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Walczymy z osamotnieniem chorych na raka
drog zolciowych

Rak drog zélciowych to malo znana i dos¢ rzadka choroba. A pacjentom, ktorzy nie maja
informacji na temat swojej przypadlosci, najczesciej towarzysz strach, niepewnosc¢
i samotnosc.

Fundacja EuropaColon Polska stara sie to zmienié, tworzac Interaktywna Mape Diagnostyki
i Leczenia Raka Drég Zétciowych - jasnag i zrozumiata nawigacje przez zawilosci diagnozy i leczenia
tego nowotworu.Ma ona poméc w znalezieniu odpowiednich kierunkow terapeutycznych. To czesc
kampanii ,Uwaga na drogi zétciowe”, ktdra powstata, by wspiera¢ chorych i ich bliskich.
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- W obliczu raka drdg zétciowych pacjenci staja przed wieloma wyzwaniami, ktére wykraczaja poza
aspekty stricte medyczne. Czesto czuja sie samotni na szpitalnym korytarzu i niewidzialni dla
systemu, poniewaz to rzadki nowotwor uktadu pokarmowego. Ich sytuacja jest bardzo trudna - méwi
Iga Rawicka, prezes Fundacji EuropaColon Polska, inicjatorka kampanii.

Chorzy na raka drdg zétciowych od dekady zmagaja sie z brakiem zmian w schematach leczenia
i ograniczonym dostepem do nowych terapii, jak réwniez niedostatkiem specjalistow zajmujacych sie
rakiem droég zétciowych. Obecnie nie istnieje zaden program lekowy dedykowany tej chorobie,
pomimo Ze na Swiecie stosuje sie juz terapie w 1. i 2. linii leczenia. W Polsce jedyna dostepna opcja
jest chemioterapia.

Nowotwor z niecharakterystycznymi objawami

Do tego rak drég zoétciowych czesto diagnozowany jest zbyt pdzno ze wzgledu na niespecyficzne
objawy. Pacjenci zmagajacy sie z brakiem apetytu, nudnosciami, ogélnym ostabieniem czy bolami
brzucha poczatkowo bagatelizuja te sygnaty.

Tak bylo z 43-letnia Polka mieszkajaca w Anglii, ktéra zmaga sie z rakiem drog zoétciowych od trzech
lat. Ilona mylnie przypisywata swoje dolegliwosci innym schorzeniom. Dopiero po serii btednych
przypuszczen medycznych i intensyfikacji symptoméw, w tym zéttaczki i bolu, zostata wreszcie
postawiona witasciwa diagnoza. Tymczasem choroba byla juz zaawansowana.

Po poczatkowym sukcesie leczenia, Ilona boryka sie z nawrotem choroby i szuka nadziei
w badaniach klinicznych. Jej walka z choroba jest pelna wyzwan i niepewnosci, ale rowniez nadziei
i wsparcia najblizszych.

Réwniez dla 45-latniej Marzeny, matki trojga dzieci, diagnoza byla szokiem. Marzena jest zapalona
sportsmenka, prowadzi zdrowy styl zycia, a objawy choroby byty bardzo subtelne. Dopiero
intensywne, specjalistyczne poszukiwania daty odpowiedz, jaka jest ich przyczyna. Kobieta przeszia
trudna operacje, ale zakonczona sukcesem i nadzieja na nowe zycie. Niestety nieoczekiwany nawrot
choroby wzmogt niepewnos¢ co do dalszej terapii.

Pomimo wsparcia ze strony bliskich i lekarzy, Marzena boryka sie z myslami i gniewem, prébujac
zaakceptowaé swoja sytuacje i zachowac nadzieje na dalsze leczenia.

Chorym na raka potrzeba informacji

Chorzy z diagnoza onkologiczna potrzebuja dostepu do rzetelnych informacji i jasnych wskazéwek.
Dlatego Fundacja EuropaColon Polska we wspdtpracy z ekspertami stworzyta Interaktywna Mape
Diagnostyki i Leczenia Raka Drdg Zdtciowych.

Jest to narzedzie nawigujace pacjentow w chorobie, umozliwiajace poznanie procesu diagnozy oraz
wybor metod leczenia i wsparcia - rowniez pozafarmakologicznego. Przez kolejne etapy choroby
uzytkownikow pokieruje gtos lektora lub napisy. Pacjenci uzyskaja informacje o raku drog
z6kciowych, diagnostyce, mozliwosci leczenia, a takze wielu innych waznych aspektach w procesie
terapeutycznym.

- Brak informacji poteguje strach i poczucie bezradnosci, dlatego zdecydowaliSmy sie kontynuowac
kampanie ,Uwaga na drogi zolciowe”, ktéra zainaugurowaliSmy w zeszlym roku. Powstaja kolejne



narzedzia dedykowane chorym, majace pomdc w codziennym nawigowaniu choroba - wyjasnia Iga
Rawicka.

Do tej pory pacjenci pozostawali bez gtosu wsparcia w trudnych chwilach i dziataniu na ich rzecz.

- Kiedy zdiagnozowano u mnie raka drég zoiciowych, nie znalaztam zbyt wielu materiatow
i wskazowek, ktore podpowiedzialyby mi, jak moze lub jak powinna wyglada¢ moja droga z choroba.
Musiatam ja samodzielnie odnajdywac. Teraz, kiedy Mapa istnieje, mam nadzieje, ze inni pacjenci
z rakiem drdg zétciowych nie beda musieli przechodzi¢ przez takie same trudnosci. To narzedzie jest
jak zbidér znakow drogowych - wskazuje jasna Sciezke i daje site do walki z wyzwaniami choroby -
mowi Marzena.
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