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»~ABC pacjenta z przewlekla biataczka limfocytowa, czyli krotka instrukcja
obstugi choroby” wydana przez Fundacje OnkoCafe - Razem Lepiej to
przewodnik po drodze leczenia przewlektej biataczki limfocytowej (PBL),
od momentu podejrzenia choroby, po kazdy etap leczenia. Niniejszy
poradnik to wynik warsztatow zorganizowanych w szerokim gronie osob,
ktére te droge znajg z witasnego doswiadczenia — z pacjentami z PBL, ich
bliskimi, przedstawicielami organizacji pacjentéw pracujgcymi na rzecz
hematoonkologii i poszerzenia Swiadomosci na temat tych choréb w Polsce
w zakresie profilaktyki, leczenia oraz dostepu do nowoczesnych terapii oraz
lekarzem, pielegniarka i psychoonkologiem.

Celem publikacji jest wsparcie pacjentéw hematoonkologicznych, aby
mogli jak najszybciej sie diagnozowaé, odpowiednio sie leczy¢ oraz godnie
chorowaé.

Nasz przewodnik podzieliliSmy na nastepujace etapy:
wstep i informacje o chorobie,
podejrzenie choroby,
diagnoza przewlektej biataczki limfocytowe;,
leczenie hematoonkologiczne,
sposoby wsparcia.

Jezeli nie jestes osobg z doswiadczeniem przewlektej biataczki limfocytowe;j,
Ciebie rowniez zachecamy do zapoznania sie z trescig naszego poradnika.
Dzieki niej zobaczysz, jak mozesz pomoc osobom, ktére sg w Twoim
otoczeniu, i podzieli¢ sie tg wiedzg z innymi. Ponizsze rady powstaty w wyniku
rozmoéw z osobami, ktére przechodzg to samo co Ty. Pamietaj jednak, ze to Ty
wiesz najlepiej, co jest dla Ciebie wtasciwe i dobre. Nie bdj sie zadawac¢ pytan
i szukaé najwtasciwszych dla siebie rozwigzan!

Anna Kupiecka
prezes Fundacji OnkoCafe - Razem Lepiej




Stowo wstepu

Drodzy Pacjenci, nie ustawajcie na drodze zmagan z przewlekitg biataczka
limfocytowa, zyczymy Wam duzo sity i wytrwatosci. To kolejny etap zycia,
z ktérym tak jak i z innymi, trzeba sie zmierzy¢. Zyczymy Wam, zebyscie
jak najdtuzej nie wymagali leczenia. Jednak gdy ten moment nadejdzie,
dysponujemy obecnie nowoczesnymi, bardzo skutecznymi lekami, ktére sa
Waszymi sprzymierzenicami, podobnie jak my, Wasi hematolodzy!

prof. dr hab. med. Grzegorz W. Basak

Kierownik Katedry i Kliniki Hematologii, Onkologii i Choréb
Wewnetrznych Uniwersyteckie Centrum Kliniczne
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

KILKA SLOW O PRZEWLEKLEJ BIALACZCE
LIMFOCYTOWEJ

Przewlekta biataczka limfocytowa jest najczesciej spotykanym
u dorostych nowotworem krwi. Jest to choroba ludzi starszych, $rednia
wieku w momencie rozpoznania wynosi Srednio 65-70 lat. Jej przyczyna
powstawania nie jest znana. W schorzeniu tym dochodzi do namnozenia
w organizmie dojrzatych limfocytéw, najczesciej B. Gromadzag sie one
w weztach chtonnych, sledzionie, szpiku kostnym uniemozliwiajgc zdrowym
komérkom rozwdj i funkcjonowanie. W wyniku braku prawidtowych
limfocytéw B dochodzi do zaburzen odpornosci i zwiekszonej podatnosci
na infekcje. Choroba rozwija sie zwykle powoli i jest chorobg przewlekt, ale
u niektdérych pacjentéw moze stac sie bardziej agresywna. U potowy chorych
w chwili rozpoznania nie wystepuja objawy kliniczne, a do rozpoznania
dochodzi w trakcie rutynowego badania krwi.



Objawy zachorowania

Najczestsze objawy przewlektej biataczki limfocytowej to:
obfite pocenie nocne,
duzy spadek wagi,
stany gorgczkowe nie zwigzane z infekcja,
zmeczenie,
czeste zakazenia,
powiekszenie weztow chtonnych i sledziony,
uczucie petnosci i bol brzucha,
w morfologii charakterystyczne jest podwyzszenie liczby krwinek biatych,
gtéwnie limfocytow.

Rozpoznanie

Wyrdznia sie nastepujace metody rozpoznania:
morfologia - limfocytoza =5000/ul z przewazajgcg populacja
morfologicznie dojrzatych, matych limfocytéw utrzymujaca sie przez
wiecej niz 3 miesigce,
immunofenotypowanie = potwierdzenie charakterystycznego
immunofenotypu limfocytéw B za pomoca cytometrii przeptywowej krwi
obwodowej,
badanie histopatologiczne pobranego wezta chtonnego w przypadku
nietypowego immunofenotypu limfocytow,
badanie cytogenetyczne i molekularne — pomocne przy ocenie rokowania.
Obecnos¢ del(17p) i/lub mutacji genu TP53 $wiadczy o niekorzystnym
rokowaniu i opornosci na standardowg immunochemioterapie.

Po wykonaniu wszystkich niezbednych badan dodatkowych mozna
stwierdzi¢, jaki jest stopieh zaawansowania biataczki, czyli na jakim etapie
znajduje sie choroba. Na tej podstawie zleca sie odpowiednie leczenie.



Leczenie

Decyzje o podjeciu leczenia ustala sie indywidualnie. Czes¢ chorych
w momencie rozpoznania nie wymaga leczenia. Decyzja o wyborze sposobu
leczenia zalezy od wieku chorego i jego stanu sprawnosci ogolnej, choréb
wspotistniejgcych, obecnosci del(17p) lub mutacji genu TP53, przebytego
leczenia i jakosci odpowiedzi na nie.

Wskazania do rozpoczecia leczenia:
pojawienie sie objawow ogdlnych: potdw, chudniecia, gorgczki,
szybki wzrost liczby krwinek biatych,
szybkie powiekszanie sie weztéw chtonnych i sledziony,
spadek liczby krwinek czerwonych i ptytek krwi ponizej okreslonych
wartosci.

Wyrdznia sie natepujgce metody leczenia:
Strategia ,obserwacji i wyczekiwania” (watch and wait) - rozpoczynanie
leczenia w bardzo wczesnym okresie choroby nie daje korzysci,
natomiast moga pojawi¢ sie objawy uboczne zastosowanych lekdw.
Leczenia wymaga choroba aktywna, objawowa, szybko postepujaca lub
powodujgca niewydolnosc¢ szpiku.
Immunochemioterapia skojarzenie chemioterapii z przeciwcialem
monoklonalnym (tzw. immunoterapig) - obecnie standard leczenia
w wiekszosci przypadkow.
Inne nowoczesne leki tzw. celowane.
Allogeniczne przeszczepienie szpiku kostnego w chorobie duzego
ryzyka: oporno$¢ na immunochemioterapie, nawroty, obecnos¢
del(17p) lub mutacji TP53. Daje szanse na wyleczenie choroby, ale jest
to procedura bardzo agresywna, z bardzo licznymi powiktaniami, w tym
niestety Smiertelnymi. Dlatego wykonuje sie jg rzadko.



Pacjent podczas choroby czesto zmaga sie z wieloma problemami, nie tylko
wynikajgcymi z procesu samej choroby ale réwniez silnymi emocjami jakie
jej towarzysza. Poradnik ,ABC z Przewlektg Biataczka Limfocytowg” stanowi
bardzo dobre narzedzie wspierajgce pacjentéw w tym trudnym okresie zycia.
Publikacja zawiera najistotniejsze informacje na temat choroby, leczenia,
wsparcia psychologicznego oraz praktyczne informacje dla najblizszego
otoczenia chorego.

Igor Grzesiak
Wiceprezes Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotne

Praktyczne porady dla pacjentéw z przewlektg biataczka
limfocytowa:

1. Badz odpowiedzialny za swoje zdrowie i zdrowie swoich bliskich.
2. Badaj sie regularnie. Rob sobie ,przeglad” niezaleznie ile masz lat.
Raz w roku zréb morfologie krwi.

3. Wybierz swojego lekarza pierwszego kontaktu i chodz do niego
regularnie. Niech to bedzie Twoéj przewodnik po zdrowiu.

4. Jesli cos Cie zaniepokoi, sprawdz to! Nie lekcewaz objawéw nawet
pozornie niezwigzanych z czyms ,groznym”.

5. Zwré¢ uwage na: czeste, powracajace infekcje, goraczke, poty
nocne, blado$¢ skodry, wybroczyny i siniaki pojawiajace sie na ciele,
ostabienie, utrate masy ciata.

6. Zachowaj czujnos¢ i nie boj sie przekazywaé swoich watpliwosci
lekarzowi.ldzdolekarzaspecjalistyhematologai/lubhematoonkologa.
7. Domagaj sie pogtebionej diagnostyki. W razie odmowy popros ja
na piSmie.



Anna Kupiecka, Fundacja OnkoCafe - Razem Lepiej:
Jako Fundacja OnkoCafe wielokrotnie wspominaliSmy o tym, ze
pacjenci hematoonkologiczni wymagajg szczegdlnej opieki w zakresie
farmakoterapii, bedacej jedyna opcja terapeutyczna dla tej grupy chorych.
Okazuje sie, ze takze kompleksowa opieka nad pacjentem wymaga zmian
i poprawek. Podczas warsztatow z udziatem pacjentéw zauwazamy, ze
doskonalenia wymaga zwtaszcza etap podejrzenia i diagnostyki choroby,
kontakt pacjenta z lekarzami POZ. Potrzeba z jednej strony wiekszej
czujnosci hematoonkologicznej wsréd lekarzy rodzinnych, z drugiej -
aktywnych dziatan edukacyjnych, skierowanych do pacjentow. Zwtaszcza
osoby w dojrzatym wieku powinny mie¢ swiadomos¢ objawow, ktérych nie
powinno sie lekcewazy¢. Wieksza wiedza o chorobach krwi usprawni droge
pacjenta w ramach systemu opieki zdrowotnej — ograniczy stres i obawy
pacjentéw pomiedzy kolejnymi etapami terapii, a co najwazniejsze -
przyspieszydiagnostykeizwiekszyszansenajaknajskuteczniejszeleczenie.
Wiemy, ze dzis w przypadku pacjentéw z przewlekta biataczka limfocytowa
moze mingé nawet kilka miesiecy, zanim chory trafi do hematoonkologa.
Niezmiernie istotna jest takze opieka psychoonkologiczna nad pacjentami
i ich bliskimi: edukacja i wsparcie w radzeniu sobie z emocjami. Podobnie
istotna jest rola rehabilitacji i prawidtowego zywienia w chorobie. Dzieki
kompleksowej opiece jakos¢ zycia pacjenta staje sie znaczaco lepsza.



Porady w kwestii diagnozy dla pacjentéw z przewlekia
biataczka limfocytowa:

1. Sam nie stawiaj sobie diagnozy. Popros o skierowania do lekarzy
specjalistow. Pamietaj o skorzystaniu z szybkiej Sciezki onkologicznej
i karty DILO.

2. Mozesz sie skonsultowaé z innym lekarzem, ale pamietaj, ze czas
jest wazny. Nie odktadaj wynikow do szuflady, nie przeciagaj czasu
rozpoczecia leczenia.

3. Kiedy masz potwierdzong diagnoze, jak najszybciej rozpocznij
leczenie.

4. Masz prawo wybra¢ lekarza i placowke, w ktorej bedziesz sie leczyc.
5. Pamietaj, DIAGNOZA TO NIE KONIEC SWIATA.

6. Jesli masz jakiekolwiek watpliwosci lub potrzebujesz wsparcia
skorzystaj z pomocy organizacji pacjenckich dziatajagcych w obszarze
wsparcia pacjentow onkologicznych i z chorobami krwi. Zapoznaj
sie z ich poradnikami, warsztatami czy wyjazdami, ktére organizuja.
Cennym wsparciem moze okaza¢ sie¢ rozmowa z innym pacjentem,
ktory choruje na to co Ty.

7. Poinformuj swoich bliskich o diagnozie.

8. Nie zamykaj sie w sobie, szukaj wsparcia u bliskich i przyjaciét. Nie
wstydz sie swoich emoc;ji i otwarcie pros o pomoc.

9. Pojdz do psychoonkologa. Skorzystaj z profesjonalnej pomocy.

Adrianna Sobol, psychoonkolog, Fundacja OnkoCafe - Razem Lepiej: Jesli
trafite$ na specjaliste, z ktérym masz dobry kontakt, wzbudza Twoje zaufanie,
nie odbiera nadziei i czujesz, ze mozesz zadaé pytanie i uzyska¢ odpowiedz,
to jak najbardziej zostan u niego. Jesli tak nie jest — masz prawo zmienié
lekarza. Co wiecej zawsze masz prawo zasiegna¢ drugiej opinii.

Anna Kupiecka, Fundacja OnkoCafe - Razem Lepiej: Pacjenci z chorobami
krwi szukajg wsparcia u roznych organizacji pacjenckich. Dzieki pracy fundac;ji



i stowarzyszen w ciggu ostatnich lat udato sie znaczgco zmieni¢ sSwiadomosé
choréb hematoonkologicznych wsréd pacjentow i ich bliskich.

Nasze wspolne dziatania zaczynajg sie od budowania wiedzy wsréd
spoteczenstwa na temat profilaktyki. Badaniem, ktére moze zwrécié uwage,
ze pod katem hematoonkologicznym dzieje sie cos niepokojgcego, jest
morfologia. To proste badanie, ktére kazdy z nas powinien wykonywac¢ raz
w roku, moze uratowac zycie.

Zachecamy do rozmowy ze swoim lekarzem rodzinnym, we wspotpracy
ztowarzystwami naukowymi przygotowalismy wiele materiatéw edukacyjnych
poswieconym hematoonkologii. Materiaty dostepne sg w placéwkach
medycznych w catej Polsce a takze na stronach internetowych fundaciji.

Wazne, zeby pacjenci mieli mozliwo$¢é zapozna¢ sie z rzetelng wiedza
na temat swojej choroby. Wiedza jest skutecznym narzedziem w walce ze
swoimi obawami, lekami.

Podczas naszych licznych aktywnosci staramy sie zmieni¢ stereotyp, ktory
towarzyszy chorobom hematoonkologicznym, ktére powszechnie kojarzone
sg z podesztym wiekiem. W wielu przypadkach tak rzeczywiscie jest, ale
nie moze to u$pi¢ naszej czujnosci. Na co cien mamy do czynienia takze
z pacjentami mtodymi, w sile wieku, aktywnymi zawodowo i spotecznie.

Ostatnie lata przyniosty ogromny postep, jesli chodzi o leczenie schorzen
hematoonkologicznych. Poprawe, miedzy innymi w zakresie dostepu do
leczenia sekwencyjnego, obserwujemy takze w Polsce. Sg jednak jeszcze
obszary wymagajace poprawy, jak cho¢by Przewlekta Biataczka Limfocytowa
i dostep do leczenia dla pacjentdw z opornoscig na dotychczas stosowane
leczenie oraz dla chorych bez delecji P17 i mutacji TP53. Dobra diagnoza,
witasciwe leczenie i odpowiednia opieka powoduje, ze wielu pacjentéw moze
aktywnie funkcjonowac, dlatego petny dostep do optymalnej terapii jest
tak istotny.



Praktyczne porady w kwestii leczenia dla pacjentéw
z przewlekta biataczka limfocytowa:

1. Przygotuj sie do konsultacji lekarskiej. Na wizyty lekarskie bierz
notatnik, a najlepiej przyjdz z bliskag osoba. Co dwie pary uszu i oczu
to nie jedna. Taki opanowany kompan moze by¢ na wage ztota. Spisz
swoje pytania a nastepnie zanotuj odpowiedzi. Nie bdj sie zadawaé
pytan - Po co? Dlaczego? Co to znaczy? W silnych emocjach, ktore
moga towarzyszy¢ tej sytuacji cos moze wylecie¢ ci z gtowy.

2. Na pierwsza konsultacje lekarska wejdz do gabinetu z kims bliskim.
3. Przygotuj dokumentacje medyczng. Wyniki badan, wypisy ze szpitala.
4. Przygotuj sie na pobyt w szpitalu (np. w celu poszerzenia diagnostyki).
Pamietaj, zeby ze soba zabra¢ dokumentacje medyczng, przyjmowane
leki, rzeczy osobiste.

5. Przestrzegaj zalecen lekarskich i pielegniarskich.

6. Badz swiadomym pacjentem i zbuduj wiedze na temat swojej
choroby. Wiedza to narzedzie, im wiecej wiesz, tym bardziej czujesz sie
bezpiecznie.

7. Pamietaj o partnerskiej relacji lekarz-pacjent. Masz wptyw na proces
swojego leczenia. Zapytaj sie swojego lekarza o wszystkie dostepne
metody leczenia rowniez te nierefundowane.

8. Porozmawiaj ze swoim lekarzem o mozliwych skutkach ubocznych
terapii.

9. Nie stuchaj ,onkologéow amatorow”. Uwazaj na oszustow a jesli
chcesz korzystaj z alternatywnych metod leczenia skonsultuj sie
z lekarzem. Porozmawiaj o ewentualnych skutkach ubocznych.

10. Kazdy choruje inaczej, dlatego nigdy sie nie porownuj do innych
pacjentow!

11. Statystyki to nie wszystko! Statystyki i prognozy swoja droga, ale
niezaleznie od nich, nawet najwybitniejszy lekarz nie ma prawa odebraé
Ci nadziei. Bo kazda sytuacja jest inna.

12. Zyj normalnie! Korzystaj z zycia i staj sie zadbaé o jego jako$é.
Zadbaj o swoja diete, aktywnos¢ fizyczna, rehabilitacje oraz wsparcie
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psychologiczne.

13. Méw wyraznie o swoich potrzebach!

14. Domagaj sie profesjonalnego leczenia bélu.

15. Dbaj o siebie i ciesz sie matymi radosciami.

16. Pamietaj o regularnych badaniach.

17. Korzystaj z grup wsparcia.
18.Jeslitylkoczujeszsienasitach,badzaktywnyzawodowoispotecznie.

Anna Kupiecka, Fundacja OnkoCafe - Razem Lepiej: Korzystaj ze wsparcia
organizacji pacjenckich. Sprawdz jakag oferujemy pomoc. Smiato zadawaj
pytania. Mamy wiedze i doswiadczenie, ktérymi chcemy sie z Tobg podzieli¢.

Justyna, pacjentka hematoonkologiczna: Z punktu widzenia pacjenta
hematoonkologicznego najwazniejsza jest wiedza o danej jednostce
chorobowej. Jak postepowaé podczas catego procesu leczenia, jak o siebie
dbac¢? Nie zawsze sg to informacje oczywiste. Kiedy ja sama leczytam sie
osiem lat temu, nie miatam dostepu do wielu przystepnych broszur, ktére
dzis kierowane sg do poszczegdlnych grup chorych. Po raz pierwszy wzietam
udziat w warsztatach dla pacjentéw. Z catg pewnoscig moge powiedzie¢, ze
warto braé¢ udziat w podobnych inicjatywach. Mozliwos¢ poznania innych
pacjentow, dyskusja o doswiadczeniach i wymiana pogladéw pomaga inaczej
spojrze¢ na swojg chorobe i poczué sie pewniegj.

Matgorzata Otocka-Kottek, pielegniarka w Szpitalu Magodent, Grupa
LUX MED: Na potrzeby pacjenta hematoonkologicznego sktada sie caty
wachlarz aspektéw. Kluczowa jest informacja, dotyczaca zaréwno samej
choroby, jak i jej leczenia. Warto, by pacjenci wiedzieli, jak przygotowac sie
do badan i do wizyty w szpitalu, czego spodziewaé sie po samym leczeniu,
jak dba¢ o siebie podczas pobytu na oddziale i juz po wyjsciu do domu.
Konieczno$¢ zabrania ze sobg stale przyjmowanych lekéw, dokumentac;ji
medycznej i badan, przyboréw higienicznych i kilku zmian odziezy nie zawsze
okazuje sie oczywista. Bywa, ze pacjenci nie przewidujg noclegu w szpitalu
i pozniej koniecznos¢ dodatkowych dziatan wokét pobytu w osrodku
dodatkowo stresuje pacjentéw. Informacja pomaga tego unikngé.
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W procesie leczenia bardzo istotne jest nastawienie pacjenta. Warto zadbac¢
o wsparcie psychologiczne. Pacjent rozumiejgcy swoje emocje, lepiej
wspotpracuje z personelem medycznym, a jego leczenie przebiega sprawnie;j.

Dr n. med. Maja Wasylecka-Juszczynska, Kierownik Oddziatu
Hematoonkologii w Magodent, Grupa LUX MED: Z punku widzenia klinicysty
niezwykle wazne jest informowanie pacjentéw o tym, ze jako lekarze jestesmy
do dyspozycji chorych. Warto wiedzie¢ i pamieta¢, ze nie ma niezasadnych
pytan — kazda watpliwosé warto wyjasnic¢ z lekarzem.

Jesli pacjent wyrazi takie zyczenie, podczas wizyty w gabinecie moze
towarzyszy¢ mu ktos bliski — nasza zgoda nie jest wymagana. Taka praktyka
jest cenna zwtaszcza wtedy, kiedy pacjent jest zaniepokojony, znajduje sie
pod wptywem emocji. Bliska osoba moze przypomnie¢ sobie na przyktad
o waznych objawach zgtaszanych przez pacjenta, ktére chory pominat
w swojej relaciji.

Warto pytac¢ o wszelkie watpliwosci zwigzane z przebiegiem leczenia: czego
mozna sie spodziewac, jak zapobiega¢ objawom towarzyszgacym. Wreszcie,
warto czyta¢ i omawia¢ ,zgody”, ktore podpisuje sie przed procedurami
medycznymi. Zrozumienie przebiegu badania w wielu przypadkach sprawia,
ze przebiega ono szybciej, mniej niepokoi pacjenta, pozwala szybciej wdrozy¢
terapie.
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Praktyczne porady dla pacjentéw z przewlekta biataczka
limfocytowa:

1. Nie ttum emocji - Emocje musza znalez¢ ujscie. Nie ttum ich, tylko
wyrazaj i nazywaj. To najlepszy sposadb, zeby sobie z nimi poradzié.
2. Zyj normalnie - Nie pozwél, zeby choroba stata sie calym Twoim
zyciem. Jesli Twaj stan zdrowia Ci na to pozwala: pracuj, spotykaj sie
z ludzmi, podrézuj, rob sobie drobne przyjemnosci, korzystaj z zycia.
3. Przewodnik potrzebny od zaraz - w obliczu choroby tatwo jest
sie zagubi¢é w nadmiarze informacji i towarzyszacych emoc;ji.
Potrzebujesz przewodnika, ktéry krok po kroku przeprowadzi Cie
przez te droge. Takim przewodnikiem moze by¢ lekarz, pielegniarka,
psycholog, inny pacjent czy organizacja pacjencka. Zbudowanie
wiedzy na temat leczenia, daje mozliwo$é przygotowania sie do
terapii co bezposrednio wptywa na obnizenie napiecia.

4. Skorzystaj z pomocy psychoonkologa/grup wsparcia - Kazdy
potrzebuje wsparcia i to absolutnie nie jest oznaka stabosci.
Skorzystanie z takiego wsparcia moze poméc w zrozumieniu swoich
emocji i potrzeb.

Praktyczne porady dla bliskich pacjentéw z przewlekta
biataczka limfocytowa:

1. Zadbaj o siebie - Towarzyszenie w chorobie bliskiej Ci osobie
to trudne zadanie. Dlatego pamietaj, ze Ty rowniez potrzebujesz
wsparcia. Wsparcia zaréwno fizycznego, ale takze emocjonalnego.
Pros o pomocinie wstydz sie jej przyjmowac. Pamietaj, ze poswiecanie
sie ponad swoje sity nie stuzy dlugoterminowo dobrej opiece. Znajdz
czas na swoj odpoczynek.

2. Skorzystaj z pomocy psychoonkologa/grup wsparcia -
Profesjonalne wsparcie jest dedykowane nie tylko dla pacjentéw,
ale takze dla os6b bliskich. Psychoonkolog powinien by¢ dostepny
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na kazdym oddziale onkologicznym/hematoonkologicznym oraz
w fundacjach i stowarzyszeniach.

3. Podziel sie obowigzkami - Choroba bliskiej osoby wptywa
bezposrednio na funkcjonowanie najblizszych. Jej pojawienie
sie wymaga czesto przeorganizowania dotychczasowego zycia
i wyznaczenia nowych obowigzkéw. Warto zrobi¢ narade rodzinng
i wraz z osoba chorg zastanowi¢ sie, jakie zmiany nalezy wprowadzic.
Tylko dobra wspétpraca bliskich moze skutecznie przetozyé¢ sie na
jakos¢ zycia pacjenta.

4. Nie trzeba wielkich stéw - Chcac udzieli¢ bliskiej Ci osobie wsparcia,
nie potrzeba wielkich stéw. Wystarczy byé blisko, towarzyszyc,
chwyci¢ za reke a czasem otrzec tzy.

Adrianna Sobol, Psychoonkolog Fundacja OnkoCafe - Razem Lepiej: Czasem
pacjenci majg opor przed skorzystaniem z pomocy psychologa. Jednym
mowienie o emocjach, stabosciach sprawia trudnos¢. Inni uwazajg, ze to
nie jest im potrzebne- bo przeciez psycholog raka mi nie zabierze. Jednak
doswiadczenie pracy w szpitalu i Fundacji OnkoCafe, ktéra organizuje liczne
warsztaty psychologiczne czy grupy wsparcia- pokazuja, ze uczestnictwo
w nich stanowi istotng wartosc¢ dla pacjentéw. Takie spotkanie indywidualne
czy grupowe pozwalajg na wyrazenie emociji i ich ,pouktadanie”, ale przede
wszystkim dajg wsparcie, ktérego celem jest tagodzenie skutkéw ubocznych,
obnizenie napiecia i leku.

Beata Biatkowska, Fundacja CARITA ,Zyé ze szpiczakiem”: Nie do przecenienia
jest rola wzajemnego wsparcia pacjentéow, mozliwos¢ wymiany doswiadczen
i podzielenia sie emocjami z osobami, ktére w petni rozumieja sytuacje. Warto
bra¢ udziat w grupach wsparcia, organizowanych spotkaniach, szkoleniach,
warsztatach czy wspolnych wyjazdach integracyjno-edukacyjnych. W naszej
organizacji nagrywamy takie wydarzenia i udostepniamy je p6zniej w naszych
kanatach. Dzieki temu pacjenci, ktérzy nie mogli bezposrednio w nich
uczestniczy¢, mimo wszystko majg dostep do przekazywanej na nich wiedzy.

Wazna rolg organizacji jest wsparcie pacjentow w przygotowaniu do wizyt
lekarskich. Uswiadamiamy, jak przygotowac sie i zachowac sie podczas wizyty,
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dlaczego warto prowadzi¢ notatnik pacjenta, zapisywac pytania, watpliwosci
(nie umkng podczas wizyty). Uczymy, o jakie informacje i zalecenia warto
poprosi¢. Starszych pacjentdw zachecamy, by do kontaktu z organizacjami
pacjentow zaangazowali mtodszych cztonkow rodziny, ktérzy na co dzien
korzystajg z kanatow social mediowych i moga sprawnie pozyskiwac¢ wazne
informacije.

Otrzymanie wynikdw potwierdzajgcych diagnoze onkologiczng to jeden
z trudniejszych momentow w zyciu kazdego pacjenta, ktéremu zawsze
towarzyszg silne emocje, strach, zagubienie czy lek. Nagle trzeba odnalez¢
sie w nowe;j roli- roli pacjenta, stangé przed wyborem lekarza prowadzacego,
szpitala czy poradni medycznej.

Chciatabym podkreslic, ze pacjent ma prawo wybraé miejsce, w ktérym bedzie
leczony. To bardzo wazne, aby pacjent w placéwce medycznejmiat zapewniony
komfort i poczucie bezpieczenstwa. W procesie leczenia bardzo wazna jest
wiedza. Wiedze najlepiej zdobywac u zrodta, czyli u lekarza prowadzgcego.
Pacjent dobrze poinformowany, to pacjent wspétuczestniczacy w leczeniu
i lepiej znoszacy terapie. Przed kazdag konsultacjg lekarskg nalezy sie
przygotowac. Zapisa¢ na kratce pytania, podczas wizyty zanotowac
odpowiedzi, date kolejnych konsultacji czy tez plan swojego leczenia,
uwzgledniajgc konsultacje u psychoonkologa i dietetyka.

Usystematyzowana wiedza, plan leczenia daje bezcenng motywacje do
dalszego leczenia.

?

psychoonkolog Fundacji OnkoCafe - Razem Lepiej

Adrianna Sobol (
wyktadowca Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego
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MOJE KONTAKTY

Lekarz
telefon:
(< 1 1 1= 1 -

Dietetyk
telefon:
E€MAIlT ceeeeceeccsceccccncecncessccsccnssesscsscsnsesssesscsnsensssnscnsssnsenssnse

Psychoonkolog
telefon:
(10 0= 1 N

Onkolog
telefon:
1] 0.0 1= 1| S

Rehabilitant
telefon:
EMAILT ceeeeeececcecencencescnsensensescescnsensescnscnsensesensensensensasensensene

Fundacja
telefon:
EMAIlT ceeeeceecencencccnccnncenccsccnsssscsscensessscsscsnsensessensssnsenssnse

Stowarzyszenia
telefon:
(100 T= 11

Grupy Wsparcia
telefon:
AMELR oo o e O O OO OO0
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Zatozycielkg Fundacji ,OnkoCafe — Razem Lepiej” jest Anna Kupiecka,
ktéra w 2010 roku zachorowata na raka piersi, a w 2012 roku na portalu
spotecznosciowym Facebook zatozyta grupe wsparcia pod nazwa ,Fakraczki”,
gdzie osoby dotkniete chorobg nowotworowg dzielg sie swoimi
doswiadczeniami z procesu leczenia. Od 2014 roku Fundacja rozpoczeta
dziatalnos$¢ pod obecng nazwa.

OnkoCafe tworzg aktywni wolontariusze i specjalisci, ktérzy z oddaniem
wspierajg zmagajacych sie z rakiem pacjentéw oraz ich bliskich.

Dla chorych w trakcie i po zakoiczonej terapii fundacja organizuje warsztaty
edukacyjne i terapie zajeciowe (basen, fitness, zumba). W ramach wspotpracy
z siecig Szpitali Magodent Grupa LUX MED organizuje edukacyjne spotkania
z ekspertami, grupy terapeutyczne i warsztatowo-artystyczne.

Fundacja od lat angazuje sie w dziatania zwiekszajgce dostepnos¢ opieki
psychoonkologicznej dla pacjentéw i ich bliskich. Wspétpracuje z uznanymi
psychoonkologami i pomaga ksztatci¢ nowe kadry specjalistow.

OnkoCafe organizuje kampanie spoteczne na temat przeciwdziatania nowo-
tworom, zdrowego stylu zycia oraz wsparcia pacjentéw onkologicznych. Ce-
lem tych inicjatyw jest zmiana postrzegania choroby nowotworowej w spo-
teczenstwie. W ramach kampanii BreastFit. uswiadamiano, jak wielka role
w diagnostyce i terapii raka piersi u kobiety odgrywa mezczyzna. W kampanii
Mundur nie zbroja (mundurniezbroja.pl) zwracano uwage na grupy zawodowe
w szczegOlnym stopniu narazone na czynniki ryzyka nowotwordw.

Kampania Badaj Biust (www.badajbiust.pl) zwracata uwage aktywnych i zabie-
ganych kobiet na role badania piersi. Akcja sSwiadomosciowa ProstaTaHisto-
ria (prostatahistoria.pl) przekonuje mezczyzn do otwartej rozmowy na temat
prostaty i ukazywata wspierajgca role kobiety w dbaniu o zdrowie mezczyzny.

OnkoCafe wydaje cieszace sie duzym zainteresowaniem pacjentéw i ich bli-
skich, docenianych przez ekspertéw i tworzonych we wspétpracy ze specja-
listami nowoczesne poradniki edukacyjne. Poswiecone réznym aspektom
profilaktyki, diagnostyki, terapii, opieki i pracy z emocjami w trakcie walki
z chorobg, sg dostepne w formie darmowych broszur, ksigzek i e-bookoéw, kté-
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re mozna pobrac¢ niezaleznie od miejsca pobytu.
Fundacja prowadzi szkolenia z zakresu praw pacjenta i psychoonkologii oraz
wyktady o zdrowym stylu zycia i zapobieganiu nowotworom dla pracownikéw
firm i instytucji. Zgodnie z pierwotng misjg nawigzujaca do dziatania w ob-
szarze e-zdrowia, Fundacja angazuje sie w promocje edukacji onkologicznej
wsrod spotecznosci internautéw. W grupach zrzeszajgcych pacjentéw i ich
bliskich, a takze w ramach swoich autorskich kanatéw w mediach spoteczno-
sciowych Fundacja kreuje, udostepnia i komentuje tresci zwigzane z profilak-
tyka i terapig onkologiczng w Polsce
Zapraszamy na nasze strony internetowe dedykowane poszczegdlnym tema-
tom w obszarze zdrowia (profilaktyka raka piersi, prostaty):

badajbiust.pl

prostatahistoria.pl

mundurniezbroja.pl

breastfit.pl

Zachecamy do obserwowania i subskrybcji naszych kanatéw spotecznoscio-
wych, aby by¢ na biezgco z najnowszymi informacjami:
facebook.com/onkocafe
twitter.com/onkocafe
instagram.com/fundacjaonkocafe

Za posrednictwem naszego kanatu na YouTube mozecie ogladaé Parnstwo
przygotowane przez nas materiaty edukacyjne z zakresu psychoonkologii, le-
czenia onkologicznego, dietetyki czy rehabilitacji oraz wywiady ze spejalista-
mi i lekarzami.

youtube.com/c/FundacjaOnkocafe

Serdecznie zapraszamy!

ORGANIZACJA o Kazde z dziatan fundacji mozemy prowadzic¢
POZYTKU o . o . :
e e ﬂ d2|ek’| .wsparC|u Darc?yncow. Wpta¢ darowizne.
KRS 0000504682 Pomd4z nam pomagac.
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Fundacja OnkoCafe — Razem Lepigj
ul. Ludwika Narbutta 65/71 pok. 114
02-524 Warszawa
telefon: 537 888 789

e-mail: biuro@onkocafe.pl

numer KRS 0000504682 | NIP 5213669451 | regon 147181772
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