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IX FORUM PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH
+ONKOLOGIA - STRATEGIA ZMIAN"

5 listopada 2021 roku, po prawie dwuletniej przerwie, odbylo si¢ Forum Pacjentow
Onkologicznych zorganizowane przez Polskg Koalicje¢ Pacjentéw Onkologicznych.
Pacjenci, eksperci oraz decydenci po raz dziewiaty spotkali si¢, aby omdéwic konieczne
zmiany w polskiej onkologii. Dyskutowano na temat zmian strategicznych, ktorych celem
jest osiagniecie Swiatowych standardéw opieki onkologicznej. Prelegenci skupili si¢ m.in.
na Narodowej Strategii Onkologicznej, Krajowej Sieci Onkologicznej, Funduszu
Medycznym, zmianach w ustawie refundacyjnej i w ustawie o jakosci w ochronie zdrowia.

Briefing dla mediow

IX Forum Pacjentéw Onkologicznych otworzyt briefing dla
mediéw, w ktorym udzial wzieli: Stawomir Gadomski -
wiceminister zdrowia, prof. Piotr Rutkowski - przewod-
niczacy Zespolu ds. Narodowej Strategii Onkologicznej,
prof. Adam Maciejczyk - dyrektor Dolnoslaskiego Cen-
trum Onkologii oraz Krystyna Wechmann - prezes Zarza-
du Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych.

Wiceminister Zdrowia Slawomir Gadomski rozpoczal
spotkanie podsumowaniem obszaru profilaktyki w onkologii
- Ogromne wyzwanie to przemodelowanie tego systemu.
Pewne dzialania, na ktére poszly duze sSrodki, to rozszerzone
kampanie medialne, ale tego efektu, ktérego oczekiwalismy
niestety nie ma. — Wiceminister zwrocit tez uwage, ze niestety
Polacy nie chcg si¢ profilaktycznie bada¢, a pandemia na pew-
no nie wplynie pozytywnie na ten trend. Zapewnit jednak, ze
od 1 stycznia ma ruszy¢ system motywacyjny dla lekarzy POZ.
— Bedziemy placi¢ bonusy, jezeli lista kapitacyjna danego leka-
rza POZ bedzie objeta powyzej pewnego poziomu badaniami
przesiewowymi.

Prof. Piotr Rutkowski przypomnial, ze wiele dziatan w kie-
runku poprawy jakosci $wiadczen dla pacjentéw onkologicz-
nych zostalo juz zrealizowanych. - Na przyklad stopniowo
rozszerzany jest wykaz lekow refundowanych. - Takze
w obszarze profilaktyki udato sie zakonczy¢ kilka zadan prze-
widzianych do realizacji w harmonogramie na 2020 rok, jak
uruchomienie infolinii NFZ o badaniach profilaktycznych
czy opracowanie kompleksowych rozwigzan dotyczacych
promocji zdrowego stylu zycia w szkotach w ramach godzin
wychowawczych.

Poruszono réwniez watek ustawy o Krajowej Sieci Onkolo-
gicznej, ktéra obecnie jest finalizowana. — Wprowadzenie tej
ustawy w sposéb jednoznaczny pokaze, ktére osrodki realizu-
jg swiadczenia wysokiej jakosci, skoncentruje si¢ na tym, zeby
tych najlepszych wynagrodzié, a niestety tych, ktérzy tego
minimalnego oczekiwanego poziomu nie spetniajg, skfoni¢ do
dziala# naprawczych — podsumowal wiceminister.
Krystyna Wechmann, prezes Zarzadu PKPO dodala -
Nawigzujgc do hasta naszego Forum ,Onkologia - strategia
zmian” to kazda zmiana, aby byla dobra i trwata musi by¢
poparta wspélnym dialogiem.

Cztonkowie Zarzadu PKPO: wiceprezes Piotr Fonrobert, prezes Krystyna Wechmann,
wiceprezes Jan Salamonik — otwieraja IX Forum Pacjentéw Onkologicznych

Panel | ,Strategiczne zmiany systemowe
w onkologii — dazymy do swiatowych standardow”

W pierwszym panelu udzial wzieli: wiceminister zdrowia
Maciej Milkowski, dr n. ekon. Malgorzata Galazka-Sobot-
ka - dyrektor Instytutu Zarzadzania w Ochronie Zdrowia
Uczelni Lazarskiego, prof. Adam Maciejczyk, prof. Piotr
Rutkowski oraz prezes Krystyna Wechmann. Prelegenci
oceniali i analizowali m.in. trwajace dzialania zwigzane z Na-
rodowg Strategia Onkologiczng oraz Krajowa Siecia Onko-
logiczna.

O podsumowanie prac nad Krajowa Siecig Onkologiczng po-
proszony zostal prof. Adam Maciejczyk — Obecnie najwigk-
szym wyzwaniem jest konsekwencja w dziataniu i mam na-
dzieje, ze tej konsekwencji nam nie zabraknie. Prof. Maciejczyk
podsumowal, ze bardzo wazne jest to, aby korzysta¢ z anali-
zy danych zawartych w pilotazu. Jesli chcemy poprawié jako$¢
leczenia, nalezy zbiera¢ dane i je na biezaco analizowac.

Prof. Piotr Rutkowski wyjasnil, ze niezwykle istotne jest
dopracowanie wskaznikéw i miernikéw, ktére pozwolg na
podniesienie jako$ci opieki zdrowotnej, w tym tez dostepu
do profilaktyki. - Zalezy nam na tym, aby zmniejszy¢ nieréw-
nosci w Polsce. Chory powinien by¢ leczony wedtug danego
standardu, bez wzgledu na miejsce zamieszkania.

Dr Malgorzata Galazka-Sobotka zauwazyla, ze polska
onkologia zmienia si¢ obecnie w wielu obszarach. — Jestesmy
w wyjgtkowym czasie, kiedy o jakosci w polskiej onkologii za-
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decyduje zdolnos¢ do wejscia w kulture doskonalenia jakosci
bardzo wielu poziomow systemu ochrony zdrowia. Podkreslita,
ze wszystkie zmiany, ktére sa wprowadzane sa ogromng
szansy, ale musimy zbudowac¢ kulture jakosci opieki zdrowot-
nej i bezpieczenstwa pacjenta.
Krystyna Wechmann zauwazyla, ze dla chorego najwaz-
niejszy jest czas. — Dla nas pacjentow czas jest najwazniejszy.
I ten czas w dostepie do leczenia w tej chwili bardzo sig skra-
ca na korzys¢ pacjentow. Jednak nadal, przecigtny pacjent po
uslyszeniu diagnozy nie zastanawia si¢ nad tym, czy bedzie
leczony w dobrym osrodku referencyjnym. Rolg organizacji
pacjentow powinna by¢ edukacja, takze na temat dostgpnosci
do leczenia.

(Zapis panelu I na str. 11-14 tego numeru ,,Glosu”)

Panel Il ,,Pierwsza linia leczenia w onkologii
i hematologii — kluczowa dla rokowania pacjenta”

W panelu II glos zabrali: wiceminister Maciej Milkowski,
prof. Andrzej Deptala z Kliniki Onkologii i Hematologii
Szpitala MSW w Warszawie, dr n. med. Dominik Dytfeld
z Katedry i Kliniki Hematologii i Transplantacji Szpiku
UM w Poznaniu, prof. Iwona Hus - prezes Polskiego To-
warzystwa Hematologéw i Transfuzjologow, dr n. med.
Agnieszka Jagielto-Gruszfeld z Kliniki Nowotworéw
Piersi i Chirurgii Rekonstrukcyjnej NIO-PIB w Warsza-
wie, prof. Maciej Krzakowski - konsultant krajowy
w dziedzinie onkologii klinicznej, dr hab. n. med. Jakub
Kucharz z Kliniki Nowotworéw Ukladu Moczowego
NIO-PIB w Warszawie oraz rzecznik PKPO Aleksandra
Rudnicka.

W tym panelu poruszone zostaly potrzeby zmian w obszarze
leczenia: raka pluca, raka nerki, raka watroby, przewleklej
biataczki limfocytowej, szpiczaka plazmocytowego, raka
watroby, raka piersi, a takze profilaktyki przerzutéw do koéci.
Panelisci zgodnie stwierdzili, ze bardzo wazne jest, aby sku-
teczne leczenie udostepniaé na jak najwczesniejszym etapie.
Leki skuteczne w pozniejszych fazach choroby, jeszcze lepiej
dziatajg na poczatku. Kazdy z ekspertéw wymienit liste czas-
teczek, ktorych oczekuja zaré6wno pacjenci, jak i prowadzacy
ich lekarze.

Panel Il ,Pierwsza linia leczenia w onkologii i hematologii — kluczowa dla rokowania
pacjenta”(od lewej): dr hab. n. med Jakub Kucharz — Klinika Nowotworéw Ukfadu
Moczowego NIO-PIB w Warszawie, prof. Andrzej Deptata — Klinika Onkologii

i Hematologii Szpitala MSW w Warszawie, dr Agnieszka Jagietto-Gruszfeld — Klinika
Nowotwordw Piersi i Chirurgii Rekonstrukcyjnej NIO-PIB w Warszawie, dr Dominik
Dytfeld — Katedra i Klinika Hematologii i Transplantacji Szpiku UM w Poznaniu,
rzecznik PKPO Aleksandra Rudnicka, wiceminister zdrowia Maciej Mitkowski

Prof. Maciej Krzakowski wyjasnil, dlaczego opcje tera-
peutyczne nie zawsze s3 wykorzystywane w pierwszej linii.
— Po pierwsze, osrodki, ktdre leczg malg liczbe chorych, nie sg
w stanie zapewni¢ wykorzystania wszystkich mozliwych opcji.
Drugim powodem jest nieprzejrzyste finansowanie diagnostyki
molekularnej. Sg tu pewne rzeczy do poprawienia.
Wiceminister Maciej Mitkowski na przykladzie programu
leczenia raka nerki wskazal, ze w ustalenie programu lekowe-
go zaangazowane jest wiele stron, stad jego ksztalt i przesu-
niecie dostepnosci terapii na wczeéniejsze linie moze dluzej
trwaé. Z toczacych sie od wiosny rozméw, dopiero teraz
powstal ksztalt programu lekowego, ktdry minister bedzie
probowal wprowadzi¢ w zycie.

Zupelnie innym nowotworem jest rak watrobowokomarko-
wy. Prof. Andrzej Deptala wyttumaczyl, ze ten nowotwor jest
bardzo trudny dla leczenia onkologicznego dlatego, ze naj-
cze$ciej rozwija si¢ na bazie marskosci watroby, ktéra sama
z siebie jest chorobg ogolnoustrojowa, czesto powodujaca
$mier¢ pacjenta. — Mamy tutaj dwie Smiertelne choroby, gdzie
czesto funkcja watroby z powodu marskosci jest nieadekwatna
tak, zeby zastosowal petne leczenie onkologiczne. Natomiast
program leczenia raka wgtrobowokomérkowego wlasciwie stoi
w miejscu.

Prof. Jakub Kucharz zaznaczyl, ze zadna drugg linig, nie
naprawimy pierwszej, ale tworzac standard leczenia w pier-
wszej linii, musimy mysle¢ perspektywicznie. — Cigzar lecze-
nia pacjenta musimy przenosi¢ na pierwszq linig. Ale rozpoczy-
najgc terapie musimy miec juz strategie na kolejne etapy.
Prof. Iwona Hus moéwila, jak wazne jest dla pacjentéw
z przewlekly bialaczky limfocytowa wprowadzenie w pier-
wszej linii terapii skojarzonej wenetoklaksu z obinituzuma-
bem, poniewaz leczenie chemioterapig jest dla tych chorych
wrecz szkodliwe.

O potrzebach terapeutycznych chorych ma szpiczaka plaz-
mocytowego, a zwlaszcza koniecznoéci wprowadzenia tzw.
»ztotego standardu” leczenia w I linii powiedzial dr n. med.
Dominik Dytfeld, ktéry nawigzal do wypowiedzi dr n. med.
Agnieszki Jagielto-Gruszfeld, na temat potrzeby profilaktyki
przerzutéw kostnych u pacjentdw z rozsianym nowotworem.
Rzecznik PKPO Aleksandra Rudnicka podkredlila, ze pa-
¢jenci z rakiem pluca, przewlekly biataczky limfocytows, ra-
kiem piersi sa zadowoleni ze zmian w programach lekowych,
zwlaszcza w pierwszej linii. Leczenie I linii jest kluczowe dla
rokowania pacjenta, daje bowiem mozliwoéci zastosowania
sekwencyjnego innowacyjnego leczenia w dalszych liniach,
a chemioterapia - od ktorej czesto zaczyna si¢ leczenie onko-
logiczne - wyklucza chorego z takiego leczenia. Niestety
z powodu niewykonywania badan molekularnych, mimo iz
mamy juz w programach lekowych nowoczesne terapie ce-
lowane i immunoterapie, czego przykladem jest rak pluca,
wielu pacjentéw z nich nie korzysta. To jest jak inwestycja,
z ktdrej nie czerpiemy korzysci.

Panel Il ,,Innowacje technologiczne
w onkologii i hematoonkologii”

W panelu III do grona ekspertéw zaproszeni zostali: prof.
Wilodzimierz Sawicki - prezes Zarzadu Polskiego Towa-
rzystwa Ginekologii Onkologicznej, dr n. med. Bozena
Katarzyna Budziszewska z IHiT w Warszawie, prof. Jaro-
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staw B. Cwikla z UWM w Olsztynie, prof. Sebastian Giebel
z Kliniki Transplantacji Szpiku i Onkohematologii NIO-
PIB w Gliwicach, prof. Lidia Gil z Katedry i Kliniki Hema-
tologii i Transplantacji Szpiku UM w Poznaniu, Magdalena
Magiera - prezes Zarzadu Fundacji Glioma Center, Ewa
Magnucka-Bowkiewicz - prezes Zarzadu Fundacji DKMS.
Podczas panelu poruszono tematy: diagnostyki genetycznej,
CAR-T, allotransplantacji komdrek macierzystych szpiku oraz
lekéw, ktdre uwalniajg pacjentéw od przetoczen, a takze terapii
radioligandowe;j.
Panel rozpoczat prof. Wlodzimierz Sawicki, ktéry wyttu-
maczyl, na czym polega dzialanie inhibitoréw PARP w lecze-
niu pacjentek z rakiem jajnika. Prof. Jarostaw Cwikla wy-
jasnil, na czym polega terapia radioligandowa i jaka korzys¢
z tego celowanego leczenia radiofarmaceutycznego odnosza
pacjenci z guzami neuroendokrynnymi. O skutecznosci i in-
nowacyjnosci terapii CAR-T, nowej metodzie leczenia nowo-
tworéw moéwit prof. Sebastian Giebel. Ttumaczyl, ze lista
nowotwordéw, w leczeniu ktdrych ta terapia ma zastosowanie,
wydluza sie. Prof. Lidia Gil przyznala, ze w codziennej prak-
tyce widag, ze terapia CAR-T jest bezpieczna, wigc by¢ moze
wkroétce bedzie ja mozna stosowaé u 0s6b w starszym wieku,
u ktérych transplantacje szpiku nie s wskazane. O terapii,
ktéra moze uwolni¢ pacjentéw od przetoczen sktadnikéw krwi
i zaoszczedzi¢ naturalny lek, jakim jest krew mowila dr Boze-
na Katarzyna Budziszewska. Wskazala, ze terapia ta jest kosz-
towna, ale bardzo oczekiwana przez pacjentdéw oraz ekspertow.
(Zapis panelu I1I na str. 15-19 tego numeru ,,Glosu”)

Panel IV ,,Opieka onkologiczna XXI w. — rozwigzania
technologiczne i organizacyjne w strone leczenia
ambulatoryjnego i domowego”

W panelu IV udzial wzi¢li: prof. Lidia Gil - Katedra i Klini-
ka Hematologii i Transplantacji Szpiku UM w Poznaniu,
Anna Miszczak - dyr. Departamentu Swiadczen Opieki
Zdrowotnej NFZ, Sebastian Irzykowski - prezes NRPiP,
Lukasz Rokicki - prezes Zarzadu Fundacji Carita im.
Wieslawy Adamiec, prof. Lucjan Wyrwicz z Kliniki
Onkologii i Radioterapii NIO-BIP w Warszawie, Piotr
Fonrobert - wiceprezes Zarzadu PKPO.

Panel IV to spojrzenie w przysztos$¢ leczenia onkologiczne-
go, w ktorym obok wlewéw dozylnych pacjenci w wigkszym
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Panel IV, Opieka onkologiczna XXI w. —
ambulatoryjnego i domowego": Sebastian Irzykowski —

w Poznaniu, Piotr Fonrobert — wiceprezes Zarzadu PKPO, tukasz Rokicki —

rozwigzania technologiczne i organizacyjne w strone leczenia
prezes NRPiP, Anna Miszczak — dyrektor
Departamentu Swiadczen Opieki Zdrowotnej NFZ, prof. Lucjan Wyrwicz — Klinika Onkologii i Radioterapii

NIO-PIB w Warszawie, prof. Lidia Gil — Katedra i Klinika Hematologii i Transplantacji Szpiku UM
prezes Zarzadu Fundagji Carita

stopniu beda mogli korzystac z terapii tabletkowych, iniekeji
podskdrnych, infuzoréw, wzroénie rola e-medycyny i koor-
dynatora, a takze odpowiedzialno$¢ pacjenta za leczenie.
Paneli$ci wskazywali na benefity z leczenia w warunkach do-
mowych. Tak dzieje sie np. w przypadku szpiczaka plazmo-
cytowego, kiedy pacjenci ostabieni chorobag i czesto niezdolni
do samodzielnej podrdzy do szpitala, moga przyjmowac
leczenie w domu. Utatwieniem moga by¢ tez leki podawane
w postaci iniekcji podskdrnych, ktére nie wymagaja calo-
dniowego pobytu w szpitalu. Jak zaznaczono, bez watpienia
jednak w tego typu modelu opieki wazna jest rola koordyna-
tora oraz odpowiedzialnos¢ pacjenta.

Dyr. Anna Miszczak ttumaczyta: - Narodowy Fundusz Zdro-
wia w centrum stawia bezpieczeristwo pacjenta. Bardzo istotny
jest komfort zycia pacjenta. Wiemy, ze pacjent, ktory czuje sig
bezpiecznie, bedzie zdrowiat szybciej i leczenie osiggnie lepszy
skutek. Takze przy wycenie czy projektowaniu produktow, bie-
rzemy pod uwage takie aspekty.

Prof. Lucjan Wyrwicz postawil mocny akcent na role koor-
dynatora. — Jedyng szansq na zaspokojenie popandemicznych
potrzeb jest wyszkolenie dodatkowych kadr. Musimy da¢ szersze
kompetencje pielegniarkom, farmaceutom.

W debatach na IX Forum poruszono szeroko rozumiang
strategie zmian w aspekcie systemowym, legislacyjnym,
organizacyjnym i indywidualnej $ciezki pacjenta. Forum to-
warzyszyla Gala, podczas ktdrej wreczono Nagrody ,,Jaskotki
Nadziei” 2019 i 2020 oraz rozstrzygnieto konkurs literacki
dla pacjentéw onkologicznych. Laureatem Nagrody Specjal-
nej ,Jaskolek Nadziei” za 2019 zostal wiceminister Maciej
Mitkowski, a za rok 2020 prof. Maciej Krzakowski. Gala byla
polaczona z Jubileuszem 10.lecia ,Glosu Pacjenta Onkolo-
gicznego”. Symbolicznym zamkni¢ciem Forum byt koncert
zespolu AUTENTIKOS, podczas ktdrego Zespo! i pacjenci
odépiewali specjalnie napisang przez prof. Sebastiana
Giebla piosenke — nagrang wspdlnie z raperem O.S.T.R. pt.
ZY] I TRWAJ.

Forum towarzyszyty Warsztaty dla Lideréw organizacji pa-
cjentdw, ktore rozpoczeto spotkanie ,Nic o nas bez nas”
z wiceministrem zdrowia ds. dialogu spofecznego Piotrem
Bromberem oraz zastepca Rzecznika Praw Pacjentéw Grze-
gorzem Blazewiczem poprowadzone przez prezes Zarzadu
PKPO Krystyne Wechmann. Liderzy uczestniczyli takze
w warsztatach na temat nowoczesnej
radioterapii i poznali wyszukiwarke
badan klinicznych.

Aleksandra Rudnicka

Filmowy zapis z:

o IX Forum Pacjentéw Onkologicznych

« Gali Nagrod ,,Jaskotki Nadziei”

o Wreczenia nagréd I edycji Konkursu
Literackiego ,,Zyj i Trwaj”

o Jubileuszu 10.Lecia ,,Glosu Pacjenta
Onkologicznego”

« Koncertu zespotu AUTENTIKOS

sa dostepne na: YOUTUBE PKPO

oraz www.glospacjenta.pl

w Wideotece Pacjenta Onkologicznego.
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Laureaci i wyréznieni w kategorii Lider Organizacji Pacjentéw Onkologicznych wraz z osobami wreczajacymi: Krystyna Wechmann — prezes Zarzadu PKPO,
prezes Stowarzyszenia ,Amazonki” Warszawa-Centrum Ewa Grabiec-Raczak — wyrdznienie 2019, prezes Stowarzyszenia UroConti Anna Sarbak — laureatka
2019, prezes Fundacji Carita im. Wiestawy Adamiec tukasz Rokicki — wyr6znienie 2020, prezes Fundacji Glioma Center im. Hani Magiery, Magdalena
Magiera — laureatka 2020, prezes Oddziatu POL-ILKO w Tarnowie Danuta Sajdak — wyréznienie2020, wiceprezes PKPO Jan Slamonik — wreczajacy

LIDER ORGANIZACJI PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

NAGRODA GLOWNA 2019

Anna Sarbak, prezes Stowarzyszenia
Osé6b z NTM UroConti

Za niesienie praktycznego wsparcia
w chorobie, ulatwianie podejmowania
decyzji osobistych, motywowanie do
powrotu do zdrowia i podnoszenia ja-
kosci zycia, za przelamywanie spolecz-
nego tabu dotyczacego oséb z NTM,
za przekonywanie chorych, ze mozna
z »tym” zy¢, za skuteczne reprezento-
wanie potrzeb srodowiska osob z NTM
wobec decydentow.

WYROZNIENIE 2019

Ewa Grabiec-Raczak, prezes
Stowarzyszenia Amazonki

Warszawa - Centrum

Za pelng pomystowosci i zaangazowania
prace na rzecz poprawy sytuacji kobiet
z rakiem piersi - za konferencje, prelek-
¢je, szkolenia, warsztaty i materiaty edu-
kacyjne dla pacjentek, a takze za spotecz-
ne kampanie i dziatania zwigzane z pro-
filaktyka tego nowotworu; za artystyczng
pasje w fotograficznym dokumentowa-
niu wydarzen z zycia polskiej onkologii.

WYROZNIENIE 2019

Maja Surowicz-Bilyj, zalozycielka

i prezes Fundacji Znajdz Pomoc

Za wieloletnie doswiadczenie w wolon-
tariacie onkologicznym i hospicyjnym,
ktore przektada na dziatalno$é w swojej
Fundacji, za wspieranie pomoca psy-
choonkologiczng chorych w ramach
bezptatnego Telefonu Zaufania dla oséb
chorych i ich rodzin.

C€e€

NAGRODA GLOWNA 2020
Magdalena Magiera, prezes Fundacji
Glioma Center im. Hani Magiery

Za odwage zmierzenia si¢ z trudnym,
traumatycznym tematem rakéw mozgu,
za przekucie osobistego doswiadczenia
w dzialania na rzecz innych chorych -
stworzenie 1 prowadzenie organizacji
wspierajacej chorych z nowotworami
mozgu oraz ich rodziny i bliskich, za
szerzenie wiedzy na temat nowoczesnej
diagnostyki i terapii raka mézgu.

WYROZNIENIE 2020

Lukasz Rokicki, prezes Fundacji
CARITA im. Wiestawy Adamiec

Za pelng zaangazowania, pasji i po-
mystowosci prace na rzecz $rodowiska
chorych na szpiczaka, a takze dostrze-
ganie potrzeb pojedynczych pacjentow,
za twdrcze rozwijanie i poszerzanie
dzialalnosci Fundacji, podazanie za
wyzwaniami, jakie stawia przed lide-
rami organizacji pacjentéw rzeczywi-
sto$¢ XXI wieku.

WYROZNIENIE 2020

Danuta Sajdak, prezes Oddzialu
POL-ILKO w Tarnowie

Za aktywno$¢ i prace na rzecz pacjentow
stomijnych, w charakterze: liderki, wo-
lontariuszki i koordynatora wolontaria-
tu stomijnego, za przeksztalcenie klubu
w Plocku w oddzial regionalny POL-
ILKO, za wspieranie pacjentéw i ich blis-
kich fachows wiedzg i do$wiadczeniem
wlasnych zmagan z chorobg, za umiejet-
nos¢ stuchania glosu innych pacjentéw.
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Laureaci i wyrdznieni w kategorii Pacjent Niosacy Nadzieje wraz z osobami wreczajacymi: (od lewej) Piotr Fonrobert — wiceprezes Zarzadu PKPO, Piotr
Marciniak z Facebookowej Grupy Wsparcia Pacjentow z Rakiem Ptuca — wyrézniony 2020, Grzegorz Rakowiecki z Fundagji Carita im. Wiestawy Adamiec —
laureat 2019, odbierajacy wyréznienie za 2019 r. w imieniu zony — maz Barbary Krakowskiej prezes Oddziatu Regionalnego POL-ILKO w Ptocku, Andrzej
Dziedzic, pacjent hematoonkologiczny — laureat 2020, wiceminister zdrowia Maciej Mitkowski

PACJENT NIOSACY NADZIEJE

NAGRODA GLOWNA 2019
Grzegorz Rakowiecki z Fundacji
Carita im. Wieslawy Adamiec
Dlainicjatora ,,Rajdu po Zdrowie - Roz-
jecha¢ Szpiczaka’, pasjonata kolarstwa,
biegacza, czlowieka niezwykle aktyw-
nego, pacjenta hematologicznego, ktéry
pokonujac setki kilometréw na rowerze
kazdego dnia pokazuje, Ze mimo cho-
roby mozna cieszy¢ si¢ zyciem, osoby
zarazajacej innych pacjentéw swoja pa-
sja i pozytywnym podej$ciem do zycia.

WYROZNIENIE 2019

Anna Zajac, wiceprzewodniczaca
Stowarzyszenia Walki z Rakiem Pluca
Za wyjatkowa umiejetnoécia i swobode
dzielenia sie swoimi do$wiadczeniami
z mlodziezg podczas spotkan edukacyj-
nych, za wiarygodno$¢ i szczero$é
moéwienia o swoich przezyciach, za
umiejetnos¢ skutecznej rozmowy z pa-
cjentem i zachecanie do dalszego lecze-
nia, za odwage upublicznienia swojego
wizerunku w mediach i bycia ,twarza
nadziei” pacjentow z rakiem pluca.

WYROZNIENIE 2019

Barbara Krakowska, wolontariuszka
stomijna, prezes Oddzialu Regional-
nego POL-ILKO w Plocku

Za bycie $wiadomg i aktywna pacjent-
ka, ktoéra swoja postawa wskazuje in-
nym pacjentom, w jaki sposdb nalezy
zarzadzaé chorobg, za determinacje
i bezkompromisowo$¢ w dziataniach in-
spirujacg oraz dajacg nadziej¢ na dobra
jakos¢ zycia po diagnozie i leczeniu, za
przetamywanie barier i tabu, jakimi sa
rak jelita grubego i stomia.

NAGRODA GEOWNA 2020
Andrzej Dziedzic,

pacjent hematoonkologiczny

Za realizacje licznych dzialan eduka-
cyjnych na rzecz innych chorych, m.in.
prowadzenie fanpage’a Andrzej Dziedzic
- moja droga do zdrowia i formy, za
dawanie $wiadectwa czlowieka, ktéry
pokonat chorobe, za odnowienie z wlas-
nej inicjatywy pokoju lekarskiego i bi-
blioteki w Centrum Onkologii w Warsza-
wie, za ksigzke ,,Liczy si¢ kazdy oddech”

WYROZNIENIE 2020

Katarzyna
Chmielewska-Wojciechowska,
pacjentka onkologiczna

Za wielkg wole zycia i determinacje, aby
pokona¢ $miertelng chorobe, za zdoby-
cie najwyzszego szczytu Austrii — praw-
dopodobnie jako pierwsza kobieta z po-
fowa watroby i polowa trzustki - za nie-
tracenie nadziei, cho¢ na horyzoncie nie
widac happy endu, i niesienie jej innym.

WYROZNIENIE 2020

Piotr Marciniak z Facebookowej
Grupy Wsparcia Pacjentow

z Rakiem Pluca

Za niestrudzone poszukiwanie wlasci-
wej drogi diagnostyki i terapii, dziele-
nie si¢ doswiadczeniem choroby z inny-
mi pacjentami, zachecanie ich do $wia-
domego zarzadzania choroba, odwage
dokonywania samodzielnego wyboru
$ciezki terapeutycznej zgodnej z naj-
nowszg wiedza medyczna.
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Laureaci i wyréznieni Nagrodami ,Jaskétki Nadziei” w kategorii Kampania Spoteczna oraz wreczajacy Nagrody prof. Maciej Krzakowski: od lewej —
prezes Stowarzyszenia SARCOMA Kamil Dolecki — laureat 2020, prezes Stowarszyszenia SANITAS Anna Nowakowska — laureat 2020, Grzegorz Rakowiecki
z Fundadji Carita im. Wiestawy Adamiec — wyréznienie 2019, tukasz Rokicki — prezes Fundacji Carita im. Wiestawy Adamiec — wyréznienie 2020, wiceprezes
Stowarzyszenia SARCOMA Szymon Bubitek — laureat 2020

PROJEKT SPOLECZNY/KAMPANIA EDUKACYJNA

NAGRODA GEOWNA 2019
Stowarzyszenie na Rzecz Walki
Chorobami Nowotworowymi
SANITAS

projekt relaksacyjno-terapeutyczny
»Gabinet Psychoonkologiczny”
Stworzenie w Podkarpackim Osrodku
Onkologicznym pierwszego na Podkar-
paciu przyjaznego Gabinetu Psychoon-
kologicznego, z ktérego wsparcia nieod-
platnie moga korzysta¢ osoby chore
onkologicznie oraz ich rodziny i bliscy.

WYROZNIENIE 2019

Fundacja Carita im. Wieslawy
Adamiec projekt ,Rajd Po Zdrowie -
Rozjecha¢ Szpiczaka”

Za budowanie $wiadomo$ci zwigzanej
z chorobg poprzez stosowanie pozytyw-
nego komunikatu - ukazanie pacjenta
ze szpiczakiem plazmocytowym jako
osoby aktywnej spotecznie, sprawnej
fizycznie, cieszacej si¢ zyciem.

WYROZNIENIE 2019
Stowarzyszenie UNICORN

kampania ,,Zdejmij z Siebie Ciezar
Diagnozy”

Za zwrocenie uwagi na wazny element
w rehabilitacji pacjentéw chorujgcych
onkologicznie - rehabilitacje psycho-
logiczna, ktora jest szczegdlnie potrze-
bna w momencie uslyszenia diagnozy
choroby nowotworowej.

NAGRODA GtOWNA 2020
Stowarzyszenie SARCOMA

projekt ONKOBIEG

Za stworzenie i twdrcze rozwijanie in-
teresujacej formuty promocji aktywno-
$ci fizycznej w profilaktyce nowotwo-
réw, edukacje onkologiczng i integracje
spoteczng na rzecz wsparcia chorych na
raka.

WYROZNIENIE 2020
Stowarzyszenie Kobiet z Problemami
Onkologiczno-Ginekologicznymi
»Magnolia”

Film edukacyjny ,,Cytologia”

Za stworzenie interesujacego i meryto-
rycznego materiatu filmowego zache-
cajacego kobiety do regularnych badan
cytologicznych, pokazanie jak prostym,
a zarazem bardzo waznym dla zdrowia
kobiet jest badanie cytologiczne.

WYROZNIENIE 2020

Fundacja Carita im. Wiestawy Adamiec
projekt ,,OCHRONA 360°”

Za stworzenie wielopltaszczyznowego
projektu opieki nad pacjentami ze szpi-
czakiem zapewniajgcego: teleopieke
za pomocy bransoletki zycia, konsul-
tacje specjalistow w ramach onkolinii,
onkoochrone w $rodki zabezpiecze-
nia przed zakazeniem koronawirusem
i mozliwo$¢ poszerzania wiedzy o szpi-
czaku w ramach internetowej Akademii
Pacjenta.
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Laureat Nagrody Specjalnej 2020 — prof. dr hab. n. med. Maciej Krzakowski

NAGRODA SPECJALNA 2019

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia

Maciej Mitkowski

Za pelng zaangazowania prace w udostepnianie najnowszych
technologii pacjentom, w tym chorym na nowotwory, za
umiejetno$¢ prowadzenia dialogu i wstuchiwania sie w po-
trzeby chorych, za dawanie przykladu decydentom budo-
wania partnerskiej wspolpracy z organizacjami pacjentow.

Z laudaciji:

Hasto ,Pacjent jest najwazniejszy”, nie jest dla niego
pustym frazesem. Wielokrotnie udowodnit, Zze dobro pa-
¢jenta, potrafi przedtozy¢ nad ekonomiczne przeszkody
[ rozwiqzac najtrudniejsze problemy.

Mimo ze jest osobg bardzo zajetq, znajduje czas na spot-
kania nawet z pojedynczymi pacjentami. Tytan pracy —
smsa z jego sekretariatu mozna sie spodziewac o kazdej
porze dnia i nocy. Stqd nic dziwnego, Ze jednym z naj-
wiekszych marzenr naszego laureata jest porzqdnie wys-
pac sie.

Wszyscy podziwiajg, ze choc nie jest farmaceutg, ani
medykiem, w krétkim czasie nauczyt sie z powodzeniem
zarzgdzac tak trudnym obszarem, jak polityka lekowa
panstwa.

NAGRODA SPECJALNA 2020

Prof. dr hab. n. med. Maciej Krzakowski

Za wieloletnia, pelng zaangazowania prace konsultanta kra-
jowego w dziedzinie onkologii klinicznej i przewodnicza-
cego Krajowej Rady Onkologii, za pelnienie tych funkcji ze
szczegolng troska o dobro pacjenta, za dazenie do otoczenia
go kompleksowsa, wielodyscyplinarng opieka, za humani-
styczne podejscie do pacjenta — za stale podkreslanie, ze le-
czymy chorego a nie nowotwor.

Z laudaciji:

Przez srodowisko medyczne jest ceniony za ogromng
wiedze w dziedzinie onkologii i postrzeganie onkologii
jako nauki wielodyscyplinarnej. My pacjenci doceniamy
dgzenie naszego laureata do tego, aby chorzy na nowo-
twory w Polsce nie tylko byli leczeni skutecznymi,
innowacyjnymi lekami, ale takze objeci kompleksowg
opiekg onkologiczng.

Jako osoba przewodniczgca wielu onkologicznym gre-
miom otwiera do nich drzwi przedstawicielom pacjentow
{ pilnie stucha naszych postulatéw zmian, popierajgc
swoim autorytetem wprowadzenie ich w Zycie.

Od poczgtku jest autorem ,Gtosu Pacjenta Onkologicz-
nego”, przekazujgc swojg wiedze na temat nowotworow
{ funkcjonowania systemu ochrony zdrowia pacjentom
{ ich bliskim, poswiecajgc na to swdj czas pro publico bono,
za co jesteSmy mu bardzo wdzieczni
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Celem konkursu jest przekazanie nadziei pacjentom
onkologicznym zgodnie z hastem - ZYJ I TRWAJ,

,’ ZYJ podzielenie si¢ codziennymi doswiadczeniami, osobistymi
: !Olﬁs UTE@Ci El;iegz:;l:ﬁ?xti:;::x;mi emocjami zwigzanymi z Zyciem
LAUREACI | WYROZNIENI W | EDYCJI
KONKURSU LITERACKIEGO ,,.ZYJ | TRWAJ”

NAGRODA GtOWNA

|

Agata Wiklik-Szczeblewska Izabela i Rafal Purczynscy Marzena Erm

za tekst Potrzebujemy koloréw, za histori¢ opowiedziang wierszem za tekst Wiszystkie moje zgony
z jurorkg Anng Nowakowska, Zosia, Iza i rak wspak, z jurorka Iwona

prezes Stowarzyszenia Sanitas Krdl, pielegniarka i psychoonkologiem

WYROZNIENIA

O OOIOBEINH  IACRNIOn CHAGLOBNIH PR OAKOS

LKA KO A;:
e S

Alina Lament Monika Makson Magdalena Lodygowska

za tekst Zyj i trwaj - to jest pigkne, za tekst Wskazowki dla Wedrowca, za tekst Po prostu - zyj i trwaj!,
z jurorka, red. Katarzyng Pinkosz z jurorka, red. Bozeng Stasiak z jurorky, Anng Domanska, sekretarz
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Onkologia — strategia zmian

Strategiczne zmiany systemowe w onkologii
— dazymy do swiatowych standardow

Jak osiggnac swiatowe standardy leczenia w polskiej onkologii, jaki wplyw maja na to
wdrazane obecnie zmiany systemowe? Na te pytania starali si¢ odpowiedzie¢ uczestnicy

I panelu IX Forum Pacjentéw Onkologicznych: wiceminister zdrowia Maciej Mitkowski,
dr n. ekon. Malgorzata Galgzka-Sobotka - dyrektor Instytutu Zarzadzania w Ochronie
Zdrowia Uczelni Lazarskiego, prof. Adam Maciejczyk - dyrektor Dolnoslaskiego Centrum
Onkologii, prof. Piotr Rutkowski - przewodniczacy Zespolu ds. Narodowej Strategii
Onkologicznej oraz prezes Zarzadu Polskiej Koalicji Pacjentéow Onkologicznych Krystyna
Wechmann. Debate prowadzila red. Iwona Schymalla.

Uczestnicy Panelu | (od lewej): prowadzaca redaktor lwona Schymalla, wiceminister zdrowia Maciej Mitkowski, dr n. ekon. Matgorzata Gatazka-Sobotka —
dyrektor Instytutu Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego, Krystyna Wechmann, prezes Zarzadu Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych oraz
online: prof. Adam Maciejczyk — dyr. Dolnoslaskiego Centrum Onkologii, prof. Piotr Rutkowski — przewodniczacy Zespotu ds. Narodowej Strategii Onkologicznej

Iwona Schymalla: Tematem tegorocznego Forum s3a zmiany
systemowe. Bedziemy mowi¢ o Narodowej Strategii Onko-
logicznej, Funduszu Medycznym, o nowelizacji ustawy re-
fundacyjnej, ustawie o jakosci. Te dzialania powinny wycho-
dzi¢ naprzeciw oczekiwaniom pacjentow, ktore sg zwigzane
zaréwno z refundacja leczenia, ale rowniez profilaktyka.
Zwlaszcza nowoczesng profilaktyka - mam na mysli szcze-
pienie przeciw HPV. Panie ministrze, czy wszystkie narze-
dzia systemowe wychodza rzeczywiscie naprzeciw oczeki-
waniom pacjentow?

Wiceminister zdrowia Maciej Milkowski: Tak, poniewaz
zwiekszajg mozliwosci Ministerstwa Zdrowia po pierwsze
w zakresie finansowania, jak réwniez szybkiego reagowania
na zmiany. Decyzja w zakresie profilaktyki HPV zostata pod-
jeta ponad 2 lata temu przez ministra Lukasza Szumowskiego,
z datg realizacji konca biezacego roku z powodu braku szcze-
pionek na terenie kraju. Jedna z nich jest juz dostepna w aptece,
druga jest bez refundacji, ale to i tak juz potowa sukcesu.
Myslelismy, ze bedziemy juz po catkowitych zmianach prawa
w zakresie mozliwoéci pelnej refundacji szczepienn HPV, ale
nie zdarzylo si¢ tak z wielu wzgledéw. Konieczne sg zmiany
ustawowe, poniewaz Ministerstwo Zdrowia ma prawng moz-
liwo$¢ wylacznie finansowania czesciowego lub catkowitego
w ramach programu lekowego badz czesciowego w aptece,
a w ramach programu szczepien wylacznie szczepienn obo-
wigzkowych. W tym przypadku ministerstwo zawsze zakupuje
szczepionki. Podczas pandemii koronawirusa po raz pierwszy

zdarzylo sie, ze szczepionki zalecane s3 finansowane przez
panstwo, zarébwno w zakresie podania szczepionki, jak tez
zakupu lekéw. Dlatego te zmiany musza nastapi¢, kiedy zale-
cana szczepionka bedzie finansowana w pelni przez panstwo
w zakresie zakupu i podania. Czekamy na te zmiany, jeste$Smy
w kontakcie z producentami. Oczekujemy tez na wytyczne
pod katem merytorycznym. Rozmawiatem z prof. Piotrem
Rutkowskim na temat tych istotnych zmian, jak beda one wy-

gladaly.

Iwona Schymalla: Panie ministrze, w ostatnich latach zde-
cydowanie, co pacjenci podkreslaja, poprawil sie dostep pa-
cjentéw onkologicznych do leczenia. Warty podkreslenia
jest fakt, ze dzieje sie to miedzy innymi dzigki Pana otwar-
tosci na dialog, dyskusje, rozmowy z pacjentami. Pociag
pedzi z innowacjami, jak opetany. Mysle, ze Pan minister
ma ciagle poczucie niedosytu, poniewaz jest jeszcze tyle
potrzeb, tyle oczekiwan, pilnych spraw. Wszelkie zmiany
systemowe wymagaja czasu, czesto to sa lata. Natomiast
pacjenci onkologiczni tego czasu nie maja. Czy istnieje
w systemowych zmianach furtka, ktéra pozwoli na szybka,
dorazng zmiane?

Wiceminister zdrowia Maciej Milkowski: Gtéwnym prob-
lemem, po mojej stronie, jest problem psychiczny, zeby na-
dazy¢, zrobi¢ jak najwiecej, nie majac mozliwosci. Widze po
aktualnych cenach lekéw, innowacyjnych terapii — wydaje mi
sie — ze kiedy daliby$my na nie sto procent sktadek, to prawdo-
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podobnie i tak by nie starczyto. Wszyscy méwimy, ze zdrowie
jest najwazniejsze, lecz zewszad jestem czasami krytykowany,
ze tu, czy gdzie$ indziej nie ma dostepnoéci. Ale kiedy zapy-
talby kto$ tych ludzi, czy nie przeznaczyliby swoich zarobkéw
w calo$ci na ochrone zdrowia, zgoda bytaby watpliwa. Czyli,
jak to zrobi¢, zeby jak najwiecej kupi¢, a rynek jest przeciez
coraz drozszy i innowacyjny, zwlaszcza dla pacjentéw z cho-
robami rzadkimi. Rozmawialiémy z Narodowym Instytutem
Onkologii, ktéry przygotowuje Narodowg Strategie Onkolo-
giczng, o wytycznych klinicznych i refundacyjnych oraz moz-
liwosci szybszego dostosowania programéw lekowych do ak-
tualnych wytycznych, czyli refundacji leku i jej $ciezce. Chce-
my, aby Ministerstwo Zdrowia spedzato jak najmniej czasu na
formalno$ciach prawno-administracyjnych, a poswiecato czas
na merytoryczne dziatanie.

Iwona Schymalla: Nowoczesne, dobre leczenie pacjentéw
onkologicznych to nie tylko innowacyjne terapie, ale
caloksztalt kompleksowej opieki onkologicznej, ktora po-
winna by¢ dobrze zorganizowana i skoordynowana. Panie
profesorze, w ostatnich dniach pojawil si¢ projekt Krajowej
Sieci Onkologicznej, jej wdrozenie poprzedza pilotaz, nie
ma jeszcze jego koncowych wnioskow, ale pewne koniecz-
ne dla dobrego funkcjonowania sieci zmiany, ktore trze-
ba wprowadzi¢, juz widaé. Jakie to powinny by¢ korekty,
wnioski?

Prof. Adam Maciejczyk: Musimy mie¢ odwage zmierzy¢ si¢
z wynikami uzyskiwanymi z baz danych, ktére byly przygoto-
wane do pilotazu, a pdzniej do Krajowej Sieci Onkologicznej.
Te dane nie sa korzystne dla wszystkich szpitali, gdyz nie
wszystkie szpitale realizuja $wiadczenia w takim zakresie ja-
ko$ciowym, jakiego by$my sobie zyczyli. Nie jest to wina wladz
czy personelu medycznego szpitala, ale raczej objaw bagateli-
zowania problemu jako$ci realizowanych $wiadczen. Obecnie
bardziej skupiamy si¢ na jakoéci gromadzonych danych opi-
sujacych procesy diagnostyczno-terapeutyczne. Najwiekszym
jednak problemem jest brak odwagi w zmierzeniu si¢ z wyni-
kami tych dzialan. Podobna sytuacja miata miejsce podczas
wdrazania map potrzeb zdrowotnych. Bylo duzo dyskusji, ale
problem nadal zostal. Mam nadzieje, Ze tym razem tej konsek-
wencji w procesie wprowadzania niezbednych zmian nam nie
zabraknie.

Iwona Schymalla: Wydaje mi si¢, Ze trudnym procesem
bedzie proces kwalifikacji podmiotow leczniczych do KSO,
a takze eliminacja tych, ktorzy nie spelnig kryteriow. Mysle
tu o obawach o dostepnosci do leczenia onkologicznego.
Czy Pan takich obaw nie ma?

Prof. Adam Maciejczyk: Nie mam takich obaw. Sg mniejsze
szpitale, ktore deklarujg pelng gotowo$¢ do wspotpracy, infor-
mujac nas o wolnych miejscach w poradniach, a my poprzez
infolinie, w ramach pilotazu, umawiamy wizyte w tym szpitalu.
Niestety zdarza si¢, ze pdzniej jakis$ szpital dzwoni do pacjenta
i przesuwa wizyte z powodu nieobecnoéci lekarza, ktory zresz-
ta jest jedynym specjalista zatrudnionym w jednostce i przy-
jezdza tylko raz w tygodniu. Takie §wiadczenia proponowane
przez powiatowe szpitale sg nieporozumieniem.

Niestety srodowisko pacjentdéw czesto tego problemu nie rozu-
mie, patrzac gtéwnie na jeden parametr, ktdry tez jest wazny
- odleglo$¢ od miejsca zamieszkania. Natomiast pacjenci do-

$wiadczeni, ktorzy przeszli przez wydluzony proces diagno-
styki w mniejszych szpitalach, najczesciej niestety powia-
towych, maja te wiedze. Wolg kontynuowac leczenie i kontrole
po leczeniu w wiekszych centrach. Jedli chodzi o nasz rejon,
to mozna odwiedza¢ nie tylko Wroctaw, ale réwniez placowki
w Jeleniej Gorze, Walbrzychu czy Legnicy. Jednostki zajmuja-
ce sie onkologia, musza koniecznie ze sobg wspdtpracowac.
Bardzo wazne jest skorzystanie z danych z pilotazu i ich anali-
zy. NFZ réwniez posiada dane, gromadzi je w ramach karty
DiLO. Pofaczenie tych danych z danymi klinicznymi, co jest
mozliwe, pokazuje, ktdre jednostki powinny przesta¢ udawac,
ze zajmuja si¢ onkologig. Szpitale muszg zrozumie¢ swojg role
w KSO. Udowodnilismy w pilotazu, ze gromadzenie danych
w ramach KSO daje szanse na dzialania prowadzone w oparciu
o realne dane.

Iwona Schymalla: Panie profesorze, Narodowa Strategia
Onkologiczna to ustawa, ktorej realizacja jest juz w toku
od 2020 r. Sklada sie z pieciu obszaréw - kadry, inwestycje
w opieke onkologiczng, nauka, innowacje, profilaktyka
pierwotna i wtorna. Jakie prace moze Pan powiedzie(, ze
zostaly wykonane na 100% zgodnie z harmonogramem,
a ktore jeszcze sa wyzwaniem i co jest tego przyczyna?

Prof. Piotr Rutkowski: Nawigze do wypowiedzi ministra Mil-
kowskiego i prof. Maciejczyka. Rzeczywiscie, wazne sg wyty-
czne i z tym mamy opdznienia. Mam nadzieje, Ze po spotkaniu
z ministrem Milkowskim i prezesem AOTMiT-u, bedziemy
mogli w bardzo szybkim tempie zakonczy¢ ten projekt, po-
niewaz bez wytycznych nie bedziemy mogli funkcjonowaé
w KSO. Mierzenie jakosci polega najpierw na wytycznych,
nastepnie sg wskazniki i mierniki, dopiero pdzniej moze-
my ocenié, czy co$ dziala. A dzialanie KSO powinno wlasnie
zmniejszy¢ nieréwnosci w Polsce. Chory powinien by¢ leczony
w placdwce czy poradni w ramach okreslonego standardu,
a pozniej przekazany do innego, wlasciwego dla tego pacjen-
ta. Mamy karte DiLO, ktora jest dobrym pomystem, ale dzieje
sie tak, ze pacjent nie ma na przyktad wykonanych na wstepie
wszystkich poglebionych badan diagnostycznych. Moze on
teoretycznie rozpoczaé leczenie, ale okazuje sie, Ze nie ma
wszystkich przestanek do jego rozpoczecia. W akredytacji
patomorfologii jest juz lepiej. Mysle, ze nastepny rok bedzie
kluczowy. Pewne projekty majg opdznienia, bo dopiero wszy-
scy dookola rozumiejg, ze bez wytycznych, wskaznikéw i mier-
nikéw, analizy danych, nie da sie dziata¢ dalej. Sg pewne etapy;,
w ktérych mamy opéznienia z powodéw formalnych, np.
portal onkologiczny. Obecnie mamy juz harmonogram KSO.
W kazdym miejscu powinien by¢ dostep do tych wytycznych,
a jednocze$nie zrozumiatych informacji dla pacjenta. Pracuje-
my jeszcze nad tym, zeby pacjent wiedzial, w ktérym miejscu
ma wykonac¢ kazde badanie profilaktyczne, ktére jest zalecane,
czyli kolonoskopie, mammografie, cytologie czy inne, jak
badanie skory. Zaczeliémy wdrozenie narzedzi motywacyjnych
dla zespolu POZ, ale na przyszly rok zostaly przesuniete
dzialania nad medycyng pracy. Waznym etapem bedzie
wprowadzenie nowych rozwigzan, ktére sa miedzy innymi
W oparciu o nowe rozwigzania legislacyjne, czyli w cytologii,
HPV i badaniu DNA, a w badaniu przesiewowym w kierunku
raka jelita grubego - test FIT (test na krew utajona w stolcu).
Zwlaszcza test FIT jest czulym badaniem, odpowiednim dla
0s6b, ktore nie cheg sie poddaé a priori kolonoskopii. Mozli-
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we, ze u czegéci oséb nie bedzie potrzeby wykonania badania
kolonoskopii. Nastepnym elementem jest zmiana kanatu ko-
munikacji dla naszych obywateli o badaniach przesiewowych.
Pracujemy nad tym, aby jak najwiecej Polakéw mialo zatozone
Internetowe Konto Pacjenta (IKP), a informacje tam zawarte
byly uzywane w kierunku spersonalizowanych badan prze-
siewowych. Pracujemy réwnolegte nad wieloma elementami
KSO, ale bez tych kluczowych dla dobrych efektéow KSO, nie
ruszymy dalej. Zbieranie danych w Polsce jest trudne. Przy-
gotowaliémy dwa raporty, wiemy z ktérych zasobéw NFZ-u
i okolicznych baz danych, musieli$my korzysta¢, jak przeana-
lizowaé te dane. W tej chwili jesteSmy na ukoniczeniu pro-
jektu wskaznikéw i miernikéw, ktére bedziemy analizowaé
i realizowa¢ w ramach KSO, aby ptatnik wiedzial, jak wyglada
jego leczenie oraz wyniki tego leczenia. Do tej pory nie byto to
proste. Fakt przejécia na platforme P1, gdzie musi by¢ dostepny
wynik badania patomorfologicznego, ktéry musi by¢ wystan-
daryzowany i przygotowany zgodnie ze standardami akredy-
tacyjnymi, zapewni nam szanse na wiarygodne dane. Dotad
rozstrzal zachorowan na niektére nowotwory mogt wynosié
+/-10%, poprzez niewlasciwe kodowanie. Zebrane dane
nie stuzg do tego, aby kogo$ szykanowa¢, ale zebysmy mogli
na biezagco normalnie funkcjonowa¢ w ochronie zdrowia.
W ostatnich latach poruszamy si¢ na pograniczu wiarygodnych
danych, a mamy szanse to zmienic.

Iwona Schymalla: Jak wiemy, diabel tkwi w szczegétach. Czy
NFZ naprawde jest przygotowany kadrowo czy finansowo
lub merytorycznie, aby stosowac te wszystkie wskazniki, bo
to jest ogromne przedsiewziecie. Pani doktor, jako ekspert
w dziedzinie ekonomii w obszarze zdrowia, jakie widzi Pani
szanse dla polskiej onkologii w realizacji tych projektow, ale
co tez moze by¢ zagrozeniem w ich przeprowadzeniu?

Dr n. ekon. Malgorzata Galazka-Sobotka: Mam wrazenie, ze
znajdujemy sie w momencie, w ktérym obserwujemy przetom.
Polska onkologia zmienia si¢ w wielu wymiarach. Ta zmiana
ma zasadniczy cel. Jest nig poprawa jakosci, ktdra jest proce-
sem wielowymiarowym. Jako$¢ to takie magiczne stowo, ale
czy wiemy, co naprawde oznacza? Jako$¢ to nie tylko dostep-
nos¢. Tak jak moéwit prof. Maciejczyk, musimy uswiadamia¢
sobie, swoim bliskim, Ze blizej nie zawsze znaczy lepiej. Mu-
simy wiedzie¢, kiedy blizej znaczy lepiej, a kiedy blizej wcale
nie oznacza lepiej. Jakos¢ to skuteczno$¢ diagnostyki i leczenia,
a o tej skutecznosci decyduje doswiadczenie placdwki oraz jej
wysoka kultura doskonalenia sie, otwarto$¢ na zderzenie si¢
z niekorzystnymi danymi. Nawet kiedy dane pokazuja, ze
placowka odstaje od innych i nie utrzymuje wymaganego
poziomu. Jakos¢ to bezpieczenstwo. Medycyna réwniez udo-
wadnia, Ze bez doskonalo$ci, bez poprawy jakosci, bez mierze-
nia tej jakosci, bez wspdtpracy i otwartosci na leczenie zgodnie
ze standardami, nie gwarantujemy bezpieczenstwa. Jakos$¢
to réwno$¢. Musimy zadba¢ o to, Zeby pacjenci bez wzgledu
na miejsce zamieszkania czy status spoleczno-ekonomiczny,
mieli takie same szanse na wyzdrowienie i zycie. Warunkuje
to, ze jednostki do ktérych dotrzemy, bedg dziala¢ wedlug
standardéw. Jako$¢ to réwniez efektywnoé¢. Jako ekonomistka,
mam prawo zwroci¢ Panstwu uwage, ze pieniadze w ochronie
zdrowia musza by¢ wydatkowane z rozwaga. Nie sta¢ na mar-
notrawienie. Zawsze bedziemy musieli dokonywaé¢ wyboru.
Czy prawidlowo alokujemy $rodki do o$rodka, ktéry moze ma
ambicje, ale nie ma warunkéw, aby ten standard spelnic.

A moze wolimy $rodki skoncentrowaé w mniejszej liczbie
placéwek, ale beda one zdolne do tego, aby ten wysoki stan-
dard zapewni¢. Nawet jesli chwilowo maja ogromna przestrzen
do doskonalenia, ale jest tam potencjal do wyréwnania
poziomu. I na koncu, jako$¢ to do$wiadczenie pacjenta. Pa-
¢jenci, réwniez przedstawiciele pacjentéw, musza dawac $wia-
dectwo w dialogu z systemem. Do$wiadczenie pacjenta jest
uwarunkowane tym, jakie wysokie kompetencje ma osrodek,
jak jest zorganizowany. JesteSmy teraz w wyjatkowym czasie,
kiedy o jakosci w onkologii zadecyduje zdolno$¢ wejscia w kul-
ture doskonalenia jako$ci na bardzo wielu poziomach systemu
ochrony zdrowia. Pare razy padlo pojecie podstawowej opieki
zdrowotnej. Od 1 pazdziernika weszla ustawa, w ktorej mowa
jest o roli koordynacji w POZ. Podstawowa opieka zdrowotna
musi si¢ sta¢ realnym koordynatorem, gdzie bedzie miejsce na
kompetencje i $wiadomo$¢, jak poprowadzi¢ pacjenta na
$ciezce onkologicznej. W §ciezce onkologicznej istotny jest
parametr czasu, aby z nim wygraé, poprawa jakosci w POZ
bedzie miafa przelozenie na poprawe jakosci w onkologii.
Wazne sg zmiany strukturalne, czyli wspotpraca miedzy jed-
nostkami zaangazowanymi w diagnostyke i leczenie. Zmiany,
ktore zostaly zapisane w Narodowej Strategii Onkologicznej,
jak réwniez w Krajowej Sieci Onkologicznej oraz w reformie
w POZ, reformie ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, sa one
szansg. Nie tworzymy rozwigzan, ktérych ktos juz kiedys nie
sprawdzil i o ktérych nie wiemy, ze przynosza generalnie
wigkszg warto$¢ zdrowotna, czyli daja szanse na poprawe wy-
nikéw w relacji do naktadéw, jakie przeznaczamy na reali-
zacje tego $wiadczenia. Co moze by¢ bariera? Barierg moze
by¢, na co zwracali uwage prof. Maciejczyk i prof. Rutkowski,
niedoskonato$¢ naszych danych. Ale my je zbieramy, popra-
wiamy, walidujemy. Co ciekawe, te dane zaczynaja by¢ bardzo
mocno integrowalne. Uwazam, ze dorobek, praca, ktéra zos-
tala wykonana w Pafstwowym Instytucie Onkologii, gdzie
powstat raport ,,Wplyw pandemii na polskg onkologie’, ktory
stal sie podstawg barometru, obserwacji zmian, to jest jedna
warstwa. Musimy zej$¢ nizej. W regionalnych sieciach onko-
logicznych, bedziemy musieli przygladaé sie glebiej, jak
spelniane s3 standardy diagnostyki i leczenia. Zgadzam sig¢
z prof. Rutkowskim, Ze dane nalezy odnosi¢ do pewnego ideal-
nego stanu, ktéry powinien by¢ spelniony i opisany w standar-
dach. W to, co si¢ obecnie dzieje w onkologii, powinni§my
wszyscy zaangazowal si¢ poprzez podstawe, tj. edukacje
wszystkich na naszej drodze. Réwniez, aby$my sami mogli
podejmowaé wiasciwe wybory. Poprzez takie dzialania po-
mozemy w reformie. Nie zawsze utrzymanie podmiotéw, ktére
deklaruja dzisiaj gotowos¢ do pelnienia opieki onkologicznej,
jest dobre dla nas, pacjent6éw, bliskich. W ostatnich latach stalo
sie co$ nie do konca najlepszego. Mianowicie rozproszono
i rozdrobniono liczbe o$rodkéw, ktdre sprawujg opieke onko-
logiczna. A nie zawsze rozdrobnienie tych o§rodkéw zapewnia
to, o co chodzi, czyli wysoka jako$¢ i umiejetnosci rozwijania
tej jako$ci. Musimy przejé¢ przez transformacje mentalng, co
jest najtrudniejsza barierg. Bo s$rodki na onkologie juz
zwickszylismy, czekamy réwniez na $rodki z UE. Mozemy
w komforcie realizowa¢ pewne zadania. Mamy bariere mental-
ng zwigzang z oswajaniem danych, co dotyczy wielu dziedzin,
onkologii réwniez. Musimy zacza¢ zarzadza¢ w oparciu o dane
i uprawia¢ medycyne opartg na dowodach naukowych, ktory-
mi sg dane ilo$ciowe, dane epidemiologiczne, dane kosztowe.
Sa to wazne dowody w medycynie. Nie bojmy sie tych danych,
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nawet jesli na ten moment sg dla nas niekorzystne, jesli mamy
determinacje, aby podnosi¢ te jako$¢. Podam pewng analogie.
Mercedes nie bylby Mercedesem, czy Toyota nie bytaby Toyo-
ta, gdyby nie ciagly proces doskonalenia, nie tylko siebie, ale
réwniez swoich dostawcow. Jesli dzisiaj méwimy, ze chcemy
poprawi¢ jako$¢ opieki onkologicznej, to znaczy, ze kazdy kto
znajdzie si¢ na $ciezce pacjenta bedacego pod opieka lekarza
rodzinnego, to znajdzie o$rodek gwarantujacy jako$¢. Pier-
wszym straznikiem i ambasadorem jako$ci powinien by¢
lekarz rodzinny, bo to on ma nas pod opieka. I kolejno kazda
placéwka, ktora deklaruje wsparcie w procesie diagnozy i le-
czenia, powinna skierowa¢ do kolejnego osrodka, o ktoérym
wiadomo, Ze zapewnia najwigkszg jako$¢. Musimy zbudowa¢
kulture bezpieczenstwa. Pomoga nam dane oraz wspotpraca
na rzecz wsparcia tych, ktérzy jeszcze odstajg od jakosci. Miarg
sukcesu bedzie wyréwnywanie nieréwnosci w dostepnosci, ale
réwniez w skutecznosci leczenia. Pan minister Mitkowski zro-
bil niesamowity wkiad, poprzez swoje decyzje, abysmy mieli
dzisiaj dostepno$¢ refundacyjng. Ale musimy zapewnié
dostepnos¢ dystrybucyjng do nowoczesnego leczenia. Nadal
w wielu o$rodkach, mimo, ze refundacja jest zapewniona, nie
stosuje si¢ nowoczesnego leczenia. Panistwo dato narzedzia, ale
o$rodek z nich nie korzysta. Miarg tego, ze bedziemy mieli
poczucie postepu, bedzie to, ze liczba osrodkéw, ktore nie
spelniaja standardu, bedzie nam si¢ systematycznie zmniej-
szala. A szansa na dynamike zmian, bedzie publiczne poka-
zywanie danych. Upodmiotowienie pacjenta w systemie
zbudowanym na jakosci i bezpieczenstwie, stanowi réwniez
informowanie go o danych. Nam wszystkim ubezpieczonym ta
informacja si¢ nalezy. Informacja ta bedzie mobilizowala
wszystkich do doskonalenia jako$ci. Barier jest duzo. Musze¢
zwrocié jeszcze uwage, ze moze nig by¢ deficyt ludzi, nie tylko
personelu medycznego, ktdrego nie mamy, a musimy przy-
ciggna¢ go do systemu. Musimy réwniez wzmocni¢ instytucje
regulujace. Doskonale wiemy, ze jest wiele przedsiewzigé,
w ktdrych brakuje mocy po stronie urzedéw do szybszych
proceséw. Nalezy wzmacniaé nie tylko kadry medyczne, ale
i pielegniarskie, nie tylko rozwija¢ zawody medyczne,
wzmacnia¢ zdolno$ci, kompetencje, ale tez zwigksza¢ liczeb-
nos¢ instytucji regulujacych. NFZ wydaje niecale 0,5 % swoich
przychodéw na wynagrodzenia, 1% na calg administracje. Nie
ma takiego platnika publicznego, ktéry bylby w stanie utrzy-
ma¢ system za takie pienigdze. Jesli malo wydajemy, to znaczy
ze nie zatrudniamy odpowiedniej ilo$ci ludzi, nie inwestujemy
w podnoszenie ich kompetencji. To znacznie zwalnia procesy.
Réwnowaga w rozwoju zasobdw jest potrzebna nie tylko
w placéwkach medycznych, ale w calym systemie, bo naj-
czesdciej skarza sie one wlasnie na niewydolno$¢ organéw ad-
ministracyjnych. Ta niewydolnos$¢ oznacza, ze nie inwestowa-
lismy w kadry ochrony zdrowia w szerokim wymiarze tego
pojecia. W tym wymiarze widze najwiecej zagrozen.

Iwona Schymalla: Pani prezes, obecny czas, to taki pierwszy
czas, w ktérym pacjenci maja tak mocny glos w tworzeniu
zmian systemowych. Uczestniczycie Panstwo na poszcze-
golnych etapach w tworzeniu Strategii Onkologicznej. Pol-
ska Koalicja Pacjentow Onkologicznych od poczatku, choé
nie bezkrytycznie, wspiera kierunek zmian nakreslonych
w tych projektach. Czy s3 to zmiany, o ktore chodzi polskim
pacjentom onkologicznym?

Prezes Zarzadu PKPO Krystyna Wechmann: Wszystkie

zmiany powinny by¢ poprzedzane dialogiem. Dialog we
wspolpracy jest szalenie wazny. Z mojego 30-letniego doswiad-
czenia musze powiedzieé, ze aby zmiany byly dobre, trwale,
muszg by¢ poprzedzone wspolpracg z decydentami, lekarzami,
potwierdzone dialogiem. Dla pacjenta najwazniejszy jest czas,
ktéry jest niekiedy ceng zycia. Dla pacjenta, ktdry styszy dia-
gnozg, nie jest wazne w tym momencie, w jakim o$rodku refe-
rencyjnym bedzie leczony, czy tez jego leczenie powinno by¢
kompleksowe. Mam tutaj apel do pacjentdw, abysmy zaczeli
od siebie. Znajac czynniki ryzyka, zeby$my zadbali o dobra
diete, zwigkszyli aktywno$¢ fizyczng, pamietali o badaniach
profilaktycznych czy kontrolnych. Wazna jest wspomniana
wezesniej odlegtos¢ od najblizszego o$rodka referencyjnego.
Pacjent w pierwszym momencie diagnozy nie wie, gdzie on sie
znajduje. Czg$ciej mlodzi ludzie, korzystajacy z Internetu, sg
bardziej $wiadomi, Ze najlepiej dostac si¢ do dobrego osrodka.
Na dzien dzisiejszy, kod zamieszkania decyduje o nieréwno-
$ciach. Konieczna jest edukacja w zakresie profilaktyki oraz
waznosci leczenia w dobrych, referencyjnych os$rodkach, gdzie
mamy zapewniong koordynowang $ciezke leczenia, jest to
niezwykle wazne. Mysle, Ze jako organizacja pacjentéw mamy
duze pole do popisu w budowaniu $wiadomosci profilaktyki,
pokazywaniu dobrych przykladéw. Zmiany, ktére nastepujg,
takie jak Narodowa Strategia Onkologiczna czy Krajowa Sie¢
Onkologiczna, moga przyczynic¢ sie do utworzenia jednolitej
i skoordynowanej $ciezki leczenia czy nawet udzialu pacjenta
w konsylium lekarskim. Obecnie czas refundacyjny wielu czas-
teczek skrocil sie. Na co chce zwrocié uwage to, to ze przeciet-
ny pacjent chce by¢ blisko miejsca zamieszkania, placi skfadki,
nie ma tej $wiadomodci, ze s3 ograniczenia finansowe, zZe nie
mozemy mie¢ wszystkich czasteczek. Mozna powiedzie¢, ze
w raku piersi osiagneliémy poziom europejski. Czekamy je-
szcze w raku piersi potrdjnie ujemnym na innowacje, ale to
sie zbliza. Jakos§¢ podczas leczenia, jak i po jego zakonczeniu
jest niezmiernie wazna, zwlaszcza w polaczeniu z bezpieczen-
stwem. Zwracam szczegdlng uwage na czas. Do decydentow
nalezag zmiany refundacyjne czy systemowe, mozemy z nimi
obecnie $cisle wspotpracowaé. Do nas samych nalezg jednak
dzialania profilaktyczne. Niestety po tylu latach wprowa-
dzenia Narodowego Programu Zwalczania Choréb Nowotwo-
rowych, nie ruszylismy ani o krok dalej. Jestem cztonkiem
Krajowej Rady ds. Onkologii i Zespolu ds. Narodowej
Strategii w Onkologii. Nasze zaangazowanie, nasz udzial
w dialogach daje gwarancje wspdlnego zaufania. Zmiany
w onkologii rozpoczely si¢ w niepodleglej Polsce w 1924 r.,
kiedy odbylo si¢ spotkanie Zespotu ds. Walki z Rakiem i po-
wstal Instytut Radowy. Zapoczatkowaly pionierskie zmiany
w leczeniu nowotwordéw. Niedlugo minie sto lat od tamtych
wydarzen. Jednak dopiero ostatnia dekada zmienila najwigcej
w onkologii. Pierwszym krokiem byfa Karta DiLO, ktdrej nie-
doskonatosci ma zredukowa¢ Krajowa Sie¢ Onkologiczna.
Dzigkujemy decydentom za otwarto$¢ i zaufanie. Poprzez
kampanie ,,Mam Wybdr” uswiadamiamy, ze pacjenci maja
wyboér dobrego o$rodka onkologicznego. Rozpoczelismy
réwniez kampanie ,,Zdrowa Kobieta to Bezpieczna Rodzina’,
gdzie liczymy na mocng edukacje o zdrowiu kobiety, ktéra jest
przeciez opoka zdrowia i poczucia bezpieczenistwa w rodzinie.
Niezmiernie najwazniejszy w procesie, od diagnostyki do le-
czenia, jest dla pacjenta czas.
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Innowacje technologiczne
w onkologii i hematoonkologii

Terapia radioligandowa, leki nowej generacji dla pacjentek z nowotworami
ginekologicznymi, CAR-T - nowa metoda leczenia nowotworo6w, terapia uwalniajaca

od przetoczen krwi, badania molekularne nowej generacji w diagnostyce guzéw moézgu,
profilaktyka wirusa CMV to tematy, ktore podjeli eksperci zaproszeni do I1I panelu IX
Forum Pacjentéw Onkologicznych: prof. Wlodzimierz Sawicki - prezes Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Ginekologii Onkologicznej, dr n. med. Bozena Katarzyna Budziszewska

z IHiT w Warszawie, prof. Jarostaw B. Cwikla z UWM w Olsztynie, prof. Sebastian Giebel
z Kliniki Transplantacji Szpiku i Onkohematologii NIO-PIB w Gliwicach, prof. Lidia Gil
z Katedry i Kliniki Hematologii i Transplantacji Szpiku UM w Poznaniu, Magdalena
Magiera - prezes Zarzadu Fundacji Glioma Center, Ewa Magnucka-Bowkiewicz - prezes
Zarzadu Fundacji DKMS. Panel poprowadzila redaktor Iwona Schymalla.

Forum Pacjentow

POLSKCA KOALICIA f
PACIENTOW ONKOLOGICZNYCH
RAZEM MOZEMY WIECE ONKOLOGICZNYCH

[

Forum Pacjentow

POLSKA KOAUCIA f‘
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH
Az MGRINY ONKOLOGICZNYCH

Uczestnicy Panelu Il (od lewej): Ewa Magnucka-Bowkiewicz prezes Fundacji DKMS, prof. Sebastian Giebel z Kliniki Transplantacji Szpiku
i Onkohematologii NIO-PIB w Gliwicach, prof. Lidia Gil z Katedry i Kliniki Hematologii i Transplantacji Szpiku UM w Poznaniu, Magdalena Magiera — prezes
Zarzadu Fundadji Glioma Center; w Panelu IIl online udziat wzieli: prof. Wtodzimierz Sawicki, prof. Jarostaw Cwikta oraz dr Katarzyna Budziszewska

Iwona Schymalla: Panie profesorze, w ostatnich latach
przefomem w terapii pacjentek z rakiem jajnika byl olaparib,
lek juz w Polsce szeroko refundowany w tym wskazaniu. Jest
to terapia celowana, skierowana do bardzo okre$lonej grupy
pacjentek z rakiem jajnika, u ktorych wystepuje rodzinnie
dziedziczona mutacja BRCA. W leczeniu tej grupy chorych,
olaparib daje kliniczne korzysci w postaci 5. letnich przezy¢,
ale co z pacjentkami, ktore nie maja tych mutacji, czy dla
nich tez pojawily sie nowe leki?

Prof. Wlodzimierz Sawicki: Temat jest dramatyczny, po-
niewaz rak jajnika w skali Polski to jest 3700 zachorowan

rocznie, z czego umiera okolo 70% pacjentek, gdyz jest roz-
poznawany w péznym stopniu zaawansowania. Rak jajnika
nie daje objawéw wczesnych, tylko pézne. Dla pobudzenia
Panstwa wyobrazni powiem, Ze codziennie zachorowuje na
raka jajnika 10 pacjentek. To sg tragedie zyciowe, rodzinne.
Nawr6t po leczeniu klasycznym, czyli operacji i chemiotera-
pii uzupelniajacej, nastepuje po 12, 13 miesigcach. Tak byto
do czasu, kiedy 5 lat temu pojawila sie nowa czasteczka olapa-
rib, ktéry wykorzystywany w leczeniu podtrzymujacym,
wydluza nawroty nawet do 54 miesiecy. To jest ogromny
zysk, ponad 4 lata zycia bez nawrotéw. Z tym, Ze ten lek jest
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przeznaczony tylko dla pacjentek z mutacjg genéw BRCALI
i BRCA2, ktdry wchodzi w szlak homologicznych uszkodzen
DNA. Co z pozostalymi pacjentkami? Szacuje sie, ze rak jaj-
nika na podlozu genetycznym wynosi 20-25%, ponad 70%
pacjentek jest pozbawionych tych mozliwo$ci. Nowe odkry-
cia, wprowadzenie nowych czgsteczek, wykazalo, ze rdwniez
zastosowanie innej czasteczki z grupy inhibitoréw PARP,
jakim jest niraparib, dziala podobnie, moze mniej skutecz-
nie na pozostale grupy pacjentek. Nasze dzialania powinny
polegaé na wprowadzeniu tej czasteczki dla leczenia podtrzy-
mujacego wzorem olaparibu. Przede wszystkim korzys¢
z takiego leczenia w pierwszej czy kolejnych liniach lecze-
nia, beda odnosi¢ pacjentki, ktére maja mutacje w zakresie
homologicznej rekombinacji. Jak wykazaly badania PRIMA
i NOVA, przedstawione w zesztym roku na ASCO i na Euro-
pejskim Zjezdzie Ginekologéw Onkologéw, korzys$¢ odno-
sz rowniez pacjentki bez tych mutacji. Problemem jest brak
narzedzi do zbadania obecnosci mutacji poza genem BRCA1
i BRCA2, czyli w grupie pacjentek z homologiczna rekom-
binacja (HRD) nie mamy mozliwo$ci zbadania tego. Nie
mamy testu zwalidowanego w Europie, ktéry wyodrebnilby
pozostalg grupe pacjentek. W zwigzku z tym, wprowadzo-
no niraparib jako czasteczke do leczenia podtrzymujacego
bez wzgledu na status genetyczny. Jest to ogromna nadzieja
dla pan, ktére maja nawré6t choroby, nie maja tzw. ,,szcze-
$cia” w mutacji genu BRCA1/2. Kiedy pacjentki pytaja, czym
beda leczone przy nawrocie, rozkladamy rece. Pacjentek nie
sta¢ na wlasng refundacje leczenia, gdyz jest ono kosztowne.
Musza ucieka¢ sie¢ do zbidrek na leczenie, poszukiwania pro-
graméw lekowych lub do procedury RDTL, ktdra tez jest
ograniczona. Refundacja tego leczenia jest w gestii jednostki,
ktora dostep do RDTL pokrywa finansowo. Mysle, ze dziata-
nia pacjentek, organizacji pacjentow, towarzystw naukowych,
ktorego jestem przedstawicielem, powinny zmierzaé do tego,
aby niraparib wprowadzi¢ do leczenia podtrzymujacego dla
wszystkich pozostalych pacjentek bez wzgledu na ich status
genetyczny. Pozwoli to osiggnaé sukces w leczeniu raka jajni-
ka, ktéry pomimo dramatycznego przebiegu staje si¢ powoli
chorobg przewlekls.

Iwona Schymalla: Panie profesorze, terapia radioligandowa
to nowy termin w medycynie nuklearnej, na czym ona pole-
ga, dla pacjentow z jakimi nowotworami jest wskazana i czy
jest dostepna dla polskich chorych?

Prof. Jarostaw B. Cwikla: Terapia radioligandowa nie jest ter-
minem nowym. Jest rodzajem celowanej terapii stosowanej juz
¢wier¢ wieku, w szczegdlnosci w guzach neuroendokrynnych.
Mamy sytuacje juz utrwalong w stosowaniu terapii radioizoto-
powej. Terapia radioligandowa jest zwigzana z charakterystyka
pewnych komorek nowotworowych, ktére maja nadekspresje
pewnych substancji biatkowych, receptoréw, innych substan-
cji czynnych, do ktérych mozemy podczepi¢ w charakterze
Konia Trojanskiego radioizotop. Czyli pierwowzdr tej terapii
zostal juz opisany przez Homera w ,Iliadzie”, kiedy dzielny
Odys zdobyt Troje dzigki podstepowi, wchodzac w Konia Tro-
janskiego. Ta analogia jest bardzo uzasadniona, poniewaz tera-
pia radioligandowa zajmuje si¢ bardzo selektywnie i w spo-
sOb celowany niszczeniem komorek nowotworowych poprzez
dofaczenie do niej radioizotopu (tzw. Kon Trojanski). Energia
zwigzana z rozpadem promieniotwoérczym, uwalnia strumien

wysokoenergetycznych elektronéw, lub przy wykorzystaniu
alfa emisji, strumienia promieniowania alfa (protony helu ob-
darzone ogromna energia). Ten czynnik powoduje destrukcje
komérek nowotworowych. Radiobiologia, czyli sam proces
niszczenia nie jest oczywiscie tylko prostym rozbiciem DNA
komoérki nowotworowej, ale jest bardziej skomplikowany.
Sama istota polega na bardzo precyzyjnym i selektywnym
niszczeniu komorek nowotworowych. Powiedzialbym, ze
jest to jeden z najbardziej tworczych obiektow zainteresowa-
nia medycyny nuklearnej, czyli wykorzystanie radioligandéw
w celu zniszczenia komoérek nowotworowych, oszczedzajac
zdrowe komorki. Dlaczego osiggamy taka precyzje? Poniewaz
zasieg promieniowania beta, czyli strumienia elektronéw, czy
czastek alfa, jest bardzo ograniczony. Jesli mamy bezposrednio
polaczenie z konkretng substancja na komérce nowotworowej,
to tylko i wylacznie zasieg ponizej 1 mm ogranicza dziatanie.
Mamy mozliwo$¢ bardzo precyzyjnego niszczenia. Terapia
radioligandowa jest dostepna w Polsce, badania kliniczne
potwierdzaja jej skuteczno$¢, natomiast pewne ograniczenia
zwigzane s3 z refundacjg tej terapii. W czasie pandemii mamy
zalamanie rynku leczenia guzéw neuroendokrynnych. A prze-
ciez wiekszo$¢ o$rodkow akademickich ma dostep do tej te-
rapii. Czekamy ciagle na refundacje leku lutatera, ktory jest
zarejestrowanym i dostepnym lekiem w prawie calej Europie,
réwniez na $wiecie. W Polsce trwaja prace nad ustaleniem
zasad refundacji. Terapia radioligandowa dotyczy gléwnie
guzéw neuroendokrynnych. W jednych z ostatnich wydan
publikacji The New England Journal of Medicine, ukazalo
sie potwierdzenie skutecznosci tego leku réwniez w innych
nowotworach, np. w raku prostaty. Pacjenci, ktérzy otrzymali
kolejne linie leczenia zwigzane z leczeniem antyandrogennym,
dodatkowym leczeniem chemicznym, a mimo to stwierdzono
u nich dalsza progresje, u tych chorych terapia z wykorzysta-
niem PSMA-16 Lul77, okazala sie terapig znacznie popra-
wiajacg catkowity odsetek przezycia pacjentéw z tym nowo-
tworem. Mamy tutaj znacznie wiekszg populacje pacjentéw niz
z guzami neuroendokrynnymi, ktérzy mogliby skorzysta¢ z tej
terapii. Problemem w terapii radioizotopowej moze by¢ ilo$¢
pacjentéw, u ktorych taka terapie mozemy przeprowadzic.
Mamy w Polsce ograniczong liczbe osrodkéow i specjalistow,
a terapia radioligandowa moze by¢ stosowana na wrecz
masowa skale u chorych na zaawansowang nieresekcyjna
posta¢ guzéw neuroendokrynnych oraz u chorych na zaawan-
sowang, progresywna postac raka prostaty.

Iwona Schymalla: Pani prezes, zalozyla Pani Fundacje, ktora
wspiera pacjentow — dzieci i dorostych - a takze ich bliskich
w leczeniu chorych na nowotwory mézgu, w ktorych ciagle
rokowanie nie jest dobre, ale w duzej mierze zalezy ono,
podobnie jak w raku pluca, od przeprowadzenia precyzyj-
nej diagnozy molekularnej. Jak wyglada sytuacja polskich
pacjentow w tym zakresie, czy maja dostep do takiej diag-
nostyki?

Prezes Magdalena Magiera: Dzickuje za mozliwo$¢ zwrdce-
nia uwagi na pacjentéw z nowotworami moézgu. Ich sytuacja
poprawia sie, jednak wcigz nie jest optymalna. Nasza Fun-
dacja przygotowala raport, w ktérym zestawilismy blisko 20
markeréw o znaczeniu predykcyjnym, prognostycznym, dia-
gnostycznym dla pacjentéw z nowotworami mézgu. Zaden
os$rodek w Polsce nie robi diagnostyki, nie oznacza pacjen-

16

,Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 4, listopad 2021



Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON

Onkologia — strategia zmian

tom choc¢by polowy markerdw z tej listy. Nie jest tez tak, ze
nic nie jest oznaczane. W obszarze diagnostyki nie mozna
postawi¢ pelnej diagnozy, ktéra bylaby zgodna z klasyfika-
cja guzéw osrodkowego uktadu nerwowego wedtug WHO (4.
edycja z 2016 r.), bez oznaczenia markeréw molekularnych.
Lecz nie chodzi tutaj o te 20 markeréw, ale dostownie kilka,
bez ktérych diagnostyka nie bedzie pelna. Tutaj zauwazamy
poprawe, coraz wiecej pacjentéw ma oznaczane te markery
zgodnie z zaleceniami WHO. Skoro tak, mozna zada¢ pyta-
nie, dlaczego kazdy pacjent nie mégtby mie¢ pelnej diagnos-
tyki? Nie kazdy glejak jest tak samo straszny. Mimo nawet
przerazajacej diagnozy, diagnostyka molekularna potrafi zro-
bi¢ ogromng réznice. To moze by¢ kilkukrotnie rézne roko-
wanie w zaleznosci od rodzaju guza. Jest to niezmiernie
wazne dla pacjenta, jego rodziny, aby mdc zaczaé planowa’
leczenie, wiedzac jaka perspektywa czasu jest przed nami. Za$
w czynnikach predykcyjnych mozemy przewidywaé odpo-
wiedz na dane leczenie eksperymentalne, w zaleznosci od
specyfiki molekularnej. W glejaku zloliwym w jego naj-
gorszej formie bez mutacji IDH o bardzo zlym rokowaniu,
medycyna nie daje pacjentom poprzez leczenie standar-
dowe nadziei. Jest to naprawde walka o przedtuzenie Zycia
o miesigce. Z tego tez powodu zainteresowanie leczeniem
eksperymentalnym, badaniami klinicznymi w tej grupie pa-
cjentéw jest bardzo duze. Pacjenci z glejakiem wieloposta-
ciowym, niezmutowanym wielu szans na przezycie nie maja,
wigc szukajg badan klinicznych. Widoczne jest tutaj znacze-
nie diagnostyki molekularnej. Coraz czeéciej warunkiem
kwalifikacji do badan klinicznych jest posiadanie konkret-
nego markera, konkretnej mutacji. Przez wiele lat w bada-
niach klinicznych opierano si¢ na jednym chemioterapeu-
tyku w danej chorobie. Stusznie, ze to zmienito si¢. Kazdy
glejak jest inny, a konieczno$¢ leczenia spersonalizowane-
go jest kluczowa. Wykonanie pelnej diagnostyki na samym
poczatku, daje czgsto pozniej szanse¢ pacjentom uczestnicze-
nia w badaniach klinicznych, ktére beda dla nich skrojone
i przeznaczone pod ich rodzaj nowotworu.

Iwona Schymalla: Panie profesorze, CAR-T to nowy kie-
runek w rozwoju medycyny, na razie stosowany w hema-
toonkologii, ale méwi si¢ rGwniez o mozliwos$ci zastosowa-
nia tej technologii w guzach litych, m.in. wlasnie glejakach.
Na czym polega ta metoda, jakie sa polskie doswiadczenia
w leczeniu ta metoda i obecnie dostep do niej polskich pa-
cjentow?

Prof. Sebastian Giebel: CAR-T cells, czyli limfocyty T z chi-
merowym receptorem antygenowym, jest to forma immu-
noterapii komoérkowej, czyli prob wykorzystania naszych
wlasnych komoérek odpornosciowych do walki z nowotwo-
rem. Pobiera si¢ komorki z krwi pacjenta, nastepnie w labo-
ratoriach poddawane sa one inZzynierii genetycznej, po ktorej
potrafig rozpozna¢ komoérki nowotworowe, a po odpowied-
nim namnozeniu i stymulacji, trafiaja z powrotem do krwio-
obiegu pacjenta. Poki co, terapia jest zarejestrowana rze-
czywiscie tylko we wskazaniach onkohematologicznych.
Wskazaniem sg chfoniaki agresywne B-komorkowe, bia-
faczka limfoblastyczna u dzieci i mlodych dorostych, chlo-
niak z komorek plaszcza i tegoroczna rejestracja dotyczaca
szpiczaka plazmocytowego. Natomiast ta lista sie wydluza,

réwniez wydluza si¢ lista produktow, ktdrej tej rejestracji sg
poddane. Jakie sg perspektywy nowotworéw litych? Trud-
no jednoznacznie znalez¢ odpowiedz. Na $wiecie wykonu-
je sie kilkaset badan obejmujacych praktycznie wszystkie
nowotwory lite, czekamy niecierpliwie na wyniki pierwszych
z nich. Wiadomo na pewno o pojedynczych pacjentach,
ktorzy z takiego typu terapii skorzystali, gdzie odpowiedz
byta spektakularna, czesciowa, natomiast calo$ciowa ocena
skutecznoéci i bezpieczenstwa tej formy leczenia u chorych
na nowotwory lite wcigz wymaga jeszcze oceny. Wierze, ze
w perspektywie dekady, moze diuzszej, ta terapia bedzie
powszechnie stosowana u pacjentéw z nowotworami litymi.
Prof. Lidia Gil: Rzeczywiscie terapia CAR-T cells jest to
forma terapeutyczna, ktéra mocno rozbudzila nasza wyo-
brazni¢. Réwniez w przyszlosci wyobrazamy sobie leczenie
onkologiczne w oparciu o tego typu technologie, ktére wyko-
rzystujg naturalne mechanizmy immunologiczne. Doswiad-
czenie o nowotworach hematologicznych powieksza sie lo-
garytmicznie. Kazdy kolejny pacjent niesie ze soba dla nas
nowe do$wiadczenie. Terapia jest coraz bardziej bezpieczna.
Jako transplantolog moge powiedzie¢, ze terapia CAR-T jest
bardziej bezpieczna w wigkszosci przypadkdw niz transplan-
tacja komorek krwiotwérczych. To jeden z bardzo waznych
elementéw, poniewaz tak jak w hematologii, jak w onkologii,
sadzimy, ze terapia CAR-T bedzie stosowana dla pacjentéw
w podeszlym wieku. Skutecznos¢ terapii CAR-T nie jest aku-
rat 100%, ale to leczenie jest oferowane chorym, u ktérych
wyczerpano inne, wszystkie metody leczenia, a i tak skutecz-
no$¢ jest imponujaca. Terapia jest badana w réznych fazach
zaawansowania choroby nowotworowej. Moze si¢ okaza¢,
ze bedzie bardziej skuteczna, kiedy zastosujemy ja w innym
momencie. Terapia CAR-T wymusza postep zastosowania
innych lekéw. Musimy pacjentéw przygotowac do tej terapii,
u niektdérych pacjentéw dochodzi do nawrotéw po tym lecze-
niu. Sg tez chorzy, ktorzy nie zakwalifkuja si¢ do tego lecze-
nia. Widzimy w odniesieniu do chtoniakéw, ostrej biataczki
limfoblastycznej, w szpiczaku plazmocytowym, bardzo duzy
postep czesto oparty o immunoterapie, ktéry ulatwia nam
leczenie kompleksowe.

Iwona Schymalla: Panie profesorze, technologia CAR-T to
jak potwierdzaja wszyscy, przyszloéciowy kierunek rozwo-
ju medycyny, ale na razie bardzo droga i malo dostepna.
Stad nic dziwnego, ze Polska ma tez ambicje posiadania
wlasnego CAR-T, a Agencja Badan Klinicznych przekazala
na badania kliniczne 100 milionéw ztotych.

Prof. Sebastian Giebel: Do$wiadczenie w terapii CAR-T jest
ograniczone w Polsce do 3 o$rodkéw, ktdére majg odpowied-
nie certyfikaty wymagane przez Europejska Agencje Pro-
ducentéw. Jest to Osrodek Uniwersytecki w Poznaniu,
gdzie pani profesor Gil jako pierwsza w Polsce miala okaz-
je zastosowa( te terapie, Klinika Hematologii Dzieciecej we
Wroctawiu oraz oddzial w Gliwicach Narodowego Instytutu
Onkologii. W sumie w tych o$rodkach zastosowano te terapie
u ponad 20 pacjentéw. Ta liczba ros$nie. Doswiadczenie jest
niewielkie, dlatego ze terapia CAR-T jest dosy¢ kosztowna,
a dostep ograniczony. Od 1 wrzesnia mamy program lekowy
w oparciu o dofinansowanie NFZ, ktéry pozwala na jej zas-
tosowanie u dzieci i mtodych dorostych chorych na biataczke
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limfoblastyczng. Natomiast ta najwicksza populacja, pa-
cjentéw chorych na chloniaki, wciaz czeka.

Iwona Schymalla: Powolano polskie konsorcjum, ktorego
liderem jest Warszawski Uniwersytet Medyczny, a Pan
jest glownym badaczem. Czy moglby Pan powiedzie¢ co$
blizej o tym konsorcjum, ile placowek obejmuje i czy juz
rozpoczely si¢ jego prace i co to praktycznie oznacza dla
polskich pacjentow juz na tym etapie.

Prof. Sebastian Giebel: Agencja Badan Medycznych zorga-
nizowata konkurs grantowy, ktérego celem jest zwigkszenie
dostepnosci do tej terapii dla polskich pacjentéw, w opar-
ciu o polskg my$l naukowg i produkcje CAR-T cells, a nie
korzystanie tylko z dostepnych komercyjnie produktéw. Grant
opiewajacy na kwote 100 mln ma w sobie wiele réznych za-
dan. Pierwszym zadaniem jest zorganizowanie badania
klinicznego, tak szybko jak to mozliwe, w oparciu o dostawce
z zewnatrz. Jest ono w toku, w przyszlym roku rozpocznie
sie realizacja badania. Nie chcemy powiela¢ tego, co robia
inni na $§wiecie. Mamy swoje pomysly dotyczace optymali-
zacji tej terapii, innych sposobdéw jej zastosowania. Nie-
mniej nie chce wyprzedza¢ faktow, to sie dzieje. Kolejne dwa
badania kliniczne maja by¢ przeprowadzone w oparciu juz
o produkt wytworzony w Polsce, oryginalny. Miejmy nadzie-
je, ze tak dobry, jak juz te dostepne, a moze nawet lepszy,
poniewaz mamy innowacyjne pomysly. Wymaga to czasu.
Proces doprowadzenia do etapu produkcji trwa co najmniej
3 lata. Oprocz tego bedziemy prowadzi¢ badania laborato-
ryjne, ktére beda mogty doprowadzi¢ do opracowania tera-
pii CAR-T cells dla chorych na nowotwory lite. Prowadzone
beda réwniez badania naukowe, towarzyszace tym badaniom
klinicznym, badania biologiczne. Stworzymy sie¢ o$rodkéw,
ktére beda mie¢ kompetencje do stosowania terapii CAR-T
cells oraz Centrum Doskonato$ci, ktére umozliwi rozwoj tej
terapii w perspektywie kolejnych lat. Tu trzeba byto stworzy¢
rzeczywiscie silne konsorcjum, w ktorego sktad wchodzg 4
uniwersytety, 2 instytuty badawcze i 6 szpitali klinicznych. Sg
to bardzo potezne, powazne instytucje, aby mdc spetnié wiele
zadan, ale w jednym o$rodku tego nie da sie zrobi¢.

Iwona Schymalla: Tematem naszego Forum s3a zmiany
systemowe w onkologii, ktore sa rozciagniete w czasie.
Sa przeciez cale grupy pacjentow, np. z chloniakiem roz-
lanym z duzych komoérek B i 2. linia leczenia agresywnych
nowotworow krwi, a w 1. linii leczenia szybko postepujace
nowotwory lite. S3 to pacjenci, ktérzy potrzebuja natych-
miastowego dzialania. Jak Pani profesor to widzi, czy sa
procedury przyspieszajace to leczenie lub przynajmniej
pozwalajace przedluzy¢ im zycie?

Prof. Lidia Gil: Tak naprawde to jest nasze zadanie na co
dzien. Takie struktury funkcjonujg, nalezy je udoskonala¢
w oparciu o obserwacje, gdzie takie dzialania sa niewystarcza-
jace. Mysle, ze nie jest problemem terapia pierwszoliniowa,
nawet nie diagnostyka wstepna, ale wlasnie kiedy leczenie
pierwszoliniowe zawodzi. To dla tych pacjentéw adresowana
jest terapia CAR-T i dla wigkszosci pacjentéw transplantacja
komorek krwiotwdrczych. Wydaje mi sig, ze wlasciwa byta-
by komunikacja zaplanowana, by¢ moze w formie opisanych

procedur i konsultacji, ktéra przyspieszylaby podejmowanie
decyzji w odniesieniu do takich pacjentdéw. Mysle, ze to jest
podstawowy problem, dlatego ze zaawansowane technolo-
gie sa dostepne w wybranych o$rodkach. Mozemy teore-
tycznie powiedzieé, ze w wielu oérodkach bedzie dostepna
terapia CAR-T, ale ciagle jest to kwestia przyszloéci. Minely
tak naprawde dwa lata, a ciagle sa to trzy o$rodki. Nie jest to
prosta procedura, wymaga wielu przygotowan w kontekscie
wprowadzenia.

Iwona Schymalla: Pani doktor, odkrycia w hematoonko-
logii ciagle nas zaskakuja, CAR-T, to nowa metoda trans-
plantologii komdrek macierzystych szpiku, ale takze
w chorobach wymagajacych leczenia przetoczeniami
skladnikow krwi czyli transfuzjami pojawily sie nowe
przetomowe leki, ktére ograniczaja ilo§¢ przetoczen
u pacjenta. Czy mozemy powiedzie¢ o innowacjach w tym
obszarze?

Dr Katarzyna Budziszewska: Pacjenci, ktorzy wymagaja
przetoczen z powodu niedokrwisto$ci w chorobach przew-
lektych, np. w chorobach nerek, ukladu krazenia, ale przede
wszystkim w chorobach krwi, a tutaj duza grupe stanowia
pacjenci z chorobami nowotworowymi czy zespolami mie-
lodysplastycznymi, czekaja na nowe technologie, ktore
uniezaleznig ich od ciaglych transfuzji. Transfuzje w cho-
robach przewleklych stanowig duze obcigzenie dla systemu
krwiodawstwa. Az 2/3 transfuzji dotyczy chordb przew-
leklych, stad duzy nacisk na rozwoj nowych lekéw, ktore
pozwolilyby zy¢ pacjentom bez przetoczen. W ubieglym
roku zostal zarejestrowany lek luspatercept, ktéry pozwa-
la dojrzewaé krwinkom czerwonym w prawidlowy sposéb.
Dzigki temu sg na tyle kompetentne, aby méc funkcjonowaé
w krwiobiegu. Pacjent w ten sposob unika niedokrwisto$ci,
a tym samym unika przetoczenia krwi. W badaniu rejestra-
cyjnym tego leku udowodniono, ze 40% pacjentdw stosujacych
luspatercept, uniezaleznia si¢ od przetoczen, a kolejne 20%
pacjentéw zmniejsza o 50% zapotrzebowanie na przetocze-
nia. Krew jest dobrem ograniczonym dla calego systemu
krwiodawstwa. Jesli pacjenci nie beda potrzebowali juz
przetoczen, to w ten sposéb zaoszczedzona krew moze by¢
przekazana dla innych pacjentéw, ktorzy jej potrzebuja. Tutaj
zysk jest podwojny. Luspatercept nie jest refundowany, ciagle
tocza si¢ negocjacje refundacyjne. Niewatpliwie jest on ko-
sztownym lekiem, lecz transfuzje takze generujg duze koszty
(pobieranie krwi, organizacja krwiodawstwa, hospitalizacja,
samo przetoczenie). Transfuzje moga réwniez powodowac
powiklania, od ostrych, przejsciowych, az do trwatych -
uszkodzen narzadéw przez zelazo, ktdre pacjenci otrzymuja
wraz z przetoczeniem. Zelazo moze odkladaé si¢ w takich
narzadach jak serce, trzustka, watroba, co prowadzi do ich
niewydolnosci i wedy pacjenci réwniez wymagajg leczenia.
Ze wzgledéw ekonomicznych, jak i klinicznych, leki ktore
zmniejszaja liczbe przetoczen lub uniezalezniajg pacjentéw
od przetoczen, sg niezwykle istotne dla poprawy jakosci zycia
pacjentéw i systemu ochrony zdrowia.

Iwona Schymalla: Pani prezes, reprezentuje Pani Funda-
cje, ktorej dzialania zmienily w ostatnich latach dostep pol-
skich pacjentow do transplantacji komorek macierzystych
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od dawcy niespokrewnionego, metody ktora w przypadku
niektérych nowotworéw krwi daje szanse na calkowite
wyleczenie. Sluchajac o takich nowych technologiach jak
CAR-T czy luspatercept, pojawia sie wizja przyszlosci,
w ktorej transplantacje allogeniczne moga zosta¢ zasta-
pione przez te nowe technologie, ale poki co krew i szpik
pozostaja bezcennym, nie do zastgpienia darem zycia ho-
norowych dawcéw. Na czym polega tajemnica Waszego suk-
cesu, ostatnio osiggneliscie kolejna granice liczby dawcow
w polskim rejestrze dawcow szpiku, jaki jest kolejny prog?

Prezes Ewa Magnucka-Bowkiewicz: Jako prezes Fundacji
DKMS, chciatam podkresli¢, ze wszystkie innowacyjne tech-
nologie, o ktérych méwimy w naszym panelu, witamy z wiel-
kim entuzjazmem, bo one dajg szans¢ na powrdt do zdrowia
pacjentom, ktérzy do tej pory tej szansy nie mieli. My dzia-
famy i bedziemy dziala¢ nadal wedlug naszej misji, by kazdy
chory, ktéry potrzebuje przeszczepienia szpiku od dawcy
niespokrewnionego znalazl swojego ,,blizniaka genetycznego”.
Mozemy moéwi¢ u sukcesach catego systemu, jak réwniez
o innowacjach, ktére mialy miejsce w ciggu ostatniej dekady,
miedzy innymi za sprawg naszej organizacji. One catkowicie
zmienily obraz transplantacji od dawcéw niespokrewnionych.
Kiedy przypomnimy sobie, jak rejestrowali$my dawcow jeszcze
kilka lat temu, czyli kazdemu z rejestrujacych si¢ pobieralismy
probke krwi i typizacja odbywala sie w ten sposdb. W tej chwili
kazdy, kto chce $wiadomie dolaczy¢ do grona dawcéw, moze
sam pobra¢ wymaz z wewnetrznej strony policzka i zapisac si¢
do bazy, a to otwiera nowe kanaly, nowe mozliwosci rejestracji
dawcéw w komfortowy dla nich sposéb, uprzednio zdobywa-
jac wiedze¢ z naszych czy Poltransplantu stron internetowych.
Umozliwito nam to zarejestrowanie w ciagu 12 lat, 1 miliona
700 tysiecy osob i dalo magiczng cyfre ponad 2 milionéw Po-
lakéw w polskim rejestrze. Chee tutaj pochwali¢ rodakéw, bo
teraz jesteSmy jednymi z 5 najwigkszych rejestréw na $wiecie
i 3 w Europie. Drugim czynnikiem naszego wspolnego sukcesu
jest wspotpraca. Zwlaszcza czas pandemii pokazal, ze bez wza-
jemnej kooperacji nie jesteSmy w stanie dziata¢. Podkreslam
tutaj wspolprace z Ministerstwem Zdrowia, Poltransplantem,
ze Stuzbami Granicznymi, dzigkujac za szybka reakcje w mar-
cu 2020 roku, gdy $wiat zamknat granice, ale nie dla transpor-
tu materialu przeszczepowego od dawcow dla czekajacych na
niego biorcéw. Pacjenci w Polsce i na §wiecie, ktorzy byli wtedy
kondycjonowani, pomoc otrzymali. Spadek donacji w pan-
demii wynosit tylko 10% wzgledem lat przed erg koronawirusa.
Jako Fundacja DKMS w roku poprzednim zorganizowali$smy
ponad 1200 koordynacji pobran szpiku badz krwiotwdrczych
komorek macierzystych, co oznacza, ze $rednio w tygodniu 4
dawcoéw pomaga swoim ,,bliZzniakom genetycznym’”. Obecnie,
w ramach wspélpracy z 10 osrodkami pobierajacymi, pod
koniec roku dofaczyl do nas Szczecin. Duza liczba o$rodkéw
pobierajacych daje dawcom ogromny komfort i oszczedza czas
na dojazd do kliniki. W czasie pandemii priorytetem jest bez-
pieczenstwo dawcéw, dlatego wprowadziliémy szereg zmian
w procedurach by dawca czut si¢ bezpieczny i zaopiekowany.
Nie byloby nas w tym miejscu, gdyby co roku kilka milionéw
ztotych, z marz naszych procedur koordynacyjnych, nie byto
przeznaczanych na szerzenie idei dawstwa i budowanie $wia-
domoséci wérod Polakéw. Powinnismy by¢ dumni z dwoch fak-
tow: po pierwsze, ze nasza baza dawcédw szpiku to blisko 1,8

mln zarejestrowanych oséb, ale réwniez dostepnosé polskich
dawcow jest jedna z najlepszych i najwyzszych na §wiecie. Tego
réwniez nie zmienil w znacznym stopniu COVID-19. Na kon-
cu chce powiedzie¢ o tym, bez czego nasza dziatalno$¢ bytaby
niemozliwa, czyli naszej pasji, determinacji w dzialaniu, che-
ci wspolpracy z calym systemem ochrony zdrowia, owocne;j
wspolpracy z realnymi dawcami. Stworzyliémy Klub Dawcy,
do ktérego nalezy obecnie ponad 1500 dawcow, ktérzy wolon-
taryjnie szerzg ide¢ dawstwa. Trzymam kciuki za wszystkie in-
nowacje, a my dopoki bedzie potrzebna ta metoda pomagania
chorym na nowotwory krwi, jaka jest transplantacja od daw-
cow niespokrewnionych, bedziemy walczy¢ i Panistwa wspierac.

Iwona Schymalla: Co wedlug Panstwa bedzie przelomem
technologicznym,jesli chodzio onkologie, hematoonkologie
w najblizszym czasie?

Prof. Lidia Gil: Dla mnie mysli skupiajg si¢ wokdt terapii
CAR-T'i CAR-T like. Tak naprawde ta terapia otwiera pewne
drzwi i zmienia sposéb myslenia o leczeniu biologicznym,
spersonalizowanym, wykorzystujaca naturalne mechanizmy
u czlowieka.

Prof. Sebastian Giebel: Podzielam wcze$niejsze zdanie. Do-
datkowo moge publicznie stwierdzi¢, ze za jakis czas, za kilka
lat, chemioterapia moze sta¢ si¢ nieaktualna dla pacjentow
hematologicznych. Jestem przekonany, ze zmierzamy do re-
wolucji, ktéra catkowicie odwréci nasz algorytm leczenia.
Prosze trzyma¢ kciuki, aby tak sie stato.

Prof. Wlodzimierz Sawicki: Naszym marzeniem jest, aby
rak jajnika stal sie choroba przewlekls, kontrolowang, a do
tego potrzebne jest wprowadzenie nowych czasteczek, czyli
inhibitoréw PARP (niraparib) dla wszystkich pacjentek bez
wzgledu na status genetyczny. Po drugie, mozliwos¢ faczenia
réznych form leczenia w 1. linii oraz kolejnych. Oby jak naj-
poziniej byly te linie i oby jak najwiecej, jesli juz muszg by¢.
Sukcesem bedzie przezywalno$¢ pacjentek 5 lat i wiecej.

Dr Katrzyna Budziszewska: Przychylam si¢ do opinii prof.
Sawickiego, ze przelomem bedzie zmiana patrzenia na
nowotwory jak na choroby przewlekle. Tak samo, na doustne
terapie celowane, ktore zmienia obraz onkologii oraz przezy-
walnos¢ chorych i jakos¢ ich zycia.

Prezes Magdalena Magiera: Marzeniem bylaby terapia,
ktéra moglaby zmieni¢ tragiczne rokowania dla pacjentéw
z glejakiem zlodliwym, a jej kierunkiem spersonalizowane
leczenie, oparte o diagnostyke molekularna. Mysle tez, ze
w przyszto$ci nie bedziemy leczy¢ konkretnych nowotwordw,
tylko poszczegodlne nieprawidlowosci genetyczne, ktore za
nie odpowiadajg.

Prof. Jarostaw B. Cwikla: Wydaje mi sig, ze wazne bylo-
by wprowadzenie w bardziej powszechnych schorzeniach,
jak rak prostaty terapii radioligandowej. Zgadzam sie, ze
innowacyjne leczenie powinno by¢ bardzo kompleksowe
i wynikajace z zaburzen genetyki, bardziej spersonalizo-
wane. Wykorzystanie leczenia skojarzonego z optymalnym
efektem terapeutycznym, jest tym, czego potrzebuja pa-
cjenci.

Prezes Ewa Magnucka-Bowkiewicz: Na $wiecie 80 000 pa-
cjentdw rocznie jest kwalifikowanych do transplantacji szpiku,
marzeniem jest, aby kazdy z nich znalazl swojego blizniaka
genetycznego, ale by tak si¢ dzialo caly czas nowe osoby
musza dolaczaé do grona dawcow.
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4 |Z-|Y'|!z WYROZNIONE W KONKURSIE LITERACKIM ,ZYJ | TRWAJ”

N KONKURS UTERACKI

W tym numerze prezentujemy dwie wyrdznione prace w I Konkursie Literackim

»Glosu Pacjenta Onkologicznego”. Tekst napisany przez dojrzala, kobiete, matke, pacjentke
z 10-letnim doswiadczeniem choroby - Monike Makson i tekst mlodej, zakochanej
dziewczyny, studentki, ktora rok temu zachorowala na bialaczke - Magdaleny Lodygowskiej.
Roézne historie zycia, rozne nowotwory i jedno przestanie ,,ZYJ I TRWAJ”. W kolejnym
numerze ,GELOSU” wyrdzniony w naszym konkursie tekst Aliny Lament.

Wskazowki dla ,,Wedrowca”

Monika Makson ma 49 lat. W 2012 roku zachorowatla

na niedrobnokomorkowego raka pluc. Podjela leczenie
najpierw tradycyjne, a od 2014 roku przyjmuje leczenie
celowane. Historia Moniki pokazuje, ze obecnie pacjent

z niedrobnokomorkowym rakiem pluca, leczony
nowoczesnymi skutecznymi terapiami moze zy<¢ wiele lat.
W wyréznionym w naszym Konkursie Literackim tekscie,
napisanym w formie listu, przekazuje swoje wskazowki
pacjentom - ,Wedrowcom”, bedacym na poczatku drogi -
choroby nowotworowej, podkreslajac, ze wiele zalezy od nas
samych, od naszego nastawienia do Zycia i terapii.

Witaj,
Nie wiem, jak masz na imig. Pozwdl, Ze bede Cig nazywata ,Wedrowcem”, bo zdaje sobie sprawe,
Ze wlasnie wedrujesz przez najtrudniejsze Zyciowe sciezki.

Niewazne, ile masz lat, czy jestes mezczyzng czy kobietg oraz z jakg doktadnie chorobg nowotworowg
sie zmagasz. Wazne jest to, co chcg Ci przekazac. A pisze ten list, bo chce — Drogi Wedrowcu - dac ci
nadzieje i wiare, Ze przebrniesz przez tg cigzkg podroz.

Napisze Ci wazne stowa i prosze, zapamigtaj je - Zyj i trwaj. Wsparcie, nadzieja na zycie oraz
pozytywne myslenie i dziatanie to jest klucz do poradzenia sobie w cigzkim czasie choroby
nowotworowej.

Chce, Zebys poznat mojq sciezke, mojej osobistej wedrowki przez chorobg. Chee sig z Tobg podzielic
swoimi doswiadczeniami, przemysleniami i trudnymi emocjami towarzyszgcymi chorobie. Moze
odnajdziesz w mojej historii wlasne doswiadczenia?

Nie wiem, jak zaczgc, poniewaz wiem, Ze brzmi to banalnie... ale nigdy w Zyciu nie spodziewatabym
sig, ze zachoruje na raka ptuc. Nowotwor to byta choroba, ktérej batam sig najbardziej. Rak oznaczat
dla mnie wyrok $mierci. Tak, przynajmniej na poczgtku, mi si¢ wydawalo.

Jednak, kiedy to ,,niemozliwe” dotkneto mnie osobiscie, o dziwo wcale si¢ nie zatamatam. Teraz,
oceniajgc z perspektywy czasu, sama jestem dla siebie petna podziwu, poniewaz podesztam do tego
zadaniowo.

20 »Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 4, listopad 2021



Panstwowy Fundusz

% Rehabiltacj 0s6b — Projiekt realizowany ze srodkéw PFRON Moja historia

Niepetnosprawnych

Oczywiscie, kiedy ustyszatam diagnoze, bytam przerazona (wiem, ze doskonale znasz to uczucie; strach
i przerazenie to jedna z pierwszych stacji w wedrowce przez chorobe, jednak nie zatrzymuyj sie, idz dalej).
Ja, od razu przystgpitam do dziatania.

Podstawa, to poznac szczegétowq diagnoze, a wiec i mozliwosci leczenia.

Mam to szczescie, ze bytam i jestem osobg optymistyczng, wesolg, prébujgcg nawet w tak zlych
momentach zycia szukaé pozytywéw. Moge Smiato powiedziec, ze moim sukcesem jest znajdywanie
drobnych, matych wartosci w tych ztych, a nawet tragicznych sytuacjach. Wiem, brzmi to dziwnie,
ze w takich sytuacjach mozna sig z czegos cieszyc, ale taka juz jestem i nie dotuje sie, tylko szukam jakis
pozytywnych informacji. Zastanawiasz sig, jak to zrobic i gdzie ich szukac? Tak dla przyktadu — mam
raka, ale trafitam do wspanialych lekarzy, ktérzy zlecili mi badania genetyczne i okazalo sie, ze mam
olbrzymie szczgicie, poniewaz mam mutacje genu EGFR, ktora pozwala na kwalifikacje do leczenia
tzw. celowanego, bardzo nowoczesnego i duzo mniej inwazyjnego dla organizmu niz podstawowe
leczenie chemig podawang dozylnie, ktére przesztam na poczgtku mojej wedrowki.

W myslach niemal stysze, jak po przeczytaniu powyzszych zda# stwierdzasz — Latwo méwic
o pozytywach, jak ktos si¢ dobrze czuje i ma dobre rokowania, gorzej znalez¢ pozytywy, jak ktos czuje
sie wyczerpany i nie ma juz sity.

Juz Ci - Drogi Wedrowcu — wyjasniam. Przeszlam teZ i taki etap choroby, czyli zatamanie, strach, lgk.
Pomimo mojego catego optymizmu pamietam te momenty w swojej wedrowce przez chorobe, zdarzaty
sig szczegolnie na poczqgtku, kiedy jeszcze leczenie nie zostato wdrozZone. Jednak te site do dziatania dajg
rowniez ludzie (nie tylko rodzina, ale czasem catkiem obce osoby), ktorych wsparcie stowne, albo tylko
to, Ze sq obok, jest nieocenione.

Spotkatam na swojej drodze bardzo mqdrego lekarza, ktory powiedzial mi stowa, ktére sq od tamtej
chwili moim mottem — My lekarze dajemy od siebie 50% w leczeniu chorego, a drugie 50%, to jest
podejscie pacjenta, pozytywne myslenie. Stosuje te zasade i uwazam, Ze pozytywne myslenie daje
pozytywne efekty leczenia.

Do tego wszystkiego przemodelowatam, jak by to nie brzmiato, swoje Zycie w czasie choroby, tzn.
wreszcie trochg zwolnitam, skupitam sig¢ na sobie, na swoich potrzebach i przyjemnosciach. Zaczetam
stucha¢ swojego organizmu, zawierzytam siebie Bogu. Polubitam ruch na powietrzu, zaczetam sig
inaczej, zdrowiej odzywiac, a nie szybko i byle jak. To wszystko z czasem zaczelo dawac niesamowite
efekty, zaréwno fizyczne, jak i psychiczne, co réwniez miato przefoZenie na postepy w leczeniu. Lekarz
prowadzgcy byt pozytywnie zadziwiony, jak reaguje na leczenie.

Dlatego wlasnie uwazam, ze nie ma sig co uzalaé nad sobg, tylko trzeba konkretnie wzigé sig za siebie
i dgzy¢ do tego, aby wykorzystaé wszelkie mozliwosci leczenia, dopytywac i konsultowac z lekarzami
droge leczenia.

Wiem z doswiadczenia i sqdze, Ze si¢ ze mng zgodzisz, Ze emocje towarzyszgce chorobie nowotworowej
sq skrajne: od drobnych radosci i euforii do lgku i strachu wrecz paniki, co dalej. Niestety takie emocje
towarzyszqg chyba wszystkim w tej chorobie. Ja znowu swoje: szukajmy pozytywnych informacji, robimy
cos dobrego dla siebie, chocby spacer, ksigzka, dobra kawa z przyjaciétkg, czy rozmowa. Bardzo wazne
jest wsparcie rodziny, znajomych, przyjaciol. Nie muszg nic robic¢, wystarczy, aby tylko byli koto nas
w tych trudnych chwilach. Mam nadzieje, ze rowniez przy Tobie trwajg Twoi najblizsi i wspierajgce Cie
osoby. Pozwol, ze ja poprzez ten list stang sig jedng z nich.

W swojej wedrowce, wiedziatam to od poczgtku, a uptyw czasu tylko to potwierdzit: trzeba is¢ do

przodu i nie wolno oglgdac si¢ za siebie. Dlatego szukaj swojej wlasnej drogi i wierz w wyzdrowienie.
Zyjitrwaj!
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konikiem.

.Masz biataczke”

Takie stowa ustyszatam we wrze$niu tamtego roku. Doktadnie
rok i miesigc pdzniej, rozpoczetam wyczekiwane studia eko-
nomiczne. ROwno rok zajelo mi pokonanie choroby jaka
jest ostra bialaczka limfoblastyczna. Zacznijmy jednak od
poczatku, czyli od cudownie zapowiadajacych sie najdtuzszych
wakacji w Zyciu - tych zaraz po napisaniu matury. Egzaminy
dojrzatosci przebiegly pomyslnie, jako szczesliwa posiadaczka
prawa jazdy, rozgladalam si¢ réwniez za pierwszym samo-
chodem, na studniéwce poznatam wspaniatego chlopaka,
a brat zaproponowat mi nauke projektowania aplikacji dla jego
firmy, co nie ukrywam, bardzo mnie interesowato. To wszyst-
ko brzmi troche jak happy end filmu dla nastolatek, ale tak
wygladala wtedy moja rzeczywisto$¢, ktora w bardzo brutal-
ny sposob zostala zniszczona.

Poczatek

Zaczelo sie wprawdzie niewinnie, bo pewnego sierpniowego
dnia dostalam wysokiej goraczki, do ktérej po pewnym czasie
doszedt ucisk w okolicy mostka. Zyjac w czasie pandemii oraz
posiadajac takie objawy, zostalam natychmiastowo zdiagno-
zowana telefonicznie, a diagnoza ta brzmiata nie inaczej jak:
Covid-19. Jednakze bél z kazdym dniem okropnie si¢ nasilal,
a goraczka nie schodzita ponizej 38 stopni. Gdy otrzymalam
wyniki badania krwi od lekarza rodzinnego, doktor prze-
razony kazal mi natychmiast udac si¢ do szpitala. Panicznie
balam si¢ tego miejsca, nie chcialam, Zeby mama wzywata
karetke, bo wiedziatam, Ze z powodu panujacych obostrzen,
spedze tam sama dwa tygodnie, a przeciez chlopak zaraz wré-
ci z wakacji i musze si¢ z nim zobaczy¢! Koniec koncéw nie
widzialam go 5 miesiecy, a wtedy te dwa tygodnie wydawaly
mi si¢ wiecznoécig. Zostalam polozona na oddziale gastro-
enterologii i hepatologii. Wstepne diagnozy wskazywaly na
roznego typu zapalenia watroby. Dokladnie pamietam tamte
upalne dni w szpitalu, w sali z ktérej nie mogtam wychodzi¢
i to, jak niecierpliwie wyczekiwalam kolejnych i kolejnych
wynikow coraz to innych badan, aby w koncu uslyszec, ze
nic powaznego si¢ nie dzieje i moge wréci¢ do domu.

Byl to czas, kiedy pojawialy si¢ wyniki matur i wszyscy zna-
jomi zyli tylko tym, na jakie studia si¢ dostang i gdzie pozniej

PO PROSTU - ZYJ | TRWAJ!

Magdalena Lodygowska rok temu chorowala na ostra
bialaczke limfoblastyczng. Obecnie jest studentka
Uniwersytetu Wroclawskiego na kierunku ekonomia.

Dni spedza na nauce przy boku ukochanego chlopaka.

W wolnym czasie po prostu zyje, cieszy si¢ naprawde

z malych rzeczy - spotkan z rodzing, czy tez z ugotowania
pysznego obiadu. Dawniej realizowala si¢ pracujac przy
roznego typu projektach- szkolnych, czy tez spotecznych,
dlatego grupowe zadania na studiach s3 jej aktualnym

ztozy¢ dokumenty. Ja natomiast lezalam na tézku szpitalnym,
w okropnym zaduchu, bojac sie, ze nigdy juz nie dostane wy-
pisu do domu. Decyzje o kierunku, ktéry bede studiowaé
podejmowalam w szpitalu, réwniez wszystkie potrzebne do-
kumenty podpisywalam zaraz po jednym z pierwszych razy,
kiedy stracilam przytomno$¢.

Po miesigcu spedzonym w tej upalnej sali, kiedy

kompetencje lekarzy z dziedziny gastroenterologii

{ hepatologii powoli sie koriczyty, miatam zostac

wystana na badanie szpiku kostnego do innego

szpitala.

Pierwszy raz w zyciu uslyszalam wtedy o takim zabiegu jakim
jest biopsja szpiku. Oczywiscie wypytywalam lekarzy i pieleg-
niarki o zabieg, czy boli, jak wyglada i po co wlasciwie jest
on wykonywany.

Méj stan nie byt wtedy najlepszy, caty miesigc
meczyty mnie gorgczki, ktére schodzity na 30 minut,
Zeby zaraz znowu podniesc sie do ponad 39 stopni.
Méj organizm byt odwodniony, nafaszerowany
sterydami, aby poprawic wyniki krwi i ogélny stan,
Jjednak czutam sie coraz gorzej psychicznie

( fizycznie.

Wydawalo mi sie, ze okropnie przytylam, na oddziale nie byto
lustra, wiec przegladalam sie w szybie, czy udaje mi sie utrzy-
ma¢ dobra forme (chociaz szczerze w to watpitam patrzac
na wielko$¢ i jako$¢ szpitalnych racji zywieniowych), jednak
w rzeczywistoéci chudtam. Z mama udalo mi si¢ zobaczy¢
pare razy podczas tego miesiecznego pobytu w szpitalu.

Wydaje mi sie, ze ten okres niewiedzy, kiedy
z kazdym nowym objawem choroby musiatam sobie
radzi¢ sama, kiedy patrzytam na bezradnosc lekarzy
w stosunku do mojego przypadku, byt dla mnie
najtrudniejszy.
Po wykonaniu pierwszej biopsji w moim zyciu, doktor pro-
wadzacy poinformowal mnie, ze zostan¢ przeniesiona do
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innego szpitala i oddana w dobre rece pewnej Pani doktor.
Pamietam dzien, w ktérym zostatam przewieziona karetka do
mojego ,drugiego domu”, jak si¢ pdzniej okazalo. Ratowni-
cy medyczni zawiezli mnie na noszach do rejestracji Poradni
Hematologicznej. Jadac dlugimi korytarzami nowego, wielkie-
go szpitala czytalam tylko napisy na drzwiach gabinetow,
a brzmialy one: ,,Gabinet Chemioterapii”, ,,Krajowy Bank
Dawcow Szpiku”, ,,Nowotwory Krwi” Zastanawialam si¢
co ja tu robie, dlaczego przywiezli mnie w takie miejsce,
przeciez ja mam tylko problem z watroba. Nie docieralo
do mnie w najmniejszym stopniu, ze ktory$ z tych napiséw
moglby mnie dotyczy¢é. Nawet wjezdzajac pdzniej na Od-
dzial Hematologiczny, widzac kobiety bez wloséw, nie do-
puszczalam do siebie myéli o nowotworze. Doskonale wie-
dzialam o nowotworach, moja babcia przeciez chorowala,
w ilu filmach bohaterowie si¢ z nimi zmagaja, ale ja? Ja nie
moge mie¢ nowotworu, przeciez to nie jest mozliwe. A jednak.

Potwierdzenie wstepnej diagnozy trwato tydzien.
Na poczgtku wrzesnia Pani doktor powiedziata
,Madzia, masz biataczke". Moja reakcja? Zadna
spektakularna. Pojawity sie tzy w oczach, ale wcigz
nie rozumiatam jeszcze, co to tak naprawde znaczy
.chemia” i ,biataczka”. Ta niewiedza nie trwata
dtugo, poniewaz ilos¢ komérek nowotworowych
byta bardzo wysoka. Natychmiast rozpoczeto sie
leczenie.

Hematologia
Jestem osobg, ktéra lubi wiedzie¢ i szykowa¢ si¢ na naj-
gorsze, dlatego moja doktor oraz panie pielegniarki regu-
larnie byly zasypywanie pytaniami. Jednak zadna z tych
0s6b, mimo tak bliskich relacji z pacjentami, nie potrafila
zaspokoi¢ mojej ciekawosci. Tutaj przyszta mi z pomoca mlo-
da dziewczyna, ktéra réwniez zmagata si¢ z nowotworem krwi.
Powiedziata mi, ze jeste§my tu, by walczy¢ i ona wierzy w to, ze
te walke da si¢ wygra¢. To ona pokazala mi jak wyglada zycie
na oddziale, jak si¢ tu odnalez¢ i ,,przezy¢”. W taki sposéb
zyskalam moja oddzialowa kolezanke, ktora zrobila mi
moje ostatnie zdjecie w dlugich wlosach, a nastepnie zaplotta
warkoczyki i wlosy zostaty zgolone na zero. Wiadomo, ze dla
dziewczyny w mlodym wieku wyglad ma znaczenie, dlatego
jestem z siebie poniekad dumna, ze podjetam takg drastyczna
decyzje, a nie czekalam, az wlosy zaczng wychodzi¢ garéciami
na skutek przebytych chemioterapii.
Dni na oddziale byly trudne. Podczas pierwszej chemii nie
wiedzialam, jakie znaczenie ma sport dla pacjenta onkolo-
gicznego. Przekonatam si¢ o tym, ze warto ¢wiczy¢ i space-
rowa¢ dopiero przy pierwszym wyjsciu do domu, kiedy petna
radosci wychodzac z oddzialu postawilam krok na schodach
i moje nogi si¢ zapadly. Na nastepne chemie bralam ze soba
mate do ¢wiczen i prowadzitam trening rozpisany przez mo-
jego chlopaka. Staralam si¢ regularnie ¢wiczy¢, mimo ze na
oddziale nie bylo do tego warunkéw. Na szczeécie Pani psy-
cholog udost¢pniala mi swoj gabinet po godzinach pracy.
Bardzo ci¢zko bylo si¢ rowniez pogodzi¢ z samotnoscia.
Na oddziale przeszczepowym kazdy pacjent byl zamkniety
w swoim pokoju i nie mogl wychodzi¢ na korytarz. Na takim
oddziale spedzitam dwa miesiace.

Pomimo ze fizycznie bylam w sali sama, to caly czas czu-
wal przy mnie méj chlopak, codziennie rozmawiali$my
przez telefon dlugimi godzinami, ale bywalo tez tak, Ze on
zajmowal sie, np. nauka, ajaw tym czasie spatam, regeneru-
jac organizm po chemii. Jednak nasze telefony caly czas byty
na polaczeniu, aby czu¢ obecno$¢ tej drugiej osoby. Dzigki
niemu chwile samotnosci skurczyly si¢ do minimum.
Jedzenie na hematologii, mimo Ze lepsze niz w poprzed-
nim szpitalu, wcigz bylo §rednio zjadliwe. Dodatkowo dieta
dla pacjentéw podczas chemioterapii jest bardzo uboga. Dla-
tego ogromnie jestem wdzieczna mojej mamie, chlopakowi
i znajomym, ktdrzy organizowali sig, aby dostarczy¢ mi ciepte
positki na oddzial, w innym przypadku schudlabym duzo
wiecej niz 8 kg. Odwiedziny na oddziale byly niemozliwe,
co spowodowane bylo szalejacym wirusem Covid-19. Pa-
cjenci onkologiczni z obnizona odpornoscia byli jednymi
z najbardziej narazonych na zakazenia, dlatego rygor sa-
nitarny musial pozosta¢ zachowany. Z chlopakiem i mama
widzialam sie kilka razy przez szklane drzwi. Mogliémy do
siebie pomachac¢ i porozmawiaé przez telefon, w tym samym
czasie ogladajac si¢ przez szybe. Pamietam dzien, w ktérym
mdj brat przyszed! za szybe mnie zobaczy¢ — lysa i wazaca
polowe tego co normalnie. Usmiechnal sie, ale mial Izy
w oczach. Ja réwniez mialam, widzac jak choroba mnie zjada.
Moja Pani doktor powiedziala, zZe wraz z innymi lekarzami
zrobi wszystko, abym wroécita do pelnego zdrowia.

Jedyng szansg byt przeszczep szpiku, dlatego
rozpoczety sie poszukiwania mojego genetycznego
blizniaka. Pomimo akcji DKMS we wspétpracy

z wroctawskim Departamentem Edukacji
zainicjowanej przez przyjaciét mamy oraz Urzqd
Miejski Wroctawia, podczas ktérej udato sie
zarejestrowac okoto 300 dawcéw szpiku dla mnie —
dawcg okazat sie by¢ wtasnie méj brat, Maciek.

Na oddziale miedzy zabiegami i kropléwkami, ktérych ilo-
$ci nie jestem w stanie zliczy¢ bywaly tez chwile, ktére ciepto
wspominam. To tam poznalam mojego kolejnego onkolo-
gicznego znajomego. Okazal si¢ nim by¢ chlopak w moim
wieku, réwniez po maturze, rOwniez z planami na studia,
ktore musial odlozy¢ na bok i skupi¢ sie na walce o Zycie.
Byl bardzo inteligentny i oczytany, §wietnie si¢ z nim rozma-
wialo, czasami nawet zapomnialam, Ze znajdujemy si¢ na
onkologii. W ciagu dnia si¢ poznawaliémy, a wieczorami
ogladalismy filmy na korytarzu.

Pewnego wieczoru jedna z pielegniarek otworzyta
nam sale zabiegowg, gdzie moglismy w spokoju
obejrzec film, posmiac sie i zjesc chrupki
kukurydziane. W naszej éwczesnej codziennosci
byto tyle bélu i smutku, Ze ta godzina spedzona

w takiej beztrosce na oddziale hematologicznym,

na dtugo zapadta w mojej pamieci.

Nowe zycie
Gdy odbylam pomyslnie 3 cykle chemioterapii, przyszedt
czas na przeszczep szpiku. Mdj brat zagoscit na oddziale na
kilka dni w celu pomnozenia komdrek macierzystych i ich
pobrania. DzwoniliSmy do siebie i machaliémy przez okno.
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Z jednej strony cieszylam sie, ze kto§ z mojej rodziny moze na
wlasne oczy zobaczy¢ i na wlasnej skorze doswiadczy¢ chociaz
namiastke tego, z czym borykaja sie pacjenci onkologiczni,
a z drugiej strony mu wspélczutam. Przygotowywana przez
kolejny miesigc kropléwkami z chemia oraz radioterapia
w koncu bytam gotowa na przeszczep.

Pot roku przygotowarn, aby méc podtgczyc mnie do
kropléwki z zyciodajnym preparatem. Cata procedura
trwata ok. 30 minut. Przeszczep odbyt sie 23
grudnia, dzien przed Bozym Narodzeniem, ktore
spedzitam w szpitalu. Do domu wysztam 16 stycznia.
Pani doktor oddajgc mnie w rece mamy powiedziata
,oddaje pani zdrowg cérke”. Obie z mamg
zapamietatysmy ten moment na cate nasze Zycie.

Powrét do domu byt dla mnie jednym z najszczesliwszych
dni w zyciu. Oczywiscie nie bylo od razu tak przyjemnie
i latwo, jak przed choroba. Wciaz musialam stosowa¢
bardzo okrojona specjalistyczng diete, regularnie ¢wiczy¢,
rehabilitowa¢ si¢ i dba¢ o zdrowie psychiczne oraz zazy-
wac niewyobrazalne ilosci lekarstw.

Ogromng pomocg okazat sie wowczas polecony
nam przez przyjaciot mamy ONKOFUNDUSZ
prowadzony przez Polskqg Koalicje Pacjentéw
Onkologicznych, przekazujgcy 100% zebranych
srodkéw swoim podopiecznym, dzieki ktéremu
udato sie nam udzwigngc ciezar wydatkéw

zwigzanych leczeniem i rehabilitacjq.

Byly chwile, kiedy batam si¢ zostawaé sama w domu i wy-
magatam 24-godzinnej opieki, poniewaz dalej potrafily mnie
nawiedza¢ goraczki, béle kolan, problemy z uktadem pokar-
mowym. Jednak powolutku, matymi kroczkami dosztam tu,
gdzie jestem dzisiaj. A jestem zdrowg studentkg ekonomii,
w formie lepszej niz sprzed choroby, z odrastajacymi wlosa-
mi, szczesliwg i zakochang po uszy.

Za kazdym razem, kiedy ktos rozmawia ze mng na
temat choroby, powtarzam, ze byto to dla mnie po
prostu kolejne wyzwanie w Zyciu, pewien etap, ktéry
musiat sie skoriczyc. Nie dopuszczatam do siebie
innych mysli. Chciatabym, aby myslat tak kazdy,
komu zycie rzuci ktody pod nogi. Nie wazne, czy

to w trakcie, czy po chorobie, po prostu zyj i trwaj!

Pierwsze na swiecie badanie ankietowe
dotyczace potrzeb osob z rakiem

pecherza moczowego

Wez udziat w ankiecie i pomoz poprawic opieke zdrowotna!

Swiatowa Koalicja Pacjentéw z Rakiem Pecherza (World Bladder Cancer Patient Coalition),
we wspolpracy m.in. z Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych, organizatorem kampanii
edukacyjnej RAK PECHERZA - WYKRY] I LECZ!, rozpoczela pierwsze w historii globalne
badanie ankietowe, majace na celu zebranie opinii pacjentow z rakiem pecherza moczowego

i ich opiekundéw na calym $wiecie w zakresie wiedzy o chorobie, dos§wiadczen w opiece
medycznej oraz jakosci zycia. Ankieta jest dostepna w 11 jezykach, w tym w jezyku polskim.

Swiatowe badania ankietowe na temat
doswiadczen pacjentow z rakiem pecherza

M RAK

@ PECHERZA

K WYKRYJ

1 LECZ!

Opowiedz o swoim do$wiadczeniu, poméz poprawic opieke zdrowotng!
Ankiete w jezyku polskim znajdziesz pod linkiem:

https://bit.ly/wbcpc-pol

ORGANIZATORZY

POLSKA KOALICJA §
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

RAZEM MOZEMY WIECE)

0@

World Bladder
Cancer Patient

COALITION

> RAK

@ PECHERZA
WYKRYJ
1 LECZ!

PATRONI

‘H Polskie Towarzystwo
Onkologii Klinicznej

m @ Polskie Towarzystwo
Pielegniarek Stomijnych
PTPRPS
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Jak motyl

Odczarowac mity

Rak jajnika jest jednym z najczesciej
wystepujgcych nowotworow ztosliwych u kobiet.!

Owiany mitami, ktore trzeba odczarowac.

Nikt nie zrobi tego lepiej niz one — ,Niebieskie Motyle".

Poznaj historie siedmiu delikatnych, ale zarazem
silnych i walecznych kobiet, ktore w ksigzce

.Jak motyl. Odczarowac mity” dzielg sie swoimi
historiami o zyciu z rakiem jajnika i nadziei.
Towarzyszq im opowiesci lekarzy, ktorzy wspierajqg je
w walce z chorobag.

Wydawca: Patronat:

o GINEK,
& %
& 2
-— oy 5 @)
N 5
o
. . ?— g STOWARZYSZENIE
%mmf \“4 ‘(19@ ZZZZZZZZZZZZ
Slog " XY DlAZDROWIA

1. Didkowska J., Nowotwory ztosliwe w Polsce w 2017 roku. NP-PL-OCU-ADVT-210001, 04.2021
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DKMSE

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

Hematoonkologia

~Liczy sie kazdy oddech”

Fundacja DKMS objela patronatem ksigzke ,,Liczy si¢ kazdy oddech”, ktorej autorami
s3 Andrzej Dziedzic i Joanna Gluchowska. Ich opowies¢ to szczera relacja z oddziatow
onkologicznych, pokazujaca dlugg i trudng droge pacjenta, ktéry w wieku dwudziestu

czterech lat zachorowal na chloniaka. Przez caly proces leczenia towarzyszyla mu

partnerka, Joanna.

Andrzej Dziedzic jest pacjentem, ktory
majac 24 lata zachorowal na rzadki
i agresywny nowotwor - chloniaka
limfoblastycznego. W roku 2017 Fun-
dacja DKMS organizowala akcje reje-
stracji potencjalnych Dawcéw Szpiku.
Juz wtedy Andrzej byl bardzo mocno
zaangazowany w dzialania na rzecz
dawstwa komorek macierzystych i szpi-
ku. Gdy tylko pozwalalo mu na to zdro-
wie, czynnie uczestniczyl w wydarze-
niach zwigzanych z akcjg rejestracji.
Osobg, ktora wspiera Andrzeja, jest
jego partnerka Asia.

Andrzej wraz z Asig od 6 grudnia
2017 roku prowadzg fanpage na
FB pn: Andrzej Dziedzic — moja
droga do zdrowia i formy. Sposéb
prowadzenia fanpagea jest
bardzo wspierajgcy dla 0sob

w podobnej sytuacji, w jakiej byt
Andrzej — w sytuacji choroby.
Obecnie we dwdjke prowadzg
klub sportowy Palestra Ptywania.

Andrzej jest cztery lata po przeszczepie-
niu szpiku. Wraca do zdrowia i jak to
sam powiedzial, chce nada¢ sens temu,
co sie stalo. Chce nadac sens swojej
chorobie. Chce udowodnié, ze nawet
najwieksza przeszkode w zyciu da sie
pokona¢. Jako pacjent, ktory pokonal
chloniaka realizuje liczne dzialania
edukacyjne dla innych chorych.

Andrzej wspiera pacjentow na bardzo
wielu polach, bierze udzial w licznych
wydarzeniach, opowiadajgc swoja his-
torie. Jest twarza kampanii edukacyj-
nych, dajac $wiadectwo czlowieka,
ktory pokonatl chorobe. Andrzej jest tez
wolontariuszem Fundacji DKMS, udzie-
lajac wsparcia merytorycznego, ukazujac
punkt widzenia pacjenta hematoonko-
logicznego. Z wtlasnej inicjatywy An-
drzej odnowil pokoj lekarski i biblioteke
w Centrum Onkologii w Warszawie.

Za te wszystkie dziatania,

a takze za petng optymizmu

[ zaangazowania postawe,
wspierajgcg chorych na
nowotwory, Andrzej Dziedzic
otrzymat Nagrode Gtowng

w kategorii ,Pacjent Niosgcy
Nadzieje” 2020 przyznawanych
przez Polskq Koalicje Pacjentow
Onkologicznych Nagréd ,Jaskotki
Nadziei"

Ostatnim, bardzo istotnym dla innych
chorych projektem Andrzeja Dziedzi-
ca, jest ksiazka ,Liczy si¢ kazdy od-
dech’, w ktorej Andrzej opisuje historie
choroby, dzieli si¢ swoimi emocjami,
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zaré6wno tymi pozytywnymi, jak tez
trudnymi, ktére wielokrotnie towa-
rzyszyly mu w trakcie choroby.

Od diagnozy minelo ponad 6 miesiecy.
136 dni spedzonych w szpitalu, 123 po-
brania krwi, 16 punkcji ledZwiowych,
5 cholernie bolesnych biopsji szpiku

i niezliczona ilos¢ kroplowek pézniej,
jestem na dobrej drodze do wyzdro-
wienia. Chioniak zostal unicestwiony,
ale wkrétce najprawdopodobniej czeka
mnie kolejna ciezka préba — przeszczep
szpiku. Powrdt do catkiem normalne-
go zycia to wcigz odlegla perspektywa,
ale mam ogromng motywacje, zeby to
przetrwad - pisal Andrzej.

Ksigzka zostala wydana w 2021 r.
i z pewnoscig bedzie ogromnym wspar-
ciem dla pacjentéw, bedacych na poczat-
ku terapii.

»Liczy sie kazdy oddech” to wyjatkowa,
pelna emocji, ksigzka, ktéra przeplata
smutek z rado$cig, strach z nadziejg,
dobre i zte momenty. Najwazniejsze jed-
nak, Ze ta historia ma swoj happy end.

Byt jeszcze jeden dla mnie bardzo trudny
moment, do ktérego nie mozna sig przy-
gotowal. Rozstanie z najblizszymi przed
drzwiami na zamkniety oddziat przeszc-
zepow. Swiadomosé, ze juz nigdy moze-
my sie nie zobaczy¢ moze doprowadzié
do paniki i checi zmiany decyzji w os-
tatniej chwili. Nie wolno tego zrobi¢! Nie

. -

warto przecigga¢ momentu rozstania,
trzeba mysle¢ zadaniowo i skupic sig na
tym co jest tu i teraz — dodawal Andrzej.

Andrzej otrzymat szanse na nowe zycie
od niespokrewnionego dawcy szpiku.
Dzi$ cieszy si¢ zyciem, powrdcit do swo-
jej pasji, ktora jest ptywanie.

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 4, listopad 2021

27



Jako$¢ zycia w chorobie nowotworowej

Panstwowy Fundusz

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON % Rehabilitacji Osob

Niepetnosprawnych

Co to jest opieka paliatywna i jakie grupy pacjentéw z niej
korzystaja?

Zgodnie z definicja WHO opieka paliatywna jest dziataniem,
ktére ma celu poprawe, jakosci zycia chorych i ich rodzin,
stajacych wobec probleméw zwigzanych z zagrazajacg zyciu,
postepujaca chorobg poprzez zapobieganie i znoszenie cier-
pienia, dzieki wczesnej identyfikacji, oceny i leczenia bolu
oraz innych probleméw somatycznych, psychologicznych,
socjalnych i duchowych. Obowigzujaca od 2002 roku defi-
nicja zaklada wlaczenie opieki paliatywnej na kazdym etapie
cigzkiej zagrazajacej zyciu choroby, jesli pacjent wymaga le-
czenia objawowego. Forma opieki i jej zakres powinny by¢
dostosowane do stanu pacjenta oraz jego potrzeb w tym
zakresie. Warunkiem objecia opieka paliatywna s wskaza-
nia medyczne okreslone przez lekarza oraz wola chorego lub
jego opiekunéw. Chorzy oraz ich bliscy maja prawo do podej-
mowania decyzji odno$nie miejsca sprawowania opieki oraz
sposobu leczenia.

Zgodnie z rozporzgdzeniem MZ w sprawie swiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej

[ hospicyjnej dla pacjentow >18r. z. do opieki
paliatywnej kwalifikuje sie pacjentéw z rozpoznaniem
choroby nowotworowej (ICD — C oraz D) niezaleznie
od stadium zaawansowania choroby, jesli konieczne
Jjest leczenie objawowe. Ta grupa pacjentéw stanowi
>90% pacjentéw dorostych objetych opiekg
paliatywnag.

Swiadczeniem tym mogg by¢ objeci pacjenci w zaawanso-
wanych stadiach innych schorzen, tj.: nastgpstwa choréb
zapalnych uktadu nerwowego, ukladowe zaniki pierwotne
OUN, choroby demielinizacyjne OUN, stwardnienie rozsia-
ne, choroby wywotane przez wirus HIV, owrzodzenia
odlezynowe oraz stadia schylkowe kardiomiopatii i prze-
wleklej niewydolnosci oddechowe;j.

W roinych krajach oraz réinych srodowiskach istnieja
rozne stereotypy dotyczace opieki paliatywnej. W Polsce

OBRAZ HOSPICJUM
TRZEBA ODCZAROWAC

Opieka paliatywna w Polsce, mimo Ze nalezy do najlepiej
rozwinietych na swiecie - mowi dr n. med. Aleksandra
Cialkowska-Ryz, prezes Polskiego Towarzystwa Medycyny
Paliatywnej - to nadal nie zabezpiecza zapotrzebowania na
te forme opieki medycznej i konieczne sq dalsze dzialania

w celu zwigkszenia jej dostepnosci.

opieka paliatywna bywa nieraz blednie zawezana jedynie
do opieki u kresu Zycia, z drugiej strony za$ blednie utozsa-
miana z opieka dlugoterminowa lub opieka geriatryczna.
W nawigzaniu do definicji WHO opieke paliatywng nalezy
traktowa¢, wiec jako specjalistyczne postepowanie objawowe,
ze szczeglnym uwzglednieniem kontroli bélu i innych obja-
wow somatycznych oraz holistycznym podejsciem uwzgled-
niajagcym w razie potrzeby wsparcie psychologiczne, socjalne
i duchowe. Gltéwnym celem opieki paliatywnej jest poprawa,
jakosci zycia pacjentéw chorujacych na postepujace ogranicza-
jace zycie choroby oraz ich rodzin.

Czy obrazu hospicjum nie trzeba odczarowac, wielu oso-
bom kojarzy si¢ on z umieraniem, bolem i cierpieniem?

W Polsce, w praktyce, hospicja to zazwyczaj nowoczesne
o$rodki, otoczone zielenig, przyjazne pacjentom, w ktérych
dostepne s terapie o wysokiej jakosci niezbedne do leczenia
objawowego. Leczenie i opieka nad pacjentami sprawowana
jest przez interdyscyplinarny zesp6t profesjonalistow, w sktad,
ktérego wchodza lekarze, pielegniarki, psycholodzy, fizjotera-
peuci oraz opiekunowie medyczni. Hospicjum to miejsce,
gdzie bez bdlu i cierpienia chory moze przebywa¢ do konca
swego zycia. Hospicja sa forma stacjonarnej opieki paliatyw-
nej, do formy stacjonarnej naleza tez oddzialy medycyny
paliatywnej. Sposdéb organizacji, wyposazenia oddzialow jest
analogiczny do hospicjum stacjonarnego, jednak hospicjum
stacjonarne zlokalizowane jest w budynku wolnostojacym,
oddzial natomiast jest zlokalizowany w szpitalu.

Ile w Polsce mamy 16zek i jak wyglada dostepnos¢ do sta-
cjonarnych form opieki paliatywnej?

Swiadczenia w zakresie opieki stacjonarnej s3 realizowane
przez 191 jednostki (oddzialy medycyny paliatywnej/hospic-
ja stacjonarne). Wedlug danych z Map Potrzeb Zdrowotnych
w 2019 r. w Polsce bylo 4 032 16zek przeznaczonych dla pa-
cjentéw wymagajacych opieki paliatywnej, z ktérych w tym
czasie skorzystalo 36 500 osdb, a $redni czas hospitalizacji
wynosil 30 dni. Niestety rozmieszczenie bazy tdzkowej na
terenie kraju jest nieréwnomierne, dlatego dostepnos¢ do tej
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formy opieki paliatywnej jest w niektérych wojewodztwach
niewystarczajaca.

Kiedy pacjent powinien trafi¢ do oddzialu medycyny
paliatywnej, a kiedy do hospicjum stacjonarnego?
Wskazaniem do przyjecia do opieki stacjonarnej jest potrze-
ba kontroli objawéw (np. dobér lekéw przeciwbdlowych),
konieczno$¢ wykonania procedur diagnostycznych lub za-
biegowych (np. paracenteza lub punkcja oplucnej), opieka
wyreczajaca oraz opieka konca zycia. Zwyczajowo przyjelo
sie, ze pacjenci wymagajacy wykonania wiekszej ilosci pro-
cedur diagnostycznych lub terapeutycznych powinni trafiaé
do oddzialéw bedacych czeécia szpitala. Dla pacjentéw wy-
magajacych dluzszego pobytu bardziej optymalnym miejscem
opieki stacjonarnej beda hospicja stacjonarne, gdzie infra-
struktura powinna by¢ bardziej przyjazna i w miare mozliwo-
$ci przypomina¢ warunki domowe. Jednak z powodu znaczne-
go niedoboru w zakresie opieki stacjonarnej nie jest to zawsze
mozliwe. Sg wojewodztwa, gdzie sg tylko oddzialy medycyny
paliatywnej w szpitalach (np. woj. 16dzkie) i sa wojewddztwa
gdzie jest zdecydowana przewaga oddziatéw stacjonarnych
(np. woj. pomorskie).

Sa tez hospicja domowe, kto moze skorzystac z ich pomocy?
Hospicja domowe dla dzieci i 0os6b powyzej 18. roku zycia
dzialajg, jako niezalezne formy opieki. Hospicjum domowe
dla dorostych jest domowg formg opieki paliatywnej przezna-
czong dla pacjentéw >18. roku zycia, ktdérym stan ogdlny lub
ucigzliwe dolegliwosci uniemozliwiaja korzystanie z ambula-
toryjnej opieki paliatywnej. Miejscem sprawowania opieki jest
miejsce pobytu chorego, zazwyczaj dom (moze to by¢ takze
Dom Pomocy Spolecznej). Czlonkowie zespotu interdyscypli-
narnego odwiedzaja chorego z czestoscig zalezng od potrzeb
i mozliwoéci. W rozporzadzeniu MZ w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej
okreslono sposob sprawowania opieki oraz minimalne normy
w tym zakresie; tj. calodobowy dostep do $wiadczen, co naj-
mniej dwie wizyty lekarskie w ciggu miesigca opieki oraz
dwie wizyty pielegniarskie w czasie tygodnia opieki, pozostaly
personel - porady lub wizyty ustalane indywidualnie przez
lekarza.

Organizacja domowej opieki paliatywnej w Polsce jest
uwazana za modelowa, jak nasz kraj wyglada na tle innych
krajow w $wiecie, ile mamy obecnie hospicjow domowych
dla pacjentéw dorostych?

Polska zajmuje pierwsze miejsce na swiecie pod
wzgledem rozwoju domowej opieki paliatywne.
Sposéb zorganizowania domowej opieki paliatywnej
zaréwno dla pacjentéw dorostych, jak i dzieci nalezy
traktowac za innowacdje, ktérg polska opieka
paliatywna wniosta do ogdlnego rozwoju nie tyko tej
dziedziny medycyny, ale takze systemow opieki nad
pacjentami z ciezkimi schorzeniami przebywajgcymi
w warunkach domowych.

Trzeba przypomnie¢, ze uksztaltowala si¢ ona na bazie ruchu
spolecznego, a u jej podstaw lezg inicjatywy lokalne. Hospi-
cja powstawaly niezaleznie w roznych regionach kraju, czes-

to w malych miejscowoéciach na zasadzie wolontariatu, cho¢
obecnie prawie wszystkie hospicja domowe maja kontrak-
ty z NFZ. Przez lata taka forma opieki byla uwazana za naj-
tansza, poniewaz w jej zakres wladciwie wchodzily jedynie ko-
szty osobowe, a wynagrodzenia kadry medycznej byly niskie.
To zmienilo si¢ obecnie koszty osobowe s3 znacznie wyzsze,
dlatego stoimy w obliczu kryzysu zaréwno pod wzgledem
i rosnacych kosztow pracy jak i niedoboru kadr. W 2019 roku
w naszym kraju funkcjonowato 488 hospicjow domowych dla
pacjentéw >18r. z., w tym okresie z opieki domowej skorzystalo
62 500 os6b.

Dla kogo przeznaczona jest poradnia medycyny palia-
tywnej?

Poradnia Medycyny Paliatywnej zapewnia opieke paliatywna
w warunkach ambulatoryjnych. Jest przeznaczona dla pacjen-
tow, w stabilnym stanie ogélnym, ktérzy moga przyby¢ do
poradni medycyny paliatywnej sami lub ktérzy ze wzgledu na
ograniczong mozliwo$¢ poruszania si¢ wymagajg porad lub
wizyt w domu. Zgodnie z rozporzadzeniem MZ $wiadczenia
gwarantowane realizowane w warunkach ambulatoryjnych
w poradni medycyny paliatywnej obejmujg: porady i konsul-
tacje lekarskie w poradni lub w domu pacjenta, w tym réwniez
pacjenta, ktory nie zostal zakwalifikowany do hospicjum do-
mowego, porady psychologa w poradni lub w domu, $wiad-
czenia pielegniarskie w poradni lub w domu. Ta forma opieki
paliatywnej szczegdlnie jest dedykowana pacjentom onkolo-
gicznym bedacym w trakcie terapii.

Kiedy pacjent z nowotworem moze skorzysta¢ z opieki
paliatywnej?

Z opieki paliatywnej mozna korzystac na kazdym
etapie choroby, jesli potrzebne jest leczenie
objawoéw. Forma opieki i jej zakres jest dostosowany
do potrzeb pacjenta. Pacjent z nowotworem moze,
wiec rownolegle korzystac z terapii onkologicznych
oraz opieki paliatywnej, ktéra na tym etapie
choroby ma forme terapii wspierajgcej. W przypadku
niepowodzenia terapii onkologicznej, na okreslonym
etapie choroby gtowny ciezar opieki nad pacjentem
przejmuje opieka paliatywna.

Najczestszym objawem wymagajacym kontroli jest bol, z do-
legliwosciami bolowymi trafiaja do nas pacjenci nawet
w trakcie diagnostyki zanim jeszcze zapadnie decyzja dotycza-
caleczenia onkologicznego. BOl moze by¢ takze wygenerowany
terapig onkologiczna; np., bdle po mastektomii i torakotomii,
neuropatie po chemioterapii lub leczeniu biologicznym i tacy
pacjenci mogga takze liczy¢ na pomoc z poradni. Poradnia me-
dycyny paliatywnej zajmuje sie tez kontrolg objawéw innych
niz bol, np.; dusznosci, nudnosci i wymioty, zaparcie stolca,
leczenie owrzodzen nowotworowych i w tym ma przewage
nad poradnig leczenia bolu. Cho¢ w osrodkach onkologicznych
te formy $wiadczen czesto wystepuja zamiennie i pod réznymi
nazwami, zdarza si¢, ze w gabinecie z napisem Poradnia Le-
czenia Bélu pracuje lekarz specjalista medycyny paliatywnej,
a jednostka realizuje kontakt z NFZ na $wiadczenia z zakresu
poradni medycyny paliatywne;j.

Rozmawiata Aleksandra Rudnicka
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Polskie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej

Lodz, dn. 25.11.2021

Pan Minister Adam Niedzielski
Ministerstwo Zdrowia

ul. Miodowa 15

00-952 Warszawa

5%@/"LOWWJ Yarme Mimistone j

W imieniu uczestnikéw Forum Medycyny Paliatywnej, ktére odbyto sie
w Warszawie w dniach 19-20 listopada 2021 roku oraz czlonkow Polskiego
Towarzystwa Medycyny Paliatywnej zwracamy sie do Pana Ministra z apelem o
pilne podniesienie wyceny swiadczen z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej.

Obowigzujgca obecnie wycena, przeprowadzona w roku 2015 a oparta
o dane z 2013-2014 roku, znaczaco odbiega od realnych potrzeb. Dodatkowo
pandemia COVID-19 oraz inflacja spowodowata podwyiszenie kosztow
osobowych, materiatowych i transportu. W zwiazku z tym wiele hospicjow ma
problemy zptynnoscia finansowa oraz odptywem kadr do lepiej
wynagradzanych dziedzin medycyny. W ostatnim czasie znacznemu
ograniczeniu ulegty takze dodatkowe $rodki pozyskiwane w ramach dziatalnosci
organizacji pozarzadowych, ktérymi przez lata positkowaly sie hospicja
prowadzone przez organizacje pozarzadowe. Bez wsparcia wiele hospicjow
moze przestaé istnie¢ lub znacznie ograniczy swdj zakres dziatania.

Konieczne jest pilne podwyiszenie wartosci swiadczenia bazowego
(wynoszacego niezmiennie od 2015 roku 56,19 zt) uwzgledniajgce rosnace
koszty oraz inflacje.

Srodowisko medycyny i opieki paliatywnej apeluje do Ministra Zdrowia
o podjecie dziatan, ktére dadza nam mozliwos¢ wiasciwej opieki nad pacjentami
z zagrazajacymi Zyciu postepujgcymi chorobami.

Podwyiszenie $wiadczeri powinno nastapi¢ od 2022 roku, hospicja nie
przetrwaja dtugiego procesu ponownej taryfikacji.

p 1 wjrmw mi %0 cumbac

Prezes
Polskiego Towarzystwa Medycyny Paliatywnej
Aelioo L Clpe loebe 7%4‘4

Dr hab. n. med. prof. UM Aleksandra Ciatkowska-Rysz

Adres do korespondencjie-mail: ptmp@medycynapaliatywna.org
Prezes PTMP - 90-647 t6dZ pl. Hallera 1; (USK im. WAM-CSW wtodzi, Klinika Medycyny Paliatywnej UM w £odzi)
tel. 601965190, e-mail:aleksandra.cialkowska-rysz@umed.lodz.pl, olarysz@rmed.p!
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ONKO-NEWS

WRZESIEN-PAZDZIERNIK-LISTOPAD 2021

ONKOBIEG

12 wrzes$nia, w niedziele, po raz czternasty Polacy - i nie
tylko! — pobiegli w geécie solidarnosci z pacjentami onko-
logicznymi i ich rodzinami. Wszystko to za sprawa wy-
darzenia, ktore Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Miesaki
i Czerniaki Sarcoma organizuje od 14 lat, czyli ,,Onkobieg
- Razem po zdrowie!”. 2 200 zarejestrowanych Onko-
biegaczy pokonalo lacznie 13 356 km co przelozylo sie na
kwote 201 340 zlotych! Przyczynilo sie to do pobicia rekor-
du pod wzgledem wspdlnie pokonanych kilometréw, a takze
zebranych $rodkéw finansowych, ktére Stowarzyszenie Sar-
coma przeznaczy na wsparcie podopiecznych i profilaktyke.
W calej Polsce odbylo sie wiele startéw, w ktérych udziat
wziely cale pokolenia. Onkobieg z roku na rok wzrasta jako
spotecznos¢, ktora z jednej strony dba o zdrowie, a z dru-
giej jest wrazliwa na potrzeby innych. Organizatorzy zadbali
o laczenia on-line z wybranymi miejscami w Polsce, aby
cho¢ w jakiej$ mierze ukaza¢ rozmiar i charakter wydarze-
nia. - Dzis pobieglismy po raz 14. i coraz wigkszymi krokami
zblizamy sig do petnoletnosci Onkobiegu. Kazda edycja Onko-
biegu jest nieco inna ze wzgledu na organizacje, ale wszystkie
majq te samgq cieplg atmosfere, ktéra zarazem cieszy i wzrusza.
Razem po zdrowie dla pacjentow i profilaktyki — powiedzial
Kamil Dolecki, prezes Stowarzyszenia Sarcoma, organiza-

Uczestnicy 14. Onkobiegu

tor Onkobiegu. Polska Koalicje Pacjentéw Onkologicznych
na ONKOBIEGU reprezentowali wiceprezes Zarzadu Piotr
Fonrobert i rzecznik Aleksandra Rudnicka, ktora wzieta
udzial w panelu o raku pluca, przedstawiajac potrzeby pa-
cjentéw z tym nowotworem.

KAMPANIA ,,ZtOTA WSTAZKA”

Wrzesien to Swiatowy Mie-
sigc  Choréb Nowotworo-
wych Krwi. Z tej okazji
Fundacja Na Ratunek
Dzieciom z Chorobami
Nowotworowymi w ramach
kampanii ,,Zlota Wstazka”
CHORYCH NA RAKA 15 wrze$nia zorganizowala
debate na temat najczest-
‘ szych choréb nowotworo-
wych wystepujacych u dzie-
ci, czyli ostrej bialaczki limfoblastycznej i ostrej bialaczki
szpikowej. Do udzialu w debacie zaproszeni zostali najwybit-
niejsi lekarze specjalisci zajmujacy sie dzie¢mi z bialaczkami,
a takze osoby z organizacji pacjentéw zaangazowane
we wsparcie matych pacjent6éw i ich bliskich.
W tym czasie propagowano wiedze na temat choréb nowo-
tworowych u dzieci pod hastem #GoldSeptember z symbo-
lem zlotej wstazki. Kolor zloty przedstawia bowiem to, co
w zyciu najcenniejsze — zdrowie dzieci. We wrze$niu rozne
obiekty na $wiecie byly podswietlane na zloty kolor, aby

KAMPANIA
ZLOTE).
WST

NA RZECZ DZIECI

Uczestnicy debaty: prof. Tomasz Szczepanski, prof. Alicja Chybicka,
prof. Krzysztof Kawtak, doc. Marzanna Samardakiewicz, prof. Jerzy Kowalczyk,
prezes fundacji DKMS Ewa Magnucka-Bowkiewicz, prof. Jan Styczynski

okaza¢ wsparcie chorym dzieciom i ich rodzinom. Na Slasku
na zloty kolor zostaly podé$wietlone najbardziej rozpoznawalne
budynki: Stadion Slaski, Spodek czy Opera Slaska.
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KONFERENCJA ,WSPOLCZESNE WYZWANIA
DZIECIECEJ HEMATOLOGII | ONKOLOGII”

15 wrzesnia 2021 r. w Senacie RP odbyla si¢ konferen-
cja ,Wspolczesne wyzwania dziecigecej hematologii i on-
kologii”, ktérej towarzyszyta wystawa fotografii. Wspol-
organizatorem wydarzenia byla Fundacja ISKIERKA.
W konferencji uczestniczyli przedstawiciele najwazniejszych
osrodkéw onkologicznych w Polsce. Padlo wiele cennych
informacji na temat stanu onkologii i hematologii dzieciecej,

wyzwan, jakie stoja przed systemem w zakresie opieki nad
dzie¢mi z nowotworami i trudnosci, z jakimi mierzg si¢ mali
pacjenci, ich najblizsi, lekarze i caly personel medyczny.

www.senat.gov.pl/transmisje/
podreczne-archiwum-ostatnich-transmisji

IX EUROPEJSKI TYDZIEN

PROFILAKTYKI NOWOTWOROW GLOWY | SZYI

W ramach kampanii ,,Zrozumie¢ Nowotwory Glowy
i Szyi” (Make Sense) w dniach 20-24 wrzes$nia 2021 roku
odbyt sie IX Europejski Tydzien Profilaktyki Nowotwo-
réw Glowy i Szyi pod haslem ,,Nowotwory Glowy i Szyi:
Pozostan czujny”. Nie ignoruj objawéw w czasie pan-
demii COVID-19. W ramach kampanii po raz kolejny
w polskich szpitalach i przychodniach prowadzone beda
bezplatne badania oraz dzialania edukacyjne majace na
celu zwigkszenie $wiadomos$ci opinii publicznej na temat
nowotwordw glowy i szyi. Do tegorocznej akcji profilak-
tycznej dolaczylo 29 osrodkéw specjalistycznych z calej
Polski. W czasie tegorocznej kampanii poznaliSmy réwniez
wyniki ankiety, dotyczacej dobrostanu emocjonalnego po
przebytym leczeniu nowotwordw glowy i szyi, przeprowa-
dzonej wsréd ponad 200 pacjentdw w 12 krajach w tym
w Polsce. W ankiecie ponad 80% respondentéw wskazalo,
Ze nowotwor glowy i szyi wywarl negatywny wplyw na ich
samopoczucie, a ponad polowa, ze pandemia COVID-19
ograniczyla dostep do wsparcia emocjonalnego po zakon-
czonym leczeniu. Respondenci dostrzegli jednak pozytywne
aspekty dotyczace wsparcia w ich chorobie: ponad 80%
chorych nie zauwazylo negatywnego wplywu choroby na
ich relacje rodzinne, ponad dwie trzecie pacjentow wskaza-
Yo rodzine i przyjaciol jako zrodlo wsparcia podczas i po
zakonczonym leczeniu, a ponad polowa pacjentow okresli-
Ia towarzyszace im w czasie choroby wsparcie emocjonalne
jako doskonale lub bardzo dobre. Ankietowani wskazali, ze
najbardziej poszukiwane formy wsparcia emocjonalnego to

Prelegenci konferencji zorganizowanej z okazji Europejskiego Tygodnia
Profilaktyki Nowotworéw Glowy i Szyi

specjaliSci pielegniarstwa, grupy wsparcia emocjonalnego
wsréd pacjentéw oraz poradnie rozwoju i wsparcia psy-
chicznego. Odbyla si¢ takze premiera filmu animowane-
go o przebiegu diagnostyki i leczenia nowotwordéw glowy
iszyi - ,Droga pacjenta z nowotworem glowy i szyi”.

www.makesensecampaign.eu
www.oppngis.pl
www.glowaiszyja.pl/aktualnosci

Facebook: Profilaktyka

Nowotworéw Glowy i Szyi w Wielkopolskim
Centrum Onkologii; GlowaiSzyja

We wrzesniu br. na konferencji na temat
,Biezacej sytuacji w ochronie zdrowia”
minister zdrowia Adam Niedzielski
poinformowal o powotaniu nowego

il PIOTR BROMBER
td NOWYM WICEMINISTREM

wiceministra ds. dialogu spolecznego
i rozwoju kadr medycznych. Zostal
nim Piotr Bromber, byly szef lubu-
skiego oddzialu NFZ.
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LISTOPADOWA LISTA REFUNDACYJNA

Na opublikowanej przez Ministerstwo Zdrowia listopado-
wej lidcie refundacyjnej znalazly si¢ nowe, innowacyjne te-
rapie stosowane w chorobach rzadkich. Do innowacyjnej
terapii wenetoklaksem w polaczeniu z obinutuzumabem
dostep w pierwszej linii beda mieli chorzy na przewlekla
bialaczke limfocytowa (PBL). Rozszerzona zostala takze
grupa pacjentow z przewlekly biataczka limfocytowa, ktora
bedzie miala dostep do leczenia celowanego wenetoklaksem
w polaczeniu z rytuksymabem. W drugiej linii leczenia tera-
pie ta otrzymaja pacjenci, u ktérych progresja choroby na-
stapita po 24 miesigcach od zakonczenia leczenia.

Kolejng wazng nowoscig, ktdra znalazta sie na liscie refun-
dacyjnej jest szczepionka przeciwko wirusowi brodawczaka

ludzkiego (HPV). Decyzja Ministerstwa Zdrowia o 50% refun-
dacji to otwarcie drzwi do tego, aby szczepionka byla w petni
refundowana dla kolejnych rocznikéw i systematycznego
wdrazania do profilaktyki zgodnie z zapisami Narodowej
Strategii Onkologicznej. Dobre zmiany czekaja takze inne
grupy pacjentéw. Populacja chorych na zaawansowanego raka
kolczystokomdrkowego skéry uzyskata dostep do nowoczes-
nej terapii czasteczky cemiplimab. Korzysci z zastosowania
tej terapii polegaja na zapobieganiu przez dluzszy czas pro-
gresji nowotworu. Doroéli pacjenci chorujacy na pierwotng
maloptytkowos¢ immunologiczna, u ktérych wystepuja prze-
ciwwskazania do wykonania splenektomii, uzyskaja dostep
do leczenia czasteczka eltrombopag.

SWIATOWE FORUM PACJENTOW

Z RAKIEM PECHERZA

Swiatowe Forum Pacjentéw z Rakiem Pecherza (World
Bladder Cancer Patient Forum) odbylo sie¢ 22 wrzesnia 2021 r.
pod hastem ,,Razem zmienmy opieke nad pacjentami z ra-
kiem pecherza moczowego™. Organizatorem wydarzenia byta
Swiatowa Koalicja Pacjentéw z Rakiem Pecherza Moczowego
(World Bladder Cancer Patient Coalition, WBCPC). Najwiecej
uwagi zwrocono na brak jasno okresSlonych potrzeb pa-
cjentéow z tym nowotworem i ich bliskich. Przedstawiono
takze priorytety pacjentéw z tym nowotworem, m.in. udzial
w podejmowaniu decyzji o usunieciu pecherza moczowego,
leczenie po niepowodzeniu terapii BCG, oznaczanie bio-
markeréw odpowiedzi na leczenie, redukcja bolu zwiazane-
go z cystoskopia i leczeniem dopecherzowym oraz wsparcie
przy rzuceniu palenia.

Aby zidentyfikowaé rzeczywiste potrzeby i preferencje pa-
cjentéw i ich bliskich, a w rezultacie doprowadzi¢ do poprawy
opieki, ktora bedzie skoncentrowana na pacjencie, World
Bladder Cancer Patients Coalition rozpoczyna zakrojone na
szeroka skale badanie ankietowe. — Efektemn badania bedzie
dobrze uargumentowana analiza i raport, podsumowujgcy
spojrzenie pacjentow i opiekunéw na temat mocnych i stabych
stron w $ciezce opieki nad chorymi z rakiem pecherza moczo-
wego. Raport pozwoli nam zdefiniowaé wspolne wyzwania

Changing bladder
cancer patient
care together

|E#

World Bladder
Cancer Patient

orporate the patient
u have any examples of what

i przeszkody w dostepie do leczenia, a takze okreslic sposoby
na poprawe doswiadczei i wynikéw leczenia pacjentéw, ktore
bedg mozliwe do zastosowania zaréwno w skali migdzynaro-
dowej, jak i lokalnie — méwit Alex Filicevas z Belgii, dyrektor
zarzadzajacy WBCPC.

NCO
eek
021

ONKOWEEK 2021

29 listopada br., na konferencji prasowej z udziatem organi-
zatoréw i ekspertow oficjalne zainaugurowano III Podlaski
Tydzien Profilaktyki Choréb Nowotworowych ONKO-
week 2021. Polska Koalicje Pacjentéw Onkologicznych repre-
zentowala rzecznik Aleksandra Rudnicka, ktéra podkreélila,
e takie inicjatywy jak ONKOWEEK powinny by¢ prowa-

dzone we wszystkich miastach wojewddzkich w Polsce.
Rzecznik zwrocila takze uwage mediéw na potrzebe edukacji
w zakresie profilaktyki raka pluca, na konieczno$¢ informo-
wania spoleczenstwa, ze e-papierosy to przede wszystkim pier-
wszy krok wchodzenia w naldg, a nie sposdb na jego rzucanie,
a takze na konieczno$¢ wykonywania badan molekularnych
u chorych na raka pluca, przed podjeciem terapii, aby mogli
oni skorzysta¢ z dostepnego dla nich leczenia celowanego
i immunoterapii.
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FILMOWY ZJAZD NA 25-LECIE FUNDACIJI , KRWINKA"

16 pazdziernika br. Fundacja dla Dzie-
ci z Chorobami Nowotworowymi
»Krwinka” zorganizowala Filmowy
Zjazd Pacjentow, ktéry byl polaczony
z obchodami 25.lecia istnienia orga-
nizacji. Fundacja ,Krwinka” zos-
tala zalozona i jest prowadzona przez
rodzicéow dos$wiadczonych chorobami
nowotworowymi wlasnych dzieci. Jak
moéwi prezes Fundacji ,,Krwinka” Elz-
bieta Budny: - To wydarzenie niesie ze

sobg olbrzymi tadunek pozytywnej ener-
gii, ktory nasi podopieczni otrzymujg do
dalszej, dtugotrwalej batalii o powrot
do zdrowia. Wspolna zabawa, koncert,
rozmowy w trakcie bankietu sg wyjat-
kowo cenne, bo pozwalaja matym pa-
cjentom i ich rodzicom oderwaé mysli
od choroby i napetni¢ si¢ optymizmem,
bardzo istotnym w procesie leczenia.
Wieczor uswietnil znany i lubiany zespot
»Pectus”

KOALICJA LAUREATEM MSD ONCOLOGY GRANT

Celem programu grantowego MSD
Policy Oncology Grant jest integracja
miedzynarodowej spolecznosci nau-
kowcow zajmujacych sie polityka
zdrowotng oraz tworzenie rekomen-
dacji, ktorych beneficjentami beda
pacjenci onkologiczni. Poprzez Onco-
logy Policy Grant Program MSD stara sie
umozliwi¢ instytucjom, organizacjom
pacjentéw zwiekszenie ich zdolnosci
w zakresie prowadzenia badan, naucza-
nia i rozpowszechniania wiedzy. Inicja-
tywa MSD to takze miedzynarodowe
forum wymiany pomystéw dotycza-
cych najbardziej aktualnych proble-
méw polityki zdrowotnej w zakresie

choréb nowotworowych i identyfikowa-
nia nowych obszaréw badan. Konkurs
organizowany jest od 2018 roku, do
udzialu w pierwszej edycji zaproszono:
Wielka Brytanie, Niemcy, Japonie, Bra-
zylie, Izrael. Do kolejnej edycji zapro-
szono réwniez Polske. W 2021 roku to
projekt Polskiej Koalicji Pacjentow
Onkologicznych uzyskal uznanie ka-
pituly konkursu jako jedyny w Eu-
ropie Srodkowo-Wschodniej. Projekt
przedstawi polskie doswiadczenia
i przyszle wyzwania zwiazane z wpro-
wadzeniem lepszej jakosci opieki
onkologicznej przez koordynacje,
ktorej celem jest ulatwienie pacjen-

Wiceprezes Zarzadu PKPO Piotr Fonrobert,
dyrektor zarzadzajacy MSD Dimitri Gitas,
wiceprezes PKPO Jan Salamonik

tom dostepu do wysokiej jakosci
$wiadczen opieki zdrowotnej w od-
powiednim czasie.

,ODPOWIEDZ MASZ WE KRWI"

We wrzeéniu i pazdzierniku Polska Koalicja Pacjentow
Onkologicznych juz po raz kolejny prowadzila kampanie
edukacyjnej ,,Odpowiedz Masz we Krwi!”, ktéra poswieco-
na jest chorobom krwi i szpiku, w tym nowotworom hema-
tologicznym. Celem kampanii jest upowszechnianie wiedzy
nt. choréb krwi i szpiku kostnego, ich niespecyficznych
objawow, przebiegu i metod leczenia, a przede wszystkim
propagowanie podstawowego badania - morfologii krwi
obwodowej, ktore systematycznie wykonywane raz w roku
moze uratowaé zycie. PKPO na swoich social mediach
przygotowala kampanie profilaktyczna na temat objawow
nowotworow krwi bialaczek i mielofibrozy. Do placéwek
zdrowia, a takze bibliotek w catej Polsce rozestane zostaty
materialy edukacyjne.

W ramach kampanii ,,Odpowiedz masz we krwi” powstala
platforma wiedzy - www.omwk.pl. Mozna na niej znalez¢
szczegblowe informacje na temat objaw6éw chordb hemato-

logicznych, istoty wczesnej diagnostyki w powodzeniu terapii
oraz badania morfologii krwi. Na portalu znajdziemy mate-
rialy edukacyjne dla dzieci oraz dorostych oraz zapoznamy
sie z animacja, ktora wyjasni tajniki $wiata krwi i naszego
organizmu.
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Wesprzyj dziatalnos¢ Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wptacajac darowizne.

Nr konta: 36 1090 1883 0000 0001 3364 8170
Przekaz swdj 1 % na nasze statutowe dziatania - KRS 0000333981.

ZARZAD

Prezes - Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen
~Amazonki"

Czlonek Zarzadu - Piotr Fonrobert
Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na GIST

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

RADA

Przewodniczacy — Pawel Moszumanski
Zatozyciel Stowarzyszenia Wspierajgcego
Chorych na Chtoniaki ,Sowie Oczy"

Wiceprzewodniczacy:

Dorota Kaniewska
Wiceprezes Polskiego Towarzystwa
Stomijnego POL-ILKO

Ryszard Lisek
Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO

Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych

Romana Nawara
Prezes Warszawskiego Stowarzyszenia
Amazonki

Krzysztof Zbikowski

Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekta Biataczke Szpikowsa,

Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na Nowotwory Krwi w Zamosciu

@ facebook.com/KoalicjaPacjentow

Poznaj nasza organizacje na www.pkopo.pl

Czytaj nasze czasopismo na pierwszym portalu

pacjentow onkologicznych: www.glospacjenta.pl www.instagram.com/onko_koalicja/

Ogladaj filmy edukacyjne na kanale YouTube PKPO.

0 https://twitter.com/GlosPacjenta
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