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Z ogromnym smutkiem przyjelismy
wiadomosc¢ o $mierci naszego Przyjaciela
i Ambasadora Mirostawa Rézanskiego.

Mirostaw byt niezwykle oddany drugiemu
cztowiekowi. Razem z nami, ramie

w ramie, zabiegat o prawa pacjentow,

ich godnosc i lepszy dostep do leczenia.
Zawsze moglismy liczy¢ na jego olbecnose,
wsparcie i dobre stowo.

Mirostaw znat perspektywe pacjenta

z wtasnego doswiadczenia. Cierpliwie
znosit kolejne godziny na oddziale
dziennym, razem z innymi pacjentami
przechodzit przez trudne procedury i miat

odwage otwarcie mowic o swojej chorobie.

Swojg postawq, spokojem i autorytetem
dodawat otuchy innym. Chcemy wtasnie
tak go pamietac¢ — jako cztowieka, ktory
rozumiat pacjentéw i dawat nadzieje.

Generat
Mirostaw RoOzanski
1.12.1962-24.08.2026

Zegnaj, Przyjacielu. Dziekujemy
za wszystko. Na zawsze pozostaniesz
czescig spotecznosci Fundacji Carita

im. Wiestawy Adamiec i naszej

wspolnej troski o pacjentow.

Byt z nami takze podczas naszych
wydarzen, miedzy innymi na
Europejskim Forum Pacjentow
Hematoonkologicznych, Rajdzie po
Zdrowie czy konferencjach prasowych.
Dziatat z nami na rzecz pacjentow

i byt czescig spotecznosci opartej na
wzajemnym wsparciu.

Trudno uwierzyc, ze nie bedzie Go juz

z nami. Bedzie nam bardzo brakowato
Jego sity, zyczliwosci i wielkiego serca.
Rodzinie i Bliskim sktadamy najszczersze
wyrazy wspotczucia.

Zegnaj, Przyjacielu. Dziekujemy za
wszystko. Na zawsze pozostaniesz
czesciq spotecznosci Fundacji Carita
im. Wiestawy Adamiec i naszej wspolnej
troski o pacjentow.
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Oddajemy w Wasze rece pigty numer Hemalnfo. To dla nas szczegdlne wyda-
nie, bo zamyka pierwszy rok kwartalnika. Kiedy przygotowywalismy premiero-
wy numer, chcieliSmy stworzy¢ medium oferujace rzetelng wiedze i praktyczne
wskazéwki. Z perspektywy czasu widzimy, jak bardzo potrzebna jest taka prze-
strzen. Dziekujemy, Ze jestescie z nami, czytacie i wspottworzycie Hemalnfo.

W tym numerze swojg wiedzg dzieli sie trzech lekarzy. Dr Michal Kwiatek
wyjasnia, jak szukad badan klinicznych i korzystac z rejestru ClinicalTrials.gov.
Prof. Wojciech Jurczak opowiada o zmianach w leczeniu choréb hematoonkolo-
gicznych i o tym, jak rozwdj nowych terapii otwiera przed pacjentami z biataczka
i chloniakiem nowe mozliwosci. A doktor Tomasz Szczepaniak opisuje wplyw
modernizacji medycyny na jakos¢ zycia pacjentéw.

Piszemy réwniez o tym, dlaczego trzeba zachowad ostroznos$é w stosowaniu
ziot i suplementdéw, ktdre mogg wplywad na bezpieczeristwo lub skutecznos¢ le-
czenia. Przypominamy tez, jak wazne sg profilaktyka infekcji oraz troska o zdro-
wie psychiczne. Bo dbanie o siebie nie koriczy sie na przyjmowaniu lekéw. Dlatego
szczegdlne miejsce w tym wydaniu zajmuje temat leku. Nie zawsze mozemy po-
zby¢ sie niepewnosci zwigzanej z chorobg, ale mozemy lepiej zrozumieé wlasne
emocje.

Wspdlnota to takze bycie razem. Tegoroczny Rajd po Zdrowie miat rekordows
frekwencje i po raz kolejny pokazal, jaka w nas drzemie sila, gdy sie jednoczymy.

Mamy nadzieje, Ze na kolejnych stronach znajdziecie odpowiedzi przynajmnie;j
na niektdre ze swoich pytan oraz ze lektura bedzie tez Zrédtem radosci.

Barbara Leonardi, redaktor naczelna Hemalnfo
Lukasz Rokicki, prezes Fundacji Carita
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VI Rajd po Zdrowie:
806 0sOb 1 21 punktow
Strefy Zdrowio

5 wrzesnia 2026 roku nad Jeziorem Maltariskim
w Poznaniu odbyla sie szdsta edycja Rajdu po
Zdrowie. W tegorocznym wydarzeniu wziglo
udzial 806 0s6bibyl to nasz rekord frekwencyjny.
Rajd po raz kolejny potaczyt aktywnosc fizyczng,
edukacje i profilaktyke zdrowotng, a takze byt
okazja do spotkania i wspdlnego dziatania na
rzecz pacjentéw hematoonkologicznych.

Pie¢ filarow Rajdu Po Zdrowie

Rajd Po Zdrowie opiera si¢ na pieciu waz-
nych warto$ciach, ktére razem tworzg idee

- > ) - T
y ¥ “ %

Zespot Fundacji z prezydentem Poznania Jackiem
Jaskowiakiem i Eweling Lisowskg

wydarzenia. W centrum wydarzenia sg pacjen-
ci hematoonkologiczni, a poszczegdlne filary
odpowiadajg na rdzne potrzeby zwigzane z zy-
ciem z chorobg, powrotem do aktywnosci i bu-
dowaniem spolecznosci.

Edukacja - Strefa Zdrowia
Wiedza daje poczucie wigkszej pewnosci i po-
maga lepiej odnalezé sie¢ w chorobie. Dlatego
Strefa Zdrowia jest jednym z waznych elemen-
téw Rajdu Po Zdrowie. To wilasnie tutaj uczest-
nicy mogli skorzystac z badan, konsultacji i roz-
mow ze specjalistami.

W tegorocznej edycji Strefe Zdrowia tworzy-
to 21 punktéw partnerskich. Z ich oferty skorzy-
stato okoto 650 oséb.

Aktywnosé fizyczna

Rajd Po Zdrowie to przede wszystkim ruch.
Wspdlna jazda na rowerze jest okazjg do ak-
tywnego spedzenia czasu i przypomina, jak
wazna jest regularna aktywno$¢ fizyczna i dba-
nie o sprawnosc.

Tegoroczny Rajd pokazal, Ze na rower mozna
wsig$é niezaleznie od wieku, najmlodszy
uczestnik mial zaledwie 3 lata, a najstarszy az
87 lat!



Motywacja - Sita do dziatania

Wspdlna jazda, rozmowy i wyjatkowa atmosfe-
ra wydarzenia dodawatly energii i zachecaty do
dzialania. Rajd byl nie tylko okazja do aktyw-
nosci, ale réwniez do spedzenia czasu razem
— podczas towarzyszgcego wydarzeniu pikniku
uczestnicy mogli postuchad koncertéw Eweliny
Lisowskiej i Trio Brzydkich, odpoczaé w strefie
relaksu oraz skorzystac z oferty food truckéw.

Cel charytatywny - wsparcie
rehabilitacji pacjentéw

Za aktywnoscig i profilaktykg stoi réwniez kon-
kretny cel- pomoc pacjentom hematoonkolo-
gicznym w powrocie do sprawnosci. W ramach
Rajdu odbytla sie licytacja oraz prowadzona jest
zbidrka na rehabilitacje pacjentéw.

Link: https://pomagam.pl/3fbwwd QR

Integracja — Razem dla zdrowia

Rajd Po Zdrowie gromadzi osoby, ktdre repre-
zentujg rézne srodowiska. Sg wsrdd nich pa-
cjenci hematoonkologiczni, ich bliscy, rowerzy-
$ci, lekarze i personel medyczny, partnerzy oraz
wolontariusze.

Swojego lekarza prowadzacego mozna spo-
tkac nie w gabinecie, lecz takze na rowerze.

Zobaczcie, co o Rajdzie méwi prof. dr hab. n.
med. Tomasz Wrébel

Link: https://youtube.com/shorts/VHW-
bo8xkS8U?si=hyURhGgvnIP_z6TE QR

Dzigkujemy wszystkim uczestnikom, part-
nerom, wolontariuszom, ekspertom i osobom
zaangazowanym w przygotowanie VI Rajdu
Po Zdrowie. Dziekujemy, Ze byliScie z nami
i wspdlnie tworzymy to wydarzenie.

Do zobaczenia za rok!
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Petna fotorelacja
z VI Rajdu Po Zdrowie
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* plabqgniarks, dietetyka, fizjoterapeuty.
W damu podoplecinege hub w naszym
gabineche w Poznaniu.
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Profesor Dominik Dytfeld prowadzi peleton
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Jak szuka¢
badania
klinicznego?

Przewodnik po stronie
ClinicalTrials.gov

Dr n. med. Michat Kwiatek

Specjalista hematolog, wspotzatozyciel
i dyrektor medyczny szpitala AidPort.
Od 2017 uczestniczy w badaniach
klinicznych z zakresu hematologii,
onkologii oraz chorob wewnetrznych
jako gtowny badacz i wspodtbadacsz.

Dr Kwiatek bedzie prelegentem
na V Europejskim Forum Pacjentow
Hematologicznych 1912.2026.

Coraz wiecej pacjentow interesuje si¢ tematem
badan klinicznych jako jednej z mozliwosci le-
czenia. Dla wielu osdb sg one szansg na dostep
do innowacyjnych terapii jeszcze zanim zo-
stang wprowadzone do powszechnej praktyki
klinicznej. Jedno z najczestszych pytan, jakie
stysze od pacjentédw, brzmi: gdzie szukad infor-
macji o badaniach klinicznych?

Dlatego w tym tekscie przyblizam najbardziej
kompleksowy rejestr, w ktérym znajdujg si¢ nie-
mal wszystkie badania kliniczne prowadzone na
calym swiecie. Jest to ogélnodostepna i bezptat-
na strona internetowa ClinicalTrials.gov, a choé
wszystkie informacje sg publikowane w jezyku
angielskim, obstuga strony nie jest skompliko-
wana.

Dlaczego ClinicalTrials.gov?

Strona ClinicalTrials.gov to publiczny rejestr
badar klinicznych prowadzony przez amerykari-
ska instytucje U.S. National Library of Medicine,
ktéra wchodzi w sklad National Institutes of He-
alth. Cho¢ serwis zostal utworzony w Stanach



Zjednoczonych, zawiera in-
formacje o badaniach prowa-
dzonych w ponad 200 krajach
$wiata, takze w Polsce. Wynika
to z obowigzujgcych przepiséw
oraz miedzynarodowych stan-
dardéw, ktére wymagajg lub
zalecajg rejestrowanie badan
klinicznych w publicznie do-
stepnych bazach danych. Dzie-
ki temu pacjenci, lekarze i ba-
dacze maja dostep do informa-
cji o prowadzonych badaniach.

Od czego zaczgé?

Gléwna strona ClinicalTrials.
gov to wlasciwie obszerna
wyszukiwarka, ktéra wypet-
nia cale okno. Wtasciciel stro-
ny nie zapewnia tlumaczenia,
jednak wiekszos¢ przeglada-
rek internetowych umozliwia
automatyczne tlumaczenie.
Wystarczy klikngé prawym
przyciskiem myszy i wybrad
opcje ,przettumacz na jezyk
polski” lub skorzystad z funk-
cji tlumaczenia dostepnej
w menu przegladarki.

Trzeba jednak pamietad,
ze wyszukiwarka rozpoznaje
wylgcznie nazwy angielskie.
Whpisanie hasta ,szpiczak”,
,bialaczka” czy ,chloniak” po
polsku nie wygeneruje zad-
nych wynikéw, nalezy postu-
giwad sie nazwami angielski-
mi (tabela 1).

Nazwe choroby wpisuje-
my w polu Condition or disease,
czyli ,choroba lub schorzenie”,
a w polu Location, czyli ,lo-
kalizacja” kraj, ktéry nas in-
teresuje, np. Polska, aby ogra-
niczy¢ liczbe badan tylko do

Hemalnfo | Jesien 3/2026 (5)

7 KROKOW
DO ZNALEZIENIA

Praktyczny przewodnik
po stronie ClinicalTrials.gov

WEJDZ NA STRONE
CLINICALTRIALS.GOV

WYBIERZ BADANIA
PROWADZACE REKRUTACJE

L
&
t
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L
0
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WYBRANE .
BADANIE

SKONTAKTUJ SIE
Z 0SRODKIEM

| POROZMAWIA)
Z LEKARZEM

PAMIETAJ!
0 ggg

BADANIA KLINICZNEGO

r, \ ]
OGRANICZ WYNIKI

Wyszukiwarka to zrédto informacii,

ale ostateczng decyzje o mozliwosci

udziatu w badaniu podejmuje zespdt badawczy
po sprawdzeniu dokumentacji medycznej

i kryteriéw kwalifikacyjnych.

NIE ZNASZ ANGIELSKIEGO?
@ Wigkszosc przegladarek
umozliwia automatyczne
przetlumaczenie strony
= na jgzyk polski.
Kiiknij prawym przyciskiem
X myszy i wybierz opcjg

JPrzetlumacz na jezyk polski®.

WPISZ NAZWE CHOROBY

PO ANGIELSKU
Multiple Myeloma

DO POLSKI
(LUB INNEGO KRAJU)

SPRAWDZ
KRYTERIA
KWALIFIKACJI
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tych prowadzonych w danym
miejscu. Ponizej — w polu Study
status, czyli ,status badania” —
mozemy wybraé, czy chcemy
zobaczy¢ wszystkie badania
prowadzone w danej chorobie
(takze te, ktére juz nie prowa-
dzg rekrutacji pacjentéw), czy
tylko te, ktére nadal sg otwarte
i do ktérych mozna sie zglosié.

Wystarczy kliknaé Search,
czyli ,szukaj” i wyswietlg sie
wyniki.

Wyniki wyszukiwania

Teraz na ekranie powinna sie
wyswietli¢ lista badan Kkli-
z ktérych kazde
opatrzone jest unikatowym
identyfikatorem,
cym sie od skrétu NCT, np.
NCTO04270409. Jesli zaintere-
suje Cie jakie$ badanie, zano-

nicznych,

Zaczynaja-

tuj wlasnie ten numer, dzieki
temu latwiej bedzie Ci wrd-
ci¢ do badania lub wyjasnié
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lekarzowi prowadzgcemu,
o jakie badanie chodzi. Po pra-
wej stronie obok nazwy ba-
dania wyswietli sie jego sta-
tus: czerwony, jesli rekrutacja
pacjentow zostala zamknieta
albo zielony, jesli rekrutacja
jest otwarta i pacjenci moga
sie do niego zglaszad.

Pod nazwg badania podano
lokalizacje, w ktdrych jest ono
prowadzone. Jesli badanie ma
duzy zasieg, w tym widoku nie
zobaczymy wszystkich lokali-
zacji i musimy przejs¢ do in-
formacji szczegélowych, czyli
klikngé w tytul badania.

Szczegotowe dane
o badaniu

W pierwszej kolejnosci warto
przeczytal Brief
ry, czyli krétki opis badania,

summa-

z ktérego dowiemy sie, jaki
jest jego cel oraz jakie leki lub
procedury s3 w nim oceniane.

Nastepnie warto przej$é¢ do
sekcji Eligibility criteria, czyli
kryteriéw kwalifikacji. To tutaj
opisano, kto moze wzigé udzial
w rekrutacji, a kto nie spel-
nia wymaganych warunkdéw.
Kryteria mogg dotyczy¢ mie-
dzy innymi stadium choroby,
liczby przebytych linii lecze-
nia, wieku pacjenta, wynikéw
badan laboratoryjnych, lekéw
stosowanych wczedniej czy
ogolnego stanu zdrowia.

Jesli uznamy, ze badanie
moze by¢ dla nas korzystne,
przejdzmy do sekcji Contacts
and locations, czyli ,dane kon-
taktowe i lokalizacje”. Tu mo-
zemy sprawdzié, czy badanie
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Tabela 1. Nazwy choréb

szpiczak plazmocytowy

Multiple Myeloma

chtoniak Hodgkina

Hodgkin Lymphoma

chtoniak nieziarniczy

Non-Hodgkin Lymphoma

chtoniak grudkowy

Follicular Lymphoma

chtoniak z komorek ptaszcza

Mantle Cell Lymphoma (MCL)

chtoniak rozlany z duzych
komorek B

Diffuse Large B-Cell Lymphoma

chtoniak strefy brzeznej

Marginal Zone Lymphoma (MZL)

przewlekta biataczka limfocyto-
wa (PBL)

Chronic Lymphocytic Leukemia
(CLL)

przewlekta biataczka szpikowa
(PBSz)

Chronic Myeloid Leukemia (CML)

ostra biataczka szpikowa

Acute Myeloid Leukemia (AML)

ostra biataczka limfoblastyczna

Acute Lymphoblastic Leukemia
(ALL)

zespot mielodysplastyczny

Myelodysplastic Syndrome
(MDS)

amyloidoza

AL amyloidosis

jest prowadzone w osrodku
blisko naszego miejsca za-
mieszkania, a zamieszczone
nazwy pozwolg nam skontak-
towac sie z placéwka.

Pamiegtaj — wyszukiwarka
to tylko zbiér informacji
ClinicalTrials.gov jest cennym
zrédlem informacji, ale nie za-
stepuje konsultacji lekarskiej
inie gwarantuje pozytywnej re-
krutacji do badania klinicznego.
Nawet jesli znajdziesz badanie,
ktdére wydaje sie odpowiednie,
ostateczng decyzje o mozliwo-
$ci udzialu podejmuje zespét
badawczy na podstawie doku-
mentacji medycznej i kryteriéw
kwalifikacyjnych.

Dlatego warto traktowac
wyszukiwanie badan klinicz-
nych jako punkt wyjscia do
rozmowy z hematologiem.
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Osrodki prowadzgce
badania kliniczne
takze prowadzg swoje
wyszukiwarki

Badania kliniczne | NIO
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Aktualne badania
kliniczne — onkologia
i hematologia | AidPort
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Prof. dr hab. n. med. Wojciech Jurczak
— hematolog, Kierownik Katedry i Kliniki
Hematologii UJ CM. Specjalizuje sie

w leczeniu chtoniakow i przewlektej
biataczki limfocytowej oraz badaniach
nad nowoczesnymi terapiami celowa-
nymi. Prowadzi liczne badania kliniczne
nad nowymi lekami hematologiczny-
mi i jest autorem oraz wspotautorem
publikacji w najwazniejszych czasopi-
smach medycznych.

Od schematu
do wyboru

11

Jeszcze kilka lat temu pacjenci z nowotworami
krwi mieli wyraZznie ograniczony dostep do
nowoczesnych terapii. Dzi§ mozliwosci lecze-
nia sg wieksze, a réwnolegle rosnie przestrzen
do indywidualnego podejscia, ktére uwzgled-
nia nie tylko charakterystyke choroby i stan
zdrowia, lecz takze tolerancje terapii i zycie
codzienne pacjenta. O tym, jak zmienilo sie¢ le-
czenie chloniakéw i biataczek, czym réznig sie
kolejne generacje inhibitoréw BTK i dlaczego
nawet dostep do CAR-T nie rozwigzuje wszyst-
kich probleméw, rozmawiamy z prof. Wojcie-
chem Jurczakiem.

Zacznijmy od strategii, o ktérej coraz czesciej
mowi sie w kontekscie choréb hematoonko-
logicznych — shared decision making, czyli
wspdlnego podejmowania decyzji przez le-
karza i pacjenta. Jak wyglgda to z Panskiej
perspektywy?

To jest trudne zagadnienie, bo pacjenci sg
bardzo rézni. Sg osoby, ktére przychodzg prze-
razone sytuacja, zagubione, i liczg na to, zZe
lekarz pomoze im podjac decyzje. Sa tez pacjen-
ci, ktérzy przychodzg z bardzo konkretnymi
oczekiwaniami i wéwczas rozmowa wyglada
zupelnie inaczej.

Z jednej strony pacjent powinien mie¢ moz-
liwo$é wyrazenia swoich oczekiwan i zadania
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pytan. Z drugiej to lekarz ma wiedze medycz-
ng. Pacjent nie tylko moze, ale wrecz powinien
moéwicé o swoich priorytetach zyciowych, na-
tomiast szczegdlowe decyzje medyczne nieko-
niecznie powinny by¢ po jego stronie.

Sprawy nie ulatwia tez brak czasu. Nie moze
by¢ sytuacji, kiedy lekarz widzi 30 czy wie-
cej pacjentdw dziennie. W Chinach lekarze,
z ktérymirozmawialem, ogladajg 60 pacjentéow
dziennie, ale to moze wynikac z tego, ze kultu-
rowo Chiniczycy majg nizszg potrzebe empatii
i prawdopodobnie potrzeba indywidualnego
traktowania jest stabsza niz u nas.

Ja natomiast nie widze innej alternatywy,
jak wspodlpraca lekarz—pacjent. Medycyna to
nie jest wymiana podzespoléw w samocho-
dzie. Nie jest tak, ze wyjmujemy uszkodzony
element, wkladamy nowy i dajemy gwarancje,
ze wszystko na pewno zadziala. W medycynie
zawsze istnieje pewien margines niepewnosci,
wynikajgcy z natury rzeczy.

Dysponujemy oczywiscie wynikami badan
i statystykami dotyczacymi duzych grup pa-
cjentéw, ale nie mozna ich po prostu przelozyé
jeden do jednego na konkretng osobe. Jezeli
nawet mamy chorobe, w ktdrej 90-95% pa-
cjentéw osigga catkowite wyleczenie, to dla tej
niewielkiej grupy pacjentéw, u ktdérych terapia
sie nie powiedzie, leczenie jawi sie jako w 100%
nieskuteczne.

Dlatego nie mozemy podejmowaé decyzji
wylacznie na podstawie statystyki. Potrzebna
jest rozmowa z pacjentem, uwzglednienie jego
indywidualnej sytuacji i priorytetéw.

Medycyna to nie jest wymiana
podzespotdw w samochodzie. Nie jest
tak, ze wyjmujemy uszkodzony element,
wktadamy nowy i dajemy gwarancje,
ze wszystko na pewno zadziata.

W medycynie zawsze istnieje pewien
margines niepewnosci, wynikajgcy

z natury rzeczy.
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Nowotwory krwi mogqg mie¢ bardzo réz-
ny przebieg — od choréb wymagajgcych
szybkiego i intensywnego leczenia po takie,
z ktérymi pacjent moze zy¢ przez wiele lat.
Czy u pacjentéw z chtoniakiem czy biatacz-
kqg stosuje sie indywidualizacje leczenia?

Przelom w refundacji leczenia chloniakéw
nastapil okolo 2023 roku. Wczesniej bylismy
w ogonie Europy, jesli chodzi o dostep do in-
nowacyjnych terapii w tym zakresie. Dzi$ Pol-
ska jest juz w europejskiej czoléwce i wedlug
danych Ministerstwa Zdrowia zajmuje trzecie
miejsce w Unii Europejskiej. To duzy skok.

To, co w innych krajach bylo dostepne juz
wczesniej — wszystkie te przelomowe leki — za-
czelo pojawiac sie u nas w bardzo krétkim cza-
sie. W innych krajach zmiany rozkladaly si¢ na
kilkanascie lat, a w Polsce mielismy kumulacje
zmian w ciggu mniej wiecej trzech lat. Kiedy
ewolucja przyspiesza az tak bardzo, mozna
wrecz moéwic o rewolucji w leczeniu.

Na przyktad w przewleklej bialaczce lim-
focytowej mamy juz schematy umozliwiajace
terapie ograniczong w czasie. To wazna zmia-
na, poniewaz im wiecej dostepnych opcji, tym
tatwiej dopasowad leczenie do stanu zdrowia
i charakterystyki choroby, ale tez oczekiwan
pacjenta i jego stylu zycia. Jesli pacjent jest
w dobrej kondycji fizycznej, przed diagnozg
prowadzil aktywne zycie i chce wrécic do tych
aktywnosci — na przyklad wspinaczki, podrézy,
koncertéw itd. — to rozwazamy terapie inten-
sywniejsza, bardziej obcigzajacg, ale ograni-
czong w czasie. Dzieki temu po zakoriczonym
leczeniu bedzie méglt wréci¢ do dawnego stylu
zycia. Ale jesli pacjent jest starszy, w gorszej
formie i nie dazy do niezwykle aktywnego
zycia, lepszym rozwigzaniem moze by¢ terapia
ciagla, ale lagodniejsza i obarczona mniejszym
ryzykiem powiklan.

Mysle, ze najwazniejsza informacja dla na-
szych pacjentéw jest taka, iz przelom sie juz
dokonal. Dzi$§ mamy sytuacje, w ktdrej jest do-
brze, a kazda nastepna zmiana jest prostsza do



zaakceptowania dla organéw decyzyjnych. Co
wiecej, osoby odpowiedzialne za zmiany w sys-
temie, majg wiecej doswiadczenia, chociazby
w tym, jak odpowiednio prowadzié negocjacje
cenowe.

Tegoroczna lista TOP 10 HEMATO pokazuje, ze
cho¢ od kilku lat postep jest ogromny, to wcigz
istniejg niezaspokojone potrzeby. Wsérdd nich
sqg m.in. kolejne generacje inhibitoréw BTK.
Dlaczego rozwdj tych lekéw jest wazny?

W przypadku kolejnych generacji inhibito-
row BTK trzeba przede wszystkim powiedzied,
ze wiemy i potrafimy udowodnié, iz nowsze ge-
neracje sg mniej toksyczne, natomiast réznica
w skutecznosci nie jest ogromna. Jezeli jednak
mamy do wyboru leki o podobnej skutecznosci
i poréwnywalnej cenie, a jeden z nich powoduje
mniej dzialari niepozadanych, to oczywiscie
korzystne jest zastosowanie terapii lepiej tole-
rowanej przez pacjenta. W zasadzie juz teraz
u pacjentéw z przewlekly biataczky limfocyto-
wg czy chloniakiem z komdrek ptaszcza powin-
nismy wybieraé wytgcznie inhibitory drugiej
generacji.

Natomiast trzecia generacja inhibitoréw
BTK, czyli pirtobrutynib, wnosi jeszcze cos
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innego — mozliwos¢ przetamywania oporno-
$ci choroby, ktdra rozwija sie z biegiem czasu
podczas stosowania lekéw pierwszej i drugiej
generacji. Mozemy wilasciwie méwic o przeta-
dowaniu, bo leki trzeciej generacji majg inny
mechanizm wigzania z kinazg Brutona.

Z kolei w przypadku chloniaka z komdrek
plaszcza, gdzie mechanizm opornosci jest inny,
znaczenie ma sama ,moc” leku, ktdry silniej od
innych hamuje kinaze BTK.

Rozwdj kolejnych generacji lekéw nie oznacza
wiec tylko szukania terapii dla pacjentéw, u kto-
rych wczesdniejsze leczenie przestalo dzialaé.
Nowe leki sg réwniez badane na wczesniejszych
etapach leczenia, a kolejne badania pozwalaja
sprawdzi¢, w jakiej kolejnosci i w jakich polgcze-
niach najlepiej je stosowad. To wlasnie zwieksza
mozliwosci indywidualizacji leczenia.

Dla pacjentéw z chtoniakiem mamy obec-
nie refundowang terapie CAR-T. Wydawa-
toby sie, ze to rozwigzuje wszelkie problemy
tej grupy pacjentdéw, czy w takiej sytuaciji
inhibitor trzeciej generaciji petni jeszcze ja-
kgs role?

W chloniaku z komérek ptaszcza pirtobru-
tynib ma jeszcze inne wazne zastosowanie,
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poniewaz stuzy jako leczenie pomostowe u pa-
cjentéw przygotowywanych do terapii CAR-T.
Jego rolg moze byc kontrolowanie choroby
w okresie oczekiwania i przygotowywania pa-
cjenta do terapii komdrkowe;j.

Czasem dany lek nie jest terapig docelo-
w3, ale moze pozwolié pacjentowi bezpiecznie
przejs¢ do kolejnego etapu leczenia. W swiecie
idealnym lekarz powinien mie¢ szeroki wybdr,
aby dobraé terapie do jednostki chorobowej,
lekéw stosowanych wcze$niej, mechanizmu
opornosci, tolerancji oraz sytuacji zyciowej pa-
cjenta.

Zaczelismy naszg rozmowe od strategii sha-
red decision making i aktywnego udziatu
pacjenta w podejmowaniu decyzji doty-
czqcych leczenia. Na koniec chciatabym za-
pytagé, co jeszcze pacjent moze zrobi¢, aby
lepiej zmierzy¢ sie z chorobg hematoonkolo-
giczng i zmniejszy¢ ryzyko powiktan?

Pacjent moze zrobié¢ calkiem duzo, szcze-
gdlnie w tych chorobach, w ktérych nie ma
potrzeby rozpoczynania terapii natychmiast,
dobrym przykladem jest tu przewlektla biatacz-
ka limfocytowa.

Jednym z elementéw takiego przygotowania
jest wizyta u stomatologa i zadbanie o zeby.
Pacjenci doskonale rozumiejg te potrzebe i na
ogol nie kwestionujg naszych zalecenn w tym
zakresie. Znacznie trudniej jednak przekonaé
ich do szczepieni ochronnych, a przeciez w prze-
biegu choréb hematologicznych odpornosé or-
ganizmu jest ostabiona, co znaczgco zwigksza
ryzyko ciezkich infekcji, ktére mogg nawet za-
grazad zyciu.

Dlatego szczepienia i profilaktyka infekcji
powinny by¢ traktowane jako element leczenia
i troski o wlasne zdrowie. Oczywiscie nie mo-
zemy nikogo zmusi¢ do szczepieri, natomiast
jest to czes$é odpowiedzialnosci pacjenta za
wlasne zdrowie.
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Prof. Wojciech Jurczak to specjalista zaan-
gazowany w rozwaoj kliniczny pirtobrutynibu,
niekowalencyjnego inhibitora BTK nowej
generacii.

W badaniu fazy I/1l programu BRUIN
dotyczgcym pacjentdéw z nawrotowym lub
opornym chtoniakiem z komorek ptasz-
cza, wczesniej leczonych kowalencyjnymi
inhibitorami BTK, prof. Jurczak byt jednym
z kluczowych badaczy i drugim autorem
publikacji w Journal of Clinical Oncology.
W badaniu u 90 pacjentow odsetek odpo-
wiedzi na pirtobrutynibb wyniost 57.8%, a cat-
kowitg odpowiedz uzyskato 20% chorych.
Mediana czasu trwania odpowiedzi wynio-
sta 21,6 miesigca. Wyniki byty szczegolnie
istotne, poniewaz dotyczyty chorych, u kté-
rych wczesniejsze leczenie inhibitorem BTK
przestato dziatac.

Profesor jest rowniez pierwszym auto-
rem badania lll fazy BRUIN CLL-313, doty-
Cczgcego pacjentow z wczesniej nieleczong
przewlektq biataczkg limfocytowq. Badanie
porownywato pirtobrutynilb z bendamusty-
ng w skojarzeniu z rytuksymabem. Wyniki
zostaty opublikowane w 2026 roku w Journal
of Clinical Oncology.

(

\

Warto wiedzieé¢: badania kliniczne to
jeden z etapow, dzieki ktérym nowe

leki mogqg wejs¢ do praktyki kliniczne;.
Pacjenci wigczani sg do badan na bar-
dzo zaawansowanym etapie, aby ocenic
skutecznosc i bezpieczenstwo nowych
metod leczenia. Natomiast pacjenci,
dzieki udziatowi w badaniu klinicznym,
mogqg otrzymad¢ najnowoczesniejsze
leczenie.

\_
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Jak nowoczesne
podejscie do
leczenia poprawia
zycie pacjentow?

Lek. Tomasz Szczepaniak

Specjalista hematologii, zajmujgcy sie
diagnostykg i leczeniem chorob krwi
oraz zaburzen uktadu krwiotworczego.
Doswiadczenie zawodowe zdobywat
w Polsce i za granicg, m.in. w Wielkigj
Brytanii i Irlandii. Prowadzi indywidualng
praktyke lekarskg w Ostrowie
Wielkopolskim. Autor i popularyzator
tresci dotyczgcych hematologii

i profilaktyki zdrowotne.
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Wyobrazmy sobie dwdch pacjentéw z podobng
diagnozg. Obaj otrzymuja réwnie skuteczne le-
czenie.

Wiestaw musi co tydzien jezdzi¢ do odle-
glego szpitala specjalistycznego w miescie wo-
jewddzkim, spedzad tam kilka dni, a nastepnie
samodzielnie organizowad kolejne konsulta-
cje. W razie wystgpienia powiklan w domu
trafia do najblizszego szpitala, gdzie perso-
nel nie zna historii jego choroby. Wiestaw
jest wtedy poddawany rutynowej diagnostyce
i leczeniu, ktdre nie zawsze uwzgledniajg jego
indywidualng sytuacje. Kolejne dni spedza
w szpitalu, oczekujac narozpoznanieileczenie
wspomagajace.

Karol z kolei wiekszo$¢ leczenia otrzymuje
ambulatoryjnie, w pobliskiej poradni specja-
listycznej. Ma mozliwos¢ telekonsultacji i wie,
z kim si¢ skontaktowaé w razie wystgpienia
probleméw. Otrzymuje tez regularne wsparcie
psychologiczne oraz rehabilitacyjne.Czy ich le-
czenie jest naprawde takie samo?



1. Nowoczesne leczenie, czyli
skutecznos¢ i mniejsze obcigzenie

Wspdlczesna medycyna coraz wyrazniej poka-
zuje, Zze samo rozpoznanie choroby to za malo,
aby wybrac¢ najlepsze leczenie. Szczegdlnie do-
brze widaé to w onkologii. Przebieg nowotwo-
ru zalezy nie tylko od jego biologii, lecz takze
od wieku pacjenta, jego sprawnosci, choréb
wspolistniejgcych czy mozliwosci realizowania
zaleceri medycznych.

Odkrycia medycyny XX wieku przyniosty
ogromny postep, a wydluzenie zycia stalo sie
jednym z najwazniejszych miernikéw skutecz-
nosci leczenia. Dzi$ coraz czesciej dostrzegamy
jednak, ze ,najsilniejsze leczenie” nie zawsze
oznacza ,najlepsze leczenie”. Liczy si¢ réwniez
to, jak pacjent funkcjonuje podczas terapii.

2. Precyzja i przyjazna forma podania leku

Dobrym przykladem s3 terapie celowane. Ima-
tynib calkowicie zmienit sposdb leczenia prze-
wleklej biataczki szpikowej. Choroba, ktdra
dawniej czesto wymagala przeszczepienia szpi-
ku i wigzala sie¢ z niepomys$lnym rokowaniem,
dzieki nowoczesnemu leczeniu moze by¢ dzis
u wielu pacjentéw skutecznie kontrolowana
przez wiele lat.

Podobne zmiany zachodzg w leczeniu in-
nych nowotwordw. Przeciwciala monoklonal-
ne, takie jak rituksymab czy daratumumab,
pozwolily precyzyjniej atakowaé komorki no-
wotworowe. Rozwdj podskérnych form lekéw
sprawil natomiast, ze w przypadku niektérych
terapii czas potrzebny na ich przyjecie skrdcit
sie z kilku godzin do kilkunastu minut.

Zmieniajg sie réwniez schematy leczenia. Je-
zeli pozwala na to skutecznos¢ terapii, dgzy sie
do zmniejszenia liczby wizyt i wydluzenia od-
stepow miedzy podaniami lekéw. Coraz wiegk-
sze znaczenie majg takze terapie doustne, ktdre
w wybranych sytuacjach umozliwiajg leczenie
w domu lub w ramach poradni, bez konieczno-
$ci hospitalizacji.

Nie oznacza to oczywiscie, ze kazda nowa
metoda jest automatycznie lepsza. Nowa terapia
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Bol, zmeczenie, jakos¢ snu, apetyt,
sprawnos¢ fizyczna, funkcjonowanie
psychiczne, zycie rodzinne i zawodowe
to wazne elementy oceny, czy leczenie
rzeczywiscie poprawia zycie chorego.

musi by¢ skuteczna i bezpieczna, a jej kosz-
ty muszg by¢ mozliwe do udZwigniecia przez
system ochrony zdrowia. Przy ocenie leczenia
powinno si¢ jednak bra¢ pod uwage nie tylko
jego cene i wplyw na przezycie, lecz takze ob-
cigzenie leczeniem, czyli wysitek, jaki pacjent
i jego bliscy muszg wlozy¢ w organizacje tera-
pii, a takze jej wplyw na codzienne zycie — mie-
dzy innymi czas spedzony w szpitalu, dojazdy,
koszty, liczbe wizyt i dziatlania niepozadane.

3. Pacjent jako aktywny uczestnik
leczenia

Tradycyjny model, w ktérym lekarz podejmu-
je jednoosobowo decyzje dotyczacg leczenia,
coraz czesciej ustepuje miejsca wspdlnemu po-
dejmowaniu decyzji przez lekarza i pacjenta
w ramach modelu, ktéry powszechnie funkcjo-
nuje pod angielskg nazwg shared decision-ma-
king (pol. wspdlne podejmowanie decyzji).

Rola lekarza nie polega wtedy wytgcznie na
wydaniu zaleceri. Powinien on przedstawic pa-
cjentowi dostepne mozliwosci terapeutyczne,
ich korzysci i ryzyko oraz poméc wybrad roz-
wigzanie najlepiej odpowiadajace indywidual-
nej sytuacji pacjenta.

Ma to szczegdlne znaczenie w chorobach
przewleklych. Pacjent, dla ktérego najwazniej-
sza jest mozliwo$¢ pracy lub opieki nad rodzing,
moze inaczej oceniac poszczegdlne mozliwosci
leczenia niz osoba, dla ktdrej najwazniejsze jest
maksymalne wydluzenie zycia.

Potwierdzajg to réwniez doswiadczenia pa-
cjentéw ze szpiczakiem. W badaniu Myeloma
Patients Europe preferencje dotyczgce sposobu



i miejsca leczenia byly zréznicowane i zalezaly

miedzy innymi od wieku, czasu trwania cho-
roby oraz koniecznosci pogodzenia terapii z in-
nymi sferami zycia. Oznacza to, Ze ta sama me-
toda moze byé wygodnym rozwigzaniem dla
jednej osoby, a Zrédlem obcigzenia dla inne;j.

Warunkiem swiadomego uczestnictwa w le-
czeniu jest jednak zrozumienie choroby. Pacjent
powinien mie¢ mozliwos¢ zadawania pytan,
otrzymywac zrozumiate informacje i mie¢ do-
step do swojej dokumentacji medycznej. Wazng
role moga odgrywad réwniez pielegniarki, far-
maceuci, diagnosci laboratoryjni, psychologo-
wie, fizjoterapeuci i inni specjalisci.

Nowoczesna opieka powinna réwniez ula-
twiad przygotowanie pacjenta do wizyty, aby
wiedzial, jakie dokumenty i wyniki nalezy za-
braé oraz jakich informacji moze potrzebowad
lekarz.

4, Leczymy cztowieka, nie tylko chorobe

Choroba moze wplynac niemal na kazdy obszar
zycia. Dlatego coraz czesciej skutecznosé lecze-
nia ocenia sie¢ réwniez na podstawie informa-
cji zglaszanych przez samych pacjentéw — tak
zwanych Patient-Reported Outcomes (PRO).

B4, zmeczenie, jakos¢ snu, apetyt, spraw-
no$é¢ fizyczna, funkcjonowanie psychiczne,
zycie rodzinne i zawodowe sg waznymi ele-
mentami oceny tego, czy leczenie rzeczywiscie
poprawia zycie chorego.
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Szczegodlne znaczenie ma utrzymanie spraw-
nosci fizycznej. Rehabilitacja jest niezwykle
wazna, ale coraz wieksza role odgrywa réwniez
prehabilitacja, czyli przygotowanie pacjenta
do leczenia jeszcze przed jego rozpoczeciem.
Utrzymywanie aktywnosci fizycznej w zakresie
dostosowanym do stanu chorego moze ulatwié
powrdt do codziennego funkcjonowania.

Nie mniej wazne jest zdrowie psychiczne.
Lek, niepewnos¢ i stres zwigzane z chorobg
mog3g znaczaco wpltywac na codzienne funkcjo-
nowanie. Wsparcie psychologiczne, rozmowa
i pomoc bliskich powinny by¢ traktowane jako
element leczenia, a nie jego dodatek.

5. Mniej szpitala, wiecej zycia
Leczenie coraz czesciej wychodzi ze szpitala. Opie-
ka ambulatoryjna pozwala wykonywac wiele pro-
cedur bez koniecznosci hospitalizacji. Przy dobre;j
organizacji systemu pacjent moze otrzymywac
nowoczesne leczenie blisko domu, a jednoczesnie
korzystac ze wsparcia réznych specjalistéw.

Coraz wigkszg role odgrywa takze telemedy-
cyna. Teleporada nie zastgpi badania osobiste-
go, ale w przypadku stabilnego pacjenta z cho-
robg przewlekla moze by¢ jego bardzo dobrym
uzupelnieniem. Pozwala ograniczy¢ dojazdy do
osrodka i wyeliminowad czas oczekiwania na
wizyte w kolejce pacjentéw.

Kolejne cenne rozwigzanie to zdalne moni-
torowanie pacjentéw. Przekazywanie wynikéw
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badan, pomiary cisnienia, masy ciala czy satu-
racji oraz regularne raportowanie objawdéw za
pomocy aplikacji mogg umozliwi¢ wczesniej-
sze wykrycie pogorszenia stanu zdrowia. Dla
pacjenta oznacza to oszczednos¢ czasu i moz-
liwos¢ bezpiecznego nadzorowania zdrowia
w domu.

Technologia nie jest jednak rozwigzaniem
wszystkich probleméw. Jest narzedziem, ktére
powinno ulatwiaé zycie pacjenta, a nie tworzy¢
kolejne obowigzki.

6. Pacjent nie powinien sam poruszaé
sie po systemie
Wspoélczesny system ochrony zdrowia jest
skomplikowany. Pacjent czesto musi mie¢ kon-
takt z wieloma lekarzami, odwiedzaé rézne
poradnie, szpitale i inne instytucje. Szczegdlnie
trudne moze by¢ to dla oséb starszych, majg-
cych problemy z poruszaniem sie, pacjentow
z wieloma chorobami, czy wykluczonymi ko-
munikacyjnie.

Dlatego coraz wiekszego znaczenia nabie-
ra koordynacja opieki. Koordynator nie leczy

Jak pacjenci oceniajq rézne sposoby otrzymywania

leczenia?

pacjenta, lecz pomaga mu znalezé wlasciwego
specjaliste, przygotowaé sie do wizyty, prze-
kazac informacje pomiedzy czlonkami zespo-
tu terapeutycznego czy znalezé odpowiednie
wsparcie psychologiczne, rehabilitacyjne lub
spoteczne.

Dobra koordynacja moze réwniez ograni-
czy¢ powtarzanie niepotrzebnych badan i sto-
sowanie terapii, ktdre nie przynoszg pacjento-
wi rzeczywistej korzysci.

Przed kazdym kolejnym badaniem czy wig-
czeniem leku warto zadaé pytanie: Czy to rze-
czywiscie poprawi zdrowie lub jakos¢ zycia
pacjenta?

7. Opieka nie konczy sie wraz
z zakonczeniem terapii
Rozwoj wspdlczesnej onkologii sprawia, ze
coraz wiecej osOb szczesliwie kornczy leczenie
i wraca do aktywnego Zzycia. To ogromne 0sig-
gniecie, ale jednoczes$nie nowe wyzwanie.
Pacjent po zakonczeniu leczenia moze po-
trzebowac monitorowania péznych powiklan,
rehabilitacji, wsparcia psychologicznego czy
pomocy w powrocie do pracy
i aktywnosci
Opieka powinna by¢ dlugo-
trwala, ale jednoczes$nie moz-

spoteczne;.

Sposdb leczenia

Q) Doustne w domu

& Lek podskérny. Podanie
ambulatoryjne przez personel medyczny

&’ Lek podskérny. Samodzielne
podanie w domu

&’ Lek podskérny. Podanie przez bliskg
osobe w domu

Hospitalizacja

Ocena liwie malo ingerowaé w co-
pozytywna dzienne zycie.

83% Nowoczesne leczenie obej-

° muje réwniez opieke paliatyw-

naigeriatryczng.Ichrolgniejest

62% wylacznie opieka nad pacjen-

tem w ostatnich dniach zycia.

49% Specjalisci tych dziedzin moga

pomagac w leczeniu bdlu i in-

47% nych dokuczliwych objawdw,

wspieraé pacjenta psychicznie

oraz pomagac rodzinie. Wcze-

45% sne wlaczenie takiego wsparcia

Zrédto: Myeloma Patients Europe, Jak pacjenci ze szpiczakiem oce-
niajq sposob, czas i migjsce otrzymywania leczenia?, 2026.

moze poprawiad jakosé zycia
niezaleznie od tego, czy réwno-
czesnie prowadzone jest lecze-
nie przeciwnowotworowe.
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8. Godnosé, bezpieczenstwo i relacja

Zadne odkrycie medyczne nie poprawi jakosci
zycia pacjenta, jezeli nie bedzie uwzglednialo
jego potrzeb.

Dobra medycyna zaczyna si¢ od komunikacji
opartej na szacunku i zaufaniu. Pacjent nie po-
winien by¢ traktowany jak anonimowy przypa-
dek medyczny, lecz jak cztowiek, ktéry znalazl
sie w trudnej sytuacji.

Dotyczy to réowniez $wiadomej zgody na
leczenie. Nie wystarczy przekazaé informacji,
trzeba upewnic sig, ze pacjent je rozumie i ma
mozliwo$¢ zadania pytan.

Bezpieczna medycyna wymaga takze dbania
o personel. Przemeczenie, presja czasu, nad-
miar obowigzkéw i wypalenie zawodowe moga
negatywnie wplywac na jakos¢ opieki. System,
ktoéry chce zapewniac dobrg opieke pacjentom,
musi wiec réwniez chronié ludzi, ktdrzy te opie-
ke zapewniajg.

9. Nowoczesne leczenie to wiecej niz
nowoczesny lek

Nowoczesna medycyna coraz wyrazniej od-
chodzi od strategii, w ktdrej najwazniejszym
celem jest samo leczenie choroby. Skutecznosé
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Przeciwciata monoklonalne, takie jak
rituksymab czy daratumumab, pozwolity
precyzyjniej atakowadc komaorki
nowotworowe. Rozwdj podskornych
form lekdéw sprawit, ze w przypadku
niektoérych terapii czas potrzebny na

ich przyjecie skrocit sie z kilku godzin do
kilkunastu minut.

-

J

terapii i wydluzenie Zycia pozostajg funda-
mentem dobrej opieki, ale réwnie wazna staje
sie jakos$¢ zycia pacjenta podczas leczenia i po
jego zakonczeniu.

Zmienia si¢ wiec sposéb definiowania suk-
cesu terapeutycznego I coraz czesciej pytamy
nie tylko ,ile pacjent zyje?”, ale réwniez ,jak
zyje?”.

By¢ moze najwazniejszg zmiang wspotcze-
snej medycyny nie jest wiec pojedynczy nowy
lek, urzadzenie czy technologia. Jest nig zmia-
na sposobu myslenia o tym, czym wlasciwie
jest dobre leczenie.

Najlepsza terapia to nie zawsze ta, ktdra
,robi” najwiecej, lecz ta, ktéra pozwala osig-
gnaé mozliwie najlepszy efekt medyczny z po-
szanowaniem czasu, sprawnosci, niezalezno-
$ci, godnosci i codziennego zycia pacjenta.
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Miedzynarodowy
Dzien Wiedzy

o Mastocytozie

20 pazdziernika przypada Miedzynarodowy
Dziert Wiedzy o Mastocytozie i Chorobach Ko-
morek Tucznych. To dobra okazja, aby méwié
o chorobie, ktdrej objawy moga byé mylace
i przypisywane innym schorzeniom.

Mastocytoza to rzadka i zréznicowana cho-
roba, szacuje sieg, ze Polsce wystepuje u 1 na
10 000 oséb. Moze objawiad si¢ zmianami
skérnymi, dolegliwosciami ze strony przewo-
du pokarmowego, przewleklym ostabieniem,
zaburzeniami pamieci i koncentracji (tzw. mgta
médzgowa) czy bdlami kosci. U niektérych pa-
cjentéow prowadzi takze do ciezkich reakcji
alergicznych. Réznorodno$é objawéw sprawia,
ze droga do rozpoznania bywa dluga, a zycie
z chorobg pelne ograniczen.

Choroba komérek tucznych

Mastocytoza wigze si¢ z nieprawidlowym gro-
madzeniem si¢ mastocytéw, czyli komdrek tucz-
nych. Sg one czescig uktadu odpornosciowego
i uczestniczg m.in. w reakcjach alergicznych.
U o0séb chorych uwalniajg jednak nadmierne
ilosci substancji zwanych mediatorami, m.in.
tryptazy, histaminy czy cytokin. To wlasnie ich
dzialanie odpowiada za wiele objawéw choroby.

Mastocytoza moze miel rdézny przebieg.
U 0séb dorostych najczesciej wystepuje postac
ukladowa. Choroba moze obejmowaé skore,
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szpik kostny, kosci, watrobe, sledzione, przewdd
pokarmowy i wezly chlonne. W przebiegu ma-
stocytozy istotng role odgrywajg zmiany w genie
KIT. Jak wyjasnia prof. Marek Niedoszytko, mu-
tacja wystepuje u zdecydowanej wiekszosci cho-
rych i ma znaczenie dla doboru leczenia.

Objawy, ktére tatwo przeoczyé

Nie u wszystkich pacjentéw wystapig te same lub
wszystkie mozliwe objawy. Ponadto mogg sie one
pojawiac i znikad, a takze mied rézne nasilenie.

Pacjenci powinni zwracaé uwage na zmiany
skérne, pokrzywka barwnikowa moze objgc
rece, nogi, brzuch, tuldw. Chorzy mogs tez
zaobserwowac sygnaly plyngce z wnetrza or-
ganizmu, np. bdle i skurcze brzucha, biegunki,
przewlekle zmeczenie, a takze bdle kosci.

Szczegdlng uwage powinny zwracad ciezkie,
niewyjasnione reakcje anafilaktyczne, np. po
uzadleniu przez ose¢ lub pszczole, a takze w wy-
niku alergii na leki czy pokarmy. Wskazéwka do
dalszych badan diagnostycznych jest réwniez
niewyjasniona osteoporoza lub zlamanie pato-
logiczne w mlodym wieku.

Trudna diagnostyka

Droga do rozpoznania mastocytozy czesto pro-
wadzi przez gabinety kilku specjalistéw. Pa-
cjent moze najpierw trafi¢ do alergologa lub



dermatologa, a z powodu innych dolegliwosci
takze do gastroenterologa czy ortopedy. Tym-

czasem podstawowe badania mogg nie dawaé
jednoznacznej odpowiedzi.

Jednym z waznych i najprostszych badarn jest
oznaczenie stezenia tryptazy w surowicy krwi.
Podwyzszony poziom moze by¢ sygnalem do
dalszej diagnostyki. W praktyce jednak pacjent
napotyka bariery systemowe i finansowe. To
badanie nie jest dostepne u lekarza rodzinnego
w podstawowej opiece zdrowotnej, ponadto nie
kazde laboratorium je wykonuje. Pacjenci wiec
czesto zmuszeni s3 do odplatnego badania po-
ziomu tryptazy. W przypadku podwyzszonego
poziomu tryptazy konieczne mogg by¢ kolejne
badania, w tym badanie szpiku.

W diagnostyce i leczeniu pacjentéw znacze-
nie ma wspdlpraca lekarzy réznych specjalnosci,
m.in. alergologdw, dermatologéw i hematologdw.

Nieprzewidywalno$é¢ choroby

Dla wielu pacjentdw problemem nie jest tylko
sama choroba, ale jej nieprzewidywalnosé. Ob-
jawy mogg sie zmieniad z dnia na dzienl. Reakcje
moga wywolywad m.in. niektdre pokarmy, leki,
stres, wysilek fizyczny, infekcje, zabiegi, zmiany
temperatury czy uzgdlenia owadéw.
Szczegdlnie trudne s3 doswiadczenia oséb,
ktdre przeszly ciezkg reakcje anafilaktyczng. Po
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takim zdarzeniu moze pozostac lek przed kolej-
nym epizodem. Konieczne jest takze stale pamie-
tanie o lekach ratunkowych, w tym adrenalinie.

Choroba wplywa zaréwno na zycie prywat-
ne, jak i zawodowe. Przewlekle zmeczenie, bdle
brzucha czy biegunki mogg ograniczaé mozli-
wos¢ pracy i uczestniczenia w zyciu spolecz-
nym. Widoczne zmiany skérne bywaja z kolei
zrédlem niezrozumienia i skrepowania.

Jak podkresla prof. Aneta Szudy-Szczyrek,
problemy o0séb z mastocytozg mogg by¢ przez
otoczenie postrzegane jako blahe, podczas gdy
stanowig powazne ograniczenie codziennego
funkcjonowania osoby chore;j.

Leczenie zalezy od postaci choroby
Mastocytoza wymaga podejscia indywidual-
nego. W terapii objawowej stosuje sie m.in. leki
przeciwhistaminowe oraz inne leki tagodzgce
objawy zwigzane z uwalnianiem mediatoréw
przez mastocyty.

Zaawansowana mastocytoza ukladowa,
ktéra doprowadzita do uszkodzen wielonarzg-
dowych i zachowuje sie jak agresywny nowo-
twdr, wymaga natychmiastowej chemioterapii.
Program lekowy przewiduje dwa preparaty:
midostauryne i awaprytynib.

U wiegkszosci chorych wystepuje jednak
postaé¢ indolentna, czyli niezaawansowana.
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Chociaz komérki nowotworowe sg obecne w or-
ganizmie, to nie doszlo jeszcze do powaznych
zniszczen. Natomiast ze wzgledu na dokuczliwe
objawy jakos¢ zycia tych chorych jest fatalna.
Chociaz w Europie na te¢ posta¢ mastocytozy
zarejestrowano nowoczesne leki celowane, ktdre
blokujg aktywnos¢ zmutowanego genu KIT, sta-
bilizujg chorobe i ja hamuja, to w Polsce nadal
nie sg one refundowane dla postaci indolentne;j.

W bardziej zaawansowanych postaciach
mastocytozy ukladowej stosuje sie¢ réwniez
terapie celowane, m.in. midostauryne i awa-
prytynib. Jak podkresla prof. Aneta Szudy-
-Szczyrek, dostep do awaprytynibu w Polsce
jest refundowany w postaci zaawansowa-
nej, natomiast pacjenci z postacig indolentng
nie maja do niego refundowanego dostepu.
Prof. Marek Niedoszytko zwraca réwniez uwage
na mozliwo$¢ stosowania awaprytynibu w niz-
szych dawkach u czesci pacjentéw z postacig
indolentng, u ktérych wystepujg ciezkie objawy
oporne na leczenie.

Wiedza skraca sciezke diagnostyczng

Mastocytoza jest chorobg rzadka, a jej objawy
mogg miec bardzo powazne konsekwencje.

W przypadku ciezkiej, niewyjasnionej reak-
cji anafilaktycznej, charakterystycznych zmian
skérnych, nawracajgcych objawéw ze strony
wielu narzagddéw czy niewyjasnionej osteoporo-
zy w mlodym wieku warto porozmawiad z le-
karzem o tym, czy potrzebna jest diagnostyka
w kierunku tej choroby.
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MASTOCYTOZA W SKROCIE

Co to za choroba?

Mastocytoza to rzadka choroba zwigza-
ng z nieprawidtowym gromadzeniem sie
mastocytow — komorek uczestniczgcych
m.in. w reakcjach alergicznych.

Jak sie objawia?

Zmianami skornymi, Swigdem, zaczer-
wienieniem skory, boélami brzucha, bie-
gunkami, przewlektym zmeczeniem,
bolami kosci, a takze ciezkimi reakcjami
anafilaktycznymi.

Co jest sygnatem alarmowym?
Szczegodlnie ciezka reakcja po uzgdleniu
przez ose lub pszczote, niewyjasnione
reakcje anafilaktyczne, charakterystycz-
ne zmiany skérne albo osteoporoza czy
ztamanie patologiczne w mtodym wieku.

Jak wyglgda diagnostyka?

Jednym z waznych badan jest oznaczenie
poziomu tryptazy we krwi. W razie podej-
rzenia choroby wykonywane sq dalsze ba-
dania, m.in. hematologiczne i molekularne.

Czy mastocytoze mozna leczy¢?
Leczenie zalezy od postaci i nasilenia
choroby. Obejmuje m.in. leczenie obja-
wowe, zapobieganie ciezkim reakcjom
oraz dozywotnig immunoterapie aler-
genowq, a w okreslonych postaciach
nowoczesne terapie celowane.
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Fitoterapia
w hematologii

Kiedy ziota mogg
zaszkodzic?

Justyna Golian

Hematoonkologia.pl

Absolwentka filologii polskiej

i e-edytorstwa na UMCS

w Lublinie. Redaktorka, korektorka

I autorka tresci medycznych oraz
popularnonaukowych specjalizujgca
sie w tematyce hematologii

i onkologii.

Artykut z portalu hematoonkologia.pl
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Fitoterapia, czyli leczenie z wykorzystaniem
substancji roslinnych od lat budzi zaintereso-
wanie zar6wno pacjentéw, jak i Srodowiska me-
dycznego. Badania naukowe potwierdzajg, ze
niektdre zwigzki pochodzenia roslinnego moga
wykazywaé dzialanie przeciwzapalne, immu-
nomodulujgce czy antyoksydacyjne. W onko-
logii i hematologii bada si¢ m.in. kurkumine,
resweratrol, artemizynine czy alkaloidy bar-
winka rézyczkowego, z ktdrego wyizolowano
winkrystyne i winblastyne — leki stosowane do
dzis w hematoonkologii.

Fitoterapia moze przyczyniac si¢ do popra-
wy samopoczucia i jako$ci zycia podczas le-
czenia onkologicznego w formie terapii wspo-
magajacej, nie powinna jednak zastepowad
standardowej terapii. Stosowanie preparatow
ziotlowych wymaga ostroznosci i powinno by¢
kazdorazowo omawiane z lekarzem prowadzg-
cym lub farmaceutg klinicznym, poniewaz nie-
ktére z nich mogg wplywaé na skutecznosé
oraz bezpieczernistwo leczenia.
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Dlaczego pacjenci tak czesto siegajq
po fitoterapie?

Podczas dlugotrwalej terapii przeciwnowotwo-
rowej pacjenci bardzo czesto poszukujg dodat-
kowych metod naturalnego wspierania organi-
zmu w celu:

e poprawy odpornosci,
e zmniejszenia przewleklego zmeczenia,
tagodzenia nudnosci i problemdéw tra-

wiennych,

poprawy apetytu,
redukgji stresu i bezsennosci,
,0CZyszczenia organizmu”,
e wsparcia regeneracji po chemioterapii,
e ograniczenia skutkéw ubocznych leczenia.
Popularno$¢ fitoterapii wynika m.in. z po-
wszechnego przekonania, ze naturalne produk-
ty sa catkowicie bezpieczne i lagodniejsze dla
organizmu niz leki syntetyczne. W rzeczywi-
stosci ziola zawierajg wiele zwigzkéw chemicz-
nych, ktére mogg wywierac silny wplyw na
organizm. Moga oddzialywaé m.in. na meta-
bolizm, proces krzepniecia krwi, prace uktadu
odpornosciowego czy dzialanie enzymdéw od-
powiedzialnych za rozklad lekéw przeciwno-
wotworowych. W efekcie niektdre surowce wy-
kazujgce wlasciwosci lecznicze mogg ostabiad
wchlanianie lekéw lub nasilaé ryzyko dziatan
niepozadanych, m.in. przypominajgcych obja-
wy zatrucia: bdle brzucha, biegunki, wymioty.

Dlaczego interakcje ziét z lekami
hematologicznymi sq niebezpieczne?

W hematoonkologii stosuje si¢ leki o bardzo
precyzyjnym dzialaniu i waskim indeksie te-
rapeutycznym. Oznacza to, ze nawet niewielka
zmiana ich stezenia we krwi moze wplywacd
zarowno na skutecznos¢ terapii, jak i bezpie-
czenistwo pacjenta. Zbyt niskie stezenie leku
moze ostabié¢ dzialanie przeciwnowotworowe
i zwiekszyé ryzyko progresji choroby, natomiast
zbyt wysokie — prowadzi¢ do ciezkich dzia-
tari niepozgdanych, takich jak mielosupresja,
uszkodzenie watroby, nerek, zaburzenia krzep-
niecia czy ciezkie infekcje.
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Niektoére ziota mogg by¢ niebezpieczne
— jedne zwiekszajqg ryzyko krwawien,
inne wptywajg na aktywnos¢ enzymow
odpowiedzialnych za metabolizm

lekéw lub zaburzajg dziatanie uktadu
immunologicznego. Szczegdlnie ostrozne
powinny by¢ osoby starsze i pacjenci
leczeni nowoczesnymi terapiami,

Szczegodlnie istotne s3 interakcje dotyczace
enzymu CYP3A4 oraz glikoproteiny P-gp, ktdre
odpowiadajg za metabolizm i transport wielu
nowoczesnych lekéw. Niektdre ziota mogg przy-
spieszad rozklad lekéw w organizmie i obnizaé
ich skutecznog$é, inne natomiast hamujg meta-
bolizm, zwiekszajac ryzyko toksycznosci.

Ziota, ktére mogqg wchodzié w interakcje
z lekami hematologicznymi

Dziurawiec (Hypericum perforatum). Pacjenci sie-
gaja po niego najczesciej w celu poprawy nastro-
ju, tagodzenia stresu oraz problemdéw ze snem.
Roslina ta silnie pobudza aktywno$é enzymu
CYP3A4 odpowiedzialnego za metabolizm wielu
lekéw, prowadzac do ich przyspieszonego roz-
kladu w organizmie, obnizenia stezenia we krwi,
a w konsekwencji — zmniejszenia skutecznosci
terapii przeciwnowotworowe;j.
Dziurawca nie nalezy taczy¢ m.in. z:

imatynibem,
dazatynibem,
nilotynibem,
ibrutynibem,
wenetoklaksem.

Mitorzab japoniski (Ginkgo biloba) jest czesto
przyjmowany w celu poprawy pamieci, kon-
centracji oraz wspomagania pracy ukladu ner-
wowego. U pacjentéw hematologicznych jego
stosowanie wymaga jednak szczegdlnej ostroz-
nosci, poniewaz moze wplywacé na agregacje
plytek krwi i zwiekszaé ryzyko krwawien. Ma
to szczegdblne znaczenie u oséb:



z maloplytkowoscia,

przyjmujacych inhibitory BTK,
stosujacych leczenie przeciwkrzepliwe.
Nie powinien by¢ lgczony m.in. z:
ibrutynibem,

akalabrutynibem,

heparynami,

NOAC.

Czosnek (Allium sativum) jest uznawany za na-
turalny srodek wspierajacy odpornosé i uktad
sercowo-naczyniowy. W duzych dawkach moze
jednak dziatac przeciwplytkowo. U pacjentéw
hematologicznych moze prowadzié do:
e nasilenia krwawien,
e trudnosci z gojeniem ran,
zwiekszenia ryzyka krwotokdw.
Szczegdlng ostrozno$¢ nalezy zachowad
podczas stosowania:
lenalidomidu,
talidomidu,
lekéw przeciwzakrzepowych,

terapii powodujacych trombocytopenie.

Ekstrakty zielonej herbaty oraz zawarty w nich
EGCG (Galusan epigallokatechiny) s3 czesto sto-
sowane jako antyoksydanty i preparaty o poten-
cjalnym dzialaniu przeciwnowotworowym. Ich
stosowanie wymaga jednak ostroznosci. Bada-
nia wykazaly, ze EGCG moze oslabiaé dzialanie
bortezomibu — leku wykorzystywanego m.in.
w terapii szpiczaka plazmocytowego. Dotyczy
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to przede wszystkim wysokodawkowych su-
plementéw i skoncentrowanych ekstraktéw
z zielonej herbaty, ktére mogg wplywaé na sku-
tecznosc¢ leczenia.

Zeti-szeth (Panax ginseng) przyjmowany naj-
czesciej w celu poprawy energii, zmniejszenia
zmeczenia 1 wzmocnienia organizmu. Moze
jednak wplywaé na uklad immunologiczny
oraz krzepniecie krwi. Nie zaleca si¢ jego stoso-
wania szczegolnie:

e po transplantacji szpiku,
e podczas immunosupresji,
przy leczeniu cyklosporyng lub takroli-

musem.

Jezéwka (Echinacea) jest jednym z najpopular-
niejszych preparatéw stosowanych na poprawe
odpornosci, szczegdlnie w okresie zwigkszonej
podatnosci na infekcje. Jej spozywanie wyma-
ga jednak duzej ostroznosci, poniewaz moze
pobudzaé uktad immunologiczny: wplywaé na
produkcje cytokin, aktywnosé limfocytéw, ma-
krofagéw czy innych komodrek odpowiedzial-
nych za odpowiedZ odpornosciows. Moze by¢
szczegolnie niebezpieczna:

e po przeszczepieniu komdrek krwiotwor-
czych,
w trakcie leczenia immunosupresyjnego,
przy chorobie przeszczep przeciw gospo-
darzowi (GVHD).
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Kurkuma i zawarta w niej kurkumina sg czesto
przedstawiane jako naturalne substancje o po-
tencjalnym dzialaniu przeciwnowotworowym.
Pacjenci siegajg po nie przede wszystkim ze
wzgledu na wiasciwosci przeciwzapalne i anty-
oksydacyjne oraz przekonanie, ze moga wspieraé
organizm w trakcie terapii przeciwnowotworo-
wej. Wysokie dawki kurkuminy mogg jednak:

e wplywaé na metabolizm lekdw,

o zwiekszad ryzyko krwawien,

e zmieniaé¢ aktywnos¢ enzymdéw watro-

bowych.

Ostrozno$¢ zaleca sie szczegdlnie przy:

e inhibitorach BTK,

e cyklofostamidzie,

e doksorubicynie.

Naturalne nie znaczy bezpieczne

Preparaty roslinne czesto s3 stosowane bez
konsultacji z lekarzem lub farmaceuty. Wiele
os6b traktuje ziota i suplementy diety jako bez-
pieczne wsparcie organizmu, zakladajac, ze na-
turalne pochodzenie oznacza brak dzialan nie-
pozadanych. W praktyce klinicznej sytuacja
wyglada jednak znacznie bardziej zlozenie.

Substancje zawarte w ziotach moga wykazy-
wac silne dzialanie i wplywad na metabolizm
lekéw, funkcjonowanie ukladu odpornoscio-
wego, proces krzepniecia krwi czy prace wg-
troby. W efekcie nawet pozornie niegrozne na-
pary, mieszanki ziét lub suplementy dostepne
bez recepty moga ostabiaé skutecznosé leczenia
przeciwnowotworowego albo zwigkszad ryzy-
ko dzialan niepozadanych. Nawet niewielkie
zmiany ich stezenia we krwi moga wpltywad na
skutecznosé terapii lub bezpieczenstwo pacjen-
ta. Dotyczy to zwlaszcza pacjentow:

e w trakcie chemioterapii,

e przyjmujacych leki celowane,

e po przeszczepieniu szpiku,

e z maloplytkowoscia,

e stosujgcych leczenie przeciwkrzepliwe

lub immunosupresyjne.

Niektdére ziola moga by¢é niebezpiecz-

ne — jedne zwiekszaja ryzyko krwawien, inne

wplywajg na aktywnosé enzymdéw odpowie-
dzialnych za metabolizm lekéw lub zaburzaja
dziatanie ukladu immunologicznego. Szczegdl-
nie ostrozne powinny by¢ osoby starsze i pa-
cjenci leczeni nowoczesnymi terapiami, takimi
jak inhibitory kinaz, inhibitory BTK, weneto-
klaks czy immunoterapia.

Kazde zioto nalezy konsultowaé
z lekarzem

Zazycie kazdego preparatu ziolowego powinno
by¢ konsultowane z lekarzem prowadzacym lub
farmaceutg klinicznym. Dotyczy to réwniez po-
pularnych herbatek, ekstraktéw roslinnych oraz
wszystkich preparatéw dostepnych bez recepty.

Jest to szczegdlnie wazne podczas terapii
przeciwnowotworowej, kiedy bezpieczeristwo
leczenia zalezy od utrzymania odpowiedniego
stezenia lekdw oraz ograniczenia ryzyka po-
wiklan. Pacjenci czesto nie informuja lekarza
o0 stosowaniu preparatéw naturalnych, uznajgc
je za nieistotny dodatek do terapii.

Stosowanie ziét moze wesprze¢ dobrostan
pacjenta, poprawe jego samopoczucia czy ja-
kosci zycia, jednak wylacznie wtedy, gdy jest
swiadome, ostrozne i pod nadzorem specjalisty.
Ziololecznictwo nie powinno zastepowad tera-
pii o udowodnionej skutecznosci klinicznej ani
by¢ traktowane jako alternatywa dla leczenia
hematologicznego.
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Wspiera osoby doroste w radze-
niu sobie z zyciowymi kryzysami

I wyzwaniami, trudnymi emocja-
mi, lekiem i obnizonym nastrojem.
W swojej praktyce korzysta m.in
z podejscia Gestalt oraz Terapii

Akceptacji i Zaangazowania (ACT).
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Lek to jedna z najczesciej doswiadczanych emo-
cji, o ktdrej jednak niezwykle rzadko méwi sie
wprost. Pojawia si¢ w poczekalni przed po-
braniem krwi, w nocy przed wizyta kontro-
Ing, w srodku zwyczajnego popoltudnia, gdy
nic szczegdlnego sie nie dzieje. Lek bywa cichy
i trudny do zauwazenia, lecz zdarza sig, ze
jest gwaltowny i zabierajacy oddech. Osobom
z nowotworem krwi towarzyszy zwykle dluzej
i intensywniej niz innym i ma po temu bardzo
konkretne powody.

Ten artykutl nie uczy, jak sie pozby¢ leku. Nie
jest to ani mozliwe, ani potrzebne. Zamierzam
wyjasnié, czym lek wlasciwie jest, jak wpty-
wa na cialo i umysl, kiedy stanowi normalng
reakcje na trudng sytuacje, kiedy zaczyna by¢
problemem ijak sobie z nim radzié, takze samo-
dzielnie, w domu.

Lek i strach to nie to samo

W jezyku potocznym stowa ,strach” i ,lek”
s3 uzywane wymiennie. Jednak w psychologii
oznaczajg dwa rézne zjawiska.

Strach to reakcja na konkretne zagrozenie,
ktdére spotyka nas w danej chwili. Strach ma
swdj poczatek i koniec: opada, gdy mija zagro-
Zenie.
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Lek natomiast dotyczy tego, co dopiero moze
sie wydarzy¢. Jest zwigzany z przyszloscia, cze-
sto niesprecyzowany, trudny do okreslenia. Nie
mija wraz z sytuacja, ktérej dotyczy, bo ona
jeszcze nie nadeszla, a czasem nigdy nie nadej-
dzie. Wtasnie dlatego lek potrafi tygodniami
towarzyszy¢ cztowiekowi.

Rozréznienie miedzy strachem i lekiem ma
znaczenie praktyczne. Ze strachem radzimy sobie
okreslonymi dzialaniami: uciekamy przed zagro-
zeniem, unikamy go lub je od siebie odsuwamy.
W przypadku leku podobne dzialanie zwykle
nie pomaga. Sprawdzanie po raz dziesigty tego
samego wyniku badania nie zmniejsza leku na
dluzej, zwykle podtrzymuje go i wzmacnia.

Dlaczego lek pacjenta
hematoonkologicznego jest inny

Lek w chorobie nowotworowej ma kilka cech,
ktére odrdzniajg go od codziennego niepokoju
doswiadczanego przez osobe zdrowa.

Zagrozenie jest realne, a nie wyobrazone. To
fundamentalna réznica. Wiele oséb doswiadcza-
jacych leku mierzy sie z obawami, ktdre patrzac
przez pryzmat statystyki — nigdy sie nie spelnig.
Inaczej jest w przypadku oséb z doswiadczeniem
choroby nowotworowej: zagrozenie si¢ spelnito.
Nie da sie wiec powiedzied , przeciez nic zlego sie
nie dzieje”, bo si¢ dzieje. To sprawia, ze rady typu
,Nie martw si¢ na zapas” sg nie tylko nieskutecz-
ne, lecz mogg skrzywdzié.

Lek ma swdj kalendarz. W kontekscie cho-
réb hematoonkologicznych niepokdj rzadko jest
réwnomierny. Narasta podczas badan kontrol-
nych, oczekiwania na wynik, decyzji o kolejnym
cyklu leczenia, konsultacji, terminu przeszcze-
pienia. Wiele oséb zauwaza, ze napiecie zaczy-
na rosng¢ na kilka dni przed wizyta i opada do-
piero po otrzymaniu wyniku. To zjawisko jest
na tyle powszechne, ze ma swojg nazwe- lek
przed badaniami kontrolnymi. Nie jest to prze-
jaw stabosci ani braku zaufania do lekarzy, lecz
naturalna konsekwencja tego, ze zycie osoby
chorujacej od dtugiego czasu podzielone jest na
odcinki miedzy jednym wynikiem a drugim.
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Niepewno$¢ trwa dilugo. Leczenie hemato-
onkologiczne bywa wieloetapowe i rozciggnie-
te w czasie. Zakornczenie terapii nie zawsze
oznacza koniec niepokoju, bywa, ze dopiero
wtedy, gdy kontakt z zespolem medycznym
staje sie rzadszy, lek sie nasila. Znika zorgani-
zowana struktura, znika poczucie bycia ,pod
opieky”, a pojawia sie pytanie: co teraz?

Wskutek choroby nowotworowej sygnaty
wysylane przez cialo przestajg byé oczywiste.
Na przyklad bdl glowy zdrowa osoba moze in-
terpretowac jako skutek niewyspania, natomiast
osoba chorujgca jest bardziej czujna i moze przy-
pisa¢ mu inne znaczenie jak choéby negatywny
skutek dzialania farmakoterapii. Przed choro-
bg wiekszos¢ sygnaléw wysytanych przez cialo
pozostaje niezauwazonych. Po diagnozie kazdy
siniak, kazda chwila zmeczenia, kazdy stan pod-
gorgczkowy jest zauwazony i analizowany. To
wyuczona czujnosé, w duzej mierze potrzebna,
bo umozliwia szybka reakcje, bywa jednak wy-
czerpujaca, gdy trwa bez przerwy.

Zmiana roli w rodzinie i w pracy. Lek dotyczy
nie tylko zdrowia, lecz tez utraty samodzielno-
$ci, obcigzenia bliskich, sytuacji finansowej,
powrotu do pracy zawodowej. Bardzo czesto
najsilniejszy niepokdj dotyczy nie wlasnego
cierpienia, lecz tego, co stanie si¢ z rodzing.

Izolacja. Hospitalizacja czy rekonwalescen-
cja po leczeniu lub po przeszczepieniu szpiku
zmuszajg do ograniczenia kontaktéw z innymi
ludZzmi, chociaz wlasnie wtedy sg one najbar-
dziej potrzebne. Samotnos¢ jest jednym z naj-
silniejszych wzmacniaczy leku.

Jak lek wptywa na ciato

Reakcja lekowa to w pierwszej kolejnosci reak-
cjafizjologiczna, a dopiero potem intelektualna,
czyli fizycznie odczuwamy lek jeszcze zanim
zdamy sobie z tego sprawe. To dlatego tak trud-
no ,,przekonad si¢” do spokoju.

Objawy, ktdre pacjenci najczesciej opisujg
podczas reakgcji lekowe;:
kolatanie serca, uczucie ucisku w klatce

piersiowej



e dusznos¢, wrazenie niepelnego oddechu,
ykula w gardle”

e napiecie karku, barkéw, szczeki, bdle
glowy

e drzenie ragk, zimne dlonie, potliwos¢é

e mdlosci, bdl brzucha, biegunka lub za-
parcia

e zawroty glowy,

e wrazenie utraty kontaktu z rzeczywisto-
$cig, odrealnienie

e trudno$é z zasnieciem, wybudzanie sie
nad ranem

e ciggle zmeczenie mimo odpoczynku

Przewlekle podwyzszony poziom kortyzolu
zaburza sen, wplywa na apetyt, obniza odpor-
nos¢, nasila odczuwanie bdlu i pogarsza kon-
centracje.

Jedno zastrzezenie jest tu szczegdlnie wazne.
Wiele z wymienionych objawéw moze mied
rowniez przyczyne somatyczng, na przyklad
niedokrwisto$é, zaburzenia elektrolitowe, in-
fekcja, skutki uboczne lekéw. Objawoéw fizycz-
nych nie nalezy wiec z géry przypisywac ,ner-
wom” i stresujgcym sytuacjom. Zawsze warto
zglosié je lekarzowi. Dopiero gdy przyczyny
medyczne zostang wykluczone lub wyjasnione,

Lek to system alarmowy. Problem
zaczyna sie wtedy, gdy alarm
przestaje sie wytqczac¢ albo
uruchamia sie przy kazdym bodzcu.
Zbyt silny lek nie chroni, lecz
paralizuje i czasem prowadzi do
odwrotnego skutku.

- J

mozna spokojnie pracowaé nad lekowym kom-
ponentem objawdw. Dziata to tez w drugg stro-
ne: $wiadomosé, ze kolatanie serca ma podloze
lekowe, a nie kardiologiczne, tez moze zmniej-
szy¢ napiecie.

Lek na poziomie emociji i mysli
Cho¢ warstwa psychiczna leku bywa mniej za-
uwazalna, jest réwnie obcigzajaca.

Typowe jest zamartwianie si¢ — natretne
i trudne do zatrzymania snucie czarnych sce-
nariuszy. Umyst prébuje w ten sposéb przygo-
towad sie na najgorsze, liczac, ze przewidziane
nieszczescie bedzie mniej bolesne. W praktyce
mamy jednak do czynienia z wielokrotnym
przezywaniem tego samego.

Czesta jest katastrofizacja — kazdy niejedno-
znaczny sygnalinterpretowany jest w najgorszy
mozliwy sposdéb. Parametr nieznacznie odbie-
gajacy od normy staje sie dowodem nawrotu,
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Reakcja lekowa to w pierwszej kolejnosci
reakcja fizjologiczna, a dopiero potem
intelektualna, czyli fizycznie odczuwamy
lek jeszcze zanim zdamy sobie z tego
sprawe.

a opdzniony telefon z poradni zapowiedzig zlej
wiadomosci.

Emocje, ktdore czesto temu towarzyszg, czyli
drazliwos¢ i wybuchowosé, czesto niestusznie
sg odbierane przez bliskich jako zto$¢ skiero-
wana do nich. Lek zuzywa nasze zasoby, czyli
wewnetrzng site i umiejetnos¢ radzenia sobie
w réznych sytuacjach, dlatego potem brakuje
nam cierpliwosci.

Bardzo ucigzliwe s3 trudnosci z koncen-
tracja i pamieciag. Uwaga jest zajeta monito-
rowaniem zagrozenia, wiec na reszte zostaje
jej mniej. Osoby leczone czesto obwiniajg sie
o ,glupienie”, podczas gdy jest to typowy efekt
przecigzenia, nakladajgcy si¢ dodatkowo na
zmeczenie zwigzane z chorobg i terapig.

Pojawia si¢ tez poczucie utraty kontroli
i u wielu osdb, poczucie winy, ze si¢ boja, Ze
obcigzajg rodzing, ze ,powinny by¢ silniejsze”.
Warto te odczucia kwestionowaé. Nie istnieje
wlasciwy sposéb przezywania choroby nowo-
tworowe;j.

Czy lek jest potrzebny?

Tak i warto to powiedzie¢ wprost, poniewaz
wiele 0sdb postrzega niepokdj jako defekt cha-
rakteru lub przejaw stabosci.

Lek to system alarmowy. Z punktu widze-
nia ewolucji stuzyt wykrywaniu niebezpieczen-
stwa, zanim beda stanowid $miertelne zagro-
zenie. Dzi§ ten sam mechanizm sprawia, ze
zglaszamy sie do lekarza z niepokojgcymi obja-
wami, pilnujemy terminéw badan, przyjmuje-
my leki zgodnie z zaleceniem, dbamy o higiene
w okresie obnizonej odpornosci. Umiarkowa-
ny lek mobilizuje: podnosi czujnosé, popra-
wia koncentracje, uruchamia dzialanie. Warto
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zadac sobie pytanie ,,czego si¢ boje i co to méwi
o tym, co jest dla mnie wazne”, bo jest ono
bardziej przydatne niz préba zagluszenia nie-
pokoju. By¢ moze szczera odpowiedZ wskaze
potrzebe konkretnego dzialania: rozmowe z le-
karzem o rokowaniu, uporzagdkowania spraw
formalnych, poproszenia o pomoc. Lek, ktéry
zostaje zamieniony w dzialanie zwykle stabnie.

Problem zaczyna si¢ wtedy, gdy alarm prze-
staje sie¢ wylgczad albo uruchamia sie przy kaz-
dym bodzcu. Zbyt silny lek nie chroni, lecz
paralizuje i czasem prowadzi do odwrotnego
skutku: do odwlekania wizyt, unikania rozméw
o leczeniu, nie sprawdzania wynikdéw, wycofy-
wania sie z kontaktéw. Zaréwno wiec brak leku,
jak i jego nadmiar utrudniajg leczenie. Celem
nie jest brak leku, lecz taki jego poziom, przy
ktérym da sie funkcjonowad. Istotne sg cztery
kryteria, ktore pozwalajg ocenié swoj stan.

Moment pojawienia si¢ leku. Nasilenie leku
przed wizytg, przed odbiorem wyniku czy roz-
poczeciem nowego etapu leczenia jest naturalne
i mija w ciggu kilku dni. Niepokojacy jest lek,
ktdry utrzymuje sie przez wiekszosé dni w ciggu
kilku tygodni, niezaleznie od procesu leczenia.

Nasilenie. Naturalny lek pozwala od siebie
odpoczaé: podczas rozmowy, filmu, spaceru,
$miechu. Niepokojacy jest lek, ktéry nigdy nie
ustepuje i stale towarzyszy.

Wplyw na zycie codzienne. To najwazniej-
sze kryterium. Jesli lek nie pozwala spaé, jes¢,
wyjs¢ z domu, spotykad si¢ z innymi, realizo-
wac obowigzki, przestaje by¢ tlem, a staje sie
odrebnym problemem.

Unikanie spraw, ktére budzg lek. Sygnat naj-
bardziej wymagajacy uwagi. Gdy lek zaczy-
na kierowac naszymi decyzjami zwigzanymi
z kwestiami medycznymi i sprawia, ze przekla-
damy badania, nie sprawdzamy wynikéw, uni-
kamy rozmowy z lekarzem, zagraza bezposred-
nio leczeniu i wymaga zgloszenia si¢ po pomoc.

Psycholog czy psychiatra?

To pytanie pojawia si¢ bardzo czesto i bywa
zrédlem niepotrzebnej zwloki.



Psycholog (w onkologii psychoonkolog) sto-
suje w pracy z pacjentem rézne metody: rozmo-
we, techniki terapeutyczne, nauke konkretnych
umiejetnosci samodzielnego radzenia sobie
z problemem. Psycholog nie przepisuje lekéw.
Warto zglosié sie do tego specjalisty, gdy lek jest
obcigzajacy, ale nie wplywa na podstawowe
sprawy, gdy potrzebna jest rozmowa o choro-
bie, wsparcie w oczekiwaniu na wyniki, pomoc
w komunikacji z rodzing, nauka technik regu-
lacji napiecia. Do psychologa nie potrzeba skie-
rowania, mozna zglosic sie przez poradnie lub
przychodnie z kontraktem NFZ, wyszukujac na
stronie pacjent.gov. Tak samo dziata to dla oséb
chorujacych onkologicznie, o wsparcie mozna
dopytad tez w osrodku hematologicznym, ktéry
prowadzi leczenie.

W wielu osrodkach hematologicznych psy-
cholog jest czescig zespolu, wiec warto o to
zapytac na oddziale lub w poradni.

Psychiatra jest lekarzem. Diagnozuje i moze
wlaczy¢ leczenie farmakologiczne. Psychiatra
dobiera leczenie z uwzglednieniem terapii on-
kologicznej i mozliwych interakcji, dlatego tak
wazne jest, by mial pelng informacje o przyj-
mowanych lekach. Konsultacja psychiatryczna
jest wskazana wtedy, gdy wystepuja nasilone

Wazne sygnaty, czyli kiedy potrzebna jest

pomoc:

+ lek utrzymujqgcy sie przez wiekszos$¢ dni
od co najmniej dwoéch—trzech tygodni

+  bezsennos$¢ trwajgca dtuzej niz dwa
tygodnie: trudnosci z zasnieciem, wybu-
dzanie sie w nocy lub nad ranem

+ napady paniki, nagte fale silnego leku
potgczone z kotataniem serca, duszno-
$ciq, dretwieniem konczyn, poczuciem
odrealnienia lub lekiem przed $miercig

+ unikanie badan, wizyt, sprawdzania
wynikow

« utrata zainteresowania otoczeniem,
takze tym, co dawniej sprawiato przy-
jemnosc¢

+ utrzymujgcy sie smutek, ptaczliwose,
poczucie beznadziei

+ wyrazna utrata apetytu oraz spadek
masy ciata niewyjasnione chorobq lub
leczeniem

+ narastajgce trudnosci z koncentracjq

+ wycofanie sie z kontaktow z bliskimi,
zamknigcie sie w domu

«  sieganie po alkohol, leki nasenne lub
uspokajajgce bez konsultacji z lekarzem

« poczucie, ze zycie stracito sens, ze bli-
skim bytoby Izej bez nas, mysli o $mierci
lub o rezygnaciji z leczenia.

Ostatni punkt wymaga natychmiasto-

wej reakcji. Mysli o rezygnacji z leczenia

i 0 odebraniu sobie zycia nie sq powodem

do wstydu, to objaw, ktéry mozna leczyc.

Nalezy jak najszybciej powiedzie¢ o tym

lekarzowi prowadzgcemu, psychologowi lub

psychiatrze, bez czekania na kolejng wizyte.

-

J
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Zakonczenie leczenia nie zawsze oznacza
koniec niepokoju, bywa, ze dopiero wtedy,
gdy kontakt z zespotem medycznym staje
sie rzadszy, lek sie nasila.

objawy: przy bezsennosci utrzymujacej si¢ mimo
proéb jej poprawy, przy napadach paniki, przy
objawach depresji, przy leku uniemozliwiaja-
cym codzienne funkcjonowanie, przy myslach
rezygnacyjnych, gdy pacjent rozwaza rezygna-
cje z dalszego leczenia, odczuwa utrate sensu
zycia, brakuje mu checi i sit do dalszego zycia.
Do psychiatry réwniez nie jest potrzebne skiero-
wanie, w razie potrzeby najlepiej porozmawiad
o takiej mozliwosci z lekarzem prowadzacym
lub w osrodku, ktéry prowadzi leczenie.

Te dwie $ciezki terapeutyczne ze sobg nie
konkuruja. Bardzo czesto najskuteczniejsze jest
polaczenie: leki obnizajg nasilenie objawéw do
takiego poziomu, przy ktérym praca psycholo-
giczna staje sie mozliwa.

Codzienne dziataniaq, czyli jak radzi¢
sobie z lekiem?
Te trzy obszary majg udokumentowany wplyw
na poziom leku i s3 w zasiegu kazdego z nas.
Aktywnos¢ fizyczna to jeden z najskutecz-
niejszych sposobow obnizania napiecia. Ruch
zuzywa energie zmobilizowang przez reakcje
stresowg, obniza poziom kortyzolu, poprawia
jakos¢ snu i przywraca poczucie sprawczosci.
Nie chodzi o intensywny wysilek. Krétki spa-
cer, delikatne rozcigganie, kilka minut pro-
stych ¢éwiczenn w mieszkaniu — to wystarczy,
by uruchomic pozadany efekt. Rodzaj i inten-
sywnos¢ aktywnosci fizycznej nalezy uzgodnic
z lekarzem prowadzgcym. Jednak niemal za-
wsze, nawet w 16zku szpitalnym, mozna dobrad
pacjentowi bezpieczng forme ruchu
Bezsenno$¢ i lek wzajemnie sie napedzaja.
Lek utrudnia zasypianie, a niedobdr snu obniza
odpornos¢ na stres. Przerwanie tego cyklu to
jeden z najskuteczniejszych dzialari w trosce

o spokdj. Warto zadbad o dobry sen i pilnowaé
tego, aby klas¢ sie spad i wstawad o stalych po-
rach, ograniczy¢ korzystanie z urzadzen elek-
tronicznych na godzine przed snem, nie czytaé
wieczorem o chorobie, spa¢ w wywietrzonym
i ciemnym pokoju, unikad kofeiny po potudniu.
Jesli sen przez dwadziescia minut nie przy-
chodzi, lepiej wstacd niz lezeé i walczyd ze soba
— 16zko nie powinno kojarzy¢ sie z bezsenno-
$cig. Przy przewleklych trudnosciach ze snem
konieczna jest konsultacja medyczna, poniewaz
bezsennos$c nasila lek i obniza nastrd;.

Relacje z innymi. Obecno$é drugiej osoby, roz-
mowa oraz kontakt fizyczny uspokajajg w sposéb,
ktdérego nie da sie¢ w pelni osiggnaé samemu.
Lek czesto popycha do wycofania sie i izolacji,to
jedna z jego najbardziej szkodliwych konsekwen-
cji. Warto swiadomie przeciwstawiac si¢ temu
impulsowi i utrzymywac kontakt telefoniczny
z bliskimi, gdy brakuje energii na spotkanie,
moéwié wprost, jakiej pomocy sie potrzebuje lub
rozwazy¢ dolgczenie do grupy wsparcia. Roz-
mowa z kims, kto przeszed! przez podobne do-
$wiadczenie choroby i leczenia, daje co$, czego
nie zapewni zadna inna relacja— poczucie, Ze nie
jest sie samemu i Ze to, czego sie doswiadcza, nie
jest czyms odosobnionym ani niezrozumialym.

Warto obserwowac swoje emocje

Lek towarzyszacy chorobie hematoonkologicz-
nej nie jest oznaka stabosci, to naturalna reakcja
na sytuacje, ktéra obiektywnie zagraza zdrowiu
i zyciu. W tym sensie swiadczy o prawidlowo
dzialajacym systemie ostrzegania, a nie o jego
awarii. Nie trzeba si¢ wstydzié¢ leku ani udo-
wadniaé otoczeniu, ze ,dobrze si¢ wszystko
znosi”. Warto natomiast obserwowaé swoje od-
czucia, by dostrzec moment, kiedy lek przestaje
byé pomocny, a zaczyna szkodzié: kiedy odbiera
sen, prowadzi do wycofania sie z kontaktéw
z innymi, zaczyna wplywad na decyzje dotycza-
ce leczenia. W tych sytuacjach specjalistyczna
pomoc nie jest luksusem ani oznakg porazki,
lecz jednym ze sposob6w dbania o siebie i swoje
zdrowie.
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Cwiczenia do wykonywania w domu

Ponizsze techniki nie zastgpujg pomocy specjali-
sty, ale skutecznie obnizajg codzienne napigcie.
Kluczowa jest regularnosc- stosowane profilak-
tycznie, jeszcze zanim wystgpi kryzys, przynoszq
najlepsze rezultaty.

1. ,Czas na zmartwienia” (15 minut Zapiski wykonane podczas tego ¢wiczenia sg
dziennie) tez bardzo pomocne podczas pierwszej wizyty

u psychologa lub psychiatry, poniewaz pozwa-

Cwiczenie przeznaczone dla oséb, u ktérych  laja precyzyjnie opisad objawy, bez polegania na
mys$li o chorobie powracajg przez caly dziei.  pamieci, ktéra bywa zawodna.
Celem tej techniki nie jest zakaz czy sttumienie
w sobie martwienia si¢, poniewaz préby thlu- 2. Uziemienie 5-4-3-2-1(3-5 minut)
mienia mysli zwykle je nasilajg, lecz umieszcze-  Technika pomocna w sytuacji silnego napiecia,
nie go w wyznaczonych ramach. na przyklad podczas naglego napadu leku lub

Wykonanie: wybieramy stalg pore dnia  odczuwania natloku mysli w poczekalni. Cwi-
i okre$lony przedzial czasowy, na przyklad 15 czenie polega na skierowaniu uwagi na informa-
minut o godzinie 18.00. Wazne, zeby nie wyko-  cje wysylane przez nasze zmysly, dzieki czemu
nywad tego ¢wiczenia tuz przed snem. W wyzna-  latwiej wrdcic do tego, co dzieje sie tu i teraz.
czonym czasie pozwalamy sobie na zmartwienia Wykonanie: ¢wiczenie mozna wykonywaé
notujemy obawy, rozwazamy rozne scenariu- w dowolnej pozycji i w dowolnym miejscu,
sze, wracamy do trudnych mysli. Po uptywie 15  takze w szpitalu. W myslach méwimy do sie-
minut zamykamy zeszytiwracamy do zwyklych  bie i po kolei wymieniamy: ,pie¢ rzeczy, ktére
zajel. Jesli w innym momencie, poza tymi 15  widze, cztery, ktére slysze, trzy, ktérych do-
minutami pojawia sie zmartwienie, zapisujemy  tykam, dwa zapachy, ktdére czuje i jeden smak.
je jednym zdaniem na kartce lub w telefonie = Przy kazdej wymienionej rzeczy trzeba si¢ za-
i méwimy sobie: ,,zajme sie tym o osiemnastej”.  trzymacd i dostrzec jeden szczegél — kolor,
Nastepnie wracamy do przerwanej czynnosci. ksztatt, ruch, temperature, itp. Wtasnie sku-

Uwagi: pierwsze dni mogg by¢ trudne pienie sie na tych szczegdtach zajmuje naszg
i odlozenie zmartwien na pdzniej nie zawsze  uwage i odwraca ja od natretnych mysli.
sie¢ udaje- to normalne. Efekty pojawiajg sig Uwagi: warto przec¢wiczy¢ te technike wcze-
zwykle po jednym—dwdch tygodniach regu-  $niej, w spokojnych warunkach, bo w chwili
larnych ¢wiczen. Wiele oséb zauwaza, ze gdy  silnego leku trudno przypomnieé sobie sposéb
nadchodzi wyznaczona godzina, cze$¢ zano-  wykonania nowego ¢wiczenia. Calg sekwen-
towanych obaw traci znaczenie. Cwiczenie nie  cje mozna powtérzy¢ dwa lub trzy razy.
dotyczy sytuacji, ktére wymagaja pilnej reakcji:  Jesli korzystanie z ktéregos ze zmystéw nie jest
niepokojacy objaw taki jak nagle dusznosci, mozliwe, mozna go pomingdi poswiecié wiecej
trudnosci z oddychaniem, co$ co moze bezpo- uwagi pozostalych. Uziemienie pomaga do-
$rednio zagrazac zdrowiu i zyciu, zglaszamy raznie, dlatego najlepiej lgczy¢ je z technikami
lekarzowi od razu, nie czekamy do osiemnastej.  stosowanymi regularnie
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Do piekia
i Z powrotem

Z Andrzejem Dziedzicem
rozmawiamy o chorobie
nowotworowej, powrocie do
zdrowia | zadaniach organizacji
pacjenckich.

Andrzej zachorowal na chloniaka limfobla-
stycznego z komérek T (T-LBL) w wieku 24
lat. Leczenie bylo intensywne i dlugotrwale.
Obejmowalo procedure przeszczepienia szpiku
i wigzalo si¢ z wieloma powaznymi powikla-
niami, w tym stanami bezposredniego zagro-
Zenia zycia.

Dzi$ Andrzej prowadzi fundacje, ktdra poprzez
sport wspiera osoby z chorobami onkologiczny-
mi. Rozmawiamy o tym, co dal mu sport, dlacze-
go nie lubi okreslenia ,walka z chorobg”, jak widzi
role organizacji pacjentéw i co go inspiruje.

W bardzo mtodym wieku zachorowates$ na
rzadki nowotwor i przeszedtes dtugie, inten-
sywne leczenie. Jak dzis, z perspektywy cza-
su, patrzysz na tamten okres? Co choroba
zmienita w Twoim zyciu?

Kiedy ustyszalem diagnoze, miatem 24 lata.
Przez kilka tygodni dokuczal mi kaszel i nocny
bezdech, ale poczatkowo nie traktowalem tego
szczegblnie powaznie. Jako zawodnik wyczy-
nowy w plywaniu czesto mialem problemy
z oddychaniem. Na szcze$cie Asia, moja dziew-
czyna, kazata mi p6js¢ do lekarza. Okazalo sig,
ze w $rédpiersiu mam ogromny, ponad 21-cen-
tymetrowy naciek. Moja tchawica byla tak
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2023 r. — dwa ztote medale na Swiatowych Igrzyskach
Osob po Transplantacji w Perth w Australii

$ci$nieta, Ze w pewnym momencie nie mogtem
przetykaé nawet wody, a w osierdziu i oplucnej
zebratl sie ptyn. Gdybym to tak zostawil, po pro-
stu bym sie udusil.

Jeszcze przed rozpoczeciem wlasciwego le-
czenia, podczas pobierania wycinka do badania
histopatologicznego, moje serce si¢ zatrzymalo
i bylem reanimowany. Potem rozpoczalem le-
czenie onkologiczne. Poczatkowo udalo sie opa-
nowac chorobe, ale kilka miesiecy pdzniej oka-
zalo sig, ze nowotwor zajgl osrodkowy uktad
nerwowy. To byl kolejny moment, kiedy sytu-
acja zrobita si¢ dramatyczna.

Ostatecznie, po rozmowie z kilkoma leka-
rzami, zdecydowalem sie na alloprzeszczepie-
nie szpiku. Po przeszczepie wazylem zaledwie
54 kg, dla pordwnania wcze$niej moja waga
wynosita 84 kg. Mialem ogromny zanik mieéni,
nie moglem chodzié, jezdzitem na wézku. Po
jednej dobie w domu rozwingla si¢ u mnie bar-
dzo agresywna choroba przeszczep przeciwko
gospodarzowi w postaci skdrnej, watrobowej
ijelitowej. Do tego ostra biegunka, a potem do-
szty dalsze komplikacje perforacja jelita, prze-
toka i ropnie. Z tego wszystkiego wygrzebywa-
tem sie¢ dwa, moze dwa i pét roku.

Mialem szcze$cie trafi¢ na wspanialych le-
karzy, ktérzy w kolejnych momentach potrafili
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Andrzej z Asig

podjaé wlasciwe decyzje i szukaé rozwigzan,
kiedy sytuacja byla naprawde trudna. Dzis wiem,
ze w chorobie bardzo wazne s3 nie tylko same
mozliwosci terapeutyczne, ale tez dostep do
ludzi, ktérzy potrafig je wlasciwie zastosowac.

Kiedy patrze na tamten czas i na chorobe,
mysle, ze ona mnie jako czlowieka az tak bardzo
nie zmienila. Jestem taki, jaki bylem. Ale do-
$wiadczenie choroby na pewno zmienilo moje
zycie i pewnie troche mojg $wiadomosé. Do-
$wiadczy¢ blisko$ci $mierci w tak wielu sytu-
acjach, z tak wielu perspektyw, jako 24-latek...
To silg rzeczy wplywa na czlowieka. Szpital,
pampers, uzaleznienie od drugiej osoby, ktdra
musi przyj$é, wykapad cie czy przewingé —ja to
wszystko juz poznalem.

Czy po zakonczeniu leczenia byt taki mo-
ment, w ktérym pomyslates: ,zamykam ten
rozdziat, zaczynam nowe zycie"?

Nie pamietam czegos$ takiego. Chociaz moze
kto$ powiedzial cos w stylu: ,teraz to juz prosze
spalié te dokumentacje i tu nie wracac”.

Wiesz, po pewnym czasie, kiedy wrdcitem
do szpitala w roli wolontariusza, zeby wspie-
rac¢ innych pacjentdéw, to coraz bardziej czulem
sie tam jak w domu. To juz nie bylo to samo
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miejsce, co wczesniej, z ktdrego chcialem ucie-
kac. Powiem co$ drastycznego: doswiadczenie
choroby onkologicznej jest troche jak alkoho-
lizm — po prostu z tym sie idzie pdzniej przez
cale zycie, sg lepsze i gorsze momenty.

Dzi$ prowadzisz fundacje, ktéra poprzez
sport wspiera m.in. pacjentéw onkologicz-
nych. Kiedy postanowites, ze chcesz poma-
gac innym?

Poczgtkowo nie myslalem o tym w ten spo-
s6b. Nie planowalem, ze bede prowadzil dziatal-
nosc¢ na rzecz dobrostanu innych ludzi.

Plywaniem zajmowalem sie duzo wczesnie;j.
Myslatem, ze to epizod studencki, moze chwilo-
we zajecie na czas po studiach, a potem si¢ zo-
baczy, co dalej. Jednym z pomysiéw byta praca
w stuzbach, na przykltad w GROM-ie, gdzie
nadal méglbym trenowad, bo adrenalina byla
mi potrzebna.

Przeszkodzila mi choroba...

Natomiast je$li chodzi o fundacje i dzialal-
nos¢ na rzecz innych oséb z doswiadczeniem
ciezkiej choroby, to mysle, ze to sie wydarzylo
troche przez przypadek.

Paradoksalnie pomogta mi pandemia. Bylem
po leczeniu, miatem raczkujacy biznesik, wiec
stwierdzilem: teraz albo nigdy. Powiedzialem
sobie: skoro zyje, nie mam zadnych nowotwo-
réw, od strony zdrowotnej moja sytuacja jest
wzglednie dobra, a do tego zaczynam przybie-
ra¢ na wadze, to wszystkie karty na stol.

Co mi dala pandemia? Nagle basen byt do-
stepny tylko w ramach zajeé grupowych, a ze ja
prowadzitem kursy plywania, wiec moj telefon
nie przestawal dzwonié. Ludzie, ktérzy wczesniej
chodzili ptywad indywidualnie, dzwonili do mnie,
mowigc: ,,Ja po prostu przyjde, prosze mi nic nie
mowié, tylko udostepnié tor”. A potem sie samo
potoczylo, jak klocki domina. Czy ja sobie te
dzialalnos¢ zaprogramowalem albo zwizualizo-
walem pomaganie i teraz te wizje konsekwent-
nie realizuje? Obecnie juz tak. Kiedy w ramach
fundacji realizujemy kolejny projekt, np. teraz
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Mam takie poczucie, ze idziemy w strone
modelu amerykanskiego. | bytoby
bardzo Zle, gdyby zrealizowat sie ten
scenariusz, bo ci, ktérzy majq pienigdze,
bedg sie leczy¢, a ci, ktdrzy ich nie majg
— ajest ich w Polsce zdecydowana
wiekszos¢ — bedqg po prostu umierac.

otwieramy lecznice, to oczywiscie zaczynamy
od tego, ze siadamy do stotu i planujemy, zeby
wiedzie¢, co mamy do zrobienia i jak to zrealizo-
wad. Ale na samym poczatku, gdy wyszedlem
ze szpitala, kiedy i bylem jeszcze rozchwiany
psychicznie po leczeniu — jak ja miatem cokol-
wiek planowad?

Od uruchomienia tego domina mineto juz
kilka lat. Czym dzi$ zajmuje sie fundacja i jak
wyglgda Wasza praca z pacjentami?

W tym sezonie bedziemy mie¢ 82 grupy
i okoto 760 miejsc na zajeciach. Mamy juz zapi-
sanych blisko 600 uczestnikéw, z czego 60 oséb
to podopieczni fundacji Palestra Pltywania, kté-
rzy uczestniczg w zajeciach za darmo.

W ramach fundacji mamy tez strukture
klubu sportowego. Bardzo mi zalezalo na tym,
zeby to byla jedna calo$é, poniewaz uwazam,
ze polaczenie oséb po intensywnym lecze-
niu transplantologicznym lub onkologicznym
z ludZzmi, ktdérzy nigdy nie doswiadczyli tak
trudnych sytuacji zdrowotnych, niesie za sobg
wartos¢ integracji. Z jednej strony uspraw-
nia powrot pacjentéw do zycia w spoleczen-
stwie, a z drugiej strony uwrazliwia osoby zdro-
we iinspiruje je do doceniania tych bezcennych
wartosci, jakimi sg zdrowie i zycie.

Czy sport i to, ze bytes ptywakiem wyczyno-
wym, pomogto Ci w czasie choroby?

Wiesz, co daje sport? Niesamowite oswoje-
nie z porazka i z bolem.



Uczestnicy obozu ptywackiego organizowanego przez Fundacje Palestra

Ptywania nad jeziorem Garda, 2023 rok.

Sport wyczynowy jest pod tym wzgledem
specyficzny. Ja trenowalem w takim syste-
mie, powiedzmy, radzieckim. ByliSmy szkoleni
twardg rekg, liczyla sie wytrzymatosé fizyczna
i psychiczna, trenerzy uwazali, ze im ciezsze
zadanie treningowe nam dadza, tym lepszymi
i szybszymi plywakami si¢ staniemy.

Zaréwno w warstwie psychologicznej, jak
i fizjologicznej stosowali rozwigzania z minio-
nej epoki i byli przekonani, ze to jest to, czego
potrzebuje dziesiecioletnie dziecko. Nie bylo roz-
czulania sie. Twarda rozmowa i rzucanie na
gleboka wode. Dlatego bylem bardzo dobrze
przygotowany do komunikacji, ktérg sie otrzy-
muje w szpitalu.

Oczywiscie sport przygotowal mnie nie
tylko psychicznie, ale tez fizycznie. Dlatego
widze gleboki sens w prehabilitacji. Tyle ze dzi$
jest troche tak, jakby$my na wielki pozar psi-
kali spryskiwaczem. Potrzebne jest systemowe
przygotowanie pacjenta.

Czesto méwimy, ze pacjent ,walczy” z choro-
bqg. Ty bardzo mocno sprzeciwiasz sie temu
okresleniu. Dlaczego?

Bo ja nie lubie stowa ,walka” w tym kon-
tekscie, ono mi tu nie pasuje. Uwazam, zZe to
zolnierze walczg na wojnie, nie pacjenci. Ja
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Andrzej z medalami zdobytymi na
igrzyskach w Perth.

o nic nie walczylem, chcialem si¢ po prostu
wyleczyd.

Co mam powiedzied o koledze, ktéry umart?
Przegral jakgs walke? Moim zdaniem nie. Nie
wyleczyl sie. Nie bylo odpowiednich narze-
dzi diagnostycznych i terapii lekowych, ktére
mogly go z tego wyciggnac.

Stowo ,walka” jest, moim zdaniem, nad-
miernie wykorzystywane. Dla niejednego pa-
cjenta przedstawianie choroby i leczenia jako
walki i pola bitwy jest dodatkowym stresem.

Gdybys$ miat powiedzie¢ — z perspektywy
pacjenta — co powinno sie zmieni¢ w syste-
mie ochrony zdrowia?

My sie musimy skupi¢ na dwoéch rzeczach:
dostepnosci do terapii i dostepnosci do ludzi,
ktdrzy potrafig te terapie stosowad.

W obliczu problemdéw systemu ochrony
zdrowia i coraz czesciej sygnalizowanych bra-
kéw finansowych w NFZ musimy skupié sie
na dwdch kluczowych kwestiach: dostepie do
najnowoczesniejszych terapii oraz dostepie do
specjalistow, ktdrzy potrafig je stosowac.

Mam takie poczucie, ze idziemy w strone
modelu amerykariskiego. Byloby bardzo Zle,
gdyby zrealizowal sie ten scenariusz, bo ci, ktd-
rzy maja pienigdze, beds sie leczyd, a ci, ktdrzy
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ich nie majg — a jest ich w Polsce zdecydowana
wiekszo$¢ — bedg po prostu umierad.

Dla mnie publiczna ochrona zdrowia jest
naszg wspolng wartoscig. Musimy zachowad te
podstawe, bo to ratuje zycie.

Duzo méwisz o sporcie i o tym, ze moze da-
wa¢ site. Znasz Kube i Karoling, ktérzy podej-
mowali préby przeptyniecia Battyku, w przy-
padku Kuby skutecznqg. Podobng historie
determinaciji pokazuje film o Dianie Nyad. Co
w takich historiach jest dla Ciebie inspirujgce?

Odpowiedz na to pytanie jest wielowymiaro-
wa. Pierwsze, co przychodzi mi do glowy, to nie-
samowity nadludzki wyczyn i determinacja do
jego osiggniecia. Jednak zaraz potem pojawia sie
refleksja, jaki to ogromny koszt fizyczny dla or-
ganizmu. Jezeli ktos lubi ptywac i chce przepty-
nac Baltyk, to OK. Jezeli ma z tego jaka$ wartosé
dla siebie, to super. Jezeli ktos dodatkowo robi
co$ dobrego, na przyklad zbiera pienigdze dla
pacjentéw, ma to oczywiscie wymierng wartosc.
Tylko trzeba wiedzieé, ze wigze sie to z powaz-
nym obcigzeniem fizycznym.

Jamoge by¢ pod wrazeniem sportowca, ktdry
osiggnal cos niesamowitego, ale zastanawiam
sie, czy dla pacjenta z nowotworem taki wyczyn
jest rzeczywiscie inspiracjy. Przeciez dla oséb
ciezko chorujgcych tego typu osiggniecia to abs-
trakcja. Kiedy$ bytem blisko sportu wyczynowe-
go, wiec moze patrze na to troche inacze;j.

Znam dziewczyne, ktéra jezdzi na wodzku.
Sama pojechala na studia do Holandii i studio-
wala w Rotterdamie, potem dostala stypen-
dium na Stanfordzie, gdzie byta chyba p6t roku.
Wrdcila do kraju, pomaga nam teraz w pozy-
skiwaniu dotacji i trenuje wspinaczke — nie
uzywajac nog.

Albo to, co widze na Igrzyskach Paralimpij-
skich: Gabriel Araujo, zawodnik bez ndg i bez
rak w kategorii 100 metréw stylem grzbieto-
wym osigga wynik ponizej dwéch minut — to
jest co$ niesamowitego! To s3g ludzie, ktérzy
mnie inspirujg.
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FUNDACJA PALESTRA PLYWANIA

Fundacja Palestra Ptywania wspiera
dorostych pacjentéw onkologicznych

i transplantologicznych w powrocie do
SPrawnosci i zycia spotecznego poprzez
sport.

W ramach programu wsparcia pacjenci
mogq korzystac¢ z bezptatnych zajec
sportowych, przede wszystkim treningdw
ptywackich, a takze z dofinansowania
do sportowych wyjazdéw. W sezonie
2026/2027 fundacja przewidziata 60
miejsc dla pacjentow.

Fundacja angazuje sie rowniez

w poprawe warunkéw leczenia — wspiera
oddziaty onkologiczne i hematologiczne,
m.in. poprzez zakup wyposazenia oraz
remonty przestrzeni dla pacjentéw

i personelu.

Fundacja Palestra Ptywania
Warszawa | KRS 0000923947
palestraplywania.pl/fundacja

.
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POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

MARTA BIERC, Psychoonkolog MALGOSIA Z RODZICAMI, ktéra zyje dzieki Dawcy szpiku

Bezptatna pomoc psychologiczna dla
Pacjentéw hematologicznych i ich Bliskich!

Fundacja DKMS, jako organizacja wspierajqca osoby dotkniete nowotworami krwi, oferuje
Pacjentom oraz ich bliskim pomoc finansowq na wsparcie psychologiczne, aby towarzy-
szy¢ im w trudnym czasie choroby.

Kto moze skorzystac¢ z pomocy?

Ze spotkan z psychoonkologiem lub psychoterapeutq mogq skorzysta¢ wszyscy Pacjenci
chorujgcy na nowotwory krwi oraz ich bliscy. Jesli odczuwasz nattok mysli i doswiadczasz
réznych stanéw emocjonalnych, te spotkania mogg pomadc Ci odzyskac rownowage. Konsultacje
odbywajq sie zaréwno online, jak i stacjonarnie.

Jak uzyskaé¢ wsparcie?

e Skontaktuj sie z nami — napisz lub zadzwon, a przekazemy Ci wszystkie potrzebne
informacije.

e Podpisz umowe darowizny z Fundacjg DKMS, dzieki ktdrej otrzymasz srodki na
indywidualne wsparcie psychologiczne.

e Wybierz psychoonkologa lub skorzystaj z naszej rekomendacji specjalisty.

Nie jestes sam - skorzystaj ze wsparcia Fundacji DKMS!

ZGtOS SIE JUZ DZIS!
@ Leszek Lewandowski: 606-724-191

e-mail: leszek.lewandowski@dkms.pl

Fundacja DKMS
ul. Altowa 6/9, 02-386 Warszawa

T +48 2288294 00« F +48 22 882 94 02 Q
pacjenci@dkms.pl « dkms.pl @ ﬁ ° X m fj‘
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Cosltychaé
w Fundacji Carita?

Lipiec 2026

+  Zorganizowalismy webinar ABC Badan
Klinicznych. Nagranie dostepne na na-
szym kanale YouTube.

+ Opublikowalismy wakacyjne wydanie He-
malnfo - wszystkie wydania sq dostepne
na naszej stronie fundacjacarita.pl.
Mozna tez zapisac sie na bezptatng
prenumerate.

Sierpien 2026

+  Pozegnalismy Generata Mirostawa
Rozanskiego, Przyjaciela i Ambasadora
Fundaciji.

« W chorwackim Trogirze rozpoczgt sie
wyjgtkowy Rejs po Zdrowie, podczas
ktérego zatoga ptyneta pod banderg
Fundacji Carita.

Wrzesien 2026

+  Wrzesien to Miesigc Swiadomosci
Nowotwordow Krwi.

+  Pojechalismy w VI Rajdzie po Zdrowie.

+  Zdobywalismy nowg wiedze na konfe-
rencji International Myeloma Society
w Glasgow.

Zachecamy do zapiséw na bezptatng
prenumerate Hemalnfo. Wystarczy do nas
zadzwonic¢ lub wypetni¢ formularz dostepny
pod kodem QR.

Zdjecia od gory
1) Generat Mirosaw Rozanski podczas Rajdu po Zdrowie
2) Rejs po Zdrowie z banderg Fundacji Carita

o= — o | ———
Hemalnfo Hemalnfo

Fundacja 4R
Caxita DA ;;ﬁ; W Rogy .
O 2YCIU Z CHOROBA KRWI WiE,

Hemalnfo

Hemalnfe to bezptatny kwartalnik dedy W pacjentom
hematoonkeologicznym, ich bliskim oraz wszystkim,
ktérym bliska jest tematyka nowotwordw krwi.

BEZPLATNA PRENUMERATA

(= G -

Hemalnfo He i'l;t;IF\fo

RZETELMNA WIEDZA i 'WSPARCIE
Eksperci, najnowsze infarmacis, Proktyezne wikandeli dotyezges 2w,

nawe berapie, praws pacnie leczenia, diety | aktywnodd

SPOLECZNOSC NADZIEJA | MOTYWACJA
Dizictania Fundacji, historie Prowdzive historie, inspirujgee:
pacjentiw | inicictywy v P ¥

Dostepny w formie online | papierowej



B FORMULARZ ZGLOSZENIOWY

Prosze wypetni¢ i odesta¢ lub wypetni¢ na stronie Fundaciji.

Formularz online dostepny po zeskanowaniu kodu QR

D Dotgczam jako cztonek fundacii D Dotgczam jako wolontariusz

Imie i nazwisko

Data i miejsce urodzenia

PESEL Obywatelstwo
Adres
Numer telefonu Email

Wysytajgc zgtoszenie prosze o przyjecie w poczet podopiecznych Fundacji Carita im. Wiestawy Adamiec
z siedzibg we Wroctawiu jako osoby wspierajgcej Fundacje oraz o$wiadczam, ze:

1) posiadam petng zdolno$¢ do czynnosci prawnych i nie zostatam(em) pozbawionaly) praw publicznych,
2) znane mi sq postanowienia statutu, cele i zasady dziatania. Jednocze$nie zobowigzuje sie do akty-
wnego uczestniczenia w realizacji celéw Fundagcji, przestrzegania statutu, regulaminéw i uchwat wiadz

Fundaciji. Podejme starania zmierzajgce do wsparcia finansowego na rzecz Fundacji - przelewy mogg
by¢ realizowane na rachunek bankowy Fundacji w Santander Bank Polska Spotka Akcyjna, nr rachunku:
26 71090 1926 0000 00011366 4848.

Oswiadczam, ze wyrazam zgode na przetwarzanie moich danych osobowych, podanych w ztozonej
przeze mnie deklaracji przez Fundacje Carita im. Wiestawy Adamiec z siedzibg we Wroctawiu (53-011),
przy ul. Wyscigowej 50/8, dziatajgcej jako administrator moich danych osobowych, w celu realizacji zadan
Fundacji (zgodnie z Ustawq z dnia 29 sierpnia 1997 r. o Ochronie Danych Osobowych). Zgoda obejmuje
przetwarzanie moich danych osobowych w przysztosci, o ile nie zmienig sie cele przetwarzania.

Podanie danych osobowych jest dobrowolne, z tym zastrzezeniem, ze odmowa ich podania, uniemozliwi
przystgpienie do grupy Cztonkow wspierajgcych Fundacje.

W przypadku wyrazenia zgody na przetwarzanie, przystuguje Pani/Panu prawo dostepu do swoich
danych oraz ich poprawiania.

Data i podpis

Fundacja Carita im. W. Adamiec C
ul. Chabrowa 4/11 Fundacja
52-200 Wysoka Carita



Europejskie
Forum Pacjentow
Hematoonkolgicznych

Od dialogu do dziatania.
Razem na rzecz pacjentow
hematoonkologicznych

Europejskie Forum Pacjentéw Hematoonkologicznych 2026
19-20 grudnia 2026 r. / Arche Hotel Krakowska, Warszawa

Nowoczesne terapie Ai I medycyna
Jakos¢ zycia Prawa pacjenta
Gtos pacjenta Przyszto$¢ hematoonkologii
19-20 grudnia 2026 r.
lE_ = Zeskanuj kod QR i wejdz na strone.
E Zapisy dostepne od listopada.

Organizator Wspodtorganizator

C Fundacja gmgfgm‘mm efph.com.pl

Carita FOUNDATION



