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WPROWADZENIE DO TEMATU POSIEDZENIA, INFORMACJE NT. RAKA DROG ZOtCIOWYCH

Rak drdg zéfciowych to rzadki i zbyt pdZno diagnozowany nowotwodr dotykajgcy rocznie okoto 1750
0s6b w Polsce. Powstaje w nabtonku drég zétciowych i pecherzyka zétciowego, rozwijajac sie zaréwno
wewnatrz-, jak i zewnatrzwatrobowo. Jego objawy s3g niespecyficzne, co prowadzi do pdinego
diagnozowania na zaawansowanych etapach choroby u wiekszos$ci pacjentéw. Z powodu pdznych
diagnoz, operacja, bedaca najskuteczniejszg metoda leczenia, czesto nie pozwala na catkowite
usuniecie guza, co dotyka 8 na 10 pacjentow. Nawet po udanej operacji wysokie pozostajg wskazniki
nawrotéw, a jedynie okoto 5% pacjentéw przezywa dtuzej niz piec lat, co prowadzi do koniecznosci
opieki paliatywnej dla wiekszosci chorych.

Przez ponad dekade badania kliniczne dotyczace raka drég zétciowych nie przynosity zachecajgcych
wynikéw, a standardem leczenia do 2022 roku byta zwykta chemioterapia. Jednak przetom nastgpit
z wprowadzeniem immunoterapii, ktora potroita roczne przezycie bez progresji choroby i podwoita
dwuletnie przezycie, jednoczesnie poprawiajgc jakos¢ zycia pacjentow.

Obecnie najwiekszg niespetniong potrzebg medyczng jest wprowadzenie leczenia, ktére poprawi
statystyki przezycia. W Europie $redni odsetek piecioletnich przezy¢ wynosi okoto 15%, ale w Polsce
jest mniejszy niz 10%. Zaréwno Swiatowe jak i europejskie wytyczne zalecajg immunoterapie
w potgczeniu z chemioterapig jako preferowang opcje w | linii leczenia oraz lekéw celowanych
molekularnie w kolejnych liniach leczenia, co wyznacza nowy standard leczenia chorych
z zaawansowanym rakiem drég zoétciowych. Jednak zaden z tych standarddéw nie jest jeszcze dostepny
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w Polsce, co jest bardzo rzadkim zjawiskiem patrzac jak ogromny postep nastgpit w dostepie
do leczenia w naszym kraju i jak szerokim spektrum terapii dysponujg niektdre obszary terapeutyczne.

Pacjenci zmagajacy sie z rakiem drdég zétciowych czesto doswiadczajg poczucia osamotnienia i leku,
wynikajgcych z rzadkosci tej choroby i braku dostepu do wiarygodnych informacji. W odpowiedzi na
te wyzwania, Fundacja EuropaColon Polska zainicjowata kampanie "Uwaga na drogi zdétciowe".
Ta inicjatywa, wspierana strong www.zoltedrogi.pl, ma na celu zaspokojenie potrzeb informacyjnych
pacjentéw.

Ponadto, Fundacja rozumiejgc specyficzne wyzwania stojgce przed osobami cierpigcymi na ten rzadki
nowotwor, skupia sie na dostarczaniu aktualnych i rzetelnych informacji na temat czynnikéw ryzyka,
metod diagnostyki oraz dostepnych opcji leczenia. Co wiecej, zwraca réwniez uwage na wsparcie
pozafarmakologiczne, ktére jest kluczowe w zarzgdzaniu emocjonalnym i psychicznym aspektem
choroby. Dzieki tym dziataniom, pacjenci i ich bliscy moga lepiej zrozumiec nature raka drég zétciowych
i skuteczniej nawigowac przez ztozony proces diagnozowania i leczenia. Fundacja postawita sobie za
cel nie tylko edukacje, ale takze stworzenie spotecznosci wsparcia, dzieki ktérej chorzy beda mogli
tagodzi¢ poczucie izolacji i niepewnosci, ktére czesto towarzyszy im w walce z choroba.

WYSTAPIENIA GOSCI (wg kolejnosci wystepowania) ORAZ DYSKUSJA

Podczas ostatniego posiedzenia Parlamentarnego Zespotu ds. profilaktyki nowotworowej - RAK STOP,
dyskutowano o wyzwaniach i potrzebach zwigzanych z diagnostyka i leczeniem raka drég zétciowych,
choroby diagnozowanej rocznie u okoto 1750 Polakéw. W spotkaniu udziat wzieli eksperci, pacjenci oraz
parlamentarzysci.

Katarzyna Piekarska, Przewodniczaca Parlamentarnego Zespotu ds. profilaktyki nowotworowej — RAK
STOP otwierajgc posiedzenie podzielita sie refleksjami na temat otrzymanej notatki, ktéra
podsumowywata wiedze na temat raku drég zétciowych. Zaznaczyta, ze byta zaskoczona, odkrywajac,
jak powazne zagrozenie stanowi ten nowotwdr i jak niewiele jest na jego temat powszechnej
Swiadomosci. Wyrazita zdziwienie, ze mimo niebezpieczenstwa, rak drég zétciowych pozostaje mato
znany wsrod spoteczenstwa i rzadko pojawia sie w publicznych dyskusjach na temat zdrowia.
Podsumowujgc spotkanie wyrazita nadzieje, ze sytuacja pacjentéw z rakiem drég zdétciowych w
kontekscie dostepu do nowoczesnych terapii i diagnostyki niebawem sie zmieni na ich korzysc.
Zobowigzata sie rdwniez do przekazania informacji Pani Minister i interwencji poselskiej.

Profesor Reguta, konsultant krajowy ds. gastroenterologii szczegétowo omowit charakterystyke RDZ,
wskazujgc na jego ztozong klasyfikacje i réznorodnos$¢ wystepowania w réznych czesciach przewodu
z6tciowego. Zwrdcit uwage na klasyfikacje nowotwordw zétciowych i trudnosci diagnostyczne zwigzane
z ich wykrywaniem. Omowit takze nowoczesne metody diagnostyczne, takie jak cholangioskopia, ktéra
jednak nie jest refundowana w Polsce, co stanowi znaczacg bariere w efektywnym diagnozowaniu
i leczeniu.

Dr Leszek Kraj, przedstawit obecng sytuacje leczenia RDZ, zaznaczajac, ze tylko niewielka cze$é
pacjentéw kwalifikuje sie do chirurgicznego usuniecia nowotworu. Wspomniat o postepach w leczeniu,
w tym o roli immunoterapii, ktéra mimo swojego potencjatu, pozostaje niedostepna dla polskich
pacjentéw z powodu braku refundacji. Wielokrotnie w swoim wystgpieniu podkreslat, ze ilos¢
programéw lekowych w tym nowotworze wynosi zero, i ze jest to najbardziej poszkodowana grupa
pacjentéw pod katem dostepnosci do terapii lekowych. —Jeszcze do niedawna dysponowalismy jednym
rodzajem chemioterapii, nie istniata Il linia leczenia, nie mieliSmy Zadnych lekéw celowanych
molekularnie, wiec albo pacjent kwalifikowat sie do paliatywnej chemioterapii albo nie - wyjasniat
dr Leszek Kraj. — Teraz, w rekomendacjach Europejskiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej mamy
zalecenia dotyczqce profilowania molekularnego oraz dotgczenia immunoterapii do chemioterapii



u wszystkich pacjentéow w pierwszej linii leczenia. Takie potgczenie znaczqco poprawia rokowania
chorych. W kolejnych liniach leczenia, jesli dochodzi do progresji choroby wykorzystuje sie wiedze
molekularng i na jej podstawie staramy sie dobierac terapie molekularne, co udaje sie u okoto 30%
pacjentow.

Iga Rawicka, Prezes Fundacji EuropaColon Polska, podkreslita, jak osamotnieni sg pacjenci dowiadujacy
sie o diagnozie RDZ, czesto z powodu braku wczesnych objawéw i badan przesiewowych. Opowiedziata
o dziataniach Fundacji majacych na celu zwiekszenie dostepnosci informacji i wsparcia dla tych
pacjentéw, a takze o kampanii ,,Uwaga na drogi zétciowe” majgcej na celu podniesienie Swiadomosci
na temat tej choroby. — Nie jest tatwo spojrzec¢ pacjentowi chorujgcemu na raka drog Zzétciowych w oczy
- méwita Iga Rawicka, prezes Fundacji EuropaColon Polska. — Pacjenci zawsze liczq na petny dostep
do wszystkich mozliwosci, ktore oferuje im nowoczesna medycyna. Mimo, e w Europie
sq zarejestrowane nowe leki, to w Polsce mozemy im powiedzie¢, ze mamy dla nich chemioterapie
i Zadnego programu lekowego. O ile od kilku lat w wielu nowotworach pedzimy pendolino, to w raku
drdg zétfciowych nadal jedziemy drezyng. W trakcie spotkania z ministrem Mitkowskim nie uzyskalismy
jednoznacznej informacji dotyczqcej refundacji immunoterapii w | linii, ktora w ogdle nie jest obecnie
dostepna. Druga linia jest dostepna wytgcznie w ramach RDTL.

Pacjentka, pani Marzena Baridura poruszyta uczestnikdw swojg osobistg historig walki z RDZ,
podkreslajgc ograniczenia obecnego systemu leczenia w Polsce, ktdre pozostawiajg pacjentéw z bardzo
nielicznymi opcjami terapeutycznymi. — U mnie nie wystepowaty czynniki ryzyka takie jak cukrzyca,
nadcisnienie czy wirusowe choroby wqtroby - wspomina. — Nawet teraz, w czasie wznowy, moje wyniki
wqtrobowe sq w normie. Ciezko jest pogodzic sie ze swiadomosciqg, Zze moi rodzice zyjq, a ja wiem, Ze za
kilka miesiecy bede musiata umrzec. Kazdego dnia patrze w lustro i sprawdzam, czy juz jestem Zofta.
Jesli nie, to moge przezy¢ w miare normalnie kolejny dzieri. Opieranie sie tylko na jednej mozliwosci
leczenia jest naprawde przerazajgce. Trudno zachowac nadzieje.

Dr Andrzej Baniukiewicz skupit sie na endoskopowych metodach diagnostycznych, ktére maja
kluczowe znaczenie w rozpoznawaniu raka drog zétciowych. Opowiedziat o endoskopii z kontrastem
(ECPW), ktéra pozwala na obserwacje przewodu zétciowego przez ,, dziurke od klucza”, jednak zauwazyt,
ze metoda ta ma swoje ograniczenia, gdyz pozwala jedynie na wykrycie zwezen, bez mozliwosci
doktadniejszej analizy przyczyny. Zwrécit uwage na potrzebe wykonywania celowanej biopsji, w tym
cholangioskopii, ktéra jest nowoczesniejszg metoda, umozliwiajgcg doktadniejsze badanie,
obstugiwane przez jedng osobe i fatwe w wykonaniu. Podkreslit, ze cholangioskopia jest najwazniejszym
narzedziem diagnostycznym, mimo iz wigze sie z pewnymi ryzykami, ktére sg jednak niewielkie
w poréwnaniu z korzy$ciami diagnostycznymi. Zaznaczyt, ze problemem jest brak refundacji tej metody
w Polsce, mimo jej duzej dostepnosci i znaczenia dla skutecznej diagnostyki RDZ.

Prof. Maciej Krzakowski, zwrdcit uwage na to, ze rak drég zétciowych jest czesto zapomnianym
nowotworem, co negatywnie wptywa na dostepnosé i jakos¢ diagnostyki oraz leczenia. Zauwazyt,
ze brakuje doktadnych danych dotyczgcych zaawansowania choroby u duzej czesci pacjentéw, a potowa
chorych jest w stanie uogdlnienia. Podkreslit, ze mniej niz 20% pacjentéw operowanych otrzymuje
dodatkowe leczenie chemioterapig. Apelowat o stworzenie efektywnego rejestru chorych na RDZ,
co miatoby na celu poprawe zarzadzania leczeniem i dostepnoscig terapii dla tej grupy pacjentéw.
Ekspert zwrdcit rowniez uwage, ze proces refundacji lekdéw w Polsce jest wydtuzony ze wzgledu na kilka
etapow, ktére musza zostaé spetnione po akceptacji programu lekowego. W procesie tworzenia
programu uczestniczg lekarze, co zaznaczyt jest pozytywnym aspektem. Jednakze, po zatwierdzeniu
programu lekowego, konieczne jest rowniez zawarcie kontraktéw z osrodkami, ktére bedg z niego
korzysta¢. Ta dodatkowa konieczno$¢ wydtuza czas, zanim pacjenci mogg rzeczywiscie skorzystac
Z programu O €O hajmniej miesigc.



Dr Ewa Chmielowska, wskazata, ze immunoterapia jest znana lekarzom od lat poniewaz jest stosowana
np. w programie lekowych raka ptuca. Ekspertka opisata sytuacje pacjentki, ktéra w 2022 r. zachorowata
na raka drdg zétciowych i wéwczas dzieki otwartemu dostepowi do terapii przyjmowata jeszcze do
niedawna immunoterapie. Obecnie badania genetyczne wykazaty mutacje IDH1. Chociaz pacjentka
kwalifikowata sie teoretycznie do otrzymania leku celowanego w ramach procedury RDTL, zgoda na
takie leczenie nie zostata uzyskana. Ekspertka zwrdcita uwage na frustracje wynikajacg z ,waskich
drzwi” - przypadkowego i niekonsekwentnego dostepu do terapii, co jest trudne do zaakceptowania
zarowno przez lekarzy, jak i pacjentéw. Swojg wypowiedz zakoriczyta stawami — ,,Polowanie na okazje
to nie jest cos, co w medycynie lubimy najbardziej”.

Konrad Korbinski, wicedyrektor Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia opisat procesy
decyzyjne dotyczgce wprowadzenia nowych terapii, w tym immunoterapii, podkreslajac, ze kazda nowa
metoda leczenia musi przejs¢ przez skomplikowany proces oceny i negocjacji, zanim zostanie
dopuszczona do refundacji. Wskazat, ze wniosek dotyczgcy immunoterapii zostat ztozony przez podmiot
odpowiedzialny, jednak komisja ekonomiczna nie zakonczyta procesu negocjacji, a rada przejrzystosci
wydata ocene negatywng w kilku obszarach. Podkreslit rowniez, ze Ministerstwo jest Swiadome
potrzeby szybkiego dostepu do nowych terapii dla pacjentdw z RDZ, jednak zaznaczyt, ze kazdy lek
nowej generacji musi by¢ doktadnie zbadany pod katem skutecznosci, bezpieczerstwa i kosztow.
Zwrdcit uwage na fakt, ze procesy te nie sg specjalnie wydtuzane, lecz wynikajg z uzasadnionych
watpliwosci i potrzeby doktadnej analizy. Oprécz tego zaznaczyt, ze istnieje propozycja dedykowanego
programu lekowego dla RDZ, ktéry moégtby byé realizowany po zatwierdzeniu refundacji nowych terapii.
To podejscie miatoby na celu lepsze zorganizowanie dostepu do terapii, co jest kluczowe w przypadku
choréb tak rzadkich jak RDZ.

Marek Wieklik zwrécit uwage, ze ostatnie zmiany w procesie refundacji lekéw wprowadzity
ograniczenie czasu decyzji do 1 roku, pod warunkiem braku zewnetrznych komplikacji. Jednakze,
pomimo tych nowelizacji, istnieje nadal oddzielny problem zwigzany z praktyczng dostepnoscia lekéw
po ich zatwierdzeniu do refundacji. Proces wdrazania programéw lekowych w praktyce okazuje sie by¢
dtugotrwaty, czesto trwajacy kilka miesiecy. To sprawia, ze pacjenci i lekarze napotykajg trudnosci
z szybkim dostepem do nowych, potencjalnie zycie ratujgcych terapii. Istnieje zatem pilna potrzeba
uporzadkowania i przyspieszenia procedur, aby lepsze i szybsze leczenie stato sie dostepne dla
pacjentéw wymagajgcych nowoczesnych terapii.

Podsumowuijac, dyskusja uwypuklita liczne wyzwania zwigzane z leczeniem RDZ w Polsce, w tym
znaczace opdznienia w dostepie do najnowszych metod leczenia i diagnostyki. Skupiono sie wokot
potrzeby przyspieszenia procesu refundacji nowych lekéw i niezbednych do jej wigczenia
nowoczesnych metod diagnostycznych. Zostat wyrazony apel o wspdtprace miedzy lekarzami,
decydentami i parlamentarzystami w celu stworzenia efektywnego systemu, ktéry zapewni pacjentom
dostep do najlepszej mozliwej opieki oraz podkreslono wage stworzenia dobrego rejestru chorych
na RDZ.
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Fundacja EuropaColon Polska wyraza ogromng nadzieje, ze sytuacja pacjentow z rakiem drég
26tciowych poprawi sie. Oczekujemy, ze dalsze decyzje i dziatania ze strony odpowiednich organéw
rzgdowych, ktére bedg miaty kluczowe znaczenie dla przysztosci leczenia raka drég zétciowych w Polsce.



