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Leczenie onkologiczne zwykle kojarzy sig z niedogodnosciami, a niektérym wrecz z traumg
pobytu w szpitalu. Opieka szpitalna jest tez niezwykle kosztowna dla systemu, wymagajgca
utrzymania specjalistycznej infrastruktury i coraz trudniejsza z powodu niedoboru personelu
medycznego. W ostatnich latach dgzy si¢ wigc do przesunigcia Swiadczen dla pacjentéw
z chorobami nowotworowymi do opieki ambulatoryjnej. Jest to wyraznie rysujqcy sig trend,
dotyczgcy zaréwno diagnostyki, terapii, jak i opieki paliatywnej. Coraz czesciej trwajgce wiele
dni pobyty w szpitalnych oddziatach - gdzie koszt jednej doby jest poréwnywalny z kosztem
pokoju w hotelu wysokiej klasy — zamienia sig na leczenie jednodniowe czy wizyty ambulato-
ryjne. Pacjent, ktéry nie mieszka w miejscowosci, gdzie jest zlokalizowany jego szpital, podczas
chemio- czy radioterapii, wlewow dozylnych czy napromieniania nie musi lezec na t6zku
szpitalnym i po zabiegach przebywa w hostelu lub pensjonacie. Odcigza to funkcjonowanie
szpitala, personelu, administracji i jest o wiele lepsze dla samopoczucia pacjenta.

Zmiany w opiece onkologicznej idg jeszcze dalej - w kierunku leczenia w warunkach domowych. Obecnie rodzi to wiele pytan
i watpliwosci. Czy chory na nowotwor moze sam lub pod opiekg opiekunow leczy¢ sie w domu? Jakie warunki muszqg byé
spetnione, aby prowadzic terapie onkologiczng w domu pacjenta? Czy chorzy i ich opiekunowie sqg do tego przygotowani
i czy tego cheg? Czy taki model opieki jest optacalny dla systemu ochrony zdrowia? Jakie korzysci odniesie pacjent, jego rodzina
z leczenia w domu?

Na te i inne pytania postaramy sie odpowiedzie¢ w tym numerze ,Glosu Pacjenta Onkologicznego”. Zaprositam do jego przy-
gotowania grono specjalistow, ktorzy wprowadzajg takie rozwigzania do naszego systemu ochrony zdrowia, sq autorami zalecen
i praktykami, wdrazajgcymi innowacyjne urzgdzenia, technologie, leki pod nowg postacig, umozliwiajgce chorym samodzielne
leczenie w domu. Sg to m.in. infuzory do wlewéw dozylnych, amputkostrzykawki, za pomocg ktorych pacjent sam poda sobie
lek, cewniki, ktore mozna stosowac w domu do odprowadzania plynu z optucnej. Sg to tez rozwigzania z zakresu e-medycyny,
ktorych wprowadzenie zawdzieczamy ministrowi Januszowi Cieszyriskiemu: e-recepty, e-porady, elektroniczne konto pacjenta.
Nie sg to proste zmiany, wymagajg nie tylko przygotowania systemu, ale i mentalnych zmian u pacjentow i decydentow.
Konieczne jest tez wyksztatcenie kadr medycznych, ktore bedg sprawowaly opieke nad pacjentem w domu, tak aby czuf sie
on bezpieczny, aby w razie probleméw ze sprzetem, czy wystgpienia dziatan niepozgdanych miat sie do kogo zglosi¢ po pomoc
czy porade.

Weszystkie te urzgdzenia i rozwigzania zmieniajg komfort terapii i jakos¢ zycia pacjentéw onkologicznych oraz ich opiekunéw.
Pacjentom umozliwiajg kontynuowanie pracy podczas choroby. Jest to szczegblnie wazne w dobie, kiedy wigkszosé nowotworéw
jest chorobami przewlektymi. Takg potrzebe potwierdzajq tez badania w tym zakresie, jak np. Raport ,,Szpiczak plazmocytowy.
Doswiadczenia i oczekiwania w stosunku do metod leczenia”, z ktérego wynika, ze wigkszos¢ pacjentow chorych na szpiczaka
plazmocytowego (82%) i ich opiekunéw (85%) wybratoby terapie wylgcznie preparatami doustnymi, przede wszystkim z uwagi
na wygode stosowania, rzadsze wizyty w szpitalu oraz mniejszy stres i lepsze samopoczucie.

Trzeba podkresli¢ trzy wazne aspekty leczenia w warunkach domowych konieczne dla jego skutecznosci i powodzenia:
edukacje, bezpieczetistwo oraz odpowiedzialnos¢ pacjentéw i opiekunow. Te dwa pierwsze powinien zapewnic system,
ale za samoleczenie odpowiada pacjent, ktéry nie moze lekcewazy(, zmienial zaleceti lekarza czy pielegniarki, zapominac
o przyjmowaniu najczesciej niezwykle drogich lekow onkologicznych.

Wracajgc do podstawowego pytania tego numeru — Onkologia w warunkach domowych, czy jest mozliwa? - to przyznam,
ze przed kilkoma miesigcami przystepujgc do redakcji tego numeru nie przypuszczatam, ze odpowiedz na to pytanie da nam
sytuacja pandemii koronawirusa. Niejako wymusita ona leczenie pacjentéw onkologicznych w warunkach domowych, wpro-
wadzajgc cholby zastgpienie wizyt w szpitalach czy poradniach telekonsultacjami. Pandemia pokazata, ze opieka onkologiczna
w warunkach domowych, w obszarach, gdzie jest ona dobrze zorganizowana, w sytuacji kryzysowej jest niezwykle przydatna.
Pandemia jest tez wielkim sprawdzianem, czy pacjent i jego opiekun takze pod wzgledem psychicznym poradzg sobie z lecze-
niem w domu, bedg je w stanie odpowiedzialnie prowadzié i czy system sprosta w sprawowaniu opieki nad chorymi, kiedy
kontakt z personelem medycznym i placéwkg leczniczg jest utrudniony.

Leczenie onkologiczne w warunkach domowych, to na pewno kolejna otwierajgca si¢ nowa perspektywa, petna wyzwan
zaréwno dla pacjentow, personelu medycznego, jak i organizatorow systemu ochrony zdrowia, ale i korzysci dla wszystkich
stron. Trzeba tylko wspolnie zadbac o jej zrownowazony rozwdj.

Redaktor naczelna
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Terapia onkologiczna w domu pacjenta

Adam Niedzielski - prezes Narodowego Funduszu Zdrowia,
doktor nauk ekonomicznych. Kariere zawodowg zaczynal

w Ministerstwie Finansow, pracowal takze w Najwyzszej
Izbie Kontroli, Ministerstwie Sprawiedliwosci i Zakladzie
Ubezpieczen Spolecznych. Od pazdziernika 2019 r., pelni
funkcje prezesa NFZ. Dal si¢ poznac jako zwolennik
efektywnych metod leczenia, ktére podnosza jakos¢ zycia
pacjenta i sa takze korzystne dla systemu. Zalicza si¢

do nich z pewnoscia leczenie onkologiczne w warunkach
domowych.

Priorytetem Narodowego Funduszu Zdrowia jest bezpieczenstwo pacjentow,
szczegolnie pacjentdw, ktorzy zmagaja si¢ z chorobami onkologicznymi. Postepy
nowoczesnej medycyny zwiekszaja skuteczno$¢ terapii, ale takze komfort leczenia.

Szczegdlnie czas pandemii pokazat, ze nowoczesne rozwigzania

w medycynie sprawdzajq sie i sq dobrze przyjmowane zaréwno
przez lekarzy, jak i pacjentow. Jednym z takich rozwigzan jest
terapia onkologiczna w domu pacjenta, realizowana w warunkach
dla niego komfortowych i bezpiecznych. Na takq terapie pozwala
coraz obszerniejsza lista lekow stosowanych w leczeniu
przeciwnowotworowym. Leki w postaci doustnej mogg byc teraz
ordynowane [ wydawane pacjentom przez lekarza prowadzgcego
nawet na 6 miesiecy.

Narodowy Fundusz Zdrowia, we wspolpracy z Narodowym Instytutem
Onkologii w Warszawie reprezentowanym przez prof. Lucjana Wyrwicza, wdrozyt
réwniez rozwigzanie umozliwiajace zwiekszenie komfortu pacjentéw cierpiacych
na nowotwory jelita grubego oraz ukladu pokarmowego. Charakter prowadzo-
nej u tych pacjentéw terapii wymagat dotad kilkudniowego pobytu w szpitalu.
Dzigki udostepnionemu rozwigzaniu do minimum skrécit si¢ czas pobytu
w szpitalu, a pacjent po wykonaniu niezbednych badan i procedur oraz zainsta-
lowaniu specjalnego infuzora, ktdry stale podaje cytostatyk, moze wréoci¢ do domu.

NYZ

Narodowy Fundusz Zdrowia

Przebywanie w swoim $rodowisku,
z bliskimi przeklada si¢ na komfort
zycia oraz zmniejsza stres zwigzany
z przebywaniem na oddziale szpital-
nym przez co poprawia si¢ skutecznosc¢
leczenia.

Z mys$la o pacjentach onkologicznych
w okresie trwania pandemii COVID-19,
uwzgledniono réwniez mozliwo$¢ wy-
dawania lekdéw na okres 6 miesi¢cznej
terapii. Kazda taka decyzja powinna by¢
jednak uzalezniona od stanu zdrowia
pacjenta i bezwzglednie podyktowana
bezpieczenstwem chorego. Tym pacjen-
tom, ktérzy wymagaja biezacego kon-
taktu z lekarzem prowadzacym, terapia
ordynowana jest na krétszy okres. Moz-
liwe jest réwniez dostarczenie lekéw
przez szpital bezposrednio do miejsca
zamieszkania pacjenta lub wydanie leku
z apteki szpitalnej. Wydanie leku do
stosowania w domu jest poprzedzone
konsultacjg lekarska, zrealizowana oso-
biscie lub poprzez teleporade. Poprzez
telekonsultacje moga odbywac si¢ takze
wizyty kontrolne.

Mamy za sobg czas, w ktérym wszyscy
zmuszeni byliémy do funkcjonowania
w zupelnie odmiennej rzeczywistosci.
W dobie pandemii COVID-19 szpitale
i oddzialy onkologiczne funkcjonujg
nieprzerwanie, przestrzegajac stan-
dardéw bezpieczenstwa, zapewniajac
dostep zaréwno do diagnostyki, jak
i leczenia. Niezmiernie wazne jest, by
pacjenci - szczegélnie pacjenci onko-
logiczni - z obawy przed koronawi-
rusem nie przekladali termindéw
wyznaczonych im wizyt. Pamigtajmy
réwniez o regularnym wykonywaniu
badan profilaktycznych. Wczesne wy-
krycie choroby zdecydowanie zwigksza
nasze szanse na pelne wyleczenie.

Narodowy Fundusz Zdrowia
https://www.nfz.gov.pl
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Ostatnio wiele mowi

sie na temat chemioterapii
w warunkach domowych. Na czym polega taki sposéb
leczenia?

Chorzy na raka jelita grubego i na inne nowotwory prze-
wodu pokarmowego w czasie leczenia nie muszg spedzaé
wielu dni w szpitalach. Podstawowy sposéb leczenia zakta-
da, co prawda, wlew trwajacy zwykle 48 godzin, to u zde-
cydowanej wiekszosci pacjentéw mozna leczenie prowadzi¢
bez koniecznoéci hospitalizacji stacjonarnej. Pacjent przy-
chodzi do szpitala, otrzymuje na oddziale chemioterapii
dziennej leki poprawiajgce tolerancje terapii (czyli tzw.
premedykacje), nastepnie otrzymuje cze$¢ cytostatykow
w trakcie okoto 2-godzinnego wlewu, a wszystko konczy sie
podlaczeniem tzw. infuzora. Jest to jednorazowe urzadzenie
medyczne certyfikowane do podawania wlewu dozylnego
w okreslonym tempie. Na rynku sg dostepne rézne modele
infuzoréw rdznigce si¢ objetoscia oraz szybkoscig przeply-
wu leku. Poza najczesciej stosowanymi infuzorami na dwie
doby sa dostepne infuzory jedno czy nawet 5-dniowe. Zasto-
sowanie réznego rodzaju infuzoréw wynika z odmiennych
schematéw chemioterapii stosowanych w nowotworach
przewodu pokarmowego. Powodem dla stosowania prze-
dluzonych wlewoéw jest fakt, iz po podaniu dozylnym
podstawowy sktadnik chemioterapii dos¢ szybko jest elimi-
nowany z krwioobiegu. Stad dla zwickszenia jego skute-
czno$ci konieczny jest dtugotrwaly wlew.

Jakie sa ograniczenia dla takiego leczenia?

Gléwnym ograniczeniem jest rzadko, na szczescie, wystepu-
jaca toksyczno$¢ samego wlewu 5-fluorouracylu w postaci
probleméw kardiologicznych. Wystepowaé moze ona zaréw-
no u pacjentéw leczonych w warunkach szpitalnych, jak i le-
czonych w domu. Ryzyko wystapienia takiej toksycznosci poza
szpitalem istotnie spada, jesli podawal bedziemy pierwszy
kurs leczenia w warunkach szpitalnych oraz jesli pacjentow
bedziemy ocenia¢ kardiologicznie przed rozpoczeciem terapii.
Z przyczyn logistycznych niekiedy nie mamy portu naczynio-
wego zalozonego przed pierwszym kursem chemioterapii,
w ten sposob naturalnie pacjent rozpoczyna leczenie w szpi-
talu, a kontynuuje w trybie hospitalizacji jednodniowe;.

Chemioterapia w domu

Z dr hab. n. med. Lucjanem Wyrwiczem, profesorem NIO,
kierownikiem Kliniki Onkologii i Radioterapii Narodowego
Instytutu Onkologii im. M. Sklodowskiej-Curie
Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie
rozmawiamy o korzysciach dla pacjenta i systemu

z zastosowania chemioterapii w warunkach domowych.

Wspomnial Pan o porcie naczyniowym, czy jest to warunek
konieczny dla stosowania infuzorow?

Nie jest to konieczne, ale jest to pragmatyczne i wygodne dla
chorego. Po pierwsze - pacjenci onkologiczni cierpig z powo-
du czestych wklu¢ dozylnych. Dzigki zalozonemu portowi
naczyniowemu te najlatwiej dostepne zyly na przedramio-
nach sg wykorzystywane do pobierania krwi, a port naczynio-
wy stuzy do wlewéw. Unikamy tym samym zapalenia zyt,
ktére czyni pobrania krwi mniej przyjemnymi, o ile w ogéle
mozna uzywacé takiego sformulowania. Port jest polozony na
gornej czesci tutowia, lezy pod skdra ponizej obojczyka. Taka
lokalizacja pozwala przy chemioterapii domowej wygodnie
poruszaé sie, tzn. nie jest ograniczana czynnos¢ reki i do-
datkowo mozna latwiej ubiera¢ sie. Igta zakluta do portu jest
zabezpieczona odpowiednig okleing, ktéra nie tylko ja sta-
bilizuje, ale pozwala takze na zachowanie normalnej higieny
w trakcie wlewu. Pacjent z infuzorem przypietym do portu
moze pracowad, nie tylko w domu, ale cze$¢ chorych normal-
nie wykonuje prace zawodowsa.

Korzysci z posiadania portu sa wiec wielokierunkowe?

Nie trzeba chyba nikomu méwi¢, ze nie ma lepszego miej-
sca do spania niz wiasne 16zko, kolacja jest najsmaczniejsza
w domu, a najmilej jest wzigé prysznic we wlasnej tazience.
To wszystko jest mozliwe w trakcie intensywnego leczenia
onkologicznego dzieki infuzorom i zalozonemu portowi
naczyniowemu.

Czy sa inne ograniczenia dla stosowania infuzora?

Nie s3 one czeste. Z naszej obserwacji wynika, iz 90% cykli
chemioterapii w raku jelita grubego mozna prowadzi¢
ambulatoryjnie. Nie s3 to wartoéci szacunkowe, ale sg to
wyliczenia poczynione w ostatnich tygodniach. Analizujac
przyczyny naglych przyje¢ do szpitala, musze powiedzie, iz
w ostatnich miesiagcach nie bylo Zadnego nagltego przyjecia
zwigzanego ze stosowaniem chemioterapii poprzez infuzor.
Tak wiec, jest to rozwigzanie bezpieczne. Gléwnym powo-
dem chemioterapii w warunkach szpitalnych zamiast lecze-
nia domowego w naszej Klinice jest brak portu naczyniowe-
go zwigzany z planowanym krétkotrwalym leczeniem, np.
w ramach postepowania przedoperacyjnego czy odmowa
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chorego. Pacjenci niekiedy podaja, iz powodem odmowy
jest konieczno$¢ stalej opieki nad bliskimi, czy posiadanie
w domu zwierzecia. Trzeba uszanowaé tu wole chorego.
Mam wrazenie, ze jest to rodzaj ,wymowki. Po rozmowie
z psychologiem czesto si¢ dowiadujemy, iz ta cze$¢ chorych
w trakcie takiego wlewu nie ma istotnych objawdw i prosi
o hospitalizacje na czas wlewu, aby po prostu odpocza¢ od
konieczno$ci zajmowania si¢ codziennymi obowigzkami, np.
chorym wspoétmatzonkiem. Oczywiscie nalezy to uszanowac.
Ale to nie znaczy, ze w szpitalu ten pacjent bedzie otrzymywat
chemioterapie przy pomocy pompy infuzyjnej. Policzyli$my,
iz nawet wowczas stosowanie infuzora jest tansze. To znaczy
- pod katem zuzywanych materiatéw cena chemioterapii po-
dawanej tradycyjnie tzn. poprzez pompe infuzyjna i poprzez
infuzor jednorazowy jest taka sama. A jesli dodamy koszty
osobowe i komfort chorego - to zdecydowanie przewaza
rozwigzanie ,,chemii mobilnej.

Jak to jest mozliwe?

To proste - infuzor zastepuje wykorzystanie wielu akce-
soriéw stosowanych w trakcie chemioterapii. Nie zuzywamy
drenéw do kropléwek, workéw na plyny infuzyjne. Pom-
pa infuzyjna wymaga tadowania co pewien czas. Pacjen-
ci podlgczeni do 48-godzinnego wlewu okresowo prosza
o przerwy w leczeniu. Positek, wizyta rodziny, cele higieniczne.
Oczywiscie jest to prawo pacjenta — ale przy kazdym odtacze-
niu od wlewu zuzywamy do$¢ drogie obecnie materialy, m.in.
rekawiczki jednorazowe. Poza tym przerywanie chemiotera-
pii utrudnia planowanie ,,przeplywu chorych na oddziale®
Aby oddzial onkologiczny nie mial kolejki do przyjecia,
konieczne jest planowanie nie tylko, kiedy chory zostanie
przyjety na leczenie, ale takze kiedy to leczenie si¢ zakonczy,
a na miejsce danego pacjenta mozliwe bedzie przyjecie kolej-
nej osoby wymagajacej pobytu na t6zku szpitalnym. Infuzora
nie tylko nie odfgczamy, ale pacjent ma mniejszy wplyw na
czas wlewu. To wszystko przy zachowanym bezpieczenstwie
i skutecznosci, przy oczywistym komforcie dla pacjenta.

Brzmi to doskonale. A jak z finansowaniem?

Infuzory w warunkach szpitalnych nie s3 refinansowane.
Ale $piesze poinformowa¢, iz od marca 2020 r. stosowanie
infuzoréw przy chemioterapii jednodniowej jest nowym
produktem rozliczeniowym finansowanym przez Narodowy
Fundusz Zdrowia. Bylo to mozliwe dzigki zrozumieniu przez
Pana Adama Niedzielskiego - prezesa NFZ potrzeby pa-
cjentdéw onkologicznych, ale takze przy istotnej pracy mery-
torycznej Pani Iwony Kasprzak - dyrektor Departamentu
Gospodarki Lekami NFZ, ktéra wraz z zespolem opracowata
ramy prawne. Nie jest to moze zbyt lukratywny produkt roz-
liczeniowy, w zasadzie refinansowany jest sam koszt zakupu
infuzora i zabraklo w tym rozwigzaniu zachety finansowej dla
szpitali. Wiemy, ze ciagle szpital wigcej by zarabial przyjmujac
pacjenta do podawania chemioterapii w trybie stacjonarnym
i stad zacheta finansowa zwigkszy¢ powinna dostepnos$¢ tego
rozwigzania.

Czyli rozumiem, Ze od tego czasu stalo si¢ to rozwiagzanie
powszechnie stosowane?

Niestety nie — wedlug posiadanej przeze mnie wiedzy tyl-
ko ok. 1/3 jednostek onkologicznych leczacych chorych

z rakiem jelita grubego regularnie stosuje infuzory. Nie jest
to rozwiazanie nowe — w Narodowym Instytucie Onkologii
stosujemy je od blisko 15 lat. Skala zjawiska jest takze znaczna
- w Klinice Onkologii i Radioterapii przy ul. Wawelskiej
w Warszawie wydawanych jest pacjentom ambulatoryjnym
okoto 70 infuzoréw tygodniowo, czyli ponad 3500 infuzoréw
rocznie, zastepujacych okoto 170 000 godzin wlewu chemio-
terapii na rok. To réwnowarto$¢ czasu pracy 20-16zkowego
oddziatu szpitalnego pracujacego ze 100% oblozeniem, czy-
li 25-16zkowego oddzialu o oblozeniu 80% (typowego dla
onkologii). Uwalniamy tym samym czas pracy pielegniarek
zwiazany z koniecznoscig opieki nad chorym w szpitalu
na rzecz mniejszej grupy pielegniarek, zajmujacych si¢
pacjentem w oddziale chemioterapii dziennej. Oczywiscie
nie oznacza to, ze zamykamy z tego powodu stacjonarny
oddziat szpitalny. Powoduje to, iz mozemy leczy¢ w tym
samym czasie dwie réwnolegte grupy pacjentéw - tych
z rakiem jelita grubego i innymi nowotworami przewodu
pokarmowego w trybie jednodniowym oraz innych pa-
cjentéw wymagajacych hospitalizacji.

Jestem zaskoczona tym co Pan moéwi. Widzac taka skale
zjawiska nie dziwia mnie dzialania NFZ. Czy co§ moina
byloby tu jeszcze usprawnic?

Nie wyobrazam sobie prowadzenia leczenia pacjentow
z rakiem jelita grubego, ale takze z innymi nowotworami
przewodu pokarmowego, bez stosowania takich urzadzen.
Chemioterapia jednodniowa z wydaniem leku w infuzorze
jest bardzo dobrym rozwigzaniem nie tylko na czas epi-
demii COVID-19, kiedy to staramy sie limitowaé czas po-
bytu pacjenta w szpitalu. Jest to rozwigzanie analogiczne do
rozwigzan stosowanych w wielu innych krajach. Wieloletnie
doswiadczenie Narodowego Instytutu Onkologii w stosowa-
niu infuzoréw pozwala powiedzieé, iz nie ma koniecznos$ci
wdrazania tego rozwigzania poprzez pilotaz i dostosowywa-
nie do warunkéw krajowych. Niestety — jak dobrze Pani wie
- istotna czes$¢ leczenia u pacjentéw z nowotworami przewo-
du pokarmowego jest rozliczana w ramach tzw. programéw
lekowych. W przypadku pacjentdéw z rakiem jelita grubego
sg to leki celowane stosowane czesto tgcznie z chemioterapia;
taka samg chemioterapia z 48-godzinnymi wlewami 5-fluo-
rouracylu jak omawiana uprzednio. I tu pojawia sie wiel-
ka niedoskonato$¢ obecnego finansowania. W przypadku
leczenia w ramach programu lekowego znika mozliwos¢ roz-
liczania infuzoréw. Jest to co$, co istotnie ogranicza¢ moze
w innych jednostkach stosowanie tego rozwigzania, ale nie
u nas. Szczelliwie, w listopadzie 2019 roku udalo sie¢ wy-
walczy¢ takie zmiany w zapisach programu lekowego, ktore
pozwalajg nam na stosowanie infuzoréw u tych chorych, ale
nie mozemy uzyska¢ za nie refundacji. Licze jednak, iz ule-
gnie to zmianie niedtugo.

Ale podsumowujac, to jest Pan zadowolony z wypracowane-
g0 rozwigzania?

Myéle, ze moje zdanie nie jest tu kluczowe. Poprosze raczej
o glos pacjenta onkologicznego w tej sprawie.

Rozmawiata Aleksandra Rudnicka
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Szpiczak plazmocytowy — pacjenci preferuja
doustng forme leczenia

W ocenie wartosci leku coraz wieksze znaczenie dla pacjentow ma forma jego podania, ktora
ma wplyw na jakos¢ ich zycia. Chociaz eksperci podkreslaja, Ze glownym parametrem
decydujacym o wyborze terapii powinna by¢ jej skutecznosé, lek stosowany w formie doustnej
w domu pacjenta ma oczywista przewage nad lekiem, ktéry musi by¢ podany w szpitalu droga
dozylna lub podskdrna. Zgodnie z wynikami raportu: ,,Szpiczak plazmocytowy.
Doswiadczenia i oczekiwania w stosunku do metod leczenia” wiekszos¢ pacjentéw chorych
na szpiczaka plazmocytowego (82%) i ich opiekunow (85%) wybraloby terapie wylacznie
preparatami doustnymi, przede wszystkim z uwagi na wygode stosowania, rzadsze wizyty

w szpitalu oraz mniejszy stres i lepsze samopoczucie.

Szpiczak plazmocytowy (inaczej szpiczak mnogi; ang.
Multiple Myeloma; MM) to przebiegajacy wieloetapowo
zlosliwy nowotwor ukiadu krwiotwodrczego, ktérego naste-
pstwem mogg by¢ uszkodzenia kosci, uposledzenie czynnos$ci
krwiotwdrczej szpiku, uszkodzenie nerek oraz sklonnosci do
zakazen. Bezposrednie przyczyny zachorowania na szpiczaka
nie sg znane, jednak do rozwoju choroby dochodzi zazwy-
czaj w pdzniejszym wieku. W przypadku szpiczaka niezwykle
wazne jest ustalenie stopnia zaawansowania i rokowania —
obecno$¢ zmian genetycznych uwazana jest za jeden z naj-
wazniejszych czynnikéw rokowniczych u chorych. Okolo
20% pacjentéw ma zaburzenia cytogenetyczne odpowie-
dzialne za wysokie ryzyko nawrotu i progresji choroby.
Szpiczak plazmocytowy jest chorobg nawrotows i nalezy do
nowotworéw o zlym rokowaniu. Pomimo tego, ze szpiczak
pozostaje nieuleczalng chorobg o heterogennym przebiegu
i zréznicowanym rokowaniu, przezycie pacjentéw znaczenie
poprawilo si¢ w ostatnich kilkunastu latach, dzieki wpro-
wadzeniu do terapii nowych lekéw.

Zycie z choroba - perspektywa pacjentéw
i ich bliskich

Z raportu: ,Szpiczak plazmocytowy. Do$wiadczenia i ocze-
kiwania w stosunku do metod leczenia” wynika, ze osoby
zmagajace si¢ ze szpiczakiem plazmocytowym doswiadczajg
skutkéw choroby na réznych poziomach - od funkcjonowa-
nia fizycznego, jak bol, oslabienie, dzialania niepozadane
lekéw, poprzez obszar psychiki, a wiec obnizenie nastroju,
leki, stany depresyjne, po funkcjonowanie spoleczne i za-
wodowe. Pacjenci bioracy udzial w badaniu za najwieksze
problemy w Zyciu codziennym uznali ograniczenia w wyko-
nywaniu codziennych aktywnosci (40%), efekty uboczne sto-
sowanej terapii (33%), bdl odczuwany w zwigzku z chorobg
(31%) oraz zmeczenie i brak energii (31%). Choroba jest nie
tylko wyzwaniem dla samego pacjenta, ale tez jego blis-
kich. 79% opiekunéw (najczesciej jest to partnerka/partner —
64%, nieco rzadziej matka/ojciec — 25%) mieszka z pacjentem,
przejmujac duza cze$¢ codziennych obowigzkéw. Gléwnag
konsekwencja towarzyszenia w chorobie osobie bliskiej, jest
jednak znaczne obciazenie psychiczne. Opiekunowie do-
$wiadczajg takze trudno$ci natury organizacyjnej, zwigzanej

przede wszystkim z konieczno$cig regularnych wizyt
w oérodku prowadzacym terapi¢. Nalezy tez podkresli¢,
ze opiekunéw, podobnie jak pacjentéw, dotyka problem
konieczno$ci ograniczenia aktywnosci zawodowej, ze wzgle-
du na chorobe bliskiej osoby.

Choroba nowotworowa dotyka calg rodzing. Wigkszo$¢ pa-
cjentow i ich bliskich podkresla, ze rak zmienil nie tylko zycie
chorego, ale i jego bliskich. Choroba wprowadza bowiem w ich
Zycie nowe priorytety — zycie pacjenta i rodziny zaczyna kon-
centrowac sige wokot leczenia i zwigzanych z nim problemow.
Wymaga to czesto przeorganizowania dotychczasowego sposobu
zZycia, wprowadzenia nowych elementow, rezygnacji z innych.
Szczegolnie wazne w procesie terapii jest wsparcie innych
chorych, ktorzy majg za sobg doswiadczenie tej samej choro-
by, ktérzy niejako juz jg ,przerobili” i sq wiarygodni w swoich
opiniach i radach. Sg oni dla chorego i opiekunow takze Zrédtem
bezcennych informacji, jak poruszac sig w systemie ochrony
zdrowia, jak sobie radzi¢ w Zyciu codziennym. Nikt tak nie po-
moze choremu, jak inny chory - to nie tylko hasto, ktére dobrze
brzmi, ale i sprawdzajgcy sie w rzeczywistosci fakt — komen-
tuje Aleksandra Rudnicka, rzecznik Polskiej Koalicji
Pacjentow Onkologicznych.

Najwigksze problemy w Zyciu codziennym
pokazano % pacjentdw, n=99, mozliwos¢ dwdch wskazan

Ograniczenia w wykonywaniu codziennych aktywnosci
Efekty uboczne stosowanej terapii

B6l odczuwany w zwiazku z choroba

Zmeczenie, brak energii

Czasochtonnos leczenia (dojazdy do szpitala,

diugie hospitalizacje)

Strach przed nawrotem choroby

Ograniczenie mozliwosci pracy zawodowej

Zaleznos¢ od pomocy innych

Gorsze samopoczucie z powodu choroby

Brak swobody poruszania sie

Staba odpornos¢, infekcje

Inne
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Definicja skutecznej terapii wg PACJENTOW
pokazano % pacjentéw, n=100, pytanie otwarte

Uzyskanie trwafej remisii

Zatrzymanie postepu choroby

Dostep do nowoczesnych lekéw (refundacja NFZ)

Motliwos¢ catkowitego wyleczenia

Umotliwienie samodzielnego zycia,
normalnego funkcjonowania

Terapia ograniczajaca bol

Dobrze tolerowana, bez dziafari niepozadanych, powikfar

Szybka, prawidtowa diagnoza

Obnizajaca poziom komérek szpiczakowych,
poziom nieprawidfowego biatka

<! ! !_!

Dobrana indywidualnie do chorego

Leczenie szpiczaka plazmocytowego

59% pacjentéw oraz 61% opiekunéw negatywnie ocenia
dostep do leczenia szpiczaka plazmocytowego w Polsce.
Przy czym dla co czwartego z opiekunéw (25%) i niemal co
piatego pacjenta (17%) to wlasnie dostep do nowoczesnych
lekéw jest synonimem skutecznej terapii. Postrzegane jest
tak réwniez leczenie, ktére pozwala na trwalg remisje (pa-
cjenci 34%, opiekunowie 32%) oraz umozliwia zatrzymanie
postepu choroby (pacjenci 22%, opiekunowie 14%). Obecnie
przyjmowana terapia dla wickszosci pacjentéw oznacza
obnizong odpornos¢, a co za tym idzie ograniczong mozli-
wos¢ przebywania wérdd innych ludzi (70%), a takze zmecze-

W zdecydowanej wigkszosci przypadkéw gtownym parame-
trem decydujgcym o wyborze terapii powinna by¢ jej poten-
cjalna skutecznos¢ w  okreslonej sytuacji  klinicznej.
Jezeli jednak porownujemy leki o podobnej skutecz-
nosci i toksycznosci, preparat stosowany w formie doustnej
w domu pacjenta ma oczywistq przewage nad lekiem, ktory
musi by¢ podawany w szpitalu drogg dozylng lub nawet
podskérng. Podstawowq zaletg formy doustnej z punktu
widzenia lekarza jest mozliwos¢ uniknigcia niepotrzebnego
narazenia na infekcje, ktorych prawdopodobieristwo wzrasta
w wyniku przerwania cigglosci tkanek (wlew dozylny lub
iniekcja podskorna) i wielogodzinnego kontaktu ze Srodowi-
skiem szpitalnym. Bardzo wazne dla pacjentow sq réwniez
oczywiste korzysci ekonomiczne i psychologiczne, m.in.
unikanie wydatkow zwigzanych z czestymi dojazdami do
szpitala, oszczedno$¢ czasu, mniejsze poczucie bycia cigzko
chorym. Dla wielu chorych, szczegolnie w mtodszych grupach
wiekowych, leczenie doustne umozliwia normalng aktywnos¢
zawodowq i spoteczng, co jest niezwykle istotne — moéwi prof.
dr hab. n. med. Krzysztof Jamroziak z Kliniki Hematologii
Instytutu Hematologii i Transfuzjologii.

Fundacja Carita im. Wieslawy Adamiec
https://www.fundacjacarita.pl

nie i spadek energii (61%).

Dokuczliwe okazujg si¢ tez koniecz-
no$¢ dojazdéw do szpitala w celu przy-
jecia lekdw (26%), a takze dtugos¢ po-
bytu w osrodku (20%). Sg to réwno-
cze$nie powody wskazania terapii

Poréwnanie konsekwencji stosowania danej formy terapii

w zyciu codziennym

WLEW
DOZYLNY

TERAPIA
DOUSTNA

INIEKCJA
Q PODSKORNA

&

doustnej, jako preferowanej formy
podania leku przez wiekszos¢ chorych
i opiekunow.

Przecietna

do szpitala

dtugos¢ dojazdu

na podanie leku

1 godz. 19 min
(n=30)

brak koniecznosci
dojazdu

Przy zatozeniu, ze wszystkie
dostepne terapie sq jednakowo

Przecietna odle-
gtosc od szpitala,
w ktérym pacjent
przyjmowat lek

brak koniecznosci
dojazdu

skuteczne, podanie doustne

>=1 w tygodniu
(57% pacjentéw)
(n=30)

2x w tygodniu
(42% pacjentow)
(n=12)

przyjmowanie
w domu

(odpowiednio 51% i 46%

Czestos¢
wybratoby 82% pacjentéw oraz preyimowania
85% opiekunéw. Argumentami

. Towarzystwo
za sq wygoda stosowania opiekuna

TAK 47%
(n=30)

TAK 42%
(n=12)

brak koniecznosci
dojazdu

odpowiedzi), rzadsze wizyty
w szpitalu (29% i 28%
odpowiedzi).

© 82| R | &

daniem leku

Przecigtna dtugos¢
wizyty w szpitalu
w zwiazku z po-

Przedstawiono wyniki jedynie z perspektywy pacjenta. Wartosci z perspektywy opiekunéw sg zblizone.

9 godz. — cata wizyta
2 godz. 8 min —samo
podanie leku
(n=30)

5 godz. — cata wizyta
5 min —samo
podanie leku

(n=12)

brak koniecznosci
dojazdu

SZPICZAK

Raport ,,Szpiczak plazmocytowy. Doswiadczenia i oczekiwania w stosunku do metod lecze-
nia” powstal na podstawie badania ilo§ciowego, przeprowadzonego przez Open Pharma
House na prébie 100 pacjentdéw leczonych z powodu opornego lub nawrotowego szpiczaka
plazmocytowego oraz 101 opiekunéw (marzec-czerwiec 2019), a takze badania jakoscio-
wego, ktore stanowito uzupelnienie badania ilosciowego. W projekcie badawczym wykorzystano metode Telefonicznych
Pogtebionych Wywiadéw Indywidualnych (TDIs), prowadzonych w oparciu o kwestionariusz iloéciowy, zmodyfikowany
na potrzeby wywiadéw. Lacznie przeprowadzono 16 TDIs — 8 wywiad6éw z pacjentami oraz 8 wywiadéw z ich opiekunami
(marzec 2019). Raport powstat z inicjatywy firmy Takeda, przy wsparciu organizacji pacjentow.
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Niedozywienie stanowi bardzo czesty
problem u pacjentéw z chorobg nowo-
tworowg. Objawy zaburzen stanu
odzywienia stwierdza si¢ u 30-85%
chorych. Stosunkowo czesto mozna je
rozpoznaé juz w chwili zdiagnozowania
nowotworu. W terminalnym okresie
choroby u 5-20% chorych wyniszcze-
nie jest bezposrednig przyczyna zgonu.

Leczenie zywieniowe stosujemy
u chorych, u ktérych stwierdza
sie: niedozywienie albo brak
mozliwosci normalnego
spozywania pokarmow przez
ponad 7 dni lub tez brak
mozliwosci utrzymania
dziennego spozycia pokarmow
>60% zapotrzebowania przez
ponad 10 dni obnizonej
odpornosci lub fizycznym
wyczerpaniu podczas choroby
onkologiczney.

Czgsto$¢ wystepowania niedozywienia
zalezy od rodzaju nowotworu, stopnia
jego zaawansowania, umiejscowienia
i wieku chorego. Najbardziej narazone
s3 osoby chore na nowotwory ukladu
pokarmowego (zwlaszcza na raka prze-
lyku, Zoladka, trzustki,) oraz glowy,
szyi i pluca. Niedozywienie zwigksza
czesto$¢ powiklan, $miertelnos¢, kosz-
ty leczenia, a w wielu przypadkach
utrudnia lub uniemozliwia leczenie
onkologiczne, dlatego tez powinno by¢
rozpoznane ileczone w mozliwie jak naj-
weczedniejszym okresie choroby. Nalezy
stanowczo podkredli¢, ze nie ma Zadnych
danych klinicznych wskazujacych na
ryzyko przyspieszenia wzrostu nowo-
tworu w nastepstwie leczenia zywienio-
wego. Malo tego, wiadomo réwniez, ze

Leczenie zywieniowe
pacjentow onkologicznych
w warunkach domowych

Prof. dr hab. n. med. Stanistaw Klek, Oddzial Chirurgii
Ogolnej, Onkologicznej i Leczenia Niewydolnosci
Przewodu Pokarmowego, Szpital Wielospecjalistyczny
im. Stanleya Dudricka w Skawinie.

glodéwka nie hamuje rozwoju nowo-
tworu, ale istotnie pogarsza stan cho-
rego i w rezultacie $mieré¢ z powodu
niedozywienia moze nastapic szybciej
niz z powodu samej choroby.

Zywienie dojelitowe

Wybor metody leczenia Zywieniowe-
go zalezy od: stanu klinicznego chore-
go, stopnia i rodzaju niedozywienia,
planowanego okresu zywienia oraz od
tego czy jest to zywienie przed- czy po-
operacyjne.

Metoda z wyboru jest zywienie droga
przewodu pokarmowego, okreslane tez
jako zywienie dojelitowe lub zywienie
enteralne. Pod tym terminem Kkryje si¢:

e podaz diety droga doustna (w tym

wzbogacanie diety kuchennej, jedno

lub wieloskladnikowymidietami prze-
mystowymi czyli fortyfikacja diety);

o stosowanie doustnych diet przemy-

stowych (czyli Oral Nutritional Sup-

plements, ONS);

« zywienie do Zzotadka (zglebnik lub

przetoka odzywcza, czyli gastrosto-

mia);

o zywienie do jelita cienkiego (zgle-

bnik lub przetoka odzywcza, czyli je-

junostomia).

Zywienie dojelitowe przy uzyciu
sztucznych dostepow do przewodu
pokarmowego jest wskazane u cho-
rych, u ktérych nie mozna stosowaé
zywienia doustnego. U chorych onko-
logicznych najczesciej sa to chorzy,
u ktérych stwierdzono:

« zaburzenia polykania spowodowane

obecnoscia guza,

e odczyny $luzdwkowe i powiklania

po radio- i chemioterapii okolic gtowy

i szyi,

o powiklania po zabiegach w obrebie

gornego odcinka przewodu pokarmo-

wego.

Zywienie dojelitowe mozna (w za-
leznoéci od wskazan) podawaé do
zoladka lub do jelita cienkiego. Wybor
rodzaju stosowanego dostepu do prze-
wodu pokarmowego zalezy od rodza-
ju i zaawansowania nowotworu oraz
przewidywanego czasu zywienia. Do-
datkowo przy wyborze drogi zywienia
nalezy uwzgledni¢ mozliwosci obstugi
dostepu przez pacjenta, komfort sto-
sowania wybranego sposobu Zzywie-
nia oraz rodzaj planowanego leczenia
onkologicznego.

W przypadku spodziewanego cza-
su zywienia krdtszego niz 30 dni
dostepem z wyboru s3 zglebniki no-
sowo-zoladkowe lub nosowo-jelitowe
[Ryc. 1i 2]. Dzieki ich malej $rednicy
mozliwe jest takze przeprowadzenie
zgtebnika pod kontrolg endoskopowa
przez zwezenia powodujace dysfagie
u chorych, u ktérych planowane jest
leczenie operacyjne po dluzszym
okresie przygotowania zywieniowego.

Ryc.1i2

Do Zywienia przez zglebnik nalezy
uzywaé plynnych, kompletnych diet
przemystowych przeznaczonych do
zywienia dojelitowego. Zywienie moze
by¢ podawane we wlewie grawitacyj-
nym lub przy uzyciu specjalnie do tego
celu przeznaczonych pomp perystalty-
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cznych. Zalecane jest rozpoczecie
wlewu od 10 ml/godzing i stopnio-
we zwiekszanie jego szybkoéci, zeby
osiggna¢ docelowa podaz w ciagu 5-7
dni. Mozliwe jest takze podawanie die-
ty w bolusach po 200-300 ml, jednak
mozna je stosowaé tylko w przypadku
zglebnikow zalozonych do zotadka.

W przypadku zywienia, ktére bedzie
trwalo dluzej niz miesiac, zalecanym
byloby wytworzy¢ przetoke odzywcza:
gastrostomie (jezeli dziala Zoladek)
albo jejunostomie.

Ryc. 3

Gastrostomia  jest bezposrednim
dostepem do zoladka zakladanym
metodami chirurgicznymi (klasycznie
lub laparoskopowo) lub endoskopo-
wymi (PEG - percutaneous endoscopic
gastrostomy) [Ryc. 3]. Ze wzgledu na
mniejszg inwazyjno$¢ oraz latwiejsza
pielegnacje PEG wuznawany jest za
dostep z wyboru.

Zywienie przez gastrostomie moze by¢
prowadzone metoda boluséw 5-6 razy
na dobe po 200-300 ml, pod kontrolg
zalegania zoladkowego, mikroboluséw

Ryc. 4

Ryc. 5

w porcjach po 50-100 ml lub wlewu
ciaglego z predkoscia wlewu 20-30 ml/
godzine. U chorych zywionych przez
gastrostomie zalecane jest stosowanie
diet przemystowych.

Mikrojejunostomia jest stosowana
u chorych wymagajacych Zywienia do-
jelitowego przez okres dluzszy niz 30
dni. [Ryc. 4] Powinna by¢ dostepem
z wyboru w sytuacjach, gdy zalozenie
gastrostomii jest niemozliwe lub prze-
ciwwskazane, a takze jesli planowane
jest wykorzystanie zotadka jako narzadu
do odtworzenia ciaglosci przewodu
pokarmowego w chirurgii przelyku
i polaczenia Zotadkowo-przelykowego.
Do jelita cienkiego moga by¢ podawane
wylacznie jalowe diety przemyslowe,
dostosowane sktadem i osmolarnosécig
do fizjologii jelita cienkiego. Diety te
powinny by¢ podawane wylacznie we
wlewach kroplowych grawitacyjnych
lub przy uzyciu pomp perystaltycznych,
z poczatkowy szybko$cig wlewu 10 ml/
godzine, stopniowo zwiekszang w ciggu
5-7 dni [Ryc. 5].

Zywienie pozajelitowe

Zywienie pozajelitowe stosuje sie
wtedy, gdy Zywienie przez przewéd
pokarmowy jest niemozliwe (cal-
kowite Zywienie pozajelitowe) lub
niewystarczajace (czeSciowe Zywienie
pozajelitowe).

W kazdym przypadku nalezy wyko-
rzysta¢ metode jednego worka (all-
in-one), w ktorej podaje sie wszystkie
skfadniki zmieszane w jednym pojem-
niku. Pozwala to na lepsza tolerancje
zywienia, zmniejszenie liczby zakazen
i obnizenie kosztéw. Zywienie metoda
jednego worka moze tez by¢ prowadzone
przy uzyciu mieszanin przygotowanych
w aptekach szpitalnych. W uzyciu s3 tez
worki wielokomorowe (tréjkomorowe).

Zywienie pozajelitowe moze by¢
prowadzone przy uzyciu:

« cewnika, ktdrego koncédwka znajduje

sie w zyle centralnej, zazwyczaj w miej-

scu polaczenia zyly gléwnej gornej

i prawego przedsionka - tak zwane
zywienie pozajelitowe drogg centralna;
e kaniuli zalozonej do zyly obwo-
dowej, zazwyczaj przedramienia - tak
zwane zywienie pozajelitowe droga
obwodowg;

« przetoki tetniczo-zylnej uzywanej do
hemodializy lub utworzonej wylacznie
w celu Zywienia pozajelitowego pa-
cjentéw, u ktérych zalozenie cewnika
centralnego nie jest mozliwe;

e portu naczyniowego wszczepionego
pod skoére klatki piersiowej (TID -
totally implanted device).

Zywienie domowe

Aby rozpoczaé zywienie dojelitowe lub
pozajelitowe w warunkach domowych
pacjent, powinien mie¢ skierowanie
do poradni zywieniowej (wystawione
przy wypisie ze szpitala lub przez leka-
rza pierwszego kontaktu) oraz sztuczny
dostep.

Dla pacjentow nie wymagajqcych
hospitalizacji, ktérzy z powodu
braku mozliwosci podazy
substangji odzywczych w ilosci
wystarczajgcej do utrzymania
przy zyciu drogg naturalng,
wymagajq dtugotrwatego
podawania substancji
odzywczych (diet przemystowych)
w sposéb inny niz drogg
doustng, NFZ refunduje
Zywienie dojelitowe

[ pozajelitowe realizowane

w warunkach domowych.

Kwalifikacja odbywa si¢ w domu pa-
cjenta lub w poradni zywieniowe;j.
Diety sa dostarczane do domu pacjen-
ta $rednio raz w miesigcu, a kontrole
lekarskie i pielegniarskie odbywaja sie
przynajmniej raz na 3 miesigce w domu
pacjenta lub w poradni zywieniowe;.

W Polsce zywienie dojelitowe

[ pozajelitowe w warunkach
domowych prowadzg
wyspecjalizowane osrodki

w ramach kontraktu z NFZ. Ich
liste mozna znalez¢ na stronach
Oddziatéw Wojewodzkich NFZ.

Zywienie medyczne dojelitowe i po-
zajelitowe jest rowniez finansowane
przez NFZ w ramach stacjonarnych
lub domowych $wiadczen z zakresu
opieki paliatywnej i hospicyjnej.
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Telekonsultacje — dobre rozwigzanie
dla systemu opieki zdrowotnej

e-zdrowie

Jeszcze niedawno wydawalo nam sie,
ze wprowadzenie narzedzia e-zdrowie,
czyli e-skierowania, e-recepty, e-zwol-
nienia czy korzystanie z teleporady
potrwa jeszcze kilka lat.

Teleporada funkcjonowala juz od
dawna. Obecna sytuacja epidemii
COVID-19 spowodowala, ze teleme-
dycyna nabrala nowego znaczenia.
Zmienila ona sposéb realizowania
$wiadczenn zdrowotnych przez lekarzy
i pielegniarki. To efekt nie tylko mozli-
wosci technicznych, ale réwniez zmian
w obowiazujacych przepisach prawa.
Z dnia na dzien po wprowadzeniu tego
$wiadczenia mozna bylo zauwazy¢, jak
odwracata si¢ relacja liczby oséb przyj-
mowanych w gabinecie lekarskim do
liczby o0s6b obstuzonych w trybie tele-
porady.

Teleporada w czasie
koronawirusa

W ostatnim czasie ze wzgledu na
zagrozenie epidemiczne, przychodnie
podstawowe]j opieki zdrowotnej i po-
radnie specjalistyczne umozliwiajg uzys-
kania teleporady. Z wizyt na odlegloé¢
moga korzysta¢ m.in. pacjenci porad-
ni onkologicznej, kardiologicznej czy
neurologicznej, juz pozostajacy pod
stalg opieka specjalistow i wymagajacy
okresowej kontroli. Teleporady sa mozli-
we takze w opiece psychiatrycznej, lecze-
niu uzaleznien i programie pilotazowym
w Centrach Zdrowia Psychicznego.
Poprzez skorzystanie z tego rodzaju
$wiadczenia zdrowotnego ograniczamy
ryzyko rozprzestrzeniania si¢ korona-

Telekonsultacja to wizyta kontrolna w formie czatu,
polaczenia glosowego lub wideo online z lekarzem. Jak
zauwaza Marzanna Bienkowska - zastepca dyrektora
Departamentu Dialogu Spolecznego i Komunikacji Biura
Rzecznika Praw Pacjenta oraz opiekun Rady Organizacji
Pacjentow przy RPP - ta forma kontaktu z lekarzem stala
sie bardzo powszechna i zyskala wigksza akceptacje
pacjentow. Wiele wskazuje na to, Ze jej rola wzrosnie -
takze w systemie opieki onkologicznej - po zakonczeniu
kryzysowej sytuacji pandemii COVID-19.

wirusa, zapewniajac wicksze bezpie-
czenstwo pacjentom i personelowi me-
dycznemu. Telemedycyna podczas
pandemii niebywale ulatwia dostep
do lekarza, zwlaszcza gdy koncza sie
leki, kiedy kto$§ z domownikéw zle sie
czuje, a takze podczas kwarantanny
lub w razie zaobserwowania niepoko-
jacych objawéw. Nalezy tu zaznaczy¢,
ze wedlug zasad postepowania w pod-
stawowej opiece zdrowotnej w czasie
epidemii, opracowanych przez ministra
zdrowia, Gltéwnego Inspektora Sanitar-
nego z udzialem konsultanta krajowe-
go w dziedzinie medycyny rodzinnej,
a takze ekspertéw lekarz zbiera bardzo
doktadny wywiad przez telefon. Na jego
podstawie ocenia prawdopodobienstwo,
czy problem, z jakim zglasza si¢ pa-
cjent, wymaga szybkiej interwencji,
czy wystarczy teleporada, a moze po-
trzebny jest osobisty kontakt z leka-
rzem. Jesli jest potrzebna wizyta oso-
bista, pacjent jest umawiany na wizyte
do przychodni. Przychodzi na konkret-
na godzing, nie ma kontaktu z innymi
osobami, stanowigcymi potencjalne
zagrozenie, jest wiec znacznie bardziej
bezpieczny niz w sytuacji, gdyby przy-
chodnia dziatata normalnie.

Nalezy jednak pamietac,

ze w przypadku chorob
przewlektych nie powinnismy
rezygnowac z tradycyjnej
formy wizyty lekarskiej.
Wszystko jest kwestig
odpowiednich zaleceri i decyzji
lekarza w zakresie naszego
leczenia.

Oczywistym jest bowiem, ze w przy-
padku czesci badan to wlasnie ich fi-
zykalny aspekt warunkowac bedzie
skuteczno$¢ leczenia, w tym wyko-
nanie okreslonych badan diagnostycz-
nych potwierdzajacych lub wyklucza-
jacych postawiong diagnoze.

Wady i zalety teleporady

Czy teleporada zostanie z nami réwniez
po epidemii COVID-19 i czy bedziemy
z niej korzystac. Jakie sg zalety takich
wizyt? Czy majg tez wady? Takie pytania
nalezy sobie dzi$ postawic.
Za zalete porady telemedycznej
mozna uznac jej bezpieczeristwo
wynikajgce bezposrednio
Z unikniecia kolejek w przychodni
oraz kontaktu z innymi
pacjentami, co jest bardzo
wazne w przypadku
wielochorobowosci oraz
np. obnizonej odpornosci lub
fizycznym wyczerpaniu podczas
choroby onkologicznej.

Wizyte mozna uméwi¢ w dowolnym
terminie dogodnym dla pacjenta bez
wychodzenia z domu. Na telemedycy-
nie korzystaja rowniez osoby czynne
zawodowo, nie powoduje to absencji
w pracy i nie trzeba wykorzystywa¢
dnia urlopu, ktéry mozna przeznaczy¢
na zastuzony wypoczynek. Jesli pod-
miot prowadzi dokumentacje medycz-
na w formie elektronicznej, co dzis jest
juz w wielu placéwkach leczniczych
standardem, lekarz ma do niej dostep.
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Zatem moze uzyska¢ informacje, jakie
leczenie bylo stosowane, jakie leki
zazywamy oraz sprawdzi¢ wyniki
przeprowadzonych w ostatnim czasie
badan diagnostycznych. Poprzez tele-
porady mozliwe jest dlugotrwale
leczenie pacjentéw przebywajacych
w domu po zabiegach szpitalnych, co
pozwala monitorowa¢ ich stan zdro-
wia. Jest to wazne w przypadku osoéb
o ograniczonej samodzielnosci ze wzgle-
du na wiek lub problemy w poruszaniu
sie. Kwestia ta wydaje sie by¢ istotna
réwniez dla opiekunéw tych pacjentow.
Telekonsultacja pozwala na monitoro-
wanie stanu zdrowia pacjentéw ze
schorzeniami przewleklymi, takimi jak
astma, choroby ukladu krazenia,
cukrzyca, choroby psychiczne, a takze
0s6b po udarze. Ogolnie rzecz bioragc
telewizyta jest przeznaczona gltéwnie
dla pacjentéw, ktérzy nie sa mobilni,
nie moga przyby¢ na wizyte i badanie
do lekarza w placéwce medycznej, np.
tych, ktérzy mieszkajg poza granicami
duzych miast, czyli tam, gdzie dostep
do opieki zdrowotnej jest utrudniony.
To réwniez oszczedno$¢ wydatkow
zwigzanych z leczeniem nie tylko dla
platnika publicznego, ale tez samego
pacjenta. Koszty leczenia i opieki

zdrowotnej pacjentéw ulegaja obni-
zeniu, oszczedno$ci wynikaja takze
z usprawnien administracyjnych.
Pomimo wielu zalet teleporady nalezy
wskazaé, ze wciaz najbardziej opty-
malnym rozwigzaniem dla pacjenta
z choroba przewlekla, w tym onkolo-
giczna, wydaje sie bezposredni kon-
takt z lekarzem.
Nalezy pamietac, aby przed
odbyciem takiej wizyty
przygotowac sobie potrzebne
informacje oraz zastanowic sie,
Jakie pytania podczas teleporady
chcielibysmy zadac lekarzowi
w zwigzku ze swoim leczeniem,
aby po jej zakonczeniu uzyskac
odpowiedz na wszystkie trudne
pytania.

Aby prawidlowo skorzystaé z telepo-
rady nalezy pamigtaé, aby w przystepny
i zrozumialy sposob przekazywal le-
karzowi informacje o swoim stanie
zdrowia, rozpoznaniu, zastosowanych
metodach diagnostycznych ileczniczych
— jesli takie byly zalecone i wykonane.
Przekazywana informacja powinna by¢
zwigzla, zawierajaca najbardziej istotne

dane. Podczas telewizyty nalezy wstu-
chiwa¢ si¢ w pytania postawione przez
lekarza i zwigzle oraz zgodnie z prawda
na nie odpowiadad.

Jesli jednak mamy watpliwosci, ze
wizyta ta nie spelnita naszych oczeki-
wan powinni$my zasugerowa’ lekarzo-
wi potrzebe wizyty w poradni. W tele-
poradzie bardzo wazne jest, aby miec
dostep do niezbednego i sprawnego
sprzetu, np. telefonu lub komputera
i lacza internetowego (rozmowa tele-
foniczna, wideokonferencja lub przez
e-mail). Wymagajmy réwniez punk-
tualnosci w kontakcie, aby nie oczeki-
wa( przy telefonie czy komputerze.

Jednoczesnie apelujemy do wszyst-
kich pacjentéw, ktorzy podejrzewajg
u siebie chorobe, zeby zglaszali si¢
do swojego lekarza prowadzacego
i postepowali zgodnie z jego zalecenia-
mi. Obawa przed zakazeniem koro-
nawirusem nie moze powstrzymywac
przed rozpoczeciem leczenia ani jego
kontynuacjg. Swiadczenia zdrowotne
realizowane za posrednictwem telepo-
rady powinny by¢ udzielane na takich
samych zasadach, jak tradycyjna pora-
da w gabinecie lekarza. Zachecamy do
tej formy konsultacji.

Oczekiwany model opieki
nad pacjentem stomijnym
Europejski (brytyjski) standard opieki
stomijnej to stata i kompleksowa opie-
ka nad pacjentem z wyloniong stomia.
Rozpoczyna sie ona juz w szpitalu od

przekazania pacjentowi bezplatnej
wyprawki stomijnej, zawierajacej probki
produktéw stomijnych, materialy edu-
kacyjne oraz kontakt do dedykowanego,
wykwalifikowanego opiekuna.

Opieka domowa
pacjenta ze stomia

Elzbieta Bandelewicz-Boniakowska, dyplomowana
pielegniarka, posiadajaca wieloletnie doswiadczenie

w opiece nad osobami ze stomig przekazuje uwagi na temat
optymalnego modelu opieki domowej nad pacjentami

ze stomia i wskazowki dla pacjentow stomijnych na czas

pandemii koronawirusa.

Opieka ta nigdy nie powinna sie
konczy¢ - to edukacja osoby ze stomig
i jej rodziny podczas wizyt domowych,
pomoc w realizowaniu zlecenia na re-
fundowane wyroby medyczne, konsul-
tacje stanu skory wokét stomii, porady
pielegnacyjne, doradztwo produktowe
z zakresu wszystkich workéw i akce-
soriow dostepnych na polskim rynku,
dobér produktéw optymalnych dla pa-
cjenta w danym momencie (stomia,

skora okotostomijna i potrzeby pacjenta
zmieniajgce sie w czasie).

Ilos¢ wizyt domowych oraz porad
telefonicznych otrzymywanych od wy-
kwalifikowanych konsultantéw nie jest
limitowana. Konsultacji udziela odpo-
wiednio przygotowany personel (konsul-
tant-pielegniarka), a dostep do sprzetu
stomijnego réoznych producentow jest
zapewniony - zgodnie m.in. z zasada-
mi okreslonymi w Miedzynarodowej
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Karcie Praw Osoby ze Stomia, w ktorej
czytamy: Osoba ze stomig ma prawo
wyboru oraz prawo do nieograniczonego
dostepu do sprzetu stomijnego (zrddlo:
komitet Organizacyjny IOA — Swiatowe
Stowarzyszenie Stomijne). Dlaczego jest
to tak wazne? W sytuacji mozliwego
zaistnienia ryzyka, osoby ze stomig majg
tatwy dostep do szerokiej informacji
i réznorodnego sprzetu, poniewaz prob-
lem ze skoérg okolostomijng lub samg
stomia pojawia si¢ w najmniej oczeki-
wanym momencie.

Takim standardem opieki stomijnej
(jak na przyktad w Wielkiej Brytanii),
powinien zosta¢ objety kazdy pacjent
zyjacy ze stomig w Polsce. Firma, gdzie
taki model juz funkcjonuje, ktéra
postepuje zgodnie ze wszystkimi wymie-
nionymi zasadami to Welland Medical
Polska - powigzana z brytyjska Welland
Medical LTD.

Warto przy tym zauwazy¢, ze wizyty
domowe u pacjentéw ze stomig, z uwagi
na kwalifikacje pracownikéw, w pew-
nych obszarach cechuje podobiefistwo
do modelu opieki nad pacjentem zywio-
nym dojelitowo. Niestety w przypadku
opieki stomijnej nie ma wspétfinanso-
wania wizyt ze $rodkéw publicznych,
czyli obecnie cigzar finansowy opieki
spoczywa na firmach i ich rozwiaza-
niach, nie na systemie. Nalezy zawsze
mie¢ na uwadze potrzeby i dobro pa-
cjenta, zatem patrzac perspektywicznie
warto zastanowi¢ sie nad partycypacja
ze strony NFZ w takich kosztach, by¢
moze na zasadzie umowy na $wiadcze-
nie ustug domowych.

Wrhadciwie wypracowane $ciezki opie-
ki nad pacjentem stomijnym $wietnie
sprawdzaja sie w zwyczajnej sytuacji,
ale takze sprawdzajg si¢ w sytuacji na-
dzwyczajnej, z ktéra mamy do czynienia
obecnie.

Sytuacja pacjenta stomijnego
w okresie zagrozenia
epidemicznego

W  okresie pandemii koronawirusa
(COVID-19) sytuacja osob ze stomig
jest w miare bezpieczna, m. in. dzieki
wprowadzeniu mozliwoéci skorzystania
z tzw. teleporady, ktora pozwala pacjen-
towi na pozostanie w domu: W celu
minimalizacji ryzyka transmisji infekcji
COVID-19 poprzez ograniczanie o0so-
bistych kontaktéw z pacjentami, na pod-
stawie rozporzgdzenia Ministra Zdrowia
z dnia 24 wrzesnia 2013 roku sprawie
Swiadczent gwarantowanych z zakresu

podstawowej opieki zdrowotnej oraz
zarzgdzenia Nr 177/2019/DSOZ Preze-
sa NFZ z dnia 30 grudnia 2019 roku
w sprawie warunkow zawierania i reali-
zacji Swiadczeti w zakresie podstawowej
opieki zdrowotnej, moZliwe jest udziela-
nie sSwiadczen w postaci teleporad
w zakresach lekarza POZ, pielegniarki
POZ i potoznej POZ.

Teleporady mogg by¢ udzielane w sy-
tuacji, gdy zakres niezbednych do zreali-
zowania czynno$ci na rzecz pacjentow
nie wymaga osobistej obecnosci per-
sonelu medycznego - a taka sytuacja
moze mie¢ miejsce np. przy kontynu-
acji zlecen u pacjentéw chronicznych.
Jest to rozwigzanie bezpieczne, stanowi
ogromne ulatwienie dla pacjentéw,
a zarazem w znacznym stopniu odcigza
personel publicznej opieki zdrowia.

Produkty do zaopatrzenia stomii
znajdujg sie w grupie refundowanych
wyrobow cyklicznych. W ramach tele-
porady mozna otrzymaé m.in. zlecenie
elektroniczne na wyroby medyczne.
Woéwczas pacjent otrzyma indywidual-
ny numer e-zlecenia, ktérym postuzy sie
podczas jego realizacji. Co wazne, zlece-
nie na wyroby medyczne (sprze¢t stomi-
jny, urologiczny) moze by¢ obecnie
uzyskane na okres 3, 6, a nawet na 12
miesiecy.

Wystarczy numer zlecenia,
uzyskany podczas teleporady
bez wychodzenia z domu i bez
dodatkowej wizyty pacjenta

w oddziale NFZ — przekazany
telefonicznie/mailowo do
realizatora (sklepu medycznego),
by zrealizowac pacjentowi
Jego zlecenie na refundowane
wyroby medyczne — a to z kolei
moze sie odbyc wygodnie

( bezpiecznie kurierem do jego
domu. Warto wybierac firmy,
ktore takg mozliwosc oferujq.

Jakos¢ zycia pacjentow ze stomia

Jakos¢ zycia pacjentow ze stomig de-
terminuje przede wszystkim jako$¢
skory wokét stomii. Trzy czwarte oséb
ze stomig czasem odczuwa bdl lub dys-
komfort w okolicy okolostomijnej
(zaczerwienienie, podraznienie, kontak-
towe zapalenie skory, wysypka, $wiad,
pieczenie, nadzerki, maceracja), a wie-
kszo$¢ doswiadczyla podciekania tresci
jelitowej na skore wokoét stomii. Dlatego

dbato$¢ o utrzymanie zdrowej skory to
jedno z najwazniejszych zadan sprzetu
stomijnego. Jest to szczegdlnie istotne
teraz, w okresie pandemii.

Nie zapominajmy o profilaktyce
w okresie pandemii
Dzigki prawidlowej profilaktyce utrzy-
mamy zdrowg skére w okolicy stomii.
Aby zapobiec i unikng¢ probleméw
skérnych warto stosowac sprzet stomij-
ny z przylepcami zawierajacymi jak naj-
wigcej dobroczynnych hydrokoloiddéw,
np. kombinacji az czterech z nich, z do-
datkiem np. naturalnego miodu manu-
ka, ktéry posiada klinicznie udoku-
mentowane wlasciwosci gojace, kojace,
antybakteryjne i antywirusowe.

Zmieniajac  worek stomijny nalezy
robi¢ to ostroznie, uzywaé odpowied-
nich produktéw do pielegnacji stomii,
zwiekszajacych  naturalng  bariere
ochronng skory.

Wskazowki dla osdb ze stomia na
czas pandemii COVID-19:

o Aby otrzymal zlecenie na wyroby
stomijne, dla wlasnego bezpieczenstwa
i komfortu, gdy tylko jest to mozliwe,
korzystanie z teleporad;
« Realizacja zlecen w firmach produku-
jacych sprzet stomijny w bezpiecznych
fabrykach zlokalizowanych w Europie,
oferujacych mozliwos¢ bezplatnego
dostarczenia produktéw kurierem na
adres domowy pacjenta;

« Pozostanie pod stalg opieka wykwa-

lifikowanej pielegniarki/konsultanta

stomijnego, ktéry pomoze dopasowac
produkty spos$réd wszystkich marek
dostepnych na polskim rynku;

« Stosowanie si¢ do zalecen pielegna-

cyjnych i uzywanie produktéw stomij-

nych z przylepcami gwarantujacymi
utrzymanie zdrowej skory wokot
stomii, np. z miodem manuka;

« Dbalo$¢ o wlasne zdrowie i bezpie-

czenstwo, ograniczanie wychodzenia

z domu.

Pomoc i informacja
dla pacjentéw stomijnych:
tel. 790 420 069
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Jak dziata pompka elastomerowa

Pompka elastomerowa to jednorazo-
wy, przezroczysty pojemnik z twardego
plastiku, z gumowym balonem w $rod-
ku, do ktérego wpuszczony jest lek. Bez
potrzeby podlaczenia do pradu, czy
uzycia baterii, na zasadzie obkurczania
sie balonika pompka dozuje caly czas
lek do organizmu pacjenta. Pompki
s3 jednodobowe, dwudobowe, a nawet
pieciodobowe. Pompka dobierana jest
do zaplanowanego dla danego chorego
leczenia.

Lepsza jakos¢ zycia i leczenia

Urzgdzenie podnosi komfort
leczenia pacjenta onkologicznego,
skracajgc do minimum czas
pobytu w oddziale, wiekszosc
czasu mozna spedzi¢ w domu,
bez ograniczania swojego Zycia
codziennego.

Cze$¢ pacjentow z powodzeniem
w trakcie leczenia kontynuuje wykony-
wanie obowigzkéw zawodowych. Kazda
pompka przygotowana dla pacjenta jest
opisana jego imieniem i nazwiskiem,
nazwa i dawka wpuszczonego leku, cal-
kowitg objetoscia ptynu, data napelnie-

Joanna Machnowska, mgr pielegniarstwa, pracuje

w Narodowym Instytucie Onkologii od 1989 r. Obecnie jest
pielegniarka koordynujaca w Pododdziale Chemioterapii
Dziennej Kliniki Onkologii i Radioterapii. Zajmuje si¢
edukacja pacjentow leczonych w warunkach ambulatoryjnych.
Jest cztonkiem Polskiego Stowarzyszenia Pielegniarek
Onkologicznych i Polskiego Towarzystwa Leczenia Ran.
Mgr Machnowska wyjasnia, jak dziala pompka elastomerowa,
ktora umozliwia niektérym pacjentom onkologicznym
samodzielne stosowanie chemioterapii w domu.

« jak wyglada napelniona i oprézniona
pompka,

o kiedy i gdzie nalezy zglosi¢ sie na
odlgczenie,

o w jakich przypadkach skontaktowaé
sie z osrodkiem onkologicznym
wczesniej, przed terminem odlacze-
nia.

W trakcie infuzji mozna zaobserwo-
wa¢ stopniowe obkurczanie si¢ balonika
z lekiem. Przy pompach wielodniowych
nie od razu jest ono widoczne. Domo-
wym sposobem na sprawdzenie, czy
lek splywa jest zwazenie pompki, np.
na kuchennej wadze elektronicznej
i powtdrzenie wazenia po kilku godzi-

nach. Jesli waga sie zmniejszy, to zna-
czy, ze wszystko dziata prawidlowo.
Na przyspieszenie podazy leku moze
wplyna¢ zbyt wysoka temperatura oto-
czenia, a zbyt niska z kolei spowalnia
podaz. Wydluzenie lub skrécenie cza-
su podawania leku nie jest wskazane,
a zapobiega temu przechowywanie
pompki w pokrowcu termicznym.
Pokrowiec jest wielorazowego uzytku
i kazdy pacjent dostaje go na wiasnosc¢
rozpoczynajac leczenie. Pokrowiec
ma pasek, ktéry umozliwia noszenie
urzadzenia przypigtego do pasa, pod
luzniejszym ubraniem praktycznie jest
ono niewidoczne.

FUIF_uS[Jr___

Pompa elastomerowa

z zamknieta, wodoszczelng

linig infuzyjna

80 |

I
nia, a takze liczbg godzin zaplanowanych Linia infuzyjna bez filtra powietrza EE g I|
na wlew cytostatyku. % H H "
1 B !
Infuzja za pomoca pompki ~°» i
elastomerowej B ;__% Lo,
Rozpoczynajacy leczenie przy pomo- = : =
cy pompki infuzyjnej pacjent dostaje od 3 =
lekarza, a nastepnie od podlaczajacej ' \\Qj_ ;_ —_*/, :
go pielegniarki szczegolowe informacje e S =
dotyczace przebiegu infuzji: =
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Farmakoterapia w warunkach domowych

Dr n. med. Agnieszka Kolasinska-Cwikla - specjalista onkologii klinicznej i mgr Joanna
Machnowska - pielegniarka onkologiczna odpowiadajg na najczesciej zadawane pytania
dotyczace mozliwosci przyjmowania terapii farmakologicznych przez pacjentow

onkologicznych w warunkach domowych.

Czy sa terapie onkologiczne, ktore pacjent z nowotwo-
rem moze przyjmowa¢ w domu? A jesli tak, to jakie?

dr Agnieszka Kolasinska-Cwikla: Leczenie doustne, czyli
stosowanie tabletek przeciwnowotworowych, ktére nalezy
przyjmowa¢ przez kilka-kilkanascie dni, raz lub kilka razy
dziennie jest naturalnie przeznaczone do podawania w §ro-
dowisku domowym. Inna forma to pompka elastomerowa,
wypelniona lekiem cytostatycznym, ktéra pielegniarka podta-
cza w szpitalu, a caly kilkudniowy czas wchtaniania leku
pacjent spedza w domu, co niektérym chorym umozliwia
nawet kontynuacje wykonywania obowigzkéw zawodowych.
Oczywidcie s3 to formy leczenia w domu przeznaczone dla
wyselekcjonowanych chorych, bez znaczacych obcigzen inter-
nistycznych, ktorzy w sposob bezpieczny beda mogli korzystaé
z takich form terapii.

mgr Joanna Machnowska: Inne leki, ktére pacjent moze
przyjmowa¢ w domu, to te przygotowane w formie goto-
wych do podania ampulkostrzykawek, do wstrzyknieé
podskdérnych lub domigéniowych. W przypadku lekéw
w ampulce, trzeba je umiejetnie nabra¢ do strzykawki i poda¢
w odpowiednim czasie pacjentowi i to ewidentnie praca dla
pielegniarki. Natomiast podanie leku w ampulkostrzykawce
- to dostownie moment, a sama konstrukcja ampultkostrzy-
kawki sprawia, ze moze by¢ on podany w odpowiednim czasie
z zachowaniem wszelkich zasad bezpieczenstwa przez samego
pacjenta. Po odpowiednim przeszkoleniu pacjent moze sobie
wstrzyknac¢ lek sam lub moze to zrobié, np. czlonek jego rodzi-
ny. Warto nadmienié, ze obecne formy amputkostrzykawek
tez sie zmienialy. Wczesniej byly mniejsze, ciensze, trudniej-
sze w uzyciu dla pacjentéw z ograniczong mobilnoscig rak.
I tu niezwykle wazny okazal sie glos pacjentéw oraz perso-
nelu medycznego z wielu osrodkéw na calym $wiecie, aby
amputkostrzykawka ewoluowala tak, by byla dla nich jak naj-
wygodniejsza, najbezpieczniejsza i najlatwiejsza w uzyciu.

dr Agnieszka Kolasinska-Cwikla: Oczywiscie, niektérzy
pacjenci i tak preferuja podanie leku w osrodku przez
pielegniarke, a przy okazji odbycie wizyty kontrolnej u leka-
rza. Jednak dla pacjentéw, ktérzy musieliby raz w miesigcu
pokonywa¢ wiele kilometréw, zeby dostaé lek, forma leku
w tabletkach, w pompie elastomerowej czy ampultkostrzykaw-
ce jest doskonalym rozwigzaniem. Takich chorych mamy
wielu, poniewaz nowotwory, ktére leczymy w naszej klinice,
wymagaja wysokospecjalistycznej diagnostyki i leczenia,
dlatego pacjenci, ktérzy chcg by¢ leczeni w o$rodku o duzym
doswiadczeniu w tej dziedzinie, przyjezdzaja do naszego szpi-
tala w Warszawie z calej Polski. Wydanie leku na kilka podan
zmniejsza czestotliwo$¢ wizyt w osrodku onkologicznym, ale
wymaga odpowiedniego przeszkolenia pacjenta lub cztonka

rodziny, pod katem przechowywania i prawidlowego poda-
wania leku. Jednak mozliwo$¢ leczenia w warunkach do-
mowych, ma ogromne znacznie dla jakosci zycia chorego,
zwlaszcza w chorobach przewleklych, ktérymi sg obecnie
niektére nowotwory.

Jak leczenie prowadzone przez pacjenta onkologicznego
w domu moze wplynac¢ na skuteczno$¢ terapii i jej bezpie-
czenstwo?

mgr Joanna Machnowska: Powodzenie terapii zalezy m.in.
od skutecznosci danego leku i tu ani lekarz ani pacjent wply-
wu nie majg. Natomiast regularne przyjmowanie lekdw,
przestrzeganie dawek, godzin i czestotliwosci przyjmowania,
stosowanie si¢ do zalecen lekarsko-pielegniarskich maja
istotny wplyw na pozytywny efekt leczenia. Kazdy pacjent,
ktory rozpoczyna leczenie onkologiczne w warunkach do-
mowych jest szczegélowo poinformowany najpierw przez
lekarza, a nastepnie przez pielegniarke na co ma zwracaé
szczegblng uwage podczas leczenia. Edukacja w formie
prostego, zwiezlego przekazu, uzupelnionego o informacje
pisemne pomoze uniknaé blednych interpretacji zalecen,
a co za tym idzie podniesie poziom bezpieczenstwa chorego.

Jakie warunki musza by¢ spelnione, by pacjent mogt
przyjmowac leczenie onkologiczne w domu? Na co w szcze-
golnosci powinno zwrocic sie uwage?

dr Agnieszka Kolasinska-Cwikla: Nie w kazdym przypadku
pacjentowi mozna zaproponowa¢ leczenie w warunkach do-
mowych, zalezy to od rozpoznania i planu leczenia danego
nowotworu, ale takze od wymagan proceduralnych, a wiec np.
rozliczen z NFZ. Pacjent, ktéremu lekarz zaproponuje mozli-
wo$¢ samodzielnego przyjmowania lekéw w domu musi wyra-
zi¢ na to zgode i mie¢ $wiadomo$¢, ze bedzie to wymagato od
niego samodyscypliny w przestrzeganiu zalecen lekarskich
dotyczacych przyjmowania lekéw. Plan leczenia przygotowu-
je lekarz onkolog i w porozumieniu z pacjentem podejmuje
decyzje o mozliwosci prowadzenia leczenia w warunkach do-
mowych. Zalezy to od dostepnosci takiego leczenia w danym
rozpoznaniu i gotowosci pacjenta do podjecia aktywnego
wspotudziatu w leczeniu. Warto, aby pacjent przy przygotowy-
waniu planu leczenia zapytal lekarza, czy w jego przypadku
istnieje mozliwo$¢ prowadzenia terapii w warunkach
domowych.

Jaki jest podzial kompetencji pomiedzy lekarzem a pieleg-
niarka w prowadzeniu opieki nad pacjentem onkologicz-
nym leczonym w warunkach domowych?
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mgr Joanna Machnowska: Wszystkie decyzje terapeutyczne
podejmuje lekarz onkolog i on informuje o mozliwych powi-
kfaniach i sposobach radzenia sobie z nimi w domu. Piele-
gniarka wydajac pacjentowi lek ocenia jego wiedz¢ na temat
planu leczenia, zadaje pytania sprawdzajace, czy pacjent na
pewno dobrze zrozumial dawkowanie i sposob przyjmowa-
nia, zwraca uwage na sposob przechowywania leku, przekazu-
je wskazowki pielegniarskie dotyczace zapobiegania i radzenia
sobie z dziataniami niepozadanymi terapii, uwrazliwia na sy-
tuacje niebezpieczne, wymagajace kontaktu z osrodkiem, uczy
samopielegnacji. Szkoli pacjenta lub cztonka rodziny na te-
mat mozliwych miejsc i sposobu samodzielnego, bezpiecznego
podania leku i np. co zrobi¢ z opakowaniem po leku, po jego
zastosowaniu. Wystuchujac watpliwosci i odpowiadajac na py-
tania pacjenta zapewnia wsparcie i poczucie bezpieczenstwa.

Co jeszcze chcialyby Panie przekazal pacjentowi, ktory
zastanawia si¢ nad tym, czy sprobowa¢ podja¢ si¢ samo-
dzielnego leczenia w domu?

dr Agnieszka Kolasifiska-Cwikla: Rozpoznanie choroby
nowotworowej jest zawsze traumatycznym przezyciem. Jednak
mozliwo$¢ prowadzenia leczenia w warunkach domowych
czyni to leczenie bardziej znosnym, mniej ingerujacym

w codzienne funkcjonowanie, moze utatwi¢ zaadaptowanie
sie do nowej sytuacji zdrowotnej. Rzadsze wizyty w osrodku
onkologicznym, brak dyskomfortu spowodowanego pobytami
szpitalnymi mniej ograniczajg Zycie rodzinne i zawodowe,
zwigkszajac poczucie kontroli nad leczeniem, a tym samym
poprawiajac jakos¢ zycia.

mgr Joanna Machnowska: Nie mozna jednak zapomnie¢,
ze prowadzenie leczenia w warunkach domowych naklada
tez na pacjenta i jego rodzine koniecznos¢ samodyscypliny
w przestrzeganiu zalecen lekarsko-pielegniarskich i catkowi-
ty nadzér nad przechowywaniem i podawaniem lekow.
W przypadku tabletek wazne zalecenia dotyczg przechowy-
wania, czestotliwosci przyjmowania, dawkowania, interakeji
z produktami spozywczymi, ktére mogg wplywa¢é na skutecz-
nos$¢ leczenia. W przypadku amputkostrzykawki nie ma juz
problemu z dawkowaniem leku, ale nalezy pamietaé (jesli jest
taki wymog) o przechowywaniu w lodéwce, wyjeciu odpo-
wiednio wczesniej przed podaniem, odpowiednim przygo-
towaniu miejsca podania, czasie wstrzykniecia, czy postepo-
waniu ze zuzytym sprzetem.

Wywiad przygotowano przy wsparciu
firmy Ipsen Poland Sp. z o.o.
SOM-PL-000689

Leczenie pacjentow z rakiem watrobowokomoérkowym
Koniecznos¢ zmian w programie lekowym i zagwarantowania Il linii leczenia

Dr n. med. Agnieszka Kolasiniska-Cwikla, onkolog kliniczny,
internista z Kliniki Onkologii i Radioterapii Narodowego
Instytutu Onkologii im. Marii Sklodowskiej-Curie
Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie
przedstawia aktualne potrzeby w leczeniu pacjentow

z rakiem watrobowokomorkowym, podkreslajac
koniecznos¢ wprowadzenia II linii leczenia inhibitorami
kinaz tyrozynowych nowej generacji.

Epidemiologia i profilaktyka

Rak watroby plasuje sie na 3. miejscu
na $wiecie pod wzgledem liczby zgo-
now z powodu nowotworow zlosli-
wych, co wynika z braku wczesnych
objawow nowotworu. Zwykle pierwsze
symptomy pojawiaja si¢ dopiero w za-
awansowanej fazie choroby, kiedy cza-
sem moze by¢ za pdzno na to, by podjacé
odpowiednie leczenie. Niestety w Polsce
nadal jest wiele osdb, ktére nie zdajac
sobie sprawy z tego, ze rozwija si¢ u nich
ztodliwy nowotwor watroby, umiera
zwykle ok. 4 miesigce przed wysta-
pieniem pierwszych, zauwazalnych
objawéw. Nawet w krajach z dobrze

rozwinietym programem wykrywania
raka watrobowokomorkowego (HCC),
stopien wykrywalnosci tego typu no-
wotworu, umozliwiajacy leczenie jest
na poziomie 40-50%.

Istotne dla poprawy wczesnej wykry-
walnosci raka pierwotnego watroby
jest edukacja spoleczenstwa, nie tylko
co do koniecznosci badan przesiewo-
wych, ale przede wszystkim co do zmia-
ny stylu zycia - zaprzestanie palenia
i picia alkoholu, zmiana diety, odpo-
wiednia dawka wysitku fizycznego.

W Polsce kazdego roku raka watroby
diagnozuje sie u 1,5 tys. oséb. Z tego
powodu umiera rocznie 2 tys. chorych.

Ta dysproporcja wynika z braku dobrego
rejestru klinicznego tego nowotworu.
Nadal wiele 0s6b, ktére umieraja na raka
watroby nie zostalo zdiagnozowanych.

Trzeba zaznaczy¢, iz w dzisiejszych cza-
sach cyfryzacji ustug medycznych warto
bytoby stworzy¢ system administracyjny,
ktéry przewiduje przypominanie cho-
rym o zbliZajagcym sie terminie badania
profilaktycznego.

Rola wielospecjalistycznego
zespotu
Aby poprawi¢ diagnostyke, nalezaloby
rozwing¢ system stalej wspdtpracy gas-
trologéw i hepatologéw z onkologami.
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To bardzo wazne, bo dzi§ w wiekszosci
o$rodkéw onkologicznych nie leczy sie
marsko$ci watroby.

Pacjent z rakiem watrobowokomor-
kowym wymaga wielospecjalistycznej
opieki zespolu zlozonego z lekarzy
roznych specjalnosci: chirurga wa-
troby, gastroenterologa, hepatologa,
onkologa, radiologa interwencyjnego
i transplantologa, a takze wsparcia
dietetyka i psychoonkologa.

Ten typ nowotworu powinien by¢
prowadzony w wyspecjalizowanych os-
rodkach, gdzie mozliwe sg spotkania
wielospecjalistyczne i oméwienie kaz-
dego chorego celem doboru najlepszej
opcji terapeutycznej.

Leczenie operacyjne,
transplantacja i metody leczenia
lokoregionalnego

Leczenie operacyjne raka watroby
jest jedyna skuteczna metoda mogaca
prowadzi¢ do wyleczenia, ale niestety
kwalifikuje si¢ do niej zaledwie ok. 30%
pacjentéw — tych z niewielkim guzem,
bez przerzutéw, z wydolng watroba,
w dobrym stanie og6lnym. Jesli resekcja
guza nie jest mozliwa, ale zmiana jest
niewielka i spelnione s3 pewne warun-
ki wg tzw. kryteriow mediolanskich,
to chory moze by¢ kandydatem do
przeszczepienia watroby. Transplanta-
cja watroby jest jednoczesnym lecze-
niem dwodch chordb: marskosci, ktdra
w koncowym etapie doprowadzi do nie-
wydolnosci watroby, oraz nowotworu.

W przypadku braku mozliwosci le-
czenia operacyjnego, kiedy choroba
jest ograniczona do watroby, istnieja
metody leczenia lokoregionalnego,
ktére maja na celu niszczenie zmian
nowotworowych. W raku watrobowo-
komoérkowym, w zaleznosci od sytuacji
klinicznej, stosuje si¢: termiczng abla-
cje, czyli niszczenie guza za pomoca fal
o dlugosci zblizonej do fal radiowych,
krioablacje, chemoembolizacje dote-
tnicza oraz radioembolizacje z uzyciem
czasteczek znakowanych izotopem
radioaktywnym.

Leczenie systemowe raka

watrobowokomérkowego
Leczenie systemowe polega na od-
dzialywaniu przez dana substancje¢ na

caly organizm. Ma na celu spowolnie-
nie choroby i wydluzenie zycia chorych
z rakiem watrobowokomdrkowym, kt6-
rzy nie kwalifikujg sie do innych metod
leczenia.

Juz od 13 lat stosowane jest leczenie
ukierunkowane molekularnie, potocz-
nie nazywane leczeniem celowanym,
ktore blokuje szlaki sygnalowe zaan-
gazowane w rozwoj raka watrobowo-
komorkowego. Molekularne terapie
celowane to strategia ukierunkowana
na swoiste struktury komoérek patolo-
gicznych zwigzane z procesami proli-
feracyjnymi, czyli namnazania komoérek
nowotworowych.

Jednym z pierwszych lekéw ukierun-
kowanych molekularnie zastosowanych
w paliatywnym leczeniu raka pierwot-
nego watroby byl i nadal jest inhibitor
wielokinazynowy pierwszej generacji,
ktéry w badaniach klinicznych wyka-
zal wydluzenie Zycia pacjentéw z tym
nowotworem. Obecnie dostepny jest
tez w pierwszej linii lek nowej ge-
neracji z grupy inhibitorow kinaz
tyrozynowych.

Niestety chorzy w Polsce majg
ograniczony dostep nawet

w [ linii leczenia do stosowanej
standardowo na swiecie terapii
inhibitorem wielokinazynowym
plerwszej generacji, gdyz jest
ona obwarowana szeregiem
ograniczen w ramach programu
lekowego. Nie jest ona
refundowana przez NFZ,

Jesli u chorego sg przerzuty
nowotworu poza wqtrobe, do
okolicznych weztow chtonnych
albo do innych narzgdow.

Leki ukierunkowane molekularnie,
ktére hamujg szlaki sygnalowe zaanga-
zowane w rozwdj raka watrobowoko-
morkowego, majg ogromne znaczenie
w leczeniu chorych nieoperacyjnych
lub niekwalifikujacych si¢ do innych
terapii lokoregionalnych. Zastosowanie
inhibitora kinaz tyrozynowych pierw-
szej generacji w I linii wydluza przezy-
cie bez progresji choroby o ok. 10-13
miesiecy pod warunkiem, Ze leczenie

bedzie dobrze tolerowane. Mozliwo$¢
zastosowania kolejnej linii leczenia, to
szansa na przedluzenie Zycia o kolejne
kilkana$cie miesiecy.

Obecna sytuacja z dostepem do
lekéw dla chorych z rozsiewem poza-
watrobowym jest zrédtem frustracji
ekspertéow i lekarzy zajmujacych sie
leczeniem pacjentéw z rakiem watro-
bowokomoérkowym. Badania naukowe
dowodza, ze terapia inhibitorem kinaz
tyrozynowych przynosi korzys¢ takze
chorym z przerzutami. Niestety, nie
mamy tym pacjentom nic do zapro-
ponowania poza leczeniem objawowym,
czyli skierowanym na objawy choroby
a nie na jego przyczyne, czyli nowotwor.
Ostatnie lata przyniosly wiele nowych
terapii w raku pierwotnym watroby.

Niestety, nasi chorzy nie majg
dostepu do Il linii leczenia, nie
mamy dla nich opgji
terapeutycznych, poza
skierowaniem ich do opieki
objawowej. Dotyczy to zaréwno
tych chorych, ktorzy co prawda
zakwalifikowali sie do programu
lekowego, ale nie odniesli
finalnie korzysci z zastosowanej
terapii, jak i tych, ktérzy nie
tolerowali leczenia w | linil.

Te nowe terapie, leki z grupy
inhibitoroéw kinaz tyrozynowych
nowych generacji mogtyby
przedtuzyc zycie tym chorym

o kilkanascie miesiecy.

Zmiany gwarantujace dostep do
lekow II linii w leczeniu pacjentow
z rakiem watrobowokomodrkowym sa
konieczne. Tym bardziej, ze z uwagi na
wzrost przypadkéw marskosci watroby
i pézna wykrywalno§¢ raka watroby,
przypadkow nieoperacyjnych, z przerzu-
tami, bedzie coraz wigcej, szczegdlnie
teraz w dobie COVID-19.

Artykut powstat przy wsparciu firmy
Ipsen Poland Sp. z o.o.
DR-PL-000016

Pelny tekst artykutu na:
www.glospacjenta.pl/leczenie
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SCIEZKA DIAGNOSTYKI | LECZENIA PACJENTA Polska Koalcia <
Z RAKIEM WATROBOWOKOMORKOWYM Pacjentow Onkologicznych

Przewodnik po sciezce diagnostyki i leczenia raka watrobowokomorkowego -
co powinienes/as wiedzie¢, jakie pytania zadac lekarzowi w przypadku diagnozy

KROK 1
OBJAWY RAKA WARTOBOWOKOMORKOWEGO — zachowaj czujnosc onkologiczng

. Nie daj sie zwies¢ — na poczatkowym etapie rozwoju rak watrobowokomdrkowy rozwija sie bezobjawowo lub daje objawy nieswoiste przypomina-

jace symptomy wielu chordb, takie jak: pobolewanie nadbrzusza, uczucie ciezkodci w gérnej czesci brzucha, wzdecia, uczucie zmeczenia i ostabienia.

2. Nasilenie tych symptomdw (lub jednego z nich) i zmiana czestosci ich wystepowania jest sygnatem do uwaznej obserwacji organizmu.

3. Szczegdlng czujnos¢ onkologiczng powinny zachowac osoby z marskoscia watroby, poniewaz rak watrobowokomérkowy rozwija sie w wiekszosci przy-
padkdw (80-90%) u 0s6h z ta choroba, a objawy marskosci watroby sa czesto mylone z objawami raka watrobowokomdrkowego.

2. Powinienes/a$ bezwzglednie zgtosic sie do swojego lekarza rodzinnego, jesli pojawia sie i beda sie utrzymywac przez okres 3 tygodni objawy (lub jeden z nich)
charakterystyczne dla pdznego etapu rozwoju raka watrobowokomdrkowego: tepy, stabo nasilony bél w prawym podzebrzu, uczucie petnoéci w nadbrzu-
szu, wzdecia brzucha i napiety brzuch, wyczuwalny guz w prawym podzebrzu, powiekszenie watroby, ostabienie, meczliwos¢, stany podgoraczkowe,
utrata apetytu, obrzeki koriczyn dolnych, bolesne skurcze migéni (szczegdlnie w godzinach nocnych), jasny stolec i ciemny mocz, utrata masy ciata.

3. Powinienes widzie¢, ze w trakcie rozwoju raka watroby moga pojawic sie takze zmiany skdrne: zapalenie skrno-migsniowe, pecherzyca lisciasta, rogowa-
cenie stoneczne, pézna porfiria skdrna, tupiez okragty.

4. Waznym sygnatem mozliwego rozwoju raka watrobowokomdrkowego, ktérego nie powinienes/a$ przeoczy¢ jest szybkie i pozbawione wyraznych
przyczyn pogorszenie czynnosci watroby z wystapieniem zéttaczki (zazétcenie skory i oczu), wodobrzusza lub encefalopatii, czyli przewlektego
lub trwatego uszkodzenia mézgu.

5. Zwréc tez uwage — zapytaj o to swojego lekarza rodzinnego — czy nie wystapit u Ciebie, ktorys z zespotéw paranowotworowych zwigzanych z wytwarza-
niem aktywnych biologicznie zwiazkéw. Zespoty te nie sg rzadkie w raku watrobowokomédrkowym i zwykle wiaza sie z gorszym rokowaniem — hipoglikemia
(niedocukrzenie), hipercholesterolemia (nadmierny poziom cholesterolu we krwi), erytrocytoza (zwiekszona liczba czerwonych ciatek krwi), hiperkalcemia
(podwyzszenie stezenia wapnia w surowicy krwi).

6. Powyzsze objawy powinny wzmdc Twoja czujnos¢ onkologiczna, zwhaszcza, jesli nalezysz do grupy o podwyzszonym ryzyku zachorowania na raka watro-

bowokomdrkowego, do ktdrej zaliczane sg osoby:

« zakazone wirusem zapalenia watroby typu B(HBV) lub C(HCV) — rak watroby moze rozwinac sie po wielu latach zakazenia jednym z tych wiruséw przez krew

lub kontakty seksualne < z autoimmunologicznym zapaleniem watroby « nadmiernie pijace alkohol — picie wiecej niz dwdch drinkéw dziennie, przez wiele

lat < narazone na dziatanie substandji toksycznych np. aflatoksyny z plesni wystepujacej na fistaszkach, zbozu, migdatach w wilgotnych rejonach tropikalnych

* zostra porfirig watrobowa i porfirig cutaneatarda « z nadmiernym gromadzeniem sie zelaza w watrobie i innych narzadach < z pierwotna marskoscia

26tciowa watroby « z niealkoholowym sttuszczeniowym zapaleniem watroby (NASH) powiazanym z zespotem metabolicznym, cukrzyca i otytoscia

« zniedoborem alfa-1 antytrypsyny (a1ATD)  palace papierosy, w szczegdlnosci palacze pijacy alkohol  z zakazeniem HIV.

UWAGA!

—_

Jesli zauwazysz u siebie, ktorys z powyzszych objawow, utrzymujacy sie dtuzej niz 3 tygodnie,
powiniene$/as udac sie do lekarza rodzinnego.

KROK 2
PODEJRZENIE RAKA WATROBY — wizyta u lekarza medycyny rodzinnej

1. Zacznij od wizyty u lekarza specjalisty medycyny rodzinnej. Lekarz rodzinny wykona badanie podmiotowe i przedmiotowe:

- badanie dotykowe narzadéw jamy brzusznej w celu stwierdzenia czy nie ma zmian w ich ksztatcie i rozmiarze, zgrubien, a takze bolesnosci,
- sprawdzenie czy nie wystapito wodobrzusze, zazétcenie skory i oczu, wskazujace na z6ttaczke.

2. Podstawowym badaniem, ktdre powinien zleci¢ lekarz rodzinny jest test krwi na obecnos¢ alfa-fetoproteiny (AFP), ktorej wysoki poziom powyzej
400 ng/mL moze oznaczac raka watroby. Marker ten moze by¢ podwyzszony takze w innych chorobach watroby.

3. Lekarz rodzinny moze takze zleci¢ inne badania, ktérych nieprawidtowe wyniki moga, ale nie musza wskaza¢ na proces nowotworowy, np. podstawowe
badania laboratoryjne — morfologia z rozmazem, badanie ogélne moczu oraz dodatkowo badania biochemiczne — stezenie w surowicy krwi kreatyniny,
mocznika, sodu, potasu, wapnia, bilirubiny oraz parametry krzepniecia krwi.

4. Lekarz rodzinny skieruje Cie tez na badania obrazowe: USG jamy brzusznej.

5. Z wynikami badan laboratoryjnych i obrazowych udaj si¢ na kolejng wizyte do swojego lekarza rodzinnego, ktéry skieruje Cie do odpowiedniego
spegjalisty: gastrologa, hepatologa lub onkologa, jesli wyniki badan wskazywac beda na raka watroby.

UWAGA!
Jesli Twj lekarz rodzinny poinformuje Cie o podejrzeniu raka watroby, popros o wystawienie karty diagnostyki
i leczenia onkologicznego, tzw. Karty DiL0, ktéra umozliwi Ci wizyte u specjalisty bez kolejki oraz szybkie przejscie

diagnostyki i rozpoczecie leczenia, co jest kluczowe w terapii pacjentow z rakiem watroby.
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Pytania, ktére powinienes/as zada¢ swojemu lekarzowi rodzinnemu:

* (zy objawy, ktdre zauwazytem/am mogq wskazywac na raka wqtroby? « Jakie badania obrazowe powinienem/am wykonac, w jakiej kolejnosci, aby potwierdzi¢
to podejrzenie? * (zy na tym etapie potrzebne sq inne badania? Jakie? « Jakie sq czynniki ryzyka zwiekszajqce mozliwos¢ zachorowania na raka wqtroby?
* Do jakiego specjalisty powinienem/am sie udac, skoro te niepokojqce objawy nadal sie utrzymujq? Gdzie takiego specjaliste znajde? « (zy dostane od pani/a
doktor/a skierowanie do specjalisty? « (zy moge prosi¢ o wystawienie karty DiL0, by przyspieszy¢ proces diagnostyki w kierunku nowotworu?

KROK 3
DIAGNOSTYKA WSTEPNA — wizyta u lekarza specjalisty, badania obrazowe, biopsja

W celu potwierdzenia lub wykluczenia podejrzenia raka watroby udaj sie na wizyte do lekarza specjalisty gastrologa, hepatologa lub onkologa, ktéry zleci
wykonanie specjalistycznych badan diagnostycznych wskazanych w Twoim przypadku, takich jak:
Badana obrazowe:
- wielofazowe badania tomografii komputerowej (TK), takze z kontrastem, czutos¢ tego badania wynosi okoto 69% przy 93% swoistosd,
+ rezonans magnetyczny (MRI) po podaniu dozylnie $rodka kontrastujacego (DCE MRI); na podstawie ostatnich danych rezonans magnetyczny wykazuje
wyzszg czuto$¢ i swoistos¢, mieszczacq sie w zakresie od 85 do 100%,
« alternatywnie badanie USG z podaniem dozylnie srodka kontrastujacego (CEUS) poprawiajacego skutecznoé¢ tego badania w wykryciu drobnych
zmian nowotworowych.
Biopsja — wykonana jedng z ponizszych metod — umozliwia pobranie materiatu tkankowego do badania patomorfologicznego, ktdrego celem jest ustalenie
rozpoznania:
- biopsja gruboigtowa najczesciej z zastosowaniem igly typu true cut — wprowadzenie igty do watroby, takze pod kontrola USG lub tomografii komputerowej,
- zabieg laparaskopowy wprowadzenie przez mate naciecia w podbrzuszu urzadzenia zaopatrzonego w kamere wideo, umozliwiajacego obejrzenie watroby,
a takze pobranie materiatu do badania patomorfologicznego,
- otwarta operacja, pobranie tkanki poprzez duze naciecie w podbrzuszu.

Pytania, jakie powinienes/as zadac¢ swojemu lekarzowi specjaliscie:

* Jakiego rodzaju badania diagnostyczne bede miat/a wykonane? « Jaki typ biopsji zostanie u mnie wykonany (cienkoigtowa, zbieg laparoskopowy, otwarta operacja)?
* Jak sie mam przygotowac do tych zabiegow? « (zy sq to zabiegi bolesne, jakiego typu znieczulenie otrzymam? » Jak przeprowadzane sq te badania? « (zy wykonanie
tych badari wymaga przyjecia na oddziat?  Jakie sq mozliwe powikfania po biopsji? * Jak dtugo czeka sie na wyniki tych badari diagnostycznych?

UWAGA!

Powinienes wiedzie¢, ze przypadku watpliwosci w rozpoznaniu u Ciebie raka watroby na podstawie diagnostyki
obrazowej badaniem rozstrzygajacym jest biopsja gruboigtowa, ktdéra powinna by¢ wykonywana, jesli jest to mozliwe

technicznie, przynajmniej w zmianie dominujacej, podejrzanej o raka watroby.

KROK 4
DIAGNOSTYKA POGLEBIONA — rozpoznanie, ocena stopnia zaawansowania

1. Na podstawie wyniku badania obrazowego i/lub pobranego materiatu tkankowego lekarz wykluczy lub potwierdzi obecno$¢ raka watroby.

2. W przypadku potwierdzenia u Ciebie choroby nowotworowej na podstawie biopsji patomorfolog postawi ostateczne rozpoznanie, czyli okresli typ nowo-
tworu — rak watrobowokomarkowy lub inny rodzaj nowotworu np. rak przerzutowy lub rak watroby neuroendokrynny.

3. Jesli wynik badania patomorfologicznego potwierdzi u Ciebie raka watrobowokomdrkoweqo, lekarz zleci ocene klinicznego stopnia zaawansowania choroby,
w oparciu o okreslenie rozmiaru guza, zajecia weztéw chtonnych, wystepowania przerzutéw do kosci czy ptuca na podstawie badan z wykorzystaniem
roznych technik obrazowych — tomografii komputerowej, rezonansu magnetycznego czy badania PET (pozytonowa emisyjna tomografia, ktdra nie jest
metod3 zalecang do rozpoznawania wczesnych postaci HCC, ale moze by¢ przydatna w pozniejszych stadiach choroby w celu wykluczenia pozawatrobowej
lokalizagji raka).

4. Jeslijestes pacjentem/ka z marskoscig watroby, rozpoznanie raka watroby u Ciebie:

« powinno by¢ oparte o kryteria badan obrazowych badz obrazowych i testu AFP lub w rzadkich przypadkach watpliwosci, co do natury zmian uwidocznio-
nych w badaniach obrazowych, w oparciu o rozpoznanie patologiczne,

« nieinwazyjne kryteria rozpoznania raka watroby moga by¢ stosowane tylko w przypadku guzkéw o wymiarze >2 cm, przy zatozeniu wysokiego
prawdopodobieristwa dodatniego testu w kierunku raka watroby,
u chorych z marskoscig watroby z guzkiem wielkosci 1-2 cm rozpoznanie HCC musi opierac sie na 2 kontrastowych badaniach obrazowych, a wyjatkowo
na ocenie histopatologicznej (biopsja) dokonanej przez patomorfologa specjalizujacego sie w chorobach watroby,
w diagnostyce obrazowej réznicowanej nalezy wykluczy¢ wewnatrzwatrobowego raka z drég zétciowych (CCC — cholangiocarcinoma) oraz mieszang
postac nowotworu tego rodzaju z rakiem watrobowokomdrkowym (HCC) oraz nowotwdr pierwotny neuroendokrynny watroby.

5. Jesli jestes pacjentem/ka o nie potwierdzonej marskosci wymagana jest u Ciebie diagnostyka réznicowa — potwierdzenie patologiczne materiatu
bioptycznego/operacyjnego w kierunku wykluczenia/potwierdzenia innych zmian takich jak: hiperwaskularne przerzuty z innego rodzaju nowotworu,
azy gruczolak watrobowokomérkowy.

Pytania, ktére powinienes/as zada¢ swojemu lekarzowi prowadzacemu:
* Jakie jest ostateczne rozpoznanie — czy badania potwierdzity, czy wykluczyty u mnie raka wqtroby? « Jaki mam typ raka wqtroby? « (zy zostanq u mnie przeprowadzone
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badania w kierunku wykluczenia/potwierdzenia innych zmian nowotworowych raka wqtroby? « Jakie bede miat/a wykonane badania obrazowe w celu oceny
stopnia zaawansowania choroby? « Jak mam sie przygotowac do tych badari? « Jak dtugo bede czekata na wyniki badari oceniajqcych stopieri zaawansowania choroby
i potwierdzajqcych przerzuty?

UWAGA!
Opdznione ostateczne rozpoznanie raka watroby na podstawie zmian przekraczajacych 2 cm moze wigzac sie
z niepowodzeniem leczenia radykalnego i/ lub wczesng wznowa, niezaleznie czy zmiana bedzie wycieta czy usunieta

lokalnie z uwagi na rozwdj guzkéw satelitarnych oraz mikroskopowa inwazje naczyn poza obszar guza. Dlatego w raku
watroby bardzo wazne jest postawienie wiasciwej diagnozy przy rozmiarze zmiany o wielkosci mniejszej niz 2 cm.

KROK 5
LECZENIE — wybor metody i osrodka

1. Konsylium lekarskie (chirurg onkolog, radioterapeuta, onkolog kliniczny, hepatolog a takze inni specjaliéci) na podstawie rozpoznania patomorfologicznego,
stanu zaawansowania choroby przedstawi Ci optymalng metode leczenia. Masz prawo zapyta¢, czy w tym lub innych osrodkach sa dostepne inne terapie,
ktére mozna u Ciebie zastosowac. Jesli tak — wybor metody leczenia i osrodka nalezy do Ciebie.

2. Powiniene$/a$ jednak wiedzie¢, ze nie kazda metoda leczenia jest dla Ciebie odpowiednia, jej wybor zalezy od Twojego wieku, ogéinego stanu zdrowia,
chordb wspétistniejacych, a takze od Twojego stanu klinicznego w zwiazku z rozpoznaniem raka watroby: liczby, wielkosci i umiejscowienia zmian w watrobie,
stopnia jej wydolnosci, wystepowania marskosci, obecnosci przerzutdw i mozliwych dziatar niepozadanych.

3. Przed rozpoczeciem leczenia mozesz zasiegnac¢ drugiej opinii, aby upewnic sie czy podjates/as wiasciwg decyzje dotyczaca wyboru leczenia.

4. Takze do Ciebie nalezy wybdr osrodka, ktdry przeprowadzi wskazane leczenie. Wazne jest, aby byt to tzw. osrodek referencyjny, ktéry ma doswiadczenie
w leczeniu raka watroby i prowadzi opieke w sposob kompleksowy, ma dostep do nowoczesnych terapii i wielospecjalistyczny zespét sktadajacy sie
z: chirurga, radioterapeuty, transplantologa, hepatologa, gastroenterologa, onkologa, psychologa, pielegniarki onkologicznej i dietetyka klinicznego, a takze
zapewni (i koordynatora leczenia.

5. Leczenie chirurgiczne — jesli jestes pacjentem/ka we wczesnym stadium raka watroby w 1 lub 2 stopniu zaawansowania nowotworu i w dobrym
0gdInym stanie zdrowia, mozesz mie¢ przeprowadzone leczenie chirurgiczne w spegjalistycznym oérodku polegajace na:

a/ hepatektomii, czyli usunieciu czedci watroby zajetej przez komdrki nowotworowe wraz z marginesem zdrowej tkanki otaczajacej guzy nowotworowe;

zabieg ten moze by¢ przeprowadzony u osob, u ktorych watroba jest wydolna i nie maja przerzutéw do weztéw chtonnych i innych narzadoéw,

b/ przeszczepieniu (transplantacji) watroby od zmartego dawcy lub jej fragmentu od 2yjacego dawcy (w Polsce tylko operacje rodzinne u dzieci); ta metoda

leczenia jest mozliwa u pacjentéw:

« u ktérych zmiany sq mate i rak nie dat przerzutéw,

« dla ktdrych znaleziono dawce o zgodnosci tkankowej, zgodno$¢ grupy krwi w grupach gtéwnych, czyli A, B, 0,

- spetniajacych tzw. kryteria mediolanskie, z pojedynczym ogniskiem raka watrobowokomdrkowego o Srednicy réwnej lub nizszej niz 5 cm lub nie
wiecej niz 3 zmiany o Srednicy réwnej lub nizszej niz 3 cm kazda,

« ktdrzy otrzymali pozytywna decyzje wielospecjalistycznego kolegium kwalifikacyjnego, na podstawie ktdrej pacjent moze by¢ zgtoszony do Krajowej Listy
Oczekujacych prowadzonej przez Poltransplant.

¢/ ablacji, w przypadku niemozliwosci wykonania powyzszych procedur.
6. Jesli jestes pacjentem/ka, u ktorego rak watrobowokomérkowy dat przerzuty do innych organéw i nie kwalifikujesz sie do leczenia operacyjnego,
mozliwe jest zastosowanie najnowszych metod ablacyjnych (niszczacych tkanke guza) takich jak termoablacja, embolizacja czy brachyterapia.
7. Termoablacja — pradem o czestotliwosci radiowej (RF) lub mikrofalowa, polega na naktuciu (przezskérnym lub $rédoperacyjnym) guza sonda potaczong
z generatorem fal i doprowadzeniu do jego martwicy w nastepstwie dziatania wysokiej temperatury, ma ona zastosowanie w przypadku guzéw o srednicy
nie wiekszej niz 4-5 cm, ktdrych jest nie wiecej niz 5 w migzszu watroby.
8. Embolizacja:
a/ przeznaczyniowa chemoembolizacja, (TACE, Transarterial Chemoembolization) polega na wprowadzeniu cewnika do tetnicy watrobowej poprzez
naktucie tetnicy (najczedciej udowej) i podaniu w obszar zajety przez nowotwdr mikrosfer lub Lipiodolu potaczonych z chemioterapeutykiem; moze by¢ po-
wtarzana i ma niewiele dziatari niepozadanych, przeciwwskazaniem do zastosowania jest obecno$¢ licznych ognisk nowotworu w obu pfatach watroby
oraz guza o $rednicy =10 cm,
b/ radioembolizacja (SIRT, Selective Internal Radiation Therapy) metoda leczenia celowanego u chorych z zajeciem watroby przez proces nowotworowy —
stosuje sie u chorych z guzami watroby, zaréwno pierwotnymi oraz guzami pochodzacymi z innych narzadéw, dajacych przerzuty do watroby (np. rak jelita
grubego, melanoma gatki ocznej, rak piersi); kwalifikacja dotyczy chorych tylko ze zmianami watroby lub kiedy zmiany w watrobie s3 dominujace.
9. Brachyterapia pod kontrola tomografii komputerowej polega na precyzyjnym umieszczeniu Zrodta promieniotwdrczego w zmianie nowotworowej, co pozwala
na zniszczenie nowotworu z jednoczesnym oszczedzeniem zdrowych tkanek wokét guza. Umozliwia terapie guzow o $rednicy >5 cm oraz zmian zlokali-
zowanych w okolicy wneki watroby, w poblizu duzych naczyn oraz przewodéw zétciowych, jak rdwniez innych struktur przylegtych do watroby (jelita czy zofadek);
+ do brachyterapii kwalifikowani s3 pacjenci z nowotworami pierwotnymi lub wtérymi watroby (gtéwnie przerzuty raka jelita grubego oraz rak watrobo-
wokomdrkowy), progresja po leczeniu systemowym, brakiem mozliwosci resekgji zmiany, zmianami pojedynczymi lub zmiang dominujaca wsréd kilku
mniejszych, zmiang o potozeniu i wielko$ci umozliwiajacych zatozenie aplikatoréw,

- metoda bezpieczna i efektywna; jakos¢ zycia chorych poddanych tej metodzie leczenia jest wysoka, a leczenie jest dobrze tolerowane,

- moze by¢ uzyta nie tylko jako opcja leczenia paliatywnego, ale moze stanowi¢ dodatkowg opcje terapeutyczna, tzw. terapie pomostow3 do ponownego
zabiegu operacyjnego z zamiarem wyleczenia.

10. Inna metoda leczenia, ktéra moze by¢ u ciebie zastosowana jest farmakoterapia: leki celowane, przeciwciata monoklonalne.

11. Leczenie celowane to strategia ukierunkowana na swoiste struktury komdrek raka zwiazane z procesami namnazania komérek nowotworowych.
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I linia leczenia

a/ sorafenib jest aktualnie rekomendowany i refundowany w Polsce, jako leczenie | rzutu u chorych w dobrym stanie ogdlnym, u ktdrych brak jest mozliwosci
zastosowania leczenia lokoregionalnego lub w przypadku braku skutecznosci leczenia lokoregionalnego, w stadium C zaawansowania raka watrobowokomdr-
kowego, u chorych z czynnosciowo wyréwnang watroba,

« lepsze rezultaty leczenia sorafenibem uzyskuje sie u chorych z rakiem watroby na podtozu marskosci wywotanej zakazeniem HCV w poréwnaniu z innymi
czynnikami etiologicznymi,

« 0szacowano, ze tylko potowa pacjentéw w zaawansowanym stadium choroby moze by¢ kwalifikowana do tego leczenia, ze wzgledu na wymagane kryteria
wydolnosci watroby,

b/ lenwatinib terapia z wytaczeniem chorych z zajeciem zyly gtéwnej przez nowotwdr, z inwazja przewodow zétciowych i zajeciem >50% objetosci watroby
przez chorobe, nierefundowany w Polsce.

I linia leczenia niedostepna w Polsce

a/ regorafenib standard terapii u pacjentéw z zaawansowanym rakiem watroby po progresji na sorafenibie, z dobrze zachowanga czynnoscia watroby i dobrym
stanem ogdlnym,

b/ cabozantinib znaczaco poprawiajacy wyniki u chorych z postepujaca choroba po jednej lub dwéch terapiach systemowych, u pacjentdw z dobrze zachowang
czynnoscia watroby i w dobrym stanie ogéinym,

¢/ ramucirumab monoklonalne przeciwciato ludzkiej immunoglobuliny G1 (IgG1), ktére hamuje aktywacje receptora 2 dla czynnika wzrostu Srddbtonka
naczyniowego VEGF (ang. Vascular Endothelial Growth Factor, VEGF) odpowiedzialnego za rozwdj patologicznego unaczynienia guza; lek dozylny
wskazany u pacjentéw leczonych w drugim rzucie z wyjéciowym poziomem alfa feto-proteiny (AFP) > 400 ng/ml, z dobrze zachowana czynnoscig
watroby i w dobrym stanie ogélnym; nierefundowany w Polsce.

12. Jesli masz przerzuty do kosci lub ptuc zadbaj o leczenie zwigzane z dolegliwo$ciami ze strony tych narzadéw — popro$ o skierowanie do poradni opieki palia-
tywnej, w tym przypadku mozliwa jest zaréwno farmakoterapia jak i zastosowanie radioterapii czy innych metod redukji bélu takich jak np. akupunktura.

13. Popro$ o informacje na temat dziatari niepozadanych wybranej przez Ciebie metody leczenia, dotyczacych funkji poszczegélnych narzadéw czy uktadéw
oraz zachowania ptodnosci.

14. W razie wystapienia dziatai niepozadanych terapii, natychmiast zgtos je lekarzowi. Ich niekontrolowany rozwéj moze prowadzi¢ do przerwania terapii,
anawet sytuadji niebezpiecznych dla Twojego zycia i zdrowia. Nie bdj sie, obecnie istnieje wiele metod minimalizacji dziatai niepozadanych. Zapytaj tez, czy
mozesz liczy¢ na konsultacje specjalistow z innych dziedzin medycyny, np. kardioonkologa, ortopedy, dermatologa, dietetyka czy psychologa.

15. Jesli wskazana dla Ciebie terapia nie jest refundowana w Polsce, zapytaj swojego lekarza prowadzacego, czy jest ona dostepna w procedurze Ratunkowego
Dostepu do Technologii Lekowych lub popros o informacje o prowadzonych badaniach klinicznych.

16. Podczas leczenia i po jego zakoriczeniu stosuj sie do zalecen lekarza i kalendarza wizyt oraz badar kontrolnych.

Pytania, ktére powinienes/as zadac swojemu lekarzowi prowadzacemu:

* Jakie sq opcje leczenia mojej choroby? Od czego zalezy wybar? « Skoro nie kwalifikuje sie do zabiegu chirurgicznego, czy wskazane jest u mnie leczenie innymi metodami,
np. nowoczesnymi metodami radioterapii, innowacyjnymi lekami? « Jakie sq oczekiwane korzysci wynikajqce z okreslonej metody leczenia? » (zy oSrodek, w ktdrym bede
leczony zapewnia dostep do wskazanej dla mnie terapii? » Jak dtugo trwa leczenie? « (zy bede leczony na oddziale czy w ramach leczenia ambulatoryjnego? » (zy moje
leczenie bedzie prowadzone w formie wlewdw dozylnych czy tabletek? « Jakie jest ryzyko i moZliwe dziatania niepozqdane rekomendowanego dla mnie leczenia? « (zy sq
sposoby na zminimalizowanie dziatari niepoZqdanych terapii? « (zy otrzymam leczenie przeciwbdlowe? « Jak leczenie wplynie na jakos¢ mojego zycia? « (zy otrzymam
leczenie zawigzane z przerzutami do kosci i/lub ptuc? « Czy sq prowadzone badania kliniczne lekdw lub metod leczenia raka wqtroby, w ktdrych mdge uczestniczy¢, gdzie
znajde informacje na ich temat? « Jak czesto musze wykonywac badania kontrolne, jakie to sq badania?

UWAGA!
Nie obawiaj sie zadawac pytan, dotyczacych Twojego leczenia, masz do tego prawo. Wiedza na temat choroby

i jej leczenia, a takze wspotpraca z lekarzem, jest podstawg skutecznej terapii.

KROK 6
WSPARCIE | POMOCW LECZENIU

1. Dowiedz sie czy w placéwee, ktéra wybrates/as prowadzone jest leczenie wspierajace — mozliwe jest skorzystanie z porad psychoonkologa, dietetyka klinicz-
nego, lekarza specjalisty opieki paliatywnej czy lekarza specjalisty rehabilitacji.

2. Leczenie wspierajace powinienes/a$ zacza¢ nawet przed rozpoczeciem terapii onkologicznej, aby przygotowaé swoje ciato i umyst do terapii i zachowac jak
najlepsza jakos¢ zycia w chorobie.

3. Pamigtaj, ze w chorobie nowotworowej bezcenne jest wsparcie bliskich, nie obawiaj sie prosi¢ ich o pomoc.

4. Skorzystajz doswiadczenia i praktycznych porad pacjentow, ktdrzy maja podobne doswiadczenie choroby.

5. Poszerzaj wiedze na temat swojego nowotworu — poznaj strone Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych pkopo.pl i portal dla pacjentéw onkologicznych
glospacjenta.pl. Informacje o dostepie do terapii i placéwkach leczacych raka otrzymasz pod numerem 668 499 064 (program PKPO Pacjent Wykluczony).

6. Jedli bedzie Gi potrzebna pomoc materialna w chorobie, np. na zakup lekéw czy rehabilitacje, skorzystaj z Programu OnkoFundusz (onkofundusz.pl) — pro-
gramu wsparcia pacjentéw onkologicznych, prowadzacego zbidrki na rzecz pacjentéw z choroba nowotworowa.

Pytania, ktére powinienes/as zadac swojemu lekarzowi prowadzacemu:

* (zy sq metody wspierajqce terapie, z ktdrych moge korzystac bez szkody dla podstawowego leczenia, np. odpowiednia dieta, aktywnos¢ fizyczna, pomoc psychoonkolo-
ga? Jeslitak, to jakie? = Gdzie moge szukac pomocy, jesli bede doswiadczac trudnosci podczas leczenia — czy bede miat/a koordynatora leczenia onkologicznego, kontakt
Z lekarzem, pielegniarkq? « Jak czesto musze wykonywac badania kontrolne? « Ktdre organizacje wspierajq pacjentdw z rakiem waqtroby, gdzie ich szukac?

Informacje o diagnostyce i leczeniu raka watrobowokomdérkowego znajdziecie w , Glosie Pacjenta Onkologicznego” 1/2019.
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Moja historia

Zachorowalem w 2015 r. w wieku

34 lat. Zaczglo si¢ od dolegliwosci
kostnych, bolu zeber. Przez 7 miesiecy
odwiedzitem wielu specjalistow i wyko-
natem mndstwo badan diagnostycznych.
Bylem w wieku, w ktérym raczej takie
objawy ze strony ukladu kostnego nie
wystepuja, i bylem aktywny fizycznie,
wigc lekarze oceniali to jako stluczenia
w wyniku ¢wiczen. W konicu badanie
tomograficzne pokazato ubytek kosci
w okolicy zeber. Zaczeto podejrzewal
chorobe hematoonkologiczng, cho¢ wy-
niki badan krwi mialem poprawne.

W szpitalu hematoonkologicznym we
Wroclawiu wykonano mi ogdlne bada-
nia. Na ich podstawie i zglaszanej przeze
mnie bolesnosci, lekarze jednak nie byli
przekonani, ze mam problem hemato-
logiczny. W tym czasie nie bylem w sta-
nie wykona¢ najmniejszego ruchu -
przewrdci¢ sie z boku na bok, wrzuci¢
biegu w samochodzie. Dopiero specja-
listyczne badania wykazaly, ze jest to
choroba lekkich tancuchéw, czyli odmia-
na szpiczaka mnogiego i to w III stop-
niu zaawansowania. Moje wyniki byly
»rekordowe” — norma lancuchéw lek-
kich wynosi 19,6, a ja mialem 26.000.
Lekarze byli zszokowani, bo médj wy-
glad i stan ogdlny nie wskazywaly na to.
Po otrzymaniu informacji o diagnozie
bytem zatamany i zagubiony w tym
nowym, zupelnie nieznanym mi $wie-
cie. Poradzitem sobie dzieki wsparciu
znajomych i dziewczyny (obecnie Zony),
ktorzy wspierali mnie i dowiadywali si¢
o mozliwych opcjach leczenia. Przed
terapig podjatem wazng - chyba klu-
czowg dla mojego zycia — decyzje o zabez-
pieczeniu swojego materialu genetycz-
nego, dzigki czemu mam teraz dwoch
synéw. Procedura ta nie jest refundowa-
na przez NFZ, ale o mozliwosci jej
wykonania powinni by¢ informowani
wszyscy mlodzi ludzie i rodzice oséb
niepetnoletnich, przed podaniem che-

mioterapii pacjentom.

Zanim zaczalem podstawowg terapie,
podano mi leczenie wspierajace — kwas
zolendronowy na poprawe stanu ko$ci
i zmniejszenie bolu. Terapia tak mocno
zadzialata, ze wystgpily dzialania nie-
pozadane w postaci wysokiej goraczki,
z ktéra w Boze Narodzenie znalaztem si¢
w szpitalu. Czulem sig tak Zle, Ze bylem
przekonany, ze to juz mdj koniec. Po
tygodniu zaczeliémy podstawowe lecze-
nie lekami, jakie byly wtedy dostepne.
Otrzymywalem lek, ktéry byt podawa-
ny podskérnie w trybie ambulatoryj-
nym, dzigki czemu mogtem normalnie
funkcjonowaé i na szczescie nie bylo
zadnych reakcji niepozadanych. Po
szesciu cyklach chemioterapii mdj stan
unormowat si¢ i zaczeliSmy mysle¢ z le-
karzem o nastgpnym etapie leczenia —
o autoprzeszczepie z wlasnych komoérek
macierzystych. Po roku od postawienia
diagnozy, w Katowicach przeszedfem
autotransplantacje komorek macierzy-
stych szpiku. Jest to procedura bardzo
wyczerpujaca dla organizmu chorego.
Dochodzitem do siebie az 3 miesigce.
Pierwsza rzeczg, ktorg zrobilem, kiedy
poczulem sie dobrze, byl start w ,,Biegu
Piastow” Byt to zastrzyk adrenaliny
i endorfiny, ktéry dal mi tyle radosci
i szcze$cia, ze moglem wréci¢ do Zycia.

Pojawito sie pytanie, co dalej? Chcia-
tem unikna¢ tego, co jest czeste w przy-
padku pacjentéw ze szpiczakiem -
nawrotu choroby i kolejnego przeszcze-
pu. Leczenie podtrzymujace, o ktérym
styszalem na zagranicznych forach,
w Polsce nie bylo dostepne. Zaczalem
szuka¢ dostepu do niego.

Dowiedzialem si¢, ze jest w Polsce
prowadzone badanie kliniczne leku kon-
solidujacego dla pacjentdw trzy miesigce
po przeszczepie. Zostatem do niego za-
kwalifikowany. Bylem bardzo szczesliwy,
cho¢ trafifem do grupy chorych, ktérzy
otrzymywali lek w postaci wlewdw

Odnalez¢ droge
w chorobie i w zyciu...

Fukasz Rokicki - prezes Fundacji Carita

Zy¢ ze Szpiczakiem im. Wiestawy Adamiec,
opowiada histori¢ swojej choroby, dzielgc si¢
refleksjami na temat terapii, potrzeby
wsparcia przez bliskich i wplywu, jaki ma
doswiadczenie choroby nowotworowej na
Zmiane postawy Zyciowej pacjenta.

dozylnych, a nie tabletek, co wigzalo sie
ze znacznymi utrudnieniami w Zzyciu
codziennym i pracy. Stawialem sie co
tydzien, przez 3 lata w szpitalu w Pozna-
niu - a mieszkam we Wroctawiu - i zos-
tawalem na dwa dni na oddziale. Bylo to
bardzo ucigzliwe, bo wrécitem do pracy
i rodzina mi si¢ powiekszyla. Wytrzy-
malem i po 3 latach zgodnie z umowg
przeszedlem do grupy pacjentéw, ktérzy
dostajg lek w tabletkach. Przyjmuje go
w domu i tylko jezdze na badania kon-
trolne. Tak wiec na pytanie, czy tabletki
sg lepsze niz wlewy, zdecydowanie odpo-
wiadam, ze tak. W tym czasie poznalem
innych pacjentéw — Mariolke i Wiestawe
Adamiec, ktéra byla prezesem Fundacji
Carita. Poczatkowo nie bardzo chcialem
wigczy¢ sie w dziatania organizacji z po-
wodu braku czasu, ale potem dalem sie
wciagna¢ i po $mierci Wiesi, zostalem
prezesem naszej Fundacji. Bylo to dla
mnie ogromne wyzwanie. Do jego pod-
jecia zmotywowala mnie Zona, ktéra
powiedziata: — Inni Ci pomagali, teraz
Ty musisz pomagac. To jest jak splacenie
diugu, oddanie dobra, ktére sie dostato.

Choroba jest traumg, ktéra zmusza
do przewarto$ciowania dotychczasowe-
go zycia. Przynosi wiele negatywnych
doznan zawigzanych z cierpieniem, ucig-
zliwoécig procesu leczenia, ale tez po-
kazuje, co jest wazne w zyciu, wytycza
cele jakie warto osiggaé, priorytety zy-
ciowe. Przed chorobg bytem beztroskim
kawalerem, nie zamierzalem ustatkowa¢
sie, ale kiedy zachorowalem, wszystko sie
zmienito. Rok po diagnozie ozenilem sie,
a po dwoch latach mialem dzieci. Musze
zaznaczyc¢, ze spefnianie celéw i marzen
w chorobie jest mozliwe, kiedy pacjent
czuje si¢ zaopiekowany, ma wsparcie
innych os6b, ma dostep do lekéw, ktore
pozwalajg mu zachowa¢ jako$¢ zycia.
Zycze kazdemu pacjentowi, aby odnalazt
swoja droge w chorobie i w zyciu.
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PARTNEREM DZIAtU HEMATOONKOLOGIA JEST

DKMSE

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

W ciggu ostatnich 10 lat, liczba potencjalnych dawcéw
szpiku, zarejestrowanych w polskich bazach wzrosta z 40 tys.
do 1,8 mln 0séb, z czego 1,67 mln to dawcy Fundacji DKMS.
Polacy plasuja sie na 3. miejscu w Europie a 5. na $wiecie pod
wzgledem liczby zarejestrowanych potencjalnych dawcéw
szpiku. Powyzsze dane ilustruja, jak bardzo w ostatnich
latach, zwiekszyta sie $wiadomo$¢ i wiedza Polakéw na
temat dawstwa szpiku i komoérek macierzystych. Niestety
wcigz mamy 1800 pacjentéw, dla ktorych przeszczepienie
to jedyna szansa na przezycie. Mozna im poméc w bardzo
prosty sposob. Ponizej przedstawiamy 5 krokéw, jakie nalezy
podjaé, by zosta¢ dawca.

@ Krok

Sprawdz, czy mozesz zosta¢ dawca

Podjecie $wiadomej i dobrze przemyslanej decyzji o do-
taczeniu do bazy potencjalnych dawcow szpiku to juz potowa
sukcesu, jednak aby to zrobi¢, nalezy spelni¢ pewne kryteria.
Dawca komorek macierzystych z krwi lub szpiku moze zos-
ta¢ kazdy zdrowy cztowiek pomiedzy 18. a 55. rokiem zycia,
wazacy powyzej 50 kg.

@ KrOK

Zarejestruj sie

Proces rejestracji nie jest skomplikowany i zajmuje czes-
to mniej czasu niz zamoéwienie taksowki. Wystarczy we-
j$¢ na strone fundacji www.dkms.pl i wypelni¢ formularz
rejestracyjny. W ciggu 2 dni od wypelnienia zgloszenia, na
podany adres wyslany zostaje pakiet rejestracyjny zawiera-
jacy pateczki do poboru wymazu z jamy ustnej oraz formu-
larz do wypelnienia. Paleczki wraz z poprawnie wypelniong
deklaracjg nalezy odesta¢ poczta na adres Fundacji DKMS.

5 KROKOW

do podarowania czastki siebie

2%

dopasowanie
dawcy

oL

pobranie kemarek
macierzystych

il

rejestracja

3

badania medyczne

O
SEXE

przeszczepienie

5 prostych krokow,
by uratowac ludzkie zycie

Koszt rejestracji, przesylki i przeprowadzenie badania zgod-
nosci antygenowej HLA potencjalnych dawcow jest w catosci
pokrywany przez Fundacje DKMS.

€ KrOK

Twaj blizniak genetyczny potrzebuje pomocy
Wedlug statystyk Fundacji DKMS, w ciagu 10 lat od rejestra-
¢ji, maksymalnie 5 na 100 zarejestrowanym oséb zostaje
rzeczywistym dawca. Proces poprzedzajacy oddanie szpiku
sklada sie¢ z trzech etapéw. Na poczatku, zarejestrowana oso-
ba otrzymuje telefon z Fundacji z informacja o blizniaku
genetycznym, ktory potrzebuje pomocy. Gdy dawca moze
i wyrazi che¢ podzielenia si¢ czastky siebie, umawiany jest do
najblizszej przychodni, aby odda¢ probki krwi, co umozliwi
ostateczne potwierdzenie zgodnosci genetycznej blizniakow.
Etapem, bezposrednio poprzedzajacym oddanie szpiku sg
kompleksowe badania, wykluczajace wszelkie zagrozenia.
Dopelnienie wszelkich formalno$ci, dotyczacych badan oraz
zwolnienia z pracy lub szkotly, odbywa sie przy wsparciu
Fundacji DKMS.

O KroK

Czas na pobranie komoérek macierzystych

Jezeli w wyniku przeprowadzonych badan, dawca kwalifikuje
sie do pobrania, moze by¢ ono wykonane na dwa rézne sposo-
by. W 80% przypadkéw jest to pobranie krwiotwodrczych
komoérek macierzystych z krwi obwodowej. Wezesniej dawca
przez 4 dni przyjmuje czynnik wzrostu, aby zwigkszy¢ ilos¢
komorek we krwi. Nastepnie komorki sg pobierane poprzez
dojscia dozylne, zakladane na ramionach. Krew przepltywa
z jednego ramienia poprzez tzw. separator komorek i wraca
drugim wej$ciem do organizmu dawcy. Calos¢ zabiegu trwa
okolo 4 godziny i nie wymaga hospitalizacji.

Kolejng metoda jest pobrane szpiku kostnego z talerza kosci
biodrowej. Zabieg trwa jedynie godzine, odbywa si¢ w znie-
czuleniu ogdlnym, dlatego dawca podlega hospitalizacji od
2do 3 dni.

W ciagu 48 godzin od pobrania komérek macierzystych,
odbywa przeszczepienie, czyli transfer komoérek od dawcy
do biorcy, ktére w ramach tzw. ,,zadomowienia” przenoszone
s3 przez krew w organizmie i samodzielnie umieszczajg sie
w przestrzeni szpiku kostnego pacjenta. Czas rekonwales-
cencji dawcy po kazdym z opisanych zabiegéw trwa prze-
waznie do 5 dni, a ubytek szpiku ulega catkowitej regeneracji
juz po okolo 2-3 tygodniach.

O KroK

Misja wykonana — podarowates$ szanse na zycie!
Kazdemu dawcy, w zaleznosci od liczby pobran, przystugu-
je odznaka ,Dawcy Przeszczepu” lub ,Zastuzonego Dawcy
Przeszczepu’, z ktérymi wiaza sie pewne uprawnienia. Jed-
nak nie to jest w tym wszystkim najwazniejsze. Podarowanie
szansy na zycie jest dobrem samym w sobie.
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»,PRZESYLKI Z ZYCIEM”
koronawirus nie wstrzymuje transplantac;ji

Kwarantanna i zamkniete granice spowodowaly logistyczny paraliz, uniemozliwily prace
kurieréw medycznych, dostarczajacych ,,przesylki z zyciem” - komdrki macierzyste

od niespokrewnionego dawcy szpiku, mieszkajacego czesto w innym zakatku swiata.

Na szcze$cie wspolpraca pomiedzy instytucjami i krajami, a takze ekspresowe wdrazanie
odpowiednich procedur sprawily, ze Fundacja DKMS nadal niesie pomoc, dzi¢ki czemu
lekarze prowadza transplantacje krwiotworczych komdrek macierzystych badz szpiku

u pacjentow, dla ktérych jest to procedura ratujaca zycie.

Chorzy oczekujacy na przeszczepie-
nie szpiku w ramach przygotowania do
transplantacji s3 poddawani chemiote-
rapii i radioterapii. To tzw. etap kon-
dycjonowania organizmu pacjenta, co
w praktyce oznacza zniszczenie niepra-
widlowo funkcjonujacego szpiku, miej-
sce ktérego majg zajaé zdrowe komorki
od dawcy. Kondycjonowanie powoduje,
ze pacjenci pozbawieni zostaja takze
naturalnej odpornosci i przebywajg
w izolatkach, poniewaz nawet najdrob-
niejsza infekcja moze zagraza¢ ich
zyciu. Po zakonczonym tego procesu
chorzy muszg otrzyma¢ material od
»blizniaka genetycznego® - inaczej
znacznie wzrodnie ryzyko $mierci.
Dlatego tak wazne jest, zeby pomi-
mo epidemii szpik docieral do pa-
cjentow zgodnie z planem leczenia.

Szpik ,,poleci” ratowac zycie

Decyzja o zamknieciu granic byla dla
nas decyzjg absolutnie zrozumialg, ale
jednoczesnie trudng, poniewaz grozita
paralizem wypracowanego na przestrze-
ni lat porzgdku w transporcie szpiku
i komdrek macierzystych. Musielismy
dziataé natychmiast, bo w tym czasie
kilkudziesigciu pacjentéw na catym swie-
cie - w tym w USA, Szwecji, Turcji - byto
przygotowywanych do przeszczepienia,
mieli podawang chemig, przechodzili
radioterapig i czekali na najwazniejszy
etap leczenia - transplantacje szpiku
od polskich dawcow — méwi Ewa Mag-
nucka-Bowkiewicz, prezes Fundacji
DKMS.

Dzieki wspdtpracy z Centrum Orga-
nizacyjno-Koordynacyjnym ds. Trans-
plantacji, Ministerstwem Zdrowia,
Wydzialem Zarzadzania Kryzysowego
oraz Strazg Graniczng, krwiotwdrcze
komérki macierzyste sg przekazywane
wyspecjalizowanym kurierom na grani-
cy naszego kraju. Transport materiatu

przeszczepowego dla polskich pacjen-
tow od dawcéw z zagranicy odbywa
sie na podobnych zasadach. Fundacja
DKMS laczy tez sily z innymi cztonkami
miedzynarodowej spoteczno$ci trans-
plantacyjnej oraz wladzami krajowymi
i miedzynarodowymi, aby sprostaé
wyzwaniom zwigzanym z epidemig.

Pomimo tej trudnej sytuacji w Funda-
cji DKMS nie zwalniamy tempa i chce-
my dociera¢ z pomocg do tych, ktérzy
bardzo jej potrzebujg. Obecnie karetki
w specjalnych walizkach transportujg
pobrany materiat przeszczepowy do gra-
nicy w Stubicach, gdzie Straz Graniczna
przekazuje go kurierom medycznym,
a ci udajg si¢ z tq niezwyklg przesytkg
na odpowiednie lotnisko. W ciggu mak-
symalnie 72 godzin ,,woreczki z Zyciem”
muszg trafi¢ do pacjentéw w odleglych
od Polski krajach, zeby ratowal ich
Zycie - wyjasnia Ewa Magnucka-
Bowkiewicz.

Na terenie Polski transport odbywa
sie wedlug dotychczasowych procedur.
Z Kliniki, w ktorej nastgpito pobranie
od dawcy, material przeszczepowy jest
przewozony do kliniki transplantacyj-
nej transportem medycznym, w asyscie
specjalnego kuriera lub wyznaczonego
personelu medycznego.

Wsparcie dla klinik

transplantacji szpiku
Rocznie w Polsce wykonywanych jest
okolo 700 przeszczepien szpiku badz
krwiotwoérczych komorek macierzy-
stych. Sa to zabiegi ratujace zycie pa-
cjentom, cierpigcym na nowotwory
ukladu krwiotwérczego, i nawet pan-
demia koronawirusa nie moze wstrzy-

mac¢ ich wykonywania.

Pacjenci onkohematologiczni, a szcze-
gllnie chorzy przygotowywani do prze-
szczepienia szpiku, znajduja si¢ w gru-

pie najwyzszego ryzyka zachorowania
na COVID-19, poniewaz w ramach pro-
cedur przygotowawczych sg poddawani
cigzkiej chemioterapii i radioterapii,
co powoduje u nich niemal catkowity
brak odpornoéci. Dlatego oddzialy
przeszczepowe to miejsca, w ktorych
warunki sanitarne musza by¢ utrzy-
mane na Najwyzszym poziomie.

W  ramach Programu Rozwoju
Polskiej Transplantologii i Wsparcia
Pacjentéw, Fundacja DKMS chcac
wesprze¢ personel medyczny z klinik
transplantacyjnych, przekazata $rodki
ochrony osobistej, niezbedne do zapew-
nienia pacjentom onkohematologicz-
nym bezpiecznych warunkéw leczenia.
Gogle, przylbice, okulary ochronne,
jednorazowe rekawiczki, mydla oraz
kremy do rak o facznej wartosci 118 tys.
zlotych trafity do 16 klinik w calej Polsce,
w ktérych mimo pandemii dokonuje
sie przeszczepien krwiotwérczych ko-
morek macierzystych badz szpiku.

#DKMSprzekazujePaleczke

W marcu br. Fundacja DKMS prze-
kazala pule paleczek-wymazéwek do
dyspozycji Ministerstwa Zdrowia. Zos-
tang one wykorzytane w laboratoriach
i szpitalach, przeprowadzajacych testy
na obecno$¢ wirusa SARS-CoV-2.

W tym trudnym dla nas wszystkich
czasie musimy sig wspieraé, dlatego za
posrednictwem Ministerstwa Zdrowia
przekazalismy polskim szpitalom i labo-
ratoriom darowizng w postaci 110 000
jatowych pateczek do pobierania wyma-
zu, ktore bedg wykorzystywane do diag-
nostyki koronawirusa. Na co dzier uzy-
wamy ich, aby rejestrowal potencjalnych
dawcow  szpiku. Teraz przekazujemy
pateczke dalej - dzis potrzeba jest inna,
ale cel taki sam - ratowanie ludzkiego
Zycia — mowi prezes Fundacji DKMS.
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Psychologiczny aspekt terapii onkologicznej

prowadzonej w domu

or
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Plusy domowego leczenia

Takie rozwigzanie, ktore stawia szpital na ostatnim miejscu,
do ktérego trafia pacjent, pozwala na (w miare mozliwosci)
aktywne Zycie rodzinne, zawodowe, fizyczne. Jednoczesnie
jest bardzo korzystne nie tylko dla chorego, ale i dla systemu
opieki zdrowotnej — ograniczy¢ moze ilo$¢ pacjentéw w szpi-
talu, zmniejsza kolejki, czy tez przepelnienie w poszcze-
gblnych oddziatach. Nie do przecenienia jest fakt, ze umozli-
wia to spedzenie czasu w bezpiecznym i znanym $rodowisku
- we wlasnym domu i w otoczeniu rodziny.

Leczenie w domu pozwala na utrzymanie
wysokiej jakosci zycia, gdy terapia jest jedynie
Jjego czescig, nie wyrywa cztowieka z jego
dotychczasowych aktywnosci. Takie leczenie daje
nawet mozliwosc kontynuacji pracy zawodowej,
a czesto pozwala to na nabranie sit, daje
motywacje ( perspektywe niezbedng do szybszego
powrotu do zdrowia, powoduje, ze choroba nie
odbiera rol i aktywnosci zyciowych.

Wiszystko to pozwala na podwyzszenie komfortu zycia pa-
cjentéw z choroba onkologiczng, ktéra do tej pory kojarzyta
sie z cierpieniem, szpitalnym rezimem oraz znaczgcymi
ograniczeniami w poréwnaniu do zycia przed zachorowaniem.
Jednoczesnie obecnos¢ i zaangazowanie bliskich w dziatania
na rzecz chorego moga przyczynic si¢ do lepszego znoszenia
przez nich trudéw choroby.

Obawy przed domowa terapia

Nalezy jednak wspomniec, ze taka zmiana w podejsciu do
leczenia moze niestety zwiekszy¢ niepokdj oraz poczucie
zagubienia - cze$¢ z pacjentéw moze czud lek z powodu nie-
dostepnosci do personelu medycznego, czy moga obawiad sie
powiklan i niepozadanych skutkéw ubocznych leczenia.

Niepokdj czesto moze mie¢ swoje zrodlo w niedostatecz-
nej wiedzy na temat podejmowanego leczenia. Warto
swoje watpliwosci rozwia¢ w merytorycznej rozmowie
z lekarzem, specjalista. Ale do takiej rozmowy trzeba sie

Marta Rusek, psycholog kliniczny, psychoonkolog
przedstawia pozytywne strony, a takze obawy, jakie wiazg si¢
z leczeniem w warunkach domowych. Nowe terapie
onkologiczne i wytyczne NFZ umozliwiaja czesci pacjentow
leczenie w warunkach domowych. To bardzo dobra
wiadomos¢ dla wielu chorych i ich bliskich, ale jak w kazdej
nowej sytuacji pojawiaja sie tez pytania i watpliwosci
dotyczace rowniez psychicznego dostosowania si¢ do
Zmiany w zyciu.

przygotowaé - swoje zastrzezenia spisa¢ w formie pytan
skierowanych do lekarza. Warto, w trakcie rozmowy
z lekarzem (a bywaja one krotkie i tre§ciwe) najwazniejsze
odpowiedzi zanotowal.

Po drugie - warto skorzysta¢ z wiedzy, jaka daja zrzesze-
ni w stowarzyszeniach pacjenci, ktorzy sami przeszli lub
przechodza leczenie domowe i chcg podzieli¢ si¢, w sposob
konstruktywny, swoimi do$wiadczeniami. Pamietajmy jed-
nak, ze nie kazdy chory bedzie Zrédtem rzetelnej wiedzy na
temat sposobdw radzenia sobie z wyzwaniami leczenia do-
mowego. Warto tez §ledzi¢ dzialania stowarzyszen pacjentow
- bywa, Ze organizuja one spotkania ze specjalistami dedyko-
wane wlaénie tej metodzie leczenia.

Po trzecie - w przypadku znacznego i utrudniajacego
codzienne funkcjonowanie lgku warto skorzysta¢ z po-
mocy specjalistow - psychoonkologow czy psychiatréw,
ktorzy ulatwia przejscie przez trudny czas adaptacji do no-
wego wyzwania.

Leczenie domowe a pandemia COVID-19

Piszac o leczeniu domowym w obecnej sytuacji nie sposob
nie wspomnie¢ o pandemii COVID-19. Sytuacja epidemio-
logiczna wymusza na wielu pacjentach zmiany w prowa-
dzeniu dotychczasowego leczenia, kontakt z lekarzami
i personelem medycznym bywa ograniczony, co wywoluje
niepokoj i lek o wlasne zdrowie. Leczenie przenosi si¢ do
domu. Pojawia sie niepokéj i poczucie niepewnosci, ktore
wladciwie towarzyszy wszystkim. Nieocenionym wsparciem
s inni ludzie. Zachecam do dzielenia sie swoimi rozter-
kami z bliskimi, a jesli czujemy, ze sa oni zbyt obciazeni
naszym niepokojem - z dedykowanymi specjalistami.
W obecnej sytuacji wiele stowarzyszen organizuje darmowe
zdalne konsultacje z terapeutami. Czasem, gdy poziom leku
staje si¢ nie do wytrzymania, warto skorzysta¢ z farmakote-
rapii, oczywiécie pod kontrolg lekarza.

Sytuacja pandemii i narzuconej izolacji nie usprawiedliwia
braku dbatosci zar6wno o swoja psychike, jak i o cialo. Nau-
kowcy i praktycy zgodnie podkreslaja, ze dbaloé¢ o stan fi-
zyczny wplywa pozytywnie na samopoczucie i jakos§¢ zycia.
Podstawg jest sen, dobra dieta, a takze aktywno$¢ fizyczna.
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Prawo

Inspiracji, w jaki sposéb ¢wiczy¢é w domu, mozna szukal
w Internecie lub dzieli¢ sie swoimi do§wiadczeniami ze zna-
jomymi.

W miare mozliwo$ci - warto robi¢ to, co daje przyjem-

Podsumowanie
Opisane przeze mnie sytuacje — leczenie domowe i sytuacja
pandemiczna - nie wydajg si¢ mie¢ wielu wspdlnych cech,
ale na pewno faczy je jedno - mozna je rozumie¢ jako wy-
magajace adaptacji do nowej sytuacji. Taka adaptacja zawsze

nos¢ i poczucie sensu. By¢ moze przymusowa izolacja daje
przestrzen i czas na nowe dziatania czy kontynuacje daw-
no zarzuconego z powodu braku czasu hobby. Warto tez
odnalez¢ takie aktywnoSci, ktore umozliwiaja osiagniecie
poczucia harmonii - by¢ moze to dobry moment, by zainte-
resowac si¢ metodami relaksacyjnymi, a moze joga?

jest procesem, a to co nieznane zdaje si¢ nie$¢ zagrozenie
i niepokdj, lek jest wpisany w kazda zmiane. W takich sytua-
cjach pojawia si¢ wiele, czesto bardzo intensywnych, emocji
- od wspomnianego leku, niepokoju, poczucia bezradnosci,
ale jest takze miejsce na przezywanie ekscytacji i radosci

z pokonania kolejnych wyzwan.
(NUTRICIA .}

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

KARTA PRAW OPIEKUNA

opracowana przez eksperta Instytutu Praw Pacjenta i Edukagji Zdrowotnej prof. nadzw. dr hab. Dorote Karkowska,
radce prawnego, w ramach kampanii ,Zywienie medyczne — Twoje positki w walce z chorobg”
www.kartaprawopiekuna.pl

KOGO MOZNA NAZYWAC OPIEKUNEM? OPIEKE NAD PACJENTEM MOGA SPRAWOWAC:
1. RODZICE DZIECKA WYKONUJACY WEADZE RODZICIELSKA LUB

2. OPIEKUN PRAWNY USTANOWIONY PRZEZ SAD OPIEKUNCZY, LUB
3. OPIEKUN FAKTYCZNY.

O DZIAE | | PRAWA OPIEKUNA W DOSTEPIE DO INFORMACJI

Rodzice, opiekun prawny dziecka, jak i osoby ubezwtasnowolnionej, ma prawo do:

¢ petnej informagji o stanie zdrowia pacjenta i calym procesie diagnostycznym, terapeutycznym, pielegnacyjnym, opiekunczym
i rehabilitacyjnym;

¢ wgladu w dokumentacje medyczna pacjenta, odwiedzin w szpitalu i innych stacjonarnych podmiotach;

e obecnosci przy udzielaniu $wiadczenia zdrowotnego; sprawowania dodatkowej opieki nad pacjentem w szpitalu i innych stacjonarnych
podmiotach, m.in. poprzez staty pobyt na terenie podmiotu wraz z pacjentem;

e 7adania poszanowania débr osobistych pacjenta, w szczegolnosci intymnosci, godnosci, tagodzenia cierpienia.

Prawo do udzielania informacji opiekunowi faktycznemu

Informowanie opiekuna faktycznego powinno by¢ ograniczone tylko do informacji dotyczacej badania. W szerszym zakresie — opiekun
faktyczny ma prawo do uzyskania informacji na temat stanu zdrowia pacjenta, jezeli zostat wczedniej do tego upowazniony. Upowaz-
nienie takie ustanawiaja rodzice dziecka, opiekun prawny lub sam pacjent, jezeli jest petnoletni.

@ DZIAE |l | PRAWA OPIEKUNA W ZAKRESIE GWARANTOWANYCH SWIADCZEN OPIEKI
ZDROWOTNEJ W WARUNKACH DOMOWYCH

Prawo do korzystania ze $wiadczen gwarantowanych w ramach pielegniarskiej domowej opieki dlugoterminowe;j
Wsrdd swiadczen gwarantowanych, jakie sa udzielane pacjentowi, ktory w ocenie skala Barthel otrzymat 40 punktéw lub mniej, znajdu-
ja sie m.in.:
e przygotowanie pacjenta i jego rodziny do samodzielnego prowadzenia opieki i pielegnacji, w tym ksztattowanie umiejetnosci w zakresie
radzenia sobie z niesprawnoscia;
edukacja zdrowotna pacjenta oraz czionkéw jego rodziny;
pomoc w pozyskiwaniu sprzetu medycznego i rehabilitacyjnego niezbednego do wtasciwej pielegnacji i rehabilitacji pacjenta w domu.

Prawo do korzystania ze Swiadczen gwarantowanych w ramach domowej opieki paliatywnej i hospicyjnej
popieke psychologiczng nad pacjentem i jego rodzing;
bezptatne wypozyczanie przez hospicja domowe wyrobéw medycznych, w tym sprzetu medycznego i pomocniczego

Prawo do korzystania ze $wiadczen gwarantowanych w ramach procedury zywienia dojelitowego w warukach domowych

DZIAL Il | PRAWO OPIEKUNA DO SWIADCZEN PIENIEZNYCH W ZWIAZKU Z OPIEKA
NAD PACJENTEM

Prawo do pobierania emerytury lub renty za pacjenta oraz prawo do zasitku opiekunczego

Podstawg przygotowania Karty byly akty prawne: 1. Ustawa z dnia 23 kwietnia 1964 r. Kodeks cywilny, tekst jedn. Dz.U.2019.1145. 2. Ustawa z dnia 6 listopada 2008 r.o prawach pacjenta i Rze-
czniku Praw Pacjenta, tekst jedn. Dz.U.2019 poz. 1127. 3. Rozporzadzenie ministra zdrowia z dnia 22 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu $wiadczen pielegnacyjnych
i opiekuniczych w ramach opieki dlugoterminowej, tekst jedn. Dz.U.2015, poz..1658. 4. Rozporzadzenie ministra zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie §wiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki paliatywnej i hospicyjnej, tekst. jedn. Dz.U.2018 poz. 742. 5. Rozporzadzenie ministra zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu ambulatoryjnej opieki
specjalistycznej, tekst jedn. Dz.U.2016, poz. 357.
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Cewnik tunelowany - nowa metoda leczenia
nowotworowego ptynu w optucnej

Przyczyny ptynu w optucnej

Wg danych amerykanskich ptyn w oplucnej stwierdza sie
u okoto 1,5 miliona oséb rocznie. Najczestsza przyczyna
plynu w oplucnej jest zastoinowa niewydolnos¢ serca (CHF)
- 36,3%, czestos¢ nowotworowego wysicku oplucnowego
(MPE) wynosi 14,5%. Polskie dane epidemiologiczne,
pokazuja ze u chorych przyjmowanych do oddzialéw
internistycznych i chirurgicznych najczestsza przyczyna
plynu w oplucnej jest niewydolnos¢ serca (37,4%), na dru-
gim miejscu plyn w przebiegu zapalenia pluc (19,5%)
a kolejne miejsce zajmuja ptyny nowotworowe (15,4%).

Rozpoznanie

Obecno$¢ ptynu w oplucnej stwierdzona w badaniu przed-
miotowym potwierdza si¢ w badaniu radiologicznym (ruty-
nowe RTG Kklatki piersiowej lub tomografia komputerowa
klatki piersiowej) lub w badaniu ultrasonograficznym (USG).
Badanie USG jest obecnie preferowanym narzedziem
diagnostycznym, charakteryzuje si¢ wysoka czuloscia.
Za pomocy zwyklej sondy USG mozna zobaczy¢ juz
kilkadziesiat ml plynu, a w badaniu radiologicznym dopie-
ro 200-300 ml. Dlatego USG uznaje si¢ za wzorcowa metode
diagnostyczng, wykorzystywana réwniez przy zabiegach
(nakltuciach i drenazach). Praktyka kliniczna wskazuje, ze
nie zawsze nakluwamy oplucng, w przypadku podejrzenia
plynu w optucnej u chorego z niewydolnoscia serca, watro-
by lub nerek plyn ma zazwyczaj charakter przesieku, nalezy
w pierwszej kolejnosci zintensyfikowa¢ leczenie tych chordb.
Gdy plyn w oplucnej nie ustepuje pod wplywem leczenia,
powoduje objawy kliniczne, nalezy rozszerzy¢ diagnostyke
i wykona¢ naklucie oplucnej czyli toracenteze. Toracenteze
wykonujemy réwniez w przypadkach podejrzenia plynu
o charakterze wysigku, ktéry moze towarzyszy¢ chorobom
zapalnym, nowotworowym, ukladowym.

Ocena makroskopowa plynu i jego badania laboratoryjne
pozwalaja u wielu chorych ostatecznie wyjasni¢ przyczyne
jego obecnosci. Prawidtowy ptyn w jamie oplucnej ma przej-
rzysta, stomkowa barwe. Krwisty plyn moze wskazywa¢ na
chorobe nowotworowa, uszkodzenie mechaniczne lub zator
tetnicy plucnej. W przypadku zakazenia, ropny plyn jedno-
znacznie wskazuje na ropniaka oplucnej, u czeéci chorych

Dr hab. n. med. Piotr Korczynski od wielu lat pracuje

w Klinice Choréb Wewnetrznych, Pneumonologii

i Alergologii WUM. Specjalista chorob wewnetrznych

i chorob pluc. Zajmuje sie szczegdlnie obszarem
pneumonologii interwencyjnej (bronchoskopia,
wewnatrzoskrzelowe USG, zabiegi na oplucnej) oraz
rozwojem nowoczesnych technologii medycznych. W 2019 r.
jako jeden z pierwszych lekarzy w Polsce wprowadzil nowa
technologie leczenia chorych z nowotworowym wysiekiem
oplucnowym za pomocg cewnikow tunelowanych (IPC).

z mlecznym obrazem plynu nalezy podejrzewal obecno$é
chfonki - chylothorax, kojarzony czesto z rozrostem hemato-
logicznym.

W przypadku podjecia decyzji o nakluciu oplucnej nalezy
pamieta¢ o dodatkowych oznaczeniach parametréw bialka
calkowitego oraz LDH w plynie i we krwi pacjenta, co poz-
woli oceni¢ tzw. kryteria Lighta, ktdre pozwalaja odroznic¢
wysiek od przesieku.

Plyny nowotworowe to najczesciej ptyny wysigkowe, charak-
teryzujace si¢ duza aktywnos$cig dehydrogenazy mleczanowej
(LDH), podwyzszonym stezeniem biatka calkowitego oraz tzw.
limfocytarnym rozmazem. Medycznie wazne jest ustalenie,
czy w plynie nowotworowym znajduja si¢ komorki nowo-
tworowe, co jest dowodem na przerzutowy charakter pltynu
i choroby podstawowej. Najprostsza metoda potwierdzajaca
oceni¢ ten stan to ocena cytologii w osadzie pobranego ply-
nu. Czulos$¢ badania cytologicznego nie jest duza, osigga okoto
50-70% w dobrych osrodkach medycznych. W przypadku
stwierdzenia obecnoséci komérek nowotworowych pozwala to
na unikniecie dalszej diagnostyki, czyli torakoskopii.

Wskazaniem do przeprowadzenia torakoskopii jest stwier-
dzenie wysieku, szczegélnie podejrzenie etiologii nowo-
tworowej lub gruzliczej. Torakoskopia wykazuje bardzo
wysoka czulos¢ (92-100%) i swoistos¢ diagnostyczna
w rozpoznawaniu obu tych choréb. Obecnosé¢ plynu $wiad-
czy o zlym rokowaniu. Od kilku lat stosowana jest na
$wiecie skala LENT, ktora pozwala oceni¢ rokowanie
chorego z plynem nowotworowym i zaplanowa¢ dalsze
postepowanie medyczne.

Postepowanie lecznicze
W przypadku utrzymujacego sie, dajacego objawy
dusznosci plynu w jamie oplucnej stosuje si¢ strategie
zabiegowe polegajace na probie wykonania tzw. pleuro-
dezy chemicznej, wprowadzenia cewnika tunelowanego
do oplucnej albo powtarzanych torecentez. Przez wiele
lat stosowano zabieg pleurodezy powodujacy wytworze-
nie si¢ zrostu blaszek oplucnowych i zatrzymanie pro-
dukcji plynu za pomoca podraznienia mechanicznego
(abrazja), fizycznego lub chemicznego z uzyciem talku.
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Jakos$¢ zycia w chorobie nowotworowej

Pleurodeza z uwagi na swoj najczesciej jednorazowy i nieod-
wracalny charakter powinna by¢ podjeta, kiedy spelnione s3
okreslone warunki dotyczace m.in. stanu klinicznego chore-
go, niemozno$¢ zastosowania innych nieinwazyjnych metod
leczenia, wystepowania duszno$¢ oraz bélu w klatce piersio-
wej, zaawansowania choroby.

Zaktadanie cewnika tunelowanego w optucne;j

W ostatnich latach na $wiecie pojawila sie nowa, coraz
bardziej rozpowszechniana metoda leczenia nawracajace-
go, objawowego wysieku w jamie oplucnowej polegajaca na
wprowadzeniu na dluzszy czas do jamy oplucnej migkkiego
cewnika. Od polowy 2019 roku jest z powodzeniem prowa-
dzona w Polsce przez zespo6l Kliniki Choréb Wewnetrznych,
Pneumonologii i Alergologii WUM.

U chorych z objawami dusznosci spowodowanej plynem
nowotworowym, wprowadza si¢ cewnik do optucnej przez 4-5
centymetrowy podskérny tunel, wytworzony mechanicznie
w czasie zabiegu. Procedura wykonywana jest na sali zabie-
gowej, z zachowaniem jatowosci, w znieczuleniu miejscowym.
Chorym w trakcie zabiegu podaje si¢ dodatkowe leki przeciw-
boélowe i uspakajajace. Nalezy wczesniej pamietaé o wstrzy-
maniu przyjmowania lekéw przeciwkrzepliwych, jezeli takie
pacjent stosuje. Sam zabieg trwa okoto 30-50 minut, po zatoze-
niu drenu i przymocowaniu go do skory, na zewnatrz ciata
pacjenta pozostaje okoto 20 cm silikonowy cienki przewdd
zamkniety korkiem. Koncéwka przewodu ma wbudowang
zastawke, ktora zabezpiecza przed niekontrolowanym wy-
ciekiem plynu w oplucnej. Dzigki takiej metodzie (techniki
te stosowane sg np. przy cewnikach naczyniowych, otrzew-
nowych) dren moze pozostaé przez wiele miesiecy w skorze,
nie powodujac zakazen ani przetok.

Na $wiecie procedura zakladania cewnika tunelowego wyko-
nywana jest w formule jednego dnia, w Polsce z powoddw
finansowych pacjent musi przebywaé w szpitalu zwykle 2 lub 3
dni. W szpitalu pacjent i jego rodzina lub opiekun przecho-
dza szkolenie z obstugi zamykania drenu, podlaczenia butli
odprowadzania plynu z oplucnej. Wszystkie zabiegi musza
by¢ wykonywane w jalowych warunkach, niezbedne jest za-
chowanie pelnej czystoéci, gdyz jednym z najwigkszych
powiklan tunelowanego cewnika jest zakazenie tkanek
podskérnych i rozwoju ropniaka optucnej. Zakazenia w takich
przypadkach zwykle sg ci¢zkie, wymagaja szpitalnego lecze-
nia, podawania antybiotykéw, a w czedci przypadkoéw istnieje
konieczno$¢ usuniecia cewnika.

Po wypisaniu ze szpitala pacjent musi zaopatrzy¢ sie w de-
dykowanej aptece w zestawy do drenazu plynu do cewnikow
tunelowych. Zestawy sa jednorazowe, po kazdorazowym
uzyciu musza by¢ wrzucone do $mieci. Nastepnie dwa lub
trzy razy w tygodniu pacjent z pomoca pielegniarki lub
przeszkolonej osoby w domu odciaga przy uzyciu wczesniej
zakupionych specjalnych jednorazowych prozniowych butli
plyn. Metoda ta znalazla szczegélne zastosowanie u chorych
z tzw. ,uwiezionym” plucem, u ktorych tradycyjna metoda
pleurodezy chemicznej nie moze by¢ zastosowana. Zgodnie
jednak z najnowszymi doniesieniami moze juz by¢ stosowana
jako pierwsza linia leczenia chorych z ptynem w oplucne;j.

W jednej z prac o akronimie TIME-2 w grupie 106 chorych
z nowotworowym plynem, losowo przydzielano pacjentéw
do dwdch metod leczenia za pomocg pleurodezy chemicznej
z talkiem lub cewnikiem tunelowanym. Po sze$ciu tygodniach

obserwacji nie odnotowano réznic w pierwszorzedowym
punkcie koncowym jakim byla ocena dusznosci. Chorzy
z cewnikiem tunelowanym byli krdcej hospitalizowani.
W badaniu ASAP u 149 pacjentow z IPC, w losowo przy-
dzielonej podgrupie, w ktorej codzienne pobierano plyn
w warunkach ambulatoryjnych uzyskano redukcje pro-
dukcji plynu oraz objawow.

Chory, ktory stosuje cewnik tunelowany moze odczuwa¢
pewne niedogodnosci, u czeéci chorych utrzymujg si¢ do-
legliwosci bolowe klatki piersiowej, ktore najczesciej udaje sig
opanowa¢ zwyklymi lekami przeciwbélowymi dostepnymi
bez recepty. Pacjenci z zalozonym cewnikiem po wyjsciu do
domu co 2-3 dni poddawani sg procedurze upuszczania ply-
nu, nastepnie po okolo tygodniu zglaszajg si¢ w celu usunie-
cia pierwszych szwow, ktére pozostaly po zabiegu zalozenia
cewnika. Nastepnie kontynuuja terapie w domu, zeby po-
jawi¢ sie w szpitalu po okolo 30 dniach. Wowczas usuwany
jest ostatni szew przytrzymujacy cewnik do skory.

Chorzy z zatozonym cewnikiem muszg zachowywa¢é szcze-
gélng dbaloé¢ o czystos¢ i jatowo$¢ rany. Nalezy czesto
zmienia¢ opatrunki, stosowa¢ dobrej jako$ci materialy.
Jezeli te wszystkie zalecenia s3 spelnione, chorzy pozytyw-
nie toleruja cewnik i nie dochodzi do zakazen. Ich zycie
zyskuje na jakosci, chorzy nie odczuwajg dusznosci, a w du-
zym procencie u tych chorych mozna uzyska¢ autopleuro-
deze. U tych pacjentéw, u ktorych dojdzie do samoistnego
ograniczenia produkcji plynu mozna rozwaza¢ usuniecie
cewnika.

Rozmawiajgc z chorymi o leczeniu cewnikiem tunelowym
poza przedstawieniem biezacej sytuacji medycznej, per-
spektywie czasu zycia i koniecznosci powtarzanego drenazu
nalezy koniecznie wspomnie¢ o kosztach. Jednorazowe
butle, dobrej jakosci opatrunki muszg zosta¢ zakupione
przez pacjenta za wlasne pieniadze, dotychczas nie powstaly
zadne procedury refundowania tych $rodkéw. Pacjenci i ich
rodziny muszg liczy¢ sie z wydatkiem okolo dwdch, trzech
tysiecy zlotych miesiecznie, zeby zapewni¢ opieke na
wystarczajacym poziomie.

Niewatpliwa zaleta przedstawionej procedury medycznej
jest mozliwos¢ pozostawania pacjenta w domu. Zmniej-
sza to ryzyko nabycia infekcji w warunkach szpitala lub
przychodni. Pacjenci moga znacznie wczesniej usunac
plyn z oplucnej i nie dopuszcza¢ w ten sposob do rozwoju
dusznosci.

Pelny tekst artykutu jest dostepny na:
www.glospacjenta.pl (zakladka innowacje)

Wiecej informacji o technologii leczenia chorych
znowotworowym wysiekiem optucnowym
za pomocg cewnikow tunelowanych (IPC):

i‘ tel. 696 762 688, 666 534 654

LECZENIE JEST PROWADZONE PRZEZ
PLACOWKISZPITALNE W:

+ Bydgoszczy

SUPPLY OF MEDICAL PRODUCTS

« Rudzie Slaskiej

y * Zielonej Gorze = Sosnowcu
\,‘ * Krakowie * Poznaniu
| » Warszawie « Kaliszu
Ly * Przemyslu « Szczecinie
_ - , « Gdarisku « Wroclawiu
Firma Euromedical Polska, Krakdw - .
wylaczny, autoryzowany dystrybutor ' Byto”"“

cewnikow tunelowych na Polske
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Wirtualne warsztaty dla pacjentow
onkologicznych i hematoonkologicznych

W 2020 r. zamierzali$my przeprowadzi¢ warsztaty dla pacjentow
onkologicznych i hematoonkologicznych w 10 miastach Polski.
Niestety pandemia koronawirusa pokrzyzowala nasze plany, dlatego
postanowilismy spotkac si¢ w wirtualnej rzeczywistosci. Tematem
naszych pierwszych webinariow s3 porady i zalecenia dla pacjentow

i ich bliskich na czas pandemii koronawirusa. Rozmowy z ekspertami
z zakresu onkologii, hematologii, rehabilitacji, choréb zakaznych oraz
pacjentami i ich opiekunami prowadzi red. Aleksandra Rudnicka.

PORADY | ZALECENIA NA CZAS PANDEMII KORONAWIRUSA
DKMSED  Postakoic F

POMONAIMY HOWDTWORY KRWI Pacjentéw Onkologicznych g'%mgggzumﬁ_zg‘l

WIRTUALNE WARSZTATY DLA PACJENTOW
HEMATOONKOLOGICZNYCH I ICH BLISKICH

Polska Koalicja ‘:‘
Pacjentéw Onkologicznych

»ONKOLOGIA BEZ TAJEMNIC” - WIRTUALNE
WARSZTATY DLA PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

PORADY PSYCHOONKOLOGA
dr n. med. Maricla Kosowicz

ANDRZEJ DZIEDZIC
pacjent hematoonkologiczny %
wolontariusz Fundacji DKMS Rarcdowy Ir

PIOTR FONROBERT PORADY PIELEGNIARKI
wicepnezes Polsidel Kosllc]| Pacjentén Oniologiczmych, mgr Barbara Jobda, pielegniarka onkologiczna

Breses ma Pomacy Charym na G

rezes Polskiego Stowarzyszenia Pielegniarck Onkologicznych

CENTRUM ONKOLOGII ZALECENIA PTHIT DLA PACJENTOW

KORONAWIRUS A PACJENCI

ZALECENIA ONKOLOGA W CZASIE PANDEMII KORONAWIRUSA HEMATOONKOLOGICZNI HEMATOONKOLOGICZNYCH
prof. dr hab. n. med. Plotr Wysocki WYZWANIA | POTRZEBY ‘W CZASIE PANDEMII KORONAWIRUSA
prozes Polskiego Towarrystas Orkologll Kiinkernoy Wiarevnik Katedry § Kiniki Chorsb Zakadnych prol. dr hab. n. med. lwona Hus

v

. OPIEKA NAD PACJENTEM
ZALECENIA DLA PACJENTOW BEDACYCH HEMATOONKOLOGICZNYM

W PROCECURZE PRZESZLIEPIENIA W CZASIE PANDEMII KORONAWIRUSA

REHABILITACJA | AKTYWNOSC FIZYCZNA LECZENIE PACJENTOW Z RAKIEM PLUCA
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH W CZASIE PANDEMII KORONAWIRUSA
W CZASIE PANDEMII KORONAWIRUSA
dr rba
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FUNKCJONOWANIE OSRODKOW
DAWCOW SZPIKU
W CZASIE PANDEMII KORONAWIRUSA

Zagladajcie na nasze social media, gdzie na biezaco informujemy o rozporzadzeniach wona Tomanek

keerowenik dzsalu Work Up | Follow-Up Fundacs DKMS

Ministerstwa Zdrowia i NFZ, zaleceniach onkologicznych towarzystw naukowych i konsul-
tantow krajowych dotyczacych pandemii koronawirusa.

Filmy mozna obejrze¢ na:
www.glospacjenta.pl/aktywnosci, www.pkopo.pl/warsztaty
oraz na kanatach Youtube Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych i Fundacji DKMS
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W tym numerze ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego” serwis informacyjny jest bardzo ubogi
w wydarzenia, co z pewnoscig spowodowala pandemia koronawirusa. Wszystkie dzialania
przeniosly sie¢ do sieci, 0 czym na biezaco informujemy na stronie pkopo.pl, Facebooku
Koalicji i portalu glospacjenta.pl

#KnowAML

21 kwietnia na calym $wiecie obchodzony jest Swiatowy
Dzien Swiadomosci Ostrej Biataczki Szpikowej (AML).
Globalna inicjatywa na rzecz zwickszania $§wiadomosci na &I
temat ostrej biataczki szpikowej zostata ustanowiona 2 grud-
nia 2016 r. w San Diego w Kalifornii. Tego dnia podczas
dorocznego spotkania American Society of Hematology (ASH)
zebrat sie zespot lideréw pacjentéw oraz lekarzy zajmujacych
sie leczeniem tego nowotworu krwi, ktéry powotat te inicja-

tywe.

Celem ,Know AML” jest dostarczanie pacjentom,
opiekunom i rodzinom oraz pracownikom stuzby zdrowia
informacji, wiedzy i wsparcia potrzebnego do radzenia
sobie z ta chorobg. Biataczka to choroba nowotworowa

atowy Dzien &wiadomosci 0 AML -

Dotacz do nas

kaz kaz ,, st
soligarnosc! Udostepnt’

NO AML

uktadu krwiotworczego, w ktorej stwierdza sie komorki no-
wotworowe we krwi i w szpiku. Ostre bialaczki szpikowe
(ang. acute myeloid leukemia, AML) s3 najczestszym nowo-
tworem krwi u dorostych - stanowig ok. 80% wszystkich
zachorowan na ostre bialaczki. Kazdego roku w Polsce
na ostre bialaczki szpikowe zapada ok. 700 dorostych
0s6b. Chorujg na nie gléwnie osoby starsze - mediana wieku

chorych wynosi 67 lat. Ostre biataczki szpikowe charaktery-
zuja sie szybkim, agresywnym przebiegiem. W Polsce od kilku
juz lat czekamy na refundacje ponatynibu - leku przezna-
czonego dla pacjentow z oporna postacia ostrej bialaczki

szpikowej.
Wiecej informacji mozna znalez¢ na stronie:
www.hematoonkologia.pl

Swiatowy Dzierh Watroby

19 kwietnia obchodzony byt Swiatowy Dzien Watroby, narzadu, ktéry
pelni wiele bardzo waznych funkcji w ukladzie pokarmowym. Jednym
z najczestszych powiktan chordb watroby jest jej marskos¢, ktora moze
rozwina¢ si¢ w raka watrobowokomorkowego (hepatocellular carcinoma,
HCC). To utajony nowotwor przewodu pokarmowego — trudny w diag-
nozie, rokowaniu i leczeniu.

To czesto bezobjawowa choroba, ktéra dlugo moze zosta¢ nierozpoznana.
U wigkszoéci pacjentéw diagnozowana jest przypadkowo, zazwyczaj pod-
czas badania ultrasonograficznego. A im pézniej wykryty nowotwoér, tym
mniejsze szanse pacjentdw na powrdt do zdrowia. Rakowi watrobowo-
komoérkowemu poswieciliémy ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego”nr1/2019,
a w tym wydaniu znajdziemy artykul dr Agnieszki Kolasinskiej-Cwikly
(s. 16) oraz specjalnie opracowang $ciezke diagnostyki i leczenia pacjenta
z rakiem watrobowokomoérkowym (s.17 -20).

SWIATOWY
DZIEN
WATROBY

19 KWIETNIA
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~Krwinka” swietuje Dzien Kobiet

Jak kazdego roku Funda-
cja ,Krwinka” odwiedzita
z okazji Dnia Kobiet panie
na oddzialach onkologi-
cznych dzieciecego Szpitala
im. M. Konopnickiej w Lo-
dzi. Te doroste, czyli mamu-
sie, babcie i ciocie - oraz te mlodsze, czyli male pacjent-
ki, ktére przeciez takze sg paniami! Dzigki zyczliwym
darczyficom Panie otrzymaly w prezencie kosmetyki. Byly
tez zyczenia szybkiego powrotu do zdrowia, bo ,,Krwin-
ka” stara sie¢ by¢ jak najblizej swych podopiecznych
i ich rodzin w ciagu calego, czesto Zmudnego procesu
zdrowienia. - W chorobach onkologicznych czas potrzeb-
ny do osiggniecia petnego zdrowia bywa dlugi — wyjasnia
Elibieta Budny, prezes Fundacji ,Krwinka” - Stgd sym-
bol slimaka w logo naszej fundacji: idziemy do celu powo-
li, ale konsekwentnie i wytrwale. My staramy si¢ wspie-
ra¢ matych pacjentow w tej walce. Wykorzystujemy tez kazdg
szansg, by znaleZ( sig blisko naszych podopiecznych.
Pracownicy oraz wolontariusze Fundacji ,, Krwinka” przy-
chodza na oddzialy onkologiczne szpitala przy Spornej
z zyczeniami, prezentami, u$émiechem i zyczliwo$cia z okazji

KRWINKA

Fundacja dla Dzieci
z Chorobami Nowotworowymi

kazdego $wieta. Nie tylko przed Bozym Narodzeniem czy
Wielkanocg, ale takze na Walentynki, w Dniu Matki czy - tak
jak dzi$ — na Dzien Kobiet. Organizowanie milych niespo-
dzianek dla pacjentéw oraz ich najblizszych z okazji $wiat
i uroczystych dni to jedna z najsympatyczniejszych aktyw-
nosci Fundacji, ktora w tym roku obchodzi jubileusz

~Przesytka od serca”

Serduszka z motywujacym listem - dla chorych pacjentek
maja by¢ symbolem milosci i swoistym amuletem, daja-
cym site w chwilach zwatpienia, towarzyszacym przez cala
trudna droge do wyzdrowienia. Przez ponad dwa miesigce
wolontariusze wykonywali serduszka.

Akcja ,,Przesytka od serca” skierowana do pacjentéw przeby-
wajgcych na oddziatach onkologicznych, w ubiegtych latach
dostarczata wielu przyjemnych emocji zaréwno chorym jak
i nam - obdarowujgcym. W tym roku ponownie pragniemy
wywoltaé usmiech na twarzach pacjentow i dzieki temu chociaz
na chwile obnizy¢ poziom ich stresu zwigzanego z codziennymi
wyzwaniami, z jakimi muszg sie mierzy¢é w procesie leczenia.
Pozytywne emocje majg korzystny wplyw na sfere motywacyj-
ng cztowieka, co w sytuacji leczenia pomaga w podejmowaniu
wysitkéw na rzecz powrotu do zdrowia. - moéwi Monika
Wietecha, psycholog.

Dzieti Kobiet jest dniem, w ktérym kazda kobieta chciataby
sig poczul szczegblnie wyjgtkowo i pieknie. Pacjentki, ktore
ten dzien muszg spedzi¢ na szpitalnych t6zkach, nie zawsze
sg w najlepszych nastrojach. To wlasnie wtedy pojawiajq sig
gorsze mysli potegujgce przygnebienie. Tg akcjg chcemy spra-
wié, aby cho¢ na chwilg mogly si¢ usmiechngé. Mamy nadzie-
je ze nasz list doda im sity, a kiedy spojrzq na serducho bedg
pamigtaly, aby nigdy sie nie poddawa¢ — dodaje Justyna Bryt
ze Stowarzyszenia Sanitas.

dwudziestopieciolecia.
S’

Sanitas

Po dwoch poprzednich akcjach zastanawialismy sie, czy damy
radg sprostaé kolejnej. Jednak po wspaniatym odzewie ze stro-
ny pacjentek, wiedzielismy, ze musi si¢ ona odby<, ale bez po-
mocy byloby nam cigzko. W zwigzku z tym, nawigzalismy
niezwyktg wspotprace! Uczniowie Zespotu Szkét Technicznych
i Artystycznych w Lesku pod opiekg nauczyciela Sebastiana
Trafalskiego przez miesigce tworzyli serduszka, ktore trafity
do pacjentek onkologicznych w wielu szpitalach. Wszystko to,
dzieki otwartosci na wyzwania i checi pomocy dyrektora szko-
ty Pana Grzegorza Brajewskiego. Wsparcie mielismy rowniez
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ze strony Firmy HERB Sp. z o.0. w Sanoku, Firmy Automet
GROUP Sp. z.0.0 Sp.k, oraz uczniow z Internatu przy Zespole
Szkot Nr 5 w Sanoku. Dzieki wspolpracy z tak wspaniatymi
ludZmi na twarzach 1500 pacjentek przebywajgcych na
oddziatach onkologicznych z okazji Dnia Kobiet zagoscil
usmiech. Tak wazny w drodze do zdrowia - podkresla Anna
Nowakowska, prezes Stowarzyszenia Sanitas z Sanoka.

Nasi uczniowie chetnie uczestniczg w tego typu formach
wsparcia i bardzo chetnie wigczyli sie w tq forme wspotpracy.
Uczy to miodziezy empatii zrozumienia wspotczucia i otwar-

tosci na problemy innych ludzi. - dodaje Grzegorz Brajewski,
dyrektor Szkoly w Lesku.

Super inicjatywa. Ja sie bardzo ciesze, ze moge w tym
w jakikolwiek sposob uczestniczy(, pomoéc i pokazal, ze tak
naprawde doceniam starania pacjentek. Ze walczg, sq silnymi
kobietami i wierze, ze uda im sig¢ na pewno zwyciezyé - mowi
Karolina Grabas, uczennica Szkoly w Lesku, wolontarjuszka.
W tym roku usmiech dotrze na oddzialy w Przemyslu,
Kros$nie, Brzozowie, Jasle, Gorlicach, Rzeszowie, Katowi-
cach, Tarnobrzegu, Nowym Saczu, Poznaniu.

Onkologiczni w walce z koronawirusem

Trwa akcja na rzecz wsparcia placowek onkologicznych
w czasie pandemii koronawirusa. Zbieramy pieniadze, ktore
zostang przekazane na zakup srodkow ochrony i testow.
Inicjatorka wspolnej inicjatywy na rzecz walki z korona-
wirusem jest Maria Szuba ze Stowarzyszenia Przyjaciol
Chorych na Chloniaki Przebisnieg.

W konsultacji z naszymi liderami powstat projekt pomocy
dla jak najszerszego grona potrzebujgcych, do ktérego moze
wigczyé sig kazda osoba, organizacja, firma. Ten projekt
pod nazwg ONKOLOGICZNI W WALCE Z KORONAWI-
RUSEM, to zbidrka pieniedzy na specjalnym koncie Koalicji na
rzecz placéwek onkologicznych - centréw onkologii, szpitali,
oddziatéow, poradni onkologicznych i hematoonkologicznych.
Zebrane kwoty zostang przekazane poszczegélnym placéwkom
na zakup srodkow, w tym takze testéw, do walki z korona-
wirusem — mowi Krystyna Wechmann, prezes PKPO.

Hasto Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych ,,Razem
mozemy wiecej’, jest szczegélnie aktualne w tym trudnym
czasie, kiedy potrzebne sg wspdlne dziatania.

Aby dolaczy¢ do akcji wystarczy wej$¢ na:
www.onkofundusz.pl/onko_fundusz/zbiorki/39i
dokona¢ dowolnej wplaty klikajac w ,POMAGAM”.
Wplaty mozna dokonywaé réwniez bezposrednio na

konto:
721090 1883 0000 0001 3364 8201
z dopiskiem KORONAWIRUS.
Nie pobieramy od darowizn opfat ani prowizji — 100%
$rodkéw trafi do placéwek onkologicznych.

Pierwsze zebrane $rodki przekazaliémy na potrzeby walki
z koronawirusem Instytutowi Hematologii i Transfuzjo-
logii oraz Wielkopolskiemu Centrum Onkologii.

Polska Koalicja
Pacjentdw Onkologicznych

¥

9&»5’&«‘1"\
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Sanitas

ONKOLOGICZNI W WALCE Z KORONAWIRUSEM

Zbieramy pienigdze na rzecz placowek onkologicznych: centrow onkologii,
szpitali, oddziatdw i poradni onkologicznych oraz hematoonkologicznych

Zebrane kwoty przekazane zostang placowkom na zakup Srodkdw,
w tym takze testdw, do walki z koronawirusem

Dowiedz sie wiecej na stronach: )) www.pkopo.pl ))» www.glospacjenta.pl

Wptaé dowolng kwote na konto 72 1090 1883 0000 0007 3364 8201 z dopiskiem KORONAWIRUS

W tym trudnym czasie, razem mozemy wiecej!

hpmterrssesie
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ONKOLOGICZNE WOJAZE

Organizacje pacjentéw onkologicznych - Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych, Fundacja DKMS i Stowarzyszenie
Hematoonkologiczni — w 2020 r. zaplanowaly cykl ogélnopolskich warsztatéw ,,Onkologiczne wojaze” dla pacjentéw onko-
logicznych i hematoonkologicznych oraz ich bliskich. W ramach tego projektu w 10 miejscowosciach w Polsce mialy sie odby¢
spotkania, podczas ktérych chorzy i ich opiekunowie mogliby poszerzy¢ wiedze¢ o swoim nowotworze, sposobie jego diag-
nozowania i nowoczesnego leczenia, mozliwosci uczestniczenia w badaniu klinicznym, a takze o zachowaniu dobrej jakosci
zycia w chorobie dzieki wsparciu psychoonkologa, dietetyka, specjalisty rehabilitacji. Warsztaty to takze okazja do blizszego
poznania sie pacjentéw, przekazania do§wiadczen zwigzanych z chorobg i uzyskania informacji na temat organizacji, ktdre
pomagaja chorym z réznego rodzaju nowotworami. Niestety z powodu pandemii koronawirusa udalo sie zorganizowa¢
warsztaty tylko w Radomiu i Gdansku.

Warsztaty dla pacjentow
hematoonkologicznych

3 marca br. w Gdansku odbyly sie warsztaty dla pacjen-
téw hematoonkologicznych i ich bliskich. Podczas spot-
kania wyklad na temat najnowszych metod leczenia nowo-
tworéw krwi wyglosil prof. dr hab. n. med. Jan Zaucha,
kierownik Katedry i Kliniki Hematologii i Transplantologii
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego, ktéry odpowiedziat
na pytania uczestnikdw warsztatow. Prezentacje o roli wspar-
cia psychicznego w chorobie onkologicznej przedstawita
Marta Rusek — psychoonkolog, dr Blanka Seklecka — kierow-
nik Osrodka Badan Klinicznych Wezesnych Faz UCK moéwita
o dostepie do badan klinicznych, a rzecznik Polskiej Koalicji
Pacjentéw Onkologicznych o wsparciu organizacji pacjentow.
Wspdlorganizatorami warsztatow dla chorych na nowotwory
krwi byly Fundacja DKMS i Stowarzyszenie Hemtoonkolo-
giczni.

Poiska Koalicia V&1
Pacjentéw Onkologicznych

HEMATOONKOLOGICZN
STOWARZYSZENIE CHORYCH
A NOMWCTTWIORY KRW |ICH BLISKICH

DKMSE

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

Wyktad prof. dr hab. n. med. Jana Zauchy podczas warsztatow
dla pacjentéw hematoonkologicznych w Gdansku

Poiska Koalicia W<
Pacjentéw Onkologicznych

~Onkologia bez tajemnic”

4 marca obyly si¢ warsztaty dla pacjentéw onkologicznych
»Onkologia bez tajemnic”. Gosciem specjalnym spotkania
byl prof. dr hab. n. med. Jacek Jassem, kierownik Katedry
i Kliniki Onkologii i Radioterapii Gdanskiego Uniwersytetu
Medycznego. Profesor, ktory jest takze pacjentem onkolo-
gicznym i autorem ksigzki ,,Zatrzymane w biegu” podzielit
sie swoim doswiadczeniem choroby, a takze swoja wiedzg na
temat najnowszych terapii onkologicznych i wyjasnil na czym
polega szkodliwo$¢ terapii alternatywnych. Mgr Eleonora
Stepniewicz — specjalistka diagnostyki zaprezentowata mozli-
wosci poznania profilu genomu swojego guza, a pielegniarka
mgr Aleksandra Kaminska z OBKWF z UCK poinformowata
o mozliwosci udziatu pacjentéw w badaniach klinicznych.

Parterami warsztatow byli: Gdanski Uniwersytet Medycz-
ny i Stowarzyszenie Amazonki Gdansk.

AMAZONKI
GDANSKIE

Uczestnicy warsztatow ,Onkologia bez tajemnic” w Gdansku
z prof. Jackiem Jassemem (w ostatnim rzedzie po Srodku).

A

Ministerstwo Zdrowia

Listy refundacyjne

Jak poinformowato Ministerstwo Zdrowia z powodu
pandemii koronawirusa w maju i lipcu 2020 r. nie ukaza
sie listy refundacyjne lekow. Listy nowych lekéw refun-
dowanych mozemy oczekiwaé dopiero we wrzesniu br.

Mimo pandemii minister Maciej Mitkowski prowadzi
wirtualne rozmowy i negocjacje z producentami lekéw,
prace nad przygotowaniem wrzesniowej listy trwaja.
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Polska Koalicja
Pacjentéw Onkologicznych

do pacjentow onkologicznych
o zgtaszanie sie do szpitali onkologicznych

Polskie Towarzystwo Onkologiczne i Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych apeluje do pacjentéow o zglaszanie
sie do szpitali onkologicznych w przypadku podejrzenia nowotworu oraz nieprzerywanie leczenia przeciwnowotworo-
wego i postepowanie zgodnie z zaleceniami lekarza prowadzacego. Smiertelno$¢ z powodu choréb nowotworowych
jest znacznie wyzsza niz z powodu COVID-19. Obawa przed zakazeniem koronawirusem nie moze powstrzymywac
pacjentow przed leczeniem nowotworu.

Kazdego roku w Polsce u ok. 170 tys. 0s6b diagnozuje si¢ nowotwor. Oznacza to, ze kazdego dnia 300 os6b dowiaduje sig, ze
ma nowotwordw. Ponad potowie z tych oséb (100 tys.) niestety nie udaje si¢ pomdc, migdzy innymi przez zbyt zaawansowang
posta¢ choroby. Wczesne wykrycie nowotworu daje znacznie lepsze rokowanie, dlatego w chorobie nowotworowej czas ma
kluczowe znaczenie.

Pandemia wirusa SARS-CoV-2 spowodowata spadek liczby przyjmowanych nowych pacjentéw w placdwkach onkologicz-
nych. Zdarza si¢, ze pacjenci sami odwolujg wizyty z obawy przed zakazeniem w szpitalu. Kiedy pandemia minie, do szpi-
tali onkologicznych trafig pacjenci z rozpoznaniem nowotworu w III i IV stadium zaawansowania — niestety w wiekszosci
przypadkow bedzie juz za pozno.

Szpitale onkologiczne pracuja obecnie w ostrym rezimie sanitarnym. We wszystkich placéwkach zostaly wdrozone proce-
dury bezpieczenstwa zgodnie z zaleceniami Ministra Zdrowia i Gtéwnego Inspektora Sanitarnego. W przypadku podejrzenia
nowotworu istnieje mozliwos¢ zdalnego wystawienia karty DiLO przez lekarza POZ, z pominigciem kontaktu bezposred-
niego. Lekarz POZ moze wystawi¢ e-DiLO na podstawie telekonsultacji. W momencie wystawienia e-DiLO dla pacjenta
istotny jest tylko numer karty, ktéry musi zna¢, aby zarejestrowac si¢ w placéwce onkologicznej, réwniez zdalnie.

Apelujemy do wszystkich osdb, ktore maja podejrzenie nowotworu, aby nie lekcewazyly objawow i jak najszybciej
poprosily o wystawienie karty DiLO oraz zglosily si¢ do szpitala onkologicznego. Wczesne wykrycie nowotworu i szybkie
podjecie leczenia dajg duzo wieksze szanse na wyleczenie.

§

Telefoniczna Informacja Pacjenta .

Rzecznik Praw Pacjenta

Rzecznik Praw Pacjenta wychodzac naprzeciw ocze- Konsultanci, w miare swoich mozliwosci i wiedzy, beda
kiwaniom organizacji pacjentéw onkologicznych wspiera¢ osoby cierpigce na choroby onkologiczne, po-
i przedstawicieli ich $rodowisk uruchomit Telefoniczng  szukujace odpowiedzi, majace watpliwosci czy pytania.

Informacje Pacjenta 800 190 590, prefiks 2.
https://www.gov.pl/web/rpp/

oye . . H Narodowy
Rehabilitacja w czasie pandemii Instytut

4 Onkologii

im, Marii Sktodowskiej-Curie
Fizjoterapeuci z Zaktadu Rehabilitacji Narodowego Panstuouy Instytut Badawczy
Instytutu Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie Pan-  Filmy mozna znalez¢ na kanale YouTube Narodowego
stwowego Instytutu Badawczego przygotowali filmy Instytutu Onkologii w Warszawie oraz na:
z ¢wiczeniami dla pacjentow onkologicznych do
samodzielnego wykonywania w warunkach domowych  https://glospacjenta.pl/rehabilitacja/fizjoterapia/

w czasie pandemii koronawirusa.
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Wspieram. Zbieram. Wygrywam!

maty gest WIELKA POMOC

Przekazujac swoj 1% podatku wspierasz nasze dziatania
na rzecz zmian w polskiej onkologii - KRS 0000333981
oraz podopiecznych OnkoFunduszu

Pierwsza w Polsce platforma spotecznosciowego wsparcia dedykowana chorym onkologicznie wystartowata 16 grudnia
2016 roku. ONKOfundusz taczy darczyficéw — osoby wspierajace chorych na raka oraz podopiecznych - pacjentéw korzysta-
jacych z mozliwosci pozyskania darowizn na $wiadczenia zwigzane z terapia i rehabilitacjg. Przekazuje podopiecznemu 100%
zebranych $rodkéw, nie pobieramy optat ani prowizji za nasze wsparcie. W 2019 r. udalo sie nam zebra¢ sume 260 tysiecy.

Darczyncy za pomocg ONKOfunduszu mogg przekazywaé dowolne kwoty na leczenie konkretnych pacjentéw badz na rzecz
Funduszu Pomocniczego pomagajacego promowac zbidrki charytatywne na wspieranie podopiecznych i dzialania statutowe
Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych.

PODOPIECZNI ONKOFUNDUSZU

KRYSTIAN Ma 25 lat. Rok temu zaczat odczuwaé
BADECKI béle brzucha. Lekarze z COl w Warsza-
wie rozpoznali miesaka Ewinga IV stop-
nia. Od tego czasu zycie Pana Krystia-
na to chemia-dom-chemia. Z powodu
przerzutow operacja nie odbedzie sie.
Zebrane srodki pomogtyby sfinansowaé
dojazd do Warszawy, pobyt w hostelu,
zakup lekéw i konsultacje w Monachium.
Posiadane przeze mnie srodki finansowe
sg niewystarczajgce na pokrycie podsta-
wowych potrzeb. Licze na Waszg pomoc.

HALINA W 2017 r. zdiagnozowano u Pani Haliny
BIEDZIUK raka szyjki macicy. Przeprowadzono ope-
racje i radioterapie. Po roku wykryto
wznowe. Kolejne leczenie nie dato rezul-
tatow, pojawity sie przerzuty do weztow
chtonnych. Pani Halinie zaproponowano
leczenie chemioterapig w skojarzeniu
z lekiem nie refundowany w jej przypad-
ku. Koszt pdtrocznej terapii to 100 000 zt.

Przesztam juz bardzo ciezkq droge i szy-
kuje sie na kolejne starcie! Bede wdzieczna
za pomoc!

RADOStLAW Radek ma 25 lat, o chorobie dowiedziat
HARDEJ sie przypadkiem — przy okazji innego
urazu wykryto w rece guz. Diagnoza byta
jednoznaczna: kostniako-miesak kosci
o wysokim stopniu ztosliwosci. Po che-
mioterapii przedoperacyjnej zostata
podjeta decyzja o amputagji.
Jestem po 9. kursach chemioterapii
Wiem, ze wszystko jest na dobrej drodze,
ale do petnej sprawnosci potrzebuje pro-
tezy reki. Jej koszt przerasta moje mozli-
wosci, dlatego prosze o wsparcie.

MARIA Pani Maria ma 59 lat, jest dyplomowang
GLADYSZ nauczycielka wychowania przedszkolne-
go. Od 2017 r. zmaga sie z rakiem jelita
grubego. Po operacji, trzech latach le- !
czenia chemioterapia i drogimi nierefun- |
dowanymi lekami choroba powrocita.
Pojawity sie przerzuty. Potrzebne jest !
kolejna terapia, niedostepna w progra- |
mie lekowym.

Koszt terapii przekracza mozliwosci fi-
nansowe moje i mojej rodziny. Dlatego
zwracam sie z prosbg o wsparcie finan-
sowe dalszego leczenia.

ARKADIUSZ W 2019 r. dowiedziat sie, ze ma mezen-
KRAKOWIAK chymalnego guza moézgu. Guz zostat
usuniety czesciowo. Najbardziej wskaza-
ng dla Pana Arkadiusza opcja leczenia

AGATA Ma 40 lat, jest mama dwdch nastolat-
KOSCIKIEWICZ  kow. Choruje na rzadki zto$liwy nowo-
twér naczyn krwionosnych — obtoniak
typu 3. Po wycieciu guza rozpoczetfa - ra-

dioterapie. .:qi jest radioterapia protonowa, jednak
Lekarze twierdzq, ze z tym rodzajem - w jego przypadku nie jest ona refun-
nowotworu trzeba sie zakumplowaé, bo b+ dowana, a koszt leczenia wynosi 100 000

zt plus koszty utrzymania w Krakowie.
Mam wspaniatg, wspierajgcq rodzine
i wiele marzen do spetnienia. Bardzo pro-
sze o wsparcie finansowe mojego leczenia.
Wszystkim darczyricom z gory dziekuje.

wraca jak bumerang. Po kilku nieprze-
spanych i przeptakanych nocach posta-
nowitam przejgc kontrole. Zrobie wszyst-
ko, zeby by¢ przygotowang jak najlepiej
na jego powrdt i stangc¢ z podniesiong
gtowg do kolejnej walki.
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ANDRZE)J
KUGACZ

DAMIAN
PERYT

PIOTR
SERWACKI

PAWEL
WINIARSKI

JAROStAW
WOIJTAL

W roku 2016 zdiagnozowano u Pana
Andrzeja raka papilarnego nerki z roz-
sianymi przerzutami do ptuc. Ten rodzaj
nowotworu jest bardzo rzadki, wiec byty
trudnosci z refundowanym leczeniem.
20 stycznia br. odstgpiono od paliatyw-
nej radioterapii zmian w S$rodpiersiu.
Dzi§ Pan Andrzej nie jest objety zad-
nym refundowanym leczeniem i jest pod
opieka poradni paliatywne;.

Dzieki Waszej pomocy mam szanse na
przedtuzenie Zycia i poprawe jego jakosci
w chorobie.

W wieku 31 lat zachorowat na raka
odbytnicy. Przeszedt 5 skomplikowanych
operacji, 2 radioterapie oraz chemiotera-
pie. Choroba caty czas postepowata, wiec
rozpoczeto leczenie nierefundowanym
lekiem, ktéry daje szanse na wydtuzenie
zycia. Koszt terapii to 17 tys. zt miesiecznie.

Od 15 lat pracuje jako ratownik medycz-
ny. Mimo choroby jestem aktywny za-
wodowo. Mam wspaniatg rodzine. Obie-
catem im i sobie, Ze nie poddam sie tak
tatwo. Wszystkim darczyricom serdecznie
dziekuje!

Zachorowat na ostrg biataczke szpikowa
w 2002 r. w wieku 30 lat. Na przetomie
2003/04 roku stwierdzono wznowe cho-
roby i guz kregostupa z przerzutami.
W tym czasie urodzita sie corka Pana
Piotra. Po transplantacji szpiku wystgpita
choroba przeszczep przeciwko gospo-
darzowi oraz dziatania niepozadane
i ztodliwy rak jezyka.

Czekam na jakgkolwiek poprawe. Walcze
Z niepetnosprawnosciami. Wszystkich zy-
czliwych ludzi prosze o wsparcie mojego
leczenia.

W czerwcu 2017 r. Pan Pawet poczut silny
bdl w nodze, ktéry spowodowat upadek
i zZtamane kosci udowej. Zdiagnozowano
szpiczaka. W grudniu 2017 r. doszto do
ztamania kregu szyjnego. Pan Pawet zos-
tat zakwalifikowany do autoprzeszczepu
szpiku. Dostaje skuteczne, ale wywotu-
jace dziatania niepozadane leki.
Pomézcie mi zawalczy¢ raka i by¢ dtuzej
tatg, dziadkiem, mezem, uczy¢ swiata
wnukéw, patrzec¢ jak radzg sobie moje
dzieci, pracowac i cieszy¢ sie danym nam
czasem.

W 2017 r. u Pana Jarostawa zdiagno-
zowano nowotwor ztosliwy — miesak
Ewinga. Po radioterapii i usunieciu guza
noga zaczefa sie dobrze goi¢. Kontrolne
badanie w 2018 r. wykazato wznowe
choroby i konieczno$¢ amputacji nogi.
Mam troje dzieci. Pracowatem ciezko cate
zycie z myslg o wtasnej firmie, zdobytem
zezwolenia i licencje zawodowego kierow-
cy. Choroba nie pozwala mi pracowac.
Prosze o pomoc w zbiérce srodkéw na
proteze — 38 000 zt

KAROL
LEWANDOWSKI

ALEKSANDRA
PRZYBYtO

DR ANTONI
SKURA

AGNIESZKA
WIRTEK

BARBARA
ZAWISTOWSKA

Karol studiowat na AWFiS. Dwa lata temu
zauwazyt guz na udzie. Zostat podda-
ny radioterapii i guz zostat wyciety. Rak
powrdcit, kiedy narzeczona Karola byta
w cigzy. Po kilku cyklach chemioterapii
pojawit sie kolejny guz, w tym samym
miejscu. Konieczna byta amputacja nogi.
Marze, by za jakis czas, wraz z moim
synkiem uczy¢ sie wspdlnie chodzic,
jezdzic¢ na rowerze, by¢ znowu aktywnym
cztowiekiem. Takq szanse moze mi dac
zaawansowana proteza.

Ma 33 lata. Niedawno urodzita syna.
Miesigc po porodzie zaczeta odczuwaé
béle brzucha. Ich powodem byt zaawan-
sowany rak jelita grubego. Przeszta ope-
racje usuniecia guza. Badania wykazaty
przerzuty do watroby oraz potwierdzity
mutacje genu BRAF, co wigze sie z ko-
niecznoscig leczenia nierefundowanym
lekiem.

Nie ma opcji Zebym sie poddata, bede
walczy¢ o to, Zeby mdj synek dorastat
w petnej rodzinie. Wszystkim darczyricom
serdecznie za wptaty dziekuje!

Zostat lekarzem, aby nies¢ pomoc cho-
rym. Od 1966 r. leczy pacjentéw reuma-
tologicznych. W 2015 r. zdiagnozowa-
no u dra Skury chtoniaka z komorek B.
Ostatnio wytworzyta sie opornos$¢ na
dotychczasowa terapie. Jedyng mozli-
woscig leczenia ratujgcego zycie jest zas-
tosowanie leku niedostepnego w Polsce.
Dla mnie duzo prosciej jest nies¢ pomoc
innym niz o te pomoc prosi¢. Niestety
zmuszony jestem to zrobic, poniewaz
koszt leku to ok. 420 000 zt.

Od 5 lat choruje na nowotwor ztosliwy
piersi. Obecnie leczy sie w Niemczech,
poniewaz w Polsce wyczerpano mozli-
wosci terapeutyczne. Przed planowana
operacja piersi u Pani Agnieszki wystapit
catkowity niedowtad ndg, konieczne
byto operowanie kregostupa. Operacja
piersi kosztowata 13 000 euro. Lekarze
widzg konieczno$¢ wykonania kolejnego
zabiegu ratujacego zycie.

Walcze i bede walczy¢ do korica.
Dziekuje wszystkim za pomoc i wsparcie.

Pani Barbara choruje na nowotwor
tkanek miekkich, bardzo rzadki u oséb
dorostych. W 2018 r. po resekgji szcze-
ki lewej i chemioterapii, zakwalifikowa-
no Panig Barbare do radioterapii proto-
nowej, ktora jest wykonywana w Polsce
tylko w Krakowie.

Prosze o wsparcie finansowe, ktére jest
mi potrzebne na dojazdy do Krakowa, na
lekarstwa, a po zakoriczonym leczeniu
na rekonstrukcje szczeki. Kazdy grosz ma
znaczenie. Za wszystkie wptaty dziekuje!
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Wesprzyj dziatalnos¢ Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wptacajac darowizne.

Nr konta: 62 1020 1097 0000 7002 0180 2396.
Przekaz swoj 1 % na nasze statutowe dziatania - KRS 0000333981.

ZARZAD

Prezes — Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen
+Amazonki"

Czlonek Zarzadu - Piotr Fonrobert
Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na GIST

Czlonek Zarzadu - Jan Salamonik
Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekita Biataczke Szpikowa

RADA

Przewodniczacy — Pawel Moszumanski
Zatozyciel Stowarzyszenia Wspierajacego
Chorych na Chtoniaki ,Sowie Oczy”

Wiceprzewodniczacy:

Dorota Kaniewska
Wiceprezes Polskiego Towarzystwa
Stomijnego POL-ILKO

Ryszard Lisek
Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO

Polska Koalicja F
Pacjentow Onkologicznych

Romana Nawara
Prezes Warszawskiego Stowarzyszenia
Amazonki

Krzysztof Zbikowski

Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekta Biataczke Szpikowsa,

Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na Nowotwory Krwi w Zamosciu

Dotacz do nas na Facebooku: facebook.com/KoalicjaPacjentow
Czytaj ,,Glos Pacjenta Onkologicznego” na www.pkopo.pl i pierwszym portalu

pacjentow onkologicznych www.glospacjenta.pl
Ogladaj filmy edukacyjne na kanale YouTube PKPO.

Adres do korespondencji
ul. Piekna 28/34, lok. 53, 00-547 Warszawa
info@pkopo.pl, tel. 22 428 36 31

Redaktor Naczelna, rzecznik PKPO
Aleksandra Rudnicka
aleksandra.rudnicka@pkopo.pl
ul. Pelczynskiego 20a/12, 01-471 Warszawa
tel. 502 071 677

Zastepca Redaktora Naczelnego
Ewa Ambroziewicz
ewa@pkopo.pl
Sekretarz Redakgcji
Anna Domanska

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji 0sob
Niepetnosprawnych
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