Jestem osoba, a nie moja choroba, Prosze potraktuj moje potrzeby catosciowo!

W dniach 13-14 Pazdziernika 2022 roku na zaproszenie firmy Pfizer miatem przyjemnosc¢
bra¢ udziat w miedzynarodowej konferencji dotyczgcej kierunkéw dziatah w zakresie zmiany
ustawodawstwa w réznych krajach majgcych na celu poprawe sytuacji pacjentow z
chorobami rzadkimi.

Konferencja odbyta sie w Atenach i brali w niej udziat pacjenci z 20 krajéw z catego swiata,
lekarzy zajmujacy sie chorobami rzadkimi oraz konsultanci, eksperci i przedstawiciele
pozarzgdowych organizacji pacjenckich. Jako przedstawiciele polskiego srodowiska
medycznego w konferenc;ji brali udziat prof. dr hab. n. med. Jacek Grzybowski, Instytut
Kardiologii w Warszawie oraz dr Jakub Gierczynski MBA, ekspert, Instytut Zarzgdzania w
Ochronie Zdrowia Uczelnia tazarskiego.

Celem tej konferencji byto stworzenie wspolnej ptaszczyzny do dyskusji wszystkich
podmiotow dziatajgcych w szeroko rozumianym swiatowym systemie opieki zdrowotne;j
poprzez:

- podniesienie swiadomos$ci w zakresie prawa,

- omoéwienie wyzwan dla chordb rzadkich u os6b dorostych,

- wspotpracy z wszystkimi instytucjami medycznymi, pacjenckimi, organizacjami w celu
ksztattowania polityki pro pacjenckiej w kwestii edukacji poprzez spotkania i uczestniczenie
w szkoleniach, warsztatach i sesjach,

- dzielenie sie najlepszymi praktykami dotyczgcymi zmian polityki w poszczegdlinych krajach
i systemach prawnych w celu wspierania i gwarancji wiasciwej opieki dorostych z chorobami
rzadkimi,

- wspolne stworzenie rekomendaciji dla ulepszonej jakosci opieki u dorostych z chorobami
rzadkimi.

Choroby rzadkie - styszgc takie okreslenie pierwsze skojarzenie to mysl o kims kto miat
podwojnego pecha w zyciu - ze zachorowat i ze jest jedynym na kilka tysiecy z dang
chorobg. Lecz o ile poszczegdlne choroby charakteryzujg sie rzadko$cig wystepowania, o
tyle fakt, iz do grupy choréb rzadkich na dzien dzisiejszy zalicza sie ponad 8000 tysiecy
skala tego problemu nabiera zupetnie innego znaczenia. Kilkaset lub kilkanascie tysiecy
chorych na dang jednostke chorobowg pomnozone przez 8000 uswiadamia nam ogrom
problemu w skali catej populacji.

Dlatego nalezy na te kwestie popatrze¢ przez pryzmat koniecznosci wprowadzenia i
modyfikacji ogélnoswiatowych rozwigzan systemowych w zakresie diagnozy, opieki nad
chorymi oraz dostepu do lekow i terapii lekowych.

W dziatania muszg witgczy¢ sie nie tylko pacjenci, lekarze, organizacje pacjenckie, politycy,
ale rownie mocno przedstawiciele przemystu farmaceutycznego.

Przemyst farmaceutyczny jest tg czescig systemu leczenia pacjentow, ktory bierze na siebie
ryzyko badan oraz wdrozenia lekow i terapii lekowych. Pomijajgc kwestie zyskow, o ktérych
tak czesto sie méwi w kontekscie dziatania firm farmaceutycznych popatrzmy spokojnie i
analitycznie na kwestie badan - wieloletnich czasami, ryzyko badan nieskutecznych,
zatrudnianie najlepszych specjalistow, utrzymanie bazy i na koricu szanse dystrybucji leku
lub terapii lekowej skierowanej do czasami niewielkiej grupy pacjentow.

Czy to ma sens ? - odwieczne pytanie i problem stawiany w takiej sytuaciji.



Kto jest kompetentny do udzielenia odpowiedzi ?

Polityk ? - ktéry niejednokrotnie bezdusznie kierujgc sie wzgledami ekonomicznymi,
politycznymi swojg decyzjg zamyka droge pacjentowi, skazujgc go na cierpienie i czesto na
radykalne skrécenie zycia

Lekarz ? - ktéry walczy z systemem po to, by wszelkimi dostepnymi srodkami i metodami
zdiagnozowac¢ chorobe i wskaza¢ mozliwe najlepsze kierunki leczenia pozwalajgce na
ograniczenie cierpienia i wydiuzenie zycia pacjenta

Pacjent ? - ktory pomimo tego, iz jest teoretycznie najwazniejszym podmiotem w catym
systemie opieki zdrowotnej staje sie niejednokrotnie balastem dla wszystkich.

Kim jest pacjent?

Dla politykéw - pomimo konstytucyjnej gwaranciji opieki i troski ze strony panstwa oraz
czynnego udziatu w tym systemie poprzez systematyczne odprowadzanie srodkéw na
opieke zdrowotng od tych mozliwosci i tej opieki jest odcinany i niejednokrotnie
pozostawiony sam sobie.

Dla Lekarzy - ktérzy zdani na skomplikowany i niejednokrotnie anty pacjencki system - (brak
dostepu zaawansowanych, ale i niejednokrotnie podstawowych metod diagnostycznych
miesigcami, a w przypadku choréb rzadkich - latami czekajg na wiasciwg diagnoze) zamiast
skupi¢ sie na pomocy i leczeniu prébujg przeforsowaé, wrecz przepchngé pacjenta do
systemu. lle niewtasciwie wydatkowanej energii i czasu, ktory powinien by¢ przeznaczony na
wiasciwe dziatanie - diagnoze i leczenie - jest marnowane.

Dla firmy farmaceutycznej - jest potencjalnym zrédtem zysku w systemie opieki
zdrowotnej, ale jednoczes$nie motywatorem i sitg napedowg do nowatorskich badan i
rozwoju w dziedzinie medycyny.

Dlatego tak wazne jest kompleksowe dziatanie wszystkich podmiotéw w systemie opieki
zdrowotne;.

Jestem osobg nie diagnozg - i kazdy w kazdym momencie zycia moze by¢ w takiej
samej sytuaciji.

Stad tak wazne jest rozmawianie, dyskutowanie ponad podziatami.

Organizacja tego typu konferenciji, w ktérej miatem przyjemnos¢ uczestniczy¢, uswiadomita
mi ogrom probleméw stojgcych przed nami wszystkimi.

Tylko wspdlne dziatanie pozwoli na dokonanie konkretnych, radykalnych krokéw w kwestii
poprawy sytuacji chorych, nie tylko w naszym kraju, ale na catym Swiecie.

Choroba nie wybiera miejsca, choroba wybiera cztowieka, bez wzgledu na miejsce
zamieszkania.

Jednostka niewiele moze - tak skonstruowany jest porzadek tego $wiata,. ale razem dla
wspodlnego dobra mozemy zrobi¢ bardzo duzo. Miarg postepu i sity spoteczenstwa jest
zdolnos¢ opieki i wsparcia osob stabych - tj. starszych, chorych i z réznych wzgledéw
majgcych problemy.



Dlatego nie mozemy obojetnie patrzeé i uczestniczy¢ w systemie, w ktérym wystepuje
dyskryminacja wiekowa lub zdrowotna naszych obywateli. Edukacja, ktorg tak czesto w
réznych wypowiedziach, dziataniach sie szczycimy powinna dotyczy¢ rowniez tej czesci
zycia spotecznego. Bezwzglednie nalezy przeprowadzic¢ przeglad narodowych i
miedzynarodowych wytycznych dotyczgcych dyskryminacji chorych w zakresie choréb
rzadkich poprzez zdecydowanie utrudniony dostep zaréwno do diagnozy jak i leczenia.
Poprzez otwartos¢ informacyjng w srodkach masowego przekazu, oraz wtasciwy obiektywny
przekaz - walczy¢ o prawa do wiasciwej opieki, badan, diagnozy, ale przede wszystkim do
leczenia chorych.

Na polu dziatan legislacyjnych oraz wywieranie presji jako obywatele na osobach
decyzyjnych - politykach - najwazniejsze jest :

- stworzenie narodowych priorytetowych planéw dla choréb rzadkich - systemowych
regulacji dotyczgcych dostepu do metod i badan diagnostycznych oraz lekéw i terapii
lekowych

- zmiana ustawodawstwa na poziomie miedzynarodowym w odniesieniu do polityKi
zdrowotnej w kontekscie choréb rzadkich.

(28 panstw czionkowskich Unii Europejskiej ustanowito Narodowy Plan dla Choréb
Rzadkich - zaden z 13 aktywnych narodowych planéw choréb rzadkich w Unii
Europejskiej nie zawiera strategii dla poczatkowej fazy choréb rzadkich u
dorostych)

- 6 Krajow w regionie Azja - Pacyfik i 6 krajow w potudniowej i centralnej Ameryce
wdrozyto juz ustawodawstwo, ktére traktuje priorytetowo pacjentéw z chorobami
rzadkimi.

Co My - Pacjenci, czionkowie rodzin, bliscy mozemy uczyni¢ ?

Po prostu walczy¢ i edukowaé !

Musimy wyjs¢ z zamknietego kregu oporu wewnetrznego i niejednokrotnie wstydu
spowodowanego naszymi ograniczeniami wynikajgcymi z choroby.

Rozmawia¢ o naszych problemach i uczestniczy¢ w spotkaniach ze wszystkimi podmiotami
bedacymi w systemie zdrowia i czynnie wptywaé na zmiane ustawodawstwa polityki
zdrowotne;.

Dziata¢ wspdlnie, nie tylko w odniesieniu do naszej choroby, ale na rzecz chorych z innymi
chorobami rowniez.

Panstwo nie jest tworem iluzorycznym tylko To My Tworzymy Panstwo -

Jestesmy jego Filarem i Najwazniejszym Podmiotem.

Poprzez nasze dziatania na rzecz chorych z rzadkimi chorobami, niejednokrotnie
uswiadamiamy i uczymy wszystkich wspoétodpowiedzialnosci i troski o wszystkich !

Przywréémy wiasciwe miejsce pacjenta w systemie zdrowia. Caly system stworzony
jest po to, by dziataé, funkcjonowa¢ na rzecz chorych bez wzgledu na co choruja.

Jestem pacjentem, a nie diagnoza - pamietajmy o tym, bo najczesciej choroba nas
wybiera, a nie my chorobe..

Dzigekuje Bardzo firmie Pfizer za zaproszenie do uczestniczenia w tej konferencji i
mozliwo$¢ wiaczenia sie jako pacjent, ale rowniez osoba dzialajgca na rzecz
pacjentow w ksztattowanie zmian zaréwno systemowych jak i edukacyjnych.

Zbigniew Pawtowski - Stowarzyszenie Rodzin z Amyloidozg TTR.



