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Potrzeby najmtodszych pacjentow onkologicznych

Oskar Zaranski, zachorowat na raka w wieku 6 lat. Przeszedt trudne leczenie i nawrét choroby.
Dzis jest studentem socjologii i wolontariuszem Fundacji ISKIERKA. W swojej historii podkresla,
jak wazne jest wsparcie w chorobie.

Dzieci, nastolatki, mtodzi chorzy na nowotwory na szczescie stanowia
znikomy 1% pacjentéw onkologicznych, a ich leczenie — cho¢ w wiekszo-
Sci bardzo intensywne — przynosi znakomite rezultaty, bo az 80%
wyleczalnos¢. To cieszy, poniewaz w przypadku tej grupy pacjentéw moze-
my méwic o wieloletnich 50-60 przezyciach. Cieszy réwniez fakt, ze dzieci
sg leczone przez zaangazowanych, wysokiej klasy specjalistow, zgodnie
z miedzynarodowymi standardami. Sg pacjentami, ktérych otaczamy
szczegOlna troska, a ich potrzeby dotyczace dostepu do terapii ratujacych
zycie — zwtaszcza gdy choroba powraca - rehabilitacji, w tym wsparcia
psychicznego, a takze mozliwosci udziatu w badaniach klinicznych
i ptynnego przejscia z opieki pediatrycznej do opieki dla dorostych, sa dla
nas wszystkich priorytetem.

ONKOLOGIA DZIECIECA
debata na IX LAO

ONKOLOGIA DZIECIECA
W POLSCE
prof. Jan Styczynski

OSTRA BIALACZKA
LIMFOBLASTYCZNA
prof. Katarzyna Derwich

PRZEJSCIE W DOROStOSC
w KSO

MOJA HISTORIA
Oskar Zaranski

SZANSA DLA DZIECI
ZE WZNOWA BIALACZKI
Fundacja DKMS

PILOTAZ KSO
prof. Adam Maciejczyk

ROLA KOORDYNATORA
rozmowa z Aleksandra Kita

STAZ+
Fundacja Znajdz Pomoc

ALL CHILDREN NEED YOU
Kampania edukacyjna

RADA ORGANIZACJI
PACJENTOW
min. Barttomiej Chmielowiec

ZATRZYMANE W BIEGU

nowa ksiazka prof. Jacka Jassema



Temat numeru

Panstwowy Fundusz

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON % Rehabilitacji Osob

Niepetnosprawnych

Onkologia dziecieca, czyli dziecko
I nastolatek w terapii onkologicznej
Debata na IX Letniej Akademii Onkologicznej

dla Dziennikarzy

7 sierpnia 2019 r. podczas IX Letniej Akademii Onkologicznej dla Dziennikarzy odbyla si¢
debata poswiecona problemom i potrzebom onkologicznej opieki pediatrycznej —
»Onkologia dziecieca, czyli dziecko i nastolatek w terapii onkologicznej”. W debacie, ktora
moderowala red. Aleksandra Rudnicka udzial wzieli: minister Barttlomiej Chmielowiec

- Rzecznik Praw Pacjenta, prof. nadzw. dr hab. n. med. Bozenna Dembowska-Baginska -
kierownik Kliniki Onkologii Instytutu Pomnika - Centrum Zdrowia Dziecka, dr n. med.
Tomasz Kozinski z Kliniki Onkologii i Chirurgii Onkologicznej Dzieci i Mlodziezy
Instytutu Matki i Dziecka, Bartlomiej Dwornik - rzecznik Fundacji ,,Na Ratunek Dzieciom
z Choroba Nowotworowa”, Weronika Kulacz - pacjentka, podopieczna Fundacji ,,Iskierka”,
Magdalena Magiera - prezes Fundacji ,,Glioma Center”.
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Barttomiej Chmielowiec
Rzecznik Praw Pacjenta
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Panie ministrze, prosze¢ powiedzie¢ jak mlodzi pacjenci
(mlodziez, dzieci) sa traktowani przez polskie prawo, czy
i jakie maja specjalne prawa do leczenia? Czy w ostatnim
czasie co$ si¢ zmienilo w obszarze praw mlodego pacjenta?

Minister Bartlomiej Chmielowiec: Trzeba zacza¢ od zapiséw
prawnych zawartych w Konstytucji w art. 68, ktéry mowi, ze
wladze publiczne sg zobowigzane w sposéb szczegélny dba¢d
o zdrowie dzieci, oséb z niepelnosprawnosciami oraz star-
szych. W Polsce w ramach finansowania opieki zdrowotnej ze
$rodkéw publicznych, dzieci majg prawo do bezplatnej opieki
zdrowotnej. Jezeli chodzi o zmiany, jakie nastapily w ostat-
nim czasie, warto powiedzie¢ o nowelizacji ustawy o prawach
pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, dotyczacej zwolnienia
z oplat za pobyt w szpitalu rodzicow, ktérzy opiekuja sie dziec-
mi na oddziale. To jest niezmiernie istotna i wazna zmiana.
Wszyscy eksperci jednoglosnie zgadzajq sie, ze rodzice maja
pozytywny wplyw na proces zdrowienia, jesli moga opieko-
waé sie swoimi dzie¢mi, kiedy przebywaja one dlugotrwale
w szpitalu. Obarczanie rodzicéw kosztami ich pobytu w szpi-
talu bylo niezasadne. Od dawna postulowaliémy o te zmiany
i zostaly one wprowadzone 3 lipca 2019 r. Druga wazna
zmiana w mojej ocenie, ktora zaprocentuje za jaki$ czas, to

jest wejscie w zycie ustawy o opiece nad uczniami, w ktorej
kiadzie si¢ duzy nacisk na profilaktyke zdrowotng, w tym
réwniez profilaktyke stomatologiczna. Nawiazujac do tej
ustawy, to pierwszy krok na drodze edukacji zdrowotnej
zostal wykonany, ale moim zdaniem powinni$my wykona¢
jeszcze drugi. Mysle, ze tutaj wszyscy sie ze mng zgodza, ze
konieczne jest wprowadzenie przedmiotu wiedza o zdrowiu
juz od najmiodszych lat, od edukacji wezesnoszkolnej i kon-
tynuacji w szkolfach $rednich. Jako zespét specjalistow Biura
Rzecznika Praw Pacjenta mamy pozytywne do$wiadczenia
w tym zakresie. Przeprowadziliémy lekcje o zdrowiu wéréd
blisko 40 tys. uczniéw i wcale nie byly to nudne lekcje. Wprost
przeciwnie. Widzieli$my interakcje i zainteresowanie. Sprawag
do przemyslenia jest, jak takiego typu zajecia prowadzié, jak
przedstawié wiedze o zdrowiu uczniom, aby ich zacheci¢ do
postaw prozdrowotnych. A jakie bylyby korzyéci, mozemy
sobie wyobrazi¢. Mamy doswiadczenie europejskie, bardzo
pozytywne w tym zakresie. Moglibysmy przekona¢ dzieci, jak
wazna jest profilaktyka zdrowotna i jak wazna jest wspotod-
powiedzialno$¢ za wlasne zdrowie. De facto nasz styl zycia
decyduje w gtéwnej mierze o tym, czy bedziemy chorowa¢
i jaka bedzie jakos¢ zycia. Zatem wprowadzenie przedmiotu
wiedza o zdrowiu jest niezmiernie istotne. Mysle, ze ten drugi
krok zostanie wkrétce wykonany, a to na pewno zaprocentuje.

Pani profesor, prosz¢ o podstawowe informacje, ile 0s6b
mlodych choruje na nowotwory w Polsce, jaki to jest pro-
cent, jaka jest specyfika profilaktyki i leczenia i na jakim
poziomie leczymy dzieci chore na nowotwory w Polsce?

Prof. Bozenna Dembowska-Bagitiska: Odniosg si¢ jeszcze do
wypowiedzi Pana ministra. Jaki$ czas temu zostatam popro-
szona do szkoly amerykanskiej w Warszawie, aby powiedzie¢
o nowotworach wieku dziecigcego. W wykladzie wzigla
udzial mlodziez miedzy 13. a 18. rokiem zycia. Moje
wystapienie na temat poszczegolnych choréb wieku dziecie-
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cego spotkalo sie z duzym zainteresowaniem. Po godzin-
nym wykladzie miatam kolejke mlodych ludzi, ktérzy chcieli
na przyktad sprawdzi¢ znamie, czy potrzebne jest jego wycie-
cie. Sadze, ze wprowadzenie przedmiotu wiedza o zdrowiu do
szkot jest bardzo istotne, aby mlodziez brala zdrowie w swo-
je rece. A czemu to jest takie wazne? Chcemy rozpoznawaé
wczesnie choroby nowotworowe u dzieci. Skala problemu
jest na pewno mniejsza niz u dorostych, poniewaz dzieci
stanowig ok. 1% pacjentéw z chorobami nowotworowymi.
W Polsce mamy rocznie mniej wigcej od 1000 do 1200
nowych zachorowan na nowotwory w populacji dziecigcej.
Swiatowy wskaznik zachorowalnosci wynosi ok. 145 dzieci
do 18. roku zycia na jeden milion. A jakie jest ryzyko zacho-
rowalnoéci do 15. roku Zycia? Szacuje si¢, ze u 1 na 600
dzieci do 15. roku zycia rozwinie si¢ choroba nowotworowa.
Oczywiscie nowotwory wieku dzieciecego sa kompletnie
inne biologicznie od rakéw u dorostych. Dorosli choruja
gltéwnie na raka pluca, raka piersi, raka prostaty czy jelita
grubego. U dzieci te nowotwory praktycznie nie wystepuja,
ale nalezy pamietac, ze takze mloda osoba moze zachorowa¢
np. na raka jelita grubego. Kiedy nastolatek trafia do pediatry
i ma anemie, nikt si¢ nie spodziewa, Ze moze by¢ to objaw
raka jelita grubego. Dzieci chorujg na biataczki, nowotwory
o$rodkowego uktadu nerwowego, chloniaki, miesaki tkanek
miekkich i kosci oraz innych narzadéw, takie jak nerwiak
zarodkowy wywodzacy sie z uktadu wspoétczulnego, czyli na
kompletnie inne choroby niz dorodli. Inna jest tez odpowiedz
na leczenie i inne wyniki leczenia. W Polsce, tak jak w innych
krajach rozwinietych, wyniki leczenia siggaja 80%. Jestesmy
zadowoleni, lecz niestety s3 nowotwory, w ktérych leczenie
jest beznadziejne, gdzie przezycia 5. letnie nie siegaja nawet
10%. Sa to glejaki o wysokim stopniu ztosliwosci czy rozlane
naciekajace glejaki mostu. Jest jeszcze duzo do zrobienia na
tym polu w onkologii dzieciecej. Jesli chodzi o profilaktyke,
to dorosli niekiedy zapracowuja sobie na nowotwory, u dzieci
takiego zjawiska nie widzimy. Promowanie prozdrowotnych
zachowan jest potrzebne, aby w przyszlosci nie zachorowa¢
i zebySmy mieli zdrowsze spoleczenstwo. Trzeba dzieci
zainteresowa¢ sportem i zdrowa dieta, ale takiej stricte pro-
filaktyki nie ma. Sa pewne predyspozycje do nowotwordw,
pewne zespoly, jak przerost polowiczy ciala, czy rodzinna
polipowatos¢. Wiemy, ze u tych chorych ryzyko powstania
réznych nowotwordw jest wyzsze niz w ogolnej populacji.
Pediatra majacy takiego pacjenta pod opieka, powinien go
systematycznie bada¢, zeby wezesnie wykry¢ nowotwor. Tak

jak u dorostych, tak samo u dzieci, wczesna wykrywalno$é
oznacza lepsze wyniki leczenia, mniej intensywne leczenie
i dobra jako$¢ zycia po jego zakonczeniu. Leczeniem dzie-
ci chorych na nowotwory w Polsce mozemy si¢ pochwali¢.
Jeste$my bardzo dobrze zorganizowani, skoordynowani w ra-
mach 17 o$rodkéw prowadzacych terapie dla dzieci chorych
onkologicznie. Kazde dziecko leczone jest wedlug ujednoli-
conego systemu diagnostycznoterapeutycznego, ogdlnopol-
skich standardéw, zgodnych z europejskimi. Uczestniczymy
w miedzynarodowych badaniach, nalezymy do grupy spo-
tecznosci onkologii dzieciecej, dlatego tez te wyniki sg takie
dobre. Nowotwory wieku dziecigcego sa rzadko wystepuja-
cymi schorzeniami, wiec w jednym o$rodku nie da si¢ zgro-
madzi¢ tak duzej liczby chorych, zeby okresli¢ skuteczno$é
danego sposobu postepowania. Na te dobrg organizacje opie-
ki nad dzieckiem z chorobg nowotworowg pracowano przez
ostatnie 40-50 lat i wida¢ tutaj wielki wysilek lekarzy, ktorzy
chcieli wprowadzi¢ jak najlepszy sposdb leczenia dzieci
z chorobg nowotworowg w Polsce.

Lek. Tomasz Kozinski
Zastepca Kierownika

ds. Onkologii, Instytut Matki
i Dziecka w Warszawie

Panie Doktorze, Instytut Matki i Dziecka w Warszawie,
to konkretny przyklad bardzo dobrze dzialajacej kliniki,
gdzie leczy si¢ malych pacjentéw z sarcoma w ramach
innowacyjnego programu, dzigki ktéoremu dzieci maja
dostep do endoprotez poresekcyjnych mogacym im przy-
wroci¢ calkowita sprawno$¢. Na czym polega ta metoda
leczenia i dlaczego jest tak skuteczna?

Dr Tomasz Kozitiski: Zaczne od tego, ze miesaki nalezg do
rzadkich chorob. Problem dotyczy kilkudziesieciu, moze stu
dzieci rocznie. Medycznie problem jest powazny i zlozony.
Poza leczeniem systemowym choroby nowotworowej,
konieczne jest usuniecie ognisk nowotworu. W przeszto$ci
czesto konieczne bylo odjecie konczyny, poniewaz migsaki
czesto dotycza koéci. Powstala idea, aby zaproponowa¢
tym pacjentom leczenie oszczedzajace, czyli wyciecie guza
w obrebie zdrowych tkanek i wstawienie na to miejsce endo-
protezy. Podobne protezy od dawna byly stosowane u oséb
starszych do leczenia choroby zwyrodnieniowej. Natomiast
protezy poresekcyjne, onkologiczne to catkiem inna kon-
strukcja. Proteza nie tylko musi odtworzy¢ funkcje stawu, ale
takze uzupetni¢ znaczny ubytek ko$ci, dlatego jej budowa jest
bardziej skomplikowana. Niestety, przez to sg one wielokrot-
nie drozsze niz te stosowane w leczeniu choroby zwyrodnie-
niowej. Osdb, ktdre potrzebujg protezy przy zwyrodnieniach
jest o wiele wiecej, setki tysiecy, natomiast przy chorobie
nowotworowej jest moze ok. stu. To skutkuje trudno$ciami,
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niewiele firm podejmuje si¢ konstruowania takich endo-
protez. Rynek jest niewielki a wymagania sa duze. Poza uzupet-
nieniem ubytku koéci, bardzo czgsto leczymy pacjenta, ktory
jest w fazie wzrostu. W takim razie trzeba skonstruowac taka
endoproteze, ktéra bedzie potrafita podazac za jego wzrostem.
Koszt endoprotez przedstawia sie nastepujaco: nierosngce od
100 tys. z1, rosnace do 250-300 tys. zl. Te rosngce sa zama-
wiane i wykonywane na podstawie indywidualnego projektu
z prefabrykowanych czesci. W ciagu roku mamy takze od
kilku do kilkunastu przypadkéw, kiedy nie mozemy dobra¢
elementu gotowego i musimy zamoéwié element, ktdry zosta-
nie wyprodukowany w technologii druku 3D specjalnie dla
pacjenta na podstawie skanu jego kosci.

Czy wszystkie dzieci, ktore potrzebuja takiej protezy,
otrzymuja ja?

Dr Tomasz Kozitiski: Tak. W niektérych krajach, w ktérych
bardziej liczy sie koszty, jest wiekszy nacisk na rekonstruk-
cje biologiczne kosci, czyli przeszczepy kostne. Czasami
wydaje si¢, Ze to jest tanisze. Natomiast u nas postawiliémy
na rekonstrukcje przy pomocy implantacji protez, co jest
efektywniejsze z punktu widzenia onkologicznego, poniewaz
pacjentéw mozna uruchomic¢ niemal natychmiast. Wszelkie
przeszczepy, rekonstrukcje biologiczne i podobne metody
najczedciej sprawiaja, ze pacjent jest dlugo unieruchomiony
w 1ézku, co wyklucza go z kolejnych cykli chemioterapii.
Endoprotezy umozliwiajg zazwyczaj przywrocenie sprawno-
$ci pacjenta w krotszym czasie. Nawet po ogromnej ope-
racji usuniecia fragmentu miednicy czy kosci udowej
w ciagu kilku do kilkunastu dni pacjent moze poruszac si¢
samodzielnie i mozliwa jest dalsza chemioterapia, a od jej
regularnego podawania zalezy przeciez zycie malego pacjenta.

Magdalena Magiera
prezes Fundacji Glioma-
Center im. Hani Magiery

Pani prezes, z perspektywy rodzica, ma Pani doswiadcze-
nie, jak leczy sie dzieci zagranica, a jak w Polsce. Co Pani
zdaniem trzeba poprawi¢, co dobrze funkcjonuje i z czego
mozemy by¢ dumni w leczeniu glejakow u dzieci?

Prezes Magdalena Magiera: Chciatam na poczatku powie-
dzie¢, czym jest glejak zlosliwy. Postep w onkologii dzieci
przez ostatnie lata jest niesamowity i te 80% wyleczen jest
bardzo pozytywne, z czego mozemy by¢ dumni. Niestety,
nie dotyczy to glejaka zlosliwego. Zaréwno u dzieci, jak
i dorostych, choroba ta uwazana jest za terminalng, a wskaz-
nik przezy¢ 5. letnich jest w zasadzie na granicy bledu statys-

tycznego. Oznacza to, zZe niezaleznie, gdzie ta diagnoza pada,
w jakiej szeroko$ci geograficznej, w jakiej strefie czasowej,
rodzice uslysza to samo. Uslysza, ze jest to choroba nieule-
czalna, Ze nic si¢ nie da zrobi¢. Prosze mi wierzy¢, ze przy
ogromnym postepie technologicznym w tylu dziedzinach,
to jak bardzo jesteSmy bezradni wobec tej choroby, jest
szokujace, ale jednak prawdziwe. Stad tak duze znaczenie
badan klinicznych, dzialann innowacyjnych, dalszych po-
szukiwan. Tutaj nie jeste$Smy liderem jako kraj. Nie dzieje
sie tak, ze wzgledu na brak checi lekarzy, lecz ze wzgledu na
niewystarczajace naklady finansowe, ktdre sa potrzebne, aby
nastapil tu przelom. Wracajac do pytania, co jest dostepne
w leczeniu glejaka w standardzie w Polsce i na §wiecie — otdz
mamy trzy rozwigzania. Po pierwsze operacje¢, ktéra nie
zawsze jest mozliwa, gdyz wiele guzéw u dzieci jest nieope-
racyjnych. Po drugie chemioterapie, dozylna lub doustna,
ktorej skutecznos¢ przy wigkszosci glejakow zlosliwych,
ktére nie posiadaja metylacji promotora MGMT, nie jest
zadowalajagca w poréwnaniu do innych nowotworéw. Po
trzecie — radioterapia. W obszarze tej metody nie mamy
sie czego wstydzi¢, zaréwno jedli chodzi o technologie, jak
i doswiadczenie lekarzy. Nie ma sensu wyjezdzanie zagranice
w celu stosowania radioterapii fotonowej (protonowa nie jest
dostepna dla dzieci i konieczne sg wyjazdy). Jednak przy tych
glejakach zlosliwych, ktére umiejscowione sa w pniu moézgu,
ciegzko méwi¢ o przewadze protonoterapii nad tradycyjna
terapig fotonowa, poniewaz kiedy guz jest zlokalizowany
w tak newralgicznym miejscu jak piet mdzgu to oszczedza-
nie tkanek wokot guza, charakterystyczne dla protonoterapii,
nie czyni specjalnej przewagi, gdyz miejsce krytyczne z punk-
tu widzenia czynno$ci zyciowych i tak musi zosta¢ poddane
napromieniowaniu. Dlatego radioterapia fotonowa speinia
swoja role, zwlaszcza przy guzach pnia mézgu. Podsumo-
wujac, mamy powody do dumy w tym zakresie. Nawiazujac
do tego, co powiedzial Pan minister, w Centrum Zdrowia
Dziecka rodzice jeszcze przed ustawa nie musieli placié
za swolj pobyt, od zawsze byl to i jest przyjazny szpital dla
rodzicéw chorych dzieci.

Panie rzeczniku, Panstwa organizacja dziala juz 28 lat,
co uwazacie za swoéj sukces, czy ta wieloletnia dzialalnos¢
przyniosla jakie$ zmiany w opiece, leczeniu dzieci chorych
onkologicznie?

Pan Barttomiej Dwornik: Nasza Fundacja szczyci sie tym,
co mamy tez wypisane na sztandarach, ze nigdy zadnemu
dziecku nie odmoéwiliémy pomocy. Tak bedzie, poki dziatamy
jako Fundacja ,,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotwo-
rowg. Najwiekszym sukcesem jest wybudowanie osrodka,
ale kiedy juz Przyladek Nadziei stoi i funkcjonuje, nadal
dzieje si¢ w nim wiele dobrych i mam nadzieje, widocznych
rzeczy. Oprocz biezgcego wsparcia, tam gdzie nie ma refun-
dacji lekéw przez NFZ, gdzie pomagamy malym pacjentom
i ich rodzicom w zdobyciu $rodkéw, prowadzimy tez kilka
projektow, z ktorych jestesmy dumni. Przecieramy nowe szla-
ki i wyznaczamy standardy. Chcialbym powiedzie¢ o dwéch
takich projektach. Pierwszy to Klinika Mentalna, kt6ra tworzy
zespol fantastycznych specjalistek z zakresu psychoonkologii,
onkodietetyki, pedagogiki, neurologopedii. Obejmuja opieka
matych pacjentéw z ich rodzinami juz od pierwszego kroku
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z Choroba Nowotworowa”

za murami szpitalnymi. Wychodzimy z zalozenia, ze nasta-
wienie psychiczne jest jednym z kluczowych elementéw
w powrocie do zdrowia i taki program realizujemy, czyli
udzielamy wsparcia psychologicznego dzieciom i ich rodzi-
nom, co tez motywuje do radzenia sobie z choroba. Dbamy
tez o rozwdj dzieci poprzez oswajanie z chorobg, stresem
i strachem zwigzanymi z nig. Aby trafi¢ do dzieci, wykonuje-
my te zadania w sposdb zabawowy, np. poprzez odwrdcenie
rdl, czyli dzieci otrzymuja pluszaki i moga wykonywa¢ na
nich te same procedury lecznicze, ktdre za chwile same beda
przechodzi¢. W momencie, kiedy dzieci przestaja odczuwac
smak, prowadzimy warsztaty kulinarne, podczas ktérych
dzieci same moga przygotowywac positki i oswaja¢ smaki.
Drugim projektem, ktéry realizujemy od stycznia 2019 roku,
jest projekt OnkoMOCNI. Obejmujemy opieka tych pacjen-
tow, ktdrzy sg juz 5 lat po wyleczeniu i ktdrzy, jak sami sadza,
s3 pozostawieni sami sobie. W Przyladku Nadziei powstat
punkt konsultacyjny, gdzie moga oni korzysta¢ z fachowe-
go wsparcia i profesjonalnej porady, wiacznie z diagnostyka.
Mam nadzieje, ze s3 to kierunki, ktérymi podaza réwniez
inne o$rodki. Wyniki sg bardzo optymistyczne.

Weronika Kutacz
podopieczna Fundacji
ISKIERKA

F : |

Pani Weroniko, ma Pani obecnie 21 lat, ale choruje Pani
od 13. roku zycia. Historia Pani choroby jest wyjatkowa
i nie tylko dlatego, ze jest to choroba rzadka, ale takze dla-
tego, ze pokazuje zmiany, ktére nastapily na przestrzeni
tych lat w opiece onkologicznej nad dzie¢mi i mlodzieza.
Prosze opowiedzie¢, jaki byl Pani przypadek?

Pani Weronika Kutacz: Zaznacze, ze nawet dziecko ma pra-
wo wiedzie¢ co mu dolega. Dzigki swoim rodzicom wiedzia-

tam, co si¢ ze mna dzieje, co sobie cenie. Rzeczywiscie, moja
jednostka chorobowa jest dosy¢ specyficzna, poniewaz cho-
ruje na nowotwor neuroendokrynny trzustki z przerzutami
do watroby, ktory w toku leczenia okazat si¢ by¢ radio- i che-
mioodporny. Przez to moje do$wiadczenia nie sg zwigzane
stricte z typowa onkologia. Bytam prowadzona przez trans-
plantologéw, poniewaz wykonano u mnie przeszczep watro-
by. Jestem wdzigczna, ze moglam skorzysta¢ w Centrum
Zdrowia Dziecka z oddzialu przeznaczonego do transplan-
tacji, specjalnie stworzonego dla dzieci, ze operowal mnie
specjalnie powolany w tym celu zespo6l. Wystepuje w imieniu
Fundacji Iskierka, dlatego pozwole sobie podkresli¢ to, co juz
wczesniej wybrzmiewalo podczas paneli dyskusyjnych, ze
oprocz leczenia systemowego, ogromnie wazna jest kwestia
psychologiczna. Tutaj z pomoca przychodza fundacje. Fun-
dacja Iskierka towarzyszy mi od samego poczatku i preznie
sie rozwija. Mialam okazje udziatu w akcjach, ktére nawet nie
wiazaly si¢ z onkologia, ale stwarzaly przestrzen dla dzieci
chorych, aby ich potrzeby zostaly dostrzezone. Uruchamialy
pewnego typu procesy, ktdre nie wigzaly si¢ bezposrednio
z choroba, a jezeli juz nawet, to przekuwaly do$wiadczenia
W co$ pozytywnego.

Pani profesor, aby skutecznie leczy¢ najmlodszych
pacjentow chorych na nowotwory, musimy podaza¢ za
rozwojem w onkologii. Czego nam brakuje, jesli chodzi
o nowoczesne leki, jakie jeszcze trzeba wprowadzi¢ zmia-
ny organizacyjne w opiece onkologicznej w tym obszarze?

Prof. Bozenna Dembowska-Bagiriska: Przy guzach neuroen-
dokrynnych, gdzie wykonano przeszczep, doszto do przetomu
w leczeniu. Weronika jest tego przykladem. W onkologii
dziecigcej nie mamy tak naprawde rehabilitacji. Kazdy od-
dzial ma przydzielonego rehabilitanta, ale kiedy 40% pacjen-
tow na oddziale jest chorych na nowotwory osrodkowego
ukladu nerwowego, to niewatpliwie taka liczba jest za mata.
Rehabilitant powinien uczestniczy¢ w leczeniu od momentu
rozpoznania, az do zakonczenia leczenia i jeszcze dluzej.
Szczegdlnie u pacjentdw z guzami mozgu i rdzenia. Jest tez
za malo psychoonkologéw czy psychologéw, a ich opieka
jest bardzo wazna. Nawet kiedy choruje jedna osoba, choruje
cala rodzina, poniewaz oprdcz chorego pacjenta jest jeszcze
rodzenstwo, dziadkowie czy ciocie, ktérych tez trzeba obja¢
opieka. Sg to podstawowe potrzeby, ktére sa do zaspokoje-
nia natychmiast. Drugg sprawg jest brak opieki przejsciowej
dla mlodych pacjentéw, ktdrzy osiagaja pelnoletnio$¢. Pro-
wadzone s3 prace, aby taka opieka byta. To, co stawia w tyle
dziecieca onkologie, nie tylko w Polsce, ale na $wiecie, to
fakt, ze wszystkie nowoczesne leki s3 dedykowane dorostym.
Nie mozna ich wynikéw przelozy¢ bezposrednio na dzieci.
Dorosli biorg udziat w badaniach klinicznych nowych cza-
steczek i lekéw biologicznych, w ktérych dzieci nie sg uwzgle-
dniane. W Europie, Europejska Agencja Lekéw nakfada
obowiazek na firmy farmaceutyczne, aby w rozwoju pro-
duktu leczniczego, czy to jest przeciwciato czy inny produkt
leczniczy, przygotowywac tzw. PIP (Paediatric Investigation
Plan), czyli plan rozwoju tego produktu u dzieci. Ale jestesmy
z tym w tyle. W zakresie diagnostyki myslimy z Pania prezes
Magiera, aby zdoby¢ pienigdze pozabudzetowe na badania
molekularne w diagnostyce nowotworéw wieku dzieciecego.
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W standardzie s3 pewne badania, za ktdre placi platnik, ale
s potrzebne inne badania. Tutaj jest tez rola Fundacji, aby
wspoltuczestniczyla w kosztach tych badan.

Panie doktorze, czego jeszcze potrzeba, aby opieka nad
dzie¢mi z chorobami onkologicznymi w Polsce byla kom-
pleksowa?

Dr Tomasz Kozifiski: Potrzeby sg bardzo duze. Zgadzam sie
tutaj z tym, co wczesniej powiedziata Pani profesor. Takze
u pacjentéw z miesakami, z wszczepionymi endoprotezami
i po amputacjach bardzo potrzebna jest specjalistyczna reha-
bilitacja. Znacznie utrudnione jest zapewnienie kontynuacji
opieki. Pacjenci z calej Polski w okresie aktywnego leczenia
choroby nowotworowej przyjezdzaja do jednego osrodka, co
jest sensowne, ale potem musza wréci¢ do domu. Rehabilita-
cjautych pacjentéw powinna by¢ kontynuowana. W tej chwili
tak nie jest. Czesciowo fundacje rozwiagzuja ten problem, ale
systemowego rozwigzania nie posiadamy. Poza tym bywa, ze
dostep do nowoczesnych lekdw, jest utrudniony przez firmy
farmaceutyczne, ktdre nie badaly dzieci wprowadzajac dany
lek. Wiemy, ze moglby on dziata¢ w leczeniu choroby nowo-
tworowej u dzieci podobnie dobrze jak u dorostych, ale brak
mu takiej rejestracji, tym samym nie jest refundowany. To sg
nasze gléwne problemy.

Pani Fundacja powstala, aby wypelni¢ takie luki w pub-
licznej opiece zdrowotnej. Czym chcecie si¢ zaja¢é, jakie
widzicie potrzeby?

Prezes Magdalena Magiera: Pierwszym dzialaniem, jakim si¢

zajeliSmy, byla strona internetowa www.glioma-center.com
stworzona z my$la o pacjencie, pomagajaca ogarng¢ ogromny

g

chaos informacyjny, jaki sie pojawia w momencie diagnozy.
Przechodziliémy przez to i wiemy, jak to wyglada w praktyce,
kiedy z bardzo dobrymi intencjami rodzina, przyjaciele,
znajomi znajomych - kazdy chce pomdc, dzielgc sie infor-
macjami, a to np. o wlasciwos$ciach oleju konopnego, terapii
protonowej, suplementach i wielu innych sposobach walki.
Strona porzadkuje, wyjasnia, ttumaczy, nie zastepujac oczy-
widcie lekarza. To jest pomoc kierowana indywidualnie do
pacjenta. Natomiast, co jest dla nas takze niezmiernie wazne,
to ze chcemy by¢ glosem pacjenta, jesli chodzi o zmiany syste-
mowe. My$limy tutaj na przyktad o wspieraniu wprowadzenia
do Polski innowacyjnych metod leczenia, co jest oczywiscie
proceduralnie niezwykle skomplikowane i trudne. Na pewno
nie s3 to obszary, ktdre da si¢ zorganizowa¢ w krétkim czasie.
Dodatkowo uruchamiamy obecnie program ,,Poznaé Lepiej
Guza”. Jego geneza jest to, ze wieloletnie niepowodzenia
w leczeniu glejaka, prowadza do konkluzji, iz prawdopodob-
nie najwiekszg nadziejg, ktéra umozliwi poradzenie sobie
z tym ogromnym wyzwaniem, jest podejécie zindywiduali-
zowane, spersonalizowane. Czyli jak najwigksza informacja
o mutacji w guzie i dostosowanie leczenia do konkretnego
pacjenta. W Polsce istnieja bariery, bo pelny panel genetyczny
nie jest finansowany przez NFZ. Fundacja zidentyfikowata te
bariery, zaréwno te natury finansowej, ale réwniez bariery
zwigzane z niewystarczajacg $wiadomoscia, brakami eduka-
cyjnymi. Celem programu jest eliminowanie tych barier.

Panie rzeczniku, a jakie sa dzialania Panstwa Fundacji,
aby zmieni¢ sytuacje w zakresie edukacji i profilaktyki na
temat chorob nowotworowych u dzieci?

Pan Barttomiej Dwornik: Przede wszystkim obecnie mamy
na celowniku profilaktyke, o ktdrej sporo juz powiedzieli$my.

Uczestnicy IX LAO z Barttomiejem Chmielowcem, Rzecznikiem Praw Pacjenta (w $rodku).
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70% dzieci, ktore trafia do Przyladka Nadziei, sa w 3. lub 4.
stadium choroby. We wrze$niu 2019 r. ruszamy z duzym pro-
jektem informacyjnym skierowanym do rodzicéw, lekarzy,
szkol, lekarzy POZ, zeby wykonywaé przynajmniej pod-
stawowe badania (morfologi¢, USG jamy brzusznej, badanie
fizykalne raz w roku). Juz to pozwala uchwyci¢ wiele przypad-
kéw na pierwszym czy drugim stadium rozwoju nowotwo-
ru. JesteSmy takze aktywni w mediach spolteczno$ciowych
i angazowaniu lokalnej spoteczno$ci, bedziemy sie starali
tworzy¢ mode na badania u troche starszej mlodziezy, po-
niewaz po prostu warto to robié.

Pani Weroniko, z Pani doswiadczenia, co bylo najtrud-
niejsze, kiedy osiagnela Pani pelnoletnoé¢ i wyszla spod
opieki rodzicéw, jakie byly bariery do pokonania w pro-
cesie leczenia?

Pani Weronika Kutacz: Wydaje mi sie, ze to si¢ dzieje caly
czas, bo to jest proces, co powinno by¢ tutaj stowem kluczem.
Osobiécie doswiadczytam bardzo mocnego odcigcia leczenia
dzieciecego od tego dla dorostych. Nie ma tutaj tego proce-
su. Wszystko aczy sie z dojrzewaniem mlodego czlowieka.
Mamy do czynienia z zagubieniem i wrzucaniem na gteboka
wode pacjenta, ktéry nie jest jeszcze nawet naturalnie przygot-
owany do dorostego zycia. Czego si¢ czesto od niego wyma-
ga, to ze musi by¢ odpowiedzialny, stad problemy wynikajace
z braku przygotowania do dorostego zycia i przejecia odpo-
wiedzialnoéci za leczenie na siebie. Dodatkowo brak jest
koordynacji przy przechodzeniu z o$rodka do o$rodka pod
katem czysto technicznym, poniewaz nie ma komunikacji
miedzy lekarzami. Péttora roku temu sama przechodzitam
przez taki proces i to byla gehenna. Zeby postaraé sie

o wykonywanie badan oznaczen lekéw, ktdre biore, a sg one
niestandardowe, byly kolejne bitwy. Nie ma tez wsparcia psy-
chologicznego, przez co ten proces stawal si¢ trudniejszy.

Panie ministrze problem, o ktérym mowila Pani Wero-
nika jest Panu doskonale znany i ostatnio Panski urzad
sie nim zajal. Przy wspoélpracy organizacji pacjentéw
i ekspertow opracowali Panstwo model jego rozwigzania,
na czym on polega?

Minister Barttomiej Chmielowiec: Opracowalismy proce-
dure przejécia z opieki pediatrycznej choréb przewlektych do
opieki dla dorostych opartg na dwdch wizytach adaptacyjnych
w ciagu roku, ktdre zakladajg, ze lekarz dzieciecy uswiada-
mia miodego pacjenta, ze za chwile stanie si¢ dorostym i sam
bedzie musiat zaja¢ sie swoim zdrowiem. Po drugie, wypelnia
karte informacyjna dla lekarza specjalisty, ktory opiekuje sie
dorostymi. W koncu wydaje skierowanie na wizyte adapta-
cyjng z informacja, do jakiej placéwki nalezy si¢ uda¢. Kolej-
ne zadanie spoczywa na pacjencie, ktéry umawia si¢ na
wizyte, a kolejne pdzniejsze na lekarzu dla dorostych, ktéry
podczas wizyty adaptacyjnej zapoznaje sie z historia choro-
by i informuje jak wyglada leczenie w poradni dla dorostych.
Istota rzeczy polega na tym, aby przeciwdziala¢ sytuacjom,
w ktérych nie ma wymiany informacji miedzy lekarzami,
a miody pacjent wpada w luke w leczeniu w zwigzku z ocze-
kiwaniem na wizyte u lekarza dla dorostych. Kolejna kwe-
stia dotyczy odpowiedzialnosci samego miodego pacjenta,
za chwile osoby dorostej, ktory sam bedzie ponosit odpowie-
dzialno$¢ za swoje leczenie i sam bedzie je musial planowac.
I tu rzeczywidcie potrzebne jest wsparcie psychoonkologa.

Polska Koalicja ‘:
Pacjentéw Onkologicznych

DKMSE

POHONAIMY HOWOTWORY KRWI

HEMATOOMKOLOGICZNI
STOAWVARZYSZENIE CHORYLH
A RCAAOITAORY KR | ICH FBLSKCH

WARSZTATY DLA PACJENTOW

Z NOWOTWORAMI KRWI | ICH BLISKICH
3 marca 2020 r., godz. 16.00-20.00

Centrum Medycyny Nieinwazyjnej, Sala 1/D/15, UCK, ul. Debinki 7, Gdarisk

W spotkaniu weizmie udziat prof. Jan Zaucha, ktéry poprowadzi wykiad dotyczacy najnowszych terapii
hematoonkologicznych. W programie spotkania ponadto prezentacje na temat: pomocy organizacji pacjentow, badan
klinicznych, wsparcia psychicznego w chorobie i roli rehabilitacji.

Udzial w warsztatach jest bezptatny. Organizatorzy zapewniajg catering oraz czesciowy zwrot kosztow dojazdu.

ZACHECAMY DO ZAPISYWANIA SIE!
Q, 22 428 36 31

> ewa@pkopo.pl www.pkopo.pl

uc

Uniwersyteckie

ARTMER: el
Centrum Kliniczne

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 1, luty 2020 7



Temat numeru

Panstwowy Fundusz

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON % Rehabilitacji Osob

Niepetnosprawnych

Nowotwory u dzieci sa inne
niz u dorostych

Onkologia dziecigca to dyscyplina
chor6b rzadkich. Rézni sie ona od on-
kologii pacjentéw dorostych, zaréwno
w kwestii natury i biologii nowotwo-
réw wieku dzieciecego, jak tez zasad
leczenia i stopnia wyleczalnosci tych
nowotwor6w. To z jednej strony, zaled-
wie niecaly 1% wszystkich pacjentéw
onkologicznych, ale z drugiej strony —
nieporownywalnie wyzsza wyleczal-
no$¢ i szanse na co najmniej 60-70 lat
dalszego zycia. Leczenie w onkologii
dzieciecej najczeéciej jest prowadzone
wedlug miedzynarodowych protoko-
téw terapeutycznych, a to oznacza, ze
dzieci w Polsce moga by¢ leczone tak
jak w Europie Zachodniej.

Rocznie na $wiecie u dzieci (czyli
do ukonczenia 18. roku zycia) rozpozna-
wanych jest 250-290 tysiecy nowych
zachorowan. Ocenia sie, Ze zachorowal-
no$¢ na choroby nowotworowe u dzieci
wynosi okofo 140/milion, czyli w ciggu
roku jedno sposrdéd 7 tysiecy dzieci
zachoruje na chorobe nowotworows.
A jeszcze inaczej: w ciagu pierwszych
18 lat Zycia, na nowotwor zachoruje
1 na 600 dzieci.

Choroba uznawana jest za rzadka, jesli
wystepuje rzadziej niz u jednej na 2000
0s6b w populacji. Znanych jest prawie
siedem tysiecy rzadkich choréb, a nowe
choroby sa wcigz rozpoznawane. Obec-
nie wyrdzniamy okolo 15 rodzajow
nowotworow u dzieci, ktérych czestosé
wystepowania wynosi >1% wérdd
wszystkich nowotworéw dzieciecych.

Onkologia dziecieca w Polsce
— stan obecny, osiagniecia i potrzeby

Prof. dr hab. n. med. Jan Styczynski, konsultant krajowy
w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej, kierownik
Zakladu Onkologii Klinicznej i Eksperymentalnej

w Katedrze Pediatrii, Hematologii i Onkologii Wydzialu
Lekarskiego Collegium Medicum w Bydgoszczy. Prof. Jan
Styczynski przedstawia specyfike chorob nowotworowych
u dzieci, metody ich leczenia oraz problemy, z jakimi
zmagaja sie lekarze leczacy malych pacjentow.

Kazdy z tych nowotworéw ma liczne
podtypy. Do tego dochodzi jeszcze dtu-
ga lista tzw. nowotwordw rzadkich.

Najczestsze nowotwory
u dzieci

Niektére nowotwory sa uznawane za
nowotwory typowo dzieciece, jak ner-
wiak plodowy (neuroblastoma) czy
nerczak plodowy (nefroblastoma). Sg
choroby nowotworowe, ktdre wystepu-
ja zdecydowanie cze$ciej u dzieci niz
u dorostych, np. ostra bialaczka lim-
foblastyczna.

Najczestsze nowotwory wieku
dzieciecego to: biataczki (27%
wszystkich nowotworéw dziecie-
cych), guzy mézgu (prawie 20%,),
chtoniaki (13%), neuroblastoma
(8%), guz Wilmsa (7%), guzy
kosci (7%), guzy tkanek miekkich
(6%) [ guzy zarodkowe (4%).

Niektére nowotwory praktycznie nie
wystepuja u dzieci, np. szpiczak mnogi
lub przewlekta bialaczka limfatyczna
czy mielofibroza. Jednak w medycynie
wszystko moze sie zdarzy¢.

Leczenie nowotworow
dzieciecych
Z reguty nowotwory u dzieci, podob-
nie jak ich gospodarze, rosng szybko.
A gdy nowotwor rosnie szybko, to ma
charakter wysoce zlosliwy. Guzy lagod-
ne u dzieci wystepuja rzadko. Nowo-
czesne leczenie onkologiczne dzieci
polega najczesciej na terapii skojarzo-

nej, w sklad ktérej wchodza chemio-
terapia wielolekowa, radioterapia, lecze-
nie chirurgiczne, terapia komorkowa
(w tym przeszczepianie komorek
krwiotworczych, czyli tzw. ,,szpiku”)
i immunoterapia.

Nowotwory u dzieci z reguly dobrze
poddaja sie leczeniu przeciwnowo-
tworowemu, a dzieci znosza inten-
sywng chemioterapie o wiele lepiej niz
dorosli. Tu nalezy podkresli¢, ze che-
mioterapia jest aktualnie podstawowsa
metodg leczenia w wigkszo$ci nowo-
tworéw. Oczywidcie guz lity musi by¢
usuniety chirurgicznie, ale w wigkszo$ci
przypadkéw przed i po zabiegu opera-
cyjnym nalezy podawa¢ chemioterapig.

Postep wyleczalnosci
w onkologii dzieciecej
Oczywiscie, sa dobrze leczace sie
nowotwory, jak ostra bialaczka limfo-
blastyczna, chloniak Hodgkina lub
nerczak plodowy, ale sa tez takie
w ktérych wyniki ciagle sa niedobre,
jak neuroblastoma czy niektore guzy
moézgu. Zazwyczaj zle poddaja sie le-
czeniu réwniez guzy rzadkie.

Zdarzaja si¢ tez nowotwory typowe dla
wieku dorostego (np. raki, czyli nowo-
twory pochodzenia nablonkowego),
ktérych wyniki leczenia u dzieci s zle.
I vice-versa, jesli nowotwor typowy
dla wieku dziecigcego (np. nerczak
plodowy, ostra bialaczka limfoblas-
tyczna), wystapi u doroslej osoby, to
leczenie jest o wiele trudniejsze i mniej
skuteczne.
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Najnowsze dane pokazujg, ze

w krajach wysoko rozwinietych
Europy Zachodniej i Ameryki
Potnocnej, ale takze w Polsce,
dtugoletnie przezycie dzieci po
leczeniu choroby nowotworowej
dotyczy ponad 80%!

Ostra bialaczka limfoblastyczna
u dzieci przez wiele lat byla uznawa-
na za synonim nowotworu wieku
dzieci¢cego i najgorszej choroby. Dzi$
jest choroba, w leczeniu ktdrej uzyska-
no najwiekszy postep terapeutyczny.
Jeszcze pieédziesigt lat temu ta choro-
ba byla $§miertelna dla kazdego dziecka.
Jednak dzigki wprowadzeniu chemio-
terapii wielolekowej i wspdlpracy
miedzynarodowej, osiggnieto stopnio-
wy postep i aktualnie ponad 80% dzieci
z t3 chorobg zostaje trwale wyleczonych.

Postep w onkologii dzieciecej jest
ogromny, o wiele wiekszy niz

w onkologii dorostych. Dzisiaj
wyzwaniem jest precyzyjna
diagnostyka genetyczna

{ molekularna nowotwordéw,

ich monitorowanie na poziomie
minimalnej choroby resztkowej
oraz mniej toksyczne leczenie,

a takze indywidualizacja leczenia.

Leczenie dzieci z nowotworami
w Polsce
W Polsce rocznie na choroby nowo-
tworowe zapada okolo 1200 dzieci.
Dzieci z chorobami nowotworowymi

w naszym kraju sa leczone w 18 osrod-
kach uniwersyteckich lub resortowych
akredytowanych przez Polskie Towa-
rzystwo Onkologii i Hematologii
Dzieciecej. Zasada jest funkcjonowanie
jednego osrodka onkologii dziecigcej
w wojewodztwie. Wyjatkiem sa dwa
wojewodztwa najwigksze pod wzgle-
dem liczby mieszkancéw (mazowieckie
i $laskie ma po 3 oérodki onkologii
dzieciecej) oraz dwa wojewodztwa
najmniejsze, w ktorych nie ma typowe-
go oddziatu onkologii dzieciece;.

W kazdym dniu nad pacjentami
onkologicznymi opieke sprawuja do-
$wiadczone zespoly lekarzy, pielegnia-
rek, dietetykéw, psychologéw, nauczy-
cieli, personelu pomocniczego i innych
0s0b, ktdrzy zadedykowali i ukierunko-
wali swoje zycie zawodowe na pomoc
dla dzieci z nowotworami. W klinikach
i oddzialach w Polsce pracuje ponad
160 specjalistow onkologii i hema-
tologii dzieciecej. Wszyscy sa rowniez
specjalistami z pediatrii, a wielu z nich
posiada jeszcze inne specjalizacje. Jest
to bardzo wazne, bo leczenie choréb
nowotworowych u dzieci jest bardziej
intensywne niz u dorostych, a tym
samym zakres mozliwych powiklan
moze by¢ wiekszy. Inaczej moéwiac,
w onkologii dzieciecej wszystko jest
mozliwe, zar6wno w kwestii rozpozna-
nia, leczenia, jak i powiklan.

Wiréd naszych specjalistow jest wiele
0sob, ktorzy sa czlonkami miedzyna-
rodowych zespotéw ekspertdw, dzieki
czemu uczestniczymy w wymianie
doswiadczen, wiedzy i konsultacji.

Oskar Zaranski z mama.

Prawie wszystkie nowotwory leczymy
wg miedzynarodowych programéw
terapeutycznych, w ramach miedzy-
narodowych zespoléw terapeutycz-
nych. Mamy tez prawie takie same
wyniki. Dlaczego ,,prawie” — poniewaz
w sytuacjach, gdy nowotwér wykazuje
duzg opornos¢ albo nawrotowos¢, to
jednak dostepno$¢ do nowoczesnych
terapii dla onkologii dzieciecej w Polsce
jest ograniczona.

Problemy

Potrzebne jest tez finansowanie
badan molekularnych w diagnostyce
nowotworéw i monitorowanie mini-
malnej choroby resztkowej w ramach
refundacji Narodowego Funduszu
Zdrowia.

W tej chwili tylko niektére z tych
badan sg finansowane w ramach spe-
cjalnego Narodowego Programu Zwal-
czania Chor6b Nowotworowych.

Utrudniony jest dostep do proto-
noterapii w znieczuleniu ogélnym dla
matych dzieci. Protonoterapia, ktéra
jest radioterapig z zastosowaniem pro-
tondw, nie jest cudowng metoda lecze-
nia, ale u niektérych pacjentéw moze
by¢ to najlepsza forma terapii.

Najwazniejszym problemem
onkologii dzieciecej w Polsce
w chwili obecnej jest zapewnienie
odpowiednich srodkow finanso-
wych na nowoczesne leczenie
w przypadku nawrotow choroby.
W ostatnich latach pojawity sie
technologie, ktorych koszt jest
bardzo wysoki, a w niektdrych
przypadkach przekracza milion
ztotych na pacgjenta (np. niektore
przeciwciata monoklonalne
lub modyfikowane leukocyty).
Dostepnosc do nowoczesnych
zarejestrowanych lekow i tech-
nologii terapeutycznych, np.
dinutuximab beta, blinatumomab,
CAR-T jest na razie znikoma.
Narastajacym problemem sa nie-

dobory personelu pielegniarskiego,
a zapewne wkrotce réwniez personelu

pomocniczego. Wszyscy odczuwaja
przecigzenie praca administracyjna,
zwigkszenie czasu potrzebnego na

wprowadzanie danych do systemoéw
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elektronicznych, powielanie informacji
wprowadzanych do systemoéw elektro-
nicznych. Rodzice pacjentéw, coraz
bardziej zorientowani w metodach
leczenia domagaja si¢ coraz wiecej
informacji i poswieconego im czasu.
Obserwujemy drastyczny wzrost liczby
pytan i watpliwoéci ze strony rodzicow
dzieci z nowotworami i zwiekszenie
zadan o rdézne badania i konsultacje,
czesto zupelnie niepotrzebne, poniewaz
programy terapeutyczne zazwyczaj jasno
okreslajg, co i kiedy nalezy zrobic.

Akademickie badania kliniczne

Wszystkie dzieci ze schorzeniami
onkologicznymi s3 w Polsce leczone
wedlug miedzynarodowych proto-
koléw terapeutycznych, w kooperacji
z miedzynarodowymi osrodkami ko-
ordynujacymi, ktére zazwyczaj przebie-
gaja jako niekomercyjne akademickie
badania kliniczne.

Te programy terapeutyczne maja cha-
rakter tzw. niekomercyjnych badan

Klinicznych, ale w praktyce s3 unowo-
cze$nieniem poprzednich programéw
i nie maja zadnego zwiazku z lekowymi
badaniami klinicznymi organizowanymi
i sponsorowanymi przez firmy farma-
ceutyczne.

Polskie prawo nie odréznia
badarn niekomercyjnych

(czyli akademickich programow
terapeutycznych) od komercyjnych
(czyli sponsorowanych przez
firmy farmaceutyczne, majgcych
na celu rejestracje nowego leku).

Pewne problemy moglyby by¢ roz-
wigzane np. przez wydzielenie przez
Agencje Badan Medycznych funduszy
na prowadzenie terapeutycznych proto-
kotéw miedzynarodowych, realizowa-
nych wedlug zasad niekomercyjnych
badan klinicznych. Przez wymogi admi-
nistracyjne zbyt wiele czasu poswieca-
my na przetamywanie utrudnien, a traca
na tym przede wszystkim pacjenci.

Dzien Onkologii Dzieciecej

Swiatowe organizacje medyczne uzna-
ja dzien 15 lutego jako Miedzyna-
rodowy Dzien Onkologii Dzieciecej
(International Childhood Cancer Day).
O onkologii dziecigcej trzeba mowié
glosno, poniewaz dzi$ jedna na 600 oséb
w wieku 20-40 lat jest osobg wyleczong
z nowotworu dzieciecego.

Migdzynarodowe Towarzystwo On-
kologii Dzieciecej (SIOP) oglosito dtu-
gofalowe hasto ,Zadne dziecko nie
powinno umrzeé¢ z powodu choroby
nowotworowej”. Nie wiem, czy to si¢
uda kiedykolwiek, poniewaz w medy-
cynie nie ma nic na 100%, ale jest o co
walczy¢!

Dzisiaj na pewno mozemy powie-
dzieé, ze kaide dziecko z choroba
nowotworowa w Polsce otrzyma
najlepsze mozliwe leczenie, a do-
$wiadczony i zaangazowany personel
zrobi wszystko, co jest mozliwe, aby
doprowadzi¢ do wyleczenia.

OSTRA BIALtACZKA LIMFOBLASTYCZNA

najczestszy nowotwor wieku dzieciecego

Prof. Katarzyna Derwich z Kliniki Onkologii, Hematologii
i Transplantologii Pediatrycznej w Poznaniu przedstawia
podstawowe informacje o najczestszym nowotworze u dzieci
- ostrej bialaczce limfoblastycznej, jej epidemiologii,
etiologii, objawach oraz standardowym i innowacyjnym

leczeniu.

Zacznijmy od epidemiologii. Jakiej grupy oséb dotyczy
ostra biataczka limfoblastyczna?

Ostra biataczka limfoblastyczna u dzieci jest w onkologii
synonimem biataczki wieku dziecigcego. To znaczy, ze jest to
najczestsza choroba nowotworowa u dzieci w przedziale 0-18
r. zycia. Jest to réwniez najczestszy typ biataczki wystepu-
jacy u dzieci. Sposréd wszystkich choréb nowotworowych
wieku dzieciecego, ostra bialaczka limfoblastyczna stanowi
30%. Jesli zalozymy, ze w Polsce mamy populacje 7,5-8 min
dzieci i mlodziezy w wieku 0-18 lat, to oznacza, ze rocznie
rozpoznajemy 1200-1300 nowotworéw w tej grupie wieko-
wej. Sposréd nich ostra bialaczka limfoblastyczna bedzie
stanowi¢ od 250-350 zachorowan rocznie. Generalnie ten typ

bialaczki i nowotwory wieku dziecigcego mozemy zaliczy¢
do choréb rzadkich. Poréwnujac do chordb oséb dorostych
wystepuje znacznie rzadziej. Ale sposrdd nich ostra biataczka
limfoblastyczna bedzie wystepowala najczesciej.

Jaka jest etiologia tej choroby, podloze biologiczne?
Co si¢ dzieje w organizmie, Ze powstaje ta choroba?

Definicja biataczki dotyczy niepohamowanego i niekon-
trolowanego rozrostu niedojrzatych komorek limfoidalnych
tzw. blastow bialaczkowych, czyli nieprawidtowych komérek
w szpiku kostnym, krwi tworzacych nacieki w réznych or-
ganach, nad ktérymi organizm traci kontrole. Czynnikow
takiej sytuacji moze by¢ wiele. Wazne tu beda genetycznie
uwarunkowane predyspozycje (czynnik spustowy), moga by¢
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infekcje bakteryjne i wirusowe (np. wirus EBV), $rodowisko-
we, promieniowanie jonizujace. Nie mozna wskaza¢ jedno-
znacznie jednego czynnika, do konca przewidzie¢, u kogo
rozwinie sie ta choroba.

Czy poprzez czynniki genetyczne mamy rozumiec¢ czyn-
niki dziedziczone rodzinnie tzw. germinalne, czy tzw.
somatyczne, Srodowiskowe?

Na pewno obserwujemy rodzinng predyspozycj¢ do nowo-
tworéw i takie informacje uzyskujemy podczas wywiadu.
Moga wystepowaé wrodzone zaburzenia genetyczne, takie
jak neurofibromatoza, zespdt Downa, ataksja-teleangiektazja,
ktéora predysponuja do czestszego zachorowania na nowo-
twory. Zdarza si¢ tak, ze dochodzi do mutacji somatycznych,
czyli pod wplywem czynnika spustowego, np. srodowiskowego
dochodzi do niepohamowanego rozrostu blastéw biataczko-
wych, co daje nam obraz ostrej biataczki. Istotng role w pato-
genezie ALL przypisuje si¢ zmianom w genomie komorek
bialaczkowych. Patogeneza ALL charakteryzuje si¢ licznymi
zaburzeniami genetycznymi obejmujacymi mutacje punkto-
we, amplifikacje czy zaburzenia cytogenetyczne.

Choroba dotyczy gléwnie dzieci, ktore czesto nie potrafia
zakomunikowa¢ tego, co si¢ dzieje w ich organizmie. Wo-
bec tego, na co powinni zwroci¢ szczegolng uwage rodzice?

Rodzice s3 najlepszymi obserwatorami, poniewaz sg ze swoi-
mi dzie¢mi przez caly czas. Poza tymi typowymi objawami os-
trej bialaczki limfoblastycznej, chcialabym zwroci¢ uwage na
wystepowanie tzw. objawéw ogdlnych. Jesli u dziecka pojawi
sie stan goraczkowy o niejasnej etiologii, czyli nie mozna go
polaczy¢ z infekcja, zakazeniem, jest to niepokojacy objaw.
Powinno sie zwrdci¢ réwniez uwage na nawracajace infekcje
na przefomie ostatnich 8 tygodni, ktére trudno poddaja si¢
konwencjonalnemu leczeniu ambulatoryjnemu. Powinien
to by¢ sygnal dla rodzicéw, aby zglosili sie do lekarza pierw-
szego kontaktu w celu wykonania podstawowego badania
krwi, czyli morfologii. Innym niepokojacym objawem moze
by¢ utrata masy ciala czy taknienia nie spowodowane zadng
dietg. Usposobienie dziecka chorego na ostrg biataczke lim-
foblastyczng w wigkszosci przypadkéw sie zmienia. Istnieje
szereg objawéw specyficznych wynikajacych z niedokrwisto-
$ci (anemii), takich jak: ostabienie, meczliwo$¢, utrata masy
ciala i taknienia, zmiana aktywnosci fizycznej na bardziej
bierng. Efektem wyparcia prawidlowego krwiotworzenia
w szpiku przez limfoblasty jest neutropenia, czyli spadek liczby
neutrofiléw - komoérek odpowiedzialnych za nasza odpor-
no$¢. Powoduje to nawracajgce infekcje (zapalenie ucha czy
gardla), ktére nie majg charakteru samoograniczajacego sie.
Najczesciej nie poddaja sie leczeniu antybiotykami. Kolej-
nymi objawami, ktére zwigzane sa z maloptytkowoscia, jest
pojawienie sie sincow, zaczerwien, czerwonych plamek, ktore
nazywamy wybroczynami, lub krwawienia, np. z nosa albo ze
Sluzéwek jamy ustnej. To sg najczestsze objawy, ktére powin-
ny zaniepokoi¢. Do dodatkowych objawéw, wystepujacych
u czesci dzieci, mozna zaliczy¢ powigkszone wezly chlonne.
U niektdrych dzieci jest to pierwszy objaw, na ktéry zwra-
cajag uwage rodzice. Pojawiajg sie tez dolegliwosci bolowe
brzucha, z powodu powiekszenia narzgdéw migzszowych -
watroby czy §ledziony, a takze zaparcia lub biegunki. Rzadziej
manifestowanym objawem sa bole kostno-stawowe, gltéwnie
béle nocne.

Choroba ma przebieg ostry i wymaga natychmiastowego
dzialania, jak wyglada standardowe leczenie?

Choroba ma przebieg ostry i szybko postepujacy, czyli bez
leczenia pacjent nie ma szans na przezycie. Choroba bardzo
szybko si¢ rozwija i nieleczona doprowadza do $mierci chore-
go. Powinna by¢ rozpoznana jak najszybciej za pomocg naj-
prostszego badania, jakim jest morfologia krwi z rozmazem.
W wigkszosci przypadkéw juz w tym badaniu dostrzezemy
nieprawidtowosci hematologiczne charakterystyczne dla ostrej
bialaczki limfoblastycznej, czyli niedokrwisto$¢, matoptytko-
wos¢. Z kolei liczba leukocytéw moze zachowywac sie rdznie,
ich liczba moze by¢ podwyzszona (hiperleukocytoza) lub tez
obnizona. W tej sytuacji pomocny bedzie rozmaz krwi ob-
wodowej, w ktdrym mozemy uwidoczni¢ nieprawidtowe
komorki tzw. blasty. Ostateczne rozpoznanie ostrej biataczki
limfoblastycznej stawiane jest na podstawie badania szpiku
kostnego. Leczenie polega na wdrozeniu wielolekowej poliche-
mioterapii. Wigkszo$¢ lekdw cytostatycznych podajemy dozyl-
nie, cze$¢ doustnie. Jest to dlugi proces, zazwyczaj dwuletni,
ktory sklada sie odpowiednich faz leczenia: indukeji, konsoli-
dacji, reindukgji, leczenia podtrzymujacego. Kazdy z tych
etapéw ma swoja funkcje, a w efekcie finalnym ma doprowa-
dzi¢ do wyleczenia pacjenta na cate Zycie.

Jest tez nowa, obiecujjca terapia, ktéra ma inny sposéb
dzialania niz klasyczne cytostatyki. Jakie to sa leki?

Obecnie pojawiaja si¢ nowe leki, metody terapeutyczne.
W przypadku biataczki limfoblastycznej jest to immunote-
rapia. Przede wszystkim mamy do dyspozycji lek Blincyto
(blinatumomab), bispecyficzne cialo. Istota dzialania tej cza-
steczki polega na stworzeniu pomostu pomiedzy komorka
biataczkowa a receptorem, ktéry laczy sie z limfocytem.
Komorka biataczkowa musi by¢ odpowiednio zidentyfikowa-
na i wywodzi¢ si¢ z prekursora limfocytu B oraz posiada¢ na
swojej powierzchni antygen CD19. W ten sposéb aktywuje
sie limfocyt, ktéry nastepnie niszczy komorke biataczkows.
Jest to doskonale leczenie, ktore pozwala nam wyeradyko-
wad (zwalczy¢ catkowicie) ostra bialaczke limfoblastyczna na
poziomie molekularnym, cytogenetycznym, co spowoduje
zniszczenie resztkowych komodrek nowotworowych. W tym
momencie, na dalszym etapie, mozemy pomysle¢ o prze-
szczepieniu szpiku kostnego, co w istotny sposob zwieksza
efektywno$¢ przeszczepu i prowadzi do uzyskania wielolet-
niej remisji bez objawéw choroby.

Standardowe leczenie chemioterapia trwa dwa lata.
Czy immunoterapia skraca czas leczenia?

Immunoterapia nie jest leczeniem pierwszego rzutu i nie jest
tez dedykowana dla wszystkich pacjentdw. Jest zarezerwowa-
na dla pacjentéw opornych na pierwotne leczenie oraz po
wznowach, ktérzy zrealizowali dwie linie leczenia bez spodzie-
wanej remisji. Leczenie to jest istotnie krétsze, poniewaz jedna
kuracja trwa 28 dni, i jest przeprowadzana co 2 tygodnie. Do-
puszcza si¢ zrealizowanie maksymalnie 4,5 kuracji, aczkolwiek
poziom choroby resztkowej juz po 2 kuracjach bedzie praw-
dopodobnie negatywny. Chorzy moga zatem otrzymac 2 cykle
leczenia. Osobom, u ktdrych po 2 cyklach leczenia uzyskano
calkowita remisje¢, mozna poda¢ maks. 3 dodatkowe cykle tera-
pii konsolidacyjnej, w zaleznoéci od wynikéw indywidualnej
oceny. Niestety obecnie ta terapia nie jest w Polsce refundowa-

na dla dzieci Rozmawiata Aleksandra Rudnicka
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Organizacja opieki w okresie przejscia pacjenta
w dorostosc — propozycje zmian w ramach
Krajowej Sieci Onkologicznej

Przejscie mlodych pacjentéow onkologicznych pod opieke placowek udzielajacych swiadczen
zdrowotnych doroslym, to proces skomplikowany nie tylko pod wzgledem medycznym,

ale takze psychicznym i edukacyjnym. Aktualnie funkcjonujace w Polsce modele przejscia
nie rozwigzuja problemoéw z tym zwiazanych. Projekt Krajowej Sieci Onkologiczne;j
wprowadza propozycje zmian w zakresie kontynuacji opieki onkologicznej u pacjentow

powyzej 18. roku zycia.

Nowotwory u dzieci cechuja sie sto-
sunkowo wysoka wyleczalnoscig, dzie-
ki czemu dzieci po przebyciu choroby
nowotworowej maja przed sobg poten-
cjalnie 60-70 lat Zycia: 5-letnie przezycie
u dzieci dotyczy okolo 87% pacjentdéw
z chloniakami i okolo 80% z biatacz-
kami.

W $wietle epidemiologii i terapii
choréb nowotworowych, pojawia sie
zatem kwestia kontynuacji opieki onko-
logicznej w momencie osiagniecia przez
pacjenta pediatrycznego 18 r. z. Popu-
lacje mlodziezy i mlodych dorostych
(tzw. AYA - Adolescents and Young
Adults) definiuje si¢ zazwyczaj arbitral-
nie jako osoby w wieku 16-29 lat.

Problem ,przejécia’ (ang. transition)
pacjentéw w wieku >18 lat z opieki me-
dycznej prowadzonej przez podmioty
udzielajgce $wiadczen pediatrycznych
pod opieke poradni specjalistycznych
lub oddzialy udzielajagcych $wiadczen
zdrowotnych osobom dorostym dotyczy
stale powigkszajacej si¢ grupy dorostych
po leczeniu choroby nowotworowej
w dziecinstwie. Amerykanskie Towa-
rzystwo Medycyny Mtlodziezowej
(American Society for Adolescence Me-
dicine) definiuje ,,przejécie” jako celowy,
zaplanowany proces skierowany na po-
trzeby medyczne, psychosocjalne i edu-
kacyjne mlodziezy z chorobami prze-
wlektymi, ktory pozwoli na przejscie od
opieki pediatrycznej do systemu opieki
nad osobami dorostymi.

Problem ,,przejscia” w Polsce —
analiza ,real life”
W Polsce wobec pacjentéw konczacych
18 r. z. funkcjonujg 2 modele ,,przejscia’:

1) ,Model zgody™:

a) NFZ na wniosek szpitala, ale dopiero
po udzieleniu $wiadczenia, w wigkszo-
$ci przypadkoéw przychyla sie do prosby
os$rodka pediatrycznego i wyraza zgode
na kontynuacje¢ leczenia podtrzymujace-
g0, zazwyczaj w trybie ambulatoryjnym,
do czasu jego zakonczenia,

b) wada tego modelu jest jego biuro-
kratycznos¢ wynikajaca z koniecznosci
sporzadzania dokumentacji celem uz-
godnien z NFZ kazdej wizyty, co wiaze
sie z dodatkows sprawozdawczoscig
i wnioskowaniem do NFZ o refundacje
poniesionych kosztéw przez szpital,

) wigze si¢ to réwniez z pewnym ryzy-
kiem ze strony szpitala, bo jednak do
konca nie wiadomo jaka bedzie decyzja
NFZ,

d) pomimo tych utrudnien, jest to mo-
del najczestszy. Z reguly finansowana
jest intensywna chemioterapia w szpi-
talu wg protokotéw pediatrycznych,
jesli leczenie rozpoczeto w oddziale he-
matologii i onkologii dziecigcej przed
ukonczeniem przez pacjenta 18 r. z.

2) ,,Model braku zgody”:

a) powolujac si¢ na zasady ustalone
przez NFZ, szpital nie wyraza zgody na
leczenie pacjenta w jednostce pedia-
trycznej po ukonczeniu przez niego
18r. 7.,

b) proces przejscia przebiega latwiej,
jesli zaréwno osrodek pediatryczny, jak
i internistyczny znajduja si¢ w tym
samym szpitalu, trudniej, jesli w roz-
nych. Mozliwe s3 réwniez ,przejscia”
do oérodka w innym mieécie, ale jest
to kwestia indywidualnych uzgodnien,
uwzgledniajgcych preferencje pacjenta.

Propozycje rozwigzan

Propozycje usprawnienia procesu
przejscia pacjenta pediatrycznego do
osrodka internistycznego muszg uw-
zglednia¢ aktualng sytuacje prawng
i obowigzujacy system opieki zdrowot-
nej w Polsce. Istnieja dwie mozliwosci
poprawienia tego procesu. Pierwsza,
zwigzana jest z utworzeniem oddziatéw
dla mlodziezy i mlodych dorostych
(typu AYA) lub oddzialéw ,,obserwacyj-
nych” - monitorujacych pacjentéw po
zakoniczonym leczeniu onkologicznym,
pod katem jakosci zycia i wystgpowa-
nia powiktan péznych. Druga mozli-
wos¢ to wprowadzenie zmian polegaja-
cych na bliskiej wspolpracy opartej na
wspélnych spotkaniach pediatryczno-
internistycznych oraz wspolnych kon-
sultacjach pacjentéw po osiagnieciu
16 r. z. Propozycje takich zadan przed-
stawiono w tab. 1. To réwniez nie jest
rozwigzanie bezkosztowe, co wynika
z dodatkowego kosztu czasu pracy
personelu medycznego. Jest jednak
znacznie tansze i opiera si¢ gléwnie na
zmianach w organizacji pracy. Propozy-
cje tych zmian s3 w pelni osadzone
w polskiej rzeczywistosci i mozliwe
do wprowadzenia.

W procesie przekazywania pacjenta
wazna jest rowniez jego edukacja, ktéra
powinna by¢ dostosowana do trzech
etapow opieki medycznej wyznaczo-
nych przez: rozpoczecie terapii onko-
logicznej, zakonczenie terapii onkolog-
icznej i okres 2-5 lat po zakonczeniu
terapii, gdy moga pojawic sie pierwsze
objawy odlegle. W ten proces edukacji
powinni by¢ wiaczeni zaréwno lekarze
jak i pielegniarki, ale takze nauczyciele
i psycholog. Duzg role moga tu takze
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Tab. 1. Propozycje zmian i zadan usprawniajgcych proces przejscia pacjenta pediatrycznego do osrodka hematologicznego

(internistycznego)

Grupy osob decyzyjnych Zadanie

Osrodki pediatryczne
i internistyczne

wspotpraca podmiotéw leczniczych,

konsultacje pomiedzy lekarzami prowadzacymi leczenie w o$rodku dla dzieci
i lekarzami osrodka przejmujacego pacjenta,

pielegniarki: edukacja pacjenta.

Onkolodzy i hematolodzy dziecigcy

wspOlpraca z internistami (kontakt, konsultacja), pisemne planowanie
przekazania pacjenta z wyprzedzeniem co najmniej 3-miesiecznym,

przy koniecznosci przekazania pacjenta: doktadna epikryza, doktadny przebieg
leczenia, przekazanie aktualnego protokotu terapeutycznego (uwzgledniajacego
stosowane leki i ich dawki),

wprowadzenie dla pacjenta karty informacyjnej o charakterze ,,paszportu
ozdrowienca’.

Onkolodzy « okresowe spotkania z onkologami i hematologami dziecigcymi,
» wspolne konsylia lub konsultacje pacjentéw po ukonczeniu 16 r. z.
NFZ « przesuniecie granicy wieku opieki w o$rodkach pediatrycznych do np. 21 r. Z.

Towarzystwa naukowe

wspdlne opracowywanie zasad postepowania.

Tab. 2. Postepowanie z pacjentami w zaleznosci od rozpoznania rodzaju choroby nowotworowej i fazy leczenia onkologicznego

Pacjenci Postepowanie

Ostre biataczki, chloniaki i inne
nowotwory ztosliwe leczone
intensywna/dlugotrwata
chemioterapia

dokonczenie terapii w o$rodku pediatrycznym (konieczna decyzja NFZ
i akceptacja szpitala).

Przewlekta biataczka szpikowa
(i inne choroby wymagajace terapii
ciaglej)

rozpoczecie przekazywania z wielomiesiecznym wyprzedzeniem
i weze$niejszymi konsultacjami hematologicznymi.

Po zakonczonym leczeniu
onkologicznym

kompleksowa opieka w o$rodku pediatrycznym do 5 lat od momentu
zakonczenia terapii onkologicznej (konieczna decyzja NFZ i akceptacja szpitala),
powotanie poradni/oddziatéw monitorowania pacjentéw po zakonczonym
leczeniu onkologicznym (konieczna decyzja na poziomie sytemu ochrony
zdrowia),

kompleksowa opieka w osrodku internistycznym,

opieka prowadzona przez lekarza POZ.

odegra¢ organizacje pozytku publiczne-
go majace na celu wspieranie pacjentow
hematoonkologicznych. Procesowi edu-
kacji pacjenta moga stuzy¢ poradnik dla
pacjenta lub ,paszport ozdrowienca’,
czyli dokument o charakterze zbioru
informacji i rekomendacji dla pacjenta,
a takze lekarzy POZ i innych specjalis-
tow. Niezaleznie od konkretnej formy,
istotne jest, aby pacjentowi przekaza¢
pisemne streszczenie leczenia, ktore
moze by¢ papierowa wersja tego, co
zawiera elektroniczny ,,paszport ozdro-
wienca, czyli: pelng diagnoze, wszyst-
kie daty, wszystkie leki o skumulowa-
nych dawkach, calg radioterapie z frak-
cjonowaniem i catkowita dawka w Gy,
w tym na narzady ryzyka i niezbedne

dziatania nastepcze w oparciu o istnie-
jace wytyczne.

Wskazane jest przekazanie zasadniczych
informacji o pacjencie do o$rodka
onkologii i hematologii dzieciecej,
W odniesieniu do 3 grup pacjent(')w wktérym pacjent byl wczes’niej leCZOHy'.
wiaczonych w proces przejécia, propo-
zycje optymalnych rozwiazan przedsta-
wiono w tabeli 2.

Podsumowujqc, proces prze-
chodzenia pacjentéw leczonych
w okresie dzieciecym pod opieke
hematologdw internistycznych
wymaga koordynadji, najlepiej

w formie zinstytucjonalizowanej.
Pozwoli to z jednej strony uzyskac
optymalng opieke ozdrowiericom
z choroby nowotworowej,

a z drugiej strony dostarczy
informacji na temat skutecznosci
{ poZnych powiktan leczenia.

Odrebng sytuacja jest wystapienie
wznowy choroby nowotworowej u pa-
cjenta pelnoletniego bedacego jeszcze
pod opieka oérodka pediatrycznego.
Taka sytuacja powinna by¢ traktowana
analogicznie jak nowe rozpoznanie cho-
roby nowotworowej, wymagajace roz-
poczecia terapii onkologicznej w trybie
natychmiastowym w oddziale dla do-
rostych (ang. crisis-oriented transition).
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Kiedys Iskierka pomogta Oskarowi,
dzis On pomaga innym

Do dzis pamietam stowa lekarza, gdy siedzialem z mamgqg w gabinecie lekarskim. ,,Pani syn
ma raka. Moze umrzec” - dokladnie tak powiedzial. Z placzem wybieglem do taty, na
kolana. To byto zatamanie. W walce z chorobg bardzo duzg role odgrywali rodzice,
rodzefistwo, rodzina. Na rowni z Fundacjq ISKIERKA, ktéra wspierala nie tylko mnie,

ale i rodzicow. Oni tez tego bardzo potrzebowali. Dzisiaj ja staram sie pomagaé innym —
mowi Oskar Zaranski z Bytomia, dzi$ wolontariusz i przyjaciel ISKIERKI.

Byta koncowka 2005 roku. Oskar miat
wtedy sze$¢ lat. — Mielismy sie udaé na
rutynowe szczepienia. Tata zauwazyl,
Ze nie potrafie unies¢ szklanki lewg rekg.
A to byt wynik tego, ze guz juz bardzo
naciskat na kore. I zaczynat si¢ niedo-
wiad — opowiada chlopak.

Uznano, ze szczepienie trzeba
przelozy¢, a zamiast tego chiopiec zos-
tal wystany na badania. Pojechali do
szpitala. Diagnoza: guz moézgu. Szybko
trafit na st6l operacyjny. W styczniu
2006 roku przeszedl dwie operacje
wyciecia guza oraz cykl chemioterapii.
Leczenie okazalo sie skuteczne, bowiem
po specjalistycznych badaniach stwier-
dzono calkowita remisje guza. Oskar
mogl wréci¢ do domu i szkoty. Niestety,
podczas badan kontrolnych w 2010
roku okazalo sie, ze choroba powrdcita.

Ciesze sie, ze moge zy¢
— Jako mtody cztowiek nie do korica ro-
zumialem $wiat. Na pewno byl moment
zawahania i kottujgce si¢ z tytu glowy
mysli ,,dlaczego ja?”. Ale szybko zanikty.

I skupiatem sie przede wszystkim na tym,
aby i$¢ caly czas do przodu i cieszy¢ sig
kazdym kolejnym dniem - moéwi dzi$
dorosty juz Oskar.

Izabela Zaranska, mama Oskara, nie
ukrywa, ze bylo ciezko. — Stabos¢ byta,
wiadomo. Pojawiala si¢ na réznych
etapach choroby. Bylo cigzko. Wtedy
ptakato si¢ w toalecie czy do poduszki.
Ale dzieciaki powodujg w nas, rodzicach,
Ze nie mozna sig¢ przy nich ,wysypac”.
Bo one, przy tych wszystkich dolegli-
wosciach i ktodach, ktore po drodze sig
pojawiajg, majg niesamowitg cheé wal-
ki, zycia. To sq tacy mali bohaterowie,
ktorzy nam, rodzicom, dodajg wiele
energii i silty, bySmy potrafili z tym
wszystkim sig zmierzyc. To koto wzajem-
nie si¢ napedzato — moéwi wzruszona.
Ale wtedy cale zycie rodzinne bylo pod-
porzadkowane chorobie Oskara.

- Mam jeszcze dwijke starszych dzieci,
ktore, na szczecie, przy pomocy innych
0s6b z rodziny, mogly zajg¢ sig sobg. Ja
zostatam z Oskarem na oddziale. Zy-
cie musiato sig jakos toczy¢. Pamigtam,

Zze na poczgtku choroby Oskara nie
chciatam wychodzi¢ do domu. Byt lek,
Ze cos sie moze wydarzy¢ — przyznaje.
I wspomina: — Troche tego czasu spedzi-
lismy, najpierw na neurologii, potem na
onkologii.

Szpital byt naszym drugim,

a czasami pierwszym domem.
Byt okres, ze pozostate dzieci
odwiedzaty nas w szpitalu. W tym
trudnym czasie doswiadczylismy
tez przyjazni, ktére zostaty
zawigzane na cate zycie. Bardzo
wartosciowych. Spotkalismy ludzi,
z ktorymi zawsze mozemy
porozmawiac i na nich liczyc.

To dziata oczywiscie w obie
strony. Przy tych wszystkich ztych
momentach znalezlismy tez takie
promyki, jak chociazby ISKIERKE
— podkresla Izabela Zaranska.

ISKIERKA pomaga
zapomnie¢ o chorobie

Fundacja ISKIERKA w zyciu Oskara
i jego rodziny pojawila si¢ praktycznie
od razu, gdy znalazt si¢ na oddziale
onkologicznym. — Pomagali mi zapom-
nie¢ o chorobie cho¢ na bardzo krotkg
chwile - wspomina chtopak.

- Mozna powiedziet, ze zaczelismy
dorasta¢ z ISKIERKA - méwi mama
Oskara. — Po operacjach neurochirur-
gicznych trafilismy od razu na oddziat
onkologiczny i pani ordynator opowie-
dziata nam o ISKIERCE. I zapropono-
wala wyjazd na ich obéz. Oskar byt
w stabiutkim stanie, po dwdch operac-
jach, zaczgt chemioterapie. Ale pani or-
dynator zgodzita si¢ na ten wyjazd. Ten
tydzien wiele mu dat - dodaje.
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Sama tez musiata zmierzy¢ sie z pod-
stepnym wrogiem. — My z chorobg
nowotworowg  mielismy  wigcej do
czynienia, bo Oscar skoriczyt chorowaé
w marcu, a ja zaczelam w kwietniu.
Tez rak. Zrobila sig jakas sztafeta...
Kiedy ja si¢ wyleczylam, to Oskar po
pieciu latach miat wznowe. Troche nas
to wszystko ,,przeciorato”. Moze to nie
sg dobre stowa, ale ,co nas nie zabije,
to nas wzmocni”. Mozna byé zdrowym,
a za chwilg zachorowa¢. Obawy by¢ moze
sqg, ale staramy sig ich nie dopuszczal
do glosu i cieszy¢ sig z tego, co mamy —
podsumowuje Izabela Zaranska.

Decyzja o tym, by zosta¢ wolontariu-
szem ISKIERKI byla dla Oskara natu-
ralng sprawa.

Do ISKIERKI moge przyjezdzac

w kazdej chwili, teraz jako
wolontariusz. Ale bedgc jej
podopiecznym, czutem, Ze sq
oazqg nadziei. Chce byc
wolontariuszem, Zeby odwdzieczy¢
sie ,Iskierce” za to, co wniosta

w moje Zycie. | wiem, ze do korca
Zycia nie uda mi sie sptacic tego
dtugu wdziecznosci.

- Teraz, jako wolontariusz ISKIER-
K1, gdy poréwnuje, ile czasu dzieci lezg
na tych oddziatach i widze ciggle te same
twarzyczki, ktorych bardzo mi szko-
da, to mysle, ze whrew pozorom bardzo

krétko sam lezatem w szpitalu - wspo-
mina chlopak. - Lubig tam wracaé,

w odwiedziny. To tez, po czgsci, jest méj
dom. lIlekro¢ przychodze na oddzial
i opowiadam o swojej historii, o tym,
jak zmagatem sie z chorobg, pojawia
sig miedzy nami takie porozumienie.
Dzieciaki przybijajg mi ,,z6twika”, widze
tez, ze rodzicom dodaje sit do walki. Bo
majg namacalny dowdd, ze mozna z tego
wyjs$¢ - podkredla.

Przyznaje, ze sam mial kryzys, gdy
dowiedzial si¢, Ze choroba powré-
cita. - Mialem wtedy jedng operacje
i ze wzgledu na to, ze uczulitem sig¢ na
chemig podczas poprzedniej choroby,
zamiast chemioterapii miatem radiote-
rapig. Teraz jest juz catkiem w porzgdku.
Nie mysle o chorobie. Cieszg sig chwilg
i tym, ze moge zy¢. Po prostu — podkresla
Oskar. Czuje, ze narodzil si¢ na nowo
i po chorobie nastalo drugie zycie.

Gdyby nie choroba nowotworowa,
moje zycie bytoby zupetnie inne.
Nie poznatbym tylu wspaniatych
ludzi. To moze dziwnie zabrzmiec,
ale jestem zadowolony, ze to
wszystko przeszedtem. Zmagajgc
sie z nowotworem, dzieci szybciej
dojrzewajqg. Mentalnie sq bardziej
dojrzate.

- Bardzo utozsamiam si¢ z ksigzkg ,,Os-
kar i pani Réza”. Po czesci odzwierciedla
przebieg mojej choroby. Mama czytata
mi wiele takich ksigzek, zawsze ktos byt

obok. Rodzina otoczyla mnie wielkg
opiekg — podkre$la.

ISKIERKOWE koncerty.
Najblizszy w NOSPR

A jakie Oskar ma plany na zycie?
- Pracowaé na razie nie moge, bo mam
niedowtad lewostronny, ale mysle, ze to
tylko moja wymowka. Ide w kierunku,
w ktorym bym chcial. Studiuje socjo-
logic na Uniwersytecie Slgskim. Mam
dwa marzenia. Poczgtkowo chciatem
zosta¢ dziennikarzem, a z biegiem
czasu zaczglem marzyé, by pracowal
w ISKIERCE. Z podopiecznego, przez
wolontariusza do pracownika. Bede
si¢ staral, by to zrealizowal - mowi
z u$miechem. W najblizszy czwartek,
27 lutego w sali NOSPR odbedzie si¢
kolejny specjalny koncert Fundacji
ISKIERKA, w ktérym wystagpi m.in.
Dziecieca Orkiestra Onkologiczna,
Chor skladajacy sie z darczyncédw oraz
gwiazdy. Oskar tez w tych koncertach
wystepowal, okazuje si¢ nawet, Ze omi-
nety go tylko dwa wydarzenia. - Moz-
na powiedzied, ze to taki ,niespetniony
talent artystyczny” — $mieje sie Oskar.
— Zawsze bylem pelen podziwu dla os6b,
ktére tworzq te koncerty. Teraz to juz
ogromne przedsigwzigcie, bo najblizszy
koncert odbedzie si¢ z udziatem orkie-
stry NOSPR. Bede pomagat jako wolon-
tariusz — dodaje.

Ola Szatan
,Dziennik Zachodni”
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Dzi$ Oskar pomaga dzieciom zmagajacym sie z chorobg nowotworowa.
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Szansa dla dzieci ze wznowa biataczki
Fundacja DKMS sponsorem niekomercyjnych badan

Najtrudniejszymi problemami, z jakimi zmaga si¢ polska hematologia dziecieca jest
finansowanie nowoczesnego leczenia w przypadku nawrotu choroby i prowadzenie
niekomercyjnych badan klinicznych. Fundacja DKMS, widzac szans¢ na poprawe w tych
obszarach, uruchomila Program Rozwoju Polskiej Transplantologii i Wsparcia Pacjentow,
ktérego wazng czescia sa wieloosrodkowe, niekomercyjne badania, finansowane w Polsce
przez Fundacj¢ DKMS, majace na celu optymalizacje leczenia u dzieci.

Ostra biataczka limfoblastyczna

Najczestsza chorobg nowotworows
w okresie dziecinstwa jest ostra biatacz-
ka limfoblastyczna. Wedtug statystyk,
rocznie 4 na 100 000 dzieci choruje
na ostra bialaczke limfoblastyczna.
Wyleczalnos$¢ tego nowotworu wzro-
sla i wynosi obecnie ponad 80%.
Jednak pomimo znaczacego postepu
w leczeniu pierwszego rzutu tej choroby
u okoto 15-20% dzieci dochodzi do jej
nawrotu, ktory jest najczestsza przy-
czyng zgonu. Dotychczas w leczeniu
wznowy biataczki limfoblastycznej nie
uzyskano przetomu, a jedng z przyczyn
byt brak jednolitych protokoléw tera-
peutycznych, ktére moglyby pomoéc
w ustaleniu optymalnej $ciezki leczenia,
z uwzglednieniem czynnikéw ryzyka.
Zmieni¢ te sytuacje majg podjete
na calym $wiecie badania kliniczne.
Miedzynarodowe badania kliniczne,
ktérych zostalismy krajowym spon-
sorem, to juz kolejna inicjatywa, w ktorg
sie zaangazowaliSmy - i na pewno nie
ostatnia.

Badania IntReAll 2070 i ALL
SCTped 2012 FORUM to szansa
dla dzieci, zmagajqgcych sie ze
wznowq ostrej biataczki limfobla-
stycznej, dostepu do najlepszych,
zoptymalizowanych procedur
leczniczych.

Zalezy nam na tym, Zeby Polska byla

wsréd krajow, ktore rozwijajg onko-
hematologie i zmieniajg codziennos¢
chorych, a takze ich rodzin, dlatego
uruchomilismy Program Polskiej Trans-
plantologii i Wsparcia Pacjentéow -
moéwi prezes Fundacji DKMS, Ewa
Magnucka-Bowkiewicz.

Badanie kliniczne
ALL SCTped 2012 FORUM

Fundacja DKMS, ktora juz od 11 lat
wspiera polskich pacjentéw choruja-
cych na nowotwory krwi w znalezieniu
zgodnego dawcy szpiku, zaangazowata
sie w realizacje miedzynarodowego
niekomercyjnego badania klinicznego
pod nazwa ALL SCTped 2012 FORUM
- allogeniczna transplantacja komo-
rek krwiotworczych u dzieci i mlodzie-
7y z ostrg bialaczkg limfoblastyczna.

U chorych, u ktérych wystepuje wyso-
kie ryzyko wznowy oraz u chorych ze
wznowg ostrej biataczki limfoblastycz-
nejw celu zwiekszenia szans na wielolet-
nia remisje konieczne jest zastosowanie
dodatkowego, bardziej intensywnego
leczenia.

Obecnie najskuteczniejsza metoda
terapii jest allogeniczna transplan-
tacja komorek krwiotworczych - ze
wzgledu na jej efekt immunoterapeu-
tyczny, ktéry umozliwia eliminacje
komorek biataczkowych opornych na
chemioterapie. W ostatnim dziesiecio-
leciu dzigki doborowi dawcoéw komorek
krwiotwérczych na poziomie allelicz-
nym (czyli genetycznym), ktére skut-
kuje mniejszym ryzykiem wystapienia
konfliktu immunologicznego pomiedzy
dawca a biorcg po transplantacji, oraz
dzieki coraz doskonalszemu leczeniu
wspomagajacemu, wyniki transplanta-
¢ji komérek krwiotwérczych pochodza-
cych od dawcéw (allo-HSCT) u dzieci
i mlodziezy z ostra biataczka limfobla-
styczng istotnie si¢ poprawily. Nadal
jednak niepowodzenia spowodowane
wezesnymi i pdznymi powiklaniami
leczenia, w tym nastepstwa toksyczno-
$ci procedur przygotowujacych chorego
do transplantacji oraz nawroty biataczki

niekorzystnie wplywaja na odlegle
wyniki leczenia oraz jako$¢ zycia po
transplantacji. Stad w celu dalszej po-
prawy wynikow allo-HSCT u chorych
z ostra bialaczka limfoblastyczna
konieczna jest optymalizacja i stan-
daryzacja procedury. Tymczasem, jak
dotad nie przeprowadzono zadnych
badan klinicznych, w ktérych poréwna-
no by skuteczno$¢ przeciwbialaczkows
i bezpieczenstwo metod kondycjonowa-
nia obecnie powszechnie stosowanych
przed allo-HSCT u dzieci i mlodziezy
z ALL.

Badanie kliniczne ALL SCTped 2012
FORUM to pierwszy tego typu, pio-
nierski projekt realizowany na calym
$wiecie, koordynowany przez klinike
pediatryczna z Wiednia. WezZmie w nim
udzial okolo 1000 pacjentéw - dzieci,
mlodziezy oraz mlodych dorostych do
21r.z.

Celem badania ALL SCTped
2012 FORUM jest wykazanie,

Ze przygotowanie do allo-HSCT
od rodzenstwa lub dawcy
niespokrewnionego zgodnego

w antygenach uktadu HLA bez
napromieniowania catego ciata
(TBI) skutkuje u dzieci w wieku
powyzej 4 lat przezyciem, ktore
nie jest gorsze w poréwnaniu

Z przeZyciem obserwowanym

u pacjentéw, u ktérych zastoso-
wano TBI przed transplantacjq
(tzw. kondycjonowanie). Badanie
ma takze ocenic czas przezycia
chorych wolny od niekorzystnych
zdarzen.
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W Polsce jest to okolo 35 pacjentow
rocznie poddawanych transplantacji w 5
o$rodkach (w Poznaniu, Bydgoszczy,
Krakowie, Lublinie i Wroclawiu), ktorzy
biora udzial w badaniu klinicznym.

Rezultaty badania klinicznego pomoga
udoskonali¢ przebieg terapii u chorego
zakwalifikowanego do przeszczepienia
szpiku. Moga tez przyczyni¢ si¢ do
zwigkszenia skutecznosci leczenia szcze-
golnie ostrych postaci biataczki.

Dzieki wsparciu Fundacji DKMS, pol-
skie kliniki pediatryczne réwniez beda
mogly kwalifikowa¢ swoich pacjentéw
do migdzynarodowego niekomercyjne-
go badania przyczyniajac sie do dalszego
rozwoju transplantologii hematolo-
giczne;j.

IntReALL 2010 -
badanie dajace nadzieje
Badanie IntReAll 2010 jest juz reali-
zowane w wiekszosci krajéw europej-
skich, a takze w Japonii i Australii.
Powolane w tym celu konsorcjum
zrzesza ekspertow, specjalizujacych sie
w nowotworach wieku dzieciecego, aby
mozliwe bylo wspoélne wypracowanie

innowacyjnych terapii.

Drugq niezwykle wazngq przyczy-
ng tego, ze w leczeniu wznowy
ostrej biataczki limfoblastycznej
nie uzyskano przetomu, jest

fakt, ze w przypadku nawrotu

tej choroby chemioterapia jest
niewystarczajgco skuteczna, ze
wzgledu na znaczng lekoopornosc
komorek biataczkowych. Sytuacje
dzieci ma zmieni¢ miedzynarodowe
badanie IntReAll 2010, ktorego
celem jest poszukiwanie nowych
metod leczenia, z uzyciem lekow
biologicznych.

Celem specjalistow jest takze prze-
prowadzenie najwickszych na $wiecie
badan klinicznych, poswigconych wzno-
wie bialaczki u dzieci - standardowego
i wysokiego ryzyka, ktére postuza jako
globalne wzorce leczenia. Specjalisci,
optymalizujac standardy opieki medycz-
nej, diagnostyki i leczenia, daza do
zwigkszenia wskaznika przezywalnosci
chorych i ograniczenia toksycznego
charakteru terapii. Dotychczas, w ra-
mach projektu, zgromadzono niemal
300 europejskich placéwek, a Polska,

dolaczajac do tak duzego przedsiewzie-
cia, dzigki Fundacji DKMS, ma szanse
przyczyni¢ si¢ do rozwoju hemato-
onkologii i przede wszystkim realnie
pomoéc pacjentom. Co wazne, udzial
w projekcie polskich pacjentéw umoz-
liwia im bezplatny dostep do innowa-
cyjnych lekéw oraz badan diagno-
stycznych.

W Polsce badanie realizowane bedzie

w trzech osrodkach:

o Katedrze i Klinice Transplantacji
Szpiku, Onkologii i Hematologii
Dziecigcej Uniwersytetu Medycznego
im. Piastéw Slaskich we Wroctawiu

« Klinice Pediatrii, Onkologii, Hema-
tologii i Diabetologii SP ZOZ Uni-
wersyteckiego Szpitala Klinicznego
nr 3 im. Marii Konopnickiej UM
w Lodzi

o Katedrze i Klinice Pediatrii, Hema-
tologii i Onkologii WUM, Samodziel-
nym Publicznym Dziecigcym Szpita-
lu Klinicznym w Warszawie

Do wznowy biataczki dochodzi u ok.
15-20% dzieci - to duzo. Dlatego
bardzo wazne jest to, zeby zoptymali-
zowac protokoly leczenia i wypracowac
procedury, ktore zmniejszg toksycznosé
stosowanych dotychczas terapii, a jed-
noczesnie zwigkszg szanse matych
pacjentéw na powrdt do zdrowia. Takie
procedury udalo si¢ juz wypracowaé
w przypadku pierwszego rzutu choroby,
wiec dzialania wszystkich specjalistow,
zaangazowanych w badanie IntReALL

2010, skupig sie na wznowie choroby
- tlumaczy prof. dr hab. n. med. Ewa
Gorczynska z kliniki Przyladek Nadziei
Uniwersyteckiego Szpitala Kliniczne-
go, krajowa koordynatorka badania
klinicznego IntReALL 2010.

DKMSE

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

Misja Fundacji DKMS jest znalezie-
nie Dawcy dla kazdego Pacjenta na
$wiecie potrzebujacego przeszczepie-
nia krwiotwoérczych komoérek macie-
rzystych. Fundacja dziala w Polsce od
2008 roku jako niezalezna organizacja
pozytku publicznego oraz jako Osro-
dek Dawcéw Szpiku w oparciu o de-
cyzje ministra zdrowia. To najwiekszy
Osrodek Dawcéw Szpiku w Polsce,
w ktérym zarejestrowanych jest 1,6 min
potencjalnych dawcéw szpiku, sposrod
ktérych ponad 7 500 oddato szpik dla
chorych potrzebujacych przeszczepie-
nia szpiku zaréwno w Polsce, jak i na
$wiecie, dajac im tym samym druga
szanse na zycie.

Aby zosta¢ potencjalnym dawca, wy-
starczy przyj$¢ na organizowany przez
Fundacje Dzient Dawcy Szpiku lub wejs¢
na stron¢ www.dkms.pl i zaméwi¢ pa-
kiet rejestracyjny do domu.

Fundacja DKMS jest partne-
rem merytorycznym dziatu
Hematoonkologia.

TO #NIESAMOWITEUCZUCIE 2

URATOWAC

koMus ZYC|E

HANIA, L
yie
Dawcy 5 .'n
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Pacjent w sieci onkologicznej
moze czuc sie bezpiecznie

il

Niepokojace dane
epidemiologiczne
Zachorowalno$¢ na nowotwory w Pol-
sce systematycznie ro$nie. Wediug Kra-
jowego Rejestru Nowotworéw (KRN)
w ostatnim analizowanym roku (2017)
odnotowano ok. 165 tys. zachoro-
wan na nowotwory. W tym okresie
odnotowano niewielki spadek zacho-
rowan u mezczyzn, natomiast - co
niepokojace - nadal obserwuje sie
wzrost zachorowan u kobiet. Moze
to wynika¢ ze wzrostu odsetka kobiet
palacych — w 2017 roku liczba kobiet,
ktore zmarly na raka pluca przekro-
czyla liczbe kobiet, ktore zmarly z po-
wodu raka piersi.

Jak podaje Krajowy Rejestr
Nowotwordéw w naszym spote-
czenstwie zyje juz ponad milion
0s0b, u ktorych w ciggu 15 lat
zdiagnozowano chorobe nowo-
tworowgq. Ta liczba pokazuje,

z jak wielkim problemem spo-
tecznym mamy do czynienia.

Wiréd najczestszych nowotworéw od
wielu lat znajduje si¢ nowotwodr plu-
ca, piersi i jelita grubego. Nowotwory
stanowig druga przyczyne zgondéw
w Polsce, cho¢ wielu ekspertéw pro-
gnozuje, ze w ciagu kolejnych lat stang
sie pierwsza (gléwnie z uwagi na sta-
rzejace si¢ spoteczenstwo).

Miniony rok byl bardzo wazny dla polskiej onkologii.

Pilotaz Krajowej Sieci Onkologicznej pokazal, ze wprowa-
dzenie rejestrow onkologicznych i monitorowanie jakosci

w onkologii jest mozliwe. Dr hab. n. med. Adam Maciejczyk,
prezes Polskiego Towarzystwa Onkologicznego przedstawia
wyniki Pilotazu i podkresla - Jestesmy na poczgtku tego
procesu, ale w koficu go rozpoczelismy. Jesli ktos zapyta mnie,
czy warto kontrolowaé jakos¢, dzigki ktorej pacjentka z rakiem
piersi trafi na zabieg oszczedzajqcy i zachowa piers lub pacjent
z podejrzeniem raka ptuc otrzyma szybszy termin na pierwszg
wizyte — bez wahania odpowiem, Ze warto.

Raport PTO

W 2018 r. Polskie Towarzystwo
Onkologiczne opublikowalo raport
pt. »Straty ekonomiczne i kosztylecze-
nia wybranych o$miu nowotworéw
w wojewddztwie dolnoslaskim w la-
tach 2014-2016” Do analizy postuzyty
dane o wydatkach NFZ i ZUS-u oraz
dane dotyczace opieki onkologiczne;j.
Staralismy podejé¢ do tego zagadnienia
kompleksowo i poréwna¢ nie tylko wy-
datki na $wiadczenia zdrowotne oraz
zasitki i renty, ale réwniez jak finanso-
wanie poszczegélnych etapéw opieki
onkologicznej wplywa na wyniki le-
czenia. Przede wszystkim staraliémy sie
zrozumiel, dlaczego wyniki leczenia
w Polsce nadal odbiegaja od $rednich
europejskich.
Wyniki analiz jednoznacznie
wskazaty, ze przyczynqg na
poziomie makro, poza zbyt
niskim finansowaniem, jest brak
kompleksowej i koordynowanej
opieki onkologicznej. Natomiast
na poziomie mikro — brak stoso-
wania wytycznych postepowania
diagnostyczno-terapeutycznego
oraz raportowania wskaznikow
{ miernikéw jakosci.

Pacjentki nie mialy zagwarantowane-

go dostepu do optymalnego leczenia,
opartego o miedzynarodowe standardy

lub dostep ten byl bardzo nieréwny.
W efekcie powodowato to duzy odsetek
powiklan, brak stosowania leczenia
skojarzonego i wysoka umieralno$¢.

Ponadto, raport po raz kolejny po-
twierdzil, ze §wiadczenia onkologiczne
sa zbyt nisko wycenione. W szczeg6l-
nosci wida¢ to w chirurgii onkologicz-
nej, w ktorej skala niedoszacowania
w poszczegélnych procedurach waha
sie od 20% do 70% rzeczywistych ko-
sztébw. Kompleksowe osrodki onko-
logiczne wpadaja w zaklety krag - im
wiecej lecza pacjentow stosujac no-
woczesne procedury, tym w wieksze
zadluzenie popadaja.

Pilotaz Krajowej Sieci
Onkologicznej

Rok 2019 rozpoczal si¢ zmianami
w organizacji opieki onkologicznej,
ktorych zadaniem bylo rozwiazanie pro-
bleméw wskazanych w raporcie PTO.

W sieci onkologicznej wprowadzono
infolinie onkologiczna, ktéra ma za
zadanie ulatwi¢ pacjentowi wejécie na
tzw. $ciezke onkologiczng. W praktyce
oznacza to, ze pacjent z podejrzeniem
nowotworu dzwonigc pod jeden nu-
mer telefonu (jeden numer dla kazde-
go z wojewodztw), moze umowic sie na
termin pierwszej wizyty w jednym ze
szpitali uczestniczacych w pilotazu na
najblizszy wolny termin. Jest to rdwniez
numer, pod ktérym uzyska odpowiedzi
na najwazniejsze pytania.
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W lutym 2019 r., w dwdch
wojewddztwach (dolnoslgskim

[ Swietokrzyskim) ruszyt pilotaz
Krajowej Sieci Onkologiczne.
Zadaniem sieci onkologicznej jest
objecie pacjentow kompleksowgq
{ koordynowang opiekg onkolo-
giczng. Do pilotazu zakwalifi-
kowano pacjentéw z najczesciej
rozpoznawanymi howotworami:
plersi, ptuca, jelita grubego, pros-
taty i jajnika. Obecnie w pilotazu
Jest juz prawie 7 tys. pacjentéw.

Kolejnym udogodnieniem dla pacjenta
jest koordynator opieki onkologicznej,
ktory pojawia si¢ juz na samym poczat-
ku, czyli przy pierwszej wizycie u onko-
loga. Koordynator towarzyszy pacjento-
wi przez caly etap diagnostyki i terapii,
az do zakonczenia leczenia. Dla pacjen-
tow to bardzo wazny element opieki,
dzieki temu czuja sie bezpieczniej.

Niezwykle istotne jest, Ze pacjent
w sieci onkologicznej nie musi sam
szuka¢ odpowiedniego osrodka,
w ktérym powinien podja¢ leczenie.
Do sieci zakwalifikowano wylacznie
oérodki spelniajace sztywne kryteria
dotyczace odpowiedniej liczby lekarzy,
sprzetu medycznego i do$wiadczenia.
Osrodki w sieci wspolpracuja ze sobg
i od razu kieruja pacjenta tam, gdzie
jest najlepiej przygotowany zespoét
medyczny. Jest to szczegdlnie wazne
w przypadku leczenia chirurgicznego,
ktére powinno by¢ przeprowadzane
w szpitalach z duzym doswiadczeniem.

Sie¢ onkologiczna wprowadzita row-
niez standardy jako$ci, dzigki ktérym
wszystkie procedury przeprowadzane
sg w oparciu o aktualng wiedze me-
dyczng oraz wytyczne miedzynaro-
dowych towarzystw naukowych. Dla
pacjentdw jest to gwarancja dostepu
do leczenia o tym samym standardzie,
niezaleznie od miejsca zamieszkania.
Wojewddzki os$rodek koordynujacy,
czyli najbardziej do§wiadczony o$rodek
w wojewddztwie, opracowal szablony
do postepowania diagnostyczno-tera-
peutycznego.

Najwazniejszym osiggnieciem jest
ujednolicenie opisu badania histopa-
tologicznego. Wyniki badan patomor-
fologicznych gromadzone sa w formie
raportow synoptycznych, czyli wedlug
okreslonych standardéw zapisu. Ujed-
nolicony schemat zapisu pozwala na

unikniecie zlej interpretacji wyniku
i zredukowanie blednych decyzji kli-
nicznych. Dzigki temu pacjenci moga
unikng¢  okaleczajacych  zabiegow,
zmniejsza sie tez toksycznos¢ leczenia,
a pacjent ma lepiej dopasowang terapie.

Co wazne - realizacja wszystkich
procedur w ramach sieci podlega
monitorowaniu. Juz sama $wiadomo$¢é
monitorowania placéwki oraz naloze-
nie na nig obowigzku sprawozdawania
danych Kklinicznych powoduje, zZe
osrodki wlaczone do pilotazu czujg
na sobie wigksza presje, a w zwigzku
z tym dokladajg wickszej staranno$ci
przy diagnozowaniu i leczeniu pacjenta
(wigkszy porzadek w dokumentacji
medycznej, pilnowanie by pacjent pod-
czas diagnostyki miat zlecone wszystkie
niezbedne badania - zgodne ze $ciezka-
mi pacjentéw oraz z checklistami itd.).

W jednym z osrodkow bioracych
udzial w pilotazu skrécono czas ocze-
kiwania na pierwsza wizyte pacjenta
z podejrzeniem nowotworu pluca
z dwoch miesiecy do dwoch dni.

System pomiaru jako$ci monitoruje
wiele parametréw, jak np. termino-
wos¢ badan, a $cidlej, ile dokladnie
pacjent czekal na opis wyniku badania
- do tej pory nie byto obowigzku moni-
torowania tego parametru. W choro-
bie onkologicznej czas ma kluczowe
znaczenie, etap diagnostyki powinien
przebiega¢ sprawnie, bez zbednych
opoéznien, aby pacjent mogt jak najszyb-
ciej podjac leczenie.

Weryfikacja i dostosowanie do ak-
tualnie obowiazujacych standardow
postepowania spowodowato m.in. uni-
kanie okaleczajacych zabiegéw w raku
piersi — tj. minimalizowanie odsetka
zabiegéw inwazyjnych, w sytuacjach
klinicznych, w ktérych mozliwy jest
wybor metody zabiegu. Zmniejszyly
sie réwniez wskazania np. do adju-
wantowej chemioterapii w raku jelita
grubego, ktora jest bardziej toksyczna
dla pacjenta, a ktorej mozna uniknaé
dzigki prawidlowej diagnostyce. Opty-
malizacja leczenia zmniejsza réwniez
objawy uboczne leczenia systemowego
poprzez opracowanie postepowania
okotochemioterapeutycznego i w efek-
cie zmniejszyla sie liczba powiktan.

Sie¢ onkologiczna niesie za soba
mnoéstwo przydatnych informacji, na
podstawie ktérych bedziemy mogli
lepiej planowaé wydatki na onkologie.
Przykltadowo, w pilotazu przeanalizo-

wali$my, jaki jest zwiazek zglaszalno-
$ci na badania przesiewowe ze stadium
Zaawansowania nowotworu w momen-
cie rozpoznania. Dla kazdego pacjen-
ta precyzyjnie okredliliimy stadium
zaawansowania choroby nowotworowe;j.
AZ 60% pacjentow z rakiem jelita
grubego zgtosito sie do lekarza

w Il i IV stadium zaawansowania,
a wiec w momencie, w ktorym
szanse na wyleczenie sq znikome.
Zestawilismy te dane ze zgtaszal-
noscig na badania przesiewowe
(kolonoskopia), ktora wynosita
zaledwie 5%. Z kolei w raku
plersi, gdzie doktadnie co druga
kobieta z grupy ryzyka zgtosita
sie na mammografie (50%),
nowotwory w Il { IV stadium
zaawansowania stanowity 22%.

Dzieki monitorowaniu tych para-
metréw mamy wiedze, ktore badania
przesiewowe nalezy poprawic lub uzu-
pelni¢ o inne badania. W Dolno$laskim
Centrum Onkologii chcemy przepro-
wadzi¢ pilotaz badania na obecno$¢
hemoglobiny/krwi w kale, ktéra moze
wskazywa¢ na zmiane nowotworows.
To proste badanie, na ktére zapewne
zdecyduje si¢ wiecej 0sob niz na kolo-
noskopie. Dopiero pacjent, u ktdérego
badanie wykaze hemoglobine zostanie
skierowany na kolonoskopie.

Z ankiet satysfakcji pacjenta
onkologicznego, ktore prze-
prowadzamy w pilotazu sieci
onkologicznej, wynika, ze
pacjenci najbardziej zadowoleni
sg z opieki medycznej, najnizej
oceniajg zakres informacji
przekazywanych przez lekarza —
ten wskaznik pokazuje, Zze nadal
musimy pracowac nad komuni-
kacjg z pacjentem.

W przyszloéci wszystkie informacje
o jakosci leczenia w danym osrodku
powinny by¢ dostepne na ogolnokra-
jowym portalu onkologicznym, tak
aby pacjent mogl wybraé o$rodek,
w ktérym chcialby podjac leczenie.
Osrodki beda ze soba poréwnywane,
a te ktore bedg mialy najlepsze wyniki
powinny by¢ dodatkowo premiowane.
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Rola koordynatora w nowoczesnym
systemie opieki onkologicznej

Narodowa Strategia Onkologiczna zaklada objecie do
konca 2024 roku 100% pacjentéw skoordynowang opieka
onkologiczng. Bez profesjonalnych koordynatorow
osiagniecie tego celu nie bedzie mozliwe. O tym kim jest
koordynator leczenia onkologicznego, jakie s3 jego zadania,
jak powinien by¢ przygotowany do pelnienia swojej funkcji,
rozmawiamy z Aleksandra Kita - Koordynatorem Leczenia

Kim jest koordynator?

Z definicji koordynator to osoba koordynujaca jakie$ dzia-
tania, administrator, menedzer, dysponent. W odniesieniu
do polskiego systemu ochrony koordynator to osoba, ktdra
odpowiada za koordynacje leczenia onkologicznego. Dobrze
przygotowani do pelnienia tej funkcji koordynatorzy po-
winni wykazywaé sie¢ ponadprzecietnym zaangazowaniem
w prace, odpowiedzialnoécig, znajomoscig licznych i ulega-
jacych cigglym zmianom przepiséw oraz orientacja w wielu
zagadnieniach zwigzanych z ochrong zdrowia. Powinni takze
posiada¢ wiedze z zakresu medycyny, na poziomie umozli-
wiajacym im swobodne poruszanie si¢ w $rodowisku onko-
logicznym. Ponadto osoby pelnigce t¢ funkcje powinny
cechowa¢ si¢ wysoka kulturg osobista, empatia, ale jedno-
cze$nie asertywnoscia, umiejetnoscia rozwigzywania konflik-
tow i radzenia sobie ze stresem. Koordynator to osoba, ktdra
czuwa nad procesem zintegrowanej opieki nad pacjentem
onkologicznym. Koordynatora mozna zatem traktowac¢ jako
swoistego menedzera, ktdrego dzialania zabezpieczajg interes
zdrowotny powierzonych jego opiece pacjentéw przy wyko-
rzystaniu zasobéw ochrony zdrowia i innych sektoréw, np.
pomocy spotecznej.

Dlaczego koordynator jest tak wazny w obszarze onkologii?

Jak podkresla to wigkszos¢ pacjentéw onkologicznych sku-
teczne leczenie raka w naszym kraju zalezy nie tylko od samego
leczenia, ale takze od umiejetnosci poruszania si¢ w skompli-
kowanym systemie ochrony zdrowia. Jest to trudne zwlaszcza
dla oséb starszych, samotnych, z mniejszych miejscowosci.
Takie osoby nie radzg sobie z funkcjonowaniem w instytu-
¢jach ochrony zdrowia, z przejéciem z jednego etatu opieki do
kolejnego, a jednym z najczestszych probleméw, na jaki wska-
zujg, jest brak koordynacji dziatan réznych instytucji w sys-
temie opieki zdrowotnej. W przypadku pacjentéw z chorobg
nowotworows jest to takze problem kluczowy, poniewaz brak
koordynacji procesu diagnostyki i leczenia moze by¢ dramaty-
czny w skutkach, gdyz o rokowaniu chorego decyduje gléwnie
stopien zaawansowania choroby w chwili jej zdiagnozowania

Onkologicznego, ktora koordynacja zajmuje sie zarowno
zawodowo (specjalista w Szpitalu Uniwersyteckim im.

K. Marcinkowskiego w Zielonej Gorze Sp. z 0.0.)

jak i naukowo (doktorantka w Instytucie Socjologii

w Uniwersytecie Zielonogorskim).

i wczesne rozpoczecie terapii dajace szanse na wyleczenie
lub dlugoletnie przezycie. W szybkim przejsciu przez $ciezke
diagnostyki i leczenia onkologicznego mial - w intencji
twlrcow pakietu onkologicznego — pomdc wiasnie koor-
dynator. Pacjenci onkologiczni potwierdzaja, ze dzigki in-
terwencji koordynatoréw ich leczenie przebiega o wiele
sprawniej, gdyz moga za posrednictwem lub przy wsparciu
koordynatoréw zatatwi¢ wiele spraw, z ktérymi trudno bylo-
by im samodzielnie sobie poradzié.

Jakie jest miejsce koordynatora w systemach opieki
onkologicznej w Polsce i w innych krajach?

W 2015 r. do polskiego systemu ochrony zdrowia wraz
z pakietem onkologicznym zostala wprowadzona funkcja
koordynatora leczenia onkologicznego. Po pieciu latach dzia-
tania tego rozwiazania, sytuacja koordynatoréw nadal nie
jest jasno okreslona, nie wypracowano jednolitego modelu
tego stanowiska. Jednakze coraz czgéciej podkresla sie wazna,
wzrastajaca role koordynatora leczenia onkologicznego oraz
dostrzega potencjal tej nowej w polskim systemie ochrony
zdrowia funkcji. Z punktu widzenia pacjenta najwazniejsze
jest to, ze obecnie koordynator w wiekszosci placéwek koor-
dynuje plan leczenia pacjenta ustalony przez konsylium,
dba o kompletno$¢ dokumentacji, a przede wszystkim
udziela pacjentowi wszystkich niezbednych informacji
i wyjasnien. Optymalnym dla pacjentéw rozwigzaniem jest
jednak wprowadzenie koordynatoréw juz na etapie diag-
nostyki onkologicznej, gdyz to wiasnie ten etap $ciezki pa-
cjenta onkologicznego zwigzany jest z licznymi problemami
organizacyjnymi, w rozwigzaniu ktorych nieoceniony moze
by¢ wiasnie koordynator. Zwré¢émy uwage rowniez na fakt,
ze cho¢ koordynatorzy w swojej pracy pomagaja przede
wszystkim pacjentom, to odcigzajg takze pozostaly perso-
nel medyczny, zwlaszcza w zakresie pracy organizacyjnej
i administracyjnej. Jednym z wyzwan stojacych przed pro-
jektantami polityki zdrowotnej jest zapewnienie odpowied-
niej iloéci kadry medycznej, co wiaze sie z konieczno$cia
rozbudowy systemu ksztalcenia lekarzy i pielegniarek, ale
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takze innych specjalistow w dziedzinach majacych zastoso-
wanie w ochronie zdrowia. Zachodzace zmiany s3 okazjg do
zwrocenia uwagi na konieczno$¢ odcigzenia lekarzy, poprzez
wzmocnienie personelu odpowiedzialnego za organizacje
i koordynacje leczenia. Mimo, Ze istniejg przyklady $wietnie
zorganizowanej opieki onkologicznej, z ktdrej stynie miedzy
innymi Izrael, nie wszystkie rozwigzania nadajg sie do im-
plementacji w polskie warunki. Warto jednak zwrdci¢ uwage
np. na angielski system ochrony zdrowia, gdzie stworzono
modelowa $ciezke leczenia onkologicznego, do ktérej zreszta
nawigzuje polski pakiet onkologiczny. Obejmuje on schemat
diagnostyczno-leczniczy od diagnozy poprzez leczenie az po
opieke w fazie pochorobowej. W Stanach Zjednoczonych,
Frangji czy Norwegii od lat standardem jest prowadzenie
pacjenta wg spersonalizowanego planu leczenia onkologicz-
nego. W panstwach tych dzialaja zespoly specjalistow (multi-
disciplinary team), bedace odpowiednikami polskich wielo-
dyscyplinarnych zespoléw terapeutycznych. W sktad takiego
zespolu wchodzi réwniez osoba prowadzaca pacjenta (key-
worker), ktora jest w tej chwili koordynator leczenia onko-
logicznego. Warto zauwazy¢, ze duze osrodki onkologiczne
w Polsce, np. Wielkopolskie Centrum Onkologii, od lat maja
w swoich strukturach komoérki zajmujace sie¢ koordynacja
pracy zespoléw interdyscyplinarnych. Sekcje te odpowiadaja
zaréwno za organizacje konsylium jak i prowadzenie pacjenta.

Jakie sa wiec zalozone i rzeczywiste funkcje koordy-
natora leczenia onkologicznego w polskim systemie
ochrony zdrowia?

W polskim systemie nie ma wzorcowego modelu, na ktérym
mozna by oprze¢ ewentualne schematy dzialalnosci koor-
dynatordw, dlatego szpitale wypracowywaly wlasne zasady
i przypisaly koordynatorom odmienne, czesto bardzo rézne
role. Koordynator zostal wprowadzony do systemu ochro-
ny zdrowia wraz z pakietem onkologicznym, w sytuacji gdy
w wiekszosci polskich szpitali nastgpito zatarcie réznic
miedzy funkcja koordynatora sprawujacego opieke nad pa-
cjentem onkologicznym a funkeja organizatora i koordynatora
pracy wielodyscyplinarnych zespoléw terapeutycznych, czyli
tzw. konsylidéw, ktore rowniez w tym czasie staly si¢ obligato-
ryjne dla $wiadczeniodawcéw przystepujacych do tzw. szyb-
kiej terapii onkologicznej. Koordynatora utozsamiono takze
z osobg odpowiedzialng za proces wdrazania i implemen-
tacji pakietu onkologicznego w placéwce. Ponadto na etapie
wchodzenia w zycie pakietu onkologicznego pojawily sie
tendencje, aby scedowa¢ na koordynatoréw liczne obowia-
zki stanowigce rezultat wdrazania pakietu. W rzeczywisto$ci
w polskich szpitalach $rodowisko pracy koordynatoréw
i zakres ich obowiazkéw zawodowych nie zostaly dostatecz-
nie sprecyzowane. Adaptacja tej funkcji do polskiego sys-
temu ochrony zdrowia okazala sie duzym wyzwaniem przede
wszystkim dla oséb, ktdre podjely sie jej pelnienia. Rola koor-
dynatora leczenia onkologicznego zostala niejednokrotnie
znieksztalcona w stosunku do zalozen. W niektdrych szpi-
talach z koordynatoréw zdjeto ich podstawowy obowiazek,
polegajacy na koordynacji procesu leczenia, na rzecz wyko-
nywania czynnosci administracyjno-biurowych, co sprowa-
dzilo prace cze$ci koordynatoréw do zadan sekretarki
medycznej. Problemem dla wielu koordynatoréw byta kwestia
koordynacji leczenia pacjentéw cierpiacych na nowotwory

hematologiczne. Liczne placéwki hematologiczne zrezyg-
nowaly ze zglaszania pacjentéw na konsylium, tym samym
z pomocy koordynatoréw. W 2017 roku wraz ze zmianami
w pakiecie onkologicznym, dotyczagcymi miedzy innymi
skltadu konsylium dla pacjentéw z nowotworami krwi,
hematolodzy zaczeli organizowaé wlasne konsylia, a funkcje
koordynatora obejmowali w wigkszoéci placéwek lekarze
prowadzacy pacjenta. Nie jest to rozwigzaniem problemu,
poniewaz nie zapewnia wlasciwej koordynacji pacjentow,
a dla lekarzy jest dodatkowym obcigzeniem.

Co istotne, w chwili wejécia w zycie Szybkiej Terapii Onko-
logicznej koordynatorzy nie dysponowali Zadnym przygoto-
wanym na ich potrzeby programem informatycznym. Firmy
zewnetrzne natychmiast zorientowaly sie w wystepujacej
w tym zakresie luce i oferowaly szpitalom wysokoptatne
programy informatyczne, ktdre nie stuzyly celowej koordyna-
¢ji indywidualnego planu leczenia, natomiast korelowaty
z elektroniczng wersja karty diagnostyki i leczenia onkologicz-
nego, niezbedna w rozliczeniu tego §wiadczenia przez NFZ.

Wreszcie istotny watek, dotyczacy platnosci za koordynacje.
Nieuwzglednienie w pakiecie onkologicznym finansowania
koordynacji procesu szybkiej diagnostyki i leczenia onko-
logicznego, jest powodem, dla ktérego niechetnie tworzy
sie nowe stanowiska pracy dla koordynatoréw. Nalezaloby
rekompensowaé szpitalom koszty poniesione na oplacanie
etatow koordynatoréw. Koordynacja mogtaby by¢ rodzajem
$wiadczenia albo powinna by¢ przewidziana jako forma do-
datku za kazdego pacjenta objetego opieka koordynatora, tak
by szpitalom oplacalo si¢ zatrudnia¢ koordynatoréw. Istnieje
pilna potrzeba uregulowania tej kwestii.

W ostatnim czasie ro$nie zapotrzebowanie na prace osob
koordynujacych leczenie i pomagajacych pacjentom w zarza-
dzaniu wlasnym zdrowiem, i to nie tylko w zakresie onkologii.
Dlatego nalezy precyzyjnie okresli¢ zakres obowigzkéw koor-
dynatora i zaproponowaé powszechnie akceptowany model tej
funkgji, tak by pelnigce ja osoby zajmowaly sie tym, do czego
zostaly powolane.

Jakie zadania powinien wykonywa¢ koordynator?

Koordynator jest dedykowany pacjentowi. Nadrzednym
zadaniem koordynatora leczenia onkologicznego jest koor-
dynacja indywidualnego planu leczenia onkologicznego
i udzielanie wszechstronnego wsparcia pacjentom. Do pod-
stawowych obowiazkéw koordynatora nalezy w tej chwili
koordynowanie realizacji planu leczenia onkologicznego
pacjenta ustalonego przez wielodyscyplinarny zespét tera-
peutyczny, udzielanie pacjentowi informacji o planowanych
etapach leczenia onkologicznego okreslonego w harmono-
gramie ustalonym przez wielodyscyplinarny zespot terapeu-
tyczny, wspieranie pacjenta informacyjnie i organizacyjnie,
organizowanie wspolpracy miedzy podmiotami w ramach
kompleksowej opieki nad pacjentem, czuwanie nad kom-
pletno$cia dokumentacji medycznej oraz przekazanie karty
DiLO po jej zamknieciu do lekarza POZ. Jak pokazuje
analiza wynikéw pilotazu Krajowej Sieci Onkologicznej,
koordynator powinien sprawowaé opieke nad pacjentem
od momentu diagnozy i poméc mu przej$¢ proces diag-
nostyczny, a nie zosta¢ mu przydzielony dopiero na etapie
konsylium. Uzasadnione sg zatem plany wprowadzenia
koordynatoréw juz na etapie diagnostyki. Z kolei pacjenci
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wskazuja, ze koordynator powinien takze wspieraé pacjen-
ta podczas leczenia paliatywnego i rehabilitacji. W zakresie
organizacji systemu opieki zdrowotnej podstawowa role
odgrywa zarzadzanie informacja. Pacjenci oprécz pomocy
zwiazanej z organizacja leczenia oczekujg czesto od koordy-
natoréw informacji na temat stanu zdrowia oraz samego pro-
cesu leczenia, przekazanej w sposob zrozumialy i przystepny.

Jak sprecyzowano role koordynatora w polskich placow-
kach kompleksowego leczenia pacjentéw z rakiem piersi?

Jesienia 2019 roku wprowadzono w Polsce placowki
kompleksowego, skoordynowanego leczenia i diagnostyki
pacjentéw z rakiem piersi, na wzér istniejacych w wielu
krajach Europy certyfikowanych o$rodkéw Breast Cancer
Unit (BCU). Standard BCU obejmuje tworzenie placéwek
zapewniajacych kompleksows diagnostyke oraz indywidu-
alny proces leczenia onkologicznego. Jak zaklada wydane
w zwigzku z tym rozporzadzenie, zaréwno w tak zwanych
Osrodkach Raka Piersi, jak i Centrach Kompetencji Raka
Piersi przy organizacji udzielania $wiadczen powinna zosta¢
uwzgledniona funkcja koordynatora merytorycznego (leka-
rza) oraz koordynatora organizacyjnego. Zgodnie z zapisami
w rozporzadzeniu koordynator organizacyjny uczestniczy
w posiedzeniach wielodyscyplinarnego zespotu terapeutycz-
nego i odpowiada za terminowg realizacje planu postepowa-
nia, w tym za ustalanie termindéw realizacji poszczegdlnych
moduléw $wiadczenia, przedstawienie w sposéb skuteczny,
przystepny i zrozumialy dla $wiadczeniobiorcy informacji
o terminach realizacji poszczegolnych moduléw swiadczenia.
Funkcje koordynatora organizacyjnego moze pelnié¢ w szcze-
golnosci pielegniarka-specjalista w dziedzinie pielegniarstwa
onkologicznego lub po kursie kwalifikacyjnym w dziedzinie
pielegniarstwa onkologicznego, albo w trakcie specjalizacji
w dziedzinie pielegniarstwa onkologicznego, z co najmniej
dwuletnim doswiadczaniem w opiece nad pacjentami z ra-
kiem piersi, lub inna osoba spo$rdd personelu, ktorej wiedza
i doswiadczenie s odpowiednie do realizacji zadan koordy-
natora organizacyjnego. W BCU zapewnienie koordynacji
jest niezbywalnym warunkiem organizacji §wiadczen.

Kto powinien ksztalci¢ koordynatorow i jaki powinien
by¢ zakres wiedzy i umiejetnoséci koordynatora leczenia
onkologicznego?

Racjonalne wydaje si¢ upowszechnienie procesu ksztalce-
nia 0séb, ktére docelowo zdobylyby zawdd lub specjalizacje
w zakresie koordynacji. Sytuacja, w ktdrej funkcje koordy-
natora organizacyjnego petnilyby osoby z wyksztalceniem
medycznym, bylaby oczywiscie optymalna. Jednak uwzgled-
niajac specyfike takich zawodéw, trudno oczekiwaé (zwlasz-
cza w $rodowiskach lekarzy czy pielegniarek) od tych oséb,
ze chcialyby zrezygnowa¢ ze swoich podstawowych obowigz-
kow na rzecz koordynacji. Wérdd ofert uczelni wyzszych bra-
kuje propozycji studiéw pierwszego lub drugiego stopnia czy

studiéw podyplomowych, ktérych ukonczenie gwarantowa-
foby nabycie wszystkich niezbednych umiejetnosci i kwali-
fikacji, ktérymi powinni cechowa¢ si¢ koordynatorzy leczenia.
Bliskie spelnieniu tych wymagan s3 uczelnie prowadzace
ksztalcenie studentéw na Wydzialach Nauk o Zdrowiu. Ab-
solwenci wydziatéw o tym profilu wydaja si¢ by¢ osobami,
ktérych kwalifikacje w najwyzszym stopniu odpowiadaja
umiejetnosciom oczekiwanym od koordynatoréw. Konty-
nuacja ich wyksztalcenia moglyby by¢ specjalistyczne kursy
w zakresie diagnostyki i leczenia pacjentéw z okreslonymi
nowotworami, nad ktérymi opieke mialby sprawowa¢ koor-
dynator.

Personel medyczny z powodu bardzo ograniczonego cza-
su przeznaczonego na pacjenta, nie jest w stanie w pelni
zaspokoi¢ realnych potrzeb poszczegdlnych chorych. Nowo-
czesna, kompleksowa opieka medyczna powinna uwzgledniaé
jednak pozamedyczne aspekty wsparcia pacjenta. W kontek-
$cie zmian zachodzacych w sektorze zdrowia konieczne wy-
daje sie zwrdcenie uwagi na kwestie zwiekszenia efektywnosci
ksztalcenia kadr zwigzanych z sektorem ochrony zdrowia.
Ksztalcenie to powinno przekladaé si¢ zaréwno na rozwdj
nowych kompetencji personelu, jak i przyczynia¢ sie¢ do
zmiany w podejéciu do leczenia pacjentéw. W tym zakresie
koordynator ma do odegrania kluczowg role. Musi wiec by¢
profesjonalistg.

Czy nowoczesny system opieki nad pacjentami z cho-
robami nowotworowymi, taki jaki zaklada Narodowa
Strategia Onkologiczna, moze wiec oby¢ sie bez koordy-
natora?

Kompleksowa opieka medyczna powinna by¢ skoordyno-
wana na kazdym etapie, a dziatania personelu medycznego
powinny uwzglednia¢ liczne uwarunkowania calego procesu
chorobowego, ktéry zaczyna sie przed wystagpieniem obja-
wow choroby. W tym celu potrzebne sg liczne zmiany orga-
nizacyjne i instytucjonalne oraz powierzenie tego zadania
specjalnie w tym celu powotanym osobom - koordynatorom.
W Narodowej Strategii Onkologicznej przewidziano przypi-
sanie funkcji koordynatora opieki onkologicznej specjalnie
do tego celu powolanym i wyksztalconym osobom. Skoor-
dynowany model opieki onkologicznej powinien obejmowa¢
wlasciwie wszystkich pacjentéw. Opracowanie takiego mo-
delu i jego wdrozenie w znacznym stopniu opiera si¢ na
zdefiniowaniu roli i przydzieleniu wyodrebnionym osobom
funkcji koordynatora onkologicznego. Narodowa Strategia
Onkologiczna zakltada w 2021 r. opracowanie programu
ksztalcenia podyplomowego dla koordynatoréw opieki
onkologicznej oraz rozpoczecie ksztalcenia w formie studiow
podyplomowych. Przeszkolenie koordynatoréw ma si¢ odby-
waé wedlug programu opracowanego przez zespo6l przedsta-
wicieli réznych dyscyplin. Koordynatorzy pomagaja pacjen-
tom, jednocze$nie odciazajg lekarzy i inny personel medyczny.

Dla efektywnego funkcjonowania skoordynowanej, kompleksowej opieki onkologicznej konieczne jest umocnienie
roli koordynatordw leczenia onkologicznego. Doswiadczenia ostatnich lat poparte praktykg koordynatorow pokazaty,
Ze koordynacja musi byc przypisana konkretnej osobie optymalizujgcej proces leczenia realizowany przez réznych spe-
galistow. W tym celu potrzebne jest rozpoczecie ksztatcenia przysztych koordynatoréw. W czasach duzych zmian
w podejsciu do leczenia oraz ogromnych deficytéw pracownikéw medycznych zasadne wydaje sie wprowadzenie
nowego zawodu, to jest koordynatora leczenia, w tym koordynatora onkologicznego.

Rozmawiata Aleksandra Rudnicka
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STAZYSTA+

Staze dla osob z niepetnosprawnoscia
w administracji publicznej i stuzbie cywilnej

W grudniu 2019 r. Fundacja Znajdz Pomoc
rozpoczela rekrutacje do projektu ,,Staze
zawodowe” w ramach konkursu ,,StazystaPlus”
(Program Stabilne Zatrudnienie), wspolfi-
nansowanego ze Srodkéw PFRON. Staze
przeznaczone s3 dla osob z niepelnospra-
wnoscia i prowadzone beda w jednostkach
administracji publicznej i stuzby cywilne;j.
Projekt bedzie realizowany przez 12 miesiecy.

Fundacja Znajdz Pomoc rekrutuje osoby niepelnosprawne
na staz Stazysta Plus.

Sa to trzy miesieczne platne staze, na ktdre pracodawcy -
jednostki administracji publicznej i stuzby cywilnej - sa juz
wyznaczeni. Potrzebnych jest 86 0sdb na staze do Warszawy,
10 do Gdanska, 10 do Olsztyna, 10 do Poznania, 8 do Byd-
goszczy i po 2 do Elblaga, Torunia i Wloctawka.

Zapraszamy do uczestnictwa osoby:

« 7 orzeczong niepelnosprawnoscia;

o zamieszkale na terenie wojewodztw: mazowieckiego,
pomorskiego, warminsko-mazurskiego, wielkopolskiego
oraz kujawsko-pomorskiego;

o wwieku 18-64 lata;

« nieaktywne zawodowo;

« niepobierajace $wiadczen emerytalnych.

W ramach projektu oferujemy wszystkim uczestnikom:
 wsparcie Trenera Pracy;
« wsparcie psychologa i doradcy zawodowego w zakresie
aktywizacji zawodowej;
o trzymiesieczne staze zawodowe wraz ze stypendium
stazowym;
« refundacje kosztéw dojazdéw do/z miejsc realizacji stazy;
« badania lekarskie, szkolenie BHP.

Potencjalni uczestnicy projektu zobowigzani sa do przed-

stawienia nastepujacych dokumentow:

o formularz rekrutacyjny, deklaracja uczestnictwa w projekcje
oraz klauzule RODO;

« CV zinformacja o posiadanych kwalifikacjach i/lub
doswiadczeniu;

o orzeczenie o niepelnosprawnosci;

« o$wiadczenie, iz Uczestnik Projektu nie bierze udzialu
w innych projektach finansowanych ze srodkéw PFRON
majacych na celu aktywizacje zawodowa oséb;

o jesli wymaga tego stanowisko réwniez dyplom ukonczenia
studiow wyzszych.

Stade w minstach;
Harszawe, Gdarfsk,
Dlsztyn, Foznad,

Budgeszez, Elblgs,
Torur, KM octawek

Q

Staze zawodowe realizowane beda gltéwnie w Warszawie,
Gdansku, Olsztynie, Poznaniu, Bydgoszczy, Elblagu, Toruniu
oraz we Wloctawku.

FPafatwowy Fundesz
Behabelitacyi Db
Hiepsncipcmmycth

Udziat w projekcie ,,Stazysta Plus” pozwoli Ci na podniesie-
nie Twoich kompetencji, pomoze Ci w zdobyciu nowego zawo-
du i ufatwi znalezienie pracy.

Wiecej informacji odno$nie konkretnych stanowisk
stazowych z uwzglednieniem wymagan postawionych przez
organy administracji publicznej mozna uzyska¢ bezposred-
nio w Fundagcji:

Fundacja Znajdz Pomoc

al. Rzeczypospolitej 2/U-2

02-972 Warszawa, Polska

e- mail: stazysta@znajdzpomoc.pl
www.znajdzpomoc.pl/inne-projekty/stazysta-plus/
tel: 577 648 000, 22 299 29 28

LICZBA MIEJSC JEST OGRANICZONA -
SKONTAKTUJ SIE Z NAMI JUZ DZIS!
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KAMPANIA EDUKACYJNA
Wszystkie dzieci nas potrzebujq,
ale dzieci z ALL potrzebujq nas teraz!

Kampania edukacyjna ALL Children Need You ma na celu podniesienie wiedzy na temat
bialaczek u dzieci, w tym ostrej bialaczki limfoblastycznej, ktorej przebieg jest szczegdlnie
agresywny. Stad przewrotne hasto kampanii: Wszystkie dzieci nas potrzebujqg, ale dzieciom

z ALL (ostra biataczka limfoblastyczna) trzeba pomoc szybko - tu i teraz. Bardzo wazne jest
blyskawiczne rozpoczecie terapii, poniewaz naturalny przebieg choroby wigze si¢ z rozwojem
objawdw i $miercig nawet w ciggu kilkunastu tygodni.

Ostra bialaczka limfoblastyczna (ALL) jest choroba roz-
rostowg ukltadu krwiotworczego, w przebiegu ktdrej w szpi-
ku dochodzi do niekontrolowanego rozrostu limfoblastow.
W wielu przypadkach proces nowotworowy moze szerzy¢ sie
i w efekcie dawa¢ zmiany pozaszpikowe, obejmujace m.in.
wezly chlonne, $ledzione, watrobe, czy osrodkowy uklad
nerwowy.

Ostre biataczki s3 najczestszymi nowotworami wieku
dziecigcego i stanowig 30% wszystkich nowotworéw u pa-
cjentéw do 18. roku zycia.

Ostra biataczka limfoblastyczna to najczestszy typ
biataczki wystepujgcej u dzieci. Te postac nowo-
tworu uktadu krwiotwdrczego ma okoto 80%
najmtodszych z rozpoznaniem biataczki. W Polsce
rozpoznaje sie okoto 200 przypadkéw ALL rocznie,
a wskaznik zachorowalnosci wynosi 35,4 na
milion dzieci rocznie. Najczesciej atakuje miedzy
1. a 4. rokiem zycia. Dlatego bardzo wazne jest
zwiekszenie czujnosci onkologicznej, zaréwno
wsrod lekarzy pierwszego kontaktu, jak i rodzicow.

Organizatorami kampanii sa: Fundacja ISKIERKA, Polska
Koalicja Pacjentéw Onkologicznych, Stowarzyszenie Hema-
toonkologiczni oraz Fundacja Na Ratunek.

4 glowne cele Kampanii to:

1. Wzmozenie czujnosci onkologicznej u rodzicéw i lekarzy
POZ

2. Poprawa opieki w szpitalu (wlasciwa dieta, rehabilitacja)

3. Lepszy monitoring ozdrowiencow

4. Zwrécenie uwagi na problemy systemowe (dostepno$¢ do
diagnostyki, brak ptynnego przejécia z pediatrii na leczenie
dorostych).

Kampania zostala zainaugurowana 13 pazdziernika
2019 r. w Kepnie, charytatywnym meczem ,,ALL Children
Need You” z udzialem miedzynarodowych gwiazd, takich
jak GIBA, Roberto Piazza, Andrea Gardini, Daniel Plinski,
Jakub Markiewicz, czy Wojciech Rozdolski. W ramach
Kampanii odbyta si¢ aukcja charytatywna zorganizowana
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Gilberto Amauri de Godoy Filho w towarzystwie prezes Jolanty
Czernickiej (z prawej) i Anety Klimek-Jedryki z Fundacji ISKIERKA.

przez Fundacje Na Ratunek, m.in. na rzecz dzieci z ALL, na
ktéra GIBA przekazal swojg koszulke. Planowane sg wizyty
ambasadora kampanii na oddzialach onkologicznych dla
dzieci, spotkania z malymi pacjentami, warsztaty muzyczne
oraz kulinarne przygotowane przez Fundacje ISKIERKA oraz
Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworows. Z okazji
kampanii zostanie wydana przez Fundacje Iskierka 3. cze$¢
poradnika ,,JedzONKO3” z zakresu dietetyki i zdrowego zy-
wienia wraz z praktycznymi przepisami dla rodzicéw chorych
dzieci oraz inne materialy edukacyjne.

27 lutego 2020 r. Ambasador kampanii ALL children need
you byt tez gosciem specjalnym koncertu charytatywnego
»ISKIERKA Symfonicznie”, w wykonaniu Dzieciecej Or-
kiestry Onkologicznej Fundacji ISKIERKA wraz z Narodowa
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Kampanie/Projekty

Orkiestra Polskiego Radia w Katowicach z udzialem gwiazd:
Czestawa Mozila, Anny Jurksztowicz, Accantus, Darii Zawia-
tow, Pauliny Przybysz.

Giba wezmie tez udzial w konferencjach i kongresach, po-
ruszajacych problem ALL - Priorytety w Ochronie Zdrowia,
Health Challenges Congress w Katowicach.

Kampania bedzie wsparta clipem zespolu IRA z udzialem
Giby.

Planowane s3 takze szerokie dzialania edukacyjne
w mediach, w tym wywiady i artykuly publikowane przez

patronéw medialnych: ,,Glos Pacjenta Onkologicznego”,
hematoonkologia.pl. W tym numerze Glosu drukujemy
rozmowe z profesor Katarzyna Derwich o ostrej bia-
Taczce limfoblastycznej, ktdrej wersje wideo mozna obejrzeé
na portalu Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych:
glospacjenta.pl

Dodatkowe informacje:
Aneta Klimek-Jedryka
Fundacja ISKIERKA

tel. 691 588 046
aneta.k-j@fundacjaiskierka.pl

GIBA ambasadorem kampanii
ALL Children Need You

NEED YOU

Gilberto Amauri de Godoy Filho jest brazylijskim siatkarzem o $wiatowej renomie, znanym
pod pseudonimem Giba. Jako dziecko zachorowal na ostra bialaczke limfoblastyczna.

Zaangazowal si¢ w kampani¢ ALL Children Need You chcac doda¢ chorym dzieciom otuchy
pokazujac, ze nawet tak ciezka chorobe mozna przezwyciezy¢ i zrealizowac swoje marzenia,

a nawet zosta¢ mistrzem olimpijskim.

GIBA - ambasador akcji spotecznej
#All Children Need You

Gilberto Amauri de Godoy Filho urodzit si¢ 23 grudnia
1976 r. w Londrini, w Brazylii.

Giba jako siatkarz grajacy na pozycji przyjmujacego, byt
wielokrotnym reprezentant kraju. O$miokrotnie wygrat ze
swoja reprezentacja Lige Swiatowa, 3 razy Mistrzostwa Swia-
ta, Puchar Wielkich Mistrzéw, 2 razy Puchar Swiata, a takze
zdobyl ztoty medal na Igrzyskach Olimpijskich w Atenach
2004 r. Na mistrzostwach $wiata w Japonii w 2006 r. z repre-
zentacja Brazylii zdobyl zloty medal, zostal réwniez wy-
brany MVP (most valuable player) zawodéw. W 2006 roku
wybrano go sportowcem roku w Brazylii.

0d 2014 roku, kiedy zakonczyl profesjonalng kariere, zos-
tal wybrany czlonkiem wtadz Miedzynarodowej Federacji
Pilki Siatkowej (Fédération Internationale de Volleyball,
FIVB), w ktérej przewodniczy Komisji Zawodnikéw.

Mimo, ze zakonczyl zawodowsa kariere siatkarska, to
nadal gra w siatkéwke. Obecnie jako 42-letni zawodnik
wystepuje w zespole IBB Polonia Londyn. Od 2018 r.
mieszka w Polsce.

Jest zaangazowany w akcje spoteczne zwigzane ze zwal-
czaniem otylosci wsrdd dzieci i mlodziezy oraz wsparciem
dzieci z chorobami nowotworowymi. Jako dziecko cho-
rowal na ostra biataczke limfoblastyczna. Zaangazowat si¢
w kampanie ALL Children Need You chcgc dodaé chorym
dzieciom otuchy pokazujac, ze nawet tak ci¢zka chorobe
mozna przezwyciezy¢ i zrealizowaé swoje marzenia,
a nawet zosta¢ mistrzem olimpijskim.

W styczniu 2020 r. Giba dostal prestizowa Nagrode
»Ambasadora Zdrowia” w konkursie ,Sukces Roku”,
przyznawang przez wydawnictwo Termedia.
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Rada Organizacji Pacjentow
przy Rzeczniku Praw Pacjenta

™

H'_’acjen!a

Panie ministrze, poczatkowo koncepcja Rady Organi-
zacji Pacjentéw przy RPP byla zupelnie inna. Mialo to by¢
male grono oséb, doswiadczonych liderow, ktére miato
doradza¢ Rzecznikowi Praw Pacjenta. Co wplyne¢lo na
calkowita zmiane tej koncepcji, poszerzenie formuly
Rady?

Rzeczywicie, kiedy pojawita sie pierwsza koncepcja utworze-
nia Rady Organizacji Pacjentéw jej waznym organem miat by¢
Zesp6t Koordynujacy, ktdry kierowalby pracami Rady i pow-
statych zespotéw tematycznych. Jednak w toku konsultacji
wplynelo wiele uwag i sugestii dotyczacych funkcjonowania
Rady Organizacji Pacjentéw. Po ich wnikliwej analizie pod-
jalem decyzje o zmianie koncepcji funkcjonowania Rady.
Zrezygnowalismy z utworzenia Zespotu Koordynujacego na
rzecz zespolow tematycznych. Wstuchujac sie w sugestie pa-
cjentéw postanowitem, aby w Radzie réwny glos i mozliwos-
ci mialy wszystkie organizacje pozarzadowe, reprezentujace
pacjentow. Powstanie Rady Organizacji Pacjentow przy Rzecz-
niku Praw Pacjenta od poczatku miato ufatwia¢ szeroko ro-
zumiang wspolprace z organizacjami pozarzadowymi m.in.
w zakresie nowelizacji ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku
Praw Pacjenta, czy tez propozycji zmian w systemie ochrony
zdrowia, ktorych podmiotem jest pacjent.

W zespotach podejmiemy prace w zakresie okreslonych
grup chorych. Warto wypracowa¢ rozwigzania, ktére beda
dla pacjentéw wazne, zardwno w przestrzeganiu ich praw, jak
tez uzyskaniu $wiadczen zdrowotnych czy bezpieczenstwa
w trakcie udzielania tych $§wiadczen. W ramach prac Rady
widzialbym réwniez dziatania zmierzajace do wprowadze-
nia zmian przepiséw prawa, jednak w ramach wnioskéw
de lege ferenda czyli ewentualnych przysztych zmian w obo-
wigzujacym ustawodawstwie. Moze warto rozwazy¢ wypra-
cowanie zalecenn (wnioskéw), ktére moglyby by¢ kierowane
pod adresem zaréwno dzialalnosci konkretnych jednostek
czy tez bardziej ogdlnych, dotyczacych calego systemu opie-
ki zdrowotnej. Organizacje przekazaly wiele zagadnien do
podjecia i juz w marcu podczas spotkan w poszczegdlnych

5 lutego 2020 r. odbylo sie¢ pierwsze spotkanie Rady
Organizacji Pacjentéw, na ktérym Rzecznik Praw Pacjenta
wraz z przedstawicielami Rady omowili zadania i priorytety
dzialan. PoprosiliSmy ministra Bartlomieja Chmielowca,
Rzecznika Praw Pacjenta, aby przedstawil koncepcje
organizacyjna Rady, jej cele i zadania na najblizszy czas.

Zespolach omoéwimy przekazane tematy i wspolnie zdecydu-
jemy, ktore zostang podjete w pierwszej kolejnosci.

Jak wobec tego bedzie dziata¢ Rada, czy tak duze grono
0s0b nie stanie sie ciatem bezwladnym? Jaki jest pomyst na
organizacje prac Rady, kto je bedzie koordynowal?

W Biurze Rzecznika Praw Pacjenta zostal wyznaczony
opiekun Rady, ktéry na biezaco bedzie koordynowal i or-
ganizowal prace Rady oraz Zespoléw poprzez ustalanie
porzadku posiedzen oraz harmonogramu prac, tak aby prze-
biegaly one sprawnie. Prace nad konkretnymi rozwigzaniami
bedg odbywaly sie w trybie obiegowym - w szczegolnosci za
posrednictwem S$rodkéw komunikacji elektronicznej. Poza
tym w kazdym Zespole, jesli taka bedzie wola organizacji
pacjentdéw, zostanie wyznaczony przewodniczacy, ktory
bedzie bezposrednio wspolpracowatl z opiekunem Rady.
W pierwszej kolejnosci Zespoly wyznaczg tematy nad ktory-
mi bedg pracowaly i ustalg harmonogram spotkan. Do prac
w Radzie lub Zespole, moze zosta¢ zaproszona — za poéred-
nictwem opiekuna Rady - osoba z zewnatrz, ktérej doswiad-
czenie lub wiedza moga okaza¢ sie pomocne z punktu
widzenia podejmowanych zagadnien.

Jakie sa obszary dzialan Zespolow, ktore zostaly utwo-
rzone w ramach Rady i przykladowe zadania, jakimi
powinny si¢ zajac?

Po spotkaniu w dniu 5 lutego 2020 r. podjalem decyzje, ze
powstanie osiem Zespoléw tematycznych tj.:

Zespol ds. propozycji zmian w systemie ochrony zdrowia,
Zespol ds. chordb cywilizacyjnych,

Zespot ds. onkologii,

Zespol ds. psychiatrii i neurologii,

Zesp6l ds. chordb rzadkich,

Zespoét ds. seniordw,

Zesp6l ds. chordéb autoimmunologicznych,

Zespol ds. ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta.
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Zespoly zajma sie tematami, ktore zostang omdwione na
pierwszym posiedzeniu. Niemniej juz dzi§ moge wskazaé
przykladowe tematy, ktdre dla organizacji sg bardzo istotne.
Jednym z nich jest Plan dla choréb rzadkich czy Narodowa
Strategia Onkologiczna. Organizacje wskazaly réwniez
na dostep pacjentéw do leczenia w ramach Ratunkowego
Dostepu do Technologii Lekowych. Procedura RDTL umoz-
liwia pacjentom dostep do lekdw, ktore nie sg refundowane
w danym wskazaniu. Waznym tematem bedzie réwniez pro-
filaktyka i rehabilitacja, a w jej ramach opieka psychoonko-
logiczna w procesie leczenia nad pacjentem i jego bliskimi.
Organizacje wskazaly tez tematy dotyczace Zywienia w czasie
pobytu w szpitalu, w tym uwzgledniajace szczegdlne potrzeby
0s6b chorych - indywidualny dobdr diety czy stawka zywie-
niowa. W zwiagzku z tym, ze Rzecznik Praw Pacjenta oglosit
rok 2020 Rokiem Seniora podejmiemy tez tematy bliskie
seniorom. Obecnie spotykamy si¢ z organizacjami zrzeszaja-
cymi senioréw, aby blizej pozna¢ ich problemy i trudnosci, na
jakie napotykaja w kontakcie ze stuzbg zdrowia. O tym, ktére
tematy zostang podjete w pierwszej kolejnosci zdecydujemy
W porozumieniu z nimi.

Wisréd tych o$miu Zespolow - obok psychiatrii i neu-
rologii, chorob cywilizacyjnych i choréb rzadkich -
powolany zostal Zespdl ds. Onkologii. Dlaczego wlasnie
onkologii ma by¢ poswiecony jeden z Zespoléow Rady
Organizacji Pacjentow?

Onkologia to szeroki temat i dotyczy bardzo duzej liczby
pacjentéw. Potrzeby w zakresie leczenia onkologicznego sg
bardzo duze i wcigz rosng, dlatego tez powstala Narodowa
Strategia Onkologiczna. Zostata dobrze oceniona nie tylko
przez instytucje opiniujace projekt, ale tez samych pacjentéw.
Trzeba bedzie jednak na biezagco monitorowaé jej wprowa-
dzanie i to moze by¢ jedno z zadan, ktére moim zdaniem
stoi przed Zespolem ds. onkologii. Poza tym tak wiele méwi
sie dzi§ o koordynacji i kompleksowosci leczenia onkolo-
gicznego. Bardzo wazny jest temat Zywienia pacjentéw onko-

logicznych i ich edukacji w tym zakresie. Do Zespotu ds.
onkologii zgtosito swoj udzial wiele organizacji pacjentéw,
ktére na co dzien zajmujg sie szeroko rozumiang profilaktyka
w zakresie wczesnego wykrywania choréb nowotworowych
i to tez jest temat do podjecia. Jak wida¢, tematdw jest wiele
i zapewne wiedza, do$wiadczenie i zaangazowanie organiza-
¢ji dzialajacych na rzecz pacjentéw onkologicznych zostanie
dobrze wykorzystane w pracach tego Zespotu.

Wsrdd zadan, jakimi maja si¢ zaja¢ Zespoly, w kilku
obszarach - onkologii, chorobach rzadkich i psychiatrii
- wskazuje sie rehabilitacje. Czy dostep do rehabilitacji
to problem czesto podnoszony przez pacjentow, bez wzgle-
du na chorobe?

Rehabilitacja rozumiana jest jako proces, ktéry umozliwia
przyspieszenie naturalnej regeneracji i zmniejszenia fizycz-
nych i psychicznych nastepstw choroby. Zdolno$¢ cztowie-
ka do poruszania si¢, do regeneracji psychiki i umysiu ma
fundamentalne znaczenie dla mozliwo$ci realizowania pod-
stawowych codziennych czynnosci. Wysoka zachorowalnosé¢,
nawrotowos$¢ oraz trudnosci diagnostyczne i terapeutyczne
w obszarze narzadéw ruchu i psychiki pacjenta sprawiajg, ze
trudnosci te stajg si¢ nie tylko problemem medycznym, ale
réwniez i spoleczno-ekonomicznym. Koszty opieki zdrowot-
nej nalezy zatem wigza¢ z prognozami demograficznymi.
To wlasnie rehabilitacja moze mie¢ kluczowe znaczenie dla
poprawy kondycji psychicznej i jakosci Zycia starzejacego
sie spoleczenistwa. Niemniej spraw do podjecia w zakresie
rehabilitacji jest wiecej. To nie tylko dostepnos¢ do leczenia,
ale tez brak koordynacji leczenia w pelnym procesie docho-
dzenia do zdrowia. Jak wynika z przekazywanych do rzecz-
nika informacji, zaniedbania w rehabilitacji poczatkowej sg
przyczyng diuzszej, drozszej i mniej skutecznej rehabilitacji
na pdzniejszych etapach leczenia. Na te sytuacje ma wplyw
réwniez czas oczekiwania na skorzystanie z rehabilitacji
w ramach ubezpieczenia zdrowotnego.

| S

Pierwsze spotkanie cztonkoéw Rady Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta.
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W przypadku onkologii, z powodu specyfiki samych
chorob nowotworowych, ich leczenia, a takze dzialan
niepozadanych, méwi si¢ o potrzebie stworzenia odr¢bnej
specjalizacji - rehabilitacji onkologicznej. Jakie jest Pana
zdanie na ten temat?

Celem rehabilitacji w onkologii jest przygotowanie psychofi-
zyczne chorych do planowanego leczenia przeciwnowotwo-
rowego, w tym zapobieganie powiklaniom i zaburzeniom
czynno$ciowym zwigzanym z leczeniem przeciwnowotwo-
rowym. Rehabilitacja ma na celu réwniez wspomaganie pow-
rotu do sprawnoéci fizycznej oraz uzyskania samodzielno$ci
i niezaleznosci. Waznym aspektem jest tez zmniejszanie ry-
zyka nawrotu choroby i przedwczesnej $mierci. Rehabilitacja
chorych na nowotwory powinna uwzglednia¢ jej powszech-
no$¢, wezesno$é, ciggto$é oraz kompleksowosé. Dlatego tez
powstanie takiej specjalnosci jak rehabilitacja onkologiczna
oznacza przygotowanie wyspecjalizowanego personelu me-
dycznego do pracy z pacjentami onkologicznymi, co zagwa-
rantuje lepsza i skuteczniejsza opieke nad nimi oraz ich
bezpieczenstwo zdrowotne. Poza tym Narodowa Strategia
Onkologiczna zaktada, ze poprawi sie dostepnos¢, w ramach
kompleksowej opieki onkologicznej do uzupelniajacych
$wiadczen gwarantowanych, w szczeg6lnosci opieki rehabili-
tacyjnej. By byto to mozliwe ma powstac sie¢ osrodkéw opie-
ki rehabilitacyjnej dla pacjentéw onkologicznych przy o$rod-
kach onkologicznych w ramach projektowanej Krajowej Sieci
Onkologicznej. Dlatego obecno$¢ specjalistow rehabilitacji
onkologicznej wydaje si¢ by¢ niezbedna.

Ten numer ,Glosu Pacjenta Onkologicznego” jest
poswiecony onkologii dzieci¢cej. Rzecznik Praw Pacjenta
zajmuje si¢ trudno$ciami zwigzanymi z przejéciem z opie-
ki pediatrycznej do opieki dla dorostych. Jakie jest zapro-
ponowane przez Panistwa rozwiazanie tego problemu?

Przedstawiliémy dobre praktyki dotyczace przejscia w ra-
mach ambulatoryjnej opieki zdrowotnej maloletnich pa-
cjentdéw chorujacych na choroby przewlekle z opieki pedia-
trycznej do opieki w poradniach dla dorostych. Praktyki te
maja na celu ulatwienie maloletnim pacjentom chorujacym
na choroby przewlekle mozliwo$¢ skorzystania z wizyt adap-
tacyjnych, ktore odbywatyby si¢ pomiedzy 16. a 18. rokiem
zycia w poradniach dla dorostych. Obecnie system organizacji
opieki zdrowotnej w Polsce przewiduje leczenie pacjentéw do
18. roku zycia w poradniach pediatrycznych. Dla mtodej, cho-
rujacej przewlekle osoby, przejscie spod opieki pediatry pod
opieke lekarza specjalisty dla dorostych jest trudnym i czes-

to traumatycznym doswiadczeniem. Kazdy mtody czlowiek
wchodzac w dorostoé¢ staje takze przed problemami wiasci-
wymi dla swojego wieku, takimi jak usamodzielnienie sig,
podjecie studiéw czy pierwszej pracy. Zycie z chorobg prze-
wlekta nie jest tatwg sytuacja, mtodzi pacjenci musza nauczy¢
sie samodzielnego Zycia ze swoim schorzeniem. W tej sytu-
acji, zanim osiagna pelnoletno$¢ powinni mie¢ zapewniong
mozliwos$¢ korzystania z wizyt w poradni specjalistycznej dla
doroslych, aby pozna¢ jej funkcjonowanie. Naczelng zasada
powinno by¢ utrzymanie ciagloéci leczenia, bez wytworze-
nia przerwy pomiedzy opuszczeniem poradni pediatrycznej
a rozpoczeciem leczenia w poradni dla dorostych. Wprowa-
dzenie dobrych praktyk w tym zakresie pozwoli, aby proces
ten przebiegt plynnie a mlodzi pacjenci czuli si¢ mniej zagu-
bieni.

Przejécie z opieki pediatrycznej do systemu lecznictwa dla
dorostych jest oparte na trzech zalozeniach: umiejscowieniu
w systemie opieki zdrowotnej, znajomosci specyfiki schorzen
i zmian rozwojowych wieku nastoletniego, a takze prawi-
dlowej edukacji chorych.

Wskazalismy trzy najwazniejsze kroki:

Pierwszy dotyczy lekarza z poradni dla dzieci, ktéry powi-
nien przekaza¢ informacje, zaréwno pacjentowi jak i jego
rodzicom lub opiekunom prawnym, Ze przejscie i koniecz-
noé¢ ciagloéci leczenia jest nieunikniona, a takze wskazaé,
kiedy takie przejscie nastapi i jakie sa z tym zwigzane kon-
sekwencje. Jesli wystapi taka potrzeba lekarz zaproponuje
konsultacje psychologiczng oraz wskaze organizacje zajmu-
jace sie schorzeniem wystepujacym u pacjenta. Kolejnym
waznym elementem jest wypelnienie opracowanej karty in-
formacyjnej przejscia w dorosto$¢ oraz wskazanie podmio-
téw leczniczych, gdzie mozna kontynuowa¢ leczenie. Nas-
tepnie lekarz wystawia skierowanie na wizyte adaptacyjna
w poradni dla dorostych. Powinien poinformowa¢ réwniez
o mozliwo$ci przekazania dokumentacji medycznej pacjenta.

W kroku drugim pacjent samodzielnie powinien umowic¢
sie na wizyte w oé$rodku dla dorostych w celu zainicjowania
procedury przejécia.

W trzecim kroku, gdy pacjent trafi do poradni dla dorostych,
lekarz przeprowadzajac pierwsza wizyte zapozna sie z his-
toria choroby i zastosowanym procesem leczenia. Wypelni
karte przejécia. Jedli dane $§wiadczenie/program lekowy nie
s dostepne zaproponuje inne, mozliwe rozwigzanie. Wskaze
réwniez na pomoc psychologiczng.

Rozmawiata Aleksandra Rudnicka

Polska Koalicja ?
Pacjentéw Onkologicznych

ONKOLOGIA BEZ TAJEMNIC

“ spotkanie edukacyjne dla pacjentow i ich bliskich

4 marca 2020 r., godz. 16.00-20.00

Centrum Medycyny Nieinwazyjnej, Sala 1/D/15, UCK, ul. Debinki 7, Gdansk

D<) ewa@pkopo.pl

AMAZONKI niwersyteckie
GDA’;’SK"E Q U c :( gentruthK\inkiczne

www.pkopo.pl Q, 22 428 36 31
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W poczekalni

ZATRZYMANE W BIEGU

nowa ksigzka prof. Jacka Jassema

Prof. dr hab. n. med. Jacek Jassem, wybitny polski onkolog, zajmowal wielokrotnie czolowe
miejsca na Liscie 100 Pulsu Medycyny - rankingu najbardziej wplywowych os6b w polskiej
stuzbie zdrowia. Jest autorem i wspdlautorem wielu prac z dziedziny onkologii, ale takze
dwdch interesujacych ksiazek autobiograficznych: ,W biegu...” i ostatnio wydanej

»Zatrzymane w biegu”.

Ekstremalne przezycia

Co laczy te pozycje - poza tytulowym
motywem biegu - i osoba bohatera?
W obu ksigzkach - poza notatkami
z zycia codziennego i pracy Profesora,
a takze interesujacymi obserwacjami
wydarzenn  spoteczno-politycznych -
znajdujemy opisy najbardziej ekstre-
malnych, ale jakze réznych przezy¢,
ktorych ~doswiadczyt ich bohater.
W ksigzce ,\W biegu...” mozemy prze-
czyta¢ o fascynujacych meskich wypra-
wach w najbardziej niebezpieczne
miejsca $wiata dostepne nielicznym
$miatkom, w ktérych uczestniczyl Pro-
fesor. ,Zatrzymane w biegu..” to dzien-
nik z czasu choroby nowotworowej pa-
cjenta Jacka Jassema, ktorego udziatem
- tak jak wielu innych chorych na raka
- byly ekstremalne przezycia zwigzane
z diagnoza, leczeniem, dzialaniami
niepozadanymi terapii onkologiczne;j.

Moéwi sie, ze kazdy czlowiek ma swoje
Himalaje. Dla wielu pacjentéw onko-
logicznych jest to z pewnoécig choroba
nowotworowa. Jacek Jassem, onkolog
i pacjent, pokazuje w swojej ksigzce
»Zatrzymane w biegu...” jak si¢ na nie
wspigé, jak trudna jest to wspinaczka
i jak potrzebne jest w niej odpowiednie
przygotowanie i wsparcie. Pokazuje,
innym pacjentom onkologicznym, ze
nie jest to niemozliwe.

Demokratycznos¢ choroby

Informacja o chorobie nowotworowej
profesora Jassema, osoby niezwykle
aktywnej, uprawiajacej sporty, prowa-
dzacej i propagujacej zdrowy styl zycia,
lekarza, ktéry wyleczyt licznych chorych
na raka, zaskoczyla i wprawita w niedo-
wierzanie wielu. Odpowiedz Profeso-
ra na to byla jednoznaczna - Nie czuje
buntu ani Zalu. Przyjmuje to jako fatal-
ne zrzgdzenie losu, nie akt niesprawie-
dliwosci. Czy choroby mozna w ogéle
rozpatrywaé w takich kategoriach? Czy
sq ludzie, ktorzy bardziej lub mniej na

nie zastugujg? Sprawiedliwosci nalezy
oczekiwal, gdzie indziej. Choroby takze,
te najciezsze, muszqg podlegaé pelnej
demokracji. Tylko tak jest sprawiedliwie.

Jednocze$nie Profesor — osoba pub-
liczna, nie ukrywal faktu, ze jest chory
na raka, a takze tego, ze diagnoza tej
choroby byla dla niego szokiem. Aby
pokona¢ strach, tak jak inni pacjenci
zwrocil sie o wsparcie do psychoonko-
loga — Na poczgtku po ludzku si¢ batem,
bo w momencie wykrycia rak byt w za-
awansowanym stadium. I to jest natu-
ralne. Jesli ktos§ méwi, ze nie boi sig
nowotworu, to nie méwi prawdy. Naj-
wigksi bohaterowie wymigkajg.

Wsparcie i zycie codzienne
z rakiem

Jako onkolog, Profesor doskonale wie-
dzial, jakie s3 rokowania i jak trudny
bedzie proces leczenia. Cho¢ moégt pro-
wadzi¢ terapi¢ w wielu os$rodkach na
$wiecie, ktére zaoferowaly mu pomoc,
postanowit leczy¢ sie w swoim szpitalu,
pozosta¢ wérdd kolegéw, wspdlpracow-
nikéw i rodziny. Oddat si¢ pod opieke
wybitnego specjalisty hematologa prof.
Jana Zauchy, i jak zwykly pacjent pod-
porzadkowal sie zaleceniom swojego
lekarza.

Nie wyobrazal sobie leczenia bez
wsparcia bliskich, w oderwaniu od
rodziny i przyjaciét. Po szoku diagnozy
wrécilt do normalnego Zycia, spotkan
rodzinnych i towarzyskich, a przede
wszystkim do pracy. Jak podkresla nigdy
nie pracowal tak intensywnie naukowo,
jak podczas choroby, a ze zwolnienia
skorzystat przez kilka dni, kiedy choroba
data mu si¢ mocno we znaki.

Punkt krytyczny

Wiekszo$¢ pacjentéw onkologicznych
doswiadcza podczas choroby przy-
krych niepozadanych dziatan terapii.
Dla niektérych sg one tak trudne do
wytrzymania, ze przerywaja leczenie.
To tak, jakby z wyprawy na Mont Eve-
rest, zawrdci¢ w polowie wspinaczki.

19 czerwca - Czuje sig fatalnie, sta-
niam si¢ na nogach. Z powodu nasila-
jacego sig bolu w jamie ustnej nie moge
sie normalnie odzywiac. Miejscowe srod-
ki przeciwzapalne, ciggle ptukanie i leki
przeciwbdlowe nie przynoszq ulgi, wiec
siegam po doustng morfing. (...) Za trzy
dni mam otworzy¢ i poprowadzi¢ konfe-
rencje naukowg dla kilkuset uczestnikow.
Moje wystgpienia sq juz gotowe, ale nie
wiem, czy bede w stanie je przedstawic.

22 czerwca — Aby jakos przezyc nas-
tepne kilka godzin rano przyjmuje pod-
wdjng porcje morfiny. O 9.30 w Sali
Koncertowej  Filharmonii  Pomorskiej
otwieram transmitowang na Zywo kon-
ferencje naukowq (...) Zaciskajgc zeby
i robigc dobrg ming do zlej gry, prowadze
obrady, ale w czasie sesji kilkakrotnie
wychodze na chwile, aby przyjgé co$
przeciwbdlowego.

Dla prof. Jassema bylo oczywiste, ze nie
ma odwrotu z raz obranej drogi lecze-
nia. Jako lekarz wiedzial z codziennego
kontaktu z chorymi, Ze nie bedzie tatwo,
jako pacjent przekonal sie, ze moze to
by¢ ekstremalne przezycie. Dzi$ ze zro-
zumieniem wystuchuje pacjentéw, ale
przekonuje ich na wlasnym przykladzie,
ze — Nie da sig z litoscig leczy¢ nowotwo-
ru, trzeba go po prostu zniszczy¢. Jest dla
nich niepodwazalnym autorytetem jako
lekarz i jako pacjent.

Prawo do zapomnienia

Wielu czytelnikdéw z pewnoscig zasta-
nawia sie, co dalej. Jak teraz zyje bohater
ksigzki, jakie sg jego plany? Czy, jak
wiekszo$¢ pacjentéw onkologicznych,
ktérzy osiagneli remisje choroby,
a nawet calkowite wyleczenie, ma ciagle
raka ,,z tylu glowy’, Zyje w jego cieniu?
— Wiem, ze to nie koniec leczenia i Ze
choroba moze w kazdej chwili wrécié -
odpowiada Profesor. Jednak zaznacza,
ze chcac zy¢ dalej normalnie, trzeba da¢
sobie prawo do zapomnienia o tak trud-
nym do$wiadczeniu jak choroba nowo-

tworowa.
Aleksandra Rudnicka
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HTA w Polsce i w Unii Europejskiej

27 stycznia br. w Warszawie odbyly si¢ warsztaty OCENA
TECHNOLOGII MEDYCZNE] - HTA W POLSCE
I W UNII EUROPEJSKIE]. W spotkaniu zorganizowanym
przez Europejska Koalicje Pacjentow Onkologicznych
i Polska Koalicje Pacjentéw Onkologicznych wzieto udzial
26 przedstawicieli z 16 organizacji pacjentéw onkologicz-
nych z calej Polski. Celem warsztatow bylo zapoznanie
lideréw z praktyczna strong funkcjonowania HTA w Polsce
i w innych krajach europejskich.

Punktem wyjscia dla warsztatéw bylo przedstawienie
modulu e-learningu HTA przygotowanego przez Europej-
ska Koalicje Pacjentéw Onkologicznych oraz polskiej $ciezki
HTA, przez ktéra przeprowadzil uczestnikow warsztatow
prof. zwyczajny dr hab. Marcin Czech.

Ocena technologii medycznych (HTA) to oparte na bada-
niach narzedzie wspierajace podejmowanie decyzji w stuzbie
zdrowia. HTA ocenia warto$¢ dodang nowych lub istniejacych
technologii medycznych w poréwnaniu z innymi techno-
logiami medycznymi. HTA moze dotyczy¢ lekéw, wyrobow
medycznych i narzedzi diagnostycznych, procedur chirurgicz-
nych, a takze $rodkéw zapobiegania chorobom, diagnozy lub
leczenia.

Do poprowadzenia cze¢$ci warsztatowej zaproszeni zostali
eksperci: Lidia Szteliga — gléwny specjalista Departamentu
Gospodarki Lekami Narodowego Funduszu Zdrowia, Anna
Protas - specjalistka z Departamentu Polityki Lekowej
i Farmacji Ministerstwa Zdrowia, Aneta Sitarska-Haber,
ze Stowarzyszenia na Rzecz Dobrej Praktyki Badan Klinicz-
nych, Joanna Parkitna - dyrektor Wydzialu Oceny Tech-
nologii Medycznych AOTMiT oraz Monika Duszynska -
adwokat z kancelarii Law for Lifesciences.

Przedstawiciele organizacji pacjentow przy pomocy
ekspertow okreslili priorytety potrzeb i problemy do
rozwiazania w zakresie: badan klinicznych, wspolpracy
organizacji pacjentéw z AOTMiT oraz udzialu przedstawi-
cieli naszych organizacji w procesie refundacji lekow w MZ
i wdrazania nowych technologii przez NFZ, a takze innych
mechanizméw dostepu do lekow.

Prof. Marcin Czech, mec. Monika Duszynska
i dyr. Joanna Parkitna — wyktad o HTA.

Mysle, ze to byto bardzo wazne spotkanie. Pierwszy raz tak
naprawde mielismy okazje porozmawiac z pacjentami o tym,
czym jest ocena technologii medycznych dla decydentow -
powiedzial prof. Marcin Czech.

Przygotowane przez Polska Koalicje Pacjentow Onkolo-
gicznych materialy wideo ze spotkania: reportaz oddajacy
otwarta atmosfere spotkania, a przede wszystkim zarejestro-
wany wspdlny wyklad ekspertéw oraz modut e-learningowy
ECPC maja na celu wyposazenie organizacji pacjentow
i szerszej spotecznosci chorych w wiedze na temat uczestnic-
twa w ocenie technologii medycznych z obszaru onkologii.
Zawieraja one szereg informacji nt. procesu opracowywania
nowych lekéw i ich badania i oceny w ramach HTA, co ma
wplyw na refundacje leczenia onkologicznego w réznych kra-
jach. Pokazujg w jaki sposéb organizacje pacjentéw onkolo-
gicznych moga zaangazowa¢ si¢ w HTA. Spotkanie okazato
sie wazne zaréwno dla pacjent6w, jak i dla decydentow, ktdrzy
mieli okazje pozna¢ problemy, z jakimi spotykaja si¢ pacjenci
w dostepie do lekéw i przedstawi¢ swoja perspektywe oceny
technologii medycznych.

Ja Pacjent

Pod takim hastem odbyta sie 10 lutego piata juz debata Me-
dycznej Racji Stanu, think tanku zalozonego 3 lata temu
przez: ISP PAN, PUO, KLRwP i Green Communication
z my$la o prowadzeniu systematycznego dialogu o kondycji
zdrowotnej Polakéw z decydentami oraz przedstawiciela-
mi najbardziej opiniotwdrczych instytucji i $rodowisk
w obszarze zdrowia.

Specjalnymi go$¢mi wydarzenia byli: honorowy patron
Medycznej Racji Stanu Ks. Kardynal Kazimierz Nycz oraz
Nuncjusz Apostolski w Polsce Abp. Salvatore Pennacchio,
ktéry zaprezentowal najwazniejsze tezy przestania Papieza

na Swiatowy Dzien Chorego. Wybrzmial tu nakaz troski
o pacjentow wymagajacych natychmiastowej interwencji,
jak tez cierpiacych na choroby przewlekle, o zZyjacych z dia-
gnoza choroby populacyjnie powszechnej, ale i dla zmaga-
jacych sie z chorobami ultrarzadkimi.

Uczestnikami spotkania byli: wiceminister zdrowia Stawo-
mir Gadomski, wysokiej rangi przedstawiciele: NFZ,
AOTMIT, Sejmowej Komisji Zdrowia, Rzecznika Praw
Pacjenta i Praw Obywatelskich oraz znakomici goscie.

W wydarzeniu brali udzial przedstawiciele kilkunastu
organizacji pacjentéw. Ich liderzy zwracali uwage na fakt,
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ze nie tylko od $wieta, ale takze w nielatwej pacjenckiej
codziennosci toczy sie partnerski dialog z Ministerstwem
Zdrowia, dzi¢ki czemu zapadaja wazne decyzje refunda-
cyjne — cho¢by w przypadku trzech najwiekszych zabdj-
cow: raka pluca, piersi czy jelita grubego, a takze przelama-
no wieloletni impas w dostepie do nowoczesnych terapii
cukrzycy i chorobach rzadkich.

Wysoko oceniajac formule stalych kontaktéw z decyden-
tami i wymierne ich efekty, liderzy ruchu pacjentéw wnios-
kowali o dalsze poszerzanie dostepu do nowoczesnych
metod diagnostyki i terapii, szczegdlnie w tych przypad-
kach, gdy pozwala to ratowal i przedluzaé ludzkie zycia.
Wskazywali na potrzebe dostepu do mozliwie najpelniej-
szego wachlarza terapeutycznego w raku pluca czy piersi,
ale réwniez do tych nielicznych, istniejacych juz terapii, takich
genetycznie uwarunkowanych choréb jak: mukopolisacha-
rydozy, mukowiscydozy, choroby Battena czy Duchenne’a,
gdzie nie ma alternatywy terapeutycznej ani mozliwosci
profilaktyki.

Uczestnicy debaty podkreélali, takze potrzebe zwrocenia
uwagi wobec zagrozen WZWC, ktére mozemy, juz takze
w Polsce, leczy¢ zgodnie z europejskimi standardami, apelu-
jac jednocze$nie o systematyczne rozpoznawanie skali nosi-
cielstwa wirusa. Za jedno z najpilniejszych zadan uznano

Medyczna Racja Stanu, ,JA PACJENT".

przeciwdzialanie otylosci i jej zdrowotnym konsekwen-
cjom, a takze dostep do skutecznych metod jej leczenia.

Pacjenci i lekarze mocnym glosem podkreslali potrze-
be systematycznych dzialan edukacyjnych inicjowanych
przez Panstwo. ,Godzina dla Zdrowia” wprowadzona od
najwczesniejszych lat w programie nauczania - zdaniem
wszystkich uczestnikéw debaty - moglaby znaczaco wy-
dluzy¢ czas zycia Polakéw w pelnym zdrowiu.

Konferencja Value Based Health Care

31 stycznia br. odbyta si¢ konferencja zorganizowana przez
Center of Value Based Health Care Uczelni Lazarskiego
»Droga w kierunku systemu ochrony zdrowia opartego na
wartosci. Miejsce i Rola Organizacji Pacjentow”. Center of
Value Based Healthcare Uczelni Lazarskiego doceniajac ros-
nace zainteresowanie organizacji pacjentéw systemowymi
rozwigzaniami w ochronie zdrowia oraz stawiajac sobie za
cel wsparcie transformacji sektora ochrony zdrowia w Polsce
w kierunku opieki zdrowotnej skoncentrowanej na pacjencie

Tadeusz Wiodarczyk — prezes Stowarzyszenia Gladiator,
prof. Adam Maciejczyk, minister Barttomiej Chmielowiec,
Adam Niedzielski — prezes NFZ, minister Maciej Mitkowski,
dr Matgorzata Gatazka-Sobotka, Konferencja VBHC.

i wyniku zdrowotnym zorganizowal pierwsza konferencje
edukacyjng przeznaczona dla lideréw i czlonkéw organi-
zacji pacjentow poswiecong w calosci tematyce VBHC.

Przejscie do modelu ochrony zdrowia opartego o premio-
wanie wynikow leczenia nie odbedzie si¢ w sposéb natych-
miastowy. Sukces wdrazania zalezy od upowszechniania
podstawowej wiedzy wérdd kluczowych interesariuszy ryn-
ku ochrony zdrowia w Polsce, w tym organizacji pacjentow.
Dopiero woéwczas mozna bedzie przejs¢ do wspolpracy
i dialogu $rodowisk.

Podczas konferencji poruszano m.in. tematy:

o Rola koncepcji VBHC w nowoczesnym systemie ochrony
zdrowia

« Rola poszczegolnych interesariuszy, w szczegdlnoéci orga-
nizacji pacjentéw, w rozwoju modelu ochrony zdrowia
opartego na wartosci zdrowotnej

» Rola dostawcow technologii lekowych i nie lekowych
w tworzeniu tanicucha wartoéci zdrowotnej

» Podstawowe ograniczenia systemowe w placeniu za efekt
zdrowotny

Zaproszeni eksperci zagraniczni z Catharina Hospital
w Holandii oraz Martini-Klinik z Hamburga przedstawili
przyktady skutecznych wdrozen modelu opieki nad pacjentem
opartym na warto$ci. W konferencji udzial wzieli wybitni eks-
perci jak réwniez przedstawiciele instytucji panstwowych:
Rzecznika Praw Pacjenta, Ministerstwa Zdrowia, Narodowego
Funduszu Zdrowia, oraz Agencji Badann Medycznych.
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ONKOLOGICZNE WOJAZE

Warsztaty dla pacjentow
hematoonkologicznych

30 stycznia br. w Radomiu, w Mazowieckim Szpitalu Spe-
cjalistycznym odbyly sie warsztaty dla pacjentow hemato-
logicznych i ich bliskich. W spotkaniu wzieli udzial takze
pacjenci aktualnie leczeni na szpitalnym oddziale. O nowo-
tworach krwi i ich leczeniu méwil prof. Kazimierz Sulek.
Psycholog Marta Rusek, poprowadzila warsztaty psycho-
logiczne, o tym jak moze sobie radzi¢ pacjent i jego rodzina
w sytuacji choroby onkologiczne;j.

Byl to pierwszy tegoroczny warsztat dla pacjentéw chorych
na nowotwory krwi oraz oséb ich wspierajacych. Organiza-
torzy: Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych, Fun-
dacja DKMS oraz Stowarzyszenie Hematoonkologiczni
planuja w 2020 r. dziesie¢ takich warsztatow w calej Polsce.

Partnerami spotkania byly dwa radomskie szpitale: Mazo-
wiecki Szpital Specjalistyczny oraz Radomskie Centrum
Onkologii.

Onkologia bez tajemnic

W Radomiu, 31 stycznia br. odbyly sie pierwsze warsztaty
»Onkologia bez tajemnic” zorganizowane przez Polska Ko-
alicje Pacjentéw Onkologicznych oraz Stowarzyszenie Ama-
zonki — Dana w ramach ogélnopolskiego cyklu spotkan dla
chorych na nowotwory i ich bliskich ,,Onkologiczne wojaze™.

Dr n. med. Malgorzata Solarek moéwita o profilaktyce i le-
czeniu nowotworéw, dr Tomasz Lewandowski wyjasnit
na czym polega metoda immunoterapii, technik Eukasz
Pruszynski poinformowal, jak nalezy przygotowal si¢ do
badania PET, a mgr Eleonora St¢pniewicz przedstawita
prezentacje o badaniu genomu guza. Partnerami warsztatow
bylo Radomskie Centrum Onkologii i Mazowiecki Szpital
Specjalistyczny w Radomiu.

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych w 2020 r. planu-
je zorganizowanie 10 takich spotkan w calej Polsce, gléwnie
w mniejszych miejscowosciach, gdzie wiedza o nowoczes-
nych metodach leczenia nowotwordw jest trudno dostepna.

DKMSD

PO AIMY NOWOTWORY KRWI

Polska Koalicia <
Pacjentdw Onkologcznych

HEMATOONKOLOGICZN
STOWARZYSZENIE CHORYCH
A BRI WY KA | I RLOC

Inauguracja cyklu ogdlnopolskich warsztatow dla pacjentow
hematoonkologicznych i ich bliskich w Mazowieckim Szpitalu
Specjalistycznym w Radomiu.

O terminach kolejnych warsztatéw bedziemy informowa¢ na
naszej stronie www.pkopo.pl oraz na profilu na Facebook'u.

Polska Koalicja L
Pacjentdw Onkologicznych

Pierwsze warsztaty z cyklu ,Onkologia bez tajemnic”, Radom.

Fundacja THORAX dotaczyta do Koalic;ji

Do Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych dotaczyta
Fundacja Thorax dzialajgca na rzecz pacjentow, srodowiska
medycznego oraz calego spoleczenistwa zainteresowanego
profilaktyka, diagnostyka i leczeniem choréb klatki piersio-
wej w tym choréb nowotworowych.

Fundacja THORAX
Misja Fundacji THORAX ' .
jest propagowanie profilak-
tyki oraz prawidlowej diagnozy, ksztaltowanie spolecznej
$wiadomosci o koniecznosci wczesnej i kompleksowej
diagnostyki.
www.fundacjathorax.pl
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Stowarzyszenie Sanitas otworzyto
Gabinet Psychoterapeutyczny

W Podkarpackim O$rodku Onkologicznym otworzony
zostal Gabinet Psychoterapeutyczny dla pacjentow onko-
logicznych. Uroczystego przeciecia wstegi dokonali: zastepca
dyrektora ds. lecznictwa lek. Dariusz Sawka, psycholog
Mateusz Roczniak, oraz przedstawicielki Sanitasu: Anna
Nowakowska i Joanna Ciesla.

Stworzenie takiego miejsca byto naszym marzeniem niemal
od poczgtku naszej dziatalnosci. Wierzymy ze podejscie tera-
peutyczne daje najlepszy efekt. Dodatkowo gabinet ma wspiera¢
réwniez rodziny osob zmagajgcych sie z chorobg nowotworowg
- powiedziala Joanna Ciesla, wiceprezes Sanitasu.

Tworzenie tego miejsca byto dla nas duzym wyzwaniem. Tu
wszystko miato by¢ ,po cos”. Miato by¢ azylem, miejscem, do
ktorego chorzy bedg chcieli wracaé, bo bedzie ciepto, przytulnie
i bezpieczniej niz w Swiecie choroby, bolu niepewnosci. Jest troche
jak w domu. Bezpiecznie. Jednak najwazniejszqg role odgrywac
bedg terapeuci. To oni codziennie bedg tutaj spotykac osoby szu-
kajgce wsparcia — dodata Anna Nowakowska, prezes Sanitasu.

Gabinet powstal dzieki zaangazowaniu psychologéw i przy-
chylnosci dyrekeji Podkarpackiego Osrodka Onkologicznego
w Brzozowie, ktéra przekazata pomieszczenie. W doposazeniu
za§ pomogli Sponsorzy: Firma Neobus Polska, Karczma
Solina-Jedrulowa Chata, El-bud Sanok, Pass Polska.

Od wielu lat zdajemy sobie sprawe, Ze leczenie nie powin-
no ograniczac sie tylko i wylgcznie do zasadniczego leczenia
onkologicznego w postaci radioterapii, chemioterapii czy lecze-
nia zabiegowego. Niemniej wazny jest aspekt psychiki pacjen-
ta, jego podejscie, nastawienie w tej chorobie — powiedzial lek.
Dariusz Sawka, zastepca dyrektora d/s Lecznictwa.

P

Uroczyste przeciecie wstegi. Na zdjeciu (od lewej): Joanna Ciesla,
Mateusz Roczniak, Dariusz Sawka i Anna Nowakowska.

Kazdy przypadek bedzie rozpatrywany indywidualnie, rodzaj
i forma pomocy bedg dopasowywane do potrzeb o0sob korzy-
stajgcych z gabinetu — dodal Mateusz Roczniak, psycholog.

Ze wsparcia nieodplatnie beda mogly skorzysta¢ osoby
chore onkologicznie oraz ich rodziny i bliscy. W ofercie sg
zajecia indywidualne i grupowe, w tym. m.in. muzykotera-
pia, zapachoterapia oraz wizualizacje. W gabinecie bedzie tez
mozna skorzysta¢ z porad psychoonkologa.

Rejestracji mozna dokonan telefonicznie pod numerem
13 43 09 514 miedzy godz. 8:00 a 14:00, proszac o rejestracje
do Gabinetu Psychoonkologicznego lub proszac Anne Stanko
- psychologa, koordynatorke pracy Gabinetu.

Swiatowy Dzien Walki z Rakiem

4 lutego 2020 roku obchodzilismy XX Swiatowy Dzien
Walki z Rakiem (World Cancer Day). Z tej okazji Polska
Unia Onkologii wraz z partnerami juz dwudziesty raz zor-
ganizowata Dzien Drzwi Otwartych na terenie calego kraju.
W ramach tzw. ,,bialej soboty”, ktéra odbyta sie 1 lutego 2020
roku, wszystkie chetne osoby mogly skorzysta¢ z bogatej
oferty bezptatnych porad, konsultacji i badan onkologicznych
$wiadczonych w placéwkach onkologicznych i hematoonko-
logicznych na terenie catego kraju. Polska Unia Onkologii
wystosowala tez Apel do srodowiska polskich onkologow
o wspolne, intensywne dzialania na rzecz zapewnienia row-
nego dostepu w naszym kraju do europejskich standardéw
kompleksowej opieki onkologicznej, stosownie do nadal
aktualnych postulatéw zawartych w Paryskiej Karcie Walki
z Rakiem z 2000 .

Przed calym Swiatem stojg wielkie wyzwania zwigzane
z sytuacjg epidemiologiczng i demograficzng. Prognozy Swia-
towej Organizacji Zdrowia (WHO) wskazujg na podwojenie

liczby nowych zachorowan na nowo-
twory w ciggu najblizszych 15-20 lat.
Rak staje sie glownym zabdjcg ludzi
w XXI wieku — napisal dr Janusz
Meder, prezes PUO.

W Karcie Paryskiej przede wszyst-
kim apeluje si¢ o zapewnienie réw-
nego dostgpu obywateli wszystkich
krajow $wiata do nowoczesnych kompleksowych $wiadczen
diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych z zakresu onkolo-
gii, zgodnie z postepem wiedzy medycznej, w oparciu o spraw-
nie funkcjonujaca, wielodyscyplinarng sie¢ specjalistycznych
oé$rodkéw onkologicznych. Do realizacji powyzszych celdw,
w tym szeroko pojetej edukacji, prewencji i profilaktyki
nowotworowej, niezbedne jest zagwarantowanie przez panst-
wo odpowiednich $rodkéw finansowych. Od tego przede
wszystkim zalezy uzyskanie zmniejszenia liczby zachorowan
i znaczacej poprawy wynikow leczenia chorych na nowotwory.

POLSKA
UNIA
ONKOLOGII

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 1, luty 2020

33



Onko-news

Panstwowy Fundusz

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON % Rehabilitacji Osob

Niepetnosprawnych

Raport ,,Szpiczak plazmocytowy. Doswiadczenia
i oczekiwania w stosunku do metod leczenia”

Potrzeba poprawy dostepu do nowoczesnych terapii
doustnych oraz wsparcia pacjentéw i opiekundéw w zyciu
codziennym poprzez wprowadzenie rozwigzan ulatwiaja-
cych prowadzenie aktywnego zycia (takze zawodowego) — to
gléwne wnioski plynace z raportu ,,Szpiczak plazmocytowy.
Doswiadczenia i oczekiwania w stosunku do metod
leczenia”. Chociaz w leczeniu szpiczaka dokonat si¢ ogromny
przelom, a choroba coraz czgsciej uznawana jest za przewle-
kig, chorzy nadal doswiadczaja wielu niedogodnosci. Pacjen-
ci biorgcy udziat w badaniu za najwieksze problemy w zyciu
codziennym uznali ograniczenia w wykonywaniu codzien-
nych aktywnosci (40%), dzialania niepozadane stosowanej
terapii (33%), bdl odczuwany w zwiazku z choroba (31%)
oraz zmeczenie i brak energii (31%). Dokuczliwe okazuja
sie tez konieczno$¢ dojazdéw do szpitala w celu przyjecia
lekow (26%), a takze dlugos¢ pobytu w osrodku (20%).
Wskazuje na to Eukasz Rokicki, prezes Fundacji Carita
im. Wieslawy Adamiec. - Obcigzenia finansowe zwigzane
z terapig w formie wlewdw lub iniekcji wynikajq czesto z ko-
niecznosci dojazdu do szpitala oddalonego od miejsca zamiesz-
kania w celu poddania si¢ dlugotrwalej jedno-, dwudniowej
procedurze medycznej raz lub wiecej w miesigcu. Pacjent
i opiekun ponoszq koszty noclegu oraz wyzywienia poza
domem. Terapia doustna skraca pobyt pacjenta do jednego
dnia w miesigcu. Z powodu terapii w formie wlewow lub
iniekcji, pacjenci, po czesto wielogodzinnym dojezdzie do
szpitala, spedzajq kolejne godziny siedzgc w poczekalni,
w mato komfortowych warunkach, narazajgc sie na infek-
cje. Te wszystkie czynniki, a takze sama $wiadomos¢ choroby

e L i =z ¥

Konferencja z udziatem ekspertéw nt. Raportu ,Szpiczak plazmocytowy”.

SZPICZAK

PLAZMOCYTOWY

Doswiadczenia i oczekiwania
w stosunku do metod leczenia

powodujq stres, fizyczne i psychiczne zmeczenie. Dodatkowo
obcigzeni sq opiekunowie, ktérzy muszg braé urlop, zwolnie-
nie, aby towarzyszy¢ pacjentom.

Sa to réwnoczesnie powody wskazania terapii doustnej, jako
preferowanej formy podania leku przez wiekszo$¢ chorych
i opiekundéw. Przy zalozeniu, ze wszystkie dostepne terapie
s3 jednakowo skuteczne, podanie doustne wybratoby 82%
pacjentéw oraz 85% opiekunéw. Argumentami za s3: wygo-
da stosowania (odpowiednio 51% i 46% odpowiedzi), rzadsze
wizyty w szpitalu (29% i 28% odpowiedzi) oraz mniejszy stres
ilepsze samopoczucie (11% i 21% odpowiedzi).

Nie mozna zapomina¢, ze w procesie terapii niezwykle
wazne jest wsparcie psychologiczne tak samych chorych,
jak i opiekundéw, co podkresla Aleksandra Rudnicka, rzecz-
nik Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych — Choroba
nowotworowa dotyka calg rodzing. Wigkszos¢ pacjentéw i ich
bliskich podkresla, ze rak zmienit nie tylko Zycie chorego,
ale i jego bliskich. Choroba wprowadza bowiem w ich zycie nowe
priorytety - zycie pacjenta i rodziny zaczyna koncentrowaé sig
wokot leczenia i zwigzanych z nim probleméw. Wymaga to czes-
to przeorganizowania dotychczasowego sposobu zycia, wprowa-
dzenia nowych elementow, rezygnacji z innych. Szczegélnie
wazne w procesie terapii jest wsparcie innych chorych, ktérzy
majg za sobg doswiadczenie tej samej choroby, ktérzy niejako
juz jg ,.przerobili” i sqg wiarygodni w swoich opiniach i radach.
Sg oni dla chorego i opiekunéw takze Zrédlem bezcennych
informacji, jak poruszal si¢ w systemie ochrony zdrowia, jak
sobie radzi¢ w zyciu codziennym. Nikt tak nie pomoze choremu,
jak inny chory - to nie tylko hasto, ktére dobrze brzmi,
ale i sprawdzajgcy sie w rzeczywistosci fakt.

Raport powstal z inicjatywy firmy Takeda, przy wsparciu
organizacji pacjentow.

Marcowa lista refundacyjna

Jak zapowiedzial na Twitterze minister Maciej Mitkowski
od 1 marca 2020 r. dostepny bedzie nowy program lekowy
»Leczenie agresywnego i objawowego, nieoperacyjnego,
miejscowo zaawansowanego lub przerzutowego raka rdze-
niastego tarczycy”. Znajdzie si¢ w nim dlugo oczekiwany
przez pacjentéw wandetanib (Caprelsa). Na nowej liscie
przewidziano takie kolejne wskazanie dla cetuximabu

Ministerstwo Zdrowia

(Erbitux) w ramach programu lekowego ,,Leczenie plas-
konablonkowego raka glowy i szyi poza mozliwosciami
leczenia miejscowego”. Jest to odpowiedz na oczekiwania
$rodowisk pacjentdw i ekspertéw — podkreslit minister Ma-
ciej Mitkowski.
www.gov.pl/web/zdrowie/
informacja-dla-obywatela
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ZARZAD

Prezes — Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen
~Amazonki”

Czlonek Zarzadu - Piotr Fonrobert
Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na GIST

Cztonek Zarzadu - Jan Salamonik
Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekita Biataczke Szpikowa

RADA

Przewodniczacy - Pawetl Moszumanski
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Dorota Kaniewska
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Romana Nawara
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Amazonki
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na Nowotwory Krwi w Zamosciu
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Czytaj ,,Glos Pacjenta Onkologicznego” na www.pkopo.pl
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