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GLEJAKI

nowotwory mozgu, ktore sa nadal wyzwaniem

Guzy pierwotne osrodkowego ukfadu nerwowego stanowig ok. 2% VIII FORUM

wszystkich nowotwordw. Przyjmuje sig, ze glejaki stanowig od 30 do jyBILEUSZ 10-LECIA PKPO
40% wszystkich nowotworow wewnatrzczaszkowych. Okoto 50% wszyst-
kich glejakow wieku dorostego stanowi jego najbardziej ztosliwa postac
— glejak wielopostaciowy (Glioblastoma multiforme 1V), ktory dotyka pIAGNOSTYKA

takze dzieci. Ten typ nowotworu mézgu to bolesne doswiadczenie dla 4
chorego, jego bliskich oraz wyzwanie dla lekarzy: chirurgéw, onkologéw | LECZENIE GLEJAKOW
klinicznych, radioterapeutéw. Nadzieje na to, ze ztoéliwe postaci gleja- dr Jacek Furtak
kéw stana sie wyleczalne daje diagnostyka genetyczna, badania kliniczne z <

w kierunku lekow celowanych i immunoterapii, proby pokonania bariery POKON.AC BARIERE KREW-MOZG
krew-mézg, a takze nowe technologie, takie jak NanoTherm, o ktorych ~Prof. Mirostaw Zabek

piszemy w tym numerze Gtosu.
RADIOTERAPIA

W LECZENIU GLEJAKOW
Polska Koalicja \ dr Marzanna Chojnacka

Pacjentéw Onkologicznych MOJA HISTORIA
Historia Jasia

pod hastem ,Dekada Pacjentow”

MOJA WSPARCIE DLA CHORYCH
NA GLEJAKI I ICH BLISKICH
Fundacja Glioma-Center

NANOTHERM
prof. Tomasz Trojanowski

STRES W CHOROBIE
NOWOTWOROWE)J
mgr Ewa Dubaniewicz

NOWE ROZPORZADZENIE
Andrzej Piwowarski
prezes POL-ILKO

BEZ REHABILITACJI

NIE MA EFEKTU LECZENIA
poset Anna Czech

10-lecie Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych w Warszawskim Teatrze Sabat. Nagrodzeni
Honorowymi Wyrdznieniami: prezesi PKPO, parlamentarzysci, eksperci, przedstawiciele mediéw, Z JAK ZABIEG OPERACYJNY
cztonkowie Rady PKPO oraz nasza fotografka. dr Sybilla Berwid-Woéjtowicz
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VIll Forum Pacjentow Onkologicznych
Dekada pacjentow - jak pacjenci zmieniaja oblicze onkologii

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych w tym
roku obchodzi jubileusz 10-lecia dzialalnosci,
ktoremu przyswieca haslo ,,Dekada Pacjentow”

Ostatnia dekada to czas istotnego postepu w onkologii
oraz wzrostu aktywnosci i roli organizacji pacjentow, ktdre staja si¢ partnerami dla decydentéow
i ekspertow - to postep w budowaniu spoleczenstwa obywatelskiego. VIII Forum Pacjentow
Onkologicznych, bylo okazja do debaty o sytuacji chorych na nowotwory w gronie liderow
organizacji, ekspertow, specjalistow i decydentéw.

Forum Pacjentow
ONKOLOwug

Zarzad PKPO — Jan Salomonik, Beata Ambroziewicz, Krystyna Wechmann,
red. lwona Schymalla — moderatorka, witaja uczestnikow VIl Forum Pacjentéw Onkologicznych.

Od 2009 r., kiedy to cztery organiza-
cje chorych na nowotwory: Federacja
Stowarzyszen ,, Amazonki”, Stowarzy-
szenie Sowie Oczy, Stowarzyszenie
Pomocy Chorym na Przewlekla Bia-
faczke Szpikowa i Polskie Towarzy-
stwo Stomijne POL-ILKO, powolaly
Polska Koalicje Pacjentéw Onkolo-
gicznych, nastgpil czas intensywnego
rozwoju organizacji dzialajacych na
rzecz chorych. Polska Koalicja Pacjen-
tow Onkologicznych od poczatku ist-
nienia stawiala sobie za cel integracje
$rodowiska pacjentéw onkologicznych.
Obecnie, Koalicja zrzeszajaca 51 orga-
nizagji, realizuje aktywnosci zaréwno
o zasiegu lokalnym, jak i ogélnopol-
skim oraz miedzynarodowym, skie-
rowane do pacjentéw, ich rodzin,
profesjonalistow (lekarzy, pielegnia-
rek, psychologéw, rehabilitantéw),
decydentéw i medidéw oraz calego spo-

teczenstwa. Prowadzi stale programy
pomocowe wraz z dyzurami 7 dni w ty-
godniu, takie jak: Pacjent Wykluczony
oraz OnkoFundusz - ktére wspieraja
chorych informacyjnie, medycznie,
legislacyjnie i finansowo. Od 8 lat wy-
daje tez profesjonalne, merytoryczne
czasopismo dla pacjentéw i ich bli-
skich ,,Glos Pacjenta Onkologiczne-
go”, dystrybuowane bezplatnie do 150
miejsc w kraju, dostepne takze w wersji
online. Jednym z wazniejszych corocz-
nych wydarzen jest Forum Pacjentow
Onkologicznych, ktére skupia w jed-
nym miejscu przedstawicieli organiza-
¢ji pacjentéw onkologicznych z catego
kraju oraz wszystkich tych, ktérym lezy
na sercu los chorych.

- W naszych dziataniach od poczgt-
ku stawialiSmy na wzmocnienie roli
i glosu pacjentéw w systemie ochrony
zdrowia oraz upodmiotowienie chorych

&Eolsfka }foallqa F’
Pacjentow Onkologicznych

i wsparcie przestrzegania ich praw. Cie-
szy nas, ze tak licznie reprezentujemy
organizacje pacjentéw, ktérych w 2009
roku byto zaledwie 4, teraz jest 50! - po-
wiedziala z okazji Jubileuszu Krysty-
na Wechmann, prezes PKPO. Wazne
jest oczywiscie, aby wszystkie organiza-
cje dzialaly aktywnie i wzajemnie sig
wspieraly. Razem mozemy wiecej — kie-
dy mowimy jednym glosem, jest on bar-
dziej styszalny. Wiele si¢ przez te 10 lat
zmienito w podejsciu pacjentow, ktérzy
sq bardziej swiadomi i znajg swoje pra-
wa, co z pewnoscig pomaga w osiggnie-
ciu celu, jakim jest poprawa jakosci zycia
i wydtuzenie czasu przezycia — dodala
prezes PKPO.

Nic o nas bez nas
Tylko w ostatnim roku do wydarzen,
ktore byly najistotniejsze z punktu
pacjenta onkologicznego
mozna zaliczy¢ przygotowanie przez
zesp6l ministra zdrowia dokumentu
pt. »Koncepcja organizacji i funkcjo-
nowania Krajowej Sieci Onkologicz-
nej”. W tworzeniu projektu koncepcji
KSO mialy takze udzial organizacje
wspolpracujace z PKPO. Testowana
obecnie Krajowa Sie¢ Onkologicz-
na ma zagwarantowaé kompleksowa
i skoordynowang opieke onkologiczna,
wprowadzenie leczenia wspomagaja-
cego terapi¢ onkologiczng i szeroko
pojetej rehabilitacji medycznej, psy-
chicznej i socjalnej. Takze w innych
waznych gremiach, takich jak Narodo-
wa Rada Rozwoju Ministerstwa Zdro-

widzenia
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wia, czy Krajowa Rada ds. Onkologii
czlonkowie Polskiej Koalicji Pacjentow
Onkologicznych reprezentuja interesy
chorych.

— Nie chcemy by¢ postrzegani jedynie
jako eksperci biorgcy udzial w konfe-
rencjach i kongresach, ale wazne dla
nas jest, aby dzieli¢ si¢ doswiadczenia-
mi i unikalng wiedzg pacjentéw. Dzigki
wspolpracy z MZ, NFZ i innymi resor-
tami chcemy poprawiac i budowac silng
i bezpieczng ochrong zdrowia, w ktorej
pacjent jest kompleksowo zaopiekowa-
ny. Chcemy pomagaé na wielu plasz-
czyznach, stgd nasze zaangazZowanie
i wspélpraca m.in. z Rzecznikiem Praw
Pacjenta przy projekcie ,Egczy nas pa-
cjent” — skomentowala Beata Ambro-
ziewicz, wiceprezes PKPO.

- Wazne jest dla nas to, Ze organiza-
cje pacjentéw zaistnialy w tej ostatniej
dekadzie w przestrzeni publicznej, me-
dialnej, Ze ich przedstawiciele sq zapra-
szani do mediéw, na debaty, konferencje,
Ze mogg mowi¢ o swoich problemach
- dodata rzecznik Koalicji, Aleksandra
Rudnicka.

PKPO jest partnerem merytorycz-
nym wielu spotkan organizowanych
w Ministerstwie Zdrowia, Parlamencie,
czy Palacu Prezydenckim. To wiasnie
na spotkaniu z Prezydentem RP w lu-
tym 2018 roku ,,Nic nowego o nas bez
nas - rzetelne partnerstwo” Krystyna
Wechmann podkreslita role spote-
czenstwa obywatelskiego w budowaniu
strategii polityki zdrowotnej i jej konse-
kwentnej realizacji.

VIIl Forum
Pacjentow Onkologicznych

Polska Koalicja Pacjentéw Onkolo-
gicznych od 8 lat organizuje Forum Pa-
cjentéw Onkologicznych, w tym roku
pod haslem ,Dekada Pacjentow”
Forum odbywa sie tradycyjnie 21 mar-
ca, pierwszego dnia wiosny. Spotkanie
pos$wiecone jest zagadnieniom najistot-
niejszym z punktu widzenia chorych.
Patronat honorowy nad VIII Forum
i obchodami 10-lecia Koalicji obje-
la Malionka Prezydenta RP Agata
Kornhauser-Duda.

Podczas VIII Forum Pacjentéw On-
kologicznych podkreslono rosnaca
role organizacji pacjentow w ksztal-
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Konferencja prasowa — Dekada pacjentow, jak pacjenci zmieniaja oblicze onkologii

prof. tukasz Szumowski — minister zdrowia, Krystyna Wechmann — prezes PKPO

towaniu oblicza polskiej onkologii
na przestrzeni ostatnich 10 lat, ich
udzialu w zmianach systemowych,
a takze wskazywano na nowe wy-
zwania, jakie stoja przed liderami
organizacji pacjentéw. Nie zabraklo
takze podsumowan ostatniej dekady
w onkologii, pod katem osiagnie¢
medycznych i okreslenia, jakie jesz-
cze mamy w tym zakresie nie zaspo-
kojone potrzeby, jak daleko nam do
standardow europejskich. Zaprosze-
ni eksperci przedstawili przetomowe
terapie onkologiczne, m.in. w me-
dycynie personalizowanej i immuno-
terapii, uwzgledniajac ich dostepnosé

dla polskiego pacjenta. Szczegélne
zainteresowanie pacjentéw wzbudzit
panel o leczeniu wspomagajacym, na
ktérym poruszono m.in. problem za-
grozenia dla chorych na nowotwory,
jakim jest stosowanie terapii alterna-
tywnych. Goéciem specjalnym Forum
byt dr n. med. Marek Budner z Klini-
ki Helios w Niemczech.

Zwienczeniem obchodéw Jubileuszu
10-lecia Polskiej Koalicji Pacjentéw
Onkologicznych byla uroczysta gala
w Teatrze Sabat, polaczona z IV edy-
cja wreczenia Nagrod Jaskolki Na-
dziei.

Forum Pacjentow
ONKOLOGICZNYCH

Panel Ill. Przetomowe terapie onkologiczne — znaczenie, dostepnosc, finansowanie,

Beata Biatkowska-Cybula — Stowarzyszenie Carita, prof. Dariusz Kowalski

— Klinika Nowotworéw Ptuca i Klatki Piersiowej COl w Warszawie, prof. Piotr Rutkowski

— kierownik Kliniki Nowotworéw Tkanek Miekkich, Kosci i Czerniakéw COI w Warszawie,
dr Iwona Skoneczna — onkolog, Szpital Swietej Elzbiety w Warszawie, Anna Zytowska

— prezes Stowarzyszenia Walki z Rakiem Ptuca Oddziat Szczecin, prof. Tadeusz Pienkowski
— prezes Polskiego Towarzystwa do Badar nad Rakiem Piersi, prof. Wiestaw Jedrzejczak
— Klinika Choréb Wewnetrznych Hematologii i Onkologii SPCSK w Warszawie

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, kwiecien 2019
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Jaskotki Nadziei 2018

Podczas Gali Jubileuszu 10-lecia Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych po raz czwarty rozdano
nagrody ,,Jaskolki Nadziei”, przyznawane za wsparcie, niesienie nadziei oraz tworzenie wzoréw
dobrych praktyk wsrod polskich pacjentéw onkologicznych. W tym roku wreczono nagrody

w dwdch nowych kategoriach: post mortem i media.

LIDER ORGANIZACJI

Katarzyna Lisowska, wrecajacy nagrody
minister Barttomiej Chmielowiec,
Zygmunt Bogacz, Elzbieta Markowska

Nagroda gléwna

ZYGMUNT BOGACZ
Polskie Towarzystwo Stomijne
POL-ILKO Oddziat Tarnobrzeg
za wieloletnig, pelng pasji i poswiece-
nia prace na rzecz chorych na nowo-
twory i ich bliskich, za profesjonalne
prowadzenie organizacji, nawigzywa-
nie i utrzymywanie kontaktéw mie-
dzynarodowych.

Wyréznienia
KATARZYNA LISOWSKA
Stowarzyszenie Hematoonkologiczni
za blyskotliwy debiut w roli liderki or-
ganizacji pacjentéw onkologicznych, za
pelng inwencji i zaangazowania prace
na rzecz chorych na nowotwory oraz
propagowanie holistycznego podejécia

do pacjenta.

ELZBIETA MARKOWSKA
Stowarzyszenie
Czestochowskie Amazonki
za pelng pasji i zaangazowania pra-
ce edukatorki i liderki stowarzyszenia
kobiet z rakiem piersi, za wspieranie
senioréw, a przede wszystkim za per-
fekcyjng organizacje corocznych piel-

grzymek Amazonek na Jasng Gore.

PACJENT NIOSACY NADZIEJE

| A

Wreczajaca nagrody Anna Domaniska,
Anna Nowak, Matgorzata Pielichowska,
Joanna Ruta-Bednarska

Nagroda gléwna
MALGORZATA PIELICHOWSKA
Poznariskie Towarzystwo ,, Amazonki”

za wieloletnig pelna zaangazowania pra-
ce na rzecz Poznanskiego Towarzystwa
»Amazonki, a przede wszystkim za
wspieranie Ochotniczek w pelnieniu ich
trudnej misji niesienia pomocy i nadziei
kobietom z rakiem piersi.

Wyrdznienia
JOANNA RUTA-BEDNARSKA
Fundacja Ewy Minge
»Black Butterflies”

za u$miech, optymizm, pogode ducha,
za dzielenie sie swoim doswiadczeniem
choroby z innymi pacjentami oraz nie-
sienie im wsparcia i nadziei, a takze za
zaangazowanie w dzialania na rzecz or-
ganizacji pacjentow.

ANNA NOWAK
Fundacja , Trzeba Marzy¢”
za wieloletnig, mimo mlodego wieku,
prace wolontariuszki, za organizacje ak-
¢ji pomocy na rzecz 0séb chorych. Za
$wiadczenie wlasnym przykladem, ze
mimo choroby nowotworowej mozna
cieszy¢ sie zyciem, rozwija¢, pomagac
innym, dawa¢ im nadzieje.

KAMPANIA SPOLECZNA

Gadomski, Joanna Krol-Konarzewska, Ewa
Grabiec-Raczak, Agnieszka Witkowicz-Matolicz

Nagroda gléwna

ZADBA] O SIEBIE
- MODNA, PIEKNA, ZDROWA
Stowarzyszenie ,, Amazonki” Warszawa-
-Centrum oraz Firma Quiosque
za stworzenie atrakcyjnej kampanii pro-
filaktyki raka piersi, dzieki ktdrej coraz
wiecej 0s6b dowiaduje si¢ jak wazne sg
badania profilaktyczne i dlaczego warto
je wykonywac.

Wyrdznienia
NIEZWYKLE DZIEWCZYNY
Agnieszka Witkowicz-Matolicz
za pokazane raka jako choroby przewle-
kiej, ktéra mozna leczy¢ i z ktdrg mozna
zy¢. Za stworzenie poruszajacych por-
tretéw mlodych kobiet z rakiem piersi,
ktére mimo choroby potrafig spelniaé

Swoje marzenia.

WEZ STER W SWOJE RECE
Fundacja Onkologiczna ,,Nadzieja”
za stworzenie kompleksowego projek-
tu bezplatnego wsparcia psychoonko-
logicznego dla pacjentéw z chorobami
nowotworowymi, ich opiekunéw, a tak-
ze dzieci - Infolinii, grupy wsparcia,
indywidualnych zajec¢ i Warsztatéw Te-

rapii Simontonowskie;j.

,»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, kwiecien 2019
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NAGRODA SPECJALNA
W KATEGORII POST MORTEM

Wreczajaca nagrody Orina Krajewska,
Urszula Jaworska i Anna Leoniuk
z Fundacji Carita

CZESEAW BARANOWSKI

Fundacja Urszuli Jaworskiej
za wieloletnig pelng zaangazowania
prace na rzecz chorych. Za wspiera-
nie pacjentéw onkologicznych swoja
postawa afirmacji zycia, pokazanie ze
mimo choroby, mozna wykorzystaé
kazdy dzien, ktoéry jest nam dany.

WIESLAWA ADAMIEC
Fundacja Carita ,, Zy¢ ze Szpiczakiem”
za stworzenie nowoczesnej organizacji
pacjentéw onkologicznych,
wiedze i wsparcie chorym. Za odwage
i determinacje w walce o europejskie
standardy leczenia chorych ze szpicza-

niosacej

kiem.

Laureaci nagréd i wyréznieni Jaskotkami Nadziei,
z wreczajacymi nagrody i prowadzacg ceremonie

Nagrodzeni Honorowymi Wyr6znieniami: prezesi PKPO,
parlamentarzysci, eksperci, przedstawiciele mediow,
cztonkowie Rady PKPO oraz nasza fotografka

NAGRODA SPECJALNA
W KATEGORII MEDIA

Iwona Schymalla, wreczajaca nagrody
Ewa Minge i Piotr Goslinski

Iwona Schymalla
i Zespolu Medexpressu
Za profesjonalizm, rzetelno$¢ przekazy-
wania informacji, otwarto$¢ na potrzeby
chorych i udzielanie glosu organizacjom
pacjentéw.

Jarostaw i Piotr Goslinscy
portal onkologiczny Zwrotnik Raka
Za stworzenie pierwszego w Polsce
ogoélnodostepnego,  profesjonalnego
portalu onkologicznego. Za wsparcie
organizacji pacjentéw onkologicznych
w prowadzeniu kampanii i innych dzia-
tan na rzecz chorych na nowotwory

w Polsce.

Statuetka
Jaskotki Nadziei

NAGRODA SPECJALNA

Prof. Wiestaw Jedrzejczak (w $rodku)

z wreczajacymi nagrode wiceprezesem
Janem Salamonikiem i prezes PKPO
Krystyna Wechmann

prof. Wieslaw W. Jedrzejczak
za empatyczne pochylanie si¢ nad po-
trzebami pacjentéw, budowanie part-
nerskich kontaktéw z chorym oraz
wspieranie profesjonalng wiedzg or-
ganizacji pacjentéw onkologicznych.

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, kwiecien 2019



foto. Marcin J. Walczak

Temat numeru

Panstwowy Fundusz

Projekt realizowany ze srodkow PFRON % Rehabilitacji Os6b

Niepetnosprawnych

Rola badan genetycznych w diagnostyce
i leczeniu operacyjnym glejakow

Glejaki to najczesciej wystepuja-
ca grupa pierwotnych nowotworow

osrodkowego ukladu nerwowego
(OUN). Wywodza sie¢ z tkanki glejo-
wej stanowiacej zrab, czyli podscieli-
sko tkanki mézgowej. Jej funkcja jest
odzywianie, wspomaganie funkcjo-
nowania i ochrona neurondw. Jakkol-
wiek rokowanie w przypadku glejakow
jest uzaleznione od wielu czynnikéw,
takich jak wiek, stopien zlosliwosci
guza, jego wielko$¢ i umiejscowienie,
to i tak jest bardzo powazne w kazdym
przypadku. O ile u pacjentéw w wieku
dorostym glejaki nie sg czesta staty-
stycznie przyczyng zgonéw z powodu
choréb nowotworowych, to w wieku
dzieciecym sa drugim (po biataczkach)
powodem umieralnosci.

Epidemiologia

Guzy pierwotne o$rodkowego uktadu
nerwowego stanowig ok. 2% wszyst-
kich nowotworéw. Swiatowy wspol-
czynnik zachorowalnosci na nie
wynosi 3,7/100 000 osob (dla mez-
czyzn) oraz 2,6/100 000 (dla kobiet).
Wyzszy wspotczynnik zachorowalnosci
obserwuje sie w krajach wysoko uprze-
mystowionych. Przyjmuje sig, ze gleja-
ki stanowig od 30 do 40% wszystkich
nowotworéw  wewnatrzczaszkowych.
Okolo 50% glejakéw wieku dorostego
stanowi jego najbardziej zloéliwa po-
sta¢ - glejak wielopostaciowy (Glio-

Dr n. med. Jacek Furtak jest Ordynatorem Kliniki
Neurochirurgii 10 Wojskowego Szpitala Klinicznego

SP ZOZ w Bydgoszczy. Specjalizuje si¢ w diagnostyce i leczeniu
nowotworow Osrodkowego Ukladu Nerwowego,

w szczegolnosci pochodzenia glejowego.

blastoma multiforme IV). W 2009 r.
w Polsce odnotowano 1444 nowych
zachorowan na nowotwory zlosliwe
modzgu u mezczyzn oraz 1362 u kobiet.

Etiologia

Przyczyny powstawania glejakow
nie s3 jasne. Przyjmuje si¢, ze w pa-
togenezie odgrywaja role zaréwno
czynniki endogenne (czyli wrodzo-
ne) jak i egzogenne - $rodowiskowe
(wiek, ple¢, polozenie geograficzne,
ekspozycja na wirusy, promieniowanie,
niektére substancje chemiczne, dieta,
np. zywnos¢ zawierajaca pochodne ni-
trozomocznika).

Glejaki nie s3 chorobami dziedzi-
czonymi rodzinnie. Rodzinnie moga
wystapi¢ w przypadku bardzo rzadkich
wrodzonych zespoléw genetycznych
o typie fakomatoz (choroba Reckli-
ghausena, zesp6t von Hyppel-Lindau,
stwardnienie guzowate).

Proces powstawania glejaka

w przypadku guza o niskim
stopniu ztosliwosci od chwili
pojawienia sie nowotworu do
Jego klinicznej manifestacji
moze trwac od kilku do nawet
kilkunastu lat. W przypadku
guzdw o wysokim stopniu
ztosliwosci okres ten nie jest
dtuzszy niz pot roku.

Objawy

Objawy nowotworéw osrodkowe-
go ukladu nerwowego zaleza od lo-
kalizacji guza i charakteru wzrostu.
Moga to by¢ zaburzenia osobowosci:
spowolnienie psychoruchowe, utrata
zainteresowan, senno$¢, nadmierna
pobudliwo$¢, agresja (guzy zlokalizo-
wane w okolicy czotowej), niedowla-
dy i porazenia (guzy zlokalizowane
w okolicy ruchowej), zaburzenia
dretwienia,
(guzy zlokalizowane w okolicy czu-
ciowej), zaburzenia mowy - tzw.
afazja (guzy zlokalizowane w oko-
licy oérodkéw mowy), zaburzenia
czytania, pisania i leczenia (guzy

czucia, przeczulica

zlokalizowane na styku plata skro-
niowego 1 ciemieniowego poétkuli
dominujacej), zaburzenia pola wi-
dzenia (guzy w okolicy skrzyzowania
nerwow wzrokowych, ewentualnie
obejmujace pasmo wzrokowe i kore
wzrokows), zaburzenia koordynacji
ruchowej tzw. ataksja (guzy zlokali-
zowane w mozdzku). Pojawienie sie
zaburzen hormonalnych (cukrzyca,
otylos¢) moze wskazywac na lokali-
zacje¢ guza w okolicy podwzgérza.
Czestym objawem jest padaczka.
Czasami objaw ten jest bagatelizowany.
W kazdym przypadku wystapienia
napadu padaczkowego w pierwszej
kolejnosci powinien by¢ podejrzany
guz mézgu. Nie muszg to by¢ napady
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duze. Moga by¢ napady typu nieobec-
noéci (tzw. absence) lub nieprzyjem-
nych wrazen wechowych, mogacych
sugerowaé obecno$¢ guza w okolicy
skroniowej.

Druga grupa objawow moze wy-
nika¢ ze zwigkszonego ci$nienia
wewnatrzczaszkowego: bdle glowy,
nudnoéci, wymioty (zwlaszcza poran-
ne), zaburzenia widzenia. Guzy o lo-
kalizacji osiowej (polozone centralne)
i tylnej jamy czaszki moga powodowac
wodoglowie (nadmierne poszerzenie
ukladu komorowego w wyniku utrud-
nionego odplywu plynu mozgowo-
-rdzeniowego). Objawy moga wowczas
gwaltownie narastac.

Guzy o wyzszym stopniu
ztosliwosci charakteryzuja sie
szybkim przyrostem masy guza.
Dlatego tez szybciej powodujq
objawy neurologiczne. Guzy

0 nizszym stopniu ztosliwosci
charakteryzujg sie wolniejszym
wzrostem. Stad tez objawy sq
dyskretne i bardziej podstepne.

Diagnostyka
Diagnostyka opiera si¢ na bada-
niach radiologicznych: tomografii
komputerowej (CT) i rezonansie ma-
gnetycznym (MRI). Badania musza
by¢ wykonane z podaniem kontrastu.
Cennych informacji w réznicowaniu

dostarczajg dodatkowe techniki rezo-
nansu: dyfuzja, perfuzja, spektroskopia
MR. W planowaniu leczenia w okreslo-
nych przypadkach wskazane jest wyko-
nanie rezonansu czynnosciowego.

Wazna role w diagnozie glejakow
odgrywaja badania pozytonowej to-
mografii emisyjnej (PET). Nie s3 to
jednak badania rutynowe, poniewaz sa
bardzo drogie. W badaniu PET wazny
jest rodzaj zastosowanego radioznacz-
nika. Wskazane jest wykonywanie
tego badania z podaniem tyrozyny
ew. metioniny. Badania z podaniem
18-fluorodezoksyglukozy  odgrywaja
mniejszg role.

W niektérych przypadkach diagno-
styke ulatwia np. badanie okulistycz-
ne — obecno$¢ tzw. stazy na dnie oczu
moze $wiadczy¢ o wzmozonym cisnie-
niu wewnatrzczaszkowym bedacym
nastepstwem guza mdzgu.

Rozpoznanie

Do 2016 r. podzial glejakéw opierat
sie na czterostopniowej (od I do IV
stopnia) klasyfikacji ztosliwosci Swia-
towej Organizacji Zdrowia (WHO)
z uwzglednieniem typu linii komérko-
wej, z ktorej guz sie wywodzi (gwiaz-
dziak, skapodrzewiak, wyScidlczak,
guz mieszany). W 2016 roku wpro-
wadzono modyfikacje klasyfikacji
uwzgledniajaca badania genetyczne.
Rozpoznanie histopatologiczne moz-
na postawi¢ na podstawie materiatu

Komérki glejowe

Komérka Schwanna

Mikroglej

.0(\

Oligodendrocyt

QI

tkankowego uzyskanego z guza przy
wykonaniu klasycznego zabiegu jego
usuniecia lub poprzez biopsje. Zaleca
sie biopsje¢ stereotaktyczng, w neuro-
nawigacji ewentualnie endoskopows.
W chwili obecnej nie powinno sie wy-
konywa¢ biopsji otwarte;j.

Wykonanie biopsji guza w przypad-
ku pacjentow z glejakami nie zawsze
jest potrzebne. Zalezy to od do$wiad-
czenia oérodka, w ktorym pacjent sie
leczy. Dostepne aktualnie badania ra-
diologiczne w wiekszosci przypadkow
dostarczajg wystarczajacych informa-
cji, aby pacjenta zakwalifikowa¢ do
leczenia operacyjnego. Biopsje wyko-
nuje si¢ w przypadku trudnosci dia-
gnostycznych, gdy lokalizacja guza
badz jego stan kliniczny wyklucza
klasyczny zabieg operacyjny.

Badania genetyczne

Badania genetyczne guza stuza wla-
$ciwemu zakwalifikowaniu zgodnie
z obecnie obowiazujaca klasyfikacja
nowotworow wg WHO, ale réwniez
s3 czynnikiem prognostycznym. Wy-
konuje si¢ szereg badan genetycznych
takich jak: mutacja genu p53, utrata he-
terozygotycznosci (9q, 10p, 10q, 13 q,
17q, 19q, 22q), delecje chromosoméw
lub amplifikacje fragmentéw DNA ko-
dujacych geny: PTEN, CDK4, CDKS,
EGFR, MDM2, mutacje MGMT, mu-
tacja IDH1, mutacja IDH2. Liczba wy-
konywanych badan $wiadczy o tym,
jak bardzo zlozony i skomplikowany
jest proces diagnostyki genetycznej
glejakow. Czesto trudno jest to wytlu-
maczy¢ pacjentowi i przenie$¢ na co-
dzienng praktyke lekarska.

Sposrod najczesciej wykonywanych
badan genetycznych korzystnie ro-
kowniczo ma niska ekspresja EGFR,
bialka p-53, mutacja IDH-1, IDH-2,
mutacja MGMT. Wg obecnej nowej
klasyfikacji, aby zakwalifikowaé¢ guz
jako skapodrzewiaka musi by¢ po-
twierdzenie kodelecji 1p19q. Sposréd
glejakéw - skapodrzewiaki sg grupa
charakteryzujaca si¢ lepszym rokowa-
niem i lepsza podatnosciag na lecze-
nie onkologiczne. Obecno$¢ mutacji
MGMT sprzyja lepszej podatnosci guza
na chemioterapie. Utrata heterozygo-
tycznoéci w chromosomach 9p i 10q
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oraz delecji 16p sa obserwowane w gle-
jakach o wysokim stopniu ztosliwosci.
Zidentyfikowano miejsca w genomie
sprzyjajace podatnosci wystapie-
nia glejaka. Sa to: 5p15.33 (TERT),
8q24.21 (CCDC26), 9p21.3 (CDK-
N2A-CDKN2B), 20q13.33 (RTEL1),
11q23.3 (PHLDB1)

Pacjenci czesto, po otrzymaniu wyni-
ku badania zadajg pytania: Jak interpre-
towaé wyniki bada# genetycznych? Co
oznacza glejak NOS, a co glejak IDH-
-mutant, glejak wild type.

Jesli nie wykonywano badan
genetycznych to preparat
oznacza sie jako glejak NOS. Jesli
byty badania genetyczne, ale
nie byto mutacji IDH — oznacza
sie go jako glejak wild type
(ang. typ dziki, niewiadomego
pochodzenia). Jesli byty badania
genetyczne i byta mutacja IDH
— oznacza sie jako glejak IDH-
mutant.

Leczenie

Leczenie glejakow obejmuje wszyst-
kie metody: operacyjne, radioterapie
i chemioterapie.

Istotne jest ustalenie w kazdym
przypadku rozpoznania histopato-
logicznego z uwzglednieniem ba-
dan genetycznych. Sposdb leczenia
uzalezniony jest od wieku i stopnia
zlosliwos$ci guza. Pacjenci w mto-
dym wieku z guzami o niskim stop-
niu ztodliwosci (I, II) po leczeniu
operacyjnym i radiologicznym po-

Astrocyt
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twierdzeniu doszczetno$ci zabiegu
poddani sg obserwacji. W przypad-
ku nieradykalnego zabiegu wy-
magane jest czesto dalsze leczenie
onkologiczne. W przypadku guzéw
o wyzszym stopniu zlosliwosci (I,
IV) po leczeniu operacyjnym zawsze
jest wymagane leczenie onkologicz-
ne.

W kazdym przypadku wazna jest
ocena radiologiczna radykalnosci
zabiegu. Zaleca sie wykonanie

w ciggu 48 godzin od operacji
kontrolnego badania rezonansu
magnetycznego (MRI) gtowy

z kontrastem.

Techniki operacyjne

Guzy usuwa si¢ droga kranio-
tomii, czyli otwarcia czaszki lub
w niektorych przypadkach endo-
skopowo (czyli z wykorzystaniem
technik endoskopowych). Aktualnie
w planowaniu zabiegu operacyjne-
go wykorzystuje si¢ szereg technik
rezonansu magnetycznego, jak bada-
nie czynnosciowe (do lokalizowania
waznych czynno$ciowo okolic: kora
ruchowa, oérodki mowy), kortyko-
grafia (lokalizacja drég nerwowych,
jak np. droga wzrokowa) oraz PET
(lokalizacja ognisk wzmozonego
metabolizmu). Dzieki zastosowaniu
tzw. neuronawigacji (czyli systemu
do lokalizowania guza w stosunku do
innych struktur nerwowych w trak-
cie wykonywania zabiegu) mozna
bardzo precyzyjnie zaplanowa¢ i wy-
kona¢ zabieg operacyjny. W trakcie
zabiegu w okolicach waznych czyn-
nosciowo (np. kora ruchowa, osrod-
ki mowy) czesto wykorzystuje sie
techniki stuzace $rédoperacyjnemu
monitorowaniu drég nerwowych
(neuromonitoring) oraz  operacje
z wybudzeniem $rédoperacyjnym
(awake craniotomy). Wszystkie te
techniki sluza temu, aby usuna¢ guz
maksymalnie bezpiecznie, maksy-
malnie radykalnie. W przypadku
nowotwordw o wyzszym stopniu zlo-
$liwosci do usuwania guza uzywa sie
pochodnych kwasu 5-aminolewuli-
nowego. Pacjent na 3 godziny przed

znieczuleniem zazywa w formie do-
ustnej preparat, ktéry powoduje, ze
w trakcie zabiegu z uzyciem mikro-
skopu ze $wiattem ultrafioletowym
guz $wieci na rézowo, co ulatwia lo-
kalizacje guza i zwigksza radykalnos¢
zabiegu.

Leczenie onkologiczne

Obejmuje radioterapi¢ i chemiote-
rapie.

Radioterapia obejmuje radioterapi¢
klasyczng, radiochirugie i terapie pro-
tonowa. Radioterapia stuzy zmniej-
szeniu rozmiaréw guza w przypadku
guzow nieoperacyjnych oraz zniszcze-
niu pozostato$ci komorek nowotworo-
wych po leczeniu operacyjnym.

Chemioterapia polega na stosowa-
niu lekéw dozylnych i doustnych wg
$cisle okreslonych schematéw (Temo-
zolamid, PCV, Lomustyna, Irinotecan,
Avastin).

Rokowanie i czynniki rokownicze
Rokowanie w przypadku glejakow
jest powazne.

Dobrymi czynnikami
rokowniczymi sq: mtody wiek,
maty rozmiar guza, wieksza
radykalnosc¢ zabiegu, obecnosc¢
komponenty skapodrzewiaka

w guzie, niski indeks proliferacji
komorkowej Ki-67, niska ekspresja
biatka p-53, niska aktywnosc
EGFR, obecnos¢ mutacji IDH,
obecnos¢ metylacji MGMT.

Nowe terapie

Nadziej¢ na wyleczenie glejakow
daja innowacyjne terapie. Prowadzi
sie szereg badan klinicznych z zasto-
sowaniem nowych terapii celowanych
i immunoterapii. Bada si¢ dziatanie
durvalumabu, nivolumabu, pembrolizu-
mabu w przypadku wysokiej ekspresji
PD-L1, irinotecanu w przypadku eks-
presji TOPO-1, palpocilibu i ribociclibu
w przypadku ekspresji phosphoRb.

W trakcie badan klinicznych jest
tez nowa metoda hipertermii - Na-
noTherm oraz technika TTF (Tumor
Treatment Field).
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Pokonac¢ bariere krew-moézg

Glejak wielopostaciowy jest tragicz-
nym rozpoznaniem dla chorego, po-
niewaz u wielu pacjentéw sg to guzy
o bardzo duzej agresywnosci i zto$liwo-
$ci. Przezycie chorego z rozpoznaniem
tego typu glejaka jest do$¢ krotkie, za-
myka sie w zasadzie w czasie jednego
roku. Zachorowanie na glejaka jest
ciezkim do$wiadczeniem dla chorego
ijego bliskich, ale jest to tez wyzwanie
i trudno$¢ dla chirurga.

Glejak wyzwaniem dla chirurga

Nasze chirurgiczne dzialanie zmierza
do tego, aby guz byl usuniety w calo$ci.
W przypadku oponiaka jest to fatwo zwe-
ryfikowad, przy glejaku jest to trudne.

Przy glejaku wielopostaciowym
guz szerzy sie wzdtuz dtugich
drég nerwowych i czesto
przestaje byc¢ rozpoznawalny

od normalnej struktury

mozgu. Dochodzi wtedy do
akceptowalnej nieradykalnosci
operacyjnej, poniewaz wiadomo,
Ze nie zawsze jest mozliwe
radykalne usuniecie. Wyzwaniem
Jest wiec to, aby operacja stata sie
Jjak najbardziej radykalna, aby guz
zostat usuniety nawet w catosci.

Wiadomo, ze tatwiej bedzie poiniej
oddziatywa¢ na resztki guza lub ko-
moérek za pomocyg chemioterapii czy
radioterapii niz na wielkg bryte, ktéra
by pozostata w mézgu chorego. W tym
celu, poza umiejetnoscig, doswiadcze-

Prof. dr hab. n. med. Mirostaw Zabek, specjalista z zakresu
neurochirurgii i neurotraumatologii, kierownik Kliniki
Neurochirurgii i Urazéw Ukladu Nerwowego Centrum
Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego w Mazowieckim
Szpitalu Brodnowskim. Przeprowadzil wiele pionierskich

w Polsce operacji m.in. wszczepienia stymulatora mézgu

w leczeniu dystonii, choroby Parkinsona i drzenia samoistnego.
Jako jedyny w Polsce wykonal eksperymentalne zabiegi

dla pokonania bariery krew-mozg, polegajace na podaniu
chemioterapii bezposrednio do guza.

niem, wyczuciem, odpowiedzialnoscig
i wysokiej klasy mikroskopem opera-
cyjnym, jest szereg roznych sposobow,
ktorymi wspomagamy sie, aby by¢
jak najbardziej radykalni w chirurgii
glejakow. Robimy to wykorzystujac
wspolczesne obrazowanie i mozli-
wosci diagnostyki $rodoperacyjnej.
Mozemy podawaé zwigzki chemiczne
do zyly pacjenta, ktére sprawiajg, ze
w odpowiednim $wietle mikroskopu
operacyjnego guz jest widziany w in-
nym kolorze, a tkanka mézgowa w in-
nym. Preparat, ktéry to umozliwia nosi
nazwe fluoresceina. Stosuja go tez oku-
lisci do angiografii siatkowki. Widzimy
wtedy zmiane w $wietle mikroskopu
$wiecacg na zétto. Drugi, duzo droz-
szy preparat, kwas 5-aminolewulinowy,
podswietla jedng strukture na czer-
wono, druga na niebiesko. Stanowi to
pewne ufatwienie i daje nam tez prze-
konanie, ze zrobilismy wszystko w jak
najwigkszym mozliwym wymiarze ra-
dykalnodci. Mimo wszystko, chirurgia
jest poczatkiem leczenia, pozniej jest
chemio- lub radioterapia lub obie me-
tody réwnoczesnie.

N6z Gamma Knife

N6z Gamma Knife ma niewielkie
zastosowanie w guzach glejopochod-
nych, jest rzadko uzywany. Sg pacjenci
z glejakiem wielopostaciowym, kté-
rzy byli nim napromienieni. Przede
wszystkim o tym, ze pacjent moze by¢
napromieniony nozem Gamma decy-
duje wielko$¢ w objetosci sze$ciennej

guza i sposéb jego odrastania. Jezeli
guz byl usuniety i odrost jest w calej
lozy dookota, to morfologia guza, jego
anatomia i topografia, nie pozwalaja
na zastosowanie noza Gamma. Bylaby
wtedy koniecznos$¢ zastosowania wie-
logodzinnego programu napromie-
niania, modyfikacji dawki i zwezania,
aby to kotko napromieni¢. Natomiast
jesli guz odrasta w jednym miejscu
i jego bryla nie przekracza 2-3 cm,
a chory wykorzystal juz kilkutygo-
dniowa radioterapi¢, n6z Gamma
moze by¢ zastosowany i zdarza sig, ze
jest uzywany do glejaka jako leczenie
uzupelniajace, leczenie ostatniej szansy.

Pokonac bariere krew-moézg

Proby podania chemioterapii bez-
posrednio do guza s3 na etapie ba-
dan klinicznych drugiej fazy, ale to
juz krétka droga do przejécia, do za-
stosowania terapeutycznego. Bariera
krew-mozg ogranicza dostanie sie
czasteczek leku do moézgu. Az 98%
czasteczek substancji moze si¢ tam
nie przedostac. Ale nawet jesli si¢ prze-
nikng do guza, to i tak dzialajg na caly
mozg, réwniez w sposdb toksyczny.

W chemioterapii czy radioterapii wy-
korzystuje sie to, ze najbardziej wraz-
liwe na dzialanie s3 komorki, ktére
sie dziels. W mozgu komorki juz sie
nie dzielg, juz sie¢ wyksztalcily, za to
nowotwor sie dzieli poprzez rozrost.
Wykorzystuje si¢ wiec wrazliwo$¢ dzie-
lacych sie komoérek. Takie jest oddzia-
tywanie chemio- i radioterapeutyczne.
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Natomiast kazda forma chemioterapii
podawana wspolczesnie oddzialuje na
calego cztowieka. To jest trudny wy-
bér. Zabijajac guza mozna uszkodzi¢
narzady chorego. Aby nie doprowadzi¢
do obu sytuacji jednoczesnie, onkolog
tak dobiera dawki, aby wystapity skutki
uboczne, ale zeby nie byly skrajnie cigz-
kie. Po drodze jest bowiem wiele na-
rzagdéw, m.in. watroba, trzustka, szpik
kostny, wlosy, ktore mozna uszkodzié.

Idealna forma chemioterapii byta-
by taka podawana bezposrednio do
$rodka, czyli do guza. Wtedy nie po-
dawaliby$my leku do calego moézgu,
lecz tam, gdzie jest on potrzebny.
Taka probe z glejakami wielopo-
staciowymi przeprowadzili§my. Do
tej metody kwalifikowali sie pacjen-
ci, ktérzy wykorzystali juz inne for-
my leczenia. Mechanizm tej metody
polegal na tym, ze do istniejacego
leku - w naszym przypadku byta to
toksyna pewnej bakterii - dodawana
byla innowacyjna czgsteczka, ktora
powodowala jego przyczepienie si¢
do guza. Guzy posiadaja receptory,
wiec jesli za pomoca inzynierii gene-
tycznej wyprodukuje si¢ czasteczke,
ktéra bedzie miata powinowactwo
do tego receptora, mamy kompletne
lekarstwo.

Podczas tego zabiegu podajemy wraz
z lekiem kontrast do rezonansu ma-
gnetycznego przy wykorzystaniu bar-
dzo skomplikowanych technik. Pacjent
musi by¢ operowany w czasie rzeczy-
wistym pod jednoczasowa obserwacja
rezonansu. Przy czym konieczne jest
zastosowanie urzgdzenia - ramienia
wysokopolowego rezonansu - w ktd-
rym nie moze by¢ zadnych metalowych
czesci, poniewaz rezonans wciggnalby
je do $rodka. Podaje sie infuzje leku do
guza i na monitorach rezonansu obser-
wuje si¢ kontrast i guz.

Infuzja leku do guza to

droga metoda, wymagajaca
specjalistycznego sprzetu. Dzisiaj
to jest jeszcze eksperyment, ale
mysle, Ze w perspektywie 3-5 lat
stanie sie uznang metoda leczenia
guzow mozgu, w tym glejakow.

Inne metody

Obecnie wykorzystuje si¢ rdzne tech-
niki i technologie w leczeniu glejakéw,
np. ultradzwigkowe oddzialywanie,
czyli tzw. FUS, gdzie mozna zobrazo-
wa¢ guz na ekranach rezonansu magne-
tycznego i wykorzystujac ultradzwieki
mozna spowodowa¢, ze chore miejsce
bedzie sie nagrzewalo do odpowiedniej

temperatury, ktéra denaturuje biatko.
Obserwujac te plamy na ekranach mo-
nitoréw, widzimy jakie miejsce, w ja-
kiej temperaturze jest ogrzewane.

Perspektywy leczenia glejakow

Bada sie wcigz rézne rozwigzania
w leczeniu glejakéw. Jednak w miare
uplywu dekad w przezyciu chorych
z glejakiem niewiele si¢ zmienito. Przy-
szloécia sg badania genetyczne i mo-
lekularne, gdzie mozna zobaczy¢ sklad
tkanki, ale w przypadku glejaka nie
rzutuje to na razie w sposéb istotny na
przebieg leczenia.

Genetyka bedzie miata prawdziwe
zastosowanie, kiedy na podstawie
badania profilu genomu, czy
analizy genetycznej bedzie
mozna podac choremu od razu
precyzyjnie dobrany lek. Na razie
mamy wtasciwie jeden skuteczny
lek — temozolomid.

Wiemy na podstawie badan genetycz-
nych, ze jezeli stwierdzi sie metylacje
pewnego genu, to szanse leczenia che-
micznego sa wieksze niz u innych cho-
rych. Taka metylacje wykazuje ok. 45%
pacjentow.

Polska Koalicja F
Pacjentdw Onkologicznych

DKMSE

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

Patio, Al. Wojska Polskiego 37

W programie spotkania m.in. wyktad , Najnowsze terapie hematologiczne” dr n. med. Janusza Hatki, hematologa specjalisty
I stopnia, kierownika Oddziatu Hematologii SP ZOZ MSWIiA z Warminsko-Mazurskim CO w Olsztynie, mgr inz. Iwona Sajér
z Instytutu Zywnosci i Zywienia, Ekspert Fundacji DKMS opowie o ,Diecie w chorobach hematoonkologicznych”, a mgr
Eleonora Stepniewicz z Foundation Medicine ROCHE Polska wyjasni na czym polega badanie profilu genomu.

@

HEMATOONKOLOGICZNI
STOWARZYSZENIE CHORYCH
NANOWOTWORY KRWI | ICH BLISKICH

WARSZTAT EDUKACYJNY DLA
PACJENTOW HEMATOLOGICZNYCH I ICH BLISKICH

31 maja 2019 r,, godz. 11.00-16.00

Samodzielny Publiczny Zaktad Opieki Zdrowotnej Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji
z Warminsko-Mazurskim Centrum Onkologii w Olsztynie

Udziat w spotkaniu jest bezptatny. Zapisy pod nr tel. 22 428 36 31 lub mailowo: ewa@pkopo.pl
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Radioterapia w leczeniu glejakow

W jakich sytuacjach klinicznych
wskazane jest stosowanie radioterapii
u pacjentow z glejakami?

Zacznijmy od tego, ze glejaki to
bardzo szeroka grupa nowotwordw
o$rodkowego ukladu nerwowego.
Obecnie obowigzujaca klasyfikacja
WHO z 2016 roku, oprocz charakte-
ru wzrostu guza uwzglednita réwniez
charakterystyke molekularng i wyod-
rebnila niezalezng grupe rozlanych
naciekajacych nowotworéw astrogle-
jowych i oligodendroglejowych. Grupa
ta obejmuje guzy pochodzace z gleju
gwiazdzistego i gleju skapowypustko-
wego w II i IIT stopniu zlosliwosci oraz
glioblastoma i grupe rozlanych gleja-
kéw obszaru $rodkowego z mutacja
H3K27 charakterystycznych dla wieku

Centrum Radioterapii Nowotworow Wieku
Dzieciecego w COl w Warszawie na Wawelskiej

Dr n. med. Marzanna Chojnacka - koordynator Centrum
Radioterapii Nowotworéw Wieku Dziecigecego w COI

w Warszawie, specjalista radioterapii onkologicznej ze
szczegdlnym uwzglednieniem nowotworéw wieku dziecigcego.
Z dr Marzanng Chojnacka rozmawiamy o zastosowaniu
radioterapii w leczeniu glejakow u dorostych i dzieci oraz

o nowej placowce radioterapii nowotworéw u malych pacjentow.

dzieciecego, w IV stopniu zlosliwosci.
Gwiazdziak  wlosowatokomdrkowy,
podwyscidtkowy  olbrzymiokomor-
kowy i zéttakogwiazdziaki jako guzy
o bardziej ograniczonym charakterze
wzrostu, z brakiem zmian w rodzinie
gendéw IDH zostaly wylaczone jako
inne guzy astroglejowe. Odrebna, sze-
roka grupe stanowig nowotwory wy-
wodzace sie z gleju wysciétkowego.
Powszechnie jednak, przyjelo sie na-
zywal glejakami jedynie nowotwory
astroglejowe i moze skupmy sie na tych
nowotworach.

Postepowaniem, ktore daje pacjen-
towi najwieksza szanse na wyleczenie
jest radykalny zabieg operacyjny. Ta-
kie leczenie w wielu przypadkach, ze
wzgledu na lokalizacje guza, chociaz-
by w obszarze srodkowym mdzgu, jest
niemozliwe. Radioterapia jest wskaza-
na u wszystkich pacjentéw z glejakami
o wysokim stopniu zlosliwosci (HGG
- high grade glioma) niezaleznie od
radykalnosci operacyjnej. W glejakach
o niskim stopniu zlodliwosci (LGG
— low grade glioma), w przypadku nie-
wielkich guzéw radykalnie usunietych
mozna rozwazy¢ obserwacje. Wlacze-
nie leczenia odroczonego do nawrotu
nie wplywa w istotny sposéb na po-
gorszenie wynikow. Jest to szczegdlnie
wazne w przypadku malych dzieci,
u ktérych opdznienie napromienia-
nia moze wigzac si¢ ze zmniejszeniem
toksyczno$ci leczenia onkologicznego.
W przypadku guzéw nieoperacyjnych
radioterapia pozostaje metoda z wybo-
ru.

Jakie korzysci daje radioterapia pa-
cjentom z glejakami? Czy jest mozli-
we calkowite ustapienie objawow czy
zmniejszenie masy guza? Czy da sie
to zrobi¢ na trwale w niektorych przy-
padkach?

Rokowanie pacjenta z rozpoznaniem
glejaka zalezy od wielu czynnikéw,
przede wszystkim stopnia zto$liwosci,
charakterystyki molekularnej guza,
jego lokalizacji i mozliwosci radykal-
nego usuniecia. W przypadku glejaka
o niskiej ztodliwosci po zastosowaniu
nowoczesnych technik napromieniania
odsetek 5-letnich przezy¢ sigga nawet
95-100%. Z kolei w nieoperacyjnych
rozlanych glejakach pnia mézgu DIPG
(diffuse intrinsic pontine glioma) pomi-
mo zwykle bardzo dobrej odpowiedzi
klinicznej na zastosowang radiotera-
pie, Srednie przezycie nie przekracza
12 miesiecy. Paradoks polega na tym,
ze u dzieci te guzy o niskim stopniu
zroznicowania czesto odpowiadaja na
radioterapie¢ w sposdb spektakularny.
Podczas leczenia zwykle wycofuja sie
objawy neurologiczne. Zdarza si¢, ze
dziecko rozpoczynajace radioterapie
w stanie $rednio-ciezkim, z niedowta-
dami, zaburzeniami mowy i potykania,
koniczy ja bez jakichkolwiek ubytkow
neurologicznych. Niestety ta poprawa
trwa nie dluzej niz 6-9 miesiecy.

Jakie dawki napromieniowania
i w jakim czasie dajg najlepsze efekty?
W glejakach o niskim stopniu ztosli-
wosci standardowo stosowang dawka
napromieniania jest dawka w zakresie
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50-54 Gy konwencjonalnie frakcjo-
nowana po 1.8-2 Gy. Przeprowadzone
dotychczas badania nie wykazaly ko-
rzy$ci w przezyciu po podaniu dawki
wyzszej, a jedynie skutkowaly podwyz-
szeniem toksycznosci leczenia. W gle-
jakach o wyzszym stopniu zlosliwosci
standardem jest podanie dawki 60 Gy
réwniez konwencjonalnie frakcjo-
nowanej. Przeszkoda w podaniu tej
radykalnej dawki moze okaza¢ sie lo-
kalizacja guza w sasiedztwie struktur
o wigkszej radiowrazliwosci, takich jak
pienn moézgu czy skrzyzowanie nerwow
wzrokowych. Wéowczas plan napromie-
niania jest realizowany z wykorzysta-
niem techniki boostu symultanicznego
(SIB) polegajacej na jednoczasowym
zastosowaniu dwoch poziomoéw dawki
w dwoch obszarach tarczowych réznia-
cych si¢ marginesem tkanki prawidlo-
wej od guza/lozy. U pacjentéw w zlym
stanie ogolnym dobre wyniki przynosi
réwniez zastosowanie hypofrakcjo-
nowania: 30-45 Gy w 10-15 dawkach
frakcyjnych. Okazalo sig, ze skrdcenie
czasu leczenia istotnie wplynelo na
poprawe jako$ci zycia tych chorych.
Najwickszym wyzwaniem pozostaja
rozlane glejaki o wysokim stopniu zfo-
$liwosci zlokalizowane w pniu mozgu,
w ktdrych podanie terapeutycznej daw-
ki 60 Gy wigzaloby sie z przekrocze-
niem dawki tolerancji i toksycznoscia
zagrazajacy zyciu. By¢ moze wprowa-
dzenie nowoczesnych akceleratoréw ze
$ledzeniem realizacji napromieniania
obrazem rezonansu magnetycznego
(MR) pozwoli na bezpieczne zasto-
sowanie wyzszej dawki. W tej chwili
jednak brak jest takich doswiadczen,
a technologia Unity jest dostepna tylko
w kilku o$rodkach na $wiecie.

Jak mozna podnies¢ skuteczno$¢ ra-
dioterapii w leczeniu glejakow?

Wartosciowa strategia postepowania
w glejakach o wysokim stopniu zlo-
$liwosci jest zastosowanie radioterapii
skojarzonej z temozolomidem z naste-
powym leczeniem uzupelniajagcym tym
lekiem. Chemioradioterapia pozwala
wydluzy¢ czas przezycia, zwlaszcza
u chorych z metylacjg promotora genu
odpowiedzialnego za syntez¢ enzymu
naprawczego MGMT. Odsetek 2-let-

niego przezycia chorych z obecnoscig
metylacji promotora MGMT wynidst
34% wobec 8% w przypadku braku
metylacji. Obecnie, na $wiecie toczy sie
szereg badan klinicznych I i II fazy ko-
jarzacych dotychczasowe standardowe
leczenie glejakéw wysokiego stopnia
zlosliwosci z immunoterapig. By¢ moze
wkrétce nastgpi przetom w leczeniu
tych tak zle rokujgcych nowotworow.

Czy w przypadku chorych z glejaka-
mi zastosowanie protonoterapii moze
przynie$¢ wieksze korzysci, w jakim
np. umiejscowieniu guza?

Podstawowg zaletg terapii protona-
mi jest konformalny rozklad dawki,
a w zwiazku z tym wigksza ochrona
tkanek potozonych w bezposrednim
sasiedztwie guza. Jednak uzyskanie ze-
rowej dawki za pikiem Bragga w prak-
tyce to troche obietnica bez pokrycia.
Jesli stosujemy wiecej niz jedng wigzke
promieniowania (tak jest najczesciej),
rzeczywiscie jesteSmy w stanie ograni-
czy¢ obszar wysokiej dawki, ale nigdy ta
dawka nie jest zerowa bezposrednio za
guzem. Skuteczno$¢ biologiczna pro-
tondw jest nieco wyzsza niz fotonow.
Opisuje ja wspolczynnik RBE, ktérego
warto$¢ przyjeto jako 1.1 i taka wartos¢
jest uwzgledniana w okre$leniu plano-
wanej dawki terapeutycznej i dopusz-
czalnych dawek tolerancji. Dopiero
niedawno okazalo sie, ze ten wspot-
czynnik ma rézng warto$¢ dla réznych
tkanek. Pojawila si¢ toksycznos¢ ze
strony tkanek p6zno reagujacych, rzad-
ko opisywana w przypadku terapii foto-
nami. U dzieci z guzami wywodzacymi
sie z gleju wysciétkowego IV komory
mozgu bezposrednio sgsiadujacymi
z pniem mdzgu wystapila toksycznos¢
W postaci martwicy popromiennej tej
struktury. W tym roku profesor Da-
niel Indelicato z Florida College of
Medicine opublikowatl wyniki lecze-
nia protonami duzej grupy 174 dzieci
z rozpoznaniem LGG. Skuteczno$é
terapii mierzona odsetkiem czasu bez
progresji choroby (PES) i catkowitego
czasu przezycia (OS) byla podobna,
jak po zastosowaniu terapii fotonowe;j.
Nie udalo sie wyeliminowa¢ toksycz-
noéci endokrynologicznej. Pojawit si¢
réwniez drugi nowotwor. Jednak uzy-

skano mniejsza toksyczno$¢ wczesng
mierzong objawami wzrostu ci$nienia
$rédczaszkowego. Czy to uzasadnia
zastosowanie protonoterapii w tych
guzach? Nalezy zawsze bardzo uwaz-
nie rozwaza¢ taka kwalifikacje biorac
pod uwage lokalizacje i wielkos¢ guza
oraz wiek pacjenta. W glejakach o wyz-
szym stopniu zto$liwosci obszar napro-
mieniania jest zwykle na tyle rozlegly,
ze korzy$¢ z zastosowania protonow
w ochronie tkanek prawidlowych bywa
marginalna. Z kolei w guzach o cha-
rakterze rozlanego glejaka pnia mézgu
(DIPG) ograniczeniem dla zastosowa-
nia protonoterapii jest lokalizacja w ob-
rebie pnia moézgu, ktdry jest struktura
limitujaca wysoko$¢ dawki catkowitej
dla kazdego rodzaju promieniowania.
W Polsce refundacja protonoterapii
w nowotworach osrodkowego ukfadu
nerwowego u dzieci obejmuje guzy wy-
magajace napromieniania catej osi mo-
zgowo-rdzeniowej.

Stereotaktyczna radiochirurgia
(SRCH/SRS) stereotaktyczna
frakcjonowana radioterapia (SRF/
FSRT), czyli Cyberknife czy Gam-
maknife, jakie maja zastosowanie
w radioterapii pacjentow z glejakami.
Czy s3 to metody refundowane w Pol-
sce, w jakich osrodkach?

Metody stereotaktycznej frakcjo-
nowanej radioterapii sg stosowane
w przypadku glejakow o niskim stop-
niu zlosliwosci, gdzie ograniczenie
obszaru napromieniania ma istotne

oraz

znaczenie w kontekscie obnizenia poz-
nej toksyczno$ci leczenia. Oczywiscie
sa to metody refundowane w Polsce.
Chciatabym podkresli¢, ze obecnie in-
stalowane nowoczesne akceleratory sa
przystosowane do realizacji technik
stereotaktycznych zblizonych jakoscio-
wo do tych realizowanych dotychczas
tylko na Cyberknife czy Gammakni-
fe. W przypadku glejakéw o wysokim
stopniu ztosliwosci techniki stereotak-
tyczne zarezerwowane sa dla powtor-
nego napromieniania, gdy wchodzimy
wigzka promieniowania w obszar, ktd-
ry podczas pierwotnego leczenia otrzy-
mal juz pelng dawke i priorytetem staje
sie maksymalne skupienie wysokiej
dawki w targecie.
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Nadziej¢ pacjentéw budzi takze no-
woczesna metoda radioterapii nala-
dowanymi jonami wegla (carbon ion
therapy), na czym ona polega?

Ciezkie jony wegla stosowane w ce-
lach terapeutycznych majg te same
zalety rozkladu dawki co protony, ale
obszar, w ktorym deponowana jest
energia jonow jest jeszcze wezszy. Po-
zwala to na uszkodzenie tkanki nowo-
tworowej z jednoczesnym niewielkim
wplywem na tkanke prawidlowa.
Dzialanie tego promieniowania pod-
lega niewielkiemu wplywowi stopnia
utlenowania tkanek i jest niezalezne od
cyklu komérkowego. Jest to promie-
niowanie o wyzszym wspolczynniku
skutecznosci biologicznej niz protony.
Jednak jednoznaczne wskazania do
terapii jonami wegla nie zostaly do-
tychczas ustalone. Nalezy pamietad,
iz w realizacji takiej terapii niezwykle
istotna jest precyzja. W przypadku
nawet niewielkiej niepoprawnosci,
te same nieodwracalne uszkodzenia,
ktérych oczekujemy w tkance nowo-
tworowej moga dotyczy¢ tkanki pra-
widlowej. Dlatego jony wegla nie sa
wykorzystywane w leczeniu dzieci.
W nowotworach o$rodkowego uktadu
u dorostych prowadzone sa badania
z wykorzystaniem terapii jonami we-

Centrum Radioterapii Nowotworow Wieku
Dzieciecego w COl w Warszawie na Wawelskiej

gla w leczeniu nawrotéw w glejakach
o wysokim stopniu ztosliwosci. Istnie-
ja réowniez pojedyncze doswiadczenia
w zastosowaniu tej metody w leczeniu
glejakdw o niskim stopniu ztosliwosci.

Pani doktor, specjalizuje si¢ Pani
w radioterapii dzieci¢cej. Na czym
polega szczeg6lna trudnosc¢ tej meto-
dy w przypadku malych pacjentow?

Wyniki leczenia dzieci sa bardzo do-
bre. Z choroby nowotworowej udaje
nam sie trwale wyleczy¢ ponad 2/3
malych pacjentéw. W takiej sytuacji
obok skutecznoéci metody, prioryte-
tem staje si¢ maksymalne ograniczenie
jej toksyczno$ci poznej. W 2006 roku
w NEJM zostaly opublikowane wyniki
amerykanskiego badania podsumo-
wujacego stan zdrowia grupy ponad
10 tysiecy pacjentéw wyleczonych
z nowotworu wieku dzieciecego. Oka-
zalo sie, ze ponad 60% z nich zmaga sie
ze skutkami przebytego leczenia onko-
logicznego. Stad tak istotna jest precy-
zja i indywidualizacja leczenia u dzieci.
Niezbedne jest wykorzystanie najnow-
szych technologii w leczeniu tej grupy
pacjentow.

Jak Panstwo sobie radzicie z prze-
lamaniem strachu u dziecka, ktére
czesto boi sie takiego medycznego
otoczenia, czy macie wsparcie psy-
choonkologéw?

Poczagwszy od pierwszej wizyty
w Centrum Onkologii, dziecko jest za-
opiekowane przez dedykowany dla tej
grupy pacjentéw zespol. Nasze pracow-
nie zaaranzowane sg specjalne dla dzie-
ci. Wszedzie jest mndstwo zabawek.
A jak oswoi¢ akcelerator? Z chlopcami
jest tatwiej. Juz podczas przygotowania
do leczenia robimy ,zwiedzanie" bun-
kra i pokazujemy, jak steruje sie stolem
terapeutycznym czy glowica aparatu.
Podczas napromieniania dziecko ogla-
da ulubiong bajke w telewizorze. Cza-
sem woli stysze¢ glos rodzica, wowczas
mama badzZ tata siada z nami w ste-
rowni aparatu i méwi do dziecka. To
naprawde poprawia poczucie bezpie-
czenstwa. Takie oswajanie trwa zwy-
kle kilka dni, a potem po strachu nie
ma juz $ladu. Psycholog przygotowuje
zazwyczaj dzieci w oérodku onkolo-

gii dzieciecej, przed pierwsza wizyta
u nas. Czasem oczywiscie leku nie da
sie pokona¢ lub dziecko jest za male
zeby cokolwiek zrozumie¢. Woéwczas
korzystamy z pomocy anestezjologa
i takie maluchy s3 znieczulane na czas
radioterapii.

A sama aparatura, czy wymaga spe-
cjalnego oprzyrzadowania dla dzieci?

Konieczne s3 precyzyjne unieru-
chomienia przystosowane dla dzieci
i wazne jest, aby otoczenie, w ktoérym
leczymy tego matego pacjenta byto do-
stosowane do jego wieku i potrzeb. Sam
akcelerator powinien dysponowa¢ no-
woczesnymi rozwigzaniami realizacji
i weryfikacji leczenia.

Ostatnio w Centrum Onkologii In-
stytucie w Warszawie na Wawelskiej
otworzono nowy oddzial, czym be-
dzie si¢ on zajmowal?

W Centrum Onkologii - Instytu-
cie na Wawelskiej powstalo Centrum
Radioterapii Nowotworéw Wieku
Dzieciecego. Jest to formalne przy-
wieloletniej
dzialalno$ci. Jeste$my osrodkiem refe-
rencyjnym jesli chodzi o radioterapie
pacjentow pediatrycznych. Wspdt-
tworzymy protokoly postepowania

pieczetowanie  naszej

terapeutycznego, prowadzimy szkole-
nia specjalizacyjne dla lekarzy. Nasz
osrodek jest przystosowany do lecze-
nia dzieci, mamy dedykowany per-
sonel i pomieszczenia terapeutyczne
dla tej grupy pacjentéw. Leczymy ok.
120-150 malych pacjentéw rocznie.
W planach mamy stworzenie wielo-
specjalistycznej opieki nad pacjenta-
mi wyleczonymi z nowotworu wieku
dzieciecego, ktérzy po osiggnieciu pel-
noletno$ci i zakonczeniu obserwacji
w poradni onkologii dziecigcej po-
szukujag osrodka, ktory przejalby nad
nimi opieke. Kilkunastu takich pa-
cjentdéw juz przyjelismy.

To bardzo dobra informacja, dla
mlodych pacjentéw, poniewaz braku-
je takich placéwek. Bardzo dzi¢kuje
Za rOZMowe.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka
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Wszystko zaczelo si¢ przed waka-
cjami 2017 r. Janek, 12 latek - wy-
sportowany wesoly chlopiec, mistrz
wojewddztwa w szermierce, bardzo
zdolny uczen i $wietny szachista
- nagle przestal lubi¢ swoja szko-
e, poniewaz konczyl sidédma klase,
razem ze swoja paczka najlepszych
uczniéw przeniesiony zostat do nowej
szkoly. Sytuacja zaczeta rozwijaé sie
w znacznie ostrzejszej formie. Potra-
fit zadzwoni¢ w $rodku lekcji, proszac
— Zabierzcie mnie do domu. Zwrdcili-
$my sie o pomoc do poradni psycho-
logicznej. W marcu 2018 r. w koncu
trafiliémy na neurologie dziecieca,
pojawily sie zawroty glowy i wy-
mioty. Przez miesigc leczyliSmy po-
wiktania grypy jelitowej w Nowej Soli
i tam doswiadczony lekarz znalazt
przyczyne — zloéliwy glejak pnia mo-
zgu Diffuse Intrinsic Pontine Glioma
(DIPG)

To najgorszy guz mozgu z szan-
s3 na przezycie ponizej 1%. Tylko
10% dzieci przezywa do 2 lat, 90%
odchodzi w ciggu 1 roku. Sred-
nia przezycia od diagnozy wynosi
w Polsce 8 miesiecy. Obecnie nie-
znane jest zadne skuteczne lekarstwo.
Farmakologia nie jest skuteczna i na
DIPG nie dziala z powodu jego roz-
proszonej natury i umiejscowie-
nia gleboko w pniu mézgu. Bariera
krew-mozg ogranicza mozliwos¢
skutecznej chemioterapii. Nowo-
twor przeplata sie ze zdrowg tkanka
i proba catkowitego usunigcia zabija
mozg pacjenta. Lekarz obrazowo mi
to wytlumaczyl, ze operacja przy-
pominalaby prébe wyciecia tru-
skawki z jogurtu truskawkowego.
Jedynym standardowym leczeniem

Nasza nadzieja stata sie
nadzieja wszystkich rodzicow

»Walcze wiec jestem” - to credo Janka i tytul jego ulubionej
ksiazki o szermierce napisanej przez mistrza $wiata Wojciecha
Zablockiego. Janek, obecnie czternastolatek, od dwoch lat,
przy wsparciu rodziny, lekarzy z calego swiata i wielu innych

0sob zmaga sie z glejakiem.

DIPG jest radioterapia. Promie-
niowanie w wiekszo$ci przypadkéw
tymczasowo zmniejsza guz i powo-
duje ztagodzenie objawdw.

Z Nowej Soli natychmiast trafi-
liSmy pod koniec maja 2018 r. do
Centrum Zdrowia Dziecka. Ciagle
w glebokim szoku, staneliSmy twarzg
w twarz ze straszliwymi informacja-
mi. Uruchomili$my wszystkie znajo-
mosci i kanaly informacyjne.

Prof. Marcin Roszkowski — wybit-
ny neurochirurg w CZD osobiécie
analizowal rezonans, jednak dia-
gnoza byla jednoznaczna i bezli-
tosna. Guz jest nieoperacyjny. Nie
mozemy nic zrobi¢. Réwniez biopsja
niesie ze sobg bardzo wysokie ryzy-
ko trwatego uszkodzenia mézgu. Le-
karze w Centrum Zdrowia dziecka
- widzac nasze przerazenie, ale i de-
terminacje — powiedzieli: Szukajcie
ratunku za granicq. My opricz stan-
dardowej chemii z uzyciem Temodalu
i radioterapii nie mozemy nic zrobic.

Janek ma dwie starsze siostry i bra-
ta. Cala trojka studiowala zagranica
i $wietnie zna angielski, wiec listy
z wolaniem o pomoc, poplynely do-
stownie na caly $wiat. Stynny profe-
sor z Japonii odrecznie napisal nam
w liscie: Jest mi niezmiernie przykro,
ale wedlug mojej najlepszej wiedzy,
nic wigcej nie da sig zrobi¢. Takie same
odpowiedzi po kolei sptywaly z Chin,
Niemiec, Australii, Wielkiej Brytanii,
Hiszpanii, Wloch, Francji i szpitali
z USA. Jedyne zaproszenie przyslal
szpital z Meksyku, stosujacy niekon-
wencjonalne metody. W tym czasie
bylo tam 8 polskich rodzin. Cérka
zadzwonita do wszystkich. Jeden
z ojcéw dal nam bezcenny namiar.

Pojawil sie w koncu cien nadziei
- kontakt do wybitnego stawnego
prof. Stergiosa Zacharoulisa z USA.

Profesor zgodzil si¢ na konsultacje,
ale staral si¢ nie wzbudza¢ naszej na-
dziei. Zalecil przerwad rozpoczeta
chemioterapie Temodalem, Zeby nie
zamkna¢ nam innych opcji lecze-
nia. A wiec sg inne opcje!!! Wyrazil
bardzo dobra opini¢ o radioterapii
w Instytucie M. Sklodowskiej-Cu-
rie na ul. Wawelskiej w Warszawie.
Zrbbcie tam radioterapie i zapraszam
was do New Presbiterian Hospital
w Nowym Jorku na diagnostyke — po-
wiedzial.

28 sierpnia 2018 r. — Janek na naj-
nowszym sprzecie na $wiecie miat
przeprowadzony rezonans krego-
stupa i mézgu. Guz zmniejszyl sie
60-70%!!! Wielka rado$¢. Profe-
sor byl zaskoczony tak doskonalym
efektem radioterapii przeprowadzo-
nej w Polsce i dodal — Mamy szanse
na wyleczenie i czas na poszukanie
skutecznej terapii. Po konsultacjach
z zespolem lekarzy z wielu dziedzin,
Zaproponowano nam przeprowa-
dzenie w Polsce immunoterapii pod
kierunkiem amerykanskich lekarzy.
Niestety z przyczyn proceduralnych
lezacych po polskiej stronie do tej
wspOlpracy nie doszlo.

Janek czul sie bardzo dobrze,
wroécit na treningi szermierki, a jego
powro6t uwiecznila ekipa programu
TVP1 Alarm. Czas uciekal, leczenie
trzeba bylo kontynuowa¢. Zostali-
$my skierowani na immunoterapie
do Kolonii, do wybitnego specja-
listy prof. Stefaana Van Gool. Ja-
nek jako pierwsze dziecko z DIPG
z Polski trafit do tej kliniki. Immu-
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Moja historia

noterapia w Kolonii wykorzystuje
najnowsze metody i wiedze nagro-
dzong w 2018 r. Nagrodg Nobla. Teo-
retycznie z krwi Janka miala zosta¢
wyprodukowana szczepionka z leu-
kocytami wytrenowanymi w taki
sposéb, ze rozpoznaja guza jako
zrédlo zakazenia i zaatakuja go. Ja-
nek zostal zaszczepiony specjalnie
wyhodowanym wirusem. Wszystko
przebiegalo znakomicie. Janek jako
sportowiec $wietnie znosil dlugie
i dokuczliwe procedury, jego krew
znakomicie regenerowala sie, a sys-
tem immunologiczny odpowiedziat
na terapie lepiej niz zaktadano. Zdo-
byl sympatie personelu calej kliniki.
Czul sie znakomicie.

Jednoczesnie we wrzesniu 2018 r.
prof. Zacharoulis
do kliniki w Koenigstein, ktdra te-
stowata lek ONC201 - ze znakomi-
tymi wynikami badan klinicznych.
PrzekonaliSmy doktora Jurgena
Arnholda prowadzacego badania,
zeby wlaczyl Janka do programu.
Byl pierwszym dzieckiem, ktore
otrzymywalo ONC201 podczas im-
munoterapii. W tym momencie za-
interesowal si¢ naszym przypadkiem
caly $wiat naukowy, a my wyniki ba-
dan krwi wysytali$my do wielu os$rod-
kéw. Przypadek Janka byl omawiany
na konferencjach naukowych.

Zaczelismy na prosbe rodzi-
cow opisywaé¢ wszystko na blogu:
www.wszyscyzajaska.pl. Nasza na-
dzieja stala sie nadzieja wszystkich
rodzicow, a takze lekarzy CZD, od
ktérych mieliémy i mamy wielkie nie-
ustajace wsparcie.

8 miesiecy terapii mijalo w stycz-
niu tego roku. Z Polski zaczely na-
plywal straszne wiadomos$ci. Mate
ksiezniczki i dzielni
z ktérymi zaprzyjaznialiSmy sie na
szpitalnych salach i korytarzach po
kolei odchodzili. Janek bardzo to
przezywal. Nagle, w styczniu guz na
obrazach rezonansu powoli wylonil
sie z cienia, nabieral masy. Profesor
Van Gool stwierdzil, ze to wynik
immunoterapii i ma tak by¢ - pseu-
dowznowa. Jednak prof. Zacharoulis
i prof. Sabine Mueller z Zurychu uwa-
zali, ze trzeba wykona¢ biopsje.

skierowal nas

wojownicy,

W marcu 2019 r. w Zurychu w Szpi-
talu Uniwersyteckim dwoch znako-
mitych neurochirurgéw wykonalo
biopsje, a probki zostaly wystane do
5 najlepszych laboratoriéw na $wie-
cie. Niestety w pobranych prébkach
nie znaleziono komodrek immunote-
rapeutycznych. Wyniki potwierdzi-
ly, ze jest to guz DIPG IV stopnia
H3.3.K27 M i mamy do czynienia
z szybko rosnaca wznowa.

Zapadla decyzja o natychmiasto-
wym skierowaniu Janka na rera-
diacje do Warszawy. Wawelska to
miejsce szczegblne, nie tylko z po-
wodu wysokiego poziomu radiotera-
pii, ale takze wspanialego podejscie
do dzieci ze strony lekarzy. W mie-
dzyczasie badania genetyczne zna-
lazly w genie PIK3CA mutacje,
ktora pozwolila na zastosowanie
leku blokujacego $ciezke mTOR
guza. Klinika z Zurychu nawiazala
bezposredni kontakt w tej sprawie
z szefowa onkologii dzieciecej CZD
prof. Bozenng Dembowska-Baginska.
Pod kontrolg polskich lekarzy Janek
bedzie dostawal dostepny w Polsce
lek Sirolimus stosowany w leczeniu
innych nowotworow, i jako pierw-
szy na $wiecie bedzie go bral lacznie
z ONC201.

Mija rok od diagnozy - Janek jest
w bardzo dobrym stanie fizycznym
i psychicznym. W kwietniu opubli-
kowano wyniki badania klinicznego
z zastosowaniem leku Everolimus,
blokujgcego mTOR z dobrymi wyni-
kami - guz przestal rosng¢, a w kilku
przypadkach zaczal si¢ zmniejszaé. To
kolejna szansa.

Nasza przyjacioltka, onkolog dr
Joanna Czernicka powiedziala nam
w chwili zwatpienia: Medycyna to
nie jest matematyka, nie traécie na-
dziei, walczcie. Tylko walka ma sens.

Roéwnie straszny jest sposob, w jaki
dziecko cierpi podczas choroby.
DIPG odbiera zdolnosci fizyczne po
kolei, pozostawiajac umyst w stanie
nienaruszonym. Zanika zdolno$¢ do
potykania, skupiania oczu, moéwie-
nia, jedzenia, korzystania z lazienki,
chodzenia, utrzymywania normalne-
go tetna i ci$nienia krwi. Przy pelnej
$wiadomosci 5, 7, 14-latka, dziecko

spotyka straszne cierpienie i strach.
Zadaje bardzo trudne pytania. Bar-
dzo nam pomogla w tej sytuacji pani
psycholog z CZD. Nie wiem, czy bez
tego wsparcia wiedzialbym, jak na
nie odpowiadac.

Ogromne znaczenie dla nas ma
takze nasza wiara. Madry ksiadz
Michal z CZD, odwiedzajacy Janka
podczas naswietlan w CZD, komunia
przyjeta na tézku szpitalnym, cicha
modlitwa ojca i matki z dzieckiem,
wspdlna wyprawa do sanktuarium
Matki Boskiej. Dzigkujemy za kaz-
dy dzien i staramy si¢ go wypelni¢
milto$cig, fizyczng bliskoécig, przy-
tuleniem, kontaktem z przyjaciéimi,
u$miechem i wtedy choroba znika, az
do kolejnego rezonansu...

Jak kazdy rodzic modlimy sie i wie-
rzymy, ze to nasz Jasiu bedzie tym
pierwszym, ktéremu sie uda, a po nim
te sama droge przejda nastepni urato-
wani. Piszac bloga, jak pamietnik,
pokazaliémy nasza droge innym ro-
dzicom. Nie tylko co robi¢, idac po
naszych $ladach, ale tez skad czer-
pa¢ nadzieje i pomoc.

Nasza historia to nie tylko historia
choroby. Koszt konsultacji w USA
- 100 000 zl, koszt immunoterapii
w Kolonii 60 000 euro, koszt biopsji
w Zurychu 52 000 chf, ONC201 daw-
ka na 3 miesigce 8300 euro. To zbior-
ki na siepomaga.pl, pomoc Fundacji
»~Kawalek Nieba’, festyny charytatyw-
ne, koncerty, maratony tanca dla Jasia
organizowane przez sasiadéw i zna-
jomych, turnieje szermiercze, wplaty
od rodziny, przyjaciot, wsparcie lokal-
nych sportowcdw, ale takze ogromny
zryw modlitewny wszystkich, ktérych
spotkalismy na swojej drodze. Uzbie-
raliSmy tysiace duzych, ale takze
bardzo drobnych kwot, jak ta wysy-
pana ze $winki skarbonki kolegi ze
szkoly. Wszystkie te kwoty ztozyly sie
na fundusz, dzieki ktéremu to wszyst-
ko byto mozliwe.

Nasza historia to historia wielkie-
go dobra, ktore spotkalo nas w tym
strasznym nieszczesciu. Otoczyli
nas opieka wspaniali, zwyczajni na co
dzien ludzie. Pani Ewa, ktdéra goscila
nas w Kolonii, Pani Irmina, ktéra go-
$cita nas w Zurychu. Polacy pomaga-
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jacy ze szczerego serca w potrzebie sg
fantastyczni.

Na koniec tej naszej opowiesci chce
powiedzie¢ wszystkim, ktorych spo-
tka to lub podobne nieszczescie
- walczcie o dobre leczenie. W koncu
nam si¢ uda. To my rodzice i nasze naj-

dzielniejsze dzieci — mobilizujemy caly
$wiat, do badan, do eksperymentdéw.
Zatroskane oczy wybitnych profesoré6w
patrza na konkretne dzieci. Dajemy im
sife do walki, dajemy im nadzieje.
Nigdy nie pogodzimy sie ze $mier-
cig naszego dziecka. Walczymy i wte-

dy nasze cierpienie nabierajg sensu.
Okazuje sig, ze w chwili, kiedy wydaje
sie, ze juz nic nie da si¢ zrobi¢, poja-
wia si¢ iskierka nadziei. Podazamy za
tym $wiattem.

www.wszyscyzajaska.pl

Wsparcie dla chorych
na glejaki i ich bliskich

GLIOMA

\
.‘. FUNDACJA

CENTER

Fundacja Glioma-Center im. Hani Magiery dziala zaledwie kilka miesiecy, ale juz zgromadzita
krag osdb, ktore chca wspiera¢ swoim doswiadczeniem i konkretng pomoca chorych na glejaka
oraz ich bliskich. Pierwszym dzialaniem Fundacji bylo stworzenie strony, na ktorej mozna znalez¢
wiarygodna, podang dostepnie wiedz¢ na temat glejakéw. Fundacja poszukuje wsparcia dla swoich
projektow, wolontariuszy ktorzy pomoga w ich realizacji.

Fundacja Glioma-Center im. Hani
Magiery powstata z potrzeby poma-
gania, a strona ktdra stworzylismy jest
efektem podsumowania
doswiadczen zwigzanych z poszukiwa-
niem sposobu na leczenie zlosliwego
glejaka.

Na drodze tych poszukiwan, odby-
lismy dziesigtki spotkan z lekarzami
z renomowanych klinik na catym $wie-
cie, przeczytali$my setki artykulow, za-
poznali$my sie z wynikami niezliczonej
iloéci badan naukowych i nawigzali$my
kontakty z wieloma pacjentami oraz
ich rodzinami, w celu wymiany spo-
strzezen.

Wszystko to doprowadzito nas do
refleksji, ze chociaz aktualny stan wie-
dzy nie pozwala w chwili obecnej na
skuteczne wyleczenie ztosliwego gleja-
ka, to jednak na kazdym z dostepnych
etapdw postepowania, mozna i warto
$wiadomie wybiera¢ optymalne $ciez-
ki, majac na uwadze jak najwiekszy
komfort zycia pacjenta, w maksymal-
nie najdtuzszym okresie czasu.

Warto o nich wiedzie¢, warto §wiado-
mie decydowa¢. Informacje na temat
zréznicowanych mozliwosci,
niecznie s3 jednak powszechne, stad
inicjatywa stworzenia tego wlasnie
miejsca. Miejsca, ktére stanowi cen-
trum praktycznych wiadomosci, dla

osobistych

nieko-

tych ktdrzy staneli wobec trudnej dia-
gnozy oraz dla ich bliskich. Centrum
pomocy tym, ktdrzy czujg si¢ zagubieni
w gaszczu informacji. Centrum, ktére
kieruje swoja pomoc do zdiagnozowa-
nych potrzebujacych, niezaleznie od
ich wieku.

Nie jest naszym zamiarem w pelni
kompletne opisanie wszystkich mozli-
wych opgji i scenariuszy. Nie koncen-
trujemy sie na definicjach naukowych
czy statystykach dotyczacych glejaka,
ktére mozna znalez¢ w wielu innych
miejscach w sieci. Nasza intencjg jest
natomiast podzielenie si¢ praktycz-
nymi wskazowkami, przekazanymi
jak najprostszym jezykiem - gdzie
skonsultowag, jak uzyska¢ dodatkowe
informacje, ile to kosztuje, jak poten-
cjalnie zwigkszy¢ szanse na poszcze-
golnych etapach leczenia.

Fundacja jest gotowa nies¢ wsparcie
i pomoc tym, ktdérzy tego potrzebuja.
W dlugim katalogu celéw Fundacji,
znajduje si¢ miedzy innymi pomoc
w uzyskiwaniu konsultacji, ulatwia-
nie dostepu do innowacyjnych metod
postepowania, dzialania integracyjne
czy dzielenie si¢ wszelkimi, dajacymi
nadziej¢ nowosciami. Z determinacja
bedziemy takze zabiega¢ o $rodki fi-
nansowe, aby wsparcie materialne Pod-
opiecznych bylto réwniez mozliwe.

Mamy gtebokie przekonanie,

ze pomiedzy wyrokiem

i stwierdzeniem, Ze ,nic nie da sie
zrobic¢”, a efektem z pogranicza
cuddw i magii, jakim bytoby
catkowite wyleczenie, jest jeszcze
cate spectrum mozliwosci, ktore
zdecydowanie warto rozwazyc.
Warto dziatac!

Aktualnie uruchamiamy stopniowo
3 projekty, do ktorych realizacji nie-
zbedne s3 $rodki finansowe oraz za-
angazowanie ludzi dobrych serc.

* Pozna¢ lepiej guza — celem projek-
tu jest upowszechnianie i wsparcie
finansowe diagnostyki molekularne;j.

* Czlowiek-cztowiekowi - celem pro-
jektu jest organizowanie bezposred-
nich form pomocy Podopiecznym
w zakresie pomocy odpowiednich
specjalistow, np. onkologdéw, radio-
terapeutéw, psychologéw. A w szcze-

przypadkach ~ pomoc
organizacyjna w zakresie konsultacji

i leczenia zagranica.

* Polska potrafi - celem projektu jest
zwiekszenie dostepnoéci do inno-
wacyjnych metod leczenia glejakéw
w Polsce.

golnych

Zapoznaj sie blizej z naszg organizacja
i z naszymi projektami na stronie:
www.glioma-center.com
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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
zawat albo udar.

( 801 102 102 pzu.pl
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Sciezka diagnostyki pacjenta z rakiem ptuca

Pani profesor, pacjent, u ktdérego
lekarz pierwszego kontaktu podej-
rzewa raka pluca powinien zostaé
skierowany do jakiego specjalisty
- pulmonologa czy onkologa?

Przede wszystkim, lekarz podsta-
wowej opieki zdrowotnej, czyli le-

karz rodzinny powinien wykona¢
badanie przegladowe Kklatki piersio-
wej w dwoch projekcjach: przednio-
-tylnej i bocznej. Wtedy podejrzenie
zostanie poparte badaniem, ktére po-
zwala wzglednie dobrze uwidocznié
narzady klatki piersiowej i ewentual-
nie umocni¢ si¢ w tym podejrzeniu.
Z wynikiem pacjent powinien zosta¢
skierowany do dalszej diagnosty-
ki specjalistycznej do pulmonologa
lub jedli w ocenie lekarza rodzinne-
go uzasadniajg to zmiany widoczne
na radiogramie - bezposrednio do
torakochirurga. Prosze pamietad,
ze o ile u czesci pacjentéw widzimy
zmiany w radiogramie, ktére wska-
zujg na chorobe nowotworowa w ob-
rebie klatki piersiowej, to objawy
raka pluca sg niecharakterystyczne
i nierzadko nie s3 poparte ewident-
nie nieprawidlowym przegladowym
badaniem radiologicznym. Najczest-
sza dolegliwosdcia jest kaszel, objaw
charakterystyczny dla wielu innych
probleméw zdrowotnych. Niepokoja-
cym symptomem s3 réwniez zmiany
w charakterze kaszlu przewlektego,
ale réwniez duszno$é, krwioplucie,
czy utrata masy ciala.

Prof. dr hab. n. med. Joanna Chrostowska-Wynimko

- pulmonolog, specjalista w zakresie laboratoryjnej
immunologii medycznej, zastepca ds. Naukowych Dyrektora,

a takze kierownik Zakladu Genetyki i Immunologii Klinicznej
Instytutu Gruzlicy i Chorob Pluc w Warszawie. Pelni funkcje
Sekretarza Generalnego Elekta Europejskiego Towarzystwa
Chordb Pluc - najwiekszego towarzystwa pulmonologicznego
na $wiecie. Z prof. Joanna Chrostowska-Wynimko rozmawiamy
o tym jak powinna wygladac¢ $ciezka diagnostyki pacjenta

z rakiem pluca i jakie przeszkody stojg przed pacjentem

ilekarzem, aby ja pokonac.

Jakie badania w pierwszej kolejno-
$ci powinien mie¢ wykonany chory,
aby potwierdzi¢ lub wykluczy¢ raka
pluca?

Podstawowym badaniem jest tomo-
grafia komputerowa, ktéra znacznie
dokladniej niz radiogram pozwala
uwidoczni¢ struktury klatki piersiowej:
oskrzela, migzsz plucny, ale tez wezly
chlonne, optucng, $ciane klatki piersio-
wej. Tomografia umozliwia komplek-
sowg ocene od szyi az po gérna czesé
jamy brzusznej. Na skanach poszuku-
jemy zmian, ktérych w zdrowych ptu-
cach nie widzimy, oceniamy réwniez
wezly chionne.

Jesli diagnostyka wstepna - bada-
nie obrazowe wskazuje na nowotwor
pluca, jakie jest dalsze postepowanie
diagnostyczne?

Na tym etapie, dzigki wiedzy pozy-
skanej z tomografii prowadzimy dia-
gnostyke bardziej ukierunkowang. To
bardzo wazne, bo nowotwdr moze roz-
wija¢ si¢ w rozny sposob, na przykiad
typowo jako guz lub tez w formie na-
cieku w $cianie oskrzela. Wéwczas ko-
nieczne jest wykonanie bronchoskopii.
Zawsze tez dazymy do biops;ji, czyli po-
brania materiatlu do oceny patomorfo-
logicznej, bezposrednio z podejrzane;
zmiany lub z powiekszonych weztow
chlonnych.

Biopsja, bronchoskopia - czym réz-
nig sie te badania?

Biopsja - jak wspominalam - to po-
branie tkanki lub komérek do bada-
nia patomorfologicznego. Natomiast
bronchoskopia polega na wprowa-
dzeniu elastycznego $wiatlowodu do
oskrzeli. Ocena $ciany oskrzeli przez
doswiadczonego lekarza ma kluczowe
znaczenie dla wartoéci diagnozy, jej
wiarygodno$ci. Podczas bronchoskopii
mozemy réwniez wykonac biopsje. Od-
miang bronchoskopii jest tzw. EBUS,
czyli badanie wykonane bronchosko-
pem wyposazonym w glowice ultra-
sonograficzng, co pozwala dokladnie
oceni¢ struktury, ktére wydajg sie po-
dejrzane. EBUS znaczaco ulatwia wy-
konanie biopsji igtowej. Naktucie jest
wykonywane pod kontrolg USG w spo-
s6b celowany na miejsce potencjalnie
zmienione chorobowo lub powigk-
szony wezel chionny. Bronchoskopem
docieramy tylko do zmian potozonych
$rédoskrzelowo, bagdz w migzszu ptuca
bezposrednio w sasiedztwie oskrze-
li. Alternatywnym scenariuszem jest
biopsja igtowa bezposrednio przez
$ciane klatki piersiowej. Wykonuje si¢
ja w sytuacji, kiedy zmiana jest potozo-
na obwodowo, daleko od oskrzeli.

Czy pacjent powinien si¢ specjalnie
przygotowa¢ do tych inwazyjnych ba-
dan?

Bronchoskopie
czczo, zazwyczaj w warunkach szpi-
talnych, rzadziej w warunkach ambu-
latoryjnych. W dniu badania nalezy

wykonujemy  na
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przyjaé stale zazywane leki, chyba ze
wydano inne zalecenia. Pacjent kiero-
wany na badania inwazyjne powinien
otrzyma¢ pisemng informacje zawiera-
jaca szczegolowe informacje na temat
badania, w tym réwniez jak sie do nie-
go przygotowac. Pacjent musi wyrazi¢
pisemng zgode na wszelkie procedury
inwazyjne, a tym samym potwierdzi¢,
ze poinformowano go o korzysciach
i ewentualnym ryzyku. Warto pamie-
ta¢, ze badania inwazyjne s3 zwykle
kluczowe, dostarczajg material biopsyj-
ny, ktéry umozliwi potwierdzenie po-
dejrzenia raka pluca. Z drugiej strony
s3 to badania obcigzajace i stresujace
dla chorych. Niepokoj czesto wynika
réwniez z braku wiedzy, stad tak duze
znaczenie odpowiednio przekazanej
informacji o tym, co i dlaczego zapla-
nowano.

Biopsja i bronchoskopia to juz po-
glebiona diagnostyka. Na podstawie
pobranego podczas tych badan mate-
rialu, jakie istotne informacje otrzy-
mujemy?

Dokonujemy jego oceny patomorfo-
logicznej. To kluczowy moment calej
diagnostyki. Pobrany material biolo-
giczny, tkankowy czy komorkowy, jest
dowodem potwierdzajacym lub wy-
kluczajacym chorobe. Wynik badania
patomorfologicznego zamyka diagno-
styke wstepna. Na etapie diagnostyki
poglebionej okreslamy stopien zaawan-
sowania nowotworu i wykonujemy
szereg badan, ktdre okresla optymalny
sposdb leczenia.

Jak diagnozujemy, czy nowotwor
jest we wczesnym stadium, czy jest to
juz posta¢ zaawansowana, postac roz-
siana?

Ocena stopnia zaawansowania choro-
by dokonywana jest w oparciu o infor-
macje dotyczace rozmiaru guza, zajecia
weztéw chlonnych i ewentualnej obec-
nosci przerzutéw. Wykonywane sa ba-
dania jamy brzusznej i o$rodkowego
ukladu nerwowego z wykorzystaniem
réznych technik obrazowania, a wiec
tomografii komputerowej, pozytono-
wej tomografii emisyjnej (PET), czy
tez rezonansu magnetycznego. Jesli
chory kwalifikowany jest do leczenia

zachowawczego, wowczas waznym ele-
mentem diagnostyki poglebionej jest
ocena biomarkerdw, ktore pozwalaja
zaplanowa¢ optymalne leczenie farma-
kologiczne, w tym oceni¢ wskazania
leczenia ukierunkowanego molekular-
nie, badz do immunoterapii.

Podczas zabiegu chirurgicznego,
kiedy usuwamy guz czasem z cze¢scia
lub calym plucem i weztami chlonny-
mi, pobierany jest fragment tkanki.
Do czego on stuzy?

Material pooperacyjny jest przede
wszystkim wykorzystywany do doktad-
nej oceny utkania guza, zaawansowa-
nia choroby (ocena wezléw chionnych)
oraz skutecznosci operacji (margines
chirurgiczny). Niekiedy wykorzystuje-
my go réwniez do oceny biomarkeréw.
Istotng rzeczg jest to, aby pobrany ma-
terial byt dobrze wykorzystywany, bo
jego pobranie niesie za soba wysilek
i cierpienie pacjenta oraz trud osoéb
wykonujacych badania.

U ktérych pacjentéw z rakiem plu-
ca i dlaczego potrzebne jest badanie
molekularne, oznaczenie zmian w ge-
nach?

Kazdy pacjent z nieoperacyjnym ra-
kiem pluca powinien by¢ rozwazany
jako kandydat do oceny biomarkeréw.
W zaleznosci od podtypu raka i stopnia
zaawansowania wykonujemy w roz-
nym zakresie analize biomarkeréw te-
rapii ukierunkowanych molekularnie
- mutacji genu EGFR, rearanzacji ge-
néw ALK i ROS1 oraz ekspresji biatka
PD-L1 pod katem kwalifikacji do im-
munoterapii.

W tej chwili w Polsce mozemy sto-
sowac leki celowane z grupy inhibi-
torow kinazy EGFR oraz kinazy ALK
i Ros-1, oraz leki immunokompe-
tentne. Jaka powinna by¢ kolejnos¢
wykonywania badan w kierunku bio-
markerow?

Optymalne jest réwnoczesne ozna-
czenie biomarkeréw ze wzgledu na
oszczedno$¢ czasu. Wydluzanie dia-
gnostyki nie sprzyja efektom leczenia.
U chorych w IV stopniu zaawansowa-
nia oceniamy wszystkie biomarkery
w tym ekspresje bialka PD-L1. W stop-

niu ITIB analizowane sa wylacznie ce-
chy molekularne - mutacje genu EGFR
oraz rearanzacje genéw ALK i ROS-1.
Ze wzgledu na koszty badania diagno-
styczne wykonywane sg sekwencyjnie
- najpierw mutacje genu EGRE potem
rearanzacje w genie ALK, i ewentualnie
w genie ROS-1.

Jaki jest czas badan i material, czy
nie lepiej takze ze wzgledow diagno-
stycznych wykona¢ panel?

Panel pozwala na
ocene ekspresji wielu genéw metoda

réwnoczasowg

sekwencjonowania
(NGS), jest wiec rozwigzaniem opty-
malnym. Jednak drozszym, a na uzy-
skanie wyniku trzeba tez czekaé dtuzej,
co najmniej 10 dni roboczych. Panel
nie obejmuje tez ekspresji biatka PD-
L1, to badanie jest zawsze wykonywa-
ne niezaleznie od analiz genetycznych.
Najczeséciej jednak analizujemy nie pa-
nel, ale poszczegélne biomarkery indy-
widualnie, w niezaleznych badaniach
diagnostycznych. Jesli taka diagnosty-
ka jest prowadzona w sposob przemy-
$lany, to poszczego6lne wyniki zaczynaja
sptywa¢ do klinicysty szybciej (juz po
2-3 dniach). W naszym szpitalu stan-
dardem jest jednoczasowa ocena zmian
w genach EGFR i ALK. Po uzyskaniu
wynikéw negatywnych analizujemy
gen ROS-1.

nowej generacji

Czy wykonujac taka ilo$¢ badan
mozna zdiagnozowa¢ pacjenta w cig-
gu 6 tygodni, jak tego wymaga kar-
ta szybkiej diagnostyki i leczenia
pacjenta onkologicznego (DiLO)?

Trudnoéci wykonania $ciezki dia-
gnostycznej w ciagu 6 tygodni, kto-
re gwarantuje karta DiLO, wynikaja
z wielu przeszkéd, ale warto podkre-
§li¢, ze duze znaczenie majg ogranicze-
nia czysto administracyjne. Kluczowe
procedury diagnostyczne, np. bron-
choskopia, s w trybie ambulatoryjnym
bardzo niekorzystnie wycenione. Sg dla
szpitala niemal karg finansowg. Dlate-
go wykonujemy je w warunkach od-
dzialéw szpitalnych, poza kartag DiLO.
Druga kwestia, ktora utrudnia, a cze-
sto wrecz uniemozliwia diagnostyke
w czasie przewidzianym przez DiLO to
dtugie oczekiwanie na wynik badania
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patomorfologicznego. Bardzo czgsto,
zwlaszcza w wysokim stopniu zaawan-
sowania choroby, dysponujemy jedynie
materiaem komoérkowym, czyli cyto-
logia na przyktad pobierang poprzez
naklucie weztéw chlonnych. Jej ocena
nie jest latwa, wymaga do$wiadczenia
i znacznie wigkszego nakladu pracy
ze strony patologa. Zawsze prosimy
o okreslenie typu i podtypu raka ptu-
ca, co wymaga dodatkowych badan.
A patologéw niestety brakuje. Nie za-
wsze tez wyposazenie pracowni pozwa-
la na tak dokladng analize materiatu
diagnostycznego. W moim Instytucie
jestesmy w niezwykle komfortowej sy-
tuacji, mamy na miejscu doskonaty Za-
kiad Patologii, w ktérym diagnostyka
trwa szybko i jest prowadzona zgodnie
z najwyzszymi standardami $wiatowy-
mi. Natomiast w Polsce bywa réznie.
Nalezy tez podkresli¢ kwestie Zle ro-
zumianej wolnoéci gospodarczej. Do
niedawna nie istnial w naszym kraju
zaden mechanizm oceny jakosciowej
zakladow
ke patomorfologiczng, brakowalo tez

realizujgcych  diagnosty-

regulacji dotyczacych norm jakosci
badan. Szpitale oglaszajac przetargi,
kierowaly si¢ tylko ceng kontraktowa-
nej ustugi. Szczesliwie Ministerstwo
Zdrowia wprowadzilo odpowiednie
przepisy i certyfikacje pracowni. Nie-
stety w diagnostyce molekularnej nadal
kontraktacja prowadzona jest przede
wszystkim w oparciu o cene. Swiatel-
kiem w tunelu jest wymog wprowadzo-
ny od 1 stycznia do programu lekowego,
ktory stanowi, ze diagnostyka moleku-
larna moze by¢ wykonywana jedynie

w laboratoriach, ktére dla danego testu
i biomarkera majg aktualny certyfikat
Europejskiego Programu Kontroli Ja-
kosci. To jest pierwszy krok w bardzo
dobrg strone. Natomiast problemem
nadal pozostaje, kluczowy z punktu wi-
dzenia chorych, brak kompleksowosci
badan diagnostycznych. Nierzadko jest
tak, ze szpital kontraktuje analize po-
szczegblnych biomarkeréw w zupelnie
réznych o$rodkach, geograficznie bar-
dzo odleglych. Materiatu biopsyjnego
nie mozna podzieli¢, trzeba go kolejno
wysyla¢ do poszczegélnych laborato-
riow. W mojej opinii konieczne jest,
aby tego typu trudne przeciez bada-
nia byly analizowane w wybranych,
wyspecjalizowanych o$rodkach, ktére
dysponuja zaréwno doswiadczonymi
patologami, jak i pracownig molekular-
na. Do tego potrzebna jest jednak wola
decydentdw.

O ile brakuje nam patomorfologow,
to chyba mamy wielu biologéw mole-
kularnych, to bardzo popularny kie-
runek w ostatnich latach?

Biolodzy molekularni s3 doskona-
le przygotowani merytorycznie, ale
mamy problem z ich statusem zawo-
dowym. Osoby z tytulem magistra
biologii, ze specjalnoscig biologia mo-
lekularna, moga pracowaé¢ w labora-
torium, prowadzi¢ badania naukowe,
ale nie maja uprawnienn do prowadze-
nia badan diagnostycznych, interpre-
tacji i wydawania wynikéw. To prawo
przystuguje wylacznie osobom, ktére
posiadaja tytul diagnosty laborato-
ryjnego. Uzyskuja go automatycznie

osoby konczace studia w zakresie
analityki medycznej, z uprawnieniem
dotyczacym wszystkich procedur dia-
gnostycznych. Tymczasem zakres ich
ksztalcenia w przedmiocie biologia
molekularna jest znacznie skromniej-
szy. W sensie technicznym biolodzy
molekularni wiedza wiec wiecej, ale
nie maja przygotowania medycznego.
Moim zdaniem ten problem wymaga
pilnego rozwiazania. Na przyklad od-
powiedniego poszerzenia programu
ksztalcenia biologéw. W tej chwili,
jesli decyduja sie wejs¢ w $ciezke dia-
gnostyczng, konieczne jest ukonczenie
odplatnych studiéw podyplomowych,
nawet dwuletnich. Po zdaniu egza-
minéw otrzymujg tytul diagnosty, co
otwiera droge do dalszego ksztalcenia
specjalistycznego w zakresie laborato-
ryjnej genetyki medycznej czy immu-
nologii medyczne;j.

Podsumowujac, jak powinna wy-
glada¢ $ciezka diagnostyki pacjenta
z podejrzeniem raka pluca?

W razie podejrzenia nowotworu plu-
ca konieczne jest wykonanie badan
obrazowych. Potem w zaleznoséci od
wyniku, zlecana jest bronchoskopia
z biopsja lub naklucie przezklatkowe,
oraz oczywiscie badanie patomorfolo-
giczne materiatu biopsyjnego. Drugim
etapem jest seria badan majacych oce-
ni¢ stopien zaawansowania nowotworu
oraz analiza biomarkeréw.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka

z Warmins

Patio, Al. Wojska Polskiego 37
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NanoTherm w leczeniu glejakow

Ny

Glejaki to grupa zlosliwych nowo-
tworow maézgu, wsrod ktorych glejak
wielopostaciowy G-IV wykazuje naj-
wyzszy stopien zlosliwosci i cechuje
si¢ szybkim wzrostem. Obecnie jego
leczenie polega na operacyjnym, moz-
liwie doszczetnym usunigciu masy
guza uzupelnianym radio- i chemiote-
rapia w okresie pooperacyjnym. Zakres
usuniecia guza ogranicza ryzyko zabu-
rzenia waznych funkcji cze$ci mdzgu
przylegajacego do, lub przerastanego
przez nowotwdr. Pomimo wzrostu
stosowanego
leczenia w wyniku doskonalenia me-
tod diagnostyki obrazowej - gléwnie
jadrowego rezonansu magnetyczne-
go — ulepszania techniki operacyjnej,
postepu w zakresie metod radioterapii
i chemioterapii, nowotwory te odrasta-
ja i $redni czas przezycia chorych nie
przekracza 15 miesiecy.

Od wielu lat poszukuje si¢ nowych
metod uzupelniajacych obecnie sto-
sowne leczenie, pozwalajacych na
niszczenie komorek nowotworowych
stanowiacych zrodto wznowy. Stosowa-
no pozostawianie w lozy guza materialow
nasyconych chemioterapeutykami, wpro-
wadzenie modyfikowanych wiruséw
niszczacych komorki nowotworu, wymu-
szanie wszczepianymi mikropompami
dyfuzji chemioterapeutykéw, miejscowe
umieszczanie Zrédel radioaktywnych
i wielu innych. Zaden z tych sposobéw
nie przynio6st przetomu w leczeniu.

skuteczno$ci  obecnie

Prof. dr hab. n. med. Tomasz Trojanowski - neurochirurg,
kierownik Katedry i Kliniki Neurochirurgii i Neurochirurgii
Dzieci¢gcej UM w Lublinie. Czlonek rzeczywisty PAN

i czlonek korespondent PAU oraz Niemieckiego Towarzystwa
Neurochirurgow. Prezes Oddzialu PAN w Lublinie. Honorowy
Przewodniczacy Komitetu Nauk Neurologicznych PAN.
Czlonek Swiatowej Akademii Neurochirurgicznej. Honorowy
prezydent Polskiego Towarzystwa Neurochirurgéw oraz
Akademii Eurasiana Neurochirurgica. W kierowanej przez
profesora klinice, jako pierwszej w kraju, wprowadzono wiele
nowych technik leczenia, a ostatnio w badaniu klinicznym
stosuje sie metode NanoTherm w leczeniu glejakow.

W ostatnich latach podjeto

proby niszczenia komorek
nowotworowych przez miejscowe,
kontrolowane podwyzszenie
temperatury. W metodzie
NanoTherm osigga sie to
umieszczajac w scianach lozy

pO usunieciu guza nhanoczgstek
zelaza.

Superparamagnetyczne nanoczgstki
tlenku zelaza w zmiennym polu magne-
tycznym wprawiane s3 w drgania, przez
co podnoszg temperature w stopniu
zaleznym od natezania i charaktery-
styki zmiennego pola magnetycznego.
Odpowiednie pole magnetyczne wy-
twarzane jest przez urzadzenie Nano-
Activator. Temperatura otoczenia lozy
operacyjnej mozgu jest sterowana przez
komputer planujacy i kontrolowana
wszczepionym mikrotermometrem.

Zaréwno bezposredni wplyw wyso-
kiej temperatury na komorki nowo-
tworowe, a takZe nasilanie dzialania
przeciwnowotworowego radioterapii
i chemioterapii sa znane od dawna.
Dotychczas nie bylo dobrych sposobow
na podnoszenie temperatury i oceny jej
rozktadu w glebi narzagdéw miazszo-
wych. Podejmowano préby ogrzewa-
nia miejscowego skoncentrowanymi
wiazkami ultradzwigkéw (FUS) i oceny
temperatury rezonansem magnetycz-
nym, ale okazalo si¢ Ze s3 one niedo-
skonate.

Wprowadzenie nanoczastek zelaza
w obszar guza i ich pobudzanie zmien-
nym polem magnetycznym stwarza
mozliwo$¢ kontrolowanego wplywu
na miejscowg temperature w glebi
mozgu. Przygotowanie nanoczastek,
podstaw teoretycznych i dos§wiadczal-
nych ich zastosowania przeprowadzili
dr Andres Jordan, biolog i prof. dok-
tor Walter Stummer, neurochirurg
z Uniwersytetu w Miinster.

Metoda leczenia, polegajaca na ope-
racyjnym wprowadzeniu nanocza-
stek zelaza (NanoTherm) w obszar
nowotworu i nastepnie pobudzenie
ich zmiennym polem magnetycznym
o czestotliwoéci 100,000 Hz w akty-
watorze NanoActivator, zastosowana
zostata u okoto 100 chorych. Leczenie
przeprowadzano w Miinster w Niem-
czech. Od 2011 roku NanoTherm
posiada europejski certyfikat CE do
leczenia nowotworéw maézgu.

Dotychczas, z powodu braku wysokiej
rangi dowodéw naukowych na skutecz-
no$¢ leczenia, leczenie przeprowadza-
ne jest u chorych ze wznowa glejakow
mozgu, dla ktérych nie ma obecnie
potwierdzonego naukowo skuteczne-
go dalszego leczenia. Pozwala to na
zastosowanie metod leczenia w fazie
badan naukowych. Wznowa glejaka
wielopostaciowego w wybranych przy-
padkach leczona jest obecnie na drodze
chirurgicznego usunigcia odrastajgce-
go guza. Reoperacja stwarza mozliwo$¢
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uzupelnienia leczenia przez umieszcze-
nie w §cianach lozy po usunietym guzie
nanoczastek zelaza w postaci zelu lub
pasty, a nastepnie kilku sesji podnosze-
nia temperatury w NanoAktywatorze.
Urzadzenie to wyposazone jest w dedy-
kowany system komputerowego plano-
wania leczenia i sterowania rozktadem
temperatury w obrebie mozgu. Rozklad
temperatury jest nadzorowany przy po-
mocy mikrotermometru elektronicz-
nego wprowadzonego w obszar guza.
Ograniczeniem dla zastosowania
metody jest konieczno$¢ usuniecia
z pobliza obszaru leczonego cial me-
talicznych, uzupelnien zebowych, sty-
mulatoréw, elektrod wprowadzonych
z powodu innych schorzen. Kolejnym
ograniczeniem jest zaklocenie ob-

razowania jadrowym
magnetycznym przez nanoczgsteczki
zelaza i konieczno$ci postugiwania sie
innymi metodami obrazowania w oce-

rezonansem

nie zachowania si¢ guza po leczeniu.

Dotychczasowe wyniki leczenia me-
toda NanoTherm wskazuja na moz-
liwoé¢ przedluzenia Zzycia chorych ze
wznowa glejaka wielopostaciowego,
ale liczba przeprowadzonych badan
nie pozwala na statystycznie znamien-
ne potwierdzenie tej skutecznosci.
Dlatego planowane jest przeprowadze-
nie kontrolowanego, prospektywnego
badania klinicznego w celu uzyskania
danych o skutecznodci leczenia.

W tym roku w SPSK-4 w Lublinie
otwarta zostala druga w Europie pla-
céwka dysponujaca mozliwoscig za-

stosowania NanoTherm w leczeniu
glejakow.

Pierwsza grupa chorych
bedzie leczona w Polsce
metodg NanoTherm w ramach
zainicjowanego przez lubelskgq
klinike neurochirurgii badania
naukowego. Préba kliniczna
obejmie 20 pacjentdw,

ktorzy sq zakwalifikowani

do operacji wznowy glejaka
wielopostaciowego.

Prowadzone sg przygotowania do
udostepnienia tego leczenia takze na
zasadach komercyjnych, w tym dla
chorych zagranicznych.

Polska Koalicja
Pacjentéw Onkologicznych

Kazdy nowotwor jest inny
- zbadaj profil genomowy guza

Opis ludzkiego genomu dal podstawe do badania kompleksowego profilowania zmian

DNA w obrebie guza, a tym samym umozliwil zastosowanie u wielu chorych efektywnych,
personalizowanych terapii. Jednak te kosztowne badania nie s3 refundowane i powszechnie
dostepne. Dlatego firma Roche w partnerstwie z Polskg Koalicja Pacjentéw Onkologicznych
postanowila pomoc polskim chorym na nowotwory w ramach programu Kazdy nowotwor jest inny

- zbadaj profil genomowy guza.

Jestesmy swiadkami szybko roz-
wijajacych sie technologii. Zamiast
telefonu na korbke mamy maly te-
lefon, w ktérym jest aparat fotogra-
ficzny, kalkulator i latarka. Zamiast
komputera, ktéry zajmuje cate biurko
i glo$no pracuje, korzystamy z ma-
tego, lekkiego laptopa mieszczacego
si¢ w torebce. Zamiast sta¢ w kolejce
w banku lub na poczcie, zeby zro-
bi¢ optaty ustawiamy automatyczne
polecenie zaplaty poprzez konto in-
ternetowe naszego banku. Taki sam
dynamiczny postep obserwujemy
w ostatnich latach w diagnostyce
medycznej i sposobach leczenia.
Najwiekszym przelomem w tym za-
kresie bylo opisanie ludzkiego geno-
mu, ktore dalo poczatek medycynie
spersonalizowanej.

Kazdy nowotwor jest inny

Kiedys dzieliliimy nowotwory na
podstawie miejsca, w ktorym powsta-
ly. Nowotwér byl po prostu guzem
nerki, ptuca, zotadka. Potem zaczeto
odnajdowa¢ markery, ktore bardziej
szczegolowo charakteryzowaly dany
typ, czy podtyp nowotworu, np. rak
piersi HER2 dodatni. Klasyfikacja no-
wotwordw zaczela stawac sie coraz bar-
dziej ztozona.

Obecnie doszlismy do momentu,
kiedy badamy nowotwory na pozio-
mie komorkowym i wiemy, ze kazdy
nowotwor jest inny. Wiemy to na pod-
stawie skomplikowanych badan na po-
ziomie DNA komoérek nowotworowych.

Jesli wzielibySmy grupe 10 pacjen-
tow chorujacych na taki sam typ
nowotworu - wiec leczonych w taki

sam sposob - i przeprowadziliby$my
u nich doglebne badanie DNA komé-
rek nowotworowych, to okazaloby sie,
ze u kazdego z nich wykryjemy inne
nieprawidlowosci - inne mutacje no-
wotworowe. Co to oznacza? Nic inne-
go jak to, ze kazdy z tych 10 pacjentow
choruje na inny nowotwoér, poniewaz
komérki nowotworowe powstaty na
skutek réznych rodzajow uszkodzen
DNA/mutacji nowotworowych. Wobec
tego nasuwa si¢ wniosek, Ze nie po-
winni$my wszystkich tych 10 pacjen-
tow leczy¢ w taki sam sposob.

Zestaw wykrytych
nieprawidtowosci — mutacji/zmian
genomowych w DNA komérek
nowotworowych nazywamy
profilem genomowym guza.
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Kompleksowe
profilowanie genomowe

Metody diagnostyczne, ktére umoz-
liwiaja zbadanie profilu genomowego
nazywamy kompleksowym profilo-
waniem genomowym. Jest to badanie
nowe, zyskujace coraz bardziej na zna-
czeniu i popularnosci. Jednak nie jest
ono dostepne w ramach badan re-
fundowanych przez NFZ. Wazine jest
tu pojecie kompleksowosci badania,
poniewaz dotychczas rutynowo stoso-
wane w diagnostyce nowotwordw te-
sty (w wiekszosci refundowane przez
NFZ) sa testami poszukujacymi wy-
biérczo w DNA jednej lub kilku muta-
cji i to mutacji, ktére juz znamy.

Kompleksowos¢ profilowania
genomowego powoduje,

ze z jednej probki tkanki
nowotworowej, pobranej w czasie
zabiegu lub biopsji, czy z krwi
mozemy wykonac od razu badanie
wszystkich czterech klas zmian
DNA oraz wykry¢ mutacje rzadkie.

Z jednej probki, w ramach jednego
badania uzyskujemy profil genomo-
wy nowotworu. Nie bez znaczenia
jest tez jako$¢ wykonywanych badan.
Warto zwrdci¢ uwage na parametry
testu, takie jak czuloé¢ i specyficzno$é
okreslone w badaniach walidacyjnych,
oraz to, czy laboratorium je wykonu-
jace posiada odpowiednie certyfikaty.
Wskazniki te pomoga okresli¢, czy
mozemy by¢ ufni wobec wyniku dane-
go badania.

Decydujac si¢ na diagnostyke po-
szukiwania pojedynczych mutacji
metoda sekwencyjna, narazamy sie
na zuzycie tkanki nowotworowej do
kolejnych badan i utrate czasu, ktdry
w wiekszosci choréb nowotworowych
jest tak wazny. Poza tym tradycyjne
metody diagnostyki molekularnej ba-
dajg gen lub kilka genéw, wykrywajac
jedng lub dwie klasy zmian genomo-
wych, co uniemozliwia identyfikacje
wszystkich mozliwych zmian.

Kompleksowa diagnostyka moleku-
larna jest potrzebna, aby jak najbardziej
precyzyjnie dobraé terapie celowane
i/lub immunoterapie do kazdego pa-
cjenta osobno.

Materiat powstat przy wspotpracy Firmy Roche.

Dzieki temu badaniu czasami udaje
sie tez odnalez¢ przyczyne, dlaczego
niektore leki przestaja dziala¢. Majac
wiedze, jaki jest profil genomowy no-
wotworu mozna zaplanowal strategie
leczenia w sposob odmienny, niz dzieje
sie to obecnie, bioragc pod uwage do-
stepne terapie leczenia choréb nowo-
tworowych.

Czy warto bada¢ genom guza

Powstaje jednak wazne pytanie, czy
warto wykonywa¢ kosztowne, kom-
pleksowe profilowanie, ktore moze
okaza¢ si¢ badaniem ,,na wyrost”,
skoro i tak nie mozna zastosowac tera-
pii, jakie bylyby pozadane. W przypad-
ku niektorych mutacji bowiem jeszcze
nie opracowano odpowiednich terapii
celowanych. Na to pytanie kazdy pa-
cjent wraz ze swoim lekarzem musi
odpowiedzie¢ sobie
Z drugiej strony, nie jesteSmy w sta-
nie przewidzie¢ profilu genomowego
nowotworu u danego chorego, a wiec
dopdki kompleksowe badanie nie jest
wykonane, dopodty pozostaje niepew-
nos¢, czy wybrana strategia leczenia
uwzglednia najbardziej optymalna
terapie celowang. Im lepsze parame-
try wiarygodnosci testu, z tym wieksza

indywidualnie.

pewnoscia mozemy odpowiedzie¢ na
pytanie, czy aby na pewno dany pacjent
kwalifikuje sie/lub si¢ nie kwalifikuje
do obowiazujacego w Polsce programu
leczenia danego typu nowotworu.

Jesli okaze sie, ze lek, ktory bylby
odpowiedni nie jest dostepny (nie
jest zarejestrowany w Europie, nie jest
refundowany w Polsce, jest w trakcie
badan klinicznych) pojawiaja sie pro-
blemy natury finansowej, prawnej
i logistycznej. Rozwigzanie tych pro-
blemdw jest mozliwe tylko za obopdlng
zgody i wspolpraca pacjenta z leka-
rzem. Czesto potrzebna jest pomoc
fundagcji, stowarzyszen, rodziny czy
przyjaciol.

Bez watpienia nie mozna zatrzymac
postepu w nauce i rozwoju nowych tech-
nologii. Od naszej $wiadomoéci i staran
zalezy jak szybko nowo$ci w medycynie
beda stawaly sie powszechng praktyka
ibeda dostepne dla wszystkich chorych,
a nie beda tylko towarem luksusowym
dla wybranych.

Jak mozna wykona¢ profil
genomowy nhowotworu
Wychodza naprzeciw tym potrzebom.

Foundation Medicine Firmy Roche
we wspotpracy z Polska Koalicja
Pacjentéw Onkologicznych
postanowity pomaoc polskim
pacjentom onkologicznym

w dostepie do badania
kompleksowego profilowania
genomowego w chorobach
nowotworowych, ktore nie sg

w Polsce refundowane.

Koszt badania FoundationOne CDx
i FoundationOne Liquid przeprowa-
dzanego przez Foundation Medicine
wynosi 21 809 PLN, co przekracza
mozliwosci finansowe wielu cho-
rych. Dlatego firma Roche Polska
udostepnia pacjentom cierpiacym
na choroby nowotworowe program
wsparcia finansowego, ktory daje
chorym mozliwos¢ szerszego doste-
pu do kompleksowego profilowania
genomowego i umozliwia wykonanie
tego badania za znacznie mniejsza
kwote.

Dodatkowo Polska Koalicja Pacjen-
téow Onkologicznych w ramach On-
koFunduszu udostgpnia mozliwos¢
tworzenia zbiorek na przeprowadze-
nie tego badania, dla tych pacjentdw,
dla ktérych nawet zaproponowana
przez Foundation Medicine suma w ra-
mach wsparcia, okaze si¢ zbyt wysoka.
Koalicja, zgodnie z regulaminem On-
koFunduszu, nie pobiera z tego tytulu
zadnych dodatkowych prowizji i optat,
wigc calkowita suma zebranych $rod-
kéw zostanie przekazana pacjentowi na
badania kompleksowego profilowania
genomowego w jego chorobie nowo-
tworowej.

Wiecej informagcji i regulamin Pro-
gramu Wsparcia oraz OnkoFunduszu:

www.foundationone.pl
www.onkofundusz.pl

@4 ONKO
FUNDUSZ

Wspieram. Zbieram. Wygrywam!

-
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Stres w

Choroba nowotworowa jest zasad-
niczg i niepomy$lng zmiang sytuacji
zyciowej czlowieka. Z jednej strony
sama diagnoza jest sytuacja krytycz-
ng i traumatyczna, wywolujaca stres
w réznym nasileniu. Z drugiej strony,
wystepuja kryzysy w czasie trwania
choroby:

* w procesie leczenia (wznowa, pro-
gresja, przerzuty, inne komplikacje),

* emocjonalny (trudno$ci w zarzadza-
niu emocjami, depresje, nerwice, my-
$li samobojcze),

* wsparcia spotecznego (kryzys mal-
zenski lub rodzinny, rozwéd, brak
empatii otoczenia spoltecznego).

Wraz z choroba pojawiajg si¢ pierw-
sze, pierwotne oceny wlasnej sytuacji.
Na poczatku najczesciej odczuwamy
zagrozenie nie tylko dla naszego do-
brostanu, sprawnoéci, bytu material-
nego, jakoséci naszego zycia, ale przede
wszystkim zdrowia i zycia. Pojawiajg
sie w zwiazku z tym réznorodne reakcje
emocjonalne i behawioralne (zachowa-
nie i dzialanie), nastepuje zmiana rél
i sytuacji spoteczne;j.

W ocenie wtdrnej, po wstrzasie dia-
gnozy, kiedy obnizy sie nieco napie-
cie emocjonalne, zaczynamy zadawac
sobie pytania: Jak poradze sobie z tg
sytuacjg? Jakie mam mozliwosci? Jakie
posiadam deficyty i stabe strony? Jakie
mam zasoby i mocne strony, by sobie
poradzié i czy sq one adekwatne? Zaczy-
namy dziata¢ bardziej logicznie, bada¢
mozliwosci leczenia oraz rokowania.
Zastanawiamy sie: Co muszg zrobié?

chorobie nowotworowe;j

Ewa Dubaniewicz - magister psychologii, magister pedagogiki,
terapeutka uzaleznien, pacjentka onkologiczna. W 2015 roku
otrzymala diagnoze - rozsiany, nieoperacyjny GIST, wskazanie
leczenie paliatywne. Przeszla dwie progresje choroby. Cho¢ nie
pracuje i jest pacjentka ,,na caly etat”, to od trzech lat dziala

z pelnym zaangazowaniem w Stowarzyszeniu Pomocy Chorym
na GIST. Bierze udzial w wielu spotkaniach, konferencjach,

a takze w posiedzeniach Komisji Sejmu, podnoszac temat
wsparcia psychologicznego, tak potrzebnego w chorobie
nowotworowej, ktorej towarzyszy stres.

Czego mi nie wolno? Czego nie bede
mogt? Jak zmienié styl zycia?

Czasami
przewyzszaja mozliwosci poradzenia
sobie z nig. Wtedy nalezy skorzysta¢
z pomocy psychologicznej i/lub psy-
chiatrycznej. Czasami jednak oso-
ba chora ma duze zasoby, zdolnosci
wewnetrzne ,powstania z popiotow”
i/lub mocno wspierajace otoczenie
spoleczne. W tej sytuacji ma mozli-
wosci znalezienia dobrych strategii
radzenia sobie z sytuacja, efektywnych
czynnosci zaradczych, sposobéw ada-
ptacji do sytuacji zycia z choroba. I ma
szanse wykorzysta¢ mozliwoéci lecze-
nia oraz dany jej przez los czas najle-
piej, jak to mozliwe.

Tak, czy owak, przez caly okres cho-
roby w réznym nasileniu towarzyszy

wymagania tej sytuacji

nam obcigzenie psychiczne. Moga
pojawi¢ sie zaburzenia adaptacyjne.
Wazne jest, by posiada¢ cho¢ nieco
wiedzy na temat tych obcigzen, stresu
i jego skutkéw. To pozwoli §wiadomie
i skutecznie monitorowac to, co dzieje
sie z nami oraz poszukiwaé pomocy
specjalistycznej. Postaram si¢ nieco
przyblizy¢ ten temat. Niestety, w dos¢
ograniczonym zakresie, na miare
skromnego artykutu.

Stres w biopsychospotecznym
modelu choroby
Ostatnio pojecie ,,stres” zrobilo duza
kariere w mowie potocznej. Czesto jest
uzywane nieadekwatnie lub naduzy-
wane. C6z to jednak jest stres w biop-
sychospolecznym modelu choroby?

Stres posiada trzy, niezalezne od siebie
aspekty: 1) psychologiczny, 2) fizyczny
i biologiczny, 3) spoleczny.

Stres psychologiczny to

ocena i reakcja emocjonalna,
organizowanie zachowania

w sytuacji uznanej przez nas
za trudng, mocno obcigzajaca.
Kazdy z nas roznie ocenia

i reaguje emocjonalnie

na wtasne doswiadczenia.
Decyduja o tym dyspozycje
osobowosciowe do zmagania sie
ze stresem (temperament, styl
poznawczy, wzorce zachowan,
doswiadczenie).

W psychologii wyrdznia sie trzy ro-
dzaje reakcji na stres. Pierwsza, to
traktowanie choroby jako wyzwania.
Towarzysza temu ambiwalentne reakcje
emocjonalne — m. in. niepokdj i nadzie-
ja. Jednak dyspozycje osobowoscio-
we chorego pozwalaja mu skutecznie
przeciwdziala¢é nadmiernemu pobu-
dzeniu emocjonalnemu i negatywnym
emocjom. Potrafi on wzbudza¢ w sobie
pozytywne emocje, odrywa si¢ od ne-
gatywnych doswiadczen, poszerza swo-
je kompetencje poznawcze, poszukuje
wiedzy, jest refleksyjny (prezno$¢ ego).
To pozwala elastycznie zmieniaé stra-
tegie radzenia sobie z chorobg, twor-
czo radzi¢ sobie z przeciwno$ciami.
W przypadku traktowania choroby jak
wyzwania, reakcja behawioralng jest
dzialanie na rzecz poprawy zdrowia
(podporzadkowywanie si¢ zaleceniom
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lekarskim, zmiana stylu Zycia oraz na-
wykow zywieniowych itp.).

Kolejna reakcja na stres to traktowa-
nie choroby jak zagrozenie. Pojawiaja
sie wowczas destrukcyjne emocje leku,
strachu, zlosci i irytacji. Trzecia jest od-
czuwanie choroby jako straty/krzyw-
dy. Dominujgce sa wowczas smutek,
rozpacz, poczucie winy i depresja.

Kwestia zasadnicza jest to, ktora
z postaw dominuje — pierwsza, druga,
czy trzecia. Od tego bowiem zalezy co
zrobimy ze swoja chorobg, jakie dziala-
nia podejmiemy. Czy pomozemy sobie
w tym trudnym czasie? Czy pogorszy-
my swoj stan? Czy potrafimy zmienia¢
wlasne strategie wraz ze zmianami
w procesie leczenia i skutkami z tego
wynikajacymi?

Mobilizacja do dziatania spowodowa-
na stresem psychologicznym to dlugo-
trwaly wysitek organizmu. Wysilek ten
moze doprowadzi¢ do stresu fizyczne-
go i biologicznego, ktére wyczerpuja
zasoby odporno$ciowe i doprowadzaja
do zalamania zdrowia, choréb soma-
tycznych, pogorszenia stanu w cho-
robie juz istniejacej. Stres spoleczny
moze pojawié sie wowczas, gdy cho-
roba powoduje ograniczenie rél spo-
fecznych w zwiazku z dlugotrwalg
hospitalizacja, niepetnosprawnoscia,

przejéciem na rente itp. Trzeba jednak
podkresli¢, ze odpornos¢ na stres, wy-
bor i stosowanie strategii radzenia
sobie ze stresem, s3 cechami indywi-
dualnymi kazdego czlowieka.

Nastepstwa stresu
Stres moze implikowa¢ dwa rodzaje
nastepstw — bezposrednie oraz odle-
gle w czasie. Nastepstwa bezposrednie
stresu w sytuacji trudnej to:

* obnizenie nastroju, nadmierne po-
budzenie emocjonalne,

* zmiany somatyczne (podwyzszenie
ci$nienia krwi, wydzielanie si¢ hor-
mondw stresu),

e zmiany proceséw  poznawczych
(trudnosci z koncentracjg, dezorga-
nizacja my$lenia, ruminacje).

Dlugotrwale powtarzane reakcje or-
ganizmu utrwalajg si¢ i tworza nieko-
rzystne wzorce reakgji fizjologicznych
(czynnosci i procesy) oraz immuno-
logicznych (odpornosciowe). Odlegte
w czasie nastepstwa stresu moga by¢
zatem skutkiem sfabodci organizmu,
spowodowanej wymienionymi dys-
funkcyjnymi reakcjami, ale i szkodli-
wymi czynnikami $rodowiskowymi
(zanieczyszczone powietrze, niezdro-
we jedzenie itp.). Skutki odlegle moga
wplywaé na powstanie choroby, a w sy-
tuacji choroby pogarsza¢ rokowania.
Nalezy pamietaé, ze oprocz indywidu-
alnych zasobdw kazdego z nas, jako$ci
$rodowiska w jakim Zyjemy, nastep-
stwa bezposrednie i odlegle stresu za-
lezg takze od sity stresoréw, ich liczby
w kroétkim czasie i czasu trwania.

Stres chroniczny (skutki odlegte
w czasie) sprawia, ze z mozgu do mie-
$ni wedrujg bezustannie komunikaty

przygotowujace do szybkiego dziatania
i mie$nie stajg sie zmeczone. Komunika-
ty wedrujace przez wegetatywny uktad
nerwowy do serca, jelit, pluc, gruczo-
téw potowych, watroby, nerek i innych
narzadéw nastawiajg na krétkotrwatg
walke albo ucieczke. Jesli beda wysylane
zbyt diugo, doprowadzaja do zmecze-
nia tych narzagdéw. Komunikaty wysy-
tane do przysadki i regulujace poziom
hormonéw mobilizujacych organizm
do dzialania, gdy s3 wysylane zbyt diu-
go, rozregulowuja ukifad hormonalny
(zwlaszcza cykl menstruacyjny u kobiet).
Wyniki badan naukowych wskazuja
tez, ze depresja i zlo§¢ powoduja po-
gorszenie immunokompetencji, tzn.
nabywania i posiadania przez limfocy-
ty (krwinki biale) cech czynnosci. A to
jest sprzezone z dzialaniem o$rodko-
wego ukladu nerwowego, autonomicz-
nego ukladu nerwowego oraz ukladu
limfatycznego, ktére rozregulowuja sie.
Istnieja tez wyniki badan, ktére wska-
zujg, ze ryzyko progresji choroby nowo-
tworowej zalezy bardziej od czynnikéw
osobowosciowych (niekorzystne oce-
ny i reakcje emocjonalne, pesymizm,
bezradnos$¢, beznadziejno$¢, depresja,
wyparcie emocji) niz od czynnikéw stre-
sogennych. I to krétko o stresie w kon-
tekscie fizjologicznym i biologicznym.

Pamietajmy, zeby monitorowac
wtasne mysli, emocje i ciato.
Szybko poszukiwac pomocy
psychologa, psychiatry

i lekarzy specjalistow jesli
zaczynamy dziatac¢ na witasng
szkode toksycznymi myslami

i emocjami, niekorzystnym dla
nas zachowaniem. Kontrolowac
srodowisko spoteczne,
eliminowac bodzce stresogenne
w najblizszym otoczeniu. Naszym
mottem przewodnim w Zyciu

z chorobg nowotworowa niech
bedzie: wiem jak troszczyc¢ sie

o siebie i robie to.

Druga czes¢ artykutu  mgr  Ewy
Dubaniewicz, o tym jak radzi¢ sobie
ze stresem w chorobie nowotworowej,
w kolejnym numerze ,Glosu Pacjenta
Onkologicznego”.
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POZNAJ SWOJE PRAWA

Zaopatrzenie w wyroby medyczne
- projekt nowego rozporzadzenia

Kolejny raz mamy wrazenie, ze Mi-
nisterstwo Zdrowia nie wsluchuje sie
opinie pacjentow, ich opiekunow, orga-
nizacji pacjentow i stowarzyszen lekar-
skich w sprawie zaopatrzenia w wyroby
medyczne. Przystowiowa koscig niezgo-
dy jest rozporzadzenie w sprawie zlece-
nia na te wyroby, ktére MZ od ubieglego
roku nie zmodyfikowalo. Zamieszanie
spowodowane jest kilkoma niedogod-
nosciami, tak dla pacjentéw, jak i oséb
uprawnionych do wypisywania tych
wnioskow (lekarzy, pielegniarek, fizjote-
rapeutéw czy felczerow).

Przepisy te sa szczegolnie wazne dla
pacjentow i ich opiekundw, poniewaz
dotycza gtéwnie grup oséb, ktére musza
realizowa¢ wnioski cyklicznie. A sg to
pacjenci: pampersowani, z nietrzyma-
niem moczu, z nefrostomig i ze stomig.
W ich gronie znaczna cz¢$¢ to osoby
zalezne od innych, czyli takie, ktére
same na pewno nie zrealizujg wnioskow
na zaopatrzenie w wyroby medyczne.
Tak wiec cala procedura zwigzana
z pojsciem do lekarza, potem do NFZ
i ostatecznie do sklepu medycznego
lub apteki musi by¢ wykonana przez
ich opiekunéw. Generuje to zaréwno
dla pacjentéw, jak ich opiekundéw, wiele
dodatkowych kosztéw, niepotrzebnych
stresdw i strate czasu.

Powodéw do niepokojéw jest co naj-
mniej kilka. Odpuszczamy juz gléwny
postulat, ktéry przedstawiaja od wielu
lat organizacje pacjentow, czyli walory-
zacji limitéw kwotowych w rozporza-
dzeniu, ktorej nie bylo od roku 2003!
A z ciekawostek w obecnym rozporza-

Andrzej Piwowarski, prezes Polskiego Towarzystwa Stomijnego
POL-ILKO, mgr pedagogiki spoteczno-opiekunczej ocenia
projekt nowego rozporzadzenia dotyczacego zaopatrzenia

w wyroby medyczne, ktory wprowadza wiele niedogodnosci

dla pacjentéw, ich opiekunéw, personelu medycznego

i dystrybutorow.

dzeniu to mozemy podaé np., wozek
inwalidzki reczny, na ktéry mielismy
obnizke z 800 zt na 600 zt, a w przy-
padku pamperséw zwiekszenie ilosci
bez zwigkszenia limitéw kwotowych.
Ale wr6¢my do naszego wniosku.

Glowna sprawa jest fakt zwiekszenia
formularza z 2 do 7 stron. Na pewno
nikomu to nie stuzy, ani pacjentowi,
ani tez osobom, ktére majg te wnio-
ski wypelniaé: lekarzowi, pielegniarce,
fizjoterapeucie czy felczerowi. Prosze
zauwazy¢, ze recepta na leki jest bardzo
prostym i nieskomplikowanym doku-
mentem, a idzie za nig wiele wieksza
kwota refundacji. Mamy tez na wzgle-
dzie czas lekarza i pielegniarki, ktore
moga by¢ przeznaczone na czynnosci
o wiele bardziej niezbedne i adekwat-
ne do ich kompetencji. To nie jest kwe-
stia obronny tych zawoddw, ale przede
wszystkim troska o pacjentdw, ktdrzy
wymagaja niezbednej porady i pomo-
cy. Formularze wnioskéw na wyro-
by medyczne w takim ksztalcie beda
generowa¢ wieksze kolejki oraz nie-
zadowolenie i frustracje pacjentow,
zwlaszcza u lekarzy rodzinnych. We
wniosku sg tez do wypelnienia rubryki,
dotyczace uprawnien dodatkowych, co
tez moze powodowa¢ kolejne nieporo-
zumienia i utrudnienia w jego wlasci-
wym wystawieniu. Nalezy zauwazy¢,
ze nowe legitymacje oséb z niepelno-
sprawnoscig sa zakodowane i nie kazdy
bedzie mial mozliwo$¢ ich odczytania.
Same osoby niepelnosprawne raczej
postuguja si¢ legitymacjami niz nosza
przy sobie aktualne orzeczenia!

Kolejnym elementem, ktéry wprowa-
dzi chaos oraz ograniczy tak naprawde
dostep do wyrobéw medycznych, to ko-
nieczno$¢ ustanowienia pelnomocni-
ka lub opiekuna prawnego do odbioru
wyrobow medycznych, jesli nie bedzie
to sam pacjent. Jest to na pewno kolejna
duza niedogodnos¢. Do tego osoba od-
bierajac wyroby medyczne, musi si¢ po
nie zglosi¢ z upowaznieniem, ktore ma
by¢ wystawione na 7 dni przed odbio-
rem sprzetu. Niby niewiele, ale jakie to
spowoduje utrudnienia i skargi pacjen-
téw, a co najwazniejsze uniemozliwi im
dostep do wyrobéw medycznych, bez
ktérych nie moga normalnie funkcjono-
wa(. Bedzie to tez dodatkowy klopot dla
opiekundw, ktérymi sg czesto pracujacy
czlonkowie rodziny.

Nastepnym utrudnieniem, jakie spo-
woduja nowe przepisy, bedzie brak
mozliwosci wysylkowego odbioru wy-
robow medycznych. Nalezy zaznaczy¢,
ze jest to jeden z kanaléw, z ktérych bar-
dzo czegsto korzystaja pacjenci, zwlasz-
cza z miejscowosci oddalonych od
duzych miast i metropolii. Nie majg bo-
wiem w poblizu zadnych sklepéw me-
dycznych, a czas i inne przeszkody nie
pozwalaja na osobisty odbidr sprzetu.

Innym ograniczeniem, ktdre moga
wprowadzi¢ nowe przepisy to sytuacja,
w ktorej w przypadku braku dzialania
systemu informatycznego lub w in-
nych nieprzewidzianych okoliczno-
$ciach, wypisujacy wniosek bedzie
zmuszony do wystawienia go w wersji
papierowej. Spowoduje to koniecznosé
potwierdzenia i odwiedzenia punktu
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ewidencyjnego NFZ. Moze si¢ zatem
okazaé, ze pacjent zamiast udogod-
nienia bedzie za kazdym razem zobli-
gowany do udania si¢ do NFZ celem
potwierdzenia wniosku.

Reasumujac wszystkie przytoczone
fakty, nowe przepisy moga si¢ okazaé
niekorzystne dla pacjentéw. Wiele or-
ganizacji pacjentéw, jak POL-ILKO,

Stowarzyszenie UroConti, a takze Na-
czelna Izba Lekarska i POLMED (izba
producentéw i dystrybutoréw wyro-
béw medycznych w Polsce), wyrazilo
swoje zaniepokojenie wprowadzeniem
takich przepisow. Wszyscy podkresla-
ja zlozonos¢ wniosku, krotki czas na
wprowadzenie zmian i brak przetesto-
wania systemu.

Z ostatniej chwili:

Ministerstwo Zdrowia zdaje si¢ ugina¢ pod po-
stulatami i wnioskami ze strony zainteresowanych.
Zostal bowiem opublikowany nowy projekt roz-
porzadzenia, w ktorym czgé¢ ze zglaszanych roz-
wigzan zostato zmienionych, ale nie wszystkie. Tak
naprawde ostateczny ksztalt wnioskow i procedu-
ry zwigzane z ich wypelnianiem i realizacjg zwery-
fikuje Zycie oraz praktyka. Nie chcemy jednak, aby
bylo to okupione niedogodnosciami i problemami
dla pacjentéw oraz ich opiekunéw.

Dieta lekkostrawna zalecana m.in. w raku watroby

i dania maczne

Grupa Produkty zalecane Produkty przeciwwskazane
produktéw
Mieso, Chude gatunki migesa (dréb bez skory, cielecina, Ttuste gatunki miesa (wieprzowina, wotowina,
wedliny, ryby | poledwica wotowa, mieso krélika, chude czesci baranina, dréb ze skora, miesa smazone, pieczone
i jaja wieprzowe: schab $rodkowy, poledwiczki) — gotowane | i duszone z uprzednim obsmazaniem)
lub pieczone bez obsmazania Ttuste gatunki wedlin (pasztety, kietbasy, kabanosy,
Chude wedliny — (poledwica, upieczona piers mielonki, baleron, metki, paréwki, mortadela, salami,
indycza, pieczony schab srodkowy, szynka gotowana konserwy)
oczyszczona z thuszczu) Ryby — wszystkie smazone, wedzone, marynowane
Ryby — gotowane na parze lub pieczone w piekarniku | oraz ttuste (toso$, halibut, $ledz, makrela)
w naczyniu zaroodpornym (pstrag, dorsz, mintaj) Jaja — na twardo, jajecznica smazona na ttuszczu
Jaja (na miekko, ugotowane w koszulce, jajecznica na
parze), w przypadku braku tolerancji — same biatka jaj
Nabiat pasteryzowane: twardg chudy, jogurty naturalne, serki | ttuste twarogi, sery z6tte, topione, plesniowe,
ziarniste, serki homogenizowane naturalne, mleko kremowe, mleko ttuste, jogurty greckie/batkanskie (ze
1,5%-2%, naturalne kefiry i maslanki, zsiadte mleko, wzgledu na duza zawarto$¢ ttuszczu), Smietana, mleko
stodka $mietanka w ograniczonej ilosci i przetwory niepasteryzowane
Thuszcze na zimno, do smarowania pieczywa i jako dodatek do | smalec, stonina, tdj, pozostate oleje
potraw w ograniczonej ilosci (masto, olej rzepakowy,
olej Iniany, oliwa z oliwek)
Pieczywo biate, niezbyt swieze (buiki, chleb biaty, graham, wafle | razowe, petnoziarniste, francuskie
ryzowe, sucharki, chatka)
Dodatki ziemniaki z wody, ryz, drobne kasze, drobne makarony, | frytki, pieczone i podsmazane ziemniaki, placki
skrobiowe kopytka, pyzy, pierogi z wody z chudym miesem, serem, | ziemniaczane, gruboziarniste kasze (gryczana,

nalesniki smazone na patelni bez ttuszczu (z twarogiem,
chudym miesem lub musem owocowym)

peczak, jaglana), ryz razowy, grube makarony, pierogi
(z kapusta, grzybami, z okrasa, podsmazane)

Zupy na wywarze z chudych gatunkéw miesa, jarzynowe, na thustych wywarach miesnych i kostnych, zabielane
krupniki, zupy kremy zabielane zawiesing maki i mleka, | Smietana, ostro przyprawione, a w szczegdlnosci:
delikatnie przyprawione solg i ziotami kapusniak, grzybowa, zurek, grochowa, fasolowa,

cebulowa itp., zupy/sosy instant

Owoce z kompotu, obrane ze skorki, rozdrobnione: jabtko, surowe, w skorkach, suszone, a w szczegdlnosci:
banan, arbuz, melon, jagody, boréwki amerykanskie, Sliwki, winogrona, truskawki, kiwi, maliny z pestkami,
mango, maliny bez pestek czeresnie, gruszki, agrest, cytrusy, owoce suszone.

W trakcie chemioterapii nie nalezy spozywac
grejpfrutéw i granatow oraz pi¢ sokéw z tych owocow

Warzywa gotowane, obrane ze skérki, tagodne (marchewka, surowe, straczkowe (fasola, groch, bob, ciecierzyca,
buraczki, brokut, cukinia, dynia, baktazan, szpinak), soja), cebula, kalafior, kapusta, sataty, rzodkiewki,
pomidor bez skorki ogorek surowy, papryka

Napoje woda niegazowana, staba herbata czarna, herbatki kawa naturalna, rozpuszczalna, mocne napary
owocowe i zielone, kompoty owocowe, z herbaty, napoje gazowane, soki owocowe i warzywne
w ograniczonej ilosci (do 1 szklanki dziennie) bez rozciefczenia (szczegdlnie z grejpfruta i granatu),
rozcienczone w proporcjach 1:1 naturalne soki wody smakowe, wszystkie napoje alkoholowe
owocowe i warzywne

Desery budynie, kisiele, musy owocowe, biszkopty, herbatniki, | ciasta francuskie, ciasta i desery z czekolada, kakao,
biszkopt z owocami (np. jabtkiem), sernik na zimno kawa, Smietang, kremami, serniki, torty itp.

z chudych serkéw naturalnych

Przyprawy naturalne: sél (w ograniczonej ilosci), ziota, koperek, kostki rosotowe, przyprawa do zup, ostra papryka,
natka pietruszki, sok z cytryny, cynamon chili, pieprz, gotowe mieszanki przypraw z dodatkiem

glutaminianu sodu, sosy w proszku itp.

Inne w ograniczonej iloéci dzem bez pestek, miod orzechy, ziarna (np. dynia, stonecznik), grzyby
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Bez rehabilitacji nie ma efektu leczenia

W zyciu i w pracy Anna Czech kieru-
je sie zasada — Ludzie sq najwazniejsi
- 1 nie s3 to dla niej puste slowa, co

udowadnia na co dzien swoimi dzia-
taniami na rzecz rodzinnego Tarnowa,
ktérego spolecznoé¢ przyznata Jej man-
dat posta.

Od ponad 20 lat jest dyrektorem Szpi-
tala im. Sw. Lukasza w Tarnowie, ktéry
dzigki Jej zaangazowaniu stal sie jed-
ng z najnowocze$niejszych i najlepiej
wyposazonych placéwek medycznych
w Matlopolsce. Szpital posiada szeroka
oferte $wiadczen zdrowotnych, wycho-
dzaca naprzeciw potrzebom mieszkan-
cow. Dzialaja w nim m.in. Oddzialy:
Rehabilitacji,
i Wspoétuzaleznienia, SOR, a takze od
niedawna pierwszy w regionie tarnow-
skim Osrodek Zdrowia Psychicznego.

Leczenia Uzaleznien

Onkologia - priorytet

Priorytetem jest jednak dla Pani poset
onkologia. - Obserwowatam ogromny
wzrost zachorowalnosci na choroby
nowotworowe i zwigzany z tym pro-
blem dostepu do leczenia pacjentéow
onkologicznych, ktorzy musieli poko-
nywac wiele kilometréw, aby dotrze¢
do specjalistow. Dlatego podjelismy
trud stworzenia placowki onkologicz-
nej w Tarnowie — mowi Anna Czech.

W Szpitalu Sw. Lukasza powstal Tar-
nowski O$rodek Onkologiczny - drugi
obok Krakowa w tym regionie. Oferuje
on kompleksowa opieke dla chorych na
nowotwory, obejmujaca diagnostyke
laboratoryjna i obrazowa, chirurgie on-
kologiczng, chemioterapie, radiotera-

Posel Anna Czech jest inicjatorka i przewodniczaca
Parlamentarnego Zespotlu ds. Organizacji Ochrony Zdrowia.
Dala si¢ poznac jako skuteczna parlamentarzystka, wspierajaca
pacjentow onkologicznych we wprowadzaniu takich zmian jak
ustawa zabraniajaca korzystania z solariow osobom ponizej

18 roku zycia, czy majace wlasnie wej$¢ w Zycie rozporzadzenie
o Breast Unitach. Zaliczenie rehabilitacji pacjentek po

leczeniu raka piersi do kompleksowej opieki onkologicznej
uwaza za swoj najwiekszy sukces jako parlamentarzystki.

pie, a od 2017 r. rehabilitacje. Pacjenci
Tarnowskiego O$rodka Onkologicz-
nego sa leczeni wedlug najwyzszych
polskich i europejskich standarddw,
z wykorzystaniem najnowoczes$niejszej
aparatury.

Jako przewodniczaca Parlamentar-
nego Zespolu ds. Organizacji Ochro-
ny Zdrowia, Anna Czech wlaczyla si¢
w prace nad przygotowaniem Narodo-
wej Strategii Onkologicznej - planem
kompleksowych,
dzialan na rzecz zmian w polskiej on-
kologii od profilaktyki, przez leczenie,
rehabilitacje, do opieki paliatywnej i ho-
spicyjnej. Na spotkaniu z prezydentem
RP ,Wspdlnie dla onkologii” zorgani-
zowanego z okazji Swiatowego Dnia
Walki z Rakiem, przedstawita wnioski
z dotychczasowych prac prowadzonego
przez nig Zespolu na rzecz onkologii,
podkreslajac ze:

diugoterminowych

— W ciggu 15 do 20 lat
zapadalnos¢ na choroby
nowotworowe wzrosnie
dwukrotnie. Dlatego walka

Z nimi powinna by¢ absolutnym
priorytetem.

Profilaktyka
choréb nowotworowych
Ograniczenie zachorowalnosci na cho-
roby onkologiczne to przede wszystkim
profilaktyka. Dlatego kierowany przez
Anne Czech szpital, prowadzi takze
akcje na rzecz profilaktyki nowotwo-
réw. Personel placdwki zrealizowal do-

tad 6 edycji programu ,,Przechytrzy¢
raka”, ktérego celem jest zwigkszenie
wezesnej wykrywalnosci choréb no-
wotworowych, przez zachecanie do
wykonywania badan profilaktycznych,
szerzenie wiedzy na temat objawow
raka oraz propagowanie zdrowego stylu
zycia. W ramach programu edukatorzy
z tarnowskiego Szpitala pokonali tysig-
ce kilometréw, przeszkoli 5 tys. osob
w réznym wieku, przekonujac ze warto
sie bada¢, poniewaz szansa na wylecze-
nie jest tym wieksza, im wczes$niej wy-
kryjemy nowotwor. Od lat placowka
jest takze realizatorem autorskiego
programu edukacyjnego ,,Prozdro-
wotne oddzialywania edukacyjne na
rzecz zmniejszenia umieralnosci na
nowotwory w Malopolsce”.

Hospicjum Via Spei

Anne Czech, jako sprawna menadzer-
ke ochrony zdrowia, cechuje myslenie
perspektywiczne i calo$ciowe, dlatego
poza zapewnieniem pacjentom onko-
logicznym dobrego leczenia i rehabili-
tacji, aktualnie pracuje nad kolejnym
przedsiewzieciem - budowa Hospi-
cjum Via Spei (Droga Nadziei), ktore
ma by¢ miejscem opieki dla pacjentow
w stanie terminalnym. - W Tarnowie
brakuje hospicjum  stacjonarnego,
ktore jest naturalnym uzupelnieniem
opieki onkologicznej. Jako prezes Fun-
dacji Kromka Chleba, podjelam sie
wyzwania stworzenia miejsca, w kto-
rym pacjenci onkologiczni, znajdg
domowq atmosfere, fachowqg pomoc
w leczeniu bolu i duchowe wsparcie
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Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

w pokonaniu samotnosci, w ostatniej
drodze zycia.

Rehabilitacja
Anna Czech szczegélnie docenia role
rehabilitacji w procesie opieki nad pa-
cjentem.

Bez rehabilitacji nie ma efektu
leczenia. Wiem to, poniewaz sama
Jjestem pacjentka onkologiczna.
Przesztam traume diagnozy,
trudne leczenie onkologiczne,

po ktorym dzieki rehabilitacji
odzyskatam sprawnosc.

M.in. z tego powodu, zaréwno jako
posel, jak i jako dyrektor tarnowskie-
go szpitala starala si¢ o zapewnienie
dostepu do rehabilitacji dla kobiet po
mastektomii,
przez NFZ rehabilitacji tych pacjentek.
Zaliczenie rehabilitacji pacjentek po
leczeniu raka piersi do komplekso-
wej opieki onkologicznej Anna Czech
uwaza za swoj osobisty sukces i jedno
z najwazniejszych osiagnie¢ Parla-
mentarnego Zespotu ds. Organizacji
Ochrony Zdrowia.

W kierowanym przez nig Szpitalu
w 2017 r. utworzyla Oddzial Reha-
bilitacji Dziennej dla kobiet po ma-
stektomii. Jego celem jest zapewnienie
rehabilitacji, zwlaszcza w zakresie kom-
pleksowego leczenia obrzeku limfatycz-
nego, ktéry jest gtéwnym dziataniem
niepozadanym z powodu usuniecia

poprzez finansowanie

weztéw chlonnych. W jego ramach
pacjentki przechodza profilaktyczna fi-

zjoterapie, podczas ktérej prowadzona
jest edukacja na temat postepowania
w razie wystgpienia obrzeku limfatycz-
nego, nauka samomasazu oraz specjal-
nych ¢wiczen. U kobiet, ktére zmagaja
sie z obrzekiem limfatycznym wykony-
wany jest masaz reczny, masaz pneu-
matyczny oraz bandazowanie. Oddziat
posiada nowoczesny sprzet do masazu,
a zabiegi prowadzone sg przez wykwa-
lifikowany personel posiadajacy duze
doswiadczenie.

Oddzial $wiadczy takze zabiegi dla
pacjentéw, u ktorych wystapil obrzek
limfatyczny koniczyn dolnych, np.
u chorych operowanych z powodu raka
jajnika czy innych nowotworéw kobie-
cych i umezczyzn po zabiegu raka ster-
cza. Pacjenci majg zapewnione kolejne
cykle rehabilitacji, aby mogli powrdcié
do sprawnoéci i normalnego Zycia.

Tworzac  Oddzial = Rehabilitacji
Dziennej dla kobiet po mastektomii,
aby spelnial on ich oczekiwania i po-
trzeby, Pani posel poprosita o konsul-
tacje Amazonki z klubu dzialajacego
w Szpitalu Sw. Eukasza.

Jak swiadczg wypowiedzi
pacjentek, Oddziat zapewnia im
rehabilitacje, ktora podniosta
Jakosc ich zycia i s wdzieczne,
Ze moga z niej korzystac blisko
miejsca zamieszkania:

* Rehabilitacja,  ktérg  przebylam
w Szpitalu $w. Lukasza, okazala sie
bardzo pomocna w calym procesie le-
czenia.

Poset Anna Czech wsrod Amazonek z Tarnowa

* Ciesze sig, ze w koticu mozliwa jest
kompleksowa rehabilitacja, tak po-
trzebna po usunieciu piersi, i odbywa
sie ona na miejscu w Tarnowie. My,
Amazonki nie musimy juz szukac po-
mocy w innych oddalonych o dziesigt-
ki kilometrow osrodkach.
Rehabilitacja na oddziale poprawita
komfort mojego zycia. Bardzo dzie-
kugje.

Wyréznienie od pacjentéw

Pani posel Anna Czech jest osoba
wrazliwg i otwarta na potrzeby chorych.
Potrafi wspotpracowaé na partnerskich
zasadach z liderami organizacji pacjen-
tow, przyczyniajac si¢ do zmian w pol-
skiej onkologii, poprawiajacych opieke
nad chorymi.

Z okazji Jubileuszu swojego 10-le-
cia Polska Koalicja Pacjentéw Onko-
logicznych przyznala Annie Czech
Honorowe Wyrdznienie za wsparcie
dzialan na rzecz chorych na nowo-
twory. Pani posel uwaza je za jedna
z najwazniejszych nagrdd, ktorg otrzy-
mata.

To jedna z tych nagrdd, ktdére
sobie cenie najbardziej. Jest

to bowiem podziekowanie od
pacjentow, ktorzy najlepiej
wiedzg, czym jest trauma
zwigzana z diagnozg, leczeniem

i jak wazna jest pomoc i wsparcie
drugiego cztowieka.

Aleksandra Rudnicka

Szpital im. Sw. tukasza w Tarnowie
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Kazdy pacjent onkologiczny rozpo-
czyna leczenie w réznym stanie od-
Zywienia, z roznymi nawykami oraz
z réznym nastawieniem. Czesto juz na
etapie stawiania wstepnej diagnozy, po-
jawia sie naturalny niepokdj zwigzany
z chorobg i czekajacg nas niewiadomg
dotyczacg terapii, ktéry zmienia nasze
codzienne zycie. Jeszcze przed roz-
poczeciem leczenia, warto nawigzac
kontakt z psychoonkologiem, a takze
dietetykiem klinicznym, zwlaszcza
jezeli widzimy, Zze pomijamy positki,
a stres zaczyna przejmowaé kontrole
nad naszymi codziennymi czynno$cia-
mi. Ogromnie wazne jest, aby pacjent
i osoby opiekujace si¢ nim, dobrze
podzielily sie obowiazkami i posta-
raly si¢ ulozy¢ plan dnia. Powinna
siec w nim znalez¢ nie tylko codzien-
na umiarkowana aktywno$¢ ruchowa
(okoto 20-40 minut), regularne positki
(3 gtéwne i dwie przekaski), ale takze
»chwila dla siebie”, kiedy pacjent moze
zrelaksowacd sie i skupi¢ na ulubionych
czynnos$ciach.

Niedozywienie

Mozliwe jest, ze juz na poczatku cho-
roby pogorszy si¢ nasz stan odzywienia.
Malo kto zdaje sobie sprawe, ze moze
to doprowadzi¢ do niedoZywienia,
ktore jest zdradliwe, poniewaz nieko-
niecznie musi by¢ zwiazane z wychu-
dzeniem. Moze dotyczy¢ takie osob
z nadwaga i otylo$cia, ktore czesto
cierpia z powodu niedoZywienia ja-
kosciowego.

W chorobie onkologicznej objawy
niedozywienia sa obserwowane u przy-
tlaczajacej wigkszosci chorych (od 30

jak zabieg operacyjny

Dr Sybilla Berwid-Wojtowicz radzi, jak mozemy przygotowa¢
sie do zabiegu chirurgicznego, ktory jest podstawowa metoda
leczenia pacjentow onkologicznych, aby skroci¢ okres
rekonwalescencji i zmniejszy¢ ilos¢ potencjalnych powiklan

po operacji.

do nawet 85%), a nawet u co 5 pacjenta
wyniszczenie wynikajace z niedozy-
wienia moze by¢ bezposérednig przy-
czyna zgonu.

Dlatego kluczowym elementem lecze-
nia pacjenta z chorobg nowotworowa
jest prawidlowe odzywianie organizmu.

Podstawowym wskaznikiem, ktory
powinien nas zaniepokoié, to nie-
zamierzona utrata masy ciala, czyli
chudniecie pomimo tego, ze regular-
nie jemy. W takiej sytuacji warto skon-
sultowa¢ si¢ z dietetykiem klinicznym,
poniewaz moze si¢ okazal, ze istnieje
konieczno$¢ uzupelnienia naszych co-
dziennych positkdw zywnoscig spe-
cjalnego przeznaczenia medycznego.
Niektére z tych produktéw dzigki swo-
jej bogatej formule odzywczej, moga
by¢ nawet stosowane jako jedyne Zré-
dlo pozywienia, co ulatwia kontrole
dostarczania organizmowi odpowied-
niej ilo$ci substancji odzywczych. Jed-
nak trzeba wcze$niej to uzgodnié
z lekarzem lub dietetykiem. Szcze-
golnie wazne jest, aby organizm byl
dobrze przygotowany w okresie oko-
looperacyjnym, gdyz pacjenci niedo-
Zywieni gorzej znosza zabiegi, dluzej
g0ja sie im rany, a takze maja wiecej
powiklan. W rezultacie wymagaja
dluzszej opieki po zabiegu niz Ci, kt6-
rzy wzmocnili swdj organizm jeszcze
przed operacja. Tak wiec odpowiednie
odzywienie w okresie okolooperacyj-
nym to korzy$¢ zaréwno dla pacjenta,
jak i dla systemu opieki zdrowotne;.

Nie tylko energia
Wbrew pozorom w przygotowaniu
do zabiegu nie chodzi tylko o odpo-

wiednig ilo$¢ kalorii. Bardzo wazne
jest, aby dostarczy¢ organizmowi pa-
cjenta kluczowe substancje odzywcze,
ktére zbuduja rezerwy w tym trudnym
okresie. Dzi¢ki nim, w trakcie i tuz po
zabiegu, nasz organizm lepiej poradzi so-
bie ze stresem, jakim jest proces gojenia
i regeneracji po interwencji chirurgicz-
nej. Znajdziemy je w produktach spe-
cjalnego przeznaczenia medycznego
Impact Oral, ktdre zaleca sie stosowac
jako uzupelnienie codziennej diety,
po 3 kartoniki dziennie przez 7 dni
przed zabiegiem oraz kontynuowac
spozycie do 4-5 kartonikow dziennie
po zabiegu chirurgicznym. Preparat
jest dostepny w formie napoju o smaku
waniliowym lub owocéw tropikalnych.
Mozna spozywaé go samodzielnie lub
dodawa¢é do owocow czy platkéw. Jego
wysokoenergetyczna i wysokobiatkowa
formula wspomaga kompletne odzywie-
nie organizmu. Co najwazniejsze, Im-
pact Oral dostarcza unikatowy zestaw
skladnikéw odzywczych, nazywanych
immunozywieniem, dajacych pacjen-
towi dodatkowe wsparcie jego ukladu
odpornosciowego.

Immunozywienie Twoja supermoca!

Modulowanie aktywnosci ukla-
du odpornosciowego poprzez po-
dawanie pacjentom odpowiednich
skladnikéw odzywczych nazwano im-
munozZywieniem.

Na przestrzeni lat, zbierano obser-
wacje z udziatem ludzi i zwierzat, aby
stwierdzi¢, jakie strategiczne skfadniki
iich polaczenia podane w okresie oko-
fooperacyjnym wzmocnig organizm
pacjenta. Wigze sie to tez z obnizaniem
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stanu zapalnego w organizmie, ktéry
towarzyszy stresowi, a takze choro-
bie nowotworowej, a ktory pogarsza
procesy regeneracji i zwieksza ryzyko
powiktan. Glownym celem immuno-
zywienia stalo sie wsparcie bariery
ochronnej organizmu, wewnetrznej
obrony na poziomie komdrki oraz
likwidowanie lokalnych i uogélnio-
nych stanow zapalnych.

W odpowiedzi na te potrzeby
organizmu pacjenta w okresie
okotooperacyjnym powstat
produkt Impact Oral, ktéry
poprzez immunomodulacje
wspomaga procesy gojenia

u pacjentdéw z niedoZywieniem
lub ryzykiem niedozywienia

w okresie okotooperacyjnym.
Jest to moZliwe dzieki potaczeniu
argininy, nukleotyddw oraz
kwaséw ttuszczowych Omega-3
w kompletnej zbilansowanej porcji
dziennej dostarczajacej odzywienie
dla organizmu. Te sktadniki,
ktérych ilos¢ w organizmie

moze spadac w trakcie choroby,
staja sie kluczowe w momencie
zwiekszonego wysitku, jakim

Jest zabieg i poZniejsza
rekonwalescencja.

Arginina

W wyniku traumy, a takze w sep-
sie, obnizona jest produkcja argininy
- aminokwasu kluczowego dla wielu
funkcji organizmu. Arginina bierze
udzial w tworzeniu nowych tkanek,
wplywajac m.in. na procesy gojenia.
Odpowiada tez za wytwarzanie tlen-
ku azotu, ktéry odgrywa wazng role
w prawidlowym krazeniu. Ma istotne
znaczenie dla aktywnos$ci hormonow
oraz funkcji limfocytow T, ktore s3
straznikami naszej odpornosci.

Nukleotydy

W stanie wyniszczenia i zwiekszo-
nego wykorzystania energii w wyniku
choroby, nazywanym katabolizmem,
nastepuje uszkodzenie procesdéw rege-
neracyjnych i odnawiania bialek w or-
ganizmie. Przed tym procesem chronia
nasz organizm nukleotydy. Te male

czasteczki sa alfabetem, w ktorym
zapisano tajemny kod, jakim postu-
guje sie nasz organizm odtwarzajac
biatka. Sg one, jak klawisze w klawia-
turze — jes$li mamy wszystkie, mozemy
pisa¢, a jesli nie — bedziemy sie myli¢,
a nasz przekaz bedzie niezrozumialy.
Wraz z Impact Oral, w ktérego skla-
dzie znajduja si¢ wlasnie nukleotydy,
dostarczamy komdrkom kompletna
klawiature, dzieki ktérej moga po-
prawnie odtwarza¢ swoje struktury.

Omega-3
Z kolei obecno$¢ kwaséw tlusz-
czowych Omega-3 przeklada sie na
zmniejszenie proceséw zapalnych
w organizmie. Jest to zwigzane z tym,

ze organizm chetnie wbudowuje go
w swoje blony komérkowe, w ktérych
dalej przekazuje on sygnal we wtasci-
wym kierunku, wspierajac proces rege-
neracji. Jezeli w blonach jest nadmiar
ztych kwasow tluszczowych Omega-6,
w organizmie powstajg czastki wcho-
dzace tatwo w procesy prozapalne, co
wydluza czas gojenia, zwigksza powi-
kiania, a takze poglebia stres.

Dlatego dobre tluszcze Omega-3 sa
nam niezbedne do skutecznej walki
z nowotworami, gdyz wspomagaja
zachowanie integralnosci blon ko-
morkowych, dzi¢gki czemu po zabiegu
szybciej dochodzimy do siebie, moze-
my szybciej opusci¢ szpital i dolaczy¢
do naszych najblizszych.

-

stan odzywienia organizmu.
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o smaku owocéw o smaku waniliowym

tropikalnych

wysokobiatkowy
wysokoenergetyczny

Twoje wsparcie zywieniowe
w okresie okotooperacyjnym

Na proces gojenia ran moze wptywac

Impact Oral to dieta kompletna pod wzgledem odzywczym:
immunozywienie: zawiera arginine, nukleotydy i kwasy ttuszczowe omega-3

Zywnos¢ specjalnego przeznaczenia medycznego. Stosowac pod kontrola lekarza. Impact Oral: Do postepowania dietetycznego
w stanach niedozywienia lub ryzyku niedozywienia u pacjentéw chirurgicznych w okresie okotooperacyjnym. Nestlé Polska S.A,
ul. Domaniewska 32, 02-672 Warszawa. Wszystkie znaki towarowe naleza do Societé des Produits Nestlé S.A, Vevey, Szwajcaria.

[IMPACT,

Przed i po zabiegu chirurgicznym
zadbaj o diete zawierajaca:
energie
biatko
nukleotydy i arginine

kwasy ttuszczowe omega-3

*Nestle&:2r.

Artykut sponsorowany
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Poprawia staiSKory
komfort zycia'pacjentow

« Podrainiona skéra * Pekanie naskérka - Zaczerwienienie - Swiad - AODASTOR"
RADIOTERAPLA

Lagodzacy preparal AQUASTOP® Radioterapia ukoi skore poddana

naswietlaniu, przeznacrony jest do echrony skdry w trakcle 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 naskdrka. Preparat dzieki edpowiednio
debrane) recepturze, przyspiesza procesy naprawcze | odnowe skory
Mattuszcza jg | uelastycinia, pozostawialac na jej powierzchni
delikatny film ochronny, Dobrze sie wehiania i atwo rozsmarowuje

podnoszac komfort stosowania

Przedsigbiorstwo Farmaceulyczne Jiololek™ Sp. 7 0.0, ul Starolecka 18g. 61-341 Pornan e-skiep na stronie ziololek.pl
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Infolinia onkologiczna

Od poczatku lutego br. 446 0séb z podejrzeniem raka
zostalo wlaczonych do pilotazu opieki realizowanej w ra-
mach sieci onkologicznej na Dolnym Slasku. Nowa info-
linia onkologiczna obstuzyla 270 polaczen i uméwiono 55
wizyt w poradniach onkologicznych. W tworzeniu nowego
modelu opieki Dolnoslaskie Centrum Onkologii we Wro-
clawiu otrzymalo wilasnie wsparcie z Komisji Europejskiej
w ramach projektu ,Innovative Partnership Action Against
Cancer”. Za posrednictwem nowej Infolinii onkologicznej
(22) 755 11 55 zarejestrowano okolo 55 wizyt. Podany nu-
mer jest ogolnopolski. Osoba z centralnej infolinii kieruje

INFOUMNIA ONKOLOGICINA

€ 22/ 7551155

pacjenta z zalezno$ci od miejsca zamieszkania do o$rodka
koordynujacego we Wroctawiu lub Kielcach, ktére sa obec-
nie w pilotazu Krajowej Sieci Onkologicznej. W miare wla-
czania do pilotazu kolejnych wojewodztw i poszerzania
sieci onkologicznej, numer ten bedzie dotyczyl placowek
w calym kraju. Warto go sobie zanotowac.

Falenty 2019

W dniach 11-13 kwietnia br. odbyla si¢ w Warszawie co-
roczna konferencja po$wiecona diagnostyce i leczeniu raka
piersi FALENTY 2019, ktéra w tym roku miala miedzyna-
rodowy polsko-amerykanski charakter. Podczas konferencji
mowiono na temat obowigzujgcych standardéw i najnowszych
doniesieniach dotyczacych diagnostyki i leczenia raka piersi.
Obszerny panel poswiecono prezentacji osiggniec i proble-
mow funkcjonowania placowek kompleksowego leczenia
raka piersi, ktorych jest w Polsce aktualnie 6. Dr Hanna Tcho-
rzewska-Korba i red. Anna Mazurkiewicz przedstawily hi-
stori¢ i aktualne dzialania Amazonek. W dyskusji zabrata
takze glos prezes Federacji Stowarzyszen ,,Amazonki” — Kry-
styna Wechmann, ktora przedstawita aktualne potrzeby ko-
biet z rakiem piersi w Polsce.

Uczestnicy Konferencji Falenty 2019

Spotkanie z wiceministrem Maciejem Mitkowskim

27 marca br. odbylo sie spotkanie z wiceministrem zdrowia
Maciejem Milkowskim, w ktérym wziely udziat przedstawi-
cielki Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych: prezes
Krystyna Wechmann oraz rzecznik Aleksandra Rudnicka.
W spotkaniu uczestniczyl takze Krajowy Konsultant ds. Re-
habilitacji profesor Piotr Majcher. Podczas spotkania omo-
wiono aktualng sytuacje chorych na nowotwory w Polsce
- dostep do nowoczesnych terapii i rehabilitacji. Przekaza-
no réwniez propozycje zmian w programach lekowych oraz
omowiono kwestie nowelizacji Ratunkowego Dostepu do
Technologii Lekowych. W atmosferze partnerskiego dialogu
szeroko zaprezentowane zostaly potrzeby pacjentéw onkolo-
gicznych. Uczestnicy spotkania zgodnie uznali, Ze konieczne
s3 zmiany dotyczace programéw lekowych, a takze wpro-
wadzenie w ramach Krajowej Sieci Onkologicznej specjali-
stycznej rehabilitacji onkologicznej. Prezes PKPO Krystyna
Wechmann przekazala ministrowi Maciejowi Mitkowskiemu
pismo w sprawie aktualnych potrzeb terapeutycznych pacjen-

tow onkologicznych. Kolejne spotkanie z ministrem Mil-
kowskim 25 kwietnia br.

Od lewej: prof. Piotr Majcher — krajowy konsultant ds. Rehabilitacj,
Aleksandra Rudnicka — rzecznik PKPO, Maciej Mitkowski
— wiceminister zdrowia, Krystyna Wechmann — prezes PKPO
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XXIV Miedzynarodowy Kongres OSOZ

9 kwietnia br. w Miedzynarodowym Centrum Kongresowym
w Katowicach odbyl sie XXTV Kongres Otwartego Systemu
Ochrony Zdrowia ,Lecznictwo Szpitalne - Druga Linia
Ochrony Zdrowia na Platformie OSOZ”. Eksperci méwili
m.in. o tym, jak e-zdrowie wspiera profilaktyke, diagnosty-
ke, leczenie i opieke nad pacjentem. W tegorocznym kongre-
sie uczestniczylo 900 uczestnikéw, odbyto sie ponad 10 sesji
tematycznych z udzialem ponad 70 prelegentow. 21 wystaw-
cow prezentowalo innowacyjne rozwigzania w Strefie Nauki.
Podczas uroczystej Gali Lideréw Ochrony Zdrowia z udzialem
1100 gosci wreczono statuetki. Wéréd nagrodzonych byla
Beata Ambroziewicz - prezes PUOP i wiceprezes PKPO.

4

Beata Ambroziewicz prowadzi panel
podczas XXIV Miedzynarodowego Kongresu 0SOZ

.Patolodzy. Panie doktorze, czy to rak?” .

Czy gdzies w twoim ciele moga kry¢ sie pozostalosci
twojego brata blizniaka? Dlaczego londynscy kominiarze
zaskakujaco czesto cierpieli na raka moszny? I czy to moz-
liwe, zZeby guz podwoil sie w ciagu zaledwie doby?

Szokujace, obrzydliwe, zabawne, fascynujace... Nowotwory
i inne choroby kryja wiele tajemnic. Autorka popularnego
bloga ,,Patolodzy na klatce” Paulina Lopatniuk przeprowadzi
cie przez twdj $wiat wewnetrzny, zaczynajac od rézowo-fio-
letowych maziajow na szkietku pod mikroskopem, a konczac
na stole sekcyjnym w prosektorium. W tej ksigzce opowiada

o wszystkim, co zwyklych
ludzi przyprawia o bél gto-
wy. Dostownie.

Nie znacie nas, my jed-
nak niejednokrotnie znamy
was lepiej niz wasi bliscy.
W koticu liczy sie wnetrze,
a mato kto bada je dogleb-
niej niz patolodzy - pod-
kresla autorka.

=
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Poradnia OnkoKompleks w Lublinie

W czerwcu 2018 r. w Lublinie, przy ul. Sierocej 3 utworzo-
no poradni¢ OnkoKompleks dla chorych na nowotwory
iich rodzin. Z uwagi na niedoskonato$ci obecnego systemu,
pacjenci czgsto nie maja mozliwosci porozmawiac ze specja-
listami o wszystkich aspektach leczenia. W OnkoKompleks
chorzy moga liczy¢ na pomoc z zakresu m.in. onkologii,
chemioterapii (wlewy), hematoonkologii, chirurgii, ra-
dioterapii, opieki paliatywnej, dietetyki i fizjoterapii.
W poradni wykonywane sa badania laboratoryjne i USG.
W placéwce prowadzona jest tez grupowa terapia psy-
choonkologiczna oraz cykliczne szkolenia. Zatozycielem
OnkoKompleksu jest lek. Rafal Mlynarski, specjalista ane-
stezjologii i intensywnej terapii od wielu lat zajmujacy sie
leczeniem bolu przewleklego, tworca poradni leczenia bolu
w Centrum Onkologii Ziemi Lubelskiej. Doktor Mtynarski
jest tez specjalista w zakresie procedur dlugoterminowego
dostepu dozylnego dla pacjentéw onkologicznych, prowadzi
takze liczne szkolenia zaréwno dla personelu medycznego,
jak i pacjentow.

Poradnia OnkoKompleks, ktéra powstata z myslg o jak naj-
wyzszym standardzie leczenia pacjenta onkologicznego, jest

k | Onko Kompleks

o ety ety g st Rpraesks
0 Laien, e 3, Wil 85 5T 06

dla chorych i ich rodzin nie tylko miejscem wielozakreso-
wych porad, ale tez miejscem wymiany do$wiadczen i spo-
tkan oséb chorych onkologicznie.

Wiecej informacgji:
www.onkokompleks.pl
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Spotkanie pacjentow z mielofibroza

W Krakowie, w Sali Seminaryjnej Katedry i Kliniki Hema-
tologii Collegium Medicum U]J, 11 kwietnia 2019 r. odbyto
sie spotkanie pacjentéw chorujacych na nowotwory mielo-
proliferacyjne, a w szczegélnosci mielofibroze. Gospoda-
rzem spotkania byl prof. Tomasz Sacha, ktory wyglosit
wyklad na temat najnowszych osiagnie¢ w terapii choréb
mieloproliferacyjnych. Spotkanie zorganizowane zostalo
pod patronatem PKPO przez pacjentéw z regionu malopol-
skiego z Grupy Wsparcia MPN. Pacjenci podzigkowali pro-
fesorowi Tomaszowi Sasze za jego zaangazowanie i dzialania
na rzecz chorych.

Debata w ,Rzeczpospolitej”

Podczas kwietniowej debaty ekspertéw w ,,Rzeczpospolitej”
omawiano sytuacje polskiej patomorfologii — konieczno$¢
wprowadzenia standardéw badan, akredytacji placéwek, pod-
niesienia jakoéci badan, wzmocnienia kadr oraz realnej wyce-
ny badan i skrdcenia czasu ich wykonywania. Przedstawicielka
Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych - rzecznik Alek-
sandra Rudnicka podkreslila: Poniewaz procedury sq nisko
wycenione, zdarza sig jeszcze, Ze pacjent dostaje erzac wyni-
ku, na ktorym napisane jest tylko ,,rak”. By rozpoczgé lecze-
nie, musi badanie powtérzyc albo na koszt szpitala, albo na
koszt wlasny. To wydtuza czas do podjecia leczenia. Jest to
strata zaréwno dla pacjenta jak i systemu.

Od lewej: Rzecznik PKPO — Aleksandra Rudnicka, poset Sejmu RP

— prof. Tomasz Grodzki, wiceministr zdrowia — Stawomir Gadomski,
prowadzaca debate — red. Karolina Kowalska, prof. Andrzej
Marszatek — prezes Polskiego Towarzystwa Patomorfologow, dr Iwo-
na Skoneczna — onkolog ze Szpitala $w. Elzbiety w Warszawie,

dr Jerzy Gryglewicz — ekspert z Uczelni tazarskiego

Kampania #Wylaczraka

12 marca br. zainaugurowano 3. juz edycj¢ kampanii
#WylaczRaka pod hastem Kolonoskopia jest super! PKPO
wraz z Pol-ilko i EuropaColon Polska sg partnerami kam-
panii. Organizatorzy kampanii za pomoca dowcipnych
rysunkow przypominaja, ze profilaktyczna kolonoskopia
pozwala uchronic sie przed rozwojem nowotworu!

Wiecej informacji na: www.wylaczraka.pl

Romana Nawara — cztonek Rady i Jan Salamonik — wiceprezes PKPO

Konferencja , Fizjoterapeuci wsparciem pacjentow”

11 kwietnia br. w siedzibie Rzecznika Praw Pacjenta odbyta
sie konferencja ,,Fizjoterapeuci wsparciem pacjentéw”. Podczas
spotkania rzecznik PKPO Aleksandra Rudnicka przedstawila
potrzeby pacjentéw onkologicznych w zakresie rehabilitacji,
dotyczace stworzenia odrebnej specjalizacji z zakresu rehabi-
litacji onkologicznej, umieszczenia rehabilitacji onkologicznej
w koszyku $wiadczen gwarantowanych i stworzenia specjali-

stycznych placéwek rehabilitacji w ramach sieci onkologicz-
nej, a takze zwiekszenia liczby fizjoterapeutéw na szpitalnych
oddzialach onkologicznych do 2 fizjoterapeutéw na 20 tdzek.
Niestety koncepcja rehabilitacji, jaka przedstawili pacjenci
onkologiczni nie jest zbiezna ze stanowiskiem Krajowej Izby
Fizjoterapeutow, ktorej czlonkowie nie widza potrzeby wy-
odrebnienia rehabilitacji onkologiczne;j.
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Wesprzyj dziatalnosc Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wptacajac darowizne.

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

ZARZAD

Prezes — Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen
~Amazonki”

RADA

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

Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych
Romana Nawara

Prezes Warszawskiego Stowarzyszenia
Amazonki

Cztonek Zarzadu — Beata Ambroziewicz
Prezes Polskiej Unii Organizagji
Pacjentow

Wiceprzewodniczacy:

Piotr Fonrobert
Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na GIST

Ryszard Lisek
Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO

Krzysztof Zbikowski

Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekta Biataczke Szpikowa,

Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na Nowotwory Krwi w Zamosciu

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

Dotacz do nas na Facebooku: facebook.com/KoalicjaPacjentow

Czytaj ,,Glos Pacjenta Onkologicznego” na www.pkopo.pl
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