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DEBATA W KANCELARII PREMIERA Z OKAZJI SWIATOWEGO DNIA PACJENTA

10 lutego w przeddzien Swiatowego Dnia Chorego odbylo si¢ w Warszawie VIII Forum Lideréw Organizacji Pacjentow.

W tym roku po raz pierwszy debata odbyla si¢ w Kancelarii Prezesa Rady Ministrow. Podczas spotkania oméwiono kluczowe
problemy systemu opieki zdrowotnej, z ktorymi zmagaja sie polscy pacjenci. W spotkaniu, ktore prowadzil ks. Arkadiusz
Nowak - prezes Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, wzieli udzial m.in.: minister zdrowia Bartosz Arlukowicz,
p-o. prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia Marcin Pakulski oraz ponad 170 przedstawicieli sSrodowiska pacjentow.

O takg debate z przedstawicielami rzgdu
zabiegato od dluzszego czasu Obywatelskie
Porozumienie na Rzecz Onkologii powsta-
te w sierpniu zeszlego roku z inicjatywy pre-
zesa Fundacji ,Wygrajmy Zdrowie” Szymona
Chrostowskiego w partnerstwie z Instytutem
Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Poro-
zumienie zrzeszajace 40 organizacji pacjen-
tow onkologicznych dziala od poczatku we
wspolpracy z Ministerstwem Zdrowia, pro-
wadzac prace nad stworzeniem pacjenckiej
Strategii Polskiej Onkologii oraz pacjenckiej

wersji Narodowego Programu Zwalczania
Choréb Nowotworowych.

Mottem spotkania byly stowa premie-
ra: Przedstawiciele pacjentow muszg mieé
wigkszy wplyw na podejmowanie decyzji do-
tyczgcych ochrony zdrowia. Prezes Federacji
Stowarzyszen ,,Amazonki’, a zarazem wice-
prezes PKPO - Krystyna Wechmann odwo-
tujac si¢ do stéw premiera przypomniata, ze
pacjenci nie majg przedstawicieli zaréwno
w ogolnopolskim jak i wojewddzkich od-
dziatach NFZ, co wymaga zmiany ustawo-

dawczych. Krystyna Wechmann méwita tez
o tym, ze od 6 lat chorzy onkologicznie nie
moga doczeka¢ si¢ wprowadzenia swojego
reprezentanta do Rady Narodowego Progra-
mu Zwalczania Choréb Nowotworowych.
Obiecuja to kolejni ministrowie, ale ponie-
waz na tym stanowisku sg ciaggle zmiany,
prosi premiera o zajecie sie ta sprawa bez-
posrednio. Na koniec swojego wystapienia
prezes Federacji Stowarzyszen ,, Amazonki”
poprosita szefa rzadu o podpisanie karty
poparcia kampanii ,Razem Wygrywamy
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z Rakiem Piersi”, podczas ktorej Amazonki
wreczg milion rézowych karteczek zacheca-
jacych do samobadania piersi i wykonywa-
nia mammografii.

Prezes Fundacji ,Wygrajmy Zdrowie”, wi-
ceprezes PKPO - Szymon Chrostowski na-
wigzal do gléwnego tematu przedstawionego
we wstepie przez premiera — uczestnictwa
pacjentéw w ksztaltowaniu polityki panstwa
dotyczacej ochrony zdrowia. Podkredlit, ze
polscy pacjenci onkologiczni, ktérzy posia-
daja dos$wiadczenie i duza wiedze nie tylko
na temat swojego schorzenia, ale i funkcjo-
nowania systemu zdrowia w Polsce i na §wie-
cie, chcg mie¢ wplyw na decyzje strategiczne.
Chca by¢ podmiotem sytemu zdrowia, part-
nerem przy kresleniu perspektyw rozwoju
onkologii oraz zapewnieniu pacjentom do-
stepu na europejskim poziomie do komplek-
sowego leczenia onkologicznego. Pacjenci sg
wstanie podja¢ na ten temat merytoryczna
dyskusje i przedstawi¢ wlasny plan strate-
giczny dla polskiej onkologii na najblizsze 10
lat.

Doktor prawa Dorota Karkowska - jed-
na z najlepszych specjalistek w dziedzinie
praw pacjenta w Polsce, wystapita z postula-
tem stworzenia odrebnej ustawy regulujacej
dziatania Komisji Orzekajacych, ktére zosta-
ty wprowadzone dwa lata temu w nadziei,
iz przyspiesza dochodzenia w sprawach
odszkodowan dla pacjentéw i ich rodzin
z powodu bledéw medycznych. Komisje
te, majace zastapi¢ sad — pracowaé szybciej
i sprawniej — nie spelniaja oczekiwan pacjen-
tow, gdyz dzialaja na niejasnych do konca
zasadach prawnych i zdarza sie, ze wydaja
kuriozalne orzeczenia przyznajac pacjento-
wi odszkodowanie wysokosci 1 zt lub ciagna

sprawe w nieskonczono$¢. Sytuacje kompli-
kuje fakt, ze pacjenci majg do czynienia nie
tylko z panstwowymi placéwkami medycz-
nymi, ale i prywatnymi, ktore s3 czesto nie
ubezpieczone i unikajg wyplaty przyzna-
nego odszkodowania. Dlatego potrzebna
jest ustawa, ktora gwarantowalaby zaréwno
wysoko$¢ odszkodowania, jak i jego wyplate
w okreslonym terminie, a gwarantem byloby
panstwo.

Nastepnym problem, ktory zglosili pa-
cjenci to pilna konieczno$¢ stworzenia na-
rodowych programéw zwalczania m.in.:
nowotwordéw, choréb rzadkich i cukrzycy,
ktora jest juz chorobg spoleczna. Jak stusz-
nie zauwazyl minister Artukowicz nie mozna
w nieskonczonos¢ tworzy¢ narodowych pro-
graméw, poniewaz brakuje nam s$rodkdow.
Ksiadz Nowak podkredlil, ze bardziej niz
o finansowanie chodzi o stworzenie ram or-
ganizacyjnych, zaprojektowanie co najmniej
kilkuletnich planéw zwalczania danej choro-
by realizowanych przez jedng odpowiedzial-
ng za ich przeprowadzenie jednostke, tak jak
to byto w przypadku AIDS, gdzie zaréwno
leczenie, jak i rehabilitacja chorych jest na
dzien dzisiejszy zabezpieczona, cho¢ nieste-
ty troche gorzej jest z profilaktyka. Postanka
Elzbieta Radziszewska przywotata z kolei
program walki z otyloscig, ktory jest w wielu
miejscach w Polsce realizowany przez spo-
teczno$cilokalne - gminy i powiaty , ale brak
jest wlasnie ogdlnopolskiego planu i koordy-
natora. Premier Tusk przyznal, ze w budzecie
nie ma aktualnie pieniedzy na kolejne naro-
dowe programy, owszem mozna zwiekszy¢
wysoko$¢ skladek na $wiadczenia zdrowot-
ne, ale wymaga to ogdlnej zgody. Najlepiej
wiec sprobowa¢ dziata¢ w ramach $rodkéw,

ktérymi aktualnie dysponujemy. W odnie-
sieniu do Narodowego Programu Zwalczania
Choréb Nowotworowych minister zdrowia
zapowiedzial, ze zamierza przeznaczone na
ten cel finanse wykorzysta¢ na edukacje, pro-
filaktyke i programy przesiewowe, poniewaz
w ostatnich latach wydano wiele $rodkéw na
zakup sprzetu i wyposazenie szpitali. Oczy-
wiscie jesli zaistnieje taka potrzeba w uza-
sadnionych przypadkach placéwki onkolo-
giczne beda doposazone.

Bardzo wazng sprawg poruszong przez
pacjentéw w trosce o zdrowie calego narodu,
nie tylko aktualnie chorujacych, byta eduka-
cja zdrowotna dzieci i mlodziezy, ktéra po-
winna by¢ realizowana wspdlnie z Minister-
stwem Os$wiaty. Premier przyznal, ze jest to
podobnie jak wychowanie fizyczne, bardzo
zaniedbana cze$¢ edukacji i nie bardzo ma
pomyst na to, kto to powinien realizowa¢
taki program. Pacjenci zglosili che¢ pomo-
cy w prowadzeniu czeéci zaje¢ z edukacji
zdrowotnej, a ksiadz Nowak przypomniat, ze
mamy w kraju calg armie bezrobotnych ma-
gistrow zdrowia publicznego.

Kolejnym zagadnieniem, jakie omoéwio-
no byt problem zdrowia senioréw, ktérych
populacja stale wzrasta, dlatego istnieje ko-
nieczno$¢ zabezpieczenia im juz dzi§ wlasci-
wej opieki medycznej ze strony panstwa.

Mamy nadzieje, ze spotkanie w Kance-
larii Premiera to nie tylko poczatek dyskusji
na najwyzszym szczeblu o naprawie i per-
spektywach polskiej onkologii, ale przede
wszystkim poczatek konkretnych dziatan,
w ktorych zostanie uwzgledniony GLOS
PACJENTA ONKOLOGICZNEGO.

Aleksandra Rudnicka

VIl Forum Lideréw Organizacji Pacjentéw Onkologicznych, debata w Kancelarii Premiera. Na zdjeciu od lewej: ekspert ochrony zdrowia - Jerzy Gryglewicz, dr pra-

wa - Dorota Karkowska, wiceprezesi PKPO - Szymon Chrostowski i Krystyna Wechmann.

Foto. Kancelaria Premiera
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ZWIEKSZYC SZANSE NA WYLECZENIE | PRZEZYCIE
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH W POLSCE

Wspdlna konferencja prasowa premiera RP i ministra zdrowia, 21 marca 2014 r. Od lewej: wiceprezes PKPO - Szymon Chrostowski, senator RP - profesor Alicja

Chybicka, premier - Donald Tusk, minister zdrowia - Bartosz Artukowicz, prezes PTO - prof. Jacek Jassem.

Foto. Kancelaria Premiera

Z Szymonem Chrostowskim, wiceprezesem Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych,
wspolzalozycielem Obywatelskiego Porozumienia na Rzecz Onkologii rozmawiamy
0 STRATEGII DLA POLSKIE] ONKOLOGII NA LATA 2016-2025
Z PERSPEKTYWY PACJENTA ONKOLOGICZNEGO
oraz zmianach rekomendowanych przez Porozumienie
w Narodowym Programie Zwalczania Chorob Nowotworowych.

Od kilku lat zajmuje sie tematyka on-
kologiczna, uczestnicze w licznych forach,
konferencjach, szkoleniach, debatach i in-
nych spotkaniach dotyczacych choréb no-
wotworowych i musze powiedzie¢, ze po
tych dziennikarskich wedréwkach narasta-
fa we mnie coraz wieksza frustracja, poczu-
cie bezsilnosci - Ze oto nastapila calkowita
zapa$¢ w polskiej onkologii i nic nie da si¢
zrobi¢, bo co z tego, ze mamy wspania-
lych specjalistow, skoro dostep do nich jest
utrudniony, a czas oczekiwania przekracza
czesto kilka miesigcy. Zreszta nie tylko ja
mialam takie wrazenie. Wypowiedzial si¢
na temat na jednej z konferencji, ocenia-
jac sytuacje ze strony etyki i moralnosci
spotecznej, wybitny etyk medycyny prof.
Zbigniew Szawarski. W ostatnim czasie jed-
nak drgnelo w polskiej onkologii, takze za
sprawg pacjentéw. Co si¢ zmienito?

To poczucie niezadowolenia i bezrad-
nosci bylo tak duze, ze pacjenci postanowili
wziaé los w swoje rece. Zaczeliémy od stwo-
rzenia kilka lat temu Polskiej Koalicji Pa-
cjentow Onkologicznych, a w sierpniu 2013
roku powstalo Obywatelskie Porozumienie
na Rzecz Onkologii, ktérego zatozycielem
obok Fundacji ,Wygrajmy Zdrowie” jest

nie przez przypadek Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej, bo przeciez walczy-
my o konstytucyjne prawo do ochrony zdro-
wia. Warto podkredli¢, ze w ostatnim cza-
sie bardzo wzrosla §wiadomos¢ pacjentéw
w zakresie ich praw, a dziatalno§¢ naszych
organizacji jest wsparta wiedzg prawnikéw
oraz ekspertow w wigkszosci pracujacych
pro publico bono. Byliémy wiec w stanie, od-
wolujac sie réwniez do naszego pacjenckiego
doswiadczenia, zaproponowa¢ takie zmiany
w systemie, ktore poprawity stan polskiej on-
kologii, tyle Ze napotykaliémy mur obojetno-
$ci ze strony wladz, nikt nas nie stuchal. Na
tych konferencjach, debatach itp. mogliémy
tylko ponarzekaé sobie w gronie pacjentéw
i lekarzy. Nawet jesli pojawit sie kto$ z NFZ
czy MZ, to powiedziat kilka stéw, przeprosit
za brak czasu i znikal, zostawiajac zawiedzio-
nych uczestnikéw spotkania, bez odpowiedzi
na pytania, ktore chcieli zada¢. W tej sytu-
acji bardzo pomogty nam media, w ktérych
historie chorych na nowotwory w naszym
kraju staly sie czestym i pierwszoplano-
wym tematem. W koncu nastapil przelom
- wspdlna konferencja w premiera i ministra
zdrowia w siedzibie Rady Ministréw 10 lu-
tego br. z okazji Swiatowego Dnia Chorego,

na ktérej to premier o§wiadczyl, Ze pacjenci
powinni mie¢ wiekszy wplyw na podejmo-
wanie decyzji, dotyczacych ochrony zdro-
wia. W marcu 2014 r. odbyla si¢ w Kancela-
rii Prezesa Rady Ministréw kolejna wspolna
konferencja prasowa premiera RP i ministra
zdrowia, na ktdrej przedstawiona zosta-
ta rzadowa koncepcja planowanych zmian
w polskiej onkologii. Uwzgledniono w niej
takze postulaty pacjentéw onkologicznych
przygotowane przez Obywatelskie Porozu-
mienie na Rzecz Onkologii w dokumencie
STRATEGIA DLA POLSKIE] ONKOLO-
GII NA LATA 2016-2025 Z PERSPEKTY-
WY PACJENTA ONKOLOGICZNEGO.

STRATEGIA DLA POLSKIE] ONKO-
LOGII na lata 2016-2025 jest tematem tego
numeru ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego”.
Jakie sa jej podstawowe priorytety?

Celem Strategii jest podkreslenie pod-
miotowosci pacjenta onkologicznego oraz
umiejscowienie go w centrum polskiego
systemu ochrony zdrowia. Opracowali$my
10 propozycji zmian wraz z konkretnymi
rozwigzaniami, ktére sg najpilniejsze i klu-
czowe z punktu widzenia $rodowiska pa-
cjentéw. Nie bede ich wszystkich wymienial,

»Glos Pacjenta Onkologicznego” Nr 7, maj 2014
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poniewaz mozna si¢ z nimi zapozna¢ na
dalszych stronach ,Glosu”, wspomne tylko
najwazniejsze narzedzia, ktére powinno sie¢
naszym zdanie wprowadzi¢, zeby system za-
czal dziata¢ sprawniej w odniesieniu do pa-
cjenta onkologicznego. Sa to: Ogdlnopolski
Portal Informacyjny dla Pacjenta Onkolo-
gicznego, Karta Pacjenta Onkologicznego
ze statusem ,,przypadek pilny”, instytucja
lekarza onkologa odpowiedzialnego za pro-
ces diagnostyki i terapii pacjenta, Karta Ry-
zyka Nowotworowego Pacjenta po 65 Roku
Zycia, Ankieta Oceny Satysfakcji Pacjenta
Onkologicznego.

Ktore z tych narzedzi zmian rzad zaak-
ceptowal i zamierza wprowadzic¢?

Zaakceptowano wlasciwie wszystkie na-
sze propozycje, cho¢ réznimy si¢ w niekto-
rych szczegotach ich realizacji. Nie ma jesz-
cze zgody na wprowadzenie Karty Ryzyka
Nowotworowego Pacjenta po 65 Roku Zycia
oraz toczg si¢ rozmowy co do ksztaltu i spo-
sobu wykorzystania Ankiety Oceny Satys-
fakeji Pacjenta Onkologicznego, ale poki co
mamy ONKOMAPE, ktdra pokazuje poziom
zadowolenia chorych z funkcjonowania pla-
cowek onkologicznych w catym kraju. Jest to
taki pierwszy portal w Polsce.

Przyjrzyjmy si¢ blizej propozycjom
zmian zawartym w Strategii. W punk-
cie pierwszym dotyczacym edukacji jest
mowa o wprowadzeniu do zaje¢¢ szkolnych
skutecznego programu edukacyjnego dla
mlodziezy, ale takze o programach eduka-
cyjnych dla emerytéw. Czy dla mlodziezy
mowienie o raku, to troche nie za wczes$nie,
a dla senioréw nie za p6zno?

Nie, poniewaz rak atakuje ludzi w kaz-
dym wieku. Poza tym w odniesieniu do mto-
dziezy, czy nawet dzieci nie chodzi nam tylko
o edukacje w zakresie onkologii, ale przede
wszystkim propagowanie zdrowego stylu zy-
cia od najwczesniejszych lat, poniewaz jest
on podstawg pézniejszego dobrostanu czlo-
wieka. Trzeba tez przestrzega¢ mlodych lu-
dzi przed innymi zagrozeniami jak np. HIV
czy wirus HPV, przeciw ktéremu sg przeciez
skuteczne szczepionki i o tym trzeba mowic.
Dlatego bezsensowne wydaja mi si¢ dyskusje
na temat wprowadzenia do szkot lekgji z za-
kresu seksuologii. Wprowadzmy po prostu
GODZINE ZDROWIA.

Ale co z programem i kadrami, kto takie
lekcje powinien prowadzic?

Program, wedlug najnowszej i uzna-
nej wiedzy w tym zakresie, powinno stwo-
rzy¢ Ministerstwo Edukacji Narodowej we
wspolpracy z Ministerstwem Zdrowia. Jako
edukator6w mozna zaangazowa¢ magistrow
zdrowia publicznego, o ktoérych wspominat
ks. Arkadiusz Nowak na konferencji u pre-

miera. Poza tym nic nie jest tak pouczaja-
ce, zwlaszcza dla miodych jak konkretny
przyklad, dlatego my pacjenci onkologiczni
chcemy sie wlaczy¢ do edukacji zdrowotne;j
milodziezy, opowiadajac wlasne historie wal-
ki z rakiem. Np. w ostatnich latach wzrosta
znaczgco umieralno$¢ kobiet na raka pluca,
nowotworu nikotynozaleznego. Kto lepiej
przeméwi do rozsadku i wyobrazni dziew-
czat zaczynajacych popala¢ ukradkiem pa-
pierosy, niz kobieta ktéra walczyta lub walczy
z rakiem pluc.

A wracajac do senioréw, dlaczego
w Strategii poswieca si¢ im tak wiele uwagi?

Poniewaz jest to stopniowo narastajg-
cy problem spoleczny, ktéry musimy zaczaé
rozwigzywac juz teraz. W 2010 roku popu-
lacja 0s6b w wieku 65+ wynosita w Polsce
5.1 mln (13% ), natomiast w 2035 roku popu-
lacja 65+ wyniesie 8.35 mln (23% ). Z danych
Krajowego Rejestru Nowotworow wynika,
ze ludzie po 60-tym roku zycia, dziesie¢
razy czedciej choruja na nowotwory niz
osoby w wieku 20-40 lat. Wymagaja tez in-
nego leczenia i innego rodzaju opieki. Osoby
starsze z reguly majg kilka wspdtistniejacych
schorzen, jednoczesnie przyjmuja kilka lub
nawet kilkanascie lekéow. U starszego pa-
cjenta takze znacznie gorsze jest wchlanianie
lekéw. Zdarza si¢ jednak, ze z powodu ogra-
niczenn w dostepie do nowoczesnych metod
leczenia osoby starsze sg leczone preparatami
w ich przypadku nieskutecznymi. Bywa tez
tak, ze agresywna chemioterapia jest dla pa-
cjenta w podeszlym wieku bardziej zabdjcza
niz sam nowotwor i wtedy trzeba zapewni¢
choremu odpowiednig opieke paliatywna,
w tym dostep do skutecznych srodkéw prze-
ciwbdlowych. Dlatego tez zaproponowali-
$my poza Karta Ryzyka Nowotworowego
Pacjenta po 65 Roku Zycia, wprowadzenie
patronazowych wizyt w ramach podstawowej
opieki zdrowotnej, jako obowigzkowego ,,bi-
lansu medycznego” dla 0séb u progu starosci
w wieku 65 lat, a docelowo w wieku 67 i kolej-
no co 5 lat, ze szczegdlnym uwzglednieniem
ryzyka wystapienia choréb nowotworowych.

Przy leczeniu pacjentéw onkologicz-
nych w starszym wieku potrzebna jest
wspolpraca onkologéw i geriatréw. W Pol-
sce mamy 500 geriatréw, a powinno by¢ ich
1500. Dziataczki samorzagdowe z Radomska
opowiadaly mi o ich wspanialym szpitalu,
na ktory patrza z podziwem nawet goscie
z zachodniej Europy, ale brakuje w nim spe-
cjalistow. Jak wiec zapewni¢ rowny dostep
leczenia i nowoczesnych terapii bez wzgle-
du na miejsce zamieszkania i organizacje
opieki onkologicznej na danym terenie, co
jest glownym celem Strategii?

Kluczowe jest opracowywanie regional-
nych (wojewodzkich) strategii, zwigzanych

z zabezpieczeniem potrzeb zdrowotnych,
spolecznych oraz socjalnych pacjentéw on-
kologicznych. W Europie wskaznik liczby
onkologéw na 1 milion mieszkanicéw wy-
nosi np. 45 we Wtloszech, 43 w Szwecji, 37
w Czechach, 18 w Hiszpanii, 10 w Polsce i 6
w Niemczech. Zastanawiajaca jest sytuacja
w Niemczech, gdzie jest nizszy wskaznik
onkologdw niz u nas, ale wyniki leczenia sg
lepsze. Przypuszczam, ze tam po prostu le-
piej dziala caly system i by¢ moze wigksza
jest rola i liczba pielggniarek onkologicz-
nych; w Polsce mamy ich tyko okoto 500.
Jest obowigzkiem ministerstw: Szkolnictwa
Wyzszego, Zdrowia oraz Pracy i Polityki
Socjalnej - wyszkolenie i zapewnienie re-
zydentur, a potem miejsc pracy miodym
lekarzom, zeby chcieli ksztalci¢ sie w tak
trudnych specjalnosciach jak geriatria, on-
kologia czy medycyna paliatywna. Pamig-
tajmy, Ze s to dziedziny medycyny wyma-
gajace specyficznej wrazliwoéci, poniewaz
pacjenci leczeni przez tych specjalistow
czesto odchodzg. Dlatego potrzebuja Oni
w swojej ciezkiej pracy takze wsparcia psy-
chologéw dla siebie osobiscie, czesto bo-
wiem borykaja sie z problemem wypalenia
zawodowego. Brakuje nam tez pomocy psy-
choonkoogicznej dla pacjentéw. Na oddziat
onkologiczny przypada % etatu psychologa.
Przybylo nam natomiast fizjoterapeutow,
tyle ze znalezli gléwnie zatrudnienie w pry-
watnej stuzbie zdrowia. Je$li chodzi o réwna
dostepno$¢ do nowoczesnych terapii naj-
wigkszym problem prawnym, finansowym
oraz organizacyjnym jest finansowanie te-
rapii lekowych w ramach $wiadczenia pod
nazwg chemioterapia niestandardowa. Do-
step do tego $wiadczenia jest uzalezniony
od indywidualnej decyzji urzednika, ktéra
podejmowana jest czesto w sposdb nietran-
sparentny. Znamy taki przypadek z dziatan
naszej Koalicji, kiedy to tylko dzieki wspar-
ciu prawnemu i medialnemu w ramach akgji
»Pacjent Wykluczony” Pani Malgosia otrzy-
mata leczenie chemig, ktérego odmowit jej
kilkakrotnie wojewodzki oddzial NFZ. Dla-
tego proponujemy wprowadzi¢ nadzdr $ro-
dowisk pacjentéw nad dostepem do leczenia
drogimi terapiami na wzor rozwigzan w in-
nych programach lekowych finansowanych
przez NFZ oraz instytucje odwotawczg dla
pacjentéw w przypadku odmowy przez NFZ
finansowania leczenia kosztowng terapig
z powodoéw finansowych.

Czy rozwigzanie systemowe, jakie pro-
ponuje rzad w sytuacji braku onkologéw
w Polsce, polegajace na przeniesieniu czesci
zadan, dotyczacych postawienia diagnozy
na lekarza podstawowej opieki zdrowotnej
jest dobre? Watpie, czy lekarz POZ, ktd-
ry w czasie studiow mial niewiele godzin
z onkologii podola tak trudnemu i odpo-
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Rozmowa z Szymonem Chrostowskim

wiedzialnemu wyzwaniu jak wykrycie no-
wotworu? Wiesz z wlasnego doswiadczenia,
pacjenta diagnozowanego blednie przez
pottora roku, ze to nie jest proste.

Lekarze pierwszego kontaktu majg by¢
teraz rozliczani za konkretnie dzialania
i efekty, a nie od liczby podlegajacych ich
opiece pacjentéw. Lekarz POZ nie bedzie tez
ograniczany w mozliwoéci zlecania badan
diagnostycznych, ktére pozwolg mu latwiej
i szybciej wykry¢ nowotwoér. Po wstepnej
diagnozie pacjent bedzie kierowany do on-
kologa, gdzie po potwierdzeniu diagnozy
otrzyma Karte Pacjenta Onkologicznego,
ktora umozliwia szybka diagnoze i leczenie,
w tzw. trybie pilnym.

Moim zdaniem problem jest nie tyle
w wykonaniu badania diagnostycznego, co
W jego interpretacji, do tego trzeba juz spe-
cjalistow z do$wiadczeniem i certyfikowa-
nych osrodkéw?

Problem badan diagnostycznych i w 0gé-
le ustug medycznych polega nie tylko na
dostepnosci do nich, ale i jako$ci. Znane sg
przypadki wykonywania badan mammogra-
ficznych piersi uszkodzonymi aparatami czy
prowadzenia radioterapii przez nieprofesjo-
nalny personel, niesprawnym sprzetem. Dla-
tego w Narodowym Programie Zwalczania
Chorob Nowotworowych zarekomendowa-
liSmy zmiany dotyczace opracowania oraz
wdrozenia standardow leczenia napromie-
niowaniem, a takze powolanie Centralnego
Osrodka Onkologicznej Diagnostyki Ge-
netycznej, ktéry sprawdzalby i wydawat cer-
tyfikaty jako$ci prywatnym laboratoriom ge-
netycznym. Uwazam, ze w Polsce podobnie
jak we Francji powinna powsta¢ wojewodz-
ka sie¢ laboratoriéw biologii molekularnej,
ktéra zapewnitaby lepszy dostep pacjentéw
do indywidualnych terapii celowanych, czyli
najbardziej nowoczesnego leczenia.

A jakie zmiany trzeba wprowadzi¢
w programach badan przesiewowych?

Sa do zrobienia trzy rzeczy: rozszerzenie
zakresu badan profilaktycznych, zwieksze-
nie zglaszalnosci, a takze zmiana sposobu
przeprowadzania screeningu w odniesieniu
do niektdrych programéw. Musimy opraco-
wa¢é populacyjne programy badan profilak-
tycznych dla 10 najczesciej wystepujacych
nowotworow. Poza prowadzonymi juz ba-
daniami przesiewowymi raka: piersi, szyjki
macicy i jelita grubego trzeba wprowadzi¢
screening w zakresie raka: ptuca, zoladka,
pecherza moczowego, nerki i niektdrych
nowotwordéw u dzieci. Problemem jest tez
mala liczba oséb zgtaszajacych sie na bada-
nia. W Polsce zgtaszalnos$¢ od 2006 do 2012
roku w przypadku programu raka piersi
wzrosta z 23,37% do 42,64%, a w roku 2013
zanotowano 42,94% zgtaszalnosci. W przy-
padku raka szyjki macicy mamy do czynie-

nia z podobnym wzrostem. W roku 2006
objetych badaniem zostato 12,7% populacji
docelowej, natomiast w roku 2013 - 21,18%.
W Szwecji zglaszalno$¢ na te badania wy-
nosi okoto 90%. Mysle, ze jedna z przyczyn
tak niskiej zglaszalnosci jest brak w Polsce
dobrej tradycji dbania o swojej zdrowie,
zwlaszcza w zakresie nowotworéw, co do
ktérych wiekszo$¢ spoleczenstwa uwaza, ze
nie da sie ich leczy¢, stad takie kampanie
jak ,RAK. To si¢ leczy!”. Inng przyczyng jest
to, Ze programy te s3 czgsto zle prowadzone
od strony promocyjnej i informacyjnej. Nie
wystarczy tylko wystaé listy. Trzeba zorgani-
zowaé duza kampanie medialna. Trzeba tez
bezposrednio przez lekarza POZ, pielegniar-
ke srodowiskowg czy za pomocg specjalnie
utworzonych call center dotrze¢ do osoby,
ktérej dedykowane jest badanie i wyjasnié
jej na czym ono polega i przed czym moze ja
uchroni¢. Poza tym np. w przypadku raka je-
lita grubego watpliwosci budzi sposéb prze-
prowadzania badan ograniczonych tylko do
kolonoskopii - badania nieprzyjemnego,
czasami bolesnego, a w nieumiejetny sposéb
przeprowadzonego nawet niebezpiecznego
dla zdrowia pacjenta — a mozna je zastapic
badaniem posiewowym krwi w kale. Jest
to mniej precyzyjna metoda, ale nie droga
i bezbolesna.

Czy w odniesieniu do niektérych rodza-
jow nowotwordw jak np. rak pluca, ktory
prawie w 100% jest nikotynozalezny nie
powinna poza programami edukacyjnymi
i profilaktycznymi zadziala¢ polityka pan-
stwa?

Oczywiscie, i to fiskalna. W wielu kra-
jach juz w latach 80. i 90. XX wieku podjeto
intensywne dzialania na polu profilaktyki
pierwotnej, dotyczace gléwnie zmniejszenia
narazenia spoleczenstwa na dym tytoniowy.
Wplynelo to korzystnie na poziom zacho-
rowalnoéci na nowotwory nikotynozalezne
— gléwnie raka pluca, ale tez krtani, zotadka
czy pecherza moczowego. Dziatania te byty
prowadzone jednocze$nie na dwéch polach
- podatkowo-prawnym oraz edukacji i pro-
mocji zdrowia. Cykliczne podnoszenie akcy-
zy, coraz szersze zakazy palenia w miejscach
publicznych oraz prowadzone na szeroka
skale antynikotynowe kampanie spoteczne,
przyczynily si¢ do sukcesu w walce z rakiem
oraz chorobami ukladu krazenia. Osobiscie
uwazam, ze lepsza bytaby polityka marchew-
ki niz kija, czyli takze nagradzanie tych, kto-
rzy prowadza zdrowy tryb zycia i poddajq sie
systematycznie badaniom profilaktycznym
jak w Japonii, gdzie osoby takie ptacg nizsze
podatki. Moze u nas wynagrodzi¢ dbato$¢
o zdrowie mniejsza sktadka na ubezpie-
czenie zdrowotne? Rak pluca - najczestszy
nowotwor, na ktéry zapadaja Polacy (20%),
wymaga zreszta odrebnej wielkiej kampanii
edukacyjne i medialne;j.

4 lutego 2014 w zwiazku z obchodami
Miedzynarodowego Dnia Walki z Rakiem
w Parlamencie Europejskim w Strasburgu
przedstawiono Europejska Karte Praw Pa-
cjenta Onkologicznego, do czego zobowig-
zuja polski rzad zapisy tego dokument?

Europejska Karta Praw Pacjenta On-
kologicznego to wiasciwie 3 artykuty, ktére
daja prawo wszystkim obywatelom europej-
skim do: ,,uzyskania doktadnych i wyczerpu-
jacych informacji oraz do bycia proaktywnie
zaangazowanym w proces leczenia; optymal-
nego i niezwlocznego dostepu do stosownej
opieki specjalistycznej, opartej na badaniach
i innowacji; opieki w ramach systemu ochro-
ny zdrowia, ktéra gwarantuje poprawe wyni-
kéw, rehabilitacje pacjenta, najlepsza jako$¢
zycia oraz przystepnosc¢”

Brzmi, to picknie, ale czy w Polsce nie
stanie si¢ z tymi zapisami tak jak z prawem
do leczenia w ramach Unii Europejskiej,
ktore nasz rzad nie zdazyl wprowadzic?

Postanowienia Parlamentu Europejskie-
go sa zobowigzujace dla wszystkich czton-
kéw Unii, a nie stosowanie sie do nich grozi
karami, wiec polski rzad bedzie musiat sie do
nich zastosowac.

Czy tworzony z takim trudem przez
pacjentow, lekarzy i ekspertow Narodowy
Program Zwalczania Choréb Nowotwo-
rowych na lata 2016-2025 ma szanse by¢
wprowadzony w Zycie, czy to tylko kolejna
przedwyborcza obietnica?

Mam nadzieje, ze nie. Jest to dokument
tworzony w wyniku porozumienia kilku
stron: wladz, stuzby zdrowia i nas pacjentéw
w oparciu o realne podstawy ekonomiczne,
w ramach posiadanych $rodkéw na zwal-
czanie choréb nowotworowych. Ma wiec
wszelkie atuty na to, aby go wprowadzic,
a tym samym zwiekszy¢ szanse na wylecze-
nie i przezycie pacjentéw onkologicznych
w Polsce, da¢ lekarzom lepsze mozliwosci
prowadzenia nowoczesnych terapii, a rzado-
wi poprawi¢ wizerunek i da¢ poczucie wy-
wigzania si¢ z najwazniejszego obowiazku -
zapewnienia obywatelom prawa do ochrony
zdrowia i zycia. Dlatego powinien by¢ reali-
zowany dla dobra wszystkich sygnatariuszy.

Dziekuje za rozmowe. Oczywiscie
nie wyczerpaliSmy tematu. Zaintereso-
wanych odsylamy na strone Obywatel-
skiego Porozumienia na rzecz Onkologii
porozumieniedlaonkologii.pl, na ktorej
jest zamieszczony pelny tekst STRATEGII
DLA POLSKIE] ONKOLOGII NA LATA
2016-2025 Z PERSPEKTYWY PACJENTA.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka

»Glos Pacjenta Onkologicznego” Nr 7, maj 2014



Temat numeru

b
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Obywatelskie Porozumienie na rzecz
Onkologii zostalo powotane w sierpniu
zeszlego roku przez Fundacje ,Wygrajmy
Zdrowie” we wspolpracy z Instytutem Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Partne-
rem projektu jest Polska Koalicja Pacjentéw
Onkologicznych oraz Europejska Koalicja
Pacjentéw Onkologicznych. Projekt zyskat
réwniez zdecydowane poparcie ponad 40
polskich organizacji zrzeszajacych pacjen-
tow onkologicznych, srodowiska naukowego
oraz przychylnos$¢ autorytetéw medycznych.
Porozumienie powstalo w odpowiedzi na
gwalttowny wzrost zachorowan na nowotwo-
ry; wcigz pogarszajaca sie sytuacje polskich
pacjentéw onkologicznych; pilng koniecz-
no$¢ wlaczenia organizacji pacjenckich do

OBYWATELSKIE
POROZUMIENIE
NA RZECZ ONKOLOGII

proceséw nadajacych ksztalt polityce zdro-
wotnej panstwa oraz zmniejszenia kosztow
spolecznych, zwigzanych z chorobami no-
wotworowymi.

Celem Porozumienia jest optymaliza-
¢ja funkcjonowania systemu profilaktyki
przeciwnowotworowej i opieki nad chorym
onkologicznie poprzez definiowanie naj-
pilniejszych biezacych probleméw polskiej
onkologii i opracowywanie propozycji ich
rozwigzan, a takze stworzenie Pacjenckiej
Strategii Polskiej Onkologii oraz opracowa-
nie pacjenckiej wersji Narodowego Progra-
mu Zwalczania Choréb Nowotworowych
jako kluczowego dokumentu, ktéry powi-
nien porzadkowal system opieki onkolo-
gicznej w Polsce.

Podstawa pacjenckiej propozycji zmian
w polskiej onkologii jest oparcie sie pacjentéw
na wlasnych doswiadczeniach, zwigzanych
z obecnie funkcjonujacymi rozwigzaniami
m.in. w zakresie: profilaktyki i wezesnego wy-

krywania nowotworéw, diagnostyki,leczenia,
rehabilitacji, opieki psychologicznej, opieki
paliatywnej i hospicyjnej.

Prace Porozumienia, niemal od same-
go poczatku, odbywaly sie w uzgodnieniu
i konsultacji z Ministerstwem Zdrowia, ktore
dostrzeglo konieczno$¢ uwzglednienia glosu
pacjentéw w opracowaniu rzagdowej strategii
dla polskiej onkologii. Pod koniec 2013 roku
odbyly sie w resorcie zdrowia spotkania, na
ktérych ustalono, ze Porozumienie zajmie sie
kompleksowym opracowaniem Pacjenckiej
Strategii Onkologii na lata 2016-2025.

Kluczowym zatozeniem Pacjenckiej Stra-
tegii Onkologii jest opracowanie narzedzi
usprawniajacych dostep do diagnostyki i le-
czenia przeciwnowotworowego. Postulaty
Porozumienia zyskaly poparcie ponad 40 or-
ganizacji pacjentéw onkologicznych, w tym
Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych
i Europejskiej Koalicji Pacjentéw Onkolo-
gicznych

Dzialania Obywatelskiego Porozumienia na rzecz Onkologii
sg realizowane w ramach programu Obywatele dla
Demokracji finansowanego z Funduszy EOG.
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Pacjencka Strategia Onkologii na lata 2016-2025

Obywatelskie Porozumienie na rzecz Onkologii opracowato
10 propozycji zmian, ktore sg najpilniejsze i kluczowe z punktu widzenia srodowiska pacjentow:

1. Ograniczenie wzrostu zachorowan na
choroby nowotworowe poprzez:

o Opracowanie przez Ministerstwo Edu-
kacji Narodowej i Ministerstwo Zdrowia we
wspllpracy z organizacjami pacjenckimi
skutecznego programu edukacyjnego, aby
zagadnienia profilaktyki pierwotnej mtfo-
dziezy znalazly stale miejsce w szkolnych
programach zaje¢ lekcyjnych

« Wprowadzenie Programu edukacyjnego
dla uczniéw trzecich klas gimnazjum, obej-
mujgcego jedng lekcje dotyczaca profilaktyki
choréb nowotworowych, realizowang przez
organizacje pozarzadowe

» Wspomaganie programéw edukacyjnych
realizowanych przez organizacje pozarzado-
we, dotyczacych ryzyka wystepowania cho-
réb nowotworowych, powigzanych z czynni-
kami rakotwdrczymi w miejscu pracy

o Wspolprace przy programach edukacyj-

nych, kierowanych do oséb starszych, doty-
czacych wystepowaniem choréb nowotwo-
rowych po 60-tym roku zycia

2. Zapewnienie pacjentowi pelnej i rze-
telnej informacji o chorobach nowotwo-
rowych i dostepnych metodach leczenia,
wyboru $wiadczeniodawcow oraz przystu-
gujacych mu prawach poprzez:

« Utworzenie finansowanego ze $rodkéw
publicznych Ogdlnopolskiego Portalu In-
formacyjnego dla Pacjenta Onkologiczne-
go, zawierajacego w szczegolnosci infor-
macje o drodze postepowania w sytuacji
podejrzenia choroby nowotworowej, jak tez
wczesnego rozpoznania choroby nowotwo-
rowej

o Uruchomienie w ramach Portalu Info-
linii, z zasada udzielania informacji zwrot-
nych w ciggu 24 godzin, dotyczacych rozwig-

zywania probleméw pacjentéw z chorobami
nowotworowymi

o Utworzenia na Portalu rozwigzan, zwia-
zanych z opisem S$ciezek terapeutyczno -
leczniczych dla pacjentéw z chorobami no-
wotworowymi

o Udzielanie w ramach Portalu, na pod-
stawie otrzymywanych z NFZ danych, in-
formacji o $rednim czasie oczekiwania na
$wiadczenia w poszczegdlnych placéwkach
medycznych

o Zamieszczanie na portalu informacji
o badaniach klinicznych pacjentdw, realizo-
wanych na terenie Polski w zakresie choréb
onkologicznych

o Zobowigzanie wszystkich $wiadcze-
niodawcow(poradnie lekarzy rodzinnych,
poradnie specjalistyczne, szpitale) do za-
mieszczenia adresu internetowego Portalu
w widocznym dla pacjentéw miejscu
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« Zobowiazanie MZ, NFZ do publikacji ad-
resu internetowego Portalu na swoich stro-
nach internetowych

3. Zwiegkszenie roli badan profilaktycznych
i przesiewowych poprzez:

« Opracowanie populacyjnych programéw
badan profilaktycznych dla 10 najczesciej
wystepujacych nowotworéw

o Zapewnienie pelnej dostepnosci do ba-
dan profilaktycznych bez koniecznosci po-
siadania skierowania lekarskiego

» Podawanie do publicznej wiadomosci
wykrywalnoéci nowotworéw stwierdzonych
w wyniku badan profilaktycznych

« Wprowadzenie obowiazkowych badan
ukierunkowanych na wykrywanie choréb
nowotworowych, w ramach badan okreso-
wych prowadzonych przez lekarzy medycy-
ny pracy

o Prowadzenie akcji informacyjnej na
wszystkich portalach instytucji ochrony
zdrowia zachecajacej do udzialu w bada-
niach przesiewowych

4. Zwiekszenie dostepnosci do badan dia-
gnostycznych poprzez:

o Opracowanie katalogu podstawowych
badan diagnostycznych wykonywanych na
prosbe pacjenta w ramach podstawowej
opieki zdrowotnej

» Wprowadzenie patronazowych wizyt
w ramach podstawowej opieki zdrowotnej
jako obowigzkowego ,,bilansu medycznego”
dla os6b u progu staro$ci w wieku 65 lat,
a docelowo w wieku 67 i kolejno co 5 lat, ze
szczegdlnym uwzglednieniem ryzyka wysta-
pienia choréb nowotworowych

Podstawowym wyzwaniem

i oczekiwaniem Obywatelskiego
Porozumienia na rzecz Onkologii
jest zapewnienie dostepu do badan
diagnostycznych realizowanych

w ramach podstawowej

opieki zdrowotnej.

5. Wprowadzenie instytucji lekarza onko-
loga odpowiedzialnego za proces diagno-
styki i terapii:
 Brak odpowiedniej liczby lekarzy specja-
listow w systemie ochrony zdrowia w Polsce
» Problem wstepnej diagnostyki i wykry-
wania nowotworéw na poziomie lekarza
rodzinnego oraz odsytanie pacjentéw do on-
kologéw przed diagnoza oraz do wszelkich
kontroli po zakonczeniu leczenia
« Brak lekarza onkologa odpowiedzialnego
za koordynacje leczenia powodem zwigksze-
nia kosztéw funkcjonowania opieki onkolo-
gicznej i obnizenia poczucia bezpieczenistwa
zdrowotnego pacjental!!

Propozycje Porozumienia:
« Wprowadzenie Kompleksowej Ambula-
toryjnej Opieki Specjalistycznej (KAOS) nad

pacjentem onkologicznym jako $wiadczenia
finansowanego w ramach umowy z NFZ
w rodzaju Ambulatoryjnej Opieki Specjali-
stycznej, bedacej w zakresie poradni onkolo-
gicznej obejmujacej opieke lekarza onkologa
nad pacjentem

o Wprowadzenie Karty Pacjenta Onkolo-
gicznego, w ktérej dokumentowany byltby
proces leczenia oraz zawarte bylyby inne
istotne informacje w tym o prawach pacjen-
ta. Karta Pacjenta Onkologicznego nada-
walaby pacjentom onkologicznym status
»przypadek pilny”, umozliwiajac korzystanie
z porad lekarzy specjalistow i badan diagno-
stycznych poza kolejnoscia.

6. Wprowadzenie rozwigzan zapewniajg-
cych pacjentom réwny i szybki dostep do
$wiadczen z zakresu onkologii:

o Okreslenie i zagwarantowanie przez MZ
i NFZ pacjentom onkologicznym udzielania
$wiadczenn w okreslonym czasie dla danej
procedury medycznej na terenie kraju (zdefi-
niowanie maksymalnego czasu oczekiwania
na $wiadczenie)

o Wprowadzenie zakazu dla $wiadcze-
niodawcéw wpisywania pacjentéw na liste
oczekujacych jedli data realizacji $wiadczenia
jest dluzsza niz okreslony maksymalny czas
oczekiwania na $wiadczenie

« Wprowadzenie wojewodzkich planéw za-
bezpieczenia $§wiadczen z zakresu onkologii,
majacych na celu zmniejszanie rdznic w do-
stepnosci w poszczegdlnych wojewddztwach

7. Poprawa dostepnosci do nowoczesnych
terapii poprzez:

o Wprowadzenie rozwigzan, ktére w spo-
sOb réwny gwarantowataby dostep do nowo-
czesnych terapii

o Zapewnienie nadzoru $rodowisk pacjen-
téw nad dostepem do leczenia drogimi tera-
piami na wzér rozwiagzan w innych progra-
mach lekowych finansowanych przez NFZ

« Powolanie instytucji odwotawczej dla pa-
cjentéw w przypadku odmowy przez NFZ
finansowania leczenia kosztowna terapig
z powodow finansowych

Podstawowym wyzwaniem

i oczekiwaniem Obywatelskiego
Porozumienia na rzecz Onkologii
jest wprowadzenie rozwiqzan
majqcych na celu zapewnienia
pacjentom réwnego dostepu

do nowoczesnych terapii bez
wzgledu na miejsce zamieszkania
i organizacje opieki onkologicznej
na danym terenie.

8. Zapewnienie pacjentom dostepu do
kompleksowego leczenia w szczegolnosci
uwzgledniajacego $wiadczenia z zakresu fi-
zjoterapii, opieki psychologicznej i leczenia

przeciwbolowego oraz opieki paliatywnej
poprzez:

o Zapewnienie kompleksowego leczenia
onkologicznego poprzez instytucje lekarza
onkologa odpowiedzialnego za proces dia-
gnostyki i terapii oraz prowadzenie pacjenta
w systemie ochrony zdrowia

o Wprowadzenie zasady traktowania kaz-
dego pacjenta onkologicznego z rozpoznang
chorobg w trakcie $wiadczenia opieki zdro-
wotnej jako ,,przypadku pilnego” zwlaszcza
w trakcie badan diagnostycznych, porad spe-
cjalistycznych, zabiegdw rehabilitacyjnych.

9. Rozwdj opieki geriatrycznej i dlugoter-
minowej ukierunkowanej na aspekty zwig-
zane z chorobami nowotworowymi

W 2010 roku populacja oséb

w wieku 65+ wynosifta w Polsce

5.1 min (13% populacji), natomiast
w 2035 roku populacja 65+ wyniesie
8.35 miIn (23% populacji). Wedtug
opinii specjalistow starsze osoby sq
czesto leczone gorzej niz mtodsza
czesc¢ spoteczenstwa.

o Zwiekszenie ilosci kampanii edukacyj-
nych zwigzanych z problematyka nowotwo-
rowg kierowanych do osdb starszych

o Wprowadzenie obowigzku prowadze-
nia przy kazdej hospitalizacji karty ryzyka
nowotworowego pacjenta po 65 roku zycia
(opracowanej przez srodowiska onkologéw)
o Wprowadzenie nowych schematéw po-
stepowania leczniczego dla pacjentéw w po-
deszlym  wieku(opracowanego  wspdlnie
przez onkologéw, geriatréw i specjalistow
rehabilitacji medyczne;j)

10. Wprowadzenie oceny jakosci przez pa-
cjenta wszystkich zwiazanych z procesem
leczenia podmiotow:

o Wprowadzenie Karty Oceny Satysfakeji
Pacjenta Onkologicznego wypelnianej po
kazdej hospitalizacji, oceniajacej w szcze-
gdlnosci stosunek personelu medycznego do
chorego, warunki socjalno-bytowe, podmio-
towe traktowania pacjenta w podejmowaniu
$wiadomych decyzji terapeutycznych oraz
przestrzeganie praw pacjenta

o Publikacia w domenach publicznych
zbiorczych wynikéw wystandandaryzowa-
nych ankiet w formie rankingéw

o Uwzglednianie wynikéw rankingu przez
publicznego platnika, jako kryterium ja-
kos$ciowego w trakcie postepowan konkur-
sowych, zwigzanych z zawarciem umoéw
o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej

« Wprowadzenie obligatoryjnych kontroli
szpitali o najnizszym rankingu przez nadzor
merytoryczny i Rzecznika Praw Pacjenta
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Temat numeru

W piatek, 21 marca 2014 r.
odbyla si¢ w Kancelarii Prezesa
Rady Ministréw wspolna
konferencja prasowa premiera
RP i ministra zdrowia, na
ktorej przedstawiona zostala
rzadowa koncepcja planowanych
zmian w polskiej onkologii.

W konferencji wzial réwniez
udzial inicjator powolania
Obywatelskiego Porozumienia
na rzecz Onkologii - Szymon
Chrostowski.

Zaprezentowana opinii publicznej zapo-
wiedz zmian w systemie opieki onkologicz-
nej uwzglednia kluczowe postulaty opra-
cowywane w formie Strategii dla Polskiej
Onkologii na lata 2016-2025 przez Obywa-
telskie Porozumienie na rzecz Onkologii.

Jednym z nich jest wdrozenie Karty
Pacjenta Onkologicznego jako standar-
dowego narzedzia informowania pacjenta
o przebiegu procesu leczenia. Karta bedzie
harmonogramem wieloetapowego leczenia
przeciwnowotworowego, a w przypadkach
zaawansowanego stadium choroby, bedzie
réwniez przepustka w kolejce do leczenia
i badan diagnostycznych.

Kluczowe znaczenie dla chorych na no-
wotwory ma réwniez zniesienie limitow
w leczeniu onkologicznym. U podstaw tego
zalozenia lezy przekonanie, ze kazdy pacjent,
u ktérego podejrzewa sie chorobe nowotwo-

.

Od lewej: wiceprezes PKPO - Szymon Chrostowski, senator RP - profesor Alicja Chybicka, premier - Donald

Tusk, minister zdrowia - Bartosz Arfukowicz.

rowa, musi by¢ jak najszybciej zdiagnozo-
wany i objety leczeniem. Na szybka terapie
onkologiczng skladajg si¢ trzy zasadnicze
etapy: szybka diagnostyka, szybkie leczenie
i skoordynowana opieka dtugofalowa po za-
koniczonej terapii. Filarem tego rozwigzania
bedzie lekarz rodzinny, ktéry w przypadku
podejrzenia, Ze jego pacjent ma raka, bedzie
go mogt sam skierowa¢ na specjalistyczne
badania.

Porozumienie  postulowalo  réwniez
okreslenie maksymalnego czasu oczeki-
wania pacjenta na rozpoczecie procedu-
ry onkologicznej. Ministerstwo Zdrowia
uwzglednito takze powyzszy postulat usta-
lajac, iz czas od postawienia diagnozy do
rozpoczecia leczenia nie moze przekroczy¢
9 tygodni.

Wiérédd propozycji zmian znalazlo sie
rowniez wprowadzenie instytucji leka-

Od lewej: senator RP - profesor Alicja Chybicka, premier - Donald Tusk, minister zdrowia - Bartosz Artukowicz.
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Foto. Kancelaria Premiera

rza onkologa odpowiedzialnego za pro-
ces diagnostyki i terapii. Resort zdrowia,
w pewnym sensie, uwzglednil i ten postulat
wprowadzajac instytucje koordynatora, ktd-
ry wprawdzie nie musi by¢ lekarzem onkolo-
giem, ale ma za zadanie prowadzi¢ pacjenta
az do zakonczenia jego leczenia w zakresie
postepowania  diagnostyczno-terapeutycz-
nego.

Porozumienie przedstawilo réwniez ko-
lejng propozycje w postaci Ankiety Satys-
fakcji Pacjenta Onkologicznego, bedacej
kryterium oceny poziomu leczenia szpital-
nego i pomiaru satysfakcji pacjentéw. Poki
co, nie znalazla si¢ ona na li§cie zatwierdzo-
nych przez Ministerstwo Zdrowia zmian.
Niemniej §rodowisko pacjentéw onkologicz-
nych wyraza nadzieje, iz jest to tylko kwestia
czasu.

|
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Foto. Kancelaria Premiera
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Rekomendacje zmian w NPZChN

b o

OBYWATELSKIE POROZUMIENIE
NA RZECZ ONKOLOGII

Rekomendacje zmian w Narodowym Programie
Zwalczania Choréb Nowotworowych

OGOLNE REKOMENDACJE

« Doprecyzowanie i modyfikacja gléwnych
kierunkéw dziatan NPZChN

o Realizacja dzialan przez podmioty
(w tym organizacje pozarzadowe) w drodze
ogolnopolskich konkurséw.

o Analiza wynikéw dziatan NPZChN
w oparciu o wskazniki efektywnosci

o Udzial przedstawiciela organizacji pa-
cjenckich w Radzie do Spraw Zwalczania
Choréb Nowotworowych

+ Stworzenia centralnego o$rodka koordy-
nujacego NPZChN

SZCZEGOLOWE
REKOMENDACIJE

1. Rozwdj programoéw profilaktyki pierwot-
nej nowotworow zlosliwych, upowszech-
nianie wiedzy w spoleczenstwie na temat
profilaktyki, wczesnego rozpoznawania
ileczenia nowotwordw

« Zmiana dotychczasowych, niewystarcza-
jacych sposobéw upowszechniania wiedzy

+ Podjecie efektywniejszych dziatan eduka-
cyjnych

+ Realizowanie dziatan przy wspdétudziale
organizacji pozarzadowych (pacjenckich)
wylonionych w drodze konkursu.

Whioski

1. Organizacja informacyjnych ogélno-
polskich i lokalnych kampanii medialnych
w zakresie profilaktyki, a w szczegélnosci ad-
resowanych do mlodziezy gimnazjalnej

2. Utworzenie ogdlnopolskiej informacji
onkologicznej w formie strony internetowej
z infolinig

2. Wdrazanie populacyjnych programéw
wczesnego wykrywania, a w szczegolnosci
raka: szyjki macicy, piersi, jelita grubego
oraz wybranych nowotworow u dzieci

o Wylaczenie z zapiséw NPZChN popula-
cyjnych programéw wczesnego wykrywania,
w praktyce realizowanych i rozliczanych przez
NFZ

« Konieczno$¢ realizacji nowych progra-
moéw populacyjnych w ramach NPZChN

« Opracowanie programéw przez srodowi-
sko naukowo-medyczne w drodze konkursu.
« Co roczna weryfikacja programéw profi-
laktycznych

Whiosek

1.0Opracowanie nowych populacyjnych
programéw wczesnego wykrywania nowo-
twordw przez $rodowiska naukowo-medycz-
ne

2. Opracowanie i wdrozenie wskaznikow
pomiaru efektywnosci populacyjnych pro-
gramow wczesnego wykrywania chorob no-
wotworowych.

3. Zwigkszanie dostepnosci do metod wcze-
snego rozpoznawania oraz wdrozenie pro-
cedur zapewnienia jakosci diagnostyki i te-
rapii nowotworow

» Kompleksowe podejscie do diagnostyki

o Opracowanie przez $rodowisko nauko-
wo-medyczne w drodze konkursu pakietéw
badan onkologicznych, odrebnych dla réz-
nych rodzajéw nowotworéw

Whniosek

1. Opracowanie kompleksowych pakie-
téw badan onkologicznych, w tym réwniez
dla pacjentéw z grupy podwyzszonego ryzy-
ka

4. Opracowanie algorytmu leczenia napro-
mieniowaniem

o Wprowadzenie brakujacych w poprzed-
niej edycji NPZChN (zawierajacej tylko zale-
cenia) zapiséw dotyczacych procedur lecze-
nia napromieniowaniem

« Ograniczenie ryzyka ponoszonego przez
pacjenta leczonego napromieniowaniem
oraz efektywne wykorzystywanie $rodkéw
publicznych

Whniosek
1. Opracowanie oraz wdrozenie standar-
déw leczenia napromieniowaniem

5. Uzupelnienie oraz wymiana wyeksplo-
atowanych urzadzen do radioterapii i dia-
gnostyki nowotworow

Whiosek
1. Konieczno$é¢ ograniczania srodkéw fi-
nansowych na te inwestycje

6. Wprowadzenie rozwigzan systemowych
optymalizujacych kompleksowe leczenie
pacjenta z chorobg nowotworowa (zamiast
upowszechnienia metod leczenia skojarzo-
nego)

o Koniecznoé¢ opracowania etapéw kom-
pleksowego leczenia pacjenta onkologiczne-
go

o Zapewnienie przez jednego $wiadczenio-
dawce realizacji calego procesu terapii - od
diagnostyki, radioterapii, chirurgii onkolo-
gicznej, chemioterapii, rehabilitacji do opieki
paliatywne;j

Wniosek

1. Organizacja zespoléw wielospecjali-
stycznych prowadzacych kompleksowg dzia-
talnos¢ w zakresie profilaktyki, diagnostyki
i leczenia najczgstszych nowotworéw

7. Rozwoj i upowszechnianie wspolcze-
snych metod rehabilitacji, ograniczenie
odlegtych nastepstw leczenia; opieka palia-
tywna w onkologii

o Brak zapiséw dotyczacych rehabilitacji
chorych onkologicznych w poprzedniej edy-
cji NPZChN .

o Konieczno$¢ opracowanie programow
rehabilitacji pacjentéw onkologicznych do-
stosowanych do kazdego rodzaju nowotworu
i indywidualnie do stanu klinicznego pacjen-
ta

o Udostepnienie pacjentom onkologicz-
nym zabiegow kinezyterapii oraz masazy

Whniosek

1. Opracowanie programéw rehabilitacji
pacjentéw onkologicznych dostosowanych
do kazdego rodzaju nowotworu i indywidu-
alnie do stanu klinicznego pacjenta
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8. Rozwdj i upowszechnianie roli onkologii
w ksztalceniu psychologéw oraz edukato-
row, zamiast rozwoju i upowszechniania
nauczania onkologii w ksztalceniu przed-
dyplomowym i podyplomowym lekarzy,
lekarzy dentystéw, pielegniarek, potoznych
i przedstawicieli innych zawodéw medycz-
nych
o Brak programéw szkolen dla leka-
rzy, uwzglednionych w poprzedniej edycji
NPZChN
o Zadanie  bedagce @ w  kompeten-
cjach Centrum Medycznego Ksztalce-
nia  Podyplomowego podleglego Mi-
nisterstwu  Zdrowia dlatego tez jego
realizacja w ramach NPZCHN wydaje sie
by¢ przejawem podwojnego finansowania
Whiosek

1. Istnieje konieczno$¢ kontynuacji pro-
gramu pomocy psychologicznej do chorych
onkologicznie przez organizacje szkolen dla
psychologéw oraz edukatoréw

9. Poprawa dzialania systemu zbierania da-
nych o stopniu zaawansowania nowotwo-
row

« Niespdjnoé¢ procedur gromadzenia da-
nych pacjentéw onkologicznych przez NFZ
i Krajowy Rejestr Nowotworowy

o Brak w domenie publicznej, publikacji
danych opartych o wystandaryzowane ra-
porty patomorfologiczne, dotyczacych wy-
nikéw leczenia poszczegdlnych nowotworéw

Whniosek

1. Stworzenie nowej procedury weryfika-
cji oraz analizy danych o stopniu zaawanso-
wania nowotworéw w celu poprawy dziafa-
nia dotychczasowych systemow

11. Powolanie oraz finansowanie w ramach
NPZChN Centralnego Osrodka Onkolo-
gicznej Diagnostyki Genetycznej

o Brak kontroli diagnostyki genetycznej
w onkologii prowadzonej w niekontrolowa-

nych prywatnych laboratoriach przy szpita-
lach posiadajacych umowy z NFZ.

o Wryniki badan genetycznych podstawa
dla lekarza do podjecia decyzji o dalszym
postepowaniu z chorym (np. kwalifikacja do
programu lekowego lub do RT)

o Brak procesu certyfikacji laboratoriow,
brak realnego monitorowania oraz nadzoru
testow wykorzystywanych w takich labora-
toriach

Wniosek

1. Powolanie i sfinansowanie z Programu
Centralnego Osrodka Onkologicznej Dia-
gnostyki Genetycznej, w celu nadzoru nad
jakoscia w diagnostyce genetycznej w on-
kologii i optymalizacji procesu kwalifikacji
chorych do terapii oraz poprawy wynikéw
leczenia

SPOTKANIE LIDEROW

W czwartek, 20 marca 2014 r. odbylo sie spotkanie liderow organizacji pacjenckich w ramach

Projektu Obywatelskie Porozumienie na rzecz Onkologii, w ktérym uczestniczyt wiceminister

zdrowia Piotr Warczynski oraz eksperci w dziedzinie ochrony zdrowia. Celem spotkania, ktére

prowadzil Szymon Chrostowski, prezes Fundacji ,Wygrajmy Zdrowie” byly konsultacje dotyczace
pacjenckiej strategii onkologii na lata 2016-2025.

Szymon Chrostowski i Igor Grzesiak -
czlonek Zarzadu Instytutu Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej przedstawili cele
i zadania, jakie stawia sobie Obywatelskie
Porozumienie na rzecz Onkologii. Jerzy
Gryglewicz - ekspert ochrony zdrowia,
z Uczelni Lazarskiego omowil strategie
polskiej onkologii z perspektywy pacjen-
ta oraz rekomendacje Porozumienia do
zmiana w NPZChN.

Spotkanie  zakonczyla  dyskusja,
z udzialem lideréw ponad 40 organizacji
pacjentéw onkologicznych. Jak podkre-
§lit Szymon Chrostowski - Jestern nie-
zmiernie wdzigczny i pragne gorgco po-
dzigkowac wszystkim uczestnikom debaty.
Wasze celne, merytoryczne uwagi wyni-
kajgce czesto z osobistego doswiadczenia
walki z chorobg pozwolily nam stworzyé
dokument, ktéry wyznaczy priorytety le-
czenia i opieki pacjenta onkologicznego
STRATEGIE DLA POLSKIE] ONKOLO-
GII Z PERSPEKTYWY PACJENTA NA
LATA 2016-2025. Dzigkuje tez za postu-
laty zmian wniesione do NPZChN, dzigki
ktorym mozemy wlgczyé si¢ w powstanie
nowego narodowego programu walki z no-
wotworami, ktérego podmiotem bedzie
polski pacjent.

Szymon Chrostowski - prezes Fundacji ,Wygrajmy Zdrowie’, wiceminister zdrowia Piotr Warczynski, Igor
Grzesiak IPPiEZ, Piotr Raciborski - ekspert ochrony zdrowia.
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Pytania do eksperta

Jestem optymistg

Jerzy Gryglewicz - ekspert w zakresie ochrony zdrowia

odpowiada na pytania dotyczace powstania i wprowadzania
Strategii dla polskiej onkologii na lata 2016-2025
z perspektywy pacjenta onkologicznego.

Podjal sie Pan jako ekspert w zakresie
ochrony zdrowia zadania wspéltworzenia
STRATEGII DLA POLSKIE] ONKOLOGII
NA LATA 2016-2025 Z PERSPEKTYWY
PACJENTA ONKOLOGICZNEGO, czy
$wiadomo$¢ braku srodkéw na funkcjo-
nowanie ochrony zdrowia w Polsce miala
wplyw na rodzaj proponowanych zmian?

W kazdym Panstwie decyzje o poziomie
finansowania ochrony zdrowia s decyzjami
politycznymi, ktére podejmowane sa wy-
tacznie w czasach dynamicznego rozwoju
gospodarczego. Majac na uwadze obecng
zfa sytuacje gospodarcza w naszym kraju
zaproponowali§my w Strategii rozwigzania,
ktére sg realne do wprowadzenia ponie-
waz praktycznie nie generujg dodatkowych
kosztéw, a niektére z nich moga przynies¢
realne oszczednosci.

STRATEGIA to wytyczenie kierunkow
zmian w polskiej onkologii na najblizsze 10
lat. Czym kierowali si¢ Pafistwo wysuwajac
te wlasnie propozycje?

Strategia to raczej wskazanie priorytetow
istotnych z perspektywy pacjenta takich jak
zwigkszenie $wiadomosci zdrowotnej spo-
teczenstwa, poprawa dostepnoéci pacjen-
tow do $wiadczen z zakresu onkologii oraz
przede wszystkim zwickszenie podmioto-
wosci pacjenta w naszym systemie zdrowia.
W Strategii nie ma rozwigzan organizacji sys-
temu opieki onkologicznej i szeroko pojetej
jakosci leczenia onkologicznego, to zadanie
dla ministra zdrowia i rodowisk lekarzy on-
kologéw. Z zadowoleniem przyjelismy doku-
ment Cancer Plan opracowany przez zesp6t
ekspertow profesora Jacka Jassema prezesa
Polskiego Towarzystwa Onkologicznego,
ktéry kompleksowo przedstawia organizacje
opieki onkologicznej w Polsce. Koncepcje
zawarte w Strategii i w dokumencie Cancer
Plan sg calkowicie zbiezne i uzupelniajace.

STRATEGIA to nie tylko ogolne kie-
runki zmian, ale takze konkretne sposoby,
narzedzia ich realizacji. Ktére z nich zosta-
ly juz zaakceptowane przez Ministerstwo
Zdrowia?

Minister zdrowia zaakceptowal juz dwa
rozwigzanie Karte Pacjenta Onkologiczne-
go oraz okre$lenie maksymalnego czasu na
rozpoczecie leczenia onkologicznego. Te

rozwigzania zostaly przedstawione i oficjal-
nie zaprezentowane w ramach tak zwanego
pakietu onkologicznego ministra Bartosza
Artukowicza.

Suma z Ankiet Oceny Satysfakcji Pa-
cjenta Onkologicznego ma si¢ zlozy¢ na
jeden zbiorczy wynik/ocene wystawiona
danej placowce medycznej. Czy osoby nig
zarzadzajace, beda mialy wglad w sklado-
we elementy tej oceny, Zeby poprawi¢ to, co
konkretnie szwankuje w ich placéwce?

Uzyskalismy akceptacje ministra zdro-
wia dla tego pomystu oraz przedstawiliémy
wzor takiej ankiety. Mamy $wiadomos¢, ze
wypracowanie szczegélowych rozwiazan be-
dzie wymagalo czasu i wspélpracy z wieloma
$rodowiskami i instytucjami.

STRATEGIA powstaje réwnolegle z in-
nym waznym dokumentem - Narodowym
Programem Zwalczania Choréb Nowotwo-
rowych na lata 2016-2025. Co z postulatow
pacjentow zawartych w STRATEGII sie
w nim znalazto?

Rozpoczelismy na tym etapie analize
obecnie realizowanego Narodowego Progra-
mu Zwalczania Choréb Nowotworowych po
zakoniczeniu tego etapu zaproponujemy roz-
wigzania majgce gtéwnie na celu zwiekszenie
jego efektywnosci w taki sposdb, zeby glow-
nym jego beneficjentem byl pacjent.

W rekomendacjach znalazl si¢ tez
punkt moéwigcy o efektywnym wykorzy-
staniu §rodkéw publicznych w odniesieniu
do radioterapii. Znamy przypadki, kie-
dy w prywatnych klinikach z powodu nie
przedtuzenia kontraktéow z NFZ sprzet do
radioterapii nie byt w pelni wykorzystany,
a jednocze$nie pacjenci stali w kolejkach.
Czy nie powinno si¢ rozszerzy¢ ten punkt
réwniez o $rodki prywatne?

Premier i minister zdrowia zapowiedzie-
li zniesienie od przysztego roku limitowania
$wiadczenn w onkologii ta zapowiedz daje
ogromna szans¢ na pelne wykorzystanie
sprzetu diagnostyczno-terapeutycznego na
potrzeby polskich pacjentdw.

Jesli brakuje nam onkologéw, to czy
zamiast wprowadzania instytucji lekarza
onkologa - koordynatora prowadzacego
pacjenta przez system, nie moglaby tej roli

pelni¢ pielegniarka onkologiczna czy tez
nie wystarczyloby, gdyby pacjent pozostal
pod opieka wielospecjalistycznego zespolu
w dobrze funkcjonujacej, posiadajacej akre-
dytacje placowce - mamy juz taka Klinike
BCU w Szczecinie?

Z perspektywy pacjenta najwazniejsze-
jest to, ze uznano nasz postulat dotyczacy
koniecznosci koordynacji i przypisanej od-
powiedzialno$ci za proces leczenia pacjenta
poszczegblnym instytucjg i w tych rozwia-
zaniach jest zaréwno miejsce dla pielegniar-
ki onkologicznej, lekarza koordynatora czy
konsylium.

Polskim placéwka onkologicznym brak
certyfikatow, akredytacji itp., czyli tego, co
narzuca uporzadkowane, zgodne z nor-
mami i procedurami funkcjonowanie. Kto
powinien pelni¢ nadzér nad nimi w tym
zakresie?

Zadaniem nadzoru specjalistycznego
oraz ministra zdrowia jest monitorowanie
jakosci udzielanych $wiadczen i w tym za-
kresie mozna zawsze liczy¢ na wsparcie $ro-
dowisk pacjenckich.

Czy wedlug Pana wiedzy i do$wiadcze-
nia - eksperta w zakresie ochrony zdrowia
zmiany proponowane w polskiej onkologii
w perspektywie najblizszych 10 lat przez
trzy strony: rzad, lekarzy i pacjentéw przy-
niosa wyrazna poprawe w sytuacji polskie-
go pacjenta onkologicznego? Slowem, czy
uda sie nam w Polsce stworzy¢ Narodowy
Program Zwalczania Choréb Nowotworo-
wych, ktory bedzie realnym kompromisem?

Jestem optymistg zwlaszcza po deklara-
cjach ztozonych przez premiera oraz kon-
kretnych rozwigzaniach zaproponowanych
przez ministra zdrowia. Poparcie dla tych
zmian potwierdzone przez $rodowiska leka-
rzy onkologéw i pacjentéw oraz wyznaczenie
krétkiego czasu wprowadzenia niektérych
rozwigzan dajg duza nadzieje na poprawe sy-
tuacji pacjentéw onkologicznych.

a.r.
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3 lutego 2014 r. ruszyl portal internetowy www.onkomapa.pl - projekt realizowany przez ,,Alivi¢” - Fundacje
Onkologiczng Oséb Mlodych. Celem inicjatywy jest dostarczenie rzetelnie zbieranych na podstawie wypelnianych
ankiet informacji nt. placowek onkologicznych w Polsce. ONKOMAPA ma by¢ wspolnym dzielem chorych

na raka oraz osob im bliskich. Ich oceny i doswiadczenia beda wskazowka dla innych, ktore z osrodkow
onkologicznych dbajg o wysoki poziom satysfakcji pacjentow.

Portal internetowy
www.onkomapa.pl

Portal umozliwia dokonywanie wielo-
plaszczyznowej oceny osrodkéw onkologicz-
nych oraz personelu medycznego. Pacjenci
i ich bliscy moga wypelni¢ on-line ankiete
wyrazajac wlasng opinie na temat danej pla-
cowki, czy lekarza oraz zapoznac si¢ z ocena-
mi innych chorych. Dodatkowo, system wi-
zualizuje wahania ocen w czasie, co pozwala
monitorowa¢ zachodzace zmiany.

Pierwsze wyniki badania w 40
osrodkach onkologicznych

Na razie na portalu www.onkomapa.pl
mozna znalez¢ wyniki pilotazowego bada-
nia satysfakcji pacjentéw ze $wiadczonych
im ustug, zleconego przez Fundacje ,,Alivia”
firmie badawczej TNS Polska. Badanie opi-
nii, przeprowadzone w listopadzie i grudniu
2013 roku w 40 o$rodkach onkologicznych
w Polsce, dotyczylo oceny placéwki m.in.
pod katem: opieki, organizacji leczenia, sa-
mego leczenia, wyposazenia szpitala, prze-
strzegania praw pacjenta. Chorzy przyzna-
wali oceny w skali od 1 (bardzo zta ocena) do
5 (bardzo dobra ocena).

Wyniki badania wskazuja, ze do tej pory
najwyzsza ocen¢ - 4.8 otrzymaly: Samo-
dzielny Publiczny Szpital Kliniczny im.

Prezes Fundacji ,Alivia” - Bartosz Polinski, wiceprezes - Agata Polirniska, zatozyciele portalu ONKOMAPA.

Andrzeja Mieleckiego Slaskiego Uniwer-

sytetu Medycznego w Katowicach oraz Kli-

nika Onkologii i Hematologii Centralnego

Szpitala Klinicznego MSW w Warszawie.
Pozytywnie wypadlo takze kilka osrod-

kéw, ktore zdobyly réwng liczbe punktéw

w ocenach pacjentdéw, a ich $rednia uplaso-

wala si¢ na poziomie 4.6/5. Tak wysoko oce-

nili swoje placéwki pacjenci:

 Katedry i Kliniki Onkologii i Radiotera-

pii Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego

» Katedry i Kliniki Hematologii i Trans-

plantologii Gdanskiego Uniwersytetu Me-

dycznego

o Wojewodzkiego Szpitala Zespolonego

im. L. Rydygiera w Toruniu

« Dolnoélaskiego Centrum Onkologii we

Wroclawiu

o Centrum Onkologii im. Prof. Franciszka

Lukaszczyka w Bydgoszczy

o Oddzialu Onkologii Klinicznej Szpitala

Specjalistycznego im L. Rydygiera w Krako-

wie

Prezes PKPO - Jacek Gugulski, na konferencji inau-
gurujacej portal ONKOMAPA.
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« Zamojskiego Szpitala Niepublicznego.

Niektore osrodki wykroczyly negatyw-
nie poza przewidziana skale ocen, zaka-
zujac, badz uniemozliwiajac ankieterom
przeprowadzenie badania na swoim te-
renie. Te placdwki, wraz z uruchomieniem
portalu, otrzymaly ocene poczatkows - zero.
Sa to: Centrum Onkologii-Instytut im. Ma-
rii Sklodowskiej-Curie Oddzial w Warsza-
wie, Instytut Hematologii i Transfuzjologii
w Warszawie, Katedra i Klinika Onkologii
Uniwersytetu Jagielloniskiego w Krako-
wie, Centrum Onkologii-Instytut im. Marii
Sklodowskiej-Curie Oddzial w Gliwicach,
Oddziat Kliniczny Onkologii Szpital Uni-
wersytecki w Krakowi, Gdynskie Centrum
Onkologii w Szpitalu Morskim im. PCK,
Szpital Wojewddzki Samodzielny Publiczny
Zaklad Opieki Zdrowotnej im. K. Marcin-
kowskiego w Zielonej Gorze, Centrum On-
kologii Ziemi Lubelskiej im. $w. Jana z Dukli,
Opolskie Centrum Onkologii, Beskidzkie
Centrum Onkologii im. Jana Pawta II Biel-
sko-Biata.

Akcja spoteczna ,Razem tworzymy
ONKOMAPE - przewodnik
po przyjaznych osrodkach
onkologicznych w Polsce”
Uruchomienie portalu www.onkomapa.pl
rozpoczeto akeje spoleczng ,,Razem tworzy-
my ONKOMAPE - przewodnik po przyja-
znych osrodkach onkologicznych w Polsce”
Jej celem jest aktywizacja pacjentéw on-line
do zapoznawania sie z wynikami pilotazowe-
go badania oraz udzialu w jego kontynuacji.
Portal www.onkomapa.pl umozliwia wyra-
zenie swojej opinii tym, ktérzy nie spotkali
ankietera w o$rodku. Dzigki dostepnej na
portalu ankiecie, ktérg latwo mozna wy-
pelni¢ on-line, pacjenci i ich bliscy moga
podzieli¢ si¢ swoimi obserwacjami w do-
mowym zaciszu, z zachowaniem pelnej
anonimowosci. W ten sposéb, na podstawie
zebranych opinii, bedzie powstawat stale ak-
tualizowany, ogélnopolski przewodnik po
najbardziej przyjaznych osrodkach onkolo-
gicznych w Polsce.

ONKOMAPA moze poméc chorym
w podejmowaniu decyzji dotyczacych wy-
boru miejsca leczenia, cho¢ nalezy pamie-
taé, ze oceny zebrane na portalu sg subiek-
tywnym spojrzeniem pacjentéw i nie musza
pokrywac sie z obiektywna jakoscig leczenia
i jego skutecznoscig. Zebrane dane pozwola
réwniez zwrdci¢ uwage administracji osrod-
kéw na istniejace problemy i nakierowa¢ na
ich wlaéciwe rozwigzania. We wrzeé$niu 2014
roku, po pélrocznym funkcjonowaniu pro-
jektu on-line i drugiej turze badan z udzia-

{ ONKOMAPA

Razem tworzymy
ONKOMAPE -
przewodnik po przyjaznych
osrodkach onkologicznych.

Wejdz, zobacz, ocen.
Twoja opinia jest wazna.

www.onkomapa.pl

Projekt wspiera
Teresa Lipowska - Aktorka

sSwiss

CONTRIBUTION ECORYS A

tem ankieter6w, Fundacja ,Alivia” przyzna
3 nagrody najlepszym placéwkom. Jednak
najcenniejszg nagroda bedzie z pewnoscig
wysoka ocena pacjentdéw.

Ktore osrodki zdobeda uznanie? Czy
beda to placéwki z tego samego wojewodz-
twa? O tym zdecyduja chorzy. Fundacja
»Alivia” ma réwniez nadzieje, ze akcja ,,ON-
KOMAPA - razem tworzymy przewodnik
po przyjaznych osrodkach onkologicznych”
poprawi warunki leczenia pacjentéw on-
kologicznych w Polsce i wywola publiczng
debate o jakosci ustug w polskiej onkologii.
Kazdy glos w tej debacie jest wazny. Kazda
opinia ma znaczenie.

Projekt ONKOMAPA jest realizowany
w partnerstwie z Polskg Koalicjg Pacjentéw

Onkologicznych, Stowarzyszeniem Pomocy
Chorym na Nowotwory Krwi w Zamosciu
oraz Stowarzyszeniem Little People z Rumu-
nii.

Patronat nad projektem objely: Polskie
Towarzystwo Onkologiczne, Polska Unia
Onkologii, Instytut Spraw Publicznych oraz
Instytut Nauk o Politykach Publicznych.

Wiecej informacji udzielajg:
Bartosz Politiski, Fundacja Alivia
tel. 505 901 421
bartosz.polinski@alivia.org.pl

Sylwia Jaczynska-Kolasza, PRIMUM PR
tel. 608 016 254, 22 690 67 48
s.jaczynska@primum.pl

SWISS
CONTRIBUTION

Projekt wspoélfinansowany jest przez Szwajcari¢ w ramach szwajcarskiego programu
wspolpracy z nowymi krajami czlonkowskimi Unii Europejskie;j.
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Rozmowa z Krystyng Wechmann

Nie przyjmujemy nigdy
POZYyCji roszczeniowe;

O trudnej drodze pozyskiwania refundacji na leki, srodki
ortopedyczne i artykuly pomocniczych dla kobiet po leczeniu
raka piersi w Polsce rozmawiamy z Krystyng Wechmann,
prezes Federacji Stowarzyszen ,,Amazonki”.

KRYSIU, od 13 lat, trzecig kadencje je-
ste$ prezeska najwiekszej w Polsce organi-
zacji pacjentow — Federacji Stowarzyszen
»Amazonki’, obchodzacej XX-lecie dzialal-
nosci, co przez ten czas udalo si¢ Wam jako
silnej reprezentacji srodowiska pacjenckie-
go uzyska¢ dla kobiet leczonych z powodu
raka piersi w Polsce?

Przede wszystkim refundacje protez tak
waznych dla jakosci zycia kobiet po mastek-
tomii. Kazda kobieta po amputacji piersi
moze dzigki temu co dwa lata wymienié
proteze, aktualnie do jej potrzeb. Uzyska-
tysmy takze pokrycie kosztow przez NFZ
za zakup peruki, potrzebnej wielu paniom
podczas chemioterapii. Federacja wyne-
gocjowala réwniez mozliwos¢ korzystania
z leczenia uzdrowiskowego (rehabilitacji) po
uplywie roku od zakonczenia leczenia, a nie
po 5 latach jak byto wczeéniej. W ostatnich
latach udato sie nam takze uzyska¢ refunda-
cje rekonstrukeji piersi, co pomaga kobie-
tom w odzyskaniu poczucia komfortu zycia.
W ramach terapii obrzeku limfatycznego,
ktory jest czesto skutkiem ubocznym usunie-
cia wezléw chlonnych podczas zabiegu, NFZ
cze$ciowo refunduje od tego roku zakup re-
kawkéw przeciwobrzekowych.

Poza zapewnieniem refundacji srodkéw
ortopedycznych, artykuléw pomocniczych
i wyjazdow rehabilitacyjnych dla poszczegol-

nych pacjentek, jako organizacja mamy moz-
liwos¢ finansowania podstawowych dziatan
naszego Ruchu ze srodkéw PFRON. Dotyczy
to szkolenia Ochotniczek i liderek Stowa-
rzyszen ,Amazonki’, a takze rehabilitantow
i psychologéw wspolpracujacych z klubami
oraz prowadzenia kampanii edukacyjnych.
Nasze stanowisko jest tez brane pod uwage
przez decydentéw w kwestii przepiséw pra-
wa dotyczacych pacjentéw onkologicznych.
Prowadzimy starania o wprowadzenie przed-
stawicielki Federacji do Rady Programowe;j
Narodowego Programu Zwalczania Chordéb
Nowotworowych i o kontraktowanie kampa-
nii profilaktycznych w ramach NPZChN.

Czy bylo to trudne, na jakie przeszkody
napotykalyscie?

Gléwnie wymagalo to cierpliwosci, bo
czasami bylo nawet kilka lat rozméw i ne-
gocjacji. O refundacje protez piersi, leczenia
rehabilitacyjnego, rekonstrukeje piersi zabie-
galy$my od trzech do pigciu lata. Najdluzej
trwaly, bo az 13 lat i do dzi$ nie sg zakon-
czone, uzgodnienia dotyczace standaryza-
cji leczenia obrzekéw limfatycznych, a to
z powodu zmian ekip rzadowych. Rozmo-
wy rozpoczeliémy jeszcze w 2003 roku, kie-
dy ministrem zdrowia byta Pani Franciszka
Cegielska, a potem kontynuowali$émy je z ko-
lejnymi ministrami.

Krystyna Wechmann wrecza premierowi Donaldowi Tuskowi karte poparcia kampanii,Razem Wygrywamy

z Rakiem Piersi”.

Foto. Kancelaria Premiera

A jak w porownaniu do innych krajow
wyglada refundacja nowoczesnych terapii
i artykuléw zaopatrzenia pan leczonych
z powodu raka piersi w Polsce?

Jestesmy na $rodkowej pozycji. W sto-
sunku do np. Ukrainy jest u nas bardzo do-
brze. Natomiast w poréwnaniu z Niemcami,
ktére sa liderem w zapewnieniu kobietom
po leczeniu nowotworu piersi jak najwyzszej
jako$ci zycia, nie mamy np. pelnej refunda-
cji dowolnej protezy czy specjalnej bielizny
- stanika z kieszonka, nie méwiac juz o ko-
stiumie kapielowym. Tak wiec, w stosunku
do Niemiec wypadamy miernie.

Amazonki s3 najlepiej zorganizowana
organizacja pacjencka w Polsce, umiecie
walczy¢ o zapewnienie wlasciwej opieki
medycznej chorym. Co chcialaby$ ze swo-
ich do$wiadczen przekaza¢ liderom innych
stowarzyszen pacjentow?

Najwazniejsze jest wypracowanie dobrej
marki. Amazonki, spoé$réd ktérych 1200
Ochotniczek bedacych solg naszego Ruchu,
wspiera codziennie na prawie wszystkich od-
dziatach onkologicznych w Polsce kobiety po
zabiegu chirurgicznym piersi, majg uznang
pozycje zaréwno wsrod personelu medycz-
nego jak i decydentéw. Wypracowaly$my ja
przez 25 lat naszej dziatalnosci organizujac:
akcje edukacyjne, kampanie profilaktyczne,
szkolenia i konferencje. Jesteémy najbardziej
medialng grupg pacjentéw. Mimo to nie
przyjmujemy nigdy pozycji roszczeniowej —
nam si¢ nalezy - bo mamy $wiadomos¢, ze
sg inni chorzy takze majacy swoje potrzeby.
Dlatego radze liderom nauczy¢ sie sztuki
negocjacji, prowadzenia rozméw, no i zycze
cierpliwoéci w dochodzeniu do wyznaczo-
nych celow.

Wiem, Ze jeste$ przeciwniczka miesza-
nia si¢ organizacji pacjentow w polityke
lekowa, ale trudno nie poprze¢ lekarzy -
nie mowie tu o firmach farmaceutycznych
- w ich dazeniu do zapewnienia chorym
dostepu do najlepszych, najnowocze$niej-
szych terapii?

Jesli chodzi o leki, to pozostawilabym
sprawe walki o najnowoczesniejsze terapie
w rekach lekarzy. Oni najlepiej wiedzg z wia-
snej wieloletniej praktyki, jakiego leczenia
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Rozmowa z Krystyng Wechmann

pacjent potrzebuje, ktory lek jest naprawde
skuteczny i sprawdza sie. Onkolog z dzie-
siecioletnim do$wiadczeniem ma znakomi-
te rozeznanie. Dlatego ograniczanie lekarzy
do stosowania algorytméw, ktére powinny
by¢ pomoca a nie nakazem, nie jest dobre,
bo gdzie tu miejsce na wiedze, doswiadcze-
nie i wreszcie intuicje lekarza. Przeciez me-
dycyna to sztuka leczenia. Gdzie tu miejsce
dla doktora House’a, na ktérego medyczne
poszukiwania i eksperymenty ratujace ludz-
kie zycie patrzymy z podziwem? W ostatnim
czasie duzo uwagi po$wiecamy zaawansowa-
nemu rakowi piersi, nawrotom w leczeniu
tego nowotworu, bo z tym nam: pacjentom
i lekarzom trudno sobie poradzi¢ zaréwno
od strony medycznej jak i psychicznej. Na
konferencji w Warszawie ,Kobiety Kobie-
tom” pos$wieconej tej tematyce spotkal sie
dostownie kwiat polskiej onkologii, bo same
Panie onkolozki, ktére z niezwykla empatig
i troska, odwotujac si¢ do konkretnych do-
$wiadczen rozwazaly rézne opcje stosowania
niektérych lekéw. Godne podziwu jest to,
ze ich dociekliwo$¢ medyczna nie konczyla
sie na tym. Chcialy tez pozna¢ zdanie swo-
ich pacjentek w wielu sprawach dotyczacych
bezposrednio leczenia, ale nie tylko, takze
w tych odnoszacych sie do relacji pacjent-
-lekarz. Czuly si¢ bezradne wobec sytuacji,
w ktorej pacjentka nie jest juz w stanie kon-
tynuowac leczenia, a procedura zabrania
podania jej ponownie leku, po przerwaniu
terapii, do ktérej moglaby wréci¢ po rege-
neracji organizmu. Podwazaly absurdalnos¢
procedury, zgodnie z ktérg w Polsce nie
mozna kontynuowa¢ diuzej terapii lekiem,
w calej Europie podawanym pacjentkom na-
wet przez 10 lat, skutecznie chroniac je przed
nawrotem. W takich sytuacjach czujemy sie
moralnie zobowigzane do poparcia staran
lekarzy, do tego zeby stana¢ za nimi murem.

Pewnie takich absurdéw w terapii no-
wotworéw mozna przytoczy< jeszcze sporo,
ale moze s3 jakies$ dobre wiesci?

W ostatnich dniach otrzymali$my bar-
dzo dobre informacje w postaci nowych
list refundacyjnych, na ktérych to Mini-
sterstwo Zdrowia zdecydowalo sie¢ na roz-
szerzenie refundacji w nowej molekule, be-
dacej swoista rewolucjg z punktu widzenia
wielu pacjentéw onkologicznych zmagaja-
cych si¢ lub zagrozonych przerzutami do
kosci, a takze leczacych ich onkologow.
Mysle tu o kwasie zoledronowym, ktéry
uzyskuje od 1 maja refundacje we wszyst-
kich wskazaniach, a dotad byl refundowa-
ny tylko w przypadku przerzutéw do kosci
w hormonoodpornym raku prostaty. Teraz
bedzie refundowany bez wzgledu na rodzaj
nowotworu, czyli przede wszystkim w raku
piersi i pluca, ale réwniez w raku: prostaty
(bez rozstrzygania hormonowrazliwosci),
nerki, pecherza moczowego czy szyjki ma-

Krystyna Wechmann laureatka 14 edycji konkursu ,Sukces Roku w Ochronie Zdrowia - Liderzy Medycyny”

cicy, a réwniez w szpiczaku mnogim - i jest
to jedyny refundowany bisfosfonian w tym
wskazaniu! Kwas zolendronowy zapobiega
powiklaniom kostnym u dorostych pacjen-
tow z zaawansowanym procesem nowotwo-
rowym z zajeciem kosci w kazdym rodzaju
przerzutu — zaréwno w osteolitycznym jak
i osteoblastycznym. Do tej pory z refundacja
moglismy stosowa¢ tylko starsze molekuly
typu pamidroniany, ale tylko w przerzutach
osteolitycznych, co bardzo ograniczalo moz-
liwos¢ leczenia wszystkich pacjentéw z za-
jeciem kosci, gdyz nawet jesli pacjent miat
przerzuty nalezalo udowodni¢ osteolize, co
nie zawsze si¢ udawato.

Dlaczego rozszerzenie refundacji kwasu
zolendronowego w przypadku onkologii, to
tak wazna zmiana?

Wazna, poniewaz ten problem dotyka od
kilku do praktycznie kilkudziesi¢ciu procent
pacjentéw onkologicznych, w zaleznosci od
umiejscowienia guza pierwotnego. Jest to
bardzo grozne powiklanie, ktére bezposred-
nio wplywa na rokowania i przebieg choroby
nowotworowej, wiec jego profilaktyka jest
jednym z istotnych sposobow walki z ra-
kiem. Przerzuty do kosci w przebiegu choro-
by nowotworowej to temat dobrze mi znany.
Zmagala si¢ z nimi moja przyjaciotka zmar-
ta na raka piersi, dla ktorej jak i dla innych
Amazonek, zdobywaly$my ten lek placac
duze pienigdze. Kwas zolendronowy ma tez
znaczenie w leczeniu hiperkalcemii wywola-
nej chorobg nowotworowa u dorostych pa-
cjentow. Jest jedynym refundowanym bisfos-
fonianem w tym wskazaniu, wykazujacym
najwieksza skuteczno$¢. Nie bez znaczenia
jest tez skrocenie czasu podania tego leku
w postaci kropléwki do 15 minut, co zwiek-
sza mozliwoéci jego stosowania réwniez
w warunkach hospicjéw domowych.

Jestem przekonana, ze ta rewolucja w po-
staci refundacji pierwszego kwasu zoledro-
nowego we wszystkich wskazaniach jest ze
strony Ministerstwa Zdrowia kolejnym przy-
jaznym krokiem, zwigkszajacym mozliwosé
terapii zarowno w kierunku pacjentéw cho-
rych na nowotwory, jak i leczacych ich on-
kologdw czesto zmagajacych sie z ogranicze-
niami w dostepno$ci. Wreszcie mamy kwas
zolendronowy za przystowiowe kilka ztotych
dla wszystkich pacjentéw onkologicznych
z przerzutami do kosci.

Krysiu nad czym teraz pracujecie, jakie
nowe dzialania przygotowujecie?

8 czerwca odbedzie si¢ jednodniowa
Ogodlnopolska Kampania Profilaktyczna ,,Ra-
zem Wygrywamy z Rakiem Piersi’, podczas
ktorej rozdamy milion rézowych karteczek
zachecajacych do samobadania i wykonania
mammografii. Kampania bedzie przepro-
wadzona w calej Polsce, wszedzie tam gdzie
beda rozgrywane ,Wielkie Mecze” zorgani-
zowane przez Fundacje ,Pitka Jest Pigkna”
Jest to druga juz edycja Dni Przyjaciét Pitki
Noznej. Chee zaznaczy¢, ze kampanii o raku
piersi o tak wielkim zasiegu — od matych wsi
do wielkich miast - jeszcze w Polsce nie bylo.
Karte poparcia dla naszej Kampanii podpi-
sali: premier Donald Tusk, minister Bartosz
Artukowicz, parlamentarzysci, wojewodo-
wie, starostowie, burmistrzowie i naczelni-
cy gmin w calym kraju, a takze dyrektorzy
o$rodkéw mammograficznych oraz znane
osoby ze $wiata pitki noznej z prezesem
PZPN Zbigniewem Bonkiem na czele.

Dzigkuje za rozmowe i Zycze powodze-
nia w przeprowadzeniu Kampanii.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka
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Ankieta

Ankieta oceny satysfakgji

pacjenta onkologicznego

— kluczowy element poprawy jakosci
systemu opieki zdrowotnej w onkologii

Obecnie obserwuje sie coraz
wieksze zainteresowanie
pomiarem satysfakcji
pacjentow. Pozytywnym
elementem tego zjawiska jest
fakt, ze dotyczy to rowniez
podmiotéw leczniczych.
Dyrektorzy szpitali i poradni
specjalistycznych zwracaja
coraz wigksza uwage na

jakos¢ swiadczonych w ich
placowkach ustug medycznych
i poziom satysfakcji pacjentow.

Jest to cze$ciowo zwiazane z ubieganiem
sie o uzyskanie certyfikatu jakosci ISO, ale
mozna réwniez przypuszczaé, ze bodzcem
do zmian jest takze wzrost $wiadomosci
w zakresie praw i potrzeb pacjentéw. Duza
w tym zastuga samych pacjentéw i organiza-
qji ich zrzeszajacych. Nalezy zwroci¢ uwage
na fakt, iz w wielu dzialach sektora ustug (np.
bankowos¢, telekomunikacja itd.), ocena sa-
tysfakeji klienta stala si¢ obecnie standardem
postepowania. Wydaje sie wiec, Zze upo-
wszechnienie tego rodzaju rozwigzan w ob-
szarze medycyny, to wylacznie kwestia czasu.

Narzedzi stuzacych do oceny poziomu
satysfakcji pacjentdw jest w tej chwili wie-
le i caly czas powstaja nowe, tworzone na
potrzeby konkretnych placowek. Wszyst-
kie one opieraja si¢ jednak na podobnych
zalozeniach. Sa to kwestionariusze ztozone
najczedciej z kilku lub kilkunastu prostych
pytan, dotyczacych réznych aspektéw poby-
tu w szpitalu lub wizyty w poradni specjali-
stycznej. Coraz czesciej w tego typu kwestio-
nariuszach pojawiaja sie pytania zwigzane
Z przestrzeganiem praw pacjentow, co jest
bardzo pozytywnym symptomem.

Grupa ekspertéw skupiona wokdt Oby-
watelskiego Porozumienia na rzecz Onkolo-
gii wypracowala rozwigzanie, ktore ma szan-
se zrewolucjonizowa¢ w Polsce podejscie do
jakosci $wiadczen medycznych w onkologii.
Opiera sie ono na wprowadzeniu do syste-
mu kontraktowania $wiadczen medycznych
przez Narodowy Fundusz Zdrowia oceny

poziomu satysfakcji pacjentéw, jako jednego
z kryteriow. Innymi stowy, placowki, ktdre
lepiej traktuja swoich pacjentéw, beda miaty
wigksze szanse na uzyskanie kontraktu. Po-
winno to w krotkim czasie przynie$¢ realna
poprawe jakosci opieki medycznej w tym ob-
szarze. Tego typu pomysty od paru lat poja-
wialy si¢ w wypowiedziach wielu politykéw,
ale do tej pory brakowato konkretnych pro-
pozycji. Teraz to rozwigzanie zostalo zapro-
ponowane przez Obywatelskie Porozumie-
nia na rzecz Onkologii i ma ono sporg szanse
na wejécie w zycie.

Przygotowana propozycja zakltada stwo-
rzenie niezaleznej i bezstronnej instytucji
zajmujacej sie pomiarem poziomu satysfak-
cji pacjentéw w onkologii. Na poczatku mo-
nitoringiem objeci beda wylacznie chorzy
onkologicznie z oddzialéw szpitalnych, ale
w niedalekiej przyszlosci mozliwe byloby
wlaczenie takze oséb, ktore korzystaly z po-
radni specjalistycznych. Pacjent na etapie
rejestracji przy przyjeciu na oddzial okredli,
czy zgadza si¢ na udzial w badaniu satys-
fakcji. Samo badanie realizowane bedzie
okoto tygodnia lub dwéch po zakonczeniu
hospitalizacji. Dzieki temu rozwiazaniu nikt
z personelu danej placéwki nie bedzie mogt
wplynaé na wyniki badania. Zwigkszy to wia-
rygodno$¢ uzyskanych informacji oraz kom-
fort samego pacjenta. Osoby, ktore wyrazity
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zgode na udzial w badaniu, otrzymaja tele-
fon z prosba o odpowiedzenie na kilkanascie
pytan, dotyczacych ich ostatniego pobytu
w szpitalu. Calo$¢ wywiadu potrwa najwy-
zej kilka minut, tak by nie obcigza¢ zbytnio
respondenta. Przygotowany kwestionariusz
zawiera pytania dotyczace miedzy innymi:
warunkéw pobytu na oddziale, zachowania
personelu lekarskiego oraz pielegniarskiego,
a takze przestrzegania wybranych praw pa-
cjenta.

Udzielane odpowiedzi beda od razu za-
pisywane w systemie informatycznym, a na-
stepnie zamieniane na punkty. Na podstawie
tych punktéw mozliwe bedzie okreélenie jed-
nego wskaznika opisujacego ogdlny poziom
satysfakcji pacjentéw na danym oddziale
i w danej placowce. Nalezy podkresli¢, ze
dzieki wprowadzeniu odpowiednich rozwia-
zan, badanie bedzie miato charakter anoni-
mowy, co jest niezwykle istotne z uwagi na
poruszane zagadnienia. Dyrektorzy poszcze-
gllnych placéwek otrzymaja w okreslonych
odstepach czasu podsumowanie wynikdow.
Dzieki temu beda w stanie podja¢ dziatania
naprawcze, jesli zajdzie taka koniecznos¢.
Czesto poprawa aktualnej sytuacji nie wy-
maga istotnych nakladéw, a jedynie zmian
organizacyjnych. W przyszlosci podobne
rozwigzania mogg zosta¢ wprowadzone tak-
ze w innych dziedzinach medycyny.
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Oncoderma

Specjalistyczna pielegnacja
dla pacjentow po chemio- i radioterapii

INNOVATIVE FORMULA
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Shower gel C
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Feminine wash
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Oncoderma to spedjalistyczny program pielegnacyjny dla pacjentow onkologicznych, opracowany przy udziale lekarzy
dermatologéw i onkologdw. Innowacyjne receptury, skoncentrowane na niwelowaniu niekorzystnego wptywu terapii
na skore, znaczaco wptywaja na poprawe kondycji skory po chemio- i radioterapii. Preparaty skutecznie regenerujg naskorek,
koja i tagodza podraznienia, jak réwniez intensywnie nattuszczajg skore i odbudowujg ochronng warstwe hydrolipidowa.
Bezpieczenstwo stosowania serii Oncoderma potwierdzone jest badaniami z udziatem pacjentéw onkologicznych
oraz 0s6b z alergicznymi chorobami skory.

0% parabendw, alergenéw, barwnikow

www.oncoderma.pl



Dietetyka

PACJENCI t)’
PACJENTOM

Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych

Pacjenci Pacjentom
Rola zywienia w chorobie nowotworowej

W piatek, 11 kwietnia 2014 r. Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych
zainaugurowala ogoélnopolska kampani¢ edukacyjng na temat roli
zywienia w chorobie nowotworowej ,,Pacjenci Pacjentom”.

Podczas inauguracji odbylo si¢ szkolenie
dla lideréw organizacji pacjenckich z calej
Polski. Celem kampanii jest promowanie
wlasciwego odzywiania w trakcie i po za-
koniczeniu leczenia onkologicznego, a takze
zwigkszenie wiedzy na temat zasad leczenia
zywieniowego wérdd pacjentéw i ich bli-
skich. Patronat honorowy nad kampanig
objety: Polskie Towarzystwo Onkologii Kli-
nicznej oraz Polskie Towarzystwo Zywienia
Pozajelitowego, Dojelitowego i Metaboli-
zmu.

W ramach kampanii ,,Pacjenci Pacjen-
tom” od kwietnia do grudnia 2014 r. odbe-
dzie si¢ cykl spotkan edukacyjnych w réz-
nych regionach Polski, organizowanych przy
wspolpracy z liderami organizacji pacjenc-
kich skupionymi w Polskiej Koalicji Pacjen-
tow Onkologicznych.

Warto podkresla¢ jak wazna role w cho-
robie odgrywa zywienie, w tym takze zywie-
nie medyczne, ktore jest forma wsparcia zy-
wienia tradycyjnego.

Wiasciwe odzywianie, czyli adekwatne do
potrzeb i ograniczent Zywieniowych, jest nie-
zwykle wazne w kazdym stadium choroby no-
wotworowej — powiedziata dr n. med. Joanna
Krawczyk, ekspert kampanii — Stwierdzono
bowiem, iz stan odzywienia pozytywnie kore-
luje ze stanem sprawnosci ogdlnej, bedgc nie-
zaleznym czynnikiem rokowniczym. Ponadto,
ma istotny wplyw na jakos¢ zycia oraz tole-
rancje leczenia systemowego i miejscowego.

Niestety u wielu pacjentéw obserwuje
sie niedozywienie juz w momencie rozpo-
znania, ktére poglebia sie w miare trwania
choroby. Ten problem moze dotyczy¢ nawet
60-80% chorych, zaleznie od rodzaju nowo-
tworu. Zatem aspektéw zywieniowych nie
nalezy pomija¢ w kompleksowej opiece on-
kologicznej.

Dieta w chorobie nowotworowej po-
winna opiera¢ si¢ na fundamencie diety
tatwostrawnej oraz wysokoenergetycznej

lub normoenergetycznej (zaleznie od ak-
tualnego stanu odzywienia badz specyfiki
terapii) i wysokobiatkowej, jesli nie ma ku
temu przeciwwskazan (np. niewydolnosci
watroby lub nerek). W niektérych sytuacjach
klinicznych konieczna jest indywidualizacja
zalecen zywieniowych np. w zakresie konsy-

stencji pokarméw oraz doboru ilo$ciowego
i jako$ciowego.

Niekiedy konieczne staje si¢ zastoso-
wania wsparcia zywieniowego - elemen-
tu leczenia wspomagajacego. W onkologii
najczgéciej wykorzystywane s doustne su-
plementy pokarmowe, jako uzupelnienie
zywienia produktami naturalnymi. Szero-
ki asortyment wspomnianych produktéw
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Dietetyka

NOWA PIRAMIDA ZYWIENIA WHO
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umozliwia dobér preparatu odpowiedniego
do danej sytuacji klinicznej. W razie braku
mozliwo$ci zywienia doustnego przy zacho-
wanej funkgji trawienia i wchtaniania z prze-
wodu pokarmowego, stosuje sie zywienie
dozotagdkowe lub dojelitowe z wykorzysta-
niem tzw. diet przemyslowych. Natomiast
w przypadku braku mozliwoéci odzywiania
droga przewodu pokarmowego, realizuje si¢
zywienie drogg dozylng - zywienie pozajeli-

-

oo AR

Wptyw choroby nuwotmmlt]
na metabolizm i wykorzystanie
skladnikéw odzywazych
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towe. Kazda forma wsparcia zywieniowego,
a szczegllnie pozajelitowego, powinna by¢
starannie monitorowana w zakresie toleran-
cji, skutecznosci i zasadnosci kontynuowania
badz ewentualnej zmiany na inng forme.

Wtasciwe odzywianie jest istotne takze
dla os6b wyleczonych z choroby nowotwo-
rowej, albowiem dzieki niemu mozliwe jest
zmniejszenie chorobowoséci i umieralnodci
z powodu choréb cywilizacyjnych.

Dyrektor Biura PKPO - Beata Ambroziewicz, otwiera kampanie ,Pacjenci Pacjentom”.
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Zdrowie to najcenniejszy dar, jaki posia-
damy, dlatego nalezy zrobié wszystko, aby je
chronic. Nie béjmy sie badat profilaktycznych
i podejmowania odpowiedniego leczenia na-
tychmiast po rozpoznaniu. Musimy miec tez
na uwadze to, zZe jesli juz diagnoza nie bedzie
dla nas pomysina, nie mozemy si¢ poddawac.
Nalezy zdac sobie sprawe, ze sami mozemy
sobie pomdc np. odzywiajgc sie w odpowied-
ni sposob. Odzywianie w chorobie odgrywa
fundamentalng role i jest bardzo waznym
czynnikiem wspomagajgcym leczenie - mowi
Szymon Chrostowski, wiceprezes Polskiej
Koalicji Pacjentéw Onkologicznych, ktory
jeszcze osiem lat temu sam byl chory na raka.

W odpowiedzi na potrzeby pacjentéw
chorych onkologicznie, w ramach kampanii
»Pacjenci Pacjentomy’, powstal szereg ma-
teriatéw edukacyjnych m.in. kompleksowy
poradnik z zakresu zywienia dla pacjentéw
oraz ich bliskich, ktéry jest do pobrania na
naszej stronie internetowe;.

Aktualnos$ci dotyczace kampanii i ko-
lejnych spotkan beda dostepne na naszej
stronie www.pkopo.pl oraz na Facebooku:
www.facebook.com/KoalicjaPacjentow.

Partnerem organizowanej przez Polska
Koalicje Pacjentéw Onkologicznych kampa-
nii ,,Pacjenci Pacjentom” jest firma Nutricia.
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PODZIEKOWANIE

Milo mi jest poinformowac¢ czytelnikéw ,Glosu Pacjenta Onkolo-
gicznego’, ze mam zaszczyt by¢ laureatks drugiej nagrody konkursu
dla ,Dziennikarza najbardziej zaangazowanego w edukacje onkolo-
giczng w roku 2013” przeprowadzonego w ramach Kampanii ,,RAK.
To sie leczy!”. Jako laureatka drugiej nagrody nie miatam swoich pie-
ciu minut, wiec pozwole udzieli¢ sobie glosu czy raczej pdl szpalty
w naszym pismie. Przede wszystkim chce podzigkowaé Szanownej
Kapitule za dostrzezenie mojej pracy i przyznanie nagrody dajacej tak
ogromny satysfakcje. Skltadam tez gratulacje pozostatym laureatom
konkursu dla dziennikarzy oraz plebiscytu Kampanii ,,RAK. To si¢
leczy”, a zwlaszcza osobom wspoétpracujacym z ,,Glosem” Ani Nowa-
kowskiej za zajecie IT miejsca w kategorii ,,Czlowiek niosgcy nadzie-
j¢” oraz prowadzonej przez nig Fundacji SANITAS za akcje ,,Pigkna
w chorobie”. Serdecznie gratuluje takze wspaniatemu cztowiekowi
ilekarce dr Aleksandrze Ciatkowskiej-Rysz za zajgcie I miejsca w ka-
tegorii ,,Czlowiek najbardziej zaangazowany w walke z rakiem w roku
2013”.

Dziekuje Zarzadowi Koalicji Pacjentéw Onkologicznych za za-
akceptowanie mojego projektu i umozliwienie wydawania ,,Glosu
Pacjenta Onkologicznego” Dyrektor Beacie Ambroziewicz za pomoc
w redakeji i moim grafikom: Tomkowi Karolakowi oraz Agniesz-
ce Truskolaskiej. Przede wszystkim pragne podzigkowa¢ autorom
artykulow: lekarzom, psychologom, ktérzy pisza dla nas teksty pro
publico bono przekazujac swoje doswiadczenie i wiedze. Dzigkuje pa-
cjentom za to, ze dzielg sie swoimi historiami, emocjami, najbardziej
intymnymi przezyciami niosac nadzieje innym.

Nagrode dedykuje moim dwdém przyjaciétkom. Basi, ktéra ode-
szta wiele lat temu i ktérej nie umiatam pomdc. Patrzytam bezradnie
jak cierpi, niknie w oczach. Wtedy nic nie wiedziatam o raku. Czuje,
ze teraz czuwa nade mna i jest mojg inspiracja. Dedykuja ja takze

Ewie, ktéra dzielnie walczy z nowotworem i wie, Ze rak — to si¢ leczy.
Wspdlnie wierzymy w zwycieski koniec, nie moze by¢ inaczej. Na-
grode dedykuje réwniez 25 tys. moich przyjacidtek Amazonek w catej
Polsce. To One nauczyly mnie jak wazne jest wsparcie w chorobie i ze
raka nie trzeba si¢ ba¢, tylko madrze z nim walczy¢, a ja t¢ wiedze
staram sie przekazywa¢ dalej.

Kiedy$ powiedziatam, ze moim marzeniem jest, aby ,Glos” byt
czytany nie tylko przez pacjentéw i lekarzy, ale takze decydentéw. Te-
raz moje marzenie realizuje si¢. Ten numer trafi na biurka: premiera,
ministra zdrowia, prezesa NFZ, marszalek Sejmu RP. Mam nadzieje,
ze go przeczytaja i bedzie dla nich cenng wskazdwka oraz zacheta do
wspoélnego budowania Narodowego Programu Walki z Chorobami
Nowotworowymi.

Aleksandra Rudnicka

Zarzad i Rada Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych

Polska Koalicja ZARZAD:

Pacjentow Onkologicznych Prezes - Jacek Gugulski

Prezes Stowarzyszenia Chorych
na Przewlekla Biataczke Szpikowa

ul. Pigkna 28/34 lok. 53
00-547 Warszawa
info@pkopo.pl

tel. 22 428 36 31

Wiceprezes - Szymon Chrostowski
Dyrektor zarzadzajacy PKPO
Prezes Fundacji ,Wygrajmy Zdrowie”

www.pkopo.pl

nr konta:
62 1020 1097 0000 7002 0180 2396

Wiceprezes - Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen ,, Amazonki”

RADA:

Przewodnicacy - Krzysztof Zbikowski
Wiceprezes Zarzadu Ogoélnokrajowego Stowarzyszenia
Pomocy Chorym na Przewlekla Bialaczke

Wicerzewodnicacy - Pawel Moszumanski
Zalozyciel Stowarzyszenia Wspierajacego Chorych
na Chloniaki ,,Sowie Oczy”

Ryszard Lisek

Czlonek Zarzadu Giéwnego Polskiego Towarzystwa
Stomijnego POL-ILKO

Piotr Fonrobert

Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym na GIST
Romana Nawara

Prezes Warszawskiego Stowarzyszenia Amazonki

m Dotacz do nas na Facebooku facebook.com/KoalicjaPacjentow

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

Adres do korespondencji Redaktor Naczelna Z-ca redaktora naczelnego
ul. Pickna 28/34 lok. 53, 00-547 Warszawa Aleksandra Rudnicka Beata Ambroziewicz
. beata.ambroziewicz@pkopo.pl
info@pkopo.pl aleksandria@zigzag.pl @pkopo.p

tel. 22 428 36 31

01-471 Warszawa, ul. Pelczynskiego 20a/12

tel. 502 071 677

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

Naktad 3000 egz.

Wydaweca: Polska Koalicja Pacjentdow Onkologicznych




