CANCER
IGENAE Awareness Week

no one chould mice out

,Jedna na trzy osoby zachoruje na nowotwor. Coraz
wieksza liczba 0oséb wygrywa walke z chorobg. Niestety z
powodu niskiej Swiadomosci potrzeby rehabilitacji
onkologicznej, chorzy tracg mozliwosc uczestniczenia w
programach usprawniajgcych. To nie jest w porzadku!”

Stowo od Lou James (MNZM), zatozycielki PINC & STEEL
International, rzeczniczki rehabilitacji onkologicznej od 2005 roku.

.Nazywam sie Lou James i od ponad pietnastu lat pracuje w obszarze rehabilitac;ji
onkologicznej. Jako fizjoterapeutka na wtasne oczy widziatam fizyczne i emocjonalne zniwo,
jakie zbiera choroba nowotworowa. Jestem zszokowana brakiem wsparcia
rehabilitacyjnego dla tych pacjentéw. Moje doswiadczenie w pracy jako fizjoterapeutka
ortopedyczna z czotowymi sportowcami pozostawato w wyraznym kontrascie z moim
doswiadczeniem w pracy z chorymi na nowotwér i osobami, ktérym udato sie wygraé walke
z choroba. Niesprawiedliwo$¢ byta zdumiewajacal Choroba, uciazliwe skutki uboczne
leczenia i spora luka w jakosci otrzymanych ustug. Te czynniki staty sie sitag napedowa
mojego zaangazowania w rehabilitacje onkologiczna.

B wyzwanie

Najwiekszym wyzwaniem jest zmniejszenie ogromnej réznicy pomiedzy rozwigzaniami w
systemach opieki zdrowotnej, dedykowanymi chorym z powszechnie wystepujgcymi
ograniczeniami fizycznymiw poréwnaniu ze swiadczeniami dla oséb dotknietych choroba
nowotworowa. Setki milionéw dolaréw wydaje sie na leki pomagajgce w zapobieganiui
leczeniu raka. Liczba ludzi zyjgcych dtuzej i wygrywajgcych walke z nowotworem rosnie.
Jednak wiele z tych oséb czesto cierpi z powodu dtugotrwatych skutkéw ubocznych
zwigzanych z sama chorobg i jej leczeniem (zaréwno fizycznych, jak i emocjonalnych), przez
co czujg, ze w ogdle nie ,pokonali” nowotworu. Objawy uboczne moga by¢ obecne w
trakcie lub wkrétce po leczeniu lub moga sie ujawnic¢ miesigce, a nawet lata po zakonczeniu
leczenia. Wiele z tych skutkéw ubocznych moze znaczgco wptynaé na jakos¢ zycia. Szacuje
sie, ze liczba oséb na catym swiecie wyleczonych z nowotworu wynosi okoto 25 milionéw.
Aktualne badania wskazuja, ze na niektérych obszarach tylko 5% chorujacych i

,0zdrowiencow” (ang. cancer survivors) jest kierowanych na rehabilitacje!
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Szpitale nie wysytajg do domu pacjentéw po udarze médzgu, ani po zabiegu endoprotezy
stawu bez szczegdtowego planu, ktéry pomoze im wréci¢ do normalnego funkcjonowania.
Ci pacjenci sa rutynowo kierowani na rehabilitacje. Z kolei chorzy na raka sa rutynowo
wypisywani do domu z niewielka iloscig informacji lub bez zadnych wskazéwek, jak radzié
sobie z zaburzeniami, ktéore wystepuja i sg zwigzane z przebyta choroba i jej leczeniem, ktére
uznano za zakonczone!

.Rehabilitacja” nigdy nie byta czescig tradycyjnej Sciezki leczenia pacjentow onkologicznych
i jestto jeden z najwazniejszych powoddw, dla ktérych trudno uzyskac wsparcie od
srodowisk medycznych, zarzgddw szpitali i innych organizacji charytatywnych zajmujacych
sie onkologia.

katwo jest nie dostrzegac problemu dtugoterminowych konsekwencji choroby
nowotworowej i jej leczenia. Gtéwnym celem lekarzy onkologdw jest eliminacja lub
kontrolowanie choroby, hamowanie wzrostu komadrek rakowych lub bezposrednie usuniecie
guza. Te zabiegi sg coraz skuteczniejsze, ale uszkadzajg rowniez ,zdrowg” tkanke. Podczas
gdy specjalisci onkologii skupiaja sie na najlepszych efektach terapii, tj. braku obecnosci
komdrek nowotworowych - ich brak nie oznacza, ze chory wrécit do zdrowia emocjonalnego
i stanu funkcjonalnego sprzed choroby.

W wielu systemach opieki zdrowotnej nie stosuje sie oceny wynikéw leczenia pod katem
wystepowania uposledzenia funkcjonalnego. Ponadto istnieje realny brak swiadomosci na
temat mozliwosci rehabilitacji. W konsekwencji pacjencii cztonkowie ich rodzin pozostajg w
niewiedzy.

Obecnie niski status (staba rozpoznawalnos¢) dtugoterminowych konsekwencji choroby
nowotworowej i jej leczenia przyczynia sie do sytuacji, w ktérej osoby dotkniete tym
schorzeniem niechetnie zgtaszajg utrzymujace sie objawy i ograniczenia. Jest to zwigzane
réwniez z faktem poczucia ogromnej wdziecznosci zwigzanej z wyleczeniem z nowotworu.
Uwazam, ze ujawnienie skali problemu pozwoli ludziom doswiadczajagcym tych problemow
zrozumied, ze nie sg sami i mam nadzieje, ze to zacheciich do szukania wsparcia, ktérego
potrzebuja.

. Brak zrozumienia

W ciggu ostatnich 15 lat spedzitam niezliczong ilo$¢ godzin prowadzac wyktady dla lekarzy
réznych specjalnosci, organizacji charytatywnych i spoteczenstwa po to, aby podniesé
Swiadomos¢ na temat rehabilitacji onkologiczne oraz zwrdéci¢ uwage na koniecznosc

wspierania potrzeb oséb dotknietych chorobg nowotworowsa.
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Im wiecej o tym mowie, tym wiecej widze zmian w rozumieniu korzysci ptynacych ze
stosowania specjalistycznej rehabilitacji onkologicznej. Ale potrzebujemy wiecej takich
gtosow - potrzebujemy Twojego!

Niestety, nawet pomimo naszego zaangazowania przyczyniajagcego sie do zmian i
zmniejszania barier dla pacjentéw z chorobg nowotworowa, klinicyscizajmujacy sie
rehabilitacjg onkologiczng regularnie napotykajg przeszkody. Dzieje sie tak gtéwnie ze
wzgledu na historyczne podziaty miedzy prywatng, a publiczng opieka zdrowotng oraz
traktowaniem srodowiskowej opieki zdrowotnej jako mniej waznej czy wrecz nie
przynoszacej oczekiwanych wynikdéw.

Temat choroby nowotworowej wzbudza czesto duze emocje w trakcie dyskusiji. Istnieje
wiele alternatywnych metod leczenia, ktérych przedstawiciele zawoddéw medycznych nie
popieraja, poniewaz nie sg poparte solidnymi dowodami naukowymi. Rehabilitacja
onkologiczna nie nalezy do tych metod! Nie brakuje w $wiecie nauki dowoddw na jej
skutecznosc. Fizjoterapeucii terapeuci zajeciowi realizujg rehabilitacje onkologiczna
opartg na dowodach jako najlepsza praktyke w celu catoSciowego wsparcia pacjenta, a
nie tylko oddziatywania na bezposrednie konsekwencje wystepowania nowotworu.
Pomagaja pacjentom zwiekszy¢ site miesniowa, ruchomos¢ stawowa, poprawic stan
funkcjonalny, poziom aktywnosci fizycznej, radzi¢ sobie ze zmeczeniem i bélem oraz ucza
ich, jak to robi¢, aby umozliwi¢ najpetniejszy powrdt do zdrowia. Z pewnoscig pacjenci
powinni mie¢ prawo do uczestniczenia w rehabilitacji onkologicznej. Czy nie jest
niehumanitarnym pozostawianie ludzi, ktérzy doswiadczyli nowotworu samym sobie,
kiedy istniejg ustugi niosgce im pomoc?!

. Brak opieki skoordynowanej

Jednym z probleméw, z jakim mierza sie chorzy na nowotwér, jest brak skoordynowanej
opieki medycznej. W trakcie procesu diagnozowania i planowania leczenia chorzy
spotykaja sie z wieloma lekarzami i otrzymujg mnéstwo informacji. Nastepnie caty proces
terapii przeciwnowotworowej jest czesto realizowany przez rézne zespoty medykow:
chirurgdw, radioterapeutéw i chemioterapeutéw. Specjalisci wymieniajg informacje
miedzy sobg, jednak na tym etapie leczenia nadrzednym celem jest wyeliminowanie
nowotworu. Lekarze rodzinni sg zazwyczaj na biezgco informowani o kolejnych etapach
leczenia, ale nie sg ekspertami od onkologii. Zatem na jakim etapie pacjent otrzymuje
porady dotyczace rehabilitacji?

Niestety, czesto nigdy.
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Regularnie otrzymuje telefony i e-maile od pacjentéw z informacja:

.Dlaczego mdj lekarz nie powiedziat mi o tej ustudze”?

,Zaltuje, ze nie zaczetam wczesdniej spotykad sie z fizjoterapeuts, gdybym tylko wiedziata”...
Jest coraz wiecej przeszkolonych specjalistow zajmujacych sie rehabilitacjg onkologiczng,
majacych

umiejetnosci i doswiadczenie, aby wspierac setki pacjentéw - zapobiegajac

niepotrzebnej niepetnosprawnosci! Jest potencjat, klinicysci sg gotowi i

czekaja, ALE wiecej ludzi musi o tym wiedziec!

. Zrozumienie roli fizjoterapeuty w procesie rehabilitacji onkologicznej

Nowotwor to nie jedna choroba, istnieja setki réznych jego rodzajéw i na kazdego pacjenta
wptywa w odmienny sposdb. Rolg fizjoterapeuty w procesie rehabilitacji onkologicznej jest
planowanie i realizowanie zindywidualizowanej rehabilitacji uzaleznionej od rodzaju
nowotworu, wieku, poziomu sprawnosci chorego, stopnia zaawansowania choroby, etapu
powrotu do zdrowia, rodzaju leczenia i obecnosci objawdw niepozgdanych, kierujac sie
celami okreslonymi przez pacjenta.

Wielu pacjentéw z chorobg nowotworowg odczuwa bdl, strach, doswiadcza uczucia
zmeczenia, traci pewnosc¢ siebie. Poza tym u chorych obserwuje sie zmniejszenie
ruchomosci stawowej, sity i wytrzymatosci miesni. Nawet objaw niepozgdany zwigzany z
leczeniem, taki jak nietrzymanie moczu mozna poprawic poprzez fizjoterapie - gdyby tylko
ludzie wiedzieli!

Fizjoterapeuci onkologiczni sg ekspertami w przywracaniu ruchu i funkcji u oséb
dotknietych nowotworem. Jednak na tym sie nie konczy. Sa tez silne dowody
potwierdzajace, ze rehabilitacja i ¢wiczenia pomagaja ludziom nie tylko fizycznie, ale takze
emocjonalnie i spotecznie.

Ocena przesiewowa chorych pod katem ograniczen funkcjonalnych mozliwa jest zaraz po
diagnozie, w trakcie leczenia i kontynuowana po zakonczeniu terapii przeciwnowotworowej.
Opieka fizjoterapeutyczna obejmuje wczesne interwencje przed leczeniem (ang.
prehabilitation), ktérych celem jest poprawa wyjsciowej sprawnosci chorego; rehabilitacje
w trakcie leczenia onkologicznego i po okresie ostrym oraz opieke i rehabilitacje pacjentow
z zaawansowang chorobg nowotworowa, ktdra staje sie choroba przewlekia.

Ponadto, niezbedna jest ciggta edukacja chorych. Pozwala ona zwiekszy¢ Swiadomosé
pacjenta na temat potencjalnych péznych skutkéw leczenia oraz promowac postawe

aktywnego uczestniczenia w procesie diagnostyki i leczenia choroby.
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Dodatkowo fizjoterapeuci koncentrujg sie na wzmacnianiu zachowan prozdrowotnych,
takich jak aktywnosé fizyczna, czy kontrola masy ciata.

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHQ) definiuje zdrowie jako ,nie tylko brak choroby, ale
stan petnego dobrego samopoczucia fizycznego, psychicznego i spotecznego”. Nasza rolg
jest wspieranie oséb doswiadczajgcych choroby nowotworowej, zaréwno w okresie leczenia
jak i rekonwalescencji, aktywne wspomaganie programow rehabilitacji i aktywnosci fizycznej

- kluczowych dla zdrowia i dobrego samopoczucia chorych.

B Jak mozesz pomoc?

W ciggu ostatniej dekady ukazato sie wiele waznych badan, rozszerzajacych baze
dowoddw skutecznosci rehabilitacji onkologicznej, ktéra powinna stac sie
integralng czescig procesu leczenia pacjentéw z chorobg nowotworowa.
Wspdlnie, specjalisci z obszaru rehabilitacji onkologicznej pomagajg coraz
wiekszej liczbie oséb, ale nadal istnieje ogromna dysproporcja pomiedzy liczba
0so6b cierpigcych z powodu objawéw niepozgdanych zwigzanych z leczeniem
przeciwnowotworowym, a liczbg oséb kierowanych na rehabilitacje.

Chce, zebys przekazywata/at te informacje innym.

Chce, zebys zapytata/at swoich bliskich, ktérzy doswiadczyli choroby
nowotworowej, czy otrzymali rehabilitacje, ktérej potrzebuja. Jesli nie - chce,
zebys$ im o tym opowiedziata/at.

Po drugie, dotacz do naszej kampanii Tydzien Swiadomosci Rehabilitacji
Onkologicznej. Daj zna¢ w swojej spotecznosci. Im wiecej oséb, ktdére rozumieja,
ze terapia moze im pomoci jest ona dostepna, tym wiekszy jest potencjat
wspierania ludzi, aby mogli zy¢ jak najlepiej po diagnozie choroby

nowotworowej.

Nadszedt czas. Rozpowszechniajmy razem informacje.
Aby dowiedzie¢ sie wiecej, odwiedz http://www.pincandsteel.com

@pincandsteel %L

Lou James (MNZM)



