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Wydawca magazynu „Świat le-
karza” oraz Dziennikarski Klub 
Promocji Zdrowia zorganizowali w 
dniu 26 lutego br. debatę: „Choroby 
rzadkie w onkologii: mięsaki kości 
i czerniaki”. Zaproszeni zostali eks-
perci: prof. Piotr Rutkowski z Kliniki 
Nowotworów Tkanek Miękkich, Ko-
ści i Czerniaków Centrum Onkologii 
w Warszawie oraz Jerzy Kowalczyk, 
konsultant krajowy w dziedzinie on-
kologii i hematologii dziecięcej. W 
swoim wystąpieniu prof. Piotr Rut-
kowski omówił dwa tematy: „Choro-
by rzadkie i ultrarzadkie w onkologii 
- problemy, wyzwania, inicjatywy” 
oraz „Czerniaki - epidemiologia, 
diagnostyka i leczenie”. Tematem 
wystąpienia prof. Jerzego Kowalczy-
ka było „Leczenie dzieci chorych na 
mięsaki kości”. Dyskusja koncentro-
wała się wokół roli wczesnego wy-
krywania i leczenia mięsaków kości i 
czerniaków. Eksperci podkreślili, że 
mięsaki powinny być leczone w spe-
cjalistycznych ośrodkach posiada-
jących odpowiedni sprzęt i interdy-
scyplinarny zespół: chirurg onkolog, 
radioterapeuta, onkolog kliniczny, 
patolog z doświadczeniem i wiedzą 
na temat rzadkich nowotworów oraz 
rehabilitant. Natychmiastowe wycię-
cie guza w niewyspecjalizowanym 
ośrodku jest błędem, a dzieje się tak 
w 40% przypadków w Polsce. Jest 
to tzw. operacja na „łapu capu”, bez 

właściwej diagnostyki – mówił prof. 
Rutkowski. Tymczasem różnica w 
rokowaniach w przypadku leczenia 
w ośrodku ogólnopediatrycznym a 
referencyjnym wynosi nawet 40%. 
Ważna jest dokładna diagnostyka, 
bo chociaż są to bardzo rzadkie no-
wotwory, są one dobrze „rozszyfro-
wane” na poziomie biologii moleku-
larnej. Prof. Kowalczyk podkreślił, 
że w Polsce jest tak naprawdę tylko 
jeden patolog, który potrafi dobrze 
zdiagnozować mięsaka kości u dzie-
ci. Nie jest to nic nienormalnego, bo-
wiem w całej Francji wszystkie mię-
saki też diagnozuje jeden ośrodek. W 
Polsce jest 17 ośrodków referencyj-
nych dla dzieci. Pacjenci poniżej 18 
roku życia otrzymują w nich lecze-
nie natychmiastowe. Gorzej sytuacja 
wygląda, gdy skończą 18 lat. Wtedy 
muszą zacząć leczyć się w placów-
kach dla dorosłych i okazuje się, że 
na wizytę czekają dwa, a nawet trzy 
miesiące i że nie każda metoda le-
czenia jest dla nich dostępna. 

9-10 marca – Walne Zgromadze-
nie Stowarzyszenia Pomocy Chorym 
na GIST (relacja poniżej)

W dniu 19 marca w Teatrze Pol-
skim w Warszawie odbyła się wielka 
Gala kampanii „Rak. To się leczy”. 
Podczas Gali rozdane zostały statuet-
ki Plebiscytu „Złote Krople Rosy”. W 

kategorii „Kampania/akcja społeczna 
lub edukacyjna najbardziej zaangażo-
wana w walkę z rakiem w roku 2012 w 
Polsce” zwyciężyła „Onko-Olimpiada 
dla dzieci i młodzieży”, organizowana 
przez Fundację Spełnionych Marzeń 
Małgorzaty i Tomasza Osuchów. Na-
grodę w kategorii „Człowiek najbar-
dziej zaangażowany w problematykę 
onkologiczną w Polsce” otrzymała 
Pani Elżbieta Wojdyła. Statuetkę w ka-
tegorii „Oddział/klinika onkologiczna 
najbardziej zaangażowana w walkę z 
rakiem w roku 2012 w Polsce” otrzy-
mał Oddział Onkologii Klinicznej 
Szpitala Wojewódzkiego w Tarnobrze-
gu.

15-16 marca: Kontrowersje w on-
kologii.

W dniach 15-16 marca w Józefowie 
pod Warszawą odbyła się II Konferen-
cja Kontrowersje w Onkologii. Dzię-
ki gościnności głównego organizato-
ra, Wydawnictwa Forum Sp. z o.o., 
przedstawiciele naszego Stowarzysze-
nia otrzymali zaproszenie na to wyda-
rzenie i w pierwszym dniu konferencji 
uczestniczył Marek Szachowski. W 
ramach konferencji obyło się dziewięć 
sesji tematycznych, z których każda 
zawierała trzy tematy. 

21-23 marca w Poznaniu odbył się 
V Kongres Współczesnej onkologii. 
Organizatorami wydarzenia były wy-
dawnictwo Termedia oraz Uniwersytet 
Medyczny im. Karola Marcinkowskie-
go w Poznaniu. W ciągu 3 dni odby-
ło się 18 sesji naukowych, w których 
udział wzięło ponad 400 osób. Hasłem 
przewodnim tegorocznego kongresu 
było: Współczesna Onkologia – Next 
Generation.

„Pracują nad komórkami macie-
rzystymi nowotworów. Badają w jaki 
sposób sygnał do proliferacji przebie-
ga w obrębie komórki, testują, które 
geny mają znaczenie w jego przeka-
zywaniu. Wreszcie pytają: dlaczego 
komórki nowotworowe posiadają ta-
jemnicę nieśmiertelności i czy istnieją 
takie, którym tę cechę można nadać 
lub ją wyłączyć? Mowa o NEXT GE-
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NERATION - młodych naukowcach, 
prezentujących wyniki swoich badań 
na Kongresie Współczesnej Onkolo-
gii w Poznaniu” – pisze Małgorzata 
Gosiewska, jedna z organizatorek wy-
darzenia. Kongres pokazał, że istnieje 
wiele ośrodków w Polsce, które dzię-
ki systemowi grantów instytucji rzą-
dowych prowadzą badania z zakresu 
biologii molekularnej na bardzo wy-
sokim, międzynarodowym poziomie. 
Jak mówił prof. Cezary Szczylik: „to 
nie zawsze udaje się w onkologii kli-
nicznej.”

W kwietniu br. na stronach inter-
netowych ECPC pojawiła się kandy-
datura Prezesa naszego Stowarzy-
szenia Piotr Fonroberta na członka 
Zarządu tej organizacji. Był jednym 
spośród 18 kandydatów. 7 maja ogło-
szono wyniki wyborów. Do Zarządu 
wybrano jednego z trzech kandydują-
cych Polaków - jest nim Rafał Świe-
rzewski, pracownik Fundacji na Rzecz 
Dzieci z Chorobami Nowotworowymi 
- Krwinka. 

W dniu 8 kwietnia Prezydent Rze-
czypospolitej Polskiej Bronisław Ko-
morowski, wręczył akty nominacyjne 
59 nauczycielom akademickim oraz 
pracownikom nauki i sztuki. Wśród 
nominowanych był Piotr Rutkowski, 
profesor nauk medycznych Centrum 
Onkologii-Instytut im. Marii Skło-
dowskiej-Curie w Warszawie. 

11 kwietnia 2013 r. w Toruniu 
odbyła się konferencja „Badania kli-
niczne produktów leczniczych – kie-
runki zmian” Organizatorzy i uczest-
nicy zwracali uwagę na przedstawiane 
przez Komisję Europejską dane doty-
czące badań klinicznych. Dane te są 

alarmujące: 
- w okresie od 2007 do 2011 r. licz-

ba wniosków o pozwolenie na badania 
kliniczne spadła o 25 % 

- w porównaniu z sytuacją sprzed 
rozpoczęcia stosowania dyrektywy 
2001/20/WE potrzeby kadrowe spon-
sorów związane z obsługą procesu 
ubiegania się o pozwolenie na bada-
nie kliniczne podwoiły się (wzrost o 
107%)

- średni okres potrzebny do rozpo-
częcia badania klinicznego wzrósł o 
90%, osiągając 152 dni.

15 kwietnia spotkały się Ogólno-
polski Związek Zawodowy Lekarzy, 
organizacje pacjentów oraz Polska Fe-
deracja Szpitali. Celem tego spotkania 
były uzgodnienia założeń społecznego 
programu naprawy publicznej ochro-
ny zdrowia. Program ma zawierać 
konkretne propozycje rozwiązań naj-
ważniejszych problemów polskiego 
lecznictwa, czego - zdaniem OZZL - 
nie ma w programie przedstawionym 
niedawno przez ministra zdrowia. 
Pierwsze takie spotkanie organizacje 
mają już za sobą - odbyło się ono 8 
kwietnia, z inicjatywy Porozumienia 1 
Czerwca.

W dniu 19 kwietnia w hotelu przy 
lotnisku Fiumicino we Włoszech od-
była się robocza konferencja EUPATI 
2013: A VISION FOR 2020. Było to 
już drugie spotkanie robocze EUPA-
TI - pierwsze odbyło się we wrześniu 
ubiegłego roku we Frankfurcie. W 
obradach trzech sesji tematycznych 
uczestniczyło 165 osób – przedstawi-
cieli organizacji pacjenckich, firm far-
maceutycznych i ośrodków uniwersy-
teckich z 26 krajów.

−	 zaangażowanie pacjentów w 

obszarze terapii innowacyjnych - wi-
zja na rok 2020;

−	 zdobywanie wiedzy i kompe-
tencji dla pacjentów w obszarze po-
szukiwań i badań nad nowymi lekami;

−	 świadomość społeczna o te-
rapiach innowacyjnych – potencjalne 
korzyści i zagrożenia. 

Polskę reprezentowały trzy organi-
zacje: Federacja Pacjentów Polskich 
– Tomasz Szelągowski, Fundacja „My 
Pacjenci” – Ewa Borek i nasze Stowa-
rzyszenie – Marek Szachowski. 

   
22 kwietnia w Warszawie odbyła się 
konferencja zatytułowana: „Innowa-
cje w leczeniu nowotworów układu 
moczowo-płciowego u mężczyzn - 
ocena dostępności w Polsce”, zorga-
nizowana przez WHC i Stowarzysze-
nie Gladiator. Jej celem było ukazanie 
występujących w Polsce ograniczeń 
dostępu do nowoczesnych technologii 
wykorzystywanych w leczeniu nowo-
tworów układu moczowo-płciowego 
u mężczyzn oraz dyskusja dotycząca 
sposobów poprawy tego stanu rzeczy.

Konferencja składała się z 2 części:
Pierwsza część - wystąpienia pre-

legentów.
Druga część - debata systemowa, 

dyskusja ukierunkowana na możliwo-
ści zniesienia barier dostępu do świad-
czeń wykorzystywanych w uroonkolo-
gii, w ramach ograniczonych środków 
finansowych. Na konferencji obecny 
był Marek Szachowski.

Od 9 do 16 maja 2013 roku już po 
raz czwarty można było „policzyć się” 
z rakiem wchodząc na stronę policz-
mysie.pl i dołączając tym samym do 
społeczności walczących i wspierają-
cych. Pierwsze takie liczenie odbyło 
się w 2010 roku. Informację o akcji 
zamieściliśmy na naszym FB. Dzięki 
niej każdy mógł zamanifestować swo-
je wsparcie dla osób zmagających się 
z chorobą nowotworową. Inicjatywę 
„Policzmy się z rakiem” wspiera wie-
le znakomitości, a jej organizatorem 
jest poznańska fundacja „Ludzie dla 
ludzi”, która swoją działalność określa 
następująco: 
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9 marca 2013 r. o godz. 9.00 w 
sali im. prof. T. Koszarowskiego w 
Centrum Onkologii Instytut im. Ma-
rii Skłodowskiej-Curie w Warszawie, 
rozpoczęło się X Zwyczajne Walne 
Zgromadzenie członków naszego Sto-
warzyszenia, a w następnym dniu od-
była się sesja edukacyjna. 

W dniu obrad nasze Stowarzysze-
nie liczyło 274 członków, z czego 48 
to członkowie wspierający i honorowi. 
Liczba wszystkich uprawnionych do 
głosowania wynosiła 226 członków. 

W pierwszym dniu obrad uczestni-
czyło 71 członków, ale tylko 56 uczest-
ników tegorocznego Walnego było 
uprawnionych do głosowania (Statut § 
11 pkt.3). W drugim dniu było nas 73.

Skład Zarządu nie uległ zmianie i 
wszyscy jego członkowie otrzymali 
mandat zaufania na następne dwa lata. 
Pan Piotr Fonrobert został ponownie 
wybrany przez członków Zarządu na 
Prezesa Stowarzyszenia. Gratulujemy. 

Swoją funkcję będzie sprawował wraz 
z pozostałymi członkami Zarządu (al-
fabetycznie): Barbarą Boczkowską, 
Małgorzatą Krzywicką, Urszulą Oł-
dak, Marianem Stachowskim i Urszulą 
Tkaczyk. Wszystkim gratulujemy.

Nie zmienił się również skład Ko-
misji Rewizyjnej. Do następnego Wal-
nego funkcję Przewodniczącej Ko-
misji Rewizyjnej będzie pełnić pani 
Bogumiła Maryniak, która w skład 
Komisji weszła w zeszłym roku. Ka-
dencja pozostałych członków Komisji 
Rewizyjnej w składzie: Bogumiła Ba-
czyńska, Andrzej Bieńkowski i Kry-
styna Takahashi, została przedłużona 
na następne dwa lata. Gratulujemy.  

Walne przyjęło:
- Sprawozdanie Komisji Rewizyjnej
- Bilans za rok 2012 
- Sprawozdanie Zarządu za rok 

2012
- Preliminarz budżetowy na rok 

2013.

DZIĘKUJEMY: 
Romanowi Mazurkowi, który jako 

Przewodniczący tegorocznego Walne-
go sprawnie je prowadził.

Krystynie Mularczyk i Monice Wo-
łonciej, które protokołowały. 

Grzegorzowi Picholi i Mieczysła-
wowi Wieczerzy za liczenie głosów. 

Prezesowi Piotrowi Fonrobertowi 
za prezentację o Stowarzyszeniu.

Członkom Zarządu, Komisji Rewi-
zyjnej i Markowi Szachowskiemu za 
przygotowanie dokumentacji sprawo-
zdawczej i sprawy organizacyjne. 

Joannie Cileckiej za wypisanie te-
czek i uzupełnienie plakietek.

WSZYSTKIM UCZESTNIKOM, 
A SZCZEGÓLNIE TYM KTÓ-
RZY PRZYJECHALI Z RÓŻNYCH 
STRON POLSKI, DZIĘKUJEMY 
ZA PRZYBYCIE W NIEŁATWYCH 
WARUNKACH POGODOWYCH. 

Radosławowi Bojanowskiemu 
(kierownik obsługi technicznej i ad-
ministracyjnej sal konferencyjnych w 

−	 Łączymy ludzi, którzy wal-
czą, pokonali raka lub chcą wes-
przeć i przekazać pozytywną ener-
gię zmagającym się z chorobą.

−	 Poszerzamy wiedzę na te-
mat choroby nowotworowej za po-
mocą specjalistycznych artykułów, 
pytań do eksperta, blogów, itd.

−	 Przełamujemy poczucie 
przerażenia i bezradności w obli-
czu choroby. Demitologizujemy 
raka i niesiemy wsparcie.

Notatka z Walnego Zgromadzenia i Sesji  
Edukacyjnej w dniu 9-10 marca 2013 r.
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CO-I w Warszawie) za profesjonalne 
wsparcie.   

Dyrektorowi CO-I w Warszawie, 
prof. dr Krzysztofowi Warzosze, za 
przyjazne i troskliwe przyjęcie na-
szej prośby w sprawie Walnego. 

SESJA EDUKACYJNA
W niedzielę 10 marca odbyła się 

sesja edukacyjna. Mieliśmy okazję 
wysłuchać dwóch bardzo ciekawych 
prezentacji:

prof. dr hab. med. Piotr Rut-
kowski, Kierownik Kliniki Nowo-
tworów Tkanek Miękkich, Kości i 
Czerniaków, Centrum Onkologii-In-

stytut w Warszawie: No-
wości w GIST. Czerniak.

dr hab. med. Ka-
tarzyna Guzińska-
-Ustymowicz, Zakład 
Patomorfologii Ogólnej, 
Uniwersytet Medyczny 
w Białymstoku: Diagno-
styka histopatologiczna 
guzów GIST.

Naszym prelegentom 
dziękujemy za ich wie-
dzę i czas jaki nam po-
święcili nie tylko w cza-
sie wykładów, ale również po swoich 

prezentacjach, kiedy odpowiadali na 
pytania w auli oraz w kuluarach. 

WYBORY DO ZARZĄDU I KOMISJI REWIZYJNEJ ECPC
W dniu 7 maja otrzymaliśmy biu-

letyn z ECPC informujący o wynikach 
wyborów. 

Kandydaci 8-10 pozostają na razie 
na liście rezerwowych, do czasu kiedy 
wybrani kandydaci (1-7) złożą, zgod-
nie ze Statutem, wszystkie potrzebne 
dokumenty, aby oficjalnie można było 
ich przyjąć do Zarządu.

Jako że do Zarządu ECPC został 
wybrany jeden z polskich kandydatów 
– Rafał Świerzewski – przedstawiamy 
tę osobę korzystając z tego, co napi-
sał o sobie na stronach ECPC (Pełny 

tekst na: http://www.ecpc-online.org/
about/elections2013/102-about-ecpc/
elections/526-swierzewski)

Rafał Świerzewski, 
wyleczony z włókniako-
mięsaka pacjent, urodził 
się w 1975 r. Tytuł dokto-
ra doktor nauk chemicz-
nych  uzyskał w 2006 w 
Instytut Chemii Fizycz-
nej Polskiej Akademii 
Nauk. Od 2008 r. jest 
pracownikiem Fundacji 
na rzecz Dzieci z cho-

robami nowotworowymi „Krwinka” 
(http://www.krwinka.org). Pisze o 
sobie, że jest również specjalistą od 

marketingu i pozyskiwania funduszy 
na projekty.

Trzy cele jakie chce osiągnąć dzia-
łając w Zarządzie ECPC to:

1. Mniej polityki i więcej działań na 
rzecz pacjentów i organizacji pacjen-
ckich. W tym celu chce, aby w ramach 
istniejącej strony internetowej ECPC 
powstała platforma/forum wymiany 
poglądów. 

2. Zwiększenie zaangażowania 
organizacji pacjenckich w działania 
ECPC. W tym celu zamierza powołać 
grupy robocze ECPC, których prace 
będą koncentrowały się na najważ-

niejszych problemach zdrowotnych 
dotyczących wszystkich pacjentów 
chorujących na nowotwory w Eu-
ropie.

3. Stworzenie Grupy Roboczej 
ds. Onkologii Dziecięcej.

Gratulujemy i życzymy powie-
dzenia.

Do Zarządu spośród 18 kandydatów  
wybrane zostały następujące osoby  

(z podaną w % liczba głosów): 
1. Franceso de Lorenzo: 14.57% (Włochy)
2. Vlad Vasile Voiculescu: 13.17% (Rumunia)
3. Kathi Apostolidis: 12.61% (Grecja)
4. Elena Caruso: 12.61% (Włochy)
5. Rafał Świerzewski: 12.61% (Polska)
6. Sarah Lindsell: 10.64% (Wielka Brytania)
7. Jana Pelouchova: 5.04% (Republika Czeska)
8. Sarunas Narbutas: 4.20% (Litwa)
9. Ingrid Kossler: 3.08% (Szwecja)

10. Henk Van daele: 3.08% (Belgia)
Pozostali kandydaci  

otrzymali następującą liczbę głosów: 
11. John Dowling: 1.96% (Irlandia)
12. Piotr Forobert: 1.12% (Polska)
13. Persefoni Mitta: 1.12% (Grecja)
14. Shajjad Rizvi: 1.12% (Romania)
15. Stefania Vallone: 1.12% (Włochy)
16. Wieslawa Adamiec: 1.12% (Polska)
17. Viorica Cursaru: 0.56% (Rumunia)

18. Vasil Koprda: 0.56% (Słowacja) Do Komisji Rewizyjnej 
wybrani zostali: 

1. Pietro Presti: 25.43% (Włochy)
2. Balogh Istvan: 25.85% (Węgry)
3.Hannu Tavio: 23.12 (Finlandia)



Strona 

Dla wszystkich, którzy śledzą roz-
wój działalności EUPATI - Europej-
skiej Akademii Pacjentów w obszarze 
Innowacyjnych Terapii, pierwsza kon-
ferencja w ramach projektu (Rzym, 
19 kwietnia 2013 r.) z udziałem 183 
uczestników była wydarzeniem o wy-
jątkowym znaczeniu.

Pomysł ten powstał zaledwie dwa 
lata temu podczas dyskusji w ramach 
projektu PatientPartner. Zgodnie z 
założeniem, potrzebne są szkolenia 
i edukacja pacjentów, aby mogli od-
grywać odpowiednią rolę w procesie 
prac nad badaniami i rozwojem leków. 
Pomysł był prosty i wydawał się oczy-
wisty, ale stopniowo stało się jasne, że 
wprowadzenie tej idei w życie będzie 
niezwykle skomplikowane.

Konferencja w Rzymie, która od-
była się zaledwie w 14 miesięcy po 
powstaniu EUPATI, udowodniła jak 
bardzo ten pomysł się rozwinął. Ponad 
180 delegatów z 28 krajów zebrało 
się, aby poznać plany realizowane w 

trzech obszarach szkolenia i edukacji: 
certyfikowany kurs trwający do 2017 
roku, w którym będzie uczestniczyło 
100 pacjentów-ekspertów z krajów 
europejskich, kurs edukacyjny on-line 
dla 10 tys. przedstawicieli pacjentów, 
a także biblioteka internetowa zawie-
rająca informacje z zakresu badań i 
rozwoju leków, dostępna dla setek ty-
sięcy, a nawet milionów ludzi.

Delegaci wysłuchali szeregu pre-
zentacji omawiają-
cych wizję projektu, a 
także wykładów osób 
z całej Europy, które 
wdrażają praktyki in-
nowacyjne we współ-
pracy z pacjentami. 
Atmosfera spotkania 
była niezwykle pozy-
tywna, czego powo-
dem – jak stwierdziło 
kilku prelegentów – 
był fakt, że otworzyły 
się nowe możliwości 

w zakresie skutecznego zaangażowa-
nia pacjentów w sferę badań i rozwoju 
leków. Wszystkie zainteresowane stro-
ny rozumieją potencjalne korzyści pły-
nące z dyskusji, lepszego planowania 
badań klinicznych, większego zaanga-
żowania pacjentów w HTA i procesy 
prawne, a także przyspieszenia wpro-
wadzania właściwie testowanych i do-
stosowanych leków innowacyjnych.

Wraz z możliwościami działania 

Koalicja ECPC powstała w 2003 
roku jako niezależna i non-profit or-
ganizacja parasolowa, skupiająca róż-
ne organizacje pacjenckie działające 
wśród pacjentów z chorobami nowo-
tworowymi. Koalicją kieruje zarząd 
składający się z 7 osób, spośród któ-
rych większość stanowią pacjenci, oso-
by wyleczone lub opiekunowie. ECPC 
utrzymuje kontakt z instytucjami UE: 
Komisja, Parlamentem, Radą oraz Eu-
ropejską Agencją ds. Oceny Produk-
tów Leczniczych (EMEA).

Sześć dalekosiężnych celów ECPC:
1.	 Wpływ na politykę zdrowotną 

w Unii Europejskiej, aby walka z no-
wotworami była zadaniem prioryteto-
wym.

2.	 Wpływ na zmiany prawne i 
inne regulacje, w celu usprawnienia 
zapobiegania chorobom nowotworo-
wym oraz zapewnienia ich właściwej 
diagnostyki i leczenia.

3.	 Zapewnienie pacjentom nale-
żytej prewencji, badań przesiewowych, 
szybkiego dostępu do leczenia, prowa-

dzonych badań klinicznych, najlepszej 
opieki zgodnej z wiedzą medyczną.

4.	 Działania zmierzające do tego, 
aby leczenie było zgodne z obowiązu-
jącymi standardami i dostępne w całej 
Unii Europejskiej. 

5.	 Wzmocnienie organizacji 
pacjenckich oraz ich wpływu na po-
dejmowanie decyzji na poziomie kra-
jowym i europejskim we wszystkich 
dziedzinach jakie mogą wpływać na 
ich zdrowie. 

6.	 Wspieranie współpracy mię-
dzy organizacjami pacjenckimi i wy-
pracowywanie wspólnych działań. 

Obecnie ECPC zrzesza ponad 250 
organizacji pacjenckich z 26 krajów. 

Podstawowe wiadomości o ECPC –  
Europejska Koalicja Pacjentów  

z Chorobami Nowotworowymi

Relacja ze spotkania  
Europejskiej Akademii Pacjentów
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pojawia się zagrożenie braku wystar-
czającej liczby właściwie przeszko-
lonych pacjentów, którzy mogliby 
uczestniczyć w spotkaniach dotyczą-
cych projektowania i oceny badań kli-
nicznych, a także podejmowania decy-
zji w zakresie dostępu do leków.

Akademia Pacjentów jest nie tylko 
pożądaną instytucją – jej zadanie jest 
niezwykle istotne i pilne. Jak poinfor-
mowano delegatów, w celu dalszej rea-
lizacji projektu konieczne będzie pod-
jęcie szeregu trudnych decyzji. Aby 
praktycznie wdrożyć działania Akade-
mii Pacjentów, EUPATI musi wprowa-
dzać pewne ograniczenia w związku z 
brakiem środków do wdrażania projek-
tu w każdym kraju i języku Unii Euro-
pejskiej.

Certyfikowany kurs będzie prowa-
dzony tylko w języku angielskim. Kurs 
online i biblioteka internetowa będą 
dostępne w siedmiu najpopularniej-
szych językach europejskich: angiel-
skim, niemieckim, hiszpańskim, pol-
skim, francuskim, włoskim i rosyjskim 
(nie jest to język stricte europejski, 
lecz jego znajomość jest bardzo roz-
powszechniona wśród starszej genera-
cji mieszkańców Europy Środkowej i 
Wschodniej). Filar projektu, Platformy 
Krajowe, które kierować będą dzia-
łaniami w poszczególnych krajach, 
zostaną zorganizowane jedynie w 12 
państwach.

Zgromadzeni dowiedzieli się dla-
czego zasady etyczne i przejrzystość 
działań są podstawą aktywności w ra-
mach projektu EUPATI i jak koncepcje 
te wdrażane są w praktyce. Tak zwane 
„miękkie” umiejętności komunikacyj-
ne są niezwykle ważne, aby zapewnić 
uzyskanie jak największych korzyści z 
partnerstwa pomiędzy pacjentami, ba-
daczami, branżą i ustawodawcami.

Działania są finansowane w ramach 
projektu Komisji Europejskiej Innova-
tive Medicines Initiative, lecz jedynie 
do 2017 roku. Do tego czasu w celu 
kontynuacji swoich działań Europejska 
Akademia Pacjenta musi wypracować 
wystarczająco mocną pozycję i zapew-
nić, aby przekazywane informacje były 
w dalszym ciągu właściwe i aktualne. 

Pełny tekst można znaleźć na stro-
nie http://www.patientsacademy.eu/

index.php/pl/news/165-konferencja-
-eupati-rzym-wizja-na-2020-r

EUPATI – PODSTAWOWE IN-
FORMACJE

EUPATI (EUPATI - European Pa-
tients’ Academy on Therapeutic Inno-
vation - Europejska Akademia Pacjen-
tów w obszarze Innowacyjnych Tera-
pii).

Projekt będzie prowadzony przez 
pięć kolejnych lat. Pięcioletni plan 
działań składa się z trzech kluczowych 
etapów:

•	Etap przygotowawczy (18 miesię-
cy) polegać będzie w głównej mierze 
na gromadzeniu informacji na temat 
potrzeb pacjentów oraz dostępnych 
materiałów informacyjnych, a także 
ustanowieniu i wdrożeniu struktury za-
rządzania, Sieci Akademii Pacjentów 
oraz Platformy IT.

•	Etap potwierdzający (30 mie-
sięcy) przede wszystkim skupi się na 
przygotowywaniu treści szkolenio-
wych/edukacyjnych/informacyjnych 
oraz ustanowieniu Krajowych platform 
EUPATI.

•	Etap podtrzymujący (12 miesię-
cy) to stosowanie i rozpowszechnianie 
informacji oraz opracowywanie przy-
szłych strategii.

Zakładany cel edukacyjny ma zo-
stać osiągnięty do 2020 roku.

Za wdrażanie tego projektu w Pol-
sce odpowiada platforma złożona z 
Federacji Pacjentów Polskich FPP, 
INFARMA i Warszawskiego Uniwer-
sytetu Medycznego WUM. Projekt 
jest otwarty dla każdej organizacji pa-
cjenckiej i dla każdego pacjenta, który 
jest zainteresowany włączeniem się w 
te prace. Każdy może śledzić stronę 
EUPATI w wersji polskiej. Każdy też 
może zalogować się na: http://www.
patientsacademy.eu/join-the-network i 
samodzielnie, bez pośrednictwa innych 
organizacji, otrzymywać informacje 
bezpośrednio od EUPATI. Zapraszam 
na stronę projektu: www.patientsaca-
demy.eu

JEDNA Z PREZENTACJI NA 
SPOTKANIU W FIUMICINO
Pragnę przedstawić Państwu treść 

jednej prezentacji z pierwszej konfe-
rencji, na której wystąpił przedstawi-

ciel Duchenne Parent Project – orga-
nizacji stworzonej przez rodziców na 
rzecz opieki nad dziećmi dotkniętymi 
rzadką genetyczną chorobą: dystrofia 
mięśniowa Duchenne’a – DMD (doty-
ka 1 na 3600 chłopców). 

Na przełomie lat 80 i 90 rodzicie, 
którzy dowiedzieli się, że u ich dzieci 
zdiagnozowano tę chorobę, a lekarze 
nie mogą im pomóc ponieważ nie ma 
dla nich żadnej terapii, postanowili 
wziąć sprawę w swoje ręce, by przede 
wszystkim przyczynić się do rozwoju 
badań nad tą rzadką chorobą.

USA
W 1994 grupa 

rodziców, których 
dzieci cierpią na 
DMD, czując głę-
boką frustrację z 
powodu braku środ-
ków na badania nad 

DMD sami tworzą Rodzicielski Projekt 
Duchenne, który wyznacza sobie trzy 
podstawowe cele: zrozumienie patolo-
gii zaburzenia; zwiększenie środków 
na badania naukowe; poszukiwanie 
optymalnej terapii.

W 2003 powstaje specjalny projekt 
badań naukowych „Katalizator”, któ-
ry za cel stawia sobie znalezienie te-
rapii dla DMD niezależnie od rodzaju 
zidentyfikowanej u chorych mutacji. 
Jednak prace nad projektem posuwają 
się powoli i dopiero po dramatycznej 
akcji rodziców w 2007 r. Amerykański 
Narodowy Instytut Zdrowia przezna-
cza na badania kwotę 15,4 milionów 
dolarów.

6 grudnia 2012 roku PTC Thera-
peutics ogłasza decyzję Europejskiej 
Agencji Leków o zatwierdzeniu terapii 
dla młodocianych pacjentów z DMD.

7 marca 2013 PTC podaje, że na 
badania przeznaczono 60 mln dolarów. 

Holandia
Do 1997 r. 

R o d z i c i e l s k i 
Projekt Duchen-
ne w Holan-
dii inwestuje 
70.000$ w mło-
dego wówczas 
naukowca dr 
Judith van Deu-
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Na naszej stronie internetowej 
znajdziecie Państwo linki i informacje 
o prowadzonych badaniach klinicz-
nych ze szczególnym uwzględnieniem 
mięsaków i GIST. Są one umieszczone 
w nowej zakładce REJESTRY BA-
DAŃ KLINICZNYCH w zakładce 
LECZENIE, pod zakładką BADANIA 
KLINICZNE. Istniejąca zakładka BA-

DANIA KLINICZNE zawiera pod-
stawowe informacje na temat badań 
klinicznych i omawia takie tematy jak: 
fazy I, II, III i IV badań klinicznych, 
standardy prowadzenia badań klinicz-
nych w Polsce, prawa pacjenta uczest-
niczącego w badaniu klinicznym. Na 
samym końcu tej strony znajduje się 
opracowany przez EORTC osobny 

link na temat badań klinicznych w no-
wotworach złośliwych. 

WARTO WIEDZIEĆ
Jeśli pomimo stosowanych wcześ-

niej terapii Glivekiem i Sutentem masz 
progresję, możesz razem z Twoim le-
karzem prowadzącym zastanowić się 
nad opcją udziału w badaniu klinicz-

tekom z Uniwersytetu w Leiden, spe-
cjalizującego się w pracach na DMD. 
Dr Judith wyjeżdża do Laboratorium 
Eryka Hoffmana w USA. Po rocznym 
pobycie w Stanach wraca do Holandii 
i wraz z Rodzicielskim Projektem Du-
chenne zakłada w 1998 r. własne labo-
ratorium, inwestując tam w następnych 
latach 3 miliony EURO.  

W 2002 powstaje Prosensa, któ-
rej dyrektorem zostaje dr Judith. W 
2004 Prosensa i LUMC otrzymują 
wsparcie finansowe od Zjednoczone-
go Rodzicielskiego Projektu Duchenne 
(UPPMD). Do projektu dołączają inne 
grupy kapitałowe, łącznie na sumę 80 
mln Euro. W 2009 GlaxoSmithKline 
przeznacza 680 mln dolarów na stwo-
rzenie czterech programów RNA zwal-
czających DMD. 

WŁOCHY

We Włoszech Rodzicielski Projekt 
Duchenne od roku 1998 zainwestował 
ponad 1 mln Euro w laboratorium Giu-
lio Cossu. Wraz z współpracownikami 
badał on mezoangioblasty (rodzaj ko-
mórek macierzystych pochodzących 

z małych naczyń krwionośnych). Ko-
mórki te są genetycznie zaprogramo-
wane w taki sposób, żeby przekształcić 
się w komórki mięśniowe. Naukowcy 
w 2006 r. wyizolowali mezoangiobla-
sty od psów zdrowych i chorujących na 
dystrofię mięśniową, u których ważne 
białko strukturalne mięśni - dystrofina 
- nie ma prawidłowej budowy. Komór-
ki macierzyste otrzymane od chorych 
zwierząt modyfikowano w taki sposób, 
żeby przywrócić im prawidłową wersję 
białka dystrofiny. Następnie podawano 
te komórki psom pięć razy w miesiącu. 
U wszystkich zwierząt zaobserwowa-
no poprawę. 

W 2011 roku naukowiec przepro-
wadził transplantację mezoangiobla-
stów pobranych od zdrowych braci 6 
włoskich chłopców.

A oto czego nauczyli się wszyscy 
uczestnicy Rodzicielskiego Projektu 
Duchenne: 

1. Chorzy i ich rodziny potrzebują 
pełnej informacji na temat choroby, 
prowadzonych badań i różnych opcji 
terapeutycznych, a klinicyści z kolei 
potrzebują informacji od nas, pacjen-
tów, aby wiedzieli w jakich kierunkach 
mają prowadzić badania.  

2. Zrozumieliśmy:
- jak istotna jest rodzinno-pacjencka 

wspólnota i wsparcie
- jak trzeba wykorzystywać i zbie-

rać środki finansowe
- jakie kompetencji i umiejętności 

trzeba nabyć, aby stać się partnerem do 
rozmów 

- jak unikać niebezpiecznych badań 
naukowych i obietnic bez pokrycia

- że pacjenci, lekarze, naukowcy, 
firmy farmaceutyczne muszą działać 
razem, bo wszyscy są ekspertami. 

TAK ZMIENILIŚMY ROLĘ PA-
CJENTA Z DMD:

Więcej informacji o prowadzonych badaniach 
klinicznych na naszej stronie internetowej

2012
siła i kontrola eksperci i współtwórcy 

projektów badawczych
partnerzy

uczestnicy

zaangażowani

konsultowani

poinformowani

etykietowani

manipulowani

bezsilność
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Na pasku pod zdjęciami, w zakładce PORADNIKI znajdą Państwo następujące nowe poradniki: 

Poradnik 1 - Po diagnozie
Poradnik 2 - Seksualność kobiety w chorobie nowotworowej
Poradnik 3 - Seksualność mężczyzny w chorobie nowotworowej
Poradnik 4 - Pomoc socjalna dla pacjentów z chorobą nowotworową
Poradnik 5 - Pielęgnacja Pacjenta w chorobie nowotworowej
Instrukcja Przetrwania dla ludzi młodych
Przyjmuj lek zgodnie z zaleceniami lekarza

Opieka pielęgniarska w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej
Poradnik dla Pacjentów - Biopsja

Więcej poradników  
na naszej stronie internetowej

JUBILEUSZ PSUU

nym organizowanym dla pacjentów z 
GIST. Możesz poprosić o informację 
czy jest prowadzone badanie kliniczne, 
które mogłoby zaradzić sytuacji w ja-
kiej się znajdujesz. Badanie kliniczne 
to przede wszystkim eksperyment na-
ukowy i naukowe poszukiwania, jedna-
kowoż wielu pacjentów odnosi korzy-
ści uczestnicząc w tych badaniach. Nie 

we wszystkich badaniach klinicznych 
pacjentom podaje się placebo (substan-
cję obojętną, nie mającą wpływu na 
stan zdrowia pacjenta). Nasi koledzy z 
amerykańskiego GIST (LRG) sprzeci-
wiają się badaniom z użyciem placebo. 
Zadaj lekarzowi nurtujące Cię pytania 
i podejmij decyzję. Poniżej tabelka ko-
rzyści i ryzyka związanych z udziałem 

w badaniu klinicznym.
Więcej informacji na temat rekruta-

cji do aktualnie prowadzonych badań 
dla pacjentów z GIST może udzielić 
pani mgr Elżbieta Bylina z CO-I w 
Warszawie pod nr tel. (22) 546 2172.

Marek Szachowski

Jakie są korzyści? 
•	 Otrzymanie terapii kiedy 

dotychczasowe terapie nie 
przynoszą skutku. 

•	 Terapia jest prowadzona w dużym 
ośrodku pod kontrolą wybitnych 
specjalistów

•	 Poszerzenie opcji 
terapeutycznych.

•	 Pomoc dla innych pacjentów 
GIST.

 

Jakie ryzyko?
•	 Nowy lek może się okazać 

nieskuteczny dla uczestnika badania.
•	 Możesz cierpieć na skutki uboczne.
•	 Dodatkowe badania, dodatkowe 

podróże do ośrodka w którym 
prowadzone jest badanie.

11 maja Polskie Stowarzyszenie na 
Rzecz Osób z Upośledzeniem Umy-
słowym obchodziło Jubileusz 50-lecia 
działalności. W tym dniu w różnych 
miastach w Polsce obchodzono Dzień 
Godności Osoby z Niepełnosprawnoś-

cią Intelektualną 2013 – Pełna Kul-
tura. W Warszawie Jego Eminencja 
Kardynał Kazimierz Nycz odprawił 
Mszę Świętą a następnie o godz. 13.00 
w Sejmie odbyła się specjalna debata 
sejmowa: „Miejsce i rola osób z nie-
pełnosprawnością intelektualną w no-
woczesnym społeczeństwie demokra-
tycznym”.

Ksiądz Kardynał w swej homilii 
powiedział między innymi, że kiedy 
Stowarzyszenie w 1962 r. rozpoczy-
nało swoją działalność, nie można go 
było formalnie zarejestrować a osoby 
upośledzone często były chowane na-
wet przed księdzem w czasie wizyty 
duszpasterskiej (kolędy). Założycieli 

i wszystkie osoby zaangażowane w 
działania Stowarzyszenia jak i inne or-
ganizacje jak np. ruch Wiara i Światło, 
pomagające osobom z niepełnospraw-
nością intelektualną i ich rodzinom, 
porównał do ewangelicznej „soli zie-
mi i światłości świata” i posługując 
się obrazem zaczerpniętym z Ojców 
Kościoła, powiedział że również i w 
dzisiejszym społeczeństwie, ci którzy 
„kochają czynem a nie tylko słowem, 
przez to kim są, przez to co robią, są 
jak dusza chrześcijanina, której nie wi-
dać, ale która jest źródłem życia. To oni 
wnoszą ogromny wkład w życie każdej 
ludzkiej społeczności”.

http://www.psouu.waw.pl
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NAUKOWCY I LEKARZE W WALCE Z NOWOTWORAMI

Zrozumienie drogi rozwoju GIST umożliwia 
znalezienie nowych metod leczenia

Sebastian Bauer, Uniwersytet w 
Essen, Niemcy

Jonathan Fletcher, Brigham & 
Women’s Hospital, USA 

(Grupa badawcza LRG)

Wielu z nas ma na ciele pieprzyki. 
Znamiona te występują u bardzo wielu 
osób i pomimo tego że wykazują po-
winowactwo do łagodnych nowotwo-
rów skóry, większość z nich rzadko 
przekształca się w złośliwe nowotwo-
ry skóry. Niewielu jednak wie o tym, 
że GIST można opisać jako swoiste 
„pieprzyki” żołądka. Co trzecia osoba 
ma małego GIST-a w żołądku, a zatem 
częstotliwość występowania tego no-
wotworu jest znacznie wyższa niż po-
tocznie myślimy. Wiedzę na ten temat 
w znacznej mierze zawdzięczamy pra-
cowitości doktorów Kaori Kawanowa, 
Shinji Sakurai oraz ich kolegów z róż-
nych centrów medycznych w Japonii, 
którzy dokładnie przebadali 100 żołąd-
ków w całości usuniętych podczas ope-
racji pacjentów cierpiących na inne niż 
GIST nowotwory żołądka. Przeciętna 
długość żołądka dorosłego człowie-
ka wynosi ok. 25 cm. Dr Kawanowa i 
współpracownicy pobrali z żołądków 
wycinki grubości 5 mm, z czego wy-
nika, że uzyskali setki, a nawet tysiące 
wycinków, które następnie przebadali 
pod mikroskopem. Ku powszechnemu 
zdziwieniu, zidentyfikowano 50 bar-
dzo małych GIST-ów w 35 żołądkach 
ze 100.

Jednakże zasadniczo żaden z tych 
małych GIST-ów nie kwalifikował 
się jako klinicznie znaczący czy nie-
bezpieczny. Interesujące natomiast i 
ważne dla pacjentów dotkniętych me-
tastatycznym GIST jest to, że znaczna 
liczba tych nieszkodliwych małych 
GIST zawiera mutacje genów KIT lub 
PDGFRA – czyli mutacje ponoszące 

główną odpowiedzialność za powsta-
wanie guzów złośliwego GIST. 

Na szczęście pojedyncza mutacja 
nie zmienia normalnej komórki pod-
ścieliska w komórkę złośliwego GIST 
– gdyby tak było, mięlibyśmy na świe-
cie jakieś 2 miliardy chorych na GIST. 
Istnieją jednak poważne dowody o cha-
rakterze epidemiologicznym i laborato-
ryjnym na to, że mnogie mutacje obej-
mujące te właśnie geny odpowiadają 
za powstanie większości nowotworów. 
Poglądy te zostały początkowo spopu-
laryzowane przez dr. Carla Nordlinga 
z Finlandii, który był z wykształcenia 
architektem i historykiem, ale sporo 
czasu poświecił na rozważanie zagad-
nień naukowych spoza swej branży. 
W 1953 r. opublikował teorię mnogich 
mutacji, która miała tłumaczyć fakt, 
że częstotliwość występowania nowo-
tworów wzrasta stopniowo, proporcjo-
nalnie do wieku pacjentów. Nordling 
sformułował hipotezę, że wzrost za-
padalności na choroby nowotworowe 
u osób starszych można wytłumaczyć 
założeniem, że większość nowotwo-
rów wymaga sześciu następujących po 
sobie mutacji, a zatem potrzeba czasu, 
aby te mutacje zdążyły wywołać po-
tencjalny nowotwór. Teorię Nordlinga 
dopracował później dr Alfred Knud-
son, który uważał, że dla powstania 
większości nowotworów konieczne są 
co najmniej dwie istotne mutacje ge-
netyczne. Dr Brian Rubin z Cleveland 
Clinic, członek zespołu badawczego 
Life Raft Group, poczynił podobne ob-
serwacje na swoich mysich modelach 
GIST. Wprowadził on do mysiego ge-
nomu mutację KIT, wykorzystując tzw. 
technikę knock-in. Znamienne jest to, 
że u myszy dr Rubina nie rozwinął się 
typowy złośliwy GIST lecz w więk-
szości przypadków hiperplazja (czyli 
nadmierny rozrost) śródmiąższowych 
komórek Cajala, stanowiących pra-
widłowy odpowiednik komórek GIST. 

Podobne wyniki otrzymał dr Peter Bes-
mer z Memorial Sloan-Kettering Can-
cer Center, który stworzył inny mysi 
model GIST, gdzie mutacja KIT wpro-
wadzona została do mysiego DNA. Dr 
Rubin odkrył ponadto, że skrzyżowa-
nie myszy ze zmutowanym KIT z my-
szami mającymi inną rakotwórczą mu-
tację w genomie dało w efekcie o wiele 
bardziej złośliwy GIST – co sugeruje, 
że hipoteza Knudsona ma swoje zasto-
sowanie w przypadku GIST.

Wiemy, że pacjenci z metastatycz-
nym GIST-em mogą przez całe lata z 
powodzeniem odpowiadać na imaty-
nib, ale ten lek nie daje pełnego wy-
leczenia. Istotna rola wspomnianych 
mikro-GIST-ów polega na tym, że dają 
nam one punkt wyjścia – już na bardzo 
wczesnym etapie rozwoju GIST – do 
identyfikacji różnych dodatkowych 
mutacji genowych niezbędnych do 
powstania złośliwego GIST. Wiedząc 
ponadto, że teoretycznie wszystkie 
mikro-GISTy nie przekształcają się 
w złośliwy nowotwór lecz zachowują 
postać małych łagodnych guzów, lub 
nawet ulegają autodestrukcji, badania 
te pomogą nam w identyfikacji biolo-
gicznych barier, blokujących rozwój 
złośliwego GIST. Rozumienie mecha-
nizmu tych barier może ukazać nowe 
cele terapeutyczne w leczeniu GIST, 
w tym anormalne białka chroniące ko-
mórki GIST przed apoptozą nawet w 
przypadku skutecznej blokady KIT/
PDGFRA.

Co już wiadomo na temat dodat-
kowych mutacji genetycznych (czyli 
tych poza mutacjami KIT i PDGFRA), 
które przyczyniają się do powstania 
złośliwego GIST? Jedna z tradycyj-
nych metod ich określenia to karioty-
powanie – komórki GIST pozyskane 
z biopsji chirurgicznych hoduje się w 
warunkach laboratoryjnych, a następ-
nie identyfikuje się chromosomy z 
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tych komórek za pomocą specjalnego 
barwienia i badania pod mikroskopem. 
Oznaczenie kariotypu najbardziej zna-
ne jest z amniopunkcji, kiedy to chro-
mosomy z pobranych komórek płodu 
poddaje się ocenie pod katem ewentu-
alnych patologii, jak również określa 
się płeć płodu. Normalna komórka ma 
46 chromosomów podczas gdy karioty-
py wielu złośliwych GIST-ów wykazu-
ją utratę kilku chromosomów, a często 
też utratę określonych części chromo-
somu. Te często występujące aberracje 
chromosomowe określają lokalizację 
genów kontrolujących wzrost oraz inne 
istotne właściwości komórek GIST. W 
normalnej sytuacji geny te kontrolują 
komórki będące prekursorami GIST, 
lecz jeśli ulegną delecji lub mutacji, 
uruchamia się dotychczas zablokowa-
ny mechanizm tworzenia się komórek 
łagodnego GIST, umożliwiając im roz-
wój i bardziej agresywne zachowanie. 
Dzięki kariotypowaniu GIST oraz in-
nym badaniom chromosomów i DNA 
udało się dotychczas zlokalizować w 
ludzkim genomie ogólne obszary za-
wierające ponad 5 istotnych dla po-
wstania i rozwoju GIST chromosomów 
oraz zidentyfikowano niektóre z nich. 
Identyfikacja pozostałych genów „od-
powiedzialnych” za GIST stanowi dla 
badaczy priorytet, ponieważ wiedza ta 
najprawdopodobniej umożliwi postęp 
w szukaniu nowych sposobów leczenia 
GIST. 

Niektórzy naukowcy zauważyli, że 
delecje części chromosomu IX rzad-
ko są spotykane w GIST-ach niskiego 
ryzyka, ale są szeroko rozpowszech-
nione w GIST-ach złośliwych, o wy-
sokim stopniu ryzyka. CDKN2A to 
gen którego funkcją jest hamowanie 
cyklu komórkowego w śródmiąższo-
wych komórkach Cajala, z których 
powstaje GIST, jak również w innych 
komórkach. Dzięki CDKN2A nie do-
chodzi do niekontrolowanego wzrostu 
komórek Cajala. Dlatego pacjenci z 

GIST, u których gen CDKN2A uległ 
dezaktywacji, narażeni są na znacznie 
większe ryzyko rozwoju zmian meta-
statycznych. 

W ramach badań prowadzonych 
przez Life Raft Group, przebadano 
wiele przypadków GIST nie tylko pod 
kątem chromosomów lecz również z 
zastosowaniem sekwencjonowania 
genomowego i eksomowego. Jeden z 
ważnych wniosków płynących z tych 
badań jest taki, że w większości przy-
padków złośliwych GIST-ów wystę-
pują mutację genetyczne, w tym CD-
KN2A i innych podobnych genów, co 
prowadzi do rozregulowania cyklu ko-
mórkowego. Z badań tych wynika rów-
nież, że prawie we wszystkich przy-
padkach do rozwoju GIST-u konieczne 
są mutacje (jedna lub więcej) wzmaga-
jące aktywność cyklu komórkowego, 
co często prowadzi do przekształcenia 
GIST-u niskiego ryzyka w GIST o wy-
sokim stopniu ryzyka. Obecnie wysiłki 
naukowców zmierzają w kierunku po-
twierdzenia tych wniosków na więk-
szej liczbie próbek GIST

Warto zauważyć, że mutacje mają-
ce wpływ na geny związane z cyklem 
komórkowym nie wydają się osłabiać 
wrażliwości komórek GIST na inhi-
bitory KIT/PDGFRA, takie jak ima-
tynib. Obserwacje te mogą być zna-
czące klinicznie, zważywszy na to, że 
różne inhibitory cyklu komórkowego, 
w tym inhibitory CDK4/6, potrafią od-
budować kontrolę nad cyklem komór-
kowym w GIST-ach gdzie wystąpiła 
delecja CDKN2A lub inne zaburze-
nia cyklu komórkowego. Niektóre z 
takich zaburzeń wynikają z zahamo-
wania ekspresji białka uważanego za 
głównego regulatora cyklu komórko-
wego „nadzorującego” cały proces – 
p53. Biologowie mają dziwne poczu-
cie humoru i czasami spędzają późne 
wieczory w laboratorium wymyślając 
różne pobudzające wyobraźnię nazwy 

dla nowo odkrytych genów. Ciekawsze 
przykłady to: Merlin, Teashirt, Spätzle, 
Van Gogh, Hamlet czy INDY (ostatnia 
z nich oznacza: I’m Not Dead Yet, 
czyli „jeszcze nie umarłem” – tak na-
zwano gen przedłużający życie zmuto-
wanej muszki owocówki). Dla porów-
nania, białko p53, znane również jako 
TP53, ma mniej prowokacyjną i bar-
dziej biurokratycznie brzmiącą nazwę, 
nawiązującą do masy cząsteczkowej 
kodowanego białka, odpowiadającej 
wzorcom o masie 53 kDa. Można by 
twierdzić, że tak ważne białko jak p53 
zasługiwałoby raczej na takie miano 
jak Cerber, czy Archanioł (jedno i dru-
gie zarezerwowane już dla innych ge-
nów), gdyż p53 często decyduje o tym 
czy doznany przez komórkę uszczer-
bek genetyczny może zostać napra-
wiony, czy też komórka skazana jest na 
apoptozę. Leczenie GIST imatynibem 
z późniejszym wprowadzeniem leków 
zdolnych „obudzić” potężnego strażni-
ka - p53, znacznie zwiększa liczbę ko-
mórek apoptotycznych. Z drugiej stro-
ny, próby majstrowania przy p53 mogą 
nie być rzeczą całkowicie bezpieczną 
dla pacjenta, gdyż takie „dostrajanie” 
p53 może sprawić, że również całko-
wicie zdrowe komórki wyzioną ducha. 
W trakcie badań klinicznych bada się 
z wielką ostrożnością czy dana terapia 
może być bezpiecznie zastosowana do 
leczenia pacjentów.

Mamy nadzieję, że w najbliższych 
kilku latach uda się rzucić więcej świat-
ła na genetyczne i biologiczne różnice 
pomiędzy „pieprzykowatymi” mikro-
-GIST-ami a GIST-em złośliwym i w 
ten sposób przybliżyć nas do naszego 
ostatecznego celu jakim jest wylecze-
nie GIST.

Źródło: http://liferaftgroup.
org/2013/01/understanding-how-gists-

-develop/

Żegnamy Ich z żalem i polecamy  Bogu.

Barbara Mirzyńska

Piotr Spicera

Z przykrością informujemy, że odeszli od nas:



Strona 

Badanie krwi wykrywa mutację

Przełom w leczeniu otyłości

W czasie sympozjum American 
Association for Cancer Research, któ-
re odbyło się w dniach 6-10 kwietnia 
br. w Waszyngtonie, zostało złożo-
ne doniesienie dotyczące oznaczania 
mutacji. Otóż w czasie badań prowa-
dzonych nad Stivargą (regorafenib – 
testowany lek firmy Bayer) na grupie 
pacjentów GIST naukowcy odkryli, iż 
zwykłe badanie krwi wykrywa muta-
cje częściej niż pobrane próbki guza. 

To odkrycie może prowadzić do bar-
dziej zindywidualizowanego leczenia 
i lepszego zrozumienia choroby. Leka-
rze potrzebują jak najdokładniejszego 
określenia wszystkich występujących 
u pacjenta mutacji. Biopsja nie zawsze 
takich informacji dostarcza, podczas 
gdy badanie krwi potrafi „wychwycić” 
wszystkie mutacje krążące w organi-
zmie. Prowadzący badania prof. Geo-
rge Demetri powiedział, że najprawdo-

podobniej w ciągu 5-10 lat testowana 
technologia stanie się standardem dla 
części pacjentów z GIST (w szczegól-
ności dotyczy to pacjentów z rozsia-
nym GIST-em). 

Źródło: http://washpost.bloom-
berg.com/Story?docId=1376-MK-

T1IE6JTSEH01-5JP62J6DQJ60A-
V4I2220NQ2VJL

Sunitynib, inhibitor kinazy tyro-
zynowej stosowany w leczeniu raka 
nerki oraz nowotworów podścieli-
skowych przewodu pokarmowego 
(GIST), może skutecznie redukować 
nadmiar tkanki tłuszczowej – ogłosili 
naukowcy z University of Mississippi 
Medical Center, podczas odbywają-
cego się właśnie w Bostonie kongresu 
Experimental Biology 2013.

Wykorzystywany w onkologii me-
chanizm działania sunitynibu polega 
m.in. na hamowaniu angiogenezy w 
obrębie guza, co w efekcie prowadzi 
do śmierci komórek nowotworowych. 
Okazuje się, że lek może działać po-
dobnie na tkankę tłuszczową – na razie 
potwierdzono to na myszach.

Zespół naukowców pod kierowni-

ctwem dr. Jian-Wei Gu aplikował sunity-
nib myszom, które w młodym wieku po-
zbawiono jajników (aby wywołać efekt 
zbliżony do wczesnej menopauzy) oraz 
karmiono wysokokaloryczną karmą, 
co doprowadziło do znacznej otyłości. 
Zwierzęta w grupie kontrolnej były tak 
samo otyłe, ale nie otrzymywały leku.

Okazało się, że po 2 tygodniach 
otrzymywania sunitynibu masa tkanki 
tłuszczowej otyłych myszy zmniejszy-
ła się o 70 proc., przy czym masa mięś-
niowa nie zmniejszyła się. Efekt nie 
zależał od drogi podania leku.

Sunitynib pomógł pozbyć się nad-
miaru tłuszczu nie tylko poprzez reduk-
cję angiogenezy w tkance tłuszczowej, 
ale także zmniejszając apetyt zwierząt. 
Co ciekawe, że nawet po zakończeniu 

podawania leku apetyt utrzymywał się 
na obniżonym poziomie.

Naukowcy chcą teraz sprawdzić od-
chudzające działanie sunitynibu na in-
nych gatunkach zwierząt doświadczal-
nych. Od ich wyników zależeć będzie, 
czy w przyszłości lek zostanie przete-
stowany na ludziach.

Sunitynib jest lekiem stosunkowo 
dobrze tolerowanym. Najczęstsze dzia-
łania niepożądane występujące u przyj-
mujących go pacjentów onkologicz-
nych to: zmęczenie, biegunka, nud-
ności, nadciśnienie, żółte zabarwienie 
skóry i zapalenie śluzówki jamy ustnej.

Źródło: World Pharma News
za www.medexpress.pl, 24.04.13

LUDZIE PISZĄ

Ostatnio spotykam dziwnych lu-
dzi. Dla mnie dziwnych, bo ich nie 
rozumiem. Są to ludzie wytrąceni z 
równowagi, znerwicowani. Co więcej, 
podsycają tę swoja nerwowość świa-
domie i celowo wyszukując problemy, 
na które nie mają wpływu, a we mnie 
upatrują wiernego słuchacza. 

Ale może od początku. Jadę pocią-
giem do Warszawy. A nasze pociągi to 
egzotyka. Tutaj wszystko może się zda-
rzyć, a spotkać można różnych ludzi. 

Fajnie się jedzie, kiedy wciśnięta w kąt 
otwieram książkę, aby sobie poczytać. 
Siedzi nas w przedziale trójka: oprócz 
mnie młoda kobieta i pan, który jakoś 
nerwowo się kręci. Kiedy przychodzi 
konduktor sprawdzać bilety, pan daje 
upust swojej złości. Oczywiście zaczy-
na od PKP, która będzie ponoć sprze-
dawać bilety tylko z miejscówkami, a 
przecież temu panu MOŻE przypaść 
miejsce nie wiadomo z kim, a on sobie 
tego nie życzy. Krąg winnych jest co-

raz większy. Konduktor nie podejmu-
je dyskusji, delikatnie sie wycofuje, a 
ja popełniam błąd, bo zerkam na pana 
znad książki. On opacznie to moje 
zerknięcie interpretuje i zaczyna mó-
wić do mnie - narzeka na wszystkich: 
PKP, żonę, księgową, szefa, księdza, 
oczywiście na polski rząd, cały kraj i 
wszystkich ludzi, którzy głupio głoso-
wali. On sam z dumą stwierdza, że jest 
czysty, BO NIE GŁOSOWAŁ. Widzę, 
że facet ma globalny problem! W prze-

Coś nie tak



Strona 
rwie między jego słowotokiem mówię 
do niego, że ma ogromne szczęście. 
Popatrzył na mnie z zaciekawieniem. 
Więc mówię mu dalej, że w tym ogro-
mie złych ludzi jest tylko jedna osoba 
dobra, czyli on sam. A jego szczęście 
polega na tym, że wie kogo winić za zło 
całego świata i wobec tego ma problem 
rozwiązany. A przecież jest mnóstwo 
ludzi, którzy winy szukają w sobie i 
zastanawiają się co zrobić, aby było le-
piej. Poza tym żyjemy w Europie. Jeże-
li tak mu źle w tym „wrednym” kraju, 
to go tu nikt nie trzyma. Niech wsiada 
w pierwszy lepszy środek lokomocji 
i szuka swojego raju .Ale jednocześ-
nie go przestrzegam, że nie ma czego 
szukać. Bo raj lub piekło to my sami 
tworzymy. Wszystko zależy od ludzi!! 
I uśmiecham się. Popatrzył na mnie 
dziwnie, machnął ręką, wtulił twarz w 
kurtkę i coś tam zamamrotał pod no-
sem. Przypuszczam, że nie był to kom-
plement skierowany w moją stronę. 
Chyba nie znalazł we mnie partnera do 
dalszej dyskusji.

Czy coś jest ze mną nie tak? Powin-
nam przytaknąć? Dać mu się wykrzy-
czeć? Nawyzywać wszystkich i jeszcze 
bardziej go utwierdzić w przekonaniu, 
że jest krzywdzony? Żal mi człowieka. 

To przerażające, gdy ludzie chcą wi-
dzieć tylko smutne rzeczy i całą swoją 
uwagę skupiają na wyszukiwaniu zło-
śliwości. I to daje ludziom zadowole-
nie? Bo kiedy zapytałam tego człowie-

ka, czy jest w tym wszystkim coś po-
zytywnego, był zaskoczony pytaniem i 
nie umiał odpowiedzieć. Powiedziałam 
mu wówczas, że bardzo się nad sobą 
znęca i czy warto? To pesymista z krwi 
i kości. W tej bajce to zły czarnoksięż-
nik, który karmi się złem i chce zarazić 
innych. Jest zły na zapas. Żyje w mro-

ku i chyba nie wie, że świeci słońce i 
zbliża się lato. I mógłby się dowiedzieć 
gdyby chciał, że wokół są też szczęśli-
wi ludzie i są również tacy, którym nie 
chce się uśmiechać, a uśmiechają się, 

chociaż mają mało powodów do śmie-
chu - i to jest bohaterstwo!!! I wszyscy 
mają prawo do swoich przekonań, nie 
tylko on. I, drogi panie, trzeba to usza-
nować!! I mniej złości, bardzo proszę! 

Barbara Chojnowska
marzec 2013

Lubię słuchać ludzi
Zbliża się wyjazd do Warszawy. 

Wizyta u lekarza, badania i kolejna se-
ria naszej chemii.

Zastanawiam się, czy będą wszy-
scy, z którymi spotykam się regularnie 
od wielu lat.

Coraz częściej ogarnia mnie strach 
przed spotkaniem tych bliskich mi lu-
dzi, a raczej strach przed tym co mogę 
usłyszeć .

Wszystkich bardzo lubię.
Janusz- dystyngowany, z powścią-

gliwym uśmiechem na twarzy.
Niezawodny, jest zawsze pierw-

szy- dba abyśmy mieli „przyzwoite” 
numerki do rejestracji.

Edward - szeroko uśmiechnięta bu-
zia, spokojny i opanowany.

Basia, Lidka, Majka, Agnieszka, Ja-
dzia, Ala, Zosia, Teresa…- wszystkie 

piękne, pachnące, zadbane i uśmiech-
nięte.

Czy oni wyglądają na chorych? 
Niekiedy wydaje mi się, że to wszystko 
nie dzieje się naprawdę.

Czasami siedzę z boku i obserwuję 
znajomych i nieznajomych. Jak wzro-
kiem szukają tych, którzy może jeszcze 
nie dotarli. Zastanawiają się czy dotrą?

Jak rozmawiają, płaczą, cieszą się, 
a w oczekiwaniu na swoja kolejkę opo-
wiadają o rodzinach, planach, kłopo-
tach, smutkach i radościach.

Co chwilę kierują spojrzenia na 
drzwi gabinetu lekarskiego.

Wszyscy są cierpliwi i pokorni.
Patrzę na ludzi wychodzących po 

konsultacji.
Bywa, że wizyta jest krótka, wi-

docznie wszystko musi być dobrze. 

Wychodzą tak zwyczajnie, bez emocji.
Inni wychodzą z wypiekami na 

twarzy, ze łzami w oczach, nikogo nie 
widzą wokół siebie- jest mi przykro i 
smutno.

Może właśnie tracą grunt pod noga-
mi... Może myślą, że to już koniec… 
Każdy z nas kiedyś tak czuł...

Ale jesteśmy tu, przyjeżdżamy regu-
larnie na badania, po leki, po nadzieję.

Nasze życie ciągle ma sens.
Jesteśmy w stanie znieść niewyob-

rażalnie dużo bólu, strachu i pokory.
Te uczucia nie są słabością , wprost 

przeciwnie. Myślę, że to właśnie one 
czynią nas silnymi.

Poznałam wielu silnych, mądrych, 
fantastycznych ludzi. Nie ze wszyst-
kimi spotykam się przed gabinetem 
lekarskim.
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PACJENT - SYSTEM

22 kwietnia 2013 uczestniczyłem w 
organizowanej przez Fundację WHC 
konferencji pt. Innowacje w leczeniu 
nowotworów układu moczowo-płcio-
wego w mężczyzn. Tytuł jednego z 
wystąpień eksperckich, które wygłosił 
Maciej Nowicki z firmy HTA Audit, 
brzmiał: Finansowania świadczeń w 
zakresie leczenia chorób uroonkolo-
gicznych w świetle dyrektywy o Opiece 
Transgranicznej. Ze względu na to, że 
termin wdrożenia dyrektywy w Polsce 
upływa z dniem 25 października br., a 
temat konferencji obejmował onkolo-
gię, byłem nim zainteresowany. Przy-
pomnę, że na naszym Walnym w 2012 
r. jedna z prezentacji poświęcona była 
temu właśnie tematowi (Ewa Borek, 
Dyrektywa „Pacjenci bez granic” - na-
dzieja polskich pacjentów na zmiany w 
systemie ochrony zdrowia). Właściwie 
w mediach i środowiskach pacjenckich 

na temat tej ustawy panowała cisza 
do lutego br., kiedy to Ministerstwo 
Zdrowia przedstawiło do konsultacji 
założenia projektu w sprawie stosowa-
nia praw pacjentów w transgranicznej 
opiece zdrowotnej.  

Dyrektywa Parlamentu Europej-
skiego i Rady nr 2011/24 jako podsta-
wowy cel stawiała sobie zniesienie ba-
rier w dostępie do ochrony zdrowia dla 
obywateli krajów członkowskich Unii 
Europejskiej poprzez ustanowienie 
zasad zapewniających równy dostęp 
do bezpiecznej transgranicznej opieki 
zdrowotnej oraz zapewnienie pacjen-
tom zwrotu kosztów świadczeń opieki 
zdrowotnej uzyskanej w innym kraju 
członkowskim. 

Wszyscy wiemy, że w Polsce ist-
nieje tzw. koszyk świadczeń gwaranto-
wanych – to zbiór świadczeń zdrowot-
nych lub procedur medycznych przy-

sługujących osobom uprawnionym z 
wydzielonych na ten cel środków pub-
licznych. Każdy kraj Unii posiada taki 
koszyk. Rządy poszczególnych krajów 
umieszczają w koszyku świadczenia, 
które są istotne dla zdrowia publiczne-
go. W polskim koszyku jest 19 podko-
szyków, takich jak: podstawowa opie-
ka zdrowotna, opieka ambulatoryjna, 
leczenie szpitalne, leki, środki medycz-
ne, programy lekowe itp. 

Każdy kraj określa własny koszyk 
na miarę swoich możliwości. Warto 
jednak zaznaczyć, że nie wszystkie 
świadczenia w nim wymienione są 
właściwie realizowane, czego przykła-
dem są kolejki do specjalistów, brak 
informacji dla pacjentów o możliwych 
terapiach jak też różne inne trudności 
i patologie z którymi często borykają 
się pacjenci w polskiej służbie zdro-
wia. Intencją twórców Dyrektywy było 

O pracach i wdrażaniu Dyrektywy  
Parlamentu Europejskiego i Rady  

o transgranicznej opiece zdrowotnej

Szczególnym miejscem spotkań, 
jak napisała Basia stała się „nasza Siel-
pia”. Dobrze jest tam być.

Jestem pełna uznania i szacunku za 
organizację, za zapewnienie nam nie-
powtarzalnej atmosfery, poczucia bez-
pieczeństwa.

Za serce i troskę.
Z niecierpliwością czekam na” Na-

szą Podróż”. Jest tu miejsce na wszyst-
ko: ciekawe artykuły, felietony, opra-
cowania i tłumaczenia.

Informacje, które pomagają zrozu-
mieć wiele trudnych medycznych ter-
minów. Wskazówki i porady jak radzić 
sobie z różnymi problemami.

Swoje miejsce mają również Ci, 
którzy odeszli.

Z przyjemnością czytam listy i ese-
je Basi. Z lekkością tak pięknie i trafnie 
opisuje to, co prawie wszyscy czujemy.

C h c i a ł a -
bym, żeby było 
więcej odważ-
nych osób, któ-
re zechciałyby 
podzielić się 
swoimi reflek-
sjami, pasjami.

P r z e c i e ż 
każdy człowiek 
to historia, czę-
sto niezwykła. 
Lubię słuchać 
ludzi.

Korzystam 
z przepisów 
umieszczonych 
w Naszej Książce Kucharskiej.

Zgodnie ze wskazówkami tam za-
wartymi starannie pielęgnuję zakwas, 
który dostaliśmy w Sielpi.

Jest on dla mnie czymś więcej, niż 
tylko częścią, tego pięknie pachnącego 
chleba, który właśnie się piecze.

Ewa Patalas
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właśnie zapewnienie pacjentom rów-
nego dostępu do świadczeń, procedur 
i technologii w krajach Unii Euro-
pejskiej oraz promowanie współpra-
cy między Państwami EU w zakresie 
opieki zdrowotnej. 

Zgodnie z dy-
rektywą, każde pań-
stwo członkowskie 
powinno zapewnić 
zwrot kosztów po-
niesionych przez 
ubezpieczonego, 
który korzysta z 
t r a n s g r a n i c z n e j 
opieki zdrowotnej, 
jeżeli dane świad-
czenie mieści się w 
koszyku świadczeń. 
Kwota refundacji 
w takim przypadku 
byłaby równa kwo-
cie, która została-
by zwrócona przez 
system w wysoko-
ści obowiązujące-
go ubezpieczenia 
w danym kraju, 
gdyby opieka była 
świadczona na jego 
terenie (pacjent 
nie płaci, a pań-
stwo członkowskie 
przekazuje środki 
do kraju, w którym 
udzielono pacjento-
wi świadczenia). W 
przypadku różnicy 
w kosztach pacjent 
musiałby ją dopła-
cić z własnej kiesze-
ni. Państwa człon-
kowskie powinny 
ustanowić krajowe 
punkty kontaktowe, 
które będą szczegó-
łowo informowały 
o prawach pacjen-
ta i praktycznych 
aspektach wykorzy-
stania transgranicz-
nej opieki zdrowot-
nej. Jak na razie nikt 
nie wie kiedy takie 
punkty powstaną w 
naszym kraju. To 
właśnie tam pacjen-

ci mogliby otrzymać informacje nie-
zbędne do podjęcia decyzji, czy wolą 
czekać na świadczenie miesiąc lub 
dwa, czy za niewielką sumę otrzymać 
takie świadczenie od razu za granicą. 
W przypadku chorób nowotworowych, 
rzadkich chorób, braku dostępu do le-
czenia z przyczyn np. systemowych 
lub w przypadku oczekiwania na 
świadczenie mogące stanowić zagroże-
nie dla życia lub zdrowia pacjenta, taka 
nowa opcja leczenia dawałaby wspa-
niałe możliwości.  

Pamiętajmy jednak, że każde pań-
stwo członkowskie może ograniczyć 
stosowanie przepisów dotyczących 
zwrotu kosztów w ramach transgra-
nicznej opieki zdrowotnej „na podsta-
wie nadrzędnych względów podykto-
wanych interesem obywateli, takich 
jak wymogi planowania w celu za-
pewnienia wystarczającego i stałego 
dostępu do zrównoważonego leczenia 
wysokiej jakości”. W tym celu pań-
stwa członkowskie mogą wprowadzić 
system udzielania uprzedniej zgody na 
przepływ pacjentów w ramach trans-
granicznej opieki zdrowotnej (zgody 
prezesa NFZ wydanej w formie de-
cyzji administracyjnej). Szczególnie 
dotyczy to procedur, które wymaga-
ją planowania np. pobytu pacjenta w 
szpitalu bądź drogiego sprzętu diag-
nostycznego. Regulator będzie musiał 
podać do publicznej wiadomości jaki 
rodzaj opieki podlega obowiązkowi 
uprzedniej zgody. Zdaniem dr Nowi-
ckiego należy się spodziewać, że regu-
lator wymieni tutaj leczenie szpitalne, 
programy lekowe, programy zdrowot-
ne – te wszystkie technologie, które są 
kosztochłonne, aby nie pacjent musiał 
płacić świadczeniodawcom za granicą. 

Czy zatem programy lekowe będą 
wchodzić w zakres takiej opcji lecze-
nia? Z publikacji i wypowiedzi specja-
listów zdaje się wynikać, że odpowiedź 
będzie negatywna. Na dzień dzisiejszy 
nikt nie chce udzielić jednoznacz-
nej odpowiedzi. Eksperci zwracają 
uwagę pacjentów na fakt, że pomimo 
przewidywanych barier i przeszkód w 
korzystaniu z jakiejś technologii lub 
świadczenia w ramach transgranicznej 
opieki zdrowotnej, w sytuacji gdy ak-
tualny stan zdrowia i prawdopodobny 
przebieg choroby pacjenta będzie wy-

magał leczenia, wydanie uprzedniej 
zgody nie będzie konieczne. 

Ponadto, jak zaznaczył dr Łanda 
z WHC, Dyrektywa zakazuje wpro-
wadzania zgody płatnika do świad-
czeń ambulatoryjnych, a zatem żadne 
świadczenia ambulatoryjne czy diag-
nostyka nie będą mogły podlegać ogra-
niczeniom ze strony płatnika. Przed 
skorzystaniem z terapii czy diagno-
styki w ramach transgranicznej opieki 
zdrowotnej zgoda płatnika a priori nie 
będzie potrzebna.

Dyrektor Departamentu Gospodar-
ki lekami w NFZ pani Barbara Wój-
cik-Klikiewicz, na spotkaniu „Forum: 
Dialog dla Zdrowia”, w którym uczest-
niczyłem z ramienia Porozumienia 1 
Czerwca w dniu 25 kwietnia, powie-
działa, że program lekowy jest świad-
czeniem kompleksowym, składającym 
się z poszczególnych elementów. W 
tym zbiorze świadczeń są poszcze-
gólne elementy, będące oddzielnymi 
świadczeniami, np.: monitorowanie, 
diagnostyka przy włączeniu, później-
sza diagnostyka, podanie leku itp. Pro-
gram lekowy to zbiór cegiełek, z któ-
rych każda jest oddzielnym świadcze-
niem i jednym z tych świadczeń jest lek 
(lek jest świadczeniem rzeczowym). 
Czy każdy z tych elementów z osob-
na będzie wymagał uprzedniej zgody, 
czy będzie wymagana zgoda en bloc 
na program lekowy – na te pytania nie 
ma na razie jednoznacznej odpowiedzi. 
A szkoda, bo znając problemy jakie to-
warzyszą pacjentom nowotworowym 
w procedurach diagnostycznych, w 
tym często niekompletne wyniki ba-
dań histopatologicznych, trudności w 
otrzymaniu bloczków parafinowych 
czy brak oznaczenia mutacji, możli-
wość zrobienia takich badań w jednym 
sąsiadujących z nami krajów mogłaby 
okazać się dla pacjenta prawdziwym 
dobrem. Dzisiaj i tak wielu pacjentów 
musi pokonywać setki kilometrów, aby 
skonsultować się w specjalistycznym 
ośrodku. Wielu chorym nawet geogra-
ficznie bliżej byłoby do Berlina czy 
Pragi, niż do Warszawy czy Krakowa. 

Marek Szachowski
29 kwietnia 2013
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Bezpłatne leczenie to fikcja, 
czyli o absurdach w służbie zdrowia

Lista absurdów w polskiej służ-
bie zdrowia wg Pauliny Kieszkow-
skiej-Knapik – adwokata specjali-
zującego się w prawie medycznym 
i farmaceutycznym, wspierającego 
od strony prawnej także organiza-
cje pacjentów.

1. Fikcja bezpłatności i powszech-
nej dostępności do leczenia

Niektóre formy leczenia, procedu-
ry czy leki są w koszyku świadczeń 
gwarantowanych, ale tylko teoretycz-
nie. W praktyce, ze względu na mały 
zakres kontraktowania NFZ, są one 
niedostępne. Pacjenci często żyją w 
przekonaniu, że za składkę, dość ni-
ską jak na warunki europejskie, do-
staniemy wszystko za darmo. Jednak 
to, co NFZ kontraktuje, nie pokrywa 
potrzeb pacjentów. Każdy człowiek 
ma prawo do ochrony zdrowia, które-
go w Polsce nie może realizować. Te-
oretycznie ma uprawnienia do lecze-
nia, ale musi na nie o wiele za długo 
czekać albo nie może odzyskać kosz-
tów leczenia za granicą. To są sytua-
cje, które rodzą najwięcej dramatów, 
patologii i korupcyjnych zachowań.

Pacjenci są przyzwyczajeni do fik-
cji bezpłatności. Nie wiedzą, co rze-
czywiście im się należy, gdzie mogą 
uzyskać określone świadczenia, że 
za niektóre z nich mogą zapłacić w 
prywatnej części służby zdrowia, ale 
tą prawdziwą medycynę oferuje tyl-
ko publiczna służba zdrowia. Żadna 
oferta sieci abonamentowych nie za-
gwarantuje nam pogotowia, chirurgii 
ani leczenia onkologicznego pełno-
wymiarowego.

2. Niestabilność systemu.

O tym, że system jest bardzo nie-
stabilny, świadczy fakt, że ustawa 
o świadczeniach gwarantowanych, 
uchwalona w 2004 roku w wyniku 
wyroku Trybunału Konstytucyjnego, 
od tamtego czasu była nowelizowa-
na ponad kilkadziesiąt razy, to daje 
średnią około trzech nowelizacji na 
kwartał.  

3. Słowa-wytrychy

Prezes NFZ mówi, że potrzebna 
jest racjonalizacja koszyka świad-
czeń gwarantowanych. Wiadomo, że 
chodzi o racjonalizację wydatków. 
Są to słowa-wytrychy, które kojarzą 
się z poprzednią epoką. Trzeba na-
zywać rzeczy po imieniu: jest mniej 
środków i trzeba nimi dobrze zarzą-
dzić. Politycy powinni realnie oce-
niać rzeczywistość, skutki swoich 

regulacji, ale w ogóle tego nie robią. 
Dochodzi do takich sytuacji, że pier-
wotną listę kryteriów włączenia do 
leczenia przepisuje się na szybko po 
przecinku, w efekcie interpretuje się 
to jako zestaw warunków, które mu-
szą zaistnieć łącznie. Prowadzi to do 
kuriozum. Jest za dużo nowomowy 
i za mało precyzji w formułowaniu 
dokumentów. Np. operacja zaćmy – 
ale co? czym? jaką soczewką? Prze-
kaz musi być jasny: soczewkę typu 
x masz w pakiecie, jeśli chcesz mieć 
lepsza soczewkę, musisz do niej do-
płacić.

4. Mentalna blokada

Póki co wielu osobom nie mieści 
się w głowach, że pacjent mógłby 
dopłacić w publicznym szpitalu do 
leczenia. Istnieje przeświadczenie, że 
szpital jest miejscem, gdzie wszyscy 
muszą doznawać równouprawnienia 
w niedostępie do leczenia. Tak nie 
musi być i nie musi się to wiązać z 
niesprawiedliwością społeczną. Jeże-
li medycyna oferuje wachlarz możli-

wości, to pacjent powinien mieć wy-
bór i móc dopłacić za preferowane 
leczenie wyższej jakości. To wcale 
też nie musi oznaczać, że to, które 
dostają wszyscy inni, jest niższej ja-
kości.

5. Niekonsekwencja

Ustawa o prawach pacjenta mówi, 
że pacjentowi należy się świadczenie 
zgodne z aktualną wiedzą medycz-

ną. Ustawodawca jednak 
nie określił od kogo. NFZ 
kontraktuje to, na co go 
stać, a to już nie jest ak-
tualna wiedza medycz-
na. Szpital ma związane 
ręce. Odpowiada wobec 
pacjenta na podstawie 
ustawy o prawach pacjen-
ta za aktualną wiedzę me-
dyczną, a nie może się nią 
posłużyć, gdyż kontrakt 
tego nie obejmuje. Nie 
ma środków, aby takie 
leczenia finansować i jed-

nocześnie nie może wziąć pieniędzy 
od pacjenta.

6. Pacjent nie jest podmiotem, ale 
przedmiotem

Typowe dla naszego prawa jest 
to, że odchodzi się od racjonalnego 
myślenia. Nie używa się normalnego 
języka! Pacjenta nie określa się po 
prostu pacjentem, ale podmiotem do-
chodzącym świadczeń zdrowotnych 
od podmiotu świadczącego świad-
czenia zdrowotne. Dlaczego nie moż-
na tak sformułować przepisów, aby 
były one zrozumiałe?

Źródło: medexpress.pl
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Obserwowanie rozmów lekarza z 
pacjentem w szpitalu i w przychodni 
przyszpitalnej zakłada projekt ba-
dawczy „Komunikacja w ochronie 
zdrowia. Relacje lekarza z pacjen-
tem i ich uwarunkowania”. Badania 
są realizowane w Katowicach; po-
trwają 3 lata.

Projekt realizują wspólnie Uniwer-
sytet Śląski w Katowicach oraz Samo-
dzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 
5 Śląskiego Uniwersytetu Medycznego 
w Katowicach.

W trakcie trzyletnich badań prze-
prowadzone zostaną m.in. ankiety 
wśród lekarzy i pacjentów, badacze 

będą obserwować, jak przebiegają 
rozmowy lekarzy z pacjentami np. 
podczas wizyt przy łóżku pacjenta w 
szpitalu i spotkań z pacjentem w przy-
chodni przyszpitalnej.

- Będziemy również uczestniczyć 
w odprawach lekarzy, a także przysłu-
chiwać się, jak komunikują się między 
sobą - powiedziała na wtorkowej kon-
ferencji prasowej prof. Jadwiga Staw-
nicka z Uniwersytetu Śląskiego.

Celem tych obserwacji będzie m.in. 
zbadanie sposobu komunikowania 
się pomiędzy lekarzem a pacjentem. - 
Chodzi też o to, aby wykazać pewne 
błędy, bariery komunikacyjne - dodała 
Stawnicka.

Dr hab. nauk medycznych Ewa 
Mrukwa-Kominek, p.o. obowiązki dy-
rektora ds. lecznictwa w Samodziel-
nym Publicznym Szpitalu Klinicznym 
nr 5, mówi: Taka ocena sposobu komu-
nikacji jest cenna, żeby również leka-
rzom uświadomić, co można poprawić 
i co powinno się zmienić w tej komu-
nikacji, żeby było lepiej; lepiej dla nas, 
lepiej dla pacjenta.

Efektem tych badań ma być publi-
kacja poświęcona sposobom komuni-
kowania się lekarza z pacjentem.

Źródło: Serwis Nauka w Polsce - 
www.naukawpolsce.pap.pl 

Katowice:  
badania nad relacjami lekarz-pacjent

Jeszcze o zarejestrowanym  
w Indiach generyku imatynibu

Na przełomie marca i kwietnia Sąd 
Najwyższy Indii po trwającym 7 lat 
procesie orzekł, że Novartis nie może 
opatentować nowej wersji leku Gli-
vec, co skutkowałoby blokowaniem 
sprzedaży generyku Gliveku na ok. 
kolejnych 20 lat i jednocześnie ogra-
niczyłoby dostęp do tej terapii wielu 
pacjentom, ponieważ cena leku inno-
wacyjnego jest tak wysoka, że niektó-
re kraje (w tym Indie) nie refundowa-
ły tej terapii. 2 kwietnia ukazał się w 
Gazecie Wyborczej artykuł Roberta 
Stefanickiego Obronili leki generycz-
ne, który jednoznacznie poparł decy-
zję indyjskiego sądu zwracając uwa-
gę, że zabiegały o nią nie tylko firmy 
produkujące generyk, ale i organiza-
cje pacjenckie z Indii oraz ciesząca 
się ogromnym autorytetem Organiza-
cja Lekarze Bez Granic. Dzień wcześ-
niej na stronie internetowej amery-
kańskich gistowców (LRG) ukazała 
się wypowiedź szefa LRG, Normana 
Scherzera, który komentując decy-
zję Sądu Najwyższego w Indiach, 
powiedział m.in.: Dostęp do leku to 
poważna sprawa. Jednak nie mniej 

ważne jest pytanie: dostęp do czego? 
Czy chodzi o dostęp do leku, który 
mieliśmy wczoraj i którego stosowa-
nie rozwinęło u niektórych pacjen-
tów oporność? Czy chodzi o dostęp 
do leku, który będzie potrzebny jutro, 
aby pacjenci nie umierali? Scherzer z 
jednej strony podkreślał, że na temat 
dostępu do leków trzeba rozmawiać, 
ale należy też pamiętać, że złe prawo 
ochrony patentu produktu farmaceu-
tycznego w różnych krajach i brak 
regulacji międzynarodowych w tym 
zakresie może 
sprawić, że 
pacjenci cho-
rujący na rzad-
kie nowotwo-
ry będą mieli 
coraz bardziej 
u t r u d n i o n y 
dostęp do no-
wych terapii, 
bo to nie rząd 
Indii czy firmy 
p r o d u k u j ą c e 
generyki są 
zaangażowane 

w poszukiwania nowych terapii, lecz 
wyłącznie firmy farmaceutyczne. 

Jako że w roku 2011 poruszaliśmy 
na naszych spotkaniach i na stronach 
„Naszej Podróży” (2/2011) temat ge-
neryku imatynibu, pozwoliłem sobie 
napisać krótki komentarz do artyku-
łu w Wyborczej, gdzie powoływałem 
się na trzy publikacje naukowe, które 
wykazywały mniejszą skuteczność 
różnych odtwórczych leków imaty-
nibu (tekst na naszej stronie interne-
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towej „Lek innowacyjny a generyk 
– dwugłos w sprawie imatynibu” w 
zakładce: Aktualności/Co nowego) 
i dość krytycznie odniosłem się do 
tekstu w Wyborczej. Jednak ciągle 
nurtowało mnie pytanie jak się mają 
trzy doniesienia naukowe do faktu, że 
jednak ogromna grupa pacjentów (nie 
chodzi tylko o Indie, ale np. wiele kra-
jów Afryki) nie ma dostępu do terapii, 
o którą tu w Polsce też kiedyś trzeba 
było walczyć. Przeprowadziłem kilka 
rozmów na ten temat i dowiedziałem 
się, że w onkologii, nie tylko w przy-
padku Gliveku, ale też wielu innych 
leków, po okresie ochrony patentowej 

wprowadzany jest generyk, który na-
turalnie wypiera z rynku leki innowa-
cyjne, bo jest po prostu tańszy. Jeśli 
chodzi o skuteczność, to imatynib 
jest podobno „prostą cząsteczką”, 
którą technologicznie wcale nie jest 
tak trudno jest wyprodukować i nie 
trzeba się bać generyku tego leku. Jak 
tylko skończy się jego ochrona paten-
towa w Polsce, zostanie wprowadzo-
ny lek odtwórczy. Jakkolwiek sprawa 
jest i tak już raczej przesądzona, po-
zostają jednak wątpliwości dlaczego 
publikuje się artykuły, które zdają się 
podważać skuteczność generyków. 
Szkoda, że tak trudno jest nam zdo-

być rzetelne informacje w tym zakre-
sie. Czy mamy się cieszyć, że wresz-
cie pacjenci wielu krajów będą mieli 
dostęp to terapii imatynibem, czy jed-
nak wyrażać niepokój, że ich terapie 
lekiem odtwórczym będą mniej sku-
teczne? Czy mamy być spokojni, bo 
lek „już na siebie zarobił” i Novartis 
nadal będzie finansował ważne dla 
nas badania? Czy też bardziej praw-
dopodobne jest, że "generyczna" poli-
tyka spowoduje, iż badań tych będzie 
coraz mniej? 

Marek Szachowski 

NASZA KSIĄŻKA KUCHARSKA

Rozmowy przyjaciół o chlebie

Jest w naszym Stowarzyszeniu 
grupa osób, które cały czas pieką 
chleb w domu i odnawiają swój siel-
piowy zakwas. Z naszych rozmów 
wynikają następujące wnioski.

Dobrze jest piec chleb w garnku 
rzymskim, doskonale imituje on wa-
runki pieca chlebowego (pieczenie  
z parą), a chleb ma fenomenalny 
smak i jest inny (trudno opisać tę in-
ność – trzeba po prostu ugryźć) niż 
ten pieczony w formach z blachy. Po-
mimo że w opisach produktu – gar-
nek rzymski – zaznacza się, że nie 
trzeba dodawać tłuszczu do przygo-
towywanych w nim potraw, to jednak 

przed włożeniem ciasta smarujemy 
wnętrze garnka olejem i wysypujemy 
otrębami (wcześniej garnek moczy-
my min 15 min w wodzie). Znacznie 
ułatwia to wyjęcie chleba z garnka 
po upieczeniu, a ponadto spieczone 
przy ściankach otręby dodają walo-
rów smakowych. Osoby o bardziej 
delikatnych żołądkach wolą używać 
mąki pszennej a nie razowej czy gra-
ham. Przy wypieku pieczywa zwięk-
szamy stosunek mąki do zakwasu. 
Na jedną część zakwasu nie trzy, ale 
cztery lub pięć części mąki. Możemy 

również dodawać siemię lniane, żu-
rawinę czy posiadającą wiele właś-
ciwości zdrowotnych czarnuszkę. 
Ciasto po pierwszym wyrobieniu 
przynajmniej dwa lub trzy razy skła-
damy (odgazowujemy) – pierwszy 
raz po ok. 2 godzinach i jeszcze 2 razy 
co 1 godzinę – przez co pozbywamy 
się powstałych podczas fermentacji 
gazów, a miąższ naszego chleba jest 
ładnie podziurkowany. Dopiero po 
ostatnim wyrobieniu przekładamy 
ciasto do garnka rzymskiego i cze-
kamy aż wyroście. Po wyrośnięciu 
wkładamy do piekarnika.  

Chleb pieczemy (w temp 180-200 
st. przez około 90 min.) pod pokryw-
ką garnka rzymskiego, którą ściąga-
my na ostanie 15-20 min pieczenia, 
żeby skórka trochę stwardniała i była 
pysznie chrupiąca.

Życzymy smacznego,
Gistowcy - chlebowcy
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Królik duszony w jarzynach  
(4 porcje)

Zupa selerowa – krem 
(4 porcje) Kwas ziołowy

Składniki: 80 dag królika, 1 łyżka oleju sojowego lub 
oliwy z oliwek, 2 małe cukinie, 3 papryki, 4 obrane ze 
skórki pomidory, 1 bakłażan, 1 łyżka zielonej pietruszki, 
pieprz, sól

Królika podzielić na porcje, posolić, włożyć do rondla z 
wodą, dodać pokrajane w kawałki warzywa i olej. Dusić 
pod przykryciem do miękkości. Wyłożyć na głęboki pół-
misek, polać sosem z jarzynami, posypać posiekaną zie-
loną pietruszką. Podawać z ryżem, ziemniakami, sałatą, 
surówkami.

Surówka z czarnej rzodkwi:

Składniki: 1 rzodkiew, 2 jabłka, ½ opakowania serka homo-
genizowanego, 1 oleju sojowego lub słonecznikowego, sok z 
cytryny, 1 łyżka zielonej pietruszki, sól, cukier

Rzodkiew zetrzeć na drobnych a jabłka na grubych oczkach 
tarki. Dodać serek homogenizowany, olej, sok z cytryny, po-
siekaną pietruszkę, przyprawy do smaku; wymieszać.

Uwaga: rzodkiew można łączyć z pomidorami, cebulą, mar-
chewką, śliwkami, orzechami.

Redakcja i tłumaczenia: Marek i Hanna Szachowscy
Dziękujemy Piotrowi Fonrobertowi, Ewie Patalas,  
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wiednie materiały.

Składniki: 1 marchewka, 1 pietruszka, 1 mały por, 1 se-
ler średniej wielkości, 2 ziemniaki, 1 łyżka oleju sojowego 
lub oliwy z oliwek, 1 szklanka jogurtu naturalnego, 1 łyżka 
mąki, 2 szklanki serwatki, 1l wody, cukier, sól, 1 łyżka zie-
lonej pietruszki.

Z umytych, obranych, opłukanych i rozdrobnionych wa-
rzyw ugotować wywar, odcedzić. Przygotowane ziemniaki 
i seler pokroić w kostkę, zalać wywarem z warzyw, ugoto-
wać, przetrzeć lub zmiksować, połączyć z serwatką, podpra-
wić zawiesina z maki i jogurtu, dodać przyprawy do smaku, 
zagotować. Przed podaniem posypać zielona pietruszką, po-
dawać w filiżankach do zupy z grzankami, groszkiem pty-
siowym, precelkami.

Składniki: 4 szklanki wody, 1 łyżka podsuszonych liści mię-
ty, 1 łyżka kminku, 1 łyżka kwiatu lipy, 1 łyżka estragonu, 4 
dag drożdży, 4 łyżki cukru, ½ łyżeczki cukru waniliowego.

Zioła zalać wrzącą wodą, zostawić pod przykryciem na 3 
godziny, następnie gotować przez 10 min., przecedzić, 
ostudzić. Do letniego naparu dodać roztarte z cukrem droż-
dże, resztę cukru i cukier waniliowy. Postawić w ciepłym 
miejscu. Kiedy płyn zacznie się pienić, przelać do butelek, 
szczelnie zakorkować i przechowywać w chłodnym miej-
scu. Podawać po 1-2 dniach.


