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Wydawca magazynu ,,
karza” oraz Dziennikarski Klub
Promocji Zdrowia zorganizowali w
dniu 26 lutego br. debatg: ,,Choroby
rzadkie w onkologii: migsaki kosci
i czerniaki”. Zaproszeni zostali eks-
perci: prof. Piotr Rutkowski z Kliniki
Nowotwordéw Tkanek Miekkich, Ko-
$ci i Czerniakow Centrum Onkologii
w Warszawie oraz Jerzy Kowalczyk,
konsultant krajowy w dziedzinie on-
kologii i hematologii dziecigcej. W
swoim wystgpieniu prof. Piotr Rut-
kowski omowit dwa tematy: ,,Choro-
by rzadkie i ultrarzadkie w onkologii
- problemy, wyzwania, inicjatywy”
oraz ,Czerniaki - epidemiologia,
diagnostyka i leczenie”. Tematem
wystapienia prof. Jerzego Kowalczy-
ka byto ,,Leczenie dzieci chorych na
migsaki kosci”. Dyskusja koncentro-
wata si¢ wokot roli wezesnego wy-
krywania i leczenia migsakow kosci i
czerniakow. Eksperci podkreslili, ze
migsaki powinny by¢ leczone w spe-
cjalistycznych osrodkach posiada-
jacych odpowiedni sprzegt i interdy-
scyplinarny zespo6t: chirurg onkolog,
radioterapeuta, onkolog kliniczny,
patolog z do$§wiadczeniem i1 wiedza
na temat rzadkich nowotworéw oraz
rehabilitant. Natychmiastowe wycig-
cie guza w niewyspecjalizowanym
osrodku jest bledem, a dzieje si¢ tak
w 40% przypadkow w Polsce. Jest
to tzw. operacja na ,,lapu capu”, bez

Rutkowski. Tymczasem rdznica w
rokowaniach w przypadku leczenia
w osrodku ogdlnopediatrycznym a
referencyjnym wynosi nawet 40%.
Wazna jest doktadna diagnostyka,
bo chociaz sa to bardzo rzadkie no-
wotwory, sa one dobrze ,,rozszyfro-
wane” na poziomie biologii moleku-
larnej. Prof. Kowalczyk podkreslit,
ze w Polsce jest tak naprawde tylko
jeden patolog, ktory potrafi dobrze
zdiagnozowac¢ migsaka kosci u dzie-
ci. Nie jest to nic nienormalnego, bo-
wiem w catej Francji wszystkie mig-
saki tez diagnozuje jeden osrodek. W
Polsce jest 17 osrodkow referencyj-
nych dla dzieci. Pacjenci ponizej 18
roku zycia otrzymuja w nich lecze-
nie natychmiastowe. Gorzej sytuacja
wyglada, gdy skoncza 18 lat. Wtedy
musza zaczaé leczy¢ si¢ w placow-
kach dla dorostych i okazuje sig, ze
na wizyte czekaja dwa, a nawet trzy
miesigce 1 ze nie kazda metoda le-
czenia jest dla nich dostgpna.

9-10 marca — Walne Zgromadze-
nie Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na GIST (relacja ponizej)

W dniu 19 marca w Teatrze Pol-
skim w Warszawie odbyla si¢ wielka
Gala kampanii ,,Rak. To si¢ leczy”.
Podczas Gali rozdane zostaty statuet-
ki Plebiscytu ,,Ztote Krople Rosy”. W

kategorii ,,Kampania/akcja spoteczna
lub edukacyjna najbardziej zaangazo-
wana w walke z rakiem w roku 2012 w
Polsce” zwycigzyta ,,Onko-Olimpiada
dla dzieci i mtodziezy”, organizowana
przez Fundacje Spetionych Marzen
Matgorzaty i Tomasza Osuchow. Na-
grode w kategorii ,,Cztowiek najbar-
dziej zaangazowany w problematyke
onkologiczna w Polsce” otrzymala
Pani Elzbieta Wojdyta. Statuetke w ka-
tegorii ,,Oddzialt/klinika onkologiczna
najbardziej zaangazowana w walkg z
rakiem w roku 2012 w Polsce” otrzy-
mal Oddzial Onkologii Klinicznej
Szpitala Wojewodzkiego w Tarnobrze-

gu.

15-16 marca: Kontrowersje w on-
kologii.

W dniach 15-16 marca w Jozefowie
pod Warszawa odbyta si¢ I Konferen-
cja Kontrowersje w Onkologii. Dzig-
ki go$cinnosci glownego organizato-
ra, Wydawnictwa Forum Sp. z o.0.,
przedstawiciele naszego Stowarzysze-
nia otrzymali zaproszenie na to wyda-
rzenie i w pierwszym dniu konferencji
uczestniczyt Marek Szachowski. W
ramach konferencji obyto si¢ dziewigc
sesji tematycznych, z ktorych kazda
zawierala trzy tematy.

21-23 marca w Poznaniu odbyt si¢
V Kongres Wspoélczesnej onkologii.
Organizatorami wydarzenia byly wy-
dawnictwo Termedia oraz Uniwersytet
Medyczny im. Karola Marcinkowskie-
go w Poznaniu. W ciagu 3 dni odby-
o sig¢ 18 sesji naukowych, w ktérych
udziat wzigto ponad 400 os6b. Hastem
przewodnim tegorocznego kongresu
bylo: Wspotczesna Onkologia — Next
Generation.

»Pracuja nad komoérkami macie-
rzystymi nowotworow. Badaja w jaki
sposob sygnat do proliferacji przebie-
ga w obrgbie komorki, testuja, ktore
geny maja znaczenie w jego przeka-
zywaniu. Wreszcie pytaja: dlaczego
komoérki nowotworowe posiadaja ta-
jemnice¢ nieSmiertelnosci i czy istnieja
takie, ktérym t¢ cechge mozna nadac
lub ja wytaczy¢? Mowa o NEXT GE-
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NERATION - mtodych naukowcach,
prezentujacych wyniki swoich badan
na Kongresie Wspdtczesnej Onkolo-
gii w Poznaniu” — pisze Malgorzata
Gosiewska, jedna z organizatorek wy-
darzenia. Kongres pokazat, ze istnieje
wiele osrodkéw w Polsce, ktore dzig-
ki systemowi grantow instytucji rza-
dowych prowadza badania z zakresu
biologii molekularnej na bardzo wy-
sokim, mig¢dzynarodowym poziomie.
Jak mowit prof. Cezary Szczylik: ,.to
nie zawsze udaje si¢ w onkologii kli-
nicznej.”

W kwietniu br. na stronach inter-
netowych ECPC pojawita si¢ kandy-
datura Prezesa naszego Stowarzy-
szenia Piotr Fonroberta na czlonka
Zarzadu tej organizacji. Byt jednym
sposrod 18 kandydatow. 7 maja oglo-
szono wyniki wyboréw. Do Zarzadu
wybrano jednego z trzech kandyduja-
cych Polakow - jest nim Rafat Swie-
rzewski, pracownik Fundacji na Rzecz
Dzieci z Chorobami Nowotworowymi
- Krwinka.

W dniu 8 kwietnia Prezydent Rze-
czypospolitej Polskiej Bronistaw Ko-
morowski, wreczyt akty nominacyjne
59 nauczycielom akademickim oraz
pracownikom nauki i sztuki. Wsréd
nominowanych byt Piotr Rutkowski,
profesor nauk medycznych Centrum
Onkologii-Instytut im. Marii Skto-
dowskiej-Curie w Warszawie.

11 kwietnia 2013 r. w Toruniu
odbyta si¢ konferencja ,,Badania kli-
niczne produktéw leczniczych — kie-
runki zmian” Organizatorzy i uczest-
nicy zwracali uwage na przedstawiane
przez Komisje Europejska dane doty-
czace badan klinicznych. Dane te sa

alarmujace:

- w okresie od 2007 do 2011 r. licz-
ba wnioskdéw o pozwolenie na badania
kliniczne spadta o 25 %

- w porownaniu z sytuacja sprzed
rozpoczgcia stosowania  dyrektywy
2001/20/WE potrzeby kadrowe spon-
sorow zwiazane z obsluga procesu
ubiegania si¢ o pozwolenie na bada-
nie kliniczne podwoily si¢ (wzrost o
107%)

- $redni okres potrzebny do rozpo-
czecia badania klinicznego wzrdst o
90%, osiagajac 152 dni.

15 kwietnia spotkaty si¢ Ogdlno-
polski Zwiazek Zawodowy Lekarzy,
organizacje pacjentow oraz Polska Fe-
deracja Szpitali. Celem tego spotkania
byly uzgodnienia zatozen spolecznego
programu naprawy publicznej ochro-
ny zdrowia. Program ma zawieraé
konkretne propozycje rozwiazan naj-
wazniejszych problemow polskiego
lecznictwa, czego - zdaniem OZZL -
nie ma w programie przedstawionym
niedawno przez ministra zdrowia.
Pierwsze takie spotkanie organizacje
maja juz za soba - odbylo si¢ ono 8§
kwietnia, z inicjatywy Porozumienia 1
Czerwca.

W dniu 19 kwietnia w hotelu przy
lotnisku Fiumicino we Wloszech od-
byta si¢ robocza konferencja EUPATI
2013: A VISION FOR 2020. Bylo to
juz drugie spotkanie robocze EUPA-
TI - pierwsze odbyto si¢ we wrzesniu
ubieglego roku we Frankfurcie. W
obradach trzech sesji tematycznych
uczestniczyto 165 oséb — przedstawi-
cieli organizacji pacjenckich, firm far-
maceutycznych 1 osrodkéw uniwersy-
teckich z 26 krajow.

—  zaangazowanie pacjentdow w

obszarze terapii innowacyjnych - wi-
zja na rok 2020;

—  zdobywanie wiedzy i kompe-
tencji dla pacjentow w obszarze po-
szukiwan i badan nad nowymi lekami;

—  $wiadomos$¢ spoteczna o te-
rapiach innowacyjnych — potencjalne
korzysci 1 zagrozenia.

Polske reprezentowaty trzy organi-
zacje: Federacja Pacjentow Polskich
— Tomasz Szelagowski, Fundacja ,,My
Pacjenci” — Ewa Borek i nasze Stowa-
rzyszenie — Marek Szachowski.

22 kwietnia w Warszawie odbyta si¢
konferencja zatytutowana: ,Innowa-
cje w leczeniu nowotworéow ukladu
moczowo-plciowego u mezczyzn -
ocena dostepnosci w Polsce”, zorga-
nizowana przez WHC i Stowarzysze-
nie Gladiator. Jej celem byto ukazanie
wystepujacych w Polsce ograniczen
dostepu do nowoczesnych technologii
wykorzystywanych w leczeniu nowo-
tworéw ukladu moczowo-plciowego
u mezezyzn oraz dyskusja dotyczaca
SposobOw poprawy tego stanu rzeczy.

Konferencja sktadata si¢ z 2 czeSci:

Pierwsza cze$¢ - wystapienia pre-
legentow.

Druga cze$é - debata systemowa,
dyskusja ukierunkowana na mozliwo-
$ci zniesienia barier dostgpu do $wiad-
czen wykorzystywanych w uroonkolo-
gii, w ramach ograniczonych $rodkow
finansowych. Na konferencji obecny
byl Marek Szachowski.

Od 9 do 16 maja 2013 roku juz po
raz czwarty mozna byto ,,policzy¢ sig”
z rakiem wchodzac na strong policz-
mysie.pl i dolgczajac tym samym do
spoteczno$ci walczacych i wspieraja-
cych. Pierwsze takie liczenie odbylo
si¢ w 2010 roku. Informacje¢ o akcji
zamie$cilisSmy na naszym FB. Dzigki
niej kazdy mogt zamanifestowaé swo-
je wsparcie dla os6b zmagajacych sig
z choroba nowotworowa. Inicjatywe
»Policzmy si¢ z rakiem” wspiera wie-
le znakomito$ci, a jej organizatorem
jest poznanska fundacja ,,.Ludzie dla
ludzi”, ktora swoja dziatalno$¢ okresla
nastgpujaco:



— Laczymy ludzi, ktorzy wal-
cza, pokonali raka lub chca wes-
przec¢ i przekaza¢ pozytywna ener-

— Poszerzamy wiedz¢ na te-
mat choroby nowotworowej za po-
moca specjalistycznych artykutow,

— Przetamujemy poczucie
przerazenia i bezradnosci w obli-
czu choroby. Demitologizujemy

gi¢ zmagajacym si¢ z choroba.

pytan do eksperta, blogow, itd.

raka i niesiemy wsparcie.

NOTATKA Z WALNEGO ZGROMADZENIA |1 SESJI
EDUKACYJNEJ W DNIU 9-10 MARCA 2013 r.

9 marca 2013 r. o godz. 9.00 w
sali im. prof. T. Koszarowskiego w
Centrum Onkologii Instytut im. Ma-
rii Sktodowskiej-Curie w Warszawie,
rozpoczeto si¢ X Zwyczajne Walne
Zgromadzenie cztonkéw naszego Sto-
warzyszenia, a w nastgpnym dniu od-
byta si¢ sesja edukacyjna.

W dniu obrad nasze Stowarzysze-
nie liczyto 274 cztonkow, z czego 48
to cztonkowie wspierajacy i honorowi.
Liczba wszystkich uprawnionych do
glosowania wynosita 226 cztonkow.

W pierwszym dniu obrad uczestni-
czyto 71 cztonkoéw, ale tylko 56 uczest-
nikow tegorocznego Walnego bylo
uprawnionych do glosowania (Statut §
11 pkt.3). W drugim dniu byto nas 73.

Sktad Zarzadu nie ulegt zmianie i
wszyscy jego czlonkowie otrzymali
mandat zaufania na nastgpne dwa lata.
Pan Piotr Fonrobert zostal ponownie
wybrany przez cztonkow Zarzadu na
Prezesa Stowarzyszenia. Gratulujemy.

Swoja funkcje bedzie sprawowal wraz
z pozostalymi cztonkami Zarzadu (al-
fabetycznie): Barbara Boczkowska,
Matgorzata Krzywicka, Urszula Ol-
dak, Marianem Stachowskim 1 Urszulg
Tkaczyk. Wszystkim gratulujemy.

Nie zmienit si¢ rowniez sktad Ko-
misji Rewizyjnej. Do nastgpnego Wal-
nego funkcje Przewodniczacej Ko-
misji Rewizyjnej bedzie petni¢ pani
Bogumita Maryniak, ktora w sktad
Komisji weszta w zesztym roku. Ka-
dencja pozostalych czlonkéw Komisji
Rewizyjnej w skladzie: Bogumita Ba-
czynska, Andrzej Bienkowski i Kry-
styna Takahashi, zostala przedtuzona
na nast¢pne dwa lata. Gratulujemy.

Walne przyjeto:

- Sprawozdanie Komisji Rewizyjnej

- Bilans za rok 2012

- Sprawozdanie Zarzadu za rok
2012

- Preliminarz budzetowy na rok
2013.

DZIEKUJEMY:

Romanowi Mazurkowi, ktory jako
Przewodniczacy tegorocznego Walne-
go sprawnie je prowadzit.

Krystynie Mularczyk i Monice Wo-
onciej, ktore protokotowaty.

Grzegorzowi Picholi i Mieczysta-
wowi Wieczerzy za liczenie glosow.

Prezesowi Piotrowi Fonrobertowi
za prezentacjg¢ o Stowarzyszeniu.

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

Joannie Cileckiej za wypisanie te-
czek 1 uzupehienie plakietek.

WSZYSTKIM UCZESTNIKOM,
A SZCZEGOLNIE TYM KTO-
RZY PRZYJECHALI Z ROZNYCH
STRON POLSKI, DZIEKUJEMY
ZA PRZYBYCIE W NIELATWYCH
WARUNKACH POGODOWYCH.

Radostawowi Bojanowskiemu
(kierownik obstugi technicznej i ad-
ministracyjnej sal konferencyjnych w
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CO-I w Warszawie) za profesjonalne
wsparcie.

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

SESJA EDUKACYJNA

W niedzielg 10 marca odbyla si¢
sesja edukacyjna. MieliSmy okazj¢
wystucha¢ dwoch bardzo ciekawych
prezentacji:

prof. dr hab. med. Piotr Rut-
kowski, Kierownik Kliniki Nowo-
tworéw Tkanek Miekkich, Kosci i
Czerniakow, Centrum Onkologii-In-

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

dr hab. med. Ka-
tarzyna Guzinska-
-Ustymowicz,  Zaklad
Patomorfologii Ogolnej,
Uniwersytet Medyczny
w Biatymstoku: Diagno-
styka histopatologiczna
guzow GIST.

Naszym prelegentom
dzigkujemy za ich wie-
dz¢ i czas jaki nam po-
swigcili nie tylko w cza-
sie wyktadow, ale rowniez po swoich

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

WYBORY DO ZARZADU | KOMISJI REWIZYJNEJ ECPC '

W dniu 7 maja otrzymalismy biu-
letyn z ECPC informujacy o wynikach

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

marketingu i pozyskiwania funduszy
na projekty.

Trzy cele jakie chce osiagna¢ dzia-
lajac w Zarzadzie ECPC to:

wyborow.
/ Do Zarzadu sposrod 18 kandydatow
wybrane zostaty nast¢pujace osoby
(z podana w % liczba glosow):
1. Franceso de Lorenzo: 14.57% (Wlochy)
2. Vlad Vasile Voiculescu: 13.17% (Rumunia)
3. Kathi Apostolidis: 12.61% (Grecja)
4. Elena Caruso: 12.61% (Wlochy)
5. Rafal Swierzewski: 12.61% (Polska)
6. Sarah Lindsell: 10.64% (Wielka Brytania)
7. Jana Pelouchova: 5.04% (Republika Czeska)

Rafal  Swierzewski,
wyleczony z wtokniako-
migsaka pacjent, urodzit
si¢ w 1975 r. Tytut dokto-
ra doktor nauk chemicz-
nych uzyskat w 2006 w
Instytut Chemii Fizycz-
nej Polskiej Akademii
Nauk. Od 2008 r. jest
pracownikiem Fundacji
na rzecz Dzieci z cho-

1. Mniej polityki i wigcej dziatan na
rzecz pacjentdéw 1 organizacji pacjen-
ckich. W tym celu chce, aby w ramach
istniejacej strony internetowej ECPC
powstata platforma/forum wymiany
pogladow.

2. Zwigkszenie zaangazowania
organizacji pacjenckich w dziatania
ECPC. W tym celu zamierza powolac
grupy robocze ECPC, ktorych prace
beda koncentrowaly si¢ na najwaz-

8. Sarunas Narbutas: 4.20% (Litwa)
9. Ingrid Kossler: 3.08% (Szwecja)
QO. Henk Van daele: 3.08% (Belgia)

Pozostali kandydaci

/oﬁzymali nastepujaca liczbg gltosow:

niejszych problemach zdrowotnych
\ dotyczacych wszystkich pacjentéw

Kandydaci 8-10 pozostaja na razie
na liscie rezerwowych, do czasu kiedy
wybrani kandydaci (1-7) ztoza, zgod-
nie ze Statutem, wszystkie potrzebne
dokumenty, aby oficjalnie mozna byto
ich przyja¢ do Zarzadu.

Jako ze do Zarzadu ECPC zostat
wybrany jeden z polskich kandydatow
— Rafat Swierzewski — przedstawiamy
te osobe korzystajac z tego, co napi-
sat o sobie na stronach ECPC (Pelny

chorujacych na nowotwory w Eu-
ropie.

3. Stworzenie Grupy Roboczej
ds. Onkologii Dziecigcej.

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% (Wtochy)

16. Wieslawa Adamiec: 1.12% (Polska)

17. Viorica Cursaru: 0.56% (Rumunia)
18. Vasil Koprda: 0.56% (Slowacjey

Gratulujemy i Zyczymy powie-
dzenia.

Do Komisji Rewizyjne;j
wybrani zostali:

1. Pietro Presti: 25.43% (Wlochy)

2. Balogh Istvan: 25.85% (Wegry)

3.Hannu Tavio: 23.12 (Finlandia)

robami nowotworowymi ,,Krwinka”
(http:/www.krwinka.org). Pisze o
sobie, ze jest rowniez specjalista od




PODSTAWOWE WIADOMOSCI O ECPC -
EUROPEJSKA KOALICJA PACJENTOW
Z CHOROBAMI NOWOTWOROWYMI

Koalicja ECPC powstata w 2003
roku jako niezalezna i non-profit or-
ganizacja parasolowa, skupiajaca roz-
ne organizacje pacjenckie dziatajace
wsrod pacjentéw z chorobami nowo-
tworowymi. Koalicja kieruje zarzad
sktadajacy si¢ z 7 0so6b, sposrod kto-
rych wigkszo$¢ stanowia pacjenci, 0so-
by wyleczone lub opiekunowie. ECPC
utrzymuje kontakt z instytucjami UE:
Komisja, Parlamentem, Rada oraz Eu-
ropejska Agencja ds. Oceny Produk-
tow Leczniczych (EMEA).

Szes¢ dalekosigznych celow ECPC:

1. Wplyw na polityke zdrowotna
w Unii Europejskiej, aby walka z no-
wotworami byla zadaniem prioryteto-
wym.

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

3. Zapewnienie pacjentom nale-
zytej prewencji, badan przesiewowych,
szybkiego dostepu do leczenia, prowa-

dzonych badan klinicznych, najlepszej
opieki zgodnej z wiedza medyczna.

4. Dziatania zmierzajace do tego,
aby leczenie bylo zgodne z obowiazu-
jacymi standardami i dostgpne w catej
Unii Europejskie;j.

5. Wzmocnienie organizacji
pacjenckich oraz ich wplywu na po-
dejmowanie decyzji na poziomie kra-
jowym i europejskim we wszystkich
dziedzinach jakie moga wplywa¢ na
ich zdrowie.

6. Wspieranie wspoOlpracy mig-
dzy organizacjami pacjenckimi i wy-
pracowywanie wspolnych dziatan.

Obecnie ECPC zrzesza ponad 250
organizacji pacjenckich z 26 krajow.

RELACJA ZE SPOTKANIA

Dla wszystkich, ktorzy $ledza roz-
woj dziatalnosci EUPATI - Europej-
skiej Akademii Pacjentow w obszarze
Innowacyjnych Terapii, pierwsza kon-
ferencja w ramach projektu (Rzym,
19 kwietnia 2013 r.) z udziatem 183
uczestnikow byla wydarzeniem o wy-
jatkowym znaczeniu.

Pomyst ten powstat zaledwie dwa
lata temu podczas dyskusji w ramach
projektu PatientPartner. Zgodnie z
zatozeniem, potrzebne sa szkolenia
i edukacja pacjentow, aby mogli od-
grywac¢ odpowiednig rolg¢ w procesie
prac nad badaniami i rozwojem lekow.
Pomyst byt prosty i wydawat si¢ oczy-
wisty, ale stopniowo stato si¢ jasne, ze
wprowadzenie tej idei w zycie bedzie
niezwykle skomplikowane.

Konferencja w Rzymie, ktora od-
byta si¢ zaledwie w 14 miesigcy po
powstaniu EUPATI, udowodnita jak
bardzo ten pomyst si¢ rozwinat. Ponad
180 delegatow z 28 krajow zebrato
si¢, aby pozna¢ plany realizowane w

EUROPEJSKIEJ AKADEMII PACJENTOW

trzech obszarach szkolenia i edukacji:
certyfikowany kurs trwajacy do 2017
roku, w ktorym bedzie uczestniczyto
100 pacjentow-ekspertow z krajow
europejskich, kurs edukacyjny on-line
dla 10 tys. przedstawicieli pacjentow,
a takze biblioteka internetowa zawie-
rajaca informacje z zakresu badan i
rozwoju lekow, dostgpna dla setek ty-
sigcy, a nawet milionoéw ludzi.
Delegaci wystuchali szeregu pre-
zentacji omawiaja-

w zakresie skutecznego zaangazowa-
nia pacjentow w sferg badan i rozwoju
lekow. Wszystkie zainteresowane stro-
ny rozumieja potencjalne korzysci pty-
nace z dyskusji, lepszego planowania
badan klinicznych, wigkszego zaanga-
zowania pacjentow w HTA i procesy
prawne, a takze przyspieszenia wpro-
wadzania wlasciwie testowanych i do-
stosowanych lekow innowacyjnych.
Wraz z mozliwo$ciami dziatania

cych wizje projektu, a
takze wyktadow osob
z calej Europy, ktore
wdrazaja praktyki in-
nowacyjne we wspot-
pracy z pacjentami.
Atmosfera spotkania
byta niezwykle pozy-
tywna, czego powo-
dem — jak stwierdzito
kilku prelegentow —
byt fakt, ze otworzyty
si¢ nowe mozliwosci

EUPATI 2013 CONFERENCE

EUPATI: A Vision for 2020
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pojawia si¢ zagrozenie braku wystar-
czajacej liczby wlasciwie przeszko-
lonych pacjentow, ktorzy mogliby
uczestniczy¢ w spotkaniach dotycza-
cych projektowania i oceny badan kli-
nicznych, a takze podejmowania decy-
zji w zakresie dostepu do lekow.

Akademia Pacjentow jest nie tylko
pozadana instytucja — jej zadanie jest
niezwykle istotne i pilne. Jak poinfor-
mowano delegatow, w celu dalszej rea-
lizacji projektu konieczne bedzie pod-
jecie szeregu trudnych decyzji. Aby
praktycznie wdrozy¢ dziatania Akade-
mii Pacjentow, EUPATI musi wprowa-
dza¢ pewne ograniczenia w zwiazku z
brakiem $rodkow do wdrazania projek-
tu w kazdym kraju i jezyku Unii Euro-
pejskie;.

Certyfikowany kurs bedzie prowa-
dzony tylko w jezyku angielskim. Kurs
online i biblioteka internetowa beda
dostgpne w siedmiu najpopularniej-
szych jezykach europejskich: angiel-
skim, niemieckim, hiszpanskim, pol-
skim, francuskim, wtoskim 1 rosyjskim
(nie jest to jezyk stricte europejski,
lecz jego znajomo$¢ jest bardzo roz-
powszechniona wsrod starszej genera-
cji mieszkancoéw Europy Srodkowej i
Wschodniej). Filar projektu, Platformy
Krajowe, ktore kierowaé beda dzia-
faniami w poszczegolnych krajach,
zostana zorganizowane jedynie w 12
panstwach.

Zgromadzeni dowiedzieli si¢ dla-
czego zasady etyczne i przejrzystosé
dziatan sa podstawa aktywnosci w ra-
mach projektu EUPATI i jak koncepcje
te wdrazane sa w praktyce. Tak zwane
»migkkie” umiejetnosci komunikacyj-
ne sa niezwykle wazne, aby zapewnic
uzyskanie jak najwigkszych korzysci z
partnerstwa pomigdzy pacjentami, ba-
daczami, branza i ustawodawcami.

Dziatania sg finansowane w ramach
projektu Komisji Europejskiej Innova-
tive Medicines Initiative, lecz jedynie
do 2017 roku. Do tego czasu w celu
kontynuacji swoich dziatan Europejska
Akademia Pacjenta musi wypracowac
wystarczajaco mocna pozycj¢ i zapew-
ni¢, aby przekazywane informacje byty
w dalszym ciagu wtasciwe i aktualne.

Pelny tekst mozna znalez¢ 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-
tow w obszarze Innowacyjnych Tera-
pii).

Projekt bedzie prowadzony przez
pie¢ kolejnych lat. Pigcioletni plan
dziatan sktada si¢ z trzech kluczowych
etapow:

e Etap przygotowawczy (18 miesig-
cy) polega¢ bedzie w gldwnej mierze
na gromadzeniu informacji na temat
potrzeb pacjentow oraz dostgpnych
materialow informacyjnych, a takze
ustanowieniu i wdrozeniu struktury za-
rzadzania, Sieci Akademii Pacjentow
oraz Platformy IT.

e Etap potwierdzajacy (30 mie-
sigcy) przede wszystkim skupi si¢ na
przygotowywaniu tresci  szkolenio-
wych/edukacyjnych/informacyjnych
oraz ustanowieniu Krajowych platform
EUPATI.

e Etap podtrzymujacy (12 miesig-
cy) to stosowanie i rozpowszechnianie
informacji oraz opracowywanie przy-
sztych strategii.

Zaktadany cel edukacyjny ma zo-
sta¢ osiagnigty do 2020 roku.

Za wdrazanie tego projektu w Pol-
sce odpowiada platforma zlozona z
Federacji Pacjentdow Polskich FPP,
INFARMA i Warszawskiego Uniwer-
sytetu Medycznego WUM. Projekt
jest otwarty dla kazdej organizacji pa-
cjenckiej i dla kazdego pacjenta, ktory
jest zainteresowany wilaczeniem si¢ w
te prace. Kazdy moze $ledzi¢ strong
EUPATI w wersji polskiej. Kazdy tez
moze zalogowaé si¢ na: http://www.
patientsacademy.eu/join-the-network 1
samodzielnie, bez posrednictwa innych
organizacji, otrzymywac informacje
bezposrednio od EUPATI. Zapraszam
na stron¢ projektu: www.patientsaca-
demy.eu

JEDNA Z PREZENTACJI NA
SPOTKANIU W FIUMICINO
Pragne przedstawi¢ Panstwu tre$¢

jednej prezentacji z pierwszej konfe-
rencji, na ktorej wystapit przedstawi-

ciel Duchenne Parent Project — orga-
nizacji stworzonej przez rodzicow na
rzecz opieki nad dzie¢mi dotknigtymi
rzadka genetyczna choroba: dystrofia
migsniowa Duchenne’a — DMD (doty-
ka 1 na 3600 chtopcow).

Na przetomie lat 80 1 90 rodzicie,
ktorzy dowiedzieli sig, ze u ich dzieci
zdiagnozowano t¢ chorobg, a lekarze
nie moga im pomoc poniewaz nie ma
dla nich Zadnej terapii, postanowili
wzia¢ spraw¢ w swoje rece, by przede
wszystkim przyczyni¢ si¢ do rozwoju
badan nad ta rzadka choroba.

W 1994 grupa
rodzicow, ktorych
dzieci cierpia na
DMD, czujac gle¢-
boka frustracje =z
powodu braku $rod-
kéw na badania nad
DMD sami tworza Rodzicielski Projekt
Duchenne, ktory wyznacza sobie trzy
podstawowe cele: zrozumienie patolo-
gii zaburzenia; zwigkszenie $rodkow
na badania naukowe; poszukiwanie
optymalnej terapii.

W 2003 powstaje specjalny projekt
badan naukowych ,,Katalizator”, kto-
ry za cel stawia sobie znalezienie te-
rapii dla DMD niezaleznie od rodzaju
zidentyfikowanej u chorych mutacji.
Jednak prace nad projektem posuwaja
si¢ powoli i dopiero po dramatycznej
akcji rodzicow w 2007 r. Amerykanski
Narodowy Instytut Zdrowia przezna-
cza na badania kwote 15,4 milionow
dolarow.

6 grudnia 2012 roku PTC Thera-
peutics ogtasza decyzje Europejskiej
Agencji Lekoéw o zatwierdzeniu terapii
dla mtodocianych pacjentow z DMD.

7 marca 2013 PTC podaje, ze na
badania przeznaczono 60 min dolarow.

Holandia
) S ca Do 1997 r.
Rodzicielski
Projekt Duchen-
ne w Holan-
dii inwestuje
@ 70.000$ w mio-
dego wowczas
naukowca dr

Judith van Deu-
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tekom z Uniwersytetu w Leiden, spe-
cjalizujacego si¢ w pracach na DMD.
Dr Judith wyjezdza do Laboratorium
Eryka Hoffmana w USA. Po rocznym
pobycie w Stanach wraca do Holandii
i wraz z Rodzicielskim Projektem Du-
chenne zaktada w 1998 r. wlasne labo-
ratorium, inwestujac tam w nastgpnych
latach 3 miliony EURO.

W 2002 powstaje Prosensa, kto-
rej dyrektorem zostaje dr Judith. W
2004 Prosensa i LUMC otrzymuja
wsparcie finansowe od Zjednoczone-
go Rodzicielskiego Projektu Duchenne
(UPPMD). Do projektu dotaczaja inne
grupy kapitatowe, tacznie na sumg 80
min Euro. W 2009 GlaxoSmithKline
przeznacza 680 mln dolaréw na stwo-
rzenie czterech programéw RNA zwal-
czajacych DMD.

WLOCHY

We Wioszech Rodzicielski Projekt
Duchenne od roku 1998 zainwestowat
ponad 1 mIn Euro w laboratorium Giu-
lio Cossu. Wraz z wspotpracownikami
badat on mezoangioblasty (rodzaj ko-
moérek macierzystych pochodzacych

z malych naczyn krwionosnych). Ko-
morki te sa genetycznie zaprogramo-
wane w taki sposob, zeby przeksztatci¢
si¢ w komodrki migsniowe. Naukowcy
w 2006 r. wyizolowali mezoangiobla-
sty od psow zdrowych i chorujacych na
dystrofi¢ migsniowa, u ktérych wazne
biatko strukturalne mig$ni - dystrofina
- nie ma prawidlowej budowy. Komor-
ki macierzyste otrzymane od chorych
zwierzat modyfikowano w taki sposob,
zeby przywroci¢ im prawidtowa wersje
biatka dystrofiny. Nastepnie podawano
te komorki psom pigé razy w miesiacu.
U wszystkich zwierzat zaobserwowa-
no poprawe.

W 2011 roku naukowiec przepro-
wadzil transplantacj¢ mezoangiobla-
stow pobranych od zdrowych braci 6
wloskich chtopcow.

A oto czego nauczyli si¢ wszyscy
uczestnicy Rodzicielskiego Projektu
Duchenne:

1. Chorzy i ich rodziny potrzebuja
pelnej informacji na temat choroby,
prowadzonych badan i réznych opcji
terapeutycznych, a klinicys$ci z kolei
potrzebuja informacji od nas, pacjen-
tow, aby wiedzieli w jakich kierunkach
maja prowadzi¢ badania.

2. ZrozumieliSmy:

- jak istotna jest rodzinno-pacjencka
wspdlnota i wsparcie

- jak trzeba wykorzystywac i zbie-
ra¢ $rodki finansowe

- jakie kompetencji i umiejgtnosci
trzeba naby¢, aby stac si¢ partnerem do
rozmow

- jak unika¢ niebezpiecznych badan
naukowych i obietnic bez pokrycia

- ze pacjenci, lekarze, naukowcy,
firmy farmaceutyczne musza dziatad
razem, bo wszyscy sa ekspertami.

TAK ZMIENILISMY ROLE PA-
CJENTA Z DMD:

sita i kontrola
2012
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WIECEJ INFORMACJI O PROWADZONYCH BADANIACH
KLINICZNYCH NA NASZEJ STRONIE INTERNETOWEJ

Na naszej stronie internetowej
znajdziecie Panstwo linki i informacje
o prowadzonych badaniach klinicz-
nych ze szczegdlnym uwzglednieniem
migsakow 1 GIST. Sa one umieszczone
w nowej zaktadce REJESTRY BA-
DAN KLINICZNYCH w zakladce
LECZENIE, pod zaktadka BADANIA
KLINICZNE. Istniejaca zaktadka BA-

DANIA KLINICZNE zawiera pod-
stawowe informacje na temat badan
klinicznych i omawia takie tematy jak:
fazy I, 11, III i IV badan klinicznych,
standardy prowadzenia badan klinicz-
nych w Polsce, prawa pacjenta uczest-
niczacego w badaniu klinicznym. Na
samym koncu tej strony znajduje si¢
opracowany przez EORTC osobny

link na temat badan klinicznych w no-
wotworach zto§liwych.

WARTO WIEDZIEC

Jesli pomimo stosowanych wczes-
niej terapii Glivekiem i Sutentem masz
progresjg, mozesz razem z Twoim le-
karzem prowadzacym zastanowié si¢
nad opcja udzialu w badaniu klinicz-
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Jakie sg korzysci?

e Otrzymanie terapii kiedy o
dotychczasowe terapie nie
przynosza skutku.

e Terapia jest prowadzona w duzym o
os$rodku pod kontrola wybitnych

specjalistow
e Poszerzenie opcji
terapeutycznych.

Jakie ryzyko?

Nowy lek moze sie okazac
nieskuteczny dla uczestnika badania.

Mozesz cierpiec¢ na skutki uboczne.

Dodatkowe badania, dodatkowe
podréze do osrodka w ktorym

prowadzone jest badanie.

e Pomoc dla innych pacjentéw

GIST.

nym organizowanym dla pacjentow z
GIST. Mozesz poprosi¢ o informacjg
czy jest prowadzone badanie kliniczne,
ktoére mogloby zaradzi¢ sytuacji w ja-
kiej si¢ znajdujesz. Badanie kliniczne
to przede wszystkim eksperyment na-
ukowy i naukowe poszukiwania, jedna-
kowoz wielu pacjentéw odnosi korzy-
$ci uczestniczac w tych badaniach. Nie

we wszystkich badaniach klinicznych
pacjentom podaje si¢ placebo (substan-
cje obojetna, nie majaca wpltywu na
stan zdrowia pacjenta). Nasi koledzy z
amerykanskiego GIST (LRG) sprzeci-
wiaja si¢ badaniom z uzyciem placebo.
Zadaj lekarzowi nurtujace Ci¢ pytania
i podejmij decyzje¢. Ponizej tabelka ko-
rzysci i ryzyka zwiazanych z udzialem

w badaniu klinicznym.

Wigcej informacji na temat rekruta-
cji do aktualnie prowadzonych badan
dla pacjentow z GIST moze udzieli¢
pani mgr Elzbieta Bylina z CO-1 w
Warszawie pod nr tel. (22) 546 2172.

Marek Szachowski

WIECEJ PORADNIKOW
NA NASZEJ STRONIE INTERNETOWEJ

Na pasku pod zdjeciami, w zaktadce PORADNIKI znajda Panstwo nastgpujace nowe poradniki:

Poradnik 1 - Po diagnozie

Poradnik 2 - Seksualnos¢ kobiety w chorobie nowotworowe;j
Poradnik 3 - Seksualno$¢ mezczyzny w chorobie nowotworowej
Poradnik 4 - Pomoc socjalna dla pacjentéw z chorobg nowotworowg
Poradnik 5 - Pielegnacja Pacjenta w chorobie nowotworowej
Instrukcja Przetrwania dla ludzi mtodych

Przyjmuj lek zgodnie z zaleceniami lekarza

Opieka pielggniarska w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotne;j

Poradnik dla Pacjentow - Biopsja

JUBILEUSZ PSUU '

M UMYSLOWTM

DZIEN GODNOSCI
0SOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

11 maja Polskie Stowarzyszenie na
Rzecz Osob z Uposledzeniem Umy-
stowym obchodzilo Jubileusz 50-lecia
dziatalno$ci. W tym dniu w réznych
miastach w Polsce obchodzono Dzien
Godnosci Osoby z Niepetnosprawnos-

cia Intelektualng 2013 — Pelna Kul-
tura. W Warszawie Jego Eminencja
Kardynat Kazimierz Nycz odprawit
Msze Swigta a nastepnie o godz. 13.00
w Sejmie odbyla si¢ specjalna debata
sejmowa: ,,Miejsce i rola oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualng w no-
woczesnym spoteczenstwie demokra-
tycznym”.

Ksiadz Kardynat w swej homilii
powiedzial migdzy innymi, ze kiedy
Stowarzyszenie w 1962 r. rozpoczy-
nato swoja dziatalno$¢, nie mozna go
byto formalnie zarejestrowaé a osoby
uposledzone czgsto byly chowane na-
wet przed ksigdzem w czasie wizyty
duszpasterskiej (koledy). Zatozycieli

i wszystkie osoby zaangazowane w
dziatania Stowarzyszenia jak i inne or-
ganizacje jak np. ruch Wiara i Swiatlo,
pomagajace osobom z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng 1 ich rodzinom,
poréownat do ewangelicznej ,,soli zie-
mi i $wiatlosci §wiata” i postugujac
si¢ obrazem zaczerpnigtym z Ojcoéw
Kosciota, powiedzial ze rowniez i w
dzisiejszym spoteczenstwie, ci ktorzy
»kochaja czynem a nie tylko stowem,
przez to kim sa, przez to co robia, sa
jak dusza chrze$cijanina, ktérej nie wi-
da¢, ale ktora jest zrodtem zycia. To oni
wnosza ogromny wkiad w zycie kazdej
ludzkiej spotecznosci”.
http://www.psouu.waw.pl
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— NAUKOWEY [ LEKARZE W WALCE Z NOWOTWORAMI '=

ZROZUMIENIE DROGI ROZWOJU GIST UMOZLIWIA
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 wystepuja u bardzo wielu
0sOb i pomimo tego ze wykazuja po-
winowactwo do tagodnych nowotwo-
row skory, wigkszo§¢ z nich rzadko
przeksztatca si¢ w ztosliwe nowotwo-
ry skory. Niewielu jednak wie o tym,
ze GIST mozna opisa¢ jako swoiste
»pieprzyki” zotadka. Co trzecia osoba
ma matego GIST-a w zotadku, a zatem
czestotliwos¢ wystgpowania tego no-
wotworu jest znacznie wyzsza niz po-
tocznie myslimy. Wiedze na ten temat
W znacznej mierze zawdzigczamy pra-
cowito$ci doktorow Kaori Kawanowa,
Shinji Sakurai oraz ich kolegow z r6z-
nych centréw medycznych w Japonii,
ktorzy doktadnie przebadali 100 zotad-
kéw w catosci usunigtych podczas ope-
racji pacjentow cierpiacych na inne niz
GIST nowotwory zoladka. Przecigtna
dlugos¢ zotadka doroslego cztowie-
ka wynosi ok. 25 cm. Dr Kawanowa i
wspotpracownicy pobrali z zoladkdéw
wycinki grubosci 5 mm, z czego wy-
nika, ze uzyskali setki, a nawet tysiace
wycinkow, ktore nastgpnie przebadali
pod mikroskopem. Ku powszechnemu
zdziwieniu, zidentyfikowano 50 bar-
dzo matych GIST-6w w 35 Zotadkach
ze 100.

Jednakze zasadniczo zaden z tych
matych GIST-6w nie kwalifikowat
si¢ jako klinicznie znaczacy czy nie-
bezpieczny. Interesujace natomiast i
wazne dla pacjentow dotknietych me-
tastatycznym GIST jest to, ze znaczna
liczba tych nieszkodliwych matych
GIST zawiera mutacje genéw KI/7 lub
PDGFRA — czyli mutacje ponoszace

glowna odpowiedzialno$¢ za powsta-
wanie guzow ztosliwego GIST.

Na szczgscie pojedyncza mutacja
nie zmienia normalnej komorki pod-
scieliska w komorke ztosliwego GIST
— gdyby tak bylo, miglibySmy na §wie-
cie jakies 2 miliardy chorych na GIST.
Istnieja jednak powazne dowody o cha-
rakterze epidemiologicznym i laborato-
ryjnym na to, ze mnogie mutacje obej-
mujace te wiasnie geny odpowiadaja
za powstanie wigkszo$ci nowotworow.
Poglady te zostaly poczatkowo spopu-
laryzowane przez dr. Carla Nordlinga
z Finlandii, ktory byl z wyksztalcenia
architektem i historykiem, ale sporo
czasu poswiecit na rozwazanie zagad-
nien naukowych spoza swej branzy.
W 1953 r. opublikowat teori¢ mnogich
mutacji, ktora miata thumaczy¢ fakt,
ze czgstotliwosé wystgpowania nowo-
tworow wzrasta stopniowo, proporcjo-
nalnie do wieku pacjentow. Nordling
sformutowal hipoteze, ze wzrost za-
padalnosci na choroby nowotworowe
u 0sob starszych mozna wytlumaczy¢
zalozeniem, ze wickszo$¢ nowotwo-
rOw wymaga szesciu nastgpujacych po
sobie mutacji, a zatem potrzeba czasu,
aby te mutacje zdazyly wywotac¢ po-
tencjalny nowotwor. Teori¢ Nordlinga
dopracowal pozniej dr Alfred Knud-
son, ktory uwazal, ze dla powstania
wigkszosci nowotworow konieczne sa
co najmniej dwie istotne mutacje ge-
netyczne. Dr Brian Rubin z Cleveland
Clinic, cztonek zespolu badawczego
Life Raft Group, poczynit podobne ob-
serwacje na swoich mysich modelach
GIST. Wprowadzit on do mysiego ge-
nomu mutacje K/7, wykorzystujac tzw.
technike knock-in. Znamienne jest to,
ze u myszy dr Rubina nie rozwinat si¢
typowy ztosliwy GIST lecz w wigk-
szosci przypadkow hiperplazja (czyli
nadmierny rozrost) $rodmigzszowych
komorek Cajala, stanowiacych pra-
widlowy odpowiednik komorek GIST.

Podobne wyniki otrzymat dr Peter Bes-
mer z Memorial Sloan-Kettering Can-
cer Center, ktory stworzyl inny mysi
model GIST, gdzie mutacja KIT wpro-
wadzona zostata do mysiego DNA. Dr
Rubin odkryt ponadto, ze skrzyzowa-
nie myszy ze zmutowanym KIT z my-
szami majacymi inng rakotworcza mu-
tacje w genomie dato w efekcie o wiele
bardziej ztosliwy GIST — co sugeruje,
ze hipoteza Knudsona ma swoje zasto-
sowanie w przypadku GIST.

Wiemy, ze pacjenci z metastatycz-
nym GIST-em moga przez cale lata z
powodzeniem odpowiada¢ na imaty-
nib, ale ten lek nie daje petnego wy-
leczenia. Istotna rola wspomnianych
mikro-GIST-6w polega na tym, ze daja
nam one punkt wyjscia — juz na bardzo
wezesnym etapie rozwoju GIST — do
identyfikacji roéznych dodatkowych
mutacji genowych niezbgdnych do
powstania zto§liwego GIST. Wiedzac
ponadto, ze teoretycznie wszystkie
mikro-GISTy nie przeksztatcaja sig
w ztosliwy nowotwor lecz zachowuja
posta¢ matych tagodnych guzow, lub
nawet ulegaja autodestrukcji, badania
te pomoga nam w identyfikacji biolo-
gicznych barier, blokujacych rozwoj
ztosliwego GIST. Rozumienie mecha-
nizmu tych barier moze ukaza¢ nowe
cele terapeutyczne w leczeniu GIST,
w tym anormalne biatka chroniace ko-
morki GIST przed apoptoza nawet w
przypadku skutecznej blokady KIT/
PDGFRA.

Co juz wiadomo na temat dodat-
kowych mutacji genetycznych (czyli
tych poza mutacjami KIT i PDGFRA),
ktore przyczyniaja si¢ do powstania
ztosliwego GIST? Jedna z tradycyj-
nych metod ich okreslenia to karioty-
powanie — komorki GIST pozyskane
z biopsji chirurgicznych hoduje si¢ w
warunkach laboratoryjnych, a nastep-
nie identyfikuje si¢ chromosomy z
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tych komoérek za pomoca specjalnego
barwienia i badania pod mikroskopem.
Oznaczenie kariotypu najbardziej zna-
ne jest z amniopunkcji, kiedy to chro-
mosomy z pobranych komorek ptodu
poddaje sie ocenie pod katem ewentu-
alnych patologii, jak rowniez okresla
si¢ pte¢ ptodu. Normalna komoérka ma
46 chromosomow podczas gdy karioty-
py wielu ztosliwych GIST-o0w wykazu-
ja utrate kilku chromosomow, a czgsto
tez utrate okreslonych czegsci chromo-
somu. Te czesto wystepujace aberracje
chromosomowe okreslaja lokalizacje
genow kontrolujacych wzrost oraz inne
istotne wlasciwosci komorek GIST. W
normalnej sytuacji geny te kontroluja
komorki bedace prekursorami GIST,
lecz jesli ulegna delecji lub mutacji,
uruchamia si¢ dotychczas zablokowa-
ny mechanizm tworzenia si¢ komorek
tagodnego GIST, umozliwiajac im roz-
woj 1 bardziej agresywne zachowanie.
Dzigki kariotypowaniu GIST oraz in-
nym badaniom chromosomoéw i DNA
udato si¢ dotychczas zlokalizowaé w
ludzkim genomie ogélne obszary za-
wierajace ponad 5 istotnych dla po-
wstania i rozwoju GIST chromosoméow
oraz zidentyfikowano niektore z nich.
Identyfikacja pozostatych genow ,,od-
powiedzialnych” za GIST stanowi dla
badaczy priorytet, poniewaz wiedza ta
najprawdopodobniej umozliwi postep
w szukaniu nowych sposobow leczenia
GIST.

Niektorzy naukowcey zauwazyli, ze
delecje czgs$ci chromosomu [X rzad-
ko sa spotykane w GIST-ach niskiego
ryzyka, ale sa szeroko rozpowszech-
nione w GIST-ach ztosliwych, o wy-
sokim stopniu ryzyka. CDKN2A to
gen ktorego funkcja jest hamowanie
cyklu komoérkowego w srodmiazszo-
wych komoérkach Cajala, z ktérych
powstaje GIST, jak rowniez w innych
komorkach. Dzigki CDKN2A nie do-
chodzi do niekontrolowanego wzrostu
komorek Cajala. Dlatego pacjenci z

GIST, u ktorych gen CDKN2A ulegt
dezaktywacji, narazeni sa na znacznie
wigksze ryzyko rozwoju zmian meta-
statycznych.

W ramach badan prowadzonych
przez Life Raft Group, przebadano
wiele przypadkow GIST nie tylko pod
katem chromosomow lecz roéwniez z
zastosowaniem sekwencjonowania
genomowego i eksomowego. Jeden z
waznych wnioskow plynacych z tych
badan jest taki, ze w wigkszoS$ci przy-
padkéw ztosliwych GIST-6w wyste-
puja mutacj¢ genetyczne, w tym CD-
KN2A i innych podobnych genow, co
prowadzi do rozregulowania cyklu ko-
morkowego. Z badan tych wynika row-
niez, ze prawie we wszystkich przy-
padkach do rozwoju GIST-u konieczne
sa mutacje (jedna lub wigcej) wzmaga-
jace aktywno$¢ cyklu komorkowego,
co czgsto prowadzi do przeksztatcenia
GIST-u niskiego ryzyka w GIST o wy-
sokim stopniu ryzyka. Obecnie wysitki
naukowcow zmierzaja w kierunku po-
twierdzenia tych wnioskow na wigk-
szej liczbie probek GIST

Warto zauwazy¢, ze mutacje maja-
ce wplyw na geny zwiazane z cyklem
komoérkowym nie wydaja sig ostabiac
wrazliwosci komorek GIST na inhi-
bitory KIT/PDGFRA, takie jak ima-
tynib. Obserwacje te moga by¢ zna-
czace klinicznie, zwazywszy na to, ze
rozne inhibitory cyklu komorkowego,
w tym inhibitory CDK4/6, potrafiag od-
budowac kontrolg nad cyklem komor-
kowym w GIST-ach gdzie wystapita
delecja CDKN2A lub inne zaburze-
nia cyklu komoérkowego. Niektore z
takich zaburzen wynikaja z zahamo-
wania ekspresji biatka uwazanego za
gtéwnego regulatora cyklu komorko-
wego ,,nadzorujacego” caly proces —
p53. Biologowie maja dziwne poczu-
cie humoru i czasami spedzaja pozne
wieczory w laboratorium wymyslajac
rézne pobudzajace wyobrazni¢ nazwy

dla nowo odkrytych genéw. Ciekawsze
przyktady to: Merlin, Teashirt, Spdtzle,
Van Gogh, Hamlet czy INDY (ostatnia
z nich oznacza: I’'m Not Dead Yet,
czyli ,,jeszcze nie umartem” — tak na-
zwano gen przedtuzajacy zycie zmuto-
wanej muszki owocowki). Dla porow-
nania, biatko p53, znane rowniez jako
TP53, ma mniej prowokacyjna i bar-
dziej biurokratycznie brzmiaca nazwe,
nawiazujaca do masy czasteczkowej
kodowanego biatka, odpowiadajacej
wzorcom o masie 53 kDa. Mozna by
twierdzi¢, ze tak wazne biatko jak p53
zashugiwaloby raczej na takie miano
jak Cerber, czy Archaniot (jedno i dru-
gie zarezerwowane juz dla innych ge-
noéw), gdyz p53 czesto decyduje o tym
czy doznany przez komorke uszczer-
bek genetyczny moze zostaé napra-
wiony, czy tez komorka skazana jest na
apoptoze. Leczenie GIST imatynibem
7 pozniejszym wprowadzeniem lekow
zdolnych ,,obudzi¢” poteznego strazni-
ka - p53, znacznie zwigksza liczbe ko-
morek apoptotycznych. Z drugiej stro-
ny, proby majstrowania przy p53 moga
nie by¢ rzecza catkowicie bezpieczna
dla pacjenta, gdyz takie ,,dostrajanie”
p53 moze sprawic, ze rowniez calko-
wicie zdrowe komorki wyziona ducha.
W trakcie badan klinicznych bada sig
z wielka ostroznoscia czy dana terapia
moze by¢ bezpiecznie zastosowana do
leczenia pacjentow.

Mamy nadziejg, ze w najblizszych
kilku latach uda si¢ rzucic¢ wigcej Swiat-
fa na genetyczne i biologiczne roznice
pomiedzy ,,pieprzykowatymi” mikro-
-GIST-ami a GIST-em ztosliwym i w
ten sposob przyblizy¢ nas do naszego
ostatecznego celu jakim jest wylecze-
nie GIST.

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

Z PRZYKROSCIA INFORMUIEMY, ZE ODESZLI OD NAS.

BARBARA MIRZYNSKA
PioTR SPICERA

ZEGNAMY ICH 2 ZALEM I POLECAMY BOG.
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BADANIE KRWI WYKRYWA MUTACJE '

W czasie sympozjum American
Association for Cancer Research, kto-
re odbyto si¢ w dniach 6-10 kwietnia
br. w Waszyngtonie, zostato zlozo-
ne doniesienie dotyczace oznaczania
mutacji. Oté6z w czasie badan prowa-
dzonych nad Stivarga (regorafenib —
testowany lek firmy Bayer) na grupie
pacjentow GIST naukowcy odkryli, iz
zwykte badanie krwi wykrywa muta-
cje czeSciej niz pobrane probki guza.

To odkrycie moze prowadzi¢ do bar-
dziej zindywidualizowanego leczenia
i lepszego zrozumienia choroby. Leka-
rze potrzebuja jak najdoktadniejszego
okreslenia wszystkich wystepujacych
u pacjenta mutacji. Biopsja nie zawsze
takich informacji dostarcza, podczas
gdy badanie krwi potrafi ,,wychwyci¢”
wszystkie mutacje krazace w organi-
zmie. Prowadzacy badania prof. Geo-
rge Demetri powiedziat, ze najprawdo-

podobniej w ciagu 5-10 lat testowana
technologia stanie si¢ standardem dla
czesci pacjentow z GIST (w szczegdl-
nosci dotyczy to pacjentdw z rozsia-
nym GIST-em).

Zrédlo: http://washpost.bloom-
berg.com/Story?docld=1376-MK-
T1IE6JTSEHO1-5JP62J6DQJ60A-

V412220NQ2VIL

PRZELOM W LECZENIU OTYLOSCI '

Sunitynib, inhibitor kinazy tyro-
zynowej stosowany w leczeniu raka
nerki oraz nowotworow podscieli-
skowych przewodu pokarmowego
(GIST), moze skutecznie redukowaé
nadmiar tkanki thuszczowej — oglosili
naukowcy z University of Mississippi
Medical Center, podczas odbywaja-
cego si¢ wlasnie w Bostonie kongresu
Experimental Biology 2013.

Wykorzystywany w onkologii me-
chanizm dziatania sunitynibu polega
m.in. na hamowaniu angiogenezy w
obrebie guza, co w efekcie prowadzi
do $mierci komoérek nowotworowych.
Okazuje sig, ze lek moze dziata¢ po-
dobnie na tkanke thuszczowa — na razie
potwierdzono to na myszach.

Zespol naukowcow pod kierowni-

ctwem dr. Jian-Wei Gu aplikowat sunity-
nib myszom, ktére w mtodym wieku po-
zbawiono jajnikéw (aby wywolac efekt
zblizony do wczesnej menopauzy) oraz
karmiono wysokokaloryczng karma,
co doprowadzito do znacznej otylosci.
Zwierzeta w grupie kontrolnej byty tak
samo otyte, ale nie otrzymywaty leku.
Okazato sig, ze po 2 tygodniach
otrzymywania sunitynibu masa tkanki
thuszczowej otylych myszy zmniejszy-
ta sig o 70 proc., przy czym masa mig$-
niowa nie zmniejszyta si¢. Efekt nie
zalezat od drogi podania leku.
Sunitynib pomogt pozby¢ sie nad-
miaru thuszczu nie tylko poprzez reduk-
cje angiogenezy w tkance tluszczowe;j,
ale takze zmniejszajac apetyt zwierzat.
Co ciekawe, ze nawet po zakonczeniu

podawania leku apetyt utrzymywat sie
na obnizonym poziomie.

Naukowcy chca teraz sprawdzi¢ od-
chudzajace dziatanie sunitynibu na in-
nych gatunkach zwierzat doswiadczal-
nych. Od ich wynikow zaleze¢ bedzie,
czy w przysztosci lek zostanie przete-
stowany na ludziach.

Sunitynib jest lekiem stosunkowo
dobrze tolerowanym. Najczestsze dzia-
fania niepozadane wystepujace u przyj-
mujacych go pacjentow onkologicz-
nych to: zmeczenie, biegunka, nud-
nosci, nadciSnienie, zolte zabarwienie
skory i zapalenie sluzowki jamy ustne;j.

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

S— LUDZIE PISz/A '=
COS NIE TAK |

Ostatnio spotykam dziwnych lu-
dzi. Dla mnie dziwnych, bo ich nie
rozumiem. Sg to ludzie wytraceni z
rownowagi, znerwicowani. Co wigcej,
podsycaja t¢ swoja nerwowos¢ Swia-
domie i celowo wyszukujac problemy,
na ktore nie maja wptywu, a we mnie
upatruja wiernego stuchacza.

Ale moze od poczatku. Jade pocia-
giem do Warszawy. A nasze pociagi to
egzotyka. Tutaj wszystko moze sig¢ zda-
rzy¢, a spotka¢ mozna réznych ludzi.

Fajnie si¢ jedzie, kiedy wcisnigta w kat
otwieram ksigzke, aby sobie poczytac.
Siedzi nas w przedziale trojka: oprocz
mnie mioda kobieta i pan, ktory jako$
nerwowo si¢ kreci. Kiedy przychodzi
konduktor sprawdzac¢ bilety, pan daje
upust swojej ztosci. Oczywiscie zaczy-
na od PKP, ktora bedzie pono¢ sprze-
dawa¢ bilety tylko z miejscowkami, a
przeciez temu panu MOZE przypasé
miejsce nie wiadomo z kim, a on sobie
tego nie zyczy. Krag winnych jest co-

raz wigkszy. Konduktor nie podejmu-
je dyskusji, delikatnie sie wycofuje, a
ja popetlniam btad, bo zerkam na pana
znad ksiazki. On opacznie to moje
zerknigcie interpretuje i zaczyna mo-
wi¢ do mnie - narzeka na wszystkich:
PKP, Zong, ksiggowa, szefa, ksiedza,
oczywiscie na polski rzad, caty kraj i
wszystkich ludzi, ktorzy ghupio gloso-
wali. On sam z duma stwierdza, ze jest
czysty, BO NIE GLOSOWAL. Widze,
ze facet ma globalny problem! W prze-
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rwie miedzy jego stowotokiem mowie
do niego, ze ma ogromne szczgscie.
Popatrzyt na mnie z zaciekawieniem.
Wigc mowie mu dalej, ze w tym ogro-
mie zlych ludzi jest tylko jedna osoba
dobra, czyli on sam. A jego szczgscie
polega na tym, ze wie kogo wini¢ za zto
catego $wiata i wobec tego ma problem
rozwiazany. A przeciez jest mnostwo
ludzi, ktérzy winy szukaja w sobie i
zastanawiaja si¢ co zrobi¢, aby byto le-
piej. Poza tym zyjemy w Europie. Jeze-
li tak mu zle w tym ,,wrednym” kraju,
to go tu nikt nie trzyma. Niech wsiada
w pierwszy lepszy Srodek lokomocji
1 szuka swojego raju .Ale jednoczes-
nie go przestrzegam, ze nie ma czego
szukaé. Bo raj lub piekto to my sami
tworzymy. Wszystko zalezy od ludzi!!
I uSmiecham si¢. Popatrzyl na mnie
dziwnie, machnat reka, wtulit twarz w
kurtke i1 co$§ tam zamamrotal pod no-
sem. Przypuszczam, ze nie byt to kom-
plement skierowany w moja strong.
Chyba nie znalazt we mnie partnera do
dalszej dyskusji.

Czy co$ jest ze mna nie tak? Powin-
nam przytakna¢? Da¢ mu si¢ wykrzy-
cze¢? Nawyzywac wszystkich 1 jeszcze
bardziej go utwierdzi¢ w przekonaniu,
ze jest krzywdzony? Zal mi czlowieka.

To przerazajace, gdy ludzie chca wi-
dzie¢ tylko smutne rzeczy i cata swoja
uwage skupiaja na wyszukiwaniu zlo-
sliwosci. I to daje ludziom zadowole-
nie? Bo kiedy zapytatam tego czlowie-

ku i chyba nie wie, ze §wieci stonce i
zbliza si¢ lato. I moglby sie dowiedzied
gdyby chciat, ze wokot sa tez szczesli-
wi ludzie i sa rowniez tacy, ktérym nie
chce si¢ usmiecha¢, a uSmiechaja sie,

Denerwowac si¢ to znaczy

mécié si¢ na wlasnym

zdrowiu za glupotg innych.

- Ernest Hemingway

ka, czy jest w tym wszystkim co$ po-
zytywnego, byt zaskoczony pytaniem i
nie umiat odpowiedzie¢. Powiedziatam
mu wowczas, ze bardzo sie nad soba
zneca i czy warto? To pesymista z krwi
1 kosci. W tej bajce to zty czarnoksigz-
nik, ktéry karmi si¢ ztem i chce zarazié
innych. Jest zly na zapas. Zyje w mro-

chociaz maja mato powodoéw do $mie-
chu - i to jest bohaterstwo!!! I wszyscy
maja prawo do swoich przekonan, nie
tylko on. I, drogi panie, trzeba to usza-
nowac!! I mniej ztosci, bardzo prosze!

Barbara Chojnowska
marzec 2013

LUBIE SLUCHAC LUDZI I

Zbliza si¢ wyjazd do Warszawy.
Wizyta u lekarza, badania i kolejna se-
ria naszej chemii.

Zastanawiam sig, czy beda wszy-
scy, z ktorymi spotykam si¢ regularnie
od wielu lat.

Coraz czegsciej ogarnia mnie strach
przed spotkaniem tych bliskich mi lu-
dzi, a raczej strach przed tym co moge
ustyszec .

Wszystkich bardzo lubig.

Janusz- dystyngowany, z powscia-
gliwym u$miechem na twarzy.

Niezawodny, jest zawsze pierw-
szy- dba aby$my mieli ,,przyzwoite”
numerki do rejestracji.

Edward - szeroko u$Smiechnieta bu-
zia, spokojny i opanowany.

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

piekne, pachnace, zadbane 1 uSmiech-
ni¢te.

Czy oni wygladaja na chorych?
Niekiedy wydaje mi sig, ze to wszystko
nie dzieje si¢ naprawdg.

Czasami siedzg z boku i obserwuje
znajomych i nieznajomych. Jak wzro-
kiem szukaja tych, ktorzy moze jeszcze
nie dotarli. Zastanawiaja si¢ czy dotra?

Jak rozmawiaja, placza, ciesza sig,
a w oczekiwaniu na swoja kolejke opo-
wiadaja o rodzinach, planach, ktopo-
tach, smutkach i1 radosciach.

Co chwil¢ kieruja spojrzenia na
drzwi gabinetu lekarskiego.

Wszyscy sa cierpliwi i pokorni.

Patrze na ludzi wychodzacych po
konsultacji.

Bywa, ze wizyta jest krotka, wi-
docznie wszystko musi by¢ dobrze.

Wychodza tak zwyczajnie, bez emoc;ji.

Inni wychodza z wypiekami na
twarzy, ze tzami w oczach, nikogo nie
widza wokot siebie- jest mi przykro i
smutno.

Moze wtasnie traca grunt pod noga-
mi... Moze mys$la, ze to juz koniec...
Kazdy z nas kiedys tak czut...

Ale jestesmy tu, przyjezdzamy regu-
larnie na badania, po leki, po nadzieje.

Nasze zycie ciagle ma sens.

JesteSmy w stanie znie$¢ niewyob-
razalnie duzo bolu, strachu i pokory.

Te uczucia nie sa stabos$cia , wprost
przeciwnie. Mysle, ze to wlasnie one
czynia nas silnymi.

Poznatam wielu silnych, madrych,
fantastycznych ludzi. Nie ze wszyst-
kimi spotykam si¢ przed gabinetem
lekarskim.



Szczegdlnym miejscem spotkan,
jak napisata Basia stata si¢ ,,nasza Siel-
pia”. Dobrze jest tam by¢.

Jestem petna uznania i szacunku za
organizacjg, za zapewnienie nam nie-
powtarzalnej atmosfery, poczucia bez-
pieczenstwa.

Za serce 1 troske.

Z niecierpliwoscia czekam na” Na-
sza Podro6z”. Jest tu miejsce na wszyst-
ko: ciekawe artykuty, felietony, opra-
cowania i thumaczenia.

Informacje, ktére pomagaja zrozu-
mie¢ wiele trudnych medycznych ter-
minow. Wskazowki i porady jak radzi¢
sobie z roznymi problemami.

Swoje miejsce maja réwniez Ci,
ktorzy odeszli.

Z przyjemnoscia czytam listy i ese-
je Basi. Z lekkoscia tak pigknie i trafnie
opisuje to, co prawie wszyscy czujemy.

Chciata-
bym, zeby bylo
wiecej odwaz-
nych oséb, kto-
re zechcialyby
podzieli¢c  si¢
swoimi reflek-
sjami, pasjami.

Przeciez
kazdy cztowiek
to historia, cze-
sto niezwykla.
Lubie stuchaé
ludzi.

Korzystam
Z  przepisow
umieszczonych
w Naszej Ksiazce Kucharskie;j.

Zgodnie ze wskazowkami tam za-
wartymi starannie pielggnuj¢ zakwas,
ktory dostalismy w Sielpi.

Jest on dla mnie czym$ wigcej, niz
tylko czgscia, tego pigknie pachnacego
chleba, ktory wiasnie sig piecze.

Ewa Patalas

— PACIENT = SYSTEM ':

O PRACACH | WDRAZANIU DYREKTYWY
PARLAMENTU EUROPEJSKIEGO | RADY
O TRANSGRANICZNEJ OPIECE ZDROWOTNEJ

22 kwietnia 2013 uczestniczylem w
organizowanej przez Fundacje WHC
konferencji pt. Innowacje w leczeniu
nowotworow uktadu moczowo-plcio-
wego w mezczyzn. Tytut jednego z
wystapien eksperckich, ktore wygtosit
Maciej Nowicki z firmy HTA Audit,
brzmial: Finansowania Swiadczen w
zakresie leczenia chorob uroonkolo-
gicznych w swietle dyrektywy o Opiece
Transgranicznej. Ze wzgledu na to, ze
termin wdrozenia dyrektywy w Polsce
uplywa z dniem 25 pazdziernika br., a
temat konferencji obejmowat onkolo-
gie, bylem nim zainteresowany. Przy-
pomng, ze na naszym Walnym w 2012
r. jedna z prezentacji poswigcona byta
temu wlasnie tematowi (Ewa Borek,
Dyrektywa ,, Pacjenci bez granic” - na-
dzieja polskich pacjentow na zmiany w
systemie ochrony zdrowia). Whasciwie
w mediach i srodowiskach pacjenckich

na temat tej ustawy panowala cisza
do lutego br., kiedy to Ministerstwo
Zdrowia przedstawilo do konsultacji
zatozenia projektu w sprawie stosowa-
nia praw pacjentow w transgranicznej
opiece zdrowotne;j.

Dyrektywa Parlamentu Europe;j-
skiego i Rady nr 2011/24 jako podsta-
wowy cel stawiala sobie zniesienie ba-
rier w dostepie do ochrony zdrowia dla
obywateli krajow cztonkowskich Unii
Europejskiej poprzez ustanowienie
zasad zapewniajacych réwny dostep
do bezpiecznej transgranicznej opieki
zdrowotnej oraz zapewnienie pacjen-
tom zwrotu kosztow Swiadczen opieki
zdrowotnej uzyskanej w innym kraju
cztonkowskim.

Wszyscy wiemy, ze w Polsce ist-
nieje tzw. koszyk §wiadczen gwaranto-
wanych — to zbior §wiadczen zdrowot-
nych lub procedur medycznych przy-

stugujacych osobom uprawnionym z
wydzielonych na ten cel srodkow pub-
licznych. Kazdy kraj Unii posiada taki
koszyk. Rzady poszczegolnych krajow
umieszczaja w koszyku $wiadczenia,
ktore sa istotne dla zdrowia publiczne-
go. W polskim koszyku jest 19 podko-
szykow, takich jak: podstawowa opie-
ka zdrowotna, opieka ambulatoryjna,
leczenie szpitalne, leki, sSrodki medycz-
ne, programy lekowe itp.

Kazdy kraj okresla wlasny koszyk
na miar¢ swoich mozliwosci. Warto
jednak zaznaczyC, ze nie wszystkie
$wiadczenia w nim wymienione sa
wiasciwie realizowane, czego przykta-
dem sa kolejki do specjalistow, brak
informacji dla pacjentdow o mozliwych
terapiach jak tez roézne inne trudnosci
i patologie z ktoérymi czesto borykaja
si¢ pacjenci w polskiej stuzbie zdro-
wia. Intencja tworcow Dyrektywy byto
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wlasnie zapewnienie pacjentom row-
nego dostepu do $wiadczen, procedur
i technologii w krajach Unii Euro-
pejskiej oraz promowanie wspoOtpra-
cy miedzy Panstwami EU w zakresie
opieki zdrowotne;j.

Zgodnie z dy-
rektywa, kazde pan-
\ stwo cztonkowskie
powinno zapewnié
zwrot kosztow po-
niesionych  przez
ubezpieczonego,
ktory korzysta z
transgranicznej
opieki zdrowotnej,
jezeli dane S$wiad-
czenie miesci sie W
koszyku $wiadczen.
' _ Kwota  refundacji
w takim przypadku
bylaby rowna kwo-
cie, ktora zostata-
by zwrocona przez
system w wysoko-
sci  obowiazujace-
go  ubezpieczenia
w danym kraju,
gdyby opieka byta
swiadczona na jego
terenie (pacjent
nie ptaci, a pan-
stwo cztonkowskie
przekazuje  s$rodki

& do kraju, w ktérym
udzielono pacjento-
‘ wi $§wiadczenia). W
przypadku r6znicy
w kosztach pacjent
musialby ja dopta-
} ci¢ z wiasnej kiesze-
. ni. Panstwa czton-

‘ kowskie
»
&

powinny

£ ustanowi¢ krajowe

punkty kontaktowe,
A ktore beda szczego-
A towo informowaty

o prawach pacjen-
ta i praktycznych
aspektach wykorzy-
stania transgranicz-
nej opieki zdrowot-
nej. Jak na razie nikt
nie wie kiedy takie
punkty powstana w
naszym kraju. To
wlasnie tam pacjen-

ci mogliby otrzyma¢ informacje nie-
zbedne do podjecia decyzji, czy wola
czeka¢ na $wiadczenie miesiac lub
dwa, czy za niewielka sume otrzymac
takie swiadczenie od razu za granica.
W przypadku chor6b nowotworowych,
rzadkich chorob, braku dostepu do le-
czenia z przyczyn np. systemowych
lub w przypadku oczekiwania na
swiadczenie mogace stanowi¢ zagroze-
nie dla zycia lub zdrowia pacjenta, taka
nowa opcja leczenia dawataby wspa-
niate mozliwosci.

Pamigtajmy jednak, ze kazde pan-
stwo cztonkowskie moze ograniczy¢
stosowanie przepisow dotyczacych
zwrotu kosztow w ramach transgra-
nicznej opieki zdrowotnej ,,na podsta-
wie nadrzednych wzgledow podykto-
wanych interesem obywateli, takich
jak wymogi planowania w celu za-
pewnienia wystarczajacego i statego
dostepu do zrownowazonego leczenia
wysokiej jakosci”. W tym celu pan-
stwa cztonkowskie moga wprowadzi¢
system udzielania uprzedniej zgody na
przeplyw pacjentow w ramach trans-
granicznej opieki zdrowotnej (zgody
prezesa NFZ wydanej w formie de-
cyzji administracyjnej). Szczegdlnie
dotyczy to procedur, ktére wymaga-
ja planowania np. pobytu pacjenta w
szpitalu badz drogiego sprzetu diag-
nostycznego. Regulator bedzie musiat
poda¢ do publicznej wiadomosci jaki
rodzaj opieki podlega obowiazkowi
uprzedniej zgody. Zdaniem dr Nowi-
ckiego nalezy si¢ spodziewac, ze regu-
lator wymieni tutaj leczenie szpitalne,
programy lekowe, programy zdrowot-
ne — te wszystkie technologie, ktore sa
kosztochtonne, aby nie pacjent musiat
ptaci¢ $wiadczeniodawcom za granica.

Czy zatem programy lekowe beda
wchodzi¢ w zakres takiej opcji lecze-
nia? Z publikacji i wypowiedzi specja-
listow zdaje si¢ wynikacé, ze odpowiedz
bedzie negatywna. Na dzien dzisiejszy
nikt nie chce udzieli¢ jednoznacz-
nej odpowiedzi. Eksperci zwracaja
uwage pacjentow na fakt, ze pomimo
przewidywanych barier i przeszkod w
korzystaniu z jakiej$ technologii lub
$wiadczenia w ramach transgranicznej
opieki zdrowotnej, w sytuacji gdy ak-
tualny stan zdrowia i prawdopodobny
przebieg choroby pacjenta bedzie wy-

magat leczenia, wydanie uprzedniej
zgody nie bedzie konieczne.

Ponadto, jak zaznaczyl dr Landa
z WHC, Dyrektywa zakazuje wpro-
wadzania zgody ptatnika do $wiad-
czen ambulatoryjnych, a zatem zadne
swiadczenia ambulatoryjne czy diag-
nostyka nie beda mogty podlegac ogra-
niczeniom ze strony ptatnika. Przed
skorzystaniem z terapii czy diagno-
styki w ramach transgranicznej opieki
zdrowotnej zgoda ptatnika a priori nie
bedzie potrzebna.

Dyrektor Departamentu Gospodar-
ki lekami w NFZ pani Barbara Woj-
cik-Klikiewicz, na spotkaniu ,,Forum:
Dialog dla Zdrowia”, w ktorym uczest-
niczylem z ramienia Porozumienia 1
Czerwca w dniu 25 kwietnia, powie-
dziata, ze program lekowy jest $wiad-
czeniem kompleksowym, sktadajacym
si¢ z poszczegbdlnych elementow. W
tym zbiorze $wiadczen sa poszcze-
golne elementy, bedace oddzielnymi
swiadczeniami, np.: monitorowanie,
diagnostyka przy wlaczeniu, pdzniej-
sza diagnostyka, podanie leku itp. Pro-
gram lekowy to zbior cegietek, z kto-
rych kazda jest oddzielnym $wiadcze-
niem i jednym z tych §wiadczen jest lek
(lek jest $wiadczeniem rzeczowym).
Czy kazdy z tych elementéw z osob-
na bgdzie wymagat uprzedniej zgody,
czy bedzie wymagana zgoda en bloc
na program lekowy — na te pytania nie
ma na razie jednoznacznej odpowiedzi.
A szkoda, bo znajac problemy jakie to-
warzyszg pacjentom nowotworowym
w procedurach diagnostycznych, w
tym czesto niekompletne wyniki ba-
dan histopatologicznych, trudnos$ci w
otrzymaniu bloczkéw parafinowych
czy brak oznaczenia mutacji, mozli-
wos¢ zrobienia takich badan w jednym
sasiadujacych z nami krajow moglaby
okaza¢ si¢ dla pacjenta prawdziwym
dobrem. Dzisiaj i tak wielu pacjentow
musi pokonywac setki kilometrow, aby
skonsultowa¢ si¢ w specjalistycznym
osrodku. Wielu chorym nawet geogra-
ficznie blizej bytoby do Berlina czy
Pragi, niz do Warszawy czy Krakowa.

Marek Szachowski
29 kwietnia 2013
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BEZPLATNE LECZENIE TO FIKCJA,

Lista absurdow w polskiej shuz-
bie zdrowia wg Pauliny Kieszkow-
skiej-Knapik — adwokata specjali-
zZujacego si¢ w prawie medycznym
i farmaceutycznym, wspierajacego
od strony prawnej takze organiza-
cje pacjentow.

1. Fikcja bezptatnosci i powszech-
nej dostepnosci do leczenia

Niektore formy leczenia, procedu-
ry czy leki sa w koszyku $§wiadczen
gwarantowanych, ale tylko teoretycz-
nie. W praktyce, ze wzgledu na maty
zakres kontraktowania NFZ, sg one
niedostgpne. Pacjenci czgsto zyja w
przekonaniu, ze za sktadke, dos¢ ni-
ska jak na warunki europejskie, do-
staniemy wszystko za darmo. Jednak
to, co NFZ kontraktuje, nie pokrywa
potrzeb pacjentow. Kazdy cztowiek
ma prawo do ochrony zdrowia, ktore-
go w Polsce nie moze realizowaé. Te-
oretycznie ma uprawnienia do lecze-
nia, ale musi na nie o wiele za dlugo
czekac albo nie moze odzyskac kosz-
tow leczenia za granica. To sa sytua-
cje, ktore rodza najwigcej dramatow,
patologii i korupcyjnych zachowan.

Pacjenci sa przyzwyczajeni do fik-
cji bezptatnosci. Nie wiedza, co rze-
czywiscie im si¢ nalezy, gdzie moga
uzyska¢ okreslone $wiadczenia, ze
za niektore z nich moga zaplaci¢ w
prywatnej czesci stuzby zdrowia, ale
ta prawdziwa medycyne oferuje tyl-
ko publiczna stuzba zdrowia. Zadna
oferta sieci abonamentowych nie za-
gwarantuje nam pogotowia, chirurgii
ani leczenia onkologicznego pelno-
wymiarowego.

2. Niestabilnosé¢ systemu.

O tym, ze system jest bardzo nie-
stabilny, $wiadczy fakt, ze ustawa
o S$wiadczeniach gwarantowanych,
uchwalona w 2004 roku w wyniku
wyroku Trybunalu Konstytucyjnego,
od tamtego czasu byla nowelizowa-
na ponad kilkadziesiat razy, to daje
srednia okoto trzech nowelizacji na
kwartat.

CZYLI O ABSURDACH W SLUZBIE ZDROWIA

3. Stowa-wytrychy

Prezes NFZ moéwi, ze potrzebna
jest racjonalizacja koszyka $wiad-
czen gwarantowanych. Wiadomo, ze
chodzi o racjonalizacje wydatkow.
Sa to stowa-wytrychy, ktore kojarza
si¢ z poprzednia epoka. Trzeba na-
zywac rzeczy po imieniu: jest mniej
srodkoéw 1 trzeba nimi dobrze zarza-
dzi¢. Politycy powinni realnie oce-
nia¢ rzeczywistos¢, skutki swoich

wosci, to pacjent powinien mie¢ wy-
bor i moc doptaci¢ za preferowane
leczenie wyzszej jakosci. To wecale
tez nie musi oznaczac, ze to, ktore
dostaja wszyscy inni, jest nizszej ja-
kosci.

5. Niekonsekwencja

Ustawa o prawach pacjenta mowi,
ze pacjentowi nalezy si¢ $wiadczenie
zgodne z aktualng wiedza medycz-

na. Ustawodawca jednak

regulacji, ale w ogole tego nie robia.
Dochodzi do takich sytuacji, ze pier-
wotna liste kryteriow wiaczenia do
leczenia przepisuje si¢ na szybko po
przecinku, w efekcie interpretuje sie
to jako zestaw warunkow, ktére mu-
sza zaistnie¢ tacznie. Prowadzi to do
kuriozum. Jest za duzo nowomowy
i za mato precyzji w formutlowaniu
dokumentow. Np. operacja zaCmy —
ale co? czym? jaka soczewka? Prze-
kaz musi by¢ jasny: soczewke typu
x masz w pakiecie, jesli chcesz mie¢
lepsza soczewke, musisz do niej do-
ptacic.
4. Mentalna blokada

Poki co wielu osobom nie miesci
si¢ w gltowach, ze pacjent moglby
doptaci¢ w publicznym szpitalu do
leczenia. Istnieje przeswiadczenie, ze
szpital jest miejscem, gdzie wszyscy
musza doznawac¢ réwnouprawnienia
w niedostepie do leczenia. Tak nie
musi by¢ i nie musi si¢ to wiazac z
niesprawiedliwoscia spoteczna. Jeze-
li medycyna oferuje wachlarz mozli-

nie okreslit od kogo. NFZ
kontraktuje to, na co go
sta¢, a to juz nie jest ak-
tualna wiedza medycz-
na. Szpital ma zwiazane
rece. Odpowiada wobec
pacjenta na podstawie
ustawy o prawach pacjen-
ta za aktualng wiedz¢ me-
dyczna, a nie moze si¢ nia
postuzy¢, gdyz kontrakt
tego nie obejmuje. Nie
ma S$rodkow, aby takie
leczenia finansowac i jed-
noczesnie nie moze wziaé pieniedzy
od pacjenta.

6. Pacjent nie jest podmiotem, ale
przedmiotem

Typowe dla naszego prawa jest
to, ze odchodzi si¢ od racjonalnego
myslenia. Nie uzywa si¢ normalnego
jezyka! Pacjenta nie okresla si¢ po
prostu pacjentem, ale podmiotem do-
chodzacym $wiadczen zdrowotnych
od podmiotu $wiadczacego S$wiad-
czenia zdrowotne. Dlaczego nie moz-
na tak sformutowaé przepisow, aby
byly one zrozumiate?

Zrédio: medexpress.pl
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KATOWICE:
BADANIA NAD RELACJAMI LEKARZ-PACJENT

Obserwowanie rozmow lekarza z
pacjentem w szpitalu i w przychodni
przyszpitalnej zaklada projekt ba-
dawezy ,,Komunikacja w ochronie
zdrowia. Relacje lekarza z pacjen-
tem i ich uwarunkowania”. Badania
sa realizowane w Katowicach; po-
trwaja 3 lata.

Projekt realizuja wspdlnie Uniwer-
sytet Slaski w Katowicach oraz Samo-
dzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr
5 Slaskiego Uniwersytetu Medycznego
w Katowicach.

W trakcie trzyletnich badan prze-
prowadzone zostanag m.in. ankiety
wsrod lekarzy i pacjentow, badacze

beda obserwowaé, jak przebiegaja
rozmowy lekarzy z pacjentami np.
podczas wizyt przy t6zku pacjenta w
szpitalu i spotkan z pacjentem w przy-
chodni przyszpitalne;.

- Bedziemy rowniez uczestniczy¢
w odprawach lekarzy, a takze przystu-
chiwac sie, jak komunikuja si¢ migdzy
soba - powiedziata na wtorkowej kon-
ferencji prasowej prof. Jadwiga Staw-
nicka z Uniwersytetu Slaskiego.

Celem tych obserwacji bedzie m.in.
zbadanie sposobu komunikowania
si¢ pomiedzy lekarzem a pacjentem. -
Chodzi tez o to, aby wykaza¢ pewne
btedy, bariery komunikacyjne - dodata
Stawnicka.

Dr hab. nauk medycznych Ewa
Mrukwa-Kominek, p.o. obowiazki dy-
rektora ds. lecznictwa w Samodziel-
nym Publicznym Szpitalu Klinicznym
nr 5, méwi: Taka ocena sposobu komu-
nikacji jest cenna, zeby rowniez leka-
rzom u$§wiadomic, co mozna poprawic
1 co powinno si¢ zmieni¢ w tej komu-
nikacji, zeby byto lepiej; lepiej dla nas,
lepiej dla pacjenta.

Efektem tych badan ma by¢ publi-
kacja poswigcona sposobom komuni-
kowania si¢ lekarza z pacjentem.

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

JESZCZE O ZAREJESTROWANYM
W INDIACH GENERYKU IMATYNIBU

Na przetomie marca i kwietnia Sad
Najwyzszy Indii po trwajacym 7 lat
procesie orzekt, ze Novartis nie moze
opatentowa¢ nowej wersji leku Gli-
vec, co skutkowaloby blokowaniem
sprzedazy generyku Gliveku na ok.
kolejnych 20 lat i jednocze$nie ogra-
niczytoby dostep do tej terapii wielu
pacjentom, poniewaz cena leku inno-
wacyjnego jest tak wysoka, ze niekto-
re kraje (w tym Indie) nie refundowa-
ly tej terapii. 2 kwietnia ukazat si¢ w
Gazecie Wyborczej artykul Roberta
Stefanickiego Obronili leki generycz-
ne, ktory jednoznacznie popart decy-
zj¢ indyjskiego sadu zwracajac uwa-
ge, ze zabiegaly o nia nie tylko firmy
produkujace generyk, ale i organiza-
cje pacjenckie z Indii oraz cieszaca
si¢ ogromnym autorytetem Organiza-
cja Lekarze Bez Granic. Dzien wczes-
niej na stronie internetowej amery-
kanskich gistowcow (LRG) ukazata
si¢ wypowiedz szefa LRG, Normana
Scherzera, ktory komentujac decy-
zj¢ Sadu Najwyzszego w Indiach,
powiedziat m.in.: Dostep do leku to
powazna sprawa. Jednak nie mniej

wazne jest pytanie: dostep do czego?
Czy chodzi o dostep do leku, ktory
mielismy wczoraj i ktorego stosowa-
nie rozwineto u niektorych pacjen-
tow opornos¢? Czy chodzi o dostep
do leku, ktory bedzie potrzebny jutro,
aby pacjenci nie umierali? Scherzer z
jednej strony podkreslal, ze na temat
dostepu do lekow trzeba rozmawiac,
ale nalezy tez pamigtac, ze zte prawo
ochrony patentu produktu farmaceu-
tycznego w roznych krajach i brak
regulacji migdzynarodowych w tym
zakresie moze
sprawic, ze
pacjenci cho-
rujacy na rzad-
kie nowotwo-
ry beda mieli
coraz bardziej
utrudniony
dostep do no-
wych terapii,
bo to nie rzad
Indii czy firmy
produkujace
generyki sa
zaangazowane

w poszukiwania nowych terapii, lecz
wytacznie firmy farmaceutyczne.

Jako ze w roku 2011 poruszaliSmy
na naszych spotkaniach i na stronach
»Naszej Podrozy” (2/2011) temat ge-
neryku imatynibu, pozwolilem sobie
napisa¢ krotki komentarz do artyku-
lu w Wyborczej, gdzie powotywatem
si¢ na trzy publikacje naukowe, ktore
wykazywaty mniejsza skutecznosc
roznych odtworczych lekow imaty-
nibu (tekst na naszej stronie interne-
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towej ,,Lek innowacyjny a generyk
— dwuglos w sprawie imatynibu” w
zaktadce: Aktualnosci/Co nowego)
1 do$¢ krytycznie odniostem si¢ do
tekstu w Wyborczej. Jednak ciagle
nurtowalo mnie pytanie jak si¢ maja
trzy doniesienia naukowe do faktu, ze
jednak ogromna grupa pacjentéw (nie
chodzi tylko o Indie, ale np. wiele kra-
jow Afryki) nie ma dostepu do terapii,
o ktora tu w Polsce tez kiedys trzeba
byto walczy¢. Przeprowadzitem kilka
rozmo6w na ten temat i dowiedziatem
si¢, ze w onkologii, nie tylko w przy-
padku Gliveku, ale tez wielu innych
lekoéw, po okresie ochrony patentowej

wprowadzany jest generyk, ktory na-
turalnie wypiera z rynku leki innowa-
cyjne, bo jest po prostu tanszy. Jesli
chodzi o skuteczno$é¢, to imatynib
jest podobno ,prosta czasteczka”,
ktora technologicznie wcale nie jest
tak trudno jest wyprodukowaé i nie
trzeba sig ba¢ generyku tego leku. Jak
tylko skonczy si¢ jego ochrona paten-
towa w Polsce, zostanie wprowadzo-
ny lek odtworczy. Jakkolwiek sprawa
jest 1 tak juz raczej przesadzona, po-
zostaja jednak watpliwosci dlaczego
publikuje si¢ artykuty, ktore zdaja sie
podwaza¢ skuteczno$¢ generykow.
Szkoda, ze tak trudno jest nam zdo-

by¢ rzetelne informacje w tym zakre-
sie. Czy mamy si¢ cieszy¢, ze wresz-
cie pacjenci wielu krajow beda mieli
dostep to terapii imatynibem, czy jed-
nak wyraza¢ niepokdj, ze ich terapie
lekiem odtworczym beda mniej sku-
teczne? Czy mamy by¢ spokojni, bo
lek ,,juz na siebie zarobil” i Novartis
nadal bedzie finansowal wazne dla
nas badania? Czy tez bardziej praw-
dopodobne jest, ze "generyczna" poli-
tyka spowoduje, iz badan tych bedzie
coraz mniej?

Marek Szachowski

NASZA [RSIAZRA [KUCHARSIKA l

ROZMOWY PRZYJACIOL O CHLEBIE '

Jest w naszym Stowarzyszeniu
grupa osob, ktore caty czas picka
chleb w domu i odnawiaja swoj siel-
piowy zakwas. Z naszych rozmow
wynikaja nastepujace wnioski.

Dobrze jest piec chleb w garnku
rzymskim, doskonale imituje on wa-
runki pieca chlebowego (pieczenie
z para), a chleb ma fenomenalny
smak i jest inny (trudno opisac te in-
nos$¢ — trzeba po prostu ugryz¢) niz
ten pieczony w formach z blachy. Po-
mimo ze w opisach produktu — gar-
nek rzymski — zaznacza sig, ze nie
trzeba dodawac ttuszczu do przygo-
towywanych w nim potraw, to jednak

przed wlozeniem ciasta smarujemy
wngtrze garnka olejem i wysypujemy
otrgbami (wczesniej garnek moczy-
my min 15 min w wodzie). Znacznie
utatwia to wyjecie chleba z garnka
po upieczeniu, a ponadto spieczone
przy S$ciankach otrgby dodaja walo-
row smakowych. Osoby o bardziej
delikatnych zotadkach wola uzywac
maki pszennej a nie razowej czy gra-
ham. Przy wypieku pieczywa zwigk-
szamy stosunek maki do zakwasu.
Na jedna cze$¢ zakwasu nie trzy, ale
cztery lub pig¢ czgsci maki. Mozemy

rowniez dodawaé siemie Iniane, zu-
rawing czy posiadajaca wiele wtas-
ciwosci zdrowotnych czarnuszke.
Ciasto po pierwszym wyrobieniu
przynajmniej dwa lub trzy razy skta-
damy (odgazowujemy) — pierwszy
raz po ok. 2 godzinach ijeszcze 2 razy
co 1 godzing — przez co pozbywamy
si¢ powstalych podczas fermentacji
gazOw, a miazsz naszego chleba jest
tadnie podziurkowany. Dopiero po
ostatnim wyrobieniu przektadamy
ciasto do garnka rzymskiego i cze-
kamy az wyroscie. Po wyrosnigciu
wktadamy do piekarnika.

Chleb pieczemy (w temp 180-200
st. przez okoto 90 min.) pod pokryw-
ka garnka rzymskiego, ktora $ciaga-
my na ostanie 15-20 min pieczenia,
zeby skorka troche stwardniata i byta
pysznie chrupiaca.

Zyczymy smacznego,

Gistowcy - chlebowcy
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KROLIK DUSZONY W JARZYNACH
(4 porcje)

Skiadniki: 80 dag krolika, 1 tyzka oleju sojowego lub
oliwy z oliwek, 2 male cukinie, 3 papryki, 4 obrane ze
skorki pomidory, 1 baklazan, 1 tyzka zielonej pietruszki,
pieprz, sol

Krolika podzieli¢ na porcje, posoli¢, wlozy¢ do rondla z
woda, doda¢ pokrajane w kawaltki warzywa i olej. Dusi¢
pod przykryciem do migkkosci. Wytozy¢ na gieboki pot-
misek, pola¢ sosem z jarzynami, posypac¢ posiekana zie-
lona pietruszka. Podawaé¢ z ryzem, ziemniakami, satata,
surowkami.

Suréwka z czarnej rzodkwi:

Skladniki: 7 rzodkiew, 2 jabtka, ¥ opakowania serka homo-
genizowanego, 1 oleju sojowego lub stonecznikowego, sok z
cytryny, 1 tyzka zielonej pietruszki, sol, cukier

Rzodkiew zetrze¢ na drobnych a jabtka na grubych oczkach
tarki. Doda¢ serek homogenizowany, olej, sok z cytryny, po-
siekang pietruszke, przyprawy do smaku; wymieszac.

Uwaga: rzodkiew mozna taczy¢ z pomidorami, cebula, mar-
chewka, sliwkami, orzechami.

ZUPA SELEROWA - KREM
(4 porcje)

Skladniki: / marchewka, I pietruszka, 1 maly por, I se-
ler sredniej wielkosci, 2 ziemniaki, 1 tyzka oleju sojowego
lub oliwy z oliwek, I szklanka jogurtu naturalnego, 1 lyzka
maki, 2 szklanki serwatki, 11 wody, cukier, sol, I tyzka zie-
lonej pietruszki.

Z umytych, obranych, optukanych i rozdrobnionych wa-
rzyw ugotowa¢ wywar, odcedzi¢. Przygotowane ziemniaki
i seler pokroi¢ w kostke, zala¢ wywarem z warzyw, ugoto-
wac, przetrze¢ lub zmiksowac, potaczy¢ z serwatka, podpra-
wi¢ zawiesina z maki i jogurtu, doda¢ przyprawy do smaku,
zagotowac. Przed podaniem posypac zielona pietruszka, po-
dawac¢ w filizankach do zupy z grzankami, groszkiem pty-
siowym, precelkami.

KWAS ZIOLOWY

Sktadniki: 4 szklanki wody, 1 tyzka podsuszonych lisci mie-
ty, 1 byzka kminku, 1 tyzka kwiatu lipy, 1 {yzka estragonu, 4
dag drozdzy, 4 tyzki cukru, Y tyzeczki cukru waniliowego.

Ziota zala¢ wrzaca woda, zostawi¢ pod przykryciem na 3
godziny, nastgpnie gotowac przez 10 min., przecedzic,
ostudzi¢. Do letniego naparu dodac roztarte z cukrem droz-
dze, reszte cukru i cukier waniliowy. Postawi¢ w cieplym
miejscu. Kiedy ptyn zacznie si¢ pieni¢, przela¢ do butelek,
szczelnie zakorkowac¢ i1 przechowywa¢ w chtodnym miej-
scu. Podawac po 1-2 dniach.
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