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W ubieglg srode, 14 paidziernika 2009 roku w Warszawie, z inicjatywy Fundacji Jolanty
Kwasniewskiej ,Porozumienie bez Barier”, odbyto sie Sympozjum zorganizowane w celu
opracowania dokumentu opisujgcego wspdlny dla wszystkich krajéw Europy model opieki nad
dzieckiem z chorobg nowotworowg. Patronat honorowy nad wydarzeniem objeta Androulla
Vassiliou — Komisarz Unii Europejskiej ds. Zdrowia. Patronat merytoryczny objeto SIOPE —
Europejskie Stowarzyszenie Pediatrow Onkologéw.

Uczestnicy Sympozjum uzgodnili najwazniejsze elementy kompleksowego systemu opieki
nad dzie¢mi z chorobami nowotworowymi. Podczas spotkania, postulowano wprowadzenie w
Narodowych Programach Onkologicznych zapiséw dotyczacych zapewnienia dostepnosci do:

najskuteczniejszych metod leczniczych w danym momencie terapii,

» osrodkdw dysponujacych kadra oraz infrastrukturg gwarantujaca najlepsze efekty
terapeutyczne,

nowych lekdw dla chorych dzieci, co wigze sie z koniecznoscig wprowadzenia dziatan
legislacyjnych,

* tzw. niekomercyjnych badan klinicznych, bedacych podstawa postepu w procesie
leczenia.

,Rocznie w Europie rozpoznaje sie nowotwor u ok. 20 000 dzieci i mtodziezy w wieku do 19 roku
zycia. Ok. 80% tych chorych udaje sie obecnie wyleczy¢ pod warunkiem zastosowania
wtasciwej, najlepszej dostepnej metody leczenia. Wspdfczesna terapia nowotwordw u dzieci ma
charakter kompleksowy. Wymaga zaangazowania wielodyscyplinarnego zespotu leczqgcego i
moze powodowac odlegte, niepozgdane efekty wymagajgce monitorowania wyleczonego przez
cate  zycie.  Dzieki  postepowi  wiedzy, mozliwym jest opracowanie = nowych
metod leczenia - mniej toksycznych i rownoczesnie bardziej skutecznych. Konieczne jest jednak
stworzenie mozliwosci wprowadzania tych metod do standarddw postepowania diagnostyczno-
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leczniczego.” — ocenit prof. Jerzy Kowalczyk, Konsultant Krajowy w Dziedzinie Hematologii i
Onkologii Dzieciecej — autor projektu wyjsciowego.

W Sympozjum uczestniczyli wiodgcy onkolodzy dzieciecy oraz specjalisci z kilkunastu
krajéw europejskich, zajmujgcy sie tematyka leczenia nowotwordéw, m.in.:

Jolanta Kwasniewska — Zatozycielka i prezes Fundacji “Porozumienie bez barier”,
Patronka Europejskiej Koalicji Pacjentow z chorobg nowotworowg ECPC,

Elzbieta Pomaska — Zatozycielka Fundacji Pomocy dzieciom z chorobg nowotworowg,
cztonkini Ashoka Polska, matka dziecka po przebytej chorobie nowotworowej,

Prof. Kathy Pritchard-Jones — Byla prezes Europejskiego Stowarzyszenia Pediatréw
Onkologodw, Instytut Badan nad rakiem (Royal Marsden Hospital, Sutton, Wielka
Brytania),

Prof. Gilles Vassal — Cztonek Zarzadu Europejskiego Stowarzyszenia Pediatrow
Onkologow, Instytut Gustawa Roussy’ego (Villejuif, Francja),

Prof. Ruth Ladenstein — Prezes Europejskiego Stowarzyszenia Pediatréw Onkologéw,
Instytut Badan nad nowotworami u dzieci (Wieden, Austria),

Prof. Jerzy Kowalczyk — Konsultant Krajowy w Dziedzinie Hematologii i Onkologii
Dzieciecej, (Warszawa, Polska),

Ewa Jack-Gorska — doradca w organizacjach rodzicielskich dziatajacych na rzecz dzieci z
choroba nowotworowg, pacjentka po przebytej chorobie nowotworowej,

Jarostaw Greser — prawnik, doktorant Uniwersytetu Adama Mickiewicza w Poznaniu,
trener specjalizujgcy sie w prawach cztowieka, w szczegdlnosci prawach cztowieka w
relacjach biznesowych,

Lynn Faulds Wood — Prezes Europejskiej Koalicji Pacjentéw z chorobg nowotworowsa.

,Wierze, ze wysitki wszystkich krajow rozpoczete na Sympozjum, wptyng w niedalekiej przysztosci
zaréwno na znaczqcy wzrost liczby dzieci i mtodziezy zdiagnozowanych we wczesnym stadium choroby,
na krotsze, skuteczniejsze leczenie oraz na lepszqg jakos¢ zycia w trakcie i po przebytym leczeniu.” —
ocenita Jolanta Kwasniewska, Prezes Fundacji ,,Porozumienie Bez Barier” —inicjator projektu.
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