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15 LAT RAZEM
DLA PACIJENTOW, Z PACJENTAMI

Piotr Fonrobert, wiceprezes PKPO

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych (PKPO) to jedna z najwiekszych i zarazem najwaz-
niejszych organizacji pozarzadowych w Polsce, dziatajacych na rzecz oséb dotknietych choro-

bami nowotworowymi.

W biezacym roku PKPO swietuje swe 15-lecie. To
wazny moment refleksji nad osiggnieciami, wy-
zwaniami i przysztymi celami Koalicji.

HISTORIA | MISJA
Fundacja PKPO zostata zatozona w 2009 roku przez
osoby dotkniete chorobami nowotworami, ich ro-
dziny oraz organizacje pacjentéw. Jej celem od sa-
mego poczatku jej powotania byta praca na rzecz
poprawy jakosci zycia pacjentéw onkologicznych,
dostepu do nowoczesnych terapii, a takze wsparcia
emocjonalnego i informacyjnego dla chorych i ich
rodzin.
Zdano sobie sprawe, ze wspdlne dziatania pacjen-
téw, niezaleznie od tego na jaki rodzaj nowotworu
choruja, maja szanse wiekszego zrozumienia zaréw-
no wséréd decydentdow czy klinicystéw. Nie bez zna-
czenia byt fakt, ze poczynania koalicyjne bazujace na
potaczonym zaangazowaniem intelektualnym byty
lepiej przemyslane i tym samym dopracowane.
Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych (PKPO)
jest organizacja pacjentow, ktorej fundamentem
jest aktywne wsparcie lideréw i przedstawicieli sro-
dowisk pacjentow.

Zatem misja organizacji od
samego poczatku jej dziatania
bylo i pozostalo budowanie
partnerstwa pomiedzy
pacjentami, lekarzami, a takze
decydentami politycznymi

1 spolecznymi, aby wspolnie
dzialac¢ na rzecz lepszej opieki
onkologicznej w Polsce.

WWW.GLOSPACJENTA.PL

Inicjatorami — zatozycielami fundacji byty cztery or-

ganizacje:

1. STOWARZYSZENIE WSPIERAJACE CHORYCH
NA CHLONIAKI - ,SOWIE OCZY";

2. FEDERACJA STOWARZYSZEN ,,AMAZONKI";

3. OGOLNOKRAJOWE STOWARZYSZENIE
POMOCY CHORYM NA PRZEWLEKLA
BIALACZKE SZPIKOWA,;

4. POLSKIE TOWARZYSTWO STOMIINE ,,POL-
ILKO".

Z czasem ilos¢ cztonkdw Fundacji rosta i obecnie li-

czy ponad 40 organizacji cztonkowskich.

W ciggu 15 lat istnienia PKPO zrealizowata szereg
inicjatyw i kampanii, ktére miaty znaczacy wptyw
na system opieki zdrowotnej w Polsce. Oto niektére
z kluczowych osiggniec:

1. Wptyw na polityke zdrowotng - Koalicja brata
aktywny udziat w konsultacjach spotecznych do-
tyczacych Narodowej Strategii Onkologicznej, za-
biegata o lepszy dostep do nowoczesnych terapii
oraz lekéw refundowanych.

2. Edukacja i wsparcie pacjentéw — Organizacja re-
gularnie organizuje konferencje, warsztaty i szko-
lenia, na ktorych pacjenci moga dowiedziec sie
o0 nowoczesnych metodach leczenia, a takze
otrzymac wsparcie psychologiczne.

3. Kampanie spoteczne - PKPO prowadzi liczne
kampanie edukacyjne i informacyjne, m.in. ,Pa-
cjent Wykluczony”, ktdéra zwracata uwage na
problemy oséb z nowotworami oraz ,Oncoindex”
— narzedzie oceniajgce dostep pacjentdw do naj-
nowoczesniejszych terapii.

4. Gtos Pacjenta Onkologicznego - kwartalnik
z niestychanym fadunkiem wiedzy merytorycznej
dedykowany nie tylko pacjentom i ich rodzing;

5. Wspéipraca z miedzynarodowymi organizacja-
mi — PKPO jest cztonkiem europejskich organiza-
cji pacjentow, takich jak European Cancer Patient
Coalition, co pozwala na wymiane doswiadczen
oraz wspotprace z organizacjami z innych krajow.

GtOS PACJENTA ONKOLOGICZNEGO
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FUNDACIJI POLSKA KOALICJA
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

Polska Koalicja Pacjentéow
Onkologicznych powstata
w roku 2009 pod nazwa
Fundacja Polska Koalicja
Organizacji Pacjentow
Onkologicznych

Cztery organizacje: Federacja
Stowarzyszen ,Amazonki”,
Stowarzyszenie ,,Sowie Oczy”,
Stowarzyszenie Pomocy
Chorym na Przewlekta
Biataczke Szpikowa i Polskie
Towarzystwo Stomijne
POL-ILKO, stworzyty

Polska Koalicje Pacjentow
Onkologicznych, otwierajac
droge do dynamicznego
rozwoju organizacji
wspierajacych chorych

PREZESI FUNDACII
-~ W KOLEJINOSCI|I CZASOWE]J]
PEtXNIENIA FUNKCII

JACEK
GUGULSKI

Jacek Gugulski-to pierwsza z oséb petnigca funkcje
prezesa Fundacji. Podobnie jak wielu liderow PKPO,
z wiasnego doswiadczenia przezwyciezanej choro-
by czerpie motywacje do dziatania. Jako pacjent,
przeszedt przez wyzwania zwigzane z procesem do-
stepu do refundacji innowacyjnego leku, diagnoza
i opieka zdrowotna.

Jacek Gugulski byt czesto zapraszany do udziatu
w debatach publicznych i konferencjach dotycza-
cych ochrony zdrowia. Jego praca skupiata sie na
zapewnieniu pacjentom coraz lepszego dostepu
do leczenia, do przezywania jak najdtuzszego okre-
su chorowania przy zachowaniu najlepszej jakosci
zycia, mozliwie najlepszym dostepie do informacji
o meandrach dostepnych terapii, o swoich prawach
jako pacjenci oraz o mozliwych formach wsparcia
emocjonalnego i psychologicznego.

Jako przedstawiciel pacjentéw wielokrotnie uczest-
niczyt w dyskusjach z decydentami oraz ekspertami
z dziedziny zdrowia publicznego, dazac do tego, aby
gtos pacjentéw byt brany pod uwage w procesach
decyzyjnych.

W tych dziataniach skupiat sie na potrzebie uspraw-
nienia opieki zdrowotnej, zmniegjszeniu barier ad-
ministracyjnych i skréceniu czasu oczekiwania na
leczenie.

Niestety Jacek jako jedynym z prezeséw Koalicji, zo-
stat pokonany przez chorobe.
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LESZEK
BORKOWSKI

Leszek Borkowski to posta¢ dobrze znana w polskim
srodowisku pacjentéw onkologicznych i farmaceu-
tycznym. Jest doktorem nauk farmaceutycznych,
ekspertem w dziedzinie lekdw oraz rzecznikiem
praw pacjentéw. Jego dziatalnos¢ jest szeroko zwia-
Zana z pomoca pacjentom, poprawa dostepnosci do
lekdw oraz propagowaniem innowacyjnych rozwia-
zan w opiece zdrowotnej.

Leszek Borkowski byt jednym z kluczowych wspot-
pracownikéw Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkolo-
gicznych.

Jego wiedza i doswiadczenie stanowity istotne
wsparcie dla dziatan tej organizacji. Jako farmaceuta
oraz byty prezes Urzedu Rejestracji Produktow Lecz-
niczych, Wyrobdéw Medycznych i Produktéw Bio-
bojczych (URPL), wnidst on cenna perspektywe do
dyskusji dotyczacych dostepnosci nowoczesnych
terapii oraz reform w polskim systemie zdrowotnym,
szczegolnie w kontekscie onkologii.

Leszek Borkowski pozostaje cenionym specjalista
w zakresie farmakologii, co czyni go jednym z naj-
wazniejszych doradcdw w kwestiach dotyczacych
dostepu do lekéw onkologicznych oraz ich refunda-
cji.

Jego unikalne kompetencje w zrozumieniu mecha-
nizmoéw regulacyjnych i decyzyjnych w systemie
opieki zdrowotnej z ogromnym doswiadczeniem
w administracji zdrowotnej i rejestracji lekdw spra-
wia, ze do dzis jest postrzegany jako osoba o wielkim
autorytecie.

Leszek Borkowski czesto wystepuje jako méwca na
konferencjach, warsztatach i szkoleniach poswieco-
nych zdrowiu publicznemu, farmakologii oraz pra-
wom pacjentow.

W swoich wystapieniach ktadzie nacisk na koniecz-
nos¢ innowacji w medycynie, szczegodlnie w leczeniu
nowotwordw, oraz na to, jak wazna jest wspdtpraca
miedzy wszystkimi podmiotami systemu ochrony
zdrowia.

SZYMON
CHROSTOWSKI

Szymon Chrostowski to jedna z najbardziej rozpo-
znawalnych postaci w srodowisku pacjentéw onko-
logicznych w Polsce. Szymon jest wcigz niestycha-
nie aktywnym dziataczem na rzecz praw pacjentdw
dotknietych chorobami nowotworowymi. Jego oso-
biste doswiadczenie z rakiem oraz zaangazowanie
W pomoc innym pacjentom uczynity go jednym
z kluczowych lideréw ruchu pacjentéw onkologicz-
nych.

Jako prezes PKPO, Szymon Chrostowski odegrat
kluczowa role w budowaniu tej organizacji jako sil-
nej i wptywowej platformy, reprezentujacej interesy
pacjentéw onkologicznych w Polsce. Pod jego prze-
wodnictwem Koalicja stata sie silnym partnerem
dialogu zaréwno dla decydentéw politycznych, jak
i dla srodowiska medycznego. Byt inicjatorem wielu
kampanii spotecznych, ktére miaty na celu zwréce-
nie uwagi na problemy pacjentéw onkologicznych.
Jedna z najbardziej znanych byta kampania ,Pa-
cjent Wykluczony”, ktéra poruszata kwestie zwigza-
ne z dostepem do leczenia dla pacjentéw z rzadkimi
nowotworami. Dzieki tej i podobnym inicjatywom
udato sie skierowac uwage opinii publicznej oraz de-
cydentédw na potrzeby pacjentdw onkologicznych.
Jest ona prowadzona do dnia dzisiejszego, a podsu-
mowaniem osiggnietych wynikdow jest ubiegtorocz-
ny Raport ,Wykluczenia z perspektywy pacjenta”.

Szymon Chrostowski aktywnie angazowat sie
w dziatania na arenie miedzynarodowej. Byt czton-
kiem European Cancer Patient Coalition (Euro-
pejskiej Koalicji Pacjentéow Onkologicznych) oraz
uczestniczyt w licznych miedzynarodowych kon-
ferencjach i forach poswieconych onkologii. Jego
praca na poziomie miedzynarodowym przyczynita
sie do tego, ze gtos polskich pacjentdw byt styszany
takze poza granicami kraju.

Obecnie Szymon Chrostowski nie petni juz funkgji
prezesa PKPO, pozostaje wcigz bardzo aktywnym
dziataczem na rzecz pacjentdw onkologicznych.
Jego praca i pasja sprawity, ze stat sie autorytetem
w srodowisku pacjentdéw oraz symbolem walki
o lepsza opieke dla oséb z nowotworami.
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KRYSTYNA
WECHMANN

Krystyna Wechmann oprécz petnienia funkcji pre-
zesa Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych
jest takze aktualng prezeska Federacji Stowarzy-
szen ,Amazonki”, organizacji wspierajgcej kobiety
z rakiem piersi. Krystyna Wechmann od wielu lat
jest jednym z najbardziej wptywowych lideréw pa-
cjenckich w Polsce, jest znang i ceniong postaciag w
srodowisku pacjentow, lekarzy i decydentéw zwia-
zanych z opieka onkologiczna.

Od lat zaangazowana w dziatania na rzecz podno-
szenia $wiadomosci spotecznej na temat raka, ak-
tywnie dziata na rzecz lepszej profilaktyki, diagnozy
oraz leczenia pacjentéw z chorobami nowotworo-

wymi.

Pod jej przewodnictwem PKPO osiggneta znaczace
sukcesy w zakresie lobbowania na rzecz pacjentéw,
organizowania kampanii spotecznych i edukacyj-
nych oraz wptywu na ksztattowanie polityki zdrowot-
nej w Polsce. Krystyna Wechmann odegrata kluczo-
wa role w organizacji licznych inicjatyw majacych na
celu wsparcie pacjentéw onkologicznych, zaréwno
na poziomie lokalnym, jak i miedzynarodowym.

Krystyna, jako liderka PKPO, konsekwentnie dazy
do tego, aby gtos pacjentdw byt styszany na najwyz-
szych szczeblach decyzyjnych, a system opieki zdro-
wotnej w Polsce stawat sie coraz bardziej dostepny
i efektywny.

Jej wizja zaktada nie tylko dziatania na rzecz leczenia
pacjentéw, ale takze ktadzenie wiekszego nacisku
na profilaktyke i wczesne wykrywanie nowotworow.
Nie zapominamy, ze Krystyna byta jedynym preze-
sem Koalicji szeroko angazujacym sie w podkresla-
niu roli aktywnosci fizycznej w rekonwalescencji pa-
cjentow onkologicznych. Jej osiggniecia sportowe sa
powodem do dumy catej pacjenckiej spotecznosci.

2017
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ELZBIETA
MARKOWSKA

Ela Markowska to aktualna prezes Zarzadu Federa-
cji. Jej dotychczasowa dziatalnos¢ w organizacjach
pozarzadowych, w tym jako prezeski Stowarzysze-
nia Czestochowskie Amazonki pokazata, ze jest ona
osoba wyrdzniajaca sie niezwyktg kreatywnoscia,
skutecznoscia dziatania, posiadajgca duzy potencjat
zjednywania ludzi do czynnego udziatu w inicjowa-
nych i realizowanych przez siebie przedsiewzieciach,
ktérych ilos¢ wielokrotnie przekracza aktywnosci re-
alizowane przez inne organizacje pozarzadowe.

Posiada ona bardzo duze doswiadczenie we wspobt-
pracy z organami administracji panstwowej, samo-
rzadowej, a nawet koscielnej.

Jest osoba doceniang w srodowisku, w ktérym dzia-
fa, tematycznie na styku obszaréw pacjent - stuzba
zdrowia. Ostatnio rozpoczeta aktywne uczestnictwo
w obradach Komisji i Podkomisji ds. Zdrowia Sejmu
i Senatu.

Jej wielokrotne wystagpienia w srodkach masowego
przekazu sprawity, ze jest ona bardzo dobrze znana
szerokim kregom nie tylko czestochowskiej spotecz-
Nosci.

W ogdlnopolskim ruchu Amazonek petni funkcje
wiceprezeski Federacji Stowarzyszen ,Amazonki” co
Z pewnoscig uzasadnia wysuniecie przez Krystyne
Wechmann propozycji objecia przez Elzbiete Mar-
kowska jako doskonatej kandydatki do petnienia
funkcji w organizacji parasolowej jaka pozostaje Pol-
ska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych.
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PRZYSZLOSC PKPO

Mimo licznych osiggnie¢, PKPO nadal staje przed
wieloma wyzwaniami. Nie zamierzamy zwalnia¢
tempa. Planujemy dalsze dziatania na rzecz zwiek-
szenia Swiadomosci spotecznej dotyczacej nowo-
twordw, a takze lobbowania na rzecz lepszych wa-
runkoéw leczenia.

W Polsce ciggle istnieja
problemy z dostepem

do nowoczesnych terapii
onkologicznych, a takze

z dlugim czasem oczekiwania
na diagnoze i leczenie.

Kolejnym wyzwaniem stanowi dostep do wsparcia
psychologicznego, kluczowym dla wielu pacjentow
w trakcie terapii. Chcemy stawi¢ czota problemom
przygotowania sie naszych cztonkéw do coraz po-
wszechniejszej wystepujacej wielochorobowosci,
wynikajgcej takze z faktu wydtuzania sie okresu na-
szego zycia.

Podejmujemy wyzwania jakie wymusza wprowa-
dzanie Krajowej Strategii Onkologicznej, podkresla-
jacej znaczenie miedzy innymi koordynacji leczenia
chorego. Angazowanie sie w prace nad aktualizacja
Ustaw dotyczacych opieki zdrowotnej jak np. Usta-
wy 0 zmianie ustawy o refundacji lekéw, srodkéw
spozywczych specjalnego przeznaczenia zywie-
niowego oraz wyrobéw medycznych, czy Ustawy
o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych
ze srodkdw publicznych to jedynie przyktady na-
szych wysitkow.

Edukacja i tgczaca sie z nig profilaktyka nowotwo-
rowa to tematyka w ktérej juz dziatamy. Zdajemy
sobie jednak sprawe, ze w obszarze tym jest jeszcze
niestychanie wiele do zrobienia.

Wspodtpracujac
razem, mozemy
wiecej osiggnhac
dla pacjentéow
onkologicznych,

wspierajac sie
nawzajem.

Waznym celem na
przysztosc jest kontynuacja
wspolpracy z krajowymi

1 miedzynarodowymi
partnerami.

Bedziemy nadal wspotpracowac z ludzmi dobrej
woli, niezaleznie od ich statutu zawodowego, spo-
tecznego czy petnionych funkcji.

Dziekujemy tym wszystkim, ktérzy utatwiaja podej-
mowanie zadan. Spotkalismy ich niezwykle wielu
na swej drodze. Nalezg do nich i politycy, i klinicy-
Sci, i przedstawiciele administracji panstwowej czy
samorzadowej. Nade wszystko cenimy sobie wspot-
prace z wszystkimi tymi, ktorzy dbaja o wiasciwy po-
ziom naszej wiedzy. Nie zapominamy tych wszyst-
kich, ktorzy kieruja do nas tak konieczng pomoc
finansowa, poczawszy od tych wptacajacych swe
1,5 % z rocznego podatku.

Dzieki powyzszemu nasze dalsze dbanie o poziom
opieki zdrowotnej zapewniajacej kazdemu cztonko-
wi naszej spotecznosci zycie w jak najlepszym stanie
zdrowia.

Prezesami PKPO na przestrzeni lat byli ludzie nie-
zwykle zaangazowani w sprawy onkologii, petni
pasji i oddania na rzecz poprawy jakosci zycia oséb
z chorobami nowotworowymi.

DZISIEISZY ZARZAD FUNDACII PKPO

Elzbieta Markowska

prezes Zarzadu PKPO,
prezes Czestochowskiego
Stowarzyszenia Amazonki

Piotr Fonrobert

cztonek Zarzadu PKPO,
prezes Stowarzyszenia
Pomocy Chorym na GIST

Andrzej Piwowarski

cztonek Zarzadu PKPO,
prezes Polskiego Towarzystwa
Stomijnego POL-ILKO
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POLSKA KOALICJA 6
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

RAZEM MOZEMY WIECE

ZALOZ ZBIORKE

onkofundusz.pl

Internetowy serwis umozliwia spoteczng
zbiérke srodkéw naleczenie i rehabilitacje

' Krok po kroku
ﬂ jak zostaé podopiecznym?

o Weijdz na onkofundusz.pl

i zapoznaj sie z regulaminem zbiérki

6 Przygotuj wymagane dokumenty
i skontaktuj sie z naszym zespotem

ONK§FUNDUSZ

e Po pozytywnym rozpatrzeniu prosby
o zatozenie subkonta podpiszemy umowe

0 Przygotuj cel i opis zbiérki, ktéry

zamie$cimy na onkofundusz.pl

%% Jak promowac¢

. b. ’ k ?
S AT Nie pobieramy optat
za prowadzenie zbiorek
Udostepnij zbidrke
w mediach spoteczno$ciowych

Promuj subkonto w trakcie rozliczen

datk h i zbieraj 1,5%
podatkowych i zbieraj Masz pytania?

Pomagamy w przygotowaniu grafik Napisz do nas.na biuro@onkofundusz.pl
i w wydkruku ulotek i broszurek lub zadzwor pod numer 780 488 600

Fundacja Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych | KRS 0000333981



ZAMIENIAMY MARZENIA

WE WS

POMNI

~NIA

Miat 29 lat i czteroletnig cérke, gdy ustyszat diagnoze: ziarnica ztosliwa (chtoniak Hodgkina)
o wysokim stopniu stopien zaawansowania - 4B - z przerzutami do ptuc. Mowa o Pawle, amba-

sadorze akcji ,PrzeZYIMY to jeszcze raz".

Dzi$ opowiada: Staratem sie zy¢ normalnie wkom-
ponowujgc chorobe w codzienne zycie oraz prace.
Chciatem wyzdrowiec¢ dla cérki, dla zony, dla siebie
rzecz jasna, ale to dopiero po pierwszym miesigcu
leczenia. Wczesniej mogtem sie skupi¢ jedynie nad
pytaniami w stylu, ,dlaczego ja?" i ,dlaczego umie-
ram?"”. Uwierzytem, ze ,przezyje” dopiero jak oswo-
item sytuacje i zaczatem chcie¢ planowac¢ zycie
w trakcie i po chorobie. Kilka lat pézniej zachorowa-
fa moja zona, Marzena (diagnoza: guz przysadki) co
sprawito, iz oboje poznaliémy co dla nas wzajemnie
oznacza stanie nad brzegiem Styksu i jak waznym
jest nasze wzajemne wsparcie by zawréci¢ z prze-
prawy na druga strone. (przyp. red.: Styks — w mito-
logii greckiej gtéwna sposrdd pieciu rzek Hadesu,
przez ktdra musiata przeprawi¢ sie kazda dusza
zmartej osoby w drodze do krainy zmartych).

BOHATERAMI REPORTAZU SA
PAWEL | MARZENA MOSZUMANSCY

Jest maj 2024 r. Siedzimy przy kawie i szarlotce bez
cukru. Marzena dba o diete Pawta, z uwagi na jego
cukrzyce, ktdrej nabawit sie po leczeniu ziarnicy.
Otaczajg nas pamiatki zwigzane z odwiedzonymi
przez nich egzotycznymi zakatkami swiata. Co chwi-
la zaczepiajg mnie dwa przyjazne psy zaadoptowa-
ne ze schroniska. Marzena i Pawet sprawiajg wra-
zenie spetnionych i przesigknietych optymizmem
0sOb. Rownoczesnie pragnacych przezy¢ zycie na
witasnych zasadach, snujgcych marzenia dalszego
wspdlnego zycia, podrdzy po Swiecie i realizacji (réw-
niez tych bardzo odlegtych) planéw. Mimo ze zycie
nie obeszto sie z nimi taskawie - obydwoje zachoro-
wali na choroby nowotworowe. Oto ich historia.

NA DOBRE | NA ZLE. W ZDROWIU
| W CHOROBIE 30 LAT RAZEM

Poznali sie, gdy byli jeszcze studentami. Na pierwsza
randke wybrali sie do pubu irlandzkiego. Marzena
przyjechata ,maluchem”. Po randce przekonali sig,
ze zaparkowata w niedozwolonym miejscu, czego
skutkiem byta blokada na kole. / on byt gotowy zdjgc
dla mnie te blokade razem z kotem, zeby zabtysngc¢
— opowiada Marzena.

Potem wszystko potoczyto sie lawinowo. Po dwdch
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miesigcach znajomosci oswiadczyny, potem trady-
cyjne zareczyny, slub cywilny w lutym, a w kwietniu
Slub koscielny. Musiat by¢ w kwietniu, bo Marzena
jest trzecim pokoleniem w rodzinie, ktére bierze
Slub wtasnie w Wielkanoc.

Mimo ze mineto 30 lat, Pawet nadal nosi w portfelu
zdjecie z zareczyn. Wyrazem tego, ze jest sentymen-
talny, jest to, ze co roku w rocznice slubu wrecza zo-
nie kwiaty dokfadnie takie same jak za ,pierwszym
razem”. Jesli zdarza sie, ze sg akurat np. podczas po-
drézy, Pawet potrafi wreczy¢ swojej ukochanej wy-
druk bukietu anemonodw lub czerwonego anturium,
Swietuja obie rocznice rownie hucznie.

Dbamy o naszq relacje, doceniamy drobiazgi, mite
zaskoczenia. Ale tez staramy sie celebrowac z przy-
tupem. Podczas 30. rocznicy slubu ptywalismy z reki-
namiwielorybimina Filipinach, zeby poczuc tesamag
adrenaline jak przy naszym pierwszym ,tak”, w su-
mie sytuacja bardzo podobna pod wzgledem stresu
- opowiadajg zgodnym gtosem.

DIAGNOZA. KLUCZOWE 20%, 30% | 50%
Pierwszy zachorowat Pawet, ich cérka Gabrysia, mia-
ta wtedy niecate 4 lata — wspomina Pawet - Z moje-
go punktu widzenia nie miatem zadnych objawow.
Chudtem, bo przeciez bytem na diecie i chciatem
schudnaqc. Pocitem sie w nocy, bo przeciez jest cie-
pto itd. itp. Jestesmy (tgcznie ze mnq) mistrzami
ttumaczenia sobie objawdw choroby — byle nie is¢
do lekarza i nie zderzyc sie z potencjalnym ,proble-
mem zdrowotnym” - gdy, juz wtedy mdj organizm
walczyt i probowat wszystkimi dostepnymi mu
metodami powiedziec¢ ,mi”, Ze cos sie ztego dzieje
W srodku”. Nie zdawatem sobie sprawy z konse-
kwencji objawdw, uznawatem je za mato wazne,
az do dnia, gdy odkrztusitem sling zabarwiong na
kolor czerwony. Wrazenie spotegowat fakt — widok
— czerwonej sliny na swiezym, biatym sniegu, ktory
mimo koncowki kwietnia lezat jeszcze na ulicy. Ten
widok ,witgczyt” atawistyczny alarm, zaraz po kto-
rym przyszta panika i gonitwa mysli w stylu ,nie
mam zadnego wyttumaczenia na te sytuacje”, ,jest
stabo, bardzo stabo”, ,,co dalgj!?” - opowiada Pawet.
Byt 1998 rok. Pierwsza wizyta Pawta u lekarza POZ
przyniosta diagnoze: podejrzenie gruzlicy i skiero-
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wanie do szpitala. Ale mamie Pawta - pielegniarce
- diaghoza nie dawata spokoju, szczegdlnie jak sie
dowiedziata o innych objawach, o ktérych wczesniej
nie rozmawiata z synem. Poprosita by od razu po-
szedt na konsultacje do onkologa i tak poznalisSmy
dr Janusza Medera, onkologa z COIl (Centrum On-
kologii — Instytut teraz Narodowy Instytut Onkologii
w Warszawie). Podczas pierwszego badania praw-
dopodobnie juz znat diagnoze. Znalazt powiekszo-
ny wezet chtonny na szyi, skierowat na bronchosko-
pie, zarzqdzit pobranie wycinka oraz inne badania
- modwi Pawet. Diagnoza: ziarnica ztosliwa 4B z prze-
rzutami do ptuc.

Choroba pokrzyzowata plany woéwczas zaledwie
30-latkdw. Nie byli na nig przygotowani, ale tez nigdy
jej sie nie poddali. Zawdzieczaja to sobie wzajemnie
i wspaniatym ludziom, ktdrzy ich otaczali (w tym le-
karzom), ktérych na ich drodze postawito zycie.

Z perspektywy czasu Pawet przyznaje, ze jedna roz-
mowa z lekarzem moze odmieni¢ losy pacjenta,
wptynac na jego zycie i odmienic historig, ktdra wza-
jemnie pisza.

Co bywa najtrudniejsze

w chorobie onkologiczne;j?

By¢ moze wlasnie zapanowanie
nad emocjami, strachem,
zagubieniem.

Pawet wspomina szczegdlnie wizyte u — jak teraz
o nim moéwi — ojca swojego nowego zycia, ktdra
uksztattowata jego stosunek do choroby. Z wizyty,
a wifasciwie rozmowy, u dr Medera wyszedtem od-
mieniony. Z cienia cztowieka, ktory zadawat sobie
pytanie, ile jeszcze tygodni, dni a moze miesiecy
zostato, czy warto reperowac zegarek, ktory nosze,
moze niepotrzebny wydatek, bo sie juz nie przyda?
Wyszedtem z jednej strony przerazony, ale z drugiej
silny i gotowy do zmierzenia sie z przeciwnosciami
losu. Przerazony, bo w jasny i zrozumiaty sposob le-
karz mi wyttumaczyt na czym polega choroba, jaki
jest stan, jakie sq rokowania. Upewnit sie, ze rozu-
miem, iz z jednej strony dobrze nie jest, ale z dru-
giej strony to w sumie jest dobrze, bo to ,choroba
uktadu immunologicznego”, ktorg mozna leczyc¢
i nie dosc tego, ze mozna leczyc, to wyniki bywajq
catkiem obiecujgce. Zatem jestem w czarnej dziu-
rze, tunelu, na koncu jednak jest swiatetko. Tym ra-
zem wyglgda, zZe to wyjscie z tunelu a nie lampka
w rekach Charona lub sw. Piotra (przyp. red. Cha-
ron w mitologii greckiej bog umierajgcych i konajq-
cych). Co zrobie, w ktorqg strone tunelu pdjde, to juz
w duzej mierze zalezy — i tutaj niespodzianka? — ode
mnie. Tak, w rozmowie z lekarzem dowiedziatem
sie, ze ma pacjenta, ktory na chemioterapie przy-
jezdza rowerem, potem jedzie do domu. Normalnie
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zyje i pracuje. Owszem jest chory, ale w jego opinii
choroba nie przeszkadza w codziennym ,,normal-
nym” zyciu, a wrecz przeciwnie, napedza go, bo kaz-
dy kolejny dzien to radosc z tego, ze go przezyt. Po-
wiem szczerze - skoro on tak moze - to czemu i nie
ja? Ta rozmowa zmienita moje zycie. Z perspektywy
czasu to byt ten moment, w ktérym o dr Januszu
Mederze moge powiedzied, iz stat sie moim ojcem,
ojcem nowego zycia.

Co chciatbym, bys drogi czytelniku ,ustyszat” z tej
moze troche przydtugiej historii to, iz leki, postep
medycyny - to jest bardzo duzo, jednak najlep-
sze zdobycze technologii nie pomoggq, jesli men-
talnos¢ i nastawienie pacjenta nie pomogq im.
Nasze wewnetrzne nastawienie do Zycia i pro-
cesu leczenia moze byc¢ katalizatorem, ale tez
inhibitorem. Wszystko w naszych rekach. Z per-
spektywy czasu z w moim konkretnym przypad-
ku, jak ja to czuje — podkresla Pawet. W ostatecz-
nym sukcesie i w wyleczeniu z choroby wazne byty
w 20 procentach leki, postep w medycynie, stoso-
wanie sie do zalecen lekarskich, 30 procent wazy
rozmowa z lekarzem i nastawienie (dla Pawta
tg rozmowa byto spotkanie z dr Mederem), oraz
50 procent to wsparcie od osoby bliskiej (dla Paw-
ta kluczowe byto wsparcie otrzymane od Marzenia
jego zycia - jak mdwi o swojej zonie - Marzenie).
Pawet w dniu, w ktérym dowiedziat sie co mu do-
lega, miat juz pierwsze badanie: pobranie szpiku.
Dzisiaj mtodzi ludzie powiedzieliby ,z buta”, pod-
czas wizyty w gabinecie rozpoznanie - juz wiadomo
co mniej wiecej sie dzieje - lekarz rzuca okiem na
zegarek ,jeszcze pobieraja szpik, niech pan idzie do
zabiegowego”. Do dzis Pawetl wspomina, ze nawet
nie zdazyt sie zastanowic co to znaczy ,pobrac szpik”
a juz byto po wszystkim. Po dwdch tygodniach zgto-
sit sie po wyniki badania rano w gabinecie i znowu
nawet dobrze sie nie miat kiedy zastanowi¢ kiedy
ustyszat, o! jak mamy komplet wynikdéw to zaczyna-
my nie ma co czeka¢ w Pana przypadku, skierowa-
nie do szpitala dziennego, zapraszam na ,pieterko
w przychodni” - tego samego dnia przyjat pierwsza
dawke chemioterapii a potem poleciato 8 cykli nie
wiadomo w sumie kiedy. Tak, miatem duzo szcze-
Scia, spotkatem wspaniatych lekarzy, ktdrzy wie-
dzieli jak ,przemoéwié¢” do mnie i do mojej choroby.
Spotkatem podczas tych miesiecy leczenia tez wie-
le oséb dla ktérych swiatetko na koncu tunelu byto
jednak latarka w rekach Charona.

Zaufatem, ze postep medycyny moze okazac sie
efektywny w walce o moje zdrowie, zdatem sie
na doktora Medera i jego Zespdt Czutem wielkie
wsparcie ze strony zony, bliskich, ale takze kolegow
i kolezanek w pracy. Wiem, ze zyskatem mental-
nosc¢ i nastawienie, ktére byty dla mnie kluczowymi
elementami, ktére pomogty mi w mojej walce — nie
lubie tego stowa w kontekscie leczenia onkologicz-
nego, ale coz jest powszechnie uzywane — o zdrowie,
ktore pomogty mi przejsc przez chorobe jako nowe
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Pawet zostat ambasadorem
kampanii ,PrzeZYIMY to jeszcze raz’,
razem z Marzena realizujg przestanie,
ze choroba moze by¢ przyczynkiem

do odkrycia Siebie na nowo,

W nowej odstonie.

doswiadczenie i pozwolity dojs¢ do stanu pierwot-
nego. A dlaczego tak twierdze? Razem ze mng
w cyklu leczenia byt mtody chtopak. Mdj nieomal
rowiesnik. Po trzeciej chemioterapii widziatem jego
»Zgaszenie”. Kiedys wchodzgc po nim do gabinetu
zapytatem wprost lekarke - co sie stato, skqd taki
smutek na twarzy tego chtopaka? - W odpowiedzi
ustyszatem ,on nie dozyje do kolejnej chemii, bo
stracit wole zycia". Poczutem szok i niedowierzanie.
Przeciez on miat duzo lepsze rokowania niz ja. Nie
spotkatem go juz przy czwartym, ani kolejnym cy-
klu wlewu. Kolejny raz docenitem to, co robita moja
zona wspierajgc mnie. Ten chtopak nie miat tego
,kogos” i nieocenionego wsparcia jakie ja otrzymy-
watem kazdego dnia.

Co wazne, choroba Pawia nie przekreslita plandéw
wakacyjnych wyjazddw czy rodzinnych spotkan.
Obydwoje starali sie zy¢ w miare normalnie. Mieli
przeciez dla kogo. Pamietam jak podczas jedne-
go z wlewow pospieszatem pielegniarke, ze musze
zdqzy¢ na przedstawienie corki do przedszkola. Zyty
mato nie wyskoczyty ze skory, ale do przedszkola
zdgzytem. To byto dla mnie wazne - moéwi Pawet
i dodaje - Napedzato mnie to, ze przeciez musimy
pokazac corce tyle rzeczy, zeby w razie czego pa-
mietata, ze jeszcze zytem i bytem z niq jak pierwszy
raz cos zrobita, zobaczyta, nie myslatem, ze dozyje
bycia dziadkiem, cieszyta mnie perspektywa jutra
i to, ze dzis byt kolejny dzien, ktory przezytem.
Oczywiscie choroba dawata sie we znaki. | gdy doje-
chalismy nad wymarzone morze, walizki do nasze-
go pokoju na 3 pietrze — ku ostupieniu postronnych
widzow — ja wnositam - Smieje sie Marzena i dodaje
- Staratam sie angazowac Pawta do codziennych
spraw, nie eliminowatam go z uwagi na chorobe.
Wiedziatam, ze ma ograniczenia, ale staratam sie,
aby tego na co dzien nie doswiadczat. W sklepie byt
moim pomocnikiem i straznikiem wozka, ja petni-
tam funkcje tragarza.

Pawet i Marzena nauczyli sie wowczas codziennego
zycia z chorobq, opieki nad chorym i rodzing. Jak
podkreslajg dzis, brakowato wiedzy np. na temat
opieki psychologicznej, mozliwosci radzenia sobie
ze skutkami chemioterapii. Wiedza, jakg dyspono-
wano 26 lat temu a dzis, to prawdziwa przepasc.
Przetom jaki dokonat sie w onkologii jest nieocenio-
ny.

Budowanie swiadomosci choroby dzis oparte
Jjest na dostepie do Zrédet medycznych z catego
Swiata, na opiece psychoonkologicznej, reha-
bilitacji, nowatorskich wyrobach medycznych,
przede wszystkim na wsparciu innych chorych
w organizacjach pacjenckich.

Mam wrazenie, ze chory dzis znajduje sie w zupet-
nie innym otoczeniu, w barnce informacyjnej. Co
ma tez swoje wady. Ale postep medycyny, dostep
do wiedzy w potgczeniu z dobrq opiekq lekarskq
oraz wsparciem ze strony najblizszych czy wspar-
ciem uzyskiwanym w organizacjach pacjenckich
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to szansa na wyzdrowienie i nowe Zycie po Zyciu -
mowi Pawet.

Wodwczas motywujgce byto dla mnie wsparcie Ma-
rzeny, ktéra powtarzata ,wygraj dla mnie te walke”
oraz wsparcie mojego szefa, Stanistawa Kucmina.
Moze dlatego, ze Marzena byta mi najblizszqg oso-
bq, z kolei manager, do ktérego raportowatem, wy-
przedzat dwczesne podejscie do motywowania pra-
cownikow, do uwarunkowan pracy oraz pochodzit
z rodziny, w ktorej wszyscy mezczyzni byli obcigzeni
nowotworem.

Spotkatem sie z wielkg
empatig szefa. To wbrew
pozorom pozwolito mi na
rozwoj zawodowy. Byt to dla
mnie czas duzej kreatywnosci
zawodowe].

Zrozumienie ze strony pracodawcy i do tego
w dtugim okresie czasu (bo trwato to 8-9 miesiecy)
byto czyms wyjgtkowym - wspomina Pawet.
Stygmatyzacja chorych onkologicznie, w éwczesnej
Polsce dawata sie we znaki. Doswiadczatem tego.
Nawet babcia modwita, abym przychodzit do nigj
tylko w nocy po zmroku, bo sgsiedzi nie zobaczg
- moéwi Pawet wspominajac swoja tysine jako skutek
przyjmowania chemioterapii. To byto jeszcze przed
Kamilem Durczokiem (przyp. red. dziennikarz, ktéry
publicznie mdéwit o swojej chorobie nowotworowej),
ktory przetamat stereotypy towarzyszace chorobie
onkologiczne,j.

Kiedy do mnie tak naprawde dotarfo, ze jestem
chory ijakiemu leczeniu sie poddatem. Zaprosilismy
rodzicéw do restauracji z okazji moich urodzin. Pa-
mietam, jak wyszedtem z restauracji, zapowiadafo
sie na burze, jeden z mocnych podmuchow wiatru
po prostu zdmuchngt moje wtosy jak dmuchawce.
Chemia zaczeta dziatac.

Wizualnie dotarto do nas, ze Pawet jest chory. Cos
zmienia sie w wyglgdzie cztowieka, w sposob sym-
boliczny. Jako 25-latka nie wiedziatam do konica, co
sie dzieje. Pamietam jak tesciowa powtarzata, ze
musze dac rade - moéwi Marzena.

Wodwczas Pawet i Marzena starali sie zy¢ na przekor
Z nowotworem, ze skutkami choroby, ze skutkami
leczenia. Snuli plany co RAZEM beda robi¢. Od tam-
tego czasu, co roku, podrézujg w egzotyczne zakat-
ki swiata. Podrdze to ich pasja: Meksyk, Birma, Bali,
Indie, Ekwador, Chiny, Nowa Zelandia... To czes¢ ich
paktu, ich umowy, ze beda zwiedzac swiat, by kie-
dys mie¢ wspodlne wspomnienia, gdy razem dozyja
sedziwego wieku lub gdy los sprawi, iz po drugim
zostana tylko piekne wspomnienia.

Za kazdym razem gdy budze sie w sypialni, patrze
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Pawet i Marzena
w tle marzenia zamienione na wspomnienia

na sciane z naszymi wspolnymi zdjeciami z roznych
czesci swiata i mysle o nas i naszych dalszych wy-
prawach. - méwi Pawet. To nasze ikigai (przyp. red.
Jjaponska filozofia szczescia) — nasz powdd by wstac
rano i by¢ szczesliwym. - dodaje Marzena.

Podréze stanowia wazna czesé zycia Pawta i Ma-
rzeny, oznaczajg symboliczng wygrang z rakiem,
ale tez sg Swiadectwem na ich relacyjnos¢. Stano-
wig wypetnienie ,umowy"” jaka zawarli symbolicznie
miedzy soba wiele lat temu — umowy ktéra moéwita
0 zamianie marzen we wspomnienia, wspdlnym pa-
trzeniu w przysztos¢ tak by jesli péjdzie cos Zle, to
ktére zostanie po tej stronie zycia bedzie wiedzie¢,
iz razem wykorzystali kazdy rok, godzing, minute
wspdlnego zycia najlepiej jak mozna byto.

Po wyzdrowieniu postanowitem stworzy¢ grupe
wsparcia dla chorych na chfoniaki - ,Sowie Oczy”
- moéwi Pawet. Potem idea wsparcia ewoluowata az
wraz z innymi stowarzyszeniami powotalismy do zy-
cia Fundacje Polska Koalicja Pacjentow Onkologicz-
nych. Fundacja istnieje juz 15 lat, wspiera pacjentow
onkologicznych, reprezentuje ich w rozmowach de-
cydentami ksztattujgcymi system ochrony zdrowia
(np. z Ministerstwem Zdrowia) adresujac potrzeby
dziesiatek tysiecy chorych. Jest dzi$ jednym z waz-
niejszych elementéw systemu, gtosem opiniujacym
i ksztattujagcym decyzje systemowe, organizacja
wspierajaca chorych, skupiona na edukacji, profi-
laktyce - ,PrzeZYIMY to jeszcze raz” - oraz wyréwna-
niu szans na leczenie - ,Pacjent Wykluczony” - po
prostu prawdziwym, aktywnym i donosnym Glosem
Pacjentéw.
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RAK PROSTATY
DLA KOGO TERAPIA ,,PODWOJINA”

Celem takiego leczenia jest wydtuzenie czasu przezycia i odsuniecie w czasie momentu utraty
kontroli nad chorobg i pojawienia sie progresji procesu nowotworowego. Terapia ,podwdjna”
powinna by¢ stosowana juz w pierwszej linii leczenia raka gruczotu krokowego opornego na
kastracje - méwi dr hab. Jakub Zotnierek, onkolog kliniczny.

Mutacje genéw BRCAI/BRCA?2 przez wiele lat byly
kojarzone gtéwnie z rozwojem raka piersi i raka
jajnika. Dzi$ juz wiadomo, ze odgrywaja réwniez
istotng role w rozwoju raku prostaty. Jak czeste
sg uszkodzenia genéw BRCA1/BRA2 u chorych na
raka prostaty?

Geny BRCAI i BRCA2 kodujag biatka, ktérych zada-
niem jest naprawa uszkodzer DNA. S3 to dwa geny
Z szerszej grupy gendw naprawy DNA, ktére okre-
Slamy mianem HRR (geny naprawy DNA w mecha-
nizmie tzw. rekombinacji homologicznej); to gru-
pa znanych dzis kilkunastu genéw. BRCAI, BRCA2
sg wspotczesnie postrzegane jako najwaznigjsze,
Z punktu widzenia praktycznego wykorzystania wie-
dzy o uszkodzeniach stwierdzanych w ich obrebie.
Sg one zmutowane relatywnie rzadko u chorych
z rakiem gruczotu krokowego.

Mutacje w genie BRCA2
ma ok. 5 proc. chorych;
a genu BRCAI - ok. 1-2 proc.

Natomiast mutacje w genach HRR, czyli w szerszym
panelu genéw naprawy DNA, ktére odpowiadajg
pewnemu mechanizmowi rozwoju choroby nowo-
tworowej, wystepujg u 20-30 proc. chorych na raka
prostaty. Sg one jednak mniej znaczace, jesli chodzi
o site, z jaka dziataja na biologie tego nowotworu.

W ktérym momencie chory na raka prostaty powi-
nien mie¢ wykonang taka diagnostyke w kierunku
mutacji BRCA1,2?

Na dzis nie znamy jeszcze dobrej odpowiedzi na to
pytanie.

Wiemy, ze w 50 proc.
przypadkow mutacji

w genach BRCA1, BRCA2
mog3 by¢ dziedziczone od
rodzicow.

WWW.GLOSPACJENTA.PL
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NASZ EKSPERT:

dr hab. n. med.
Jakub Zotnierek

onkolog kliniczny

Wystepuja wowczas w kazdej komdrce organizmu
i, poprzez kumulacje w czasie nienaprawionych
uszkodzen DNA, zwiekszajg ryzyko zachorowania
na nowotwory. Z tego punktu widzenia diagnosty-
ka powinna by¢ wykonana odpowiednio wczesnie.
W drugiej potowie przypadkow sa to tzw. mutacje
somatyczne (nie dziedziczone), czyli takie, ktére po-
wstaly i sg obecne jedynie w komdrce nowotworo-
wej. Pojawienie sie tych uszkodzen w komodrkach
guza odpowiada za agresywny przebieg nowotwo-
ru.

Wiemy, ze mutacje BRCAI, BRCA2 majg duze zna-
czenie w populacji chorych z opornosciag na kastra-
cje, czyli w zmienionym biologicznie guzie, ktory
wczesniej byt poddany terapii, dlatego na pewno
taka diagnostyke trzeba przeprowadzic¢ u pacjentow
Z rozsianym nowotworem, opornym na kastracje.
Jednak w miare uptywu czasu dowiedzielismy sieg,
ze mutacje w tych genach maja nie tylko znaczenie
predykcyjne (oznacza to, ze nowotwor jest wrazli-
wy na inhibitory PARP, czyli leki wykorzystywane
w opornosci na kastracje), ale rowniez warunkuja
opornosc¢ na inne leki stosowane w raku prostaty i sa
odpowiedzialne za bardzo agresywny przebieg cho-
roby. Majg wiec znaczenie rokownicze: chorzy z mu-
tacjami w genach BRCAI, BRCA2 gorzej odpowia-
dajag na leczenie, szybciej maja progresje, a choroba
szybciej doprowadza do zgonu. Dlatego te mutacje
warto oznacza¢ wczesniej, gdyz dowiadujemy sie
nie tylko, czy nowotwor jest wrazliwy na konkretna
grupe lekéw w leczeniu raka prostaty, ale tez ma to
znaczenie rokownicze.

Obecnie wiekszos¢ rekomendacji towarzystw na-
ukowych mowi, ze mutacje w genach BRCAI,

GtOS PACJENTA ONKOLOGICZNEGO
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BRCA2 nalezy oznacza¢ juz w chorobie roz-
sianej, wrazliwej na kastracje, by wiedzie¢,
jak wyglada rokowanie. Niektére zalecenia,
np. amerykanskie, mdwig, by te diagno-
styke przeprowadzaé jeszcze wczesniegj
— u chorych z rakiem prostaty ograniczo-
nym do gruczotu krokowego, w przypadku
wysokiego stopnia ztosliwosci histologicz-
nej, duzego zaawansowania miejscowego,
wystepowania u mezczyzn w miodszym
wieku, a takze zachorowan na raka prostaty
u bliskich krewnych. Tak wiec przechodzi-
my od zalecenia wykonywania tych badan
w chorobie rozsianej i opornej na kastracje,
do zalecen ich wykonywania w nowotworze
wrazliwym na kastracje i w raku ograniczo-
nym do prostaty, ale z wysokimi czynnikami
ryzyka rozsiewu, zwitaszcza w przypadku do-
datniego wywiadu rodzinnego.

Pamietajmy, ze potowa
przypadkow mutagji

w genach BRCAL,
BRCAZ2 w raku prostaty
to mutacje germinalne,
oddziedziczone.
Wystepuja w rodzinie,
dlatego calg rodzine
nalezy przetestowac

w poradni genetycznej,
czy taka mutacja
genetyczne wystepuje
u rodzenstwa, dzieci.

W takim przypadku u tej osoby trzeba za-
chowac czujnos¢, gdyz mutacje te zwiek-
szajg ryzyko wystgpienia nowotworu BRCA-
-zaleznego (u kobiet: raka piersi, raka jajnika;
U mezczyzn - raka prostaty, a u obu pici
- raka trzustki).

Jak obecnie wyglada mozliwosé stosowa-
nia badan molekularnych w kierunku mu-
tacji w genach BRCAI, BRCA2 w Polsce?

Ja kieruje pacjentdw na takie badania
w przypadku choroby rozsianej, opornej na
kastracje oraz w przypadku choroby rozsia-
nej, wrazliwej na kastracje. Czesto tez kieru-
je pacjentow w mitodym wieku do poradni
genetycznej; lekarz przeprowadza woéwczas
wywiad rodzinny, a na badania moze zapro-
si¢ cata rodzine.

WWW.GLOSPACJENTA.PL



Rak prostaty cechuje sie wieksza agresywnoscia
w przypadku wystepowania mutacji BRCAl, BRCA2?
Tak; w tym przypadku nowotwoér wystepuje we
wczesniejszym wieku, jest rozpoznawany zwykle
na etapie wiekszego zaawansowania, szybko daje
przerzuty do weztéw chtonnych, a takze przerzuty
odlegte.

Na czym polega dziatanie inhibitoréw PARP
w przypadku leczenia raka prostaty?

PARP to kompleks biatkowy, ktéry ,skanuje” DNA
pod katem uszkodzen. U oséb z mutacjami BRCA],
BRCA2 wytaczony jest mechanizm, ktdry jest pew-
na ,furtka”, gdy DNA nie dziata witasciwie. Mutacje
w genach BRCAI, BRCA2 wytaczajg jeden z waz-
nych mechanizmdw naprawy DNA. Inhibitory PARP
podane pacjentowi blokujg to. U osoby z mutacja
w genach BRCAI, BRCA2, podanie inhibitora PARP
spowoduje silny efekt przeciwnowotworowy.
Obecnie trwa dyskusja, czy inhibitory PARP poda-
wac tylko osobom z mutacjami w genach BRCA],
BRCAZ2, czy réwniez pacjentom majacym uszkodze-
nia w obrebie réznych gendw naprawy DNA — HRR.
Dzis wiemy, ze w tym przypadku efekt przeciwno-
wotworowy bedzie, ale duzo stabszy.

Badania pokazuja, ze taczne stosowanie inhibito-
réw PARP z nowoczesnymi lekami hormonalnymi
moze spowodowac diuzsze i glebsze odpowiedzi
terapeutyczne u chorych z zaawansowanym opor-
nym na kastracje rakiem prostaty i mutacjami
BRCAI, BRCA2. Dlaczego tak sie dzieje?
Stosowanie inhibitorow PARP t3cznie z nowocze-
snym lekiemm hormonalnym wykorzystuje syner-
gizm dziatania tych dwdch klas lekéw. Synergizm
oznacza, ze ,1 plus 1 daje wiecej niz 2". Aktywnosci
tych lekéw naktadaja sie na siebie, nastepuje poten-
cjalizacja efektu przeciwnowotworowego. Tak jakby
»1 plus 1 réwnatoby sie 3"

Takie potaczenie lekéw (nowoczesny lek hormonal-
ny z inhibitorem PARP) bardzo dobrze dziata w przy-
padku oséb z mutacjami BRCAI, BRCA2, choc stabiej
u 0s6b z innymi mutacjami w genach HRR.

Obecnie w Polsce inhibitor PARP jest refundowa-
ny w monoterapii w drugiej i trzeciej linii leczenia
rozsianego raka prostaty opornego na kastracje.
A jakie sg dzi$ mozliwosci stosowania w Polsce ,te-
rapii podwaéjnej”?

Na razie jeszcze nie ma takiej mozliwosci, cho¢ trzy
podmioty odpowiedzialne starajg sie o refundacje
trzech réznych skojarzen terapeutycznych. Nego-
cjacje trwaja. Taka opcja powinna pojawic sie juz
w pierwszej linii leczenia w przypadku stwierdzenia
opornosci na kastracje.

Dlaczego to jest tak wazne, by ,terapia podwéjna”

byta stosowana juz na wczesniejszej linii?
Im wczesniej te leki sg stosowane, tym lepiej. Wcze-
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snym sygnatem, ze tak jest, byto udokumentowanie
wyzszej skutecznosci inhibitoréw PARP u pacjentow
nieleczonych jeszcze chemioterapia, w poréwnaniu
do pacjentdow, u ktdérych chemioterapia zostata za-
stosowana.

Inhibitor PARP da wieksze korzysci, gdy zostanie za-
stosowany wczesniej, tacznie z nowoczesnym lecze-
niem hormonalnym, a nie po niepowodzeniu lecze-
nia nowoczesnym lekiem hormonalnym.

Jakie korzysci zapewnia ,terapia podwéjna’?
Daje szanse na wyleczenie w tym stadium choro-
by?

To jest leczenie paliatywne, ktérego celem jest wy-
dtuzenie czasu przezycia i odsuniecie w czasie mo-
mentu pojawienia sie opornosci na terapie oraz
progresji choroby nowotworowej. To znaczace wy-
dtuzenie czasu do progresji choroby i wydtuzenie
przezycia, wyrazne u pacjentdw leczonych w sposéb
skojarzony.

Oczywiscie, s3 pewne problemy zwiazane np. z tok-
sycznoscia leczenia, jednak mozna z nimi sobie dac¢
rade, umiejetnie dobierajgc pacjentéw i scisle ich
monitorujgc. Wyzwaniem sa koszty, terapia podwdj-
na jest bardziej kosztowna.

Jesli jednak chodzi o skuteczno$é leczenia, to jest
ona wyraznie widoczna?

Skutecznos¢ jest duzo wyzsza. W przypadku pacjen-
téw z mutacjami BRCAI, BRCA2 korzysci sg bardzo
wyrazne, ryzyko zgonu zmniejsza sie o 70 proc. — to
bardzo duzo. W przypadku braku mutacji BRCA],
BRCA2 korzysci z zastosowania terapii podwadjnej
rowniez sg, ale stabiej wyrazone.

Jest jeszcze jedna kwestia dotyczaca diagnosty-
ki molekularnej. Wczesne diagnozowanie pacjen-
tow — czyli nie w stadium opornosci na kastracje,
tylko wczesniej, gdy sa podejrzenia, ze takie mu-
tacje moga wystepowacé - jest istotne rowniez
z tego wzgledu, ze najczesciej wykonujemy dia-
gnostyke w oparciu o materiat tkankowy, czyli usu-
nieta w trakcie zabiegu operacyjnego prostate lub
w oparciu o biopsje gruboigtowa. Problem polega
na tym, ze czas archiwizacji tkanki znaczaco wpty-
wa na mozliwosé przeprowadzenia badan: im dtu-
zej tkanka ,lezakuje”, tym bardziej spada szansa na
uzyskanie wiarygodnej odpowiedzi na pytanie, czy
s3 mutacje w genach BRCAI, 2. Dlatego nie nalezy
czekac z diagnostyka.

Gdyby refundacja terapii podwdjnej byta szersza,
to znaczy objetaby réwniez pacjentéw z mutacjami
HRR lub wrecz wszystkich chorych z zaawansowa-
nym, opornym na kastracje rakiem gruczotu kroko-
wego, bytoby to pewnym rozwigzaniem dla osoéb,
u ktérych nie bedziemy mogli otrzymac wiarygod-
nego wyniku badania w kierunku BRCAI, BRCA2,
gdyz tkanka juz do tego sie nie nadaje.

GtOS PACJENTA ONKOLOGICZNEGO
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CZEGO BRAKUJE W LECZENIU
RAKA GRUCZOtU KROKOWEGO

Rak gruczotu krokowego jest najczesciej rozpoznawanym w Polsce nowotworem ztosliwym
U mezczyzn. Zajmuje tez niechlubne drugie miejsce wséréd zgonéw z powodu choréb nowo-
tworowych u mezczyzn. Ostatnie lata przyniosty duze zmiany, jesli chodzi o nowe mozliwosci
diagnostyczne i lecznicze, takze u chorych z zaawansowang choroba. Niestety, pacjenci z mu-
tacjami w genach BRCAI, BRCA2 wciaz czekajg na optymalne leczenie.

Rak prostaty u wielu mezczyzn przebiega tagodnie;
w przypadku wczesnego wykrycia choroby czesto
wystarczajaca opcja jest chirurgiczne usuniecie
guza nowotworowego lub miejscowa radioterapia.
Niestety, brak charakterystycznych objawdw powo-
duje, ze czesto ten nowotwor jest rozpoznawany na
pdzniejszych etapach, a u niektérych oséb mimo
wczesnego wykrycia i zastosowanego leczenia cho-
roba rozwija sie i prowadzi do zaawansowanych sta-
didw. Tak czesto dzieje sie w przypadku obecnosci
mutacji w genach BRCAI, BRCA2.

Bardzo cieszymy sie z tego, ze lipcowa lista refunda-
cyjna przyniosta kolejne zmiany w leczeniu zaawan-
sowanego raka prostaty w programie lekowym B56.,
co spowodowato, ze jestesmy coraz blizej leczenia
zgodnego z najnowszymi wytycznymi towarzystw
naukowych.

Wocigz jednak bez najbardziej skutecznego leczenia
pozostaje grupa pacjentdw z zaawansowanym no-
wotworem, z mutacjami w genach BRCAI, BRCA2.
U tych oséb przebieg choroby moze by¢ szybki
i agresywny, a do zachorowania czesto dochodzi
w miodym wieku.

Do niedawna mutacje w genach BRCAI, BRCA2 byty
wigzane gtdwnie z rakiem piersi i rakiem jajnika.
U chorych z rakiem prostaty mutacje w genach
BRCAI, BRCA2 wystepujg stosunkowo rzadko, jed-
nak odpowiadaja one za bardziej agresywny prze-
bieg nowotworu. Chorzy z mutacjami w genach
BRCAI, BRCA2 gorzej odpowiadaja na leczenie,
szybciej maja wznowe choroby, a choroba szybciej
moze prowadzi¢ u nich do zgonu. Dlatego bardzo
wazne jest wykonywanie badan molekularnych, by
wiedzie¢, u ktérych pacjentow te mutacje wystepu-
j3, a takze stosowanie u nich najbardziej skuteczne-
go leczenia.

GtOS PACJENTA ONKOLOGICZNEGO

Badania molekularne w kierunku obecnosci muta-
cji BRCAI, BRCA2 nalezy przeprowadzi¢ u pacjentéw
Z rozsianym nowotworem, zaréwno wrazliwym na
kastracje, jak opornym na kastracje. — Niektore zale-
cenia, np. amerykanskie, mowiq, by te diagnostyke
przeprowadzac jeszcze wczesniej. u chorych z ra-
kiem prostaty ograniczonym do gruczotu krokowe-
go, w przypadku wysokiego stopnia ztosliwosci hi-
stologicznej, duzego zaawansowania miejscowego,
zachorowania w mfodszym wieku, a takze zacho-
rowan na raka prostaty u bliskich krewnych — moéwi
dr hab. Jakub Zotnierek, onkolog kliniczny.
Obecnie najbardziej zalecanag opcja dla tej grupy
chorych w stadium rozsianej choroby juz w pierw-
szej linii leczenia w przypadku stwierdzenia opor-
nosci na kastracje jest tzw. terapia podwdjna, czyli
potaczenie inhibitora PARP z nowoczesnym lekiem
hormonalnym. — Takie potgczenie wykorzystuje sy-
nergizm dziatania tych dwodch klas lekéw. Aktyw-
nosci tych lekow naktadajq sie na siebie, nastepu-
je potencjalizacja efektu przeciwnowotworowego
- zaznacza dr hab. Jakub Zotnierek.

Wyniki badan pokazujqg, Ze takie leczenie oznacza
znaczgce wydtuzenie czasu do progresji choroby
i czasu catkowitego przezycia. - W przypadku pa-
cjentow z mutacjami BRCAI, BRCA2 korzysci sq bar-
dzo wyrazne, ryzyko zgonu zmniejsza sie o 70 proc.
- podkreéla dr hab. Jakub Zotnierek.

Jako organizacja wspierajaca pacjentéw z rakiem
gruczotu krokowego, zwracamy sie z apelem do
Ministerstwa Zdrowia o umozliwienie jak najbar-
dziej optymalnego leczenia tej grupy chorych.
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Co przyniost kolejny rok doswiadczenh

Z PODWOINA IMMUNOTERAPIA

w raku ptuca, nerki i czerniaku

,DowiedzieliSmy sie, ze niektérych chorych mozna wyleczyé, niestety ale tylko w czerniaku,
mozna opo6zni¢ progresje. NauczyliSmy sie, ze nie mozemy sie przesadnie ba¢ podwdéjnej im-
munoterapii” - ocenia doswiadczenia z minionego roku z podwdéjng blokadg immunologiczna
prof. dr hab. n. med. Maciej Krzakowski, konsultant krajowy w dziedzinie onkologii, prezes

Polskiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej.

.Jezeli chodzi o odsetek dziatan niepozadanych
podwdjnej blokady immunologicznej nie jest on
Znamiennie wyzszy niz przy stosowaniu immuno-
terapii w potaczeniu z chemioterapia. To dlatego,
ze nauczyliSmy sie nie bac i zarzadza¢ dziataniami
niepozadanymi. Nauczylismy sie kwalifikowa¢ cho-
rych, wiemy ktdrzy odniosg korzys¢ z zastosowania
podwadjnej immunoterapii” — dodaje prof. dr hab.
n. med. Dariusz M. Kowalski, kierownik oddziatu
Zachowawczego Kliniki Nowotwordw Ptuca i Klatki
Piersiowej Narodowego Instytutu Onkologii — Pan-
stwowego Instytutu Badawczego w Warszawie, se-
kretarz Generalny Polskiej Grupy Raka Ptuca.
Podwdjna immunoterapia powoduje blokade
dwodch tzw. immunologicznych punktdéw kontro-
Inych - niwolumab blokuje biatko PD-L1, a ipili-
mumab biatko CTLA-4. Dzieki temu komorki od-
pornosci moga skuteczniej rozpoznawac i niszczy¢
komorki nowotworowe.

dr hab. n. med. Jakub
Kucharz, prof. NIO-PIB

Klinika Nowotworow Uktadu
Moczowego, Narodowy
Instytut Onkologii

— Panstwowy Instytut
Badawczy w Warszawie

RAK NERKOWOKOMORKOWY

Niwolumab z ipilimumabem stanowig jeden ze
schematéw zalecanych dla chorych na raka nerki
z rokowaniem posrednim i niekorzystnym wedtug
IMDC. Obserwacje wieloletnie potwierdzajg sku-
tecznos¢ takiego leczenia. Jego efektywnos¢ obser-
wowana jest w praktyce klinicznej. Kardynalne zna-
czenie ma odpowiednia kwalifikacja do leczenia.

Podwdjna immunoterapia dla chorych na raka
nerkowokomoarkowego (RCC) w | linii zostata zare-
jestrowana na podstawie badania CheckMate-214.
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Oceniano w nim stosowanie leczenia skojarzonego
niwolumab+ipilimumab (NIWO + IPI cztery dawki,
nastepnie sam niwolumab) vs sunitynib u wczesniegj
nieleczonych pacjentdéw z zaawansowanym lub roz-
sianym rakiem nerkowokomaorkowym. Pierwszorze-
dowymi punktami korncowymi byty: odsetek odpo-
wiedzi obiektywnych (ORR), czas wolny od progresji
(PFS) oraz czas przezycia catkowitego (OS). Absolut-
na wiekszos¢ pacjentdw miata rokowanie posrednie.
(Teraz juz wiadomo, ze schemat NIWO + IPI nie jest
efektywny u pacjentéw o rokowaniu korzystnym).
W czasie obserwacji wynoszacej 42 miesigce sko-
jarzenie niwolumabu z ipilimumabem wykazato
dtuzsze przezycie catkowite (mediana 47 miesiecy),
wyzszy odsetek odpowiedzi obiektywnych (42 proc.)
oraz wyzszy wskaznik odpowiedzi catkowitych (11-12
proc.). W poréwnaniu z pacjentami przyjmujacymi
sunitynib w monoterapii zaobserwowano znaczaca
korzys¢ w zakresie OS zaréwno u chorych z posred-
nim jak i ztym rokowaniem. Dziatania niepozadane
w przypadku dwulekowej immunoterapii nie odbie-
gaty od oczekiwanych.

.Pacjenci ze swoistymi toksycznosciami, tzw. powi-
ktaniami immunologicznymi (irAEs — immune-re-
lated adverse events) to ta grupa chorych, ktérych
sie najbardziej obawiamy. To sa tez rzadkie dziatania
niepozadane, jak zapalenie migsnia sercowego czy
neurologiczne powikfania immunoterapii, zwigza-
ne z bardzo wysoka $miertelnoscia. Wydaje sie, ze
pierwotnie wysoka smiertelnos¢ byta konsekwencja
tego, ze nie umieliémy na czas rozpoznawac dziatan
niepozadanych, nie wdrazaliSmy odpowiednio szyb-
ko wtasciwego leczenia. Wiemy juz, ze wystapienie
czesci dziatan niepozadanych, nawet jesli wymaga
przerwania leczenia, nie jest zwigzane z pogorsze-
niem rokowania chorego. Wiemy réwniez z praktyki
klinicznej, ze u pacjentdéw, u ktérych po wystapieniu
toksycznosci o nasileniu G3-G4 wstrzymujemy tera-
pie, odpowiedz na leczenie potrafi sie utrzymywac
dosy¢ diugo” — moéwi dr hab. n. med. Jakub Ku-
charz, prof. NIO-PIB z Oddziatu Zachowawczego Kli-
niki Nowotworéw Uktadu Moczowego.
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Prof. Kucharz wspomina, ze toczyty sie dyskusje
0 potrzebie stosowania ipilimumabu, ze moze sam
niwolumab bytby wystarczajacy. Powstato kilka ba-
dan oceniajgcych taka strategie — monoterapia an-
ty-PD-1, nastepnie podanie anty-CTL-4 w przypadku
progresji. ,Ta strategia sie nie sprawdza. Dwusktad-
nikowa immunoterapia powinna by¢ prowadzona
od samego poczatku. Wydaje sie zatem, ze liczba
podan ipilimumabu réwniez ma znaczenie” — oce-
nia ekspert.

Prof. Kucharz przedstawit wyniki stosowania po-
dwadjnej immunoterapii niwolumabem i ipilimuma-
bem u pacjentéw Kliniki Nowotwordw Ukfadu
Moczowego NIO-PIB. Analiza objeta 68 chorych,
u 90 proc. zdiagnozowano raka jasnokomadrkowego
nerki. Prawie 65 proc. z nich miato rokowanie po-
Srednie, absolutna wiekszos¢ znajdowata sie w do-
brym stanie sprawnosci.

.U 12 proc. doszto do toksycznosci w stopniu G3-G4
— (najczesciej dotyczacej watroby). Dziwi mnie nieco
niski odsetek catkowitych odpowiedzi — 4,5 proc. Za
to czesciowa odpowiedz uzyskaliSmy u 32 proc. cho-
rych, zas odpowiedz obiektywnga u bez mata 37 proc.
Mediana czasu wolnego od progresji wyniosta bli-
sko 18 miesiecy, czyli wyraznie wiecej niz w badaniu
rejestracyjnym. Mysle, ze to moze wynikac¢ z nieco
ostrozniejszego rozpoznawania przez nas progres;ji”
—wyjasnia prof. Kucharz.

.Zastosowalismy leczenie miejscowe w postaci ra-
dioterapii u blisko 40 proc. chorych. Do leczenia
Il linii przeszto niecate 40 proc. pacjentéw. Media-
na czasu catkowitego przezycia wyniosta blisko
40 miesiecy. W kontekscie praktyki rzeczywistej
i tego, ze nasi pacjenci nie sg tak zdrowi onkologicz-
nie i w tak dobrym stanie jak kwalifikowani do ba-
dan klinicznych, uwazam, ze wyniki mamy bardzo
dobry” — podsumowuje ekspert.

prof. dr hab. n. med.
Dariusz M. Kowalski

Klinika Nowotwordw Ptuca

i Klatki Piersiowej, Narodowy
Instytut Onkologii

— Panstwowy Instytut
Badawczy w Warszawie,
Polska Grupa Raka Ptuca

NIEDROBNOKOMORKOWY
RAK PLUCA

Badanie CheckMate-9LA byto dedykowane cho-
rym na raka niedrobnokomdrkowego ptuca (NDRP)
wszystkich typoéw. Zakwalifikowano do niego osoby
z choroba w stadium IV lub z nawrotem. Pacjenci
byli randomizowani do ramion z krétka chemiote-
rapia (dwa cykle), a nastepnie niwolumabu z ipili-
mumabem lub do czterech cykli klasycznej chemio-
terapii.
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Wykazano znamienng roznice, jesli chodzi o catko-
wity czas przezycia na korzys¢ krotkiej chemiotrapii
z podwdjna blokada immunologiczng. Wyniki byty
niezalezne od statusu biatka PD-LI, co pozwala nam
uniezaleznic sie od jego statusu. Jezeli chodzi o czas
wolny od progresji, ktéry przez wielu uznawany jest
za najbardziej efektywny parametr skutecznosci
leczenia, réznica jest znamienna statystycznie na
korzys¢ NIWO + IPI, jak rowniez w przypadku cza-
su trwania odpowiedzi” - komentuje prof. dr hab. n.
med. Dariusz M. Kowalski.

W analizie badania CheckMate-9LA z ubiegte-
go roku wyodrebniono chorych z przerzutami do
osrodkowego ukfadu nerwowego (UON). Wykaza-
no, ze jezeli leczenie miejscowe nie jest niezbedne,
brak objawdéw, to po zastosowaniu podwdjnej blo-
kady immunologicznej z krotka chemioterapig wy-
niki leczenia sa podobne do osigganych u chorych
bez przerzutéw. Dodatkowo u o0séb, ktére nie miaty
przerzutéw do UON zaobserwowano redukuje ryzy-
ko ich rozwoju.

Podczas tegorocznego kongresu ASCO zostata za-
prezentowana aktualizacja badania CheckMate-
-9LA po 5-letniej obserwacji. Wyniki potwierdzaja
dtugotrwata skutecznos¢ podwdjnej immunoterapii
z dwoma cyklami chemioterapii w pierwszej linii le-
czenia pacjentéw z NDRP, niezaleznie od poziomu
ekspresji PD-L1 i typu histologicznego.

,Odsetek przezy¢ 5-letnich wynidst ok. 20 proc. Do
niedawna byta to rzecz nieosiggalna. Szczegdlne
wrazenie robi to w sytuacji, gdy status biatka PD-L1
wynosi ponizej 1 proc.” — moéwi prof. Kowalski. Dane
te wskazuja, ze podwdjna immunoterapia wspar-
ta krétka chemioterapia powinna by¢ rozwazona
u chorych z ekspresjg PD-L1<1 proc.

,Dziatania niepozadane immuno- i chemioterapii s
nam znane od dawna. Wiemy tez, ze dodanie kolej-
nego leku bedzie skutkowato wieksza toksycznoscia
i wiekszym ryzykiem wystgpienia dziatan niepoza-
danych. To, co wazne, jesli te dziatania wystapia, to
bardzo rzadko sg w 3.-4. stopniu, czyli wymagaja-
cym bardzo aktywnego dziatania, z reguty jest to 1.-2.
stopien nasilenia” — dodaje ekspert. ,Analiza popu-
lacji chorych, ktérzy zakonczyli leczenie z udziatem
podwdjnej blokady z powodu wystgpienia dziatan
niepozadanych, pokazata, ze ich ukfad immunolo-
giczny zostat tak odhamowany, ze w aspekcie prze-
zy¢ 5-letnich mamy réznice dwukrotng na korzysg,
jesli chodzi o odsetek przezy¢ 5-letnich”.

CZERNIAK SKORY

W czerniaku skéry immunoterapia skojarzona jest
stosowana gtéwnie w 4. stopniu zaawansowania.
Zarejestrowane sg dwie kombinacje. ,IPI + NIVO
jest najdtuzej stosowanym, najbardziej klasycznym
potaczeniem i ztotym standardem, ale niwolumab
z relatlimabem mocno sie przebijajg, gtéwnie wy-
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pierajac monoterapie, poniewaz to potaczenie ma
poréwnywalna czy tylko nieco wieksza toksycznosc
od monoterapii, a jest skuteczniejsze” — zauwaza
prof. dr hab. n. med. Piotr Rutkowski, kierownik
Kliniki Nowotwordw Tkanek Miekkich, Kosci i Czer-
niakéw Narodowego Instytutu Onkologii, przewod-
niczacy Polskiego Towarzystwa Onkologicznego.
Obie podwdjne immunoterapie s3 w Polsce do-
stepne i stosowane. W zaleceniach sg wymienione
jako preferowane schematy leczenia, réwnorzedne.
W przypadku IPl + NIWO mamy 7-letnie obserwa-
cje, méwimy o ok. 50 proc. 5-letnich przezyé. Co
wiecej, na tegorocznym kongresie ESMO zostanie
ogtoszona aktualizacja badania CheckMate-067
z obserwacji 10-letniej. Wiekszos¢ chorych biorgcych
w nim udziat zakonczyta juz dawno leczenie i wygla-
da, ze nawet 40 proc. z nich zostato wyleczonych”
- modwi prof. Rutkowski.

Ekspert przyznaje, ze polskie dane sg nieco gorsze,
bo pochodza z rzeczywistej praktyki klinicznej. ,Je-
zeli popatrzymy na toksycznosé, to przy dobrym
przestrzeganiu algorytmaw, 30 proc. pacjentéw ma
ciezkie toksycznosci wymagajace hospitalizacji. To
jest bardzo przyzwoity wynik pokazujacy, ze prze-
strzegamy algorytmow i nauczylismy sie stosowac
skojarzona immunoterapig, ktérej nie ma sie co bac.
Hospitalizacje to realny problem, od ktérego nie
uciekniemy, ale mamy ich i tak mniej niz w badaniu
klinicznym, dlatego ze wczesnie reagujemy na tok-
sycznosc”.

prof. dr hab. n. med.
Piotr Rutkowski

Klinika Nowotworow Tkanek
Miekkich, Kosci i Czerniakow
Narodowy Instytut Onkologii
— Panstwowy Instytut
Badawczy w Warszawie,
Polskie Towarzystwo
Onkologiczne

Prof. Rutkowski zauwaza, ze schemat IPI + NIVO daje
jeszcze lepsze wyniki u chorych z mutacjg BRAF,
ktéra wymaga agresywniejszego leczenia, a jedno-
czesnie jest bardziej podatna na immunoterapie
skojarzona. ,Co wiecej, zaktualizowane wyniki ba-
dania DREAMseq nie pozostawiajg watpliwosci, ze
u chorych z mutacja BRAF zastosowanie IPI + NIWO
daje lepsze rezultaty niz inhibitory BRAF/MEK. R6z-
nica w 5-letnich przezyciach wynosita 25 proc. na
korzys¢ chorych, ktérzy otrzymali skojarzong immu-
noterapie”.

Druga podwdjna immunoterapia stosowana w czer-
niaku, czyli niwolumab + relatlimab, ktérej poswie-
cone byto badanie RELATIVITY-047, nie ma tak diu-
giego okresu obserwacji jak kombinacja niwolumab
+ ipilimumab - 4-letnie przezycia wynosza 60 proc.
.TO jest bardzo dobry wynik. W Europie rejestracja
tego schematu dotyczy chorych z niska ekspresjg

GtOS PACJENTA ONKOLOGICZNEGO

PD-L1. W zwiazku z tym nie ma watpliwosci, ze jezeli
myslimy o zastosowaniu relatlimabu z niwoluma-
bem od razu powinnismy oznaczac¢ ekspresje PD-L1"
— podkresla ekspert.

Z kolei podwdjna immunoterapia IPI + NIWO po-
winna by¢ bezwzglednie rozwazana w przypadku
pacjentéw z bezobjawowymi przerzutami do UON,
bardzo wysokim poziomem LDH, mutacja BRAF.
Jak podkresla prof. Rutkowski, wiekszos¢ chorych
kwalifikuje sie do leczenia skojarzonego. W kiero-
wanej przez niego klinice od poczatku 2024 r. po-
nad 70 pacjentdw rozpoczeto leczenie schematem
Pl + NIW, a dwdch relatlimabem z niwolumabem.
Leczenie przedoperacyjne (neocadjuwantowe) skoja-
rzona immunoterapia pojawia sie jako nowa opcja
dla chorych na czerniaka w 3. stopniu zaawanso-
wania. Celem badania NADINA opublikowanego
W czerwcu tego roku byta odpowiedz na pytanie, czy
leczenie neoadjuwantowe u chorych na czerniaka
w 3. stopniu zaawansowania (z przerzutami do re-
gionalnych weztéw chtonnych) moze poprawic
wyniki leczenia. Okazato sig, ze zastosowanie tera-
pii neocadiuwantowej opartej na potaczeniu niwo-
lumabu z ipilimumabem poprawia wyniki leczenia
w zakresie czasu wolnego od zdarzerh zwigzanych
Z nowotworem w poréwnaniu z uzupetniajgcym le-

czeniem niwolumabem.
?

“

P

*** Tekst powstat na podstawie wykfadéw wygtoszonych w trak-
cie sesji ,Praktyka czyni mistrza — co przyniést nam kolejny rok
doswiadczen z podwdjng immunoterapia”, ktéra odbyta sie pod-
czas XXVII Kongresu Polskiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej,
Gdansk 29-31 sierpnia 2024 r.
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Rak piersi jest najczestszym nowotworem u kobiet. Istnieja tez rzadkie i bardzo rzadkie zmiany
nasladujace go, a takze innego typu nowotwory w obrebie piersi jak np. anaplastyczne chto-
niaki wielkokomérkowe zwigzane z implantami piersi.

PASH, czyli rzekomonaczyniakowy rozrost zrebu
piersi (pseudoangiomatous stromal hyperplasia), to
jednostka chorobowa nasladujaca raka piersi, ktéra
zostata po raz pierwszy opisana przez w 1986 r. Cho-
ciaz pochodzenie PASH nadal pozostaje niejasne,
badania przeprowadzone w populacji kobiet suge-
rujg, ze ma on zwiazek ze stymulacja hormonalng
(gtdéwnie progesteronowsy), dlatego wystepowanie
tej jednostki chorobowej u mezczyzn jest wyjatko-
wo rzadkie.

Klinicznie wyglada jak szybko rosnacy guz. Zmiana
ta najczesciej opisywana jest jako dobrze ograniczo-
na, niebolesna palpacyjnie, nie powoduje zaburzen
na skorze piersi. Leczenie jest tylko miejscowe i po-
lega na wycieciu zmiany z szerokim marginesem.
PASH nie ewoluuje w zmiane ztosliwg, ale ryzyko
wznowy jest bardzo duze.

Guzy lisciaste (phyllodes tumor) stanowig mnigj
niz 1 proc. wszystkich guzdéw piersi. To najcze-
Sciej tagodna zmiana (jedna na cztery jest ztosli-
wa), pojawiajaca sie przewaznie u kobiet miedzy
40. a 50. r.z,, jednak sporadycznie moze wystepowad
takze u nastolatek. Struktury zrebu tego nowotworu
tworza charakterystyczne wyrosla w ksztatcie lisci,
stad nazwa. Guz lisciasty ma trzy odmiany: niezto-
sliwa, graniczna oraz ztosliwg, dwie pierwsze postaci
mMoga sie zmieni¢ w zmiane ztosliwa.

Guzy moga by¢ drobne, o srednicy 3-4 cm, ale wiek-
szo$¢ osigga bardzo duze rozmiary, rozpychajac
piers - makroskopowo moga osiggac rozmiar na-
wet do 15 cm. Zgodnie z literaturg 80 proc. pacjen-
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Dr n. med. Katarzyna Pogoda

Klinika Nowotworow Piersi i Chirurgii Rekonstrukcyjnej Narodowego
Instytutu Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie w Warszawie

tek z guzem lisciastym ma wyczuwalna palpacyjnie
zmiang, a u okoto 20 proc. wykrywany jest dopiero
w rutynowych badaniach przesiewowych. W przy-
padkach palpacyjnie wyczuwalnych guzdéw liscia-
stych obserwuje sie szybki wzrost guza w krotkim
czasie po jego wykryciu.

Zabieg chirurgiczny jest podstawa leczenia — zmia-
ne wycina sie z negatywnym marginesem (powyzej
1Tmm). W podtypach ztosliwym i granicznym docho-
dzi uzupetniajaca radioterapia. Usuniecie guza naj-
czesciej skutkuje petnym wyleczeniem, jednak sa
przypadki jego nawrotdw. U kobiet z rozpoznaniem
guza ztosliwego nawroty miejscowe i przerzuty od-
legte (do ptuc lub kosci) obserwuje sie najczesciej
w ciggu pierwszych 3 lat.

10 proc. rakow piersi stanowiq raki potrojnie ujemne
(TNBC), a w obrebie tego nowotworu pojawiajq sie
bardzo rzadkie postacie i to wtasnie z nimi mamy
problemy. To jest agresywny nowotwor, czasami
zdarzajq sie takie sytuacje kliniczne jak adenoid
cystic carcinoma, gdzie czasami nie mamy pew-
nosci, na ile mozna odpuscic leczenie systemowe.
Te rzadkie postacie to zbidr pojedynczych przy-
padkow tworzgcych grupy kilkudziesieciu chorych,
a kohorty sqg zbierane od bardzo historycznych
lat do obecnych. Nie ma zadnych badan rando-
mizowanych, bo jest to niemozliwe — mdwi dr n.
med. Katarzyna Pogoda z Kliniki Nowotwordw Piersi
i Chirurgii Rekonstrukcyjnej Narodowego Instytu-
tu Onkologii-Panstwowego Instytutu Badawczego
w Warszawie.
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Miesaki w obrebie piersi stanowig mniej niz 1 proc.
wszystkich nowotwordw ztosdliwych piersi i poni-
zej 5 proc. wszystkich miesakéw. Wspdtczynnik za-
padalnosci wynosi 44,8 nowych zachorowan na
10 milionéw kobiet na rok. Postulowano, ze na roz-
woj miesaka wptywa menopauza, lecz znajduje to
potwierdzenie w nielicznych opracowaniach.
Najczesciej chora na miesaka piersi zgtasza sie z po-
wodu jednostronnego, dobrze ograniczonego, ru-
chomego, niebolesnego guza, czesto cechujgcego
sie szybszym wzrostem niz w przypadku raka piersi.
Skéra pokrywajaca sutek oraz kompleks brodawki
i otoczki rzadko s3g zajete przez nowotwor, jednak
w naczyniakomiesakach skdra pokrywajgca guz
moze by¢ zasiniona i przebarwiona.

Mammografia w przypadku miesaka piersi jest ba-
daniem o niskiej swoistosci.

Duzy nacisk ktadziemy obecnie na leczenie oszcze-
dzajgce, po takim zabiegu zawsze jest wykonywa-
na radioterapia. Niestety u pojedynczych chorych
obserwujemy nawrdt w postaci wyindukowanych
naczyniakomiesakow — to jest najczesciej po 10 la-
tach od zastosowania radioterapii. Opisuje sie tez,
ze w wyniku przewlektego obrzeku koriczyny po
mastektomii ryzyko naczyniakomiesaka jest nie-
co wieksze. Potrzebny jest bardzo doswiadczony
patolog, ktory stwierdzi, ze rzeczywiscie jest to
miesak, a nie na przyktad nawrdt raka piersi.
Trzeba takze wykluczy¢ metaplastyczne raki pier-
si i guzy lisciaste. Zmiany sq bardzo duze, trudno
poddajqg sie leczeniu, czasami caty biust moze byc
zdeformowany przez takqg zmiane. W ramach
diagnostyki najczesciej wykonuje sie rezonans
piersi, tez zeby ocenic¢ stosunek wielkosci guza
do rozmiarow klatki piersiowej. Leczenie ngjczesciej
jest skojarzone, a wiec operacja, siegamy rowniez
po radioterapie, a w przypadkach bardziej zaawan-
sowanych takze chemioterapie, nawet bardzo in-
tensywnq — wyjasnia dr Pogoda.

ek Zrodto:

Prezentacja dr n. med. Katarzyny Pogody, sesja ,,Nowotwo-
ry o niewielkiej czestosci wystepowania”, XXVII Kongres
Polskiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej, Gdansk 29-31
sierpnia 2024 r.

NOWOTWORY Journal of Oncology, 2008 r., volume 58,
+Rzekomonaczyniakowy rozrost zrebu piersi — prezentacja
dwaéch leczonych zachowawczo pacjentéw objetych diu-
goterminowa obserwacja”, Joanna Jedrysl, Lucyna Rud-
nicka-Sosin, Wojciech Nowak.
https://www.braster.eu/pl/system-braster/profilaktyka/arty-
kuly/guz-lisciasty
https://www.mp.pl/onkologia/nowotwory/miesaki/57445,-
diagnostyka-i-leczenie-pierwotnych-miesakow-piersi
https://openbadania.pl/educations/article/chloniak-zwiaza-
ny-z-implantami-piersi
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Anaplastyczne chtoniaki wielkokomodrkowe zwia-
zane z implantami piersi (breast implant-associa-
ted anaplastic large cell lymphoma - BIA ALCL) to
stosunkowo nowy problem i jeszcze niedostatecz-
nie poznany. Pierwszy przypadek zostat opisany
w 1997 r. w Stanach Zjednoczonych. Dotyczyt pa-
cjentki z implantami piersi o powierzchni tekstu-
rowanej, wypetnionymi sola fizjologiczna. Chioniak
manifestowat sie klinicznie jako dwucentymetrowy
guzek w obrebie torebki widknistej implantu.

Nie jest to rodzaj raka piersi, tylko nowotwor ukta-
du chtonnego, ktéry wywodzi sie z limfocytow T (ko-
morki odpornosciowe odpowiedzialne za tzw. ko-
morkowa odpowiedz immunologiczna). BIA-ALCL
rozwija sie u kobiet po mastektomii i rekonstrukgji
piersi implantami, jak i po czysto estetycznych za-
biegach powiekszania piersi. Rozwija sie on u pa-
cjentek z implantami o teksturowanej powtoce
(na ten moment nie zarejestrowano przypadkdéw
BIA-ALCL u pacjentek tylko z implantami gtadki-
mi). Ponadto, do zachorowania moze dojs¢ u kobiet
zaréwno z implantami wypetnionymi silikonem,
jakisola fizjologiczna.

W pazdzierniku 2019 roku liczba zarejestrowanych
przypadkéw BIA-ALCL na $wiecie wyniosta 809.
Wczesnie wykryta choroba jest catkowicie wyleczal-
na - niewielka liczba przypadkéw BIA-ALCL zakon-
czyta sie zgonem.

Przyczyny BIA-ALCL na razie nie sg znane. Jedna
z teorii zaktada, ze teksturowana powtoka implan-
tow powoduje przewlekte zapalenie tkanki wokot
implantéw, co prowadzi do rozwoju chtoniaka.
Chtoniak zwiazany z implantami objawia sie przede
wszystkim jako powiekszenie (przypominajace opu-
chlizne) piersi, wynikajace ze zbierania sie ptynu
w kieszonce implantu oraz bdl piersi.

Ponadto, wystapi¢ moze stwardnienie piersi, guzek
w piersi i/lub pasze, wysypka na skoérze piersi czy
objawy ogdlne, np. goraczka lub utrata masy ciata.
Objawy moga rozwinac sie w ciggu roku od wszcze-
pienia, ale érednio pojawiaja sie po 7-10 latach od
operacji.

W diagnostyce na samym poczgtku wykonuje sie
USG piersi, wtedy widac zbierajgcy sie w kieszonce
implantu ptyn, wskazany jest rowniez rezconans ma-
gnetyczny piersi. Choroba moze by¢ bardziej miej-
scowo zaawansowana, wtedy leczeniem z wyboru
jest operacja, usuniecie implantu i sprawdzenie czy
nie ma wiekszego miejscowego nacieku. Bardzo
wazne, zeby usungc implant razem z torebkg wtok-
nistq. Jesli jest to przypadek bardziej zaawansowa-
ny, leczenie powinno sie odbywac w dedykowanej
klinice — méwi dr Pogoda.

Po zastosowaniu odpowiedniego leczenia progno-
zZy przezycia s3 bardzo dobre — ok. 93 proc. chorych
3 lata po leczeniu jest wolne od choroby.

WWW.GLOSPACJENTA.PL



EMPATIA | ZAUFANIE

to podstawa, na ktorej budujemy KOALICIE

Kazdego roku Amgen wspiera kilkanascie kampanii edukacyjnych. Pomysty zawsze rodza sie
z potrzeby pomocy, koniecznosci usuniecia barier - méwi Sylwia Jaczynska-Kolasza, Head of
Corporate Affairs and Patients Advocacy Amgen w Polsce.

Sylwia Jaczynska-Kolasza
/ Head of Corporate Affairs and Patients Advocacy, Amgen w Polsce

Firmy farmaceutyczne kojarza sie z produkcja
lekéw, potrzebnych chorym, ale niektére firmy
starajg sie tez wspiera¢ pacjentéw. Szczegdlnie
wyrazne jest to w przypadku pacjentéw onkolo-
gicznych. Dlaczego?

We wszystkich dziataniach dazymy do realizacji mi-
sji, jaka jest niesienie pomocy pacjentom. Przy kaz-
dej aktywnosci, ktérg podejmujemy, zadajemy sobie
pytanie, w jaki sposdb postuzy ona pacjentom - czy
bedzie to dostarczenie oczekiwanej terapii, poprawa
jakosci zycia chorych, czy usprawnimy jakis$ proces,
a moze zatatamy luke w systemie ochrony zdrowia?
Dokonujemy tych wyboréw bardzo swiadomie, wie-
rzac, ze kierujemy sie stusznymi wartosciamii to one
definiuja nas, Amgen, jako firme odpowiedzialna
spotecznie.

Dziatamy gtéwnie w czterech obszarach: medycynie
ogdlnej, onkologii, chorobach zapalnych i, od nie-
dawna, chorobach rzadkich. Aktywnosci w obszarze
onkologii i hematologii moga by¢ bardziej widoczne
ze wzgledu na liczbe choréb onkologicznych oraz
organizacji pacjentdw, prowadzacych dziatania edu-
kacyjne niemal w kazdej z nich. Trzeba tez pamie-
ta¢, ze nowotwory zajmuja druga pozycje, zaraz za
chorobami sercowo-naczyniowymi, wsréd najczest-
szych przyczyn zgondéw w Polsce. Dziatania eduka-
cyjne w tych obszarach sg wiec niezwykle uzasad-
nione.

Dlaczego edukacja pacjentéw jest tak wazna?

Edukacja ma ogromne znaczenie w zwiekszaniu
Swiadomosci zdrowotnej polskiego spoteczenstwa
- poczawszy od profilaktyki i nauki wiasciwego sty-
lu zycia, jako istotnych czynnikdéw pozwalajacych
zmniejszy¢ ryzyka wystapienia chordb, poprzez do-
starczanie wiedzy na temat poszczegdlnych scho-
rzen, az po mozliwosci terapii pozwalajacych zy¢
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z choroba dtuzej i w lepszej jakosci. Pacjent swiado-
my swojej choroby, jej objawdw i poszczegdlnych
etapodéw, a takze konsekwencji swoich zachowan,
moze wspdlnie z lekarzem, aktywnie podejmowac
decyzje dotyczace procesu terapeutycznego. Chcie-
libysmy jednak, aby jak najwiecej oséb pozostawa-
to jak najdtuzej zdrowymi, dlatego angazujemy sie
w kampanie promujace profilaktyke.

Zdecydowanie latwiej jest
zapobiegad, niz leczyc¢.

Jakie najwazniejsze akcje edukacyjne skierowane
do pacjentéw prowadzit i prowadzi Amgen, szcze-
golnie w sferze onkologii? Skad biorg sie pomysty
na tego typu kampanie?

Kazdego roku Amgen wspiera kilkanascie kampanii
edukacyjnych. Pomysty zawsze rodza sie z potrze-
by pomocy, koniecznosci usuniecia jakichs barier.
Czesto, wspdlnie z przedstawicielami organizacji
pacjentéw, omawiamy problemy, z jakimi borykaja
sie ich podopieczni. Nastepnie zastanawiamy sie,
co mozemy zrobi¢, aby te problemy rozwigzac i czy
jestesmy w stanie zrobi¢ to sami, czy potrzebujemy
dodatkowej ekspertyzy. Tak budujemy partnerstwa.
Na przestrzeni lat, organizacje pacjentéw bardzo
sie rozwinety, staty sie niezwykle profesjonalne. Cze-
sto samodzielnie tworza cata koncepcje kampanii
i zwracaja sie do nas jedynie z prosba o sponsoring.
Niezaleznie od formuty podejmowanej wspodtpracy,
zawsze silnie sie angazujemy. Wierze, ze tylko tak
mozna zbudowac¢ wartosciowe relacje, oparte na
zaufaniu, a ich efektem sg miedzy innymi kolejne
kampanie edukacyjne.

Jedna z nich, ktérag szczegdlnie ciepto wspominam,
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byta kampania ,ALL children need you", prowadzo-
na m.in. z Fundacjg ISKIERKA, wspierajaca rodzi-
céw chorych onkologicznie dzieci. ALL to skrét od
angielskiego acute lymphoblastic leukemia, czyli
ostrej biataczki limfoblastycznej. Nieleczona, moze
doprowadzi¢ do smierci w kilkanascie tygodni. Dla-
tego tak istotne jest szybkie rozpoznanie choroby
i rozpoczecie skutecznej terapii. W kampanie wia-
czyt sie stynny siatkarz, mistrz swiata i mistrz olim-
pijski, Giba, ktéry sam zmagat sie z choroba w dzie-
cinstwie. Odwiedzat szpitale onkologiczne, dodajac
mtodym pacjentom otuchy, a takze stanat na czele
druzyny gwiazd, ktéra rozegrata mecz siatkéwki, so-
lidaryzujac sie z chorymi dzie¢mi oraz ich rodzicami.
Jednym z elementdw akcji byta edukacja na temat
zalecanych badan profilaktycznych, ktére warto re-
gularnie wykonywac u dzieci.

Kolejna bliska mi akcja, ktdra wspieram od lat to
,Hamuj raka, daj szanse ptucom!”, prowadzona
przez Polskie Amazonki— Ruch Spoteczny. Ciesze sig,
ze o raku ptuca mowi sie coraz wiecej, a pacjenci zyja
z chorobg coraz dituzej. Pamietam czasy, kiedy rak
ptuca byt traktowany jak wyrok, ze srednig przezycia
okoto 9 miesiecy, wynikajaca zaréwno z wykrywania
choroby w jej zaawansowanym stadium, brakiem fi-
nansowania diagnostyki molekularnej oraz niewiel-
kim wyborem terapii. Dzisiaj sytuacja chorych na
raka ptuca diametralnie sie zmienita. Wcigz jednak
widze wiele problemdéw — miedzy innymi stygmaty-
zacje chorych, zwykle palaczy. Kolejnym jest bardzo
silne faczenie raka ptuca z paleniem papierosow.
Rzeczywiscie, palacze stanowig 90% chorych. To jed-
nak sprawia, ze diagnostyka tych 10% chorych, ktérzy
nigdy nie palili, jest jeszcze trudniejsza, gdyz dtugo
nie podejrzewa sie u nich raka. | o tym trzeba mowic
gtosno - raka ptuca moze miec¢ kazdy, niezaleznie od
tego, czy pali, czy nie, chociaz oczywiscie ryzyko jest
zdecydowanie wieksze w grupie palgcych papiero-
sy. Musimy takze poprawi¢ diagnostyke molekular-
na chorych — mamy fantastyczne narzedzia, z NGS
(sekwencjonowanie nowej generacji) wiacznie, ale
wcigz sg osrodki, ktdre nie zlecajg diagnostyki mole-
kularnej, bedacej kluczem do innowacyjnych terapii.
Niezaleznie od miejsca zamieszkania pacjenci po-
winni miec¢ rowny dostep do optymalnego leczenia.

Diagnoza choroby nowotworowej spada jak grom,
a nowotwor czesto kojarzy sie z choroba $mier-
telna. Pacjenci doswiadczeni w chorobie chca
pokazaé¢ innym, Zze zycie sie nie konczy, ze mimo
choroby mozna zy¢ normalnie. Jedna z takich nie-
zwyktych akcji, ktéra to pokazuje, jest rajd ,,Poko-
naj szpiczaka". Jak to sie stato, ze Amgen zaanga-
Zowat sie w te akcje?

To jeden z przyktaddéw fantastycznego partnerstwa
Amgen z organizacja pacjentéw - Fundacjg Cari-
ta. Podczas warsztatéw dla pacjentéw chorych na
szpiczaka, w 2018 roku, usiedlismy w tréjke z preze-
sem tukaszem Rokickim i podopiecznym Fundacji,
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Grzegorzem Rakowieckim i zastanawialiSmy sie, jak
mowic o szpiczaku i jak edukowacd pacjentéw, aby
pokazac, ze z tg choroba mozna zy¢ dtugo i w dobrej
jakosci. Inspiracja do Rajdu byt jeden z wyczyndw
Grzegorza, ktdéry na podanie leku dozylnego przeje-
chat ponad 200 km z Grudzigdza do Poznania.. na
rowerze. Dlaczego? Bo mdgt, bo miat site, bo dzie-
ki optymalnej terapii nie musiat porzuca¢ swojego
hobby, pomimo iz wymaga ono swietnej kondycji
nawet od oséb zdrowych. Na czes¢ Grzegorza za-
czelismy szkicowa¢ Rajd Rowerowy. Wstuchujac sie
w gtosy pacjentdw, ktdrzy ogromnie doceniali
wsparcie swoich bliskich, chcielismy stworzy¢ ak-
cje, ktdra bytaby jednoczesnie wyrazem wzajemnej
wdziecznosci - chorych wobec ich bliskich i odwrot-
nie - oséb zdrowych wobec chorych, ktérzy tak dziel-
nie zmMagaja sie ze szpiczakiem. Tak powstat projekt,
poczatkowo pod hastem ,Rozjechac¢ szpiczaka”,
a obecnie, ze wzgledu na rozszerzenie grupy doce-
lowej o wszystkich pacjentdéw hematologicznych —
,Rajd po zdrowie”. Amgen jest partnerem tej akcji
od poczatku i zduma nosze tytut,matki chrzestnej”,
nadany przez prezesa Fundacji Carita. Co roku, nie
tylko wspieramy wydarzenie finansowo, ale wysta-

Sylwia Jaczyniska
i Giba, mistrz
olimpijski i trzykrotny
mistrz Swiata

W siatkowce



wiamy druzyne Amgen, ktdéra wraz z pacjentami
i lekarzami bierze aktywny udziat w Rajdzie.

Czy wspieracie réwniez inne tego typu akcje, poza
obszarem onkologii?

W tym roku, duza uwage poswiecilismy osobom
w wieku 60+. Celowo unikam nazywania tej grupy
,0s0bami starszymi”, gdyz w wiekszosci przypad-
kéw s3 to ludzie niezwykle aktywni, mtodzi duchem,
zaangazowani spotecznie, czesto takze zawodowo,
rozwijajacy swoje pasje. Jest to jednak grupa, w ktoé-
rej rosnie ryzyko wystapienia osteoporozy.

| wiasnie z mysla o profilaktyce osteoporozy i edu-
kacji spotecznej w tym zakresie, powstata kampania
,Zmierz siel”, zorganizowana przez Koalicje ,Zmierz
sie z osteoporozy”, ktérej cztonkami sg Amgen, Fun-
dacja My Pacjenci, PolMlek oraz Lekam.

Jej trzy gtdwne przekazy, ktére kierujemy do oséb
60+, to po pierwsze, koniecznos¢ regularnego po-
miaru wzrostu - jego zmniejszenie o ok. 4 cm po-
winno zaniepokoi¢ i zmotywowaé do pozyskania
skierowania do poradni osteoporozy.

Po drugie, kazde ztamanie niskoenergetyczne
(z wiasnej wysokosci) wymaga przeprowadzenia
diagnostyki w kierunku osteoporozy i pacjent powi-
nien sie jej domagac.

Po trzecie, wazna jest dieta bogata w wapn i wita-
mine D. Oprécz powyzszego, trzeba pamietad, ze
w przypadku wystapienia osteoporozy, nalezy sto-
sowac sie do zalecen lekarza i nie przerywac¢ samo-
dzielnie leczenia.

Kampania jest wspierana przez licznych eksper-
tow, patrondw instytucjonalnych i medialnych,
a dzieki naszym partnerom, jej przekazy sa pro-
mowane na kartonach mleka oraz poprzez strone
www.zmierzsie.pl.

W ramach tej inicjatywy, w wybranych miastach or-
ganizujemy warsztaty edukacyjne z reumatologiem
i dietetykiem, uczestnicy maja tez mozliwos¢ wyko-
nania badania gestosci kosci (densytometria).
Podczas akcji, w kazdym miescie, srednio az u 20%
badanych osé6b w wieku 60+ wykryto osteoporoze.
To powierdza smutne statystyki - szacowana licz-
ba osdb chorych na osteoporoze, oparta na wskaz-
nikach epidemiologicznych, wynosi 2,1 min - u ok.
1na 3 kobiety i 1 na 5 mezczyzn po 70. roku zycia wy-
stapi ztamanie osteoporotyczne, 82% chorych straci
samodzielnos¢ rok po ztamaniu szyjki kosci udowej,
a 20% pacjentéw umrze. Tymczasem leczonych
zZ powodu osteoporozy jest jedynie niecate 5 procent.
Dlatego tak wazna jest profilaktyka i jak najszybsze
zdiaghozowanie choroby oraz podjecie leczenia.

Skad Twoje osobiste zaangazowanie w pomoc pa-
cjentom i w kampanie propacjenckie?

Odkad pamigtam, w moim rodzinnym domu zawsze
angazowalismy sie w pomoc innym. Mama, lekarz
w publicznej placéwce, zwykle wychodzita do pra-
cy wczesniej i wracata pézniej, aby przyja¢ dodatko-
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wych pacjentéw z bélem. Czesto opowiadata o nich
w domu, wiec pomaganie stato sie dla mnie czyms
naturalnym, podobnie jak zwigzanie sie zawodowo
z tematami medycznymi. Miatam tez zawsze za-
ciecie do rozwigzywania problemow i upraszczania
skomplikowanych procedur, stad tworzenie projek-
téw i kampanii, ktére byty nie tylko wazne spotecz-
nie, ale tez osobiscie dla mnie, stanowity ciekawe
wyzwanie.

Dziatacie tez systemowo: w ramach Komitetu
Farmaceutycznego AmCham, wspierajac zmiany
w systemie ochrony zdrowia, m.in. majace na celu
skrécenie sciezki pacjenta od diagnostyki do le-
czenia.

Komitet Farmaceutyczny Amerykanskiej Izby Han-
dlowej, ktérego Amgen jest cztonkiem, podnosi te-
maty wazne systemowo, zardwno dla pacjentdw, jak
dla branzy farmaceutycznej. Jednym z nich jest dtu-
gi i dos¢ skomplikowany proces diagnostyczny pa-
cjentéw onkologicznych, zwtaszcza z rakiem ptuca.
Trwa on w Polsce srednio 5,5 miesigca. Tymczasem
sg osrodki, ktére zamykaja go w 30-35 dni.
Wspdlnie z Polska Koalicja Medycyny Personalizo-
wanej staramy sie znalez¢é model mozliwy do wdro-
zenia w kazdej placdowce, skracajacy diagnostyke
raka ptuca maksymalnie do 2 miesiecy. Uwzgled-
nia on mM.in. wystawienie przez klinicyste (onkologa,
pulmonologa, torakochirurga) skierowania warun-
kowego lub wdrozenie innego rozwigzania umo-
zliwiajacego patomorfologom zlecenie dalszej
diagnostyki molekularnej i patomorfologicznej.
Dzisiaj patomorfolog odsyta wynik do klinicysty
i dopiero ten wystawia kolejne zlecenie na pogte-
biona diagnostyke. To niepotrzebne zataczanie kofa.
Te Sciezke mozna i trzeba uprosci¢. Musimy jednak
wzig¢ pod uwage rézne struktury organizacyjne
szpitali, w tym obecnos¢ lub brak wiasnego zaktadu
patomorfologii lub diagnostyki molekularnej oraz
mozliwos¢ zlecania diagnostyki do zewnetrznych
osrodkdéw. Konieczne wydaje sie réwniez pobieranie
zgody na diagnhostyke molekularng od pacjenta na
pierwszej wizycie. Obecnie czesto stuzy do tego od-
rebna wizyta, wyznaczana po otrzymaniu wynikow
od patomorfologa.

Kazdy etap diagnostyczny, niepotrzebnie wydtuzo-
ny o kilka, kilkanascie dni, albo wrecz tygodni, po-
woduje finalne opdznienie w dostepie do leczenia
nawet o kilka miesiecy. To po prostu trzeba zmienic.
Ogromnie cieszy fakt, ze te potrzebe widza wszyst-
kie srodowiska specjalistéw zaangazowanych w dia-
gnostyke i leczenie raka ptuca, w tym konsultanci
krajowi i prezesi towarzystw naukowych — onkolo-
dzy, pulmonolodzy, torakochirurdzy, patomorfolo-
dzy, diagnosci molekularni, genetycy.

Mam wiec nadzieje, ze wypracowany model zopty-
malizowanej sciezki diagnostycznej w raku ptuca
stanie sie standardem, przy odpowiednim wsparciu
legislacyjnym Ministerstwa Zdrowia.
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Lysienie wywolane chemioterapig jest dla wielu pacjentek jednym z najbardziej
traumatycznych skutkéw leczenia. Okoto 40-507% kobiet poddawanych
chemioterapii uwaza utrate wloséw za najbardziej stresujacy i emocjonalnie
obciazajacy aspekt terapii, czesto nawet bardziej niz inne objawy fizyczne.

Rozmowa z:
Agatg Matuszak
wiascicielka firmy
Bijou Hair, zajmujaca
sie uzupetnieniami
wiosow

Wypadanie wtoséw w wyniku chemioterapii (alo-
pecja) jest czestym skutkiem ubocznym, ale czas,
kiedy to nastepuje, moze sie ré6zni¢ w zaleznosci od
rodzaju stosowanych lekéw oraz schematu lecze-
nia. Ogdlnie, wtosy zaczynajg wypada¢ 2-3 tygo-
dnie po rozpoczeciu chemioterapii. W takiej sy-
tuacji warto rozwazy¢ dobér peruki. | jak rekomen-
duje Agata Matuszak, wiascicielka firmy Bijou Hair,
zajmujaca sie uzupetnieniami wioséw, najlepiej de-
cyzje podjac jeszcze przed rozpoczeciem pierwszej
chemii. Wéwczas mozna dobra¢ produkt najbar-
dziej dopasowany do wtoséw naturalnych, ktoéry cat-
kowicie przykryje ubytki juz od samego poczatku.

Wedtug badan prawie potowa pacjentek podda-
wanych leczeniu onkologicznemu uwaza tysienie
za najbardziej traumatyczny aspekt chemioterapii.
Czy te panie to wtasnie Pani klientki?

Wydaje mi sie, ze czasy marginalizowania czy
stygmatyzacji, ze wzgledu na brak witoséw, juz mi-
nety. Ale druga strong medalu jest to, ze osoba
chorujaca sama, ze wzgledu na obnizone poczucie
wiasnej wartosci i stabszy stan psychiczny spowodo-
wany chorobg, jakby wycofuje sie ze spoteczenstwa.
Wiele moich klientek méwi mi, ze mimo iz posia-
daja przepiekna i naturalnie wygladajaca peruke,
gdy ktos patrzy na nie, zapewne zwracajgc uwage
na piekne wtosy - one odbieraja to zupetnie inaczej
- wydaje im sie, ze ta osoba patrzy i mysli ,ona ma na
pewno peruke”. Wiem, ze to wszystko siedzi w gto-
wie i tak nie jest, ale osobie chorujgcej bardzo ciezko
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jest przezwyciezy¢ takie myslenie. Wiec czesto jed-
nak pojawia sie zjawisko autostygmatyzacji.

Na szczescie kilka miesiecy po zakonczeniu te-
rapii wlosy zazwyczaj odrastajg, ale chore musza
przetrwac ten okres. Kiedy najlepiej zacza¢ myslec¢
o zakupie peruki?

To bardzo ciezka decyzja, jednak lepiej podjac ja
jeszcze przed rozpoczeciem pierwszej chemii. Nie-
stety musimy by¢ swiadome, ze po drugim, badz
trzecim wlewie wtosy zaczynaja wypadac. Najlepiej
zgtosic¢ sie do nas wczesniej. Wtedy jestesmy w sta-
nie dobra¢ produkt najbardziej dopasowany do wto-
sow klientki, ktéry catkowicie przykryje ubytki juz od
samego poczatku.

Czym nalezy sie kierowac¢ przy wyborze peruki?

Wybdr peruki dla pacjentki onkologicznej to deli-
katny proces, ktéry ma na celu poprawe samopo-
czucia i komfortu psychicznego w trudnym okresie
leczenia. Przy wyborze peruki nalezy kierowac sie
konstrukcjg bazy i rozmiarem czepka. Bardzo wazna
jest rowniez gestos¢. Odpowiednio natkane natu-
ralne wiosy nie tworza efektu kasku, pozwalajac na
najbardziej naturalny wyglad peruki. Baza, na ktorej
tkamy wiosy, powinna perfekcyjnie imitowac skore
gtowy i pozwoli¢ skorze oddychac. To bardzo wazne.
P&zniej to oczywiscie kolor i dtugosc wiosow. Zalezy
nam na tym, aby produkt zastgpit nasze witosy. Do-
bra peruka, to ta, ktérej nie czujemy, gtowa swobod-
nie oddycha, a catos¢ wyglada naturalnie i subtelnie.

Czy peruka jest w jakis sposdéb zabezpieczana,
przymocowywana do gltowy, zeby nie doszto do jej
zsuniecia, np. przy pochylaniu sie, podczas biegu?
Nie ma takiej mozliwosci, peruka nie moze spasé
nam z gtowy w zadnym wypadku, niewazne czy to
trening, bieg czy silny wiatr. O to dbamy dobierajac
odpowiedni rozmiar czepka. Dodatkowo z tytu znaj-
duja sie specjalne tasmy umozliwiajace regulacje
obwodu.
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Jak wyglada u Pani proces dobierania peruki?
Uzupetnienie witoséw dobieramy podczas indywi-
dualnej konsultacji — stacjonarnie w naszym salo-
nie badz online. Na miejscu mamy do wyboru Kkil-
kadziesigt modeli, koloréw i rodzajéw cie¢ tak, aby
na miejscu mMoc odwzorowacd fryzure naszej klientki
sprzed choroby. Zawsze mozliwa jest dodatkowa
personalizacja. Mozemy zmieni¢ ciecie na peruce,
dodac odrost, grzywke czy zmieni¢ kolor za pomo-
ca koloryzacji. Mamy duzo mozliwosci. Pomozemy
z kazda fryzura.

Lepsze beda wtosy naturalne czy syntetyczne?
Zdecydowanie naturalne. Peruki z witoséw natural-
nych sa przewiewne, a gtowa oddycha. To bardzo
wazne, bo kobieta w peruce ma sie czu¢ komforto-
WO, @ W zasadzie to ma nie czug, ze ma ja na gtowie.
Nasze peruki to produkty w petni naturalne, two-
rzone ze zdrowych, dziewiczych wtoséw. Pracujemy
zgodnie z zasadg, ,naturalnos¢ przede wszystkim”,
bo wiemy, jak wazna jest dla naszych klientek dys-
krecja oraz che¢ posiadania uzupetnienia wtosow,
ktore bedzie niewidoczne dla otoczenia. Jestesmy
w stanie stworzy¢ peruke, ktéra bedzie wygladata
jak prawdziwe wtosy. Peruka syntetyczna to nie jest
dobry produkt. Takie wiosy, po pierwsze, kottunia
sie, btyszczg nienaturalnie w stoncu, nie uktadaja sie
jak prawdziwe. Nie mozna z nich utozy¢ dowolnej
fryzury, naturalnie wygladajacego przedziatka, jak
na perukach z prawdziwych witoséw. Jesli ktos pa-
trzy z zewnatrz, to widzi, ze to jest peruka.

W jaki sposéb nalezy pielegnowac peruke?

To bardzo proste. Peruke myjemy sSrednio raz na
miesigc/péttora miesigca. To w zupetnosci wystar-
czy. Myjemy ja delikatnie w umywalce, szamponem,
naktadamy odzywke do wiosdw, sptukujemy, od-
stawiamy na stojaczek. Moze sama wyschnac albo
mozemy uzy¢ do tego suszarki. Naszg peruke moz-
na poézniej wyprostowac, pokreci¢ i dowolnie wysty-
lizowac.
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Jestesmy w stanie
dobrac produkt
najbardziej
dopasowany do
witosow klientki,
ktory catkowicie
przykryje ubytki
juz od samego
poczqgtku terapii.
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Czy u Pani mozna kupi¢ peruke z dofinansowa-
niem z NFZ?

W Polsce pacjentki moga ubiegac sie o refundacje
czesci kosztow zakupu peruki z Narodowego Fun-
duszu Zdrowia (NFZ), zwiaszcza w przypadku utraty
wtosdw w wyniku leczenia onkologicznego. Niestety
obecna kwota dofinansowania to 250 zt, czyli to jest
bardzo mato, biorgc pod uwage, ze peruka z natu-
ralnych wtoséw moze kosztowac ok. 7 tys. zt. Jezeli
klientka otrzyma zaswiadczenie z NFZ o dofinanso-
waniu, to udzielamy jej rabatu w takiej kwocie. Na-
tomiast to tez ciekawy temat do przysziej debaty,
uwazamy, ze dofinansowanie zakupu peruki powin-
no by¢ duzo wyzsze.

Co wyréznia produkty Pani firmy na tle konkuren-
cji?

Nasze uzupetnienia sg najwyzszej jakosci. Po pierw-
sze, poniewaz bazg wyjsciowa jest najwyzszej jakosci
materiat, na ktérym pracujemy. To naturalne polskie
i stowianskie witosy dziewicze o zachowanej natu-
ralnej strukturze i oryginalnej tusce witosa, nieprze-
tworzone chemicznie. Daje to gwarancje, ze wiosy
po kilku myciach beda nadal w swietnej kondycji,
nie zaczna sie puszy¢ i kottuni¢. Kazde pasmo wto-
séw jest potrdjnie, recznie wigzane w zaprojektowa-
ng baze uzupetnienia. Jakos¢ surowca, na ktérym
pracujemy, i najwyzsza dokladnos¢ w wykonaniu
gwarantuja naszym klientkom wygode i piekny
wyglad. Nasze peruki s3 wygodne w noszeniu, po
czasie nie czu¢, ze mamy cos na gtowie. Uzupetnie-
nia BijouHair sg ultradyskretne, lekkie, oddychajace
imaja tak dobrang gestose, ze idealnie sie prezentuja
i wspotgraja z twarza uzytkowniczki.

PERUKI



Ewa Cuban,
pacjentka onkologiczna

Kiedy dowiedziatam sie o chorobie
i wstepnej drodze leczenia - chemio-
terapii, jedng z mysli, ktéra wyjgtko-
wo pochtaniata mojg gtowe, byt nie-
unikniony moment utraty wtoséw. Bo
to, Ze je strace, byto pewne. Oczywi-
Scie codziennosc¢ stanowity badania,
konsultacje, wyniki, jednak wtosy byty
caty czas w myslach. Dlatego posta-
nowitam nie czekaé, az zabraknie
moich naturalnych i zaczetam szu-
ka¢ mozliwosci konsultacji i zakupu
peruki po chemioterapii. Wtosy sg
w naszej kulturze symbolem kobiece-
go piekna i czesto ich utrata powodu-
Jje u kobiet poczucie bycia gorszg czy
niepotrzebne kompleksy.

Taktrafitam do salonu, gdzie otrzyma-
tam cudowng opieke. Tego samego
dnia peruka zostata wybrana i przy-
Jjechata ze mng do domu. | mimo iz
jeszcze mam swoje naturalne wtosy
(jestem na poczgtku leczenia), samo
posiadanie peruki oraz przygotowa-
nie na moment utraty wtosow, dodaty
mi mega duzo pewnosci siebie. Uwa-
zam, ze jest to bardzo wazne, szcze-
godlnie w okresie kiedy nasze mysli sqg
rézne i czesto popadamy w gorszy
nastroj. To wtasnie wtedy nalezy ro-
bic¢ wszystko, aby jak najlepiej zadbac
0 swojqg psychike i w moim przypadku
to byta bardzo dobra decyzja. Dzie-
ki temu zapomniatam o kompleksie
zwigzanym z ewentualng utratg wfo-
SOw i czuje sie przygotowana na ten
dzien.

PRZEBIEG WYPADANIA WLOSOW:

Pierwsze objawy:

Wtosy staja sie stabsze i bardziej tamliwe, co moze
skutkowac poczatkowym przerzedzeniem.

Wzmozone wypadanie:

Zwykle w ciagu kilku tygodni od rozpoczecia
leczenia dochodzi do wiekszej utraty wioséw.
Utrata moze by¢ stopniowa lub bardziej nagta,
a czasem witosy moga wypadac w duzych kepach.

Petna utrata wtosow:

W wielu przypadkach pacjenci tracg wiekszosc¢ lub
wszystkie wiosy, w tym brwi, rzesy, a takze wiosy
na innych czesciach ciata. Niektore leki powoduja
tylko przerzedzenie witosow.

CO WPLYWA NA INTENSYWNOSC
WYPADANIA WLOSOW?

Rodzaj chemioterapii:

Niektore leki, jak doksorubicyna, cyklofosfamid
czy paklitaksel, maja wiekszy potencjat do
powodowania utraty wiosdw. Inne, jak np.
metotreksat, moga powodowac jedynie fagodne
przerzedzenie.

Dawka i czestotliwos¢ leczenia:

Wyzsze dawki chemioterapii zwykle zwiekszaja
ryzyko i szybkos¢ utraty wiosow.

Indywidualna reakcja organizmu:

Kazdy organizm moze reagowac nieco inaczej,
dlatego u niektérych pacjentdw utrata wtosow
moze byc¢ bardziej intensywna niz u innych.

ZALETY PERUK Z WLOSOW
NATURALNYCH:

Naturalny wyglqd i struktura:

Wtosy naturalne wygladaja i zachowuja sie tak jak
prawdziwe — odbijajg swiatto w bardziej naturalny
sposob niz witosy syntetyczne, co sprawia, ze s3
praktycznie nie do odréznienia od naszych wtosow.
Mozliwos¢ stylizacji:

Peruki z wioséw naturalnych mozna dowolnie
stylizowac¢ - kreci¢, prostowac, suszy¢ na goraco,
a nawet farbowaé, co daje duza swobode
w dostosowywaniu fryzury.

Dtuzsza trwatosc:

Przy odpowiedniej pielegnacji peruki z wtosow
naturalnych sg trwalsze niz peruki syntetyczne.
Moga stuzyc przez wiele miesiecy, a hawet lat.

Ewa Cuban,
W nowej stylizacji

WWW.GLOSPACJENTA.PL



W budowaniu relacji

LEKARZ-PACIJENT

najwazniejsze jest zaufanie

Lekarz powinien powiedzie¢ pacjentowi o wszystkich mozliwych terapiach i formach leczenia,
powinien tez powiedzieé¢ o mozliwych dziataniach niepozadanych terapii - méwi Adrianna So-

bol, psychoonkolog, psycholog zdrowia.

Adrianna Sobol

psychoonkolog i wyktadowca w Zaktadzie Profilaktyki
Onkologicznej Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.
Pracuje w Szpitalu im. Sw. Rodziny w Warszawie.

Diagnoza choroby onkologicznej czy hematolo-
gicznej czesto jest dla pacjenta szokiem. Jak po-
winna wyglada¢ pierwsza wizyta pacjenta u leka-
rza? Czy mozna - a moze wrecz nalezatoby - i§¢ na
taka wizyte z osobg bliska?

Otrzymanie diagnozy choroby onkologicznej czy
hematologicznej jest sytuacja niezwykle trudng, za-
skakujaca. Pacjent jest rzucany na gteboka wode,
mozna powiedzie¢ ,bez instrukcji obstugi”, gdzie
znajdzie koto ratunkowe.

To stan ogromnego zagubienia,
przerazenia, a przede wszystkim
wyobrazania sobie swojej
choroby i leczenia. Czesto te
wyobrazenia nie s3g poparte
wiedzg, tylko zastyszanymi
historiami, ktore bardzo

poteguja lek.

Dlatego pierwsze konsultacje u lekarza bywaja nie-
poradne — mozna moéwi¢ o braku czasu czy trud-
nosciach komunikacyjnych lekarz-pacjent, czesto
jednak pacjenci nie sg dobrze przygotowani do
takiej pierwszej konsultacji. Zdarza sie, ze przycho-
dza z ogromna dokumentacjg, opowiadajg historie
sprzed wielu lat, ktére nie majg znaczenia w danej
sytuacji, po czym wychodza z gabinetu i maja po-
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czucie ogromnego zagubienia, bo nic nie zrozumie-
li, nie zapamietali i nie wiedzg, co dalej.

Dlatego zachecam pacjentéw, by przede wszystkim
na taka pierwsza konsultacje poszli z osobg towarzy-
szgca. Powinna ona byc¢ skrupulatnie wybrana. Nie
moze to by¢ osoba bardzo emocjonalna, tylko raczej
ktos, kto bedzie potrafit opanowac swoje emocje;
bedzie ,druga para oczu i uszu” pacjenta.

Wazne, by do takiej wizyty dobrze sie przygotowac
— spisa¢ kilka najwazniejszych pytan, ktére warto
zada¢. Warto nad nimi wczesniej sie zastanowig;
podczas wizyty osoba towarzyszaca moze nawet
spisa¢ odpowiedzi: daje to mozliwos¢ otrzymania
i zapamietania waznych informacji. Warto miec tez
pouktadane dokumenty, ostatnie badania, wypis ze
szpitala, by nie szukac ich podczas wizyty. Warto tez
pamietac, ze to nie jest ostatnia wizyta u lekarza.
Krok po kroku pacjent bedzie budowat swojg wie-
dze, oswajat temat choroby. Istotne jest to, by w roz-
mowie z lekarzem pyta¢ konkretnie o chorobe, jak
bedzie wygladato leczenie, jaka bedzie forma poda-
nia leczenia.

Czy pacjent moze tez spytaé¢ wprost, czy w danym
osrodku s3 podawane wszystkie nowoczesne for-
my leczenia? Wiemy, ze oérodki leczenia réznia sie;
czy pacjent moze takie pytanie zadac¢?

Zawsze do tego zachecam — chodzi przeciez o zdro-
wie i zycie pacjenta. Nadal w Polsce widzimy réznice
pomiedzy osrodkami, np. nie wszystkie maja pod-
pisane umowy na programy lekowe, nie wszystkie
przeprowadzaja badania kliniczne. Nadal tzw. kod
pocztowy, miejsce zamieszkania, ma znaczenie,

GtOS PACJENTA ONKOLOGICZNEGO
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jesli chodzi o dostep do nowoczesnych form tera-
peutycznych. Nie dotyczy to kazdego osrodka, jed-
nak zdecydowanie pacjent powinien dopytac, czy
w danym miejscu jest dostep do wszystkich nowo-
czesnych form terapeutycznych. Warto tez zapytac,
jakie istnieja inne mozliwosci terapeutyczne, ktére
obecnie nie sg refundowane w Polsce. Taka wiedza
zawsze daje pacjentowi mozliwos¢ wyboru. Ma on
tez prawo skonsultowac sie z innym specjalisty, z in-
nego osrodka.

Oczywiscie, nie powinno by¢ tak, ze pacjent chodzi
od lekarza do lekarza, proszac o konsultacje, jed-
nak jedna dodatkowa opinia medyczna moze by¢
niezwykle pomocna. Dzieki temu pacjent czuje sie
pewniej, ze zaproponowane leczenie jest dla niego
najlepsze. Ma to ogromne znaczenie, jak dalej be-
dzie wygladata wspodtpraca z lekarzem.

A jesli pacjent takich pytan nie zadaje - czy lekarz
powinien sam powiedzie¢, ze np. s3 inne opcje
leczenia, badania kliniczne, zaproponowac¢ druga
konsultacje?

Nie ma lepszej formy budowania zaufania miedzy
lekarzem i pacjentem niz szczeros¢ i autentycznose,
otwartos¢ w rozmowie z pacjentem.

To lekarz powinien w ramach
dbania o dobro pacjenta
powiedziec o tym, co jest
dostepne, czym dysponuje, co
moze zaproponowac, a co jest
mozliwe w innym osrodku

w Polsce, Europie czy na
swiecie.

Bardzo istotne jest to, zeby takie informacje przeka-
zywac. Nie oznacza to, ze gdy pacjent dowie sig, ze
dane leczenie nie jest refundowane, to pomysli, ze
lekarz na co$ chce go naciggnac. Odrzuémy taki ro-
dzaj myslenia.

Lekarz moze powiedzie¢: ,Nie znam sie na tym, nie
wiem”. Wyniki wielu badan pokazuja, ze takie stowa
pacjenci uznaja za najwieksza wartos¢ lekarza, ktory
jest w stanie szczerze powiedzied, ze jest w czyms$
sSwietnym ekspertem, ale czegos innego nie wie,
dlatego przekazuje pacjenta do innego eksperta lub
osrodka. Na tym wiasnie polega budowanie zaufa-
nia.

Bardzo wazne jest, zeby lekarze przekazywali pa-
cjentowi informacje o réznych dostepnych formach
terapeutycznych, mozliwych formach i sposobach
podawania lekdw, informacje o nowych terapiach,
nawet tych, ktdérymi oni obecnie nie dysponuja. To
bardzo istotne.
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O co pacjent powinien jeszcze zapytad, jesli chodzi
o leczenie?

Istotne jest, by spytat, co on sam moze zrobi¢ dla
siebie. Powinien tez spytac, jakie objawy powinny
go zaniepokoi¢, kiedy powinien zgtosi¢ do lekarza,
do szpitala, na co wréci¢ uwage. Pacjent powinien
otrzymac¢ doktadna informacje, gdzie powinien
zgtosi¢ sie w przypadku konkretnych problemow.
Wazne, zeby wiedzial, jak jego organizm moze re-
agowac, jakie s3 mozliwosci poradzenia sobie w da-
nej sytuacji, a co jest niepokojace i wymaga pilnej
interwencji.

Istotne jest, jaka pacjent
otrzyma forme leczenia, jak
dhugo bedzie ono trwac. Bardzo
wazng kwestia s3 wszystkie
aspekty dotyczace codziennego
zyciaijego jakosci: np. forma
leczenia moze przelozyc sie na
to, czy pacjent bedzie aktywny
zawodowo, rodzinnie.




Warto zapytaé, czy mozna by¢ aktywnym zawo-
dowo, uprawiac jakas forme aktywnosci fizycznej,
wyjechacé na wakacje: to wazne kwestie, ktére maja
duze znaczenie w kontekscie postrzegania siebie
i jakosci zycia. Pacjent zadaje sobie pytanie, czy np.
skutki uboczne moga by¢ na tyle dotkliwe, ze nie
bedzie mdégt kontynuowad swoich aktywnosci za-
wodowych, spotecznych. Pracujac od wielu lat na
oddziatach onkologicznych wiem, jak wazne jest
uswiadomienie przez pacjenta tego, ze co prawda
ma chorobe nowotworowa, ale moze robi¢ wiele
rzeczy, ktére do tej pory sprawialty mu przyjemnosé,
byty jego pasja. Ma to ogromny wptyw na jego zycie.
Zachecam tez, by pacjenci moéwili o swoich emo-
cjach, czy np. maja objawy leku, depresji, proble-
maow ze snem, zeby zapytali o mozliwosé konsultacji
Z psychologiem, psychoonkologiem.

W przypadku wielu choréb hematologicznych le-
czenie trwa ditugo, np. w matoptytkowosci, szpi-
czaku; moga one powodowac¢ rézne skutki ubocz-
ne. Wspomniata Pani, ze pacjent powinien mie¢ na
ten temat wiedze, ale czy powinien tez, wspdélnie
z lekarzem, decydowac o wyborze terapii?

We wspdtczesnej medycynie i leczeniu pacjentdw
chorych przewlekle bardzo istotne jest partnerstwo
i wspotpraca. Nie jest mozliwa skutecznos¢ leczenia
bez petnego zaangazowania i wiedzy pacjenta na

™

Pacjent powinien
pamietac o swoich
prawach, zadawac
pytania i aktywnie
uczestniczy¢

w podejmowaniu
decyzji o leczeniu.

temat swojego stanu zdrowia, choroby, przebiegu
terapii. Pacjent dobrze poinformowany znacznie le-
piej sie leczy. Ma wtedy poczucie kontroli, wiekszego
zaangazowania.

Najgorsza rzecza bylaby
biernosc¢ pacjenta — pewnego
rodzaju ,,okrojenie” go z jego
autonomii, gdy nie decyduje on
o leczeniu, tylko inni decyduja
za niego: lekarz, rodzina.

Wtedy tak naprawde ta osoba nie uczestniczy
w terapii, ciezko stwierdzi¢, czy jej stan sie poprawia,
czy leczenie jest efektywne. Lekarz powinien zawsze
przedstawi¢ pacjentowi wszystkie opcje, mozliwo-
sci, korzysci, trudnosci, wyzwania; bo leczenie zalezy
od zaangazowania dwoch stron.

Pacjenci powinni miec peing
wiedze, z jakich opcji moga
skorzystac, czym sa leczeni,
jakie maja mozliwosci; powinni
byc¢ zaangazowani w proces
terapeutyczny.

Daje to nie tylko partnerstwo, ale przede wszystkim
przektada sie na motywacje pacjenta, poczucie sen-
su, ktére w terapii chordb przewlektych ma ogrom-
ne znaczenie.

Wiekszos¢ choréb hematologicznych i onkologicz-
nych jest obecnie leczonych przewlekle, przez lata.
Lekarz z pacjentem musza sie w pewnym sensie
ze sobg zaprzyjaznié¢, mie¢ do siebie nawzajem za-
ufanie?

Zaufanie i wspodtpraca ma kluczowe znaczenie. Cza-
sem sa to bardzo ludzkie aspekty, bywa np., ze dany
lekarz z danym pacjentem niekoniecznie sie dobrze
porozumiewajg, dlatego zawsze powtarzam pa-
cjentom, ze maja prawo wyboru, w ktorym osrodku
beda sie leczy¢, maja tez prawo do wyboru lekarza
prowadzacego terapie. Bardzo wazne jest, by w tej
dtugoterminowej relacji mie¢ poczucie zaufania,
wspdtpracy. Jesli pacjent czuje sie skrepowany,
wstydzi sie zadac¢ pytanie, podzieli¢ swoimi obja-
wami, to wspodtpraca nie bedzie dobrze sie uktadacd.
Oczywiscie, zdaje sobie sprawe z tego, ze brakuje le-
karzy, dlatego nie jest to proste, jednak pacjent musi
czuc sie dobrze w kontakcie z lekarzem, bo nie jest
to wspodtpraca na chwilg, tylko czesto na dtugie lata.

GtOS PACJENTA ONKOLOGICZNEGO
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JUBILEUSZ 20-LECIA

Klubu Amazonki w Darlowie

Elzbieta Betlinska, prezes Klubu Amazonki w Dartowie

+CHOC GONI NAS CZAS”

Jack Nicholson, Morgan Freeman zagrali bardzo
trudne role, choroba nowotworowa i pragnienie zy-
cia. Smiech i fzy, bdl, cierpienie i sita, wspieranie sie
mimo wszystko. Film pokazuje spetnianie marzen,
przeciez kazdy z nas je ma. Masz zycie, mozliwosci
i odwage to czynniki, ktdre szyja na miare nasze
marzenia. Odwaga i otwartos¢ na siebie, ale jakze
czesto dopiero w starciu z ciezka chorobga, kiedy
mowimy, ze zaczynamy drugie zycie, zapominamy,
ze zycie jest tylko jedno i to od nas samych zalezy
w jakie barwy ubierzemy godzine, dzien, tydzien,
miesiac, rok.

Juz Platon powiedziat: ,Mysle¢ to, co prawdziwe,
czuc to, co piekne i kocha¢ co dobre —w tym cel ro-
zumnego zycia".

20-lecie dziatalnosci Klubu
Amazonki w Dartowie to
historia, ktorg tworzyly kobiety,
to historia kazdej z nas, to
nasze zycie po chorobie, nasze
rodziny, ktore uczyly sie razem
z nami jak zy¢.

Bycie w troche innej rzeczywistosci, to przyjaznie,
wspdlne chwile, Smiech i tzy. Czas powitan i poze-
gnan, to czastka serca kazdej z nas, ktérg potrafimy
sie dzieli¢, to pamie¢ o naszych kolezankach, ktére
zawsze wspierajg nas z niebios.

Przez 20 lat musiatySmy,
poniewaz chciatySmy, przejsc
szkolenia, poglebiac swoja
wiedze, by w sposob mozliwie
profesjonalny pomagac.

To prawdziwosé, ktéra bywa spontaniczna, ponie-
waz kazdy jest inny, inaczej cierpi i inaczej choruje,
kazdy ma prawo inaczej pokazywac i okazywac swo-
je uczucia. Klub Amazonki to nie tylko nowotwory
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piersi, to rézne nowotwory, rézne potrzeby i jakze
szeroki wachlarz wiedzy, ale radzimy sobie i w tym
temacie.

Celem naszej organizacji jest walka ze skutkami
przebytej choroby raka piersi.

Niezaleznie od tego, jak gleboka
bylaby wiedza o raku piersi, to
w momencie diagnozy kazda
kobieta przezywa swoj osobisty
dramat.

| wiasnie wtedy dobrze jest wiedzie¢, ze istnieje or-
ganizacja, w ktorej sg kobiety wolonariuszki zawsze
gotowe stuzy¢ pomocy i wsparciem.

Nikt nie jest gotowy to starcia z chorobg, niezaleznie
od rodzaju zawsze nas zaskakuje. Nietykalni nie ist-
nieja, a nasza sita buduje sie na miare naszych moz-
liwosci i checi korzystania ze wsparcia.

Dlatego zacznij zy¢, zacznij w zyciu doceniac szcze-
goty, poranng kawe, spotkanie z przyjacielem, cieka-
wa ksigzke, wzruszajacy film, piekno otaczajacej nas
natury, a przede wszystkim docen rodzing, bliskich,
ich mitos¢ i oddanie.

Znajdz szczescie w usmiechu przechodnia, zdanym
egzaminie, cieptym gtosie mamy. Doceniaj kazda
sekunde, uwierz w siebie, uwierz, ze marzenia sie
spetniaja. | chociaz to trudniejsze niz ciggte narzeka-
nie to jest warte wysitku. Nikt nie uczyni cie szczesli-
wym, poki nie odnajdziesz szczescia w sobie.

Kazdy nasz dzien jest pierwszym dniem reszty na-
szego zycia, dlatego naprawde musimy zadbac o to,
zeby wszystkie nasze dni byty dobre, piekne i nieza-
pomniane. W kazdym dniu jest ukryte piekno, za-
dbaj o czas by je dostrzec.

Zadbaj dla siebie o wiecej czasu, wiecej spokoju,
wiecej szczescia, wiecej mitosci, wiecej zycia w zyciu.
Zyj chwilg, nic sie nie powtérzy, szczeécie mozna
znalez¢ wszedzie i zawsze, tylko trzeba chcie¢. Po-
zwolmy naszej fantazji pomalowac nasz $wiat naj-
piekniejszymi barwami, zyjmy najpiekniej jak potra-
fimy. ,By¢ szczesdliwym - tego trzeba sie nauczyc”.
- Eurypides. Badz, tego nam nikt nie zabrania.

Zycie petnig zycia, do$wiadczanie wszystkiego to na-
uka. Dbaj o siebie i swoich przyjaciét. Baw sig, badz
szalony, badz dziwny.
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Badz celebryta swojego zycia, by by¢ szczesliwym
nie potrzebujesz fleszy, czerwonego dywanu, wize-
runku na oktadce, to ty piszesz scenariusz kazdego
dnia, a szczescie jest najwspanialszym Oskarem.
Idz, dziataj i popetniaj btedy. | tak je popetnisz, wiec
przynajmniej baw sie przy tym dobrze, ale sprébuj
uczy¢ sie na nich.

Nie préobuj by¢ ideatem, badz doskonatym przykia-
dem na cziowieczenstwo i jego wady.

Jubileusz 20-lecia Klubu Amazonki w Dartowie to ju-
bileusz pasji zycia, czasu, mitosci i Smierci.

My, Amazonki, chorzy onkologicznie w sposéb
szczegolny przezywamy kazdy darowany nam
dzien, mamy odwage pokazywac swoje emocje, nie
ukrywamy tez, ale cenimy rados¢, Smiech, kochamy
taka zwykta ludzka rados¢ zycia. W nowym czasie
naszego zycia mitos¢ ma dla nas szczegdlny wymiar.
My, Amazonki, zwykte kobiety z niezwykita pasja zy-
cia, petne ciekawosci swiata, petne nadziei, ale tro-
che innej, Smielszej, odwagi odwazniejszej, radosci
rados$niejszej.

Kruche, stabe kobietki doswiadczone chorobg, ktéra
powala nawet tytandw, potrafity wyzwoli¢ w sobie
pokfady pozytywnej energii, sity i mitosci.

Zony, matki, babcie, mtode i dojrzate, zaczety nowe
zycie, otrzymatysmy kredyt na zycie, nowag szanse
i nie mozemy i nie zamierzmy z tego zrezygnowac.
S3g wsrdd nas wspaniate kobiety o barwnym i cie-
kawym zyciu, charyzmatyczne, silne, a zarazem
kruche i delikatne. Nie boimy sie wyzwan losu, je-

Dziekujemy, nasze podziekowanie jest tym, czym
dzielimy sie przez 20 lat, czastka naszego serca,
mitoscia, wdziecznoscig i naszym zyciem. Kazdy
wasz usmiech, pomocna dton to dar bezcenny, to
pomoc, ktéra pozwala nam by¢.

»My nie tyle potrzebujemy pomocy przyjaciét, co
wiary, ze taka pomoc mozemy uzyskac”. - Epikur.

Dziekujemy wszystkim za to, ze jestescie.
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steSmy otwarte, chcemy i potrafimy czerpac z zycia
to, co najlepsze. Dzieki temu mozemy dziataé, mo-
zemy pomagac i wspierac osoby potrzebujace tego
w chorobie i rekonwalescencji, poniewaz taka jest
idea i misja funkcjonowania Klubéw Amazonek,
ktore naleza do Ogodlnopolskiej Federacji Klubow
Amazonek z siedzibg w Poznaniu, oraz Koalicji Pa-
cjentdw Onkologicznych w Warszawie.

Nasza misja to pomaganie, wspieranie i dziatanie
na rzecz profilaktyki raka piersi, szczegdélny nacisk
ktadziemy na edukacje zdrowotna, bierzemy udziat
w kampaniach ogdélnopolskich, ktdérych celem jest
edukowanie i profilaktyka. Wolontariuszki dzielgce
sie swoim doswiadczeniem i wspierajgce kobiety,
ktdre tego potrzebuja. Sa to osoby budujace nadzie-
je swoja obecnoscia, a udzielane przez nie informa-
cje moga przekonac¢ chorg, ze warto podjac¢ walke
o zycie i mozna jg wygrac.

Popularyzujemy wiedze dotyczaca wczesnego wy-
krywania raka, uczymy samobadania piersi, zache-
camy do badan profilaktycznych, wspieramy.

Jezeli zadamy pytanie — czy sg efekty takich dziatan?
Tak, jezeli uratujesz cho¢ jedno zycie, to uratowates
skarb bezcenny, wiec robimy to dalej.

Nasze dziatania wspierane sg przez rdézne instytu-
cje, samorzady, fundacje, organizacje pacjenckie,
dla ktérych takie dziatania sg priorytetowe, ktore
W sposob profesjonalny, odpowiedzialny reprezen-
tuja interesy pacjentdw na szczeblach rzadowych
i sg efektywne.

Na zdjeciu od prawej:

Elzbieta Betlinska prezes Klubu
Amazonki w Dartowie i Piotr Fonrobert
wiceprezes Fundacji Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych;

Zdjecia w tle: Amazonki Dartowo
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EU Navigate

Program Wsparcia dla Osdb Starszych

z Choroba Nowotworowa

Zespot Pracowni Badan nad Starzejgcym sie Spoteczenstwem w Katedrze Epidemiologii i Medycyny
Zapobiegawczej UJ CM, kierowany przez prof. Katarzyne Szczerbinska, zaprasza do wziecia udziatu
w projekcie EU NAVIGATE. Program skierowany jest do pacjentéw po 70. roku zycia z aktywna diagnoza
choroby nowotworowej, ktorzy mieszkajg na terenie Krakowa lub Wieliczki i nie przebywaja na state

w szpitalu, hospicjum lub domu opieki spotecznej.

NA CZYM POLEGA
PROJEKT EU NAVIGATE?

W ramach programu pacjenci otrzymuja nieod-
ptatne, roczne wsparcie tzw. nawigatora, czyli asy-
stenta, ktéry pomaga w poruszaniu sie po systemie
ochrony zdrowia i pomocy spotecznej oraz dostar-
cza informacji o dostepnych ustugach w miejscu
zamieszkania (np. mozliwos¢ pozyskania sprzetu
medycznego, pomoc W przygotowaniu pism urze-
dowych, ustalenie przystugujacych uprawnien).
Z drugiej strony nawigator jest réwniez osobg, z ktdra
mozna porozmawiac¢ o trudnych doswiadczeniach
zwigzanych z postawiong diagnoza i procesem le-
czenia, a tym samym od ktérej mozna otrzymac tak
wazne w tym czasie wsparcie emocjonalne. Nawi-
gatorzy zatrudnieni w ramach programu ukonczyli
specjalistyczne szkolenie i regularnie uczestniczg
w treningach z zakresu psychologii i pracy z pacjen-
tami onkologicznymi.

DO KOGO JEST ADRESOWANY
PROJEKT EU NAVIGATE?

Program skierowany jest do pacjentow, ktérzy:

« otrzymali diagnoze choroby nowotworowej lub
sg w trakcie leczenia onkologicznego;

« ukonczyli 70. rok zycig;

*  mieszkajg na terenie Krakowa lub Wieliczki;

* nie przebywaja na state w szpitalu, hospicjum
lub domu opieki spotecznej.

W programie moga tez wzig¢ udziat opiekuno-
wie chorych (np. cztionkowie rodzin lub przyja-
ciele), czyli osoby, ktére bezptatnie pomagaja
w codziennych czynnosciach przynajmniej raz
w tygodniu. Obecnos¢ opiekuna nie jest jed-
nak warunkiem koniecznym wziecia udziatu
w projekcie.
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WIECEJ O PROJEKCIE
EU NAVIGATE

Projekt EU NAVIGATE pod nazwa ,Wdrozenie i oce-
na interwencji polegajacej na nawigacji oséb star-
szych z choroba nowotworowa oraz ich opiekundéw:
miedzynarodowe pragmatyczne badanie RCT" (ang.
Implementation and evaluation of a Navigation In-
tervention for People with Cancer in Old Age and
their Family Caregivers: an international pragmatic
randomized controlled trial) zostat wysoko ocenio-
ny przez Komisje Europejska, zyskujac maksymalng
liczbe punktéw (10/10) i finansowanie w latach 2022-
2027 ze srodkdw programu Horizon Europe.

Projekt realizowany jest we wspodtpracy z Narodo-
wym Instytutem Onkologii, Szpitalem Uniwersytec-
kim oraz z Miejskim Os$rodkiem Pomocy Spotecznej
w Krakowie.

Celem projektu jest przeprowadzenie miedzyna-
rodowego, wieloosrodkowego, przekrojowego ba-
dania efektywnosci programu NavCare-EU - in-
terwencji polegajacej na nawigacji oséb starszych
z choroba nowotworowa oraz ich opiekundw rodzin-
nych. Efektywnos¢ tego modelu opieki bedzie oce-
niana w wymiarze ekonomicznym oraz jakosci zycia

POLSKA KOALICIA fﬁ
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"%‘D UNIWERSYTET JAGIELLONSKI
GRS COLLEGIUM MEDICUM

chorych i ich opiekunéw w ramach réznych syste-
mow opieki zdrowotnej w Europie.

Konsorcjum projektu zrzesza 11 instytucji z 7 réznych
krajow (Belgia, Holandia, Irlandia, Kanada, Polska,
Portugalia, Witochy). Gtéwnym koordynatorem pro-
jektu jest prof. Live van den Block reprezentujaca
Vrije Universiteit Brussel End-of Life Research Gro-
up.

Kierownikiem polskiego zespotu jest prof. dr hab.
Katarzyna Szczerbinska, kierujgca Pracownia Badan
nad Starzejacym sie Spoteczenstwem w Katedrze
Epidemiologii i Medycyny Zapobiegawczej Uniwer-
sytetu Jagiellorskiego Collegium Medicum.

Projekt bedzie realizowany przez 5 lat do sierpnia
2027 roku przez pracownikdéw Pracowni: dr Violette
Kijowska, mgr Anete Krawczycka-Mika, mgr Mat-
gorzate Filipinska, mgr inz. Adrianne Ziuziakow-
ska, mgr Katarzyne Staby, przy istotnym wsparciu
dr llony Baranskiej, mgr Agaty Stodolskiegj, lic. Kata-
rzyny Sekulak, lic. Urszuli Leszyrskiej oraz mgr Na-
talii Drapaty.

WDECHWYDECH

SPRAWDZAM.BADAM.

W OCZEKIWANIU NA

LUNG CANCER UNITY

- O OPIECE KOORDYNOWANEJ
NAD CHORYMI Z RAKIEM PLUCA

CENTRUM EDUKACYJNO-KONFERENCYJNE (SALA 4), NIO-PIB W WARSZAWIE
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LILLY FOR BETTER

Ludzko$¢, od zawsze ciekawa Swiata oraz petna nadziei, posiada wyjatkowa zdolnos$¢ dostosowywania sig do zmian, ktdre nadchodzg wraz z postepem.
Odkrywanie jest naszym celem. To powotanie i przeznaczenie Lilly, zdefiniowane od pierwszego dnia istnienia firmy. 0d ponad stu lat dysponujemy
do$wiadczeniem, ktdre zaowocowato wynalezieniem niezliczonych innowacji. Oferujac szeroki wachlarz opcji terapeutycznych w kilku dziedzinach
medycyny, nie ustajemy w poszukiwaniach kolejnego przetomowego odkrycia, ktére uczyni lepszym zycie ludzi na catym Swiecie.
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