GLEJAK-1CO DALEJ?

Praktyczny przewodnik dla chorego i jego bliskich

Przewodnik oparty na doswiadczeniach rodzin oséb chorujacych na glejaki. Nie zastepuje konsultacji
medycznej, prawnej ani urzedowej.
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Zanim zaczniesz

Nie ma jednego scenariusza choroby.
Glejak glejakowi nie jest rowny.

Rézne sa jego rodzaje, stopnie ztosliwosci, lokalizacja, mozliwosci operacji, cechy molekularne guza, stan
neurologiczny chorego i odpowiedz na leczenie.

Dlatego ten poradnik nie jest instrukcja: ,,zréb doktadnie to”. Jest mapa.

Powstat na podstawie naszych doswiadczen z choroba Filipa oraz doswiadczen innych oséb chorujacych
na glejaki i ich rodzin. Chcemy zebra¢ w jednym miejscu rzeczy, o ktoérych sami chcielibysmy wiedzie¢ od
poczatku.

Nie wszystko wydarzy sie u kazdego chorego. Ale sa rzeczy, ktérych nie warto odktadaé na pdznie;.

1. DIAGNOZA GUZA - CO DALEJ?

Pierwszym krokiem, po wykonaniu badan obrazowych i stwierdzeniu zmiany w mdzgu, jest konsultacja
neurochirurgiczna.

Najwazniejsze pytanie brzmi:
Czy guz mozna operowac?

Decyzja zalezy m.in. od jego lokalizacji, wielkosci, charakteru oraz tego, jakie wazne struktury moézgu
znajduja sie w jego bezposrednim sasiedztwie.

Jezeli operacja jest mozliwa, jej celem jest zazwyczaj maksymalnie bezpieczne usuniecie guza — czyli
usuniecie mozliwie duzej jego czesci przy jednoczesnym ograniczeniu ryzyka trwatego uszkodzenia
waznych funkcji mézgu.

Nie zawsze oznacza to catkowite usuniecie. Czasami bezpieczniejsza jest cze$ciowa resekcja albo
biopsja, ktérej gtéwnym celem jest uzyskanie materiatu do rozpoznania.

Brak mozliwosci catkowitego usuniecia guza nie oznacza, ze nie mozna go leczyé.

2. OPERACIJA TO DOPIERO POCZATEK DIAGNOSTYKI

Materiat pobrany podczas operacji lub biopsji trafia do badania histopatologicznego. To wtedy zaczynamy
dowiadywac sie, z czym naprawde mamy do czynienia.

Rozpoznanie moze obejmowac m.in.:

e rodzajguza

e stopien ztosliwosci

e statusIDH

e status 1p/19q - w odpowiednich typach glejakéw
e status MGMT

e inneistotne cechy molekularne
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Wspotczesna klasyfikacja guzéw mozgu uwzglednia zaréwno obraz histologiczny, jak i cechy molekularne.
Dlatego petny wynik histopatologiczny i molekularny moze mie¢ bardzo duze znaczenie dla dalszego
postepowania.

Jezeli czegos nie rozumiesz — pytaj. To nie jest moment na wstyd, ze nie znasz medycznego jezyka. To jest
moment na zadawanie pytan.

Popros o kopie wszystkich wynikow i trzymaj je w jednym miejscu.

3. CO DALEJ Z LECZENIEM?

W przypadku nowo rozpoznanego glejaka wielopostaciowego — glioblastoma, WHO grade 4 —u pacjentéw
odpowiednio zakwalifikowanych do intensywnego leczenia standardowym postepowaniem jest
maksymalnie bezpieczna resekcja, a nastepnie radioterapia potgczona z temozolomidem, po ktérej
nastepujg cykle uzupetniajgcego temozolomidu.

To wtasnie okresla sie jako protokét Stuppa.

Nie jest to jednak ,,protokét leczenia kazdego glejaka”. Glejakéw jest wiele, a sposéb leczenia zalezy od
konkretnego rozpoznania, wynikéw badan molekularnych, mozliwosci operacji oraz stanu pacjenta.

Dwie osoby moga mie¢ w dokumentacji stowo ,,glejak”, a ich choroby moga by¢ biologicznie zupetnie
rozne.

4.1 WTEDY POJAWIA SIE NADZIEJA

Po diagnozie cztowiek chce wierzyé, ze wtasnie jego historia bedzie inna. Ze tym razem sie uda. Ze znajdzie
sie terapia. Ze to my bedziemy tymi, ktérzy pokonaja chorobe.

| ta nadzieja jest potrzebna. Nie nalezy jej odbierac.

Mozna jednoczes$nie mieé nadzieje i zdobywacé wiedze. Mozna walczy¢ o leczenie i jednoczesnie
przygotowywac sie na rézne scenariusze. Jedno nie wyklucza drugiego.

5. NIE CZEKAJ Z ZAtATWIANIEM SPRAW FORMALNYCH

Sprawy urzedowe najlepiej zatatwiaé réwnolegle z leczeniem, a nie wtedy, kiedy chory jest juz bardzo
staby.

W zaleznosci od sytuacji pacjenta warto sprawdzi¢ mozliwosé:

e uzyskaniarenty

e uzyskania orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci

e uzyskania swiadczenia wspierajgcego

e uzyskaniainnych swiadczenh zwigzanych z niepetnosprawnoscia
e uzyskania refundacji lub dofinansowania sprzetu

e korzystania z uprawnien wynikajacych z orzeczenia
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Renta socjalna
Renta socjalna jest Swiadczeniem dla osoby petnoletniej catkowicie niezdolnej do pracy, jezeli spetnia
ustawowe warunki.

Od 1 marca 2026 r. najnizsza renta socjalna wynosi 1978,49 zt miesiecznie.

Mozliwos$¢ dodatkowego zarabiania nie jest automatycznie wykluczona, ale osiggany przychéd moze
wptywac na wyptate Swiadczenia. Limity zmieniaja sie, dlatego zawsze trzeba sprawdzi¢ aktualne zasady w
ZUS.

Jezeli stan chorego jest bardzo ciezki i nie pozwala na osobiste stawiennictwo, warto doktadnie opisac to
we whniosku i dotgczyé dokumentacje medyczna. W okreslonych sytuacjach postepowanie moze odby¢ sie
bez osobistego stawiennictwa.

6. ORZECZENIE O NIEPELENOSPRAWNOSCI

Réwnolegle warto rozwazy¢ ztozenie wniosku o ustalenie stopnia niepetnosprawnosci.

W przypadku znacznego stopnia niepetnosprawnosci pacjent moze korzystaé z okreslonych uprawnien,
m.in. zwigzanych z dostepem do $wiadczen zdrowotnych poza kolejnoscia.

Nie koncz na samym orzeczeniu. Istnieje jeszcze Swiadczenie wspierajace.

7. SWIADCZENIE WSPIERAJACE — SPRAWDZ TO KONIECZNIE

To Swiadczenie dla petnoletniej osoby z niepetnosprawnoscia, ktérego wysokos¢ zalezy przede wszystkim
od poziomu potrzeby wsparcia ustalonego w punktach przez WZON.

Od 2026 r. Swiadczenie wspierajace jest dostepne dla oséb, ktdre uzyskaja co najmniej 70 punktéw.

Jak wyglada procedura?

Najpierw osoba musi posiadaé¢ odpowiednie orzeczenie o niepetnosprawnosci. Nastepnie sktada wniosek
o ustalenie poziomu potrzeby wsparcia do Wojewddzkiego Zespotu do Spraw Orzekania o
Niepetnosprawnosci (WZON).

WZON ocenia, jakiego wsparcia cztowiek potrzebuje w codziennym funkcjonowaniu.
Nie chodzi tylko o nazwe choroby. Liczy sie to, jak choroba wptywa na codzienne zycie.

e (Czy cztowiek sam sig ubiera?

e (Czy sam sie myje?

e Czy moze przygotowac i zjes¢ positek?

e Czy moze chodzi¢?

e (Czy potrzebuje pomocy przy zmianie pozyc;ji?

e Czy potrafi samodzielnie komunikowac potrzeby?

e Czy moze zosta¢ sam?

e Czy potrzebuje statego nadzoru?

e Czy potrzebuje pomocy przy przyjmowaniu lekow?

e Czyrozumie sytuacje i potrafi podejmowacé decyzje?
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Dlatego warto przygotowac sie do tej oceny i rzetelnie opisac rzeczywiste funkcjonowanie chorego.

Nie to, co cztowiek chciatby moéc zrobié. Tylko to, co rzeczywiscie jest w stanie zrobic.

lle wynosi $wiadczenie?
Poziom potrzeby wsparcia | Wysokos$¢ swiadczenia

e 70-74 pkt-40% renty socjalnej

o 75-79 pkt-60%

e 80-84 pkt-80%

e 85-89 pkt-120%

e 90-94 pkt-180%

e 95-100 pkt —220% renty socjalnej

Przy aktualnej wysokosci renty socjalnej maksymalne swiadczenie to okoto 4353 zt miesiecznie.
To naprawde warto sprawdzié.

W naszej historii procedura dotyczgca niepetnosprawnosci i kolejnych swiadczen trwata dtugo. Nie
czekajcie, az stan chorego bedzie bardzo ciezki.

8. ZASILEK PIELEGNACYJNY | DODATEK PIELEGNACYIJNY -TO NIETO
SAMO

Te nazwy tatwo pomylié.

Zasitek pielegnacyjny jest Swiadczeniem z systemu swiadczen rodzinnych. Dodatek pielegnacyjny jest
Swiadczeniem zwigzanym m.in. z emeryturg lub rentg z ZUS.

To dwa r6zne Swiadczenia i majg rézne zasady przyznawania.
Od 1 marca 2026 r. dodatek pielegnacyjny z ZUS wynosi 366,68 zt miesiecznie.

Zawsze trzeba sprawdzi¢, do ktérego Swiadczenia chory ma prawo w swojej konkretnej sytuacji.

9. NIE ODKtADAIJCIE SPRAW PRAWNYCH | FINANSOWYCH

To jeden z najtrudniejszych punktéw. | jeden z najwazniejszych.

e Testament.

e Petnomocnictwa.

e Dostep do kont.

e Ubezpieczenia.

e Dokumenty.

e Zobowigzania.

e  Sprawy rodzinne.

e |Informacje dotyczace dzieci.

e Zyczenia dotyczace przysztosci.

e Informacje dotyczace pogrzebu - jesli chory chce o tym rozmawiaé.
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Brzmi brutalnie? By¢ moze. Nam bardzo pomogto, ze o tym rozmawialismy.
Ustalilismy z Filipem, jaki chciatby mie¢ pogrzeb i kogo chciatby, zebysmy powiadomili.

Nie dlatego, ze przestaliSmy walczy¢. Dlatego, ze chcieliSmy mie¢ pewnosc, ze jesli wydarzy sie najgorsze,
bedziemy wiedzieli, czego chciat.

Nie odktadajcie wszystkiego na ,,p6Zniej”.

10. ZBIORKA PIENIEDZY — TAK, ALE Z KONKRETNYM CELEM

Choroba nowotworowa bardzo czesto oznacza réwniez ogromne koszty.

o Leki.

e Dojazdy.

e Rehabilitacja.
e Sprzet.

e Opieka.

e Przystosowanie mieszkania.
e Prywatne konsultacje.

e Opiekunka.

e Codzienne zycie.

e Dodatkowe metody leczenia.

Jezeli decydujecie sie na zbidrke, warto od poczatku jasno okresli¢ jej cel.

Mozna zbieraé na rehabilitacje, sprzet, opieke, leki, transport, opiekunke, dostosowanie mieszkania czy
codzienne zycie.

W naszym przypadku poczatkowo chcieliSmy zebra¢ srodki na dodatkowa terapie.
Przy kazdej proponowanej terapii warto pytaé:
Jaki jest cel tego leczenia?

e (Czyjestto standard?

e (Czy skutecznos$é zostata potwierdzona?

e (Czyjesttoterapia eksperymentalna?

o Jakie sg mozliwe korzysci?

e Jakie ryzyko?

e Jak bardzo obcigzy chorego?

o lle kosztuje —réwniez w sensie czasu, energii i jakosci zycia?

11. KIEDY POJAWIAIJA SIE KOLEJNE UTRATY SPRAWNOSCI

U kazdego choroba moze wygladac inacze;.

Jedna osoba dtugo pozostaje samodzielna. U innej szybko pojawiajg sie problemy z chodzeniem, mowa,
widzeniem, pamiecia, orientacjg, jedzeniem czy wykonywaniem codziennych czynnosci.
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Pojawiajg sie kolejne potrzeby. Najpierw moze wystarczy¢ laska. Potem balkonik. Pézniej wozek. A
czasami potrzebne staja sie pieluchomaijtki, t6zko, materac przeciwodlezynowy, sprzet do transferu czy
inne wyposazenie.

Nie czekajcie, az sytuacja stanie sie krytyczna.

Zapytajcie lekarza, pielegniarke, fizjoterapeute lub zesp6t hospicyjny, jaki sprzet bedzie potrzebny i z jakich
form refundacji mozna skorzystac.

NFZ refunduje okreslone wyroby medyczne, m.in. wézki inwalidzkie, balkoniki i $rodki chtonne. Zlecenie
moze wystawic¢ lekarz, ale takze — w zaleznos$ci od rodzaju wyrobu — pielegniarka, fizjoterapeuta lub inna
uprawniona osoba.

Najpierw zapytajcie, dopiero potem kupujcie.

12. OPIEKUNKA NIE JEST LUKSUSEM

Jezeli chory zaczyna wymagaé wielogodzinnej pomocy, opiekun réwniez zaczyna tracic sity.
My korzystalismy z pomocy opiekunki.

Dzisiaj wiemy, ze warto szuka¢ osoby z polecenia. Kogos, kto rozumie, ze cztowiek z chorobg mdzgu moze
zmieniac sie z dnia na dzien.

Ze moze mieé problemy z komunikacjg. Ze moze rozumieé wiecej, niz jest w stanie powiedzieé¢. Ze czasami
potrzebuje obecnosci, a nie tylko wykonania czynnosci pielegnacyjnych.

Pomoc drugiej osoby nie oznacza, ze rodzina sobie nie radzi. Oznacza, ze rodzina chce mie¢ site na
bycie rodzina.

13. NIE CZEKAIJCIE Z HOSPICJUM DOMOWYM
Nie bojcie sie hospicjum.

Hospicjum domowe nie oznacza, ze ktos$ ,,sie poddat”. Opieka paliatywna ma przede wszystkim poprawiaé
jakos¢ zycia, tagodzi¢ objawy i wspiera¢ chorego oraz jego bliskich.

W zaleznosci od sytuacji moze by¢ prowadzona réwnolegle z leczeniem przyczynowym.
Nie trzeba czekaé do ostatnich dni zycia, zeby rozmawiaé o opiece paliatywnej.

Hospicjum domowe oznacza, ze do domu moze przyjechac zespot, ktéry zna sie na opiece nad ciezko
chorym cztowiekiem.

o Lekarz.
e Pielegniarka.
e W zaleznosci od zakresu $wiadczen takze inni specjalisci.

Mozna konsultowa¢ zmiany w stanie chorego, pytac¢ o leki, bdél, dusznosé, karmienie, pielegnacje, sprzetio
to, co zrobi¢, kiedy nagle wydarzy sie cos$ niepokojacego.

Dla nas byta to nieoceniona pomoc. Nie tylko medyczna. Réwniez zwyczajnie ludzka.
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14. PSYCHIKA CHOREGO | OPIEKUNA JEST ROWNIE WAZNA

Glejak dotyka nie tylko moézgu. Dotyka catej rodziny.

o lek

e 7ztos$é

e bezradnos¢

e 7zal

e utrata niezaleznosci

Opiekun moze doswiadczaé doktadnie tego samego. Tylko czesto nie ma czasu, zeby to poczué.

Trzeba nakarmié. Trzeba zawiezé. Trzeba zatatwi¢ ZUS. Trzeba odebrac¢ leki. Trzeba zadzwoni¢ do lekarza.
Trzeba zrobié zakupy. Trzeba jeszcze pracowad.

Dlatego wsparcie psychologiczne nie jest dodatkiem. Jest czescia dbania o cztowieka.

My korzystaliSmy ze wsparcia psychiatrycznego i farmakologicznego. Rozmawialismy z Filipem o chorobie,
o strachu, o $mierci, o tym, co moze sie wydarzy¢.

Nie ma jednego wtasciwego sposobu. Kazda rodzina musi znalez¢ wtasny. Ale warto rozmawiac.

15. 1 WRESZCIE — CZAS

W pewnym momencie zaczeliSmy rozumieé, ze nie wszystko mozemy naprawic.

Nie mozemy zatrzymaé choroby. Nie mozemy przewidzieé kazdego kolejnego dnia. Nie mozemy sprawic,
zeby Filip nie zachorowat.

Ale moglismy zdecydowaé, jak chcemy wykorzystac czas, ktory zostat.
Bylismy razem. Gtaskalismy sie. Przytulali$my. Rozmawiali$my. Smiali$my sie. Ptakali$my. Bylismy.
To nie jest rezygnacja z walki. To jest zrozumienie, ze leczenie nie jest jedyng rzecza, ktéra ma znaczenie.

Czasami najwazniejszym celem staje sie po prostu: by¢ jak najblizej siebie.

16. NASZA NAJWAZNIEJSZA RADA

Nie prébujcie wszystkiego zrobi¢ jednoczesnie. Po diagnozie cztowiek jest w szoku. Dlatego warto
podzieli¢ sprawy na etapy.

NA POCZATKU

e neurochirurg

e ocena mozliwosci operacji

e petnadiagnostyka histopatologiczna i molekularna
e konsultacja neuroonkologiczna/onkologiczna

e ustalenie planu leczenia

ROWNOLEGLE

e dokumentacja medyczna w jednym miejscu
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e sprawdzenie mozliwosci uzyskania renty

e rozpoczecie procedury dotyczacej niepetnosprawnosci
e sprawdzenie swiadczenia wspierajacego

e sprawdzenie innych Swiadczen

e sprawdzenie mozliwosci refundacji sprzetu

e uporzadkowanie spraw finansowych i prawnych

e rozwazenie zbidrki, jesli jest potrzebna

GDY STAN SIE POGARSZA

e rehabilitacja

e sprzet pomocniczy

e pomoc opiekunki

e zabezpieczenie potrzeb pielegnacyjnych
e rozmowa o opiece paliatywnej

e hospicjum domowe

ZAWSZE

e pytajcie lekarzy

e zapisujcie pytania

e trzymajcie wyniki badan

e pytajcie o cel kazdej terapii

e dbaijcie o psychike chorego

e dbajcie o psychike opiekuna

e nie odktadajcie waznych spraw na pézniegj

TO NIE JEST HISTORIA O TYM, JAK NALEZY PRZEZYC CHOROBE

To jest historia o tym, czego my nauczyliSmy sie podczas choroby Filipa.

Nie wszystko, co zadziatato u nas, bedzie wtasciwe dla Was.

Nie kazda decyzja, ktéra podjeliSmy, bedzie decyzja, ktéra podjeliby inni.

Nie kazda choroba przebiega tak samo.

Dlatego ten poradnik nie ma zastagpic¢ lekarza, prawnika, ZUS, NFZ ani psychologa.
Ma zrobié cos prostszego.

Ma sprawic¢, zeby cztowiek, ktory wtasnie ustyszat: ,To jest glejak”, nie zostat z pytaniem: ,,| co ja teraz mam
zrobié?”

Bo wtedy bardzo tatwo sie zgubic.
A mozna krok po kroku. Jedna rzecz. Potem nastepna. | nastepna.

Nie jestescie sami.
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