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Potrzeba dialogu i strategicznych zmian w polskiej onkologii byta jednym z tematow
VI Forum Pacjentéw Onkologicznych. Od prawej — europoset Bolestaw Piecha oraz
cztonkowie Grupy sterujacej ALL.CAN: lider Grupy Szymon Chrostowski, dr Matgorzata
Sobotka-Gatazka, prof. Jacek Jassem, prof. Jacek Fijuth, prof. Piotr Rutkowski

Polski system ochrony zdrowia przechodzi obecnie okres przemian.
O zaangazowaniu polskich pacjentéow onkologicznych w proces zmian
w opiece zdrowotnej pisze Krystyna Wechmann — prezes Polskiej Koalicji
Pacjentéw Onkologicznych. Jednym z kluczowych dokumentow syte-
mu ochrony zdrowia jest Polityka Lekowa. Wiceminister Zdrowia Marek
Tombarkiewicz przedstawia kierunki i priorytety nowej strategii lekowe;j.
Jednoczesnie zaprasza do dialogu na temat ksztattu polityki lekowej
wszystkich zainteresowanych, a zwtaszcza gtownych interesariuszy — pa-
cjentéw. Debata o polityce lekowej toczy sie réwniez w szerszej per-
spektywie, dotyczacej zmian na poziomie unijnym i miedzynarodowym.
Zagadnieniom tym byt poswiecony jeden z paneli Ill Konferencji POLI-
TYKA LEKOWA. Fragmenty tej interesujacej debaty przytaczamy w tym
specjalnym numerze ,Gtosu”. Takze w polskiej onkologii wytyczane sa
kierunki zmian w ramach miedzynarodowych dziatan, takich jak inicja-
tywa ALL.CAN. O problemach zidentyfikowanych w polskiej opiece on-
kologicznej oraz mozliwych metodach ich rozwigzania mowia eksperci
projektu ALL.CAN. Przedstawiamy takze Petycje wystosowang do decy-
dentow. W tym wydaniu ,Gtosu” réwniez informacja o zmianach w pro-
gramie lekowym zaawansowanego raka jelita grubego, zapewniajacych
kompleksowa terapie pacjentom. Mamy nadzieje, ze sa one zapowiedzig
podobnych zmian w innych programach lekowych, zmierzajacych do
poprawy leczenia pacjentow onkologicznych. Historia pacjentki — pani
Danuty, Polki z czeskiego Zaolzia, ktéra w czasie ponad 50 lat az sze$¢
razy pokonata raka, zamyka ten specjalny numer, w ktérym patrzymy na
polska onkologie takze z perspektywy miedzynarodowe;.

POLSKIEJ ONKOLOGII
POTRZEBNA JEST WSPOLNA
STRATEGIA

prezes Krystyna Wechmann

ROZMOWY O KSZTALCIE
POLITYKI LEKOWEJ
wiceminister Marek Tombarkiewicz

AKTUALNIE ZAJMUJEMY SIE
PRZEDE WSZYSTKIM BIALYMI
PLAMAMI

dyrektor I1zabela Obarska

ALL.CAN - ZMIANY

W POLSKIEJ ONKOLOGII

Z PERSPEKTYWY EUROPEJSKIEJ
Szymon Chrostowski

prof. Maciej Krzakowski

prof. Piotr Rutkowski

dr Matgorzata Gatazka-Sobotka

POLITYKA LEKOWA

W KONTEKSCIE
MIEDZYNARODOWYM
Matgorzata Gatazka-Sobotka
Marcin Rynkowski
Marek Tombarkiewicz
Grzegorz Rychwalski
Szymon Chrostowski
Izabela Obarska

Michat Pilkiewicz

Irena Rej

Zdzistaw Sabitto

Juliusz Krzyzanowski
Rafat Zysk

KOMPLEKSOWE LECZENIE
RAKA JELITA GRUBEGO
wiceprezes PKPO

Beata Ambroziewicz

MOJA HISTORIA
Danuta Lojek



Temat numeru

W ostatnim czasie wiele sie dzieje w ochronie zdrowia w Polsce.
Tworzone sa nowe ustawy, nowelizowane sg te juz obowiazujace,
a lekarze i pacjenci wystepuja z apelami i petycjami. Srodowisko
pacjentow integruje si¢ tworzac organizacje parasolowe, naste-
puje takze konsolidacja réznych grup interesariuszy wokot okre-
$lonych probleméw w ochronie zdrowia. Jest to czas przelomu,
w ktérym podejmuje si¢ kluczowe decyzje, ustala priorytety i wyty-
cza strategiczne kierunki dla rozwoju i sprawnego funkcjonowania
systemu. Powstaja pytania: jakie uprawnienia i kompetencje posia-
daja organizacje pacjentow, aby uczestniczy¢ w tym procesie? Czy
nasze zaangazowanie jest wystarczajace i co powinni$my zrobi¢, aby
nasz glos zostal uslyszany i uwzgledniony?

Sita, czyli integracja i wspétpraca

W Polsce dziala wiele organizacji pozarzadowych, w obszarze zdro-
wia, rehabilitacji i opieki spofecznej. Maja one rézne formy prawne
- od stowarzyszen, przez fundacje, po nieformalne grupy wsparcia.
Organizacje te rdznia sie co do celow, wielkosci zasobéw ludzkich
i $rodkow finansowych. Niektore prowadzg szerokg dziatalno$¢ na
rzecz zmian systemowych, inne wspierajg nieliczne grupy chorych.
Obok siebie dziataja zaréwno potezne organizacje skupiajace wiele ty-
siecy czlonkoéw, jak i male, kilkuosobowe fundacje zakladane np. przez
rodzicéw chorych dzieci. Jednymi zarzadzaja sprawni, profesjonalni
menadzerzy potrafigcy pozyska¢ hojnych sponsoréw, inne borykaja
sie z ciggtym brakiem $rodkéw. Wszystkie te organizacje maja swoje
miejsce na mapie potrzeb pacjentow. Wszystkie staja przed proble-
mami, jakie stwarza system, cho¢ matym organizacjom z pewnoscia
trudniej jest przebi¢ sie do decydentéw. Dotychczasowe o$mioletnie
do$wiadczenie PKPO pokazuje, Ze integracja i wspotpraca przynosi re-
zultaty, poniewaz tam, gdzie dziatamy razem, odnosimy sukcesy.

Reprezentatywnos¢

Waznym etapem w rozwoju organizacji parasolowych jest uzyskanie
reprezentatywnosci, zarowno poprzez wewnetrzne procedury, jak i budo-
wanie wizerunku w przestrzeni publicznej. W wewnetrznych strukturach
oznacza to podzial kompetencji. Decydujac si¢ na integracje i wspolpra-
ce, trzeba mie¢ na uwadze, Ze przekazujemy nie tylko czes¢ naszej wla-
dzy, ale i naszej sily. Wzmacniamy sie, by lepiej broni¢ zaréwno intereséw
wspdlnych, jak i pojedynczych organizacji. Obecnie takie wyzwanie staje
przed organizacjami, ktére powotaty Polskg Unie Organizacji Pacjentéw.

Poszerzanie kompetencji
Organizacja parasolowa, unijna, federacyjna, zwigzkowa itp. jesli
otrzyma od organizacji cztonkowskich prawo do ich reprezentowa-
nia, musi go jeszcze potwierdzi¢ merytorycznie. Zwlaszcza w takiej

Polskiej onkologii potrzebna jest
wspolna strategia

Krystyna Wechmann, prezes Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych
wskazuje na potrzebe partnerskiego dialogu, konsolidacji

i zaangazowania srodowiska pacjentéw w obliczu nadchodzacych zmian
w polskim systemie ochrony zdrowia i opiece onkologiczne;.

sferze zycia spolecznego jak zdrowie nie wystarczy sam entuzjazm
i che¢ dzialania, trzeba go jeszcze poprze¢ wiedza, stale posze-
rzana i aktualizowana. Czy mozemy jej oczekiwaé od szeregowych
czlonkéw naszych organizacji? Chyba nie, cho¢ ich edukacja jest tez
naszym zadaniem, ale to od lideréw powinni$my takze wymaga¢
merytorycznego przygotowania.

Wspoéttworzenie prawa i rozwiazan dla systemu

Jedli nasi reprezentanci majg uczestniczy¢ w konsultacjach aktéw
prawnych, tworzeniu rozwigzan dla systemu, musza by¢ do tego meryto-
rycznie przygotowani. Pacjenci wnosza do publicznej debaty co$ bez-
cennego - swoje osobiste doswiadczenie walki z choroba i systemem.
Jesli nie beda potrafili przelozy¢ go na spoleczne dzialanie, przeku¢
W propozycje zmian, jedli zatrzymaja sie na etapie narzekan i roszczen,
a nie bedg potrafili przej$¢ do etapu obywatelskich inicjatyw, nikt ich nie
bedzie stuchat. Jak przekonuje Urszula Jaworska, wspotautorka projektu
Opieki koordydowanej w SM, decydenci czekaja na nasze propozycje
rozwigzan. Trzeba tylko przyjs¢ z gotowym, dobrze merytorycznie opra-
cowanym projektem i zacza¢ wspolng prace nad jego realizacja.

Formuta partnerskiego dialogu

Polskiej onkologii potrzebna jest wspdlna strategia wypracowana
w partnerskim dialogu. Te strategie powinni tworzy¢ pacjenci we
wspolpracy z lekarzami, a decydenci powinni zapewni¢ realng moz-
liwoé¢ jej wdrozenia i kontynuacji przez kolejne lata bez wzgledu na
zmiany uktadu sit politycznych. Organizacje pacjentéw powinny wy-
pracowac formule dialogu zaréwno ze $rodowiskiem medycznym,
jak iz decydentami. Nie wystarcza nam okazjonalnie zapraszanie, gdy
potrzebna jest opinia i poparcie pacjentéw. Taki dialog musi sta¢ sie
stala praktyka. Przykladem budowy realnego dialogu spotecznego sg
dziatania podejmowane w ramach projektu ,,Obywatele dla Zdrowia”

Zdrowie priorytetem polityki panstwa

Ochrona zdrowia to system naczyn polaczonych funkcjonujacy
w ramach spoleczno-ekonomicznej struktury panstwa. Dlatego
wazna jest harmonijna zaréwno wspotpraca pomiedzy $rodowiska-
mi i instytucjami tworzacymi system zdrowia, jak i wspdtpraca mie-
dzyresortowa. Celem tych wszystkich dziatan powinno by¢ dobro
obywatela - pacjenta traktowanego podmiotowo. W systemie opie-
ki zdrowotnej organizacje pacjentéw zaczynaja by¢ postrzegane jako
cenny partner i sojusznik, ktérego glos zaczyna by¢ kluczowy dla de-
cydentéw. Nadal jednak zdrowie nie jest priorytetem polityki pan-
stwa. Decydenci nie rozumieja, ze zdrowie obywateli przeklada si¢ na
konkretne ekonomiczne korzysci, ze $rodki zainwestowane w profilak-
tyke i nowoczesne terapie zwracajg sie do budzetu pafistwa.

,»Glos Pacjenta Onkologicznego” wydanie specjalne, sierpien 2017
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(...) Chcialbym, aby Polityka lekowa panstwa zacze¢la funkcjo-
nowac¢ juz od 2018 roku. Obecnie dokument znajduje sie w fa-
zie intensywnych wewnetrznych prac w Ministerstwie Zdrowia.
Przedstawia on doktadng analize stanu obecnego i na jej podstawie
formuluje kroki dalszej strategii panistwa. Co do jego zawartosci
panuje zgoda miedzy ekspertami, natomiast chciatbym zaakcen-
towad, ze zapisy Polityki lekowej musza by¢ realne i mozliwe do
wprowadzenia w Zycie.

Aktualnie Ministerstwo Zdrowia pracuje nad kilkoma waznymi
aktami prawnymi, ktére majg istotne znaczenie dla calosci polityki
lekowej. Przygotowujemy ustawe o jakosci, ktdrej zalozenia zosta-
ly juz uzgodnione. Pojawi si¢ w niej bardzo wazna obligatoryjnos¢
zglaszania dzialan niepozadanych, ktérych zdecydowana wiekszo$¢
dotyczy farmakoterapii. Dzigki dyrektywie unijnej pacjenci uzyskali
mozliwo$¢ zglaszania dzialan niepozadanych lekéw. Weigz jednak
liczba zgloszen ze strony lekarzy, ktérzy powinni sie tym zajmowac,
jest znikoma. Dlatego nowa ustawa wprowadzi obligatoryjnos¢
monitorowania i zglaszania, a nastepnie analizowania zdarzen
niepozadanych, proporcjonalnie do stopnia ciezko$ci, na poziomie
szpitala lub na poziomie agencji do spraw jakosci.

Odrebnym problemem s3 interakcje lekowe, do zapobiegania
ktérym powinny stuzy¢ receptariusze szpitalne. Wymog posia-
dania receptariusza - to jedno z kryteriéw oceny szpitala, we-
dlug aktualnie funkcjonujacej ustawy o akredytacji w ochronie
zdrowia. Jednak szpitali akredytowanych mamy obecnie jedynie
245 na okolo 700 szpitali w klasycznym tego slowa znaczeniu.
Jak wida¢, akredytacja placowek ochrony zdrowia ma wciaz
charakter dos¢ elitarny. ChcielibySmy to zmienié, tak aby
uzyskiwalo ja jak najwiecej jednostek. To jest naprawde wazne
i mozliwe do zrobienia.

Kolejnym elementem, ktéry bedzie uwzgledniony w strategii po-
lityki lekowej, jest odejscie od nakladania przez Ministerstwo
Zdrowia wytycznych klinicznych. Resort nadal powinien od-
powiada¢ za standardy organizacyjne funkcjonowania jednostek
ochrony zdrowia, natomiast wytyczne kliniczne powinny opraco-
wywac towarzystwa naukowe. Wytyczne winny by¢ takze podda-
wane ocenie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji,
tak aby mialy mocne przetozenie na biezace funkcjonowanie jed-
nostek stuzby zdrowia.

Najpowazniejszym problemem farmakoterapii, przed jakim stoimy,
jest antybiotykoopornos¢. Byta ona przedmiotem ostatniego posie-
dzenia Rady Naukowej przy ministrze zdrowia. Kolejna kwestia to
stosowanie lekdw generycznych oraz lekéw biologicznych, biopodob-

Zapraszam wszystkich do rozmowy
o ksztatcie polityki lekowej

Dr Marek Tombarkiewicz, wiceminister zdrowia przedstawia zalozenia
i priorytety majacej wej$¢ w zycie w 2018 roku Polityki lekowej.
Jednoczesnie zaprasza pacjentow, bedacych gléwnymi interesariuszami
w tym obszarze, do debaty na temat ksztaltu polityki lekowej.

nych. Deklaruje, ze nie odejdziemy od tej naturalnej drogi rozwoju
farmakoterapii, ktora jest tworzenie nowych lekow generycznych
i lekéw biopodobnych oraz ich wchodzenie na rynek. Szczegdlne
znaczenie ma zwlaszcza propagowanie wiedzy na ten temat.

Niezwykle waznym tematem jest farmakoekonomika i ilo§¢ pie-
niedzy przeznaczanych na refundacje lekéw. W chwili obecnej nie
ma szans na zwi¢kszenie 17% wszystkich nakladow NFZ. Nato-
miast staramy sie, do$¢ skutecznie, aby zapisane 17% bylo w pel-
ni wykorzystywane wlaénie na refundacje, dzigki czemu mozemy
zwigksza¢ dostepnos$¢ odpowiednich terapii dla wszystkich grup
potrzebujacych.

Konieczne jest réwnoczesne opieranie sie na Evidence Based
Medicine oraz medycynie personalizowanej. Oczywiscie zasady
medycyny opartej na dowodach naukowych stanowia podstawe
decyzji refundacyjnych. Natomiast w odniesieniu do wielu lekéw
onkologicznych odrebnosci na poziomie badan cytogenetycz-
nych sa tak duze, Ze musimy personalizowa¢ terapie i dosto-
sowywa¢ nasze dzialania refundacyjne, a wiec tym samym catg
polityke refundacyjng. Mamy bowiem do czynienia z grupami
kilkunastu, kilkudziesieciu, kilkuset chorych, dla ktérych trzeba
stosowac terapie celowana.

Nastepny wazny element — to opieka farmaceutyczna. Tego ro-
dzaju $wiadczenia, finansowane ze §rodkéw publicznych, funk-
cjonuja w wielu krajach. Miatem ostatnio okazje zapoznal sig¢
z funkcjonowaniem aptek na Malcie. Dla farmaceuty, ktéry stoi za
pierwszym stotem maltanskiej apteki, naturalne jest zebranie krét-
kiego wywiadu, okre$lenie zagrozen i mozliwych interakcji z leka-
mi juz stosowanymi przez pacjenta. Dopiero po przeprowadzeniu
wywiadu moze wyda¢ dany lek. Bedziemy testowa’ takie rozwia-
zania w formie pilotazu, przyczynig si¢ one z pewnoscig takze do
podniesienia rangi farmaceutow.

Moéwiac o opracowaniu strategicznego dokumentu Polityka leko-
wa trzeba sie zgodzi¢, ze nie moze mie¢ wpisanej daty koncowej,
po ktérej miataby nastapi¢ ocena wdrozenia. Efekty jego dziata-
nia i wdrazania nalezy monitorowa¢ i sprawozdawac regularnie,
w okresach rocznych czy dwuletnich. Niezbedne jest, aby$my na
biezaco, dynamicznie reagowali na ewentualne problemy i bariery,
aby je przezwycigzal.

W imieniu Ministerstwa Zdrowia deklaruje otwarto$¢ i zapra-
szam wszystkich do rozmowy o ksztalcie polityki lekowej. Warto
jest dyskutowac i zastanawia¢ si¢ nad tymi kwestiami w szero-
kim gronie. Nie nalezy przy tym zapominac o pacjentach, ktorzy
sa glownym interesariuszem polityki lekowej.

Zrodto: Zapis debaty — Il Konferencja Polityka lekowa. Priorytety i wyzwania dla branzy farmaceutycznej. ,Puls Medycyny”, Warszawa 2017
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ich rozwiazania.

(...) System sprawozdawczosci stworzony po wejsciu w zycie
ustawy refundacyjnej wymaga bardzo pracochtonnego sprawoz-
dawania $wiadczen, przypisywanych do kazdego pacjenta. Oprocz
utylizacji, druga wazng rzecza, ktéra nie zostala rozwigzana
w ustawie refundacyjnej, jest kwestia rozliczent nadwyzek techno-
logicznych. Wiekszo$¢ preparatéw ma nadwyzki technologiczne.
Poniewaz przygotowanie lekéw hematoonkologicznych odbywa
sie juz w sposob zautomatyzowany w pracowniach cytostatycz-
nych, mamy mozliwos¢ wykorzystania nadwyzki technologicz-
nej, jest jednak problem z jej rozliczeniem.

System Monitorowania Programéw Terapeutycznych (SMPT) rze-
czywicie, kiedy powstawal, pretendowat do miana rejestru. W zaden
spos6b nie mozna jednak powiedzie¢, zeby zbieranie danych w tej
aplikacji mogto nas przyblizy¢ do jakiegokolwiek rejestru. Zbierane
w SMPT dane nie s3 wykorzystywane. Ten system nalezy maksy-
malnie uproscic, zeby stuzyl wylacznie jako narzedzie statystyczne.
Powinien przede wszystkim ulatwia¢ wlaczanie pacjentéw do progra-
mu lekowego, monitorowaé liczbe tych pacjentdw, czas wiaczenia
pacjenta i okres leczenia, monitorowa¢ prowadzong terapie i etap wy-
taczenia pacjenta z programu lekowego. W ostatnim okresie zostaty
np. zmienione wszystkie reumatologiczne programy lekowe i obecnie
modyfikujemy system SMPT w reumatologii, wspolnie z Narodowym
Funduszem Zdrowia oraz twdrca oprogramowania. Podobne zmiany
mamy nadzieje wprowadzi¢ réwniez w programach neurologicznych.

Ustawa refundacyjna miata wprowadzi¢ programy lekowe na za-
sadzie: jedna technologia lekowa = jeden program. Mimo to caly
czas utrzymujemy stan wczesniejszy, czyli programy terapeutycz-
ne, w ktorych jest kilka czasteczek. Sprawdzajg si¢ one lepiej niz
programy jednolekowe. Wprowadzanie kolejnej czasteczki do
juz istniejacego programu lekowego jest zdecydowanie latwiejsze,
przys$piesza czas udostepniania pacjentom tego $wiadczenia i spra-
wia, ze $rodki wydatkowane sg rozsadnie;j.

Aktualnie zajmujemy si¢ przede wszystkim bialymi plamami,
czyli obszarami, w ktérych pacjenci nie mieli dotychczas dostep-
nej zadnej opcji terapeutycznej. Wprowadzilismy kilka nowych
czasteczek w hematologii oraz onkologii. Natomiast tam, gdzie le-
czenie jest zapewnione, staramy si¢ modyfikowac programy leko-
we, aby staly sie bardziej przyjazne zaréwno dla pacjentdw, jak i dla
lekarzy. Tak wlasnie stalo si¢ w reumatologii i dzieki tym zmianom
mozemy bardziej racjonalnie gospodarowaé posiadanymi srodkami.

Poniewaz wielokrotnie przekonali$émy sie juz, w przypadku nie-
ktérych schorzen (mam tu na my$li m.in. choroby autoimmu-
nologiczne), ze im bardziej restrykcyjne sg kryteria wejscia oraz
ponownej kwalifikacji pacjentéw do programu lekowego, tym bar-

Aktualnie zajmujemy sie
przede wszystkim biatymi plamami

Izabela Obarska, dyrektor Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji
Ministerstwa Zdrowia przedstawia najwazniejsze problemy
farmakoterapii i polityki lekowej, a takze mozliwe metody

dziej sg one kosztochlonne. Normalizujemy zatem kryteria wejscia
i wyjscia. Jezeli rzeczywiscie pacjent jest w stanie ciezkim, to nie
ma sensu go naraza¢ na pogarszanie si¢ stanu zdrowia, zeby spetnit
ponownie kryteria wejscia do programu. Nalezy raczej te kryte-
ria dostosowa¢, tak aby$my nie musieli tego pacjenta ustawia¢ na
wigkszych dawkach nasycajacych leku, tylko by¢ moze leczy¢ go
dluzej, ale nizszymi dawkami. By¢ moze nalezy réwniez odstepy
pomiedzy dawkami wydluza¢ na tyle, aby osiagna¢ oszczedno-
$ci dla budzetu, a pacjent zeby byl prowadzony réwnie skutecz-
nie i ewentualnie wylaczany z programu, w sposéb dla niego jak
najbardziej bezpieczny. W zwiazku z tym, idziemy coraz cze$ciej
w kierunku rekomendacji medycznych, a nie $cistego odwzoro-
wywania sposobu prowadzenia pacjenta w badaniu klinicznym.

Receptariusz - to nie tylko zbidr lekéw, to takze procedury, to cho¢-
by cata polityka antybiotykoterapii na oddziatach. System tworzenia
Specyfikacji Istotnych Warunkéw Zamoéwienia (SIWZ) powinien na-
leze¢ do farmaceutéw, ktorzy pracujg w szpitalnym zespole terapeu-
tycznym i ustalajg liste lekéw. Oprocz decyzji, jakimi preparatami
bedziemy leczy¢, bardzo wazne jest, w jaki sposob ustalane sg wa-
runki przetargdéw. Apteka szpitalna prowadzgca farmakoekonomike
moze zapewni¢ potencjalnie ogromne oszczednosci dla szpitala.

W ministerstwie ustalane sg tzw. ceny maksymalne. Przy progra-
mach wielolekowych, gdzie mamy preparaty réwnocenne, w tych
samych liniach leczenia, obserwujemy problem polegajacy na tym,
ze niekoniecznie najtansze preparaty wygrywaja przetargi. W tej
chwili cena moze stanowi¢ 60% wagi decyzji, co powoduje, ze
czasem wygrywaja droisze preparaty, poniewaz decyduja do-
datkowe punkty przyznawane za jako$¢. Nie mamy gwarangji, ze
szpital majac do wyboru dla tej samej osoby dwa preparaty, ktore
wlasciwie mialyby ten sam efekt terapeutyczny, wybierze tanszy
preparat. Dlatego bardzo waznym mechanizmem uzupelniaja-
cym prowadzong przez Ministerstwo Zdrowia polityke cenowa
moga by¢ przetargi centralne.

Musimy sie zastanowi¢, czy placenie wedlug faktury zakupu nie
ogranicza mozliwosci zaréwno przetargowych, jak i potencjalnych
korzysci finansowych dla szpitali. Nie bez powodu Narodowy Fun-
dusz Zdrowia oglosit przetarg na terapie WZW typu C, przy ktorej
jeste$my w stanie wyselekcjonowaé chociazby ograniczong grupe
pacjentéw, ktdra moze zosta¢ wyleczona za pomoca danego leku.
Przy pozostawieniu odpowiedniej rezerwy na wyjatkowe sytuacje
kliniczne, genotypy pacjentdw, reakcje alergiczne, niepowodzenia,
nietolerancje, braki odpowiedzi — wciaz jesteSmy w stanie wybra¢d
okreslong populacje pacjentéw i okreslony lek, ktérym bedziemy
ja leczy¢.

Zrédto: Zapis debaty — Il Konferencja Polityka lekowa. Priorytety i wyzwania dla branzy farmaceutycznej. ,Puls Medycyny”, Warszawa 2017
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ALL.CAN - zmiany w polskiej onkologii
z perspektywy europejskiej

All.Can to miedzynarodowa inicjatywa powstala w 2016 roku, ktorej celem jest zwrdcenie uwagi
opinii publicznej oraz decydentéw politycznych na konieczno$¢ poprawy efektywnosci i stabilnosci
opieki onkologicznej oraz sytuacji pacjentéw poprzez efektywne wykorzystanie dostepnych zasobow

finansowych.

Nadrzedne cele projektu:

« Zidentyfikowanie probleméw w opiece onkologicznej w poszczegdlnych
krajach europejskich.
o Przeanalizowanie wplywu nieefektywnych praktyk na budzet.

All.Can

Razem na rzecz onkologii

 Zaproponowanie nowych dzialan w celu efektywniejszej alokacji do-
stepnych zasobow.

 Zapewnienie stabilnej i efektywnej opieki zdrowotnej poprzez zaanga-
zowanie decydentéw politycznych.

Inicjatywa All.Can w Polsce to wspolny wysilek specjalistow onkologéw, ekspertow
oraz przedstawicieli pacjentéow i przemystu farmaceutycznego, ktérego pierwszy-
mi rezultatami sg publikacja raportu ,,All.Can: poprawa efektywnosci i stabilnosci opieki onkologicznej. Rekomendacje dla Pol-
ski” oraz skierowanie petycji do decydentow politycznych (28 lutego 2017 r). Inauguracja projektu All.Can miata miejsce 21 marca
2017 r. podczas VI Forum Pacjentéw Onkologicznych w Warszawie, zorganizowanego przez Polska Koalicje Pacjentéw Onko-

logicznych. Kolejne dzialania skupia si¢ przede wszystkim na promocji rekomendacji poprzez udzial w gléwnych wydarzeniach
poswieconych opiece onkologicznej oraz zaangazowaniu decydentow politycznych w dialog na temat koniecznych reform.

Szymon Chrostowski
lider projektu ALL.CAN w Polsce

Projekt All.Can powstal z inicjatywy grupy europejskich ekspertow
z dziedziny onkologii. Jego celem jest zidentyfikowanie probleméw,
z jakimi mierzy si¢ obecnie onkologia, nie tylko na poziomie
ogollnoeuropejskim, ale i w poszczegdlnych krajach nalezacych do
Grupy Sterujacej projektem. Mam przyjemnos¢ by¢ czlonkiem Eu-
ropejskiej Grupy Sterujacej i przewodniczy¢ Grupie Polskie;j.

W naszym kraju rozpoznajemy problemy, ktére sg zwigzane
z niewystarczajacymi zasobami inwestowanymi w polska onkolo-
gie. Zastanawiamy sie takze nad tym, jak $rodki finansowe, kt6-
rymi dysponujemy, moglyby by¢ lepiej zagospodarowane. Grupa
Polska zidentyfikowala 5 obszaréw, w ktorych istnieje potrzeba
lepszego wykorzystania posiadanych §rodkéw. Dotyczy to nie tylko
lepszej alokacji srodkéw, ale takze przemyslanego inwestowania

w nowe technologie medyczne. Wazna role pelni réwniez profi-
laktyka, ktérej mozliwosci nie tylko w ratowaniu zdrowia i Zycia
obywateli, ale i w zaoszczedzeniu $rodkéw w systemie ochrony
zdrowia, ciagle nie doceniamy i nie wykorzystujemy. Policzono,
ze jedna zlotéwka zainwestowana w profilaktyke przeklada sie na
zaoszczedzenie trzech zlotych wydanych na medycyne naprawcza.

Z mojego punktu widzenia, jako przedstawiciela organizacji pa-
cjentdw, istotne jest zapewnienie udzialu - z rownym prawem
glosu - reprezentantéw $rodowiska pacjentow w tych wszystkich
podmiotach i instytucjach, ktére decydujg o tym, jak $rodki na on-
kologie sa wydatkowane. Grupa Sterujaca All.Can wypracowata
szereg propozycji, ktére majg na celu zwigkszenie roli organizacji
pacjentéw, ale takze lepszej alokacji srodkéw finansowych. Naj-
wazniejsza wydaje sie by¢ wspoélpraca z instytucjami, ktére maja
najwiekszy wplyw na polityke zdrowotna, czyli Ministerstwem
Zdrowia, Narodowym Funduszem Zdrowia oraz Agencja Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji. Wazne jest, aby przedstawi-
ciele organizacji brali udzial w gremiach, instytucjach, gdzie decy-
duje si¢ o alokacji $rodkéw, planowaniu strategicznym, takich jak
Krajowa Rada ds. Onkologii, ktéra podejmuje strategiczne decyzje
horyzontalne w dzialaniach przektadajacych sie na kompleksowa
opieke nad pacjentem onkologicznym.
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PETYCJA W SPRAWIE PODJECIA DZIALAN MAJACYCH NA CELU POPRAWE EFEKTYWNOSCI
I STABILNOSCI OPIEKI ONKOLOGICZNEJ W POLSCE

Kierowana do:
Prezydenta RP, Prezesa Rady Ministréw RP, Ministra Zdrowia, Podsekretarzy Stanu w Ministerstwie Zdrowia, Marszatka Sejmu RP,
Marszatka Senatu RP, Komisji Zdrowia Sejmu, Komisji Zdrowia Senatu

W imieniu specjalistéw onkologdw, ekspertéw oraz — przede wszystkim — przedstawicieli pacjentéw, zebranych w polskiej Grupie Sterujacej
powstatej w ramach miedzynarodowego projektu ,All.Can", zwracam sie o podjecie dziatan majacych na celu poprawe efektywnosci i stabil-
nosci opieki onkologicznej w Polsce. Wiele z naszych postulatéw zostato réwniez zawartych w kompleksowej Strategii Walki z Rakiem w Polsce

2015-2024, ktéra wskazuje kluczowe kierunki zmian i wymaga wdrozenia przez decydentédw odpowiedzialnych za ksztatt ochrony zdrowia

w naszym kraju.

Nowotwory ztosliwe stanowig druga przyczyne zgonéw w Polsce po chorobach uktadu sercowo-naczyniowego, powodujac okoto 95 tys.

zgonow rocznie. Zgodnie z Europejskag Karta Praw Pacjenta Onkologicznego, wszystkim obywatelom europejskim przystuguje prawo do opty-

malnego i niezwtocznego dostepu do stosownej opieki specjalistycznej opartej na badaniach i innowacji. Tymczasem praktyka pokazuje, ze

w Polsce dostep pacjentéow do innowacyjnych metod leczenia w poréwnaniu do pozostatych krajow Unii Europejskiej jest bardzo ograniczony.

Wierzymy, ze poprzez zaproponowane ponizej dziatania mozna poprawic sytuacje pacjentow w ramach dostepnych $rodkow. Nalezy jednak

zaznaczy(, ze w diuzszej perspektywie osiagniecie wskaznikéw efektywnosci, do ktérych dazymy, bedzie wymagato zwigkszenia naktadéw oraz

zapewnienia odpowiednich zasobéw kadrowych.

Na podstawie rekomendacji opracowanych w ramach projektu ,All.Can” zwracamy sie o:

1. Efektywniejsza alokacje dostepnych zasobow na opieke onkologiczna. Za priorytet uwazamy weryfikacje koszyka swiadczehn gwarantowa-
nych przez Ministerstwo Zdrowia oraz wprowadzenie kontroli jakosci jako podstawy oceny oddziatéw onkologicznych. Rownie istotna jest
kwesta inwestycji w poprawe jakosci i zakresu gromadzonych danych oraz stworzenie mechanizmu systemowego monitorowania kosztow
leczenia w stosunku do skutecznosci.

2. Zwiekszenie roli profilaktyki pierwotnej oraz badan przesiewowych. Wiele nowotwordw nie musiatoby by¢ $miertelnym zagrozeniem,
gdyby byly wczednie zdiagnozowane i leczone. Wazna role powinna odgrywac edukacja spoteczenstwa na temat zmniejszania ryzyka
zachorowania na nowotwory, powr6t do zaproszen na badania przesiewowe w kierunku raka piersi i raka szyjki macicy, a takze kampanie
informacyjne z udziatem organizacji pacjenckich. Istotng role w zakresie profilaktyki pierwotnej i wtérnej maja do odegrania lekarze POZ.

3. Zapewnienie szybszego i szerszego dostepu do innowacyjnych technologii medycznych. Uwazamy, ze dostep do innowacji mogtby zostac
przyspieszony poprzez wykorzystanie refundacji warunkowej w odniesieniu do wybranych terapii. Czas od rejestracji do refundagji leku
mogtby zostaé znaczaco skrocony poprzez wykorzystanie analizy klinicznej Europejskiej Agencji Lekdw, ograniczajac tym samym krajowa
ocene technologii medycznych do analizy ekonomicznej oraz wptywu na budzet. Dodatkowo rekomendujemy istniejace algorytmy oce-
ny lekdéw zaproponowane przez ekspertow towarzystw naukowych PTOK i PTO. Goraco popieramy wprowadzenie ,compassionate use”,
by utatwi¢ ciezko chorym dostep do nowych opcji leczenia. Rozwigzania wymaga réwniez kwestia kontynuagji leczenia pacjentéw po
zakonczeniu badania klinicznego oraz przy zmieniajacych sie warunkach programéw lekowych. Uwazamy ponadto, ze nalezy odejs¢ od
koniecznosci spetnienia kryterium trzykrotnosci PKB w stosunku do chorob rzadkich, ultrarzadkich i specyficznych oraz precyzyjnie zde-
finiowac te pojecia. Niezbedne jest takze wypracowanie prostego finansowania wczesnego dostepu w postaci wyodrebnionego budzetu
oraz poszerzenie zakresu podmiotow upowaznionych do wnioskowania o stworzenie programu lekowego dla wskazan pozarejestracyj-
nych. W celu uzyskania nizszych cen oraz racjonalizacji wydatkdw z budzetu panstwa zaleca sie centralny zakup wysokokosztowych lekéw
onkologicznych.

4. Uwzglednienie perspektywy pacjentéw we wszystkich decyzjach zwigzanych z procesem planowania, wdrazania i oceny opieki onkolo-
gicznej. Decyzje podejmowane przez resort zdrowia dotyczace tego, ktére technologie sg refundowane, a ktdre nie, powinny by¢ oparte
na efektywnosci definiowanej jako najwieksza korzys¢ dla pacjenta w ramach dostepnych zasobdw. To z kolei wymaga zaangazowania
pacjentow i ich przedstawicieli w decyzje zwigzane z procesem planowania, wdrazania i oceny opieki onkologicznej, w tym w proces oceny
technologii medycznych. Niezbedne sa inwestycje w edukacje przedstawicieli pacjentéw w zakresie badan klinicznych, procedur rejestracji
i refundacji nowych lekéw oraz analiz farmakoekonomicznych, tak aby mogli oni w sposéb w petni swiadomy reprezentowac perspektywe
pacjentéw w tych decyzjach.

5. Poprawe dostepu pacjentdéw do badan klinicznych. Badania kliniczne stanowig czesto jedyna szanse dla pacjentéow na dostep do leku mo-
gacego zapewnic poprawe stanu zdrowia. Dlatego tez apelujemy o zapewnienie wsparcia instytucjonalnego dla rozwoju badan klinicznych
w Polsce i wspieranie dziatan srodowiska lekarzy i pacjentéw w tym zakresie.

Ze wzgledu na starzenie sie spoteczenstwa, zapotrzebowanie na opieke onkologiczna w kolejnych latach bedzie wzrastaé. Uwazamy, ze wdro-
zenie naszych rekomendacji pozwoli na optymalne wykorzystywanie dostepnych zasobdw z korzyscia dla pacjentéw i przy jednoczesnym
zachowaniu stabilnosci systemu opieki zdrowotnej.
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prof. dr hab. n. med.

Maciej Krzakowski

kierownik Kliniki Nowotworow
Ptuca i Klatki Piersiowej Centrum
Onkologii — Instytutu im. Marii
Sktodowskiej-Curie w Warszawie,
Konsultant Krajowy ds. Onkologii
Klinicznej

Inicjatywa All.Can ktadzie miedzy innymi nacisk na zwiekszenie
roli profilaktyki pierwotnej oraz badan przesiewowych. Dlate-
go tak bardzo wazne jest upowszechnienie 12 punktéw, ktore
zaleca WHO, jako 12 warunkéw obnizenia zachorowania na
nowotwory. Oprdcz ograniczenia palenia, jest to m.in. aktyw-
no$¢ fizyczna, walka z otytoscia, unikanie nadmiernego spozycia
alkoholu, unikanie storica. W tych punktach zawiera si¢ réwniez
udzial w badaniach przesiewowych. Promocja wyzej wymienio-
nych zachowan powinna by¢ intensywna, stala i powszechna.
Pod stowem powszechna rozumiem propagowanie takiego stylu
zycia rowniez u dzieci i mtodziezy. Stosunek dzieci do promocji
zdrowia w wiekszym stopniu przenosi si¢ na rodzicéw, niz dzieje
sie to w starszym wieku. Umiejetnie prowadzone dziatania profi-
laktyczne adresowane do mlodziezy szkolnej sa bardzo potrzeb-
ne.

Raport All.Can zwraca uwage na ograniczony i pézny dostep
polskich pacjentow do innowacyjnych metod leczenia w po-
réwnaniu do innych krajéow Unii Europejskiej. Powinnismy
mie¢ $wiadomos¢ tego, ze jesteSmy krajem o okre§lonych mozli-
wosciach finansowania ochrony zdrowia. Nalezy dazy¢ do tego,
aby dysproporcje w zakresie finansowania ulegaly stopniowe-
mu wyréwnaniu. Inaczej méwiac, zeby procent PKB przeznaczo-
nego na ochrone¢ zdrowia zwigkszal si¢ i osiagnat pulap panstw
Europy Zachodniej. Trzeba pamietaé, ze nawet w tych krajach,
w ktérych przeznaczane sa wieksze $rodki, dostep do nowych
technologii staje si¢ coraz trudniejszy. Kraje te szukaja rozwig-
zan, aby zachowa¢ dostepnosé. Wzrost naktadéw na nowoczesne
terapie w naszym kraju jest zauwazalny, ale wcigz pozostajemy
w tyle za potrzebami. Trzeba si¢ zastanowié, co mozemy zrobié
dzis, teraz, tutaj.

Po pierwsze, nalezy podej$¢ racjonalnie do tego, co nazywa-
my koszykiem $wiadczen gwarantowanych. Mysle, ze nalezy
zweryfikowaé wszystkie skladowe koszyka, zaréwno w sensie
potrzeby i uzasadnienia obecnosci tych procedur w koszyku, jak
i wyeliminowanie tych, ktére znalazly sie¢ w nim w nieuzasad-
niony sposéb. Dotyczy to nie tylko leczenia farmakologicznego,
przeciwnowotworowego, ale takze chirurgicznego i napromie-
niania. Po drugie, nalezy zweryfikowa¢ naklady, ktére przy-
pisane sa poszczegélnym procedurom. Wystepuja procedury
zaréwno niedofinansowane, jak i przeszacowane. Warto by byto
doprowadzi¢ do stanu, ktéry odpowiada rzeczywistej wartos$ci
poszczegélnego $wiadczenia, czyli urealni¢ wyceny. Nastepnym
elementem jest zrewidowanie sposobu okreslania tzw. doda-
nej wartosci, ktdra przynosza nowe leki. Nie moze by¢ to staly
schemat wykorzystywany zaréwno w ocenie leku, ktéry dotyczy,
np. 10 tys. chorych rocznie jak i 10 chorych rocznie. Inaczej na-

lezy ocenia¢ nowa metodg leczenia, ktdra jest stosowana w no-
wotworze, w ktérym istnieja inne mozliwosci terapeutyczne,
a inaczej terapie, ktora daje mozliwoéci leczenia w przypadku
nowotworéw, gdzie nie bylo dotad zadnej terapii. Inaczej rzecz
ujmujac, czy mamy do czynienia z choroba czesta czy rzad-
ka, oraz czy istnieja w niej jakies mozliwosci terapeutyczne.
Nalezy ocenia¢ technologie medyczne nie tylko pod wzgledem
skutecznosci i bezpieczenstwa, ale réwniez pod wzgledem jakosci
zycia. Konieczne jest uwzglednienie oceny jakosci tzw. dowo-
dow naukowych. Warto przypomnie¢, ze wymog prowadzenia
badan klinicznych nad nowymi metodami z uwzglednieniem
oceny jakosci zycia wprowadzono w Stanach Zjednoczonych
juz w potowie lat 80. Za$ w polowie lat 90., tzw. quality of life,
czyli parametry jako$ci zycia, staly si¢ rownowazne w ocenie no-
wych metod leczenia z parametrami, takimi jak czas przezycia
catkowitego czy do progresji choroby lub wskaznik toksycznosci
leku. Zatem, wszystkie nowe terapie powinny by¢ pod tym ka-
tem oceniane. Jezeli wystapi taka sytuacja, ze nowa metoda pod
wzgledem wskaznika odpowiedzi czy przezycia nie jest lepsza od
starej, ale chorzy leczeni nowa terapig maja lepsza jakos¢ zycia,
jest to silny argument przemawiajacy na jej korzy$¢. W onkologii
XXI w. nie chodzi tylko i wylacznie o to, Zeby wyleczy¢ chorego
albo przedluzy¢ jego zycie, ale by uczynic je lepszym.

Nie oceniam dostepnosci do nowoczesnych terapii w Polsce
jako optymalnej, lecz widz¢ pewne braki w poréwnaniu do kra-
jow Europy Zachodniej. Wyglada to réznie w réznych nowotwo-
rach, np. w raku piersi wystepuje w tej chwili dobra dostepnos¢ do
nowych metod leczenia farmakologicznego. W leczeniu czerniaka
osiagnelismy juz wlasciwie poziom Europy Zachodniej. Sg tez ro-
dzaje nowotwordw, w ktérych sytuacje nalezy poprawic.

prof. dr hab. n. med.

Piotr Rutkowski

kierownik Kliniki Nowotworéw
Tkanek Miekkich, Kosci i Czerniakow
Centrum Onkologii — Instytutu

im. Marii Sktodowskiej-Curie

w Warszawie, prezes Polskiego
Towarzystwa Chirurgii
Onkologicznej

Projekt All.Can zgromadzil europejskich ekspertéw z dziedzi-
ny onkologii, jak rowniez pacjentéw, ktorzy sa zaangazowani
w pomoc innym chorym na nowotwory, czyli stowarzyszenia pa-
cjentow. Jest to duza grupa, reprezentujaca wszystkie specjalnosci
zwiazane z onkologig, ale tez epidemiologdw i specjalistow ochro-
ny zdrowia. W Polsce wybrali$my pi¢¢ priorytetowych obszarow.

Jednym z nich jest alokacja §rodkéow. Pod tym wzgledem Polska
jest na jednym z ostatnich miejsc w Europie w wielu aspektach,
takze jezeli chodzi o ochrone zdrowia pod katem finansowym.
W Polsce przeznaczamy na opieke zdrowotng okoto. 4,6% PKB,
tymczasem $rednia unijna wynosi 7,2%. To oznacza, ze jesteSmy
w granicach okolo 65% $redniej unijnej. Ale réznice sg znacznie
wigksze, jezeli chodzi o onkologie, poniewaz $rednia unijna per
capita (na osobe) wynosi w granicach ok. 100 euro, a $rednia pol-
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ska to okolo 42 euro. Oznacza to, ze w naszym kraju na onkologie¢
przeznaczamy okofo 25-30% $redniej unijnej. Nawet Czechy prze-
znaczaja ok. 85 euro per capita na onkologie. Wszyscy méwia, ze
onkologia jest priorytetem, tymczasem alokowanie pierwsze, czyli
w ogole na onkologie, jest niezwykle niskie.

Zalezy nam réwniez na rozpoznaniu, gdzie te srodki sa alo-
kowane. Poniewaz jezeli ptatnik nie kontroluje jako$ci wykonywa-
nych $wiadczen, co jest kluczowe w onkologii, to tak naprawdg nie
wiemy, ile jest pieniedzy marnowanych. Dzialania, ktore propo-
nuje Ministerstwo Zdrowia, czyli centralizacja i referencyjno$c
s3 bardzo dobrym rozwigzaniem, poniewaz w Polsce liczba pie-
legniarek i lekarzy w stosunku do liczby pacjentow jest wlasciwie
najnizsza w Europie. Jezeli nie wprowadzimy sieci szpitali, refe-
rencyjnosci, kontroli jakoéci, to nie bedziemy w stanie aktualnym
personelem medycznym zapewnic¢ opieki, zwiekszajacej si¢ drama-
tycznie ilo$ci pacjentéw onkologicznych.

Kolejnym problemem jest wycena $wiadczen, np. w Polsce
jest tak niska wycena chirurgii maloinwazyjnej, ze praktycznie
sie ona nie rozwija. Takie zabiegi s3 standardem leczenia w wielu
nowotworach: urologicznych, ginekologicznych, raka odbytnicy
czy jelita grubego. W Polsce powszechnie wykonuje sie klasyczne
operacje wieloinwazyjne, poniewaz s3 po prostu tansze. Ale su-
marycznie dla pacjenta i systemu opieki zdrowotnej oraz biorac
pod uwage koszty posrednie, czyli jak dtugo pacjent przebywa na
zwolnieniu lekarskim, to nowe metody leczenia sg znacznie tansze.
Dotad nie liczono tego w ten sposéb. I tu pojawia si¢ nastepny etap
zmian, ktére powinniémy wprowadzi¢, czyli dostep do nowocze-
snych technologii medycznych.

Z kolei dzi¢ki innowacyjnym terapiom, leczenie nowotworu
staje si¢ choroba przewlekla, czyli mamy kumulowang liczbe cho-
rych, ktérym mozemy pomoc, ale to powoduje dodatkowy pro-
blem kadrowy w zapewnieniu odpowiedniej jakosci opieki przez
wlasciwie wyspecjalizowany personel medyczny. Takiego specjali-
stycznego przygotowania wymagaja nowe terapie od personelu
$redniego i lekarskiego, np. dotyczacego dziatan ubocznych im-
munoterapii czy leczenia ukierunkowanego molekularnie.

Nastepnym celem jest wiekszy udzial pacjentéw w ksztaltowa-
niu systemu. W wielu krajach pacjenci biorg udziat w podejmo-
waniu decyzji dotyczacych dostepu do nowoczesnych technologii
medycznych, ale réwniez generalnie w pracach nad tym, jak zorga-
nizowa¢ przyjazny dla pacjenta system. Caly czas system w Polsce
z powodu wymienionych niedostatkow, nie jest przyjazny dla
pacjenta i w tym zakresie mamy duzo do zrobienia.

Ostatnim aspektem jest zwiekszenie dostepnosci badan kli-
nicznych w Polsce. Po pierwsze, powinniémy mie¢ $wiadomos¢,
ze badania kliniczne sa nowg dziedzing nauk medycznych, wno-
szacg nowa jakos$¢ zwlaszcza do terapii pacjentéw onkologicznych.
Bez badan klinicznych nie byloby rozwoju nowych terapii w onko-
logii, nie byloby postepu w medycynie. Badanie kliniczne to takze
forma edukacji zar6wno pacjentdw, jak i lekarzy. Udzial w bada-
niach klinicznych daje wielu pacjentom mozliwo$¢ dostepu do
nowych lekéw, jeszcze przed ich rejestracja.

W Centrum Onkologii - Instytucie prowadzonych jest
ok. 200 badan klinicznych. W tej chwili, okolo 3-4% naszych pa-
cjentéw wlaczanych jest do badan klinicznych. Ale §rednia unijna
wynosi 7%, zas $rednia polska ponizej 1%. Dzieje sie tak, po-

niewaz wiekszos$¢ lekarzy nie ma wystarczajacej wiedzy, albo nie
jest zainteresowana badaniami klinicznymi. Za to coraz czesciej
pacjenci s3 zainteresowani uczestnictwem w badaniach, tylko
trudno im wyszukac¢ zrédla informacji o nich. W zwigzku z tym,
koniecznie jest stworzenie czego$ w rodzaju portalu wiedzy o ba-
daniach klinicznych. Temu stuzy m.in. inicjatywa Polskiego Towa-
rzystwa Onkologii Klinicznej, uruchomienia interaktywnej bazy
badan klinicznych w Polsce, tak aby kazdy pacjent i lekarz mogt
by¢ sparowany do odpowiedniego badania klinicznego prowa-
dzonego w Polsce. W ciagu 5 lat spadta o okolo 15% liczba badan
klinicznych. Polska spelnia wszelkie warunki, aby by¢ potega
w badaniach klinicznych, a to przynosi prestiz, poprawe jakosci
leczenia, nowe terapie, ale takze przychdd dla panstwa. Dostep
do badan klinicznych jest prawem pacjenta i powinien by¢ dostep-
ng opcja w opiece onkologicznej, co jest normg w wielu krajach.
W Wielkiej Brytanii juz dawno zauwazono, ze udzial pacjentéw
w badaniach klinicznych i dostep do informacji do nich jest jed-
nym z podstawowych praw pacjenta.

dr Matgorzata Gatazka-Sobotka
dyrektor Centrum Ksztatcenia
Podyplomowego i programu
MBA w ochronie zdrowia Uczelni
tazarskiego w Warszawie,
wiceprzewodniczaca Rady NFZ

onkologii na tle wielu wyzwan i probleméw, z ktérymi borykamy
sie na co dzien w naszym systemie ochrony zdrowia. Zaprezento-
wane przez ekspertow rekomendacje maja charakter horyzontal-
ny, wieloaspektowy, wieloplaszczyznowy i odnoszg si¢ do takich
obszarow funkcjonowania systemu ochrony zdrowia, w ktorych
modyfikacja uczyni opieke onkologiczna w Polsce zdecydowanie
efektywniejsza. Bardzo sie ciesze, ze rekomendacje przedstawio-
ne przez ekspertéw odnoszg sie do réznych dziatan i wskazujg na
potrzebe aktywno$ci w wielu obszarach. Z jednej strony maja one
zwiekszy¢ skuteczno$¢ polskiego systemu ochrony zdrowia w za-
kresie profilaktyki. W przypadku choréb nowotworowych taka
skutecznos¢ jest konieczna, poniewaz bez niej nie bedziemy w stanie
zatrzymac czy ograniczy¢ epidemii choréb nowotworowych w Pol-
sce, ktére stanowig ponad 17% choréb Polakéw i sg problemem,
ktorego sie wszyscy boimy. Takze dlatego, ze choroba nowotworowa
pozostawia pietno nie tylko w Zyciu chorego, ale i calej rodziny. Jest
to réwniez problem calej gospodarki.

Choroby nowotworowe kosztuja budzet panstwa bardzo wie-
le. Pamietajmy, ze to co wydajemy na walke z rakiem w ramach
systemu ochrony zdrowia, stanowi tylko okolo 35% wszystkich
kosztéw. Ponad 60% kosztow choréb nowotworowych stanowia
koszty posrednie, ktére ponoszg m.in. minister Gospodarki, Pra-
cy, Rolnictwa czy Edukacji. Kazdy z nas, kto ptaci podatki, sktad-
ki powinien mie¢ $wiadomo$¢, ze sg z nich pokrywane nie tylko
koszty diagnostyki i leczenia chorego, ale réwniez koszty zwigzane
z wykluczeniem pacjenta z jego rdl spolecznych.
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Zatem rekomendacje zawarte w raporcie plasuja onkologie wérod
tych sfer naszego zycia spoleczno-ekonomicznego, na ktore nale-
Zy patrzec nie tylko przez pryzmat wydatkow, ale przez pryzmat
inwestycji w kapital ludzki. Obywatel dotkniety chorobg, w sposéb
naturalny musi wycofa¢ si¢ ze swoich rél i zadan. A pamietajmy, ze na
raka chorujg czgsto osoby aktywne zawodowo, w okresie produktyw-
nym. Zatem niezbedne jest spojrzenie na ten obszar nie tylko jak
na problem zdrowotny, ale takze jak na spoleczny i gospodarczy.

Ze wzgledu na toczace sie obecnie prace legislacyjne w ochronie
zdrowia, wydaje sie, ze takim obszarem zaadresowanym w rapor-
cie inicjatywy All.Can jest na pewno szeroko rozumiana polityka
refundacyjna, poniewaz duza nowelizacja ustawy refundacyjnej
jest w toku procedowania. Jest to moment, w ktérym wiele rozwig-
zan przedstawionych w raporcie powinno dotrze¢ do jego glow-
nych adresatow, czyli decydent6w i parlamentarzystéw. Dotyczy to
chociazby wczesnego dostepu do $wiadczen, ratunkowego dostepu
do technologii medycznych, wprowadzania innowacyjnych tech-
nologii, czy umozliwienia pacjentowi podania zakupionego mu
przez fundacje czy darowanego przez firme¢ farmaceutyczng leku
w ramach leczenia w publicznej placowce.

Na pewno waznym zagadnieniem, o ktéry eksperci apeluja
i ktéry usprawnilby opieke nad pacjentem i leczeniem, jest pro-
cedowany zapis, o mozliwosci korekty programéw lekowych,
nie tylko przez podmioty odpowiedzialne, ale réwniez przez
Ministerstwo Zdrowia, Konsultanta Krajowego, ale takze przez
Towarzystwa Naukowe. Jest to rozwigzanie, ktore zdecydowanie
zwiekszy elastycznos¢ i skuteczno$¢ programéw lekowych przez
ich modyfikacje, bedaca wypadkowa doswiadczen klinicznych,
wskazujacg na potrzebe zmian w zalozeniach programu lekowego.

Dzisiaj jest te zmiane bardzo trudno przeprowadzi¢ regulatorami.
Zapewne zbieznos¢ rekomendacji inicjatywy All.Can z pracami
legislacyjnymi, toczacymi sie wokdt ustawy refundacyjnej i jej no-
welizacji, jest ogromna szansg na to, aby wiele z tych rekomendacji
moglo si¢ w bardzo bliskiej perspektywie urzeczywistnic.

Jedna z rekomendacji inicjatywy All.Can jest takze zapewnienie
szybszego i szerszego dostepu do innowacyjnych terapii onko-
logicznych. Jest to wazne, zwlaszcza kiedy uswiadomimy sobie,
ze wiele skutecznych terapii pozwala nie tylko uchroni¢ nas przed
$miercig, ale zagwarantowac¢ wrecz catkowite wyleczenie. Obecnie
pacjent dzieki rozwojowi medycyny i systemowi ochrony zdro-
wia, moze wrdci¢ do pracy, moze ponownie zaczaé placi¢ podatki,
skladki ubezpieczeniowe, czyli zasila¢ swoimi dochodami system
gospodarczy, podatkowy czy zdrowotny. W tym kontekscie finan-
sowanie innowacyjnych terapii i zwickszanie budzetu na te terapie
jest absolutng koniecznoscig i jest racjonalnym, dobrym rozwigza-
niem dla panstwa. Z kolei brak dostepu do innowacyjnych terapii
lekowych czy technologii nielekowych, generuje zwykle wyzsze
koszty, ktore potem bedziemy musieli ponosi¢. Punktowo zapta-
cimy mniej za terapie, ale calo$ciowo zaplacimy wigcej, poniewaz
bedziemy mieli nieuzasadnione hospitalizacje, rehospitalizacje,
reoperacje, powiklania, stowem dlugotrwale leczenie, czgsto nie-
skuteczne, zakonczone $miercig, a ona kosztuje nas najwiecej.
W dlugiej perspektywie i w rachunku ciggnionym - co trzeba pod-
kresla¢ w dyskusji o braku pieniedzy, a jednoczes$nie o potrzebie
finansowania innowacyjnych terapii — znajdowanie pieniedzy na
efektywne nowoczesne leczenie pacjentéw onkologicznych na po-
ziomie nawet rzadu, a nie tylko ministra zdrowia, jest absolutnie
konieczng inwestycja w kapitat ludzki.

Polska Koalicja F
Pacjentow Onkologicznych
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Polityka lekowa

Miedzynarodowe uwarunkowania

polityki lekowej

W maju br. odbyla si¢ w Warszawie III Konferencja Polityka Lekowa. Priorytety i wyzwania
dla branZy farmaceutycznej zorganizowana przez ,,Puls Medycyny”. Jeden z paneli konferencji
poswiecony byl zagadnieniom fair pricing, centralnej rejestracji i refundacji lekow oraz
miedzynarodowej perspektywie oceny technologii medycznych (HTA - ang. health technology
assessment). Ponizej wybrane fragmenty wypowiedzi ekspertéw, decydentow, producentow

i dystrybutorow lekow.

dr Matgorzata Gatazka-Sobotka, Uczelnia tazarskiego
W Unii Europejskiej toczy sie dyskusja o wielu kwestiach
polityki lekowej

Dzigki nieustannemu rozwojowi badan naukowych producenci
wprowadzaja wcigz nowe, innowacyjne leki. Nasila si¢ presja na
dopuszczenie coraz wigkszej ilosci nowoczesnych czasteczek lekow
do refundacji. Budzety platnikéw publicznych w poszczegdlnych
krajach niestety zaczynaja pekaé w szwach. Trudno polskiemu pa-
cjentowi powiedzie¢, ze nie sfinansujemy danej terapii, w sytuacji
kiedy dzieki dostepowi do informacji medycznej wie, ze pojawi-
ly si¢ szanse na skuteczne leczenie jego problemu zdrowotnego.
Tymczasem platnik publiczny moéwi, ze niestety nie starcza pie-
niedzy na nowe terapie. A prosze zobaczy¢, jak efektywnie i z jaka
dynamikg zwickszaliémy w ostatnim czasie dostep do $§wiadczen,
do refundacji. Z perspektywy platnika publicznego widzimy dy-
namicznie rosngce wydatki, wéréd ktérych refundacja lekow jest
jedna z kategorii, ktéra ro$nie najszybciej. Jednocze$nie organiza-
cje pacjentéw podaja dluga liste lekdw i technologii, ktére mimo
wszystko nie sg zabezpieczone finansowo. Wszystkim nam bardzo
zalezy na ciggtym, systematycznym wzroscie dostepu do najbar-
dziej innowacyjnych terapii, ktéry wciaz jest ograniczony poprzez
nasze mozliwosci finansowe.

Jak sobie poradzi¢ z tym dylematem? Dyskusja rozpoczeta sig
takze na poziomie europejskim. Rzady niektérych panstw moéwig,
ze by¢ moze nalezy to uregulowa¢ centralnie, na poziomie Unii Eu-
ropejskiej. Pojawia sie pytanie o konsekwencje takich decyzji dla
Polski. Jaki jest kontekst centralizacji polityki w zakresie refundacji
lekéw na poziomie europejskim. O jakich zjawiskach powinnismy
moéwi¢ wlasnie teraz, w momencie gdy tworzymy nasz dokument
strategiczny, czyli Polityke lekowsa.

Pod adresem Ministerstwa Zdrowia warto skierowa¢ pytanie, ja-
kie s cele strategiczne w dziataniach miedzynarodowych? Co jest
przedmiotem wyjatkowej uwagi w negocjacjach miedzynarodo-
wych i w budowaniu tych sojuszy regionalnych? (...)

Marcin Rynkowski, dyrektor Departamentu Wspoétpracy
Miedzynarodowej w MZ
Wspétpraca regionalna ma coraz wieksze znaczenie

(...) Pojawiaja si¢ oceny, ze mamy do czynienia z tendencja do
przesuwania tych kompetencji na poziom unijny. Zaryzykuje
jednak stwierdzenie, ze tendencja jest juz odwrotna. Dostrzega-

my odwr6t od wspdtpracy w ramach instytucji unijnych na rzecz
kompetencji narodowych tudziez alianséw miedzynarodowych,
bez udziatu instytucji unijnych. Polska ma na to wplyw dzieki ko-
alicjom, ktére budujemy w ramach naszej obecnoséci w réznych
organizacjach miedzynarodowych, nie tylko na poziomie Unii
Europejskiej, ale takze w Swiatowej Organizacji Zdrowia lub tez
w ramach Grupy Wyszehradzkie;j.

To wlaénie Polska, jako przewodniczacy Grupy Wyszehradzkiej,
wyszla z inicjatywa fair pricing, czyli zawiazania w Europie Srod-
kowo-Wschodniej sojuszu na rzecz wspolnych negocjacji ceno-
wych bez udziatu instytucji unijnych. Byta to decyzja $wiadoma,
bioraca pod uwagg, ze kompetencje Unii w tym zakresie sg bardzo
ograniczone. Wiele panstw stawia na takg wspdlprace, czes$¢ z nich
poszla naszymi $§ladami. Polska jest przewodniczacym Komitetu
Koordynacyjnego tej inicjatywy. Wspotpraca regionalna ostatnio
wraca do fask i ma coraz wigksze znaczenie, poniewaz w porozu-
mieniu z innymi panstwami cztonkowskimi mozna ustali¢ wiecej
niz w ramach do$¢ ograniczonych dziatan unijnych. (...)

dr Marek Tombarkiewicz, wiceminister zdrowia
Patrze¢ na koszty w kontekscie zysku odlegtego

Ograniczone $rodki na refundacje to niestety krytyczny element,
ktéry spowalnia nasze dziatania. Chcieliby$my refundowac¢ jak naj-
wiecej terapii, stad tez wziela sie inicjatywa, by polozy¢ wiecej naci-
sku na fair pricing, czyli probe wspélnego dostosowania poziomu cen
lekéw w krajach o podobnym PKB, tzw. mtodych krajach unijnych.
Wszyscy jeste$my krajami na dorobku, w zwigzku z czym nasze moz-
liwosci finansowe sg troche inne niz w krajach tzw. starej Unii.

(...) Zalezy nam, aby w niezwykle trudnym procesie negocjowa-
nia z producentami wykorzystywa¢ efekt skali krajow, ktore maja
podobny poziom PKB. Dzigki temu by¢ moze uda si¢ nakloni¢
koncerny produkujace leki sieroce do dostosowywania cen do na-
szych mozliwo$ci finansowych. Prosze zwrdci¢ uwage, ze w opi-
niach AOTMIT zawsze znajduje si¢ odniesienie do poziomu cen
lekéw w Europie. Réwnocze$nie jednym z kontrargumentéw firm
farmaceutycznych w negocjacjach jest fakt, ze w Polsce ceny nie-
ktérych lekéw sg najnizsze. Udaje sie nam takie ceny wynegocjo-
wa¢, co uwazam za duzy sukces, i nie widze powodéw, zeby$my nie
mieli i$¢ jeszcze dalej. Im wigcej nam sie uda, tym wiecej zyskaja
pacjenci. Realizowanie naszych celéw na poziomie europejskim to
niezwykle trudny proces, staramy sie je osiagaé przez rézne inicja-
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tywy, ktorych przykladem jest wiasnie fair pricing, lub préba wy-
wierania wiekszego wplywu na WHO. Tutaj odniesliémy pewien
drobny sukces, ktéry mam nadzieje spowoduje, ze bedziemy mogli
skutecznie i bezposrednio mie¢ wplyw na szeroko pojeta polityke
tej organizacji — ot6z Polska bedzie miata miejsce w radzie wyko-
nawczej Swiatowej Organizacji Zdrowia w regionie europejskim.

Wszystkim nam powinno zaleze¢ na rozwoju innowacyjnych
technologii lekowych. Trzeba je wspieraé pelnymi sifami. Juz te-
raz pracujemy wspolnie z Ministerstwem Rozwoju, ktore ma tro-
che inne spojrzenie na pewne aspekty. Nie mozemy pozwoli¢ na
stworzenie takiego mechanizmu, ktéry spowodowaltby wzrost cen
lekéw ponoszonych przez pacjentéw. (...) Dlatego szukamy innej
metody, czyli zachecenia firm innowacyjnych, aby funkcjonowa-
ty w naszym kraju, placily tutaj podatki, a jednoczesnie rozwijaly
technologie, dajac pacjentom lepszy dostep do nowoczesnych te-
rapii, miedzy innymi dzieki prowadzeniu w Polsce badan klinicz-
nych juz od fazy poczatkowej.

Rozwazajac stosowanie europejskiego HTA, moglibysmy te ideg¢
popiera¢ w kontekscie obnizenia kosztéw, jesli oznaczaé bedzie
konieczno$¢ przeprowadzenia jednej analizy zamiast 28, o ile nie
podjdzie za tym obligatoryjnos¢ refundacji. (...) Natomiast patrzac
szerzej, mam taka ambicje, aby liczy¢ koszty w kontekscie zysku
odlegtego, zeby postrzegal profilaktyke lub skuteczniejsze wdra-
zanie nowoczesnych terapii jako ograniczenie kosztéw absencji
chorobowych i kosztéw ZUS oraz jako korzy$¢ z szybszego po-
wrotu i zwiekszonej aktywnoséci w pracy. Chciatbym wprowadzié
do refundacji praktyczne podejécie, zgodnie z ktérym, im szybciej
- czasami drozej — wyleczymy chorg osobe, tym predzej wrdci ona
do pracy i do swojej aktywnosci w spoteczenstwie. Oprécz wymia-
ru spolecznego ma to réwniez wymiar finansowy. Jezeli by nam si¢
udalo w ten sposob podejs¢ do kwestii kosztow terapii, nawet no-
woczesnych i drogich, ze dzieki nim ograniczamy koszty ciaggnione
i odlegle, to bylby nasz olbrzymi sukces.

Grzegorz Rychwalski, wiceprezes Polskiego Zwiazku
Pracodawcow Przemystu Farmaceutycznego
Trwa ewolucyjny proces przejmowania kompetencji
panstw cztonkowskich przez instytucje unijne

(...) nie zgadzam si¢ ze stwierdzeniem przedmoéwcy o odejsciu
Komisji Europejskiej od idei centralizacji w zakresie polityki le-
kowej. Ostatnie dzialania KE, jak chociazby plany wspolnego oce-
niania technologii medycznych (joined HTA), wskazuja, ze tak
naprawde trwa ewolucyjny, bardzo powolny proces przejmowania
kompetencji panstw cztonkowskich i przenoszenie ich na poziom
Unii Europejskiej. Nieformalna wspotpraca agencji HTA trwa od
samego poczatku idei oceny technologii medycznych i tworzenia
instytucji, ktére si¢ nig zajmuja. Dyrektywa transgraniczna ustruk-
turyzowala i nadata forme¢ prawng tej wspolnej ocenie. Dzisiaj mo-
zemy mowic juz nie tylko o nieformalnej wspotpracy narodowych
agencji HTA, ale o tworzeniu podwalin do stworzenia jednego
systemu wspdlnej oceny HTA w Europie. Majac na uwadze mozli-
wos¢ centralnego dopuszczenie do obrotu lekéw w Unii, mozemy
przewidywaé, ze powoli ksztaltuje si¢ unijny ekosystem w ktd-
rym bedzie mozliwe wprowadzenie centralnej, unijnej refundacji
lekéw dotyczacej wybranych grup lekéw - tak jak ma to miejsce
w centralnym dopuszczeniu do obrotu lekéw, gdzie niektore grupy

lekéw moga by¢ zarejestrowane wylacznie w procedurze central-
nej. W 2012 r. pewnym dzialaniem KE zmierzajacym w kierunku
unijnej centralizacji byto przedlozenie projektu zmian w tzw. dy-
rektywie przejrzystosci. Dyrektywa przejrzystosci reguluje system
refundacji lekéw w Unii Europejskiej. Projekt ten byt niekorzystny
dla Polski (...) doprowadzili$my na forum unijnym do jego wyco-
fania przez KE z kalendarza prac legislacyjnych.

(...) Rozwazajac tak wiele rozwigzan w réznych obszarach unijnej
polityki lekowej, teoretycznie ze soba niezwigzanych, wida¢ daze-
nia do tworzenia mechanizméw centralnych pod egida KE. Majac
to na uwadze KE w celu ujednolicenia powyzszej procedury, moze
w pewnej perspektywie czasu, zaproponowa¢ zmiany w dyrektywie
przejrzystosci. W ich konsekwencji, to KE bedzie wtadna do zobo-
wigzania panstw czlonkowskich do refundacji okreslonych grup
lekéw lub okreslonego procenta okreslonych grup lekéw. Moze to
doprowadzi¢ do dominacji globalnych koncerndéw nad krajowymi,
narodowymi rynkami i producentami, a nalezy pamietac ze to wta-
$nie krajowi producenci zapewniajg bezpieczenstwo lekowe panstw,
z ktorych pochodza. Wskutek ewentualnej centralizacji decyzji
refundacyjnych na poziomie unijnym, tego gwaranta stabilnosci
bezpieczenstwa lekowego panstw narodowych, jakim sa krajowi
producenci lekéw, moze w diuzszej perspektywie czasu zabrakna¢,
a poszczegdlne ministerstwa zdrowia panstw czlonkowskich moga
sie sta¢ zakladnikiem globalnych koncernéw podczas negocjacji
cenowych lekéw. W dlugofalowej perspektywie jest zatem wiele za-
grozen, ktére Ministerstwo Zdrowia i resort rozwoju powinny wzigé
pod uwage w pracach nad tg bardzo cenng inicjatywa.

(...) Komisja zmienilta w ostatnich latach forme przedlozen nowych
projektow legislacyjnych, z formy dyrektyw na forme rozporzadzen.
Wrtasnie forme rozporzadzenia ma mie¢, zapowiadany przez Komi-
sje Europejska rewizja dyrektywy 83, tak zwanego kodeksu lekowe-
go. Ma to bardzo istotne znaczenie, poniewaz dyrektywa 83 reguluje
prawo farmaceutyczne, w bardzo szerokim jego ujeciu. Zmiana, wy-
dawac by si¢ moglo prozaiczna, ma donioste znaczenia praktyczne,
z uwagi na fakt, ze rozporzadzenie nie implementuje si¢ w poszcze-
golnych panstwach cztonkowskich, a dziata wprost i ma pierwszen-
stwo przed prawem poszczegblnego panstwa czlonkowskiego. (...)
Dlatego tak waznym jest wspotpraca polskiego rzadu z krajowym
przemystem farmaceutycznych podczas prac nad unijnymi projek-
tami prawa w zakresie polityki lekowej.

Szymon Chrostowski, Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych
Postepuje integracja organizacji pacjentow, zaréwno
w Polsce jak i w Unii Europejskiej

Kluczows kwestig jest dostep pacjentéw do badan klinicznych oraz
nowoczesnych technologii. W miare rozwoju wiedzy, dzigki coraz
lepszej diagnostyce molekularnej i genetycznej, mozna powiedzieé, ze
zamiast chordb powszechnych mamy do czynienia z chorobami spe-
cyficznymi i rzadkimi. Mozemy je identyfikowa¢ dzigki diagnostyce
genetycznej i molekularnej kolejnych mutacji genetycznych, w coraz
to nowszych obszarach. To wyzwanie powoduje réwniez, ze postepuje
integracja organizacji pacjenckich. Staramy si¢ proponowaé sposoby
usprawniania systemu ochrony zdrowia, wskazujac jego problemy.
Jako ekspert ds. immunoonkologii przy Parlamencie Europejskim juz
wiele lat temu uczestniczytem w dyskusjach na temat polityki lekowej.
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Reprezentuje zarzad Europejskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicz-
nych, wlasnie na tym poziomie europejskim uczestniczymy w bardzo
wielu gremiach i projektach, jak CanCon IMI czy Horizon 2020. Bar-
dzo blisko wspoétpracujemy z Komisjg Europejska i z Parlamentem
Europejskim, za chwile otwieramy przedstawicielstwo przy European
Patient’s Forum. Sg to organizacje, ktdre zrzeszaja setki organizacji pa-
cjenckich z calej Europy, dziatajac na rzecz poprawy systemu ochrony
zdrowia, nie tylko w onkologii. Mam takze przyjemno$¢ przewodni-
czy¢ polskiej grupie sterujacej oraz europejskiej grupie, skladajacej sie
z 9 krajow europejskich - projektu All.Can. Nie skupia si¢ on jedynie
na polityce lekowej, dotyczy alokacji $rodkéw finansowych, lepszego
ich wykorzystywania i poszukiwania miejsc, gdzie pieniadze sg mar-
notrawione. W Polsce przedstawiciele organizacji pacjentow zasiada-
ja w réznych gremiach, jak na przyklad w oddziatach wojewddzkich
i w centrali Narodowego Funduszu Zdrowia, w Komitecie ds. On-
kologii. Takze projekt ustawy dotyczacej badan klinicznych méwi
o udziale cztonka niemerytorycznego w komisji bioetycznej.

W ostatnim czasie powstala Polska Unia Organizacji Pacjentow,
ktora zrzesza najwigksze organizacje w kraju. Jej celem jest integracja
wielu organizacji pacjentéw i reprezentowanie pacjentéw w publicz-
nej dyskusji na temat sposobu usprawniania naszego systemu ochrony
zdrowia, w tym polityki lekowej. Jej zadaniem bedzie jednak przede
wszystkim identyfikowanie i ocenianie istniejacych probleméw oraz
mozliwosci ich rozwigzania z punktu widzenia pacjenta.

Izabela Obarska, dyrektor Departamentu Polityki Lekowej
i Farmagji, Ministerstwo Zdrowia
Spojrzmy na liczbe programoéow lekowych

Zbieramy obecnie plony ustawy refundacyjnej, wynikajace z zasad
obnizania ceny po wygasnieciu ochrony patentowej i wylacznosci
rynkowej, ktore kilka lat temu zostaly wprowadzone. Udaje nam si¢
to robi¢ z duzym powodzeniem. By¢ moze nalezaloby przemysle¢ na
nowo, czy wymagac obnizki ceny oficjalnej czy tez ceny efektywnej,
ale to jest kwestig drugorzedng. Nie zgadzam sie¢ z gtosami, ze nie
finansujemy chordb ultrarzadkich. W rzeczywistoéci nie odbiegamy
znaczgco od innych panstw Unii Europejskiej. Wedtug przedstawio-
nego nam raportu firmy IMS brakuje nam raptem dwdch czy trzech
preparatéw w poréwnaniu z tymi, ktore sg finansowane w Europie.
Tymczasem obserwujemy w krajach europejskich trend zupelnie
przeciwny, budzety na choroby rzadkie s3 zmniejszane. Na przyklad
Wielka Brytania w ubieglym roku bardzo ograniczyta swoj budzet,
ponizej kwot, ktére my w Polsce wydatkujemy na poszczegdlnych
pacjentéw. Zaden z krajéw Unii Europejskiej nie jest bowiem w sta-
nie udzwigna¢ tak wysokiego finansowania.

Nie mozemy méwi¢, ze w Polsce tych lekéw nie finansujemy, po-
niewaz bariera ekonomiczna okres§lona w ustawie refundacyjnej
jako QUALY = trzy razy PKB nie jest jedynym kryterium branym
pod uwage przy rozwazaniach dotyczacych refundacji lekéw na
choroby ultrarzadkie. Finansujemy miedzy innymi terapie, ktére
kosztuja ponad milion czy dwa miliony zlotych rocznie na pacjen-
ta. W Wielkiej Brytanii w chorobach ultrarzadkich maksymalna
granica wynosi p6l miliona funtéw i jest to granica nieprzekraczal-
na. Tak wiec - trzeba to glo$no powiedzie¢ — w Polsce wydajemy
na tych pacjentéw tyle samo, a czasami znaczaco wigcej.

Nie jest tez prawda, Ze mechanizm ustawy refundacyjnej do-
prowadzit do tego, ze nowe leki nie s3 finansowane. Jest wrecz

przeciwnie, mimo iz budzet, ktérym dysponowalismy przez kilka
poprzednich lat byl na poziomie 2011 roku. Spéjrzmy na liczbe
programoéw lekowych, ktéra bardzo mocno wzrosta w ostatnim
okresie. Oczywiscie nie jesteSmy w stanie finansowa¢ tych lekow
w pelnym zakresie potrzeb i programy lekowe stuza wtasnie temu,
aby zawezajac nieco wskazania rejestracyjne wybiera¢ populacje
chorych, ktdra odniesie najwyzsza korzy$¢ z zastosowania nowego
leku. Gdyby nie mechanizmy ustawy refundacyjnej zwigzane z ob-
nizaniem cen lekéw, nie bylibysmy jednak w stanie sfinansowa¢
tylu nowych technologii.

Dla budzetu wazne jest wprowadzanie pierwszego i kolejnych ge-
nerykéw na rynek. Zdarza sig, ze firma innowacyjna nie jest w sta-
nie udzwigna¢ obnizki ceny. Gdy jeste$Smy panstwem referencyjnym
ijesli ochrona patentowa konczy sie¢ w innym momencie w poszcze-
golnych panstwach Unii Europejskiej, firma broni swojej ceny, aby
chroni¢ rynki zagraniczne. Takie sytuacje zdarzaly sie juz przy po-
przednich lekach generycznych, miewamy je takze i dzisiaj. W do-
datku zmieniajg sie potrzeby refundacyjne i tym samym wzrastajg
wymagania w stosunku do pfatnika publicznego. Gros schorzen he-
matologicznych i onkologicznych staje si¢ chorobami przewlektymi,
ktore wymagaja stalego finasowania. Jednoczesnie rozumiejac po-
trzeby rozwoju rodzimego przemystu farmaceutycznego omawia-
ne juz dzi$ wielokrotnie, musimy dba¢ o polski rynek, tak aby nie
doprowadzi¢ do obnizenia cen generykéw do takiego stopnia, zeby
ich produkeja przestata by¢ optacalna. Tak wiec podczas planowania
wprowadzenia nowych terapii do refundacji, a zwlaszcza negocjacji
cenowych, ktére sg nieodlacznym elementem wydawania decyzji
refundacyjnej, musimy balansowa¢ pomiedzy tymi wszystkimi za-
lezno$ciami. Staramy sie to robi¢, jednoczes$nie mieszczac si¢ w bu-
dzecie, ktérym dysponuje platnik publiczny.

Michat Pilkiewicz, director Supplier Services East Europe
Organizacja i optacalnos¢ dystrybucji réwniez powinny
by¢ elementem polityki lekowej

(...) Na rynek trzeba réwniez spogladaé systemowo. Je$li roz-
mawiamy o dostepie leku dla pacjenta, a takze o rentowno$ci
przedsiebiorstw polskich czy zagranicznych, nie mozemy pomijaé
dyskusji na temat rentownosci dystrybucji, czyli hurtowni i aptek.
Wolumen coraz bardziej taniejacych lekéw rosnie, tymczasem
mamy sztywne i liczone procentowo marze. Mysle, ze w pewnej
perspektywie zmierzymy si¢ z tym, ze nie bedzie lekéw - nie dla-
tego, ze producent nie produkuje czy tez ministerstwo ich nie fi-
nansuje, tylko dlatego, ze nie bedzie ich w dystrybucji. Apteki lub
hurtowni nie bedzie sta¢ na to, aby ten lek dostarczy¢. Organizacja
i optacalno$¢ dystrybucji réwniez powinny by¢ elementem polity-
ki lekowej.

Irena Rej, prezes Izby Gospodarczej ,,Farmacja Polska”
Polityka ma sie opierac tylko na tanim leczeniu czy na
tanim leku

(...) Wszyscy dazymy do tego, aby pacjent mogt by¢ leczony tera-
pia dla niego najwygodniejsza, najtanisza, a jednoczesnie skutecz-
ng. Powstaje pytanie, czy ta polityka ma si¢ opiera¢ tylko na tanim
leczeniu czy na tanim leku. Mysle, ze jest miejsce i dla jednej, i dla
drugiej opcji. Na pewno w chorobach stosunkowo dobrze znanych,
w ktorych dysponujemy szerokim wachlarzem lekéw, moze obo-
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wigzywac¢ polityka taniego leku. Natomiast tam, gdzie pojawia si¢
nowy lek, stosowany dtugotrwale, z ewentualnymi skutkami ubocz-
nymi, trzeba sie zastanowi¢ nad mozliwoscia taniego leczenia.

W polityce lekowej panstwa tak naprawde chodzi o okreslenie,
jakie mamy priorytety, co chcemy osiagnac i w jaki sposob, stwa-
rzajac oczywiscie réwne szanse dla przemystu krajowego oraz dla
innych uczestnikéw tego rynku. Trzeba jednak zawsze bra¢ pod
uwage, ze dobro pacjenta jest nade wszystkim. Powtarzam od lat,
ze lek nie jest ani dla producenta, ani dla hurtownika czy apteka-
rza, tylko dla pacjenta. Cata nasza dziatalno$¢ powinna by¢ podpo-
rzagdkowana temu jednemu celowi.

Zdzistaw Sabitto, prezes Polskiego Zwiazku Pracodawcow
Przemystu Farmaceutycznego

Ministerstwo powinno bra¢ pod uwage interes
krajowych producentow lekéw

Poréwnywanie cen w krajach, ktére majg zblizony poziom PKB
i dochodzenie do pewnych porozumien przy negocjacji cen jest
moze dobrym pomyslem, ale powinno odnosi¢ si¢ wylacznie do
lekéw stosowanych w chorobach rzadkich i ultrarzadkich. Nie po-
winno natomiast w ogole dotyczy¢ lekéw generycznych. Objecie
generykow rozwigzaniem fair pricing grozi wieloma konsekwen-
cjami negatywnymi dla polskiego rynku i polskiego pacjenta. Gro-
zi przede wszystkim monopolizacja, wycofywaniem sie z rynku
innych dostawcéw. A sytuacja, kiedy na rynku pozostaje tylko jed-
na firma, ktéra moze si¢ podjac sprzedazy danego leku, w konse-
kwencji prowadzi do brakéw lekow. Jezeli rzeczywiscie bedziemy
méwili o fair pricing w stosunku do lekéw generycznych, grozi
nam wejscie na polski rynek producentéw z Azji i upadek polskie-
g0, lokalnego przemystu farmaceutycznego.

(...) W projekcie duzej nowelizacji ustawy refundacyjnej kryteria
payback zostaly bardzo zaostrzone. Zblizaja nas one do rozwigzan
rumunskich, najbardziej radykalnych w tym zakresie. Tymczasem
w Rumunii jest z tym wielki problem, w tej chwili dochodzi tam do
gigantycznych brakow lekdw i widad, ze to bylo bardzo niekorzyst-
ne rozwigzanie. Zapisy w obecnie obowigzujacej ustawie refunda-
cyjnej, bez nowelizacji, byly jak najbardziej do zaakceptowania,
poniewaz koszty sa dzielone po polowie miedzy budzet a produ-
centdw, i nie jest tak, aby calo$¢ paybacku spoczywata na barkach
producentow.

Warto zauwazy¢, Ze te proponowane rozwigzania stojg w sprzecz-
nosci z ideg fair pricing i refundacyjnego trybu rozwojowego. Mia-
toby dojs$¢ do sytuacji, ze producenci ustalaja z platnikiem ceny,
a potem payback te ceny obniza. To nie byloby do konca fair. Wra-
cajac do analizy mechanizméw paybacku, godnymi nasladowania
sg rozwiazania belgijskie czy francuskie, w ktorych generyki sg po
prostu wyjete. Ma to sens, poniewaz generyki przeciez obnizaja
koszty terapii i dla pacjenta, i dla budzetu, w zwigzku z tym karanie
ich paybackiem to nieporozumienie.

Juliusz Krzyzanowski, wspo6tzarzadzajacy praktyka Life
Science, kancelaria WKB Wiercinski, Kwiecinski, Baehr
Obowiazkowe obnizki cen moga mieé negatywne
konsekwencje dla rynku

(...) Powigzanie obowigzkowej obnizki ceny z ochrong patento-
wa albo z wyltaczno$cig rynkowa wazylto sie w czasie uchwalania

ustawy o refundacji. W rzagdowym projekcie ustawy wpisana byta
wylaczno$¢ patentowa jako wyznacznik obnizki ceny, natomiast
w wyniku poprawek Senatu zostala ona zmieniona na wylacznosé
rynkowa. Te dwie kategorie pojeciowe, z pozoru podobne do sie-
bie, znaczgco si¢ rznia. Wylacznosé rynkowa zapewnia producen-
towi lekéw administracyjng ochrone przed rejestracja pierwszego
odpowiednika w terminie 10 lat od rejestracji, podczas gdy wylacz-
nosé¢ patentowa co do zasady trwa dluzej.

W efekcie powyzszego, ustawodawca wymaga obnizenia ceny
leku o 25%, w sytuacji gdy odpowiednik nie jest, albo nie moze
zostaé wprowadzony do obrotu, ze wzgledu na obowigzujaca
ochrong patentowg. Taka obnizka powodowataby koniecznos¢ za-
stosowania nizszych cen w pozostalych krajach UE (tzw. referen-
cyjnoé¢ cenowa), na co producenci si¢ nie zgadzaja.

Trzeba pamietaé, ze wszyscy nasi ministrowie zdrowia, za-
réwno poprzedni, obecni, jak i przyszli, beda dazy¢ do tego, aby
ponosi¢ jak najnizsze koszty refundacji za leki. Moze to jednak
doprowadzi¢ do sytuacji, w ktdrej producent leku innowacyjnego,
zmuszony do dokonania obowigzkowej obnizki, zdecyduje sie na
wycofanie go z refundacji w Polsce. Nalezy pamietaé, ze nie kazdy
lek innowacyjny ma swéj odpowiednik. W konsekwencji mozliwe
jest, ze z dnia na dzien pacjenci zostang pozbawieni niezbednego
dla nich leku. Wynika to z tego, ze mechanizm, ktéry mamy w tej
chwili w ustawie o refundacji, zobowiazuje do obnizenia ceny nie-
zaleznie od tego, czy na rynku jest dostepny odpowiednik. Dlatego
tez warto przeprowadzi¢ analizy i rozwazy¢ usuniecie tego zapisu
z ustawy, zeby nie doszto w przyszlosci do sytuacji, w ktorej pa-
cjenci pozostang bez mozliwo$ci nowoczesnego leczenia.

dr Rafat Zysk, Health Economics Consulting,
Uczelnia tazarskiego
Europejski system HTA jedynie w czesci klinicznej

Nie obawiam si¢ wprowadzenia HTA na poziomie europejskim
ani deprecjacji znaczenia polskiej rzadowej agencji oceny tech-
nologii medycznych. Wystarczy zapozna¢ sie z rekomendacjami
ujetymi w opublikowanej w marcu tego roku rezolucji Europar-
lamentu w sprawie zwiekszenia mozliwoéci dostepu do lekdw.
W punkcie 85 Europarlament wzywa Komisje Europejska do jak
najszybszego opracowania przepiséw dotyczacych europejskie-
go systemu HTA jedynie w czg$ci klinicznej. O centralnej ocenie
ekonomicznej w rezolucji w ogéle nie wspomina si¢. Ocena eko-
nomiczna technologii medycznych, na dzien dzisiejszy jest tak
zrdznicowana pomiedzy krajami cztonkowskimi, ze jeszcze dlugi
czas pozostanie w gestii krajowych systemdw refundacyjnych.

W nawigzaniu do przywolywanej przez panéw ministréw inicja-
tywy dotyczacej sprawiedliwego ustalania cen lekéw (fair pricing)
warto zaznaczy¢, ze juz dzi$ istniejg narzedzia, ktére mogltyby by¢
skutecznie wykorzystane w rozwoju tej inicjatywy. Przykltadem sg
instrumenty podziatu ryzyka bazujace na rzeczywistych efektach
leczenia. Cennym wsparciem dla decydentéw moga by¢ réwniez
publikowane przez onkologiczne towarzystwa naukowe algorytmy
oceny wartosci dodanej leku, ktére wpisuja si¢ w pelni w zalecenia
Europarlamentu. Jednoczesnie Europarlament w swojej rezolucji
podkresla, ze nawet w przypadku znacznej wartosci dodanej no-
wego leku jego cena nie moze by¢ na tyle wysoka, by utrudnia¢
jego stalg dostepno$¢ w UE.
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Kompleksowe leczenie raka jelita grubego
- wygrana batalia

Beata Ambroziewicz, wiceprezes PKPO pisze o korzystnych zmianach w programie lekowym
raka jelita grubego. Opublikowanie projektu nowej listy refundacyjnej to powdd do radosci
dla wielu pacjentow z tym nowotworem, czekajacych od kilku lat na zmiany w programie,
ktory nie nadazal za miedzynarodowymi standardami, byl nieefektywny kosztowo,

a w rezultacie nieskuteczny.

Rak jelita — fakty

Kazdego dnia z powodu nowotworu jelita
grubego umiera w Polsce az 28 oso6b. Z da-
nych Krajowego Rejestru Nowotworow wy-
nika, ze liczba zachorowan na nowotwory
zlosliwe jelita grubego w Polsce wynosi co
roku 17 tysiecy. Polska odnotowuje naj-
wyzsza dynamike liczby zachorowan na
raka jelita grubego w calej Europie. Ozna-
cza to, ze skala zachorowalnosci i niestety
umieralnosci z powodu nowotworu jelita
grubego nieustannie wykazuje tendencje
wzrostowq. Liczba zgonéw u pacjentéw
w szczegolnodci mezczyzn, jest o wiele
wyzsza, niz w krajach Europy Zachodniej
i Pélnocnej, gdzie wspdtczynnik umieral-
nosci na ten typ nowotworu od wielu lat
ma tendencje malejaca.

Mamy nadzieje, ze zmiany wprowadzo-
ne w programie lekowym przyczynia sie
do poprawy tej ztej dla polskich pacjentow
statystyki. Jak komentuje Krystyna We-
chmann, prezes PKPO - Niezmiernie cieszy
nas fakt, ze na nowej liscie refundacyjnej z
lipca 2017 r. znalazly sie nowe terapie w ko-
lejnych liniach, a takze zwigkszyt sig zakres
leczenia w pierwszej linii. Na uznanie za-
stuguje decyzja o podjeciu kompleksowych
zmian w programie, o ktore przez lata za-
biegali zaréwno pacjenci jak i klinicysci.
W szczegolnosci pragniemy podzigkowal wi-
ceministrowi zdrowia, Markowi Tombarkie-
wiczowi, ktory wystuchat potrzeb pacjentow
i podjgt si¢ zadania pouktadania programu
lekowego zgodnie ze standardami opracowa-
nymi przez polskich ekspertow — komentuje
Krystyna Wechmann, prezes Polskiej Ko-
alicji Pacjentéw Onkologicznych.

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicz-
nych od kilku lat aktywnie dziala na rzecz
poprawy jakoéci zycia chorych zmaga-
jacych sie¢ z nowotworem jelita grubego.
Oprécz popularyzacji wiedzy na temat

metod profilaktyki, diagnostyki i samego
leczenia udzielamy wsparcia bezposred-
nio pacjentom i ich rodzinom. Czujac sie
odpowiedzialnymi za swoich podopiecz-
nych aktywnie dzialamy takze na rzecz
zmian systemowych, m.in. poszerzenia
dostepu do terapii czy poprawy zgla-
szalnosci na badania przesiewowe. Na-
lezy podkreslic ogromng role i wspolprace
wszystkich organizacji pacjentow, a w szcze-
golnoéci  Stowarzyszenia POL-ILKO oraz
Fundacji Gramy Dalej i jej lidera sw. pamie-
ci Krzysztofa Tronczynskiego, ktéry do koti-
ca nie stracit nadziei, ze polscy pacjenci bedg
mogli by¢ leczeni na poziomie europejskim,
a nowoczesne terapie bedg dostepne nie tyl-
ko na najbardziej zaawansowanych etapach
choroby przerzutowej. Dzigki wspolnym
wysitkom wszystkim zaangazowanych 0sob
rozwigzanie problemu pacjentow z rakiem
jelita grubego stalo si¢ jednym z prioryte-
tow takze dla resortu zdrowia — podkresla
Szymon Chrostowski, byly prezes Polskiej
Koalicji Pacjentéw Onkologicznych.

Obecnie niezmiernie wazng kwestig dla
pacjentow w calym kraju jest, by program
lekowy zaczqgt jak najszybciej funkcjonowac
w praktyce, a co za tym idzie, rozpoczecie
procedur kontraktowania Swiadczeniodaw-
cow przez NFZ. Pacjenci z nadziejg czekajg
bowiem na mozliwos¢ wigczenia leczenia
- dodaje Beata Ambroziewicz, wiceprezes
Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicz-
nych.

Précz zapewnienia dostepu do nowych
opcji terapeutycznych z zastosowaniem
cytostatykéw doustnych (III i IV linia le-
czenia), pragniemy podkresli¢ takze inne,
zawarte w opublikowanym w tym roku
raporcie rekomendacje. Priorytetem po-
winna by¢ wczesna diagnostyka, poniewaz
wigkszo$¢ przypadkéow wykrywanych jest
w zaawansowanym stadium, gdy rokowa-
nia dla pacjenta sa niedobre. Konieczne jest

zwiekszenie liczby wykonywanych badan
kolonoskopowych i poprawa zgtaszalno$ci
na badania przesiewowe realizowane w ra-
mach Narodowego Programu Zwalczania
Choréb Nowotworowych. W celu poprawy
jakosci zycia wszystkich chorych potrzebne
jest takze zapewnienie im dostepu do kom-
pleksowej rehabilitacji medycznej, w tym
pooperacyjnej.

Nowy program cho¢ kompleksowy,
bedzie wymagal dalszych zmian. Zgod-
nie z zapisami obecnie obowigzujacego
programu lekowego, pacjenci z progresja
choroby po wyczerpaniu dostepnych opcji
terapeutycznych sa pozbawieni mozliwo-
$ci dalszego leczenia, pomimo, ze czgsto sg
to chorzy w stosunkowo dobrej kondycji.
Dzigki objeciu refundacja skutecznych le-
kow w pierwszych liniach leczenia, takich
pacjentéw bedzie jeszcze wiecej. W ostat-
nich liniach leczenia s3 juz dostepne nowe
opcje terapeutyczne, ktére pozwalaja na
wydluzenie Zycia pacjentéw przy dobrej
tolerancji i stosunkowo niewielkich dziata-
niach niepozadanych.

Zmiany w programie lekowym ,,Lecze-
nie zaawansowanego raka jelita grubego
(ICD-10 C18 - C20)” daja dostep do na-
stepujacych technologii lekowych:

w I linii leczenia:

cetuksymab z chemioterapiag wedlug sche-
matu FOLFIRI,

bewacyzumab z chemioterapia wedlug
schematu FOLFIRI,

w II linii leczenia:

bewacyzumab z chemioterapia wedlug
schematu FOLFOX-4,

aflibercept z chemioterapig wedlug schema-
tu FOLFIRI,

w III linii leczenia:

cetuksumab w monoterapii,

panitumumab w monoterapii.
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Moja historia

Szanowna Pani Redaktor,

Bardzo dziekuje za opublikowanie historii
walki z rakiem - a raczej catej wojny - sto-
czonej w czasie blisko 5. dekad przez mojg
mame z szescioma nowotworami. Mama
raczej nie byla zadowolona z pomystu opu-
blikowania w Polsce dziejéw jej zmagan
z rakiem, ale jednak udato mi si¢ jg przeko-
nac. Chciata tez zachowad anonimowosc, ale
w tej kwestii réwniez znalazlem odpowied-
nie argumenty. Na calym swiecie miliony
ludzi fascynujq sig historiami chorych na
raka, zwlaszcza jezeli dotyczg stawnych, me-
dialnie znanych oséb. Wiele 0s6b uwaza, ze
bogatemu i stawnemu musi si¢ udac, ponie-
waz ma kase i zaplaci za leczenie. W rzeczy-
wistosci niewielu chorym udaje sig pokonac
raka dzigki pienigdzom. Przyktadami na to
sq Patrick Swayze czy Steve Jobs, poniewaz
w onkologii chodzi przede wszystkim o czas
i wezesne wykrycie, a reszta to juz sprawne
rece chirurga i wiedza onkologa.

Dlatego wlasnie w autentycznej historii
mojej mamy widze wsparcie dla 0sob zwy-
ktych, z prowincji, bez znajomosci w swiecie
medycznym. Tacy ludzie mogg, i czesto wpa-
dajg w depresje, sg w zlym stanie psychicz-
nym. Osobiscie wierzg, ze Pan Bdg czyni
cuda przygotowanym — mam na mysli, tych,
ktorzy nie zwlekajg z badaniami i dziatania-
mi profilaktycznymi. Kiedys wystuchatem
w czeskim radiu wywiadu z pewnym szwaj-
carskim lekarzem - czeskim emigrantem.
Powiedziat, ze pacjenci wierzg w jego umie-
jetnosci medyczne do tego stopnia, iz czasa-
mi wystarczy jego glos i stowa uspokojenia,
aby nawet cigzko chore osoby odczuly ulge,
mniej ich bolato, spadio cisnienie itd. Byt to
po prostu zwykly efekt placebo. Ich wiara im
pomagata i, jak si¢ okazuje, niekoniecznie
musiata to by¢ wiara w Boga... Chciatbym,
zeby wlasnie takg rolg spetnit artykut o mo-

jej mamie, zeby tchngt ducha nadziei w tych,
ktorzy zwatpili we wlasne sily. Wiem, Ze nie
wszystkim uda si¢ pokonad raka, ale podzie-
lenie si¢ z wlasnymi przezyciami nic nikogo
nie kosztuje, a moze zdziatac cuda.

* % %

Historia walki z rakiem mojej matki — Da-
nuty Lojek ma swdj poczatek juz w czasie
jej poczecia, poniewaz mutacje genetycz-
na odziedziczyla najprawdopodobniej po
ojcu. Mama urodzila sie w 1938 r. w Prze-
myélu jako czwarte dziecko plutonowego
38. Putku Strzelcéw Lwowskich i jego ukra-
inskiej malzonki. Rodzina zyta w dostatku
i wszystko wskazywalo na to, ze Danusia
bedzie miala szczesliwe dziecinstwo i zy-
cie. Jednak los chciat zupelnie inaczej. Na
przetomie lat 1938/39 rodzina przepro-
wadzila si¢ do Warszawy, na Prage. Kiedy
Danusia miala 9 miesiecy, umarla jej matka
z powodu nastepstw powiklan poporodo-
wych. Majac dokladnie rok zostata catko-
wicie osierocona; na raka watroby zmarl jej
ojciec. Rodzice Danusi zostali pochowani
na cmentarzu wojskowym na Powazkach.
Czworka osieroconych dzieci zaopiekowali
sie ciocia i wujek, ktérzy wywiezli je jesz-
cze przed wybuchem I wojny $wiatowej do
Czech, gdzie wszyscy pozostali na zawsze.
Danusia wyrastala po wojnie w straszliwej
biedzie na Zaolziu, cho¢ jej ciocia wywiazy-
wala sie z roli przybranej matki najlepiej jak
mogla. Po osiggnieciu dojrzalosci mama
rozpoczeta prace w charakterze pomocy
dentystycznej. Poslubila polskiego auto-
chtona z Zaolzia i urodzita syna.

W wieku 28 lat po raz pierwszy uslysza-
ta straszliwa diagnoze: zlosliwy rak jelita
cienkiego. Byly to lata szes¢dziesigte zeszle-
go stulecia, a w tych czasach byt to raczej
pewny wyrok $mierci. Idgc na operacje

W onkologii chodzi przede wszystkim
o czas i wczesne wykrycie

Z Karwiny w Czechach dotarla do nas niezwykla historia
mieszkajacej tam od wielu lat Polki, Pani Danuty Lojek,

ktora przez ponad pol wieku zdolala pokonac az 6 zlosliwych
nowotworow. Jak podkresla jej syn, bylo to mozliwe dzieki czujnosci
onkologicznej samej chorej i umiejetnoscia opiekujacych sie nia
lekarzy, polskich autochtondéw z Zaolzia.

do zwykltego szpitala miejskiego w Kar-
winie, miala $wiadomo$¢, ze do domu juz
nie wrdci, a jezeli tak, to tylko po to, aby
umrzeé. Los sie do niej jednak u$miech-
nal. Przeszta udang operacje, otrzymala
rente inwalidzka i wyzdrowiala. Obawiala
sie nawrotu choroby i przerzutéw, ale po
5. latach lekarze stwierdzili, ze jest zupel-
nie zdrowa i zabrano jej rente. Wtedy byla
chyba najszczesliwszym czlowiekiem na
$wiecie. Dzigkowala Bogu za ,,drugie” zycie
i mozliwo$¢ wychowywania dziecka. Nawet
w najgorszym $nie nie przypuszczala, ze
podobna diagnoze ustyszy w zyciu jeszcze
piec razy.

W wieku 45 lat pojawil sie zlosliwy guz
macicy. Znowu operacja, jednak tym ra-
zem juz z serig promieniowan jonizujacych
oraz chemioterapia. Powtdrnie przyznano
mamie rentg inwalidzka, ktéra otrzymuje
do dzisiaj. Kolejne zachorowania na zlo-
liwe nowotwory u mojej mamy opisze
w wersji skroconej. W wieku 51 lat roz-
poznano u niej ztosliwy nowotwor jelita
grubego, wykonano udang operacje, serie
radioterapii oraz podano chemioterapie.
Trzy lata pdzniej rak zaatakowal odbytni-
ce. Kolejna operacja, radio- oraz chemio-
terapia. W wieku 59 lat zdiagnozowano
u mamy raka piersi. Wykonano mastekto-
mie¢ i zastosowano leczenie uzupelniajace
radio-chemioterapig. Byl to szczegdlnie
trudny okres w Zyciu mojej mamy, ponie-
waz pod koniec terapii zmarl na chorobe
Alzheimera maz, ktérym sama si¢ opie-
kowata. W wieku 75 lat usunieto jej zto-
$liwy nowotwor skory, tym razem leczenie
polegalo tylko na zabiegu chirurgicznym
z miejscowym znieczuleniem.

Taka statystyke fatwo i szybko si¢ czyta
- jednak nalezy pamietad, ze za kazdym ra-
zem mama przezywala wszystko od nowa,
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zegnala sie z zyciem i przygotowywala
sie na spotkanie z Bogiem. Odbilo sie to
wszystko oczywiscie na jej kondycji psy-
chicznej.

W 2006 r. przeprowadzono u mamy ba-
danie genetyczne, ktére wykazato u niej
zespol Lyncha (HNPCC). Od tego czasu
u mamy corocznie przeprowadzana jest ko-
lonoskopia oraz szereg innych badan, aby
jak najwczesniej rozpoznaé i usunaé po-
wstajace zmiany nowotworowe, ktdre nie-
stety od czasu do czasu bedg si¢ pojawiaty
do konca jej zycia. Mama ma wiec niezbyt
wesole zycie, ale dzigki nieztomnej wierze

w Boga i opiece wspaniatych lekarzy ze zwy-
kiego miejskiego szpitala, zdotata pokona¢
juz szeéciokrotnie chorobe nowotworowa.
Jezeli juz wspominam lekarzy, to z duma
chce podkresli¢, ze nasz lekarz rodzinny
oraz chirurg w szpitalu w Karwinie-Raju,
ktéry operowal wigkszo$¢ nowotwordw
mamy, to polscy autochtoni z Zaolzia. Sg to
znakomici specjali$ci i oddani pacjentom
lekarze, ktérzy z pewnoscia mogliby pra-
cowac w najlepszych $wiatowych klinikach.

Jest jeszcze jedna ciekawostka z zycia mo-
jej mamy. Z racji przebytych choréb no-
wotworowych, jest pacjentka przychodni

onkologicznej w Karwinie od 1966 r. Co
oznacza, ze jest pacjentka z najdtuzszym,
51-letnim stazem w tej placéwce (a moze
w calych Czechach...). Pani onkolog, ktéra
aktualnie opiekuje sie mamg, nie bylo jesz-
cze w ogole na $wiecie, kiedy mama byta juz
pacjentka wspomnianej przychodni w Kar-
winie. Jest to chyba niezly wynik i niezta
reklama dla fachowosci zaolzianskich leka-
rzy. Oczywiscie zbieg okolicznoséci spowo-
dowal, ze Pani onkolog w przychodni jest
réwniez polskg autochtonka z Zaolzia.

Vladislav Lojek

Powotanie PUOP

Polska Unia Organizacji Pacjentéw ,,Obywatele dla Zdrowia" zo-
stala ustanowiona przez 7 organizacji pacjentéw (w tym PKPO)
jako organizacja parasolowa, zrzeszajaca stowarzyszenia oraz
fundacje dzialajace na poziomie regionalnym i krajowym. Dzia-
tania PUOP sg oparte na konstytucyjnych zasadach pomocniczosci
i dialogu spotfecznego oraz wspotdziataniu, otwartosci, solidarno-
$ci i wzajemnym wsparciu. — W trosce o dobro pacjentéw pragnie-
my ksztattowal sprzyjajgce postawy spoteczne wobec organizacji
pacjentow, budowac ich rzetelny wizerunek, by¢ jednym z rzeczni-
kow srodowiska pacjentéow, wzmacniaé porozumienia branzowe,
regionalne i migdzynarodowe, opiniowaé prawodawstwo oraz byé
inicjatorem zmian legislacyjnych — informuje Beata Ambroziewicz,
prezes Zarzadu Unii. Powolanie Unii to odpowiedz na trudna sytu-
acje w systemie ochrony zdrowia i niewystarczajace uwzglednienie

PUOP

Obywatele dla Zdrowia

glosu pacjentéw, brak ich reprezentatywnego, silnego gtosu. Tylko
wlaczenie sie samych zainteresowanych w planowanie, wdrazanie
i ocene systemu ochrony zdrowia moze zapewni¢ pozytywne, ja-
kosciowe zmiany. — Zapraszamy do wspotpracy wszystkie organi-
zacje, instytucje oraz osoby, ktore partnerstwo ze srodowiskiem
pacjentow uznajq za wyraz rozwoju spoleczetistwa obywatelskie-
g0, szanse na poprawe stanu zdrowia obecnych i przyszlych poko-
lert — dodaje Beata Ambroziewicz.

Wiecej informacji: www.obywateledlazdrowia.pl

SERWIS BADAN KLINICZNYCH

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych uruchomita na swo-
jej stronie serwis informacyjny dla pacjentéw o prowadzonych
w Polsce badaniach klinicznych z zakresu onkologii. Beda w nim
publikowane informacje o badaniach klinicznych, do ktdérych
prowadzona jest aktualnie rekrutacja. Polska Koalicja Pacjentow
Onkologicznych zwraca si¢ do sponsoréw badan i o$rodkéw ba-
dawczych dzialajacych w naszym kraju o udostepnianie za posred-
nictwem serwisu informacji pacjentom o planowanych badaniach
klinicznych. Zgodnie z obecnie obowiazujacymi przepisami prawa
w serwisie bedg zamieszczane informacje o badaniach klinicznych,
co do ktérych PKPO uzyska zgode od sponsora i lekarzy prowa-
dzacych na publikacje szczegétowych danych.

Obecnie trwa nabdr do badania klinicznego dla pacjentéw z za-
awansowanymi guzami litymi lub ptaskonablonkowym niedrob-

BADANIA
KLINICZNE

nokomoérkowym rakiem pluca, przewodu zoétciowego i pecherza
MOoCZowego.

Wiecej informacji: www.pkopo.pl/badania_kliniczne
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Pierwsza Dama Ambasadorka
Walki z Rakiem Piersi w Polsce

Przyjecie przez Panig Prezydentowa Agate Kornhauser-Dude
tytulu Ambasadorki Walki z Rakiem Piersi w Polsce to dla mnie
i dla 26 tys. moich kolezanek zrzeszonych w Federacji Stowarzy-
szen ,,Amazonki” wielki zaszczyt i ogromna satysfakcja. Od wie-
lu lat nasza organizacja zabiegala o to, aby wzorem Pierwszych
Dam w innych krajach, takze Zona prezydenta Polski wspierata
kobiety leczone z powodu raka piersi. Pani Prezydentowa Agata
Kornhauser-Duda od poczatku podjecia obowiazkow Pierwszej
Damy wykazala che¢ niesienia pomocy kobietom z chorobami
nowotworowymi, a takze zainteresowanie zaréwno dla naszych
codziennego probleméw, jak i zmian systemowych, ktore chce-
my wprowadzi¢, aby kobiety z rakiem piersi w naszym kraju byty
jak najlepiej leczone oraz rehabilitowane, dzigki czemu pomimo
choroby mogty zachowaé wysoka jakos$¢ zycia. JesteSmy przeko-
nane, ze majac w osobie Pani Prezydentowej tak pelng zaanga-
zZowania Ambasadorke zdotamy zrobi¢ jeszcze wiecej, tak aby
wskaznik przezy¢ 5.letnich chorych z rakiem piersi w Polsce
osiaggnal poziom europejski.

Krystyna Wechmann
prezes Federacji Stowarzyszen ,Amazonki”

Pani Krypstyma Wechmann
Prezes Federadsi
Sdowanrayszen Amazonid
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Pierwszy w Polsce Oddziat Badan Wczesnych Faz

W Centrum Onkologii Instytucie w Warszawie uruchomiono
pierwszy w Polsce Oddzial Badan Wczesnych Faz, realizujacy
onkologiczne badania przedkliniczne i kliniczne. OBWF utwo-
rzono na podstawie umowy o powolaniu Centrum Naukowo-Prze-
mystowego zawartej pomiedzy COI w Warszawie a firmg Roche
Polska. Wsparcia finansowego udzielilo takze Narodowe Centrum
Badan i Rozwoju. Dzialalno$¢ Centrum moze przyczynic¢ si¢ do
wzmocnienia pozycji badawczo-rozwojowej Polski. Na oddziale
prowadzone beda badania naukowe oceniajace bezpieczenstwo
i skuteczno$¢ nowoczesnych terapii. - Realizowane w ramach
Centrum Naukowo-Przemystowego badania wypetniajg dotych-
czasowq luke w procesie tworzenia innowacyjnych lekéw w Polsce.
Wspdtpracujgc z najlepszymi specjalistami w kraju i na Swiecie,
mamy realng szansg wykorzysta¢ dotychczasowy potencjal naszego

osrodka oraz zbudowaé odpowiedniqg atmosferg dla tworzenia inno-
wacji medycznych stuzgcym naszym pacjentom i gospodarce catego
kraju. — podkreslit prof. dr hab. n. med. Piotr Rutkowski. Dla pol-
skich pacjentéw powstanie OBWF otwiera nowe mozliwosci ko-
rzystania z innowacyjnych terapii w ramach badan klinicznych,
co dla niektorych chorych jest jedyna opcja leczenia.

T 1

sl

Nowe leki onkologiczne

Na liScie refundacyjnej od 1 lipca br. pojawily si¢ nowe leki an-
tynowotworowe, a takze zaszty zmiany w onkologicznych progra-
mach lekowych. Na liste refundacyjng wprowadzono bosutynib
w ramach programu lekowego ,,Leczenie przewleklej biataczki
szpikowej (ICD-10 C 92.1)”. Jest to nowa substancja czynna doda-
na do dotychczas obowigzujacego programu lekowego. W ramach
przygotowanego przez ekspertow nowego opisu programu leko-

na liscie refundacyjnej

wego ,,Leczenie zaawansowanego raka jelita grubego (ICD-10
C18-C20)” oraz wprowadzonych w nim zmian, w programie po-
jawily sie nowe leki, przeprowadzono zmiany w stosowaniu lekow
w dotychczasowych liniach leczenia oraz uzupelniono program
o kolejne linie terapii. Pelne informacje o zmianach w programie
leczenia raka jelita grubego znajduja sie na stronie 14 w artykule
Kompleksowe leczenie raka jelita grubego — wygrana batalia.
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Apel w sprawie podniesienia naktadow
finansowych na ochrone zdrowia

26 czerwca 2017 roku organizacje pacjentéw, towarzystwa le-
karskie i medyczne samorzady zawodowe wystosowaly do pre-
zydenta Rzeczypospolitej Polskiej, prezesa Rady Ministréow, do
marszatkow Sejmu i Senatu, ministra zdrowia oraz wszystkich
parlamentarzystow Apel w sprawie zwiekszenia do ponad
6% PKB $rodkéw z budzetu na ochrone zdrowia oraz dokona-
nie koniecznych zmian stuzacych poprawie dzialania systemu
opieki zdrowotnej w Polsce. Zwiekszenie poziomu finansowa-
nia powinno nastgpi¢ w ciagu paru lat i musi by¢ kontynuowa-
ne w kolejnych latach, poniewaz juz w kilkuletniej perspektywie
naklady na poziomie 6% PKB beda niewystarczajace. Tworzenie
zasad funkcjonowania systemu opieki zdrowotnej i ich zmiany
powinny by¢ poprzedzone dialogiem pomiedzy pacjentami i fa-

chowymi pracownikami ochrony zdrowia. Trwajace od wielu
lat niedofinansowanie systemu ochrony zdrowia sprawia, ze
w obecnych realiach nie dziala on sprawnie, co przejawia si¢
ograniczeniem dostepnosci do leczenia oraz cigglym zadluza-
niem sie placowek. Wplyw na obecny stan ma m.in. starzenie sie
spoleczenstwa i zwigzane z nim zwigkszajace zapotrzebowanie
na ustugi w zakresie ochrony zdrowia przy braku sprzyjajacych
warunkoéw dla ksztalcenia w zawodach medycznych, co juz obec-
nie przektada sie na zbyt matq liczbe personelu medycznego. Pod
Apelem podpisalo sie kilkanascie organizacji pacjentéw onko-
logicznych, w tym PKPO.

Wiecej informacji: www.nil.org.pl/aktualnosci

Sezon na zdrowie

W pierwszy weekend lipca Fundacja Pocancerowani z salonem
kosmetycznym Yokotoko zorganizowata dwudniowe wydarzenie
w warszawskim Centrum Handlowym Blue City. Celem akcji byto
przekonanie uczestnikéw, ze prowadzenie zdrowego stylu zycia
nie musi by¢ trudne, a moze by¢ wrecz przyjemne! Publicznos¢
postanowili$émy zainspirowa¢ historiami z zycia wzietymi. Kari-
na Konczewska, blogerka, autorka ksigzki ,,Droga do Marynarza,
Historia prawdziwa" opowiadata o tym, jak po dtugim i bolesnym
leczeniu udalo jej si¢ znalez¢ bezpieczng przystan u boku mary-
narza Piotra, dzi$ jej m¢za. Swoimi do§wiadczeniami podzielit si¢
réwniez trener personalny Andrzej Wiatr, tworca popularnego
programu treningowego. Blogerka kulinarna Agata Chmielew-
ska, tworczyni Eksperymentalnie.com zdradzala tajniki gotowa-
nia smacznego, zdrowego i prostego. W salonie kosmetycznym
Yokotoko mozna bylo skorzysta¢ z bezplatnych zabiegéw. Do
wspolnego ¢wiczenia zachecaly trenerki z Jatomi Fitness Club,
a 0 dobry humor najmliodszych uczestnikéw zadbali animatorzy
Inca Play. Fachowego doradztwa uubezpieczeniowego udzielali

tadio®N
Odezoryi & nomi raky
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przedstawiciele Grupy Progress. Na stoisku Fundacji PoCAN-
CERowani chetni mogli wlasnorecznie pomalowaé bawelniang
ekotorbe, ktérg wypetnialy upominki od sponsoréw: SEMILAC,
Biosensual, Primavika, Grupa Progress — ubezpieczenia, Jato-
mi Fitness, Inca Play, ktérym organizatorzy ogromnie dzigkuja!

Wiecej informacji: www.pocancerowani.pl

& 9 Serdecznie zapraszamy do udziatu w czterodniowym szkoleniu
Zdrowienie przez sztuke. Muzykoterapia jako wsparcie 0s6b chorych na nowotwory
A 28 sierpnia — 1 wrzesnia 2017 r.
J SRS Hotel KAMA, ul. Orla 13, Sierakow k. Poznania
) )
¢ ‘/; 4 Zgtoszenia udziatu prosimy kierowac na adres mailowy: info@pkopo.pl do 14 sierpnia podajac: imie, nazwisko,
’ : nazwe reprezentowanej organizacji, kontakt telefoniczny i mailowy.
Zgtoszenie udziatu wiaze sie z deklaracja uczestnictwa w catym programie szkolenia.
¢ Udziat w szkoleniu jest bezpfatny. o
SERDECZNIE ZAPRASZAMY! K isoratwo

» o

Kultury

i Dziedzictwa

Projekt finansowany ze Srodkow Ministerstwa Kultury i Dziedzictwa Narodowego Narodowegos
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,»Glos Pacjenta Onkologicznego” wydanie specjalne, sierpien 2017



POLSKA KOALICJA PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH
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Wesprzyj dziatalnosc Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wptacajac darowizne.

Nr konta: BANK PKO S.A. 62 1020 1097 0000 7002 0180 2396

ZARZAD

Prezes — Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen
~Amazonki”

Cztonek Zarzadu — Beata Ambroziewicz
Prezes Polskiej Unii Organizacji
Pacjentow

Czlonek Zarzadu - Jan Salamonik
Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekta Biataczke Szpikowag

RADA

Przewodniczacy - Pawet Moszumanski
Zatozyciel Stowarzyszenia Wspierajacego
Chorych na Chtoniaki ,Sowie Oczy”

Wiceprzewodniczacy:

Piotr Fonrobert
Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na GIST

Ryszard Lisek
Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO

Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych

Romana Nawara
Prezes Warszawskiego Stowarzyszenia
Amazonki

Krzysztof Zbikowski

Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekta Biataczke Szpikowa,

Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na Nowotwory Krwi w Zamosciu

Dotacz do nas na Facebooku: facebook.com/KoalicjaPacjentow

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

Adres do korespondencji
ul. Piekna 28/34, lok. 53, 00-547 Warszawa
info@pkopo.pl
tel. 22 428 36 31

Redaktor Naczelna
Aleksandra Rudnicka
aleksandria@zigzag.pl

ul. Pelczynskiego 20a/12, 01-471 Warszawa
tel. 502 071 677

Zastepca Redaktora Naczelnego
Beata Ambroziewicz
beata.ambroziewicz@pkopo.pl
Sekretarz Redakgji
Anna Domanska

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

Naktad 1 000 egz.

Wydawca: Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych



® 4 ONKO
- FUNDUSZ

Wspieram. Zbieram. Wygrywam!

POMOC NA 100%

100% zebranych srodkow
trafia do Ciebie!

Potrzebujesz srodkow na nierefundowane leczenie?
Kontynuacje terapii? Zabieg? Rehabilitacje?

DOLACZ DO ONKOFUNDUSZU

spotecznosciowej platformy wsparcia chorych na nowotwory

Dlaczego warto zbiera¢ z Nami?

subkonto bez optat i prowizji

100% zebranych srodkéw trafia do Ciebie
prosta obstuga konta

pomoc medyczna, prawna i psychologiczna
wsparcie w promocji zbiorki

NN NENEN

www.ONKOfundusz.pl

KRS 0000333981
Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych



