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Jedyny w swoim rodzaju

KAMILA HOSZCZ-KOMAR, zastepca redaktor naczelnej

ryginalny, wyrézniajacy si¢, unikato-
Owy, niezwykly, niestandardowy, nie-

przecietny, niepowtarzalny, efc., etc.,
etc. Dzis$ kazdy chce by¢ wyjatkowy. Od tego
zalezy popularnos¢ i pozycja wsréd znajomych,
W otoczeniu oraz — moze najbardziej — w wir-
tualnej rzeczywistosci.

PORT W MIKOtAJKACH,
RESTAURACJA X

SCENA 1

Przecigtnej urody blondynka wkracza na dziéb
zacumowanej zaglowki i usituje zrobi¢ sobie
zdjecie tak, aby zaprezentowaé swiezo kupiong
bizuteri¢ i jednoczesnie ztapa¢ do kadru trochg
widoku. Podobne préby podejmujg jeszcze
dwie osoby. Przed zaglowkg stoi ,,potykacz”:
Rejsy ze sternikiem od 850 z1/1 godz. oraz do-
klejona karteczka ,,Zaraz wracam”.

Fot. K. Bartyzel

SCENA 2

Ta sama grupa ludzi siada przy stoliku z widokiem na Jezioro Mikotajskie.
Kelnerka przyjmuje zaméwienie i odchodzi. Zapada cisza. Goscie zatapiajg
si¢ w swoich telefonach. Co jakis czas dwéch mezczyzn prezentuje sobie
jakies$ nagrania i wybucha $smiechem. Kiedy pojawia si¢ positek, sytuacja
z zagléwki powtarza si¢: kilkanascie préb wykonania idealnego zdjecia
z rybnym burgerem. A potem cisza.

PORT W MIKOtAJKACH, INSTAGRAM

UJECIE PIERWSZE: opalona blondynka prezy si¢ na dziobie biatej zagléwki,
w tle potyskujg fale jeziora. Podpis: #wiatr we witosach, #zeglarze na szlaku,
#pani kapitan #rejs po mazurskich jeziorach

UJECIE DRUGIE: ekipa w restauracji — wykwintnie podany rybny burger,
drinki w dtoniach, wszyscy u$§miechnigci. Podpis: #spontan w Mikotajkach
#food porn #pogaduszki i ploteczki #friends #najlepiej

O co w tym chodzi? Obserwujac spoteczenstwo, mozna doswiadczy¢ pew-
nego rodzaju dysonansu. Z jednej strony panuje silna tendencja do bycia
niebanalnym. O tym maja swiadczy¢ niezwykte zdjecia na profilach spo-
tecznosciowych, coraz czg¢sciej zdobywane w karkotomny sposéb lub z po-
minieciem prawa. Za historia, ktéra sprzedaje si¢ ze zdjeciami, nie kryje si¢
de facto nic, bo jedyne co interesuje ich autoréw to kadr, a potem wklepywa-
nie filtréw, dodawanie napiséw i muzyki. Rzeczywisty Swiat nie istnieje.
Chodzi tylko o wykreowanie swego wizerunku, przedstawienie fikcyjnego
stylu zycia. Co grupa znajomych zapamigta z wyjazdu do Mikotajek? Pew-
nie wysitek, jaki wlozyli w wykonanie zdjgcia. Co z tego bedg mieli? Ser-
duszka i lajki oraz zachwycone komentarze innych, ktérzy uwierzyli
w histori¢ rejsu po mazurskich jeziorach paczki przyjaciot.
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Idac tym tropem: nie trzeba czyta¢ ksigzek,
wystarczy zrobi¢ zdjgcie i napisaé, ze si¢ czy-
ta. Nikt tego nie sprawdzi. Media spoteczno-
Sciowe sg studnig bez dna peing blagieréw. Bla-
gieréw, ktérych obserwujg inni blagierzy
i pewien procent naiwniakéw, ktérzy zaczynajg
wierzy¢, ze tylko oni majg zwyczajne (to zna-
czy mniej wartosciowe) zycie. Bycie zwyczaj-
nym jest wrecz niewybaczalne. No i najwaz-
niejsze: jeSli nie zamiescite$ czegos$ na
Instagramie, po prostu to si¢ nie wydarzyto.

Z drugiej strony Srodki masowego przekazu,
media spotecznosciowe, Internet zniechecaja do
samodzielnego myslenia. Pod tym wzgledem
powinniSmy by¢ zunifikowani i zawsze na cza-
sie. Pod pozorem wolnego wyboru narzuca si¢
nam, kogo mamy stuchaé, co ogladac, co czy-
taé, na kogo gltosowac, gdzie jezdzi¢ na waka-
cje, co ¢wiczy¢ lub nie, co pié, gdzie bywac
ikiedy. Ale wazny jest czas, bo wszystko szyb-
ko si¢ zmienia. Dopiero co oblegana nowa ktad-
ka nad Wislg przestata by¢ modna. Tysigce
zdje¢ z ktadki zalaly media spotecznosciowe
i dzis fotka na kfadce jest juz passé. Wniosek:
mamy by¢ zbiorem wyjatkowych oséb, ale
wyjatkowych w ten sam sposéb.

Co ma wspdlnego uzytkownik mediéw spotecz-
nosciowych z rzadkg chorobg? Jedno i drugie
sie kamufluje. Czy pacjenci cierpigcy na rzad-
ko spotykane schorzenia sg ,,na czasie”? Czy
spoleczenstwo i system ochrony zdrowia patrza
na nich tak jak na wyjatkowych instagrameréw?
Sytuacja jest zgota odwrotna. Czesto mierzg si¢
z wykluczeniem spotecznym, a system ich nie
dostrzega. Mierzg si¢ z utrudnionym dostgpem
do diagnostyki, brakiem finansowania leczenia.
Spoteczna wiedza o tego rodzaju chorobach jest
niewielka, a chorzy sg niewygodni, mimo ze
niebanalni. Nietatwo ich zdiagnozowac, stano-
wig zatem wyzwanie takze dla lekarzy. Nazy-
wa si¢ ich ,,medycznymi zebrami”. Dlaczego?
Kiedy styszysz stukot kopyt, myslisz: kon. Kie-
dy nagle wylania si¢ zebra, jestes zdziwiony...

Czy jednak 3 mln pacjentéw to naprawde tak
mato? To tak jakby chorowali wszyscy miesz-
karicy Warszawy. Czy sytuacja ,,medycznych
zebr” si¢ zmieni? @



Choroby rzadkie

— wyjatkowo trudny przeciwnik lekarzy 1 farmaceutéw.

Nowe szanse dzieki budowie rozwigzan

gromadzacych 1 analizujacych dane medyczne

ARTUR DROBNIAK, prezes ORL w Warszawie

Fot. P. Kotczyk

soby z chorobami rzadkimi zwykle
Ozdane sg na dlugg i skomplikowang

walke o samo postawienie diagnozy.
Gdy nawet uda si¢ doprowadzi¢ do wlasciwego
rozpoznania, opiekujacy si¢ nimi lekarze czgsto
nie majg mozliwosci skutecznego leczenia.
W tych przypadkach trudno méwic o badaniach
klinicznych majacych na celu potwierdzenie
efektywnosci terapii. Zwykle postugujemy si¢
blizej niezbadanymi dla tych przypadkéw me-
todami, stosowanymi w leczeniu innych scho-
rzefi o podobnych objawach lub u innych oséb
z dang chorobg rzadka.

Setki chorych na cukrzyce jesteSmy w stanie
zgromadzi¢ i1 przebadaé na terenie jednego
wigkszego powiatu w Polsce. W przypadku
choréb rzadkich populacja o takiej liczebnosci
moze by¢ populacjg wszystkich chorych na
Swiecie.

Dlatego jednym z pierwszych krokéw ku sku-
tecznej walce z chorobami rzadkimi jest zgro-
madzenie, w ramach prac wieloosrodkowych,
jak najwiekszej ilosci rzetelnych danych o pa-
cjentach chorujacych w réznych panstwach.
O wadze danych medycznych, szczegdlnie
w czasie, gdy juz masowo tworzone sg rozne
algorytmy sztucznej inteligencji wykorzystywa-
ne w medycynie, nie trzeba dlugo przekony-
wac. Wcigz nie mamy jednak ujednoliconych
danych medycznych i nie s3 one najlepszej ja-
kosci. Nie watpie, ze to si¢ zmieni i pojawi si¢
szansa pomocy m.in. osobom cierpigcym na
choroby rzadkie.

Komisja Europejska w ramach strategii w za-
kresie danych (przedstawionej w lutym 2020 r.)
zapowiedziata utworzenie jednolitego europej-
skiego rynku danych w celu usunigcia prze-
szkéd w ich wymianie. Dla zdrowia przewidzia-
no jeden z filaréw tego rynku — Europejska

Przestrzen Danych Dotyczgcych Zdrowia, tzw.
EHDS. Paristwa cztonkowskie UE juz wkrétce
bedg zobowigzane do opracowania prawnych
i technicznych rozwigzan dajacych mozliwosé
zbierania odpowiednich danych medycznych
i ich wymiany. Ponadto zostang zobligowane
do stworzenia bgdZ wyboru jednego organu
zarzadzajacego dostepem do danych dotyczg-
cych zdrowia, ktory bedzie wlasciwym pod-
miotem do weryfikacji wniosku o udzielenie
dostepu i podjecia decyzji. Prosz¢ sobie wy-
obrazié, jak wielka wiadz¢ i odpowiedzialnos¢
bedzie miat ten organ, szczegdlnie dla wspo-
magania rozwoju rozwigzan wykorzystujacych
sztuczng inteligencj¢ oraz ich testowania
i walidowania.

W mojej opinii lekarze nie zdajg sobie jeszcze
sprawy, na skraju jakiej rewolucji stoi wykony-
wanie naszej codziennej pracy. W pierwszej ko-
lejnosci zmiany dotkng zapewne elektronicznej
dokumentacji medycznej i repozytoriow. Nie
watpie, ze na §wiadczeniodawcow, réwniez pro-
wadzacych indywidualng praktyke, zostang
natozone kolejne obowigzki administracyjne.

Po drugie, zmieniony zostanie sposéb prowa-
dzenia badan naukowych i klinicznych. Pow6d
jest prosty — bedziemy dysponowaé znacznie
wiekszg iloscig danych, nieograniczonych je-
dynie do lokalnych populacji.

Po trzecie, analiza danych na pewno przynie-
sie ogromne zmiany w zakresie dotychczas sto-
sowanych terapii — analiza tzw. Big Data szyb-
ko pokaze realne oddzialtywanie farmakoterapii
w przypadku r6znych choréb.

Podsumowujgc: chciatbym, bysmy zaczeli do-
strzega¢, ze DANE MEDYCZNE TO Zt.OTO
XXIWIEKU. Niewielu jeszcze ulegto ,,gorgcz-
ce” ich poszukiwania. ®

puls | 3
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O chorobach rzadkich

maGw1 sie coraz czesciey...

CHOROB RZADKICH JEST OKOtO 8 TYS., W TYM 80 PROC. UWARUNKOWANYCH
GENETYCZNIE. CIERPIACY NA SCHORZENIA RZADKIE STANOWIA 6-8 PROC.
POPULACJI. - W POLSCE TO 2-3 MLN OSOB. DLATEGO TAK BARDZO POTRZEBNA
JEST MOZLIWOSC KORZYSTANIA Z WYNIKOW NOWOCZESNYCH BADAN | Z TERAPII
CHOROB GENETYCZNYCH ORAZ ICH PE£NA REFUNDACJA - PRZEKONUJE

DR HAB. N. MED. AGNIESZKA MADEJ-PILARCZYK, SPECJALISTA GENETYKI KLINICZNEJ
| CHOROB WEWNETRZNYCH, KIEROWNIK ZAKEADU GENETYKI MEDYCZNEJ INSTYTUTU
»POMNIK - CENTRUM ZDROWIA DZIECKA™".

rozmawiata ANETTA CHECINSKA
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Fot. A. Checiriska



Kiedy nalezy pomyslec¢ o diagno-
styce genetycznej?

wrodzone, jezeli obserwujemy

zaburzenia neurorozwojowe, w wy-
wiadzie rodzinnym szczegllnie wazne
sa informacje np. o naglych zgonach
dzieci lub chorobach, ktére mozna
zidentyfikowac u wielu cztonkéw rodzi-
ny. Wystarczy wytypowac pacjenta z ob-
jawami i jezeli u niego zostanie znale-
ziony defekt genetyczny, trzeba zbadac
calg rodzine. Przyktadowo, genetycznie
uwarunkowane choroby kardiologiczne
— kardiomiopatia, arytmia, niosg duze
niebezpieczenstwo dla zdrowia i zycia,
aich pierwszym objawem moze by¢ na-
gty zgon sercowy. Zagrozeni pacjenci
powinni by¢ poinformowani o ryzyku
zwigzanym z rozpoznaniem i objeci sta-
tym monitorowaniem istotnych parame-
trow w osrodku specjalistycznym. Po-
dobne postepowanie jest wskazane
w przypadku dziedzicznej predyspozy-
cji do nowotworéw.

J ezeli u dziecka wystepujg wady

W jakim wieku pacjenci trafiajg
do Poradni Genetycznej Centrum
Zdrowia Dziecka?

W réznym. Dzieci urodzone z widocz-
nymi wadami lub nieprawidlowym wy-
nikiem badania przesiewowego nowo-
rodkow, ktére w tej chwili obejmuje
w Polsce ponad 30 choréb wrodzonych,
majg szans¢ uzyskaé diagnoze dosé
wczesnie. Niestety, nadal wielu pacjen-
tow jest kierowanych do nas dopiero
w wieku kilku — kilkunastu lat. Duzy od-
setek stanowig pacjenci z réznymi
zaburzeniami neurorozwojowymi: nie-
petnosprawnoscig intelektualng, zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu, pa-
daczky. Na badania trafiajg nastolatki
i dorogli. Dziatamy w szpitalu pedia-
trycznym, ale genetyka jest specjalno-
Scia, w ktérej diagnostyka i poradnic-
two dotyczy catych rodzin: rodzicow,
rodzefistwa, nawet dziadkéw naszych
pacjentéw, a diagnoza moze ukierunko-
wac leczenie i mie¢ wptyw chociazby
na dalsze decyzje prokreacyjne w ro-
dzinie. Sporg grupe stanowig tez nasi
dawni pacjenci pediatryczni, ktérzy
w dziecifistwie nie mieli szans na sko-
rzystanie z nowoczesnych testow ge-
netycznych. W ostatnich 20 latach do-

konat si¢ ogromny postep w genetyce,
wiec dzisiaj wielu z nich mozemy po-
mo6ce. Na pewno cheielibysmy przyjmo-
wac jak najwigcej pacjentow.

Postep nauki to jedno, a realia
to drugie. Cierpiacy na choroby
rzadkie zbyt dlugo czekaja

na diagnoze.

Odyseja diagnostyczna pacjentéw ma
wiele przyczyn. W poradni genetycznej
IPCZD udzielamy okoto 7 tys. porad
rocznie 1 ich liczba systematycznie ro-
Snie. Wydajemy tez rocznie kilka tysig-
cy wynikéw badan.

Borykamy si¢ jednak z niedoborem
kadr. Specjalistow w dziedzinie gene-
tyki klinicznej mamy w Polsce okoto
140, wielu z nich jest juz na emerytu-
rze. Niektérzy specjalizujg sie w wy-
branych obszarach genetyki, np. on-
kogenetyce. Dla czesci z nich, np.
neonatologéw i ginekologdw, genety-
ka jest drugg specjalizacjg.

Zbyt mato jest takze bioinformatykéw,
a ich praca wymaga specjalistycznej
wiedzy i dlugiego ksztalcenia si¢. Nie
dysponujemy réwniez odpowiednig
iloScig sprzetu. Nasz Zaktad Genety-
ki Medycznej nie ma wtasnego sekwe-
natora nowej generacji. Wspdtpracu-
jemy z osrodkiem poza instytutem,
ktéry wykonuje badania bardzo dobrej
jakosci.

Na zagranicznych kongresach, zjaz-
dach, spotkaniach naukowych przeko-
nujemy si¢, ze pod wzglegdem mysli
naukowej, wiedzy i doSwiadczenia
kadr Polska absolutnie nie ustgpuje
innym krajom. Natomiast mamy jesz-
cze sporo do nadrobienia w zakresie
wyposazenia osrodkéw w niezbedne
urzadzenia, ktére sg kosztowne, a ich
brak sprawia, ze nie jesteSmy konku-
rencyjni, a jednoczesnie ponosimy
wyzsze koszty dziatalnoSci. Odrebng
kwestig jest finansowanie i rozlicza-
nie poszczegdlnych procedur — inne
w przypadku pacjentéw z oddziatéw
szpitalnych, inne w przypadku pacjen-
téw poradni genetycznej. Badania ge-
netyczne, te nowoczesne, wielkoska-
lowe, ktére oferujemy pacjentom, sg
drogie.

Refundacja NFZ jest nieadekwatna do
wysokosci ponoszonych kosztow, szcze-
gblnie w przypadku pacjentéw hospita-
lizowanych. W poradni genetycznej za-
kres refundacji réwniez nie pokrywa
petnych kosztow najnowoczesniejszych
badar genetycznych, takich jak: mikro-
macierze aCGH, ktére umozliwiajg ilo-
Sciowe badanie materialu genetycznego,
tj. wykrywanie mikrodelecji i mikrodu-
plikacji, jak réwniez sekwencjonowanie
nowej generacji, pozwalajace na jedno-
czasowg analize wybranego panelu ge-
néw lub catego eksomu, czyli sekwen-
cji kodujgcych biatka wszystkich 25 tys.
gendw. Ostatnie z wymienionych badan
staje si¢ na Swiecie ztotym standardem.
Zabiegamy zatem o to, aby badania NGS
podlegaty w Polsce pelnej refundacji
i znalazly si¢ w koszyku Swiadczer.

Dostep do diagnostykKi i terapii,

a takze do wiarygodnych informacji
zostal okreslony w zalozeniach
Planu dla Choréb Rzadkich.

Na jakim etapie jest jego realizacja?

Przygotowanie planu zostato zainicjo-
wane przez Srodowisko pacjentéw
w 2011 r., ale dopiero jego trzecia wer-
sja zostata przyjeta Uchwalg Rady Mi-
nistréw z 24.08.2021 r. Jego celem byta
poprawa dostepnosci innowacyjnych
ustug opieki zdrowotnej w chorobach
rzadkich, w tym diagnostyki i terapii.
Leczenie dostgpne jest tylko w przypad-
ku kilku procent choréb rzadkich, przy-
czynowa terapia genetyczna — w przy-
padku nielicznych. Przyktadem jest
terapia stosowana w rdzeniowym za-
niku migsni (SMA) — tzw. najdrozsza
terapia genetyczna na Swiecie, obecnie
juz refundowana w Polsce.

Celem planu jest rowniez poszerzanie
wiedzy o chorobach rzadkich, a takze
zapewnienie ptynnego przejscia z opieki
pediatrycznej do opieki nad pacjentem
dorostym z chorobg rzadka. Staramy si¢
nie zostawia¢ zadnego pacjenta bez po-
rady, bez wyjasnienia lub wskazania,
gdzie mégiby uzyskaé pomoc. Poradni
genetycznych jest juz sporo, rowniez
poradni z refundowang diagnostyka.

Plan dla Choréb Rzadkich ma etapy

przygotowawcze, jest wdrazany stop-
niowo. W jego ramach utworzono
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» internetowg platform¢ informacyjna,
ktéra zawiera liste chordéb rzadkich wraz
z ich krétkim opisem, a docelowo ma
dostarcza¢ informacje m.in. o swiad-
czeniodawcach, organizacjach pacjenc-
kich, programach lekowych, badaniach
klinicznych. Wykaz chordb rzadkich
jest zgodny z zasobami internetowej

encyklopedii choréb rzadkich Orpha-
net, ktére systematycznie sg ttumaczo-
ne na jezyk polski przez zespdot Orpha-
net Polska.

Powstaje rowniez Polski Rejestr
Chorob Rzadkich. Kiedy bedzie
gotowy?

Mam nadzieje¢, Ze niebawem. Jego ce-
lem jest ewidencjonowanie i monito-
rowanie choréb rzadkich w Polsce na
potrzeby epidemiologii, gdyz pozwo-
li policzy¢ pacjentéw cierpiagcych na
rzadkie i ultrarzadkie choroby. Takie
dane sg istotne dla poszerzenia wiedzy
o naturalnym przebiegu klinicznym
choréb rzadkich, ksztaltowania poli-
tyki zdrowotnej, opieki nad pacjenta-
mi, jak réwniez opieki transgranicz-
nej oraz projektowania i prowadzenia
badan naukowych.

Najtrudniejszym zadaniem w procesie
tworzenia rejestru jest kodowanie cho-
réb rzadkich. Polski system ochrony
zdrowia koduje choroby wedlug mie-
dzynarodowego systemu klasyfikacji
choréb ICD-10, a wkrétce ICD-11.
Tymczasem doktadny kod ICD-10
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nadano tylko 8 proc. choréb rzadkich,
kod ICD-11 ma zas$ 12-16 proc. Z po-
mocg znéw przychodzi wspominany juz
Orphanet. Nomenklatura i klasyfikacja
choréb rzadkich Orphanet pozwala na
jednoznaczng identyfikacje chordb rzad-
kich, ktérym losowo przypisywany jest
specjalny i unikalny kod, tzw. kod

ORPHA. Orphanet liczy juz 26 lat
i obecnie identyfikuje ponad 6 tys. cho-
réb rzadkich. Co rok lista wydtuza sig¢
o okoto 50 nowo opisanych choréb
rzadkich.

Centrum Zdrowia Dziecka nalezy
do Europejskich Sieci Referencyj-
nych Choréb Rzadkich.

Czym one sg?

European Reference Networks (ERN5s)
to inicjatywa majgca na celu poprawe
dostepnosci diagnostyki i leczenia pa-
cjentéw z chorobami rzadkimi. Sieci jest
24, nalezy do nich ponad 300 szpitali
7 25 panistw. W Polsce jest 45 osrodkéw
ERN.

Centrum Zdrowia Dziecka uczestniczy
w siedmiu projektach sieciowych, m.in.
dotyczacych wad wrodzonych i rzadkich
niepelnosprawnosci intelektualnych,
dziedzicznych zaburzen metabolicz-
nych, immunologicznych, choréb wa-
troby, padaczek, transplantacji oraz no-
wotworéw u dzieci i mtodziezy.

Placowki ERN, z racji wczesniejszych
audytéw wymaganych przed przystapie-

Graf. licencja OIL w Warszawie

niem do sieci, stajg si¢ osSrodkami eks-
perckimi choréb rzadkich w Polsce.

Ktore przypadki choréb rzadkich
odnotowane w Polsce sa najrzadsze?

Przyktadowo: niektére choroby metabo-
liczne, padaczka, niepetnosprawnos¢
intelektualna powigzana z mutacjg
w jednym konkretnym genie czy nie-
zwykle ciekawa i réznorodna grupa cho-
réb zwigzanych z mutacjami w genie
LMNA, ktére moga objawiaé si¢ np.
dystrofig migSniowg, chorobg serca,
atrofig tkanki ttuszczowej lub zespotem
przedwczesnego starzenia, czyli proge-
rig — to wszystko choroby ultrarzadkie,
wystepujace z czgstoscig 4-8 na 1 min
0s6b.

Rzadka choroba czgsciej spotykana
w poradni genetycznej to np. neurofi-
bromatoza typu 1, objawiajaca si¢ pla-
mami o typie , kawy z mlekiem” na sko6-
rze i obecnoscig nerwiakowtékniakéw,
ale miewajgca powazne nastepstwa
onkologiczne w postaci glejakow ner-
woéw wzrokowych 1 guzéw w osrodko-
wym uktadzie nerwowym.

Czy o chorobach rzadkich méwi si¢
zbyt rzadko?

Na szczgscie coraz czesciej. Powszech-
na spoteczna swiadomos¢ istnienia tych
schorzen stopniowo si¢ zwigksza. Pa-
cjenci i ich rodziny dzigki mediom spo-
tecznosciowym zyskujg tatwiejszy do-
step do informacji, a dzigki postgpowi
nauki dostajemy nowe narzedzia dia-
gnostyczne. Pojawiajg si¢ nowe terapie,
z ktérych stopniowo mozemy coraz sze-
rzej korzystaé. Problematyke dostrzega
Ministerstwo Zdrowia. Mamy nadziejg,
ze Plan dla Choréb Rzadkich bedzie
kontynuowany i rozwijany. Z niecier-
pliwoscig czekamy na nowe wyceny
Swiadczen 1 zapowiadany paszport pa-
cjenta z chorobg rzadkg. Marzeniem nie
tylko moim jako genetyka klinicznego,
ale myslg, ze réwniez marzeniem pa-
cjentéw z chorobami rzadkimi w Pol-
sce jest, aby zagrata dla nich Wielka
Orkiestra Swigtecznej Pomocy.

Warto pamietaé, ze katalog choréb rzad-
kich nie jest zamknigty. Wcigz dopisu-
jemy do niego nowe jednostki. ®



SEOWA NA ZDROWIE ‘

Nietypowy, niepospolity,
niezwykly, nieprzecietny

NIEKIEDY ZNACZENIA StOW, A CZESCIEJ ICH KONOTACJE, UJAWNIAJA SIE

W ZESTAWIENIU StOWA Z JEGO ZAPRZECZENIEM. ZWYKtY DLA WIELU OZNACZA
TYLE, CO NORMALNY, ALE O ILE NIEZWYKtYM NIEMAL KAZDY CHCIAEBY BYC,

TO NIENORMALNYM WRECZ PRZECIWNIE. | ZWYKtOSC UJAWNIA TAK SWOJE MNIEJ
ATRAKCYJNE STRONY, A NORMALNOSC STAJE SIE CZYMS POZADANYM.

tekst JERZY BRALCZYK

iezwykty to stowo, ktérym czesto ob-
N darzamy ludzi, ich cechy, zjawiska,

zdarzenia — wtedy, gdy chcemy pod-
kresli¢ nie tylko wyjatkowos¢, ale wyjatkowos¢
pozytywna, nawet wrecz wyjatkowsa. Tak cze-
sto bywa ten przymiotnik stosowany perswa-
zyjno-promocyjnie, ze si¢ nieco zdewaluowat,
zdesensytyzowal, stracil moc. Jesli mamy do
czynienia ze zbyt wieloma niezwyktymi rze-
czami, staja si¢ zwyktymi albo si¢ zblizaja do
zwyklosci. Nieprzecigtny czy niepospolity to
stowa rzadziej uzywane, mniej wytarte, ale
i tak lepiej si¢ przed ich uzyciem zastanowié
— czy istotnie mowa o czyms, co nie miesci si¢
W przecigtnosci i co poza pospolitos¢ wykra-
cza. Sa tez one wygodnie w pochwatach stoso-
wane, co bierze si¢ po czgsci stad, ze sg trudne
do weryfikacji, a bodaj jeszcze bardziej do fal-
syfikacji. I w ich przypisywaniu postrzegamy
wprawdzie konwencjonalnie ttumaczona, lecz
jednak arbitralnos¢.

Fot. K. Bartyzel

Przecigtmosc mato jest lubiana, mimo ze mozna czg¢-
sto precyzyjnie ustala¢ rézne srednie, nie lubimy
by¢ nie tylko pod srednia, ale i w niej. Wolimy by¢
powyzej, zwlaszcza znacznie powyzej. Kiedy cos
jest przecietne, Srednie, nie ma w sobie nic atrak-
cyjnego. Pospolitos¢ bytaby moze lepsza, gdyby-
Smy pamigtali o jej dawnym uzyciu, ktére pojawia-
to si¢ i w rzeczy pospolitej wigc publicznie godne;j.
Ale dziS ona juz raczej, za Wyspiariskim, sktonna
jest pospolicie skrzeczeé.

Najbardziej uczciwa, bo czgsto (moze nawet zwy-
kle?) pozbawiona oceniajgcych konotacji, jest niety-
powos¢. Nie jest przecigtna, bo nie wigze si¢ z usred-
nieniem, nie jest bynajmniej pospolita, bo nie spotyka

si¢ jej na kazdym kroku, nie jest zwykta i nie-
zwracajaca przez to uwagi, nie jest tez normal-
na, bo od normy wtasnie odstaje. Po prostu nie
miesci si¢ we wcezesniej poznanym, ustalonym
i utrwalonym w naszej Swiadomosci typie.

Typ, gatunek, rodzaj — to nimi, czasem w j¢zy-
ku potocznym ich nie rozrézniajac, klasyfiku-
jemy rzeczy, zdarzenia, zjawiska, ludzi wresz-
cie. Ale oile cechy gatunkowosci i rodzajowosci
wigzg si¢ nadal z raczej Scisle pojmowanym
kategoryzowaniem, typowos¢ weszla do jezy-
ka potocznego. To typowe — méwimy o czyms,
1 wydaje nam sig¢, Ze uchwyciliSmy niemal istote
zjawiska. To dla niego typowe — méwimy, po-
kazujac, ze go znamy. Znamy ten typ. Ten typ
tak ma. Typowy objaw.

Co ciekawe, nawet postrzezenie nietypowosci
zdaje si¢ pokazywac nasza kompetencje. To dla
niego (dla tej sytuacji, dla tego procesu) niety-
powe —mawiamy, pokazujac, ze typ znamy, lecz
to si¢ w nim nie miesci. Szczegdlnie objawy
maja sktonnos¢ to nietypowosci.

To jest dos¢, mozna powiedzie¢, typowe dla na-
szych postrzegan, zachowan, wypowiedzi. I to
jest nasz zwyktly, normalny sposéb reagowania
na to, co jawi nam si¢ jako trudniej wytluma-
czalne. I pewnie dobrze by byto zmieni¢ klasy-
fikacje, ustali¢ nowe normy... Ale to jest o wiele
trudniejsze, niz nazwac jakies zjawisko nietypo-
wym. A gdy jesteSmy niezaprzeczalnie kompe-
tentni, mozemy mowi¢ nawet o atypowosci.

Typowy objaw naszej stabosci lub naszych
uchybieri poznawczych. @
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CHOROBY RZADKIE

Choroby rzadkie 1 pacjenc
— ohary braku wiedzy
oraz okrutnego optymizmu

CHOROBY RZADKIE W EUROPIE TO SCHORZENIA, KTORE DOTYKAJA NIE WIECEJ NIZ

5 NA 10 TYS. OSOB. W PRAWODAWSTWIE UNII EUROPEJSKIEJ PODKRESLA SIE, ZE SA
TO CIEZKIE, CZESTO ZAGRAZAJACE ZYCIU SCHORZENIA, KTORYCH LECZENIE WYMAGA
SZCZEGOLNYCH, SKOORDYNOWANYCH WYSIEKOW WIELU SPECJALISTOW.
PONIEWAZ JEST ICH WIELE - NAWET OKOtO 8 TYS. JEDNOSTEK CHOROBOWYCH

- STANOWIA NIEBAGATELNY PROBLEM SPOLECZNY.
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Fot. J. Szafranski

tekst MARIA LIBURA

edle réznych szacunkéw 3,5-5,9
proc. Swiatowe]j populacji obciagzo-
nych jest chorobami rzadkimi: 17,8—

30,3 mln ludzi w Unii Europejskiej i 263-446
mln na catym swiecie. Paradoksalnie wigc cho-
roby rzadkie sg czgste, a ich zlozony charakter
to wyzwanie dla systemu opieki zdrowotne;j.

20 LAT OCZEKIWANIA
NA ROZPOZNANIE

,, Kiedy styszysz tetent kopyt, myslisz o koniach,
a nie o zebrach” — to powiedzonko kojarzy si¢
z chorobami rzadkimi, bo obrazowo oddaje nature
probleméw wynikajacych z ich rzadkosci. Z przy-
wotanej wezesniej definicji, przyjetej przez UE, wy-
nika, Ze choroby rzadkie sg dos¢ szczegdlng kate-
gorig. Brak im bowiem wspdlnego mianownika
w postaci tradycyjnych kryteriéw stricte medycz-
nych, takich jak: etiologia, patogeneza, umiejsco-
wienie w okreslonych narzadach, objawy. Laczy
je za to zaskakujaca zbieznos¢ losow pacjentow,
ktérzy czesto latami blgkajg si¢ w labiryncie syste-
mu ochrony zdrowia, zanim ktos postawi wiasci-
we rozpoznanie. Nietypowe konstelacje objawéw
narazajg pacjentow na podejrzenia o symulowanie
choroby, a pielgrzymki po réznych osrodkach do-
czekaly si¢ okreslenia ,,odyseja diagnostyczna”. Re-
kordzisci czekajg na rozpoznanie nawet 20 lat
od pojawienia si¢ pierwszych, niepokojacych ob-
jawow. W tym czasie nie tylko nie wiedzg, co
im dolega, ale tez poddawani sg niepotrzebnym,
a nawet szkodliwym terapiom.

BIALE PLAMY

Niestety, rozpoznanie to nie koniec trudnosci
pietrzacych si¢ przed pacjentami i lekarzami.
Kolejnym torem przeszkdd jest szukanie spo-
sobéw leczenia albo przynajmniej spowolnie-
nia postgpéw choroby. Pacjenci zderzajg si¢
z brakiem podstawowej wiedzy o swoich pro-
blemach nawet w placéwkach ochrony zdro-
wia. Niejednokrotnie sam pacjent lub bliska
mu osoba musi przedstawiaé personelowi me-
dycznemu podstawowe fakty o rzadkiej choro-
bie. Zdobywanie wiedzy o nietypowych reak-
cjach na leki, specyficznych zagrozeniach
i potrzebach staje si¢ obowigzkowym progra-
mem, a nowo zdiagnozowanych pacjentéow
ksztalca... pacjenci bardziej doswiadczeni. Cho-
rzy tworzg wigec wspdlnoty, coraz czesciej
w mediach spotecznosciowych, w ktérych
dzielg si¢ wiedzg i doswiadczeniem. To wymia-
na na wage ztota, gdyz zdecydowana wigkszos¢
choréb rzadkich predzej czy pézZniej wymaga
niezwykle intensywnej opieki medycznej. Kil-
kanascie wizyt w r6znych poradniach w mie-
sigcu, hospitalizacje, ktorych celem bywa po-
danie leku w ramach specjalnego programu
lekowego, przeplatane sesjami fizjoterapii, lo-
gopedycznymi itp. — to codziennosé, ktéra wy-
maga duzej sprawnosci logistycznej i umiejet-
nosci zarzadzania czasem.

Nie pomaga fakt, ze wielu lekarzy pierwszego
kontaktu, a nawet specjalistow, obawiajgc si¢
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takich nietypowych pacjentéw, odsyta ich nawet z btahymi,
codziennymi problemami zdrowotnymi do formalnych lub nie-
formalnych centréw eksperckich. To dodatkowe obcigzenie
dla chorych, ktérym wizyty w placéwkach leczniczych i tak
pozerajg znaczng cz¢S¢ czasu, utrudniajgc prace zawodowa,
komplikujac i tak juz nietatwe zycie rodzinne. Wymykajacy
si¢ schematom pacjenci otrzymujg liczne skierowania na kon-
sultacje 1 bywajg poddawani wielu, nie zawsze potrzebnym,
badaniom diagnostycznym. W Polsce brakuje bowiem roz-
wigzai organizacyjnych wymuszajacych wspotprace miedzy
placéwkami opiekujacymi si¢ danym chorym. Zamiast wysy-
ta¢ informacje, wysytajag w podréz pacjenta.

STRACH PRZED ,,INNYM”

Ma to donioste konsekwencje dla najblizszych osoby dotknigtej
chorobg rzadkg. Warto przypomnie¢, ze nawet 80 proc. cho-
réb rzadkich ma podioze genetyczne, a 50 proc. nowych roz-
poznan dotyczy dzieci. To za$ oznacza, ze pacjent odbywa
wszystkie opisane peregrynacje z rodzicem, i bez tego ume-
czonym codzienng opieka nad ci¢zko chorym dzieckiem.
Wiele choréb rzadkich daje objawy dotyczace uktadu ner-
wowego, niebagatelna cz¢s¢ wptywa na rozwéj psychomo-
toryczny, skutkujgc obrazem klinicznym, w ktérym obecna
jest niepetnosprawnos¢ ruchowa i intelektualna, zaburzenia
neuropsychiatryczne, padaczka itd. Ze wzgledu na to, ze pa-
cjenci z chorobami genetycznymi od pocze¢cia rozwijajg si¢

inaczej niz wigkszos¢ populacji, u czesci z nich wystepuje
odmienny rozwdj poznawczy, trudnosci w nauce, a takze ciez-
kie zaburzenia zachowania. Niepelnosprawnos¢ intelektualna
nie polega na tym, ze dana osoba ,,zatrzymuje si¢ w rozwoju”.
Stara nomenklatura opdzZnienia w rozwoju przestania fakt, ze
w tych przypadkach ma miejsce rozwdj alternatywny, odbiega-
jacy czesto w zaskakujacy sposéb od statystycznej wigkszosci.

Jesli chodzi o niepetnosprawnos¢ intelektualng i zaburzenia
zachowania, wywotane przez rzadkie zespoty genetyczne, je-
steSmy mniej wigcej na tym samym etapie, co w przypadku
autyzmu, gdy krélowata teoria zimnych matek — rodzicéw wini
si¢ czesto za objawy schorzenia wystgpujace u dziecka. Nauka
odkrywa zwigzki migdzy genotypem i fenotypem behawioral-
nym, a szkolny psycholog doszukuje si¢ Zrédet aberracji i trud-
nych zachowan w ,,uktadzie rodzinnym”. To nic, ze podreczni-
kowo tgczg si¢ z dang chorobg pewne objawy, np. wilczy apetyt
w zespole Pradera i Williego. W tym samym zespole wystepuja
tez zaburzenia zdrowia psychicznego — jeden z podtypow wig-
ze si¢ z bardzo wysokim ryzykiem stanow psychotycznych. Ba,
wiemy, ze zwykle ujawniajg si¢ one w okresie nastoletnim.
Mimo to konsultacje psychiatryczne nie stanowig integralnej
Sciezki opieki nad takim pacjentem. Jesli rodzic dowie si¢ za-
wczasu od innych rodzicéw, czego si¢ spodziewac, zaaranzuje
z wyprzedzeniem wizyte w poradni i pomoc dla dziecka. Mniej
obrotni skazani sg na tutanie si¢ po SOR w momencie kryzysu,
gdy wszystko wymyka si¢ spod kontroli.
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CHOROBY RZADKIE

» Nic dziwnego, ze w skrajnych przypadkach zdesperowani

pacjenci emigrujg w poszukiwaniu specjalistow i terapii, jesli
np. nowoczesnemu leczeniu mogg si¢ podda¢ w innym kraju
Unii Europejskiej. Przeprowadzki do wiekszych miast, a na-
wet emigracja, bywaja tez motywowane skrajnie nieprzyja-
znym chorobom wrodzonym polskim systemem zabezpiecze-
nia spotecznego. Brak wsparcia socjalnego, opieki
wytchnieniowej, ratujacej rodzicow przed wypaleniem opie-
kuniczym, krétkoterminowos¢ orzeczen uprawniajgcych do
Swiadczen — wszystko to skazuje rodziny na wykluczenie spo-
teczne.

DOKSZTALCIC SZKOLY

Niedostatek informacji na temat ,,dziwnej” jednostki chorobo-
wej ilek przed nieznanym dajg bowiem o sobie zna¢ praktycz-
nie w kazdej dziedzinie zycia. Dotknigte chorobami rzadkimi
dzieci majg czgsto ktopoty z odnalezieniem si¢ w systemie edu-
kacji. Nawet wowczas, gdy utrzymujg si¢ w normie intelektu-
alnej. Latka choroby genetycznej w Polsce jest pigtnem, nie-
malze przyzwoleniem na dyskryminacj¢ uczniow. W systemie
oswiaty pokutuje przekonanie, ze zaburzenia genetyczne sg nie-
mal automatycznym wskazaniem do odestania ucznia do pla-
cowki specjalnej. Szczegdlne cechy wygladu, wystepujace
w niektdrych zespotach wad wrodzonych, stajg si¢ przyczyng
przesladowania dziecka przez réwiesnikow. L¢k przed ,,innym”
potegowany jest zastraszajaco niskg wiedza o chorobach gene-
tycznych wsréd dorostych. Przekonanie, ze ,,to moze jakos
przejs¢é na innych” sprawia, iz potrzebujace pomocy dziecko
wywoluje wrecz poczucie zagrozenia w otoczeniu. Jak na iro-
ni¢, nie przeszkadza to pedagogom w lekcewazeniu i pomija-
niu informacji medycznych, ktére mogltyby by¢ przydatne
w ksztalceniu ucznia. Wiemy np., ze w przypadku konkretnych
choréb nalezy sie¢ spodziewac szczeg6lnych umiejetnosci lub
zaskakujgcych na tle innych mozliwosci poznawczych, ale tez
trudnosci z nauka. Przyktadem jest tu zesp6l Williamsa, w kt6-
rym u pacjentéw wystepuja relatywnie wysokie kompetencje
w zakresie mowy czynnej, a jednoczesnie ograniczone mozli-
wosci w mowie biernej. Innymi stowy, dzieci wigcej powiedzg,
niz ustyszg i zrozumieja. Prowadzi to do stawiania nierealnych
oczekiwan uczniowi, ktérego elokwencja przestania trudnosci
i duzg potrzebg¢ wsparcia.

OKRUTNY OPTYMIZM

Jakby tego byto mato, zespoty orzekajace o niepetnospraw-
i czgsto ,,cudownie uzdrawiajg” cigzko chorych. Zmierzenie
si¢ z nieuchronnoscia postepéw danej choroby odbywa sig¢
ogromnym kosztem psychicznym. Tymczasem cztonkowie
komisji orzekajacych o niepetlnosprawnosci, jej stopniu, ale
takze o niezdolnosci do pracy i samodzielnej egzystencji nie-
jednokrotnie wprost podwazajg wage dokumentacji medycz-
nej pacjenta, bagatelizujac jego stan. Zdarza si¢, ze chtopak
z postepujaca dystrofig migsniowg Duchenne’a, ktéry przezy-
wa dramat, przygotowujgc si¢ do zycia na wozku, od komisji
styszy: — Jeszcze chodzisz, to moze bedzie lepiej. 1 otrzymuje
stopiert umiarkowany, w dodatku na dwa lata, bo moze medy-
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cyna péjdzie do przodu. To jest okrutny optymizm opisany
w socjologii niepetnosprawnosci jako forma przemocy
wobec 0s6b z niepetnosprawnoscig.

Okrutny optymizm ktéci si¢ z wiedzg medyczna, gdy pusta
obietnica poprawy zdrowia kierowana jest do kogos, kto mie-
rzy si¢ z nieuchronng perspektywg utraty sprawnosci. Widac
tu braki w systemie szkolen lekarzy orzecznikéw, ktérzy wy-
magajg wielokrotnego stawania przed komisjg osob, u kt6-
rych potwierdzono molekularnie okreslone choroby genetycz-
ne o dobrze opisanym, ci¢zkim przebiegu. Trudno ze
wzgledéw kadrowych zmieni¢ praktyke, by orzekaly osoby
specjalizujgce si¢ w danej dziedzinie. Niezbgdne sg zatem
wytyczne, ale tez zmiana nastawienia do ubiegajacych sie¢
o orzeczenia. Dzi$ zbyt czgsto traktowani sg jak potencjalni
oszusci, czyhajacy na Swiadczenia. Nie da si¢ jednak symulo-
wac choroby genetycznej potwierdzonej molekularnie!

SWIATEEKO W TUNELU?

Narodowy Plan dla Choréb Rzadkich, przyjety w Polsce
z ogromnym opdZnieniem w poréwnaniu z innymi pafdstwa-
mi Unii Europejskiej, nadal pozostaje raczej mglistg obiet-
nicg niz wdrazanym dziataniem. Dzi$ potrzebujemy przede
wszystkim wzmocnienia poradni genetycznych, ale tez neu-
rologicznych i endokrynologicznych oraz wszystkich, do kt6-
rych trafiajg pacjenci z chorobami rzadkimi. Bez odpowied-
niego finansowania konsultacji i badan pacjenci skazani sa na
dtugi czas oczekiwania na rozpoznanie. Wypracowanie
metod opieki nad pacjentami z chorobami rzadkimi pozwoli
ograniczy¢ niepotrzebne cierpienie chorych, ktérzy dzis nie
korzystaja ze zgromadzonej dotychczas wiedzy medycznej.
Niezbedne jest zainwestowanie w rejestry, gdyz bez nich nie
mamy pojecia o rzeczywistej skali potrzeb chorych w naszym
kraju. Trudno tez poréwnywac jakos¢ opieki w réznych osrod-
kach w Polsce 1 Europie. Rozpoczete przed ponad rokiem pra-
ce nad platformg informacyjng powinny zosta¢ wznowione
w trybie przyspieszonym, najlepiej w porozumieniu z resortem
oswiaty i opieki spotecznej, by zapewni¢ szybki transfer wie-
dzy tam, gdzie ma ona praktyczne znaczenie dla zycia chorych.

Na szczescie stowarzyszenia pacjentdw oraz klinicysci z za-
cigciem do pracy spotecznej pchajg ten zaniedbany temat do
przodu. Udato si¢ doprowadzi¢ do refundacji najnowszych
terapii genetycznych dla pacjentéw z rdzeniowym zanikiem
migsni (SMA). Powstaly osrodki specjalizujgce si¢ w le-
czeniu niektérych bardzo trudnych choréb nie tylko u dzie-
ci, ale i dorostych, m.in. z zespolem Pradera i Williego.
Pilotaz opieki koordynowanej wywalczyli pacjenci z neuro-
fibromatoza. Nadal jednak polski system ochrony zdrowia
dziala reaktywnie — chorzy, wsréd ktérych nie objawi si¢
silny lider, nie moga liczy¢ na aktywne dzialanie instytucji
publicznych. To pozostaje najbolesniejszym problemem
— gleboka zaleznos¢ postepéw w opiece medycznej od ak-
tywnosci chorych i ich rodzin oraz ofiarnosci lekarzy klini-
cystéw. Cieszmy sie, ze tyle spotecznej energii pozwala na
zmiany, ale najwyzszy czas, by role lidera w organizacji opie-
ki przejeta strona publiczna. @



Cichy sojusznik w walce
7z rzadkimi chorobami

W SWIECIE MEDYCYNY, GDZIE INNOWACYJNE TERAPIE | ZAAWANSOWANE TECHNO-
LOGIE ZAJMUJA CENTRALNE MIEJSCE, EATWO PRZEOCZYC DODATKOWE, ALE ISTOTNE
ASPEKTY LECZENIA, JAKIMI SA ZMIANY W STYLU ZYCIA. W PRZYPADKU RZADKICH
CHOROB, KIEDY MOZLIWOSCI TERAPEUTYCZNE BYWAJA OGRANICZONE, ZMIANA
CODZIENNYCH NAWYKOW MOZE NIEKTORYM POMOC W WALCE Z CHOROBA.

tekst OLGA ROSTKOWSKA, wiceprezes ORL w Warszawie

acznijmy od diety. W niektérych cho-
2 robach metabolicznych, np. fenylo-
ketonurii, stosowanie specjalistycznej
diety jest nie tylko zaleceniem, jest konieczno-
Scig. Niskobiatkowa dieta pomaga unikac powaz-
nych komplikacji neurologicznych przez ogra-
niczenie gromadzenia si¢ w organizmie nadmiaru
aminokwasu fenyloalaniny. Edukacja pacjen-
tow z fenyloketonurig w zakresie odpowiednie-
go doboru pokarméw jest niezbedna i stanowi
pierwszy krok do poprawy stanu zdrowia.

Choroby sg ,,demokratyczne” i nie omijajg
stawnych osobistosci. Venus Williams, znana
tenisistka, od lat zmaga si¢ z zespolem Sjogre-
na, chorobg autoimmunologiczng. Gdy pozna-
ta diagnoz¢, wprowadzita znaczace zmiany
w swoim menu, m.in. postanowita przejs¢ na die-
te nieobejmujacg produktéw pochodzenia zwie-
rzecego. W jej przypadku pozwolito to zmniej-
szy¢ stany zapalne i lepiej radzi¢ sobie z takimi objawami jak przewlekte
zmgczenie i bdle stawoéw. Te modyfikacje, wsparte odpowiednio dostosowa-
nym treningiem i unikaniem stresu, pozwolily jej kontynuowac karier¢ na wy-
sokim poziomie. Venus, ktéra obecnie jest na diecie roslinnej przez wigkszos¢
dni w tygodniu, otwarcie dzieli si¢ swoimi doswiadczeniami, podkreslajac
jak istotne sg zmiany w stylu zycia dla jej zdrowia i formy sportowe;.

Fot. M. Zydecki

Aktywnos¢ fizyczna, czgsto unikana lub ograniczana przez pacjentow
w obawie przed pogorszeniem si¢ stanu zdrowia, moze w rzeczywistosci
przynies¢ znaczne korzysci. Przyktadowo, w dystrofii miesniowej odpowied-
nie ¢wiczenia pomogg utrzymac funkcje mig¢sniowe i zwiekszy¢ ogélng spraw-
nos¢ pacjenta. Ruch, zalezny od indywidualnych mozliwosci, powinien by¢
integralng czescig planu terapeutycznego.

W rozmowie o chorobach rzadkich kluczowy jest problem bélu. W przypad-
ku pacjentéw, dla ktérych podstawg leczenia jest farmakologia, warto pa-
migta¢ o wspomagajacych metodach, ktérych stosowanie ma szans¢ wzmoc-
ni¢ dziatanie lekéw. Medytacja i uwaznos¢ zyskuja obecnie na znaczeniu

w leczeniu przewlektego b6lu — dowodzi prze-
glad systematyczny ,,Mindfulness Meditation
for Chronic Pain: Systematic Review and Meta-
analysis”. Obejmuje on 38 randomizowanych
badari kontrolowanych, a jego autorzy sugeruja,
ze medytacja moze nieco tagodzi¢ bol oraz ob-
jawy depresji i poprawiac jakos¢ zycia pacjen-
tow cierpigcych na choroby przewlekte. Cho-
ciaz wyniki sg obiecujgce, autorzy podkreslajg
koniecznos¢ przeprowadzenia dalszych, bar-
dziej szczegdtowych analiz.

Inspirujgcym przyktadem, jak medycyna stylu
zycia moze zmienia¢ losy pacjentéw z rzadkimi
chorobami, jest film ,,Olej Lorenza” z 1992 r.,
w rezyserii George’a Millera. Opowiada o gle-
boko wzruszajgcej walce rodzicéw, ktérzy z nie-
wyobrazalng determinacja i odwagg poszukiwali
sposobOw leczenia genetycznej choroby syna
—adrenoleukodystrofii. Film nie tylko przedstawia
ich nieustajace starania o odkrycie medycznych
rozwigzan, ale réwniez podkresla, jak bardzo
modyfikacje diety i inne zmiany w codziennych
nawykach moga wpltywac na przebieg choroby.
Ukazuje tez emocjonalng i transformacyjng moc
indywidualnego podejscia do leczenia.

Podsumowujgc, integracja medycyny stylu zycia
z tradycyjnymi metodami leczenia moze znaczaco
podnies¢ efektywnos¢ kontrolowania chordb rzad-
kich, ale tez tych powszechnych: cukrzycy, nadci-
Snienia tetniczego, hipercholesterolemii. Edukacja
zaréwno pacjentow, jak i opiekunéw w zakresie
korzysci ptynacych ze zmian stylu zycia jest nie-
zbedna. Wzbogacenie opieki medycznej o te aspek-
ty nie tylko utatwi walke z chorobg, ale réwniez
pozwoli na budowanie bardziej swiadomej i za-
angazowanej spotecznosci pacjentow. @
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Problemy psychiczne
w chorobach rzadkich

PROBLEMY PSYCHICZNE DZIECKA, U KTOREGO WYSTAPIt. RZADKI ZESPOt. GENETYCZNY,
DOTYKAJA CALEJ RODZINY. PRZED DZIECKIEM STOI WYZWANIE ZAAKCEPTOWANIA
SIEBIE, PRZED RODZICEM - POGODZENIA SIE Z FAKTEM, ZE SYN CZY CORKA BYC MOZE
NIGDY NIE STANA SIE W PEENI SAMODZIELNI. TRZEBA PRZEJSC SWEGO RODZAJU
ZArOBE - MOWI PSYCHIATRA DZIECIECY MAJA KREFFT, ZAJMUJACA SIE

PACJENTAMI Z CHOROBAMI RZADKIMI.

rozmawiata RENATA JEZIOLKOWSKA

Dla ktérych choroéb rzadkich
charakterystyczne sg zaburzenia
w sferze psychicznej, a ktore
posrednio wplywaja na pojawienie
si¢ problemoéw psychicznych,
emocjonalnych?

ardzo wielu rzadkim zespolom
B genetycznym towarzyszg zabu-

rzenia psychiczne. Obarczeni
nimi pacjenci trafiajg do mnie, do Cen-
trum Diagnostyczno-Terapeutycznego
Choréb Rzadkich we Wroctawiu. Sg
rowniez rzadkie choroby przewlekte,
ktére ograniczajac stopniowo funkcjo-
nowanie pacjenta, moga przyczyniac¢
si¢ do wystgpienia zaburzen psychicz-
nych. Nierzadko zgtaszajq si¢ do mnie
rodzice z dzie¢mi, ktérych zaburzenie
genetyczne zostalo wykryte (i opisa-
ne) u kilkunastu pacjentéw w Polsce
albo na swiecie. Wowczas musimy si¢
opiera¢ na wiedzy zgromadzonej
w bazach medycznych oraz na obser-
wacji chorego. Bardzo czg¢sto rzadkim
zespotom genetycznym towarzysza
cechy zaburzeri ze spektrum autyzmu.
Przyczyniajg si¢ one do wystgpienia
trudnych zachowan, ograniczajacych
codzienne funkcjonowanie dziecka.
Rodzice moich pacjentéw czesto
mowia, ze zostali odestani do lekarza
psychiatry lub do terapeuty, ktéry po-
wiedzial, Ze na tym zespole genetycz-
nym si¢ nie zna, pierwszy raz styszy

Fot. T. Hotod
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nazwe i nie moze poméc. W ten spo-
sob zostawil de facto rodzing bez
pomocy.

Czasem bywa, ze nikt si¢ nie zna. Na-
szym zadaniem jest udzielanie pomocy
najlepiej jak umiemy, préba odszukania
we wzorach zachowan dziecka elemen-
tow, ktére znamy, ktére mozemy przy-
porzadkowaé do innych przypadkéw,
bardziej poznanych.

Trzeba dziala¢ troche na wyczucie?

W psychiatrii dziecigcej czesto stosowa-
na jest metoda préb i bledéw, poniewaz
np. przebadanych lekéw stosowanych
u dzieci mamy niewiele, niejednokrotnie
opieramy si¢ na badaniach przeprowa-
dzonych na matych grupach pacjentéw.
A w przypadku rzadkich choréb gene-
tycznych pacjenci ze stwierdzong wadg
genetyczng praktycznie zawsze sg wy-
taczani z badan klinicznych. Chyba ze
dotyczg one konkretnej choroby, co jest
niestety marginalne. Wobec tego dobie-
ramy leki giéwnie na podstawie opinii
ekspertéw, ich doswiadczenia. W me-
dycynie taka metoda ma mniejszg wage
naukowa, ale nie jest pozbawiona war-
tosci. Czgsto stanowi jedyng forme po-
mocy choremu i jego rodzinie. Uwazam,
Ze na tym powinnismy si¢ skupié, a nie
na dazeniu do ideatu, na osiagnigcie kt6-
rego nie ma szans. Musimy zréwnowa-
zy¢ ostroznos¢ i odwage, majgc Swia-
domosé, ze jezeli nie pochylimy si¢ nad
tym pacjentem, jest duze prawdopodo-
bieristwo, ze nikt inny tego nie zrobi,
i rodzina zostanie sama.

Z czym si¢ mierzg pacjenci,
ktérych choroba rzadka posrednio
przyczynia si¢ np. do stanéw
depresyjnych?

Na pewno choroba przewlekla jest Zr6-
diem ogromnego stresu, obcigzenia psy-
chicznego dla pacjenta, ale tez jego
rodziny. Oczywiscie, wiele zalezy od
przebiegu choroby, od wieku, w ktorym
si¢ ujawnita, od jej wptywu na funkcjo-
nowanie cztowieka. Czgsto trafiajg do
mnie pacjenci, u ktérych rozpoznajemy
zaburzenia adaptacyjne, reakcj¢ depre-
syjna czy lekowa, zaburzenia zachowa-
nia zwigzane z naglg sytuacjg stresowg
lub taka, ktéra si¢ przewleka w czasie.

Trzeba zawsze pamigtac, ze rodzina jest
systemem naczyn potgczonych i kazdy
z jej cztonkéw oddziatuje na drugiego.
Nie jest tak, ze leczymy pacjenta i na
nim si¢ skupiamy. Staramy si¢ pomdée
wszystkim cztonkom rodziny. Trudnym
czasem w rozwoju cztowieka jest okres
dojrzewania. U naszych pacjentéw
jeszcze bardziej sprzyja buntowi, nie-
godzeniu si¢ na swojg innos¢ lub na
ograniczenia wynikajace z choroby,
ktére szczegdlnie mocno rzutujg na
zdrowie psychiczne. Pomoc psychia-
tryczna, psychoterapeutyczna moze
okazaé si¢ kluczowa. Jezeli chodzi
o psychiatrie dziecigcg, musimy pa-
migtac, ze farmakoterapia jest zawsze
tylko wspomaganiem. Leki moga po-
prawic nastréj, zredukowaé objawy le-
kowe, trudne zachowania, pozostajg
jednak jedynie wsparciem procesu te-
rapeutycznego, ktéry powinien obej-
mowac pacjenta i jego rodzing.

Oczekuje sie ,,magicznej tabletki”,
ktéra rozwiaze wszelkie problemy?

Czesto w lekach poklada si¢ wielka
nadziej¢, a oddziatywania terapeutycz-
ne bywajg zaniedbywane. To wynika
z braku czasu, niedostgpnosci terapii.
Jako specjalisci musimy uprzedzic
rodzicow i terapeutéw pracujgcych
z dzieckiem, Ze mozemy pomdc, ale je-
zeli cate Srodowisko nie przyczyni si¢
do poprawy funkcjonowania pacjenta,
efekt bedzie mizerny. Kiedy wiaczam le-
czenie — poniewaz pacjent prezentuje
bardzo nasilong drazliwosc¢ czy agresje
— robig to, zeby mu si¢ lepiej Zylo. Zeby
byt mniej drazliwy, by mégt uczestni-
czy¢ w terapii, zeby zredukowac agre-
sj¢, ktdra sprawia, ze jest np. odrzucany
przez réwiesnikow lub sam ze sobg Zle
si¢ czuje, spada jego samoocena, bo za-
reagowal impulsywnie, nadmiarowo.
Leki zawsze powinny by¢ stosowane,
zeby pomdéc pacjentowi, a nie Zeby
tatwiej bylo jego otoczeniu, m.in. tera-
peutom, nauczycielom. Przyktadowo
trudne zachowania, agresja pojawiajg si¢
w przypadku opdZnionego rozwoju
mowy, kiedy dziecko chce si¢ skomu-
nikowaé z otoczeniem, ale nie ma do
tego narzedzi. Wtedy dobrg reakcjg nie
jest ordynowanie lekéw, tylko wspoma-
ganie mowy alternatywnymi sposobami
komunikacji.

Czy system ochrony zdrowia
zapewnia pacjentowi z chorobg
rzadkg odpowiednie wsparcie?

A raczej: czego brakuje, co
powoduje, Ze pacjent i jego rodzina
sg pozostawiani sami sobie?

Przede wszystkim nasz system orzecz-
nictwa bardzo obcigza rodziny. Trwaja
prace nad stworzeniem listy choréb ge-
netycznych, ktére uprawniatyby do sta-
tego orzeczenia o niepetnosprawnosci.
Tutaj moge si¢ powotaé na stowa dr
Marii Libury, ktéra méwi, ze okresle-
nie ,,lista” jest bardzo niefortunne, bo
zaktada, ze zrobimy zamknigte zesta-
wienie chordb i wszystko bedzie jasne.
A lista choréb rzadkich moze by¢ prze-
ciez nieskoriczona. Dzis$ zdefiniowanych
jest ich ponad 8 tys., wigc nalezy sku-
pic si¢ na stworzeniu takiego narze¢dzia,
ktére bedzie utatwiato lekarzom orzecz-
nikom dostgp do informacji, z czym
dany zespét genetyczny sie wigze i jak
mozna pacjenta wspierac.

Zdarzaja sie absurdy systemowe?

Czasem pacjenci, nie uzyskawszy orze-
czenia, wracajg do mnie. Sg to pacjenci
np. z zespolem Pradera-Williego, czyli
chorobg wiecznego glodu. Polega ona na
uszkodzeniu osrodka sytosci w mdzgu.
Pacjenci potrafiag, méwiac kolokwialnie,
zajes¢ si¢ na Smieré. A na posiedzeniu
komisji orzeczniczej stysza pytanie: — Czy
zrobisz sobie sam kanapke? Dziecko od-
powiada, ze tak, i wychodzi na to, ze pa-
cjent jest samodzielny. Tylko umyka caty
kontekst: ze kuchnia jest zamknigta na
zamek szyfrowy, pacjent musi by¢ scisle
kontrolowany, bo nieograniczony dostep
do zywnosci po prostu doprowadzitby do
ogromnych powiklani, a nawet Smierci.
Trudno znaé wszystkie choroby rzadkie,
ale trzeba dgzy¢ do tego, zeby wiedza
o nich byta jak najtatwiej dostgpna.

Kolejnym elementem kulejgcym w sys-
temie jest opieka wytchnieniowa. Poja-
wia si¢ coraz wigcej inicjatyw, tworzone
sg miejsca, w ktorych osobg z niepetno-
sprawnoscig ruchowg czy intelektualng
rodzina moze zostawi¢ na kilka, kilka-
nascie dni pod specjalistyczng opiekg.
Dwie placéwki, ktére znam, to: miesz-
kania z pokojami wytchniefi przy wro-
clawskiej fundacji Potrafie Poméc oraz
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» Dom Opieki Wytchnieniowej ,,Kokosz-

ka” we Wroctawiu. Sg to miejsca ogrom-
nie przyjazne dzieciom, zapewniajgce im
bardzo specjalistyczng pomoc, a rodzi-
nom umozliwiajgce ztapanie oddechu.
Zachecamy rodzicéw, zeby wykorzysta-
li ten czas np. na wakacje.

Rodzice sami sobie czesto
nie pozwalaja na taki oddech.

W naszym kraju pokutuje obraz cierpig-
cej matki Polki, ktéra po prostu powinna
poswigcac sig catg sobg. W ogdle rodzice
dzieci z niepetnosprawnosciami cz¢sto sg
przedstawiani jako superbohaterowie, ktd-
rzy ze wszystkim dajg sobie radg, sq wspa-
niali, silni. To prawda, ale z ich perspek-
tywy codziennie muszg dZzwigac ogromne
obcigzenie. I nagle, kiedy méwimy:
— PojedZcie na tydzieni na wakacje, po-
cieszcie sig sobq, popracujcie nad waszy-
mi relacjami, czujg, ze nie powinni, ze to
nie w porzadku, ze oddadza dziecko i po-
jadg si¢ bawié. Wtedy naszg rola, specja-
listéw otaczajacych rodzing opieka, jest
powiedzieé: — Macie si¢ wzmacniac, ma-
cie o siebie dbac, bo silna rodzina, to sil-
ne dziecko.

Wiele zalezy od podejscia otoczenia,
a w przypadku dzieci, szczegélnie

w okresie nastoletnim, od podejscia
réwiesnikow — akceptacji

lub wykluczenia.

Nie jest idealnie i nigdy nie bedzie, musi-
my sobie to bardzo wyraZnie powiedzie¢.
Jestem catym sercem za integracjg, ale
integracja, ktéra prowadzi do poznania
siebie nawzajem, do akceptowania Swo-
ich zalet i stabosci, do szacunku dla dru-
giej osoby. Jesli dzieci neurotypowe nie
nauczg si¢ wspotpracy z osobami funk-
cjonujgcymi inaczej w przedszkolu i szko-
le, nie zaakceptujg w przysztosci takich
0s6b w pracy. Ale integracja nie moze pro-
wadzi¢ do préb przyjaznienia si¢ na site,
bo to si¢ najpewniej nie uda. Bardzo pod-
kreslam, ze w wieku przedszkolnym dzie-
ciom z chorobami rzadkimi lub z niepet-
nosprawnoscig intelektualng integracja
wychodzi lepiej, bo wiek intelektualny jest
bardziej zblizony, ale wraz z dorastaniem,
na etapie szkolnym, rozwdj zaczyna si¢
rozbiegac i wtedy nikogo nie zmusimy do
przyjazni. Naszym celem jest zapewnie-
nie dziecku Srodowiska réwiesniczego,
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ktére bedzie podobnie funkcjonowato.
Dziecku ze spektrum autyzmu dobrze
byloby zapewnic takg grupg w ramach tre-
ningu umiejetnosci spotecznych, psycho-
edukacyjng, a nawet grupe, ktdrg taczy np.
aktywnos¢ sportowa, ale grupe sktadajacy
si¢ z dzieci ze spektrum autyzmu. One cz¢-
sto duzo lepiej si¢ rozumieja, sg dla siebie
duzo wigkszym wsparciem i moga na-
prawde rozwijac relacje w sposéb dosto-
sowany do siebie. Na etapie szkolnym,
miodziezowym grupa réwiesnicza staje si¢
najwazniejszym punktem odniesienia,
z niej si¢ czerpie poczucie wlasnej warto-
Sci. Jezeli grupa jest dostosowana, daje site
dziecku, by rozwijato si¢ duzo sprawnie;.
Grupa odrzucajaca, niestety, przyczy-
ni si¢ do komplikacji zwigzanych ze
zdrowiem psychicznym. Na pewno
nikogo nie zmusimy do przyjazni, ale
mozemy wspomoéc dziecko w tym,
zeby takg grupe przyjacielskg znala-
zto wsrdéd 0séb z podobnymi Sciez-
kami neurorozwoju lub nawet kon-
kretnymi zespotami genetycznymi.

Czy w réznych chorobach
rzadKich sa wspélne problemy,
wyzwania? W aspekcie wlasnie
zdrowia psychicznego,

w aspekcie psychologicznym.

Na pewno dzieci, jezeli z chorobg
sg oswajane od poczatku, dos¢ tatwo
si¢ godzg z sytuacjg. Oczywiscie,
w okresie dojrzewania moze si¢ po-
jawic bunt, na zasadzie ,,dlaczego ja?
nie cheg tej glupiej choroby”. Ale
wczesniejsze wprowadzenie tematu
ulatwia akceptacje. Zachgcam, by
w szkotach tez dzieciaki informo-
wad, jakie mogg by¢ trudnosci, z czego
wynikajg niektére zachowania. Bo jezeli
dzieci majg takg psychoedukacj¢ wpro-
wadzong jak najwczesniej, przyjmujg
pewne reakcje chorych réwiesnikéw
naturalnie. Czasem jakie§ zachowanie
zdenerwuje, czasem wyrazg opor, ale
przynajmniej wiedzg, ze tak bywa, ze
to nie jest na ztos¢, przeciwko nim.
Dziecku dotknigtemu zaburzeniem
warto jak najwczesniej tlumaczy¢, ze
ma pewne cechy — moze mie¢ z czyms
trudnosci, ale tez uzdolnienia, np. pigk-
nie rysuje, gra na instrumencie. Ttuma-
czyé: — To z powodu twoich genow, ale
tez twoje geny sprawiajq, ze masz ta-
kie fajne umiejetnosci.

A co z rodzicami?

Z ich pogodzeniem si¢ z sytuacjg spra-
wa jest trudniejsza. Méwimy tu o zato-
bie po zdrowym dziecku, czyli proce-
sie, ktéry zachodzi w zwigzku z trudng
diagnozg przewlektej choroby lub ze-
spotu genetycznego u dziecka. Etapy tej
zaloby sg tozsame z etapami w przypad-
ku $mierci kogos bliskiego. Rodzic musi
si¢ pogodzi¢ z tym, ze najwickszym suk-
cesem dziecka, wobec ktérego miat
wielkie plany: ze zostanie astronomem,
lekarzem, begdzie gralo na skrzypcach,
moze by¢ samodzielne zrobienie zaku-
pow, a nawet wypowiedzenie stowa

»mama”. I to bedzie sukces, na ktory
rodzic bedzie bardzo czekat. Pierwszym
etapem wspomnianej zaloby jest szok
zwigzany z diagnozg. Nawet u tych, kt6-
rzy bardzo dtugo i dociekliwie jej szu-
kali. Po ustyszeniu diagnozy, po zdefi-
niowaniu tych gendéw, ktére np. sa
uszkodzone, rodzice odczuwaja ulge, bo
wreszcie znaja odpowiedZ. Ale p6Zniej
przychodzi rozgoryczenie: — Dlaczego
nas to spotyka? Dlaczego moje dziecko
musi cierpiec? Wszystkie procesy zwig-
zane z diagnozg trzeba przejs¢, do mo-
mentu akceptacji i przeorganizowania
swojego zycia. Po drodze zdarza si¢ etap
pozornej akceptacji, kiedy rodzice za-
czynaja walczy¢ o dziecko, skupiajg si¢



na oddziatywaniach terapeutycznych.
A efekty sa mate, niewsp6tmierne do
wtlozonej pracy, co powoduje frustracje
rodzicéw i trudnosci z zaakceptowaniem
diagnozy, a czesto nawet wlasnego
dziecka. Akceptacj¢ utrudnia tez styg-
matyzacja chor6b genetycznych i nie-
petnosprawnosci intelektualnej przez
otoczenie. To jeszcze bardziej poglebia
kryzys psychiczny rodzica.

Poréwnywanie siebie i swoich dzieci
z innymi raczej nie pomaga?

Zwtaszcza, gdy w mediach spoteczno-
Sciowych jestesmy wrecz bombardowa-

ni obrazkami idealnego macierzynistwa,
nawet w aspekcie rzadkich choréb ge-
netycznych. Znam kilka profili rodzi-
c6w, ktérzy fantastycznie przedstawiajg
zycie ze swoimi dzie¢mi z niepelno-
sprawnosciami, z r6znymi rzadkimi ze-
spotami genetycznymi. Ale to zawsze sa
takie tadne obrazki, tylko cze¢s¢ ich
zycia. Bo duzo trudniej podzieli¢ si¢
trudnymi chwilami, wybuchami ztosci.
Ale to akurat dobrze dla dzieci, bo one
zastuguja na swojg intymnos¢, niepoka-
zywanie ich trudnych chwil, agresji. Ro-
dzice czesto przynoszg mi na wizyty fil-
miki z wybuchami ztosci dzieci. Mowie
im wtedy, ze takie wybuchy znam bar-
dzo dobrze, nawet czgS¢ ze swojego

domu, wigc nic nowego mi nie pokazg.
A dziecko zastuguje na to, zeby jego
emocje uszanowac i pozostawic je
w Srodowisku domowym. Z drugiej stro-
ny wybuchy ztosci i zachowania trudne
zdarzaja si¢ tez w szkole i miejscach pu-
blicznych, i o tym tez musimy nauczy¢
si¢ méwic bez obcigzania psychicznego
rodzic6w, oceniania ich czy ,,spisywania
dziecka na straty”. Nie zmienia to faktu,
ze kiedy cztowiek wchodzi na Instagram
1 oglada kolorowe laurki, dzieci w pigk-
nych ubrankach i z u§miechami, to my-
Sli: ,, Boze, tylko ja nie akceptuje mojego
dziecka, tylko ja nie potrafie go wspie-
rac, tylko ja mam dos¢ tego zycia”.

Do czego moze prowadzi¢
robienie sobie takich wyrzutéw?

To krétka droga do wypalenia ro-
dzicielskiego, do zaburzen depre-
syjnych lub legkowych, ktére odbi-
jaja si¢ na calej rodzinie. Rodzina
moze straci¢ stabilnos¢, wigc caty
czas trzeba dawac wsparcie rodzi-
com. Wsparcie systemowe, ale tez
przestrzei na te trudne emocje.
Moéwié im: — To jest normalne, kaz-
dy to przezywa. Macie prawo cza-
sem miec tego dos¢. A przede
wszystkim, by zrobili cos dla sie-
bie. Bo prawdziwa akceptacja, czy-
li ostatni etap zatoby, polega na my-
§leniu o dziecku, ale tez o sobie
— zeby samemu tez by¢ silnym
w tej sytuacji.

Mysl, ktéra spedza sen

z powiek rodzicom: co bedzie,
jak mnie zabraknie, jak dziecko
zostanie samo. Dorosle dziecko,
ktére bedzie niesamodzielne.

Fot. licencja OIL w Warszawie

To problem zgtaszany przez rodzicéw,
ktéry ich mocno obcigza. Dziatania te-
rapeutyczne opierajg si¢ na bardzo in-
tensywnej rehabilitacji, terapii logope-
dycznej, treningach z zakresu integracji
sensorycznej lub biofeedbacku wspoma-
gajagcych niwelowanie r6znych deficy-
tow. W catym gaszczu tych dziatai mato
uwagi poswieca si¢ terapii zajgciowej,
majacej na celu nauczenie umiejetnosci
zyciowych. Przyktadowo, gdy zaburze-
nia powoduja trudnosci w matematyce,
myslenie abstrakcyjne jest duzym pro-
blemem dla pacjenta, serwuje mu si¢

dodatkowe lekcje matematyki. Dziata-
nia majace pomagac polegajg na doto-
zeniu lekcji dziecku, ktdre jest juz wy-
starczajaco przemeczone. Ma z czyms
trudnosci, a dostaje tego jeszcze wiecej.
W programie terapeutycznym nie bie-
rze si¢ pod uwaga, ze jezeli matematy-
ka sprawia ogromng trudnos¢, lepiej
skupi¢ si¢ na jej uzytkowym wykorzy-
staniu, np. podczas zakupéw, nawet na
kalkulatorze. Oczywiscie, ze pamigé
trzeba wspomagac, rozwijaé, ale moze
niekoniecznie tabliczkg mnozenia, kt6-
ra juz dziesigty raz wypada z glowy.
Mozna za to uczy¢ si¢ na pamig¢é ulu-
bionych piosenek, wierszyk6w. Zeby
dziecko jednak miato motywacje, ¢wi-
czyto, ale nie bylo szkotg zameczone.
W programach terapeutycznych dla pa-
cjentéw z chorobami rzadkimi, z niepel-
nosprawnoscig intelektualng nacisk na
samodzielnos¢ jest niestety minimalny.
Dzieci czg¢sto majg zajgcia od rana do
wieczora, sg nimi wykonczone, a mimo
to nie potrafig sobie przygotowac jedze-
nia czy samodzielnie zadbac o higieng.
Tymczasem to jest ich bilet na przy-
sztos¢ — zeby radzi¢ sobie bez rodzicow.
Inwestowanie w umiejgtnosci zyciowe
dziecka pomoze kiedys rodzicom odejs¢
spokojnie, z przekonaniem, ze dziecko
jest gotowe do zycia w takim zakresie,
jaki umozliwiajag mu jego niepeino-
sprawnosci. Chodzi o to, zeby wykony-
wac proste czynnosci samoobstugowe,
po6js¢ do prostej pracy, ktéra bedzie
dawata pacjentowi poczucie wiasnej
wartosci.

Moze pani podaé przyklad takich
dobrych praktyk?

W osrodkach pomocy spotecznej re-
alizowany jest program asystenta 0so-
bistego osoby z niepetnosprawnoscig.
To powinna by¢ osoba, ktéra wyjdzie
z dzieckiem na zakupy, np. po ulubio-
ny btyszczyk. Sprawi, ze dziecko wej-
dzie do drogerii i samo o niego poprosi
lub wybierze. Mam pacjenta, ktéry ze
swoim asystentem idzie na rynek, sia-
daja sobie w kawiarni, zamawiajg na-
pdj i ,,obgadujg” przechodzacych
ludzi. Pojawia si¢ kontakt zupelnie
partnerski, Swietnie spedzajg razem
czas. To jest milion razy cenniejsze niz
np. ¢wiczenie tabliczki mnozenia
w nieskoniczonosé. @
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CHOROBY RZADKIE

Skazani na refundacje

2, MOZE 3 MLN OSOB W POLSCE CIERPI NA CHOROBY RZADKIE.

SZACUJE SIE, ZE DOTYKAJA 6-8 PROC. POPULACJI. UJAWNIAJA SIE NAJCZESCIEJ
W DZIECINSTWIE, ICH PODEOZEM NIEMAL ZAWSZE JEST BOWIEM GENETYKA.
MIMO TO BYNAJMNIEJ NIE SA PROBLEMEM WYtACZNIE POPULACJI DZIECIECEJ,
NAWET W PRZYPADKACH TYCH CHOROB, KTORYCH ZDIAGNOZOWANIE JESZCZE
NIEDAWNO (KILKANASCIE, 20 LAT TEMU) OZNACZALO, ZE DOTKNIECI NIMI
PACJENCI DOROStOSCI NIE DOCZEKAJA.

tekst MALGORZATA SOLECKA

rzadkich skupia si¢ stosunkowo... lekéw innowacyjnych stosowanych w choro-
rzadko. Zwykle pod koniec lutego, bo bach rzadkich i ultrarzadkich stanowito ra-
w ostatnim dniu tego miesigca obchodzony jest ~ czej wyjatek. To sie¢ zmienilo i dostepnos¢

U waga opinii publicznej na chorobach byla to reguta, a obejmowanie refundacja

- &
-\ Dzienn Choréb Rzadkich (w tym roku, jak co wyraznie (cho¢ zapewne niewystarczajaco)
oy cztery lata, 29 lutego), niekiedy — przy okazji ~ wzrosta.
e nagltosnienia przez media probleméw okreslo-

nej grupy pacjentéw. Problemdow najczgsciej Przynajmniej w teorii. Problemem bowiem nie
z refundacjg innowacyjnego, drogiego leku. Im  jest tylko pozytywna decyzja refundacyjna
cena preparatu wyzsza, tym zainteresowanie (a raczej jej brak), ale kryteria dopuszczajace
dziennikarzy, ale tez odbiorcéw, wieksze. i wykluczajace pacjentéw z udziatlu w progra-
A trzeba przyznaé, ze cho¢ w ostatnich latach mie lekowym. Kryteria w polskich warunkach
dokonato si¢ w tym zakresie wiele zmian na okreslane raczej rygorystycznie. I to sprawia,
lepsze, tematdw ciggle nie brakuje. ze dos¢ trudno w programie si¢ znalez¢, nato-

miast bardzo tatwo z niego ,,wypas¢”. Takg opi-
Z danych, jakie pod koniec lutego przekazat ni¢ mozna ustysze¢ na konferencjach i w roz-

5 Zwiazek Pracodawcéw Innowacyjnych Firm  mowach nieoficjalnych. Wyjatkiem, i swego
} =~ Farmaceutycznych Infarma, wynika, ze w Pol- rodzaju pertag w koronie, jest program lecze-
Y sce refundowanych jest 41 kuracji ze 134 zare- nia SMA, z ktérego Polska moze by¢ napraw-

jestrowanych w zakresie choréb rzadkich nie- de dumna. Wszystko zaczeto si¢ pod koniec
onkologicznych oraz 38 z 98 terapii w onkologii 2018 r., gdy po wielomiesigcznych, trudnych
(niektére nowotwory, zwlaszcza hematologicz- negocjacjach Ministerstwo Zdrowia zdecydo-
ne, réwniez sg zaliczane do choréb rzadkich). walo si¢ obja¢ refundacjq pierwszy lek prze-

— Cho¢ od 2020 r. obserwujemy pozytywny trend ~ ciw SMA (nusinersen). Program wyrdznia si¢
wzrostu liczby decyzji refundacyjnych, nadal na tle innych, bo jest adresowany praktycznie
oznacza to dostgpnosé nowych lekow sierocych do wszystkich chorych. Wkrétce potem roz-
Jjedynie na poziomie odpowiednio 31 proc. i 39 poczat si¢ pilotaz programu badan przesiewo-
proc. sposrod wszystkich czgsteczek zarejestro- wych, ktéry wiosng 2022 objgt wszystkie ro-
wanych od 2015 r. przez EMA — podkreslaja ~ dzace si¢ w polskich szpitalach dzieci.

przedstawiciele innowacyjnych firm farmaceu- Logiczng konsekwencjg byta decyzja o finan-
tycznych. Dobra wiadomos¢: praktycznie sowaniu, w ramach Funduszu Medycznego,
w kazdym nowym obwieszczeniu refundacyj-  jednego z najdrozszych lekéw Swiata, czyli
nym (od 2024 r. ukazujg si¢ co trzy miesigce) terapii genowej, oraz trzeciego dopuszczone-
znajdujg si¢ nowe czgsteczki i postep, choc po- go na rynek leku przeciw SMA. Tym samym
wolny, jest widoczny, co przektada si¢ na po- Polska refunduje wszystkie leki dostgpne
prawe dostepnosci leczenia. Wida¢ duzg zmia- w UE w ramach programéw z niezwykle przy-

ne, bo dekade — ba, jeszcze pigé lat temu —nie  jaznymi dla pacjentéw kryteriami.

16| puls



Graf. licencja OIL w Warszawie

Nie raz i nie dwa podczas konferencji eksperckich, na ktérych
omawiana jest dostgpnos¢ terapii dla pacjentéw z innymi niz
SMA schorzeniami, mozna ustysze¢ tylko z pozoru zartobliwe
zapewnienia, ze i lekarze, i pacjenci mierzacy si¢ z tymi choro-
bami ,,zazdroszczg” zastosowanych rozwigzan. SMA stato si¢
w Polsce, moze nie z dnia na dzien i na pewno nie bez wysitku,
jeszcze jedng chorobg przewlekls, ktérej objawy mozna (u pa-
cjentéw, u ktérych leczenie rozpoczgto wystarczajgco wezesnie)
zatrzymacé lub wrecz do nich nie dopuscic.

Wedtug europejskiego badania W.A.L.T. Indicator Polska mimo
wszystko nadal jest na 21. miejscu wsrod 27 panstw UE pod
wzgledem dostgpnosci zarejestrowanych innowacyjnych te-
rapii. Postep nastgpit (bo znajdowaliSmy si¢ pod sam koniec
stawki), ale sytuacja wielu grup pacjentéw nadal pozostaje
bardzo trudna.

Przede wszystkim dlatego, ze chor6b rzadkich i ultrarzadkich
jest zdefiniowanych okoto 7 tys., ale tylko okoto 300 ma przy-
pisane konkretne leczenie farmakologiczne. Ta proporcja
utrzymywatla si¢ od lat na poziomie mniej niz 5 proc., ale ostat-
nio odsetek chordb, ktére mozna leczy¢, zaczyna si¢ wrecz
kurczyé. Medycyna niemal codziennie wydtuza katalog cho-
réb rzadkich, przede wszystkim dzigki zaawansowanym ba-
daniom genetycznym, ale z pewnoscig nie codziennie reje-
struje si¢ nowy lek — a nawet nowe badania kliniczne leku
— na chorobg rzadka.

Trzeba wzigc wigc po lupg tych pacjentdw, ktérzy majq ,,szcze-
Scie” mie¢ zdiagnozowang chorobe, ktérg mozna leczy¢ far-
makologicznie. Na czym polegajg ich problemy w polskim
systemie? Wigkszos¢ innowacyjnych terapii stosowanych
w chorobach rzadkich nadal nie jest finansowania ze srodkéw
publicznych. Jednak przede wszystkim programy lekowe,
w ramach ktdrych takie finansowanie si¢ zapewnia, sg trudno
dostepne. Po pierwsze z powodu kryteriéw kwalifikacji

(i wytaczenia), po drugie — w wyniku decyzji osrodkéw. Wie-
le szpitali, ze wzgledu na problemy finansowe i koniecznos¢
kredytowania drogich terapii (z nadziejg, ale bez pewnosci na
odzyskanie srodkéw), nie podejmuje si¢ prowadzenia progra-
moéw lekowych.

Przedstawiciele organizacji pacjenckich zwracajg uwage, ze
réowniez wtedy, gdy szpitale przystgpujg do prowadzenia pro-
gramOw lekowych, nic nie dzieje si¢ automatycznie. Pojawie-
nie si¢ nowej czgsteczki na liscie (inaczej jest w przypadku re-
fundacji aptecznej, gdzie barierg moze by¢ z kolei fizyczna
dostepnos¢ leku, ale to zupelnie inny problem) nie oznacza au-
tomatycznie, ze pacjenci majg do niej dostep w ramach progra-
mu lekowego. — Zwykle trwa to od trzech do dziewigciu miesie-
cy—moéwita w ubiegtym roku, podczas konferencji poswigconej
programom lekowym i realnej dostgpnosci po pozytywnej de-
cyzji refundacyjnej, Magdalena Kotodziej, prezes Fundacji MY
Pacjenci. Powodem opdéZnieri s terminy oglaszania postgpo-
war konkursowych na programy lekowe w wojewddzkich od-
dziatach NFZ oraz przediuzajace si¢ przygotowania technicz-
ne, kontraktowanie $wiadczen i procesy zakupu leku przez
Swiadczeniodawcéw. Eksperci przygotowali wéwczas rekomen-
dacje, w ktérych m.in. zaproponowali odejscie od konkurséw
narzecz rokowan z podmiotami leczniczymi spetniajgcymi kry-
teria udzielania §wiadczenn w danym programie (wymagatoby
to zmiany ustawowej). Jedng z sugestii byto tez ujednolicenie
postgpowan w kraju, choéby w kwestii ogtaszania postgpowan.
W tej chwili kazdy oddziat wojewddzki podejmuje decyzje sa-
modzielnie, co oznacza, ze pacjenci w niektorych regionach
mogg korzystac z leczenia wyraZznie wczesniej niz w pozosta-
tych. To z kolei napgdza, niezbyt korzystng dla systemu, pa-
cjentéw i dla efektéw leczenia ,,turystyke programowg”. Cho-
rzy iich rodziny — zwlaszcza w przypadkach, gdy czas wlaczenia
do programu gra niebagatelng role, jak w rzadkich nowotwo-
rach — na wtasng r¢ke szukajg bowiem informacji o ,,pionie-
rach” oferujagcych program lekowy. ®

©Copyright by OIL w Warszawie. Wszelkie prawa do przedruku sq zastrzezone.
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CHOROBY RZADKIE

Chorzy na zebrach

GDY CHOROBY NIE DA SIE WYLECZYC, OPIEKA | TROSKA O PACJENTA POWINNY WSPIAC

SIE NA WYZYNY.

tekst PAWELX WALEWSKI

dkad istnieje przemyst farmaceutycz-
O ny spotyka go krytyka, ze kieruje si¢

zyskiem, nie zwracajac uwagi na realng
sytuacje pacjentéw. To populistyczny zarzut, bo
przeciez wytwarzanie lekéw nie jest dziatalno-
Scig charytatywng. Podobnie zresztg jak zbiera-
nie zi6t albo rozpuszczanie rozmaitych ingre-
diencji we wstrzgsanej wodzie — bedziecie tapac
si¢ za gtowe, widzac ceny w sklepie zielarskim
lub aptece z lekami homeopatycznymi. Z dru-
giej strony: czy lekarstwa — szczeg6lnie ratujgce
zycie — sg takimi samymi produktami jak auta,
meble albo nawet zywnos¢? Czy na koncernach
farmaceutycznych nie spoczywa etyczna odpo-
wiedzialnos¢ za udostepnianie ich rzeszom cho-
rych na warunkach innych niz obowigzujace
w zwyktym handlu?

Bezbronni, bezradni, wymagajacy nierzadko
nieustannej pomocy opiekunéw — tacy sg klienci
tego biznesu. Zatem to nie ta sama kasta, ktéra
odwiedza salony samochodowe i kupuje dobra
luksusowe. Przewaznie sg niewidoczni, bo
przykuci do t6zek lub wozkéw inwalidzkich, ktérych nie da si¢ tatwo wy-
prowadzi¢ na dwoér. Wielu nie staje na nogach z powodu wrodzonej nie-
sprawnosci, inni z wywalczonym w cigzkim boju orzeczeniem o niepetno-
sprawnos$ci wegetujg na groszowym zasitku. Kazdy ma inne dolegliwosci,
inny stopien uposledzenia. Sg rozrzuceni po kraju: ten z chorobg Pompego,
tamci — Niemanna-Picka, z chorobg Gauchera albo Maroeteaux-Lamy’ego.
Z mukopolisacharydozami, fakomatozami. Niewiele te nazwy méwia, z ni-
czym si¢ nie kojarzg. Trzeba trochg¢ poszperaé¢ w historii medycyny lub wie-
dzied, jakie enzymy rzadza pracg komorek, aby powigzaé nazwiska odkryw-
cOw i przemiany metaboliczne z tymi pojedynczymi schorzeniami. Dzieci
rodzg si¢ zdrowe, ale po pewnym czasie ujawniajg si¢ u nich zaburzenia,
ktore stopniowo odstaniajg okrutng prawde o defekcie jakiegos genu lub braku
biatka. Zaczyna si¢ walka o postawienie diagnozy, nawigzywanie kontaktu
z rodzinami naznaczonymi w podobny sposéb. Wreszcie dramatyczne wy-
szarpywanie pieniedzy na leczenie. Trzeba si¢ jakos wytlumaczy¢ spoteczen-
stwu z tego, ze do zycia potrzebny jest lek, ktérym miesigczna kuracja kosz-
tuje 100 tys. zl, a bywa, ze duzo, duzo wigcej.

Autor jest publicystg
,Polityki”.

Dlatego choroby rzadkie to problem postrzegany gléwnie przez pryzmat
ekonomii. I wywolujacy trudny do rozwigzania dylemat, czy sfinansowaé
jeden preparat w rzadkiej chorobie dla garstki dzieci, ktdre i tak mogg nie
doczekac dorostosci, czy t¢ samg kwote wydacé na implanty lub szczepionki
dla wigkszej liczby pacjentow? Nawet etycy nie potrafig podsungé dobrych
rozwigzaf. Z tego powodu najchetniej nikt by si¢ chorobami rzadkimi nie
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zajmowatl (nie bez powodu nazywa si¢ je
w medycynie sierocymi). Zamkna¢ oczy, byle
nie widzie¢ wokot siebie niepetnosprawnych
i nie czytac listéw od zebrzacych rodzicow.

Juz 42 lata ma amerykanska ustawa o lekach
sierocych (Orphan Drug Act), przyjeta przez
Kongres USA w 1982 r. (i podpisana przez pre-
zydenta Ronalda Reagana 4 stycznia 1983).
Jej autorzy i zwolennicy walczyli o nig zacie-
kle, a przeciwnikéw mieli wielu. Dla Amery-
kanow, przyzwyczajonych do bezwarunkowe;j
wolnosci w biznesie, byto bowiem nie do po-
jecia wprowadzanie regut mogacych stanowié
zachete dla waskiej grupy firm biotechnolo-
gicznych do badan klinicznych i zgoda na udo-
godnienia, ktére w gorszej sytuacji stawiaty
innych. Krytycy ustawy nie akceptowali pro-
pozycji dofinansowywania tej dziatalnosci
oraz jej ustawowej ochrony przed konkurencjg
przez co najmniej siedem lat. Ich zdaniem ta-
kie regulacje mialy zniszczy¢ przejrzysty sys-
tem rejestrowania lekéw i ich badan, ktéry ist-
niat w USA od bardzo wielu lat.

W koricu jednak opinia publiczna zjednoczyta sig.
Nieposlednig w tym rolg¢ odegrat serial ,,Quincy,
M.E.”, nadawany w NBC w latach 1976-1983,
w ktérym popularnos¢ zdobyt Jack Klugman gra-
jacy szorstkiego lekarza sadowego z Los Ange-
les, badajacego samobdjstwo chlopca z zespotem
Tourette’a, ktérego nie byto czym leczy¢. Po raz
pierwszy do glosu dopuszczono wtedy przedsta-
wicieli przemystu farmaceutycznego, skarzacych
si¢, jak wiele chordb, np. Tourette’a, uwaza si¢ za
na tyle rzadkie, ze nie ma zachgt finansowych do
opracowania lekow.

Przed uchwaleniem ustawy istniato tylko 10
specyfikéw na choroby sieroce, dzis ich licz-
ba zbliza si¢ do 3 tys. Zachety zawarte w usta-
wie, w potgczeniu z faktem, ze koncerny mogg
dzis ustala¢ wtasciwie dowolng ceng¢ swoich
produktow, sprawity, ze rynek sierocych me-
dykamentéw stat si¢ zadziwiajaco dochodo-
wy. Spéjrzmy na histori¢ glivecu, ktéry byt
jednym z pierwszych ,,sierocych” hitow, kie-



Fot. licencja OIL w Warszawie

dy wprowadzono go do obrotu w 2001 r. w bezprecedenso-
wej cenie ponad 26 tys. dol. (za roczng terapi¢), dowodzac,
jak lukratywny moze by¢ ten biznes. Dzi$ glivec ma juz na-
stepcOw i nie znajduje si¢ nawet wsréd 10 najdrozszych le-
kéw na choroby rzadkie, ktérymi terapia czg¢sto kosztuje
ponad 500 tys. dol. rocznie. Wniosek z tego, ze spotki bio-
technologiczne, dziatajgce w waskich obszarach niektérych
dziedzin medycyny, zarabiajg znacznie wigcej na tworzeniu
lek6éw ,,sierocych” niz na opracowywaniu lepszych metod
leczenia bardziej powszechnych choréb. Do 2010 r. co trze-

pigcym na choroby rzadkie jestesmy bowiem winni duzo wig-
cej, bo dobra opieka jest w ich przypadku moze nawet waz-
niejsza niz kazdorazowe podanie eksperymentalnych lekéw.
Dlaczego wigc Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spo-
tecznej w tak matym stopniu zainteresowane dotad byto Na-
rodowym Planem dla Choréb Rzadkich? Bez kompleksowe-
go podejscia do probleméw tej rzeszy pacjentéw nie odczujg
oni nigdy zadnej poprawy losu. W ocenie ekspertéw, gdyby
chorym zapewniano w Polsce wyzsze §wiadczenia spoteczne,
wielu nie wystepowatoby o nieefektywne leczenie.

ci nowy lek zatwierdzony przez FDA byt lekiem na choroby
rzadkie, mimo ze dotykaja one tgcznie okoto 10 proc. swia-
towej populacji. Bo choroby ludzkie w skali globalnej nie sg
bynajmniej zbiorem chordb rzadkich.

Ale czy w zwigzku z tym mozemy cierpigcym na choroby sie-
roce oraz ich opiekunom odmawiac¢ prawa dostepu do najnow-
szych (i najdrozszych) osiggni¢é medycyny? Na poczatku tego
roku Zwigzek Pracodawcéw Innowacyjnych Firm Farmaceu-
tycznych Infarma podat, ze w Polsce refundowanych jest obec-
nie 41 kuracji ze 134 zarejestrowanych w zakresie choréb rzad-
kich nieonkologicznych oraz 38 z 98 terapii w onkologii
(niektore nowotwory, zwlaszcza hematologiczne, réwniez naleza
do schorzen sierocych). — Dostgpnos¢ nowych lekow ,,siero-
cych” dla polskich pacjentow jest w dwoch wymienionych gru-
pach na poziomie odpowiednio 31 i 39 proc. wszystkich czgste-
czek zarejestrowanych od 2015 r. w Unii Europejskiej — méwita
Agnieszka Zalewska, prezes zarzadu Infarmy.

Przeznaczenie na nowoczesne leki jak najwigkszych kwot
itak nie wystarczy, abySmy mogli mie¢ czyste sumienie. Cier-

Tymczasem to sam pacjent, a najczesciej jego opiekun, stajg
si¢ postaicami, ktérzy muszg ponies¢ informacje na swoj
temat z placowki medycznej do osrodka pomocy spotecz-
nej, skad nalezaloby spodziewac si¢ wsparcia w codziennym
zyciu. Juz osiem lat temu dr Maria Libura, kiedy pracowata
w Instytucie Studiéow Interdyscyplinarnych Uczelni Lazar-
skiego, wykazata w raporcie na temat stanu opieki w choro-
bach rzadkich, w ktérym wykorzystata wyniki wtasnej an-
kiety przeprowadzonej wsréd 500 rodzin pacjentéw, ze
diagnoza choroby sierocej pozostawia ich samym sobie.
Doprowadza tez do znacznego zubozenia, gdyz wigkszos¢
prywatnych srodkéw muszg wydawac na komercyjne zabie-
gi pielegnacyjne oraz dojazdy do szpitali i poradni. Cigzar
opieki nad chorym zmusza az 67 proc. opiekunéw, gtéwnie
matek, do rezygnacji z pracy, gdyz w zastgpstwie profesjo-
nalnych stuzb stajg si¢ koordynatorkami leczenia i opieki
dla wtasnych dzieci. Oczywiscie, chorobami rzadkimi po-
winni si¢ zajmowac eksperci. Ale na co dzien chodzi o duzo
szersze wsparcie, jakiego nie jest w stanie udzieli¢ zaden
lekarz ani wytworcy najdrozszych lekow, chocby w swoja
misje mieli wpisang nawet filantropi¢. @
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Diagnostyczna odyseja
pacjentow

Choroby rzadkie s rzeczywiscie
takie rzadkie?

oroby rzadkie i niezdia-
gnozowane nalezg do jed-
nej grupy. Naukowa de-

finicja choréb rzadkich méwi, ze to
schorzenie diagnozowane u nie wigcej
niz jednej osoby na 2 tys. Jednak para-
doksalnie one wcale nie sg takie rzad-
kie, mozna nawet powiedzieé, ze wy-
stepujg dos¢ czesto. W naszym kraju
dotykaja od 6 do 8 proc. populacji, czyli
2,5-3 mln os6b (tyle, ilu mieszkaficow
liczy Warszawa).

W skali roku w Centrum Doskonatosci
WUM ds. Choréb Rzadkich i Niezdia-
gnozowanych leczymy ponad 20 tys.
pacjentéw cierpigcych na takie scho-
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NA PRZESTRZENI OSTATNICH KILKU DEKAD

Fot. archiwum

rzenia. Liczba zdiagnozowanych
z chorobami rzadkimi w Polsce jest
niedoszacowana. Wielu fachowcéw
twierdzi, ze stanowig 40 proc. przyj-
mowanych chorych.

Jak pana zdaniem mozna
skrocié¢ diagnozowanie choréb
rzadkich?

Nie sposéb pomina¢ waznego faktu, ze
w 2022 r. zostal uchwalony Narodowy
Plan dla Choréb Rzadkich. Rzagdowy do-
kument wprowadza pewne systemowe
rozwigzania w zakresie leczenia pacjen-
tow cierpigcych na choroby rzadkie. Ma
m.in. skrécié Sciezke diagnozowania, kt6-
ra nie jest prosta. W tej grupie pacjentow
okoto 80 proc. przypadkéw jest uwarun-
kowanych genetycznie, ale nie znamy ich

WIELE CHOROB RZADKICH, | DO TEJ PORY
TRUDNYCH DO ZDIAGNOZOWANIA, ZOSTALO
ROZPOZNANYCH. ZNACZACO ROZWINELA SIE
BOWIEM DIAGNOSTYKA GENETYCZNA.

OBECNIE MOZLIWE JEST WYKRYCIE NP. CHOROB
RZADKICH W OKRESIE PRENATALNYM. INNA
KWESTIA TO TZW. DIAGNOSTYCZNA ODYSEJA
PACJENTOW - PRZEZ WIELE LAT ZYJA BEZ
WEASCIWEGO ROZPOZNANIA. JAK TEMU
ZARADZIC | JAK RZECZYWISCIE PRZEBIEGA
LECZENIE CHOROB RZADKICH W POLSCE,

MOWI DR HAB. N. MED., MSC MACIEJ CZERNIUK,
KIEROWNIK ZAKEADU CHOROB BtONY SLUZOWEJ
| PRZYZEBIA W UCS WUM, W ROZMOWIE

Z DARIUSZEM PALUSZKIEM, WICEPREZESEM ORL
W WARSZAWIE DS. LEKARZY DENTYSTOW.

etiologii. Dlatego nie zawsze lekarz den-
tysta ma szansg¢ rozpoznac te schorzenia.
Ale zanim przejdziemy do probleméw sto-
matologicznych, chciatbym podkreslic, ze
do choréb rzadkich zakwalifikowano
sporg grupg schorzen z zakresu onkolo-
gii, hematologii, nefrologii, o podiozu
metabolicznym, neurologicznym, kar-
diologicznym, pulmonologicznym, im-
munologicznym lub gastrologicznym...

Wspélczesna medycyna musi
zagwarantowaé holistyczne
podejscie do pacjenta. Jak
realizowana jest ta zasada

w przypadku choréb rzadkich?

Wymagajg one leczenia interdyscy-
plinarnego, ktére stosuje si¢ m.in. we
wspomnianym juz, powotanym 25 marca



2022 r., Centrum Doskonatosci WUM ds.
Choréb Rzadkich i Niezdiagnozowanych.

Mamy chorych z réznego rodzaju forma-
mi nadci$nienia ptucnego, cukrzycg, in-
cydentami zakrzepowo-zatorowymi.
Dlaczego centrum? Poniewaz nie jest to
podmiot leczniczy, gdzie — jak w klinice
—znajdujg sig¢ szpitalne 16zka. Tego typu
schorzenia dotykaja zaréwno bardzo wie-
lu dzieci, jak i dorostych, wigc nie ma
sensu tworzy¢ jeszcze jednego oddziatu.
Liczba potrzebnych na takim oddziale
specjalistow bylaby astronomiczna.

Warszawski Uniwersytet Medyczny od
wielu lat prowadzi badania naukowe
dotyczace patogenezy i innowacyjnych
metod terapii oraz diagnozy choréb
rzadkich. Specjalisci z WUM udzielaja
si¢ w eksperckich Europejskich Sie-
ciach Choréb Rzadkich (European
Reference Network), wspdipracujg
z licznymi osrodkami krajowymi i za-
granicznymi. Do pre¢znie dzialajgcej
Kliniki Hepatologii i Choréb We-
wnetrznych WUM w Warszawie, na-
lezacej do ERN, mogg zwracac si¢ o
pomoc pacjenci z chorobami rzadkimi
watroby. W ramach ERN dziala tez
Klinika Neurologii WUM, ktéra od kil-
kudziesigciu lat jest osrodkiem referen-
cyjnym dla dzieci i dorostych z choro-
bami rzadkimi nerwowo-mi¢$niowymi
(NMD).

Nieprawidlowosci w uzebieniu sg
istotnym Kkryterium rozpoznania
rzadkiej choroby. Jakie zaburzenia
Ww jamie ustnej na to wskazuja?

Najczesciej widzimy u pacjentéw réoz-
nego rodzaju przerosty dzigset i btony
Sluzowej jamy ustnej uniemozliwiajace
doustne przyjmowanie pokarméw, za-
burzenia w postaci rozchwiania, a na-

stepnie utraty zebdow, dysfunkcje
ukrwienia miazgi, ktére wymagaja pro-
filaktycznej terapii endodontycznej,
leczenia kanatowego.

Moéwi sie niekiedy o lekarzach
dentystach, ze sa lekarzami od
choréb rzadkich. Jaka role odgry-
wajg w diagnostyce i leczeniu?

Do Zaktadu Choréb Blony Sluzowej
1 Przyzebia, w Uniwersyteckim Centrum
Stomatologii CM WUM, zazwyczaj tra-
fiaja pacjenci juz leczeni przez wyso-
kiej klasy specjalistow, nierzadko
w osrodkach referencyjnych. Ale pew-
ne objawy choréb rzadkich widac¢ w ja-
mie ustnej. U naszego szescioletniego
pacjenta w wyniku stosowania immu-
nosupresantéw doszto do takiego prze-
rostu dzigsel, ze nie byt w stanie przyj-
mowaé pokarméw. Trzeba podkreslic,
ze czg¢sto u 0séb leczonych immunosu-
presantami, np. po przeszczepach wa-
troby, pojawia si¢ przerost dzigset. Ta-
kich pacjentéw operujemy, by mogli
odzywiaé si¢ normalnie, a nie parente-
ralnie. Naszym zadaniem jest poprawic
ich komfort i jako$¢ zycia.

Mozemy powiedzied, ze lekarz denty-
sta ma wglad w diagnostyke 1 wptyw
na nig, ale moze tez §ledzi¢ sposéb le-
czenia i skutki uboczne lekéw stoso-
wanych w terapii choréb rzadkich, za-
sugerowac jej zmiang. Dlatego mowi
si¢ czasami o nim, Ze jest specjalistg
od choréb rzadkich.

Chcialbym odwréci¢ sytuacje:

do jednoosobowego gabinetu stoma-
tologicznego trafia pacjent niezdia-
gnozowany, nieleczony w osrodku
referencyjnym, z niepokojacym
obrazem w jamie ustnej. Co wtedy
ma zrobi¢ lekarz dentysta?

Oczywiscie, powinien skierowac pacjen-
ta do specjalistycznego osrodka. W War-
szawie mamy naszg jednostke: Zaktad
Choréb Btony Sluzowej i Przyzebia w
Uniwersyteckim Centrum Stomatologii
CM WUM, oprécz tego Centrum Dosko-
natosci WUM ds. Choréb Rzadkich i Nie-
zdiagnozowanych. I my dalej prowadzi-
my pacjenta. Lekarz dentysta moze tez
skierowac pacjenta z podejrzeniem cho-
roby rzadkiej do Mazowieckiego Centrum
Stomatologii przy ul. Nowy Zjazd 1 lub
Centralnej Wojskowej Przychodni Lekar-
skiej ,,CePeLek” przy ul. Koszykowej 78.

Jak widzi pan polski model terapii
choréb rzadkich w poréwnaniu

z systemem europejskim? Co wy-
maga poprawy, a co dziala dobrze?

Nie mamy si¢ czego wstydzié. JesteSmy
absolutnie w czotéwce, jesli chodzi
o dziatanie naszych osrodkéw w ramach
europejskich systemow referencyjnych
ERN. Nalezg do nich m.in. dwie kliniki
WUM: Klinika Neurologii oraz Klinika
Hepatologii i Chor6b Wewngtrznych.

Rok 2022 byt przetomowy dla terapii
choréb rzadkich ze wzgledu na wspo-
mniane wczesniej uchwalenie Narodo-
wego Planu dla Choréb Rzadkich i po-
wotanie Centrum Doskonatosci WUM
ds. Choréb Rzadkich i Niezdiagnozowa-
nych. JesteSmy jak najbardziej na cza-
sie 1 we wlasciwym miejscu.

Wydaje sie, ze system edukacji studen-
tow od czwartego do szdstego roku wy-
dziatéw lekarskich i kierunkéw stoma-
tologicznych powinien uwzglednié
zagadnienie choréb rzadkich, znaczenie
leczenia interdyscyplinarnego, w tym
przypadku i w ogdle w medycynie. Le-
karze muszg wiedzie¢, ze mogg z niego
korzystaé, i wiedzied, jak korzystaé. @

POLUBOWNE ROZSTRZYGANIE SPOROW Z PACJENTAMI

Spotkanie z mediatorem mozliwe w kazdy pigtek
po wczedniejszym umaowieniu sie telefonicznym.

22542 83 29

W WARSZAWIE

Im. prof. Jana Nielubowlcza

@€IP mediator@oilwaw.org.pl

Rozmowg spisata Matgorzata Hnat.
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STOMATOLOGICZNE

l VIII MAZOWIECKIE SPOTKANIA

14-16 CZERWCA 2024 | HOTEL NARVIL CONFERENCE & SPA

Piagtek, 14 czerwca 2024, Sala A

9.00-9.45 Sesja przedkonferencyjna:

,.Zasady doboru diugosci fali w diagnostyce

i terapii stomatologicznej” — dr n. med. Marcin Aluchna
10.00-10.15 Otwarcie:

kierownik naukowy konferencji

prof. Dorota Olczak-Kowalczyk,

wiceprezes ds. lekarzy dentystow ORL w Warszawie

dr n. med. Dariusz Paluszek

Sesja prof. Doroty Olczak-Kowalczyk

10.15-11.00 ,Zmiany biate i czerwone w jamie ustnej
dziecka” — prof. dr hab. n. med. Dorota Olczak-Kowalczyk
11.00-11.15 Przerwa kawowa

11.15-12.00 ,,Jak ochroni¢ miazgg, czyli pokrycia
posrednie i bezposrednie” — dr n. med. Piotr Sobiech
12.00-12.15 Przerwa kawowa

12.15-13.00 ,Plastyka wedzidetka jezyka u dzieci”
— dr n. med. Michat Szatwinski

13.00-14.00 ,.Pierwsza pomoc w gabinecie
pedodontycznym” — dr n. med. Adam M. Pietrzak

14.00-15.00 Przerwa obiadowa

Sesja periodontologiczna
dr. hab. n. med Macieja Czerniuka

15.00-16.00 ,Niechirurgiczne leczenie zapalen przyzebia
w praktyce kazdego stomatologa”
— dr hab. n. med. Ewa Doliriska

16.00-17.00 ,,Sterowana regeneracja tkanek GBR i GTR
— czy mozna prébowac unikng¢ niepowodzen?”’
—dr hab. n. med. Maciej Czerniuk

Piatek, 14 czerwca 2024, Sala B

Sesja Wojskowej Izby Lekarskiej

10.15-11.00 ,Mikrochirurgia endodontyczna,
od apikotomii po techniki cyfrowe”
—lek. dent. Wojciech Popowicz

11.00-11.15 Przerwa kawowa

11.15-12.00 ,,Odbudowy pelnotukowe na implantach.
Funkcja i estetyka — lek. dent. Mariusz Cigciara
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12.00-13.00 Wyktad PZU

13.00-14.00 ,,Jama ustna — Termopile organizmu”
— dr n. med. Marcin Aluchna

14.00-15.00 Przerwa obiadowa

Sesja Polskiego Towarzystwa
Stomatologii Geriatrycznej

pod kierownictwem

prof. dr hab. n. med. Agnieszki Mielczarek

15.00-15.15 Wprowadzenie
— prof. Agnieszka Mielczarek

15.15-16.00 ,Pacjent senioralny z zapaleniem przyz¢bia
w leczeniu ortodontycznym”
—dr hab. n. med. Ewa Czochrowska

16.00-16.45 ,Planowanie leczenia protetycznego
u pacjenta w wieku senioralnym”
— prof. Teresa Sierpifiska

16.45-17.30 ,Martwica polekowa kosci szczgkowych
— narastajgcy problem u pacjentéw w wieku podesztym”
— prof. Mariusz Szuta

17.30-18.15 ,Leczenie przeciwkrzepliwe i przeciw-
plytkowe w aspekcie zabiegéw stomatologicznych.

Czy odstawiac..., a jesli tak, to kiedy?”

— prof. Michat Ciurzynski

Sobota, 15 czerwca 2024, Sala A

Sesja prof. Jolanty Kostrzewy-Janickiej

10.00-10.20 ,Kiedy CR, a kiedy RP?”
— prof. dr hab. n. med. Jolanta Kostrzewa-Janicka

10.20-10.30 Przerwa kawowa

1}

10.30-11.15 , Blaski i cienie wirtualnego artykulatora’
—dr n. med. Marcin Szerszen

11.15-12.00 ,,Wspdlczesne trendy w preparacji zgbodw
pod state uzupetnienia protetyczne”
— dr n. med. Bohdan Bgczkowski

12.00-12.15 Przerwa kawowa

12.15-13.00 , Korony cyrkonowe na Ti-bazach
w leczeniu implantoprotetycznym

— wybor mniej czy bardziej oczywisty?”

—dr n. med. Anna Kochanek-Lesniewska

14.00-15.00 Przerwa obiadowa



Sesja ortodontyczna
»Kontrowersje w ortodoncji”
dr hab. n. med. Ewy Czochrowskiej

15.00-15.45 , Agenezja z¢gbow: protokoty terapeutyczne”
— dr hab. n. med. Agnieszka Lasota

15.45-16.00 Przerwa kawowa

16.00-16.45 , Mikrosruby ortodontyczne: rewolucja
czy ewolucja?” — lek. dent. Rafat Brandt

16.45-17.15 ,Blaski i cienie chirurgii ortognatycznej”
—dr n. med. Krzysztof Dowgierd

Sobota, 15 czerwca 2024, Sala B

Sesja OSIS

10.00-10.40 ,,Zmienne wplywajgce na decyzje
terapeutyczne i ich konsekwencje” — specjalista chirurg
stomatolog prof. dr hab. n. med. Andrzej Wojtowicz

10.40-11.20 ,,Endodoncja — naturalna przeszkoda
implantologii”— lek dent. Grzegorz Witkowski,
specjalista stomatologii zachowawczej z endodoncjg

11.20-11.35 Przerwa kawowa

11.35-12.15 ,Implant? Nie, lepiej most protetyczny

lub proteza ruchoma — uwarunkowania chirurgiczne,
radiologiczne i prawne” — dr hab. n. med. Kornel Krasny,
specjalista chirurg stomatolog

12.15-12.55 ,,Wystgpienia periodontologiczne za i przeciw
implantom? Zab z chorobg przyze¢bia czy implant”

— dr n. med. Witold Jurczyiski, specjalista periodontologii

12.55-13.10 Przerwa kawowa

13.10-13.30 ,,Ortodoncja zamiast implantologii?”
— dr hab. n. med. Marta Krasny, specjalista ortodoncji

13.30-14.10 ,Protetyczne aspekty zwigzane

z podejmowaniem decyzji na kolejnych etapach leczenia
z zastosowaniem réznych typow uzupetnien”

— dr n. med. Piotr Stendera,

specjalista protetyki stomatologicznej

14.10-15.00 Przerwa obiadowa
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Sesja radiologiczna

»,Nowe rozwigzania w radiologii stomatologicznej”
pod kierunkiem

prof. dr. hab. n. med. Kazimierza Szopinskiego

15.00-15.30 ,,Moja ulubiona choroba
— okotowierzchotkowa dysplazja kostna”
— prof. dr hab. n. med. Kazimierz Szopifiski

15.30-16.10 ,,CBCT i pantomografia
— klucz do doktadnej diagnostyki stomatologicznej”
—dr n. med. Anna Pantelewicz

16.10-16.25 Przerwa kawowa

16.25-17.05 ,,Nowinki technologiczne
w radiologicznym obrazowaniu stomatologicznym”
—lek. dent. Stanistaw Jalowski

17.05-17.45 ,Zastosowanie CBCT w endodoncji:
nowe mozliwosci diagnostyczne”
— dr n. med. Anna Pogorzelska

17.45-18.00 Przerwa kawowa

18.00-18.40 ,,Sztuczna inteligencja w radiologii
stomatologicznej. Przysztos¢ juz dzis”
—dr hab. n. med. Piotr Regulski

Sobota, 15 czerwca 2024,
Sala wystawiennicza

10.40-11.10 ,, Techniki zabiegowe w pokrywaniu recesji
dzigstowych. Wskazania — ograniczenia — ryzyko”
— lek. dent. Pawet Porczyk
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BIULETYN ORL

OBWIESZCZENIE NR 20/0KW-1X/24
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]J
W WARSZAWIE
7,16 MAJA 2024 R.

w sprawie ogloszenia wynikow
wyboréw uzupekhiajacych
na stanowiska funkcyjne oraz inne stanowiska
w Prezydium Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
IX kadencji 2022-2026

Na podstawie art. 33 ust. 1 ustawy z 2 grudnia 2009 r. o izbach
lekarskich (DzU z 2021 r., poz. 1342 t.j.), §45 ust. 1 Regula-
minu wyboréw, bedacego zalgcznikiem do Uchwaty nr 12 X
Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie
regulaminu wyboréw do organdw izb lekarskich, na stanowi-
ska w organach i trybu odwotywania cztonkéw tych organéw
i 0s6b zajmujacych stanowiska w tych organach oraz wybo-
réow komisji wyborczych (j.t. Obwieszczenie nr 2/22/VIII pre-
zesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), oraz na
podstawie protokotéw Komisji Wyborczej zgromadzenia wy-
borczego Okregowej Rady Lekarskiej w Warszawie obwiesz-
cza si¢, co nastgpuje:
§1

8 maja 2024 r. w wyborach uzupetniajgcych na stanowiska
funkcyjne oraz inne stanowiska w Prezydium Okregowej Rady
Lekarskiej Okrggowej Izby Lekarskiej w Warszawie zostali
wybrani:

1) na stanowisko funkcyjne wiceprezesa Okregowej Rady
Lekarskiej w Warszawie:

— Krzysztof Herman, lekarz

— Dariusz Paluszek, lekarz dentysta

— Jakub Zakrzewski, lekarz

2) na stanowisko funkcyjne wiceprezesa Okrggowej Rady

Lekarskiej w Warszawie reprezentujagcego Delegature Ra-
domskg Okrggowej Izby Lekarskiej w Warszawie:

— Karol Stepniewski, lekarz
3) na stanowisko funkcyjne sekretarza Okregowej Rady
Lekarskiej w Warszawie:
— Jacek Sowinski, lekarz
4) na stanowisko zastepcy sekretarza Okregowej Rady Lekar-
skiej w Warszawie:
— Zuzanna Wojdyrska, lekarz
5) na stanowisko cztonka Prezydium Okrggowej Rady Lekar-
skiej w Warszawie:
— Michat Gontkiewicz, lekarz
— Lukasz Jankowski, lekarz
— Piotr Kuchta, lekarz dentysta
— Michat Matuszewski, lekarz

§2
Obwieszczenie podlega niezwlocznej publikacji w biuletynie
Okrggowej I[zby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-

ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie.

Przewodniczaca Okrggowej Komisji Wyborczej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
lek. dent. Mery Topolska-Kotulecka




Fot. . Kania

XVI Krajowy

NOWY REGULAMIN WYBORCZY SAMORZADU LEKARSKIEGO, A TAKZE ZMIANY
W KODEKSIE ETYKI LEKARSKIEJ - ZA NAMI NADZWYCZAJNY XVI KRAJOWY ZJAZD
LEKARZY, KTORY ODBYt SIE W £ODZI | TRWAL OD 16 DO 18 MAJA.

tej kadencji byto zwotanie Nadzwyczajnego Krajowego

Zjazdu Lekarzy, zebysmy pochylili si¢ nad Kodeksem
Etyki Lekarskiej i regulaminem wyborczym. Mysle, Ze nikt
znas nie ma wgtpliwosci, ze Kodeks Etyki Lekarskiej to podsta-
wowy dokument, ktory reguluje naszq prace, prace lekarzy,
a jednoczesnie daje pacjentom rekojmie tego, ze lekarz bedzie
wykonywat swdj zawdd etycznie. Jest to gwarancja wspolnego
bezpieczeristwa — naszego, lekarzy, i naszych pacjentéw — po-
wiedziat prezes Naczelnej Rady Lekarskiej F.ukasz Jankowski.

J ednq z pierwszych decyzji Naczelnej Rady Lekarskiej

Poprzednio prace nad Kodeksem Etyki Lekarskiej prowadzo-
no ponad 20 lat temu. W poprawionym KEL nie zabrakto m.in.
wytycznych dotyczacych wykorzystywania nowoczesnych
technologii w praktyce lekarskiej. Zmiany w Kodeksie Etyki
Lekarskiej sg niezwykle wazne dla srodowiska lekarskiego.
W kolejnym numerze ,,Pulsu” oméwimy je i skomentujemy.

RELACJA

/jazd | ekarzy

Delegaci zdecydowali réwniez o wprowadzeniu poprawek
do regulaminu wyboréw do organéw i w organach izb le-
karskich. Jedng z nowosci jest dodanie trybu gtosowania elek-
tronicznego. Réwniez i te zmiany przedstawimy na tamach
naszego biuletynu.

Podczas zjazdu wystgpita minister zdrowia Izabela Leszczy-
na, ktéra mowita m.in. o wydaniu rozporzadzenia o mobil-
nym Prawie Wykonywania Zawodu. Ma by¢ ono dostgpne od
wakacji, w aplikacji mObywatel.

Wsréd kilkuset delegatéw z catego kraju obecni byli takze
czltonkowie Okrggowej Izby Lekarskiej w Warszawie, m.in.:
Artur Drobniak, prezes ORL w Warszawie, Dariusz Paluszek
i Krzysztof Herman, wiceprezesi ORL w Warszawie, Michat
Gontkiewicz, cztonek Prezydium ORL, i Jan Kowalczuk,
skarbnik. ®
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| RELACJA

Miedzynarodowa Konferencja

»Z.achéd — Wschod” po raz 17

Fotografie M. Teperek

W TYM ROKU W KWIETNIU, TAK JAK W LATACH POPRZEDNICH, KOMISJA DS. LEKARZY
DENTYSTOW OIL W WARSZAWIE WRAZ Z WUM | PTS ZORGANIZOWALY KONFERENCJE,
W KTOREJ WZIELI UDZIAt. LEKARZE | LEKARZE DENTYSCI Z POLSKI, ALE ROWNIEZ
AUTORYTETY W DZIEDZINIE STOMATOLOGII M.IN. Z WIELKIEJ BRYTANII, WEOCH,

STANOW ZJEDNOCZONYCH.

tekst MALGORZATA HNAT

prelegenci opowiedzieli o najwazniejszych zagadnie-

niach diagnostyki i leczenia stomatologicznego w opar-
ciu o najnowsze technologie, interdyscyplinarnym postgpo-
waniu w leczeniu stomatologicznym, znaczeniu umiejetnosci
komunikacji w praktyce medycznej oraz odpowiedzialnosci
cywilnej w wykonywaniu zawodu medycznego.

P odczas sesji wyktadowych: plakatowej i referatowej,

— Migdzynarodowa Konferencja ,,Zachod — Wschod” miata
pierwotnie tqczyc¢ i zrownac osiggnigcia naukowe w dziedzi-
nie stomatologii w krajach Unii Europejskiej i Europy Wschod-
niej. Mimo ze w Polsce poziom wiedzy naukowej i praktyki
w tej dziedzinie dorownuje juz stomatologii zachodniej, za-
gadnienia poruszane podczas konferencji nadal stuzg wymia-
nie wiedzy i sq okazjq do spotkania naukowcow, wyktadowcow
z catej Europy i Swiata. To inicjatywa bezcenna — podsumowat
Dariusz Paluszek, wiceprezes ORL w Warszawie ds. lekarzy
dentystow.
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W gronie polskich wyktadowcéw w dziedzinie stomatologii
znaleZli si¢: wiceprezes Dariusz Paluszek, prof. dr hab. n.
med. Dorota Olczak-Kowalczyk, prof. dr hab. n. med. Jo-
lanta Kostrzewa-Janicka, prof. dr hab. n. med. Krzysztof
Szopinski, dr hab. n. med. Ewa Czochrowska, prof. dr hab.
n. med. Michat Ciurzyrski, dr hab. n. med. Maciej Czer-
niuk. Przypomnijmy, ze wszyscy sg réwniez prelegentami
cyklicznych Mazowieckich Spotkain Stomatologicznych,
konferencji organizowanej przez Okregowg Izbe Lekarska
w Warszawie.

Udzial w Konferencji ,,Zach6d — Wschéd” wzigli rowniez go-
Scie z zagranicy: prof. Uri Hangorsky z Uniwersytetu w Pen-
sylwanii, dr Matteo Basso z Uniwersytetu w Mediolanie,
dr Zehra Yonel z Uniwersytetu w Birmingham.

Za uczestnictwo w konferencji lekarze i lekarze dentysci
zdobyli 8 pkt. edukacyjnych. @



OPINIE

Sprawdzam

Kto si¢ utrzyma?

DOBRZE SIE STAO, ZE POWSTALY NOWE UCZELNIE, NAWET JESLI KILKA MIALOBY SIE
NIE UTRZYMAC. ODWROTU OD KSZTAtCENIA WIEKSZEJ LICZBY LEKARZY NIE MA.
Cl, KTORZY TWIERDZA, ZE LEKARZY MAMY WYSTARCZAJACA LICZBE, NIECH PODADZA
NUMERY TELEFONOW, ZEBY DYREKTORZY MOGLI ZADZWONIC | ICH ZATRUDNIC.

tekst MALGORZATA SOLECKA

czywiscie, to cytat. Konkretnie — wypowiedZ wice-
O ministra zdrowia Wojciecha Koniecznego z posiedzenia

Komisji Polityki Senioralnej (9 maja) poSwigconego
dostepnosci opieki geriatrycznej.

To nie jest sensacja. Politycy Lewicy, konsekwentnie podtrzy-
mujac twierdzenie o wielkiej wadze utrzymania jakosci ksztal-
cenia lekarzy, w ostatniej kadencji, przy kolejnych noweliza-
cjach ustawy — Prawo o szkolnictwie wyzszym, gltosowali za
obnizeniem kryteriéw, jakie musza spetnia¢ uczelnie, by ksztat-
ci¢ lekarzy. By¢ moze dlatego, ze —idac do wyboréw w 2019 .
—jako jeden z postulatéw w obszarze ochrony zdrowia wymie-
niali zwigkszenie przynajmniej o 50 proc. liczby miejsc na stu-
diach lekarskich. Czyli w sumie — nic nowego pod storicem.

Jednak stowa wiceszefa resortu padaja w konkretnym momen-
cie. Najpézniej w czerwcu Ministerstwo Zdrowia oraz Mini-
sterstwo Nauki muszg wydaé decyzje w sprawie limitu miejsc
na kierunkach lekarskich. Decyzja ta, zgodnie z zapowiedzia-
mi z pierwszych tygodni roku, miata zapas¢ wtedy, gdy znane
bedg wyniki audytu prowadzonego przez Polska Komisje Akre-
dytacyjng w uczelniach, ktére uruchomity kierunki lekarskie
bez jej pozytywnej opinii. Nic jednak nie wskazuje, by PKA
miata w tej sprawie jakie$ konkrety. Przeciwnie, z jej strony
naplywajg informacje, ze kontrole w zasadzie dopiero si¢
rozpoczynajg, a wnioski bgdg gotowe... we wrzesniu.

Co to w praktyce oznacza? Nie bedzie w tym roku decyzji
o zamykaniu kierunkéw lekarskich. Studenci, ktérzy w tej
chwili zmierzajg ku sesji letniej koficzacej pierwszy rok, bedg
wigc prawdopodobnie kontynuowaé nauk¢ w kolejnym roku
akademickim. Uczelnie (ktdre juz prowadzg ksztalcenie przy-
sztych lekarzy, ale réwniez te, ktére nabor bedg przeprowa-
dzac po raz pierwszy) przygotowujg si¢ do rekrutacji lub juz
jarozpoczety. Dlaczego miatyby tego nie robié, skoro insty-
tucje panstwa odpowiedzialne za jakos¢ ksztalcenia zacho-
wujg daleko idgcg powsciggliwos¢?

Powsciagliwos¢ uzasadniong politycznie. Liczba lekarzy w prze-
liczeniu na liczb¢ mieszkainicOw jest gorgcym tematem sporu.

Lekarzy ciagle jest dramatycznie mato, w najlepszym razie nie-
mal wystarczajgco (nikt nie méwi, ze lekarzy mamy za duzo,
cho¢ na horyzoncie majaczy zapowiadana oficjalnie przez przed-
stawicieli MZ na jednym z posiedzeri Podkomisji Statej ds. Or-
ganizacji Ochrony Zdrowia ,,nadpodaz pracy lekarzy”). Tymcza-
sem w cieniu tego sporu pozostaje temat absolutnie
fundamentalny, czyli liczba pracownikéw medycznych i nieme-
dycznych w systemie ochrony zdrowia, ktéra — o wiele bardziej
niz sama liczba lekarzy — jest miernikiem jakosci i bezpieczen-
stwa pacjenta. Polski system ochrony zdrowia, rtéwniez przez niski
poziom finansowania, nie jest atrakcyjnym pracodawcg w zasa-
dzie dla przedstawicieli zadnego zawodu medycznego. Moze poza
lekarzami, ale to (jesli rzeczywiscie pojawi si¢ wieszczona ,,nad-
podaz”) moze by¢ stan przejsciowy. A nawet jesli nie, juz dzis
widad, ze pienigdze to nie wszystko i zwtaszcza mtodsze po-
kolenie lekarzy nie jest chetne pracowaé w takim wymiarze,
jakiego niewydolny i Zle zorganizowany system wymaga.

Dlatego politycy obecnej koalicji otwarcie wola mowic o wspie-
raniu uczelni, ktére w tej chwili nie gwarantujg jakosci ksztatce-
nia, niz zastanawiac si¢ nad rozwigzaniami alternatywnymi, bez-
pieczniejszymi réwniez dla studentéw, ktérzy podjeli nauke
w nowych szkotach. Elzbieta Polak, postanka KO z wojewddz-
twa lubuskiego, podajac za przyktad Uniwersytet Zielonogdrski,
na ktéry réwniez patrzono z duza podejrzliwoscia, gdy w 2015 .
uruchamiat kierunek lekarski, argumentuje, ze bedg miliardy zto-
tych z KPO, ktére trzeba wydac szybko. I mozna ten strumien
pienigdzy skierowac do szkdt, ktérym brakuje np. prosektoriow.

Jednak, czy pienigdze wystarcza? Prof. Marcin Gruchata, uste-
pujacy rektor GUMed i przewodniczacy KRAUM, przypomniat
postance, ze réznica miedzy uczelnig z Zielonej Gory (i nie
tylko) a obecnymi ,,nowymi” uczelniami, ksztatcacymi na kie-
runkach lekarskich bez pozytywnej opinii PKA, jest fundamen-
talna. Dekade temu wszystkie uczelnie, ktére otrzymywaty ze-
zwolenia na prowadzenie kierunkéw lekarskich, musiaty spetnié
wySrubowane, ale jednakowe dla wszystkich kryteria. W la-
tach 2021-2022 kilka razy te kryteria liberalizowano, dopro-
wadzajac do sytuacji, w ktorej kierunek lekarski moze otwo-
rzy¢ praktycznie kazda szkota wyzsza. Dostownie kazda. @

©Copyright by OIL w Warszawie. Wszelkie prawa do przedruku sq zastrzezone.
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OPINIE

,Czy jest na poktadzie

lekarz?”

ZBLIZA SIE CZAS ZAStUZONYCH URLOPOW | WSPANIALYCH PODROZY

DO NAJPIEKNIEJSZYCH MIEJSC SWIATA, CZYLI PERSPEKTYWA StODKIEJ NAGRODY
ZA TRUD NIEROWNEJ WALKI LEKARZY Z WCIAZ WADLIWYM SYSTEMEM | PULAPKAMI
PRAWNYMI ZAWODU. CZAS WYTCHNIENIA OD PRACY, CZAS DLA SIEBIE | BLISKICH,
CZAS, KTOREGO NIE POWINNO NAM NIC ZAKEOCAC. TYLKO, CZY W ZAWODZIE
LEKARZA ISTNIEJE JAKAKOLWIEK NIENARUSZALNA PRZESTRZEN OSOBISTA?

tekst HANNA ODZIEMSKA

( j lekarz jadacy na wyczeki-
Z wany urlop moze spokojnie
wsigsé do samolotu i delek-

towac si¢ podr6za, bez obawy,

ze cos mu jg zaburzy? Podobno samolot to naj-
bezpieczniejszy Srodek transportu. Dla lekarza,
niestety, w samolocie jest mito tylko do momen-

tu, kiedy z glosnika odezwie si¢ glos kapitana
z komunikatem: ,,Czy jest lekarz na poktadzie?”.

Kilka lat temu wracatam z potudnia Europy, lot
trzy i p6t godziny, polska zatoga. Osiagnigcie pu-
fapu 10 tys. m poszto bez probleméw, zaméwi-
tam pierogi i marzyta mi si¢ drzemka po positku
az do Warszawy. Pierogi wkrotce pojawily si¢ na
blacie przede mna, dymigce, okraszone smazong
cebulka, wprawiajgce w blogostan wygladem i za-
pachem. Zanim jednak zdazytam wziaé do ust
pierwszy kes, kapitan zapytat, czy na pokltadzie
jest lekarz.

t"'_‘“ '

')
N
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Wstalam z miejsca, starajgc si¢ zignorowaé burzliwg komunikacj¢ miedzy moim
moézgiem i zotgdkiem, i zapytatam najblizej stojaca stewardesg, w czym moge
pomdc. Okazalo sig, ze jeden z pasazeréw stabo si¢ poczul, mtody chtopak,
bez chordb przewlektych, za to — jak twierdzit — ,, wczoraj troche przeholowat
z alkoholem”. Stewardesa pomogta mi przeprowadzi¢ chtopaka do zaimpro-
wizowanego ambulatorium przy kokpicie zatogi, w miejscu, gdzie zwykle ste-
wardesy siedzg podczas startu i lgdowania. Druga stewardesa wyjeta ze schowka
dwie pokaZne srebrzyste walizki ze sprzetem ratunkowym.

Walizki full wypas — glukometr, pulsoksymetr, stetoskop, ciSnieniomierz, staza,
wenflony, leki w amputkach i w tabletkach, defibrylator AED, ptyny infuzyjne.
Wszystko néwki sztuki nieSmigane. Stetoskop luzem, wigc wstgpne badanie
fizykalne poszto gtadko. Cisnieniomierz to juz wyzszy lewel — pudetko tekturo-
we i czesci w zamknietych foliowych torebkach, ale poradzitam sobie w miare
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sprawnie z rozpakowaniem i montazem. Cisnie-
nie krwi 85/50 mm Hg, saturacja prawidtowa.
JesteSmy chwilowo sami, jai pacjent, stewardesy
poszty do swych zaje¢c na poktadzie.

— Byto cos oprocz alkoholu? Chce panu pomdc,
prosze powiedziec.

— Nie, tylko alkohol. Duzo alkoholu — przestra-
szone oczy chtopaka przekonuja mnie, ze cos
byto, ale si¢ nie dowiem.

Postanawiam skorzystac z innych walizkowych
dobrodziejstw. Glukometr, podobnie jak cisnie-
niomierz, jest dziewiczo ofoliowany, tyle ze
otwarcie jego ,,pasa cnoty” w poréwnaniu
z rozpakowaniem cisnieniomierza to zadanie
ponad moje watte sity. Nozyczek w zestawie
brak, przeciez to poktad samolotu. Na szczg-
Scie standard paznokci stewardesy jest przysto-
sowany do takich mission impossible. Glike-
mia w normie. Pacjent byt troche odwodniony,
ale na infuzj¢ ptynu nie zgadza si¢. Pozostaje
nawodnienie doustne, ktére powoli daje sku-
tek, bo stewardesa obficie dostarcza nam wode,
a nawet naturalny izotonik — stodka herbatg
Z cytryng, zaprawiong szczypta soli. I tak sobie
gawedzimy z pacjentem o urlopie, nawadnia-
my sig, cisnienie powoli wraca do normy, bla-
dos¢ pacjenta ustepuje miejsca lekkim rumieni-
com. W zasadzie moge si¢ juz zaczac cieszyc,
ze nie bede musiata si¢ przekonywac, czy AED
ma natadowang bateri¢, i szukaé stewardesy
z paznokciami odpowiednimi do otwarcia
foliowych opakowan elektrod. Stewardesa pod-
suwa mi do wypelnienia formularz udzielenia



pomocy na poktadzie i mitosiernie proponuje herbate na koszt
przewoznika oraz podgrzanie moich pierogéw.

Koncze wypelnia¢ dokumentacjg, chwytajac od czasu do cza-
su po tyczku gorgcej herbaty, kiedy tuz obok mojego stanowi-
ska dzwoni poktadowy telefon, a moja przyboczna stewarde-
sa odbiera i méwi: — Nieeee... No, nie wierzg...

A jajuz wiem, Ze moje pierogi sg skazane na powtérne wysty-
gnigcie.

— Pani doktor, bo jest taka sprawa... Ze jeszcze jedna pani
zastabta.

Ide z walizkami na drugi koniec samolotu, a tam mtoda kobie-
ta, tez bez choréb przewlektych, najwyrazniej z napadem te-
zyczki, bo cata drzy, skarzy si¢ na parestezje, kotatanie serca
iucisk w gardle. Badanie idzie juz sprawniej, bo ci§nieniomierz
i glukometr sg zdeflorowane, a ja caly czas trzymam kciuki
za zachowanie dziewictwa przez AED. Cisnienie jest lekko
powyzej normy, glikemia i saturacja prawidlowa, pani najwy-
razniej si¢ zhiperwentylowata. Na szczgscie papierowych tore-
bek na pokladzie nie brakuje, wigc uzywamy najblizsze;j.

W walizce jest preparat musujgcego wapnia i magnezu,
a co najwazniejsze — kr6lowa pomocy doraznej, pani Hy-
droksyzyna. Trochg¢ to wszystko trwa, ale oddychanie do to-
rebki i przyjecie koktajlu z wapnia, magnezu i hydroksyzy-
ny sprawiajg, ze pacjentka przestaje drzec, zaczyna si¢
usmiechacd i prosi o herbate z cytryng. Ja tez prosz¢ o herba-
te, bo poprzednia, ledwie zaczeta, zostata koto kokpitu zato-
gi. Znéw tapie¢ kilka tykéw i wypetniam drugi formularz
udzielenia pomocy.

Prawie koriczg, kiedy stewardesa z pierwszego ,,ambulato-
rium”, pod opiekg ktorej zostawitam pechowego imprezowi-

cza, przychodzi z niewr6zacq nic dobrego ming:

— Pani doktor... ten pan znowu mowi, zZe Zle si¢ czuje...

Mo6j zotadek zaczyna agresywnie domagacé si¢ pierogéw, pro-
buje mu wytlumaczy¢, ze i tak sa juz zimne i moze lepiej zjemy
w domu. Id¢ do pierwszego ,,ambulatorium” i, patrzac po dro-
dze z tesknotg w biekitne niebo i storice za oknami samolotu,
mysle: ,, Wypusccie mnie stqd, ja cheg juz stgd wyjsc!”.

Na szczgscie okazuje sig, ze pierwszy pacjent tylko spanikowat.
Wiasciwie powtdrne badanie go uzdrowilo, bez farmakologii.
No céz — ,r¢ce, ktdre leczg” — najtainsza terapia, bez kosztow
1interakcji. Koricze wypetnia¢ dokumentacje, moi podniebni pa-
cjenci wracajg na swoje miejsca, trzecig herbatg wypijam juz do
dna. Stewardesa podaje mi podgrzane ponownie pierogi. Sg nie-
co twardawe, ale i tak smakujg wybornie, zotadek wreszcie jest
zadowolony i nie nudzi irytujacymi efektami akustycznymi. Na
drzemke juz za p6Zno, bo za kwadrans ladujemy w Warszawie.

Po lgdowaniu wychodzi do mnie kapitan, dzigkuje za pomoc.

— Gdyby nie byto na poktadzie lekarza, musiatbym lgdowac
awaryjnie.

— Moge wystawic fakture przewoZnikowi? Wtasciwie to
pracowatam tu przez trzy godziny.

Kapitan jest zmieszany, nie wie, co powiedzie¢, zegnamy
si¢ jednak serdecznie.

Faktura, ktérg wystawitam liniom lotniczym nastgpnego
dnia, pozostata bez zaptaty. Ustyszatam, ze nie ma regula-
cji w tej sprawie, a na calym Swiecie jest taka praktyka, ze
lekarz na poktadzie udziela pomocy bez gratyfikacji. Na
pismo do Migdzynarodowego Zrzeszenia PrzewozZnikéw
Powietrznych IATA tez nie doczekatam si¢ odpowiedzi.

Céz, pozostaje jak zwykle przyjaé swoj los i zyczy¢ wszyst-
kim lekarzom spokojnych, nudnych lotéw, ze zdrowymi, nie-
naduzywajacymi zadnych substancji urlopowiczami na pokta-
dzie. Cieptych positkow i niezaktéconej poobiedniej drzemki.
Udanych wakacji. ®
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‘ NOWE TECHNOLOGIE

Medycyna kosmiczna.

Maty krok w technice,
duzy krok dla ochrony zdrowia

PRZYGOTOWANIOM DO MISJI KOSMICZNYCH TOWARZYSZA PRACE NAUKOWO-
-BADAWCZE, W WYNIKU KTORYCH POWSTAJA TEZ NOWE ROZWIAZANIA DLA MEDYCYNY.
PRZYKLADEM SA: TELEMEDYCYNA, DIAGNOSTYKA OBRAZOWA, A NAWET SYSTEMY
MONITOROWANIA PANDEMII. JAKIE WYNALAZKI CHRONIA ZDROWIE, GDY SZPITAL
ODDALONY JEST O TYSIACE KILOMETROW | JAK PACJENCI NA ZIEMI KORZYSTAJA

Z INNOWACJI OPRACOWANYCH Z MYSLA O ODKRYWANIU NOWYCH PLANET?

tekst ARTUR OLESCH
OPERACJE W KOSMOSIE Dwuramienny robot operacyjny SpaceMIRA
stronauci przebywajacy w kosmosie wazy zaledwie 0,9 kg. Zespét medykéw moze
A chorujg tak samo jak ludzie na Ziemi, ~ kKontrolowac jego ruchy mimo opé6Znienia
a do tego narazeni sg na wiele dodat- w przesytaniu sygnatu, ktére miedzy Ksigzy-
kowych probleméw wynikajacych z braku gra- cem a Ziemig wynosi 2 sekundy. Na razie chi-
witacji: zanik miesni, ostabienie kosci, choro- ~ rurdzy przeprowadzili prosty test polegajacy na

by ukladu sercowego. Wprawdzie w kazdej ~ Precyzyjnym przecigciu gumki, ale to ogrom-
misji kosmicznej bierze udziat lekarz, ale jego ny krok na drodze do operacji w kosmosie ste-
mozliwosci sg ograniczone. Pierwszym wyzwa- rowanych z Ziemi. Naukowcy majq nadzieje,
niem jest przestrzen. Na Migdzynarodowej Sta- ze w ten spos6b bedzie mozna zoperowac np.
cji Kosmicznej (ISS), oddalonej o 400-500 km wyrostek robaczkowy astronauty, znacznie pod-
od Ziemi, liczy si¢ kazdy wolny centymetr i nie noszc bezpieczeristwo misji.

ma mowy o zabraniu ze sobg rozbudowanego

sprzetu medycznego. Z kolei zorganizowanie POZA POLEM GRAWITACJI

¢ nieplanowanego powrotu na Ziemi¢, aby ho- W kosmosie nie mozna zaméwi¢ brakujacego
g spitalizowac astronautg¢, moze zaja¢ kilka mie- narzgdzia chirurgicznego albo protezy. Od tego
g siecy, dlatego osoby kwalifikowane do misji sg biodrukarki 3D potrafigce tworzy¢ struktury
~ pozaziemskich muszg cieszy¢ si¢ idealnym  kostne. Naukowcy pracuja tez nad biodrukiem
©  zdrowiem. np. skory.
Naukowcy od dawna pracujg nad rozwigzania- Ludzie przebywajacy w kosmosie narazeni sg
mi pozwalajacymi Swiadczy¢ ustugi medyczne nie tylko na choroby wystepujace na Ziemi
na odlegtos¢. Telemedycyna na ISS jest stan- 1 wymagajace operacji, lecz takze na ryzyko

dardem i lekarz internista moze skonsultowaé zdrowotne zwigzane ze stanem niewazkosci.
si¢ ze specjalistami na Ziemi. W lutym 2024 r.  Nieobcigzone wlasnym ciezarem kosci traca

nastgpit kolejny przetom w medycynie ko- gestosé, a migsnie zanikajg. Dlatego kosmonau-
smicznej —na ISS wykonano pierwsza symula-  ci muszg systematycznie wykonywaé ¢wicze-
cje operacji z wykorzystaniem miniaturowego nia na specjalnych urzadzeniach. Niektére
robota chirurgicznego. Projekt jest czescig ba- zainspirowaty tworcéw urzadzen rehabilitacyj-
dan medycznych programu Artemis. Amery- nych, takich jak bieznie antygrawitacyjne.

kariska Agencja Kosmiczna NASA planuje

w 2026 r. ponowne lgdowanie na Ksigzycu Pobyt w kosmosie wykorzystywany jest tez do
w celu zbudowania bazy do ewentualnej dal-  badan nad zanikiem tkanki kostnej i opracowy-
szej eksploracji Marsa. wania nowych metod terapii osteoporozy. Poza
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brakiem grawitacji w kosmosie wystepuje promieniowanie
majgce zdolnos¢ do uszkadzania DNA, czego efektem jest
zwigkszone niebezpieczefistwo zachorowania na nowotwory.
Naukowcy pracujg m.in. nad lekami, ktére mogtyby zmniej-
szy¢ negatywny wplyw promieniowania. Jednym z sukceséw
jest technologia Swietlna, ktéra redukuje skutki uboczne che-
mioterapii u pacjentéw z nowotworami.

W kosmosie nie ma Internetu, dlatego ustugi telemedyczne
Swiadczone sg z wykorzystaniem komunikacji satelitarnej.
Niektore urzgdzenia opracowane dla ISS do monitorowania
parametréw zdrowia, takie jak Tempus Pro, sg dzi$ stosowane
w samolotach albo nawet podczas wojen. Europejska Agen-
cja Kosmiczna (ESA) pracuje nad innowacjami w zakresie
medycyny, jak chociazby kompaktowe systemy diagnostycz-
ne do analizy parametréw zdrowia na podstawie matej probki
krwi albo urzadzenia teleradiologiczne do samodzielnej ob-
stugi przez astronaute. Wynalazki w tej dziedzinie mogg przy-
czyni¢ si¢ do dalszego rozwoju telemedycyny.

Warto tez wspomnie¢, ze obrazowanie medyczne, wykorzy-
stywane powszechnie w szpitalach, ma swoje poczatki w opra-
cowanej przez NASA technice przetwarzania obrazu, ktéra
miata poprawi¢ jakos¢ zdje¢ Ksiezyca. Takze LVAD, czyli
urzadzenie wspomagajace prace lewej komory serca, wynale-
zione w 1995 r., zainspirowane zostalo pompg paliwowg pro-
mu kosmicznego. Na liscie publikowanej przez NASA jest
wiecej takich innowacji, np.:

‘ cyfrowy system obrazowania biopsji piersi opracowany

w oparciu o technologie teleskopu Hubble’a,

‘ laserowa angioplastyka z wykorzystaniem cewnikow
Swiattowodowych,

‘ kombinezon obnizajacy temperatur¢ ciata w leczeniu
réznych schorzen,

. diody elektroluminescencyjne (LED) stosowane
w operacjach raka mézgu,

‘ programowalne rozruszniki serca,
. narzgdzia do operacji za¢my,
€ implanty slimakowe.

WIELKI BRAT DLA ZDROWIA

Kolejna grupe innowacji w medycynie zawdzigczamy danym gro-
madzonym z kosmosu przez Globalny System Nawigacji Sateli-
tarnej (GNSS) oraz precyzyjnym zdjeciom Ziemi. Pomagajg one
nie tylko lepiej zrozumie¢ zmiany klimatyczne, ale takze moni-
torowac choroby zakazne i tworzy¢ mapy epidemiologiczne.

Zdjecia z kosmosu pozwalaty zobrazowac efekty lockdownow
podczas pandemii COVID-19, a system nawigacji Galileo
— obecnie zastosowany juz w ponad 2 mld smartfonéw — wspo-
magat precyzyjne dziatanie aplikacji covidowych do trackingu
taicucha zakazer i ostrzegania przed kontaktem z osobami za-
razonymi. Zagregowane dane staly si¢ cennym Zrédtem infor-
macji, utatwiajgc organizacjom zdrowia publicznego tworze-
nie mapy zakazen i planowanie dziatai ograniczajacych
rozprzestrzenianie si¢ wirusa. W przesztosci byly juz wykorzy-
stywane m.in. podczas epidemii wirusa Ebola w Afryce.

Agencje kosmiczne prowadzg wiele ciekawych inicjatyw ba-
dawczych na pograniczu medycyny i nowych technologii. Lezy
to w ich interesie, bo plany eksploracji kosmosu sg ambitne,
amisje zalogowe — coraz dtuzsze. NASA i jej europejski odpo-
wiednik ESA chcg m.in. zbudowac statki kosmiczne gotowe do
podrézy trwajacych nawet kilka dekad. A to wymaga miniatu-
ryzacji calego ekosystemu zycia, w tym szpitala. Juz w 2021 r.
ESA, Brytyjska Agencja Kosmiczna i system zdrowia NHS
zainicjowaly projekt szpitala przysztosci w ramach (na razie
teoretycznych) przygotowan do takich misji. @
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\ PSYCHIATRIA

Co wilasciwie robig
psychiatrzy,

czyli kiedy wystaé pacjenta do .,takiego” lekarza

NIE JESTEM WCALE PEWIEN, CZY MOJ POPRZEDNI TEKST ZOSTAt DOBRZE ZROZUMIANY.
NIE CHCIALEM W ZADNYM WYPADKU PRZEKONYWAC, ZE PSYCHIATRZY SA BIEDNI

| NIEZROZUMIANI, ZE PSYCHIATROM JEST GORZEJ, A JUZ NA PEWNO NIE CHCIALEM
SUGEROWAC, ZE INNI LEKARZE SIE Z PSYCHIATROW NASMIEWAJA. NIE CHCIALEM

TEZ POWIEDZIEC, ZE TAK NAPRAWDE TO ClI ,,INNI” LEKARZE SA GORSI.

tekst tUKASZ SWIECICKI
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Fot. K. Hoszcz-Komar

y¢é moze to wazne tematy i tak w ogdle
Bjest, ale ja si¢ tym nie zajmowatem

wcale! Jedynym moim celem byta proé-
ba odpowiedzi na pytanie, do czego sg potrzeb-
ni psychiatrzy. I, wazna uwaga, wcale nie za-
ktadam, ze psychiatrzy w ogdle sg do czegos
potrzebni!

Odpowiemy sobie na pytanie, a bedziemy wie-
dzieli! Nie ma co jojczy¢, ze niedobrzy chirur-
dzy nie wysytajg do psychiatry. Trzeba si¢ za-
stanowic¢, czy majg po co wystac i czy wiedza,
kiedy to robic.

Nie dokuczajmy zatem sobie, nie Scigajmy si¢
ze soba, szanujmy si¢ (my, lekarze).

W tej sytuacji mam potrzebg podjgcia proby
wyjasnienia, w jakich sytuacjach wystalbym
pacjenta do psychiatry. (Oczywiscie, sam nie
bedac psychiatrag! Nie chodzi mi w zadnym
wypadku o leniwych psychiatréw, ktérzy
odsylaja do kolegi.)

Z pozycji lekarza dowolnej specjalnosci, poza
psychiatrig, do ktérego przychodzi pacjent,
omoéwig trzy przypadki — dzis pierwszy (nastep-
ne w kolejnych numerach ,,Pulsu”):
1. Pacjent méwi cos, czego lekarz

nie rozumie.

2. Pacjent mowi cos, co lekarz rozumie,
ale co budzi nietypowe emocje u lekarza.

3. Pacjent nic nie mowi.

NIE ROZUMIEM,
CO DO MNIE MOWISZ, CZYLI
SKIEROWANIE DO PSYCHIATRY

Rzecz jasna, nie chodzi mi o to, ze pacjent méwi
w jezyku, ktérego nie znam, albo niewyraznie.
Zasadniczo nie chodzi, ale czasem 1 tak moze
si¢ zdarzy¢. Mielismy kiedys pacjentke Afgan-
ke, ktérg wystano do psychiatry, poniewaz le-
karz nie rozumial jej jezyka. Lezata na oddzia-
le ze dwa tygodnie, zanim okazato si¢, ze ona
tez nie rozumie, co do niej méwimy.

Mam na mysli sytuacje, kiedy osoba przytom-
na iz jasng Swiadomoscig mowi rzeczy na tyle
dziwne, ze lekarz nie jest w stanie pojac, czego
wiasciwie od niego chce. A czasem w ogdle nie
rozumie pacjenta, mimo ze méwi on popraw-
nie w jezyku polskim!

Podczas terapii mogg to by¢ np. skargi, ktére
nie znajdujg zadnego uzasadnienia w wynikach
badan. Nawet wregcz przeciwnie — wyniki ba-
dan wyraznie wskazujg, ze np. narzad, ktéry
pacjent uwaza za bardzo chory, jest w rzeczy-
wistosci w idealnym stanie.

Nie chodzi ma si¢ rozumie¢ o pomylenie przez
chorego przyktadowo watroby ze sledziong. Pa-
cjent nie daje sobie wytlumaczy¢, ze problem,
o ktéorym méwi, nie istnieje. Pewna pacjentka
(z zawodu lekarka) przekonywata mnie, ze przy-
czyng wszystkich dolegliwosci jest wszczepie-



nie jej moczowodoéw do jelita grubego. W rzeczywistosci jej
moczowody byly tam, gdzie powinny si¢ znajdowac, ale...

Racj¢ ma naturalnie pacjent, poniewaz problem istnieje
wtedy, kiedy go odczuwamy, a nie wtedy, kiedy mozna go
wykry¢ urzadzeniem badawczym. Ale najwidoczniej trzeba
by¢ psychiatrg, zeby w takiej sytuacji przyznaé racj¢ pacjen-
towi i zrozumied, o co mu chodzi, wigc wzywamy psychiatre.

Inna niezrozumiata sytuacja: pacjent opisuje objawy, ktdre byty
przyczyng zgtoszenia si¢ na wizyte, ale jego rodzina stanow-
czo zaprzecza, aby miaty miejsce. Oczywiscie, ze mialy, sko-
ro pacjent tak sadzi, ale taki punkt widzenia podziela jedynie
psychiatra — wezwijmy go.

Jeszcze inny typ sytuacji niezrozumialej: pacjent mowi cos,
czego w ogdle nie mozna pojac. Struktura zdain w wypowie-
dzi jest prawidtowa (lub niemal prawidlowa), ale pojedyncze
zdania nie majg sensu lub nie wigza si¢ ze sobg. Chory wcale
nie musi by¢ zdezorganizowany, mamy do czynienia z 0sobg,
ktéra zachowuje si¢ zupelnie spokojnie, wykonuje rézne
codzienne czynnosci, ale méwi w spos6b niekomunikatywny.
Zdarza si¢, ze najblizsze otoczenie zupeinie dobrze takg

osobe rozumie i potrafi thumaczy¢ jej komunikaty. Jednak tu
potrzebny bedzie profesjonalny thumacz — psychiatra, bo czton-
kowie rodziny moga by¢ uznani za niewiarygodnych (moze
tylko im si¢ wydaje, ze rozumieja?).

A dlaczego nie psycholog? Mégtby by¢ takze psycholog, ale
woweczas zachodzi ryzyko, ze psycholog zrozumie pacjenta,
ale lekarz (niepsychiatra) nie zrozumie psychologa (nie jego
bezposredniego komunikatu, ale zawartosci medycznej tego
komunikatu, poniewaz bedzie to komunikat psychologiczny,
a nie medyczny).

Ponizej przyktad takiego komunikatu zaczerpnigty
z podrecznika Maurycego Bornsztajna:

., Lekcewazqco napietnuje wszystkie szkalowane szubrawstwa,
ktore pan w ciqgu catego roku naduzywat. Tylko potepic takie
bez moralnego hamulca warcholcze gaudium skolportowane
przez permamentnego kauzyperdg — »persona grata, formu-
Jjqgcego intryganckq maskq na kastrowanq smierc.

Wytrzebig 7 kretesem takowq domorostq rozpastq profesje, nie
licujqcq sie z zadng etyczng maksymq, by przechernie bez
panewce wybatozyc samowtadne atrybucje. Definitywnie unie-
wazniam ow szkorbut, szmirazujgcy majestat autorytatywnych
privilegii, przez inkwizytorski asumpt demolujqce formalny
pakt samorzqdnej egzekucji. Bez gwarantujgcych szans cie-
migzyt mnie pan li tylko z dwulicowq maskq obrachowang, by
wstrzgsng¢ umystem, zdruzgotac wyciericzony kuglarstwem
organizm i co gtowna par force zgtadzic ze swiata. Spekulo-
wat pan, aby szykanerskim rajfurstwem zamydli¢ mi oczy
i haniebnie brutalizowac mojq samowtadze.

A wigc coz wigcej zdzialat pasozytny szlifibruk, boksujgcy
si¢ 7 Bogu ducha winng jasnowidzqcq osobgq, jesli roz-
zuchwalit si¢ zniestawic
czes¢, godnosé, honor ma-
Jjorytetu sankcji hieroglifow
obligacyjnych, jak smiat
zdeprawowacd abstrakcyjng
kobiete wszechbytu?”.

Poszczeg6lne stowa sg zro-
zumiate. Catos¢ tez byta zro-
zumiala dla dr. Bornsztajna,
bo to do niego pacjentka na-
pisata list, ale dla lekarza
innej specjalnosci? Nie wy-
daje mi sie...

WARIANT
SZCZEGOLNY

Rozumiem wprawdzie, co
méwi pacjent, ale nie rozu-
miem, co mOwi rodzina.
Przyktadowo, pacjent opi-
suje dolegliwosci, ktore
uktadajg si¢ w sensowng medyczng catos$¢ i sg co najmniej
niesprzeczne z wynikami badan, ale zdaniem os6b z rodziny
w domu méwi lub robi dziwne rzeczy, ktérych bliscy nie sg
w stanie wytlumaczy¢ tak, zebysmy mogli to zrozumiec. Nie
robi jednak tych rzeczy w obecnosci innych, nieznanych so-
bie oséb.

Fot. licencja OIL w Warszawie

W tej sytuacji cztonkom rodziny nalezy zada¢ dobre pytania
naprowadzajgce, a powinien je zna¢ psychiatra. Jesli si¢ wie,
o co pytaé, znacznie wzrasta prawdopodobieristwo otrzyma-
nia sensownej odpowiedzi. ®
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REFLEKSJE O EUROPIE

tekst DOMINIK HEJJ

WYBORY
(PONOWNIE) DECYDUJACE

uropejskie instytucje oraz paristwa
E cztonkowskie zachodzg w glowe, jak

przekonaé Europejczykéw, by ttumnie
ruszyli do wyboréw. Kampanie profrekwencyj-
ne trwajg w najlepsze. Ten tekst takze w jakiejs
mierze wpisuje si¢ w 6w trend. Oto mija 50 lat,
odkad w Paryzu politycy zdecydowali o tym,
ze postéw do Parlamentu Europejskiego wybie-
ra¢ bedziemy (wtedy jeszcze nie my) bezposred-
nio. Plan ten udato si¢ zrealizowac 45 lat temu.
Polacy po raz pierwszy wystali swoich przed-
stawicieli do Brukseli i Strasburga
w 2004 r., nieco ponad miesigc po akcesji (wia-
$nie mineto 20 lat od tego wydarzenia) do UE.
Warto zauwazy¢, ze to juz trzecia okragta rocz-
nica przywotana tylko w pierwszych kilku zda-
niach (bedzie jeszcze jedna).

Fot. M. Starzynski

Autor jest politologiem,
autorem ksigzki
,,Wegry na nowo”.

Politycy zazwyczaj méwig, ze kazde glosowa-
nie jest decydujace. Najczesciej zdecydowanie przesadzajg. Oto najlepiej
znany mi przyktad — Wegry. Termin ,,sorsdonté” — dostownie: ,,decydujg-
ce o losie”, przewija si¢ przy kazdych mozliwych wyborach. Tym razem
jednak jego uzycie wydaje si¢ nader uzasadnione. Kampania wyborcza
w 2019 r. koncentrowata si¢ wokét nielegalnej migracji. Kryzys migracyjny,
jaki przetoczyt si¢ przez Europg w 2015 r., zatrzast nig w posadach. Opraco-
wany mechanizm relokacji migrantéw zostal potgpiony przez parnistwa na-
szego regionu, a tym samym wprowadzit ryse¢, wzdtuz ktérej pekac zaczeta
proeuropejskos¢. Pojawily si¢ hasta o koniecznosci zachowania suwerenno-
Sci, o zagrozeniu dla stylu zycia lub wrecz — co miato miejsce na Wegrzech
— 0 zagrozeniu egzystencjalnym (przybysze wyprze¢ mieli mieszkaicow
i stworzy¢ réwnolegte spoteczeristwo). Czes¢ Europejczykéw zawiodta si¢
na Brukseli przegrywajacej walke z migracjq. Byly slowa, stowa, stowa.
Natomiast jesli chodzi o dziatania, az nadto widoczna byta niemoc.

Nikt nie mégt przewidzieé, ze na okres kadencji 2019-2024 przypadnie dra-
matyczny zwrot wydarzed. Pandemia COVID-19, a nastgpnie wybuch
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wojny na Ukrainie 24 lutego 2022 r., postawity
przed Unig Europejska, a zatem i Parlamentem
Europejskim problemy, z ktérymi dotychczas
nie musialy si¢ mierzy¢. Powstal, uchwalony
przez Parlament Europejski, Fundusz Next
Generation EU, z ktérego w ramach krajowych
planéw odbudowy do panstw cztonkowskich
plyna miliardy euro z bezzwrotnych grantéw
i pozyczek (nie mogg korzystac z tego instru-
mentu tylko Wegry, otrzymaty jedynie niespel-
na miliard euro na uniezaleznienie si¢ od do-
staw rosyjskich surowcéw. To w tej kadencji
powstaty fundamenty nowej polityki klima-
tycznej UE — Europejski Zielony Lad, o kté-
rym — z uwagi na protesty rolnikéw — stychaé
ostatnio bardzo wiele. To wreszcie w tej kaden-
cji powstal Europejski Instrument na Rzecz
Pokoju, dzisiaj jedno z gléwnych rozwigzan
stuzgcych udzielaniu pomocy walczacej Ukra-
inie. Unia wyszta z marazmu i rzucita na po-
moc Ukrainie wszelkie mozliwe Srodki, nawet
(ujmujgc rzecz zartobliwie) jesli wymagalo to
zapewnienia Viktorowi Orbdnowi kawy, by na
szczycie Rady Europejskiej w grudniu 2023 nie
zawetowatl miliardow dla Kijowa. Orban w kul-
minacyjnym momencie ,,wyszedt na kawe”.

JEST DUZO DO ZROBIENIA

Wyzwari stojacych przed UE w kolejnych la-
tach jest mnéstwo. Ustalenie Wieloletnich Ram
Finansowych na kolejng kadencjg¢, w ktdérych
nalezy przewidzie¢ ewentualne rozszerzenie
UE o kolejne 30, a nawet wicksza liczbe paristw.
W jaki$ sposéb zapewne prowadzone bedg
prace nad nowelizacja Europejskiego Zielo-
nego Ladu, nie tyle celéw klimatycznych, ile
sposobu osiagnig¢cia tychze. Kontynuacja po-
mocy Ukrainie i utozenie relacji z Chinami.

Fot. licencja OIL w Warszawie



Obecny trend zwigzany jest z ograni-
czeniem roli chiriskiej gospodarki
w Europie, z uwagi na zalew chinski-
mi autami elektrycznymi, a takze roz-
wigzaniami technologicznymi po-
trzebnymi do produkowania zielonej
energii. By¢ moze Unia Europejska bedzie musiata tez uto-
zy¢ sobie relacje z USA pod rzagdami Donalda Trumpa.

Przed nami réwniez dyskusja na temat zmian w traktatach
europejskich. W listopadzie 2023 Parlament Europejski przyjat
niewielka wigkszoscig rezolucje, w ktdérej popart zmiany
w traktatach (Traktacie o Unii Europejskiej oraz Traktacie
o funkcjonowaniu Unii Europejskiej), dotyczace m.in. odej-
Scia od glosowania wigkszoscig kwalifikowang oraz powrotu
do wizji ,,Europy wielu predkosci”. Rezolucja nie przesadza
o tym, czy reforma zostanie przeprowadzona, ale wyraza wolg
kontynuowania nad nig debaty, ktéra powinna odbyc¢ si¢ na
mozliwie szerokim forum. Oczywiscie, cze¢$¢ panstw juz wy-
razila niechg¢¢. W poprzednim numerze ,,Pulsu” pisalem
o Grupie Wyszehradzkiej. Paradoksalnie nowego ducha w to
zrzeszenie moze tchna¢ wilasnie reforma traktatowa. Stano-
wiska poszczeg6lnych panstw sg dos¢ zbiezne, a europosto-
wie (bez wzgledu na barwy polityczne) w wigkszosci gloso-
wali przeciwko postulowanym zmianom. Wsréd propozycji
reform znalazty si¢ inicjatywy zwigzane gtéwnie z rozszerze-
niem mechanizmu gltosowania wigkszoscig kwalifikowang
w Radzie UE na wszystkie obszary polityk wspdélnotowych,
a takze na trzeci filar UE, tj. polityke zagraniczng i bezpie-
czenstwa. Oznacza to zmniejszenie liczby przypadkow, w kt6-
rych stosuje si¢ jednomyslnosé.

Propozycja zmian przywraca idee dotyczace prowadzenia dal-
szej polityki europejskiej wsrdd paristw silnie zintegrowanych
(,,jadra”) oraz ,,obwarzanka”, w ktérym znajdujg si¢ panstwa
mniej do takiej integracji sktonne. Jedng z wariacji utworzo-
nej w potowie lat 90. koncepcji (jej pierwotnym autorem byt
szef niemieckiej dyplomacji Joschka Fischer) bytoby zasto-
sowanie kryterium przynaleznosci do unii walutowej. Prze-
widywane sg cztery kregi integracyjne. Krag wewnetrzny sta-
nowiliby cztonkowie strefy euro i Schengen (realizujacy
réwniez dodatkowe projekty na zasadzie koalicji chetnych),
ktérzy mogliby dysponowaé nawet wiasnym budzetem, na-
stgpnie obecne panstwa cztonkowskie UE (a takze przyszie
kraje cztonkowskie), parfistwa stowarzyszone i, jako catosé
— Europejska Wspdlnota Polityczna. O tym, do ktérego kregu
integracyjnego nalezatoby paristwo, decydowatoby (poza wa-
lutg euro) kryterium praworzadnosci, ktérego znaczenie istot-
nie wzrasta, stajac si¢ warunkiem sine qua non funkcjonowa-
nia w UE, a takze dostgpu do jednolitego rynku. Na zmiany
w traktatach naciskajg Niemcy, ktore od tego uzalezniajg zgo-
de na rozszerzenie UE o Motdawig¢ i Ukraing. Uzasadniajg
swoje stanowisko tym, ze w UE procedowanie fundamental-
nych zmian w oparciu o jednomyslnos¢ doprowadzi do nie-
wydolnosci decyzyjne;j.

Z punktu widzenia czytelnikow ,,Pulsu” bardzo istotna bgdzie
kwestia zmian w polityce zdrowotnej. Pandemia COVID-19

Parafrazujac hasto, ktére
takze w tym roku obchodzi
urodziny, ale 35.: ,,Nie $pijcie,
bo Was przegtosuja!”.

doprowadzita w pazdzierniku 2020 do
zapowiedzi utworzenia Europejskiej
Unii Zdrowotnej. Jej gtéwnym celem
ma by¢ podniesienie gotowosci paistw,
a takze europejskich systeméw opieki
zdrowotnej do ewentualnych pandemii.
Panstwo, jako czytelnicy, najlepiej wiecie, czego potrzebo-
walby nowy europejski wymiar integracji w ochronie zdro-
wia. Jak przeku¢ w praktyke art. 168 Traktatu o funkcjono-
waniu Unii Europejskiej, ktéry méwi: ,, przy okreslaniu
i urzeczywistnianiu wszystkich polityk i dziatari Unii zapew-
nia si¢ wysoki poziom ochrony zdrowia ludzkiego”. Pewien
pozytywny oglad niesie ze sobg podsumowanie dotyczgce
Europejskiej Unii Zdrowotnej pidra Martina McKee i Anniek
de Ruijter, zawarte w periodyku naukowym ,,The Lancet”
(vol. 36/January 2024). Napisano w nim, ze jesli Europejska
Unia Zdrowotna ma by¢ nie tylko sumg swoich czgsci, musi
opierac si¢ na jasnej wizji korzysci, jakie UE moze przynies¢
zdrowiu mieszkancéw Europy: ,, Jesli mamy stawic czota wy-
zwaniom stojgcym przed ochrong zdrowia w Europie i na swie-
cie, musimy zastosowac metody, ktore zapewniq, ze nasza po-
lityka zdrowotna i procesy ksztattowania polityki wykraczaé
bedq poza sektor zdrowia i granice krajowe”.

Problem w tym, ze wybory europejskie w wigkszosci pafnstw
wcigz postrzegane sg przez pryzmat polityki krajowej. Dlate-
go w programach partii przed eurowyborami prézno szukaé
stanowisk dotyczacych pilnych kwestii europejskich. Czyn-
nikiem warunkujgcym pdZniejsze gtosowanie jest przynalez-
nos$¢ do ktérejs z rodzin politycznych (frakcji) w Parlamen-
cie Europejskim. Co jakis czas pojawia si¢ pomyst reformy
ordynacji wyborczej w wyborach do PE w taki sposéb, by
Europejczycy glosowali bezposrednio na europartie, ktére
wystawiaja w poszczegdlnych padstwach swoich kandyda-
tow. Bez watpienia zaletg takiego rozwigzania jest wigksza
przejrzystos¢ programowa.

A jakie beda wyniki wyboréw? To pokaze przysztosc¢, jednak
partie gtléwnego nurtu prawdopodobnie utrzymaja wiekszosc,
chociaz stracg na rzecz partii eurosceptycznych i skrajnych
(czgsto antyunijnych). Wedtug opracowan sondazy realizowa-
nych przez portal ,,Politico” — Poll of Polls (z 10 maja 2024)
wygra Europejska Partia Ludowa, uzyskujgc 173 mandaty. 27
mniej (146) zanotuje Frakcja Socjalistéw i Demokratéw. Na
podium ma szanse znalez¢ si¢ skrajna prawica z frakcji Toz-
samos¢ i Demokracja, ktéra moze liczy¢ na 84 mandaty.
O trzy mniej zdobgdg prawdopodobnie liberatowie z frakcji
Odnowic¢ Europe (Renew Europe), ktérzy dotychczas byli trze-
cig sitg w Parlamencie Europejskim. Miejsce pigte zajmie Frak-
cja Europejskich Konserwatystow i Reformatoréw — 74 man-
daty, a kolejne: Zieloni — 43 mandaty i Lewica — 31. Czgs¢
mandatéw (okoto 46) uzyskajq europostowie, ktérzy pozo-
stang poza gtéwnymi rodzinami politycznymi.

W ktdrej grupie znajdg si¢ Pafistwa kandydaci? O rozwigzanie
jakich spraw bedg w Paristwa imieniu zabiega¢? Zdecydujcie
sami. Parafrazujgc hasto, ktére takze w tym roku obchodzi
urodziny, ale 35.: ,,Nie $pijcie, bo Was przeglosujg!”. @
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Potencjalne nowe zawody
w podstawowe] opiece zdrowotnej

ZASADY ORGANIZACJI PODSTAWOWEJ OPIEKI ZDROWOTNEJ SA ROZNE

W POSZCZEGOLNYCH KRAJACH, M.IN. W ZALEZNOSCI OD ICH WIELKOSCI, | MOGA BYC
UKIERUNKOWANE NA LEKARZA PIERWSZEGO KONTAKTU/LEKARZA PODSTAWOWEJ
OPIEKI ZDROWOTNEJ LUB BARDZIEJ NA PRACE ZESPOEOWA. SWIATOWA ORGANIZACJA
ZDROWIA NA TYM TLE PREZENTUJE SZEROKIE UJECIE | DO ZESPOtU PODSTAWOWEJ
OPIEKI ZDROWOTNEJ ZALICZA TAKZE ,,GRUPE INNYCH PRACOWNIKOW OCHRONY ZDRO-

WIA, KTORZY MAJA DODATKOWY WKtAD W OPIEKE NAD PACJENTEM”.* PODSTAWOWY
ZESPOt NAJCZESCIEJ SKEADA SIE Z LEKARZA | PIELEGNIARKI PODSTAWOWEJ

OPIEKI ZDROWOTNEJ, ALE MOZE TAKZE BYC WIELODYSCYPLINARNYM ZESPOtEM
OBEJMUJACYM NAWET KILKUDZIESIECIU SPECJALISTOW.

tekst SEBASTIAN SIKORSKI, adwokat

wzrost liczby zachorowar na choroby

l ’ ) BT P roces starzenia si¢ spoleczefistwa oraz

Sebastian Sikorski — ad-
wokat, profesor uczelni,
dr hab. n. prawn. w Ka-
tedrze Prawa Admini-
stracyjnego i Samorzadu
Terytorialnego, Wydzia-
tu Prawa i Administracji
Uniwersytetu Kardynata
Stefana Wyszynskiego
w Warszawie.
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Fot. archiwum

przewlekte spowoduja zwigkszenie
zapotrzebowania na swiadczenia pielegnacyj-
ne i opiekuricze, a w konsekwencji na personel
wykwalifikowany w opiece nad osobami star-
szymi.* Istnieje wigc potrzeba ksztaltowania
funkcjonalnej opieki medycznej dla 0s6b w po-
desztym wieku. W ksztalceniu kadr medycz-
nych wida¢ wrecz tendencje do tworzenia no-
wych zawodéw medycznych, nastawionych na
Swiadczenie ustug pielggnacyjnych, w szcze-
g6lnosci ustug dla oséb starszych i niespraw-
nych, np. pielegniarki opieki dtugoterminowej.*
Takze w tym obszarze widoczny jest potencjat
rozwoju podstawowej opieki zdrowotne;j.

POZ powinna mie¢ rowniez szczegdlne zna-
czenie w systemie opieki zdrowotnej ze wzgle-
du na potencjat, jaki posiada w zakresie profi-
laktyki zdrowotnej. Poprawe stanu zdrowia
Polakéw i dluzsze zycie w zdrowiu mozna
osiggnaé, ktadac odpowiedni akcent wiasnie
na podtrzymywanie zdrowia i profilaktyke
choréb, przede wszystkim choréb cywilizacyj-
nych o charakterze przewleklym, oraz tych,
ktérym mozna zapobiega¢. Bardzo istotne jest
takze zwalczanie czynnikéw ryzyka, takich
jak: nikotynizm, niezdrowe nawyki zywienio-

we, brak aktywnosci fizycznej, alkohol,* oraz
— szczegblnie w ostatnich latach — substancje
psychoaktywne oraz uzaleznienia behawioral-
ne. Sg to obszary, w ktérych zespoty medycy-
ny rodzinnej powinny réwniez odgrywacé
wigkszg role.* W tak ujetej podstawowej opie-
ce zdrowotnej kluczowe sa wigc wykwalifi-
kowane kadry.

Nalezy tez wspomnie¢ obserwowane w ostat-
nich latach zmiany w zakresie sposobu udzie-
lania Swiadczen opieki zdrowotnej. Wyjatko-
we znaczenie ma wprowadzanie rozwigzan
informatycznych, ktérych zakres i skutecznosé
dzialania s w sposéb szczegdlny uwarunko-
wane odpowiednimi kompetencjami persone-
lu. Od kilku juz lat wskazuje si¢, ze wdrazanie
rozwigzan informatycznych w podstawowej
opiece zdrowotnej jest waznym i pilnym za-
daniem. Majac na uwadze tak okreslone cele
i zadania podstawowej opieki zdrowotnej
w systemie ochrony zdrowia, nalezatoby roz-
wazy¢ rozszerzenie listy oséb pracujacych
i wspoétpracujgcych z zespotem POZ. Analiza
zawodow istniejacych w sektorze ochrony
zdrowia pozwala dokona¢ ogdlnego podziatu
na: osoby wykonujace zawdd medyczny — jak
unormowano w art. 2 ust. 1 pkt 2 ustawy
o dziatalnosci leczniczej (u.d.l.) — jako upraw-



nione na podstawie odrebnych przepiséw do udzielania
Swiadczer zdrowotnych oraz legitymujace si¢ nabyciem
fachowych kwalifikacji do udzielania swiadczen zdrowot-
nych w okreslonym zakresie lub w okreslonej dziedzinie me-
dycyny, a takze inne osoby, takie jak: kadra administracyj-
na, osoby zajmujace si¢ obstuga, pracownicy techniczni
i gospodarczy.

Szczegdlnie zasadne wydaje si¢ poszerzenie podstawowej
opieki zdrowotnej o swiadczenia pomocy psychologicznej,
a zwlaszcza psychoterapeutycznej. Skoordynowana opieka
psychologiczna (psychoterapeutyczna) lub psychiatryczna nad
danym pacjentem wraz z lekarzem POZ pozwolitaby unikngé
swoistego obcigzania systemu opieki zdrowotnej, nie méwiac
juz o pozytywnych, lecz trudno mierzalnych rezultatach dla
rodziny pacjentaijego otoczenia. Podczas prac legislacyjnych
nad ustawg o podstawowej opiece zdrowotnej rozwazano, aby
do zespotu POZ zostat wlaczony takze dietetyk.* Ostatecznie
jednak dietetycy nie weszli w sktad zespotéw POZ. Nie ozna-
cza to jednak, ze dietetyk — analogicznie jak psycholog — nie
moze znaleZ¢ si¢ w zespole na zasadzie fakultatywnej. Nale-
zy bowiem przypomnie¢, ze zgodnie z art. 12 ustawy o pod-
stawowej opiece zdrowotnej (u.p.o0.z.) w zakresie obowigz-
kéw lekarza mieszczg si¢ dziatania z zakresu profilaktyki
choréb, podobnie jak w przypadku pielggniarki i potoznej, tj.
dzialania z zakresu promocji zdrowia i profilaktyki choréb.
Swiadczenia dietetyka moglyby by¢ wiec uzupelnieniem
w tym zakresie. Jego szczegdlng rolg jest edukacja i promocja
zdrowego zywienia we wszystkich grupach spotecznych. To
bardzo wazne wobec wielu choréb noszacych miano ,,cywili-
zacyjnych”. Jednostki chorobowe, w ktdérych dietoterapia moze
by¢ istotnym elementem procesu terapeutycznego, to przede
wszystkim: otytos¢, choroby nowotworowe, metaboliczne,
choroby uktadu oddechowego, alergie, choroby nerek, ukta-
du sercowo-naczyniowego, zotadka, trzustki, watroby, ukta-
du kostno-stawowego.*

Kolejnym zawodem, ktérego przedstawiciele mogliby zna-
lez¢ miejsce w zespole POZ, jest fizjoterapeuta. W literatu-
rze przedmiotu podkresla sie¢, ze dolegliwosci bélowe w ob-
rgbie kregostupa i koriczyn — w szczeg6lnosci przewlekle
— stanowig bardzo powazny problem zaréwno medyczny, jak
i spoteczno-ekonomiczny. Autorzy rekomendacji w zakre-
sie fizjoterapii zespotéw bélowych kregostupa w podstawo-
wej opiece zdrowotnej podkreslajg potrzebg zmian w tym
zakresie, gldwnie przez wspomaganie procesu usprawniania
realizowanego przez fizjoterapeut¢ w ramach POZ. Dzigki
szybkiej diagnostyce i dostepowi do leczenia na poziomie
podstawowej opieki zdrowotnej w znacznym stopniu moze
si¢ skréci¢ czas oczekiwania na wizyt¢ w specjalistycznej
przychodni rehabilitacyjnej. Ograniczy to takze liczbg zwol-
nien lekarskich z pracy oraz absencje chorobowa, obnizy
koszty medyczne posrednie i bezposrednie.* Autorzy reko-
mendacji, wydanej wspdlnie przez Polskie Towarzystwo
Fizjoterapii, Polskie Towarzystwo Medycyny Rodzinnej oraz
Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce, postulujg skiero-
wanie do leczenia na poziomie podstawowej opieki zdro-
wotnej ,, prostych strategii (kinezyterapii, masazu, fizykote-

rapii, pomocy technicznych, autoterapii, edukacji), ktore
oprocz dziatan lekarza i fizjoterapeuty wiqczq aktywnie
pacjenta do terapii”.*

Wsparcie podstawowej opieki zdrowotnej to nie tylko zawo-
dy medyczne zwiazane z bezposrednim udzielaniem Swiad-
czen zdrowotnych, ale takze zawody majace charakter pomoc-
niczy. Posréd nich nalezy wskazaé: sekretarki medyczne/
sekretarzy medycznych (w tym asystentéw medycznych), re-
jestratorki i rejestratoréw oraz inzynieréw i technikéw ze spe-
cjalizacjg w ochronie zdrowia. Dobrze wykwalifikowana se-
kretarka medyczna moze wnies¢ istotny wktad w efektywne
dziatanie podmiotéw leczniczych. Charakteryzujac zakres
obowigzkéw na tym stanowisku, najczesciej wskazuje si¢ prace
biurowe zwigzane z prowadzeniem dokumentacji medyczne;j.
Zakres dziatania sekretarek medycznych moze by¢ jednak
znacznie szerszy. Na gruncie obowigzujacych przepiséw mamy
Rejestr Asystentow Medycznych, a jednoczesnie nie unormo-
wano pojecia asystenta medycznego. Jako powdd takiego sta-
nu rzeczy w doktrynie wskazuje si¢ okolicznos¢, ze asystent
medyczny nie zostat okreslony jako nowy zawdd, ale jako
pewnego rodzaju funkcja petniona w procesie wystawiania
e-zwolnien.

Nastgpnym zawodem, ktéry moze stanowi¢ bardzo efektyw-
ne wsparcie w podmiotach POZ, jest rejestratorka medyczna/
rejestrator medyczny. Zasadniczym celem pracy zatrudnionych
na tym stanowisku jest przyjmowanie zgloszeni pacjentéw,
ustalanie terminéw Swiadczeri zdrowotnych, kierowanie pa-
cjentéw do wlasciwych pracownikéw ochrony zdrowia (gtow-
nie w obrebie danego podmiotu leczniczego) oraz, co szcze-
g6lnie istotne, wsparcie w prowadzeniu dokumentacji
medycznej 0s6b objetych opiekg. Zatrudnieni w tym charak-
terze mogliby réwniez udziela¢ informacji o swiadczeniach
i weryfikowaé ubezpieczenia zdrowotne pacjentow.

O ile konserwacja i naprawa wyposazenia znajdujacego si¢
w podmiotach leczniczych udzielajacych swiadczen w zakre-
sie podstawowej opieki zdrowotnej nie nastrgczajg raczej trud-
nosci, istniejg bowiem serwisy gwarancyjne i pogwarancyjne
oferowane przez producentéw, o tyle trudnosci mogg wystg-
pi¢ w przypadku nagltych awarii. Wéwczas cenne byloby
wsparcie techniczne, a zwlaszcza informatyczne. Personel
medyczny w wigkszosci nie ma wystarczajacych kompetencji
w tej dziedzinie. Dlatego potrzebna wydaje si¢ mozliwosé
zatrudnienia (np. na zlecenie) nawet przez kilka czy kilkana-
Scie podmiotéw inzyniera lub technika medycznego ze znajo-
moscig informatyki medycznej. W krajach europejskich i Sta-
nach Zjednoczonych prowadzane sg catodobowe dyzury
inzyniera medycznego. To on odpowiada za bezpieczedstwo
pacjentéw, zwtaszcza na bloku operacyjnym, na ktérym sto-
suje si¢ innowacyjng aparaturg¢. Potrzebe wprowadzenia za-
wodu inzyniera medycznego podkreslata réwniez E. Pigtka
podczas konferencji naukowej ,, Wyzwania innowacyjnosci dla
ekonomii i prawa w ochronie zdrowia” zorganizowanej przez
Wydzial Prawa i Administracji UKSW.* Wprowadzenie do
POZ tego zawodu laczy si¢ takze z procesami demograficz-
nymi i starzeniem si¢ spoleczefistwa. Jak juz byla o tym mowa,
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problematyka ta wpisuje si¢ bowiem w model opieki nad pa-
cjentami przewlekle chorymi, takze teleopieki/telemonitorin-
gu.* Jest to uwarunkowane umiejscowieniem podstawowej
opieki zdrowotnej w systemie ochrony zdrowia i wynikaja-
cym stad ciggtym i kompleksowym charakterem opieki nad
pacjentem. To wiasnie na poziomie POZ lekarze sg pierwszy-
mi, ktérzy rozpoznajg choroby cywilizacyjne, czyli dotykaja-
ce najwigkszego odsetka spoteczenstwa. Przy czym w pod-
stawowej opiece zdrowotnej chodzi zwtaszcza o wsparcie
teleinformatyczne.

Na tle rozwigza prawnych obowigzujacych w Polsce uza-
sadniony jest wniosek, ze intencjg ustawodawcy, wskazang
juz we wstepie uzasadnienia ustawy o podstawowej opiece
zdrowotnej, bylo ,, przygotowanie i wdrozenie odpowiedniej
ustawy, ktora zwigkszy role POZ i zapewni skoordynowanie
dziatan z innymi czgsSciami systemu opieki zdrowotnej, zwigk-
szy role profilaktyki i edukacji zdrowotnej, pozwoli na reali-
zacje kompleksowej i holistycznej POZ”. Nie powinien wiec
budzi¢ watpliwosci cel regulacji, a mianowicie kompleksowe
okreslenie nastgpujgcych elementéw: umiejscowienie podsta-
wowej opieki zdrowotnej w systemie ochrony zdrowia, wska-
zanie jej zadan i organizacji, a takze zasad kontroli jakosci
Swiadczen oraz Zrédet finansowania. Z tego wzgledu zasad-
ne jest wzmocnienie tak rozumianej ochrony zdrowia o za-
wody, ktére usprawnig i rozszerzg zakres oraz jakos¢ udzie-
lanych przez nig swiadczen zdrowotnych.

Ze wzgledu na statystycznie obserwowang zwigkszong liczbg
Swiadczent zdrowotnych w podstawowej opiece zdrowotnej,
a takze podstawowy i pierwszy element systemu ochrony zdro-
wia, nalezy postulowac rozbudowanie struktury podmiotéw
POZ tak, aby staly si¢ — tam, gdzie to mozliwie — centrum
zdrowotnym, z bardzo wyraznym jednak zastrzezeniem,
ze powinna by¢ tutaj zastosowana formuta fakultatywnosci.
Biorac pod uwage organizacyjne trendy oraz istotne braki per-
sonelu medycznego (zwtaszcza pielegniarek), nalezy odcig-
zy¢ zawody medyczne od czynnosci administracyjnych. Na-
wiasem méwige, postulat ten nie jest nowy, dyskusja nad
potrzebg zmian organizacyjnych w stuzbie zdrowia trwa juz
wiele lat.

W dobie rozwoju techniki i informatyki potrzebne jest wspar-
cie techniczne i informatyczne podstawowej opieki zdrowot-
nej. Wraz ze wzrostem znaczenia telemedycyny, a takze po-
stepujgcego wcigz trendu informatyzacji stuzby zdrowia,
zapewnienie sprawnej i wysoko specjalistycznej obstugi tech-
niczno-informatycznej jest niezbgdne.

Przedstawione wnioski ze wzgledu na ramy

[=] niniejszego artykutu sg bardzo syntetycz-
att nie ujgte. Zostaly jednak rozwinigte w mo-
nografii: S. Sikorski, R. Medrzycki, Nowe
zawody w podstawowej opiece zdrowotnej
w Polsce, Warszawa 2021. @

* Bibliografia:

[=] T ::_. ; 1

USLUGI KSIEGOWE

W ramach optacanej sktadki lekarze

i lekarze dentysci mogg skorzystac

z dofinansowania do kompleksowych

ustug ksiegowych.

Prowadz ksiegowosc z OIL
Ustugi ksiegowe dla lekarzy
przedsiebiorcéw za 150 zt/mies.
(pozostatg kwote pokrywa izba).

Petng oferte znajdziecie na stronie internetowej.
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IZBA BLIZEJ LEKARZY

Bezpodstawne zadanie

ubezpieczena OC 1 NNW

W ZWIAZKU Z DALSZYM PRAKTYKOWANIEM W SZPITALACH ORAZ INNYCH
PLACOWKACH ZATRUDNIAJACYCH LEKARZY REZYDENTOW UZALEZNIANIA STAZU
KIERUNKOWEGO OD POSIADANIA UBEZPIECZENIA OC | NNW ZWROCItAM SIE
DO PANSTWOWEJ INSPEKCJI PRACY O OPINIE, CZY TAKIE WYMAGANIA
PRACODAWCY SA ZGODNE Z PRZEPISAMI.

tekst MONIKA POTOCKA, rzecznik praw lekarza OIL w Warszawie i NIL

Fot. K. Bartyzel

ekarz odbywajacy szkolenie specjali-
I zacyjne na podstawie umowy o pracg
na czas okreslony jest pracownikiem jak
kazdy inny i pracodawca ma obowiazek chroni¢
jego zycie i zdrowie, zapewniajac odpowiednie
warunki pracy. Warunki te sg doktadnie sprecy-
zowane w przepisach BHP. Ponadto pracodaw-
ca jest obowigzany przekazywac pracownikom
informacje o zagrozeniach dla zycia i zdrowia,
ktére moga wystapic na poszczegdlnych stano-
wiskach pracy. Na pracodawcy spoczywa row-
niez obowigzek informowania pracownikéw
o zasadach postgpowania w przypadku zagro-
zenia bezpiecznego wykonywania pracy, zazna-
jomienia ich z obowigzujgcymi przepisami oraz
zasadami bezpieczefistwa i higieny podczas wy-
konywania obowigzkéw.

Kazda placéwka lecznicza musi posiadac ubezpie-
czenie OC, ktdére obejmuje réwniez nastgpstwa
udzielania swiadczent zdrowotnych. Dodatkowo
podkreslitam, ze kazdy lekarz zatrudniony na pod-

stawie umowy o pracg podlega ubezpieczeniu eme-
rytalnemu, rentowemu oraz zdrowotnemu. Nie ma
zatem potrzeby zgdania nieobowigzkowego
ubezpieczenia OC i NNW od rezydent6w.

Odpowiadajac na moje zastrzezenia, Departament
Prawny Gtéwnego Inspektoratu Pracy potwier-
dzil, ze powszechnie obowigzujace przepisy nie
przewidujg obowigzku nabycia ubezpieczenia
przez lekarza odbywajacego szkolenie specjali-
zacyjne w trybie rezydenckim na podstawie umo-
wy o prace. Jednoczesnie podkreslono, ze prze-
pisy prawa pracy Scisle limitujg zakres danych
osobowych, ktérych podania moze zada¢ praco-
dawca od osoby ubiegajgcej si¢ o zatrudnienie,
a takze od juz zatrudnionego pracownika. Zgoda
osoby ubiegajacej si¢ o zatrudnienie moze stano-
wi¢ podstawe do przetwarzania danych osobo-
wych, ale brak takiej zgody lub jej wycofanie nie
moze by¢ przyczyna jakichkolwiek negatywnych
konsekwencji, zwlaszcza nie moze stanowic przy-
czyny odmowy zatrudnienia. ®

Lekarzu, czujesz, ze Twoje prawa sg tamane?
Skontaktuj sie z Biurem Rzecznika Praw Lekarza

Dyzury rzecznik praw lekarza Moniki Potockiej
poniedziatki 10.00-14.00 czwartki 10.00-16.00

........ Jana Neslubowicea

Zachecamy
do kontaktu:

@€ rzecznikprawlekarza@oilwaw.org.pl 512 331 230, 691 224 246
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tekst FILIP NIEMCZYK, adwokat

URUCHOMIONO PORTAL
PRAWOMOCNYCH ORZECZEN SA-
DOW LEKARSKICH

Fot. archiwum

N aczelna Rada Lekarska podjeta uchwate”
o uruchomieniu portalu prawomocnych
orzeczen sgdow lekarskich, z ktérego od 1 maja
2024 r. bedg mogli korzysta¢ wszyscy uzytkownicy Internetu.” Baza danych
zawiera zanonimizowane sentencje wyrokéw Naczelnego Sadu Lekarskie-
go oraz ich uzasadnienia. Celem utworzenia portalu jest zwigkszenie trans-
parentnosci funkcjonowania pionu dyscyplinarnego samorzgdu lekarskiego,
a takze podniesienie standardéw wykonywania zawodu lekarza.

WYROK DOTYCZACY NIEUPRAWNIONEGO
OGRANICZENIA PRAWA DO ODWIEDZIN PACJENTA

R ecznik praw pacjenta poinformowat,” ze 18 kwietnia 2024 r. zapadt
Z wyrok Wojewdédzkiego Sadu Administracyjnego” oddalajacy skar-
ge podmiotu leczniczego na decyzj¢ rzecznika o uznaniu stosowanej w pla-
coéwce praktyki za naruszajacg zbiorowe prawa pacjenta. Jeden ze szpitali
dla dzieci wprowadzil nadmierne ograniczenia odwiedzin, a w zasadzie wrgcz
ich zakaz. Mozliwe byly wylagcznie w uzasadnionych przypadkach, w dro-
dze wyjatku, po uzyskaniu zgody dyrektora szpitala, bez ogélnodostepnego
i jasnego okreslenia, jakiego rodzaju sg to przypadki, wyjatki oraz jakie sg
kryteria uzyskania takiej zgody. Ograniczenia zostalty wprowadzone bez pod-
stawy prawnej, a podmiot leczniczy uzasadnial je m.in. zagrozeniami terro-
rystycznymi. Sad wskazal, ze prawa pacjenta sg chronione przez Konstytu-
cje RP, a szpital nie znalazl si¢ w tresci rozporzadzenia dotyczacego stopni
alarmowych, jako podmiot, ktéry moze wprowadza¢ ograniczenia przeby-
wania w nim 0séb postronnych. Poza tym odwiedzajgcy nie sg osobami po-
stronnymi, gdyz to najcz¢sciej rodzice lub dziadkowie leczonych dzieci.

ROZPORZADZENIE MINISTRA ZDROWIA W SPRAWIE
ZNAKOW IDENTYFIKACYJNYCH PACJENTOW

kwietnia 2024 r. weszto w zycie rozporzgdzenie ministra zdrowia

z 3 kwietnia 2024 r. w sprawie warunkéw, sposobu i trybu zaopatrywa-
nia pacjentow szpitala w znaki identyfikacyjne oraz sposobu postepowania
w razie stwierdzenia ich braku.”

Rzecznik praw pacjenta podaje,” ze dotychczas znaki identyfikacyjne, w ktére
zaopatrywano pacjentéw szpitala, i ktore znajdowaly si¢ na opaskach, za-
wieraty informacje pozwalajace na ustalenie imienia i nazwiska oraz daty
urodzenia pacjenta, w sposdb uniemozliwiajacy identyfikacj¢ chorego przez
osoby nieuprawnione. Wymagane byto zatem odkodowanie tych informacji,
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Aktualnodci
prawnomedyczne

np. przez zeskanowanie kodu kreskowego. Po-
wodowato to jednak wystgpowanie zdarzen
niepozadanych, zwigzanych z btedng identy-
fikacja pacjentéw. Zdarzaty si¢ wypadki po-
dania leku nie temu pacjentowi, ktéremu byty
zaordynowane.

W celu poprawy bezpieczenstwa pacjentow
ustawodawca zdecydowat si¢ na zmiang usta-
wy o dziatalnosci leczniczej, ktéra weszta
w zycie 6 wrzesnia 2023 r.,” polegajaca na ob-
ligatoryjnym umieszczaniu na opaskach wprost
imienia i nazwiska oraz daty urodzenia pacjen-
ta. Zgodnie z omawianym rozporzgdzeniem,
pacjenta zaopatruje si¢ w znak identyfikacyjny
przy przyjeciu do szpitala, po ustaleniu jego
tozsamosci. W przypadku pacjenta, ktéry po-
trzebuje natychmiastowego udzielenia swiad-
czenia zdrowotnego ze wzgledu na zagrozenie
zycia lub zdrowia, w znak identyfikacyjny za-
opatruje si¢ go niezwlocznie po udzieleniu
takiego Swiadczenia. Noworodka urodzonego
w szpitalu zaopatruje si¢ w znak identyfikacyj-
ny niezwlocznie po urodzeniu. Opaskg¢ ze zna-
kiem identyfikacyjnym zaktada si¢ na nadgar-
stek, a jesli jest to niemozliwe albo niewskazane
ze wzgledu na przebieg procesu leczenia,
w okolicy kostki koriczyny dolne;j.

RZECZNIK PRAW
OBYWATELSKICH INTERWENIUJE
W KWESTII INFORMOWANIA

O STANIE ZDROWIA OSADZONYCH

R ecznik praw obywatelskich zwrdcit si¢”
Z do dyrektora generalnego Stuzby Wig-
ziennej o rozwazenie wdrozenia praktyki nie-
zwlocznego przekazywania istotnych infor-
macji o osadzonym wskazanym przez niego
najblizszym w sytuacji pogorszenia si¢ jego
stanu zdrowia. Rzecznik podniést, ze obecnie
stosowana praktyka nie w pelni gwarantuje re-
alizacj¢ prawa do uzyskania informacji o prze-
bywajacym w izolacji cztonku rodziny. Problem
pojawia si¢ w szczegdlnosci wéwczas, gdy



administracja jednostki penitencjarnej nie moze w danym cza-
sie uzyska¢ od osadzonego oswiadczenia zgody, poniewaz
z r6znych przyczyn nie moze on swobodnie wyrazié¢ swojej
woli (np. ulegt powaznemu wypadkowi, nastapito powazne
pogorszenie si¢ stanu zdrowia w przebiegu choroby przewle-
kiej). W Biurze RPO byly podejmowane dziatania na wnio-
sek cztonkow rodzin skrajnie zaniepokojonych brakiem kon-
taktu ze strony osadzonego, ktérzy nie zdotali sami uzyskac
informacji, z jakiego powodu ten kontakt zostat urwany. Po-
czynione ustalenia niejednokrotnie wskazywaty, ze przyczyna
byta witasnie niemoznos¢ samodzielnego powiadomienia ro-
dziny przez osadzonego ze wzgledu na powazny stan zdrowia
lub przewiezienie go do placowki leczniczej oraz brak sto-
sownej informacji ze strony administracji jednostki peniten-
cjarnej.

Obecnie obowigzujace przepisy” naktadajg na administracje
jednostki penitencjarnej obowigzek powiadomienia rodziny
jedynie w przypadku zgonu osadzonego podczas pobytu
w izolacji penitencjarnej. Wszelkie informacje o waznych zda-
rzeniach, ktére dotyczg skazanego, co do zasady przekazuje
on rodzinie we wlasnym zakresie. W sytuacji powaznego po-
gorszenia si¢ stanu zdrowia osadzony czesto nie moze samo-
dzielnie powiadomi¢ oséb bliskich o tym fakcie. Brak takiego
dziatania ze strony administracji powoduje, ze gwarantowane
w art. 47 Konstytucji RP, art. 8 Europejskiej Konwencji Praw
Cztowieka i art. 7 Karty Praw Podstawowych UE prawo osa-
dzonego i jego rodziny do poszanowania zycia prywatnego
irodzinnego nie jest zdaniem rzecznika w pelni respektowane.

W odpowiedzi z 11 kwietnia 2024 r. dyrektor SW wskazat,”
ze kazda osoba pozbawiona wolnosci moze w dowolnym
czasie samodzielnie upowaznié jakakolwiek osobe do uzy-
skiwania na jej temat informacji, m.in. obejmujacych stan
zdrowia. Niezaleznie od statusu osoby pozbawionej wol-
nosci ma ona réwniez mozliwos¢ nawigzywania kontaktu
z osobami najblizszymi. Tym samym w ocenie dyrektora
SW brak uzasadnienia do podejmowania w tym zakresie
dodatkowych dziatan przez funkcjonariuszy lub pracowni-
kow Stuzby Wiezienne;j.

RZECZNIK PRAW OBYWATELSKICH
PODEJMUJE DZIALANIA W SPRAWIE
DANYCH POZYSKIWANYCH

PRZEZ KRAJOWA ADMINISTRACJE
SKARBOWA

R ecznik praw obywatelskich na wniosek prezesa
Z Okregowej Rady Lekarskiej w Warszawie zwrdcit
sie do szefa Krajowej Administracji Skarbowej” o wyjasnie-
nie watpliwosci zwigzanych z pozyskiwaniem danych o wy-
stawionych receptach, by na ich podstawie mozna byto usta-
li¢ liczbe udzielonych przez podmiot leczniczy swiadczen.
W ocenie ORL w Warszawie dziatania Krajowej Admini-
stracji Skarbowej budzg watpliwosci, w szczegélnosci z uwa-
gi na ryzyko naruszenia tajemnicy lekarskiej. Zarazem nie
mozna wigza¢ liczby wystawionych recept z uzyskanym
przychodem, chociazby dlatego, ze nie kazda recepta jest
wypisana w ramach odptatnego swiadczenia medycznego.
Zdaniem rzecznika ze wzglgdu na charakter danych, pozy-
skiwanych przez KAS, praktyka zdobywania informacji
o wystawionych receptach budzi watpliwosci dotyczace po-
szanowania prawa do prywatnosci i ochrony danych osobo-
wych (art. 47 i 51 Konstytucji RP). Informacje zawarte na
receptach dotycza bowiem szczegdlnie chronionych danych
dotyczacych zdrowia, zatem ich udostgpnianie powinno od-
bywac si¢ na wyjgtkowych zasadach, a takze w niezb¢dnym
zakresie.

Rzecznik oczekuje w zwiazku z tym szczegétowego odnie-
sienia si¢ do przedstawionych watpliwosci prezesa Okrego-
wej Rady Lekarskiej. Nadto, o wskazanie, od jakich pod-
miotéw i na jakiej podstawie prawnej
pozyskiwane sg dane osobowe zawarte na
receptach, a takze, jaki jest zakres pozyski-
wanych danych, oraz o poinformowanie,
w jakich okolicznosciach, jak czgsto Kra-
jowa Administracja Skarbowa zada udostgp-
nienia danych na temat wystawionych przez
lekarzy recept. ®

* Zrédta:

KONSULTACIE

Lekarzu, mozesz skorzystac
z ustug doradcy podatkowego

Zapisy na stronie: https://izba-lekarska.pl

DORADCY PODATKOWEGO
W SKEADCE CZEtONKOWSKIEJ

w ramach optaconej sktadki cztonkowskiej.

OKREGOWA IZBA LEKARSKA
W WARSZAWIE

im. prof. Jana Nielubowicza
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Analiza przypadku

ZADEN PRZYPADEK ZWIAZANY Z NIEPOWODZENIAMI CZY BLEDAMI MEDYCZNYMI
NIE JEST PRZYJEMNY. ALE NAJGORSZE SA TE Z UDZIALEM DZIECI. W DZISIEJSZEJ
»ANALIZIE PRZYPADKU” PRZEDSTAWIAMY WtASNIE TAKA SYTUACJE.

tekst KAROLINA PODSIADLY-GESIKOWSKA, adwokat
ALEKSANDRA POWIERZA, radca prawny
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ieczorem 23 listopada 2014 1.
czteromiesigczna dziew-
czynka O. dostala wysokiej

temperatury. Jej matka myslata, ze po-
wodem byto zgbkowanie, dlatego ojciec
dziecka kupit w aptece leki przeciwgo-
raczkowe, po podaniu ktérych gorgczka
zmalata. Nad ranem znéw wzrosta. Oko-
o godz. 10.00 matka zauwazyla, ze cor-
ka jest cala mokra, gorgca i ma zimne
rece. Probowata dodzwonicé si¢ do przy-
chodni, ale nikt nie odbierat. Wkrétce ro-
dzice udali si¢ do przychodni w G. Re-
jestratorka poinformowata, ze lekarz
pediatra ich nie przyjmie, poniewaz jest
zarejestrowanych wielu pacjentéw. Mat-
ka zwrdcita uwage, ze to czteromiesigcz-
ne dziecko i ma bardzo wysoka temperature. Rejestratorka skie-
rowala jg bezposrednio do lekarki, ktéra przyjmowata w danym
dniu, aby zapytaé, czy zostang przyjeci. Doktor G. nie zgodzi-
ta si¢, gdyz na korytarzu oczekiwali inni pacjenci z trojka dzie-
ci, ktére byly zapisane na wizyte. Matka powiedziala, jakie
objawy ma dziecko — wysokg temperature, sine usta i jest bla-
de. Pediatra przekazala, ze maja zarejestrowac corke na go-
dziny popotudniowe i zbija¢ temperatur¢ tymi samymi leka-
mi, ktére stosowali wezesnie;j.

Fotografie: archiwum

O godz. 11.23 malg pacjentke zapisano na wizyte na godz.
15.20. Ze wzgledu na niepokojace objawy rodzice O. uznali
jednak, ze musieliby zbyt dlugo czekad, i udali si¢ do innej
przychodni w G. Tam tez nie zostali przyjeci z uwagi na rejo-
nizacje. Rodzicom poradzono jecha¢ do szpitala. W szpitalu
matka zauwazyla na twarzy i klatce piersiowej dziecka wy-
broczyny — czerwono-sine kropki. O godz. 12.06 dziewczynka
zajat si¢ lekarz dyzurujacy na oddziale dziecigcym. Pacjentka
trafita do niego w stanie cigzkim. Po zbadaniu dziecka lekarz
zadecydowat o przyjeciu O. na oddziat. Podejrzewal wystg-
pienie wstrzasu septycznego, ktéry moze towarzyszy¢ posocz-
nicy. Wdrozono leczenie — ptynoterapi¢ i antybiotykoterapig.
Dziecko zostato zaintubowane przez anestezjologa. Stan zdro-
wia O. jednak si¢ pogarszal. Anestezjolog podjal decyzje
o przekazaniu pacjentki do szpitala o wyzszym stopniu refe-
rencyjnosci. W tym szpitalu O. byta leczona od 24 do 25 listo-
pada 2014 r. Mimo wielokierunkowego leczenia nie uzyskano

poprawy stanu dziecka, stwierdzono
cechy rozsianego wykrzepiania we-
wnatrznaczyniowego i glebokiej kwasi-
cy. 25 listopada 2014 r. dziecko zmarto.

Prokuratura okregowa oskarzyta lekarza
pediatrg, wskazujac, ze 24 listopada
2014 r., bedac zobowigzana do wyko-
nywania zawodu lekarza zgodnie z za-
sadami etyki zawodowej oraz z nalezytg
starannoscig, w tym do udzielania po-
mocy w stanach nagtych zachorowan
osobom spoza listy i z tego tytutu opie-
ki nad pacjentka tej przychodni cztero-
miesigczng O., na skutek niezachowa-
nia ostroznosci, po uzyskaniu wywiadu
od matki o stanie zdrowia dziecka, do-
puscita si¢ btedu lekarskiego z zakresu
etyki lekarskiej i dobrej praktyki pedia-
trycznej. Polegal on na tym, ze bez
przedmiotowego badania odmdwita nie-
zwlocznego przyjecia niemowlecia
w stanie bezposredniego niebezpieczeni-
stwa utraty zycia, czym spowodowata
opOZnienie zastosowania prawidlowe;j
intensywnej terapii, co mogto by¢
szansg na uratowanie dziecka.

Opinia sporzagdzona przez troje specja-
listéw w dziedzinie pediatrii wskazywa-
ta, ze niezaleznie od liczby 0s6b ocze-
kujacych na wizyte, lekarz pediatra
powinna zbadaé dziewczynke. Po wy-
konaniu badania z duzym prawdopodo-
bieistwem zostataby podjeta decyzja
o hospitalizacji dziecka. Zaniechanie
wykonania badania lekarskiego O. sta-
nowi btad medyczny decyzyjny. Nie
mozna jednak uznaé, ze btad ten spo-
wodowat narazenie dziecka na bezpo-
Srednie niebezpieczenstwo utraty zycia,
poniewaz O. w relatywnie krétkim cza-
sie od pobytu w G. (wg wydruku reje-
stracji wizyty o godz. 11.23) znalazta si¢



w szpitalu (o godz. 12.06). Brak zatem podstaw do przyjecia,
ze blisko godzinne opdéZnienie w hospitalizacji i leczeniu dziec-
ka znaczgco zmniejszyto jego szans¢ na przezycie. Biegli nie
stwierdzili jednoznacznie zwigzku przyczynowo-skutkowego
mig¢dzy postgpowaniem lekarza a zgonem niemowlgcia. Po-
socznica o tak szybkim przebiegu, z towarzyszacym zespo-
tem wykrzepiania wewngtrznaczyniowego, jest obarczona
wysoka Smiertelnoscig, nawet przy prawidlowo i szybko udzie-
lonej pomocy medycznej. Biegli podkreslili, ze wysoka Smier-
telnos¢, zwlaszcza dzieci w wieku 3—12 miesigcy, najczesciej
narazonych na posocznicg¢ (seps¢) meningokokows, nie po-
zwala na jednoznaczne stwierdzenie, ze zaniechanie badania
byto przynajmniej jedng z przyczyn zdynamizowania procesu
chorobowego i w konsekwencji Smierci dziewczynki. Pioru-
nujaco szybki rozwéj choroby u niemowlecia wskazuje, ze
ryzyko zgonu bylo a priori bardzo wysokie, zatem nawet na-
tychmiastowa intensywna terapia nie dawata gwarancji urato-
wania jego zycia. Biegli przeanalizowali szczegétowo czas,
jaki mogtaby zyska¢ dziewczynka, gdyby swiadczenie zdro-
wotne zostato jej udzielone w pierwszej przychodni, a nie do-
piero na oddziale szpitalnym. Nawet gdyby pediatra zbadata
dziewczynke i niezwlocznie przystgpita do leczenia sepsy, ze
wzgledu na fakt, iz dziecko bytoby zdiagnozowane w przy-
chodni ogdélnej, musiatoby zosta¢ przewiezione na
oddziat szpitalny. Stwierdzenie zwigzku przyczynowo-skut-
kowego wymaga wykazania jego prawdopodobieristwa gra-
niczgcego z pewnoscig. Tymczasem proces chorobowy u pa-
cjentki przebiegat niezwykle szybko i byt obarczony wysokim
ryzykiem zgonu. Mozna przyjaé, ze wczesniejsze (okoto
1 godz.) podanie antybiotykéw i zastosowanie leczenia ogol-
nego dawato jakas, blizej nieokreslong, szans¢ uratowania
zycia dziecka, nie sposéb jednak stwierdzi¢ jednoznacznie,
jaka bytaby to szansa. W ocenie biegtych niewielka.

Wyrokiem z 11 maja 2021 r. sgd rejonowy uniewinnit lekar-
ke. Sad okregowy wyrokiem z 10 grudnia 2021 r. decyzje sadu
Iinstancji utrzymat w mocy. Sad wziat pod uwage okoliczno-
Sci, jakie podnosita obrona — mimo obowigzku zbadania dziec-
ka, brak takiego badania nie przyczynit si¢ bezposrednio lub

posrednio do jego Smierci, gdyz ze wzgledu na skalg choroby
nie mozna jednoznacznie stwierdzié, czy przezyloby, gdyby
postawiono diagnozg¢ juz w pierwszej przychodni.

Pytanie redakcji: Jakie znaczenie ma w przytoczonej spra-
wie obowigzek lekarza udzielenia pomocy pacjentowi w sta-
nie zagrozenia zycia?

Odpowiedz prawnika: Nalezy pamigtaé, ze w ustawie o za-
wodach lekarza i lekarza dentysty ustawodawca przewidziat
obowigzek udzielenia pomocy pacjentowi, ktéry znajduje si¢
W stanie zagrozenia zycia. Niestety, bardzo czgsto ze wzgledu
na przecigzenie systemu opieki zdrowotnej lekarze stajg przed
dylematem: z jednej strony majg duze kolejki pacjentow ocze-
kujacych na przyjecie, a z drugiej strony odestanie pacjenta
moze mie¢ tragiczne skutki. W opisanej sprawie sad wziat
pod uwage opini¢ biegtych, ktérzy uznali, ze nawet gdyby
lekarka zbadata dziecko, ze wzgledu na stopien zaawansowa-
nia sepsy, niestety by zmarto.

Pytanie redakcji: Kiedy mozna postawié lekarzowi zarzut
karny dotyczacy odmowy przeprowadzenia badania?

OdpowiedZ prawnika: Sad badal, czy pediatra przez zanie-
chanie przyczynita si¢ do Smierci pacjentki. Zostat wykaza-
ny brak zwigzku przyczynowo-skutkowego migedzy czynem
a skutkiem zdarzenia. W sprawach karnych, kiedy nie ma
jednoznacznej winy oskarzonego, sady interpretuja watpli-
wosci niedajace si¢ usungé na ich korzysé. Dlatego lekarz
pediatra, mimo Ze nie zbadata pacjentki, czyli nie dopetnita
obowigzku, nie przyczynita si¢ swoim zachowaniem do jej

Smierci. ®
PRAWNI K§LEKARZA

www.prawniklekarza.pl

Podsiadly g Powierza

Kancelaria Adwokacko-Radcowska sp.p

—'—
BEZPLIATNE
PORADY PRAWNE

dla lekarzy i lekarzy dentystow
czlonkow OIL w Warszawie
Dyzury prawnikow odbywaja sig:

w poniedziatek w godz. 10.00-18.00
od wtorku do piatku w godz. 9.00-17.00

Warszawa, ul. Pulawska 18 (wejscie C)

prawnikdlalekarza@oilwaw.org.pl
728-988-518 (w godzinach pracy prawnikéw)
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IZBA BLIZEJ LEKARZY

Lekarski Uniwersytet Trzeciego Wieku
,Nestor”

WYKLADY PLANOWANE W || SEMESTRZE Il ROKU AKADEMICKIEGO (2023/2024)

18.06.2024, godz. 11.00 ,Indonezja” — mgr Marta Maszkiewicz
9.07.2024, godz. 11.00 »Zycie seksualne pajgkéw” — prof. dr hab. Marek Zabka

WYKtADY PLANOWANE W | SEMESTRZE IIl ROKU AKADEMICKIEGO (2024/2025)

8.10.2024 r., godz. 12.00 Inauguracja roku akademickiego,
wyktad , Etyka ryzyka w eksperymencie medycznym z udziatem cztowieka”
wygtosi prof. dr hab. Pawet tukéw

22.10 24 r., godz. 11.00 »Sztuczna inteligencja w medycynie” — dr Jakub Chwiecko

5.11.24r., godz. 11.00 »,Zmiany w jamie ustnej w przebiegu niektorych choréb ogdélnoustrojowych”
— dr Emilia Klein-Dembek

19.11.24 r., godz. 11.00 ,P0 co sg wybory w samorzgdzie” — dr Mery Topolska-Kotulecka

3.12.24r., godz. 11.00 »Kultura w nauczaniu kardynata Stefana Wyszynskiego”
— prof. dr hab. Edward Jarmoch

17.12.24 r., godz. 11.00 Spotkanie przedswigteczne
7.01.25r., godz. 11.00 ,ABC wirusowych zapalen watroby” — dr n. med. Barbara Kowalik-Mikotajewska

21.01.25r., godz. 11.00 »Aspekty prawne i kryminalistyczne sprawy Bielaja vel Slezki”
— ptk dr Marek Puzycki

4.02.25r., godz. 11.00 »Motocyklowa podréz do Japonii. Kobieta na motocyklu”
— mgr Anna Jackowska-Pluta

Liczba miejsc ograniczona. Udziat w zajeciach LUTW ,Nestor” tylko dla os6b zarejestrowanych.
W razie pytan prosimy o kontakt z izbg pod numerem tel.: 22-542-83-33.

Zarzad LUTW ,,NESTOR” przypomina stuchaczom o:
O wyjsciu do Teatru Zydowskiego — 7.06.2024 r., godz. 19.00 — na sztuke pt. ,Szabasowa dziewczyna”
O wyjezdzie szkoleniowym do miejscowosci Brok — 10.06.2024 r. (zbiérka o godz. 11.00 na placu Bankowym)
O wyjezdzie do Nieborowa i Arkadii — 29.06.2024 r. (zbiérka na placu Bankowym).
Obowigzuja zapisy.

W kazdy poniedziatek zapraszamy do Centrum Sportowo-Rehabilitacyjnego WUM,
przy ul. Ksiecia Trojdena 2c, na zajecia ,,Zdrowy kregostup metodg FMS” (sala 2.79 na | pietrze).
Konieczne jest obuwie na zmiane, dla komfortu warto tez zabrac
stréj sportowy, wode i recznik do potozenia na mate.




DRUK RECEPT

Recepty pro auctore i pro familia
dla lekarzy seniorow
drukujemy w Okregowej Izbie Lekarskiej
w Warszawie, przy ul. Putawskiej 18,
WYLACZNIE
W KAZDA SRODE W GODZ. 12.00-15.00.

Dofinansowanie
wyrobow medycznych

Zachecamy senioréw, ktérzy nie otrzymali
dofinansowania zakupu wyrobow
medycznych z NFZ ani z PFRON,
do ubiegania sie o dofinansowanie
oferowane przez nasza izbe
(Szczegdly i regulamin na stronie Fundacji Pro Seniore)

Termin sktadania wnioskow uplywa

30 czerwca 2024 r.

L

OKREGOWA IZBA LEKARSKA
1 W WARSZAWIE
) im. prof. Jana Nielubowicza

Kolezanki i Koledzy, Komisja ds. Lekarzy Seniorow zaprasza

uprzejmie informujemy o mozliwosci ubiegania sie —— .
przez lekarzy i lekarzy dentystow, ktorzy senior6w lekarzy/lekarzy dentystéw

przynaleza do OIL w Warszawie, ukonczyli 60. rok w poniedzialki i czwartki
zycia i znajduja si¢ w trudnej sytuacji materialnej, w godz. 12.00-14.00 na dofinansowane

i d[’f‘“f"?so‘fame turnusow rEhablmacﬁ nych przez OIL w Warszawie obiady do Klubu Lekarza
i rehabilitacji w warunkach ambulatoryjnych. . .
w Warszawie, ul. Raszyinska 54.

(Szczegoly na stronie Fundacji Pro Seniore)

Termin sktadania wnioskéw uptywa . .
Dodatkowe informacje:

30 czerwca 2024 r. Renata Sobolewska, tel. 22 542 83 30.
D 1 B

Fundacja Pro Seniore, 02-512 Warszawa, ul. Putawska 18, tel.: 22-542-83-30, e-mail: proseniore@oilwaw.org.pl
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| LEKARZE DENTYSCI RUSZYLI
ULICAMI ZABYTKOWEGO
ZYRARDOWA, BY OD 18

DO 21 KWIETNIA ZGtEBIAC
TAJNIKI SZTUKI FOTO-
GRAFICZNEJ. SEKCJA FOTO-
GRAFII KOMISJI DS. KULTURY
ORL W WARSZAWIE
ZORGANIZOWALA

Il OGOLNOPOLSKI PLENER
FOTOGRAFICZNY

DLA LEKARZY.

tekst MAELGORZATA HNAT

dbyly si¢ zajgcia m.in. z portretu
O studyjnego, ulicznego, w sSwietle

zastanym, z fotografii ulicznej,
7 pogranicza reportazu oraz fotografii artystycz-
nej. Uczestnicy mieli okazj¢ spotkac si¢ z re-
porterem i fotografikiem Zbigniewem Furma-
nem. Warsztaty z portretu studyjnego oraz
ulicznego poprowadzit Mirostaw Stelmach.

— W trzecim dniu imprezy miat miejsce wer-
nisaz dla mieszkaricow Zyrardowa, na kto-
rym zaprezentowano zdjecia z zesztoroczne-
go pleneru. Mieszkaricy byli zaskoczeni
i zarazem oczarowani, jak pigknie i intere-
sujgco wyglgda ich miasto na zdjeciach wy-
konanych przez lekarzy — méwita Bozena
Hoffman-Golainiska, przewodniczaca Komi-
sji ds. Kultury ORL w Warszawie, sprawu-
jaca piecze nad impreza.

Prace, ktére powstaly podczas III Pleneru
Fotograficznego w Zyrardowie, beda prezen-
towane na wystawie w grudniu, w galerii
Centrum Eowicka. @

Fotografie a

"’,.‘



IZBA BLIZEJ LEKARZY

Fotografie: B. Borys

NIM SIE OBEJRZELISMY, NADESZtA POLOWA SEZONU LEKARSKIEJ LIGI MISTRZOW 2024.
ZA NAMI PIATA KOLEJKA WIOSENNYCH ROZGRYWEK PIEKARSKICH MEDYKOW.

") OKREGOWA IZBA LEKARSKA
Y w warszAwIE
WL im. prof. Jana Nielubowlcza

tekst MALGORZATA HNAT

pigtym tygodniu rywalizacji,
12 maja, czotlowa czworka,
czyli: Najlepsi, FC Stylus,

Dynamo Wotoska i Chtopcy do Bicia, gra-
ta z nizej notowanymi rywalami: Healers
United, FC Biaty Kiet, FC Mazovia Szpi-
tale Marszatkowskie oraz Iron Boyz.

Jako pierwsi mecz rozegrali Medicine
United oraz Pedzace Kochery. Obie eki-
py znajdowaty si¢ w dole stawki, ale ich
forma rosta w ostatnich tygodniach. Me-
dicine United zwyciezyto 2:1. Chlopcy do
Bicia, ktérzy byli faworytami w spotka-
niu z Iron Boyz, nie zawiedli, pokonali
rywali 5:0. Najlepsi zastuzyli na to mia-
no, zakoriczyli mecz z Healers United wy-
nikiem 4:2. Spektakularne zwycigstwo
odniosto Dynamo Wotoska, pokonujgc FC
Mazovia Szpitale Marszatkowskie az
13:2. Za to faworyci, FC Stylus, przegra-
li te rozgrywki 7:9, ustepujac FC Bialy
Kiel. ®
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IZBA BLIZEJ LEKARZY

IV Lekarski Obéz
Kitesurfingowy

Dwa terminy turnusow:
7-9 czerwca i 6-9 czerwca 2024 r.

Optaty:
termin 6-9 czerwca - 1040 zt/os.
termin 7-9 czerwca - 690 z{/os.

Dla uczestnikéw spoza OIL w Warszawie
cena wzrasta o 300 zt.

Zgtoszenia prosimy przesyta¢ do 20 maja pod adresem:
d.jarosz@oilwaw.org.pl

Wiecej informacji znajduje sie
na stronie Komisji ds. Sportu.

OIL SPORT MISTRZ

Program nagréd dla najlepszych sportowcow
- cztonkdéw Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie

Organizatorem programu jest Komisja ds. Sportu
Okregowej Rady Lekarskiej w Warszawie.
Kazdemu z trzech laureatow rozgrywek izba przyzna
jednorazowg nagrode w wysokosci 2 tys. zt.

Whnioski prosimy przesyta¢ pod adresem:
d.jarosz@oilwaw.org.pl

Termin sktadania wnioskéw:
31 sierpnia 2024 r.




Lekarze Dentysci,

zagtosujcie i wybierzcie
zdobywce

Statuetki sw. Apolonii 2023 r.!

RAZ W ROKU, ABY UHONOROWAC OSOBY, FIRMY,
ORGANIZACJE ORAZ INSTYTUCJE, KTORE SZCZEGOLNIE
ZAStUZYLY SIE SRODOWISKU LEKARZY DENTYSTOW
OKREGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ W WARSZAWIE,
PRZYZNAJEMY STATUETKE SW. APOLONII.

Wskazcie godnego kandydata (link do pobrania wniosku: kod QR). "7ES I

Whniosek w zaklejonej kopercie, zaadresowanej bezposrednio do kanclerza
Kapituty, powinien zosta¢ ztozony w sekretariacie prezesa Okregowej Rady
Lekarskiej w Warszawie, w terminie do 15 lipca 2024 r., lub drogg elektroniczng,
za posrednictwem strony internetowej Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
— www.izba-lekarska.pl — w przeznaczonej do tego zaktadce.

SPORTOWE ' %9
NIEDZIELE ' S a3
2’ 9’ 16’ 23’ 3 = i

czerwca 2024 r., w godz. 15.00-17.00 % £ == ARy

Studium Wychowania Fizycznego WAT, ' et
ul. Kartezjusza 1
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BIULETYN ORL

OBWIESZCZENIE
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]J
W WARSZAWIE
7 22 KWIETNIA 2024 R.

o wynikach wyboréw uzupelniajacych
zastepcow okregowego rzecznika
odpowiedzialnosci zawodowej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie

Na podstawie art. 33 ust. 1 Ustawy z 2 grudnia 2009 r. o izbach
lekarskich (DzU z 2021 r., poz. 1342 t,j.) (u.i.l.), w zw. z art. 12
ust. 1-3 1 5-6 oraz art. 24 pkt 7-8 u.i.l., oraz na podstawie §45
ust. 1 Regulaminu wybordéw, stanowigcego zalacznik do Uchwa-
ty nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia 2010 r.
w sprawie regulaminu wyboréw do organéw izb lekarskich, na
stanowiska w organach i trybu odwotywania cztonkéw tych or-
gandw i 0s6b zajmujacych stanowiska w tych organach oraz wy-
boréw komisji wyborczych (j.t. — Obwieszczenie nr 2/22/VIII
prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), a takze
protokotu Komisji Wyborczej zgromadzenia wyborczego XLVI
Okregowego Zjazdu Lekarzy Okregowej [zby Lekarskiej w War-
szawie z 13 kwietnia 2024 r. obwieszcza si¢, co nastepuje:
§1

13 kwietnia 2024 r. w wyborach uzupelniajacych na zastgpce
okregowego rzecznika odpowiedzialnosci zawodowej Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie na okres IX kadencji
(2022-2026) zostata wybrana Anna Szarla, lekarz.

§2
Obwieszczenie podlega niezwlocznej publikacji w biuletynie
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-
ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie.

OBWIESZCZENIE
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]J
W WARSZAWIE
7 22 KWIETNIA 2024 R.

o wynikach wyboréw uzupelniajacych
do Okregowej Komisji Rewizyjnej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie

Na podstawie art. 33 ust. 1 Ustawy z 2 grudnia 2009 r. o izbach
lekarskich (DzU z 2021 r., poz. 1342 t,j.) (u.i.l.), w zw. z art. 12
ust. 1-3 1 5-6 oraz art. 24 pkt 7-8 u.i.l., oraz na podstawie §45
ust. 1 Regulaminu wyboréw, stanowigcego zatacznik do Uchwa-
ty nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia 2010 r.
w sprawie regulaminu wyboréw do organéw izb lekarskich, na
stanowiska w organach i trybu odwotywania cztonkéw tych or-
ganéw i 0s6b zajmujacych stanowiska w tych organach oraz wy-
boréw komisji wyborczych (j.t. — Obwieszczenie nr 2/22/VIII
prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), a takze
protokotu Komisji Wyborczej zgromadzenia wyborczego XLVI

50| puls

Okregowego Zjazdu Lekarzy Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie z 13 kwietnia 2024 r. obwieszcza si¢, co nastgpuje:
§1
13 kwietnia 2024 r. w wyborach uzupetniajacych do Okrego-
wej Komisji Rewizyjnej Okregowej Izby Lekarskiej w War-
szawie na okres IX kadencji (2022-2026) zostala wybrana

Maria Balcerzak, lekarz.

§2
Obwieszczenie podlega niezwlocznej publikacji w biuletynie
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-
ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie.

OBWIESZCZENIE
OKREGOWE] KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIEJ
W WARSZAWIE
7 22 KWIETNIA 2024 R.

o wynikach wyboréw uzupelniajacych
cztonkéw Okregowego Sadu Lekarskiego
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie

Na podstawie art. 33 ust. 1 Ustawy z 2 grudnia 2009 r. o izbach
lekarskich (DzU z 2021 r., poz. 1342 tj.) (u.i.l.), w zw. z art.
12 ust. 1-3 i 5-6 oraz art. 24 pkt 7-8 u.i.l., na podstawie §45
ust. 1 Regulaminu wybordéw, stanowigcego zatacznik do
Uchwaty nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia
2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do organéw izb le-
karskich, na stanowiska w organach i trybu odwotywania
cztonkéw tych organéw i oséb zajmujgcych stanowiska
w tych organach oraz wyboréw komisji wyborczych (j.t.
— Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady
Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), a takze protokotu Komisji
Wyborczej zgromadzenia wyborczego XLVI Okregowego
Zjazdu Lekarzy Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
z 13 kwietnia 2024 r. obwieszcza si¢, co nastepuje:

§1
13 kwietnia 2024 r. w wyborach uzupetniajacych do Okrego-
wego Sadu Lekarskiego Okregowej Izby Lekarskiej w War-
szawie na okres IX kadencji (2022-2026) zostala wybrana
Beata Wiodarczyk-Mosiotek, lekarz dentysta.

§2
Obwieszczenie podlega niezwlocznej publikacji w biuletynie
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-
ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie.

OBWIESZCZENIE
OKREGOWEJ KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]J
W WARSZAWIE
Z 22 KWIETNIA 2024 R.



o wynikach wyboréw uzupelniajacych
do Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie

Na podstawie art. 33 ust. 1 Ustawy z 2 grudnia 2009 r. o izbach
lekarskich (DzU z 2021 r., poz. 1342 t.j.) (u.i.l.), w zw. z art.
12 ust. 1-3 i 5-6 oraz art. 24 pkt 7-8 u.i.l., i na podstawie §45
ust. 1 Regulaminu wyboréw, stanowigcego zatgcznik do
Uchwatly nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia
2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do organéw izb lekar-
skich, na stanowiska w organach i trybu odwotywania czton-
koéw tych organéw i os6b zajmujacych stanowiska w tych
organach oraz wyboréw komisji wyborczych (j.t. — Ob-
wieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-
skiej z 8 lutego 2022 r.), a takze protokotu Komisji Wy-
borczej zgromadzenia wyborczego XLVI Okrggowego
Zjazdu Lekarzy Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
z 13 kwietnia 2024 r. obwieszcza si¢, co nastgpuje:
§1

13 kwietnia 2024 r. w wyborach uzupelniajacych do Okrego-
wej Rady Lekarskiej Okregowej Izby Lekarskiej w Warsza-
wie na okres IX kadencji (2022-2026) zostat wybrany Fukasz
Jankowski, lekarz.

§2
Obwieszczenie podlega niezwlocznej publikacji w biuletynie
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-
ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie.

Przewodniczacy XLVI Okregowego Zjazdu Lekarzy
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
lek. L.ukasz Jankowski

Przewodniczaca Okrggowej Komisji Wyborczej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
lek. dent. Mery Topolska-Kotulecka

OBWIESZCZENIE NR 11/2024/1X
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]J
W WARSZAWIE
7 16 KWIETNIA 2024 R.

W sprawie wygasniecia
stanowiska funkcyjnego
sekretarza Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
IX kadencji 2022-2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyboréw, bedacego za-
tacznikiem do Uchwaty nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy
z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do or-

gandw izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu od-
wolywania czlonkéw tych organéw i 0oséb zajmujacych sta-
nowiska w tych organach oraz wyboréw komisji wyborczych
(j.t. — Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady
Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwaty nr 22/2024/1X
Okregowej Komisji Wyborczej Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie z 16 kwietnia 2024 r. w sprawie wygasnigcia
stanowiska funkcyjnego sekretarza Okregowej Rady Lekar-
skiej Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji
2022-2026 obwieszcza si¢, co nastgpuje:

§1
Obwieszcza sie wygasnigcie z 16 kwietnia 2024 1. stanowiska
funkcyjnego sekretarza Okrggowej Rady Lekarskiej Okrego-
wej [zby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022-2026 lek.
Marty Moczydtowskie;j.

§2
Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okrggowej
Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okregowej [zby
Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej
Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 12/2024/1X
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]
W WARSZAWIE
7 16 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygasniecia
stanowiska zastepcy sekretarza
Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie
IX kadencji 2022-2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyboréw, bedacego
zatagcznikiem do Uchwaty nr 12 X Krajowego Zjazdu Le-
karzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wybo-
row do organdéw izb lekarskich, na stanowiska w organach
i trybu odwotywania cztonkéw tych organéw i oséb zaj-
mujacych stanowiska w tych organach oraz wyboréw ko-
misji wyborczych (j.t. — Obwieszczenie nr 2/22/VIII pre-
zesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), oraz
Uchwatly nr 23/2024/1X Okregowej Komisji Wyborczej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie z 16 kwietnia
2024 r. w sprawie wygasnig¢cia stanowiska zastgpcy sekre-
tarza Okregowej Rady Lekarskiej Okregowej [zby Lekar-
skiej w Warszawie IX kadencji 2022-2026 obwieszcza sig,
co nastepuje:

§1
Obwieszcza si¢ wygasniecie z 16 kwietnia 2024 r. stanowi-
ska zastepcy sekretarza Okregowej Rady Lekarskiej Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022-2026
lek. Joanny Poktadnik.
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§2
Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okregowej
Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okregowej [zby
Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej
Biuletynu Informacji Publicznej Okrggowej Izby Lekarskiej
w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 13/2024/IX
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]J
W WARSZAWIE
7 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygasniecia stanowiska funkcyjnego
wiceprezesa Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie

IX kadencji 2022-2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyboréw, bgdacego
zalgcznikiem do Uchwatly nr 12 X Krajowego Zjazdu Le-
karzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wybo-
réw do organdw izb lekarskich, na stanowiska w organach
i trybu odwotywania cztonkéw tych organéw i oséb zaj-
mujacych stanowiska w tych organach oraz wyboréw ko-
misji wyborczych (j.t. — Obwieszczenie nr 2/22/VIII pre-
zesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), oraz
Uchwaty nr 27/2024/1X Okregowej Komisji Wyborczej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie z 24 kwietnia
2024 r. w sprawie wygasniecia stanowiska funkcyjnego
wiceprezesa Okregowej Rady Lekarskiej Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022-2026 obwiesz-
cza sig, co nastepuje:
§1

Obwieszcza si¢ wygasnigcie z 19 kwietnia 2024 r. stanowiska
funkcyjnego wiceprezesa Okregowej Rady Lekarskiej Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022-2026
lek. Tomasza Imieli.

§2
Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okrggowej
Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okregowej [zby
Lekarskiej w Warszawie Puls™ oraz na stronie internetowej
Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 14/2024/1X
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE)
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIEJ
W WARSZAWIE
7 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygasniecia stanowiska
czlonka Prezydium Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
IX kadencji 2022-2026
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Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyboréw, bedacego za-
facznikiem do Uchwatly nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy
7 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do orga-
néw izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwoty-
wania czlonkéw tych organéw i oséb zajmujacych stanowiska
w tych organach oraz wyboréw komisji wyborczych (j.t.
— Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-
skiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwaty nr 28/2024/1X Okrego-
wej Komisji Wyborczej Okregowej [zby Lekarskiej w Warsza-
wie z 24 kwietnia 2024 r. w sprawie wygasnigcia stanowiska
cztonka Prezydium Okregowej Rady Lekarskiej Okregowej
Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022-2026 obwiesz-
cza si¢, co nastepuje:

§1
Obwieszcza si¢ wygasniecie z 22 kwietnia 2024 r. stanowiska
czlonka Prezydium Okrggowej Rady Lekarskiej Okrggowej
Izby Lekarskiej w Warszawie I1X kadencji 2022-2026 lek.
Michata Gontkiewicza.

§2
Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okregowej
Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okregowej [zby
Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej
Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 15/2024/1X
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]J
W WARSZAWIE
Z 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygasniecia stanowiska
czlonka Prezydium Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie
IX kadencji 2022-2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyboréw, bedacego za-
tacznikiem do Uchwatly nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy
z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do or-
gandw izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu od-
wolywania czlonkéw tych organéw i os6b zajmujacych sta-
nowiska w tych organach oraz wyboréw komisji wyborczych
(j.t. — Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady
Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwatly nr 29/2024/IX
Okregowej Komisji Wyborczej Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie z 24 kwietnia 2024 r. w sprawie wygasnigcia
stanowiska czlonka Prezydium Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022—
2026 obwieszcza si¢, co nastepuje:

§1
Obwieszcza si¢ wygasnigcie z 22 kwietnia 2024 r. stanowiska
czlonka Prezydium Okrggowej Rady Lekarskiej Okrggowej
Izby Lekarskiej w Warszawie [X kadencji 2022-2026 lek. Paw-
ta Doczekalskiego.



§2
Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okregowej
Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okregowej [zby
Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej
Biuletynu Informacji Publicznej Okrggowej Izby Lekarskiej
w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 16/2024/IX
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]J
W WARSZAWIE
7 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygasniecia stanowiska
czlonka Prezydium
Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie
IX kadencji 2022-2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyboréw, bedacego za-
tacznikiem do Uchwaty nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy
7 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do orga-
néw izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwoty-
wania cztonkéw tych organéw i oséb zajmujacych stanowiska
w tych organach oraz wyboréw komisji wyborczych (j.t.
— Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-
skiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwaty nr 30/2024/IX Okrego-
wej Komisji Wyborczej Okregowej [zby Lekarskiej w Warsza-
wie z 24 kwietnia 2024 r. w sprawie wygasnigcia stanowiska
czlonka Prezydium Okrggowej Rady Lekarskiej Okrggowej
Izby Lekarskiej w Warszawie X kadencji 2022-2026 obwiesz-
cza si¢, co nastepuje:

§1
Obwieszcza si¢ wygasniecie z 23 kwietnia 2024 r. stanowiska
czlonka Prezydium Okrggowej Rady Lekarskiej Okrggowej
Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022-2026 lek.
Michata Matuszewskiego.

§2
Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okregowej
Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okregowej [zby
Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej
Biuletynu Informacji Publicznej Okrggowej Izby Lekarskiej
w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 17/2024/1X
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]
W WARSZAWIE
7 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygasniecia stanowiska funkcyjnego
wiceprezesa Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie

IX kadencji 2022-2026
reprezentujacego Delegatur¢ Radomska
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wybordw, bedacego za-
tacznikiem do Uchwaty nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy
729 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do orga-
néw izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwoty-
wania cztonkéw tych organéw i 0s6b zajmujacych stanowiska
w tych organach oraz wyboréw komisji wyborczych (j.t.
— Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-
skiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwaty nr 31/2024/1X Okrego-
wej Komisji Wyborczej Okrggowej Izby Lekarskiej w Warsza-
wie z 24 kwietnia 2024 r. w sprawie wygasnig¢cia stanowiska
funkcyjnego wiceprezesa Okregowej Rady Lekarskiej Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie X kadencji 2022-2026
— reprezentujgcego Delegature Radomskg Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie — obwieszcza si¢, co nastgpuje:

§1
Obwieszcza si¢ wygasnigcie z 23 kwietnia 2024 r. stanowiska
funkcyjnego wiceprezesa Okregowej Rady Lekarskiej Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022-2026
— reprezentujgcego Delegature Radomskg Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie — lek. Karola Stgpniewskiego.

§2
Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okregowej
Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej
Biuletynu Informacji Publicznej Okrggowej Izby Lekarskiej
w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 18/2024/1X
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]
W WARSZAWIE
7 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygasniecia stanowiska funkcyjnego
wiceprezesa Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie
IX kadencji 2022-2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wybordéw, bedacego za-
tacznikiem do Uchwaly nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy
7 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do orga-
néw izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwoty-
wania czlonkéw tych organéw i oséb zajmujacych stanowiska
w tych organach oraz wyboréw komisji wyborczych (j.t.
— Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-
skiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwaty nr 32/2024/1X Okrego-
wej Komisji Wyborczej Okregowej Izby Lekarskiej w Warsza-
wie z 23 kwietnia 2024 r. w sprawie wygasnigcia stanowiska
funkcyjnego wiceprezesa Okregowej Rady Lekarskiej Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022-2026
obwieszcza si¢, co nastepuje:
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§1
Obwieszcza si¢ wygasniecie z 23 kwietnia 2024 r. stanowiska
funkcyjnego wiceprezesa Okregowej Rady Lekarskiej Okre-
gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022-2026
lek. dent. Dariusza Paluszka.

§2
Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okregowej
Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okregowej [zby
Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej
Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie.

Przewodniczaca Okrggowej Komisji Wyborczej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
lek. dent. Mery Topolska-Kotulecka

UCHWAELA NR 24/2024/1X
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE)
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIEJ
W WARSZAWIE
7 18 KWIETNIA 2024 ROKU

W sprawie
whniesionego protestu wyborczego
wobec wyboru prezesa
Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej I1zby Lekarskiej w Warszawie

Na podstawie art. 31 ust. 7 Regulaminu wyboréw, bedgcego
zalgcznikiem do uchwaty nr 12 X Krajowego Zjazdu Leka-
rzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do
organow izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu
odwotywania cztonkéw tych organéw i oséb zajmujgcych
stanowiska w tych organach oraz wyboréw komisji wybor-
czych (Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady
Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.) [zwany dalej ,,Regulaminem
wyboréw”] oraz § 3 ust. 1 Regulaminu okrg¢gowej komisji
wyborczej, bedacego zatacznikiem do Uchwaty nr 15 X Kra-
jowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie re-
gulaminu okregowej komisji wyborczej w zw. z wnioskiem
z 18 kwietnia 2024 r. o cofnigcie protestu wyborczego uchwa-
la si¢, co nastgpuje:

§1
1. Stwierdza si¢ przyjecie wniosku z 18 kwietnia 2024 r.
o cofnigcie protestu wyborczego wobec wyboru prezesa Okre-
gowej Rady Lekarskiej Okregowej Izby Lekarskiej w War-
szawie, ztozonego 15 kwietnia 2024 r. przez delegata — lek. Ja-
nusza Pachuckiego.

2. Umarza si¢ postgpowanie w sprawie rozpatrywania prote-
stu przeciwko waznosci wyboru, o ktérym mowa w ust. 1, ze
wzgledu na cofnigcie protestu przez wnioskodawce.

3. Wobec okolicznosci okreslonych w ust. 11 2 stwierdza si¢
bezprzedmiotowos¢ postepowania przewidzianego w §31 Re-
gulaminu wyboréw.
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§2
Uchwata podlega publikacji w biuletynie Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okregowej Izby Le-
karskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej Biu-
letynu Informacji Publicznej Okrggowej Izby Lekarskiej
w Warszawie.

§3

Uchwala wchodzi w zycie z dniem podjgcia.

UCHWALA NR 33/2024/1X
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]
W WARSZAWIE
Z 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wniesionego protestu wyborczego
wobec wyboru prezesa
Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie

Na podstawie art. 31 ust. 7 Regulaminu wyboréw, bedacego
zalacznikiem do Uchwaly nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy
729 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do orga-
néw izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwoty-
wania cztonkéw tych organéw i 0s6b zajmujacych stanowiska
w tych organach oraz wyboréw komisji wyborczych (j.t.
— Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-
skiej z 8 lutego 2022 r.) [zwanego dalej ,,Regulaminem wybo-
réow”’], oraz §3 ust. 1 Regulaminu okregowej komisji wybor-
czej, bedacego zalgcznikiem do Uchwaty nr 15 X Krajowego
Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu
okregowej komisji wyborczej w zw. z wniesionym protestem
wyborczym z 20 kwietnia 2024 r. uchwala si¢, co nastepuje:

§1
1. Stwierdza si¢ wplynigcie protestu wyborczego ztozonego
20 kwietnia 2024 r. przez delegata lek. Janusza Pachuckiego
wobec wyboru prezesa Okrggowej Rady Lekarskiej Okrego-
wej [zby Lekarskiej w Warszawie.

2. Przekazuje si¢ do Naczelnego Sadu Lekarskiego protest,
o ktérym mowa w ust. 1.

§2
Uchwata podlega publikacji w biuletynie Okrggowej [zby Le-
karskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej
Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby Lekarskiej
w Warszawie.

§3

Uchwata wchodzi w zycie z dniem podjgcia.

Sekretarz Okrggowej Komisji Wyborczej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
lek. Jacek Sowinski

Przewodniczgca Okregowej Komisji Wyborczej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
lek. dent. Mery Topolska-Kotulecka



OBWIESZCZENIE
OKREGOWE]J KOMISJI WYBORCZE]
OKREGOWE] IZBY LEKARSKIE]J
W WARSZAWIE
7 8 MAJA 2024 R.

o wynikach wyboréw prezesa
Okregowej Rady Lekarskiej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie

Na podstawie art. 33 ust. 1 ustawy z 2 grudnia 2009 r.
o izbach lekarskich (DzU z 2021 r., poz. 1342 tj.) (u.i.l.),
w zw. z art. 12 ust. 1-315-6 oraz art. 24 pkt 7 u.i.l., oraz na pod-
stawie §45 ust. 1 Regulaminu wyboréw, stanowigcego zatacz-
nik do Uchwaty nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycz-
nia 2010 r. w sprawie regulaminu wyboréw do organéw izb
lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwotywania
cztonkéw tych organéw i 0s6b zajmujacych stanowiska w tych
organach oraz wyboréw komisji wyborczych (j.t. — Obwiesz-
czenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lu-
tego 2022 r.), a takze protokotu Komisji Wyborczej zgroma-
dzenia wyborczego XLVI Okrggowego Zjazdu Lekarzy

Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie z 13 kwietnia 2024 r.
oraz postanowienia Naczelnego Sadu Lekarskiego z 7 maja 2024
r. (NSL. Rep. 1/3/PW/24) obwieszcza si¢, co nastgpuje:

§1
13 kwietnia 2024 r. na stanowisko funkcyjne prezesa Okrego-
wej Rady Lekarskiej Okrggowej Izby Lekarskiej w Warsza-
wie na okres IX kadencji (2022-2026) zostal wybrany:

Artur Drobniak, lekarz.

§2
Obwieszczenie podlega niezwlocznej publikacji w biuletynie
Okrggowej Izby Lekarskiej w Warszawie ,,Miesigcznik Okre-
gowej [zby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-
ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okregowej Izby
Lekarskiej w Warszawie.

Przewodniczacy XLVI Okregowego Zjazdu Lekarzy
Okrggowej Izby Lekarskiej w Warszawie
lek. Lukasz Jankowski

Przewodniczaca Okregowej Komisji Wyborczej
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie
lek. dent. Mery Topolska-Kotulecka

e
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Drogi Piotrze, jesteSmy myslami z Tobg oraz Twoja Rodzing — przyjmij nasze najszczersze kondolencje
1 pamigtaj, ze nie tylko w tych trudnych dniach, ale zawsze, mozesz liczy¢ na naszg pomoc.
Sktadamy Ci ptynace z serca wyrazy wspétczucia z powodu Smierci Twojej Mamy,

Pani Doktor Malgorzaty Wieniawskiej.

Prof. Bozena Werner oraz kolezanki i koledzy z Kliniki Kardiologii Wieku Dziecigcego i Pediatrii Ogélne;j

OKREGOWA IZBA LEKARSKA
W WARSZAWIE
im. prof. Jana Nielubowicza

WYDAWCA ,,Miesiecznika OIL w Warszawie Puls”
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/
Ubezpieczenie OC
w sktadce

Specjalna oferta ubezpieczen dla cztonkow
Okregowej lIzby Lekarskiej w Warszawie

Okregowa Izba Lekarska w Warszawie zapewnia lekarzom bezptatnie (w ramach optacanej sktadki cztonkowskiej)
ochrone obowigzkowego ubezpieczenia odpowiedzialnosci cywilnej (OC) lekarza lub dobrowolnego ubezpieczenia
odpowiedzialnosci cywilnej, jesli lekarz nie podlega ubezpieczeniu obowigzkowemu.

| Nowos$¢ 0/ Kazdy ubezpieczony lekarz otrzyma do 20%
//'- \\ . . O  znizki na wybrane ubezpieczenia (m.in.
W 2024 roku zakres ubezpieczenia zostat :y komunikacyjne, mieszkaniowe, turystyczne).
dodatkowo rozszerzony o zwrot kosztéw
nieprawidtowej refundacji. .. . .
| Korzysci z ubezpieczenia

. . . , Podstawowy zakres ochrony prawne;j
Poznaj nasz nowy paklet ubezpleczen

przeznaczony specjalnie dla lekarzy

Szeroki zakres ubezpieczenia
Wysokie sumy gwarancyjne - az do 6 mln zt

Preferencyjna sktadka ustalona dla lekarzy

Gwarantujemy Ci petng ochrone nie tylko podczas . o0 )
Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie

wykonywania zawodu, gdy moze dojs$¢ do szkody w wyniku

udzielania $wiadczeri zdrowotnych lub ich zaniechania Przeznaczona specjalnie dla lekarzy Sciezka obstugi

niezgodnego z prawem, ale takze w zyciu prywatnym. szkéd
Dostep do polisy w dowolnym momencie i zdowolnego
Ubezpieczenie utraty dochodu - odszkodowanie miejsca

:y nawet do 180 tys. zt

@ Ubezpieczenie ochrony prawnej nawet
= N\ do 500 tys. zt

Uproszczone formalnosci i oszczednos¢ czasu
Aplikacja online do zawierania ubezpieczen

Dedykowana infolinia/czat

LACC QKKK

Mozliwos¢ optacania sktadki online

Ubezpieczenie OC nadwyzkowe - zakres
C[,':'? ubezpieczenia mozesz rozszerzy¢ o medycyne @ INS Services

estetyczng lub chirurgie plastyczna do wysokosci

azéminzt PZU SA jest reprezentowany przez INS Services. Aby zawrzec
O Ubezpieczenie nastepstw nieszczesliwych umowe ubezpieczenia, skontaktuj sie z biurem INS Services
wypadkéw (NNW) zwigzane z ekspozycja w wybrany sposéb:
%] na HIV/WZW \/ dzwonigc pod numer: 22 494 36 50, 577 930 370, 577 930
380 lub 577 930 560 (optata zgodna z taryfg operatora),
@ Ubezpieczenie PZU Wojazer dla lekarzy /' piszac na adres: biuro@ins-med.pl,
A na caty rok /' zaporednictwem strony: ins-med.pl.

Zaktadem ubezpieczer jest PZU SA. Szczegbtowe informacje o zakresie ubezpieczenia, w tym o wytaczeniach i ograniczeniach

odpowiedzialnosci, znajdziesz w poszczegdlnych aktualnych ogdlnych warunkach ubezpieczeri (OWU) wraz z postanowieniami

dodatkowymiiodmiennymiod OWU, dostepnych na stronie ins-med.pl w zaktadce ,,Ubezpieczenia dla lekarzy”. Promocja MATERIAL
jest skierowana do lekarzy przystepujacych do programu do kofica trwania ubezpieczenia. Szczegdty promocji znajdziesz

réwniez w zaktadce ,Ubezpieczenia dla lekarzy”. MARKETINGOWY



OKREGOWA IZBA LEKARSKA
W WARSZAWIE
im. prof. Jana Nielubowicza

Artur Drobniak PREZES ORL

Krzysztof Herman WICEPREZES ORL

Olga Rostkowska WICEPREZES ORL

Jakub Zakrzewski WICEPREZES ORL

Dariusz Paluszek WICEPREZES ORL DS. LEKARZY DENTYSTOW

Karol Stepniewski WICEPREZES ORL, PRZEWODNICZACY DELEGATURY RADOMSKIE]
Magdalena Flaga-tuczkiewicz PEENOMOCNIK PREZESA ORL DS. ZDROWIA LEKARZY | LEKARZY DENTYSTOW
Piotr Winciunas PELNOMOCNIK PREZESA ORL DS. OPERACY|NYCH

Jan Krzysztof Kowalczuk SKARBNIK

Jacek Sowinski SEKRETARZ ORL

Zuzanna Wojdynska ZASTEPCA SEKRETARZA ORL

Krzysztof Jankowski OKREGOWY RZECZNIK ODPOWIEDZIALNOSCI ZAWODOWE]|
Arkadiusz Bogucki PRZEWODNICZACY OKREGOWEGO SADU LEKARSKIEGO
Elzbieta Latoszek-Banasiak PRZEWODNICZACA OKREGOWE] KOMIS]I REWIZY|NE]

KOMISJE
| ZESPOLY

PROBLEMOWE

KONTAKT

KOMISJE STALE

POZOSTALE

RECEPCJA tel. 22-542-83-48

SEKRETARIAT tel. 22-542-83-40 | 22-542-83-42 | 22-542-83-82 | 22-542-83-55

BIURO SEKRETARZA ORL tel. 22-542-83-31

BIURO OROZ tel. 22-542-83-22 | 22-542-83-24 | 22-542-83-27

KASA tel. 22-542-83-34 | czynna: $roda w godz. 9.00-15.00 (przerwa od godz. 12.00 do 12.30)
SKEADKI tel. 22-542-83-38 | 22-542-83-39 | 22-542-83-78 | 22-542-83-96

OKREGOWY SAD LEKARSKI tel. 22-542-83-20 | 22-542-83-21

OKREGOWA KOMISJA REWIZY]NA tel. 22-542-83-28

REJESTRAC]I | PRAWA WYKONYWANIA ZAWODU tel. 22-542-83-16 | 22-542-83-14
PRAKTYK LEKARSKICH tel. 22-542-83-18 | 22-542-83-19

LEKARZY DENTYSTOW tel. 22-542-83-55

OKREGOWA KOMISJA WYBORCZA tel. 22-541-83-31

KONKURSOW NA STANOWISKA KIEROWNICZE W OCHRONIE ZDROWIA tel. 22-542-83-30
KOMISJA BIOETYCZNA PRZY OIL W WARSZAWIE tel. 22-542-83-12

KOMISJA DS. STAZU PODYPLOMOWEGO tel. 22-542-83-32 | staz@oilwaw.org.pl

MELODYCH LEKARZY, KULTURY, SPORTU, WSPOLPRACY Z ZAGRANICA,
MATEK LEKAREK, MONITOROWANIA NARUSZEN W OCHRONIE ZDROWIA, SZCZEPIEN
KOMISJA DS. ZWOLNIEN LEKARZY Z OBOWIAZKU OPLACANIA SKEADKI CZt ONKOWSKIE] | skladki@oilwaw.org.pl

Kontakt przez zespét obstugi komisji tel. 22-542-83-90 | 22-542-83-33
SPRAWY LEKARZY SENIOROW tel. 22-542-83-30

OSRODEK DOSKONALENIA ZAWODOWEGO LEKARZY | LEKARZY DENTYSTOW

tel. 22-542-83-71 | 22-542-83-75 | 22-542-83-76 | 22-542-83-77 | odz@oilwaw.org.pl

RADA FUNDUSZU SAMOPOMOCY tel. 22-542-83-33

DZIAt MEDIOW | STRATEGII KOMUNIKAC]I tel. 22-542-83-83 | PELNOMOCNIK Iwona Kania
RZECZNIK PRASOWA Urszula Wolinska-Kutaj | u.wolinska@oilwaw.org.pl

MARKETING | REKLAMA tel. 22-542-83-53 | 668-373-100 | marketing@oilwaw.org.pl
DELEGATURA RADOMSKA (26-600 Radom, ul. Rwanska |6) tel. 48-331-36-62 | faks 48-331-17-30
poniedziatek, wtorek i piatek w godz. 8.00—16.00 | $roda i czwartek w godz. 9.00-17.00

02-512 Warszawa | ul. Putawska 18 | tel. 22-542-83-48
biuro@oilwaw.org.pl .
NIP 522-00-02-357 [m]
1

izba-lekarska.pl
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