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Ewa Myszor, mama Lenki dzieli sie swoim doswiadczeniem i przemysleniami na temat
dostepu do rehabilitacji dzieci po leczeniu onkologicznym.

Ten numer poswiecamy rehabilitacji onkologicznej, ktéra jest niezbed-
nym elementem leczenia onkologicznego. Powszechna wiedza na temat
roli rehabilitacji jest niepetna, a jej rola jest niedoceniana nawet przez
specjalistow z dziedziny onkologii. Ciagle pokutuje myslenie, ze reha-
bilitacja w przypadku chorych na nowotwory jest szkodliwa, a jesli juz,
to powinna by¢ prowadzona na koncowym etapie leczenia. Wiele oséb
utozsamia rehabilitacje z fizjoterapia. Tymczasem rehabilitacja to pro-
ces ciagty, ztozony, kompleksowy, prowadzony przez wielodyscyplinarny
zespot. Mowi o tym prof. Piotr Majcher, ktéry widzi potrzebe systemo-
wego rozwigzania problemu rehabilitacji w Polsce i wprowadzenia re-
habilitacji onkologicznej do koszyka $wiadczen gwarantowanych. Brak
wiasciwie prowadzonej rehabilitacji to zaprzepaszczenie szans na cat-
kowite wyzdrowienie pacjenta i zniweczenie pracy chirurgdw, podkresla
mgr Monika Bajor pracujaca od lat z dzie¢cmi i mtodzieza z endoprote-
zami onkologicznymi, dla ktorych potrzebne jest specjalistyczne Cen-
trum Rehabilitacji. Organizacje pacjentdw onkologicznych wiaczaja sie
w proces rehabilitacji swoich cztonkdéw i podopiecznych, prowadzac za-
rowno zajecia z fizjoterapii, jak i rézne formy wsparcia psychologicznego.
Pisza o tym przedstawiciele Fundacji Iskierka i Fundacji Black Butterfiles
oraz Stowarzyszenia UNICORN. Potrzebe rehabilitacji odczuwajg przede
wszystkim pacjenci onkologiczni oraz rodzice dzieci dotknietych choroba
nowotworowa: Agnieszka Trzaska i Ewa Myszor, mama matej Lenki. Po-
nadto w tym numerze ,Gtosu”, m.in. informacje o programie Dziennych
Domow Opieki Medycznej i kampanii ,Szpiknijmy sie”.
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Polska ma w dziedzinie rehabilitacji
ogromne osiagniecia - polski model
kompleksowej rehabilitacji, stworzony
przez profesorow Wiktora Dege i Ma-
riana Weissa w latach 60. i 70. ubieglego
wieku, byl wzorcowy dla calej Europy.
Czy obecnie siggamy do tej tradycji i ja
tworczo rozwijamy?

Wzorzec profesora Wiktora Degi, bo to
On byl tworca modelu kompleksowej reha-
bilitacji — poczawszy od diagnostyki, przez
rehabilitacje medyczna do psychologicz-
nej i spolecznej — jest obecnie preferowa-
ny w Europie. W Polsce profesor Marian
Weiss w latach 70. minionego wieku wcie-
lit go w zycie, wprowadzajac do osrodka
w Konstancinie. Ten model byl podstawa
tworzenia standardow rehabilitacji w Euro-
pie i na $wiecie. Niestety obecnie nie jest to
model rehabilitacji, ktéry w pelni realizuje-
my w naszym kraju.

Przez wiele lat nie podejmowano trudu
rehabilitacji wobec pacjentéw z nowo-
tworami, co wplynelo na zmiane tego sta-
nowiska?

Wrecz odwrotnie uwazano, ze rehabili-
tacja jest szkodliwa, przy$piesza rozwoj
choroby nowotworowej. Jest to kompletne
nieporozumienie. W literaturze naukowej
malo jest publikacji, dowodéw, na ktérych
mozna si¢ oprzeé, a ktore potwierdzajg
szkodliwo$é¢ rehabilitacji u chorych onko-
logicznie. Oczywiscie takze fakt, ze mamy
coraz wiekszy stopien wyleczalnosci cho-
réb nowotworowych — w Polsce 50%-70%,
a w niektdrych krajach Europy Zachodniej
i Stanach Zjednoczonych 70%-85% - jak

réwniez to, ze coraz wiecej choréb onko-
logicznych ma charakter przewlekty spra-
wia, Ze tym pacjentom trzeba przywrdcic
sprawnos¢ i umozliwi¢ im powrét do zycia.
Obecnie wiekszo§¢ pacjentéw odczuwa
potrzebe rehabilitacji. Osoby po leczeniu
onkologicznym chca normalnie zy¢ i funk-
cjonowac i to jest obecnie mozliwe.

Jaka jest specyfika rehabilitacji onko-
logicznej? Z jakimi rodzajami niepelno-
sprawnosci najczesciej sie wiaze?

W najwigkszej grupie chorych po tera-
pii onkologicznej, czyli u pacjentek le-
czonych z powodu raka piersi wystepuje
czesto obrzek limfatyczny konczyny gérnej
zwigzany z usunieciem wezldéw chlonnych.
Niestety nie jesteSmy go w stanie catko-
wicie usungé, ale dzieki réznym meto-
dom rehabilitacji mozemy go zmniejszy¢.
Jeszcze wigkszym problemem jest obrzek
limfatyczny z powodu usuniecia wezlow
chtonnych w okolicy konczyn dolnych
i miednicy, co wigze si¢ np. z operacjami
nowotwordéw sfery intymnej u kobiet. Ale
nam nie chodzi tylko o rehabilitacje me-
dyczng tylko o kompleksows, takze o to,
aby psychicznie przygotowac pacjentke do
dalszego zycia z ta niepelnosprawnoscia,
aby mogla z nig funkcjonowad i w razie
zwiekszenia sie obrzeku wiedziata co ro-
bi¢, do kogo zwréci¢ si¢ o pomoc. Choroby
onkologiczne i ich terapia przyczyniajg sie
takze do takich dysfunkeji organizmu jak
nietrzymanie moczu, zaburzenia sprawno-
$ci seksualnej, i to dotyczy zaréwno mez-
czyzn jak i kobiet. U pacjentéw z sarcomg,
u ktérych mamy do czynienia z amputacja

Rehabilitacja onkologiczna
powinno sie w sposob systemowy
zajac panstwo

Prof. nadzw. dr hab. n. med. Piotr Majcher, kierownik Oddzialu
Rehabilitacji 1 Wojskowego Szpitala Klinicznego z Poliklinika

w Lublinie. Przewodniczacy Sekcji Rehabilitacji Onkologiczne;j
Polskiego Towarzystwa Rehabilitacji, konsultant wojewodzki

w dziedzinie rehabilitacji medycznej w wojewddztwie lubelskim.

Z profesorem Piotrem Majcherem rozmawiamy o aktualnym stanie
i koniecznych zmianach w rehabilitacji pacjentéw onkologicznych.

konczyn, konieczne jest przywréocenie lo-
komocji. U pacjentéw z nowotworami szyi
i gtowy, czy raka krtani trzeba przywrécié
lub poprawi¢ funkcjonowanie mowy. Wia-
$ciwie kazdy nowotwor wigze sie z okreslo-
na niesprawnoscia. Juz sama chemioterapia
ma wplyw na funkcje poznawcze, czgsto
obniza zdolno$¢ koncentracji. Wszystkie
te funkcje mozna catkowicie lub w duzym
stopniu przywréci¢, ale wymaga to odpo-
wiedniej, i podkreslam, kompleksowej re-
habilitacji.

Jaki jest obecnie stan polskiej rehabili-
tacji onkologicznej, czy dysponujemy od-
powiednia liczba specjalistow i placowek
w stosunku do populacji chorych z nowo-
tworami w naszym kraju?

Obecnie nie dysponujemy w Polsce od-
powiednia liczba specjalistow i placowek,
ktére moga prowadzi¢ rehabilitacje oséb
po leczeniu onkologicznym. Takie placéw-
ki moga funkcjonowal przy szpitalach,
centrach onkologii, w dowolnym miejscu,
ale chodzi o to, aby tam byli skupieni spe-
cjalisci znajacy specyfike danych nowo-
tworéw, ktore sg tam leczone i zwigzane
z nimi standardy rehabilitacji. Wazne jest
takze zachowanie ciggtoéci procesu rehabi-
litacji. Rehabilitacja jest procesem cigglym,
ktory zaczynamy nawet przed rozpocze-
ciem leczenia, przygotowujac chorego np.
do zabiegu. Potem u niektérych chorych
prowadzimy ja réwnolegle z terapig pod-
stawowg. Nie zapominajmy, ze obecnie
pacjenci onkologiczni zyja wiele lat i zma-
gaja si¢ z odleglymi dzialaniami niepoza-
danymi terapii onkologicznej, to tez jest
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zakres dziatan rehabilitacji. Musza wigc po
zakonczeniu leczenia i powrocie do domu
znalez¢ placéwke, w ktorej beda mogli kon-
tynuowac rehabilitacje,

Obecnie, kiedy wiekszos¢ chorob onko-
logicznych jest uwazana za przewlekle,
przed rehabilitacja onkologiczna stoi
ogromne wyzwanie. Czy jestesmy w Pol-
sce przygotowani na te stale rosnacg liczbe
pacjentow, czy mamy jakies perspekty-
wiczne plany zabezpieczenia ich potrzeb?

W lutym tego roku na méj wniosek Kra-
jowa Rada Onkologii podjeta Uchwale reko-
mendujacg ministrowi zdrowia rehabilitacje
jako integralng cze$¢ leczenia onkologicz-
nego, rekomendujaca takze wprowadzenie
$wiadczen z zakresu rehabilitacji onkologicz-
nej do koszyka $wiadczen gwarantowanych.
Niestety nic dalej si¢ z ta Uchwalg nie dzieje,
poniewaz przestonily ja problemy zwigzane
z wprowadzeniem sieci szpitali. Liczymy na
to, ze kiedy sie¢ szpitali ruszy, bedzie czas na
zajecie si¢ przez decydentéw Uchwalg Kra-
jowej Rady Onkologii o rehabilitacji. Uda-
fo si¢ nam tez wprowadzi¢ rehabilitacje do
ustawy o sieci szpitali. Dzieki temu powstang
oddzialy stacjonarne, ale i oddzialy dzienne
rehabilitacji, co w przypadku pacjentéw on-
kologicznych czesto wymagajacych ciaglej,
systematycznej rehabilitacji — niekoniecznie
zwigzanej z hospitalizacjg - jest niezmiernie
wazne.

Innym wyzwaniem
tym pacjentom specjalistycznego zespo-
tu, w sklad ktérego powinni wejs¢é: lekarz
specjalista rehabilitacji, onkolog, kardiolog
czy dzisiaj juz kardioonkolog, neurolog,
ortopeda, ktory bedzie czuwal nad dobo-
rem odpowiedniej protezy/enoprotezy,
pielegniarka, fizjoterapeuta, terapeuta za-
jeciowy, dietetyk, specjalista leczenia bolu,
seksuolog. Potrzebny jest tez logopeda czy
neurologopeda w przypadku pacjentéw,
u ktérych mamy do czynienia z przerzu-

jest zapewnienie

tami do moézgu i zwigzanymi z nimi dys-
funkcjami mowy, dysfagii czyli probleméw
z polykaniem, przyjmowaniem pokarmu.
Niezbedny jest psycholog, ktéry bedzie
udzielal wsparcia pacjentowi na kazdym
etapie leczenia czy rehabilitacji, czy peda-
gog w przypadku dzieci, ktére podczas re-
habilitacji powinny kontynuowaé nauke.
Potrzebne jest tez wsparcie oséb duchow-
nych i wolontariuszy. I jeszcze jedna waz-
na rzecz, to powinien by¢ zesp6t pracujacy

na partnerskich zasadach, tu nie powinno
by¢ waznych i mniej waznych specjalistow.
Pacjent powinien by¢ objety kompleksowsa
rehabilitacja.

Jak Pan Profesor widzi role organizacji
pacjentow w rehabilitacji chorych onko-
logicznie?

Doceniam ogromng prace, jaka wykonu-
ja w zakresie rehabilitacji onkologicznej
organizacje pacjentéw onkologicznych,
uzupelniajac w ten sposéb ogromny brak
w kompleksowej opiece nad chorymi na
nowotwory. Nie s3 jednak one w stanie
z powod6w finansowych i organizacyjnych
otoczy¢ kompleksowa rehabilitacja pacjen-
tow, brak im mozliwo$ci koordynacji dzia-
tan. Rehabilitacja onkologiczng powinno
sie w sposob systemowy zaja¢ panstwo.
W Polsce wydaje sie okoto 20 miliardéw
z! rocznie z budzetu na osoby z niepetno-
sprawnoscia i rehabilitacje. Gdyby te $rodki
byty dobrze lokowane, efekty bylyby duzo
wieksze. Obecnie dysponuje nimi kilka re-
sortéw i instytucji panstwowych poczaw-
szy od NFZ, ZUS, KRUS, PFRON-u na
Ministerstwach Zdrowia, Sportu, Edukacji,
Rodziny czy Obrony skonczywszy. Nie ma
pomiedzy nimi koordynacji dziatan. Obli-
czono, ze jedna ztotéwka wydana na reha-
bilitacje zwraca si¢ co najmniej trzykrotnie.
To kolejna oplacalna dla panistwa inwesty-
cja w zdrowie obywateli. Niestety nie ma
sie kto zaja¢ racjonalnym, systemowym
inwestowaniem pieniedzy w rehabilitacje.
W Ministerstwie Zdrowia jaki$ czas temu
zlikwidowano Departament Rehabilitacji,
bylo to w latach 90. ubieglego wieku.

Osobnym problemem jest rehabilitacja
dzieci z chorobami nowotworowymi. Jej
ciezar zostal wlasciwie przerzucony na
rodzicow i brakuje tez specjalistow w tej
dziedzinie?

Co z tego, ze maly pacjent dostanie en-
doprotezg, bez rehabilitacji nie spelni ona
w pelni swojej roli, nie przywroci spraw-
noéci w tak wysokim stopniu, tak jak to
osiggamy u dzieci wlasciwie rehabilitowa-
nych. Tu tez potrzebny jest specjalistyczny
zespot z psychologami, ktérzy wspieraliby
zaréwno dzieci, jak i rodzicéw. Potrzebne
jest doradztwo w zakresie nauczania i do-
boru zawodu, dostosowanego do niepelno-
sprawnosci pacjenta. Te dzieci powinny by¢
rehabilitowane w specjalnie im dedykowa-

nych centrach rehabilitacji, pod okiem spe-
cjalistéw i przy wspoétudziale rodzicow. To
muszg by¢ specjalisci z doswiadczeniem,
ktorzy wykonuja wiele takich zabiegow
w ciggu roku, a nie tylko sporadycznie lecza
czy rehabilitujg dzieci z chorobami onkolo-
gicznymi, bo bez do$wiadczenia mozna tyl-
ko zaszkodzi¢ pacjentowi. Problemem jest
tez ciaglos¢ rehabilitacji, przekazywanie
dzieci spod opieki placowek pediatrycz-
nych, gdzie majg jednak wspaniale warunki
i dobrg opieke do placdéwek dla dorostych.
To jest prawdziwy dramat, ale wiem, ze
w tym zakresie podjeto juz dzialania zmie-
rzajace to ztagodzenia tej sytuacji.

Inng sprawa jest jakos¢ rehabilitacji. Co
w tym zakresie jest robione, czy sa stwo-
rzone standardy rehabilitacji?

Jak juz wspomnialem na poczatku naszej
rozmowy, istnieje wspaniafa tradycja kom-
pleksowej rehabilitacji, ktéra wytyczyta kie-
runek wspolczesnej rehabilitacji. Obecnie
Polskie Towarzystwo Rehabilitacji stworzy-
to standardy organizacyjne rehabilitacji. To
jest pierwsza proba standardéw, ktére two-
rzg ogdlne ramy pracy, organizacji placowek
rehabilitacji w Polsce. Nie chcemy tworzy¢
listy szczegotowych zalecen, poniewaz kaz-
da placéwka ma swoje sprawdzone doswiad-
czenia. Choroby onkologiczne, zwigzane
znimi niepelnosprawnosci, zaburzenia, dys-
funkcje maja swoja specyfike i z pewnoscia
przydatoby sie centrum rehabilitacji pacjen-
tow onkologicznych, ktére opracowaloby
bardziej szczegotowe standardy medyczne.
Miedzy nami - specjalistami z zakresu reha-
bilitacji onkologicznej - istnieje stata wspo6l-
praca, dzielimy si¢ swoimi do$wiadczeniami
i dobrymi praktykami. Nasza role w opiece
nad pacjentem onkologicznym doceniaja
tez w coraz wiekszym stopniu lekarze on-
kolodzy, ktérzy zaczynaja rozumie¢, ze bez
wsparcia calego zespotu specjalistow zajmu-
jacych sie kompleksowa rehabilitacja, rezul-
taty ich pracy nie odniostyby takiego efektu,
a wrecz mogly by¢ zaprzepaszczone. Cieszy
mnie takze fakt, Ze organizacje pacjentéw
onkologicznych zrzeszone pod parasolem
Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych
popieraja konieczno$¢ wprowadzenia zmian
systemowych w rehabilitacji chorych na no-
wotwory.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka
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Pani magister - Mowi si¢ o Pani, Ze jest
Pani pionierka w zakresie rehabilitacji
dzieci z chorobami onkologicznymi. Ja-
kie byly poczatki Pani pracy, z jakimi sie¢
wtedy borykala Pani problemami?

Pracuje w Instytucie Matki i Dziecka od
1989 roku, ale pacjentami onkologicznymi
zajmuje od lat dziewieédziesiatych. Na po-
czatku, to co moglismy zaoferowa¢ chorym
dzieciom to byly nasze rece i co najwyzej
bandaz, nie bylo specjalistycznego sprzetu
do ¢wiczen i sali do rehabilitacji. Nie bylo
lekkich, plastikowych gipséw. Uzywano
zwyklych, cigzkich gipséw, ktére byty za-
ktadane na kilka miesiecy, a nieraz nawet
na rok. U wysokich dzieci, przy gipsach
biodrowych wazyly one nawet do 15 kg.
U pacjentéw po amputacjach mielismy do
dyspozycji toporne, ciezkie protezy i dzieci
narzekaly, ze trudno si¢ w nich poruszaé
i nie chciaty w nich chodzi¢. Program ¢wi-
czen, rysunki z ¢wiczeniami rozpisywali-
$my na kartkach i przyklejaliémy do $ciany
nad t6zkiem. Czesto byly to cate zwoje kar-
tek. To byly zalecenia dla rodzicow, jak
maja ¢wiczy¢ z dzie¢mi.

Obecnie prowadzicie Panstwo w Insty-
tucie Matki i Dziecka program refundacji
endoprotez onkologicznych poresekcyj-
nych dla dzieci i mlodziezy, na czym po-
lega jego innowacyjnos$c?

Klinika Onkologii i Chirurgii Onkolo-
gicznej Dzieci i Mlodziezy Instytutu Mat-
ki i Dziecka w Warszawie od blisko 20. lat
jest prekursorem leczenia oszczedzajgce-
go, mniej okaleczajacego u dzieci i mlo-
dziezy. Obecnie Klinika jest realizatorem
projektu Ministerstwa Zdrowia w ramach
Narodowego Programu Zwalczania Cho-
réb Nowotworowych. Program zaklada

refundacje endoprotez onkologicznych
poresekcyjnych. W tym takze tzw. ro-
snacych, umozliwiajacych bezinwazyjne
wydluzenie konczyny wraz z postepuja-
cym wzrostem dziecka za pomocg pola
elektromagnetycznego oraz wydtuzal-
nych mechanicznie - operacyjnie w wa-
runkach sali operacyjnej. Kazdy implant
jest dobierany indywidualnie dla kazdego
pacjenta. W przypadku nietypowego za-
kresu resekcji kosci, wieku lub lokaliza-
cji guza, endoprotezy s3 wykonywane na
specjalne zamowienie, tzw. Custom Made,
w tym réwniez wytworzonych za pomo-
ca techniki 3D. Implanty wykonane sg ze
specjalnych tworzyw, pokrytych powloka
TIN w celu prewencji zakazen i zminima-
lizowania reakcji organizmu na implant,
wystagpienia stanu zapalnego. Pacjent
po zabiegu otrzymuje spersonalizowany
identyfikator - paszport implantu, ktéry
zaleca si¢ mie¢ zawsze przy sobie. Endo-
protezy bowiem moga aktywowaé czujni-
ki w bramkach na lotniskach.

Ilu pacjentom, rocznie pomagacie w ra-
mach tego programu?

Programem s3 objete wszystkie dzieci
w trakcie leczenia onkologicznego, a takze
po jego zakonczeniu, jeéli z réznych przy-
czyn trzeba taka proteze wymienic. Jest to
okolo 200-300 dzieci rocznie. Sg to en-
doprotezy wykonywane na indywidualne
zamo6wienie w Niemczech wedlug modelu
opracowanego komputerowo w 3D. Obec-
ne endoprotezy sa komfortowe w poréw-
naniu do tych, ktérymi dysponowali$émy
na poczatku tego wieku. Pierwsze endo-
protezy byly stale — ,nierosnace’, wigc kie-
dy dziecko rosto, to zwigkszala sie réznica
w dlugosci miedzy konczynami nawet do

Od tych ¢wiczen zalezy wszystko

Z Monika Bajor - fizjoterapeutka, mgr rekreacji ruchowej z Zakladu
Usprawniania Leczniczego Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie
rozmawiamy o rehabilitacji dzieci i mlodziezy w trakcie i po
leczeniu onkologicznym, osiggnieciach, jak rowniez o problemach

i potrzebach w zakresie rehabilitacji matych pacjentéw z chorobami
nowotworowymi.

18-20 cm, co stanowilo bardzo duzy pro-
blem estetyczny. Dzieci nie chcialy chodzi¢
w butach ortopedycznych z tak gruba po-
deszwa. Obecnie te najnowoczesniejsze
protezy rosng wraz z dzieckiem, sg wszcze-
piane nawet u trzylatkéw. Dzieci wlasciwie
same przeprowadzaja ten zabieg wydluza-
nia, licza tylko ilo$¢ impulséw, ktore zalecit
lekarz, a potem wstaja z fotela i moga juz
normalnie funkcjonowaé, obcigzaé¢ kon-
czyne i swobodnie chodzié. Jest to zabieg
calkowicie bezbolesny. Proces produkeji
tych endoprotez trwa od 8-10 tygodni. On-
kologia wieku dziecigcego jest priorytetem,
tu czeka¢ nie mozna, po wstepnym leczeniu
trzeba szybko przeprowadzi¢ zabieg opera-
cyjny i od razu podjaé rehabilitacje rucho-
wa. Kazda endoproteza kosztuje 180 000 zt
i nawet nasi niemieccy koledzy zazdroszcza
nam, ze mozemy prowadzi¢ ten program
w tak szerokim zakresie, obja¢ nim tak
duza liczbe chorych dzieci.

Wszczepienie implantu, endoprotezy to
jedno, drugie to dlugotrwaly proces reha-
bilitacji, poniewaz ta proteza ro$nie wraz
z pacjentem. Jak przebiega ten proces?

Jak powiedziatam, koszt jednej endopro-
tezy to 180 000 zl, czyli tyle ile kosztuje
mercedes. To nie tylko $wiadczy o huma-
nistycznym podejsciu naszego panstwa
do pacjenta, ale i o madrej inwestycji
w zdrowie obywateli, naszych dzieci. Tym
»mercedesem” dziecko ma ,jezdzi’, czy-
li samodzielnie funkcjonowaé przez cate
zycie w pelnej sprawnosci, ale do tego po-
trzebna jest rehabilitacja i stale ,,przeglady’,
czyli systematyczne kontrole w poradni
onkologicznej Instytutu Matki i Dziec-
ka. Po zakonczonym leczeniu potrzebne
sg 2-3 lata intensywnej rehabilitacji, aby
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doprowadzi¢ dziecko do sprawnosci zbli-
zonej do tej sprzed choroby. Jest to proces
dlugotrwaly przede wszystkim dlatego, ze
jest to endoproteza onkologiczna. Podczas
operacji wykonuje sie resekcje kosci i cze-
sto usuniecie calej grupy mieéni. I nawet
przy tak duzym ubytku tkanek musimy
doprowadzi¢ do tego, aby dziecko byto
w pelni sprawne, dobrze chodzito, bylo
niezalezne od rodzicéw, od tego, co sie¢
w jego zyciu wydarzy. W czasie chemio-
terapii moga u pacjenta wystgpi¢ rdézne
dzialania niepozadane, ktére sa zwigzane
z dzialaniem lekéw. Moga to by¢ réwniez
zaburzenia wzrastania, zaburzenia hormo-
nalne, powiklania ze strony uktadu kraze-
nia, powiklania neurologiczne, ze strony
ukladu moczowego i innych narzadoéw.
Sa to wezesne i pdzne nastepstwa choroby
nowotworowej i jej leczenia. Stad koniecz-
no$¢ statej kontroli w poradni onkologicz-
nej przez cale zycie pacjenta. Poczatkowo
kontrole odbywaja sie co 6 tygodni, potem
co 3 miesigce, co po6l roku, a po kilku latach
raz w roku. Mamy opracowany caly system
kontroli, pomiaréw ktére wykonujemy
podczas kolejnych wizyt, poniewaz dziec-
ko rozwija si¢, rosnie, zmieniajg sie jego
warunki anatomiczne i musimy sprawdza¢
czy endoproteza prawidtowo funkcjonuje.
Podczas kontroli wszelkie dysfunkcje, kté-
re sie pojawiajg, s3 na biezaco korygowane
i pacjent otrzymuje kolejny instruktaz ¢wi-
czen. Dla mnie najwiekszg satysfakcja jest
moment, kiedy dziecko jest tak wyrehabi-
litowane, ze samo nie wie, w ktérej kon-
czynie ma endoproteze i tylko po bliznie
mozna pozna¢ operowang noge.

Mimo funkcjonowania tak wspanialego
programu nadal w rehabilitacji malych
pacjentow onkologicznych sa sprawy,
ktore wymagaja rozwiazania?

W 2006 roku opracowalam Standardy
Postepowania Rehabilitacyjnego w Chi-
rurgii Onkologicznej Dzieci i Mlodziezy.
Przygotowatam je gléwnie na podstawie
swoich wieloletnich doswiadczen, bo cho¢
wykonatam setki telefonéw do rehabilitan-
tow w calej Polsce, malo kto potrafit mi
co$ powiedzie¢ na temat rehabilitacji dzie-
ci chorych onkologicznie. Nikt si¢ wtedy
tymi pacjentami nie zajmowal poza na-
szym Instytutem. Te opracowane przeze
mnie standardy rehabilitacji dla dzieci
zamieszczone zostaly w wydanej w 2011

roku pod redakcjg profesor Alicji Chybic-
kiej pracy prezentujacej standardy opieki
onkologicznej w pediatrii. Stata si¢ ona
podstawa do opracowania Europejskich
Standardéw Opieki nad Dzie¢mi z Cho-
roba Nowotworowy, ktorej jestem wspot-
autorkg. Nasze standardy rehabilitacji
sa oparte na holistycznym podejsciu do
pacjenta. W rehabilitacji onkologicznej
nie moga obowigzywa¢ takie same stan-
dardy jak w ortopedii, gdzie leczymy cho-
re kolano i po wyleczeniu wlasciwie jest
po problemie. I tu powstaje pytanie, czy
standardy w zakresie rehabilitacji zostaly
wdrozone, czy stosujemy je w polskich pla-
cOdwkach? Przede wszystkim wprowadze-
nie tych zalecen zalezy od odpowiednio
przygotowanej kadry, ktéra zna specyfike
pracy z dzie¢mi chorymi onkologicznie.
Z tym mamy ogromne problemy, ze znale-
zieniem odpowiednich oséb. Prowadze od
wielu lat zajecia z rehabilitacji dla studen-
tow, co roku przez nasz Instytut przewija
sie okoto 100 stazystéw. Zaden z nich nie
chce zaja¢ sie rehabilitacja onkologicz-
ng u dzieci, wszyscy mysla o rehabilitacji
sportowej. Opracowatlam program kur-
sow rehabilitacji narzadéw ruchu u dzieci
i mlodziezy w chorobach onkologicznych,
z calej Polski zglosily si¢ na nie tylko 3 oso-
by. Stad, z tego braku kadr, powstaje ko-
lejny problem, bo dzieci po opuszczeniu
kliniki, a zwlaszcza te z malych miejsco-
wosci, nie maja u kogo kontynuowac re-
habilitacji. Fizjoterapeuci wrecz boja sie
¢wiczy¢ z nimi i czesto nasz wysilek zostaje
zaprzepaszczony. Dzieci przychodza do In-
stytutu na kolejna kontrole rehabilitacyjna
i cala praca od nowa sie zaczyna. Az 70%
dzieci, ktdre zakonczyty leczenie w naszym
Instytucie rehabilitacja w rejonie byta od-
mawiana. Nadal w Polsce brak jest wyspe-
cjalizowanych osrodkéw, w ktorych dzieci
po zakonczeniu leczenia onkologicznego
moglyby kontynuowac rehabilitacje. Wciaz
pokutuje poglad, ze pacjentéw onkolo-
gicznych si¢ nie rehabilituje i malo jest
0s06b, ktore cheg sie podja¢ ich rehabilita-
cji, a zwlaszcza dzieci. W ostatnich latach
to si¢ troche zmienilo, poniewaz nawet
do 40% dzieci po leczeniu onkologicznym
ma rehabilitacje w miejscu zamieszkania.
Wiegc jest to odcigzenie rodzicéw, ponie-
waz nie sg oni specjalistami w tej dziedzi-
nie i nie zawsze s3 oni w stanie zauwazy¢
wielu probleméw rehabilitacyjnych.

Jak sobie Panstwo radzicie z problemem
braku specjalistow i placowek prowadza-
cych rehabilitacje dzieci z endoprotezami
zwlaszcza tymi spoza Warszawy?

Aby cho¢ czeéciowo rozwigzaé ten pro-
blem podjelismy wspdlprace z Fundacjg
Spelnionych Marzen dzialajaca w Warsza-
wie, aby w ramach turnuséw rehabilitacyj-
nych zapewni¢ kontynuowanie rehabilitacji
dzieciom, ktére nie majg dostepu do spe-
cjalistow w swoim miejscu zamieszkania.
0d 2011 roku prowadzg turnusy rehabilita-
cyjne dla dzieci po zakonczonym leczeniu.
Jest to program autorski. Prowadzimy ¢wi-
czenia grupowe dla dzieci z endoprotezami
koniczyn dolnych czyli stawu kolanowego,
biodrowego i skokowego. Druga grupa to
dzieci z endoprotezami stawu ramiennego,
kolejna grupa to dzieci po zabiegach rekon-
strukcyjnych w obrebie miednicy i po am-
putacjach konczyny dolnej. Sg to turnusy
dwutygodniowe, a kazda z grup ¢wiczy dwa
razy w roku. Dzieci maja czterogodzinny
program rehabilitacji dziennie. Niestety
ciagle brakuje miejsc dla chetnych, ponie-
waz dysponujemy sala, gdzie moga ¢wiczy¢
niewielkie grupy od 6 do 8 0séb.

I jeszcze jeden wazny zaréwno dla dzie-
ci, jak i ich opiekundéw aspekt rehabili-
tacji - psychiczne wsparcie. Jaka pomoc
zapewnia Instytut w tym zakresie?

Kiedy$ poza zwyklym ludzkim wspétczu-
ciem i zyczliwosécig nie moglismy poméc
dzieciom i rodzicom w rozwigzywaniu
probleméw psychicznych. Teraz zapew-
niamy profesjonalng pomoc. W Klinice
pracuje trzech psychoonkologéw, wspie-
rajacy dzieci, rodzicow oraz rodzenstwo.
Rodzice i opiekunowie mogga tez korzysta¢
z wizyt w poradni psychologicznej po za-
konczonym leczeniu onkologicznym dzie-
ci. Otrzymujg pomoc w rozwigzaniu wielu
problemoéw np. zwigzanych z powrotem do
szkoly, jaki i dotyczacych okresu dorastania
czy zycia rodzinnego.

Jaka jest rola rodzicow w rehabilitacji
dziecka z endoproteza?

Chyle czola przed tymi rodzicami. My
- specjaliéci fizjoterapeuci prowadzimy
¢wiczenia w klinice, uczac jednocze$nie ro-
dzicow tej pracy z dzieckiem. Caly proces
leczenia trwa od 6 do18 miesiecy, a niekie-
dy dluzej. To bardzo trudna i dluga dro-
ga, ktéra musza pokonaé dzieci ¢wiczac
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3 razy dziennie, zmagajac si¢ z trudnoscia-
mi leczenia, onkologicznego, bdlem, ztym
samopoczuciem. Dzieci musza (¢wiczy¢
4-5 godz. dziennie, w tym 1 godz. rano
z fizjoterapeuty, a pozostate po potudniu
zrodzicem. Od tych ¢wiczen zalezy wszyst-
ko, jaka sprawno$¢ ruchowa osiggna. To
duza odpowiedzialno$¢ dla rodzica, ponie-
waz musi pokonac swdj strach czy ¢wiczac
z dzieckiem zaraz po operacji nie zrobi mu
krzywdy i jeszcze dochodzi czgsto stres
zwigzany z placzem dziecka. I pdzniej kon-
tynuacja tej rehabilitacji w domu pomiedzy
kolejnymi cyklami chemioterapii i tak az
do zakonczenia leczenia. Kazdy z rodzicow
jest dla mnie bohaterem, poniewaz nie zna-
jac podstaw fizjoterapii i anatomii, potrafi
tak wspaniale wyrehabilitowa¢ swoje dziec-
ko, dzigki ogromnej pracy i determinacji
i za to im dzigkuje.

Zrobila Pani tak wiele dla rehabilitacji
dzieci po leczeniu choroby nowotworo-
wej, 0 czym jeszcze Pani marzy?

Turnus rehabilitacyjny organizowany przez Fundacje Spetnionych Marzen dla dzieci po leczeniu onkologicznym.

Cho¢ mam juz wiele lat pracy zawodowej
za sobg, to mam jeszcze kilka zamierzen do
zrealizowania i jedno marzenie. W najbliz-
szych planach mam wydanie Poradnika dla
rodzicéw dzieci po zabiegach wszczepienia
endoprotezy, zawierajacego ogoélng wiedze
jak rehabilitowa¢, jak postepowaé z dziec-
kiem po wszczepieniu implantu, a takze
zdjecia instruktazowe jak prawidlowo wy-
konywa¢ ¢wiczenia. Moim marzeniem jest
stworzenie w Polsce Centrum Rehabilitacji
Onkologicznej dla Dzieci i Mlodziezy po za-
koniczeniu terapii z powodu choroby nowo-
tworowej. Mam opracowany plan i program
takiego os$rodka. W tej chwili w naszym kra-
ju dziata 17 osrodkéw leczacych dzieci z cho-
robami nowotworowymi. Tylko 5 z nich
prowadzi rehabilitacje. Rodzice rezygnuja
z leczenia w tych osrodkach, gdzie nie ma
rehabilitacji, ponosza koszty pobytu, wyzy-
wienia, zakwaterowania, zeby leczy¢ i przede
wszystkim rehabilitowa¢ dziecko w Insty-
tucie Matki i Dziecka, poniewaz jestesmy
placéwka majaca najdtuzsze oraz najwicksze

dos$wiadczenie i opiekujemy sie pacjentem
kompleksowo od diagnozy, przez terape, po
rehabilitacje. Nasza klinika jest jedyna w Pol-
sce, ktora wszczepia endoprotezy onkolo-
giczne. Uczymy tez rekreacji, calozyciowej
aktywnosci ruchowej dostosowanej do stanu
sprawnosci, ale takze zdrowego stylu zycia.
Powinni$my stworzy¢ w Polsce wlasnie takie
miejsce, gdzie dzieci pod opieka rodzicow,
prowadzone przez zesp6t specjalistow i fizjo-
terapeutéw, w dobrych warunkach moglyby
wracaé do zdrowia i sprawnoéci.

Miejmy nadzieje, Ze skoro Ministerstwo
Zdrowia sta¢ na taki wspanialy program
endoprotez onkologicznych dla dzie-
ci, to powinno takze znalez¢ srodki na
Centrum Rehabilitacji Onkologicznej
dla Dzieci i Mlodziezy, tym bardziej ze
z pewnoscig nie jest to tylko Pani marze-
nie, ale dzieci, rodzicow, lekarzy i rehabi-
litantéw. Dziekuje za rozmowe.

Aleksandra Rudnicka

P

=Y W y i

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 3, wrzesien 2017



AQU ASTOP(@‘ Poprawia stan skory

raioterapia | | komfort zycia pacjentow

« podrazniona skora
podczas radioterapii

« pekanie naskorka

« ZaCzerwienienie

«Swigd

dzacy
_,h;": praparat tagodza

! do pralpgnad]i SKOTY .
1 giapn
podczas radlolerap ‘.

Ukoi skore poddang naswietlaniu

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

stosowania.
Preparat AQUASTOP® RADIOTERAPIA posiada wiasciwosci tagodzace odczyn

popromienny, nattuszczajgce i ochronne. W znaczny sposob poprawia tolerancje
odczyndw popromiennych na skorze, dzieki czemu poprawia ogolne samopoczucie
pacjentow.

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

Wyréb medyczny przebadany dermatologicznie.

Dostepnosc: (o] Aptek \/\/\/\/\/vv.ziololek.pl

%, Ziotolek”

Producent: Przedsigbiorstwo Farmaceutyczne ,Ziotolek” Sp. z 0.0., ul. Starofecka 189, 61-341 Poznan, www.ziololek.pl



foto: Joanna Nowicka/Arch. Fundacji ISKIERKA

Temat mumeru

Panstwowy Fundusz

Projekt realizowany ze srodkow PFRON % Rehabilitacji Os6b

Niepetnosprawnych

Fundacja ISKIERKA od ponad 12 lat
wspiera malych pacjentow onkolo-
gicznych, udziela pomocy finansowej,
psychologicznej i spotecznej ponad 500 pod-
opiecznym 1i ich rodzinom. W najszerszym
zakresie dziatamy na rzecz dzieci z chorobg
nowotworowg z czterech osrodkéw w Kato-
wicach, Chorzowie, Zabrzu i Rzeszowie oraz
realizujemy szereg projektéw ogdlnopol-
skich. Reagujemy na realne potrzeby poja-
wiajace si¢ w procesie leczenia, a ktére nadal
nie s3 odpowiednio zabezpieczone przez
system opieki zdrowotne;.

Owszem, w zakresie podnoszenia jako-
$ci hospitalizacji na oddzialach onkolo-
gii dziecigcej w Polsce zrobiono juz duzo.
Sale w wiekszosci sg kolorowe, do$¢ dobrze
doposazone i z pewnoscig roznig si¢ od
innych oddzialéw pediatrycznych. Nadal

Staramy sie widziec i
sytuacje rodzin catosciowo - EIELE

Fundacja ISKIERKA udziela wsparcia malym pacjentom
onkologicznym i ich rodzinom. Prezesem Fundacji jest Jolanta
Czernicka-Siwecka - pedagog, trener, animatorka zmian spolecznych.
Laureatka m.in. nagrod: Polskiej Rady Biznesu, australijskiej Fundacji
POLCUL, Wojewody Slqskiego »Slaskie na 5” i ,,Kobieta Sukcesu
Slaska” oraz PKPO ,,Jaskétki Nadziei”. Zespot Fundacji ISKIERKA
zwraca uwage na koniecznos$¢ systemowych rozwiazan rehabilitacji
dzieci po chorobach onkologicznych.

jednak onkologia dziecieca jest traktowa-
na na réwni z innymi jednostkami cho-
robowymi, cho¢ wiaze si¢ z dlugotrwalym
procesem leczenia i wymaga systemowych
rozwigzan w duzo szerszym zakresie.

W wielu szpitalach brakuje przestrzeni
do aktywnych form rehabilitacji, kt6-
ra jest zwigzana z faktem dlugotrwalego
przebywania w pozycji lezacej, ostabienia
mie$niowego, naglego przybrania badz
utraty wagi czy zaburzen rozwojowych
u dzieci, w nastepstwie doswiadczanej
choroby nowotworowej. Czesto brakuje
miejsca na rozlozenie mat, materacy do
¢wiczen (szczegdlnie dla matych dzie-
ci, u ktérych formy laczace rehabilita-
cje z zabawg s3 najefektywniejsze) czy
przechowywania w odpowiednich wa-
runkach sprzetéw i narzedzi. Podczas

prowadzonych remontéw fundacja stara
si¢ adaptowac sale na takie potrzeby jak
$wietlice, czy wlasnie sale rehabilita-
cyjne, pozyskujac $rodki od sponsorow
i darczyncow prywatnych. W systemie
opieki zdrowotnej brak bowiem pienie-
dzy na tego typu inwestycje.

Takze po zakonczonym leczeniu, dostep
do rehabilitacji jest utrudniony, cho¢ bar-
dzo czesto wystepuja powiklania czy skutki
uboczne z powodu przeprowadzonej terapii
onkologicznej. Najpierw wymaga sie wizy-
ty u lekarza rodzinnego, u ktérego trzeba
uzyska¢ skierowanie. Nastepnie trwa po-
szukiwanie specjalisty, ktéry podejmie sie
rehabilitacji dziecka po leczeniu onkolo-
gicznym. Tu wciaz nasi rodzice napotykaja
na trudnosci, gdyz wielu fizjoterapeutéw
obawia si¢ duzej ilo$ci przeciwskazan i po-
wiktan (jak np. wystepowanie osteoporozy).
W rzeczywistoéci czas od wizyty w ga-
binecie do rozpoczecia rehabilitacji to
zazwyczaj kilka miesiecy. W tym czasie
nieprawidlowosci poglebiaja sie i powo-
duja cofanie si¢ rozwojowe dziecka. A ten
czas powinien by¢ po$wigcony rehabilitacji,
jak najefektywniejszemu powrotowi dziec-
ka do zdrowia i aktywno$ci spoteczne;j.

Dlatego na tym etapie rodzice bardzo
czgsto korzystaja z pomocy fundacji, nie
chcac czekaé w kolejce na odlegly termin
rehabilitacji w ramach refundacji NFZ.
Dzi¢ki Srodkom gromadzonym na sub-
kontach pokrywamy wydatki zwigzane
z prywatna rehabilitacja, ale i zakupami
odpowiednich sprzetéw, tym samym la-
tajac luki w systemie. To np. specjalistycz-
ne obuwie ortopedyczne, zwlaszcza dla
mniejszych dzieci, protezy konczyn czy
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aparaty sluchowe (nie rzadkim powikla-
niem w leczeniu onkologicznym jest cze-
$ciowa utrata stuchu). Jest to takze sprzet
do ,usprawniania" dzieci, mobilizowania
ich do aktywnosci fizycznej, ktdra jest na-
turalna dla dzieci zdrowych, np.: rower-
kow stacjonarnych, orbitrekdw, biezni,
ktére niejednokrotnie stajg si¢ niezbedne,
gdy dziecko z obnizong odpornoscia nie
moze uczestniczy¢ w zbiorowych formach
aktywnosci. Nasi podopieczni korzystaja
tez z innych zaje¢ usprawniajacych, jak do-
goterapia czy hipoterapia, ktére maja za-
réwno znaczenie w rehabilitacji fizycznej,
jak i spotecznej i psychologiczne;j.

Zwracamy na to szczeg6lng uwage, ponie-
waz aspekt terapeutyczny, zmniejszajacy
psychologiczne konsekwencje leczenia
onkologicznego i dlugotrwalej izolacji
spolecznej, jest rownie wazny, co rehabi-
litacja fizyczna. Dlugotrwaly stres wyni-
kajacy z choroby ma czesto destrukcyjny
wplyw na relacje w rodzinie, czy w grupie
réwiesniczej dziecka.

Fundacja takze w tym zakresie pokrywa
koszty terapii indywidualnych czy rodzin-
nych, réwniez w momencie najtrudniej-
szym - straty dziecka. Organizujemy
szereg wyjazdéw, w ktorych laczymy
rozne formy aktywnosci ruchowej. I tak,
dzieci mialy okazje wspina¢ sie na skaly,
zeglowaé czy jezdzi¢ konno. Staramy si¢
integrowa¢ pacjentéw i rodzicéw z roz-
nych oddzialéw, co sprzyja tworzeniu sie
naturalnej grupy wsparcia. Jednocze$nie
zachecamy ich do udziatu w réznych wyda-

rzeniach, ktére maja na celu pokonywanie
izolacji spolecznej, lamanie stereotypow
w mysleniu o chorobie nowotworowej, jak
np. doroczne koncerty Dziecigcej Orkiestry
Onkologicznej. Od 2006 roku prowadzimy
w szpitalach cykliczne zajecia arteterapii,
rozwijajace talenty dzieci i wyréwnujace
ich szanse edukacyjne. Wzmacniajg ich
potencjal, motywacje i poczucie wlasnej
wartosci, wlasnie po to, aby po zakonczo-
nym leczeniu moc latwiej wréci¢ do ,,nor-
malnego” zycia i aktywnosci spoleczne;j.

Widzimy realne efekty takiego systemo-
wego dzialania realizujac projekty fun-

dacji. W swojej pracy na rzecz chorych
dzieci i ich rodzin koncentrujemy sie na
najpilniejszych, rzeczywistych potrze-
bach. Jednocze$nie staramy si¢ widzieé
sytuacje rodzin calosciowo, by¢ blisko,
slucha¢, rozumied i wspiera¢ takze cze-
sto w niekonwencjonalny sposob, majac
wiedze i dowody, Zze lecza i pomagaja
nie tylko leki. Tymczasem system opieki
zdrowotnej reaguje objawowo, czesto le-
czgc konsekwencje — systemowej niekon-
sekwencji.

Wiecej informagji:
www.fundacjaiskierka.pl

terapeutycznych.
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Gdy liczy sie czas...

Ewa Myszor, mama malej Lenki, leczonej z powodu choroby nowotworowej dzieli si¢ swoimi
refleksjami na temat dostepu do rehabilitacji dla dzieci po przebytym leczeniu onkologicznym
i koniecznosci zmian systemowych w tym zakresie.

Na roéznych etapach choroby kazde
z naszych chorych onkologicznie dzieci
wymaga wsparcia terapeutycznego, reha-
bilitacyjnego, wielospecjalistycznej pomo-
cy skoncentrowanej na usprawnianiu sfer
zaburzonych z powodu operacji, zabiegdw,
chemioterapii, radioterapii, czy skutkow
ubocznych leczenia. Wdrozenie wladci-
wych form pomocy warunkuje polepsze-
nie funkcjonowania malego pacjenta i jest
nie do przecenienia jako element leczenia
i zdrowienia.

Jako rodzic uzyskuje od lekarza informa-
cje o zdiagnozowanych deficytach mojego
dziecka i jego potrzebach terapeutycznych.
Posiadajgc te wiedze szukam wiec osrodka,
placowki, specjalisty, ktory méglby zapew-
ni¢ mojemu dziecku adekwatne wsparcie.
Majac z tylu glowy idee¢ szybkiej terapii
onkologicznej promowanej we wszystkich
placéwkach NFZ licze na réwnie szybki ter-
min np. rehabilitacji i tu sprawa sie kompli-
kuje. O ile dostep do chemioterapii jest dla
dzieci bardzo szybki i przyjmowanie na od-
dziat odbywa sie z marszu, o tyle dostanie
sie z dzieckiem na konsultacje do poradni
specjalistycznej (przyjmujac, ze nie jest to
konsultacja podczas pobytu w szpitalu) lub
na zajecia z neurorehabilitantem urasta do

rangi wielomiesiecznego problemu. Tak,
terminy do rehabilitacji z Funduszu to od
4 do 7 miesiecy oczekiwania...
Powszechnie wiadomo, jak wazny w po-
dejmowaniu rehabilitacji jest czas od ope-
racji. Im szybciej zacznie si¢ odzyskiwac
utracone sprawnosci, im predzej zacznie
sie ¢wiczy¢, tym wieksze szanse na to, ze
zaburzenia, odchylenia, deficyty neurolo-
giczno-motoryczne beda si¢ zmniejszaty
lub zostana calkowicie przezwyciezone.
Jest to tym istotniejsze, ze nie tylko ulatwia
codzienne funkcjonowanie dziecka (i jego
rodziny), ale tez w aspekcie czysto moral-
nym - nasze walczace z rakiem dzieci, ktore
tyle juz si¢ niezastuzenie wycierpialy, maja
prawo do wszelkich form wsparcia, ktére
by im tego cierpienia ujmowaly! Niestety,
cho¢ determinacja i checi nas - rodzicow
sg ogromne, natrafiamy na mur nieczulego
systemu, gdzie pomoc dla dziecka mierzo-
na jest dlugimi kolejkami czekania i utrud-
nionej dostepno$ci. Wiemy, ze szybkie
rozpoczecie rehabilitacji jest konieczno-
$cig. Wiemy, jak wazne sg ¢wiczenia, np. po
zabiegach chirurgicznych. Wiemy, ze dla
naszych dzieci liczy si¢ czas... bo one tego
czasu po prostu nie maja. Rak sam go od-
mierza, swoja miara. I majac te $wiadomo-

$ci dostajemy termin za ponad pot roku!

W tej sytuacji pozostaje nam tylko jedna
mozliwo$¢ - zorganizowa¢ dziecku wspar-
cie w sektorze prywatnym. Rodziny do-
tkniete chorobg nowotworowa wszystkie
$rodki finansowe inwestujg w walke z cho-
roba. Zmieniamy styl zycia i diete, wla-
czamy suplementacje, co pociaga za soba
olbrzymie koszty. Nie dalibysmy rady bez
pomocy dalszej rodziny, przyjaciot, znajo-
mych. Ci jednak nie s w stanie finansowac
pomocy dla dziecka chorego onkologicznie
dlugofalowo. Choroba nowotworowa to
wymagajacy przeciwnik. Walka z nim trwa
czesto latami. Koszt jednej godziny neuro-
rehabilitacji dziecka po resekeji guza mo-
zgu to 100 zi (Galen). Kiedy wskazana jest
codzienna rehabilitacja, przez tygodnie lub
nawet miesiace, koszty generuja sie ogrom-
ne. Koszt cotygodniowej psychoterapii to
np. kolejne 110 z1.

Zadna znana mi rodzina z dzieckiem
Z nowotworem, nie jest w stanie leczy¢
swojej pociechy bez wsparcia organiza-
cji pozarzadowych - fundagcji, takich jak
np. Fundacja ISKIERKA. Tylko dzieki
$rodkom statutowym oraz zgromadzonym
na subkontach matych pacjentéw mozna
szybko organizowa¢ rehabilitacje, terapie,
kupowacé specjalistyczne pomoce, sprzety,
medykamenty, przeprowadza¢ kosztowne,
a niezbedne badania np. MRI, TK, PET, czy
kontynuowac leczenie za granica. Nie byto-
by to mozliwe, gdyby nie dziatalnos¢ tego
typu organizacji. Nasze dzieci skazane by-
tyby jedynie na waskie korytarze oddziatéw
onkologicznych i brak perspektyw uspraw-
niania ich umeczonych chorobg cialek.

Pora wiec na zmiany systemowe w re-
habilitacji dla dzieci leczonych on-
kologicznie, gdzie liczy sie czas. Jego
niewykorzystanie to nie tylko strata dla
naszych dzieci, ktére nie wracaja do spraw-
nosci w przewidzianym czasie, ale i czgsto
zaprzepaszczenie wynikéw leczenia. Or-
ganizacje pacjentéw nie moga rozwigzac
tego problemu, mogga tylko wspiera¢ i po-
magac.
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To bylo na poczatku wrzeénia - diagnoza,
ktora przekazano mi w pewnym gabinecie.
Instynktownie czulam, Ze sobie psychicznie
sama z tym nie poradze¢. Zobaczylam plakat
na $cianie na oddziale szpitalnym - Unicorn
- Stowarzyszenie Wspierania Onkologii...

Warsztaty w Centrum Psychoonkologii
Unicorn niesamowicie mi pomogly. Kaz-
dy dzien byl poswiecony jakiej$ sferze. Dla
mnie byly absolutnie strzatem w dziesiat-
ke! Byly bezcenne! Pozwolily mi wyrzuci¢
z siebie wszystko to, co w sposob naturalny
w miesiac od diagnozy si¢ we mnie nazbie-
rafo. I mam na mysli te wszystkie zle emo-
cje i ten caly strach, ktéry tam wielokrotnie
miatam z siebie okazje wyplaka¢, ale tez
wy$miaé. Poniewaz jednym z elementéw
terapii byla wlasnie §miechoterapia.

Udato mi sie trafic
pod wiasciwy adres

Zdaje sobie sprawe, ze jest cala masa
dzielnych ludzi, ktérzy znakomicie sobie
radza bez takiego wsparcia, ale jest cala
rzesza, ktora bez takiego wsparcia bardzo
tatwo moze si¢ na skutek takiej diagnozy
pograzy¢. Mnie udalo sie trafi¢ pod wila-
$ciwy adres. Uzyskalam wszelka pomoc,
jaka byla mi potrzebna, co pozwolilo mi
caly mdj etap leczenia przej$¢ w sposdb,
nie powiem bezbolesny, to si¢ nie da, ale
taki spokojny - jesli chodzi o moja psy-
chike. Udawalo mi si¢ nie poddawa¢ ztym
nastrojom.

Warsztaty byly prowadzone rewelacyjnie,
kazdy mial mozliwos¢ indywidualnego
kontaktu z psychologiem, gdy tylko poczut
sie zagubiony lub zrozpaczony na skutek
pracy grupowej. Praca z przekonaniami

Agnieszka Trzaska pisze o korzysciach odniesionych z pobytu na
warsztatach psychoonkologicznych organizowanych przez UNICORN

i postuluje wprowadzenie tej formy wsparcia pacjentow onkologicznych
oraz ich rodzin do standardu opieki onkologiczne;j.

okazala si¢ absolutnie bezcennym odkry-
ciem, ktore zostato ze mng na lata.

Dodatkowym atutem warsztatéw byta
lokalizacja o$rodka. Centrum Psychoon-
kologii znajduje si¢ bowiem tuz pod lasem,
w bardzo zielonej, cichej dzielnicy. Pigkny
ogrod pozwalal na mite spedzanie czasu
poza zajeciami. Réwnie komfortowe sg wa-
runki mieszkaniowe w pokojach oraz wy-
zywienie.

Uwazam, ze kazda osoba, ktéra zmaga
si¢ z chorobg nowotworowg powinna po-
jawic sie w tym cudownym miejscu, a ta-
kie warsztaty psychoonkologiczne, jakie
prowadzi UNICORN powinny zostaé
wpisane do standardu leczenia kazdego
pacjenta onkologicznego i pomocy jego
rodzinie.

POUKtADAJ SOBIE RAKA

czyli warsztaty psychoonkologiczne w Centrum
Psychoonkologii Unicorn

—

STOWARZYSZENIE UNICORN

Od trzech lat w Krakowie dziala pierwsze w Polsce stacjonarne Centrum Psychoonkologii
Unicorn. Podczas szesciodniowych turnuséw rehabilitacyjnych zapewniana jest pomoc
psychoonkologiczna pacjentom z chorobami nowotworowymi i ich rodzinom. W ubieglym roku
z takiej formy wsparcia skorzystalo ponad 800 osob!

Rehabilitacja w chorobie nowotworowej to
nie tylko rehabilitacja medyczna czy fizjote-
rapeutyczna. Pomoc psychoonkologiczna
jest waznym elementem terapii nowotwo-
rowej. Na kazdym etapie choroby, trzeba
zadba¢ o to, aby dobrze wykorzysta¢ swoj
potencjal, poniewaz nie tylko leki s3 wazne.

Choroba nowotworowa zwigzana jest takze
z psychika, a sukces w zmaganiu sie z rakiem
moze wesprze¢ aktywna postawa chorego.

Wazne jest, aby przebudowa¢ klimat wokot
onkologii, aby stowo rak nie kojarzylo sie
z wyrokiem i wycofaniem z wszelkiej aktyw-
nosci. Nastawienie psychiczne pacjenta jest
istotne, poniewaz wzmaga efekt leczenia
medycznego poprzez mobilizacje ukladu
odpornosciowego. Pacjenci bioracy aktyw-
ny udzial w procesie leczenia majg wieksze
szanse na wyzdrowienie.

Stad tez w Stowarzyszeniu Unicorn zro-

dzit sie pomysl organizowania kilkudnio-
wych wyjazdowych warsztatow dla chorych
onkologicznie, ktére ucza zdrowego mysle-
nia na temat choroby, akceptowania swoich
ograniczen, a takze pomagaja radzi¢ sobie
z lekiem, niepozadanymi emocjami i wply-
wajg pozytywnie na zmiane stylu zycia. Taki
turnus rehabilitacyjny, to czas na zatrzyma-
nie sig, relaks i odpoczynek, czyli elementy
niezwykle wazne w terapii nowotworowe;j.

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 3, wrzesien 2017

11



Rehabilitacja

Panstwowy Fundusz

Projekt realizowany ze srodkow PFRON ﬂcZ Rehabilitacji Os6b

Niepetnosprawnych

Dlaczego warto zdecydowac sie
na warsztat wyjazdowy?

Wazne jest, aby na czas terapii psychoon-
kologicznej by¢ wolnym od probleméw dnia
codziennego i wplywu spolecznego. Jesli
czas przeznaczony jest tylko na zajecia,
skuteczno$¢ terapii i edukacja jest znacz-
nie lepsza niz w przypadku dzialan mniej
intensywnych i rozlozonych w czasie.

Turnusy rehabilitacyjne maja na celu szero-
ko rozumiane wsparcie leczenia i rehabilita-
cji 0séb dotknietych chorobg nowotworowsg
i ich rodzin. Podczas warsztatow chory ma
szanse spotkac sie w krétkim czasie z wielo-
ma specjalistami i zdoby¢ fachowa wiedze
na temat choroby nowotworowej z roznych
dziedzin - psychoonkologii, dietetyki, on-
kologii czy rehabilitacji. Stowarzyszenie
Unicorn, ktére prowadzi Centrum Psycho-
onkologii, wspotpracuje z Polskim Towarzy-
stwem Psychoonkologicznym i jest zaliczane
do grona prekursoréw opieki psychoonkolo-
gicznej w naszym kraju.

Chory uktadajac raka potrzebuje
emocjonalnej gabki, czyli kto
powinien skorzystac¢ z warsztatow
Osobom chorujagcym na nowotwory cze-
sto towarzyszy zagubienie, osamotnienie,
bezradnos¢, lek. Nie wiedza, co robi¢ dalej
i gdzie szuka¢ pomocy. Swiat po diagnozie
trzeba utozy¢ na nowo. Wazne, aby po taka
pomoc siegnac¢ na samym poczatku lecze-
nia, kiedy wlas$nie uslyszy si¢ diagnoze,
gdy doswiadcza sie uciazliwych skutkow
leczenia, ale takze juz na etapie remisji,
gdy pojawiajg si¢ mysli zwiagzane z nawro-

tem.
Skorzystanie z terapii psychoonkologicznej
w Centrum Psychoonkologii Unicorn po-

zwala uzyska¢ zdrowe nastawienie i spokoj,
ktore przekladaja sie na lepsze efekty lecze-
nia. Chorzy zdobywaja wiedze¢ na temat
skutecznych narzedzi psychologicznych,
dzieki ktéorym potrafia ,,pouklada¢ sobie
raka” i latwiej odnajduja si¢ w nowej sytu-
acji. Poprawia si¢ rowniez funkcjonowanie
rodziny.

Do$wiadczenie choroby nowotworowej
moze rownie dobrze scementowac¢ rodzine,
ale tez ja ostabi¢, dlatego do Centrum Psy-
choonkologii zapraszane sa cale rodziny.
Uczestniczenie w terapii z osobg wspiera-
jaca, przynosi bardzo dobre efekty. Kazdy
czlonek rodziny musi poradzi¢ sobie z nowa
sytuacjag. W Centrum uczy sie¢ jak madrze
wspiera¢ bliska osobe, bo bycie opiekunem
osoby chorej niesie ze sobg ogromny wysi-
tek. Rola opiekuna to rola emocjonalnej
gabki - bycie z chorym i absorbowanie
jego emocji. Czasami jest to duzo wazniej-
sze niz dawanie rad, wozenie do lekarza czy
przygotowanie obiadu.

Nie tylko leki lecza

W Centrum Psychoonkologii Unicorn or-
ganizowane s3 rézne rodzaje warsztatow,
ktore odpowiadajg na inne potrzeby oséb
chorych. Pomystodawca i autorem progra-
mu turnuséw rehabilitacyjnych jest Iwona
Nawara - dyrektor Centrum Psychoon-
kologii, psychoonkolog, ktéra od 20 lat
organizuje i prowadzi warsztaty psychoon-
kologiczne dla 0s6b chorych i ich rodzin.

Turnus rehabilitacyjny ,,Nie tylko leki
leczg” jest przeznaczony dla osob, ktére
potrzebuja wsparcia psychologicznego,
ale takze wielospecjalistycznej wiedzy do-
tyczacej choroby nowotworowej. Program
tego turnusu sklada si¢ z grupowych zajeé
z psychologiem dotyczacych warunkéw
dobrej komunikacji miedzyludzkiej, aser-
tywnosci, a takze radzenia sobie ze stresem
i niepozgdanymi emocjami. Duzy nacisk zo-
staje polozony na szczero$¢, autentycznosé
i otwarte mdéwienie o swoich potrzebach,
o tym, co dla danej osoby jest wazne. Pozwa-
la to na zmniejszenie poczucia leku i izolacji,
a takze pozytywnie przektada si¢ na wiezi.
Pamigtajmy o tym, aby by¢ tolerancyjnym
dla innych, ale takze dla siebie - da¢ sobie
przyzwolenie na bledy i lubi¢ siebie 24 go-
dziny na dobe!

Osoby chore majg takze szanse¢ spotkac sie
z onkologiem i z nim porozmawiac¢ o swo-
ich watpliwosciach, skonsultowaé wyniki

badan. Odbywaja si¢ warsztaty dietetyczne,
zajecia muzyczne, ruchowe i relaksacyjne,
a takze wspolne zwiedzanie Krakowa lub dla
kobiet zajecia z wizazu.

Terapia Simontonowska

Psychoonkologiczne turnusy Terapii
Simontonowskiej skierowane sg do oséb,
ktore chca w wigkszym stopniu popra-
cowa¢ nad psychologicznymi skutkami
swojej choroby. W programie tego turnusu
sg grupowe zajecia z psychologiem opar-
te na terapii Simontona, zajecia ruchowe,
choreoterapia oraz indywidualne konsul-
tacje z psychologiem. Metoda ta zostala
opracowana przez dr Carla Simontona
- onkologa i radioterapeute, ktory fascy-
nowal si¢ zwigzkiem ciala i umystu u cho-
rych na nowotwory. W Centrum Badan
nad Rakiem w Forth Worth (USA) prowa-
dzil wieloletni program badawczy, dzieki
ktéremu odkryl, co chorych mobilizuje
i daje wewnetrzng site do stawienia czola
chorobie. Czas zycia prowadzonych przez
niego pacjentéw byt dwukrotnie dluzszy
niz w innych podobnych o$rodkach.

Metoda, ktdra stworzyl, a ktdra stosowana
jest w Centrum Psychoonkologii Unicorn,
faczy tradycyjng opieke medyczng z terapig
psychologiczng, ktorej celem jest poprawa
funkcjonowania emocjonalnego, wzrost
zaangazowania w proces leczenia i popra-
wa komunikacji z otoczeniem. Podczas
tego turnusu duzy nacisk polozony jest
na role przekonan w zdrowieniu, prace
z wyobraznia i pomoc w kryzysie emo-
cjonalnym. To nie fakty wywoluja nasze
emocje, ale nasze mysli i przekonania
o tych faktach. Faktow nie mozemy zmie-
ni¢, ale mozemy zmieni¢ nasze niezdrowe
myslenie o nich. Zmieniajac nasze przeko-
nania na zdrowsze, zmieniamy na lepsze
nasze emocje. Nalezy pracowa¢ nad nega-
tywnymi emocjami, poniewaz powoduja
one przewlekle napiecie psychiczne, ktére
niekorzystnie wplywa na nasze zdrowie
i utrudnia panowanie nad sobg i organi-
zmem.

Poczucie sensu i zdrowe myslenie
W Centrum Psychoonkologii odbywaja
sie rOwniez m.in. wakacje z joga, ktore na
bazie ¢wiczen ruchowych ucza jak poswie-
ci¢ sobie uwage, jak z lekko$cia wznie$¢ sie
ponad trudnosci czy turnusy z Praktyka
Smiechu, ktére s3 autorska i innowacyjna
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metoda dzialania prozdrowotnego, oparta
na pracy z ciatem i umystem, wyobraznig,
dzwigkiem, nieuwarunkowanym $miechem
oraz ¢wiczeniach oddechowo-ruchowych,
ktore pozwalaja sie zrelaksowac oraz zredu-
kowac stres.

Po turnusach rehabilitacyjnych w Cen-
trum Psychoonkologii, wiele 0s6b nabiera
poczucia sensu, uzyskuje wsparcie i fachowa
wiedze, jak radzi¢ sobie z chorobg i swoimi
emocjami. Poznanie zasad zdrowego myséle-
nia opartego na faktach, chroni zycie i zdro-
wie, pomaga osiggal cele i rozwigzywac
konflikty. Choroba moze wnie$¢ w zZycie
pewne korzystne i istotne zmiany. Proces
zdrowienia postepuje, gdy robimy rzeczy,
ktore przynosza nam rado$c i satysfakcje,
daja poczucie spelnienia. Oprdcz leczenia
medycznego, odpowiedniego odzywiania
- pomoc psychoonkologiczna, uzyskanie
wsparcia spolecznego, ¢wiczenia fizyczne
i relaksacja sg kluczowymi elementami tera-
pii i pozytywnie wplywaja na poprawe jako-
$ci zycia chorych.

Pamietajmy, Ze to nie diagnoza powoduje,
ze jesteSmy w zlej kondycji psychicznej. To
nie rak wywoluje depresje, ale to, co o nim
myslimy. To, jak si¢ czujemy emocjonalnie
zalezy od naszych mysli, postaw i przeko-
nan. Dzieki odpowiedniej terapii mozna
zmieni¢ sposob patrzenia na swoja chorobe
oraz wskaza¢ nowy sposéb myslenia, ktory
sprzyjal bedzie zdrowieniu!

Rekrutacja na turnusy
Stowarzyszenie Unicorn stale poszukuje
sponsorow, aby profesjonalna pomoc $wiad-
czona w Centrum Psychoonkologii Unicorn
byla jedynie czesciowo refundowana przez
chorych. Aktualnie dzieki wsparciu darczyn-
cow sze$ciodniowe turnusy rehabilitacyjne
kosztuja 390 zl. Jest to cena, ktéra pokrywa
zakwaterowanie, calodzienne wyzywienie
oraz udzial w zajeciach.

Elzbieta Murias

Wiecej informacji: 12 425 11 02
www.unicorn.org.pl

Iwona Nawara - dyrektor Centrum Psycho-
onkologii Unicorn, specjalista psychologii
klinicznej, psychoonkolog, doktorantka
w Instytucie Psychologii UJ. Prowadzi
psychoterapie indywidualng i grupowa,
zajecia psychoedukacyjne oraz szkolenia
dla personelu medycznego. Terapeuta, su-
perwizor i trener Terapii Simontonowskiej
oraz Racjonalnej Terapii Zachowania. Tre-
ner psychoonkologii. Czlonek Zarzadu
Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicz-
nego. Wspdlorganizator i wykladowca na
podyplomowych studiach ,,Psychoonkolo-
gia w praktyce klinicznej” MCKP UJ.

NOWE BADANIA

W SERWISIE

Badanie dla pacjentéw z zespotami
mielodysplastycznymi - trwa rekrutacja

Tytul badania:

BADANIA
KLINICZNE

Miedzynarodowe, wieloo$rodkowe, randomizowane badanie fazy
2, prowadzone metoda otwartej proby w grupach réwnoleglych
w celu oceny skutecznosci i bezpieczenstwa produktu CC-486 (do-
ustna azacytydyna) podawanego w monoterapii lub w skojarzeniu
z durwalumabem (MEDI4736) pacjentom z zespolami mielody-
splastycznymi, u ktérych nie uzyskano obiektywnej odpowiedzi na
leczenie azacytydyng w postaci do wstrzykiwania lub decytabing.

Cel badania:

Badanie (CC-486-MDS-006) jest badaniem klinicznym wczesnej
fazy - przeprowadzanym na niewielkiej grupie pacjentéw, od
70 do 194 o0s6b z catego $wiata, ktore pomoze okresli¢ najlepsza
dawke, bezpieczenstwo i skutecznos¢ nowej terapii w leczeniu ze-
spotu mielodysplastycznego.

Celem tego badania jest ocena bezpieczenstwa i skuteczno$ci
badanego leku (CC-486) oraz préba okreslenia wiasciwej dawki
i schematu podawania leku w monoterapii (sam CC-486) oraz
w skojarzeniu lekéw (CC-486 + durwalumab). Stowo ,badany”
oznacza, iz lek, lub skojarzenie lekdw, jest nadal poddawany/-e
badaniom oraz ze lekarze prowadzacy badanie prébuja dowie-

dzie¢ si¢ wiecej na jego temat. Oznacza to réwniez, ze lek CC-486
w monoterapii lub skojarzenie lekéw (CC-486 + durwalumab) nie
zostal/-o zatwierdzony/-e przez zadne wladze ds. zdrowia do stoso-
wania u pacjentéw, w tym u oséb chorych na taki sam rodzaj raka,
jaki wystepuje u Pana/Pani. Panistwa udzial pomoze w okresleniu
wplywu (dobrego i/lub zlego) eksperymentalnego leku — CC-486
(doustna azacytydyna), jako samodzielnej terapii lub podawanej
razem z durwalumabem, jako chemoterapii skojarzone;j.

Leczenie zastosowane w badaniu jest leczeniem eksperymental-
nym, poniewaz dotychczas nie stosowano jednoczesnego podawa-
nia durvalumabu i doustnej formy azacytydyny (Decytabina).

Osoby dobrowolnie wyrazajace che¢ wziecia udzialu w ww. bada-
niu klinicznym, ktdre zostang do niego zakwalifikowane otrzyma-

ja

* eksperymentalne leczenie doustng forma azacytydyny
(Decytabina) lub kombinacjg durwalumabu i azacytydyny

* bezplatng opieke medyczng zwigzang z badaniem klinicznym.

Wiecej informacji: www.pkopo.pl/badania_kliniczne
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Fundacja Black Butterflies
g Ewa Minge, znana na calym $wiecie polska projektantka,

Black Butterflies to fundacja, ktéra powsta-
fa z inicjatywy czolowej polskiej projektantki
- Ewy Minge. Misjg Fundacji Black Butterflies
jest nie$¢ nadzieje i pomoc osobom chorym
onkologicznie w przechodzeniu przez cho-
robe do zdrowia, dajac w ten sposdb $wia-
dectwo obecnosci pickna i mocy we wnetrzu
cztowieka. Inauguracja dzialalnoéci Fundacji
miata miejsce w listopadzie 2015 roku, w tym
krétkim czasie dziatalnosci pod nasze skrzydta
trafilo ponad 100 podopiecznych i liczba ta
wecigz rosnie. W 2016 roku fundacja otworzylta
w Zielonej Gorze pionierska placowke dzien-
nego pobytu dla pacjentéw onkologicznych.

.Dom Zycie” w Zielonej Gérze
Nasz ,,Dom Zycie Black Butterflies” - to
pierwsze w Polsce miejsce pobytu dzienne-
go dla naszych podopiecznych. Do ich dys-
pozycji jest nieodplatnie dostepny zespot
psychologéw, psychoonkologéw, dietety-
kéw, radca prawny oraz profesjonalny gabi-
net kosmetyczny, gdzie poddaé si¢ mozna
zabiegom onkopielegnacji.
W ,Domu Zyci€e” kazdego dnia podopieczni
naszej Fundacji mogg realizowac sie w rézne-
go rodzaju warsztatach terapeutycznych, m.in.:
malarskich, fotograficznych, teatralnych, kuli-
narnych, tanecznych, szklarskich, decoupage'u
czy projektowania ubioru. Prowadzimy takze
zajecia z choreoterapii i myslenia twdrczego,
¢wiczen pilates oraz lekcje nauki jezykéw ob-
cych. W Fundagji dziata réwniez sala zabaw
dla najmtodszych podopiecznych. ,,Dom Zy-
cie Black Butterflies” zaprasza do wspolnego
udzialu w walce z choroba onkologiczng za-
réwno podopiecznych jak i wolontariuszy.
www.blackbutterflies.com

od lat udziela si¢ charytatywnie. Idea, by dziala¢ na
szersza skale i za pomoca odpowiedniej instytucji,
narodzila si¢ po Paris Haute Couture Fashion Week 2015, na ktorym
kolekcja Black Butterflies odniosta ogromny sukces. Zainspirowalo

to Ewe Minge do zalozenia Fundacji o tej samej nazwie. ,,The Telegraph”
zaliczyla jedna z jej paryskich kreacji do ,,38 sukni za ktore warto
umrze¢”. Ewa Minge podkreslila w odpowiedzi, ze wolalaby, by jej
kolekcje przyczynily sie raczej do ratowania Zycia. Uwaza, Ze moda nie
moze stuzy¢ jedynie proznosci. Musi takze co$ dac od siebie.

s m— - T . —

Bluck, Boiferflics

~ Czasem male wydarzenie moze zmieni¢ losy swiata.
Nawet trzepot skrzydel motyla moze wywola¢ tornado na drugim kraricu ziemi.

I T R S e

Impreza integracyjna dla podopiecznych i wolontariuszy Fundacji.
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Pokaz Ewy Minge podczas Haute Couture Fashion Week w Paryzu 2017 r.
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Dzienne domy opieki medycznej
- nowa droga do zdrowia

AAY

Ministerstwo Zdrowia

Dzienne domy opieki medycznej (DDOM) to nowy rodzaj placowek medycznych
funkcjonujacych na rynku. Dzi¢ki sSrodkom z Programu Wiedza Edukacja Rozwdj takich miejsc
jest obecnie w kraju 53 i w najblizszym czasie bedzie ich przybywac w kolejnych regionach Polski.
Warto poznad, jakie sg zasady ich funkcjonowania, kto moze by¢ ich pensjonariuszem, a takze
jakie standardy trzeba spelni¢, aby korzystajac z pomocy unijnej stworzy¢ dzienny dom opieki

medycznej.

DDOM wypelniaja luke w ochronie zdrowia w segmencie
wsparcia chorych, ktérych stan zdrowia czesto utrudnia sa-
modzielne funkcjonowanie i wymaga intensywnej rehabilitacji
medycznej. Sa posrednia forma opieki miedzy leczeniem szpi-
talnym, a pobytem w domu. Nad pacjentami czuwa zespot zlo-
Zony m.in. ze specjalisty ds. rehabilitacji, geriatry, pielegniarki,
fizjoterapeuty, psychologa i dietetyka.

Kto moze by¢ pensjonariuszem DDOM
To placowki gtéwnie dla pacjentéw powyzej 65 lat, ktérzy w ostat-
nim roku przebywali w szpitalu, a ktérych stan zdrowia wymaga
wzmozonej opieki pielegniarskiej, farmakologicznej, rehabilitacyj-
nej, a nierzadko takze psychologiczne;.

Jak dlugo mozna korzysta¢ z opieki

Czas trwania ustala indywidualnie zespdt terapeutyczny, przy
czym pobyt nie moze by¢ krétszy niz 30 dni i nie dtuzszy niz 120.
Przez pierwszy miesigc pacjenci otrzymujg $wiadczenia przez
8-10 godzin dziennie. W zaleznosci od dalszej poprawy stanu
zdrowia, liczba i czestotliwo$¢ $wiadczen moze by¢ stopniowo
zmniejszana. Uzaleznione jest to od indywidualnych potrzeb pa-
cjenta. Zaklada si¢ jednak, ze opieka nie moze trwa¢ krdcej niz
4 godziny dziennie.

Jakie sa swiadczenia
Podczas pobytu pensjonariusze maja zapewniong opieke medycz-
ng polaczong z terapia i zajeciami ruchowymi.
Do najwazniejszych kategorii $wiadczen nalezy:
- opieka pielegniarska, w tym edukacja pacjenta dotyczaca samo-
opieki i samopielegnacji,
* doradztwo w doborze odpowiednich wyrobéw medycznych,

* fizjoterapia,
* opieka psychologiczna,
* terapia zajeciowa,

* przygotowanie rodziny i opiekundéw pacjenta do kontynuacji

opieki.

Poza $wiadczeniami zdrowotnymi, przebywajacy w DDOM za-
pewnione maja wyzywienie i zajecia dodatkowe, pozwalajace efek-
tywnie wykorzysta¢ wolny czas.

W dziennych domach opieki medycznej moze przebywaé maksy-
malnie 15 pacjentéw. Tak kameralna grupa niewatpliwie korzyst-
nie wplywa na jako$¢ ustug i komfort pobytu.

Jak zosta¢ pacjentem

Rekrutacje do DDOM prowadzone sa w sposéb ciagly. Aby zosta¢
pacjentem nalezy udac si¢ do lekarza rodzinnego lub lekarza pro-
wadzacego leczenie szpitalne (w zalezno$ci od przebiegu leczenia)
i uzyskaé skierowanie oraz karte oceny stanu klinicznego. Ponadto
dokumentami wymaganymi jest kserokopia wypisu z ostatniego
leczenia szpitalnego oraz zgoda na przetwarzanie danych osobo-
wych. Wzory dokumentéw udostepniaja dzienne domy opieki me-
dyczne;j.

Dzienne Domy
Opieki Medycznej

Wiecej informacji na temat DDOM mozna znalez¢ na stronie www.zdrowie.gov.pl w raporcie z badania ewa-
luacyjnego pn.: ,Ewaluacja biezaca projektow PO WER dotyczacych tworzenia i prowadzenia DDOM". Jego ce-
lem byta ocena trafnosci zapisow Standardu Dziennego Domu, a takze jakosci dziatan realizowanych zgodnie
z nimi w projektach PO WER. Raport dostepny jest pod linkiem:
http://zdrowie.gov.pl/epublikacja-39-ewaluacja_biezaca_projektow_power.html
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UBEZPIECZENIA
DODATKOWE

Wracaj do zdrowia
razem z PZU

Chcemy Cie wspiera¢ w kazdym, nawet najciezszym momencie
Twojego zycia. Dlatego stworzyliSmy ubezpieczenie PZU Z mitosci
do zdrowia. Dzieki niemu zapewnimy Ci kompleksowg opieke
lekarska i diagnostyczng, rehabilitacje, wsparcie psychologiczne
oraz pomoc opiekuna, jesli zachorujesz na raka lub bedziesz miat
zawat albo udar.

( 801 102 102 pzu.pl
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Czym jest zdrowie? Prosze sie zastanowic,
jak kazdy z Panstwa rozumie i definiuje
sam dla siebie tresci, ktére oznacza stowo
»zdrowie’? Zdrowie to osobista sprawa
i jednoczesnie sposdb, w jaki kazdy z nas
integruje troske o nie we wlasne zycie.

Swiatowa Organizacja Zdrowia - WHO
(World Health Organization) okresla
zdrowie jako ,(...) stan kompletnego,
fizycznego, mentalnego i socjalnego do-
brostanu, a nie tylko brak choroby czy
ulomnosci” Chociaz jest wiele definicji
zdrowia, to ta zaproponowana w 1948 roku
przez WHO cieszy sie coraz wigkszym
uznaniem, co pokazuje jak bardzo zmienita
sie globalna percepcja zdrowia, ktéra ewo-
luowata z rozumienia ,,zdrowie, jako brak
choroby” do znacznie szerszego konceptu
prewencji i optymalizacji dobrostanu.

Organizm czlowieka, to niezwykle
zlozony system, skladajacy sie z bardzo
wielu ukladéw, ktore s3 wzajemnie pola-
czone, od siebie wspolzalezg i komuniku-
ja sie ze soba. Na przykiad uklad nerwowy
jest polaczony z jelitami, ukladem immu-
nologicznym, endokrynnym i limfatycz-
nym, a uklad pokarmowy zawiera wiecej
neurotransmiteréw, niz caty system nerwo-
wy. Oprocz tych wzajemnych wspoélzalez-
no$ci, mamy do czynienia z genetycznym
polimorfizmem i epigenetycznymi wy-
zwaniami, czyli zmianami generowanymi
W naszym genomie m.in. przez takie czyn-
niki jak toksyny, infekcje czy wasny micro-
biom. Indywidualna dieta i biochemia sa
rézne, a umyst, cialo, emocje i duchowo$é
wzajemnie na siebie wptywaja. W obliczu
tych faktéw zintegrowane podejscie do
zdrowia ma gleboki sens, poniewaz pozwa-
la na jak najszersze spojrzenie na zdrowie
jednostki.

Okreslenie integralna medycyna i in-
tegralne zdrowie znacza zapewne rdine
rzeczy dla réznych osob. Integralna me-
dycyna to podejscie majace na celu utrzy-
manie zdrowia w jak najlepszym stanie
i jednoczesnie partnerska wspolpraca le-
karza z pacjentem w przypadku chorobys;
polaczenie optymalnych w danej sytuacji,
naukowo zbadanych mozliwosci leczenia
i prewencji, z koncentracja na pelnym
zakresie potrzeb jednostki. Przy takim
podejsciu pacjent moze by¢ bardziej efek-
tywnym menedzerem wlasnego zdrowia,
dobrostanu oraz procesu leczenia.

Centrum Medycyny Integralnej Uni-
wersytetu Arizona definiuje medycyne
integralng jako medycyne, ktéra generuje
i wspiera proces zdrowienia, bioragc pod
uwage cala osobe i wszystkie aspekty stylu
zycia. Szczegdlny nacisk jest polozony na
relacje miedzy lekarzem i pacjentem, wy-
korzystuje si¢ wszystkie wlasciwe terapie,
poparte dowodami naukowymi i jednocze-
$nie kladzie nacisk w pierwszej kolejno$ci
na metody naturalne i mniej inwazyjne,

Medycyna integralna

Elzbieta Dudzinska, jest lekarzem medycyny integralnej, absolwentka
Akademii Medycznej we Wroclawiu, ukonczyla studia podyplomowe

z Medycyny Integralnej na Uniwersytecie Arizona. Zdobyla certyfikaty
w Instytucie Medycyny Behawioralnej przy University of Massachusetts
Medical School w USA. Od dwunastu lat zajmuje si¢ dzialalno$cia
edukacyjng w obszarze zdrowia i prewencji chordb. Prowadzi szkolenia
dotyczace umyslu i jego mozliwosci, stresu i technik jego redukcji oraz
zdrowego stylu zycia.

oczywiscie jesli jest to mozliwe i uzasad-
nione w danym przypadku.

Aby w tym semantycznym gaszczu od-
rézni¢ medycyne integralng od komple-
mentarnej i alternatywnej, pozwole sobie
zacytowaé definicje sformulowane przez
NCCAM (National Center for Comple-
mentary and Alternative Medicine):

Medycyna komplementarna - stosuje
metody medycyny niekonwencjonalne;j
razem z metodami medycyny konwencjo-
nalnej;

Medycyna alternatywna - stosuje meto-
dy terapii niekonwencjonalnych, zamiast
terapii konwencjonalnych.

Integralne podejécie do zdrowia i leczenia
pacjenta onkologicznego ma szczegolnie
wazne znaczenie.

Chociaz w ostatnich dekadach nastapit
niezwykly postep w rozpoznawaniu i le-
czeniu schorzen onkologicznych, a moz-
liwosci leczenia konwencjonalnego maja
pozytywny wplyw na jako$¢ i dlugos¢ zy-
cia, to wielu pacjentéw po chirurgicznym
usunieciu nowotworu lub innych terapiach

Pie¢ kluczowych wymiarow medycyny integralnej:

- emocjonalne i duchowe,
indywidualnie ,czyni” dang osobe zdrowg
> rehabilitacji i zdrowienia
> leczacymi lekarzami, zespotami i instytucjami
* partnerami w procesie leczenia
5.

Szeroka definicja zdrowia, obejmujaca czynniki fizyczne, mentalne,
pozwalajaca na zrozumienie co

Szeroki zakres interwencji, od profilaktyki, poprzez leczenie do
Koordynacja procesu leczenia — nacisk na wspotprace miedzy
Pacjent w centrum — indywidualizacja podejscia, pacjent i lekarz
Szeroki zakres metod leczenia: tradycyjne i niekonwencjonalne

metody leczenia, ktére pomagaja pacjentowi utrzymywac
i odzyskiwac zdrowie.
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stosowanych w onkologii, styszy od swoich
lekarzy chirurgéw czy onkologdéw ,,zrobili-
$my wszystko co moglismy, teraz pozostaje
tylko czekac¢” Jest to bardzo zniechecajace
i zalamujace, zwlaszcza dla oséb, ktdre dy-
namicznie funkcjonowaly i zwykly mie¢
poczucie kontroli nad wlasnym zyciem.
Integralne podejécie w onkologii
de facto otwiera przed pacjentem dodat-
kowe mozliwosci dziatania, np. w obsza-
rach diety i Zywienia, aktywno$ci fizycznej,
stylu Zycia, suplementdw, terapii umyst-
-ciato, Tradycyjnej Medycyny Chinskiej,
masazu i terapii manualnych, jogi, pogte-
bienia wlasnej duchowodci, itp. Takie po-
dejscie do pacjenta i do leczenia, bardzo
wzmacnia i odbudowuje poczucie kontroli
oraz nadzieje. Dodatkowo komunikacja
i partnerstwo z pacjentem w procesie lecze-
nia i wyboru terapii sg szczegélnie wazne,
bo maja wplyw na postrzeganie terapii, jej
skutkéw oraz na ogélny poziom stresu, kt6-
rego doswiadcza pacjent onkologiczny.
Znany amerykanski onkolog Donald
Abrams, wjednym z wywiadow powiedzial,
ze ma nadzieje, ze integralna onkologia sta-
nie sie tradycyjna onkologia i zaadoptuje
integralne podejscie do wszystkich swoich
pacjentéw oraz bedzie si¢ zajmowaé oso-
ba, a nie tylko jej guzem. Mam wrazenie,
ze powoli juz to si¢ dzieje u nas w Polsce,
w niektérych o$rodkach onkologicznych.

Medycyna umyst-ciato

Mboéwiac o integralnym podejsciu do zdro-
wia i integralnych konsultacjach, szcze-
golng uwage warto zwrdci¢ na medycyne
umyst-ciato.

Moézg jest dynamicznym organem, ktd-
ry si¢ przeksztalca i modeluje przez cale
nasze zycie pod wplywem doswiadczen
ibodzcéw zewnetrznych oraz pozytywnych
i negatywnych mysli, znacznie bardziej niz
weczedniej zakladano. Implikacje faktu, ze
mozg jest plastycznym organem, otwar-
tym na zmiany w przypadku $wiadomej
i celowej pracy z nim, stawiajg terapie
umyst-cialo na czele nowego terapeutycz-
nego podejscia do wielkiego spektrum
objawoéw i chorob.

Terapie umyst-ciato katalizuja pro-
ces pomagaja m.in.
w chorobach naczyniowo-sercowych,

zdrowienia i

autoimmunologicznych, zapalnych, neu-
rologicznych, chirurgicznych, w stresie,
w objawach bélowych, w sposéb bez-

pieczny i efektywny kosztowo. Innym
benefitem terapii umyst-cialo jest bu-
dowanie u pacjenta poczucia samosku-
tecznosci i kontroli, ktore sa niezwykle
wazne nie tylko w procesie zdrowienia,
ale réwniez relacji z samym sobg i $ro-
dowiskiem.

Terapie umyst-cialo maja bardzo bogata
histori¢ i byly w réznych formach integral-
na czedcig antycznych praktyk medycz-
nych. Jeszcze okoto 300 lat temu, medycyna
i filozofia traktowaly cialo i umyst jako in-
tegralna calo$¢. Konsekwencja siedem-
nastowiecznego kartezjanskiego modelu
dualizmu umystu i ciala, byl postepujacy
rozwoj redukcjonistycznego podejscia.
Teoria separacji umystu od ciata stopniowo
stawala si¢ dominujgca i nawet teraz, mimo
naukowych dowodéw i badan, znaczaco
wplywa na aktualny model biomedyczny.

Terapie umyst-cialo wyzwalaja w or-
ganizmie odpowiedz relaksacyjna, czyli
takie fizjologiczne zmiany, jak spadek zu-
zycia tlenu, spadek czestotliwosci oddy-
chania i akgji serca, zwigkszenie w mézgu
aktywnodci fal alfa oraz wzrost opornosci
skory. Interesujace badanie z Public Li-
brary of Science (Dusek, 2008) pokazalo,
ze interwencje umysl-cialo wplywaja na
ekspresje genow i przebieg choroby po-
przez poprawe odpowiedzi na stres oksy-
dacyjny, a w konsekwencji zmniejszenie
uszkodzenia komorek i procesu zapalne-
go. Ta sama odpowiedz relaksacyjna moze
by¢ uruchomiona dzieki praktykowaniu
bardzo réznych terapii umyst-ciato, m.in.
przez medytacje, joge, trening autogenicz-
ny, hipnoze, itp.

Co sprawia, ze zainteresowanie, popu-
larnoé¢ i akceptacja technik umysl-cialo
gwaltownie wzrasta? Kilka czynnikow jest
tu odpowiedzialnych. Frustracja zwigzana
z wyzwaniami i ograniczeniami aktualnego
systemu zdrowia, zwlaszcza w terapii scho-
rzen przewleklych, jest na pewno jednym
z nich. Innym jest potrzeba bezpiecznej,
kosztowo efektywnej i bardziej sobie dedy-
kowanej metody.

Uzyteczno$¢ i skutecznos¢
umysl-cialo w wielu chorobach jest do-
brze udokumentowana. Terapie umysl-
-cialo s3 bardzo skuteczne w ostrym
i przewleklym stresie. Dowody pokazuja
skutecznos¢ i uzasadnienie dla tych terapii,
zaréwno jako samodzielnych jaki i kom-
plementarnych do tradycyjnego leczenia

terapii

medycznego, m.in. u pacjentéw z choroba
wienicowy, bdlami glowy, bezsennoscia,
nietrzymaniem moczu, chronicznymi
bélami krzyza, w przypadkach objawdw
bedacych skutkiem terapii przeciwnowo-
tworowych. Ciekawe sg réwniez obserwa-
cje, ze terapie umyst-ciato zmieniajg nasze
zachowania na bardziej prozdrowotne. Do
terapii, ktorych skuteczno$¢ potwierdzono
najwieksza liczbg badan naleza: biofeed-
back, trening autogeniczny, kliniczna hip-
noza, medytacja, mindfulness, sterowana
wyobraznia (wizualizacja), joga, Tai Chi,
progresywna relaksacja mi¢$niowa, muzy-
koterapia (NCCAM, 2005).

Rolg lekarza integralnego jest pomoc pa-
cjentowi w odkryciu i wyborze preferowa-
nego przez niego rodzaju terapii umyst-ciato
oraz zmotywowanie go do jej systematycz-
nego stosowania. Warto$¢ uswiadomienia
pacjentowi mozliwosci i wplywu technik
umyst-cialo na strukture i funkcjonowanie
mozgu doskonale okreslit profesor psychia-
trii z Uniwersytetu Medycznego UCLA,
Daniel Siegel: ,,To, ze zdasz sobie sprawe,
ze twoj wlasny mozg ma udzial w two-
ich obsesjach, uzaleznieniach od lekow,
narkotykow, papierosow, alkoholu, czy
tez depresji i emocjonalnej niestabilno-
$ci, moze ci pomoc w przyjeciu aktywnej
roli i wplywaniu na to, w jaki sposdb twoj
umys!t ingeruje w funkcjonowanie mé-
zgu. Mozemy $wiadomie i celowo wyko-
rzysta¢ umysl, aby kreowa¢ sluzace nam,
bardziej zintegrowane funkcjonowanie
ukladu nerwowego.”

Stres

Tematem, ktéry réwniez nalezy poruszy¢
moéwiac o medycynie umyst- cialo jest stres.

Rozpoznanie choroby nowotworowej
samo w sobie jest wielkim stresem dla pa-
cjenta, nie méwigc juz o calym procesie
diagnostyki, finalnego rozpoznania, lecze-
nia, czgsto bardzo inwazyjnego oraz radze-
nia sobie z niepozadanymi skutkami terapii
i zycia ze $wiadomosci aktualnej lub prze-
bytej choroby nowotworowe;j.

Jest powszechnie wiadome i zbadane, ze
stres psychologiczny, socjalny i fizyczny
oraz sila i czas oddziatywania poszczegdl-
nych stresoréw, odgrywaja jedng z klu-
czowych r6l w powstawaniu patologii.
Utrzymanie odpowiedniej réwnowagi do-
tyczacej stresu jest krytyczne dla zdrowia
i prawidlowego funkcjonowania w pra-
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cy i zyciu pozazawodowym. Chroniczny
stres i braki adekwatnej odpowiedzi re-
laksacyjnej uniemozliwiaja powrot do
stanu homeostazy, doprowadzajac na
przestrzeni czasu do kumulacji nega-
tywnych zmian w tkankach i narzadach,
ktore doprowadzaja do réznorakich za-
burzen i konkretnych chordb.

Szereg zmian zachodzacych w organi-
zmie na poziomie molekularnym (zmia-
ny pozioméw neurotransmiteréw, wplyw
na poziomy glikosterydéw i katecholamin,
stymulacja prozapalnych cytokin, zmia-
ny metaboliczne, wzrost glukoneogenezy
i wydzielanie glukozy, zmiany w obrebie
ukladu immunologicznego) prowadzi do
wielu choréb, ostrych (np. reakcje aler-
giczne, astma, egzema, nadci$nienie, zabu-
rzenia trawienia, migrena, psychozy, bdl)
i przewleklych (np. zaburzenia lekowe,
choroby autoimmunologiczne, zaburzenia
behawioralne, problemy z planowaniem
i podejmowaniem decyzji, choroby ukta-
du naczyniowego, depresja, zespédl jelita
drazliwego, otylos¢, zespot metaboliczny,
neuro-naczyniowe choroby degeneracyjne,
obnizona plodnos¢, zespot policystycznych
jajnikéw, zaburzenia snu).

Kluczowe zatem jest konsultowanie pa-
cjenta w aspekcie stresu, pomoc w zrozu-
mieniu i odréznieniu mechanizmu zdrowej
adaptacji (fizjologicznego, prawidlowego
poziomu stresu w odniesieniu do codzien-
nych sytuacji i zdarzen) od nadmiernej
odpowiedzi ukladu wspolczulnego. Juz
w trakcie wizyty mozna pacjenta nauczy¢

kilku prostych technik relaksacyjnych, kt6-
re nie wymagajg duzej ilosci czasu, i jesli
tylko s3 systematycznie stosowane, daja
spektakularne efekty.

Integralne konsultacje

Konsultacje integralne oprocz wspo-
mnianych wyzej obszaréw dotycza réw-
niez stylu zycia, czyli odzywiania sie
i suplementow diety, jakosci, ilosci i za-
burzen snu oraz aktywnosci fizycznej. Sg
to tematy niezwykle wazne dla pacjentéw
onkologicznych, poniewaz zdecydowana
wiekszo$§¢ ma problemy ze snem, szuka
mozliwoéci wplywu na przebieg choroby
poprzez zmiany w stylu Zycia, ma rozterki
jak podej$¢ do wlasnej diety, co wlasciwie
jest dobre, a co nie, czy dieta mozna wply-
naé na przebieg procesu nowotworowego,
co z witaminami i suplementami. Pacjent
onkologiczny w tej kwestii jest bardzo
specyficzny, poniewaz zalecenia i przeciw-
skazania s3 zwigzane z rodzajem i etapem
choroby oraz rodzajem terapii. Dodatko-
wym wyzwaniem jest Internet, ktory roi
sie od wielkiej liczby informacji, nierzadko
przeciwstawnych, niesprawdzonych czy
wrecz szkodliwych.

Odpowiednia komunikacja i partner-
stwo w procesie leczenia, to kolejna ce-
cha medycyny integralnej. Szacunek dla
pacjenta, pomoc w uswiadamianiu wla-
snych potrzeb, mozliwosci i powodéw,
dla ktorych warto wdrozy¢ zmiany, bar-
dzo pomaga w zmotywowaniu pacjenta
do dziatania.

Aby moc sie dobrze zaopiekowa¢ pacjen-
tem i wszystkimi wyzej wspomnianymi
obszarami, konieczna jest wspotpraca pa-
cjenta i chec¢ stopniowego wdrazania zmian,
wszystkie bowiem s3 z nim uzgadniane.
Potrzebna jest réwniez odpowiednia iloé¢
czasu. Integralna wizyta trwa okoto 1 go-
dziny, a potrzebnych jest od jednej do kilku
wizyt, w zalezno$ci od pacjenta i wyzwan
terapeutycznych w danym obszarze.

Medycyna integralna — stan obecny

W chwili obecnej, temat medycyny in-
tegralnej w Polsce jest jeszcze duzym
wyzwaniem. Sklada si¢ na to kilka czynni-
kéw. Z jednej strony system ksztalcenia za-
réwno studentdw, jak réwniez ksztalcenie
podyplomowe, koncentrujg si¢ na diagno-
styce i farmakoterapii, a aspekty dotyczace
medycyny umysl-ciato, psychiki pacjenta,
stresu, diety, stylu zycia, aktywnosci fi-
zycznej, snu sg traktowane marginalnie,
czy wrecz s3 pomijane. Z drugiej strony,
nawet w przypadku checi i posiadanej
wiedzy we wspomnianych obszarach,
ograniczony czas na wizyte i wymogi do-
kumentacji medycznej nie dajg lekarzowi
mozliwosci zajecia si¢ tymi, jakze wazny-
mi aspektami.

Pozwolg sobie na koniec zostawi¢ Panistwa
z dwoma fundamentalnymi pytaniami:

1. Co powinno by¢ celem medycyny i lecze-
nia?

2. Jaka powinna byc rola lekarza i pacjen-
ta w tym procesie?

Wsrod organizacji, ktore niedawno dotaczyly do Polskiej
Koalicji Pacjentéw Onkologicznych jest Stowarzyszenie Osob
z NTM UroConti. Przedstawiamy jego misje, cele i sposoby wsparcia.

@ UroConti

Stowarzyszenie Osob z NTM

Stowarzyszenie Os6b z NTM UroConti zrzesza pacjentéw z pro-
blemem nietrzymania moczu. Misjg Stowarzyszenia jest popra-
wa jakosci zycia osob z tym problemem. Stowarzyszenie zostalo
zalozone przez grupe aktywnych oséb, ktére chca pomoéc sobie
iinnym pacjentom borykajacym si¢ z nietrzymaniem moczu. Uro-
Conti rozpoczeto dziatalnos¢ w kwietniu 2007 roku, jest organiza-
cja non-profit. Kazdy, kogo dotyczy ten problem zdrowotny, moze
zosta¢ czlonkiem Stowarzyszenia UroConti i aktywnie wlaczy¢ sie
w jego dziatalno$¢.

Stowarzyszenie ,,UroConti” zrzesza czlonkéw w dziewieciu od-
dziatach: Wroctawiu, Bydgoszczy, Lublinie, Lodzi, Krakowie, War-
szawie, Gdansku, Kielcach i Poznaniu. Planowane jest rozszerzenie
dzialalnosci na teren catej Polski. Wiek czionkow Stowarzyszenia

jest bardzo zréznicowany: poczawszy od miodych kobiet po prze-
bytym porodzie, poprzez panie w wieku okoto menopauzalnym,
a takze osoby starsze. W Stowarzyszeniu, cho¢ w mniejszoéci, sg
takze panowie, np. po operacji prostaty. Stowarzyszenie dziata
w dwoch sekcjach - prostaty i zespétu pecherza nadreaktywnego.

Glowne cele Stowarzyszenia UroCont to:

« poprawa jakosci zycia 0s6b z NTM;

o wsparcie dla 0s6b z problemem nietrzymania moczu i ich rodzin;
« popularyzacja wiedzy na temat metod leczenia nietrzymania moczu;
« wzrost $wiadomosci spolecznej na temat NTM;

o wspdlpraca z organizacjami pacjentow;

« realizacja zadan statutowych Stowarzyszenia.
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Chorobie onkologicznej czesto towarzy-
sz nieprawidlowe wyniki badan krwi. Pa-
cjent, u ktérego one wystapily, powinien
poprosi¢ swojego lekarzem o wyjasnie-
nie, co to dla niego oznacza. U niektérych
chorych na nowotwory widzimy niepra-
widlowe ilosci i proporcje leukocytow,
czyli bialych krwinek odpowiedzialnych
m.in. za odporno$¢ organizmu. Jak swo-
imi codziennymi wyborami mozemy wes-
prze¢ odporno$¢ w takich momentach
i zapewni¢ organizmowi ochrong?

Wewnetrzne sity obronne organizmu

Duzo moéwi sie o wewnetrznych sitach
obronnych organizmu. To taka mala ar-
mia, ktéra funkcjonuje wewngtrz nas. Tak
jak w kazdym wojsku, sg tam rézne dywizje
sktadajace sie z zonierzy o réznym uzbroje-
niu i réznym czasie stuzby. Dlatego na roz-
mazie krwi pod zapisem leukocyty, wida¢
podzial na grupy: limfocyty, monocyty,
neutrofile (obojetnochlonne), eozynofile
(kwasochlonne) czy bazofile (zasadochlon-
ne). To, ze w wyniku choroby zmieniajg si¢
ich proporcje i jednych zaczyna by¢ wiecej,
a drugich mniej, jest informacja dla lekarza
jak organizm reaguje na leczenie. Czesto jest
to odpowiedz na leczenie, gdyz wiele lekéw
stosowanych w terapii onkologicznej, wply-
wa na funkgje i produkcje bialych krwinek.

Czyszcza i bronia

Biale krwinki maja r6zna wielkos¢, bu-
dowe, funkgje, a takze dlugos¢ zycia. Jed-
ne z nich zyjg 2-4 dni jak np. neutrofile,
a inne nawet 20 lat jak limfocyty. Powstaja
w wybranych miejscach organizmu jak
szpik kostny oraz uklad limfatyczny (czy-
li wezly chlonne oraz grasica i §ledziona).
Jak to w armii, niektére z nich aktywnie
poszukuja i walczag z patogenami ktdre
atakuja nasz organizm. Czasem w sposob
uzasadniony, a czasem przez pomytke — jak

L jak leukocyty

Dr Sybilla Berwid-Wojtowicz, specjalistka ds. Zywienia
klinicznego wyjasnia, czym jest neutropenia towarzyszaca
leczeniu onkologicznemu, jaki jest jej zwigzek z leukocytami

- bialymi krwinkami oraz radzi,jak zapobiega¢ towarzyszacym
im powiklaniom, m.in. zakazeniom.

to jest z eozynofilami, ktérych ilo§¢ moze
zwiekszaé sie w reakcji nadwrazliwosci
alergicznej. Sg tez takie, ktore jak partyzan-
ci czajg si¢ na bakterie i wirusy w blonach
$luzowych. Reaguja natychmiastowo, gdy
co$ podejrzanego zjawi si¢ w organizmie.
Ich dzialanie czesto jest takie, Ze s3 to mi-
sje samobojcze, o ktérych my nie mamy
w ogole pojecia. Biale krwinki chronig nas
caly czas, w calym organizmie w rézny spo-
sob. Jeste$my jak twierdza, ale pamigtajmy,
ze nawet w najlepszej armii moze wybuch-
na¢ bunt, czy pojawi¢ sie ostabienie prze-
noszgce sie z zolnierza na zotnierza. Takim
rodzajem buntu, gdy Zle zaprogramowane
biale krwinki atakuja organizm, sa cho-
roby autoimmunologiczne i hematoon-
kologiczne, jak np. bialaczka.

Gdy armia podupada

W trakcie trwania choroby onkologicznej,
a takze po zakonczeniu leczenia, pacjen-
ci czesto zmagajg sie z nieprawidiowym
obrazem iloéci i wzajemnych proporcji
leukocytow (bialych krwinek). Wiekszoé¢
pacjentow leczonych chemio- i radio-
terapia, przechodzi stan obnizonej od-
pornosci zwiazany z niskim poziomem
leukocytow, a w szczegolnosci neutrofili.
Stan ten nazywany neutropenia, jest natu-
ralnym nastepstwem dziatania lekéw, kto-
re blokujg produkeje ,,partyzantéw naszej
odpornosci” Ze wzgledu na wystapienie
natychmiastowej reakcji obnizenia odpor-
noéci, pacjent jest bardziej narazony na
zakazenia pochodzace nawet z takich
zrodel jak pokarm. Dlatego w stanie, gdy
istotnie spada nam odpornos$¢ zalecana
jest specjalna ,,dieta neutropeniczna”.

Niebezpieczna suréwka,
zabdjczy jogurcik
Moéwi sig, ze $wieza zywno$¢ jest zdrow-
sza, majagc w domysle zywno$¢ surows.

Szczegélnie dotyczy to wielu warzyw
i owocoéw. Zalezy nam na zakletych w ich
kolorowej skorce i migzszu witaminach
oraz przeciwutleniaczach, ktére majg po-
tencjalne wlasciwo$ci antynowotworowe.
Jednak zapominamy o naturalnej obec-
noéci w zywnoséci mikroorganizmow
oraz naturalnych kwasow i innych sub-
stancji bioaktywnych. Ich korzystne
dzialanie dla osoby zdrowej, moze oka-
zac sie drazniace, a nawet niebezpieczne
dla oslabionego organizmu pacjenta on-
kologicznego. Takze inne pokarmy uzna-
wane za zdrowe, takie jak jogurty czy sery,
zawierajace dobroczynne bakterie, nie
sg zalecane dla pacjenta w neutropenii.
Aby zwiekszy¢ bezpieczenstwo spozywa-
nej zywnosci, nalezy zwiekszy¢ higiene
przyjmowanych produktéw oraz ogra-
niczy¢ pokarmy: surowe (surowki, soki
niepasteryzowane), bogate w naturalne
kwasy (moga oddzialywaé¢ draznigco
na blony $luzowe) i zawierajace bakte-
rie - takze te potencjalnie dobroczyn-
ne, czyli probiotyczne (np. jogurty).
Pacjentom zaleca si¢ spozywanie pro-
duktéw obranych, czasem odpowiednio
rozdrobnionych i poddanych obrébce ter-
micznej (gotowaniu przynajmniej przez
10 do 20 minut), w celu zneutralizowania
potencjalnego zagrozenia, jakie stanowi
pokarm surowy.

Neutropenia — nieodtaczny towarzysz
leczenia onkologicznego

O neutropenii, czyli o obnizonym po-
ziomie leukocytow z grupy neutrofi-
li mowimy, gdy ich poziom obniza sie
w stosunku do normy (1500 komorek/
ul). Rozrézniamy neutropenie lagodna
(1500-1000 komorek/pl), $redniej cigz-
kosci (1000-500 komorek/ul) oraz bardzo
ciezkg (poziom komorek spada ponizej
500/pl). Obnizenie poziomu biatych krwi-
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nek z rodzaju neutrofili prowadzi do go-
raczki neutropenicznej i jest wskazaniem
do zwigkszenia poziomu bezpieczenstwa
przyjmowanych pokarméw. Twéj lekarz,
spodziewajac sie takiej reakeji organizmu
zaleci ci odpowiednie leczenie w postaci
podawania czynnikéw wzrosu w zastrzy-
kach. W wyniku zewnetrznej stymulacji
odpowiednim lekiem, Twdj organizm wy-
produkuje porcje nowych neutrofili, wspo-
magajac Twoj organizm i samopoczucie.
Do osiagniecia naturalnego, rytmicznego
wytwarzania leukocytéw po leczeniu on-
kologicznym, wigkszo$¢ pacjentow wraca
dopiero po zakonczeniu leczenia. Jest to
naturalne, gdyz leki podawane w trakcie
leczenia onkologicznego zaburzajg ten
proces i w wielu schematach nie nalezy
oczekiwaé prawidlowych wynikéw w tym
zakresie. Po prostu spadajacy poziom leu-
kocytow jest naturalnym nastepstwem
terapii, ktorego nalezy si¢ spodziewac
i by¢ na nie gotowym. Najwazniejsze
jest, nie naraza¢ si¢ w tym okresie na

niepotrzebne zakazenia, w tym takze ze
strony spozywanych pokarmoéw.

Jak przetrwac ostabienie
mechanizméw obronnych

Biale krwinki czyli leukocyty, sa takze
jednym ze wskaznikow odzywienia. Ich
poziom spada takie wraz z rosnacym
niedozywieniem pacjenta. Dlatego nie
opuszczaj positkow. Pamietaj, ze siega-
jac po specjalistyczne prearaty odzywcze
Resource, dostarczasz optymalny i zbi-
lansowany poziom odzywienia, ktéry jest
réwnowartoécia 2 daniowego obiadu.
W stanach gorszego apetytu, mozna tyl-
ko i wylacznie spozywa¢é specjalistyczne
produkty odzywcze typu Resource, kto-
re sa bezpieczne i sterylne, dzi¢ki czemu
nie zagrazaja organizmowi tak jak np.
klasyczne jogurty. Pokrycie dziennych
potrzeb to nawet 3-4 specjalistyczne pro-
dukty odzywcze Resource, tak wiec war-
to mie¢ je pod reka w ulubionym smaku.
Mozna tez je taczy¢ z innymi pokarmami:

stosowac jako baze do koktajli, sosy do na-
le$nikéw, czy mrozi¢ jako lody (pomaga fa-
godzi¢ podrazniong blone sluzowa w jamie
ustnej). Pamietaj, ze zastrzyki z czynnika-
mi wzrostu stymuluja produkcje bialych
krwinek, jednak organizm musi mieé
skladniki, z ktérych one powstana, a kto-
re ty musisz mu dostarczy¢ z pokarmem.

Twoja prywatna armia bialych krwinek
w twierdzy, ktérg jest organizm, potrze-
buje odzywiania. Porazka Napoleona
w Rosji byla zwigzana nie tylko z tym, ze
zaskoczyla go mrozna zima (ktérg mozna
przyréwna¢ do terapii onkologicznej), ale
takze z brakiem systematycznych dostaw
zaopatrzenia. Nie sztuka jest mie¢ armie
- sztuka jest ja wyzywié. Pamietaj, aby
niezaleznie od ciezkosci terapii onko-
logicznej i towarzyszacym jej skutkom
ubocznym, nie poddawac si¢ i dbac
o swéj organizm. To pole bitwy na kto6-
rym toczy sie bdj o Twoje zycie. Warto
prawidlowo sie odzywia¢, a nie tylko co$
jesé.

81% pacjentow,

Resource Protein

Choroba nie wybiera - Ty masz wybor.

ktérzy wzieli udziat w badaniu,
pozytywnie ocenito produkt

o smaku truskawkowym.*

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

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

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

Artykut sponsorowany
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~Wiestaw Jedrzejczak: Pozytywista do
szpiku kosci” z dusza romantyka

WIESEAW JEDRZIEICIAK

R N T T T
|' FATARY, d
: L yLyViiole

Niedawno taka ksigzka powstala. Na-
pisala ja w formie wywiadu opatrzonego
obszernymi komentarzami dziennikarka
PAP - Justyna Wojteczek. Te komentarze
to istotna historyczno-polityczna perspek-
tywa, konieczna dla zrozumienia dzialan
i wyboréw bohatera, ktéremu przyszlo zy¢
w ciekawych czasach. Dzieki temu publi-
kacja jest nie tylko portretem, biografia
Profesora, ale i swiadectwem waznych
dla polskiej onkologii, a zwlaszcza he-
matoonkologii, wydarzen, ktére byly ka-
mieniem milowym w dziejach polskiej
medycyny, takich jak pierwszy w Polsce
udany przeszczep szpiku kostnego od ro-
dzinnego dawcy, ktéry przeprowadzil wta-
$nie prof. Jedrzejczak w 1984 r.

Marzenie o dokonaniu przeszczepienia
szpiku bylo od poczatku wyznacznikiem
kariery naukowej Profesora. W swoim
podaniu o przyjecie do Wojskowej Aka-
demii Medycznej w Lodzi, opracowanie
metody przeszczepu szpiku przedstawiat
jako gtéwny cel podjecia studiéw. Dosko-
nale rozumie to kazdy, kto zyt pod presja
wizji wojny atomowej, ktéra dominowata
w czasach zimnej wojny. Zainteresowa-
nie mlodego naukowca zneutralizowa-
niem dziatania broni atomowej na ludzki
organizm zwrécilo na niego uwage
Amerykanoéw, ktorzy zaprosili utalento-
wanego absolwenta todzkiej uczelni na
stypendium. Wyjazd do Stanéw Zjedno-
czonych wiazat si¢ jednak dla oficera WP
z koniecznoscig podjecia pracy w kontr-
wywiadzie. Ta dzialalnos$¢ ,szpiega’, kto-
remu Amerykanie z pelng $wiadomoscia

udostepniali swoje osiaggniecia medyczne,
zaowocowala przeniesieniem do Polski
wielu amerykanskich rozwigzan w pracy
sektora zdrowia.

Autorka ukazuje prof. Jedrzejczaka jako
czlowieka prawdziwie renesansowego,
posiadajacego rozliczne talenty i umiejet-
nosci. Uzdolniony aktor i rezyser studenc-
kiego teatru, konserwator mebli, ktérymi
wyposaza pomieszczenia Kliniki. Krawiec,
ktéry potrafi nawet uszy¢ garnitur. Zdolny
konstruktor sprzetu medycznego, ktéry byt
wykorzystany podczas pierwszego prze-
szczepienia szpiku.

Profesor laczy pasje naukowca i leka-
rza. Do jego osiggnie¢ nalezy m.in. odkry-
cie choroby braku cytokiny krwiotworczej
(1982). W swojej pracy lekarza/naukowca
czesto staje przed niezwykle trudnymi pod
wzgledem etycznym decyzjami, rozstrzy-
gajacymi o ludzkim zdrowiu i Zyciu. Jak
sam mowi, jest to ryzyko wpisane w za-
wod lekarza i z biegiem lat, kiedy ma on do
czynienia z duzg liczba pacjentéw, nabiera
dystansu i potrafi radzi¢ sobie ze stresem
zwigzanym z tak obcigzajacymi wyborami.
Jednak wspolpracownicy prof. Jedrzejczaka
pamietaja czas, kiedy wykonywal pierwszy
w Polsce przeszczep szpiku u matej Oli i to,
jak w zaledwie kilka dni jego ciemnoblond
wlosy staly sie siwe...

Profesor posiada niezwykle cenny dla
lekarza dar motywowania pacjentow do
zwykle ciezkiej, nieprzyjemnej terapii
onkologicznej, zwigzanej z wieloma dzia-
taniami niepozadanymi, traktuje bowiem
chorych jak partneréw, przedstawia im

W jednym z poprzednich numeréw ,,Glosu” zamiesciliSmy recenzje
ksigzki nestora amerykanskiej onkologii, twércy onkologii klinicznej

- prof. Vinceta T. DeVita. Piszac ten tekst zadawalam sobie pytanie, kto
w polskiej onkologii jest tak charyzmatyczng osoba, postacia tej miary,
co ten wybitny amerykanski lekarz i naukowiec. Odpowiedz byla prosta
- prof. Wieslaw Wiktor Jedrzejczak. — Ktos powinien koniecznie napisac
ksigzke o Profesorze — pomyslalam.

wszystkie mozliwoéci leczenia i pozosta-
wia wybor. Jak podkresla, nauczyt sie tego
podczas pobytu w Stanach, gdzie jest rzecza
normalng, iz lekarz rozmawia z pacjentem
o0 sposobie jego leczenia i poznaje preferen-
cje oraz potrzeby chorego w tym zakresie.
Stad ogromny szacunek i zaufanie, jakim
darza prof. Jedrzejczaka pacjenci. Z kolei
dla mlodych lekarzy prof. Jedrzejczak
jest Mistrzem, czuwajacym nie tylko nad
ich kariera medyczna, ale i naukowa.
Wiasnym przykladem zacheca do podej-
mowania trudnych wyzwan, jest wzorem
lekarza.

Znajac kariere Profesora Jedrzejczaka,
trudno mi pogodzi¢ si¢ z mianem pozyty-
wisty, ktérym nazwano go w tytule ksiaz-
ki. Owszem, Profesora charakteryzuje
pozytywistyczny kult pracy i poczucie
spolecznego obowigzku, ale sa one pola-
czone z romantycznym wizjonerstwem,
wyznaczaniem sobie celdéw, ktére innym
wydaja sie nierealne. Bez romantycznego
porywu w tak niesprzyjajacych warunkach
politycznych, bez braku mozliwosci tech-
nicznych i ekonomicznych nie dokonalby
tak wiele dla polskiej medycyny i pacjen-
téw. Dla mnie Profesor Jedrzejczak to po-
zytywista z romantyczng dusza. Bliski jest
tez mu amerykanski zmyst innowacyjno-
$ci i praktycyzm. Profesor jednoczesnie
mocno stapa po ziemi i unosi sie z glowa
w chmurach. Osobowos$¢ niezwykla, nie
do podrobienia. Nie ,,polski profesor
DeVita”, ale nasz Profesor Jedrzejczak.

Aleksandra Rudnicka
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ONKOLOGIA PERSONALIZOWANA
- NOWA NADZIEJA

Kazdy z nas jest niepowtarzalny. Dlatego tez nie ma takiej samej choroby i jednakowego
sposobu leczenia, ktdre bedzie odpowiednie i skuteczne w tym samym zakresie dla kazdego
pacjenta. Obserwowany od wielu lat ciagly wzrost liczby zachorowan na nowotwory
prowadzi do koniecznosci stosowania nowoczesnych metod diagnostycznych, na podstawie
ktorych mozliwe bedzie ustalenie skutecznych metod leczenia. Dr n. med. Aneta Bialkowska
i dr n. biol. Remigiusz Lewandowski przedstawiaja najnowsze metody diagnostyczne
umozliwiajace personalizacje leczenia pacjentow z choroba nowotworowa.

Obecne technologie diagnostyczne
ukierunkowane s3 na wykrywanie spe-
cyficznych cech choréb oraz analize
molekularnych mechanizméw ich po-
wstawania. Jednocze$nie prowadzone sg
intensywne badania nad nowymi leka-
mi, ktorych dzialanie jest $cile zwigzane
z mechanizmami warunkujacymi rozwoéj
choroby, dzigki czemu ich stosowanie
zwieksza skutecznos¢ i prowadzi do po-
prawy wynikow leczenia.

Réznice pomiedzy pacjentami choru-
jacymi na te samg chorobe oraz rozwdj
technologii badan umozliwily zmiane
dotychczasowego podejscia i zindywi-
dualizowanie procesu leczenia. Podsta-
wy medycyny personalizowanej zostaly
ugruntowane dzigki interdyscyplinarne-
mu polaczeniu informacji klinicznych,
patomorfologicznych i genetycznych
z analizg bioinformatyczng, w ktorej te-
rapia jest dostosowana do konkretnego
pacjenta.

Onkologia personalizowana

Zjawiskiem znanym w medycynie jest
rézna skuteczno$¢ leczenia pacjentéw, po-
mimo rozpoznania u nich tej samej choro-
by i stosowania tej samej terapii. U jednych
leczenie dziata i przynosi pozytywne rezul-
taty, u innych nie prowadzi do pozadanych
efektow, a czasem wywoluje negatywne
skutki.

Onkologia personalizowana umozliwia
opracowanie genetycznego profilu oparte-
go na badaniach onkologicznych biomar-
keréw molekularnych. Innymi slowy, na
podstawie unikalnego DNA pochodzacego
z tkanki nowotworowej pacjenta uzyskuje
sie informacje o zmianach genetycznych
oraz aktywnoéci podstawowych szlakow

w komdrkach nowotworowych. Tak szcze-
goétowe informacje molekularne sg istotne
zaréwno przy diagnozowaniu, w progno-
zowaniu przebiegu choroby, jak réwniez
czesto wplywaja na wybdr terapii.

O wzrastajacym znaczeniu onkolo-
gii personalizowanej swiadczy fakt, ze
szacunkowo okolo 30% roznych nowo-
tworow czlowieka moze by¢ leczonych
z wykorzystaniem terapii personalizowa-
nej iaz 73% aktualnie testowanych lekéw
onkologicznych nalezy do terapii perso-
nalizowanych.

Profilowanie molekularne

Celem profilowania molekularnego jest
wskazanie najbardziej optymalnej terapii
dla kazdego pacjenta. Podstawowym ba-
daniem jest analiza genéw zwiazanych
Z procesem nowotworzenia i rozwojem
nowotworow. W trakcie jednego badania
mozna szczegotowo przeanalizowaé zmia-
ny w kilkudziesi¢ciu lub kilkuset genach.
Moga one okresli¢ najbardziej prawdo-
podobny mechanizm powstania choroby
i przede wszystkim umozliwi¢ dobranie
odpowiedniego leku zwigzanego ze zmiang
w DNA.

Kolejng metodg pozwalajaca na okresle-
nie zindywidualizowanego leczenia sa ba-
dania na poziomie bialek powiazanych
z aktywacja/zahamowaniem szlakéw
wewnatrzkomorkowych, $cisle skorelo-
wanych z oddzialywaniem lekéw. Powyz-
sze analizy umozliwiaja okreslenie profilu
molekularnego nowotworu, a ich zebra-
nie i powigzanie z ciagle rosnaca liczba
danych na temat zwigzku biomarkeréw
z odpowiedzig na leczenie, pomaga w wy-
znaczeniu indywidualnej terapii onkolo-
giczne;j.

Nie tylko sekwencjonowanie genéw
- wiecej markerow,
wiecej mozliwosci leczenia

Na polskim rynku jest juz kilka réz-
nych firm oferujacych profile moleku-
larne nowotworu. Wybierajac profil,
warto zwrdci¢ uwage na to, ile moze
on wnie$¢ w proces leczenia. Czy profil
ogranicza si¢ jedynie do wskazan tera-
pii celowanych i badan klinicznych, czy
uwzglednia takze chemioterapie, ktdra
stanowi znaczng liczbe obecnie stoso-
wanych terapii onkologicznych w kra-
jach Unii Europejskiej, w tym réwniez
w Polsce. Badania naukowe wykazaly,
ze sekwencjonowanie nowej genera-
cji (NGS) pozwolilo dobrac¢ leczenie
jedynie dla ok. 27% analizowanych
pacjentéw z 16 réznymi rodzajami no-
wotwordw, natomiast wlaczenie do pro-
filu genetycznego dodatkowych badan
na poziomie bialek - immunohisto-
chemii (IHC), dalo wskazowki tera-
peutyczne dla prawie 80% pacjentéw.

MOLGENDIA

MOLGENDIA jako pierwsza w Polsce
wprowadzita na rynek profile molekular-
ne dzigki wspétpracy z wiodacymi oérod-
kami w USA, Holandii i Belgii. Pacjentki
z rakiem piersi moga skorzysta¢ z dia-
gnostycznego testu MammaPrint zaapro-
bowanego przez Amerykanska Agencje
Zywnosci i Lekéw (FDA) i Europejskie To-
warzystwo Onkologii Medycznej (ESMO)
oraz rekomendowanego przez Polskie
Towarzystwo Onkologii Klinicznej. Ana-
liza tkanki nowotworowej pochodzacej
od pacjentki z rakiem piersi nie musi sie
ogranicza¢ tylko do oceny prognostycz-
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nej (MammaPrint), ale moze obejmowac
takze sekwencjonowanie gendw, ocene
amplifikacji i okreélenie statusu obecno$ci
biatek, danych niezbednych przy podej-
mowaniu decyzji o zindywidualizowanej
terapii (profile OncoDEEP, OncoSTRA-
T&GO).

Profile molekularne OncoDEEP i On-
coSTRAT&GO przeznaczone s3 dla
pacjentéw z guzami litymi (rak piersi,
jajnika, jelita grubego, zotadka, watroby,
trzustki, czerniak, itp.). Badania wykony-
wane s3 w akredytowanych laboratoriach
w Belgii.

Indywidualizacja leczenia
w raku piersi

Dzigki programom klinicznym i wspét-
pracy naukowej w ciggu ostatnich 10 lat
przeprowadzono szereg badan Kklinicz-
nych, ktére potwierdzily skutecznos¢ testu
MammaPrint. Test wykonuje si¢ z tkanki
utrwalonej w bloczku parafinowym. Ana-
liza 70 genéw okresla niskie lub wysokie
ryzyko wystapienia przerzutéw, natomiast
ocena ekspresji 80 genéw wskazuje podtyp
molekularny nowotworu.

Test MammaPrint wykonuje si¢ u kobiet
w kazdym wieku, niezaleznie od statu-
su receptoréw ER i HER2. Wyniki testu
MamaPrint moga pomoéc onkologom
w podjeciu decyzji o zastosowaniu mniej
lub bardziej agresywnej formy leczenia,
w szczegolnosci dla pacjentek, u ktorych
wyniki analizy receptoréow uzyskane
rutynowymi metodami byly niejedno-
znaczne.

Gdy standardowa terapia
nie wystarcza

Profile molekularne OncoDEEP i Onco-
STRAT&GO, przeznaczone dla guzéw li-
tych, okreslaja zmiany odpowiednio w 75 lub
150 genach, w DNA wyizolowanym z tkanki
nowotworowej. Samo wykrycie nieprawi-
diowosci w dziesigtkach czy setkach réznych
genoéw jest niewystarczajace, dlatego zmiany
w komorkach nowotworowych sg analizo-
wane réwniez na poziomie bialek (badania
immunohistochemiczne). Dodatkowo ana-
liza moze by¢ przeprowadzona w krazacym
DNA nowotworowym we krwi (OncoSTRA-
T&GO), co umozliwia wykrycie nowych
zmian i stanowi najbardziej wszechstronng
analize guza.

Dzigki unikalnym tym badaniam Onco-
DEEP i OncoSTRAT&GO lekarz uzyskuje
szczegdlowa charakterystyke molekularng
nowotworu oraz wskazéwki przydatne do
wyboru najlepszej i zindywidualizowanej
metody leczenia pacjenta.

Raport OncoDEEP i OncoSTRAT&GO
jest dostepny takze w wersji on-line na in-
dywidualnych kontach lekarza i pacjenta,
na platformie informacyjnej OncoSHARE.
Platforma informacyjna daje rowniez leka-
rzowi mozliwo$¢ konsultowania wynikow
badan z innymi specjalistami zarejestro-
wanymi w OncoSHARE na calym $wiecie.

Wezesniej OncoDEEP stosowano u pa-
cjentéow, u ktorych bezskutecznie podej-
mowano proby leczenia standardowymi
procedurami, natomiast obecnie coraz wig-
cej onkologéw zaleca wykonanie tego testu
we wczesnym etapie choroby. OncoSTRA-

T&GO jest natomiast przeznaczony dla
chorych, u ktérych choroba ma charakter
uogdlniony (obecno$¢ przerzutéw) oraz dla
nowotwordw o nieznanym umiejscowieniu
pierwotnym (CUP).

Profilowanie molekularne OncoDEEP,
cze$¢ badan OncoSTRAT&GO, czy test
MammaPrint jest wykonywane z tkanek
guza uzyskanych w trakcie zabiegu chirur-
gicznego lub pobranego w czasie biopsji.
Material ten przechowuje si¢ w archiwum
kazdego zakladu patomorfologii. Stanowi
dokumentacje medyczng, do ktérej pacjent
ma prawo dostepu. Ze wzgledu na dyna-
mike procesu nowotworowego biomarkery
moga ulega¢ zmianom, dlatego najlepszym
materiatem badan jest probka pobrana
w jak najkrotszym czasie przed analiza. Je-
zeli nie ma mozliwo$ci pobrania materiatu
lub od operacji do czasu badania uptyneto
duzo czasu, materialem badan moze by¢
takze krew, w ktorej analizuje si¢ aktualne
zmiany na podstawie krazacego DNA no-
wotworowego.

Powyzsze badania umozliwiaja indy-
widualng charakterystyke nowotworu
pacjenta, na podstawie ktérej lekarz on-
kolog dobiera najlepsza dostepna terapie.
Pozwala to na unikniecie stosowania mato
efektywnych lekéw, mogacych wywolaé
powazne skutki uboczne. Stosowanie te-
rapii na podstawie indywidualnych uwa-
runkowan genetycznych jest najmniej
obcigzajace i ma pozytywny wymiar na
wielu ptaszczyznach - zdrowotnych i eko-
nomicznych.

Wsparcie rekrutacji é

badan klinicznych

Serwis internetowy eSource Recruiter taczy firmy farmaceu-
tyczne — sponsoréw badan klinicznych z badaczami, o$rodka-
mi klinicznymi i potencjalnymi pacjentami, umozliwiajac im
otrzymywanie informacji o nowych badaniach klinicznych
w okre$§lonym wskazaniu terapeutycznym.

Konto Pacjenta mozna utworzy¢ wchodzac na strone:
www.esource-monitorcr.com i wybierajac przycisk ,Zareje-
struj”, a nastepnie nalezy ustanowi¢ swoja nazwe uzytkownika
i hasto i wybra¢ ,,Zarejestruj si¢ jako Uczestnik” W kolejnym
kroku do wypelnienia bedzie krétki formularz.

Konto Pacjenta jest catkowicie bezptatne, dane sg nalezycie
zabezpieczone, a obsluga intuicyjna i bezproblemowa. Zare-

¥ MONITOR|CR

jestrowany pacjent bedzie otrzymywa¢é informacje o nowych
badaniach klinicznych, ktére s3 planowane w jego okolicy,
w wybranym przez niego obszarze medycyny. Pacjent otrzyma
dane kontaktowe do badacza lub o$rodka, ktéry prowadzi dane
badanie.

Wiecej informacji:
http://monitorcr.pl/strony/recruiter
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ESMO 2017

Najnowsze doniesienia na temat zastosowania immunoterapii w terapii raka pluca, czerniaka i raka
nerki po tegorocznym kongresie Europejskiego Towarzystwa Onkologii Medycznej ESMO 2017.

RAK PLUCA
Kongresu  zaprezentowano
najnowsze dane na temat wieloletnich
przezy¢, osiagnietych dzieki terapii ni-
wolumabem u pacjentéw z niedrob-
nokomoérkowym  rakiem pluca po
niepowodzeniu wczeéniejszego leczenia.

Podczas

Po uplywie trzech lat przy leczeniu ni-
wolumabem uzyskano niemal trzykrot-
nie wieksze odsetki przezy¢ catkowitych
w poréwnaniu do terapii docetakselem
(obecnie stosowana terapia w Polsce)
w plaskonablonkowym niedrobnokomor-
kowym raku ptuca (badanie CheckMate
-017) oraz dwukrotnie wigksze odsetki
przezy¢ calkowitych w nieptaskonablon-
kowym niedrobnokomérkowym raku
pluca (badanie CheckMate-057). Zapre-
zentowane wyniki stanowig dane z naj-
dluzszego okresu obserwacji w badaniu
fazy 3 inhibitora PD-1 w leczeniu drugiej
linii niedrobnokomérkowego raka ptuca.
Podobnie jak w poprzednich doniesie-
niach, wydluzenie przezy¢ catkowitych
obserwowano u pacjentéw zaréwno z gu-
zami wykazujacymi ekspresje PD-L1, jak
réwniez bez ekspresji.

We wrzeéniu 2017 roku Narodowy Insty-
tut Zdrowia i Opieki Spolecznej (NICE)
w Anglii opublikowal raport, w ktérym

Serwis edukacyjny
immunoonkologia.net

@ Immuno-Onkol?ia

[

rekomenduje stosowanie przelomowej
immunoterapii niwolumabem w lecze-
niu niedrobnokomoérkowego raka pluca.
Rekomendacje te oznaczaja, ze terapia
niwolumabem w Anglii bedzie refundo-
wana po niepowodzeniu chemioterapii
dla wszystkich pacjentéw z miejscowo
zaawansowanym lub przerzutowym pta-
skonabtonkowym niedrobnokomor-
kowym rakiem ptuca, za§ u pacjentow
z nieplaskonablonkowym niedrobnoko-
moérkowym rakiem pluca, ktérych guzy
wykazuja ekspresje PD-L1.

By¢ moze te pozytywne doniesienia
wplyng takze na sytuacje pacjentow
w Polsce i decyzje Ministerstwa Zdrowia.

CZERNIAK

Podczas ostatniego kongresu ESMO
przedstawiono takze wyniki badan kli-
nicznych pacjentéw z czerniakiem w sta-
dium IIIb/c lub IV po calkowitej resekcji
chirurgicznej.

Badanie kliniczne fazy 3 CheckMate-238
wykazato wydluzenie przezycia wolnego
od nawrotu choroby u pacjentéw wyso-
kiego ryzyka po usunieciu czerniaka le-
czonych niwolumabem w poréwnaniu
do ipilimumabu. Niwolumab obnizyl ry-
zyko nawrotu choroby o 35% w porow-
naniu do ipilimumabu i jest pierwszym
inhibitorem punktu kontrolnego PD-1
poprawiajacym przezycia wolne od na-
wrotu. Leczenie adiuwantowe niwoluma-
bem bylo dobrze tolerowane.

RAK NERKI

Bardzo interesujace i obiecujace dla pa-
cjentéw z rakiem nerkowokomoérkowym
s3 najnowsze dane z badan.

Badanie CheckMate-214 oceniajace te-
rapie niwolumabem w skojarzeniu z ipi-
limumabem zakonczono przed czasem
z powodu wykazania wydluzenia przezy-
cia calkowitego u pacjentdéw z wczeéniej
nieleczonym zaawansowanym lub prze-
rzutowym rakiem nerkowokomérkowym.

Niwolumab w skojarzeniu z ipilimu-
mabem okazal sie by¢ bardziej skutecz-
ny w wydluzaniu przezy¢ calkowitych
w porownaniu do standardu leczenia
sunitynibem u pacjentéow o $rednim
i ztym rokowaniu. Terapia niwoluma-
bem w skojarzeniu z ipilimumabem przy-
niosta wydtuzenie przezycia catkowitego
u wszystkich pacjentéw objetych bada-
niem.

Beata Ambroziewicz

Wiecej informagji:
www.wygrajmyzdrowie.pl/
immunoonkologia

Zrédta:

1. http://www.esmo.org/Conferences/ESMO-
-2017-Congress

2. http://www.wygrajmyzdrowie.pl/immunoon-
kologia

%Z% Bristol-Myers Squibb

Bristol-Myers Squibb
wskazuje droge
w Immuno-Onkologii

T

@ Immuno-Onkologia
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RAK PLUCA - SPOLECZNY PRIORYTET

Rekomendacje w zakresie poprawy profilaktyki,

diagnostyki i leczenia nowotworow ptuca

W Polsce co roku rozpoznaje si¢ nowotwor
pluca u okolo 14 600 mezczyzn i 7 000 ko-
biet. Eksperci alarmuja, Ze niska przezywal-
no$¢ w raku pluca zwigzana jest z péZznym
rozpoznaniem choroby, az 85% przypadkow
jest diagnozowanych w stadium zaawanso-
wanym. Rak pluca jest obecnie najczest-
szym nowotworem zloSliwym w Polsce
i stanowi pierwsza przyczyne zgonéw z po-
wodu choroby nowotworowej. Bioragc pod
uwage strukture zgonéw z powodu nowotwo-
réw zlodliwych w Polsce, wg danych Globocan
(Global Cancer Statistics) nowotwory pluca
odpowiadajg za ponad 30% zgondéw spowo-
dowanych nowotworami zlosliwymi i jest to
warto$¢ o blisko 10 pp. wyzsza od ogolnoswia-
towej. Jest to rdwniez warto$¢ wyzsza niz w sa-
siadujacych krajach i moze wynika¢ z dwoch
czynnikéw, tj. wysokiej zapadalnosci na no-
wotwory ptuca i/lub niskiej przezywalnosci.

Poprawa profilaktyki, diagnostyki i leczenia
nowotworow pluca

REKOMENDAC]JE ZMIAN

RAPORT

Polska Koalicja F
Pacjentéw Onkologicznych

u s Fundacja Wygrajmy Zdrowie
/alki z Rakiem Pluca Oddziat Szezecin

Zdaniem autoréw Raportu ,,Poprawa
profilaktyki, diagnostyki i leczenia nowo-
tworow pluca. Rekomendacje zmian” po-
prawa wskaznikow epidemiologicznych,
powinna koncentrowa¢ w szczegolnosci
na trzech glownych kierunkach dziala-
nia. Pierwszy kierunek dotyczy popra-
wy efektywnosci programéw profilaktyki
pierwotnej prowadzonych w ramach Na-
rodowego Programu Zwalczania Chordb
Nowotworowych. O najwigkszym przelo-
mie w zapobieganiu i walce z rakiem pluca
mogliby$my moéwi¢, gdyby ludzie przestali
mie¢ kontakt z czynnikami rakotwdrczymi,
przyczyniajacymi sie do jego rozwoju (za
85-90% zachorowan odpowiedzialne jest
palenie tytoniu). Edukacja na temat profi-
laktyki pierwotnej raka pluca stanowi bar-
dzo wazny element naszych dzialan.

Drugi kierunek, to dzialania majgce na
celu wprowadzenie populacyjnych progra-
mow przesiewowych umozliwiajacych roz-
poznanie choroby w fazie przedklinicznej,
co moze przyczynic sie do poprawy wynikow
leczenia. Wedlug autoréw publikacji Mini-
sterstwa Zdrowia pod redakcjg naukows dr
n. ekon. Barbary Wieckowskiej, dyrektor
Departamentu Analiz i Strategii, pt. ,Proces
leczenia w Polsce - analizy i modele. Tom I.
Onkologia” wprowadzenie populacyjnych
programow przesiewowych umozliwiaja-
cych rozpoznanie choroby w fazie przed-
klinicznej, moze o 140 razy przyczynic si¢
do poprawy wynikow leczenia.

Trzeci kierunek dotyczy poprawy do-
stepnosci i jakosci badan diagnostycznych
oraz terapii. W raporcie, zdefiniowano
bariery w obszarze diagnostyki patomor-

Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych wraz z Fundacja
Wygrajmy Zdrowie, Stowarzyszeniem Walki z Rakiem Pluca

w Szczecinie oraz ekspertami ochrony zdrowia i autorytetami
medycznymi przygotowala propozycje kompleksowych rozwigzan
majacych na celu poprawe profilaktyki, diagnostyki i leczenia
nowotworow pluca w Polsce. Wiceprezes Polskiej Koalicji
Pacjentéw Onkologicznych Beata Ambroziewicz przedstawia
rekomendacje zawarte w tym Raporcie.

fologicznej i genetycznej. Brak odrgbnego
rozliczania i finansowania procedur dia-
gnostyki patomorfologicznej w ramach
uméw zawartych przez $wiadczeniodaw-
cow z Narodowym Funduszem Zdrowia
zmusza szpitale do ograniczania kosztow
w tym zakresie. Barierg jest zaréwno zbyt
niskie finansowanie dotyczace refundacji
tych badan jak i niedostatki organizacyjne.
W wyniku doposazenia klinik i oddziatéw
torakochirurgii sfinansowanych w ramach
Narodowego programu choréb nowotwo-
rowych systematycznie wzrosta liczba cho-
rych operowanych we wczesnych stadiach
raka pluca i obecnie odsetek chorych ope-
rowanych w I i II stadium zaawansowania
choroby wynosi 80%. W ciagu 5 lat nastgpit
wzrost liczby chorych operowanych w I sta-
dium zaawansowania choroby o 31%, a sta-
dium II o 40%, co $wiadczy o znacznej
poprawie diagnostyki przedoperacyjne;j.
Wiekszos¢ ok. 85% przypadkow raka
pluca jest diagnozowanych w zaawanso-
wanym stadium z gorszym rokowaniem
dlugotrwalego przezycia. U tych chorych
mozliwe jest jedynie leczenie systemowe,
ktére powinno obejmowac: leczenie ukie-
runkowane molekularnie, radioterapie,
chemioterapie i immunoterapie. W swie-
tle badan klinicznych dzieki zastosowaniu
lekéw immunokompetentnych, tj. niwolu-
mabu, pembrolizumabu i atezolizumabu
mozliwe jest uzyskanie wieloletnich przezy¢
u chorych. Podobne efekty terapeutyczne
mozna uzyska¢ dzieki podaniu okreslo-
nych lekéw ukierunkowanych molekularnie
(erlotynib, gefitynib, afatynib, ozymertynib,
kryzotynib, cerytynib, alektynib).
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W obecnej sytuacji pacjenci z za-
awansowanym nowotworem pluca
w Polsce, nie sa leczeni zgodnie ze
standardami terapeutycznymi obo-
wiazujacymi na $wiecie. Od dawna
czekaja na refundacje nowych tera-
pii zarowno w ptaskonabtonkowym
raku ptuca (aktualnie chorym podaje
sie tylko standardowa chemioterapie)
oraz uzupetnienie linii leczenia w nie-
ptaskonabtonkowym raku ptuca.

Glowne rekomendacje zmian autoréw

raportu obejmuja:

ow celu poprawy profilaktyki pierwotnej
nalezy opracowac¢ i zapewni¢ finansowanie
dla powszechnych i efektywnych progra-
mow profilaktyki pierwotnej, polegajacych
na szeroko zakrojonych programach edu-
kacyjnych, szczegblnie wéréd mlodziezy

ow celu poprawy profilaktyki wtérnej
nalezy opracowaé i zapewni¢ finanso-
wanie ze $rodkéw publicznych (NFZ,
MZ, samorzadowe programy polityki

zdrowotnej) populacyjnych programéw
przesiewowych (np. niskodawkowa to-
mografia komputerowa o wysokiej roz-
dzielczosci)

w celu poprawy diagnostyki patomorfo-
logicznej i genetycznej nalezy wprowadzi¢
mechanizmy zapewniajace pelne finanso-
wanie badan genetycznych przy zapewnie-
niu kontroli jakosci ich wykonywania

w celu poprawy wynikow leczenia na-
lezy kontynuowa¢ poprawe efektywnosci
leczenia operacyjnego we wczesnym sta-
dium zaawansowania choroby w szcze-
golnosci nalezy nadal dazy¢ do skrocenia
czasu oczekiwania na zabieg operacyjny
oraz dokona¢ analizy jakosci leczenia
operacyjnego we wszystkich osrodkach
wykonujacych zabiegi operacyjne lecze-
nia raka pluca

w celu poprawy wynikéw leczenia nale-
Zy w sposob znaczacy poszerzy¢ dostep
do lekow ukierunkowanych moleku-
larnie i immunokompetentnych, ktére
poprawiaja catkowity czas przezycia oraz

jako$¢ zycia chorych wplywajac na reduk-
cje objawdw towarzyszace procesowi no-
wotworowemu

«w celu poprawy zbierania danych na-
lezy wdrozy¢ proponowany przez Mi-
nisterstwo Zdrowia Krajowy Rejestr
Nowotworéw Pluc, ktéry w sposéb kom-
pleksowy zapewni zbieranie danych na
temat zastosowanej terapii u pacjentéw
oraz pozwoli poréwnal efekty leczenia
w poszczegolnych osrodkach. Dane z re-
jestru powinny by¢ corocznie publiko-
wane i powszechnie dostepne.

Zdaniem autoréw niniejszego raportu,
realizacja powyzszych wielokierunkowych
rekomendacji z pewno$cig przyczyni si¢ do
zmniejszenia liczby zachorowan, spadku
$miertelnosci i poprawy przezy¢ pigciolet-
nich w nowotworze ptuc w Polsce.

Raport dostepny jest na:
http://pkopo.pl/
aktualnosci/2017/410

Poznanskie Towarzystwo ,, AMAZONKI" zaprasza na wydarzenia:

JEST JAK JEST. SPRAWNA JA!

27-29.08.2017
Sierakéw Wielkopolski

18-20.09.2017
Gdansk

25-27.09.2017
Warszawa

6-8.10.2017
Czestochowa

Projekt pn. JEST JAK

JEST. SPRAWNA JA!

jest dofinansowany ze
srodkéw PFRON

W PROGRAMIE:

» | dzief » Monodram JEST JAK JEST w wykonaniu Agnieszki Rozanskiej, aktorki poznanskiego Teatru Nowego.
Po przedstawieniu zapraszamy na spotkanie z lekarzem onkologiem i Pania Agnieszka Rézariska oraz poczestunek.

/ wstep wolny /

» Il dzief » Mityng Amazonek w Nordic Walking na dystansie 3 km. Zapraszamy do aktywnego kibicowania.

Po zawodach odbedzie sie wreczenie nagréd potaczone z poczestunkiem dla publicznosci. Zachecamy do odwiedzenia
naszych stoisk informacyjnych i rozméw nt. niepetnosprawnosci kobiet po leczeniu raka piersi oraz profilaktyki onkologicznej.

Po wydarzeniach wszystkich bioracych w nich
zachecamy do wypetnienia ankiety dostepnej
pod adresem: amazonki.badanie.net

Szczegdtowe informacje i formularz zgtoszenia na stronie
Organizatora: www.amazonki.poznan.pl oraz na stronie
Partnera Merytorycznego: www.amazonkifederacja.pl

HONOROWY PATRONAT MALZONKI PREZYDENTA RP AGATY KORNHAUSER-DUDY

Organizator:

¥

Instytucja Finansujgca:

Pafistwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob.
Niepetnosprawnych

Patronat Medialny: Partner Merytoryczny: Partner Medialny: Partnerzy Projektu.
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Pofam Group
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Kampania ,,Szpiknijmy sie!
- znajdz i uratuj swojego
blizniaka genetycznego”

-/_
Sanitas

13 pazdziernika - Swiatowy Dzien Dawcy Szpiku

Wedlug statystyk w Polsce co godzine ktos§ dowiaduje si¢, Ze ma bialaczke, czyli nowotwor krwi.
Jedn3 z szans na ratunek dla osdb z bialaczka jest przeszczep, jednak grono gotowych do oddania
szpiku jest wciaz zbyt male. Zarejestrowac si¢ jako dawcy moga wszystkie zdrowe, pelnoletnie
osoby, ktdre nie ukonczyly jeszcze 55 roku zycia. Zacheca do tego kampania Szpiknijmy sie!
zainicjowana przez sanockie Stowarzyszenie na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi
Sanitas przedstawiajaca histori¢ osob, ktore pomogly uratowac zycie swoim blizniakom

genetycznym.

& Tod

g - Ay DM
4 Swiggig ¢zeka na dar zycla - WO

pt .

y
L~ & \
ZOSTAN POTENCJALNYM

Zgodnie z prawami dziedziczenia, tylko co czwarty chory
moze otrzymac szpik od dawcy spokrewnionego. Pozostali cho-
rzy musza oczekiwaé na znalezienie niespokrewnionego dawcy
o identycznych antygenach HLA w Bankach Dawcéw Szpiku.
Wysoka liczba zarejestrowanych potencjalnych dawcéow zwigksza
szanse znalezienia dawcy dla osob, ktérym nie udato uzyska¢ sie
szpiku od osoby z rodziny.

Kampania ,,Szpiknijmy sie!” Stowarzyszenia Sanitas ma na celu
szerzenie $wiadomosci dotyczacej procesu rejestracji, badan, za-
biegu przeszczepu. Do udzialu w niej zaproszono Edyte i Daniela,
ktorzy jako niespokrewnieni dawcy przekazali szpik swoim bliz-
niakom genetycznym. - Moje dziecko przyniosto z przedszkola ulot-
ke zachecajgcg do rejestraciji, podczas akcji w PWSZ Sanok — méwi
Edyta. - Wreczajgc mi ulotke zapytalo, co to jest biataczka. Chcia-
tam jak najdoktadniej opowiedzie¢ coreczce o chorobie i zaczetam
czytac. Wnikliwie przestudiowatam metody pobrania szpiku. Wtedy
pomyslatam sobie, dlaczego jeszcze nie jestem zarejestrowana? Na
drugi dzieni posztam na uczelnie i Swiadomie sie zarejestrowatam.
Zarejestrowatam si¢ w grudniu, a w lutym odebratam telefon z fun-
dacji z pytaniem, czy nadal chcg pomoc komus choremu. Poplaka-

tam sig ze wzruszenia. To jakby po raz trzeci dowiedziec sig, Ze jest
sie w cigzy.

Na $wiecie jest aktualnie zarejestrowanych ponad 29 milionow
potencjalnych Dawcow komorek macierzystych krwi lub szpi-
ku. W Polsce jest ponad 1,2 mln potencjalnych dawcow krwio-
tworczych komorek macierzystych, co czyni nas trzecim co do
wielko$ci w Europie i szostym na $wiecie rejestrem potencjal-
nych dawcow.

Rejestracja przebiega tylko chwile - wstepny wywiad medycz-
ny, wypelnienie formularza z danymi osobowymi oraz pobranie
wymazu z blony $luzowej z wewnetrznej strony policzka. Prosta
czynnos$¢ moze uratowac jedna z ponad 1500 osob, ktdre kazde-
go roku stysza w Polsce diagnoze - bialaczka.

- Po oddaniu szpiku czekatem na korytarzu na informacje od leka-
rza. W chwili oczekiwania rozmawialem z Zong, ktora mnie wypyty-
wata jak sig czuje. Siedziatla tam rowniez mloda dziewczyna z chustg
na glowie i po paru minutach przystuchiwaniu si¢ naszej rozmowie,
przeprosita i powiedziata ze tzami w oczach, ze bardzo ceni takich lu-
dzi jak ja, poniewaz ona wlasnie byta chora na raka krwi i zyje dzigki
dawcy. Dopiero wtedy zrozumiatem jak wazna i potrzebna byla de-
cyzja, zeby zostaé dawcg — powiedzial Daniel Starejki.

- Dopoki zycie toczy sig przewidywalnie, wéwczas towarzyszy nam
poczucie, ze jesteSmy je w stanie kontrolowac oraz nadac mu bieg.
Niestety zupelnie inaczej przedstawia sig sytuacja, gdy nagle i nie-
oczekiwanie obiera inny tor, poniewaz pojawia sig¢ choroba nowo-
tworowa. Swiat nagle staje w miejscu, wstrzymuje oddech.

Bialaczka jest chorobg, w ktérej oprocz niezbednych lekéw, nie-
rzadko konieczny jest przeszczep szpiku. Jedynym ostatecznym le-
kiem w takim przypadku jest po prostu drugi cztowiek, bez ktérego
tracimy szansg na wyzdrowienie.

Naszq kampaniq ,,Szpiknijmy si¢” chcemy, aby w gonitwie co-
dziennosci zatrzymac si¢ na krotkq chwile, by uslyszeé tych, kto-
rych Zycie moze zaleze( tylko od nas, a dzielgc sie czgstkq siebie
pozwalamy komus je wygra¢” - méwi Anna Nowakowska, prezes
Sanitas.
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15 lat Fundacji Spetnionych Marzen

11 wrzeénia Fundacja Spetnionych Marzen hucznie §wigtowa-
ta 15lecie istnienia. Fundacja powstala po osobistym dramacie
Malgorzaty i Tomasza Osuchéw, ktérym choroba nowotworowa
odebrata syna Marcina. Po jego $mierci postanowili odczarowa¢
troche szpitalng rzeczywistos¢. Rados¢ i satysfakcja po kilku ak-
cjach, podczas ktorych dzieci odwiedzaly gwiazdy z prezentami
uzyskanymi od darczyncéw, spowodowaly che¢, zeby robi¢ cos
wiecej i na trwale zmieni¢ otoczenie, w ktérym mali pacjenci spe-
dzajg dlugie miesiace.

Obecnie Fundacja Spelnionych Marzen jest preznie dzialajaca
organizacja, majaca 5 filii: 2 w Warszawie oraz w Kielcach, Lubli-
nie i Olsztynie. W swoich dziataniach skupia si¢ przede wszystkim
na szeroko rozumianej rehabilitacji dzieci i ich rodzin. Prowa-
dzi zajecia na oddziatach, koordynuje dzialalno$¢ wolontariatu,
organizuje koncerty, wycieczki i turnusy rehabilitacyjne, prowadzi
subkonta. Co roku organizuje Onko-Olimpiade oraz pokaz mody
z udzialem bylych pacjentéw i gwiazd, a takze szpiknikowg Har-
ley’ade Marzen, podczas ktérej mozna zarejestrowac si¢ w bazie
dawcow szpiku.

Benefis Marzen w Teatrze Kwadrat poprowadzili Katarzyna Ci-
chopek oraz Andrzej Nejman, a wieczér swoimi wystepami uswiet-

nili Wojciech Ezzat, Patrycja Markowska z zespotem, Electric Girls
oraz zesp6t Shantel Bukovina Club Orkestar, ktéry porwal zgro-
madzonych do taiica. W trakcie gali podziekowano osobom i or-
ganizacjom, ktore wspieraja Fundacje, wreczajac Medale Aladyna
i przyznane po raz pierwszy statuetki Partnera Marzen.

Wiecej informacji: spelnionemarzenia.org.pl

Mitosc? Pewnie! Ale zdrowie przede wszystkim!

Q(DBIFEC!g%CI

C

Dedumcrousns Oucarars

19 wrze$nia ruszyta III odstona Ogodlnopolskiej Kampanii
Spolecznej Diagnostyka Jajnika pod hastem: Milo$¢? Pewnie!
Ale zdrowie przede wszystkim! Rak jajnika kazdego roku,
po cichu, zabija w Polsce prawie 2 500 tysigca kobiet. Nowo-
twor jajnika to choroba, ktéra niesie w sobie ogromny poten-
cjal dramatu i cierpienia. Zwigzane jest to w duzym stopniu
z p6zna diagnozg tej choroby, najczesciej - w zaawansowanym
stadium. Mezczyzni oczekujg od swoich partnerek otwarto$ci
w sprawach ich zdrowia intymnego. Chca wiedzie¢, czy chodza
do ginekologa i jakie badania wykonuja. Istnieje jednak grupa
mezczyzn, ktérzy sa zdania, ze zdrowie intymne partnerki to
jej sprawa osobista i nie ma potrzeby dzieli¢ si¢ tym tematem.
Postawa ta jest wyraznie skorelowana z wiedzg na temat badan
profilaktycznych. Im mniejsza wiedza, tym mniejsze zaintere-
sowanie zdrowiem partnerki. Celem tegorocznej odstony jest
zmiana zachowan wérod mezczyzn w postrzeganiu nowotwo-
réw kobiecych jako sprawy wylacznie osobistej. Kampania ma
dostarczy¢ im niezbednej wiedzy, by w petni zainteresowali si¢
zyciem i zdrowiem kobiet.

Wiecej informacji: www.kwiatkobiecosci.pl

MILOSC?
PEWNIE!

ALE ZDROWIE
PRZEDE WSZYSTKIM!
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Partnerzy o kampanii
~BreastFit. Kobiecy biust. Meska sprawa”

»Druga edycja kampanii BreastFit. Kobiecy biust. Meska sprawa, stata
si¢ wyrazem wsparcia mezyczyzn dla kobiet z rakiem piersi(...). Dzis,
wspdlnie méwimy: kobiecy biust to meska sprawa, ale przede wszyst-
kim - to wspdlna sprawa. To sprawa, ktdra dotyczy nas wszystkich.
Laczac sily i doswiadczenia inicjujemy proces zmiany sposobu my-
$lenia i mowienia o zaawansowanym raku piersi. Jest to mozliwe
dzieki wspétpracy wiodacych organizacji pacjenckich, ktére od wielu
lat dziafaja na rzecz chorych na raka piersi w Polsce kobiet i ich bliskich”

~ Anna Kupiecka, prezes Zarzgdu Fundacji OnkoCafe

,Gdy kobiete dotknie choroba zaawansowana, badz rak piersi po-
wraca, wydaje sig, ze to wyrok. Nowe mozliwosci leczenia pozwalajg
tymczasem poprawi¢ nie tylko dtugos¢, ale tez jako$¢ ich Zzycia. Na-
wet rozsiany rak piersi przez wiele lat moze by¢ umiejetnie leczony
przez onkologéw. Wazna jest wiec wspolpraca z lekarzami, eduka-
cja i wiedza, ktore umozliwiaja pomoc kobietom, z zaawansowa-
nym rakiem zaawansowany rakiem piersi. Jesli tak bedziemy mysle¢
o raku piersi, to tez pomozemy przefama¢ lek przed badaniami”. Heosmorowy palronat Mattonkl Preydents RP Agaty K Dy

~ Krystyna Wechmann, prezes Zarzgdu Federacji Stowarzyszen , Amazonki”

]
SUONARTIS 3 Mufiking ColEA corrin

@NLsYTO 5 P

Happening na rzecz ursynowskiego hospicjum

Jak myslisz, co moze zrobi¢ kilkunastu aktoréw w jednym miej-
scu, w jednym czasie? Odpowiedz jest prosta - SAMO DOBRO dla
podopieczych ursynowskiego hospicjum! W niedziele 17 wrze-
$nia kilkunastu aktoréw teatralnych i telewizyjnych wzielo
udzial w happeningu Fundacji Hospicjum Onkologiczne. Wy-
darzenie pod Domami Towarowymi Centrum od ul. Chmielnej
promowato akcje ,,18,60”. Wérdd uczestnikéw byli m.in. Przemy-
staw Bluszcz, Marek Siudym, Marek Frackowiak, Kamila Scibiorek,
Andrzej Grabarczyk, Malgorzata Rozniatowska, Joanna Kupinska,
Anna Szymanczyk, Katarzyna Ankudowicz, Marta Lewandow-
ska i Tadeusz Siudym, a takze niezastgpieni wolontariusze i osoby
zwiazane z Fundacja.

Znane osoby zachecajg do comiesiecznego wspierania
Wiecej informacji: www.fho.org.pl Fundacji symboliczng kwota 18,60.

NOWA LISTA VAVAVA

IEkéw refu ndowa nyCh Ministerstwo Zdrowia

1 wrze$nia 2017 r. weszla w Zycie nowa lista lekow refundowa-  * Pixantronidimaleaszostal objety refundacja w ramach nowego pro-
nych. Wprowadzono korzystne zmiany dla chorych na nowotwory, ~ gramu lekowego Piksantron w leczeniu chloniakéw ztosliwych.
a zwlaszcza na biataczke limfocytows.
* Ibrutinibum zostal objety refundacja w ramach nowego programu

lekowego Ibrutynib w leczeniu chorych na przewlekla bialaczke

limfocytowa. Wiecej informacji: www.mz.gov.pl
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Konferencja Polskiego Towarzystwa Hipertermii

20 i 21 pazdziernika w Piekarach Slaskich odbedzie sie wyjat-
kowa konferencja, ktérej tematem bedzie ,,Miejsce Hipertermii
w Polskiej Medycynie”. Na konferencje¢ zostali zaproszeni naj-
wyzszej klasy specjalisci z calego $wiata: USA, Chin, Szwajcarii,
Niemiec i Holandii, naukowcy i lekarze w praktyce stosujacy na
co dzien hipertermie w praktyce klinicznej. Organizator Konfe-
rencji — Polskie Towarzystwo Hipertermii ma nadzieje, ze dzieki
temu spotkaniu znikng wszelkie watpliwosci i kontrowersje do-
tyczace hipertermii jako metody wspomagajacej leczenie raka,
panujace wérod czesci polskich onkologéw. Honorowy patronat
nad Konferencjg objeli m.in.: prezes Naczelnej Rady Lekarskiej
doktor Maciej Hamankiewicz, rektor Uniwersytetu Medycznego
w Warszawie prof. dr hab. n. med. Mirostawa Wielgo$ oraz rektor
Slaskiego Uniwersytetu Medycznego prof. dr hab. n. med. Przemy-
staw Jalowiecki. Wér6d patronéw medialnych tego wydarzenia
jest rowniez ,,Glos Pacjenta Onkologicznego”.

logiczne|

MIEJSCE

20 - 21 paidziernik 2017 r.
Piekary Slaskie

W POLSKIEJ MEDYCYNIE

= PRAKTYEKA | BADANIA KLINICTINE
= WSKATAMIA / PR IWWSEATANIA

ONTROWERSJ
A MIEDZYNARODOWA
KACYINE

R/ Pwww. kdnferencja21 7.ptho ot/

XXVII Forum Ekonomiczne w Krynicy 2017

Wydatki na leczenie nalezy traktowac jako inwestycje, a nie
koszty - pod tym haslem przebiegal panel dyskusyjny ,,Efek-
tywno$¢ gospodarcza i sprawiedliwos$¢ spoleczna jako glow-
ny cel w ksztaltowaniu polityki zdrowotnej panstwa” podczas
tegorocznego Forum Gospodarczego w Krynicy. W panelu
wzieli udzial czolowi eksperci z dziedziny medycyny i innowa-
¢ji w Polsce, m.in. prof. Ewelina Nojszewska z Instytutu Inno-
wacyjna Gospodarka, prof. Maciej Banach, dyrektor Instytutu
Centrum Zdrowia Matki Polki, a takze przedstawiciele srodowi-
ska pacjentéw — Beata Ambroziewicz, prezes Polskiej Unii Or-
ganizacji Pacjentéw oraz wiceprezes Polskiej Koalicji Pacjentow
Onkologicznych, ktéra podkredlifa, jak wcigz daleka od ocze-

kiwan jest terapia pacjentek z rakiem piersi w Polsce. - KaZda
szansa na przedtuzenie Zycia i poprawa jego jakosci powinna
by¢ wykorzystana. Odpowiednia terapia to nie tylko szansa
na ,przetrwanie”, ale rowniez moZzliwos¢ lepszego funkcjono-
wania pacjentki, a takze jej rodziny. Osiggniecie pozgdanych
efektéw leczenia to dla zmagajgcych sig z chorobg kobiet wygrana
zapewniajgca powrot do normalnego Zycia zarowno spotecznego,
jak i zawodowego. Na szczegolng uwage zastuguje sytuacja kobiet
z agresywnym, Zle rokujgcym nowotworem piersi (HER2-dodat-
nim oraz HR2-ujemnym, gdzie do niedawna nie byfo dostepnych
zadnych skutecznych opcji terapeutycznych w kolejnych liniach
leczenia).

IV edycja kampanii ,Rak a Zdrowie”

ZOZ nr 2 w Rzeszowie zaprasza juz po raz 4. panie w wieku 50-
69 lat na bezplatne badania mammograficzne w ramach IV edycji
kampanii ,RAK a ZDROWIE”. W ubieglorocznych edycjach wzigto
udziat az 1370 Pan, z czego 66 kobiet zostalo skierowanych na dalsza
diagnostyke. Akcja trwa od 18.09.2017 r. do 29.12.2017 r. i jest skie-
rowana do mieszkanek powiatu rzeszowskiego. Badania mammogra-
ficzne mozna wykona¢ od poniedziatku do piatku w godz. 8.00 - 17.30,
w Przychodni Specjalistycznej — Centrum Diagnostycznym ZOZ nr 2
przy ul. Fredry 9 w Rzeszowie. Rejestracja pod nr. tel. 17 86 13 605.

Dodatkowo, Panie ktére wykonaja badanie w ramach kampa-
nii moga wzig¢ udzial w losowaniu nagréd. Tegoroczna nagroda
gltéwna to urzadzenie do samodzielnego badania piersi marki
»Braster” wraz z abonamentem na 24 miesigce. Oprdcz tego, do
wygrania blisko 30 atrakcyjnych nagréd rzeczowych.

Wiecej informacji: www.rakazdrowie.pl
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RAK A ZDROWIE

ZAPRASZAMY NA 8
BEZPEATNA MAMMOGRAFIE'Z
PARIE W WIEKL 50:¢
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Akademia Dobrych Praktyk

Tegoroczna letnia edycja warsztatéw edukacyjnych dla lideréw
organizacji zrzeszonych w PKPO - Akademia Dobrych Praktyk,
odbyla si¢ jak zwykle w Sierakowie k. Poznania. Podczas cztero-
dniowych warsztatéw uczestnicy wystuchali prelekcji z zakresu
onkologii, psychoonkologii, farmakologii, hematoonkologii
i systemu ochrony zdrowia, a takie wzieli udzial w zajeciach
warsztatowych z psychoonkooogii oraz spotkaniach integracyj-
nych. W ramach Akademii odbyly sie¢ takze warszaty z muzykote-
rapii pt. ,,Zdrowienie przez sztuke. Muzykoterapia jako wsparcie
0s6b chorych na nowotwory”. Projekt finansowany jest przez Mini-
sterstwo Kultury i Dziedzictwa Narodowego. W nastepnym numerze
GPO wywiad z prowadzacg warsztaty dr Elzbietg Galinska i wypowie-
dzi uczestnikow.

Ministerstwo

Kultury
i Dziedzictwa
Narodowegos

Pierwsza Dama wspiera kampanie
~Jest jak jest — Sprawna ja”

Pierwsza Dama, Agata Kornhauser-Duda wzigta udzial w obcho-
dach Jubileuszu XX-lecia Stowarzyszenia Czestochowskich Ama-
zonkek oraz finale kampanii ,,Jest jak jest - Sprawna ja’, w ramach
corocznej Pielgrzymki Amazonek na Jasng Gore, ktéra odbywa si¢
tradycyjnie w pierwsza sobote pazdziernika.

Podczas uroczystego wieczoru w Filharmonii Czestochowskiej
specjalnymi Bursztynowymi Lukami Amazonek i statuetkami
»Serce za Serce” uhonorowani zostali przyjaciele Amazonek — oso-
by, ktére od wielu lat wspieraja dzialania stowarzyszenia i zrzeszo-
nych w nim kobiet.

Odznaczeniem tym, rok temu zostala wyrdzniona réwniez Pani
Prezydentowa. W ramach zaangazowania w sprawy kobiet z nowo-
tworem piersi Agata Kornhauser-Duda zostata w tym roku Amba-
sadorkg Walki z Rakiem Piersi w Polsce.

Wiecej informacji: www.prezydent.pl

P g

Amazonki dziekujg Pierwszej Damie za przyjecie
tytutuAmbasadorki Walki z Rakiem Piersi w Polsce.

Obywatele dla Zdrowia

Zapraszamy do aktywnego udziatu w dzialaniach realizowanych
w ramach projektu Obywatele dla Zdrowia: w szkoleniach, konsul-
tacjach aktow prawnych, opracowaniu rekomendacji. Organizacje
pacjentéw zapraszamy do dolaczania si¢ do Polskiej Unii Organi-
zacji Pacjentow. Wiszystkie aktualnosci znajda Panstwo na stronie
internetowej projektu.

Fundusze
Europejskie
Wiedza Edukacja Rozwdj

Polska Koalicja

Pacjentdw Onkologicznych

OBYWATELE

dla zdrowia

Rozwdyj dialogu spotecznego w ochronie zdrowia

Wiecej informacji: www.obywateledlazdrowia.pl

Unia Europejska
Ewropejski Fundusz Spoteczny
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PKPO partnerem projektu

Profilaktyka nowotworow dolnego odcinka przewodu pokarmowego

Beneficjentem projektu jest Osrodek Profilaktyki i Epidemiologii
Nowotworéw OPEN im. Aliny Pienkowskiej S.A. Partnerami pro-
jektu sg Fundacja Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych oraz
Przychodnia Zespotu Lekarza Rodzinnego ,,AMICOR” S.C. Andrzej
Paciorkowski, Adam Dopierata z Nekli. Projekt skierowany jest do
osob w wieku aktywnosci zawodowej, mieszkancow wojewoddztwa
wielkopolskiego w wieku 50-67 lat, u ktérych nie rozpoznano wcze-
$niej nowotworu zlosliwego jelita grubego i odbytnicy i ktorzy nie

byli leczeni w tym zakresie. Celem projektu jest wzrost szans na
rynku pracy 0s6b w wieku 50-67 lat z regionu Wielkopolski zagro-
zonych dezaktywizacja zawodowa ze wzgledu na zachorowanie na
raka jelita grubego poprzez objecie ich dzialaniami edukacyjnymi
oraz badaniami profilaktycznym - badaniami katu na krew utajona
oraz - w wybranych przypadkach - takze kolonoskopia.

Wiecej informacji: www.open.poznan.pl

Fundusze .
jski SAMORZAD WOJEWGDZTWA Unia Europejska
Erl.::.g!: ‘:ﬁil:::.,., WIELKOPOLEKIEGD Europejski Fundusz Spobeczny

Rekomendacje All.Can

podczas VIl Letniej Akademii Onkologicznej

9-11 sierpnia 2017 w Warszawie, podczas VII Letniej Akade-
mii Onkologicznej dla Dziennikarzy zorganizowane zostaly dwa
panele dyskusyjne poswigcone rekomendacjom inicjatywy All.
Can. Tematem byly zalecenia Grupy Sterujacej All.Can w za-
kresie profilaktyki pierwotnej oraz badan przesiewowych.
Szymon Chrostowski, reprezentujacy Polska Grupe Sterujaca,
rozpoczal dyskusje od przypomnienia zalozen projektu All.Can
oraz dotychczasowych osiagniec inicjatywy w Polsce i Europie.
Prezes Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych Krystyna
Wechmann przedstawila rekomendacje pacjentéw dotyczace
profilaktyki choréb nowotworowych. Podsumowujac debate,

Profesor Jassem powiedzial: ,,najwieksza rezerwa, jesli chodzi
o $rodki, jest uporzagdkowanie systemu. Dobre procedury me-
dyczne, nawet drogie, sa znacznie tansze niz nieskuteczne pro-
cedury medyczne”.

7
- All.Can

Razem na rzecz onkologii

Wiecej informacgji:
www.all-can.pl

Grupa Wsparcia Chorych na PBL

Od sierpnia 2017 roku przy Polskiej Koalicji Pacjentéw Onko-
logicznych powstata Grupa Wsparcia Chorych na PBL.

Pierwsze spotkanie odbytlo sie 22 sierpnia 2017 roku w Warsza-
wie. Na pytania uczestnikéw odpowiadali: prof. Wiestaw W. Je-
drzejczak - konsultant krajowy w dziedzinie hematologii oraz Pani
Agnieszka Waluszko - psycholog, pacjentka z PBL.

W spotkaniu wzieli udzial takze pacjenci ze Stowarzyszenia PBS
oraz Grupa Wsparcia Chorych na Nowotwory Mieloproliferacyj-
ne, dzielgc sie swoim do$wiadczeniem.

Zapraszamy do dolgczenia do Grupy Wsparcia. Masz pytania,
szukasz informacji o leczeniu, diagnostyce, rehabilitacji — napisz
lub zadzowon! Zajrzyj do zakladki na stronie PKPO Grupa Wspar-
cia Chorych na PBL.

W Grupie sita!

Wiecej informacji: www.pkopo.pl

Uczestnicy pierwszego spotkania Grupy Wsparcia Chorych na PBL.
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Integracja branzy
badan klinicznych

w Polsce

— pierwsze spotkanie

W sobote 23 wrzeénia 2017 w Warszawie odbylo sie I Spotkanie na
temat integracji branzy badan klinicznych w Polsce. Uczestniczylo
w nim 150 oséb.

W ciggu 5 godzin spotkania przy 6. stotach réwnolegle odbylo sie
30 prelekeji z udziatem 20 prelegentéw. Polska Kalicje Pacjentow
Onkologicznych reprezentowaly Beata Ambroziewicz - czlonek
zarzagdu PKPO oraz Aleksandra Rudnicka - rzecznik prasowy Ko-
alicji. Tematami spotkania byly m.in. elektroniczna dokumentacja
medyczna a badania kliniczne, bazy pacjentéw, badaczy, osrodkéw,
zagadnienia prawne w pracy monitora, budzet badania, charakter
umow, podzial, badania Fazy 1.

Integracja branty

= Bada iniczny fiwf’oa c

- 79

i
Jak odnotowal portal TERMEDIA, jednym z najbardziej
popularnych tematéw byl udzial pacjentéw onkologicz-

»

nych w badaniach klinicznych, stad najbardziej oblegany byt
stol, przy ktorym odbywaly sie dyskusje moderowane przez
przedstawicieli Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych.
- To prawdopodobnie pierwsze w Polsce spotkanie na ktorym
moglismy ustyszel, jakie sq potrzeby pacjentéw onkologicz-
nych wzgledem przedstawicieli sponsoréow w kontekscie badan
klinicznych. Mamy nadzieje, Ze uda si¢ zorganizowal takie
spotkania cyklicznie - méwi Wojciech Janus, dyrektor zarza-
dzajacy BKWP.pl.

Szkota dla pacjentow onkologicznych

i ich rodzin - Wroctaw

Dolnoslaskie Centrum Onkologii we Wroclawiu zaprasza
Pacjentéw (obecnych i bylych) oraz ich bliskich, opiekunéw,
rodziny na pierwsza edycje Szkoly dla pacjentow onkologicz-
nych i ich rodzin. Celem jest udzielenie wsparcia chorym i ich
bliskim w zmaganiu si¢ z chorobg nowotworows. Szkota ma
pomoéc w lepszym zrozumieniu choroby, koniecznosci stosowa-
nia si¢ do zalecen lekarskich, ma wzmocni¢ poczucie wlasnej
warto$ci i wiary w swoje mozliwosci oraz pomoc w pozytywnej
adaptacji do zmienionych chorobg zadan i wyzwan codzienne-
go Zycia.

Zajecia rozpoczynajg si¢ 2 pazdziernika (poniedzialek) o godz.
15:30 w sali wykladowej bud. F p. II pok 207. Edycja IV bedzie

2.8V

trwala 10 tygodni, spotkania beda odbywaly si¢ w kazdy czwartek
i poniedziatek od godz. 15.30, a ich czas trwania bedzie zalezal od
poruszanej tematyki i formy zajec (ok. 2 godz.). Udzial w zajeciach
jest bezplatny.

Zapisy i dodatkowe informacje: dr n. med. Elzbieta Garwac-
ka-Czachor, Dolnoslaskie Centrum Onkologii we Wroclawiu,
pl. Hirszfelda 12., tel. 71/36 89 260 w godz.9.00-12.00 lub droga
elektroniczng: garwacka.e@dco.com.pl

(‘ AP

o1 PACJENT

WYKLUCZONY

Poszukujesz informacji na temat diagnostyki, leczenia i opieki
onkologicznej, czujesz sie zagubiony lub wykluczony przez

system opieki zdrowotnej?
JESTESMY PO TO, ABY Cl POMOC.

www.pkopo.pl
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W poczekalni

Czy mozna zatem wygrac wybory nie inwestujac w zdrowie? Na to
pytanie starali sie odpowiedzie¢ samorzadowcy, sprawujacy urzedy
na réznych poziomach jednostek samorzadéw terytorialnych, od woj-
ta gminy po marszatka wojewddztwa, podczas XV Samorzadowego
Forum Kapitatu i Finanséw w Katowicach. Odpowiedz byla jedno-
znaczna i zgodna - nie mozna, ale byla jednoczesnie $cisle skorelo-
wana z pytaniem, jak zdoby¢ $rodki na te inwestycje.

Co wazne, wszyscy uwazali, ze inwestycja w zdrowie, to inwe-
stycja w kapitat ludzki, ze ,,zdrowa” gmina, powiat czy miasto
bedzie w wiekszym stopniu przyciagala inwestordw, jest wiec
to wydatek oplacalny. Samorzadowcy mieli tez szerokg wiedze na
temat znaczenia profilaktyki i zwracajacych sie na nig nakladow
w postaci kwot zaoszczgdzonych na medycynie naprawczej.

Podkreslano, ze w niektorych gminach jednym zrédem finansowa-
nia dziatan prozdrowotnych jest tzw. ,,korkowe” czyli pienigdze z ze-
zwolen na sprzedaz alkoholu, ktére mogg by¢ wykorzystywane tylko
na zapobieganie alkoholizmowi i narkomanii. Niektérzy upominali si¢
o $rodki z akcyzy na wyroby tytoniowe, z ktérych ustawowo 0,5% jest
teoretycznie przeznaczone na profilaktyke antytytoniowg. Powszechne
bylo przekonanie o duzych korzysciach, jakie odniesliémy w minionych
latach wykorzystujac $rodki unijne do poprawy stanu naszych placéwek
zdrowia, ich wyposazenia. Dzielono si¢ tez pomystami, jak zmniejszy¢
wydatki na zaopatrzenie szpitali, dokonujac np. wspolnych, grupowych
zakupdw przez jednostki podlegajace pod dany samorzad.

Wszystkich przerazaly wysokie i wcigz rosnace koszty wynagro-
dzen personelu medycznego, ktore stanowig najwiekszy procent
w wydatkach placéwek ochrony zdrowia. W tym zakresie liczono
na wsparcie panstwa, na stworzenie polityki ptacowej i kadrowej
w opiece zdrowotnej, zwlaszcza wobec coraz bardziej zmniejszaja-
cej sie liczby pielegniarek i lekarzy, ktérych mamy najmniej w Eu-
ropie. Wysokos$¢ wynagrodzen personelu medycznego i zwiazane
z nimi problemy kadrowe uwazano za najwigksze zagrozenie dla
naszego sytemu zdrowia, za gléwny powod zadluzenia sie placo-
wek, a takze niskiej jakosci $wiadczonych przez nie ustug.

Wiréd samorzadowcow przewazal poglad, ze w §lad za rosnacymi
wymaganiami wobec samorzadowych placowek zdrowia nie ida
konkretne pienigdze z rzagdowej kasy, a naszej polityce zdrowotnej
brak jest strategicznych planéw i wobec tego wszelkie inwestowanie
to budowanie na ruchomych piaskach. W obliczu tak wielu probleméw
i niedofinansowania, na ktdre cierpi wiele jednostek samorzaddw tery-
torialnych wiekszo$¢ z nich skupia si¢ na utrzymaniu stanu posiadana,
nawet nie planujac inwestycji. Jednoczesnie nikt nie mysli o zlikwido-

Czy mozna wygrac wybory
nie inwestujac w zdrowie?

Z badan wynika, Ze warto$cia, ktora najwyzej cenimy jest zdrowie.
Troska o zdrowie jednostki, rodziny, malej spotecznosci lokalne;j,
jak i calych narodow czy unii panstw zaczyna odgrywac coraz
wiekszg role we wspolczesnym cywilizowanym $wiecie. Staje si¢
priorytetem politycznym, bez zapewnienia ktérego trudno utrzymac
sprawowanie wladzy na kazdym jej szczeblu.

waniu zadluzonych placéwek, trzeba przeciez wygra¢ wybory, a za-
mkniecie szpitala czy poradni, byloby Zle przyjete przez mieszkanicow
i z gory skazaloby takiego burmistrza czy prezydenta na przegrang.
Wobec czego wéréd jednostek samorzadowych w rankingach ,,inwesty-
¢ji” na zdrowie, paradoksalnie wygrywaja te, ktore najwiecej naktadéw
przeznaczaja na oddtuzenie szpitali.

Czy wiec nic sie nie dzieje w obszarze zdrowia w naszych gminach,
powiatach miastach, wojewddztwach? Tego nie mozna powiedziec.
Na szcze$cie mamy coraz bardziej rozwijajace sie spoleczenstwo
obywatelskie wspierajace swoich samorzadowcow w dzialaniach
na rzecz poprawy zdrowia mieszkancéw. Poczawszy od organizacji
pacjentdw, ktére wnosza merytoryczny wklad w akcje na rzecz zdro-
wia, po miejscowych przedsiebiorcow, ktorzy zawsze znajdg pienigdze
na wsparcie lokalnej polityki zdrowotnej. Znakomitym przykfadem
jest tu wojt, ktory zakupit 100 urzadzen Braster dla mieszkanek swojej
gminy do samobadania piersi w warunkach domowych. 100 gloséw
ma zapewnionych, ale i poprawe poziomu zdrowia w gminie, poza
tym zwykly, ludzka wdziecznoé¢. Takie przyklady mozna mnozy¢.
Tam, gdzie nie ma pieniedzy na zdrowie zdobywa sie je posrednio,
inwestujac w sport czy edukacje zdrowotna.

Co ciekawe, w zdrowie procentowo najwiecej inwestuja gminy
$redniozamozne. By¢ moze tamtejsi wlodarze majg wysoka $wia-
domos¢ optacalnosci takich wydatkow, ktora jest przeciez wieksza
niz ta, ktorg daja inwestycje przemystowe, czesto rujnujace teren,
stanowigce potencjalne zagrozenie dla zdrowia mieszkancow.
A w nie wlasnie najwigcej inwestuja bogate gminy czy powiaty.

W naszych gminach, powiatach czy wojewddztwach, zdrowie jest wigc
priorytetem dla wladz samorzadowych. Wywiazuja si¢ z niego w mia-
re swoich mozliwosci finansowych, jest to bowiem dla nich by¢ albo nie
by¢. Wyciagaja z samorzadowych kas ostatnie pienigdze, by utrzymac za-
dtuzony szpital, bo przeciez w perspektywie sg kolejne wybory, a wybor-
cy nie beda glosowac na tych, ktérzy nie dbajg o ich zdrowie.

Zwykle przyklad idzie z géry. W kwestii zdrowia polecalabym
jednak naszym wladzom panstwowym rozwazenie doswiadczenia
samorzadowcow. Oni odpowiedzieli sobie na pytanie, czy mozna
wygraé wybory nie inwestujac w zdrowie?

Jesli rzad nie podejmie decyzji o procentowym, a nie kwotowym
podniesieniu nakladow na zdrowie z budzetu do minimum 6%
i zdrowie nie stanie si¢ priorytetem polityki panstwa, to spole-
czenstwo odpowie w najblizszych wyborach rzadzacym na to py-
tanie i obawiam sig, ze nie bedzie to odpowiedz twierdzaca.

Aleksandra Rudnicka
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Wesprzyj dziatalnosc Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wptacajac darowizne.

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

ZARZAD

Prezes — Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen
~Amazonki”

Cztonek Zarzadu — Beata Ambroziewicz
Prezes Polskiej Unii Organizacji
Pacjentow

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

RADA

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

Wiceprzewodniczacy:
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Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na GIST

Ryszard Lisek
Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego
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Prezes Warszawskiego Stowarzyszenia
Amazonki

Krzysztof Zbikowski
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Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na Nowotwory Krwi w Zamosciu
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