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DZIŚ I JUTRO

O
ryginalny, wyró¿niaj¹cy siê, unikato-

wy, niezwyk³y, niestandardowy, nie-

przeciêtny, niepowtarzalny, etc., etc.,
etc. Dziœ ka¿dy chce byæ wyj¹tkowy. Od tego
zale¿y popularnoœæ i pozycja wœród znajomych,
w otoczeniu oraz – mo¿e najbardziej – w wir-
tualnej rzeczywistoœci.

PORT W MIKOŁAJKACH,
RESTAURACJA X

SCENA 1
Przeciêtnej urody blondynka wkracza na dziób
zacumowanej ¿aglówki i usi³uje zrobiæ sobie
zdjêcie tak, aby zaprezentowaæ œwie¿o kupion¹
bi¿uteriê i jednoczeœnie z³apaæ do kadru trochê
widoku. Podobne próby podejmuj¹ jeszcze
dwie osoby. Przed ¿aglówk¹ stoi „potykacz”:
Rejsy ze sternikiem od 850 z³/1 godz. oraz do-
klejona karteczka „Zaraz wracam”.

SCENA 2
Ta sama grupa ludzi siada przy stoliku z widokiem na Jezioro Miko³ajskie.
Kelnerka przyjmuje zamówienie i odchodzi. Zapada cisza. Goœcie zatapiaj¹
siê w swoich telefonach. Co jakiœ czas dwóch mê¿czyzn prezentuje sobie
jakieœ nagrania i wybucha œmiechem. Kiedy pojawia siê posi³ek, sytuacja
z ¿aglówki powtarza siê: kilkanaœcie prób wykonania idealnego zdjêcia
z rybnym burgerem. A potem cisza.

PORT W MIKOŁAJKACH, INSTAGRAM

UJÊCIE PIERWSZE: opalona blondynka prê¿y siê na dziobie bia³ej ¿aglówki,
w tle po³yskuj¹ fale jeziora. Podpis: #wiatr we w³osach, #¿eglarze na szlaku,
#pani kapitan #rejs po mazurskich jeziorach

UJÊCIE DRUGIE: ekipa w restauracji – wykwintnie podany rybny burger,
drinki w d³oniach, wszyscy uœmiechniêci. Podpis: #spontan w Miko³ajkach
#food porn #pogaduszki i ploteczki #friends #najlepiej

O co w tym chodzi? Obserwuj¹c spo³eczeñstwo, mo¿na doœwiadczyæ pew-
nego rodzaju dysonansu. Z jednej strony panuje silna tendencja do bycia
niebanalnym. O tym maj¹ œwiadczyæ niezwyk³e zdjêcia na profilach spo-
³ecznoœciowych, coraz czêœciej zdobywane w karko³omny sposób lub z po-
miniêciem prawa. Za histori¹, któr¹ sprzedaje siê ze zdjêciami, nie kryje siê
de facto nic, bo jedyne co interesuje ich autorów to kadr, a potem wklepywa-
nie filtrów, dodawanie napisów i muzyki. Rzeczywisty œwiat nie istnieje.
Chodzi tylko o wykreowanie swego wizerunku, przedstawienie fikcyjnego
stylu ¿ycia. Co grupa znajomych zapamiêta z wyjazdu do Miko³ajek? Pew-
nie wysi³ek, jaki w³o¿yli w wykonanie zdjêcia. Co z tego bêd¹ mieli? Ser-
duszka i lajki oraz zachwycone komentarze innych, którzy uwierzyli
w historiê rejsu po mazurskich jeziorach paczki przyjació³.

KAMILA HOSZCZ-KOMAR, zastępca redaktor naczelnej

Id¹c tym tropem: nie trzeba czytaæ ksi¹¿ek,
wystarczy zrobiæ zdjêcie i napisaæ, ¿e siê czy-
ta. Nikt tego nie sprawdzi. Media spo³eczno-
œciowe s¹ studni¹ bez dna pe³n¹ blagierów. Bla-
gierów, których obserwuj¹ inni blagierzy
i pewien procent naiwniaków, którzy zaczynaj¹
wierzyæ, ¿e tylko oni maj¹ zwyczajne (to zna-
czy mniej wartoœciowe) ¿ycie. Bycie zwyczaj-
nym jest wrêcz niewybaczalne. No i najwa¿-
niejsze: jeœli nie zamieœci³eœ czegoœ na
Instagramie, po prostu to siê nie wydarzy³o.

Z drugiej strony œrodki masowego przekazu,
media spo³ecznoœciowe, Internet zniechêcaj¹ do
samodzielnego myœlenia. Pod tym wzglêdem
powinniœmy byæ zunifikowani i zawsze na cza-
sie. Pod pozorem wolnego wyboru narzuca siê
nam, kogo mamy s³uchaæ, co ogl¹daæ, co czy-
taæ, na kogo g³osowaæ, gdzie jeŸdziæ na waka-
cje, co æwiczyæ lub nie, co piæ, gdzie bywaæ
i kiedy. Ale wa¿ny jest czas, bo wszystko szyb-
ko siê zmienia. Dopiero co oblegana nowa k³ad-
ka nad Wis³¹ przesta³a byæ modna. Tysi¹ce
zdjêæ z k³adki zala³y media spo³ecznoœciowe
i dziœ fotka na k³adce jest ju¿ passé. Wniosek:
mamy byæ zbiorem wyj¹tkowych osób, ale
wyj¹tkowych w ten sam sposób.

Co ma wspólnego u¿ytkownik mediów spo³ecz-
noœciowych z rzadk¹ chorob¹? Jedno i drugie
siê kamufluje. Czy pacjenci cierpi¹cy na rzad-
ko spotykane schorzenia s¹ „na czasie”? Czy
spo³eczeñstwo i system ochrony zdrowia patrz¹
na nich tak jak na wyj¹tkowych instagramerów?
Sytuacja jest zgo³a odwrotna. Czêsto mierz¹ siê
z wykluczeniem spo³ecznym, a system ich nie
dostrzega. Mierz¹ siê z utrudnionym dostêpem
do diagnostyki, brakiem finansowania leczenia.
Spo³eczna wiedza o tego rodzaju chorobach jest
niewielka, a chorzy s¹ niewygodni, mimo ¿e
niebanalni. Nie³atwo ich zdiagnozowaæ, stano-
wi¹ zatem wyzwanie tak¿e dla lekarzy. Nazy-
wa siê ich „medycznymi zebrami”. Dlaczego?
Kiedy s³yszysz stukot kopyt, myœlisz: koñ. Kie-
dy nagle wy³ania siê zebra, jesteœ zdziwiony...

Czy jednak 3 mln pacjentów to naprawdê tak
ma³o? To tak jakby chorowali wszyscy miesz-
kañcy Warszawy. Czy sytuacja „medycznych
zebr” siê zmieni? �

Jedyny w swoim rodzaju
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O
soby z chorobami rzadkimi zwykle

zdane s¹ na d³ug¹ i skomplikowan¹

walkê o samo postawienie diagnozy.

Gdy nawet uda siê doprowadziæ do w³aœciwego

rozpoznania, opiekuj¹cy siê nimi lekarze czêsto

nie maj¹ mo¿liwoœci skutecznego leczenia.

W tych przypadkach trudno mówiæ o badaniach

klinicznych maj¹cych na celu potwierdzenie

efektywnoœci terapii. Zwykle pos³ugujemy siê

bli¿ej niezbadanymi dla tych przypadków me-

todami, stosowanymi w leczeniu innych scho-

rzeñ o podobnych objawach lub u innych osób

z dan¹ chorob¹ rzadk¹.

Setki chorych na cukrzycê jesteœmy w stanie

zgromadziæ i przebadaæ na terenie jednego

wiêkszego powiatu w Polsce. W przypadku

chorób rzadkich populacja o takiej liczebnoœci

mo¿e byæ populacj¹ wszystkich chorych na

œwiecie.

Dlatego jednym z pierwszych kroków ku sku-

tecznej walce z chorobami rzadkimi jest zgro-

madzenie, w ramach prac wielooœrodkowych,

jak najwiêkszej iloœci rzetelnych danych o pa-

cjentach choruj¹cych w ró¿nych pañstwach.

O wadze danych medycznych, szczególnie

w czasie, gdy ju¿ masowo tworzone s¹ ró¿ne

algorytmy sztucznej inteligencji wykorzystywa-

ne w medycynie, nie trzeba d³ugo przekony-

waæ. Wci¹¿ nie mamy jednak ujednoliconych

danych medycznych i nie s¹ one najlepszej ja-

koœci. Nie w¹tpiê, ¿e to siê zmieni i pojawi siê

szansa pomocy m.in. osobom cierpi¹cym na

choroby rzadkie.

Komisja Europejska w ramach strategii w za-

kresie danych (przedstawionej w lutym 2020 r.)

zapowiedzia³a utworzenie jednolitego europej-

skiego rynku danych w celu usuniêcia prze-

szkód w ich wymianie. Dla zdrowia przewidzia-

no jeden z filarów tego rynku – Europejsk¹

Przestrzeñ Danych Dotycz¹cych Zdrowia, tzw.
EHDS. Pañstwa cz³onkowskie UE ju¿ wkrótce
bêd¹ zobowi¹zane do opracowania prawnych
i technicznych rozwi¹zañ daj¹cych mo¿liwoœæ
zbierania odpowiednich danych medycznych
i ich wymiany. Ponadto zostan¹ zobligowane
do stworzenia b¹dŸ wyboru jednego organu
zarz¹dzaj¹cego dostêpem do danych dotycz¹-
cych zdrowia, który bêdzie w³aœciwym pod-
miotem do weryfikacji wniosku o udzielenie
dostêpu i podjêcia decyzji. Proszê sobie wy-
obraziæ, jak wielk¹ w³adzê i odpowiedzialnoœæ
bêdzie mia³ ten organ, szczególnie dla wspo-
magania rozwoju rozwi¹zañ wykorzystuj¹cych
sztuczn¹ inteligencjê oraz ich testowania
i walidowania.

W mojej opinii lekarze nie zdaj¹ sobie jeszcze
sprawy, na skraju jakiej rewolucji stoi wykony-
wanie naszej codziennej pracy. W pierwszej ko-
lejnoœci zmiany dotkn¹ zapewne elektronicznej
dokumentacji medycznej i repozytoriów. Nie
w¹tpiê, ¿e na œwiadczeniodawców, równie¿ pro-
wadz¹cych indywidualn¹ praktykê, zostan¹
na³o¿one kolejne obowi¹zki administracyjne.

Po drugie, zmieniony zostanie sposób prowa-
dzenia badañ naukowych i klinicznych. Powód
jest prosty – bêdziemy dysponowaæ znacznie
wiêksz¹ iloœci¹ 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 poka¿e realne oddzia³ywanie farmakoterapii
w przypadku ró¿nych chorób.

Podsumowuj¹c: chcia³bym, byœmy zaczêli do-
strzegaæ, ¿e DANE MEDYCZNE TO Z£OTO
XXI WIEKU. Niewielu jeszcze uleg³o „gor¹cz-
ce” ich poszukiwania. �

ARTUR DROBNIAK, prezes ORL w Warszawie
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CHORÓB RZADKICH JEST OKOŁO 8 TYS., W TYM 80 PROC. UWARUNKOWANYCH

GENETYCZNIE. CIERPIĄCY NA SCHORZENIA RZADKIE STANOWIĄ 6–8 PROC.

POPULACJI. – W POLSCE TO 2–3 MLN OSÓB. DLATEGO TAK BARDZO POTRZEBNA

JEST MOŻLIWOŚĆ KORZYSTANIA Z WYNIKÓW NOWOCZESNYCH BADAŃ I Z TERAPII

CHORÓB GENETYCZNYCH ORAZ ICH PEŁNA REFUNDACJA – PRZEKONUJE

DR HAB. N. MED. AGNIESZKA MADEJ-PILARCZYK, SPECJALISTA GENETYKI KLINICZNEJ

I CHORÓB WEWNĘTRZNYCH, KIEROWNIK ZAKŁADU GENETYKI MEDYCZNEJ INSTYTUTU

„POMNIK – CENTRUM ZDROWIA DZIECKA”.

rozmawiała ANETTA CHĘCIŃSKA
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Kiedy nale¿y pomyœleæ o diagno-

styce genetycznej?

J
e¿eli u dziecka wystêpuj¹ wady

wrodzone, je¿eli obserwujemy

zaburzenia neurorozwojowe, w wy-

wiadzie rodzinnym szczególnie wa¿ne

s¹ informacje np. o nag³ych zgonach

dzieci lub chorobach, które mo¿na

zidentyfikowaæ u wielu cz³onków rodzi-

ny. Wystarczy wytypowaæ pacjenta z ob-

jawami i je¿eli u niego zostanie znale-

ziony defekt genetyczny, trzeba zbadaæ

ca³¹ rodzinê. Przyk³adowo, genetycznie

uwarunkowane choroby kardiologiczne

– kardiomiopatia, arytmia, nios¹ du¿e

niebezpieczeñstwo dla zdrowia i ¿ycia,

a ich pierwszym objawem mo¿e byæ na-

g³y zgon sercowy. Zagro¿eni pacjenci

powinni byæ poinformowani o ryzyku

zwi¹zanym z rozpoznaniem i objêci sta-

³ym monitorowaniem istotnych parame-

trów w oœrodku specjalistycznym. Po-

dobne postêpowanie jest wskazane

w przypadku dziedzicznej predyspozy-

cji do nowotworów.

W jakim wieku pacjenci trafiaj¹

do Poradni Genetycznej Centrum

Zdrowia Dziecka?

W ró¿nym. Dzieci urodzone z widocz-
nymi wadami lub nieprawid³owym wy-
nikiem  badania przesiewowego nowo-
rodków, które w tej chwili obejmuje
w Polsce ponad 30 chorób wrodzonych,
maj¹ szansê uzyskaæ diagnozê doœæ
wczeœnie. Niestety, nadal wielu pacjen-
tów jest kierowanych do nas dopiero
w wieku kilku – kilkunastu lat. Du¿y od-
setek stanowi¹ pacjenci z ró¿nymi
zaburzeniami neurorozwojowymi: nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu, pa-
daczk¹. Na badania trafiaj¹ nastolatki
i doroœli. Dzia³amy w szpitalu pedia-
trycznym, ale genetyka jest specjalno-
œci¹, w której diagnostyka i poradnic-
two dotyczy ca³ych rodzin: rodziców,
rodzeñstwa, nawet dziadków naszych
pacjentów, a diagnoza mo¿e ukierunko-
waæ leczenie i mieæ wp³yw chocia¿by
na dalsze decyzje prokreacyjne w ro-
dzinie. Spor¹ grupê stanowi¹ te¿ nasi
dawni pacjenci pediatryczni, którzy
w dzieciñstwie nie mieli szans na sko-
rzystanie z nowoczesnych testów ge-
netycznych. W ostatnich 20 latach do-

kona³ siê ogromny postêp w genetyce,
wiêc dzisiaj wielu z nich mo¿emy po-
móc. Na pewno chcielibyœmy przyjmo-
waæ jak najwiêcej pacjentów.

Postêp nauki to jedno, a realia

to drugie. Cierpi¹cy na choroby

rzadkie zbyt d³ugo czekaj¹

na diagnozê.

Odyseja diagnostyczna pacjentów ma
wiele przyczyn. W poradni genetycznej
IPCZD udzielamy oko³o 7 tys. porad
rocznie i ich liczba systematycznie ro-
œnie. Wydajemy te¿ rocznie kilka tysiê-
cy wyników badañ.

Borykamy siê jednak z niedoborem
kadr. Specjalistów w dziedzinie gene-
tyki klinicznej mamy w Polsce oko³o
140, wielu z nich jest ju¿ na emerytu-
rze. Niektórzy specjalizuj¹ siê w wy-
branych obszarach genetyki, np. on-
kogenetyce. Dla czêœci z nich, np.
neonatologów i ginekologów, genety-
ka jest drug¹ specjalizacj¹.

Zbyt ma³o jest tak¿e bioinformatyków,
a ich praca wymaga specjalistycznej
wiedzy i d³ugiego kszta³cenia siê. Nie
dysponujemy równie¿ odpowiedni¹
iloœci¹ sprzêtu. Nasz Zak³ad Genety-
ki Medycznej nie ma w³asnego sekwe-
natora nowej generacji. Wspó³pracu-
jemy z oœrodkiem poza instytutem,
który wykonuje badania bardzo dobrej
jakoœci.

Na zagranicznych kongresach, zjaz-
dach, spotkaniach naukowych przeko-
nujemy siê, ¿e pod wzglêdem myœli
naukowej, wiedzy i doœwiadczenia
kadr Polska absolutnie nie ustêpuje
innym krajom. Natomiast mamy jesz-
cze sporo do nadrobienia w zakresie
wyposa¿enia oœrodków w niezbêdne
urz¹dzenia, które s¹ kosztowne, a ich
brak sprawia, ¿e nie jesteœmy konku-
rencyjni, a jednoczeœnie ponosimy
wy¿sze koszty dzia³alnoœci. Odrêbn¹
kwesti¹ jest finansowanie i rozlicza-
nie poszczególnych procedur – inne
w przypadku pacjentów z oddzia³ów
szpitalnych, inne w przypadku pacjen-
tów poradni genetycznej. Badania ge-
netyczne, te nowoczesne, wielkoska-
lowe, które oferujemy pacjentom, s¹
drogie.

Refundacja NFZ jest nieadekwatna do
wysokoœci ponoszonych kosztów, szcze-
gólnie w przypadku pacjentów hospita-
lizowanych. W poradni genetycznej za-
kres refundacji równie¿ nie pokrywa
pe³nych kosztów najnowoczeœniejszych
badañ genetycznych, takich jak: mikro-
macierze aCGH, które umo¿liwiaj¹ ilo-
œciowe badanie materia³u genetycznego,
tj. wykrywanie mikrodelecji i mikrodu-
plikacji, jak równie¿ sekwencjonowanie
nowej generacji, pozwalaj¹ce na jedno-
czasow¹ analizê wybranego panelu ge-
nów lub ca³ego eksomu, czyli sekwen-
cji koduj¹cych bia³ka wszystkich 25 tys.
genów. Ostatnie z wymienionych badañ
staje siê na œwiecie z³otym standardem.
Zabiegamy zatem o to, aby badania NGS
podlega³y w Polsce pe³nej refundacji
i znalaz³y siê w koszyku œwiadczeñ.

Dostêp do diagnostyki i terapii,

a tak¿e do wiarygodnych informacji

zosta³ okreœlony w za³o¿eniach

Planu dla Chorób Rzadkich.

Na jakim etapie jest jego realizacja?

Przygotowanie planu zosta³o zainicjo-
wane przez œrodowisko pacjentów
w 2011 r., ale dopiero jego trzecia wer-
sja zosta³a przyjêta Uchwa³¹ Rady Mi-
nistrów z 24.08.2021 r. Jego celem by³a
poprawa dostêpnoœci innowacyjnych
us³ug opieki zdrowotnej w chorobach
rzadkich, w tym diagnostyki i terapii.
Leczenie dostêpne jest tylko w przypad-
ku kilku procent chorób rzadkich, przy-
czynowa terapia genetyczna – w przy-
padku nielicznych. Przyk³adem jest
terapia stosowana w rdzeniowym za-
niku miêœni (SMA) – tzw. najdro¿sza
terapia genetyczna na œwiecie, obecnie
ju¿ refundowana w Polsce.

Celem planu jest równie¿ poszerzanie
wiedzy o chorobach rzadkich, a tak¿e
zapewnienie p³ynnego przejœcia z opieki
pediatrycznej do opieki nad pacjentem
doros³ym z chorob¹ rzadk¹.  Staramy siê
nie zostawiaæ ¿adnego pacjenta bez po-
rady, bez wyjaœnienia lub wskazania,
gdzie móg³by uzyskaæ pomoc. Poradni
genetycznych jest ju¿ sporo, równie¿
poradni z refundowan¹ diagnostyk¹.

Plan dla Chorób Rzadkich ma etapy
przygotowawcze, jest wdra¿any stop-
niowo. W jego ramach utworzono �
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internetow¹ platformê informacyjn¹,
która zawiera listê chorób rzadkich wraz
z ich krótkim opisem, a docelowo ma
dostarczaæ informacje m.in. o œwiad-
czeniodawcach, organizacjach pacjenc-
kich, programach lekowych, badaniach
klinicznych. Wykaz chorób rzadkich
jest zgodny z zasobami internetowej

encyklopedii chorób rzadkich Orpha-
net, które systematycznie s¹ t³umaczo-
ne na jêzyk polski przez zespó³ Orpha-
net Polska.

Powstaje równie¿ Polski Rejestr

Chorób Rzadkich. Kiedy bêdzie

gotowy?

Mam nadziejê, ¿e niebawem. Jego ce-
lem jest ewidencjonowanie i monito-
rowanie chorób rzadkich w Polsce na
potrzeby epidemiologii, gdy¿ pozwo-
li policzyæ pacjentów cierpi¹cych na
rzadkie i ultrarzadkie choroby. Takie
dane s¹ istotne dla poszerzenia wiedzy
o naturalnym przebiegu klinicznym
chorób rzadkich, kszta³towania poli-
tyki zdrowotnej, opieki nad pacjenta-
mi, jak równie¿ opieki transgranicz-
nej oraz projektowania i prowadzenia
badañ naukowych.

Najtrudniejszym zadaniem w procesie
tworzenia rejestru jest kodowanie cho-
rób rzadkich. Polski system ochrony
zdrowia koduje choroby wed³ug miê-
dzynarodowego systemu klasyfikacji
chorób ICD-10, a wkrótce ICD-11.
Tymczasem dok³adny kod  ICD-10

nadano tylko 8 proc. chorób rzadkich,
kod ICD-11 ma zaœ 12–16 proc. Z po-
moc¹ znów przychodzi wspominany ju¿
Orphanet. Nomenklatura i klasyfikacja
chorób rzadkich Orphanet pozwala na
jednoznaczn¹ identyfikacjê chorób rzad-
kich, którym losowo przypisywany jest
specjalny i unikalny kod, tzw. kod

ORPHA. Orphanet liczy ju¿ 26 lat
i obecnie identyfikuje ponad 6 tys. cho-
rób rzadkich. Co rok lista wyd³u¿a siê
o oko³o 50 nowo opisanych chorób
rzadkich.

Centrum Zdrowia Dziecka nale¿y

do Europejskich Sieci Referencyj-

nych Chorób Rzadkich.

Czym one s¹?

European Reference Networks (ERNs)
to inicjatywa maj¹ca na celu poprawê
dostêpnoœci diagnostyki i leczenia pa-
cjentów z chorobami rzadkimi. Sieci jest
24, nale¿y do nich ponad 300 szpitali
z 25 pañstw. W Polsce jest 45 oœrodków
ERN.

Centrum Zdrowia Dziecka uczestniczy
w siedmiu projektach sieciowych, m.in.
dotycz¹cych wad wrodzonych i rzadkich
niepe³nosprawnoœci intelektualnych,
dziedzicznych zaburzeñ metabolicz-
nych, immunologicznych, chorób w¹-
troby, padaczek, transplantacji oraz no-
wotworów u dzieci i m³odzie¿y.

Placówki ERN, z racji wczeœniejszych
audytów wymaganych przed przyst¹pie-

niem do sieci, staj¹ siê oœrodkami eks-
perckimi chorób rzadkich w Polsce.

Które przypadki chorób rzadkich

odnotowane w Polsce s¹ najrzadsze?

Przyk³adowo: niektóre choroby metabo-
liczne, padaczka, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna powi¹zana z mutacj¹
w jednym konkretnym genie czy nie-
zwykle ciekawa i ró¿norodna grupa cho-
rób zwi¹zanych z mutacjami w genie
LMNA, które mog¹ objawiaæ siê np.
dystrofi¹ miêœniow¹, chorob¹ serca,
atrofi¹ tkanki t³uszczowej lub zespo³em
przedwczesnego starzenia, czyli proge-
ri¹ – to wszystko choroby ultrarzadkie,
wystêpuj¹ce z czêstoœci¹ 4–8  na 1 mln
osób.

Rzadka choroba czêœciej spotykana
w poradni genetycznej to np. neurofi-
bromatoza typu 1, objawiaj¹ca siê  pla-
mami o typie „kawy z mlekiem” na skó-
rze i obecnoœci¹ nerwiakow³ókniaków,
ale miewaj¹ca powa¿ne nastêpstwa
onkologiczne w postaci glejaków ner-
wów wzrokowych i guzów w oœrodko-
wym uk³adzie nerwowym.

Czy o chorobach rzadkich mówi siê

zbyt rzadko?

Na szczêœcie coraz czêœciej. Powszech-
na spo³eczna œwiadomoœæ istnienia tych
schorzeñ stopniowo siê zwiêksza. Pa-
cjenci i ich rodziny dziêki mediom spo-
³ecznoœciowym zyskuj¹ ³atwiejszy do-
stêp do informacji, a dziêki postêpowi
nauki dostajemy nowe narzêdzia dia-
gnostyczne. Pojawiaj¹ siê nowe terapie,
z których stopniowo mo¿emy coraz sze-
rzej korzystaæ. Problematykê dostrzega
Ministerstwo Zdrowia. Mamy nadziejê,
¿e Plan dla Chorób Rzadkich bêdzie
kontynuowany i rozwijany. Z niecier-
pliwoœci¹ czekamy na nowe wyceny
œwiadczeñ i zapowiadany paszport pa-
cjenta z chorob¹ rzadk¹. Marzeniem nie
tylko moim jako genetyka klinicznego,
ale myœlê, ¿e równie¿ marzeniem pa-
cjentów z chorobami rzadkimi w Pol-
sce jest, aby zagra³a dla nich Wielka
Orkiestra Œwi¹tecznej Pomocy.

Warto pamiêtaæ, ¿e katalog chorób rzad-
kich nie jest zamkniêty. Wci¹¿ dopisu-
jemy do niego nowe jednostki. �
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tekst JERZY BRALCZYK

N
iezwyk³y to s³owo, którym czêsto ob-
darzamy ludzi, ich cechy, zjawiska,
zdarzenia – wtedy, gdy chcemy pod-

kreœliæ nie tylko wyj¹tkowoœæ, ale wyj¹tkowoœæ
pozytywn¹, nawet wrêcz wyj¹tkow¹. Tak czê-
sto bywa ten przymiotnik stosowany perswa-
zyjno-promocyjnie, ¿e siê nieco zdewaluowa³,
zdesensytyzowa³, straci³ moc. Jeœli mamy do
czynienia ze zbyt wieloma niezwyk³ymi rze-
czami, staj¹ siê zwyk³ymi albo siê zbli¿aj¹ do
zwyk³oœci. Nieprzeciêtny czy niepospolity to
s³owa rzadziej u¿ywane, mniej wytarte, ale
i tak lepiej siê przed ich u¿yciem zastanowiæ
– czy istotnie mowa o czymœ, co nie mieœci siê
w przeciêtnoœci i co poza pospolitoœæ wykra-
cza. S¹ te¿ one wygodnie w pochwa³ach stoso-
wane, co bierze siê po czêœci st¹d, ¿e s¹ trudne
do weryfikacji, a bodaj jeszcze bardziej do fal-
syfikacji. I w ich przypisywaniu postrzegamy
wprawdzie konwencjonalnie t³umaczon¹, lecz
jednak arbitralnoœæ.

Przeciêtnoœæ ma³o jest lubiana, mimo ¿e mo¿na czê-
sto precyzyjnie ustalaæ ró¿ne œrednie, nie lubimy
byæ nie tylko pod œredni¹, ale i w niej. Wolimy byæ
powy¿ej, zw³aszcza znacznie powy¿ej. Kiedy coœ
jest przeciêtne, œrednie, nie ma w sobie nic atrak-
cyjnego. Pospolitoœæ by³aby mo¿e lepsza, gdyby-
œmy pamiêtali o jej dawnym u¿yciu, które pojawia-
³o siê i w rzeczy pospolitej wiêc publicznie godnej.
Ale dziœ ona ju¿ raczej, za Wyspiañskim, sk³onna
jest pospolicie skrzeczeæ.

Najbardziej uczciwa, bo czêsto (mo¿e nawet zwy-
kle?) pozbawiona oceniaj¹cych konotacji, jest niety-

powoœæ. Nie jest przeciêtna, bo nie wi¹¿e siê z uœred-
nieniem, nie jest bynajmniej pospolita, bo nie spotyka

NIEKIEDY ZNACZENIA SŁÓW, A CZĘŚCIEJ ICH KONOTACJE, UJAWNIAJĄ SIĘ

W ZESTAWIENIU SŁOWA Z JEGO ZAPRZECZENIEM. ZWYKŁY DLA WIELU OZNACZA

TYLE, CO NORMALNY, ALE O ILE NIEZWYKŁYM NIEMAL KAŻDY CHCIAŁBY BYĆ,

TO NIENORMALNYM WRĘCZ PRZECIWNIE. I ZWYKŁOŚĆ UJAWNIA TAK SWOJE MNIEJ

ATRAKCYJNE STRONY, A NORMALNOŚĆ STAJE SIĘ CZYMŚ POŻĄDANYM.

SŁOWA NA ZDROWIE

siê jej na ka¿dym kroku, nie jest zwyk³a i nie-
zwracaj¹ca przez to uwagi, nie jest te¿ normal-
na, bo od normy w³aœnie odstaje. Po prostu nie
mieœci siê we wczeœniej poznanym, ustalonym
i utrwalonym w naszej œwiadomoœci typie.

Typ, gatunek, rodzaj – to nimi, czasem w jêzy-
ku potocznym ich nie rozró¿niaj¹c, klasyfiku-
jemy rzeczy, zdarzenia, zjawiska, ludzi wresz-
cie. Ale o ile cechy gatunkowoœci i rodzajowoœci

wi¹¿¹ siê nadal z raczej œciœle pojmowanym
kategoryzowaniem, typowoœæ wesz³a do jêzy-
ka potocznego. To typowe – mówimy o czymœ,
i wydaje nam siê, ¿e uchwyciliœmy niemal istotê
zjawiska. To dla niego typowe – mówimy, po-
kazuj¹c, ¿e go znamy. Znamy ten typ. Ten typ

tak ma. Typowy objaw.

Co ciekawe, nawet postrze¿enie nietypowoœci
zdaje siê pokazywaæ nasz¹ kompetencjê. To dla

niego (dla tej sytuacji, dla tego procesu) niety-

powe – mawiamy, pokazuj¹c, ¿e typ znamy, lecz
to siê w nim nie mieœci. Szczególnie objawy
maj¹ sk³onnoœæ to nietypowoœci.

To jest doœæ, mo¿na powiedzieæ, typowe dla na-
szych postrzegañ, zachowañ, wypowiedzi. I to
jest nasz zwyk³y, normalny sposób reagowania
na to, co jawi nam siê jako trudniej wyt³uma-
czalne. I pewnie dobrze by by³o zmieniæ klasy-
fikacje, ustaliæ nowe normy... Ale to jest o wiele
trudniejsze, ni¿ nazwaæ jakieœ zjawisko nietypo-

wym. A gdy jesteœmy niezaprzeczalnie kompe-
tentni, mo¿emy mówiæ nawet o atypowoœci.

Typowy objaw naszej s³aboœci lub naszych
uchybieñ poznawczych. �
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Choroby rzadkie i pacjenci
– ofiary braku wiedzy

oraz okrutnego optymizmu
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tekst MARIA LIBURA

W
edle ró¿nych szacunków 3,5–5,9

proc. œwiatowej populacji obci¹¿o-

nych jest chorobami rzadkimi: 17,8–

30,3 mln ludzi w Unii Europejskiej i 263–446

mln na ca³ym œwiecie. Paradoksalnie wiêc cho-

roby rzadkie s¹ czêste, a ich z³o¿ony charakter

to wyzwanie dla systemu opieki zdrowotnej.

20 LAT OCZEKIWANIA
NA ROZPOZNANIE

„Kiedy s³yszysz têtent kopyt, myœlisz o koniach,

a nie o zebrach” – to powiedzonko kojarzy siê
z chorobami rzadkimi, bo obrazowo oddaje naturê
problemów wynikaj¹cych z ich rzadkoœci. Z przy-
wo³anej wczeœniej definicji, przyjêtej przez UE, wy-
nika, ¿e choroby rzadkie s¹ doœæ szczególn¹ kate-
gori¹. Brak im bowiem wspólnego mianownika
w postaci tradycyjnych kryteriów stricte medycz-
nych, takich jak: etiologia, patogeneza, umiejsco-
wienie w okreœlonych narz¹dach, objawy. £¹czy
je za to zaskakuj¹ca zbie¿noœæ losów pacjentów,
którzy czêsto latami b³¹kaj¹ siê w labiryncie syste-
mu ochrony zdrowia, zanim ktoœ postawi w³aœci-
we rozpoznanie.  Nietypowe konstelacje objawów
nara¿aj¹ pacjentów na podejrzenia o symulowanie
choroby, a pielgrzymki po ró¿nych oœrodkach do-
czeka³y siê okreœlenia „odyseja diagnostyczna”. Re-
kordziœci czekaj¹ na rozpoznanie nawet 20 lat
od pojawienia siê pierwszych, niepokoj¹cych ob-
jawów. W tym czasie nie tylko nie wiedz¹, co
im dolega, ale te¿ poddawani s¹ niepotrzebnym,
a nawet szkodliwym terapiom.

CHOROBY RZADKIE W EUROPIE TO SCHORZENIA, KTÓRE DOTYKAJĄ NIE WIĘCEJ NIŻ

5 NA 10 TYS. OSÓB. W PRAWODAWSTWIE UNII EUROPEJSKIEJ PODKREŚLA SIĘ, ŻE SĄ

TO CIĘŻKIE, CZĘSTO ZAGRAŻAJĄCE ŻYCIU SCHORZENIA, KTÓRYCH LECZENIE WYMAGA

SZCZEGÓLNYCH, SKOORDYNOWANYCH WYSIŁKÓW WIELU SPECJALISTÓW.

PONIEWAŻ JEST ICH WIELE – NAWET OKOŁO 8 TYS. JEDNOSTEK CHOROBOWYCH

– STANOWIĄ NIEBAGATELNY PROBLEM SPOŁECZNY.

BIAŁE PLAMY

Niestety, rozpoznanie to nie koniec trudnoœci
piêtrz¹cych siê przed pacjentami i lekarzami.
Kolejnym torem przeszkód jest szukanie spo-
sobów leczenia albo przynajmniej spowolnie-
nia postêpów choroby. Pacjenci zderzaj¹ siê
z brakiem podstawowej wiedzy o swoich pro-
blemach nawet w placówkach ochrony zdro-
wia.  Niejednokrotnie sam pacjent lub bliska
mu osoba musi przedstawiaæ personelowi me-
dycznemu podstawowe fakty o rzadkiej choro-
bie. Zdobywanie wiedzy o nietypowych reak-
cjach na leki, specyficznych zagro¿eniach
i potrzebach staje siê obowi¹zkowym progra-
mem, a nowo zdiagnozowanych pacjentów
kszta³c¹... pacjenci bardziej doœwiadczeni. Cho-
rzy tworz¹ wiêc wspólnoty, coraz czêœciej
w mediach spo³ecznoœciowych, w których
dziel¹ siê wiedz¹ i doœwiadczeniem. To wymia-
na na wagê z³ota, gdy¿ zdecydowana wiêkszoœæ
chorób rzadkich prêdzej czy póŸniej wymaga
niezwykle intensywnej opieki medycznej. Kil-
kanaœcie wizyt w ró¿nych poradniach w mie-
si¹cu, hospitalizacje, których celem bywa po-
danie leku w ramach specjalnego programu
lekowego, przeplatane sesjami fizjoterapii, lo-
gopedycznymi itp. – to codziennoœæ, która wy-
maga du¿ej sprawnoœci logistycznej i umiejêt-
noœci zarz¹dzania czasem.

Nie pomaga fakt, ¿e wielu lekarzy pierwszego
kontaktu, a nawet specjalistów, obawiaj¹c siê
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takich nietypowych pacjentów, odsy³a ich nawet z b³ahymi,
codziennymi problemami zdrowotnymi do formalnych lub nie-
formalnych centrów eksperckich. To dodatkowe obci¹¿enie
dla chorych, którym wizyty w placówkach leczniczych i tak
po¿eraj¹ znaczn¹ czêœæ czasu, utrudniaj¹c pracê zawodow¹,
komplikuj¹c i tak ju¿ nie³atwe ¿ycie rodzinne. Wymykaj¹cy
siê schematom pacjenci otrzymuj¹ liczne skierowania na kon-
sultacje i bywaj¹ poddawani wielu, nie zawsze potrzebnym,
badaniom diagnostycznym. W Polsce brakuje bowiem roz-
wi¹zañ organizacyjnych wymuszaj¹cych wspó³pracê miêdzy
placówkami opiekuj¹cymi siê danym chorym. Zamiast wysy-
³aæ informacje, wysy³aj¹ w podró¿ pacjenta.

STRACH PRZED „INNYM”

Ma to donios³e konsekwencje dla najbli¿szych osoby dotkniêtej
chorob¹ rzadk¹. Warto przypomnieæ, ¿e nawet 80 proc. cho-
rób rzadkich ma pod³o¿e genetyczne, a 50 proc. nowych roz-
poznañ dotyczy dzieci. To zaœ oznacza, ¿e pacjent odbywa
wszystkie opisane peregrynacje z rodzicem, i bez tego umê-
czonym codzienn¹ opiek¹ nad ciê¿ko chorym dzieckiem.
Wiele chorób rzadkich daje objawy dotycz¹ce uk³adu ner-
wowego, niebagatelna czêœæ wp³ywa na rozwój psychomo-
toryczny, skutkuj¹c obrazem klinicznym, w którym obecna
jest niepe³nosprawnoœæ ruchowa i intelektualna, zaburzenia
neuropsychiatryczne, padaczka itd. Ze wzglêdu na to, ¿e pa-
cjenci z chorobami genetycznymi od poczêcia rozwijaj¹ siê

inaczej ni¿ wiêkszoœæ populacji, u czêœci z nich wystêpuje
odmienny rozwój poznawczy, trudnoœci w nauce, a tak¿e ciê¿-
kie zaburzenia zachowania. Niepe³nosprawnoœæ intelektualna
nie polega na tym, ¿e dana osoba „zatrzymuje siê w rozwoju”.
Stara nomenklatura opóŸnienia w rozwoju przes³ania fakt, ¿e
w tych przypadkach ma miejsce rozwój alternatywny, odbiega-
j¹cy czêsto w zaskakuj¹cy sposób od statystycznej wiêkszoœci.

Jeœli chodzi o niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ i zaburzenia
zachowania, wywo³ane przez rzadkie zespo³y genetyczne, je-
steœmy mniej wiêcej na tym samym etapie, co w przypadku
autyzmu, gdy królowa³a teoria zimnych matek – rodziców wini
siê czêsto za objawy schorzenia wystêpuj¹ce u dziecka. Nauka
odkrywa zwi¹zki miêdzy genotypem i fenotypem behawioral-
nym, a szkolny psycholog doszukuje siê Ÿróde³ aberracji i trud-
nych zachowañ w „uk³adzie rodzinnym”. To nic, ¿e podrêczni-
kowo ³¹cz¹ siê z dan¹ chorob¹ pewne objawy, np. wilczy apetyt
w zespole Pradera i Williego. W tym samym zespole wystêpuj¹
te¿ zaburzenia zdrowia psychicznego – jeden z podtypów wi¹-
¿e siê z bardzo wysokim ryzykiem stanów psychotycznych. Ba,
wiemy, ¿e zwykle ujawniaj¹ siê one w okresie nastoletnim.
Mimo to konsultacje psychiatryczne nie stanowi¹ integralnej
œcie¿ki opieki nad takim pacjentem. Jeœli rodzic dowie siê za-
wczasu od innych rodziców, czego siê spodziewaæ, zaaran¿uje
z wyprzedzeniem wizytê w poradni i pomoc dla dziecka. Mniej
obrotni skazani s¹ na tu³anie siê po SOR w momencie kryzysu,
gdy wszystko wymyka siê spod kontroli. �
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Nic dziwnego, ¿e w skrajnych przypadkach zdesperowani
pacjenci emigruj¹ w poszukiwaniu specjalistów i terapii, jeœli
np. nowoczesnemu leczeniu mog¹ siê poddaæ w innym kraju
Unii Europejskiej. Przeprowadzki do wiêkszych miast, a na-
wet emigracja, bywaj¹ te¿ motywowane skrajnie nieprzyja-
znym chorobom wrodzonym polskim systemem zabezpiecze-
nia spo³ecznego. Brak wsparcia socjalnego, opieki
wytchnieniowej, ratuj¹cej rodziców przed wypaleniem opie-
kuñczym, krótkoterminowoœæ orzeczeñ uprawniaj¹cych do
œwiadczeñ – wszystko to skazuje rodziny na wykluczenie spo-
³eczne.

DOKSZTAŁCIĆ SZKOŁY

Niedostatek informacji na temat „dziwnej” jednostki chorobo-
wej i lêk przed nieznanym daj¹ bowiem o sobie znaæ praktycz-
nie w ka¿dej dziedzinie ¿ycia. Dotkniête chorobami rzadkimi
dzieci maj¹ czêsto k³opoty z odnalezieniem siê w systemie edu-
kacji. Nawet wówczas, gdy utrzymuj¹ siê w normie intelektu-
alnej. £atka choroby genetycznej w Polsce jest piêtnem, nie-
mal¿e przyzwoleniem na dyskryminacjê uczniów. W systemie
oœwiaty pokutuje przekonanie, ¿e zaburzenia genetyczne s¹ nie-
mal automatycznym wskazaniem do odes³ania ucznia do pla-
cówki specjalnej. Szczególne cechy wygl¹du, wystêpuj¹ce
w niektórych zespo³ach wad wrodzonych, staj¹ siê przyczyn¹
przeœladowania dziecka przez rówieœników. Lêk przed „innym”
potêgowany jest zastraszaj¹co nisk¹ wiedz¹ o chorobach gene-
tycznych wœród doros³ych. Przekonanie, ¿e „to mo¿e jakoœ
przejœæ na innych” sprawia, i¿ potrzebuj¹ce pomocy dziecko
wywo³uje wrêcz poczucie zagro¿enia w otoczeniu. Jak na iro-
niê, nie przeszkadza to pedagogom w lekcewa¿eniu i pomija-
niu informacji medycznych, które mog³yby byæ przydatne
w kszta³ceniu ucznia. Wiemy np., ¿e w przypadku konkretnych
chorób nale¿y siê spodziewaæ szczególnych umiejêtnoœci lub
zaskakuj¹cych na tle innych mo¿liwoœci poznawczych, ale te¿
trudnoœci z nauk¹. Przyk³adem jest tu zespól Williamsa, w któ-
rym u pacjentów wystêpuj¹ relatywnie wysokie kompetencje
w zakresie mowy czynnej, a jednoczeœnie ograniczone mo¿li-
woœci w mowie biernej. Innymi s³owy, dzieci wiêcej powiedz¹,
ni¿ us³ysz¹ i zrozumiej¹. Prowadzi to do stawiania nierealnych
oczekiwañ uczniowi, którego elokwencja przes³ania trudnoœci
i du¿¹ potrzebê wsparcia.

OKRUTNY OPTYMIZM

Jakby tego by³o ma³o, zespo³y orzekaj¹ce o niepe³nospraw-
noœci i jej stopniu nie znaj¹ rzadkich niepe³nosprawnoœci
i czêsto „cudownie uzdrawiaj¹” ciê¿ko chorych. Zmierzenie
siê z nieuchronnoœci¹ postêpów danej choroby odbywa siê
ogromnym kosztem psychicznym. Tymczasem cz³onkowie
komisji orzekaj¹cych o niepe³nosprawnoœci, jej stopniu, ale
tak¿e o niezdolnoœci do pracy i samodzielnej egzystencji nie-
jednokrotnie wprost podwa¿aj¹ wagê dokumentacji medycz-
nej pacjenta, bagatelizuj¹c jego stan. Zdarza siê, ¿e ch³opak
z postêpuj¹c¹ dystrofi¹ miêœniow¹ Duchenne’a, który prze¿y-
wa dramat, przygotowuj¹c siê do ¿ycia na wózku, od komisji
s³yszy: – Jeszcze chodzisz, to mo¿e bêdzie lepiej. I otrzymuje
stopieñ umiarkowany, w dodatku na dwa lata, bo mo¿e medy-

cyna pójdzie do przodu. To jest okrutny optymizm opisany
w socjologii niepe³nosprawnoœci jako forma przemocy
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹.

Okrutny optymizm k³óci siê z wiedz¹ medyczn¹, gdy pusta
obietnica poprawy zdrowia kierowana jest do kogoœ, kto mie-
rzy siê z nieuchronn¹ perspektyw¹ utraty sprawnoœci. Widaæ
tu braki w systemie szkoleñ lekarzy orzeczników, którzy wy-
magaj¹ wielokrotnego stawania przed komisj¹ osób, u któ-
rych potwierdzono molekularnie okreœlone choroby genetycz-
ne o dobrze opisanym, ciê¿kim przebiegu. Trudno ze
wzglêdów kadrowych zmieniæ praktykê, by orzeka³y osoby
specjalizuj¹ce siê w danej dziedzinie. Niezbêdne s¹ zatem
wytyczne, ale te¿ zmiana nastawienia do ubiegaj¹cych siê
o orzeczenia. Dziœ zbyt czêsto traktowani s¹ jak potencjalni
oszuœci, czyhaj¹cy na œwiadczenia. Nie da siê jednak symulo-
waæ choroby genetycznej potwierdzonej molekularnie! 

ŚWIATEŁKO W TUNELU?

Narodowy Plan dla Chorób Rzadkich, przyjêty w Polsce
z ogromnym opóŸnieniem w porównaniu z innymi pañstwa-
mi Unii Europejskiej, nadal pozostaje raczej mglist¹ obiet-
nic¹ ni¿ wdra¿anym dzia³aniem. Dziœ potrzebujemy przede
wszystkim wzmocnienia poradni genetycznych, ale te¿ neu-
rologicznych i endokrynologicznych oraz wszystkich, do któ-
rych trafiaj¹ pacjenci z chorobami rzadkimi. Bez odpowied-
niego finansowania konsultacji i badañ pacjenci skazani s¹ na
d³ugi czas oczekiwania na rozpoznanie. Wypracowanie
metod opieki nad pacjentami z chorobami rzadkimi pozwoli
ograniczyæ niepotrzebne cierpienie chorych, którzy dziœ nie
korzystaj¹ ze zgromadzonej dotychczas wiedzy medycznej.
Niezbêdne jest zainwestowanie w rejestry, gdy¿ bez nich nie
mamy pojêcia o rzeczywistej skali potrzeb chorych w naszym
kraju. Trudno te¿ porównywaæ jakoœæ opieki w ró¿nych oœrod-
kach w Polsce i Europie. Rozpoczête przed ponad rokiem pra-
ce nad platform¹ informacyjn¹ powinny zostaæ wznowione
w trybie przyspieszonym, najlepiej w porozumieniu z resortem
oœwiaty i opieki spo³ecznej, by zapewniæ szybki transfer wie-
dzy tam, gdzie ma ona praktyczne znaczenie dla ¿ycia chorych.

Na szczêœcie stowarzyszenia pacjentów oraz klinicyœci z za-
ciêciem do pracy spo³ecznej pchaj¹ ten zaniedbany temat do
przodu. Uda³o siê doprowadziæ do refundacji najnowszych
terapii genetycznych dla pacjentów z rdzeniowym zanikiem
miêœni (SMA).  Powsta³y oœrodki specjalizuj¹ce siê w le-
czeniu niektórych bardzo trudnych chorób nie tylko u dzie-
ci, ale i doros³ych, m.in. z zespo³em Pradera i Williego.
Pilota¿ opieki koordynowanej wywalczyli pacjenci z neuro-
fibromatoz¹. Nadal jednak polski system ochrony zdrowia
dzia³a reaktywnie – chorzy, wœród których nie objawi siê
silny lider, nie mog¹ liczyæ na aktywne dzia³anie instytucji
publicznych. To pozostaje najboleœniejszym problemem
– g³êboka zale¿noœæ postêpów w opiece medycznej od ak-
tywnoœci chorych i ich rodzin oraz ofiarnoœci lekarzy klini-
cystów. Cieszmy siê, ¿e tyle spo³ecznej energii pozwala na
zmiany, ale najwy¿szy czas, by rolê lidera w organizacji opie-
ki przejê³a strona publiczna. �
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Z
acznijmy od diety. W niektórych cho-

robach metabolicznych, np. fenylo-

ketonurii, stosowanie specjalistycznej

diety jest nie tylko zaleceniem, jest konieczno-

œci¹. Niskobia³kowa dieta pomaga unikaæ powa¿-

nych komplikacji neurologicznych przez ogra-

niczenie gromadzenia siê w organizmie nadmiaru

aminokwasu fenyloalaniny. Edukacja pacjen-

tów z fenyloketonuri¹ w zakresie odpowiednie-

go doboru pokarmów jest niezbêdna i stanowi

pierwszy krok do poprawy stanu zdrowia.

Choroby s¹ „demokratyczne” i nie omijaj¹

s³awnych osobistoœci. Venus Williams, znana

tenisistka, od lat zmaga siê z zespo³em Sjögre-

na, chorob¹ autoimmunologiczn¹. Gdy pozna-

³a diagnozê, wprowadzi³a znacz¹ce zmiany

w swoim menu, m.in. postanowi³a przejœæ na die-

tê nieobejmuj¹c¹ produktów pochodzenia zwie-

rzêcego. W jej przypadku pozwoli³o to zmniej-

szyæ stany zapalne i lepiej radziæ sobie z takimi objawami jak przewlek³e

zmêczenie i bóle stawów. Te modyfikacje, wsparte odpowiednio dostosowa-

nym treningiem i unikaniem stresu, pozwoli³y jej kontynuowaæ karierê na wy-

sokim poziomie. Venus, która obecnie jest na diecie roœlinnej przez wiêkszoœæ

dni w tygodniu, otwarcie dzieli siê swoimi doœwiadczeniami, podkreœlaj¹c

jak istotne s¹ zmiany w stylu ¿ycia dla jej zdrowia i formy sportowej. 

Aktywnoœæ fizyczna, czêsto unikana lub ograniczana przez pacjentów

w obawie przed pogorszeniem siê stanu zdrowia, mo¿e w rzeczywistoœci

przynieœæ znaczne korzyœci. Przyk³adowo, w dystrofii miêœniowej odpowied-

nie æwiczenia pomog¹ utrzymaæ funkcje miêœniowe i zwiêkszyæ ogóln¹ spraw-

noœæ pacjenta. Ruch, zale¿ny od indywidualnych mo¿liwoœci, powinien byæ

integraln¹ czêœci¹ planu terapeutycznego.

W rozmowie o chorobach rzadkich kluczowy jest problem bólu. W przypad-

ku pacjentów, dla których podstaw¹ leczenia jest farmakologia, warto pa-

miêtaæ o wspomagaj¹cych metodach, których stosowanie ma szansê wzmoc-

niæ dzia³anie leków. Medytacja i uwa¿noœæ zyskuj¹ obecnie na znaczeniu

Cichy sojusznik w walce
z rzadkimi chorobami
W ŚWIECIE MEDYCYNY, GDZIE INNOWACYJNE TERAPIE I ZAAWANSOWANE TECHNO-

LOGIE ZAJMUJĄ CENTRALNE MIEJSCE, ŁATWO PRZEOCZYĆ DODATKOWE, ALE ISTOTNE

ASPEKTY LECZENIA, JAKIMI SĄ ZMIANY W STYLU ŻYCIA. W PRZYPADKU RZADKICH

CHORÓB, KIEDY MOŻLIWOŚCI TERAPEUTYCZNE BYWAJĄ OGRANICZONE, ZMIANA

CODZIENNYCH NAWYKÓW MOŻE NIEKTÓRYM POMÓC W WALCE Z CHOROBĄ.

tekst OLGA ROSTKOWSKA, wiceprezes ORL w Warszawie

w leczeniu przewlek³ego bólu – dowodzi prze-
gl¹d systematyczny „Mindfulness Meditation
for Chronic Pain: Systematic Review and Meta-
analysis”. Obejmuje on 38 randomizowanych
badañ kontrolowanych, a jego autorzy sugeruj¹,
¿e medytacja mo¿e nieco ³agodziæ ból oraz ob-
jawy depresji i poprawiaæ jakoœæ ¿ycia pacjen-
tów cierpi¹cych na choroby przewlek³e. Cho-
cia¿ wyniki s¹ obiecuj¹ce, autorzy podkreœlaj¹
koniecznoœæ przeprowadzenia dalszych, bar-
dziej szczegó³owych analiz. 

Inspiruj¹cym przyk³adem, jak medycyna stylu
¿ycia mo¿e zmieniaæ losy pacjentów z rzadkimi
chorobami, jest film  „Olej Lorenza” z 1992 r.,
w re¿yserii George’a Millera. Opowiada o g³ê-
boko wzruszaj¹cej walce rodziców, którzy z nie-
wyobra¿aln¹ determinacj¹ i odwag¹ poszukiwali
sposobów leczenia genetycznej choroby syna
– adrenoleukodystrofii. Film nie tylko przedstawia
ich nieustaj¹ce starania o odkrycie medycznych
rozwi¹zañ, ale równie¿ podkreœla, jak bardzo
modyfikacje diety i inne zmiany w codziennych
nawykach mog¹ wp³ywaæ na przebieg choroby.
Ukazuje te¿ emocjonaln¹ i transformacyjn¹ moc
indywidualnego podejœcia do leczenia.

Podsumowuj¹c, integracja medycyny stylu ¿ycia
z tradycyjnymi metodami leczenia mo¿e znacz¹co
podnieœæ efektywnoœæ kontrolowania chorób rzad-
kich, ale te¿ tych powszechnych: cukrzycy, nadci-
œnienia têtniczego, hipercholesterolemii. Edukacja
zarówno pacjentów, jak i opiekunów w zakresie
korzyœci p³yn¹cych ze zmian stylu ¿ycia jest nie-
zbêdna. Wzbogacenie opieki medycznej o te aspek-
ty nie tylko u³atwi walkê z chorob¹, ale równie¿
pozwoli na budowanie bardziej œwiadomej i za-
anga¿owanej spo³ecznoœci pacjentów. �
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rozmawiała RENATA JEZIÓŁKOWSKA

CHOROBY RZADKIE

Dla których chorób rzadkich

charakterystyczne s¹ zaburzenia

w sferze psychicznej, a które

poœrednio wp³ywaj¹ na pojawienie

siê problemów psychicznych,

emocjonalnych?

B
ardzo wielu rzadkim zespo³om

genetycznym towarzysz¹ zabu-

rzenia psychiczne. Obarczeni

nimi pacjenci trafiaj¹ do mnie, do Cen-

trum Diagnostyczno-Terapeutycznego

Chorób Rzadkich we Wroc³awiu. S¹

równie¿ rzadkie choroby przewlek³e,

które ograniczaj¹c stopniowo funkcjo-

nowanie pacjenta, mog¹ przyczyniaæ

siê do wyst¹pienia zaburzeñ psychicz-

nych. Nierzadko zg³aszaj¹ siê do mnie

rodzice z dzieæmi, których zaburzenie

genetyczne zosta³o wykryte (i opisa-

ne) u kilkunastu pacjentów w Polsce

albo na œwiecie. Wówczas musimy siê

opieraæ na wiedzy zgromadzonej

w bazach medycznych oraz na obser-

wacji chorego. Bardzo czêsto rzadkim

zespo³om genetycznym towarzysz¹

cechy zaburzeñ ze spektrum autyzmu.

Przyczyniaj¹ siê one do wyst¹pienia

trudnych zachowañ, ograniczaj¹cych

codzienne funkcjonowanie dziecka.

Rodzice moich pacjentów czêsto

mówi¹, ¿e zostali odes³ani do lekarza

psychiatry lub do terapeuty, który po-

wiedzia³, ¿e na tym zespole genetycz-

nym siê nie zna, pierwszy raz s³yszy

PROBLEMY PSYCHICZNE DZIECKA, U KTÓREGO WYSTĄPIŁ RZADKI ZESPÓŁ GENETYCZNY,

DOTYKAJĄ CAŁEJ RODZINY. PRZED DZIECKIEM STOI WYZWANIE ZAAKCEPTOWANIA

SIEBIE, PRZED RODZICEM – POGODZENIA SIĘ Z FAKTEM, ŻE SYN CZY CÓRKA BYĆ MOŻE

NIGDY NIE STANĄ SIĘ W PEŁNI SAMODZIELNI. TRZEBA PRZEJŚĆ SWEGO RODZAJU

ŻAŁOBĘ – MÓWI PSYCHIATRA DZIECIĘCY MAJA KREFFT, ZAJMUJĄCA SIĘ

PACJENTAMI Z CHOROBAMI RZADKIMI.

Problemy psychiczne
w chorobach rzadkich
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nazwê i nie mo¿e pomóc. W ten spo-
sób zostawi³ de facto rodzinê bez
pomocy.

Czasem bywa, ¿e nikt siê nie zna. Na-
szym zadaniem jest udzielanie pomocy
najlepiej jak umiemy, próba odszukania
we wzorach zachowañ dziecka elemen-
tów, które znamy, które mo¿emy przy-
porz¹dkowaæ do innych przypadków,
bardziej poznanych.

Trzeba dzia³aæ trochê na wyczucie?

W psychiatrii dzieciêcej czêsto stosowa-
na jest metoda prób i b³êdów, poniewa¿
np. przebadanych leków stosowanych
u dzieci mamy niewiele, niejednokrotnie
opieramy siê na badaniach przeprowa-
dzonych na ma³ych grupach pacjentów.
A w przypadku rzadkich chorób gene-
tycznych pacjenci ze stwierdzon¹ wad¹
genetyczn¹ praktycznie zawsze s¹ wy-
³¹czani z badañ klinicznych. Chyba ¿e
dotycz¹ one konkretnej choroby, co jest
niestety marginalne. Wobec tego dobie-
ramy leki g³ównie na podstawie opinii
ekspertów, ich doœwiadczenia. W me-
dycynie taka metoda ma mniejsz¹ wagê
naukow¹, ale nie jest pozbawiona war-
toœci. Czêsto stanowi jedyn¹ formê po-
mocy choremu i jego rodzinie. Uwa¿am,
¿e na tym powinniœmy siê skupiæ, a nie
na d¹¿eniu do idea³u, na osi¹gniêcie któ-
rego nie ma szans. Musimy zrównowa-
¿yæ ostro¿noœæ i odwagê, maj¹c œwia-
domoœæ, ¿e je¿eli nie pochylimy siê nad
tym pacjentem, jest du¿e prawdopodo-
bieñstwo, ¿e nikt inny tego nie zrobi,
i rodzina zostanie sama.

Z czym siê mierz¹ pacjenci,

których choroba rzadka poœrednio

przyczynia siê np. do stanów

depresyjnych?

Na pewno choroba przewlek³a jest Ÿró-
d³em ogromnego stresu, obci¹¿enia psy-
chicznego dla pacjenta, ale te¿ jego
rodziny. Oczywiœcie, wiele zale¿y od
przebiegu choroby, od wieku, w którym
siê ujawni³a, od jej wp³ywu na funkcjo-
nowanie cz³owieka. Czêsto trafiaj¹ do
mnie pacjenci, u których rozpoznajemy
zaburzenia adaptacyjne, reakcjê depre-
syjn¹ czy lêkow¹, zaburzenia zachowa-
nia zwi¹zane z nag³¹ sytuacj¹ stresow¹
lub tak¹, która siê przewleka w czasie.

Trzeba zawsze pamiêtaæ, ¿e rodzina jest
systemem naczyñ po³¹czonych i ka¿dy
z jej cz³onków oddzia³uje na drugiego.
Nie jest tak, ¿e leczymy pacjenta i na
nim siê skupiamy. Staramy siê pomóc
wszystkim cz³onkom rodziny. Trudnym
czasem w rozwoju cz³owieka jest okres
dojrzewania. U naszych pacjentów
jeszcze bardziej sprzyja buntowi, nie-
godzeniu siê na swoj¹ innoœæ lub na
ograniczenia wynikaj¹ce z choroby,
które szczególnie mocno rzutuj¹ na
zdrowie psychiczne. Pomoc psychia-
tryczna, psychoterapeutyczna mo¿e
okazaæ siê kluczowa. Je¿eli chodzi
o psychiatriê dzieciêc¹, musimy pa-
miêtaæ, ¿e farmakoterapia jest zawsze
tylko wspomaganiem. Leki mog¹ po-
prawiæ nastrój, zredukowaæ objawy lê-
kowe, trudne zachowania, pozostaj¹
jednak jedynie wsparciem procesu te-
rapeutycznego, który powinien obej-
mowaæ pacjenta i jego rodzinê.

Oczekuje siê „magicznej tabletki”,

która rozwi¹¿e wszelkie problemy?

Czêsto w lekach pok³ada siê wielk¹
nadziejê, a oddzia³ywania terapeutycz-
ne bywaj¹ zaniedbywane. To wynika
z braku czasu, niedostêpnoœci terapii.
Jako specjaliœci musimy uprzedziæ
rodziców i terapeutów pracuj¹cych
z dzieckiem, ¿e mo¿emy pomóc, ale je-
¿eli ca³e œrodowisko nie przyczyni siê
do poprawy funkcjonowania pacjenta,
efekt bêdzie mizerny. Kiedy w³¹czam le-
czenie – poniewa¿ pacjent prezentuje
bardzo nasilon¹ dra¿liwoœæ czy agresjê
– robiê to, ¿eby mu siê lepiej ¿y³o. ̄ eby
by³ mniej dra¿liwy, by móg³ uczestni-
czyæ w terapii, ¿eby zredukowaæ agre-
sjê, która sprawia, ¿e jest np. odrzucany
przez rówieœników lub sam ze sob¹ Ÿle
siê czuje, spada jego samoocena, bo za-
reagowa³ impulsywnie, nadmiarowo.
Leki zawsze powinny byæ stosowane,
¿eby pomóc pacjentowi, a nie ¿eby
³atwiej by³o jego otoczeniu, m.in. tera-
peutom, nauczycielom. Przyk³adowo
trudne zachowania, agresja pojawiaj¹ siê
w przypadku opóŸnionego rozwoju
mowy, kiedy dziecko chce siê skomu-
nikowaæ z otoczeniem, ale nie ma do
tego narzêdzi. Wtedy dobr¹ reakcj¹ nie
jest ordynowanie leków, tylko wspoma-
ganie mowy alternatywnymi sposobami
komunikacji.

Czy system ochrony zdrowia

zapewnia pacjentowi z chorob¹

rzadk¹ odpowiednie wsparcie?

A raczej: czego brakuje, co

powoduje, ¿e pacjent i jego rodzina

s¹ pozostawiani sami sobie?

Przede wszystkim nasz system orzecz-
nictwa bardzo obci¹¿a rodziny. Trwaj¹
prace nad stworzeniem listy chorób ge-
netycznych, które uprawnia³yby do sta-
³ego orzeczenia o niepe³nosprawnoœci.
Tutaj mogê siê powo³aæ na s³owa dr
Marii Libury, która mówi, ¿e okreœle-
nie „lista” jest bardzo niefortunne, bo
zak³ada, ¿e zrobimy zamkniête zesta-
wienie chorób i wszystko bêdzie jasne.
A lista chorób rzadkich mo¿e byæ prze-
cie¿ nieskoñczona. Dziœ zdefiniowanych
jest ich ponad 8 tys., wiêc nale¿y sku-
piæ siê na stworzeniu takiego narzêdzia,
które bêdzie u³atwia³o lekarzom orzecz-
nikom dostêp do informacji, z czym
dany zespó³ genetyczny siê wi¹¿e i jak
mo¿na pacjenta wspieraæ.

Zdarzaj¹ siê absurdy systemowe?

Czasem pacjenci, nie uzyskawszy orze-
czenia, wracaj¹ do mnie. S¹ to pacjenci
np. z zespo³em Pradera-Williego, czyli
chorob¹ wiecznego g³odu. Polega ona na
uszkodzeniu oœrodka sytoœci w mózgu.
Pacjenci potrafi¹, mówi¹c kolokwialnie,
zajeœæ siê na œmieræ. A na posiedzeniu
komisji orzeczniczej s³ysz¹ pytanie: – Czy

zrobisz sobie sam kanapkê? Dziecko od-
powiada, ¿e tak, i wychodzi na to, ¿e pa-
cjent jest samodzielny. Tylko umyka ca³y
kontekst: ¿e kuchnia jest zamkniêta na
zamek szyfrowy, pacjent musi byæ œciœle
kontrolowany, bo nieograniczony dostêp
do ¿ywnoœci po prostu doprowadzi³by do
ogromnych powik³añ, a nawet œmierci.
Trudno znaæ wszystkie choroby rzadkie,
ale trzeba d¹¿yæ do tego, ¿eby wiedza
o nich by³a jak naj³atwiej dostêpna.

Kolejnym elementem kulej¹cym w sys-
temie jest opieka wytchnieniowa. Poja-
wia siê coraz wiêcej inicjatyw, tworzone
s¹ miejsca, w których osobê z niepe³no-
sprawnoœci¹ ruchow¹ czy intelektualn¹
rodzina mo¿e zostawiæ na kilka, kilka-
naœcie dni pod specjalistyczn¹ opiek¹.
Dwie placówki, które znam, to: miesz-
kania z pokojami wytchnieñ przy wro-
c³awskiej fundacji Potrafiê Pomóc oraz �
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Dom Opieki Wytchnieniowej „Kokosz-
ka” we Wroc³awiu. S¹ to miejsca ogrom-
nie przyjazne dzieciom, zapewniaj¹ce im
bardzo specjalistyczn¹ pomoc, a rodzi-
nom umo¿liwiaj¹ce z³apanie oddechu.
Zachêcamy rodziców, ¿eby wykorzysta-
li ten czas np. na wakacje.

Rodzice sami sobie czêsto

nie pozwalaj¹ na taki oddech.

W naszym kraju pokutuje obraz cierpi¹-
cej matki Polki, która po prostu powinna
poœwiêcaæ siê ca³¹ sob¹. W ogóle rodzice
dzieci z niepe³nosprawnoœciami czêsto s¹
przedstawiani jako superbohaterowie, któ-
rzy ze wszystkim daj¹ sobie radê, s¹ wspa-
niali, silni. To prawda, ale z ich perspek-
tywy codziennie musz¹ dŸwigaæ ogromne
obci¹¿enie. I nagle, kiedy mówimy:
– PojedŸcie na tydzieñ na wakacje, po-

cieszcie siê sob¹, popracujcie nad waszy-

mi relacjami, czuj¹, ¿e nie powinni, ¿e to
nie w porz¹dku, ¿e oddadz¹ dziecko i po-
jad¹ siê bawiæ. Wtedy nasz¹ rol¹, specja-
listów otaczaj¹cych rodzinê opiek¹, jest
powiedzieæ: – Macie siê wzmacniaæ, ma-

cie o siebie dbaæ, bo silna rodzina, to sil-

ne dziecko.

Wiele zale¿y od podejœcia otoczenia,

a w przypadku dzieci, szczególnie

w okresie nastoletnim, od podejœcia

rówieœników – akceptacji

lub wykluczenia.

Nie jest idealnie i nigdy nie bêdzie, musi-
my sobie to bardzo wyraŸnie powiedzieæ.
Jestem ca³ym sercem za integracj¹, ale
integracj¹, która prowadzi do poznania
siebie nawzajem, do akceptowania swo-
ich zalet i s³aboœci, do szacunku dla dru-
giej osoby. Jeœli dzieci neurotypowe nie
naucz¹ siê wspó³pracy z osobami funk-
cjonuj¹cymi inaczej w przedszkolu i szko-
le, nie zaakceptuj¹ w przysz³oœci takich
osób w pracy. Ale integracja nie mo¿e pro-
wadziæ do prób przyjaŸnienia siê na si³ê,
bo to siê najpewniej nie uda. Bardzo pod-
kreœlam, ¿e w wieku przedszkolnym dzie-
ciom z chorobami rzadkimi lub z niepe³-
nosprawnoœci¹ intelektualn¹ integracja
wychodzi lepiej, bo wiek intelektualny jest
bardziej zbli¿ony, ale wraz z dorastaniem,
na etapie szkolnym, rozwój zaczyna siê
rozbiegaæ i wtedy nikogo nie zmusimy do
przyjaŸni. Naszym celem jest zapewnie-
nie dziecku œrodowiska rówieœniczego,

które bêdzie podobnie funkcjonowa³o.
Dziecku ze spektrum autyzmu dobrze
by³oby zapewniæ tak¹ grupê w ramach tre-
ningu umiejêtnoœci spo³ecznych, psycho-
edukacyjn¹, a nawet grupê, któr¹ ³¹czy np.
aktywnoœæ sportowa, ale grupê sk³adaj¹c¹
siê z dzieci ze spektrum autyzmu. One czê-
sto du¿o lepiej siê rozumiej¹, s¹ dla siebie
du¿o wiêkszym wsparciem i mog¹ na-
prawdê rozwijaæ relacje w sposób dosto-
sowany do siebie. Na etapie szkolnym,
m³odzie¿owym grupa rówieœnicza staje siê
najwa¿niejszym punktem odniesienia,
z niej siê czerpie poczucie w³asnej warto-
œci. Je¿eli grupa jest dostosowana, daje si³ê
dziecku, by rozwija³o siê du¿o sprawniej.
Grupa odrzucaj¹ca, niestety, przyczy-
ni siê do komplikacji zwi¹zanych ze
zdrowiem psychicznym. Na pewno
nikogo nie zmusimy do przyjaŸni, ale
mo¿emy wspomóc dziecko w tym,
¿eby tak¹ grupê przyjacielsk¹ znala-
z³o wœród osób z podobnymi œcie¿-
kami neurorozwoju lub nawet kon-
kretnymi zespo³ami genetycznymi.

Czy w ró¿nych chorobach

rzadkich s¹ wspólne problemy,

wyzwania? W aspekcie w³aœnie

zdrowia psychicznego,

w aspekcie psychologicznym.

Na pewno dzieci, je¿eli z chorob¹
s¹ oswajane od pocz¹tku, doœæ ³atwo
siê godz¹ z sytuacj¹. Oczywiœcie,
w okresie dojrzewania mo¿e siê po-
jawiæ bunt, na zasadzie „dlaczego ja?
nie chcê tej g³upiej choroby”. Ale
wczeœniejsze wprowadzenie tematu
u³atwia akceptacjê. Zachêcam, by
w szko³ach te¿ dzieciaki informo-
waæ, jakie mog¹ byæ trudnoœci, z czego
wynikaj¹ niektóre zachowania. Bo je¿eli
dzieci maj¹ tak¹ psychoedukacjê wpro-
wadzon¹ jak najwczeœniej, przyjmuj¹
pewne reakcje chorych rówieœników
naturalnie. Czasem jakieœ zachowanie
zdenerwuje, czasem wyra¿¹ opór, ale
przynajmniej wiedz¹, ¿e tak bywa, ¿e
to nie jest na z³oœæ, przeciwko nim.
Dziecku dotkniêtemu zaburzeniem
warto jak najwczeœniej t³umaczyæ, ¿e
ma pewne cechy – mo¿e mieæ z czymœ
trudnoœci, ale te¿ uzdolnienia, np. piêk-
nie rysuje, gra na instrumencie. T³uma-
czyæ: – To z powodu twoich genów, ale

te¿ twoje geny sprawiaj¹, ¿e masz ta-

kie fajne umiejêtnoœci.

A co z rodzicami?

Z ich pogodzeniem siê z sytuacj¹ spra-
wa jest trudniejsza. Mówimy tu o ¿a³o-
bie po zdrowym dziecku, czyli proce-
sie, który zachodzi w zwi¹zku z trudn¹
diagnoz¹ przewlek³ej choroby lub ze-
spo³u genetycznego u dziecka. Etapy tej
¿a³oby s¹ to¿same z etapami w przypad-
ku œmierci kogoœ bliskiego. Rodzic musi
siê pogodziæ z tym, ¿e najwiêkszym suk-
cesem dziecka, wobec którego mia³
wielkie plany: ¿e zostanie astronomem,
lekarzem, bêdzie gra³o na skrzypcach,
mo¿e byæ samodzielne zrobienie zaku-
pów, a nawet wypowiedzenie s³owa

„mama”. I to bêdzie sukces, na który
rodzic bêdzie bardzo czeka³. Pierwszym
etapem wspomnianej ¿a³oby jest szok
zwi¹zany z diagnoz¹. Nawet u tych, któ-
rzy bardzo d³ugo i dociekliwie jej szu-
kali. Po us³yszeniu diagnozy, po zdefi-
niowaniu tych genów, które np. s¹
uszkodzone, rodzice odczuwaj¹ ulgê, bo
wreszcie znaj¹ odpowiedŸ. Ale póŸniej
przychodzi rozgoryczenie: – Dlaczego

nas to spotyka? Dlaczego moje dziecko

musi cierpieæ? Wszystkie procesy zwi¹-
zane z diagnoz¹ trzeba przejœæ, do mo-
mentu akceptacji i przeorganizowania
swojego ¿ycia. Po drodze zdarza siê etap
pozornej akceptacji, kiedy rodzice za-
czynaj¹ walczyæ o dziecko, skupiaj¹ siê

�

14  



na oddzia³ywaniach terapeutycznych.
A efekty s¹ ma³e, niewspó³mierne do
w³o¿onej pracy, co powoduje frustracjê
rodziców i trudnoœci z zaakceptowaniem
diagnozy, a czêsto nawet w³asnego
dziecka. Akceptacjê utrudnia te¿ styg-
matyzacja chorób genetycznych i nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej przez
otoczenie. To jeszcze bardziej pog³êbia
kryzys psychiczny rodzica.

Porównywanie siebie i swoich dzieci

z innymi raczej nie pomaga?

Zw³aszcza, gdy w mediach spo³eczno-
œciowych jesteœmy wrêcz bombardowa-

ni obrazkami idealnego macierzyñstwa,
nawet w aspekcie rzadkich chorób ge-
netycznych. Znam kilka profili rodzi-
ców, którzy fantastycznie przedstawiaj¹
¿ycie ze swoimi dzieæmi z niepe³no-
sprawnoœciami, z ró¿nymi rzadkimi ze-
spo³ami genetycznymi. Ale to zawsze s¹
takie ³adne obrazki, tylko czêœæ ich
¿ycia. Bo du¿o trudniej podzieliæ siê
trudnymi chwilami, wybuchami z³oœci.
Ale to akurat dobrze dla dzieci, bo one
zas³uguj¹ na swoj¹ intymnoœæ, niepoka-
zywanie ich trudnych chwil, agresji. Ro-
dzice czêsto przynosz¹ mi na wizyty fil-
miki z wybuchami z³oœci dzieci. Mówiê
im wtedy, ¿e takie wybuchy znam bar-
dzo dobrze, nawet czêœæ ze swojego

domu, wiêc nic nowego mi nie poka¿¹.
A dziecko zas³uguje na to, ¿eby jego
emocje uszanowaæ i pozostawiæ je
w œrodowisku domowym. Z drugiej stro-
ny wybuchy z³oœci i zachowania trudne
zdarzaj¹ siê te¿ w szkole i miejscach pu-
blicznych, i o tym te¿ musimy nauczyæ
siê mówiæ bez obci¹¿ania psychicznego
rodziców, oceniania ich czy „spisywania
dziecka na straty”. Nie zmienia to faktu,
¿e kiedy cz³owiek wchodzi na Instagram
i ogl¹da kolorowe laurki, dzieci w piêk-
nych ubrankach i z uœmiechami, to my-
œli: „Bo¿e, tylko ja nie akceptujê mojego

dziecka, tylko ja nie potrafiê go wspie-

raæ, tylko ja mam doœæ tego ¿ycia”.

Do czego mo¿e prowadziæ

robienie sobie takich wyrzutów?

To krótka droga do wypalenia ro-
dzicielskiego, do zaburzeñ depre-
syjnych lub lêkowych, które odbi-
jaj¹ siê na ca³ej rodzinie. Rodzina
mo¿e straciæ stabilnoœæ, wiêc ca³y
czas trzeba dawaæ wsparcie rodzi-
com. Wsparcie systemowe, ale te¿
przestrzeñ na te trudne emocje.
Mówiæ im: – To jest normalne, ka¿-

dy to prze¿ywa. Macie prawo cza-

sem mieæ tego doœæ. A przede
wszystkim, by zrobili coœ dla sie-
bie. Bo prawdziwa akceptacja, czy-
li ostatni etap ¿a³oby, polega na my-
œleniu o dziecku, ale te¿ o sobie
– ¿eby samemu te¿ byæ silnym
w tej sytuacji.

Myœl, która spêdza sen

z powiek rodzicom: co bêdzie,

jak mnie zabraknie, jak dziecko

zostanie samo. Doros³e dziecko,

które bêdzie niesamodzielne.

To problem zg³aszany przez rodziców,
który ich mocno obci¹¿a. Dzia³ania te-
rapeutyczne opieraj¹ siê na bardzo in-
tensywnej rehabilitacji, terapii logope-
dycznej, treningach z zakresu integracji
sensorycznej lub biofeedbacku wspoma-
gaj¹cych niwelowanie ró¿nych deficy-
tów. W ca³ym g¹szczu tych dzia³añ ma³o
uwagi poœwiêca siê terapii zajêciowej,
maj¹cej na celu nauczenie umiejêtnoœci
¿yciowych. Przyk³adowo, gdy zaburze-
nia powoduj¹ trudnoœci w matematyce,
myœlenie abstrakcyjne jest du¿ym pro-
blemem dla pacjenta, serwuje mu siê

dodatkowe lekcje matematyki. Dzia³a-
nia maj¹ce pomagaæ polegaj¹ na do³o-
¿eniu lekcji dziecku, które jest ju¿ wy-
starczaj¹co przemêczone. Ma z czymœ
trudnoœci, a dostaje tego jeszcze wiêcej.
W programie terapeutycznym nie bie-
rze siê pod uwag¹, ¿e je¿eli matematy-
ka sprawia ogromn¹ trudnoœæ, lepiej
skupiæ siê na jej u¿ytkowym wykorzy-
staniu, np. podczas zakupów, nawet na
kalkulatorze. Oczywiœcie, ¿e pamiêæ
trzeba wspomagaæ, rozwijaæ, ale mo¿e
niekoniecznie tabliczk¹ mno¿enia, któ-
ra ju¿ dziesi¹ty raz wypada z g³owy.
Mo¿na za to uczyæ siê na pamiêæ ulu-
bionych piosenek, wierszyków. ¯eby
dziecko jednak mia³o motywacjê, æwi-
czy³o, ale nie by³o szko³¹ zamêczone.
W programach terapeutycznych dla pa-
cjentów z chorobami rzadkimi, z niepe³-
nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nacisk na
samodzielnoœæ jest niestety minimalny.
Dzieci czêsto maj¹ zajêcia od rana do
wieczora, s¹ nimi wykoñczone, a mimo
to nie potrafi¹ sobie przygotowaæ jedze-
nia czy samodzielnie zadbaæ o higienê.
Tymczasem to jest ich bilet na przy-
sz³oœæ – ¿eby radziæ sobie bez rodziców.
Inwestowanie w umiejêtnoœci ¿yciowe
dziecka pomo¿e kiedyœ rodzicom odejœæ
spokojnie, z przekonaniem, ¿e dziecko
jest gotowe do ¿ycia w takim zakresie,
jaki umo¿liwiaj¹ mu jego niepe³no-
sprawnoœci. Chodzi o to, ¿eby wykony-
waæ proste czynnoœci samoobs³ugowe,
pójœæ do prostej pracy, która bêdzie
dawa³a pacjentowi poczucie w³asnej
wartoœci.

Mo¿e pani podaæ przyk³ad takich

dobrych praktyk?

W oœrodkach pomocy spo³ecznej re-
alizowany jest program asystenta oso-
bistego osoby z niepe³nosprawnoœci¹.
To powinna byæ osoba, która wyjdzie
z dzieckiem na zakupy, np. po ulubio-
ny b³yszczyk. Sprawi, ¿e dziecko wej-
dzie do drogerii i samo o niego poprosi
lub wybierze. Mam pacjenta, który ze
swoim asystentem idzie na rynek, sia-
daj¹ sobie w kawiarni, zamawiaj¹ na-
pój i „obgaduj¹” przechodz¹cych
ludzi. Pojawia siê kontakt zupe³nie
partnerski, œwietnie spêdzaj¹ razem
czas. To jest milion razy cenniejsze ni¿
np. æwiczenie tabliczki mno¿enia
w nieskoñczonoœæ. �
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U
waga opinii publicznej na chorobach

rzadkich skupia siê stosunkowo...

rzadko. Zwykle pod koniec lutego, bo

w ostatnim dniu tego miesi¹ca obchodzony jest

Dzieñ Chorób Rzadkich (w tym roku, jak co

cztery lata, 29 lutego), niekiedy – przy okazji

nag³oœnienia przez media problemów okreœlo-

nej grupy pacjentów. Problemów najczêœciej

z refundacj¹ innowacyjnego, drogiego leku. Im

cena preparatu wy¿sza, tym zainteresowanie

dziennikarzy, ale te¿ odbiorców, wiêksze.

A trzeba przyznaæ, ¿e choæ w ostatnich latach

dokona³o siê w tym zakresie wiele zmian na

lepsze, tematów ci¹gle nie brakuje.

Z danych, jakie pod koniec lutego przekaza³

Zwi¹zek Pracodawców Innowacyjnych Firm

Farmaceutycznych Infarma, wynika, ¿e w Pol-

sce refundowanych jest 41 kuracji ze 134 zare-

jestrowanych w zakresie chorób rzadkich nie-

onkologicznych oraz 38 z 98 terapii w onkologii

(niektóre nowotwory, zw³aszcza hematologicz-

ne, równie¿ s¹ zaliczane do chorób rzadkich).

– Choæ od 2020 r. obserwujemy pozytywny trend

wzrostu liczby decyzji refundacyjnych, nadal

oznacza to dostêpnoœæ nowych leków sierocych

jedynie na poziomie odpowiednio 31 proc. i 39

proc. spoœród wszystkich cz¹steczek zarejestro-

wanych od 2015 r. przez EMA – podkreœlaj¹
przedstawiciele innowacyjnych firm farmaceu-
tycznych. Dobra wiadomoœæ: praktycznie
w ka¿dym nowym obwieszczeniu refundacyj-
nym (od 2024 r. ukazuj¹ siê co trzy miesi¹ce)
znajduj¹ siê nowe cz¹steczki i postêp, choæ po-
wolny, jest widoczny, co przek³ada siê na po-
prawê dostêpnoœci leczenia. Widaæ du¿¹ zmia-
nê, bo dekadê – ba, jeszcze piêæ lat temu – nie

by³a to regu³a, a obejmowanie refundacj¹
leków innowacyjnych stosowanych w choro-
bach rzadkich i ultrarzadkich stanowi³o ra-
czej wyj¹tek. To siê zmieni³o i dostêpnoœæ
wyraŸnie (choæ zapewne niewystarczaj¹co)
wzros³a.

Przynajmniej w teorii. Problemem bowiem nie
jest tylko pozytywna decyzja refundacyjna
(a raczej jej brak), ale kryteria dopuszczaj¹ce
i wykluczaj¹ce pacjentów z udzia³u w progra-
mie lekowym. Kryteria w polskich warunkach
okreœlane raczej rygorystycznie. I to sprawia,
¿e doœæ trudno w programie siê znaleŸæ, nato-
miast bardzo ³atwo z niego „wypaœæ”. Tak¹ opi-
niê mo¿na us³yszeæ na konferencjach i w roz-
mowach nieoficjalnych. Wyj¹tkiem, i swego
rodzaju per³¹ w koronie, jest program lecze-
nia SMA, z którego Polska mo¿e byæ napraw-
dê dumna. Wszystko zaczê³o siê pod koniec
2018 r., gdy po wielomiesiêcznych, trudnych
negocjacjach Ministerstwo Zdrowia zdecydo-
wa³o siê obj¹æ refundacj¹ pierwszy lek prze-
ciw SMA (nusinersen). Program wyró¿nia siê
na tle innych, bo jest adresowany praktycznie
do wszystkich chorych. Wkrótce potem roz-
pocz¹³ siê pilota¿ programu badañ przesiewo-
wych, który wiosn¹ 2022 obj¹³ wszystkie ro-
dz¹ce siê w polskich szpitalach dzieci.
Logiczn¹ konsekwencj¹ by³a decyzja o finan-
sowaniu, w ramach Funduszu Medycznego,
jednego z najdro¿szych leków œwiata, czyli
terapii genowej, oraz trzeciego dopuszczone-
go na rynek leku przeciw SMA. Tym samym
Polska refunduje wszystkie leki dostêpne
w UE w ramach programów z niezwykle przy-
jaznymi dla pacjentów kryteriami.
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2, MOŻE 3 MLN OSÓB W POLSCE CIERPI NA CHOROBY RZADKIE.

SZACUJE SIĘ, ŻE DOTYKAJĄ 6–8 PROC. POPULACJI. UJAWNIAJĄ SIĘ NAJCZĘŚCIEJ

W DZIECIŃSTWIE, ICH PODŁOŻEM NIEMAL ZAWSZE JEST BOWIEM GENETYKA.

MIMO TO BYNAJMNIEJ NIE SĄ PROBLEMEM WYŁĄCZNIE POPULACJI DZIECIĘCEJ,

NAWET W PRZYPADKACH TYCH CHORÓB, KTÓRYCH ZDIAGNOZOWANIE JESZCZE

NIEDAWNO (KILKANAŚCIE, 20 LAT TEMU) OZNACZAŁO, ŻE DOTKNIĘCI NIMI

PACJENCI DOROSŁOŚCI NIE DOCZEKAJĄ.

CHOROBY RZADKIE
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(i wy³¹czenia), po drugie – w wyniku decyzji oœrodków. Wie-
le szpitali, ze wzglêdu na problemy finansowe i koniecznoœæ
kredytowania drogich terapii (z nadziej¹, ale bez pewnoœci na
odzyskanie œrodków), nie podejmuje siê prowadzenia progra-
mów lekowych.

Przedstawiciele organizacji pacjenckich zwracaj¹ uwagê, ¿e
równie¿ wtedy, gdy szpitale przystêpuj¹ do prowadzenia pro-
gramów lekowych, nic nie dzieje siê automatycznie. Pojawie-
nie siê nowej cz¹steczki na liœcie (inaczej jest w przypadku re-
fundacji aptecznej, gdzie barier¹ mo¿e byæ z kolei fizyczna
dostêpnoœæ leku, ale to zupe³nie inny problem) nie oznacza au-
tomatycznie, ¿e pacjenci maj¹ do niej dostêp w ramach progra-
mu lekowego. – Zwykle trwa to od trzech do dziewiêciu miesiê-

cy – mówi³a w ubieg³ym roku, podczas konferencji poœwiêconej
programom lekowym i realnej dostêpnoœci po pozytywnej de-
cyzji refundacyjnej, Magdalena Ko³odziej, prezes Fundacji MY
Pacjenci. Powodem opóŸnieñ s¹ terminy og³aszania postêpo-
wañ konkursowych na programy lekowe w wojewódzkich od-
dzia³ach NFZ oraz przed³u¿aj¹ce siê przygotowania technicz-
ne, kontraktowanie œwiadczeñ i procesy zakupu leku przez
œwiadczeniodawców. Eksperci przygotowali wówczas rekomen-
dacje, w których m.in. zaproponowali odejœcie od konkursów
na rzecz rokowañ z podmiotami leczniczymi spe³niaj¹cymi kry-
teria udzielania œwiadczeñ w danym programie (wymaga³oby
to zmiany ustawowej). Jedn¹ z sugestii by³o te¿ ujednolicenie
postêpowañ w kraju, choæby w kwestii og³aszania postêpowañ.
W tej chwili ka¿dy oddzia³ wojewódzki podejmuje decyzjê sa-
modzielnie, co oznacza, ¿e pacjenci w niektórych regionach
mog¹ korzystaæ z leczenia wyraŸnie wczeœniej ni¿ w pozosta-
³ych. To z kolei napêdza, niezbyt korzystn¹ dla systemu, pa-
cjentów i dla efektów leczenia „turystykê programow¹”. Cho-
rzy i ich rodziny – zw³aszcza w przypadkach, gdy czas w³¹czenia
do programu gra niebagateln¹ rolê, jak w rzadkich nowotwo-
rach – na w³asn¹ rêkê szukaj¹ bowiem informacji o „pionie-
rach” oferuj¹cych program lekowy. �

Nie raz i nie dwa podczas konferencji eksperckich, na których
omawiana jest dostêpnoœæ terapii dla pacjentów z innymi ni¿
SMA schorzeniami, mo¿na us³yszeæ tylko z pozoru ¿artobliwe
zapewnienia, ¿e i lekarze, i pacjenci mierz¹cy siê z tymi choro-
bami „zazdroszcz¹” zastosowanych rozwi¹zañ. SMA sta³o siê
w Polsce, mo¿e nie z dnia na dzieñ i na pewno nie bez wysi³ku,
jeszcze jedn¹ chorob¹ przewlek³¹, której objawy mo¿na (u pa-
cjentów, u których leczenie rozpoczêto wystarczaj¹co wczeœnie)
zatrzymaæ lub wrêcz do nich nie dopuœciæ.

Wed³ug europejskiego badania W.A.I.T. Indicator Polska mimo
wszystko nadal jest na 21. miejscu wœród 27 pañstw UE pod
wzglêdem dostêpnoœci zarejestrowanych innowacyjnych te-
rapii. Postêp nast¹pi³ (bo znajdowaliœmy siê pod sam koniec
stawki), ale sytuacja wielu grup pacjentów nadal pozostaje
bardzo trudna.

Przede wszystkim dlatego, ¿e chorób rzadkich i ultrarzadkich
jest zdefiniowanych oko³o 7 tys., ale tylko oko³o 300 ma przy-
pisane konkretne leczenie farmakologiczne. Ta proporcja
utrzymywa³a siê od lat na poziomie mniej ni¿ 5 proc., ale ostat-
nio odsetek chorób, które mo¿na leczyæ, zaczyna siê wrêcz
kurczyæ. Medycyna niemal codziennie wyd³u¿a katalog cho-
rób rzadkich, przede wszystkim dziêki zaawansowanym ba-
daniom genetycznym, ale z pewnoœci¹ nie codziennie reje-
struje siê nowy lek – a nawet nowe badania kliniczne leku
– na chorobê rzadk¹.

Trzeba wzi¹æ wiêc po lupê tych pacjentów, którzy maj¹ „szczê-
œcie” mieæ zdiagnozowan¹ chorobê, któr¹ mo¿na leczyæ far-
makologicznie. Na czym polegaj¹ ich problemy w polskim
systemie? Wiêkszoœæ innowacyjnych terapii stosowanych
w chorobach rzadkich nadal nie jest finansowania ze œrodków
publicznych. Jednak przede wszystkim programy lekowe,
w ramach których takie finansowanie siê zapewnia, s¹ trudno
dostêpne. Po pierwsze z powodu kryteriów kwalifikacji
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tekst PAWEŁ WALEWSKI

O
dk¹d istnieje przemys³ farmaceutycz-

ny spotyka go krytyka, ¿e kieruje siê

zyskiem, nie zwracaj¹c uwagi na realn¹

sytuacjê pacjentów. To populistyczny zarzut, bo

przecie¿ wytwarzanie leków nie jest dzia³alno-

œci¹ charytatywn¹. Podobnie zreszt¹ jak zbiera-

nie zió³ albo rozpuszczanie rozmaitych ingre-

diencji we wstrz¹sanej wodzie – bêdziecie ³apaæ

siê za g³owê, widz¹c ceny w sklepie zielarskim

lub aptece z lekami homeopatycznymi. Z dru-

giej strony: czy lekarstwa – szczególnie ratuj¹ce

¿ycie – s¹ takimi samymi produktami jak auta,

meble albo nawet ¿ywnoœæ? Czy na koncernach

farmaceutycznych nie spoczywa etyczna odpo-

wiedzialnoœæ za udostêpnianie ich rzeszom cho-

rych na warunkach innych ni¿ obowi¹zuj¹ce

w zwyk³ym handlu?

Bezbronni, bezradni, wymagaj¹cy nierzadko

nieustannej pomocy opiekunów – tacy s¹ klienci

tego biznesu. Zatem to nie ta sama kasta, która

odwiedza salony samochodowe i kupuje dobra

luksusowe. Przewa¿nie s¹ niewidoczni, bo

przykuci do ³ó¿ek lub wózków inwalidzkich, których nie da siê ³atwo wy-

prowadziæ na dwór. Wielu nie staje na nogach z powodu wrodzonej nie-

sprawnoœci, inni z wywalczonym w ciê¿kim boju orzeczeniem o niepe³no-

sprawnoœci wegetuj¹ na groszowym zasi³ku. Ka¿dy ma inne dolegliwoœci,

inny stopieñ upoœledzenia. S¹ rozrzuceni po kraju: ten z chorob¹ Pompego,

tamci – Niemanna-Picka, z chorob¹ Gauchera albo Maroeteaux-Lamy’ego.

Z mukopolisacharydozami, fakomatozami. Niewiele te nazwy mówi¹, z ni-

czym siê nie kojarz¹. Trzeba trochê poszperaæ w historii medycyny lub wie-

dzieæ, jakie enzymy rz¹dz¹ prac¹ komórek, aby powi¹zaæ nazwiska odkryw-

ców i przemiany metaboliczne z tymi pojedynczymi schorzeniami. Dzieci

rodz¹ siê zdrowe, ale po pewnym czasie ujawniaj¹ siê u nich zaburzenia,

które stopniowo ods³aniaj¹ okrutn¹ prawdê o defekcie jakiegoœ genu lub braku

bia³ka. Zaczyna siê walka o postawienie diagnozy, nawi¹zywanie kontaktu

z rodzinami naznaczonymi w podobny sposób. Wreszcie dramatyczne wy-

szarpywanie pieniêdzy na leczenie. Trzeba siê jakoœ wyt³umaczyæ spo³eczeñ-

stwu z tego, ¿e do ¿ycia potrzebny jest lek, którym miesiêczna kuracja kosz-

tuje 100 tys. z³, a bywa, ¿e du¿o, du¿o wiêcej.

Dlatego choroby rzadkie to problem postrzegany g³ównie przez pryzmat

ekonomii. I wywo³uj¹cy trudny do rozwi¹zania dylemat, czy sfinansowaæ

jeden preparat w rzadkiej chorobie dla garstki dzieci, które i tak mog¹ nie

doczekaæ doros³oœci, czy tê sam¹ kwotê wydaæ na implanty lub szczepionki

dla wiêkszej liczby pacjentów? Nawet etycy nie potrafi¹ podsun¹æ dobrych

rozwi¹zañ. Z tego powodu najchêtniej nikt by siê chorobami rzadkimi nie

Chorzy na zebrach
.

GDY CHOROBY NIE DA SIĘ WYLECZYĆ, OPIEKA I TROSKA O PACJENTA POWINNY WSPIĄĆ

SIĘ NA WYŻYNY.

zajmowa³ (nie bez powodu nazywa siê je
w medycynie sierocymi). Zamkn¹æ oczy, byle
nie widzieæ wokó³ siebie niepe³nosprawnych
i nie czytaæ listów od ¿ebrz¹cych rodziców.

Ju¿ 42 lata ma amerykañska ustawa o lekach
sierocych (Orphan Drug Act), przyjêta przez
Kongres USA w 1982 r. (i podpisana przez pre-
zydenta Ronalda Reagana 4 stycznia 1983).
Jej autorzy i zwolennicy walczyli o ni¹ zacie-
kle, a przeciwników mieli wielu. Dla Amery-
kanów, przyzwyczajonych do bezwarunkowej
wolnoœci w biznesie, by³o bowiem nie do po-
jêcia wprowadzanie regu³ mog¹cych stanowiæ
zachêtê dla w¹skiej grupy firm biotechnolo-
gicznych do badañ klinicznych i zgoda na udo-
godnienia, które w gorszej sytuacji stawia³y
innych. Krytycy ustawy nie akceptowali pro-
pozycji dofinansowywania tej dzia³alnoœci
oraz jej ustawowej ochrony przed konkurencj¹
przez co najmniej siedem lat. Ich zdaniem ta-
kie regulacje mia³y zniszczyæ przejrzysty sys-
tem rejestrowania leków i ich badañ, który ist-
nia³ w USA od bardzo wielu lat.

W koñcu jednak opinia publiczna zjednoczy³a siê.
Niepoœledni¹ w tym rolê odegra³ serial „Quincy,
M.E.”, nadawany w NBC w latach 1976–1983,
w którym popularnoœæ zdoby³ Jack Klugman gra-
j¹cy szorstkiego lekarza s¹dowego z Los Ange-
les, badaj¹cego samobójstwo ch³opca z zespo³em
Tourette’a, którego nie by³o czym leczyæ. Po raz
pierwszy do g³osu dopuszczono wtedy przedsta-
wicieli przemys³u farmaceutycznego, skar¿¹cych
siê, jak wiele chorób, np. Tourette’a, uwa¿a siê za
na tyle rzadkie, ¿e nie ma zachêt finansowych do
opracowania leków.

Przed uchwaleniem ustawy istnia³o tylko 10
specyfików na choroby sieroce, dziœ ich licz-
ba zbli¿a siê do 3 tys. Zachêty zawarte w usta-
wie, w po³¹czeniu z faktem, ¿e koncerny mog¹
dziœ ustalaæ w³aœciwie dowoln¹ cenê swoich
produktów, sprawi³y, ¿e rynek sierocych me-
dykamentów sta³ siê zadziwiaj¹co dochodo-
wy. Spójrzmy na historiê glivecu, który by³
jednym z pierwszych „sierocych” hitów, kie-

F
o

t.
 L

. Z
yc

h
/”

P
o

lit
yk

a
”

Autor jest publicyst¹

„Polityki”.

CHOROBY RZADKIE

18  



F
o

t.
 li

c
e

n
c

ja
 O

IL
 w

 W
a

rs
za

w
ie

dy wprowadzono go do obrotu w 2001 r. w bezprecedenso-
wej cenie ponad 26 tys. dol. (za roczn¹ terapiê), dowodz¹c,
jak lukratywny mo¿e byæ ten biznes. Dziœ glivec ma ju¿ na-
stêpców i nie znajduje siê nawet wœród 10 najdro¿szych le-
ków na choroby rzadkie, którymi terapia czêsto kosztuje
ponad 500 tys. dol. rocznie. Wniosek z tego, ¿e spó³ki bio-
technologiczne, dzia³aj¹ce w w¹skich obszarach niektórych
dziedzin medycyny, zarabiaj¹ znacznie wiêcej na tworzeniu
leków „sierocych” ni¿ na opracowywaniu lepszych metod
leczenia bardziej powszechnych chorób. Do 2010 r. co trze-

pi¹cym na choroby rzadkie jesteœmy bowiem winni du¿o wiê-
cej, bo dobra opieka jest w ich przypadku mo¿e nawet wa¿-
niejsza ni¿ ka¿dorazowe podanie eksperymentalnych leków.
Dlaczego wiêc Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spo-
³ecznej w tak ma³ym stopniu zainteresowane dot¹d by³o Na-
rodowym Planem dla Chorób Rzadkich? Bez kompleksowe-
go podejœcia do problemów tej rzeszy pacjentów nie odczuj¹
oni nigdy ¿adnej poprawy losu. W ocenie ekspertów, gdyby
chorym zapewniano w Polsce wy¿sze œwiadczenia spo³eczne,
wielu nie wystêpowa³oby o nieefektywne leczenie.

ci nowy lek zatwierdzony przez FDA by³ lekiem na choroby
rzadkie, mimo ¿e dotykaj¹ one ³¹cznie oko³o 10 proc. œwia-
towej populacji. Bo choroby ludzkie w skali globalnej nie s¹
bynajmniej zbiorem chorób rzadkich.

Ale czy w zwi¹zku z tym mo¿emy cierpi¹cym na choroby sie-
roce oraz ich opiekunom odmawiaæ prawa dostêpu do najnow-
szych (i najdro¿szych) osi¹gniêæ medycyny? Na pocz¹tku tego
roku Zwi¹zek Pracodawców Innowacyjnych Firm Farmaceu-
tycznych Infarma poda³, ¿e w Polsce refundowanych jest obec-
nie 41 kuracji ze 134 zarejestrowanych w zakresie chorób rzad-
kich nieonkologicznych oraz 38 z 98 terapii w onkologii
(niektóre nowotwory, zw³aszcza hematologiczne, równie¿ nale¿¹
do schorzeñ sierocych). – Dostêpnoœæ nowych leków „siero-

cych” dla polskich pacjentów jest w dwóch wymienionych gru-

pach na poziomie odpowiednio 31 i 39 proc. wszystkich cz¹ste-

czek zarejestrowanych od 2015 r. w Unii Europejskiej – mówi³a
Agnieszka Zalewska, prezes zarz¹du Infarmy.

Przeznaczenie na nowoczesne leki jak najwiêkszych kwot
i tak nie wystarczy, abyœmy mogli mieæ czyste sumienie. Cier-

Tymczasem to sam pacjent, a najczêœciej jego opiekun, staj¹
siê pos³añcami, którzy musz¹ ponieœæ informacje na swój
temat z placówki medycznej do oœrodka pomocy spo³ecz-
nej, sk¹d nale¿a³oby spodziewaæ siê wsparcia w codziennym
¿yciu. Ju¿ osiem lat temu dr Maria Libura, kiedy pracowa³a
w Instytucie Studiów Interdyscyplinarnych Uczelni £azar-
skiego, wykaza³a w raporcie na temat stanu opieki w choro-
bach rzadkich, w którym wykorzysta³a wyniki w³asnej an-
kiety przeprowadzonej wœród 500 rodzin pacjentów, ¿e
diagnoza choroby sierocej pozostawia ich samym sobie.
Doprowadza te¿ do znacznego zubo¿enia, gdy¿ wiêkszoœæ
prywatnych œrodków musz¹ wydawaæ na komercyjne zabie-
gi pielêgnacyjne oraz dojazdy do szpitali i poradni. Ciê¿ar
opieki nad chorym zmusza a¿ 67 proc. opiekunów, g³ównie
matek, do rezygnacji z pracy, gdy¿ w zastêpstwie profesjo-
nalnych s³u¿b staj¹ siê koordynatorkami leczenia i opieki
dla w³asnych dzieci. Oczywiœcie, chorobami rzadkimi po-
winni siê zajmowaæ eksperci. Ale na co dzieñ chodzi o du¿o
szersze wsparcie, jakiego nie jest w stanie udzieliæ ¿aden
lekarz ani wytwórcy najdro¿szych leków, choæby w swoj¹
misjê mieli wpisan¹ nawet filantropiê. �
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Choroby rzadkie s¹ rzeczywiœcie

takie rzadkie?

Ch
oroby rzadkie i niezdia-

gnozowane nale¿¹ do jed-

nej grupy. Naukowa de-

finicja chorób rzadkich mówi, ¿e to

schorzenie diagnozowane u nie wiêcej

ni¿ jednej osoby na 2 tys. Jednak para-

doksalnie one wcale nie s¹ takie rzad-

kie, mo¿na nawet powiedzieæ, ¿e wy-

stêpuj¹ doœæ czêsto. W naszym kraju

dotykaj¹ od 6 do 8 proc. populacji, czyli

2,5–3 mln osób (tyle, ilu mieszkañców

liczy Warszawa).

W skali roku w Centrum Doskona³oœci

WUM ds. Chorób Rzadkich i Niezdia-

gnozowanych leczymy ponad 20 tys.

pacjentów cierpi¹cych na takie scho-

rzenia. Liczba zdiagnozowanych
z chorobami rzadkimi w Polsce jest
niedoszacowana. Wielu fachowców
twierdzi, ¿e stanowi¹ 40 proc. przyj-
mowanych chorych.

Jak pana zdaniem mo¿na

skróciæ diagnozowanie chorób

rzadkich?

Nie sposób pomin¹æ wa¿nego faktu, ¿e
w 2022 r. zosta³ uchwalony Narodowy
Plan dla Chorób Rzadkich. Rz¹dowy do-
kument wprowadza pewne systemowe
rozwi¹zania w zakresie leczenia pacjen-
tów cierpi¹cych na choroby rzadkie. Ma
m.in. skróciæ œcie¿kê diagnozowania, któ-
ra nie jest prosta. W tej grupie pacjentów
oko³o 80 proc. przypadków jest uwarun-
kowanych genetycznie, ale nie znamy ich

etiologii. Dlatego nie zawsze lekarz den-
tysta ma szansê rozpoznaæ te schorzenia.
Ale zanim przejdziemy do problemów sto-
matologicznych, chcia³bym podkreœliæ, ¿e
do chorób rzadkich zakwalifikowano
spor¹ grupê schorzeñ z zakresu onkolo-
gii, hematologii, nefrologii, o pod³o¿u
metabolicznym, neurologicznym, kar-
diologicznym, pulmonologicznym, im-
munologicznym lub gastrologicznym...

Wspó³czesna medycyna musi

zagwarantowaæ holistyczne

podejœcie do pacjenta. Jak

realizowana jest ta zasada

w przypadku chorób rzadkich?

Wymagaj¹ one leczenia interdyscy-
plinarnego, które stosuje siê m.in. we
wspomnianym ju¿, powo³anym 25 marca

Diagnostyczna odyseja
pacjentów

NA PRZESTRZENI OSTATNICH KILKU DEKAD

WIELE CHORÓB RZADKICH, I DO TEJ PORY

TRUDNYCH DO ZDIAGNOZOWANIA, ZOSTAŁO

ROZPOZNANYCH. ZNACZĄCO ROZWINĘŁA SIĘ

BOWIEM DIAGNOSTYKA GENETYCZNA.

OBECNIE MOŻLIWE JEST WYKRYCIE NP. CHORÓB

RZADKICH W OKRESIE PRENATALNYM. INNA

KWESTIA TO TZW. DIAGNOSTYCZNA ODYSEJA

PACJENTÓW – PRZEZ WIELE LAT ŻYJĄ BEZ

WŁAŚCIWEGO ROZPOZNANIA. JAK TEMU

ZARADZIĆ I JAK RZECZYWIŚCIE PRZEBIEGA

LECZENIE CHORÓB RZADKICH W POLSCE,

MÓWI DR HAB. N. MED., MSC MACIEJ CZERNIUK,

KIEROWNIK ZAKŁADU CHORÓB BŁONY ŚLUZOWEJ

I PRZYZĘBIA W UCS WUM, W ROZMOWIE

Z DARIUSZEM PALUSZKIEM, WICEPREZESEM ORL

W WARSZAWIE DS. LEKARZY DENTYSTÓW.

SPRAWY LEKARZY DENTYSTÓW
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2022 r., Centrum Doskona³oœci WUM ds.
Chorób Rzadkich i Niezdiagnozowanych.

Mamy chorych z ró¿nego rodzaju forma-
mi nadciœnienia p³ucnego, cukrzyc¹, in-
cydentami zakrzepowo-zatorowymi.
Dlaczego centrum? Poniewa¿ nie jest to
podmiot leczniczy, gdzie – jak w klinice
– znajduj¹ siê szpitalne ³ó¿ka. Tego typu
schorzenia dotykaj¹ zarówno bardzo wie-
lu dzieci, jak i doros³ych, wiêc nie ma
sensu tworzyæ jeszcze jednego oddzia³u.
Liczba potrzebnych na takim oddziale
specjalistów by³aby astronomiczna.

Warszawski Uniwersytet Medyczny od
wielu lat prowadzi badania naukowe
dotycz¹ce patogenezy i innowacyjnych
metod terapii oraz diagnozy chorób
rzadkich. Specjaliœci z WUM udzielaj¹
siê w eksperckich Europejskich Sie-
ciach Chorób Rzadkich (European
Reference Network), wspó³pracuj¹
z licznymi oœrodkami krajowymi i za-
granicznymi. Do prê¿nie dzia³aj¹cej
Kliniki Hepatologii i Chorób We-
wnêtrznych WUM w Warszawie, na-
le¿¹cej do ERN, mog¹ zwracaæ siê o
pomoc pacjenci z chorobami rzadkimi
w¹troby. W ramach ERN dzia³a te¿
Klinika Neurologii WUM, która od kil-
kudziesiêciu lat jest oœrodkiem referen-
cyjnym dla dzieci i doros³ych z choro-
bami rzadkimi nerwowo-miêœniowymi
(NMD).

Nieprawid³owoœci w uzêbieniu s¹

istotnym kryterium rozpoznania

rzadkiej choroby. Jakie zaburzenia

w jamie ustnej na to wskazuj¹?

Najczêœciej widzimy u pacjentów ró¿-
nego rodzaju przerosty dzi¹se³ i b³ony
œluzowej jamy ustnej uniemo¿liwiaj¹ce
doustne przyjmowanie pokarmów, za-
burzenia w postaci rozchwiania, a na-

stêpnie utraty zêbów, dysfunkcje
ukrwienia miazgi, które wymagaj¹ pro-
filaktycznej terapii endodontycznej,
leczenia kana³owego.

Mówi siê niekiedy o lekarzach

dentystach, ¿e s¹ lekarzami od

chorób rzadkich. Jak¹ rolê odgry-

waj¹ w diagnostyce i leczeniu?

Do Zak³adu Chorób B³ony Œluzowej
i Przyzêbia, w Uniwersyteckim Centrum
Stomatologii CM WUM, zazwyczaj tra-
fiaj¹ pacjenci ju¿ leczeni przez wyso-
kiej klasy specjalistów, nierzadko
w oœrodkach referencyjnych. Ale pew-
ne objawy chorób rzadkich widaæ w ja-
mie ustnej. U naszego szeœcioletniego
pacjenta w wyniku stosowania immu-
nosupresantów dosz³o do takiego prze-
rostu dzi¹se³, ¿e nie by³ w stanie przyj-
mowaæ pokarmów. Trzeba podkreœliæ,
¿e czêsto u osób leczonych immunosu-
presantami, np. po przeszczepach w¹-
troby, pojawia siê przerost dzi¹se³. Ta-
kich pacjentów operujemy, by mogli
od¿ywiaæ siê normalnie, a nie parente-
ralnie. Naszym zadaniem jest poprawiæ
ich komfort i jakoœæ ¿ycia.

Mo¿emy powiedzieæ, ¿e lekarz denty-
sta ma wgl¹d w diagnostykê i wp³yw
na ni¹, ale mo¿e te¿ œledziæ sposób le-
czenia i skutki uboczne leków stoso-
wanych w terapii chorób rzadkich, za-
sugerowaæ jej zmianê. Dlatego mówi
siê czasami o nim, ¿e jest specjalist¹
od chorób rzadkich.

Chcia³bym odwróciæ sytuacjê:

do jednoosobowego gabinetu stoma-

tologicznego trafia pacjent niezdia-

gnozowany, nieleczony w oœrodku

referencyjnym, z niepokoj¹cym

obrazem w jamie ustnej. Co wtedy

ma zrobiæ lekarz dentysta?

Oczywiœcie, powinien skierowaæ pacjen-
ta do specjalistycznego oœrodka. W War-
szawie mamy nasz¹ jednostkê: Zak³ad
Chorób B³ony Œluzowej i Przyzêbia w
Uniwersyteckim Centrum Stomatologii
CM WUM, oprócz tego Centrum Dosko-
na³oœci WUM ds. Chorób Rzadkich i Nie-
zdiagnozowanych. I my dalej prowadzi-
my pacjenta. Lekarz dentysta mo¿e te¿
skierowaæ 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

chorób rzadkich w porównaniu

z systemem europejskim? Co wy-

maga poprawy, a co dzia³a dobrze?

Nie mamy siê czego wstydziæ. Jesteœmy
absolutnie w czo³ówce, jeœli chodzi
o dzia³anie naszych oœrodków w ramach
europejskich systemów referencyjnych
ERN. Nale¿¹ do nich m.in. dwie kliniki
WUM: Klinika Neurologii oraz Klinika
Hepatologii i Chorób Wewnêtrznych.

Rok 2022 by³ prze³omowy dla terapii
chorób rzadkich ze wzglêdu na wspo-
mniane wczeœniej uchwalenie Narodo-
wego Planu dla Chorób Rzadkich i po-
wo³anie Centrum Doskona³oœci WUM
ds. Chorób Rzadkich i Niezdiagnozowa-
nych. Jesteœmy jak najbardziej na cza-
sie i we w³aœciwym miejscu.

Wydaje siê, ¿e system edukacji studen-
tów od czwartego do szóstego roku wy-
dzia³ów lekarskich i kierunków stoma-
tologicznych powinien uwzglêdniæ
zagadnienie chorób rzadkich, znaczenie
leczenia interdyscyplinarnego, w tym
przypadku i w ogóle w medycynie. Le-
karze musz¹ wiedzieæ, ¿e mog¹ z niego
korzystaæ, i wiedzieæ, jak korzystaæ. �
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mediator@oilwaw.org.pl 22 542 83 29

POLUBOWNE ROZSTRZYGANIE SPORÓW Z PACJENTAMI
Spotkanie z mediatorem możliwe w każdy piątek
po wcześniejszym umówieniu się telefonicznym.
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Piątek, 14 czerwca 2024,  Sala A

9.00–9.45 Sesja przedkonferencyjna:

„Zasady doboru d³ugoœci 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 dentystów ORL w Warszawie

dr n. med. Dariusz Paluszek

Sesja prof. Doroty Olczak-Kowalczyk

10.15–11.00 „Zmiany bia³e 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 ochroniæ miazgê, czyli pokrycia

poœrednie i bezpoœrednie” – dr n. med. Piotr Sobiech 

12.00–12.15 Przerwa kawowa

12.15–13.00 „Plastyka wêdzide³ka jêzyka u dzieci”

– dr n. med. Micha³ Sza³wiñski

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 zapaleñ przyzêbia

w praktyce ka¿dego stomatologa”

– dr hab. n. med. Ewa Doliñska

16.00–17.00 „Sterowana regeneracja tkanek GBR i GTR

– czy mo¿na próbowaæ unikn¹æ niepowodzeñ?”

– dr hab. n. med. Maciej Czerniuk

Piątek, 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 pe³no³ukowe na implantach.

Funkcja i estetyka – lek. dent. Mariusz Ciêciara

12.00–13.00 Wyk³ad PZU

13.00–14.00 „Jama ustna – Termopile organizmu”

– dr n. med. Marcin Aluchna

14.00–15.00 Przerwa obiadowa

Sesja Polskiego Towarzystwa

Stomatologi i 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 przyzêbia

w leczeniu ortodontycznym”

– dr hab. n. med. Ewa Czochrowska

16.00–16.45 „Planowanie leczenia protetycznego

u pacjenta w wieku senioralnym”

– prof. Teresa Sierpiñska

16.45–17.30 „Martwica polekowa koœci szczêkowych

– narastaj¹cy problem u pacjentów w wieku podesz³ym”

– prof. Mariusz Szuta

17.30–18.15 „Leczenie przeciwkrzepliwe i przeciw-

p³ytkowe w aspekcie zabiegów stomatologicznych.

Czy odstawiaæ..., a jeœli tak, to kiedy?”

– prof. Micha³ Ciurzyñski

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

10.30–11.15 „Blaski i cienie wirtualnego artykulatora”

– dr n. med. Marcin Szerszeñ

11.15–12.00 „Wspó³czesne trendy w preparacji zêbów

pod sta³e uzupe³nienia protetyczne”

– dr n. med. Bohdan B¹czkowski

12.00–12.15 Przerwa kawowa

12.15–13.00 „Korony cyrkonowe na Ti-bazach

w leczeniu implantoprotetycznym

– wybór mniej czy bardziej oczywisty?”

– dr n. med. Anna Kochanek-Leœniewska

14.00–15.00 Przerwa obiadowa

VIII MAZOWIECKIE SPOTKANIA

STOMATOLOGICZNE

14–16 CZERWCA 2024  �  HOTEL NARVIL CONFERENCE & SPA

SPRAWY LEKARZY DENTYSTÓW
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Sesja ortodontyczna

„Kontrowersje w ortodoncji”

dr hab. n. med. Ewy Czochrowskiej

15.00–15.45 „Agenezja zêbów: protoko³y terapeutyczne”

– dr hab. n. med. Agnieszka Lasota

15.45–16.00 Przerwa kawowa

16.00–16.45 „Mikroœruby ortodontyczne: rewolucja

czy ewolucja?” – lek. dent. Rafa³ 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 wp³ywaj¹ce 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 endodoncj¹

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 „Wyst¹pienia periodontologiczne za i przeciw

implantom? Z¹b z chorob¹ przyzêbia czy implant”

– dr n. med. Witold Jurczyñski, 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 zwi¹zane

z podejmowaniem decyzji na kolejnych etapach leczenia

z zastosowaniem ró¿nych typów uzupe³nieñ”

– dr n. med. Piotr Stendera,

specjalista protetyki stomatologicznej

14.10–15.00 Przerwa obiadowa

Sesja radiologiczna

„Nowe rozwiązania w radiologii stomatologicznej”

pod kierunkiem

prof. dr. hab. n. med. Kazimierza Szopińskiego

15.00–15.30 „Moja ulubiona choroba

– oko³owierzcho³kowa dysplazja kostna”

– prof. dr hab. n. med. Kazimierz Szopiñski

15.30–16.10 „CBCT i pantomografia

 – klucz do dok³adnej 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. Stanis³aw Jalowski

17.05–17.45 „Zastosowanie CBCT w endodoncji:

nowe mo¿liwoœci diagnostyczne”

– dr n. med. Anna Pogorzelska

17.45–18.00 Przerwa kawowa

18.00–18.40 „Sztuczna inteligencja w radiologii

stomatologicznej. Przysz³oœæ ju¿ dziœ”

– dr hab. n. med. Piotr Regulski

ORGANIZATORZY:

SPONSORZY:

Sobota, 15 czerwca 2024,

Sala wystawiennicza

(wykład przy stoisku Soft Tissue Institute)

10.40–11.10 „Techniki zabiegowe w pokrywaniu recesji

dzi¹s³owych.Wskazania – ograniczenia – ryzyko” 

– lek. dent. Pawe³ Porczyk

VIII MAZOWIECKIE
SPOTKANIA

STOMATOLOGICZNE
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OBWIESZCZENIE NR 20/OKW-IX/24

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 16 MAJA 2024 R.

w sprawie og³oszenia wyników

wyborów uzupe³niaj¹cych

na stanowiska funkcyjne oraz inne stanowiska

w Prezydium Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej 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 wyborów, bêd¹cego za³¹cznikiem do Uchwa³y nr 12 X

Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie

regulaminu wyborów do organów izb lekarskich, na stanowi-

ska w organach i trybu odwo³ywania cz³onków tych organów

i osób zajmuj¹cych stanowiska w tych organach oraz wybo-

rów komisji wyborczych (j.t. Obwieszczenie nr 2/22/VIII pre-

zesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), oraz na

podstawie protoko³ów Komisji Wyborczej zgromadzenia wy-

borczego Okrêgowej Rady Lekarskiej w Warszawie  obwiesz-

cza siê, co nastêpuje:

§1

8 maja 2024 r. w wyborach uzupe³niaj¹cych na stanowiska

funkcyjne oraz inne stanowiska w Prezydium Okrêgowej Rady

Lekarskiej Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie zostali

wybrani:

1) na stanowisko funkcyjne wiceprezesa Okrêgowej Rady

Lekarskiej w Warszawie:

– Krzysztof Herman, lekarz

– Dariusz Paluszek, lekarz dentysta

– Jakub Zakrzewski, lekarz

2) na stanowisko funkcyjne wiceprezesa Okrêgowej Rady

Lekarskiej w Warszawie reprezentuj¹cego Delegaturê Ra-

domsk¹ Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie:

– Karol Stêpniewski, lekarz

3) na stanowisko funkcyjne sekretarza Okrêgowej Rady

Lekarskiej w Warszawie:

– Jacek Sowiñski, lekarz

4) na stanowisko zastêpcy sekretarza Okrêgowej Rady Lekar-

skiej w Warszawie:

– Zuzanna Wojdyñska, lekarz

5) na stanowisko cz³onka Prezydium Okrêgowej Rady Lekar-

skiej w Warszawie:

– Micha³ Gontkiewicz, lekarz

– £ukasz Jankowski, lekarz

– Piotr Kuchta, lekarz dentysta

– Micha³ Matuszewski, lekarz

§2

Obwieszczenie podlega niezw³ocznej publikacji w biuletynie

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-

ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie.

Przewodnicz¹ca Okrêgowej Komisji Wyborczej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

lek. dent. Mery Topolska-Kotulecka
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J
edn¹ z pierwszych decyzji Naczelnej Rady Lekarskiej

tej kadencji by³o zwo³anie Nadzwyczajnego Krajowego

Zjazdu Lekarzy, ¿ebyœmy pochylili siê nad Kodeksem

Etyki Lekarskiej i regulaminem wyborczym. Myœlê, ¿e nikt

z nas nie ma w¹tpliwoœci, ¿e Kodeks Etyki Lekarskiej to podsta-

wowy dokument, który reguluje nasz¹ pracê, pracê lekarzy,

a jednoczeœnie daje pacjentom rêkojmiê tego, ¿e lekarz bêdzie

wykonywa³ swój zawód etycznie. Jest to gwarancja wspólnego

bezpieczeñstwa – naszego, lekarzy, i naszych pacjentów – po-

wiedzia³ prezes Naczelnej Rady Lekarskiej £ukasz Jankowski.

Poprzednio prace nad Kodeksem Etyki Lekarskiej prowadzo-

no ponad 20 lat temu. W poprawionym KEL nie zabrak³o m.in.

wytycznych dotycz¹cych wykorzystywania nowoczesnych

technologii w praktyce lekarskiej. Zmiany w Kodeksie Etyki

Lekarskiej s¹ niezwykle wa¿ne dla œrodowiska lekarskiego.

W kolejnym numerze „Pulsu” omówimy je i skomentujemy.

NadzwyczajnyNadzwyczajny
XVI Krajowy Zjazd Lekarzy
NOWY REGULAMIN WYBORCZY SAMORZĄDU LEKARSKIEGO, A TAKŻE ZMIANY

W KODEKSIE ETYKI LEKARSKIEJ – ZA NAMI NADZWYCZAJNY XVI KRAJOWY ZJAZD

LEKARZY, KTÓRY ODBYŁ SIĘ W ŁODZI I TRWAŁ OD 16 DO 18 MAJA.

Delegaci zdecydowali równie¿ o wprowadzeniu poprawek

do regulaminu wyborów do organów i w organach izb le-

karskich. Jedn¹ z nowoœci jest dodanie trybu g³osowania elek-

tronicznego. Równie¿ i te zmiany przedstawimy na ³amach

naszego biuletynu.

Podczas zjazdu wyst¹pi³a minister zdrowia Izabela Leszczy-

na, która mówi³a m.in. o wydaniu rozporz¹dzenia o mobil-

nym Prawie Wykonywania Zawodu. Ma byæ ono dostêpne od

wakacji, w aplikacji mObywatel.

Wœród kilkuset delegatów z ca³ego kraju obecni byli tak¿e

cz³onkowie Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie, m.in.:

Artur Drobniak, prezes ORL w Warszawie, Dariusz Paluszek

i Krzysztof Herman, wiceprezesi ORL w Warszawie, Micha³

Gontkiewicz, cz³onek Prezydium ORL, i Jan Kowalczuk,

skarbnik.�
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P
odczas sesji wyk³adowych: plakatowej i referatowej,

prelegenci opowiedzieli o najwa¿niejszych zagadnie-

niach diagnostyki i leczenia stomatologicznego w opar-

ciu o najnowsze technologie, interdyscyplinarnym postêpo-

waniu w leczeniu stomatologicznym, znaczeniu umiejêtnoœci

komunikacji w praktyce medycznej oraz odpowiedzialnoœci

cywilnej w wykonywaniu zawodu medycznego.

– Miêdzynarodowa Konferencja „Zachód – Wschód” mia³a

pierwotnie ³¹czyæ i zrównaæ osi¹gniêcia naukowe w dziedzi-

nie stomatologii w krajach Unii Europejskiej i Europy Wschod-

niej. Mimo ¿e w Polsce poziom wiedzy naukowej i praktyki

w tej dziedzinie dorównuje ju¿ stomatologii zachodniej, za-

gadnienia poruszane podczas konferencji nadal s³u¿¹ wymia-

nie wiedzy i s¹ okazj¹ do spotkania naukowców, wyk³adowców

z ca³ej Europy i œwiata. To inicjatywa bezcenna – podsumowa³
Dariusz Paluszek, wiceprezes ORL w Warszawie ds. lekarzy
dentystów.

tekst MAŁGORZATA HNAT

W TYM ROKU W KWIETNIU, TAK JAK W LATACH POPRZEDNICH, KOMISJA DS. LEKARZY

DENTYSTÓW OIL W WARSZAWIE WRAZ Z WUM I PTS ZORGANIZOWAŁY KONFERENCJĘ,

W KTÓREJ WZIĘLI UDZIAŁ LEKARZE I LEKARZE DENTYŚCI Z POLSKI, ALE RÓWNIEŻ

AUTORYTETY W DZIEDZINIE STOMATOLOGII M.IN. Z WIELKIEJ BRYTANII, WŁOCH,

STANÓW ZJEDNOCZONYCH.

W gronie polskich wyk³adowców w dziedzinie stomatologii
znaleŸli siê: 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
Szopiñski, dr hab. n. med. Ewa Czochrowska, prof. dr hab.
n. med. Micha³ Ciurzyñski, dr hab. n. med. Maciej Czer-
niuk. Przypomnijmy, ¿e wszyscy s¹ równie¿ prelegentami
cyklicznych Mazowieckich Spotkañ Stomatologicznych,
konferencji organizowanej przez Okrêgow¹ Izbê Lekarsk¹
w Warszawie.

Udzia³ w Konferencji „Zachód – Wschód” wziêli równie¿ go-
œcie 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 dentyœci
zdobyli 8 pkt. edukacyjnych. �
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O
czywiœcie, to cytat. Konkretnie – wypowiedŸ wice-

ministra zdrowia Wojciecha Koniecznego z posiedzenia

Komisji Polityki Senioralnej (9 maja) poœwiêconego

dostêpnoœci opieki geriatrycznej.

To nie jest sensacja. Politycy Lewicy, konsekwentnie podtrzy-

muj¹c twierdzenie o wielkiej wadze utrzymania jakoœci kszta³-

cenia lekarzy, w ostatniej kadencji, przy kolejnych noweliza-

cjach ustawy – Prawo o szkolnictwie wy¿szym, g³osowali za

obni¿eniem kryteriów, jakie musz¹ spe³niaæ uczelnie, by kszta³-

ciæ lekarzy. Byæ mo¿e dlatego, ¿e – id¹c do wyborów w 2019 r.

– jako jeden z postulatów w obszarze ochrony zdrowia wymie-

niali zwiêkszenie przynajmniej o 50 proc. liczby miejsc na stu-

diach lekarskich. Czyli w sumie – nic nowego pod s³oñcem.

Jednak s³owa wiceszefa resortu padaj¹ w konkretnym momen-

cie. NajpóŸniej w czerwcu Ministerstwo Zdrowia oraz Mini-

sterstwo Nauki musz¹ wydaæ decyzjê w sprawie limitu miejsc

na kierunkach lekarskich. Decyzja ta, zgodnie z zapowiedzia-

mi z pierwszych tygodni roku, mia³a zapaœæ wtedy, gdy znane

bêd¹ wyniki audytu prowadzonego przez Polsk¹ Komisjê Akre-

dytacyjn¹ w uczelniach, które uruchomi³y kierunki lekarskie

bez jej pozytywnej opinii. Nic jednak nie wskazuje, by PKA

mia³a w tej sprawie jakieœ konkrety. Przeciwnie, z jej strony

nap³ywaj¹ informacje, ¿e kontrole w zasadzie dopiero siê

rozpoczynaj¹, a wnioski bêd¹ gotowe... we wrzeœniu.

Co to w praktyce oznacza? Nie bêdzie w tym roku decyzji

o zamykaniu kierunków lekarskich. Studenci, którzy w tej

chwili zmierzaj¹ ku sesji letniej koñcz¹cej pierwszy rok, bêd¹

wiêc prawdopodobnie kontynuowaæ naukê w kolejnym roku

akademickim. Uczelnie (które ju¿ prowadz¹ kszta³cenie przy-

sz³ych lekarzy, ale równie¿ te, które nabór bêd¹ przeprowa-

dzaæ po raz pierwszy) przygotowuj¹ siê do rekrutacji lub ju¿

j¹ rozpoczê³y. Dlaczego mia³yby tego nie robiæ, skoro insty-

tucje pañstwa odpowiedzialne za jakoœæ kszta³cenia zacho-

wuj¹ daleko id¹c¹ powœci¹gliwoœæ?

Powœci¹gliwoœæ uzasadnion¹ politycznie. Liczba lekarzy w prze-

liczeniu na liczbê mieszkañców jest gor¹cym tematem sporu.

tekst MAŁGORZATA SOLECKA

Sprawdzam

Lekarzy ci¹gle jest dramatycznie ma³o, w najlepszym razie nie-
mal wystarczaj¹co (nikt nie mówi, ¿e lekarzy mamy za du¿o,
choæ na horyzoncie majaczy zapowiadana oficjalnie przez przed-
stawicieli MZ na jednym z posiedzeñ Podkomisji Sta³ej ds. Or-
ganizacji Ochrony Zdrowia „nadpoda¿ pracy lekarzy”). Tymcza-
sem w cieniu tego sporu pozostaje temat absolutnie
fundamentalny, czyli liczba pracowników medycznych i nieme-
dycznych w systemie ochrony zdrowia, która – o wiele bardziej
ni¿ sama liczba lekarzy – jest miernikiem jakoœci i bezpieczeñ-
stwa pacjenta. Polski system ochrony zdrowia, równie¿ przez niski
poziom finansowania, nie jest atrakcyjnym pracodawc¹ w zasa-
dzie dla przedstawicieli ¿adnego zawodu medycznego. Mo¿e poza
lekarzami, ale to (jeœli rzeczywiœcie pojawi siê wieszczona „nad-
poda¿”) mo¿e byæ stan przejœciowy. A nawet jeœli nie, ju¿ dziœ
widaæ, ¿e pieni¹dze to nie wszystko i zw³aszcza m³odsze po-
kolenie lekarzy nie jest chêtne pracowaæ w takim wymiarze,
jakiego niewydolny i Ÿle zorganizowany system wymaga.

Dlatego politycy obecnej koalicji otwarcie wol¹ mówiæ o wspie-
raniu uczelni, które w tej chwili nie gwarantuj¹ jakoœci kszta³ce-
nia, ni¿ zastanawiaæ siê nad rozwi¹zaniami alternatywnymi, bez-
pieczniejszymi równie¿ dla studentów, którzy podjêli naukê
w nowych szko³ach. El¿bieta Polak, pos³anka KO z wojewódz-
twa lubuskiego, podaj¹c za przyk³ad Uniwersytet Zielonogórski,
na który równie¿ patrzono z du¿¹ podejrzliwoœci¹, gdy w 2015 r.
uruchamia³ kierunek lekarski, argumentuje, ¿e bêd¹ miliardy z³o-
tych z KPO, które trzeba wydaæ szybko. I mo¿na ten strumieñ
pieniêdzy skierowaæ do szkó³, którym brakuje np. prosektoriów.

Jednak, czy pieni¹dze wystarcz¹? Prof. Marcin Grucha³a, ustê-
puj¹cy rektor GUMed i przewodnicz¹cy KRAUM, przypomnia³
pos³ance, ¿e ró¿nica miêdzy uczelni¹ z Zielonej Góry (i nie
tylko) a obecnymi „nowymi” uczelniami, kszta³c¹cymi na kie-
runkach lekarskich bez pozytywnej opinii PKA, jest fundamen-
talna. Dekadê temu wszystkie uczelnie, które otrzymywa³y ze-
zwolenia na prowadzenie kierunków lekarskich, musia³y spe³niæ
wyœrubowane, ale jednakowe dla wszystkich kryteria. W la-
tach 2021–2022 kilka razy te kryteria liberalizowano, dopro-
wadzaj¹c do sytuacji, w której kierunek lekarski mo¿e otwo-
rzyæ praktycznie ka¿da szko³a wy¿sza. Dos³ownie ka¿da. �
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DOBRZE SIĘ STAŁO, ŻE POWSTAŁY NOWE UCZELNIE, NAWET JEŚLI KILKA MIAŁOBY SIĘ

NIE UTRZYMAĆ. ODWROTU OD KSZTAŁCENIA WIĘKSZEJ LICZBY LEKARZY NIE MA.

CI, KTÓRZY TWIERDZĄ, ŻE LEKARZY MAMY WYSTARCZAJĄCĄ LICZBĘ, NIECH PODADZĄ

NUMERY TELEFONÓW, ŻEBY DYREKTORZY MOGLI ZADZWONIĆ I ICH ZATRUDNIĆ.
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Czy
lekarz jad¹cy na wyczeki-

wany urlop mo¿e spokojnie

wsi¹œæ do samolotu i delek-

towaæ siê podró¿¹, bez obawy,

¿e coœ mu j¹ zaburzy? Podobno samolot to naj-

bezpieczniejszy œrodek transportu. Dla lekarza,

niestety, w samolocie jest mi³o tylko do momen-

tu, kiedy z g³oœnika odezwie siê g³os kapitana

z komunikatem: „Czy jest lekarz na pok³adzie?”.

Kilka lat temu wraca³am z po³udnia Europy, lot

trzy i pó³ godziny, polska za³oga. Osi¹gniêcie pu-

³apu 10 tys. m posz³o bez problemów, zamówi-

³am pierogi i marzy³a mi siê drzemka po posi³ku

a¿ do Warszawy. Pierogi wkrótce pojawi³y siê na

blacie przede mn¹, dymi¹ce, okraszone sma¿on¹

cebulk¹, wprawiaj¹ce w b³ogostan wygl¹dem i za-

pachem. Zanim jednak zd¹¿y³am wzi¹æ do ust

pierwszy kês, kapitan zapyta³, czy na pok³adzie

jest lekarz.

Wsta³am z miejsca, staraj¹c siê zignorowaæ burzliw¹ komunikacjê miêdzy moim

mózgiem i ¿o³¹dkiem, i zapyta³am najbli¿ej stoj¹c¹ stewardesê, w czym mogê

pomóc. Okaza³o siê, ¿e jeden z pasa¿erów s³abo siê poczu³, m³ody ch³opak,

bez chorób przewlek³ych, za to – jak twierdzi³ – „wczoraj trochê przeholowa³

z alkoholem”. Stewardesa pomog³a mi przeprowadziæ ch³opaka do zaimpro-
wizowanego ambulatorium przy kokpicie za³ogi, w miejscu, gdzie zwykle ste-
wardesy siedz¹ podczas startu i l¹dowania. Druga stewardesa wyjê³a ze schowka
dwie pokaŸne srebrzyste walizki ze sprzêtem ratunkowym.

Walizki full wypas – glukometr, pulsoksymetr, stetoskop, ciœnieniomierz, staza,
wenflony, leki w ampu³kach i w tabletkach, defibrylator AED, p³yny infuzyjne.
Wszystko nówki sztuki nieœmigane. Stetoskop luzem, wiêc wstêpne badanie
fizykalne posz³o g³adko. Ciœnieniomierz to ju¿ wy¿szy lewel – pude³ko tekturo-
we i czêœci w zamkniêtych foliowych torebkach, ale poradzi³am sobie w miarê

sprawnie z rozpakowaniem i monta¿em. Ciœnie-
nie krwi 85/50 mm Hg, saturacja prawid³owa.
Jesteœmy chwilowo sami, ja i pacjent, stewardesy
posz³y do swych zajêæ na pok³adzie.

– By³o coœ oprócz alkoholu? Chcê panu pomóc,

proszê powiedzieæ.

– Nie, tylko alkohol. Du¿o alkoholu – przestra-
szone oczy ch³opaka przekonuj¹ mnie, ¿e coœ
by³o, ale siê nie dowiem.

Postanawiam skorzystaæ z innych walizkowych
dobrodziejstw. Glukometr, podobnie jak ciœnie-
niomierz, jest dziewiczo ofoliowany, tyle ¿e
otwarcie jego „pasa cnoty” w porównaniu
z rozpakowaniem ciœnieniomierza to zadanie
ponad moje w¹t³e si³y. No¿yczek w zestawie
brak, przecie¿ to pok³ad samolotu. Na szczê-
œcie standard paznokci stewardesy jest przysto-
sowany do takich mission impossible. Glike-
mia w normie. Pacjent by³ trochê odwodniony,
ale na infuzjê p³ynu nie zgadza siê. Pozostaje
nawodnienie doustne, które powoli daje sku-
tek, bo stewardesa obficie dostarcza nam wodê,
a nawet naturalny izotonik – s³odk¹ herbatê
z cytryn¹, zaprawion¹ szczypt¹ soli. I tak sobie
gawêdzimy z pacjentem o urlopie, nawadnia-
my siê, ciœnienie powoli wraca do normy, bla-
doœæ pacjenta ustêpuje miejsca lekkim rumieñ-
com. W zasadzie mogê siê ju¿ zacz¹æ cieszyæ,
¿e nie bêdê musia³a siê przekonywaæ, czy AED
ma na³adowan¹ bateriê, i szukaæ stewardesy
z paznokciami odpowiednimi do otwarcia
foliowych opakowañ elektrod. Stewardesa pod-
suwa mi do wype³nienia formularz udzielenia

tekst HANNA ODZIEMSKA

ZBLIŻA SIĘ CZAS ZASŁUŻONYCH URLOPÓW I WSPANIAŁYCH PODRÓŻY

DO NAJPIĘKNIEJSZYCH MIEJSC ŚWIATA, CZYLI PERSPEKTYWA SŁODKIEJ NAGRODY

ZA TRUD NIERÓWNEJ WALKI LEKARZY Z WCIĄŻ WADLIWYM SYSTEMEM I PUŁAPKAMI

PRAWNYMI ZAWODU. CZAS WYTCHNIENIA OD PRACY, CZAS DLA SIEBIE I BLISKICH,

CZAS, KTÓREGO NIE POWINNO NAM NIC ZAKŁÓCAĆ. TYLKO, CZY W ZAWODZIE

LEKARZA ISTNIEJE JAKAKOLWIEK NIENARUSZALNA PRZESTRZEŃ OSOBISTA?
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pomocy na pok³adzie i mi³osiernie proponuje herbatê na koszt
przewoŸnika oraz podgrzanie moich pierogów.

Koñczê wype³niaæ dokumentacjê, chwytaj¹c od czasu do cza-
su po ³yczku gor¹cej herbaty, kiedy tu¿ obok mojego stanowi-
ska dzwoni pok³adowy telefon, a moja przyboczna stewarde-
sa odbiera i mówi: – Nieeee... No, nie wierzê...

A ja ju¿ wiem, ¿e moje pierogi s¹ skazane na powtórne wysty-
gniêcie.

– Pani doktor, bo jest taka sprawa... ¿e jeszcze jedna pani

zas³ab³a.

Idê z walizkami na drugi koniec samolotu, a tam m³oda kobie-
ta, te¿ bez chorób przewlek³ych, najwyraŸniej z napadem tê-
¿yczki, bo ca³a dr¿y, skar¿y siê na parestezje, ko³atanie serca
i ucisk w gardle. Badanie idzie ju¿ sprawniej, bo ciœnieniomierz
i glukometr s¹ zdeflorowane, a ja ca³y czas trzymam kciuki
za zachowanie dziewictwa przez AED. Ciœnienie jest lekko
powy¿ej normy, glikemia i saturacja prawid³owa, pani najwy-
raŸniej siê zhiperwentylowa³a. Na szczêœcie papierowych tore-
bek na pok³adzie nie brakuje, wiêc u¿ywamy najbli¿szej.

Mój ¿o³¹dek zaczyna agresywnie domagaæ siê pierogów, pró-
bujê mu wyt³umaczyæ, ¿e i tak s¹ ju¿ zimne i mo¿e lepiej zjemy
w domu. Idê do pierwszego „ambulatorium” i, patrz¹c po dro-
dze z têsknot¹ w b³êkitne niebo i s³oñce za oknami samolotu,
myœlê: „Wypuœæcie mnie st¹d, ja chcê ju¿ st¹d wyjœæ!”.

Na szczêœcie okazuje siê, ¿e pierwszy pacjent tylko spanikowa³.
W³aœciwie powtórne badanie go uzdrowi³o, bez farmakologii.
No có¿ – „rêce, które lecz¹” – najtañsza terapia, bez kosztów
i interakcji. Koñczê wype³niaæ dokumentacjê, moi podniebni pa-
cjenci wracaj¹ na swoje miejsca, trzeci¹ herbatê wypijam ju¿ do
dna. Stewardesa podaje mi podgrzane ponownie pierogi. S¹ nie-
co twardawe, ale i tak smakuj¹ wybornie, ¿o³¹dek wreszcie jest
zadowolony i nie nudzi irytuj¹cymi efektami akustycznymi. Na
drzemkê ju¿ za póŸno, bo za kwadrans l¹dujemy w Warszawie.

Po l¹dowaniu wychodzi do mnie kapitan, dziêkuje za pomoc.

– Gdyby nie by³o na pok³adzie lekarza, musia³bym l¹dowaæ

awaryjnie.

– Mogê wystawiæ fakturê przewoŸnikowi? W³aœciwie to

pracowa³am tu przez trzy godziny.

W walizce jest preparat musuj¹cego wapnia i magnezu,
a co najwa¿niejsze – królowa pomocy doraŸnej, pani Hy-
droksyzyna. Trochê to wszystko trwa, ale oddychanie do to-
rebki i przyjêcie koktajlu z wapnia, magnezu i hydroksyzy-
ny sprawiaj¹, ¿e pacjentka przestaje dr¿eæ, zaczyna siê
uœmiechaæ i prosi o herbatê z cytryn¹. Ja te¿ proszê o herba-
tê, bo poprzednia, ledwie zaczêta, zosta³a ko³o kokpitu za³o-
gi. Znów ³apiê kilka ³yków i wype³niam drugi formularz
udzielenia pomocy.

Prawie koñczê, kiedy stewardesa z pierwszego „ambulato-
rium”, pod opiek¹ której zostawi³am pechowego imprezowi-
cza, przychodzi z niewró¿¹c¹ nic dobrego min¹:

– Pani doktor… ten pan znowu mówi, ¿e Ÿle siê czuje…

Kapitan jest zmieszany, nie wie, co powiedzieæ, ¿egnamy
siê jednak serdecznie.

Faktura, któr¹ wystawi³am liniom lotniczym nastêpnego
dnia, pozosta³a bez zap³aty. Us³ysza³am, ¿e nie ma regula-
cji w tej sprawie, a na ca³ym œwiecie jest taka praktyka, ¿e
lekarz na pok³adzie udziela pomocy bez gratyfikacji. Na
pismo do Miêdzynarodowego Zrzeszenia PrzewoŸników
Powietrznych IATA te¿ nie doczeka³am siê odpowiedzi.

Có¿, pozostaje jak zwykle przyj¹æ swój los i ¿yczyæ wszyst-
kim lekarzom spokojnych, nudnych lotów, ze zdrowymi, nie-
nadu¿ywaj¹cymi ¿adnych substancji urlopowiczami na pok³a-
dzie. Ciep³ych posi³ków i niezak³óconej poobiedniej drzemki.
Udanych wakacji. �
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OPERACJE W KOSMOSIE

A
stronauci przebywaj¹cy w kosmosie

choruj¹ tak samo jak ludzie na Ziemi,

a do tego nara¿eni s¹ na wiele dodat-

kowych problemów wynikaj¹cych z braku gra-

witacji: zanik miêœni, os³abienie koœci, choro-

by uk³adu sercowego. Wprawdzie w ka¿dej

misji kosmicznej bierze udzia³ lekarz, ale jego

mo¿liwoœci s¹ ograniczone. Pierwszym wyzwa-

niem jest przestrzeñ. Na Miêdzynarodowej Sta-

cji Kosmicznej (ISS), oddalonej o 400–500 km

od Ziemi, liczy siê ka¿dy wolny centymetr i nie

ma mowy o zabraniu ze sob¹ rozbudowanego

sprzêtu medycznego. Z kolei zorganizowanie

nieplanowanego powrotu na Ziemiê, aby ho-

spitalizowaæ astronautê, mo¿e zaj¹æ kilka mie-

siêcy, dlatego osoby kwalifikowane do misji

pozaziemskich musz¹ cieszyæ siê idealnym

zdrowiem.

Naukowcy od dawna pracuj¹ nad rozwi¹zania-

mi pozwalaj¹cymi œwiadczyæ us³ugi medyczne

na odleg³oœæ. Telemedycyna na ISS jest stan-

dardem i lekarz internista mo¿e skonsultowaæ

siê ze specjalistami na Ziemi. W lutym 2024 r.

nast¹pi³ kolejny prze³om w medycynie ko-

smicznej – na ISS wykonano pierwsz¹ symula-

cjê operacji z wykorzystaniem miniaturowego

robota chirurgicznego. Projekt jest czêœci¹ ba-

dañ medycznych programu Artemis. Amery-

kañska Agencja Kosmiczna NASA planuje

w 2026 r. ponowne l¹dowanie na Ksiê¿ycu

w celu zbudowania bazy do ewentualnej dal-

szej eksploracji Marsa.

Medycyna kosmiczna.

PRZYGOTOWANIOM DO MISJI KOSMICZNYCH TOWARZYSZĄ PRACE NAUKOWO-

-BADAWCZE, W WYNIKU KTÓRYCH POWSTAJĄ TEŻ NOWE ROZWIĄZANIA DLA MEDYCYNY.

PRZYKŁADEM SĄ: TELEMEDYCYNA, DIAGNOSTYKA OBRAZOWA, A NAWET SYSTEMY

MONITOROWANIA PANDEMII. JAKIE WYNALAZKI CHRONIĄ ZDROWIE, GDY SZPITAL

ODDALONY JEST O TYSIĄCE KILOMETRÓW I JAK PACJENCI NA ZIEMI KORZYSTAJĄ

Z INNOWACJI OPRACOWANYCH Z MYŚLĄ O ODKRYWANIU NOWYCH PLANET?
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Dwuramienny robot operacyjny SpaceMIRA
wa¿y zaledwie 0,9 kg. Zespó³ medyków mo¿e
kontrolowaæ jego ruchy mimo opóŸnienia
w przesy³aniu sygna³u, które miêdzy Ksiê¿y-
cem a Ziemi¹ wynosi 2 sekundy. Na razie chi-
rurdzy przeprowadzili prosty test polegaj¹cy na
precyzyjnym przeciêciu gumki, ale to ogrom-
ny krok na drodze do operacji w kosmosie ste-
rowanych z Ziemi. Naukowcy maj¹ nadziejê,
¿e w ten sposób bêdzie mo¿na zoperowaæ np.
wyrostek robaczkowy astronauty, znacznie pod-
nosz¹c bezpieczeñstwo misji.

POZA POLEM GRAWITACJI
W kosmosie nie mo¿na zamówiæ brakuj¹cego
narzêdzia chirurgicznego albo protezy. Od tego
s¹ biodrukarki 3D potrafi¹ce tworzyæ struktury
kostne. Naukowcy pracuj¹ te¿ nad biodrukiem
np. skóry.

Ludzie przebywaj¹cy w kosmosie nara¿eni s¹
nie tylko na choroby wystêpuj¹ce na Ziemi
i wymagaj¹ce operacji, lecz tak¿e na ryzyko
zdrowotne zwi¹zane ze stanem niewa¿koœci.
Nieobci¹¿one w³asnym ciê¿arem koœci trac¹
gêstoœæ, a miêœnie zanikaj¹. Dlatego kosmonau-
ci musz¹ systematycznie wykonywaæ æwicze-
nia na specjalnych urz¹dzeniach. Niektóre
zainspirowa³y twórców urz¹dzeñ rehabilitacyj-
nych, takich jak bie¿nie antygrawitacyjne.

Pobyt w kosmosie wykorzystywany jest te¿ do
badañ nad zanikiem tkanki kostnej i opracowy-
wania nowych metod terapii osteoporozy. Poza

NOWE TECHNOLOGIE
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diody elektroluminescencyjne (LED) stosowane
w operacjach raka mózgu,

programowalne rozruszniki serca,

narzêdzia do operacji zaæmy,

implanty œlimakowe.

WIELKI BRAT DLA ZDROWIA
Kolejn¹ grupê innowacji w medycynie zawdziêczamy danym gro-
madzonym z kosmosu przez Globalny System Nawigacji Sateli-
tarnej (GNSS) oraz precyzyjnym zdjêciom Ziemi. Pomagaj¹ one
nie tylko lepiej zrozumieæ zmiany klimatyczne, ale tak¿e moni-
torowaæ choroby zakaŸne i tworzyæ mapy epidemiologiczne.

Zdjêcia z kosmosu pozwala³y zobrazowaæ efekty lockdownów
podczas pandemii COVID-19, a system nawigacji Galileo
– obecnie zastosowany ju¿ w ponad 2 mld smartfonów – wspo-
maga³ precyzyjne dzia³anie aplikacji covidowych do trackingu
³añcucha zaka¿eñ i ostrzegania przed kontaktem z osobami za-
ra¿onymi. Zagregowane dane sta³y siê cennym Ÿród³em infor-
macji, u³atwiaj¹c organizacjom zdrowia publicznego tworze-
nie mapy zaka¿eñ i planowanie dzia³añ ograniczaj¹cych
rozprzestrzenianie siê wirusa. W przesz³oœci by³y ju¿ wykorzy-
stywane m.in. podczas epidemii wirusa Ebola w Afryce.

Agencje kosmiczne prowadz¹ wiele ciekawych inicjatyw ba-
dawczych na pograniczu medycyny i nowych technologii. Le¿y
to w ich interesie, bo plany eksploracji kosmosu s¹ ambitne,
a misje za³ogowe – coraz d³u¿sze. NASA i jej europejski odpo-
wiednik ESA chc¹ m.in. zbudowaæ statki kosmiczne gotowe do
podró¿y trwaj¹cych nawet kilka dekad. A to wymaga miniatu-
ryzacji ca³ego ekosystemu ¿ycia, w tym szpitala. Ju¿ w 2021 r.
ESA, Brytyjska Agencja Kosmiczna i system zdrowia NHS
zainicjowa³y projekt szpitala przysz³oœci w ramach (na razie
teoretycznych) przygotowañ do takich misji. �

brakiem grawitacji w kosmosie wystêpuje promieniowanie
maj¹ce zdolnoœæ do uszkadzania DNA, czego efektem jest
zwiêkszone niebezpieczeñstwo zachorowania na nowotwory.
Naukowcy pracuj¹ m.in. nad lekami, które mog³yby zmniej-
szyæ negatywny wp³yw promieniowania. Jednym z sukcesów
jest technologia œwietlna, która redukuje skutki uboczne che-
mioterapii u pacjentów z nowotworami.

W kosmosie nie ma Internetu, dlatego us³ugi telemedyczne
œwiadczone s¹ z wykorzystaniem komunikacji satelitarnej.
Niektóre urz¹dzenia opracowane dla ISS do monitorowania
parametrów zdrowia, takie jak Tempus Pro, s¹ dziœ stosowane
w samolotach albo nawet podczas wojen. Europejska Agen-
cja Kosmiczna (ESA) pracuje nad innowacjami w zakresie
medycyny, jak chocia¿by kompaktowe systemy diagnostycz-
ne do analizy parametrów zdrowia na podstawie ma³ej próbki
krwi albo urz¹dzenia teleradiologiczne do samodzielnej ob-
s³ugi przez astronautê. Wynalazki w tej dziedzinie mog¹ przy-
czyniæ siê do dalszego rozwoju telemedycyny.

Warto te¿ wspomnieæ, ¿e obrazowanie medyczne, wykorzy-
stywane powszechnie w szpitalach, ma swoje pocz¹tki w opra-
cowanej przez NASA technice przetwarzania obrazu, która
mia³a poprawiæ jakoœæ zdjêæ Ksiê¿yca. Tak¿e LVAD, czyli
urz¹dzenie wspomagaj¹ce pracê lewej komory serca, wynale-
zione w 1995 r., zainspirowane zosta³o pomp¹ paliwow¹ pro-
mu kosmicznego. Na liœcie publikowanej przez NASA jest
wiêcej takich innowacji, np.:

cyfrowy system obrazowania biopsji piersi opracowany
w oparciu o technologiê teleskopu Hubble’a,

laserowa angioplastyka z wykorzystaniem cewników
œwiat³owodowych,

kombinezon obni¿aj¹cy temperaturê cia³a w leczeniu
ró¿nych schorzeñ,
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B
yæ mo¿e to wa¿ne tematy i tak w ogóle

jest, ale ja siê tym nie zajmowa³em

wcale! Jedynym moim celem by³a pró-

ba odpowiedzi na pytanie, do czego s¹ potrzeb-

ni psychiatrzy. I, wa¿na uwaga, wcale nie za-

k³adam, ¿e psychiatrzy w ogóle s¹ do czegoœ

potrzebni!

Odpowiemy sobie na pytanie, a bêdziemy wie-

dzieli! Nie ma co jojczyæ, ¿e niedobrzy chirur-

dzy nie wysy³aj¹ do psychiatry. Trzeba siê za-

stanowiæ, czy maj¹ po co wys³aæ i czy wiedz¹,

kiedy to robiæ.

Nie dokuczajmy zatem sobie, nie œcigajmy siê

ze sob¹, szanujmy siê (my, lekarze).

W tej sytuacji mam potrzebê podjêcia próby

wyjaœnienia, w jakich sytuacjach wys³a³bym

pacjenta do psychiatry. (Oczywiœcie, sam nie

bêd¹c psychiatr¹! Nie chodzi mi w ¿adnym

wypadku o leniwych psychiatrów, którzy

odsy³aj¹ do kolegi.)

Z pozycji lekarza dowolnej specjalnoœci, poza

psychiatri¹, do którego przychodzi pacjent,

omówiê trzy przypadki – dziœ pierwszy (nastêp-

ne w kolejnych numerach „Pulsu”):

1. Pacjent mówi coœ, czego lekarz

nie rozumie.

2. Pacjent mówi coœ, co lekarz rozumie,

ale co budzi nietypowe emocje u lekarza.

3. Pacjent nic nie mówi.

tekst ŁUKASZ ŚWIĘCICKI

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

Rzecz jasna, nie chodzi mi o to, ¿e pacjent mówi
w jêzyku, którego nie znam, albo niewyraŸnie.
Zasadniczo nie chodzi, ale czasem i tak mo¿e
siê zdarzyæ. Mieliœmy kiedyœ pacjentkê Afgan-
kê, któr¹ wys³ano do psychiatry, poniewa¿ le-
karz nie rozumia³ jej jêzyka. Le¿a³a na oddzia-
le ze dwa tygodnie, zanim okaza³o siê, ¿e ona
te¿ nie rozumie, co do niej mówimy.

Mam na myœli sytuacje, kiedy osoba przytom-
na i z jasn¹ œwiadomoœci¹ mówi rzeczy na tyle
dziwne, ¿e lekarz nie jest w stanie poj¹æ, czego
w³aœciwie od niego chce. A czasem w ogóle nie
rozumie pacjenta, mimo ¿e mówi on popraw-
nie w jêzyku polskim!

Podczas terapii mog¹ to byæ np. skargi, które
nie znajduj¹ ¿adnego uzasadnienia w wynikach
badañ. Nawet wrêcz przeciwnie – wyniki ba-
dañ wyraŸnie wskazuj¹, ¿e np. narz¹d, który
pacjent uwa¿a za bardzo chory, jest w rzeczy-
wistoœci w idealnym stanie.

Nie chodzi ma siê rozumieæ o pomylenie przez
chorego przyk³adowo w¹troby ze œledzion¹. Pa-
cjent nie daje sobie wyt³umaczyæ, ¿e problem,
o którym mówi, nie istnieje. Pewna pacjentka
(z zawodu lekarka) przekonywa³a mnie, ¿e przy-
czyn¹ wszystkich dolegliwoœci jest wszczepie-

PSYCHIATRIA
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NIE JESTEM WCALE PEWIEN, CZY MÓJ POPRZEDNI TEKST ZOSTAŁ DOBRZE ZROZUMIANY.

NIE CHCIAŁEM W ŻADNYM WYPADKU PRZEKONYWAĆ, ŻE PSYCHIATRZY SĄ BIEDNI

I NIEZROZUMIANI, ŻE PSYCHIATROM JEST GORZEJ, A JUŻ NA PEWNO NIE CHCIAŁEM

SUGEROWAĆ, ŻE INNI LEKARZE SIĘ Z PSYCHIATRÓW NAŚMIEWAJĄ. NIE CHCIAŁEM

TEŻ POWIEDZIEĆ, ŻE TAK NAPRAWDĘ TO CI „INNI” LEKARZE SĄ GORSI.
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nie jej moczowodów do jelita grubego. W rzeczywistoœci jej
moczowody by³y tam, gdzie powinny siê znajdowaæ, ale…

Racjê ma naturalnie pacjent, poniewa¿ problem istnieje
wtedy, kiedy go odczuwamy, a nie wtedy, kiedy mo¿na go
wykryæ urz¹dzeniem badawczym. Ale najwidoczniej trzeba
byæ psychiatr¹, ¿eby w takiej sytuacji przyznaæ racjê pacjen-
towi i zrozumieæ, o co mu chodzi, wiêc wzywamy psychiatrê.

Inna niezrozumia³a sytuacja: pacjent opisuje objawy, które by³y
przyczyn¹ zg³oszenia siê na wizytê, ale jego rodzina stanow-
czo zaprzecza, aby mia³y miejsce. Oczywiœcie, ¿e mia³y, sko-
ro pacjent tak s¹dzi, ale taki punkt widzenia podziela jedynie
psychiatra – wezwijmy go.

Jeszcze inny typ sytuacji niezrozumia³ej: pacjent mówi coœ,
czego w ogóle nie mo¿na poj¹æ. Struktura zdañ w wypowie-
dzi jest prawid³owa (lub niemal prawid³owa), ale pojedyncze
zdania nie maj¹ sensu lub nie wi¹¿¹ siê ze sob¹. Chory wcale
nie musi byæ zdezorganizowany, mamy do czynienia z osob¹,
która zachowuje siê zupe³nie spokojnie, wykonuje ró¿ne
codzienne czynnoœci, ale mówi w sposób niekomunikatywny.
Zdarza siê, ¿e najbli¿sze otoczenie zupe³nie dobrze tak¹

osobê rozumie i potrafi t³umaczyæ jej komunikaty. Jednak tu
potrzebny bêdzie profesjonalny t³umacz – psychiatra, bo cz³on-
kowie rodziny mog¹ byæ uznani za niewiarygodnych (mo¿e
tylko im siê wydaje, ¿e rozumiej¹?).

A dlaczego nie psycholog? Móg³by byæ tak¿e psycholog, ale
wówczas zachodzi ryzyko, ¿e psycholog zrozumie pacjenta,
ale lekarz (niepsychiatra) nie zrozumie psychologa (nie jego
bezpoœredniego komunikatu, ale zawartoœci medycznej tego
komunikatu, poniewa¿ bêdzie to komunikat psychologiczny,
a nie medyczny).

Poni¿ej przyk³ad takiego komunikatu zaczerpniêty

z podrêcznika Maurycego Bornsztajna:

„Lekcewa¿¹co napiêtnujê wszystkie szkalowane szubrawstwa,

które pan w ci¹gu ca³ego roku nadu¿ywa³. Tylko potêpiæ takie

bez moralnego hamulca warcholcze gaudium skolportowane

przez permamentnego kauzyperdê – »persona grata«, formu-

j¹cego intryganck¹ mask¹ na kastrowan¹ œmieræ.

Wytrzebiê z kretesem takow¹ domoros³¹ rozpas³¹ profesjê, nie

licuj¹c¹ siê z ¿adn¹ etyczn¹ maksym¹, by przechernie bez

panewce wybato¿yæ samow³adne atrybucje. Definitywnie unie-

wa¿niam ów szkorbut, szmira¿uj¹cy majestat autorytatywnych

privilegii, przez inkwizytorski asumpt demoluj¹ce formalny

pakt samorz¹dnej egzekucji. Bez gwarantuj¹cych szans cie-

miê¿y³ mnie pan li tylko z dwulicow¹ mask¹ obrachowan¹, by

wstrz¹sn¹æ umys³em, zdruzgotaæ wycieñczony kuglarstwem

organizm i co g³ówna par force zg³adziæ ze œwiata. Spekulo-

wa³ pan, aby szykanerskim rajfurstwem zamydliæ mi oczy

i haniebnie brutalizowaæ moj¹ samow³adzê.

A wiêc có¿ wiêcej zdzia³a³ paso¿ytny szlifibruk, boksuj¹cy

siê z Bogu ducha winn¹ jasnowidz¹c¹ osob¹, jeœli roz-

zuchwali³ siê znies³awiæ

czeœæ, godnoœæ, honor ma-

jorytetu sankcji hieroglifów

obligacyjnych, jak œmia³

zdeprawowaæ abstrakcyjn¹

kobietê wszechbytu?”.

Poszczególne s³owa s¹ zro-
zumia³e. Ca³oœæ te¿ by³a zro-
zumia³a dla dr. Bornsztajna,
bo to do niego pacjentka na-
pisa³a list, ale dla lekarza
innej specjalnoœci? Nie wy-
daje mi siê…

WARIANT
SZCZEGÓLNY

Rozumiem wprawdzie, co
mówi pacjent, ale nie rozu-
miem, co mówi rodzina.
Przyk³adowo, pacjent opi-
suje dolegliwoœci, które

uk³adaj¹ siê w sensown¹ medyczn¹ ca³oœæ i s¹ co najmniej
niesprzeczne z wynikami badañ, ale zdaniem osób z rodziny
w domu mówi lub robi dziwne rzeczy, których bliscy nie s¹
w stanie wyt³umaczyæ tak, ¿ebyœmy mogli to zrozumieæ. Nie
robi jednak tych rzeczy w obecnoœci innych, nieznanych so-
bie osób.

W tej sytuacji cz³onkom rodziny nale¿y zadaæ dobre pytania
naprowadzaj¹ce, a powinien je znaæ psychiatra. Jeœli siê wie,
o co pytaæ, znacznie wzrasta prawdopodobieñstwo otrzyma-
nia sensownej odpowiedzi. �
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tekst DOMINIK HÉJJ

REFLEKSJE O EUROPIE

Wszystkiego najlepszego,
Parlamencie!

WYBORY
(PONOWNIE) DECYDUJĄCE

E
uropejskie instytucje oraz pañstwa

cz³onkowskie zachodz¹ w g³owê, jak

przekonaæ Europejczyków, by t³umnie

ruszyli do wyborów. Kampanie profrekwencyj-

ne trwaj¹ w najlepsze. Ten tekst tak¿e w jakiejœ

mierze wpisuje siê w ów trend. Oto mija 50 lat,

odk¹d w Pary¿u politycy zdecydowali o tym,

¿e pos³ów do Parlamentu Europejskiego wybie-

raæ bêdziemy (wtedy jeszcze nie my) bezpoœred-

nio. Plan ten uda³o siê zrealizowaæ 45 lat temu.

Polacy po raz pierwszy wys³ali swoich przed-

stawicieli do Brukseli i Strasburga

w 2004 r., nieco ponad miesi¹c po akcesji (w³a-

œnie minê³o 20 lat od tego wydarzenia) do UE.

Warto zauwa¿yæ, ¿e to ju¿ trzecia okr¹g³a rocz-

nica przywo³ana tylko w pierwszych kilku zda-

niach (bêdzie jeszcze jedna).

Politycy zazwyczaj mówi¹, ¿e ka¿de g³osowa-

nie jest decyduj¹ce. Najczêœciej zdecydowanie przesadzaj¹. Oto najlepiej

znany mi przyk³ad – Wêgry. Termin „sorsdöntõ” – dos³ownie: „decyduj¹-
ce o losie”, przewija siê przy ka¿dych mo¿liwych wyborach. Tym razem
jednak jego u¿ycie wydaje siê nader uzasadnione. Kampania wyborcza
w 2019 r. koncentrowa³a siê wokó³ nielegalnej migracji. Kryzys migracyjny,
jaki przetoczy³ siê przez Europê w 2015 r., zatrz¹s³ ni¹ w posadach. Opraco-
wany mechanizm relokacji migrantów zosta³ potêpiony przez pañstwa na-
szego regionu, a tym samym wprowadzi³ rysê, wzd³u¿ której pêkaæ zaczê³a
proeuropejskoœæ. Pojawi³y siê has³a o koniecznoœci zachowania suwerenno-
œci, o zagro¿eniu dla stylu ¿ycia lub wrêcz – co mia³o miejsce na Wêgrzech
– o zagro¿eniu egzystencjalnym (przybysze wyprzeæ mieli mieszkañców
i stworzyæ równoleg³e spo³eczeñstwo). Czêœæ Europejczyków zawiod³a siê
na Brukseli przegrywaj¹cej walkê z migracj¹. By³y s³owa, s³owa, s³owa.
Natomiast jeœli chodzi o dzia³ania, a¿ nadto widoczna by³a niemoc.

Nikt nie móg³ przewidzieæ, ¿e na okres kadencji 2019–2024 przypadnie dra-
matyczny zwrot wydarzeñ. Pandemia COVID-19, a nastêpnie wybuch

Wszystkiego najlepszego,
Parlamencie!

wojny na Ukrainie 24 lutego 2022 r., postawi³y
przed Uni¹ Europejsk¹, a zatem i Parlamentem
Europejskim problemy, z którymi dotychczas
nie musia³y siê mierzyæ. Powsta³, uchwalony
przez Parlament Europejski, Fundusz Next
Generation EU, z którego w ramach krajowych
planów odbudowy do pañstw cz³onkowskich
p³yn¹ miliardy euro z bezzwrotnych grantów
i po¿yczek (nie mog¹ korzystaæ z tego instru-
mentu tylko Wêgry, otrzyma³y jedynie niespe³-
na miliard euro na uniezale¿nienie siê od do-
staw rosyjskich surowców. To w tej kadencji
powsta³y fundamenty nowej polityki klima-
tycznej UE – Europejski Zielony £ad, o któ-
rym – z uwagi na protesty rolników – s³ychaæ
ostatnio bardzo wiele. To wreszcie w tej kaden-
cji powsta³ Europejski Instrument na Rzecz
Pokoju, dzisiaj jedno z g³ównych rozwi¹zañ
s³u¿¹cych udzielaniu pomocy walcz¹cej Ukra-
inie. Unia wysz³a z marazmu i rzuci³a na po-
moc Ukrainie wszelkie mo¿liwe œrodki, nawet
(ujmuj¹c rzecz ¿artobliwie) jeœli wymaga³o to
zapewnienia Viktorowi Orbánowi kawy, by na
szczycie Rady Europejskiej w grudniu 2023 nie
zawetowa³ miliardów dla Kijowa. Orbán w kul-
minacyjnym momencie „wyszed³ na kawê”.

JEST DUŻO DO ZROBIENIA

Wyzwañ stoj¹cych przed UE w kolejnych la-
tach jest mnóstwo. Ustalenie Wieloletnich Ram
Finansowych na kolejn¹ kadencjê, w których
nale¿y przewidzieæ ewentualne rozszerzenie
UE o kolejne 30, a nawet wiêksz¹ liczbê pañstw.
W jakiœ sposób zapewne prowadzone bêd¹
prace nad nowelizacj¹ Europejskiego Zielo-
nego £adu, nie tyle celów klimatycznych, ile
sposobu osi¹gniêcia tych¿e. Kontynuacja po-
mocy Ukrainie i u³o¿enie relacji z Chinami.
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Autor jest politologiem,

autorem ksi¹¿ki

„Wêgry na nowo”.
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Obecny trend zwi¹zany jest z ograni-
czeniem roli chiñskiej gospodarki
w Europie, z uwagi na zalew chiñski-
mi autami elektrycznymi, a tak¿e roz-
wi¹zaniami technologicznymi po-
trzebnymi do produkowania zielonej
energii. Byæ mo¿e Unia Europejska bêdzie musia³a te¿ u³o-
¿yæ sobie relacje z USA pod rz¹dami Donalda Trumpa.

Przed nami równie¿ dyskusja na temat zmian w traktatach
europejskich. W listopadzie 2023 Parlament Europejski przyj¹³
niewielk¹ wiêkszoœci¹ rezolucjê, w której popar³ zmiany
w traktatach (Traktacie o Unii Europejskiej oraz Traktacie
o funkcjonowaniu Unii Europejskiej), dotycz¹ce m.in. odej-
œcia od g³osowania wiêkszoœci¹ kwalifikowan¹ oraz powrotu
do wizji „Europy wielu prêdkoœci”. Rezolucja nie przes¹dza
o tym, czy reforma zostanie przeprowadzona, ale wyra¿a wolê
kontynuowania nad ni¹ debaty, która powinna odbyæ siê na
mo¿liwie szerokim forum. Oczywiœcie, czêœæ pañstw ju¿ wy-
razi³a niechêæ. W poprzednim numerze „Pulsu” pisa³em
o Grupie Wyszehradzkiej. Paradoksalnie nowego ducha w to
zrzeszenie mo¿e tchn¹æ w³aœnie reforma traktatowa. Stano-
wiska poszczególnych pañstw s¹ doœæ zbie¿ne, a europos³o-
wie (bez wzglêdu na barwy polityczne) w wiêkszoœci g³oso-
wali przeciwko postulowanym zmianom. Wœród propozycji
reform znalaz³y siê inicjatywy zwi¹zane g³ównie z rozszerze-
niem mechanizmu g³osowania wiêkszoœci¹ kwalifikowan¹
w Radzie UE na wszystkie obszary polityk wspólnotowych,
a tak¿e na trzeci filar UE, tj. politykê zagraniczn¹ i bezpie-
czeñstwa. Oznacza to zmniejszenie liczby przypadków, w któ-
rych stosuje siê jednomyœlnoœæ.

Propozycja zmian przywraca idee dotycz¹ce prowadzenia dal-
szej polityki europejskiej wœród pañstw silnie zintegrowanych
(„j¹dra”) oraz „obwarzanka”, w którym znajduj¹ siê pañstwa
mniej do takiej integracji sk³onne. Jedn¹ z wariacji utworzo-
nej w po³owie lat 90. koncepcji (jej pierwotnym autorem by³
szef niemieckiej dyplomacji Joschka Fischer) by³oby zasto-
sowanie kryterium przynale¿noœci do unii walutowej. Prze-
widywane s¹ cztery krêgi integracyjne. Kr¹g wewnêtrzny sta-
nowiliby cz³onkowie strefy euro i Schengen (realizuj¹cy
równie¿ dodatkowe projekty na zasadzie koalicji chêtnych),
którzy mogliby dysponowaæ nawet w³asnym bud¿etem, na-
stêpnie obecne pañstwa cz³onkowskie UE (a tak¿e przysz³e
kraje cz³onkowskie), pañstwa stowarzyszone i, jako ca³oœæ
– Europejska Wspólnota Polityczna. O tym, do którego krêgu
integracyjnego nale¿a³oby pañstwo, decydowa³oby (poza wa-
lut¹ euro) kryterium praworz¹dnoœci, którego znaczenie istot-
nie wzrasta, staj¹c siê warunkiem sine qua non funkcjonowa-
nia w UE, a tak¿e dostêpu do jednolitego rynku. Na zmiany
w traktatach naciskaj¹ Niemcy, które od tego uzale¿niaj¹ zgo-
dê na rozszerzenie UE o Mo³dawiê i Ukrainê. Uzasadniaj¹
swoje stanowisko tym, ¿e w UE procedowanie fundamental-
nych zmian w oparciu o jednomyœlnoœæ doprowadzi do nie-
wydolnoœci decyzyjnej.

Z punktu widzenia czytelników „Pulsu” bardzo istotna bêdzie
kwestia zmian w polityce zdrowotnej. Pandemia COVID-19

doprowadzi³a w paŸdzierniku 2020 do
zapowiedzi utworzenia Europejskiej
Unii Zdrowotnej. Jej g³ównym celem
ma byæ podniesienie gotowoœci pañstw,
a tak¿e europejskich systemów opieki
zdrowotnej do ewentualnych pandemii.

Pañstwo, jako czytelnicy, najlepiej wiecie, czego potrzebo-
wa³by nowy europejski wymiar integracji w ochronie zdro-
wia. Jak przekuæ w praktykê art. 168 Traktatu o funkcjono-
waniu Unii Europejskiej, który mówi: „przy okreœlaniu

i urzeczywistnianiu wszystkich polityk i dzia³añ Unii zapew-

nia siê wysoki poziom ochrony zdrowia ludzkiego”. Pewien
pozytywny ogl¹d niesie ze sob¹ podsumowanie dotycz¹ce
Europejskiej Unii Zdrowotnej pióra Martina McKee i Anniek
de Ruijter, zawarte w periodyku naukowym „The Lancet”
(vol. 36/January 2024). Napisano w nim, ¿e jeœli Europejska
Unia Zdrowotna ma byæ nie tylko sum¹ swoich czêœci, musi
opieraæ siê na jasnej wizji korzyœci, jakie UE mo¿e przynieœæ
zdrowiu mieszkañców Europy: „Jeœli mamy stawiæ czo³a wy-

zwaniom stoj¹cym przed ochron¹ zdrowia w Europie i na œwie-

cie, musimy zastosowaæ metody, które zapewni¹, ¿e nasza po-

lityka zdrowotna i procesy kszta³towania polityki wykraczaæ

bêd¹ poza sektor zdrowia i granice krajowe”.

Problem w tym, ¿e wybory europejskie w wiêkszoœci pañstw
wci¹¿ postrzegane s¹ przez pryzmat polityki krajowej. Dlate-
go w programach partii przed eurowyborami pró¿no szukaæ
stanowisk dotycz¹cych pilnych kwestii europejskich. Czyn-
nikiem warunkuj¹cym póŸniejsze g³osowanie jest przynale¿-
noœæ do którejœ z rodzin politycznych (frakcji) w Parlamen-
cie Europejskim. Co jakiœ czas pojawia siê pomys³ reformy
ordynacji wyborczej w wyborach do PE w taki sposób, by
Europejczycy g³osowali bezpoœrednio na  europartie, które
wystawiaj¹ w poszczególnych pañstwach swoich kandyda-
tów. Bez w¹tpienia zalet¹ takiego rozwi¹zania jest wiêksza
przejrzystoœæ programowa.

A jakie bêd¹ wyniki wyborów? To poka¿e przysz³oœæ, jednak
partie g³ównego nurtu prawdopodobnie utrzymaj¹ wiêkszoœæ,
chocia¿ strac¹ na rzecz partii eurosceptycznych i skrajnych
(czêsto antyunijnych). Wed³ug opracowañ sonda¿y realizowa-
nych przez portal „Politico” – Poll of Polls (z 10 maja 2024)
wygra Europejska Partia Ludowa, uzyskuj¹c 173 mandaty. 27
mniej (146) zanotuje Frakcja Socjalistów i Demokratów. Na
podium ma szanse znaleŸæ siê skrajna prawica z frakcji To¿-
samoœæ i Demokracja, która mo¿e liczyæ na 84 mandaty.
O trzy mniej zdobêd¹ prawdopodobnie libera³owie z frakcji
Odnowiæ Europê (Renew Europe), którzy dotychczas byli trze-
ci¹ si³¹ w Parlamencie Europejskim. Miejsce pi¹te zajmie Frak-
cja Europejskich Konserwatystów i Reformatorów – 74 man-
daty, a kolejne: Zieloni – 43 mandaty i Lewica – 31. Czêœæ
mandatów (oko³o 46) uzyskaj¹ europos³owie, którzy pozo-
stan¹ poza g³ównymi rodzinami politycznymi.

W której grupie znajd¹ siê Pañstwa kandydaci? O rozwi¹zanie
jakich spraw bêd¹ w Pañstwa imieniu zabiegaæ? Zdecydujcie
sami. Parafrazuj¹c has³o, które tak¿e w tym roku obchodzi
urodziny, ale 35.: „Nie œpijcie, bo Was przeg³osuj¹!”. �

Parafrazując hasło, które

także w tym roku obchodzi

urodziny, ale 35.: „Nie śpijcie,

bo Was przegłosują!”.
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Potencjalne nowe zawody
w podstawowej opiece zdrowotnej

P
roces starzenia siê spo³eczeñstwa oraz

wzrost liczby zachorowañ na choroby

przewlek³e spowoduj¹ zwiêkszenie

zapotrzebowania na œwiadczenia pielêgnacyj-

ne i opiekuñcze, a w konsekwencji na personel

wykwalifikowany w opiece nad osobami star-

szymi.* Istnieje wiêc potrzeba kszta³towania

funkcjonalnej opieki medycznej dla osób w po-

desz³ym wieku. W kszta³ceniu kadr medycz-

nych widaæ wrêcz tendencjê do tworzenia no-

wych zawodów medycznych, nastawionych na

œwiadczenie us³ug pielêgnacyjnych, w szcze-

gólnoœci us³ug dla osób starszych i niespraw-

nych, np. pielêgniarki opieki d³ugoterminowej.*

Tak¿e w tym obszarze widoczny jest potencja³

rozwoju podstawowej opieki zdrowotnej.

POZ powinna mieæ równie¿ szczególne zna-

czenie w systemie opieki zdrowotnej ze wzglê-

du na potencja³, jaki posiada w zakresie profi-

laktyki zdrowotnej. Poprawê stanu zdrowia

Polaków i d³u¿sze ¿ycie w zdrowiu mo¿na

osi¹gn¹æ, k³ad¹c odpowiedni akcent w³aœnie

na podtrzymywanie zdrowia i profilaktykê

chorób, przede wszystkim chorób cywilizacyj-

nych o charakterze przewlek³ym, oraz tych,

którym mo¿na zapobiegaæ. Bardzo istotne jest

tak¿e zwalczanie czynników ryzyka, takich

jak: nikotynizm, niezdrowe nawyki ¿ywienio-

ZASADY ORGANIZACJI PODSTAWOWEJ OPIEKI ZDROWOTNEJ SĄ RÓŻNE

W POSZCZEGÓLNYCH KRAJACH, M.IN. W ZALEŻNOŚCI OD ICH WIELKOŚCI, I MOGĄ BYĆ

UKIERUNKOWANE NA LEKARZA PIERWSZEGO KONTAKTU/LEKARZA PODSTAWOWEJ

OPIEKI ZDROWOTNEJ LUB BARDZIEJ NA PRACĘ ZESPOŁOWĄ. ŚWIATOWA ORGANIZACJA

ZDROWIA NA TYM TLE PREZENTUJE SZEROKIE UJĘCIE I DO ZESPOŁU PODSTAWOWEJ

OPIEKI ZDROWOTNEJ ZALICZA TAKŻE „GRUPĘ INNYCH PRACOWNIKÓW OCHRONY ZDRO-

WIA, KTÓRZY MAJĄ DODATKOWY WKŁAD W OPIEKĘ NAD PACJENTEM”.* PODSTAWOWY

ZESPÓŁ NAJCZĘŚCIEJ SKŁADA SIĘ Z LEKARZA I PIELĘGNIARKI PODSTAWOWEJ

OPIEKI ZDROWOTNEJ, ALE MOŻE TAKŻE BYĆ WIELODYSCYPLINARNYM ZESPOŁEM

OBEJMUJĄCYM NAWET KILKUDZIESIĘCIU SPECJALISTÓW.

we, brak aktywnoœci fizycznej, alkohol,* oraz
– szczególnie w ostatnich latach – substancje
psychoaktywne oraz uzale¿nienia behawioral-
ne. S¹ to obszary, w których zespo³y medycy-
ny rodzinnej powinny równie¿ odgrywaæ
wiêksz¹ rolê.* W tak ujêtej podstawowej opie-
ce zdrowotnej kluczowe s¹ wiêc wykwalifi-
kowane kadry.

Nale¿y te¿ wspomnieæ obserwowane w ostat-
nich latach zmiany w zakresie sposobu udzie-
lania œwiadczeñ opieki zdrowotnej. Wyj¹tko-
we znaczenie ma wprowadzanie rozwi¹zañ
informatycznych, których zakres i skutecznoœæ
dzia³ania s¹ w sposób szczególny uwarunko-
wane odpowiednimi kompetencjami persone-
lu. Od kilku ju¿ lat wskazuje siê, ¿e wdra¿anie
rozwi¹zañ informatycznych w podstawowej
opiece zdrowotnej jest wa¿nym i pilnym za-
daniem. Maj¹c na uwadze tak okreœlone cele
i zadania podstawowej opieki zdrowotnej
w systemie ochrony zdrowia, nale¿a³oby roz-
wa¿yæ rozszerzenie listy osób pracuj¹cych
i wspó³pracuj¹cych z zespo³em POZ. Analiza
zawodów istniej¹cych w sektorze ochrony
zdrowia pozwala dokonaæ ogólnego podzia³u
na: osoby wykonuj¹ce zawód medyczny – jak
unormowano w art. 2 ust. 1 pkt 2 ustawy
o dzia³alnoœci leczniczej (u.d.l.) – jako upraw-

Sebastian Sikorski – ad-

wokat, profesor uczelni,

dr hab. n. prawn. w Ka-

tedrze Prawa Admini-

stracyjnego i Samorz¹du

Terytorialnego, Wydzia-

³u Prawa i Administracji

Uniwersytetu Kardyna³a

Stefana Wyszyñskiego

w Warszawie.

PRAWO

36  



nione na podstawie odrêbnych przepisów do udzielania
œwiadczeñ zdrowotnych oraz legitymuj¹ce siê nabyciem
fachowych kwalifikacji do udzielania œwiadczeñ zdrowot-
nych w okreœlonym zakresie lub w okreœlonej dziedzinie me-
dycyny, a tak¿e inne osoby, takie jak: kadra administracyj-
na, osoby zajmuj¹ce siê obs³ug¹, pracownicy techniczni
i gospodarczy.

Szczególnie zasadne wydaje siê poszerzenie podstawowej
opieki zdrowotnej o œwiadczenia pomocy psychologicznej,
a zw³aszcza psychoterapeutycznej. Skoordynowana opieka
psychologiczna (psychoterapeutyczna) lub psychiatryczna nad
danym pacjentem wraz z lekarzem POZ pozwoli³aby unikn¹æ
swoistego obci¹¿ania systemu opieki zdrowotnej, nie mówi¹c
ju¿ o pozytywnych, lecz trudno mierzalnych rezultatach dla
rodziny pacjenta i jego otoczenia. Podczas prac legislacyjnych
nad ustaw¹ o podstawowej opiece zdrowotnej rozwa¿ano, aby
do zespo³u POZ zosta³ w³¹czony tak¿e dietetyk.* Ostatecznie
jednak dietetycy nie weszli w sk³ad zespo³ów POZ. Nie ozna-
cza to jednak, ¿e dietetyk – analogicznie jak psycholog – nie
mo¿e znaleŸæ siê w zespole na zasadzie fakultatywnej. Nale-
¿y bowiem przypomnieæ, ¿e zgodnie z art. 12 ustawy o pod-
stawowej opiece zdrowotnej (u.p.o.z.) w zakresie obowi¹z-
ków lekarza mieszcz¹ siê dzia³ania z zakresu profilaktyki
chorób, podobnie jak w przypadku pielêgniarki i po³o¿nej, tj.
dzia³ania z zakresu promocji zdrowia i profilaktyki chorób.
Œwiadczenia dietetyka mog³yby byæ wiêc uzupe³nieniem
w tym zakresie. Jego szczególn¹ rol¹ jest edukacja i promocja
zdrowego ¿ywienia we wszystkich grupach spo³ecznych. To
bardzo wa¿ne wobec wielu chorób nosz¹cych miano „cywili-
zacyjnych”. Jednostki chorobowe, w których dietoterapia mo¿e
byæ istotnym elementem procesu terapeutycznego, to przede
wszystkim: oty³oœæ, choroby nowotworowe, metaboliczne,
choroby uk³adu oddechowego, alergie, choroby nerek, uk³a-
du sercowo-naczyniowego, ¿o³¹dka, trzustki, w¹troby, uk³a-
du kostno-stawowego.*

Kolejnym zawodem, którego przedstawiciele mogliby zna-
leŸæ miejsce w zespole POZ, jest fizjoterapeuta. W literatu-
rze przedmiotu podkreœla siê, ¿e dolegliwoœci bólowe w ob-
rêbie krêgos³upa i koñczyn – w szczególnoœci przewlek³e
– stanowi¹ bardzo powa¿ny problem zarówno medyczny, jak
i spo³eczno-ekonomiczny. Autorzy rekomendacji w zakre-
sie fizjoterapii zespo³ów bólowych krêgos³upa w podstawo-
wej opiece zdrowotnej podkreœlaj¹ potrzebê zmian w tym
zakresie, g³ównie przez wspomaganie procesu usprawniania
realizowanego przez fizjoterapeutê w ramach POZ. Dziêki
szybkiej diagnostyce i dostêpowi do leczenia na poziomie
podstawowej opieki zdrowotnej w znacznym stopniu mo¿e
siê skróciæ czas oczekiwania na wizytê w specjalistycznej
przychodni rehabilitacyjnej. Ograniczy to tak¿e liczbê zwol-
nieñ lekarskich z pracy oraz absencjê chorobow¹, obni¿y
koszty medyczne poœrednie i bezpoœrednie.* Autorzy reko-
mendacji, wydanej wspólnie przez Polskie Towarzystwo
Fizjoterapii, Polskie Towarzystwo Medycyny Rodzinnej oraz
Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce, postuluj¹ skiero-
wanie do leczenia na poziomie podstawowej opieki zdro-
wotnej „prostych strategii (kinezyterapii, masa¿u, fizykote-

rapii, pomocy technicznych, autoterapii, edukacji), które

oprócz dzia³añ lekarza i fizjoterapeuty w³¹cz¹ aktywnie

pacjenta do terapii”.*

Wsparcie podstawowej opieki zdrowotnej to nie tylko zawo-
dy medyczne zwi¹zane z bezpoœrednim udzielaniem œwiad-
czeñ zdrowotnych, ale tak¿e zawody maj¹ce charakter pomoc-
niczy. Poœród nich nale¿y wskazaæ: sekretarki medyczne/
sekretarzy medycznych (w tym asystentów medycznych), re-
jestratorki i rejestratorów oraz in¿ynierów i techników ze spe-
cjalizacj¹ w ochronie zdrowia. Dobrze wykwalifikowana se-
kretarka medyczna mo¿e wnieœæ istotny wk³ad w efektywne
dzia³anie podmiotów leczniczych. Charakteryzuj¹c zakres
obowi¹zków na tym stanowisku, najczêœciej wskazuje siê prace
biurowe zwi¹zane z prowadzeniem dokumentacji medycznej.
Zakres dzia³ania sekretarek medycznych mo¿e byæ jednak
znacznie szerszy. Na gruncie obowi¹zuj¹cych przepisów mamy
Rejestr Asystentów Medycznych, a jednoczeœnie nie unormo-
wano pojêcia asystenta medycznego. Jako powód takiego sta-
nu rzeczy w doktrynie wskazuje siê okolicznoœæ, ¿e asystent
medyczny nie zosta³ okreœlony jako nowy zawód, ale jako
pewnego rodzaju funkcja pe³niona w procesie wystawiania
e-zwolnieñ.

Nastêpnym zawodem, który mo¿e stanowiæ bardzo efektyw-
ne wsparcie w podmiotach POZ, jest rejestratorka medyczna/
rejestrator medyczny. Zasadniczym celem pracy zatrudnionych
na tym stanowisku jest przyjmowanie zg³oszeñ pacjentów,
ustalanie terminów œwiadczeñ zdrowotnych, kierowanie pa-
cjentów do w³aœciwych pracowników ochrony zdrowia (g³ów-
nie w obrêbie danego podmiotu leczniczego) oraz, co szcze-
gólnie istotne, wsparcie w prowadzeniu dokumentacji
medycznej osób objêtych opiek¹. Zatrudnieni w tym charak-
terze mogliby równie¿ udzielaæ informacji o œwiadczeniach
i weryfikowaæ ubezpieczenia zdrowotne pacjentów.

O ile konserwacja i naprawa wyposa¿enia znajduj¹cego siê
w podmiotach leczniczych udzielaj¹cych œwiadczeñ w zakre-
sie podstawowej opieki zdrowotnej nie nastrêczaj¹ raczej trud-
noœci, istniej¹ bowiem serwisy gwarancyjne i pogwarancyjne
oferowane przez producentów, o tyle trudnoœci mog¹ wyst¹-
piæ w przypadku nag³ych awarii. Wówczas cenne by³oby
wsparcie techniczne, a zw³aszcza informatyczne. Personel
medyczny w wiêkszoœci nie ma wystarczaj¹cych kompetencji
w tej dziedzinie. Dlatego potrzebna wydaje siê mo¿liwoœæ
zatrudnienia (np. na zlecenie) nawet przez kilka czy kilkana-
œcie podmiotów in¿yniera lub technika medycznego ze znajo-
moœci¹ informatyki medycznej. W krajach europejskich i Sta-
nach Zjednoczonych prowadzane s¹ ca³odobowe dy¿ury
in¿yniera medycznego. To on odpowiada za bezpieczeñstwo
pacjentów, zw³aszcza na bloku operacyjnym, na którym sto-
suje siê innowacyjn¹ aparaturê. Potrzebê wprowadzenia za-
wodu in¿yniera medycznego podkreœla³a równie¿ E. Piêtka
podczas konferencji naukowej „Wyzwania innowacyjnoœci dla
ekonomii i prawa w ochronie zdrowia” zorganizowanej przez
Wydzia³ Prawa i Administracji UKSW.* Wprowadzenie do
POZ tego zawodu ³¹czy siê tak¿e z procesami demograficz-
nymi i starzeniem siê spo³eczeñstwa. Jak ju¿ by³a o tym mowa, �
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problematyka ta wpisuje siê bowiem w model opieki nad pa-
cjentami przewlekle chorymi, tak¿e teleopieki/telemonitorin-
gu.* Jest to uwarunkowane umiejscowieniem podstawowej
opieki zdrowotnej w systemie ochrony zdrowia i wynikaj¹-
cym st¹d ci¹g³ym i kompleksowym charakterem opieki nad
pacjentem. To w³aœnie na poziomie POZ lekarze s¹ pierwszy-
mi, którzy rozpoznaj¹ choroby cywilizacyjne, czyli dotykaj¹-
ce najwiêkszego odsetka spo³eczeñstwa. Przy czym w pod-
stawowej opiece zdrowotnej chodzi zw³aszcza o wsparcie
teleinformatyczne.

Na tle rozwi¹zañ prawnych obowi¹zuj¹cych w Polsce uza-
sadniony jest wniosek, ¿e intencj¹ ustawodawcy, wskazan¹
ju¿ we wstêpie uzasadnienia ustawy o podstawowej opiece
zdrowotnej, by³o „przygotowanie i wdro¿enie odpowiedniej

ustawy, która zwiêkszy rolê POZ i zapewni skoordynowanie

dzia³añ z innymi czêœciami systemu opieki zdrowotnej, zwiêk-

szy rolê profilaktyki i edukacji zdrowotnej, pozwoli na reali-

zacjê kompleksowej i holistycznej POZ”. Nie powinien wiêc
budziæ w¹tpliwoœci cel regulacji, a mianowicie kompleksowe
okreœlenie nastêpuj¹cych elementów: umiejscowienie podsta-
wowej opieki zdrowotnej w systemie ochrony zdrowia, wska-
zanie jej zadañ i organizacji, a tak¿e zasad kontroli jakoœci
œwiadczeñ oraz Ÿróde³ finansowania. Z tego wzglêdu zasad-
ne jest wzmocnienie tak rozumianej ochrony zdrowia o za-
wody, które usprawni¹ i rozszerz¹ zakres oraz jakoœæ udzie-
lanych przez ni¹ œwiadczeñ zdrowotnych.

Ze wzglêdu na statystycznie obserwowan¹ zwiêkszon¹ liczbê
œwiadczeñ zdrowotnych w podstawowej opiece zdrowotnej,
a tak¿e podstawowy i pierwszy element systemu ochrony zdro-
wia, nale¿y postulowaæ rozbudowanie struktury podmiotów
POZ tak, aby sta³y siê – tam, gdzie to mo¿liwie – centrum
zdrowotnym, z bardzo wyraŸnym jednak zastrze¿eniem,
¿e powinna byæ tutaj zastosowana formu³a fakultatywnoœci.
Bior¹c pod uwagê organizacyjne trendy oraz istotne braki per-
sonelu medycznego (zw³aszcza pielêgniarek), nale¿y odci¹-
¿yæ zawody medyczne od czynnoœci administracyjnych. Na-
wiasem mówi¹c, postulat ten nie jest nowy, dyskusja nad
potrzeb¹ zmian organizacyjnych w s³u¿bie zdrowia trwa ju¿
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 tak¿e po-
stêpuj¹cego wci¹¿ trendu informatyzacji s³u¿by zdrowia,
zapewnienie sprawnej i wysoko specjalistycznej obs³ugi tech-
niczno-informatycznej jest niezbêdne.

Przedstawione wnioski ze wzglêdu na ramy
niniejszego artyku³u s¹ bardzo syntetycz-
nie ujête. Zosta³y jednak rozwiniête w mo-
nografii: S. Sikorski, R. Mêdrzycki, Nowe

zawody w podstawowej opiece zdrowotnej

w Polsce, Warszawa 2021. �

�
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IZBA BLIŻEJ LEKARZY

Lekarzu, czujesz, że Twoje prawa są łamane?
Skontaktuj się z Biurem Rzecznika Praw Lekarza
Dyżury rzecznik praw lekarza Moniki Potockiej

poniedziałki 10.00–14.00       czwartki 10.00–16.00�

rzecznikprawlekarza@oilwaw.org.pl 512 331 230, 691 224 246Zachęcamy
do kontaktu:

W ZWIĄZKU Z DALSZYM PRAKTYKOWANIEM W SZPITALACH ORAZ INNYCH

PLACÓWKACH ZATRUDNIAJĄCYCH LEKARZY REZYDENTÓW UZALEŻNIANIA STAŻU

KIERUNKOWEGO OD POSIADANIA UBEZPIECZENIA OC I NNW ZWRÓCIŁAM SIĘ

DO PAŃSTWOWEJ INSPEKCJI PRACY O OPINIĘ, CZY TAKIE WYMAGANIA

PRACODAWCY SĄ ZGODNE Z PRZEPISAMI.

L
ekarz odbywaj¹cy szkolenie specjali-

zacyjne na podstawie umowy o pracê

na czas okreœlony jest pracownikiem jak

ka¿dy inny i pracodawca ma obowi¹zek chroniæ

jego ¿ycie i zdrowie, zapewniaj¹c odpowiednie

warunki pracy. Warunki te s¹ dok³adnie sprecy-

zowane w przepisach BHP. Ponadto pracodaw-

ca jest obowi¹zany przekazywaæ pracownikom

informacje o zagro¿eniach dla ¿ycia i zdrowia,

które mog¹ wyst¹piæ na poszczególnych stano-

wiskach pracy. Na pracodawcy spoczywa rów-

nie¿ obowi¹zek informowania pracowników

o zasadach postêpowania w przypadku zagro-

¿enia bezpiecznego wykonywania pracy, zazna-

jomienia ich z obowi¹zuj¹cymi przepisami oraz

zasadami bezpieczeñstwa i higieny podczas wy-

konywania obowi¹zków.

Ka¿da placówka lecznicza musi posiadaæ ubezpie-

czenie OC, które obejmuje równie¿ nastêpstwa

udzielania œwiadczeñ zdrowotnych. Dodatkowo

podkreœli³am, ¿e ka¿dy lekarz zatrudniony na pod-

stawie umowy o pracê podlega ubezpieczeniu eme-

rytalnemu, rentowemu oraz zdrowotnemu. Nie ma

zatem potrzeby ¿¹dania nieobowi¹zkowego

ubezpieczenia OC i NNW od rezydentów.

Odpowiadaj¹c na moje zastrze¿enia, Departament

Prawny G³ównego Inspektoratu Pracy potwier-

dzi³, ¿e powszechnie obowi¹zuj¹ce przepisy nie

przewiduj¹ obowi¹zku nabycia ubezpieczenia

przez lekarza odbywaj¹cego szkolenie specjali-

zacyjne w trybie rezydenckim na podstawie umo-

wy o pracê. Jednoczeœnie podkreœlono, ¿e prze-

pisy prawa pracy œciœle limituj¹ zakres danych

osobowych, których podania mo¿e ¿¹daæ praco-

dawca od osoby ubiegaj¹cej siê o zatrudnienie,

a tak¿e od ju¿ zatrudnionego pracownika. Zgoda

osoby ubiegaj¹cej siê o zatrudnienie mo¿e stano-

wiæ podstawê do przetwarzania danych osobo-

wych, ale brak takiej zgody lub jej wycofanie nie

mo¿e byæ przyczyn¹ jakichkolwiek negatywnych

konsekwencji, zw³aszcza nie mo¿e stanowiæ przy-

czyny odmowy zatrudnienia. �
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URUCHOMIONO PORTAL
PRAWOMOCNYCH ORZECZEŃ SĄ-
DÓW LEKARSKICH

N
aczelna Rada Lekarska podjê³a uchwa³ê*

o uruchomieniu portalu prawomocnych

orzeczeñ s¹dów lekarskich, z którego od 1 maja

2024 r. bêd¹ mogli korzystaæ wszyscy u¿ytkownicy Internetu.* Baza danych

zawiera zanonimizowane sentencje wyroków Naczelnego S¹du Lekarskie-

go oraz ich uzasadnienia. Celem utworzenia portalu jest zwiêkszenie trans-

parentnoœci funkcjonowania pionu dyscyplinarnego samorz¹du lekarskiego,

a tak¿e podniesienie standardów wykonywania zawodu lekarza.

WYROK DOTYCZĄCY NIEUPRAWNIONEGO
OGRANICZENIA PRAWA DO ODWIEDZIN PACJENTA

Rz
ecznik praw pacjenta poinformowa³,* ¿e 18 kwietnia 2024 r. zapad³

wyrok Wojewódzkiego S¹du Administracyjnego* oddalaj¹cy skar-

gê podmiotu leczniczego na decyzjê rzecznika o uznaniu stosowanej w pla-

cówce praktyki za naruszaj¹c¹ zbiorowe prawa pacjenta. Jeden ze szpitali

dla dzieci wprowadzi³ nadmierne ograniczenia odwiedzin, a w zasadzie wrêcz

ich zakaz. Mo¿liwe by³y wy³¹cznie w uzasadnionych przypadkach, w dro-

dze wyj¹tku, po uzyskaniu zgody dyrektora szpitala, bez ogólnodostêpnego

i jasnego okreœlenia, jakiego rodzaju s¹ to przypadki, wyj¹tki oraz jakie s¹

kryteria uzyskania takiej zgody. Ograniczenia zosta³y wprowadzone bez pod-

stawy prawnej, a podmiot leczniczy uzasadnia³ je m.in. zagro¿eniami terro-

rystycznymi. S¹d wskaza³, ¿e prawa pacjenta s¹ chronione przez Konstytu-

cjê RP, a szpital nie znalaz³ siê w treœci rozporz¹dzenia dotycz¹cego stopni

alarmowych, jako podmiot, który mo¿e wprowadzaæ ograniczenia przeby-

wania w nim osób postronnych. Poza tym odwiedzaj¹cy nie s¹ osobami po-

stronnymi, gdy¿ to najczêœciej rodzice lub dziadkowie leczonych dzieci.

ROZPORZĄDZENIE MINISTRA ZDROWIA W SPRAWIE
ZNAKÓW IDENTYFIKACYJNYCH PACJENTÓW

6
kwietnia 2024 r. wesz³o w ¿ycie rozporz¹dzenie ministra zdrowia

z 3 kwietnia 2024 r. w sprawie warunków, sposobu i trybu zaopatrywa-

nia pacjentów szpitala w znaki identyfikacyjne oraz sposobu postêpowania

w razie stwierdzenia ich braku.*

Rzecznik praw pacjenta podaje,* ¿e dotychczas znaki identyfikacyjne, w które

zaopatrywano pacjentów szpitala, i które znajdowa³y siê na opaskach, za-

wiera³y informacje pozwalaj¹ce na ustalenie imienia i nazwiska oraz daty

urodzenia pacjenta, w sposób uniemo¿liwiaj¹cy identyfikacjê chorego przez

osoby nieuprawnione. Wymagane by³o zatem odkodowanie tych informacji,

tekst FILIP NIEMCZYK, adwokat
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np. przez zeskanowanie kodu kreskowego. Po-

wodowa³o to jednak wystêpowanie zdarzeñ

niepo¿¹danych, zwi¹zanych z b³êdn¹ identy-

fikacj¹ pacjentów. Zdarza³y siê wypadki po-

dania leku nie temu pacjentowi, któremu by³y

zaordynowane.

W celu poprawy bezpieczeñstwa pacjentów

ustawodawca zdecydowa³ siê na zmianê usta-

wy o dzia³alnoœci leczniczej, która wesz³a

w ¿ycie 6 wrzeœnia 2023 r.,* polegaj¹c¹ na ob-

ligatoryjnym umieszczaniu na opaskach wprost

imienia i nazwiska oraz daty urodzenia pacjen-

ta. Zgodnie z omawianym rozporz¹dzeniem,

pacjenta zaopatruje siê w znak identyfikacyjny

przy przyjêciu do szpitala, po ustaleniu jego

to¿samoœci. W przypadku pacjenta, który po-

trzebuje natychmiastowego udzielenia œwiad-

czenia zdrowotnego ze wzglêdu na zagro¿enie

¿ycia lub zdrowia, w znak identyfikacyjny za-

opatruje siê go niezw³ocznie po udzieleniu

takiego œwiadczenia. Noworodka urodzonego

w szpitalu zaopatruje siê w znak identyfikacyj-

ny niezw³ocznie po urodzeniu. Opaskê ze zna-

kiem identyfikacyjnym zak³ada siê na nadgar-

stek, a jeœli jest to niemo¿liwe albo niewskazane

ze wzglêdu na przebieg procesu leczenia,

w okolicy kostki koñczyny dolnej.

RZECZNIK PRAW
OBYWATELSKICH INTERWENIUJE
W KWESTII INFORMOWANIA
O STANIE ZDROWIA OSADZONYCH

Rz
ecznik praw obywatelskich zwróci³ siê*

do dyrektora generalnego S³u¿by Wiê-

ziennej o rozwa¿enie wdro¿enia praktyki nie-

zw³ocznego przekazywania istotnych infor-

macji o osadzonym wskazanym przez niego

najbli¿szym w sytuacji pogorszenia siê jego

stanu zdrowia. Rzecznik podniós³, ¿e obecnie

stosowana praktyka nie w pe³ni gwarantuje re-

alizacjê prawa do uzyskania informacji o prze-

bywaj¹cym w izolacji cz³onku rodziny. Problem

pojawia siê w szczególnoœci wówczas, gdy
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administracja jednostki penitencjarnej nie mo¿e w danym cza-

sie uzyskaæ od osadzonego oœwiadczenia zgody, poniewa¿

z ró¿nych przyczyn nie mo¿e on swobodnie wyraziæ swojej

woli (np. uleg³ powa¿nemu wypadkowi, nast¹pi³o powa¿ne

pogorszenie siê stanu zdrowia w przebiegu choroby przewle-

k³ej). W Biurze RPO by³y podejmowane dzia³ania na wnio-

sek cz³onków rodzin skrajnie zaniepokojonych brakiem kon-

taktu ze strony osadzonego, którzy nie zdo³ali sami uzyskaæ

informacji, z jakiego powodu ten kontakt zosta³ urwany. Po-

czynione ustalenia niejednokrotnie wskazywa³y, ¿e przyczyn¹

by³a w³aœnie niemo¿noœæ samodzielnego powiadomienia ro-

dziny przez osadzonego ze wzglêdu na powa¿ny stan zdrowia

lub przewiezienie go do placówki leczniczej oraz brak sto-

sownej informacji ze strony administracji jednostki peniten-

cjarnej.

Obecnie obowi¹zuj¹ce przepisy* nak³adaj¹ na administracjê

jednostki penitencjarnej obowi¹zek powiadomienia rodziny

jedynie w przypadku zgonu osadzonego podczas pobytu

w izolacji penitencjarnej. Wszelkie informacje o wa¿nych zda-

rzeniach, które dotycz¹ skazanego, co do zasady przekazuje

on rodzinie we w³asnym zakresie. W sytuacji powa¿nego po-

gorszenia siê stanu zdrowia osadzony czêsto nie mo¿e samo-

dzielnie powiadomiæ osób bliskich o tym fakcie. Brak takiego

dzia³ania ze strony administracji powoduje, ¿e gwarantowane

w art. 47 Konstytucji RP, art. 8 Europejskiej Konwencji Praw

Cz³owieka i art. 7 Karty Praw Podstawowych UE prawo osa-

dzonego i jego rodziny do poszanowania ¿ycia prywatnego

i rodzinnego nie jest zdaniem rzecznika w pe³ni respektowane.

W odpowiedzi z 11 kwietnia 2024 r. dyrektor SW wskaza³,*

¿e ka¿da osoba pozbawiona wolnoœci mo¿e w dowolnym

czasie samodzielnie upowa¿niæ jak¹kolwiek osobê do uzy-

skiwania na jej temat informacji, m.in. obejmuj¹cych stan

zdrowia. Niezale¿nie od statusu osoby pozbawionej wol-

noœci ma ona równie¿ mo¿liwoœæ nawi¹zywania kontaktu

z osobami najbli¿szymi. Tym samym w ocenie dyrektora

SW brak uzasadnienia do podejmowania w tym zakresie

dodatkowych dzia³añ przez funkcjonariuszy lub pracowni-

ków S³u¿by Wiêziennej.

RZECZNIK PRAW OBYWATELSKICH
PODEJMUJE DZIAŁANIA W SPRAWIE
DANYCH POZYSKIWANYCH
PRZEZ KRAJOWĄ ADMINISTRACJĘ
SKARBOWĄ

Rz
ecznik praw obywatelskich na wniosek prezesa

Okrêgowej Rady Lekarskiej w Warszawie zwróci³

siê do szefa Krajowej Administracji Skarbowej* o wyjaœnie-

nie w¹tpliwoœci zwi¹zanych z pozyskiwaniem danych o wy-

stawionych receptach, by na ich podstawie mo¿na by³o usta-

liæ liczbê udzielonych przez podmiot leczniczy œwiadczeñ.

W ocenie ORL w Warszawie dzia³ania Krajowej Admini-

stracji Skarbowej budz¹ w¹tpliwoœci, w szczególnoœci z uwa-

gi na ryzyko naruszenia tajemnicy lekarskiej. Zarazem nie

mo¿na wi¹zaæ liczby wystawionych recept z uzyskanym

przychodem, chocia¿by dlatego, ¿e nie ka¿da recepta jest

wypisana w ramach odp³atnego œwiadczenia medycznego.

Zdaniem rzecznika ze wzglêdu na charakter danych, pozy-

skiwanych przez KAS, praktyka zdobywania informacji

o wystawionych receptach budzi w¹tpliwoœci dotycz¹ce po-

szanowania prawa do prywatnoœci i ochrony danych osobo-

wych (art. 47 i 51 Konstytucji RP). Informacje zawarte na

receptach dotycz¹ bowiem szczególnie chronionych danych

dotycz¹cych zdrowia, zatem ich udostêpnianie powinno od-

bywaæ siê na wyj¹tkowych zasadach, a tak¿e w niezbêdnym

zakresie.

Rzecznik oczekuje w zwi¹zku z tym szczegó³owego odnie-

sienia siê do przedstawionych w¹tpliwoœci prezesa Okrêgo-

wej Rady Lekarskiej. Nadto, o wskazanie, od jakich pod-

miotów i na jakiej podstawie prawnej

pozyskiwane s¹ dane osobowe zawarte na

receptach, a tak¿e, jaki jest zakres pozyski-

wanych danych, oraz o poinformowanie,

w jakich okolicznoœciach, jak czêsto Kra-

jowa Administracja Skarbowa ¿¹da udostêp-

nienia danych na temat wystawionych przez

lekarzy recept. �

`* Zródła:
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tekst KAROLINA PODSIADŁY-GĘSIKOWSKA, adwokat
ALEKSANDRA POWIERŻA, radca prawny

Analiza przypadku
PRAWO

W
ieczorem 23 listopada 2014 r.

czteromiesiêczna dziew-

czynka O. dosta³a wysokiej

temperatury. Jej matka myœla³a, ¿e po-

wodem by³o z¹bkowanie, dlatego ojciec

dziecka kupi³ w aptece leki przeciwgo-

r¹czkowe, po podaniu których gor¹czka

zmala³a. Nad ranem znów wzros³a. Oko-

³o godz. 10.00 matka zauwa¿y³a, ¿e cór-

ka jest ca³a mokra, gor¹ca i ma zimne

rêce. Próbowa³a dodzwoniæ siê do przy-

chodni, ale nikt nie odbiera³. Wkrótce ro-

dzice udali siê do przychodni w G. Re-

jestratorka poinformowa³a, ¿e lekarz

pediatra ich nie przyjmie, poniewa¿ jest

zarejestrowanych wielu pacjentów. Mat-

ka zwróci³a uwagê, ¿e to czteromiesiêcz-

ne dziecko i ma bardzo wysok¹ temperaturê. Rejestratorka skie-

rowa³a j¹ bezpoœrednio do lekarki, która przyjmowa³a w danym

dniu, aby zapytaæ, czy zostan¹ przyjêci. Doktor G. nie zgodzi-

³a siê, gdy¿ na korytarzu oczekiwali inni pacjenci z trójk¹ dzie-

ci, które by³y zapisane na wizytê. Matka powiedzia³a, jakie

objawy ma dziecko – wysok¹ temperaturê, sine usta i jest bla-

de. Pediatra przekaza³a, ¿e maj¹ zarejestrowaæ córkê na go-

dziny popo³udniowe i zbijaæ temperaturê tymi samymi leka-

mi, które stosowali wczeœniej.

O godz. 11.23 ma³¹ pacjentkê zapisano na wizytê na godz.

15.20. Ze wzglêdu na niepokoj¹ce objawy rodzice O. uznali

jednak, ¿e musieliby zbyt d³ugo czekaæ, i udali siê do innej

przychodni w G. Tam te¿ nie zostali przyjêci z uwagi na rejo-

nizacjê. Rodzicom poradzono jechaæ do szpitala. W szpitalu

matka zauwa¿y³a na twarzy i klatce piersiowej dziecka wy-

broczyny – czerwono-sine kropki. O godz. 12.06 dziewczynk¹

zaj¹³ siê lekarz dy¿uruj¹cy na oddziale dzieciêcym. Pacjentka

trafi³a do niego w stanie ciê¿kim. Po zbadaniu dziecka lekarz

zadecydowa³ o przyjêciu O. na oddzia³. Podejrzewa³ wyst¹-

pienie wstrz¹su septycznego, który mo¿e towarzyszyæ posocz-

nicy. Wdro¿ono leczenie – p³ynoterapiê i antybiotykoterapiê.

Dziecko zosta³o zaintubowane przez anestezjologa. Stan zdro-

wia O. jednak siê pogarsza³. Anestezjolog podj¹³ decyzjê

o przekazaniu pacjentki do szpitala o wy¿szym stopniu refe-

rencyjnoœci. W tym szpitalu O. by³a leczona od 24 do 25 listo-

pada 2014 r. Mimo wielokierunkowego leczenia nie uzyskano

ŻADEN PRZYPADEK ZWIĄZANY Z NIEPOWODZENIAMI CZY BŁĘDAMI MEDYCZNYMI

NIE JEST PRZYJEMNY. ALE NAJGORSZE SĄ TE Z UDZIAŁEM DZIECI. W DZISIEJSZEJ

„ANALIZIE PRZYPADKU” PRZEDSTAWIAMY WŁAŚNIE TAKĄ SYTUACJĘ.

poprawy stanu dziecka, stwierdzono

cechy rozsianego wykrzepiania we-

wn¹trznaczyniowego i g³êbokiej kwasi-

cy. 25 listopada 2014 r. dziecko zmar³o.

Prokuratura okrêgowa oskar¿y³a lekarza

pediatrê, wskazuj¹c, ¿e 24 listopada

2014 r., bêd¹c zobowi¹zana do wyko-

nywania zawodu lekarza zgodnie z za-

sadami etyki zawodowej oraz z nale¿yt¹

starannoœci¹, w tym do udzielania po-

mocy w stanach nag³ych zachorowañ

osobom spoza listy i z tego tytu³u opie-

ki nad pacjentk¹ tej przychodni cztero-

miesiêczn¹ O., na skutek niezachowa-

nia ostro¿noœci, po uzyskaniu wywiadu

od matki o stanie zdrowia dziecka, do-

puœci³a siê b³êdu lekarskiego z zakresu

etyki lekarskiej i dobrej praktyki pedia-

trycznej. Polega³ on na tym, ¿e bez

przedmiotowego badania odmówi³a nie-

zw³ocznego przyjêcia niemowlêcia

w stanie bezpoœredniego niebezpieczeñ-

stwa utraty ¿ycia, czym spowodowa³a

opóŸnienie zastosowania prawid³owej

intensywnej terapii, co mog³o byæ

szans¹ na uratowanie dziecka.

Opinia sporz¹dzona przez troje specja-

listów w dziedzinie pediatrii wskazywa-

³a, ¿e niezale¿nie od liczby osób ocze-

kuj¹cych na wizytê, lekarz pediatra

powinna zbadaæ dziewczynkê. Po wy-

konaniu badania z du¿ym prawdopodo-

bieñstwem zosta³aby podjêta decyzja

o hospitalizacji dziecka. Zaniechanie

wykonania badania lekarskiego O. sta-

nowi b³¹d medyczny decyzyjny. Nie

mo¿na jednak uznaæ, ¿e b³¹d ten spo-

wodowa³ nara¿enie dziecka na bezpo-

œrednie niebezpieczeñstwo utraty ¿ycia,

poniewa¿ O. w relatywnie krótkim cza-

sie od pobytu w G.  (wg wydruku reje-

stracji wizyty o godz. 11.23) znalaz³a siê
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www.prawniklekarza.pl

w szpitalu (o godz. 12.06). Brak zatem podstaw do przyjêcia,

¿e blisko godzinne opóŸnienie w hospitalizacji i leczeniu dziec-

ka znacz¹co zmniejszy³o jego szansê na prze¿ycie. Biegli nie

stwierdzili jednoznacznie zwi¹zku przyczynowo-skutkowego

miêdzy postêpowaniem lekarza a zgonem niemowlêcia. Po-

socznica o tak szybkim przebiegu, z towarzysz¹cym zespo-

³em wykrzepiania wewn¹trznaczyniowego, jest obarczona

wysok¹ œmiertelnoœci¹, nawet przy prawid³owo i szybko udzie-

lonej pomocy medycznej. Biegli podkreœlili, ¿e wysoka œmier-

telnoœæ, zw³aszcza dzieci w wieku 3–12 miesiêcy, najczêœciej

nara¿onych na posocznicê (sepsê) meningokokow¹, nie po-

zwala na jednoznaczne stwierdzenie, ¿e zaniechanie badania

by³o przynajmniej jedn¹ z przyczyn zdynamizowania procesu

chorobowego i w konsekwencji œmierci dziewczynki. Pioru-

nuj¹co szybki rozwój choroby u niemowlêcia wskazuje, ¿e

ryzyko zgonu by³o a priori bardzo wysokie, zatem nawet na-

tychmiastowa intensywna terapia nie dawa³a gwarancji urato-

wania jego ¿ycia. Biegli przeanalizowali szczegó³owo czas,

jaki mog³aby zyskaæ dziewczynka, gdyby œwiadczenie zdro-

wotne zosta³o jej udzielone w pierwszej przychodni, a nie do-

piero na oddziale szpitalnym. Nawet gdyby pediatra zbada³a

dziewczynkê i niezw³ocznie przyst¹pi³a do leczenia sepsy, ze

wzglêdu na fakt, i¿ dziecko by³oby zdiagnozowane w przy-

chodni ogólnej, musia³oby zostaæ przewiezione na

oddzia³ szpitalny. Stwierdzenie zwi¹zku przyczynowo-skut-

kowego wymaga wykazania jego prawdopodobieñstwa gra-

nicz¹cego z pewnoœci¹. Tymczasem proces chorobowy u pa-

cjentki przebiega³ niezwykle szybko i by³ obarczony wysokim

ryzykiem zgonu. Mo¿na przyj¹æ, ¿e wczeœniejsze (oko³o

1 godz.) podanie antybiotyków i zastosowanie leczenia ogól-

nego dawa³o jak¹œ, bli¿ej nieokreœlon¹, szansê uratowania

¿ycia dziecka, nie sposób jednak stwierdziæ jednoznacznie,

jaka by³aby to szansa. W ocenie bieg³ych niewielka.

Wyrokiem z 11 maja 2021 r. s¹d rejonowy uniewinni³ lekar-

kê. S¹d okrêgowy wyrokiem z 10 grudnia 2021 r. decyzjê s¹du

I instancji utrzyma³ w mocy. S¹d wzi¹³ pod uwagê okoliczno-

œci, jakie podnosi³a obrona – mimo obowi¹zku zbadania dziec-

ka, brak takiego badania nie przyczyni³ siê bezpoœrednio lub

poœrednio do jego œmierci, gdy¿ ze wzglêdu na skalê choroby

nie mo¿na jednoznacznie stwierdziæ, czy prze¿y³oby, gdyby

postawiono diagnozê ju¿ w pierwszej przychodni.

Pytanie redakcji: Jakie znaczenie ma w przytoczonej spra-

wie obowi¹zek lekarza udzielenia pomocy pacjentowi w sta-

nie zagro¿enia ¿ycia?

OdpowiedŸ prawnika: Nale¿y pamiêtaæ, ¿e w ustawie o za-

wodach lekarza i lekarza dentysty ustawodawca przewidzia³

obowi¹zek udzielenia pomocy pacjentowi, który znajduje siê

w stanie zagro¿enia ¿ycia. Niestety, bardzo czêsto ze wzglêdu

na przeci¹¿enie systemu opieki zdrowotnej lekarze staj¹ przed

dylematem: z jednej strony maj¹ du¿e kolejki pacjentów ocze-

kuj¹cych na przyjêcie, a z drugiej strony odes³anie pacjenta

mo¿e mieæ tragiczne skutki. W opisanej sprawie s¹d wzi¹³

pod uwagê opiniê bieg³ych, którzy uznali, ¿e nawet gdyby

lekarka zbada³a dziecko, ze wzglêdu na stopieñ zaawansowa-

nia sepsy, niestety by zmar³o.

Pytanie redakcji: Kiedy mo¿na postawiæ lekarzowi zarzut

karny dotycz¹cy odmowy przeprowadzenia badania?

OdpowiedŸ prawnika: S¹d bada³, czy pediatra przez zanie-

chanie przyczyni³a siê do œmierci pacjentki. Zosta³ wykaza-

ny brak zwi¹zku przyczynowo-skutkowego miêdzy czynem

a skutkiem zdarzenia. W sprawach karnych, kiedy nie ma

jednoznacznej winy oskar¿onego, s¹dy interpretuj¹ w¹tpli-

woœci niedaj¹ce siê usun¹æ na ich korzyœæ. Dlatego lekarz

pediatra, mimo ¿e nie zbada³a pacjentki, czyli nie dope³ni³a

obowi¹zku, nie przyczyni³a siê swoim zachowaniem do jej

œmierci. �
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Lekarski Uniwersytet Trzeciego Wieku

„Nestor”
WYK£ADY PLANOWANE W II SEMESTRZE II ROKU AKADEMICKIEGO (2023/2024)

18.06.2024, godz. 11.00 „Indonezja” – mgr Marta Maszkiewicz

9.07.2024, godz. 11.00 „¯ycie seksualne paj¹ków” – prof. dr hab. Marek ¯abka

WYK£ADY PLANOWANE W I SEMESTRZE III ROKU AKADEMICKIEGO (2024/2025)

8.10.2024 r., godz. 12.00 Inauguracja roku akademickiego,
wyk³ad „Etyka ryzyka w eksperymencie medycznym z udzia³em cz³owieka”
wyg³osi prof. dr hab. Pawe³ £uków

22.10 24 r., godz. 11.00 „Sztuczna inteligencja w medycynie” – dr Jakub Chwieæko

5.11.24 r., godz. 11.00 „Zmiany w jamie ustnej w przebiegu niektórych chorób ogólnoustrojowych”
– dr Emilia Klein-Dembek

19.11.24 r., godz. 11.00 „Po co s¹ wybory w samorz¹dzie” – dr Mery Topolska-Kotulecka

3.12.24 r., godz. 11.00 „Kultura w nauczaniu kardyna³a Stefana Wyszyñskiego”
– prof. dr hab. Edward Jarmoch

17.12.24 r., godz. 11.00 Spotkanie przedœwi¹teczne

7.01.25 r., godz. 11.00 „ABC wirusowych zapaleñ w¹troby” – dr n. med. Barbara Kowalik-Miko³ajewska

21.01.25 r., godz. 11.00 „Aspekty prawne i kryminalistyczne sprawy Bielaja vel Œlezki”
– p³k dr Marek Pu¿ycki

4.02.25 r., godz. 11.00 „Motocyklowa podró¿ do Japonii. Kobieta na motocyklu”
– mgr Anna Jackowska-Pluta

Liczba miejsc ograniczona. Udzia³ w zajêciach LUTW „Nestor” tylko dla osób zarejestrowanych.

W razie pytañ prosimy o kontakt z izb¹ pod numerem tel.: 22-542-83-33.

Zarz¹d LUTW „NESTOR” przypomina s³uchaczom o:
�  wyjœciu do Teatru ¯ydowskiego – 7.06.2024 r., godz. 19.00 – na sztukê pt. „Szabasowa dziewczyna”

�  wyjeŸdzie szkoleniowym do miejscowoœci Brok – 10.06.2024 r. (zbiórka o godz. 11.00  na placu Bankowym)
�  wyjeŸdzie do Nieborowa i Arkadii – 29.06.2024 r. (zbiórka na placu Bankowym).

Obowi¹zuj¹ zapisy.

W ka¿dy poniedzia³ek zapraszamy do Centrum Sportowo-Rehabilitacyjnego WUM,

przy ul. Ksiêcia Trojdena 2c, na zajêcia „Zdrowy krêgos³up metod¹ FMS” (sala 2.79 na I piêtrze).

Konieczne jest obuwie na zmianê, dla komfortu warto te¿ zabraæ

strój sportowy, wodê i rêcznik do po³o¿enia na matê.

IZBA BLIŻEJ LEKARZY
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Fundacja Pro Seniore, 02-512 Warszawa, ul. Puławska 18, tel.: 22-542-83-30, e-mail: proseniore@oilwaw.org.pl

DRUK RECEPT
Recepty pro auctore i pro familia

dla lekarzy seniorów
drukujemy w Okrêgowej Izbie Lekarskiej

w Warszawie, przy ul. Pu³awskiej 18,
WY£¥CZNIE

W KA¯D¥ ŒRODÊ W GODZ. 12.00–15.00.
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O
dby³y siê zajêcia m.in. z portretu

studyjnego, ulicznego, w œwietle

zastanym, z fotografii ulicznej,

z pogranicza reporta¿u oraz fotografii artystycz-

nej. Uczestnicy mieli okazjê spotkaæ siê z re-

porterem i fotografikiem Zbigniewem Furma-

nem. Warsztaty z portretu studyjnego oraz

ulicznego poprowadzi³ Miros³aw Stelmach.

– W trzecim dniu imprezy mia³ miejsce wer-
nisa¿ dla mieszkañców ¯yrardowa, na któ-
rym zaprezentowano zdjêcia z zesz³oroczne-
go pleneru. Mieszkañcy byli zaskoczeni
i zarazem oczarowani, jak piêknie i intere-
suj¹co wygl¹da ich miasto na zdjêciach wy-
konanych przez lekarzy – mówi³a Bo¿ena
Hoffman-Golañska, przewodnicz¹ca Komi-
sji ds. Kultury ORL w Warszawie, sprawu-
j¹ca pieczê nad imprez¹.

Prace, które powsta³y podczas III Pleneru
Fotograficznego w ̄ yrardowie, bêd¹ prezen-
towane na wystawie w grudniu, w galerii
Centrum £owicka. �

JUŻ TRZECI RAZ LEKARZE

I LEKARZE DENTYŚCI RUSZYLI

ULICAMI ZABYTKOWEGO

ŻYRARDOWA, BY OD 18

DO 21 KWIETNIA ZGŁĘBIAĆ

TAJNIKI SZTUKI FOTO-

GRAFICZNEJ. SEKCJA FOTO-

GRAFII KOMISJI DS. KULTURY

ORL W WARSZAWIE

ZORGANIZOWAŁA

III OGÓLNOPOLSKI PLENER

FOTOGRAFICZNY

DLA LEKARZY.

tekst MAŁGORZATA HNAT

Plener.
w Zyrardowie

F
o

to
g

ra
fi

e
 a

rc
h

iw
u

m



W
 pi¹tym tygodniu rywalizacji,

12 maja, czo³owa czwórka,

czyli: Najlepsi, FC Stylus,

Dynamo Wo³oska i Ch³opcy do Bicia, gra-

³a z ni¿ej notowanymi rywalami: Healers

United, FC Bia³y Kie³, FC Mazovia Szpi-

tale Marsza³kowskie oraz Iron Boyz.

Jako pierwsi mecz rozegrali Medicine

United oraz Pêdz¹ce Kochery. Obie eki-

py znajdowa³y siê w dole stawki, ale ich

forma ros³a w ostatnich tygodniach. Me-

dicine United zwyciê¿y³o 2:1. Ch³opcy do

Bicia, którzy byli faworytami w spotka-

niu z Iron Boyz, nie zawiedli, pokonali

rywali 5:0. Najlepsi zas³u¿yli na to mia-

no, zakoñczyli mecz z Healers United wy-

nikiem 4:2. Spektakularne zwyciêstwo

odnios³o Dynamo Wo³oska, pokonuj¹c FC

Mazovia Szpitale Marsza³kowskie a¿

13:2. Za to faworyci, FC Stylus, przegra-

li te rozgrywki 7:9, ustêpuj¹c FC Bia³y

Kie³. �

NIM SIĘ OBEJRZELIŚMY, NADESZŁA POŁOWA SEZONU LEKARSKIEJ LIGI MISTRZÓW 2024.

ZA NAMI PIĄTA KOLEJKA WIOSENNYCH ROZGRYWEK PIŁKARSKICH MEDYKÓW.

tekst MAŁGORZATA HNAT

F
o

to
g

ra
fi

e
: 
B

. 
B

o
ry

s

IZBA BLIŻEJ LEKARZY
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Wniosek w zaklejonej kopercie, zaadresowanej bezpoœrednio do kanclerza

Kapitu³y, powinien zostaæ z³o¿ony w sekretariacie prezesa Okrêgowej Rady

Lekarskiej w Warszawie, w terminie do 15 lipca 2024 r., lub drog¹ elektroniczn¹,

za poœrednictwem strony internetowej Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

– www.izba-lekarska.pl – w przeznaczonej do tego zak³adce.

2,2,2,2,2,     9,9,9,9,9,     16, 23, 3016, 23, 3016, 23, 3016, 23, 3016, 23, 30
czerwca 2024 r., w godz. 15.00–17.00

Lekarze Dentyœci,

zag³osujcie i wybierzcie

zdobywcê

Statuetki œw. Apolonii 2023 r.!

Wska¿cie godnego kandydata (link do pobrania wniosku: kod QR).

RAZ W ROKU, ABY UHONOROWAĆ OSOBY, FIRMY,

ORGANIZACJE ORAZ INSTYTUCJE, KTÓRE SZCZEGÓLNIE

ZASŁUŻYŁY SIĘ ŚRODOWISKU LEKARZY DENTYSTÓW

OKRĘGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ W WARSZAWIE,

PRZYZNAJEMY STATUETKĘ ŚW. APOLONII.
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OBWIESZCZENIE

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 22 KWIETNIA 2024 R.

o wynikach wyborów uzupe³niaj¹cych

zastêpców okrêgowego rzecznika

odpowiedzialnoœci zawodowej

Okrêgowej 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., oraz na podstawie §45

ust. 1 Regulaminu wyborów, stanowi¹cego za³¹cznik do Uchwa-

³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia 2010 r.

w sprawie regulaminu wyborów do organów izb lekarskich, na

stanowiska w organach i trybu odwo³ywania cz³onków tych or-

ganów i osób zajmuj¹cych stanowiska w tych organach oraz wy-

borów komisji wyborczych (j.t. – Obwieszczenie nr 2/22/VIII

prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), a tak¿e

protoko³u Komisji Wyborczej zgromadzenia wyborczego XLVI

Okrêgowego Zjazdu Lekarzy Okrêgowej Izby Lekarskiej w War-

szawie z 13 kwietnia 2024 r. obwieszcza siê, co nastêpuje:

§1

13 kwietnia 2024 r. w wyborach uzupe³niaj¹cych na zastêpcê

okrêgowego rzecznika odpowiedzialnoœci zawodowej Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie na okres IX kadencji

(2022–2026) zosta³a wybrana Anna Szarla, lekarz.

§2

Obwieszczenie podlega niezw³ocznej publikacji w biuletynie

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-

ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie.

OBWIESZCZENIE

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 22 KWIETNIA 2024 R.

o wynikach wyborów uzupe³niaj¹cych

do Okrêgowej Komisji Rewizyjnej

Okrêgowej 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., oraz na podstawie §45

ust. 1 Regulaminu wyborów, stanowi¹cego za³¹cznik do Uchwa-

³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia 2010 r.

w sprawie regulaminu wyborów do organów izb lekarskich, na

stanowiska w organach i trybu odwo³ywania cz³onków tych or-

ganów i osób zajmuj¹cych stanowiska w tych organach oraz wy-

borów komisji wyborczych (j.t. – Obwieszczenie nr 2/22/VIII

prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), a tak¿e

protoko³u Komisji Wyborczej zgromadzenia wyborczego XLVI

Okrêgowego Zjazdu Lekarzy Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie z 13 kwietnia 2024 r. obwieszcza siê, co nastêpuje:

§1

13 kwietnia 2024 r. w wyborach uzupe³niaj¹cych do Okrêgo-

wej Komisji Rewizyjnej Okrêgowej Izby Lekarskiej w War-

szawie na okres IX kadencji (2022–2026) zosta³a wybrana

Maria Balcerzak, lekarz.

§2

Obwieszczenie podlega niezw³ocznej publikacji w biuletynie

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-

ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie.

OBWIESZCZENIE

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 22 KWIETNIA 2024 R.

o wynikach wyborów uzupe³niaj¹cych

cz³onków Okrêgowego S¹du Lekarskiego

Okrêgowej 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., na podstawie §45

ust. 1 Regulaminu wyborów, stanowi¹cego za³¹cznik do

Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia

2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do organów izb le-

karskich, na stanowiska w organach i trybu odwo³ywania

cz³onków tych organów i osób zajmuj¹cych stanowiska

w tych organach oraz wyborów komisji wyborczych (j.t.

– Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady

Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), a tak¿e protoko³u Komisji

Wyborczej zgromadzenia wyborczego XLVI Okrêgowego

Zjazdu Lekarzy Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

z 13 kwietnia 2024 r. obwieszcza siê, co nastêpuje:

§1

13 kwietnia 2024 r. w wyborach uzupe³niaj¹cych do Okrêgo-

wego S¹du Lekarskiego Okrêgowej Izby Lekarskiej w War-

szawie na okres IX kadencji (2022–2026) zosta³a wybrana

Beata W³odarczyk-Mosio³ek, lekarz dentysta.

§2

Obwieszczenie podlega niezw³ocznej publikacji w biuletynie

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-

ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie.

OBWIESZCZENIE

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 22 KWIETNIA 2024 R.
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o wynikach wyborów uzupe³niaj¹cych

do Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej 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 wyborów, stanowi¹cego za³¹cznik do

Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia

2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do organów izb lekar-

skich, na stanowiska w organach i trybu odwo³ywania cz³on-

ków tych organów i osób zajmuj¹cych stanowiska w tych

organach oraz wyborów komisji wyborczych (j.t. – Ob-

wieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-

skiej z 8 lutego 2022 r.), a tak¿e protoko³u Komisji Wy-

borczej zgromadzenia wyborczego XLVI Okrêgowego

Zjazdu Lekarzy Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

z 13 kwietnia 2024 r. obwieszcza siê, co nastêpuje:

§1

13 kwietnia 2024 r. w wyborach uzupe³niaj¹cych do Okrêgo-

wej Rady Lekarskiej Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warsza-

wie na okres IX kadencji (2022–2026) zosta³ wybrany £ukasz

Jankowski, lekarz.

§2

Obwieszczenie podlega niezw³ocznej publikacji w biuletynie

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-

ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie.

Przewodnicz¹cy XLVI Okrêgowego Zjazdu Lekarzy

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

lek. £ukasz Jankowski

Przewodnicz¹ca Okrêgowej Komisji Wyborczej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

lek. dent. Mery Topolska-Kotulecka

OBWIESZCZENIE NR 11/2024/IX

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 16 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygaœniêcia

stanowiska funkcyjnego

sekretarza Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

IX kadencji 2022–2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyborów, bêd¹cego za-

³¹cznikiem do Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy

z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do or-

ganów izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu od-

wo³ywania cz³onków tych organów i osób zajmuj¹cych sta-

nowiska w tych organach oraz wyborów komisji wyborczych

(j.t. – Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady

Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwa³y nr 22/2024/IX

Okrêgowej Komisji Wyborczej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie z 16 kwietnia 2024 r. w sprawie wygaœniêcia

stanowiska funkcyjnego sekretarza Okrêgowej Rady Lekar-

skiej Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji

2022–2026 obwieszcza siê, co nastêpuje:

§1

Obwieszcza siê wygaœniêcie z 16 kwietnia 2024 r. stanowiska

funkcyjnego sekretarza Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrêgo-

wej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026  lek.

Marty Moczyd³owskiej.

§2

Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej

Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 12/2024/IX

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 16 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygaœniêcia

stanowiska zastêpcy sekretarza

Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie

IX kadencji 2022–2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyborów, bêd¹cego

za³¹cznikiem do Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Le-

karzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wybo-

rów do organów izb lekarskich, na stanowiska w organach

i trybu odwo³ywania cz³onków tych organów i osób zaj-

muj¹cych stanowiska w tych organach oraz wyborów ko-

misji wyborczych (j.t. – Obwieszczenie nr 2/22/VIII pre-

zesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), oraz

Uchwa³y nr 23/2024/IX Okrêgowej Komisji Wyborczej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie z 16 kwietnia

2024 r. w sprawie wygaœniêcia stanowiska zastêpcy sekre-

tarza Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrêgowej Izby Lekar-

skiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026 obwieszcza siê,

co nastêpuje:

§1

Obwieszcza siê wygaœniêcie z 16 kwietnia 2024 r. stanowi-

ska zastêpcy sekretarza Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026

lek. Joanny Pok³adnik.
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§2

Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej

Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 13/2024/IX

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygaœniêcia stanowiska funkcyjnego

wiceprezesa Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

IX kadencji 2022–2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyborów, bêd¹cego

za³¹cznikiem do Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Le-

karzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wybo-

rów do organów izb lekarskich, na stanowiska w organach

i trybu odwo³ywania cz³onków tych organów i osób zaj-

muj¹cych stanowiska w tych organach oraz wyborów ko-

misji wyborczych (j.t. – Obwieszczenie nr 2/22/VIII pre-

zesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), oraz

Uchwa³y nr 27/2024/IX Okrêgowej Komisji Wyborczej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie z 24 kwietnia

2024 r. w sprawie wygaœniêcia stanowiska funkcyjnego

wiceprezesa Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026 obwiesz-

cza siê, co nastêpuje:

§1

Obwieszcza siê wygaœniêcie z 19 kwietnia 2024 r. stanowiska

funkcyjnego wiceprezesa Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026

lek. Tomasza Imieli.

§2

Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej

Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 14/2024/IX

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygaœniêcia stanowiska

cz³onka Prezydium Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

IX kadencji 2022–2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyborów, bêd¹cego za-

³¹cznikiem do Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy

z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do orga-

nów izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwo³y-

wania cz³onków tych organów i osób zajmuj¹cych stanowiska

w tych organach oraz wyborów komisji wyborczych (j.t.

– Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-

skiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwa³y nr 28/2024/IX Okrêgo-

wej Komisji Wyborczej Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warsza-

wie z 24 kwietnia 2024 r. w sprawie wygaœniêcia stanowiska

cz³onka Prezydium Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026 obwiesz-

cza siê, co nastêpuje:

§1

Obwieszcza siê wygaœniêcie z 22 kwietnia 2024 r. stanowiska

cz³onka Prezydium Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026 lek.

Micha³a Gontkiewicza.

§2

Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej

Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 15/2024/IX

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygaœniêcia stanowiska

cz³onka Prezydium Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie

IX kadencji 2022–2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyborów, bêd¹cego za-

³¹cznikiem do Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy

z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do or-

ganów izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu od-

wo³ywania cz³onków tych organów i osób zajmuj¹cych sta-

nowiska w tych organach oraz wyborów komisji wyborczych

(j.t. – Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady

Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwa³y nr 29/2024/IX

Okrêgowej Komisji Wyborczej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie z 24 kwietnia 2024 r. w sprawie wygaœniêcia

stanowiska cz³onka Prezydium Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–

2026 obwieszcza siê, co nastêpuje:

§1

Obwieszcza siê wygaœniêcie z 22 kwietnia 2024 r. stanowiska

cz³onka Prezydium Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026 lek. Paw-

³a Doczekalskiego.

BIULETYN ORL

52  



§2

Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej

Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 16/2024/IX

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygaœniêcia stanowiska

cz³onka Prezydium

Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie

IX kadencji 2022–2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyborów, bêd¹cego za-

³¹cznikiem do Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy

z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do orga-

nów izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwo³y-

wania cz³onków tych organów i osób zajmuj¹cych stanowiska

w tych organach oraz wyborów komisji wyborczych (j.t.

– Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-

skiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwa³y nr 30/2024/IX Okrêgo-

wej Komisji Wyborczej Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warsza-

wie z 24 kwietnia 2024 r. w sprawie wygaœniêcia stanowiska

cz³onka Prezydium Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026 obwiesz-

cza siê, co nastêpuje:

§1

Obwieszcza siê wygaœniêcie z 23 kwietnia 2024 r. stanowiska

cz³onka Prezydium Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026 lek.

Micha³a Matuszewskiego.

§2

Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej

Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 17/2024/IX

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygaœniêcia stanowiska funkcyjnego

wiceprezesa Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie

IX kadencji 2022–2026

reprezentuj¹cego Delegaturê Radomsk¹

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyborów, bêd¹cego za-

³¹cznikiem do Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy

z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do orga-

nów izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwo³y-

wania cz³onków tych organów i osób zajmuj¹cych stanowiska

w tych organach oraz wyborów komisji wyborczych (j.t.

– Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-

skiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwa³y nr 31/2024/IX Okrêgo-

wej Komisji Wyborczej Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warsza-

wie z 24 kwietnia 2024 r. w sprawie wygaœniêcia stanowiska

funkcyjnego wiceprezesa Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026

– reprezentuj¹cego Delegaturê Radomsk¹ Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie – obwieszcza siê, co nastêpuje:

§1

Obwieszcza siê wygaœniêcie z 23 kwietnia 2024 r. stanowiska

funkcyjnego wiceprezesa Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026

– reprezentuj¹cego Delegaturê Radomsk¹ Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie – lek. Karola Stêpniewskiego.

§2

Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej

Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie.

OBWIESZCZENIE NR 18/2024/IX

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wygaœniêcia stanowiska funkcyjnego

wiceprezesa Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie

IX kadencji 2022–2026

Na podstawie §45 ust. 3 Regulaminu wyborów, bêd¹cego za-

³¹cznikiem do Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy

z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do orga-

nów izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwo³y-

wania cz³onków tych organów i osób zajmuj¹cych stanowiska

w tych organach oraz wyborów komisji wyborczych (j.t.

– Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-

skiej z 8 lutego 2022 r.), oraz Uchwa³y nr 32/2024/IX Okrêgo-

wej Komisji Wyborczej Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warsza-

wie z 23 kwietnia 2024 r. w sprawie wygaœniêcia stanowiska

funkcyjnego wiceprezesa Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026

obwieszcza siê, co nastêpuje:
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§1

Obwieszcza siê wygaœniêcie z 23 kwietnia 2024 r. stanowiska

funkcyjnego wiceprezesa Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie IX kadencji 2022–2026

lek. dent. Dariusza Paluszka.

§2

Obwieszczenie podlega publikacji w biuletynie Okrêgowej

Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej

Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie.

Przewodnicz¹ca Okrêgowej Komisji Wyborczej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

lek. dent. Mery Topolska-Kotulecka

UCHWA£A NR 24/2024/IX

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 18 KWIETNIA 2024 ROKU

w sprawie

wniesionego protestu wyborczego

wobec wyboru prezesa

Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

Na podstawie art. 31 ust. 7 Regulaminu wyborów, bêd¹cego

za³¹cznikiem do uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Leka-

rzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do

organów izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu

odwo³ywania cz³onków tych organów i osób zajmuj¹cych

stanowiska w tych organach oraz wyborów komisji wybor-

czych (Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady

Lekarskiej z 8 lutego 2022 r.) [zwany dalej „Regulaminem

wyborów”] oraz § 3 ust. 1 Regulaminu okrêgowej komisji

wyborczej, bêd¹cego za³¹cznikiem do Uchwa³y nr 15 X Kra-

jowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie re-

gulaminu okrêgowej komisji wyborczej w zw. z wnioskiem

z 18 kwietnia 2024 r. o cofniêcie protestu wyborczego uchwa-

la siê, co nastêpuje:

§1

1. Stwierdza siê przyjêcie wniosku z 18 kwietnia 2024 r.

o cofniêcie protestu wyborczego wobec wyboru prezesa Okrê-

gowej Rady Lekarskiej Okrêgowej Izby Lekarskiej w War-

szawie, z³o¿onego 15 kwietnia 2024 r. przez delegata – lek. Ja-

nusza Pachuckiego.

2. Umarza siê postêpowanie w sprawie rozpatrywania prote-

stu przeciwko wa¿noœci wyboru, o którym mowa w ust. 1, ze

wzglêdu na cofniêcie protestu przez wnioskodawcê.

3. Wobec okolicznoœci okreœlonych w ust. 1 i 2 stwierdza siê

bezprzedmiotowoœæ postêpowania przewidzianego w §31 Re-

gulaminu wyborów.

§2

Uchwa³a podlega publikacji w biuletynie Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrêgowej Izby Le-

karskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej Biu-

letynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie.

§3

Uchwa³a wchodzi w ¿ycie z dniem podjêcia.

UCHWA£A NR 33/2024/IX

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 23 KWIETNIA 2024 R.

w sprawie wniesionego protestu wyborczego

wobec wyboru prezesa

Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

Na podstawie art. 31 ust. 7 Regulaminu wyborów, bêd¹cego

za³¹cznikiem do Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy

z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do orga-

nów izb lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwo³y-

wania cz³onków tych organów i osób zajmuj¹cych stanowiska

w tych organach oraz wyborów komisji wyborczych (j.t.

– Obwieszczenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekar-

skiej z 8 lutego 2022 r.) [zwanego dalej „Regulaminem wybo-

rów”], oraz §3 ust. 1 Regulaminu okrêgowej komisji wybor-

czej, bêd¹cego za³¹cznikiem do Uchwa³y nr 15 X Krajowego

Zjazdu Lekarzy z 29 stycznia 2010 r. w sprawie regulaminu

okrêgowej komisji wyborczej w zw. z wniesionym protestem

wyborczym z 20 kwietnia 2024 r. uchwala siê, co nastêpuje:

§1

1. Stwierdza siê wp³yniêcie protestu wyborczego z³o¿onego

20 kwietnia 2024 r. przez delegata lek. Janusza Pachuckiego

wobec wyboru prezesa Okrêgowej Rady Lekarskiej Okrêgo-

wej Izby Lekarskiej w Warszawie.

2. Przekazuje siê do Naczelnego S¹du Lekarskiego protest,

o którym mowa w ust. 1.

§2

Uchwa³a podlega publikacji w biuletynie Okrêgowej Izby Le-

karskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie internetowej

Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby Lekarskiej

w Warszawie.

§3

Uchwa³a wchodzi w ¿ycie z dniem podjêcia.

Sekretarz Okrêgowej Komisji Wyborczej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

lek. Jacek Sowiñski

Przewodnicz¹ca Okrêgowej Komisji Wyborczej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

lek. dent. Mery Topolska-Kotulecka

BIULETYN ORL
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OBWIESZCZENIE

OKRÊGOWEJ KOMISJI WYBORCZEJ

OKRÊGOWEJ IZBY LEKARSKIEJ

W WARSZAWIE

Z 8 MAJA 2024 R.

o wynikach wyborów prezesa

Okrêgowej Rady Lekarskiej

Okrêgowej 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 u.i.l., oraz na pod-

stawie §45 ust. 1 Regulaminu wyborów, stanowi¹cego za³¹cz-

nik do Uchwa³y nr 12 X Krajowego Zjazdu Lekarzy z 29 stycz-

nia 2010 r. w sprawie regulaminu wyborów do organów izb

lekarskich, na stanowiska w organach i trybu odwo³ywania

cz³onków tych organów i osób zajmuj¹cych stanowiska w tych

organach oraz wyborów komisji wyborczych (j.t. – Obwiesz-

czenie nr 2/22/VIII prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 8 lu-

tego 2022 r.), a tak¿e protoko³u Komisji Wyborczej zgroma-

dzenia wyborczego XLVI Okrêgowego Zjazdu Lekarzy

Drogi Piotrze, jesteœmy myœlami z Tob¹ oraz Twoj¹ Rodzin¹ – przyjmij nasze najszczersze kondolencje

i pamiêtaj, ¿e nie tylko w tych trudnych dniach, ale zawsze, mo¿esz liczyæ na nasz¹ pomoc.

Sk³adamy Ci p³yn¹ce z serca wyrazy wspó³czucia z powodu œmierci Twojej Mamy,

Pani Doktor Ma³gorzaty Wieniawskiej.

Prof. Bo¿ena Werner oraz kole¿anki i koledzy z Kliniki Kardiologii Wieku Dzieciêcego i Pediatrii Ogólnej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie z 13 kwietnia 2024 r.

oraz postanowienia Naczelnego S¹du Lekarskiego z 7 maja 2024

r. (NSL. Rep. I/3/PW/24) obwieszcza siê, co nastêpuje:

§1

13 kwietnia 2024 r. na stanowisko funkcyjne prezesa Okrêgo-

wej Rady Lekarskiej Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warsza-

wie na okres IX kadencji (2022–2026) zosta³ wybrany:

Artur Drobniak, lekarz.

§2

Obwieszczenie podlega niezw³ocznej publikacji w biuletynie

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie „Miesiêcznik Okrê-

gowej Izby Lekarskiej w Warszawie Puls” oraz na stronie in-

ternetowej Biuletynu Informacji Publicznej Okrêgowej Izby

Lekarskiej w Warszawie.

Przewodnicz¹cy XLVI Okrêgowego Zjazdu Lekarzy

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

lek. £ukasz Jankowski

Przewodnicz¹ca Okrêgowej Komisji Wyborczej

Okrêgowej Izby Lekarskiej w Warszawie

lek. dent. Mery Topolska-Kotulecka
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