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IV FORUM PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

BEZ ZMIAN PRAWNYCH | SYSTEMOWYCH NIE ZBUDUJEMY
ZAUFANIA DO POLSKIEGO SYSTEMU OPIEKI ZDROWOTNEJ

IV Forum Pacjentow Onkologicznych. Krystyna Wechmann — wiceprezes PKPO,
Pani Prezydentowa Jolanta Kwasniewska — prezes Fundacji Porozumienie Bez Barier,

Szymon Chrostowski — prezes PKPO

Rok 2015 jest przetomowy dla polskiej onkologii — 1 stycznia wprowa-
dzono pakiet onkologiczny, a obecnie trwajg prace nad Narodowym
Programem Zwalczania Chorob Nowotworowych, ktory ma wytyczyc
kierunki walki z rakiem na kolejne 10 lat. Zarowno w tworzeniu pakietu
onkologicznego, jak i w pracach nad przygotowaniem NPZCHN na lata
2016-25 udziat braty organizacje chorych na nowotwory. IV Forum Pa-
cjentow Onkologicznych pokazato, jak wiele jest do zrobienia w zakre-
sie opieki nad chorymi na raka w Polsce. Dotyczy to zwtaszcza dostepu
do innowacyjnych terapii onkologicznych, z ktorymi jest scisle zwiaza-
ne funkcjonowanie nowoczesnej diagnostyki onkologicznej z wykorzy-
staniem badan molekularnych, a takze leczenia chorych na nowotwory
rzadkie. Z nierozwigzanymi od lat problemami boryka sie tez onkologia
dziecieca. Pilng potrzeba jest rowniez stworzenie sieci kompleksowych
osrodkéw specjalizujacych sie w leczeniu okreslonych typdw nowotwo-
row. Rozwigzanie tych problemow taczy sie z wprowadzeniem zmian
prawnych m. in. w ustawie refundacyjnej oraz organizacyjnych i syste-
mowych np.: zwiekszenie sktadki zdrowotnej, umozliwienie wspotptace-
nia, kontrola efektywnosci funkcjonowania instytucji ochrony zdrowia.
Zmiany w polskiej onkologii wymagaja jeszcze wiekszego zaangazowa-
nia organizacji pacjentow onkologicznych, by system w koncu stat sie
dla chorego przyjazny i budzit jego zaufanie.
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Czy pacjent moze miec zaufanie do
systemu opieki onkologicznej w Polsce?
Postulaty IV Forum Pacjentoéw Onkologicznych

o J . i L -
IV Forum Pacjentéw Onkologicznych. Szymon Chrostowski — prezes PKPO, Pani Prezydentowa Jolanta Kwasniewska — prezes

Fundacji Porozumienie Bez Barier, Krystyna Wechmann — wiceprezes PKPO, prof. Maryna Krawczuk-Rybak, Jolanta Czernicka-Siwecka

— prezes Fundacji Iskierka

Polska Koalicja Pacjentow Onkolo-
gicznych (PKPO) juz po raz czwarty za-
inicjowala publiczna debate, dotyczaca
sytuacji pacjenta onkologicznego w sys-
temie ochrony zdrowia. Tym razem po-
stawila wazne pytanie, czy pacjent moze
mie¢ zaufanie do opieki onkologicznej
w Polsce?

IV Forum Pacjentéw Onkologicznych
zainaugurowalo w Polsce Europejski Ty-
dzien Walki z Rakiem, ktéry obchodzony
jest w ostatnim tygodniu maja. Tegoroczna
debata tradycyjnie zgromadzita przedsta-
wicieli aktywnie dzialajgcych organizacji
pacjentow z catego kraju, ekspertow systemu
opieki zdrowotnej, towarzystw naukowych,
decydentéw oraz media - powiedzial Szy-
mon Chrostowski, prezes PKPO - IV Fo-
rum byto okazjg, aby oficjalnie powitaé
w naszej rodzinie onkologie dzieciecg, ktéra
od tej pory stanowic bedzie integralng czes¢
Koalicji — dodat Chrostowski.

Patronat nad Forum objety: Polskie Towa-
rzystwo Chirurgii Onkologicznej, Polskie
Towarzystwo Onkologiczne oraz Rzecznik
Praw Obywatelskich.

Pytanie: Czy pacjent moze miec¢ zaufanie
do systemu opieki onkologicznej w Polsce?
odzwierciedla obawy chorych o jakos¢ pol-

skiego leczenia onkologicznego. Kwestie
kluczowe dla wynikéw leczenia, takie jak
dostep do nowoczesnych terapii, wiarygod-
na diagnostyka onkologiczna, specjalizacja
i standardy postepowania klinicznego, sa
jednoczeénie stabymi punktami naszego
systemu opieki zdrowotnej. Takze poru-
szone na tegorocznym Forum zagadnienia
dotyczace immunoonkologii, probleméow
z dostepem do leczenia onkologicznego
dzieci i pacjentéw cierpigcych na rzadkie
nowotwory pokazuja, jak wielu jeszcze
dziatan potrzeba, aby sytuacja pacjentéw
onkologicznych ulegta istotnej poprawie.
Glos chorych, ekspertéw i przedstawicieli
instytucji rzadowych, ma, zgodnie z na-
dziejami organizatoréw, doprowadzi¢ do
konfrontacji réznych punktéw widzenia,
dyskusji i wspdlnych wnioskow.

Debata pacjentéw z ekspertami podczas
IV Forum pozwolita na sformulowanie
kluczowych postulatéw kierowanych do
0s6b decydujacych o ksztalcie opieki onko-
logicznej w Polsce:

1. Zapewnienie finansowania z budzetu
NFZ diagnostyki predykcyjnej, nie-
zbednej do kwalifikacji pacjenta do
leczenia celowanego w ramach progra-
mow lekowych.

Zapisy programéw lekowych moéwia
o obowiazku diagnostyki predykcyjnej, po-
przedzajacej kwalifikacje pacjenta do lecze-
nia. NFZ te diagnostyke wycenia znacznie
ponizej kosztéw lub w ogole nie finansu-
je. Na zwrot kosztéw do tej pory moga co
najwyzej liczy¢ $wiadczeniodawcy w przy-
padku, gdy u pacjenta dany czynnik pre-
dykeyjny zostal potwierdzony i pozostate
kryteria pozwolily na zakwalifikowanie go
do programu lekowego. Ma to miejsce prze-
cigtnie raz na 10-20 przypadkéw. Sytuacja
jest absurdalna: konieczng do kwalifikacji
diagnostyke, zwtaszcza badania molekular-
ne finansujg gléwnie firmy farmaceutyczne,
a w mniejszych szpitalach czesto diagnosty-
ki po prostu si¢ nie wykonuje, odbierajac
pacjentowi szanse na dluzsze zycie.

2. Wprowadzenie monitorowanych stan-
dardow jakosci diagnostyki, zarowno
laboratoryjnej - tkankowej i moleku-
larnej jak i obrazowe;j.

Dzisiaj, nawet jedli istnieja jakie$ przepisy
okre$lajace wymagania jakosciowe, to nie
sa w praktyce egzekwowane. W efekcie jest
wiele diagnoz falszywych, zaréwno falszy-
wie dodatnich, jak i falszywie ujemnych,
ze wszystkimi tego dramatycznymi konse-
kwencjami.
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3. Poprawa dostepu do innowacyjnych le-
kow onkologicznych.

Obecnie Polska pod wzgledem dostepu do
innowacyjnego leczenia jest na ostatnim miej-
scu wérdd panstw europejskich. Lekow dostep-
nych jest niewiele, a te niewiele jest dostepnych
z istotnymi ograniczeniami, nie dla wszystkich
potrzebujacych. Wg ostatnich danych zuzywa-
my tylko 25-50% $redniego, europejskiego zu-
zycia lekéw przeciwnowotworowych (badania
Eurocare 3, 4 i 5, Raport Alivii). W tej sytuacji
nalezy miedzy innymi szuka¢ odpowiedzi na
pytanie, dlaczego w ostatniej dekadzie Pol-
ska zostaje coraz dalej za Europg, jesli chodzi
0 szanse na przezycie pacjenta z chorobg no-
wotworowa.

Konieczne jest zwigkszenie przejrzystosci de-
cyzji refundacyjnych w Polsce, a takze uwzgled-
nienie przy ocenie nowych lekéw korzysci dla
pacjenta oraz kosztow spotecznych wynikaja-
cych z nie wprowadzenia innowacyjnych tera-
pii (tj. dodatkowe hospitalizacje, niezdolnos¢
do pracy, zasitki, renty, etc.).

Zaréwno Klinicysci, jak i eksperci farmako-
ekonomikii wskazujg na koniecznos¢ zwigksze-
nia finansowania opieki zdrowotnej, poprzez
wzrost skladki zdrowotnej lub umozliwienie
wspolplacenia przez pacjentéw. Finansowanie
ochrony zdrowia na poziomie 4,5% PKB nie
zapewni Polakom wlasciwej publicznej opieki
medycznej. W krajach zachodnich wskaznik
ten wynosi minimum 6% PKB.

Niewielki zakres refundacji lekéw inno-
wacyjnych w Polsce jest barierg zaréwno
dla lekarzy, jak i pacjentéw, zwlaszcza po

Szymon Chrostowski — prezes PKPO, prof. Jacek Fijuth — prezes

Polskiego Towarzystwa Onkologicznego

wycofaniu przez MZ chemioterapii nie-
standardowej, co uniemozliwia pacjentom
skorzystanie z nowych terapii (wprowadzo-
nych do obrotu po 31 grudnia 2011r.), nie
znajdujacych sie w refundacji. Srodowisko
pacjentéw domaga si¢ zatem zapropono-
wania przez Ministerstwo Zdrowia innego
rozwigzania, ktére da szanse na dostep do
ratujacego zycie leczenia. Szczegdlnie dra-
matyczng sytuacje w tej chwili majg pacjenci
chorzy na rzadkie nowotwory, pozostajacy
bez dostepu do jakiegokolwiek leczenia,
np. chioniak hodgkina, mielofibroza.

4. Reforma struktury organizacyjnej
opieki onkologicznej w kierunku spe-
cjalizacji narzadowe;j.

Doswiadczenia krajow bardziej rozwi-
nietych dowodza, ze terapie prowadzone
w specjalistycznych, wielodyscyplinarnych
o$rodkach narzadowych, przez lekarzy
i diagnostéw z duza praktyka w leczeniu
konkretnych nowotworéw (rak piersi, jaj-
nika, prostaty), poddane nadzorowi ja-
ko$ciowemu, istotnie poprawiaja szanse
pacjentdw na przezycie. Specjalizacja jest
obowiazujacym kierunkiem rozwoju syste-
mow opieki onkologicznej na §wiecie. Pol-
ska tez powinna w tym kierunku podazy¢.

5. Rozwigzanie najpilniejszych proble-
mow onkologii dzieciecej.
Sytuacja najmlodszych pacjentéw onko-
logicznych w Polsce jest znaczaco lepsza
niz chorych dorostych, jednak od lat nie-

rozwiazane pozostaja kluczowe problemy
tej grupy chorych. W zwigzku z tym postu-
lujemy o: finansowanie przez NFZ leczenia
przeciwgrzybicznego, ktére jest niezbedne
podczas terapii onkologicznej dzieci - w tej
chwili niemate koszty pokrywaja w calosci
rodzice lub fundacje; stworzenie mecha-
nizmu podzialu dawek lekéw wg realnych
potrzeb - obecnie zakupow lekéw dla dzie-
ci dokonuje si¢ w dawkach dla dorostych
(kilkakrotnie wigksze), a NFZ finansuje
tylko cze$¢ dawki faktycznie wykorzysta-
ng, pozostaly kwote musi wylozy¢ szpital
z wlasnych $rodkéw. Konieczna jest zatem
zmiana wyceny przez NFZ lub wprowadze-
nie centralnych zakupéw lekéw i dystry-
bucja dawek wg potrzeb. Apelujemy takze
o poprawe wspoélpracy zaréwno miedzy le-
karzami prowadzacymi matych pacjentéw
do 18-20 roku zycia z lekarzami dorostych
oraz miedzy placéwkami leczacymi te gru-
py chorych. Najwiekszg barierg w dobrym
zaopiekowaniu si¢ pacjentem, ktéry wkra-
cza w dorosto$¢, sa braki w dokumentacji
medycznej oraz nieuwzglednianie zalecen
poprzednich lekarzy. Nadal takze system
opieki zdrowotnej nie przewiduje finanso-
wania rehabilitacji mlodych pacjentdw, jej
koszt calkowicie obcigza rodzine. Wszel-
kiego rodzaju turnusy rehabilitacyjne, zaje-
cia fizjoterapeutyczne, sanatoria organizuja
fundacje z pozyskanych $rodkéow.

Beata Ambroziewicz
dyrektor PKPO

IV Forum Pacjentow Onkologicznych. Uczestnicy zadaja
pytania ekspertom.
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Ocalmy znikajace miasta
Dostep do nowoczesnych terapii w Polsce

Dostep do nowoczesnych terapii to podstawowy problem polskich pacjentow
onkologicznych. Wedlug Raportu Alivii, w ktérym poréwnano 13 panstw europejskich

w dostepie do 30 lekow, pod wzgledem innowacyjnych terapii znajdujemy si¢ na ostatnim
miejscu w Europie. Przeklada si¢ to na niska skutecznosc¢ leczenia onkologicznego w naszym
kraju i oznacza, Ze co roku, w poréwnaniu z innymi panstwami europejskim, umiera

w Polsce 30 tys. 0sob, czyli populacja malego miasta.

Co zrobi¢, aby ocali¢ 30 tys. polskich
pacjentéw onkologicznych, odchodza-
cych co roku z powodu braku dostepu
do innowacyjnych lekéw, dyskutowano
podczas IV Forum Pacjentéw Onkologicz-
nych w panelu Czy polscy pacjenci onkolo-
giczni zyjg krécej z powodu braku lekow?
W panelu wzieli udzial: adwokat Paulina
Kieszkowska-Knapik - specjalistka prawa
farmaceutycznego, Jakub Szulc - ekspert
firmy consulitingowej Ernst & Young, prof.
dr hab. n. med. Cezary Szczylik - kierownik
Kliniki Onkologii Wojskowego Instytutu
Medycznego, Szymon Chrostowski — pre-
zes PKPO oraz Agata Polinska - wiceprezes
Fundacji Alivia, ktéra przedstawila wyniki
Raportu Dostgpnosé innowacyjnych lekéw
onkologicznych w Polsce na tle wybranych
krajéw Unii Europejskiej oraz Szwajcarii.

Dyskusja toczyta si¢ wokot trzech
aspektow problemu dostepnosci do no-
woczesnych terapii w Polsce: prawnego,
systemowego i praktyki kliniczne;j.

Z punktu widzenia prawa polscy pacjenci
onkologiczni znajduja si¢ w prézni. Aktu-
alnie nie dzialajg przepisy umozliwiajace
korzystanie z nowoczesnego leczenia w ra-
mach tzw. chemioterapii niestandardowej,
a z kolei ustawa refundacyjna, majgca
udostepni¢ chorym na nowotwory inno-
wacyjne terapie poprzez programy lekowe,
jest wadliwa i przeregulowana. Jednak, jak
podkreglali rozméwcy, nawet tak zle na-
pisana ustawa, moze by¢ przy dobrej woli
Ministerstwa Zdrowia i NFZ interpreto-
wana na rzecz pacjenta. Precyzyjne trzy-
manie si¢ przepiséw, nie tylko prowadzi do
absurdéw prawnych, ale i opdznia proces
wprowadzania do obrotu nowych lekéw.
Pacjentom w tej sytuacji pozostaje jedynie

mozliwo$¢ wystepowania na droge sadowa,
ale ponosza z tego tytulu ogromne koszty.
Zdarza sie tez, ze mimo wyroku sadu uchy-
lajacego decyzje NFZ w sprawie nie objecia
refundacja leku choremu, instytucja ta nie
respektuje ustalen sadu. Pacjenci nie po-
winni jednak rezygnowa¢ z dochodzenia
swoich konstytucyjnych praw, zaréwno in-
dywidualnie jak i grupowo, poniewaz ,,kro-
pla drazy kamien?’, daje podstawy pod nowa
praktyke sadowsa.

W $wietle prawa wiele watpliwo$ci budza
takze relacje pomiedzy Ministerstwem Zdro-
wia a AOTMIT (Agencja Oceny Technolo-
gii Medycznych i Taryfikacji) oraz zwigzang
z nig Rada Przejrzystosci, czyli instytucjami
powolanymi do oceny medycznej i ekono-
micznej lekéw oraz rekomendacji ich do
refundacji. Departament Polityki Lekowej
i Farmacji MZ decydujac o refundacji czesto
nie liczy sie z opinig tych instytucji - wyda-
jac zgode na refundacje lekow, ktore przez
AOTMIT zostaly ocenione negatywnie lub
odwrotnie - odmawiajac placenia za leki,
ktére rekomendowata ATOMIT oraz Rada
Przejrzystosci. Decyzje MZ w sprawie refun-
dacji lekéw sg niejasne, czesto zamykajg sie
w lakonicznej, jednozdaniowej informacji
o0 odrzuceniu wniosku.

W odniesieniu do AOTMIT eksperci
zwrdcili uwage takze na brak w jej skladzie
onkologa klinicznego oraz przedstawiciela
pacjentow, reprezentowanych wylacznie za
poérednictwem pelnomocnika Rzecznika
Praw Pacjenta.

Rozwigzanie problemu dostepnosci do in-
nowacyjnych lekéw w ujeciu sytemowym
jest tez niezwykle trudne i wymaga podje-
cia czesto niepularnych politycznie decyzji.
Jak wynika z Rapotu Alivii, Polska refun-

duje 18 z 30 analizowanych lekéw, ale tyl-
ko dwa z nich we wszystkich wskazaniach
EMA (Europejska Agencja Lekéw). Dostep
do pozostalych lekdw jest znaczenie ograni-
czony przez programy lekowe lub wskazania
refundacji, co sprawia, ze pod wzgledem
dostepnosci do nowoczesnych terapii jeste-
$§my na ostatnim miejscu w Europie. Polska
zajmuje tez przedostatnie miejsce (przed
Rumunig) pod wzgledem czasu wprowa-
dzenia do refundacji nowoczesnych, lekoéw
przeciwnowotworowych. Ma to wplyw na
skutecznos¢ leczenia chorych onkologicznie
oraz na wskaznik przezy¢ piecioletnich (co
czesto oznacza trwale wyleczenie). W Polsce
na 100 pacjentéw chorych na raka $rednio
przezyje 46. To plasuje nasz kraj na jednej
z ostatnich pozycji w Europie. W panstwach
europejskich o najlepszej opiece onkolo-
gicznej przezyje ponad 60 chorych. Ta roz-
nica powoduje, ze co roku w Polsce,,znika”
miasto o populacji 30 tys. 0séb.

Jak wskazuja eksperci, nasz aktualny system
ochrony zdrowia nie jest w stanie zapewni¢
nowoczesnego leczenia wszystkim potrzebu-
jacym pacjentom. Zdaniem ekspertow, aby to
zmieni¢ nalezy podja¢ decyzje o podniesieniu
sktadki na ubezpieczenie zdrowotne lub zgo-
dzi¢ sie na wspolplacenie za leczenie. Aktu-
alnie nasza skladka ubezpieczeniowa wynosi
9%, co oznacza, ze na ochrong¢ zdrowia prze-
znaczane jest 4,5% naszego PKB, gdy tymcza-
sem $rednia europejska to 6%. W sytuacji, gdy
innowacyjne terapie lekowe sa bardzo drogie
(np. terapia nowoczesnym lekiem na czernia-
ka to koszt pot miliona zf) nawet najbogatsze
spoleczenistwa wprowadzaja wspolplacenie
za leczenie. Amerykanie uruchomili niedaw-
no 4 filar, w ramach ktérego chory ponosi
do 25% kosztéw swojej terapii.
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Inng sprawg zwigzang z funkcjonowaniem
systemu w odniesieniu do nowoczesnych
terapii jest wyjasnienie wydatkowania pie-
niedzy zaoszczedzonych po wycofaniu
chemioterapii niestandardowej i wpro-
wadzeniu programoéw lekowych. Artykut
3 Ustawy Refundacyjnej mial gwarantowac,
ze pienigdze zaoszczedzone bedg przezna-
czane na poszerzanie listy innowacyjnych
lekéw. Wedlug ekspertéw ponad 2 mld.
zaoszczedzonych w ten sposob $rodkéw
nie zostalo przeznaczonych na nowocze-
sne terapie onkologiczne. Niestety MZ nie
prowadzi osobnego budzetu celowego dla
innowacyjnych lekéw. Podobno $rodki
zaoszczedzone na programach lekowych
zostaly wykorzystanie na leczenie szpital-
ne, a raczej na zapewnienie miejsc pracy
w placéwkach na terenach, gdzie jest duze
bezrobocie?!

Jak wida¢ luka w naszym systemie jest tez
brak mozliwosci kontroli i rozliczania za
podjete decyzje czy dzialania takich insty-
tucji jak AOTMIT, MZ, NFZ.

Mimo trudnosci w reformowaniu opieki
zdrowotnej, czego przykladem sa chocby
problemy zwigzane z wprowadzeniem pa-
kietu onkologicznego, system trzeba ulep-
szaé, a kolejnym krokiem powinny by¢

zmiany w kierunku zwigkszenia $rodkéw
oraz znalezienia sposobdw finansowania
nowoczesnego leczenia dla polskich pa-
cjentéw onklogicznych.

Niedoskonale prawoiniewydolnoé¢ sytemu
zdrowia dotyka przede wszystkim pacjen-
tow, zamykajac im dostep do terapii ratujg-
cych zycie, ale utrudnia tez prace lekarzom.
Wedlug badania TNS Polska przeprowadzo-
nego w lutym 2015 r. (na zlecenie Fundacji
»Alivia”) wynika, ze 85% lekarzy onkologéw
jest zdania, Ze zniesienie ograniczen w do-
stepie do nowoczesnych lekéw wptyneloby
na poprawe statystyk skutecznosci leczenia
raka w naszym kraju. Dostep do lekéw onko-
logicznych w Polsce w ramach programéw
lekowych jest znacznie utrudniony, ze wgle-
du na sztywne kryteria wlgczenia. Polscy le-
karze sg zobowigzani do prowadzenia terapii
wedlug $cisle zdefiniowanych algorytméw,
w ramach ktorych lek podlega lub nie refun-
dacji i, jak méwig, to urzednicy decyduja, jak
majg leczy¢. Pacjenci czujg sie wykluczeni
przez system, a lekarze bezradni, pozbawieni
podstawowych narzedzi pracy. Zadowolony
jest tylko platnik publiczny, poniewaz jego
wydatki obnizajg sie.

Lekarze podnoszg tez problem zbyt malej
liczby specjalistow i mozliwosci ich ksztat-

cenia np. na Warszawskim Uniwersytecie
Medycznym nie ksztalci sie radiologdw.
Brakuje réwniez patomorfologéw, ktérych
pomimo zwiekszenia limitéw na te specja-
lizacje, nie przybywa.

W Polsce tracimy tez czas i $rodki na
przeprowadzanie niepotrzebnych dziatan
zwigzanych z wprowadzaniem lekéw, ktdre
w Stanach czy Europie zostaly juz zatwier-
dzone przez odpowiednie instytucje i ich
powtérna weryfikacja medyczna jest nie-
potrzebna. Wystarczyloby jedynie ustali¢
czy sta¢ nas na refundacje takiego leku.

Wszyscy uczestnicy panelu zgodnie
stwierdzili, ze w sprawie poprawy dostep-
noéci do nowoczesnych terapii przeciw-
nowotworowych najwiecej moga zrobic
organizacje pacjentdéw, podejmujac rézine
dziafania rzecznicze i interwencyjne, od pi-
sania listdw, wystepowania z petycjami, do
utworzenia silnego lobby propacjenckiego
w Sejmie.

Moze pora, zeby glos pacjentéw zaczal
by¢ styszany w Sejmie RP w my$l hasta
NIC O NAS, BEZ NAS.

Aleksandra Rudnicka

IV Forum Pacjentow Onkologicznych. Agata Polinska — wiceprezes Fundacji Alivia, adwokat Paulina Kieszkowska-Knapik,
Jakub Szulc — ekspert Ernst & Young, prof. dr hab n. med. Cezary Szczylik
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Drodzy Przyjaciele,

Z okazji IV Forum Pacjentéw Onkolo-
gicznych, kieruje do Was niniejszy list, aby
w imieniu Europejskiej Koalicji Pacjentéw
Onkologicznych (ECPC) przekaza¢ nasze
wsparcie dla tej inicjatywy.

Podczas Forum dyskutowalicie o naj-
wazniejszych wyzwaniach, jakie stoja nie
tylko przed polskimi pacjentami, ale przed
10 milionami obywateli UE, ktérzy zma-
gaja si¢ z chorobami nowotworowymi. Te
problemy to przede wszystkim nieréwnosci
w opiece onkologicznej, utrudniony dostep
do lekéw oraz terapii pacjentéw z nowo-
tworami rzadkimi.

ECPC prowadzi dzialania, majace na
celu zapewnienie wszystkim europejskim
pacjentom onkologicznym  przystepne-
go cenowo i refundowanego, terminowe-
go, najlepszego leczenia onkologicznego,
a takze wladciwej opieki w czasie zmagania
sie z choroba nowotworowsg. Dlatego wal-
ka z nieréwno$ciami w opiece i leczeniu
onkologicznym jest jednym z najwazniej-
szych elementéw misji ECPC. Od momen-
tu wyboréw nowego Zarzagdu w 2013 roku,
zainwestowalismy znaczne $rodki kadrowe
i poswigcilismy wiele czasu na rzecznictwo
i dziatania w kierunku efektywnego, termi-
nowego i zgodnego z najnowsza wiedzg me-
dyczng leczenia dla wszystkich pacjentow
onkologicznych w krajach europejskich.

My, pacjenci onkologiczni, zyjemy w cza-
sach paradoksu. Przez wiele lat prosilismy
naukowcow o skuteczne leki na raka. Dzi$,
dzieki postepowi w diagnostyce, a przede
wszystkim dzigki rozwojowi nowych me-
tod leczenia, takich jak immunoonkolo-
giczne terapie celowane, leczenie choréb
nowotworowych jest w coraz wiekszej ilosci
przypadkéw mozliwe. Jednak te innowa-

LIST

Prof. Francesco de Lorenzo

Prof. Francesco de Lorenzo, prezes Europejskiej Koalicji
Pacjentéw Onkologicznych (ECPC) zwraca si¢ do
uczestnikow IV Forum Pacjentéw Onkologicznych.

cyjne i efektywne metody leczenia okazuja
sie niedostepne dla wszystkich potrzebuja-
cych pacjentéw. W regionie przygranicz-
nym, w potozonych kilka kilometréw od
siebie miejscowosciach, mieszkaja pacjen-
ci onkologiczni, o zyciu ktérych decyduje
tylko i wylacznie granica panstwowa, bo-
wiem w jednym kraju leczenie jest dostep-
ne, a w drugim - nie. Ten niedopuszczalny
paradoks jest przyktadem istniejacych nie-
réwnosci w onkologii.

Trudnosci w dostepie do leczenia onkolo-
gicznego obejmuja nie tylko terapie inno-
wacyjne, ale takze te najbardziej niezbedne,
podstawowe. Rzeczywisty rozmiar proble-
mu mozemy poja¢ na prostym przykladzie
trastuzumabu, leku stosowanego w terapii
kobiet z rakiem piersi, ktéry znajduje si¢ na
liscie podstawowych lekéw WHO. W chwili
autoryzacji przez Europejska Agencje Lekow
(EMA), stal sie on dostepny jedynie w kilku
krajach UE, na czele z Holandig i Niemca-
mi. W innych krajach proces wiaczenia tra-
stuzumabu do listy lekéw refundowanych,
byt opdzniony o kilka lat, co uczynito ten lek
niedostepnym dla wielu potrzebujacych go
pacjentek. W Polsce lek zostat dopuszczo-
ny do obrotu dwa lata po autoryzacji EMA,
w Bulgarii i Danii zajelo to prawie 4 lata,
w Rumunii 7 lat, a na Lotwie — ponad 12.

Rak odbiera w Europie zycie ponad
1,5 mln pacjentom kazdego roku. Kosztu-
je nas, obywateli UE, ponad 126 mld Euro
rocznie, z czego 40% to koszty leczenia.
Pozostale 60% kosztéw spoczywa bezpo-
$rednio na barkach samych pacjentdw,
ozdrowiencéw, rodzin, tacznie z uwzgled-
nieniem kosztéw straconych lat pracy oraz
utraconych zarobkéw.

ECPC dziata na poziomie europejskim na
wielu frontach, aby zwigksza¢ $wiadomosé¢

decydentéw o tym najwazniejszym proble-
mie, jakim jest rak, a takze, aby zebra¢ kapi-
tal polityczny niezbedny do wypracowania
realnych i praktycznych rozwigzan. Parla-
ment Europejski dowiddt, ze jest naszym
najbardziej lojalnym sojusznikiem politycz-
nym. Podczas Obchodéw Swiatowego Dnia
Walki z Rakiem w 2015 roku, udalo nam
sie pozyskac¢ poparcie 116 europarlamenta-
rzystow w sprawie synchronizacji w czasie
proceséw oceny technologii medycznych
(HTA), ktéra spowodowataby zmniejszenie
opdznien w rejestracji i refundacji lekéw
na poziomach narodowych, a tym samym
w dostepie do leczenia. Dzieki temu popar-
ciu, ECPC zainaugurowalo w partnerstwie
z 17 czlonkami Europarlamentu utworze-
nie pisemnej deklaracji, do zatwierdzenia
przez wiekszo$¢ Parlamentu Europejskie-
go. Deklaracja ta wzywa Komisje Europej-
ska do podjecia natychmiastowych dziatan
na rzecz synchronizacji oceny technologii
medycznych. Obecnie staramy si¢ pozy-
ska¢ poparcie jeszcze 375 europarlamenta-
rzystow, aby deklaracja stala si¢ oficjalnym
stanowiskiem Europarlamentu.

Poza pracami zwigzanymi z rzecznictwem
pacjenckim, ECPC jest takze uznang orga-
nizacja ekspercka, ktéra wchodzi w sktad
Europejskiej Grupy Eksperckiej Kontro-
li Raka. Grupa ta jest cialem doradczym
i opiniotwdérczym, sugerujacym i komen-
tujacym dziatania Komisji Europejskiej.
ECPC jest takze partnerem Joint Action on
Cancer Control CanCon - inicjatywy unij-
nej, ktora zrzesza 20 ministréw Zdrowia
krajow cztonkowskich UE. Zadaniem Can-
Con jest projektowanie wytycznych w celu
lepszego zharmonizowania walki z rakiem
na plaszczyznie europejskiej w ramach Na-
rodowych Programéw Walki z Rakiem.
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Wiele nowych terapii staje si¢ dostep-
nych dzigki ogromnemu wysitkowi eu-
ropejskich naukowcéw. Niezbedne s3
jednak badania w innych kierunkach
onkologicznej opieki medycznej, dlatego
ECPC zaangazowana jest jako partner
w projektach unijnych, ktorych celem jest:
poprawa jakosci Zycia pacjentow onko-
logicznych poprzez wzrost zastosowania
nowoczesnych technologii komunikacji
elektronicznej (eSMART), opracowanie
modeli odniesienia w opiece onkologicz-
nej (BenchCan), a takze analiza danych
epidemiologicznych (RareCare.net)

Aby wszystkie nieréwnosci w opiece on-
kologicznej mogly zosta¢ zniesione, decy-
denci, naukowcy, lekarze oraz przemyst
farmaceutyczny, powinni postrzegaé euro-
pejskich pacjentéw onkologicznych jako
najwazniejszych partneréw w walce prze-
ciw rakowi.

Polscy pacjenci onkologiczni, tak samo
jak pacjenci onkologiczni z pozostalych
krajéw Unii Europejskiej, moga liczy¢ na
proaktywne zaangazowanie ECPC. Jednak
nasza misja nie bedzie sukcesem bez Wa-
szego, bezposredniego wsparcia. Badzcie
z nami w kontakcie - albo poprzez nasze

biuro w Brukseli, albo za po$rednictwem
Czlonka Zarzadu - Pana Rafala Swierzew-
skiego, aby$my wspdlnie pozostawali na
strazy tego, co jest dla nas priorytetem za-
réwno w Polsce, jak i w Brukseli. Wszyscy
interesariusze zaangazowani w walke z ra-
kiem nie podejmuja ZADNYCH DZIA-
LAN O NAS - BEZ NAS.

Z serdecznymi zyczeniami dla wszystkich
uczestnikéw IV Forum oraz wszystkich pa-
cjentow

prof. Francesco de Lorenzo
prezes Europejskiej Koalicji
Pacjentow z Rakiem

Stan diagnostyki molekularnej w polskiej
onkologii byl jednym z tematéw IV Forum
Pacjentow Onkologicznych. Przedstawiono
oczekiwania i postulaty pacjentéw oraz le-
karzy w tym zakresie, ktére dotycza zarow-
no dostepnosci, jak i jakosci - koniecznosci
standaryzacji - a takze zmian prawnych i fi-
nansowych.

Znaczenie diagnostyki molekularnej
w terapii nowotworow

MGoj rak to bardzo rzadka choroba, ktora do-
tyczy niecatych 0,3% wszystkich zachorowan
na nowotwory na Swiecie. Jak widaé, nawet
w tak trudnym przypadku badanie genetycz-
ne skierowato mnie na zupetnie nowe drogi
nadziei, przedstawiajgc mi trzy dostepne far-
maceutyki oraz dwa badania kliniczne, ktdre
byé moze mogg mi poméc[1] - pisze 37-letni
Rafal Zawidzki chory na Adenoid Cystic
Carcinoama (ACC) gruczolowo-torbielo-
watego raka, bardzo zlosliwego, dajacego
przerzuty do wielu organéw. Rafat skorzystat
z pomocy dzialajacego od niedawna w Polsce
profesjonalnego i niestety bardzo drogiego
niemieckiego serwisu terapii spersonalizo-
wanej[2]. Historia Rafata u$éwiadamia nam,
jak bardzo potrzebna jest diagnostyka mole-

kularna w leczeniu chorych onkologicznie.
Obecnie, aby wiasciwie zdiagnozowal pa-
cjenta onkologicznego w wielu przypadkach
trzeba zajrze¢ w glab komorek, aby okresli¢
mutacje genow.

Jeszcze trzy dekady temu leczono objawy,
ale nie znano patogenezy réznych rodza-
jow raka[3]. Wspolczesnie wiemy, ze jedna
Z przyczyn nowotwordw jest powstawanie
nieprawidlowych gendéw, czyli zmian gene-
tycznych. Potrafimy juz tworzy¢ skuteczne,
precyzyjnie dzialajace terapie spersonalizo-
wane leczace chorych na okre$lone rodzaje
raka. Problem jest w tym, Ze zaréwno dia-
gnoza molekularna nowotworu, jak i no-
woczesna terapia jest bardzo zlozona, a co
za tym idzie droga. Za t3 nowg sytuacja me-
dyczng nie nadgza nasz system opieki zdro-
wotnej.

Dostepnos¢ do diagnostyki
molekularnej w Polsce

Problemy zwigzane z dostepnoscia do dia-
gnostyki molekularnej chorych na nowo-
twory w Polsce dotyczg zaréwno zbyt malej
liczby patomorfologéw, jak i wlasciwego syte-
mu prowadzenia i finansowania tych badan,
w tym ich refundacji przez NFZ.

PO pierwsze nie mamy armat”
2\ czyli diagnostyka molekularna
== w polskiej onkologii
Bl Aleksandra Rudnicka

Liczba patomorfologow w Polsce jest zbyt
mata wobec potrzeb — wspolczesna diagno-
styka patomorfologiczna jest bardzo zfozona,
poniewaz obejmuje oceng morfologiczng oraz
molekularng. Patomorfolodzy powinni byé
wspotuczestnikiem badatn genetycznych i mo-
lekularnych, a raporty powinny obejmowaé
wszystkie czynniki niezbedne dla rozpocze-
cia prawidlowego leczenia. Nalezy wszelki-
mi sposobami wzmocni¢ mozliwosci polskiej
patomorfologii. Konieczne jest rowniez stwo-
rzenie prawidlowego systemu prowadzenia
bada# molekularnych chorych na nowotwo-
ry (...) oraz wiasciwego finansowania[4]
- uwaza prof. dr hab. n. med. Maciej Krza-
kowski, Krajowy Konsultant w dziedzinie
Onkologii Klinicznej. Obecnie w Polsce
praktykuje 360 patomorfologéw, a powinno
ich by¢ okoto 500. Pracujg oni czesto w kilku
placéwkach, sa przemeczeni i Zle wynagra-
dzani. Problemem jest tez niewielka liczba
studentéw wybierajacych te specjalizacje,
aktualnie w trakcie specjalizacji jest 70 os6b.
Sredni wiek patomorfologa w Polsce to az
60 lat. Z kolei brak mozliwosci zatrudnienia
patmorfologa, ma wplyw na dotrzymanie
standardéw stawianych osrodkom onkolo-
gicznym.
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Jak wyglada polska rzeczywistos¢ diagno-
styki molekularnej, opisuje na przykladzie
badan genetycznych w odniesieniu do nie-
drobnokomoérkowego raka ptuca prof. dr hab.
n. med. Pawel Krawczyk z Lubelskiego Uni-
wersytetu Medycznego - Niestety NFZ nie
refunduje badan genetycznych, podobnie jak
bada# patomorfologicznych.(...) Mimo tej nie-
korzystnej sytuacji prawnej wigkszos¢ chorych
wymagajgcych diagnostyki genetycznej ma
dostep do tego rodzaju badan. Najczesciej pro-
cedura przeprowadzenia badania genetycznego
odbywa si¢ na zlecenie lekarza onkologa lub
pulmonologa, ktéry widzi mozliwos¢ zastoso-
wania leczenia ukierunkowanego molekularnie
(...). Po przekazaniu materiatu do badania ge-
netycznego przez lekarza leczgcego chorego lub
patomorfologa, zostajg przeprowadzone testy
molekularne, ktorych wykonanie nie powinno
zajgé wigcej czasu niz 5-10 dni. W pewnych
sytuacjach (np. przy wykorzystaniu technik te-
lepatomorfologicznych) czas ten moze by¢ skro-
cony do 3 dni roboczych|5].

Jak na polskie mozliwosci, jest to sytuacja
bardzo dobra, mozna powiedzie¢ na $wiato-
wym poziomie (przy wykorzystaniu technik
telepatomorfologicznych), ale ile laborato-
riéw w Polsce tak pracuje?

Problem zbyt malej dostepnoéci do badan
genetycznych zauwazaja nie tylko lekarze,
ale nawet politycy. W debacie nad Sprawoz-
daniem z realizacji Narodowego Programu
Zwalczania Choréb Nowotworowych, przed-
stawionym 12 wrze$nia 2014 roku w trakcie
posiedzenia sejmowej komisji zdrowia, posel
Czeslaw Hoc (PiS) wskazal na konieczno$¢
refundacji badan genetycznych w kontekscie
obnizania zachorowalnosci i wczesnego wy-
krywania raka[6].

Problem jakosci i certyfikacji badan
molekularnych w Polsce

Po przeprowadzeniu wywiadu Profesor
powiedzial, ze podejrzewa niedrobnoko-
morkowego raka ptuc z dodatnig mutacjg
w genie ALK. Oczywiscie wczesniej probki
weztéw badane byly tez pod kgtem mutacji
w tym genie, ale wszystkie wyniki byly ne-
gatywne (...). Prébka zostata wystana do
zbadania do niemieckiego laboratorium (...).
W sierpniu 2013 roku otrzymalismy wynik
z Niemiec — pozytywny. Od profesora Dzia-
dziuszko dowiedzielismy sig, ze dzigki temu
jest mozliwos¢ terapii inhibitorem ALK. Pro-
fesor obiecat pomdc w jej przeprowadzeniu
i dotrzymat stowa. Terapia data natychmia-

stowe efekty, minely wszystkie odczuwane
dolegliwosci. Bole kosci przestatam odczu-
waé w ciggu 2 tygodni. Czutam ogromng ra-
dosé[7] - to fragment historii Basi, ktory
niech bedzie przyczynkiem do rozwazan na
temat kolejnego problemu - jako$ci badan
molekularnych w Polsce w zakresie onko-

logii.
We Frangji dziala regionalny system cer-
tyfikowanych laboratoriéw diagnostyki

molekularnej. Na podstawie przeprowadzo-
nych przez nie badan genetycznych wdraza
sie u pacjentow onkologicznych mozliwie
najlepsze dostepne leczenie celowane. Jest
to korzystne zaréwno dla pacjenta, ktére-
go organizm nie jest ostabiony skutkami
ubocznymi wyczerpujacej chemioterapii,
jak i dla systemu. Koszty wprowadzenia od
razu terapii spersonalizowanej s3 nizsze niz
leczenie najpierw chemioterapeutykami,
a pozniej lekami celowanymi. Poza tym
wiadomo, Ze w terapii nowotworéw trzeba
zacza¢ od podania najefektywniej dziala-
jacych lekéw w pierwszej linii. Ten model
leczenia jest najbardziej skuteczny, nie za$
odwrotne postepowanie - zaczynanie le-
czenia od czesto slabo dziatajacej terapeu-
tycznie, za to wyniszczajacej chemioterapii,
jak to jest w wiekszosci obowiazujacych
u nas standardéw.

W Polsce tez mamy sie¢ wojewodzkich
laboratoriéw  diagnostyki molekularnej,
ale ocena ich dzialalnosci przeprowadzona
przez organizacje pacjentéw onkologicznych
jest jednoznacznie miazdzaca — Obecny stan
diagnostyki genetycznej w onkologii opiera
sie w duzej mierze na podwykonawstwie pro-
wadzonym dla szpitali posiadajgcych umowy
z NFZ na realizacje swiadczer zdrowotnych.
Implikacjg takiego stanu jest to, ze na bazie
wyniku badania przeprowadzonego w labora-
torium diagnostyki genetycznej nie posiadajg-
cym zadnych akredytacji i weryfikacji przez
nadzor merytoryczny, lekarz podejmuje decy-
zZje o dalszym postepowaniu z chorym.

Whiosek z tej oceny, jak i z postulatow
organizacji pacjentow do NPZChN na lata
2016-2025 jest nastepujacy: Wobec braku
procesu certyfikacji laboratoriéw, braku re-
alnego monitorowania oraz nadzoru testow
wykorzystywanych w takich laboratoriach re-
komendujemy powolanie centralnego osrodka
onkologicznego diagnostyki genetycznej, kt6-
rego funkcjonowanie moze zoptymalizowal
proces kwalifikacji chorych do terapii oraz
poprawi¢ wyniki leczenia[8].

Stanowisko pacjentéw popiera Krajowy
Konsultant w dziedzinie onkologii Klinicz-
nej, prof. Maciej Krzakowski - Konieczne
jest réwniez stworzenie prawidlowego sys-
temu prowadzenia badan molekularnych
chorych na nowotwory (...). W pojeciu pra-
widlowosci systemu miesci si¢ zapewnienie
odpowiedniej jakosci wykonywania badan
oraz wlasciwego finansowania[9].

Diagnostyka genetyczna
w profilaktyce nowotworéw

Diagnostyka molekularna w onkologii, to
nie tylko okre$lanie mutacji genu u pacjenta
w celu wdrozenia leczenia nowoczesng tera-
pig, to przede wszystkim profilaktyka i pre-
wencja choréb nowotworowych. Co w Polsce
robi si¢ w tym zakresie?

Ot6zmamy - Program Opiekinad Rodzina-
mi Wysokiego Dziedzicznie Uwarunkowa-
nego Ryzyka Zachorowania na Nowotwory
ZYo$liwe koordynowany przez Ministerstwo
Zdrowia w ramach Narodowego Programu
Zwalczania Choréb Nowotworowych. Nieste-
ty dotyczy on tylko dwdch modutéow.

Modul pierwszy obejmuje grupe kobiet za-
grozonych rakiem piersi, ktére majg mutacje
w genie BRCA1, BRCA2. Powinny one zacho-
wac szczegolng czujnos$¢ onkologiczng. Oce-
nia sie, ze od 10 do 20% zachorowan na raka
piersi to osoby z mutacja w genach BRCALI
i BRCA2. W Polsce, wedtug niektorych sza-
cunkéw, okoto 100 000 kobiet ma mutacje
w genach BRCA1 i BRCA2. Okoto 20% za-
chorowan na raka jajnika dotyka nosicielek
tych mutacji. Od 10 do 15% przypadkéw tego
najczestszego u kobiet nowotworu ma postaé
rodzinng. Podstawa do wylonienia pacjentek
z grupy wysokiego ryzyka dziedzicznie uwa-
runkowanego raka piersi i jajnika jest wywiad
rodzinny. Ustala sic w nim wystepowanie
nowotworu w rodzinie i wiek zachorowania.
Wywiad obejmuje krewnych I II stopnia.

W zakresie diagnostyki molekularnej raka
piersi mozemy si¢ pochwali¢ o$rodkiem
o $wiatowej randze, jakim jest Miedzynaro-
dowe Centrum Nowotworow Dziedzicznych
Pomorskiego Uniwersytetu w Szczecinie,
ktérym kieruje prof. dr hab. n. med. Jan
Lubinski. Ostatnie osiagniecie tej placow-
ki, o ktérym juz jest glosno, to wyodrebnie-
nie dwdch nowych mutacji genu raka piersi
RECQL oraz PALB2. Juz na tym przykladzie
wida¢, jak dynamicznie rozwija si¢ obecnie
medycyna molekularna, dajac nadzieje cho-
rym.
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Modut drugi bezptatnych testow genetycz-
nych wykonywanych w ramach Programu
Opieki Nad Rodzinami Wysokiego Dzie-
dzicznie Uwarunkowanego Ryzyka Zachoro-
wania na Nowotwory Zlosliwe, dotyczy oséb
z podejrzeniem dziedzicznego raka jelita gru-
bego. Jest to: zespdt Lyncha I - wystepowanie
tylko raka jelita grubego oraz zesp6t Lyncha II
- wystepowanie raka okreznicy oraz innych
m.in. raka trzonu macicy, piersi, zotadka, je-
lita cienkiego, watroby, drég zétciowych oraz
drég moczowych, a takze chloniakow.

Program Opieki nad Rodzinami Wysokiego
Dziedzicznie Uwarunkowanego Ryzyka Za-
chorowania na Nowotwory jest realizowany
przez specjalistyczne poradnie genetyczne
dzialajace w calej Polsce. Placéwki te w ra-
mach $wiadczen NFZ zapewniajg bezplatna
konsultacje pacjentéw z podejrzeniem dzie-
dzicznej predyspozycji do zachorowania na
nowotwory zlosliwe, na podstawie skiero-
wan lekarskich wystawionych przez lekarzy
onkologéw lub lekarzy podstawowej opieki
zdrowotnej. Wskazania do konsultacji gene-
tycznej maja przede wszystkim osoby, u kto-
rych rozpoznano raka w mlodym wieku,
z obcigzonymi wywiadami rodzinnymi w kie-
runku nowotworéw zlosliwych. U zdrowych
0s6b konsultacja genetyczna jest uzasadnio-
na, gdy jest znana mutacja markerowa, odpo-
wiedzialna za zachorowania na nowotwory
zlodliwe w rodzinie[10].

Piszac o dziedzicznie uwarunkowanych no-
wotworach trzeba wspomnie¢ o zwigzanych
z nimi problemach spoleczno-obyczajowych.
W wielu, gléwnie malych $rodowiskach, rak
nadal jest tematem tabu, o ktdry si¢ nie mowi.
Ogromna role w zakresie pokonywania wsty-
du, jak i edukacji na temat choréb nowotwo-
rowych odgrywaja organizacje pacjentow.
Nikt lepiej niz pacjent, ktéry przeszedt do-
$wiadczenie choroby, nie przekaze innym
wiedzy o niej, ostrzeze przed ryzykiem zacho-
rowania, zacheci do dziatan profilaktycznych,
w tym wykonania testow molekularnych.

Diagnostyka molekularna

w przypadku nowotworéw rzadkich

NFZ nie refunduje badan genetycznych,
czy cho¢by konsultacji w tym zakresie u pa-
cjentdéw z zachorowaniem na inne rodzajow
nowotworéw, u ktérych w przypadku wy-
krycia okreslonej mutacji mozna zastoso-
wacé leczenie celowane, jak np. w czerniaku
W zaawansowanym, przerzutowym stadium,
gdzie przy obecno$ci mutacji BRAE od

2013 roku chorzy maja dostep do leczenia
wemurafenibem. Innym przykladem jest nie-
drobnokomoérkwy rak pluca, gdzie mutacje
aktywujace genu EGFR oraz rearanzacje
genu ALK, sygnalizujg wrazliwo$¢ nowotwo-
ru na nowoczesne leki z grupy inhibitoréw
kinazy tyrozynowej genu EGFR (TKI EGFR)
(erlotynib, gefitynib, afatynib) lub inhibitor
kinazy tyrozynowej genu ALK (kryzotynib).

Refundacja badania gentycznego w kie-
runku mutacji w genach BRCA1, BRCA2
jest niewatpliwg zastuga Amazonek, ktdre
jako najwigksza i najbardziej skutecznie
dzialajaca organizacja pacjentéw z nowo-
tworami, wywalczyly dla polskich kobiet
dostep do bezptatnego wykonywania tego
badania przy okreSlonych wskazaniach.
Takich mozliwoéci nacisku na decydentéw
nie ma niestety wiekszos$¢ grup pacjentéw
onkologicznych. Dotyczy to zwlaszcza li-
czacych niewiele oséb grup chorych na
nowotwory rzadkie, ktore czesto nie sg zor-
ganizowane w fundacje czy stowarzyszenia.
W przypadku tych pacjentéw droga do dia-
gnozy jest zwykle trudna, zbyt dtuga i kosz-
towna. Pamietajmy, ze tych grup chorych
bedzie przybywa¢ w miare rozpoznawania
nowych mutacji genéw.

W tej chwili trwajg dyskusje o sensownosci
szybkiej terapii onkologicznej, dzigki ktérej
pacjent bedzie mial postawiong diagnoze
w ciggu 9 tygodni. W moim przypadku od
pierwszych objawéw choroby w  kwietniu
2010 roku, z ktérymi zglositam sig do lekarza,
do postawienia w marcu 2011 roku diagnozy
- ziarnica zlosliwa (chtoniak Hodgkina) mi-
ngt az rok. W tym czasie guz w srodpiersiu
r6st[11] - pisze Marzena Erm (27 lat). Przez
prawie rok walczyta ze §wigdem, alergia,
nerwicy, nie dajacym sie wyleczy¢ przezie-
bieniem, przeszla kilka badan diagnostycz-
nych, a w jej przypadku zdaniem prof. dr
hab. n. med. Jerzego Holowieckiego z Cen-
trum Onkologii w Gliwicach - Biopsja igfo-
wa nie dostarcza materiatu wystarczajgcego
do doktadnego rozpoznania i niepotrzebnie
wydtuza czas do rozpoznania. W réznicowa-
niu z innymi chtoniakami istotne sq badana
immunohistochemiczne(...)[12].

Podobnie, jak u Marzeny wygladalo po-
stawienie diagnozy u Rafala, Basi i Pani
Jadwigi Szuster, ktérych historie przedstawi-
lismy w ,Glosie Pacjenta Onkologicznego”
nr 2/20115. Chorzy z nowotworami rzadki-
mi czasami przez wiele miesiecy, a nawet lat
zmagaja sie ze skutkami nierozpoznanej lub

zle zdiagnozowanej choroby. Jak pisze Pani Ja-
nina zyja dzieki swojemu uporowi i dobremu
lekarzowi lub jak Rafat czy Marzena stajg sie
managerami wiasnego losu. Dzigki wsparciu
przyjaciot, rodziny, znajomych - a takze zupet-
nie nieznanych, ale zyczliwych ludzi - groma-
dza pienigdze na leczenie z wykorzystaniem
nowoczesnych terapii celowanych, ktorych
podstawg jest diagnostyka molekularna. To
grupy pacjentow niewidzialnych dla systemu,
o ktérych nie dbaja decydenci i mogg jedynie
liczy¢ na pomoc organizacji pacjentdw, takich
jak PKPO, prowadzaca programy wspierajace
tych chorych: ,,Pacjent Wykluczony” i ,,Zycie
to nie statystyka” Ich glos jest zbyt staby, by
dodarl do 0séb odpowiedzialnych za zdrowie
w naszym kraju. Problemy tych pacjentéw
pomogtoby rozwigza¢ uruchomienie bezptat-
nego serwisu zajmujacego sie wyszukiwaniem
i doborem terapii celowanych.

Zdaniem dr Janusza Kocika, dyrektora
Wojskowego Instytutu Higieny i Epide-
miologii - z zastosowania wielogenowej
diagnostyki molekularnej oraz rozwigzan
bioinformatycznych potencjalnie mogg sko-
rzystaé ci pacjenci, u ktorych niewiele wiado-
mo na temat dostgpnych opcji leczenia, czyli
osoby z tak zwanymi ,sierocymi” (rzadko wy-
stepujgcymi) nowotworami. Inny profil bene-
ficjenta to pacjent, ktéry zostat przeleczony
wszystkimi dostgpnymi metodami o udoku-
mentowanej wiarygodnosci i caly czas jest
w stanie i ma wole, zeby leczy¢ si¢ dalej. Infor-
macja moze wnies¢ do procesu decyzyjnego
nowg jakosc, gdy istnieje wiele opcji leczenia
farmakologicznego, a te spersonalizowang
wybiera sig dostosowujgc jg do stanu pacjen-
ta, chordb wspdlistniejgcych i spodziewanych
objawow bocznych, a takze - niestety - do sy-
tuacji socjoekonomicznej[13].

Znaczenie diagnostyki molekularnej
dla skutecznosci leczenia
pacjentow z nowotworami
Niewgtpliwe jest znaczenie wspomnianych
badan, poniewaz zastosowanie leczenia do-
stosowanego do charakterystyki genetycznej
jest bardziej skuteczne i zmniejsza odsetek
nieprawidtowo leczonych chorych - stwier-
dza prof. Maciej Krzakowski[l4]. Ta
wypowiedZz porusza jeszcze jeden aspekt
leczenia pacjentéw z chorobami nowo-
tworowymi w Polsce, ktéry stal si¢ ostat-
nio tematem debaty zorganizowanej przez
fundacje Alivia — mata dostepno$¢ do no-
woczesnych terapii i zwigzany z tym niski
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odsetek 5-letnich przezy¢ od diagnozy. Pod
wzgledem skuteczno$ci leczenia chorych
na nowotwory jesteSmy na jednym z ostat-
nich miejsc w Europie, a bez usystematy-
zowania sytuacji diagnostyki molekularnej
w polskiej onkologii, nie mamy szans na
wprowadzenie terapii celowanych. Miedzy
innymi dostepno$¢ do tego leczenia podno-
si do blisko 70% liczbe pacjentéw onkolo-
gicznych z 5-letnimi przezyciem w Europie
Zachodniej, wobec zaledwie 47% przezy-
cia pigcioletniego chorych na nowotwory
w Polsce. Czy mozemy si¢ na to zgodzi¢?
Coraz bardziej oczywisty jest fakt, ze nie
ma jednego uniwersalnego leku na raka,
ale wazne jest to, iz potrafimy tworzy¢
efektywne, precyzyjnie dzialajace terapie
celowane w okres$lone mutacje genéw, kté-
re sg przyczyna nowotwordéw. Jednak, zeby
mozna bylo je zastosowa¢ trzeba najpierw
przeprowadzi¢ badanie predykcyjne, kwa-
lifikujace pacjenta do odpowiedniego le-
czenia. Do tego brakuje nam patologow,
certyfikacji, ustalen prawnych i finan-
sowych rozwiazan, a takze centralnego

osrodka onkologicznego diagnostyki
genetycznej. Konieczne jest takze wspol-
dzialanie w tym zakresie wszystkich za-
interesowanych stron: pacjentow, lekarzy
onkologéw, patomorfologéw i decydentéw,
a takze wsparcie politykow. Aby skutecznie
leczy¢ pacjentow z nowotworami w Polsce
za pomoca nowoczesnych terapii musimy
najpierw stworzyc¢ jej podstawy, czyli wla-
$ciwie dzialajacy system onkologicznej
diagnostyki molekularne;j.

Aktualna sytuacja w polskiej onkologii
w tym zakresie wyglada jak w znanej
anegdocie o Napoleonie, na ktérego czeé¢
nie oddano salw powitalnych w pewnym
miasteczku, bo jak tlumaczyl si¢ miej-
scowy burmistrz: Powodow jest ze dwa-
dziescia. Po pierwsze nie mamy armat.
Dzigkuje — odpowiedzial cesarz - pierw-
szy wystarczy.

Aleksandr Rudnicka
Tekst w catosci jest dostepny na portalach:
amazonki.net, zwrotnikraka.pl
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Po raz pierwszy dyskutowano na temat kom-
pleksowego, wielodyscyplinarnego leczenia
kobiet z rakiem piersi na konferencji EBCC1
(Early Breast Cancer Conference) we Florencji
w 1998 roku. W 2003 roku I Rezolucja Par-
lamentu Europejskiego potwierdzila potrzebe
tworzenia Wielodyscyplinarnych Placowek
do spraw Leczenia Raka Piersi tzw. Breast
Cancer Units (BCU). W 2006 roku II Rezo-
lucja Parlamentu Europejskiego w sprawie
raka piersi: wzywa patistwa czlonkowskie do
utworzenia do 2016 r. sieci interdyscyplinar-

Osrodki marzen

nych osrodkéw leczenia raka piersi zgodnie
z wytycznymi UE, poniewaz leczenie w tego
typu osrodkach niewgtpliwie zwigksza szanse
przezycia i podnosi jakos¢ zycia, oraz wzywa
Komisje do przedstawiania co dwa lata spra-
wozdania z postgpow w tej sprawie.

Jest juz polowa 2015 roku, a o realizacji
tych europejskich zalecen w Polsce, dopie-
ro zaczyna si¢ mowi¢. Mamy co prawda je-
den dzialajacy od 2010 roku o$rodek BCU
w Szczecinie i od niedawna drugi w Kielcach.
Aktualnie z funduszy lokalnych powstaje

W Europie juz kilkanascie lat temu zauwazono, Ze kompleksowa,
wielodyscyplinarna diagnostyka i leczenie kobiet z rakiem piersi ma
wplyw na wyniki terapii, podnosi wskazniki jej skutecznosci, w tym
najwazniejszy z nich dotyczacy 5-letnich przezy¢. W tym celu w wielu
krajach europejskich powstala sie¢ kompleksowych, specjalistycznych
osrodkow leczenia raka piersi BREAST CANCER UNITS. O tym, czy
w Polsce mamy szanse na utworzenie sieci BCU pisze prezes Polskiej
Federacji Stowarzyszen ,,Amazonki” - Krystyna Wechmann.

taka placowka we Wroclawiu. Na akredytacje
Miedzynarodowego Towarzystwa Senolo-
gicznego SIS (Senologic International Society)
czeka 19 placowek w calej Polsce, ale na razie
brakuje im $rodkéw, by nalezycie przygoto-
wac sie do spelnienia wszystkich warunkéw
stawianych przez program akredytacyjny
APBC (Accreditation Program for Breast Cen-
ters Units). Od czasow I Rezolucji w innych
krajach Europejskich zdazono stworzy¢ sieci
BCU. Pierwsze oérodki powstaty we Wlo-
szech. Obecnie np. w Niemczech dziala ich
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270. Efekty pracy BCU dla zycia i zdrowia
kobiet sg zauwazalne. W tym samym czasie
odsetek 5-letnich przezy¢ kobiet z rakiem
piersi w Polsce spadl 0 10% ponizej $redniej
europejskiej, a pod wzgledem umieralnosci
z powodu raka piersi jeste§my na pierwszym
miejscu w Europie.

Z pewnoscig trudno bedzie odrobi¢ to
opOdznienie, tym bardziej, ze ten europejski
program cechuje powszechnos¢ i jednoli-
to$¢. Powszechno$¢ oznacza, ze kazda pa-
cjentka niezaleznie od miejsca zamieszkania
powinna mie¢ dostep do wysokiej jakosci
diagnostyki i leczenia raka piersi. Wytycz-
ne europejskie zakladajg, ze jeden osrodek
BCU powinien obejmowa¢ optymalnie
populacje 500 000 mieszkancéw. W przy-
padku Polski, 40-milionowego panstwa
oznacza to konieczno$¢ stworzenia sieci
okoto 80 osrodkéw. Jednolito§é natomiast
oznacza, ze od wszystkich o$rodkéw BCU
wymaga sie zapewnienia takich samych
wskaznikéw jakosci.

Dlaczego leczenie w odrodkach BCU jest
tak skuteczne, czym rdznig si¢ one od in-
nych placéwek leczacych pacjentki z nowo-
tworami piersi, jakie wymogi musza spetni¢?
Przede wszystkim musza zapewni¢ komplek-
sowa opieke pod nadzorem koordynatora
na wszystkich etapach choroby - od rozpo-
znania, okreélenia stopnia zaawansowania,
przeprowadzenia leczenia onkologicznego,
rehabilitacji, po badania kontrolne po zakon-
czeniu aktywnego leczenia. Do ich obowigz-
kéw nalezy takze zapewnienie pacjentkom
leczenia paliatywnego i opieki w stanie ter-
minalnym. Jeden o$rodek powinien diagno-
zowa¢ minimum 150 przypadkéw raka piersi
rocznie oraz organizowa¢ cotygodniowe wie-
lodyscyplinarne spotkania, na ktérych oma-
wiane beda optymalne opcje terapeutyczne
dla co najmniej 90% pacjentek leczonych
w oérodku. W skfad wielodyscyplinarnego
konsylium wchodza: radiolog, patomorfolog,
chirurg onkolog, chirurg plastyk, onkolog
kliniczny, radioterapeuta, wykwalifikowana

pielegniarka. Na konsy-
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styczno-terapeutyczne-
go oraz tworzenie bazy
danych umozliwiajacej
przeprowadzanie audy-
tow i kontroli jakosci
$wiadczonych  ustug.
Osrodek jest takze zobo-
wigzany do dotrzymy-
wania $cisle okreslonych
terminéw wykonywania
poszczegdlnych proce-
dur oraz potwierdzania
ich jako$¢ i wiarygod-
no$¢ m.in. poprzez ich
ilo§¢, $wiadczacg o do-
$wiadczeniu. Kadra za-
trudniona w osrodku
takze spelnia¢
okreslone wymogi i sta-

musi

le podnosi¢ swoje umie-

List otwarty wystosowany przez 14 organizacji pacjenckich do
najwazniejszych oséb sprawujacych wiadze w Polsce w sprawie
utworzenia w naszym kraju sieci wielodyscyplinarnych, komplek-
sowych osrodkoéw leczenia kobiet z rakiem piersi.

jetnosci.  Akredytacja
nie jest przyznana na
zawsze — wymaga odno-

wy co 5 lat, a dokonywane okresowo kontrole
sprawdzajg standardy $wiadczonych ustug.

To, co poza tym odrdznia BCU od innych
osrodkéw, to troska o zapewnie pacjent-
kom odpowiedniego komfortu i jakosci zy-
cia w chorobie oraz po zakonczonej terapii.
W osrodkach BCU dba sie nie tylko o efektyw-
nos$¢ leczenia raka piersi, ale takze zachowanie
w miare mozliwosci integralnosci ciala kobiety
- u pacjentek z matym guzem przeprowadzany
jest zabieg oszczedzajacy (70-80% przypad-
kéw), a mastektomia jest wykonywana u cho-
rych preferujacych ten zakres operacji, dotyczy
réwniez kobiet z duzym guzem i wysokim ry-
zykiem nawrotu choroby. Wszystkie pacjentki
sa informowane o mozliwosci wykonania re-
konstrukeji jednoczesnej lub odroczone;.

Nasz Breast Cancer Unit w Zachodniopomor-
skim Centrum Onkologii zapewnia tez pierw-
szy kontakt z psychoonkologiem jeszcze przed
stawieniem si¢ pacjentki przed komisja BCU,
co pomaga jej pokonal traume zwigzana
z diagnoza i czekajacym leczeniem. Osrodek
ten umozliwia réwniez mlodym pacjentkom
(przed 35 rokiem zycia), ktére maja dobre
czynniki rokownicze, zachowanie plodnosci,
a w ofercie kompleksowej opieki nad kobieta
z rakiem piersi znajduje si¢ takze mozliwo$¢
uczestniczenia w zajeciach Szkoly Onkologicz-
nej dla Pacjentéw i Ich Rodzin.

Stowem s3 to osrodki marzen, w ktorych
chcialyby by¢ leczone wszystkie Polki chore na
raka piersi. Powstanie sieci takich osrodkéw
powinno by¢ tez dazeniem naszych decyden-
tow, od ktorych zalezy zdrowie pacjentek. Dla
mnie osobiscie i 25 tys. kobiet z doswiadcze-
niem raka piersi zrzeszonych w Polskiej Fede-
racji Stowarzyszen ,,Amazonki” jest sprawa
honoru, by takie kompleksowe osrodki,
zgodnie z zaleceniami Unii Europejskiej, po-
wstaly w najblizszym czasie w Polsce. Znajac
waleczno$¢ polskich Amazonek wierze, ze przy
wsparciu innych organizacji pacjenckich, uda
si¢ nam ten ogolnoeuropejski projekt przepro-
wadzi¢ takze w naszym kraju i poprawi¢ dra-
matyczne wskazniki przezycia, zawstydzajace
dla panistwa bedacego 6. gospodarka Europy.

Mamy tez nadzieje, ze wystosowany ostatnio
przez 14 organizacji list do 0séb sprawujacych
wladze w naszym kraju w sprawie stworzenia
specjalistycznych placowek BCU oraz osobi-
ste, wieloletnie zaangazowanie senator Doroty
Czudowskiej sprawia, ze takze w naszym kraju
powstang takie osrodki marzen.

Krystyna Wechmann
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Od ponad 20. lat prowadzi Pan badania nad
receptorami z rodziny HER. Dlaczego zajal
si¢ Pan wlasnie tym, wydaje si¢ - dos¢ wa-
skim obszarem biotechnologii?

Przyznam, ze na poczatku moich badan nad
receptorami z rodziny HER, nie sadzitem, ze
beda trwaly az 23 lata. Zazwyczaj naukow-
cy wykorzystuja rozne pola zainteresowan
w swojej dziedzinie. Ja mialem jednak to
szczgécie, ze zajalem si¢ obszarem niezwykle
ztozonym, ale i obiecujagcym. Co najwazniej-
sze, wyniki moich badan mialy przetozenie na
mozliwo$¢ stworzenia skutecznych lekow dla
chorych na HER2-dodatniego raka piersi. Ten
podtyp raka wykrywa si¢ u okoto 20% wszyst-
kich 0s6b chorujacych na nowotwor piersi. To
weale nie tak mato. Do dzié, zaledwie 15 lat od
wprowadzenia do praktyki klinicznej pierw-
szego leku, w ktorego tworzeniu uczestniczy-
tem, zastosowano go juz u ponad 2 milionéw
0s0b. Okazuje sig, ze to wlasnie waska specja-
lizacja moze by¢ kluczem do sukcesu.

Prosze zatem powiedzie¢ wiecej o mecha-
nizmach, ktére Pan bada. Na czym polega
istota leczenia chorych na HER2-dodatnie-
go raka piersi?

Skuteczne terapie powstaja wowczas, gdy
poznajemy jak najdokladniej mechanizmy,
ktore zawiadujg dziataniem komoérek no-
wotworowych. Rak piersi nie jest jednolita
chorobg. Mniej wiecej od polowy lat osiem-
dziesigtych wiadomo, Ze u czgsci 0sob cho-
roba przebiega bardziej gwaltownie. Ta
agresywna posta¢ choroby zwigzana jest
z obecnoécia na zewnetrznej warstwie ko-
morek guza nadmiernie duzej ilosci pewnego
biatka. To biatko to receptor, ktéry dziata jak
przekaznik informacji czy wrecz - rozkazow,
do centrum dowodzenia komorka, czyli do
jej jadra. Rozkaz brzmi: rosnaé, dzieli¢ sie, nie
obumiera¢! Kiedy takich receptoréw na ko-
morkach nowotworowych jest bardzo duzo,
guz powieksza si¢ bez opamietania. Mowimy
wowczas o raku z nadmierng ekspresja recep-

torow HER2, zwanym tez HER2-dodatnim
rakiem piersi.

Skad wiadomo, Ze nasz nowotwor to wla-
$nie rak piersi HER2-dodatni?

Rak HER2-dodatni to bardziej agresyw-
ny podtyp nowotworu piersi. Szybko rosnie
i daje przerzuty do innych organéw. Ale nie
warto, a wrecz nie wolno czekaé i obserwo-
waé, jak dynamicznie si¢ powieksza. Prze-
ciwnie. Nie tylko mozna, ale wrecz nalezy jak
najszybciej zbada¢ stan receptoréw HER2.
Mozna tego dokonaé juz na etapie potwier-
dzania diagnozy raka piersi. Patolog moze to
zrobi¢, analizujgc material pobrany juz pod-
czas biopsji gruboigtowej. To bardzo wazne,
aby kazda chora, u ktérej wykryto raka piersi
miata sprawdzony stan receptoréw HER2.
Zespot badawczy, do ktérego dolaczylem
ponad 20 lat temu, pracowal wlasnie nad le-
kiem, ktéry potrafitby blokowa¢ aktywnosé
receptoréw HER2.

Na czym polega dzialanie tego leku?

To bardzo skomplikowany mechanizm, ale
w duzym uproszczeniu mozna go opisa¢ na-
stepujaco. Czasteczki leku docierajg do recep-
tor6w HER2 i taczg sie z nimi w okreslonym
miejscu. W ten sposob uniemozliwiajg prze-
kazywanie sygnaléw do centrum dowodzenia
komorki. Receptoréw HER2 wciaz jest duzo,
ale s3 niejako w stanie uépienia. Dzigki temu
kobiety chore na HER2-dodatniego raka piersi
osiagaja podobne wyniki do chorych, ktérych
nowotwor tej cechy nie posiada. Tamten lek
dzi$ stanowi standard w leczeniu raka piersi
HER2-dodatniego. Jego wprowadzenie do
praktyki klinicznej byto dla mnie pierwszym
posmakiem sukcesu i dafo mi motywacje do
dalszych poszukiwan. Wiedzialem bowiem,
ze zostalo jeszcze wiele do zrobienia dla tej
grupy pacjentek. Czes¢ z nich po okresie re-
misji znéw do$wiadczala nawrotu choroby.
Okazalo sie, ze samo blokowanie receptora
HER?2 to za malo. Receptor ten, aby przeka-

Dlaczego okreslenie podtypu
raka piersi ma ogromne znaczenie

Sposdb dzialnia najnowoczesniejszych lekéw onkologicznych wyjasnia
prof. Mark Sliwkowski - amerykanski naukowiec polskiego pochodzenia

z laboratorium Genentech w San Francisco, wspoltworca lekow na
zaawansowanego HER2-dodatniego raka piersi, ktore zmieniaja medycyne.

zywac sygnaly, musi sie polaczy¢ z innymi
receptorami ze swojej ,czteroosobowej rodzi-
ny”. Najgrozniejsze polaczenie to para recep-
torébw HER2-HER3. Potrzebny byl wiec lek,
ktory zablokuje tworzenie sie tych polaczen.

Wielkim sukcesem byly doniesienia z ubie-
glorocznego kongresu ESMO o osiagnieciu
prawie 5-letnich przezy¢ pacjentek z za-
awansowanym rakiem piersi HER2-dodat-
nim. Z jakim odkryciem bylo to zwigzane?
Te wyniki osiagnieto dzieki czasteczce, ktorg
opracowat zespot naukowcédw pod moim kie-
rownictwem. W badaniu klinicznym, o wyni-
kach ktérego Pani wspomniata, z dwoch stron
zaatakowano receptor HER2. Z jednej strony
niejako u$piono jego aktywnos¢, z drugiej
- zablokowano jego zdolno$¢ do laczenia si¢
w pary i prowokowania komorek do szybsze-
go namnazania sie. Jednoczesnie niszczono
komoérki guza za pomocg podawanej che-
mioterapii. Ten zmasowany atak dal nadspo-
dziewanie dobre rezultaty, ktore przewyzszyly
nasze oczekiwania. A byly one i tak wysokie.

Czy te sukcesy daly Panu uczucie spelnienia?
Bynajmniej! Mimo tak wielu lat pracy w la-
boratorium Genentech w San Francisco, nadal
poszukuje nowych rozwiazan. Szczegélnie bli-
ska jest mi idea leczenia onkologicznego, kto-
re nie wymagaloby zastosowania tradycyjnej
chemioterapii, a co za tym idzie - nie powodo-
waloby takich skutkéw ubocznych, jak wypa-
danie wloséw czy nudnosci. W ostatnich latach
w biotechnologii dokonat sie ogromny postep
i bedziemy znajdowa¢ coraz to lepsze narzedzia
do przywracania réwnowagi w komérkach, by
zapobiega¢ rozwojowi nowotworéw. Kluczem
bedzie doglebne poznanie rozmaitych odmian
i podtypdéw raka, ktérego nastepstwem jest roz-
woj medycyny spersonalizowanej, czyli leczenia
dostosowanego do konkretnego rodzaju nowo-
tworu u danego pacjenta.
Na nasze pytania odpowiedziat:

prof. Mark Sliwkowski
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Choroby nowotworowe u dzieci to choroby
rzadkie, stanowig tylko ok. 1% wszystkich
choréb onkologicznych. W Polsce rocznie
notuje sie ok. 140 tys. nowych przypadkow
nowotworéw ztosliwych u dorostych, u dzie-
ci to 1000-1200 zachorowan. Najczestsze sg
biataczki - to ok. 30 % rozpoznan, guzy mé-
zgu - 20 %, chloniaki - ok. 15% wszystkich
nowotwor6éw wieku rozwojowego, potem jest
cala grupa guzéw litych. O ile u dorostych
dominujg raki, czyli nowotwory pochodze-
nia nablonkowego, to u dzieci wystepuja one
bardzo rzadko, po 15 roku zycia i stanowig
tylko ok. 1,5 % zachorowan. Choroby onko-
logiczne u dzieci rokuja duzo lepiej niz u do-
rostych, majg tez inny, bardziej gwaltowny
przebieg. Wiekszo$¢ bialaczek, jakie wyste-
puja u dzieci, to bialaczki ostre, najczesciej
to ostra biataczka limfoblastyczna i ostra bia-
taczka szpikowa. Bialaczki przewlekle, ktore
dominuja u dorostych, to u dzieci zaledwie
ok. 1% rozpoznan. A przewlekta biataczka
limfatyczna u dzieci nie wystepuje.

Leczenie nowotworéw u dzieci prowadzi
sie w specjalistycznych osrodkach, ktére od
wielu lat wspodlpracuja ze sobg w ramach
Polskiej Pediatrycznej grupy ds. Leczenia
Biataczek i Chioniakéw oraz Polskiej Pedia-
trycznej Grupy ds. Leczenia Guzéw Litych
oraz wspolpracuja w grupach miedzynaro-
dowych. Rokowanie w nowotworach wieku
rozwojowego jest znacznie lepsze; aktualnie
uzyskujemy wyleczenie lub wieloletnig remi-
sje u 80% pacjentow.

Podobnie jak u dorostych, w leczeniu
nowotworéw poszukuje sie nowych me-
tod tradycyjna
chemioterapig, radioterapia, leczeniem chi-
rurgicznym, coraz wigksze nadzieje daja
nowe terapie, w tym leczenie celowane:
hamowanie przekazywania sygnaléw w ko-

terapeutycznych. Poza

morkach nowotworowych, immunoterapia,
czy leczenie antyangiogenne. Niestety, poza
problemami zwigzanymi z finansowaniem

nowatorskiego, a wiec kosztownego lecze-
nia, istnieje problem braku rejestracji lekow
w leczeniu nowotwordw w tej grupie wieko-
wej. Nowotwory u dzieci z racji rzadkiego
wystepowania nie s3 atrakcyjnym materia-
tem badawczym dla firm farmaceutycznych.
Jednak wspélpraca miedzynarodowa onko-
logéw dzieciecych umozliwia zebranie od-
powiednio duzej grupy pacjentdw, tworzenie
i oceng skutecznosci protokotéw leczniczych
opartych zazwyczaj o nowoczesne, ale po-
znane juz leki. Prowadzone w ten sposéb
badania maja charakter niekomercyjny. Jed-
nakze w 2005 roku wprowadzona zostala
dyrektywa Komisji Europejskiej okreslajaca
wytyczne dobrej praktyki klinicznej doty-
czgca produktéw leczniczych stosowanych
u ludzi. Nowe przepisy zréwnaly wymogi
stawiane badaniom komercyjnym i nieko-
mercyjnym. W innych krajach, aby umozli-
wi¢ zastosowanie lekéw w niekomercyjnych
badaniach klinicznych u dzieci, zniesiono
oplaty rejestracyjne lub obowigzek dodat-
kowego ubezpieczenia dla uczestnikéw ba-
dania oraz dla szpitali. Gwarantuje si¢ takze
$rodki na pokrycie kosztéw na prowadzenie
badania klinicznego, tj. prowadzenie doku-
mentacji, monitorowanie badania. W Polsce
natomiast pojawily sie problemy zwigzane
z kosztami rejestracji, kwalifikacji pacjen-
tow, leczenia powiklan, monitorowania,
ubezpieczenia pacjentow i szpitala. Zarow-
no szpitale jak i uniwersytety medyczne nie
majg dodatkowych $rodkéw i nie chca po-
nosi¢ kosztow zwigzanych z prowadzeniem
badan niekomercyjnych. Ta patowa sytuacja
spowodowata duze problemy w leczeniu
(immunoterapii z zastosowaniem przeciw-
cial anty-GD2) zwojaka zarodkowego wy-
sokiego. Zarejestrowane obecnie badania
niekomercyjne w nowotworach u dzieci s3
sponsorowane przez uniwersytety medyczne
(Krakow, Wroclaw) oraz fundacje. Jednakze,
wobec wprowadzanych w krajach Unii Euro-

Problemy onkologii dzieciecej

Prof. dr hab. n. med. Maryna Krawczuk-Rybak z Kliniki

Onkologii i Hematologii Dzieciecej Uniwersytetu Medycznego
w Bialymstoku przedstawia najwazniejsze problemy onkologii
dzieciecej w Polsce.

pejskiej nowych protokotéw terapeutycznych
w ramach badan niekomercyjnych, problem
ten wymaga rozwigzan systemowych, bo-
wiem ani uniwersytety ani fundacje nie beda
w stanie ponosi¢ tak duzych kosztow.
Problem stosowania w terapii u dzie-
ci produktéw zarejestrowanych do sto-
sowania u doroslych dotyczy w duzej
mierze leczenia wiekszo$ci nowotwordw.
Jak wcze$niej wspomniatam, s3 to nowo-
twory rzadko wystepujace i wiele produk-
tow nie miato przeprowadzonych badan
w tej grupie wiekowej. Nalezy pamigtac, iz
metabolizm, wydalanie, sklad ciala u dzie-
ci, zwlaszcza tych najmlodszych, rézni sie
znaczgco w poréwnaniu do oséb dorostych,
dlatego czesto trudno jest przewidzied, ja-
kie skutki uboczne, réwniez te odlegte,
moze mie¢ zastosowanie poszczegolnych
cytostatykéw u dzieci. Charakterystyka
produktéw leczniczych okresla wskaza-
nia rejestracyjne leku, drogi jego podania,
dawki. Zastosowanie leku poza rejestracja
(off-label use) wymaga duzej starannosci,
wiedzy lekarzy, tak, aby korzysci wynikaja-
ce z zastosowania leku przewyzszaly ryzyko
wystapienia niekorzystnych skutkéw. Obo-
wigzkiem lekarza jest uzyskanie $wiadomej
zgody opiekuna dziecka na zastosowanie
takiej terapii. Stosowanie leku poza rejestra-
cja budzi wiele probleméw natury prawnej
i etycznej, a takze finansowej, tj. refundacji
tych produktéw. Ostatnio problemem stato
sie leczenie farmakologiczne stwardnienia
guzowatego inhibitorem mTOR prepara-
tem ewerolimus (Votubia), ktory jest zare-
jestrowany w tym rozpoznaniu, a obecnie
jest refundowany tylko u pacjentéw konty-
nuujgcych leczenie w ramach chemioterapii
niestandardowej. Natomiast refundowany
jest preparat sirolimus, ktéry nie posiada
rejestracji dla tego rozpoznania. Zatem czy
leczenie sirolirusem jest eksperymentem
medycznym? Czy terapia off-label use?
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Dodatkowym utrudnieniem w stosowaniu
cytostatykow u dzieci jest nieprzystosowanie
dawek leku zawartych np. w ampulce/ fiolce
do dawkowania w pediatrii. Cytostatyki sa
konfekcjonowane w dawkach stosowanych
u dorostych, co powoduje czesto niewyko-
rzystanie calej zawartosci fiolki. Natomiast
NFZ zwraca koszt tylko produktu podanego
pacjentowi, za te cze$¢ leku, ktéra musiata
zostaé zutylizowana, placi szpital.

Problemem dotykajacym osoby po lecze-
niu przeciwnowotworowym w dziecinstwie
jest zapewnienie im odpowiedniej dalszej
opieki medycznej. Dzieci i mlodziez majg
mozliwo$¢ wykonywania okresowych badan
po uplywie 5 lat po zakonczonym leczeniu
w ramach programu Ministerstwa Zdrowia
»Wdrozenie/ kontynuacja programu oceny
jakosci zycia i stanu zdrowia dzieci i mtodzie-
zy po zakoniczonym leczeniu przeciwnowo-
tworowym, ze szczeg6lnym uwzglednieniem
pacjentéw po leczeniu nowotworéw oérod-
kowego uktadu nerwowego’, ktéry dziala od
2008 roku. Funkcjonujaca baza danych obej-
muje obecnie ok. 1500 ozdrowiencéw. Celem
programu jest wczesne wykrycie odlegtych
skutkéw narzagdowych, profilaktyka i lecze-
nie powiklan. Jak wskazuja nasze obserwa-
cje ok. 75% badanych ma co najmniej jedno
powiktanie narzgdowe. W ramach projektu
prowadzone s3 coroczne, wieloosrodkowe
spotkania lekarzy zajmujacych si¢ monito-
rowaniem stanu zdrowia po zakonczonym
leczeniu przeciwnowotworowym. Opubli-
kowano broszury informacyjne dla bytych
pacjentéw i ich opiekunéw. Sg to:

1. Przewodnik po zakonczonym leczeniu
przeciwnowotworowym twojego dziecka.
IS¢, ciggle is¢ w strong zdrowia. ..

2. We are the champions! Zwyciezylismy!
Ksigzeczka dla mlodziezy po zakonczo-
nym leczeniu przeciwnowotworowym.

3. Leczenie przeciwnowotworowe a posiada-
nie potomstwa. Informator dla rodzicow
dzieci chorych na nowotwor.

4. Ruch po zdrowie, czyli aktywnos¢ fizyczna
dzieci po przebytej chorobie nowotworo-
wej.

5.Jedz i zyj zdrowo, czyli rola wlasciwego
odzywiania si¢ po przebytej chorobie no-
wotworowej.

6. Przewodnik rodzica. Wsparcie dziecka
w powrocie do szkoty.

Wspdtpracujemy zinnymikrajami Unii Eu-
ropejskiej w ramach ENCCA (The European
Network for Cancer Research in Children and

Adolescents) i grupy PanCare (Pan-European
Network for Care of Survivors after Child-
hood and Adolescent Cancer), prowadzac
miedzynarodowe projekty oceniajace réz-
ne aspekty stanu zdrowia i jakosci zycia po
zakonczonym leczeniu przeciwnowotworo-
wym, w tym oceniajace plodnos¢ pacjentdw,
uszkodzenie narzadu stuchu, powiklania ze
strony ukladu krgzenia, predyspozycje do
rozwoju kolejnych nowotwordéw, odlegte
nastepstwa po radioterapii, stan zdrowia
potomstwa ozdrowiencéw. Angazujemy pol-
skich ozdrowiencow do wspolpartnerstwa
w europejskich organizacjach dla mlodziezy
i mfodych dorostych po leczeniu przeciwno-
wotworowym, aby stali sie lokalnymi lidera-
mi w tym zakresie.

Punktem zwrotnym w opiece nad pacjen-
tami jest uzyskanie pelnoletnosci. W ramach
szpitali dziecigcych w wiekszosci o$rodkow
jestesmy w stanie zapewni¢ ozdrowien-
com wielospecjalistyczng opieke medycz-
ng. Problem pojawia si¢ po 18. roku zycia,
kiedy pacjenci powinni zosta¢ skierowani
pod kontrole onkologéw i innych specjali-
stow dla oséb dorostych. Nasi byli pacjen-
ci, dotychczas pozostajacy pod ochronnym
parasolem onkologéw dzieciecych, spoty-
kajg si¢ czesto z brutalng rzeczywistoscia,
bardzo ograniczong wiedza wielu lekarzy
rodzinnych na temat odleglych nastepstw
leczenia przeciwnowotworowego, niechecia
wykonywania badan kontrolnych, wielomie-
siecznymi oczekiwaniami w kolejkach do
wielu specjalistow w réznych poradniach,
czesto oddalonych od siebie. Po ukoncze-
niu szkoly $redniej nierzadko rozpoczynaja
prace lub studia w miastach oddalonych od
miejsca zamieszkania i dotychczasowego
leczenia. W celu ulatwienia pracy lekarza
kontynuujacego opieke nad ozdrowienicem
przygotowany zostal przez zespot Kli-
niki Onkologii i Hematologii Dziecigcej
w Bialymstoku wzér karty informacyjnej
podsumowujacej dotychczasowy przebieg
choroby, leczenie, powiklania w trakcie i po
leczeniu, przewidywane odlegte nastepstwa
po leczeniu i wskazéwki na temat monito-
rowania stanu zdrowia. W opracowaniu jest
miedzynarodowy ,Paszport ozdrowienca’,
ktory jest wyczerpujacg informacjg na temat
choroby i stanu zdrowia. Jest on tez w trak-
cie thumaczenia na wiele jezykéw, co umoz-
liwi kontynuacje¢ opieki nie tylko w Polsce,
ale i w innych krajach UE. W ramach prac
PanCare opracowane zostaly réwniez wska-

z6wki/ przewodniki (guideliness) dla pacjen-
towilekarzy zawierajace informacje na temat
oceny i monitorowania toksycznosci narzg-
dowych: uszkodzenia uktadu sercowo-na-
czyniowego, ryzyka wystapienia nowotworu
piersi, ptodno$ci mezczyzn i kobiet po lecze-
niu przeciwnowotworowym. Stanowia one
dobre zrédto informacji dla ozdrowienicow,
jakie badania, u kogo i jak czesto, do jakiego
wieku nalezy wykonywaé. Dobrym rozwia-
zaniem, zastosowanym w wielu krajach, jest
organizacja poradni i oddziatéw szpitalnych
dla ozdrowiencéw, w ktérych koordynowa-
ne i prowadzone jest monitorowanie stanu
zdrowia 0s6b leczonych w dziecinstwie z po-
wodu nowotworu.

Przejécie do ,dorostosci” to réwniez wiek-
sza odpowiedzialno$¢ samego pacjenta za
wlasne zdrowie. Wiedza wielu ozdrowien-
c6w na temat choroby, terapii, jej skutkow
jest niekiedy bardzo ograniczona. Dotyczy
to szczegdlnie 0sdb leczonych we wezesnym
dziecinistwie, kiedy byli oni nieswiadomi
choroby, a w kolejnych etapach zycia rodzice
nie podejmowali tematu, jakie odlegte skut-
ki moze mie¢ leczenie. Dlatego niezwykle
istotnym jest edukacja pacjentéw, prowa-
dzenie dziatan profilaktycznych, wspétpraca
z psychologiem, pomoc w doborze szkoly,
zawodu. W Klinice Onkologii i Hematologii
Dzieciecej w Bialymstoku, ktéra koordynu-
je w Polsce program monitorowania stanu
zdrowia po leczeniu przeciwnowotworo-
wym, organizowane s3 coroczne spotkania
ozdrowiencow, na ktérych, poza przyjem-
noscia corocznego spotkania sie, omawiane
s réznorodne problemy edukacyjne i spo-
teczne zwigzane z dorostym zyciem, mozli-
woécig badania stanu zdrowia, zapobiegania
powiklaniom, samokontrolg, doborem za-
wodu, zalozeniem rodziny, posiadaniem po-
tomstwa.

Problem opieki, edukacji,
¢ji poradni dla ozdrowiencéw, zaréwno
dzieci, mlodziezy jak i dorostych, wyma-
ga rozwigzan systemowych, jako ze grupa

organiza-

0s0b wyleczonych z choroby nowotworowe;j
w dziecinstwie staje si¢ coraz wigksza, przy
jednoczesnie coraz wickszej $wiadomosci
spotecznej, dostepu do informacji na temat
funkcjonowania programéw zdrowotnych,
profilaktycznych, edukacji, organizacji pa-
cjentéw w innych krajach UE.

prof. dr hab. n. med.
Maryna Krawczuk-Rybak
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Pamietaj, nie jestes cyferka w tabelce!

Kylie Minogue zachorowata na raka piersi
w 2005 roku w wieku 36 lat. Mialam wte-
dy 35 lat. Dzieki odwaznej Kylie, ktora nie
wstydzila sie swojej choroby i naglo$nila
ja w mediach, zaczetam regularnie robi¢
USG piersi, cho¢ oficjalnie zaleca sig¢ takie
badania po 40. roku Zycia, a mammografie
po 50. Gdybym stosowata si¢ do tych zale-
cen, pewnie juz by mnie nie bylo, poniewaz
rak dotknal mnie w wieku 39 lat. Byl to dla
mnie potworny cios. Badania robitam, zeby
mie¢ pewno$¢, ze jestem zdrowa i nie bra-
tam pod uwagg, Ze moze by¢ inaczej. Bylam
energiczna, silng kobieta, ktéra urodzita
trojke dzieci, prowadzita wlasny biznes,
dom i jeszcze znajdowata czas na $piewa-
nie w chérze. Tamtego wrzesniowego dnia,
kiedy dowiedzialam si¢ o chorobie, nawet
w najmniejszym stopniu nie zdawalam so-
bie sprawy, na jak ciezka wojne si¢ wybie-
ram. O raku nie wiedzialam nic - ani jak
powstaje, jakie sa jego rodzaje, ile i jakie
sa stadia jego rozwoju. Bylam przekona-
na, ze skoro badatam sie tak regularnie, to
jest to poczatkowe stadium, ktére wedtug
statystyk daje 90% szans na pelne wyle-
czenie. Niestety okazalo sie, ze to stadium
3b, krok od ostatniego, czwartego stadium,
w ktérym cyfra ta spada do 5%. Moja na-
stoletnia cérka - Maja kupita mi ksigzke,
o walce z rakiem. Zapamietalam z niej jed-
no zdanie, ktérego chwycitam si¢ kurczowo
i trzymam si¢ go do dzis: PAMIETAJ, NIE
JESTES CYFERKA W TABELCE!

Przeszlam pétroczng, mordercza chemio-
terapie, najagresywniejsza z mozliwych.
Miala zniszczy¢ raka albo mnie. M6j o$mio-
letni synek wybuchl glosnym placzem na

wies¢ o tym, ze bede lysa. Stracitam piekne,
geste wlosy, stracitam dlugie rzgsy, brwi,
stracifam blask w oczach. Twarz przy-
pominala maske. Bylam cala w plamach
i opuchliznie od sterydéw, ktére bralam,
by przetrzymac chemie. Udalo sie osiagna¢
remisje, dzieki ktorej stala si¢ mozliwa ope-
racja (radykalna mastektomia). Po operacji
czekala mnie jeszcze miesieczna radiotera-
piairoczna terapia uzupelniajgca konieczna
w przypadku mojego typu raka o wysokim
stopniu zlosliwosci i duzym ryzyku przerzu-
tow. Wychodzitam z tej wojny zrujnowana,
wyniszczona, okaleczona, ale jednak zwycig-
ska. Bylo juz niedaleko do pelnego wyzdro-
wienia. Nie przeczuwalam, ze jest jeszcze
jedna wojna do stoczenia. Bylam pewna,
ze moim jedynym wrogiem jest rak, ale tez,
ze jestem w najlepszych rekach i otrzymuje
najlepsze mozliwe leczenie. Z takim przeko-
naniem stawilam si¢ na wizyte do mojego
lekarza. Byt nieswdj i na moje pytanie, kiedy
zaczynam terapie uzupelniajacg odparl, ze
zebrala si¢ w mojej sprawie jaka$ komisja,
ktéra orzekla, ze jednak ta terapia nie bedzie
mi potrzebna. Jak to ,,nie bedzie mi potrzeb-
na’? Bylam kompletnie zdezorientowana.
Wkroétce wszystko stalo sie jasne. Okazato
sie, ze w tym stadium choroby ,nie pasuje
do tabelki” i panstwo nie zaptaci za moje
leczenie. Lekarz nie mial odwagi mi tego
powiedzie¢. Najpierw bylo niedowierzanie,
potem potworny zawod i poczucie krzywdy,
a nastepnie postanowienie, ze musze wal-
czy¢ dalej. Nie datam wiary, ze ,terapia nie
jest mi potrzebna”. W innym miescie znalazt
sie lekarz, ktéry odwazyt sie zakwalifikowa¢
mnie do dalszego leczenia.

Agnieszka ma 45 lat. Jest matka trojki dzieci. Miedzy innymi

z mysla o nich dbala o swoje zdrowie, wykonywala regularnie
badania. Gdy zachorowala na raka dwukrotnie byla zmuszona
stoczy¢ walke nie tylko z choroba, ale i z systemem zdrowia

o dostep do najlepszego leczenia. Raz w zdobyciu odpowiedniej
terapii pomogl zyczliwy lekarz, drugi raz fundacja. Kiedy
nastapila wznowa wiedziala, ze musi wzia¢ sprawy w swoje rece,
poniewaz polski system opieki zdrowotnej, do ktérego stracita
zaufanie, nie zapewni jej potrzebnego leczenia.

Z pierwszego starcia z choroba i systemem
wyszlam zwycigsko. Wrécitam do normal-
nego zycia. Bytam wdzieczna Bogu i losowi,
ze pokonalam raka i dostatam nowe Zzycie.

Po pieciu latach rak wrécil. Okazalo sie,
ze mam przerzuty do tkanek migkkich.
Czulam paralizujacy strach i zblizajaca sie
$mier¢, ale od wlasnego bdlu i przeraze-
nia jeszcze bardziej bolalo mnie cierpienie
moich bliskich. Nie wiem skad wzietam na
to sily, aby otrzasna¢ sie z rozpaczy i pytan
dlaczego mnie to spotyka i znéw stana¢ do
walki. Tym razem nauczona bolesnym do-
$wiadczeniem miatam §wiadomo$¢, ze mu-
sze wzig¢ sprawy w swoje rece.

Niemal sitg zmusitam lekarzy do wycigcia
guza z pluca. Réwnolegle szukalam najlep-
szych metod leczenia. Szybko dowiedzia-
tam si¢ o nowym, niezwykle skutecznym
leku, ktéry - co juz mnie nie zdziwilo - nie
jest dostepny dla chorych w Polsce. Nic nie
dato sie zrobi¢. Kupno leku przekraczalo
moje mozliwosci - jedna dawka to koszt
ponad dwudziestu tysiecy zlotych, a lek
trzeba przyjmowac stale, co trzy tygodnie.
Szukalam wszelkich mozliwosci, takze
poza granicami Polski. Pamigtam swoja
rozmowe z Panig doktor, ktéra wiedziala,
ze ten lek jest mi niezbedny, a jednak nie
ma mozliwosci mi go daé. Kiedy pytalam
o inne mozliwoéci odpowiedziala:

- W Polsce nie dostanie Pani tego leku
- czulam, ze z trudem przechodzi jej to
przez gardlo, bo to wspaniata lekarz.

- Bede prébowad za granica — odparfam
Z moca.

- I chce Pani jezdzi¢? — doktor nie kryta
zdziwienia.
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- Wolg jezdzi¢ niz umrzeé. Zostalam bez
leczenia.

- To nie jest tak, ze zostala Pani zupelnie
bez leczenia, dostanie Pani standardowsa
chemie...

- Pani doktor - odpowiedzialam - kiedy
na froncie wojennym kto$§ zostaje ranny
i nie ma innego wyjscia, to zdejmuje si¢
brudng koszule, drze na pasy i opatruje
rany, ale czy to znaczy, zZe nie powinno sie
ich opatrzy¢ sterylnym opatrunkiem?

Czulam, Ze nie mam wielkich szans na
przezycie i nie moge sobie pozwoli¢ na
leczenie tylko wyniszczajaca chemia. Czu-
fam, ze ten lek to moja jedyna prawdziwa
szansa na to, by zy¢. Dowiadywatam sie,
szukalam, pukalam do wszystkich drzwi
i tak trafitam na fundacje Alivia. Dzieki
fundacji otrzymatam lek. Lecze sie, zyje,
staram si¢ pracowad, by¢ z dzie¢mi, nadal
$piewam. Trzymam chorobe w ryzach,
cho¢ kladzie si¢ ona czarnym cieniem na

moje zycie. Rozmawialam ostatnio z me-
zem o wymianie zmywarki. ,,Sg raty 50 razy
zero procent” — powiedzial. ,,Nie wiem, czy
piecdziesiat rat to moja perspektywa” — od-
powiedzialam zanim pomyélatam. Takie
mysli towarzysza mi codziennie. Ale wtedy
uparcie sobie powtarzam: PAMIETA]J, NIE
JESTES CYFERKA W TABELCE!

Agnieszka Murawa-Klaczynska

Boso, ale w ostrogach

Tak jak wiekszosci pacjentéw z nowotwo-
rami rzadkimi dowiedziatem sie o chorobie
przypadkiem. W 2010 roku podczas okre-
sowych badan na borelioze, przeprowadza-
nych w zwiazku z moim zawodem le$nika,
zaproponowano nam dodatkowe badania.
Ze wzgledu na wystepujace w naszych
rodzinach przypadki nowotwordw, zona
zasugerowala wykupienie pakietu badan
krwi pod katem onkologicznym. Po kilku
dniach zadzwonit do mnie lekarz i powie-
dzial, zZe mam bardzo wysoki poziom mar-
keru CEA i mam si¢ natychmiast zglosi¢ do
onkologa.

Pojechatem do Centrum Onkologii
w Bydgoszczy, gdzie trafilem pod opieke
bardzo dobrych lekarzy. Zlecono szereg
badan. Podczas USG szyi okazalo sie, ze
mam niewielkie guzki na tarczycy. Biopsja
wskazywala na nowotwor zlodliwy. Row-
nocze$nie badania krwi ukazaly bardzo
wysoki poziom kalcytoniny na poziomie
8500 jednostek (norma to od 0 do 10).
Doktor Jankowski zdecydowatl o jak naj-

szybszej operacji. Planowana na okoto pot-
torej godziny przeciagneta si¢ do 6 godzin,
poniewaz poza guzem zajete byly przez no-
wotwor takze wezty chonne. Badanie $rod-
operacyjne i pdzniejsze badania okreslily
nowotwor jako raka rdzeniastego tarczycy.
Jest to bardzo rzadki rodzaj nowotworu.
Jego przypadkéw notuje si¢ w Polsce tylko
kilka rocznie.

Po operacji lekarze powiedzieli mi bardzo
wazng rzecz — im bardziej bede czynny, tym
tatwiej bedzie mnie leczy¢. Do czasu choro-
by bylem osoba nie tylko aktywna zawodo-
wo, ale takze prywatnie. Postanowitem, ze
nie bede zmienial swojego stylu zycia, rak
mi tego nie odbierze. Do pracy wrécilem
juz po dwoéch tygodniach - na wezeéniej-
szy powrdt nie zgodzili si¢ lekarze. Tak jak
przed choroba poluje, hoduje psy mysliw-
skie, wyptywam na potowy wedkarskie na
Baltyk, sporadycznie nurkuje. Ostatnio
zainteresowalem sie strzelectwem sporto-
wym i od czasu do czasu jezdze rowerem.
Rodzina, bez pomocy ktdrej na pewno nie

Janusz Sala, mlody lesnik, chory na rdzeniastego raka
tarczycy podzielil sie z nami swoja historia choroby i walki
z systemem zdrowia o dostep do nowoczesnego leczenia.
Jako pacjent onkologiczny probowal na drodze sadowe;j
dochodzi¢ swoich konstytucyjnych praw do leczenia.
Niestety NFZ nie respektowal wyroku sagdu w jego sprawie,
odmawiajac refundacji leczenia.

dalbym sobie rady, naméwila mnie na po-
wro6t po dwudziestu latach do narciarstwa.
Staramy si¢ przynajmniej raz w roku za-
kosztowaé wysokich gor, a czeSciej potre-
nowa¢ na najblizszych wyciagach. Na co
dzien staram sie, o ile obowigzki mi na to
pozwalaja, pobiegaé po lesie cho¢by 3-4 ki-
lometry. Podnosi to wspaniale ogdlng kon-
dycje. Zdecydowalem réwniez o zmianie
diety. Jem wiecej warzyw i owocodw — choé
to nie byl problem, bo zawsze je lubitem
- a takze wiecej ryb i nabiatu. Ograniczytem
ilo§¢ miesa i staram sie, by byla to gléwnie
zdrowsza dziczyzna, do ktorej jako aktyw-
ny mysliwy mam dostep. Réwniez ziota - te
wspomagajace leczenie i odpornosé orga-
nizmu znalazly sie¢ w mojej diecie.
Wszystkie te dzialania wplynely na spo-
wolnienie rozwoju choroby, jednak niedtu-
go po operacji okazalo sie, ze mam odlegte
przerzuty do kosci kregostupa. Zdecydo-
wano o radioterapii paliatywnej, ktéra za-
trzymata to ognisko. W styczniu 2011 roku
zrobiono mi badania DNA w Instytucie
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Onkologii w Gliwicach i znaleziono zmia-
ne genetyczng, ktérg na szczescie nie prze-
kazalem moim dzieciom. W Gliwicach
dowiedzialem si¢ réwniez o badaniach kli-
nicznych nad nowymi rodzajami lekéw na
ten typ nowotworéw uwarunkowanych ge-
netycznie. W latach nastepnych rak powoli
sie rozwijal. Lekarze w Centrum Onkologii
w Bydgoszczy starali si¢ ograniczy¢ jego
progresje jedyna dostepng metoda - radio-
terapig. W sumie przeszedlem siedem réz-
nych radioterapii.

W 2013 roku zdecydowalismy z lekarza-
mi o wystapieniu do NFZ o zgod¢ na re-
fundacje leczenia Caprelsa - inhibitorem
kinazy tyrozynowej (vandetanib) lekiem
o potwierdzonej w badaniach III fazy
skutecznoséci. Odpowiedz NFZ byta ne-
gatywna. I tu po raz pierwszy zetknatem
sie z kuriozalnymi przepisami, ktére nie
uwzgledniajg realizacji §wiadczen chemio-
terapii niestandardowej przy wykorzysta-
niu lekéw dopuszczonych do obrotu po
dniu 31 grudnia 2011 roku. Niestety Ca-
prelsa zostata zarejestrowana i dopuszczo-
na do obrotu na terenie Unii Europejskiej

po tym terminie — 17 lutego 2012 roku. Ze
wzgledu na zaawansowanie progresywne
nowotworu zdecydowatem o odwolaniu sie
od tej odmownej decyzji do prezesa NFZ.
Ten jednak podtrzymal odmowng decyzje
wydang wcze$niej przez dyrektora Kujaw-
sko-Pomorskiego oddzialu NFZ.

Nie majgc innego wyjscia zaskarzylem t¢
decyzje do Wojewddzkiego Sadu Admi-
nistracyjnego w Warszawie. Sad podzielit
moje argumenty i wyrokiem z dnia 8 grud-
nia 2014 roku uchylit zaskarzona decyzje.
Mialem nadzieje, ze nowa decyzja bedzie
dla mnie korzystna i wreszcie bede mogt
rozpoczag¢ leczenie terapig celowang, da-
jaca najlepsze efekty przy nowotworach
powstalych na skutek zmian DNA w proto-
onkogenie RET. Niestety 18 maja 2015 roku
otrzymaltem pismo prezesa NFZ utrzymu-
jace w mocy — mimo wyroku sadu - decyzje
o odmowie refundacji leczenia Caprelsa.

W miedzyczasie przestaly obowigzywa’
przepisy o leczeniu chemig niestandardowa
i nie pojawit si¢ zaden nowy przepis umoz-
liwiajacy mi leczenie. To, co proponuje nasz
system zdrowia pacjentom onkologicznym

w ramach tzw. programéw lekowych, mnie
nie dotyczy, tak jak i wiekszo$ci chorych na
nowotwory. Cho¢ w moim przypadku jest
iskierka nadziei, poniewaz 29 maja tego
roku AOTMIT przygotowal stanowisko
w sprawie oceny leku Cometriq, ktéry ma
podobne dziatanie jak Caprelsa. W czerwcu
2015 r. sprawg zajmie si¢ Rada Przejrzysto-
$ci. Co z refundacja?

Jak wielu pacjentéw czekam na jakie$ pozy-
tywne zmiany w finansowaniu nowoczesnych
terapii. Wyczerpatem, przy pomocy wspiera-
jacych mnie prawnikow, prawie wszystkie do-
stepne $rodki prawne. Przekonalem sig, z jaka
fatwoscia i jak bezkarnie lekcewazg prawo
instytucje publiczne w Polsce powolane po
to, aby stuzy¢ obywatelom. Jak stawiaja swo-
je decyzje ponad prawem. Oczywiscie moge
walczy¢ dalej na drodze prawnej, odwolujac
sie do wyzszych instancji, wlacznie z Trybu-
nalem Europejskim, ale to dluga droga. Wiec
tymczasem Zzyje sobie aktywnie cieszac sie ro-
dzing i fajng praca. Wierze, ze moze sie uda,
a jak nie - to c6z - ,,boso ale w ostrogach”

Janusz Sala

Problem z dostepem do lekow?

Zamawiaj na Recepta.pl

+ recepta.pl

1Al T oAk PRE EATLy

P ity sverves TOREN ool oty o dubrarts o, Bajnid o | sprrmmil] o i ors: h\.

Recepta.pl to pierwszy w Polsce nowoczesny portal internetowy,
ktory oferuje dostep do wszystkich lekow zarejestrowanych w kra-
ju, w tym lekow na recepte i trudno dostepnych. Juz po 24 godzi-
nach od momentu zlozenia zamdéwienia leki s3 gotowe do odbioru
i czekaja na pacjenta w wybranej przez niego aptece. Z portalem,
do ktérego moze przystapic kazda apteka, wspolpracuje juz blisko
2 000 placowek na terenie calego kraju.

Sytuacja, w ktérej wchodzimy do apteki, odczekujemy w kolejce
kilkanascie, nawet kilkadziesiagt minut po to, by dowiedzie¢ sig, ze
naszego leku nie ma, potrafi wystawi¢ na probe nawet najbardziej
cierpliwego cztowieka. Pot biedy, jesli farmaceuta zagwarantuje
nam, ze na jutro zamowi potrzebng ilo$¢, gorzej, gdy leku nie ma
i nie wiadomo, kiedy sie pojawi. Co czuje pacjent, kiedy sytuacja
powtarza si¢ w kilku aptekach, a lek jest mu bardzo potrzebny?

3(3[3[3

Bezradno$¢, wécieklosé, rozgoryczenie. Znasz to z wlasnego do-
$wiadczenia? Takie chwile to prawdziwy test dla naszej cierpliwo-
$ci. Niepotrzebnie.

Dzigki portalowi Recepta.pl zamdwisz kazdy lek zarejestrowany
w Polsce i zaoszczedzisz swoj czas oraz energie na zbedne ,cho-
dzenie po aptekach” Portal oferuje dostep do pelnej bazy produk-
tow leczniczych, takze do lekéw trudno dostepnych i sierocych.
W sumie ponad 25 tysiecy produktéw leczniczych. Wszystkie ofe-
rowane preparaty sa najwyzszej jakosci i trafiaja do aptek prosto
z hurtowni, specjalnym transportem aptecznym, z zachowaniem
wszelkich standardéw bezpieczenstwa. Pod ponizszym linkiem
znajdziesz szczegdlowsy instrukeje, jak dokonywacé transakcji:
www.recepta.pl/jak_zamawiac_leki_na_recepte.html
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Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

Ryzyko niedozywienia, niedozywienie,
wyhiszczenie - uciazliwy ,towarzysz”

w chorobie

Aby prawidtowo funkcjonowaé, nasz or-
ganizm potrzebuje 5 gléwnych rodzajow
sktadnikéw pokarmowych: biatek, thuszczow,
weglowodanéw, witamin i mineratéw w od-
powiednich proporcjach i ilo$ci. Pokarm
wykorzystywany jest do uzyskania energii
i tworzenia skladnikoéw struktury ciala. Co-
dzienna dieta powinna by¢ kompletna i zbi-
lansowana, jedli jednak bilans ten na skutek
np. zwiekszonego zapotrzebowania na ener-
gie i sktadniki budulcowe pozostaje niezréw-
nowazony, dochodzi do spadku masy ciala
i rozwoju niedozywienia pacjenta.

Jak wazne jest dobre odzywianie?
Niedozywienie powoduje negatywne konse-
kwencje, pogarsza jakos$¢ zycia. Dostarczanie
naszemu organizmowi prawidlowej ilosci
skfadnikéw odzywczych zapobiega utracie
masy ciala i mig$ni, pomaga zachowa¢ sily.
Prawidfowe odzywianie zapewnia sprawne
dziatanie uktadu immunologicznego, a wiec
zapobiega infekcjom oraz ich powiklaniom.
Dzigki dobrej diecie, w chorobie szybciej
powracamy do zdrowia, latwiej tolerujemy
niepozadane skutki leczenia i osiggamy lep-
sze wyniki terapii, zmniejszamy ryzyka psy-
chiczne dlugotrwalej choroby, poprawiamy
rokowanie i jakos¢ zycia.

Niedozywienie - przyczyna

czy nastepstwo?

Niedozywienie jest w réwnym stopniu przy-
czyng jak i nastgpstwem zlego stanu zdrowia:
nieprawidlowe odzywianie, szczegélnie przez
dluzszy okres czasu, zwigksza naszg podatnosé
na choroby i urazy. Natomiast choroby i urazy
moga w roznych mechanizmach prowadzi¢
do pogorszenia apetytu - co skutkuje gorszym
odzywieniem. Jest to wiec btedne koto, ktdre-
go zatrzymanie czesto wymaga pomocy me-
dycznej: lekarza, farmaceuty lub dietetyka.
Jakie choroby moga powodowac¢
niedozywienie?

Niedozywienie moga powodowaé liczne
schorzenia onkologiczne, uktadu oddecho-
wego (przewlekla obturacyjna choroba pluc
POChP), choroby ukladu pokarmowego
np. nieswoiste zapalenia oraz czynnosciowe
schorzenia jelit (np. IBD i IBS), mukowiscy-

Konsekwencje niedozywienia zwiazanego z choroba

FIZYCZNE

Utrata masy ciata, utrata tkanki mie-
sniowej

¥ zmniejszenie sity, ograniczenie po-
ruszania sie, ciggte zmeczenie

Zmniejszenie ttuszczowej i bezttusz-
czowej masy ciata

4 ryzyko odlezyn

Zmniejszenie zdolnosci odkastywania

Zmniejszone wydzielanie Zzotadko-
wo-jelitowe

FIZJOLOGICZNE

* ryzyko infekgji uktadu oddecho-
wego

4 zaburzenia wchtaniania

Gorsza czynnos$¢ ukfadu immunolo-
gicznego

1 ryzyko infekgji/powiktan, dtuzszy
okres zdrowienia

Stabsze gojenie sig ran

1 dhuzsza rekonwalescencja

PSYCHOLOGICZNE

‘ Apatia i depresja

‘ v jakos¢ zycia

Zrédto: http://www.dhsspsni.gov.uk/index/index-good-nutrition/gn-context/

gn-disease-malnutrition.htm

doza. Niekorzystny wplyw na stan odzywie-

nia moga mie¢ tez niektére metody leczenia

np. chemioterapia czy radioterapia. Niedo-
zywienie zwiazane z chorobg powstaje jako
rezultat:

« zwiekszonego zapotrzebowania na skladni-
ki odzywcze (na przyktad w czasie choroby
lub po urazie),

« zmniejszonej podazy skladnikéw odzyw-
czych (z powodu bdlu, utraty zainteresowa-
nia jedzeniem lub objawéw niepozadanych
leczenia np. nudnosci lub wymioty),

« zwiekszonej utraty sktadnikéw odzywczych
(na skutek zaburzen wchlaniania lub bie-
gunki),

o depresji (nastepstwa np. bolu czy braku spo-
dziewanej poprawy),

o czysto praktycznych trudnosci w przygo-
towaniu positku i przyjmowaniu pokarmu,
probleméw z podaniem go sobie do ust (np.
u chorych wyniszczonych lub cierpigcych
na chorobe Parkinsona).

Jakie moga by¢ nastepstwa
przedtuzajacego sie stanu
niedozywienia?

Nastepstwa przedluzajacego si¢ stanu niedo-

zywienia to m.in.:

« uposledzenia pracy serca,

« uposledzenia pracy ptuc,

« uposledzenia pracy ukladu pokarmowego,

o negatywne konsekwencje psychologiczne
- zmeczenie, apatia, a nawet depresja,

o wyniszczenie, czyli zmniejszenie masy ciala,
zanik mie$ni i znaczne, ogolne ostabienie
uniemozliwiajace pacjentowi wykonywanie
codziennych czynnosci i samodzielne pro-
wadzenie normalnego zycia.

Jak mozemy poméc choremu

niedozywionemu, czy mozemy zywi¢

go lepiej?

Glownym zrédtem skladnikéw odzywczych

jest jedzenie. U chorych z niedozywieniem

zwigzanym z chorobg dotychczasowy sposéb
odzywiania czesto zawodzi. Zapotrzebowa-
nie na skladniki odzywcze jest zwigkszone,

a apetyt zmniejszony i przyjete postepowanie

powinno uwzglednia¢ suplementacje specjal-

nymi $rodkami dietetycznymi, pelno odzyw-
czymi o duzej zawartosci i wysokiej jakosci
energii.

mgr farmacji Katarzyna Jakrzewska

18

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 3, czerwiec 2015



Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

WYSOCE EFEKTYWNY

MeDrink
Plus

Jak najdtuzej, w dobrej kondyc;ji

Petno odzywczy, wysokoenergetyczny - 2 keal/ml,
dietetyczny $rodek spozywezy specjalnego przezna-
czenia dietetycznego przeznaczony dla pacjentow
niedozywionych lub zagrozonych niedozywieniem.

Nowy, innowacyjny preparat zywieniowy odznaczajgcy si¢ wysokg skutecznoscig dzigki 4 korzystnym
cechom. Produkt jest nie tylko petno odzywczy i wysokokaloryczny, ale tez zawiera duzo biatka, energii
pochodzacej z tluszczu i jest bogaty w kwasy omega-3. Odzywia skutecznie i odbudowuje organizm, szybko

przywraca sity, wspomaga leczenie i jest bardzo smaczny.

Q Wysokoenergetyczny
@ Wysokoproteinowy

@ Wysokottuszczowy
2/ Bogaty w omega-3

Zapewnia wigcej korzysci i szybki efekt w zapobieganiu ryzy-
ka niedozywienia i niedozywieniu. Zawiera unikalng kompozycje
sktadnikow odzywezych, opracowang specjalnie z myslg o potrzebach
pacjentow z niedozywieniem zwigzanym z chorobg. Znaczaca ilos¢
energii pochodzi z ttuszczow i najwyzszej jakosci biatka. llos¢ weglo-
wodanow zostata ograniczona do niezbednego minimum.

Profil kwasow ttuszczowych zostat wzbogacony o kwasy ttuszczowe
omega-3.

Przeznaczony dla dorostych i dzieci powyzej 3. roku zycia. Przed
jego zastosowaniem nalezy skonsultowac si¢ z lekarzem, dietetykiem
lub farmaceutg, by okresli¢ odpowiednie, indywidualne zapotrze-
bowanie kaloryczne. Wystepuje w wielu wariantach smakowych:
waniliowym, czekoladowym, neutralnym, kawowym i truskawkowym.

Dieta z wyboru. Moze stanowi¢ integralng cz¢s¢ postepowania
terapeutycznego w:
1. chorobach nowotworowych,
. przewlektej obturacyjnej chorobie ptuc,
. hieswoistych zapaleniach jelit,
. zespole przewlektej utraty odpornosci,
. przewlektej chorobie serca,
. reumatoidalnym zapaleniu stawow,
. wielu innych postepowaniach dietetycznych wymagajgcych
zwiekszonej ilosci energii, duzej gestosci energetycznej
i optymalnego profilu sktadnikow odzywczych.

N oo~ WN

Odpowiedni do stosowania jako jedyne zrodto pozywienia.
Produkt jest bezglutenowy, nie zawiera klinicznie istotnych ilosci
laktozy. Nie nalezy go stosowa¢ w przypadku uczulenia na ktory-
kolwiek sktadnik produktu, jak rowniez u pacjentéw z galaktoze-
mig lub fruktozemia.

GDP HARMABEST

www.pharmabest.pl

Wspomaga wzmocnienie organizmu dostarczajgc mu zwigk-
szonej ilosci energii — 2 keal/ml, najlepszej jakosci sktadnikow
odzywczych, ktdrych organizm potrzebuje, by odzyskaé sity i da¢
wsparcie pacjentowi poprawiajgc skuteczno$¢ leczenia choroby.

Wysokokaloryczny - porcje nalezy spozywac powoli, nie obcig-
zajac zotgdka, by wspomoc stopniowy, skuteczny proces trawienia
i wehtaniania wszystkich sktadnikow. Powolne spozycie wspomoze
efekt przyswajania sktadnikow odzywczych i zrodet energii. Szyb-
kie wypicie zawartosci opakowania jest niewskazane i moze by¢
obcigzajace dla uktadu trawienia. Pamig¢tajmy, ze jedno opakowa-
nie 200 ml to az 400 kcal!

Opracowany na podstawie wynikdow najnowszych badan.
Wspotezesne publikacje medyczne dotyczace zmiany szlakow
metabolicznych w komaérkach organizmu pod wptywem toczace-
go sie procesu chorobowego wskazaty potrzebe istotnych zmian
w sktadzie dietetycznych srodkow spozywczych specjalnego
przeznaczenia medycznego. Opracowania innowacyjnej diety
MeDrink Plus - dostarczajacej wigkszos¢ energii z ttuszezow
i biatek, ograniczenie zawartosci weglowodanow do niezbednego
minimum oraz zwigkszona zawartos¢ kwaséw omega-3 - wycho-
dzg naprzeciw nowym oczekiwaniom i specyficznym potrzebom
odzywiania w roznych schorzeniach, np. w: nowotworach, prze-
wlektej obturacyjnej chorobie ptuc, mukowiscydozie, zapalnych
chorobach jelit (choroba Lesniowskiego-Crohna i wrzodziejgce
zapalenie jelita grubego), AIDS i demencji.

B3 swiTzErRLAND
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Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

Wypoczywajmy aktywnie

Zbliza si¢ lato. Zach¢camy do aktywnego wypoczynku. Do wybrania takiego miejsca, gdzie
mozna uprawiac sport, skorzystac z zabiegow rehabilitacyjnych i ¢wiczen usprawniajacych,
gdzie pod opieka profesjonalistow mozemy si¢ zregenerowac po czesto wyczerpujacej

terapii onkologicznej.

Jednym z takich miejsc jest kompleks hote-
lowo-medyczny ATUT potozony w Licheniu
Starym kolo Konina. Miejscowos¢ ta stynie
z najwigkszej bazyliki w Polsce i jest najcze-
$ciej odwiedzanym w kraju sanktuarium
maryjnym. O$rodek jest polozony w pigk-
nej okolicy. Nieopodal znajduje si¢ Jezioro
Lichenskie, gdzie mozna skorzysta¢ z wod-
nych atrakeji w postaci kajakow i fodzi.

W styczniu tego roku ATUT zaprosit gru-
pe liderek Polskiej Federacji Stowarzyszen
»~Amazonki” na weekend szkoleniowy,
podczas ktérego mialy$my okazje poznaé
oferte osrodka. Najbardziej zainteresowat
nas Atut Med - wyjatkowy obiekt oferujacy
kompleksowa rehabilitacje ambulatoryjna,
dysponujacy nowoczesng, profesjonalnie
wyposazong baza rehabilitacyjng umozli-
wiajgcg wykonanie zabiegéw staranie do-
branych do potrzeb pacjentéw przez zesp6t
wykwalifikowanych fizjoterapeutow.

Poza zabiegami ambulatoryjnymi o$rodek
organizuje takze turnusy lecznicze i profi-
laktyczne, podczas ktoérych wykonywane
sa takze zabiegi regeneracyjne i estetyczne.
Atut Med proponuje pakiety 3-dniowych,

5-dniowych, tygodniowych oraz dwutygo-
dniowy pobytow.

Dla Amazonek osrodek przygotowal
specjalny program kompleksowej terapii
przeciwobrzekowej kobiet leczonych z po-
wodu raka piersi. W ramach turnuséw
7-dniowych i 14-dniowych realizowana jest
kompleksowa terapia przeciwobrzekowa
wedtug Polsko Niemieckiej Szkoty Limfolo-
gii. Fizjoterapeuci Atutu Med zostali prze-
szkoleni przez uznanego specjaliste w tej
dziedzinie - dr n. med. Janusza Dosia.

Kompleksowa Terapia Przeciwobrzeko-
wa to standard w tego rodzaju postepowa-
niu medycznym, rekomendowany przez
Miedzynarodowe Towarzystwo Limfolo-
giczne, ktory przyjeto w wielu krajach na
$wiecie (min. w Niemczech, Austrii, An-
glii, Szwajcarii, Wloszech, Francji, Hisz-
panii, Czechach, Stowacji). Podstawowym
zalozeniem Kompleksowej Terapii Prze-
ciwobrzekowej jest laczenie manualnego
drenazu limfatycznego, kompresji, ¢wiczen
leczniczych i wilasciwej pielegnacji skory.
Pacjentki onkologiczne, w ramach fizjote-
rapii wykonywanej w osrodku, maja moz-

liwo$¢ korzysta¢ zaréwno z manualnego
drenazu limfatycznego, jak i drenazu pneu-
matycznego aparatem BOA, a takze kapieli
perelkowych, wirowych (wedlug zalecen
lekarskich). Ponadto codziennie prowa-
dzone sg dla nich ¢wiczenia korekeyjne, jak
réwniez treningi relaksacyjne oraz zajecia
dodatkowe z Nordic Walking oraz jogi.

Osrodek ma takze w swojej ofercie programy
dla os6b starszych i z nadwagg. ,, Aktywny se-
nior” faczy czynny wypoczynek z programem
profilaktyki zdrowotnej. Program dwutygo-
dniowych wczaséw odchudzajacych, realizo-
wany zgodnie z zaleceniami diety dr Leszka
Wronki, skierowany jest do oséb z nadwaga
i otytoscig w pelni wydolnych fizycznie. W ra-
mach pobytu zapewniona jest opieka diete-
tyka, zajecia ruchowe oraz zabiegi z zakresu
fizykoterapii i SPA wspomagajace proces od-
chudzania oraz oczyszczania organizmu.

Kompleks hotelowo-wypoczynkowy me-
dyczny ATUT to takze pokoje o wysokim
standardzie, zyczliwa, fachowa obsltuga,
smaczna kuchnia i wiele atrakcyjnych roz-
rywek. Kazdy znajdzie tu, co lubi - od grilla,
ogniska, strzelnicy, po dyskoteke i kasyno,
ktore dostarczyto nam chyba najwiekszych
przezy¢ podczas weekendowego pobytu.
I cho¢ pieniadze, ktérymi w nim graly$my
nie byly prawdzie, a wygrang byla butelka
szampana, to emocje i atmosfera zabawy
byly najprawdziwsze i niezapomniane.

Najwazniejszym atutem ATUTU jest
przede wszystkim jego bogata oferta me-
dyczna i profesjonalny zespdl fizjotera-
peutdw, dla ktérych warto tu przyjecha¢
zaréwno w gronie kolezanek z klubu, jak
i w ramach indywidualnego czy rodzinne-
go pobytu. Wypoczywajmy aktywnie!
atutmed.pl oraz hotelatut.pl

tucja Werblinska
wiceprezes Polskiej Federacji
Stowarzyszen ,,Amazonki”
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Wielu pacjentéw onkologicznych prébuje
ogranicza¢ w swojej diecie rézne potencjal-
nie szkodliwe skladniki. Wéréd krazacych
opinii jest rozpowszechniane stanowisko,
ze cukry proste (np. glukoza) sprzyjaja
rozwojowi nowotworéw i sg szkodliwe dla
organizmu. Niektérzy pacjenci w swoim
zapamietaniu probuja wykluczy¢ z diety
nawet wielocukry - co moze by¢ dla nich
szkodliwe. Warto wiedzie¢, jak bardzo moz-
na sobie pomdc, a jak zaszkodzi¢ rezygnu-
jac z nieodpowiednich weglowodanéw?

Weglowodany to inaczej cukry, czyli cza-
steczki, w ktorych roéliny dzieki wykorzy-
staniu energii stonecznej facza atomy wegla
i wody w pierécienie tworzace cukry proste.
Buduja one jak ogniwa w fancuchu cukry
zlozone, bedce magazynami substancji za-
pasowych, zrédlem tatwo dostepnej energii
w pokarmie. Moga by¢ tez inaczej poukla-
dane - tworzgc wtdkna strukturalne budu-
jace roliny, ktore nie sg trawione przez soki.
Wtdkna te nazywamy blonnikiem. Nie sa
one istotnym zrodlem energii, ale s3 wazne
i korzystne dla funkcji przewodu pokarmo-
wego. Zaleznie od budowy weglowodany
wolniej lub szybciej uwalniaja energie od
momentu ich spozycia w porcji pokarmu.
Okreslamy to jako niski lub wysoki indeks
glikemiczny danego produktu (IG). Najle-
piej, aby proces uwalniania energii z pokar-
mu zachodzil stopniowo w odpowiednim
tempie, poniewaz wtedy osiggamy stabilny
poziom cukru we krwi, nasz organizm jest
stopniowo odzywiany i nie musi tworzy¢
rezerw zapasowych w warstwie tluszczu.
Osiagamy to poprzez laczenie w pokar-
mach réznych rodzajow weglowodandw,

jak cukier

np. produkty z biatej maki beda mialy wy-
soki IG, podczas gdy pelnoziarniste wraz
ze zmielonymi otrebami - Zrédtem wiok-
na strukturalnego, czyli bfonnika - $redni.
Podobnie, gotujac ziemniaki wystarczy, ze
zostawimy je w skorce, co znacznie obnizy
ich IG. W diecie zdrowego cztowieka po-
leca si¢ produkty o niskim i $rednim IG,
a te o wysokim w niewielkich porcjach
jako wsparcie proceséw regeneracyjnych
po wysitku. Napoje z oznaczeniem ,,Fibre”
(z dodatkiem wtdkna) zawieraja specjalny
rodzaj btonnika wspomagajacego procesy
trawienia, takze w dietetycznych $rodkach
spozywczych  specjalnego  przeznacze-
nia dietetycznego, jak napoje zastepujace
zbilansowany posilek, takie jak Resource
2.0+Fibre.

To, co jest dla organizmu najwazniejsze,
to rozbicie tancuchéw wielocukréw na po-
jedyncze cukry proste (gléwnie glukozy),
ktore staja si¢ bezposrednim Zrédtem ener-
gii zyciowej dla komorek catego organizmu.
Niestety, sg one takze zrodlem energii dla
tych zbuntowanych i zmutowanych komé-
rek, czyli nowotwordw. Ale czy to oznacza, ze
jezeli zrezygnujemy ze Zrédet cukréw - tych
prostych, jak i zlozonych np. skrobi - uda
nam sie ,,zagltodzi¢ nowotwor”? Niestety nie,
ale za to takim lekkomy$lnym postepowa-
niem szybko zagtodzimy organizm pacjenta,
wywolujac produkcje dodatkowych trucizn
z rozpadu innych czasteczek i pozbawimy
chorego szans na prawidlowa regeneracje
organizmu i walke z nowotworem.

Najprostszym cukrem prostym, z ktérego
zbudowane s3 inne cukry zlozone jest glu-

Sybilla Berwid-Wdéjtowicz, absolwentka studiow
podyplomowych zZywienie kliniczne na Uniwersytecie
Medycznym w Warszawie, dr n. weterynaryjnych w kolejnym
odcinku ONKO-ABC przekonuje, ze nie zawsze cukier krzepi
i nie wszystkie owoce s3 tak samo wartosciowe dla naszego
organizmu, za$ mala porcja slodyczy raz dziennie

tez jest nam potrzebna.

koza. Stanowi ona podstawe energetyczng
organizmu kazdego czlowieka. Gdy prze-
stajemy ja dostarczaé, organizm stara si¢
sam ja wyprodukowa¢, aby unikna¢ glo-
dzenia najwazniejszego z narzadow - czyli
mozgu. Wiemy, ze kazdy organizm potrze-
buje minimum 140 g glukozy dziennie,
wlasnie dla odzywienia mézgu, co oznacza
zjedzenie okofo podt kilograma réznych
skltadnikéw bedacych dobrym zrodlem
skrobi lub glukozy. Sg to np.: 4 kromki
chleba, 3 §rednie ziemniaki oraz jeden duzy
banan. Jezeli bedziemy ograniczac spozycie
tych produktéw, nasz organizm siegnie
po rezerwy. Najpierw po te zgromadzone
w watrobie (wielocukier zapasowy gliko-
gen), ale one starczaja na nie dluzej niz dwa
dni. Potem zacznie rozklada¢ wartosciowe
biatko z wiasnych miesni, co moze wywo-
ta¢ kwasice i widoczne wyniszczenie no-
wotworowe. Organizm pacjenta przerabia
biatko na glukoze, w niezbyt korzystnym
dla siebie procesie, gdyz powstaja wtedy
dodatkowe toksyny, ktdre go zatruwaja. Jak
wida¢, catkowita rezygnacja z weglowoda-
néw, czy ich drastyczne ograniczenie, nie
sg wskazane dla organizmu pacjenta. Die-
ty zachecajace do takiego postepowania sg
szkodliwe dla organizmu ludzkiego.

Co gorsza, jako alternatywe do stosowania
glukozy i skrobi w tych dietach poleca sie
spozycie ,naturalnych” cukréw owocowych
czyli fruktozy. Ostatnie dwie dekady byly
przelomowe, pokazujac ze wysokie spozy-
cie cukru owocowego - fruktozy, szkodzi
bardziej niz rafinowanego cukru bialego...
(ktory sktada sie z fruktozy i glukozy 1:1).
Fruktoza zwieksza oporno$¢ organizmu na
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wykorzystanie energetyczne cukru prostego
i zamienia go w tluszcz. Podwyzsza tez po-
ziom stezenia tréjglicerydéw we krwi, pogar-
sza odbudowe biatka mie$niowego, a nawet
przyczynia sie do przyspieszenia procesow
tycia. Co gorsza fruktoza znajduje si¢ w istot-
nych ilosciach w produktach powszechnie
uznawanych za wyjatkowo zdrowe, takich
jak: jablka, jagody, truskawki, maliny, wi-
nogrona, melony, arbuzy, mango oraz ich
przetwory (soki, dzemy, suszone owoce).
Oczywiscie jedzone tych owocéw w rozsad-
nych porcjach jak najmniej przetworzonych
(okoto 1,5 szklanki na dzien) ma pozytywny
wplyw na organizm. Warto jednak pamietac,
iz dwa razy wiecej powinni$my dostarczy¢ do
organizmu warzyw, bedacych zrédlem war-
tosciowego blonnika oraz skrobi.

Natomiast kontrolowana podaz produk-
toéw zawierajacych tzw. cukry dodane, kto-

rych podaz zaleca si¢ ponizej 15% energii
z diety, przy umiarkowanej aktywnosci nie
stanowi problemu.

Co to oznacza dla przecigtnej osoby
o przecietnych wymiarach? Ogranicze-
nie podazy cukréw dodanych w diecie do
poziomu max. 80 g. W produktach mogta-
by to by¢ mala porcja ciasta typu sernik,
jeden wafelek typu ,,Princessa” oraz 3 ty-
zeczki cukru (jesli osoba stodzi). Jak wida¢
- wecale nie trzeba tak od razu ze wszyst-
kiego rezygnowac! Co wigcej nie zawsze
wymiana tych produktéw na polecane
»zdrowe stodkie przekgski” np. suszone
owoce (rodzynki, jabtka), mioéd (zawiera
wiecej fruktozy do glukozy), czy ciasta
z owocami w galaretce (np. z truskaw-
kami) bedzie korzystniejsze. Niekorzyst-
nie wieksza podaz fruktozy, moze mieé
wplyw na finalny efekt metaboliczny w or-

ganizmie (podniesienie poziomu trojgli-
cerydéw i pogorszenie odbudowy biatka
mie$niowego).

Tak wiec, jak nie wszystko ztoto, co sie
$wieci, nie kazdy cukier krzepi, a nie kaz-
dy owoc w wiekszych ilociach jest zdrowy.
Szczegdlnie dotyczy to pacjentéw onko-
logicznych, ktorych organizm poszukuje
glukozy aby zy¢, tak jak kazda komdrka
naszego ciala.

SYBILLA BERWID-WOJTOWICZ

dr n. weterynaryjnych, absolwentka
studidow podyplomowych w Instytucie
Zywnosci i Zywienia Cztowieka,
pacjentka onkologiczna

RESOURCE Poméz odzyskaé site i apetyt na zycie.

Produkty dla osob niedozywionych z powodu choroby nowotworowej

RESOURCE
20

Kcal:

NHSc 08/02/2015

Dostepne w aptekach.

RESOURCE
20+FIBRE

f {;00 Biatko: 18g
- — < Biatko: ¢ % Btonnik:
s ) 1 89 .'j‘ _*_.,....-.-:‘ﬁ\ 59 -

Kcal: 400

Dietetyczne $rodki spozywcze specjalnego przeznaczenia medycznego. Stosowac pod kontrola lekarza.

RESOURCE
Protein

NestleHealthScience

NOURISHING PERSONAL HEALTH
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O tym, ze jakos§¢ prawa w Polsce jest niska
wiemy wszyscy. W odniesieniu do systemu
ochrony zdrowotnej ten stan naszego prawa
jest juz prawie niemozliwy do zniesienia dla
chorych, lekarzy, szpitali, a nawet samej wia-
dzy, ktéra tworzy wadliwe przepisy. Jak ma
sie w tym wszystkim odnalez¢ chory, ktory
nie ma nawet szansy ustali¢ na podstawie
dostepnych publicznie zrédet, jakie leczenie
mu si¢ nalezy w danej chorobie, od kogo,
w jakim czasie?

Postaram si¢ da¢ kilka rad. I chociaz moje
propozycje dzialania pewnie nie dadza
szybkich rezultatéw, namawiam srodowiska
pacjentéw i poszczegélnych chorych o wal-
ke prawna o swoje zdrowie, gdy system od-
mawia pomocy.

Calos$¢ regulacji zdrowotnych powinna
urzeczywistnia¢ dyrektywe Konstytucyjna,
wynikajaca z art. 68 Konstytucji, zgodnie
z ktora: Art. 68 ust 1 Kazdy ma prawo do
ochrony zdrowia. 2. Obywatelom, niezaleznie
od ich sytuacji materialnej, wltadze publiczne
zapewniajg réowny dostep do Swiadczen opieki
zdrowotnej finansowanej ze Srodkéw publicz-
nych. Warunki i zakres udzielania Swiadcze
okresla ustawa. Zgodnie z orzeczeniem Try-
bunatu Konstytucyjnego w sprawie K 14/03:
Z obowigzku rzeczywistego zapewnienia
przez wladze publiczne warunkéw reali-
zacji prawa do ochrony zdrowia, ktére nie
moze by¢ traktowane jako uprawnienie
iluzoryczne bgdz czysto potencjalne, wyni-
ka jednak wymaganie, iz system ten - jako
catosé - musi by¢ efektywny.

Rzeczywisty cel systemu

Juz jednak na poziomie definicji pacjen-
ta te wymogi konstytucyjne sa naruszone.
W ustawie z dnia 6 listopada 2008 r. o pra-
wach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjen-
ta - Dz. U. 2012, poz.159 ze zm. pacjenta
definiuje sie jako - osobe zwracajgcq sie
o udzielenie swiadczeti zdrowotnych lub
korzystajgcq ze $wiadczert zdrowotnych
udzielanych przez podmiot udzielajqcy
Swiadczenn zdrowotnych lub osobe wy-
konujgcq zawéd medyczny (Art. 3 ust. 1
pkt 4). Ciekawe czy jakikolwiek pacjent
postrzega siebie w takich kategoriach?...
Z tego podejécia do chorego wynikaja
dalsze konsekwencje. Skoro pacjent jest
»$wiadczeniobiorcy” to szpital i lekarz to
»S$wiadczeniodawcy”, a Narodowy Fun-
dusz Zdrowia nie finansuje leczenia tylko
»kontrakty”... Jezyk prawa dehumanizuje
pacjenta i podporzadkowuje sie w istocie
innemu celowi - bilansowi finansowemu
narodowego monopolisty NFZ.

Oczywiscie jest jasne, ze zaden NFZ na
$wiecie nie ma $rodkéw na sfinansowanie
wszystkim wszystkiego, a nasz NFZ ma do
tego wyjatkowo maty zaséb srodkéw, ale
nawet w takiej sytuacji nadal obowigzuje
wspomniana wyzej konstytucyjna dyrek-
tywa rzeczywistego zapewnienia chorym
realnego wsparcia. Ustawa refundacyjna
moéwi dodatkowo o mozliwie najwigkszym
zaspokojeniu potrzeb chorych w ramach
$rodkéw NFZ. Jednak majac $wiadomosé
ograniczen wladza musi si¢ maksymalnie
stara¢, aby sprosta¢ potrzebom chorych.

Paulina Kieszkowska-Knapik, adwokat. Rekomendowana przez
polskie oraz miedzynarodowe rankingi jako najlepsza specjalistka
prawa farmaceutycznego w Polsce. Wspolzalozycielka Fundacji Lege
Pharmaciae powstalej w celu analizowania i poddawania debacie
J{ publicznej regulacji prawnych w sektorze ochrony zdrowia. Dziala

\ takze w Obywatelskim Forum Legislacji przy Fundacji Batorego na
rzecz wprowadzenia w Polsce standardow europejskich w dziedzinie
stanowienia prawa. Wpiera swoj3 wiedzg chorych na nowotwory
w ramach akcji Pacjent Wykluczony. W swoim artykule przedstawia
aktualng sytuacje prawna polskich pacjentéw onkologicznych i radzi,
jak dziala¢, gdy system zdrowia zawodzi.

Czego moga si¢ domagac organizacje
pacjentow i poszczegolni chorzy?

PO PIERWSZE, nalezy efektywniej
korzysta¢ z roéznych mechanizmoéw
prawnych, ktére pozwalaja chorym
wlacza¢ si¢ w dzialania legislacyjne
i decyzyjne administracji. Trzeba sie
domaga¢ uczestnictwa przedstawicieli
chorych w procedurach ustalania ko-
szyka §wiadczen gwarantowanych i list
lekéw refundowanych (regulowanych
przez dwie osobne ustawy: o $wiadcze-
niach opieki zdrowotnej finansowanych
ze $rodkéw publicznych oraz o refunda-
¢ji). Organizacje pacjentow majg prawo
w ramach swoich statutéw domagac sie
partycypacji w tych procesach - czy to
legislacyjnych czy administracyjnych.
Trzeba takze weryfikowaé dzialania
przedstawicieli Rzecznika Praw Pa-
cjenta w roznych cialach decyzyjnych
(np. Radzie Przejrzystosci w AOTMIT),
zadawaé im pytania, domagal sie ,ra-
portowania” pacjentom, ktérych Rzecz-
nik przeciez ma reprezentowac. Trzeba
sktada¢ wnioski o dostep do informacji
publicznej. Je$li trzeba, mozna nawet
sktada¢ skargi w trybie przewidzia-
nym przez Kodeks Postgpowania Ad-
Rozne organizacje
pacjenckie nieustajaco walczg o prawa

ministracyjnego.

pacjentdw, ale czesto nie w takiej for-
mie, ktéra prawnie zmusi wladze¢ do
dziatania. Innymi stowy nie wystarczy
sie skarzy¢. Trzeba dzialaé.
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PO DRUGIE, trzeba domaga¢ si¢ pro-
pacjenckiej, czyli celowo$ciowej wyklad-
ni wszystkich przepiséw i decyzji, bo
wlasnie z uwagi na dobro i prawa pa-
cjentéw zostaly one uchwalone i wydane.
Takiej wykladni nie stosuje ani MZ, ani
NFZ, cz¢sto negujac mozliwos¢ finanso-
wania z blahych, a nawet absurdalnych,
formalnych powodéw (anegdotyczna juz
odmowa rozliczenia przez NFZ leczenia
80 letniej pacjentki, bowiem nie zrobiono
jej przewidzianego w programie testu cia-
zowego...). Np. w przypadku programéw
lekowych, czesto bardzo restrykcyjne sa
uprawnienia do leczenia nowoczesnymi
lekami. Dodatkowo MZ postuguje si¢
niejednokrotnie ,interpretacjami” pro-
graméw rozsylanymi do szpitali, ktére
jeszcze glebiej ograniczajg zakres dostep-
nego leczenia.

W takiej sytuacji mozna wnosi¢ o usta-
lenie prawa do $wiadczenia w trybie art.
109 ustawy o $wiadczeniach opieki zdro-
wotnej finansowanych ze §rodkéw publicz-
nych, i w razie koniecznodci i§¢ do sadu
administracyjnego, a moze nawet do Try-
bunatu Konstytucyjnego ze skargami indy-
widualnymi. Trzeba pamieta¢, ze kamienie
milowe w prawie ktadg zwykle wlasnie po-
jedynczy obywatele, a nie wielkie instytucje
czy korporacje. Prawo europejskie swoje
podstawowe zasady bezposredniego sto-
sowania zawdzigcza sporom maluczkich.
Takze u nas wyrok Sadu Najwyzszego piet-
nujacy NFZ za bezpodstawne nakfadanie
na lekarzy kar za ,nienalezng refundacje”
wyprocesowal indywidualnie dziatajacy le-
karz, w bardzo podeszlym wieku, leczacy
wlasng zone. Kazdy moze zaczaé drazy¢
skate. Dlugo to trwa, ale warto.

PO TRZECIE, trzeba sobie zrobi¢ liste
koniecznych zmian w prawie, takich jak:
a) przywrdcenie mechanizmu finansowa-
nia terapii niestandardowych obecnie
catkowicie zablokowanego - swoistego
wentyla bezpieczenstwa,

b) propacjenckie zmiany w pakiecie on-
kologicznym, ktéry dla lekarzy i dla
wielu chorych jest droga przez meke,
zamiast ulatwia¢ leczenie,

¢) propacjenckie zmiany ustawy refunda-
cyjnej, ktérej wady po ponad 3 latach
obowigzywania wida¢ juz jak na dtoni,
chociaz nie ma jeszcze rzagdowego ra-
portu na temat tej ustawy,

d) implementowanie mechanizmu com-
passionate use otwierajacego chorym
w Polsce standardowy dostep do naj-
nowoczesniejszych terapii bedacych
jeszcze w stadium badan klinicznych
lub w trakcie rejestracji.

PO CZWARTE, trzeba rozpoczaé
takze w $rodowisku pacjentéw debate
jak dobry system ma dzialaé. Jest czas
wyborczy, a wigec wlasnie teraz trzeba
ksztaltowaé postawy obecnych i przy-
szlych postéw biorac udzial w debacie
publicznej. Czy jeste§my gotowi na pod-
niesienie sktadki, czy na wspéiptacenie?
Czy godzimy si¢ na skazanie na stan-
dard NFZ, czy to nie narusza naszych
praw podmiotowych, gdy np. dane le-
czenie nam si¢ z NFZ nie nalezy, a jed-
nocze$nie nie wolno nam za nie zaplaci¢
nawet z wlasnych $rodkéw? Czy wiek-
szg wartoscig dla nas jest ,bezplatnos¢”
iluzorycznego leczenia, czy jakas forma
cze$ciowej odplatnosci za leczenie rze-
czywidcie dostepne? Czy np. nie warto
doptaca¢ do mniej kosztownych proce-
dur, aby NFZ mial $rodki na najdrozsze
leczenie kazdego chorego? Moze trzeba
dla wysokokosztowych lekéw onko-
logicznych stworzy¢ w Polsce co$ na
ksztalt angielskiego Cancer Drug Fund
(http://www.england.nhs.uk/ourwork/
pe/cdf/), zamiast stucha¢ o tym, ze dla
NFZ jakie$ leczenie jest ,,nieoptacalne”.
Trzeba pamietal, ze NFZ odmawia oby-
watelom prawa do wspotdecydowania
o metodzie leczenia i wspolplacenia, nie
z troski o portfele chorych, ale po to, aby
mozliwie ogranicza¢ wlasne wydatki.

Dobrze pokazuje to sprawa doptat do
soczewek w leczeniu za¢my. Tam NFZ
uznal, Ze jest poszkodowany, doplacajac
do leczenia ubezpieczonych, skoro wy-
brali oni sobie implant lepszy niz gwa-
rantowany. Wyrok Sadu Okregowego
w Warszawie, sygn. akt XII Kp 765/14 nie
pozostawit watpliwoséci, ze NFZ nie ma
racji. Wybér (...) ponadstandardowych
w zaden sposéb nie pozbawia ubezpie-
czonego prawa do wykorzystania nalez-
nego mu wsparcia Narodowego Funduszu
Zdrowia. Wybor doplaty do leczenia po-
nadstandardowego jest realizacjg podmio-
towego prawa tych pacjentéw do ochrony
ich zdrowia, ktére to prawo nie ograni-
cza sie jedynie do zakresu finansowanego
publicznie. Zadna norma prawna nie ni-
weluje prawa wynikajgcego dla pacjenta
z faktu bycia swiadczeniobiorcg.

Ustalona okolicznos¢, ze pacjenci nie-
jednokrotnie decydowali si¢ za doplatg
z wlasnych Srodkéw na dodatkowg ustu-
ge ponadstandardowg (...), nie zwalnial
NEFZ od obowigzku refundowania takiego
Swiadczenia w ramach Swiadczen gwaran-
towanych (...). NFZ placit tylko za czesé
kosztow ustugi medycznej tj. za swiad-
czenia objete refundacjg. Tym samym
nie dochodzito wigc do tzw. podwdjnego
finansowania ustug medycznych.

Srodowisko pacjentéw nie moze ogra-
nicza¢ si¢ do skarg na brak dostepu do
leczenia, powinno aktywnie uczestni-
czy¢ w procesie przeksztalcania syste-
mu. Wbrew pozorom mamy ku temu
sporo narzedzi. Korzystajmy z nich!

adwokat
Paulina Kieszkowska-Knapik

KIESZKOWSKA RUTKOWSKA KOLASINSKI

|===x]|

1. KONSTYTUCJA RZECZYPOSPOLITEJ POLSKIEJ z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz. U. z dnia 16 lipca 1997 r.) Art. 68 ust 1. Kazdy ma prawo do ochrony zdrowia.

2. Obywatelom, niezaleznie od ich sytuacji materialnej, wtadze publiczne zapewniajg rowny dostep do swiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze $rodkéw pu-
blicznych. Warunki i zakres udzielania Swiadczen okresla ustawa.

3. Wiadze publiczne sa obowigzane do zapewnienia szczegdlnej opieki zdrowotnej dzieciom, kobietom ciezarnym, osobom niepetnosprawnym i osobom w pode-

sztym wieku.

4. Wiadze publiczne sg obowigzane do zwalczania choréb epidemicznych i zapobiegania negatywnym dla zdrowia skutkom degradacji Srodowiska.
5. Whadze publiczne popieraja rozwdj kultury fizycznej, zwtaszcza wérdd dzieci i mtodziezy.
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Jak zy¢ z choroba nowotworowa?
Teatr edukacyjny jako nowatorska forma przekazu

Co mozna powiedzie¢ ludziom, w ktérych
zycie wkroczyla choroba nowotworowa?
Jak chorzy, ich rodziny, znajomi maja sobie
poradzi¢ ze $wiadomo$cig zagrozenia, dtu-
gich zmagan, walki o powrét do Zycia, nor-
malnosci? Jak ich wspierad, co poradzi¢? Te
pytania nurtowaly mnie, jako psychologa,
ale takze jako osobe, ktora miata bezpo-
$redni kontakt z chorobg nowotworows.
W koncu, rézne przemyslenia i przezycia
udalo mi sie zebra¢ w spdjng cato$c.

Zeby pokona¢ lek oraz zmobilizowad sie
do leczenia potrzebne sg dwa elementy: na
poziomie filozoficznym odpowiedni stosu-
nek do choroby, a na co dzien, proste prze-
pisy na radzenie sobie z trudnosciami.

Nowotwdr to choroba, a choroba to cze$é
naszego zycia. Nowotwodr moze by¢ $mier-
telny, trudny do leczenia, tak jak inne cho-
roby. Zyjemy od przeziebienia do skreconej
kostki, od nowotworu do pogarszajacego
sie stuchu. Tracimy sprawno$¢ i zdrowie
z roku na rok. Czasem trzeba wyrwac zab,
przejs¢ operacje wyrostka robaczkowego
lub odby¢ rehabilitacje nadwyrezonego
kregostupa, dobra¢ okulary. Leczymy sig,
cho¢ nie zawsze udaje si¢ odzyskac¢ pelng
sprawno$¢. Dbamy o zdrowie, walczymy
z chorobg po to, by cieszy¢ si¢ zyciem. Jesli
choroba wpisana jest w nasze losy, to trzeba
zy¢ z nig tak, aby nie traci¢ mozliwosci cie-
szenia si¢ tym, co wazne i pigkne.

Zastanawiatam sie¢, w jaki sposdb przeka-
za¢ chorym i osobom z ich otoczenia tredci,
ktore miatyby wspiera¢ i pomaga¢ w zma-
ganiach z trudng sytuacja. Wyklad, prezen-

tacja to formy suche, bardzo teoretyczne.
Warsztaty sg bardziej efektywne, ale moga
odbywac¢ sie tylko w kilkunastoosobowych
grupach. Zalezalo mi na tym, aby przeka-
za¢ jak najwiecej, jak najliczniejszej grupie
osob w formie, ktdra uczylaby i jednocze-
$nie oddziatywala na emocje. Tak zrodzit
sie pomyst teatru edukacyjnego.
Przygotowalam dwa spektakle poswigco-
ne problematyce nowotworu piersi.
»Okiem Aniola” to opowie$¢ o kobiecie,
ktéra dowiedziata sie, Ze ma raka piersi.
Jest w szoku. Choroba dezorganizuje roz-
ne sfery jej zycia. Opiekuje sie nig niedo-
$wiadczony Aniol Stréz, ktory najchetniej
poddalby sie do dymisji. Towarzyszy jej
w kolejce do lekarza i podczas wizyty w ga-

Doktor Katarzyna Korpolewska jest psychologiem. Wspdlpracuje

z Amazonkami. Prowadzi warsztaty psychologiczne dla liderow
stowarzyszen, lekarzy, pacjentow. Stara sie¢ przekonywac, ze choroba to
takze czes¢ zycia. W swojej pracy warsztatowej postuguje si¢ autorska
metoda spektakli edukacyjnych adresowanych do pacjentow, ich rodzin,
lekarzy, pielegniarek, studentéw medycyny. Siegajac po teatralne srodki
wyrazu, udalo sie Jej dzialajac na emocje widzow przyblizy¢ im i oswoic
problemy zwigzane z choroba nowotworowa.

binecie. Pacjentka nie rozumie tego, co
moéwi do niej pani doktor. Jest przerazona,
ze bedzie musiata czeka¢ na miejsce w szpi-
talu. Jej maz nie potrafi odnalez¢ sie w tej
trudnej sytuacji. Probuje uciec do mato
waznych spraw. Przyjacidtka wyptakuje
swoje zdenerwowanie na ramieniu chorej
kobiety. Ojciec oskarza ja, ze zachorowa-
ta, bo nie dbata o siebie. Szefowa wyraza
niezadowolenie — bo choroba podwtadnej
psuje jej plany. Brat usituje pomdc, oferujac
niekonwencjonalne metody leczenia. Aniot
Stréz prébuje pomdc, udzielajac rad w po-
szczegolnych sytuacjach. Wszystkie mozna
by stresci¢ krétko: gdy jeste$ chora, potrze-
bujesz pomocy, my$l o sobie i dbaj o siebie.
Inni ludzie tez muszg sami poradzi¢ sobie

Scena ze spektaklu ,Kobieta zakryta milczeniem”
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z lekiem i dezorientacja. Szukaj u nich
wsparcia, pro$ o konkretng pomoc, a wtedy
beda sie czuli potrzebni.

Drugi spektakl, zatytulowany ,Kobieta
zakryta milczeniem” dotyczy bardziej dra-
matycznej sytuacji — zaawansowanego raka
piersi. Nastoletnia mistrzyni w plywaniu
udziela wywiadu dziennikarce. Okazuje sig,
ze jej sukcesy sportowe zwigzane sg z cho-
robg matki. Dziewczyna myslala magicznie,
ze jesli zdobedzie ztoty medal, to mama
wyzdrowieje. Niestety kobieta ma nawr6t
choroby, a rokowania nie s dobre. Dzienni-
karka probuje przekona¢ redakeje, aby ma-
terial ukazal sie na antenie. Media nie chca
jednak porusza¢ smutnych tematéw i w re-
dakeji trwa burzliwa dyskusja. W koncu
podjeta zostaje ryzykowna decyzja — mate-
rial trafia do emisji. Okazuje sig, ze stucha-
cze s3 bardzo zainteresowani tematem, bo
przeciez kazdy czlowiek zetknat sie z cho-
roba osobiscie lub w otoczeniu bliskich so-
bie 0séb. Drugim watkiem spektaklu jest
historia rodziny, w ktérej matka zmaga sie
z zaawansowana chorobg nowotworowa.
Choroba jako postaé pojawia si¢ w domu

i towarzyszy pacjentce oraz jej rodzinie na
kazdym kroku. Zycie staje si¢ inne, a z dru-
giej strony codzienne problemy sg takie
same jak zazwyczaj. Trzeba zrobi¢ zakupy,
przygotowal jedzenie, posprzataé. Brakuje
pieniedzy, bo z choroba lacza si¢ dodat-
kowe wydatki. Matka czuje si¢ coraz stab-
sza, ale chce w dalszym ciggu wykorzystaé
kazdg chwile na kontakt z rodzing. Trafia
ponownie w tryby szpitala i opieki medycz-
nej, gdzie zaréwno lekarze, pielegniarki, jak
i ludzie cierpigcy s3 anonimowi, pozbawie-
ni indywidualnoéci. Spektakl pokazuje, ze
zycie z chorobg jest nadal zyciem. Zdarzaja
sie lepsze i gorsze chwile. Kazdy dzien trze-
ba jednak wykorzysta¢ do cna, aby zdazy¢,
nie zalowad, ze co$ umkneto. Przychodzi tez
taki moment, w ktorym trzeba uporzadko-
wac wszystkie przyziemne sprawy, aby po-
zostawic po sobie jak najmniej chaosu.
Spektakle byly prezentowane Amazon-
kom, lekarzom i studentom ostatniego roku
medycyny. Za kazdym razem odbierane
byty bardzo emocjonalnie. Kazda grupa
zwracala uwage na inne aspekty przekazu.
Amazonki mialy wiele refleksji na temat

drogi, jaka przeszly. Wiele z nich méwilo
o tym, jak bardzo choroba odmienila ich
zycie. Niektore twierdzily, ze po obejrzeniu
spektaklu poczuly si¢ silniejsze i bardziej
warto$ciowe. Lekarze réwniez byli bar-
dzo wzruszeni. Méwili o tym, ze czujg si¢
przytloczeni przez system, oderwani od
poczucia wlasnej misji. Studenci medycyny
czuli sie natomiast bezradni wobec skali de-
wastacji, jaka choroba wprowadza w zycie
pacjenta. Nie potrafili wyobrazi¢ sobie, jak
mozna pomoéc choremu bez udzialu psy-
chologa. Ich uwagi pokazywaly wyraznie
deficyt wiedzy psychologicznej i ,,ludzkie-
go” podejscia do chorego cztowieka w pro-
gramie studiéw.

Ta forma przekazu okazata si¢ niezwykle
skuteczna. Poza przekazaniem wiedzy silnie
oddzialywata na emocje, a kazdy z widzéw
interpretowal swoje doswiadczenie bardzo
indywidualnie i osobi$cie. Czym innym jest
bowiem modwienie o problemach zwigza-
nych z chorobg, a czym innym pokazanie
ich w formie fabuly.

Katarzyna Korpolewska

IV Warsztaty Liderow Organizacji Pacjentow

y !

Uczestnicy, wyktadowcy i organizatorzy IV Warsztatow Liderow
Organizacji Pacjentow

19-21 czerweca br., odbylo sie szkolenie week-
endowe dla lideréw organizacji pacjentéw, tym
razem zorganizowane w Serocku pod Warsza-
wa. W tegorocznych, czwartych juz warsztatach
przygotowanych przez Akademie¢ Leona Koz-
minskiego przy wsparciu firmy NOVARTIS,
uczestniczyli przedstawiciele organizacji cho-

rych na nowotwory,

| stwardnienie rozsiane
(SM) i choroby oczu.
Liderzy

li udzial w pieciu
sesji
oraz
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el wzie-

warsztatach,

coachingowej
zajeciach ruchowych

z Tai Chi. Najwiek-

sze zainteresowanie

wzbudzily warsztaty

Droga produktu prze-

prowadzone  przez

przedstawicielke

AOTMIT, ktéra od-

powiedziata na py-

tania dotyczace procesu rejestracji i refundacji
leku w Polsce. Wyjasnila tez zasady funkcjono-
wania AOTMIT i mozliwosci komunikowania
sie z tg instytucjg zaréwno przez chorych, jak

i organizacje pacjencie. Podczas warsztatow

Finansowanie terapii przez platnika publicz-

nego omoéwiono szeroko sposob dziatania

w ramach Akademii Leona Kozminskiego

i niedoskonalosci polskiego sytemu ochro-
ny zdrowotnej, wskazujac w dyskusji na ko-
nieczno$¢ zmian. Najwieksze emocje wywolat
warsztat Pakiet onkologiczny, podczas ktérego
poruszono kwestie tamania praw pacjenta oraz
konieczne do wprowadzenia zmiany i uzupel-
nienia, aby pakiet spelnial oczekiwania zaréw-
no pacjentow, jak i lekarzy. Méwiono tez o Roli
lidera w organizacji i cechach, jakimi powinien
si¢ charakteryzowa¢. Podczas warsztatow Pozy-
skiwanie Srodkow pienigznych na prowadzenie
organizacji liderzy otrzymali praktyczyczna
wiedze na temat mozliwosci zdobywania fi-
nansowania ze $rodkéw UE w perspektywie
2014-2020 oraz zasad budowy projektéw
i wnioskéw aplikacyjnych.

Zaleta warsztatow byt ich interaktywny cha-
rakter, mozliwo$¢ wspdlnego przedyskutowania
omawianych probleméw i uzyskania profesjo-
nalnej informacji od prowadzacych. Warsztaty
byly takze okazja do nawigzania kontaktu i wy-
miany doswiadczen pomiedzy uczestnikami re-
prezentujacymi rézne organizacje pacjentow.
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Chorzy na mielofibroze tacza sity i apeluja
do Ministerstwa Zdrowia

Podczas ogdlnopolskiego zjazdu chorych
na mielofibroze i ich bliskich 12 czerwca
2015 roku zorganizowanego przez Pol-
ska Koalicje Pacjentéow Onkologicznych
pacjenci z calego kraju podjeli decyzje
o zaloZeniu oficjalnego Forum Pacjentow
Chorych na Mielofibroze, ktore bedzie re-
prezentowac interesy tej grupy chorych. Pa-
cjenci wspierani przez Koalicje wystosowali
apel do Ministra Zdrowia oraz decydentow
odpowiedzialnych za polityke zdrowotng
o poprawe ich sytuacji oraz dostep do sku-
tecznego leczenia.

Znacznie powigkszona $ledziona, osiggajaca
wage 10 kg i wielko$¢ 36 cm, utrudnione po-
ruszanie si¢ i przyjmowanie pokarmu, prze-
meczenie, dusznosci, niedokrwisto$¢, a przy
tym utrata masy ciala i goragczka - to proble-
my, z ktérymi na co dzien borykaja si¢ osoby
chore na mielofibroze. Cho¢ wyniszczajace
organizm objawy choroby w drastyczny spo-
sob obnizaja jako$¢ zycia pacjentéw i zagra-
zajg ich zyciu, w Polsce nadal brak dostepu do
leczenia tego rzadkiego nowotworu krwi.

— Czujemy sig wykluczeni przez system opieki
zdrowotnej w Polsce, ktéry nie daje nam szan-

sy na skuteczne leczenie i przedluzenie zycia

- apeluja w liscie pacjenci. Chorzy od kilku
lat czekaja na refundacje terapii celowanej
ratujacej ich zycie i zwalczajacej objawy cho-
roby. Nowoczesne leczenie dostepne jest juz
w 80 krajach Europy, w Polsce mimo pozy-
tywnej rekomendacji AOTMiT oraz udowod-
nionej w badaniach klinicznych skutecznosci,
wciaz nie jest refundowane.

Dzi$ chorzy na mielofibroze po uslyszeniu
diagnozy czgsto nie majg szans na rozpocze-
cie zadnej terapii. Jedyna obecnie dostepna
metoda leczenia - przeszczep szpiku - z uwa-
gi na wiek chorych, schorzenia wspotwyste-
pujace oraz wysokie ryzyko zgonu (40%) nie
jest im zalecana. — Czujemy sig podwijnie
dyskryminowani, po pierwsze ze wzgledu na
dotknigcie rzadkg chorobg, po drugie z powo-
du braku wsparcia ze strony patistwa, ktore nie
pochyla si¢ nad losem malych grup pacjentow
onkologicznych i nie chce refundowaé leczenia
- argumentuj3 pacjenci.

W Polsce na ten rzadki nowotwor krwi
cierpi okoto 1000 oséb, corocznie cho-
robe diagnozuje si¢ u okoto 100 nowych
pacjentéw. Populacja chorych nie jest na

tyle duza, by refundacja nowych terapii
znaczaco obcigzyla budzet panstwa, mimo
to nadal brak decyzji resortu zdrowia o ich
wdrozeniu. Wrecz przeciwnie, mozna dzi$
odnie$¢ wrazenie, ze z uwagi na fakt, iz
grupa pacjentéw z mielofibroza jest tak
niewielka, chorzy ci staja sie niewidzialni
dla resortu zdrowia i calkowicie pomijani
przy wdrazaniu rozwigzan systemowych
ulatwiajacych pacjentom onkologicznym
dostep do leczenia.

Trudng sytuacja chorych z mielofibrozg
zajela sie Polska Koalicja Pacjentéw Onko-
logicznych, ktéra bronigc praw pacjentéw
onkologicznych i walczac o wyréwnanie
réznicwdostepie do $wiadczen medycznych
pomogta osobom z mielofibroza zorgani-
zowac¢ spotkanie, podczas ktérego pacjenci
mogli si¢ poznaé, wesprze¢ i wspdlnie pod-
ja¢ walke o swoj los. Zdajemy sobie sprawe,
ze tak niewielka grupa chorych potrzebuje
naszego wsparcia, dlatego w ramach kampa-
nii ,Zycie to nie statystyka” zorganizowali-
Smy warsztaty edukacyjno-integracyjne dla
0s6b na mielofibrozg oraz ich bliskich - ttu-
maczy Szymon Chrostowski, Prezes Pol-
skiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych.
Chorzy nie chcg by¢ dtuzej dyskrymino-
wani, dlatego na spotkaniu zdecydowali si¢
wystosowaé wspdlny apel do decydentdw,
w ktérym prosza o dostrzezenie proble-
mow pacjentéw z mielofibrozg oraz innymi
rzadkimi chorobami onkologicznym.

Apel chorych na mielofibroze zostat skie-
rowany do Ministra Zdrowia, Prezesa NFZ,
Prezesa AOTMIT, Przewodniczacych Sej-
mowej i Senackiej Komisji Zdrowia, Prze-
wodniczacej Parlamentarnego Zespotu
ds. Onkologii, Rzecznika Praw Pacjenta,
Rzecznika Praw Obywatelskich.

° ° ORGANIZATOR PARTNER
Spoteczny monitoring & =
) j W\

° ° ‘ | .
pakietu onkologicznego -?33’,,,_,,,5-
Projekt realizowany przez Fundacje Wygrajmy Zdrowie, w partnerstwie z Federacja Sto- GRANTODAWCY
warzyszen ,Amazonki’, w ramach programu Obywatele dla Demokracji, finansowanego R h - I “
z Funduszy EOG. eea -7]'

Wiecej informacji na porozumieniedlaonkologii.pl grants .. BATGRECO e e
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Rak pluca

sranidary dlagoestyn | becomma w Polecr

Wi

Fundacja Wygrajmy Zdrowie wraz z Pol-
ska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych
opracowala raport Rak ptuca - standardy
diagnostyki i leczenia w Polsce, uwzgled-
niajac najnowsze zalecenia Polskiego
Towarzystwa Onkologii Klinicznej oraz
Polskiego Towarzystwa Onkologicznego.

Rak ptuc odpowiada za najwieksza licz-
be zgonéw wsréd pacjentéw onkologicz-
nych w krajach wysokorozwinietych.
W 2012 roku na calym $wiecie zanotowano
1,8 mln przypadkéw zachorowan na raka
pluc, stanowi to 13% wszystkich zachoro-
wan na nowotwory. Z danych Krajowego
Rejestru Nowotwordw za 2012 rok wynika,
iz rak ptuca stanowit ponad 14% ze wszyst-
kich 152 855 przypadkéw zachorowan na
nowotwory zlodliwe wsréd polskich pa-
cjentow.

Rak ptuca to jeden z najgrozniejszych i naj-
czesciej wystepujgcych nowotwordéw, stano-
wigcy zagrozenie dla calej populacji - ludzi
w kazdym wieku, zaréwno kobiet i mezczyzn.
Nasz Raport powstat, by dostarczy¢ wszystkim
zainteresowanym - przedstawicielom instytu-
cji majgcych wpltyw na system opieki zdrowot-
nej w kraju, mediom, pacjentom i ich bliskim,
informacji na temat choroby. Dokument wska-
zuje takze zasady profilaktyki oraz osiggniecia
wspolczesnej onkologii w zakresie diagnostyki
oraz stosowanych obecnie nowoczesnych tera-
pii - informuje Szymon Chrostowski, prezes
Fundacji Wygrajmy Zdrowie oraz Polskiej
Koalicji Pacjentéw Onkologicznych.

RAPORT Rak ptuca - standardy
diagnostyki i leczenia w Polsce

Ponad 80% wszystkich rozpoznanych
nowotworéw pluca nalezy do grupy nie-
drobnokomoérkowych nowotworéw ptuc
(NDRP). Pozostate, zdiagnozowane przy-
padki to raki drobnokomérkowe (DRP)
- 17%. Inne, nieokreslone typy nowotwo-
réw pluc, facznie z migsakami i rakowia-
kami stanowia 3% przypadkéow. Najwiecej
zachorowan na raka ptuc notuje si¢ w Pol-
sce u 0s6b po 65. roku zycia.

Badacze zidentyfikowali do tej pory kilka
gléwnych zmian komérkowych o podiozu
genetycznym, ktére prowadza do powsta-
nia niedrobnokomorkowego raka pluc ta-
kich jak mutacje w genie EGFR (10-35%
w NDRP) i KRAS (15-25%) czy reorgani-
zacja w genie ALK (3-7%). W ich przypad-
ku standardowa chemioterapia jest niestety
nie skuteczna i konieczna jest terapia ukie-
runkowana molekularnie.

Okreslenie typu najczedciej wystepuja-
cego NDRP, w przypadku gdy jest on nie-
operacyjny, stanowi kluczowy moment przy
planowaniu schematu chemioterapii oraz
kwalifikacji chorego do terapii ukierunkowa-
nych molekularnie. Jednak istnieja w Polsce
zaklady patomorfologii, ktore nie wykonuja
w ogoéle badania THC (reakcji immunohi-
stochemicznej pozwalajacej rozrézni¢ raka
plaskonablonkowego od gruczolakoraka)
z uwagi na jego koszty. W naszym kraju
wigkszo§¢ badan patomorfologicznych nie
ma wyceny w ramach procedur kontrak-
towanych przez NFZ. Zbyt niska wycena
diagnostyki histopatologicznej powoduje,
ze lekarze czesto nie zlecajg wszystkich ko-
niecznych badan. Odrebnym problemem
wskazanym w Raporcie jest coraz mniejsza
liczba specjalistow z zakresu patomorfologii
w Polsce, co zmusza lekarzy do pracy w kilku
réznych zakladach patomorfologii. Dlatego
tez na wynik badania patomorfologicznego
trzeba czekac nieraz bardzo dlugo (czasem
nawet do 9 tygodni), co w przypadku choro-
by nowotworowej moze znacznie ograniczy¢
mozliwosci terapeutyczne. Niestety NFZ nie
refunduje badan genetycznych, podobnie
jak badan patomorfologicznych.

W zwigzku z tym badania te mogg by¢
finansowane w ramach uméw zawiera-
nych miedzy szpitalami, ktdére chcg leczy¢
chorych terapiami ukierunkowanymi mo-
lekularnie (w ramach tzw. programéw le-
kowych) a laboratoriami genetycznymi.
W praktyce jednak badania genetyczne sg fi-
nansowane przez koncerny farmaceutyczne
wprowadzajgce swoje preparaty do terapii
raka ptuca - thumaczy prof. dr hab. n. med.
Pawel Krawczyk z Pracowni Immunolo-
gii i Genetyki Uniwersytetu Medycznego
w Lublinie.

Rak niedrobnokomérkowy (NDRP)
jest typem nowotworu pluca opornym
na chemioterapie, nadajacym sie jednak
do leczenia operacyjnego i radioterapii.
Z kolei w leczeniu pacjentéw z rakiem
drobnokomoérkowym (DRP) stosuje sie¢
przede wszystkim chemioterapi¢ i naswie-
tlania. Pozostale czynniki, ktére decyduja
o wyborze metody leczenia to: stopien za-
awansowania nowotworu i wystepowanie
przerzutéw, wiek, pte¢ i stan sprawnosci
pacjenta, a w przypadku terapii celowanych
- uwarunkowania genetyczne nowotwo-
ru. Z uwagi na brak refundacji niektérych
lekéw w Polsce, nie wszystkie badania
genetyczne sa wykonywane rutynowo.
Prawidlowe rozpoznanie danej mutacji
genetycznej jest niezbedne do wyboru no-
woczesnej terapii celowanej. Problem ten
zostal takze poruszony podczas IV Forum
Pacjentéw Onkologicznych, ktére odby-
fo si¢ pod koniec maja. Wskazano tam,
ze konieczng do kwalifikacji diagnostyke,
zwlaszcza badania molekularne, finansuja
gltéwnie firmy farmaceutyczne. Natomiast
w mniejszych szpitalach czesto w ogdle sie
jej nie wykonuje, odbierajac pacjentowi
szanse na dluzsze zycie. Dostep polskich
chorych do nowoczesnych terapii ukierun-
kowanych jest mozliwy tylko w ramach ba-
dan klinicznych.

Raport do pobrania na
wygrajmyzdrowie.pl
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IV Tydzien Swiadomosci Czerniaka

85% Polakéw nigdy nie odwiedzilo lekarza, by zbada¢ podejrza-
ne znamie! W dniach 25-29 maja br. w catej Polsce obchodzono
Tydzienr Swiadomosci Czerniaka, ktéry ma zacheci¢ do regular-
nych badan i przestrzegania podstawowych zasad profilaktyki.
Ambasadorami tegorocznej, czwartej edycji kampanii zostali: Olga
Barej, Marek Kacprzak, projektant PLICH, Lukasz Grass, Anna
Szczypczynska oraz Jagna Marczulajtis-Walczak. Organizatorem
kampanii jest Akademia Czerniaka, sekcja naukowa Polskiego To-
warzystwa Chirurgii Onkologicznej.

Znamy, ale nie badamy - co Polacy wiedzq o czerniaku? to ha-
sto najnowszej odstony Tygodnia Swiadomosci Czerniaka. Ankie-
ta przeprowadzona przez TNS na zlecenie Akademii Czerniaka
w 2015 roku pokazuje bowiem, ze wiekszo$¢ z nas (90%) styszata
o czerniaku. Niestety tylko 15% respondentéw udato sie do lekarza
cho¢ raz, aby skontrolowa¢ pieprzyki. Tymczasem regularne ba-
dania i obserwacja zmian na skorze moga uratowa¢ zycie. Dlatego
jednym z elementéw kampanii byl Dzien Profilaktyki Czerniaka
w Sejmie 26 maja, ktéry pozwolil uswiadomi¢ decydentom wage
problemu.

Wiecej informacji na akademiaczerniaka.pl

Akademia
Czerniaka

‘ 3% Bristol-Myers Squibb

Eriatanl Myers Squibh

Od lewej: Szymon Chrostowski — prezes PKPO, postanka Alicja
Dabrowska, dr Monika Stowinska

Informacje o refundacji i rejestracji lekow

Nowy lek na czerniaka na liscie refundacyjnej

W wyniku zakonczenia prac konsultacyjnych nad ksztaltem
nowej listy refundacyjnej, Ministerstwo Zdrowia podjelo de-
cyzje o objeciu refundacja, od dnia 1 lipca 2015 roku, leku
zawierajacego innowacyjna substancje czynna dabrafenib.
Terapia dostepna bedzie w ramach nowego programu le-
kowego - ,Leczenia czerniaka skory dabrafenibem”, dla
pacjentow z nieoperacyjna lub przerzutowa postacia czer-
niaka z mutacja BRAF V600.

Objecie refundacja dabrafenibu jest odpowiedzig na potrze-
by pacjentéw oraz apele $rodowiska medycznego dotyczace
zwigkszenia dostepnosci skutecznych, innowacyjnych lekéw
w walce z czerniakiem. Projekt nowej listy refundacyjnej,
poszerzajac zakres opcji terapeutycznych, daje pacjentom
i lekarzom szans¢ na dobdr optymalnej, ukierunkowanej mo-
lekularnie, terapii.

Wiecej informacji na mz.gov.pl

Dobre wiesci dla chorych na WZW C
Od 1 lipca 2015 na liScie refundacyjnej znajduja si¢ leki zwieraja-
ce ombitaswir, paritaprewir, ritonawir (1 kod EAN) oraz dasabu-
wir (1 kod EAN) w ramach nowego programu lekowego ,,Leczenie
przewleklego wirusowego zapalenia watroby typu C terapia bezin-
terferonowg (ICD-10 B 18.2)”
Wiecej informacji na mz.gov.pl

Immunoterapia w walce z czerniakiem
Komisja Europejska zarejestrowata niwolumab w leczeniu
zaawansowanego czerniaka, zaréwno u pacjentéw wczesniej
nieleczonych, jak i po niepowodzeniu wczeéniejszych terapii. Ni-
wolumab to pierwszy i jedyny inhibitor punktu kontrolnego PD-1
zarejestrowany w Europie.
Wiecej informacji na wygrajmyzdrowie.pl

Leczenie osdb ze zr6znicowanym rakiem tarczycy

W maju br. Komisja Europejska przyznala pozwolenie na do-
puszczenie leku do obrotu w Unii Europejskiej. Lenwatynib to lek
przeciwnowotworowy stosowany w leczeniu osdb ze zrdznico-
wanym rakiem tarczycy — rodzajem nowotworu pochodzacego
z komorek pecherzykowych gruczotu tarczycowego. Jest stosowa-
ny wtedy, gdy nowotwor jest zaawansowany lub rozprzestrzenil si¢
lokalnie badz do innych czeéci ciala, a po podaniu radioaktywne-
go jodu nie wystepuje odpowiedZ na leczenie.Ze wzgledu na matg
liczbe pacjentéw ze zréznicowanym rakiem tarczycy lek uznano
za sierocy.

Terapia dla chorych z rakiem ptuca ALK (+)
Komisja Europejska zarejestrowala cerytynib w leczeniu nie-
drobnokomoérkowego rak ptuca (NDRP) z mutacja typu ALK (+),
w stadium zaawansowanym u pacjentéw wczesniej leczonych za
pomocg kryzotynibu.
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Nasze organizacje

30-31 maja br. we Florencji odbylo si¢ wydarzenie skupiajace kobiety
chore na raka piersi z catego $wiata - zawody todzi smoczych Dragon
Lady Pink Meeting. Wziely w nim réwniez udzial polskie Amazonki
pod przewodnictwem prezes Federacji - Krystyny Wechmann, zapa-

lonej i utytutowanej wioslarki. Liczna, przeszto 30 osobowa polska
reprezentacja, w specjalnie przygotowanych strojach (z orzetkiem na
piersi, w ludowych wiankach na glowach) zrobita ogromne wrazenie
na uczestnikach i obserwatorach imprezy. Na czas zawodéw wysta-
wiono peina obsad¢ 20 osobowej fodzi smoczej. Amazonki zasility
réwniez startujace w zawodach europejskie i $wiatowe skfady regato-
we. Uczestniczkom towarzyszyly ich rodziny, ktore takze mogty wzig¢
udziat w przygotowanych przez organizatoréw wyscigach. Byl to piek-
ny gest solidarnosci w walce z nowotworem zaréwno kobiet, jak i ich
najblizszych.

Amazonki na Dragon
Lady Pink Meeting
we Florenc;ji

Dragon Lady Pink Meeting byl manifestacja czynnego stylu zycia
mimo choroby, przejawem aktywnej rehabilitacji i wsparcia dla osob
w trakcie terapii onkologicznej. Uwieniczeniem zawodéw byla porusza-
jaca ceremonia kwiatowa. Byl to zaréwno symboliczny wyraz pamigci
o kobietach, ktore odeszty z powodu raka piersi, jak i manifestacja ra-
doéci zycia tych, ktére pokonaly chorobe. Przepickng, naturlng opra-
we dla calej imprezy stworzyla rzeka Arno i florencka architektura.

Uroczyste wreczenie medali dla wszystkich uczestnikéw zawo-
déw bylo ukoronowaniem wytrwalosci w walce. Spotkanie kobiet
ze wszystkich krancéw $wiata pokazalo, ze mozna i nalezy otwarcie
rozmawia¢ o chorobie, a wydarzenia o takim charakterze moga daé
wsparcie i site do walki dla osdb, dla ktorych rak piersi jest trudnym
zyciowym do$wiadczeniem. Uczestniczki zawoddw pokazaly, jak waz-
na jest dbalo$¢ o wlasne zdrowie i zycie oraz $wiadomo$¢ wczesnego
wykrywania raka piersi.

Nasze Amazonki, ktére tak pigknie zaprezentowaty Polske na tej imprezie,
marzg o tym, aby tak jak ich kolezanki z innych krajow, znalez¢ wreszcie
sponsora, stworzy¢ prawdziwg druzyne i moc systematycznie trenowac.

6 miesiecy. Zy¢ czy umierac?

Inicjatywa na rzecz kobiet

z zaawansowanym rakiem piersi

Jak to jest, kiedy dowiadujemy sie, ze mamy tylko kilka miesiecy zycia?
Co przez ten czas chcieliby$my jeszcze zrobi¢? A co, jesli te kilka miesiecy
zostatoby nam zabrane? Takie pytania stawiajg inicjatorzy akgji ,,6 miesie-
cy. Zyé czy umieraé?” Chca w ten sposéb zwrécié uwage na trudng sytu-
acje kilku tysiecy kobiet z zaawansowanym rakiem piersi, ktore nie maja
dostepu do innowacyjnych terapii przedtuzajacych zycie.

Brak interdyscyplinarnego podejscia w leczeniu raka piersi, dostepu do
innowacyjnych terapii czy likwidacja procedury chemioterapii niestan-
dardowej to tylko niektore problemy, ktére $wiadcza o marginalizacji
kobiet z zaawansowanym rakiem piersi. Ich sytuacja w Polsce jest drama-
tyczna. Pacjentki, ktérym zostalo tylko kilka miesiecy Zycia sq pozostawione
poza systemem opieki zdrowotnej w Polsce. Chcielibysmy to zmienic - méwi
Jacek Maciejewski z Fundacji Rakn'Roll.

Kazdy z nas zapytany - zy¢ czy umieraé - odpowiada bez wahania, Ze
wybiera zycie. Niezaleznie od czasu, jaki pozostat, chcemy go wykorzysta
jak najpetniej. Niestety, kobiety z zaawansowanym rakiem piersi nie majg
wyboru. Sq wykluczane z systemu ochrony zdrowia - nie majq dostgpu do
lekéw, do wlasciwej, szybkiej opieki medycznej. Nasza akcja ma naglosni¢
ich trudng sytuacje — dodaje Krystyna Wechmann z Federacji Stowarzy-
szen Amazonki.

Problemy tych pacjentek nadal spychane sq na margines, bo chore nie ro-
kujg. Obecne rozwigzania systemowe wprowadzajg kategoryzacje kobiet

KXt

wg\j_

na takie, w ktérych zdrowie warto inwestowac oraz te, ktére pozostawia sig
samym sobie. Nie mozemy wartosciowal zycia ludzkiego pod kgtem opla-
calnosci leczenia — zaznacza Elzbieta Kozik, Prezes Stowarzyszenia Polskie
Amazonki Ruch Spoteczny.

Dlaczego w Polsce chore z zaawansowanym rakiem piersi sqg pozbawione
optymalnego leczenia? Czy jako spoleczetistwo zgadzamy sig na to, by sys-
tem traktowat je jak pacjentki drugiej kategorii, bo ich choroba osiggneta
stadium nieuleczalne? W imig jakiej sprawiedliwosci placily one sktadki
zdrowotne i podatki, by zostac w krytycznej sytuacji — walki o przedtuze-
nie i jakos¢ zycia — pozostawione samym sobie? — wylicza Agata Polifiska
z Fundacji Alivia.

Akgja realizowana jest w ramach miedzynarodowej kampanii , tu i teraz”.
W Polsce angazuje si¢ w nig czterech partneréw: Stowarzyszenie Polskie
Amazonki Ruch Spoteczny, Federacja Stowarzyszent Amazonki, Fundacja
Rakn'Roll oraz Fundacja Onkologiczna Oséb Mtodych - Alivia. Akcja
rozpoczeta sie w czerwcu i potrwa dwa miesigce. Mozna si¢ w nig wiaczy¢
oddajac glos poparcia na jednej ze stron:

ruchspoteczny.org.pl
amazonkifederacja.pl
raknroll.pl
alivia.org.pl
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W poczekalni

Odpowiednie dac rzeczy stowo!

C.K. NORWID

To, ze trzeba dokona¢ zmian w naszym systemie ochrony zdrowotnej na wielka skale

jest rzecza oczywista, ale zanim one nastapia, mozZemy zacza¢ zmiany sami, od rzeczy
wydawaloby sie malych, ale jakze waznych - od jezyka, ktorym postugujemy sie w $wiecie
medycyny. Od stéw, ktérych uzywamy na co dzien.

Jak glosi Biblia na poczatku bylo stowo. Sto-
wo, ktére mialo moc twérczg. I tak jest do
dzisiaj. Stowo nie stracito nic na swojej sile
kreowania rzeczywistosci. Mozna przeciez
komu$ poméc dobrym stowem. Mozna zlym
stowem uderzy¢ jak kamieniem i zrani¢, a na-
wet zabi¢. Staranny dobér stéw przy nazywa-
niu rzeczy, zjawisk, oséb jest wazny, poniewaz
buduje nasz $wiat i relacje miedzyludzkie.
Warto bi¢ sie o kazde stowo, o najsubtelniej-
szy odcien jego znaczenia.

Niedawno w poczekalni oddzialu ratunko-
wego jednego z warszawskich szpitali bytam,
$wiadkiem zdarzenia, o ktérym Rosjanie mowig
i Smieszno i straszno. Z lekka podpity pacjent,
szukajac pretekstu do rozpoczecia rozmowy
badzit zamglonym wzrokiem po $cianach, az
dojrzal duza tabliczke SALA SEGREGAC]I
PACJENTOW. I zaczat sw6j monolog.

- Gdzie ja jestem, czy ja jestem $mieciem, czy
pacjentem? - ryknal tubalnym glosem - Co
oni chcg ze mng zrobic, segregowac jak jakie-
go$ $miecia.

- Ciszej prosze Pana - skarcila go rejestrator-
ka - Prosze podejs¢ do okienka.

- No dobrze, tylko niech mnie Pani po segre-
gacji wrzuci do kosza z buteleczkami, to moze
w ktores znajde co$ mocniejszego do wypicia
- odpowiedzial ugodowo.

Senna dotad sala zareagowala $miechem.
Nie $miala si¢ tylko pewna starsza Pani.
Kiwajac glowa z dezaprobaty powiedziata
- Wlasciwie to racja, Ten napis nie jest w po-
rzadku. Ja pamietam czasy, kiedy segregacja,
to bylo straszne stowo. Wtedy tez segregowali
ludzi na tych co mieli przezy¢ i na tych ... -
zawiesita gltos — Segregowali na Polakéw, na
Zyd(’)w, na Niemco6w. Na ludzi i podludzi. Tak
robili naziéci, ale zeby w polskim szpitalu taki
napis. Jakby nie byto innych stow.

Co$ drgneto w mojej duszy polonistki.
Trudno nie zgodzi¢ si¢ pijaczkiem i starsza

panig, pomyslalam. Odwolali sie przeciez do
najbardziej zakorzenionego w $wiadomosci
jezykowej Polakéw znaczenia stowa segrega-
cja. SEGRAGACJA PACENTOW - usitowa-
fam przeanalizowal ten dziwolag jezykowy.
Z pewnoscig byta to prymitywna kalka jezy-
kowa z angielskiego. By¢ moze w brytyjskich,
czy amerykanskich szpitalach jest to przyjete
nazewnictwo i nikogo nie dziwi, ani nie razi.
My je bezmyslnie przeniedliémy na zasadzie
KOPIUJ - WKLE]J, jak z internetowego an-
gielsko-polskiego stownika. Nikt nie zasta-
nowil sie, ze to polaczenie stéw moze mie¢
takie znaczenie. Taki historyczny kontekst dla
Polakéw. Z drugiej strony - jezyk ma swo-
je prawa, jest zywym tworem. Pojawiaja si¢
w nim coraz to nowe stowa i zwroty wprost
zapozyczane z innych jezykéw lub ich kalki.
W $redniowieczu siegano do taciny, w epoce
o$wiecenia do francuskiego, a teraz na $wie-
cie dominuje angielski. Zapozyczenia jezyko-
we s przyjeta praktyka, jednak uzasadniong
tylko wtedy, kiedy w rodzimym jezyku nie
znajdujemy odpowiednika.

Jesli chodzi o SALE SEGREGAC]I PA-
CJENTOW to mamy swoja pigkna nieco sta-
roswieckya nazwe, ale jakze polsko brzmigca
- IZBA PRZYJEC. Apeluje wiec do dyrekto-
réw, administratoréw szpitali NIE SEGRE-
GUJCIE PACJENTOW, przyjmujcie nas jak
dotad w Izbie Przyjec.

Pacjenci onkologiczni dobrze znajg stygma-
tyzujaca moc stow. Wiedzg, jak poruszenie
wywoluje czasami stowo rak. Powiedzie¢ gto-
$no, otwarcie: mam raka jelita grubego, raka
macicy, to zwlaszcza w malych prowingjo-
nalnych $rodowiskach duza odwaga. Dlate-
go bezcenne sg postawy znanych oséb, ktore
w mediach méwig o swojej chorobie nowo-
tworowe, przelamuja tabu.

Amazonki byly pierwszymi pacjentkami
onkologicznymi, ktére publicznie podjely

temat raka. Od poczatku walczyly takze o to,
aby w sferze jezyka, ich chorobe traktowac
z szacunkiem, Zeby w odniesieniu do nowo-
tworu piersi nie uzywac okreslenia rak sutka.
Powszechnie wiadomo, ze sutki majg zwie-
rzeta, a kobiety maja piersi. Karmi sie dziecko
piersia, a nie sutkiem. Wydawalo sie, ze wal-
ka jest wygrana, ze juz nikt nie uzywa tego
okreslenia. Jakie wiec bylo moje zdziwienie,
kiedy w zesztym roku, na jednej z konferencji
pewien szacowny lekarz z uporem postugiwat
sie tym zwrotem. Jedynym usprawiedliwie-
niem jego archaicznego stownictwa byl po-
deszty wiek i tylko pewnie przez wzglad na
to, obecne na sali Amazonki ,,nie wybuczaty”
Pana Doktora, jak to zwykle robig, gdy czego$
nie akceptuja.

O ile Panu Doktorowi, ze wzgledu na me-
tryke, mozna wybaczy¢ te jezykowa wpad-
ke, to nie znajduje zadnego wytlumaczenia
dla eksperta w dziedzinie zdrowia, ktory na
szkoleniu dla dziennikarzy medycznych, bez
zajakniecia wyjasnial procedure radioterapii
w odniesieniu do raka... sutka. W odpowie-
dzi na moja uwage, ze takiego stownictwa
juz si¢ uzywa, ze jest ono nieodpowiednie
i wrecz obrazliwe dla kobiet z nowotworem
piersi, uslyszalam, ze to wiasnie RAK SUT-
KA jest fachowym terminem, stosowanym
w wszystkich oficjalnych panstwowych do-
kumentach, dotyczacych opieki zdrowotnej
w Polsce.

Jedli to prawda — a nie moge w to uwierzy¢
- apeluje: Pani Rzecznik Praw Pacjenta, Pa-
nie Ministrze, uszanujcie prawo pacjentek,
prawo kobiet, wykreélcie zwrot rak sutka
z polskiej medycyny. Dajcie przyklad do-
brych zwyczajow jezykowych, pokazcie, ze
trzeba Odpowiednie dac rzecz stowo!

Rozmowy W poczekalni
spisata Aleksandra Rudnicka

Redakcja ,Gtosu Pacjenta Onkologicznego” zaprasza do statej wspotpracy na zasadach wolontariatu osoby utalentowane
plastycznie — rysownikoéw-satyrykéw do ilustrowania naszych dwoch nowych dziatéw Onko-ABC... i W poczekalni.
Zainteresowanych prosimy o kontakt mailowy z redaktor naczelng pod adresem mailowym aleksandriarudnicka@gmail.com
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JASKOLKI NADZIEI

Podaruj sobie i innym odrobine radosc

Wesprzyj dziatalnos¢ Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych
kupujac bizuterie z kolekcji JASKOEKI NADZIEI

Stworzona z inicjatywy Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych
przez firme ALEKSANDRIA kolekcja bizuterii JASKOLKI NADZIEI
fo nowa forma wsparcia i promocgji dziafan na rzecz chorych
z nowotworami, ktére prowadzi Fundacja. Nazwa i ksztatt kolekcji
zostata zainspirowana przez logo naszej organizacji, ktore przedstawia
jaskotki — symbol nadziei na odzyskanie zdrowia, na lepsze jutro.

CLASSIC

Wiecej informacji na pkopo.pl

KOLORY LATA
SPORT

NR KONTA: BANK PKO S.A. 62 1020 1097 0000 7002 0180 2396

Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego
PaCjentéW OﬂkO'OgiCZﬂYCh Przewodniczacy - Pawet Moszumanski  Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO
Zatozyciel Stowarzyszenia Wspierajacego
Chorych na Chtoniaki ,Sowie Oczy”

Polska Koalicja F RADA Ryszard Lisek

Romana Nawara

Prezes Warszawskiego Stowarzyszenia
ZARZAD ) . Amazonki
Prezes - Szymon Chrostowski  Wiceprzewodniczacy: Krzysztof Zbikowski
zes fundaqr Wygrajmy Wi Piotr Fonrobert Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Wiceprezes - Krystyna Wechmann Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym  Przewlekia Biataczke Szpikowa,
Prezes Federacji Stowarzyszen na GIST Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
~Amazonki” na Nowotwory Krwi w Zamosciu

Dotacz do nas na Facebooku: facebook.com/KoalicjaPacjentow

Zapisz sie na newsletter dla pacjentéw onkologicznych na stronie www.pkopo.pl

Adres do korespondencji Redaktor Naczelna Zastepca Redaktora Naczelnego
ul. Pigkna 28/34, lok. 53, 00-547 Warszawa Aleksandra Rudnicka Beata Ambroziewicz
info@pkopo.pl aleksandria@zigzag.pl beata.ambroziewicz@pkopo.pl
tel. 22 428 36 31 ul. Pelczynskiego 20a/12, 01-471 Warszawa tel. 509 478 984

tel. 502 071 677

Czytaj ,,Glos Pacjenta Onkologicznego” na www.pkopo.pl

Indywidualng prenumerate naszego czasopisma na 2015 rok (6 numerdw) mozna otrzymac wptacajac darowizne w kwocie 60 zt
na konto Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych ze wskazaniem celu — GkOS PACJENTA ONKOLOGICZNEGO 2015. Osoby,
ktére wptaca darowizne na GLOS proszone sg o przestanie swoich danych na adres mailowy aleksandriarudnicka@gmail.com
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