Apel do eurodeputowanych w sprawie leczenia chorych na wirusowe zapalenia i raka watroby
(opisalisSmy jaki jest czas oczekiwania na leczenie i dostgp do leczenia). W apelu
nawiazaliémy do wystepienia prof. Szczylika, z ktérego wynika, iz interferon, na ktory chorzy
na wzw latami oczekuja w poradniach hapatologicznych - marnotrawiony jest na nieskuteczne
leczenie chorych na raka nerki w przypadku ktorych przysparza im on jedynie cierpien i
skraca zycie.

Zwracamy si¢ z goraca prosba i apelem o interwencje w sprawie poprawy sytuacji osob chorujacych
na raka watroby.

W Polsce na nowotwor ten zapada rocznie ok. 2000 o0sob.
SZPITALE ZAKAZAJA A NFZ NIE CHCE REFUNDOWAC LECZENIA.

Najczestsza przyczyna zachorowan na nowotwoOr watroby sa zakazenia wirusami HBV
i HCV. Szacuje sig, iz w Polsce wirusem HCV zakazonych jest 700 tys. osob, zas wirusem HBV
380-500 tys. U 80% ludzi z HCV zakazenie przechodzi w posta¢ przewlekla z czego 20% jest
zagrozonych rozwojem marskosci i raka watroby. Powazne powiklania (marsko$¢, niewydolnosé
watroby, rak watrobowo komorkowy) rozwijaja si¢ u 15-40% przewlekle zakazonych HBV.
60-90 % przypadkoéw zakazen wirusami HCV 1 HBV w Polsce jest wynikiem kontaktow ze shuzba
zdrowia.

Na leczenie przeciwwirusowe w Polsce, w niektdérych wojewddztwach czas oczekiwania wynosi
nawet i 8 lat np. w Koszalinie, we Wroctawiu. Chorzy z tych wojewodztw czgsto podrozuja za
leczeniem do innych os$rodkéw oddalonych dziesiatki a niekiedy i1 setki km od ich miejsca
zamieszkania. Tymczasem okazuje si¢, iz interferon, na ktory latami czekaja chorzy z wirusowym
zapaleniem watroby typu B i C, jest podawany chorym z nowotworem nerki gdzie w wigkszosci
przypadkow jedynie przysparza on tym chorym cierpienia i skraca im zycie.

Jest pie¢ rodzajow nowotwordow nerki, a interferon jest w stanie pomodc tylko w jednym rodzaju i to
w monoterapii z innym trudno dostepnym lekiem avastin. Lekarze w Polsce sa zmuszani przez NFZ
do ztych praktyk medycznych gdyz pozwala si¢ im leczy¢ chorych na raka nerki jedynie tym lekiem.
Leki o wiele skuteczniejsze a w niektorych rodzajach nowotworu JEDYNIE skuteczne, dostgpne sa w
trybie chemioterapii niestandardowej, ktorej finansowania NFZ bardzo czgsto odmawia. Sytuacja ta
znalazta swoj odzew w wystapieniu wybitnego i doswiadczonego onkologa profesora Szczylika do
Rzecznika Praw Obywatelskich a nastepnie w piSmie Rzecznika Praw Obywatelskich do Ministra
Zdrowia, ktorego tres¢ przesytam w zataczeniu.

DOKUMENTY I PROCEDURY, KTORYCH ZALATWIANIE TRWA MIESIACAMI
SA WAZNIEJSZE OD RATOWANIA ZYCIA LUDZKIEGO.

W Polsce dla chorego na nowotwor watroby diagnoza RAK nie jest jedynie poczatkiem walki
z choroba. Chory i jego lekarz musza takze stoczy¢ walke z NFZ aby ten zgodzit si¢ na zastosowanie
leku dostgpnego jedynie w ramach procedury ,,chemioterapia niestandardowa”. Opisywane problemy
z dostgpem do leczenia dotycza pacjentéw roéwniez z innymi nowotworami, dla ktérych jedynym
ratunkiem jest leczenie niestandardowe.

NIE LEKARZ A URZEDNIK DECYDUJE O LECZENIU CHOREGO.

Chorzy czekaja na rozpoczgcie leczenia co najmniej 3-4 miesiace. Tyle trwa pokonanie
biurokratycznej drogi, w wyniku ktorej urzednik NFZ wyrazi zgod¢ na podanie mu leku. Lekarz
prowadzacy wypisuje wniosek dla danego pacjenta, konsultant wojewodzki w dziedzinie onkologii
go akceptuje a URZEDNIK w NFZ ewentualnie zdecyduje czy mozna lek poda¢ choremu.



W CALYM KRAJU SPOTYKAMY SIE Z NIEROWNYM TRAKTOWANIEM CHORYCH.

O tym czy chory i jego lekarz otrzymaja zgode na zastosowanie terapii zalezy od wojewodztwa,
w ktorym zlozony jest wniosek o leczenie. Ten sam czlowiek, ktéremu leczenia NFZ odmawia w jego
wlasnym wojewodztwie, leczenie otrzyma w innym, jesli oczywiscie jest w stanie dojezdzaé¢ do
Warszawy, Krakowa, Katowic, Lublina. Mieszkaniec Gdanska, czy Bydgoszczy tego leczenia nie
otrzyma w swoim rodzinnym miescie. Podkresli¢ nalezy, ze nie wszystkich sta¢ na dojezdzanie do
innych wojewodow badz nie wszystkim pozwala na to zdrowie.

Tak jak chorzy na wirusowe zapalenie watroby podrozuja za interferonem do innych wojewodztw, tak
samo chorzy na raka watroby musza szuka¢ ratunku w o$rodkach oddalonych od ich miejsca
zamieszkania setki kilometrow.

W POLSCE OSOBOM DOTKNIETYM TAK POWAZNA CHOROBA JAKA SA
NOWOTWORY NIE ULATWIA SIE LECZENIA, NIE ZAPEWNIA SIE KOMFORTU
PSYCHICZNEGO I STABILIZACIJI.

Zdarza sig, iz chory na leczenie raka czeka 7-9 miesiecy. W tym czasie guzy nowotworowe rosna
a szanse na powstrzymanie choroby maleja. Czgsto nagtosnienie sprawy w mediach powoduje szybka
zmiang decyzji urzednikéw danego Oddzialu NFZ. Niestety po tak dlugim okresie oczekiwania
okazuje sig, iz leczenie w przypadku tych oséb jest juz nieskuteczne — guzy sa zbyt mocno
unaczynione, by ja ,,zasuszy¢”. Odnosi si¢ nicodparte wrazenie, iz takie postgpowanie urzednikow
NFZ jest zwyczajng i cyniczng gra na zwloke.

CHORY WCIAZ MUSI ZYC W STRACHU CZY, KIEDY I JAKA DECYZJE WYDA
URZEDNIK W SPRAWIE JEGO LECZENIA; CZY DOKUMENT ZGODY NA LECZENIE
BADZ JEGO KONTYNUACJI DOTRZE DO SZPITALA NA CZAS.

To nie cata gehenna chorego na nowotwor watroby — w trakcie leczenia pacjenta nowoczesna terapia
bardzo czgsto spotykamy si¢ z jego przerywaniem z przyczyn nie spowodowanych wzgledami
medycznymi. Szpitale thumaczac si¢ problemami finansowymi, niekiedy nie zakupuja lekéw na czas,
nie organizuja w odpowiednim czasie procedur przetargowych.

Co trzy miesiace lekarz zmuszany jest wypelia¢ formularz wniosku o zgode na stosowanie
chemioterapii niestandardowej u danego pacjenta i czeka¢ na zgod¢ NFZ na kontynuacj¢ leczenia.
Gdy DOKUMENT — DECYZJA zezwalajaca na kontynuacj¢ leczenia nie dotrze na czas, choremu
przerywa si¢ leczenie niekiedy nawet na kilka tygodni gdyz lekarze bez tego dokumentu boja si¢
kontynuowa¢ leczenia. Z doswiadczenia wiedza oni, iz NFZ w swoich decyzjach jest
nieprzewidywalny i nie wystarcza opinia lekarza prowadzacego, iz leczenie jest skuteczne i powinno
by¢ kontynuowane (refundowane).

NIEEFEKTYWNE 1 ZBYT DROGIE ?

Co oznacza w decyzjach NFZ o odmowie finansowania leczenia stwierdzenie, iz jest ono zbyt drogie?
Ile powinno kosztowaé, by optacato si¢ zatrzymaé proces nowotworowy?

Bardzo niewielu sta¢ na zakup leku, ktérego miesi¢czna kuracja kosztuje kilkanascie tysigcy ztotych.

Stare i dostgpne /najcz¢sciej refundowane/ terapie tez kosztuja tysiace ztotych. Do kosztéw tego
leczenia nalezy doliczy¢ bardzo czgste hospitalizacje, ogromne ryzyko zgonow w wyniku powiktan,
koszty zwolnien lekarskich pacjentow, ktérzy nie sa w stanie w trakcie tego leczenia normalnie
funkcjonowac.

Sami widzimy na wlasne oczy jakie sa skutki podania ,starych” chemioterapii, ktore niszcza
w organizmie wszystko, w tym to, czego zniszczy¢ nie powinny. Skutki uboczne po podaniu



standardowe;j ,,starej” chemii powoduja, ze pacjent umiera w dwa tygodnie cho¢ sam nowotwor daje
szanse na przezycie jeszcze przez co najmniej kilka miesigcy. W ten sposob umieraja w Polsce miodzi
czterdziestoletni ludzie osierocajac swoje dzieci. Lekarze, ktorym odmawia si¢ zastosowania
nowoczesnego, skuteczniejszego, bezpieczniejszego leczenia sa zmuszeni proponowaé swoim
pacjentom stare niebezpieczne terapie.

W trakcie leczenia nowoczesnymi lekami antynowotworowymi chorzy pracuja, wychowuja swoje
dzieci.

Mamy wrazenie, iz od wielu lat kolejnym ekipom rzadzacym w naszym kraju zalezy na zaghiszaniu
problemu wirusowych zapalen watroby i raka watroby, ktory jest ich konsekwencja. Skierowania na
badania w kierunku wykrycia wirusa HCV nie sa refundowane przez NFZ gdy kieruje na nie lekarz
pierwszego kontaktu, a na wizyte¢ u specjalisty czeka si¢ miesigcami.

CALA TA SYTUACJA — POCZAWSZY OD LECZENIA WZW A SKONCZYWSZY
NA LECZENIU NOWOTWORU WATROBY JEST NARUSZENIEM ZAPISU W KARCIE
PRAW PACJENTA, W KTOREJ ZAPISANO, IZ PACJENT MA PRAWO DO
SWIADCZENIA ZDROWOTNEGO ZGODNIE ZE WSKAZANIAMI AKTUALNEJ
WIEDZY MEDYCZNEJ BEZ ZBEDNEJ ZWLOKI A TAKZE JEST NARUSZENIEM
PRZEPISOW OBOWIAZUJACYCH W UNII EUROPEJSKIEJ MOWIACYCH O ROWNYM
DOSTEPIE DO SWIADCZEN MEDYCZNYCH I INNOWACIJL

DLACZEGO TAK BLISKA NASZYM SERCOM JEST SYTUACJA 0OSOB CHORUJACYCH
NA NOWOTWOR WATROBY.

Fundacja ,,Gwiazda Nadziei” jest organizacja pozytku publicznego, majaca swoja siedzibe
w Katowicach. Jej celem jest wspieranie 0s6b z chorobami watroby, w tym takze ze schorzeniami
onkologicznymi, oraz edukacja spoleczenstwa i zwigkszanie $wiadomosci Polakow w zakresie
zagrozen, jakie dla ludzkiego zdrowia i zycia niosa wirusy wywolujace zapalenie watroby.

Wokot Fundacji ,,Gwiazda Nadziei” skupionych jest wielu wolontariuszy. Wszystkie osoby, ktore
stworzyty fundacj¢ choruja badz chorowaty na zapalenia watroby (wzglednie ich bliscy), ktorych
konsekwencja jest nowotwor watroby. Jednym z fundatorow jest lekarz hepatolog. Fundacja zostata
zatozona przez ludzi, ktorzy od 2005 roku udzielaja si¢ spotecznie na rzecz poprawy sytuacji osob
cierpiacych na choroby watroby.
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