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Spotkanie Wielkanocne Zarządu

27 kwietnia br., po raz pierwszy od Walnego Zebrania, Za-
rząd w nowym składzie spotkał się żeby złożyć sobie życze-
nia Wielkanocne. Nasze Panie zadbały o estetykę spotkania, 
co nie jest łatwe w naszych warunkach biurowych, jak rów-
nież o pyszne ciasta i kanapki. Panowie pomagali (głównie 
w konsumpcji) i dotrzymywali towarzystwa Paniom. Zała-
twiano również szereg spraw formalnych związanych z no-
wymi członkami Zarządu i zgłoszeniu ich do odpowiednich 
organów oraz rozmawiano o tym kto będzie reprezentował 
Stowarzyszenie na najbliższych konferencjach dotyczących 
pacjentów onkologicznych.

Uchwała nr 6
Zwyczajne Walne Zgromadzenie 

Stowarzyszenia Pomocy Chorym na 
GIST, obradujące w dniu 12 mar-
ca 2011 w Warszawie, postanowiło 
uzupełnić skład Komisji Rewizyjnej 
o następującą osobę:

Bogumiła Baczyńska – 44 za i 0 
głosów przeciw oraz 1 głos wstrzy-
mał się.

Po przerwie i po zebraniu 15.	
Zarządu w składzie: Barbara Bocz-
kowska, Małgorzata Krzywicka, Ur-
szula Ołdak, Urszula Tkaczyk, Piotr 
Fonrobert, Marian Stachowski, pani 
Barbara Boczkowska powiadomiła 
zebranych, iż na spotkaniu Zarządu 

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

Na tym zakończono Zwyczajne 
Walne Zgromadzenie Stowarzysze-
nia Pomocy Chorym na GIST.

Podpisy:
Przewodniczący Zwyczajnego 

Walnego Zgromadzenia  – Piotr 
Fonrobert 

Protokolant – Małgorzata Krzy-
wicka

Przewodniczący Komisji Skru-
tacyjnej – Roman Mazurek  
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Nowotwory WYZWANIEM XXI wieku - III Kongres 
Współczesnej Onkologii.

W dniach 14-16 kwietnia w Pozna-
niu odbył się III Kongres Współczes-
nej Onkologii. Kongres poprzedziła (7 
kwietnia 2011 r.) konferencja prasowa 
zatytułowana: „Pacjent 
partnerem profesjonalisty 
w ochronie zdrowia”. Or-
ganizatorami tego wyda-
rzenia były: czasopismo 
Współczesna Onkologia, 
wydawnictwo Termedia 
oraz Zakład Immunolo-
gii Nowotworów Katedry 
Biotechnologii Medycznej 
Uniwersytetu Medycznego 
w Poznanium, a współor-
ganizatorem – Polska Ko-
alicja Pacjentów Onkolo-
gicznych.

W sesji pacjenckiej 
Kongresu w Poznaniu za-
tytułowanej „Nic o nas bez 
nas – Rzetelne Partnerstwo” z ramienia 
naszego Stowarzyszenie uczestniczy-
ły Maria Tracz Wrocińska i Bogumiła 
Baczyńska. Na konferencji prasowej 
w Warszawie obecny był Marek Sza-
chowski. 

Na konferencji prasowej dowiedzie-
liśmy się, że w ciągu ostatnich czterech 
lat nakłady na onkologię wzrosły sześ-
ciokrotnie. Jednocześnie liczba cho-
rych wzrosła o 5% a liczba zgonów o 
3%. W Polsce nadal udaje się wyleczyć 
z raka znacznie mniej chorych niż w 
większości innych krajów. Prof. An-
drzej Deptała z MSWiA w Warszawie 
zaznaczył, że w onkologii mamy wiele 
do nadrobienia nawet wobec naszych 
najbliższych sąsiadów, np. z Czech. 

Jacek Gugulski i Krystyna Wechmann 
z Polskiej Koalicji Pacjentów Onkolo-
gicznych domagali się przedstawiciela 
Koalicji w roli obserwatora na posie-
dzeniach Rady przy Narodowym Pro-
gramie Zwalczania Chorób Nowotwo-
rowych i regularnych spotkań z przed-
stawicielami resortu zdrowia. 

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

programu w latach 2005-2010 nakłady 
na tzw. chemioterapię niestandardową 
zwiększyły się sześciokrotnie (z 200 
mln zł do 1,2 mld zł). Jednocześnie 
dwukrotnie, z 250 mln do 500 mln zł, 
wzrosły nakłady na programy terapeu-
tyczne. 

Oprócz wspomnianych wyżej opinii 
i wypowiedzi przytaczam szerzej treść 
wystąpienia prof. Cezarego Szczylika 
z Wojskowego Instytutu Medycznego 
w Warszawie, który w bardzo trafny 
i jasny sposób odniósł się do tematu 
konferencji. 

Prof. Cezary Szczylik stwierdził, że 
w naszym kraju w bardzo trudnej sytu-
acji znajdują się zarówno pacjenci on-
kologiczni jak i lekarze onkolodzy. Le-

karze doskonale zdają sobie sprawę jak 
ważne są ich słowa dla pacjenta i wie-
dzą, że wartość leczenia, bez względu 
na to czy jest to klasyczna chemiotera-
pia czy terapia celowana, podnosi się aż 
o 50% kiedy pacjent wie dlaczego i jak 
jest leczony oraz jak działa lek stoso-
wany w jego terapii. Ta informacja jest 
dla pacjenta niezwykłym skarbem, ale 
lekarz musi mieć czas na to, żeby mógł 
z pacjentem porozmawiać. Jednak wy-
mogi dokumentacyjne często uniemoż-
liwiają lekarzom poświęcenie czasu 
na rozmowę z pacjentem. Pojawia się 
natomiast silna tendencja ze strony 

władz do nakłada-
nia kar finansowych 
te szpitale, którym 
zdarza się popełnić 
w bardzo obszernej 
dokumentacji jakiś 
błąd formalny.

To nie tylko ob-
ciążenia administra-
cyjne mają kontrolo-
wać rynek, twierdzi 
profesor Szczylik. 
Trzeba też opraco-
wywać systemy ad-
ministracyjne, które 
będą miały za cel 
zwiększenie czasu 

jaki lekarz może po-
święcić na rozmowę z pacjentem: „my-
ślę, że można to zrobić bez pieniędzy, 
ale trzeba na ten temat rozmawiać.” 
W Polsce mamy corocznie blisko 160 
tysięcy nowych zachorowań na raka i 
blisko 500 tysięcy pacjentów żyjących 
z chorobą nowotworową. Lekarzy on-
kologów certyfikowanych, którzy mają 
uprawnienia do opatrywania swoją 
pieczątką dokumentacji wszystkich 
tych pacjentów z których kasy szpital-
ne rozliczane są przez NFZ, jest tylko 
ok. 4501. W latach 2005-2010 liczba 
lekarzy w onkologii klinicznej wzrosła 
1 Z liczbą tą nie zgodził się Adam Fronczak 
informując, że wg Rejestru Naczelnej Rady 
Lekarskiej certyfikowanych onkologów jest 
511. Jednakże w obu wersjach liczba ta nie jest 
duża.
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o 28%, zaś we wszystkich dziedzinach 
onkologicznych – radioterapia, chirur-
gia, ginekologia onkologiczna, onko-
logia dziecięca – jest 1900 lekarzy. To 
wciąż zbyt mało żeby sprostać rosnącej 
liczbie zachorowań. 

Nawiązując do 
długiego oczekiwa-
nia na badania lub 
wizytę u specjalisty 
onkologa profesor 
C. Szczylik stwier-
dził, że „kolejka do 
onkologa sama w 
sobie jest głęboko 
nieetyczna, bo ucie-
kający czas zawsze 
działa zawsze na 
niekorzyść pacjen-
ta. Nowotwór nie 
czeka na decyzje 
urzędników”. W na-
szym kraju na raka 
umiera 90 tysięcy 
osób rocznie. Zgodnie z danymi MZ, 
powiedział profesor, widoczny jest 
wzrost nakładów na leczenie, ale skut-
kiem tego wzrostu było jedynie to, że 
Polska z ostatniego miejsca w Europie 
pod względem nakładów na leczenie 
awansowała na przedostatnie.

Przy okazji po raz kolejny zaape-
lował, aby Narodowy Program Zwal-
czania Chorób Nowotworowych objął 
również kliniki akademickie i żeby 
w obrębie akademii medycznych po-
wstawały pełne ośrodki onkologiczne. 

Stwierdził, że obecnie ośrodki onko-
logiczne są ośrodkami stricte usługo-
wymi i nie kształci się w nich nowej 
kadry onkologów. Zdaniem profesora 
w Narodowym Programie Zwalczania 

Chorób Nowotworowych należy zmie-
nić zapisy, które uniemożliwiają otrzy-
manie pomocy w postaci np. sprzętu, 
uzależniając ją od konieczności wyko-
nania określonych inwestycji budow-
lanych przez dany szpital czy ośrodek 
akademicki. Takie zapisy tworzą tylko 
pozory, że można coś zrobić, podczas 
gdy wiadomo, że prawie wszystkie 
szpitale akademickie borykają się z 
poważnymi problemami finansowymi i 
nie mają pieniędzy inwestycyjnych. „I 
tak błędne koło się zamyka: nie mamy 

szans na budowanie bazy akademi-
ckiej, nie mamy szans na zbudowanie 
intelektualnie niezależnych ośrodków, 
a wymaga się od nas bardzo dużo”. 
Specjalista onkolog dobrze wie, że 

musi leczyć zgodnie 
ze światowymi stan-
dardami, podczas 
gdy obowiązujący 
system opieki zdro-
wotnej wraz z swymi 
ograniczeniami zdaje 
się narzucać standar-
dy lokalne. „Specja-
lista nie może leczyć 
według standardów 
lokalnych”, powie-
dział Profesor. 

Kończąc swą wy-
powiedź, profesor 
Szczylik zwrócił się 
do wiceministra Ada-
ma Fronczaka i po-
wiedział, że koniecz-

ne jest prowadzenie „merytorycznych 
rozmów, trudnych, szczerych do bólu, 
ale rozmów a nie populistycznych ar-
gumentów”. Często bowiem obserwu-
jemy, że dyskusja na łamach mediów 
jest jednostronną nagonką czy to na 
koncerny farmaceutyczne, czy to na 
MZ, podczas gdy istnieje potrzeba zro-
zumienia stanowiska obu stron. 

Opracował
Marek Szachowski

Memorandum Poznańskie

Podpisaniem „Memorandum Po-
znańskiego”, wzorowanym na Dekla-
racji Warszawskiej z 2005 roku, zakoń-
czyła się sesja pacjentka „Nic o nas bez 
nas – Rzetelne Partnerstwo”. 

W Polsce całkowite wydatki na 
ochronę zdrowia wyrażone w procen-
tach PKB są jednymi z najniższych w 
Unii Europejskiej.

Współczynniki przeżycia i wykry-
walności zachorowań są w przypadku 
każdego rodzaju choroby nowotworo-
wej niższe niż w pozostałych krajach 
Europy.

Niewielkie efekty działań Narodo-

wego Programu Zwalczania Chorób 
Nowotworowych, w tym niezadowala-
jące procentowo wykonywanie badań 
przesiewowych oraz opóźnienia w sta-
wianiu wczesnej diagnozy, stosowaniu 
innowacyjnego leczenia i zapewnieniu 
najwyższych standardów opieki, to 
przyczyna wysokiego współczynni-
ka śmiertelności pacjentów z chorobą 
nowotworową. Świadomość społeczna 
dotycząca chorób nowotworowych i 
ich profilaktyki jest nadal niewystar-
czająca. Według prognoz WHO zacho-
rowalność na choroby nowotworowe 
wkrótce osiągnie rozmiary epidemii.

Zalecenia:
Ponieważ nic nie jest dla czło-−	

wieka ważniejsze niż dobry stan zdro-
wia, kraje Unii Europejskiej realizują 
wspólny cel, jakim jest ochrona i po-
prawa zdrowia oraz poprawa jakości 
życia obywateli.

Ponieważ prawo do ochrony −	
zdrowia jest zagwarantowane na mocy 
zawartych traktatów europejskich, my 
niżej podpisani (osoby i organizacje) 
występujemy do osób odpowiedzial-
nych za kształt polityki, profilaktyki 
oraz przedstawicieli głównych zaintere-
sowanych stron z gorącym apelem o:
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Nasza korespondencja
z Rzecznikiem Praw Pacjenta

1. Nowelizację Narodowego Pro-
gramu Zwalczania Chorób Nowotwo-
rowych w celu poprawy skuteczności 
badań profilaktycznych, rozwoju badań 
nad nowotworami i udziału organizacji 
pacjentów w monitorowaniu realizacji 
Narodowego Programu Zwalczania 
Chorób Nowotworowych.

2. Zapewnienie wszystkim chorym 
na nowotwory w Polsce dostępu do 
wysokiej jakości kompleksowej diag-

nostyki, leczenia i całościowej opieki, 
(łącznie z rehabilitacją i psychologicz-
ną opieką paliatywną) zgodnie z postę-
pem i aktualną wiedzą medyczną.

3. Wspieranie i gwarantowanie 
udziału pacjentów w podejmowaniu 
decyzji dotyczących polityki i opieki 
zdrowotnej oraz oceny technologii me-
dycznych (HTA) w zakresie leczenia 
chorób nowotworowych.

4. Podczas przewodnictwa Polski w 

Unii Europejskiej nadanie działaniom 
na rzecz walki z chorobami nowotwo-
rowymi statusu działań priorytetowych 
z wykorzystaniem dostępu do dotacji z 
funduszy strukturalnych Unii Europej-
skiej.

5. Przeciwstawienie się dyskrymina-
cji ze względu na wiek, miejsce zamiesz-
kania, status ekonomiczny, płeć i narodo-
wość w dostępie do najnowszych metod 
leczenia chorób nowotworowych.

1.28 kwietnia br. skierowaliśmy 
do Krystyny Kozłowskiej, Rzecznika 
Praw Pacjenta, pismo o następującej 
treści:

Szanowna Pani,
Zwracamy się z prośbą o wyjaśnie-

nie i pomoc w dwóch sprawach doty-
czących członków Stowarzyszenia Po-
mocy Chorym na GIST.

Utrudnienia w dostępie do badań 
– skierowania z placówek leczących 
GIST

Opis problemu. 
Dotyczy dokumentacji medycznej 

– skierowanie na badanie CT (ewentu-
alnie inne). 

Nowotwór Podścieliska Przewo-
du Pokarmowego (GIST) należy do 
rzadkich nowotworów. Nasi pacjenci 
z większą lub mniejszą częstotliwością 
są konsultowani w ośrodkach leczących 
ten rodzaj nowotworu. Tam otrzymują 
od prowadzących ich onkologów skie-
rowania na wykonanie potrzebnych te-
stów i badań. Jako że ośrodki leczące 
GIST często są oddalone geograficznie 
od miejsc zamieszkania pacjentów, za-
lecane przez specjalistów badania rea-
lizują w placówkach świadczących te 
usługi w ich miejscach zamieszkania. 

W ostatnim czasie otrzymujemy od 
naszych pacjentów informacje o trud-
nościach jakie napotykają w realizacji 
zaleconych im badań, np. tomogra-
fii komputerowej. Zarówno podmio-
ty świadczące usługi jak i regionalne 
oddziały NFZ twierdzą, że na skiero-
waniach są niewłaściwe pieczątki. W 
różnych szpitalach ta sama pieczątka 
jest respektowana bądź odrzucana jako 
niewłaściwa. 

Przykład odmowy
Miejsce wydania skierowania: 

CO-I, W-wa
Miejsce realizacji: Rzeszów
Na skierowaniu są trzy pieczątki:

Klinika Nowotworów Tkanek 1.	
Miękkich, Kości i Czerniaków 

Centrum Onkologii-Instytut im. 
Marii Skłodowskiej-Curie

ul. W.K. Roentgena 5 
02-781 Warszawa
Ambulatorium
2. 07R-1-00332-02-01, powtarza 

się pełna nazwa CO-I j.w. dodatkowo 
podany jest na tej pieczątce nr faxu, nr 
tel, REGON, NIP.

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

Pacjent w szpitalu i lokalnym od-
dziale NFZ otrzymuje informację, że 
pieczątka nr 1 jest niewłaściwa, ponie-
waż znajduje się na niej słowo „Ambu-
latorium”. 

Prośba o wyjaśnienie
NFZ w rozmowie telefonicznej, 

uzasadniając swoje racje, powołuje się 
na dwa rozporządzenia:

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

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

Jednocześnie NFZ utrzymuje, iż 
obowiązuje Rozporządzenie o Po-

mocy Doraźnej, gdzie ambulatorium 
rozumiane jest jako Izba Przyjęć czy 
pomoc doraźna, a więc skierowanie 
z pieczątką na której widnieje słowo 
„ambulatorium” nie może być respek-
towane.

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

 Prosimy o podanie właściwej 2.	
interpretacji przepisów w świetle w/w 
ustaw i rozporządzeń oraz wskazanie 
jaką treść powinny zawierać pieczątki 
na podobnych skierowaniach, aby pa-
cjenci nie byli stawiani w tak nieprzy-
jaznej i stresującej dla nich sytuacji, 
jak również o przekazanie tej informa-
cji zainteresowanym podmiotom w od-
powiedni sposób.

Bardzo prosimy o uwzględnie-3.	
nie faktu, iż wykonanie w odpowied-
nim czasie badania CT jest dla naszych 
członków bardzo ważne, gdyż ewentu-
alne wczesne wykrycie progresji poma-
ga w leczeniu i zmniejsza jego koszty.

Jednocześnie zwracamy uwagę 4.	
na fakt, że istniejąca niejasność w prze-
pisach powoduje, iż niektórzy z pa-
cjentów czują się pod presją wykona-
nia w/w badania we własnym zakresie. 
Koszt takiego badania to ok. 500 zł, a 
wielu z naszych członków to emeryci. 

Sprawa dostępu do terapii dla 
B.C. – pacjentki GIST 

Prośba
Od roku 2009 staramy się wspierać 

wysiłki B. C. i jej mamy w procesie sta-
rania się o dostęp do zalecanych przez 
onkologów terapii. Od 2009 NFZ od-
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mawia pacjentce prawa do terapii po-
wołując się na jej młody wiek (w lipcu 
br. osiągnie pełnoletność).

Podaję 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 Doxorubicynę (ta ostatnia 
jest rozliczana z NFZ). Glivec w dal-
szym ciągu nie jest refundowany przez 
NFZ. 

W załączniku przesyłamy następu-
jące kopie:

1. Odmowa NFZ z dnia 22.12.2010
2. Pismo Stowarzyszenia do Prezesa 

NFZ z dnia 03.02.2011
3. Odpowiedź NFZ z dnia 

15.03.2011 na pismo Stowarzyszenia z 
dnia 03.02.2011

Prosimy o jak najszybszą pomoc.  
Z poważaniem,

Piotr Fonrobert
Prezes

W odpowiedzi na powyższe pismo 
w dniu 10.06.2011 otrzymaliśmy ko-
pię pisma, jakie Rzecznik wysłała do 
Prezesa NFZ: 

Warszawa 02.06.2011
Rzecznik Praw Pacjenta zwraca się 

z uprzejmą prośbą o wyjaśnienie, sto-
sownie do art. 52 ust.1 pkt 2 ustawy z 
dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pa-
cjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (Dz. 
U. z 2009 r. Nr 52, poz 417, z późn. 
zm.), wątpliwości przedstawionych 
w piśmie Piotra Fonroberta – Prezesa 
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na 
GIST (załącznik) dotyczących oceny 
przez Fundusz poprawności skiero-
wań. Uprzejmie proszę o wskazanie, 
czy we wszystkich oddziałach Fun-
duszu funkcjonują jednolite standardy 
skierowań. 

Podpis Krystyny Kozłowskiej. 

2.20 maja 2011 r. zwróciliśmy się 
do Rzecznika Praw Pacjenta z następu-
jącą prośbą:

Szanowni Państwo,
W nawiązaniu do mojej dzisiej-

szej rozmowy telefonicznej z p. Bar-
barą Górską, zwracam się z uprzejmą 
prośbą o udzielenie mi informacji nt. 
Pełnomocników ds. Pacjentów działa-
jących przy szpitalach, klinikach czy 
innych placówkach leczniczych.

Jako że wielu z naszych członków 
nie wie o istnieniu takiej instytucji/sta-
nowiska, prosilibyśmy o informacje o 
w/w Pełnomocniku:

od kiedy działają ?−	
kto ich powołuje i kto decyduje −	

o konieczności ich powołania w kon-
kretnej placówce ?

jak pacjent może w szpitalu/kli-−	
nice skontaktować się z takim Pełno-
mocnikiem ?

w czym mogą pomóc i jaka jest −	
ich rola?

kto może zwracać się do nich o −	
pomoc?

GIST to rzadki rodzaj nowotworu i 
nasi członkowie są rozproszeni po ca-
łym kraju, zatem moja prośba nie doty-
czy Pełnomocnika ds. Pacjenta w jed-
nym konkretnym miejscu. Informacje, 
o które proszę, chcielibyśmy zamieścić 
w wydawanym przez nasze Stowarzy-
szenie kwartalniku „Nasza Podróż”.

Z poważaniem,
Marek Szachowski

Stowarzyszenie Pomocy Chorym 
na GIST

www.gist.pl

W dniu 15.06.2011 otrzymaliśmy 
na powyższe pismo następującą odpo-
wiedź:

Warszawa 13.06.2011
Szanowny Panie,
Biuro Rzecznika Praw Pacjenta, na-

wiązując do rozmowy telefonicznej za 
pośrednictwem infolinii i pisma e-ma-
ilem w sprawie wyszczególnienia pod-
staw prawnych i zakresu działania peł-
nomocników do spraw pacjentów jako 
stanowiska pracy będącego w gestii 
dyrektora szpitala lub innej placówki 
medycznej, uprzejmie informuje:

Na mocy Ustawy z dnia 6 listopada 
2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczni-

ku Praw Pacjenta (Dz. U. 09 Nr 52, 
poz.417 z późn. zmianami) powstał 
powołany przez Prezesa Rady Mini-
strów urząd centralny Rzecznika Praw 
Pacjenta. Rzecznik Praw Pacjenta z 
kolei utworzył Biuro Rzecznika Praw 
Pacjenta. Z chwilą powstania urzędu 
zostały zlikwidowane w oddziałach 
Wojewódzki i centrali NFZ stanowiska 
rzeczników praw pacjenta; dyrektorzy 
Oddziałów w ich miejsce stworzyli 
wydziały skarg i wniosków. 

Wieloletnia działalność Biura Praw 
Pacjenta przy Ministrze Zdrowia, po-
legająca m. innymi na wskazywaniu 
metod komunikowania się z lekarzami 
w sprawie kontynuowania opieki me-
dycznej po leczeniu zakończonym w 
konkretnym szpitalu sprawiła, że wielu 
dyrektorów placówek medycznych po-
woływało w prowadzonych przez sie-
bie szpitalach stanowisko tzw. rzecz-
nika praw pacjenta. Rzecznik Praw 
Pacjenta zwrócił się do dyrektorów 
placówek medycznych, aby korzysta-
jąc z uregulowania znajdującego się 
w Art. 18 a ustawy z dnia 30 sierpnia 
1991 r. o zakładach opieki zdrowotnej  
(Dz. U. 2007. Nr. 14, poz 89 z późn. 
zmianami), zawierającego wskazanie 
do opracowania regulaminu porządko-
wego zakładu opieki zdrowotnej zmie-
nili nazwę stanowiska pracowników 
zatrudnionych dotychczas na stanowi-
sku rzeczników praw pacjenta na peł-
nomocników Dyrektorów do spraw 
pacjentów.

Informacja o pełnomocniku Dyrek-
tora z reguły jest dostępna na tablicy 
informacyjnej Szpitala. Pełnomocnik 
jest łącznikiem pomiędzy hospitalizo-
wanym pacjentem (lub jego rodziną) i 
jego problemami wynikającymi z pro-
cesu leczenia. 

Biura Rzecznika Praw Pacjenta nie 
dysponuje nazwiskami pełnomocni-
ków Dyrektora do spraw pacjentów. 

Kierownik Zespołu 
Marzenna Bieńkowska  
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Wizyta przedstawicieli
ECPC w naszym biurze 

Pacjent i jego Prawa – w Polsce i UE oraz
nowelizacja ustawy o Prawach Pacjenta

w zakresie pozasądowych roszczeń.

Nasze Stowarzyszenie jest człon-
kiem Europejskiej Koalicji Pacjentów 
Onkologicznych (European Cancer 
Patient Coalition, ECPC). W ostatnich 
sześciu miesiącach Koalicja prze-
szła duże zmiany. Przeniesiono 
główne biuro z Monachium do 
Brukseli, gdzie podejmowane są 
najważniejsze decyzje na pozio-
mie europejskim. Zatrudniono 
nowych pracowników, którzy są 
odpowiedzialni za poszczególne 
dziedziny zarówno pod wzglę-
dem merytorycznym jak i geo-
graficznym. Aby nowe i odmie-
nione ECPC w jeszcze większym 
stopniu reprezentowało potrzeby 
wszystkich grup pacjentów onko-
logicznych z całej Europy, władze 
tej organizacji postanowiły, że 
będą odwiedzać swoich człon-
ków w poszczególnych krajach i 
że wizyty te rozpoczną od Polski. 
Wizyta miała miejsce w dniach 
13-18 kwietnia br. ECPC reprezento-
wał Denis Horgan – dyrektor ds. relacji 
z zagranicą oraz jego współpracowni-
cy Martin Lohr i Danuta Rydlewska. 
Przedstawiciele ECPC spotkali się z 
wybranymi przedstawicielami organi-
zacji pacjenckich, organizacjami zrze-
szającymi specjalistów z dziedziny 
onkologii oraz przedstawicielami Mi-
nisterstwa Zdrowia.

W sumie odbyło się dwanaście spot-
kań z przedstawicielami organizacji 
pacjenckich w Warszawie, Poznaniu, 

Łodzi i Olsztynie. Głównym celem wi-
zyty było umocnienie współpracy oraz 
zebranie i wymiana informacji i poglą-
dów dotyczących sytuacji pacjentów 

onkologicznych w naszym kraju, aby 
jednocześnie wzmocnić i skonsolido-
wać te organizacje na poziome współ-
pracy w całej Europie. Ponadto spot-
kania te służyły budowaniu poczucia 
solidarności pomiędzy Polską i Europą 
w zakresie działań na rzecz pacjentów 
onkologicznych.

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

mi różnych instytucji i podmiotów za-
angażowanych w działania w obszarze 
onkologii. 

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

W czasie wizyty w Niższej 
Izbie Sejmowej przedstawiciele 
ECPC spotkali się z p. posłem Da-
mianem Raczkowskim, członkiem 
Komisji Zdrowia. Dyskutowano 
m.in. udział pana posła jako człon-
ka FACE (Forum Against Cancer 
Europe) w ECPC ze strony Polski. 
Przedstawiciele ECPC spotkali się 
również z Rzecznikiem Praw Pa-
cjenta. 

Spotkanie w naszym biurze koncen-
trowało się głównie wokół trudności 
jakie napotykamy w naszych działa-
niach na rzecz pacjentów w zderzeniu z 
systemem opieki zdrowotnej w naszym 
kraju. Rozmawialiśmy również o moż-
liwości pozyskania funduszy na naszą 
działalność w ramach Europejskiego 
Programu Zdrowia.

Marek Szachowski

18 kwietnia, w Europejskim Dniu 
Praw Pacjenta, Fundacja Instytut Praw 
Pacjenta zorganizowała konferencję 
pt. „Pacjent i jego Prawa – w Polsce 
i UE”, w której udział wzięli m.in. 
Komisarz Unii Europejskiej ds. 
Zdrowia i Polityki Konsumenckiej John 

Dalli, Minister Zdrowia Ewa Kopacz, 
Rzecznik Praw Pacjenta Krystyna 
Barbara Kozłowska, były Minister 
Zdrowia Marek Balicki. Po wysłuchaniu 
przemówień na temat promowania 
praw pacjenta i ich przestrzegania 
w Polsce, zaprezentowano wyniki 

badania „audytu obywatelskiego” 
Europejskiej Karty Praw Pacjenta. 
Audyt przeprowadzono z inicjatywy 
włoskiej organizacji pozarządowej o 
włosko-angielskiej nazwie Trybunał 
Aktywnego Obywatelstwa na rzecz 
Praw Pacjenta (Cittadinanzattiva’s 
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Co mogą żółte tulipany?

Tribunal for Patients’ Rights) w 
20 krajach członkowskich Unii 
Europejskiej. W Polsce partnerem 
organizacyjnym tej inicjatywy była 
Fundacja Instytut Praw Pacjenta i 
Edukacji Zdrowotnej a od strony 
rządowej patronowała mu Krystyna 
Kozłowska, Rzecznik Praw Pacjenta. 
W końcowej ocenie przestrzegania 
Karty Praw Pacjenta znaleźliśmy się na 
bardzo dobrym 9 miejscu a na uwagę 
zasługuje fakt, że Niemcy zajęły 16 
miejsce. Dobrze, że tam nie musimy się 
leczyć. Na konferencji dowiedzieliśmy 

się, że władze Cypru, który zajął 
ostatnie miejsce, zaprotestowały. 
Niemcy na razie milczą.
Druga część konferencji poświęcona 
była nowelizacji Ustawy o Prawach 
Pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta w 
zakresie pozasądowego trybu ustalania 
odszkodowania i zadośćuczynienia w 
przypadku zdarzeń medycznych.

Podstawowe informacje o ustawie 
Nowelizacja wejdzie w życie 1 stycznia 
2012 r.
Ustawa powołuje Komisje Orzekające. 

Będzie ich 16, po jednej w każdym 
województwie. W skład każdej komisji 
wejdzie 8 przedstawicieli zawodów 
medycznych i 8 przedstawicieli 
zawodów prawniczych. Czteroosobowe 
składy będą orzekać o tym czy miało 
miejsce zdarzenie medyczne. 
Zdarzeniem medycznym zgodnie ze 
znowelizowaną ustawą jest: 
zakażenie pacjenta biologicznym 
czynnikiem chorobotwórczym, 
uszkodzenie ciała, rozstrój zdrowia 
lub śmierć będące następstwem 
niezgodnych z wiedzą medyczną: 
diagnozy, leczenia lub zastosowania 
produktu leczniczego.
Czas trwania prowadzonego 
postępowania nie może przekroczyć 4 
miesięcy, a w przypadku odwołań – 7 
miesięcy. 
Ustawa wprowadza maksymalne kwoty 
odszkodowania albo zadośćuczynienia 
w wysokości 100 tys. zł w przypadku 
zakażenia, uszkodzenia ciała lub 
rozstroju zdrowia pacjenta i 300 tys. zł 
w przypadku śmierci pacjenta. 

Opracował

Marek Szachowski

Zapachniało wiosną. Słońce nie tyl-
ko świeci, ale też mocno przygrzewa. 
Nie chce się siedzieć w domu. Nagle 
zauważam, że nie lubię ciemnych ko-
lorów i trzeba coś zrobić, aby 
w jasnych wyglądać dobrze. 
Wszystkie panie wiedzą co 
mam na myśli. Na drzewach 
pojawiają się kolory - jasno-
zielone, wręcz seledynowe 
listki, miękkie, aksamitne. 
Trzeba uważać dotykając ich, 
bo zaraz więdną. Wszystko 
budzi się do życia, nawet zie-
mia inaczej pachnie. Kto lubi 
spacery ten wie jak cudowny 
aromat wydobywa się z mło-
dej trawy po deszczu. Ko-
cham tę porę roku, mimo że 

kiedyś zabrała mi najbliższe osoby.
Wczoraj kupiłam tulipany - żółte. 

Pani doradziła mi, abym wzięła pąki, 
bo dłużej będą cieszyć. Kiedy je wsta-

wiłam do wazonu i postawiłam na 
kuchennym stole, zastanowiłam się 
kiedy się rozwiną. Nawet zwątpiłam, 
bo pąki były zbyt zamknięte. Na dru-

gi dzień rano, kiedy wszyscy 
zasiedliśmy do śniadania, nie 
mogłam uwierzyć. Były takie 
piękne! Żółte płatki przylega-
ły do siebie unosząc główki do 
góry. Trzymały się mocno na 
prostych łodygach przybranych 
soczyście zielonym liściem. 
Wskazałam na nie i powiedzia-
łam: popatrzcie! Wszyscy pod-
nieśli się z krzeseł i popatrzyli... 
przez okno. A za oknem nic 
ciekawego nie było. To, co było 
piękne, stało przed nimi – żółte, 
promieniujące słońcem tulipa-
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ny. Przepięknie rozwinięte. I tak sobie 
pomyślałam: szukamy czegoś tak dale-
ko, a nie widzimy tego co jest blisko, w 
zasięgu ręki. Co nie pachnie, a więc nie 
zwraca na siebie uwagi, ale jak spoj-
rzeć to urzeka. Czy to kwestia mojego 
nastawienia, innego spojrzenia? 

Często zdarza się, że piękno jest 
tak blisko, nie zauważamy go, mimo 
że stoi na kuchennym stole. A może 
to piękno nam spowszedniało i dlate-
go wyciągamy szyję i patrzymy gdzieś 

daleko? Może piękno to nasz dom, 
nasi bliscy, kłopoty czy drobne rado-
ści? To moje pozytywne nastawienie i 
wiara, że wszystko będzie dobrze? To 
szczęście dzieci, uśmiech ukochanych 
wnuczek, mój spokój, który udziela się 
bliskim i zadowolenie z tego, że obok 
jest kochana osoba. I radość z żółtych, 
pięknie rozwiniętych tulipanów. Może 
to drobnostka, ale te właśnie tulipany 
zmusiły mnie do refleksji. Wniosły 
radość i śmiech przy wspólnym stole. 

Znalazłam więc swoje osobiste lekar-
stwo na smutek - żółte tulipany. Kiedy 
je zobaczę zawsze będę się uśmiechać. 
A Wam wszystkim życzę abyście zna-
leźli swoje własne antidotum na gorsze 
dni. To może być wszystko - nieko-
niecznie tulipany i niekoniecznie żółte. 
Ale jeżeli komuś też` pomogą to pole-
cam. Mnie jak na razie pomagają.

Barbara Chojnowska

PODZIĘKOWANIA

Dziękujemy Kancelarii Prawnej GESSEL, w szcze-
gólności mec. Christianowi Schmidtowi, za okazaną 
naszemu Stowarzyszeniu bezpłatną pomoc prawną w 
okresie od listopada 2009 r. do końca roku 2010. 

ZARZĄD

Ministerstwo Zdrowia informuje

Warszawa, 5 kwietnia 2011 r. 

Rozporządzenie Ministra Zdrowia 
z dnia 21 grudnia 2010 r. w sprawie 
rodzajów i zakresu dokumentacji me-
dycznej oraz sposobu jej przetwarzania 
(Dz.U. Nr 252, poz. 1697) w §8 stano-
wi, że w dokumentacji indywidualnej 
wewnętrznej zamieszcza się lub dołą-
cza do niej oświadczenie pacjenta:

1)	 o upoważnieniu osoby bliskiej 
do uzyskiwania informacji o jego stanie 
zdrowia i udzielonych świadczeniach 
zdrowotnych, ze wskazaniem imienia 
i nazwiska osoby upoważnionej oraz 
danych umożliwiających kontakt z tą 
osobą, albo oświadczenie o braku ta-
kiego upoważnienia; 

2)	 o upoważnieniu osoby bli-
skiej do uzyskiwania dokumentacji, ze 
wskazaniem imienia i nazwiska osoby 
upoważnionej, albo oświadczenie o 
braku takiego upoważnienia;

3)	 o wyrażeniu zgody albo ze-
zwolenie sądu opiekuńczego na prze-

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

Oświadczenia wymienione w pkt 
1 i 2 służą realizacji prawa pacjenta w 
zakresie zachowania w tajemnicy in-
formacji o jego stanie zdrowia i udzie-
lonych mu świadczeniach zdrowotnych 
oraz do wskazania osoby, której takie 
informacje mogą być przekazane. 

W art. 26 ustawa o prawach pacjenta 
i Rzeczniku Praw Pacjenta stanowi, iż 
podmiot udzielający świadczeń opieki 
zdrowotnej udostępnia dokumentację 
medyczną pacjentowi lub jego przed-
stawicielowi ustawowemu, bądź oso-
bie upoważnionej przez pacjenta. Po 
śmierci pacjenta prawo wglądu do jego 
dokumentacji medycznej ma osoba 
upoważniona przez pacjenta za życia. 
Nie jest wymagane złożenie odrębne-

go upoważnienia na wypadek śmier-
ci. W przypadku lekarza rodzinnego, 
oświadczenie złożone przez pacjenta 
zachowuje ważność do czasu jego od-
wołania lub zmiany – bez konieczności 
powtarzania przy każdej wizycie u le-
karza. 

Wymóg dołączania do dokumenta-
cji wewnętrznej wymienionych wyżej 
oświadczeń nie uniemożliwia zakłado-
wi opieki zdrowotnej zrezygnowania z 
prowadzenia papierowej dokumentacji 
medycznej. Rozporządzenie przewi-
duje bowiem możliwość wykonania 
odwzorowania cyfrowego dokumentu 
papierowego (czyli zeskanowania) i 
umieszczenia go w systemie informa-
tycznym. 

Oświadczenie, o którym mowa w 
pkt 3 ma odmienny charakter i ze swej 
istoty powinno być składane każdo-
razowo przy udzielaniu świadczenia 
zdrowotnego. Jednak, zgodnie z zasa-
dami określonymi w rozdziale 5 ustawy 
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw 
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Pacjenta, do których odwołuje się w 
tym zakresie rozporządzenie, udzie-
lenie takiej zgody w formie pisemnej 
wymagane jest tylko w przypadku za-
biegu operacyjnego albo zastosowa-
nia metody leczenia lub diagnostyki 
stwarzających podwyższone ryzyko 
dla pacjenta. W przypadku świadczeń 
udzielanych przez lekarza rodzinnego 
zgoda na przeprowadzenie badania lub 
udzielenie innego świadczenia zdro-
wotnego może być wyrażona ustnie 
albo poprzez takie zachowanie, któ-
re w sposób niebudzący wątpliwości 

wskazuje na wolę poddania się propo-
nowanym przez lekarza czynnościom 
(albo brak takiej woli). 

Regulacje zawarte w rozporządze-
niu z 2010 r. obowiązują od 1 stycznia 
2011 r. i mają zastosowanie do doku-
mentacji medycznej prowadzonej po 
tym dniu. Przepis przejściowy dopusz-
cza prowadzenie dokumentacji w spo-
sób określony w przepisach dotych-
czasowych przez okres nie dłuższy niż 
6 miesięcy od dnia wejścia w życie 
rozporządzenia. Nie oznacza to jednak 
obowiązku dostosowania dokumenta-

cji powstałej przed tym dniem do no-
wego rozporządzenia (np. jej przepi-
sywania, czy uzupełniania), a jedynie 
umożliwia podmiotom udzielającym 
świadczeń zdrowotnych przygotowa-
nie (tam, gdzie zachodzi taka potrzeba) 
nowych druków, formularzy, pieczątek 
lub dostosowanie systemu elektronicz-
nego, zgodnie z nowymi przepisami. 

Piotr Olechno 
Rzecznik Prasowy

Ciekawostki z życia pacjentów

Interpretacja czy improwizacja?
Przychodnie odmawiają przewlekle 

chorym przedłużania recept bez kon-
sultacji z lekarzem, donosili w marcu 
br. Życiu Warszawy pacjenci, skarżąc 
się tym samym na „napędzanie kole-
jek i kasy lecznicom”. 4go marca na 
stronie internetowej Mazowieckiego 
Oddziału NFZ pojawił się komuni-
kat informujący o niedopuszczalno-
ści wystawiania recept dla pacjentów 
przewlekle chorych bez uprzedniej 
wizyty u lekarza uprawnionego do 
wystawienia recepty. Dla wielu osób 
cierpiących na choroby przewlekłe, 
np. cukrzycę, egzekwowanie tego 
przepisu oznaczało sporo problemów. 
Jednak w marcu linia NFZ była twarda 
i jednoznaczna. Przedstawicielka NFZ 
Wanda Pawłowicz odpierała zarzuty 
mówiąc, że „w tej sprawie obowiązują 
od lat jednoznaczne przepisy, które na-
kazują lekarzowi przed wystawieniem 
recepty osobiście zbadać pacjenta”. 
Kontrole przeprowadzone przez NFZ 
miały zaś wykazać, że wiele przychod-
ni tego przepisu nie respektuje. Stano-
wisko NFZ w sprawie recept poprała 
Krystyna Kozłowska, Rzecznik Praw 
Pacjenta, która zgodnie z informacją 
zamieszczoną przez Onet.pl (29.03.11) 
miała powiedzieć, że „nie dostrzega 
naruszenia prawa w egzekwowaniu 
wymogu bezpośredniego kontaktu le-
karza z pacjentem w przypadku prze-
dłużania stosowania leku”. 

Jednak pomimo tych deklaracji 
przestrzegania jednoznacznych przepi-

sów, po wielu telefonach i nagłośnieniu 
problemu w prasie, w dniu 08.04.2011 
pojawił się na stronach internetowych 
Rzecznika Praw Pacjenta następujący 
komunikat:

Rzecznik Praw Pacjenta informu-
je, że lekarz POZ może przepisać leki 
pacjentowi w przypadku schorzeń 
przewlekłych, w sytuacji gdy zacho-
dzi potrzeba kontynuacji leczenia i w 
dokumentacji medycznej przez niego 
prowadzonej znajduje się odpowiednia 
informacja na ten temat. Lekarz wysta-
wia taką receptę na prośbę pacjenta 
chorującego przewlekle i wnoszącego 
o powtórzenie leków już stosowanych. 
Recepta może być odebrana przez pa-
cjenta lub osobę przez niego upoważ-
nioną.

Mazowiecki Oddział Wojewódzki 
Narodowego Funduszu Zdrowia anu-
lował 7 kwietnia br. treść komunikatu 
opublikowanego na stronie interneto-
wej w dniu 4 marca br., który dotyczył 
niedopuszczalności wystawiania recept 
bez zbadania pacjenta przez osoby 
uprawnione do ich wystawiania. Tym 
samym przywrócone zostały dotych-
czasowe zasady wystawiania recept 
lekarskich dla pacjentów przewlekle 
chorych.” (Źródło: www.bpp.gov.pl 
08.04.2011)

Jeśli komuś zadrżało serce na myśl, 
że dla dobra pacjentów przewlekle 
chorych w naszym kraju lub z powo-
du pieniaczy z jakiejś gazety łamie się 
prawo, musi natychmiast kliknąć na 
w/w stronie internetowej na „więcej” – 

tam znajdzie ukojenie: „Obowiązujące 
przepisy nie wykluczają możliwości 
wystawiania recept lekarskich bez oso-
bistego kontaktu z pacjentem. Przepisy 
w tym zakresie nie są jednoznaczne, 
jednakże dają możliwość ich inter-
pretacji na korzyść pacjentów”. Hura! 
Hura! Hura!

Jak zawsze wszystko zależy od 
interpretacji, a w przypadku mazo-
wieckiego NFZ raczej od wolnej im-
prowizacji. Dlaczego odwoływano się 
wcześniej do „obowiązujących od lat 
jednoznacznych przepisów”, które, jak 
się okazuje, wcale jednoznaczne nie 
są? Po co całe to zamieszanie wokół 
nieprzestrzegania przepisów skoro i 
tak zwyciężyła stosowana od lat prak-
tyka, a przepisy w dodatku wcale nie są 
z nią sprzeczne?

Improwizować i interpretować mo-
żemy też i my, pacjenci, zastanawiając 
się czy komunikat jednego oddziału 
NFZ rozciąga się na cały kraj czy do-
tyczy tylko tego konkretnego oddziału 
oraz czy komunikat Rzecznika dotyczy 
tylko mazowieckiego oddziału NFZ 
czy ma zastosowanie również w innych 
oddziałach?

Improwizować też możemy gdy 
chodzi o zrozumienie pierwszego zda-
nia w komunikacie Rzecznik: „Rzecz-
nik Praw Pacjenta informuje, że lekarz 
POZ może przepisać leki pacjentowi w 
przypadku schorzeń przewlekłych, w 
sytuacji gdy zachodzi potrzeba konty-
nuacji leczenia i w dokumentacji me-
dycznej przez niego prowadzonej znaj-
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duje się odpowiednia informacja na ten 
temat.” Brzmi to tak jakby Rzecznik 
informowała, że lekarz może przepisać 
leki pacjentowi w przypadku schorzeń 
przewlekłych – to rzeczywiście odkry-

cie na miarę kopernikańskiego! Infor-
macja o tym, że pacjent nie musi tej 
recepty odbierać osobiście, pojawia się 
dopiero na końcu. Ale przecież gdyby 
przepisy i komunikaty formułowano 

jasno i wyraźnie, to gdzież by tu było 
miejsce na twórczą improwizację?!

Marek Szachowski

NOWY SYSTEM INFORMATYCZNY W CO-I,
WARSZAWA

Debata "Innowacje w lekach"

W CO-I im. M. Skłodowskiej Cu-
rie w Warszawie od początku maja br. 
zaczął działać nowy system informa-
tyczny. Jego zadaniem jest usprawnie-
nie obsługi pacjentów oraz ułatwienie 
pracy lekarzom i całemu personelowi 
medycznemu. Cieszymy się z takiej 
inicjatywy, bo wielu z nas wie jak bar-
dzo zatłoczone są korytarze w ponie-
działki.

Jak to z wprowadzeniem nowych 
systemów bywa, pojawiają się czasami 

problemy: w pierwszych dniach maja 
otrzymaliśmy kilka telefonów od pa-
cjentów z informacją, że chociaż zare-
jestrowali się bardzo wcześnie, to pod 
gabinetami lekarzy około południa do-
wiedzieli się że nie ma ich kart i musie-
li z tą informacją wrócić do rejestracji, 
gdzie przez kilka dobrych minut nikt 
nie potrafił tych zaginionych kart odna-
leźć. Sprawa na szczęście zakończyła 
się pomyślnie. Wiedząc jak ciężko pra-
cują lekarze w COI i jak długo często 

trzeba czekać na wizytę żywimy na-
dzieję, że wprowadzony system skróci 
kolejki do rejestracji, gabinetu lekarza 
czy przyjęcia na oddział. Prosimy o 
przesyłanie opinii na temat działania 
tego nowego systemu. Jeśli będzie po-
prawa, to warto o tym pisać. 

Marek Szachowski

28 marca br. w Domu Dzienni-
karza w Warszawie odbyła się debata 
zatytułowana „Innowacje w lekach”. 
Uczestnicy tego spotkania próbowali 
odpowiedzieć na następujące pytania: 
czy pacjenci w Polsce mają dostęp do 
nowoczesnych terapii, jakie są różnice 
między lekiem innowacyjnym a gene-
rycznym, jakie wydatki na swoje lecze-
nie musi ponosić pacjent i czy otrzy-
muje rzetelną informację o ich dzia-
łaniu. Debatę zorganizowali: Centrum 
Komunikacji Medialnej oraz Dzienni-
karski Klub Promocji Zdrowia. 

Debacie przysłuchiwali się człon-
kowie naszego Stowarzyszenia: Barba-
ra Baczyńska, Urszula Tkaczyk i Stani-
sław Kulisz. 

W Rzeczpospolitej z dnia 8 kwiet-
nia br. ukazała się obszerna relacja 
z tego spotkania a organizatorzy za-
pewnili dostęp po tekstów streszczeń 
wypowiedzi panelistów, za co nasza 
Redakcja jest im bardzo wdzięczna. W 
niniejszej relacji możemy zaprezento-
wać tylko fragmenty z niektórych wy-
powiedzi. Bardziej zainteresowanych 
czytelników odsyłamy do archiwum 
Rzeczpospolitej (08.04.2011).

Grzegorz Cessak, Prezes Urzędu 
Rejestracji Produktów Leczniczych, 
Wyrobów Medycznych i Produktów 
Biobójczych, wskazał, że nie jest ła-
two zdefiniować lek innowacyjny i 
że nie zawsze lek innowacyjny musi 
stanowić przełom w medycynie. Sub-
stancji, które niosą ze sobą rzeczywistą 
przewagę kliniczną lub są produktami 
działającymi na nowy punkt uchwytu, 
wykazującymi nowy mechanizm dzia-
łania, leczącymi chorobę, na którą nie 
było dotychczas leku, jest niewiele. 
Lek innowacyjny to po prostu każdy 
nowy produkt leczniczy wprowadzony 
do obrotu, który jest lekiem referencyj-
nym, czyli w momencie zarejestrowa-
nia nie posiada odpowiednika w posta-
ci leku generycznego. Takie odpowied-
niki referencyjnego produktu leczni-
czego są zamiennikami (produktami 
odtwórczymi) w stosunku do leków 
oryginalnych. Oznacza to, że mają tę 
samą substancję czynną co lek innowa-
cyjny i są przeznaczone do stosowania 
w tych samych wskazaniach. Generyki 
wprowadzane są na rynek dopiero wte-
dy, gdy wygasa ochrona prawna obej-
mująca leki oryginalne i, gwarantująca 

im prawo do wyłączności. Leki gene-
ryczne są tańsze a proces ich rejestracji 
jest znacznie mniej skomplikowany z 
powodu uproszczenia i zwolnienia z 
dokumentacji nieklinicznej i klinicz-
nej. Leki generyczne muszą wykazać 
biologiczną równoważność wobec le-
ków innowacyjnych, co pozwala na ich 
zamienne stosowanie bez uszczerbku 
dla skuteczności i bezpieczeństwa le-
czenia. 

Szacuje się, że 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 złożony i może być 
zatrzymany na poszczególnych eta-
pach w przypadku niepokojących do-
niesień z badań klinicznych. Firmom 
innowacyjnym, które podejmują takie 
ryzyko, zawdzięczamy postęp w me-
dycynie. Z kolei firmy wprowadzają-
ce leki generyczne po upływie okre-
su wyłączności leku innowacyjnego 
sprawiają, że rośnie dostępność do 
leku, ponieważ lek generyczny jest 
tańszy. Polska pod względem sprze-
daży leków innowacyjnych zajmuje 
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Nieautoryzowana kopia produktu leczni-
czego nie utrzymuje odpowiedzi osiągnię-

tej za pomocą imatynibu u pacjentów w 
przewlekłej fazie przewlekłej białaczki 

szpikowej – opis przypadku.

23 miejsce w Europie (z 27 krajów), 
jest natomiast na 1 miejscu gdy 
chodzi o stosowanie leków gene-
rycznych, ze wskaźnikiem ok. 65% 
wartości udziału w rynku.  

Dr. n. med. Janusz Meder, Prezes 
Polskiej Unii Onkologii, mówił na 
temat dostępności do leków innowa-
cyjnych w Polsce:

Nierówny dostęp do leków 1.	
innowacyjnych pod względem regio-
nalnym (brak jednolitego systemu)

Brak dostępu do pełnego 2.	
wachlarza terapii, co uniemożliwia 
dobór opcji terapeutycznej dla kon-
kretnego pacjenta. 

Wydajemy znaczące kwoty 3.	
na leczenie pierwszego rzutu cho-
roby, a nie zapewniamy dostępu do 
leków drugiego rzutu i kolejnych. 
Przeczy to tezie, że raka traktujemy 
jako schorzenie przewlekłe. Nikt nie 
liczy kosztów społecznych przegra-
nej lekarza i pacjenta w walce o ko-
lejny okres przedłużenia życia. 

Brak dostępu do niektórych 4.	
leków skutecznie i bezpiecznie po-
zwalających kontrolować chorobę 
nowotworową. 

Przerwy w dostępie do leków 5.	
innowacyjnych wynikające z nieczy-
telnych procedur administracyjno-
systemowych lub niewydolnego sy-
stemu organizacyjnego. 

Innowacyjność a skuteczność i bez-
pieczeństwo leku innowacyjnego i ge-
nerycznego. 

W kraju gdzie raka diagnozuje się, 
w większości przypadków, w stadium 
zaawansowanym, a więc zagrażającym 
życiu, dostęp do innowacyjnych, ratu-
jących życie leków powinien być za-
pewniony od strony prawnej, budżeto-
wej i organizacyjnej. Lekarz powinien 
mieć możliwość podjęcia decyzji czy 
większym zagrożeniem jest proces no-
wotworowy, czy nie do końca jeszcze 
zbadany lek. Leki generyczne, które 
wykazały skuteczność i bezpieczeń-
stwo stosowania, powinny być ordy-
nowane w przypadku gdy lekarz uzna, 
że ich działanie będzie wystarczająco 
skuteczne i pacjent nie wymaga za-
stosowania innego leku. Jednak gene-
ryk generykowi nie jest równy. Wybór 
dokonywany w oparciu o wiedzę me-
dyczną i sumienie powinien być dome-
ną lekarza prowadzącego konkretnego 
pacjenta. 

Wydatki pacjentów na leki i po-
ziom rzetelnej informacji o ich dzia-
łaniu. 

Na wszystko, szczególnie w dobie 
kryzysu, nie starczy. W Polsce i tak 
współpłacenie jest wysokie. Ale też 
marnotrawstwo leków jest ogromne. 
Ochroną powinni być objęci najsłabsi 
i najbiedniejsi. Lekarze powinni mieć 
więcej czasu na wyjaśnienie mechani-
zmu działania leku i jego interakcji z 
innymi przyjmowanymi przez pacjenta 
lekami.

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

skiego Towarzystwa Farmakoekono-
micznego:

Trzeba jasno podkreślić, że stan 
zdrowia społeczeństwa i długość życia 
determinowana jest przychodami pań-
stwa. Przeprowadzone badania wyka-
zały, że wprowadzenie nowoczesnego 
leczenia doprowadziło do wydłużenia 
życia, udział zaś leków innowacyjnych 
w 40% przyczynił się do tego wzrostu. 

Niepokojące jest zjawisko współ-
płacenia pacjentów za leki na tak wy-
sokim poziomie. Ceny medykamentów 
w Polsce są relatywnie niższe niż w 
Europie, a współpłacenie pacjentów 
jest na poziomie aż 60%. Należy pod-
kreślić, że zbyt długa jest też droga ad-
ministracyjna między rejestracją leku, 
jego refundacją a dostępnością dla pa-
cjenta.

Obawy budzi też jednoczesne 
wprowadzanie kilkunastu nowych 
ustaw zdrowotnych, zmieniających w 
sposób istotny rynek farmaceutycz-
ny. Uważam, że mnogość propono-
wanych ustaw i liczba potencjalnych 
przepisów wykonawczych może wy-
wołać trudności w stosowaniu tych 
przepisów i nie wpłynie korzystnie 
na kondycję ochrony zdrowia w Pol-
sce. Nie wiadomo również jak w tej 
sytuacji poradzą sobie placówki lecz-
nicze i czy ostatecznie nie ucierpi na 
tym pacjent. 

Opracował
 Marek Szachowski 

Streszczenie: 
Wprowadzenie. Z uwagi na wysoki 

wskaźnik odpowiedzi oraz trwałe re-
misje, imatynib (Glivec bądź Gleevec 
w USA, Novartis Pharma AG) to stan-
dardowy lek dla pacjentów cierpiących 
na przewlekłą białaczkę szpikową. 
Ostatnio dostępny jest nieautoryzowa-

ny produkt leczniczy, działanie którego 
porównuje się do działania imatynibu.

Opis przypadku. U 36-letniego pa-
cjenta w przewlekłej fazie przewlekłej 
białaczki szpikowej (CML)w trakcie 
leczenia markowym imatynibem (daw-
ka 400 mg/d) przez okres 3 lat wystą-
piła pełna remisja hematologiczna i 

cytogenetyczna oraz częściowa remi-
sja molekularna. Po podaniu mu leku 
zastępczego pacjent przestał odpowia-
dać na leczenie. Przed rozpoczęciem 
podawania mu produktu o nazwie ima-
tib (CIPLA-India) pacjent cierpiał na 
białaczkę BCR/ABL-ujemną. W ciągu 
3 miesięcy od momentu rozpoczęcia 
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podawania mu produktu zastępczego 
badania wykazały obecność BCR/ABL 
oraz zanotowano znaczny spadek bia-
łych ciałek, czerwonych ciałek i płytek 
krwi. Gdy pacjentowi zaczęto ponow-
nie podawać oryginalny imatynib (w 
dawce 600 mg/d), nastąpiła poprawa 
parametrów hematologicznych a wy-
nik badania obecności tran skryptu 
BCR/ABL zmienił się na ujemny.

Wniosek. W przypadku naszego 
pacjenta zastąpienie imatynibu nie-
oryginalnym produktem spowodowa-
ło szybką utratę wcześniej osiągniętej 
stabilnej odpowiedzi oraz ryzyko pro-
gresji w kierunku zagrażającej życiu 
przyśpieszonej fazy choroby lub prze-
łomu blastycznego. Należy zachować 
ostrożność w zastępowaniu imatynibu 
innym preparatem w leczeniu przewle-
kłej białaczki szpikowej gdyż brak jest 
w chwili obecnej klinicznych dowo-
dów na skuteczność i bezpieczeństwo 
stosowania imatibu (czy też jakiejkol-
wiek innej niezatwierdzonej kopii pro-
duktu oryginalnego).

Wprowadzenie.
Imatynib, bardzo silny selektywny 

inhibitor białka kinazy tyrozynowej 
BCR/ABL, wykazał znaczną aktyw-
ność kliniczną w leczeniu przewlekłej 
białaczki szpikowej (CML) powodując 
trwałą odpowiedź i dłuższe przeżycie. 
Imatynib uważa się zatem za standar-
dowy lek pierwszego rzutu w leczeniu 
chorych na CML. Oceny odpowiedzi 
na imatynib dokonuje się na podsta-
wie następujących parametrów: liczba 
białych ciałek i płytek krwi, obecność 
pozaszpikowej postaci choroby lub ko-
mórek białaczkowychwe krwi obwo-
dowej, cytogenetyka, wartość procen-
towa Philadelphia-dodatnich komórek 
w szpiku kostnym oraz stosunek ilości 
kopii genu BCR-ABL do tran skryp-
tów BCR we krwi obwodowej szaco-
wany za pomocą techniki łańcuchowej 
reakcji polimerazy w czasie rzeczywi-
stym [RT-PCR]. Wyniki długotermi-
nowe obejmują wolność od progresji 
w kierunku bardziej zaawansowanych 
stadiów choroby i przeżycie. 

W tych systemach opieki zdro-
wotnej gdzie pacjenci muszą płacić 
za swoje leczenie,koszt leku może 
stanowić przeszkodę gdy chodzi o 
adekwatną terapię. W przypadku cho-

rób zagrażających życiu, takich jak 
CML,niepowodzenie terapii może 
spowodować nieuzyskanie optymal-
nej odpowiedzi, progresję w kierunku 
przyśpieszonej bądź blastycznej fazy 
choroby oraz śmiertelność. Utrzyma-
nie odpowiedzi na leczenie jest zatem 
niezwykle istotne.

Preparat odtwórczy, w skład któ-
rego wchodzi alfa krystaliczna postać 
imatynibu, jest dostępny pod nazwą 
„imatib” (CIPLA-India) i kosztuje 
znacznie mniej niż oryginalny imaty-
nib. Niższe koszty tego leku skłoniły 
niektórych ubezpieczycieli oraz przed-
stawicieli władz odpowiedzialnych za 
sektor opieki zdrowotnej do zastąpie-
nia markowego imatynibu kopią. Wy-
twórca imatibu określa swój produkt 
jako „porównywalny” do imatynibu, 
jednak w tzw. „Pomarańczowej księ-
dze”, sygnowanej przez amerykańską 
rządowa agencję rejestracyjną Food 
and Drug Administration (FDA), nie 
występują żadne produkty lecznicze 
terapeutycznie równoważne z imaty-
nibem.

Opis przypadku
Nieubezpieczony 36-letni pacjent, 

u którego stwierdzono przewlekłą fazę 
CML, otrzymywał imatynib w dawce 
400 mg/d od początku stycznia 2004 
roku. Po ok. 10 miesiącach leczenia 
uzyskano pełną hematologiczną i cy-
togenetyczną, a następnie molekularną 
remisję, ze wskaźnikiem procentowym 
BCR-ABL/ABL równym 0,01 (w ska-
li międzynarodowej) w porównaniu 
do początkowej wartości 9. Ten stan 
utrzymywał się przez ok. 3 lata. W 
styczniu 2007 nie wykazano obecności 
u pacjenta genu fuzyjnego BCR-ABL 
w badaniu przeprowadzonym metodą 
RT-PCR.

Następnie pacjent zatroszczył się o 
pozyskanie ubezpieczenia. Dotychcza-
sowe leczenie zostało zmienione przez 
ubezpieczyciela i pacjentowi zaczęto 
podawać produkt odtwórczy o nazwie 
imatib w tej samej dawce co imatynib 
(400 mg/d). W marcu 2007 po ok. 3 
miesiącach leczenia, pomimo deklaro-
wanego przestrzegania prawidłowego 
przebiegu terapii, zanotowano znaczne 
zmiany hematologiczne: anemię (he-
moglobina 9 g/dL), neutropenię (WBC 
2300 mm3 wraz z absolutną liczbą 

neutrofili (ANC) poniżej 1000) oraz 
utratę odpowiedzi cytogenetycznej i 
molekularnej. Badania cytogenetycz-
ne i molekularne wykazały obecność 
chromosomu Philadelphia (22% ko-
mórek Ph+) oraz współczynnik BCR-
ABL/ABL równy 3%, co wskazywało 
na nawrót choroby i prawdopodobną 
hematologiczną toksyczność prepara-
tu. Śledziona w dalszym ciągu pozo-
stawała niebadalna a wskaźnik Sokala 
wynosił 1,161. Testy na mutacje kinazy 
tyrozynowej nie zostały przeprowa-
dzone.

W maju 2007 pacjentowi zaczęto 
podawać imatynib w dawce 600mg/d. 
W lipcu tego samego roku, po ok. 2 
miesiącach leczenia imatynibem, wy-
niki laboratoryjne wykazały powrót 
dopełnej odpowiedzi cytogenetycznej 
i molekularnej, a w listopadzie 2007, 
po 6 miesiącach leczenia wartość 
współczynnikaBCR-ABL/ABL wyno-
siła u pacjenta 0,01%. Zmiany w wyni-
kach badań pacjenta ilustruje poniższa 
tabela.

Dyskusja
W międzynarodowym randomizo-

wanym badaniu klinicznym interfero-
nu wobec STI571 (IRIS) odpowiedzi 
na imatynib jako lek pierwszego rzutu 
były wyjątkowotrwałe. Szacunkowa 
częstość niepowodzenia leczenia ima-
tynibem wynosiła 3,3% w pierwszym 
roku, 7,5% w drugim i 4,8% w trze-
cim. Szybka utrata odpowiedzi, która 
nastąpiła po podaniu pacjentowi leku 
odtwórczego, mogła teoretycznie być 
1 Wskaźnikiem cytogenetycznym przewle-
kłej białaczki szpikowej jest chromosom 
Philadelphia (Ph) będący skutkiem wza-
jemnej translokacji między ramionami dłu-
gimi chromosomu 9 i 22, której wynikiem 
jest powstanie genu BCR/ABLzwanego hy-
brydowym bądź fuzyjnym. Fuzyjne białko 
bcr/abl wykazuje aktywność kinazy tyrozy-
nowej i jest odpowiedzialne za transforma-
cję nowotworową macierzystych komórek 
krwiotwórczych. Dla każdego chorego 
z przewlekłą białaczką szpikową należy 
określić wskaźnik rokowniczy. W praktyce 
najczęściej stosuje się skalę Sokala, której 
wartość zależy od wieku pacjenta, wielko-
ści śledziony, liczby płytek i odsetka bla-
stów we krwi. Wartość wskaźnika Sokala 
stanowi wskazówkę dotyczącą wyboru op-
tymalnego postępowania terapeutycznego: 
< 0,8 dobre, 0,8–1,2 pośrednie,> 1,2 złe. U 
chorych charakteryzujących się wysokim 
ryzykiem leczenie powinno być bardziej 
intensywne.
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skutkiem niepowodzenia wcześniej-
szego leczenia imatynibem. Jednakże 
chronologiczne następstwo wydarzeń 
wskazuje na bezpośredni związek po-
między rozpoczęciem leczenia pacjen-
ta preparatem odtwórczym a utratą 
odpowiedzi, podczas gdy po wzno-
wieniu podawania imatynibu nastąpiła 
poprawa statusu 
hematologiczne-
go oraz powrót 
do negatywnych 
wyników bada-
nia na obecność 
genu BCR-ABL. 
U d o k u m e n t o -
wano poprawę 
odpowiedzi cy-
togene tyczne j 
po zwiększeniu 
dawki imatynibu 
u pacjentów ze słabą odpowiedzią po-
czątkową bądź brakiem pozytywnych 
skutków leczenia. W przypadku nasze-
go pacjenta, z powodu szybkiej utraty 
odpowiedzi, odstawiono lek zastępczy 
i zaczęto ponownie podawać mu imaty-
nib w zwiększonej dawce. Bez danych 
badań klinicznychlub udokumentowa-
nego doświadczenia klinicznego nie 
było możliwości ustalenia czy nagłą 
utratę odpowiedzi można było złago-
dzić bądź odwrócić zwiększając daw-
kę leku zastępczego.

Produktów zastępczych, podob-
nych do tego który został zastosowany 
w przypadku naszego pacjenta, nie na-
leży mylić z generycznymi odpowied-
nikami markowych produktów farma-
ceutycznych. W USA lek generyczny 

to produkt porównywalny do leku in-
nowacyjnego pod względem postaci 
dawkowania, postaci farmaceutycznej, 
mocy lub stężenia, drogi podania, ja-
kości, właściwości (biorównoważ-
ność) i zamierzonego użytku. Produk-
ty lecznicze będące kopiami leków 
oryginalnych często różnią się od nich 

pod względem struktury chemicznej 
i nie przechodzą oceny klinicznejani 
procedur szczegółowej kontroli przed 
dopuszczeniem ich na rynek. Wiele 
takich produktów dopuszcza się do 
sprzedaży bez recepty, za pośredni-
ctwem dystrybutorów internetowych.

Konkluzja
Pomimo twierdzeń, że produkt od-

twórczy zastosowany w leczeniu na-
szego pacjenta jest porównywalny do 
imatynibu, nie opublikowano żadnych 
dowodów klinicznych na ich poparcie. 
W przypadku naszego pacjenta zastą-
pienie imatynibu kopią spowodowało 
szybką utratę uprzednio pozyskanej 
stabilnej odpowiedzi na leczenie. Utra-
ta odpowiedzi w przebiegu przewlekłej 

białaczki szpikowej może prowadzić 
do progresji w kierunku zagrażającej 
życiu fazy akceleracji lub przełomu 
blastycznego.

Pojawienie się leków celowanych 
oddziałujących na kinazę tyrozynową 
wywołało przełom w leczeniu białaczki 
szpikowej. Z racji finansowych niektó-

rzy ubezpieczyciele 
preferują kopie tego 
leku, które mogą 
nie być tak skutecz-
ne jak lek oryginal-
ny. Należy dołożyć 
wszelkich starań aby 
utrzymać pacjentów 
w stanie remisji za 
pomocą odpowied-
niego dla nich leku. 
Niezbędna jest do-
kładna obserwacja 

tych pacjentów, którym po osiągnięciu 
remisji zaczęto podawać kopie leków, 
w celu zapewnienia, że odpowiedź na 
leczenie nie zostanie utracona. Bez wy-
starczających dowodów klinicznych 
potwierdzających skuteczność i bez-
pieczeństwo tego typu produktów na-
leży zachować szczególną ostrożność 
w stosowaniu zamienników imatynibu 
w leczeniu chorych na przewlekłą bia-
łaczkę szpikową.

Hadi Alphonse Goubran (Kair)
Journal of Medical Case Reports 

2009, 3:7112 http://www.jmedical-
casereports.com/content/3/1/7112

Wyniki badań Styczeń 2007 Marzec 2007 Lipiec 2007
Erytrocyty 4.850.000 3.200.000 4.200.000
Hemoglobina 13,4 9 12,7
Leukocyty 4200 2300 3800
Neutrofile 68% 34% 66%
Eozynofile 1% 7% 2%
Bazofile 1% 8% 2%
Limfocyty 24% 41% 25%
Monocyty 6% 10% 5%
Liczba płytek (n/mm3) 234.000 101.000 156.000

Polecam!

Kazuo Ishiguro, Nie opuszczaj 
mnie, wydawnictwo Albatros, 2005

„Kathy, Ruth i Tommy uczą się w 
elitarnej szkole z internatem - idyl-
licznym miejscu w sercu angiel-
skiej prowincji. Nauczyciele kładą 
tu szczególny nacisk na twórczość 
artystyczną i wszelkiego rodzaju 
kreatywność. Tym co odróżnia tę 
szkołę od innych jest fakt, że żaden 
z uczniów nie wyjeżdża na ferie do 

rodziny. (…) Stopniowo, w wyniku 
przypadkowych napomknień i aluzji, 
odsłania się ponura a zarazem prze-
rażająca tajemnica… Czy miłość, 
która połączy Kathy i Tommy’ego 
wystarczy, by odmienić los, który od 
początku był im pisany?” 

Tyle dowiemy się z okładki. Może 
zepsuję przyjemność czytania tej 
książki, ale od razu powiem: miłość 
Kathy i Tommy’ego nie wystarczy. 
Okazuje się, że oni, podobnie jak 

wielu innych ich znajomych i przyja-
ciół, są hodowanymi na dawców or-
ganów ludzkimi klonami. Na nic ich 
miłość, na nic projekt elitarnego wy-
chowania, który miał przekonać, że 
klon człowieka to również pełnowar-
tościowy człowiek. Autor z proroczą 
przenikliwością zastanawia się nad 
tym jak mogłoby wyglądać życie w 
społeczeństwie rządzonym przez pra-
wo pozwalające ludzkiemu egoizmo-
wi przybrać taką formę miłości włas-
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Z przyjemnością informujemy Pań-
stwa o utworzeniu Zakładu Psycho-
onkologii przy warszawskim Centrum 
Onkologii-Instytucie.  

W ramach pomocy proponujemy 
Pacjentom leczącym się w Centrum 
Onkologii oraz ich bliskim wszech-
stronną pomoc psychologiczną.

Proponowane formy wsparcia to:
indywidualne rozmowy z psy-•	

chologiem
interwencja w sytuacji kryzyso-•	

wej
pomoc w sytuacjach przedope-•	

racyjnych i pooperacyjnych
pomoc psychologiczna w trak-•	

cie leczenia, jak i po zakończonym 
leczeniu

rozmowa z rodziną pacjenta na •	
wszystkich etapach leczenia

grupy wsparcia•	
dla pacjentów bezpośrednio po •	

otrzymaniu diagnozy
dla pacjentów z nawrotem cho-•	

roby
pomoc psychologiczna dla mał-•	

żeństw lub par przeżywających kryzys 
z powodu choroby partnera.

Chęć skorzystania z pomocy psy-
chologa lub udziału w spotkaniach 
grup prosimy zgłaszać do sekretariatu 
Zakładu Psychoonkologii: numer te-
lefonu (22) 546-32-42, w godzinach 
8.00-15.30.

Serdecznie zapraszamy!
Danuta Longić

P.S. Redakcja Naszej Podróży prosi 
o informacje na temat podobnych grup 
psychoonkologów działających przy 
innych ośrodkach leczących pacjen-
tów onkologicznych. 

nej, która w imię przedłużenia jedne-
go ludzkiego życia poświęca życie 
innych ludzi. Życie kogo? Człowieka 
czy klona? W książce nie ma ani jed-
nej najmniejszej aluzji do Boga czy 

tego, co dziś niektórzy mają odwagę 
nazywać prawem naturalnym. Lecz 
bez takiego odniesienia pozostaje tyl-
ko to o czym mówił Viktor Frankl: 
totalny nihilizm, zakłamanie, skrajny 

egoizm, zbrodnia ukryta za woalką 
pseudo-kultury, dobrego wychowa-
nia i budowania „lepszego świata”. 

Marek Szachowski

Przydatna informacja dla pacjentów
leczących się w Centrum

Onkologii-Instytut w Warszawie.
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Na prośbę pana Mariana Baranie-
ckiego, męża zmarłej Wiesławy Le-
onardy, zamieszczamy fragmenty re-
fleksji napisanej przez ś. p. Wiesławę 
w Sielpi 2009 r.

Od urodzenia jestem łodzianką. W 
2000 r. w pełni sił zdrowotnych pro-
wadziłam duży hotel w Krynicy Mor-
skiej i miałam bardzo ciekawe życie. 
Dobra praca, kochająca się rodzina z 
dwojgiem dzieci. Później wizyta u 
lekarza - rak piersi. Amputacja. Roz-
pacz, smutek, tragedia, bo nie będę już 

kobietą! Ale mimo wszystko chcę żyć! 
Dr Marcin Faflik, który mnie opero-
wał w Centrum Zdrowia Matki Polki 
i któremu zawdzięczam życie, powie-
dział, że był to ostatni moment, kiedy 
mogłam być operowana i przeżyć. Po 
dwóch latach wykryto u mnie nowy 
nowotwór w jamie brzusznej, przy-
puszczano, że przerzut raka piersi. Był 
to mało znany GIST. I znów ból, strach 
i niepewność jutra. Ale rodzina i przy-
jaciele mówili mi, że dam sobie radę, 
bo przecież jestem taka silna i że oni 
wszyscy są ze mną. Silna... ja nie chcę 
być silna, ja chcę być słaba, chcę być 
sama, chcę uciec stąd, chcę być zdro-
wa. Zostałam, nigdzie nie uciekłam i 
skierowano mnie na dalsze leczenie 
do Centrum Onkologii w Warszawie 
do Kliniki doc. Włodzimierza Ruki. W 
ciągu tych kilku lat przeszłam jeszcze 
dwie operacje, jestem pod stałą kon-
trolą u naszego wspaniałego doc. Pio-
tra Rutkowskiego. 

Bywają dni, że czuję się fatalnie, 
leżę całe dnie, nie jestem w sanie spro-
stować podstawowym czynnościom. 
Najgorsze są te nieprzespane noce, 
kiedy głupie myśli i głupie pytania bez 
odpowiedzi kłębią się w mojej głowie. 
Bo co oni zrobią beze mnie? Ale całe 
szczęście, że po każdej nocy przycho-
dzi dzień i świeci słońce i choć źle wy-
glądam, schudłam, to przecież żyję! 

Mam dla kogo. Moja 6-letnia wnuczka 
Oleńka mówi, że mnie bardzo kocha i 
całuje mnie sto tysięcy milionów razy. 
I co ...? Mam się poddać? A drugi syn 
chce się żenić i kto mu pomoże, dora-
dzi jak nie matka? Poza tym wypro-
wadziliśmy się z mężem z naszej ko-
chanej Łodzi i kupiliśmy dom na wsi. 
Mam tu dużo zajęć, duży ogród, trzy 
psy, pięć kotów, które wymagają dużo 
pracy i ciągłej troski. Cieszymy się z 
mężem, że zmieniliśmy tryb życia. 
Zachwycamy się przyrodą i naszymi 
zwierzętami. A ja muszę żyć, bo je-
stem potrzebna rodzinie i moim zwie-
rzakom. Bo kto zaprosi moje dzieci 
w niedziele na obiad, kto przygotuje 
rodzinne święta, kto podleje kwiaty? 
A one znów zakwitną na wiosnę w 
moim ogrodzie i ja musze to wiedzieć 
i muszę je pielęgnować, więc czekam 
na dzień, który wierzę, że nadejdzie. 
Dzień w którym doc. Piotr Rutkowski 
powie: «pani Wiesławo, pokonała pani 
następnego raka». Bo przecież życie - 
kocham cię, kocham cię nad życie.

Wywalczyła jeszcze dwa lata i 
zmarła 18 maja 2011 r. 

Marian Baraniecki  

Wiesława Leonarda Baraniecka

Żegnamy Ich z żalem i polecamy  Bogu.

Ja nina Słysz

Czesł aw Płuciennik

Leszek Bier nat

Wiesł awa Leona r da Ba r a niecka

Z przykrością informujemy, że odeszli od nas:
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Od stycznia 2011 r. do naszego Sto-
warzyszenia wstąpiło 28 członków. 
Wszystkich serdecznie witam i cieszę 
się, że obdarzyli nasze Stowarzyszenie 
swoim zaufaniem. Przy tej okazji nie 
tylko nowych członków ale i tych, któ-
rzy są już z nami dłużej, zapraszam do 
współpracy.

Można pomagać w różny sposób. 
Wiele osób z Warszawy pomaga w 
pracach biurowych Stowarzyszenia. 
Przypominam, że każdy członek może 
przekazywać jeden z egzemplarzy 
„Naszej Podróży” znajomemu lekarzo-
wi lub osobie, która choruje na GIST i 
nie wie o istnieniu naszego Stowarzy-
szenia. 

Każdy też może zachęcać i zapra-
szać swoich znajomych do przekazania 

na rzecz naszego Stowarzyszenia 1% 
rocznego podatku. Zapraszamy rów-
nież do przesyłania na adres biura su-
gestii dotyczących tematów artykułów 
ukazujących się w naszym biuletynie. 
Nie obiecujemy, że od razu będziemy 
spełniać każdą prośbę, ale na pewno 
nad każdą sugestią się pochylimy.

Czasami są wśród nas ludzie obda-
rzeni jakąś szczególną umiejętnością 
lub darem. Jeśli czujesz, że mogłabyś/
mógłbyś tym darem się podzielić z in-
nymi osobami, napisz do nas lub za-
dzwoń i podziel się swoim pomysłem.

Pragniemy również poinformować 
nowych członków, że dwa razy w roku 
będą mieli okazję spotkania się z inny-
mi członkami Stowarzyszenia. Corocz-
nie taką okazją jest Walne Zebranie 

połączone z sesją edukacyjną i spot-
kanie wakacyjno-edukacyjne. Walne 
zawsze odbywa w się w okolicach lu-
tego/marca i trwa dwa dni. Spotkanie 
wakacyjno-edukacyjne odbywa się na 
przełomie sierpnia i września i trwa 
trzy-cztery dni. 

Na koniec dziękuję wszystkim, któ-
rzy okazują swą pomoc poprzez regu-
larne opłacanie składek, odpowiedzi 
na kierowane do Was ankiety czy za-
pytania, modlitwy, których bardzo po-
trzebujemy, czy po prostu pozytywne 
myślenie o wszystkich, którzy to Sto-
warzyszenie tworzą. 

Piotr Fonrobert

Serdecznie witam nowych członków

Nowe badanie kliniczne

Informuję, że otworzyliśmy badanie kliniczne z regorafenibem u chorych na GIST oporny na imatynib/sunitynib; 
potrzebne są dane potwierdzające progresję i bloczek z materiałem histologicznkym, aby włączyć chorego do ewentualnego 
badania. Jest to szansa dla tej grupy chorych. W lipcu powinniśmy mieć otwarte kolejne badanie z anty-PDGFR.

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