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Agata Polinska
Bartosz Polinski
Zarzyd Fundacji Onkologicznej Alivia

Szanowni Panstwo,

zgodnie z prawem polscy pacjenci maja prawo do
leczenia zgodnego z aktualna wiedza medyczna.
Oznacza to, ze jezeli jest terapia, ktéra wedtug nauki
powinna by¢ dostepna dla chorych, polski rzad po-
winien zapewnic jej refundacje. Tyle w kwestii teorii.
Jak wyglada sytuacjs w praktyce? Z koncem listopa-
da uruchomilismy projekt Oncoindex. To portal in-
formacyjny dla pacjentow, ktdrzy moga sprawdzic,
jakie nowoczesne leki sa rekomendowane w lecze-
niu niemal dwudziestu guzow litych i chordéb hema-
toonkologicznych. Ponadto portal stuzy monitoro-
waniu wiasnie realizacji prawa pacjenta do leczenia
zgodnego z aktualnag wiedza medyczna. Wyniki byly
i sa niepokojace. Pomimo wydania kilkunastu pozy-
tywnych decyzji refundacyjnych, rowniez w najcze-
Sciej wystepujacych nowotworach, ponad potowa
lekow zalecanych przez Europejskie Towarzystwo
Onkologii Klinicznej nie jest w ogdle refundowana.
Jedna trzecia lekéw jest dostepna z ograniczeniami,
ktére nie maja zadnego uzasadnienia medycznego.
Chodzi tylko o to, ze Narodowy Fundusz Zdrowis
przeznacza na finansowanie terapii onkologicznych
za malo pieniedzy. Ta decyzja kosztuje zdrowie i zy-
cie. Robimy wszystko, aby ja zmieni¢ - Oncoidex ma
by¢ narzedziem, ktére nas w tym wesprze.

Poza prezentacja projektu Oncoindex chcemy po-
chwali¢ sie nasza nowa kampania ,SMSy moga
pokona¢ raka”, ktéra uruchomilismy z okazji Swia-
towego Dnia Walki z Rakiem na poczatku lutego.
Po raz kolejny chcemy zacheci¢ do solidarnosci
z pacjentami, ktérzy dzielnie walcza z choroba.
Przedstawiamy historie pani Aleksandry Lazar, ktéra
od kilkunastu miesiecy walczy o dostep do najlep-
szego leczenia dla siebie i setek innych pacjentow.
Dzieki hojnosci darczyhcdw jej glos jest styszalny.

Przekazemy rowniez gar$¢ informacji o naszych suk-
cesach w rozmowach z decydentami, ktére dopro-
wadzity do zmiany standardu leczenia setek osob.
Przed nami szansa na zmiane sposobu leczenia
niemal stu tysiecy pacjentow. Najwazniejszym ce-
lem pozostaje jednak wsparcie ponad trzystu pod-
opiecznych, ktérym pomagamy w ramach programu
,Skarbonka”. Od poczatku programu przekazalismy
chorym ponad 14 min z1, co nie byloby mozliwe bez
tysiecy darczyncdw, za co bardzo dziekujemy.

Oddajemy w Wasze rece kolejny numer naszego
magazynu, mitej lektury!

 \
ALIVIA

FUNDACJA ONKOLOGICZNA

Alivia — Fundacja Onkologiczna
Oséb Mlodych

ul Wawozowa 11, 02-796 Warszawa
tel: +48 22 266 03 40

info@alivia.org.pl Sulikowska

www.alivia.org.pl

redaktor naczelny: Wojciech Wisniewski

redakcja: Maja Kochanowsks,

Aleksander Pawtowski, Magdalena

fotograf: Tomasz Porebski

N

dodajemy odwagi

sktad: Dzikie Ptaki Sp.z 0.0,
www.dzikieptaki.pl

druk: Drukarnia Greg,
ul. Gérezewska 216 lok. 101,
01-460 Warszawa




N

Kazdego dnia kontaktuje sie z nami kilkanascie oséb.
Sprawy, jakie zglaszaja, sa rozmaite, jednak wielu
chorych zadaje pytanie o terapie zgodna z aktual-
nym stanem wiedzy naukowej lub prosi o wsparcie
w zbidree na lek, ktérego nie refunduje Narodowy
Fundusz Zdrowia.

Sytuacja chorych w Polsce od wielu lat pozostaje
dramatyczna. Nie sposéb opisac stowami emocji
chorego - $wiadomego, ze istnieje terapia, ktdra
mogtaby pomdc mu walczy¢ z rakiem, ale z rozma-
itych przyczyn, niestety przede wszystkim finanso-
wych, nie jest ona dla niego dostepna. W ostatnim
czasie wiele nowych substancji leczniczych zostato
objetych refundacja, jednak nie poznalismy odpo-
wiedzi na pytanie, jak bardzo leczenie oferowane
pacjentom onkologicznym w naszym kraju jest spdj-
ne z postepem nauki, kiéry dokonat sie w tym sa-
mym czasie na Swiecie.

Dwukrotnie publikowalismy raporty o niewystarcza-
jacym dostepie do lekéw onkologicznych w Polsce.
W 2015 r. zbadalismy dostep do najczesciej wyko-
rzystywanych terapii przeciwnowotworowych. Oka-
zato sie, ze sposrdd trzydziestu lekow poddanych
analizie tylko dwa byly dostepne w pelnym zakresie
wskazan, a Sredni czas potrzebny na objecie leku re-
fundacja w Polsce okazat sie najdiuzszy w Europie.
Dwa lata pdzniej odnieslismy sytuacje refundacyj-

W listopadzie 2018 r. uruchomilismy projekt ONCOINDEX, ktérego celem
jest monitorowanie dostepu polskich pacjentéw do terapii lekowych zgodnych
z aktualng wiedzg medyczng. Projekt stworzyliSmy z myslg o chorych,
poszukujacych wiedzy o takich terapiach. Chcemy réwniez dostarczy¢
informaciji opinii publicznej, aby miala narzedzie nadzoru nad realizacjg prawa
chorego do otrzymania odpowiedniego leczenia.

na w kraju do standardéw miedzynarodowych to-
warzystw naukowych. Sposrdd rekomendowanych
przez nie terapii dla leczenia guzdw litych oraz cho-
rob hematoonkologicznych, ktére zabiersja zycie
najwiekszej liczby Polakow, ponad potowa nie byls
w ogdle refundowans, a kolejne 20-30% byto do-
stepnych z ograniczeniami. Prawo pacjenta do le-
czenia zgodnego z aktualna wiedza medyczna oka-
zato sie fikcja — udowodnilismy to twardymi danymi.

Od publikacji ostatniego raportu zastanawialismy
sie, w jaki sposdb moglibysmy poméc polskim pa-
cjentom dowiedziec sie, ktdre terapie sa rekomen-
dowane w przypadku ich choroby przez miedzyna-
rodowe towarzystwa naukowe. Szukalismy rowniez
odpowiedzi na pytanie, czy pomimo nowych re-
fundacji rozwdj wiedzy medycznej nie jest tak duzy,
ze w rzeczywistosci ,pociag postepu” nam ucieka,
a chorzy wciaz bezpowrotnie traca szanse na dhuz-
sze zycie i lepszy stan zdrowia.

ONCOINDEX - PRAKTYCZNE NARZEDZIE
DLA CHORYCH

Oddsjemy ~w  rece  pacjentéw  portal
ONCOINDEX.PL dzieki ktéremu beda mogli zna-
lez¢ informacje o lekach, ktére Europejskie Towa-
rzystwo Onkologii Klinicznej (ESMO) rekomenduje
do stosowania w konkretnym wskazaniu. W ramach
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projektu cyklicznie zlecamy przygotowanie analizy
zbieznosci schematu leczenia finansowanego przez
Narodowy Fundusz Zdrowia z wytycznymi ESMO
(Europejskiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej).
Badania naukowe dowodzs, ze ich przestrzeganie
sprawia, ze pacjenci zmagajacy sie z rakiem moga
zy¢ dhuze;.

Chcemy dostarczy¢ pacjentom wiarygodnej i uzy-
tecznej informacji o tym, ktére terapie pomagsja
chorym z rozpoznaniem choroby nowotworo-
wej. Dlatego analizujemy dostepnos¢ terapii za-
rejestrowanych w Europie w ciagu ostatnich 15 lat,
odnoszacych sie do guzdw litych i choréb hema-
toonkologicznych, ktdre sa obecnie najczestszymi
przyczynami zgondw z powodu nowotwordw zto-
Sliwych. Dzieki temu nasze dane dotycza leczenia
schorzen, ktére sa przyczyna ponad 70% wszystkich
przypadkdw zgondw w wyniku tych choréb w Pol-
sce.

Jest to rébwniez narzedzie monitorowania intensyw-
nosci wysitkow, jakie podejmuje panstwo w zapew-

Agata Polinska
Wiceprezes Zarzadu
Fundacji Alivia

nieniu pacjentom onkologicznym przestrzegania ich
prawa do leczenia zgodnego z sktualna wiedza me-
dyczna - prawa, ktdre notorycznie jest famane bez
zadnych konsekwencji dla tych, ktérzy to czynia.

Zgodnie z obowiazujacym w Polsce prawem kazda
terapia zalecana przez ESMO powinna by¢ dostep-
na dla polskich pacjentow. W takiej sytuacji wskaznik
ONCOINDEXU wynositby zero. Kazda wartos¢ po-
nizej zera $wiadczy o tamaniu prawa.

Problem leczenia raka nie jest sprawg nie-
wielkiej grupy bezimiennych pacjentéw. Co
czwarty z nas zachoruje na nowotwoér, niemal
kazdy spotka sie z t3 chorobg wsréd bliskich
i przyjaciot. Od nas wszystkich zalezy, czy cho-
rzy, cztonkowie naszych rodzin lub przyjaciele
otrzymaja prawdziwg szanse na dluzsze zycie
i zdrowie, czy tez dalej, naszym kosztem, be-
dzie utrzymywany i sankcjonowany przez wla-
dze stan bezprawia. A

Bartosz Polinski
Prezes Zarzadu
Fundacji Alivia

Projekt Oncoindex zostat przygotowany przez Fundacje Onkologiczng Alivia dzieki grantowi
edukacyjnemu Pracodawcow RP. Patronatu projektowi udzielity:
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EPIDEMIOLOGIA | WYNIKI RAPORTOW -

inspiracja do tworzenia portalu Oncoindex

Szacunki wskazuja, ze w 2029 . liczba nowych przy-
padkéw nowotwordw ztosliwych przekroczy 213 tys.
Statystycznie jeden na czterech Polskéw w trakcie
swojego zycia rozpocznie walke z rakiem, jeden
na pieciu z powodu tej choroby umrze.

W okresie 1999-2014 na raka zmarto tacznie niemal
1,6 min oséb. Jest to populacja wielkoscia rowna su-
mie mieszkancéw Szczecina, Poznania i Lodzi - to
tak, jakby te miasta ze wszystkimi mieszkancami znik-
nety w ciagu 15 lat z mapy Polski. Dane epidemiolo-
giczne s tym bardziej niepokojace, ze skutecznosé
walki z rakiem w Polsce pozostaje nizsza niz w innych
panstwach. Jak potwierdzaja badania Concord-3,
ro$nie roznica w skutecznosci leczenia pomie-
dzy Polska a krajami, gdzie notowane sa najwyzsze
wskazniki 5-letnich przezy¢. Wedhug danych OECD
z 2017 r. umieralno$¢ z powodu nowotwordw ztosli-
wych jest w Polsce wyzsza niz w Rosji, a skutecznosé
leczenia raka jelita grubego nizsza niz w Turcji.

Na negatywna sytuacje polskich pacjentdw wply-
waja niskie naktady na zwalczanie chordb nowo-
tworowych. Wedlug danych uzyskanych przez nas
w trybie dostepu do informacji publicznej wydatki
na ten cel wyniosty w 2017 1. 6,55 mld zt. To jedynie
0 53 mln zt wiecej nizw 2016 1. Oznacza to, ze rocz-
ny wzrost sumy przeznaczonej na chemioterapie,
programy lekowe, radioterapie, chirurgie onkolo-
giczna oraz ginekologie onkologiczna wynidst mniej
niz 1%.

Dotychczas opublikowalismy dwa raporty, ktére pre-
zentowaly kompleksowe informacje o dostepie do
terapii onkologicznych dla polskich pacjentow. Ce-
lem obu opracowan byto dostarczenie twardych da-
nych dotyczacych dramatycznej sytuacji oséb, kto-
re nie moga skorzysta¢ z odpowiedniego leczenia.

Choroby nowotworowe sa epidemia naszych czasow. W latach 1999-2014 roczna zachorowalno$é
na raka w Polsce zwiekszyta sie 0 42%. W 2015 r. — wedtug najnowszych opublikowanych danych
Krajowego Rejestru Nowotwordw — po raz pierwszy z powodu raka zmarto ponad 100 tys. Polakéw
(100 601 0sdb). W tym samym roku walke z choroba rozpoczeto 163,3 tys. oséb. Eksperci méwia

o onkologicznym tsunami, ktére przetacza sie przez nasz kraj.

W 2015 r. raport przygotowany przez firme EY ana-
lizowat dostepnosc trzydziestu najszerzej stosowa-
nych w Unii Europejskiej lekéw przeciwnowotwo-
rowych. Analiza pokazals, ze sposrdd nich zaledwie
dwa byly w pelni dostepne do zastosowania zgod-
nie z decyzja medyczna lekarza, szesnascie byto do-
stepnych w ograniczonym zakresie wskazan, a dwa-
nascie nie bylo w ogdle refundowanych.

Wykorzystanie lekdw, teoretycznie dostepnych
w Polsce, bylo zdecydowanie nizsze niz w innych
krajach europejskich. Bylo to spowodowane kryte-
riami administracyjnymi, niemedycznymi, ktére poja-
wiaja sie w ramach programow lekowych. Programy
te okreslaja kryteria, jakie musi spetniac stan zdrowia
pacjenta, aby lek mogh zostaé podany, w ten spo-
séb ograniczajac grupe chorych, kiéra moze bez-
platnie ofrzymac dany lek. Kryteria te nie maja pod-
staw medycznych i sa czesto zawezone w stosunku
do wskazan producenta leku. Trzecim - kluczowym
whnioskiem byta wyjatkowa przewlektos¢ procedur
umozliwisjacych finansowanie lekow ze $rodkéw
publicznych. Przecietnie od momentu dopuszczenia
leku do obrotu na terenie Unii Europejskiej do wia-
czenia go na liste lekow refundowanych przez NFZ
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Nowotwér ztosliwy
oskrzela i phuc
(NSCLCi SCLC)

Nowotwér ztosliwy piersi

Nowotwér ztosliwy
prostaty

Nowotwér ztosliwy jelita
grubego

Nowotwér zosliwy
odbytnicy

Nowotwér ztosliwy
zoladka

Nowotwér ztosliwy nerki

Nowotwér ztosliwy
jajnika

Nowotwér ztosliwy
pecherza moczowego

Przewlekla biataczka
szpikowa (CML)

Ostra biataczka szpikowa
L)

Nowotwory
mieloproliferacyjne

Przewlekla biataczka
limfocytowa (CLL)

Chtoniaki rozlane
z duzych komérek B

Szpiczak plazmocytowy

(MM)
Chiloniak Hodgkina
Chioniaki nie-Hodgkina

Ostra biataczka
limfoblastyczna (ALL)

Podsumowanie

dostepnosci opcji 89 82 68 14

terapeutycznych

Dostepnosé opciji terapeutycznych w Polsce Dostepno$¢ opcji terapeutycznych w Polsce
Liczba substancji wedlug obwieszczenia refundacyjnego (01.2017) | wedtug obwieszczenia refundacyjnego (01.2017)
czynnych na tle standardu NCCN (USA) na tle standardu ESMO (Europa) Czy leczenie
z zarejestrowanym Standard jest dostepne
w EMA Standard ESMO Substancja Substancja Substancja Substancja Substancja Substancja w Polsce
wskazaniem NCCN Europa) czynna czynna czynna czynna czynna czynna zgodnie
do leczenia w P dostepna dostepna niedostepna dostepna dostepna niedostepna | z najnowszym
ramach obszaru w Polsce w Polsce e w Polsce w Polsce . standardem?
ferapeutycznego ZgOdme = merefur;dowane wPolsce ZgOdme o niere(ur;dowane wPolsce
standardem w Polsco standardem  Polsce

w Polsce mijaty ponad 2 lata. Sposréd panstw euro-
pejskich gorsza sytuacje mozna byto zaobserwowad
wytacznie w Rumunii.

Dwa lata pdzniej — w marcu 2017 1. przygotowali-
$my kolejny raport. Jego celem bylo sprawdzenie,
jak bardzo leczenie polskich pacjentéw onkologicz-
nych iich dostep do skutecznych terapii odbiegsja
od standardéw miedzynarodowych towarzystw na-
ukowych, opartych na najbardziej aktualnej wiedzy

medycznej i przeprowadzonych badaniach nauko-
wych.

Analiza zbieznosci tych wytycznych z sytuacja re-
fundacyjna w Polsce objels dziewie¢ guzdw litych
i dziesie¢ choréb hematoonkologicznych, ktére od-
bieraja zycie najwiekszej liczbie Polakow kazdego
roku. Wyniki byly wstrzasajace. Sposrdd dziewietna-
stu analizowanych nowotwordw tylko w przypadku
raka jajnika pacjentki mogly mie¢ pewnos¢, ze ich

leczenie jest zgodne z aktualng wiedza medyczna.
70% lekow wystepujacych w standardach w ogo-
le nie bylsa refundowana lub byla refundowans
dla ograniczonej grupy pacjentéw. Ponad polowa
nowoczesnych lekow onkologicznych (53% z 94
substandcji zarejestrowanych od 2005 r. w Europie]
w ogdle nie byls refundowana dla polskich pacjen-
téw, kolejne 20-30% byto refundowane z ograni-

czeniami.

Zatrwazajace wyniki analiz, zaprezentowane w oby-
dwu raportach, oraz dyskusjs, jaka wywolaly, staly sie
inspiracja do stworzenia Oncoindexu - platformy,
ktéra pozwala na biezace monitorowanie dostepu
do skutecznych lekéw onkologicznych zalecanych
przez miedzynarodowe towarzystwa naukowe.
Dzieki zmianie formuly pacjenci nie musza juz cze-
ka¢ na kolejna edycje raportu, by mie¢ dostep do
aktualnych danych - sa one caly czas dostepne na

stronie Www.oncondex.orgA//
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Nastepnie badamy, czy dla danego rodzaju no-
wotworu ztosliwego w okresie 15 ostatnich lat
zarejestrowano  przynajmniej jedna nowa terapie
rekomendowana przez ESMO. Z tego powodu
przedstawione przez nas dane nie obejmuja gu-
zo6w modzgu — w zaleceniach ESMO nie pojawita
sie zadna rekomendowana terapia zarejestrowa-
na w przeciagu ostatnich 15 lat. Oncoindex moze
mie¢ wartos¢ od -100 do 0. Wartos¢ -100 oznaczs,
ze pacjenci nie maja dostepu do zadnego z lekdw,
a wartos¢ O to sytuacja, w ktdrej kazdy pacjent moze
by¢ leczony zgodnie z aktualna wiedza medyczna.
Wyliczenia obejmuja réwniez Suboncoindex dla
kazdego z analizowanych obszaréw terapeutycz-
nych.

Na podstawie analizy zbieznosci standardu lecze-
nia ESMO oraz terapii finansowanych przez platni-
ka publicznego wartos¢ ONCOINDEXU wg stanu
na styczen 2019 r. wyniosta -70.

Ujmujac przedstawione dane inaczej — analiza ob-
szarbw zbierajacych najwieksze $miertelne zniwo
wérdd chorych na raka w Polsce pokazuje, ze stan na
styczen 2019 r. jest nastepujacy:

e 16% lekow zalecanych w leczeniu zgodnym
z aktualng wiedzg medyczng jest refundo-
wanych dla polskich pacjentow onkologicz-
nych;

» polowa lekéw zalecanych przez ESMO jest
caltkowicie nierefundowana dla chorych
w Polsce;

Badaniu poddsjemy obszary terapeutyczne - guzy lite
i choroby hematoonkologiczne, ktére s3 najczestszymi
przyczynami zgonéw pacjentéw onkologicznych w Polsce:
dziesie¢ guzdw litych oraz dziesie¢ choréb hematoonkologicznych
(w obszarze o$miu wskazan). Dane na ten temat pobieramy
z raportow publikowanych przez Krajowy Rejestr Nowotwordw.
Jest to rejestr populacyjny, finansowany przez panstwo.

e ponad 1/3 lekéw jest refundowana, ale
Z ograniczeniami niemajacymi podstaw me-
dycznych i wynikajgcymi wylacznie z ogra-
niczen budzetowych, ktére w drastyczny
sposdb zmniejszajy liczbe chorych moga-
cych z nich korzystaé w Polsce.

Projekt Oncoindex rozpoczat sie w listopadzie
2018 r. Wartos¢ wskaznika wynosita wéwczas -71. Po
aktualizacji danych o nowa liste refundacyjna Onco-
index z poczatkiem 2019 r. nieznacznie poprawit sie
do poziomu -70.

Wynik Oncoindexu na poziomie -71 w listopadzie
jest gorszy niz cztery miesiace wczesniej (-69), co
wynika z aktualizacji dwoch standardow ESMO dla
guzéw litych oraz wprowadzenia do refundacji na
listopadoweyj liscie refundacyjnej tylko jednego leku
w hematoonkologii. Jednoczesnie jest to wynik wyz-
szy niz w marcu 2017 r. (-73), kiedy Fundacjs Onko-
logiczna Alivia opublikowats ostatni raport o doste-
pie polskich pacjentéw do lekow i terapii zalecanych
przez miedzynarodowe towarzystwa naukowe.

Wciaz potowa lekdw onkologicznych zalecanych
przez nauke w najbardziej $miertelnych nowotwo-
rach pozostsje niedostepna.

Analiza ta pokazuje, ze dzieki konsekwentnemu
udostepnianiu pacjentom nowych terapii sytuacja
w Polsce moze ulec poprawie, jednak w zwiazku
z rozwojem medycyny niezbedne sa duze zmiany. A




MOWIA O NAS

Prof. dr hab. Piotr Wysocki,
Prezes Zarzgdu Polskiego
Towarzystwa Onkologii Klinicznej

Choroby nowotworowe powoli wysuwaja sie na
pierwsze miejsce w zestawieniu dominujacych przy-
czyn zgondw mieszkancéw krajow rozwinietych.
Onkologiczne terapie systemowe obejmujace za-
rowno chemioterapie, hormonoterapie, leczenie
ukierunkowane molekularnie, jak i immunoterapie
sa istotnym elementem postepowania terapeutycz-
nego o zatozeniu radykalnym, ale przede wszystkim
maja kluczowe znaczenie w leczeniu paliatywnym.
W przypadku choréb nowotworowych o charak-
terze przewleklym celem leczenia palistywnego
jest wydluzenie czasu przezycia pacjentéw przy
maksymalizacji jakosci ich zycia. Postep w zakresie
leczenia paliatywnego, majacego charakter lecze-
nia przewleklego, stosowanego nierzadko latami,
jest przede wszystkim zwiazany z wprowadzaniem
do praktyki klinicznej nowych lekéw o coraz bar-
dziej wysublimowanym mechanizmie dzistania.
Nowoczesne leki przeciwnowotworowe sa coraz
czesciej ukierunkowane na konkretne zaburzenia
molekularne w komdrkach nowotworowych, kto-
re stanowia stabe punkty choroby u konkretnego
pacjenta. Dodatkowo znaczacy postep w zakresie
wiedzy immunologicznej pozwolit na opracowanie
nowoczesnych, skutecznych i bezpiecznych strategii
immunoterapii, ktére w krotkim czasie, w przypadku
szeregu nowotwordw, staly sie kluczowa strategia
leczenia systemowego.

KOMENTARZ
EKSPERTA

Nie ulega watpliwosci, ze pomimo ob-
jecia w ostatnim czasie refundacja kolej-
nych lekéw, w poréwnaniu do pozosta-
tych krajéw Unii Europejskiej, dostep do
najnowszych terapii onkologicznych jest
w Polsce nadal ograniczony.

Wynika to zaréwno z catkowitego braku
refundacji pewnych terapii, jak i refundacji
niektorych terapii tylko w ograniczonym
zakresie, nie do konca zgodnym z aktu-
alnymi zaleceniami ekspertow. Postep
w dziedzinie onkologii klinicznej nie po-

lega wytacznie na wprowadzaniu nowych
lekow, ale réwniez na opracowywaniu
nowych strategii terapeutycznych, koja-
rzacych ze soba rdzne leki, co pozwala
maksymalizowaé efekty leczenia onkolo-
gicznego.

W powyzszym kontekscie inicjatywa stworzenia in-
deksu dostepnosci lekéw onkologicznych zastugu-
je na stowa uznania. Oncoindex pozwoli na ciagte
monitorowanie dostepnosci lekéw, zgodnie z aktu-
alnymi zaleceniami terapeutycznymi Europejskiego
Towarzystwa Onkologii Klinicznej. Dzieki temu za-
rowno $wiadczeniodawcy, jak i swiadczeniobiorcy
beda mieli peten dostep do obiektywnych i aktu-
alizowanych informacji dotyczacych dostepnosci
lekdw onkologicznych w Polsce. A



DZIALANIA RZECZNICZE

NASZE DZIALANIA

W ostatnim roku staralismy sie przekona¢ decydentow o koniecznosci zmian organizacji

opieki onkologicznej. Dzieki wspdtpracy z wieloma organizacjami i Srodowiskami
mozemy S$miato powiedzie¢, ze kilkuletnie starania przynosza oczekiwane efekty.
Dziesiatki debat, setki spotkan zaprocentowaty.

Ponizej znajdujg sie informacje o najwazniejszych sukcesach, jakie odnieslismy:

Od 2019 r. rejestry medyczne
beda finansowane z budzetu panstwa

Od samego poczatku swojego dziatania zwracali-
$my uwage, ze najwieksza bolaczka polskiej onkolo-
gii jest brak pomiaru wynikéw diagnostyki i leczenia.
Oznacza to, ze nie istnieje mozliwos¢ pordwnania
jakosci i efektywnosci leczenia, jak réwniez finan-
sowego docenienia tych osiagniec. Dzieki naszym
staraniom, po raz pierwszy w historii, minister finan-
séw podjat decyzje o wpisaniu do budzetu panstwa
finansowania rejestrow medycznych. W przeciagu
kilkunastu miesiecy stworzone zostana systemy in-
formatyczne, ktorych gléwnym celem bedzie wha-
$nie nadzorowanie jskosci leczenia. Mamy rowniez
obietnice Narodowego Funduszu Zdrowis, ze wyni-
ki beda podane do wiadomosci publicznej.

Pacjenci zostang zapytani o opieke,
jaka otrzymali

W lutym 2019 1. na terenie wojewddztwa Swietokrzy-
skiego i dolnoslaskiego zostat uruchomiony system
monitorowania opinii pacjentow, ktorzy byli hospita-
lizowani z powodu podejrzenia lub rozpoznania no-
wotworu. Punktem wyjscia prac resortu zdrowia byta
nasza ankieta, publikowana od wielu lat na portalu
Onkomapa. Tutaj rowniez, jak w przypadku rejestrow
medycznych, instytucje publiczne zadeklarowaly
publikacje wynikow badaniu.

Kobiety z grup ryzyka bedq mogly
skorzystac z profilaktycznej chirurgii

Dzieki wspdlpracy z ekspertami oraz przyjaciotmi
z organizacji pozarzadowych udato sie przekonac
resort zdrowia do nowelizacji katalogu refundowa-
nych procedur. Od kilku tygodni pacjentki z grup ry-
zyka wysokiego zachorowania na raka jajnike moga
oczekiwal przeprowadzenia zabiegu profilaktycz-
nego usuniecia jajnikow. W przypadku wysokiego
ryzyka zachorowania na raka piersi, mozliwa bedzie
profilaktyczna mastektomia z rekonstrukcja, finan-
sowana przez NFZ. Szacujemy, ze urafuje fo zycie
kilkuset kobiet rocznie.

Wzrost nakladow na leki onkologiczne
zapisany w dokumencie przyjetym
przez rzad

We wrzesniu rzad przyjat dokumenty ,Polityka le-
kowa panstwa na lata 2018-2022" przygotowany
przez Ministerstwo Zdrowia. Z powodu braku do-
stepu pacjentéw do wielu terapii onkologicznych,
wnioskowalismy o ustalenie minimalnego progu wy-
datkéw na leki. Ostatecznie w dokumencie pojawia
sie taki wskaznik na poziomie 16,5% wydatkdéw Na-
rodowego Funduszu Zdrowia. Oznacza to, ze kaz-
dego roku 800 min - 1200 mln zt wiecej bedzie
przeznaczanych na terapie — moze to pozwoli¢ na
refundacje kilkunastu do kilkudziesieciu lekéw onko-
logicznych. A



NASZE KAMPANIE

SOLIDARNI Z PACJENTAMI

Polowa lekéw onkologicznych zalecanych przez
nauke w najbardziej Smiertelnych nowotworach
jest w Polsce w ogdle nierefundowana. To oznacza
tysiace pacjentow pozbawionych szans na odpo-
wiednie leczenie, tysiace présb o pomoc od zde-
sperowanych ludzi, ktérzy musza walczy¢ nie tylko
z chorobs, lecz takze z systemem opieki w Polsce.
Dlatego 4 lutego z okazji Swistowego Dnia Wal-
ki z Rakiem rozpoczelismy kampanie ,SMS-y
moga pokona¢ raka’ aby przekona¢ Polakdw,
ze solidarno$¢ z chorymi moze by¢ bezcennym
wsparciem.

Ctownym elementem nowej kampanii jest spot,
ktérego bohaterka jest pacjentka onkologiczna. Jej
niechcianym towarzyszem zycia jest wygenerowana
w technologii 3D postac raka, ktéra widzowie znaja
z naszych poprzednich kampanii. Dzieki zaangazo-
waniu i wsparciu innych osob wysylajacych SMS-y,
potwdr — symbol choroby - zmniejsza sie, a chora
zyskuje nad nim przewage.

Od poczatku 2019 r. przekazalismy naszym pod-
opiecznym ponad pét miliona ztotych. Dzieki temu
pani Mariola spod Sandomierza mogta skorzystac
zleku, ktéry jest dla niej jedyna szansa w walce
ozycie. Udalo sie rowniez sfinansowac leki dla pani
Hanny, ktdra walczy z rakiem jajnika czy pana Marci-
na, ktéry w wieku 32 lat zachorowat na raka watroby.
Pomoglismy tez ponad 100 innym osobom, optaca-
jac leki, prywatne konsultacje, badanis, rehabilitacje
oraz inne wydatki, niezbedne w chorobie nowotwo-

rowej.

Mamy nadzieje, ze nowa kampania zacheci osoby
zdrowe, by solidarnie z pacjentami stanety do walki
z rakiem.

Kampania zostata przygotowana pro publico bono
we wspdlpracy z agencja Ogilvy. Tworca modelu
postaci raka jest studio Platige Image, spot rezyse-
rowat Alisksandr Sasha Kanavalau, a produkcje i po-
stprodukeje przygotowaty studia: Film Fiction, Orka
oraz Cafe Ole. Kampanie medialnie wspiera TVN
Media, AMS, BE Media, Ad Motion. A

.Choroba nowotworowa budzi lek u kazdego, jednak wsparcie pozwala
przeksztalci¢ strach w determinacje i odwage” — méwi Agata Polinska,
pacjentka, Wiceprezes Fundacji Onkologicznej Alivia.
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NASI DARCZYNCY

L udzie o WIELKIM sercu

Ryszard Sadowski

(Warszawa)

@ Pomaganie jest naturalne.
To prosty odruch serca, ktory
sprawia, ze mozemy sie nazywac
ludzmi. Czuje wewnetrzna po-
trzebe, zeby pomagaé. Uwazam
tez, ze osoby chore nie powinny
by¢ pozostawione samymi sobie.
Pomoc finansowa jest niezbedns,
zeby wrécily do zdrowia, sle taka
pomoc wiaze sie z ogromna du-
chowa energia, ktdra przekazu-
jemy chorym. Jesli kilkaset tysiecy
0s0b zlaczy sie w wielka site, mo-
zemy wygrac im zycie. To jest naj-
pros’rsza i ngjsilniejsza odpowiedz
na zto: ludzkie dobro.

podopiecznych bohaterami
i sity do walki z rakiem. Nie przechodzg obojetnie wobec
choroby i cierpienia innych.
Zapytalismy kilku z nich: dlaczego warto pomagac?

Tomasz Roszak

(Tomaszowo)

@ Wraz z zona od ponad 10
lat prowadzimy sklep z odzieza
sporfowa i z roku na rok coraz
wiecej Srodkdw przeznaczamy
na pomoc innym ludziom. Dla-
czego tak postepujemy? Nie
ma jednej przyczyny. Na pewno
wspdlczucie jest jedna z nich,
ale wazna dla nas jest takze wiara
w to, ze dobre uczynki to pozy-
tywna energia, ktora, okazywana
innym ludziom, wraca do nas.

Doswiadczytem tego wiele razy.

%//

Nie moglibysmy dziala¢, gdyby nie wsparcie ludzi dobrego
serca. Alivia ma wielu darczyncéw, ktorzy sg dla naszych
— dodajg im odwagi

N
»

| |

NEIEUE

Pawezowska

(Wroctaw)

@ To piekne, ze mozemy
da¢ co$ dobrego od siebie dla
drugiego czlowieka i wywotad
uSmiech na jego twarzy. Walka
z rakiem to ogromna bitwa o zy-
cie - o kazdy dzien. To nieréwna
wojna z wrogiem, ktérego bar-
dzo ciezko jest pokonaé. Nie jest
tatwo samotnie stawia¢ mu czo-
ta, ale jezeli ma sie wokét siebie
zyczliwych ludzi, ktérzy pomoga
finansowo, czy tez w inny spo-
séb, wowczas szanse na wygrana
sa wieksze. A
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2018 ROKU

To by} najbardziej intensywny rok w dzialalnosci naszej fundacji.

Cieszymy sie, Ze mozemy coraz lepiej wspiera¢ chorych

na nowotwory i Ze coraz wiecej darczyncow obdarza nas zaufaniem.

W ramach naszego programu ,Skarbonka” dzieki
wplatom o0séb o dobrych sercach przekazalismy pa-
cjentom 3 708 804 zt na wydatki zwiazane z cho-
roba. To ponad 350 000 zt wiecej niz w 2017 r.
Z pomocy skorzystaty 304 osoby, ktdre oplacity leki,
terapie i inne wydatki, ktérych nie refunduje NFZ -
konsultacje i leczenie za granica, badania diagno-
styczne, dojazdy do odrodkéw leczenis, rehabilita-

cje.

Zapewnialismy tez pacjentom wsparcie informacyj-
ne i doradcze. Przez caly rok odbylismy ok. 2500
rozméw telefonicznych i odpowiedzielismy na pra-

wie 3000 maili.

Caly rok pracowalismy rowniez intensywnie nad po-
prawa polskiego systemu ochrony zdrowia. Bralismy
udziat w konsultacjach spotecznych, posiedzeniach
sejmowych komisji zdrowis; rozmawialismy i pisali-
$my apele do najwazniejszych decydentow, praco-
walismy nad projektami zmian ustaw. Angazowali-
$my do wspdlpracy inne organizacje oraz czwarta
wladze - media.

Dzieki naszej interwencji udato sie rozwigzaé pro-
blem podawania w szpitalach publicznych nie-
refundowanych lekéw. Przez wiele lat, ze wzgledu
na zawite przepisy dotyczace przyjmowania daro-
wizn, pacjenci, ktdrzy za wiasne pieniadze albo za
srodki zebrane od darczyncow chcieli zakupi¢ nie-
refundowane przez NFZ leki, mieli problem ze zna-
lezieniem szpitala, ktéry zgodzi sie kupi¢ dla nich te
leki i je podac.

Udalo nam sie réwniez przekona¢ rzad do sfinan-
sowania rejestrow medycznych z budzetu pan-
stwa. Obecnie Ministerstwo Zdrowia oraz Narodo-
wy Fundusz Zdrowia nie sprawdzaja, czy diagnostyka

i leczenie chorych przebiega z korzyscia dls pacjen-
ta. Nie wiemy, czy wzrost wydatkédw na onkologie
przynosi najwazniejsza korzys¢ dla chorego - zdro-
wie. System opiera sie na platnosci za $wiadczenie -
osrodek sprawozdaje liczbe wykonanych procedur
i ofrzymuje za nie pieniadze. Dzieki rejestrom me-
dycznym mozliwe stanie sie wynagradzanie o$rod-
kéw w zaleznosci od skutecznosci i bezpieczenstwa
leczenia, co bedzie czynnikiem motywujacym do
zapewnienia pacjentom jak najlepszej opieki.

Od dawna walczymy tez o wprowadzanie do re-
fundacji kolejnych lekéw onkologicznych.
W 2018 r. na listach refundacyjnych pojawito sie kil-
ka nowych lekéw, co dato szanse na bezplatne i sku-
teczne leczenie tysiacom pacjentow z rakiem pluca,
rakiem nerki, chtoniakiem Hodgkina oraz wieloma
innymi chorobami.

W listopadzie 2018 r. uruchomilimy tez nasz nowy
portal Oncoindex.org, nad ktérym pracowalismy
przez wiele miesiecy. Jest to pierwszy portal wska-
zujacy poziom refundacji w Polsce lekow onkolo-
gicznych zarejestrowanych w Europie w ciagu 15 lat
i zalecanych przez Europejskie Towarzystwo Onko-
logii Klinicznej [ESMO). Umozliwia pacjentom tatwe
wyszukanie informacji o tym, jakie leki oferuje no-
woczesna medycyna i ktdre z nich sa refundowane
przez NFZ, natomiast wiadzom wskazuje, jak bardzo
leczenie oferowane polskim pacjentom odbiega od
miedzynarodowych standardéw i co nalezy zmienic.

Zapewnialismy dostep do wiedzy takze poprzez
inne nasze portale. Dodalismy nowe tresci w por-
talu 0 medycynie personalizowanej - Prostowraka.pl,
a w Bazie Wiedzy o Raku zamiescilismy 74 nowe
artykuty. Wykonalismy ponad 9500 telefonéw do
osrodkéw diagnostycznych i, podajac sie za pacjen-
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ta, zdobywalismy informacje o terminach badan na
NFZ, ktore zamieszczamy w portalu Kolejkoskop.pl.
Cieszymy sie, ze nasze portale sa przydatne dla cho-
rych. Artykuly z Bazy Wiedzy o Raku zostaly w 2018
roku odwiedzone ponad 211 000 razy, Kolejkoskop
- ponad 468 000 razy, a Onkomapa.pl, na ktdrej
pacjenci moga znalezé przyjaznego lekarza lub
osrodek onkologiczny - prawie 213 000 razy.

Styczen

Przekazalismy ponad 250 000 zt naszym pod-
opiecznym. Dzieki temu Tomek Urbanek mégt
przyjac¢ kolejna dawke leku za prawie 20 000 z4,
a Michal Pasek oplacit rehabilitacje warta
4000 zt. Dotaczyto do nas rowniez 17 nowych
podopiecznych. Ponad 4000 osdb dokonato
wplaty.

Zaalarmowalismy o skandalicznych decyzjach
osrodka onkologicznego w Bydgoszcezy, ktory
odmowit przyjmowania od chorych pieniedzy
w formie darowizny na zakup leku. Oznaczato
to, ze chorzy, ktérzy wielkim wysitkiem zbierali
czesto dziesiatki tysiecy zlotych na zakup nie-
refundowanego leku, nie ofrzymajs leczenia.
A to wszystko zgodnie z prawem. Wystapilismy
z wnioskiem do rzadu o uregulowanie przepi-
SOW.

Luty

Po naszej interwencji Ministerstwo Zdrowia
stwierdzito, ze nie ma przeszkdd dla przyjmowa-
nia darowizn na zakup lekdw nierefundowanych.
Stworzylismy ogélnopolska mape osdrodkéw,
ktére zadeklarowaly przyjmowanie darowizn
i wspdlprace z organizacjami i stowarzyszeniami
pacjentow.

Mielismy okazje do $wietowania - wiceprezes
fundacji Agata Polifska zostata wyrdzniona na li-
scie 100 najbardziej wplywowych oséb systemu
ochrony zdrowia.

PODSUMOWANIE

To wszystko nie bytoby mozliwe bez Waszego
wsparcia! W ostatnich 12 miesigcach ponad
53 000 os6b przekazalo nam darowizne lub
1% podatku. Bardzo dziekujemy za kazda wplate!
Dziekujemy réwniez naszym wolontariuszom, ktérzy
poswiecaja swdj cenny czas, aby wspiera¢ chorych
na nowotwory. A

/ALEN DARIUM

Przez miesiac przekazalismy ponad 330 000 zt
na niezbedne wydatki zwiazane z choroba, ob-
jelismy tez pomoca 23 nowych podopiecznych.

Po raz trzeci wezwalismy do walki i wystartowa-
lismy z kempania ,\Wojna z rakiem’”.




PODSUMOWANIE

Marzec

Rozpoczela sie juz trzecia edycja kampanii
.Choroba? Pracuje z nia!”, w ramach ktérej wraz
z Ministerstwem Zdrowia opracowalismy propo-
zycje zmian w polityce zatrudnienia.

Wciaz monitorowalismy sytuacje przyjmowania
darowizn na leki nierefundowane.

Przekazalismy prawie 200 000 zt dls naszych
podopiecznych dzieki wsparciu 1900 darczyn-
cow.

Kwiecien

Minety 882 dni od powotania rzadu Beaty Szy-
dlo - przypomnielismy, ze zadnej z obietnic
dotyczacych zmian w onkologii nie udato sie
zrealizowaé. Wezwalismy do dzistania bezpo-
$rednio premiera Morawieckiego, wspominajac
jego deklaracje z exposé. W sejmowej Komisji
Zdrowia skutecznie wnioskowalismy o przepro-
wadzenie kontroli na temat monitorowanis jako-
sci i efektywnosci leczenia opieki onkologicznej.

Nasza kampania Wojna z rakiem” ponownie
zostata doceniona przez ekspertow i zdobyla
nagrody w konkursie Innovation.

Przekazalismy chorym prawie 400 000 zt.

Maj

Przekazalismy dary z wielkanocnej zbiérki do
Hospicjum Onkologicznego  $w. Krzysztofa
w Warszawie oraz do Kliniki Onkologii Instytutu
Matki i Dziecka.

Nagtasnialismy nieskuteczne funkcjonowanie
ustawy o ratunkowym dostepie do technologii
lekowej i wezwalismy do solidarnosci, podpisu
petycji oraz zmiany regulacji prawnych. Opu-
blikowalismy takze policy papers - nasze stano-
wiska co do zamiennictwa lekéw biologicznych
oraz zasad finansowania systemu opieki onkolo-
gicznej.

Przekazalismy prawie 200 000 zt na wydatki
zwiazane z choroba. Dzieki temu Ola - mama
rocznego Kacperka optacits leki i dojazdy do
osrodka za ponad 5000 zt, Wanda za opieke
pielegniarki oraz leki zaptacita ponad 1500 z,

Marianna Wiecek
pracownik biu

@ v

+ Choroba?
3 Pracuje z nig!

www.pracujeznia.pl

a Malgorzata, kiéra od 7 lat walczy z rakiem
piersi, przyjeta kolejna dawke leku za ponad
17 000 zt. Dziekujemy ponad 2300 darczyn-

com!

Czerwiec

Razem z 50 organizacjami pacjenckimi zaape-
lowalismy do ministra zdrowia o przeznaczenie
srodkéw finansowych na stworzenie rejestrow
medycznych w onkologii.

Zorganizowalismy tez pierwsze spotkanie pod-
opiecznych fundacji, na ktérym nasza wolonta-
riuszka, dietetyk Elwira Gliwska wygtosits prelek-
cje o roli zywienia w walce z rakiem.

Zgtosilismy tez wniosek, aby Agencja Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji przygoto-
wala opinie w sprawie tzw. medycyny alterna-
tywnej — coraz wiekszego problemu w onkologii.

Dzieki wsparciu 1700 osdb przekazalismy prawie
400 000 zt naszym podopiecznym.

Lipiec

Ztozylismy uwagi do projekiu ustawy o prawach
pacjenta, wciaz monitorowalismy sytuacje do-
tyczaca ratunkowego dostepu do technologii
lekowych. W Ministerstwie Zdrowia razem z eks-
pertami pracowalismy nad projektem programu
rehabilitacji po leczeniu raka piersi oraz ztozyli-
$my wspdlne uwagi w sprawie projektu doku-
mentu , Polityka lekowa pafstwa”.

Pozegnalismy réwniez jedna z naszych pod-
opiecznych - Kore.
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Sierpien

Wzielismy udziat w ésmej Akademii Onkolo-
gicznej dla Dziennikarzy.

Monitorowalismy proces finansowania reje-
strow medycznych, ktory popart réwniez Rzecz-
nik Praw Pacjenta.

Dzieki wsparciu darczyncow przekazalismy na-
szym podopiecznym prawie 200 000 zt.

Wrzesien

Ztozylismy projekt ustawy o ratunkowym doste-
pie do technologii lekowych.

Podczas warsztatow w ramach projektu ,Razem
dla zdrowia” Narodowy Fundusz Zdrowia zade-
klarowal stworzenie i sfinansowanie rejestrow
medycznych.

Po raz drugi zorganizowalismy spotkanie z na-
szymi podopiecznymi, podczas kidrego nasza
wolontariuszka - lek. med. Olga Kuczkiewicz
opowiadata o medycynie personalizowanej.

Bylismy partnerem inicjatyw sportowych Race
for the Cure Gdansk dla walki z rakiem pier-
si oraz Oncolour - rajd rowerowy z inicjatywa
profilsktyczna, zorganizowany przez Fundacje
Pokonaj Raka.

Udalo sie przekazac prawie 130 000 zt, dzieki
hojnosci ponad 1600 oséb.

Pazdziernik

Ponownie apelowalismy w Kancelarii Premiera
o zainteresowanie dziataniami resortu zdrowia
w organizacji opieki onkologicznej. Zwracalismy
uwage na brak srodkow finansowych na pokry-
cie wydatkéw za $wiadczenia lecznicze w onko-
logii. Opublikowalismy tez dokumenty potwier-

dzajace braki finansowania na Mazowszu.

Naszym podopiecznym przekazalismy
600 000 zt.

PODSUMOWANIE

Listopad

Zainaugurowalismy projekt Oncoindex - pierw-
szy w Polsce portal wskazujacy poziom refunda-
gji ngjnowszych lekéw onkologicznych. Whie-
slismy tez szereg uwag do projektu pilotazu
krajowej sieci onkologiczne;.

Przekazalismy réwniez prawie 400 000 zt dls
naszych podopiecznych.

Grudzieh

Wraz z organizacjami pacjenckimi, towarzy-
stwami naukowymi, przedstawicielami praco-
dawcodw oraz zwiazkdw zawodowych apelo-
walismy o zmiany w projekcie pilotazu krajowej
sieci onkologiczne;.

Dzieki hojnosci ponad 2 000 darczyncdw uda-
lo sie nam przekaza¢ ponad 400 000 zt dla
chorych.
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NASI PODOPIECZNI

Brak dostepu do leczenia
zgodnego ze wspolczesng wiedzg
medyczng dla chorujgcych oznacza
brak spokoju, bezpieczenstwa,
brak czasu na zycie, brak szans

na wyleczenie. Czasem brak
nadziei.

Jednak Aleksandra jej nie traci —
walczy i kazdego dnia zwycieza
z rakiem.

Aleksandra Lazar, mieszkanka Ryduttowow, choru-
je na przewlekla bistaczke limfatyczna. Jest juz po
dziesieciu cyklach chemii, ktéra nie data efekiu re-
misji. Nastapit progres. Choruje réwniez powaznie
na jelita, stad inne leczenie jest wysoce ryzykowne.
Jej szansa na powrdt do zdrowia okazat sie nierefun-
dowany w jej przypadku lek - ibrutinib. Aleksandra
starata sie uzyskac do niego dostep w ramach ustawy
o ratunkowym dostepie do technologii lekowych.
W jej imieniu szpital wystosowat wniosek do Mi-
nisterstwa Zdrowia; w pismie zawarta byla row-
niez opinia Konsultanta Krajowego ds. hematologii
prof. Wiestawa Jedrzejczaka, ktéry napisat wprost,
ze brak dostepu do tego leku pozbawia chora real-
nej szansy na uratowanie zycia. Niestety, na prozno.
Mimo zaangazowania sie w e sprawe mediow i po-
stéw, po ponad dziewieciu miesiacach oczekiwania,
Aleksandra otrzymata od Ministerstwa Zdrowia od-
mowe.

. Takich pacjentow jak ja jest mndstwo — mowi Alek-
sandrs, i dodsje - odbijsmy sie od drzwi do drzwi
i czekamy miesiacami. Dlstego postanowitsm na-
gtosnic te sprawe. Nie tylko dla siebie, sle tez dls
innych. Cafta ta sytuacja jest dla mnie bardzo trudne.
Wolstsbym skupiac sie na leczeniu, diecie antyno-
wotworowej, miec spokojny umyst. Tymczasem po-
Swiecam swoja energie na walke z systemem, ktdry
jest nieludzki’:

Jednoczesnie Aleksandra wraz z mezem uruchomi-
li zbidrke i apelowali o pomoc, by sfinansowac lek
na whasna reke. Dzieki hojnosci darczyncdw udato
sie pozyska¢ kwote wystarczajaca na dwa miesiace
przyjmowania ibrutinibu. Mimo licznych skutkow
ubocznych, lek dzista!

Widzistam efekty juz po pierwszym tygodniu stoso-
wania. Moje chfoniaki, na szyi, pod pachsmi, w brzu-
chu, zmniejszyly sie o potowe, po miesiacu zniknety
prawie catkowicie” — mowi Aleksandra. Ale specyfiks
leku wymags, by byt podawany dlugotrwale, zgod-
nie z badaniami i opinismi ekspertow, nawet do pie-
ciu lat, @ minimum rok.

Wiem, ze przerwanie stosowania powoduje gwal-
towny, momentalny powrdt choroby. Branie go przez
dwa miesiace, 8 nawet pot roku jest bez sensu. We-
dlug opinii moich lekarzy powinnam go stosowac od
dwdch do pieciu lat. Ci chorzy, ktdrzy maja refun-
dowany lek, biora go ciagle. Boje sie przerwac, boje
sie nawrotu. Chce Zy¢ normalnie, mam dla kogo,
mam cudowna rodzine, kochsjacego meza, kidry
bardzo mnie wspiera i jest ze mna za kazdym razem,
gdy musze sie zmierzy¢ z kolejna chemis - opisuje
Aleksandra. Koszty leczenia na wiasng reke sa ogrom-
ne, nie do osiagniecia dla mnie i mojej rodziny. Dls-
tego dzieki hojnosci darczyricow zbieram srodki na
leczenie. Na razie udsje sie finansowac terapie” 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 prosts forma
wsparcia Fundacji niewielka
kwota.

11%
(o)

Raz do roku przekazaé

W corocznym zeznaniu

podatkowym 1%

swojego podatku.

W tym celu nalezy wpisac

KRS 0000358654

w odpowiedniej rubryce

rozliczenia PIT.

Przekazac¢ darowizne

dla Fundacji Onkologicznej
Alivia na jej dzialalnos¢
statutowa, & wiec prowadzenie
roznorodnych form wsparcia
dla naszych ponad

300 podopiecznych

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

4520 1698 1881

pomagasz nam finansowac
dzistania, poprzez ktére
matymi krokami zmieniamy los
pacjentow onkologicznych!

METODY WSPARCIA

Przekazac darowizne

w ramach Programu Skarbonka
na jednego z ponad

300 podopiecznych Alivii.
Whlate najlatwiej

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 wesprze¢ na kilka
mniej konwencjonalnych sposobow.
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Nie moglibysmy 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 pozwalaja nam

funkcjonowad, finansowaé leczenie naszych podopiecznych i prowadzi¢

skuteczne dziatania, kompleksowo wspierajace chorych na nowotwory

zosliwe.

Q
)

Innym sposobem jest
wykonanie tradycyjnego
przelewu bankowego

na rachunek

24 2490 0005 0000

4600 5154 7831, koniecznie
z informacja w tytule:
Darowizna na Program
Skarbonka 111111

(numer skarbonki
wybranego podopiecznego)
Jan Kowalski (imie i nazwisko

wybranego podopiecznego).

Dzieki przekazanym srodkom,
wybrana przez Ciebie
konkretna osoba, bedzie mogta
przeznaczy¢ Twoja pomoc
finansowa na wydatki zwiazane
z leczeniem i rehabilitacja.

Uruchomi¢ polecenie zaplaty, czyli prostg, bezpieczng,
szybkg i automatyczng forme realizacji powtarzajacych sie
platnosci — darowizn.

Aby uruchomi¢ polecenie zaplaty, pobierz, wydrukuj

i wypelnij formularz polecenia zaplaty z naszej strony
www.alivia.org.pl/formy-wsparcia/chce-wplacac-regularnie
-i-zapewnic-stala-pomoc, a nastepnie odeslij go na adres Fundacji.
Reszta formalnosci zajma sie nasi pracownicy.

Formularz zostanie przekazany Twojemu bankowi do akceptacji.
Nastepnie do 20. dnia kazdego miesiaca bedziemy w sposdb
automatyczny inicjowal przekazanie Twojej wplaty dla Alivii.
Regularne darowizny sa dla nas bardzo wazne.

Otrzymujac state wsparcie, mozemy zaplanowac nasze dziatania,
bo wiemy, ze bedziemy mie¢ srodki finansowe na ich realizacje.
To darczynca decyduje, jaka kwote moze kazdego miesiaca dla
nas przeznaczy<, nie musi ona by¢ wysoka. Kazdy staly Darczynca
otrzymuje regularnie informacje z przeprowadzonych przez nas
dziatan. W ten sposéb doktadnie wie, na co wydasjemy przekazane
pieniadze i czy robimy to w sposdb, ktéry mu odpowiada.

Petna informacje o tym jak mozesz nam poméc
znajdziesz na www.alivia.org.pl/pomoz







