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Przez ostatnig dekade udato nam si¢ troche odczarowac to przekonanie, ze nowotwor to wstydliwa
choroba. To jest po prostu choroba — méwi Szymon Chrostowski, Prezes Fundacji Wygrajmy Zdrowie,
przetamujacej tabu zwiazane z chorobami onkologicznymi.

Lubi Pan maj?
Tak, to pigkny miesiac. W tym roku dos¢ duzo nam si¢ w nim dzieje.

Wybér papieza, wybory Prezydenta RP, makabryczna zbrodnia na UW... — to tematy, ktére
zdominowaly medialny przekaz. Ale maj to tez Swiatowy Miesiac Swiadomosci Raka Pecherza
Moczowego. O tym rzadko si¢ méwi. Dlaczego to wlasnie ten rodzaj nowotworu zostal tak
»Wyrézniony”?

Do niedawna o nowotworze pgcherza méwito sig, ze jest nowotworem zapomnianym. W Polsce byt taka
,»sierota”, bo — oprocz standardowej chemioterapii, opcji usunigcia pecherza moczowego oraz radioterapii
— nie byto np. zadnego programu lekowego czy programu postgpowania terapeutycznego dla pacjentow.
Dopiero od 2022 roku, po naszych bardzo duzych wysitkach podjetych wspolnie z ekspertami 1
towarzystwami naukowymi, udato si¢ stworzy¢ — nazwijmy to — program lekowy, ktory najpierw
obejmowat jeden nowoczesny lek, a nastgpnie, w kolejnych tzw. rzutach leczenia, czyli pierwszej, drugiej
1 trzeciej lini1 w 2023 roku, kolejne 1 nastgpne kombinacje lekow immunokompetentnych, ktore
pozwolity na znaczace wydtuzenie zycia 1 poprawienie wskaznikow zyciowych. Dlatego juz nie mozemy
nazywac tego nowotworu zapomnianym. Jest wrecz bardzo zaopiekowany. Na horyzoncie sa nastgpne
leki, co dodatkowo napawa optymizmem.

Choroby, szczegdlnie takie jak nowotwory, to temat, ktory wiekszos¢ z nas obawia si¢ poruszaé,
jakby juz samo wymoéwienie ich nazw moglo nam zagrozié. Co spowodowalo, ze Pan — nienalezacy
do branzy medycznej — podjal dzialania w tym zakresie, i to juz w mlodym wieku?

Sktonity mnie do tego wiasne doswiadczenia. O tym, ze mam nowotwor dowiedziatem si¢ w wieku 19 lat
przez kompletny przypadek. Przez 11 miesigcy chodzitem od lekarza do lekarza, z dolegliwosciami
bolowymi w krzyzu. Mimo licznych badan — morfologii, USG, rentgenow — zaden z nich nie byt w stanie
postawi¢ diagnozy. Nikt nie spodziewat si¢ po mtodym cztowieku powaznej choroby. Szukano przyczyn,
ktore pasowatyby do mojego wieku: zapalenia, infekcji. Kiedy w konicu ustyszatem, ze jest to nowotwor
rozsiany, musiatem bardzo szybko rozpocza¢ terapig¢ onkologiczna. Konieczna byta tez interwencja
chirurgiczna. Leczenie zajgto mi 2 lata. Udalo sig, wygralem.

Wygral Pan, ale nie zszed! z ringu. Jak to si¢ stalo, ze postanowil Pan zalozy¢ Fundacje Wygrajmy
Zdrowie i walczy¢ takze dla innych?

Fundacja to moje osobiste votum wdzigcznosci za uratowane zycie. Do jej powotania zainspirowata mnie
,»-moja” doktor onkolog. Stwierdzita, ze skoro dysponuj¢ jakimi$ kontaktami, znajomosciami 1
doswiadczeniem charytatywnym — dodam, ze pracowatem wowczas w TVP — to mégtbym podjac
dziatania edukacyjne na temat choréb uchodzacych za wstydliwe, by przetamac spoteczne tabu. Tak tez
zrobitem. Fundacja poczatkowo zajmowala si¢ budowaniem bazy informacji na temat choréb rzadkich,
wstydliwych, onkologicznych, uktadu moczowo-ptciowego. Dzis zakres jej dziatalnosci jest o wiele
SZerszy.
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Coraz wiecej osob w przestrzeni publicznej, z r6znych wzgledéw, odkrywa historie swojej choroby.
Kilka dni temu zrobil to byly prezydent Stanéw Zjednoczonych Joe Biden. Wiemy, ze na nowotwor
choruja Ksiezna Katarzyna i Karol III. Takie wyznania oséb publicznych pomagaja przelamywa¢é
tabu?

Absolutnie tak. Jeszcze 20 lat temu, kiedy sam zachorowalem, ten temat w debacie publicznej prawie nie
funkcjonowal. W przypadku kobiet sytuacja wygladata nieco lepiej. Cz¢S$¢ z nich przyznawata si¢ do
tego, ze ma nowotwor piersi. Natomiast, w przypadku mezczyzn — zaden nie chciat by¢ kojarzony np. z
rakiem prostaty. Przez ostatniag dekad¢ udato nam si¢ trochg odczarowac to przekonanie, ze nowotwor to
wstydliwa choroba. To jest po prostu choroba.

A Panu latwo przychodzilo to méwienie?

Kiedy zachorowalem, udzielatem si¢ juz w telewizji i w radiu. Stawatem si¢ taka osoba, ktéra mowi na
ten temat, kiedy inni milcza.

Jak zmienila si¢ sytuacja pacjentéw onkologicznych od momentu, kiedy sam byl Pan jednym z
nich?

Diametralnie. Przede wszystkim zmienita si¢ Swiadomos¢ ludzi. Dzis, dzigki Internetowi, mamy wigkszy
dostep do wiedzy; mozemy kontaktowac si¢ z innymi chorymi osobami z calego Swiata. Po drugie,
zwigkszyla si¢ liczba organizacji, dziatajacych na rzecz pacjentow. Poczatkowo byly to tylko Amazonki,
zajmujace si¢ kobietami z rakiem piersi. Po zapoczatkowaniu naszej dziatalnosci, zaczely powstawaé
stowarzyszenia, zajmujace si¢ m.in. tematem raka szyjki macicy, raka prostaty czy ptuc. W koncu zaczg¢to
mowic o wptywie tytoniu na ryzyko zachorowania. To wszystko spowodowato pewien efekt synergii tej
edukacji 1 wzrostu Swiadomosci.

A jesli chodzi o profilaktyke, diagnostyke, dostep do innowacyjnych terapii oraz rehabilitacji?

Od zawsze problemem byto to, ze ludzie, ktérzy uwierzyli komunikatom, ze trzeba si¢ badaé, ze badania
pozwalajace na wczesne wykrycie nowotworu oznaczaja 100% szans na wyleczenie 1 chcieli si¢
zdiagnozowac, ,,rozbijali glowy” o Sciang niemoznosci ich wykonania. Czas oczekiwania na wizyte
specjalistyczna jest zatrwazajacy.

Druga kwestia dotyczy samego leczenia. 20 lat temu funkcjonowaly tzw. stare chemioterapie, bedace
przestarzatymi technologiami leczniczymi. Te nowatorskie byty juz oczywiscie na Swiecie i w Europie,
ale w Polsce nie bylo na nie pienigdzy. Nie refundowano porzadnych lekow immunokompetentnych, np.
immunoterapii, ktore sa terapiami celowanymi i bardzo skutecznymi, wydtuzajacymi zycie

W 2012 roku, wraz z innymi organizacjami 1 ekspertami, rozpocze¢liSmy ,.krucjate” o to, zeby Polska
dogonita Europg w tym zakresie. I faktycznie, w nastgpnych latach, poprzez pewne rozwiazania
systemowe, skrociliSmy czas diagnostyki. Mamy dzi$ tzw. szybka Sciezka onkologiczna, dzigki ktorej nie
trzeba traci¢ czasu na chodzenie od lekarza do lekarza. Mozna szybciej stawiaé diagnozy 1 wdrazac
odpowiednie leczenie. Ponadto, w wigkszosci terapii onkologicznych mamy bardzo duzy postep 1 dostep
do nowoczesnych lekow. One nie sa innowacyjne w skali Swiata, ale dla nas w Polsce, tak, bo wlasnie
trafity do dyspozycji lekarzy onkologéw. Ogromne zmiany nastapity takze w chirurgii, chirurgii
robotowej 1 innych metodach leczenia.
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Z jakimi wyzwaniami w dziedzinie onkologii borykamy sie¢ zatem obecnie? Jakie sa postulaty
pacjentéw i lekarzy w tym zakresie?

Jedna kwestie¢ mamy poniekad zatatwiona — uzyskaliSmy dostep do nowoczesnych terapii w onkologii.
Moéwig ,,poniekad”, poniewaz zawsze jest ich za mato. Problem polega réwniez na tym, ze one sa juz tak
nowoczesne, ze wymagaja odpowiedniej diagnostyki, z ktérg my jednak mamy klopot. Juz teraz
wykrywamy nowotwory na poziomie nie tylko genetycznym, ale i molekularnym, ktéra bardzo
ukierunkowuje leczenie. Jeszcze parg lat temu nie mieliSmy takich mozliwosci, co powodowato, ze w
wielu przypadkach chemioterapia de facto bardziej szkodzita, niz pomagata.

Dzi$ mamy leki immunokompetentne, ale ich stosowanie wymaga odpowiedniej diagnostyki. Ta z kolei
kuleje, poniewaz jest mato patomorfologéw, a sama Sciezka diagnostyczna jest zbyt dtuga. Badamy
nowotwor pod katem molekularnym 1 mozemy zaplanowaé odpowiednie leczenie, ale jesli czekamy na
kolejna diagnoze miesiac, to przez ten czas stan pacjenta niejednokrotnie ulega zmianie. Nowotwor si¢
rozwija i temu pacjentowi nie bedzie juz mozna podac tej chemioterapii, ktéra planowaliSmy. Konieczne
beda ponowne badania. Nasuwa si¢ wigc pytanie: co z tego, ze mamy dostep do leczenia i refundacji
wielu drogich lekéw, skoro nie mozemy z nich korzystac, bo nie jesteSmy w stanie okresli¢ Sciezki
diagnostycznej?

Ja aktualnie pracuj¢ nad Sciezka diagnostyczno-terapeutyczng na nowotwor pecherza moczowego —
choroby, ktora po pierwsze, jest tytoniozalezna; po drugie, dotyczy w znacznej mierze pewnych grup
zawodowych, jak: strazacy, pracownicy rafinerii czy sektora oponiarskiego. Staram si¢ edukowac 1
mowic o tym, ze sa pewne symptomy, jak na przykiad krwiomocz, ktére powinny kierowac takiego
pacjenta do lekarza urologa. Problemem jest to, ze obecnie na taka wizyte czeka si¢ od 80 do 275 dni. Z
kolei czgs¢ os6b nie chee sig badaé z obawy przed diagnoza.

A jak w tym wszystkim wyglada dialog z Ministrem Zdrowia?

Mysle, ze pozytywnie. Kiedy w 2015 roku, wraz z innymi organizacjami, stworzyliSmy pakiet
onkologiczny 1 szybka Sciezke diagnostyczna, skracajaca diagnostyke do siedmiu tygodni, razem z
ekspertami udato si¢ przekonac rzadzacych do stworzenia pewnego systemu strategicznego. Bardzo
dobrze wspominam tez dialog dotyczacy leczenia i refundacji lekdw onkologicznych. Mamy poczucie, ze
ten glos pacjenta jest wystuchany. Trochg cig¢zej ida nam obecnie rozmowy na temat zmian systemowych.
Mamy wiele gotowych rozwiazan, natomiast nie sa one wdrazane z uwagi na inne pilne sprawy.
Politykow zajmuje teraz m.in. wdrazanie KPO 1 innych programéw unijnych. Na pewne rozwiazania
brakuje takze funduszy. Do tej pory mocny nacisk w kontekscie szpitalnictwa ktadziony byt na
podnoszenie ptac lekarzom, pielggniarkom 1 personelowi medycznemu. Niewielka natomiast czgs$¢
pozostawala na finansowanie Swiadczen. Ten obszar jeszcze ,.kuleje”, ale nie ustajemy w wysitkach, zeby
to zmienic.

Czy sa jakies kraje, z ktérych moglibySmy bra¢ przyklad organizujac opieke onkologiczna?

Takimi wiodacymi krajami w tym obszarze sg kraje skandynawskie oraz Holandia. Trudno jednak
poréwnywac je do Polski. Zbyt wiele je r6zni. Przyktadowo, Holandia jest wielkosci jednego z naszych
wigkszych wojewddztw. Przyktadowo, wedtug miernikéw OECD mamy w onkologii o potowe mniejszy
niz w Czechach wskaznik przekazywania finansowania per capita, czyli na osobg. Poszczegélne kraje
maja tez rozne systemy. Jest system landowy, jest system spdjny, jak np. brytyjski, z ktérego rozwigzan
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czerpatem przy pracy nad pakietem onkologicznym. Rdézni nas takze mentalnosc.

Naszym dodatkowym problemem jest to, ze mamy jednego ptatnika w postaci Narodowego Funduszu
Zdrowia, a 1 tak — wedtug danych Polskiej Izby Ubezpieczeniowej — wydajemy na prywatng opieke od 80
do 100 miliardéw rocznie. Ponadto, ta prywatna opieka zorganizowana jest w wigkszosci przez tych
samych ludzi, ktérzy potem oceniaja wyniki badan diagnostycznych i te wyniki 1 tak sa potem
powtarzane. Mamy wigc zapgtlenie systemu diagnostycznego. Wydajemy dodatkowo pieniadze, cho€ 1
tak placimy sktadke zdrowotna. To powoduje frustracj¢ i pytanie: po co mi NFZ, skoro 1 tak sam musze¢
ptaci€ za leczenie? Dtugi czas oczekiwania na wizyte do specjalisty powoduje tez, ze jesteSmy
zapOznieni, jesli chodzi o diagnozowanie nowotworow. Wedtug Krajowego Rejestru Nowotworowego, w
Polsce tylko 11% nowotwordw jest rozpoznawane w stadium pierwszym (T1), czyli takim, kiedy choroba
jest jeszcze w stu procentach uleczalna, 23 % w stadium drugim, a pozostale w stadium zaawansowanym
1 bardzo zaawansowanym, wrecz paliatywnym. To oznacza, ze ponad 50%, pacjentow ma jedynie mate
albo bardzo mate szanse na przezycie lub w ogdle ich nie maja. To jedne z najgorszych wskaznikow w
Europie.

Kilka dni temu odbylo si¢ w Sejmie posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Zdrowia Mezczyzn.
Jakie sa Pana wrazenia po tym spotkaniu?

Bardzo dobre. To byta naprawdg konstruktywna rozmowa. Postowie byli przygotowani, Swiadomi tego o
czym rozmawiaja. Udzial w spotkaniu wzigli rowniez znakomici eksperci. Juz dawno nie widziatem tak
szerokiego zestawienia: byli urolodzy, onkolodzy, przedstawiciele Ministerstwa Zdrowia, eksperci od
polityki lekowej, ktérzy maja dos¢ duze doSwiadczenie w tych obszarach leczenia, ale od strony
systemowej; byli przedstawiciele organizacji dedykowanych pacjentom, ktérzy roéwniez prezentowali
swoje spostrzezenia 1 uwagi, przede wszystkim dotyczace barier w obszarze leczenia nowotwordw uktadu
moczowego. Jestem bardzo pozytywnie nastawiony po tych dyskusjach.

Réwniez w Sejmie odbylo sie w kwietniu posiedzenie Komisji Senioralnej, na ktérym poruszono
temat dotyczacy opieki onkologicznej nad seniorami. Mamy starzejace si¢ spoleczenstwo, zatem
pacjentéw onkologicznych w tej grupie wiekowej rowniez zacznie przybywaé. Czy wymaga ona
jakiejs szczegolnej opieki w tym zakresie?

Niestety tak. I to spotkanie zaowocowato réwniez cieckawymi wnioskami dotyczacymi senioréw. Ot6z,
dzisiejszy senior nie zawsze pokrywa si¢ z naszym wyobrazeniem. Wydaje si¢ —1 do tego tez doszliSmy
w czasie spotkania — ze powinna wrecz nastapi¢ pewna gradacja senioralna, dlatego, ze wsrod seniorow
sa zaroOwno aktywni, energiczni szeS¢dziesigciolatkowie, jak 1 samotni staruszkowie, ktorzy rzadko
wychodza z domu, poruszaja si¢ przy pomocy balkonikéw, maja nadcisnienie, choroby wspdtistniejace,
demencj¢ 1 nie maja mozliwosci, by samodzielnie dotrze¢ do lekarza. Taki tez wniosek wyptynat z tego
spotkania: pomyst wprowadzenia by¢ moze jakichs$ kategorii senioréw.

Druga kwestia, jaka poruszyliSmy, dotyczyta zapewnienia opieki tym mniej aktywnym 1 sprawnym
osobom: pielggniarek srodowiskowych, opiekunéw, zaktadéw opiekuriczo-leczniczych czy tez domow
pomocy spotecznej. Pomystow jest bardzo duzo, ale wymagaja one pewnych systemowych rozwiazan.
Programy typu ,,Moje zdrowie” pomagaja w zrobieniu diagnostyki, ale Ci ludzie musza o nich wiedzie¢
oraz mie¢ mozliwos$¢ dotarcia do placowki. Mam nadziejg, ze ta dyskusja bedzie kontynuowana i w
koncu wyklaruje si¢ jakis kierunek.
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Jak wynika z naszej rozmowy, Fundacja spotyka si¢ i wspolpracuje z réznymi organizacjami. Czy
w jej dzialaniach widzi Pan miejsce réwniez dla samorzadow?

Oczywiscie. Mam wiele dobrych doswiadczen we wspotpracy z samorzadami. W przesziosci
zawiazaliSmy Koalicje¢ na Rzecz Przeciwdziatania Osteoporozie. Samo leczenie bylo 1 jest refundowane,
jednak diagnostyka ,.kulata”. Wowczas to wiele Gmin 1 Powiatow, czesto wspOlnie, ale tez Urzedy
Marszatkowskie 1 Miasta, wdrozyly specjalny program zdrowotny, w ramach ktdrego grupy ryzyka i
osoby w przedziale wiekowym rekomendowanym przez ekspertow z Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji zostaty objete badaniem za pomoca urzadzenia, ktore pokazuje gestos¢ kosci.
Wspodlnie podejmowaliSmy rowniez dzialania promujace szczepienia przeciwko HPV, pneumokokom,
boreliozie czy grypie. Aktualnie zbliza si¢ nowa perspektywa unijna, z ktérej beda mogty korzystaé
samorzady, a ktora bedzie dotyczylta szczepieniu grup ryzyka w kontekscie onkologicznym.

Na zakonczenie musze zapytaé, czy widzial Pan ostatni raport NIK-u dotyczacy opieki
onkologicznej w latach 2019-2023? Nie byl pochlebny...

Muszg przyznad, ze podchodze¢ do niego z duza rezerwa 1 odpowiem krétko: uwazam, ze nie popetnia
btedow ten, kto nic nie robi. Ukazywanie podjetych prob usystematyzowania systemu opieki
onkologicznej, wprowadzania systemowych rozwigzan, miernikéw jakosci itd., jako marnotrawienie
srodkéw publicznych, nie jest catkowita prawda. Nie dziwi mnie frustracja ze strony dyrektorow szpitali
onkologicznych, bo wychodzi na to, ze lepiej nie robi¢ nic, nie podejmowac zadnych préb.

Powiedzial Pan, Ze w obszarze polskiej onkologii jest lepiej, niz bylo, ale wciaz jest nad czym
pracowaé. To ostatnie potwierdza Raport NIK-u. A z jakimi odczuciami mysli Pan o przysziosci?

Raczej z optymizmem. Jednak jeszcze sporo musi si¢ zmieni¢, w tym percepcja wielu osob, dotyczaca
postrzegania pewnych rzeczy, swoich postaw. Odnosz¢ to rowniez do pacjentow. Musimy uswiadomi¢
sobie, ze na calym Swiecie nie ma systemu, ktory uzdrowi wszystkich. Leczenie 1 zdrowie zaczyna si¢ od
nas.

Dziekuje za rozmowe.

Szymon Chrostowski — Cztonek Miedzynarodowej Grupy Sterujqcej All. Can Poland. Ekspert ds. immuno-
onkologii przy Parlamencie Europejskim. Od 20 lat dziata spotecznie w obszarze profilaktyki i edukacji
onkologicznej. Petnit funkcje prezesa Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych i Member of the Board
European Cancer Patient Coalition. Powotat Koalicje Walki 7z Bolem "Wygrajmy z Bélem". W 2013 roku
powotat Obywatelskie Porozumienie na rzecz Onkologii. Wspottworca Polskiej Unii Organizacji
Pacjentow "Obywatele dla Zdrowia". Jest zatoZycielem i prezesem Fundacji Wygrajmy Zdrowie
(www.wygrajmyzdrowie.pl), w ktorej od lat walczy o przetamanie tabu choréb nowotworowych w
spoteczenstwie i mediach, oswajajqc m.in. temat meskich nowotworow; zrealizowat wiele akcji
spotecznych i edukacyjnych o zasiegu ogolnopolskim tj. Rak to nie wyrok, Prostata na lata, Dzien dla
Zdrowia, Partnerstwo w Leczeniu. Patronaty honorowe nad akcjami obejmowaty liczne towarzystwa
naukowe, Marszatkowie Wojewédztw, Prezydenci Miast, Rzecznik Praw Pacjenta i inni.
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