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oddajemy w Wasze rece pierwszy numer kwartalnika
LAlivia”. Publikacjs to dla nas duze wyzwanie oraz od-
powiedzialnos¢. Wiemy, ze onkologia nie jest tematem
fatwym - dlatego chcemy kontaktowaé sie z Wami
w mozliwie przystepny sposéb. Planujemy, ze w kaz-
dym numerze znajda sie informacje o naszych kam-
paniach spolecznych oraz wydarzeniach, ktére organi-
zujemy. Chcemy réwniez prezentowad wyniki naszych
dziaten systemowych, poniewaz gteboko wierzymy,
ze dzieki nim bedziemy w stanie pozytywnie wpltywac
na losy tysiecy pacjentéw w Polsce. Dzieki wywiadom
chcemy przyblizac sylwetki naukowcow, lekarzy, sle tez
innych specjalistow, kidrzy angazuja sie w dziatania na
rzecz poprawy sytuacji chorych. Nie zapominamy jed-
nak o osobach najwazniejszych - naszych podopiecz-
nych, ktérych historie bedziemy przedstawiac. Kazda
z nich jest zrédtem sity i determinacji do walki z wszel-
kimi przeciwnosciami.

Poczatek 2017 roku byt dla nas niezwykle pracowity.
Uruchomilismy kompleksowy program wsparcia dla
naszych podopiecznych, ktdrzy moga bezplatnie
zada¢ pytanie dietetykom, psychoonkologom lub

Wojciech Wisniewski

redaktor naczelny

fot. Rafat Kotsut

zwrdcié sie o pomoc w znalezieniu badania klinicz-
nego oraz drugiej opinii lekarskiej za granica. Opu-
blikowalismy raport dotyczacy dostepnosci leczenia
lekéw onkologicznych w Polsce, ktéry dowodzi, ze
ponad potowa lekdw zarejestrowanych w Europie
od 2004 roku nie jest w ogdle refundowana. Dzieki
jednosci iwspdlnemu glosowi z kilkunastoma or-
ganizacjami pacjenckimi z catego kraju stalismy sie
regularnym gosciem decydentéw czy Parlamentu,
jednoczac sie wokdt spraw najwazniejszych, czyli
dostepu dla polskich pacjentéw onkologicznych le-
czenia zgodnego z aktualna wiedza medyczna.

Publikacja kwartalnika to dowdd na dynamiczny
rozwdj Fundacji. Cieszymy sie, ze mozemy po-
magac coraz wiekszej liczbie pacjentow oraz ich
rodzinom. Nie byloby to mozliwe bez kilkudzie-
sieciu tysiecy osdb, ktére tylko w ubieglym roku
zdecydowaly sie wesprze¢ finansowo naszych
podopiecznych. Kazdemu z glebi serca dziekuje-
my iliczymy, ze bedziecie ambasadorami nasze;
wspolnej sprawy. Zachecam do lektury. Pozostan-
my w statym kontakcie!
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TSNOT ‘_
A GAME.

O kulisach powstawania gry mobilnejf WAR ON CANCER

opowiadaja jej tworcy: Marta Fraczek z agenc;ji
Saatchi&Saatchi IS oraz Antoni Strzatkowski z Platige Image.

Marta Fraczek, Saatchi&Saatchi IS:

Antoni Strzatkowski, Platige Image:



IT'S AWAR.

pracy grafikow i animatordw, ktérzy tworza wszystkie
elementy graficzne, przyciski, tabele, ikony, itd.
Catos¢ musi by¢ spdjna, grywalna i przyjazna dla
gracza. Dodatkowo trudnos$¢ w naszym pomysle
polegata na tym, ze stworzylismy unikalny system
synchronizacji z konkretna osoba, ktérej chee sie
pomde. To oznacza dos¢ skomplikowany system
komunikacji i aktualizacji danych z serwera Alivii.
Uff... A to i tak jeszcze nie wszystko, zeby postawic
gre. Na szczescie gracze widza tylko efekt koncowy
i powinni czerpac z niego czysta przyjemnosc.

Jak dlugo tworzy sie gre mobilna?
M.F: Nie ma reguly. Wszystko zalezy od wielkosci
zespoly, zasobdw, zgrania bardzo wielu elemen-

téw — graficznych,  programistycznych, a nawet
ksiegowych. Dla nas byt to projekt pro bono, wiec
oczywiscie robilismy go w wolnym czasie, czesto po
godzinach lub w weekendy, wiec z przerwami praca

trwata ponad potroku. Wiemy jednak, ze byto warto.

Ktore elementy sg najtrudniejsze lub najbar-
dziej pracochlonne?

A.S: Wszystko oczywiscie zalezy od stopnia
skomplikowania danej gry, wiec frudno stwo-
rzy¢ jakas uniwersalna klasyfikacje. Najtrudniejsze
i najbardziej czasochtonne jest uchwycenie mo-
wiac najprosciej ,fun'u”. Po spisaniu wszystkiego
na papierze ipdzniejszejimplementacji czasa-
mi okazuje sie, ze niektére funkcjonalnosci dzia-



WYWIAD ALIVII

Istnieja gry charytatywne,
jednak War on Cancer
jest pierwszg, ktora
pozwala wspomoc za jej
posrednictwem konkretna
osobe.

laja inaczej niz sie z poczatku wydawato, a rze-

czy, na ktdre z poczatku nie zwracato sie uwagi
moga mie¢ w sobie niezauwazony wczesniej po-
tencjat. Trzeba dlugo ,szlifowal” gameplay, by
wydoby¢ z niego co$ ciekawego.

A

Szkice scenerii i postaci pojawiajacych sie w grze

> Dopracowywanie kolorystyki

Realizowaliscie kiedys
Co Was inspirowalo?

M.F.: Rynek gier mobilnych imozliwosci w tej
dziedzinie sa ogromne, ale gier charytatywnych
powstaje stosunkowo niewiele. Zwlaszcza takich,
spojnych z cata kampania iz unikalnym systemem

podobne projekty?

fundraisingu. Mysle, ze wszyscy czego$ sie przy
tym projekcie nauczylismy iz cala pewnoscia
rozszerzylisSmy —swoje  kompetencje.  Inspiracja
do stworzenia samej rozgrywki byly oczywiscie
dobre praktyki z innych gier. Gra ma w pewnym
sensie charakter zrecznosciowy — daje mozliwoscé
ciaglego  pobijania i gracz
moze byc ciagle lepszy iskuteczniej zabijac raki.
Inspiracja do stworzeniagry charytatywnejjest przede

swoich  rekordéw

wszystkim myslenie o mlodszej grupie docelowej,
otym, ze mozna ich wciagna¢ w charytatywnosé
w czasie, gdy robia bardzo naturalna dla nich
rzecz — graja w gry.
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Jakie cechy WAR ON CANCER uwazacie za
unikalne?

M.F.: Gra jest przede wszystkim bardzo innowacyj-
nym mechanizmem fundraisingowym. Na rynku jest
wiele fundadji i kazda walczy o uwage darczyncow,
wiec dla nas wazne bylo, aby wymysli¢ taka platfor-
me komunikacji z osobami, ktére chca pomadc, aby
jak najbardziej im to pomaganie utatwi¢. Moga grac
w War On Cancer tak, jak graja w inne gry, a jedno-
cze$nie pomagac. Unikatowy jest takze wspomniany
wyzej mechanizm synchronizacji — gracz moze wy-
bra¢ konkretna osobe, ktdrej chce poméce swoja wir-
tualna walka w prawdziwej walce z rakiem. Pieniadze
pochodza z mikroplatnosci na zakup nowych paczek
amunigji lub z wyswietlanych w grze reklam, kiére sa
monetyzowane i przekazywane na konto podopiecz-
nego. Unikatowa jest takze sama metafora walki z ra-
kiem, gdzie pokazujemy chorego jako wojowniks,
a nie ofiare.

A.S.: Zdecydowanie najbardziej unikalnym ele-
mentem jest system charytatywny. Istnieja gry cha-

4 Model raka - jednego z wielu wrogéw w grze

rytatywne, jednak War on Cancer jest pierwsza,
ktéra pozwala wspomoc za jej posrednictwem kon-
kretna osobe. Uzmystawia to prawdziwosé proble-
mu i nadaje mu szerszego kontekstu.

Wszyscy wspieracie Fundacje Alivia spolecznie.
Dlaczego w zasadzie to robicie?

AS.: Bo warto pomagac¢! Kazdy z nas mial
w rodzinie lub w grupie przyjaciot kogos, kto choruje
lub chorowal kiedys na raka lub przynajmniej zna
kogos takiego.

M.F.: Cieszy nas, ze mozemy pomdc w taki sposéb,
robiac to, co lubimy najbardziej, czyli wykorzystujac
nasza wiedze do tworzenia kreatywnych rzeczy,
ktére do tego moga co$ zmieni¢ na lepsze. To tez
wazne w naszej codziennej pracy, pozwala nam
dostrzec moze troche wiecej sensu. Wspaniate
jest fo, ze idea tej gry przekonala tak wiele osob.
Dzieki temu znalezlismy tez Swietnego wydawce,
11 bit studios, ktoremu zalezy na wspieraniu
wartosciowego gamingu.
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Co w tym projekcie bylo najfajniejsze,
a co najtrudniejsze?

M.F.: Jednoczesnie ciekawy itrudny byt sam
proces, skoordynowanie takiej liczby osob,
ciagte przeszkody, ktére musielismy pokonywac,
a kazda zmiane trzeba przeciez zaimplementowad
na kazdym z pozioméw - graficznym,
programistycznym, opisowym... To bylo wielkie
wyzwanie. Trudny byt proces tworzenia systemu
rozliczania ptatnosci i synchronizacji ich z kontem
danego podopiecznego. Wiemy jsk wazna
jest absolutna przejrzystos¢ w pracy Fundaciji,
dlatego tworzenie tego mechanizmu trwalo
bardzo dlugo icieszymy sie, ze to sie udato.
Poza tym oczywiscie wszystkie maile, spotkania,
nocne telefony, ktétnie, walka z czasem

A

Elementy gry na réznych etapach opracowywania

i wzajemne motywowanie sie... To byta przygods,
ktéra na koniec dnia kazdy z nas by pewnie chciat
powtorzye. A
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Zawsze myslata, ze zostanie akademikiem
na uczelni, ale doktorat z literatury porzucita dla
zywego jezyka, ktéry dociera do tysiecy odbior-
céw. Nie zatuje, bo wierzy, ze kreatywnoscig moz-
na rozwiazywaé prawdziwe problemy albo chociaz
wybi¢ odbiorce z poznawczej rbwnowagi.

W branzy reklamowej pracuje od 2008 roku. Od
prawie 5 lat w Saatchi&Saatchi Interactive Solu-
tions. Ma na swoim koncie nagrody na festiwalu
KTR, Effie, Innovation Ad, YC Eurobest, a takze na-
grode Polskiej Akademii Fonograficznej Fryderyk
w kat. teledysk roku. Za ostatnia kampanie dla Fun-
dacji Onkologicznej Alivia, dla ktérej tez powstata
gra, otrzymata wyrdznienie w magazynie SHOTS.
Cieszy sie, ze kampania osiggneta efekt wiralowy
i spowodowals, ze osoby chore na raka odzyskaty
ten wymiar tozsamosci w spotecznym dyskursie,
ktéry pokazuje ich jsko wojownikdw, a nie ofiary.
Po godzinach pisze scenariusze do krétkich
form filmowych, gra w gre War On Cancer
i robi rzeczy z rzeczy.

Weczesniej uczestniczyt w tworzeniu gier Wiedz-
min 2, Wiedzmin 3 oraz Cyberpunk 2077 studia
CD Projekt RED. Prywatnie pasjonat gier i ich me-
todologii tworzenia. Jego rodzina rowniez zostata
dotknieta choroba nowotworowa.



POLSKIE
LEKARSKIE
TOWARZYSTWO
RADIOLOGICZNE

Razem z Polskim Lekarskim To-
Radiologicznym
wnioskujemy o wprowadzenie

warzystwem

bazy urzadzen diagnostycznych,
ktéra bytaby przydatnym narze-
dziem dla pacjentdw poszuku-
jacych osrodka wykonujacego
badanie. Chcemy ujednolicenia
skierowan na badania diagno-
publikagji
o godzinach pracy osrodkéw

styczne, informacji
oraz ujawnienia informacji do-
tyczacych miejsc, w ktorych ku-
piono drogi sprzet diagnostycz-
ny, z ktérego pacjenci nie moga
skorzystac. Resort zdrowia obie-
cat zajac sie sprawa.

Organizacje pacjenckie oraz eks-
perci medyczni méwia ,dosy¢”
brakowi przejrzystosci w wydat-
kowaniu pieniedzy na leczenie
w chirurgii  onkologicznej.  Na
nasz wniosek zorganizowano po-
siedzenie Parlamentarnego Ze-
spotu ds. Organizacji Ochrony
Zdrowia w sprawie wprowadze-
nia rejestrow medycznych w tej
dziedzinie. Podejmujac decyzje
o wydatkowaniu publicznych pie-
niedzy musimy mie¢ informacje
o skutkach leczenia w danych
osrodkach. Musza one tez byc
publikowane, poniewaz pacjen-
ci zastuguja na informacje o tym,
gdzie leczy sie najlepiej.

Wspdlnie  z szesnastoma  orga-
nizacjami z catego kraju przygo-
towalidmy postulaty do systemu
refundacyjnego, ktdrych realiza-
cja daje nadzieje na zwiekszenie
dostepnosci lekéw  onkologicz-
nych w Polsce. W listopadzie pre-
zentowalidmy nasze propozycje
w Ministerstwie Zdrowia, w stycz-
niu spotkalismy sie z Przewodni-
czacym oraz Zastepcami Prze-
wodniczacego sejmowej Komisji
Zdrowia. Przygotowalismy nasze
stanowisko do sprawozdania rza-
du zwykonania ustawy refunda-
cyjnej. Obecnie przedstawiamy
konkretne propozycje poprawek
do ustaw, dzieki ktérym system re-
fundacyjny moze stat sie bardziej
zorientowany nNa pacjenta.

Prezydent RP podpisat ustawe
nowelizujaca pakiet onkologicz-
ny. Regulacja realizuje kilka po-
stulatéw $rodowiska pacjentow
onkologicznych.  Po pierwsze,
o$rodki beda musialy zbierac
i publikowa¢ dane o skutecz-
nosci w osrodkach.
Po drugie, opublikowane zo-
stana wytyczne dotyczace po-
stepowania diagnostyczno-
-terapeutycznego, do ktérych

leczenia

bedzie mogt siegna¢  kazdy
chory. Ustawa wejdzie w zycie
1lipca br.

9 lutego odbylo sie posiedzenie
Parlamentarnego Zespotu ds. Praw
Pacjentow, na kidrym zaprezento-
walismy koncepcje wprowadzenia
monitorowania opinii - pacjentow
onkologicznych na wzér naszego
serwisu Onkomapa.pl. W spotkaniu
wzieli udziat postowie oraz dwoch
wiceministréw zdrowia. Resort pla-
nuje uchwali¢ do konca roku usta-
we o jskosci w ochronie zdrowia
i bezpieczenstwie pacjents, dzieki
ktérej bedzie mozliwe sfinansowa-
nie takiego systemu. Dzieki niemu
pacjenci w koncu uzyskaja moz-
liwos¢ wyrazenia swojego zdania
o opiece, ktdra otrzymali, a najlep-
sze o$rodki moglyby by¢ za 1o wy-
nagradzane.

Prowadzimy zaswansowane roz-
mowy z Ministerstwem  Zdrowia
oraz Agencja Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji o wpro-
wadzeniu $wiadczenia komplek-
sowej opieki nad pacjentkami z ra-
kiem piersi. Koncepcja Breast Unit
powstala wiele lat femu na pod-
stawie badan, kidre wykazaly, ze
dzieki kompleksowej opiece moz-
na znacznie zwiekszy¢ skutecznosé
leczenia. Zapewniono nas, ze roz-
porzadzenie, ktdre pozwoli wylo-
ni¢ fakie osrodki, zostanie podpisa-
ne w przeciagu kilku miesiecy.



NASZE KAMPANIE

KAMPANIA

~WOJNA Z RAKIEM”

4 lutego zokazji Swistowego
Dnia Walki z Rakiem wznowilismy
kampanie ,Wojna z rakiem’, wzy-
wajaca Polakow, aby zaangazo-
wali sie w pomoc chorym.

P

Hasto ,WALCZ"

na elewacji Stadionu
Narodowego

W dniu inauguracji  kampa-
nii dzieki uprzejmosci spoiki
PL2012, operatora Stadionu Na-
rodowego, na elewacji obiektu
wyswietlono hasto ,WALCZ",
zachecajace do solidarnosci
z pacjentami walczacymi z cho-
roba nowotworowa.

To wydarzenie oficjalnie wzno-
wito kampanie ,Wojna z rakiem”

ﬁhp‘

Narodowy Test
Wiedzy o Raku

Na stronie www.testoraku.pl
zainaugurowalismy  Narodowy
Test Wiedzy o Raku, wramach
ktérego prowadzimy badanie
wiedzy Polakéw o profilakty-
ce, diagnostyce oraz lecze-
niu choréb  nowotworowych.
Zachecamy do uzupetnienia
testul

Licytacje pamigtek
sportowych

Dzieki  wsparciu  sportowcdw

i znanych postaci uruchomilismy
aukcje na portalu Charytatywni
Allegro, dzieki ktérym zbieramy
srodki na podopiecznych pro-
gramu Skarbonka oraz chorych
w najtrudniejszej sytuacji mate-
rialnej. Fundacje wsparli m.in.
Ewa Chodakowska, Rafal Gi-
kiewicz oraz napastnik pitkar-
skiej reprezentacji Polski — Arka-
diusz Milik.

KAMPANIE

fot. Przemystaw Wierzchowski

WAR ON CANCER
Kolejna
panii jest gra WAR ON
CANCER,
z unikalnym mechanizmem syn-
chronizacjimikroptatnosciz kon-

odslona kam-

pierwsza  gra

tem konkretnych podopiecz-
nych Fundacji Onkologicznej
Alivia. Dzieki temu poprzez
rozrywke w $wiecie wirtualnym
mozna pomoc chorym walczyé
z rakiem w prawdziwym zyciu.
Akcja WAR ON CANCER roz-
grywa sie w przypominajacym
wnetrze  organizmu Swiecie,
w ktorym gracz, przyjmujac po-
sta¢ wojowniczki, staje do walki
Z rozprzestrzeniajacym sie no-
wotworem. Gra jest dostepna
bezptatnie w App Store.

1




wydarzeniu, pomimo zaproszenis, nie wzieli

udzistu przedstawiciele Ministerstwa Zdrowia
oraz Agencji Oceny Technologii Medycznych i Tary-
fikacji. Uczestnicy konferencji mogli jednak liczy¢ na
udziat wybitnych ekspertow medycznych, wtym prof.
Wiestawa Jedrzejczaka, konsultanta krajowego w dzie-
dzinie hematologii, prof. Cezarego Szczylika, Kie-
rownika Kliniki Onkologii Wojskowego Instytutu Me-
dycznego w Warszawie, dr Elzbiety Senkus-Konefki,
reprezentujacej Klinike Onkologii i Radioterapii Gdan-
skiego Uniwersytetu Medycznego oraz Posta Marka
Hoka, Przewodniczacego Parlamentarnego Zespotu
ds. Onkologii.

Nadchodzi . tsunami onkologiczne”

Statystyki wskazujs, ze co czwarty z nas zachoruje
na raka, a co piaty umrze z powodu nowotworu.
Co gorsza, efektywnos¢ leczenia zmienia sie w Pol-
sce w bardzo wolnym tempie - wedlug danych
OECD wspdtczynnik umieralnosci w Polsce zmniej-
szyt sie zaledwie o 8%. W sasiednich Czechach

zmiana nastepuje niemal 4 razy szybciej. Wida¢ to
po wskaznikach 5-letnich przezy¢ chorych na raks
- w Polsce ze 160 tys. zdiagnozowanych co roku
0sob, 5 lat przezyje zaledwie 65 tys. ludzi cho¢ w in-
nych krajach, z lepsza organizacja opieki zdrowot-
nej, dhuzej zytoby 96 tys. Rdznica to ok. 30 tys. osdb
rocznie - to tyle, co populacja niewielkiego miasts,

np. Augustowa czy Cieszyna.

Na sytuacje pacjentéw sklada sie oczywiscie wiele
kwestii, w tym brak strategii walki z rakiem, obejmujacej
dzislania na wielu plaszczyznach: od zmian organiza-
cyjnych, przez edukacje, lepsza profilakiyke, diagnosty-
ke, wieksza liczbe specjalistow (krdtsze kolejki, wiecej
czasu na pacjenta itd.) po leczenie wykorzystujace osia-
gniecia wspdlczesnej medycyny. Fundacja Alivia skon-
centrowala sie na obszarze zgodnosci leczenia dostep-
nego obecnie w Polsce dla pacjentéw onkologicznych
z aktualng wiedza medyczng, czyli standardami czolo-
wych fowarzystw naukowych (smerykanskie NCCN
i europejskiej ESMO) a w szczegdlnosci na dostepie
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do farmakoterapii — skutecznych lekéw innowacyjnych
[rozumianych jsko innowacje wsensie terapeutycz-
nym|. Wytyczne przygotowywane przez towarzystwa
naukowe i zespoly ekspertow oparte sa na najnowszej
wiedzy medycznej i badaniach, w kidrych udziat biora
setki lub tysiace pacjentow. Pozwalsja one odpowiadac
na pyfania lekarzy dotyczace tego, jak diagnozowaé
ileczy¢ oraz ktdre leki stosowal, by osiagnac najwyz-
sza skutecznosé, jakich terapii i technologii medycz-
nych uzy¢ na poszczegdlnych etapach leczenia w celu
osiagniecia ngjlepszego rezultatu — catkowitego wyle-
czenia pacjenta lub maksymalnego przedtuzenia jego
zycia — przy jednoczesnym zachowaniu maksymalne-
go bezpieczenstwa. Z raportu omawianego podczas
konferencji wynika, ze:

» Na 19 przeanalizowanych w raporcie nowotwo-
row (w tym najbardziej $miertelnych 9 guzow
litych 110 hematoonkologicznych|, tylko w jed-
nym polski pacjent moze mie¢ pewnos¢, ze
jego leczenie bedzie zgodne z aktualna wiedza
medyczna. Tym wyjatkiem jest rak jajnika, gdzie
leczenie jest spdjne ze $wiatowymi standardami.
Oznacza to, ze tylko w przypadku tego jednego
nowotworu polscy onkolodzy dysponuja petnym
arsenatem lekow okreslonym w miedzynarodo-
wych standardach leczenia.

» W shuzbie zdrowia finansowanej ze $rodkéw pu-
blicznych, w kidrej korzystaja niemal wszyscy cho-
rzy w Polsce, w przypadku 18 pozostalych analizo-
wanych nowotwordw polski pacjent musi liczy¢ sie
ztym, ze a7 70% lekdw zalecanych zgodnie z akiu-
alna wiedza medyczna jest w Polsce niedostepna
lub jest dostepna z ograniczeniami.

B Polska w ratowaniu zdrowia i zycia swoich oby-
wateli nie korzysta z osiagnie¢ wspdlczesnej na-
uki i medycyny - ponad potowa lekdw onkolo-
gicznych (53% z 94 substancji zarejestrowanych
w ciagu ostatnich 12 lat w Europie] w ogdle nie
jest dostepna dla polskich pacjentow.

Kontekst budzetowy

Wydatki panstwa na innowacyjne leki onkologiczne
utrzymuja sie na bardzo niskim poziomie i stanowia
zaledwie 2% budzetu na leki, czyli ok. 230 mln zto-
tych. Tymczasem szacuje sie, ze straty z powodu
przedwczesnej smierci w wyniku nowotwordw tylko
w ciagu jednego roku wynosza 900 min zlotych.
Oznaczs to, ze wydatki na innowacyjne leki onko-
logiczne NFZ to zaledwie 1/4 kwoty, ktéra polska
gospodarka traci co roku w wyniku przedwczesnej

Py

Chorzy w Polsce
s leczeni gorze;j,
niz pozwalajg
Swiatowe standardy
i wspotczesna
wiedza medyczna

$mierci pacjentow onkologicznych. Nasuwa sie py-
tanie, czy naprawde nie warto traktowaé wydatkow
na innowacyjne leki jak inwestycji.

Jednoczesnie doplaty pacjentow do lekéw w cia-
gu zaledwie dwéch lat wzrosty a7z o 44% (z 34 min
w 2014 do 49 min w 2016 r). Oznacza to, ze pacjen-
ci lub organizacje pozarzadowe zbierajace fundusze
dla swoich podopiecznych w coraz wiekszym stopniu
przejmuja koszty leczenis, podczas gdy zapewnienie
dostepu do leczenia jest konstytucyjnie zagwaranto-
wane i nalezy do obowiazkéw panstwa.

Konieczne zmiany: postulaty pacjentéw

W zwiazku z niepokojacymi danymi dotyczacymi
zarébwno liczby zachorowan, jsk iprzezywalnosci
chorych na raka w Polsce oraz jednoznacznymi wy-
nikami raportu wskazujacymi, ze pacjenci sa leczeni
gorzej, niz pozwala na to wspdlczesna medycyna
i Swiatowe standardy:

1. Postulujemy stworzenie strategii refunda-
cyjnej panstwa, kidra pozwoli na zwiekszenie do-
stepu pacjentow do nowoczesnych lekow i bardziej
efektywne leczenie chorych, zgodne ztym, na co
pozwala obecnie medycyna. Strategii, ktdra bedzie
dazyls do zmniejszenia rdznicy pomiedzy obecnym
sposobem leczenia chorych na raka w Polsce a $wia-
towymi standardami w medycynie. Wielokrotnie sty-
szelismy argument zbyt matej ilosci $rodkdw finan-
sowych. Jednoczesnie uwazamy, ze ze wzgledu na
brak strategicznego podejscia do leczenia, a nawet
do samego budzetu na refundacje ikoncentracji na
finansowych elementach decyzji, system opieki onko-
logicznej dzista w przestarzaly sposdb, co przyczynia
sie co roku do przedwczesnej smierci ponad 30 tys.
Polakéw. Ograniczenia budzetowe sa oczywiste, ale
na kwestie takie jak zdrowie publiczne nie mozna pa-
trze¢ z perspektywy jednego roku i rocznego budzetu
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CZY WIESZ, ZE:
@ Na 19 przeanalizowanych W raporcie nowotworow,
tylko w jednym polski pacjent moze mie¢ pewnos¢,
ze jego leczenie bedzie zgodne z aktualng
wiedzg medyczna.
Oznacza to, ze tylko w przypadku tego jednego nowotworu polscy onkolodzy dysponujg
pelnym arsenalem lekéw okreslonym w miedzynarodowych standardach leczenia.
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W przypadku 18 pozostalych przeanalizowanych nowotwordw polski pacjent musi sie liczy¢

z tym, ze w publicznej stuzbie zdrowia nie bedzie leczony w sposéb optymalny

— az 70% lekéw zalecanych przez aktualng wiedze
medyczng jest w Polsce niedostepnych lub jest
dostepnych z ograniczeniami.

Polska w ratowaniu zdrowia i zycia swoich obywateli nie korzysta
z osiggnieé wspdlczesnej nauki i medycyny

O

— ponad potowa lekéw onkologicznych,
zarejestrowanych w ciggu ostatnich 12 lat w Europie,

AINTY

w ogole nie jest dostepna dla polskich pacjentow.

— eksperci méwia o “tsunami onkologicznym”.

- konieczna jest analiza z perspektywy 10-leci. Po-
dobnie, ztak diugiej perspektywy musimy patrze¢ na
koszty leczenia i braku terapii, bo moze okazac sie, ze
koszty leczenia niezgodnego z obecnymi standardami
sa finalnie wyzsze, np. ze wzgledu na straty dla gospo-
darki spowodowane przedwczesna Smiercia ludzi, ktd-
rzy weale nie musieli umrze¢ na nowotwory.

Planujac remont w domu wybieramy podloge, kt6-
rej nie bedziemy musieli za chwile znowu odnawia¢
i ponosi¢ kolejny raz jeszcze wieksze wydatki. Tak
samo na koszty leczenia ilekdw innowacyjnych mu-
simy patrze¢ z dlugofalowej perspektywy. Kolejny
raz podkreslamy takze konieczno$¢ podejscia stra-

tegicznego, by nie okazslo sie, ze oszczedzajac na

Coraz wiecej Polakéw choruje na raka

— co roku przybywa ok. 160 tys. nowych chorych, a w ciggu o o
ostatnich 15 lat roczna zachorowalno$é wzrosta o0 42%

Skutecznos¢ leczenia (oraz zapobiegania)
chorob nowotworowych w Polsce jest
jedna z najnizszych w Europie
— statystycznie po 5 latach od diagnozy z grupy 160 tys. chorych przezyje zaledwie
ok. 66 tys. oséb (ok. 41%), choé w innych krajach z lepszg organizacja opieki zdrowotnej

uratowano by 96 tys. ludzi (ok. 60%). Réznica to ok. 30 tys. oséb rocznie (to tyle co populacja
Augustowa) czyli 82 osoby dziennie (pojemnos¢ Sredniej wielkosci samolotu pasazerskiego).

L/ AN
i

nowoczesnym leczeniu, musimy za chwile dokladac
zinnego budzetu na renty i deficyt budzetowy spo-
wodowany przedwczesna Smiercia chorych na raka.

2. Postulujemy okresowg oceng, czy polityka
refundacyjna panstwa sprawia, ze sposéb le-
czenia chorych na raka w Polsce iich dostep-
nos¢ do innowacyjnego leczenia s3 coraz
bardziej zbiezne ze Swiatowymi standardami.
Domagamy sie wyznaczania mierzalnych celéw
i priorytetowych obszardéw leczenia tam, gdzie sytu-
acja pacjentéw jest szczegdlnie dramatyczna. Uwa-
zamy, ze kwestie te sa tak wazne, ze powinny byc
podawanie do opinii publicznej.




Agata Polinska
Wiceprezes

Fundacji Onkologicznej
Alivia

fot. Rafat Kotsut
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Po dwoch latach dostrzegliSmy potrzebe aktualizacji raportu dotyczacego
dostepnosci lekéw onkologicznych w Polsce. Poprzednie opracowanie
odbito sie szerokim echem w mediach, ktére do dzisiaj chetnie do niego
siegaja. Tym razem skupilismy sie nie na poréwnaniu dostepnosci lekow
onkologicznych w Polsce na tle innych panstw europejskich, lecz staralismy
sie znalez¢ odpowiedz na pytanie ,Czy polscy pacjenci walczacy w rakiem sa

leczeni zgodnie w aktualng wiedza medyczna?”. Wzielismy pod lupe guzy lite
oraz choroby hematoonkologiczne, ktére odbieraja zycie najwiekszej liczbie
Polakéw. Jak sie okazato, Narodowy Fundusz Zdrowia refunduje mniej niz
potowe lekdw zarejestrowanych w Europie po 2004 roku, ktérych stosowanie
rekomenduja miedzynarodowe towarzystwa naukowe. Kolejne 20-30% jest
refundowanych nie dla wszystkich chorych, ktérzy mogliby odnie$é korzysé
z leczenia. Dramatyczne wyniki to dla nas dwie wskazéwki. Po pierwsze,
musimy zwieksza¢ zasieg programu , Skarbonka”, zeby poméc tym, dla ktérych
NFZ nie ma nic do zaoferowania. Po drugie, trzeba uswiadomi¢ decydentom,
ze sprawy zaszly za daleko i nie mozna dtuzej chowaé glowy w piasek liczac,
ze problemy same sie rozwiaza.

3. Postulujemy zwiekszenie przejrzystosci
proceséw refundacyjnych, by pacjenci wiedzieli,
jakie leki beda wkrotce refundowane, a tym samym,
by ich sytuacja stata sie bardziej stabilna i przewidy-
walna. W tak waznym obszarze jak zdrowie irefun-
dacja lekdw spoteczenstwo musi mie¢ wiedze, kiedy
i jakie decyzje sa podejmowane oraz jskie jest ich
uzasadnienie. Szczegdlna grupa sa tu pacjenci, dla
ktorych decyzja o refundacii lub braku finansowania
danego leku czesto wiaze sie z bardzo dramatyczny-
mi wyborami, takimi jak sprzedaz mieszkania lub ma-
jatku, oraz z koniecznoscia zbierania ogromnych sum
pieniedzy poprzez organizacje pozarzadowe.

4. W sytuadji tak ograniczonego budzetu rozdyspo-
nowywanie smrodkow bez jakiejkolwiek kontroli efektu
wydaje sie wysoce nierozwazne. Postulujemy lepsze
wykorzystywanie ograniczonych srodkéw finan-

sowych poprzez sprawdzanie, czy pacjenci faktycznie
maja dostep do leczenia i czy przebiega ono w opty-
malny sposdb, bez zbednych ograniczen i bezsensow-
nych procedur. Konieczne jest wprowadzenie wskaz-
nikow realizacji celow. Z punktu widzenia pacjents,
ktory powinien by¢ gléwnym recenzentem systemy,
optymalnym rozwiazaniem jest wprowadzenie lecze-
nia opartego na platnosci za efekt. Dopiero przy
zastosowaniu fakich rozwiazan stosunkowo niewielki
budzet panstwa pozwoli zapewnic¢ polskim pacjentom
onkologicznym leczenie jsk najbardziej zblizone do
miedzynarodowych standardow.

W najblizszych miesigcach bedziemy rozmawiac z re-
sortem zdrowia, innymi instytucjami publicznymi oraz
Parlamentarzystami o mozliwosci wdrozenia propono-
wanych rozwiazan. Informacje w tej sprawie przekaze-
my w kolejnym wydaniu kwartalnika. A
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WAR ON CANCER:

zagraj i wesprzyj podopiecznych Fundacji Alivia
lub jednego przez Ciebie wybranego!

Graj i pomagaj w walce z rakiem, pomagaj i baw sie, pomagaj w chwili nudy
lub stojac w kolejcel WAR ON CANCER to pierwsza gra z unikalnym
mechanizmem synchronizacji mikroplatnosci z kontem konkretnych podopiecznych

Fundacji Onkologicznej Alivia. Dzieki temu poprzez rozrywke w $wiecie wirtualnym

mozna pomoc chorym walczy¢ z rakiem w prawdziwym zyciu.

obroczynno$¢ poprzez rozrywke w Polsce przy-

bierata wiele form. Organizatorzy czesto decyduja
sie na przygotowanie festiwali, koncertow, aukgji czy
zbidrek, dzieki kidrym niosa pomoc potrzebujacym
- WAR ON CANCER idzie krok dalej. Wraz z upo-
wszechnieniem smartfondw mozemy przyjemnie i po-
zytecznie spedzac czas w dowolnym miejscu — wystar-
czy siegnac do kieszeni lub torebki po telefon.

Innowacyjna koncepcja gry chary-
tatywnej pozwala solidaryzowaé sie
osobami

z konkretnymi zmagaja-

cymi sie zchoroba nowotworows
Alivia

oraz programu ,Skarbonka”. ‘

— podopiecznymi  Fundacji

Ta gra wyznacza nowe kierunki i trendy, rozszerza-
jac mozliwo$¢ pomagania przez zabawe o wybdr
konkretnych chorych oraz wspierania ich w wal-
ce z rakiem poprzez dobrowolny system platnosci
w grze za dodatkowe atfrybuty.

WAR ON CANCER toczy sie w $wiecie, ktdry przypo-
mina wnetrze organizmu. Na drodze gracza wyrastaja
przeciwnicy — raki oraz przerzuty, kidre rozprzestrze-
nigja sie na polu gry. Gracz wciels sie w role wojow-
niczki, ktora walczy z duzymi i matymi rakami. Pomimo
tego, ze rozgrywka jest wirtualna, gracze moga przy-
czyni¢ sie do niesienia faktycznej pomocy pacjen-
tom, ktdrzy tocza walke zrakiem w $wiecie realnym.

®

Gre mozna pobra¢ bezptatnie z App store pod linkiem:

https://itunes.apple.com/pl/app/war-on-cancer
/id1214252644?1s=1&mt=8.

Jak to dziala?

Osia gry jest innowacyjny mechanizm fundrasin-
gowy zsynchronizowany z programem Skarbonka
i kontami podopiecznych Fundacji Onkologiczne;
Alivia. Kazdy zgraczy moze wybra¢ dowolnego
podopiecznego Fundacji iswoja wirtualna walka
wspiera¢ konto tej osoby. Sama gra jest bezplatna,
a dochdd z gry pochodzi z mikroplatnosci, ktdre
gracz moze wykona¢, aby zakupi¢ dodatkowa amu-
nicje do walki. Jesli gracz nie wybierze konkretnego
podopiecznego, dochdd jest przeznaczany na pro-
gram Skarbonka, z ktérego korzystaja wszyscy pod-
opieczni. Program ten rowniez zasilaja Srodki pozy-
skane z ogladania reklam przez graczy.

Cra oferuje dynamiczna rozgrywke. Gracze moga
pobija¢ swoje wiasne rekordy zdobytych punktow-
-przeciwciat i czasu walki. Im wiecej gracz spedza
czasu w grze, tym lepiej. Kazdy zabity rak-potwor,
to znak solidarnosci z tymi, ktorzy walcza napraw-
de. Gre mozna pobrac bezplatnie z Apple Store.
Fundacjs Onkologiczna Alivis udostepniajac gre
podejmuje kolejny krok w kierunku zmiany wize-
runku oséb chorych na raka: to wojownicy, ktdry
potrzebuja wsparcia i solidarnosci, a nie litosci. Gra
jest jednym z dziaten w ramach kampanii ,Wojna
z Rakiem”, ktéra okazata sie wielkim sukcesem i po-
mogta zebra¢ budzet w wysokosci 3 min zlotych
na pomoc chorym. Za koncept i produkcje gry od-
powiada jedna z najlepszych agencji reklamowych
- Saatchi&Saatchi IS oraz znane i wielokrotnie na-
gradzane studio Platige Image. Wydawca gry jest
11 bit studios, ktdre aktywnie promuje kulturotwérezy,
wartosciowy gaming. Wszystkie podmioty podjely
sie stworzenia fej inicjatywy pro-bono. A
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PROGRAM ,SKARBONKA'
- SPRAWO/ZDANIE
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Ostatnie miesigce to dla programu ,Skarbonka” czas wielkiego
sukcesu. Dzieki rekordowej liczbie osdb darczyncédw, kidrym
bardzo dziekujemy, moglismy przekazaé podopiecznym ponad
6 miliondw ztotych, ktbre przeznaczono na wydatki zwigzane
z leczeniem. Uruchomilismy ponadto wiele dodatkowych opciji.
Kazdy z podopiecznych moze bezptatnie zwréci¢ sie z pytaniem
do dietetyka, psychoonkologa lub prawnika. Dzieki wsparciu
naszych wolontariuszy pomagamy réwniez znalezé mozliwosé
uzyskania drugiej opinii lekarskiej za granica lub wyszukaé badanie
kliniczne, do ktérego chory moze sie zakwalifikowaé. Budujemy
kompleksowy program opieki nad chorymi, ktéry bedzie z czasem
zawierat nowe propozycje.

fot. Rafat Kotsut

Stawiamy takze na nowe metody dotarcia do darczyncodw.
Od niedawna program  Skarbonka lub  konkretnych
podopiecznych mozna wesprzed grajgc w WAR ON CANCER,

Bartosz Poliriski ktéra dzieki unikalnemu oprogramowaniu pozwala zbieraé
Prezes Fundacji o"k°|°9i;j_"?j srodki z wyswietlania reklam lub systemu mikroptatnosci.
VI3

Uzyskalismy réwniez wsparcie od sporfowcow -
pitkarzy, w tym kadrowiczéw oraz znanych postaci
zycia publicznego, ktérzy przekazali na aukcje
podpisane koszulki lub inne pamiatki sportowe.
Wielokrotnie przekonalismy sie, ze Polacy to
ludzie wielkiego serca. My tylko stwarzamy
im okazje, zeby dowiedzieli sie w jaki
sposdb moga pomédc tym, ktdrzy tej

pomocy potrzebuja.
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aktualna liczba

Y odoptecimon f\r,

Srednia miesieczna suma Srednia miesieczna
pozyskanych srodkéw w roku 2016: liczba wpfat w roku 2016:

400,4tys. zt 2469

®
| e?
el S,

$rednia miesieczna liczba odwiedzin liczba darczyncow
strony www w roku 2016: w 2016 roku:

150,6tysiecy 29 630

$rodki przeznaczone na wydatki zwigzane z leczeniem
od poczatku programu ,,Skarbonka”:

6 400 000




Jest to historia tak niezwykta, jak niezwykta jest Martyna

— madra, wrazliwa, kochajgca podréze studentka medycyny,
moja corka. Jestem jej mamg, a ona moja najlepsza przyjaciotka.
Po 24 urodzinach Martyny, w potowie listopada nasz Swiat
stanat w miejscu, a my razem z nim w wielkim szoku.

Wykonane badania nie pozostawity zadnych watpliwosci,

nie daty zadnej nadziei. Wynik brzmiat jak wyrok: guz mézgu.



TESTIMONIAL

Stan Martyny z dnia na dzien pogarszat sie.
Nastapit przykurcz prawej reki, zawroty glowy
i problem zchodzeniem. Do szpitala Martyne
zawioztam juz na wozku. Zaczeta sie walka o kazdy
dzien. Zapytatem lekarza prowadzacego leczenie
Martyny, co dalej¢ Nic, musi pani pogodzic sie ze
$miercia corki, to tylko kwestia czasu, nie mozemy
jej pomdc - uslyszalam. Nikt nas nigdzie nie
pokierowal, jakby na polskiej stuzbie zdrowia $wiat
sie konczyH

Po wielu godzinach spedzonych w Internecie
znalaztam klinike w Berlinie i telefon do znanego
profesora. Postanowitam pojechac z dokumentacja
medyczna Martyny na konsultacje. Wizyta byta juz
za dwa dni, w Polsce musiatabym czekaé poét roku.

| nowa nadzieja obudzita sie w nas, bo profesor
Vogel z Meoclinic w Berlinie zgodzit sie operowac
cérke. Jednak mozna. Trzeba dziata¢, bo nie mamy
czasu, guz Martyny pomimo chemii i radioterapii
powiekszyt sie. Klinika jest prywatna, a koszt
operacji to 28 000 euro. Takich pieniedzy nie
mielismy, wiec postanawiam zatozy¢ Martynie
konto Skarbonka w Fundacji Onkologicznej Alivia.
Profesjonalna obstuga i kompetentne osoby
pozwolity mi na szybka rejestracje. W kazdym
momencie naszej walki otrzymywalismy wsparcie
Fundacji. Ruszyls akcja zbidrki pieniedzy na
operacje. Mielismy niecate dwa tygodnie na
zebranie potrzebnej kwoty.

Prawde moéwiac, momentami nie wierzytam,
ze to sie uda. Jak to cudownie, ze sie mylitam.
Nagtosnilismy askcje w calej Polsce. Ludzie
przesylali pieniadze na konto fundacji, a mojs
wiara w czlowieka powrdcita.  Jestem im
dozgonnie wdzieczna za kazda zlotowke, ktdra
wplacili na ratowanie Martyny. Operacja odbyla
sie 26 maja 2016 r. w Dzien Matki i nie mogls
skonczyc¢ sie inaczej, jak tylko petnym sukcesem.
Cleboko w to wszyscy wierzylismy i tak tez sie
stato. Otfrzymatam od mojej corki najpiekniejszy
prezent — jej zycie. A
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Co mozesz zrobic?

(ous

Wyslaé sms pod numer
74567 o tresci ALIVIA
(koszt 4,92 zt z VAT).

To szybka i prosta forma
wsparcia Fundacji niewielka
kwota.

11%
(o)

Raz do roku, przekazac

W corocznym zeznaniu

podatkowym 1%

swojego podatku.

W tym celu nalezy wpisac

KRS 0000358654

w odpowiedniej rubryce

rozliczenia PIT.

Przekaza¢ darowizne

dla Fundacji Onkologicznej
Alivia na jej dziatalnos¢
statutowa, a wiec prowadzenie
réznorodnych form wsparcia
dla naszych, ponad

300 podopiecznych

oraz innych oséb chorych na
nowotwory ztosliwe. Wplacajac
wybrana kwote na rachunek
932490 0005 0000
45201698 1881

pomagasz nam finansowad
dziatania, poprzez kiére
matymi krokami zmieniamy los
pacjentow onkologicznych!

METODY WSPARCIA

Przekazaé darowizne

w ramach Programu Skarbonka
na jednego z ponad

300 podopiecznych Alivii.
Whplate najlatwie]

zrobi¢ poprzez strone
www.skarbonka.alivia.org.pl,
gdzie po dokonaniu wyboru
wspieranej osoby nalezy kliknac
opcje WSPOMOZ, 5 nastepnie
podazac za wskazdwkami.
Regulamin Programu Skarbonka
jest dostepny na stronie
skarbonka.alivia.org.pl
/o_programie

Fundacje Alivia mozna rowniez wesprzec na kilka
mniej konwencjonalnych sposobdw.



METODY WSPARCIA

Nie mogliby$my dziata¢, gdyby nie pomoc naszych Darczyncédw. Fundacja

Alivia nie prowadzi dziatalnosci gospodarczej i utrzymuje sie wytacznie

z darowizn igrantéw. To wiasnie wplaty na rzecz Alivii pozwalajg nam
funkcjonowad, finansowac leczenie naszych podopiecznych i prowadzi¢
skuteczne dziatania, kompleksowo wspierajace chorych na nowotwory

ztosliwe.

00
Uruchomic polecenie zaplaty, czyli prosta, bezpieczng,
O szybka i automatyczng forme realizacji powtarzajgcych sie

ptatnosci — darowizn.
@ Aby uruchomic¢ polecenie zaplaty pobierz, wydrukuj

i wypetnij formularz polecenia zaplaty z naszej strony
Innym sposobem jest www.alivia.org.pl/formy-wsparcia/chce-wplacac-regularnie
wykonanie tradycyjnego -i-zapewnic-stala-pomoc a nastepnie odeslij go na adres Fundagiji.
przelewu bankowego Reszta formalnosci zajma sie nasi pracownicy.
na rachunek Formularz zostanie przekazany Twojemu bankowi do akceptacji.
242490 0005 0000 Nastepnie do 20 dnia kazdego miesiaca bedziemy w sposdb
4600 5154 7831, koniecznie automatyczny inicjowal przekazanie Twojej wptaty dla Alivii.
z informacja w tytule: Regularne darowizny sa dla nas bardzo wazne.
Darowizna na Program Otrzymujac state wsparcie, mozemy zaplanowa¢ nasze dziatania,
Skarbonka 111111 bo wiemy, ze bedziemy mie¢ srodki finansowe na ich realizacje.
(numer skarbonki To darczynca decyduje jaka kwote moze kazdego miesiaca dla
wybranego podopiecznego) nas przeznaczy<, nie musi ona by¢ wysoka. Kazdy staty Darczynca
Jan Kowalski (imie i nazwisko ofrzymuje regularnie informacje z przeprowadzonych przez nas
wybranego podopiecznego). dziatan. W ten sposob doktadnie wie na co wydajemy przekazane
Dzieki przekazanym srodkom, pieniadze i czy robimy to w sposob, ktdry mu odpowiada.

wybrana przez Ciebie
konkretna osoba, bedzie mogts
przeznaczy¢ Twoja pomoc

finansowa, na wydatki zwiazane

z leczeniem i rehabilitacjs.

Petna informacje o tym jak mozesz nam pomaoc

znajdziesz na www.alivia.org.pl/pomoz.



POMOZ GO POKONAC

FUNDACJA ALIVIA PRZEKAZALA CHORYM NA RAKA JUZ PONAD 6 400 000 ZL
NA POKRYCIE NIEREFUNDOWANYCH PRZEZ NFZ KOSZTOW LECZENIA

»
P ~

2 T:..,ﬁ: I L o e S A
ALIVIAfQRG,PL S v KRS:0¢%0}358654




