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ONKOLOGIA Z PERSPEKTYWY PACJENTA

,Gtos Pacjenta Onkologicznego” — pismo skierowane do chorych na nowotwory, Swiadomie
uczestniczacych w procesie terapii. Przekazujemy w sposob dostepny wiedze na temat
nowotwordw i mozliwych nowoczesnych sposobow ich leczenia. W dobie, kiedy rak stat sie
chorobga przewlekta pomagamy zachowac dobra jakos¢ zycia, radzimy jak rozwigzywac
problemy prawne zwigzane z chorobg i leczeniem.

Informujemy o codziennej pracy organizacji wspotpracujacych pod parasolem Polskiej Koalicji
Pacjentow Onkologicznych. Dziatamy na rzecz zmian systemowych, takich jak Krajowa Sie¢
Onkologiczna czy Narodowa Strategia Onkologiczna.

Publikujac opinie, wypowiedzi i historie pacjentow, wspieramy chorych na raka, ich rodziny
oraz bliskich. Docieramy do wszystkich osrodkow onkologicznych w Polsce, na prawie
wszystkie oddziaty leczace chorych na nowotwory i do organizacji pacjentow onkologicznych.
Przyblizamy potrzeby pacjentow lekarzom, pielegniarkom, pracownikom stuzby zdrowia i decydentom.
OD 10 LAT JESTESMY GLOSEM PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

Wszystkie numery GEOSU PACJENTA ONKOLOGICZNEGO s3g do pobrania na stronie
www.pkopo.pl i portalu glospacjenta.pl w zaktadce Archiwum
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Natalia Wojnowska, prowadzi bloga Czarny Raczek, ktory powstat z mysla o wsparciu oséb, LAUREACI KONKURSU
u ktorych zdiagnozowano czerniaka. Jak sama przyznaje — Jest to nowotwor, ktorego doswiad- LITERACKIEGO ,ZYJ | TRWAJ”___s.32
czytam na wtasnej skorze.
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Redaktor Katarzyna Pinkosz

Aleksandra Rudnicka, redaktor naczelna
"Glosu Pacjenta Onkologicznego”

»Glos Pacjenta Onkologicznego” ma juz 10 lat, to dzis
najwieksze pismo, ktore jest glosem pacjentéw na temat
leczenia nowotworow i systemu opieki onkologicznej
w Polsce. Od czego to wszystko si¢ zaczelo?

Gdy powstata Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych
(wtedy jeszcze pod nazwa Polska Koalicja Organizacji Pa-
cjentow Onkologicznych), bylam zdania, ze potrzebne jest
pismo Koalicji. Poczatkowo ,,Glos Pacjenta Onkologicznego”
mial by¢ adresowany do organizacji zrzeszonych w PKPO.
Pierwsze numery byly po$wigcone prawom pacjenta, wolon-
tariatowi. Poczatkowo ,Glos” ukazywat sie nieregularnie,
nie mial stalego finansowania, musieliémy pozyskiwa¢l
darczyncéw. Obecnie jest finansowany w ramach projektu
PFRON, mamy tez wsparcie Fundacji DKMS; dzieki temu
mozemy by¢ niezalezni. Naktad jest duzy: 15 tys. egzemplarzy,
dociera do prawie 200 o§rodkéw, m.in. do wszystkich centréw
onkologii, szpitali onkologicznych, organizacji pacjentow,
a takze do decydentéw, m.in. do Ministerstwa Zdrowia,
NFZ. Wszystkie artykuly sg pisane przez wybitnych polskich
specjalistéw onkologii, psychoonkologii, rehabilitacji, diete-
tyki. Robig to pro publico bono, nie otrzymujg wynagrodze-
nia. To dzieki nim ,,Glos” istnieje i ma prestiz w srodowisku.
Od poczatku kieruje pismem i mam pelng swobode jego
ksztaltowania, takze dzigki wsparciu Zarzadu PKPO. Dzigki
temu mozemy by¢ faktycznie gtosem pacjentéw. Od pocza-
tku jest tez wersja elektroniczna ,Glosu”: niektérzy czytelni-
cy wola nas czyta¢ w wersji drukowanej, inni elektronicznej.
Od 2 lat prowadzimy portal pacjenta onkologicznego
(glospacjenta.pl), na ktérym znajdujg si¢ wszystkie numery
,Glosu”, a jednocze$nie artykuly w ukladzie tematycznym
i aktualnosci dotyczace leczenia onkologicznego w Polsce.

Obecnie kazidy numer dotyczy konkretnego tematu
zwigzanego z onkologia. W jaki sposob dobieracie tematy?
Poczatkowo zajmowalidémy sie gtéwnie prawami pacjenta,
pozniej zaczeliémy pisa¢ o konkretnych nowotworach.
Tematem kazdego numeru jest diagnostyka i leczenie okres-
lonego nowotworu lub grupy nowotwordw, sieggamy jednak
réwniez po tematy systemowe, poniewaz dla pacjentéw waz-
na jest takze umiejetno$¢ poruszania si¢ w systemie ochrony
zdrowia. Tematami numerdw byly wiec m.in. leczenie onko-
logiczne w domu, opieka POZ nad pacjentem onkologicz-
nym, psychoonkologia, Narodowa Strategia Onkologiczna.

,GtOS PACJENTA
ONKOLOGICZNEGO”
StYSZYMY JUZ OD
10 LAT

Rozmowa redaktor Katarzyny Pinkosz

z Aleksandra Rudnicka, redaktorka
naczelng ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego”,
z okazji Jubileuszu 10. lecia pisma.

Chcemy w ten sposdb wprowadzi¢ pacjentéw w $wiat szero-
ko pojetej opieki onkologicznej.

»Glos” to tez zrodlo bardzo nowoczesnej wiedzy dla pa-
cjenta, jak powinien by¢ leczony.

Staramy sie podawa¢ najnowsze informacje, prezentowane
przez naszych ekspertéw. Poprzedni numer byt poswiecony
pierwszej linii leczenia wielu nowotwordw, w obecnym pisze-
my o czerniaku i innych nowotworach skoéry. Wybralismy
czerniaka na temat jubileuszowego numeru, poniewaz na
jego przykltadzie wida¢, jak zmieniajg sie mozliwosci lecze-
nia. Sze$¢ lat temu réwniez wydaliSmy numer pos$wigcony
czerniakowi; wtedy powoli wchodzity nowoczesne leki ce-
lowane oraz immunoterapia. Przesledzitam niedawno losy
pacjenta, ktory wypowiadat si¢ w tamtym numerze — doktora
Marka Niznika, bardzo lubianego przez pacjentéw. Niestety,
rok pdzniej odszedl. Mysle, ze gdyby obecnie zachorowal, to
zylby jeszcze przez wiele lat, gdyz dzi$ dysponujemy duzym
wachlarzem lekéw.

Pacjenci, ktdrzy juz s leczeni, szukajg merytorycznej wiedzy.
Oni i ich bliscy starajg si¢ wiedzie¢ jak najwiecej, dlatego
poruszamy tez czesto temat badan klinicznych, staramy sig
zachecaé pacjentéw do udziatu w nich, przekazujemy infor-
macje, gdzie takich badan szuka¢. Generalnie kierujemy sie¢
zasadg: wszystko, o czym piszemy, jest poparte badaniami
klinicznymi. Nasi autorzy sg specjalistami w danej dziedzinie,
opieramy sie¢ na ich wiedzy.

Zalezy nam na tym, by ,,Glos Pacjenta Onkologicznego” byt
glosem merytorycznym, a nie politycznym. Piszemy o tym,
co dla pacjentéw wazne: jesli uwazamy, ze potrzebny jest
Pakiet Onkologiczny czy Narodowa Strategia Onkologiczna,
to poruszamy te tematy, niezaleznie od opcji politycznej,
ktéra proponuje dane rozwigzanie. Nie popieramy projektow
bezkrytycznie, wnosimy swoje uwagi. Jako redaktor ,,Glosu”,
a jednocze$nie rzecznik PKPO, staram sie wspotpracowa¢
ze wszystkimi, ktérzy dzialajg dla poprawy systemu zdrowia.

W kazdym ,,Glosie” sg tez historie pacjentow, ktorzy opo-
wiadaja, jak radza sobie z chorobg. Czy pacjenci chetnie
dzielg sie swoimi historiami?

Bardzo chetnie, cho¢ oczywidcie zdarzajg sie wyjatki, np.
rodzic nie chce przyzna¢ si¢ do swojej choroby dzieciom;
wtedy zachowujemy jego anonimowos$¢. Moéwienia na ten
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temat tez jednak uczymy, gdyz dzieciom trzeba przekazywa¢
informacje, o tym ze mama czy tata sg chorzy. Na dluzsza
mete nie da si¢ tego ukry¢.

Historie pacjentow pokazuja, Ze z choroba onkologiczna
mozna zy¢. Daja nadzieje?

Ogromnga. Po pidro siegaja gtéwnie osoby, ktére juz zaakcep-
towaly chorobe, ich historie faktycznie daja nadzieje. Musze
powiedzie¢, ze dla mnie najtrudniejszy byl numer ,Glosu”
poswiecony rakowi trzustki, ktory niestety wcigz dla wie-
lu pacjentéw jest nowotworem terminalnym. Bohaterami
numeru byli pan Czestaw, maz Urszuli Jaworskiej, oraz pan
Dariusz. Obydwaj panowie napisali wyjatkowe teksty poka-
zujace, ze trzeba starac sie dobrze przezy¢ czas, ktdry jest nam
dany. Mezowi Uli Jaworskiej w czasie choroby cérka urodzita
wnuki; to byl dla niego jeden z najtrudniejszych, ale tez naj-
piekniejszych okreséw zycia. Zdawal sobie sprawe z tego,
w jak trudnej jest sytuacji, jednak staral si¢ przezy¢ jak naj-
lepiej czas, ktéry byt mu dany. Obydwaj panowie rzucili mi
»line ratunkowa’, Zebym data rade¢ podjaé ten trudny temat.

Praca onkologa jest emocjonalnie bardzo trudna. A praca
redaktora, ktory porusza od 10 lat tematy onkologiczne?
Z jednej strony jest trudna, z drugiej — daje ogromna satysfak-
cje, gdyz pomagamy pacjentom, a to bardzo wciaga. Jestem
w podwdjnej roli: redaktora ,Glosu” oraz rzecznika PKPO.
Méj numer komérkowy jest podany na stronie internetowej,
codziennie dostaje telefony od pacjentéw i ich rodzin. Czes-
to najpierw biore gleboki oddech, bo bywajg bardzo trudne
historie. Staram si¢ ich wystucha¢, cho¢ nigdy nie wchodze
w role lekarza. Moge wskaza¢ o$rodek, poradzi¢ specjaliste
w danej dziedzinie. Takie informacje przekazuje nie tylko ja,
ale tez liderzy organizacji wspotpracujacych z Polska Koalicja
Pacjentéw Onkologicznych. Prowadzimy program ,,Pacjent
Wykluczony”, w ramach ktérego staramy si¢ pomaga¢ pacjen-
tom zagubionym w systemie ochrony zdrowia. Najtrudniej
byto na poczatku epidemii COVID-19, gdy rodziny czgsto
chcialy czegos dowiedzie¢ sie o pacjentach, ktérzy np. lezeli
w szpitalu. Poprzez nasze kontakty z lekarzami starali$émy si¢
takze w tym pomoc.

Nie jestem pacjentkg onkologiczna, nie chorowatam na
nowotwor, dlatego moge by¢ ,,tubg” pacjentéw, ich glosem.
Stucham i nagtaéniam ich problemy. Mam ogromng satysfak-
cje, ze ,,Glos” trafia do wszystkich placéwek onkologicznych,
ale tez dociera do decydentéw, ktdrzy dzieki temu moga
dowiedzie¢ sig, jak pacjenci postrzegaja problemy, ustysze¢
ich glos.

Nie sposéb wymieni¢ wszystkich autoréw ,,Glosu”, ale
na pewno s3 tacy, na ktorych zawsze mozna liczy¢, od lat
zwiazani z pismem...

Jest ich wielu, m.in. prof. Maciej Krzakowski, wieloletni
konsultant krajowy w dziedzinie onkologii klinicznej, osoba
o ogromnej wiedzy, bardzo pracowita. Czesto piszacym
autorem jest tez prof. Wiestaw Jedrzejczak, wieloletni konsul-
tant krajowy w dziedzinie hematologii, ktéry ma wyjatkowa
lekko$¢ pisania, robi to w sposdb bardzo zrozumiaty dla pa-
cjentéw. Swietnie wspotpracuje si¢ nam z prof. Ewa Lech-
Maranda, obecng krajowa konsultant w dziedzinie hematologii
i z prof. Iwong Hus. Zawsze otwarty na wspdlprace z nami
jest prof. Adam Maciejczyk. Zaprzyjaznionymi z nami auto-

rami s3: dr Agnieszka Kolasinska-Cwikla, Iwona Sajor - die-
tetyk, mgr Barbara Jobda - prezes Polskiego Stowarzyszenia
Pielegniarek Onkologicznych, dr Bozena Janicka, reprezen-
tujaca lekarzy POZ. Znakomitych autordw jest wielu, poswie-
caja swoj wolny czas dla nas i dla pacjentéw. Nigdy nikt mi
nie odmoéwil napisania tekstu i zapytal o wynagrodzenie,
a autoréw tekstow ,,Glosu”, jak policzyliémy, bylo w czasie
tych 10 lat okoto 200.

Jak z punktu widzenia redaktor prowadzacej ,,Glos” oraz
rzecznika PKPO, ale rowniez osoby gleboko zakorzenionej
w systemie ochrony zdrowia, oceniasz leczenie onkolo-
giczne w Polsce w czasie pandemii COVID-19?

To bardzo trudny okres; pandemia natozyta si¢ bardzo na stra-
tegiczne zmiany w systemie opieki onkologicznej: trwa pilotaz
Krajowej Sieci Onkologicznej, jest realizowana Narodowa
Strategia Onkologiczna, konsultowany jest projekt noweliza-
cji ustawy refundacyjnej, a takze ustawy o jakosci i bezpie-
czenstwie pacjentow. Wszystkie te rozpoczete dziatania maja
zmieni¢ polska onkologie, jednak caly system opieki nad pa-
|cjentami powaznie zachwial sie z powodu pandemii. Poka-
zala ona wyraznie, jak duzy jest problem z koordynacja i ko-
munikacja: kiedy placéwki medyczne zamykaly sie, pacjenci
pozostawali zagubieni, nie miat kto ich pokierowa¢, wskaza¢
miejsca, gdzie mogli mie¢ wykonana diagnostyke i prowadzo-
ne leczenie. W najtrudniejszej sytuacji znalezli si¢ chorzy,
ktérzy dopiero rozpoczynali diagnostyke i leczenie onkolo-
giczne, zwlaszcza ze dodatkowo obawiali sie nawet pdjscia do
szpitala, poniewaz pojawialy sie informacje, ze przebywanie
w nim jest zagrozeniem. Na pewno musimy obecnie wrdci¢
do normalnego cyklu pracy, realizacji reform, budowa¢ sys-
tem zgodnie ze standardami §wiatowymi.

Roéwniez dlatego wybralam czerniaka jako temat jubileuszo-
wego wydania na 10-lecie ,,Glosu” Nowotwory skory leczymy
dzi$ na $wiatowym poziomie, a to oznacza, ze jest to w Polsce
mozliwe. Jedli tak moze by¢ w czerniaku, to jest to mozliwe
takze w przypadku innych nowotworéw. Wazny jest dostep
do nowoczesnego leczenia, ale tez dobra jego organizacja.
Niezbedne jest to, zeby w naszym systemie zaczat funkcjo-
nowa¢ koordynator pacjenta; obecnie to jeden z naszych
priorytetéw. Naprawde, wspdlng praca lekarzy, pacjentéw,
wytrwaloécig i umiejetnie prowadzonym dialogiem z decy-
dentami mozna zrealizowaé najtrudniejsze cele; przyklad, to
rehabilitacja, ktéra uzyskala status odrebnej specjalizacji —
rehabilitacji onkologicznej i zaczeto docenia¢ jej wartos¢ dla
efektow leczenia chorych na nowotwory.

Dziekujac za rozmowe, zycze ,,Glosowi” kolejnych 10 lat.
Postep wleczeniu jest obecnie tak duzy, a wyzwan tak wiele,
Ze tematow na kolejne wydania na pewno nie zabraknie?
Postep jest ogromny, jesli chodzi o nowe metody diagnos-
tyki i leczenia. Konieczne sg tez zmiany organizacyjne,
spowodowane brakami kadr medycznych. System opieki
onkologicznej trzeba dzi$§ inaczej budowaé — wokét lekarzy,
ktorzy powinni by¢ otoczeni osobami, ktére im pomaga-
ja 1 czesciowo zastepuja, zwlaszcza w pracy organizacyjnej,
takimi jak koordynatorzy pacjentéw, asystenci. Jestem prze-
konana, ze kiedy odcigzymy lekarzy, pacjent bedzie w cen-
trum uwagi i naprawde stanie si¢ najwazniejszy.
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Opieka nad pacjentem z czerniakiem w Polsce -
osiggnelismy swiatowy standard

Prof. dr hab. n. med. Piotr Rutkowski, specjalista w zakresie
chirurgii ogdlnej i onkologicznej, kierownik Kliniki
Nowotworow Tkanek Mi¢kkich, Kosci i Czerniakow
Narodowego Instytutu Onkologii im. Marii Sklodowskiej-
Curie - Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie.
Czlonek: ASCO, Connective Tissue Oncology Society, ESSO,
Europejskiej Organizacji do Badan i Leczenia Raka -
EORTC, Polskiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej

oraz czlonek Zarzadu Polskiego Towarzystwa Chirurgii
Onkologicznej i Polskiego Towarzystwa Onkologicznego.
Autor i wspélautor ponad 140 oryginalnych prac naukowych
opublikowanych w czasopismach krajowych i zagranicznych
(Impact Factor ponad 4000, indeks cytowan powyzej 14000,
indeks-H 62) oraz kilku podrecznikéw. Wspotkoordynator
Rejestru Klinicznego GIST i Polskiego Rejestru Nowotworéw

Kosci. Przewodniczacy Rady Naukowej Akademii Czerniaka. Przewodniczacy Zespotu
Ministra Zdrowia ds. Narodowej Strategii Onkologiczne;j.

Panie profesorze, ostatnio na temat czerniaka rozmawia-
liSmy na tamach ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego” w 2014
roku, czyli 7 lat temu, wtedy powstal numer ,,Czerniak -
problem medyczny i spoleczny” To byl czas, kiedy do Pol-
ski wprowadzaliSmy terapie celowane i immunoterapie
w leczeniu tego nowotworu, co zmienilo si¢ przez te sie-
dem lat w leczeniu czerniaka na $wiecie?

Przez ten czas dokonal sie olbrzymi postep. Wtedy bylismy
na progu rewolucji, ktéra rozwineta sie bardzo dynamicznie
w dwdch kierunkach: leczenia celowanego, a przede wszyst-
kim w kierunku immunoterapii. To byt czas ipilimumabu,
czyli przeciwciata anty-CTLA-4, ale tez czas wdrazania lekoéw
bardziej ukierunkowanych, ktére teraz stosujemy w stan-
dardzie. Wprowadzono leki anty-PD-1, ktore sa podstawa
wielu stosowanych terapii we wspoélczesnej onkologii, czyli
niwolumab i pembrolizumab. To, co jest niezwykle unikalne
i niezwykle skuteczne w czerniaku, czyli leczenie za pomoca
skojarzenia niwolumabu z ipilimumabem w badaniach kli-
nicznych w przerzutowym czerniaku, dato mediang przezy-
cia ponad 6 lat. Jest to niebywala dlugos¢ przezycia. Wdro-
zono tez leczenie ukierunkowane molekularnie zwigzane
z mutacja w genie BRAF za pomoca leczenia skojarzonego,
inhibitora BRAF i MEK, czego w 2014 r. nie bylo. Czyli mamy
skojarzenie dwoch lekéw i az trzy rézne kombinacje. Mamy
dabrafenib z trametinibem, wemurafenib z kobimetynibem
czy enkorafenib z binimetynibem. Wszystkie te leki mamy
dostepne. To nie koniec wieéci i zmian, ktore rzeczywiscie
nastapily. Widac¢, ze przezycie chorych na czerniaka w Polsce,
tak jak w Stanach Zjednoczonych, wydluzylo sie. Dzieje sie

tak z dwoch powoddéw. Mamy duzo wczesnych czerniakdw,
przede wszystkim mamy tez nowe terapie, ktére moga bardzo
wydluzy¢ zycie chorych na zaawansowane czerniaki. Jest to
w Polsce dobrze zorganizowane. Mozemy réwniez zapobie-
ga¢ nawrotowi choroby, co zostalo wprowadzone niedawno,
okolo rok temu. To leczenie uzupelniajace po wycigciu prze-
rzutowego czerniaka — przerzutéw do weztéw chtonnych czy
przerzutéow odleglych, czy tez do tkanki podskdrnej. Pro-
wadzimy leczenie adjuwantowe, w ktérym mamy zaréwno
immunoterapie — niwolumab i pembrolizumab, ktére jest
stosowane tylko przez rok, zeby zapobiega¢ nawrotowi, jak
i leczenie ukierunkowane molekularnie (dabrafenib i trame-
tynib), réwniez tylko stosowane przez rok, ale tylko przy
obecnosci mutacji BRAF u pacjenta. Sumarycznie to lecze-
nie mniej wiecej o 20% zmniejsza ryzyko nawrotu choroby.

Czy ten postep, ktory dokonywal sie w tak szybkim tempie
na $wiecie, byl odczuwalny dla polskiego pacjenta z czer-
niakiem?

Tak jak zawsze, w Polsce nowe terapie wchodzity z pewnym
opdznieniem, ale wszystkie weszly. Kiedy popatrzymy na
rekomendacje The National Comprehensive Cancer Network
(NCCN), wszystkie leki w kategorii pierwszej, z najwiekszy-
mi dowodami i wszystkie zarejestrowane w Stanach Zjedno-
czonych, sg obecnie dostepne w Polsce w ramach programéw
lekowych.

W jakim punkcie jesteSmy obecnie, czy mozemy powie-
dzie¢, ze osiagneliSmy w Polsce §wiatowy standard leczenia
chorych na czerniaka?
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Tak jest, mamy dobrze zorganizowang na §wiatowym pozio-
mie opieke nad chorymi z czerniakiem. Mamy 27 osrodkow,
ktore lecza pacjentdéw z czerniakiem i ciagle sie edukuja,
rozwijaja w stalym kontakcie z nami. Co jest bardzo wazne,
sg to osrodki wielospecjalistyczne, a wiec zapewniaja chorym
nie tylko leczenie, ale wielospecjalistyczna, kompleksowy
opieke onkologiczna.

Czy to, ze w ostatnich latach polscy chorzy z czerniakiem
maja dostep do innowacyjnych terapii przeklada si¢ na
wyniki leczenia, czy zwiekszyla sie liczba przezy¢ piecio-
letnich wérdd naszych pacjentéw?

Tak, jest to widoczne. Zrobiliémy analiz¢ na potrzeby Naro-
dowej Strategii Onkologicznej, ktéra pokazuje, ze przezycie
piecioletnie chorych na czerniaka wzrosto o ok. 10% w ciagu
8 lat. To bardzo duzy postep. W tej chwili przezycia te prze-
kraczajg 75-76%. W Niemczech ok. 90% chorych przezywa
5 lat, ale u nas jest znacznie lepiej w poréwnaniu do tego, co
byto.

Program leczenia czerniaka w Polsce nazwalam standar-
dem marzen, z taka pelna dostepnoscia do terapii chcieliby
by¢ leczeni pacjenci z innymi nowotworami w Polsce. Dla-
tego tez wybralam leczenie czerniaka na temat jubileuszo-
wego numeru ,,Glosu”, aby pokaza¢ innym chorym, ze jest
nadzieja na dobre leczenie. Przewodniczy Pan Zespolowi
ds. Narodowej Strategii Onkologicznej, czy osiagniecie
takiej dostepnosci do nowoczesnych lekéw w najblizszych
latach jest mozliwe?

Jest wiele innych, dobrych programéw w innych nowotwo-
rach, ale nie wszedzie jest to dobrze zorganizowane. Na
przyktad leczenie raka pluca, raka piersi ma bardzo do-
bry program lekowy. Ale przy raku pluca jest to zle zorga-
nizowane, duzo chorych jest rozproszonych, chorzy nie maja
dobrej diagnostyki molekularnej, nie maja dostepu do le-
czenia. W czerniaku leczenie jest skupione w referencyjnych
os$rodkach, ktére maja doswiadczenie i dziala to znacznie
lepiej. Bardzo wazna jest wlasciwa $ciezka pacjenta, aby byl
on leczony zgodnie ze standardami. Osiaggniecie dostepnosci
do 90% innowacyjnych terapii do 2030 r., jak to jest zapisane
w celach NSO, jest mozliwe, z roku na rok ta dostepnosc¢ sie
poprawia, innowacyjne terapie o najwigkszej skutecznos$ci
powoli, ale systematycznie i w sposob przemyslany wchodzg
do programoéw lekowych. Permanentnie zwieksza sie doste-
pnos$¢ w Polsce. Bardzo wazna jest organizacja dostepnosci
do programéw lekowych, ktéry moze by¢, istnieé, ale pa-
cjenci nie mogg z niego korzystaé, tak jak powinni, bo np.
wczesniej nie s3 zdiagnozowani molekularnie. Zapisy w pro-
gramie powinny by¢ elastyczne i wladciwe do zastosowania;
nie ma potrzeby przedluzania leczenia, u pacjenta, u ktérego
cel terapii zostal osiagniety i terapie, jesli zaleci to lekarz,
mozna zakonczy¢.

Mowimy o dostepie do lekéw, o onkologii klinicznej,
o metodzie, ktora daje szanse na dlugie Zycie u pacjentow
z rozsianym nowotworem, ale Pan profesor jest przede
wszystkim chirurgiem i wie, Ze wczesne wykrycie czernia-
ka i usuniecie guza, daje mozliwoé¢ catkowitego wylecze-
nia. Jaka jest mozliwo$¢ rozpoczecia leczenia czerniaka na

wczesnym etapie, dostania si¢ do dermatologa czy chirur-
ga, ktérzy moga usunac takie czerniakowe znamie¢ czy
zmiane?

Czerniak jest prosty w diagnostyce, coraz wiecej Polakdw jest
tez $wiadoma, dostep do badan diagnostycznych (m. in. z uzy-
ciem dermatoskopu) jest dobry. Chirurg onkolog i dermato-
log s3 w to zaangazowani. Oczywiscie jest nas niewystarcza-
jaca iloé¢. Takie badanie powinno by¢ wprowadzone juz na
poziomie lekarza rodzinnego. W zadaniach NSO sg wpisane
szkolenia dla pielegniarek w zakresie wykrywania zmian
w kierunku nowotworéw skéry za pomoca dermatoskopu,
wiec moze uda sig, ze placowkach POZ beda badania der-
matoskopem. POKki co, chcialbym, aby ludzie wykorzystywali
mozliwoéci np. programu 40+, zglaszali si¢ na badania.

Aby leczenie innowacyjnymi terapiami bylo efektywne,
potrzebna jest kompleksowa, skoordynowana, wielospe-
cjalistyczna opieka. Czy kazdy pacjent w Polsce z czernia-
kiem, bez wzgledu na miejsce zamieszkania moze liczy¢,
ze tak bedzie leczony?

Moge powiedzie¢, ze w tej chwili chory w kazdym regionie
ma dostep do osrodka wysokospecjalistycznego leczacego
czerniaki, zwlaszcza zaawansowane. Musi to by¢ osrodek,
ktéry ma chirurga onkologa, radioterapeute, dobrego pato-
morfologa, radiologa molekularnego, zeby oznaczy¢ mutacje
BRAF, mozliwoé¢ konsultacji wielospecjalistycznej. Istotny
jest dostep do nowoczesnych terapii: immunoterapii, leczenia
ukierunkowanego molekularnie, radioterapii. Z kolei wczes-
ne czerniaki nie wymagaja leczenia wysokospecjalistycznego.
Generalnie w Polsce potrzebna jest koordynowana opieka, na
co licze. Pracujemy nad wskaznikami i miernikami w Kra-
jowej Sieci Onkologicznej, to tez ma stuzy¢ pacjentowi, ale
réwniez ocenie dzialania jednostki oraz jakosci opieki nad
chorym. Naprawde tego nam wcze$niej brakowalo, a jest to
istotnym elementem. Niekoniecznie dostep do wielospecjali-
stycznych konsultacji musi by¢ w jednej placéwce, niezmier-
nie wazna jest wzajemna wspodlpraca specjalistow i wczesniej
wspomniana koordynacja tej wspdlpracy oraz dzialania. Po-
trzebny jest tez koordynator opieki onkologicznej, ktéry ma
piecze nad kolejnymi etapami leczenia chorego, pomaga mu
sprawnie i terminowo przez nie przejsc.

Pan profesor wspiera takze organizacje pacjentow i ini-
cjatywy na rzecz profilaktyki nowotworow skory takie
jak Akademia Czerniaka, czy te dzialania maja wplyw na
zwiekszenie §wiadomosci Polakow o tych chorobach?

Nam lekarzom zalezy, zeby chory zostal wczesnie zdiagno-
zowany, aby byt w miare sprawny sposdb leczony i oczywiscie
wyleczony. Pacjentom z kolei tez zalezy na tym, zeby leczenie
nie byto skomplikowane, a skuteczne. Mamy tutaj wspolny
cel. W przypadku wielu nowotworéw jedyna mozliwoscia
jest profilaktyka pierwotna i wtérna. W Akademii Czerniaka
prowadzimy wspodtprace Towarzystw Naukowych, réznych
zainteresowanych $rodowisk, organizacji pacjentdw, z cze-
go czes¢ realizuje dzialania uswiadamiajace, lekcje w szko-
le, wiele projektéw. Widoczna jest tutaj duza aktywno$é
poprzez Akademie Czerniaka. Stowarzyszenie Pomocy Cho-
rym na Miesaki i Czerniaki Sarcoma réwniez aktywnie dziata
zar6wno w zakresie informacji pacjentéw chorych na mie-
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saki i czerniaki, wsparcia finansowego, jak i uswiadamiajac
wszystkich pacjentéw onkologicznych poprzez coroczny
Onkobieg, w ktérym zawsze z przyjemnoscia uczestnicze.

Co nalezaloby poprawi¢ na $ciezce leczenia pacjenta
z czerniakiem?

Powinien pojawi¢ si¢ koordynator, poprawy jeszcze wymaga
$wiadomos¢ Polakéw na temat wezesnej diagnostyki nowo-
tworéw skdry. Planujemy dla osrodkéw na poczatku roku,

ktdre nie wykorzystuja jeszcze swojego potencjalu, szkolenia
i spotkania face to face u nas w Klinice, aby podnie$¢ jakos¢
opieki nad chorymi z czerniakiem w tych placéwkach.

Bardzo dziekuj¢ za rozmowe o opiece nad pacjentami
z czerniakiem i mam nadzieje, ze kiedy spotkamy sie za
5 lat z okazji Jubileuszu ,,Glosu” to bedziemy mogli méwi¢
o pierwszych osiagni¢ciach Narodowej Strategii Onkolo-
gicznej, ktorej zespolowi Pan profesor przewodniczy.

OSRODKI LECZACE CZERNIAKA W POLSCE

 Dolnoslgskie Centrum Onkologii We Wroclawiu

pl. Hirszfelda 12, Wroclaw / woj. dolnoslaskie

Oddzial Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 71 36 89 343 — poradnia
(czynna w poniedziatki i czwartki)

Oddzial Onkologii Klinicznej (Chemioterapii), kontakt: 71 36 89 362,
71 36 89 365

o Wojewodzkie Centrum Szpitalne
Kotliny Jeleniogodrskiej
ul. Oginskiego 6, Jelenia Géra / woj. dolnoslaskie
I Oddziat Chirurgii Ogdlnej i Onkologicznej, kontakt: 75 753 75 23,
757537520
Oddziat Onkologii Klinicznej/Chemioterapii, kontakt: 75 753 74 70

Biatystok

o Centrum Onkologii im. prof. Franciszka Lukaszczyka
w Bydgoszczy

ul. I. Romanowskiej 2, Bydgoszcz / woj. kujawsko-pomorskie

Oddziat Kliniczny Chirurgi Onkologicznej, kontakt: 52 374 34 13,

523743413

« Regionalny Szpital Specjalistyczny

im. dr Wladystawa Bieganskiego
ul. dr L. Rydygiera 15/17, Grudziadz / woj. kujawsko-pomorskie
Oddziat Onkologii Klinicznej, kontakt: 56 641 44 69
Oddziat Onkologii Klinicznej — Ambulatorium Chemioterapii,
kontakt: 56 641 44 61, 71 36 89 365
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o Centrum Onkologii Ziemi Lubelskiej
im. Sw. Jana z Dukli
ul. dr. K. Jaczewskiego 7, Lublin / woj. lubelskie
Oddziat Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 81 454 10 96
Pododdzial Chemioterapii Dziennej, kontakt: 81 454 10 47

o Szpital Uniwersytecki im. Karola Marcinkowskiego
w Zielonej Gorze Sp. z o. o.

ul. Zyty 26, Zielona Géra / woj. lubuskie

Kliniczny Oddzial Onkologii, kontakt: 68 32 96 527

Kliniczny Oddziat Onkologii / Dzienny Oddzial Chemioterapii,

kontakt: 68 32 96 527

o Samodzielny Publiczny Zaklad Opieki Zdrowotnej
Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji
w Lodzi
ul. Péinocna 42, 1.6dz / woj. tédzkie
Oddziat Chirurgii Onkologicznej i Rekonstrukcyjnej
z Samodzielnym Pododdzialem Chemioterapii, kontakt: 42 634 14 88,
42 6341197

o Wojewodzkie Wielospecjalistyczne Centrum Onkologii
i Traumatologii im. Mikolaja Kopernika w Lodzi

ul. Pabianicka 62, £.6dz / woj. 16dzkie

Klinika: Oddzial Hematologii z Pododdzialem Chemioterapii —

Klinika Hematologii, kontakt: 42 689 54 77/51, 42 689 56 02

o Narodowy Instytut Onkologii im. Marii Sklodowskiej-
Curie - Panistwowy Instytut Badawczy Odd. w Krakowie

ul. Garncarska 11, Krakéw / woj. matopolskie

Klinika Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 12 63 48 666

Klinika Radioterapii, kontakt: 12 63 48 363, 12 63 48 305

o SP ZOZ Szpital Uniwersytecki w Krakowie

ul. Mikotaja Kopernika 36, Krakow / woj. malopolskie
Klinika Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 12 63 48 666
Klinika Radioterapii, kontakt: 12 63 48 363, 12 63 48 305

« Szpital Specjalistyczny im. Ludwika Rydygiera
w Krakowie Sp. z o. o.

Os. Zlotej Jesieni 1, Krakéw / woj. matopolskie

Oddzial Hematologii, kontakt: 12 64 68 420

Oddziat Onkologii Klinicznej z Pododdzialem Dziennym,

kontakt: 12 64 68 634

o Szpital Wojewoddzki im. $w. Lukasza Samodzielny
Publiczny Zaklad Opieki Zdrowotnej w Tarnowie

ul. Lwowska 178a, Tarnéw / woj. matopolskie

Oddziat Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 14 631 54 73

Zaklad Radioterapii z Oddzialem Radioterapii, kontakt: 14 631 52 55

o Narodowy Instytut Onkologii im. Marii Sklodowskiej-
Curie - Panistwowy Instytut Badawczy

ul.Roentgena 5, Warszawa / woj. mazowieckie

Klinika Nowotwordw Tkanek Miekkich, Kosci i Czerniakéw,

kontakt: 22 546 20 00

o Samodzielny Publiczny Zaklad Opieki Zdrowotnej -
Opolskie Centrum Onkologii im. Prof. T. Koszarowskiego

ul. Katowicka 66a, Opole / woj. opolskie

Onkologia Kliniczna z Odcinkiem Dziennym, kontakt: 77 441 61 48

Chirurgia Onkologiczna, kontakt: 77 441 60 73, 77 441 60 66

o Szpital Specjalistyczny w Brzozowie, Podkarpacki
Osrodek Onkologiczny im. Ks. B. Markiewicza

ul. Ks. Jézefa Bielawskiego 18, Brzozéw / woj. podkarpackie

Oddziat Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 13 43 09664

Poradnia Chemioterapii Onkologicznej, kontakt: 13 43 09517

o Kliniczny Szpital Wojewddzki nr 1
im. Fryderyka Chopina w Rzeszowie
ul. Fryderyka Szopena 2, Rzeszéw / woj. podkarpackie
Klinika Chirurgii Ogélnej i Onkologicznej, kontakt: 17 866 63 20
Kliniczny Oddziat Chemioterapii Dziennej, kontakt: 17 86 66 466

o Bialostockie Centrum Onkologii
im. Marii Sklodowskiej-Curie
ul. Ogrodowa 12, Biatystok / woj. podlaskie
Oddzial Chirurgii Onkologicznej z Pododdziatem Chirurgii Piersi
i Rekonstrukeji oraz Pododdzialem Leczenia Bolu
kontakt: 85 664 67 56

» Copernicus Podmiot Leczniczy Sp. z o. o.
ul. Nowe Ogrody 1-6, Gdansk / woj. pomorskie
Oddziat Chirurgii Ogdlnej, kontakt: 58 764 05 41
Oddzial Onkologii, kontakt: 58 732 48 78

o Szpitale Pomorskie Sp. z o. o.
ul. Powstania Styczniowego 1, Gdynia / woj. pomorskie
Poradnia Onkologiczna, kontakt: 58 72 60 317

« Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

ul. Debinki 7, Gdansk / woj. pomorskie

Klinika Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 58 349 31 90
Klinika Onkologii i Radioterapii, kontakt: 58 349 22 71

» Beskidzkie Centrum Onkologii-Szpital Miejski
im. Jana Pawla II w Bielsku-Bialej
ul. Wyzwolenia 18, Bielsko-Biata / woj. slaskie
Oddziat Chirurgii Onkologicznej i Ogdlnej, kontakt: 33 498 40 01

o Narodowy Instytut Onkologii im. Marii Sktodowskiej-
Curie - Panstwowy Instytut Badawczy Odd. w Gliwicach

Wybrzeze Armii Krajowej 15, Gliwice / woj. $laskie

Klinika Chirurgii Onkologicznej i Rekonstrukcyjnej

kontakt: 32 278 85 14, 32 278 84 17

Oddziat Chemioterapii Dziennej, kontakt: 32 278 82 37

« Swietokrzyskie Centrum Onkologii Samodzielny
Publiczny Zaklad Opieki Zdrowotnej w Kielcach

ul. Artwinskiego 3, Kielce / woj. $wigtokrzyskie

Klinika Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 41 367 43 40

Klinika Onkologii Onkologicznej, kontakt: 41 36 74 811

o Samodzielny Publiczny Zaklad Opieki Zdrowotnej
MSWiA z Warminsko-Mazurskim Centrum Onkologii
w Olsztynie

ul. Wojska Polskiego 37, Olsztyn / woj. warminsko-mazurskie

Oddziat Kliniczny Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 89 539 82 40

Odgziat Kliniczny Onkologii i Immunoonkologii z Osrodkiem

Dziennym Terapii Onkologicznej, kontakt: 89 539 85 24

» Wojewodzki Szpital Zespolony w Elblagu

ul. Krélewiecka 146, Elblag / woj. warminsko-mazurskie
Oddziat Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 55 239 57 73
Oddziat Onkologiczny, kontakt: 55 239 57 49

« Szpital Kliniczny im. Heliodora Swigcickiego
Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego
w Poznaniu

ul. Przybyszewskiego 49, Poznan-Grunwald / woj. wielkopolskie

Oddziat Chirurgii Ogdlnej i Transplantacyjnej, kontakt: 61 869 1347

Oddzial Onkologii Klinicznej i Doswiadczalnej, kontakt: 61 854 7987

o Zachodniopomorskie Centrum Onkologii

ul. Strzalowska 22, Szczecin / woj. zachodniopomorskie
Oddziat Chirurgii Onkologicznej, kontakt: 91 42 51 550
Oddziat Onkologii Klinicznej/Poradnia Onkologii - Gabinet
Chemioterapii, kontakt: 91 42 51 500/501
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PROFILAKTYKA | DIAGNOSTYKA
CZERNIAKA SKORY W PIGULCE

Dr hab. n. med. Grazyna Kaminska-Winciorek, profesor
Narodowego Instytutu Onkologii, specjalista dermatolog-
wenerolog. Aktualnie pracuje w Klinice Transplantacji
Szpiku i Onkohematologii w Narodowym Instytucie
Onkologii im. Marii Sklodowskiej-Curie - Pannstwowym
Instytucie Badawczym w Gliwicach. Od 2020 roku kieruje
Zespolem ds. Raka i Czerniaka Skéry w NIO-PIB

w Gliwicach. Jest czlonkiem Rady Naukowej Akademii
Czerniaka oraz Miedzynarodowego Towarzystwa
Dermoskopii, czlonkiem Europejskiej Akademii

"> ﬁ. Dermatologii i Wenerologii, a takze Europejskiej

X% Akademii Dermatologii Onkologicznej. Od 2018 roku

jest Przewodniczaca Sekql Dermoskopii i Innych Technik Obrazowania Skory (DITOS)

w ramach Polskiego Towarzystwa Dermatologicznego. Od prawie 20 lat zajmuje si¢
dermoskopia w praktyce klinicznej oraz w projektach naukowych, jest autorem jednej

z pierwszych autorskich monografii wydanych w Polsce pod tytulem Dermatologia cyfrowa

poswieconej dermoskopii i teledermatologii.

Czerniak jest nowotworem wywodzacym si¢ z komorek
melanocytowych. Odpowiadajac za 70% zgonéw z powo-
du ztosliwych nowotworéw skéry, pozostaje nowotworem
0 najwyzszej umieralnoéci w grupie pacjentéw z tym nowo-
tworem. Niezwykle wazne jest jego wczesne wykrycie, co
zapewnia podjecie szybkiego i odpowiedniego leczenia,
ktore polega na catkowitym wycieciu chirugicznym ogniska
i obowigzkowym wykonaniu badania histopatologicznego,
w celu postawienia rozpoznania, z jakim typem czerniaka
mamy do czynienia u chorego.

Przyczyng opdznionego rozpoznania

[ w konsekwencji podjecia skutecznego leczenia jest
wydtuzony czas od momentu zauwazenia przez
pacjenta podejrzanej zmiany skornej do zgtoszenia
sie do lekarza specjalisty. Lekarz dermatolog, chirurg,
onkolog kliniczny powinien przeprowadzic catosciowe
badanie skory u pacjenta, najlepiej w potgczeniu

z catosciowym badaniem dermoskopowym.

Profilaktyka pierwotna czerniaka
Do profilaktyki pierwotnej nalezy unikanie ekspozycji na
promieniowanie ultrafioletowe (UV) - naturalne i sztu-
czne oraz stosowanie si¢ do zasad bezpiecznego przeby-
wania na sloncu. Nalezy szuka¢ cienia, unika¢ ekspozycji
stonecznych w godzinach pomiedzy godzing 11.00 a 16.00,
wykluczy¢ korzystanie z 16zek samoopalajacych tzw. solariow,
zaklada¢ odziez ochronng - najlepiej z filtrami UPF (ultra-
violet protection factor), nosi¢ nakrycia glowy i okulary chro-

nigce przed promieniowaniem ultrafioletowym. Ponad to
zaleca sie stosowanie $rodkéw ochrony przeciwslonecznej
w postaci kosmetykéw z filtrami chronigcymi zaréwno przed
promieniowaniem UVB, jak réwniez UVA.

Stosowanie zasad profilaktyki pierwotnej czerniaka
skory powoduje skrécenie czasu ekspozycji
ultrafioletowej, w tym zminimalizowanie oparzen
stonecznych oraz zmniejszenie catkowitej dawki UV,
na ktérej przyjecie jestesmy narazeni w ciggu catego
zycia.

Profilaktyka wtérna czerniaka
Profilaktyka wtorna polega na wczesnym wykrywaniu
nowotworu. W przypadku czerniaka zaliczamy do niej sa-
mobadanie skory przez pacjenta, calosciowe badanie skory
calego ciala podczas badania lekarskiego, wykonanie fo-
tografii calego ciala z oceng dermoskopowsg zmian na skorze,
dermoskopie lub tez ocene ogniska w refleksyjnej mikroskopii
konfokalnej (RCM, reflectance confocal microscopy).

Amerykanski system kliniczny tzw. ABCDE pozwala
na wstepng oceneg podejrzanych zmian skornych w
kierunku czerniaka (tabela 1, ryc. 1). Metoda ta moze
byc¢ stosowana nie tylko przez pacjenta, ale réwniez
przez lekarza. Czutosc tej metody w wykrywaniu
czerniaka szacowana jest na 57-84%, a swoistosc na
72-90%.
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ASYMETRIA

np. znamie
»wylewajace” sie
na jedng strone

BRZEGI
poszarpane,
nierdbwnomierne,
posiadajace
zgrubienia

KOLOR

"

czerwony, czarny,
niejednolity

DUZY ROZMIAR,
wielko$¢ zmiany
powyzej 6 mm

EWOLUCIA,

czyli postepujace
zmiany zachodzace
W znamieniu

Ryc. 1. Schemat oceny klinicznej ABCDE dla pacjenta (dzieki uprzejmosci Akademii Czerniaka, www.akademiaczerniaka.pl)

Tabela 1. System oceny klinicznej zmian barwnikowych wedtug reguly ABCDE

A | Assymetry - asymetria Czerniak jest asymetryczny w przeciwienstwie do zmian fagodnych, ktére zwykle sg owalne
lub okragte.

B | Border - brzegi W czerniaku brzegi bywaja nieréwne, poszarpane, karbowane badz posiadajg zgrubienia.

C | Color - kolor Niepokojacy jest réznorodny kolor i nieréwnomierne zabarwienie zmiany.

D | Diameter — érednica | S#erniaki zwykle s wigksze niz 5 mm, ale rozpoznane wczeéniej mogg tez by¢ mniejsze
definiowane jako mikroczerniaki.

. . Uwage powinna zwréci¢ kazda zmiana dotyczaca zaréwno rozmiaru, koloru,

E | Evolving - ewolucja . g S . . ; .

nowe objawy takie jak krwawienie, swedzenie czy tez powstawanie strupow.

Kryterium zmiany nowopowstatej
Niezwykle istotnym jest rowniez kryterium zmiany nowo-
powstalej, czyli takiej, ktorej wezesniej pacjent nie zauwazat,
zmiany odroézniajacej si¢ od pozostalych. Zliczamy do nich
tzw. ,brzydkie kaczatka” oraz zmiany pojedynczej, np. na
konczynie dolnej odnajdujemy jedna, wyrazista zmiane,
ktdra jest latwo zauwazalna, ale niestety czesto bagatelizowa-
na przez naszych pacjentoéw. Nalezy pamieta¢, Ze czerniak
moze prezentowac si¢ jako czarna lub ciemnowybarwio-
na plama, ale réwniez moze przybiera¢ ksztalt rézowego
guzka (czerniak guzkowy) lub rézowej grudki lub plamy,
bialej plamy (czerniak w regresji) lub rozowej plamy ze
zluszczaniem.

W celu szybkiego uchwycenia zachodzgcych zmian
w obrebie istniejgcych znamion barwnikowych lub
tez wczesnego wykrycia nowopowstatego ogniska
czerniaka pacjentom zaleca sie prowadzenie
regularnej samoobserwacji — 1 raz w miesigcu,
zgtaszanie sie do kontroli dermatologicznej rowniez
przynajmniej raz w roku. W przypadku pojawienia
sie niepokojgcej zmiany — zaleca sie pilng wizyte

u dermatologa lub chirurga-onkologa.

Catosciowe badanie skéry
Calosciowe badanie skory obejmuje rowniez obszary tru-
dno dostepne ciala nazywane tzw. lokalizacja szczegolna
obejmujaca dlonie i stopy (lokalizacja akralna), plytki

paznokciowe, skore owlosiona glowy oraz blony sluzowe.
Badanie calo$ciowe polega na obejrzeniu skory catego ciata
oraz blon §luzowych, cz¢sto z zakwalifikowaniem pacjenta
do wykonania calo$ciowej fotografii ciata za pomoca m.in.
specjalnych systeméw fotograficznych. Badanie polega na
sporzadzeniu tzw. mapy znamion/zmian - sfotografowa-
niu wszystkich ognisk na ciele, zarchiwizowaniu tych zmian
w pamieci komputera z mozliwoécig ich poréwnywania
W czasie — na zasadzie automatycznej analizy za pomoca
dedykowanych programéw informatycznych.

Dermoskopia
Dermoskopia i dermoskopia poréwnawcza jest zalecana
metoda badania zmian w obrebie skory i blon $luzowych.
Umozliwia ona bardziej szczegétowa ocene niz za pomoca
oka nieuzbrojonego, stanowigc pomost pomiedzy badaniem
klinicznym, a histopatologicznym, ktére nadal zaliczane jest
do zlotego standardu diagnostyki czerniaka.

Dermoskopia jest badaniem nieinwazyjnym,

prostym a jednoczesnie powtarzalnym, z mozliwosciqg
komputerowej archiwizacji uzyskanych obrazéw

{ ich poréwnywania w czasie. Czutos¢ dermoskopii

w wykrywaniu czerniaka wynosi 90%, a swoistos¢
80%. Trafnosc prawidtowych rozpoznan zmian
melanocytowych dzieki dermoskopii zwieksza sie

o0 ok. 30%.
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Asymetria
Rozktadu Struktur

Dermoskopowych

Atypowa
siatka barwnikowa

Biato-niebieskie
struktury

Precyzyjna kwalifikacja zmian do wyciecia chirurgiczne-
go zmniejsza réwniez liczbe niepotrzebnych wycie¢, gdyz
przykladajac dermoskop do zmiany na skdrze lekarz jest
w stanie okregli¢ typ zmiany. Wykorzystujac metode 3 cech
dermoskopowych wg Argenziano (ryc. 2), ktére nasuwaja
podejrzenie czerniaka bierzemy pod uwage: asymetryczny
rozklad struktur dermoskopowych, obecno$¢ atypowej siat-
ki barwnikowej oraz obecno$¢ niebiesko-biatych struktur.
Spelnienie 2 z 3 kryteriow powinno nasuwa¢ dermosko-
powe podejrzenie czerniaka, jak réwniez raka podstawno-
komérkowego. Barwnikowa posta¢ raka podstawnokomor-
kowego bardzo czesto moze by¢ traktowana jako symulator
czerniaka, podobnie jak znamie blekitne, rogowiec krwawy,
krwiak podrogowy i podpaznokciowy.

Ryc. 2. Dermoskopowa zasada 3-punktowa wg Argenziano

Wszystkie osoby powinny stosowac si¢ do zasad profilak-
tyki pierwotnej i wtornej zlosliwych nowotworéw skory
w celu zapobiegania, a takze wczesnego wykrywania czer-
niaka oraz raka skory.

Pi$miennictwo

1/ Dudek A, Kaminska-Winciorek G. Jakie zmiany powinny budzi¢
niepokdj? Onkologia po Dyplomie, 2020.

2/ Kaminska-Winciorek G., Spiewak R. Basic dermoscopy of mela-
nocytic lesions for begginers. Postepy Hig Med Dosw (Online), 2011.

3/ Gajda M, Kaminska-Winciorek G., Do Not Let to Be Late: Over-
view of Reasons for Melanoma Delayed Diagnosis. Asian Pacific Jour-
nal of Cancer Prevention, 2014.
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NOWOTWORY SKORY TO NIE TYLKO CZERNIAK

Doktor Monika Stowinska i doktor Monika Dudzisz-Sledz (biogram s. 14) przekazuja
wiedze na temat tzw. nie-czerniakowych nowotworoéw skory, ktore stanowia az 98% rakow
skory.

Dr n. med. Monika Stowinska, specjalista dermatolog

i wenerolog. Starszy asystent w Klinice Dermatologicznej
Wojskowego Instytutu Medycznego w Warszawie.
Czlonek Polskiego Towarzystwa Dermatologicznego,
wiceprzewodniczaca Sekcji Dermatologii Onkologicznej
PTD (http://www.sdo.onkoderma.pl, www.sdo.onkoderma.pl)
oraz sekretarz sekcji Dermoskopii i Technik Obrazowania
Skory (DITOS) PTD, czlonek European Academy of
Dermatology and Venereology (EADV), International
Dermoscopy Society (IDS), European Association of
Dermato Oncology (EADO) i Rady Naukowej Akademii
Czerniaka. Od ponad 20 lat zajmuje si¢ dermoskopia,

a ostatnio takze laserowa mikroskopia konfokalna

w nieinwazyjnej diagnostyce nowotworow skory.

Dla wiekszosci pacjentéw czerniak jest synonimem nowotworu skory. Tylko nieliczne osoby wiedza, ze to wlasnie tzw.
nie-czerniakowe nowotwory (nie-melanocytowe, nie-barwnikowe; non-melanoma skin cancers - NMSC) s3 naj-
czesciej rozpoznawane. Nalezg do nich przede wszystkim rak podstawnokomoérkowy (BCC, ang. basal cell carcino-
ma) 1 rak kolczystokomérkowy (SCC, ang. squamous cell carcinoma), stanowigce do 98% wszystkich nowotwordéw
skory. Znacznie rzadziej sa diagnozowane rak z komorek Merkla (MCC), rak z przydatkéw skéry, miesak Kaposiego,

naczyniakomiesak (angiosarcoma) czy choroba Pageta.

Epidemiologia i czynniki ryzyzka NMSC
Nalezy podkresli¢, ze zachorowalno$é¢ na nie-czerniakowe
nowotwory (NMSC) gwaltownie wzrasta w ciaggu ostatnich
kilku dekad i jest najwyzsza u 0s6b powyzej 65. roku zy-
cia. Gléwnym czynnikiem ryzyka rozwoju raka podstawno-
komorkowego i kolczystokomodrkowego jest promieniowanie
ultrafioletowe (UV), stad tak istotne pozostaje przestrzeganie
zasad skutecznej ochrony przeciwslonecznej. Zmiana stylu
zycia, sposobu ubierania sie, ,,moda” na opalenizne, migra-
cje ludzi o jasnej karnacji skory w regiony $wiata o duzym
nastonecznieniu, zamieszkiwanie w rejonach gérskich lub
niskich szerokoéciach geograficznych, korzystanie z lamp
emitujgcych promieniowanie UV (tzw. solaridow), a takze
narazenie zawodowe na promieniowanie UV u os6b wyko-
nujacych prace na zewnatrz (np.: rolnicy, pracownicy na
budowach, marynarze), s3 gléwnymi przyczynami tego
gwaltownego przyrostu zachorowan.

Diagnostyka nowotworéw skory

Diagnostyka nowotwordw skéry jest prosta i szybka.
Wiekszos¢ z nich jest mozliwa do zauwazenia przez
samego pacjenta, pod warunkiem, ze od czasu do
czasu zwraca on uwage na stan skéry i zgtosi sie do
dermatologa na badanie metodqg dermoskopowag.

80% rakow skory jest zlokalizowanych w obrebie glowy
i szyi, a pozostale 20% wystepuje na koniczynach i tulowiu.
Raki skoéry odznaczajg si¢ czesto wieloogniskowym rozwo-
jem. Jest on szczegélnie widoczny u oséb w podeszlym
wieku, ktdére po raz pierwszy zglaszaja si¢ do dermatologa,
kiedy stwierdza si¢ obecno$¢ kilku nowotworéw skory, np.:
rakéw podstawnokomérkowych i/lub kolczystokomérko-
wych, a nawet czerniaka. Osoby posiadajace czynniki ryzy-
ka wymienione w Tabeli 1. oraz osoby dorosle powyzej 50.
roku zycia, powinny regularnie tj. raz w roku poddawac si¢
takiemu badaniu. W przypadku zespoléw genetycznych lub
przebytego zachorowania na nowotwoér skory, kontrole po-
winny odbywac sie co 4-6 miesiecy.

Kazda zmiana wstepnie zdiagnozowana jako
nowotworowa zostanie wycieta chirurgicznie

w catosci lub zbioptowana, w celu pozyskania
materiatu do badania histopatologicznego

[ postawienia rozpoznania ostatecznego.

Badanie histopatologiczne pozwala na rozpoznanie typu
nowotworu, jego podtypu (zwigzanego z niskim lub wysokim
ryzykiem wznowy), ich miejscowego zaawansowania, ale
réwniez statusu margineséw chirurgicznych okreslajacych
w milimetrach obszar wolny od nowotworu. Typ histopato-
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Tabela 1. Glowne czynniki ryzyka rozwoju nie-melanocytowych nowotworow skory.

CZYNNIKI RYZYKA ROZWOJU RAKOW SKORY

Czynniki
$rodowiskowe

 promieniowanie jonizujace,

« palenie papieroséw

« catkowita (kumulacyjna) dawka promieniowania UV (nastonecznienia),
« intensywne, przerywane kapiele sfoneczne,
« inne formy ekspozycji na promieniowanie UV (PUVA, UVB, solaria),

« narazenie na substancje chemiczne (np.: arsen, olej mineralny, smota weglowa, sadza, iperyt
azotowy, aromatyczne zwigzki policykliczne),
« infekcja HPV (typy onkogenne), polyoma wirus

Fenotyp skory pod wplywem UV)

rumien skory - teleangektazje)

« fototyp 11 II skéry wg klasyfikacji Fitzpatricka (rude/blond wlosy, piegi, szybkie oparzenia skéry

« objawy fotouszkodzenia skory (liczne plamy soczewicowate, elastoza postoneczna, przewlekly

« Skora pergaminowa i barwnikowa
o Albinizm ,,0czno-skérny”
« Nablonkowa dysplazja brodawkowata

Zespoly

genetyczne o Zespot Gorlina-Goltza

o Zespot Fergusona-Smitha
o Zespo6l Muir-Torre

o Zespol Bazexa

o Zespot Rombo

« Pecherzowe oddzielanie si¢ naskdrka (szczegdlnie posta¢ dystroficzna recesywna)

« przewlekte, niegojace si¢ owrzodzenia

Przewlekte
choroby skory

« liszaj ptaski (nadzerkowy)
« liszaj twardzinowy

o porokeratoza

« znamie fojowe

« dlugo utrzymujacy sie toczen rumieniowaty skoérny,

« stan po przeszczepie narzadu,

Immuno-

supresja zakazeni wirusem HPV)

cyklofosfamid)

« inna forma immunosupresji (np. przewlekta biataczka limfocytowa leczona fludarabing, pacjenci z AIDS

o przewlekte leczenie immunosupresyjne (np.: hydroksykarbamid, azatiopryna, cyklosporyna A,

logiczny nowotworu oraz stopien zaawansowania, wraz
Z oceng stanu pacjenta, beda mialy decydujace znaczenie
przy podejmowaniu dalszych decyzji.

Leczenie NMSC

Nalezy podkresli¢, iz podstawa leczenia znakomitej wiek-
szo$ci NMSC jest radykalne wyciecie chirurgiczne. Dla
postaci powierzchownej raka podstawnokomérkowego oraz
choroby Bowena (SCC in situ) dostgpne sa rowniez opcje
leczenia miejscowego: farmakologiczne (5-fluorouracyl, imik-
wimod), dermatochirurgiczne (krioterapia, elektrokoagulacja)
lub metoda fotodynamiczna.

Radioterapia

W przypadku BCC i SCC (zaréwno o niskim, jak i wysokim
ryzyku nawrotu) u pacjentow powyzej 60. roku zycia, jako
alternatywa dla chirurgicznego wyciecia zmiany moze by¢
stosowana radioterapia samodzielna. W szczeg6lnosci meto-
da ta znajduje zastosowanie u pacjentéw z chorobg Bowena lub
BCC o duzych rozmiarach, w przypadku wieloogniskowosci,
a takze u os6b, ktore nie wyrazily zgody na wycigcie chirur-
giczne.

Radioterapie uzupelniajaca stosuje sie w przypadkach
miejscowo (lokoregionalnie) zaawansowanych rakow skory
(w szczegolnosci, gdy stwierdza si¢ naciekanie okotoner-
wowe), po limfadenektomii z powodu przerzutéw SCC do re-
gionalnych weztéw chlonnych, a takze wéwczas, gdy operacja
byla niedoszczetna i nie ma mozliwosci radykalizacji chirur-
gicznej. Zaleca si¢ te metode takze w przypadku, gdy wycie-
cie raka skory przeprowadzono nieradykalnie metodg mikro-
graficzng Mohsa (niestety niemal niedostepng w Polsce).

Wadg radioterapii jest wystepowanie wczesnych

( odlegtych powiktan, ktére majg tendencje

do nasilania sie w miare uptywu czasu. Nalezg do
nich m.in.: martwica skory, popromienne zapalenie
skory i btony sluzowej, zmiany pigmentacyjne (trwate
przebarwienia skéry) oraz wtérne nowotwory skéry
(np. naczyniakomiesak, rak kolczystokomorkowy).

Nowoczesne terapie
Dla nowotworéw skéry w stadium miejscowo zaawanso-
wanym lub przerzutowym, dostepne sg takze nowoczesne
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opcje terapeutyczne. W przypadku raka podstawnokomor-
kowego (BCC) jest to wismodegib (drobnoczasteczkowy
inhibitor szlaku Hedgehog), natomiast dla raka kolczysto-
komoérkowego (SCC) - cemiplimab (anty- PD-1), ktore sg re-
fundowane odpowiednio w ramach programu lekowego MZ
lub RDTL. Cemiplimab, zostal réwniez zarejestrowany przez
FDA i EMA, do leczenia BCC miejscowo zaawansowanego
lub w fazie choroby przerzutowej, dla pacjentéw, u ktorych
doszlo do progresji lub nietolerancji leczenia wismdegibem.
Niestety nie jest on obecnie dostepy w Polsce w tym wska-
zaniu, nawet w ramach RDTL. Alternatywa dla czeéci pa-
cjentéw pozostaje udzial w badaniach klinicznych. W ciagu
ostatnich kilku lat zaczeto poddawad ocenie mozliwo$¢ zas-
tosowania immunoterapii w leczeniu adjuwantowym (uzu-
pelniajagcym) i neoadjuwantowym (uzupelniajagcym przed
leczeniem chirurgicznym) oraz w skojarzeniu z podawa-
niem doguzowo wiruséw onkolitycznych. Chemioterapia
z uwagi na niewielkg skuteczno$¢ jest obecnie stosowana
jedynie paliatywnie, w przypadku braku skutecznosci lub
mozliwoéci zastosowania innych opcji terapeutycznych.
Leczenie pacjentow z zaawansowang chorobg nowotworowa
jest zawsze interdyscyplinarne i powinno przebiega¢ w wy-
sokospecjalistycznych osrodkach onkologicznych.

Monitorowanie leczenia
Po zakoniczonym leczeniu onkologicznym wszyscy pacjenci
powinni by¢ poddani obligatoryjnej kontroli. Jej koniecz-
nos$¢ wynika z nastepujacych przestanek:
« 1 30-50% pacjentow, ktorzy przebyli raka skory, w ciagu
5 lat rozwinie si¢ kolejne ognisko podobnego nowotworu,

odemla
S nioka

« 70-80% nawrotéw SCC ujawnia sie w ciagu pierwszych
2 lat kontroli,

osoby, ktory zachorowaly na raka skory, charakteryzuja
si¢ 10-krotnie wigkszym ryzykiem kolejnego rozwoju
raka skory w poréwnaniu z populacjg ogélna,

pacjenci, ktérzy chorowali na raka skory, odznaczajg sie
wigkszym ryzykiem wystapienia czerniaka skory,

o pacjenci w trakcie przewleklej immunosupresji (prowa-
dzonej po przeszczepieniu narzadu, z powodu leczenia
choréb hematologicznych lub reumatologicznych)
wyrdzniaja sie wysokim ryzykiem rozwoju inwazyjnych
postaci SCC.

Kazde podejrzenie wznowy raka skéry powinno byc
potwierdzone badaniem histopatologicznym.
Uprzednio moze zostac¢ wykonane badanie
dermoskopowe, ktdre pozwala na precyzyjne
okreslenie miejsca pobrania biopsji oraz rozpoznanie
wznowy we wczesniejszym stadium. W przypadku
stwierdzenia powiekszonych weztéw chtonnych
regionalnych, wykonywana jest biopsja cienkoigtowa
(rzadziej pobrany jest caty wezet) oraz
przeprowadzane badania obrazowe (TK, MRI)

w celu oceny zaawansowania choroby.

Wszyscy pacjenci sa zobowiazani do dozywotniego sto-
sowania fotoprotekcji (SPF >30) oraz wykonywania raz
w miesigcu samobadania skory.

Dr Monika Stowiiska odbiera dyplom z rak prof. Piotra Rutkowskiego z okazji 10.Lecia Akademii Czerniaka.
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Rak z komoérek Merkla (MCC, ang.
Merkel cell carcinoma) nalezy do tzw.
niemelanocytowych nowotworéw sko-
ry. Wywodzi si¢ on z komdrek neuroen-
dokrynnych znajdujacych si¢ w warst-
wie podstawnej naskorka.

Epidemiologia

Jest to bardzo rzadko wystepujacy no-
wotwor skory o wysokiej zlosliwosci
i agresywnos$ci. Cze¢éciej chorujg
mezczyzni, przedstawiciele rasy bialej,
osoby w starszym wieku, osoby z obni-
zong odpornoscia, a takze przyjmujace
leki immunosupresyjne, aczkolwiek
90% przypadkéw raka z komorek
Merkla dotyczy oséb z prawidlows
odpornoscig. U duzej czesci chorych
choroba ma zwigzek z zakazeniem
wirusem polioma (MCPyV). Nowo-
twory, w ktérych nie stwierdza si¢
obecnosci wirusa polioma (-), zwigzane
z ekspozycja na promieniowanie UV,
charakteryzujg si¢ duzg czesto$cig mu-
tacji somatycznych (TMB, ang. tumor
mutational burden).

Zapadalno$¢ na ten nowotwor jest
mala. Wynosi ona od 0,13/100 000 oséb
w niektérych krajach Europy, do 1,6/
100 000 mieszkancoéw Australii. W Eu-
ropie co roku rozpoznawanych jest
okoto 2500 nowych przypadkow tej
choroby i stwierdzanych jest okolo
1000 zgonow z tego powodu. Obser-
wujemy coraz wieksza zapadalno$¢ na
ten nowotwor.

Umiejscowienie
Rak z komorek Merkla zwykle rozwija
sie w obrebie skory, znacznie rzadziej
w obrebie blon §luzowych lub stwierdza

RAK Z KOMOREK MERKLA

Dr n. med. Monika Dudzisz-Sledz, specjalista w dziedzinie
onkologii klinicznej i choréb wewnetrznych. Jest czlonkiem
zespolu Kliniki Nowotworow Tkanek Miekkich, Kosci

i Czerniakéw w Narodowym Instytucie Onkologii im. Marii
Sklodowskiej-Curie - Panstwowym Instytucie Badawczym
w Warszawie. Jest autorka i wspotautorka wielu publikacji,
plakatow i doniesien zjazdowych. Obszar zainteresowan

to leczenie chorych na czerniaka, inne nowotwory skory

oraz miesaki.

si¢ przerzuty tego nowotworu z niezna-
nego ogniska pierwotnego. Nowotwor
najczesciej zlokalizowany jest na sko-
rze glowy i szyi (44-48% przypadkéw),
w nastepnej kolejnosci na skorze kon-
czyn gornych (ok. 19% przypadkéw)
i dolych (16-20% przypadkéw).

Etiologia i czynniki ryzyka
Etiologia raka z komorek Merkla nie
jest znana. Znane sg czynniki ryzyka
jego wystapienia, do ktdérych naleza
m.in.:

« ekspozycja na promieniowanie
ultrafioletowe (UV, zaréwno
naturalne jak i sztuczne),

o starszy wiek,

« choroby przebiegajace z uposledze-
niem odpornoéci, np. zakazenie
HIV/AIDS,

« immunosupresja po przeszczepie-
niu narzadow,

o przewlekta bialaczka limfocytowa
i inne choroby nowotworowe,

« niektdre infekcje wirusowe, przy
czym najwieksze znaczenie przy-
pisuje si¢ zakazeniu poliomawi-
rusem raka Merkla (MCPyV).

Nowotwor ten ma najczedciej postac
dos¢ szybko rosnacego guza lub twarde-
go nacieku skory, o zabarwieniu czer-
wonym, rézowym, niebieskim, fiole-
towym lub koloru skdry. Jego wielkos¢
moze by¢ réina. Przy rozpoznaniu
zazwyczaj nie przekracza ona 2 cm.
Najczedciej jest to zmiana niebolesna.
Rak z komoérek Merkla po leczeniu
moze dawaé wznowy miejscowe. Moze
on dawa¢ przerzuty, ktére najczesciej
wystepuja w obrebie skoéry, watroby,

kosci i mézgu. W przebiegu tej choroby
moga takze rozwija¢ sie tzw. ogniska
satelitarne zlokalizowane w poblizu
guza pierwotnego.

Diagnostyka i rozpoznanie

Na rozpoznanie tego nowotworu
moga naprowadzi¢ charakterystyczny
obraz zmiany skérnej oraz wywiad.
W przypadku podejrzenia raka z ko-
morek Merkla wskazane jest wykona-
nie biopsji wycinajacej. Wynik bada-
nia usunietej zmiany pozwala na po-
twierdzenie rozpoznania. Po rozpozna-
niu tego nowotworu wskazane jest
wykonanie badania fizykalnego pacjen-
ta oraz badan obrazowych pozwalaja-
cych na ocene¢ stopnia zaawansowania
choroby. Umozliwia to podjecie dal-
szych decyzji o leczeniu. W zaleznosci
od sytuacji klinicznej wykonywane sg
badania obrazowe, takie jak zdjecie
rentgenowskie klatki piersiowej, bada-
nie tomografii komputerowej, rezonan-
su magnetycznego czy biopsja podej-
rzanych zmian.

Rokowanie

U chorych na raka z komdrek Merkla
najwieksze znaczenie rokownicze ma
wielkos¢ ogniska pierwotnego, obec-
no$¢ przerzutdw przy rozpoznaniu
choroby, zakres przerzutéw do wezléow
chlonnych. Immunosupresja oraz na-
ciekanie naczyn chtonnych sg istotnymi
czynnikami ryzyka nawrotu choroby.

Rokowanie chorych na ten nowotwor
jest niekorzystne. Wskaznik 10-letnich
przezy¢ calkowitych chorych na raka
z komorek Merkla wynosi ok. 57%.
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Temat numeru

W  przypadku obecnosci wirusa
MCPyYV przezycia chorych sa dluisze
w poréwnaniu z chorymi, u ktérych
wirusa nie stwierdzono.

Leczenie
Podstawa leczenia choroby o zaawan-
sowaniu lokoregionalnym jest lecze-
nie chirurgiczne, ktére powinno by¢
prowadzone w wyspecjalizowanych
o$rodkach, majacych doswiadczenie
w leczeniu tej choroby. Resekcja zmia-
ny powinna by¢ przeprowadzona z za-
chowanym marginesem >1-2cm, jeze-
li jest to mozliwe. U chorych bez po-
wigkszonych weztéw chlonnych wska-
zana jest biopsja tzw. wezla wartowni-
czego, czyli wezla, do ktérego splywa
chlonka z obszaru, w ktérym znajduje
sie nowotwor.
U niektérych chorych po leczeniu
operacyjnym przeprowadzana jest
radioterapia, ktéra zmniejsza ryzyko
WZNOWY miejscowe;j.
Alternatywa dla leczenia chirurgiczne-
go moze by¢ radioterapia, aczkolwiek
jest to opcja zarezerwowana przede
wszystkim dla pacjentéw, u ktérych
nie mozna wykona¢ operacji oraz tych,
ktérzy nie wyrazaja zgody na leczenie
chirurgiczne. Chemioterapie w lecze-
niu okolooperacyjnym stosuje si¢ rza-
dko, jednak w niektérych przypadkach
moze ona by¢ wskazana.
W przypadkach obecnosci przerzutéw
do regionalnych wezléw chlonnych
wskazane jest ich wyciecie. U niektérych
chorych po wycigciu wezléw chionnych,
w ktérych obecne sa przerzuty, prze-
prowadzana jest radioterapia.

Leokadia

Maria

Cecylia

Polska Koalicja
Pacjentéw Onkologicznych

Leczenie wznowy
Wznowy miejscowe wystepuja u ok.
30% chorych po leczeniu chirurgicz-
nym oraz u okolo 11% chorych po
radykalnym leczeniu chirurgicznym
z pooperacyjna radioterapiag. Lecze-
nie wznowy powinno by¢ prowadzone
jak w przypadku leczenia zmian pier-
wotnych o danym stopniu zaawanso-
wania. Poniewaz wystgpienie nawrotu
choroby zwigzane jest z gorszym ro-
kowaniem, czesciej stosowana jest oko-
fooperacyjna chemioterapia.

Rokowanie pacjentéw z chorobg
Z przerzutami jest niekorzystne.
Nowotwér ten jest bardzo
wrazliwy na chemioterapie i na
radioterapie, jednak w trakcie
leczenia chemioterapig dos¢
szybko dochodzi do wystgpienia
opornosci na leczenie, zwykle
po ok. 4 miesigcach podczas
stosowania pierwszej linii
chemioterapii, oraz 2-3
miesigcach w przypadku
chemioterapii drugiej linii.

W ramach chemioterapii stosowane sg
wybrane cytostatyki, takie jak cisplaty-
na, doskorubicyna, etopozyd, winkry-
styna, 5-fluorouracyl, cyklofosfamid.

Immunoterapia
Chemioterapia dotychczas byla stan-
dardem post¢gpowania u chorych na
raka z komorek Merkla w sytuacji
duzego stopnia zaawansowania oraz
w chorobie z przerzutami.

Stowarzyszenie

SARCOMA

RAK Z KOMOREK MERKLA
- czy musi wykluczac?
Pytajg pacjenci z tym
ultrarzadkim nowotworem

O niedostrzeganych:i marginalizowanych potrzebach
pacjentéw z rakiem Merka moéwity pacjentki — Panie Maria,
Cecylia i Leokadia - bohaterkikampanii ,Rak z komaorek
Merkla, czy musi wykluczac?”

Kampania ,Rak z komorek Merkla, czy musi wykluczac?" prowadzona na Facebooku przez Polska
Koalicje Pacjentéw Onkologicznych i Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Miesaki i Czerniaki Sarcoma.
Gtos pacjentow przyczynit sie do podjecia decyzji o refundacji immunoterapii dla tej grupy chorych.

Dzi¢ki pozytywnym wynikom badan
Klinicznych, do leczenia tej choroby
w stadium zaawansowanym zarejestro-
wane zostaly leki bedace modulatora-
mi odpowiedzi immunologicznej, tzw.
inhibitory punktéw kontrolnych, czyli
immunoterapia.

Chemioterapia powinna by¢ aktual-
nie stosowana u chorych po niepowo-
dzeniu leczenia immunoterapia lub
z przeciwwskazaniami do immuno-
terapii. Jako pierwszy lek w leczeniu
chorych na raka z komérek Merkla za-
rejestrowany zostat awelumab.

Skutecznosc awelumabu
wykazano w jednoramiennym
badaniu klinicznym Il fazy
Javelin Merkel 200, w ktorym
uczestniczyli chorzy na raka

z komdrek Merkla z przerzutami.
Na podstawie wynikéw tego
badania wykazano skutecznosc
tego leku zaréwno w pierwszej
Jjak i drugiej linii leczenia, przy
czym wyniki te sq znacznie
lepsze jesli lek zastosowany jest
w pierwszej linii leczenia.

Dzialania niepozadane immunotera-
pii réznig si¢ istotnie od dzialan nie-
pozadanych chemioterapii i zazwyczaj
zwigzane sg z immunologicznym me-
chanizmem dziatania leku. U chorych
leczonych awelumabem w badaniu kli-
nicznym wystepowaly one u ponad
70% leczonych osob, ale byly one
glownie o niewielkim stopniu nasile-
nia. Bardzo wazna jest $wiadomo$¢ ryzy-
ka wystapienia tych charakterystycznych
powiktan oraz szybkie ich rozpoznanie
i wdrozenie wlasciwego leczenia.

Nie wszyscy chorzy odnosza korzys¢
z leczenia immunoterapig i na chwile
obecng nie ma danych, ktére pozwola
przewidzie¢, u ktdérych pacjentéw lecze-
nie to bedzie skuteczne. Jezeli zasto-
sowanie awelumabu spowoduje sta-
bilizacje choroby, zmniejszenie si¢
nowotworu lub jego znikniecie, mozna
spodziewa¢ sie dlugotrwalego efektu
terapeutycznego. W przypadku uzys-
kania korzysci z leczenia raka z komoérek
Merkla immunoterapia, jezeli leczenie
to jest dobrze tolerowane, powinno by¢
kontynuowane. Aktualnie w Polsce
leczenie awelumabem jest dostepne
w ramach programu lekowego NFZ,
do leczenia chorych na raka z komorek
Merkla z przerzutami.
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dekada jakosciowych zmian w obszarze leczenia czerniaka

Rok 2021 jest dziesigtym rokiem dzialalno$ci Akademii
Czerniaka. Dekade temu, z inicjatywy srodowiska

[ ¢ medycznego oraz pacjentow powstala sekcja naukowa
Czernla ka2 Polskiego Towarzystwa Chirurgii Onkologicznej, ktora
miala na celu upowszechnienie wiedzy o tym nowotworze,
a co za tym idzie, zmniejszenie poziomu zachorowalnosci

i Smiertelnosci z jego powodu. Minione dziesi¢ciolecie to
liczne jako$ciowe zmiany w obszarze czerniaka. To czas intensywnej pracy na rzecz
popularyzacji profilaktyki wsrod spoleczenstwa, a takze realizacja dzialan majacych
zagwarantowac pacjentom, jak najlepsza opieke w kazdym stadium choroby.

Dekade temu poziom wiedzy o czerniaku byl niski zaréw-
no wérod spoleczenstwa, jak i pacjentéw czy decydentow,
a dostep do leczenia — ograniczony. Przezywalno$¢ chorych
w zaawansowanym stadium tego nowotworu wynosila
wowczas zaledwie ok. 6 miesiecy.

Akademia Czerniaka, jako ruch jednoczgcy
srodowiska medyczne [ pacjentéw, postawita przed
sobg ambitne cele dotyczgce zarowno zmniejszenia
poziomu zachorowalnosci, jak i Smiertelnosci
spowodowanych czerniakiem. Realizacja tych
dtugoterminowych zatozen powigzana zostata

z wieloma zadaniami taktycznymi, ktérych
wykonanie doprowadzito ostatecznie do
niespotykanej wczesniej poprawy sytuacji polskich
pacjentéw chorujgcych na czerniaka.

Zmiany w dostepie do leczenia na 6
Obecnie Polska moze poszczyci¢ si¢ najnowocze$niejszym
programem leczenia czerniaka w Europie. Pacjenci sg leczeni
zgodnie ze $wiatowymi standardami oraz moga korzystaé ze
wszystkich dostepnych na $wiecie, nowoczesnych terapii.
Zmiana w tym obszarze dokonywala si¢ stopniowo:
o pierwszym nowoczesnym lekiem objetym refundacja
w marcu 2013 roku byta terapia monoklonalna skiero-
wana przeciwko biatkom BRAF - wemurafenib;

« nastepnie pojawily sie trzy nowoczesne leki immunolo-
giczne (inhibitory punktéw kontrolnych uktadu immu-
nologicznego) ipilimumab (marzec 2014 r.) oraz
niwolumab i pembrolizumab (lipiec 2016 r.) dziatajace
na CTLA-4 oraz PD-1;

o kolejno na liscie refundacyjnej pojawily sie dwie terapie
skojarzone stosowane w przypadku mutacji genu
BRAF: wemurafenib w kombinacji z kobimetynibem
oraz dabrafenib w polaczeniu z trametynibem (2017 r.);

» we wrzes$niu 2020 roku pacjenci zyskali kolejng opcje
terapeutyczng - terapie skojarzong wykorzystujaca leki
immunologiczne - niwolumab 1 ipilimumab;
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Jubileusz 10. Lecia Akademii Czerniaka; od lewej: Szymon Bubitek —
Stowarzyszenie SARCOMA, prof. Grazyna Kaminska-Winciorek,

prof. Wojciech Zegarski, prof. Piotr Rutkowski, wiceminister
Stawomir Gadomski, red. Karolina Prosiecka.

o w tym czasie udostepniono takze kolejna kombinacje
inhibitoréw BRAF i MEK - polaczenie enkorafenibu
z binimetynibem;

o od stycznia 2021 roku, w ramach jednego, skonsoli-
dowanego programu lekowego B.59 ,,Leczenie czernia-
ka skory lub bton §luzowych” pacjenci majg dostep do 9
nowoczesnych czasteczek stosowanych w leczeniu
chorych z nieoperacyjnym, zaawansowanym (III stopien)
lub przerzutowym (IV stopien) czerniakiem;

o wleczeniu chorych z IIT lub IV stopniem zaawansowania
nowotworu wykorzystuje sie: niwolumab, pembrolizumab
lub potaczenie niwolumabu z ipilimumabem — terapie te
stosuje sie u pacjentéw z mutacja w genie BRAF lub bez
niej; w leczeniu pacjentéw ze stwierdzong mutacja BRAF
dostepne sg trzy polaczenia inhibitoréw BRAF i MEK:
dabrafenib z trametynibem, wemurafenib z kobimetynibem
i enkorafenib z binimetynibem;

o wujednoliconym programie lekowym pojawilo sie
rowniez leczenie adjuwantowe, stosowane po leczeniu
chirurgicznym u pacjentéw z przerzutami do weztéw
chlonnych (III stopien) oraz przerzutami odlegtymi (IV
stopien), z wysokim ryzykiem nawrotu choroby. W lecze-
niu uzupetniajacym znalazly si¢ zaréwno immunoterapia,
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jak i terapia celowana. W ramach terapii ukierunkowanej
molekularnie - BRAF i MEK dostepny jest dabrafenib

w skojarzeniu z trametynibem u pacjentéw chorych na
czerniaka z obecno$cig mutacji BRAF V600. Z kolei

w ramach immunoterapii — niwolumab lub pembrolizu-
mab, stosowany niezaleznie od wystepujacej mutacji.

Leczenie pacjentéw z zaawansowanym czerniakiem
odbywa sie obecnie w 27 wyspecjalizowanych
osrodkach majgcych dostep do kompleksowego
leczenia, obejmujgcego diagnostyke, leczenie
chirurgiczne, radioterapie oraz leczenie systemowe,
dysponujgcych wielodyscyplinarnym zespotem
sktadajgcym sie z doswiadczonych specjalistow.
Placowki te spetniajg wymagania Europejskiej
Organizacji Onkologicznej (ECCO).

Dzieki takiemu podejéciu rosng szanse na wyleczenie i przezy-
cie chorych, réwniez tych z zaawansowanym i przerzutowym
czerniakiem. Akademia Czerniaka prowadzac akcje infor-
macyjna ,Masz czerniaka? Sprawdz, gdzie si¢ leczyc!”
udostepnia na swojej stronie liste o$rodkéw wraz z danymi
kontaktowymi.

Zmiany na poziomie ustawodawczym na 5

W 2018 roku, z inicjatywy prezydenta RP Andrzeja Dudy
weszla w Zycie ,ustawa antysolaryjna”, ktora zamknela
mozliwo$¢ korzystania z solariow osobom niepelno-
letnim, chroniagc najmlodsze pokolenia Polakéw przed
zwiekszonym ryzykiem zachorowania na czerniaka.

Liczne opracowania naukowe dowiodly, ze korzystanie z so-
lariéw i sztucznego promieniowania ultrafioletowego zwigksza
ryzyko wystapienia czerniaka w sposdb istotny statystycznie.
W oparciu o rekomendacje WHO, traktujace o catkowitym
zakazie opalania w solariach dla 0séb, ktdre nie ukonczyly 18.
roku zycia, Akademia Czerniaka na przestrzeni kilku lat po-
dejmowala intensywne dzialania w kierunku wprowadzenia
stosownych regulacji prawnych, sprzyjajacych ochronie zdro-
wia i zycia takich osdb. Ich efektem jest ,Ustawa o ochronie
zdrowia przed nastepstwami korzystania z solariow’, ktora
obowiazuje od 16 lutego 2018 roku. Majgc na celu zmniejsze-
nie ryzyka zachorowania na nowotwory skory, w tym czernia-

Jubileusz 10.Lecia Akademii Czerniaka. Przedstawiciele organizacji
pacjentéw: Szymon Bubitek, Ewa Stys (SARCOMA), rzecznik PKPO —
Aleksandra Rudnicka, Kamil Dolecki (prezes SARCOMA, pierwszy od prawej)
z prof. Piotrem Rutkowskim (drugi od prawej)

ka, na mocy Ustawy wprowadzono dwa gléwne rozwiazania:
1. Przepisy, ktore zobowigzuja organy administracji publicznej
do wdrazania dzialan edukacyjnych zwiekszajacych $wiado-
mos¢ spoleczng dot. zachorowania na czerniaka w wyniku
korzystania ze sztucznego opalania oraz 2. Regulacje odno-
szace si¢ do prowadzenia i udostepniania solaridw, w tym cal-
kowity zakaz udostepniania solariéw osobom ponizej 18. roku
zycia, obowigzek zamieszczania informacji o ryzyku zwigza-
nym z korzystaniem z solarium i ekspozycja na promienio-
wanie ultrafioletowe, bezwzgledny zakaz reklamy i promocji
solariow. Obowigzek kontroli spoczat na Pafstwowej Inspek-
cji Sanitarnej, ktdra za nieprzestrzeganie powyzszych zapisow
moze natozy¢ kary finansowe.

Ustawa antysolaryjna nie jest jedynym sukcesem na tym
poziomie.

W wyniku dziatari Akademii Czerniaka Plan
ograniczania smiertelnosci z powodu czerniaka
zostat witgczony do Narodowego Programu
Zwalczania Chorob Nowotworowych, a nastepnie
do Narodowej Strategii Onkologicznej.

Zmiany w Swiadomosci spoteczenstwa na 4+

Polskie spoleczenstwo zanotowalo réwniez postep dotyczacy
wiedzy na temat czerniaka. Zmiane zauwazy¢ mozna zaréw-
no na poziomie $wiadomosci choroby, jak i jej profilaktyki.
Niewatpliwie zwigzane jest to z prowadzong aktywnie eduka-
Cja spoleczenstwa, rowniez dzieci i mlodziezy, a takze §rodo-
wiska medycznego.
Akademia Czerniaka co roku organizuje kampanie
»Tydzien Swiadomosci Czerniaka”. Wspiera takze program
»Znamie¢! Znam je?” koordynowany przez Fundacje ,,Gwiaz-
da Nadziei” Do szerzenia wiedzy na temat nowotworéw
skéry dolgczylo takze Studenckie Kolo Naukowe Onkoma,
ktore prowadzi Ogoélnopolski Program Profilaktyki Czernia-
ka. W dziatania zaangazowalo si¢ nawet Ministerstwo Zdro-
wia uwzgledniajgc temat profilaktyki czerniaka w kampanii
»Planuje dlugie zycie” Z kolei dzigki m.in. warsztatom der-
matoskopowym dla lekarzy, a takze stworzeniu czerniako-
wej karty-drogowskazu pt. ,,Pacjent ze zmiana barwnikowa.
Postepowanie diagnostyczne dla dermatologow i chirurgow
wraz z Karta konsultacyjna pacjenta” podnoszone sg kom-
petencje specjalistow, dajac szanse na szybsze postawienie po-
prawnej diagnozy.

Rekomendacje na nastepne 10 lat
Pomimo istnienia §wiadomosci choroby, nadal widoczny jest
trend wzrostowy w zachorowalnosci na czerniaka. Obecnie,
na ten efekt wplyw moze mie¢ pandemia COVID-19, ktéra
znaczgco ograniczyta dostep do specjalistow, a tym samym
mozliwo$¢ wezesnej diagnozy.
W ramach walki z zapadalnoscia na czerniaka w Polsce
najistotniejsze kwestie dotycza nadal:
« dokladnego raportowania wystapien tego nowotworu,
o koniecznosci zmiany postaw spotecznych w zakresie
stosowania profilaktyki,
o dzialania na rzecz pacjentéw, w celu zapewnienia
weczesnej diagnostyki.
Plan eliminacji czerniaka w Polsce jest mozliwy, dowodzi
tego miniona dekada dzialan Akademii Czerniaka.
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Dziatania Stowarzyszenia SARCOMA
na rzecz profilaktyki i leczenia nowotworow skory

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Mig¢saki i Czerniaki SARCOMA, nieprzypadkowo
w nazwie zawiera te dwa rodzaje nowotworéw. To tym dwém konkretnym grupom

pacjentow, chorujacym na mig¢saki i czerniaki, Stowarzyszenie SARCOMA towarzyszy
na ich sciezce zdrowienia juz od 2006 roku.

Nasze cele

Cele, jakie postawiliémy sobie juz na
poczatku, to przede wszystkim wspie-
ranie pacjentow i wspolpraca ze $ro-
dowiskami majacymi wplyw na pod-
noszenie standardéw leczenia onko-
logicznego w Polsce. Bezposrednie
wsparcie pacjentéw zorganizowane jest
poprzez wsparcie finansowe: refunda-
cje dojazdow do szpitali na badania i le-
czenie, dofinansowanie do lekéw, a takze
do zakupu protez konczyn, ktére pac-
jenci utracili w wyniku choroby nowo-
tworowej. Ponad to korzystajac z wlasne-
go dos$wiadczenia, a takze przy wsparciu
specjalistow w tym psychologéw i psy-
choonkologéw staramy si¢ dba¢ o kom-
fort psychiczny pacjentéw i ich rodzin.
W obszarze swoich dzialan, duza wage
przykladamy réwniez do edukacji
i profilaktyki przeciwnowotworowej
w spoleczenstwie, w zwigzku z czym
prowadzimy projekty majace na celu
wzrost $wiadomos$ci Polakéw na temat
miesakow i czerniakdw.

ONKOBIEG
Najwiekszym naszym  projektem,

ktéry zawiera w sobie wszystkie cele
Stowarzyszenia jest ,,ONKOBIEG -

Razem po zdrowie!”, ktéry organizu-
jemy od 2007 roku. Jest to pierwszy
charytatywny bieg dedykowany szer-
oko rozumianej spolecznosci onkolo-
gicznej, czyli wszystkim. Wsrod na-
szych biegaczy s pacjenci, osoby wspie-
rajace, lekarze, osoby ktore zakonczyty
swoje leczenie przeciwnowotworowe,
a takze kazdy, kto chce wyrazi¢ solidar-
no$¢ ze srodowiskiem onkologicznym.

Nalezy podkreslic, ze nie jest to
tylko zwykty bieg i zdobywanie
kolejnych kilometréow. Za kazdym
zdobytym kilometrem kryje sie
realna pomoc tym, ktorzy dzis
tego od nas potrzebujq. Dzieki
wspolnie wybieganym kilometrom
w tym roku pobilismy kolejny
rekord — i kilometrowy, { w postaci
zdobytych srodkéw finansowych.
tgcznie przebieglismy 13 356
kilometréw, co przetozyto sie na
kwote 201 340 ztotych. Zebrane
srodki sukcesywnie przeznaczamy
na wsparcie podopiecznych

a takze profilaktyke.

To, co jeszcze udalo nam sie zrobic,
a dopiero mingl miesigc od 14. edycji
Onkobiegu, to zakupi¢ zamrazarke ni-
skotemperaturows, ktéra stuzy¢ bedzie
Narodowemu Instytutowi Onkologii
im. M. Skltodowskej-Curie w Warsza-
wie. Dofinansowali$my takze zakup
protezy dla mlodego pacjenta, ktory
w wyniku swojej choroby nowotworo-
wej utracil noge. Jestesmy przekonani,
ze jest to ogromne wsparcie w stawia-
niu samodzielnych krokéw mlodego
czlowieka w dorostym zyciu i szansa na
niezaleznos¢.

Onkobieg ma takze aspekt edukacyj-
ny. Podczas trwania catego wydarzenia
prowadzili$my rozmowy ze specjalista-
mi na temat réznego typu nowotwordow.
Byly to rozmowy zwracajace uwage na
to, czym dany nowotwor jest, jakie ma
objawy i co powinno nas zaniepokoié.
Liderzy organizacji pacjentéw, ktoérych
réwniez zaprosili$my, i ktérzy jak nikt
inny znaja temat ,od podszewki’ sa
nieocenionym wsparciem dla pacjenta
i niejako drogowskazem, z pewnoscia
na poczatku ich drogi po zdrowie.
W takim zestawieniu oséb, znajacych
sie na temacie, podajemy wiedzg, ktdra
trafia do spoteczenstwa, czyniac je §wia-
domym i dbajacym o swoje zdrowie.

Miej oko na skore
W tym roku, swoj poczatek miala takze
kampania edukacyjna ,,Miej oko na
skore”, ktdorej celem jest budowanie
$wiadomosci koniecznosci odpowie-
dzialnego korzystania ze slonca
oraz regularnej kontroli znamion
na skorze. Kampania miala swoj start
przy okazji Swiatowego Tygodnia Swia-
domosci Czerniaka, pilotazowa akcja
odbyla sie w Pacanowie, ktory jest jed-
nym z najbardziej nastonecznionych
rejoné6w w Polsce. W ramach akcji
udzial wzielo ponad 200 mieszkancow
tej gminy. Mieli oni mozliwos§¢ bez-
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platnej konsultacji z dermatologiem
i zbadania znamion na skdrze. Prze-
kazaliémy im takze wszystkie niez-
bedne informacje nt. czerniaka - jak si¢
chroni¢, co powinno ich zaniepokoi¢
a takze do jakiego lekarza si¢ udal.
Z bezplatnych badan dermatoskopo-
wych w specjalnym dermobusie, sko-
rzystaly nie tylko osoby 50+, ktdre
naleza do najwigckszej grupy ryzyka,
ale réwniez cale rodziny z dzie¢mi. Te
sama akcje powtdrzyliSmy na poczat-
ku pazdziernika na potudniu Polski
w Mszanie Dolnej (woj. malopolskie),
z podobnym wynikiem.

Bardzo cieszy, kiedy mieszkancy tak
malych miejscowoéci, ktdrzy czesto
majg bardzo utrudniony dostep do
specjalistow chetnie biorg udzial w te-
go typu akcjach. Nierzadko jest to ich
pierwszy kontakt z lekarzem derma-
tologiem. W glowie mamy juz kolejne
punkty na mapie, ktore odwiedzimy
z kampania.

Akademia Czerniaka

W tym roku nasze dzialania w duzej
mierze skupione sg wokot nowotwordw
skory i wyrazaly sie m.in. poprzez
wspomniang juz kampanie ,Miej oko
na skore’, ale to nie wszystko. Co roku
na przelomie maja i czerwca jako
Sarcoma angazujemy si¢ w dzialania
edukacyjne Akademii Czerniaka kie-
rowane do spoleczenstwa. W tym roku
w jubileuszowym X Tygodniu Swiado-
moéci Czerniaka, wspdlnie méwilismy,
ze na czerniaka mozna zachorowaé
w kazdym dorostym wieku. Dlatego
tak wazna jest profilaktyka. Kilka pros-
tych zasad moze uchroni¢ nas przed
choroba. Nalezy chroni¢ skdre przed
promieniowaniem UV, a wiec uzywac
kremoéw z filtrem, na zewnatrz zakrywa¢
ramiona i plecy, nosi¢ kapelusz, unika¢
ekspozycji na storice w godzinach 11-
14, bezwzglednie unikaé solarium, raz
do roku bada¢ skére u dermatologa
i samodzielnie obserwowa¢ znamio-
na. Razem z ekspertami i aktorami —
Arturem Barcisiem i Kasig Ptasinska,
przypomnieliSmy takze o zasadach
ABCDE czerniaka, ktére pokazuja,
na jakie zmiany w obrebie pieprzyka
nalezy zwrdci¢ uwage.

Zmiany w leczeniu
nowotworow skory
Minione miesigce to takze okres inten-
sywnych zmian w programach lekowych

i ﬁ

Hyngemia b

Przedstawiciele Stowarzyszenia Sarcoma: prezes Kamil Dolecki, Szymon Bubitek i Ewa Sty$ odbieraja
dyplom z okazji Jubileuszu 10.Lecia Akademii Czerniaka z rak prof. Piotra Rutkowskiego.

dla pacjentéw chorujacych na nowotwo-
ry skory, ale tez powr6t do spotkan i wy-
darzen edukacyjnych. Jako Stowarzysze-
nie Pomocy Chorym na Migsaki i
Czerniaki Sarcoma mamy w tym swdj
niemaly udzial, takze dzieki wspolnym
dzialaniom pod parasolem Polskiej
Koalicji Pacjentéw Onkologicznych.

Po wielu miesigcach rozméw z mini-
strem zdrowia, w ktorych uczestniczy-
lismy, od 1 stycznia biezacego roku
Polska moze pochwali¢ si¢ najno-
woczesniejszym i najskuteczniejszym
programem lekowym dla pacjentow
chorujacych na czerniaki w Europie.
W leczeniu raka kolczystokomoérko-
wego od kilku miesiecy uczestniczymy
w rozmowach z Ministerstwem Zdro-
wia, aby udostepni¢ lek dla polskich
pacjentéw w ramach programu lekowe-
go. Mamy ogromna nadzieje, Ze jeszcze
w tym roku lek znajdzie si¢ na liscie
lekéw refundowanych.

Podczas spotkan z ministrem zdrowia
wspolnie z Polska Koalicja Pacjentow
Onkologicznych mieliSmy okazje
przedstawi¢ punkt widzenia nielicznej
grupy pacjentow z rakiem z komorek
Merkla, ktérzy do tej pory korzystali
z innowacyjnej terapii w ramach Ra-
tunkowego Dostepu do Technologii
Lekowych. Miedzy innymi nasze dziala-
nia spowodowaly, ze od maja biezacego
roku, polscy pacjenci z tym nowotwo-
rem zyskali mozliwoé¢ nowoczesnego
leczenia w programie lekowym.

Te wszystkie osiggniecia to bez watpie-
nia pozytywne zmiany dla pacjentéw
chorujacych na nowotwory skory, ktore
wspolnie wypracowujemy z ekspertami
i innymi organizacjami pacjentéw, zaw-
sze pamietajac o tych, ktorzy naprawde
tego potrzebuja. Jako Stowarzyszenie
Sarcoma przyktadamy wszelkich staran,
aby to pacjent, nigdy nie zostal pomi-
niety w systemie.

Kampania edukacyjna Stowarzyszenia Sarcoma MIEJ OKO NA SKORE.
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Cokolwiek sie wydarzy w przysztosci,
postaram sie by¢ wystarczajaco silna,
zeby sie z tym zmierzyc¢

4

,Glos Pacjenta” to glos kazdego z nas.
Kazdy z nas korzystal lub nadal korzysta
z opieki medycznej. Niektorzy ciesza si¢
zdrowiem, ale i tak odwiedzajg gabinety
lekarskie profilaktycznie (i chwala im za
to!). Sama nie sadzilam, ze z tej lekkiej
kategorii pacjenta awansuje (jesli tak
mozna powiedzie¢) do grupy z kategorii
ciezkiej, inaczej zwanej onkologiczna.

W 2017 roku, majac 20 lat ustyszatam
diagnoze ,czerniak’, w dodatku bez
zrédla pierwotnego. Oczywiscie nie ma
wyboru, jest tylko zlogliwy. Swiat na
chwile stanat dla mnie w miejscu. W ta-
kich chwilach budzi si¢ instynkt prze-
trwania napedzany mndstwem pytan
bez odpowiedzi. Czy dalej bede mogla
spetnia¢ marzenia? Co ze studiami? Czy
przezyje? Skad to sie w ogdle wzieto?

Powoli wszystko jakos si¢ ukladato. Plan
dzialania wydawal si¢ z zaloZenia pro-
sty — wycinamy wezly chonne z prawe-
go dotu pachowego, a pdzniej w ramach
badania klinicznego dobijamy niechcia-
nego goscia leczeniem uzupelniajacym,
ktére wtedy nie bylo w Polsce refun-
dowane. Podczas wlewéw uczylam sie
na kolokwia i staralam si¢ nadaza¢ za
réwiesnikami. Czasami czutam, jakby
kto$ zwalnial moje tempo i te momenty
byly najwigkszymi lekcjami cierpliwo-
$ci i pokory, jakie mozna dosta¢ w tym
wieku. Niestety po czterech wlewach im-

CZARNY RACZEK to blog, ktory powstal z mysla

o osobach, u ktorych zdiagnozowano czerniaka.

Mam na imi¢ Natalia i na wlasnej skorze doswiadczylam
tego nowotworu. Mam nadzieje, Ze moja historia doda
wsparcia innym pacjentom. Trzymam za Was kciuki!

munoterapii leczenie zostalo przerwane
z uwagi na czwarty stopien toksyczno-
$ci. Wtedy miatam wrazenie ze bylam
na granicy zycia i $mierci, a przynaj-
mniej takie mialam samopoczucie nie
mogac wejs¢ po schodach w domu.
Spodziewalam sie takich wyzwan koto
siedemdziesiatki, ale Zycie lubi zaska-
kiwaé. Udalo si¢ opanowal sytuacje
z moim zdrowiem i na jaki§ czas byl
tzw. spokdj (czytaj — brak przerzutéw).
W 2017 roku zalozytam tez bloga ,,Czarny
Raczek” Miatam jaka$ potrzebe przela-
nia emocji przez klawiature, a przy tym
pomyslatam, ze moze s jeszcze tacy jak
ja, ktérzy walcza z czerniakiem i chcieli-
by poczué, ze razem jest razniej. Wy-
dawalo mi sie, ze takie grono odbiorcéw
moze liczy¢ na wzajemne zrozumienie
i wsparcie. Po jakim$ czasie okazalo
sie, Ze nawet kto§ czytal moje posty.
Zaczetam dostawaé pokrzepiajace ko-
mentarze i coraz bardziej czulam, ze
dzigki temu uda si¢ nadaé sens temu,
przez co przechodzitam.

W 2018 roku przesztam kolejny zabieg
usuni¢cia wezta chlonnego z piersi.
Cale szcze$cie nie byto w nim komorek
nowotworowych, ale pojawily si¢ rok
pdzniej w wezlach nadobojczykowych.
Tamten etap przezywalam sama, nie
piszac o tym na blogu. Miatam nadzie-
je, ze bede mogta podzieli¢ si¢ dobrymi
wiadomo$ciami po jakims czasie i udato
sie. Po tysigcach polknietych tabletek
w ramach terapii celowanej, znoszeniu
ich skutkéw ubocznych i operacji — we
wrze$niu 2020 roku mogtam w koncu
powiedzie¢ — nie ma go! Od tamtej pory
jestem w remisji, do szpitala w Warsza-
wie przyjezdzam na kontrolne badania
co trzy miesiace.

Nigdy nie lubifam stwierdzenia ,,Be¢dzie
dobrze, bo musi by¢ dobrze”. Sama wiem,
ze nie zawsze byto dobrze, ale optymizm,

ktéry wyznaje po tych wszystkich przej-
$ciach polega na tym, ze cokolwiek sie
wydarzy w przysztosci, postaram sie by¢
wystarczajaco silna, zeby si¢ z tym zmie-
rzy¢. Kazde badania, wycinanie znamion
i czekanie na wynik histopatologiczny to
nadal ogromny stres.

Dzisiaj jestem tez administratorka grupy
na Facebooku ,,CZERNIAK - znana mi
historia” Jest to grupa zrzeszajaca pa-
cjentéw chorych na czerniaka i ich blis-
kich. Jest tam juz nieco ponad 1000 os6b.
Nie sadzitam, ze tak to sie rozrosnie, ale
czuje ogromng wdzieczno$é. Ta gru-
pa stala si¢ miejscem, gdzie mozna sie
podzieli¢ swojg historig, zada¢ pytanie
itp. Wiele razy czytatam posty pacjentow:
Drzisiaj mam tomograf, trzymajcie kciu-
ki albo Wilasnie odebratam wynik, mam
czerniaka i nie wiem co robic¢ dalej, szu-
kam wsparcia. Pod spodem od razu po-
jawiaja sie komentarze z mocg wsparcia,
od oséb, ktore przechodza podobng
droge. Razem z pacjentami, ale tez $ro-
dowiskiem medycznym w 2020 roku
udalo nam sie wywalczy¢ terapie ad-
juwantows. Sama zaczelam si¢ tez an-
gazowaé w Onkobieg. W tym roku po
raz drugi pobiegtam dla chorych.

Kiedy tak sobie przewijam moja historie
od 2017 roku, ogladam w glowie istny
film akcji, miejscami dramat, czasami
moze komedi¢. Mysle sobie, ze pewnie
sama w zyciu nie chciatabym z wlasnej
woli doswiadczy¢ tej choroby, ale skoro
tak miato by¢, ciesze sie, ze udalo sie
wyciagnac z tej historii co$ dobrego dla
innych.

Zawsze bede wdzieczna wszystkim tym,
ktorzy mnie dopingowali i nadal to ro-
big. Przede wszystkim rodzicom, calej
rodzinie, przyjaciolom, lekarzom, ale tez
tym ktérych nigdy nie poznatam osobi-
$cie, a pisali do mnie istne wyciskacze
tez z motywacja do dziatania.
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NAJWIEKSZYCH OSIAGNIEC
W POLSKIEJ HEMATOONKOLOGII

Jeszcze kilkadziesiat lat temu medycyna pozostawala bezsilna w walce z nowotworami krwi.
Jednak kolejne odkrycia i osiagniecia nauki, diametralnie zmienily metody leczenia choréb
hematoonkologicznych, pozwalajac znaczaco wydluzy¢ zycie pacjentow. Najnowsze terapie
przyniosly w hematoonkologii przelomowe zmiany, dzi¢ki ktérym nowotwory krwi z choréb
$miertelnych staly si¢ chorobami wyleczalnymi albo przewleklymi. Przypominamy
najwieksze osiagniecia w polskiej hematoonkologii, ktore wyznaczyly nowe kierunki

w terapii chorych na nowotwory krwi.

1. Pierwsze przeszczepienie od dawcy
allogenicznego w Polsce

28 listopada 1984 roku odbylo si¢ pierwsze udane przeszcze-
pienie od dawcy allogenicznego w Polsce. Przeszia go szescio-
letnia wéwczas Ola Przybylska, cierpigca na chorobe Dia-
monda-Blackfana (spowodowang wrodzonym brakiem
czerwonych krwinek). Szpik pobrano od mlodszej siostry
dziewczynki. Prof. Wieslaw Jedrzejczak nalezal do zespolu,
ktory przeprowadzil przeszczep sze$ciolatki. Profesor Jedrzej-
czak byl wieloletnim kierownikiem Kliniki Hematologii,
Onkologii i Choréb Wewnetrznych Warszawskiego Uniwer-
sytetu Medycznego oraz konsultantem krajowym w dziedzi-
nie hematologii.

2. Pierwsze w Polsce przeszczepienie szpiku
od dawcy niespokrewnionego

Pierwsze w Polsce przeszczepienie szpiku od dawcy nie-
spokrewnionego przeprowadzil w 1997 roku prof. Jerzy
Holowiecki z Kliniki Hematologii i Transplantacji Szpiku
w Katowicach. Pacjentka byla Urszula Jaworska, ktora do
dzi$ zrealizowala wiele dziatan edukacyjnych i wspierajacych
dla pacjentéw. Od tej pory zaczela znaczaco zwiekszaé sig
liczba transplantacji.

3. Powstanie Rejestrow Dawcow Szpiku

Z inicjatywy EBMT - European Group for Blood and Marrow
Transplantation w 1988 r. utworzony zostal ogélnoswiato-
wy rejestr — Bone Marrow Donor Worldwide (BMDW).
W rejestrze tym gromadzone sg dane z 100 rejestréw komorek
macierzystych z 55 krajow calego $wiata.

W Polsce prowadzony jest Centralny Rejestr Niespokrew-
nionych Potencjalnych Dawcow Szpiku i Krwi Pepowino-
wej, ktorym wspolpracuje z 15 Osrodkami Dawcow Szpiku.
Rejestr ten prowadzony jest przez Centrum Organizacyjno-
Koordynacyjne ds. Transplantacji ,,POLTRANSPLANT”
w Warszawie.

4. Powstanie i rozwoj OSrodkéw Dawcow Szpiku

Pierwsza w Polsce baza dawcow szpiku powstala w 1993 r.
i zostala zalozona przez prof. Andrzeja Lange. W Polsce
obecnie funkcjonuje 15 aktywnych Osrodkéw Dawcéw
Szpiku, sposréd ktérych najwickszym jest Fundacja

DKMS. Bazy prowadzone przez poszczegdlne ODS-y tworza
polski rejestr potencjalnych dawcéw szpiku - Centralny
Rejestr Niespokrewnionych Potencjalnych Dawcéw Szpiku
i Krwi Pepowinowej, ktéry liczy juz 2 miliony zarejestro-
wanych w Polsce potencjalnych dawcéw szpiku. Zadaniem
Osrodkéw Dawcéw Szpiku jest pozyskiwanie niespokrew-
nionych dawcéw szpiku i krwiotworczych komorek macie-
rzystych, a takze m.in.: dbanie o aktualizacje danych kon-
taktowych potencjalnych dawcéw, przekazywanie danych do
polskiego rejestru, przeprowadzenie dawcy przez procedure
typizacji potwierdzajacej i koordynacja procedury pobrania
krwiotworczych komoérek badz szpiku, opieka nad dawca
przez 10 lat po pobraniu.

Obecnie polski rejestr pod wzgledem liczby dawcow szpiku
znajduje si¢ na 3. miejscu w Europie i 5. na swiecie. Wraz
z biegiem lat, dolaczajacy do rejestréw dawcy znaczaco wply-
neli na poprawe sytuacji pacjentéw, wymagajacych przeszcze-
pienia krwiotwodrczych komorek macierzystych. W 2006 roku
15% materialu przeszczepowego dla polskich pacjentow
pochodzilo od krajowych dawcow, a w 2020 juz az 63%.

5. Chemioterapia

Poczatek leczenia nowotworéw za pomocg substancji
chemicznych datuje sie na druga potowe XX wieku. Pionier-
ska chemioterapie zastosowano u chorych na chloniaki,
ktérzy w tym czasie umierali masowo, podobnie jak inni pa-
cjenci z nowotworami ukladu krwiotwdrczego, w ktérych
leczeniu nie znajdowata zastosowania ani chirurgia, ani ra-
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dioterapia. Dla tej grupy chorych pojawienie si¢ chemio-
terapii i jej rozwoj, bylo diugo oczekiwanym ratunkiem,
nawet jedli byt on w postaci ,czerwonej chemii’, szczegdlnie
nielubianej przez pacjentéw ze wzgledu na przykre dzialania
niepozadane, takie jak wypadanie wloséw, wymioty czy bie-
gunki.

6. Terapie celowane

Pierwszym lekiem celowanym byl imatynib, ktorego pow-
stanie bylo sciéle zwiazane z poszerzeniem wiedzy na temat
procesu nowotworzenia. W roku 1960 odkryto, ze w komor-
kach chorych na przewlekly bialaczke szpikowa znajduje si¢
zmieniony chromosom. Te zmiany w komoérkach nazwano
mutacjami. Okazalo sig, iz za powstawanie konkretnych rodza-
jow nowotwordéw odpowiadaja konkretne mutacje. Nalezalo
wiec odkry¢ zmiane i znalez¢ odpowiedni lek celowany, ktory
te zmiane zatrzyma. Dla pacjentéw ogromng korzyscig terapii
celowanych byt tez calkowicie odmienny od tradycyjnej che-
mioterapii mechanizm ich dzialania. Chemia niszczyla nie
tylko guz, ale i caly organizm chorego. Natomiast terapie ce-
lowane ograniczaja si¢ do samego nowotworu, do konkretnej
mutacji. Wydluzyla sie znacznie dlugos¢ i poprawila jakos¢
zycia Pacjenta, ktory moze z choroba nowotworowg zy¢, pra-
cowa( i realizowa¢ plany.

DKMSE

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

v

cenrumprasgv

b "M | W\
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7. Technologia CAR-T cells

Terapia komorkami CAR-T cells jest najbardziej zaawan-
sowana i spersonalizowana technologia stosowana w le-
czeniu hematoonkologicznym, ktdra polega na wytworzeniu
dla kazdego pacjenta leku na bazie jego wlasnych limfocytow.
Wykorzystanie ukladu odpornosciowego do walki z nowotwo-
rem polega na pobraniu od pacjenta limfocytow T, ktore sg
nastepnie modyfikowane genetycznie w laboratorium. Gen ten
koduje wytwarzanie przez limfocyt T receptora rozpoznajace-
go specyficzne antygeny komoérek nowotworowych. CAR-T
jest wiec rodzajem ,,zywego leku”

Dla przykiadu dzieki terapii komérkami CAR-T mozna uzys-
ka¢ calkowitg remisje u ok. 90 proc. chorych z ostrg biataczka
limfoblastyczng, przy czym remisja u ok. 50 proc. pacjentéw
ma charakter trwaly. W przypadku innych terapii szansa wy-
leczenia takich pacjentow jest bliska zera.

Agencja Badan Medycznych przekazala 100 mln zlotych na
prowadzenie badan przez polskie konsorcjum, ktérego li-
derem jest Warszawski Uniwersytet Medyczny, a gléwnym
badaczem medycznym zostal prof. dr hab. Sebastiana
Giebel z Narodowego Instytutu Onkologii w Gliwicach. Srod-
ki finansowe pozwolg na wyposazenie polskich laboratoriow,
by w ciagu kilku kolejnych lat byly w stanie opracowaé polska
technologie CAR-T wielokrotnie tansza i szerzej dostepna.

|

Konferencja prasowa z udziatem ekspertow z okazji 2 min dawcéw szpiku w polskim rejestrze.

0Od lewej: lwona Schymalla (moderatorka spotkania), dr hab. n. biol. Matgorzata Dudkiewicz (Poltransplant), Ewa Magnucka-Bowkiewicz (prezes Fundagji
DKMS), prof. dr hab. n. med. Sebastian Giebel (NIO Gliwice), mgr Bogustaw Tymoniuk (Klinika Immunologii i Alergii, UM w todzi), dr Tigran Torosian
(dyrektor medyczny Fundacji DKMS), prof. dr hab. n. med. Ewa Lech-Maranda (konsultant krajowy w dziedzinie hematologii).
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PACJENT - LEKARZ

Zaufanie - Partnerstwo — Wspoétpraca

Dr n. med. Dariusz Godlewski - onkolog
radioterapeuta, specjalista zdrowia
publicznego. Prowadzi Osrodek Profilaktyki
i Epidemiologii Nowotworéw w Poznaniu
OPEN, jest zalozycielem Spolecznej Fundacji
wyLudzie dla Ludzi”.

Krystyna Wechmann, pacjentka po leczeniu
raka piersi, prezes Federacji Stowarzyszen
»Amazonki” i prezes Polskiej Koalicji
Pacjentéw Onkologicznych.

Krystyna wyrézniata sie aktywna postawa wobec choroby

Moja wspoétpraca z Krystyng jest inna niz z pozostalymi
chorymi poniewaz jest ona szczeg6lna pacjentka. I nie dlate-
go, ze obecnie jest ona liderka wielkich organizacji pacjentow;
od poczatku, a poznali$émy sie blisko 30 lat temu, Krystyna
wyrdzniata sie aktywna postawa wobec choroby. By¢ moze
bierze si¢ to z jej sportowego ducha, bycia zawsze na czele,
a by¢ moze z ciekawosci $wiata.

Kiedy sie poznali$émy, ja bytem mlodym lekarzem, a Krystyna
zmagala sie¢ z rakiem piersi. Lekarze - i nie bedzie to mile, co
teraz powiem - 3 dekady temu (jak i obecnie), w wickszo$ci
nie rozmawiali z pacjentami o ich chorobie, a i pacjenci nie
zadawali pytan na ten temat. Pacjent mial przyja¢ zalecenia
i stosowac si¢ do ich wykonania. Krystyna byla inna - chciata
wiedzie¢ jak najwigcej o swojej chorobie, jak sie ja leczy, jak
sie ja leczy w innych krajach. Pytata: Czy mozna inaczej,
co mozna zmienié, czy to bedzie z korzyscig dla pacjenta?
Nauczyla mnie, ze lekarz ma nie tylko leczy¢, ale i edukowa¢
pacjenta, rozmawia¢ z nim o jego chorobie, ze pacjent ktory
ma te wiedze lepiej wspdlpracuje z lekarzem, ze czuje si¢
bardziej bezpieczny.

Péiniej, kiedy zalozyla organizacje, te nasze rozmowy, te

moje odpowiedzi na jej indywidualne potrzeby, przetozyly sie
na rozwigzywanie probleméw tysiecy kobiet z rakiem piersi
w Polsce dotyczacych nie tylko leczenia, ale i organizacji re-
habilitacji, turnuséw rehabilitacyjnych, zaopatrzenia w sprzet,
protezy, wsparcia psychoonkologicznego, podniesienia jakosci
zycia w chorobie. Ten jej sportowy charakter sprawia, ze nie
ustaje w dazeniach, aby Polki z rakiem piersi byly tak zaopie-
kowane, jak kobiety z tym nowotworem w innych krajach.
Wspélnym obszarem naszych dzialan jest tez profilaktyka
spofeczenistwa na temat raka piersi i edukacja chorych i ich
bliskich. Poza prowadzeniem projektéw profilaktyki, ciagle
zadajemy sobie pytanie, dlaczego Polacy nie zglaszaja si¢ na
badania, uéwiadamiamy - z dobrym skutkiem decydentom -
ze z wykorzystaniem przestarzalego sprzetu nie da sie wyko-
nywac dobrej jako$ci badan profilaktycznych.

Czy nasza wspOlpraca jest zawsze taka zgodna? Nie zawsze,
czasami mamy rézne oceny tej samej sprawy, ale zawsze
dochodzimy do porozumienia i idziemy dalej, i tak juz jest
od 30 lat. Jestem przekonany, Ze takze z tych naszych sporéw
powstaje nowa warto$¢, ze przekladaja sie one na nowe
rozwigzania na rzecz dobra pacjentow.

JesteSmy zgodna parg, jaka powinni tworzyc¢ pacjentka i lekarz

Kiedy zachorowatam w 1991 roku, rak piersi byt tematem
tabu. Jak inne pacjentki niewiele wiedziatam na temat tego
nowotworu. W holu Wielkopolskiego Centrum Onkologii
zobaczylam skrzynke Fundacji ,,Ludzie dla Ludzi”. Okazalo sie,
ze lekarz radioterapeuta, ktdry przygotowywal mnie do radio-
terapii, dr Dariusz Godlewski, jest prezesem tej Fundacji.
Juz wtedy mialam pomyst zalozenia stowarzyszenia, zeby

dowiedzie¢ si¢ wiecej o leczeniu raka piersi. Dr Godlewski
zaproponowal mi, ze wezmie mnie pod skrzydla swojej
Fundacji. Zaoszczedzil mi tym samym wielu formalnosci.

Jak sie pézniej dowiedziatam, moje rokowania byly tak zle, ze
prowadzacy mnie dr Zdzistaw Gawarecki byl przekonany, ze
nie doczekam zalozenia organizacji, a nie chcial mi odbiera¢
nadziei i hamowa¢ mojej checi dziatania. Na pierwsze spot-
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kanie kobiet z rakiem piersi 1 pazdziernika, przyszto pie¢ ko-
biet i tak to sie zaczeto. Dzieki temu, Ze miatam i mam obok
siebie dr Godlewskiego, ktéremu ufalam i ktéry wspierat
mnie swoja wiedzg — a czasami odwodzit mnie od pomystow,
ktdre byly niezrealizowania przez nas — organizacja rozwineta
sie i dzi$ jest najwiekszym ruchem pacjentéw onkologicz-
nych w Polsce.

Moi lekarze prowadzacy na przestrzeni tych prawie 3 dekad od
diagnozy raka piersi zmieniali sie. Pierwszym lekarzem, ktory
mnie prowadzil byt dr Zdzistaw Gawarecki. Poza rozmowa-
mi o mojej chorobie, mieli$my wspolny temat — wiostowanie.
To bardzo wazne, kiedy poza obowigzkowym tematem pod-
czas rozméw lekarz — pacjent, istnieje wspolna przestrzen,
tak nieformalna ni¢. To Gawarecki poinformowal dra God-
lewskiego, jaka jest moja diagnoza, ze rak jest tak agresywny,
ze moge nie przezy¢ roku. Miatam szcze$cie, ze kolejnym
lekarzem byt dr Jerzy Zatuski, ktéry byt konsultantem wo-
jewddzkim w zakresie chemioterapii. Wykazal duze zainte-
resowanie dzialalno$cig organizacji Amazonek. Dodatkowo
zaufanie do niego wzmocnita szczera rozmowa o rekonstruk-
cji piersi, ktorg planowalam i mialam watpliwosci, czy bedzie

miala wplyw na meczace mnie béle kregostupa.

Przez kilka lat bylam pod opieka prof. Piotra Wysockiego,
ale przenidst si¢ on do innego miasta. Obecnie zajmuje si¢
mng prof. Maria Litwiniuk. Prof. Wysocki i prof. Litwi-
niuk to osoby o ogromnej wiedzy medycznej, autorytety
w obszarze terapii raka piersi W moim przypadku wspot-
praca z lekarzem jest dla mnie bardzo wazna, nie tylko jako
ze specjalista, ktdremu powierzam swoje zdrowie, ale réwniez
z powodu tego, ze moge na nim polegaé we wspdlpracy
w zakresie prowadzenia Federacji Stowarzyszenia ,Ama-
zonek” czy Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych.
Moge liczy¢ na wsparcie edukacyjne czy pomoc w weryfika-
¢ji podjetych dziatan. Tak jest nadal z prof. Wysockim i tak
wspolpracuje z prof. Litwiniuk i nieustajaco z dr Godlewskim,
ktory stal sie moim mentorem w zakresie raka piersi i profilak-
tyki nowotwordw.

Z dr Godlewskim znamy sie juz blisko 30 lat, rozumiemy si¢
bardzo dobrze, cho¢ czasami mamy réznice zdan na jakis te-
mat. Jak w dobrym malzenstwie, zdarzaja si¢ nam ciche dni,
ale poza tym jeste$Smy zgodng para, jaka powinni tworzy¢ pa-
cjentka i lekarz.

Prof. dr hab. n. med. Jerzy Holowiecki,
specjalista choréb wewnetrznych,
onkohematolog, transplantolog, ktory
wykonal pierwszy w Polsce przeszczep
komorek macierzystych szpiku kostnego
od dawcy niespokrewnionego.

Urszula Jaworska, pierwsza w Polsce
pacjentka po przeszczepieniu komdrek
macierzystych szpiku od niespokrewnionego
dawcy, prezes Fundacji Urszuli Jaworskiej.

Dzieki takim odwaznym pacjentom jak Ula dokonuje sie postep

Kiedy kto$ decyduje sie na transplantacje komérek macie-
rzystych szpiku po raz pierwszy, czuje si¢ bardzo niepewnie.
Taka sytuacja byla z Urszulg Jaworska, tym bardziej ze byl
to eksperyment medyczny - pierwsze przeszczepienie szpi-
ku w Polsce od dawcy niespokrewnionego. Zawsze powta-
rzam, ze byto mi latwiej podja¢ decyzje z takim pacjentem,
takim partnerem, jakim byla Urszula. Byta cztowiekiem zde-
cydowanym. Oznajmila, Ze ma $wiadomos¢, iz nie ma innych
metod na opanowanie jej choroby i musi sie udac.

Trudne momenty zdarzaly sie na poczatku, kiedy okazato sie,
ze jej dawczyni nie byla optymalna wedlug wspoétczesnych
kryteriéw. Dawca w osobie kobiety w poréwnaniu do daw-
cy plci meskiej, nie jest tak przewidywalny, co do mogacych
wystapi¢ zdarzen. Kobiety w ciagu zycia s3 immunizowane,
zwlaszcza te, ktore rodzily. Wtedy dochodzi do wiekszego
ryzyka odrzucenia przeszczepu, albo przeszczep moze zaata-

kowa¢ dawce. Dawczyni dla Uli, ktéra znalezlismy cudem
w Amsterdamie, w Holandii, byla juz pieciokrotnie matka.
W dodatku nie miata pelnej zgodnosci, ale musieliSmy to
zaakceptowal.

Od Ul ktéra byla zdecydowana pacjentks, z pewnoscia
moglem nauczy¢ si¢ jako lekarz, dobrej wspétpracy z pa-
cjentem, czltowiekiem. Cztowiek, ktory wie czego chce, rozu-
mie sytuacje, jest dobrym partnerem w terapii. Spotkaliémy
sie w leczeniu Uli z dramatycznymi sytuacjami. Szpik wy-
magal transportu z zagranicy, doszlo do trudnej sytuacji po-
godowej i samolot, z powodu $niezycy, nie méogl wyladowac.
Po podaniu szpiku u Urszuli doszto do ostrej reakeji jelitowej
odrzucania szpiku - biegunek, wymiotéw. W jej wyniku
przeszczepienie moglo zakonczy¢ si¢ niepowodzeniem.
MusieliSmy nasili¢c immunosupresje, obawialiSmy si¢ tego
etapu i nastepnych powiklan.

26

,Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 3, sierpien 2021



Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON

Pacjent — Lekarz

Urszula wykazala si¢ hartem ducha, a wszystkie swoje do-
$wiadczenia przekuta w warto$¢, jaka stalo sie pomaganie
innym. Stworzyta Fundacje, ktora zajeta sie rejestrem dawcow
szpiku dla innych pacjentéw. Od tej pory nastapily w metodzie
przeszczepiania, rowniez na $wiecie, duze zmiany. Przeszcze-
py od oséb niespokrewnionych, tak jak to miato miejsce
u Ulj, rozwinely sie gwalttownie. Nauczyli$émy sie wykonywa¢
przeszczepy szpiku coraz lepiej. Obecnie wykonujemy dwa
razy wiecej przeszczepdw od dawcéw niespokrewnionych niz
od rodzenstwa. Zgodnie z biologicznym pokrewienstwem,
przeszczepy od dawcdw niespokrewnionych, jest wielokrot-
nie wiecej. Doszlismy do zupelnie innego spektrum dziata-
nia. JesteSmy takze dobrym przykladem w skali §wiatowej.
W tej chwili mamy ogromna liczbe dawcéw, ktérzy do-
browolnie rejestrujg sie, aby odda¢ komus szpik kostny. Hon-
orowych Dawcéw Szpiku jest juz dwa miliony w Polsce, nato-
miast na $wiecie ich liczba znacznie przekracza 30 milionéw.
W zwigzku z tym, kwestia znalezienia dawcy niespokrewnio-
nego to okoto 2 miesigce. Prawdopodobienstwo znalezienia
dawcy wynosi okoto 70%, a przy dopuszczeniu niezgodnosci,
szanse wzrastajg. Dzieki taki odwaznym pacjentom jak Ula
dokonuje si¢ postep.

DodaliSmy innym pacjentom odwagi
Prof. Jerzy Holowiecki byl w czasie, kiedy zachorowalam na
bialaczke jedynym specjalista, ktory miat zgode na wykonanie
przeszczepu od dawcy niespokrewnionego, wiec nie mialam
mozliwoéci wyboru spoérdd wigkszego grona lekarzy. Za-
ufanie do opiekujagcego sie mng lekarza zrodzilo si¢ jednak
z czasem. Przez 114 dni przychodzil do mnie, rozmawial. Te
rozmowy byly specyficzne, poniewaz dopdki nie zaczely sie
pojawia¢ dobre wyniki, nie rozmawiat ze mng o przeszczepie,
chorobie, tylko ogdlnie o zyciu. Profesora interesowal moj
zawdd - tancerki, kierownika baletu. Kiedy szpik zaczal pra-
cowag, ok. 40 dni po przeszczepie, temat powrotu do zdrowia
pojawial sie coraz czescie;j.

Wracajac do wezesniejszych rozméw z lekarzem o Zzyciu, do-
szto nawet do ciekawej sytuacji. Zaczetam przy tozku w szpi-
talu wykonywaé ¢wiczenia baletowe. Poprositam réwniez
o wstawienie rowerka treningowego do sali. Profesor takze
zakupil sobie taki rowerek, lecz przyznat sig, ze ani razu na
nim nie ¢wiczyl.

Na pierwszym etapie kwalifikacji do przeszczepu, wstepnym,
kiedy zebrata sie komisja zlozona z personelu medycznego
i poinformowano mnie, ze mam 20% szans na przezycie,
bytam bardzo zdeterminowana. Powiedziatam, ze te 20% to
jest dla mnie 100%. 50% daje ja, a drugg polowe lekarze. Byli
tym podej$ciem nawet przestraszeni, fatwiej bytoby im pod-
jac sie tego swojego rodzaju eksperymentu, kiedy okazatabym
troche strachu. Pacjent, ktéry ma 100% zaufania zgadza si¢ na
wszystko, z kolei taki, ktory nie ma pelnego zaufania, zadaje
wiecej pytan. Pozniej po powiktaniach, gdy z 20% szans zro-
bito sie 5%, gdybym powiedziatabym, ze si¢ wycofuje, chyba
wszystkim byltoby latwiej.

Trudne momenty w naszej wspolpracy zdarzaly sie czesto,
gdyz poruszaliSmy sie po omacku. Byt to eksperyment, na
ktory $wiadomie sie zgodzitam - pierwszy w Polsce prze-
szczep od dawcy niespokrewnionego. Miatam tylko 5% szans

Chcialbym, zeby$my przelamali kolejng bariere, ktorg jest
przeszczepienie od dawcédw niezgodnych, cho¢ sg nimi osoby
blisko spokrewnione, czyli uklad dzieci-rodzice, rodzenstwo
lub kuzyni, tzw. haplo-przeszczepy, gdzie mamy polowe
zgodnos$ci. W osrodku, w ktérym obecnie pracuj¢, majacym
ogromna liczbe przeszczepien, w 2017 r., doszlo do réwnie
nowatorskiego przeszczepu. Pacjentka byla mloda kobieta,
ktéra nie reagowala na zadne innowacyjne leki. Miala mate
szanse na przezycie. Posiadala unikalng charakterystyke HLA.
Znalezienie genetycznego blizniaka dla takiej osoby, wedlug
wyliczen naukowcéw, zdarza si¢ raz na sto lat. W tej sytu-
acji zdecydowali$my sie na pobranie szpiku od brata, ktory
mial potowiczng zgodno$¢. Przeszczep udal sie znakomicie.
Podobne robimy teraz rutynowo. Obowigzuje jednak praw-
na kolejnos¢, najpierw dawca rodzinny lub niespokrewniony
(w obu przypadkach zgodno$¢), a jesli czas nagli, wystepu-
ja trudno$ci, wykonujemy haplo-przeszczep. Pacjentka ta
chciata w przysztosci mie¢ dzieci, wigc we wspolpracy z gine-
kologiem, zamroziliémy ocyty. Pézniej wykonali§my prze-
szczep, za jaki§ czas pacjentka zalozyla rodzine, pobrano
plemniki od jej meza i udalo si¢ jej urodzi¢ dziecko.

na przezycie po przeszczepie. Dla nikogo nie byly to latwe
momenty. Codziennie miatam biegunki, wymioty przez 40
dni, a przez 20 dni wysoka goraczke. Ten trudny czas wigzal
sie gléwnie ze sprawdzaniem, czy jestem $wiadoma, co si¢
ze mng dzieje. Zdarzylo sie, ze wyjelam sobie port, co bylto
niebezpieczne przy prawie zerowej iloéci ptytek. Na szczescie
zatozono mi go powtdrnie. Takich niebezpiecznych zdarzen
byto wiele. Réwniez po wyjsciu ze szpitala do domu. Przez
pierwsze 5 lat obchodzono sie ze mng zupelnie jak z jajkiem.
Bardzo wnikliwie i uwaznie zwracano uwage na to, co si¢
ze mng dzieje.

Dzigki pierwszemu przeszczepowi szpiku od dawcy nie-
spokrewnionego, powstaly w Polsce nowe mozliwosci dla
innych pacjentéw. Stworzono Krajowy Rejestr Dawcow
Szpiku, przy ktérym pracowalam jako konsultant Mini-
sterstwa Zdrowia. Kiedy zaczynalismy, bylismy w $wiatowych
rankingach na ostatnim miejscu. W tej chwili, dzieki ustawie
transplantacyjnej, ktéra zagwarantowala bezptatne prze-
szczepy, sytuacja pacjentow radykalnie si¢ zmienita. Chorzy
na nowotwory krwi nie muszg tak jak ja, prowadzi¢ zbidrek
na przeszczepienie komoérek macierzystych szpiku. Pézniej
do Polski weszla Fundacja DKMS, ktéra dziata bardzo
sprawnie. Wszystko to przyczynito sie do poprawy rankin-
gow Polski, w tej chwili jesteSmy na 3. miejscu w Europie,
a na 5. na $wiecie w ilosci dawcéw szpiku. To byly pier-
wsze zmiany systemowe i sukces, ktéry Fundacja, powotana
przez mojego meza zainicjowala przed laty. Obecnie mamy
wlasna baze dawcow, ale rowniez wysytamy szpik. To realne
korzysci systemowe, ale takze finansowe. Nie tylko zainicjo-
wali$my rejestr dawcow szpiku, ale dodali$my innym pacjen-
tom odwagi. Lekarze, ktorzy sie mna opiekowali z pewnoscig
duzo si¢ nauczyli. Tym bardziej, Ze nie narzekatam, bytam
zdyscyplinowana pacjentka.
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Prof. dr hab. n.med. Piotr Rutkowski,
specjalista w zakresie chirurgii ogolnej

i onkologicznej, kierownik Kliniki
Nowotworow Tkanek Mi¢kkich, Kosci

i Czerniakow Narodowego Instytutu
Onkologii im. Marii Sklodowskiej-Curie -
Panstwowego Instytutu Badawczego

w Warszawie.

Kamil Dolecki, pacjent po leczeniu mig¢saka,
prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym na
Miesaki i Czerniaki Sarcoma.

Nauczytem sie spojrzenia na potrzeby pacjenta holistycznie

Nasza wspotpraca z Kamilem Doleckim, opiera si¢ na tym,
ze organizacja pacjentéw — ktora niejako utozsamiam z osoba
Kamila - ma glebokie zrozumienie potrzeb innych chorych.
Kamil jest gejzerem pomysléw nie tylko na rzecz lepszej
opieki nad pacjentami, ale i usprawnienia pracy personelu
zajmujacego si¢ pacjentami (pielegniarki, rehabilitanci, psy-
choonkolodzy), ktorzy sa przedstawicielami waznych zawo-
déw medycznych.

Mysle, ze najtrudniejsze w naszej wspolpracy bylo wyttu-
maczenie sobie nawzajem, ze organizacje pacjentéw to jest
pozytywny lobbing, ale nie lobbing, ktéry walczy tylko o jed-
na rzecz, o terapie.

Dzieki Kamilowi nauczylem sie¢ spojrzenia na potrzeby pac-
jenta holistycznie, okolomedycznie. Nauczytem sie tez, w jaki
sposob mozna przekaza¢ wazne informacje z punktu widze-
nia pacjentéw, ktorzy sa wielokrotnie bardziej wiarygodni
w tym przekazie.

Prowadzimy wspdlne dziatania na rzecz innych pacjentéw.
Pomagam przy organizacji Onkobiegu. Od wielu lat prowa-
dzimy tez badania dermatoskopowe w kierunku rozpoz-
nawania nowotworéw skoéry. Marzeniem Kamila jest zakup
Dermatobusu, co bardzo popieram. Odbyto sie réwniez spo-
ro dzialan wsparcia psychoonkologicznego dla pacjentéw.
Chorzy majg codzienny kontakt ze $wiatem dzieki stara-
niom Sarcomy, np. pacjenci maja dostep do komputeréw na
naszym oddziale. Z kolei na poziomie kliniki, zakup czeéci
urzadzen zostal wsparty przez Stowarzyszenie Sarcoma, np.
urzadzenie do wkiu¢ dla chorych, ktérzy majg zniszczone
zyly przez chemioterapie.

Nasz dobry kontakt, wymienione wspdlnie prowadzone dzia-
tania, podjete akcje maja istotny, konkretny wplyw na terapie,
diagnostyke nowotwordw oraz pomagaja na co dzien naszym
chorym i personelowi.

Nasza wspotpraca opiera sie na zaufaniu i szacunku

Zaufatem prof. Piotrowi Rutkowskiemu, poniewaz jest
niekwestionowanym autorytetem w zakresie nowotworéw
skory, migsakéw i GIST-u, nie tylko w Polsce, ale i na $wiecie.
Kiedy zachorowalem, Pan profesor dopiero zaczynal prace
jeszcze wtedy w Centrum Onkologii — Instytucie im. Marii
Sktodowskiej-Curie w Warszawie. Bylem wlasciwie pacjen-
tem poprzednika prof. Rutkowskiego, prof. Wlodzimierza
Ruki. Prof. Piotr Rutkowski byt od poczatku wybitna,
wyr6zniajacy sie postacia na tym oddziale.

Przede wszystkim, cenie profesora za jego niesamowitg, eks-
percka wiedze i za to, ze jest bardzo otwarty na pacjentéw.
Posiada ogromne do$wiadczenie i duzg wiedze. Jest osoba
niezwykle zorganizowang i pracowity; co jest wlasciwie
niespotykane — potrafi polaczy¢ wszystkie mozliwe watki
praktycznie w jednej chwili.

Teraz, kiedy juz sam nie jestem pacjentem, a moge pomac
innym, wspolpraca z prof. Rutkowskim opiera si¢ na dobru
pacjenta, postawieniu go na pierwszym miejscu przy reali-

zacji projektu. Kierowanie si¢ zasada, aby bylo to dziatanie
efektywne dla pacjentéw. Pan profesor wspiera prace naszego
Stowarzyszenia Sarcoma. Na bazie pomystu Pana profesora,
czy po konsultacji z nim naszego pomystu, powstaje anali-
za zaplanowanych projektow. Jestem analitykiem, prof. Rut-
kowski jako dobry organizator, o ogromnym do$wiadczeniu
potrafi nasze pomysly czasami przystopowa¢, czasami dojrzy
jaka$ inspiracje. Nasza wspllpraca opiera si¢ na zaufaniu
i szacunku.

Trudnym elementem w naszej wspOlpracy jest niewatpliwie
brak czasu, z uwagi na to, ze obaj jestemy na co dzien za-
pracowani. Pan profesor naukowo i zawodowo; ja oprocz
dzialalnosci w Stowarzyszeniu, pracuje réwniez zawodowo.
Nie zawsze jesteSmy w pelni dostepni na tyle, ile by$Smy
chcieli. To chyba gléwna trudno$¢ w naszej wspotpracy.

Pan profesor Piotr Rutkowski jest ze Stowarzyszeniem Sar-
coma od pierwszego dnia. Prowadzimy dzialania edukacyj-
ne, wsparcie dla oséb w trakcie leczenia, dofinansowujemy
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leki, dojazdy do szpitali. Realizujemy tez dzialania stricte dla
pacjenta i oddziatu - zakup wysokospecjalistycznego ultra-
sonografu umozliwiajacego najlepsza diagnostyke czy ilu-
minatora do zyl, ktdry pozwala pielegniarkom na zalozenie
wklucia pacjentom onkologicznym za pierwszym razem.
Urzadzenie to uwidacznia zyly wraz z ich kategoryzacja, co
jest istotne dla pacjentéw, u ktorych zyly sa prawie niewi-
doczne golym okiem, s3 zniszczone po leczeniu chemiote-
rapig. ZakupiliSmy takze unikalne urzadzenie grzewcze
osiagajace optymalng temperature do rozpuszczania lekdow,
ktére powinny by¢ przechowywane wczesniej w niskiej tem-
peraturze.

Smialo moge powiedzie¢, ze gdyby nie moje do$wiadcze-
nie choroby nowotworowej, a takze to, iz leczylem sie w 6w-

czesnym Centrum Onkologii, dzi§ nie byloby Stowarzysze-
nia Sarcoma, a takze wspdlpracy z prof. Rutkowskim.
Jestem przekonany, ze wiedza, jaka kazdy z nas posiada -
prof. stricte medyczng, a ja — pacjenta, sprawia, ze chorzy,
z ktoérymi spotykamy sie na co dzien czujg sie zaopiekowa-
ni i bezpieczni podczas swojej drogi po zdrowie. Dzialamy
w kazdym momencie, w obszarze, w ktérym mozemy przy-
blizy¢ i polepszy¢ jako$¢ zycia pacjenta. W ostatnim czasie
zalozyliSmy konsorcjum Stowarzyszenia Sarcoma, Narodo-
wego Instytutu Onkologii oraz Instytutu Matki i Dziecka,
w ktérym wraz z Agencja Badan Medycznych dziatamy na
rzecz rozwoju badan klinicznych. Mamy nadziej¢, ze dzie-
ki temu leczenie pacjentéw onkologicznych bedzie jeszcze
bardziej efektywne.

Dr Hanna Tchorzewska-Korba,
fizjoterapeutka, kierownik Zakladu
Rehabilitacji Narodowego Instytutu
Onkologii im. Marii Sklodowskiej-Curie -
Panstwowego Instytutu Badawczego

w Warszawie

Ewa Grabiec-Raczak, pacjentka po leczeniu
raka piersi, prezes Stowarzyszenia
»Amazonki” Warszawa-Centrum

Ewa pomaga innym kobietom, pokazujac jak mozna zy¢ po chorobie

Moja wspolpraca z pacjentem polega przede wszystkim na
empatii, zrozumieniu jego potrzeb i zaproponowaniu mu
$ciezki pomocy w odzyskaniu sprawnosci. Trzeba by¢ przy-
gotowanym do rozmowy z pacjentem pod wzgledem mery-
torycznym i psychologicznym. Pierwszy kontakt z moja
pacjentka, Ewa, byl zawodowy. Poznalysmy sie, kiedy Ona
juz sie leczyla, ja bytam fizjoterapeutka. Pézniej okazalo sie,
ze mozemy wspOlpracowa¢ takze na rzecz innych pacjentek,
kiedy Ewa zaczela dziata¢ w klubie Amazonek i zostata prze-
wodniczacg Stowarzyszenia ,,Amazonki” Warszawa-Cent-
rum. Uwazam, ze Ewa cechuje si¢ zréwnowazeniem w swoich
dziataniach, trafno$ciag pomystéw. Ewa pomaga innym ko-
bietom, pokazujac jak mozna zy¢ po chorobie. Dobrze mi si¢
z nia wspoélpracuje.

Trudne momenty zdarzajg si¢ wtedy, kiedy mamy na przyktad
inne spojrzenie na czas rehabilitacji pacjentek. Wedlug
mnie, niektére kobiety korzystajac juz dlugo z ¢wiczen, sa
juz odpowiednio przygotowane do codzienno$ci, powinny

ustgpi¢ pola mlodszym pacjentkom. Jednakze przekazanie
takich zalecen, informacji, Ze dana pacjentka juz nie potrze-
buje rehabilitacji, jest trudnosciag w codziennej pracy.

Klub Amazonek znajduje si¢ po sasiedzku Zakladu Rehabi-
litacji i wymaga to stalej wspolpracy oraz stuchania wzajem-
nych potrzeb. Czasami zloszcze sie, Ze w szpitalnej bibliotece
prowadzonej przez Amazonki panuje rozgardiasz, wtedy wraz
z Ewa robimy porzadki. Fizjoterapeutom z mniejszym stazem
przedstawiamy Amazonki jako kobiety, ktére moga po cho-
robie, leczeniu, rehabilitacji normalnie zy¢. Stanowi to motor
do dziatania dla personelu i przychodzacych na fizjoterapie
pacjentéw, gdyz maja oni naoczny przyktad w osobach pa-
cjentek z rakiem piersi, ze mozna wroci¢ do dobrej jakosci
zycia po chorobie.

Bliskie polozenie Zakladu Rehabilitacji obok Klubu Ama-
zonek, gdzie majg One dyzury, powoduje, ze na poczatku
zamknieci w sobie pacjenci, ktérzy boja sie o swoje zdro-
wie, coraz chetniej przychodza na zajecia. Pacjenci oczeku-
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jac na ¢wiczenia, mogg porozmawia¢ z dyzurujacymi Pa-
niami, wymieni¢ do$wiadczenia, otrzymaé wiele waznych
informacji, jak radzi¢ sobie w chorobie i leczeniu, otrzyma¢
materialy edukacyjne. Pacjentki uswiadamiaja sobie, ze moz-
na po raku piersi zy¢ wiele lat, przestrzegajac zalecen lekar-
skich, wykonujac badania kontrolne i profilaktyczne, jezdzi¢
na turnusy rehabilitacyjne, a przede wszystkim aktywnie

zy¢ nie zapominajac o ruchu, ktéry jest podstawa zdrowia.
Obecnie coraz wigkszg role odgrywaja grupy wsparcia, fora
dyskusyjne, dzialajace tylko w Internecie. Jest to takze war-
toSciowe wsparcie, ale najwazniejszy, moim zdaniem, jest
bezposdredni, osobisty kontakt pacjenta z innym pacjen-
tem. Dzieki takim liderkom, jak Ewa taki kontakt jest ciagle
mozliwy.

Hania zna doskonale nasze potrzeby i emocje

Rehabilitacje rozpoczelam jeszcze w trakcie chemioterapii,
a wiec byla to wczesna rehabilitacja, ktora jest najbardziej
korzystna dla pacjentéw onkologicznych. Po wystapieniu
komplikacji, zwiazanych z blizng i nieruchomoscia reki po-
traktowano mnie w sposéb indywidualny, leczylam sie az
przez 8 tygodni. Dzieki takiej profesjonalnej, empatycznej
opiece, jaka zapewnil mi personel Zakladu Rehabilitacji,
wtedy Centrum Onkologii w Warszawie, wrécitam do pelnej
sprawnoéci. Niestety skutki uboczne leczenia onkologiczne-
go powrdcily po kilku latach w postaci bélu barku, z powodu
chlonki, ktéra zbierala sie w nietypowym miejscu, bo pod
topatka. I znowu dzigki dociekliwosci i fachowosci zespotu
Zakladu Rehabilitacji, problem zostal rozwigzany.

Wspolpraca z dr Hanng Tchérzewska-Korba od poczatku
znakomicie si¢ nam uklada, poniewaz dobrze si¢ rozumie-
my. Dr Tchérzewska, ktdra po prostu nazywamy nasza Hanig,
ma ogromne do$wiadczenie w pracy z kobietami z rakiem
piersi. Hania zna doskonale nasze potrzeby i emocje, jakich

doswiadczamy. Dzialamy wspélnie na rzecz edukacji pac-
jentek chorych na raka piersi, przygotowujemy konferencje,
spotkania edukacyjne. Niezwykle cenne sg dla nas stale za-
jecia gimnastyczne, ¢wiczenia nie tylko w ramach rehabili-
tacji onkologicznej, ale rowniez innych dolegliwo$ci uktadu
ruchu, ktére potem mozemy same wykonywa¢ w domu. Dr
Tchorzewska-Korba przywiazuje duza wage do przekazywa-
nia wiedzy pacjentkom, stale zacheca nas do zdrowego stylu
zycia, do ruchu, do dbania o siebie, zdrowej diety, zachowa-
nia prawidlowej masy ciala.

Zaklad Rehabilitacji znajdujacy si¢ w Centrum Onkologii,
ktory uzyskal niedawno status Narodowego Instytutu On-
kologii wymaga na pewno modernizacji i renowacji, podnie-
sienia komfortu dla pacjentéw, powigkszenia pomieszczen
do zabiegdw fizjoterapeutycznych. Mimo tych niedogodnych
warunkow, personel Zakladu Rehabilitacji od lat efektywnie
przywraca pacjentéw onkologicznych do sprawnosci, czego
przykladem jestem ja i moje kolezanki.

Mgr Kinga Midzio-J6zefaciuk, psycholog

Anna Nowakowska, pacjentka po leczeniu
nowotworu jajnika, zalozycielka i prezes
Stowarzyszenia SANITAS

Wspétpraca z Ania i Sanitasem to najwspanialszy czas w moim zyciu

Poczucie bezpieczenstwa oraz zaufanie to fundament
powodzenia w terapii, a przede wszystkim w relacji pacjent
- terapeuta. Podczas sesji pacjent porusza swoje najwieksze
tajemnice, obawy, niepokoje, leki, ktére czesto dysfunkeyj-

nie wplywaja na proces zdrowienia, a jesli nie ma zaufania
do psychologa, badZ jest ono niedostateczne, trudno jest
osiggna¢ sukces terapeutyczny.

Od pacjentéw onkologicznych, oséb takich jak Ania,
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nauczylam si¢ jeszcze wigkszej pokory wzgledem zycia,
codziennych trudnosci, ktdre pojawiaja si¢ na drodze kazde-
go cztowieka; pelniejszego wzmocnienia nadziei, gdyz to ona
dodaje nam skrzydel, gdy ziemia pod nogami jest nieréwna
i niepewna. Ale tez jeszcze pelniejszego docenienia tego, kto
jest obok nas, splotu sprzyjajacych sytuacji. A w tym doce-
niania uwaznosci, picknych chwil, ktére umykaja nam przez
pospiech, zabieganie i koncentracj¢ na sprawach malo is-
totnych.

Nasza wspolpraca to przede wszystkim akcja Pigkna w Cho-
robie, Mikotajkowa Niezapominajka, Noworoczna Gwiazd-
ka, kazde z tych przedsiewzie¢ wyzwalato u pacjentéw calg
game pozytywnych emocji, niedowierzanie, zaskoczenie,
tzy, ale tez dziecigcy rados¢. Kazda akcja miata w sobie pier-
wiastek oderwania si¢ od szpitalnej rzeczywistoéci, ktdra
w obliczu choroby odbiera rados¢, uwaznosé, poczucie sta-
bilizacji i bezpieczenstwa. Inne nasze dzialania to tworzenie
i realizowanie cyklicznych spotkan z pacjentami przeby-
wajacymi na oddzialach onkologicznych w brzozowskim

szpitalu np. Chwila relaksacji, bagdz stacjonarnie w siedzi-
bie stowarzyszenia udzielanie konsultacji indywidualnych
z zakresu wsparcia psychologicznego, psychoedukacji, czy
interwencji kryzysowej dla oséb zmagajacych sie¢ z choroba
nowotworowg oraz ich bliskich. Mysle, iz cennym doswiad-
czeniem bylo réwniez utworzenie grupy terapeutycznej wg
Programu Simontona.

Wspolpraca z Anig i Sanitasem to najwspanialszy czas
w moim zyciu nie tylko na plaszczyZnie zawodowej. Pracu-
jac na onkologii moglam pomdc wielu osobom, gdyz kazdy
pacjent zapisal si¢ w karcie moich wspomnien. Wielu z nich
powrdcito do funkcjonowania w sferze rodzinno-zawodowej,
spelniajgc sie jako nauczyciele, ksiegowi, rolnicy, ale tez jako
wspaniate mamy dbajace o ognisko rodzinne. A prywatnie
jeszcze pelniejszy szacunek do innoéci i kochania mimo
wszystko, a przede wszystkim, nad wszystko mojego Adasia
z autyzmem wczesnodzieciecym, ktéry utwierdza mnie kaz-
dego dnia - Docen i Kochaj zycie pomimo trudnosci, gdyz
tutaj jestesmy tylko raz.

Znalazlysmy wspolna droge, ktora prowadzi nas w tym samych kierunku -

wsparcia psychicznego pacjentow
Kiedy bytam w trakcie leczenia wydawalo mi sie, ze potrze-
buje wsparcia psychologa. Tuz po radykalnej operacji gineko-
logicznej lekarze przydzielili mi psychologa. Powiem szcze-
rze, ze po spotkaniu nie czutam sie lepiej, wrecz gorzej. Kiedy
o tym powiedzialam lekarzom, po kilku dniach przyszta inna
pani psycholog. Rozmawialy$émy sobie jak kolezanki. Bylo
milo, ale nadal to nie bylo to. Radzitam sobie sama.

Po zakonczonym leczeniu, kiedy powstalo Stowarzyszenie
Sanitas, przy organizacji jednej z akcji, w Podkarpackim
Osrodku Onkologicznym, potrzebowatam wspolpracy psy-
chologa. Skontaktowano mnie z Kinga i od tego si¢ zaczeto.
Kiedy opowiedzialam jej o naszej akcji Pigkna w Cho-
robie widzialam, ze bardzo si¢ ucieszyta i chciata podjaé
wspolprace. Widziala sens i potrzebe takich dzialan. Pézniej
opowiedzialam jej skad ten pomyst i o mojej chorobie. I to
bylto to. Podczas tej pierwszej dlugiej rozmowy, wylewajac
swoje wlasne emocje zwigzane z przezyciem choroby i ope-
racji czutam ulge. Kinga nie postugiwala sie¢ wyuczonymi
schematami ksigzkowymi. Po prostu $wietnie mnie ,czy-
tala”, rozumiala. Potrafita dobra¢ stowa, argumenty, ktore
przynosity mi uwolnienie nagromadzonych emocji i poz-
walaly zrozumie¢ moje stany psychiczne.

Od tamtej pory nasza wspotpraca owocuje wieloma projek-
tami na rzecz oso6b chorych onkologicznie. Razem z Kingg

jeste$my blisko pacjentdéw, organizujac zaréwno akcje na
terenie oddzialéw onkologicznych, jak Piekna w Chorobie,
Chwila z relaksacja, Noworoczna Gwiazdka. Pomaga nam
w pisaniu listow do pacjentéw, ktére dolaczamy do upo-
minkoéw. Jej stowa dodajg sile, energie i nadzieje, a tam gdzie
zaczyna ona gasna¢, razem ja wskrzeszamy.

Kinga prowadzi warsztaty terapii Simontonowskiej oraz
w razie potrzeby spotyka sie z pacjentami, ktorzy potrzebuja
pomocy psychologiczne;.

Kinga ma wspanialy wptyw na pacjentéw. Do kazdej osoby
podchodzi indywidualnie. Jest bardzo lubiana i chwalona.
Spedzony z nig czas powoduje, ze czlowiekowi jest 1zej na
duszy i sercu. Dla nas jest bezcenny skarbem.

Podczas naszej wspolpracy w Sanitasie, jak réwniez w mojej
chorobie, nie bylo tak naprawde trudnych chwil, spornych
spraw. Znalazly$my wspdlng droge, ktéra prowadzi nas w tym
samych kierunku - wsparcia psychicznego pacjentow. Jestem
osobg otwartg, wiec o kazdym problemie rozmawialy$my ot-
warcie. Czlowiek po takiej rozmowie wychodzi odmieniony.
Kontakt z Kingg ma wylacznie pozytywny wplyw na moje
samopoczucie, zrozumienie danej sytuacji, emocji. Pomimo
ze niekiedy rozmowy nie sg proste i dotyczg naprawde mocno
zakotwiczonych uczué, Kinga potrafi je wydoby¢ i sprawi¢,
ze zwigzane z nimi mysli stajg sie lepsze.
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Potrzebujemy kolorow

Agata Wiklik-Szczeblewska dwukrotnie zachorowala na
nowotwory - w 2006 r. na chltoniaka Hodgkina, w 2019 r.

na raka piersi. Stara si¢ udowadniac, Ze Zycie po diagnozie
choroby nowotworowej nie powinno by¢ wylacznie okresem
rozpaczy, strachu i bélu. Trudne sytuacje daja przeciez
nowe umiejetnosci, doswiadczenia, sposoby postrzegania
pewnych spraw. Pokazuja nowe kolory Zycia. O tym, ze
moze to by¢ czas pelen koloréw, Agata pisze na swoim blogu
KOLOROWE RAKI. Stworzyla tez strone ONKOBAZA.PL,
ktora jest zbiorem produktow i uslug przydatnych w trakcie
leczenia onkologicznego i po nim. Duzo pisze, gra amatorsko
w tenisa, lubi robic zdjecia. Dobrze si¢ czuje w roli
obserwatorki. Cieszy j3 kazda mozliwos¢ niesienia pomocy.

Zona, mama dwoch synéw, w tym jednego urodzonego

w trakcie leczenia onkologicznego.

CZARNY

Wszystko zaczyna si¢ od czerni. To jest ten dzien, kiedy otacza
cig¢ mrok. Jeste$ z kazdej strony otoczona ciemng nieprzezier-
ng kurtyng. Nie wiesz, gdzie tak naprawde jeste$, nie widzisz
wyjscia, nie widzisz innych ludzi, cho¢by wtasnie trzymali cig
za reke. Dzien diagnozy onkologicznej. Moment, w ktérym od
stow ,wyglada to podejrzanie” i ,trzeba sprawdzi¢” przecho-
dzisz do stéw ,,to nowotwor ztosliwy”

Przechodzitam przez ten moment juz dwukrotnie. Pierwszy
raz uslyszalam, Ze mam raka w 2006, drugi w 2019 roku. Czern
byta taka sama. Pamietam pytania zadawane przez telefon
przez moich bliskich ,,gdzie jeste$?” i moja odpowiedz ,,nie
wiem”. Tak, to czas, w ktérym si¢ nie wie. Nic. Czas, ktérego
nie chce sie pamietac.

SZARY

Kolejny przyszed! kolor szary. Zobojetnienie, bezsilnos¢, za-
wieszenie. Zycie wyznaczone datami kolejnych badan i wizyt
lekarskich. A raczej byt, a nie zycie. Funkcjonowanie wedlug
potrzeb fizjologicznych. Wigkszo$¢ czasu przelezana lub
przeplakana. Bezsenne noce. Wpatrywanie sie w dal pustym
wzrokiem.

Ktérego$ dnia z tego otepienia zaczyna si¢ klarowa¢ kolejna
emocja — zazdro$¢. Patrzysz na ludzi wokét siebie i nie wierzysz,
ze zyja tak zwyczajnie. Ze spiesza si¢ na umdéwione spotkanie,

odbieraja awans w pracy, planuja wakacje, uczg dzieci wierszy
na szkolne wystepy, kupuja sukienki na letniej wyprzedazy.
Ty juz wiesz, ze twoje zycie towarzyskie bedzie podporzad-
kowane wynikom badan, samopoczuciu, kalendarzem wizyt
w szpitalu. Nie bedziesz mie¢ sily i§¢ potanczy¢, nie bedziesz
mogl napi¢ sie piwa. Planowanie wakacji czy czegokolwiek
innego stanie si¢ abstrakcjg. Kazdy kontakt z wtasnymi dzie¢mi
bedzie konczy! si¢ placzem w tazience i rozpacza, ze wkrétce
ich opuscisz. Jedyna sukienke, jaka bedziesz chciata kupi¢, to
ta czarna, do trumny.

CZERWIEN

Od zazdroéci prosta droga do zlosci. Poczucie niesprawie-
dliwosci sprawi, ze ktorego$ dnia pekniesz. Bedziesz krzyczed.
Staniesz sie ztosliwa. Stluczesz talerz. Zaczniesz przeklina¢
i mie¢ pretensje o wszystko. Irytowa¢ ci¢ bedzie co drugie
stowo. Bedziesz sie wscieka¢ o kazda forme proponowane;j
pomocy i o brak takiej propozycji.

ZIELEN

A potem zdasz sobie sprawe z tego, co sie dzieje i jak funkcjo-
nujesz i zzieleniejesz ze strachu. Bedziesz si¢ ba¢ tak bardzo,
ze zrobi ci si¢ niedobrze. To uczucie nie pojawi si¢ u ciebie
przelotem. Ono wprowadzi sie do twojego zycia juz na state.
Zrobi to z impetem, bez pytania o zgode i warunki wspélnej
egzystencji. Zaczniesz sie ba¢ $mierci, bolu, samotnosci, bezsil-
nosci, reakgji bliskich, odrzucenia, utraty pracy, lysej gtowy,
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skutkéw ubocznych leczenia, okaleczenia ciala i umystu, wy-
nikéw badan, wymiotdw, spojrzen sgsiadow. Ale bedziesz si¢
tez wtdrnie ba¢ tego strachu. Tego, ze nie wytrzymasz z takim
obcigzeniem emocjonalnym. I tego, ze réwniez twoi bliscy
beda mie¢ dosy¢ choroby. Tak, bo oni zachorowali razem
z tobg. Nowotwdr jednej osoby jest chorobg catej rodziny.

Przemiana nie rodzi si¢ jednego dnia. Nowy sposéb myslenia
nie pojawia sig o okreslonej godzinie. Nie podnosisz glowy jed-
nym zdecydowanym ruchem. Oczy nie wysychajg po jednym
podmuchu wiatru.

Ale to sig dzieje.

A moze raczej nie ,,sig dzieje”, tylko ,ty to robisz”.

Stopniowo docierato do mnie, Ze nie moge funkcjonowac oto-
czona wylgcznie trudnymi emocjami. Nie wytrzymam dtuzej
bezsennych nocy, zacisnietych pigsci, zalu i rozpaczy. Zaczetam
przypatrywac sie swiatu w poszukiwaniu innych, lepszych ko-
loréw. No tak, ale przeciez nie mozna zaprzeczyc temu, co sig
dzieje. Wigc moze skoro juz sig dzieje, to moze te dobre kolo-
ry sq tuz obok? Moze nie trzeba ich szukac w abstrakcyjnych
marzeniach czy odlegltych planach? Zatem, gdzie?

Przypomnialto mi sie¢, ze w dniu diagnozy oprdcz czerni poja-
wit sie tez kolor RUDY. Kiedy osunelam si¢ na szpitalnej
tawce, przybiegt do mnie miauczac z daleka. Rudy kot, ktory
krzyczal do mnie, ze to nie koniec. Dawat mi znaki, ze jest
co$ jeszcze. Trzeba tylko wyciagna¢ reke, poglaskaé, da¢ sie
uwies¢ radosniejszej stronie zycia. Ten kot sprawil, ze sie stabo
u$miechnefam, wstatam z tawki i posztam dale;.

Potem kupitam buty. Buty zimowe kupione
znacznie przed sezonem. By byly, by czekaly, by pokazywa-
ty mi, Ze jest jakie$ ,poézniej”. Niczym kalendarz nabyty
z wyprzedzeniem na kolejny rok. Jak kredyt wziety na kolejne
15 lat. Bilet na koncert w odlegtym terminie.

Bardzo trudno przestawi¢ si¢ na myslenie dlugodystansowe,
gdy boisz sig, ze zaraz umrzesz.

Kiedy uslyszalam od lekarza, Ze moje leczenie planowane jest
na kolejne 10 lat bytam w szoku. Ale ten komunikat dat mi tez
nadzieje. Bo skoro tak dlugo mam by¢ leczona, to wypadatoby,
zebym byta Zywa. Moze zatem warto zainwestowac¢ w te srebr-
ne buty na zime?

CZERWIEN to nie tylko ztoé¢. To tez mitos¢. Doswiadczam jej
kazdego dnia, ale w okresie leczenia onkologicznego nabiera
nadzwyczajnej mocy. Gdybym nie byla otulona tym uczuciem
przez moja rodzine i przyjaciol, nie wiem, czy dalabym rade.
Opieka zaréwno w tradycyjnym rozumieniu tego stowa, jak
i emocjonalna to co$, czego nie sposob zmierzy¢ czy wycenic.
Ilo$¢ wsparcia na kazdym kroku wzrusza mnie kazdego dnia.

Choroba pokazala mi tez inne oblicze miltosci. Musialam
wreszcie pokocha¢ siebie samg. Rak dal mi wyrazny sygnal,
ze czas otoczy¢ sie wiekszg troskg i uwaga. Musze bardziej dba¢
o higiene zycia, lepiej je$¢, wiecej sie ruszaé, madrzej odpoczy-
wat, 1zej pracowad, dbaé o sen. Mam by¢ uwazniejsza na sy-
gnaly, ktore ptyna z ciala. Czgéciej robi¢ badania, wstuchiwa¢
sie w potrzeby organizmu.

Dwukrotne leczenie onkologiczne okaleczylo moje cialo.

Nigdy juz nie bedzie takie, jak przed chorobg. Gdy ogladam
stare zdjecia, to nie moge uwierzy¢, ze lustro pokazuje co$
tak innego. Potrzeba duzo milosci, by nie rzuci¢ czyms z wicie-
ktosci w tafle przed soba. Akceptacja nie jest niczym oczy-
wistym, wymaga wypracowania.

Czy podoba mi si¢ moje obecne ciato? Nie. Czy je lubig?
Bardzo. Patrzgc w lustro, uSmiecham sie z miloscig. Potrafie
kupi¢ sobie bukiet czerwonych réz lub zrobi¢ wianek z polnych
kwiatow.

Czy juz sie nie boje? Boje. Ale nie pozwalam, by to uczucie
mnie zdominowato. ZIELEN jest teraz dla mnie kolorem na-
dziei. Czasem tej wielkiej — ze choroba nigdy nie wréci, skutki
uboczne leczenia ustapia i szczesliwie dozyje péinych lat.
Czasem tej malutkiej - ze tej nocy uda mi sie usna¢ albo, ze
kolejnego dnia bedzie mniej bolato. Nie, Zle méwie, nie ma
malej nadziei. Kazda jest wielka, niezaleznie z jak duzym
zakresem mysélenia sie taczy. Bo nawet ta w najmniejszej skali
pozwala budowa¢ wielkie szczescie.

zazdro$ci udalo mi si¢ przekué na
energii. Dwa momenty wyzwolily te przemiane:

Pierwszy z nich to byt turniej tenisowy. Wrécitam do mojego
ulubionego sportu i pelna euforii posztam pogra¢ z dawno nie
widzianymi znajomymi. I nie o to chodzi, ze przegratam kazdy
mecz. Chodzi o to, ze zrozumialam, jak bardzo si¢ rozwineli
przez ten czas, kiedy ja walczytam o kazdy oddech.

Podobna refleksja przyszta podczas gromadzenia dokumen-
tacji odnoénie zatrudnienia dla ZUS-u. Przegladatam te
tony papieréw i docieralo do mnie, ze po raz kolejny jestem
w punkcie wyjécia, jedli chodzi o zycie zawodowe. Zatrud-
nienie stracitam w wyniku zbyt dlugiej niezdolnosci do
pracy, skutki leczenia nie pozwalaja mi wréci¢ do zawodu,
a nawet gdybym mogta, to musiatabym nadrobi¢ kolejny rok,
w ktorym akurat w mojej branzy doszlo do wielu rewolucyj-
nych zmian. Wszyscy przeszli przez te zmiany ,na biezaco’,
a ja znow zostatam w tyle.

I pomysélatam, ze to tak nie moze by¢. Musze inaczej spojrze¢
na te sytuacje, bo w przeciwnym razie z61¢ mnie zniszczy.
Zadatam sobie pytanie, co zyskalam w trakcie tych wielu
miesiecy i jednego i drugiego leczenia. Ot6z zyskatam nie-
samowite doswiadczenie. Wiem sporo i o praktycznych
stronach leczenia i o tych psychologicznych. Jesli zestawie to
z faktem, ze bardzo lubi¢ pisa¢, a jeszcze bardziej pomagac
ludziom, to moge stworzy¢ co$ nowego. Moge sprawic, ze
okres choroby nie bedzie czasem zmarnowanym.

Zrodzita si¢ energia. Pomaranczowa niczym kafelki w mo-
jej tazience, ktére pozwalaja mi otwiera¢ rano zaspane oczy,
wyrwac si¢ z mroku nocy i cieszy¢ kolejnym dniem.

Tak powstaly moje Kolorowe raki. Blog, na ktérym staram si¢
pokazywa¢, ze po uslyszeniu diagnozy onkologicznej moga
nam towarzyszy¢ wspaniale kolory. Czern tez bedzie wsréd
nich, to nieuniknione, ale mozemy sprawi¢, by nie byla do-
minujgca. Liczba oséb, ktére reaguja na moje wpisy (czasem
w komentarzach, a czasem w prywatnych wiadomosciach)
pokazuje, ze wielu z nas jest ztaknionych pozytywnych mysli,
radosnego spojrzenia nawet na najtrudniejszg sytuacje.
Potrzebujemy kolordw.
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Historia opowiedziana wierszem

Mam na imie Iza, po mezu Purczynska,
mam 39 lat. Piec lat temu zachorowalam na
nowotwor piersi. Gdy dowiedzialam sie, Ze
jestem chora na raka wykonalam badania
w kierunku cigzy, poniewaz starali$my sie
o drugie dziecko. Badania krwi wykluczyly
cigze, dlatego zostalam poddana operacji
mastektomii, po ktorej mialam rozpocza¢
terapie hormonalna. Robiac porzadki

w domu, znalazlam stary test cigzowy. Co$
podpowiedzialo mi, aby go wykona¢. Efekt
byl piorunujacy - nie wiedzialam czy cieszy¢
sie czy plaka¢. Okazalo si¢, Ze bylam juz w 4. miesiacu cigzy. Teraz mam przecudowng coérke
i p6l roku temu zakonczylam leczenie hormonalne. Swoja histori¢ chcialam przedstawic
w sposdb lekki, napawajacy optymizmem i zarazem oryginalny. W efekcie powstal wiersz.
Napisali$my go wspolnie z mezem, Rafalem, ktory byl i jest moja ostoja i moim aniotem.

Zosia, Iza i Rak wspak Raka szybko usuniemy
i leczenie rozpoczniemy.”
Na taweczce w parku z rana
siedzi para zatroskana,
bo swe plany zmieni¢ musi,
do szpitala w Lodzi ruszyc.
I wyniki zrobi¢ wszystkie,
by mie¢ pewnos¢ oczywiscie,
Ze przed tak powazng sprawg

Dnia pewnego, marcowego
na taweczce w parku z rana
siedzi para zakochana.

Iza, Rafal, snujqg plany,
jak miec urlop swoj udany.
Moze narty, moze rower?
Albo w cieptych krajach morze?

Moéwi Iza: ,, Moj kochany,
na oddziale genetyki
juz czekajg me wyniki.”
Nastepnego dnia o swicie
idzie Iza do lekarza,
co dos¢ czesto jej si¢ zdarza.
Lekarz z ming zatroskang,
chodzi w koto cate rano.
»Pani Izo, smutne wiesci,
w pani ciele rak sig miesci.”
Siedzi Iza zaptakana.
»,Co mam robic prosze pana?”
»Specjalistow mamy wielu,
kazdy dobro ma na celu.
Operacje w mig zrobimy,
nowe piersi Ci wstawimy.

nie zostanie przysztg mamg!
Wynik z krwi juz potwierdzony,
przebieg cigzy wykluczony!
Mozna $miato robié ciecie,

z rakiem Zycie to przegiecie.
Operacja szybko mija,
atmosfera jest dos¢ mita,
co zdrowieniu bardzo sprzyja.
Chociaz rozne ma objawy,
Mgz ttumaczy dla zabawy:
»Mdtosci -

Me kochanie, to narkozy jest dziatanie.
Zatrzymata si¢ miesigczka -
Wynik stresu i gorgczka.
Brzuszek méj zaokrgglony -
To obiadki i batony.
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Siku chodzg¢ co nie miara -
A to juz jest dziwna sprawa.
Moze test zr6b me kochanie.
cho¢ to bardzo niestychane,

bo wyniki krwi wskazaty,
poziom Bety bardzo maty”

Zaraz test wigc wykonata
I dwie kreski rozpoznala.
Co to znaczy wiedzg wszyscy,
bedzie dziecko na rok przyszly.
Idzie Iza do lekarza,
co dos¢ czesto jej sig zdarza.
Przeswietlenie wykonuje,

na ekranie pokazuje:

» NOzki, rgczki i paluszki.”
»Pani Izo, pani dziecig
Pigty miesigc juz na swiecie.
W brzuszku si¢ zalggto skrycie,
rozpoczeto nowe zycie.”

Dnia pewnego grudniowego,
na taweczce w parku z rana
siedzi para uchachana.
Na $wiat przyszta Zosia mata,
mama raka pokonalta.
Zamienita swg chorobe
na cud wielki, malg Zosie!

Wszystkie Moje Zgony

Co$ mamrotalam, a wymioty zdawaly si¢ opuszcza¢ moje
usta czesciej niz stowa. To byt moj pierwszy zgon, osiem-
nastka mojej przyjaciolki, a ja dopiero co zyskalam pelno-
letnoé¢ i jeszcze nie do konca wiedziatam, co si¢ stanie jak
strace umiar. Alkohol uderzyl mi do glowy, ale dopiero rano
poczulam bdl tego uderzenia. Kac jak stad do jadra ziemi.
Myslatam, ze umre.

Kilka razy tak jeszcze umieralam. Byly to niezbyt nadzwy-
czajne doswiadczenia zycia studenckiego. Nie wiedzialam
jednak, ze objawy zatrucia alkoholowego beda moim cze-
strzym doswiadczeniem i to bez promila alkoholu w wydy-
chanym powietrzu.

Zgon drugi

Pierwszy rok studiéw uzupelniajacych. Do tej pory okaz
zdrowia, moje z¢by nie znaly prochnicy, a tance w koszulce
na mrozie konczyly sie conajwyzej katarem. Co$ si¢ jednak
zmienilo i trwalo zdecydowanie diuzej niz jeden semestr.
Poty nocne, ciagle przezigbianie sig, kaszel, swedzenie skory,

Marzena Erm, pacjentka po leczeniu
chloniaka Hodkgina, z wyksztalcenia
pedagozka, animatorka spoleczno-
kulturalna, z praktyki aktywistka spoleczna
i dziennikarka. Fascynuje ja $wiat przyrody
oraz historie z pozycia swoich kolezanek.
W wolnych chwilach podrdzuje na rowerze,
robi ludziom zdjecia i dziwnie tanczy.
Wierzy w Boga, ktory w nia wierzy.

elektryzujacy bol reki po wypiciu alkoholu staly si¢ moja
codziennoscig. Ups, mate sprostowanie — to ostatnie codzien-
noscig nie byto - etap upajania si¢ w ramach praktykowania
$wiezo nabytej dorostoéci miatam juz za sobg.

Wizyta u lekarza i zalecenie, Zebym pila na lewg reka, skoro
boli prawa, tez byla juz za mna. Smiechom nie bylo korica, ale
po ktéryms podejsciu w konicu trafitam na kogo$, kto przyj-
rzal sie sprawie, a nie wywnioskowal na podstawie btysku
w oku mtodej studentki, ze zadna powazna choroba tej we-
solej dziewczyny na pewno si¢ nie ima.

Po serii badan diagnostycznych musialam $ciggnaé obcasy.
Nogi z waty najlepiej czuja sie w klapeczkach. Latwiej w nich
przesuwaé si¢ po korytarzu oddzialu hematologii. Otdz.
Jestem. Chora. W moim ukfadzie limfatycznym panoszy
sie chloniak Hodgkina. Nowotwoér ztodliwy. To brzmi zbyt
strasznie, Zebym mogta wypowiedzie¢ te stowa bez drzenia
glosu. Informacja o tym, ze mam zaawansowany stopien
choroby wydawala si¢ nawet trudna do pomyslenia. Diagno-
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za i czas po niej byty dla mojej psychiki jak seria wstrzasoéw
z paralizatora. My$latam, ze stanie mi od tego serce. M6j mézg
zwrot ,,nowotwor zlodliwy” szybko parowat ze stowami: cier-
pienie, bdl, depresja, $mier¢. To ostatnie oddawalo méj stan
psychiczny - bylam juz jedng noga w grobie. Zastanawialam
sie, kiedy umre. I jak. I gdzie. I ze bardzo nie chce.

Zgon trzeci

Autologiczny przeszczep szpiku. Leze w izolatce, a do mo-
jej krwi sptywaja kroplowka wczesniej mi pobrane komorki
macierzyste. Nadchodzi spodziewane - obrzydliwy posmak
w ustach. Co$ pomiedzy zas$niedziala jednogroszéwka a my-
diem. Uprzejmie informuje towarzyszacy mi personel me-
dyczny, ze zaraz zwymiotuje. Pielegniarka podklada mi pod
brode metalowa miednice, a do mojej izolatki dobiega wez-
wanie z sali obok - Landrynke jej podajcie! Tu mam! To jej
dajcie! Cukierek rekami medykéw szybko dociera do mnie,
wrzucam go pospiesznie do ust, bo nie ma czasu do stra-
cenia — trzeba ratowa¢ przed traumg moje kubki smakowe.
Niestety — w tej gwaltownosci landrynka zamiast wylagdowa¢
na jezyku przesuwa si¢ gardtem w strone¢ ptuc razem z wdy-
chanym powietrzem. Macham rekami, probuje kaszle¢, zwra-
caé, odksztusza¢! Patrze blagalnym wzrokiem na lekarzy,
ktoérzy patrza w tym czasie na zegarek i licza czas podania
kroplowki. Nasz wzrok sie nie spotyka, a ja sie zaraz udusze.
Medycy beda $wiadkami tragedii trwajac w przekonaniu, ze
moje teatralne gesty spowodowane sg gtebokim przezywa-
niem organoleptycznych nieprzyjemnosci. Cale zycie prze-
latuje mi przed oczami. Czy i$¢ w strone $wiatla? Czy wréci
mi oddech? Czy zdaze przyznaé sie mamie, ze to ja zjadlam
calg Nutelle?

To bytaby §mieszna $mier¢, ale i takie si¢ zdarzaja. Jednak nie
tym razem. Landrynka wystrzela z mojego gardla i odbija si¢
od dna metalowej miednicy.

Zgon czwarty

Po wielu nieudanych prébach storpedowania choroby i po-
dejmowania po omacku decyzji medycznych zdecydowalam
sie na kolejny przeszczep szpiku. Dopiero w trakcie mojej che-
mioterapii ma by¢ podjeta decyzja odnosnie tego, czy bedzie
to kolejny - autologiczny przeszczep szpiku, czy moze tym
razem bedzie to przeszczep od dawcy niespokrewninego. Ten
drugi jest dla mnie szansg na petne wyzdrowienie. Ogrom-
nym ryzykiem, ale tez nadzieja na szcze$liwe zakonczenie
dwdch bardzo trudnych lat leczenia onkologicznego.

Znow izolatka, znéw ten szpital, znéw ci lekarze i znéw che-
mia. Wszystko takie znane, jakby bezpieczne. Ale to, co jest
inne, to moj stan. Jest zly. Bardzo zly. Jestem w zlym stanie
i ledwo daje¢ rade. Chemioterapia mnie sponiewiera, a moj
lekarz prowadzacy przynosi mi wieéci — Niestety Pani Marze-
no, nie mozemy zrobic¢ przeszczepu szpiku od dawcy. Jest duze
ryzyko, Ze w tym stanie go Pani nie przezyje.

Jak to? Moja szansa na zdrowie. Jedyna. Ostatnia. Nie ma. Po-
zostalam bez nadziei. A bez nadziei sie umiera.

Moj stan zaczal si¢ pogarszaé. Opioidy staraja si¢ mi ulzy¢, ale
jakby nie mogly. Ja tez juz nie moge. Prosze o wizyte ksiedza.
Moéwig, ze ma by¢ przy mnie, jak bede umierad.

Ide
Opuszczam szpital. Ledwo ide, a spodnie zjezdzajg mi z bio-
der. Ale ide. Wcigz nie dowierzam. O wlasnych sitach. Zywa.
Ide.

W windzie trafiam na lekarke. Spojrzala na mnie z gltebokim
wzruszeniem i westchneta — Pani Marzeno, myslatam, ze juz
z Panig nie pojade tg windg. Pewnie Pani to czula, ale... Mafto
brakowato, a bysmy Panig stracili. Przeszedl mnie dreszcz, ale
te stowa zupelnie mnie nie zaskoczyly. Zaskakuje mnie zas$ to,
ze stad wychodze, ze wracam do domu, Ze nic mnie nie boli,
ze ide. Tak po prostu.

Po paru miesi¢cach regeneracji i domowo-maminej rekon-
walescencji, po przytyciu i odzyciu pojechalam na tomografie
komputerowsa. Chcialam sprawdzi¢, czy moge juz odetchna¢é
i wrdci¢ do normalnego zycia, tego wczedniejszego, tego za-
nim normg stat sie szpital.

Zgon piaty

Nie. Nie moge odetchnaé. Wyniki badania wskazuja na na-
wrét. Znéw mam nogi z waty, zndw sie bardzo boje, znéw
mysle, ze nie dam rady, ze ile mozna, ze umre. Jestem le-
czona tym, czym juz bytam. Nadzieja na jej skuteczno$¢, jak
psu z gardlu wyjeta. To wszystko takie powtarzalne. Po raz
kolejny przeszywa mnie uczucie bycia skazang.

Zgon szosty, siodmy, 6smy...

Po zaskakujacej wiesci o calkowitej remisji choroby nie mija
pot roku, a dowiaduje si¢ o jej wznowie. Lecze si¢ nowym na
rynku lekiem, ktéry okazuje si¢ skuteczny. Niestety po paru
miesigcach od zakonczenia leczenia znéw mam nawrét cho-
roby. Po kazdej wznowie czuje sie, jakby pierwszy raz posta-
wiono mi diagnozg. Jak gdyby nigdy wcze$niej moje serce nie
stawalo. Kazda wznowa mnie paralizowata, jakby od nowa
obezwladniala, zupelnie mnie do siebie nie przyzwyczajajac.
I za kazdym razem przez jaki§ moment myslalam, ze to koniec.
Czy mozna mie¢ nadzieje na wyzdrowienie po tylu porazkach?

Mozna i trzeba

Wyglada na to, ze mam dziewig¢ zy¢. Moze dlatego, ze jestem
kotem? Zodiakalnym lwem? A moze po prostu dlatego, ze
czasami jest tak, ze co§ wydaje sie juz konicem, a nim nie jest.
Jak w kinie, gdzie w ktérym$ momencie stycha¢ juz szelest
zaktadanych kurtek widzéw zbierajacych sie do wyjscia, by
po chwili okazalo sie, ze fabula nie tylko sie nie konczy, ale
nastepuje zwrot akeji.

Mingeto 10 lat od mojej diagnozy i 7 od ostatniego leczenia,
a to znaczy, ze jednak nie umartam, cho¢ mojg $mier¢ zapo-
wiadali wielcy prorocy: lekarze, profesorowie, statystyki
i Google. Czy wymknelam si¢ $mierci, bo mialam co$ wy-
jatkowego? Nie sadze. Wymknetam si¢ $mierci, bo tak si¢
zlozyto. Bo zwroty akgji si¢ zdarzaja. Bo statystyki i prognozy
to tylko opowies¢ o pewnym prawdopodobienstwie.

Zyje. 1 jestem zdrowa. I pracuje. I podkochuje sie w swoim
chtopaku. I dni mam catkiem zwyczajne. Po traumie choroby
pozostaly wspomnienia. Bardzo bladziutkie. Zreszt, koniec
tego gadania. Jest juz prawie pdinoc. Ide spaé, bo jutro wstaje
do pracy. Jak si¢ nie wyspie to bede miala zgona. Dziewigtego.
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