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W WALCE O PRAWA PACJENTA

Zapraszamy do lektury pierwszego numeru
czasopisma Polskiej Koalicji Organizacji
Pacjentow Onkologicznych, ktore powsta-
o z mysla o stworzeniu forum wypowiedzi
dla szerokiej rzeszy chorych na nowotwory.
,»(Otos Pacjenta Onkologicznego” to
Twoj glos, mozesz si¢ wypowiedzie¢ na
tamach naszego pisma, podzieli¢ si¢ z in-
nymi doswiadczeniem walki z choroba,
przedstawi¢ problem zwigzany z terapia.
Jest nas wielu, co roku na choroby no-
wotworowe zapada w Polsce 160 tys. osob,
a leczenie kontynuuje jedynie 70%. Jesli

.

NIC 0 NAS g
BEZ NAS

I
s

LA

potaczymy nasze sity w jeden glos, ma on
wigksza szanse dotrze¢ do decydentow, by¢
ustyszany tam, gdzie rozwaza si¢ wazne dla
naszego zycia sprawy. W tym celu przed
dwoma laty stworzylismy Polskg Koalicje
Organizacji Pacjentow Onkologicznych, do
ktorej przystapily cztery organizacje cho-
rych nanowotwory: Federacja Stowarzyszen
»Amazonki”, Ogdlnokrajowe Stowarzysze-
nie Pomocy Chorym na Przewlektg Biatacz-
ke Szpikowsg, Polskie Towarzystwo Stomij-
ne ,,Pol-Ilko”, Stowarzyszenie Wspierajace
Chorych na Chioniaki ,,Sowie Oczy”.
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Konferencja prasowa PKOPO, listopad 2009, Warszawa, Centrum Prasowe Foksal

W tym numerze przedstawiamy organi-
zacje czlonkowskie Koalicji, naszg misje,
cele jakie sobie stawiamy, a przede wszyst-
kim to, jak je realizujemy w konkretnym
dziataniu. Prezentujac dwuletnie dokonania
Koalicji chcemy jednoczesnie podzigkowaé
wszystkim organizacjom 1 instytucjom,
ktore nas wspieraly. Nasza platforma ko-
alicyjna co raz bardziej si¢ rozrasta. Obec-
nie poza organizacjami zatozycielskimi,
z Koalicjig wspotpracuje wigkszos¢ dzia-
tajacych w Polsce organizacji chorych on-
kologicznie. Polska Koalicja Organizacji
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Pacjentow Onkologicznych reprezentuje
ponad 50 tys. zrzeszonych w nich chorych.
Chcemy, by ,,Gtos Pacjenta Onkologicz-
nego” byt dla tych chorych — ale réwniez
dla tych, ktorzy nie sg zrzeszeni — przystep-
nym i rzetelnym zrodtem informacji o cho-
robach nowotworowych i metodach ich
leczenia, ale przede wszystkim drogowska-
zem wskazujagcym jak poruszaé si¢ w za-
wilych meandrach polskiej i europejskiej
stluzby zdrowia — jej procedurach i syste-
mie. Dlatego tak wazne jest dzielenie si¢
swoimi indywidualnymi do$wiadczeniami,
opowiadanie swoich historii, ktore sg nie
tylko psychicznym wsparciem, ale pokazu-
ja drogi, jakie pokonuje pacjent w drodze
do zdrowia. Nasze pismo bedzie glosem
w sprawach waznych dla wszystkich pa-
cjentow chorych na nowotwory — bedziemy
walczy¢ o wprowadzanie nowych sposo-
bow leczenia i rehabilitacji, a takze o po-
szerzanie i przestrzeganie praw pacjenta.
Tematem pierwszego wydania ,,Glosu
Pacjenta Onkologicznego” sa wilasnie pra-
wa pacjenta, na strazy ktorych stoi Rzecznik
Praw Pacjenta — Pani Krystyna Koztowska.
W wywiadzie, ktory pozyskaliSmy za po-
$rednictwem portalu www.amazonki.net.pl
Pani Rzecznik odpowiada na wazne dla
chorych onkologicznie pytania, a takze

podkresla wspotudzial pacjentow w two-
rzeniu i poprawianiu prawa. W tym nume-
rze takze rozmowa z dr Dorotg Karkowska
— ekspertem w dziedzinie praw pacjenta,
ktéra migdzy innymi poinformuje czytel-
nikdw o najnowszej nowelizacji Ustawy
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pa-
cjenta. Prezentujemy takze dziatalnos¢
prowadzonej przez ks. Arkadiusza Nowaka
Fundacji Instytutu Praw Pacjenta i Eduka-
cji Zdrowotnej, w ktorej mozna uzyskac
wszelkie informacje i praktyczne rady na
temat praw pacjenta. Swoimi doswiadcze-
niami podzielity si¢ z nami dwie Panie —
liderki organizacji kobiecych: Krystyna
Wechmann prezes Federacji Stowarzyszen
»~Amazonki” i Alina Pulcer wspoétzatozy-
cielka Stowarzyszenia Kobiet z Proble-
mami  Onkologiczno-Ginekologicznymi
»Magnolia”. Pokazaty jak mozna przekuc
chorob¢ w sukces, dziatajac na rzecz in-
nych, i jakie zmiany odnotowaty w funk-
cjonowaniu prawa pacjenta w ciggu wielu
lat walki z rakiem.

Te dwa lata pracy Koalicji byly takze
czasem pozegnan. Odeszli od nas na za-
wsze: Honorowy Prezes PKOPO, znako-
mity aktor Krzysztof Kolberger i Arthur
Masny cztonek Zarzadu, jednoczesnie nasz
przedstawiciel w European Cancer Patient
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W dniu 11.02.2009 r., (kiedy przypadat

XVII Swiatowy Dzien Chorego) w War-

szawie zostal podpisany akt zatozycielski

Fundacji — Polska Koalicja Organizacji

Pacjentow Onkologicznych. Zalozyciela-

mi zostaly cztery stowarzyszenia: Federa-

cja Stowarzyszen ,,Amazonki”, Stowarzy-

szenie Wspierajace Chorych na Chtoniaki

»Sowie Oczy”, Ogdlnokrajowe Stowarzy-

szenie Pomocy Chorym na Przewleklg Bia-

taczke¢ Szpikowa oraz Polskie Towarzystwo

Stomijne POL-ILKO.

Zasadniczymi celami nowo powstalej

fundacji bedzie:

» wszechstronne wspieranie i wspélpraca
Z organizacjami pacjentow onkolo-
gicznych;

* kreowanie wspolnej polityki
zdrowotnej;

* reprezentacja organizacji czlonkow-
skich w kontaktach z instytucjami
publicznymi;

* wymiana doswiadczen i przykladéw
dobrych praktyk w celu wzmocnienia
organizacji pacjentow onkologicznych
na poziomie krajowym i europejskim.

Mamy nadziejg, ze wspodlna dziatalnosé

na rzecz chorych onkologicznie w naszym

kraju przyniesie znaczng poprawe w do-
stepie do wszystkich najnowszych osia-
gnie¢ medycyny w walce z nowotworami.

Liczymy tez, ze nasz wspolny glos bedzie

zauwazony przez instytucje panstwowe

1 wszystkich decydujacych o ksztatcie po-

lityki zdrowotnej w naszym kraju.
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W Scistym gronie pomystodawcow i zato-
zycieli Koalicji sg liderzy organizacji tak
osadzonych juz w spotecznej swiadomosci
jak Federacja Amazonek , ktore od wielu lat
walczg o prawa nie tylko kobiet po mastek-
tomii. Sg tez tworcy sukceséw mniejszych
organizacji, budujacych solidarno$¢ pa-
cjentow z rzadziej diagnozowana odmiang
choroby nowotworowej, takich jak Ogolno-
krajowe Stowarzyszenie Pomocy Chorym
na Przewlekla Biataczke Szpikowa, Pol-
skie Towarzystwo Stomijne ,,Pol-Ilko” oraz
Stowarzyszenie Wspierajace Chorych na
Chtoniaki ,,Sowie Oczy”.

Doswiadczenia ubiegtych lat, gdy sys-
tem finansowania onkologii w Polsce nie
wytrzymal konfrontacji z niebywatym po-
stepem diagnostyki i terapii choréb nowo-
tworowych, udowodnity nam jak wazny
jest dialog z decydentami.

Bedziemy odpowiedzialnym partnerem
owego dialogu.

Aby podota¢ wyzwaniom, w tak trud-
nym czasie, postanowilismy stworzy¢
mozliwie najpeniejszg reprezentacj¢ or-
ganizacji pacjentow onkologicznych, jako
odpowiedzialnego i silnego uczestnika dia-
logu z osobami odpowiedzialnymi za poli-
tyke zdrowotng w naszym kraju.

Od wrzesnia 2009 jesteSmy cztonkiem
European Cancer Patient Coalition.

Coalition. Pozostang dla nas wzorami pigk-
nych postaw zyciowych.

Tematem kolejnego numer ,,Glosu Pa-
cjenta Onkologicznego” bedzie wolonta-
riat. Czekamy na Twoja histori¢. Napisz
0 swojej pracy wolontariusza, ochotniczki.
Podziel si¢ swoim do$wiadczeniem z kon-
taktu z wolontariuszem. Napisz czego si¢
od Niego nauczytes.

Zapraszamy do wspoltworzenia pisma —
zabierania glosu w istotnych dla zwalcza-
nia nowotworow sprawach, przysytania re-
cenzji z interesujacych lektur na temat raka,
poznanych nowych terapii i codziennych
sposobow radzenia sobie z chorobg, opisow
miejsc przyjaznych pacjentom onkologicz-
nym. JesteSmy tez bardzo ciekawi opinii
0 naszym pi$mie — bedziemy wdzigczni za
uwagi i wskazowki.

Mamy nadzieje, ze ,,Glos Pacjenta On-
kologicznego” bedzie nies¢ nadziejg, po-
moc i wiedzg, pokazywaé, ze z rakiem
mozna zy¢, pracowaé, osigga¢ postawione
sobie cele i odnosi¢ sukcesy, ze rak to nie
wyrok i ze RAZEM LATWIEJ.

Jacek Gugulski

Chcac mowi¢ jednym glosem w imie-
niu wszystkich grup pacjentéw z rakiem,
zaréwno tych dotknigtych najczesciej dia-
gnozowanymi, jaki i najrzadszymi nowo-
tworami bedziemy zabiega¢ o dostep do
skuteczniejszych metod diagnostyki i inno-
wacyjnych terapii.

Koalicja dazy¢ bedzie do tego, by usta-
wodawcy, politycy, pracownicy ochrony
zdrowia, dziennikarze i opinia publicz-
na uznali powagg zagrozenia chorobami
nowotworowymi wspierajgc  wszystkie
dziatania mogace zmniejszy¢ skale cier-
pienia chorych i liczbe 0séb kazdego dnia
przegrywajacych walke o zycie.

Jacek Gugulski
prezes Polskiej Koalicji
Organizacji Pacjentow Onkologicznych
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ZARZAD

Prezes - Jacek Gugulski

Prezes Stowarzyszenia Chorych na Prze-
wlekta Biataczke Szpikowa 1 Polskiej
Koalicji Organizacji Pacjentéw Onkolo-
gicznych.

0Od 1999 roku, sam zmagajac si¢ z przewle-
kig biataczka szpikowsg, wspiera osoby do-
tknigte tg choroba. Juz ponad 10 lat zabiega
o dostgp do skutecznych terapii i nowo-
czesnych metod diagnostyki raka.

Wiceprezes - Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen ,,Amazon-
ki”, wiceprezes Polskiej Koalicji Organiza-
cji Pacjentow Onkologicznych.

Wie, ze pokonata raka piersi, cho¢ przed
laty dawano jej tylko 5 proc. szans na wy-
grang. Od momentu, gdy wypowiedziata
wojn¢ chorobie wspiera kobiety nig do-
tkniete.

Przewodniczacy - Krzysztof Zbikowski

Wspotzatozyciel i prezes Zarzadu Stowa-
rzyszenia Pomocy Chorym na Nowotwo-
ry Krwi w Zamosciu. Wiceprezes Zarzadu
Ogodlnokrajowego Stowarzyszenia Pomocy
Chorym na Przewlekls Biataczke. Prze-
wodniczacy Rady Polskiej Koalicji Or-
ganizacji Pacjentow Onkologicznych. Od
2005 r. walczy z przewlekla biataczka szpi-

Pol

On

RADA

Ryszard Lisek
Czlonek Zarzadu Gloéwnego Polskiego
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO.

Cztonek Rady Fundacji Polskiej Koalicji
Organizacji Pacjentdéw Onkologicznych.
Od 1975 r. zmaga si¢ z przewleka chorobg
dwunastnicy i jelit. Zachorowat w pelni sit
zyciowych i zawodowych. Musiat zrezy-
gnowac¢ z ukochanej pracy pilota. Aktywnie
dziata na rzecz chorych ze stomig.

Pawel Moszumanski

Zatozyciel Stowarzyszenia Wspierajacego
Chorych na Chtoniaki ,,Sowie Oczy”.
Wiceprzewodniczacy Rady Polskiej Koali-
cji Organizacji Pacjentow Onkologicznych.
Od 10 lat zajmuje stanowiska menedzerskie
i dyrektorskie, wprowadzajac w firmach
rozwigzania IT, skutecznie pomagajace biz-
nesowi w ekspansji rynkowej. Przez pra-
wie 2 lata petnil funkcj¢ Prezesa Zarzadu

ska Koalicja

Organizacji
Pacjentow

kologicznych

Stowarzyszenia. W tym czasie, dzieki jego
zaangazowaniu, Stowarzyszenie przepro-
wadzito wiele akcji wspierajacych osoby
chore na chtoniaki.

Maria Poszwinska - Zuchowska
Polonistka, kulturoznawca, filmolog. Au-
torka filmu o psychoonkologii pt. ,,We-
wnetrzna moc”, ktory zrealizowata w trak-
cie zmagania si¢ z choroba nowotworowa,
ktorg pokonata nie tylko w swoim ciele, ale
takze w psychice i nastawieniu do siebie
i $wiata. Uznata chorobe za wyzwanie, ale
tez wezwanie, by osobistym do$wiadcze-
niem podzieli¢ si¢ z tymi, ktorych ona do-
tknie mniej lub bardziej bezposrednio.

Pomoc prawna - Michal Kucharski
Aplikant adwokacki przy Okregowej Izbie
Adwokackiej w Warszawie. Pracuje w kan-
celarii prawnej Vogel Dubinski i Wspolni-
cy, specjalizuje si¢ w prawie handlowym.
Pracuje dla Fundacji pro publico bono.

kowa i aktywnie pomaga innym.

Polska Kpalicja
Organizacji
Pacjentow
Onkologicznych
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ORGANIZACJE ZAtOZYCIELSKIE
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Federacja Stowarzyszen
»AMAZONKI”

ul. Piastowska 38

61-556 Poznan
www.amazonkifederacja.pl

Celem Federacji jest wszech-
stronne dziatanie na rzecz Ko-
biet z rakiem piersi. Federacja
realizuje swoje cele poprzez
koordynowanie dziatalnosci
klubow i stowarzyszen zrzesza-
jacych kobiety po leczeniu raka
piersi w catej Polsce. Organi-
zuje szkolenia profesjonalistow
(rehabilitantéw, psychologow),
liderek i ochotniczek. Federa-
cja tworzy warunki sprzyjajace
wzajemnemu wsparciu, pomo-
Cy 1 samopomocy, reprezentu-
je interesy kobiet dotknietych
rakiem piersi. Zaznajamia spo-
feczenstwo 1 organy wladzy
oraz instytucje z problematyka
kobiet po leczeniu raka piersi
oraz pomaga im w powrocie
do normalnego zycia. Dziala
na rzecz wczesnego wykrywa-
nia, leczenia oraz rehabilitacji
kobiet po mastektomii, wydaje
materiaty edukacyjne, broszu-
ry, poradniki, plakaty, ulotki.
Istotnym celem jest organizo-
wanie i czuwanie nad jako$cia
szkolen merytorycznych pro-
fesjonalistow (fizjoterapeutow
i psychologéw), liderek i ochot-
niczek. Corocznie wspotpracuje
przy organizacji Ogodlnopol-
skiej Spartakiady Amazonek
i Ogolnopolskiej Pielgrzymki
Kobiet po Mastektomii do Cze-
stochowy. Czlonkinie Federacji
uczestnicza w konferencjach
krajowych i zagranicznych, re-
prezentujac kobiety po leczeniu
raka piersi. Podejmowane sg
dziatania i prace zmierzajgce
do wspoldziatania z wladzami,
stowarzyszeniami, organizacja-
mi naukowymi, spotecznymi,
zawodowymi i fundacjami na
rzecz chorych i niepelnospraw-
nych.

Stowarzyszenie

B PBS

Ogolnokrajowe
Stowarzyszenie Pomocy
Chorym na Przewlekla
Bialaczke Szpikowg

ul. Bychowska 56
04-536 Warszawa
www.spbs.com.pl

Przewlekta biataczka szpiko-
wa jest choroba nowotworowa
szpiku kostnego i krwi. Rocznie
zapada na nia w Polsce 300-400
0s6b. Choruja glownie osoby
po 50. roku zycia, ale zdarzaja
si¢ zachorowania takze ludzi

mtodych.

WALCZYMY O SZANSE
DLA KAZDEGO CHOREGO
rozmawiamy - radzimy -
pomagamy

Nasze Stowarzyszenie wspiera
osoby chore na wszystkie ro-
dzaje nowotworow krwi, ich ro-
dziny i bliskich. Organizujemy
szkolenia i akcje informacyjne
zwigzane z choroba i nowo-
czesnymi metodami leczenia
bialaczki. Bierzemy udzial
w pracach krajowych i mig-
dzynarodowych  organizacji,
ktorych celem jest zwalczanie
chorob nowotworowych.
Przede wszystkim jednak, z ca-
tych sit staramy sig, by nasi pa-
cjenci mieli petny, rowny i bez-
ptatny dostgp do najlepszych
metod i lekarstw pomagajacych
im wygrac z choroba.

Dbamy, by kazdy, kto zglosi si¢
do nas, otrzymal pewna i wy-
czerpujaca informacj¢, poma-
gamy skontaktowac si¢ z inny-
mi chorymi do$wiadczonymi
w przebiegu choroby i leczenia,
organizujemy kota regionalne
Stowarzyszenia.

Prosimy o kontakt telefoniczny
lub mailowy wszystkich tych,
ktorzy cierpia na przewlekla
biataczke szpikowa, sa wiado-
mos$ciami o tej chorobie zain-
teresowani, potrzebuja pomocy.
Zglos si¢ do nas i zostan Czton-
kiem Stowarzyszenia lub roz-
pocznij prace jako wolonta-
riusz!

POlko

Polskie Towarzystwo
Stomijne ,,POL-ILKO”
ul. Przybyszewskiego 49
60-355 Poznan
www.polilko.pl

Organizacja zatozona w 1987 r.
Zrzeszona w Europejskim oraz
Swiatowym  Stowarzyszeniu
Stomijnym (IOA). Reprezentu-
je 40.000 pacjentow ze stomig
w Polsce, 1500 czionkdéw zrze-
szonych w 20. Oddziatach Re-
gionalnych. Podstawowe cele
stowarzyszenia:

- niesienie pomocy i wsparcia
chorym ze stomig, ich rodzinom
oraz pacjentom z chorobami
dolnej czesci uktadu pokarmo-
wego;

- propagowanie wiedzy o cho-
robach uktadu pokarmowego,
w tym choréb nowotworowych;
informowanie o mozliwosciach
i metodach diagnozowania cho-
roby i jej leczenia;

- budzenie i poglebianie wraz-
liwo$ci spotecznej réznych $ro-
dowisk na problemy 0s6b posia-
dajacych stomig i propagowanie
idei niesienia pomocy tym 0so-
bom.

Waznym elementem dzialal-
nosci POL-ILKO jest wolontar-
iat stomijny. Pomoc osobom,
ktore maja, badz beda mialy wy-
tworzong stomie¢ jest zadaniem
wszystkich towarzystw stomij-
nych. Specyfika tego wolonta-
riatu jest fakt, ze musza to by¢
osoby ze stomig dobrze funkcjo-
nujace w zyciu codziennym.
POL-ILKO uczestniczy w roz-
nych przedsiewzigciach doty-
czacych profilaktyki chorob
nowotworowych oraz edukacyj-
nych kampaniach spotecznych.
Bierze udziat w organizowanych
co trzy lata obchodach Swiato-
wego Dnia Stomika, ktory przy-
pada na pierwszy weekend paz-
dziernika oraz Krajowego Dnia
Stomika, obchodzonego co roku
5 pazdziernika.

Stowarzyszenie Wspierajace
Chorych Na Chloniaki
»Sowie Oczy”

ul. Foksal 3/5, pok. 33

00-366 Warszawa
www.sowieoczy.pl

»Sowie Oczy” rozpoczely dzia-
talnos¢ w 2005 roku z inicja-
tywy Pawla Moszumanskiego,
przy wspotpracy Arthura Ma-
sny i Elzbiety Lampka, obec-
nie p.o. prezesa. Misjg Stowa-
rzyszenia jest propagowanie
wiedzy o chorobach ukladu
chtonnego, mozliwosciach
i metodach ich rozpoznania, ba-
daniach diagnostycznych, sche-
matach postgpowania leczni-
czego oraz dostgpnosci lekow.
Celem jest niesienie pomocy
potrzebujacym pacjentom po-
przez ulatwienie im dostgpu
do opieki psychoonkologiczne;j
i prawnej oraz przekazywanie
wiedzy i doswiadczen w walce
z nowotworem. Dziatania Sto-
warzyszenia skoncentrowane sg
na pomocy osobom juz chorym.
Dla nich i ich rodzin organizo-
wane sag w Warszawie cykliczne
spotkania z lekarzami i psycho-
logami oraz warsztaty rozwija-
jace kreatywnos$¢. Wsparciem
Stowarzyszenie pragnie objac
chorych w catej Polsce. Stowa-
rzyszenie jest czlonkiem mie-
dzynarodowej organizacji zrze-
szajacej pacjentow chorych na
chioniaki ,,Lymphoma Coali-
tion” oraz nowotwory Cancer
United. ,,Sowie Oczy” uczest-
nicza w wielu akcjach eduka-
cyjnych, m.in.: kampanii PUO
,,R0zmowy o czasie” i przepro-
wadzonej z Roche Polska ,,Zde-
maskuj chtoniaka”. Corocznie
15 wrzesnia organizowany jest
Migdzynarodowy Dzien Wie-
dzy o Chtoniakach. Przy udzia-
le Stowarzyszenia wydana zo-
stata ksigzka D. Makowskiego
»Szeregowy Chioniak™ i Porad-
nik dla Pacjenta ,,Chtoniaki —
chce wiedzie¢ wigcej”.

4

,,Gtos Pacjenta Onkologicznego” Nr 1, wrzesien 2011



POLSKA KOALICJA ORGANIZACJI PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

Organizacje deklarujgce
wspotprace z PKOPO

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Migsaki ,,Sarcoma”
J/r]!'( oma www.sarcoma.pl

|

Fundacja Spetnionych Marzen

=
Q*, www.spelnionemarzenia.waw.pl
=
W, -

: Stowarzyszenie Kobiet z Problemami
magn' & lia Onkologiczno-Ginekologicznymi ,,Magnolia”
www.stowarzyszenie-magnolia.org

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST
(rak podscieliska przewodu pokarmowego)

www.gist.pl
GIST
Stowarzyszenie Pomocy Chorym na nowotwory krwi
v (W Zamo$ciu)
_— www.spchn.lbl.pl
(;' Fundacja Wygrajmy Zdrowie im.Prof.Grzegorza Madeja
‘ www.wygrajmyzdrowie.pl
Stowarzyszenie Walki z Rakiem Ptuca
i x X www.rakpluca.org.pl
_ Fundacja Carita - Zy¢ ze szpiczakiem
& = e www.fundacjacarita.pl
Kwiat Kobiecosci
e Kg,ms www.kwiatkobiecosci.pl
OBIECOSCI
._de _J\.J i

Fundacja Rak’nRoll. Wygraj Zycie
www.raknroll.pl

Wejdz na strony organizacji zrzeszonych i wspotpracujacych z Koalicja i dowiedz si¢ wigcej
o ich dzialalnosci.

Wspierajg nas

G
FI0

PUNDUSE INICJATYW
obywaktelsHich

GlaxoSmithKline

!') NOVARTIS

©

NUTRICIA

FUNDAGCJA

OCEANIC

COSMETIC & PHARMACEUTIC

A

Pierre Fabre
Médicament

Ludzie dla Ludzi

AWMy
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Dwa lata dziatan

pod hastem

Polskiej Koalicji Organizaciji
Pacjentow Onkologicznych

WPROWADZANIA EUROPEJSKICH STANDARDOW W LECZENIU

CHOROB NOWOTWOROWYCH

NA POZIOMIE EUROPEJSKIM

1/ Przystapienie do European Cancer Patient Coalition i wspotpra-
ca z Europejska Komisjg Zdrowia. Wprowadzenie przedstawiciela
PKOPO, Arthura Masny do Zarzadu ECPO.

NA POZIOMIE KRAJOWYM

1/ Reprezentowanie chorych na nowotwory w Komisji Zdrowia
Sejmu RP. Dazenie do nowelizacji Ustawy o prawach pacjenta
i Rzeczniku Praw Pacjenta.

2/ Wypracowanie formuly statych kwartalnych spotkan w Mini-
sterstwie Zdrowia, dotyczacych biezacych probleméw chorych na
nowotwory w Polsce zwlaszcza rownego dostepu do leczenia bez
wzgledu na miejsce zamieszkania, doprowadzenie do standaryza-
cji leczenia nowotworow na terenie calego kraju.

3/ Wspotprac z Komitetem ds. Oceny Technologii Medycznych
(AOTM) — ocena i testowanie przez pacjentow onkologicznych
wprowadzanych lekéw i nowych terapii przeciwnowotworowych
w ramach hasta NIC O NAS BEZ NAS.

4/ Spotkania z decydentami w Urzedach Marszatkowskich na tere-
nie calego kraju w sprawie poprawy poziomu leczenia zwtaszcza
w podlegtym im placéwkach szpitalnych.

5/ Reprezentowanie pacjentéw chorych na nowotwory w mediach.
Wspieranie akcji Zdrowa Gmina, Policzmy sie, akcji profilaktycz-
nej prowadzonej w liceach Mam haka na raka i akcji przeciwko
dyskryminowaniu starszych osob w leczeniu onkologicznym Roz-
mowy o czasie.

6/ Wspieranie organizacji nalezacych do PKOPO przez szkolenia
lideréw. Zorganizowanie 6. szkolen dla 180. 0sob na temat: wolon-
tariatu, praw pacjenta, oceny technologii medycznych, zarzadzania
pracg organizacji, pozyskiwania funduszy na dziatalnos¢ statutowa
i akcje profilaktyczne.

7/ Wystapienie o zgode na uzyskanie przez KPOPO statusu orga-
nizacji pozytku publicznego, co pozwoli na pozyskanie dalszych
funduszy na dziatalno$¢ w ramach przekazywania 1% z podatku.

8/ Organizowanie imprez integracyjnych dla §rodowiska chorych
na nowotwory i ich bliskich m.in. Spartakiady dla ozdrowiencow
i ich rodzin przygotowanej wspolnie z Federacja Stowarzyszen
,,Amazonki”.

9/ Dziatalno$¢ wydawnicza propagujaca misje i cele PKOPO
— druk ulotek, publikacja pierwszego numeru czasopisma
,,Gtos Pacjenta Onkologicznego”.

10/ Prowadzenie i stala modernizacja strony internetowej PKOPO
oraz uruchomienie na niej Radia Pozytyw prowadzanego przez re-
daktorki poratlu amazonki.net.pl.
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Instytut Praw Pacjenta
| Edukacji Zdrowotnej

Poznaj swoje prawa!

Kazdy z nas korzysta ze §wiadczen medycznych
Twoja wiedza w zakresie praw pacjenta pozwoli Ci zadbac
o godnos$¢ 1 prawidtowa opieke nad Tobg 1 Twojg Rodzina.

Decyduj o sobie!

Ks. Arkadiusz Nowak

Fundacja Instytut Praw Pacjenta i Edu-
kacji Zdrowotnej powstala w 2004 roku
zinicjatywy ks. Arkadiusza Nowaka, kto-
ry od wielu lat angazuje si¢ w dzialania
majace na celu upowszechnianie praw
pacjenta. Publicznie znana jest przede
wszystkim dzialalno§é Ksiedza na rzecz
os6b zakazonych wirusem HIV i chorych
na AIDS. Dzialalno$é Instytutu ukieru-
nkowana jest na wspieranie rozwiazan
systemowych dazacych do poprawy sytu-
acji pacjentéw, zwiekszenia Swiadomosci
obywatelskiej w dziedzinie praw pacjen-
ta oraz polityki zdrowotnej panstwa. In-
stytut realizuje swoje zadania statutowe
poprzez prowadzenie kampanii spolecz-
nych i edukacyjnych, organizowanie
debat publicznych, konferencji, szkolen
oraz innych wydarzen zwigzanych z pro-
blematyka ochrony zdrowia.

Fundacja glownie dziala poprzez ser-
wis internetowy Wwww.prawapacjenta.cu
skierowany do organizacji zrzeszajacych
pacjentow, do samych osdb chorych oraz
0s0b poszukujacych informacji z zakresu
praw pacjenta i prawa medycznego. Jego
celem jest podniesienie wiedzy na temat
praw pacjenta i systemu funkcjonowa-

nia opieki zdrowotnej w Polsce a przez to
swiadomosci praw pacjenta wsrod osob
korzystajacych z ustug zdrowotnych. Ser-
wis zawiera aktualne informacje z zakre-
su systemu opieki zdrowotnej w Polsce,
praw pacjenta, prawa medycznego, akcji
i kampanii spoteczno-edukacyjnych oraz
baze organizacji i stowarzyszen pacjentow.
W ramach serwisu dziata bezptatna, anoni-
mowa, internetowa Poradnia Praw Pacjen-
ta, ktérej celem jest zapewnienie ogotowi
pacjentéw dostepu do informacji oraz po-
radnictwa prawno-medycznego. W ramach
Poradni na stronie interntowej Instytutu
umieszczane sg pytania i odpowiedzi na
najczesciej zadawane pytania (zakladka
FAQ) oraz akty prawne dotyczgce dziedzi-
ny prawa medycznego i dziedzin pokrew-
nych. Dziat FAQ stanowi uzupelnienie
Poradni Praw Pacjenta, jest zrodtem infor-
macji dla 0s6b poszukujacych odpowiedzi
na pytanie co robi¢ w przypadku tamania
praw pacjenta i jak egzekwowac ich prze-
strzeganie.

Instytut wraz z Zakonem Postugujacych
Chorym — Ojcowie Kamilianie, od 5. lat or-
ganizuje Konferencje z okazji Swiatowego
Dnia Chorego potaczong z galg wreczenia
nagrod sw. Kamila — patrona wszystkich
chorych. Konferencja jest okazja do spo-
tkania miedzy innymi z ministrem zdro-
wia, Rzecznikiem Praw Pacjenta oraz z dy-
rektorem Narodowego Funduszu Zdrowia.
W konferencji co roku udziat bierze okoto
150. liderow organizacji pacjentdw z calej
Polski.

Instytut od poczatku istnienia wspiera
organizacje zrzeszajace pacjentow. Funda-
cja zorganizowala trzy edycje warsztatow
z cyklu ,,Akademia Pacjenta“ dla liderow
organizacji zrzeszajacych pacjentow, kto-
rych celem bylo wzmocnienie roli orga-
nizacji, szczegolnie ich wiedzy na temat
praw pacjentdow oraz potencjatu umie-
jetnosci zwigzanych z ich wdrazaniem
i przestrzeganiem. Od ponad roku Instytut
prowadzi szeroka dziatalnos¢ edukacyj-
ng skierowana do palcowek zdrowotnych
oraz pracownikow ochrony zdrowia obej-

ORADRIK O My,
¥ Wap W

¥,
P ";“-., %

y

mujaca zagadnienia z zakresu praw pacjen-
ta i komunikacji z pacjentem.

Ponadto Instytut angazuje si¢ w wiele
akcji i kampanii zdrowotnych prowadzo-
nych przez rézne organizacje i instytucje;
m.in. ,,Biataczka — sprawdz czy nie weszta
ci w krew* z Fundacjg Urszuli Jaworskiej,
,Leczy¢ po ludzku® z ,,Gazeta Wyborczg”,
,»Cukrzyca — wiecej niz cukier z Koalicja
na Rzecz Walki z Cukrzycag. W 2008 roku
Instytut przeprowadzit kampani¢ informa-
cyjng ,,Prawa Pacjenta Moje Prawa“, w ra-
mach ktoérej wydany zostal ilustrowany
,Poradnik o prawach pacjenta“ dystrybu-
owany obecnie do zaktadéw opieki zdro-
wotnej na terenie calego kraju. Jego elek-
troniczna wersja jest dostepna do pobrania
na stronie Instytutu.

Marta Kulpa
Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotne;j

Z

ed Meld )
@z\? 014}&

oiz,\
S, &
i 7000

DANE KONTAKTOWE
Adres:
ul. Nowogrodzka 62a lok. 315
02-002 Warszwa
Telefon:
(22) 474 15 22
Fax:

(22)474 1523
e-mail:
kontakt@prawapacjenta.eu
www.prawapacjenta.eu
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STAC NA STRAZY PRAW
PACJENTA”

Wywiad Rzecznika Praw Pacjenta Pani

Krystyny Barbary Kozlowskiej dla portalu

/|

To, co si¢ nam marzylo od dawna, stalo si¢ faktem — dzi¢ki staraniom Federacji

Stowarzyszen ,,Amazonki” Pani Krystyna Kozlowska, Rzecznik Praw

Pacjenta przyjela nasze zaproszenie do udzielenia wywiadu i odpowiedzi

na nurtujace nas pytania, ktory chcielibySmy zamiesci¢ na naszym portalu.

JesteSmy niezwykle wdzigczni za przyjecie tego zaproszenia i mysle, ze

odpowiedzi Pani Rzecznik nas wszystkich usatysfakcjonuja.

Czym zajmuje si¢ Rzecznik Praw
Pacjenta? Jak skontaktowaé si¢
z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta?
Rzecznik Praw Pacjenta ma obo-
wigzek sta¢ na strazy praw pacjen-
ta.

W sytuacji, gdy prawa pacjenta nie sg
przestrzegane, pacjent moze zglosié
si¢ do Biura Rzecznika Praw Pacjen-
ta z pytaniem czy tez skarga na nu-
mer naszej bezptatnej ogdlnopolskiej
infolinii od godziny 8.00 rano do 21.00
wieczorem, od poniedziatku do pigtku.
Moze tez przysta¢ maila na nasz adres:
sekretariat@bpp.gov.pl, badz na adres
naszego Biura, al. Zjednoczenia 25,
Warszawa.

Chcialbym takze przypomnie¢ Panstwu
o tym, ze kazdy swiadczeniodawca ma
obowiagzek wywiesi¢ ustawe o prawach
pacjenta 1 Rzeczniku Praw Pacjenta,
a takze informacj¢ o danych kontakto-
wych mojego Biura.

Co zrobi¢ jeSli nie jesteSmy zado-
woleni z wizyty lekarskiej? Czy
mamy prawo zmieni¢ lekarza lub
zazadac opinii drugiego specjalisty?

Kazdy pacjent niezadowolony ze
Swiadczen konkretnej placowki zdro-
wia, moze zmieni¢ lekarza. Jezeli cho-
dzi o lekarza podstawowej opieki zdro-
wotnej, to takiej zmiany moze dokonac
bezptatnie dwa razy w roku. Natomiast
jesli chodzi o lekarza specjaliste, w kaz-

dej sytuacji mozemy poszukaé innego,
tylko przypominam, ze w niektorych
przypadkach musimy mie¢ skierowanie
do tego specjalisty. Skierowanie takie
nie jest wymagane np. do ginekologa
1 potoznika, dentysty, dermatologa, on-
kologa, okulisty czy psychiatry.

Czy kazdy szpital ma Rzecznika
Praw Pacjenta?

Od momentu, kiedy weszta w zycie
ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku
Praw Pacjenta, nie ma w szpitalach ani
w NFZ 0s0b, ktére bytyby rzecznikiem.
Sa tam owszem osoby, ktére zajmuja
si¢ prawami pacjenta, ale nie moga one
nosi¢ tytulu Rzecznika Praw Pacjenta.
Tak jak funkcje Rzecznika Praw Oby-
watelskich 1 Rzecznika Praw Dziecka
pelni jedna osoba, tak Rzecznik Praw
Pacjenta jest ustanowiony ustawg.

O czym powinniSmy pami¢ta¢ idac
do lekarza?

Idac do lekarza przede wszystkim po-
winni$my pami¢ta¢ o tym, zeby miec
dowod poswiadczajacy ubezpieczenie,
a poza tym powinniSmy by¢ przygo-
towani do takiej rozmowy. Proponujg,
zeby kazdy z Panstwa miat przygoto-
wane pytania, ktore chciatby zadaé le-
karzowi. Czgsto bywa tak, ze jesteSmy
zmeczeni, zdenerwowani, zle si¢ czu-
jemy 1 mozemy zapomnie¢ o istotnych
pytaniach dla naszego zdrowia, takich

Barbara Kozlowska

Pani

Krystyna
jest absolwentka Wydziatu Rehabilita-
cji Akademii Wychowania Fizycznego
w Warszawie. Ukonczyta podyplomowe
studia menedzerskiec MBA dla kadry Me-
dycznej w Akademii im. Leona Kozmin-
skiego, a takze Podyplomowe Studium
Prawa Medycznego, Bioetyki i Socjologii
Medycyny na Uniwersytecie Warszaw-
skim. Przez pierwsze 10 lat pracy zawo-
dowej zajmowala si¢ bezposrednio pacjen-
tami w roznych placowkach medycznych.
Uczestniczyta w pracach nad ustawa o pra-
wach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta,
a takze w licznych konferencjach i semi-
nariach z zakresu ochrony praw pacjentow
w Polsce. Jest cztonkiem Rady Naukowej
przy Polskim Towarzystwie Bioetycznym.

Bezpartyjna, mezatka, dwie doroste corki.

Posiada wieloletnie doswiadczeniew kiero-
waniu pracami Biura PrawPacjenta przy Mi-
nistrze Zdrowia. W trakcie prawie 8-letniej
dziatalnosci na stanowisku Dyrektora Biura
Pani Krystyna Barbara Koztowska wypraco-
wata wiele standardow postepowania przy
wyjasnianiu spraw dotyczacych naruszenia
praw pacjenta oraz edukacji pacjentow i ich
rodzin w zakresie wiedzy o systemie ochro-

ny zdrowia.

Wizja pracy Rzecznika Praw Pacjenta jest
jak najlepsze realizowanie ustawy o pra-
wach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta
oraz reagowanie w kazdej sytuacji, w ktorej

prawa pacjenta nie sg przestrzegane.
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jak: w jaki sposob mamy si¢ zachowy-
wac, jakg diete mamy prowadzi¢ czy ja-
kie badania wykonaé. To wszystko jest
ulotne, mozemy o tym zapomniec.

Czy diagnoza lekarska jest niepod-
wazalna?

Trudno jest od razu zakladaé, ze le-
karz popetnil blad i ustalit zlg dia-
gnoz¢, ale zawsze mamy prawo,
jesli mamy jakiekolwiek watpliwo-
sci, zeby zasiegnag¢ rady innego le-
karza. Podobne prawo jest zapisane
w ustawie o prawach pacjenta 1 Rzecz-
niku Praw Pacjenta, nawet w szpitalu
pacjent moze poprosi¢ o konsultacje in-
nego lekarza z tej placowki.

Jakie sa aktualnie prowadzone dzia-
lania, majace na celu polepszenie
sytuacji pacjentek chorych na raka
piersi?

Choroba onkologiczna jest szczeg6lna
chorobg. Wydaje mi sie, ze takiemu pa-
cjentowi powinno si¢ po$wigci¢ bardzo
duzo czasu. Wiem, co to znaczy cho-
roba onkologiczna, sama mialam taki
epizod w moim zyciu. Skonczyto sie
dobrze, ale tez pamigtam, jaka bylam
wtedy zagubiona i doskonale rozumiem
pacjentow, ktorzy si¢ do nas zwracaja,
ktorzy mowia, ze nie otrzymali peinej
informacji od lekarza, ze zbyt dlu-
go czekajg na termin kolejnej wizyty,
na biopsj¢, czy wynik. Zawsze, kiedy
uwazaja Panstwo, ze dzieje si¢ co$ nie-
prawidlowego, proponuje skorzystac
z naszej pomocy, czyli po prostu za-
dzwoni¢ na infolini¢ Rzecznika Praw
Pacjenta czy wysta¢ maila, a my
sprawdzimy t¢ konkretng sytuacje.
Zdaje sobie sprawg¢ z tego, ze nie
kazdy =z Panstwa moze bedzie
chciat zalatwi¢ sprawe podajac swo-
je nazwisko, swoje imi¢ i konkret-
ny szpital. Prosze pamigtaé, ze
w ustawie o prawach pacjenta i Rzecz-
niku Praw Pacjenta jest zapisane, ze
wyjasniajac spraw¢ nie musz¢ ujaw-
nia¢ nazwiska pacjenta. Jezeli jest to
szerszy problem, a dotyczy podobnych
sytuacji, to po przeanalizowaniu zglo-
szonych do Biura spraw, moge wysta-
pi¢ w kwestii calej grupy pacjentow.
Jesli chodzi o pacjentki po mastektomii,
Z nowotworem piersi, to wszyscy Pan-
stwo wiecie, ze w tych chorobach nie-

zwykle wazna jest profilaktyka. Dla-
tego, bardzo bym namawiata te panie,
ktore juz sg chore, zeby przekazywaty
swoim innym kolezankom jak niezwy-
kle wazne jest korzystanie z badan pro-
filaktycznych, ktére sa prowadzone dla
okreslonych grup wiekowych kobiet.

Jak wyglada sytuacja pacjentow
w Polsce na tle Unii Europejskiej?
Swego czasu analizowatam prawa
pacjenta w innych krajach 1 pacjenta
w Polsce. Analizowalam réwniez Eu-
ropejskg Karte Praw Pacjenta. Bralam
udzial w pracach nad projektem usta-
Wy o opiece transgranicznej. Moge
Panstwu powiedzie¢, ze nasi pacjen-
ci sg bardzo dobrze zabezpieczeni,
powiedziatabym, Ze nawet lepiej niz
w innych krajach.

Jakie ma prawa kobieta chora naraka
piersi? Czy ma prawo do darmowej
rehabilitacji?

Kazda pacjentka po mastektomii ma
prawo do rehabilitacji. W czerwcu 2010
roku minister zdrowia wydat rozporza-
dzenie o rehabilitacji, ktére jest bardzo
korzystne dla pacjentow. Miedzy in-
nymi mojg inicjatywa bylo, ze w tym
rozporzadzeniu znalazt si¢ zapis, ze to
lekarz decyduje o dtugosci rehabilitacji.
To znaczy, ze jezeli stwierdzi, ze reha-
bilitacja powinna by¢ prowadzona dtu-
zej, to ona moze by¢ nawet prowadzona
do roku czasu. Lekarz wydaje decyzje
rehabilitacje, wystepujac jednoczesnie
do oddziatu NFZ-u o dodatkowe po-
zwolenia na przedtuzenie tej rehabili-
tacji.

Gdzie kobieta chora na raka piersi
moze szuka¢ pomocy?

Przede wszystkim w Biurze Rzeczni-
ka Praw Pacjenta. W takich sytuacjach,
jezeli nie maja Panstwo dostepu do re-
habilitacji czy uwazaja, ze rehabilita-
cja nie spetnia wymogow, ze jest zbyt
krétka, bardzo prosze zgtasza¢ do Biu-
ra. U nas mogg Panstwo porozmawiac
nie tylko z pracownikiem, ktory dosko-
nale zna system ochrony zdrowia, ale
rowniez z lekarzem czy z prawnikiem.
To bedzie zalezato od specyfiki pytania,
ktore zostanie zadane.

Jakie cele stawia sobie Pani jako

Rzecznik Praw Pacjenta?

Moim gléwnym celem jest przede
wszystkim stanie na strazy praw pa-
cjenta. Jezeli sg sprawy zgtaszane przez
pacjentow, ktore wymagaja nowelizacji
ustaw, wprowadzenia nowych zapisow,
mam prawo wystapi¢ do konkretnego
ministra, np. do ministra zdrowia o no-
welizacje, o wprowadzenie nowego za-
pisu.

Ta wspoltpraca uktada si¢ bardzo dobrze.
I juz mozna powiedzie¢, ze jest pare¢
sukcesOw na moim koncie. W wol-
nej chwili zachgcam, do odwiedze-
nia strony internetowej mojego Biura
www.bpp.gov.pl, szczeg6lnie zaklad-
ki - Wystgpienia. Prosz¢ pamigtaé tez
o tym, ze jako Rzecznik Praw Pacjen-
ta gtownie opieram si¢ na sygnatach
od Panstwa 1 wtedy moge podejmowac
dziatania w konkretnych przypadkach.

Rozmawiata
Krystyna Wechmann

Rzecznik Praw Pacjenta

DANE KONTAKTOWE

Adres:
aleja Zjednoczenia 25
01-829 Warszwa

Infolinia:
800- 190- 590
z tel. komorkowych
(22) 833- 08-85
(22) 635- 59-96

e-mail:
sekretariat@bpp.gov.pl
www.bpp.gov.pl
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PRAWA PACJENTA

JEST JESZCZE WIELE DO ZROBIENIA”

Rozmowa z dr n. praw. Dorotg Karkowska, ekspertem w dziedzinie praw pacjenta

Jest pani jedna z niewielu os6b w Polsce
specjalizujacych si¢ w prawie pacjen-
ta. Od poczatku Pani kariery naukowej
byl to gléwny temat Pani zainteresowan.
Co sprawilo, Ze wybrala Pani wlasnie te
dziedzine¢ prawa?

Ukonczytam liceum medyczne i marzy-
fam o studiowaniu psychologii, ale trauma,
jaka przezytam pracujac na oddziale onko-
logicznym, zmienita kierunek moich zain-
teresowan, sposob niesienia pomocy cho-
rym. Nie moglam pogodzi¢ si¢ z tym, jak
traktowano pacjentow, z tym, ze nie mieli
prawa do lekéw przeciwbdlowych — mor-
fing dawkowano w ostatniej chwili — po-
zwalajac by pacjent przezywal straszliwe
meki, a ostatniego namaszczenia udzielano
hurtem wszystkim chorym oddziatu onko-
logicznego, ktadac przystowiowy krzyzyk
i odbierajac nadziej¢. To byly w latach
osiemdziesigtych normalne praktyki. Do
dzi§ pamietam wszystkie twarze pacjentow
tego oddziatu. Chciatam to zmienia¢, po-
stanowilam zamiast psychologii zaja¢ sie
prawami pacjenta — prawem do odpowied-
niej opieki medycznej, godnej $mierci.

Jaka jest historia praw pacjenta na §wie-
cie i w Polsce?

W Stanach Zjednoczonych to koniec lat
siedemdziesiagtych, w Europie to koniec lat
osiemdziesiatych i poczatek dziewigcdzie-
sigtych. Dopiero pod koniec ubieglego wie-
ku, w 1994 roku powstata Deklaracja Praw
Pacjenta Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO), w ktorej sformutowano pierwsze
prawa pacjenta, takie jak prawo: do informa-
cji, wyrazania zgody na zabiegi lecznicze,

Dorota Karkowska — doktor nauk prawnych, adiunkt w Katedrze Prawa Ubezpie-
czen Spolecznych i Polityki Spolecznej Uniwersytetu L.édzkiego. Dwukrotna absol-
wentka Wydzialu Prawa i Administracji UL; w 1994 roku ukonczyla kierunek ad-
ministracja, praca magisterska Prawa pacjenta, napisana w Katedrze Prawa Pracy,

a w 1998 roku kierunek prawo, praca magisterska Europejska Konwencja Bio-
etyczha, napisana w Katedrze Miedzynarodowego Prawa Publicznego. W roku
2000 uzyskala tytul doktora nauk prawnych po obronie rozprawy Prawa pacjenta
w prawie administracyjnym i polityce spolecznej. Kierownik Podyplomowego Stu-
dium Prawa Medycznego, Praw Pacjenta i Ubezpieczen Zdrowotnych Uniwersytetu
Lodzkiego. Czlonek Rady Fundacji Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej.
Gléwnym obszarem jej zainteresowan badawczych i dydaktycznych sa zagadnienia
prawa medycznego, ubezpieczen zdrowotnych i ochrony praw czlowieka.

Autorka m.in.: Prawa pacjenta, Prawo ochrony zdrowia w pytaniach i odpowiedziach
oraz Komentarza do Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.

Napisala cykl artykuléw w ramach spolecznej kampanii ,,Leczy¢ po ludzku” opu-
blikowanych w ,,Gazecie Wyborczej” w 2009 roku oraz Poradnik Prawa pacjenta
— podreczny informator dla pacjentow, lekarzy, pielegniarek i personelu medyczne-
go, przygotowany w ramach tej akcji i dolaczony do wydania ,,Gazety Wyborczej”

2 10.12.2009 r.

do intymno$ci i poszanowania godnosci,
do opieki i leczenia, do skargi. Zapisano
w niej takze prawo pacjenta nieletniego
i prawa 0sOb chorych psychicznie, a takze
prawo poszanowania cztowieka umierajg-
cego. W tym czasie w Polsce zaczety po-
jawiac sie tez pierwsze prace na ten temat.
W latach dziewiecdziesiatych, kiedy pisa-
lam swojg prace magisterskg ukazata si¢
jedna pozycja o prawach pacjenta: Raport
dr Doroty Safjan, dzi$ jest ich juz ponad
sto. Oczywiscie w tamtych czasach pacjent
mogt si¢ odwota¢ do prawa cywilnego lub
prawa karnego, ale to zawsze sa dziatania
post factum. Przeciez chodzi o zapobie-
ganie sytuacjom naruszajacym godno$¢
cztowieka i jego prawa, tworzenie dobrych
praktyk w relacjach migdzy pacjentem
a opieka zdrowotna.

Jaki byl pierwszy akt prawny dotyczacy
praw pacjenta w Polsce?

Pierwsza byta Ustawa o zakladach opieki
zdrowotnej z 1991 roku, ktorej Artykutl
19. méwit o prawach pacjenta do dobrego
leczenia, umierania bez b6lu w komforto-
wych warunkach, opieki psychologa, do
godnej $mierci i informacji o stanie zdro-
wia. To, ze pojawily si¢ takie zapisy w tej
ustawie bylo zwigzane z tym, ze w latach
90. ruszyt w Polsce ruch opieki hospicyjnej
i paliatywne;j.

Z drugiej strony wkrotce w 1996 roku
wyszla Ustawa o zawodach lekarza
i dentysty, w ktorej pojawit si¢ rozdziat
Zasady Wykonywania Zawodu Lekarza,
Sformutowano w nim obowigzki, jakie ma

lekarz wobec pacjenta dotyczace nie tyl-
ko leczenia, ale np. udzielania przystepne;j
informacji o stanie zdrowia, rozpozna-
niu i proponowanych metodach leczenia.
W tym samym roku weszla w zycie Usta-
wa o pielegniarkach i poloznych, w ktorej
uregulowano wiele istotnych kwestii w re-
lacjach pielegniarka — pacjent.

Jakie sa gléwne dokumenty dotyczace
praw pacjenta, do ktérych moze si¢ dzi$
odwolac¢ polski pacjent?

Polski pacjent moze odwota¢ si¢ do
Europejskiej Karty Praw Pacjentéw. Prawa
W niej zapisane s3 tym, do czego dazymy,
a jesteSmy w polowie drogi, bo wedlug
przeprowadzonych badan dotyczacych re-
spektowania praw pacjenta na 20 panstw
europejskich, ktére w nich uczestniczyty
zajeliSmy 10 miejsce. Najgorzej wypadli-
$my jesli chodzi o dostep polskich pacjen-
tow do leczenia na terenie calej Unii Eu-
ropejskiej, czyli mozliwosci korzystania
z nowoczesnych, skutecznych terapii poza
krajem, a takze prawa do leczenia bez bdlu.
W tych dziedzinach mamy wiele do zrobie-
nia.

Obecnie aktem prawnym, do ktérego moze
si¢ odwota¢ polski pacjent, jego rodzina
i najblizsi jest Ustawa z dnia 6 listopada
2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku
Praw Pacjenta. Jest ona kamieniem milo-
wym w walce o prawa pacjenta w Polsce.
Zebrano w niej i uporzadkowano prawa
pacjenta, ktore dotad byly rozproszone
w wielu aktach prawnych. Zdajemy sobie
sprawe, ze jest ona niedoskonata, stad ko-
lejne nowelizacje.

10
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PRAWA PACJENTA

Prawa pacjenta powinny stuzy¢ rozwijaniu u cztowieka poczucia odpowiedzialnosci
za swoje zdrowie i zycie oraz stanowi¢ prawny standard ochrony (punkt odniesienia)
przed naduzyciami ze strony podmiotéw zobowigzanych i uprawnionych do organiza-
¢ji 1 finansowania oraz udzielania $wiadczen opieki zdrowotnej. Podmioty te powinny
by¢ szczegblnie zobowigzane do przestrzegania praw pacjenta i zapewnienia kazde-
mu cztowiekowi warunkéw niezbednych do poszanowania godnosci osoby ludzkiej,
w szczegolnosci w oparciu o zasade dobra pacjenta i1 jego prawa do dokonywania swo-
bodnego i swiadomego wyboru w zakresie swojego zdrowia i zycia.
Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta wyodrebnia ogdlne
1 szczegotowe prawa pacjenta. Katalog praw jest rozbudowany i obejmuje:
1) prawo do §wiadczen zdrowotnych:
a) odpowiadajacych wymaganiom aktualnej wiedzy medycznej,
b) do przejrzystej, obiektywnej, opartej na kryteriach medycznych procedury
ustalajace kolejnos¢ dostepu do tych Swiadczen,
¢) do zasiggni¢cia opinii innego lekarza, pielegniarki, potoznej lub zwotania
konsylium lekarskiego,
d) do natychmiastowego udzielenia §wiadczen zdrowotnych ze wzgledu na
zagrozenie zdrowia lub zycia;
2) prawo do informacji:
a) o stanie zdrowia, rozpoznaniu, proponowanych oraz mozliwych metodach
diagnostycznych i leczniczych, dajacych si¢ przewidzie¢ nastgpstwach ich
zastosowania albo zaniechania, wynikach leczenia oraz rokowaniu, w tym
zadania petnej informacji,
b) o stanie zdrowia, w zakresie koniecznym do sprawowania opieki
pielegnacyjne;j,
¢) w zakresie niezbednym do wyrazenia zgody,
d) o prawach pacjenta,
e) o rodzaju i zakresie udzielnych przez dany podmiot Swiadczen
zdrowotnych;
3) prawo zadania nieudzielania przez lekarza informacji w zakresie wskazanym przez
pacjenta;
4) prawo przedstawienia lekarzowi swojego zdania w zakresie otrzymanych informacji;
5) prawo do dostatecznie wczesnej informacji o zamiarze odstgpienia przez lekarza od
leczenia;
6) prawo pacjenta do tajemnicy informacji z nim zwigzanych;
7) prawo do wyrazania zgody na udzielenie §wiadczen zdrowotnych;
8) prawo do poszanowania intymnosci 1 godnosci pacjenta;
9) prawo do umierania w spokoju i godnosci;
10) prawo do $§wiadczen zapewniajacych tagodzenie bolu i innych cierpien w stanie
terminalnym,;
11) prawo dostepu do dokumentacji medycznej;
12) prawo pacjenta do zglaszania sprzeciwu wobec opinii albo orzeczenia lekarza;
13) prawo do poszanowania zycia prywatnego i rodzinnego:
a) do kontaktu osobistego, telefonicznego lub korespondencyjnego z innymi
osobami,
b) do dodatkowej opieki pielegnacyjnej,
¢) do dodatkowej opieki pielegnacyjnej sprawowanej nad pacjentka w warun-
kach ciazy, porodu i potogu;
14) prawo do opieki duszpasterskiej;
15) prawo do przechowania rzeczy wartosciowych w depozycie;
16) prawo wystapienia do Rzecznika Praw Pacjenta.

Czego beda dotyczyly najblizsze zmiany
w Ustawie o prawach Pacjenta i Rzeczni-
ku Praw Pacjenta?

Do tej pory pacjent, ktory doznat szkody
na ciele lub zdrowiu, a takze jego rodzina
lub najblizsi mogli wnies¢ skarge tylko do
sadu cywilnego, a od 1 stycznia 2012 o ta-
kich sprawach orzeka¢ beda Wojewodzkie
Komisje do Spraw Orzekania o Zdarze-
niach Medycznych przy Wojewodzie.

W sktad tych komisji wchodzi¢ bedzie

14 0s6b o wyksztalceniu medycznym i praw-
niczym, w tym 6. cztonkow powinny stano-
wi¢ osoby powolane sposrod kandydatow
zgloszonych przez organizacje spoteczne
dziatajace na terenie wojewodztwa na rzecz
praw pacjenta. Beda one dziata¢ w nastepu-
jacych sytuacjach: zakazenia, uszkodzenia
ciata, rozstroju, zdrowia, $mierci pacjenta.
Beda one rozpatrywaty powyzsze sytuacje,
ktore zaistnialy z nastgpujacych przyczyn:
niewlasciwej diagnozy, opdznienia lecze-

nia, zastosowania produktu leczniczego,
wypadku medycznego w szpitalu. Tylko
w tych przypadkach osoby poszkodowa-
ne maja prawo odwola¢ si¢ do Komis;ji
przy Wojewodzie lub wybra¢ trudniejsza
i dtuzsza droge w sadzie cywilnym, nie-
stety w pozostatych sytuacjach pozostaje
tylko sad. Z wnioskiem do komisji bedzie
mogl wystgpi¢ pacjent, a w przypadku
$mierci pacjenta jego spadkobiercy, w ter-
minie 1 roku od dnia, w ktorym sktadajacy
wniosek dowiedzial si¢ o szkodzie, ale nie
dtuzej niz 3 lata od dnia, w ktorym wysta-
pito zdarzenie. Ztozenie wniosku to koszt
200 zt. Jezeli Komisja uzna za stuszny nasz
wniosek orzeka o odszkodowaniu lub za-
dos¢uczynieniu: w przypadku zakazenia,
uszkodzenia ciata lub rozstroju zdrowia pa-
cjenta — 100.000 z1, a w przypadku $mierci
pacjenta — 300.000 zt.

Trzeba jednak uwaza¢ i zachowac rozsg-
dek przy wnoszeniu wniosku. Jezeli nasz
wniosek okaze si¢ nie potwierdza¢ szkody,
to bedziemy musieli, najogdlniej ujmujac,
oprocz 200 zt jeszcze pokry¢ koszty pracy
komisji w naszej sprawie. A jak wygramy,
koszty takie bedzie musiat pokry¢ szpital,
ktory skarzylismy.

Co Pani zdaniem powinno by¢ w naste-
pnej kolejnosci zmienione w Ustawie?
Jest jeszcze wiele do zrobienia. Znowelizo-
wac¢ nalezy przepisy dotyczace dostepu do
dokumentacji medycznej, ktéora powinna
by¢ wydana pacjentowi lub innym osobom
uprawnionym w trybie natychmiastowym,
bez zbednej biurokracji, zastaniania si¢
niejasnymi przepisami. To czasem decy-
duje o zyciu pacjent, bo nie moze on by¢
np. przeniesiony do placowki, gdzie ma
zagwarantowane lepsze, nowoczesniejsze
leczenie, gdyz w szpital, w ktorym dotych-
czas przebywat zwleka z wydaniem doku-
mentacji.

Ustawa, nawet najbardziej doskonala nie
gwarantuje poszanowania prawa, a i ze
znajomoscia prawa pacjenta nie jest naj-
lepiej. Co ma z robié pacjent, kiedy znaj-
dzie si¢ w sytuacji naglej np. w szpitalu,
kiedy czuje, Ze lamane sa jego prawa?
Idealnie byloby, gdyby kazda placéwka
miata takiego swojego powiedzmy Szpital-
nego Rzecznika Praw Pacjenta, do ktorego
w podbramkowych sytuacjach mozna si¢
zwroci¢ o rozwigzanie swojej sprawy, od-
wota¢ w przypadku konfliktu. Wazne, zeby
taki Rzecznik byt reprezentantem pacjenta
i kierowat si¢ interesem pacjenta.

Jak postegpowa¢ w normalnym trybie, gdy
famane sg prawa pacjenta znajdziecie Pan-
stwo informacj¢ na stronie Instytutu Praw
Pacjenta, sa tam takze odpowiedzi na naj-
czgsciej zadawane pytania dotyczace praw
pacjenta i mozliwos¢ skorzystania z porady
prawne;j.
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MOJA HISTORIA

,MOj sukces jest ich sukcesem”

O walce z chorobg 1 pracy z Amazonkami opowiada Krystyna Wechmann

Krystyna Wechmann

Od 12. l1at Prezes Federacji Stowarzyszen
sAmazonki”, od 20. lat dzialaczka Sto-
warzyszenia Amazonek, zajmujacego si¢
chorymi na raka piersi. Posiada duze do-
Swiadczenie w zabieganiu o dobrg jako§¢
zycia osob niepelnosprawnych. Ponadto,
inicjatorka powstania Polskiej Koalicji
Organizacji Pacjentéw  Onkologicz-
nych. W 2000 roku wybrana Wielkopo-
lankg Roku w Plebiscycie Radia Mer-
kury. W 2003 roku otrzymala nagrode
gléwna Pro Publico Bono za najlepsza
inicjatywe obywatelska o zasiegu ogol-
nopolskim w Kkategorii: dzialalnos¢
z zakresu ochrony zdrowia, pomocy
spolecznej i charytatywnej. Uzasadnie-
niem nagrody byla dzialalno$¢ samo-
pomocowa oraz lamanie tabu, jakim
przez wiele lat byl w Polsce rak piersi.
Angazuje si¢ w wiele kampanii profilak-
tycznych, wspiera réwniez chorych na
raka watroby i kobiety zmagajace sie
z nowotworem szyjki macicy.

To byta sytuacja prawie jak w filmie. Wra-
catam z me¢zem z urlopu, kiedy dowie-
dzielismy sig¢, ze nasz syn miatl wypadek
podczas zawodow szermierki. Co za zbiez-
no$¢ — kilka godzin wczesniej jechalismy
przez Wroctaw, a wtasnie tam Maciek tra-
fit do szpitala. Natychmiast zawrociliSmy.
Na miejscu okazato si¢, ze stan Macieja
jest bardzo ciezki. Plakalam i mdlalam na
przemian. Tego samego dnia, juz w hotelu,
biorac prysznic wyczulam twardego guza
wielkosci orzecha wloskiego. Chwilowy
niepokéj i mysl — ,,moze si¢ uderzytam”.

Whbrew diagnozom lekarzy Maciek szyb-
ko wroécit do zdrowia. Moj guz nie znik-
nat. Coraz czgsciej siggatam reka do piersi
znadziejg, ze tym razem go tam nie znajde.
W koncu decyzja — wizyta u ginekologa.
Poézniej szto juz btyskawicznie. Skierowa-
nie do onkologa. Jeszcze bez mammogra-
fii lekarz stwierdzil, ze bez operacji si¢ nie
obejdzie.

Zachorowalam w 1991 roku, kiedy leka-
rze nie mowili otwarcie pacjentkom, ze maja
raka, a o prawach pacjenta do informacji
o diagnozie i sposobie leczenia nikt nie sty-
szal. M¢j lekarz chcac mnie pocieszy¢, na
pytanie: ,,Co u mnie stwierdzono?”, powie-
dziat ,,Chyba zdazytem. Bylo za pig¢ dwu-
nasta”. Raka zdiagnozowano w bardzo za-
awansowanym stanie. Od innych pacjentek
dowiedziatam sie, ze dalsze leczenie bedzie
ustalone po otrzymaniu wynikéw histopato-
logicznych. Wczesniej nie styszatam nawet
o mammografii. Szybko zaczgtam przyswa-
ja¢ nowe pojecia — mastektomia, chemiote-

rapia, radioterapia. Dwa tygodnie po ope-
racji nadal bytam w szpitalu. Rehabilitacja
dla mnie — sportowca — byla koszmarem.
Nie mogtam podnie$¢ reki. Przeszkadzat
mi w tym brak mig$nia piersiowego i wy-
brane wezly pachowe. Ta metoda operacyj-
na to tzw. metoda Halsteda, ktorej obecnie
juz sie nie stosuje. Wynik i propozycja le-
karza nie do odrzucenia — chemioterapia
i radioterapia. Zakonczenie leczenia lekarz
przewidywat na koniec roku.

Przyjaciotki odwiedzajac mnie w szpi-
talu przyniosty majowe wydanie ,,Two-
jego Stylu”, w ktorym sporo miegjsca
poswigcono tematowi raka piersi — staty-
stykom (bardzo niekorzystnym) i lecze-
niu. Najbardziej zainteresowal mnie arty-
kul poswigcony kobietom po mastektomii
z Warszawy iich organizacji przy Zaktadzie
Rehabilitacji Centrum Onkologii. Szefowa
byta wowczas dr Krystyna Mika. Zdje-
cie Bozenki Krawczyk, operowanej 21 lat
wczesniej podzialalo na mnie jak balsam.
Z drugiej strony zaczgtam si¢ buntowac.
Nie akceptowatam faktu, ze w Polsce rak
piersi byt tabu. To bez sensu i prowadzi do-
nikad. Jesli wzia¢ pod uwage, ze w wieku
39. lat nie wiedziatam, co to mammografia
to trudno si¢ dziwi¢ temu buntowi.

Rozpoczetam leczenie uzupehniajace
— osiem podan chemii i dwadzieScia pigc
naswietlen. Balam si¢ jak to przezyje.
Zdrowy rozsadek podpowiadal, ze trzeba
uwolni¢ mysli od ztych emocji. Dobrym
duszkiem okazat si¢ dr Dariusz Godlewski
z fundacji ,,Ludzie dla ludzi”, ktéry zapro-
ponowal utworzenie filii ,,Amazonek” przy
jego Fundacji. Optymizm zwyciezyl, a za-
angazowanie w organizacj¢ Klubu dodato
mi skrzydet. Wtedy najwazniejsze bylo to,
ze najblizsi byli catym sercem przy mnie:
mama, maz, przyjaciotki. Wszyscy stali za
mng murem i wspierali w gorszych dniach
po podaniu chemii. Na siedzibe wybratam
Klub Wioslarski ,,Tryton”, w ktorym treno-
watam wio$larstwo. Warunki byty skromne,
ale najwazniejsze, ze byly duze pomiesz-
czenia i sala gimnastyczna. Przygotowywa-
tam ulotki, rozmawiatam z dziennikarzami.
Z czasem kierowanie Stowarzyszeniem za-
czeto pochtaniaé coraz wiecej pracy i sta-
wiato przede mna coraz wicksze wyzwa-
nia. Zdarzato sie, ze wszystko szto bardzo
opornie, ale krok po kroku pokonywaty$smy
problemy. Dzialalno§¢ ,,Amazonek” byta
coraz bardziej widoczna, zwlaszcza na polu
profilaktyki. To bardzo wazne, aby kobie-
ty miaty $wiadomos$é, ze tylko one same
moga nie dopusci¢ do zaawansowanej cho-
roby, ze rak piersi to nie wyrok.

Par¢ lat pozniej dowiedzialam sig, ze
rokowania sa zte. Uratowalo mnie pozy-
tywne nastawienie i nietraktowanie cho-
roby jak wyroku. Miatam §wiadomos¢, ze
0 swojej sytuacji wigkszo$¢ kobiet mysli
wlasnie w taki sposob. Od tej pory wiem,
ze nad chorymi paniami nie nalezy si¢ roz-
czulaé. Zwyczajne traktowanie pomaga
trzymac¢ si¢ w karbach. W Klubie zatrudni-
liSmy rehabilitantke i psychologa. Masaze
Doroty i1 wsparcie otoczenia dodawato mi
sit. W lutym wyjechatam na narty i mimo
ostrzezen lekarza, szusowatam jak za daw-
nych czaséw $piewajac ,,Kocham Ci¢ zy-
cie...” Psycholog dr Matgorzata Adamczak
temperowata moje szalone pomysty, ale tez
mobilizowata mnie do powrotu do normal-
nego zycia. To moj dobry aniol.

Stawatam si¢ coraz bardziej pokorna
i zdecydowanie przewarto$ciowatam swoje
dotychczasowe zycie — zaczelam doceniad
kazdy dobry gest ludzi, ich zyczliwos¢. Nie
przywiazywatam wagi do rzeczy nieistot-
nych. Prezes Hydrobudowy w Poznaniu,
w ktorej pracowatam, od poczatku mojej
choroby mowit, ze zdrowie jest najwaz-
niejsze 1 mam si¢ spokojnie leczyé, re-
habilitowa¢, bo zawsze bedzie na mnie
czekalo miejsce w pracy. To bylo niesa-
mowite wsparcie i do dzisiaj jestem mu za
to wdzigczna. Znam przeciez historie ko-
lezanek, ktore nie miaty takiego szczg$cia
jak ja, trafi¢c na przyzwoitych ludzi, byty
w trakcie choroby wyrzucane z pracy, po-
zostawaly bez $rodkow do zycia. Prawo
do zachowania pracy dla ludzi dotknietych
przewleklymi chorobami jest tez moim
zdaniem tematem do nowelizacji Ustawy
o Prawach Pacjenta.

Wiara w ludzi pomogta. Nikt nie trakto-
wat mnie jak tredowatej. Ja sama nigdy nie
pomyslatam, Ze jestem mniej atrakcyjna.
Brak piersi nie odebral mi poczucia war-
tosci 1 kobiecosci. Odwiedzajac kobiety
krotko po zabiegu w szpitalu staratam si¢
wyglada¢ jak najtadniej i ubieralam si¢
dosy¢ odwaznie, niekoniecznie w golfy
czy szerokie suknie. Ich podzigkowania
za wsparcie tadowaty moje akumulatory.
Wiele z tych kobiet do dzisiaj aktywnie
dziala w gronie ochotniczek, szerzgc idee¢
»~Pomagajac innym — pomagasz sobie”.

Kiedy zostalam uhonorowana tytutem
Kobiety Roku za dziatania na rzecz kobiet
przez Biznes Women Center Club, pod pa-
tronatem ,,Twojego Stylu” zrozumiatam,
ze chorobe mozna przeku¢ w sukces. Udo-
wodnitam sobie, ze nowotwor nie zdota
zmieni¢ mojego aktywnego zycia. W 2001
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roku przyznano mi mandat prezesa Fede-
racji Stowarzyszen ,,Amazonki”. Bylam
dumna, ze stoje na czele najwigkszej or-
ganizacji kobiecej nie tylko w Polsce, ale
takze w Europie!

Dzi$ organizacja ,,Amazonek” to gro-
no niemal 25. tysigcy czlonkin zrzeszo-
nych w 180. klubach. Najblizej wspotpra-
cowatam z Lusig Werblinska i Danusia
Dobrska. Pierwsza od poczatku zwigzana
jest z klubem poznanskim. Jako wicepre-
zes do spraw ochotniczek, dba by szkolen
bylo jak najwiecej. Druga byla z klubu
lodzkiego. Jako wiceprezes reprezentowata
wszystkich pacjentow w Narodowym Pro-
gramie Zwalczania Choréb Nowotworo-
wych przy Ministerstwie Zdrowia, a ostat-
nio zostala powotana jako przedstawiciel
pacjentow Europy Wschodniej do Rady
UICC (Migdzynarodowej Unii Przeciw Ra-
kowi). Niestety w zesztym roku odeszta od
nas na zawsze. Mowi si¢, ze nie ma ludzi
niezastgpionych, ale dla mnie Danusi nie
da si¢ nikim zastapi¢. Z Danusig i trzema
innymi Amazonkami w trakcie szkolenia
w USA, mialy$Smy
zaszczyt goscid
w Bialym Domu,
gdzie  wregczyly-
$my Hilary Clinton
Srebrny Luk ,,Ama-
zonek”. W 2004 roku
zostalysmy laureat-
kami nagrody Pro
Publico Bono, pod
patronatem Rzecz-
nika Praw Obywa-
telskich. Jako czton-
kinie Europejskiej
Koalicji Pacjentow
z Chorobami Onko-
logicznymi regular-
nie uczestniczymy
w ich pracach i kon-
ferencjach. Nalezy-
my tez do Swiato-
wego Ruchu Reach
to Recovery. Nie
opuscitam  zadnej
konferencji organizowanej co dwa lata dla
Amazonek z catego §wiata. Na tych spotka-
niach wymieniamy swoje do$wiadczenia.
Bardzo wysoko oceniono stworzony przez
nas ruch ochotniczek!

Podejmowanym przez nas dziataniom
zawsze przyswieca motto: ,,Daz do spraw-
nosci”. Od 14. lat organizujemy Ogdlno-
polska Spartakiade Amazonek — ten projekt
jest jak moje dziecko. Ma istotny wymiar
moralny — pomaganie sobie poprzez bez-
interesowne, czynne wspieranie innych.
W milej, radosnej atmosferze zachgcamy
kobiety po mastektomii do aktywnosci fi-

Krystyna Wechmann

zycznej. Inicjatywa co roku mobilizuje
do dzialania Panie zrzeszone w klubach
»~Amazonek”. Dlatego za kazdym razem
Spartakiada jest efektem wspotdziatania
wszystkich uczestniczek. Kobiety czerpig
rado$¢ z tych corocznych spotkan, a fakt
ze spotykaja si¢ po raz kolejny i to w do-
brej formie dodatkowo zacheca do aktyw-
nos$ci. Poprzez Spartakiade sygnalizujemy
1 pomagamy tym kobietom zrozumie¢, ze
powrdt do aktywnego Zycia po operacji jest
mozliwy i calkowity. Pokazujemy, ze przy
wsparciu rodziny i najblizszego otoczenia
same mogg sobie pomoc. W Czestochowie
»~Amazonki” co roku spotykaja si¢ na Ogol-
nopolskiej Pielgrzymce na Jasnej Gorze.
To fenomen, bo nie jest fatwo zebra¢ w jed-
nym miejscu tak duzo kobiet po podobnych
przejsciach.

Wszystkie wspolne sukcesy i kolejne
nowe wyzwania na mojej drodze, absor-
bujace moj czas, pomagaja mi mysle¢ po-
zytywnie. Dlatego patrz¢ z optymizmem
w przyszto$¢. I ciesze si¢ zyciem.

Opowiedziatam swoja histori¢ po to, by

pokaza¢, ze choroba moze by¢ paradoksal-
nie zrodtem mocy, moze dac site.

Tak si¢ zlozylo, ze moja osobista
walka z chorobg jest $cisle zwigzana
z historia Amazonek, najpierw poznan-
skich, potem z dziatalnoscig Federacji. Moj
sukces jest ich sukcesem, bo wiem dosko-
nale, ze w pojedynke cztowiek nie wiele
moze zrobi¢. Amazonki sg pierwsza grupa
chorych na raka, ktéra wyznaczajac okres-
lone cele wywalczyla dla siebie tak wiele
w zakresie terapii i rehabilitacji — prawo do
bezptatnej protezy piersi co dwa lata, do
operacji odtwarzajace;.

Potaczenie lokalnych klubow/sto-

warzyszen Amazonek w calej Polsce
w Federacje sprawilo, ze zaczgtySmy mo-
wi¢ jednym dono$nym glosem styszalnym
dla decydentow. Gtosem, z ktorym trzeba
si¢ liczy¢. Kolejny krok to przystgpienie
Federacji do PKOPO - organizacji, kto-
rej misjg jest tworzenie wspolnej polityki
zdrowotnej dla chorych na wszystkie ro-
dzaje nowotworow. Tylko silne stowarzy-
szenie pacjentéw, dziatajgce w oparciu
o dobra ustawg prawng moze co$ zmienic
w sytuacji chorych na raka w Polsce.

Dla PKOPO jednym z najwazniejszych
celow do realizacji jest rozpowszechnianie
wiedzy dotyczacej ustawy o prawie pacjen-
ta i Rzeczniku Praw Pacjenta.

Niedawno, w trakcie szkolen edu-
kacyjnych organizowanych dla liderek
Amazonek, zadalam pytanie o ostatnig
nowelizacj¢ Ustawy. Niestety, tylko bar-
dzo nieliczne osoby mialy jakas$ orientacje
w tym temacie. Przeprowadzony przez In-
stytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotne;j
sondaz opinii publicznej podczas kampanii
»Prawa Pacjenta — Moje Prawa” dowodzi,
ze az 42% badanych
Polakow nie ma §wia-

domosci istnienia
praw przystugujacych
pacjentowi. Z 50%
badanych, ktorzy
styszeli o prawach
pacjenta, zaledwie
20% potrafilo wy-

mieni¢ cho¢ jedno
z nich.

Z mojego dwu-
dziestoletniego  do-
$wiadczenia dziatania
na rzecz kobiet po
leczeniu raka piersi,
zdaje sobie sprawe,
jak wazna jest zna-
jomo$¢ swoich praw.
Nie sposob tu przy-
toczy¢  dokladnych
danych dotyczacych
tego, jak duzo osob
skorzystato z naszej pomocy informacyjne;j
w zakresie przyshugujacych im praw, czy
rady, by zwrocily si¢ do Rzecznika Praw
Pacjenta. Przypuszczam jednak, Ze byta to
co trzecia osoba, ktéra nawigzata z nami
kontakt.

Skala problemu (tj. niewiedza pacjen-
tow w zakresie tego, co im przystuguje)
jest prawdopodobnie bardzo duza — jego
symptomem sg bowiem nie zawsze prawi-
dlowe relacje pomigdzy pacjentem a leka-
rzem. W onkologii jeszcze nie tak dawno
pacjent celowo nie bywal informowany, ze
ma raka, a i obecnie czasami pacjentom nie
przekazuje si¢ informacji na temat niekto-
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rych rodzajow nowotworow i stopnia zaawansowania ich choroby.
Znajac swoje prawa mozemy nie tylko sktada¢ skargi dotyczace
udzielania $wiadczen medycznych, ale oczekiwa¢ pomocy od
Rzecznika Praw Pacjenta w zawilych procedurach leczenia onko-
logicznego.

Rozpowszechnianie wiedzy poprzez edukacje i1 wilaczanie
si¢ w kampanie na temat prawa do $wiadczen zdrowotnych, posza-
nowania intymno$ci, dodatkowej opieki pielegniarskiej czy godne-
go umierania mobilizuje nas do aktywno$ci w tym obszarze.

Krystyna Wechmann
prezes Federacji Stowarzyszen ,,Amazonki”

Nazywam sie
Alina Pulcer...

Przed chorobg pracowatam w szkole jako nauczycielka. Jestem
wspoéltzalozycielka Stowarzyszenia ,,Magnolia”, Stowarzyszenia
Kobiet z Problemami Onkologiczno-Ginekologicznymi, ktore po-
wstato w 2009 roku.

Diagnoze o chorobie ustyszatam w 1991 roku. Byt to dla mnie
szok. Nie mogtam zrozumie¢ dlaczego mnie to spotkato. Koniza-
cja okazata si¢ zabiegiem nieradykalnym. Trzeba byto podjac na-
stepne dziatania, poddac si¢ operacji i radioterapii.

Najtrudniejszym okresem dla mnie byl czas naswietlan. Dys-
komfort jelitowy zwigzany z radioterapia dawal si¢ we znaki,
a poza tym drgczace pytania:

* jak bardzo zmieni si¢ moje zycie ?

* jak bede¢ funkcjonowac ?

» czy bede mogta pracowac ?

7z jakimi dolegliwo$ciami bede si¢ jeszcze borykaé ?

Brak odpowiedzi na te pytania, to dodatkowy lek, ktory mi wte-
dy towarzyszyt.

Po blisko 20. latach, gdy odwiedzam Wojewddzkie Centrum
Onkologii w Poznaniu widz¢ kolosalne zmiany. Jest Pracownia
Psychologii Klinicznej. Jest kto$, z kim mozna porozmawiac,
moze nie znikng obawy, ale ich ilo$¢ bedzie zapewne mniejsza.

Z zazdroscig obserwuje¢ Amazonki, ktére umiaty stworzy¢ gru-
py wsparcia. Uwazam, ze rozmowa z osoba, ktora ma juz etap
leczenia za sobg, moze podzieli¢ si¢ swoimi do$wiadczeniami
i pokaza¢ jak radzi¢ sobie z mniejszymi i wigkszymi dolegliwo-
$ciami jest bardzo wazna.

W trakcie leczenia, ale i po, wazna jest atmosfera jakg stworza
najblizsi i przyjaciele. Znajomych ubywa w tym okresie, dlatego,
ze nie wiedzg jak si¢ zachowac, czy poruszaé¢ temat choroby.

Moim zdaniem ,,ucieczka” jest zwigzana z niewiedza, dlatego
chciatabym poruszy¢ temat: Emocje oso6b towarzyszacych leczo-
nym na nowotwory.

Wigkszo$¢ mediow przekazuje informacje, jakie emocje targa-
ja pacjentami w chwili diagnozy. Nie znamy emocji 0sob, ktore
towarzyszg osobom zdiagnozowanym. Zwracam si¢ z prosba do
0sob, ktore towarzyszyly lub sa obecnie przy pacjencie w trakcie
leczenia, o podzielenie si¢ swymi uwagami, spostrzezeniami.

Alina Pulcer

,»,Magnolia”

Stowarzyszenia Kobiet z Problemami
Onkologiczno-Ginekologicznymi

Alina Pulcer
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ARTHUR
MASNY

1962-2010

Wspolzatozyciel Stowarzyszenia Wspierajacego Chorych na
Chtoniaki ,,Sowie Oczy”.

Cztonek Komisji Rewizyjnej Stowarzyszenia, a od maja 2007 roku
prezes. Wspottworca Polskiej Koalicji Organizacji Pacjentow
Onkologicznych (PKOPO). Cztonek Zarzadu European Cancer
Patients Coalition (ECPC) z ramienia PKOPO i Stowarzyszenia
»Sowie Oczy”.

Od 2005 roku zmagat si¢ z chioniakiem grudkowym. Uzyskat
remisj¢ tej choroby po leczeniu systemowym. Od sierpnia 2009
roku do grudnia 2010 roku przebyt dluga droge leczenia chtoniaka
Hodgkina, zakonczong $miercig 9 grudnia 2010 roku.

Jego spelnione zycie zawodowe cenionego prawnika, cztonka
wielu prestizowych kancelarii prawnych oraz Prezydenta Elekta
Rotary Club Warszawa Wilanow dopehilo oraz zmienito nie
tylko leczenie chioniaka, ale udane zycie rodzinne.

Wszelkie normy pelnego powagi zycia Prawnika zmienita
ukochana coreczka Joy, ktora przyszta na swiat w styczniu 2009
roku. Ta mata panna Masny, jak mawiat Arthur, uczynita Jego
zycie w petni dopelnionym i jednoczesnie przewrocita je zupeknie.
Arthur byt cztowiekiem wielkiego ducha, ogromnej sity umystu
i charakteru. Posiadal bogatg osobowos¢ —jednoczesnie marzyciel,
romantyk, podr6znik, meloman, wspanialy kompan do rozmoéw,
cierpliwy i pelen wiedzy pacjent.

Arthur byl najwspanialsza osoba, jaka znatySmy. Byt sumienny,
radosny, energiczny. Nigdy nie poddawat si¢ ztym emocjom.
Kierowat si¢ sercem, wybaczatl i pozwalal ludziom popetiaé¢
btedy, ktore pdzniej pomagat naprawiac.

Posiadal ogromng kulture bycia i stowa. Cieszy? si¢ szacunkiem
i sam szanowatl poglady innych. Byl obroncg zasad moralnych.
Nigdy nie narzekal, zawsze szukat w ludziach dobra.

Nie byto dla Niego rzeczy niemozliwych. Nigdy nie odmawiat
pomocy, stuzyt radg, wsparciem. Posiadal wyjatkowa zdolnos¢
rozwigzywania trudnych spraw. Otoczony ludzmi, cho¢ wzbudzat
respekt, potrafit niwelowa¢ dystans.

Byt otwarty nanowe schematy leczenia, nie bat si¢ wyzwan. Nigdy
si¢ nie poddawat chorobie. Czgsto powtarzal: ,,Musimy znalez¢
jeszcze co$ nowego, cos, co moze, ba musi wreszcie zadziatac”.
Glodny wiedzy, uwielbiat bawi¢ si¢ etymologig stow, przystow,
powiedzen. Kazdy pomyst wdrazat w czyn, podejmowat decyzje
i wszystko musiato by¢ na ,,wczoraj”. Mawial, ze odpocznie po
$mierci.

Pozostawil po sobie moc pomystoéw, nowinek, a gtdéwnie usmiech,
wyrozumiato$¢, szacunek.

Odszedt od Nas Przyjaciel tych, ktorzy, tak jak On, otarli si¢
0 ,,ciemno$¢”, a potrzebowali wspolnoty ,,Sowich Oczu”, by
odnalez¢ drogg i sity do walki z chorobg.

Matgorzata Dziak-Masny
Elzbieta Lampka, p.o. prezesa Stowarzyszenia ,,Sowie Oczy”

¥ KRZYSZTOF
‘““| KOLBERGER

1950-2011

Krzysztof Kolberger urodzit si¢ 13 sierpnia 1950 roku w Gdansku.
Ukonczyt warszawska PWST. Po studiach zaangazowat si¢ do
Teatru Slaskiego w Katowicach. Na deskach Teatru Narodowego
w Warszawie stworzyl niezapomniane kreacje w repertuarze
romantycznym, migdzy innymi w ,Dziadach” i ,,Wactawa
dziejach”. W filmie zadebiutowal w serialu Kuzminskiego ,,lle
jest zycia”. Zagral migdzy innymi w ,,Kontrakcie” Zanussiego,
»Na strazy swej sta¢ bed¢” Kutza, ,,Ostatnim promie” Krzystka
i w ,,Panu Tadeuszu” Wajdy. Telewidzowie pamictaja Go z rol
w spektaklach Teatru Telewizji m.in.: ,,Romeo i Julia” czy
»Popiot 1 diament”, a takze z seriali. Pracowat tez jako rezyser
teatralny.

Byt aktorem o charakterystycznym, pelnym charyzmy i ciepta
glosie, ktory kojarzyliSmy z najwybitniejszymi postaciami
polskiej kultury: Adamem Mickiewiczem i Janem Pawtem II.
Odczytanie testamentu polskiego papieza uznal za jedno
znajwazniejszych zadan aktorskich w swojej karierze. W polskim
dubbingu do filmu ,,Jan Pawel 11", uzyczyt swojego glosu postaci
tytulowe;j.

Krzysztofa Kolbergera — wybitnego artyste znali i podziwiali
wszyscy. Nie wszyscy wiedzieli, ze od prawie dwudziestu lat
walczyt z choroba nowotworowa — najpierw byl to rak nerki,
potem watroby. Przeszedt kilka operacji, To, jak zmagat si¢
z choroba, jest dla nas — pacjentdow onkologicznych — wzorem.
Mimo, iz wykonywal bardzo trudny i specyficzny zawdd,
wymagajacy statej doskonalej dyspozycji psychofizycznej nigdy
si¢ nie poddawal. Wychodzac na scene, stajac przed kamera
nie mogl zawies¢ widzow, partnerow i nie zawodzit. ,,Walczyt
w sposob heroiczny, bohaterski i cichy. Chorowat dyskretnie.
Pojedynek ze $miercig byt pojedynkiem bardzo kameralnym.” —
wspominal dyrektor Teatru Narodowego Jan Englert. W teatrze,
na planie filmowym choroba byla jego prywatng sprawa. Miat
jednak swiadomosé¢, ze jest osobg publiczna, i kiedy mogt pomoc
innym nigdy nie odmawiat. Byt inicjatorem pomystu stworzenia
Polskiej Koalicji Organizacji Pacjentow Onkologicznych
i jej Honorowym Prezesem, a tekze Honorowym Prezesem
Stowarzyszenia Chorych na Raka Nerki. Wsrod nas, chorych
na nowotwory, byt lubiany, szanowany i podziwiany. Dal nam
z siebie bardzo duzo — wole walki i przetrwania, determinacje,
a jednocze$nie umiejetnos¢é zycia z choroba, ze wszystkimi
konsekwencjami, jakie ze sobg niesie. Spokoj, opanowanie
i kulturg, pogodzenie z losem, z boskim wyrokiem, o czym tak
pigknie i madrze mowit w filmie dokumentalnym, w ktorym
w sposob bezposredni pokazat swoja codzienng walke z choroba.
Joanna Szczepkowska wspominata Krzysztofa Kolbergera
jako cztowieka usmiechnigtego, nawet kiedy byt bardzo chory:
Musimy to zapamigtac. Robit to dla nas. Byto cos swigtego w tym
znoszeniu cierpienia. On wybrat emanacje dobrem.

ZAPAMIETAMY
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DANE KONTAKTOWE INSTYTUCJI | ORGANIZACJI ZAJMUJACYCH SIE PRAWAMI PACJENTA

BIURO RZECZNIKA PRAW PACJENTA, al. Zjednoczenia 25,

01-829 Warszawa, czynne: pn. - pt. w godz. 9.00 - 15.00, bezptatna infolinia
800-190-590 (pn. - pt. w godz. 9.00 - 21.00), potaczenia z tel. komoérkowych
(ptatne wg stawek operatora):(22) 833- 08-85, (22) 635- 59-96,

e-mail: sekretariat@bpp.gov.pl, www.bpp.gov.pl

INSTYTUT PRAW PACJENTA I EDUKACJI ZDROWOTNEJ,
ul. Nowogrodzka 62a, lok. 315, 02-002 Warszawa, tel. (22) 474 15 22,
e-mail: kontakt@prawapacjenta.cu, www.prawapacjenta.eu

MINISTERSTWO ZDROWIA, ul. Miodowa 15, 00-952 Warszawa,

centrala tel. (22) 634 96 00, e-mail: kancelaria@mz.gov.pl, www.mz.gov.pl

NACZELNA 1ZBA LEKARSKA, ul. Sobieskiego 110, 00-764 Warszawa,
tel.: (22) 559 13 00,(22) 555913 24, faks (22) 55913 23,

e-mail: sekretariat@hipokrates.org, www.nil.org.pl

NACZELNA I1ZBA PIELEGNIAREK 1 POLOZNYCH, ul. Pory 78,
02-757 Warszawa, tel. (22)327-61-61,faks (22) 327-61-60, www.izbapiel.org.pl

SEKCJE DS. SKARG I WNIOSKOW PRZY ODDZIALACH NFZ
Narodowy Fundusz Zdrowia — Centrala, ul. Grojecka 18, 02-390 Warszawa,
infolinia (22) 572 60 42, e-mail: infolinia@nfz.gov.pl, www.nfz.gov.pl

Dolnoslaski OW NFZ Dziat Skarg i Wnioskéw, ul. Dawida 2, 50-525 Wroctaw,
tel.: (71)797-91-48, (71)797-90-78, informacja (71)79-79-100,
infolinia 71 194-88 , www.nfz-wroclaw.pl

Kujawsko-Pomorski OW NFZ, Sekcja Skarg i Wnioskéw, Bydgoszcz,
ul. J. Stowackiego 3, tel.: (52) 325 27 37, (52) 325 29 02, adres do
korespondencji: al. Mickiewicza 15, 85-071 Bydgoszcz,

e-mail: mariola.tuszynska@nfz-bydgoszcz.pl, www.nfz-bydgoszcz.pl

Lubelski OW NFZ, Sekcja Skarg i Wnioskow Wydziatu Spraw
Swiadczeniobiorcow, Lublin, ul. Szkolna 16, pokdj nr 12, tel. (81) 53-10-650,
ul. M. Koryznowej 2d, pokdj nr 3, tel. (81) 748 36 57 wew. 164,

www.nfz-lublin.pl

Lubuski OW NFZ, Sekcja ds. Skarg i Wnioskéw w Wydziale Spraw
Swiadczeniobiorcow, 65-057 Zielona Géra, ul. Podgoérna 9b,
tel.: (68) 328 76 77, (68) 328 76 76, infolinia 194 88,

e-mail: zadajpytanie@nfz-zielonagora.pl, www.nfz-zielonagora.pl

Lédzki OW NFZ, ul. Zeligowskiego 32/34, 90-032 L6dz, tel.: (42) 275 41 40,
(42) 275 41 43, e-mail: skargi@nfz-lodz.pl, www.nfz-lodz.pl

Malopolski OW NFZ, Wydzial Spraw Swiadczeniobiorcow, Dzial Skarg
i Wnioskéw, ul. Batorego 24, 31-135 Krakéw, tel. (12) 298-83-03,
e-mail: nfz@nfz-krakow.pl, www.nfz-krakow.pl

Mazowiecki OW NFZ, Dzial Skarg i Wnioskow, ul. Chatubinskiego 8,
00-613 Warszawa, tel. (22) 480 43 4, e-mail: skargi@nfz-warszawa.pl,

www.nfz-warszawa.pl

Opolski OW NFZ, Sekcja Skarg i Wnioskéw oraz Monitorowania List
Oczekujacych, ul. Glogowska 37, 45-315 Opole, tel. (77) 40 20 182, infolinia
(77) 194-88, tel./faks (77) 40 20 101 (sekretariat), e-mail: swl@nfz-opole.pl
www.nfz-opole.pl

Podkarpacki OW NFZ, Sekcja Skarg i Wnioskéw Wydziatu Spraw
Swiadczeniobiorcow, ul. Zamkowa 8, 35-032 Rzeszow, tel. (17) 860-41-70,
infolinia: 801 33 99 03, 194 88, www.nfz-rzeszow.pl

Podlaski OW NFZ, Sekcja Skarg i Wnioskow, ul. Patacowa 3, pokoj 1,
15-042 Biatystok, tel.:(85)745 95 76, (85)745 95 77,
e-mail: pacjenci@nfz-bialystok.pl, www.nfz-bialystok.pl

Pomorski OW NFZ, Sekcja Skarg i Wnioskow, ul. Podwale Staromiejskie 69,
80-844 Gdansk, tel.: (58) 32-18-626, (58) 32-18-635,
e-mail:pow@nfz-gdansk.pl, www.nfz-gdansk.pl

Slaski OW NFZ, Biuro Dzialu Skarg i Wnioskow, ul. gen. Jankego 15a,
40-615 Katowice tel.: (32)735 05 13,(32)735 05 45, www.nfz-katowice.pl

Swietokrzyski OW NFZ, Sekcja Skarg i Wnioskow, ul. Jana Pawla 11 9,
25-025 Kielce, tel. (41) 36 46 106, infolinia 19488, e-mail: biuro@nfz-kielce.pl

www.nfz-kielce.pl

Warminsko-Mazurski OW NFZ, Wydziat Spraw Swiadczeniobiorcow —
Sekcja Skarg i Wnioskéw ,ul. Zoierska 16, tel. (89) 539 97 93,

infolinia 194 88, faks (89) 533 91 74, e-mail: wss@nfz-olsztyn.pl,
www.nfz-olsztyn.pl

Wielkopolski OW NFZ, ul. Piekary 14/15, pokoj 301,61-823 Poznan,
tel.:(61) 850 60 75, (61) 658 04 07,( 61) 658 04 51, (61) 850 60 36,
(61) 850 60 72 oraz 691 626 331, infolinia 800 800 805,
e-mail:centrala@nfz-poznan.pl, www.nfz-poznan.pl

Zachodniopomorski OW NFZ, Sekcja Skarg i Wnioskow, ul. Arkonska 45,
pokoj 4, 71-470 Szczecin, tel. (91) 425 10 50, tel./faks (91) 425 10 52,

e-mail: skargi.wnioski@nfz-szczecin.pl, www.nfz-szczecin.pl

W nast¢pnym numerze ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego”
Tematem kolejnego numer bedzie wolontariat. Czekamy na Twoja histori¢. Napisz o swojej pracy wolontariusza czy ochotniczki,

podziel si¢ doswiadczeniami z kontaktéw z wolontariuszem. Najciekawsze wypowiedzi zamie§cimy na naszych lamach

i nagrodzimy USB. Autorom zapewniamy anonimowos$¢. Wyslij tekst pod adres Koalicji.

Otwieramy tez nowa kolumne KACIKI, w ktorej udziela¢ porad beda: prawnik — ekspert ds. prawa pacjenta, rehabilitant, psychonkolog.

Zapraszamy na naszg nowg stro

: www.pkopo.pl

Polska Koalicja
Organizacii
Pacjentow
Onkologicznych

Polska Koalicja Organizacji Pacjentéw Onkologicznych

Centrum Prasowe Foksal/Dom Dziennikarza
00-366 Warszawa, ul. Foksal 3/5 pok. 33
tel. (22) 428 36 31, faks (22) 428 38 08
polska@koalicjaonkologiczna.pl
www.koalicjaonkologiczna.pl
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