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horzy wszystkich

nowotworow faczcie sie!

Im skuteczniejsze i subtelniejsze metody terapii,
tym wazniejsze sa nie tylko badania, ale i rozmowa z pacjentem

undacja Centrum Leczenia
F Szpiczaka chce otworzyé

osrodek kompleksowej te-
rapii.

— Jesli sie uda, bedzie to pierw-
sze takie centrum w Europie — moé-
wi dr Artur Jurczyszyn z Kliniki
Hematologii Szpitala Uniwersy-
teckiego w Krakowie, takze prezes
fundacji. — Szpiczak mnogi jest
chorobag zlozona, jego leczenie wy-
maga interdyscyplinarnej wspot-
pracy. Pacjentem powinien opieko-
wac sie hematolog oraz radiotera-
peuta, nefrolog, neurochirurg lub
ortopeda, neurolog, psycholog.
Tymczasem dzisiaj nie wszyscy sa
optymalnie leczeni.

Prawidlowa terapia, zgod-
na z najnowszymi rekomendacja-
mi, jest niezwykle wazna. Postep
w leczeniu choroby jest ogromy.
Jeszcze kilkanascie lat temu cho-
rzy umierali w ciagu dwdch-
-trzech lat. Dzi$, dzieki wciaz no-
wym lekom i metodom terapeu-
tycznym, ich zycie przedluza sie
$rednio o 7-10 lat. Takze jego ja-
koé¢ mozna znaczaco poprawic.

Problemy z diagnozg
Szpiczak mnogi charakteryzuje
sie monoklonalnym rozrostem ko-
morek plazmatycznych w szpiku
kostnym. Patologiczne plazmocy-
ty gromadza sie w szpiku kost-
nym, powodujac wiele dysfunkcji
narzadowych. Najczeéciej jest to
destrukcja kosci, niewydolno$é
szpiku kostnego, zwiekszona obje-
to§¢ 1 lepko$é osocza, supresja wy-
twarzania prawidlowych immuno-
globulin oraz niewydolno$¢ nerek.

— Dla lekarza rodzinnego pierw-
sza, podstawowa wskazowka dia-
gnostyczna powinno byé OB pa-
cjenta — moéwi dr Jurczyszyn.
— Przy szpiczaku jest ono bardzo
charakterystyczne: trzycyfrowe,
o malej amplitudzie, np. 130/120.

Tymczasem pacjenci majg pro-
blemy juz na poziomie diagnozy
1 to nie tylko dlatego, ze w pierw-
szej fazie (tzw. gammapatii mono-
klonalnej lub szpiczaka tlacego
sie) choroba nie daje odczuwal-
nych objawéw.

U Anny Kalinowskiej z Pozna-
nia, walczacej z chorobg od kilku
lat, zaczelo sie od patologicznego
ztamania kregostupa w odcinku
piersiowym.

— Przez wiele tygodni lekarze
nie mogli ustali¢ przyczyny — opo-
wiada. — Poczatkowa diagnoza:
osteoporoza, szybko okazala sie
btedna. Od tego momentu zaczeta
sie moja pielgrzymka po gabine-
tach lekarskich. Odsytano mnie
od specjalisty do specjalisty, po
kolei wykluczajac rozmaite pode;j-
rzenia. To byl horror: z jednej
strony cieszylam sie, ze nic nie
wykrywaja w watrobie, nerkach,

ale z drugiej miatam $wiadomo$c,
ze oddala sie ode mnie moment
podjecia walki.

Przy podejrzeniu szpiczaka ko-
nieczne jest wykonanie wielu ba-
dan. Im bardziej beda one szczegé-
lowe, tym lepiej mozna dobraé te-
rapie, ktéra musi by¢ zindywidu-
alizowana — szpiczak jest chorobg
heterogenna, kazdy choruje ina-
czej. Do obowiazkowych badan na-
leza m.in.: trepanobiopsja szpiku
(lepsza od zwyklej aspiracji szpi-
ku, poniewaz dostarcza bardziej
szczegbtowych informacji), bada-
nia radiologiczne koéci ptaskich,
stezenie B,-mikroglobuliny w suro-
wicy krwi, morfologia krwi z roz-
mazem, pltytki krwi, mocznik, kre-
atynina, kwas moczowy, wapn,
elektroforeza i wiele innych. Sta-
dia choroby okreéla sie gtéwnie
na podstawie stezenia B,-mikro-
globuliny w surowicy krwi — im
jest ono wyzsze, tym bardziej szpi-
czak jest zaawansowany. W pierw-
szym stadium, tzw. gammapatii
monoklonalnej 1 dalej szpiczaka
tlacego sie, choroby nie nalezy le-
czy¢. Jest bledem zastosowanie
u pacjenta chemioterapii, ponie-
waz by¢ moze przyspiesza ona roz-
w¢j choroby. Tymczasem pacjent
moze zy¢ w tej fazie przez wiele
lat. Bywa nawet, ze choroba nigdy
nie przejdzie w kolejne, bardziej
zaawansowane stadium.

Informacja to podstawa
— Przy dobieraniu terapii nie-
zmiernie wazne sa badania cyto-
genetyczne — podkresla dr Jurczy-
szyn. — Delecje w obrebie chromo-
somu 17 maja ogromne znaczenie
przy zastosowaniu konkretnych
lekéw. Jednego z nich, ktory nale-
zy do standardéw w leczeniu,
w takich przypadkach nie powin-
no sie podawac, bo by¢ moze przy-
spiesza $mierc pacjenta.

Tymczasem wielu chorych le-
czonych w polskich oérodkach ni-
gdy nie mialo badan cytogene-
tycznych.

— Nie mialam pojecia o istnie-
niu takiego badania — méwi Beata

Szklarczuk. — A przyjmuje wia-
$nie lek, o ktérym mowa. Gdybym
zdawala sobie sprawe z niebezpie-
czenstwa, wykonatabym to bada-
nie nawet na wlasny koszt.

Inna pacjentka wspomina, jak
bardzo zle sie czula podczas che-
mioterapii. Meczyly ja nieustanne
hustawki temperatury, cierpiala
i byla zatamana.

— Myélalam, ze umieram — mé-
wi. — Dopiero potem dowiedzia-
tam sie, ze to normalna reakcja
organizmu na chemioterapie. Wy-
starczyloby, gdyby lekarz mnie
po prostu o tym uprzedzit. Inaczej
bym do tego podeszta.

Brak rzetelnych 1 szczegétowych
informacji ze strony lekarzy pro-
wadzacych — na to wtasnie najcze-
$ciej skarza sie chorzy na szpicza-
ka. Ci bardziej dociekliwi, ktorzy
szukaja wiedzy na wiasna reke,
czesto spotykaja sie ze zniecier-
pliwieniem lekarzy. Czasem uwa-
zani sa_za trudnych pacjentéw.

fot. Maciej Kulczynski

Przypadki szpiczaka mnogiego stanowia 1 proc.
wszystkich nowotworéw, a 15 proc. nowotworéw hematologicznych.
Szacuje sig, ze na Swiecie na szpiczaka choruje 750 tys. oséb, w kra-
jach UE 70 tys. Sa to gtéwnie osoby w wieku 60-70 lat. W Polsce stwier-
dza sie blisko 1500 nowych zachorowan rocznie. W sumie ze szpicza-
kiem w naszym kraju zyje okofo 10 tys. oséb. Ich liczba bedzie sig po-
wigkszac, podobnie jak w przypadku innych nowotworow.

— Pacjenci musza walczyé o swoje
prawa — moéwi Jacek Gugulski,
prezes Polskiej Koalicji Organiza-
cji Pacjentow Onkologicznych.
— Domagaé sie nie tylko informa-
cji, ale badan 1 terapii wedlug naj-
nowszych standardow.

Nowe nie dla kazdego
Koalicja chce byé skutecznym lob-
by na rzecz zwiekszenia nakla-
déw finansowych na walke z no-
wotworami. Najnowsze leki, reko-
mendowane w Europie do terapii
pierwszoliniowej, u nas wciaz nie
znalazly sie na takiej liscie.

— A to duzy problem — méwi dr
Jurczyszyn. — Miesieczna kuracja
najnowszym lekiem na szpiczaka
kosztuje ok. 30 tys. zt. Bez refun-
dacji malo kto jest w stanie to
udzwignag.

Chemioterapia chorych na szpi-
czaka mnogiego jest obarczo-
na duzym ryzykiem powiktan po-
lekowych. Do powazniejszych
z nich nalezy polineuropatia mo-
toryczna. Najczesciej dolegliwosci
zaczynaja sie od konczyn dolnych.

— Neuropatie polekowe zaleza
od réznych czynnikéw: od dawki,
czasu trwania terapii, ale takze
choréb towarzyszacych — tluma-
czy dr Marta Banach z Instytutu
Psychiatrii 1 Neurologii w War-
szawie. — Przy neuropatii wrodzo-
nej czy porfirii ryzyko jest wyzsze.
Dlatego tak wazny jest dokladny
wywiad, w ktérym uwzglednia sie
wszystkie czynniki ryzyka.

Cierpieniom zwigzanym z neu-
ropatia mozna ulzy¢. Jednak wielu
pacjentom nikt nie zaleca badan
elektrofizjologicznych, podstawy
diagnostyki przy polineuropatii.

Pacjenci ze szpiczakiem, jak
zreszta ze wszystkimi rodzajami

nowotwordéw, wymagaja takze
opieki psychologicznej. Diagno-
za jest szokiem, wywoluje skrajne
emocje, z depresja wlacznie. Pod-
czas choroby pacjent zmaga sie
z boélem, ktéry takze wplywa
na psychike.

— Najtrudniejszy moment naste-
puje na ogdl po wyjsciu ze szpitala
— méwi Katarzyna Cwirko, psy-
cholog kliniczny z AM we Wrocla-
wiu. — Chory, jesli nie ma wsparcia
w rodzinie, czuje si¢ osamotniony
1 czesto wymaga pomocy specjali-
sty. Jednak w Polsce brakuje po-
radni psychoonkologicznych, np.
we Wroctlawiu nie ma jej w ogdle.

Rozwiazaniem tych wszystkich
probleméw ma by¢é powstanie jed-
nego o$rodka, co jest gtéwnym ce-
lem Fundacji Centrum Leczenia
Szpiczaka. Jako organizacja po-
zytku publicznego fundacja liczy
na wplywy z 1 proc. podatkéw, ma
takze mozliwo$§é otrzymywania
zasadzonych przez sady nawia-
zek. Intensywnie poszukuje spon-
soréow. Pozyskuje érodki takze
na inne cele, m.in. szkolenia dla
lekarzy rodzinnych. Wkrétce wy-
da poradnik zawierajacy kompen-
dium wiedzy na temat szpiczaka.
Ma on stuzy¢ zaréwno pacjentom,
jak 1 lekarzom. |

Alicja Giedroy¢

Niektére nazwiska pacjentow
zostaty zmienione

Wypowiedzi pochodza

z wroctawskiego spotkania

»Moje zycie ze szpiczakiem
mnogim”. Organizatorzy: Polskie
Stowarzyszenie Pomocy Chorym
na Szpiczaka, Fundacja Centrum
Leczenia Szpiczaka oraz Polska

Koalicja Organizacji Pacjentow
Onkologicznych.




