O

GELOS

nr 4 / kwiecien 2013

Bezptatne pismo Polskiej Koalicji Organizacji Pacjentow Onkologicznych

RAK. TQ .
K- TOSIE LECzy) |

Gala,Rak. To sie leczy!” w Teatrze Polskim w Warszawie, od lewej: Tomasz Osuch, Jerzy Stuhr,
Bohdan Pecuszok, Jarostaw Boberek, Dorota Stalinska, Jacek Jassem, Elzbieta Wojdyta, Jacek
Gugulski, Krystyna Wechmann, Cezary Pazura, Iwona Drab-Mazur, Matgorzata Osuch

W jaki sposéb przekona¢ wszystkich Polakéw, ze raka mozna
wyleczy¢? Co zrobi¢, by zdjac¢ z choréb onkologicznych odium nie-
uleczalnosci? Kogo uczyni¢ ambasadorem tej bardzo waznej misji?
Trudu odpowiedzi na te pytania podjeta si¢ wroctawska Funda-
cja Rosa przy wspolpracy z Polska Koalicjg Organizacji Pacjentow
Onkologicznych, organizujagc ogoélnopolska kampanie spoteczng
»Rak. To si¢ leczy!”. Czytaj dalej na stronie 2.

Il Forum Organizacji Pacjentéw Onkologicznych
»~Rok 2013 - rokiem zmian w polskiej onkologii

Polska Koalicja Organizacji Pacjentow
Onkologicznych informuje, ze w przeddzien
»Europejskiego Tygodnia Walki z Rakiem” -
23 maja 2013 roku, odbedzie si¢ Warszawie
II Forum Organizacji Pacjentéw Onkologicz-
nych, pod hastem ,,Rok 2013 - rokiem zmian
w polskiej onkologii”

W II Forum wezmg udziat przedstawiciele
wszystkich aktywnie dzialajacych organizacji
pacjentow, ktérych dotkneta choroba nowo-

tworowa, eksperci systemu opieki zdrowotnej,
towarzystw naukowych, parlamentarnych ko-
misji zdrowia i instytucji rzadowych. Wsrod
nich ubiegloroczni partnerzy: Polskie Towa-
rzystwo Onkologiczne, Polska Unia Onkolo-
gii, Instytut Badan Spolecznych.

Kolegialnie stworzony program Il FORUM
pozwoli zaprezentowaé stanowiska pacjentéw
wobec dyskutowanych probleméw Czytaj da-
lej na stronie 3.

www.pkopo.pl

Ogélnopolska Kampania Spoteczna
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MLODZI | RAK

Co roku na choroby nowotworowe w Polsce
zapada okolo 6000 0séb w wieku 19-39 lat. To
liczby, za ktorymi kryja sie konkretne ludzkie
losy, zwykle bardzo dramatyczne, jak historia
Ani Nowakowskiej zatozycielki Fundacji SANI-
TAS. Rak dopada ich na poczatku drogi zycio-
wej, odwracajac wszystko o 180 stopni, ale oni
nie oddaja mu pola - kontynuuja prace, nauke,
uprawiajg sport, tworzg rodziny, wychowuja
dzieci. Dzialaja na rzecz innych chorych, zakla-
dajac fundagje, jak uczestnicy naszej rozmowy
»Mlodzi i rak”. Nie rezygnuja z niczego, mimo
choroby decyduja si¢ urodzi¢ dzieci, jak mtode
matki, o ktérych pisze Marta Baranowska. Sg
niezwykle $wiadomymi i wyedukowanymi pa-
cjentami. Wiedzg, ze nowotwoér w ich przypad-
ku jest niezwykle ekspansywny i szybko czyni
spustoszenia. Chca nowoczesnej, skutecznej
terapii, chca wspotdecydowaé o sposobie ich
leczenia. Domagaja sie refundacji przez NFZ
zabezpieczenia ich materialu genetycznego,
ktory ulega zniszczeniu w wyniku chemiotera-
pii. Maja wiele problemdw, lekéw i obaw, ktore
wigza sie z rakiem. Jak je pokona¢ doradzajg
mlodym pacjentom onkologicznym specjalisci:
fizjoterapeuta, psycholog, seksuolog i dietetyk,
a profesor Piotr Wysocki odpowiada na ich py-
tania dotyczace zagadnien medycznych.
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,RAK.
TO SIE LECZY!”

Statystyki sa alarmujace - wedlug
American Society of Clinical Oncology
w 2030 r. az 0 75% zwigkszy sie na calym
$wiecie zachorowalnos¢ na raka. Choroby
onkologiczne bardzo szybko stang si¢ cho-
robami cywilizacyjnymi. Cho¢ prognozy
s3 wysoce niepokojace, wielu lekarzy stoi
na stanowisku, iz w obecnych czasach me-
dycyna pozwala na coraz skuteczniejsze
rozpoznawanie i leczenie raka.

Z takiego zalozenia wyszli réwniez or-
ganizatorzy kampanii ,,Rak. To sie leczy!”,
majacej na celu namoéwienie spoleczenstwa
do regularnych badan i uswiadomienie go,
ze odpowiednio wczesnie zdiagnozowana
choroba jest uleczalna.

CHEOPAKI SIE BADAJA

Pierwszym etapem kampanii byta emi-
sja spotow telewizyjnych, w ktorych znani
polscy aktorzy tak parafrazowali swoje kul-
towe teksty z filmow, w ktdérych zagrali, by
przekaza¢ jedna i t3 sama mysl - raka sie
leczy. I tak Jerzy Stuhr odegrat raz jeszcze
role Maksa Paradysa z ,,Seksmisji” mowiac:
,Ciemno$¢, widze ciemnos$é. Ciemnosé
widze. Zbadam sie i bede mial jasnosc.
Rak? To si¢ leczy!”, a Cezary Pazura przy-
pomnial posta¢ Freda z ,,Chlopaki nie pla-
czg’ tekstem: ,,Przestan sie maza¢, chlopaki
nie placza. Chlopaki sie badaja i zyja. Rak?
To sie leczy!”. W spotach pojawil si¢ takze
Jarostaw Boberek jako Krol Julian z ,,Ma-
dagaskaru” i Stanistaw Mikulski jako Hans
Kloss.

»Spoty utrzymane byly w dos¢ zarto-
bliwej formie, po to, by tego raka troche
oswoi¢, a jak wiadomo, $miech pozwala
nam sie przesta¢ ba¢, albo przynajmniej
roztadowa¢ napigcie spowodowane stra-
chem” - wyjasnia Agata Walczak-Tada-
jewska, koordynatorka projektu ,Rak. To
sie leczy!” z Fundacji Rosa. ,,Uznalismy, ze
najlepszymi przedstawicielami naszej idei
beda stawne osoby i to wlasnie one dotra
do najszerszej rzeszy odbiorcéw” — mowi.
Pozytywne recenzje kampanii zaowocowa-
ly kolejnym pomystem - projektem ,,100
Ambasadorow’, w ktérym wzieli udzial po-
pularni artysci, sportowcy, dziennikarze,
politycy i celebryci. W okolo minutowych
materialach filmowych wypowiadaja sig
m.in.: Maja Sablewska, Katarzyna Dowbor,
Juliusz Machulski, Artur Partyka, Justyna
Steczkowska, Ryszard Kalisz i goraco na-
mawiaja do profilaktycznego badania sie.

Jak gwiazdy probuja obudzi¢ $wiado-
mos$¢ spoleczng, mozna sprawdzi¢ na
www.raktosieleczy.pl lub na fanpageu
akcji na portalu Facebook.

A

Stanistaw Soyka podczas wystepu, ,Biate fortepiany w polskich szpitalach”

WYSPIEWAC NADZIEJE

Zaangazowanie  polskich  artystow
w kampani¢ zaowocowalo wyprodukowa-
niem muzycznej kompilacji 11 utwordw
pod tytutem ,,Krople Rosy - Muzyka Na-
dziei”. Wydawnictwo jest warte uwagi nie
tylko ze wzgledu na jego szlachetny cel
(zyski ze sprzedazy zostang przeznaczone
na profilaktyke antynowotworows), to tak-
ze gratka dla fanow polskiej muzyki, zwa-
zywszy na roznorodnos¢ artystow Spiewa-
jacych dla kampanii - Maryla Rodowicz,
Kasia Kowalska, Urszula, happysad, Hey,
Leszek Mozdzer czy Stanistaw Soyka - to
tylko niektére gwiazdy, ktére wykonujac
piosenki o nadziei, wsparly jeszcze mocniej
przestanie kampanii ,Rak. To si¢ leczy!”

EKSPERCI W KAMPANII

Organizatorzy kampanii zadbali oczy-
wiscie takze o silne wsparcie merytoryczne
- akcje swoim patronatem objeli: Polskie
Towarzystwo Onkologiczne, Polska Unia
Onkologii i Towarzystwo Chirurgéw Pol-
skich. Dzieki medycznemu wsparciu takich
specjalistow, jak np. prof. Jacek Jassem,
prof. Aleksander Skotnicki, prof. Wiestaw
Jedrzejczak czy prof. Piotr Wysocki, mogty
powsta¢ krotkie filmiki, w ktérych lekarze
odpowiadaja na pytania zwigzane z ra-
kiem, jego objawami czy leczeniem. Mo-
zemy je obejrze¢ na www.raktosieleczy.pl
w zakladce ,,Pytania do eksperta”. Te krot-
kie, acz treSciwe wypowiedzi, s3 wyjasnie-
niem kwestii zdrowotnych czgsto nas nur-
tujacych, o ktére boimy si¢ zapytac albo nie
wiemy, kogo o nie zapyta¢ mozemy. Udzial
specjalistow w tej kampanii byl niezbedny
- lekarze wiedzg najlepiej, jak wazna jest
profilaktyka i do czego doprowadza baga-
telizowanie pierwszych symptoméw cho-
roby. Eksperci kampanii widzg szans¢ na
poprawe wizerunku onkologii, ktéra dzieki
akgji ,,Rak. To si¢ leczy!”, przestanie by¢ ko-
jarzona z nieuleczalnoscig, cierpieniem.

~Warunkiem powodzenia kampanii
«Rak. To sie leczyl» jest jej dlugotrwa-
ly charakter. Nie mozemy poprzesta¢ na
krotkotrwalej akcji, bo spoteczenstwo

szybko o niej zapomni. Trzeba zatem zro-
bi¢ wszystko, aby prozdrowotne postawy
spoleczenstwa zostaly utrwalone i staly
sie¢ normalnym nawykiem. W wielu kra-
jach to si¢ udalo, mysle, ze uda si¢ takze
w Polsce, ale jest to ustawiczna praca na
lata” — moéwi profesor Jacek Jassem, ktory
przewodniczy ekspertom biorgcym udzial
w akgji. Dlatego tez, zgodnie z poczatko-
wymi zaloZeniami, kampania ma charakter
cykliczny. Sklada¢ si¢ na nig bedzie szereg
bardzo réznych dziatan edukacyjnych i in-
formacyjnych oraz dorazna pomoc pacjen-
tom cierpigcym na choroby onkologiczne.
Wszystkim przedsiewzieciom przy$wiecaé
bedzie jeden i ten sam cel - przekonanie,
ze raka si¢ leczy.

DOCENMY TO,
CO SIE JUZ ZADZIALO

»Aby kampania odniosta ogoélnopolski
sukces, niezbedna jest kooperacja z orga-
nizacjami, stowarzyszeniami czy jednost-
kami, ktére zajmujg si¢ tematyka onkolo-
giczng. Chcemy pokaza¢, ze doceniamy
to, co juz si¢ zadzialo, bo przeciez wszyscy
gramy do jednej bramki” - méwi Bohdan
Pecuszok, prezes Fundacji Rosa. Wlasnie
dlatego przeprowadzono plebiscyt ,,Zto-
te Krople Rosy”, w ktérym uhonorowano
wszystkich tych, ktérzy aktywnie walcza
z nowotworami. Plebiscyt przeprowadzo-
no w trzech kategoriach:

» ,Czlowiek najbardziej zaangazowany
w problematyke onkologiczna w Polsce”,

+ ,0Oddzial onkologiczny najbardziej
przyjazny pacjentowi w Polsce”,

o ,Kampania/akcja spoleczna lub edu-
kacyjna najbardziej zaangazowana w wal-
ke z rakiem w 2012 roku w Polsce”.

Dwie pierwsze kategorie mialy charak-
ter otwarty, do ktérych kazdy, kto wypelnit
formularz na www.raktosieleczy.pl, mogt
zglosi¢ swojego kandydata. Natomiast
w trzeciej kategorii, dotyczacej kampanii
spolecznej lub edukacyjnej, wyboru zwy-
ciezcow dokonata Kapitula Ekspertow
pod przewodnictwem prof. Jacka Jassema.
Ogloszenie zwycigzcow plebiscytu i wre-
czenie statuetek nastgpito podczas uroczy-
stej Gali w Teatrze Polskim w Warszawie,
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wienczacej pierwszy etap kampanii.

W pierwszej kategorii zwycigzyla
Elzbieta Wojdyla z Ofawy, prezeska Sto-
warzyszenia ,,Zawsze Kobieta”. Najbardziej
przyjaznym oddziatem zostal Oddzial
Onkologii Klinicznej Szpitala Wojewddz-
kiego w Tarnobrzegu. W trzeciej kategorii
doceniono dzialania w ramach ,Onko-
-Olimpiady 20127 zorganizowanej przez
Fundacj¢ Spelnionych Marzen Malgorzaty
i Tomasza Osuchéw. Zwyciezcy nie kryli
zaskoczenia, poniewaz rywalizowali z me-
dialnymi osobami i duzymi o$rodkami
onkologicznymi. Prof. Jacek Jassem, szef
kapituty, stwierdzit, ze wybor internautéow
potwierdzil idee organizatoréw plebiscytu
- by znalez¢ ludzi i miejsca, ktére docenili
sami pacjenci i spotecznosci lokalne.

GALA ,RAK.TO SIE LECZY!

Okazja do spotkania si¢ wszystkich os6b
zaangazowanych w kampanie, zaréwno
artystow jak i lekarzy specjalistow, a takze
przedstawicieli organizacji onkologicz-
nych, byta gala kampanii, ktora zakonczylta
jej pierwszy etap. Gala odbyta si¢ 19 marca
w Teatrze Polskim w Warszawie. Wieczor
obfitowal w wiele pelnych wzruszen chwil,
ktérych dostarczyli goscie honorowi — Ka-
tarzyna Grochola i Jerzy Stuhr opowiada-
jacy o swoich doswiadczeniach z chorobg
nowotworows i przekonujacy, ze méwienie
o raku otwarcie, nawet z humorem, poma-
ga wielu ludziom uwierzy¢, ze rak jest ule-
czalny i ze warto podja¢ z nim walke. Taka
wzruszajacg chwilg bylo réwniez uczczenie
20.lecia dziatalnosci Amazonek i Pani Kry-
styny Wechmann na rzecz edukacji na te-
mat raka piersi.

Wydarzenie uswietnity wystepy gwiazd
od poczatku zaangazowanych w kampanie:
Patrycji Markowskiej oraz zespolu IRA,
Kasi Kowalskiej, zespotu happysad, Stani-
stawa Soyki z Januszem Yaning Iwanskim
oraz Marka Piekarczyka.

Gala byla takze okazja dla Fundacji
Rosa do przedstawienia dalszych planow

w ramach ,Rak. To si¢ leczy!”. Koordyna-
torka projektu, Agata Walczak-Tadajew-
ska, zapowiedziata akcje¢ ,,Biale fortepiany
w polskich szpitalach”, kobieca odstone
kampanii spotowej w TVP, charytatywny
koncert Katie Melua w Sali Kongresowej
w Warszawie, ktorego celem bedzie zebra-
nie $rodkow dla pacjentéw pozbawionych
refundacji kosztow leczenia. Jesienig Fun-
dacja rozpocznie tez akcje dozywiania pa-
cjentéw onkologicznych.

+BIALE FORTEPIANY”
— CIAG DALSZY

22 marca w Uniwersyteckim Centrum
Klinicznym w Gdansku odbyl sie nieco-
dzienny koncert - dla pacjentéw szpitala
zagral i zas$piewal Stanistaw Soyka. Tym
samym zainicjowal akcje ,Biale forte-
piany w polskich szpitalach” ,,Muzyka to
wspaniate lekarstwo dla duszy, a o dusze
naszych pacjentdw, pelna lekow i cierpie-
nia, my - lekarze musimy si¢ specjalnie
zatroszczy¢” - stwierdza profesor Jassem,
ktéry zaproponowal zaimplementowanie
holenderskiego pomystu z umieszczeniem
instrumentu na korytarzach szpitala.

% ok %

Oswojenie z rakiem i przekonanie do
badan profilaktycznych to bardzo wazna
misja, ktéora wymaga dlugotrwalego za-
angazowania nie tylko organizatoréw czy
lekarzy onkologéw, ale takze nas samych.
Celem tej kampanii nie jest tylko edukacja
czy budowa $wiadomosci wsrdd spole-
czenstwa. Chodzi o to, by réwniez rzadowe
organizacje pochylily si¢ nad problemem,
zeby w efekcie wspdlnie wypracowa¢ front
walki z rakiem.

O Fundacji Rosa - na dwa pytania od-
powiada jej Prezes, Bohdan Pecuszok:

Dlaczego Fundacja Rosa, dotychczas
zajmujaca sie¢ dzie¢mi, zdecydowala sie
na podjecie takiego problemu naszych
czasOw jak walka z rakiem?

FR: Wspolnym mianownikiem dziala-
nia Fundacji s3 wlasnie problemy naszej

cywilizacji. Fundacja Rosa od wielu juz lat
walczy o tych, ktérzy sa PRZYSZLOSCIA
CYWILIZAC]I - o dzieci i mlodziez, ich
zdrowie i prawidlowa edukacje. Od 2010
roku realizujemy program ,,Pokéj Usmie-
chu”. Tworzymy w lecznicach przyjazne
miejsca — poczekalnie i pomieszczenia
do zabawy, w ktorych najmlodsi pacjenci
wraz z rodzicami mogg cho¢ na chwile za-
pomnie¢ o chorobach i trudach leczenia.
Nowe projekty Fundacji to m.in. systemo-
we wspieranie dzialan terapeutycznych
kierowanych do dzieci z réznego rodzaju
dysfunkcjami mézgu czy kompletne urza-
dzanie pomieszczen terapeutycznych dla
dzieci (m.in. do stymulacji sensorycznej
czy tez Sal Do$wiadczania Swiata) w szko-
tach integracyjnych, ale réwniez w innych
placowkach os$wiatowych. Realizujac te
programy trafiliSmy na dziecigce oddzialy
onkologiczne. Uswiadomilismy sobie, ze
mozemy mie¢ udzial w rozwigzywaniu ko-
lejnego problemu cywilizacyjnego, jakim
s3 choroby nowotworowe i zatrwazajace
prognozy onkologéw na przyszto$¢.

Skad Fundacja pozyskuje $rodki na
swoja dzialalnosc?

FR: Fundusze, ktére otrzymuje Fun-
dacja Rosa, pochodza z corocznej akeji
przekazywania 1% podatkéw na cele cha-
rytatywne. JesteSmy w czoldwce organi-
zacji pozarzagdowych, ktore sg najbardziej
efektywne w tym zakresie. Jednoczesnie
Fundacj¢ Rosa wyrdznia profesjonalne
i transparentne zarzadzanie funduszami.
We wrzesniu 2011 roku Fundacja Rosa do-
taczyla do grona organizacji zrzeszonych
w Dolnoslaskiej Federacji Organizacji Po-
zarzagdowych. W tym roku, dzieki wspot-
pracy z Jerzym Stuhrem i Cezarym Pazura,
zapewne bedziemy jeszcze bardziej rozpo-
znawalni. Zachecamy do przekazywania
1% podatku wlasnie na walke z rakiem. Po-
zyskane w ten sposdb $rodki stuza zaréwno
celom edukacyjnym, bo zmiana nastawie-
nia Polakéw do badan jest bezsporna, jak
i doraznej pomocy pacjentom zmagajacym
sie z nowotworami.

Polska Koalicja

Organizacii
Pacjentow
Onkologicznych

> iopracowywanych projektéw zmian
w polskiej onkologii, a takze na sformu-
fowanie postulatéw interwencji w obsza-
rach najbardziej dla pacjenta dolegliwych,
bedzie glosem za partnerskim udzialem
organizacji pacjenckich w procesach de-
cyzyjnych, waznych dla naszego zdrowia
izycia.

Merytoryczna dyskusja w czasie II Fo-
rum wsparta bedzie bogata oprawa me-
dialng: materialy prasowe, wywiady, spo-

Il Forum Organizacji Pacjentow Onkologicznych

tkania z dziennikarzami.

W programie II Forum m.in.:

1. Potrzeba strategii dla onkologii z per-
spektywy pacjenta.

a/ opieka koordynowana,

b/ struktura organizacyjna, wyréwnanie
réznic regionalnych w dostepie do
leczenia,

¢/ poprawa standardéw i dostepu do le-
czenia skojarzonego: wyspecjalizowana
chirurgia, optymalna farmakoterapia,

d/ poprawa jakosci zycia.

2. Program rozszerzonego dostepu dla
lekéw zarejestrowanych, a nie objetych
refundacja. Mozliwo$¢ prowadzenia
terapii indywidualne;j.

3. Co zamiast chemioterapii niestandar-
dowej?

4. Ograniczenia dla innowacyjnych me-
tod leczenia w Polsce.

5. Integracja i potrzeba partnerstwa
(z udziatem pacjentéw) w procesach
decyzyjnych. Przyktady swiatowe.

6. ,Europejski Tydzien Walki z Rakiem”
w Polsce - przyktady i mozliwosci
dzialan lokalnych.

»Glos Pacjenta Onkologicznego” Nr 4, kwiecien 2013
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Spotykamy si¢ w pigtkowe po-
ludnie. Moi rozmdwcy to czwodrka
atrakcyjnych mlodych ludzi. Bije
z nich energia i rados¢ zycia.

EWA (28 lat, Fundacja ,,Kwiat
Kobiecosci”, stan przedrakowy szyjki
macicy, po zabiegu chirurgicznym)
wyjmuje z torebki sterylnie zapako-
wang szczoteczke i od razu rozpo-
czyna akcje profilaktyczna. - Dziew-
czyny - mowi, kiedy pdjdziecie do
ginekologa to pilnujcie, aby wykonal
cytologie taka szczoteczka, zadnym
patyczkiem z wacikiem, bo to tylko
powierzchowne badanie.

AGATA(34 lata, Fundacja ,,Ali-
via”, rak piersi, 6 lat po operacji), ma-
lutka, drobniutka, ale waleczna ni-
czym lwica, kiedy napotka na swojej
drodze jaki$ problem. Imponuje nam
wiedza o nowotworach.

DIAGNOZA

AGATA - Spotkalam lekarzy, ktorzy
mi pomagali, ale tez takich, ktorzy prze-
szkadzali

Diagnoza byta dla mnie szokiem. Uwa-
zatam, jak wigkszo$¢ ludzi, ze rak mnie nie
dotyczy, bo przeciez bytam mloda i zdro-
wa. Na sluzbowym wyjezdzie znalaztam
guzek w piersi. Natychmiast po powrocie
posztam do lekarza. Mialam kolezanke
kilka lat starszg, ktéra dwa lata wcze$niej
zachorowata na raka piersi. Bytam §wiado-
ma tego, co moze mnie spotka¢ i to mnie
uratowalo. Zetkniecie sie z lekarzem, kie-
dy zostalo juz potwierdzone, ze s3 to ko-
morki rakowe, bylo bardzo nieprzyjem-
ne. Prositam o dodatkowe badania, ktore
stwierdzilyby, ze nie ma przerzutéw do
innych organdw, a co za tym idzie, ze ope-
racja piersi ma sens. Doszto do ostrego
konfliktu, zmienitam lekarza i chyba na
szczgscie. Zaczelam leczenie od chemiote-
rapii. Na swojej drodze spotkalam lekarzy,
ktérzy mi pomagali, ale tez takich, ktorzy
przeszkadzali. Byli tacy, ktérzy nie szano-
wali tego, co ja méwie o swoim ciele, co ja
uwazam na temat sposobu mojego lecze-
nia, a mozecie mi wierzy¢, ze dzigki dobrej
znajomosci jezyka angielskiego bardzo
szybko zapoznatam si¢ z wynikami badan
klinicznych prowadzonych na $wiecie.
Oczywiécie nie miatam takiego doswiad-
czenia jak lekarze, ale posiadalam spora
wiedzg, ktéra moim zdaniem uprawniala
mnie do partnerskiej rozmowy o sposobie
leczenia.

SZYMON (29 lat Fundacja ,,Wy-
grajmy zdrowie”, 8 lat po operacji
raka jadra i nerki) wpada spozniony
z telefonem w reku, caly czas spraw-
dza poczte, musi by¢ aktywny, robi
kilka rzeczy na raz.

ZANETA (34 lat, Stowarzysze-
nie Pomocy Chorym na Przewlekla
Bialaczke Szpikowa, od 5 lat zmaga
sie z bialaczka), niesmiala, z trudem
zdobywa si¢ na wyznania. ,,Po raz
pierwszy od czasu zachorowania bio-
re udzial w takiej rozmowie” - méwi
ze Izami w oczach. Prosi o zachowa-
nie anonimowosci. ,Mam przewlekla
bialaczke nie chce, zeby otaczajacy
mnie ludzie wiedzieli o mojej choro-
bie i traktowali mnie z tego powodu
inaczej, chce zy¢ normalnie” - wyja-
snia.

SZYMON - 9 miesiecy drogi przez
meke

Zaczng od tego, jak wazna jest troska
o swoje ciato, obserwowanie go, odbieranie
sygnalow, jakie nam wysyta. To nie jest zad-
na hipochondria nawet jak ma si¢ kilkana-
$cie, czy dwadziescia kilka lat. Profilaktyka
i wczesne wykrycie choréb nowotworo-
wych jest wlasnie tym, czym sie zajmuje-
my w naszych organizacjach. Sam jestem,
tego przyktadem. W moim przypadku bylo
tak, ze przez 9 miesigcy chodzilem od le-
karz do lekarza, od jednego specjalisty do
drugiego, a jak sami wiecie, w mlodym
organizmie rak czyni postepy w zatrwa-
zajacym tempie. Mialem 19 lat, pracowa-
fem w Biurze Marketingu i Reklamy TVP
i bylem bardzo dumny z tego, ze jestem
najmlodszym etatowym pracownikiem
w tej firmie. Kiedy zaczatem odczuwac
béle w okolicach krzyzowo-ledzwiowych
poszedlem do lekarza pierwszego kontak-
tu, ktory wystal mnie do urologa, ten zlecit
USG, na ktérym pojawila si¢ wielka czarna
dziura, ale jako$ nikogo specjalnie nie za-
niepokoila. Wykonane w 3. miesigcu lecze-
nia badanie tomograficzne znowu pokaza-
fo t¢ zmiang. W 4. miesigcu bél w nocy tak
mi dokuczal, ze mogtem spac jedynie na
kleczkach. W dzien, zajety praca jakos, go
znositem. Zaproponowano mi kolejne ba-
danie - biopsj¢ brzucha bez znieczulenia,
przed ktérym po prostu ucieklem. Potem
byty dwa btednie zinterpretowane USG ne-
rek, na ktorych zobaczono zamiast nowo-
tworu, kamien nerkowy i piach. Dostalem
leki na rozpuszczenie kamienia, zalecono

mi bieganie po schodach i picie duzej ilosci
piwa. W 6. miesigcu trafitem do ortopedy,
ktory po wykonaniu rezonansu kregostupa
stwierdzil, ze jestem przypadkiem, zda-
rzajagcym sie raz na 100 milionéw — mam
o jeden krag wigcej i ten krag naciska na
nerw, co jest powodem moich boléw. Za-
czatem trwajaca 1,5 miesigca rehabilitacje,
po ktorej bylem bardziej rozciagniety, ale
bdle nie ustagpily, Musze dodac, ze jestem
tak nietypowy, Ze nawet badanie marke-
réw nowotworowych, tez nic nie wykazato.
Kiedy po 9 miesigcach tej drogi przez meke
trafitem na Oddziat Urologii Centrum On-
kologii w Warszawie pod opieke dr Iwony
Skonecznej, tamtejsi znakomici specjalisci
od razu wiedzieli, co mi jest. Zdiagnozowal
mnie dr Wojciech Rogowski Diagnoza byta
oczywista — rak jadra i nerki.

EWA - széstemu zmystowi mojej
mamy, zawdzieczam to, Ze zyje

Stuchajac waszych historii, mysle, ze
nie powinnam tu by¢, bo ja miatam wiecej
szczescia, tylko otartam si¢ o raka. Szoste-
mu zmyslowi mojej mamy, zawdzieczam
to, ze Zyje. Mama zawsze dbala o zdrowie
rodziny, nauczyla nas tego, zebysmy robili
badania profilaktyczne. Wykonywatam cy-
tologie co roku, ale wtedy, kiedy mi sie to
przydarzylo bylam przez poéttora roku za-
granica i po powrocie jako$ nie moglam sie
zebra¢. Mama, jakby co$ przeczuwala nale-
gala: ,No idz, kiedy pdjdziesz” I poszlam.
Bylam zdziwiona, kiedy dostalam telefon
z rejestracji. Poroszono mnie o odebranie
wynikow osobiscie. Na moje pytanie: ,,Czy
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nie moga mi przez telefon powiedzie¢?” -
rejestratorka zdecydowanie odmoéwita. To
juz mi dalo duzo do myslenia. Pan doktor
powiedzial mi, ze nie ma dla mnie dobrych
wiadomosci: ,,Co$ jest, podejrzewam raka
szyjki macicy, z taka mlodg osobg, ktdra
ma wirusa HPV pierwszy raz si¢ spoty-
kam, gdyby przyszla pani pét roku pdz-
niej, nie wiem, co by bylo - moze trzeba
bytoby wycina¢ wszystkie narzady rodne.
Prosze jak najszybciej poddac sie zabiego-
wi”. Poptakatam si¢, w mojej glowie klebilo
sie wiele mysli, a przede wszystkim - czy
moge mie¢ dzieci? Pan doktor poradzil mi
tez, zebym dla pewnosci skonsultowala sie
z innym lekarzem, co zrobilam i niestety
otrzymatam potwierdzenie diagnozy. Na
szczgscie wszystko dobrze si¢ skonczy-
fo. Trafitam ,w dobre rece”. Leczylam sie
u dr n. med. Krzysztofa Stepniewskiego
w Szpitalu w Grodzisku Wielkopolskim.
Bylam o wszystkim informowana, a przede
wszystkim czulam si¢ bardzo komfortowo
lezac w szpitalu. Mialam naprawde dobrg
opieke. Najwazniejsze, ze moge bez proble-
mu starac sie o dziecko. Wiem jedno - pro-
filaktyka ratuje zycie!

ZANETA - uwazalam, Ze to niespra-
wiedliwe, bo przeciez moje dzieci nie
mog3 zostac bez opieki

Musze przyzna¢, ze nigdy nie cofalam
sie w czasie, nie opowiadalam o swojej
chorobie. Bylam po studiach, zacz¢lam
staz. Chcialam wszystko pogodzi¢ — male
dzieci, prace, strasznie gonitam. Zaczg¢lo sie
od typowych objawéw: szumy w uszach,

krwotoki, omdlenia, czeste infekcje, ktdre
leczono antybiotykami, ale nikt nie zlecit
mi dodatkowych badan, a ja tez mysla-
fam sobie — normalne, od dzieci tapi¢. No
i bolacy brzuch, spuchnieta watroba i le-
dziona. Podejrzewalam, ze jestem w ciazy.
Posztam do ginekologa i od razu skierowa-
no mnie na hematologie, ale nie poszlam
tego dnia, czulam, ze dzieje sie, co$ zlego.
Przez noc przygotowalam si¢ na pobyt
w szpitalu i przede wszystkim przygoto-
walam synéw - zrobitam porzadki w ich
szafkach, spakowalam do przedszkola.
Rano pojechalam do szpitala. Na woézku
inwalidzkim zawieziono mnie do tézka.
Buntowalam si¢ wewnetrznie - dlaczego
tak mnie traktujg, przeciez nie jestem cho-
ra. Wyniki - 400 000 bialych ciatek — mo-
wily same za siebie. Lekarze zaczeli walke
o moje zycie. Byl to koszmar, uwazatam, ze
to niesprawiedliwe, bo przeciez moje dzie-
ci nie mogg zosta¢ bez opieki. Momentami
zapominalam jak si¢ nazywam, ale udawa-
tam, ze wszystko jest OK. Po 3 tygodniach
lekarze postawili diagnoze — ostra biatacz-
ka szpikowa. Dostalam lek, ktéry biore do
dzisiaj, teraz w maksymalnej dawce. Mam
nadzieje, ze bedzie na mnie dzialal. Powoli
przyzwyczajatam si¢ do tego, ze mam prze-
wleklg chorobe, z ktorg musze zy¢. Od nie-
dawna wracam do normalnego zycia. Zaj-
muje si¢ budowa domu, opiekuje¢ dzie¢mi.
Dzieki tym matym facetom, ktérych mam
obok siebie i ktérych wolanie: ,Mamo,
mamo!” - ciagle slysze, jako$ sobie radze.
Wstaje o 6.00 rano, klade sie spa¢ o 12.00
w nocy i czuje si¢ zdrowa.

LECZENIE

AGATA - sala szpitalna jak pokoj
w akademiku

Po diagnozie przeszlismy z bratem
szybki kurs onkologii w Internecie w za-
kresie leczenia raka piersi. Gtéwnie byty to
materialy angielskojezyczne. W warszaw-
skim osrodku onkologicznym zapropo-
nowano mi pelng radykalng mastektomie,
innego wyjécia nie widziano. Udalo mi si¢
dosta¢ na konsultacje do prof. Veronessie-
go w Mediolanie, ktory jest stawa §wiatowa
w zakresie operacji oszczedzajacych pier-
si, ciggle udoskonala techniki, wynajduje
sposoby na ratowanie piersi kobiet. Profe-
sor stwierdzil, ze po chemii, w czasie ktdrej
mdj guz zmniejszyt sie do 1 cm, mozna wy-
kona¢ tzw. kwadratomie lub mastektomie
podskérng z jednoczesnym wszczepieniem
implantu, co dla mnie, mlodej kobiety
byto bardzo wazne. Taka operacje mozna
byto przeprowadzi¢ w Mediolanie, ale jej
koszt wynosit 250 tys. z1, na co mnie i mo-
jej rodziny nie bylo sta¢. Po powrocie do
Warszawy zaczetam szukad lekarza, ktory
wykonalby operacje oszczedzajaca. Odwie-
dzitam okolo 20 chirurgéw; zartowalam,
ze ogladalno$¢ moich piersi przekracza
ogladalnos¢ biustu Pameli Anderson. Nikt
nie chcial podja¢ si¢ takiej operacji. Kiedy
bytam juz bliska rezygnacji, dowiedziatam
sie od jednego z lekarzy z Centrum On-
kologii, ze wlasnie do szpitala w Gdansku
przenidst sie prof. Jaskiewicz, ktory jako
jedyny w Polsce wykonuje takie operacje
piersi. Na tydzien przed wyznaczong ma-
stektomig zadzwonilam do prof. Jaskiewi-
cza méwigc mu, ze jest moja ostatnia deska
ratunku. Profesor blyskawicznie wyznaczyt
termin, ale 4 lata temu NFZ nie catkowicie
refundowal operacje oszczedzajace. Mu-
sialam zaplaci¢ za implant piersi i zabieg
rekonstrukcji. Teraz takie operacje s3 juz
wykonywane i refundowane. Potem po-
jawit si¢ kolejny problem z napromienio-
waniem. Okazalo sie, Ze w Warszawie nie
potrafig napromienia¢ piersi z implantem,
a w moim przypadku bylo to konieczne.
Zrobiono mi to w Gdansku. Zeby otrzyma¢
leczenie oszczedzajace mojg piers, ktorego
oczekiwatam jako osoba mtoda, musialam
wlozy¢ w to wiele trudu i pieniedzy. Gdyby
nie wyjazd do Mediolanu, nawet nie wie-
dzialabym, Ze jest dla mnie szansa, ratu-
nek przed tak duzym okaleczeniem ciala,
jakim jest radykalna mastektomia. Jest mi
bardzo przykro, ze nikt z lekarzy w Polsce -
a nie moge uwierzy¢, ze nie wiedzieli — nie
udzielil mi informacji. Nawet, jesli wigzalo
sie to z dodatkowymi kosztami czy wiek-
szym ryzykiem nawrotu choroby, chcialam
wiedzie¢ o tym, mie¢ wybdr. Mialam 27 lat
i oczywiscie wazne bylo dla mnie zycie, ale
jego dalsza jako$¢ tez. Wiele o tym proble-
mie, dotyczacym mlodych kobiet chorych
na raka piersi mowi fakt, ze kiedy znala-
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ztam sie w sali szpitala w Gdansku, poczu-
fam si¢ jak w akademiku. Bylo nas tam 5
dziewczyn, ja bylam najstarsza — 27 lat -
a najmlodsza miafa 18. Wszystkie chcialy-
$my zy¢ i zachowad, o ile to mozliwe, piers.
Inny temat, to profilaktyka raka piersi.
NFZ refunduje i zaleca w ramach badan
profilaktycznych USG piersi kobietom
dopiero po 35 roku zycia, a jak $wiadczy
moj przyklad i moich wspoéttowarzyszek
ze szpitala, trzeba wykonywac to badanie,
jesli ma sie jakiekolwiek podejrzenia o no-
wotwor. W przypadku mojej zmarlej ko-
lezanki zlekcewazono nawet wynik USG,
powiedziano jej, ze taka ma urode piersi,
a 8 miesiecy pozniej okazalo si¢, ze ma bar-
dzo zaawansowanego raka. Trzecia sprawa,
ktéra dotyczy leczenia os6b miodych cho-
rych na raka, to brak pelnej informacji na
temat skutkdw ubocznych chemio- czy ra-
dioterapii, a raczej mozliwosci zapobiega-
nia im. Informuje si¢ mtodych pacjentdw,
ze te terapie u 60% oséb powoduja utrate
plodnosci, ale nikt nie méwi im o tym, ze
mozna zabezpieczy¢ material genetyczny.
Postep w tej dziedzinie jest olbrzymi, kiedy
ja zaczynalam leczenie zamrazano jedynie
zarodki - zaptodnione komarki jajowe. Te-
raz mozna zamrozi¢ same komorki. NFZ
nie placi tez za zabezpieczenie materialu
rozrodczego ludzi mlodych, ktéry moze
by¢ uszkodzony z powodu chemio- czy
radioterapii. NFZ powinien pomysle¢ o
naszym problemie, tak jak refunduje le-
czenie chorob serca po tych terapiach osob
w starszym wieku. Posiadanie dzieci jest
dla wielu ludzi sensem zycia. Mlodzi pa-
cjenci chorzy na nowotwory sg podwoj-
nie do$wiadczani, raz z powodu choroby,
a dwa z powodu odebrania im mozliwos$ci
posiadania potomstwa.

SZYMON - moje leczenie bylo najlep-
sze, jakiego moglem oczekiwa¢

Po horrorze, jaki przeszediem z 9 mie-
siecznym procesem diagnozowania, moje
leczenie w Centrum Onkologii w Warsza-
wie bylo najlepszym, jakiego moglem ocze-
kiwa¢. Szybkos¢ i intensywnos¢ leczenia,
jaka mi zaproponowano moéwila o moim
stanie sama za siebie. Otwierano mnie 3
razy i tydzien po operacji podano chemieg,
co bylo ze strony lekarzy niestandardowym
i odwaznym posuni¢ciem. Uratowali mi
zycie. Poza tym uzgadniano i informowa-
no mnie o wszystkim.

EWA - profesor traktowal mnie jak
corke

Moje oczekiwania, mlodej pacjentki
zagrozonej rakiem tez zostaly spelnione.
Najwazniejsze bylo to, ze od razu zostalam
poddana operacji. Profesor traktowal mnie
jak corke, widac bylo, ze jest osobiscie po-
ruszony tym, ze tak mloda osobe spotkalo

takie nieszcze$cie. Wyjasnial mi wszystkie
kwestie dotyczace leczenia, w tym mozli-
wosci zaj$cia w cigze i to, Ze nie ma zad-
nych przeciwwskazan, ani z powodu za-
razenia wirusem, ani z powodu zabiegu,
bo istnieje wiele sposobéw wzmocnienia
macicy. Wytlumaczyl mi, ze nie potrzebnie

Diablo Wtodarczyk'i Szymon Chrostowski,
Maraton Warszawski

sie niepokoje tez tym, ze powinnam zrobi¢
to jak najszybciej. Wtedy mialam inne pla-
ny zyciowe, nie bytam gotowa na rodzenie
dzieci.

ZANETA - wiem, Ze zrobiono wszyst-
ko, zeby mnie uratowa¢

Lekarze dokladnie wprowadzili mnie
w proces leczenia, ale kategorycznie zabro-
nili zachodzenia w cigze, bo to byloby za-
grozeniem dla zycia. Uswiadomiono mi, ze
moja terapia celowana absolutnie to wyklu-
cza. W tragicznej sytuacji, w jakiej bylam,
kiedy znalazlam si¢ w szpitalu, kiedy liczyt
sie kazdy dzien i kiedy o mnie walczono,
nikt nie myslal o zabezpieczeniu mojego
materiatu genetycznego, bo nie bylo wtedy
takiej praktyki, a przypuszczam, ze i wie-
dzy. Nie mam o to do nikogo najmniejszej
pretensji, bo wiem, Ze zrobiono wszystko
zeby mnie uratowac, takze dla moich dzie-
ci, zeby nie byly sierotami. Teraz, kiedy
jestem czlonkiem naszego Stowarzyszenia
uczestnicze w spotkaniach z hematologami
z calej Polski. Sg to znakomici specjalisci,
odpowiadaja na wszystkie nasze pytania,

dotyczace takze naszego Zycia intymnego,
w tym o mozliwosciach zabezpieczenia
materialu genetycznego przed podjeciem
terapii.

ZYCIE INTYMNE

AGATA - obudzilam si¢ z moja piersia

Fakt, ze obudzilam si¢ po operacji
z mojg piersig, bo to byla moja skora, moja
brodawka, sprawil, iz nie mialam potem
zadnych probleméw w zyciu intymnym.
Miatam malg blizne i tylko na plazy, kiedy
ktadtam sie na brzuchu, odczuwatam roz-
nice. Operacja piersi z jednoczesnie wy-
konang rekonstrukejg zapewnita mi pelny
komfort ruchu no i komfort psychiczny.
Gdybym miata wykonang tylko mastek-
tomie¢, musialabym poddawac¢ si¢ kolej-
nym bolesnym operacjom rekonstrukeji,
a dla mnie wszelka ingerencja chirurgiczna
w moje cialo jest gorsza od 4 chemii.

EWA - mialam, gdzies z tylu glowy lek
przed ponownym zarazeniem

Oczywiscie po zabiegu musialam od-
czeka¢ pewien czas przed podjeciem
wspolzycia intymnego, az rana catkowi-
cie si¢ zagoila. Musialam tez przestrzegac
pewnych zasad, np. kiedy wyjechalam na
wakacje nad morze nie wolno bylo mi si¢
kapac. Po moim doswiadczeniu z wirusem
mialam i mam caly czas gdzie$ tam z tytu
glowy lek przed ponownym zarazeniem.
Na to jest tylko taka rada - jeden staly
partner, do ktérego mamy zaufanie. Najle-
piej jeszcze, zeby ten partner wykonal test
i sprawdzil, czy jest nosicielem wirusa.

ZANETA - bardzo wazne jest, z jakim
czlowiekiem zyjemy

Moje problemy z zyciem intymnym nie
byly zwigzane bezposrednio z terapig, tylko
z nastrojami depresyjnymi towarzyszacy-
mi chorobie. Na poczatku, gdy dochodzi-
tam do siebie myslalam przede wszystkim
o tym, zeby przezy¢, o dzieciach, ktdre
moga zostac bez opieki. Miewatam ciezkie
chwile i wiem, ze trudno bylo ze mng wte-
dy wytrzymaé. W takich chwilach bardzo
wazne jest, z jakim czlowiekiem zyjemy, na
ile potrafi on nas zrozumie¢. Zycie intymne
zeszlo na dalszy plan. Nie rozmawialam na
ten temat z nikim, nawet z mezem. Kiedy
pogodzitam si¢ z tym, Ze mam przewle-
ki bialaczke szpikowg, moje zycie zaczeto
wraca¢ do normy, rdwniez na tej plaszczyz-
nie.

SZYMON - choroba stala si¢ moja
sprawg intymna

Kiedy zachorowalem, bytem bardzo
mlody, nie bylem z nikim zwigzany. Cho-
roba stala si¢ catkowicie moja sprawg in-
tymna, nikomu o niej nie opowiadatem.
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SZYMON - walczylem sam

Z chorobg walczytem sam. Powiedzia-
tem o niej tylko swojemu Szefowi i dwom
klientom, ktérych kampanie prowadzi-
fem. W pracy dlugo nie udalo mi si¢ ukry¢
choroby, bo dawaly zna¢ skutki uboczne
chemioterapii, cho¢by wypadanie wloséw,
ale nadal gralem rol¢ twardziela. Zosta-
tem zaproszony do PANORAMY w cza-
sie, gdy odchodzit nasz Papiez. Mialem,
jako przedstawiciel mlodego pokolenia,
wyglosi¢ przestanie nadziei i optymizmu,
wynikajace z nauk Jana Pawla II. Bylo to
sprzeczne z tym, co wtedy odczuwalem, co
dzialo si¢ we mnie. W dodatku po zejsciu
z wizji, kiedy zdejmowano ze mnie kable
i mikrofon, okazalo si¢ po odpieciu mary-
narki, ze otworzyla si¢ moja rana i jestem
caly zakrwawiony. ,To nic, mam tylko
raka” - powiedzialem przerazonym tech-
nikom. Nastepnego dnia sprawa juz sie
rozniosta, a ja zdecydowalem si¢ przyjs¢
do pracy z ogolong glowa. Uslyszatem wie-
le cieptych stéw wsparcia.

AGATA - szlam do pracy, bo nie chcia-
fam myslec o chorobie

Nie robitam w pracy tajemnicy ze swo-
jej choroby. Juz na poczatku $cigtam wlo-
sy na krotkie, potem skrécitam na 3 mm,
a wreszcie ogolitam gltowe. Na nikim nie
zrobilo to wrazenia. Pracowalam w tak
specyficznym miejscu - w Dziale Kreacji
Agencji Reklamowej — gdzie wszyscy prze-
scigali sie w oryginalnym wygladzie. Nie-
ktorzy mysleli, ze to moja nowa stylizacja,
ze zostalam np. buddystka. Tym, ktérzy
mnie pytali o moje nowe wcielenie, odpo-
wiadalam, ze mam raka. Chemioterapie
przechodzitam wiosna i latem, kiedy bylo
goraco i nie nositam peruki, nie krepowa-
tam si¢ moja lysa gtowa. Sztam do pracy,
bo nie chcialam mysle¢ o chorobie, bo
chcialam zarabia¢ pienigdze, potrzebne
mi na dodatkowe badania, mieé¢ $wiado-
mo$¢, ze nie oddaje pola rakowi. ,,Musze
prowadzi¢ zycie takie, jak dotychczas, bo
inaczej choroba nad nim zapanuje” - tak
wtedy myslalam. Jezdzitam na chemi¢ do
Gdanska i Poznania i po wlewie, na wia-
sng odpowiedzialno$¢ wypisywalam sie
ze szpitala, by jeszcze tego samego dnia
wroci¢ do Warszawy, a nazajutrz péjs¢ do
pracy. Mialam ogromne wsparcie w swoim
Szefie, ktéry zapewnil mi spokojny azyl,
przekonal Zarzad, ze jestem osoba, ktdrej
absolutnie nie mozna zwolni¢, bo mialoby
to zty wplyw na wizerunek firmy. Koledzy
tak organizowali mi czas pracy, ze moglam,
przychodzi¢ na godzine 11.00 lub pracowa¢
w domu, gdy sie zle czutam. Nie musiatam
tez z moja, tysa glowa jezdzi¢ do klientéw,
przygotowywalam prezentacje, a inni ja

przedstawiali. Niestety, kiedy przeniostam
sie do innej agencji, wszystko bylo dobrze,
az do momentu, kiedy przedstawitam jed-
nodniowe zwolnienie z powodu chemii.
Cho¢ miatam podpisany list intencyjny,
z ktorego wynikalo, ze po pozytywnie
ocenionym okresie prébnym podpiszemy
umowe na czas nieokreslony, to zwlekano
z tym, przedluzano mi umowy na 3 mie-
sieczne okresy okreslone i w dodatku nie
placono pensji w tej wysokosci, na jaka sie
umoéwilismy. Podzigkowatam za prace. Te-
raz pracuje jako freelancer i wolontariusz-
ka Fundacji i tak zasuwam, ze nie mam
czasu na to, by by¢ chora i mysle, ze moj
organizm o tym wie. Caly czas tak biegne,
ze nie mam czasu na chorowanie i umiera-
nie. Wierze, bo nie mam na to zadnych do-
wodow, ze w ten sposdb wyzwala sie jaka$
pozytywna energia, ktéra napedza mnie do
zycia. Nie uwazam za dobre zaglebianie si¢
w chorobe. Doswiadczenie choroby nowo-
tworowej jest czyms, co calkowicie prze-
kreca ster w zyciu. Jezeli jesteSmy w trakcie
leczenia i jest to staly i intensywny element
naszej egzystencji, to trudno o tym zapo-
mnie¢, ale trzeba nauczy¢ si¢ z tym zy¢.

SZYMON - chciatem zakrzycze¢ raka

W pracy stworzono mi wrecz idealne
warunki, do przetrwania choroby. Moi
szefowie nie mieli mi za zte zwolnien, ale
ja z nich nie korzystalem. Przychodzilem
do biura zwiniety w pol, obolaly. Szef na-
kazywal mi wrecz, wraca¢ do domu, a ja
nie moglem wytrzyma¢ sam, ze swoimi
myslami. Wynajdywalem wiec sobie jakies
dodatkowe zajecia, zaczalem prace nad
stworzeniem Fundacji. M6j dwczesny wy-
glad - lysa glowa, zgiety w pot — doskonale
dziatal na sponsoréw, od razu znajdywaly
sie fundusze. Z perspektywy czasu mysle,
ze troche¢ przeginalem, za bardzo wycien-
czalem swdj organizm. Chyba chcialem
zakrzyczec raka.

EWA - w pracy nie widziano nawet, ze
mialam zabieg

Tez uznalam, ze praca to najlepszy
sposob na chorobe. Zaraz po ustyszeniu
diagnozy najpierw sie rozptakatam, a po-
tem wrdcitam do pracy. Nie powiedzialam
jednak o swoich problemach Szefowi, po
prostu, po babsku wstydzilam sie przed
obcym facetem opowiada¢ o swojej intym-
nej kobiecej przypadltosci. W pracy zauwa-
zono, ze jestem czym$ przygnebiona, ale
ja nie bylam skora do zwierzen. Poza tym
uznalam, ze jesli jest to tylko stan przed-
rakowy, to nie bede z tego robi¢ wielkiego
halo, bo byloby to nie w porzadku wobec
ludzi chorych na nowotwory. O mojej cho-
robie wiedziala tylko rodzina, ktéra dafa
mi najlepsze wsparcie. Niestety nie moge
tego powiedzie¢ o moim partnerze, ktory

nie umiat znalez¢ si¢ w tej sytuacji. W pra-
cy nie wiedziano nawet, ze mialam zabieg,
kiedy posztam do szpitala, wzietam urlop
i powiedziatam, ze wyjezdzam na wakacje.

ZANETA - méj plan dnia jest wypel-
niony od rana do wieczora

Po wyjsciu ze szpitala, bytam w tak
kiepskim stanie, ze nie nadawalam si¢ do
niczego. Jestem z wyksztalcenia kosme-
tyczka i moja praca wymaga duzego wy-
sitku. Postanowiliémy z me¢zem, ze lepiej
bedzie, jesli zostane w domu i zajme sie
dzie¢mi. Maz ciezko pracuje, zeby utrzy-
ma¢ rodzing - wychodzi o 7.00 a wraca
0 23.00. M¢j plan dnia tez jest wypelniony
od rana do wieczora. Nie tylko prowadze
dom, wychowuje synéw, ale staram si¢ po-
maga¢ innym miedzy innymi w ramach
Stowarzyszenia. Czasami nie zostaje mi ani
chwilki dla siebie. Nie wiem, czy to dobrze,
ale przynajmniej nie mysle o chorobie.

POD OCHRONA PRAWA

SZYMON - wszystko polega na men-
talnosci ludzi, ktorzy nas zatrudniaja

Tak wazne dla ludzi mlodych chorych
na raka, problemy zwigzane z praca, wyni-
kaja z tego, ze nie ma zadnych chronigcych
nas przepiséw prawnych lub nie wiadomo
jak si¢ do nich odwolaé. Z jednej strony
obowigzuje ochrona danych osobowych
czy Kodeks Pracy, a tak naprawde wszyst-
ko polega na mentalnosci ludzi, ktérzy nas
zatrudniajg czy dobrym obyczajom panu-
jacych w konkretnych firmach. Przyklad
mdj i Agaty doskonale to ilustrujg. Ja mia-
tem szczescie.

AGATA - jesteSmy w paradoksalnej
sytuacji

Gdybym nie przyniosta zwolnienia
z oznaczeniem kodu choroby i z pieczatka
Instytutu Onkologii z pewnoscig dostata-
bym umowe na czas nieokreslony i dobra
pensje. Gdzie tu jest ochrona danych oso-
bowych? Kazdy moze sprawdzi¢ w Interne-
cie, na co choruje, znajdujac kod choroby.
Warto by pomysle¢ o jaki$§ uregulowaniach
prawnych, ktére by rzeczywiscie zapew-
niaty ochrone danych. Zreszta co tu moéwié
o pracodawcach, jesli nawet w ZUS-ie nie
ma jasnosci, co do przyznawania rent lu-
dziom mlodym chorym na raka. Po 6 la-
tach walki z nowotworem, kiedy stanetam
przed komisja w ZUS-ie, pierwszym argu-
mentem, ktory ustyszatam bylo to, ze mam
przecie 34 lata i jestem za mloda na rente.
Potem pani doktor si¢ poprawila i zaczeta
kwestionowa¢ poprawno$¢ mojej doku-
mentacji. Jesteémy w paradoksalnej sytu-
acji - z jednej strony mamy ZUS, ktory nie
chce nam przyzna¢ renty, uwaza ze nadaje-
my si¢ do pracy, a z drugiej pracodawcéow,
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ktdérzy na widok naszej diagnozy, czy histo-
rii choroby nie chcg nas zatrudniac.

NOWOCZESNE TERAPIE

SZYMON - chcemy standardéw do-
stosowanych do ludzi

Najwazniejszym  problemem ludzi
mlodych chorych na raka jest dostep do
nowoczesnych terapii. To my, jak tu juz
powiedzieliSmy, przechodzimy cala droge
- od diagnozy, przez leczenie, operacje, te-
rapie do, daj Boze, wyzdrowienia. Chcemy
standardéw dostosowanych do ludzi, a nie
tworzonych przez lekarzy-urzednikow cze-
sto kierujacych sie swoimi partykularnymi
interesami czy ambicjami naukowymi. Co
z tego, ze pacjent chodzi od specjalisty
do specjalisty, jesli nie wykonuje mu si¢
podstawowych badan potwierdzajacych
diagnoze. System placi za te wizyty. Albo
standardy podawania lekéw onkologicz-
nych - niektére podaje sie przy 4 wzno-
wie, a przy 5 juz nie, przy zajeciu 8 wezlow
u kobiet chorych na raka a przy 9 juz nie.
Kto ma moralne prawo o tym decydowac?

EWA - lepiej wyda¢ mniejsze pienia-
dze na profilaktyke

Moja organizacja ,,Kwiat Kobiecosci”
stara si¢ wdrozy¢ w zycie projekt ,,Zlotych
Standaréw wizyty w gabinetach ginekolo-
gicznych” Juz na starcie pojawiajg si¢ pro-
blemy odnosnie objecia patronatéw przez
Towarzystwa Ginekologiczne. Eksperci nie
zgadzaja sie z punktem dotyczacym wyko-
nywania cytologii raz do roku. Europejskie
standadry moéwia o wykonywaniu cytolo-
gii raz na kilka lat. Ja si¢ z tym nie moge
zgodzi¢, chociazby dlatego, Ze sama jestem
przykltadem na to, ze nie robitlam cytologi
przez poltora roku, i okazalo sie¢, ze mam
wirusa HPV, i wyraznie uszlyszalam od
lekarza, ze gdybym przyszta pét roku poz-
niej mogloby by¢ juz za pézno. Rok moze
by¢ juz na krawedzi ryzyka zwtlaszcza
u mlodych kobiet, u ktérych komorki ra-
kowe mnozg si¢ szybko. Lepiej jest wydaé
mniejsze pienigdze na profilaktyke niz po-
tem niewspdlmiernie wieksze na leczenie.
Dziewczyny powinny si¢ szczepi¢, a mez-
czyzni powinni wykonywac¢ profilaktyczne
badania na obecnos¢ wirusa HPV.

AGATA - czy ktos, to liczy i sprawdza

Szymon moéwil o standardach dostoso-
wanych do ludzi. Mysle, ze powinny by¢
stworzone standardy dotyczace leczenia
nas, miodych, bo u nas przebieg choroby
nowotworowej jest duzo bardziej dyna-
miczny, a zarazem nasze mlode organy sa
w stanie duzo wigcej wytrzymac. Moze-
my by¢ leczeni bardziej agresywna chemia
w zamian za uchronienie nas przed ma-
stektomia, stomig czy kastracja. W USA

juz powstaja zespoly lekarzy zajmujace
sie mlodymi pacjentami onkologiczny-
mi. Nasze standardy leczenia przewiduja
podawanie okreslonych lekéw w danym
stadium choroby. Im lek bardziej skutecz-
ny, nowoczesny i drozszy w tym wyzszym
stadium jest podawany. Te procedury sa
nielogicznie i nie Zyciowe, zwlaszcza w na-
szym przypadku, bo podanie nam leku we
wczesnym stadium zahamowato by rozwoj
choroby, ktéry u nas jest blyskawiczny.
System tez zaoszczedzitby na leczeniu, bo
zamiast podawac¢ kolejne leki i dopuszczaé
do rozwoju choroby, moze zatrzymaloby
sie ja na wezesnym etapie. Czy ktos to liczy
i sprawdza?

DLACZEGO ZAKLADAMY
FUNDACIJE

SZYMON - zalozylem Fundacje jako
votum, Ze leczenie szczesliwie przebiegto

Dlaczego zalozytem Fundacje ,Wy-
grajmy Zdrowie”? Jako votum, Ze leczenie
szczesliwie przebieglo, ze wyzdrowialem.
Pochodze z malej wioski z pod Poznania,
gdzie jeszcze niektorzy uwazajg raka za
chorobe zarazliwg. Kiedy zachorowalem
bytem bardzo mliody i niewiele wiedziatem
o nowotworach. Chcialem ustrzec przed
ta nieSwiadomoscig innych, zeby wiedzieli
jak zapobiega¢ takim chorobom. Fundacja
~Wygrajmy Zdrowie” zajmuje si¢ nowo-
tworami urologicznymi: jadra, prostaty,
nerki, pecherza moczowego. Wyobrazcie
sobie kogo$, kto w pore ostrzegt i uratowat
cho¢by jednego cztowieka. My przez swoje
dzialania profilaktyczne, prowadzone na
szeroka skale, gtéwnie w mediach chcemy
dotrze¢ do jak najwiekszej liczby oséb, ura-
towac jak najwiecej chorych dzieki wcze-
snej diagnozie.

AGATA - pomagamy chorym na no-
wotwory zbiera¢ pieniagdze na nowocze-
sne terapie

To, co kierowalo mng i moim bratem,

kiedy zakladalismy Fundacje Onkologicz-
ng Oséb Mtodych ,Alivia’, to kilka pro-
bleméw, z ktorymi zetkneliSmy si¢ sami
podczas mojej choroby. Pierwszy to brak
w Internecie informacji w jezyku polskim
na temat nowych lekéw, nowych terapii
przeciw nowotworom, a drugi brak fun-
duszy na leczenie takimi nowatorskimi
metodami i mozliwosci ich zdobywania.
Dlatego zajmujemy si¢ gtéwnie udostep-
nianiem na naszej stronie mozliwie bieza-
cych informacji w jezyku polskim na temat
nowoczesnych lekdw i terapii przeciwko
réznym rodzajom raka, aby umozliwi¢
tym chorym, ktdérzy nie znaja angielskiego
wiedze o stosowanych obecnie na calym
$wiecie sposobach walki z nowotwora-
mi. Cho¢ wigkszos¢ z tych lekéow nie jest
jeszcze wprowadzona do naszego systemu
leczenia i nawet nie s3 nimi leczeni cho-
rzy w Europie, to warto o nich wiedzie,
bo moze to by¢ dla kogo$ przystowiowa
ostatnia ,,deska ratunku”. Poza tym z wia-
snego doswiadczenia wiem, z jak duzymi
pieniedzmi wiaze si¢ kuracja nowoczesny-
mi lekami onkologicznymi. Moja rodzina
i ja wydalismy ponad 100 000 zt na terapie¢
lekiem, ktory kosztowal miesigcznie 7600
zl. W pewnym momencie tych pieniedzy
zabraklo i okazalo sie¢, ze nie ma fundacji,
ktéra pomagalaby w pozyskiwaniu fun-
duszy na leczenie. Dlatego poprzez nasza
Fundacj¢ pomagamy chorym na nowo-
twory zbiera¢ pienigdze na nowoczesne te-
rapie. Zakladamy im strone, umozliwiamy
darczyncom dokonywanie wplaty on-line.
Jeden z naszych podopiecznych bierze te-
raz udzial w programie klinicznym no-
wego leku w USA i cho¢ za lek nie placi,
bo jest on w fazie badan, to ponosi koszty
przelotéw i pobytu w Stanach Zjednoczo-
nych. Czekajg go 4 lata leczenia, ale jest na-
dzieja i cieszymy si¢, ze mozemy mu ja daé
dzieki naszej dziatalnosci.

Wystuchala Aleksandra Rudnicka
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AmazonKki
| macierzynstwo

Z inicjatywy Federacji Stowarzyszen AMAZONKI w 2012
roku powstala niezwykla wystawa fotograficzna ,,Amazonki &
macierzynstwo. Zdrowe i piekne dla dzieci” autorstwa Katarzyny
Piweckiej.

Dzigki lepszej dostepnosci do badan profilaktycznych i wiek-
szej $wiadomosci kobiet, coraz czesciej rak piersi jest wykrywany
u kobiet mlodych, w wieku rozrodczym, a takze w czasie cigzy. To
problem spoteczny, o ktérym nalezy mowic.

Bohaterkami fotografii sa zaréwno Amazonki z dlugim sta-
zem choroby, ktére moga o sobie powiedzie¢, ze wygraly z rakiem
piersi, jak rowniez mlode Amazonki z maluchami. Niektére z nich
urodzily dzieci zanim w ich zyciu pojawil si¢ rak, niektére zas
zdecydowaly sie urodzi¢ juz po diagnozie. Ze zdje¢ bije rados¢,
a takze sila i piekno kobiet, ktére prowadzg dobre, szczesliwe zycie
rodzinne, mimo zmagan z choroba.

Choroba nowotworowa jest sprawa rodzinng. Kiedy choruje
mama, odczuwa to cala rodzina. Wszyscy jej bliscy konfrontuja
sie z rakiem. Jak z nimi rozmawia¢? Jak informowa¢ dzieci o cho-
robie? Jak tagodzic¢ lek mamy i jej bliskich? Czy rak moze scemen-
towa¢ rodzing? Chcemy pokaza¢d, jak Amazonki poradzily sobie

z tymi wyzwaniami. Bo kazde macierzynstwo jest pigkne!

Niezaleznie od tego, czy diagnoza przyszla przed, czy po uro-
dzeniu dzieci, Amazonki chca powiedzie¢ wszystkim kobietom,
ze z rakiem mozna wygra¢, miec¢ szczgsliwg rodzing i spetniac si¢
w macierzynstwie. Réwniez, ze po leczeniu raka piersi kobieta
moze zaplanowa¢ macierzynstwo i cieszy¢ sie zdrowymi dzie¢mi.

Joanna i Monika to mlode mamy rocznych dzieci, ktére nie
baly si¢ podja¢ decyzji o macierzynstwie po przebyciu choroby
nowotworowej. Sg przykladem tego, ze po leczeniu raka mozna
odzyska¢ dawne szczesliwe zycie i bardzo swiadomie przygotowaé
sie do powiekszenia rodziny.

Druga Joanna natomiast wykryla u siebie raka krétko po uro-
dzeniu dziecka. Jest w trakcie leczenia. Zdjecie Jej i coreczki otwie-
ra cykl portretéow i pokazuje, ze mimo choroby mama Amazonka
daje dziecku rado$¢, czulos$¢ i moc pozytywnych bodzcow.

Pozostale bohaterki w momencie diagnozy mialy juz rodziny
i dzieci w wieku od 7 do 17 lat. Dla kazdej z nich diagnoza wigzata
sie z troska o dzieci.

Opracowala Marta Baranowska
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Joanna i synek Bartek

Zachorowala kilka miesiecy po tym, jak
poznala przysztego meza. ,,Nie powiedzia-
fam mu, Ze ide na pierwsza chemie. Ale
pézniej si¢ przyznalam. I powiedzialam,
ze zrozumiem, jak odejdzie. A on, Ze mnie
kocha. I tak od siedmiu lat jestesmy razem.
Cztery lata temu wzieliSmy $lub”

Od samego poczatku choroby myslata
o dziecku. ,Miatam 33 lata, wigc to byt naj-
wyzszy czas’. Juz podczas pierwszej wizyty
zapytala onkologa, czy bedzie mogta uro-
dzi¢, gdy wyzdrowieje. Dostala leki, ktore
ochronity komorki jajowe przed chemig.
I zaszla w ciaze. Po porodzie karmita pier-
sig: ,, Iylko przez miesigc, bo maly sie nie
najadal. Ale nie sadze, by byto to zwigzane
z tym, ze mam jedna piers. Raczej z ogol-
nym moim stanem emocjonalnym. Znam
kobiety, Amazonki, ktore wykarmity dzie-
ci jedna piersig” Dlaczego wzigla udzial
w sesji Amazonki & Macierzynstwo?
~Wiekszo$¢ kobiet, ktére zobaczycie na
wystawie, zachorowaly juz po urodzeniu
dziecka. Chciatam pokaza¢, ze mozna uro-
dzi¢ zdrowe malenstwo nawet po chorobie.
Tak jak ja”

Joanna i coreczka Olga

Projektantka w agencji reklamowe;j.
O tym, Ze ma raka dowiedziala si¢, gdy
coreczka Olga miala siedem miesigcy.
Zrozumiala, Ze tez moze, ze musi walczy¢,
przede wszystkim dla dziecka. Istnienie
corki sprawia, ze szybciej regeneruje sie
po zabiegach. ,Wiem, ze musze wsta¢, bo
Olga mnie potrzebuje. Lepiej radze sobie
tez psychicznie, bo nie mam czasu sku-
pia¢ sie na chorobie. Tak naprawde moje
macierzynstwo niczym si¢ nie rézni od
macierzynstwa osoby zdrowej. No, moze
zwracam wigkszg uwage na detale, szybciej
sie wzruszam, ale poza tym - zyje jak kazda
inna mama”. Do udzialu w sesji zdjeciowej
zglosila si¢ sama. ,,Chcialam pokaza¢ mlo-
dym dziewczynom, Ze musza si¢ badac,
a jak wyczujg guza - i§¢ natychmiast do
szpitala, bo rak szybko si¢ rozwija. Chcia-
tam pokazac tez, ze walczg i ze si¢ nie pod-
dam”

Basia z synem Hubertem
i corka Zuzanna

»Zachorowalam w 2009 roku w paz-
dzierniku. Mam dwdjke dzieci, ktore
urodzitam przed chorobg. Dzi$ to juz na-
stolatki - maja po 11 i 12 lat”. Czy méwi-
ta dzieciom o chorobie? ,Tak, starszemu
dziecku - synowi - powiedzialam wprost,
ze teraz bedziemy mocno walczy¢ o zdro-
wie mamy i ze je$li co§ naprawde powaz-
nego bedzie sie dzialo, to o tym powiemy.
Mtodszej corce powiedzialam o raku ogol-
nikowo, nie podkreslalam, ze jest to bardzo
powazna sprawa. Chce méwié o swoich
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doswiadczeniach. Wystapitam w odwaznej
wystawie fotograficznej kobiet po mastek-
tomii Amazonki 2011. Dzialam w Poznan-
skim Towarzystwie Amazonki”.

Matgorzata i Agata

»Kiedy zachorowalam, Agata miala
11 lat. Nie ukrywalam, Ze to powazna cho-
roba, ale powiedzialam, ze wyzdrowieje
i jeszcze dlugo bedziemy razem.

Agata przychodzita do szpitala codzien-
nie. A jak byta w domu, to dzwonita, tesk-
nila bardzo, ale nie poptakala sie ani razu.
Nie dawata po sobie pozna¢, ze przezywa,
nie chciala mnie martwi¢. Pojawienie sie
Agaty na $wiecie uwazam za cud. Jak by-
tam mtoda, usunieto mi jeden jajnik, przez
wiele lat staraliSmy si¢ z me¢zem o dziecko,
bezskutecznie. Nagle, w wieku 36 lat, za-
sztam w cigze. Troche sie obawiatam, bo to
jednak po6zno jak na pierwsze dziecko, ale
nie miatam watpliwosci, ze chcg urodzic”.

Krystyna z synem i wnukiem

Krystyna wzieta udzial w sesji razem
z synem i wnukiem. Jak podkresla: ,Po-
przez rozmowe dzieci oswajajg sie z choro-
ba. I staja si¢ naszymi bohaterami”.

Krystyna Wechmann jest prezeska Fe-
deracji Stowarzyszen AMAZONKI, Po-
znanskiego Towarzystwa AMAZONKI
i wiceprezeska Polskiej Koalicji Organiza-
cji Pacjentéw Onkologicznych. ,,Amazon-
ki” to stowarzyszenie, ktore reprezentuje
interesy kobiet chorujacych na raka piersi
z calej Polski. Poprzez kampanie eduka-
cyjne zachecaja do profilaktycznych badan
i leczenia. Pomagaja tez po chorobie wré-
ci¢ do normalnego zycia.

Beata z synem Patrykiem
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Historia, ktora przyniosta mi szczescie

Historia Ani Nowakowskiej zalozycielki Fundacji SANITAS

to gotowy scenariusz na hollywoodzki film, tyle w niej
dramatycznych przelomow, wzruszajacych momentéw, wspanialy
facet i happy end. Jak sama pisze, to historia, ktora przyniosta

Jej szczescie, ale droga do niego wiodla przez tragiczne

wydarzenia, wymagala hartu ducha i wsparcia bliskich ludzi.
Przeczytajcie opowies¢ Ani i obejrzycie krotki film, ktdry juz o niej
powstal na stronie http://www.asproductions.pl/realizacje_rak.html

Mialam 24 lata.

Rok zaczynat si¢ dla mnie szczesliwie.
Bylam z facetem, z ktérym planowalismy
wspoélng droge zycia. Nawet wstepnie usta-
lilismy date slubu na wrzesien.

Zawsze dbalam o swoje zdrowie, re-
gularnie poddawatam si¢ badaniom pro-
filaktycznym. Jednak nie przypuszczatam,
ze tym razem odwiedziny w gabinecie
ginekologicznym zmienig cale moze zy-
cie. Podczas kontroli okazalo sie, Ze mam
niewielkie zmiany na jajniku wymagaja-
ce zabiegu. Bez jakichkolwiek domystow
zrobitam, co mi zalecono. W uméwionym
terminie udalam si¢ do szpitala na zabieg
wyciecia guzka. Jednak podczas operacji
lekarze zadecydowali o wycieciu catego
jajnika. Czekalam na wyniki histopato-
logiczne, ktére traktowatam jak zwykla
formalnos¢. Czekanie to troszke si¢ prze-
ciggalo, az w koncu zadzwonili ze szpitala.
Odbierajac wyniki ustyszatam, by udac sie
od razu na oddzial do mojego lekarza. Tak
tez zrobilam. Kiedy wesztam do gabinetu,
obecne tam lekarki poderwaly sie nagle.
Poprosity, zebym poczekata na mojego le-
karza, ktory wlasnie operowal. Chcialam
przyjs$¢ nazajutrz, ale mi nie pozwolily. Jed-
na zaczela gdzies telefonowad, druga wzie-
fa mnie za r¢ke i zaprowadzita pod blok
operacyjny. ,,Po co taki pospiech, przeciez
oni operuja, czemu nie mozna zaczekac,
o co chodzi?” - z takimi my$lami zostalam
sama przed drzwiami bloku operacyjnego.

Kiedy si¢ w koncu otworzyty, zobaczylam
mojego lekarza z ordynatorem idacych
w moja strone. Juz wtedy wiedzialam, ze
dzieje si¢ co$ ztego.

Zaprowadzili mnie blizej okna. Chyba
po to, ze jakbym zemdlala, to tatwiej mnie
bytoby ocuci¢. ,,Pani Aniu, mamy ztg wia-
domos¢ - uslyszalam glos ordynatora —
wykryto u pani raka jajnika” Zamarfam.
Widzialam, ze czekali na mojg reakeje, na
placz, panike, ostabniecie. Mingto chyba ze
20 sekund i ustyszalam swoje stowa: ,,Do-
brze, wiec co teraz robimy?” - tak wlasnie
powiedzialam. Bo wiedzialam, ze damy
rade, ze wszystko musi by¢ dobrze. Nie
ukrywali zaskoczenia moja reakcja. Wy-
sztam ze szpitala dziwnie spokojna. Nie
wiedzialam tak naprawde, w jakim sta-
dium byta choroba. Nie wiedziatam, co be-
dzie dalej. Wrécitam do domu, nie méwiac
o niczym rodzinie. M6j facet bardzo mnie
pocieszal i byt przy mnie. Juz za kilka dni
miafam jecha¢ do kliniki oddalonej 600 km
od mojego miasta. W domu powiedziatam,
ze jade tylko na dodatkowe badania i zwy-
kia konsultacje. Dopiero na miejscu sie
dowiedziatam, jaki jest faktyczny stan, ze
to rak zlosliwy i natychmiast jest koniecz-
na chemioterapia. I wtedy bardzo szybko
dotarto do mnie, co mnie naprawde spo-
tkalo. Najtrudniejsze bylo zadzwoni¢ do
mamy i powiedzie¢ prawde. Chcialam jej
0szczedzi¢ nerwow, stresow, zmartwienia.
Powiedziatam, ze chemioterapie podejmu-

je profilaktycznie, by mie¢ 100% pewnosci,
ze jestem zdrowa. Ale nie udalo sie. Mama
doskonale wiedziala, z czym sie wigze sto-
wo rak.

Po pierwszej chemii dobrze si¢ czutam.
Problemy zaczely si¢ po drugiej. Zaczglam
czesto slabngé, wymiotowaé. Moj partner
mnie wspieral jak moégl. Byt cudowny.
Mialam w nim ogromne oparcie, po pro-
stu byl. Miedzy chemiami mialam 5 dni,
podczas ktérych normalnie funkcjonowa-
fam. Nositam dlugie wlosy, ale po pierw-
szej chemii $cietam je na zupelnie krotkie.
W koncu nadszedt ten dzien, kiedy wlosy
zaczely mi wypada¢ gar§ciami. Wydawalo
mi sie, ze jestem na to przygotowana. Nie
batam sie tego. My$latam, ze nie bedzie to
dla mnie traumatyczne, bo przeciez odro-
sng. Nie na wszystko mozna si¢ przygo-
towaé, nie mozna przewidzie¢ wilasnych
emocji. Plakalam. Bylam na siebie zla, ze
walcze z rakiem, a wlosami si¢ przejmuje.

Gdy zachorowalam, studiowalam za-
ocznie na drugim roku. Zaciaggnetam kre-
dyt na studia. Kiedy to si¢ zaczelo, nie mia-
tam sil na wyjazdy i nauke. Wiedzialam,
ze musze¢ zostawi¢ lub zawiesi¢ studia. Nie
pozwolila mi na to moja grupa. Gdyby nie
oni i dobre serca profesoréw, pewnie nie
udaloby mi sie szczesliwie zakonczy¢ stu-
diéw razem z kolegami.

Migdzy kolejnymi chemiami, kiedy
chodzitam po miescie, nie czulam si¢ w pet-
ni warto$ciowg kobietg. Swiat wydawat mi
sie inny. Te same ulice, ci sami znajomi,
rodzina, wszystko takie samo, a ja czulam,
jakbym byla gdzie$§ poza tym. Kiedy opo-
wiadalam o swoich uczuciach, wiedzia-
tam, Ze inni nie sg w stanie do konca mnie
zrozumieé. Bardzo chciatam porozmawiad
z osobg bedacag w podobnej sytuacji. Nie
udalo mi si¢ z nikim skontaktowa¢é. Czu-
tam si¢ wyobcowana, z coraz mniejszym
poczuciem wlasnej wartoéci. Mimo tego,
bylam pelna Zycia, korzystalam z kazdej
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chwili lepszego samopoczucia, znajdujac
sposoby na odstresowanie. Dobrze sie tez
czulam na oddziale w klinice, wsrdd piele-
gniarek i lekarzy.

W koncu powrdcil temat $lubu. Zda-
zytam juz go wyrzuci¢ z mojej glowy jako
nierealny w obecnej sytuacji. Jednak moj
chtopak stwierdzil, ze nie bedziemy go od-
kiadaé. Przeciez chemia miata zakonczy¢
sie przed terminem §$lubu, a pdzniej mialo
by¢ juz kolorowo. Wigc zaczeliSmy przy-
gotowania. Z chemioterapii wracaliSmy
10 godzin. Prawie nieprzytomng zawozit
mnie do domu. Wszystkim zajmowalismy
sie sami, wigc kiedy tylko dochodzitam do
siebie na kilka dni przed kolejng chemis,
dzialaliSmy preznie. Nie przejmowatam si¢
tym, jak bede wygladala na $lubie. Suknie
wybralam pierwsza lepsza. Wszystko szlo
do przodu, chemia za chemig wraz z orga-
nizowaniem §lubu, az do momentu, kiedy
po kolejnej terapii powiedziano mi, ze po
zakonczeniu cyklu bede musiala przejs¢
radykalna operacje wyciecia narzadow
rodnych. Bajka si¢ skonczyla. Zatamalam
sie. Nie tak mialo by¢. Desperacko szuka-
tam konsultacji z lekarzami, ktorzy powie-
dzieliby mi, ze mozna zaryzykowac, ze nie
trzeba operowac. Niestety, kazdy potwier-
dzal potrzebe operacji i powage sytuacji.
Juz bedac w klinice prébowalam rozma-
wia¢ na temat mozliwosci obejscia opera-
cji. Dopiero wtedy lekarze w zdecydowany
sposob mi uswiadomili, jaki jest moj stan
mowiac, ze si¢ rozczulam operacja, my-
Sle o dziecku, a przeciez walcze o zZycie.
Otworzyly mi si¢ oczy. Dotarto do mnie, ze
zajmuje si¢ o $lubem, planuje przysztosci,
a przeciez moze do tych chwil nie dojs¢,
poniewaz zabraknie czasu. Nie zdawatam
sobie sprawy z powagi mojej sytuacji az do
tamtego dnia.

Po powrocie do domu po kolejnej che-
mii, zamknetam si¢ w sobie. Pojechalam
sama do zaprzyjaznionego pensjonatu, by
sie ogarna¢, opanowac emocje, przemysle¢
wszystko. Od tego momentu zmienitam
sie. Pogodzitam si¢ nawet z mysla o $mier-
ci. Co dziwne, wcale si¢ tego nie balam.

Nigdy tez nie zadawalam pytania: ,Dla-
czego, dlaczego ja?” Pojechalam w koncu
na kolejng chemie. Podczas tego pobytu
w szpitalu czulam si¢ coraz gorzej, stablam,
bardzo wymiotowalam, nie miatam sit sie
podnies¢, szybko tracitam na wadze. Pod-
jetam decyzje o odwotaniu §lubu. Przeciez
nie moge dopusci¢, by On tak si¢ poswie-
cit. Kochatam Go najbardziej na $wiecie,
ale nie mogtam tak. Nawet, jesli bede zyla,
to przeciez pozbawiam ukochanego mez-
czyzne posiadania biologicznych dzieci,
o ktérych marzyl. Zastuguje na lepsza przy-
szto$¢. Powiedziatam Mu o tym. Byt zasko-
czony, smutny i w szoku. Zdawal sobie ze
wszystkiego doskonale sprawe, wiedzial —
i to jeszcze wczesniej ode mnie - Ze bede
musiala si¢ podda¢ operacji oraz z czym to
sie wigze i juz w tamtym momencie byt zde-
cydowany na adopcje. Czekal, az do siebie
dojde, by mi o tym powiedzie¢. Mowil, ze
myslat nad tym i nie wyobrazal sobie ina-
czej. ,Musimy by¢ razem bez wzgledu na
wszystko” — powiedzial. Po dtugich rozmo-
wach zdecydowali$my sie, Ze nie bedziemy
odwolywac niczego naszych planow. Be-
dzie, co ma by¢. Wiedzielismy, ze nie wia-
domo, czy czasem nie zostanie wdowcem
zbyt wczesnie, ale zartowali$my z tego.

Odtad moje zycie mialo dwie drogi,
jedna byta walka z chorobg, tragedia, cier-
pieniei wielka niewiadoma, a druga slub,
rados¢ i szczgécie. Zblizala sie ostatnia
chemia i dzien $lubu. Moja kosmetyczka
miala nie lada pole do popisu. Bytam bez
rzgs, brwi, blada jak $ciana. Fryzjerka tez
sie spisala, ukfadajac sztuczne, krétkie wlo-
sy przyczepione do mojej gtowy. Osoby,
ktére nie wiedzialy o chorobie wczesniej,
niczego nie podejrzewaly, patrzac na mnie.
Impreza byla fantastyczna. Adrenalina zro-
bita swoje, bawilismy si¢ do rana. Na drugi
dzien czulam si¢ juz zdecydowanie gorze;j.
Po weselu pojechalismy nad morze. Jednak
musieliSmy wréci¢ wczesniej ze wzgledu
na mdj pogarszajacy sie stan.

Tydzien pdzniej jechali$my juz na ope-
racje, po ktdrej dtugo do siebie dochodzi-
tam fizycznie i psychicznie. Mialam waha-
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nia nastroju. Kazdy widok matego dziecka
w telewizji czy wodzka na ulicy, powodo-
wal smutek, zalamanie, poczucie braku
wlasnej warto$ci. Prawie dwa lata zajeto
mi pogodzenie si¢ z brakiem mozliwosci
posiadania biologicznych dzieci. Zaczeli-
$my juz konkretnie rozmawia¢ o adopcji.
Z uplywem czasu zrozumialam, co jest
najwazniejsze w zyciu. Wczesniej wydawa-
o mi sie tylko, ze wiem. Zaczetam korzy-
sta¢ aktywnie z kazdego dnia, jaki byl mi
dany. Jak tylko dosztam do siebie fizycznie,
wrdcitam do pracy. Stalam sie radosniej-
sza, nie przejmuje si¢ drobnymi sprawami.
Uwielbiam spedza¢ czas w gronie znajo-
mych, robi¢ rzeczy szalone, o ktérych bym
wczeéniej nie pomyslala. Korzystam z zy-
cia i ciesze sie z kazdej chwili mi danej. To,
ze spotkalam takiego czlowieka, jak mdj
maz, dalo mi zycie, nowe zycie i pomoglo
wygrac z chorobg. Jest On dla mnie najcen-
niejszym darem, jaki mnie dotad spotkal.

Pewnego dnia, po uptywie pdttora roku
od kwalifikacji adopcyjnej, kiedy praco-
walam, zadzwonil telefon. Nim si¢ obej-
rzelismy, bylismy juz w domu we troje, my
i nasz cudowny synek. Dnia, kiedy po raz
pierwszy zobaczyliémy go, nie zapomne ni-
gdy. Nie wyobrazam sobie zycia bez moje-
go synka. Teraz wiem, ze po chorobie moje
zycie zmienilo si¢ na lepsze. Cierpienie
bylo ,,chwilg” a to, co dostatam w zamian,
jest dla mnie bezcenne. Jestem szcze$liwa.

Uratowala mnie dbato$¢ o wtasne zdro-
wie, w konsekwencji o zycie. Nie wszystko
mozemy w zyciu przewidzie¢, ale na nie-
ktdre rzeczy mamy, cho¢ maty wplyw. Czy
warto placi¢ cene szczescia i zycia za brak
kilku chwil w roku w gabinetach lekar-
skich? Ja odpowiedz znam.

Po wygranej z rakiem, nie moglam za-
pomnie¢ o przezyciach zwiazanych z cho-
robg. Postanowilam zalozy¢ stowarzysze-
nie, dzieki ktéremu moglabym wspieraé
oraz integrowac osoby zmagajace si¢ z ra-
kiem i pomaga¢ ich rodzinom. Tak powsta-
to Stowarzyszenie na Rzecz Walki z Choro-
bami Nowotworowymi SANITAS.

“Zrobie wszystko, co w mojej mocy,
aby ludzie walczqcy z rakiem nie
byli pozostawienie sami sobie i mieli
szanse, wsparcie, by zdrowiec po
ludzku, aby juz nikt nie dopisywat
sie do grona 0s6b, u ktorych raka
wykryto zby¢ p6zno’”.

Ania na kadrach filmu swojego zycia
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AKTYWNOSC FIZYCZNA

REHABILITANTKA: Ruch jest nie-
zwykle wazny podczas powrotu do zdro-
wia. Poprawia samopoczucie, dodaje ener-
gii i jest namacalnym dowodem, ze moze
by¢ lepiej, tylko trzeba probowac.

Nie ma jednej wskazéwki dotyczacej ak-
tywnosci fizycznej dla wszystkich pacjen-
tow onkologicznych. Trzeba indywidualnie
ustala¢ zakres i mozliwosci w zaleznosci
od sprawnosci chorego. Dla wszystkich jest
wskazane rekreacyjne uprawianie sportow,
spacery i relaks na $wiezym powietrzu.
Swietne jest ptywanie, fitness, pilates, yoga,
ale z pewnymi zastrzezeniami. Pacjent cho-
ry na nowotwor pluca czy w czasie chemio-
terapii, kiedy obnizona jest odpornos¢, nie
powinien ptywa¢. Pacjentka z rakiem pier-
si i usunietymi weztami chtonnymi pacho-
wymi musi unika¢ obcigzania konczyny po
stronie operowanej np. podczas niektérych
pozycji w yodze. Nie powinna gra¢ w teni-
sa ziemnego (reka po stronie operowanej),
uprawia¢ wspinaczki wysokogorskiej, jaz-
dy na rowerze gérskim, podnosi¢ cigzar-
kéw w czasie ¢wiczen na sifowni. Dla pan
po leczeniu raka piersi polecany jest bar-
dzo teraz modny Nordic Walking. Trzeba
poinformowac instruktora, ktéry prowadzi
zajecia, aby wskazal nam ¢wiczenia, kto-
rych nie mozemy wykonywac¢, a najlepiej
weczesniej skonsultowac to z prowadzacym
nas rehabilitantem.

Ludzie mlodzi, chorzy na nowotwory
powinni stara¢ si¢ zachowa¢ taka aktyw-
nos¢ fizyczna, jak przed choroba. Bardzo
dobry jest krétki codzienny spacer lub wy-
chodzenie z psem. Oczywiscie nie mozna
wykonywa¢ wysitku ponad sily i trzeba
dostosowac¢ go do rodzaju nowotworu oraz
momentu leczenia. Rekreacyjne uprawia-
nie sportéw przez osoby chore na nowo-
twory, lub po przebytej chorobie jest jak
najbardziej wskazane z indywidualnym
uwzglednienie rodzaju nowotworu, etapu
leczenia i stanu zdrowia danej osoby.

UPRAWIANIE SPORTU

REHABILITANTKA: Nawet bedac
chorym na przewlekle nowotwory mozna
wroci¢ do uprawiana ulubionych sportéw,
ale nie od razu. Powinno robi¢ si¢ to po-
woli, matymi krokami, dozujac wysitek
i sprawdzajac jak on wplywa na nasze sa-
mopoczucie. Przeplyna¢ pierwszego dnia
jeden basen, drugiego dwa i za kazdym ra-
zem sprawdzac jak si¢ czujemy. Trzeba tre-
nowa¢ powoli, z rozsagdkiem. Przejs¢ pro-
ces adaptacji do wysitku. Znam mtodych
pacjentéw onkologicznych, ktérzy z po-
wodzeniem wrdcili do uprawiania ukocha-
nych sportéw, nawet ekstremalnych, tylko
to wymaga czasu. Trzeba pamigta¢, ze tacy
pacjenci sg czesto po ciezkim leczeniu, bar-
dzo obcigzajacym organizm, ktéry musi si¢
zregenerowac.

FIZJOTERAPIA

REHABILITANTKA: Jeéli chodzi o za-
biegi fizjoterapeutyczne, to nie ma jasnych
zasad w tym zakresie. Na pewno chorym
na raka nie wolno stosowa¢ zadnych zabie-
gow rozgrzewajacych na cale cialo takich
jak: sauna, solarium, kapiele stoneczne,
kapiele borowinowe. Niewskazana jest
tez kriokomora. Dyskusyjne jest stosowa-
nie zabiegéw o dzialaniu bodzZcowym np.
pole magnetyczne, laser, pradolecznictwo.
Przyjmuje sie, ze moga by¢ one stosowane
na odlegle od zaatakowanych nowotworem
czesci ciala. Zawsze wymaga to konsulta-
cji ze swoim lekarzem onkologiem i reha-
bilitantem. Mamy juz w Polsce sanatoria
specjalizujace si¢ w rehabilitacji chorych

Rozmowa w gronie specjalistéw z Pracowni Psychoonkologii Primum
Noscere. Informacji udzielaja: psycholog — Olga Kloda-Krajewska,
rehabilitantka - Karolina Baranska, seksuolog - Tomasz Krasuski

i dietetyczka - Anna Wiewidrska.

na nowotwory, ktérych personel jest prze-
szkolony w tym kierunku i wie, jakie za-
biegi mozna stosowac dla chorych na po-
szczegdlne rodzaje raka.

DIETA

DIETETYK: Dieta ludzi chorych na
nowotwory powinna by¢ przede wszyst-
kim dobrze zbilansowana. Oznacza to, ze
powinna zawiera¢ wszystkie skladniki od-
zywcze w ilosciach pokrywajacych zapo-
trzebowanie pokarmowe konkretnej osoby.
Musimy pamiegtaé, ze méwimy o osobach
przewlekle chorych, przewaznie poddawa-
nych powtarzalnym cyklom chemioterapii
- ci pacjenci muszg szczegolnie dbac o za-
chowanie dobrej formy i odpornosci na
odpowiednim poziomie - by mdéc w ogd-

Anna Wiewiorskasdli

le sie¢ leczy¢. Nie nalezy stosowa¢ cudow-
nych diet np. zlozonych tylko z warzyw
i owocodw bogatych wylacznie w sktadniki
anty-rakowe. Trzeba stosowa¢ diete, ktdra
zawiera zaréwno bialtko, ttuszcz, weglo-
wodany, witaminy i skladniki mineralne
Osoby bedace w trakcie leczenia, a zwlasz-
cza chemioterapii, majg réznego rodzaju
ktopoty z odzywianiem. Jednym dokucza-
ja mdlosci, inne maja nadmierny apetyt.
Dlatego trzeba podejs¢ do sprawy diety
indywidualnie, dostosowac ja do sposobu
leczenia, indywidualnych reakcji pacjenta,
ograniczen wynikajacych z choroby.
Osoby chore na przewlekle nowotwory
typu biataczka szpikowa powinny pamie-
ta¢ o uwzglednieniu w jadlospisie zasad
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mikrobiologicznej jakos$ci zywnosci - spo-
zywac $wieze produkty, krotko przechowy-

wane, nieprzetworzone.

WALKA Z NADWAGA

DIETETYK: Czas zaostrzenia choroby
nie jest wlasciwym momentem do inten-
sywnego odchudzania. Bardzo czesto jest
tak, ze osoby, ktére chorujg na raka, grun-
townie zmieniajg tryb zycia, w tym nawyki
zywieniowe i spadek masy ciala nastepuje
samoistnie. Czasem jednak jest tak, ze cho-
roba i zwigzany z nig proces leczenia moze
sprzyja¢ nadwadze. Zawsze jednak trzeba
swiadomie przyjrze¢ si¢ temu, jak si¢ od-
zywiamy, a nie przyjmowac z gory, ze nad-
wage powoduja leki, ktoére przyjmujemy.
Z mojego doswiadczenia wynika, ze samo
wyregulowanie positkdw i zracjonalizo-
wanie jadlospisu, bez radykalnego ogra-
niczenia kalorycznosci czesto wystarcza,
aby schudna¢. Nie polecalabym na pewno
stosowania diet polegajacych na duzym
ograniczeniu wybranych skladnikéw od-
zywczych np. weglowodanéw. Popularna
wsrod pacjentow onkologicznych jest die-
ta katogenna, w ktdrej w ogdle wyklucza
sie spozywanie weglowodandw. Istnieje
wprawdzie taki poglad, ze cukier dokarmia
raka - jest to prawda w odniesieniu do cu-
krow prostych. Pacjenci czgsto nie odrdz-
niajg cukréw prostych od zlozonych, nie-
$wiadomie eliminujg weglowodany z diety
uwazajac, ze to same zlo. To nieprawdal!
Osoby chore na nowotwory s3 szczegdlnie
narazone na niedozywienie. Nawet jesli
mamy do czynienia z osoba otyla - moze
by¢ ona niedozywiona np. biatkowo, co jest
bardzo niebezpieczne w procesie leczenia.
Choroby nowotworowe sa zwigzane z du-
zym nasileniem proceséw katabolicznych,
czyli procesow rozpadu. W zdrowym orga-
nizmie istnieje jako taka réwnowaga mie-
dzy procesami anabolicznymi - czyli syn-
tezy substancji — a katabolicznymi. Osoba
chora na raka, kiedy stosuje diety elimi-
nujace wazne sktadniki odzywcze naraza
sie na utrate (i tak juz zniszczonej choro-
ba) homeostazy metabolicznej. Nie nalezy
wierzy¢ w mity, ze eliminowanie weglo-
wodanéw i tluszczu, to dobry sposéb na
odchudzanie. Najlepiej uda¢ si¢ do diete-
tyka, ktéry podstawi diagnoze dietetyczna,
sprawdzi, co jest na dzien dzisiejszy nie tak
w Zywieniu pacjenta, jakie sa niedobory,
ustali indywidualng diet¢ dla konkretnej
osoby — w ktorej uwzgledni tez leki przyj-
mowane przez chorego i ich skutki ubocz-
ne, takie jak obrzeki czy wzmozony apetyt,
poradzi, co z tym zrobi¢. Nie nalezy takze,
bez konsultacji z lekarzem, siega¢ po cu-
downe $rodki z Internetu, czy suplementy
z napisem anty-rak. Lepiej polaczy¢ zbilan-
sowang diete z umiarkowanym wysitkiem

fizycznym, co na pewno pomoze pozby¢
sie nadwagi.

SAMOREALIZACJA

PSYCHOLOG: Choroba nowotworo-
wa staje si¢ czesto dla pacjentéw szansg na
robienie rzeczy, o ktérych dotad nawet nie
mysleli lub tych, o ktorych zawsze marzy-
li. Chorzy odkrywaja w sobie nowe moz-
liwosci lub realizuja odkladane na pdzniej
marzenia o dalekich podrézach, zdobyciu
nowych umiejetnosci itp. Ta potrzeba bar-
dzo ich aktywizuje, pozwala zapomnie¢
o problemach zwigzanych z choroba.

TERAPIA SZTUKA

PSYCHOLOG: Wielu pacjentéw bar-
dzo lubi terapie sztuka, ktéra u nas w Pol-
sce staje sie coraz bardziej popularna. Np.
muzykoterapia w przypadku chorych na
nowotwory, pozwala na osiagniecie gle-
bokiego relaksu. Terapia tanicem wyzwala
potrzebe ruchu, ktéra jest w kazdym z nas.
Moga ja uprawia¢ osoby nawet z ograni-

Olga Ktoda-Krajewska - psycholog

il

czonymi mozliwo$ciami ruchowymi - tu
nawet oddech jest ruchem, kazde porusze-
nie formg ruchu. Kazdy chory moze zna-
lez¢ odpowiedni dla siebie rodzaj terapii,
ktéra sprawi mu przyjemnos¢ i pomoze
przetrwa¢ trudne chwile.

TRUDNOSCIW CHOROBIE

PSYCHOLOG: Do probleméw psy-
chicznych oséb mtodych chorych na no-
wotwory warto podejs¢ indywidualnie.
Jesli jednak mialabym wybraé statystycz-
nie najczestsze trzy problemy, z jakimi sig
spotykam w pracy z ta grupa pacjentow,
to wymienitabym: u kobiet lek zwigzany
z osieroceniem dzieci oraz obawe przed
byciem bezptodna, a u obu pici lek przed
utratg atrakcyjnosci.

W trakcie kontaktu z psychologiem
razem z pacjentem blizej przygladamy sie

jego trudnosciom i staramy sie je prze-
pracowa¢. U kobiet rzeczywiscie czgsto
ktopotem, ktdry zglaszaja jest lek przed
osieroceniem dzieci. Tak naprawde wiek
dziecka - z mojego doswiadczenia - nie
ma tu bardzo duzego znaczenia. W pracy
z psychologiem wazne jest, by przyjrzec si¢
owemu lekowi, sprawdzi¢, z czego przede
wszystkim on wynika, a nastgpnie szukac
rozwigzan, ktore albo ten lek obnizg, albo
pozwola go oswoic.

Kolejna trudnoscia, ktdrag zglaszaja oso-
by mlode jest lek przed nieptodnoscia na
skutek leczenia. Pacjenci czgsto nie wiedza,
ze obecnie mozna juz zabezpieczy¢ swdj
material genetyczny, warto wiec o tym mo-
wi¢ glosno. W chorobie moze tez pojawic
sie obawa, ze przez dlugotrwale leczenie
ominie osobe chorg pora na zostanie ro-
dzicem.

No i warto wspomnie¢ o poczuciu
atrakcyjnosci. W chorobie, zaréwno u ko-
biet, jaki i u mezczyzn, zwlaszcza podda-
nym chemioterapii, moze dojs¢ do utraty
wloséw, rzes, brwi. Moze to spowodowaé
spadek poczucia wlasnej wartosci, fizycz-
nosci. Warto wéwczas skupi¢ sie na tym
poczuciu kobiecosci, czy meskosci, na tym,
co to naprawde oznacza dla danej osoby.
Z doraznych rozwigzan pozostaje korzy-
stanie z zabiegéw upigkszajacych, noszenie
peruki, czy inne sposoby, ktore pomogga za-
tuszowac czasowe zmiany w ciele.

SEKS

SEKSUOLOG: W pierwszych etapach
choroby, w czasie diagnozy i leczenia za-
interesowanie seksem czesto spada, bo
zmieniajg si¢ priorytety. Najbardziej zale-
zy nam na tym, zeby przezy¢. Do tego do-
chodza konsekwencje leczenia. Jesli kto$
zle reaguje na chemio- czy innego rodzaju
terapie, to nie jest to atmosfera sprzyjaja-
ca seksualnosci. Sprobujmy si¢ skupi¢ na
problemach oséb, ktére s3 juz na finiszu
leczenia lub po leczeniu. Wszystko zalezy
od tego, jaki to jest nowotwor. Np. w przy-
padku kobiet po mastektomii, czy kobiet/
mezczyzn chorych na nowotwory narza-
doéw plciowych, nie wazny jest sam fakt,
to, co si¢ faktycznie dzieje, ale obawa przed
tym, co moze si¢ sta¢. A to pokazuje do-
piero doswiadczenie, ale wczesniej jest
strach przed tym, co si¢ moze sta¢. Czy on/
ona mnie zaakceptuje? Wejscie na nowo
w intymna relacje, otwarcie si¢ wymaga od
nas najpierw samoakceptacji. Pacjent musi
wykonac prace nad samooceng. Odpowie-
dzie¢ sobie na kilka pytan. Np. w przypad-
ku kobiety po leczeniu raka piersi: Czym
jest dla mnie kobiecos¢, co uwazam za brak
kobiecosci, a przede wszystkim czym jest dla
mnie kobiecos$¢ w danym momencie? Dopie-
ro pozniej przechodzimy do sprawy relacji
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z partnerem. Jesli byty one dobre przed
operacja, to na pewno pomaga. Bardzo
wazna jest sprawa rozmowy, co niestety
w naszej polskiej rzeczywistosci jest czesto
bardzo trudne. Wigkszo$¢ par nie potrafi
rozmawiac o seksie, w sposob otwarty mo-
wic o tej sferze Zycia. Jezeli nie rozmawia-
lismy w zdrowiu, to w chorobie tez bedzie
ciezko podjac ten temat, Trzeba uswiado-
mi¢ sobie i rozwigzac problemy wzajemnej
komunikacji. To nie jest uniwersalna rada,
ale mozna sobie zrobi¢ kawe czy herbate,
usigé¢ w kuchni przy stole i porozmawiac,
w takiej sytuacji zycia codziennego, nie
w otoczce seksu, ktéra stwarza napiecie.
Porozmawiac o tym, na co mam ochotq, ja-
kie mam oczekiwania i jakie mam bariery,
ograniczenia. Jesli kto§ miat jakie$ klopoty
w komunikacji, w relacjach wcze$niej, to
sytuacja choroby moze spowodowa¢ po-
czucie wigkszej bliskosci, zaangazowania.
Zdarza sig, ze przetom, jakim jest choroba,
spowoduje, ze jesli te relacje nie byly naj-
lepsze, to teraz zupelnie si¢ zmienia, pogle-
bia, nastapi zblizenie.

Nastepna sprawa wigze si¢ ze skutkami
terapii. Kiedy pacjent przechodzi wynisz-
czajaca chemie, zmienia si¢ jego cialo. Te
czedci ciala, ktdre byly kiedys jego atrybu-
tem, zmieniajg si¢ - w jego ocenie - na gor-
sze i to jest dla niego trudne.

Problemem s3 tez czesto trudnosci
ruchowe, kiedy choroba, albo leczenie
wplyw na ograniczenie seksualnosci. Seks
jest wysitkiem fizycznym, wigc jesli dla
kogo$ okreslona aktywnos¢ seksualna jest
zbyt wyczerpujaca fizycznie, to powinien
z niej zrezygnowac, ale to nie znaczy, ze
musi rezygnowac ze wszystkiego. Pozycja,
ktérag przyjmujemy ma wplyw na nasze
doznania, na nasze preferencje, ale i na
wysitek, ktéry podejmujemy. Jest zrozu-
miale, ze wszelkie pozycje stojace beda
o wiele wigkszym wysitkiem niz w mo-
mencie, kiedy para lezy. Mozna skorzystac
z poradnikéw, o seksie dla chorych onko-
logicznie, ktore sa dostepne w poradniach
psychoonkologii.

Kiedy mamy do czynienia z do$¢ ra-
dykalnymi operacjami, czesto wystepuja
jeszcze inne odczucia, wigzace sie z bolem.
Wtedy potrzebna jest pomoc lekarza sek-
suologa lub onkologa, ktory jest otwarty
na takie problemy i zaproponuje leczenie
przeciwbolowe plus pomoc seksuologiczng
zwigzana z réznymi technikami.

Inne sg trudnosci, tych miodych pa-
cjentéow onkologicznych, ktérzy nie zalo-
zyli jeszcze stalych zwigzkow i czesto mysla
dopiero o czyms powaznym. Jesli ktos chce
kogo$ pozna¢, to musi wykonac¢ jakis krok,
poj$¢ do klubu, umdwic si¢ na spotkanie.
Rodzice najczgsciej w dobrej wierze nie
pozwalaja na to, obawiajac sie o zdrowie,
swojego dziecka, nie widzac jego potrzeb.

Sa pacjeci, ktorzy wchodzg w role oso-
by niepelnosprawnej: Skoro jestem chory,
jestem po leczeniu, to juz koniec, to seksu-
alnos¢ mnie nie dotyczy. Trzeba da¢ prawo
chorym, zeby wycofali si¢ na stale, czy na
jakis$ czas. Nie mozna zmusza¢ takich oséb
do tego, by byly aktywne seksualnie. Trzeba
kazda sprawe potraktowa¢ indywidualnie,
zrozumie¢, co kto$§ wilasciwie chce i dla-
czego. Trzeba da¢ chorym i ich partnerom,
prawo do tego zeby decydowali, w jakim
momencie i w jaki sposéb chcg by¢ lub nie
chca by¢ aktywni seksualnie. Wazne, zeby
to bylo $wiadome, zeby towarzyszyla temu
refleksja. Praca pacjenta i seksuologa pole-
ga na zrozumieniu swojej seksualnosci, go-
towosci na seksualno$¢, wlasng i partnera.

Druga strona tej sytuacji, to partner,
ktéry ma poczucie, ze moze zrobi¢ krzyw-
de. Czesto para nie potrafi rozmawiac
o seksie z powoddéw, nazwijmy je, czysto
praktycznych, nie potrafi nazwa¢ pewnych
czynnosci, sytuacji. Wtedy duzym krokiem
jest zwrdcenie si¢ 0 pomoc do seksuologa.

PSYCHOLOG: Czgsto, zar6wno osoba
chora onkologicznie, jaki i jej partner sa
zainteresowani powrotem do zycia seksu-
alnego. Niestety, wigze si¢ to z oczekiwa-
niem, ze od pierwszego stosunku, wszyst-
ko bedzie jak dawniej. Wazne, by pamietac,
jak istotne moze by¢ stopniowe budo-
wanie tej ponownej intymnosci. Sg pary,
u ktérych choroba spowodowata, ze bycie
w bliskosci jest trudniejsze. Warto zatem
pochodzi¢ do tej intymnosci, bliskosci
powoli, nauczy¢ si¢ na nowo ze sobg roz-
mawia¢, nauczy¢ si¢ mowic o swoich ocze-
kiwaniach, potrzebach. Oczywiscie, to nie
znaczy, ze wszystkie pary muszg przecho-
dzi¢ te wszystkie etapy - sa takie, ktérym
uda sie stworzy¢ poczucie bezpieczenstwa
od razu. Kazdy ma wtasne tempo, wlasny
rytm, w ktory warto si¢ wstucha¢. Zache-
cam do komunikowania swoich potrzeb,
oczekiwan - szczera rozmowa potrafi wiele
uproscic.

Inng rzecza, z ktdrg si¢ czasem spoty-
kam jest to, ze w §wiadomosci pacjentéw

onkologicznych, zwlaszcza mlodych, po-
kutuje przeswiadczenie, ze skoro jestem
chory na tak ciezka chorobe jak nowotwor,
to wrecz nie wypada mi mysle¢ o seksie,
bo to nie jest ten moment i nie daje sobie
na to przyzwolenia. A wazne jest, zeby by¢
w zgodzie ze sobg. Jesli mam ochote na
seks i moj partner ma ochote, to znaczy, ze
to jest ten moment.

INWALIDZTWO

REHABILITANTKA: Lekarz w poro-
zumieniu z rehabilitantem powinien wypi-
sa¢ wniosek na zaopatrzenie ortopedyczne
np. wozek inwalidzki, chodzik, orteze, pro-
teze. Pacjenci powinni by¢ nauczeni przez
rehabilitanta na nowo sprawnosci rucho-
wej. Powinni by¢ informowani, o tym, co
w ramach refundacji NFZ-u mogg uzyska¢
z zaopatrzenia medycznego. Np. panie po
mastektomii, co dwa lata moga kupowa¢
kolejna, unowoczesniong proteze piersi.
Zdarzaja si¢ tak nieSwiadome pacjentki,
ktére robig to po 8 latach, kiedy proteza
zupelnie nie pasuje do ich zmienionego
przez ten czas ciala. Problemy fizyczne,
zwigzane z niesprawno$cig, mozna w duzej
mierze wyréwnac za pomocg zaopatrzenia
ortopedycznego, ale istotne s3 problemy
psychiczne, ktdre tkwig w glowie pacjenta.

PSYCHOLOG: Inwalidztwo dla kazde-
go znaczy co$ innego, dla kazdego w innym
miejscu to inwalidztwo sie zaczyna. I ana-
logicznie, kazdy pacjent inaczej radzi sobie
z t3 sytuacja. Sg osoby, ktére po amputacji
konczyny funkcjonuja bardzo dobrze, sa
takie, ktore radzg sobie gorzej i potrzebuja
wsparcia.

Warto tu tez wspomnie¢ o innej kwe-
stii, a mianowicie aktywizacji spolecznej
0s6b chorujacych. Zdarza sig, ze w chorym
rodzi si¢ poczucie, ze skoro choruje, to on
juz nic nie musi. Czasami rodzina nasila to,
wyreczajac pacjenta we wszystkim. Zache-
cam do pozostania aktywnym w chorobie,
oczywiscie na tyle, na ile organizm nam na
to pozwala.

SEKSUOLOG: Wazne jest zaakcepto-
wanie przez pacjenta i jego rodzine sytuacji
inwalidztwa juz w momencie samej dia-
gnozy czy uslyszenia informacji o tym ra-
dykalnym sposobie leczenia. Inwalidztwo
nie zawsze oznacza przeciez sytuacji pelnej
niesprawnosci, pelnej opieki. Nie oznacza,
ze pacjent ma by¢ obstugiwany higienicz-
nie i zZywieniowo przez bliskich, potozy¢
sie w tozku przed telewizorem. Jest to kwe-
stia zaakceptowania stanu i mozliwosci pa-
cjenta przez niego samego i rodzine.

SKUTKI CHEMIOTERAPII

PSYCHOLOG: Kazdy inaczej przecho-
dzi chemioterapig, ale rzeczywiscie, s3 oso-
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by, ktére potrzebuja wsparcia na tym etapie
leczenia. Jest cala gama pomocy psycho-
logicznej - od indywidualnego wsparcia,
do uczestnictwa w grupach psychoedu-
kacyjnych, na ktérych problemy skutkéw
ubocznych chemioterapii s3 poruszane, sa
grupy wsparcia. Trudnosci kazdej osoby,
ktora zglasza si¢ do psychologa s rozpa-
trywane indywidualnie, wigc i radzenie so-
bie zawsze jest inne.

REHABILITANTKA: Mozna skorzy-
sta¢ z pomocy gabinetéw kosmetycznych,
ktére wykonuja wiele zabiegéw pomagaja-
cych w takiej sytuacji np. makijaz perma-
nentny, zageszczenie rzgs. Z tego korzy-
staja glownie osoby, ktdére przed choroba

dbaly o swdj wyglad. Najgorzej jest w ma-
tych aglomeracjach, gdzie dostep do takich
ustug jest trudniejszy. Poza tym osobie
w malej miejscowosci, gdzie wszyscy sie
znaja trudniej ukry¢ swoja chorobe, trud-
niej zachowa¢ anonimowos¢. Uwazam, ze
wspanialg formg wsparcia chorego jest sy-
tuacja, gdy corka lub osoby bliskie pacjen-
tek na znak solidarnosci, tez gola sobie gto-
wy. Dwie lyse kobiety nie budzg juz takiego
zainteresowania jak jedna, a poza tym we
dwie jest tatwiej znie$¢ takie spojrzenia.
SEKSUOLOG: Tego typu ustug kosme-
tycznych jest bardzo wiele i warto z nich
korzysta¢, ale zanim zdecydujemy si¢ na
takie zabiegi warto zastanowic si¢ - po

co? Znowu pojawia si¢ pytanie, co si¢ be-
dzie dzialo w gtowie? Bo to, ze kto$ spra-
wi sobie peruke i wykona makijaz moze
go nie uchroni¢ przed tym, ze bedzie my-
slat o tym, ze wszyscy widza, ze jest cho-
ry. Wielu pacjentéw onkologicznych chce
ukry¢ skutki uboczne terapii, po to by
zachowa¢ anonimowos¢, by uniknaé cie-
kawskich spojrzen obcych ludzi, ktore sg
dla nich trudne. W domu, wsréd bliskich,
ktérzy wiedza o ich chorobie, pozbywaja
sie, takze ze wzgledow praktycznych, tego
kamuflazu, bo nie jest on im potrzebny.

www.noscere.pl
pracownia@noscere.pl

Panie Profesorze z roku na rok wzrasta
procent osob mlodych (w wieku 19-39 lat)
chorych na raka. Jakiego rodzaju nowo-
twory s3 najczestsze w tej grupie pacjen-
tow onkologicznych?

Najczestsze nowotwory w grupie mlo-
dych chorych to przede wszystkim nowo-
twory hematologiczne — chtoniaki, biatacz-
ki. U miodych mezczyzn relatywnie czesto
obserwowane s3 nowotwory jadra, a u ko-
biet nieztosliwe nowotwory jajnikow.

U mlodego czlowieka komorki nowo-
tworowe bardzo szybko sie mnoza, a rak

-

PYTANIA DO ONKOLOGA

PROF. PIOTRA WYSOCKIEGO

przebiega agresywnie. Czy w zwiazku
z tym w przypadku jakiekolwiek podej-
rzenia o chorobe nowotworowa lekarz
pierwszego kontaktu powinien kierowa¢
takiego mlodego pacjenta do onkologa?
Zawsze w przypadku istnienia podej-
rzenia choroby nowotworowej, nieza-
leznie od wieku pacjenta, konieczna jest
niezwloczna konsultacja ze specjalistg z za-
kresu onkologii, czy chirurgii onkologicz-
nej. W przypadku mtodych oséb bardzo
wazne znaczenie ma wywiad w kierunku
nowotworéw wystepujacych w rodzinie.
Jezeli wystepowaly nowotwory u krewnych

jest to istotna informacja, ktéra powinna
by¢ przekazana lekarzowi pierwszego kon-
taktu.

Obecnie badania kliniczne, z racji po-
pulacji chorych, prowadzone s3 w wigk-
szo$ci na osobach starszych. Czy nie
oznacza to, Ze leczenie to jest finalnie
dostosowane do mozliwosci organizmow
0sob starszych?

Do badan klinicznych (nie-pediatrycz-
nych) kwalifikuje sie chorych od 18 roku
zycia. Oczywiscie, z powodu relatywnie
rzadkiego wystepowania nowotworéw
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u miodych oséb, stanowia one mniejszo-
sciowg subpopulacje. Jednak w wigkszosci
badan klinicznych ocenia si¢ szczegélowo
skuteczno$¢ i bezpieczenstwo terapii on-
kologicznych w réznych subpopulacjach.
Jezeli obserwuje si¢ istotne réznice w tych
parametrach pomiedzy populacja cho-
rych w srednim wieku 40-60 rz a popula-
cja chorych <40 rz lub <30 rz prowadzi si¢
nastepnie szczeg6étowe badania w tej popu-
lacji. Z tego powodu, pomimo relatywnie
niewielkich populacji chorych mtodych
uczestniczacych w badaniach klinicznych,
mozna z duzym prawdopodobienstwem
zaklada¢, ze efektywnos¢ terapii nie jest
u nich wyraznie mniejsza niz w grupie
chorych starszych.

Mlodzi pacjenci onkologiczni pytaja,
czy mozna by ich leczy¢ bardziej agresyw-
n3 terapia systemowa, gdyby w badaniach
klinicznych byli oni wylaczona grups,
dla ktorej osobno bylaby testowana daw-
ka? Czy odniesliby dzigki temu korzysci
w postaci wigkszych szans na wyleczenie?
Czy moze s3 prowadzone badania w tym
kierunku?

W przypadku niektorych nowotwordw
oceniano mozliwo$¢ stosowania bardziej
agresywnych schematéw chemioterapii.
Generalnie mlodsi chorzy w dobrym sta-
nie ogélnym dobrze tolerujg bardziej in-
tensywne leczenie systemowe. Jezeli w ba-
daniu klinicznym wykazano pozytywny
efekt agresywnych schematéw chemiotera-
pii w leczeniu okreslonych nowotworéw, to
tego typu opcja jest na pewno w pierwszej
kolejnosci rozwazana u mltodych chorych
w dobrym stanie ogélnym.

Obowiazujace procedury przewiduja
podawanie lekow przewidzianych dla da-
nego stadium raka, te dzialajace najsilniej
i najskuteczniej s3 stosowane w ostatnich
stadiach. Czy, aby dogonic¢ raka w przy-
padku mlodych pacjentow te procedury
nie powinny by¢ zmienione? Czy leczenie
nie powinno by¢ réwnie agresywne, jak
rak?

U oséb mlodych, w dobrym stanie
ogolnym czesto rozwaza si¢ stosowanie
bardziej agresywnych schematow leczenia.
Jest ono ogdlnie bardziej toksyczne, ale
osoby mlode, w dobrym stanie sprawnosci
bez wigkszych probleméw tolerujg to le-
czenie. W przypadku oséb starszych takie
agresywne schematy chemioterapii s zde-
cydowanie rzadziej proponowane

Obecnie wiemy juz o mozliwosci za-
bezpieczenia swojego materialu genetycz-
nego. W jakim momencie leczenia mozna
to zrobic?

Takie procedury mozna przeprowadza¢
przed rozpoczeciem leczenia systemowego

(chemioterapii, immunoterapii). U mez-
czyzn przeprowadza si¢ bankowanie nasie-
nia. Natomiast u kobiet mozna rozwazy¢
mrozenie komorek jajowych, mrozenie
czesci jajnikéw lub w przypadku posiada-
nia partnera - zabieg zaptodnienia in vitro
i zamrozenia zarodkow.

Zdarzaja si¢ tez sytuacje dramatyczne,
kiedy mlode pacjentki podczas leczenia
onkologicznego, chemioterapii zachodza
w cigze. Jakie sg szanse z jednej strony
na urodzenie zdrowego dziecka, a z dru-
giej przeprowadzenie skutecznej terapii
u matki?

Jezeli chemioterapia jest stosowa-
na w trakcie pierwszego trymestru ciazy
(pierwsze 3 miesigce — kiedy trwa proces
organogenezy — tworzenia narzadéw) to
ryzyko powaznych uszkodzen plodu jest
bardzo wysokie. Dlatego tak absolutnie nie-
zbedna jest swiadomos¢ chorych (zaréwno
kobiet jak i mezczyzn - ryzyko uszkodzen
plemnikéw)), ze w trakcie leczenia syste-
mowego nalezy stosowac skuteczne $rodki
antykoncepcji. U chorych cigzarnych w 2
i 3 trymestrze mozna stosowa¢ chemiote-
rapie, ale tylko przy wykorzystaniu lekow
bezpiecznych dla dojrzewajacego plodu.

Zaneta, chora od 5 lat na bialaczke,
leczona imatynibem, pyta, jakie ma szan-
se na urodzenie zdrowego dziecka? Jaki
wplyw mialaby cigza na jej stan zdrowia?

W literaturze opisuje si¢ przypadki
chorych na przewlekly biataczke szpikowa
leczonych imatynibem, ktdre zaszly w cig-
ze w trakcie terapii. Zgodnie z zasadami,
wszystkie chore przerwaly leczenie imaty-
nibem natychmiast po stwierdzeniu cigzy.
Z opisywanych w literaturze medycznej
przypadkow chorych, ktore zaszty w ciaze
w trakcie leczenia zaobserwowano wady
rozwojowe u ok. 10% dzieci. U okolo poto-
wy chorych dochodzito do nawrotu prze-
wleklej bialaczki spowodowanego prze-
rwaniem leczenia imatynibem w trakcie

ciazy.

Mlodzi ludzie chorzy na nowotwory
nawet podczas chemioterapii nie chca re-
zygnowac z normalnego Zycia, chcg upra-
wia¢ sporty, by¢ czynni zawodowo. Czego
im absolutnie robi¢ nie wolno, a co jest
wskazane?

Rekreacyjne uprawianie réznych dys-
cyplin sportowych jest jak najbardziej
wskazane. W przypadku wielu choréb no-
wotworowych wykazano bardzo korzystny
wplyw regularnego 3-4 w tygodniu, dosy¢
intensywnego wysitku fizycznego na ro-
kowanie chorych - zmniejszenie ryzyka
nawrotu choroby i znaczace wydluzenie
przezycia. Dlatego tez onkolodzy zalecaja
rekreacyjne uprawianie sportu przez cho-

rych zaréwno po leczeniu choroby nowo-
tworowej, jak i w trakcie przewleklej terapii
onkologiczne;j.

W innej sytuacji s3 mlodzi pacjenci
chorzy na przewlekle postaci nowotwo-
réw - chloniaki, biataczke, jaki tryb zy-
cia powinni prowadzi¢, jak sie odzywiac,
z jakich zabiegow fizjoterapeutycznych
korzystac, jakie sporty moga uprawiac?

Osoby z przewleklymi schorzeniami
nowotworowymi, u ktérych prowadzona
jest efektywna terapia systemowa nie maja
istotnych ograniczen w zakresie zabiegow
fizjoterapeutycznych, ktérym moga sie
poddawac¢. To samo dotyczy rekreacyjnego
uprawiania wigkszosci dyscyplin sporto-
wych pod warunkiem unikania bardzo du-
zych, diugotrwatych obcigzen fizycznych
powodujacych znaczny spadek wydolnosci
ukladu immunologicznego np. maratony.

Ewa, u ktorej wykryto stan przedra-
kowy szyjki macicy i usunieto niewielki
fragment szyjki, pyta, czy szczepionka
na wirusa powodujgcego ten nowotwor
uchroni ja przed ponownym zachorowa-
niem?

Rak szyjki macicy, u wiekszosci cho-
rych rozwija si¢ w wyniku przewleklej in-
fekcji wirusem brodawczaka HPV. Szcze-
pionki, ktdre si¢ aktualnie stosuje maja za
zadanie zapobiega¢ infekcji HPV, a nie ja
leczy¢. Z tego powodu u 0s6b z rozpozna-
nym stanem przedrakowym szyjki macicy
nie zaleca si¢ rutynowego szczepienia prze-
ciwko HPV. U chorej, u ktérej rozpoznano
stan przedrakowy a nie stwierdzono w ba-
daniach molekularnych infekcji HPV moz-
na rozwazy¢ zastosowanie szczepionki.

Drugie pytanie Ewy: ,,Jaka mamy pew-
nos¢ ze nasz partner, w momencie kiedy
wyleczymy sie z wirusa, znéw nas nie za-
razi? Zakladajac, ze mamy stalego part-
nera. Jak mezczyzni powinni dba¢ o swo-
je zdrowie i zdrowie swoich partnerek
w kontekscie wirusa HPV? Czy powinni
sie podda¢ dostepnym testom?”

Dostepne szczepionki anty-HPV nie
leczg infekeji tylko jej zapobiegaja. Z tego
powodu praktycznie obecnie nie mozna sie
wyleczy¢ z infekcji HPV. Sa dostepne testy
diagnostyczne HPV dla mezczyzn i wyko-
nanie takiego badania, szczegdlnie przez
mezczyzn, ktorzy mieli w przesztosci wiele
partnerek jest uzasadnione.

Na pytania odpowiedziat

Prof. dr hab. n med. Piotr Wysocki MD, PhD
Oddziat Chemioterapii WCO

Katedra Biotechnologii Medycznej

UM w Poznaniu
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NOWOCZESNE TERAPIE

ZACHOWANIE PLODNOSCI JEST MOZLIWE!

Choroby nowotworowe atakuja coraz mlodsze osoby. Dzi¢ki
wspolczesnej medycynie moga walke z rakiem wygrac. Jednak
leczenie onkologiczne pacjentéw nie jest obojetne dla ich
plodnosci. Pacjenci, ktorzy po chorobie chca mie¢ dzieci, powinni
wiedzie¢, ze moga zachowac swoja plodnos¢. Dlatego kliniki
leczenia nieplodnosci, takie jak InviMed, wprowadzaja specjalne
programy chronigce ptodnos¢ pacjentéw onkologicznych.

Leczenie onkologiczne wigze si¢ z rdz-
nymi rodzajami zabiegéw chirurgicznych,
chemioterapig lub radioterapig, ktore
moga spowodowac, Ze pacjenci juz nigdy
nie beda mogli mie¢ potomstwa w wyniku
naturalnego poczgcia. U kobiet leczenie
onkologiczne moze prowadzi¢ do przed-
wczesnego wygasania czynnosci jajnikéw,
czyli przedwczesnej menopauzy z powodu
zmniejszenia rezerwy komorek jajowych
w jajnikach, a tym samym nieplodnosci.
U mezczyzn nasienie wystawione na dzia-
tanie chemioterapii lub radioterapii moze
mie¢ uszkodzenia genetyczne. Nie kazda
terapia przeciwnowotworowa powoduje
nieplodno$¢, jednak trzeba mie¢ $wiado-
mos¢ jej ryzyka. Dlatego wszyscy pacjenci
poddawani takiemu leczeniu powinni by¢
informowani o mozliwosci utraty ptodno-
$ci i wspodlnie z lekarzem powinni spré-
bowa¢ znalez¢ sposob na jej zachowanie.
Najbardziej dokltadnymi wiadomosciami
o metodach zachowania plodnosci dys-
ponuja specjalistyczne Kkliniki, takie jak
InviMed - Europejskie Centrum Macie-
rzynstwa, ktére sprawe ochrony ptodnosci
pacjentow onkologicznych traktuje jako
priorytetowa.

Zawsze jest konieczna szczera rozmowa
z lekarzem. Moze okazac sig, ze jest szansa
na urodzenie dziecka przed rozpoczgciem
leczenia. Jezeli takie rozwigzanie jest nie-
mozliwe, lekarz wskaze dostgpne sposoby
na zachowanie ptodnosci.

Czynnikami, ktére maja wplyw na
plodnos¢ osoby poddawanej leczeniu on-
kologicznemu, s3: wiek pacjenta, typ te-
rapii — dawka, czas trwania, obszar lub
miejsce operacji, zmiany genetyczne, jak
réwniez zastosowany rodzaj leku, ponie-
waz leki nalezg do réznych grup ryzyka.
Im dluzej trwa terapia i im wieksze s3 jej
dawki, tym wigksze jest ryzyko uszkodze-
nia uktadu rozrodczego.

Chemioterapia moze uszkodzi¢ lub cal-
kowicie zniszczy¢ komorki jajowe. Radio-
terapia moze uszkodzi¢ uktad rozrodczy,
jesli jest w bezposredniej bliskosci mied-
nicy. Promieniowanie na przysadke mo-
zgowy lub obszary w moézgu produkujace
hormony, moze powodowa¢ nieptodnoé¢
przez wplyw na ich produkcje. Nieobojet-
ne s3 operacje — usuniecie jajnikéw, maci-
cy, szyjki macicy lub innych czesci uktadu
rozrodczego.

U kobiet po odbytej terapii onkologicz-
nej lekarze zalecaja wstrzymanie si¢ na
min. 6 miesiecy z planowaniem cigzy, ze
wzgledu na mozliwos¢ uszkodzen gene-
tycznych komérek jajowych. Mezczyzni po
zakonczeniu terapii przeciwnowotworowej
powinni zaczeka¢ min. 2 lata, poniewaz
nasienie wystawione na dzialanie lekéw
onkologicznych moze mie¢ uszkodzenia
genetyczne. Uwaza sie, ze w ciagu 2 lat
uszkodzenia te zostang naprawione przez
organizm.

Metody zachowania plodnosci réwniez
zalezne s3 od wieku. U mezczyzn sposob
zamrazania nasienia jest juz powszechnie
stosowany. U kobiet stosuje sie zamrazanie
dojrzalych komoérek jajowych, wycinkow
jajnika a takze zamrazanie embriondow.
Dzieki witryfikacji — specjalnej metodzie
szybkiego zamrazania, przechowywany
material jest w pelni wartosciowy. Nowa-
torska metoda jest zamrazania jajnikéw,
ktére pozniej wszczepia sie kobiecie po
przebytej terapii onkologicznej, aby po-
budzi¢ organizm do przywrécenia funkcji
pozwalajacych na uzyskanie kontrolowa-
nego przez lekarzy zaptodnienia.

Na czym polegaja metody zachowania
plodnosci stosowane w klinice InviMed
i dla kogo sa najodpowiedniejsze?

Witryfikacja oocytéw pozwala na mro-
zenie i przechowywanie ich przez diu-
gi czas, niezaleznie od stadium rozwoju.
Szczegdlnie zalecana pacjentkom, ktore ze
wzgledu na specyfike choroby i przyjetego
protokotu leczenia nie mogg by¢ poddane
stymulacji hormonalnej. Witryfikacja daje
szanse na posiadanie wlasnego potomstwa
nawet wiele lat po zamrozeniu ich jajeczek.

Zamrazanie zarodkow jest procedura
polegajaca na pobraniu przed rozpocze-
ciem leczenia onkologicznego komoérek
jajowych, zaplodnieniu in vitro nasieniem
partnera oraz ostatecznie na zamrozeniu
powstalych zarodkéw do czasu wykorzy-
stania po zakonczeniu leczenia. Procedura
zwykle wymaga stymulacji hormonalne;j,
co powoduje pewne ograniczenia w jej sto-
sowaniu, szczegdlnie przy nowotworach
hormono-zaleznych.

Zamrazanie tkanki jajnikowej wiaze
si¢ z laparoskopowym pobraniem male-
go fragmentu jajnika i jego zamrozeniu.
Po zakonczeniu leczenia onkologicznego
rozmrozone skrawki jajnika wszczepia sig

w miejsce wyciecia, w blone wyscielaja-
c3 jame brzuszng. Metoda wymaga dwu-
dniowej hospitalizacji na laparoskopie. Jest
uwazana za bezpieczng i skuteczng, cze-
go dowodem jest kilkanascioro dzieci na
$wiecie urodzonych dzieki tej procedurze.
Chirurdzy stosuja réwniez operacje
oszczedzajace, czyli ograniczenie radykal-
nosci zabiegu usunigcia nowotworu. Do-
tyczy to szczegélnie nowotworow jajnika
czy szyjki macicy, ale jest to mozliwe jedy-
nie we wczesnym stadium zaawansowania
choroby. Po takim zabiegu wymagane jest
szczegolnie wzmozone monitorowanie
pacjentek. W niektdrych przypadkach wy-
konuja zabieg repozycji jajnikéw, czyli chi-
rurgiczne przesuniecie jajnikow wzgledem
pol naswietlania. Zabieg ogranicza ekspo-
zycje jajnikow na promieniowanie.
Mozliwa jest rowniez supresja czynno-
$ci jajnikéow - farmakologiczne zahamo-
wanie czynnodci jajnikéw przez wprowa-
dzenie jajnika w stan ,uspienia” Dzigki
supresji zmniejsza si¢ toksyczne dzialanie
prowadzonej terapii onkologicznej.
Metody sg rdzne, ale trzeba o nich wie-
dzie¢. Dlatego warto zapyta¢ o dostepne
mozliwosci swojego lekarza prowadza-
cego lub uda¢ si¢ bezposrednio do klini-
ki specjalistycznej. W klinikach InviMed
trwa akcja informujaca pacjentki o moz-
liwosciach zachowania plodnosci. Klinika
wspolpracuje z fundacjg Alivia - Fundacja
Onkologiczna Oséb Mlodych, ktéra wspie-
ra chorych, a takze propaguje pro-aktyw-
ng postawe wobec choroby nowotworowej
i przejecie inicjatywy w jej leczeniu. Kli-
nika InviMed oferuje réwniez specjalny
program medyczny ,,Zachowa¢ Plodnosc’,
skierowany do pacjentek onkologicznych
do 35 roku zycia, u ktérych ma by¢ zasto-
sowane leczenie onkologiczne.
Szczegoly na www.zachowacplodnosc.pl

Zachowac @ Ptodnos¢
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DOLACZYLI DO NAS

Dofaczyli do nas

Nasza rodzina organizacji pacjentéw onkologicznych
powickszyla sie 0 dwdch nowych cztonkdéw, ktérych

serdecznie witamy i prezentujemy.

RAKOWIAK.PL

STOWARTYSIEMIE PACJENTOW
0508 WSPERAMTYCH CHORYCH
MA GLIZY NELIROENDONRYMNMNE

Stowarzyszenie Pacjentow i Osdb
Wspierajacych Chorych na Guzy Neuro-
endokrynne ,,Rakowiak” istnieje od 8 lat.
Organizacja powolana zostala w celu
umozliwienia osobom chorym na guzy
neuroendokrynne pelnego dostepu do no-
woczesnych metod diagnostycznych oraz
leczniczych.

W dniu 12 stycznia 2009 r. Stowarzy-
szenie uzyskalo status Organizacji Pozytku
Publicznego (OPP), co pozwala otrzymy-
wac 1% podatku od 0s6b fizycznych.

Podstawowy obszar dziatalnosci Sto-

warzyszenia skupia si¢ na wspieraniu osob
dotknietych chorobg oraz ich rodzin po-
przez:

a) finansowanie leczenia oraz diagno-
zowania 0sob chorych,

b) rozwéj nowych metod i srodkéw dia-
gnostyczno-terapeutycznych,

c) dzialalno$¢ informacyjna, edukacyj-
ng oraz ksztalcgcg zaréwno wsrdéd cho-
rych, ich rodzin, jak i personelu medycz-
nego, paramedycznego oraz 0sob trzecich.

Dzialalnos¢ Stowarzyszenia obejmuje
réwniez biezaca informacje o nowocze-
snych metodach diagnostyczno-terapeu-
tycznych, kierowang do chorych ich rodzin
oraz osob zainteresowanych tg tematyka.

Stowarzyszenie podejmuje dzialania
zwigzane z wymiang mysli naukowych oraz
doswiadczen w $rodowisku medycznym
oraz wérdd pacjentow. Ponadto Stowarzy-
szenie wspolpracuje z osrodkami o podob-
nym profilu w kraju oraz zagranica.

Stowarzyszenie podejmuje tez dzialania
ukierunkowane na wprowadzenie zmian
o charakterze systemowym w zakresie
opieki medycznej, poprawiajacych dostep-
no$¢ oraz jako$¢ leczenia choréb onkolo-
gicznych, w tym guzéw neuroendokryn-
nych.

Stowarzyszenie angazuje si¢ réwniez
w dzialalnoé¢ naukows, badawcza oraz
edukacyjng, prowadzac wspotprace z wia-
dzami samorzadowymi, panstwowymi,
sektorem gospodarczym, $rodkami maso-
wego przekazu zainteresowanymi rozwo-
jem nowoczesnych metod diagnostycz-
nych i leczniczych.

Wiecej informacji o dziatalnosci Sto-
warzyszenia Pacjentéw i Os6b Wspieraja-
cych Chorych na Guzy Neuroendokryn-
ne mozna znalez¢ na stronie internetowej
www.rakowiak.pl.

Norbert Gabarkiewicz

Nasze Stowarzyszenie powstalo z inicjatywy
pacjentow onkologicznych dla pacjentow

onkologicznych.

Celem Stowarzyszenia jest:

1. Wspieranie chorych onkologicznie, w tym

w szczegolnosci 0sdb z orzeczong
niepelnosprawnoscig i ich rodzin.

2. Wskazywanie roli psychoonkologii
w podnoszeniu jakosci zycia chorych
onkologicznie.

3. Promowanie i przeprowadzanie rehabilitacji oraz

racjonalnej terapii zachowania w powrocie do zdrowia.

4. Promowanie i upowszechnianie kultury fizycznej wsréd osob chorych
onkologicznie i 0s6b niepelnosprawnych.

5. Promowanie i wdrazanie turystyki, krajoznawstwa i kultury jako pomocy w zdrowieniu i poprawie jakosci
zycia chorych onkologicznie oraz 0séb niepetnosprawnych.

6. Pokazywanie pozytywnych wzorcow zycia z chorobg nowotworowa i zachecanie do szukania wlasnych $ciezek

zdrowienia.

7. Inspirowanie i wspieranie w poszukiwaniu drég powrotu do pelni Zycia po przebytym leczeniu w chorobie
nowotworowej. Pokazywanie, ze mimo choroby mozna zy¢ normalnie.

8. Pomoc w wymianie informacji, wiedzy i do§wiadczen miedzy cztonkami Stowarzyszenia.

9. Dzialanie na rzecz integracji spolecznej i zapobieganie wykluczaniu spotecznemu oséb chorych onkologicznie

oraz 0s6b niepetnosprawnych.

10. Nauka i edukacja czlonkow Stowarzyszenia w zakresie onkologii.

Maria Piworowicz
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Polska Koalicja
Organizacji
Pacjentow
Onkologicznych

www.pkopo.pl

Jerzy Stuhr Honorowym Ambasado-
rem Koalicji!

JestesSmy zaszczyceni mogac oglosi¢, iz
19 marca 2013 r. wybitny Aktor i Cztowiek,
a takze Pacjent, ktory pokonat raka, prof.
Jerzy Stuhr, przyjal misje i tytul Ambasa-
dora Honorowego PKOPO. Tym samym
podjal si¢ kontynuacji misji pierwszego
Prezesa Honorowego Koalicji - Krzystofa
Kolbergera.

PKOPO partnerem merytorycznym
»RAK. TO SIE LECZY!” - ogélnopolskiej
kampanii spolecznej na rzecz walki z ra-
kiem.

4 lutego, w Swiatowy Dzienh Walki z Ra-
kiem, rozpoczela si¢ ogélnopolska kampa-
nia spoleczna ,Rak. To si¢ leczy!”, o ktdrej
piszemy ma 1-3 str ,,Glosu”.

Posiedzenie Zarzadu i Rady fundagcji
PKOPO

6 marca odbylo si¢ posiedzenie Zarza-
du i Rady PKOPO. Podsumowalismy ubie-
gly rok i oméwiliSmy plany na rok 2013.
Rada Fundacji udzielita Zarzadowi abso-
lutorium. Do Rady Fundacji dotaczyl Piotr
Fonrobert reprezentujacy Stowarzyszenie
Pomocy chorym na GIST (rak podscieliska
przewodu pokarmowego).

PKOPO interweniuje w imieniu pa-
cjentow w Trybunale Konstytucyjnym

Polska Koalicja Organizacji Pacjen-
tow Onkologicznych zlozyla 11 grudnia
2012 r., pismo do Trybunaly Konstytucyj-
nego w sprawie utrudnienia pacjentom
dostepu do leczenia onkologicznego przez
Ustawe Refundacyjna.

Akademia Dobrych Praktyk, 7-9 grud-
nia w Sierakowie (Wielkopolska)

Pacjenci - liderzy organizacji pozarza-
dowych - oraz grono wybitnych eksper-
tow spotkali w dniach 7-9 grudnia 2012 r.,
by debatowa¢ nad absurdami w ochronie
zdrowia, przygotowujac si¢ do wspoélpracy
z Ministerstwem Zdrowia na rzecz uzdro-
wienia polskiej onkologii. Tematem ADP
byt ,,Czas na onkologi¢”

Prezes PKOPO reprezentowal pacjen-
tow podczas Debaty Zdrowotna Alterna-
tywa

8 pazdziernika w Warszawie odbyta sie
Debata Zdrowotna Alternatywa zorgani-
zowana przez najwigksza partie opozycyj-
ng - Prawo i Sprawiedliwos¢.

PKOPO wspotorganizatorem Polskie-
go Forum Pacjentéw ,,JESTEM PACJEN-
TEM?” 15 X 2012 r., Warszawa

PKOPO bylo wspdtorganizatorem Fo-
rum, w ktérym udzial wziglo wielu zna-

komitych gosci, m.in. Rzecznik Praw
Obywatelskich. Wsréd uczestnikow byli
przedstawiciele wielu organizacji pacjenc-
kich.

Plany PKOPO na 2013
» Kontynuacja projektu ,Rak Publiczny
Priorytet”, w ramach ktdrego organizujemy
spotkania lideréw pacjentéw onkologicz-
nych z Radg Ekspertéw przy PKOPO oraz
wspolpracujemy nad zmianami w polskiej
onkologii z ekspertami Ministerstwa Zdro-
wia w malych grupach roboczych.
o Dwa cykle warsztatow edukacyjnych
dla pacjentéw onkologicznych ,, Akademia
Dobrych Praktyk”
o Maj2013: Organizacja Il Forum Pacjen-
tow Onkologicznych
o Maj-pazdziernik 2013 r. projekt ,,Zdro-
wienie przez muzyke. Muzykoterapia jako
wsparcie senioréw chorych na nowotwo-
ry, w ramach ktérego przeprowadzimy
warsztaty muzykoterapii, wydamy plyte
edukacyjng oraz ,Glos Pacjenta Onko-
logicznego®  (pazdziernik) poswiecony
réznym formom rehabilitacji pacjentdw,
w tym muzykoterapii
o Wydanie kolejnych numeréw ,Glosu
Pacjenta Onkologicznego” oraz nadawanie
programu Radia Pozytyw w Internecie
« PKOPO wybierze 20 najbardziej aktyw-
nych lideréw organizacji pacjenckich do
udzialu w drugim etapie projektu szkolen
biznesowych organizowanych przez No-
vartis i Akademi¢ KoZzminskiego. Bierze-
my takze udzial w spotkaniach ,,Dialog dla
Zdrowia” oraz jako partner merytoryczny
wlaczamy sie w kampanie ,,Rak. To sie le-

www.amazonkifederacja.pl

AMAZONKI zachecaja: ,,Zbadaj pier-
si przez telefon!”

Z okazji Dnia Kobiet Amazonki po-
darowaly kobietom wyjatkowy prezent!
Mobilna aplikacja ,,Breast Test” to projekt
firmy Roche realizowany we wspotpra-

ok brrecl - BADANIE BOTVKCWE
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cy z Federacjg Stowarzyszen ,,Amazonki’,
skierowany do wszystkich kobiet z zapro-
szeniem do wlasciwego i regularnego sa-
mobadania piersi.

AMAZONKI wybraly nowe wladze

23 marca 2013 roku Walne Zgroma-
dzenie Czlonkéw Federacji Stowarzyszen
»Amazonki” dokonalo wyboru wtadz na
najblizsza kadencje, funkcje prezeski Fede-
racji powierzajac po raz kolejny Krystynie
Wechmann, do Zarzadu wybrano - Lucje
Werblinska, Janine Jackowiak, Dorote Kur-
dusiewicz, Jadwige Krupe, Wiestawe Ku-
nicka, Elzbiete Markowska. W sktad Komi-
sji Rewizyjnej weszly: Wiestawa Gajewska,
Jolanta Frackiewicz, Alicja Tomczyk.

AMAZONKI na kursie budowania
stron internetowych

Na poznanskiej Malcie w dniach 7-9
marca br. odbyl si¢ kurs ,Budowanie
stron internetowych” w ramach projektu
»Kluby Amazonki - Twojg szansg” prowa-
dzonego przez Fundacje Ekspert-Kujawy
w partnerstwie z Federacjg Stowarzyszen
»Amazonki”. Pod czujnym okiem prowa-
dzacego Macieja Szpakowskiego nasze
kolezanki zglebialy tajniki zarzadzania
stronami www oraz poznaly podstawy ich
budowy.

Mlode
w Karpaczu

Warsztaty terapeutyczne dla Mlodych
Amazonek odbyly sie¢ w malowniczym
o$niezonym Karpaczu w dniach 23-27
stycznia 2013 r. Niesamowicie buduja-
ce byly dla nas rozmowy z psychologiem,
to sa drogocenne chwile. Relaksacja byla
ukojeniem dla naszej duszy. Prowadzona
przez naszg psycholog mgr Kasie¢ Cieslak,
natadowata nam akumulatory! Bardzo cie-
kawe byly réowniez zajecia rehabilitacyjne
z zakresu zaburzen czynnosciowych kobiet
leczonych z powodu raka piersi prowa-
dzone przez dr n. med. Janusza Dosia oraz
warsztaty ze stylizacji, ktore przygotowatl
mgr Marek Cieslak.

Szkolenie edukacyjne Liderek klubow
Amazonek z calej Polski

Kilkadziesigt Amazonek z calej Polski
spotkato si¢ w wielkopolskim Sierakowie
(7-9.12.2012), by dowiedzie¢ si¢ o no-
wosciach w zakresie leczenia raka piersi,
przelamac si¢ optatkiem oraz spedzi¢ milo
czas z kolezankami. Onkolog, dr Dariusz
Godlewski, méwit o ,Ubocznych skut-
kach leczenia onkologicznego’, dr Dariusz
Drobniak przedstawil ,,Drogi podania le-
kow”, z kolei Marek Matkowski zreferowat
»Skuteczne wywieranie wplywu - nowe
odkrycia psychologii’, ktory to wyklad dat
Amazonkom orez do skutecznych roz-
mow z lekarzami i negocjacji z decyden-
tami w ochronie zdrowia. Organizatorem
szkolenia byla Federacja Stowarzyszen
AMAZONKI. Szkolenie zostalo przepro-

AMAZONKI spotkaly sie
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wadzone dzieki funduszom Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelno-
sprawnych, a takze dzigki: Roche Polska,
Novartis Oncology, ExperPR i Pfizer.

Plany Amazonek na biezacy rok

Chcemy, jak co roku, zorganizowac
szkolenia i warsztaty dla Amazonek z calej
Polski. Planujemy centralne szkolenie lide-
rek (80 osob), centralne szkolenie nowych
liderek (wiceliderek, 80 osdb), sze$é cen-
tralnych szkolen dla Ochotniczek I stop-
nia, jedno dla II stopnia, szkolenia dla
profesjonalistow, 2 szkolenia dla rehabili-
tantéw pracujacych w klubach, szkolenia
edukacyjne w Uniach, warsztaty terapeu-
tyczne dla Par. Realizacja tych planow uza-
lezniona jest od tego, czy uzyskamy $rodki
finansowe m.in. z Paiistwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
oraz od darczyncow.

Planujemy réwniez druk poradnikoéw,
ulotek, wydanie plyt, kontynuowanie kam-
panii profilaktyki raka piersi ,,Zdrowy Na-
wyk — Zdrowe Piersi’, ,,Sekrety zycia” oraz
inne wydarzenia z okazji Swiatowego Ty-
godnia Walki z Rakiem i pazdziernika mie-
siaca ,Szans”. Bedziemy takze nadal moni-
torowa¢ dziatania Ministerstwie Zdrowia
i Narodowym Funduszu Zdrowia w zakre-
sie dostepu do leczenia i profilaktyki raka
piersi

Z pewnoscig odbeda sie, jak co roku,
Ogodlnopolska Spartakiada oraz Ogolno-
polska Pielgrzymka Amazonek na Jasng

POlko

www.polilko.pl

o W pazdzierniku 2012 r. nastgpilo roz-
strzygnigcie konkursu fotograficznego pod
hastem: ,Domownicy - mdj dom, moja
sifa”. Efektem bylo wydanie kalendarza na
rok 2013 z nadestanymi pracami. W dal-
szej kolejnosci zostal wydany album, ktéry
yjrzal $wiatlo dzienne w marcu 2013 r. -
miesigcu $wiadomosci raka jelita grubego.
Album trafil miedzy innymi do przedsta-
wicieli Sejmu, Senatu oraz Rzadu RP.

o Udzial w warsztatach dla lideréw or-
ganizacji pozarzadowych organizowanych
przez Fundacje PKOPO - Warszawa, 17-18
listopada 2012.
o Udzial w Akademii Dobrych Praktyk
organizowanych przez PKOPO wspdlnie
z Federacja Stowarzyszen ,Amazonki” -
Sierakéw, 07-09 grudnia 2012 r.
o Spotkanie rocznicowe w Klinice Chi-
rurgii w Poznaniu, z okazji 25 rocznicy
pierwszego zebrania Zarzagdu POL-ILKO -
Poznan, 08 lutego 2013 r. (Alina Matysiak
- organizator spotkania, Andrzej Piwowar-
ski, Ryszard Lisek, Alicja Smolarkiewicz,
Jerzy Kasprzak, Dorota Kaniewska, Stani-
staw Puls, ze strony Klinki - prof. Michat
Drews, kierownik klinki, prof. Jacek Szme-
ja, prof. Piotr Krokowicz, mgr Urszula
Sobczak, mgr Jolanta Fryc-Martynska oraz
przedstawiciele firmy ConvaTec).
o Udzial w Warsztatach Lideréow orga-
nizacji pacjenckich oraz Gali $w. Kamila,
10-11 lutego 2013 r..
o Audycja w Radiu Polska Life na temat
$wiadomosci raka jelita grubego, w ktdrej
udzial wzigl prezes POL-ILKO, Andrzej
Piwowarski. Audycja byla tez promocja al-
bumu ,,Domownicy - méj dom, moja sita”.
(11 marca 2013 r.).
o Udzial przedstawicieli POL-ILKO
w Gali podsumowujacej pierwszy etap
kampanii ,Rak. To si¢ leczy!”
o WystosowaliSmy dwa wazne pisma do
ministra Zdrowia Bartosza Arlukowicza,
ws. udzielenia informacji o planowanych
zmianach w refundacji sprz¢tu stomijnego
- 10 pazdziernika 2012 r. oraz ws. nieko-
rzystnych zmian w refundacji srodkéw do
pielegnacji stomii — 28 stycznia 2013 r.
Plany na najblizszy kwartal
o Cykl szkolen i warsztatow w ramach pro-
gramu rzagdowego ASOS (Aktywizacja Spo-
teczna Osdb Starszych) — czekamy na wy-
bdr wnioskéw i ewentualne dofinansowanie
projektu ztozonego przez POL-ILKO.
o Uroczystosdci rocznicowe OR POL-ILKO
w Ostrowcu Swietokrzyskim polaczone
z Walnym Zgromadzeniem Delegatow
POL-ILKO (17-19 maja 2013 r.).
« Kolejne ,Spotkania Graniczne’, ktoére
tym razem beda organizowane przez sto-
mikéw z Czech (25-26 maja 2013 r.). To
doroczne spotkania stomikéw z trzech
sasiednich krajow: Czech, Stowacji i Pol-
ski. Dla 0séb chetnych na wyjazd prosimy
o kontakt z ZG POL-ILKO lub OR w Ka-
towicach.
o Uroczystosci rocznicowe OR POL-ILKO
w Bydgoszczy (20-21 czerwca 2013 r.).
 Planowe spotkania w oddziatach, ktore
organizowane s3 wedlug ustalonych har-
monogramow (szczegoély na stronie www.
polilko.pl).
o Powr6t do idei wydawania pisma dla
stomikow (kwartalnik). Na razie planu-

jemy wydawanie w wersji elektronicznej,
a w przyszlosci takze wersji papierowe;j.
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www.alivia.org.pl

o W pazdzierniku 2012 fundacja Alivia
rozpoczeta akcje propagujaca bycie dawca
szpiku pod hastem NASZPIKUJ RAKA!
Twarzg akcji zostala 22- letnia Marta, cho-
rujaca na zlosliwy nowotwor i poszukujaca
swojego genetycznego blizniaka.

o Roéwniez w pazdzierniku 2012 roku roz-
poczelismy akcje SWINKA POZDRAWIA!
Majacg na celu propagowanie Programu
Skarbonki i ocieplenie atmosfery wokot
choroby nowotworowej. Fundacja zaanga-
zowala osoby zdrowe do zabrania ze soba
w podréz Swinki Skarbonki i przysylania
jej zdje¢ z réznych ciekawych miejsc w Pol-
sce i na $wiecie. Postuzyty one do promocji
programu na portalu FB i stronie fundacji.

WA A VIS org pliry -la-alw i ekar ponkl

« Fundacja Alivia i Pracowni Psychoon-
kologii Primum Noscere zorganizowaly
dwa bezplatne warsztaty psychoonkolo-
giczne skierowane do oséb chorych (listo-
pad 2012) i oséb towarzyszacych chorym
(marzec 2013). Uczestnicy mieli mozliwo$¢
pracy nad emocjami i obcigzeniem zwigza-
nymi z chorobg z profesjonalnymi psycho-
logami z Pracowni Primum Noscere.

o Od pazdziernika 2012 fundacja Alivia
objela Programem Skarbonki 11 nowych
Podopiecznych i organizuje dla nich po-
moc finansowg w ponoszeniu kosztow le-
czenia.

o W lutym 2013 projekt funacji NOWO-
SCI ONKOLOGICZNE zdobyt II miejsce
w konkursie organizowanym przez Funda-
cje Dobra Sie¢ ,,Poznaj e-wolontariat!”
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o W marcu 2013 ruszyla ogdélnopolska
kampania spoteczna Alivii pod hastem
PIENIADZE MOGA POKONAC RAKA.
Kampania ma na celu przekona¢, ze dia-
gnoza choroby nowotworowej nie powinna
powodowac¢ zalamywania rak ani poczucia
bezradnosci. Zeby wygraé trzeba walczy¢,
a w tej walce wazne sg pienigdze. Koszty
leczenia poza $wiadczeniami NFZ prze-
kraczaja mozliwosci praktycznie kazdego
z nas. Dlatego wlasnie potrzebne jest do-
datkowe wsparcie finansowe i to naprawde
wielu ludzi. Fundacji udalo si¢ zaangazo-
waé we wsparcie kampanii wiele firm oraz
mediéw. Dzieki temu spot kampanii byt
emitowany na wielu kanalach w TV, w ki-
nach a zasieg kampanii objal calg Polske.
Plany:

« Pod koniec marca fundacja otrzymata
informacje o przyznaniu jej grantu szwaj-
carskiego na rozwdj projektu ONCORA-
TE. W najblizszym czasie fundacja, oprocz
prowadzonych juz projektéw, rozpocznie
prace nad nowym - realizowanym dzieki
dofinansowaniu grantowemu.

o Przedstawiciele fundacji wezmg row-
niez udzial w Forum Zdrowia oraz II Fo-
rum Organizacji Pacjentéow Onkologicz-
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STOWARZYSZENIE POMOCY
CHORYM NA MIESAKI

www.sarcoma.pl

o X 2012r. - reprezentant Stowarzyszenia
uczestniczyl w sesji tematycznej: ,,Choroby
onkologiczne - cywilizacyjne wyzwanie
dla systemu ochrony zdrowia” w ramach
VIII Forum Rynku Zdrowia.

o XI 2012 - przedstawiciele Stowarzysze-
nia spotkali si¢ reprezentantem firmy far-
maceutycznej Takeda Polska Sp. 0.0. w celu
wspdlnego prowadzenia dziatalnosci edu-
kacyjnej i charytatywnej.

o Czlonek Stowarzyszenia uczestniczyl
w warsztatach: ,Zarzadzanie projektami
dla lideréw NGO”.

« Przedstawiciele Stowarzyszenia spotkali
sie reprezentantem firmy farmaceutyczne;j
GSK Commercial Sp. 0.0. w celu wspdlne-
go prowadzenia dzialalnosci edukacyjnej
i charytatywne;j.

o XII2012r. - przedstawiciel SARCOMY
bral udzial w spotkaniu organizacji pa-
cjentdw z obszaru chordéb rzadkich, ktére
odbylo si¢ w Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie.

o 12013 r. - Stowarzyszenie zorganizowa-
to wyjazdowe szkolenie pielegniarek z Kli-
niki Nowotworéw Tkanek Miekkich, Kosci
i Czerniaka Centrum Onkologii w Warsza-
wie.
o II2013r. - przedstawiciel Stowarzysze-
nia wzigl udzial w inauguracji kampanii
»Apetyt na zycie” w ramach obchodéw
Swiatowego Dnia Walki z Rakiem.
» Stowarzyszenie wlaczylo si¢ do kampa-
nii ,,Rak. To si¢ leczy”
o Przedstawiciele Stowarzyszenia uczest-
niczyli w debacie redakcyjnej ,,Choroby
rzadkie w onkologii: migsaki kosci i czer-
niaki”.
» Poparlismy apel Stowarzyszenia Pomo-
cy Chorym na GIST o dostep do terapii
imatynibem.
» Przedstawiciel Stowarzyszenia wzial
udzial w obchodach Migdzynarodowego
Dnia Chorob Rzadkich.
o III 2013 r. - przedstawiciele Stowarzy-
szenia wzieli udzial w konferencji ,,Kon-
trowersje w onkologii” w Jézefowie pod
Warszawa.
o Przedstawiciele Stowarzyszenia wzieli
udzial w gali podsumowujacej kampanie
»Rak. To si¢ leczy”
o Na witrynie internetowej Stowarzysze-
nia zostaly utworzone trzy nowe dzialy
tematyczne: ,,Psychoonkologia”, ,Dla pa-
cjentéw i ich rodzin” oraz ,,Migsaki. To si¢
leczy”.
o Strona internetowa Stowarzyszenia na
platformie Facebook otrzymata opiekuna,
co owocuje systematycznym wzrostem za-
interesowania wérdd internautéw.
» Stowarzyszenie prowadzi dofinansowa-
nie dojazdu do Klinki Nowotworéw Tka-
nek Miekkich, Kosci i Czerniaka Centrum
Onkologii w Warszawie dla pacjentéw,
znajdujacych sie w ciezkiej sytuacji ma-
terialnej. Od poczatku 2013 roku Stowa-
rzyszenie udzielito pomocy finansowej na
kwote 2370 zt.

W naszych planach
« Organizacja szostej edycji imprezy re-
kreacyjnej ,Onkobieg 2013” (2013.04.01
-2013.09.01).
» Dofinansowanie dojazdu pacjentéw do
Kliniki (2013.04.01 - 2013.09.01).
o Aktualizacja tresci strony Stowarzysze-
nia na platformie Facebook w celu sukce-
sywnego pozyskiwania kolejnych inter-
nautéw - sprzyjajacych Stowarzyszeniu
(2013.04.01 - 2013.09.30).
o Rekrutacja wolontariuszy do udziatu
w projektach, realizowanych w ramach
dzialalnosci statutowej Stowarzyszenia
(2013.04.01 - 2013.09.30).
o Udzial w II Forum Organizacji Pa-
cjentow Onkologicznych (2013.04.01 -
2013.05.23).
« Aktualizacja treéci witryny Stowarzy-
szenia — wprowadzanie nowych artykulow

do dzialu ,,Psychoonkologia” (2013.04.01 -
2013.06.30).

o Aktualizacja tresci witryny Stowarzy-
szenia — przeredagowanie dziatu ,,Protety-
ka” (2013.04.01 - 2013.04.30).

« Utworzenie w witrynie Stowarzyszenia
nowego dziatu ,,Akademia miesaka” z pre-
zentacjami multimedialnymi, popularyzu-
jacymi wiedze o miesakach (2013.05.01 -
2013.06.30).

o Aktualizacja tresci witryny Stowarzy-
szenia - przeredagowanie dzialu ,,Miesaki”
(2013.07.01 - 2013.07.31).

o Aktualizacja tresci witryny Stowarzy-
szenia - przeredagowanie dzialu ,Lecze-
nie” (2013.08.01 - 2013.08.31).

o Przygotowanie do drugiej edycji
(w2014 roku) przedsiewziecia ,Wyjazdowe
szkolenie pielegniarek Kliniki Nowotwo-
réow Tkanek Miekkich, Koéci i Czerniaka
Centrum Onkologii — Instytutu w Warsza-
wie” (2013.09.01 - 2013.09.30).

+ Organizacja grupy wsparcia dla pacjen-
tow Kliniki Nowotworéw Tkanek Miek-
kich, Kosci i Czerniaka Centrum Onko-
logii - Instytutu w Warszawie (2013.09.01
-2013.09.30).

www.spchn.lbl.pl

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na
Nowotwory Krwi w Zamosciu wspiera
chorych poprzez zakup sprzetu na oddziat
hematologiczny w Zamojskim Szpitalu
Niepublicznym oraz realizuje réznego ro-
dzaje projekty psychoedukacyjne m.in.
Akademie Walki z Rakiem. Stowarzysze-
nie jest zaangazowane, poprzez aktywno$¢
prezesa Pana Krzysztofa Zbikowskiego,
w dzialalno$¢ Polskiej Koalicji Organiza-
cji Pacjentéw Onkologicznych oraz mie-
dzynarodowej organizacji CML Advoca-
tes Network, ktorych jest cztonkiem. Jest
aktywnym partnerem akcji ,Rak. To sig
leczy!”

Od pazdziernika do chwili obecnej Sto-
warzyszenie zrealizowalo przy wsparciu
Miasta Zamo$¢ projekt dla chorych z rdz-
ng diagnoza nowotworowg oraz ich rodzin
»Akademia Walki z Rakiem”. Pacjenci sko-
rzystali z pomocy psychologicznej w ra-
mach zaje¢ grupowych i indywidualnych,
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brali udzial w zajeciach z dietetykiem, fi-
zjoterapeutg oraz w sesjach relaksacyjnych
Biofeedback. W ramach terapii przez sztu-
ke uczestniczyli w zajeciach z rekodziela.
Za obszar wsparcia psychoonkologicznego
oraz koordynacje projektow psychoeduka-
cyjnych w Stowarzyszeniu odpowiedzialny
jest psycholog Maksymilian Panczyk.

<=POMOC

WV NADZIETA

Chorym na Nowotwory

Krwi w Zamosciu

VWWW.AWZR.PL

ZNATDZ NAS NA FACEBOOKU

 Stowarzyszenie utworzylo na Oddziale
Hematologicznym Zamojskiego Szpitala
Niepublicznego biblioteke dla pacjentow.

o We wspolpracy z Centrum Kultury
Filmowej ,,Stylowy” w Zamosciu zorgani-
zowaliémy jedyny w regionie pokaz filmu
Liliany Komorowskiej ,Pigkne i bestia”
opowiadajgcego histori¢ kobiet zmagaja-
cych si¢ z nowotworem piersi.

o Uczestnicy projektu ,,Akademii Walki
z Rakiem” biorg udzial w koncertach orga-
nizowanych przez Orkiestre Symfoniczng
im. Karola Namystowskiego w Zamosciu.

» Stowarzyszenie Pomocy Chorym na
Nowotwory Krwi prowadzi aktualnie na-
boér do II Edycji projektu ,, Akademia Walki
z Rakiem”

Plany organizacji obejmuja poszerze-
nie wspoétpracy z lokalnymi organizacjami
wspierajacymi chorych na nowotwory oraz
realizacje kolejnych projektéw psychoedu-
kacyjnych oraz dotyczacych psychoprofi-
laktyki nowotworowe;.

www.wygrajmyzdrowie.pl

Gléwne aktywnosci miedzy pazdzier-
nikiem 2012 a marcem 2013
o Debata zdrowotna ,Walka z nowotwo-
rem prostaty w woj. zachodniopomor-
skim” organizowana w ramach kampanii
»Prostata na lata” - 17.10.2012, Urzad Mar-
szatkowski w Szczecinie
o« W ramach ogoélnopolskiej kampanii
»Dzien dla Zdrowia” 20 pazdziernika 2012
w 10 wojewodztwach w kraju odbyly sig
bezplatne badania i konsultacje kontrol-
ne dla pacjentéw po nefrektomii z powo-
du raka nerki, wiecej informacji na www.
dziendlazdrowia.pl
o Debata zdrowotna ,Walka z nowotwo-
rem prostaty w woj. kujawsko-pomorskim”
organizowana w ramach kampanii ,,Pro-
stata na lata” - 16.11.2012, Urzad Woje-
wodzki w Bydgoszczy
« Konferencja ,Jako$¢ zycia chorych na
raka prostaty w Polsce — czas na zmiany” -
6.11.2012, Warszawa
o Start akcji edukacyjnej na temat nie-
trzymania moczu u kobiet oraz mezczyzn
»Poczuj sie swobodnie” - 9.11.2012
« Konferencja edukacyjna dla mlodziezy
,Co wiesz o raku” - 23 listopada 2012, po-
wiat kro$nienski
o Debata zdrowotna ,Walka z nowotwo-
rem prostaty w woj. malopolskim” orga-
nizowana w ramach kampanii ,Prostata
na lata” - 30.11.12, Urzad Marszatkowski
w Krakowie
« Zainicjowanie ogdlnopolskiej Koalicji
na Rzecz Walki z Bélem ,Wygrajmy z Bo-
lem” - 19.11.2012. Wiecej informacji na
www.wygrajmyzbolem.pl
o Debata zdrowotna ,Walka z nowotwo-
rem prostaty w woj. 16dzkim” organizowa-
na w ramach kampanii ,,Prostata na lata”
- 3.12.12, Urzad Marszatkowski w Lodzi
o Debata zdrowotna ,Walka z nowotwo-
rem prostaty w woj. $wietokrzyskim” orga-
nizowana w ramach kampanii ,,Prostata na
lata” - 15.02.13, Urzad Wojewddzki w Kiel-
cach
+ Fundacja uhonorowana Nagroda Sw.
Kamila 2013 w kategorii: instytucje, sto-
warzyszenia i organizacje bedace wzorem
opieki nad chorymi i ich rodzinami - 11 lu-
tego 2013
+ ,,Analiza dostepnosci do leczenia onko-
logicznego w 2012 r” - 26.02.13, debata na
Uczelni Lazarskiego w Warszawie
o Start akcji bezplatnych badan i kon-

sultacji profilaktycznych choréb cywiliza-
cyjnych ,Wola na Zdrowie” - 15.03.2013,
Warszawa, akcja trwa do 16 czerwca 2013

o Warsztaty edukacyjne dla dzieci ,,Zdro-
wa Planeta” — prowadzone stale w ciagu
calego roku, wigcej na www.zdrowaplane-
ta.org

Szymon Chrostowski odbiera nagrode Sw. Kamila

W planach na 2013 mamy m. in.:
« Kontynuacje akcji ,Wola na Zdrowie”
o Realizacje ogolnopolskiej kampanii
edukacyjnej na temat roli przestrzegania
zalecenn terapeutycznych ,Partnerstwo
w leczeniu. Lekarz - Pacjent — Rodzina”
o Dzialania na rzecz edukacji na temat
diagnozowania i leczenia raka prostaty
wsrod pacjentow i sSrodowisk medycznych.
« Konferencje podsumowujaca dotych-
czasowe aktywno$ci w ramach kampanii
»Prostata na lata”.
« Obchody Ogodlnopolskiego Dnia Swia-
domosci Raka Prostaty.
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www.spelnionemarzenia.waw.pl

Koniec roku 2012 oraz poczatek 2013
byly jak zawsze pracowitym okresem dla
Fundacji Spetnionych Marzen. W tym cza-
sie mieliSmy okazje uczestniczy¢ w wielu
waznych wydarzeniach:

» Na oddziatach onkologicznych w pigciu
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Magdalena Rézczka w czasie wizyty w szpitalu

specjalistycznych szpitalach dzieciecych
odbylo si¢ dwanascie wizyt gwiazd. Go-
$cilisSmy: Magdalene Roézczke, Katarzyne
Glinke, Marte Zmude Trzebiatowska, Ewe
Kasprzyk, Agnieszke Wigdloche, Roberta
Lewandowskiego, Jakuba Gierszala, An-
drzeja Nejmana, Szymona Majewskigo
oraz wiele innych ciekawych oséb.
« Na oddzialach onkologicznych odby-
to si¢ réwniez siedem koncertéw gwiazd
polskiej sceny muzycznej, m.in.: Dody, Pa-
trycji Markowskiej, Honoraty Skarbek, ze-
spotu Enej, Lukasza Zagrobelnego, zespotu
Volve. Kielecki oddzial odwiedzita grupa
kabaretowa ,,Paranienormalni”
o W ramach terapii zajeciowej przepro-
wadziliSmy trzynascie warsztatow pla-
stycznych, tanecznych oraz teatralnych,
gdzie dzieci na oddzialach mogty zrobic¢
wlasng pacynke, poczu¢ si¢ jak w Rio de
Janeiro, czy tez obejrze¢ ,,Krola Maciusia I”
o W listopadzie 2012 Fundacja miata
przyjemnos¢ po raz czwarty zorganizowac
Konferencje Naukowa pod nazwg ,, Chi-
rurgia onkologiczna wieku rozwojowego”.
Konferencja polaczona byla z obchoda-
mi 50-lecia Onkologii w Instytucie Matki
i Dziecka w Warszawie.
o W grudniu 2012 oddzial Fundacji Spet-
nionych Marzen w Kielcach zostal wyréz-
niony przez Diecezjalne oraz Regionalne
Centrum Wolontariatu. Fundacja zostala
wyrozniona w kategorii ,,Miejsce przyja-
zne wolontariuszom”, a ,Laur Wolonta-
riatu” otrzymata wolontariuszka Fundacji
- Wioletta Krawczyk.
o 21 stycznia 2013 roku Fundacja Spel-
nionych Marzen zostata ponownie wyroz-
niona. Malgorzata i Tomasz Osuchowie
zostali mianowani na Kawaleréw Orderu
Usmiechu. Jest to szczegdlne wyrdznienie
z racji, iz jest nadawane tylko i wylacznie
przez dzieci.
o Tego samego dnia Fundacja Spelnio-
nych Marzen miata réwniez przyjemnosé
uroczyscie otworzy¢ swdj nowy osrodek
- ,Centrum Rehabilitacji Spotecznej”. Jest
on skierowany do oséb onkologicznie cho-
rych, odbywac si¢ tam bedzie rehabilitacja
spoleczna oraz terapia ruchem.

Fundacja  Spelnionych =~ Marzen
w pierwszym pélroczu 2013 roku planuje
kolejne wydarzenia:
o Od stycznia do czerwca odbywac sie

beda w Centrum Rehabilitacji Spolecznej
Turnusy Rehabilitacyjne dla dzieci i mto-
dziezy po przebytej chorobie nowotworo-
wej. Podczas nich nasi podopieczni maja
mozliwos¢ popracowa¢ nad kondycja
fizyczng i przeciwdziala¢ niepelnospraw-
nosci.

» W czerwcu 2013 z okazji Dnia Dziec-
ka Fundacja Spelnionych Marzen, juz po
raz czwarty zorganizuje Harleyade Ma-
rzen. Wszyscy nasi podopieczni beda mieli
okazje przejecha¢ prawdziwymi harleyami
gléwnym ulicami Warszawy. Event organi-
zowany jest przy wspétudziale Klubu Mo-
tocyklowego Harley-Davidson - ,Warsaw
Chapter Poland”.

o W czerwcu tego roku Fundacje Spelnio-
nych Marzen bedzie mozna réwniez zo-
baczy¢ na takich wydarzeniach jak Street
Design oraz Warsaw Fashion Street. Oby-
dwa wydarzenia odbeda si¢ 22-23 czerw-
ca na Krakowskim Przedmie$ciu. Autorka
tego wspanialego wydarzenia jest Dorota
Wréblewska, animatorka kultury, sztuki
i mody.

« W wakacje, jak co roku Fundacja Spet-
nionych Marzen organizuje specjalny obdz
dla swoich podopiecznych ,Wakacje z Ma-
rzeniami”. W tegorocznej edycji odbedzie
sie on w Okunince nad Jeziorem Bialym.

« Od marca rozpoczely sie prace nad ko-
lejna edycja Kalendarza Marzen, z udzia-
tem podopiecznych Fundacji oraz zapro-
szonych gwiazd. Odbyly sie juz dwie sesje
z udzialem Malgorzaty Foremniak oraz
Patrycji Markowskie;j.

magn(z lia

www.stowarzyszenie-magnolia.org

Polskie Forum Pacjentow ,,Jestem Pa-
cjentem” 15.10.2012 r. Warszawa

»Dbaj o siebie - wykonaj cytologie”,
Ferio 20.10.2012 r.

Podczas spotkania informacyjno-edu-
kacyjnego ,Dbaj o siebie - wykonaj cy-
tologie” w Centrum Handlowym Ferio
w Starym Miescie wspieraly nas wiedza
merytoryczna poltozne Wojewddzkiego
Szpitala Zespolonego w Koninie. Zwraca-

lysmy uwage na to jak wazna jest cytologia
i symptomy innych choréb ginekologicz-
nych (r. jajnika, r. endometrium), ktérych
nie nalezy lekcewazy¢. Mobilizowaly$my
do regularnych badan ginekologicznych.
Przygotowane materialy zawieraly réwniez
informacje, gdzie mozna wykona¢ badanie
cytologiczne i mammograficzne w ramach
NFZ w Koninie.

Wielkopolski Kongres Kobiet

Wielkopolski Kongres Kobiet odbyt sie
25.11.2012 r. Poznan - Aula Artis, Wyzsza
Szkota Nauk Humanistycznych i Dzienni-
karstwa.

Podczas dyzuru przy Stoisku Stowa-
rzyszenia ,Magnolia” w Parku Kobiet,
zachecaly$smy Wielkopolanki do systema-
tycznych badan cytologicznych i ginekolo-
gicznych.

Sympozjum Naukowe w ramach akcji
»Zdrowie to podstawa”, Konin 14.11.2012r.

14 listopada obchodzony jest Swiatowy
Dzien Cukrzycy, choroby, ktéra Organi-
zacja Narodow Zjednoczonych uznala za
pierwsza niezakazng epidemie XXI wieku.

II Miedzynarodowa Konferencja
»Osoba niepelnosprawna w spoleczno-
$ci lokalnej” 15 listopada 2012 r. , PWSZ
w Koninie, zorganizowana pod honoro-
wym patronatem Pelnomocnika Rzadu
ds. Osob Niepetnosprawnych ministra
Jarostawa Dudy. Pan minister przedstawit
wprowadzone regulacje prawne i plany
rzadu dotyczace dalszych dzialan doty-
czacych osob niepetnosprawnych. Starosta
Koninski Malgorzata Waszak przypomnia-
fa, Ze powiat koninski ma bogate doswiad-
czenie w kwestii rozwigzan dotyczacych
niepetnosprawnych.

»Mikolajkowe upominki”

Czlonkinie stowarzyszenia zlozyly zy-
czenia z okazji Swigta Bozego Narodzenia
Pacjentkom Oddzialu Radioterapii i On-
kologii Ginekologicznej WCO w Poznaniu
oraz Pacjentkom Oddziatu Onkologiczne-
go i Ginekologicznego WSZ w Koninie.

Europejski Tydzien Walki z Rakiem
Szyjki Macicy

Czlonkinie  Stowarzyszenia  Kobiet
z Problemami Onkologiczno-Ginekolo-
gicznymi ,,Magnolia” przypomnialy, o ob-
chodzonym w styczniau 2013 r. EUROPE]-
SKIM TYGODNIU WALKI Z RAKIEM
SZY]JKI MACICY.

W rozdawanych przez czlonkinie Sto-
warzyszenia ,Magnolia® ulotkach infor-
mowaly$my, jak prawidlowo przygotowac
sie do cytologii oraz gdzie wykonac jg bez-
platnie w ramach umowy z NFZ. Ulotki
byly dostepne w miejscach wczesniej usta-
lonych /fryzjer, kosmetyczka, salon fitness/
na terenie miasta Konina i powiatu.

Dzien Chorego w Koninie

W dniu 11 lutego 2013 r. w zwiazku
z obchodzonym XXI Swiatowym Dniem
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Chorych, ustanowionym przez bl. Jana
Pawta II 13 maja 1992 roku, J. E. Ksigdz
Biskup Wiestaw Alojzy Mering udzieli
blogostawienstwa chorym w Kaplicy Wo-
jewddzkiego Szpitala Zespolonego w Ko-
ninie.

VII Forum Lideréw Organizacji Pa-
cjentow

11 lutego 2013 r. w Warszawie z okazji
Swiatowego Dnia Chorego. W debacie pt.
»Na co moze liczy¢ polski pacjent” poswie-
conej problemom pacjentéw onkologicz-
nych udzial wzigli: Bartosz Artukowicz
- Minister Zdrowia, Agnieszka Pachciarz
- Prezes NFZ, Marcin Pakulski - Zastep-
ca Prezesa NFZ, prof. Maciej Krzakowski
krajowy konsultant do spraw onkologii
klinicznej. Prowadzacym debate byt red.
Kamil Durczok. Uczestnicy: organizacje
pacjentow, eksperci, media.

I. Koninski Kongres Kobiet

W dniu 23.02.2013 r. Czlonkinie Sto-
warzyszenia ,Magnolia” uczestniczyly
w I Koninskim Kongresie Kobiet w Domu
Kultury ,Oskard” w Koninie. Skupienie
tylu kobiet w jednym miejscu to niezwykte
wydarzenie, to niezwykla okazja do szero-
ko zakrojonych dziatan profilaktycznych.
Dlatego w ,,Parku Kobiet” Stowarzyszenie
»Magnolia” mialo stoisko propagujace sys-
tematyczne badania ginekologiczn

Dzien Kobiet 7.03. 2013 r. Wizyta soli-
darnosciowa z okazji zblizajacego si¢ Dnia
Kobiet czlonkin stowarzyszenia ,,Magno-
lia” na Oddziale Ginekologicznym i Onko-
logicznym WSZ w Koninie.

»Konin miasto Kobiet” - Galeria na
Glince.

08.03.2013 r. w Galerii na Glince odbyt
sie wernisaz pt. ,,Jakie jestesmy”.

Stowarzyszenie
Walki z Rakiem Pluca

www. rakpluca.szczecin.pl

Rak pluca to najczedciej wystepujacy
ztosliwy nowotwor na $wiecie.

Choroba zdiagnozowana we wczesnym
stadium daje duze szanse na wyleczenie.
Najnowsze metody oraz ciagly postep me-
dycyny pozwalaja pacjentom normalnie
zy¢ i pracowac.

Stowarzyszenie Walki z Rakiem Pluca
powstato w 1994 roku przy Klinice Akade-
mii Medycznej w Gdansku. Tworcg Stowa-

e & ;
Terapia zajeciowa - Palemki wielkanocne

rzyszenia jest profesor Jan Skokowski.

Stowarzyszenie skupia w swoich szere-
gach lekarzy, pielegniarki, terapeutéw oraz
osoby chore i wspomagajace.

Oddzial w Szczecinie powstal w listo-
padzie 2008 roku, jako pierwszy Oddzial
Stowarzyszenia w Polsce. Obejmuje swoim
zasiegiem wojewodztwo zachodniopomor-
skie.

Misja Stowarzyszenia Walki z rakiem
Pluca jest przede wszystkim poprawa sy-
tuacji pacjentéw chorych na raka plu-
ca. Stowarzyszenie chce rowniez zwrdcié
uwage spoleczenstwa na zagrozenia wply-
wajgce na zwigkszong zachorowalnos$¢ na
nowotwor pluca w Polsce oraz zjednoczy¢
pacjentéw, opiekunow, specjalistow w
dziedzinie ochrony zdrowia, politykéw i
przedstawicieli srodkéw masowego prze-
kazu w walce przeciwko tej chorobie.

Stowarzyszenie Walki z Rakiem Plu-
ca udziela praktycznego i emocjonalnego
wsparcia pacjentom i ich bliskim poprzez
przekazanie niezbednych informacji na te-
mat raka pluca, profilaktyki i dostepnych
mozliwosci terapeutycznych.

Stowarzyszenie realizuje swoje cele
poprzez:

» poglebianie spolecznego zainteresowa-
nia rakiem ptluca,

o zwickszanie $wiadomosci spolecznej w
zakresie objawow i profilaktyki choroby,

o promowanie profilaktyki raka pluca, w
tym rezygnacji z palenia tytoniu,

« poszerzanie wiedzy chorych na temat
odpowiednich terapii i wlasciwego dla nich
stylu zycia,

o prowadzenie dzialan majacych na celu
zwiekszenie dostepu do terapii,

« rozbudowe stowarzyszenia,

e promocj¢ grup wsparcia pacjentow,

C\%U[AT

KoBIECOSCI

www.kwiatkobiecosci.pl

Plany Ogdlnopolskiej Organizacji na
Rzecz Walki z Rakiem Szyjki Macicy i Ra-
kiem Jajnika Kwiat Kobiecosci za 2012 rok.

o Prowadzenie dzialan edukacyjnych do-
tyczacych raka szyjki macicy w ramach
Kampanii,,Piekna bo zdrowa”, pod hastem:
Zostan superbohaterka! Zrdb cytologie!

R MR o & LTI, S | Tl IFIEIMA, I TEMRORWAL™ I HORSTRTWTTM PRLTRDMATEN

AMMY ROROROWRIEEL, MALTONE] FILIYBENTA RITCTTROSMAL LI
gﬁﬂ.
U=

Z0STAN SUPERBOHATERKA,
IROB CYTOLOGIE!

"y H

+ ,Jajko madrzejsze od kury”; druga edy-
cja wspdlnych dziatan edukacyjnych doty-
czacych profilaktyki raka jajnika.
o Zlote standardy - opracowanie stan-
dardéw wizyt ginekologicznych stosowa-
nych przez ,Gabinety pod Kwiatkiem’,
ktére po weryfikacji beda rekomendowa-
ne przez Ogolnopolska Organizacje Kwiat
Kobiecosci - dziatania sa w trakcie opraco-
wywania. Pod oficjalnym patronatem Pol-
skiej Unii Onkologii.
Planowane dzialania na ten rok:
« Kampania ,,Pigkna bo Zdrowa”
o ,Jajko madrzejsze od kury”
o Program edukacyjny ,,Rozumni
i Uwazni”
o Program edukacyjny ,,Mtoda
i zdrowa”
o Program edukacyjny ,,Kobiety dla
kobiet”
o ,Zlote standardy”
o Ogodlnopolska akcja swigteczna —
$w. Mikotaj

www.raknroll.pl

Rakn’Rolling, podréz rowerem na
Zwrotnik Raka, zeby ,pokaza¢ mu faka”
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Ekipa raknrollingowcéw w pazdzierniku
ruszyla w podréz trwajaca 2,5 miesigca
i przejechala trase Polska, Czechy, Austria,
Wrtochy, Francja, Hiszpania, Maroko, Sa-
hara Zachodnia. W wyprawie wzigto udziat
30 uczestnikéw, w tym 6 oséb po chorobie
nowotworowe;j.

Powotanie w pazdzierniku 2012 r.
Rak’n’Roll Records, pierwszej charytatyw-
nej wytwdrni muzycznej, ktérej dochdéd
jest przeznaczony na dziatalno$¢ fundacji.
W akcji wzieli udzial: Natalia Przybysz,
Kayah, Strachy na Lachy, Sumpuastic, Po-
godno i wielu innych. Utworéw mozna
stucha¢ na platformie internetowej www.
raknrollrecords.pl lub pobra¢ po dokona-
niu wplaty w wysokosci 2 zt.

Warsztaty pigknosciowe. Panie do-
wiedzialy jak oswoic si¢ z chorobg i mimo
niej podkresli¢ swoja kobieco$¢. Spotkania
mialy juz miejsce we Wroctawiu, Krako-
wie, Gdansku, Lublinie, Poznaniu i Olsz-
tynie, a kolejne odbeda si¢ w Katowicach,
Augustowie, Lublinie i Koszalinie.

Warsztaty rekodziela, rozwijajace ma-
nualne zdolnosci podopiecznych oraz po-
zwalajace na oderwanie si¢ od szarej rze-
czywisto$ci. Warsztaty ruszylty od marca
2013 r. i beda odbywaly si¢ raz w miesig-
cu w zaprzyjaznionej Ploteczkarnii, a od
kwietnia ruszamy z warsztatami taneczny-
mi.

W grudniu wyremontowali$my pocze-
kalnie onkologiczng w szpitalu Przemie-
nienia Panskiego w Poznaniu a w marcu
rozpoczeliSmy remont poczekalni w szpi-
talu w Zielonej Gorze.

Warsztaty psychoonkologiczne ,Jak
go widza tak go Pisza - czyli rak widziany
oczami wyobrazni’(marzec 2012). Obec-
nie trwajg zapisy do psychoedukacyjnych
grup wsparcia. Od polowy kwietnia ru-
sza pierwsza grupa dla oséb po diagnozie,
w trakcie leczenia i druga grupa dla bli-
skich. Rozpoczelismy réwniez wspotpra-
ce z Oddziatem Chirurgii Onkologicznej
Szpitala Magodent i dostarczamy tam bro-
szury z oferta wsparcia psychologicznego.

Fundacja planuje kontynuacje juz roz-
poczetych projektéow. M. in. W ramach
Rak’ i’ Rolling w dniach 2-4 maja odbedzie
sie Bieg Gorski w Szczawnicy, w czerwcu
gry uliczne w Warszawie, w lipcu wypra-

wa rowerowo-kajakowa do ujscia Wisty
a w sierpniu szkolenie surwiwalowe w Ta-
trach.

Sanitas

Stowarzyszenie na Rzecz Walk
z Chorobami Nowotworonssym

www.sanitas.sanok.pl

SANITAS dla Wolontariuszy - Na za-
proszenie Powiatowego Centrum Wolon-
tariuszy w Sanoku, przeprowadzilismy ak-
cje profilaktyczna.

Szkolenie dla lekarzy pierwszego kon-
taktu ,NIE - nowotworom u dzieci” -
Wraz z fundacjg Ronalda Mc Donalda oraz
Burmistrzem Miasta Sanoka zorganizowa-
lismy bezplatne szkolenie, ktére prowadzit
doswiadczony zespdt onkologow dziecie-
cych pod kierownictwem prof. Jerzego Ko-
walczyka.

Mikolajkowa niezapominajka 2012 r.
- W ponad 20 oddziatach, w 8 placowkach
na terenie calej Polski dzigki sponsorom
podarowaliémy usmiech i rado$¢ chorym
na nowotwory. Obdarowalismy ponad
1200 pacjentéw w tym dzieci z Dziecigce-
go Hospicjum w Rzeszowie. Zawitalismy
do Poznania, Rzeszowa, Brzozowa, Kro-
sna, Jasta, Gorlic i Sanoka. W role Miko-
tajow weielili si¢ takze lekarze i dyrektorzy

S W

placowek.

Gwiazdka Noworoczna - Juz po raz
drugi w Podkarpackim Osrodku Onko-
logicznym w Brzozowie zawitala Nowo-
roczna Gwiazdka. Nasza Gwiazdka byla
psycholog, ktdra procz zyczen, podarowata
wiele usmiechu i radosci pacjentom.

Dla Narzeczonych - rozpoczglismy
nowa Akcje. Skierowana jest do wszyst-
kich narzeczonych, ktérzy planujg wej$¢ na
Nowa Droge Zycia.

Grupa wsparcia ,,Rozmowy bez tabu”
- Ruszyli$my z dlugo oczekiwanymi spo-
tkaniami. Skierowane do oséb zmagaja-
cych si¢ z chorobami nowotworowymi lub
dla tych, ktdérzy z nig wygrali.

Konferencja ,,Baby sa jakie$ inne...”
- zorganizowane przez Stowarzyszeniem
»Teraz Kobiety” W trakcie konferencji mo-
glysmy wystucha¢ wielu bardzo ciekawych
prelekcji wygltoszonych przez ko-biety
z réznorodnych $rodowisk.

Akgja ,,Pigkna w chorobie” - Specjal-
nie przygotowany Dzien dla Kobiet wal-
czacych z rakiem.

Dzien Kobiet w Poznanskiej Klini-
ce Ginekologii Operacyjnej — Specjalisci
z oddziatu zawitali do pacjentek z niespo-
dzianka, upominkiem, rozmawiali z pa-
cjentkami, odpowiadali na nurtujace je
pytania.

Nasze plany na najblizsze miesiace to
oprocz naszych stalych programoéw i ak-
cji, nowa kampania profilaktyki raka jader.
W ramach Akcji Magiczny Cylinder, pla-
nujmy 3 atrakcyjne wycieczki dla dzieci
pochodzacych z rodzin dotknietych cho-
robami nowotworowymi.

Stowarzyszenie

www.spbs.com.pl

Dla Ogoélnokrajowego Stowarzyszenia
Pomocy Chorym na Przewleklay Biataczke
Szpikowa wielce prestizowym osiagnie-
ciem tego roku bylo przyznanie z okazji
SWIATOWEGO DNIA CHOREGO do-
rocznego WYROZNIENIA Sw. Kamila
w kategorii ,Stowarzyszenia i organiza-
cje pacjenckie bedace wzorem opieki nad
chorymi i ich rodzinami” Wreczono je
w uznaniu dla wszystkich zaangazowanych
czlonkéw SPBS w dniu 11.02.2013.

Podjecie wspélnie z Fundacja ,,Zy¢ ze
szpiczakiem” CARITA akcji pod nazwa
~Wspolna Droga” W Warszawie, Wrocta-
wiu, Lublinie, Katowicach i Gdansku zor-
ganizowano integracyjne spotkania cho-
rych na réznego rodzaju nowotwory krwi.
Udzial w nich wzigli specjalisci w zakresie
hematologii, psychoonkologii, leczenia
bdlu oraz prawnicy.

W maju odbeda si¢ dwa wazne dla na-
szej Organizacji wydarzenia: 1.Doroczny
Swiatowy Zjazd Pacjentéw z Przewlekly
Biataczka Szpikowa organizowany w dn.
3-5V 2013 r. w Pradze.

2. Ogolnopolskie Warsztaty i Wal-
ny Zjazd cztonkéw SPBS z calego kraju
w dniach 6-9V 2013 r. w Zakopanem, na
ktéorym zapadnie jak zwykle wiele istot-
nych i przedyskutowanych wspodlnie pro-
pozycji oraz podjete beda decyzje, majace
na celu wzmocnienie skutecznosci dziatan
naszej WSPOLNOTY BIALACZKOWE] .
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Nr 4 ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego” powstal dzieki wsparciu:
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Fundacja Rosa Médicament

W nastepnym numerze

Tematem kolejnego, piatego juz numeru ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego” bedzie rehabilitacja. Jesli uczestniczyliScie w jakies ciekawej
formie terapii, podzielcie si¢ z innymi swoim do$wiadczeniem. Napiszcie tez o wspdlpracy z rehabilitantem czy terapeutg lub opiszcie pobyt
w wartym polecenia sanatorium wykonujacym zabiegi dla pacjentéw onkologicznych.

Teksty przeslijcie do 1 wrzesnia 2013 r. na adres mailowy redakgji:
aleksandria@zigzag.pl

n Dolacz do nas na Facebooku facebook.com/KoalicjaPacjentow
Zapisz sie na newsletter dla pacjentéw onkologicznych na stronie www.pkopo.pl
Czytaj ,,Glos Pacjenta onkologicznego” na www.pkopo.pl

Tell Adres do korespondencji Redaktor naczelny:
PO l S ka KO al ICJ d ul. Piastowska 38, 6?—556 Pozn']ar’l ‘?lliksagqrg‘?dnmkal
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O Pg a ni Z? C] I tel. /fl;(fso:(t(@épgo;); 3p; 665 01-471 Warszawa, ul. Petczynskiego 20a/12
Pacjentow tel. 502 071 677

. Z-ca redaktora naczelnego, kontakt z mediami:
Onkolo gicznyc h www.pkopo.pl Marta Baranowska

marta.baranowska@pkopo.pl
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