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Marcin Kusinski (na fot. z babcig) zachorowat na miesaka, kiedy miat
19 lat. Kilka lat pdzniej ten nowotwdr, cho¢ innego rodzaju, pojawit

sie u jego babci i to w tym samym miejscu, na stopie. Migsaki, cho¢ sa  9cHRONA PRZECIWSEONECZNA

chorobami rzadkimi, sa prawdziwym wyzwaniem dla lekarzy, podkresla
prof. Piotr Rutkowski — Kazdy przypadek pacjenta z miesakiem jest inny
i wymaga zindywidualizowanego leczenia w wysokospecjalistycznej pla- § JAK SMAK

cowce. Tak m.in. sg leczeni nastoletni pacjenci z typowym dla ich wieku dr Sybilla Berwid-Wéjtowicz
migsakiem Ewinga, o ktérym pisze prof. Anna Raciborska. Pacjentka Ania .

Domanska przekonuje, ze nawrdt choroby w miesaku, pod opieka profe- POZEGNANIA

sjonalnego i empatycznego zespotu jest tatwiejszy do pokonania. red. Aleksandra Rudnicka

dr Joanna Czuwara
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Kazdy pacjent z miesakiem jest inny i wymaga
zindywidualizowanego leczenia

Definicja

Miesaki (fac. sarcoma) to nowotwo-
ry zloéliwe tkanek miekkich (mie$ni,
$ciegien, tkanek tluszczowych, na-
czyn krwiono$nych i chlonnych, wy-
$ciolki stawow) oraz tkanki kostnej
i chrzestnej. Poniewaz tkanki miekkie
znajduja si¢ w calym organizmie, no-
wotwory te mogg rozwing¢ sie w kaz-
dym narzadzie. Najczesciej wystepuja
jednak w konczynach (50%), tulowiu
(40%) oraz w obszarze glowy i szyi
(10%). Podobnie miesaki kosci moga
powstawac w kazdej czesci ciala, w kto-
rej znajduja si¢ kosci, np. konczynach,
czaszce, obreczy barkowej i obreczy
miedniczej, zebrach, kregostupie. Mie-
saki charakteryzuja si¢ lokalnie agre-
sywnym, naciekajacym i niszczacym
wzrostem komdrek nowotworowych,
tendencja do wznowy i zdolnoscia do
tworzenia przerzutow.

Epidemiologia i rodzaje miesakow

Mamy okolo 60 rodzajow miesakow.
Obok miesakow tkanek migkkich i kosci
osobng grupe stanowig miesaki wywo-
dzace sie z tkanek podscieliska przewodu
pokarmowego — GIST, o ktérych szeroko
pisalismy w ,,Glosie Pacjenta Onkolo-
gicznego” nr 1/2016. Miesaki naleza do
chorob rzadkich. Migsaki tkanek miek-
kich w Europie wystepuja od 4 do 5 na
100 000 osdb. Najczesciej choruja na
nie osoby w wieku od 50-60 lat, ale sa
rozpoznawane w kazdym wieku, row-
niez u dzieci. Miesaki kosci stanowia
mniej niz 1% wszystkich nowotworéw

Prof. dr hab. n. med. Piotr Rutkowski jest kierownikiem Kliniki
Nowotwordw Tkanek Miekkich, Kosci i Czerniakéw Centrum
Onkologii - Instytutu w Warszawie, redaktorem serii Biblioteka
czasopisma Onkologia w Praktyce Klinicznej, cztonkiem
Editorial Board Annals of Surgical Oncology oraz European
Journal of Surgical Oncology. Prof. Rutkowski przygotowal
compendium wiedzy na temat miesakow, metod ich leczenia,

a takze podzielil si¢ refleksjami na temat problemow zwigzanych
z opieka nad pacjentami z tymi nowotworami w Polsce.

zlodliwych. Najczestszym z nich jest
kostniakomiesak. Co roku rozpoznaje
sie go w 2 do 3 nowych przypadkéw na
milion osob. Kostniakomiesak wyste-
puje najczesciej u miodziezy, zwlaszcza
w wieku od 15 do 19 lat. Drugim w ko-
lejnoéci najczestszym miesakiem kosci
jest chrzestniakomiesak wystepujacy
najczesciej u dorostych w wieku od 30 do
60 lat. Co roku na $wiecie rozpoznaje si¢
2 nowe przypadki tego nowotworu na
milion osdb. Trzecim, co do czestosci
wystepowania typem miesaka kosci jest
miesak Ewinga. Wystepuje on czedciej
u dzieci i nastolatkéw, u ktdrych jest
zwykle rozpoznawany okoto 15. roku zy-
cia, cho¢ takze u dorostych zdarzajg si¢
zachorowania na ten nowotwor. Migsak
Ewinga wystepuje czesciej u mezczyzn,
niz u kobiet. Guz olbrzymiokomor-
kowy kosci stanowi 5% wszystkich no-
wotworéw kosci. Najczeéciej rozwija sie
w wieku 21 do 30 lat i czesciej wystepuje
u kobiet. Struniak jest co roku rozpo-
znawany w jednym przypadku na milion
0s6b. Typowe miejsca jego powstania to:
koé¢ krzyzowa (50%), podstawa czasz-
ki (30%) i kregostup (20%). Najczedciej
rozpoznawany jest u osob w wieku 60 lat.
Struniaki w podstawie czaszki zwykle
wystepuja u miodszych oséb w wieku
okoto 50 lat, ale stwierdzono takze przy-
padki tej choroby u dzieci.

Przyczyny (etiologia) miesakow
Przyczyny powstawania miesakéw
nie sg znane. Wiadomo jednak, ze wia-
73 si¢ one z okre$lonymi czynnikami

ryzyka, ktére nie determinujg jednak
powstania tej choroby u okreslonej
osoby. Naleza do nich: genetyczne uwa-
runkowanie rodzinne oraz promienio-
wanie jonizujace, zwigzane z przebyta
radioterapig. Wykazano takze zwigzek
pomiedzy zawodowym narazeniem na
chlorek winylu lub arsen a zachorowa-
niem na naczyniakomigsaka watroby
oraz herbicydami a niektérymi rodza-
jami miesakow tkanek miekkich.

Objawy

W migsakach tkanek miekkich ob-
jawy sa bardzo niecharakterystyczne
- najczesciej jest to niebolesny guz,
niekiedy do$¢ szybko rosnacy, zazwy-
czaj polozony pod powiezia miesnia
(co mozna stwierdzi¢ poprzez napie-
cie i rozluznienie migénia). Kazda taka
zmiana wymaga diagnostyki i biopsji
(gruboigtowej) przed podjeciem decy-
zji o ewentualnej operacji!

W przypadku podejrzenia miesaka
kosci na pewno powinno si¢ zwrdcié
uwage na utrzymujacy sie bol, cho¢
na przyklad chrzestniakomiesaki przez
dlugi czas nie daja objawdw bolowych,
wtedy guz mozna wyczué. Z kolei, je-
zeli guz rozwija sie w obrebie kosci ko-
rowej, jedynym objawem bedzie stan
zapalny (obrzek i zaczerwienienie).

Wyraznym objawem migsaka kosci
jest pojawienie sie guza na konczy-
nach lub tulowiu. Gdy osiagnie on
rozmiar okolo 5 cm, czyli wielko$ci
piteczki do golfa, powinno to skloni¢
nas do wizyty u lekarza.

,Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 4, sierpien 2018
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Stowarzyszenie Sarcoma przepro-
wadzilo kiedy$ akcje profilaktyczna,
w ktorej wykorzystano wlasnie piteczki
golfowe, aby zobrazowal te chorobe.
Ponadto moze dojs¢ do ztaman pato-
logicznych, czyli nie zwigzanych z ura-
zem. U mlodych ludzi takie ztamania
moga wskazywaé na migsaki. Z kolei
u starszych osdb, ztamania patologicz-
ne $wiadczg raczej o przerzutach do
koéci, a nie o pierwotnym nowotworze
kosci. W przypadku miesaka macicy
objawem wskazujacym na ten nowo-
twor moze by¢ krwawienie z pochwy.
Inne objawy wskazujace na miesaka to
zaburzenia neurologiczne spowodo-
wane uciskiem nerwu/nerwéw przez
guz. Rzadziej wystepuja objawy ogolne
takie jak: goraczka, utrata masy ciata
bez widocznej przyczyny, zmeczenie/
meczliwo$¢ i anemia.

Diagnostyka

Diagnostyka wstepna, przeprowa-
dzana najczesciej przez lekarza pierw-
szego kontaktu to wywiad lekarski
i badanie przedmiotowe w kierunku
miesaka, a takze analiza krwi w celu
sprawdzenia ogélnego stanu zdrowia
pacjenta. Jedli chory trafi do o$rodka,
ktory zajmuje si¢ miesakami, takiego
jak nasz, to pakiet onkologiczny jest
pomocny, poniewaz umozliwia on
szybkie wykonanie poglebionej dia-
gnostyki tj. badan obrazowych takich
jak: RTG klatki piersiowej, USG, tomo-
grafia komputerowa (TK), pozytonowa
tomografia emisyjna (PET), rezonans
magnetyczny (MRI), scyntygrafia ko-
$ci. Miesaki w zaleznosci od rodzaju,
rozwijajg si¢ w ré6znym tempie. W nie-
ktorych typach miesakow wiemy, ze
mamy czas, w niektérych go nie mamy.

Najistotniejsze jest, aby pacjent
miat wykonang biopsje i dostat
sie do osrodka zajmujacego

sie miesakami. U dzieci jest

to Instytut Matki i Dziecka

w Warszawie, u dorostych Klinika
Nowotwordow Tkanek Miekkich,
Kosci i Czerniakéw w Centrum
Onkologii — Instytucie im. Marii
Sktodowskiej-Curie w Warszawie.

Rozpoznanie

Podstawa do rozpoznania miesaka
jest badanie histopatologiczne frag-
mentu tkanki guza lub calego guza
pobranego podczas biopsji. W zalez-
noéci od umiejscowienia guza i jego
wielkoéci wykonujemy: biopsje gru-
boiglowa w miejscowym znieczuleniu
za pomocy igly (pobranie fragmentu
guza), biopsje wycinkowa/wycina-
jaca za pomocg noza chirurgicznego
w znieczuleniu (wyciecie fragmentu
guzka lub wyciecie catego guza) lub
otwarta biopsje chirurgiczna (pobra-
nie fragmentu guza lub usuniecie cale-
go guza).

Badanie histopatologiczne bioptatu
- probki guza pobranej podczas biopsji
pozwala ostatecznie odpowiedzie¢ na
pytania: czy mamy do czynienia z miesa-
kiem, jakiego rodzaju, w jakim stadium
zaawansowania (1-4 miesaki tkanek
migkkich, IA-IVB migsaki koéci), w ja-
kim stopniu zréznicowania/agresywno-
$ci (1-3; niski, posredni, wysoki). Im
nizsze stadium zaawansowania i sto-
pien zréinicowania, tym lepsze roko-
wanie pacjenta na wyzdrowienie.

W przypadku migsakéw, najczesciej
stosowany w okre$laniu stadium za-
awansowania tej choroby, jest system
TNM, gdzie T oznacza wielko$¢ guza
i zajecie okolicznych tkanek, N zajecie
weztéw chlonnych, a M przerzuty no-
wotworu do innych narzadéw ciala.
System ten uwzglednia takze stopien
zlodliwosci (G), ktory w przypadku
tych nowotworéw ma bardzo duze zna-
czenie dla rokowania. Przy postawieniu
rozpoznania generalnie powinna by¢
wspotpraca wielospecjalistyczna. Jezeli
moéwimy o miesakach, to konsylia maja
jeszcze wieksza warto$¢. Konsylium
diagnostyczne to spotkanie: chirur-
ga, onkologa klinicznego, radiologa,
i patologa, ktéry zna si¢ na danym
rodzaju nowotworu. Rozpoznanie
w miesakach nie jest proste. Czesto
wymaga dodatkowych badan mo-
lekularnych, cytogenetycznych czy
immunohistochemicznych. Tak na-
prawde, patologéw, ktdrzy si¢ zajmuja
miesakami jest w Polsce moze 3 lub 4.
Migsaki nie mogg by¢ rozpoznawane
w przypadkowych placéwkach. Wyma-
ga to dodatkowej wiedzy. Na przyklad

we Francji, gdzie jest ok. 80 mIn miesz-
kancow, miesaki tkanek miekkich sg
rozpoznawane histopatologicznie tylko
w 3 oérodkach. Analize molekularng
mozna w tej chwili rozliczy¢ w ramach
NFZ. Stuzy ona do rozpoznania oraz
do analizy mutacji i zastosowania le-
kéw ukierunkowanych molekularnie,
ktorych nie ma za wiele.

Na podstawie analizy
molekularnej mozemy uzyskac
informacje dotyczace rokowania
chorego i wyboru optymalnego
sposobu leczenia. W 50%
rozpoznan miesakoéw nalezy
wykonac badanie z zakresu
biologii molekularnej.

Trzeba podkresli¢, ze w przypadku
miesaka o wielko$ci wiekszej niz pi-
leczka golfowa (5 cm) nalezy wyko-
nac biopsje, gdyz w innym przypadku
niezaplanowana operacja prowadzi
do nieradykalnego wyciecia, pogar-
sza rokowanie chorych i jest to tzw.
operacja lupu-cupu (z ang. ,,whoops”
operation).

Leczenie zindywidualizowane

W terapii pacjentow z miesakami
istotng rzeczg jest zindywidualizowa-
ne leczenie. Wigkszo$¢ chorych jest le-
czonych w sposéb skojarzony, czyli nie
samg chirurgig, ale tez radioterapig lub
chemioterapig z radioterapig. W zwigz-
ku z tym, leczenie jest zindywidualizo-
wane chocby w kontekscie tego, jakie
leczenie skojarzone stosujemy. Czy ra-
dioterapia jest przed-, czy poopera-
cyjna, w jakich dawkach, jaki dobodr
cytostatykéw podajemy pacjentowi,
jaki jest zakres leczenia chirurgicznego,
ktory zalezy od lokalizacji migsaka i od
typu histopatologicznego (czy potrzeb-
ny jest wiekszy czy mniejszy margines),
jaki zakres rekonstrukcji trzeba przewi-
dzie¢.

W odniesieniu do pacjentéw z rakiem
piersi czy zotadka, wiadomo w jaki spo-
sob przebiega leczenie. Kazdy pacjent
z miesakiem jest inny i wymaga zin-
dywidualizowanego leczenia, dlatego
plan terapii chorych z migsakami jest
ustalany w ramach konsylium kilku
specjalistow, a leczenie prowadzone

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 4, sierpien 2018
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jest przez wielodyscyplinarny zespo6t
doswiadczony w diagnostyce i le-
czeniu miesakéw. W zespole, oprocz
ortopedow sa rehabilitanci, patomorfo-
lodzy, radiolodzy, onkolodzy kliniczni,
radioterapeuci, chirurdzy onkologicz-
ni. Przy rekonstrukcjach naczyniowych
mamy jeszcze chirurga naczyniowego,
aw przypadku dzieci onkologa dziecie-
cego.

Leczenie chirurgiczne

Po postawieniu ostatecznego rozpo-
znania wielospecjalistyczne konsylium
planuje leczenie pacjenta. W mie-
sakach tkanek miekkich jesteSmy
w stanie wyleczy¢ ok. 75% chorych,
z czego u wiekszosci pacjentow z gu-
zami  konczyn
operacje oszczedzajace. Amputacje
dotycza ponizej 5% chorych. Jezeli
sa to miesaki kosci, jesteSmy w stanie
wyleczy¢ ok. 65-70% chorych doro-
slych, u dzieci jest to jeszcze wiekszy
procent - amputacje s3 wykonywane
u 10-15% pacjentow. W miesakach ko-
$ci liczba amputacji jest wyzsza, dlate-
go, ze u dorostych w dalszych czeéciach
konczyn jest trudniej zrekonstruowac
ubytek tkanki. Méwimy o calkowitej
resekcji chirurgicznej (RO), kiedy
usuniety jest caly guz z bezpiecznym
marginesem zdrowych komoérek po-
twierdzonym przez patologa w badaniu
mikroskopowym. Niestety nie zawsze
da si¢ usung¢ calego guza. Czasami
w analizie mikroskopowej margine-
su tkanek wida¢ pozostate komorki
nowotworowe (resekcja R1) lub na-
wet s3 one dostrzegalne golym okiem
(resekcja R2). Wtedy trzeba zastoso-
waé inne poza chirurgiczne metody

przeprowadzamy

terapii. Zwlaszcza jezeli chodzi o unik-
niecie amputacji. W takiej sytuacji
stosujemy leczenie skojarzone. Sa to
metody z reguly z zastosowaniem ra-
dio- i chemioterapii badz izolowanej
perfuzji konczynowej, podczas ktorej
na pewien czas zostaje chirurgicznie
wstrzymane krazenie krwi w obszarze
konczyny zajetym przez guza i podaje
sie chemioterapeutyk o duzym stezeniu
bezposrednio do guza. W wybranych
przypadkach mozna zastosowa¢ hi-
pertermie¢ (stosowanie temperatury
ponad 40°C w celu zniszczenia tkanki

nowotworowej) w skojarzeniu z che-
mioterapiag lub radioterapia (nigdy
samg hipertermie, bo samodzielnie
ona nie dziala i niestety wielu chorych
jest ,,nacigganych” na taki sposéb le-
czenia). Istnieje wiele metod terapii, ale
te s podstawowe. Chodzi o to, aby je
wlasciwie dobra¢ i zaplanowa¢ leczenie
tak, zeby nie dopusci¢ do przerzutdw.
W tej chwili mamy wlasne protokoty,
ktére maja bardzo wysoka skuteczno$é
w leczeniu skojarzonym migsakéw.
Niekiedy konieczna jest calkowita am-
putacja. Niestety pacjenci czesto sa
oszukiwani, Ze wykona si¢ u nich fan-
tastyczny zabieg rekonstrukgji, a tego
czasami nie da si¢ zrobi¢ z powodow
anatomicznych. Chorzy ci traca tylko
czas, pieniadze, co wiecej moga stra-
ci¢ zycie, poniewaz leczenie radykal-
ne jest odsuwane.

Endoprotezy

Wiekszos¢ chorych nie wymaga re-
konstrukcji w 3D. Metoda zabiegu
w 3D dotyczy tylko sytuacji, kiedy na
podstawie badan obrazowych w nie-
ktorych lokalizacjach anatomicznych,
protezajest tak zaprojektowana, ze do-
kladnie odzwierciedla skomplikowa-
ny fragment kosci, ktory jest usuwany.
Taka endoproteza musi by¢ jeszcze
odpowiednio przymocowana do kosci.
Protezy wykonywane sg z materialow
kompozytowych z tytanem. Sa trwale
i nie powoduja uczulen. Szczegélnie
zakres operacji miesakéw przestrze-
ni zaotrzewnowej i operacje miednicy
z rekonstrukcjami 3D jest bardzo roz-
legly. Mamy w zespole ortopede, wiec
obecnie wykonujemy wszystkie ztozone
rekonstrukecje kostne.

Radioterapia

W przypadkach miesakéw radiote-
rapia moze by¢ stosowana przed ope-
racja (radioterapia neoadjuwantowa)
w celu zmniejszenia rozmiaréw guza,
co umozliwia jego catkowite usuniecie
lub po operacji (radioterapia adju-
wantowa) w celu zniszczenia pozo-
stalych komdrek nowotworowych.
U niektérych pacjentéw mozna za-
stosowa¢ radioterapie zamiast lecze-
nia chirurgicznego w celu osiagniecia
miejscowego opanowania choroby.

Hipertermia

Jest to metoda leczenia wspomaga-
jacego dla miesakow, ktora stosuje
sie tylko podczas radio- lub chemio-
terapii. Ma jaka$ skutecznos¢, ale nie
jest to leczenie podstawowe. Wykaza-
no, ze w miesakach tkanek miekkich
zastosowanie hipertermii miejscowej
w polaczeniu z chemioterapia jest
wskazane w razie duzego ryzyka od-
leglej wznowy, poniewaz wydluza czas
przezycia bez wznowy choroby. Cieplo,
wydzielane przez urzadzenie do hiper-
termii, podgrzewa obszar guza do 42°C
przez okoto godzine, niszczac komorki
nowotworowe, zwiekszajac efektyw-
nos$¢ chemioterapii. Inny zabieg z wy-
korzystaniem hipertermii to izolowana
hipertermiczna perfuzja konczyny.

Leczenie pacjentéw

Zz zaawansowanym miesakiem

W przypadku pacjentow w zaawan-
sowanym, przerzutowym stadium
tej choroby stosuje si¢ leczenie pa-
liatywne, ktorego celem jest opano-
wanie choroby z zachowaniem jak
najlepszej jakosci zycia. U pacjentdw,
u ktérych miesak dal nieliczne prze-
rzuty, np. do pluc mozna zastosowac
leczenie chirurgiczne, ktére moze na-
wet wyleczy¢ chorobe. U innych cho-
rych zwlaszcza z przerzutami do koéci
wskazana jest radioterapia. Podsta-
wowa metodg leczenia paliatywnego
jest chemioterapia z zastosowaniem
doksorubicyny, antracyklin, ifosfamidu,
trabektedyny, gemcytabiny, docetakse-
lu, paklitakselu podawanych oddziel-
nie lub w skojarzeniu. Leki najczesciej
stosowane w chemioterapii miesakow
kosci to doksorubicyna i inne antracy-
kliny, cisplatyna, ifosfamid, cyklofosfa-
mid, gemcytabina, docetaksel, etopozyd,
metotreksat, irynotekan, winkrystyna
oraz inne alkaloidy barwinka. W le-
czeniu pacjentéw z miesakami sto-
sowane s3 rowniez terapie celowane
zwigzane z okreslonymi mutacjami.
Sa to pazopanib i imatynib w miegsa-
kach tkanek miekkich; w migsakach
kosci podaje si¢ chorym si¢ denosumab
(guz olbrzymiokomoérkowy kosci). Wy-
boér leku zalezy przede wszystkim od
typu histopatologicznego i molekular-
nego miesaka.
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Dziatania niepozadane leczenia

Z kazda z metod leczenia zwigzane
s3 okreslone skutki uboczne, ktdre
moga wystapic¢ u niektorych chorych.
Z powodu zabiegéw chirurgicznych
miesakow moga wystapi¢ powikla-
nia takie jak przy innych operacjach,
tj.. zakrzepica zyt glebokich, proble-
my kardiologiczne i z oddychaniem,
krwawienie czy zakazenie. Nastep-
stwa resekcji chirurgicznej miesaka
zaleza od zakresu i miejsca zabiegu.
Usuniecie guza umiejscowionego w Ze-
brach zwykle ma niewielkie lub zadne
nastepstwa. Resekcja guza w obrebie
kregostupa lub obreczy miednicy moze
wigza¢ sie z uszkodzeniem nerwéw
i deficytami czynno$ciowymi zalezny-
mi od uszkodzenia nerwéw. Z zabie-
gami chirurgicznymi zwiazany jest
takze bdl. Szczegdlng jego odmiang
jest tzw. bdl fantomowy, ktéry pocho-
dzi z amputowanej czesci konczyny.
W jego opanowaniu czgsto potrzebna
jest pomoc specjalisty z zakresu lecze-
nia bélu.

W przypadku radioterapii dziala-
nia niepozadane moga by¢ bardziej
nasilone, jesli jest ona stosowana
wraz z chemioterapia lub jako uzu-
pelnienie leczenia chirurgicznego,
co moze zwigksza¢ ryzyko powiktan
chirurgicznych i powodowaé proble-
my z gojeniem si¢ ran. Do skutkéw
ubocznych radioterapii o charakterze
natychmiastowym zaliczamy: zaczer-
wienienie, bolesno$¢, swedzenie skory,
mdtosci, wymioty, biegunke, wypada-
nie wloséw z napromienianej cze$ci
glowy, bolesno$¢ i zapalenie bton §lu-
zowych jamy ustnej, zespot zmecze-
nia nowotworowego, dysfagie, czyli
trudnoéci zwigzane z przelykaniem,
wystepujace u chorych napromie-
nianych z powodu migsakéw glowy
i szyi. U niektérych pacjentéw moga
nastapi¢ poéine dzialania niepoza-
dane radioterapii, nawet zwigzane
z wystapieniem innego rodzaju no-
wotworu, np. bialaczki. Najczestsze
pozne skutki uboczne radioterapii to:
zmiany skorne, obrzek limfatyczny,
bdl neuropatyczny, nietrzymanie stol-
ca, nietrzymanie moczu, bezplodnosc¢,
a u kobiet, u ktérych byla napromie-
niana miednica wczesna menopauza.

W ostatnich dekadach, wraz

z udoskonaleniem aparatury do
radioterapii | wprowadzeniem
nowych metod, ciezkie dziatania
niepozgdane zwigzane z tq
metoda leczenia sg rzadkie. Nowe
techniki, wykorzystujg czasteczki
o duzej masie czasteczkowey,
takie jak jony wegla i protony
(hadrony), ktore uwalniajg

niemal cata energie w miejscu,

w ktdre sg skierowane, czyli
guzie, a nie na catym szlaku
swojego przebiegu, co powoduje
mniejsze uszkodzenia okolicznych
zdrowych tkanek.

Taka nowag metodg radioterapii mie-
sakow jest np. tomoterapia, o ktorej
piszemy w tym numerze ,,Glosu”.

Dziafania
z chemioterapia to: zwigkszone ryzy-
ko zakazen z powodu zmniejszenia
liczby bialych krwinek (neutropenia),
krwawienie, niedokrwisto$¢ (anemia),
mdlosci i wymioty, utrata wloséw,

niepozadane zwigzane

bolesnos¢ jamy ustnej, bezplodnosé,
zmeczenie uszkodzenie zyl i tkanek
w miejscu wklucia. Moga tez wysta-
pi¢ bardziej swoiste dzialania niepo-
zadane w zaleznosci od konkretnych
lekow stosowanych w chemioterapii.
Takze leczenie celowane stosowane
w miesakach, mimo iz jest skierowa-
ne bezposrednio w komorki nowo-
tworowe wywoluje skutki uboczne.
W przypadku pazopanibu sg to: obrze-
ki koniczyn i twarzy, wysokie ci$nienie
krwi, zle gojenie ran, biegunka, za-
burzenia pracy watroby, zespdt zme-
czenia nowotworowego, wypadanie
wloséw, zaburzenia krzepniecia krwi.
U pacjentéw leczonych imatynibem
moze wystapi¢: neutropenia, zawroty
glowy, biegunka, mdloéci, wymioty,
skurcze mies$ni, krwawienia, mrowie-
nie lub dretwienie dfoni, stép, warg.
Najwazniejsze dzialania niepozadane
denosumabu to: biegunka, bol mie-
$niowo-kostny, zmniejszenie st¢Zenia
fosforanéw (hipofosfatemia) i wapnia
(hipokalcemia) we krwi. W zwigzku
z tym wazne jest przyjmowanie suple-
mentéw wapnia i witaminy D podczas
przyjmowania leku. Rzadkim dziafa-
niem niepozadanym denosumabu jest

martwica kosci szczgki. Dlatego zaleca
sie ocene stomatologiczng jamy ustnej
i uzebienia przed podjeciem terapii,
a w jej trakcie staranng higiene jamy
ustnej.

Wszystkie te objawy wystepujacych
dzialan niepozadanych réinych me-
tod leczenia miesakow nalezy zgla-
sza¢ lekarzowi prowadzacemu lub
opiekujacej si¢ pacjentem pielegniar-
ce. Obecnie bardzo rozwinelo si¢ lecze-
nie wspomagajace w onkologii, dzieki
czemu mozemy zapobiegaé, opanowad
i kontrolowa¢ u wigkszosci pacjentow
skutki uboczne terapii nowotworo-
wych, miedzy innymi tak waznych dla
dalszej jakosci zycia pacjentow, jak np.
dotyczacych zabezpieczenia ptodnosci.

Rehabilitacja

Rehabilitacja to nie tylko fizjoterapia,
czyli ¢wiczenia fizyczne wykonywane
po zakonczeniu leczenia w celu odzy-
skania sprawno$ci. Rehabilitacja to
zlozony proces medyczny, psychicz-
ny i spoleczny. U niektérych pacjen-
tow — zwlaszcza u tych, ktorych czeka
amputacja — powinien on rozpoczynac
sie jeszcze przed zabiegiem. Tacy pa-
cjenci powinni by¢ objeci szczegdlnym
wsparciem psychoonkologa i wolon-
tariuszy - pacjentéw, ktdrzy majg za
sobg podobne doswiadczenie choro-
by. Po zabiegu pacjent z proteza czy
endoproteza powinien mie¢ mozli-
wos$¢ skorzystania z opieki fizjotera-
peuty, ktory pokaze mu jak wykonywa¢
¢wiczenia wzmacniajace migénie, aby
przygotowa¢ si¢ do maksymalnie do-
brego, niezaleznego funkcjonowania
w jak najlepszej jakosci zycia. Cho-
ry takie powinien otrzyma¢ pomoc
w aspekcie emocjonalnym od psycho-
loga czy psychoterapeuty oraz infor-
macje na temat wsparcia spolecznego
od pracownika socjalnego.

Wszechstronna pomoc w ramach
kompleksowej rehabilitacji daje
szanse chorym na powrot do
normalnego Zycia rodzinnego,
spotecznego, zawodowego. Nie
zapominajmy, Ze wsparcie moze
byc¢ tez potrzebne w nawrocie
choroby.
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Wizyty kontrolne

Po zakoniczeniu leczenia z powodu
nowotworu pacjent przez piec lat po-
zostaje pod opieka lekarza specjalisty.
Zwykle wizyty kontrolne odbywaja sie
na poczatku co kilka miesiecy, potem co
pot roku, a w koncu raz w roku. Celem
takiej wizyty jest ocena stanu ogol-
nego pacjenta oraz obserwacja czy
nie nastapila wznowa choroby oraz
poine dzialania niepozadane. Lekarz
poza badaniem przedmiotowym zle-
ca wykonanie badania krwi, a czasami
takze badania obrazowe w zaleznosci
od rodzaju nowotworu i stopnia ryzyka
nawrotu choroby.

Gdy choroba powraca

U niektérych pacjentéw po prze-
bytym leczeniu z powodu miesaka,
zdarza sie, ze choroba powraca - na-
stepuje wznowa. U 0s6b z wysokim ry-
zykiem nawrotu choroby, powraca ona
zwykle w przeciagu 2-3 lat. U chorych
z miesakami niskiego ryzyka nawro-
tu, wznowa moze wystapi¢ pozniej
lub w ogole nie wystapié. Jesli mie-
sak pojawi si¢ w tym samym miejscu,
co guz pierwotny méwimy o wznowie
miejscowej. W tym przypadku moz-
na zastosowa¢ ponownie chirurgiczne
usunigcie guza oraz uzupelniajgco inne
leczenie.

Jesli miesak pojawi sie¢ ponownie
w innym narzadzie niZ guz pierwot-
ny, méwimy o przerzutach. Sg mie-
saki, ktore potrafia da¢ przerzuty do
przestrzeni zaotrzewnowej czy wezlow
chtonnych, ale to zdarza sie bardzo
rzadko. Wiekszo$¢ przerzutéw daje
zmiany w plucach. Monitorujemy wiec
dwa miejsca: miejsce leczenia pierwot-
nego oraz pluca. Przy przerzutach do
pluc potrzebna jest wspdlpraca z le-
karzem torakochirurgiem. Inne czeste
miejsca przerzutéw miesakow to: kosci
(miesaki tkanek miekkich) i watroba.
W  przypadku przerzutéw rozpo-
znanych na wczesnym etapie mozna
chirurgiczne.
U pacjentéw leczonych wczesniej che-
mioterapig czy terapig celowang sto-
suje sie ponownie te metody leczenia.
Mozna tez zastosowal radioterapie.
O wyborze leczenia w chorobie nawro-
towej miesaka decyduje konsylium. Jak

zastosowaé leczenie

przebiega leczenie, gdy choroba powra-
ca i pojawiaja sie przerzuty opisala na
podstawie wlasnego doswiadczenia pa-
cjentka Ania Domariska.

Osrodki referencyjne

Osrodki referencyjne to centraliza-
cja leczenia chorych z rozpoznania-
mi rzadkich nowotworoéw, takimi jak
miesaki. Sg tam specjaliSci, ktorzy sie
zajmujg tylko takimi pacjentami. Caly
proces terapii odbywa si¢ w jednym
miejscu - od rozpoznania do przepro-
wadzenia caloéci leczenia.

Leczenie w osrodku
referencyjnym wiaze sie

Z poprawa przezyc o ok. 20%.

W przypadku chordéb rzadkich,
takich jak miesaki potrzebna jest
totalna centralizacja w stosunku
do diagnostyki i leczenia
miejscowego, poniewaz wymaga
to zindywidualizowanego
podejscia do pacjenta.

My, jako Centrum Onkologii - In-
stytut im. Marii Skltodowskiej-Curie,
jeste$my czlonkiem Europejskiej Sieci
Osrodkéw Referencyjnych (European
Reference Networks — ERN) dla no-
wotwordw litych dla dorostych. Mam
nadzieje, ze w sieci onkologicznej
znajdg si¢ uwarunkowania formal-
ne do kontynuowania pracy takich
osrodkow jak nasz, takzie w zakresie
innych nowotwordéw rzadkich.

Koszty

Zabiegi chirurgiczne i inne procedu-
ry wykonywane w ramach osrodkow
referencyjnych sa oplacalne zaréwno
dla chorego, jak i dla $wiadczenio-
dawcy. Niestety w Polsce sg niedosza-
cowane. Amputacja kosztuje wiecej niz
leczenie oszczedzajace. Czyli leczenie
oszczedzajace konczyny w przypadku
miesaka, ktore jest trudniej wykona¢,
jest wycenione na polowe punktéw
w stosunku do amputacji. W tej chwili,
terapia Zadnego miesaka nie jest roz-
liczana prawidlowo. Jesli za zgoda pa-
cjenta rozliczamy kosztowne protezy, to
koszty pracy pracownikéw sg tak mini-
malne, Ze az nieprzyzwoite. W stosunku
do kosztéw sprzetu jest to na przyklad

tylko 3%. Leczenie oszczedzajace
konczyne jest oplacalne w calkowi-
tym rozliczeniu kosztéw w stosunku
do chorego z trwalym kalectwem
po amputacji, ktorej koszty posred-
nie nie s3 w Polsce w ogole liczone.
Przede wszystkim, najwazniejsze jest
ustalenie formalnej referencyjnosci
dla miesakow i rozsadnego finanso-
wania. W tej chwili nie ma oddzielnej
grupy procedury leczenia migsakéw. Na
przyklad, operujgc miesaki u dorostych,
operujemy rozdzielenie mie$ni. W ta-
beli refundacji procedur leczniczych
Ministerstwa Zdrowia nie ma operacji
miesakow, ktdra jest skomplikowang
procedury. Aktualnie jest prowadzo-
ny proces taryfikacyjny przez Agencje
Oceny Technologii Medyczne;j i Taryfi-
kacji, miejmy nadzieje ze nastgpig zmia-
ny w tym zakresie.

Badania kliniczne

Dla rzadkich nowotworow wciaz jest
za malo badan klinicznych. Ale gene-
ralnie dostepno$¢ do badan klinicznych
w Polsce poprawia sie. W naszej Klinice
obecnie prowadzimy dwa badania le-
kéw na miesaki, a w Centrum Onko-
logii - Instytucie jest otwartych ponad
200 badan klinicznych. Rocznie otwie-
ramy 70 badan. Podniosta sie tez, dzie-
ki dzialalno$ci organizacji pacjentow,
w tym Polskiej Koalicji Pacjentow
Onkologicznych, swiadomos¢ i wie-
dza pacjentow o wartosci badan kli-
nicznych zaréwno dla poszczegolnych
chorych, dla ktérych jest to czgsto jedy-
na szansa kontynuowania leczenia, jak
i dla nauki i calej ludzko$ci.

Rejestry kliniczne

Prowadzimy Polski Rejestr Nowo-
tworow Kosci, a takze Rejestr Kli-
niczny GIST. Sa to rejestry nie tylko
epidemiologiczne, ale i kliniczne.
Zglaszanie danych do naszych rejestrow
nie jest obowigzkowe, otrzymujemy je
na zasadzie wolontariatu. Nie sg to reje-
stry populacyjne, poniewaz nie ma re-
gulacji prawnych, ktére nakladalyby na
wszystkie placéwki, takze niepubliczne,
przekazywanie takich danych. Korzy-
$cia jest to, ze Polska ma swoje dane,
np. wiemy czy skutecznosc¢ lekow re-
fundowanych jest taka, jaka powinna
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by¢. ZrobiliSmy wiele analiz, ktore
byly pionierskie w zakresie GIST na
$wiecie, w wielu aspektach - klinicz-
nych, naukowych, efektywnosci kosz-
towej, jakosci leczenia. Rejestry te
daja wiedze bardzo potrzebng zaréwno
lekarzom prowadzacym leczenie, jak
i decydentom podejmujacym decyzje
o refundacji lekéw.

Gdzie szukac informacji
Polecam pacjentom i ich bliskim
korzystanie ze stron internetowych
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na
Miesaki ,,SARCOMA” oraz Stowa-

rzyszenia Pomocy Chorym na GIST.
Jest tam wiele informacji i publikacji
i - co najwazniejsze - jest to wiedza
sprawdzona i zweryfikowana przez
lekarzy, poniewaz blisko wspolpracu-
jemy z tymi organizacjami pacjentow.
Czesto liderzy organizacji pacjentow
inspirujg nas to wspolnych dzialan
z zakresu szerzenia wiedzy o migsa-
kach, np. organizujemy szkolenia dla
lekarzy rodzinnych na temat tych no-
wotworéw. W Klinice mamy réwniez
ulotki dla pacjentdéw. Oczywiscie jest
jeszcze Onkobieg, ktory pomaga roz-
powszechnia¢ wiedze o miesakach.

Placowki przejscia
dla os6b miodych
Jest to dobra inicjatywa, ktéra pod-
jeliSmy wspolnie ze Stowarzyszeniem
SARCOMA w odpowiedzi na potrze-
by mlodych pacjentéow z miesakami,
ktérzy ze wzgledu na wiek nie moga juz
by¢ leczeni w placéwkach pediatrycz-
nych. Wybraliémy do opieki nad tymi
pacjentami, lekarzy ktorzy maja dobry
kontakt z mlodymi osobami. Kontrole
w poradniach przejscia, tzw. follow up,
sa uzaleznione od rodzaju miesaka,
poniewaz nie wszystkie jego typy wy-
magaja wieloletniego monitorowania.

Miesak Ewinga u dzieci i mtodziezy

Miesak Ewinga (ES) jest drugim
nowotworem (po miesaku koscio-
pochodnym) co do czestosci wyste-
powania wéroéd pierwotnych guzow
kos$ci u dzieci i mlodziezy. Czasami,
cho¢ duzo rzadziej, moze powstaé poza
ukladem kostnym - tzw. pozakost-
ny miesak Ewinga. Z punktu widze-
nia demograficznego interesujacy jest
fakt, ze miesak Ewinga bardzo rzadko
wystepuje u osobnikéw pochodzenia
afrykanskiego czy azjatyckiego. Cze-
$ciej stwierdza si¢ go u chlopcéw niz
u dziewczat.

Szczyt zachorowania na migsaka
Ewinga jest $ci$le zwigzany z okresem
najwigkszego wzrostu ukladu kostne-
go i dla dziewczat przypada pomiedzy
10 a 14 r.z., a dla chlopcéow 15 a 19 r.z.

Jak wyglada kompleksowa opieka nad dzie¢mi i mlodzieza
z miesakiem Ewinga, nowotworem charakterystycznym
dla wieku dojrzewania, pisze prof. nadzw. dr hab. n. med.
Anna Raciborska, kierownik Kliniki Onkologii i Chirurgii
Onkologicznej Dzieci i Mlodziezy w Instytucie Matki

i Dziecka w Warszawie.

W populacji biatej wystepuje z czesto-
$cig od 1,6 do 2,9 nowych zachorowan
na 1 milion dzieci na rok, co oznacza,
ze w Polsce co roku rozpoznaje sie
okolo 20-25 nowych przypadkéw.

Niestety, az u ponad polowy pa-
cjentéw w momencie rozpoznania
stwierdza sie zmiany przerzutowe.
Najczestsza lokalizacjg przerzutéw sa
pluca, a w dalszej kolejnosci: kosci, we-
zly chlonne i szpik kostny.

Miesak Ewinga jest nowotworem
drobnookraglokomérkowym wywo-
dzacym sie z pierwotnych niskozroz-
nicowanych komérek pochodzenia
nerwowego. U 95% pacjentow stwier-
dza si¢ translokacje w obrebie genu
EWSR1 zlokalizowanego na chromo-
somie 22, z czego u ponad 80% cho-
rych wystepuje przeniesienie tego genu
w okolice genu FLI1 zlokalizowanego
na chromosomie 11 (tzw. translokacja
t(11;22)(q24;q12)). Znane s3 obecnie
translokacje w poblize innych genéw.
Badanie molekularne jest konieczne
w nowoczesnej diagnostyce miesaka
Ewinga.

Objawy

Najczestszym objawem jest bdl, kto-
ry wystepuje u 96% chorych. Czesto
nasila sie on w godzinach nocnych,
wybudzajac ze snu, nie pozwalajac spacé
mimo podawania lekéw przeciwbdlo-
wych. Nalezy pamieta¢, ze lokalizacja
bolu nie zawsze odpowiada lokaliza-
cji miejsca choroby, gdyz mozliwe jest
promieniowanie bolu. Bol nierzadko
wywoluje ograniczenie zakresu ruchu.
Obrzek tkanek miekkich w okolicy
zmiany, a réwniez niekiedy wysiek
w stawie, stwierdza sie u ok. 61%
dzieci. Objawy te narastaja w czasie,
mimo podawania lekéw przeciwbdlo-
wych. Tzw. maska zapalna (goraczka,
zaczerwienienie, w badaniach labo-
ratoryjnych wzrost OB, CRP) w przy-
padku guza Ewinga pojawia sie nawet
u 40% pacjentéow.

Po wlagczeniu antybiotykoterapii
nastepuje czeSciowa, badz calkowita
poprawa samopoczucia i zniesienie
objawéw klinicznych na krétki okres
czasu. Jest to mylace i bardzo niebez-
pieczne dla pacjenta, gdyz nieleczony
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prawidfowo migsak Ewinga szybko
daje przerzuty.

Czasami pierwszym objawem cho-
roby jest tzw. zlamanie patologiczne
(dotyczy 8-16% chorych), czyli zla-
manie koéci nieproporcjonalne do sily
urazu. U 2% pacjentéw, w przypadku
lokalizacji w okolicy kregostupa, po-
jawiaja si¢ objawy ze strony ukladu
nerwowego — czyli tzw. objawy neuro-
logiczne (porazenia).

Diagnostyka

Aby rozpozna¢ migsaka Ewinga na-
lezy bezwzglednie wykona¢ biopsje
zmiany, czyli pobra¢ wycinek tkanki
z chorego miejsca. Technika przepro-
wadzonej biopsji wplywa na rokowanie
i jako$¢ zycia pacjentéw po zakornczo-
nym leczeniu. Z tego powodu zaleca
sie, aby biopsje wykonywaé w oérod-
kach, ktére beda przeprowadzaly osta-
teczne leczenie chirurgiczne. Leczenie
bez weryfikacji histopatologicznej
(tylko na podstawie badan obrazo-
wych) jest bledem.

Rozpoznanie

Na podstawie pobranego wycinka
histopatolog stawia rozpoznanie. Po-
stawienie wlasciwego rozpoznania jest
warunkiem dobrze dobranego lecze-
nia. Dlatego tez zaleca si¢, aby biop-
sje wykonywa¢ w miejscu, w ktérym
znajduje si¢ pracownia patomorfo-
logii dysponujaca odpowiednim do-
$wiadczeniem w diagnostyce miesaka
Ewinga. Obecnie w sklad badania hi-
stopatologicznego wchodzi badanie
charakterystycznych zmian w mate-
riale genetycznym (badanie moleku-
larne). Przed rozpoczeciem leczenia
konieczne jest réwniez wykonanie ba-
dan oceniajacych funkcje pozostatych
narzadow, jak i miejsca ewentualnych
przerzutow. Na podstawie otrzyma-
nych wynikéw lekarz okreéla stopien
zaawansowania choroby i sposéb jej
leczenia.

Leczenie
Obecnie leczenie migsaka Ewinga
(opracowane na podstawie wcze$niej-
szych badan klinicznych) ma charak-
ter skojarzony. W sklad tego leczenia
wchodzi chemioterapia (CHT), lecze-

nie operacyjne i radioterapia (RT).
Takie postgpowanie daje najwieksza
szans¢ na calkowite wyleczenie.

Podstawa leczenia jest chemiote-
rapia. Stosowana jest ona przed za-
biegiem (tzw. indukcyjna, wstepna,
neoadiuwantowa lub przedoperacyjna)
i po zabiegu (tzw. adiuwantowa lub
pooperacyjna). Lekami standardowo
wykorzystywanymi w leczeniu migsa-
ka Ewinga sa: winkrystyna, etopozyd,
ifosfamid, aktynomycyna, cyklofosfa-
mid oraz adriamycyna. U niektoérych
pacjentow stosuje si¢ tzw. chemio-
terapi¢ wysokodawkowa (megache-
mioterapia) - czyli podaje sie wysokie
dawki lekéw - zwigksza to szanse na
zabicie wszystkich przetrwalych po
standardowym leczeniu komdrek no-
wotworowych. Po takiej chemiote-
rapii konieczny jest autologiczny
przeszczep szpiku (autopszeszczep
- przeszczep komorek szpiku od cho-
rego).

W ramach prowadzonego leczenia
chirurgicznego dazy si¢ do wykonania
operacji radykalnej wg oceny onkolo-
gicznej (wyciecie guza z marginesem
tkanek zdrowych). W duzej mierze to
wiasnie decyduje o ostatecznym wyni-
ku terapii. Usuniete tkanki poddawane
s badaniom histopatologicznym.

Dobra odpowiedz
histopatologiczna na
prowadzong chemioterapie
oznacza stwierdzenie w badaniu
histologicznym w guzie
pierwotnym po chemioterapii
indukcyjnej powyzej 90%
komorek martwych. Zta
odpowiedz histopatologiczna
definiowana jest jako obecnosc¢
mniej niz 90% martwicy

w guzie po chemioterapii
przedoperacyjnej. Odpowiedz
histopatologiczna jest

bardzo istotnym czynnikiem
rokowniczym. Zta odpowiedz
histopatologiczna zazwyczaj
skutkuje modyfikacja leczenia.

Nalezy pamigtaé, ze najczesciej po
wstepnej chemioterapii operacje sa
mniej rozlegle, mniej obcigzajace cho-

rego oraz umozliwiaja oszczedzenie
tkanek i narzagdéw. Obecnie uwaza sie,
ze chirurgiczne usuniecie ogniska
pierwotnego, jako leczenie uzupel-
niajace chemioterapie i radioterapie,
wydluza czas przezy¢ tak leczonych
chorych. W przypadku braku moz-
liwoéci leczenia operacyjnego, po
wstepnej chemioterapii, stosuje sie ra-
dioterapie. Wedlug czesci doniesien
odlegte wyniki powyzszego schematu
postepowania sg podobne.

Radioterapia jest kolejng metoda le-
czenia wykorzystywana w leczeniu
miegsaka Ewinga. Miesak Ewinga jest
nowotworem radiowrazliwym - czy-
li podatnym na leczenie promienio-
waniem jonizujacym. Radioterapie
zazwyczaj stosuje si¢ po zabiegu ope-
racyjnym zaréwno na ognisko pier-
wotne, jak i na miejsca przerzutow.
Czasami, gdy brak jest dobrej odpowie-
dzi na chemioterapi¢ wstepna, radiote-
rapie stosuje si¢ razem z chemioterapia
indukcyjna.

Po zakonczeniu leczenia

Pacjent po zakonczeniu terapii onko-
logicznej przez minimum 5 lat pozosta-
je w obserwacji osrodka prowadzacego
leczenie przeciwnowotworowe. Tam
ma przeprowadzane regularne badania
monitorujace ewentualng wznowe oraz
mozliwe odlegte powiklania.

Czestos¢ tych badan zazwyczaj zmniej-
sza sie w czasie. Po ukonczeniu 18 roku
zycia, w zaleznosci od mozliwosci po-
szczegblnych osrodkéw, obserwacja
kontynuowana jest w o$rodku macie-
rzystym, badz pacjent przekazywany
jest pod opieke osrodkéw dla doro-
stych. W przypadku pacjentéw Kliniki
Onkologii i Chirurgii Onkologiczne;j
Instytutu Matki i Dziecka, po ukoncze-
niu przez pacjenta 25 r.z. przechodzi
on pod opieke Kliniki Nowotworéw
Tkanek Miekkich Kosci i Czerniakéow
Centrum Onkologii Instytutu im. Ma-
rii Skltodowskiej Curie w Warszawie.
Jednym z wazniejszych dzialan po za-
konczonym leczeniu onkologicznym
jest uzupelnienie, badZ przeprowa-
dzenie od nowa kalendarza szczepien
w oé$rodku opieki zdrowotnej w rejonie
(w porozumieniu z o$rodkiem prowa-
dzacym leczenie przeciwnowotworo-
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we). Szczepienie powinno si¢ rozpoczaé
ok. 6 miesigcy po zakonczeniu leczenia
w przypadku stosowania chemioterapii
i/lub radioterapii i/lub autologicznego
przeszczepu szpiku, warunkiem jest
brak choroby podstawowej, jak i rekon-
stytucja hematologiczna.

Kolejnym problemem s3 odlegte po-
wiklania po zastosowanym leczeniu,
w tym nowotwory wtorne. Pojawienie
sie nieprawidtowoéci w poszczegdl-
nych ukladach i narzadach powinno
skutkowa¢ natychmiastowym skiero-
waniem do odpowiedniego specjalisty.
Nalezy pamieta¢, iz wczesne wykrycie
nieprawidfowosci prowadzi do wcze-
$niejszego wdrozenia odpowiedniego
leczenia i zmniejsza ryzyko trwatego
kalectwa. W przypadku kostnej postaci
miesaka Ewinga, dla utrzymania pelnej
sprawnosci, nierzadko konieczna sta-
je sie okresowa rehabilitacja, réwniez
wiele lat po zakonczonym leczeniu.

Rokowanie
Obecnie u pacjentéw ze zlokalizowana
postacig choroby (choroba w jednym miej-

scu) mozna uzyskaé wyleczenie na pozio-
mie 60-65%, co oznacza, ze 6-6,5 dzieci
na 10 bedzie catkowicie zdrowych. Nie-
stety w przypadku wspolistnienia innych
ognisk choroby (tzw. zmian przerzuto-
wych) ten procent jest znacznie nizszy.
Dlatego tak wazne jest wczesne wykrycie
choroby oraz prawidlowe jej leczenie.

Nalezy podkresli¢, ze rozsiew cho-
roby nie oznacza braku mozliwosci
wyzdrowienia, cho¢ rokowanie jest
zdecydowanie gorsze w poréwnaniu
do pacjentéw z chorobg zlokalizowana.
Chorzy z rozsiang choroba nowotwo-
rowa zazwyczaj leczeni sa bardziej
agresywnie w stosunku do chorych
z choroba zlokalizowana, duzo cze-
$ciej stosuje si¢ u nich réwniez leczenie
eksperymentalne — oczywiscie zawsze
za zgoda rodzicéw i po podpisaniu od-
powiednich dokumentéw.

Podsumowanie
Niezwykle istotne jest, aby leczenie
chorych na migsaki koéci mialo cha-
rakter wielodyscyplinarny. W celu
osiggniecia najlepszego efektu terapii

konieczna jest obecno$¢ w zespole chi-
rurga onkologa, onkologa, ortopedy,
psychoonkologa i rehabilitanta.

Zaleca sie, aby chorzy na miesaki
kosci byli leczeni wytacznie

w specjalistycznych osrodkach
lub w jednostkach z duzym
doswiadczeniem, w ktorych jest
leczonych minimum 25 chorych
na miesaki kosci rocznie.

Niestety, czasami mimo stosowania
opisanego wyzej kompleksowego lecze-
nia, u czedci pacjentéw nie udaje si¢ za-
trzyma¢ choroby lub choroba powraca.
Dlatego tez obecnie nadal poszukuje si¢
metod terapeutycznych, ktére mogtyby
poprawi¢ wyleczenia w tej grupie cho-
rych. Poza zwigkszaniem intensywnosci
stosowanego leczenia, probuje si¢ m.in.
wprowadzaé nowe leki o innym mecha-
nizmie dziatania. Juz w 2019 r. planowa-
ne jest wprowadzenie nowego protokotu
leczenia w tej grupie pacjentéw z wyko-
rzystaniem takich nowoczesnych terapii.
To wielka szansa dla naszych chorych.

0P s-7coma

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na
Miesaki ,,SARCOMA” powstalo z ini-
cjatywy pacjentow, ich rodzin, lekarzy
oraz pielegniarek z Kliniki Nowotwo-
réw Tkanek Miekkich, Kosci i Czernia-
kéw Centrum Onkologii - Instytutu
w Warszawie w lipcu 2007 r. Duzym
wsparciem w pierwszych latach bylo
doswiadczenie Pana Stanistawa Ku-
lisza - prezesa Stowarzyszenia GIST
oraz prof. Piotra Rutkowskiego.
Glowne cele, jakie zostaly postawione
to: wsparcie socjalne, prowadzenie
dzialalnosci edukacyjno-szkolenio-
wej oraz edukacja lekarzy w zakresie
wczesnego rozpoznawania tego no-
wotworu.

Stowarzyszenie ~ wspdlpracuje  tez
z organizacjami o podobnym profi-
lu w kraju i zagranica. Od 2017 roku
wsparciem Stowarzyszenia zostaly
objete rowniez osoby z czerniakiem.
Co roku Akademia Czerniaka organi-

zuje Tydzierr Swiadomosci Czerniaka,
ktorego celem jest zwrdcenie uwagi na
konieczno$¢ regularnych badan skéry.
Naszym sztandarowym projektem
edukacyjno-sportowym jest Onkob-
bieg, ktory w tym roku bedzie mial
11 edycje. Do tej pory wzieto w nim
udzial okoto 10.000 oséb. Kolejnym
projektem jest kampania ,,Siegnij po
nasza pileczke”, ktorej celem jest edu-
kacja lekarzy w zakresie rozpoznawa-
nia miesaka i czerniaka. W ramach tej
kampanii rozdalismy 2600 pitek golfo-
wych symbolizujacych istote wezesnego
rozpoznawania naszych nowotwordw.
Waina sfera dzialalnosci Stowa-
rzyszenia s3 wydawnictwa przez nas
redagowane lub z pomocg innych or-
ganizacji czy placowek medycznych,
np. Kompendium wiedzy na temat
migsakow i ich wczesnego wykrywania
Miesak Ewinga, czyli co powinienes
wiedzie¢ o pierwotnych nowotworach

kosci?; Pierwotne ztosliwe Nowotwory
Kosci czy najnowszy poradnik Chirur-
gia onkologiczna dla pacjentow cho-
rych na nowotwér. Dzigki wspdlpracy
z ESMO ,,European Society for Medi-
cal Oncology” oraz ,, Anticancer Fund”
powstaly broszury w jezyku polskim
Miesaki tkanek migkkich i Migsaki kosci.

Od 11 lat dostepny jest telefon
Stowarzyszenia, na ktéry dzwonig
pacjenci potrzebujacy wsparcia i roz-
mowy z osoba, ktdra przeszla przez
proces leczenia, a takze bliscy chore-
go ilekarze.

Zarzad Stowarzyszenia tworza: Ka-
mil Dolecki, Szymon Bubilek, Pau-
lina Gmaj, Katarzyna Michniewska,
Aleksandra Tobota. Dziatania naszej
organizacji szczegdlnie wspieraja: Ka-
tarzyna Maleszewska, Andrzej Tabaka,
Anna Domarnska i Pola Goszczynska.

Wiecej na: www.sarcoma.pl
www.onkobieg.pl
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TOMOTERAPIA

Unikalne mozliwosci

Minelo osiemnascie lat od czasu, gdy
w 2000 roku Rock Mackie zbudowal
pierwszy prototyp urzadzenia umoz-
liwiajacego spiralne napromienianie.
Przez wiele lat rozwdj konstrukeji to-
moterapii wytyczat §ciezke postepu no-
woczesnej radioterapii. W niniejszym
artykule chcielibysmy Panstwu przy-
blizy¢ unikalne cechy i mozliwosci sys-
temu Tomotherapy Radixact™, ktore
decyduja o jego niezréwnanych moz-
liwosciach klinicznych i czynia z niego
jeden z najbardziej zaawansowanych
systemow napromieniania.

Tomoterapia zostala zaprojektowana
z mysla o wysoce zaawansowanej ra-
dioterapii dostepnej dla wszystkich pa-
cjentéw, w szczegolnosci tych, ktorych
leczenie przy uzyciu standardowych
akceleratoréw jest ucigzliwe i skompli-
kowane.

System umozliwia obrazowanie
tomograficzne przed kazida sesja
radioterapii, dzieki czemu leczenie
prowadzone jest z najwyzsza doklad-

nowoczesnego systemu napromieniania

Radixact

ACCURAY"

TomoTherapy

ACCURAY"

O tomoterapii - nowym systemie napromienia
umozliwiajacym wykonywanie precyzyjnych i bezpiecznych
zabiegow radioterapii m.in. u pacjentéw z miesakami, pisze
mgr Jakub Regula, specjalista fizyki medycznej, entuzjasta
nowoczesnych technologii i rozwigzan w onkologii.

noécig. Dodatkowo dzigki unikalnej
konstrukeji i zaawansowanemu opro-
gramowaniu
moze by¢ $ledzona na biezaco, dzien
po dniu i w razie koniecznosci, plan
leczenia moze zosta¢ zaadaptowany lub
zmieniony.

Dzigki konstrukeji podobnej do to-
mografu komputerowego system moze

poprawnos$¢  leczenia

w sposob ciagly napromieniac i prze-
suwaé pacjenta, tak aby warstwa po
warstwie uzyskiwa¢ odpowiednio wy-
modulowany rozklad dawki. Pozwala
to na napromienianie bardzo dlugich
obszardw, takich jak miesaki, szpik
kostny czy o§ mozgowo-rdzenio-
wa. W urzadzeniu zastosowano ultra
szybki kolimator wielolistkowy, ktéry
moduluje dawke napromieniania. Ko-
limator binarny napedzany sprezonym
powietrzem porusza listkami kolima-
tora z predkoscia 250 cm/s z $rednim
czasem otwarcia/zamkniecia 20 ms.
Podzielenie wiazki terapeutycznej na
64 wiazki elementarne pozwala réw-
noczasowo napromienia¢ wybrany
cel terapeutyczny, np. guz i bardzo
dobrze ochrania¢ narzady krytyczne
znajdujace sie w jego sasiedztwie.

Uzyskiwanie bardzo skomplikowa-
nych rozkladéw dawki wraz z bardzo
dobrg ochrong tkanek zdrowych po-
woduja, ze system tomoterapii zyskat
uznanie i zaufanie lekarzy i fizykéw na
calym $wiecie.

Szerokie okno urzadzenia pozwala
zminimalizowa¢ uczucie klaustrofobii
u pacjentdw, ktérzy odczuwaja niepo-

koj w zamknietych i ciasnych pomiesz-
czeniach.

Polaczenie mozliwosci wysokiej mo-
dulacji rozkladu dawki kolimatorem
binarnym i codziennego obrazowania
wigzka MVCT sprawia, ze leczenie to-
moterapig jest najwygodniejszym i naj-
dokladniejszym sposobem realizacji
terapii IG-IMRT, czyli radioterapii in-
tensywnej modulacji dawki sterowanej
obrazem pacjenta.

Nowoczesna radioterapia to

nie tylko potrzeba uzyskiwania
skomplikowanych rozktadow dawki
czy doktadnosci prowadzonej
terapii. To przede wszystkim
potrzeba adaptacji planu w catym
procesie leczenia u wielu sposréd
napromienianych pacjentow.

Dziesie¢ lat doswiadczen w terapii
adaptacyjnej oraz ciagle usprawnia-
nie oprogramowania doprowadzily
do powstania w pelni zautomatyzo-
wanego modulu PreciseART™. Obraz
tomograficzny zebrany w trakcie we-
ryfikacji ulozenia jest automatycznie
przesytany do serwera obliczeniowego,
ktory weryfikuje, czy napromienianie
jest zgodne z zalozeniem planu lecze-
nia. System ostrzega réwniez, jezeli
cialo pacjenta zmienilo si¢ od momen-
tu rozpoczecia leczenia (np. pacjent
schudl wskutek zaburzenia przyjmo-
wania pokarméw lub zastosowanej
chemioterapii). Lekarz moze w kai-
dej chwili zadecydowac o potrzebie
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zaadaptowania planu do aktualnych
warunkow pacjenta, co czyni terapie
najdokladniejsza i najblizsza tej, jaka
zostala zaplanowana.

Radixact™
- nowy, lepszy, przyjazny

Najmlodszym i zarazem najbardziej
zaawansowanym technologicznie
urzadzeniem rodziny tomoterapii jest
Radixact™. System laczy w sobie uni-
kalng funkcjonalno$¢ serii tomoterapii,
korzystajac z rozwigzania kolimatora
wielolistkowego,
nych oraz zintegrowanego obrazowa-
nia wigzka wachlarzykowa. Radixact™
zostal przeprojektowany tak, aby zmi-
nimalizowa¢ awaryjnos¢ i zwigkszy¢
wydajno$¢ leczenia. Zachecamy do za-
poznania si¢ z prezentacja video syste-
mu Radixact™.

szczek  dynamicz-

Unikalne mozliwosci leczenia
dla kazdego pacjenta
»Jezeli tylko mozesz co$§ wymysle¢

- tomoterapia potrafi to napromie-

ni¢”. To przystowie, ktérego autorem

jest dr Lane Rosen z Willis Knighton

Cancer Center doskonale oddaje uni-

kalne mozliwoéci systemu tomoterapii.
Od czasu pojawienia si¢ urzadzenia,

wiele ze wskazan, narzadéw i tkanek,
ktérych napromienianie praktycznie
nie bylo mozliwe ze wzgledu na zbyt
duzg toksycznoé¢. Obecnie z powodze-
niem mozna leczy¢ przy uzyciu tomo-
terapii m.in:

¢ bardzo dlugie obszary, takie jak mie-
saki,

« sam szpik kostny przed przeszcze-
pem zamiast napromieniania calego
ciala,

* bardzo skomplikowane lokalizacyj-

nie i geometrycznie przypadki, ta-
kie jak nowotwory gltowy i szyi,

* miedzybloniaki oplucnej,

+ podkowiaste ksztaltty klatki piersio-
wej, ze szczegolnym uwzglednieniem
rakow piersi,

* 0$ moézgowo-rdzeniows,

* mozgowie z réwnoczesng ochrong
hipokampa.

Dodatkowo, urzadzenie pozwa-
la bardzo dobrze chroni¢ narzady
zdrowe, co ma bardzo duzy wplyw na
jakos$¢ zycia po przeprowadzonym le-
czeniu, niski odsetek powiklan i ogol-
ng dluzszg przezywalno$¢ pacjentow.

Dotychczas urzadzenia tomoterapii
zostaly w Polsce zainstalowane w Cen-
trum Onkologii w Gliwicach oraz
w Wielkopolskim Centrum Onkologii
w Poznaniu.

O jedna sarcome

U mnie w rodzinie rak to
normalnosc¢ i codziennosé.

Na raka choruje mama, chorowata
babcia, a ja choc jestem
najmtodszy, bytem pierwsza
osoba, ktorq doswiadczyta raka

W naszej rodzinie, wiec to ja
niejako pilotowatem leczenie
moich bliskich, stuzytem
wsparciem i radq.

MAMA
Kiedy tydzien po diagnozie miesaka
lezalem w Centrum Onkologii i za-
snalem po pierwszej chemii, moja
mama przechadzajac si¢ po szpitalu
przez przypadek zobaczyla na ko-

mamy w rodzinie za duzo

Marcin Kusinski, pacjent po leczeniu migsaka opowiada
histori¢ swojej rodziny, w ktdrej rak dotknal mame chora na
raka piersi i babcie, takze sarcomg. Marcin - wolontariusz
Fundacji Pocancerowani, ktdry dzieki ciezkiemu wysitkowi
odzyskal sprawnos¢, daje nadzieje na dobre Zycie, mimo
okaleczajacej operacji, dzieciom i mlodym pacjentom na
oddzialach onkologii. W swojej wypowiedzi podkresla, jak
wazna w powrocie do normalnego Zycia jest rehabilitacja

i dostep do dobrego oprotezowania.

rytarzu plakat o bezplatnej mam-
mografii. W tym samym dniu mama
wykonala badanie, w ktéorym rozpo-
znano nowotwodr piersi. Miala ope-
racje oszczedzajaca pier$, usunieto jej
tez 16 weziow chlonnych. Po leczeniu
doszta do siebie, wszystko bylo w po-
rzgdku. Po ok. 5 latach od zakoncze-
nia terapii pojawily si¢ bole kosci.
Okazalo sie, Ze ma przerzuty. Obecnie
prowadzi intensywne leczenie. Staram
sie zdoby¢ $rodki na to, by przebiega-
o ono w jak najlepszej jakosci. Dzigki
pomocy fundacji zbieramy pienigdze
na specjalne produkty zywienia. Renta
mojej mamy z trudem wystarcza na
leki i codzienne potrzeby.

BABCIA

O babci moéwie, ze zabrala ode
mnie chorobe. Od kiedy zachorowa-
tem, zawsze mi powtarzala, ze duzo
by data, zeby to ona zamiast mnie
miala raka. Poniekad tak sie stalo. Ja
zakonczytem leczenie, a w niedale-
kim odstepie czasu babcia zachoro-
wala na miesaka tkanek miekkich.
Nie wiem, czy to zbieg okoliczno$ci,
czy predyspozycje genetyczne, ale
nowotwdr u babci umiejscowil sie
w tym samym miejscu, co u mnie,
nad kostka w stopie. Babcia skrecita
kostke, potem miejsce bolu smarowa-
ta mascia. Okazalo sie, ze znajduje si¢
tam duzy guz.
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Weielitem sie w osobe
informatora i terapeuty, podajac
przyktady innych pacjentow,
ktorzy wyszli z tego. Staratem
sie byc i wspierac babcie przy
pierwszych wizytach. Miatem
Jjuz pewne doswiadczenie, co
pomagato mi w rozmowach

z lekarzami.

Lekarze chcieli amputowaé babci noge.
Powiedzialem, ze o jedna sarcome
mamy w rodzinie za duzo, i zZe nie po-
zwole amputowaé nogi babci, poniewaz
wiem, jak trudny jest proces rehabilitacji.

Zdawalem sobie tez sprawe z tego, ze
przy duzej wadze (okolo 100 kg) i za-
awansowanym wieku, babcia nie bedzie
w stanie odzyska¢ sprawnosci. Zapyta-
fem o szanse resekcji guza prof. Pio-
tra Rutkowskiego. Wiedzialem, ze
jesli kto§ podejmie takie wyzwanie,
to bedzie to tylko prof. Rutkowski.
Widocznie bylem tak zdeterminowany
i przekonujacy w swojej argumentacji,
ze profesor Rutkowski zaczat sie zasta-
nawiaé. W konicu przyznal, Ze mial juz
jeden taki przypadek i pod mojg presja
podjal sie resekcji. Zaznaczyl tylko, ze
skutkiem operacji bedzie brak ruchu ha-
czykowego. Na szczeécie operacja udalta
si¢ nadspodziewanie dobrze. Po zabie-
gu babcia mogla porusza¢ noga, mimo
radykalnego usuni¢cia guza. Po ope-
racji babcia dzielnie przeszla az 25 na-
$wietlan. Porusza sie za pomoca jednej
kuli, czasami radzi sobie bez niej. Dzieki
moim poradom, jak odcigza¢ noge, bab-
cia w miare sprawnie chodzi, i co dla niej
najwazniejsze, moze nadal pracowa¢ za-
wodowo. Ciesza sie¢ z tego tez jej klientki,
poniewaz babcia jest doswiadczong ma-
nicurzystka i wiele pan sekundowalo jej,
kiedy leczyta si¢ i czekalo na jej powrét.

JA 1 MOJA PROTEZA
Histori¢ swojej choroby i powrotu do
sprawnosci opowiedzialem w numerze
3/2016 ,Glosu Pacjenta Onkologicznego’”.
Teraz, korzystajac z tego, Zze moge sie
wypowiedzie¢ publicznie, chcialbym
poruszy¢ wazny temat, cze¢sto niestety
tabu, dotyczacy sprzetu, czyli oprote-
zowania. Powiedzie, jaki jest proces do-
stepu do sprzetu protetycznego, co trzeba

moim zdaniem zmieni¢ na lepsze.

To nie jest tak, ze zakfada sie proteze
ijuz si¢ maszeruje. Na poczatku trzeba
ustali¢ z protetykiem jaka proze chce-
my i mozemy mie¢, a potem trzeba
jeszcze wielu godzin ¢wiczen z fizjo-
terapeuta i samodzielnie.

Proteza, to dla ludzi po amputacji,
czesc naszego ja, uzupetnienie
nas samych. Dlatego musi by¢
dobra i wtasciwie dobrana.

Sam proces oprotezowania

musi tezZ iS¢ w parze z szerokg
pojeta rehabilitacjq — wsparciem
psychoonkologa i pomoca
fizjoterapeuty.

Leczenie osteosarcomy i miesaka
Ewinga polega najpierw na tzw. wyci-
szeniu guza, zeby nie dawal przerzutéw.
By sie zmniejszyl stosuje si¢ chemig
przedoperacyjna, potem jest opera-
cja i chemia pooperacyjna. Bylem do-
brze poinformowany przed zabiegiem
o przebiegu operacji i tego, co si¢ po niej
wydarzy. Po operacji noga byla banda-
Zowana celem zmniejszenia obrzeku
limfatycznego. Otrzymalem tez do-
kladne instrukcje do samodzielnego
bandazowania. Rehabilitantka poleci-
1a mi jedna z placowek protetycznych,
ale nie skorzystalem z jej ustug, ponie-
waz znalazlem inng, lepiej odpowiada-
jaca moim potrzebom.

I tu zderzamy si¢ z problemem re-
fundacji. Obejmuje ona okolo polowy
kwoty i to w zalezno$ci o jakiej prote-
zie moéwimy. Na pierwsza proteze otrzy-
muje si¢ od PFRON do ok. 15 tys. zl
Wybér materialu to bardzo indywidu-
alna sprawa. Zalezy od dlugosci kikuta,
ulozenia na nim tkanek miekkich, wie-
ku i stanu ortopedycznego kregostupa.
Osoby ze schorzeniami kregostupa nie
moga mie¢ protezy dynamicznej i twar-
dej, poniewaz proteza dziata na takiej
zasadzie, na ile sie j3 mocno nacisnie,
na tyle samo ona oddaje energie. Czuje
kazdy kamien pod nia podczas chodze-
nia, ale za to moge i$¢ duzo szybciej.
Dlatego dla os6b ze schorzeniami kre-
gostupa najlepsze s3 protezy elastycz-
ne, o wiekszym komforcie chodzenia.
Posiadaja niekiedy specjalne amorty-
zatory, ktére wspomagaja kregostup.
Niestety traci sie przez to dynamike.

Protezy wymagaja oczywiscie wymiany
w miare zmieniania si¢ ciata z wiekiem.
Trzeba tez mie¢ na uwadze to, ze proteza
jest bardziej eksploatowana, niz np. sa-
mochdd. Z racji tego, ze mam najmniej-
szego medycznie kikuta — 11 cm, mogg
mie¢ tylko jeden system protezy, ktory
mnie satysfakcjonuje i z ktérego mi nie
wypada noga. To jest taka kapa z siliko-
nem, ktora jezeli sie rozszczelni, to trace
szczelno$¢ nogi. Taka kape trzeba wymie-
nia¢ co pét roku (ok. 500 zt). Refundacja
z NFZ jest tylko raz na 3 lata na takie czg-
$ci, na ponczoche réwniez. Co 5 lat jest
wieksza kwota refundacji (do 7,5 tys. zf) na
renowagcje leja. Refundacja nie uwzglednia
wiec kosztow calej protezy.

U mnie calo$¢ protezy na dole jest
stopa, a w wigkszosci przypadkow
dzielimy ja na kawalek rurki ze stopa,
lej i poriczoche silikonows, ktérg na-
kiada si¢ na kikut. Za kwote refundacji
z PFRON-u (15 tys. zl), protetyk nie
jest w stanie wykonac¢ tych wszystkich
cze$ci protezy. Dlatego organizacje
pozytku publicznego gléwnie zajmu-
jace sie rehabilitacja, pomagaja nam
- osobom z niepelnosprawnoscia
w zdobywaniu $rodkéw na odpowied-
nie dla nas protezy, ktore daja nam
szans¢ normalnego funkcjonowania.

Dzigki mojej protezie moge nie tylko
pracowag, ale i czynnie uprawiac sport.
Zagralem nawet mecz z Robertem Le-
wandowskim, ktéry wspiera naszg dru-
zyne. W tej chwili przygotowuje si¢ do
Mistrzostwa Swiata AMP FUTBOL
(pitka nozna osob po amputacjach),
ktore odbeda sie¢ w Meksyku. Mam
nadzieje, Ze uda mi sie¢ zakwalifiko-
wac - Trzymajcie za mnie kciuki!

Marcin Kusinski z Robertem Lewandowskim
wspierajacym AMP FUTBOL POLSKA
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Moja historia

Zmagatem sie z choroba tym, co miatem w gltowie
— pozytywnym nastawieniem

O istnieniu nowotworu o nazwie
miesak dowiedziatem si¢, gdy mialem
17 lat. Pierwsze objawy choroby poja-
wily sie w pazdzierniku 1995 roku,
gdy po upadku z roweru doznalem
urazu prawej nogi. Prawidlows dia-
gnoze postawiono dopiero kilka mie-
siecy pozniej. Do czasu rozpoznania
bytem leczony réznego rodzaju ma-
$ciami.

Byl pierwszy dzien ferii, na ktore tak
dlugo czekalem. W nocy zaczela bole¢
mnie prawa noga w okolicy kolana.
B0l byt tak silny, Ze nie pozwalal mi
zasnac¢. Rano udalem sie do lekarza,
a potem na RTG. Lekarz obejrzal zdje-
cie i stwierdzil, ze musi sie jeszcze skon-
sultowac z innymi lekarzami. Nastepnie
poprosil, abym przyszed! z rodzicami,
poniewaz nie jestem pelnoletni. Na-
stepnego dnia dostalem skierowanie
do Centrum Onkologii w Warszawie.
Drugiego lutego 1996 roku zostalem
przyjety przez pana docenta Wlodzi-
mierza Ruke i uslyszalem stowa, kto6-
re zmienily moje dotychczasowe zycie
- Migsak Ewinga kosci strzatkowej
prawej, zostajesz dzisiaj na oddziale,
bedziesz mial biopsje, jutro dostaniesz
chemie.

Pamietam twarze moich rodzicow,
gdy to uslyszeli. Nie pozwalali po so-
bie pozna¢é, co czuli, ale wiedzialem,
ze bardzo to przezyli. Poprosilem, aby
wracali do domu. Wieczorem po biop-
sji poszedtem do kaplicy szpitalnej
i tam emocje po raz pierwszy ze mna
zwyciezyly. Nie pamietam, ile godzin

Kamil Dolecki jest pacjentem, ktory przeszedl zakonczone
sukcesem leczenie, dotykajacego najczesciej osoby nastoletnie
nowotworu tkanek migkkich i kosci - migsaka Ewinga.

Jest jednym z zalozycieli Stowarzyszenia Pomocy Chorym

na Miesaki ,,SARCOMA”, wspierajacego chorych na miesaki

i czerniaki. Kamil dzieli si¢ doswiadczeniem choroby

i przedstawia dzialania organizacji ,SARCOMA”.

spedzilem w kaplicy, ale pamietam,
ze nie mogtem zapanowa¢ nad tzami,
ktére same cisnely sie do oczu. Wtedy
wszystko do mnie dotarfo, miatem tyl-
ko jedna niewiadomg Czy mi si¢ uda?
Nastepnego dnia dostalem che-
mie, na ktora moj organizm nie za-
reagowal najlepiej. Wiekszo$¢ czasu
spedzatem w toalecie i na sam widok
kropléwki robito mi sie stabo.

Stan bezradnosci, zatamania

i walki z emocjami trwat okoto
pottora miesigca. Caty czas
wiedziatem, zZe jest ze mng moja
rodzina, moi przyjaciele, koledzy
i nauczyciele ze szkoty, ta mys|
naprawde dawata mi site do
przetrwania leczenia.

Pacjenci, z ktérymi lezalem stali si¢
przyjaciolmi i stanowiliémy jeden
team. Lekarze i pielegniarki swo-
ja postawa wprowadzali atmosfere
bardziej rodzinng niz szpitalng. To
wszystko sprawilo, ze poza lecze-
niem chemioterapia i radioterapia
zmagalem si¢ z choroba tym, co
mialem w glowie - pozytywnym
nastawieniem. Lzy zastapil $miech,
ktérym zarazaliSmy innych pacjen-
téw, wspodlne wyjscia na Staréwke,
ogniska w Swietokrzyskim pozwolity
zapomnie¢ o chorobie.

Splot wszystkich wydarzen, zachowan
irelacji z ludZzmi pozwolil mi przetrwa¢
leczenie z sukcesem. Przeszedlem
18 kurséw chemioterapii, 3 miesigce

radioterapii i udalo mi sie do dzisiaj
unikng¢ zabiegu chirurgicznego. Ci
wszyscy, ktorych spotkalem podczas
leczenia, a ktérych historia nie zakon-
czyla sie optymistycznie, caly czas po-
zostaja w mojej pamieci.

Szpital odegrat najwazniejsza
role w moim zyciu. Doceniam
zycie, szanuje zdrowie. W moich
codziennych sprawach staram
sie zachowywac spokdj i dystans,
Jjakiego nauczyta mnie choroba.

Ze szpitala zabralem cos, co jest dla
mnie najcenniejsze - milo$¢ mojego
Zycia, Zone¢ Anete, ktora jest piele-
gniarka. Mamy dwojke wspanialych
dzieci - syna Macka i céreczke Klau-
die. Dzigkuje wszystkim, ktdrzy przy-
czynili si¢ do tego, ze zyj¢ - lekarzom,
rodzinie i przyjaciolom.

W zwiazku z tym, ze od kilku lat je-
stem prezesem Stowarzyszenia ,,Sar-
coma” kontaktuje si¢ ze mng wiele
0s0b chorych oraz ich bliskich. Wiek-
szo§¢ z nich jest w podobnej sytuacji,
jak ja kilkana$cie lat temu. Rozpoznany
nowotwor, etap zalamania i etap tera-
pii. Wiem, co przezywajg i zycze im
duzo wytrwalodci, sity i optymizmu,
ktory jest bardzo wazny, kiedy prowa-
dzi si¢ wyczerpujace leczenie tej ciez-
kiej choroby.

Wiecej o dzialalnosci Stowarzysze-
nia SARCOMA piszemy na stronie 9.
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Kiedy pacjent styszy diagnoze: rak,
czesto nie dowierza wlasnym uszom.

Mimo iz obecnie wiele nowotworéw
udaje si¢ wyleczy¢, nadal panuje prze-
konanie, ze to choroba §miertelna. Gdy
mija pierwszy szok, trzeba sie zebrac,
zacza¢ leczenie i nauczy¢ sie zy¢ z cho-
roba. Pacjent i jego bliscy staraja sie
znalez¢ najlepszego lekarza, najlepszy
szpital, najlepsze leki, a zapominaja
o podstawowej kwestii - o Zywieniu,
cho¢ przy obecnej modzie na gotowa-
nie i zdrowy styl zycia, w tym na $wia-
dome jedzenie, takze i w medycynie
wiecej uwagi poswieca si¢ dietetyce.
Weciaz jednak za malo, a szczegélnie
jesli chodzi o malych pacjentow i ich
specyficzne potrzeby zywieniowe.
Czesto po ustyszeniu diagnozy pacjent
i jego rodzina zostaja sami z proble-
mem wlasciwego zywienia w danej
chorobie lub szukajg pomocy w Inter-
necie, a to nie zawsze dobry wybdr.

Bytoby idealnie, gdyby pacjent
po rozpoznaniu choroby
nowotworowej od razu trafit
pod opieke dietetyka, przed
rozpoczeciem terapii.

To bardzo wazne, aby organizm cho-
rego byl silny, dobrze odzywiony, za-
nim dostanie on pierwsze leki, zostanie
poddany operacji czy radioterapii. Die-
tetyk zniweluje ewentualne bledy zy-
wieniowe i rozpisze odpowiednia diete.

JedzONKO

Katarzyna Stankow, dietetyk Fundacji ISKIERKA. Autorka
poradnikéw zywieniowych JedzOnko i JedzOnko 2, doradca
zywieniowy, pasjonatka zdrowej kuchni, mama dziewczynki,
ktora przeszla chorobe¢ nowotworowy. Prowadzi blog
zdrowolandia.blogspot.com i stron¢ zdrowolandia.com

z przepisami i ciekawostkami dietetycznymi. Katarzyna
Stankow wyjasnia, na czym polega rola wlasciwej diety

w chorobie nowotworowej i radzi jak odzywia¢

chore na raka dziecko.

Oczywiscie nie mowie o rewolucji
zywieniowej, specjalnej diecie moga-
cej wyleczy¢ raka, poniewaz takiej nie
ma. Moéwie o dobrze zbilansowanej,
zdrowej diecie, bogatej w dobrej jako-
$ci biatko (chude migso, ryby, twardg),
tluszcze (ttuste ryby, oliwa z oliwek),
weglowodany, skladniki mineralne
i witaminy. Jedzenie nalezy potrakto-
wa¢ jako ,,wzmacniacz”, ktory doda
sily i energii, wesprze terapie. Gar$¢
tabletek i suplementéw nie rozwiaze
sprawy.

Po pierwsze trzeba pamietac, ze je-
dzeniem nie mozna wyleczy¢ raka.

Sok z buraka czy nasiona chia to nie
cudowne $rodki na chorobe nowo-
tworowa. Nie da si¢ réwniez zje$¢ na
zapas. Organizm pobierze i tak tyle,
ile potrzebuje. Pdzniej, podczas lecze-
nia, warto u$wiadamia¢ pacjenta, co
powinien jes¢, a z czego warto zrezy-
gnowaé. Produkty, ktére powszechnie
uchodzg za zdrowe (owoce, warzywa,
pieczywo pelnoziarniste) moga nie
by¢ odpowiednie w terapii konkretnej
choroby nowotworowej, np. brokul
bogaty w sulforafan, izotiocyjany, kt6-
re dzialaja antynowotworowo, pod-
czas choroby moze powodowaé

Katarzyna Stankow prowadzi warsztaty kulinarne dla dzieci. Fot. Archiwum Fundacji Iskierka
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Warsztaty kulinarne dla dzieci i rodzicow. Fot. Archiwum Fundacji Iskierka/Joanna Nowicka

wzdecia lub inne problemy Zotadko-
we.

Druga sprawa, to dzialania niepoza-
dane, ktore moga towarzyszy¢ lecze-
niu. Czesto u chorych podczas réznego
rodzaju terapii pojawiaja sie biegunki
lub zaparcia, nudnoéci, podraznienie
Sluzéwek - i tutaj rowniez powinien
wkroczy¢ dietetyk, gdyz w kazdym
z tych problemow dieta bedzie wygla-
data inacze;j.

Nie ma uniwersalnej diety dla
wszystkich. Kazdy pacjent jest
inny, kazdy pacjent ma inne
potrzeby. Podobnie jest z dieta.
Ona rowniez powinna by¢
dobrana indywidualnie.

A co z dzie¢mi? No wlaénie, nie mo-
zemy wrzuci¢ do jednego worka oséb
dorostych i najmlodszych pacjentéw.
Przeciez nawet w przypadku zdrowych
0s6b mamy inne zalecenia zywienio-
we dla dorostych, a inne dla dzieci,
a co dopiero w przypadku dzieci cho-
rych. One nie do$¢, Ze musza walczy¢
z choroba, to jeszcze ich organizm
sie rozwija. Dorzu¢my do tego jeszcze
»hiejadka’, ,matego uparciucha” i ro-
dzic ma naprawde niefatwe zadanie. Ale
spokojnie, nie ma co wpada¢ w panike.
Nie trzeba od razu robic¢ rewolucji na

talerzu malucha. Przede wszystkim
nalezy zmieni¢ myslenie oraz nawyki
zywieniowe calej rodziny.

To, co kladziemy na talerz, naprawde
ma ogromne znaczenie, szczegllnie
podczas tak wyczerpujacej choroby
jak rak. Zachecam réwniez do szuka-
nia produktéw z dobrego zrédta. Jesli
masz sasiadke, ktora hoduje marchew-
ke, warto sie do niej usmiechnaé¢, co nie
znaczy, ze nie da sie dobrze je$¢, kupu-
jac produkty w osiedlowym sklepie.
Zawsze powtarzam, iz nalezy czytad
etykiety i kupowa¢ tylko te produkty,
ktére maja prosty sklad. Jesli nie ro-
zumiesz co czytasz, albo masz przed
oczami tablice Mendelejewa uciekaj od
takich produktéw.

O ile pacjent dorosty jest
swiadomy swojej choroby,

o tyle dziecko najczesciej nie.
Nie mozna jednak matemu
pacjentowi zabrac wszystkiego
co lubi. Warto natomiast,
produkty uchodzace za
niezdrowe, zamienic na ich
zdrowsze odpowiedniki.

Zamiast uszcze$liwia¢ dziecko skle-
powymi warto przygo-
towa¢ je samemu. Smazone frytki
warto zamienic¢ na pieczone. Oczywi-

ciastkami,

$cie, w szpitalu to raczej niemozliwe,
gdyz zwykle rodzic nie ma dostepu do
piekarnika, ale juz domowe spaghetti
czy stodki deser jest w stanie przygo-
towac.

No wlasnie, co ze stodyczami, prze-
ciez ,cukier karmi raka” To mit,
ktory nalezy obali¢. Oczywiscie nie
zalecam jadania bialego cukru tycha-
mi, ale kawalek ciasta domowej roboty,
suszone owoce czy kisiel naprawde nie
zaszkodzg. Ludzki organizm potrze-
buje glukozy, aby funkcjonowaé. Jesli
nie dostarczymy jej z pozywieniem,
pobierze ja z zapaséw. Skonczy sig tak,
ze organizm bedzie zaglodzony, a rak
i tak przetrwa. Dlatego warto uwaza¢
na wszelkie skrajno$ci.

Fundacja  ISKIERKA  wspierajac
dzieci z chorobg nowotworowg i ro-
dzicow na wielu plaszczyznach, zaj-
muje si¢ rowniez od kilku lat edukacja
zywieniowa. Prowadzimy warsztaty
kulinarne, odpowiadajac na realne
potrzeby rodzicow. Wydalismy takze
dwa poradniki z przepisami i najwaz-
niejszymi wskazéwkami pt. ,,JedzOn-
ko” i ,,JedzOnko2”.

Wspieramy réwniez doradztwem
i konsultacjami dietetycznymi. Jed-
nak najwazniejszym celem jest dla
nas zachecenie do zmiany nawykow
zywieniowych, wspélnego gotowania
z dzie¢mi i $wiadomego odzywiania,
ktére ma ogromny wplyw na nasze
zdrowie. Do czego goraco zachecam!

Zainteresowanych poradnikiem pro-
simy o kontakt z koordynatorka pro-
jektu:

Izabela Molenda
tel. 600 812 046
i.molenda@fundacjaiskierka.pl
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Jak wspiera¢ mtodego cztowieka, kiedy choruje

Nie ma watpliwosci, ze choroba no-
wotworowa jest kryzysem, ktory
dotyka calej rodziny. Kiedy choruje
dorosly, nie jest tatwo. Pojawia si¢ mi-
lion trudnych pytan pozostawionych
bez odpowiedzi. Chory i jego bliscy
mobilizujg si¢ w poszukiwaniu pomo-
cy medycznej dla ciata i psychologicz-
nej dla psychiki, ktéra moze pomdc
w wyzwoleniu sity do zatroszczenia si¢
o zdrowie i zycie. Chory sam jednak
sprawuje kontrole nad sobg i swoimi
potrzebami, decydujac o tym, jakiego
rodzaju wsparcia potrzebuje. Dzie-
ci w tym wzgledzie majg duzo mniej
mozliwosci. Z racji wieku s zalezne
od decyzji rodzicéw i dorostych opie-
kunéw.

Trzeba pamietad, Ze choroba dziec-
ka jest przede wszystkim JEGO
choroba, a dziecko, tak jak wszyscy
czlonkowie rodziny, poza medycz-

Warsztaty z psychologiem dla dzieci podczas turnusu rehabilitacyjnego
w Centrum Psychoonkologii Unicorn w Krakowie

Katarzyna Nowak-Ledniowska - psycholog, psychoterapeuta
w trakcie certyfikacji. W Krakowskim Hospicjum dla Dzieci
im. Ks. Jozefa Tischnera pomaga dzieciom chorujacym
przewlekle oraz ich bliskim. Prowadzi zajecia dla stuchaczy
studiow Psychoonkologiczych CMU]J. Wspiera dzieci,
mlodziez i ich rodzicow podczas konsultacji i turnusow
rehabilitacyjnych w Centrum Psychoonkologii UNICORN.

nym procesem leczenia, potrzebuje
zrozumienia i wsparcia.

W zwierciadle uczué

Dzieci, zaréwno te male, jak i te wiek-
sze, przezywajg kryzys zwiazany z cho-
robg i leczeniem. Trudniej im o tym
moéwi¢, poniewaz albo zupelnie jeszcze
tego nie potrafig, albo nie majg takich
zasobdw, ktore pozwolityby im nazwaé
i wprost wypowiedzie¢ to, co si¢ dzieje
w sferze ich uczué. Nie-méwienie nie
oznacza Nie-przezywania. Jesli do-
rosly nie radzi sobie z tym, co czuje,
bedzie mu trudno zobaczy¢ i uslysze¢
taki glos uczu¢ dziecka. Dzieci w tym
wzgledzie wspolgraja z rodzicami. Te
mlodsze, emocjonalnie sg odbiciem
lustrzanym tego, co przezywa rodzic.
Dziecko boi sig, tak samo jak rodzic.
Czesto chee wiedzie¢, ale nie pyta, po-
niewaz czuje, ze dorosly boi si¢ tego

pytania. Starsze dzieci i nastolatki ucza
sie od swoich opiekunéw o czym moz-
na, a 0 czym nie wolno rozmawiaé.

Jesli w rodzinie nie mozna
mowic o tym, co trudne, dzieci
W samotnosci przezywania
zakfadajg ,maski” pozwalajace
przetrwac. Jedno jest pewne:
dzieci tak samo jak dorosli
przezywajq smutek, strach,

lek, niepokaj, ztosc, zal, utrate

i wiele innych uczuc¢ wywotanych
kryzysem choroby.

Rodzic pierwszym terapeuta

Dla rodzica choroba dziecka jest
nie tylko Zréodlem osobistego kryzy-
su, ale przede wszystkim niezwykle
trudnym przedsiewzieciem decyzyj-
nym. W czasie zmeczenia, bezradno-
$ci i leku o zycie dziecka, ale i o siebie
jako rodzica, doroéli pragng odcigzenia
ich cho¢by z czeéci odpowiedzialnosci
i czujno$ci na sygnaly wystane przez
chore dziecko. Zdarza sie, ze nie wierzg
w moc swojego rodzicielstwa. Tymcza-
sem to, co méwi, myéli i robi rodzic
wzgledem choroby, leczenia i samego
dziecka, ma dla malych pacjentéw nie-
bywalg wartos¢ i znaczenie. To zwykle
rodzic (nie lekarz, psycholog czy inny
specjalista z zespotu terapeutycznego)
jest najbardziej bezpieczng, godng za-
ufania dla dziecka osobg. U rodzica
dziecko poszukuje ukojenia i oczeku-
je wsparcia. Z tego tez powodu, poma-
gajac psychologicznie dziecku zwykle
zaczyna si¢ od wspierania rodzicow.
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Psycholog, dietetyk, rehabilitant
i... mnéstwo zabawy!

Kompleksowa pomoca dla rodzicow
i dzieci chorujacych onkologicznie
zajmuje sie Centrum Psychoonkologii
Unicorn. W ramach wsparcia dla dzie-
ci chorych onkologicznie i ich rodzin
prowadzone s3 indywidualne i rodzinne
konsultacje z psychologiem, warsztaty
psychoedukacyjne dla rodzicéw, opie-
kunéw, pedagogdéw dotyczace emocji
dzieci w chorobie nowotworowej, trud-
noéci komunikacyjnych czy sposobéw
wspierania najmtodszych. Od trzech lat
w Centrum Psychoonkologii Unicorn
organizowane s3 szeSciodniowe warsz-
taty ,,Urtica Dzieciom Camp”. Celem
projektu jest pomoc dzieciom choru-
jacym onkologicznie i ich rodzinom
poprzez zorganizowanie wypoczynku
polaczonego z warsztatami psycholo-
gicznymi, dietetycznymi oraz rehabilita-
cyjnymi. Podczas tych warsztatow dzieci
zapominaja o swoich klopotach zdro-
wotnych, rozwijaja pasje, uczg si¢ i od-

krywaja pigckno $wiata w towarzystwie
swoich réowiesnikow, zwiedzaja Krakow,
spotykaja sie ze znanymi osobami m.in.
Jerzym Stuhrem, Mateuszem Damigc-
kim, Jaskiem Melg, Jolantg Kwas$niewska
czy Ewa Wachowicz.

Rodziny otrzymuja wsparcie emo-
cjonalne i informacyjne, ktdre jest
niezbedne w procesie odzyskiwania
zdrowia. Rownolegle prowadzona
praca psychologiczna (osobno w gru-
pie rodzicéw i dzieci), ma na celu
mobilizacje wewnetrznych zasobéw
zdrowienia systemu rodzinnego. Doro-
$li maja mozliwos$¢ rozmowy o swoich
doswiadczeniach i uczuciach w grupie
ludzi, ktorzy znajduja si¢ w podobnej
sytuacji jak oni. Pracuja nad nowy-
mi sposobami myslenia i radzenia so-
bie ze stresem, ucza si¢ jak rozmawiaé
z dzie¢mi o chorobie oraz jak madrze je
wspiera¢. W tym samym czasie dzieci
wykonuja swoja prace - pozwalaja so-
bie méwi¢ o tym, co czuja, o czym ma-
rz3, ale takze o tym, co je trapi i czego

sie boja. Bawig si¢ i do$wiadczajg siebie.
Chetnie tworza instrukeje dla rodzicow
dotyczaca tego, czego od nich potrzebu-
ja w zakresie wsparcia w procesie lecze-
nia. Czujg si¢ wazne i wyjatkowe, kiedy
moga ,uczy¢” dorostych.

To, co zdaje sie miec najwieksza
moc terapeutycznego

wsparcia poza spotkaniami

z psychologiem, pieknem i magia
bycia w Krakowie, to wspolne
bycie tu i teraz w uwaznosci na
siebie | ze soba.

W pomocy i wsparciu psychologicz-
nym dzieci z chorobg nowotworowg nie
chodzi o to, by kreowa¢ $wiat, ktdry nie
istnieje, ale zeby zy¢ pelnig zycia w §wie-
cie, ktory jest tu i teraz. Warto poznawac
nadzieje dzieci, aby uczy¢ si¢ od nich
szczero$ci, wytrwalo$ci, wdziecznosci
i radosci z zycia, ktore jest.

Wiecej na: www.unicorn.org.pl

Mozemy by¢ spokojni

Ewa Sty$ z Fundacji POCANCEROWANI przedstawia sytuacje przejscia
mlodych pacjentow z opieki pediatrycznej do placowek dla dorostych.

Od kiedy trafitam w 2005 roku do
Instytutu Matki i Dziecka zdgzylam
oswoi¢ si¢ i z chorobg i z nowym miej-
scem, jakim jest szpital. Wbrew ogol-
nemu wyobrazeniu, ten naprawde
zdawal sie by¢ przyjazny i dzieciom
i rodzicom. Pielegniarki u$miechniete,
a lekarze empatyczni, znajdujacy czas,
by wszystko wytlumaczy¢ i w odpo-
wiedni sposéb przekazaé diagnoze.

Pod opieka Kliniki Onkologii i Chi-
rurgii Onkologicznej Dzieci i Mlodzie-
zy jestem od 11 lat. To prawie polowa
mojego zycia. Jak wiec bez stresu i obaw
przej$¢ nagle pod opieke innego lekarza,
innej placowki, kiedy to wasnie Instytut
Matki i Dziecka byt ze mna w najtrud-
niejszych momentach? Kiedy to leka-
rzom z tej placowki zawdzieczam mojg
reke, moja sprawnos¢, moje zycie?

Jedenascie lat. Cztowiek zdazyt si¢ nie
tylko przyzwyczaié, ale przede wszystkim

nabra¢ zaufania do ludzi i po prostu czué
sie w tym miejscu bezpiecznie. To szalenie
wazne w obliczu choroby i $wiadomosci
wlasnej $mierci, ktéra powraca przy naj-
mniejszych niepowodzeniach leczenia.
Czas jednak plynie, a pacjenci, ktérzy
trafiajgc na Kasprzaka byli dzie¢mi, dzis
s3 juz dorostym ludZmi. Obowigzuja nas
zatem juz nieco inne prawa i obowigzki,
placowke trzeba zamieni¢ na miejsce
odpowiednie dla naszego wieku i scho-
rzenia. Takie wyzwanie czekalo i mnie. Na
ostatnich badaniach kontrolnych dostalam
skierowanie do poradni onkologicznej dla
o0s6b dorostych. Kiedy to ustyszalam, nagle
poczutam sie jak male, zagubione dziecko,
ktére znowu musi szuka¢ sobie miejsca
i bezpiecznej przystani. Bylam przerazona,
bo dokad i$¢, do kogo sie zglosi¢, przeciez
nikogo nie znam, to tutaj bylam od zawsze.
Zaczetam pytaé, szukaé kierunku do-
kad i$¢ i do kogo sie zglosi¢. Nie ukry-

FUHdocjh#:

poCANCERowan!

wam, ze troche wzbranialam sie przed
my$la o warszawskim Centrum Onko-
logii znajac powszechng opinie o tym
miejscu. Méwitam o swoich obawach
lekarzom z Instytutu, rozmawiali$émy ze
znajomymi, ktdrzy staja przed podob-
nym wyzwaniem i na pomoc dlugo nie
musieliSmy czekaé. Z inicjatywy i na
prosbe Stowarzyszenia Sarcoma, kie-
rownik Kliniki prof. Piotr Rutkowski
delegowal specjalnie do opieki nad
mlodymi pacjentami wybranych le-
karzy. Maja wyrdzniaé si¢ szczegolng
empatig, wrazliwoscia i pomdc nam,
miodym wejs¢ w §wiat onkologii dla do-
rostych dotychczas nam nieznany. Czy
juz mozemy czué si¢ bezpieczni i za-
opiekowani? Tego jeszcze nie wiem, ale
przynajmniej wiem, do kogo sie zglosi¢,
a to naprawde szalenie wazne, kiedy
chodzi o nasze zdrowie. Warto, aby te
inicjatywe podjety inne placowki.
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Dlaczego nie mozesz dzwigac¢, masz przeciez rece

O opiece medycznej i socjalnej mlodych pacjentow onkologicznych rozmawiamy
z Ewa Stys i Marcinem Kusinskim, wolontariuszami z Fundacji Pocancerowani,
wspierajacej dzieci i mlodziez w chorobie nowotworowej.

A
Tﬂ.-}

Kilka lat temu wydaliSmy numer
»Glosu Pacjenta Onkologicznego”
poswiecony Wam, czyli ludziom mlo-
dym, ktorzy maja za soba doswiad-
czenie choroby onkologicznej. Czy
od tamtego czasu pojawily sie pozy-
tywne zmiany systemowe, czy czuje-
cie si¢ lepiej zaopiekowani?

Marcin: Szczerze moéwiac, nawet
wrecz przeciwnie. Ostatnio dowiedzie-
lismy si¢ z Ewa, ze badania profilak-
tyczne, ktore mieliémy po zakonczeniu
leczenia u siebie w Klinice dla dzieci,
nie moga by¢ nam wykonywane, po-
niewaz jesteSmy juz osobami pelno-
letnimi i zdrowymi. Dlatego musimy
zmieni¢ nasza placowke na te dla oséb
dorostych.

Ewa: Wladciwie zostajemy zostawie-
ni samym sobie. Trafilismy do szpita-
la, w ktérym zaopiekowali si¢ nami,
kiedy byliémy dzie¢mi. Wtedy nie in-
teresowaliémy si¢ do kogo i dlaczego
mamy i$¢. Tak byto przez lata. Nagle,
bez zadnego przygotowania, zostajemy
odcieci od tego. Lekarz zaproponowat
nam szpital, ale decyzje do kogo mamy
sie zglosi¢, musieliSmy sami podjaé.
Zadzwonitam do rejestracji Centrum
Onkologii i staralam si¢ uméwi¢ na
wizyte. Zapisano mnie po prostu do
jakiej$ pani doktor na konsultacje,
powiedziano mi, jakie mam przyniesé
dokumenty i to wszystko. Termin byt
niedtugi, bo za miesiac.

Czy slyszeliscie o tzw. Karcie Przej-
$cia (Ozdrowienca)?

Marcin: SlyszeliSmy, ze prowadzone
byly na ten temat prace u Rzecznika
Praw Pacjenta i w Ministerstwie Zdro-
wia, ale nas mlodych chorych onkolo-
gicznie, pominieto w tym zespole. Nie
wiemy, kto reprezentowal nasze inte-
resy, czy raczej przedstawial nasze po-
trzeby. Jeste$my w grupie os6b w wieku
dorastania i juz mtodych, to jest dosy¢
duza grupa pomiedzy 16-29 lat i mamy
rézne potrzeby — od tworzenia w szpi-
talach specjalnych oddziatéw dla na-
stolatkdw, przez znalezienie pracy do
zabezpieczenie plodnos$ci, ktére po-
winno by¢ refundowane.

Ewa: Ostatnio dowiedzialam sie¢ na
kontroli, ze przestalam by¢ mloda do-
rosta, a statam si¢ dorosta, bo skonczy-
tam 25 lat. Wczesniej nie powiedziano
nam, ze do jakiegos konkretnego czasu
bedziemy pod opieka szpitala pedia-
trycznego. Byliémy spokojni, ze znani
nam lekarze si¢ nami opiekuja i tak juz
bedzie. Nagle, podczas jednej z kon-
troli, okazuje si¢, Ze juz na nastepne
badania nie bede mogta tutaj przyjs¢
i musze znalez¢ inng placéwke. Rozu-
miem, ze dorosto$¢ do czegos zobowig-
zuje, ale przynajmniej, zeby kto§ nami
pokierowal w kontekscie wyboru na-
stepnego lekarza prowadzacego.

Marcin: Najbardziej korzystnie byto-
by wtedy, aby lekarze wspoétpracowali
ze sobg. Zeby jedna placowka konsulto-
wala pacjentéw z druga, byli w stalym
kontakcie. Na przyklad, w razie pytan
nie rozmawiaja z pacjentem, ktéry
przeciez ma wiedze ograniczong, tylko
z lekarzem, ktéry prowadzil nas przez
cale zycie. Moim zdaniem mogloby to
tak wyglada¢, takie plynne przejscie
pacjenta, tzw. follow up.

Ewa: Slyszeliémy o propozycjach
zmian zawartych w projekcie sie-

ci szpitali onkologicznych, gdzie po
raz pierwszy zainteresowano sie¢ na-
szym problemem przejécia miodych
pacjentéw ze szpitali pediatrycznych
do szpitali dla dorostych. W tej chwi-
li funkcjonuje takie plynne przejscie
w odniesieniu do mlodych pacjentéw
hematoonkologicznych, ale dla nas
0s6b mlodych z miesakami jeszcze nie
opracowano rozwigzania systemowego
tego problemu.

Jak sie¢ czujecie zaopiekowani od
strony socjalnej, czy znacie programy
pomocowe?

Marcin: Wiem, Ze jest program
PFRON ,,Aktywny Samorzad”, ktéry
sktada sie co roku z réznych projek-
tow i dofinansowan. Ostatnio spotkat
mnie duzy minus bycia osobg niepel-
nosprawng, gdyz pozbawiono mnie
stopnia znacznego, ktéry uprawnial
m.in. do bezplatnych przejazdéw
komunikacja miejska w stolicy. Te-
raz przystuguje mi bilet ulgowy, co
jest dla mnie niezrozumiale i czuje¢
si¢ pokrzywdzony. Zakwalifikowano
mnie jako osobe zdrowa, bo juz si¢
nie lecze. Nawet pomimo faktu, ze
nie mam nogi. A przeciez noga mi
nie odros$nie. Mnie akurat udalo si¢
odzyska¢ sprawnos¢ dzigki ciezkiej
pracy i rehabilitacji. Ale nie wszyst-
kim si¢ to udaje. Mam kolegow, ktorzy
majg nie zawsze poprawnie wykonang
proteze i trudno zebra¢ im $rodki na
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nowa, wiec w dalszym ciagu chodza
o kulach. Z kolei inni tylko dlatego, ze
maja jakakolwiek proteze, tez zostaja
niekiedy pozbawieni stopnia niepel-
nosprawnosci.

Ewa: Ostatnio miatam taka sytuacje
odnosnie renty socjalnej. Na komisji
lekarskiej przyznano mi ja na p6t roku.
Powiedziano mi, ze onkologicznie nie
ma wskazan, zeby mi ja przedluzy¢, ale
bytam wtedy przed kolejnymi badania-
mi, ktére nie byto wiadomo jak wyjda.
Na ostatniej komisji byta podobna sy-
tuacja. Pani doktor odestala mnie do
konsultanta, ktéry tez nie za bardzo
wiedzial, co ze mng zrobi¢. Nastepnie
otrzymalam orzeczenie, z ktérego wy-
nika, ze znowu przedtuzono mi rente

tylko o p6t roku.

Jestescie osobami, ktore ze wzgledu
na czeste badania kontrolne i wizyty
u lekarzy, czasami nie sa w pelnej dys-
pozycji do pracy. Jak wyglada sytuacja
Waszego zatrudnienia?

Marcin: Na pewno plusem jest to,
ze mamy dodatkowy urlop, pracuje-

my w trybie 7-godzinnym. Ale to nie
wynika z tego, ze jesteSmy pacjentami
onkologicznymi, osobami mlodymi
chorymi onkologicznie, ktérym cza-
sem trzeba pomoéc poukladaé sobie zy-
cie od nowa. Mamy prawa pracownicze
takie same, jak inne osoby z orzeczong
niepelnosprawnoscig.

W zwiazku z tym, Ze pracujecie
w Fundacji, Wasza sytuacja jest nieco
inna, Wasze stanowiska s3 finansowa-
ne z PFRON. Jak reaguja pracodawcy
na osoby, ktore chca podjac prace, ale
s3 niepelnosprawne?

Ewa: Na poczatku szukania pracy za-
stanawiatam sie, czy pisa¢ w CV, Ze mam
orzeczenie o niepelnosprawnosci. Kiedy
byto w ogloszeniu, ze szukaja takich
0s6b, umieszczatam taka informacje.

Marcin: Jezeli teraz szukatbym pra-
cy, na pewno umie$citbym taka infor-
macje, poniewaz pracodawca moze
otrzymac¢ ulge w skladkach. Poza tym
w mojej sytuacji, kiedy nie mam nogi
- cho¢ dzigki protezie i swojemu wysil-
kowi poruszam si¢ tak, jakbym ja miat

- trudno byloby mi ukry¢ to, ze jestem
osobg z niepelnosprawnoscia.

Ewa: Z kolei patrzac na mnie, kto$
moze powiedzie¢: Dlaczego nie mozesz
dzwigad, masz przeciez rece? A ja mam
znaczne ograniczenia sprawnosci lewej
reki i nawet niosac torbe z zakupami,
czuje ucisk i szybko sie mecze.

Przeprowadzono badanie, z ktérego
wynika, Ze brakuje szczerej rozmo-
wy pracownika z chorobg przewlekla
z pracodawcg. Co Waszym zdaniem
trzeba zglosi¢ pracodawcy przy przy-
jeciu do pracy?

Marcin: W moim przypadku, naj-
wigkszym problemem byto to, ze kiedy
zrobita mi si¢ w kikucie infekcja i nie
moglem zalozy¢ protezy, trudnoscia
dla mnie bylo poruszanie si¢ o ku-
lach. Moze na pierwszej rozmowie nie
chcialbym zniecheci¢ pracodawcy do
siebie, ale pdzniej powiedzialbym, ze
moga sie zdarzy¢ nieprzewidziane dni
absencji. Mamy 10 dni dodatkowego
urlopu, ktére i tak wypelniaja same
kontrole.

Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych

zaprasza do udzialu w

REGIONALNYCH FORACH PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

16.10.2018 - L.odz
30.10.2018 - Krakow
08.11.2018 - Kielce
23.11.2018 - Poznan

W programie Forum warsztaty prowadzone przez specjalistow:

Onkologia 2018 - wyzwania i oczekiwania pacjentow
Terapie biologiczne - znaczenie dla pacjenta
Profilowanie genowe w walce z rakiem (do potwierdzenia)
Zywienie w chorobie onkologicznej - praktyczne porady

Szczegoly i zapisy:
www.pkopo.pl
tel. 22 428 36 31
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Trzeba wlozy¢ duzo pracy w nauke poruszania sie
Za pomoca protezy

Polska Koalicja Pacjentow Onkolo-
gicznych i Fundacja Wygrajmy Zdro-
wie, dofinansowala jaki§ czas temu
proteze Marcinowi
Dziekujac za wsparcie, Marcin po-
wiedzial: ,Nie zdajecie sobie sprawy,
ale uratowali$cie mi Zycie”. Czy rze-
czywiscie w takim wymiarze mozna
mowic¢ o protezach, czy odpowiednia
proteza moze uratowac zycie?

W kazdym przypadku jest troche ina-
czej. Marcin reprezentuje grupe uzyt-
kownikéw protez, ktérzy sa bardzo
aktywni. Jest miody, pracuje zawodowo,
uczy sie, zdobywa nowe umiejetnosci.
Dla niego brak protezy oznacza unieru-
chomienie w domu. W tym znaczeniu
jest to ratowanie zycia, poniewaz bedac
stale w domu, Zycie mu po prostu prze-
mija. Poza tym Marcin zakonczyl juz
leczenie i byla to jego kolejna proteza.
Wiekszos¢ pacjentéw wykonuje prote-
zy w trakcie leczenia. W ich przypadku,
stwierdzenie, Ze wraz z proteza dajemy
im zycie, ma jeszcze wieksze znaczenie.
Np. aktualnie wspotpracujemy z pacjen-
tem, ktdry dzigki protezie spedzil wa-
kacje z rodzing, zaplanowal podréz do
Australii, podjal prace zawodowg — caly
czas bedac w procesie leczenia onkolo-
gicznego. To, czego dokonuje na co dzien
dzieki sobie to 99%, ale bez tego 1%, ktd-
ry stanowi wiasciwa proteza, byloby mu

Kusinskiemu.

z pewnoécig znacznie trudniej funkcjo-
nowa¢ w sposob jaki sobie zaplanowal.

Proteza jest wyrobem indywidual-
nym, dostosowanym do sytuacji zy-

Dariusz Wilczak, technik ortopeda, absolwent Technikum
Ortopedycznego w Poznaniu, ukonczyl Wojewddzkie
Warsztaty Ortopedyczne w Swiebodzinie. Obecnie
wspolwlasciciel i dyrektor ds. Zaopatrzenia Ortopedycznego
Ortocentrum w Warszawie. Od 27 lat pracuje z osobami

z dysfunkcjami narzadu ruchu. Od ponad 15 lat zajmuje si¢
prowadzeniem szkolen z zakresu protetyki konczyn dolnych

i gérnych, rozpowszechniajac wérdd polskich protetykéw nowe
technologie pojawiajace si¢ w tej branzy.

ciowej i klinicznej pacjenta. Czym dla
protetykow, jest jej odpowiedni dobdr,
dopasowanie i wykonanie? Czy jest to
zawod, ktory mozna nazwac sztuka?
Nowoczesne protezy wykonuje sie
inaczej, niz te 50 lat temu. Kiedy roz-
poczynatem prace w 1992 r., protezy
byly wykonywane w taki sposéb, ze
80% protezy trzeba bylo wykona¢ fi-
zycznie, rekoma. Kupowalismy tylko
dwa elementy, ktére byly dostepne jako
polprodukty. Obecnie jest inaczej.
Dzisiaj w wiekszoéci przypadkéw
kupuje si¢ komponenty na zasadzie
klockéw Lego, ktére sklada sie w ca-
to§¢. Ich zlozenie nie jest oczywiscie
tak fatwe jak Lego. Elementem protezy,
ktéry robimy od podstaw jest lej pro-
tezowy. Laczy on fizycznie osobe bez
czgsci lub calej konczyny z proteza.
W ramach naszej malej branzowe;j re-
wolucji technologicznej otrzymali$my
do dyspozycji duzy wybor nowocze-
snych materialéw, ktore pozwalajg nam
lepiej dobra¢ technologie wykonania
leja protezowego do indywidualnych
potrzeb uzytkownika. Kompozyty wté-
kien szklanych i weglowych, wszelkie-
go rodzaju materialy termoplastyczne,
wysokiej klasy aluminium, stal i tytan
sa podstawa naszej pracy w wiekszo-
$ci zaktadéw ortopedycznych. Mozna
uzywa¢ tych materialéw tworzac pro-
tezy bedace malymi dzietami sztuki,
ale uzytkownicy oczekujg od nas, ze
bedziemy sprawnymi rzemie$lnikami,
ktérzy majg otwarte glowy i potrafig
wspoltpracowaé z nimi w procesie wy-

konywania zaopatrzenia ortopedyczne-
go dla nich.

Jaka proponuje Pan proteze dla oso-
by aktywnej, osoby ekstremalnie ak-
tywnej, tak jak Marcin, a jaka, np. dla
starszej osoby, ktora wychodzi tylko
na spacery?

Jest troche trudniej, a zarazem pro-
$ciej niz kiedy$. Prosciej dlatego, ze
mamy duzy wybér produktéw. Mar-
cin, ktéry wykonuje wiele czynnosci,
ma tak naprawde dwie protezy - jedng
do funkcjonowania na co dzien, a dru-
ga ze stopa do biegania. Trudniej jest
dlatego, ze cigzko jest zrobi¢ proteze
do wszystkiego. Fajnie nam si¢ pracu-
je z do$wiadczonymi uzytkownikami,
ktérzy realnie pomagajag nam w znale-
zieniu tego ztotego $rodka. Im wieksza
aktywno$¢, tym wieksze wymagania
odnosnie wytrzymatosci i funkcjonal-
nosci protezy. Niestety ro$nie tez cena
takiego produktu, co czesto jest prze-
szkoda nie do przeskoczenia. Kazdy
komponent protezy jest przypisany do
konkretnej grupy uzytkownikéow. Na
podstawie wywiadu uzyskujemy wie-
dz¢ na temat potrzeb danej osoby i mo-
zemy jej zaproponowac (czesto z opcja
przetestowania) te elementy protezy
(stopy, stawy kolanowe), ktére najlepiej
sie sprawdza w jej przypadku. Wybér
nalezy do pacjenta.

Jakie mozliwosci dostepu maja pa-
cjenci do odpowiednich dla nich
protez? Na ile refundacja pozwala
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zaopatrywac sie w taka proteze, jaka
jest im potrzebna? Biorac jeszcze pod
uwage fakt, zZe kazda proteza z bie-
giem czasu ulega zniszczeniu i trzeba
ja wymieni¢ na nowa?

Dofinansowanie do protez zmieni-
o sie na lepsze przez ostatnich kilka
lat, ale nadal nie jest to sytuacja, ktora
mozna poréwnywaé do mozliwosci, ja-
kie maja pacjenci z Niemiec, Szwecji,
Wielkiej Brytanii czy chocby Czech. Sg
tam odmienne realia opieki zdrowot-
nej, od tych w ktérych my zyjemy.

W Polsce czgsto polegamy na tym-
czasowych programach dofinansowan
do protez, ktére moga znikna¢ tak
samo niespodziewanie, jak si¢ pojawi-
ty, a $rodki z NFZ to zdecydowanie za
malo, aby zbudowa¢ jakakolwiek sen-
sowng proteze.

Refundacja w Polsce na dwie pod-
stawowe protezy, ktore si¢ najczesciej
wykonuje, czyli przy amputacji poni-
zej stawu kolanowego i powyzej sta-
wu kolanowego, wynosi odpowiednio
3,5 tys. i 5,5 tys. zt. Co do realnych
kosztow protezy, zalezy to od konkret-
nego pacjenta. W przypadku starszej
osoby po amputacji podudzia, ktorej
sprawnos¢ jest ograniczona, koszt pro-
tezy to kilkanascie tys. zI. Natomiast na
tym samym poziomie amputacji, oso-
ba ekstremalnie aktywna, uprawiajaca
chociazby rekreacyjnie sport, powinna
mie¢ dwie protezy, gdzie koszt kazdej
to nawet kilkadziesigt tys. zl. Prote-
za osoby, ktéra wykorzystuje ja bez
zbytniego przecigzania komponentdw,
np. do pracy biurowej takze si¢ zuzywa.
Z refundacji na proteze mozna skorzy-
sta¢ raz na 3 lata, a wykonanie naprawy
takiej protezy przediuza jej okres uzyt-
kowania, co sprawia, ze ludzie wola
doczeka¢ do konca okresu uzywania
niesprawnej w pelni protezy i wykonaé
nowa w ustawowym terminie.

Wykonujecie tez protezy dla dzieci,
ktore przeciez szybko rosng i zmie-
niaja si¢ ich parametry fizyczne?
Mozna modyfikowac te protezy?

Protetyk zawsze mysli, dla kogo wy-
konuje proteze. Robi sobie furtke. Jesli
chodzi o dzieci, zawsze robimy protezy
w taki sposob, zeby stuzyta jak najdiu-
zej, aby ograniczy¢ wydatki. W okre-

sach, kiedy dziecko dynamicznie roénie,
przygotowujemy ja tak, aby niejako ro-
sta wraz z nim. Do pewnego momentu
sie to udaje, lecz przychodzi czas, kiedy
trzeba proteze¢ wymienié. Dzieje sie to
duzo czgdciej niz u dorostych - u dzieci
proteza stuzy nie dtuzej niz rok.

Jak wyglada Wasza wspdlpraca
z lekarzami, ortopedami, rehabili-
tantami zajmujacymi sie pacjentem
w okresie leczenia szpitalnego?

Generalnie wspotpraca z kadrg lekar-
ska jest jeszcze mocno ograniczona.
Niewiele jest osrodkéw medycznych,
ktére na etapie przygotowywania pa-
cjenta do amputacji lub tuz po niej,
kontaktujg si¢ z nami, aby si¢ skon-
sultowa¢. Ostatnio zdarzyl mi sie taki
kontakt w sprawie pacjentki ze szpitala
w Bialymstoku co jest warto$ciowe za-
réwno dla tej Pani, jak i dla nas. Nie ma
tu jednak zadnej reguly, ktéra by dzia-
tata. Zespotly interdyscyplinarne, ktore
sa standardem, np. w Szwecji, ale nie
tylko, to dla nas nadal sfera marzen.

Pana praca wymaga na co dzien du-
Zego taktu, empatii. Jak sobie radzicie
z wspolpraca z pacjentem, jego czasa-
mi trudnymi emocjami?

Kazdy, kto wykonuje ten zawdd, na-
biera z czasem pewnej odpornosci.
Wydaje mi si¢ jednak, ze dobry pro-
tetyk powinien troche przejmowac si¢
swoim pacjentem. Wielokrotny kon-
takt, nieodzowny podczas pracy nad
proteza, powoduje stworzenie relacji,
ktére moga pomdc w naszej pracy,
w procesie rehabilitacji, dajac wrazenie,
ze razem uczestniczymy w procesie
wykonania zaopatrzenia protetyczne-
go. Od jakiego$ czasu sg dostepne szko-
lenia z psychotraumatologii, réwniez
dla protetykéw. Mialem okazje w nich
uczestniczy¢ i takie szkolenia przyda-
ja sie w naszej pracy. Idealnie jest, gdy
odbywa sie ono na poczatku pracy za-
wodowej, pomagajac lepiej zrozumieé
osoby, z ktérymi pracujemy.

Wykonuje Pan zawdd, ktéry mozna
uzna¢ za niszowy. Co spowodowalo,
ze Pan go wybral?

To jest absolutny przypadek. Wycho-
walem si¢ w miejscowosci, gdzie byt

zaklad ortopedyczny. Byly one na tyle
rzadkie w kraju, ze ta praca wydawata
mi si¢ ciekawa. Dzisiaj, aby pracowal
w tym zawodzie, najlepiej ukonczy¢
fizjoterapie, a pozniej doksztalci¢ sie
w technikum ortopedycznym lub bez-
posrednio w miejscu pracy, uczestniczac
w kursach i szkoleniach organizowa-
nych na calym $wiecie. Pomocne s3 tez
studia z zakresu inzynierii biomedycz-
nej, biomechaniki, dajace dobre podsta-
wy do nauki tego zawodu. Natomiast nie
ma takiego systemu nauczania w Polsce,
ktéry przygotowywalby do zawodu pro-
tetyka. Dawniej byly 5-letnie technika,
ktore dawaty dobra podstawe do wyko-
nywania tego zawodu.

Co chcialby Pan przekaza¢ od siebie
pacjentom onkologicznym, stojacym
przed problemem wyboru protezy?

Obecnie eksponowany jest przekaz do
pacjentdw, ze jedynie najbardziej no-
woczesne rozwigzania spelnig ich wy-
magania. Stad czesto chorzy uwazaja,
ze jezeli nie bedg mie¢ protezy opartej
na komponentach elektronicznych, nie
beda mogli porusza¢ si¢. Oczywiscie
protezy te s3 niezawodne w kontek-
$cie bezpieczenistwa. Ale znaczna cze$é
0s6b znakomicie sobie radzi z proteza-
mi wykonanymi z komponentéw nie
opartych na elektronice, ktére takze
moga by¢ bardzo nowoczesnymi kon-
strukcjami. Dlatego trzeba sie skupié
na tym, aby dobrze przygotowac sie do
protezowania, stucha¢ fizjoterapeuty,
protetyka. Warto tez nabywaé wiedze
na temat dostepnych rozwigzan prote-
tycznych, kontaktowaé sie z osobami
juz stosujgcymi protezy. Przede wszyst-
kim, trzeba wlozy¢ duzo pracy w nauke
poruszania si¢ za pomoca protezy. Fi-
zjoterapeuta i protetyk to swojego ro-
dzaju tandem i ich wspélpraca z osoba
po amputacji, szczegélnie jesli pracuja
wspolnie, jest nie do przecenienia.

Chcialbym, aby pacjenci pamigtali
o tym, ze to czlowiek zarzadza kom-
ponentami protezy i to od jego umie-
jetnosci zalezy bezpieczenstwo i jako$¢
poruszania si¢. Chcialbym, aby wszyscy
pacjenci mieli w swoim zasiegu elektro-
niczne protezy i aby byt to ich $wiado-
my wybor, ale to nierealne w Polsce, jak
i na catym $wiecie.
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Dofinansowanie zakupu

Ze $rodkéw publicznych mamy dwa
zrodla finansowania zakupu protez
i ich naprawy - Narodowy Fundusz
Zdrowia (dalej NFZ) oraz Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Osob Niepel-
nosprawnych (dalej PFRON).

Protezy podstawowe na poziomie
12 dofinansowane sg z NFZ,
natomiast do tych bardziej
ztozonych i skomplikowanych
(mechaniczne i bioelektryczne),
ale przyjaznych dla cztowieka, na
poziomie 3 i 4 doptaca PFRON.

Ponadto do protez dofinansowa-
nych ze $rodkéw NFZ osoba niepel-
nosprawna prawnie (tzn. posiadajaca
orzeczenie o niepelnosprawnosci lub
stopniu niepelnosprawnosci lub renci-
sta) moze takze otrzymaé dofinanso-
wanie ze $rodkéw PFRON na szczeblu
powiatowym przez Powiatowe Cen-
trum Pomocy Rodzinie (PCPR),
Miejski Osrodek Pomocy Spolecznej
(MOPS), Miejski Osrodek Pomocy
Rodzinie (MOPR) lub w miastach na
prawach powiatu.

Mamy tez mozliwoéci starania si¢
o wsparcie z $rodkéw prywatnych po-
przez organizacje pozarzadowe (stowa-
rzyszenia i fundacje, czy tez organizacje
ko$cielne lub zwigzki wyznaniowe).
Tutaj zasady pomocy s3 szczegbétowo
opisywane przez te podmioty. Zapre-
zentuje jedna z nich - Fundacje Jas-
ka Meli ,,Poza Horyzonty”, ktéra jest
typowo nastawiona na pomoc bez-
pos$rednig osobom po urazach, ampu-
tacjach konczyn.

i napraw protez

W dzisiejszym wydaniu Andrzej Piwowarski, prezes Polskiego
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO, mgr pedagogiki
spoleczno-opiekunczej przedstawia mozliwosci dofinansowan
do zakupu protez i kosztow ich utrzymania.

Dofinansowanie ze srodkéw NFZ

W ramach $rodkéw z NFZ, kazdy pa-
cjent ma prawo do skorzystania z tzw.
zaopatrzenia w wyroby medyczne,
do ktorych naleza protezy. Najpierw
jednak trzeba uzyska¢ zlecenie na te
wyroby. Po zlecenie na zaopatrzenie
w wyroby medyczne nalezy zglosi¢ sie
do osoby uprawnionej, o ktérej mowa
w art. 2 pkt 14 ustawy o refundacji, na
zasadach okreslonych w tej ustawie, tj.
najczesciej lekarza specjalisty, leka-
rza podstawowej opieki zdrowotnej,
uprawnionej pielegniarki. W przy-
padku protezy jest to lekarz ortopeda.

Pacjentom przystuguje refundacja
réznych wyrobéw medycznych. Sg to
np. réznego rodzaju protezy, aparaty
i ortezy ortopedyczne, wozki inwa-
lidzkie, laski i kule, balkoniki, obuwie
ortopedyczne, zestawy infuzyjne do
osobistych pomp insulinowych pielu-
chomajtki, cewniki czy sprzet stomijny
(pelny wykaz refundowanych wyrobéw
medycznych okreéla zalacznik do roz-
porzadzenia).

Wykaz NFZ okresla rodzaj
wyrobu medycznego, jego
czas uzytkowania, kwote limitu
oraz procent dofinasowania ze
srodkow NFZ, a takze udziat
wiasny pacjenta, kryteria
przyznawania czyli wskazania
medyczne, a w niektorych
przypadkach rowniez

limit cen napraw.

Aktualnie katalog wyrobéw me-
dycznych obejmuje 136 pozycji. Same

protezy konczyn dolnych i gérnych

stanowig 27 pozycji. Gorsety i ortezy to

w sumie 36 pozycji.

Zlecenie wazne jest bezterminowo
z wyjatkiem zaopatrzenia comiesiecz-
nego. Zlecenie na zaopatrzenie comie-
sieczne moze by¢ wystawione na okres
nie dluzszy niz trzy kolejne miesigce
i moze zostaé zrealizowane wylacznie
w miesigcach, na ktére zostalo wysta-
wione, z wylaczeniem miesiecy, ktore
uplynely.

Przykladowe limity na protezy konczyn:

Protezy konczyn dolnych wykonywa-

ne na zamoéwienie, po amputacji lub

w przypadku wrodzonego braku lub

niedorozwoju w obrebie podudzi:

* B4 proteza tymczasowa podudzia,
limit 900 zt, wktad pacjenta 0%, jed-
norazowo, limit cen napraw 0 zt

* B5 Proteza ostateczna skorupowa
podudzia z tuleja udowa i polacze-
niem w obrebie stawu kolanowego,
limit 2800 z1, wklad pacjenta 0%, raz
na 3 lata, limit cen napraw 840 zt

Protezy konczy gérnych wykonywa-

nych na zamowienie, w przypadku

wrodzonego niedorozwoju lub braku
ramienia:

* G24 proteza kosmetyczna w obre-
bie ramienia, limit 2400 zl, wklad
pacjenta 0%, raz na 3 lata, limit ceny
napraw 720 zt

* G25 Proteza robocza z koncowka
robocza w obrebie ramienia, limit
4000 z1, wklad pacjenta 0%, raz na
3 lata, limit napraw 1200 zl.

O dofinansowaniu protez ze $rodkow
PEFRON i wparciu Fundacji Jaska Meli napisze

w nastepnym numerze GPO.

22

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 4, sierpien 2018



UBEZPIECZENIA
DODATKOWE

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 o
zawat albo udar.

( 801 102 102 pzu.pl
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Kiedy choroba powraca...

Choroba powrdcita 7 lat po lecze-
niu guza pierwotnego miegsaka kosci
(osteosarcoma).

Przy progresji choroby
wykorzystatam poznane juz
umiejetnosci, ale cztowiek uczy
sie przeciez cate zycie.

Tak byto...

W 2010 r. diagnoza nowotworu
kosci brzmiala calkiem obco. Bedac
w tak mlodym wieku (19 lat), wiele
informacji o zdrowiu lub o jego zagro-
zeniu nie dochodzi do $wiadomosci.
Wielo$¢ i natezenie wydarzen nie po-
zwalalo od razu w prawidltowy sposéb
przemysle¢ i uporzadkowaé pewnych
spraw. Proces diagnostyki nie prze-
biegal u mnie sprawnie, bo przeciez
z racji wieku nic mi chyba nie dole-
ga. Dopiero konsultacja u profesora
ortopedii rozwiata watpliwosci. Guz
w kolanie byt juz duzy. Czekato mnie
leczenie w Lublinie. Trzy cykle che-
mioterapii przedoperacyjnej zmniej-
szyly ognisko nowotworowe. Potem
operacja resekcji dalszej nasady kosci
udowej z kolanem i zalozenie protezy
modularnej kolana, nastepnie jedna
chemia uzupelniajaca.

Mtiody organizm
tez trzeba rehabilitowac
Rehabilitacja jest bardzo wainym
elementem w powrocie do normalne-
go Zycia po protezoplastyce i innych
operacjach. Moje ciato nie wygladato
tak jak wczeéniej, a sprawnos¢ fizyczna
byta daleka od normy dla osoby mto-

Ania Domanska, mloda pacjentka onkologiczna, laureatka
Nagrody PKPO ,,Jaskétki Nadziei” w kategorii ,Pacjent
Niosacy Nadzieje”, sekretarz redakcji ,,Glosu Pacjenta
Onkologicznego” dzieli si¢ swoim doswiadczeniem w leczeniu
nawrotu choroby. Ania daje kolejny raz wsparcie pacjentom,
przekonujac, ze nawet kiedy choroba powraca mozna znalez¢
w sobie sily, by jeszcze raz podjac leczenie zakonczone
sukcesem, zwlaszcza jesli ma si¢ profesjonalng opieke
empatycznego personelu medycznego.

dej, ktéra jest pelna zycia. Przystgpilam
do kilkumiesigcznej rehabilitacji. Kil-
ka razy w tygodniu udawalam si¢ na
¢wiczenia i masaze. Dobra sprawnos¢
przyszla dostownie matymi krokami.

Podstawowe ¢wiczenia czynno-bier-
ne, nauka odcigzania operowanej nogi
w klinice, umozliwily mi poruszanie
sie. Ale trzeba bylo bardziej wzmoc-
ni¢ te partie konczyny, ktére w wyniku
operacji zostaly ostabione lub czasowo
uszkodzone, tak jak nerw strzatkowy.
Czucie powierzchowne tez bylo nie-
wielkie. Po regularnych ¢wiczeniach
sprawno$¢ powrdcita.

Powrot do przesztosci

Jesienia 2017 r. w badaniach ob-
razowych wykryto u mnie zmiane
w plucu. Wznowa choroby wystapita
po 7 latach. Diagnostyka zostala prze-
prowadzona sprawnie. Dzieki kontro-
Inym badaniom guz zostal wczesnie
wychwycony. W Poradni Klatki Pier-
siowej skierowano mnie do Kliniki To-
rakochirurgii celem przeprowadzenia
zabiegu zaplanowanego na grudzien
2017 r. Byla to resekcja klinowa le-
wego pluca, operacja przebiegla bez
komplikacji. Szybko wrécitam do za-
dowalajacej formy.

Fachowa opieka lekarzy oraz
dbatosc personelu o chorego,
z ktérymi sie spotkatam, jest

bardzo wazna dla pacjentow.

Dodatkowo obecnie zaréwno pa-
cjenci jak i lekarze moga korzystaé
z efektéw korzystnych zmian, jakimi

s pakiet onkologiczny czy mozliwo$¢
monitorowania bélu. Pacjent czuje si¢
po prostu bezpieczniej, a proces dia-
gnostyki i leczenia przebiega sprawnie
i szybko.

Jeszcze jedna chemia i wrécitam do
domu, cieszac sie z efektéw kolejnego,
cho¢ nie tak juz stresujacego dla mnie
leczenia.

Poniewaz pluco jest najczestszym
miejscem przerzutow w miesaku
i u cze$ci pacjentow w nawrocie cho-
roby wykonywany jest zabieg resekcji
guza z pluca, poprositam o wyjasnie-
nie specyfiki jednego z rodzajow tej
operacji i zwiazanej z nia rehabilitacji
dr n. med. Mariusza Kedre z Kliniki
Torakochirurgii w SPSK 4 w Lublinie:

Klinowa resekcja guza ptuca wyko-
nywana jest zwykle z wykorzystaniem
stapleréw, czyli urzgdzen zamykajgcych
tkanke przy uzyciu tytanowych zszywek,
a nastgpnie jg odcinajgcych. Nazwa po-
chodzi od ksztaltu wycietego fragmentu
ptuca. Usuwa sig sam guz wraz z odpo-
wiednim marginesem zdrowego pluca,
zwykle okoto 1-2 cm. od nacieku. Linia
cigcia musi by¢ maksymalnie daleko od
nowotworu, zeby unikngé ryzyka wzno-
wy w miejscu ewentualnej nieradykal-
nej resekcji. Jesli jest to niemozliwe, np.
z uwagi na potozenie guza, to miejsce
po wycigciu nieradykalnym nowotworu
poddaje sie radioterapii w poZniejszym
okresie.

Rehabilitacja pacjenta torakochi-
rurgicznego czesto zaczyna sie tak
naprawde jeszcze przed operacjqg.
Zwlaszcza u chorych z grup ryzyka. Po-
lega ona na nauce oddychania torem
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brzusznym oraz innych (wiczeniach
oddechowych i rozciggajgcych migsnie
obreczy barkowej oraz grzbietu, kto-
re bedg przecigte podczas zabiegu. Po
operacji ¢wiczenia te sq kontynuowane,
czy tez rozpoczynane juz od pierwszej
doby po zabiegu. Dodatkowo bardzo
wazna jest odpowiednia toaleta drze-
wa oskrzelowego, usuwanie wydzieliny
przez kaszel oraz stosowanie tzw. oporu
wydechowego, np. dmuchanie w gumo-
waq rekawiczke. Cwiczenia powinny by¢
kontynuowane przez chorego w domu,
po wypisaniu go ze szpitala.

Potrzeby mtodych pacjentéw

Podczas kilkuletniej remisji choroby,
wiele sie zmienilo, otworzyly sie nowe
drogi, ale w niektérych sytuacjach
trzeba poj$¢ na kompromis. Rozpo-
czetam edukacje od kursow z zakresu
pracy biurowej, korzystajac najpierw
z udzialu w projekcie jednostki sa-
morzadowej, pozniej uczestniczylam
w projekcie organizacji pozarzado-
wej. Sa to oczywiscie warto$ciowe
i potrzebne dzialania. Grupa docelowa
takich projektow pod wzgledem wieku
i schorzen jest bardzo szeroka.

Dla oséb mtodych po leczeniu
onkologicznym, takich jak ja,
czesto teZ z niepetnosprawnoscia
wcigZ brakuje dedykowanych
warsztatow czy projektow

w jednostkach samorzadowych,
ktadacych nacisk na ich potrzeby.

Prawa pracownicze tez nie przewiduja
innych przywilejéw dla chorych onko-
logicznie, korzystaja oni z tych samych
zapiséw kodeksu pracy, co wszystkie
osoby niepelnosprawne, a przeciez
nasze choroby s3 specyficzne - maja
charakter przewlekly, u niektérych
0s6b wymagaja koniecznosci faczenia
pracy z leczeniem, czesto wiaza sie
z nawrotami choroby.

Z praktycznego punktu widzenia oso-
ba po chorobie onkologicznej moze po-
siada¢ inne potrzeby, nawet z samego
wzgledu czestszych niz inni wizyt kon-
trolnych. Zawarty w orzeczeniu symbol
choroby nie niesie za sobg odrebnych
przywilejow dla mlodych pacjentow.

Warto wierzy¢ w ludzi

Warto$ciowg aktywizacje oséb z cho-
robami przewlektymi oraz bytych juz
pacjentéw, zapewniaja organizacje
pozarzadowe, dedykowane réznym
schorzeniom lub problemom. Warsz-
taty, kampanie spoleczne, wolontariat
w roznych formach, praca. Obecnie
wspolpracuje ze Stowarzyszeniem
»SARCOMA” oraz Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych, gdzie
znalazlam ,,moje zajecie”. W takich
organizacjach kazdy moze si¢ spraw-
dzi¢ w wybranej przez siebie aktyw-
nosci, zdobywajac do$wiadczenie.
Oczywiscie taka aktywnos¢ zalezy od
indywidualnej kondycji psychofizycz-
nej. Duzo oséb sie¢ w tym odnajdu-
je, poszerzajac przy tym wiedze oraz
uczac sie empatii i akceptacji, ktore sg

tak potrzebne. Byloby idealnie, gdy-
by samorzady mialy srodki, aby pro-
wadzi¢ takie programy aktywizujace
dla mlodych pacjentéw w miejscach
zamieszkania, réwniez w malych spo-
lecznosciach, wtedy nikt nie pozo-
stalby bez wsparcia.

Oprotezowanie
- jak jest naprawde

Za miesiac czeka mnie wymiana pro-
tezy kolana, gdyz wystapila z biegiem
czasu jej decentralizacja. Najwazniej-
sze, zeby nie doprowadzi¢ protezy do
stanu znacznego obluzowania. Przy
wzmocnionym juz organizmie, reha-
bilitacja z zalozenia przechodzi spraw-
niej i efektywniej. W przypadku takich
protez ,,nowotworowych”, np. stawu
kolanowego, jest przewidziana calko-
wita refundacja. Inaczej jest w przy-
padku protez ostatecznych, gdzie
refundacje nie zaspokajaja nawet cze-
$ci potrzeb. Pacjenci czesto na wlasng
reke lub z pomoca fundacji zbierajg
fundusze, aby moéc sie poruszaé w od-
powiednio dobranej protezie. Nie majg
po prostu mozliwos$ci ich sfinansowa-
nia z wlasnych $rodkéw. Weigz czekaja
na pozytywne zmiany w tym kierunku.

Kazdy ma przeciez potrzebe aktywne-
go Zycia, nie powinien si¢ martwic taka
bariera w dostepie do sprawnosci. Prze-
ciez w mlododci sifa, ktora jest w stanie
pokonaé wszystkie przeszkody!

Dziekuje moim lekarzom operato-
rom za opieke oraz wsparcie meryto-
ryczne w napisaniu powyzszego tekstu.

A
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PACJENCIE, OCEN ODDZIAL LECZENIA RAKA PLUCA W POLSCE

W zwiazku ze zblizajacym sie Miesigcem Raka Pluca (obchodzonym kazdego roku w listopadzie)

Polska Grupa Raka Pluca postanowila nagrodzi¢ oddzial, najwyzej oceniany przez pacjentéw w Polsce.

Jezeli Pani/Pan jest pacjentem i w ciggu ostatniego roku byt leczony z powodu raka ptuca w jednym z kilkudziesigciu
o$rodkéw w Polsce, zachecamy do wypelnienia ankiety.

Ankieta dostepna jest na stronie internetowej Polskiej Grupy Raka Pluca w zakladce Dla Pacjentow

www.polgrp.org.pl

Polska Grupa Raka Pluca
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Ochrona przeciwstoneczna skory
pacjenta onkologicznego

W $wietle danych naukowych i epi-
demiologicznych, pacjent z wywia-
dem nowotworowym lub podczas

terapii onkologicznej powinien
chroni¢ sie przed sloncem. Znaczenie
ochrony jego skory przed szkodliwym
i kancerogennym wplywem stonca
omoéwiliSmy szeroko w poprzednim
artykule. Przypomnijmy, ze koniecz-
no$¢ ochrony skéry w przypadku
pacjentéw onkologicznych podykto-
wana jest uposledzonymi mechani-
zmami naprawy uszkodzonych lub
zmutowanych komodrek oraz ulom-
noscig komorek immunologicznych,
ktore takich komorek nie rozpozna-
ja i nie niszcza. Terapie przeciwno-
wotworowe takze nie pozostaja bez
wplywu na funkcjonowanie catego
organizmu i zwigzane s3 z gorsza re-
generacja oraz odnowsa uszkodzonych
tkanek m.in. skoéry po ekspozycji sto-
necznej. Warto takze doda¢, ze wiele
lekéw wchodzi w interakcje ze ston-
cem prowadzac do powstania skor-
nych fototoksycznych. Te
wszystkie argumenty skladaja si¢ na
konieczno$¢ ochrony przeciwslonecz-
nej pacjenta onkologicznego.

Rodzi si¢ zatem pytanie, czym kiero-
wac sie przy wyborze preparatu foto-
protekcyjnego dla takiego pacjenta?
Warto pamietaé, ze przy ogromnym
wyborze tych preparatéw dostepnych
w aptece, istnieje linia, ktéra specjalnie
powstala z mysla o wymagajacej skorze
pacjentéw onkologicznych i o tera-
piach przeciwnowotworowych. Czym

reakcji

Dr n. med. Joanna Czuwara, specjalista dermatolog,
dermatopatolog z Katedry i Kliniki Dermatologicznej
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego radzi, czym si¢
kierowac przy wyborze preparatu ochronnego z filtrem

i wyjasnia, na czym polegaja unikatowe wlasciwosci preparatu
SunsiMed szczegolnie zalecanego pacjentom onkologicznym.

wiec charakteryzuje sie linia prepara-
tow fotoprotekcyjnych dla pacjentéw
onkologicznych?

Z racji uposledzonej regeneracji,
latwego podraznienia skory oraz
wspolwystepowania zmian skérnych
generowanych terapia przeciwno-
wotworowa u pacjentow onkologicz-
nych, bardzo wazne jest, aby preparat
z filtrem:

* nie draznil i byl pozbawiony substan-
¢ji konserwujacych i uczulajacych

 zapewnial skuteczng i dlugotrwaly
ochrone przed storicem

* rozprowadzal sie réwnomiernie po
suchej lub zapalnie zmienionej sko-
rze

¢ dostarczal antyoksydantéw i wymia-
taczy wolnych rodnikéw

¢ chronit material genetyczny komo-
rek skory przed mutagennym wptly-
wem stonca

* nie byl zbyt tlusty i lepki, poniewaz
taka formula kremu moze nasilaé
powstanie zmian tradzikowych lub
nasili¢ juz istniejace.

Bloker stoneczny firmy Eau Ther-
male Avéne o nazwie SunsiMed
zostal specjalnie stworzony dla
pacjentéw onkologicznych z my-
§la o ich nadwrazliwej, wymagajacej
i z upo$ledzonymi mechanizmami
naprawczymi skorze.

Formula preparatéow z filtrem
SunsiMed dla pacjentow z wywiadem
nowotworowym nie tylko chroni przed
promieniowaniem ultrafioletowym, ale

dodatkowo ochrania DNA komoérek
skory przed mutagennym dzialaniem
stonca i wolnymi rodnikami, ktére po-
wstajg w komorkach na skutek stresu
energetycznego.

Preparat SunsiMed posiada

w swoim sktadzie opatentowany
Phisol-K, ktory zapewnia
réownomierne rozprowadzenie
preparatu na skorze, niezaleznie
od jej nierdwnosci i szorstkosci.

Aspekt ten jest wazny z punk-
tu widzenia efektywnos$ci dzialania
ochrony, poniewaz podczas terapii
onkologicznych, chemioterapii czy
terapii molekularnie celowanej, sko-
ra czesto robi sie sucha lub nieréwna
z powodu zmian grudkowo-krost-
kowych, ktore szczegélnie czesto
wystepuja na twarzy. Dzieki réwno-
miernemu rozprowadzeniu kremu
z filtrem na eksponowanej skorze,
bariera skdry jest
chroniona przed stoncem i jego pro-
mieniowaniem.

SunsiMed istnieje w postaci lekkiego
kremu, ktéry pozbawiony jest dziala-
nia zapychajacego skdre. Dobrze i lek-
ko si¢ rozprowadza, oraz nie sprzyja
powstawaniu zmianom tradzikowym.
Tluszcze zawarte w formule preparatu
maja powinowactwo do lipidéw obec-
nych w naskérku, co powoduje, ze pre-
parat jest dobrze przyswajalny przez
skore, dobrze w nia wnika i si¢ z nia
integruje.

rownomiernie

26

,Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 4, sierpien 2018



Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON

Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

Komorki skéry pacjenta onkologicz-
nego poddane sg silnemu stresowi
energetycznemu, co uwarunkowane
jest wplywem storica i generowaniem
wolnych rodnikéw. Sama choroba no-
wotworowa lub jej leczenie moze do-
datkowo wyczerpywa¢ mechanizmy
antyoksydacyjne lub sprzyja¢ powsta-
waniu reaktywnych form tlenu, co
nasila niekorzystny wplyw stonica na
skore.

Wolne rodniki tlenowe uszkadza-
ja struktury komérek oraz ich ma-
terial genetyczny nazywany DNA,
prowadzac do zaburzonego funk-
cjonowania lub trwalego uszkodze-
nia. Preparat chroni komdrki skéry
dodatkowo na takg ewentualno$¢.
SunsiMed zapewnia ponad 99%
ochron¢ DNA dzieki zawartym
w swoim skladzie antyoksydantom
i wymiataczom wolnych rodnikéw.
Dzieki temu mechanizmowi chroni
DNA komorek skory i ich struktury
przed szkodliwym dzialaniem reak-
tywnych form tlenu.

Regularne stosowanie
fotoprotekcji SunsiMed przektada
sie dtugofalowo na zmniejszenie
starzenia sie skory i przeciwdziata
powstawaniu zmian
przedrakowych, majacych swoje
podtoze w nasilonych procesach
utleniania oraz uszkodzeniu DNA,
ktore zapoczatkowuje proces
transformacji nowotworowey.
Inaczej mowigc SunsiMed

Jest blokerem, ktory bardzo
skutecznie chroni przed rozwojem
raka skory.

SunsiMed chroni skére nie tylko
przed promieniowaniem ultrafiole-
towym (UV) jak wiekszo$¢ kremow
z filtrem, ale takze przed $wiattem
widzialnym i podczerwienia, ktdre
takze uszkadzaja komoérki na dro-
dze reaktywnych form tlenu. Za-
bezpieczenie przed calym pasmem
slonecznym obejmujacym promie-
niowanie ultrafioletowe w zakresie
A, B, $wiatla widzialnego oraz pod-
czerwieni, jest unikatowa metoda
fotoprotekcji komorek skory, ktéra
daje SunsiMed.

Preparat ma solidne badania na-
ukowe na komoérkach skéry, mode-
lach eksperymentalnej skory oraz
zdrowych ochotnikach. Modele te
pozwolily wykaza¢ na kazdym po-
ziomie skuteczno$¢ i dlugotrwatosé
ochrony przeciwstonecznej Sun-
siMed. Takie badania naukowo-
-kliniczne uwiarygodniaja jego
pozycje, jako preparatu medycz-
nego, a nie kosmetycznego w li-
nii blokeréw przeciwstonecznych,
jego wykorzysta-
nie u pacjentéw onkologicznych,

uzasadniajgc

u ktdérych z zalozenia istniejg osta-
bione mechanizmy ochrony prze-

Dodatkowym atutem jest fakt, ze
formula ta pozbawiona jest zwiaz-
koéw o draznigcym dla skory poten-
cjale takich jak konserwanty, filtry
chemiczne, czy $rodki zapachowe.

Na zakonczenie warto przypomnie¢,
ze preparat przeciwsloneczny nalezy
odpowiednio stosowa¢, aby pelnit on
swojg role. Zaleca si¢ go nakladac 20
minut przed wyj$ciem na slonce oraz
w odpowiedniej ilosci tj. 2 mg/cm?
Preparat z filtrem nalozony w odpo-
wiedniej ilosci musi pokrywaé¢ po-
wierzchnie skéry i tworzy¢ na niej
widoczng warstwe. Wtedy pelni on
swojg zamierzong wielokierunkowg

ciwnowotworowej. role.
BARDZO WYSOKA OCHRONA SKORY
A L OCHRONA SKORY
wene PRZED RYZYKIEM WYSTAPIENIA:
ROGOWACENIA StONECZNEGOWM
SunsiMed ORAZ NOWOTWOROW SKORY®
(nie dotyczy czerniaka)
I N UVE-UVA . & . o,
Zmniejszenie o 99,2 %
ks iy b uszkodzerh DNA
FORMULA SUCHY DOTYK
= BEZ ZAPACHU
WODOODPORNY
SunsiMed jest przeznaczony do skéry nadwrazliwej na dziatanie storica. Zapewnia bardzo wysokq ochrong
i zapobiega ryzyku powstawania rogowacenia stonecznego, nowotworéw skéry (nie dotyczy czerniaka),
fotostarzenia. Wyréb medyczny klasy |, w trakcie oznakowania CE. Nalezy przeczyta¢ doktadnie zalecenia
znajdujqgce sie na opakowaniu i w |nsTrukC|l uzywania. Nie stosowaé bezposrednio na btone $luzowq ani na
uszkodzongq skére.
(1) Williams G, Neale R, Frost C et al. A randomized controlled trial fo assess unscreen application and beta carotene supplementation in the prevention of solar keratoses. Darlington S, Arch Dermatol
2003 Apr;139(4):451-5
(2) Van der Pols JC, Williams GM, Pandeya N et al. Prolonged prevention of squamous cell carcinoma of the skin by regular sunscreen use. Cancer Epidemiol Biomarkers Prev. 2006 Dec;15(12):2546-8.
(3) Study report RV4344B2013213: A monocentric, intra-individual controlled study to assess the Photoprotection of the sunscreen RV4344B - RP0629 against Molecular Photodamage in the
Skin after acute and “sub-chronic” UVR exposure (5 days), in a healthy young adult population. 01.15.

Artykut sponsorowany
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Trastuzumab podawany podskornie — korzysc
dla chorych i personelu medycznego

Pierwszym przelomowym lekiem, kto-
ry istotnie poprawil odlegle wyniki le-
czenia HER2-dodatniego raka piersi, byt
trastuzumab - humanizowane przeciw-
cialo monoklonalne (czyli lek biologiczny)
zmniejszajace przezywalno$¢ i podziat
komorek nowotworowych. Trastuzumab
najpierw wprowadzono do terapii pa-
liatywnej (czyli stosowanej u chorych na
przerzutowego raka piersi), a nastepnie
do leczenia uzupelniajacego i przedope-
racyjnego (czyli u chorych na wczesnego
raka piersi). W ostatnich latach opracowa-
no bardziej wygodna do podawania pod-
skorng (s.c., subcutaneous) postaé tego
leku. W 2013 roku European Medici-
nes Agency (EMA) zarejestrowala lek
Herceptin® do stosowania s.c. u chorych
na wczesnego i zaawansowanego HER2-
-dodatniego raka piersi.

Dotychczas przeprowadzono liczne ba-
dania oceniajace bezpieczenstwo i sku-
teczno$¢  trastuzumabu.  Standardem
pozostaje roczna terapia uzupelniajaca
tym lekiem (18 podan co 3 tygodnie, na
poczatku razem z chemioterapia). Po ten
lek siggamy réwniez w terapii przedope-
racyjnej (najczesciej 4-6 podan z che-
mioterapig). Natomiast u chorych na
przerzutowego HER2-dodatniego raka
piersi trastuzumab poprawia wyniki lecze-
nia, gdy jest zastosowany w 1. i kolejnych
liniach leczenia.

Do niedawna jedyna forma podawa-
nia trastuzumabu byl wlew dozylny
(i.v., intravenous) w schemacie co tydzien
lub co 3 tygodnie. Z uwagi na powszechne
stosowanie tego przeciwciata monoklo-

Lekarz med. Katarzyna Pogoda z Kliniki Nowotwordéw Piersi
i Chirurgii Rekonstrukcyjnej, Centrum Onkologii - Instytut
im. Marii Sktodowskiej-Curie w Warszawie przytacza

wyniki badan poréwnujacych - pod wzgledem skutecznosci,
bezpieczenstwa, czasu podania, kosztéw i komfortu pacjentek
- dozylng i podskorng postac trastuzumabu, przelomowego
leku w terapii HER2-dodatniego raka piersi.

nalnego w leczeniu chorych na HER2-
-dodatniego raka piersi, zaczeto pracowac
nad bardziej wygodna w stosowaniu, ale
réwnie skuteczng, formg tego leku.

W  wyniku skomplikowanych ba-
dann opracowano posta¢ podskorng
trastuzumabu. Wykazano, ze skutecz-
nos$¢ i bezpieczenstwo podskornej formy
s3 porownywalne do terapii dozylnej. Co
ciekawe, dawka leku jest jedna i wynosi
600 mg. Stanowi to znaczne utatwienie dla
Klinicystow, nie ma koniecznoéci spraw-
dzania masy ciata chorej, to zmniejsza tez
ryzyko pomytki w wyliczeniu dawki, jak
w przypadku terapii dozylnej (gdzie daw-
kowanie zalezy od masy ciata pacjentki).
Poza tym czas podania leku jest krotszy
i wynosi 3-5 min, a nie 60-90 min jak
w terapii dozylnej. Nie ma réwniez pro-
blemu z wktuciami dozylnymi, co u czesci
chorych bywa ucigzliwe.

Przeprowadzono ciekawe miedzyna-
rodowe badanie kliniczne PrefHer (The
Preference for Herceptin SC or IV Admi-
nistration) oceniajace wybor formy po-
dawania trastuzumabu przez pacjentki.
W badaniu wziely udziat chore na HER2-
-dodatniego raka piersi po zakonczeniu
leczenia operacyjnego i chemioterapii
(przedoperacyjnej lub uzupelniajacej).
Chore przydzielono do 2 grup, w ktérych
przez 4 pierwsze cykle co 3 tygodnie stoso-
wano forme podskoérng lub forme dozylng
trastuzumabu, a nastepnie zmieniano od-
powiednio sposéb podania leku (dozylng
na podskorng i odwrotnie) i stosowano ja
przez kolejne 4 cykle. Chore kontynuowa-
ly terapie trastuzumabem standardowo

do 18 podan (podawano forme leku, jaka
stosowano po zamianie). 91,5% pacjen-
tek wybralo forme podskdrna terapii.
6,8% wolalo forme dozylna, a dla 1,7%
droga podania leku nie miata znaczenia.
Wiréd chorych, ktére wolaly trastuzumab
podawany podskdrnie, najwazniejszymi
czynnikami, ktére decydowaly o wybo-
rze, byly: oszczedno$¢ czasu, mniejsze
nasilenie bolu/dyskomfortu w miejscu
podania i wieksza wygoda dla pacjenta.
Z kolei chore, ktdre preferowaty wlew do-
zylny, swoj wybdr argumentowaly mniej-
sz3 liczbg reakcji miejscowych, takich jak
bdl, podbiegniecia krwawe, podraznienie
okolicy wktucia.

Przeprowadzono  ankiete
103 przedstawicieli personelu medyczne-
0. 73,8% z nich preferowalo forme pod-
skorna podawania trastuzumabu, 1,9%
opowiadalo sie za forma dozylna, a dla
24,3% postac leku nie miala znaczenia.

Opublikowano réwniez ciekawe wyniki
analizy metodyki pracy ocenianej w ra-
mach badania PrefHer. Wykazano, ze
$redni czas pracy w przypadku wlewu
dozylnego wyniost 93 min w poréow-
naniu z 25 min w przypadku podania
podskérnego. Sredni czas spedzony przez
chorg w placdwce zdrowia i $redni czas
zajecia stanowiska do podawania le-
kéw  wyniosly odpowiednio 94 min
i 75 min podczas wlewéw dozylnych
trastuzumabu w poréwnaniu z 30 min i 20
min dla formy podskérnej leku. Réwniez
koszty zwigzane z przygotowaniem i po-
daniem postaci podskornej leku byly
mniejsze (33 vs. 145 funtéw).

wsrod
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RADIOTERAPIA

r rtzadany dermalologicznie,

Poprawia staiSKory
komfort zycia'pacjentow

: Podrazniona skora + Pekanie naskérka - Zaczerwienienie - Swiad - AODASTOR"
RADIOTERAPLA

Lagodzacy preparal AQUASTOP Radioterapia ukoi skore poddana

naswiellaniu, przeznacrony jest do ochrony skary w trakcie troania

radicterapii | po jej zakonczeniu. Ogranicza popromienne uszkodzenia

skary takie jak: oparzenia, suchosc, zaczerwienlenie. swiad, Praparat nie zawlera w swoim skltadzie
snarat w swoim skladzie

«wody « kompozycjl zapachowych
+ barwnikow

zluszezanie | pekanie naskarka. Preparat dzieki odpowiednio
debraneg) recepturze, przyspiesza procesy naprawcze | cdnowe skory
Mattuszecza jg | uelastycznia, pozostawialac na jej powierzchni
delikatny film ochronny, Dobrze sie wchitania i tatwo rozsmarowuje
podnoszgc Komfort stosowania

a] Apteki

Przedsigbiorstwo Farmaceulycrne Fiotolek™ Sp. 7 o0, ul Starolecka 189, 61-341 Pornan s-akiep na stronie ziololek.pl
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W tym roku mija 5 lat od zakoncze-
nia mojego leczenia onkologicznego.
Cze$¢ wspomnien okryla mgta, inne
wracaja nadal wzbudzajac silne emo-
cje. Jednym z takich trudnych przezy¢
byla utrata smaku, ktéra zawsze jest
szokujacym przezyciem dla pacjen-
tow. Wiedzialam, ze moj organizm nie
bedzie mial wystarczajaco duzo sil na
regeneracje oraz walke z choroba, jesli
nie bedzie odpowiednio odzywiany.

Smakuj zycie

Moéwi si¢ ,,zy¢ ze smakiem” i, ze ,,zy-
cie ma smak” Te i inne powiedzenia
podkreslaja, ze smak daje pozadang
jakos¢. Smak towarzyszy nam od na-
rodzin, a wraz z wiekiem poznajemy
jego nowe rodzaje. Komponowanie
positkow i laczenie smakow jest waz-
na umiejetnoscia, uzalezniong w du-
Zej mierze od naszych doswiadczen
i wyczucia. Czesto w wyniku nega-
tywnych doswiadczen w dziecinstwie,
unikamy pewnych produktéw prze-
chowujac w podswiadomosci pierwsze
wrazenie, nie dopuszczajac mozliwosci
ich ponownego sprobowania, a jest to
jednak powazny blad. W zyciu liczy sie
przeciez réznorodnos$é, a do smako-
wania podchodzmy wielowymiarowo:
powinni$émy da¢ szans¢ nowym, nie-
znanym dotychczas produktom, ktére
z czasem powinny znalez¢ state miejsce
W naszym codziennym menu.

Utrata smaku
Istnieje kilka powodéw powstawania
zaburzen odczuwania smaku u pacjen-
tow onkologicznych. Niektdre sg chwi-
lowe, inne utrzymujg sie przez wiele
dni, a nawet tygodni. Wszystko zalezy

jak smak

Dr Sybilla Berwid-Wojtowicz, specjalistka ds. Zywienia
klinicznego wyjasnia, co jest przyczyna utraty smaku podczas
leczenia onkologicznego i radzi, jakimi produktami wspierac
organizm podczas choroby nowotworowej, kiedy tracimy chec¢

do jedzenia.

od przyczyny zaburzen smaku, czyli
tzw. dysgeuzji.

Za utrate smaku moze odpowiadac
dzialanie lekéw lub promieniowania,
ktére uszkadzaja blone $luzowa po-
$redniczaca w przekazywaniu smaku
i zapachu do naszego moézgu. Niezalez-
nie od dysgeuzji — utrata smaku zawsze
wplywa na jakos$¢ zycia chorego. Nie
dos¢, ze leczymy raka, to jeszcze ,,zycie
traci smak”.

Dlatego nalezy wspiera¢ pacjenta
onkologicznego, aby nie rezygnowat
z prawidlowego odzywiania, ktére od-
powiedzialne jest za szybszy powrét do
zdrowia.

Dlaczego pali w buzi?

Przyczyng zaburzen smaku moze
by¢ zapalenie blony $luzowej jamy
ustnej, ktoére pojawia sie w ciagu 2 ty-
godni od rozpoczecia leczenia i moze
utrzymywac sie nawet przez kilka mie-
siecy po jego zakonczeniu. Zapalenie
blony §luzowej jamy ustnej, spowodo-
wane jest oslabieniem mechanizmow
obronnych blony oraz
utrudnionym jej odbudowywaniem
w wyniku zastosowania lekéw cy-
tostatycznych lub promieniowania.
W efekcie, mikrouszkodzenia po-
wstajagce m.in. w jamie ustnej nie s3

Sluzowej

naprawiane przez organizm i duzo la-
twiej powstajg tam infekcje bakteryjne
i grzybicze. Nasza naturalna ochrona
dzialajaca w blonie Sluzowej, jest wy-
ciszona lub catkiem zniszczona w wy-
niku leczenia, powoduje to, ze bakterie
oraz grzyby rosna w niej dostownie jak
na drozdzach.

Dlatego tak wazna jest profilaktyka
zapalenia blony §luzowej jamy ustnej,

ktéra nie doprowadzi do powstawa-
nia wtdrnych owrzodzen, tak bardzo
utrudniajacych spozywanie pokarméw.
Oprocz higieny (czestego plukania
jamy ustnej i stosowania specjalnych
plynéw o dzialaniu antyseptycznym
poleconych przez lekarza), wazny jest
dobor w diecie pokarméow o odpo-
wiedniej temperaturze, kwasowosci,
a takze twardosci i konsystencji. Nie
mozemy dopuszczaé, aby pacjent me-
czyl sie lub ranit positkiem.

Wrazliwos¢ na kazdy kes

Kazdy z nas kiedy$ napit si¢ gorace-
go napoju lub zupy, co doprowadzilo
do nieprzyjemnego poparzenia jamy
ustnej. Zapewne na to wspomnienie,
niektérym teraz wyskoczyla gesia skor-
ka. Wyobrazcie sobie, ze taka rana,
jak po poparzeniu w ustach moze nie
goi¢ sie tygodniami. Pomyslcie, jak to
wplywa na nasza chec jedzenia posil-
kow. Jestesmy uwrazliwieni na kazdy
kes, unikamy skrajnych temperatur,
intensywnych smakéw, kwasnych owo-
cow, twardych warzyw, migsa o Zzylastej
strukturze. Sg to najczesciej wystepuja-
ce ograniczenia w przyjmowaniu po-

Sybilla Berwid podczas leczenia
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sitkébw u pacjentéw onkologicznych,
u ktérych nastgpito zapalenie jamy ust-

nej.
Poleca si¢ spozywac¢ dania dobrze
ugotowane, rozdrobnione, nawet

w postaci kremu czy musu. Okres
zapalenia moze si¢ przedluza¢, dlate-
go warto stara¢ si¢ pomoc pacjentom.
Szczegdlnie osoby, ktére do momen-
tu choroby czerpaly rados¢ z jedzenia
w trakcie leczenia bardzo cierpia psy-
chicznie. Pamietajmy, aby je wspiera¢
w tych trudnych momentach.

Wybér ma znaczenie

Pamietam pierwszy dzien, gdy otrzy-
malam malo wykwintny szpitalny
obiad, stwierdzilam, ze jego smak
przekracza norme stonego positku.
Zdziwito mnie, ze kolezanki z pokoju
nie podzielaly moich odczu¢. Dwa dni
pdzniej, gdy bylam juz po pierwszych
wlewach cytostatykow (tzw. chemii),
nagle posilek wydal mi si¢ bez sma-
ku, co bylo ogromnym zaskoczeniem.
Czesto jemy oczami, a wiadomo, jak
wygladaja talerze w polskich szpitalach.
Wtedy zorientowatam sie, Ze nie dos¢,
ze gorzej czuje smak, to takze inaczej
odczuwam zapachy, z trudem akcep-
towalam nawet moja ulubiong wode
toaletows.

Bardzo czesto tracgc smak, staramy
sie ,doprawia¢” positki. Warto pamie-
ta¢, ze dodawanie wigkszych ilosci
soli, pieprzu, cukru czy octu, nie przy-
czyni si¢ do naglego powrotu smaku,
a moze podrazni¢ §luzoéwki jamy ust-
nej, dlatego warto stosowaé aromatycz-
ne ziola do przyprawiania potraw.

Zaburzenia smaku w chorobie onko-
logicznej, towarzysza pacjentom przez
caly okres leczenia z réznym stopniem
nasilenia. Choroba onkologiczna jest
ciezkim wysitkiem dla organizmu, kté6-
ry wymaga w tym okresie dodatkowego
wsparcia psychicznego i zywieniowego,
aby odpowiednio si¢ regenerowac. Na-
lezy réwniez pogodzi¢ si¢ z faktem, ze
jemy aby przezy¢, a nie aby degustowac.

Zyciowa energia ze smakiem
W najtrudniejszych momentach
choroby siegalam po specjalistyczne
produkty Resource. Sa to dietetyczne
$rodki spozywcze specjalnego przezna-

czenia medycznego. Odzywcze prepara-
ty sa dostepne w butelkach o pojemnosci
200 ml. Jedna butelka Resource 2.0 to
400 kcal i 18% energii z biatka, a 1 bu-
telka Resource Protein to 250 kcal
130% energii z bialka. Dzieki temu, gdy
nie mamy sily zjes¢ normalnego posit-
ku nadal mozemy wspiera¢ nasz orga-
nizm, dostarczajac mu odpowiednig
ilo¢ sktadnikéw odzywcezych. Zalecane
spozycie Resource, jako uzupelnienie
diety to 1-3 butelki na dobe, lub jako
jedyne Zrédlo pozywienia, zgodnie
z zaleceniem lekarza. Produkty s3 od-
powiednie réwniez dla dzieci powyzej
3 roku zycia.

Warto wiedzie¢, ze 1 buteleczka pro-
duktu dostarcza tyle bialka ile znajduje

sie w positku z miesem, a w chorobie
onkologicznej nasz organizm odbudo-
wuje sie dzigki biatku. To z niego po-
wstajg: czerwone krwinki (kluczowe
w leczeniu anemii), komoérki uktadu
odpornos$ciowego i miesnie, a takze
inne tkanki (np. wlosy sa zbudowane
w 90% z bialka). Dostarczanie odpo-
wiedniej porcji biatka organizmowi
jest kluczowym zadaniem w Zywieniu
pacjenta onkologicznego.

Badanie przeprowadzone w 2017 roku
na grupie 200 pacjentéw pokazalo,
ze produkty Resource Protein o sma-
ku truskawkowym oraz Resource 2.0
o smaku waniliowym wygrywaja sma-
kiem w poréwnaniu do innych prepa-
ratéw dostepnych na rynku.

.Nestle

#%" HealthScience

Ty masz wybor.

250

kcal

30%

energii
z biatka

Dietetyczne srodki spozywcze specjalnego
przeznaczenia medycznego. Stosowac pod
kontrola lekarza. Do postepowania dietetycznego
w stanach niedozywienia i/lub w przypadku ryzyka
niedozywienia. Resource 2.0: Kompletny pod

wzgledem odzywczym produkt wysokoenergetyczny.
Resource Protein: Kompletny pod wzgledem odzywczym
produkt wysokobiatkowy.

Nestlé Polska S.A., ul. Domaniewska 32, 02-672 Warszawa.
Wszystkie znaki towarowe naleza do Societe des Produits
Nestlé S.A,, Vevey, Szwajcaria.

Choroba nie wybiera.
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RESOURCE ~ RESOURCE
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400

kcal

18%

energii
z biatka
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VIl Letnia Akademia Onkologiczna

8-10 sierpnia 2018 roku w Warszawie odbyla si¢ 6sma
edycja Letniej Akademii Onkologicznej dla Dziennikarzy
organizowana przez Fundacj¢ im. dr. Macieja Hilgiera,
ktéra w tym roku obchodzi 10-lecie swojej dziatalnosci. Do
udzialu w wydarzeniu zaproszeni zostali wybitni onkolodzy
oraz eksperci zdrowia publicznego, osoby zaréwno ze srodo-
wiska medycznego, jak i pacjentéw. W tegorocznej Akade-
mii udzial mieli réwniez przedstawiciele Polskiej Koalicji
Pacjentow Onkologicznych: wiceprezes PKPO - Beata
Ambroziewicz moderowala panel poswiecony immunote-
rapii, redaktor naczelna GPO - Aleksandra Rudnicka pro-
wadzita panel Zawdd onkolog - sukcesy i wyzwania, a takze
wraz z prof. dr hab. Wiestawem Jedrzejczakiem przedstawita
prezentacje dotyczaca standardéw leczenia pacjentdw z prze-
wleklg biataczkg limfocytowq i potrzeb terapeutycznych tych
chorych. Jest to bliski temat naszej Fundacji, od zesztego roku

przy PKPO dziala Grupa Wsparcia dla Pacjentéw z przewle-
ki biataczka szpikows.

Wiecej na: www.fundacjahilgiera.com

Panel Zawod onkolog z udziatem (od lewej): dr Marioli Kosowicz,
mgr Barbary Jobdy, dr Hanny Tchérzewskiej-Korba, dr Barbary
Radeckiej, prof. Jacka Jassema, prof. Piotra Rutkowskiego.
Prowadzaca — red. Aleksandra Rudnicka

Onkoprzestrzen Kreatywna

Do Sierakowa na koniec sierpnia znéw zawitata ekipa On-
koprzestrzeni kreatywnej - projektu dofinansowanego ze
$rodkéw Programu Fundusz Inicjatyw Obywatelskich Naro-
dowego Instytutu Wolnoéci - Centrum Rozwoju Spoleczen-
stwa Obywatelskiego. Tym razem organizatorzy (PKPO oraz
Fundacja Dokumentacja i Tworczosé¢) zaplanowali zajecia
z choreoterapii oraz tanca tradycyjnego, w ktérych wzie-
li udzial takze pacjenci onkologiczni. Warsztaty poprowa-
dzili Zuzanna Pedzich oraz Jacek Halas, ktorzy polaczyli
terapie z zabawa. Zadania stawiane uczestnikom byly ukie-
runkowane na prace nad $wiadomosciag swojego ciata, jego
mozliwosci, ograniczen oraz interakcji z innymi ludZmi.
Obu warsztatom towarzyszyla Zywa muzyka, ktora pozwa-
lala dostosowaé rytm spotkania do indywidualnych po-
trzeb. Byta ona wykonywana na oryginalnych tradycyjnych
instrumentach (akordeon, beben, skrzypce). Druga czes¢
warsztatow Onkoprzestrzeni Kreatywnej rozpocznie sie juz

w przyszlym roku. W roku 2019 zorganizowane zostana:
warsztaty relaksacyjne i ograniczajace stres, trening mind-
fulness, warsztaty emisji glosu, warsztaty jezyka filmowego
i fototerapii.

Wiecej na: www.onkoprzestrzenkreatywna.pl

Dotacz do akgcji ,,Opieka

farmaceutyczna potrzebna od zaraz

— ucze sie i pomagam!”

Zwigzek Zawodowy Pracownikéw Farmacji oraz Piktorex
postanowili wesprze¢ pacjentéw chorujacych na nowotwory.
W ramach wspdlpracy 50% funduszy ze sprzedazy ksigzki
zatytulowanej: Aptekarskie Porady - Doradzanie w $wia-
domym samoleczeniu drobnych dolegliwo$ci zostang prze-
kazane na rzecz podopiecznych Polskiej Koalicji Pacjentow

Onkologicznych oraz Sie
Pomaga. Kazdy moze wes-
prze¢ akeje kupujac te po-
zyteczng ksigzke na stronie:

www.sklep.lekolepki.pl ™ ‘"" i
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~Polityka lekowa panstwa 2018-2022"

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych z zadowole-
niem przyjeta projekt dokumentu ,,Polityka lekowa panstwa
2018-2022". Na szczegélne poparcie zastuguje opracowanie
miernikow efektow poszczegélnych dzialan, odpowiadaja-
cych konkretnym wyzwaniom wymienionym w dokumencie.
Opublikowana propozycja uwzglednia uwagi organizacji
pacjentow onkologicznych, dotyczace m.in. koniecznosci

zapewnienia odpowiedniego poziomu finansowania sku-
tecznej i bezpiecznej farmakoterapii oraz tworzenia systemu
rejestrow medycznych w dziedzinie onkologii. PKPO wraz
z partnerami przedstawila Ministerstwu Zdrowia swoje uwa-
gi merytoryczne do dokumentu, z ktérymi mozna si¢ zapo-
zna¢ pod adresem:

www.pkopo.pl/aktualnosci

Akademia Dobrych Praktyk

W lipcu liderzy organizacji Polskiej Koalicji Pacjen-
tow Onkologicznych wrzieli udzial w letniej edycji Aka-
demii Dobrych Praktyk. Tradycyjnie uczestnicy zebrali
sie w malowniczym Sierakowie pod Poznaniem. Podczas
kilkudniowego spotkania liderzy wystuchali wykladow:
dr Grzegorza Sieradzkiego poswieconego metodzie
cyberknife oraz prof. Tadeusza Pienkowskiego na temat le-
kéw biologicznych i biopodobnych, a takze leczenia zaawan-
sowanego raka piersi. Wzieli réwniez udzial w wykladzie
i zajeciach z fizjoterapii prowadzonych przez mgr Magdale-
ne Do§, warsztatach z komunikacji pacjent-lekarz pod kie-
runkiem dr Barbary Czerskiej oraz w zajeciach dotyczacych
rozwoju osobistego prowadzonych przez Konrada Mezyn-
skiego. Akademie zamknal wyklad i warsztaty poswigcone
zywieniu przygotowane przez dietetyczke dr Angelike Kar-
gulewicz. Zajeciom towarzyszyly dyskusje. Spotkanie byto

takze okazjg do wymiany doswiadczen i integracji srodowi-
ska liderdw.

Warsztaty Kontakt lekarz-pacjent
prowadzone przez dr Barbare Czerska

Krajowa Sie¢ Onkologiczna

Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych pozytywnie
ocenia dokument ,Koncepcja organizacji i funkcjono-
wania Krajowej Sieci Onkologicznej” opracowany przez
zespot ekspertéw pod przewodnictwem prof. Piotra Czau-
derny. W dokumencie uwzgledniono propozycje przygo-
towane przez pacjentdw, dotyczace profilaktyki chordb
nowotworowych — unowoczesnienia programoéw przesiewo-
wych i zgodnego z duchem czasu ich propagowania, a tak-
ze konieczno$¢ prowadzenia badan satysfakcji pacjentow.
Dyskusji i konsultacji wymaga natomiast zdaniem prezes
PKPO - Krystyny Wechmann zgloszony przez pacjentéw
projekt ,Wolontariatu onkologicznego”, wedlug ktérego
pomoc chorym na nowotwory, zwlaszcza osobom starszym
i samotnym, wykraczalaby poza ramy szpitala i opierata sie na
zbudowaniu ogélnopolskiej sieci wolontariatu. Jak podkresla
wiceprezes PKPO, Beata Ambroziewicz - Uwzgledniono po-
trzebe koordynacji dziatan, co umozliwi kompleksowq opieke
nad pacjentem, natomiast wprowadzenie przejrzystych zasad
referencyjnosci osrodkow i wspolpracy pomiedzy nimi, zapew-
ni zgodny ze standardami poziom opieki i dostgp pacjentéw

do wlasciwego leczenia bez wzgledu na miejsce zamieszkania.
W dokumencie przedstawiono takze koncepcje ksztalcenia
kadr dla onkologii, o co apelowalo $rodowisko onkologicz-
ne, zauwazono rowniez role leczenia wspierajacego - m.in.
rehabilitacji onkologicznej i leczenia paliatywnego - te-
matéw podnoszonych przez PKPO. Uzupelnienia wymaga
natomiast kwestia odzywiania pacjentéw onkologicznych.
Dostrzezono tez po raz pierwszy problemy grupy mlodych,
nastoletnich pacjentéw chorych na nowotwory. Generalnie:
proponowane w ramach koncepcji KSO kierunki zmian
w polskiej onkologii sq dobre dla pacjentow - podsumowuje
Aleksandra Rudnicka, rzeczniczka PKPO - Nawigzujg one do
polskiego modelu Centréw Onkologii prof. Tadeusza Koszarow-
skiego, co podkresla gtowny tworca koncepcji KSO prof. Adam
Maciejczyk, a zarazem sq oparte na doswiadczeniach uznanej
za najbardziej efektywng wspélczesng sie¢ onkologiczng w Eu-
ropie, dzialajgcq we Francji. Podstawg do opracowania Naro-
dowej Strategii Onkologicznej bedzie Cancer Plan z 2014 .,
stworzony przez Polskie Towarzystwo Onkologiczne pod prze-
wodnictwem prof. Jacka Jassema.
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Wrzesien miesiacem swiadomosci

raka jajnika, chtoniakow i biataczek

#WczesneWykrycieToZycie

We wrzesniowej odstonie Ogolnopolskiej Kampanii #WczesneWykrycieToZycie 45 organizacji
pacjentow tworzacych Polska Koalicje Pacjentéw Onkologicznych oraz znane publicznie osoby
przypominaja o profilaktyce raka jajnika oraz chloniakow i bialaczek.

Kampania #WczesneWykrycieToZycie

hod

WRZESIEN

SWIADOMOSCI RAKA JAJNIKA, CHEONIAKOW | BIALACZEK

W Polsce, wéréd nowotwordw strefy
intymnej u kobiet, najwi¢ckszg $mier-
telnos¢ powoduje rak jajnika. Co roku
odchodzi z powodu tego nowotworu
blisko 3800 kobiet. Rak jajnika jest
najgorzej rokujacym nowotworem gi-
nekologicznym, notujacym najnizszy
poziom wskaznika przezycia 5-letnie-
go - tylko 42,6%. Wykrycie raka jajni-
ka we wczesnych stadiach, kiedy szanse
na przezycie 5-letnie wynoszg az 90%,
nadal dotyczy niewielkiego odsetka pa-
cjentek (20-30%). Za czynniki ryzyka
uwaza sie wczesng pierwszg miesigczke
i p6zng menopauze, bezdzietnosé, nie-
skuteczne stymulowanie owulacji oraz
niekarmienie piersia.

Anna Nowakowska, prezes Stowarzy-
szenia ,Sanitas” przestrzega — Rak jajni-
ka nazywany jest ,,cichym zabéjcg kobiet”,
poniewaz jego objawy nie sq zazwyczaj
kojarzone z problemami ginekologicz-
nymi. Sq to zaparcia, wzdecia, biegun-
ki, uczucie petnosci w $rodbrzuszu lub
nadbrzuszu, brak apetytu i permanentne
zmeczenie. Mogg pojawic sig tez nieregu-
larne krwawienia z drég rodnych. Mitem
jest tez twierdzenie, zZe jest to nowotwor
0s6b starszych, czego jestem przyktadem -
raka jajnika zdiagnozowano u mnie, kiedy
mialam 24 lata. Wazne jest wigc regularne
badanie sig u ginekologa i wykonywanie,
co roku dopochwowego USG.

Ambasadorka Kampanii, aktorka
Orina Krajewska, prezes Fundacji

BADZ dodaje - Okoto 13% zachoro-
wan na raka jajnika ma rodzinne uwa-
runkowanie genetycznie. Jesli w naszej
rodzinie byly przypadki raka jajnika
lub raka piersi, moze to oznaczal, ze
jestesmy nosicielami genéw BRCAI lub
BRCA2, ktére zwigkszajqg ryzyko zacho-
rowania na nowotwor jajnika od 23 do
54%.

Bialaczki to ztosliwe nowotwory ukla-
du krwiotworczego. Wskazuje si¢ na
srodowiskowe przyczyny powstawania
biataczek m.in. zwigzek z ekspozycja
na promieniowanie, kontakt z okreslo-
nymi substancjami chemicznymi (ben-
zen), czy niskg czestotliwoscia pola
elektromagnetycznego, a takze palenie
papierosdw, przebyte leczenie prze-
ciwnowotworowe, a zwlaszcza radio-
terapi¢. Bialaczki stanowia okolo 10%
zachorowan na nowotwory. Pierwsze
objawy wiekszos$ci bialaczek sa nie-
swoiste, identyczne dla wszystkich jej
rodzajéw m.in: ostabienie, goraczka,
bdl gtowy, w zwigzku z czym, sg lek-
cewazone przez wiekszo$¢ pacjentow
i lekarzy.

Jan Salamonik, wiceprezes Stowa-
rzyszenia Pomocy Chorym na Prze-
wlekla Bialaczke Szpikowa podkresla
- Podstawowym badaniem w diagno-
styce biataczek jest morfologia krwi
obwodowej z rozmazem. To popularne
i niedrogie badanie, kazdy powinien wy-
konac¢ profilaktycznie raz w roku. Wielu
osobom regularne wykonywanie morfo-
logii uratowato zycie.

Chloniaki to rzadkie nowotwory
(2,5% zachorowan na nowotwory 0goé-
tem w Polsce, ale w ostatnich latach
ich czesto§¢ wzrasta). Mozliwe przy-
czyny ich powstawania to: czynniki
genetyczne, zaburzenia pracy ukfadu
odpornosciowego, przyjmowanie le-

kéw immunosupresyjnych, zakazenia
wirusowe, infekcje bakteryjne, powi-
klania po chemio- i radioterapii, pro-
mieniowanie jonizujace, ekspozycja na
szkodliwe $rodki chemiczne, przebyte
przeszczepy i transfuzje.

Pierwsze objawy chioniakéw sa nie-
charakterystyczne, czgsto przypomi-
naja zwykle przeziebienie, dlatego sa
bagatelizowane. Wymaga to edukacji
spoleczenistwa na temat tych nowo-
tworéw, takze ze wzgledu na ich szybki
rozwoj i konieczno$¢ wdrozenia pilnej
diagnostyki i leczenia.

Dr Elibieta Lampka ze Stowa-
rzyszenia Wspierajacego Chorych
na Chloniaki ,Sowie Oczy” moéwi
- Do najwazniejszych objawéw nale-
2q: powigkszone wezly chlonne gtownie
w okolicy szyi, pachowe, pachwinowe,
zazwyczaj niebolesne i stopniowo na-
rastajgce. Utrzymujgcy sie uporczywy
kaszel, gorgczka lub nawracajgce sta-
ny podgorgczkowe, obfite nocne poty,
powtarzajqgce sig infekcje gornych drég
oddechowych, meczliwo$é, ostabienie,
utrata masy ciata w krotkim czasie oraz
towarzyszqgcy $wigd skory. Jesli objawy
te utrzymujq sie diuzej niz dwa, trzy
tygodnie nalezy udal sie do lekarza.
Takze powigkszenie weztow chlonnych
wystepujgce  przez  kilkanascie  dni,
mimo przyjmowania antybiotykow, le-
kow przeciwbakteryjnych i przeciwza-
palnych, powinno sktoni¢ nas pacjentow
i lekarzy do szybkiej diagnostyki w kie-
runku chfoniakow.

Edukacja spoleczenstwa o chlo-
niakach jest podstawowym celem
dzialalnoéci Lymphoma Coalition,
a organizowany 15 wrze$nia kazdego
roku Swiatowy Dzien Wiedzy o Chlo-
niakach przypomina o tych choro-
bach.

34

,Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 4, sierpien 2018



Panstwowy Fundusz . . , ,
% Rehabilitacjiosob  Projekt realizowany ze Srodkéw PFRON
Niepetnosprawnych

Pozegnania

Pozegnania

Wazne jest, zeby najlepiej wykorzystac czas, ktory jest nam dany.

Zwykle, kiedy kto$ odchodzi, méwimy za Janem Ko-
chanowskim, ze pozostawil po sobie ogromna pustke. Pa-
trzac na dokonania, tych ktérych niedawno pozegnalismy,
a zwlaszcza na to, jak potrafili wykorzysta¢ czas, ktory byt
im dany, trudno tak powiedzie¢. Wrecz przeciwnie, dzieki
nim nasze zycie stalo si¢ bogatsze, bo tak wiele nam dali:
wielka lekcje Zycia - przelamali schemat postrzegania raka.

Romana Klosowskiego bedziemy pamietac za jego wspa-
niafe role filmowe (Orsaczek w Bazie ludzi umartych), w tele-
wizyjnych serialach (Maliniak w Czterdziestolatku) i w teatrze:
Szwejk, Colas Breugnon. Cho¢ stworzyl calg plejade petnokrwi-
stych plebejskich postaci, ktére byly jego specjalnoscia, to zawsze
marzyt o wielkiej, tragicznej roli szekspirowskiej. Probowat si¢
z nig mierzy¢ w Ryszardzie II1, ale posta¢ bezwzglednego tyrana,
intryganta, wcielenia zla byla catkowitym zaprzeczeniem, jego
osobowosci, ktdrej nie dalo si¢ przenicowaé na potrzeby sztuki.
Roman Klosowski moéwil o siebie komsomolec szczerotka, i taki
byl - z ogromnym sercem dla innych, wierzacy w ludzi i ich
dobre intencje. Romka znatam osobiscie, byt moim pierwszym
dyrektorem, od ktdérego nauczytam si¢ wiele o teatrze i zyciu.
Dlatego zatuje, nie znalaztam czasu na wsparcie Go, cho¢ wie-
dzialam, ze od jakiego$ czasu powaznie choruje i traci wzrok.
Ciagle rozgrzeszatam sie tym, ze chyba z Romkiem nie jest tak
zle, skoro ciagle gra. Jak moglam zapomnie¢, ze dla rasowego
aktora scena jest jak zycie i nie schodzi z niej az do konca.

Irena Szewinska byla naszg dumg narodows, krélowg lek-
kiej atletyki, pierwsza damg polskiego sportu, a zarazem nie-
zwykle skromng osoba, ktora szczegélnego wsparcia udzielata
miodym sportowcom. Jej sukcesy sportowe i dzialalnos¢ w Pol-
skim Komitecie Olimpijskim sg ogdlnie znane. Mniej wiemy
o0 Jej dziatalno$¢ na rzecz oséb chorych, kobiet dotknietych
réznymi schorzeniami — w tym rakiem piersi — ktérym dedy-
kowany jest nazwany jej imieniem bieg Samsung Irena Run.
Pani Irena nie méwita publicznie o swojej chorobie, ale byta bli-
sko kobiet z rakiem piersi. Na spotkaniu u Pani prezydentowej
Agaty Kornhauser-Dudy z pacjentkami z przewleklym rakiem
piersi, rozmawiala z zaproszonymi Paniami o ich problemach.
Moéwita z troska o tym, ze nadal wiele opcji leczenia nie jest dla
nich dostepnych w Polsce. O jej chorobie nie wiedzieli$my takze
dlatego, ze do konca bardzo czynnie uczestniczyta w Zyciu pu-
blicznym. Biegla do konica i wygrala. Tak wygrata, nie przegrata
z rakiem, nie pozwolita, aby pozbawit ja normalnego zycia.

Kora Sipowicz. Choroby Kory nie dalo sie ukry¢, byta osoba
zbyt medialna, aby jej znikniecie z estrady nie zostalo zauwa-
zone. Kore podziwialismy nie tylko za to, jak $piewa. Wielu
z nas imponowala odwaga moéwienia wprost tego, co mysli,
co czuje. Kiedy zachorowala, budzila szacunek swoja postawa,
tym Ze nie stala si¢ onkocelebrytka. Nie pozwolila, aby choroba
zdominowala jej Zycie, nadal pracowata i tylko wiecej czasu po-
$wiecala swoim pasjom i mitosciom - zwierzetom, przyrodzie,
malowaniu, poezji. Nie wahala sie wykorzysta¢ swojej medial-

Czestaw Baranowski

nosci w walce o refundacje leku przedluzajacego zycie kobietom
z choroba, ktéra ja takze dotknela — rakiem jajnika. Choroba nie
odebrata jej kobieco$ci, urody i blasku gwiazdy. Snuly$my z Jej
menadzerka plany wsparcia przez artystke projektu Stowarzy-
szenia SANITAS ,,Piekna w Chorobie” - nie zdazyty$my z reali-
zacjg. Kora podarowala czytelnikom ,,Glosu” (nr 8/2014) swdj
wiersz, powstaly w czasie choroby, w ktorym smakowala i po-
dziwiala pigkno $wiata i zycia. Dala nam tym wierszem i swoja
postawa ogromna moc, ktéra emanowala do konca.

Wiesia Adamiec zalozyta Fundacje Carita ,,Zy¢ ze Szpicza-
kiem”, po tym jak zachorowala na szpiczaka plazmocytowego.
Postanowila si¢ nie poddawa¢, czemu dala wyraz w nazwie
organizacji. Prowadzita intensywne dziatania edukacyjne, kto-
rych celem bylo podniesienie wiedzy na temat szpiczaka wsréd
chorych, ich bliskich i spoleczenstwa. Stworzyla jedna z prez-
niej dzialajacych organizacji pacjentow w Polsce. Z ogromng
odwagg i determinacjg walczyla o najlepsze standardy leczenia.
Smialo wypowiadata sie o sytuacji polskich pacjentéw, dzieki
czemu udalo si¢ uratowa¢ zdrowie i zycie wielu oséb. Stworzyla
grupe wyedukowanych pacjentdw, ktorzy potrafig radzi¢ sobie
z chorobg. Odmienita ich spojrzenie na szpiczaka. Pokazala, ze
to tylko diagnoza, a nie wyrok. Dzieki spotkaniom edukacyj-
nym nawigzalo si¢ wiele przyjazni, pacjenci zaczeli sie dzieli¢
i wymienia¢ wiedzg i do$wiadczeniem, dajac sobie nadzieje.
Byta osobg charyzmatyczna, ktéra potrafifa zacheci¢ do dzia-
tania i jak nikt inny walczy¢ o potrzeby grupy chorych, ktérych
reprezentowata. Robila to do ostatnich dni swojego Zycia. Na-
wet odchodzac myslata o organizacji, ktdra stworzyta — zamiast
kwiatow, prosita o darowizne na rzecz Fundacji Carita.

Czestawa Baranowskiego znalismy i ceniliémy w naszym
srodowisku jako prezesa i wspotzalozyciela Fundacji Urszuli Ja-
worskiej. Nie wszyscy wiedza, ze wezesniej Czestaw byt aktorem,
zwigzany z teatrami muzycznymi w Gdyni i w Warszawie. Cho-
roba Uli zmienita jego zycie. Porzucil scene i bez reszty oddat sie
pracy w Fundacji, pomaganiu innym. Choroby zony i corki, wy-
dawalo sie wyczerpaly ponad limit zachorowalnoé¢ na powaz-
ne schorzenia w rodzinie. Ale los musial postawi¢ kropke nad
i, bezposrednio doswiadczy¢ Czestawa. Przyjat to po mesku, za-
chowujac hart ducha. Kiedy Czestaw zaczat chorowa¢, przygoto-
wywatam numer ,Glosu Pacjenta Onkologicznego” po$wiecony
trzustce. Balam sie podjac ten temat, poniewaz jest to nowotwor,
o ktérym trudno pisa¢ z nadzieja. Dzigki Panu Darkowi i wia-
$nie Czestawowi, to si¢ udato. Wtedy rozdzwonily sie telefony
od tych, ktérzy szukali informacji, wsparcia, a Czestaw go nie
odmawial. W ,,Glosie”(nr 1/2017) przekazal takie stowa chorym:
Chce im powiedzieé, zeby nie poddawali sig poki jest szansa na
przezycie chocby krétkiego czasu. Wazne jest, zeby najlepiej wy-
korzystac czas, ktory jest nam dany. Czestaw wykorzystat w petni
dany mu czas na zycie - w czasie choroby doczekal si¢ dwojki
wnuczat, pracowat i wspierat innych tak dtugo, jak mégl.

Aleksandra Rudnicka
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Wesprzyj dziatalnosc Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wptacajac darowizne.
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