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Petycja
Wstep:

Zycie zmusza mnie do tego wystapienia. U mojej zony w grudniu 2021r. rozpoznano glejaka
wielopostaciowego mozgu. Porada Internetowa nie daje w tym przypadku zadnej nadziei na
wyleczenie, natomiast lekarze unikaja prognoz, lecz ich spojrzenia potwierdzajg rokowania
internetowe. Po 8-mio miesi¢cznym towarzyszeniu zonie w tym leczeniu musze krytycznie ocenié¢ stan
Stuzby Zdrowia przy leczeniu nowotworow rzadkich. Widze jednak bardzo duzy postep w leczeniu
ogo6lnym. Moze moja Petycja i w tej dziedzinie przystuzy si¢ poprawie w leczeniu takich przypadkow
jak u mojej zony. Jesli od 01.09.2022r mozna bylo obja¢ leczeniem w Polsce pacjentow z
,»hajdrozszym lekiem $wiata, czyli SMA, to dlaczego nie mozna tego zrobi¢ z duzo lepiej
rozpoznanym glejakiem? Nie wymagam cudow, lecz racjonalnego podejscia do takiego leczenia. To
zaoszczgdzi kosztow Ministerstwa i zwigkszy efektywno$¢ leczenia nowotwordw rzadkich.

Juz wyjasniam:
Miesigce spedzone na szukaniu ratunku jasno pokazaty, ze w Polsce takie przypadki sg leczone bez
zadnej koordynacji ! Po prostu kazdy szpital, klinika, lub Instytut leczy ,,po uwazaniu”, czyli po
swojemu. Moja zong leczy 1 |zupelnie nie zwracajac
uwagi (wg mnie) na sukcesy lub porazki innych placowek w Polsce leczacych doktadnie to samo. Jesli
jeszeze do tego dodamy, ze certyfikat na leczenie glejaka najbardziej obiecujaca metodg leczenia
immunologicznego Car-T posiadaja w Polsce tylko dwa osrodki dla dorostych | l,
|to widzimy, Ze nie kazdy pacjent ma takie same szanse na skuteczne

eczenie.

Kiedy wprost zapytatem lekarke onkologa leczaca moja zong czy to faktycznie tak jest, ze kazdy
osrodek w Polsce leczy ,,po swojemu”, ustyszatem potwierdzenie. Na dodatek ta lekarz stwierdzita, ze
jesli mam jakie$ uwagi , to moge je przekaza¢ do Dziatu wezesnych faz. Wyglada na to, ze potwierdza
si¢ zaslyszana w szpitalu opinia, ze w duzych Os$rodkach maja takie duze obtozenie pacjentami, ze sg
zainteresowani leczeniem , masowka”, gdyz to zapewnia im dobre finansowanie, natomiast faktycznie
nie maja juz czasu na $ledzenie wynikow, czy procedur w innych Osrodkach. Oczywiscie oficjalnie
nigdy tego nie potwierdza.

Ocena:

Oceni¢ zatem nalezy, ze pewne Osrodki Zdrowia w Polsce leczace b. rzadkie przypadki onkologiczne
sa w stanie skuteczniej (a zatem taniej) pomoc pacjentowi, natomiast inne wykonuja ,,sztampowa
radioterapi¢ i chemioterapi¢” aby zaliczy¢ leczenie za okreslone stawki. Oto tylko przyktadowe
Osrodki stosujace bardzo rézne metody leczenia tego samego przypadku chorobowego jakim jest
glejak wielopostaciowy.

--- Operowanie guza w ciemnosci..
https://mednavi.pl/przewodnik/kto-w-polsce-operuje-glejaki-w-ciemnosci

--- W ponizszym Osrodku stosuje sie ,,przetoczenia immoglobulin”.
https://www.spsk1.szn.pl/jednostki/szczecin-ul-unii-lubelskiej-1/kl-neurologii-z-pododdzialem-udarowym

---W ponizszym przyktadzie zagranicznym zastosowano leczenie immunologiczne polegajace na
leczeniu modyfikowanym biatkiem, retrowirusami itp.
https://zdrowie.radiozet.pl/Choroby/Nowotwory/Przelom-w-leczeniu-glejaka-naukowcy-znalezli-skuteczny-lek

--- Ponizej bardzo zaawansowane Badania Krajowe
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https://biznes.newseria.pl/news/odkrycie-polskich,p1018606050 /prof. Bozena Kaminska — Kaczmarek/
https://zwierciadlo.pl/lifestyle/478222,1 magdalena-krol-pokonam-raka.read# /prof.Magdalena Krol/

--- oraz zagraniczne
https://zdrowie.radiozet.pl/Medycyna/Wiadomosci/Bakterie-salmonelli-niszcza-komorki-glejaka-mozqu.-
Przelomowe-odkrycie

--- Ponizej w Osrodku w Gliwicach stosuje si¢ terapi¢ polegajacg na podawaniu pacjentowi wigcej niz
jedna substancj¢ , natomiast w przypadku mojej zony podaja — jedna (Temozolamide).
Szansa na przetom w leczeniu glejaka wielopostaciowego | Onkologia - mp.pl

--- Ponizej nawigksza nadzieja w immunoterapi
https://immuno-onkologia.pl/immunoterapia-zlosliwych-guzow-mozgu/
https://www.hccongress.pl/2020/pl/wiadomosci/hcc-online-eksperci-mowia-0-korzysciach-i-kosztach-stosowania-
immunoterapii,209824.html

https://immuno-onkologia.pl/gliwice-terapia-car-t/ / w Gliwicach /

Nalezy zauwazy¢, ze w roznych Osrodkach Zdrowia w Polsce, nawet przy stosowaniu takiej samej
terapii jest ona czesto zréznicowana: np. w jednym Osrodku najpierw przeprowadzana jest operacja
neurochirurgiczna, nastgpnie cykle radioterapii a po nich cykle chemioterapii| | W
innym Osrodku natomiast stosuje si¢ radio i chemioterapi¢ rownoczesnie. Dlaczego? Moze jest
skuteczniejsza? Nikt tego pacjentom nie wyjasni, ani nie publikuje wynikéw poréwnawczych takich
terapii w zaleznosci od Osrodka. Nigdzie nie znalaztem odpowiedzi na to pytanie. Taka publikacja
dawataby pacjentowi szanse¢ na mozliwo$¢ wyboru skuteczniejszej terapii i Osrodka. To z kolei
dawaloby temu Osrodkowi szanse¢ na przyciagnigcie wickszej ilosci pacjentow, czyli wigkszy zarobek
dla tego Osrodka, a Shuzbie Zdrowia oszczedno$¢, gdyz mozliwos¢ skuteczniejszego leczenia to
oczywisty zysk dla panstwa.

Jesli do tego dotozymy liczne informacje pojawiajace si¢ w mediach, zarowno o sukcesach polskich
naukowcow jak i zachodnich, to dla rodziny pacjenta onkologicznego ta cala sytuacja staje si¢ coraz
bardziej niezrozumiata i wrgcz nie do zniesienia.

---- W Poznaniu juz 10 lat temu zesp6t prof. Jana Barciszewskiego uzyskiwat b.dobre rezultaty w
leczeniu glejaka. Dlaczego nie mozna tego kontynuowac?

https://www.youtube.com/watch?v=QLLUgQ3KIWM

--- Ponizej adresy dajace szanse na catkowite wyleczenie, ale za drogie dla obywatela..

https://www.termedia.pl/onkologia/Nowe-odkrycia-naukowcow-moga-byc-przelomem-w-produkcji-
przeciwnowotworowych-komorek,48402.html

https://www.medexpress.pl/prof-miroslaw-zabek-terapia-genowa-mozqu-to-jest-juz-fakt-a-nie-
przyszlosc/73936

https://glospacjenta.pl/moja-historia/62,0d-poczatku-zaufalam-profesorowi-absolutnie

--- Izraelscy lekarze juz w 2019 roku ogtosili, ze za rok bedg mieli lekarstwo..

Izraelscy naukowcy: za rok bedziemy mieé lekarstwo na raka - Dzieh Dobry TVN

Przeciez kazdy pacjent chce by¢ leczony mozliwie najbardziej skutecznie jak to jest w danym
momencie mozliwe. Z opisanych przyktadow wida¢, ze obecnie pacjent onkologiczny w Polsce, jest
leczony rdznie na tg samg chorobeg, a zatem z r6zng skutecznoscig. W niektdrych przyktadach widaé b.
duzg skuteczno$é, a innych jej brak, a zatem tylko miejsce zamieszkania lub przypadek decyduje o
zdrowiu pacjenta. Wyraznie wida¢ brak koordynatora tego leczenia.

Whioski:
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Rozpoczne od pytania: czy o takie leczenie chodzito Ministerstwu Zdrowia? Oczywiscie, ze nie. To
widac¢ o olbrzymich i rosngcych sumach przeznaczanych na Stuzbe Zdrowia. Zatem co zrobi¢, aby
system leczenia b. rzadkich chordb onkologicznych byt skuteczniejszy i przejrzysty?

1. Nalezy ustali¢ i powota¢ pewna ilos¢ Koordynatorow Krajowych leczenia onkologicznego rzadkich
chorob. Moze to by¢ tylko jeden Koordynator o wysokim autorytecie, jesli bedzie w stanie
zrealizowa¢ ponizsze zadania:

a\ Prowadzenie biezacej kontroli leczenia rzadkich choréb onkologicznych we wszystkich podlegtych
mu Osrodkach Zdrowia, uwzgledniajacej szczegolnie zréznicowany charakter leczenia, sposob i
najwazniejsze — jego skuteczno$¢. Zbieranie codziennie raportow w tych zagadnieniach, aby mieé¢
najbardziej aktualng wiedzg.

b\ Natychmiast reagowac poprzez informowanie i wydawanie zalecen do pozostatych Osrodkoéw, w
uzasadnionym przypadku wyraznej przewagi skutecznosci ktorejs z terapii w podlegtym Osrodku. Nie
jest to rownoznaczne z konczeniem wiasnych badan w tych Osrodkach, tylko tymczasowe stosowanie
metod skuteczniejszych.

Ustalajac zakres zadan Koordynatora nalezy pamigta¢ najwazniejsza dewizg; Pacjent jest
najwazniejszy! / Jesli nie ma pacjenta, to lekarze sg niepotrzebni /.

PS. Jednoczesnie prosze o wskazowke, jak mam pomodc zonie nie wiedzac kto i gdzie leczy
skuteczniej w Polsce? | |




