MUEE'@F IBROZA

J
» _poradnik dla pacjentow i ich bliskich
-
S e !
»e P
: ¢
ZYCIE TO
STATYSTYKA

MASZ PRAWO DO DIAGNOZY | LECZENIA

ORGANIZATOR PATRON

Polska Koalicja
Pacjentéw Onkologicznych




Autorzy:

Prof. dr hab. n. med. Joanna Géra-Tybor
mgr psychologii Ewelina Telejko
Redakgja:

Polskia Koalicja Pacjentéw Onkologicznych
Grafika i sktad:

Agnieszka Truskolaska

Wydanie |

Listopad 2015

Wszelkie prawa zastrzezone. Kopiowanie, powielanie i wykorzystywanie czesci lub catosci informadji,
zdjec i innych tresci zawartych w publikacji w jakiejkolwiek formie bez pisemnej zgody wydawcy zabronione.



SPIS TRESCI

AUTORZY

PIERWOTNA MIELOFIBROZA (Primary mielofibrosis, PMF)

Objawy choroby 5
Badania dodatkowe 6
Czynniki rokownicze (systemy prognostyczne) 6
Leczenie 7
Rokowanie 8
Pismiennictwo 9
DIAGNOZA | CO DALEJ? 10
Depresja — na co zwrdci¢ uwage 12
Stres i radzenie sobie ze stresem 12
Wizyta u lekarza 15
Co to znaczy by¢ pacjentem? 16
Wsparcie 17
Profesjonalna pomoc 20
Pismiennictwo 21
Stownik przydatnych terminow 22
Grupa Wsparcia Chorych na Nowotwory Mieloproliferacyjne 23



AUTORZY

PROF. DR HAB. N. MED. JOANNA GORA-TYBOR

Prof. nadzw. dr hab. med. Joanna Géra-Tybor, absolwentka Uniwersytetu
Medycznego w todzi, przez wiele lat zwigzana z t6dzka Klinika Hemato-
logii. Od 2013 r petni funkcje kierownika Oddziatu Choréb Uktadu Krwio-
tworczego Instytutu Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie. Jej gtowne
zainteresowania naukowe to nowotwory mieloproliferacyjne (przewlekta
biataczka szpikowa, mielofibroza, nadptytkowos¢ samoistna i czerwienica
prawdziwa) oraz farmakoterapia chordb nowotworowych. Cztonek Pol-
skiego Towarzystwa Hematologow i Transfuzjologéw.
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Od roku 2009 pracuje jako psycholog w Centrum Onkologii — Instytucie im. Marii Sktodowskiej-Curie,
gdzie prowadzi wsparcie psychologiczne dla 0sob chorujacych na choroby nowotworowe oraz dla ich
bliskich. W ramach praktyki zajmuje sie interwencja kryzysowa oraz terapia wspierajaca na kazdym
etapie choroby, w trakcie leczenia oraz po jego zakoriczeniu. Zajmuje sie wsparciem osdb w zatobie. Pro-

wadzi warsztaty psychoedukacyjne grupowe oraz treningi relaksacyjne. Od 2012 roku pracuje réwniez
jako psychoterapeuta prowadzac terapie krétkoterminowe oraz dtugoterminowe.
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PIERWOTNA MIELOFIBROZA (PRIMARY MIELOFIBROSIS, PMF)

prof. dr hab n. med Jaonna Géra-Tybor

Pierwotna mielofibroza (Primary mielofibrosis, PMF) wg klasyfikacji WHO (World Health Organization)
nalezy do nowotworéw mieloproliferacyjnych BCR-ABLL ujemnych. Jej charakterystyczng cecha jest
whoknienie szpiku i wtorne, pozaszpikowe wytwarzanie elementéw morfotycznych krwi (hematopoeza)
zlokalizowane przede wszystkim w $ledzionie i watrobie.

PMF jest rzadka choroba, zapadalnos¢ wynosi okoto 0,5-1/100 000 osob na rok, sredni wiek przy za-
chorowaniu to okoto 65 lat, tylko u okoto 10% pacjentéw choroba jest rozpoznawana ponizej 45. roku
zycia. Do zwtdknienia szpiku dochodzi réwniez u kilku procent pacjentow z czerwienica prawdziwg (PV)
i nadptytkowoscig samoistng (ET), na ogot po wielu latach trwania choroby. Przebieg mielofibrozy wtér-
nej do PV i ET nie rozni sie istotnie od PMF.

OBJAWY CHOROBY

Wiekszo$¢ pacjentéw z PMF ma objawy w momencie rozpoznania. Najczesciej sa to tzw. objawy ogdl-
ne takie jak: utrata wagi, poty nocne, goraczka, zmeczenie, $wiad skory. U prawie wszystkich chorych
stwierdza sie powiekszong $ledzione (splenomegalie), u czesci z nich ma ona bardzo duze rozmiary,
zdarza sie, ze siega nawet do spojenia tonowego. Do objawow zwigzanych ze splenomegalig nalezy bél
brzucha, uczucie petnosci, nudnosci, biegunka, obrzeki koriczyn dolnych. Nagte nasilenie i ostry cha-
rakter bélu w okolicy lewego podzebrza z towarzyszaca goraczka moze wskazywac na zawat sledziony.



U okoto 40%—70% chorych stwierdza sie powiekszenie watroby. U okoto 25% pacjentow wystepuja obja-
wy zwigzane z niedokrwistoscia takie jak ostabienie, meczliwo$¢, mata tolerancja wysitku, przyspieszona
czynno$¢ serca. U okoto 10% pacjentdw wystepuja objawy skazy krwotocznej takie jak wybroczyny, fatwe
siniaczenie, zwiazane ze zmniejszong liczba ptytek krwi.

BADANIA DODATKOWE

Podstawowym badaniem pozwalajacym na postawienie podejrzenia PMF jest morfologia krwi obwo-
dowej. Typowe zmiany to niedokrwistos¢, nadptytkowosc na poczatku choroby, czesto matoplyt-
kowos¢ w pozniejszych fazach, liczba leukocytéw w normie, zwigkszona lub zmniejszona. Bardzo
charakterystyczny jest rozmaz krwi obwodowej, z tzw. obrazem leukoerytroblastycznym tzn. obecnoscia
mtodych form krwinek czerwonych — erytroblastow i krwinek biatych. Typowa jest obecnos¢ erytrocytow
w ksztatcie ,kropli tez" i ptytek olbrzymich. Taki obraz krwi obwodowej powinien sktoni¢ lekarza pierw-
szego kontaktu do skierowania pacjenta do Poradni Hematologicznej, gdzie zostang wykonane dalsze
badania umozliwiajace postawienie wtasciwej diagnozy.

U chorych na PMF na ogét nie udaje sie pobrac szpiku kostnego podczas biopsji aspiracyjnej. Trudnosci
w aspiracji materiatu zwigzane s z wtoknieniem szpiku. Kluczowe dla postawienia rozpoznania jest ba-
danie histopatologiczne materiatu pobranego podczas trepanobiopsji szpiku. Trepanobiopsja polega
na pobraniu fragmentu kosci i szpiku z kosci biodrowej przy pomocy specjalnej igly. Badanie wykonuje
sie w znieczuleniu migjscowym.

Konieczne dla potwierdzenia rozpoznania PMF jest wykonanie badai molekularnych w kierunku mu-
tacji charakterystycznych dla tej choroby. Sa to mutacje JAK2 V617F, MPL i CARL. Mutacje te wykluczaja
sie wzajemnie, a zatem pacjent moze miec tylko jedng z nich. Okoto 20% pacjentéw nie ma zadnej
z w/w mutadji, s to tzw. pacjenci ,potrdjnie negatywni”. Ze wzgledu na konieczno$¢ wykluczenia prze-
wlektej biataczki szpikowej wszyscy chorzy powinni mie¢ badanie w kierunku obecnosci genu BCR—ABLI.
Wszystkie mutacje charakterystyczne dla mielofibrozy sg nabyte, tzn. nie podlegaja dziedziczeniu.

Badanie cytogenetyczne jest wskazane przede wszystkim u pacjentow kwalifikowanych do leczenia
transplantacja szpiku. Obecnos¢ pewnych zmian chromosomalnych ma znaczenie dla oceny rokowania
pacjenta i moze wplyna¢ na decyzje o transplantagji.

CZYNNIKI ROKOWNICZE (SYSTEMY PROGNOSTYCZNE)

Bardzo istotne dla rokowania i wtasciwego leczenia pacjentéw z PMF jest zakwalifikowanie w momen-
cie rozpoznania do odpowiedniej grupy ryzyka. Powszechnie stosowang skalg prognostyczn jest IPSS
(International Prognostic Scoring System). IPSS bierze pod uwage pie¢ czynnikéw ryzyka przy rozpozna-
niu: wiek > 65 lat, obecno$¢ objawéw ogdlnych, niedokrwistos¢ (hemoglobina < 10 g/dL), podwyzszona
liczbe leukocytow (> 25 x 109/L) oraz obecnos¢ blastéw we krwi obwodowej (> 1%.) Modyfikacja tego
wskaznika jest Dynamic IPSS (DIPSS), ktéry uwzglednia te same parametry, jednak nie tylko w chwili



rozpoznania, ale w trakcie przebiegu choroby. W zalezno-
$ci od ilosci czynnikoéw chorzy sq kwalifikowani do 4 grup
ryzyka: niskiego, posredniego-1, posredniego-2 oraz wyso-
kiego, rézniacych jest istotnie czasem przezycia. Najnowsza
modyfikacja jest skala DIPSS plus, ktora bierze pod uwage
trzy dodatkowe czynniki: zapotrzebowanie na przetoczenia
koncentratow krwinek czerwonych (KKCz), liczbe ptytek
krwi < 100 G/I oraz niekorzystny kariotyp w badaniu cyto-
genetycznym.

LECZENIE
Strategia leczenia mielofibrozy zalezy od stopnia zaawansowania choroby.

Grupy ryzyka: niska i posrednia-1

Pacjenci z grupy niskiego ryzyka, jezeli nie maja objawdw choroby, nie maja wskazan do leczenia. U chorych
z objawowa splenomegalig (bdle brzucha, uczucie rozpierania, wzdecia) leczeniem pierwszego wyboru jest
doustny lek cytostatyczny — hydroksykarbamid (HU). Lek ten przynosi poprawe trwajaca okoto roku u okoto
jednej trzeciej pacjentow. U chorych z niedokrwistoscia stosuje sie danazol, steroidy oraz talidomid, uzysku-
jac poprawe trwajaca kilka-kilkanascie miesiecy u okoto 15-20% chorych. Erytropoetyna jest zazwyczaj nie-
skuteczna u pacjentow z gteboka niedokrwistoscia, zaleznych od przetoczen krwinek czerwonych. Ponadto
erytropoetyna stymulujac pozaszpikowa hematopoeze moze powodowa¢ powiekszenie Sledziony.

Grupy ryzyka: posrednia-2 i wysoka

Jedyna terapia, ktéra daje szanse wyleczenia choroby jest allogeniczne przeszczepienie szpiku kostnego.
Jednakze, ze wzgledu na duze ryzyko powiktan zwiazane z tq metoda terapii, jest ona zarezerwowana tylko
dla chorych o przewidywanym krotszym czasie przezycia, tzn. nalezacych do grupy ryzyka posredniego-2 i wy-
sokiego. Allotransplantacja u pacjentdw z PMF wiaze sie z wysoka $miertelnoécia okotoprzeszczepowg (okoto
30%), przewidywany 3-letni czas przezycia wynosi okoto 40%. Allotransplantacja jest zarezerwowana dla pa-
¢jentow miodszych (ponizej 65 roku zycia), bez istotnych powaznych chordb dodatkowych, z dostepnym dawca
rodzinnym lub niespokrewnionym. Decyzja o transplantacji powinna by¢ zawsze podejmowana wspdlnie z pa-
cjentem i jego bliskimi, poprzedzona szczegtowym objasnieniem mozliwych powiktan zabiegu. U pacjentow
nie kwalifikujacych sie do allotransplantacji stosuje sie leczenie objawowe, wg zasad wczesniej opisanych.

Nowym lekiem zarejestrowanym do leczenia pacjentow z mielofibroza w grupie posredniego-2 i wyso-
kiego ryzyka jest ruksolitynib — inhibitor kinazy JAKL i JAK2. Lek ten istotnie redukuje rozmiar $ledziony
i znosi objawy ogolne u okoto 40% chorych. Wykazano réwniez przedtuzenie czasu przezycia pacjentéw
leczonych ruksolitynibem, w poréwnaniu z chorymi otrzymujacymi placebo lub inng dostepna terapie.
Najczestsze objawy niepozadane zwigzane z lekiem to matoptytkowos¢ i niedokrwistos¢ wystepujace
u okoto 40% chorych.



Usuniecie sledziony (splenektomia)

Wykonanie splenektomii mozna rozwazy¢ u pacjentéw ze splenomegalia oporng na farmakoterapie,
a takze u chorych z ciezka matoptytkowoscia, duzym zapotrzebowaniem na przetoczenia krwinek czer-
wonych, objawowym nadcisnieniem wrotnym. Zabieg splenektomii u pacjentéw z mielofibroza jest
obarczony 5%—10% ryzykiem zgonu, a u 25% pacjentow wystepuja powiktania zakrzepowe, krwotoczne
i infekcyjne. U chorych nie kwalifikujacych sie do splenektomii mozna zastosowa¢ radioterapie $le-
dziony. U czesci pacjentéw po radioterapii moze wystapi¢ przedtuzajaca sie pancytopenia (leukopenia,
matoptytkowosc¢ i niedokrwistosc). Efekty splenektomii lub radioterapii $ledziony utrzymuja sie okoto
6 miesiecy.

-/

ROKOWANIE

Mielofibroza ma bardzo zroznicowany przebieg, a czas przezycia rozni sie istotnie w zaleznosci od
zaawansowania choroby. Dlatego tez, bardzo wazna jest ocena stopnia zaawansowania mielofibrozy
u indywidualnego pacjenta. Ocena stopnia ryzyka choroby wg skali IPSS umozliwia wtasciwa ocene
rokowania i podjecie odpowiednich decyzji terapeutycznych.

Przetomowe dla zrozumienia mechanizmdw rozwoju nowotworéw mieloprolifaracyjnych, byto odkrycie
mutacji V617F genu kinazy tyrozynowej JAK2 — defektu, ktérego obecno$¢ potwierdzono u ponad 95%
chorych z czerwienica prawdziwa, 55% chorych na nadptytkowos¢ samoistna i 65% pacjentéw z PMF.
Kinaza JAK2 nalezy do cytoplazmatycznych kinaz tyrozynowych i jest elementem szlaku sygnatowego,
ktory ulega pobudzeniu u chorych na nowotwory mieloproliferacyjne, w tym mielofibroze. Obserwacje
te stanowity racjonalny powodd do podjecia badan nad rozwojem i ocena skutecznosci inhibitorow JAK
u pacjentéw z PMF. Pierwszym zarejestrowanym do leczenie mielofibrozy lekiem z tej grupy jest ruk-
solitynib, skutecznie zmniejszajacy splenomegalie i objawy ogolne. Wiele nowych lekéw o podobnym
mechanizmie dziatania jest w trakcie badan klinicznych. Budzi to nadzieje, ze w ciagu najblizszych lat
mielofibroza dotaczy do choréb nowotworowych, dla ktorych mozliwa jest skuteczna terapia farmako-
logiczna.
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DIAGNOZA | CO DALEJ?

mgr Ewelina Telejko

Szok, niedowierzanie, podejrzewanie pomytki to czesto jedne z pierwszych reakcji, mysli cztowieka,
ktory dowiedziat sie o tym, Ze wykryto u niego chorobe nowotworowa. Choroba przychodzi ,niepytana”
zawsze w ztym momencie naszego zycia. Bo wiasnie planowalismy wymarzone wakacje, bo jestesmy
jeszcze zbyt mtodzi, bo dzieci juz sie wyprowadzity i w koricu moglismy zaczac zy¢ nieco inaczej czy po
przejsciu na emeryture chcieli$my realizowac swoje pasje...

Niezaleznie od tego, w jakim jestes wieku, czym sie zajmujesz i jakie masz plany informacja o chorobie
zawsze pojawia sie w zlym czasie. Diagnoza choroby nowotworowej moze by¢ informacja tak szokujaca
i zagrazajaca, ze w pierwszej chwili mozesz mie¢ wrazenie, ze to nie mozliwe, ze moze to nie chodzi
o Ciebie. Mozesz mysle¢, ze to jaka$ pomytka. Moze ci sie wydawac, ze wszystko to, co nastepuje po tej
informacji dzieje sie gdzies obok a ty jestes jedynie obserwatorem wszystkich dalszych zdarzen. Dzieje
sie tak za sprawa mechanizméw obronnych, w ktére uzbrojony jest kazdy cztowiek. Maja one za zadanie
chroni¢ nas przed nadmiernym doswiadczaniem leku, petnig funkcje przystosowawcza do nowej sytu-
acji, jaka niewatpliwie jest choroba. Kazdy z nas ma inny sposob radzenia sobie w podobnej sytuacji.
Zwykle nie jestesmy tego Swiadomi, ze to, co sie wlasnie z nami dzieje, to jak reagujemy jest naszym
sposobem na poradzenie sobie z danym problemem. Jesli Twdj sposob reakgji nie utrudnia podjecia
decyzji o rozpoczeciu leczenia to nie jest niczym negatywnym.



Kazdy cztowiek potrzebuije czasu, aby zaadaptowac sie do nowej sytuacji, jaka jest choroba nowotworo-
wa. W przebiegu tej adaptacji mozemy wyrdzni¢ 5 podstawowych faz:

Faza zaprzeczenia

Charakteryzuje sie silnym natezeniem emocji. Doswiadczaniem leku, poczuciem zagubienia. Nattok tych
wszystkich emogji, jakie gromadza sie w nas sprzyja uruchomieniu przez nasz mézg mechanizméw
obronnych. Tak jak pisatam wyzej, maja one za zadanie ochroni¢ nas i poméc w przyswojeniu trudnej
informacji, jaka jest diagnoza nowotworowa. Dzieki nim jestesmy w stanie poradzi¢ sobie z sytuacja,
ktora w pierwszej chwili mogta wydawac sie, ze nas przerasta.

Faza ztosci

Charakteryzuje sie dominacja w odczuwaniu ztosci, buntu, poczuciu niesprawiedliwosci, pretensji. Mo-
zemy miec silng potrzebe, aby szuka¢ winnego tego, iz zachorowalismy, przez co ztoscimy sie na na-
szych bliskich. Niewiele trzeba, zeby$my zostali wyprowadzeni z rownowagi. Mozemy tez ztoscic sie na
innych ludzi za to, Ze oni sa zdrowi. Gniew, cho¢ moze by¢ postrzegany, jako co$ negatywnego spetnia
réwniez wazng funkcje w procesie adaptacji. Ztos¢ czy gniew jest emocja natadowana energia, ktora
mozemy wykorzysta¢ w mobilizacji do rozpoczecia leczenia.

Faza pertraktacji

Jest to moment, w ktérym powraca nadzieja na wyleczenie, jestesmy sktonni zrobi¢ wszystko, co w na-
szej mocy, aby tylko wyzdrowie¢. Poszukujemy mozliwosci leczenia a osoby wierzace ,pertraktuja” z Bo-
giem. Obiecujemy, ze jedli tylko uda nam sie wyzdrowie¢ to bedziemy lepsi, rzucimy palenie czy tez
zaczniemy sie zdrowo odzywiac i dbac o siebie.

Faza depresji

Jest to etap, w ktérym nasza nadzieja moze ustepowa¢ poczuciu beznadziei. Charakterystyczne dla tej
fazy jest wycofywanie sie z ,walki z chorobg", obnizony nastréj, apatia, zaburzenia odzywiania jak réw-
niez nadmierna sennos¢ lub bezsennos¢. Wazne jest, zeby zaobserwowac natezenie wyzej wymienio-
nych cech oraz dtugos$¢ ich trwania. W niektorych przypadkach konieczna moze by¢ porada specjalisty
— lekarza psychiatry czy psychologa.

Faza akceptadji

Ostatnig z opisywanych faz cechuje pogodzenie sie przez chorego z nowa rzeczywistoscia, jaka jest
choroba. Po czasie depresyjnym cztowiek zwykle zaczyna akceptowac fakt bycia chorym, potrzebe le-
czenia oraz zmiany w zyciu, jakie niesie ze soba choroba przewlekta. Pamietajmy, ze kazda z tych faz
moze nieco réznic sie i objawiac sie innym czasem trwania oraz nasilenia w zaleznosci od predyspozycji
psychicznych cztowieka. Fazy adaptacji do choroby nowotworowej czesto dotycza réwniez bliskich osob
pacjenta, oni réwniez ich doswiadczaja zanim odnajda sie w nowej sytuadji.



DEPRESJA — NA CO ZWROCIC UWAGE

Zdarza sie, ze u ludzi chorujacych na nowotwdr pojawia sie depresja. Stany depresyjne s czesta reakcja
w doswiadczaniu kryzysu i nie musza jeszcze oznaczac choroby, jaka jest depresja. Szczegdlnie narazo-
ne na depresje sg osoby, ktdre juz wczesniej na nig chorowaly oraz te, ktorych bliscy zmagaja sie z ta
choroba. Nie warto bagatelizowac objawdw takich jak:

« utrata apetytu lub nadmierny apetyt,

« trudnosci ze snem, bezsennos¢ lub nadmierna sennos,

« wycofanie sie z aktywnosci zyciowych, apatia,

« osfabienie koncentradji i uwagi,

* mysli rezygnacyjne, pesymistyczne.

Szczegolnie, jesli objawy te, utrzymuja sie u nas dtuzej niz dwa tygodnie badz tez maja tendencje
do pogtebiania. Warto udac sie do specjalisty lekarza psychiatry lub psychologa, ktéry bedzie potrafit
nam pomoc. W przypadku stwierdzenia depresji leczenie farmakologiczne czy psychoterapeutyczne jest
bardzo istotne. Nieleczona depresja moze stanowi¢ powazna przeszkode w leczeniu choroby nowotwo-
rowej a w skrajnych przypadkach moze sama zagrazac zyciu.

STRES | RADZENIE SOBIE ZE STRESEM

Od momentu informacji o chorobie mozemy by¢ pod wplywem stresu. Sam stres jak i jego wptyw na nas
moze by¢ rézny. Cho¢ w pierwszej chwili stres kojarzy nam sie z czys, co dziata na nas negatywnie to
petni on réwniez funkcje mobilizujaca. Czesto to whasnie pod wptywem stresu potrafimy zmobilizowa¢
sie do dziatania. Petni, wiec funkcje rdwniez motywujaca do tego by rozpoczac leczenie, zdecydowac
sie na zabieg operacyjny czy tez zdoby¢ wazne dla nas informacje. Problem ze stresem zaczyna sie
dopiero wtedy, gdy czujemy, Ze ma on nad nami przewage. Gdy stres demobilizuje i ogranicza nasze
mozliwosci dziatania warto sie zastanowic jak sobie z nim radzi¢. Przypomnijmy sobie jak wczedniej
radzilismy sobie ze stresem w sytuacjach, ktdre byly dla nas trudne. By¢ moze czes¢ z tych sposobow
mozemy wykorzysta¢ i w tej trudnej chwili. Warto réwniez poszuka¢ nowych sposobow, ktdre pomoga
nam odzyska¢ réwnowage psychiczng w sytuacjach stresogennych. Poszukiwanie wiasnych sposobow
na radzenie sobie ze stresem w zyciu moze znacznie poprawi¢ komfort naszego zycia.



Przyktadowe sposoby radzenia sobie ze stresem
Relaks jest stanem odprezenia. Relaksacja natomiast jest stanem niskiego napiecia psychicznego i fi-
zycznego, w ktorym obnizony jest poziom emocji, zwtaszcza takich jak lek, zto$¢ i im podobne. Technik
relaksacyjnych jest wiele, warto znalez¢ taka, ktéra bedzie pomocna dla nas. Ponizej przedstawiam
przyktadowe sposoby radzenia sobie ze stresem:

Relaksacja przy pomocy oddechu

Tym jak wazny i bezcenny w naszym Zzyciu jest nasz oddech nie trzeba nikomu ttumaczy¢, jednak czy
potrafimy wykorzysta¢ go prawidtowo? Zapewne nie zastanawiasz sie nad tym jak oddychasz, na co
dzien? Twéj oddech zmienia sie pod wptywem emocgj, jakie odczuwasz, gdy sie przestraszysz. Gdy je-
stesmy pod wptywem stresu oddech staje sie ptytki, szybki i ,nerwowy". Niejednokrotnie nieSwiadomie
wstrzymujemy oddech pod wptywem napiecia a to oznacza, ze dostarczamy mniej tlenu do naszego
organizmu. Swiadome oddychanie moze poméc nam obnizy¢ napiecie psychofizyczne a co za tym idzie
uspokoi¢ sie. Szczegdlnie w sytuacji niepokoju, albo ztosci warto zwrdci¢ uwage na to, co dzieje sie
z naszym oddechem a nastepnie postara¢ sie uspokoi¢ go i wyréwna¢. Dobrym sposobem moze by¢
parokrotne, powolne i gtebokie nabieranie powietrza oraz jego wypuszczanie. Skupienie na oddechu,
poczucie jak nabierane powietrze wedruje do naszych ptuc, jak unosi sie klatka piersiowa w trakcie
wdechu a nastepnie opada przy wydechu. Na prawidtowym oddechu bazuje wiele wschodnich sztuk
takich jak joga, tai chi itp.

Relaksacja

Jest to technika w trakcie, ktorej Swiadomie rozluzniamy sie i wyciszamy. Najczesciej przy pomocy spo-
kojnej, przyjemnej muzyki. Moze by¢ to nasza ulubiona muzyka lub podktad muzyczny z nagranym
szumem strumyka, morza czy Spiewem ptakéw. Dostepne sg specjalne nagrania, ktére pomagaja roz-
luzni¢ sie a lektor spokojnym gtosem podaje wskazéwki, ktére moga nam to utatwic jeszcze bardziej
np. ,Trening autogenny Shultza” czy ,Technika Jacobsona”. Relaksacja pomocna moze by¢ nie tylko
w celu zrelaksowania sie, lecz réwniez utatwia nam radzenie sobie nawet z silnym przewleklym stresem,
nerwicami, czy zaburzeniami lekowymi. Techniki relaksacyjne bywaja rézne. Warto poszukac czego$ dla
siebie. Obecnie muzyka relaksacyjna badz treningi relaksacji z nagranymi wskazéwkami technicznymi
dostepne s na plytach CD jak rowniez w Internecie. Mozna, wiec z powodzeniem niektére treningi
relaksacyjne wykonywa¢ w domu.

Wizualizacja relaksacyjna

Wizualizacja relaksacyjna jest niczym innym jak zaproszeniem naszej wyobrazni do wspdtpracy w celu
przeniesienia sie w bezpieczne, przyjemne, stuzace zrelaksowaniu sie miejsce. Na sama mys|, czy wspo-
mnienie pieknych chwil z wakacji, przyjemnego wypoczynku na fonie natury usmiechamy sie do siebie
i zapominamy na chwile o wszelkich troskach czy zmeczeniu. Wtaénie taka technike mozna stosowac
w celu rozluznienia sie i natadowania swojego organizmu dobra energia. Seanse wizualizacyjne trwaja
okoto 30 minut i w tym czasie przenosza nas w przyjemne miejsca, ktore w rzeczywistosci z réznych



przyczyn moga teraz by¢ dla nas niedostepne. Choc jest to ,tylko wyobraznia” to jednak reakgje che-
miczne powstajace w naszym organizmie takie jak tworzenie sie endorfiny (potocznie zwanej hormo-
nem szczescia) podczas wyobrazania sobie tego miejsca, przypominania sobie ulubionych zapachow
czy smakéw sa catkowicie prawdziwe i dziataja tak jakbySmy naprawde byli w trakcie urlopu w ulu-
bionym miejscu. Relaksacja z wizualizacja pozwala nam sie odprezy¢, zrelaksowac i wyciszy¢ a co za
tym idzie lepiej radzi¢ sobie ze stresem. Czesto do tego rodzaju treningéw uzywana jest muzyka badz
nagrania odgtosow przyrody.

Aktywno$¢ fizyczna

Jesli dopasujemy aktywnos¢ fizyczna do naszych upodoban oraz mozliwosci to jest duza szansa, ze
bedzie ona statym punktem na naszej codziennej mapie zycia a nie jedynie przykrym obowigzkiem.
Niezaleznie od codziennych obowiazkéw czy zmagan z choroba warto zastanowi sie czy aby na pewno
nie s3 one jedynie wymowka dla braku aktywnosci. Mozliwosci aktywnego spedzania czasu dopasowa-
nych do swoich potrzeb jest wiele: nordic walking, spacer, joga, jazda na rowerze, taniec itp. Mozemy
potraktowa¢ taki wysitek fizyczny jako czas tylko dla siebie badz spedza¢ go wspélnie z rodzing czy
przyjaciotmi. Niezaleznie od tego, jaka aktywno$¢ fizyczng dostosujemy do siebie i swoich mozliwosci
fizycznych, pamietajmy o systematycznym jej stosowaniu. Dzigki temu stanie sie ona naszym sposobem
na odreagowywanie stresu oraz fagodzenie jego skutkéw.

Hobby

Kolejnym sposobem na doéwiadczenie radosci i pozytywnej energii jest hobby. Oddawanie sie swojej
pasji pozwala na chwile zapomnie¢ o codziennych troskach. Jesli nie mamy pomystu na to, czym mo-
glibysmy sie zajmowac to sprébujmy przypomnie¢ sobie, co dawniej nas cieszyto, by¢ moze kiedys byty
takie rzeczy, ktore lubilismy robi¢, ale z biegiem czasu zostaly one zapomniane. To moga by¢ proste
rzeczy, ktére nie wymagajq od nas naktadéw finansowych czy czasowych. Rozwiazywanie krzyzowek,
wycieczki, czytanie ksiazek, taniec, malowanie czy gotowanie itp. Warto poszuka¢ czynnosci, ktdre beda
bliskie naszemu sercu.



WIZYTA U LEKARZA

W pierwszej chwili, po rozpoznaniu u nas choroby nowotworowej mozemy czu¢ sie zagubieni oraz
nie wiedzie¢, jakie i komu zada¢ pytania. W momencie konsultacji u lekarza po otrzymaniu informacji
o diagnozie jestesmy pod wptywem tak silnych emocjach, ze nie ,mamy gtowy" do tego by porozmawia¢
w sposob konstruktywny z lekarzem. Czesto pierwszym zrédtem, do jakiego sie udajemy jest Internet.
Nalezy by¢ jednak bardzo ostroznym w przyswajaniu wiedzy pozyskanej przy pomocy Internetu, moze-
my, bowiem natrafi¢ na informacje, ktre po pierwsze nie sg zgodne z prawda, po drugie nie beda doty-
czy¢ konkretnie naszej sytuacji. Warto pamieta¢, ze Internet to miejsce, w ktdrym kazdy moze podzieli¢
sie czesto subiektywnie swoimi doswiadczeniami oraz swoim zdaniem, a zamieszczane w nim tresci nie
podlegaja zwykle zadnej medycznej weryfikacji przez specjalistow. Szczegolnie w sytuacji, gdy towarzy-
szy nam niepokdj, tatwo jest poddac sie sugestii przeczytanych tresci. Bedac pod wptywem leku bardzo
trudno jest spojrzec z dystansem na tresci umieszczane przez innych ludzi dotyczace naszej choroby
oraz z tak zwanym filtrem”, ktdry zwykle pomaga nam w oddzielaniu faktow i rzetelnych informacji od
tych bezwartosciowych.

Zdarza sie niejednokrotnie, ze po przeczytaniu paru informacji w Internecie nasz niepokéj zwieksza
sie jeszcze bardziej a przeciez nie mamy pewnosci, ze przeczytane informacje sa prawdziwe i dotycza
wlasnie naszego rozpoznania chorobowego. Dlatego wlasnie warto zatroszczyc sie o siebie rowniez pod
wzgledem emocjonalnym. Jesli widzimy, ze kolejne informacje dotyczace naszej choroby nie stuza nam,
powoduja, Ze nasz niepokoj nasila sie warto przerwa¢ taka sytuacje. Mozemy poprosi¢ bliska osobe,
taka, do ktérej mamy zaufanie, zeby to ona zainteresowata sie poszukiwaniem informacji dla nas istot-
nych i przekazywata nam tylko te, ktdre sq rzetelne.

Pomocne jest réwniez przygotowanie sie do kolejnej konsultacji z lekarzem. To, co mozemy zrobic to
wypisa¢ najwazniejsze dla nas pytania na kartce. Konsultacje z lekarzem przysparzaja czesto silnych
emogji. Towarzyszy¢ nam moze niepokoj, smutek oraz stres. Emocje zwigzane z przezywaniem stresu
powoduja problemy ze skupieniem myéli oraz uwagi na tym, co méwi lekarz. Bywa tak, ze nie pamie-
tamy, o co chcieliémy zapyta¢ i dlatego tak pomocne moga by¢ wypisane wczesniej pytania. Podczas
takich konsultacji moze towarzyszy¢ nam osoba wspierajaca. Dobrze jest, wiec wczesniej zastanowic
sie czy wsrdd naszych bliskich jest kto$, kto moze by¢ przy nas w trakcie rozmowy z lekarzem, zadaé
pytania, jesli my o nich zapomnimy oraz zapamietac informacje, jakie przekazat nam lekarz. W trakcie
doboru tzw. osoby wspierajacej dobrze jest pamieta¢, ze powinna to by¢ osoba, ktéra bedzie potrafita
odnalez¢ sie w tej roli.

Zdarza sie, ze osoby wokét nas, nawet bliskie nam moga dostarcza¢ obciazajacych informacji czy rad,
ktore nie sa wedtug nas pomocne a czasem wrecz przysparzaja dodatkowych probleméw. Dzieje sie tak
gdyz ludzie ci sami sg czesto pod wptywem szoku i wasnych, emocji, z ktorymi szczegélinie na poczatku
nie potrafig sobie poradzi¢. Czesto nie wiedza, co i jak powiedzie¢. Niezaleznie od intengji, jakimi sie kie-
ruja pamietajmy, ze mamy prawo ochronic sie i nie musimy przyjmowac ich rad czy stuchac tego, co jest



dla nas obcigzajace i nie przydatne. Bywa tak, ze trudno jest nam zachowac sie asertywnie i przerwa¢
rozmowe, ktéra powoduje pogtebianie sie u nas niepokoju czy ztosci, bo wiemy, ze rozméwca ma dobre
intencje. Warto jest w takich sytuacjach pamietac, ze zadbanie o siebie oraz o swoj komfort psychiczny
jest tak samo wazne jak rozpoczecie odpowiedniego leczenia.

CO TO ZNACZY BYC PACJENTEM?

Kazdy z nas petni w zyciu pewne funkgje i wystepuje w roéznych rolach spotecznych. JesteSmy partnera-
mi, rodzicami, dziadkami, przyjaciétmi oraz pracownikami. Mamy swoje Zycie, swoje sprawy i problemy.
Czesto inni ludzie licza na nas i potrzebuja naszego wsparcia czy opieki. Gdy pojawia sie informacja
o chorobie dochodzi nam kolejna rola, czyli bycie pacjentem. Co to oznacza by¢ pacjentem? W jed-
nej chwili okazuje sie, ze dotychczasowe Zycie ulegnie pewnym zmianom. Bycie pacjentem to kolejna
funkcja, jaka przychodzi nam od teraz sprawowac i jak to zwykle bywa z nowymi funkcjami, musimy
ja poznac¢. Doswiadczy¢ tego, co to naprawde oznacza dla nas i naszych bliskich oraz jakie rzeczywi-
Scie zmiany s z nig zwigzane. Dzieki wsparciu mozemy z czasem doswiadczy¢ wiekszej rownowagi
miedzy codziennymi obowigzkami. Na szczescie nikt z powodu choroby nie zostaje zwolniony z bycia
rodzicem czy matzonkiem, jedli byt nim wczeéniej. Jednak teraz bedziesz musiat zaplanowa¢ swoja
codziennos¢ nieco inaczej i odnalez¢ sie w niej na nowo. Bedziesz musiat nauczyc sie dzieli¢ codzienne
obowiazki z obowiazkiem zadbania o siebie. Dla wielu to bedzie pierwsza mozliwo$¢ zatrzymania sie
w codziennym pedzie i zrobienia czego$ zdrowego dla siebie. Znacznie tatwiej jest nam dbac o innych,
teraz bedziemy musieli nauczy¢ sie dba¢ rowniez o siebie. Pamietajmy, ze choroba czy rola pacjenta
nie powinna nas stygmatyzowac, to przede wszystkim od nas zalezy jak bedziemy zy¢. Pamietajmy, ze
oprdcz obowiazkoéw wazne jest znalez¢ czas na przyjemnosci. Dzieki temu fatwiej nam bedzie zachowa¢
rownowage zyciowg oraz bedziemy czuc sie lepiej i co za tym idzie zdrowiej.




Zdarza sie, ze to wiasnie choroba otwiera przed ludZmi nowe mozliwosci. Zaczynaja korzystac z zycia
zamiast odktada¢ wszystko na potem. Wielu ludzi zaczyna zy¢ bardziej Swiadomie i aktywniej niz przed
rozpoznaniem choroby. Na szczescie zycie toczy sie dalej a nasi najblizsi wciaz potrzebuja nas tak jak
potrzebowali wczeéniej. Zeby w tej nowej rzeczywistoéci odnalez¢ sie i méc pogodzi¢ wszystkie te nowe
i stare funkcje bedziemy potrzebowac nauczyc sie by¢ zdrowym egoista. Zdrowy egoizm pomoze nam
dbac o innych poprzez zadbanie najpierw o siebie samego. Wazna jest réwniez sprawna i szczera ko-
munikacja pomiedzy nami i naszymi bliskimi.

WSPARCIE

Czeét z nas przywykta do tego, zeby samemu rozwiazywac swoje problemy. Chcemy by¢ samowystarczalni,
bo kojarzy nam sie to z sitg i brakiem zaleznosci od innych ludzi. Jestesmy jednak ,zwierzetami stadnymi”, co
oznacza, ze zeby przetrwa¢ musimy wspotpracowac ze sobg wzajemnie. Razem mozemy, bowiem osiggnac
znacznie wiecej. Czy wiec musze sobie radzi¢ sam, gdy dowiem sie o chorobie? Nie musze, a nawet nie po-
winienem. Przeciez nie musze by¢ ekspertem od wszystkiego. Potrzebuje profesjonalnej pomocy ze strony
lekarzy oraz personelu medycznego i tak samo potrzebowaé moge pomocy ze strony rodziny i przyjaciot.

0O wsparcie warto zadba¢ samemu, czyli mowic, wprost czego sie potrzebuje. Nie czekaj az osoba, ktorej
pomocy potrzebujesz sama domysli sie tego. Pytaj i mow oraz pro$ o pomoc wprost. Czesto ta druga
strona chce by¢ pomocna, chce czu€ sie potrzebna, ale nie wie jak moze poméc. Rozmowy wprost moga
nam pomoc unikna¢ niezrecznych sytuacji zwiekszajac prawdopodobienistwo, ze otrzymamy wiasnie
to, czego potrzebujemy. Pamietajmy réwniez, ze istnieja rézne sposoby wsparcia. Mozna podzieli¢ to
pojecie na trzy rézne modele pomocy:

« wsparcie emocjonalne, czyli np. szczera rozmowa,

« wsparcie zadaniowe, czyli np. pomoc logistyczna,

- wsparcie profesjonalne, czyli np. lekarz, psycholog czy rehabilitant.

Przyjrzyjmy sie ludziom, ktdrzy nas otaczaja i zastanéwmy sie, jaki rodzaj wsparcia moga nam oferowac.
0d kogo jakiego wsparcia mozemy oczekiwac. Z kim mozemy dzieli¢ sie swoimi obawami, szczerze
rozmawiac o tym jak sie czujemy a kto by¢ moze nie jest w stanie przyja¢ naszych szczerych wyznan,
ale za to chetnie zawiezie nas do lekarza, zrobi zakupy czy posiedzi z nami po prostu w milczeniu. Naj-
wazniejsze zebysmy uwierzyli, ze nie musimy sami mierzy¢ sie ze swoimi problemami. Warto skorzysta¢
z porady specjalisty, ktory pomoze nam zaadoptowac sie do nowej sytuadji, jaka jest informacja o prze-
wlektej chorobie. Psycholog, grupa wsparcia, organizacje pacjentow, telefon zaufania czy inny cztowiek
chorujacy na ta sama chorobe moga by¢ nieocenionym sprzymierzeficem i sprawic, ze uwierzymy, ze
choroba nowotworowa to nie jest koniec Swiata.

Niektorym pomaga réwniez wsparcie duchowe. Modlitwa, rozmowa z ksiedzem czy przewodnikiem
duchowym moze by¢ pomocna na kazdym etapie choroby. Ludzie wierzacy czesto méwia, ze ich wiara
dodaje im sit w codziennym zmaganiu sie z choroba.



Osoby wspierajace bliskich dotknietych choroba nowotworowg

W psychologii istnieje takie pojecie jak ,pacjent drugiego rzedu" i tyczy sie ono osoby bedacej najblizej
chorujacej. Oznacza to, ze nie tylko sam chory potrzebuje wsparcia oraz doswiadcza swojej choro-
by, ale dotyczy to réwniez w réznym stopniu jego bliskich. Gdybysmy poréwnali rodzing do mechani-
zmu zegara a kazdy jej cztonek byt jednym z ,trybikéw" tego mechanizmu zobaczylibysmy, ze zmiana
w funkcjonowaniu juz jednego ,trybiku” ma wptyw na caty rodzinny mechanizm. Tak wtasnie dzieje sie,
gdy choroba spotyka naszego bliskiego, czyli cata nasza rodzine. Oznacza to czesto zmiany. Potrze-
be chwilowego badz statego przeorganizowania codziennego funkcjonowania. Nie tylko sam pacjent
wchodzi w nowa role zwiazang z byciem pacjentem, ale i kazda osoba bliska, wspotdoswiadcza zmian
wynikajacych z nowej sytuacji. Dlatego Tobie réwniez moze by¢ potrzebny czas do tego procesu adapta-
¢ji. Pamietaj, ze Twoje potrzeby sa réwnie istotne jak potrzeby pozostatych cztonkéw rodziny. Mozesz
odczuwaé zmeczenie, niepokdj i poczucie winy oraz obowiazku i bezsilnos¢. Masz prawo czuc sie przy-
tloczony i przezywa¢ wiasne emocje. Jesli zadbasz o Swoje potrzeby bedzie Ci tatwiej poméc innym.
Masz prawo zadbac o siebie, dlatego istotne jest zebys nie koncentrowat sie jedynie na wspieranej przez
Ciebie osobie, ale réwniez znalazt czas dla siebie. Czas, w ktérym bedziesz mogt odreagowac swoj stres
zwiazany z codziennoscig i poszukac czynnosci, ktore wprowadza réwnowage w Twoim Zyciu. Pamietaj,
Ze mozesz réwniez potrzebowac i oczekiwa¢ pomocy od innych. Mozesz réwniez zgtosic sie po pomoc
do psychologa.

Moje myslenie dotyczace choroby

Kiedy juz dotrze do Ciebie informacja o zachorowaniu moga pojawiac sie rdzne pytania. Zastanawiasz
sie skad wzieta sie ta choroba? Czy mogte$ jej zapobiec? Czy to Twoja wina, ze zachorowates na raka?
| jedno z najczesciej zadawanych sobie pytan — dlaczego ja? Pytania te w pierwszej chwili sa naturalna
reakcja i mamy prawo do zadawania ich sobie, jednak w pdZniejszym czasie moze by¢ to dla nas dodat-
kowym obciazeniem. Bywa, ze pytania te zadajemy sobie nieustannie na nowo, nie potrafimy znalez¢
odpowiedzi na wiele z nich a wtedy natretne mysli stajq sie dla nas dreczace i w zaden sposéb nie sg
pomocne. Moga zwieksza¢ poczucie bezsilnosci i beznadziei, co nie stuzy nam w radzeniu sobie z nowa
sytuacja. Dreczenie sie pytaniami, na ktore nie ma odpowiedzi odbiera nam réwniez site i energie zy-
ciowa, ktora teraz bedzie nam potrzebna. Moze réwniez ogranicza¢ nasz punkt widzenia i powodowa¢
negatywne nastawienie, ktore réwniez splyca mozliwos¢ realnego ogladu sytuacji. Dlatego tak wazne
jest zeby pomysle¢ o chorobie réwniez w sposob bardziej realny, czyli taki, ktory nie odpowie na pyta-
nie, dlaczego ja, ale moze odpowiedzie¢ na znacznie wazniejsze pytania — co dalej, co mozna zrobi¢
w zwigzku z tym, Ze zachorowatem i przede wszystkim, co Ja moge zrobi¢? Oprécz rozpoczecia leczenia
wazna jest réwniez Twoja postawa wobec choroby.

Kazdy z nas jeszcze przed ustyszeniem diagnozy miat swoje wyobrazenie na temat choroby nowotworo-
wej. Wyobrazenie to ma zwykle zwigzek z informacjami o chorobach nowotworowych, jakie przekazuja
nam media, czasem film, ktory utkwit nam w pamieci albo znamy kogo$ badz znalismy, kto chorowat.
W pierwszej chwili na informacje o wtasnej chorobie wiasnie te nasze wyobrazenia dochodza do gtosu.



To czesto pierwsze skojarzenia, jakie mamy z choroba nowotworowa. Pamietajmy jednak, ze nasze
wyobrazenia nie s3 medycznymi faktami. WyobraZnia ,podsycana” przez emocje takie jak lek, poczucie
winy czy gniew nie jest rzetelng informacja, ktéra dotyczy¢ bedzie wtasnie naszego przypadku choroby.
Rzetelne informacje moze nam zapewni¢ kontakt z lekarzem i wtasciwa diagnostyka.

Lek jest uczuciem, jakie towarzyszy nam od momentu rozpoznania choroby. Cho¢ jest to naturalna
emocja, ktorej nie mozemy sie pozby¢, warto zauwazy¢ czy moje funkcjonowanie nie jest podporzad-
kowane poczuciu leku. Podejmowanie decyzji lub unikanie podjecia decyzji przez pryzmat leku moze
bowiem by¢ dla mnie bardzo szkodliwe. Lek wtedy nie jest dobrym doradca, znieksztatca rzeczywistos¢
i uposledza racjonalny oglad sytuacji. Dlatego tak wazne jest nauczy¢ sie rozpoznawac czy to, co mysle
o konkretnej sytuacji jest oparte o fakty czy moze kieruje mna niepokdj i sa to moje wyobrazenia tej
sytuagji.

Musisz mysle¢ pozytywnie, Wszystko bedzie dobrze to czeste zdania, jakie przychodzi nam styszec.
Czesto wzbudzaja w nas irytacje albo obawe, gdy pozytywne myslenie i optymizm nie przychodza nam
z tatwoscia. Trwa moda na pozytywne myslenie, co jednak, jesli pomimo starai nie potrafie myéle¢, ze
wszystko bedzie dobrze? Nic straconego. W rzeczywistoéci pozytywne myslenie to myslenie zyczeniowe,
czyli takie, ktére wyraza nasze pragnienia. Znacznie bardziej pomocne moze by¢ myélenie racjonalne,
ktore wspiera nas i jest zgodne z rzeczywistoscia. Pokazuje nasz wptyw na danga sytuacje a nie jedynie
nasza nadzieje. Czyli zamiast mysle¢ Wszystko bedzie dobrze sprobuj pomysle¢ Zrobie wszystko, co
w mojej mocy Zeby byfo dobrze, a Na pewno wyzdrowieje zamieh na Wykorzystam wszelkie metody
i szanse zeby wyzdrowiec.

Choroby nowotworowe sa bardzo rozne, charakteryzuja sie réznymi objawami oraz mozliwosciami le-
czenia, nie warto wiec wrzucac ich wszystkich do ,jednego worka". Réwniez Twdj organizm oraz psychi-
ka sa wyjatkowe, dlatego tez mozliwosci leczenia oraz tego jak Ja sam sobie poradze ze swoja choroba
jest bardzo indywidualne. Zamiast tworzy¢ czarne scenariusze sprobuj dotrze¢ do profesjonalnej pomo-
cy medycznej.



Staraj sie zy¢ normalnie. Nie rezygnuj (jesli nie musisz) z aktywnosci fizycznej. Badz aktywny zyciowo.
Duza cze$¢ os6b przyznaje, ze rozpoczeto przygode z aktywnoscig fizyczna, badz odnalazto swoje pa-
sje i zaczeto je realizowa¢ dopiero po rozpoznaniu choroby nowotworowej. Choroba ,zmusita” ich do
zatrzymania sie na dtuzsza chwile i przyjrzeniu swojemu zyciu. Niech Twoje ograniczenia nie beda dla
ciebie wymowka. Z pewnoscig po informacji o chorobie cze$¢ Twojej codziennosci ulegnie zmianie,
lecz wciaz pozostanie mndstwo mozliwosci by zy¢ dobrze i w zgodzie ze soba. Zmiany, jakie wymusza
choroba nie musza by¢ tylko zmianami na gorsze, jednak to od Ciebie zalezy czy po mimo przeszkod
bedziesz korzystac ze swojego zycia.

PROFESJONALNA POMOC UZYSKASZ:

Centrum Onkologii — Instytut im. Marii Sktodowskiej-Curie w Warszawie
ul. W. K. Roentgena 5

Zaktad Psychoonkologii

Wejscie B, 1 pietro, pokdj nr 7

tel. 22 546 32 42

e-mail: psychoonkologia@coi.waw.pl

Centrum Edukacji Zdrowotnej
ul. Nowoursynowska 143K lok. U2 Warszawa
tel. 22 401 28 01

Osrodek Rehabilitacji Psychospotecznej i Medycznej Osob Niepetnosprawnych
Zachodniopomorskiego Centrum Onkologii w Szczecinie

ul. Strzatowska 27, pok. 205

tel. 91 42 51 564, 91 42 51 437, kom.: 515 253 127

Centrum Onkologii Ziemi Lubelskiej im. $w. Jana z Dukli
Poradnia Psychologiczna

ul. dr K. Jaczewskiego 7, Lublin, budynek C, poziom 3
tel. 81 454 1000 w. 1509

Dolnoslaskie Centrum Onkologii we Wroctawiu
pl. Hirszfelda 12
tel. 71 36 89 494

Wojewddzkie Centrum Onkologii w Gdarsku Sp. z 0.0.
Poradnia Zdrowia Psychicznego

ul. Marii Sktodowskiej Curie 2

tel. 58 345 21 99



Wielkopolskie Centrum Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie
Pracownia Psychologii Klinicznej, pokoj 3070, 1l pietro

ul. Garbary 15, Poznan

tel. 61 88508 82

Centrum Psychoonkologii UNICORN
ul. Zielony Dot 4, 30-228 Krakéw
tel. 12 425 11 02, kom. 694 414 253

Biatostockie Centrum Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie
Pracownia Psychologii

ul. Ogrodowa 12

tel. 85 664 68 24

Podkarpackie Centrum Onkologii
ul. Szopena 2 (wejscie od ul. Leszczynskiego), I pietro (Gabinet psychologa)

35-055 Rzeszow
|

tel. 17 866 64 90

PISMIENNICTWO

1. Arthur S. Reber & Emily S. Reber Stownik Psychologii. Warszawa: Wydawnictwo SCHOLAR, 2005;
2. Elisabeth Kiibler-Ross ,Rozmowy o Smierci i umieraniu” Poznar 1998.



SEOWNIK PRZYDATNYCH TERMINOW

Mielofibroza — widknienie szpiku kostnego.

Leukocyty — krwinki biate.

Leukopenia — zmniejszona liczba krwinek biatych.

Leukocytoza — zwigkszona liczba krwinek biatych.

Erytrocyty — krwinki czerwone.

Hemoglobina (Hgb) — barwnik krwinek czerwonych, w niedokrwistosci jej stezenie w krwi jest
Zmniejszone.

Splenomegalia — powiekszenie $ledziony; przy badaniu lekarskim wielkos¢ splenomegalii wyrazana jest
liczba centymetrow pomiedzy tukiem zebrowym lewym, a dolnym brzegiem $ledziony. W badaniu USG
wymiar catej $ledziony podany jest w centymetrach (norma do 12-13 cm).

Splenektomia — usuniecie sledziony.

Hepatomegalia — powiekszenie watroby.

Badanie cytogenetyczne — ocena chromosoméw w celu poszukiwania zmian charakterystycznych
dla danej choroby. Uwaga! W mielofibrozie zmiany chromosomalne sa NABYTE, tzn., ze nie podlegaja
dziedziczeniu.

Badanie molekularne — poszukiwanie zmian genetycznych (mutacji) charakterystycznych dla danej
choroby. Uwaga! W mielofibrozie mutacje sa NABYTE, tzn., ze nie podlegaja dziedziczeniu.

Blasty — miode formy krwinek biatych, ich obecno$¢ we krwi jest nieprawidtowa.

Erytroblasty — mtode formy krwinek czerwonych, ich obecno$¢ we krwi jest nieprawidtowa.
Allogeniczne przeszczepienie szpiku kostnego = allotransplantacja szpiku kostnego —przeszczepienie
szpiku kostnego (lub, czesciej komorek prekursorowych z krwi obwodowej) od dawcy rodzinnego lub

niespokrewnionego.



GRUPA WSPARCIA CHORYCH
& NANOWOTWORY
MIELOPROLIFERACYINE

Podczas ogdlnopolskiego zjadu pacjentéw chorych na mielofibroze, pacjenci, ich bliscy oraz
przedstawiciele Polskiej Koalicji Pajcentéw Onkologicznych zainicjawali powstanie Grupy Wsparcia
Chorych na Nowotwory Mieloproliferacyjne (rzadkie choroby nowotworowe krwi i szpiku). Powstanie
Grupy jest zwienczeniem dotychczasowych dziatan PKPO prowadzonych w ramach kampanii
edukacyjnej ,Zycie to nie Statystyka", poswieconej nowotworom rzadkim krwi i szpiku, przede wszystkim
mielofibrozie.

Gtownym celem Grupy Wsparcia Chorych na Nowotwory Mieloproliferacyjne przy PKPO jest edukacja
i wszechstronna pomoc pacjentom chorym na nowotwory rzadkie krwii choroby rozrostowe (wtdknienie)
szpiku, a takze wsparcie ich rodzin i bliskich.

Do choréb mieloproliferacyjnych (mpn) naleza m. in.:

* nadptytkowo$¢ samoistna

+ mielofibroza

« zespot hipereozynofilowy i przewlekta biataczka eozynofilowa
* mastocytoza

« przewlekfa biataczka szpikowa u chorych z translokacja t

« osteomieloskleroza

* czerwienica prawdziwa

Chcesz porozmawiac z pacjentami — wejdz na:

) 4 www.nadplytkowoscsamoistna.fora.pl
www.nadptytkowoscsamoistna.fora.pl

Kontakt do biura Grupy Wsparcia MPN:
Koordynator Grupy: 602 338 399
tel. 22 428 36 31
e-mail: grupampn@pkopo.p!
www.grupawsparciampn.pl



O KAMPANII
Kampania edukacyjna ZYCIE TO NIE STATYSTYKA ma na celu zwigkszenie

Swiadomosci na temat chordb rzadkich, na przyktadzie mielofibrozy, poprzez:
= spotkania i szkolenia edukacyjne,
= zwiekszenie czujnosci lekarzy rodzinnych i specjalistow,

= propagowanie skutecznych metod diagnozy i leczenia chorych.

Dowiedz sie wiecej na
www.pkopo.pl
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WCZESNE WYKRYCIE CHOROBY | WEASCIWA OPIEKA LEKARSKA
TO SZANSA NA SPRAWNE FUNKCJONOWANIE



