











Uchwala nr 6

Zwyczajne Walne Zgromadzenie
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na
GIST, obradujqce w dniu 12 mar-
ca 2011 w Warszawie, postanowito
uzupetni¢ sktad Komisji Rewizyjnej
o0 nastepujqcq osobe:

Bogumita Baczynska — 44 za i 0
glosow przeciw oraz 1 glos wstrzy-
mat sie.

15. Po przerwie 1 po zebraniu
Zarzadu w skladzie: Barbara Bocz-
kowska, Matgorzata Krzywicka, Ur-
szula Oldak, Urszula Tkaczyk, Piotr
Fonrobert, Marian Stachowski, pani
Barbara Boczkowska powiadomita
zebranych, 1z na spotkaniu Zarzadu

Strona 5

na prezesa Stowarzyszenia Pomo-
cy Chorym na GIST wybrano pana
Piotra Fonroberta.

Na tym zakonczono Zwyczajne
Walne Zgromadzenie Stowarzysze-

nia Pomocy Chorym na GIST.

Podpisy:

Przewodniczacy Zwyczajnego
Walnego Zgromadzenia — Piotr
Fonrobert

Protokolant — Matgorzata Krzy-
wicka

Przewodniczacy Komisji Skru-
tacyjnej — Roman Mazurek

SPOTKANIE WIELKANOCNE ZARZADU

27 kwietnia br., po raz pierwszy od Walnego Zebrania, Za-
rzad w nowym sktadzie spotkat si¢ zeby zlozy¢ sobie zycze-
nia Wielkanocne. Nasze Panie zadbaty o estetyke spotkania,
co nie jest atwe w naszych warunkach biurowych, jak row-
niez o pyszne ciasta i kanapki. Panowie pomagali (gldwnie
w konsumpcji) i dotrzymywali towarzystwa Paniom. Zata-
twiano réwniez szereg spraw formalnych zwiazanych z no-
wymi czlonkami Zarzadu i zgtoszeniu ich do odpowiednich
organdw oraz rozmawiano o tym kto begdzie reprezentowat
Stowarzyszenie na najblizszych konferencjach dotyczacych
pacjentow onkologicznych.
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NOWOTWORY WYZWANIEM XXI WIEKU - Ill KONGRES
WSPOLCZESNEJ ONKOLOGII.

W dniach 14-16 kwietnia w Pozna-
niu odbyt si¢ 111 Kongres Wspotczes-
nej Onkologii. Kongres poprzedzita (7
kwietnia 2011 r.) konferencja prasowa
zatytutowana: ,Pacjent
partnerem profesjonalisty
w ochronie zdrowia”. Or-
ganizatorami tego wyda-
rzenia byly: czasopismo
Wspotczesna  Onkologia,
wydawnictwo  Termedia
oraz Zaktad Immunolo-
gii Nowotworéw Katedry
Biotechnologii Medycznej
Uniwersytetu Medycznego
w Poznanium, a wspotor-
ganizatorem — Polska Ko-
alicja Pacjentow Onkolo-
gicznych.

W  sesji  pacjenckiej
Kongresu w Poznaniu za-
tytulowanej ,,Nic o nas bez
nas — Rzetelne Partnerstwo” z ramienia
naszego Stowarzyszenie uczestniczy-
ty Maria Tracz Wrocinska i Bogumita
Baczynska. Na konferencji prasowe;j
w Warszawie obecny byl Marek Sza-
chowski.

Na konferencji prasowej dowiedzie-
liSmy sig, ze w ciagu ostatnich czterech
lat naktady na onkologi¢ wzrosty szes-
ciokrotnie. Jednoczes$nie liczba cho-
rych wzrosta o 5% a liczba zgonow o
3%. W Polsce nadal udaje si¢ wyleczy¢
z raka znacznie mniej chorych niz w
wigkszosci innych krajow. Prof. An-
drzej Deptata z MSWiA w Warszawie
zaznaczyl, ze w onkologii mamy wiele
do nadrobienia nawet wobec naszych
najblizszych sasiadéw, np. z Czech.

Jacek Gugulski i Krystyna Wechmann
z Polskiej Koalicji Pacjentoéw Onkolo-
gicznych domagali si¢ przedstawiciela
Koalicji w roli obserwatora na posie-
dzeniach Rady przy Narodowym Pro-
gramie Zwalczania Choréb Nowotwo-
rowych i regularnych spotkan z przed-
stawicielami resortu zdrowia.

Obecny na konferencji Podsekretarz
Stanu w Ministerstwie Zdrowia Adam
Fronczak tlumaczyl, ze jednym z po-
dejmowanych dziatan na rzecz popra-
wy sytuacji w polskiej onkologii jest
Narodowy Program Zwalczania Cho-
réb Nowotworowych. W ramach tego

programu w latach 2005-2010 naktady
na tzw. chemioterapi¢ niestandardowa
zwigkszyly si¢ szesciokrotnie (z 200
min zt do 1,2 mld zl). Jednocze$nie
dwukrotnie, z 250 min do 500 miln zi,
wzrosty naklady na programy terapeu-
tyczne.

Oprocz wspomnianych wyzej opinii
1 wypowiedzi przytaczam szerzej tre$é
wystapienia prof. Cezarego Szczylika
z Wojskowego Instytutu Medycznego
w Warszawie, ktory w bardzo trafny
1 jasny sposob odniost si¢ do tematu
konferencji.

Prof. Cezary Szczylik stwierdzit, ze
w naszym kraju w bardzo trudnej sytu-
acji znajduja si¢ zarowno pacjenci on-
kologiczni jak i lekarze onkolodzy. Le-

karze doskonale zdaja sobie sprawe jak
wazne sa ich stowa dla pacjenta i wie-
dza, ze warto$¢ leczenia, bez wzgledu
na to czy jest to klasyczna chemiotera-
pia czy terapia celowana, podnosi si¢ az
0 50% kiedy pacjent wie dlaczego 1 jak
jest leczony oraz jak dziata lek stoso-
wany w jego terapii. Ta informacja jest
dla pacjenta niezwyktym skarbem, ale
lekarz musi mie¢ czas na to, zeby mogt
z pacjentem porozmawiaé. Jednak wy-
mogi dokumentacyjne czgsto uniemoz-
liwiaja lekarzom poswigcenie czasu
na rozmowe z pacjentem. Pojawia si¢
natomiast silna tendencja ze strony
wladz do naktada-
nia kar finansowych
te szpitale, ktérym
zdarza si¢ popehié
w bardzo obszernej
dokumentacji  jakis$
btad formalny.

To nie tylko ob-
cigzenia administra-
cyjne maja kontrolo-
wac rynek, twierdzi
profesor  Szczylik.
Trzeba tez opraco-
wywaé systemy ad-
ministracyjne, ktore
beda mialy za cel
zwigkszenie  czasu
jaki lekarz moze po-
$wigci¢ na rozmowe z pacjentem: ,,my-
$lg, ze mozna to zrobi¢ bez pienigdzy,
ale trzeba na ten temat rozmawiac.”
W Polsce mamy corocznie blisko 160
tysigcy nowych zachorowan na raka i
blisko 500 tysigcy pacjentow zyjacych
z choroba nowotworowa. Lekarzy on-
kologow certyfikowanych, ktorzy maja
uprawnienia do opatrywania swoja
pieczatka dokumentacji wszystkich
tych pacjentow z ktdrych kasy szpital-
ne rozliczane sa przez NFZ, jest tylko
ok. 450'. W latach 2005-2010 liczba
lekarzy w onkologii klinicznej wzrosta

L'z liczba ta nie zgodzil si¢ Adam Fronczak
informujac, ze wg Rejestru Naczelnej Rady
Lekarskiej certyfikowanych onkologow jest
511. Jednakze w obu wersjach liczba ta nie jest
duza.
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0 28%, za$ we wszystkich dziedzinach
onkologicznych — radioterapia, chirur-
gia, ginekologia onkologiczna, onko-
logia dziecigca — jest 1900 lekarzy. To
wciaz zbyt mato zeby sprostac rosnacej
liczbie zachorowan.

Nawiazujac do
dhugiego oczekiwa-
nia na badania lub
wizyte u specjalisty
onkologa profesor
C. Szczylik stwier-
dzit, ze ,kolejka do
onkologa sama w
sobie jest gleboko
nieetyczna, bo ucie-
kajacy czas zawsze
dziata zawsze na
niekorzy$¢ pacjen-
ta. Nowotwor nie
czeka na decyzje
urzednikéw”. W na-
szym kraju na raka
umiera 90 tysigcy
0sOb rocznie. Zgodnie z danymi MZ,
powiedziat profesor, widoczny jest
wzrost nakltadow na leczenie, ale skut-
kiem tego wzrostu bylo jedynie to, ze
Polska z ostatniego miejsca w Europie
pod wzgledem naktadéw na leczenie
awansowata na przedostatnie.

Przy okazji po raz kolejny zaape-
lowat, aby Narodowy Program Zwal-
czania Chorob Nowotworowych objat
rowniez kliniki akademickie i1 zeby
w obrebie akademii medycznych po-
wstawaty pelne o$rodki onkologiczne.

Stwierdzil, ze obecnie osrodki onko-
logiczne sa o$rodkami stricte ushugo-
wymi i nie ksztalci si¢ w nich nowej
kadry onkologoéw. Zdaniem profesora
w Narodowym Programie Zwalczania
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Choréb Nowotworowych nalezy zmie-
ni¢ zapisy, ktore uniemozliwiaja otrzy-
manie pomocy w postaci np. sprzetu,
uzalezniajac ja od koniecznosci wyko-
nania okreslonych inwestycji budow-
lanych przez dany szpital czy o$rodek
akademicki. Takie zapisy tworza tylko
pozory, ze mozna co$ zrobi¢, podczas
gdy wiadomo, ze prawie wszystkie
szpitale akademickie borykaja si¢ z
powaznymi problemami finansowymi i
nie maja pieniedzy inwestycyjnych. ,,1
tak btedne koto si¢ zamyka: nie mamy

szans na budowanie bazy akademi-
ckiej, nie mamy szans na zbudowanie
intelektualnie niezaleznych o$rodkow,
a wymaga si¢ od nas bardzo duzo”.
Specjalista onkolog dobrze wie, ze
musi leczy¢ zgodnie
ze $wiatowymi stan-
dardami, podczas
gdy  obowiazujacy
system opieki zdro-
wotnej wraz z swymi
ograniczeniami zdaje
si¢ narzuca¢ standar-
dy lokalne. ,,Specja-
lista nie moze leczy¢
wedlug standardow
lokalnych”, powie-
dzial Profesor.
Konczac swa wy-
powiedz,  profesor
Szczylik zwrécit sig
do wiceministra Ada-
ma Fronczaka i po-
wiedzial, ze koniecz-
ne jest prowadzenie ,,merytorycznych
rozmow, trudnych, szczerych do bolu,
ale rozmoéw a nie populistycznych ar-
gumentow”. Czesto bowiem obserwu-
jemy, ze dyskusja na famach mediow
jest jednostronna nagonka czy to na
koncerny farmaceutyczne, czy to na
MZ, podczas gdy istnieje potrzeba zro-
zumienia stanowiska obu stron.

Opracowat

WManek Szachowsls:

MEMORANDUM POZNANSKIE

Podpisaniem ,,Memorandum Po-
znanskiego”, wzorowanym na Dekla-
racji Warszawskiej z 2005 roku, zakon-
czyta sig sesja pacjentka ,,Nic o nas bez
nas — Rzetelne Partnerstwo”.

W Polsce catkowite wydatki na
ochrong zdrowia wyrazone w procen-
tach PKB sa jednymi z najnizszych w
Unii Europejskie;.

Wspolczynniki przezycia i wykry-
walnosci zachorowan sg w przypadku
kazdego rodzaju choroby nowotworo-
wej nizsze niz w pozostatych krajach
Europy.

Niewielkie efekty dzialan Narodo-

wego Programu Zwalczania Chordéb
Nowotworowych, w tym niezadowala-
jace procentowo wykonywanie badan
przesiewowych oraz opdznienia w sta-
wianiu wezesnej diagnozy, stosowaniu
innowacyjnego leczenia i zapewnieniu
najwyzszych standardow opieki, to
przyczyna wysokiego wspotczynni-
ka $miertelnosci pacjentéw z choroba
nowotworowa. Swiadomo$é spoteczna
dotyczaca choréb nowotworowych i
ich profilaktyki jest nadal niewystar-
czajaca. Wedtug prognoz WHO zacho-
rowalno$¢ na choroby nowotworowe
wkrotce osiagnie rozmiary epidemii.

Zalecenia:

—  Poniewaz nic nie jest dla czto-
wieka wazniejsze niz dobry stan zdro-
wia, kraje Unii Europejskiej realizuja
wspolny cel, jakim jest ochrona i po-
prawa zdrowia oraz poprawa jakosSci
zycia obywateli.

—  Poniewaz prawo do ochrony
zdrowia jest zagwarantowane na mocy
zawartych traktatow europejskich, my
nizej podpisani (osoby i organizacje)
wystepujemy do o0sob odpowiedzial-
nych za ksztalt polityki, profilaktyki
oraz przedstawicieli gtownych zaintere-
sowanych stron z goracym apelem o:
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1. Nowelizacj¢ Narodowego Pro-
gramu Zwalczania Chorob Nowotwo-
rowych w celu poprawy skutecznosci
badan profilaktycznych, rozwoju badan
nad nowotworami i udziatu organizacji
pacjentOw w monitorowaniu realizacji
Narodowego Programu Zwalczania
Choréb Nowotworowych.

2. Zapewnienie wszystkim chorym
na nowotwory w Polsce dostepu do
wysokiej jakosci kompleksowej diag-

nostyki, leczenia i cato$ciowej opieki,
(tacznie z rehabilitacja 1 psychologicz-
na opieka paliatywna) zgodnie z poste-
pem i aktualng wiedza medyczna.

3. Wspieranie 1 gwarantowanie
udziatu pacjentéw w podejmowaniu
decyzji dotyczacych polityki i opieki
zdrowotnej oraz oceny technologii me-
dycznych (HTA) w zakresie leczenia
chorob nowotworowych.

4. Podczas przewodnictwa Polski w

Unii Europejskiej nadanie dziataniom
na rzecz walki z chorobami nowotwo-
rowymi statusu dziatan priorytetowych
z wykorzystaniem dostepu do dotacji z
funduszy strukturalnych Unii Europej-
skiej.

5. Przeciwstawienie si¢ dyskrymina-
cji ze wzgledu na wiek, miejsce zamiesz-
kania, status ekonomiczny, pte¢ i narodo-
wos¢ w dostepie do najnowszych metod
leczenia choréb nowotworowych.

NASZA KORESPONDENCJA
Z RZECZNIKIEM PRAW PACJENTA

1.28 kwietnia br. skierowalismy

do Krystyny Koztowskiej, Rzecznika
Praw Pacjenta, pismo o nastgpujacej
tresci:

Szanowna Pani,

Zwracamy si¢ z prosba o wyjasnie-
nie i pomoc w dwoch sprawach doty-
czacych cztonkow Stowarzyszenia Po-
mocy Chorym na GIST.

Utrudnienia w dostepie do badan
— skierowania z placéwek leczacych
GIST

Opis problemu.

Dotyczy dokumentacji medycznej
— skierowanie na badanie CT (ewentu-
alnie inne).

Nowotwor Podscieliska Przewo-
du Pokarmowego (GIST) nalezy do
rzadkich nowotworow. Nasi pacjenci
z wigksza lub mniejsza czgstotliwoscia
sa konsultowani w osrodkach leczacych
ten rodzaj nowotworu. Tam otrzymuja
od prowadzacych ich onkologéw skie-
rowania na wykonanie potrzebnych te-
stow 1 badan. Jako ze osrodki leczace
GIST czesto sa oddalone geograficznie
od miejsc zamieszkania pacjentow, za-
lecane przez specjalistow badania rea-
lizuja w placowkach $wiadczacych te
ustugi w ich miejscach zamieszkania.

W ostatnim czasie otrzymujemy od
naszych pacjentow informacje o trud-
no$ciach jakie napotykaja w realizacji
zaleconych im badan, np. tomogra-
fii komputerowej. Zaréwno podmio-
ty $wiadczace ustugi jak i regionalne
oddzialy NFZ twierdza, ze na skiero-
waniach sa niewlasciwe pieczatki. W
roznych szpitalach ta sama pieczatka
jest respektowana badz odrzucana jako
niewlasciwa.

Przyktad odmowy

Miejsce wydania skierowania:
CO-I, W-wa

Miejsce realizacji: Rzeszow

Na skierowaniu sa trzy pieczatki:

1. Klinika Nowotworéw Tkanek
Migkkich, Kosci i Czerniakow

Centrum Onkologii-Instytut im.
Marii Sktodowskiej-Curie

ul. W.K. Roentgena 5

02-781 Warszawa

Ambulatorium

2. 07R-1-00332-02-01, powtarza
sie petna nazwa CO-I j.w. dodatkowo
podany jest na tej pieczqtce nr faxu, nr
tel, REGON, NIP.

3. Pieczatka lekarza specjalisty on-
kologa z czytelnym imieniem, nazwi-
skiem i numer.

Pacjent w szpitalu i lokalnym od-
dziale NFZ otrzymuje informacjg, ze
pieczatka nr 1 jest niewtasciwa, ponie-
waz znajduje si¢ na niej stowo ,,Ambu-
latorium”.

Prosba o wyjasnienie

NFZ w rozmowie telefonicznej,
uzasadniajac swoje racje, powoluje si¢
na dwa rozporzadzenia:

Rozporzadzenie MZ z dnia
21.12.2010, w Sprawie Rodzajow i
Zakresu Dokumentacji Medycznej i
jej Przetwarzania, Dz. U. 21.12.2010
nr 252 poz. 1697;

Rozporzadzenie MZ z dnia 29.
08.2009, w sprawie Swiadczen gwa-
rantowanych z zakresu ambulato-
ryjnej opieki specjalistycznej, Dz. U.
2009, nr 139, poz. 1142.

Jednoczesnie NFZ utrzymuje, iz
obowiazuje Rozporzadzenie o Po-

mocy Doraznej, gdzie ambulatorium
rozumiane jest jako Izba Przyjeé czy
pomoc dorazna, a wigc skierowanie
z pieczatka na ktorej widnieje stowo
»ambulatorium” nie moze by¢ respek-
towane.

1. Dlaczego w jednych miejscach
w/w pieczatki na skierowaniu sa re-
spektowane a w innych nie?

2. Prosimy o podanie wlasciwej
interpretacji przepisow w §wietle w/w
ustaw 1 rozporzadzen oraz wskazanie
jaka tres¢ powinny zawiera¢ pieczatki
na podobnych skierowaniach, aby pa-
cjenci nie byli stawiani w tak nieprzy-
jaznej i stresujacej dla nich sytuacji,
jak rowniez o przekazanie tej informa-
cji zainteresowanym podmiotom w od-
powiedni sposob.

3. Bardzo prosimy o uwzglednie-
nie faktu, iz wykonanie w odpowied-
nim czasie badania CT jest dla naszych
cztonkéw bardzo wazne, gdyz ewentu-
alne wczesne wykrycie progresji poma-
ga w leczeniu i zmniejsza jego koszty.

4. Jednocze$nie zwracamy uwage
na fakt, Ze istniejaca niejasnos¢ w prze-
pisach powoduje, iz niektérzy z pa-
cjentdw czuja si¢ pod presja wykona-
nia w/w badania we wlasnym zakresie.
Koszt takiego badania to ok. 500 zl, a
wielu z naszych cztonkdéw to emeryci.

Sprawa dostepu do terapii dla
B.C. — pacjentki GIST

Prosba

Od roku 2009 staramy si¢ wspierac
wysitki B. C. 1jej mamy w procesie sta-
rania si¢ o dostep do zalecanych przez
onkologdéw terapii. Od 2009 NFZ od-
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mawia pacjentce prawa do terapii po-
wotujac sig na jej mtody wiek (w lipcu
br. osiagnie petnoletnosc).

Podaje¢ informacje tylko z 2010 i
2011:

Maj 2010 - progresja - wniosek o
Sutent — odmowa NFZ.

Czerwiec 2010 - wniosek o Nexa-
var — odmowa NFZ.

Lipiec - wniosek o Glivec 800 — od-
mowa NFZ.

Chora obecnie przyjmuje Glivec
400 mg/d i Doxorubicyng (ta ostatnia
jest rozliczana z NFZ). Glivec w dal-
szym ciagu nie jest refundowany przez
NFZ.

W zalaczniku przesylamy nastgpu-
jace kopie:

1. Odmowa NFZ z dnia 22.12.2010

2. Pismo Stowarzyszenia do Prezesa
NFZ z dnia 03.02.2011

3. Odpowiedz NFZ 1z dnia
15.03.2011 na pismo Stowarzyszenia z
dnia 03.02.2011

Prosimy o jak najszybsza pomoc.

Z powazaniem,

Piotr Fonrobert
Prezes

W odpowiedzi na powyzsze pismo
w dniu 10.06.2011 otrzymali§my ko-
pig pisma, jakie Rzecznik wystata do
Prezesa NFZ:
Warszawa 02.06.2011
Rzecznik Praw Pacjenta zwraca si¢
z uprzejma prosba o wyjasnienie, sto-
sownie do art. 52 ust.1 pkt 2 ustawy z
dnia 6 listopada 2008 r. 0 prawach pa-
cjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (Dz.
U. z 2009 r. Nr 52, poz 417, z pozn.
zm.), watpliwosci przedstawionych
w piSmie Piotra Fonroberta — Prezesa
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na
GIST (zatacznik) dotyczacych oceny
przez Fundusz poprawnosci skiero-
wan. Uprzejmie prosz¢ o wskazanie,
czy we wszystkich oddziatach Fun-
duszu funkcjonuja jednolite standardy
skierowan.
Podpis Krystyny Koztowskiej.

2.20 maja 2011 r. zwréciliSmy si¢

do Rzecznika Praw Pacjenta z nastgpu-
jaca prosba:

Szanowni Panstwo,

W nawiazaniu do mojej dzisiej-
szej rozmowy telefonicznej z p. Bar-
bara Goérska, zwracam si¢ z uprzejma
prosba o udzielenie mi informacji nt.
Pelnomocnikow ds. Pacjentow dziata-
jacych przy szpitalach, klinikach czy
innych placéwkach leczniczych.

Jako ze wielu z naszych cztonkow
nie wie o istnieniu takiej instytucji/sta-
nowiska, prosiliby$my o informacje o
w/w Pelnomocniku:

— od kiedy dziataja ?

— kto ich powotuje i kto decyduje
o koniecznosci ich powotania w kon-
kretnej placowce ?

— jak pacjent moze w szpitalu/kli-
nice skontaktowaé si¢ z takim Peino-
mocnikiem ?

— W czym moga pomoc i jaka jest
ich rola?

— kto moze zwracac¢ sie¢ do nich o
pomoc?

GIST to rzadki rodzaj nowotworu i
nasi cztonkowie sa rozproszeni po ca-
tym kraju, zatem moja prosba nie doty-
czy Pelnomocnika ds. Pacjenta w jed-
nym konkretnym miejscu. Informacje,
o ktore proszg, cheieliby$my zamie$cié
w wydawanym przez nasze Stowarzy-
szenie kwartalniku ,,Nasza Podr6z”.

Z powazaniem,

Marek Szachowski
Stowarzyszenie Pomocy Chorym
na GIST

www.gist.pl

W _dniu 15.06.2011 otrzymaliSmy
na powyzsze pismo nastgpujaca odpo-
wiedz:

Warszawa 13.06.2011

Szanowny Panie,

Biuro Rzecznika Praw Pacjenta, na-
wiazujac do rozmowy telefonicznej za
posrednictwem infolinii i pisma e-ma-
ilem w sprawie wyszczego6lnienia pod-
staw prawnych i zakresu dziatania pet-
nomocnikow do spraw pacjentow jako
stanowiska pracy bedacego w gestii
dyrektora szpitala Iub innej placowki
medycznej, uprzejmie informuje:

Na mocy Ustawy z dnia 6 listopada
2008 1. 0 prawach pacjenta i Rzeczni-

ku Praw Pacjenta (Dz. U. 09 Nr 52,
poz.417 z pdzn. zmianami) powstat
powolany przez Prezesa Rady Mini-
strow urzad centralny Rzecznika Praw
Pacjenta. Rzecznik Praw Pacjenta z
kolei utworzyt Biuro Rzecznika Praw
Pacjenta. Z chwila powstania urzedu
zostaly zlikwidowane w oddziatach
Wojewodzki i centrali NFZ stanowiska
rzecznikOdw praw pacjenta; dyrektorzy
Oddziatéw w ich miejsce stworzyli
wydziaty skarg i wnioskow.

Wieloletnia dzialalno§¢ Biura Praw
Pacjenta przy Ministrze Zdrowia, po-
legajaca m. innymi na wskazywaniu
metod komunikowania si¢ z lekarzami
w sprawie kontynuowania opieki me-
dycznej po leczeniu zakonczonym w
konkretnym szpitalu sprawita, ze wielu
dyrektorow placowek medycznych po-
wotywato w prowadzonych przez sie-
bie szpitalach stanowisko tzw. rzecz-
nika praw pacjenta. Rzecznik Praw
Pacjenta zwrécil si¢ do dyrektorow
placowek medycznych, aby korzysta-
jac z uregulowania znajdujacego si¢
w Art. 18 a ustawy z dnia 30 sierpnia
1991 r. o zakladach opieki zdrowotnej
(Dz. U. 2007. Nr. 14, poz 89 z pdzn.
zmianami), zawierajacego wskazanie
do opracowania regulaminu porzadko-
wego zaktadu opieki zdrowotnej zmie-
nili nazwe¢ stanowiska pracownikow
zatrudnionych dotychczas na stanowi-
sku rzecznikow praw pacjenta na pel-
nomocnikow Dyrektoréw do spraw
pacjentéw.

Informacja o pelnomocniku Dyrek-
tora z reguty jest dostepna na tablicy
informacyjnej Szpitala. Petnomocnik
jest tacznikiem pomigdzy hospitalizo-
wanym pacjentem (lub jego rodzing) i
jego problemami wynikajacymi z pro-
cesu leczenia.

Biura Rzecznika Praw Pacjenta nie
dysponuje nazwiskami petnomocni-
kow Dyrektora do spraw pacjentow.

Kierownik Zespotu
Marzenna Bienkowska
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WIZYTA PRZEDSTAWICIELI
ECPC W NASZYM BIURZE

Nasze Stowarzyszenie jest czion-
kiem Europejskiej Koalicji Pacjentow
Onkologicznych (European Cancer
Patient Coalition, ECPC). W ostatnich
sze$ciu miesigcach Koalicja prze-
szla duze zmiany. Przeniesiono
gléwne biuro z Monachium do
Brukseli, gdzie podejmowane sa
najwazniejsze decyzje na pozio-
mie europejskim. Zatrudniono
nowych pracownikéw, ktorzy sa
odpowiedzialni za poszczegdlne
dziedziny zaréwno pod wzgle-
dem merytorycznym jak i geo-
graficznym. Aby nowe i odmie-
nione ECPC w jeszcze wigkszym
stopniu reprezentowato potrzeby
wszystkich grup pacjentéw onko-
logicznych z calej Europy, wtadze
tej organizacji postanowity, ze
beda odwiedza¢ swoich czton-
kéw w poszczegdlnych krajach i
ze wizyty te rozpoczna od Polski.
Wizyta miata miejsce w dniach
13-18 kwietnia br. ECPC reprezento-
wal Denis Horgan — dyrektor ds. relacji
Z zagranica oraz jego wspotpracowni-
cy Martin Lohr i Danuta Rydlewska.
Przedstawiciele ECPC spotkali si¢ z
wybranymi przedstawicielami organi-
zacji pacjenckich, organizacjami zrze-
szajacymi specjalistow z dziedziny
onkologii oraz przedstawicielami Mi-
nisterstwa Zdrowia.

W sumie odbyto si¢ dwanascie spot-
kan z przedstawicielami organizacji
pacjenckich w Warszawie, Poznaniu,

Lodzi i Olsztynie. Gtéwnym celem wi-
zyty byto umocnienie wspoipracy oraz
zebranie i wymiana informacji i pogla-
déw dotyczacych sytuacji pacjentdw

onkologicznych w naszym kraju, aby
jednocze$nie wzmocni¢ i skonsolido-
wacé te organizacje na poziome wspot-
pracy w catej Europie. Ponadto spot-
kania te shuzyly budowaniu poczucia
solidarnosci pomiedzy Polska i Europa
w zakresie dziatan na rzecz pacjentéw
onkologicznych.

Reprezentanci ECPC spotkali sig
réwniez z przedstawicielami Polskiej
Unii Onkologii (PUO), Polskim To-
warzystwem  Onkologii  Klinicznej
(PTOK) oraz innymi przedstawiciela-

mi réznych instytucji i podmiotow za-
angazowanych w dziatania w obszarze
onkologii.

W trakcie spotkania z wice-mini-
strem zdrowia p. Andrzejem Wto-
darczykiem, odpowiedzialnym z
ramienia ministerstwa za Narodo-
wy Program Walki z Rakiem, De-
nis Horgan zwrocit uwagg na zna-
czenie koordynacji tego programu
z wytycznymi Unii Europejskiej
oraz na udzial organizacji pacjen-
ckich w Radzie tego programu.

W czasie wizyty w Nizszej
Izbie Sejmowej przedstawiciele
ECPC spotkali si¢ z p. postem Da-
mianem Raczkowskim, cztonkiem
Komisji Zdrowia. Dyskutowano
m.in. udziat pana posta jako czton-
ka FACE (Forum Against Cancer
Europe) w ECPC ze strony Polski.
Przedstawiciele ECPC spotkali si¢
rowniez z Rzecznikiem Praw Pa-
cjenta.

Spotkanie w naszym biurze koncen-
trowato si¢ gltownie wokot trudnosci
jakie napotykamy w naszych dziata-
niach na rzecz pacjentow w zderzeniu z
systemem opieki zdrowotnej w naszym
kraju. Rozmawiali$my rowniez o moz-
liwosci pozyskania funduszy na nasza
dziatalno§¢ w ramach Europejskiego
Programu Zdrowia.

Wareb Szactoaslsc

PACJENT | JEGO PRAWA - W POLSCE | UE ORAZ
NOWELIZACJA USTAWY O PRAWACH PACJENTA

18 kwietnia, w Europejskim Dniu
Praw Pacjenta, Fundacja Instytut Praw
Pacjenta zorganizowata konferencje
pt. ,,Pacjent i jego Prawa — w Polsce
i UE”, w ktorej udzial wzigli m.in.
Komisarz Unii  Europejskiej  ds.
Zdrowiai Polityki Konsumenckiej John

W ZAKRESIE POZASADOWYCH ROSZCZEN.

Dalli, Minister Zdrowia Ewa Kopacz,
Rzecznik Praw Pacjenta Krystyna
Barbara Koztowska, byly Minister
ZdrowiaMarek Balicki. Powystuchaniu
przemowien na temat promowania
praw pacjenta 1 ich przestrzegania

w Polsce, zaprezentowano wyniki

badania ,,audytu  obywatelskiego”
Europejskiej Karty Praw Pacjenta.
Audyt przeprowadzono z inicjatywy
wloskiej organizacji pozarzadowej o
wlosko-angielskiej nazwie Trybunat
Aktywnego Obywatelstwa na rzecz
Praw Pacjenta (Cittadinanzattiva’s



Tribunal for Patients’ Rights) w
20  krajach  czionkowskich  Unii
Europejskiej. W Polsce partnerem

organizacyjnym tej inicjatywy byla
Fundacja Instytut Praw Pacjenta i
Edukacji Zdrowotnej a od strony
rzadowej patronowata mu Krystyna
Koztowska, Rzecznik Praw Pacjenta.
W koncowej ocenie przestrzegania
Karty Praw Pacjenta znalezlis$my si¢ na
bardzo dobrym 9 miejscu a na uwage
zastuguje fakt, ze Niemcy zajely 16
miejsce. Dobrze, ze tam nie musimy si¢
leczy¢. Na konferencji dowiedzielismy

Europejski Dzief

sig, ze wiladze Cypru, ktory zajat
ostatnie  miejsce,  zaprotestowatly.
Niemcy na razie milcza.

Druga czg$¢ konferencji poswigcona
byta nowelizacji Ustawy o Prawach
Pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta w
zakresie pozasadowego trybu ustalania
odszkodowania i zado$¢uczynienia w
przypadku zdarzen medycznych.

Podstawowe informacje o ustawie

Nowelizacja wejdzie w zycie 1 stycznia
2012 .
Ustawa powotuje Komisje Orzekajace.

Bedzie ich 16, po jednej w kazdym
wojewodztwie. W sktad kazdej komisji
wejdzie 8 przedstawicieli zawodow
medycznych 1 8 przedstawicieli
zawoddw prawniczych. Czteroosobowe
sktady beda orzeka¢ o tym czy miato
miejsce zdarzenie medyczne.
Zdarzeniem medycznym zgodnie ze
znowelizowana ustawa jest:

zakazenie  pacjenta  biologicznym
czynnikiem chorobotworczym,
uszkodzenie ciata, rozstr6j zdrowia
lub $mier¢ bedace nastgpstwem
niezgodnych z wiedza medyczna:
diagnozy, leczenia lub zastosowania
produktu leczniczego.

Czas trwania prowadzonego
postgpowania nie moze przekroczy¢ 4
miesiecy, a w przypadku odwotan — 7
miesiecy.

Ustawa wprowadza maksymalne kwoty
odszkodowania albo zado$¢uczynienia
w wysokosci 100 tys. zt w przypadku
zakazenia, uszkodzenia ciala lub
rozstroju zdrowia pacjenta i 300 tys. zt
w przypadku §mierci pacjenta.

Opracowat

Wanek Szachowebs

CO MOGA ZOLTE TULIPANY? '

Zapachniato wiosna. Stonce nie tyl-
ko $wieci, ale tez mocno przygrzewa.
Nie chce si¢ siedzie¢ w domu. Nagle
zauwazam, ze nie lubi¢ ciemnych ko-
lorow i trzeba co$ zrobié, aby
w jasnych wyglada¢ dobrze.
Wszystkie panie wiedza co
mam na mysli. Na drzewach
pojawiaja si¢ kolory - jasno-
zielone, wrecz seledynowe
listki, mickkie, aksamitne.
Trzeba uwaza¢ dotykajac ich,
bo zaraz wigdna. Wszystko
budzi si¢ do zycia, nawet zie-
mia inaczej pachnie. Kto lubi
spacery ten wie jak cudowny
aromat wydobywa si¢ z mlo-
dej trawy po deszczu. Ko-
cham tg porg roku, mimo ze

kiedy$ zabrata mi najblizsze osoby.
Wezoraj kupitam tulipany - Zotte.

Pani doradzita mi, abym wzigta paki,

bo dtuzej beda cieszy¢. Kiedy je wsta-

wilam do wazonu i postawitam na
kuchennym stole, zastanowilam sig
kiedy si¢ rozwing. Nawet zwatpitam,
bo paki byly zbyt zamknigte. Na dru-
gi dzien rano, kiedy wszyscy
zasiedliSmy do $niadania, nie
moglam uwierzy¢. Byly takie
pickne! Zotte platki przylega-
ty do siebie unoszac gtowki do
gory. Trzymaly si¢ mocno na
prostych todygach przybranych
soczy$cie zielonym li§ciem.
Wskazatam na nie i powiedzia-
tam: popatrzcie! Wszyscy pod-
nieéli si¢ z krzeset i popatrzyli...
przez okno. A za oknem nic
ciekawego nie byto. To, co byto
pigkne, stalo przed nimi — zotte,
promieniujace stoncem tulipa-
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ny. Przepigknie rozwinigte. I tak sobie
pomyslatam: szukamy czegos$ tak dale-
ko, a nie widzimy tego co jest blisko, w
zasiegu reki. Co nie pachnie, a wigc nie
zwraca na siebie uwagi, ale jak spoj-
rze¢ to urzeka. Czy to kwestia mojego
nastawienia, innego spojrzenia?
Czesto zdarza sig, ze pigkno jest
tak blisko, nie zauwazamy go, mimo
ze stoi na kuchennym stole. A moze
to pickno nam spowszedniato i dlate-
g0 wyciagamy szyj¢ i patrzymy gdzies$

daleko? Moze pigkno to nasz dom,
nasi bliscy, klopoty czy drobne rado-
$ci? To moje pozytywne nastawienie i
wiara, ze wszystko bedzie dobrze? To
szczgscie dzieci, u§miech ukochanych
wnuczek, mdj spokoj, ktory udziela si¢
bliskim 1 zadowolenie z tego, ze obok
jest kochana osoba. I rado$¢ z zéttych,
pigknie rozwini¢tych tulipandéw. Moze
to drobnostka, ale te wtasnie tulipany
zmusity mnie do refleksji. Wniosty
rado$¢ 1 $miech przy wspdlnym stole.

Znalaztam wigc swoje osobiste lekar-
stwo na smutek - zétte tulipany. Kiedy
je zobacze¢ zawsze bedg si¢ usmiechac.
A Wam wszystkim zyczg abyS$cie zna-
lezli swoje wtasne antidotum na gorsze
dni. To moze by¢ wszystko - nieko-
niecznie tulipany i niekoniecznie zbtte.
Ale jezeli komus tez' pomoga to pole-
cam. Mnie jak na razie pomagaja.

Barbara Chojnowska

PODZIEKOWANIA

GESSEL

KANCELARIA PRAWNA

Dzigkujemy Kancelarii Prawnej GESSEL, w szcze-
g6lnosci mec. Christianowi Schmidtowi, za okazana
naszemu Stowarzyszeniu bezplatna pomoc prawna w
okresie od listopada 2009 r. do konca roku 2010.

ZARZAD

MINISTERSTWO ZDROWIA INFORMUJE

Warszawa, 5 kwietnia 2011 r.

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia
z dnia 21 grudnia 2010 r. w sprawie
rodzajéw 1 zakresu dokumentacji me-
dycznej oraz sposobu jej przetwarzania
(Dz.U. Nr 252, poz. 1697) w §8 stano-
wi, ze w dokumentacji indywidualnej
wewnetrznej zamieszcza si¢ lub dota-
cza do niej oswiadczenie pacjenta:

1) o upowaznieniu osoby bliskiej
do uzyskiwania informacji o jego stanie
zdrowia i udzielonych $wiadczeniach
zdrowotnych, ze wskazaniem imienia
1 nazwiska osoby upowaznionej oraz
danych umozliwiajacych kontakt z ta
osoba, albo o$wiadczenie o braku ta-
kiego upowaznienia;

2) o upowaznieniu osoby bli-
skiej do uzyskiwania dokumentacji, ze
wskazaniem imienia i nazwiska osoby
upowaznionej, albo o$wiadczenie o
braku takiego upowaznienia;

3) o wyrazeniu zgody albo ze-
zwolenie sadu opiekunczego na prze-

prowadzenie badania lub udzielenie
innego $wiadczenia zdrowotnego, na
zasadach okre$lonych w rozdziale 5
ustawy z dnia 6 listopada 2008 r. o pra-
wach pacjenta i Rzeczniku Praw Pa-
cjenta.

Oswiadczenia wymienione w pkt
1 1 2 stuzg realizacji prawa pacjenta w
zakresie zachowania w tajemnicy in-
formacji o jego stanie zdrowia i udzie-
lonych mu $wiadczeniach zdrowotnych
oraz do wskazania osoby, ktoérej takie
informacje moga by¢ przekazane.

W art. 26 ustawa o prawach pacjenta
i Rzeczniku Praw Pacjenta stanowi, iz
podmiot udzielajacy $wiadczen opieki
zdrowotnej udostgpnia dokumentacje
medyczna pacjentowi lub jego przed-
stawicielowi ustawowemu, badz oso-
bie upowaznionej przez pacjenta. Po
$mierci pacjenta prawo wgladu do jego
dokumentacji medycznej ma osoba
upowazniona przez pacjenta za zycia.
Nie jest wymagane ztozenie odrebne-

go upowaznienia na wypadek $mier-
ci. W przypadku lekarza rodzinnego,
oswiadczenie ztozone przez pacjenta
zachowuje wazno$¢ do czasu jego od-
wotlania lub zmiany — bez koniecznosci
powtarzania przy kazdej wizycie u le-
karza.

Wymég dotaczania do dokumenta-
cji wewngtrznej wymienionych wyzej
oswiadczen nie uniemozliwia zaktado-
wi opieki zdrowotnej zrezygnowania z
prowadzenia papierowej dokumentacji
medycznej. Rozporzadzenie przewi-
duje bowiem mozliwo$¢ wykonania
odwzorowania cyfrowego dokumentu
papierowego (czyli zeskanowania) i
umieszczenia go w systemie informa-
tycznym.

Oswiadczenie, o ktérym mowa w
pkt 3 ma odmienny charakter i ze swej
istoty powinno by¢ sktadane kazdo-
razowo przy udzielaniu $§wiadczenia
zdrowotnego. Jednak, zgodnie z zasa-
dami okreslonymi w rozdziale 5 ustawy
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
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Pacjenta, do ktorych odwoluje si¢ w
tym zakresie rozporzadzenie, udzie-
lenie takiej zgody w formie pisemnej
wymagane jest tylko w przypadku za-
biegu operacyjnego albo zastosowa-
nia metody leczenia lub diagnostyki
stwarzajacych podwyzszone ryzyko
dla pacjenta. W przypadku swiadczen
udzielanych przez lekarza rodzinnego
zgoda na przeprowadzenie badania lub
udzielenie innego $§wiadczenia zdro-
wotnego moze by¢ wyrazona ustnie
albo poprzez takie zachowanie, kto-
re w sposob niebudzacy watpliwosci

wskazuje na wolg poddania si¢ propo-
nowanym przez lekarza czynnosciom
(albo brak takiej woli).

Regulacje zawarte w rozporzadze-
niu z 2010 r. obowiazuja od 1 stycznia
2011 r. i maja zastosowanie do doku-
mentacji medycznej prowadzonej po
tym dniu. Przepis przejsciowy dopusz-
cza prowadzenie dokumentacji w spo-
sob okre§lony w przepisach dotych-
czasowych przez okres nie dluzszy niz
6 miesigcy od dnia wejscia w zycie
rozporzadzenia. Nie oznacza to jednak
obowiagzku dostosowania dokumenta-

cji powstatej przed tym dniem do no-
wego rozporzadzenia (np. jej przepi-
sywania, czy uzupetniania), a jedynie
umozliwia podmiotom udzielajacym
swiadczen zdrowotnych przygotowa-
nie (tam, gdzie zachodzi taka potrzeba)
nowych drukéw, formularzy, pieczatek
lub dostosowanie systemu elektronicz-
nego, zgodnie z nowymi przepisami.

Piotr Olechno
Rzecznik Prasowy

CIEKAWOSTKI Z ZYCIA PACJENTOW

Interpretacja czy improwizacja?

Przychodnie odmawiaja przewlekle
chorym przedtuzania recept bez kon-
sultacji z lekarzem, donosili w marcu
br. Zyciu Warszawy pacjenci, skarzac
si¢ tym samym na ,,napg¢dzanie kole-
jek i kasy lecznicom”. 4go marca na
stronie internetowej Mazowieckiego
Oddziatu NFZ pojawil si¢ komuni-
kat informujacy o niedopuszczalno-
$ci wystawiania recept dla pacjentow
przewlekle chorych bez uprzedniej
wizyty u lekarza uprawnionego do
wystawienia recepty. Dla wielu osob
cierpiacych na choroby przewlekte,
np. cukrzyce, egzekwowanie tego
przepisu oznaczato sporo problemdw.
Jednak w marcu linia NFZ byta twarda
i jednoznaczna. Przedstawicielka NFZ
Wanda Pawlowicz odpierata zarzuty
moéwiace, ze ,,w tej sprawie obowiazuja
od lat jednoznaczne przepisy, ktore na-
kazuja lekarzowi przed wystawieniem
recepty osobiscie zbada¢ pacjenta”.
Kontrole przeprowadzone przez NFZ
miaty za$ wykazac, ze wiele przychod-
ni tego przepisu nie respektuje. Stano-
wisko NFZ w sprawie recept poprala
Krystyna Koztowska, Rzecznik Praw
Pacjenta, ktora zgodnie z informacja
zamieszczona przez Onet.pl (29.03.11)
miata powiedzie¢, ze ,,nie dostrzega
naruszenia prawa w egzekwowaniu
wymogu bezposredniego kontaktu le-
karza z pacjentem w przypadku prze-
dluzania stosowania leku”.

Jednak pomimo tych deklaracji
przestrzegania jednoznacznych przepi-

sow, po wielu telefonach i nagto$nieniu
problemu w prasie, w dniu 08.04.2011
pojawil si¢ na stronach internetowych
Rzecznika Praw Pacjenta nastgpujacy
komunikat:

Rzecznik Praw Pacjenta informu-
je, ze lekarz POZ moze przepisac leki
pacjentowi  w przypadku schorzen
przewlektych, w sytuacji gdy zacho-
dzi potrzeba kontynuacji leczenia i w
dokumentacji medycznej przez niego
prowadzonej znajduje sie odpowiednia
informacja na ten temat. Lekarz wysta-
wia takq recepte na prosbhe pacjenta
chorujqcego przewlekle i wnoszqcego
0 powtorzenie lekow juz stosowanych.
Recepta moze by¢ odebrana przez pa-
cjenta lub osobe przez niego upowaz-
nionq.

Mazowiecki Oddzial Wojewodzki
Narodowego Funduszu Zdrowia anu-
lowat 7 kwietnia br. tres¢ komunikatu
opublikowanego na stronie interneto-
wej w dniu 4 marca br., ktory dotyczyt
niedopuszczalnosci wystawiania recept
bez zbadania pacjenta przez osoby
uprawnione do ich wystawiania. Tym
samym przywrocone zostaly dotych-
czasowe zasady wystawiania recept
lekarskich dla pacjentow przewlekle
chorych.” (Zrédto:  www.bpp.gov.pl
08.04.2011)

Jesli komus zadrzalo serce na mysl,
7ze dla dobra pacjentow przewlekle
chorych w naszym kraju lub z powo-
du pieniaczy z jakiej§ gazety tamie sig
prawo, musi natychmiast klikna¢ na
w/W stronie internetowej na ,,wigcej” —

tam znajdzie ukojenie: ,,Obowiazujace
przepisy nie wykluczaja mozliwosci
wystawiania recept lekarskich bez oso-
bistego kontaktu z pacjentem. Przepisy
w tym zakresie nie sa jednoznaczne,
jednakze daja mozliwo$¢ ich inter-
pretacji na korzy$¢ pacjentow”. Hura!
Hura! Hura!

Jak zawsze wszystko zalezy od
interpretacji, a w przypadku mazo-
wieckiego NFZ raczej od wolnej im-
prowizacji. Dlaczego odwolywano sie
wczesniej do ,,obowiazujacych od lat
jednoznacznych przepisow”, ktore, jak
si¢ okazuje, wcale jednoznaczne nie
sa? Po co cale to zamieszanie wokot
nieprzestrzegania przepisow skoro i
tak zwycigzyta stosowana od lat prak-
tyka, a przepisy w dodatku wcale nie sa
Z nia sprzeczne?

Improwizowac i interpretowaé¢ mo-
zemy tez i my, pacjenci, zastanawiajac
si¢ czy komunikat jednego oddziatu
NFZ rozciaga si¢ na caly kraj czy do-
tyczy tylko tego konkretnego oddzialu
oraz czy komunikat Rzecznika dotyczy
tylko mazowieckiego oddzialu NFZ
czy ma zastosowanie rowniez w innych
oddziatach?

Improwizowaé tez mozemy gdy
chodzi o zrozumienie pierwszego zda-
nia w komunikacie Rzecznik: ,,Rzecz-
nik Praw Pacjenta informuje, ze lekarz
POZ moze przepisa¢ leki pacjentowi w
przypadku schorzen przewlektych, w
sytuacji gdy zachodzi potrzeba konty-
nuacji leczenia i w dokumentacji me-
dycznej przez niego prowadzonej znaj-
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duje si¢ odpowiednia informacja na ten
temat.” Brzmi to tak jakby Rzecznik
informowala, ze lekarz moze przepisac
leki pacjentowi w przypadku schorzen
przewlektych — to rzeczywiscie odkry-

cie na miarg kopernikanskiego! Infor-
macja o tym, ze pacjent nie musi tej
recepty odbierac osobiscie, pojawia si¢
dopiero na koncu. Ale przeciez gdyby
przepisy i komunikaty formutowano

|
jasno i wyraznie, to gdziez by tu bylo
miejsce na tworcza improwizacj¢?!

WManek Ssachowsls:

NOWY SYSTEM INFORMATYCZNY W CO-lI,
WARSZAWA

W CO-I im. M. Sktodowskiej Cu-
rie w Warszawie od poczatku maja br.
zaczatl dziata¢ nowy system informa-
tyczny. Jego zadaniem jest usprawnie-
nie obstugi pacjentow oraz utatwienie
pracy lekarzom i catemu personelowi
medycznemu. Cieszymy si¢ z takiej
inicjatywy, bo wielu z nas wie jak bar-
dzo zattoczone sa korytarze w ponie-
dzialki.

Jak to z wprowadzeniem nowych
systemow bywa, pojawiaja si¢ czasami

problemy: w pierwszych dniach maja
otrzymali$my kilka telefonéw od pa-
cjentow z informacja, ze chociaz zare-
jestrowali si¢ bardzo wczesnie, to pod
gabinetami lekarzy okoto potudnia do-
wiedzieli si¢ ze nie ma ich kart i musie-
li z tg informacja wroci¢ do rejestracji,
gdzie przez kilka dobrych minut nikt
nie potrafit tych zaginionych kart odna-
lez¢. Sprawa na szczgsécie zakonczyla
si¢ pomyslnie. Wiedzac jak cigzko pra-
cuja lekarze w COI i jak dtugo czgsto

trzeba czeka¢ na wizyte zywimy na-
dziejg, ze wprowadzony system skroci
kolejki do rejestracji, gabinetu lekarza
czy przyjecia na oddziat. Prosimy o
przesytanie opinii na temat dziatania
tego nowego systemu. Jesli bedzie po-
prawa, to warto o tym pisac.

Warel Sgactoactc

DEBATA "INNOWACJE W LEKACH" '

28 marca br. w Domu Dzienni-
karza w Warszawie odbyla si¢ debata
zatytutowana ,Innowacje w lekach”.
Uczestnicy tego spotkania probowali
odpowiedzie¢ na nastgpujace pytania:
czy pacjenci w Polsce maja dostep do
nowoczesnych terapii, jakie sa roznice
migdzy lekiem innowacyjnym a gene-
rycznym, jakie wydatki na swoje lecze-
nie musi ponosi¢ pacjent i czy otrzy-
muje rzetelna informacje o ich dzia-
faniu. Debatg zorganizowali: Centrum
Komunikacji Medialnej oraz Dzienni-
karski Klub Promocji Zdrowia.

Debacie przystuchiwali si¢ czton-
kowie naszego Stowarzyszenia: Barba-
ra Baczynska, Urszula Tkaczyk i Stani-
staw Kulisz.

W Rzeczpospolitej z dnia 8 kwiet-
nia br. ukazata si¢ obszerna relacja
z tego spotkania a organizatorzy za-
pewnili dostep po tekstow streszczen
wypowiedzi panelistow, za co nasza
Redakcja jest im bardzo wdzigczna. W
niniejszej relacji mozemy zaprezento-
wac tylko fragmenty z niektorych wy-
powiedzi. Bardziej zainteresowanych
czytelnikow odsytamy do archiwum
Rzeczpospolitej (08.04.2011).

Grzegorz Cessak, Prezes Urzedu
Rejestracji Produktow Leczniczych,
Wyrobow Medycznych i1 Produktow
Biobojczych, wskazat, ze nie jest ta-
two zdefiniowa¢ lek innowacyjny i
ze nie zawsze lek innowacyjny musi
stanowi¢ przetom w medycynie. Sub-
stancji, ktore niosa ze soba rzeczywista
przewage kliniczna lub sg produktami
dziatajacymi na nowy punkt uchwytu,
wykazujacymi nowy mechanizm dzia-
tania, leczacymi chorobg, na ktora nie
bylo dotychczas leku, jest niewiele.
Lek innowacyjny to po prostu kazdy
nowy produkt leczniczy wprowadzony
do obrotu, ktory jest lekiem referencyj-
nym, czyli w momencie zarejestrowa-
nia nie posiada odpowiednika w posta-
ci leku generycznego. Takie odpowied-
niki referencyjnego produktu leczni-
czego sa zamiennikami (produktami
odtworczymi) w stosunku do lekow
oryginalnych. Oznacza to, ze maja t¢
sama substancjg czynng co lek innowa-
cyjny i sa przeznaczone do stosowania
w tych samych wskazaniach. Generyki
wprowadzane sa na rynek dopiero wte-
dy, gdy wygasa ochrona prawna obej-
mujaca leki oryginalne i, gwarantujaca

im prawo do wylacznosci. Leki gene-
ryczne sg tansze a proces ich rejestracji
jest znacznie mniej skomplikowany z
powodu uproszczenia i zwolnienia z
dokumentacji nieklinicznej i klinicz-
nej. Leki generyczne musza wykazaé
biologiczna réwnowazno$¢ wobec le-
kéw innowacyjnych, co pozwala na ich
zamienne stosowanie bez uszczerbku
dla skutecznosci i bezpieczenstwa le-
czenia.

Szacuje sig, ze opracowanie nowej
substancji kosztuje ok. 1,3 miliarda
euro, a proces od jej wynalezienia do
wprowadzenia do obrotu jako leku in-
nowacyjnego trwa ok. 10 lat. Proces
ten jest bardzo ztozony i moze by¢
zatrzymany na poszczegdlnych eta-
pach w przypadku niepokojacych do-
niesien z badan klinicznych. Firmom
innowacyjnym, ktoére podejmuja takie
ryzyko, zawdzigczamy postep w me-
dycynie. Z kolei firmy wprowadzaja-
ce leki generyczne po uplywie okre-
su wylacznosci leku innowacyjnego
sprawiaja, ze rosnie dostgpnos$¢ do
leku, poniewaz lek generyczny jest
tanszy. Polska pod wzgledem sprze-
dazy leko6w innowacyjnych zajmuje
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23 miejsce w Europie (z 27 krajow),
jest natomiast na 1 miejscu gdy
chodzi o stosowanie lekéw gene-
rycznych, ze wskaZnikiem ok. 65%
warto$ci udzialu w rynku.

Dr. n. med. Janusz Meder, Prezes
Polskiej Unii Onkologii, mowil na
temat dostepnosci do lekow innowa-
cyjnych w Polsce:

1. Nieré6wny dostep do lekow
innowacyjnych pod wzgledem regio-
nalnym (brak jednolitego systemu)

2. Brak dostepu do pelnego
wachlarza terapii, co uniemozliwia
dobér opcji terapeutycznej dla kon-
kretnego pacjenta.

3. Wydajemy znaczace kwoty
na leczenie pierwszego rzutu cho-
roby, a nie zapewniamy dostepu do
lekow drugiego rzutu i kolejnych.
Przeczy to tezie, ze raka traktujemy
jako schorzenie przewlekle. Nikt nie
liczy kosztow spolecznych przegra-
nej lekarza i pacjenta w walce o ko-
lejny okres przedluzenia zycia.

4. Brak dostepu do niektérych
lekow skutecznie i bezpiecznie po-
zwalajacych kontrolowaé chorobe
nowotworowa.

5. Przerwy w dostepie do lekow
innowacyjnych wynikajace z nieczy-
telnych procedur administracyjno-
systemowych lub niewydolnego sy-
stemu organizacyjnego.

Innowacyjnosé a skutecznosc i bez-
pieczenstwo leku innowacyjnego i ge-
nerycznego.

W kraju gdzie raka diagnozuje sie,
w wigkszosci przypadkow, w stadium
zaawansowanym, a wigc zagrazajacym
zyciu, dostep do innowacyjnych, ratu-
jacych zycie lekow powinien by¢ za-
pewniony od strony prawnej, budzeto-
wej 1 organizacyjnej. Lekarz powinien
mie¢ mozliwo$¢ podjecia decyzji czy
wigkszym zagrozeniem jest proces no-
wotworowy, czy nie do konca jeszcze
zbadany lek. Leki generyczne, ktore
wykazaty skuteczno$¢ i1 bezpieczen-
stwo stosowania, powinny by¢ ordy-
nowane w przypadku gdy lekarz uzna,
ze ich dziatanie bedzie wystarczajaco
skuteczne i pacjent nie wymaga za-
stosowania innego leku. Jednak gene-
ryk generykowi nie jest rowny. Wybodr
dokonywany w oparciu o wiedz¢ me-
dyczna i sumienie powinien by¢ dome-
na lekarza prowadzacego konkretnego
pacjenta.

Wydatki pacjentow na leki i po-
ziom rzetelnej informacji o ich dzia-
taniu.

Na wszystko, szczegbélnie w dobie
kryzysu, nie starczy. W Polsce i tak
wspotptacenie jest wysokie. Ale tez
marnotrawstwo lekow jest ogromne.
Ochrona powinni by¢ objeci najstabsi
1 najbiedniejsi. Lekarze powinni mie¢
wigcej czasu na wyjasnienie mechani-
zmu dziatania leku i jego interakcji z
innymi przyjmowanymi przez pacjenta
lekami.

Prof. Karina Jahnz-Rézyk, Woj-
skowy Instytut Medyczny, Prezes Pol-

skiego Towarzystwa Farmakoekono-
micznego:

Trzeba jasno podkresli¢, ze stan
zdrowia spoteczenstwa i dlugos¢ zycia
determinowana jest przychodami pan-
stwa. Przeprowadzone badania wyka-
zaly, ze wprowadzenie nowoczesnego
leczenia doprowadzilo do wydtuzenia
zycia, udziat za$ lekow innowacyjnych
w 40% przyczynit si¢ do tego wzrostu.

Niepokojace jest zjawisko wspol-
ptacenia pacjentdw za leki na tak wy-
sokim poziomie. Ceny medykamentow
w Polsce sa relatywnie nizsze niz w
Europie, a wspoélplacenie pacjentow
jest na poziomie az 60%. Nalezy pod-
kresli¢, ze zbyt dluga jest tez droga ad-
ministracyjna migdzy rejestracja leku,
jego refundacja a dostgpnoscia dla pa-
cjenta.

Obawy budzi tez jednoczesne
wprowadzanie Kkilkunastu nowych
ustaw zdrowotnych, zmieniajacych w
sposéb istotny rynek farmaceutycz-
ny. Uwazam, Ze mnogo$¢ propono-
wanych ustaw i liczba potencjalnych
przepisow wykonawczych moze wy-
wolaé trudnos$ci w stosowaniu tych
przepisow i nie wplynie korzystnie
na kondycje¢ ochrony zdrowia w Pol-
sce. Nie wiadomo réwniez jak w tej
sytuacji poradza sobie placowki lecz-
nicze i czy ostatecznie nie ucierpi na
tym pacjent.

Opracowat

Wareb Szactoaslec

NIEAUTORYZOWANA KOPIA PRODUKTU LECZNI-
CZEGO NIE UTRZYMUJE ODPOWIEDZI OSIAGNIE-
TEJ ZA POMOCA IMATYNIBU U PACJENTOW W
PRZEWLEKLEJ FAZIE PRZEWLEKLEJ BIALACZKI
SZPIKOWEJ - OPIS PRZYPADKU.

Streszczenie:

Wprowadzenie. Z uwagi na wysoki
wskaznik odpowiedzi oraz trwate re-
misje, imatynib (Glivec badz Gleevec
w USA, Novartis Pharma AG) to stan-
dardowy lek dla pacjentoéw cierpiacych
na przewlekla bialaczke szpikowa.
Ostatnio dostgpny jest nieautoryzowa-

ny produkt leczniczy, dzialanie ktorego
poréwnuje si¢ do dziatania imatynibu.

Opis przypadku. U 36-letniego pa-
cjenta w przewlektej fazie przewleklej
biataczki szpikowej (CML)w trakcie
leczenia markowym imatynibem (daw-
ka 400 mg/d) przez okres 3 lat wysta-
pita pelna remisja hematologiczna i

cytogenetyczna oraz czg$ciowa remi-
sja molekularna. Po podaniu mu leku
zastepczego pacjent przestat odpowia-
da¢ na leczenie. Przed rozpoczgciem
podawania mu produktu o nazwie ima-
tib (CIPLA-India) pacjent cierpial na
biataczk¢ BCR/ABL-ujemna. W ciagu
3 miesigcy od momentu rozpoczegcia
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podawania mu produktu zastgpczego
badania wykazaty obecnos¢ BCR/ABL
oraz zanotowano znaczny spadek bia-
tych ciatek, czerwonych ciatek i1 ptytek
krwi. Gdy pacjentowi zacz¢to ponow-
nie podawac¢ oryginalny imatynib (w
dawce 600 mg/d), nastapita poprawa
parametrow hematologicznych a wy-
nik badania obecno$ci tran skryptu
BCR/ABL zmienit si¢ na ujemny.

Whniosek. W przypadku naszego
pacjenta zastapienie imatynibu nie-
oryginalnym produktem spowodowa-
lo szybka utratg¢ wczesniej osiagnigtej
stabilnej odpowiedzi oraz ryzyko pro-
gresji w kierunku zagrazajacej zyciu
przys$pieszonej fazy choroby lub prze-
tomu blastycznego. Nalezy zachowac
ostroznos¢ w zastgpowaniu imatynibu
innym preparatem w leczeniu przewle-
ktej biataczki szpikowej gdyz brak jest
w chwili obecnej klinicznych dowo-
déw na skuteczno$¢ i bezpieczenstwo
stosowania imatibu (czy tez jakiejkol-
wiek innej niezatwierdzonej kopii pro-
duktu oryginalnego).

Wprowadzenie.

Imatynib, bardzo silny selektywny
inhibitor biatka kinazy tyrozynowej
BCR/ABL, wykazal znaczna aktyw-
no$¢ kliniczna w leczeniu przewlektej
biataczki szpikowej (CML) powodujac
trwata odpowiedz i dtuzsze przezycie.
Imatynib uwaza si¢ zatem za standar-
dowy lek pierwszego rzutu w leczeniu
chorych na CML. Oceny odpowiedzi
na imatynib dokonuje si¢ na podsta-
wie nastgpujacych parametrow: liczba
biatych ciatek i ptytek krwi, obecnos¢
pozaszpikowej postaci choroby lub ko-
morek biataczkowychwe krwi obwo-
dowej, cytogenetyka, warto$¢ procen-
towa Philadelphia-dodatnich komoérek
w szpiku kostnym oraz stosunek ilosci
kopii genu BCR-ABL do tran skryp-
tow BCR we krwi obwodowej szaco-
wany za pomoca techniki tancuchowej
reakcji polimerazy w czasie rzeczywi-
stym [RT-PCR]. Wyniki dlugotermi-
nowe obejmuja wolnos¢ od progresji
w kierunku bardziej zaawansowanych
stadiow choroby i przezycie.

W tych systemach opieki zdro-
wotnej gdzie pacjenci musza ptacic¢
za swoje leczeniekoszt leku moze
stanowi¢ przeszkode gdy chodzi o
adekwatna terapi¢. W przypadku cho-

rob zagrazajacych zyciu, takich jak
CML,niepowodzenie terapii moze
spowodowa¢ nieuzyskanie optymal-
nej odpowiedzi, progresj¢ w kierunku
przyspieszonej badz blastycznej fazy
choroby oraz $miertelno$¢. Utrzyma-
nie odpowiedzi na leczenie jest zatem
niezwykle istotne.

Preparat odtworczy, w sktad kto-
rego wchodzi alfa krystaliczna postac
imatynibu, jest dostgpny pod nazwa
,imatib” (CIPLA-India) i kosztuje
znacznie mniej niz oryginalny imaty-
nib. Nizsze koszty tego leku sklonity
niektorych ubezpieczycieli oraz przed-
stawicieli wtadz odpowiedzialnych za
sektor opieki zdrowotnej do zastapie-
nia markowego imatynibu kopia. Wy-
tworca imatibu okresla swdj produkt
jako ,,poréwnywalny” do imatynibu,
jednak w tzw. ,,Pomaranczowej ksig-
dze”, sygnowanej przez amerykanska
rzadowa agencj¢ rejestracyjna Food
and Drug Administration (FDA), nie
wystepuja zadne produkty lecznicze
terapeutycznie rownowazne z imaty-
nibem.

Opis przypadku

Nieubezpieczony 36-letni pacjent,
u ktorego stwierdzono przewlekla faze
CML, otrzymywat imatynib w dawce
400 mg/d od poczatku stycznia 2004
roku. Po ok. 10 miesiacach leczenia
uzyskano petna hematologiczng i cy-
togenetyczna, a nastepnie molekularna
remisjg, ze wskaznikiem procentowym
BCR-ABL/ABL rownym 0,01 (w ska-
li migdzynarodowej) w poréwnaniu
do poczatkowej wartosci 9. Ten stan
utrzymywat si¢ przez ok. 3 lata. W
styczniu 2007 nie wykazano obecnosci
u pacjenta genu fuzyjnego BCR-ABL
w badaniu przeprowadzonym metoda
RT-PCR.

Nastepnie pacjent zatroszczyt si¢ o
pozyskanie ubezpieczenia. Dotychcza-
sowe leczenie zostalo zmienione przez
ubezpieczyciela i pacjentowi zaczgto
podawa¢ produkt odtwoérczy o nazwie
imatib w tej samej dawce co imatynib
(400 mg/d). W marcu 2007 po ok. 3
miesiacach leczenia, pomimo deklaro-
wanego przestrzegania prawidtowego
przebiegu terapii, zanotowano znaczne
zmiany hematologiczne: anemi¢ (he-
moglobina 9 g/dL), neutropenie (WBC
2300 mm3 wraz z absolutng liczba

neutrofili (ANC) ponizej 1000) oraz
utrate odpowiedzi cytogenetycznej i
molekularnej. Badania cytogenetycz-
ne i molekularne wykazaty obecno$¢
chromosomu Philadelphia (22% ko-
morek Ph+) oraz wspdtczynnik BCR-
ABL/ABL réwny 3%, co wskazywato
na nawro6t choroby i prawdopodobna
hematologiczna toksyczno$¢ prepara-
tu. Sledziona w dalszym ciagu pozo-
stawata niebadalna a wskaznik Sokala
wynosit 1,16'. Testy na mutacje kinazy
tyrozynowej nie zostaly przeprowa-
dzone.

W maju 2007 pacjentowi zaczeto
podawa¢ imatynib w dawce 600mg/d.
W lipcu tego samego roku, po ok. 2
miesigcach leczenia imatynibem, wy-
niki laboratoryjne wykazaly powrot
dopelnej odpowiedzi cytogenetycznej
i molekularnej, a w listopadzie 2007,
po 6 miesiacach leczenia warto$¢
wspotczynnikaBCR-ABL/ABL wyno-
sifa u pacjenta 0,01%. Zmiany w wyni-
kach badan pacjenta ilustruje ponizsza
tabela.

Dyskusja

W migdzynarodowym randomizo-
wanym badaniu klinicznym interfero-
nu wobec STI571 (IRIS) odpowiedzi
na imatynib jako lek pierwszego rzutu
byly wyjatkowotrwale. Szacunkowa
czesto$¢ niepowodzenia leczenia ima-
tynibem wynosita 3,3% w pierwszym
roku, 7,5% w drugim i 4,8% w trze-
cim. Szybka utrata odpowiedzi, ktora
nastapita po podaniu pacjentowi leku
odtwoérczego, mogla teoretycznie byc

' Wskaznikiem cytogenetycznym przewle-
ktej biataczki szpikowej jest chromosom
Philadelphia (Ph) bedacy skutkiem wza-
jemnej translokacji miedzy ramionami dtu-
gimi chromosomu 9 i 22, ktérej wynikiem
jest powstanie genu BCR/ABLzwanego hy-
brydowym badz fuzyjnym. Fuzyjne biatko
bcr/abl wykazuje aktywnos$c¢ kinazy tyrozy-
nowej i jest odpowiedzialne za transforma-
cje nowotworowg macierzystych komorek
krwiotworczych. Dla kazdego chorego
z przewleklg biataczkg szpikowg nalezy
okresli¢ wskaznik rokowniczy. W praktyce
najczesciej stosuje sie skale Sokala, ktorej
wartos¢ zalezy od wieku pacjenta, wielko-
Sci Sledziony, liczby ptytek i odsetka bla-
stow we krwi. Wartos¢ wskaznika Sokala
stanowi wskazéwke dotyczaca wyboru op-
tymalnego postepowania terapeutycznego:
< 0,8 dobre, 0,8—1,2 posrednie,> 1,2 zte. U
chorych charakteryzujacych sie wysokim
ryzykiem leczenie powinno by¢ bardziej
intensywne.
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skutkiem niepowodzenia wcze$niej-
szego leczenia imatynibem. Jednakze
chronologiczne nastgpstwo wydarzen
wskazuje na bezposredni zwiazek po-
migdzy rozpoczeciem leczenia pacjen-
ta preparatem odtwérczym a utrata
odpowiedzi, podczas gdy po wzno-
wieniu podawania imatynibu nastapita
poprawa statusu

to produkt porownywalny do leku in-
nowacyjnego pod wzglegdem postaci
dawkowania, postaci farmaceutycznej,
mocy lub stezenia, drogi podania, ja-
kosci, wilasciwosci  (biorownowaz-
no$¢) 1 zamierzonego uzytku. Produk-
ty lecznicze bedace kopiami lekow
oryginalnych czg¢sto r6znia si¢ od nich

biataczki szpikowej moze prowadzié
do progresji w kierunku zagrazajacej
zyciu fazy akceleracji lub przetomu
blastycznego.

Pojawienie si¢ lekow celowanych
oddziatujacych na kinaz¢ tyrozynowa
wywotato przetom w leczeniu biataczki
szpikowej. Z racji finansowych niekto-

rzy ubezpieczyciele

hematologiczne-  Nyyniki badan Styczen 2007 |Marzec 2007 | Lipiec 2007 frlffemjlf: kopie tego
go oraz POWrot Iprypocyty 4.850.000 3.200.000 4.200.000 cku,  ktore ~moga
do negatywnych - nie by¢ tak skutecz-

nikéw bada- Hemoglobina 13,4 9 12,7 ne jak lek oryginal-
Wy " [Leukocyty 4200 2300 3800 Jax ‘et orygia®
nia na obecnosc 5 5 5 ny. Nalezy dotozy¢
genu BCR-ABL. Neutrofile 6? /o 3 ? /o 6? /o wszelkich staran aby
Udokumento- |Eozynofile 1 OA’ 7 OA’ 2 OA’ utrzymaé pacjentow
wano  poprawe Bgzoﬁle 1% 8% 2% w stanie remisji za
odpowiedzi cy- Limfocyty 24% 41% 25% pomoca odpowied-
togenetycznej |Monocyty 6% 10% 5% niego dla nich leku.
po zwiekszeniu |Liczba ptytek (n/mm3) |234.000 101.000 156.000 Niezbedna jest do-

dawki imatynibu

u pacjentéw ze staba odpowiedzia po-
czatkowa badz brakiem pozytywnych
skutkow leczenia. W przypadku nasze-
go pacjenta, z powodu szybkiej utraty
odpowiedzi, odstawiono lek zastgpczy
1zaczeto ponownie podawaé mu imaty-
nib w zwigkszonej dawce. Bez danych
badan klinicznychlub udokumentowa-
nego doswiadczenia klinicznego nie
bylo mozliwos$ci ustalenia czy nagtla
utrate odpowiedzi mozna byto ztago-
dzi¢ badz odwrdéci¢ zwigkszajac daw-
ke leku zastgpczego.

Produktéw zastgpczych, podob-
nych do tego ktéry zostal zastosowany
w przypadku naszego pacjenta, nie na-
lezy myli¢ z generycznymi odpowied-
nikami markowych produktéow farma-
ceutycznych. W USA lek generyczny

pod wzgledem struktury chemicznej
i nie przechodza oceny klinicznejani
procedur szczegdtowej kontroli przed
dopuszczeniem ich na rynek. Wiele
takich produktéw dopuszcza si¢ do
sprzedazy bez recepty, za posredni-
ctwem dystrybutoréw internetowych.

Konkluzja
Pomimo twierdzen, ze produkt od-

tworczy zastosowany w leczeniu na-
szego pacjenta jest porownywalny do
imatynibu, nie opublikowano zadnych
dowodéw klinicznych na ich poparcie.
W przypadku naszego pacjenta zasta-
pienie imatynibu kopia spowodowato
szybka utrate uprzednio pozyskanej
stabilnej odpowiedzi na leczenie. Utra-
ta odpowiedzi w przebiegu przewleklej

ktadna obserwacja
tych pacjentow, ktorym po osiagnigciu
remisji zaczeto podawaé kopie lekow,
w celu zapewnienia, ze odpowiedz na
leczenie nie zostanie utracona. Bez wy-
starczajacych dowodow klinicznych
potwierdzajacych skuteczno$¢ i bez-
pieczenstwo tego typu produktow na-
lezy zachowaé szczegdlna ostroznosé
W stosowaniu zamiennikéw imatynibu
w leczeniu chorych na przewlekla bia-
faczke szpikowa.

Hadi Alphonse Goubran (Kair)
Journal of Medical Case Reports
2009, 3:7112 http://www.jmedical-

casereports.com/content/3/1/7112

POLECAM! '

Kazuo Ishiguro, Nie opuszczaj
mnie, wydawnictwo Albatros, 2005

»Kathy, Ruth i Tommy ucza si¢ w
elitarnej szkole z internatem - idyl-
licznym miejscu w sercu angiel-
skiej prowincji. Nauczyciele klada
tu szczegoOlny nacisk na tworczosé
artystyczna 1 wszelkiego rodzaju
kreatywnos¢. Tym co odroznia tg
szkote od innych jest fakt, ze zaden
z uczniow nie wyjezdza na ferie do

rodziny. (...) Stopniowo, w wyniku
przypadkowych napomknien i aluzji,
odslania si¢ ponura a zarazem prze-
razajaca tajemnica... Czy milo$¢,
ktéra potaczy Kathy i Tommy’ego
wystarczy, by odmieni¢ los, ktory od
poczatku byt im pisany?”

Tyle dowiemy si¢ z oktadki. Moze
zepsuje przyjemnos¢ czytania tej
ksiazki, ale od razu powiem: mito$¢
Kathy i Tommy’ego nie wystarczy.
Okazuje sig, ze oni, podobnie jak

wielu innych ich znajomych i przyja-
ciot, sa hodowanymi na dawcow or-
ganow ludzkimi klonami. Na nic ich
mitos¢, na nic projekt elitarnego wy-
chowania, ktory mial przekonaé, ze
klon cztowieka to réwniez petnowar-
tosciowy czlowiek. Autor z prorocza
przenikliwo$cia zastanawia si¢ nad
tym jak mogtoby wyglada¢ zycie w
spoteczenstwie rzadzonym przez pra-
wo pozwalajace ludzkiemu egoizmo-
wi przybra¢ taka forme mitosci wtas-
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nej, ktéra w imig przedtuzenia jedne-
go ludzkiego zycia poswigca zycie
innych ludzi. Zycie kogo? Cztowieka
czy klona? W ksiazce nie ma ani jed-
nej najmniejszej aluzji do Boga czy

tego, co dzi$ niektorzy maja odwage
nazywa¢ prawem naturalnym. Lecz
bez takiego odniesienia pozostaje tyl-
ko to o czym mowit Viktor Frankl:
totalny nihilizm, zaktamanie, skrajny

pseudo-kultury, dobrego wychowa-
nia i budowania ,,lepszego §wiata”.

Warnel Sgactoustc

PRZYDATNA INFORMACJA DLA PACJENTOW
LECZACYCH SIE W CENTRUM
ONKOLOGII-INSTYTUT W WARSZAWIE.

Z przyjemnoscig informujemy Pan-
stwa o utworzeniu Zakladu Psycho-
onkologii przy warszawskim Centrum
Onkologii-Instytucie.

W ramach pomocy proponujemy
Pacjentom leczacym si¢ w Centrum
Onkologii oraz ich bliskim wszech-
stronng pomoc psychologiczna.

Proponowane formy wsparcia to:

e indywidualne rozmowy z psy-
chologiem

e interwencja w sytuacji kryzyso-
wej

e pomoc w sytuacjach przedope-
racyjnych i pooperacyjnych

e pomoc psychologiczna w trak-
cie leczenia, jak i po zakonczonym
leczeniu

e rozmowa z rodzing pacjenta na
wszystkich etapach leczenia

e grupy wsparcia

e dla pacjentéw bezposrednio po
otrzymaniu diagnozy

e dla pacjentdw z nawrotem cho-
roby

e pomoc psychologiczna dla mat-
zenstw lub par przezywajacych kryzys
z powodu choroby partnera.

Cheg¢ skorzystania z pomocy psy-
chologa lub udzialu w spotkaniach
grup prosimy zgltasza¢ do sekretariatu
Zaktadu Psychoonkologii: numer te-
lefonu (22) 546-32-42, w godzinach
8.00-15.30.

Serdecznie zapraszamy!

Danuta Longi¢

P.S. Redakcja Naszej Podrozy prosi
o informacje na temat podobnych grup
psychoonkologéow dziatajacych przy
innych osrodkach leczacych pacjen-
tow onkologicznych.

egoizm, zbrodnia ukryta za woalka

Zaktad Psychoonkologii
Centrum Onkologii — Instytut

im. Marii Sklodowskiej-Curie w Warszawie
zawiadamia o utworzeniu grup wsparcia:

+ dla pacjentow po potwierdzonym rozpoznaniu choroby
nowotworowej tzw. pacjenci pierwszorazowi (grupa wsparcia l),

« dla pacjentéw z nawrotem choroby nowotworowej, w trakcie leczenia
(grupa wsparcia Il).

Miejsce spotkan: sala wyktadowa Stowarzyszenia ,,Amazonki” przy
Zaktadzie Rehabilitacji Centrum Onkologii, wejscie A.

Terminy spotkan:

+. grupa | — czwartki, w godzinach 14.00 — 16.00,

+ grupa |l — wtorki, w godzinach 13.00 — 15.00.
Zapisy do grup:

. osobiste w sekretariacie Zaktadu Psychoonkologii Centrum Onkologii —
Instytut im. Marii Sktodowskiej-Curie w Warszawie, ul. Roentgena 5,

Warszawa, wejscie B, | pietro, pokdj nr 7,

* telefoniczne pod nr (22) 546-32-42, w godzinach 8.00 — 15.35.

Serdecznie zapraszamy!




Z przykrosciq informujemy, Ze odeszli od nas:

JANINA SLYSZ
CZESLAW PLUCIENNIK
LESZEK BIERNAT

WIESEAWA LEONARDA BARANIECKA

Zegnamy Ich z Zalem i polecamy Bogu.

WIESLAWA LEONARDA BARANIECKA

Na prosbe pana Mariana Baranie-
ckiego, me¢za zmartej Wiestawy Le-
onardy, zamieszczamy fragmenty re-
fleksji napisanej przez $. p. Wieslawe
w Sielpi 2009 r.

Od urodzenia jestem todzianka. W
2000 r. w pelni sit zdrowotnych pro-
wadzitam duzy hotel w Krynicy Mor-
skiej i miatam bardzo ciekawe zycie.
Dobra praca, kochajaca si¢ rodzina z
dwojgiem dzieci. Pdzniej wizyta u
lekarza - rak piersi. Amputacja. Roz-
pacz, smutek, tragedia, bo nie bedg juz

kobieta! Ale mimo wszystko chce zy¢!
Dr Marcin Faflik, ktory mnie opero-
wat w Centrum Zdrowia Matki Polki
i ktoremu zawdzigczam zycie, powie-
dzial, ze byt to ostatni moment, kiedy
mogltam by¢ operowana i przezy¢. Po
dwoch latach wykryto u mnie nowy
nowotwor w jamie brzusznej, przy-
puszczano, ze przerzut raka piersi. Byt
to mato znany GIST. I znéw bol, strach
i niepewnos¢ jutra. Ale rodzina i przy-
jaciele mowili mi, ze dam sobie radg,
bo przeciez jestem taka silna i ze oni
wszyscy sa ze mna. Silna... ja nie cheg
by¢ silna, ja chcg by¢ staba, chce by¢
sama, chce uciec stad, chce by¢ zdro-
wa. Zostatam, nigdzie nie uciektam i
skierowano mnie na dalsze leczenie
do Centrum Onkologii w Warszawie
do Kliniki doc. Wlodzimierza Ruki. W
ciagu tych kilku lat przesztam jeszcze
dwie operacje, jestem pod stala kon-
trola u naszego wspaniatego doc. Pio-
tra Rutkowskiego.

Bywaja dni, ze czuj¢ si¢ fatalnie,
lezg cate dnie, nie jestem w sanie spro-
stowa¢ podstawowym czynnosciom.
Najgorsze sa te nieprzespane noce,
kiedy ghupie mysli i glupie pytania bez
odpowiedzi kigbia si¢ w mojej gtowie.
Bo co oni zrobia beze mnie? Ale cale
szczegscie, ze po kazdej nocy przycho-
dzi dzien i $wieci stonce i cho¢ zle wy-
gladam, schudtam, to przeciez zyjg!

Mam dla kogo. Moja 6-letnia wnuczka
Olenka moéwi, ze mnie bardzo kocha i
catuje mnie sto tysigcy milionéw razy.
I co ...? Mam si¢ podda¢? A drugi syn
chce si¢ zeni¢ i kto mu pomoze, dora-
dzi jak nie matka? Poza tym wypro-
wadzilismy si¢ z mgzem z naszej ko-
chanej Lodzi i kupilismy dom na wsi.
Mam tu duzo zaje¢, duzy ogrdd, trzy
psy, pig¢ kotow, ktore wymagaja duzo
pracy i ciagtej troski. Cieszymy si¢ z
mezem, ze zmieniliSmy tryb zycia.
Zachwycamy sig przyroda i naszymi
zwierzgtami. A ja muszg zy¢, bo je-
stem potrzebna rodzinie i moim zwie-
rzakom. Bo kto zaprosi moje dzieci
w niedziele na obiad, kto przygotuje
rodzinne $wigta, kto podleje kwiaty?
A one znow zakwitng na wiosng w
moim ogrodzie i ja musze to wiedzie¢
1 muszg je pielegnowac, wigc czekam
na dzien, ktory wierze, ze nadejdzie.
Dzien w ktérym doc. Piotr Rutkowski
powie: «pani Wiestawo, pokonata pani
nastgpnego rakay». Bo przeciez zycie -
kocham cig, kocham cig nad zycie.

Wywalczyla jeszcze dwa lata i
zmarta 18 maja 2011 .

Marian Baraniecki
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SERDECZNIE WITAM NOWYCH CZLONKOW

Od stycznia 2011 r. do naszego Sto-
warzyszenia wstapito 28 cztonkow.
Wszystkich serdecznie witam i cieszg
si¢, ze obdarzyli nasze Stowarzyszenie
swoim zaufaniem. Przy tej okazji nie
tylko nowych cztonkoéw ale i tych, kto-
rzy sa juz z nami dtuzej, zapraszam do
wspoOlpracy.

Mozna pomaga¢ w rdézny sposob.
Wiele os6b z Warszawy pomaga w
pracach biurowych Stowarzyszenia.
Przypominam, ze kazdy cztonek moze
przekazywa¢ jeden z egzemplarzy
»Naszej Podrézy” znajomemu lekarzo-
wi lub osobie, ktora choruje na GIST i
nie wie o istnieniu naszego Stowarzy-
szenia.

Kazdy tez moze zachecac¢ i zapra-
sza¢ swoich znajomych do przekazania

na rzecz naszego Stowarzyszenia 1%
rocznego podatku. Zapraszamy row-
niez do przesylania na adres biura su-
gestii dotyczacych tematow artykutow
ukazujacych si¢ w naszym biuletynie.
Nie obiecujemy, ze od razu bedziemy
spetnia¢ kazda prosbe, ale na pewno
nad kazda sugestia si¢ pochylimy.
Czasami sa wérod nas ludzie obda-
rzeni jaka$ szczegolng umiejgtnoscia
lub darem. Jesli czujesz, ze mogtabys/
moglbys tym darem si¢ podzieli¢ z in-
nymi osobami, napisz do nas lub za-
dzwon i podziel si¢ swoim pomystem.
Pragniemy réwniez poinformowacé
nowych cztonkow, ze dwa razy w roku
beda mieli okazj¢ spotkania si¢ z inny-
mi cztonkami Stowarzyszenia. Corocz-
nie taka okazja jest Walne Zebranie

polaczone z sesja edukacyjna i spot-
kanie wakacyjno-edukacyjne. Walne
zawsze odbywa w si¢ w okolicach lu-
tego/marca i trwa dwa dni. Spotkanie
wakacyjno-edukacyjne odbywa si¢ na
przelomie sierpnia i wrzesnia i trwa
trzy-cztery dni.

Na koniec dzigkuje wszystkim, kto-
rzy okazuja swa pomoc poprzez regu-
larne optacanie sktadek, odpowiedzi
na kierowane do Was ankiety czy za-
pytania, modlitwy, ktorych bardzo po-
trzebujemy, czy po prostu pozytywne
myslenie o wszystkich, ktérzy to Sto-
warzyszenie tworza.

Piotr Fonrobert

NOWE BADANIE KLINICZNE

Informujg, ze otworzyliSmy badanie kliniczne z regorafenibem u chorych na GIST oporny na imatynib/sunitynib;
potrzebne sa dane potwierdzajace progresj¢ i bloczek z materiatem histologicznkym, aby wtaczy¢ chorego do ewentualnego
badania. Jest to szansa dla tej grupy chorych. W lipcu powinnismy mie¢ otwarte kolejne badanie z anty-PDGFR.

Dr hab. med., prof. nadzw. Piotr Rutkowski
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