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Od Redakji

Zapraszam do lektury drugiego numeru HEMATOLOGII DLA PACJENTA. Bohaterem tego
numeru jest profesor Jacek Jassem, wybitny onkolog i jednoczesnie pacjent hematoonkologi-
czny. Profesor dzieli si¢ swoimi doswiadczeniami i refleksjami o zyciu z chorobg nowotworowa
z perspektywy lekarza i pacjenta. Jest to jak spojrzenie Alicji z Krainy Czaréw, ktéra ogladala $wiat
z dwoch stron lustra, dostrzegajac w nim to, co dla innych byto niewidoczne.

Wydanie 2. numeru przypada na przetomie 2023 i 2024 roku. Jest to pora na podsumowanie
dokonad minionego roku w hematologii, w ktérym niewatpliwym sukcesem bylo poszerzenie
dostgpu do innowacyjnych terapii. Jest to tez czas na wskazanie nowych potrzeb i przypomnienie
probleméw, z ktérymi dotad si¢ nie uporalismy. O tym, co bylo sukcesem polskiej hematologii
dzieciecej i jakie sg oczekiwania zmian w tym obszarze opieki nad dzie¢mi pisze prof. Jan Styczyniski
— konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dziecigcej.

O skomplikowanym leczeniu pacjentéw ze szpiczakiem plazmocytowym, ktérego cechg chara-
kterystyczng jest nawrotowos¢ choroby i konieczno$¢ dostosowania leczenia do indywidualnych po-
trzeb pacjenta rozmawiam z prof. Krzysztofem Jamroziakiem. Profesor méwi o wyzwaniu, jakim
jest wprowadzanie kolejnych 4. i 5. linii leczenia dla pacjentéw, kedrzy przeszli juz kilka nawrotéw
choroby. Jakie korzystne zmiany dla pacjentéw z nowotworami mieloproliferacyjnymi wprowa-
dzono w dedykowanym im programie lekowym wyjasnia prof. Tomasz Sacha.

Jak wazne dla pacjentéw hematoonkologicznych sa szczepienia przekonuje prof. Iwona Hus
opisujac zasady ich stosowania i efektywno$¢ dla tej grupy chorych. Pani profesor informuje takze
o nowych szczepionkach na pétpasca i RSV, ktére pojawily si¢ ostatnio.

Pielggniarka Paulina Szykut-Wozniak a zarazem mama chorego na hemofili¢ Leona radzi rodzicom,
na jakie akty prawne i dokumenty powotad si¢ w sytuacji, gdy pielggniarka POZ odmawia dozylnego
podania czynnika krzepniecia. Anna Apel, prezes Zarzadu Fundacji ,Na Ratunek Dzieciom z Cho-
robag Nowotworowa™ przedstawia dzialalno$¢ mig¢dzynarodowego ruch St. Jude Alliance, ktérego
misjg jest zmniejszenie umieralnodci dzieci na calym $wiecie z powodu choréb nowotworowych.

Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Chorobami Nowotworowymi dzieli si¢ swoimi dobrymi prak-
tykami — intersujacymi formami wsparcia, jakiego udziela matym pacjentom doktadajac staran,
aby na oddziale byto fajnie i dzieci mialy z pobytu w szpitalu nie tylko wspomnienia zwigzane
z trudnym leczeniem. ,Dobro w genach” to relacja z wieczoru dobroczynnosci, ktérego organi-
zatorem byla Fundacja ,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworows’. Wieczdér byl okazja
do podzigkowan dla darczyicéw i propagowania dziatan Fundacji. Swoja kampani¢ ,,Codzienne
wyzwania dzieci chorych na hemofili¢ i ich rodzicéw” prezentuje Fundacja SANGUIS Hemofilia
i Pokrewne Skazy Krwotoczne. Celem kampanii jest zwrdcenie uwagi na potrzeby dzieci z hemofilia,
ktére nie maja dostgpu do nowoczesnego leczenia.
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SYSTEM OPIEKI HEMATOLOGICZNEJ

POLSKA HEMATOLOGIA 2023/2024

Sukcesy — wyzwania — potrzeby

Rok 2023 przynidst dalszg poprawe w procesie refundacji
innowacyjnych terapii dla pacjentow hematoonkologicz-
nych, cho¢ ciggle istniejg bariery w ich wdrazaniu. Pol-
ska hematologia nadal stoi przed takimi wyzwaniami
jak kolejki do hematologa, brak kadr, zbyt mata liczba
t6zek hematologicznych. Istniejg potrzeby zmian organi-
zacyjnych i prawnych zgtaszane przez lekarzy i pacjentow,
ktérych wprowadzenie poprawitoby funkcjonowanie sy-
stemu opieki hematologiczne;.

SUKCESY — DOSTEP DO INNOWACYJNYCH TERAPII
Hematoonkolgia jest obszarem medycyny, w ktorym farma-
koterapia jest najwazniejsza metoda leczenia. Drugg metoda
leczenia pacjentow onkohematologicznych sg transplantacje
komorek macierzystych, ale mogg by¢ one wykonywane
tylko u okreslonych grup pacjentow. Chirurgia i radioterapia
nie majg w hematologii zastosowania jako procedury lecz-
nicze. Z tego powodu dostep pacjentow hematoonkologicz-
nych do innowacyjnych, efektywnych terapii jest kluczowy
dla procesu ich leczenia.

Innowacyjne terapie 2023 roku

Odpowiedzig na te potrzeby pacjentow byty listy refundacyj-
ne Ministra Zdrowia w 2023 roku. Ws$rdd 6 obwieszczen
refundacyjnych, ktdre ukazaty sie w minionym roku, tylko na
marcowej liscie nie byto lekow dla pacjentéw onkohemato-
logicznych, ani zmian w hematoonkologicznych programach
lekowych.

Yacznie w 2023 r. zrefundowano 28 nowych
czasteczko-wskazan hematoonkologicznych,
€O 0zZnacza, Ze pacjenci z nowotworami
uktadu krwiotwérczego i limfatycznego byli
najwickszymi beneficjentami refundacji
lekéw innowacyjnych w 2023 r.
wyprzedzajac nawet najwi¢ksza grupe
chorych w Polsce — pacjentéw
kardiologicznych.

Z 75 lekéw zrefundowanych ogélem w chorobach nowotwo-
rowych, czasteczko-wskazania hemetoonkologiczne to blisko
38%. Trzeba tez zwroci¢ uwage, ze w 2023 . zrefundowano
43 czasteczki w chorobach rzadkich z czego az 28, czyli blisko
65%, stanowig leki hemtoonkologiczne. Biorgc pod uwage fakt,

4

iz leki stosowane w chorobach rzadkich, to leki sieroce —a wigc
bardzo drogie — trzeba uznac, ze pacjenci hematoonkologiczni
nalezg do grona najwigkszych beneficjentow refundacji leko-
wych, takze pod kgtem wartosci refundowanych terapii. Dwa
ze zrefundowanych w 2023 r. lekéw dla pacjentow onkohe-
matologicznych to leki o wysokim stopniu innowacyjnosci
(TLI). Pacjenci z opornym/nawrotowym chtoniakiem rozlanym
z duzych komorek B (DLBCL), niekwalifikujgcy sie do prze-
szczepienia autologicznych krwiotwdrczych komorek macierzy-
stych otrzymali leczenie fafasytamabem (Minjuvi) w skojarzeniu
z lenalidomidem — technologie przedtuzajaca zycie. Dla doro-
stych pacjentéw z opornym lub nawrotowym chtoniakiem z ko-
morek ptaszcza (MCL), w ramach programu B.12.FM LECZENIE
CHORYCH NA CHEONIAKI B-KOMORKOWE wprowadzona zos-
tata terapia CAR-T (breksukabtagen autoleucel/Tecartus).

Zmiany w programach lekowych

W 2023 r. dokonano tez waznych zmian
w hematoonkologicznych programach
lekowych polegajacych na ich scalaniu

w obszarze okreslonych jednostek
chorobowych oraz wprowadzaniu nowych
lekéw pod katem kompleksowego
i zindywidualizowanego do potrzeb
pacjentéw leczenia.

Dotyczyto to m.in. szpiczaka plazmocytowego (stworzenie
jednego Programu B-54), chtoniakow B-komorkowych oraz
T-komodrkowych (nowy Program B.66) i klasycznego chioniaka
Hodgkina (Program B77), a takze przewlektej biataczki limfocy-
towej (Program B.79) oraz nowotwordéw mieloproliferacyjnych
(Program B.81).

Waznym kierunkiem zmian w programach byto zapewnienie
w pierwszej linii leczenia dostepu do skutecznych i innowacyj-
nych terapii. Tu przyktadem jest m.in. przeniesienie terapii
brentuksymabu vedotin (Adcetris) do | linii leczenia chorych
na chtoniaka anaplastycznego z duzych komorek (SALCL), co
stwarza mozliwos$¢ wydtuzenia czasu do progresji choroby.

Dla pacjentow z chorobami przewlektymi, nawrotowymi takimi
jak szpiczak plazmocytowy, istotne byto zachowanie ciggtosci
leczenia. Dzigki wprowadzeniu izatuksymabu (schemat IsaPd)
od Ill linii umozliwiono leczenie tych pacjentow w kolejnych li-
niach. Dotyczyto to zawtaszcza chorych opornych i nawrotowych

Nr 2/Marzec 2024



HEMATOLOGIA DLA PACJENTA

Z niewydolnoscig nerek, ktorzy byli dtugi czas leczeni i wyko-
rzystali juz dostepne w programie terapie.

Wazne zmiany nastgpity w Programie B.65 LECZENIE CHORYCH
NA OSTRA BIAtACZKE LIMFOBLASTYCZNA (ICD-10: C91.0).
Umozliwiajg one zastosowanie blinatumomabu u dzieci i do-
rostych ze wznowg, u ktorych nie jest planowane wykonanie
przeszczepienia allogenicznych krwiotwdrczych komorek ma-
cierzystych (alloHSCT) oraz rozszerzenie wskazania do leczenia
tisagenlecleucelem (terapia CAR-T), takze nawrotu pozaszpi-
kowego ostrej biataczki limfoblastyczne.

Zmiany w programach dostosowano
do aktualnej wiedzy medycznej, zmieniajac
m.in. kryteria kwalifikacji do programéw;
poszerzajac dotychczasowe wskazania dla
wczesniej refundowanych lekéw. Co wazne,
programy uzupelniono o dodanie zapisé6w
i wskaznikéw dotyczacych oceny
skutecznosci leczenia, co bedzie mialo
wplyw na okreslenie rzeczywistej wartosci
farmakoekonomicznej wprowadzanych
terapii.

Przyktadem tego jest Program B. 81. ktdry zmienit nazwe na
krotszg LECZENIE CHORYCH NA NOWOTWORY MIELOPROLI-
FERACYJNE PH (-) (ICD-10: D45, D47.1) (0 zmianach w tym
programie rozmawiam z prof., Tomaszem Sachg, s. 12-13
tego numert).

Dla chorych na ostrg biataczke szpikowg, z catkowitg lub
czesciowg remisjg po chemioterapii indukujacej albo induku-
jacej i konsolidujgcej, u ktorych nie mozna byto przeprowadzic
transplantacji komadrek macierzystych, wazne byto umozliwienie
leczenia podtrzymujgcego azacytydyna doustng (Onureg); le-
kiem o udowodnionej wyzszej efektywnosc i bardziej komfor-
towym dla pacjentow sposobem podania niz wiewy.

Dla pacjentéw po transplantacjach komorek macierzystych
szpiku ogromne znaczenie ma refundacja leku poprawiajgce-
go ocene skutecznosci tej procedury, kidra czesto wigze sig
Z wystgpieniem trudnej w leczeniu choroby przeszczep prze-
ciwko gospodarzowi (GVHD). Stworzenie nowego Programu
B.149, umozliwiajgcego leczenie pacjentow z ostrg lub prze-
wlektg GVHD po przeszczepieniu allogenicznych krwiotworczych
komorek macierzystych i z niewystarczajgcg odpowiedzig na
leczenie kortykosteroidami przy pomocy ruksolitynibu (Jakavi),
powinno poprawiC skutecznos¢ leczenia choroby przeszczep
przeciwko gospodarzowi.

Bariery we wprowadzaniu innowacyjnych terapii
Dzigki zmianom, ktore dokonaty sie w poprzednich latach
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i w 2023 r. mozemy uznaé, ze polskie programy lekowe
doréwnujg europejskim standardom leczenia chorob nowo-
tworowych ukfadu krwiotworczego i limfatycznego. Nadal
jednak istniejg problemy z ich wdrozeniem do codziennej
praktyki klinicznej, co przektada sie na zbyt dtugi i nierowny
we wszystkich wojewodztwach czas wprowadzania lekow
do placowek. Barierg w pokonaniu tych trudnosci jest brak
lekarzy specjalistow hematologdw mogacych poprowadzi¢
leczenie innowacyjnymi terapiami, ale takze zbyt niskie finan-
sowanie badan molekularnych i genetycznych — zwtaszcza
wykonywanych w technologii nowej generacji (NGS) — ktore
s podstawg kwalifikacji pacjentow do innowacyjnych terapii.
Od lat osrodki leczace pacjentow z chorobami krwi zmagaja
sie z brakiem t6zek hematologicznych. Nie najlepiej funkcjo-
nuje tez wspotpraca miedzy placowkami w zakresie przekazy-
wania pacjentow do referencyjnych placowek prowadzgcych
innowacyjne leczenie.

Potrzebne sg tez rozwigzania prawne, np. w przypadku coraz
czesciej stosowanych terapii kilkulekowych, gdzie konieczne
jest porozumienie wszystkich producentow lekow stosowa-
nych w danym schemacie leczenia, co czesto wydtuza wpro-
wadzenie terapii.

Wiele jest do zrobienia w zakresie leczenia wspomagajgcego,
ktore ma wptyw nie tylko na jakoSc zycia pacjenta, ale tez na
efektywne wykorzystanie i skuteczne dziatanie innowacyjnych
terapi.

Prowadzenie réwnoczesnego do leczenia
systemowego leczenia wspierajacego
z zakresu: psychoonkologii, dietetyki,
rehabilitacji, leczenia paliatywnego
i leczenia bélu powinno by¢ czesécia
kompleksowej wielodyscyplinarnej opieki

nad pacjentem hematologicznym.

W celu podniesienia efektywnosci farmakologicznych terapii
hematoonkologicznych, a takze procedury transplantacji szpiku
czy krwiolecznictwa, potrzebne jest tez udostgpnienie pacjen-
tom doustnych terapii chelatujgcych, terapii immunoglobulinami
i szczepien.

Terapie, na ktére czekamy

W3rod terapii, na ktore czekaja pacjenci ze szpiczak plazmocy-
towym sg teklistamat i erlantamab, przeciwciata bispecyficzne
zarejestrowane od 4. linii leczenia dla tej grupy chorych,
w ktorej po kilku liniach leczenia brakuje skutecznych terapii
0 odmiennych mechanizmach dziatania niz stosowane we
wezesnigjszych liniach. Jako poszerzenie opcji leczenia cho-
rych na szpiczaka plazmocytowego potrzebne jest wprowa-
dzenie schematow: daratumumab, Karfilzomib, deksametazon
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oraz izatuksymab, karfillzomib, deksametazon (leczenie od 2.
do 4. linii).

Istnigje tez duza potrzeba zapewnienia korzystnej opcji lecze-
nia dla chorych na chtoniaka grudkowego w Polsce, co byto-
by mozliwe dzieki refundacji mosunetuzumabu, przeciwciata
bispecyficznego 0 wysokiej skutecznosci, a takze tisagenleu-
celu po co najmniej 2 liniach wczesniejszej terapii.

W leczeniu 2. linii chorych na chtoniaka DLBCL z opornoscig
lub nawrotem w ciggu 12 miesiecy od leczenia 1. linii jako le-
czenie 0 wyzszej skutecznosci w porownaniu do wysokodaw-
kowanej chemioterapii i autologicznej transplantacji komorek
krwiotworczych zalecane jest przeprowadzenie terapii CAR-T
(aksykaptagen ciloleucel). Pacjenci z chtoniakiem DLBCL ocze-
kujg tez refundaciji epkoritamabu— przeciwciata bispecyficznego
oraz ionkastuksymabu — Koniugatu przeciwciata monoklonal-
nego i leku cytostatycznego, jako nowych form immunoterapii
po co najmniej 2. liniach wczesniejszej terapii.

W ostrej biataczce limfoblastycznej potrzebne jest poszerzenie
wskazania breksukaptagenu autoleucel w leczeniu chorych
na nawrotowg lub oporng na leczenie ALL, wywodzgcg sie
z prekursorow limfocytow B u pacjentow =26 lat; obecnie ta
terapia CAR-T jest refundowana tylko dla chorych na ALL do
251. 7.

Dla dorostych pacjentow z ostrg biataczkg szpikowg z mutacja
IDH1, ktorzy nie kwalifikujg sie do standardowej chemoterapii
indukcyjnej jako uzupetnienie opcji terapii 1. linii zalecane jest
wprowadzenie iwosydenibu w skojarzeniu z azacytydyna.
Pacjenci z przewlektg biataczkg limfocytowg oczekujg rozsze-
rzenia refundacji akalabrutynibu na catg populacji chorych na
oporna/nawrotowg posta¢ PBL (analogicznie do ibrutynibu
i zanubrutynibu), jako schematu o mniejszym ryzyku kardiolo-
gicznych dziatan niepozadanych w pordwnaniu do ibrutynibu.

WYZWANIA

W najblizszych latach polska hematologia stoi przed wyzwa-
niem wprowadzenia zmian systemowych. Ich poczatkiem jest
przygotowany w 2023 r. projekt pilotazu Krajowej Sieci He-
matologicznej, ktory przedstawilismy w 1. numerze naszego
czasopisma. Zadaniem pilotazu jest odpowiedzie¢ na pytanie
czy potencjat osrodkdw hematologicznych jest niewtasciwie
wykorzystywany, czy jest po prostu zbyt maty w zestawieniu
do aktualnych i prognozowanych na najblizsze lata potrzeb
zwlaszcza w zakresie leczenia nowotworow uktadu krwio-
tworczego i limfatycznego.

Zniesienie kolejek do hematologa

Najpilniejszym a zarazem najtrudniejszym wyzwaniem dla
polskiej hematologii jest zniesienie kolejek do specjalisty
hematologa.
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Wedlug danych z portalu
swiatprzychodni.plz 1.01.2024 r. w Polsce
dzialalo 114 placéwek udzielajacych na
NFZ $wiadczenia hematologa. Najwigcej
placéwek bylo w wojewédztwie slaskim —
20, a najmniej w wojewddztwie opolskim
— 1. Sredni czas oczekiwania do hematologa

wynosil 333 dni.

Najdtuzej czeka sie na wizyte u hematologa w wojewddztwie
opolskim — 650 dni, a najkrotszy czas oczekiwania na taka
wizyte jest w wojewddztwie lubelskim — 131 dni. Tylko 1 dzien
oczekuije sie na wizyte w poradni SPSK im. Andrzeja Mielgckiego
Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach. Placéwka,
w ktdrej czas oczekiwania do hematologa jest najdtuzszy to Uni-
wersyteckie Centrum Kliniczne w Gdansku — 1816 dni.

Zwigkszenie liczby specjalistow hematologow

Aby sprosta¢c wyzwaniu skrocenia kolejek do hematologow
i zapewniC specjalistyczng opieke juz na podstawowym pozio-
mie referencyjnosci konieczne jest zwigkszenie liczby specjali-
stow hematologow. Wedtug danych Naczelnej 1zby Lekarskiej
w Warszawie z 30 wrzesnia 2023 r. w Polsce mamy 610
specjalistow hematologdw, w tym 592 lekarzy wykonujgcych
ten zawdd.

Optymalny wskaznik specjalisty hematologa
na 100 tys. mieszkaficéw powinien
wynosi¢ powyzej 2-2.5. Wedlug Map
potrzeb zdrowotnych w Polsce w 2019 r.
pracowalo 502 hematologéw. Wskaznik
liczby hematologéw na 100 tys.
mieszkaicéw wynosit 1.3. W 2022 r. liczba
hematologéw zwiekszyla si¢ do 555,

a wskaznik liczby hematologéw na 100 tys.
mieszkaficéw wzrést i wynosit 1.5.

0znacza to bardzo powolny wzrost liczby tych specjalistow
i mozliwosci osiggniecia optymalnego wskaznika za pie¢
lat. W 2022 r. liczba zatrudnionych hematologdw byta najwyzsza
w wojewodztwie mazowieckim — 195, a najnizsza w wojewddz-
twie opolskim — 12. W 2022 r. wskaznik liczby hematologow
na 100 tys. mieszkancow byt najwyzszy w wojewodztwie ma-
zowieckim — 3.5, a najnizszy w wojewddztwie warminsko-
mazurskim — 1. We wszystkich wojewddztwach srednia miejsc
pracy hematologa przekracza jedno miejsce (najmniejsza jest
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w Kkujawsko-pomorskim 1.32 migjsc pracy; najwyzsza w pod-
laskim —2.29).

Aby zwigkszy¢ liczbg specjalistéw konieczne
jest nie tylko ksztalcenie wigkszej liczby
hematologéw, ale tez zmiana modutu ich
ksztalcenia. Zdaniem ekspertéw wskazane
jest przejscie w ksztalceniu hematologéw
do modelu specjalizacji jednomodulowej,
ograniczenie modulu internistycznego
i skrécenie czasu specjalizacji, ktéry wynosi
az sze$¢ lat.

Sytuacje te moze tez zmieni¢ podniesienie podstawowych
wynagrodzen specjalistow hematologéw do poziomu $re-
dniej krajowej innych lekarzy specjalistow. W 2023 r. chec
specjalizacji na kierunku hematologia wyrazito jedynie 31 0sdb,
mimo ze przyszli rezydenci mieli do dyspozycji 87 migjsc,
a hematologia zostata zakwalifikowana do resortowej listy
specjalizacji priorytetowych. Najwyzsze podstawowe wy-
nagrodzenie hematologa wynosi 6300 zt brutto. Obecnie
podstawowe wynagrodzenie lekarza specjalisty to 9201,92 zt
brutto.
https.//www.aplikuj.pl/porady-dla-pracownikow/2894/
hematolog-praca-zarobki-doswiadczenie-zatrudnie-
nie-przyszlosc
https://pulsmedycyny.pl/kalkulator-wynagrodzen-medy-
kow-1202953

Zwigkszenie liczby tozek hematologicznych

W celu poprawienia dostepnosci pacjentow z chorobami he-
matologicznymi do leczenia potrzebne jest zwigkszenie liczby
tozek hematologicznych.

Wedlug danych z Map potrzeb zdrowotnych
w 2017 r. w Polsce bylo — 1411 16zek
hematologicznych, 4 t6zka na 100 tys.
mieszkaficéw. W 2022 liczba té6zek wzrosta
do 1505, ale liczba 16zek na 100 tys.
mieszkaficéw pozostal na tym samym
poziomie 4.

Srednie obtozenie 6zek hematologicznych w Polsce w 2017
roku wynosito 72.60,aw 2022 r. wskaznik ten wzrost do 78.59.
W 2022 r. obtozenie t6zek hematologicznych byto najwigksze
W wojewodztwie zachodniopomorskim — 96.54, a najmniej-
sze w wojewddztwie wielkopolskim — 65.31. Obfozenie t0zek
ponad 100 w 2022 r. byto w gminach: Watbrzych, Katowice,
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Bielsko-Biata. Liczba tozek hematologicznych w 2022 r. byta
najwigksza w wojewodztwie mazowieckim — 293, a najmniejsza
w wojewodztwie podlaskim — 35.

POTRZEBA ZMIAN ORGANIZACYJNYCH

Do lepszej opieki nad pacjentami hematologicznymi przy-
czynitaby sie z pewnoscig poprawa wspotpracy lekarzy POZ
Z specjalistami hematologami poprzez zwiekszenie ich kom-
petencji w zakresie diagnozowania oraz leczenia pacjentow
hematologicznych. Potrzebny jest do tego specjalny program
opieki POZ nad pacjentami hematologicznymi — zwtaszcza
z chorobami przewleklymi — a takze szkolenia dla lekarzy
rodzinnych w zakresie diagnostyki chordb nowotworowych
krwi, wystawiana kart DiLO i skierowan na cito.

Zwiekszenie liczby tozek hematologicznych i odcigzenie leka-
rzy hematologow jest tez mozliwe dzigki przekazaniu pacjen-
tow hematoonkologicznych wymagajgcych opieki paliatywnej
do szpitalnych oddziatow opieki paliatywnej, poprzez umozli-
wienie rozliczania procedury przetaczania preparatow krwio-
tworczych w ramach swiadczen tych oddziatow.

POTRZEBY PACJENTOW

Potrzeby, ktore zgtaszajg pacjenci, to zwigkszenie wsparcia
psychologa dla chorych na oddziatach szpitalnych. W projekcie
Krajowej Sieci Hematologicznej w osrodkach specjalistycznych
i podstawowych porada psychologa zostata uwzgledniona tylko
w poradniach i to w niewielkim zakresie. Zdaniem pacjentow
konieczne jest tez wprowadzenie procedury leczenia bolu na
kazdym poziomie referencyjnosci KSH, a nie wytgcznie
w osrodkach wysokospecjalistycznych. Potrzebne jest lepsze
przygotowanie (wieksza liczba godzin szkolen) koordynatora
organizacyjnego KSH do petnienia tej funkcji w zakresie wiedzy
medycznej i komunikacji z pacjentem.

W obszarze praw pacjenta chory powinien mie¢ zapewnione —
czy za posrednictwem systemu teleinformatycznego, czy tez
osobiscie — prawo do udziatu w konsylium i akceptacji planu
leczenia. W ramach pilotazu KSH krajowy osrodek koordynuja-
cy przy wspdtpracy z przedstawicielami organizacji pacjentow
powinien opracowac¢ ankiety doswiadczen pacjentow z nowo-
tworami objetymi pilotazem KSH w celu przygotowania optymal-
nej sciezki pacjenta z dang jednostkg chorobowg. W ramach
nowelizacji ustawy refundacyjnej pacjenci zostali pozbawieni
dotychczasowego prawa do posiadania swoich przedstawi-
cieli w zespotach koordynacyjnych dla programoéw lekowych.
Reprezentanci pacjentow powinni sig rowniez znalez¢ w Radzie
Przejrzystosci AOTMIT. Pacjenci powinni byC strong prawng
w RDTL, poniewaz zdarzajg sie przypadki odmawiania wystawia-
nia zlecen na ordynowanie lekdw w tej procedurze i nie moga oni
podjac zadnych krokow prawnych, aby otrzymac lek. Od lat pa-
cjenci hematoonkologiczni bezskutecznie zabiegajg tez 0 zmiany
zapisow w ustawie 0 lecznictwie uzdrowiskowym, dotyczacych
mozliwosci korzystania przez nich z leczenia uzdrowiskowego.
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Podsumowanie roku 2023
| potrzeby na najblizsze lata

Prof. dr hab. nauk medycznych Jan Styczynski, kie-
rownik Katedry i Kliniki Pediatrii, Hematologii
i Onkologii Wydzialu Lekarskiego Collegium Medi-
cum w Bydgoszczy, konsultant krajowy w dziedzinie
onkologii i hematologii dzieci¢cej podsumowuje rok
2023 i przedstawia potrzeby dzieci chorych na nowo-
twory oraz leczacych je placéwek na kolejne lata.

SUKCESY 2023 ROKU

Podsumowujac miniony rok jednym
zdaniem, mozna powiedzie¢, ze kazdy
kolejny rok jest coraz trudniejszy, po-
niewaz dochodzi coraz wiecej obowig-
ZKOw i pojawia sie coraz wiecej proble-
mow. Natomiast chciatbym rozpoczac
od bardzo dobrej wiadomosci ogtoszone;
mniej wiecej rok temu przez Komisje
Zdrowia Unii Europejskiej, ktora wyliczy-
ta Srednig wyleczalnoS¢ na nowotwory
w poszczegolnych krajach i srednig eu-
ropejska. Okazato sie, ze w Polsce dzieci
Z biataczkami majg lepszg wyleczalnos¢
niz Srednia europejska. Jest to jedyny
tak dobrze leczony nowotwor w Polsce
zarowno wsrod dzieci jak i dorostych.
To znaczy, ze wykonujemy bardzo dobrg
prace, jako onkolodzy dziecigcy wspot-
pracujac na poziomie migdzynarodowym
i stosujgc miedzynarodowe programy
terapeutyczne. Dziatajgc wspolnie w spo-
sob skoordynowany, kompleksowo zape-
wniamy naszym pacjentom bardzo dobre
szanse na wyleczenie.

TRUDNOSCI UBIEGLEGO ROKU
To tyle dobrego. Potem juz same trud-
nosci. Trudnosci wynikajg z m.in. tego, ze
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dwa lata temu skonczyly sie niektore
programy finansowane przez Minister-
stwo Zdrowia i nie mamy nic w zamian.
Nie mamy obecnie centralnie realizowa-
nych programéw jakosci, bedacych jed-
noczesnie podstawg tworzenia wska-
Znikdw, ktdre potem sg punktami wyjscia
do wprowadzania nowoczesnych terapii,
w ktdrej nie jest on dostepny. Jest to cig-
gle niezaspokojona potrzeba pacjentow.

Powazng trudnoscig, jaka nas spotkata
w zesztym roku, byto zawieszenie dzia-
talnosci przez jeden z naszych osrodkow,
co prawda niewielki, ale jednak istotny
na mapie onkologii dziecigcej. Chodzi
0 osrodek w Chorzowie. Oznacza to, ze
na Gornym Slasku bedziemy musieli
przeorganizowac zasady dziatania. Juz
troche nam w tym pomogto Ministerstwo
Zdrowia, poniewaz podpisano umowe
na budowe nowego duzego osrodka
w Zabrzu, ktory w przysztosci bedzie
jedynym dla catego Gornego Slaska.
W ten sposob bedzie mozna rozwigza¢
te lokalne problemy. Chciatbym dodac,
ze w Holandii jest tylko jeden osrodek
onkologii dziecigcej zaspokajajacy po-
trzeby catego kraju.

Natomiast jezeli chodzi o trudnosci,
ktore pojawity sie w ubiegtym roku,
to mozna je podzielic na cztery grupy:
problemy legislacyjne i organizacyjne,
problemy w zakresie diagnostyki onko-
logicznej, problemy w zakresie terapii
oraz problemy w zakresie samej orga-
nizacji codziennej pracy. Rozwigzywanie
tego zespotu problemow staje sie prio-
rytetowym zadaniem na najblizsze lata.

POTRZEBY NA NAJBLIZSZE LATA
Mowi sie, ze bedg duze pienigdze na
onkologie dzieciecg, ale te pienigdze
s3 rowniez przeznaczone dla pacjentow
Z chorobami rzadkimi oraz na psychiatrig
dziecieca. Nie wiadomo, czy bedzie to
pomoc jednoroczna czy stata. Inwesty-
cji nie da sig zrealizowaC w jeden rok.
Wiekszos¢ zadan wymaga statego wie-
loletniego dziatania i finasowania.

Zmiany legislacyjne

Jezeli chodzi o sprawy legislacyjne, to
trwajg prace nad powotaniem Krajowej
Sieci Onkologicznej. W tej sieci nie ma
jednak onkologii dziecigcej. Od wielu
miesiecy postuluje, aby utworzy¢ Kra-
jowg Sie¢ Onkologii i Hematologii Dzie-
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ciecej. Taka siec nieformalnie juz istnieje,
poniewaz wszystkie osiemnascie osrod-
kow onkologii i hematologii dziecigce;
wspotpracuje ze soba. Wymaga ona jed-
nak sformalizowania i zorganizowania
w taki sposdb, zebysmy wystepowali jako
jedna cato$c. W tym celu przystapilismy
do tworzenia rejestru hematologii i on-
kologii dziecigcej, ktory ma by¢ baza
informacji oraz punktem wyjscia do roz-
nego rodzaju wskaznikow i programu
jakosci. A na tym zalezy Ministerstwu
Zdrowia i Narodowemu Funduszowi
Zdrowia i 0 to chodzi w obecnym Swie-
cie: aby efektywnie dziata¢ potrzebne s3
wskazniki i mierniki jakosci.

Program jakosci

Program jakosci jest najbardziej istotng
sprawg, jezeli chodzi o diagnostyke on-
kologiczng. Nowoczesna diagnostyka
w onkologii dzieciecej wymaga tego, aby
kazde rozpoznanie byto zweryfikowa-
ne w osrodku referencyjnym, poniewaz
mamy do czynienia z chorobami rzadkimi
i jeden osrodek nie jest w stanie sam
jednoznacznie wszystkiego potwierdzic.
Potrzebny jest wigc system centralnej
weryfikacji.

System badan molekularnych

u dzieci

Potrzebny jest tez system badan mole-
kularnych. Przy réznorodnosci i rzadkosci
wielu nowotworéw dziecigcych potrze-
bne jest potwierdzenie rozpoznania na
poziomie molekularnym, czyli na pozio-
mie DNA w komorce. W wielu krajach to
sie juz robi. My jesteSmy tez na to goto-
wi, ale potrzebne jest finansowanie. Na
weryfikacje tez jesteSmy gotowi: na wery-
fikacje histopatologiczng i na weryfikacje
choroby resztkowej w wigkszosci chorob.
Obecnie szereg tych badan dla dzieci jest

wykonywanych w ramach badan nau-
kowych. Wiele osrodkow jest na tyle do-
brych, ze wystepuje o finansowanie na to,
aby wykonac dobre badania, aby pacjenci
mieli wiasciwe rozpoznania, monitorowa-
nie choroby resztkowej i optymalne lecze-
nie. W tym obszarze potrzeb pomagata
nam bardzo Agencja Badan Medycznych,
dzigki ktorej jest realizowanych kilkana-
Scie projektow w zakresie hematologii
i onkologii dzieciecej.

Potrzeby teraputyczne

Jezeli chodzi o potrzeby w zakresie tera-
pii, to na pierwszy miejscu jest najbardzie]
prozaiczna sprawa, czyli wprowadzenie
petnej refundacji lekdw u dzieci. Wy-
jasnie to na przyktadzie: jezeli uzywamy
potowe fiolki leku, poniewaz dziecko jest
mate, a dawka leku jest przygotowana
dla dorostych pacjentéw, to szpital po-
nosi koszt catej fiolki, a NFZ refunduje
tylko potowe. Oznacza to, ze to lecze-
nie jest dwa razy drozsze. Musimy sobie
uswiadomic, ze leczenie dzieci wcale nie
jest tansze niz leczenie dorostych. Wrecz
przeciwnie, leczenie dzieci jest drozsze,
poniewaz dzieci wymagajg szczegolne
opieki. Dzieci czgsto potrzebujg znieczu-
len ogolnych, dodatkowych sprzetow,
dodatkowego dziafania, wigkszej liczby
personelu.

Potrzebne zmiany

w programach lekowych

Oceniajgc sytuacje w zakresie progra-
mow lekowych i wprowadzania nowych
lekdw, mozna powiedzie¢, ze one s3
one refundowane w Polsce, ale z duzym
opdznieniem w stosunku do tego, co
jest w Europie Zachodniej. Najlepszym
przyktadem jest nowoczesny lek emicizu-
mab dla pacjentow z hemofilig. 23 kraje
w Europie juz go refundujg, a my ciggle

czekamy. Tracg na tym pacjenci. Potrze-
bne jest tez wsparcie administracyjne
w realizacji roznych migdzynarodowych
programow terapeutycznych. W tej chwili
prawie wszystkie programy terapeuty-
czne realizowane sg jako niekomercyjne
akademickie badania Kliniczne. W obe-
cnych czasach jest to jedyna droga do
tego, aby takie programy wprowadzac¢
i dokonac postepu terapeutycznego — co
jest kluczowym interesem pacjentow.

Oczekiwane zmiany organizacyjne
W sprawach organizacyjnych konieczne
s3 inwestycje. Kilka o$rodkéw wyma-
ga zdecydowanego zmodernizowania.
Potrzebne jest rozwigzanie mozliwosci
wykonywania protonoterapii w znieczu-
leniu ogolnym dla dzieci, co oznacza
koniecznos¢ utworzenia nowego osrod-
ka protonoterapii w Polsce. Potrzebne
jest rozbudowanie mozliwosci wykony-
wania scyntygrafii MIGB.

POMOC ORGANIZACJI
POZARZADOWYCH

Chce tez wspomniec, ze w pokonaniu
tych wszystkich trudnosci i w rozwoju
polskiej onkologii i hematologii dzieciecej
bardzo nam pomagajg organizacje po-
zarzagdowe. Np. Fundacja ,Na Ratunek
Dzieciom z Chorobg Nowotworowg” po
magata zorganizowac granty dla dokto-
rantdw, a wigc system motywacyjny dla
miodych lekarzy, aby ksztafcili sie w trud-
nej specjalizacji, jaka jest onkologia czy
hematologia dziecigca. Fundacja ta po-
maga nam tez w pracach nad stworze-
niem Rejestru Chorob Nowotworowych
u dzieci. Jest juz projekt rozporzadzenia
dotyczgcy wprowadzenia tego rejestru,
czekamy na jego akceptacje przez Mi-
nisterstwo Zdrowia.

@ www oli-onko.pl

@& onko

G www.youtube.com/@oli-onko4162

ALEKSANDRY RUDNICKIEJ ROZMOWY
| REFLEKSJE NIE TYLKO O ONKOLOGI!

n www.facebook.com/onkologia.hematoonkologia/
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OPORNOSC -
NAWROTOWOSC -
INDYWIDUALIZACJA

Najwieksze problemy i potrzeby
leczenia pacjentow ze szpiczakiem
plazmocytowym

Krzysztof Jamroziak, prof. dr hab. n. med., specjalista
hematolog w Klinice Hematologii, Transplantologii
i Choréb Wewnetrznych Warszawskiego Uniwersy-
tetu Medycznego, p.o. Zastgpcy Kierownika Kliniki
ds. Oddzialu Ogélnohematologicznego. Autor okoto
200 prac oryginalnych i pogladowych w czasopismach
polskich oraz zagranicznych. Prof. Jamroziak wyjasnia
dlaczego terapia szpiczaka mnogiego jest tak skom-

plikowana i dlaczego wymaga zindywidualizowanego

planu leczenia.

Il Panie profesorze dlaczego terapia pacjentow ze
szpiczakiem plazmocytowym jest taka trudna?
Z jakimi problemami muszg si¢ zmierzy¢ zaréwno
pacjenci, jak i ich lekarze?

Mozna powiedzie¢, ze terapia szpiczaka plazmocytowego nie
jest trudna, tylko staje sie trudna z biegiem czasu, poniewaz
choroba wielokrotnie nawraca. Kazdego pacjenta leczymy kilka
a nawet kilkanascie razy w ciggu zycia roznymi schematami
terapii. W Polsce w | linii mamy dostep do bardzo dobrych sche-
matow zgodnych z miedzynarodowymi wytycznymi. Dla pa-
cjentow mtodszych jest to schemat DVTD z konsolidacjg i auto-
przeszczepieniem, a u chorych starszych schemat DRd. Nie-
stety tymi schematami nie wyleczymy pacjenta ze szpiczakiem
plazmocytowym. Kiedy choroba wraca musimy dobrac inne leki,
na ktore choroba bedzie wrazliwa. | to sig¢ staje z czasem coraz
trudniejsze, poniewaz nawroty nastepujg w coraz krotszym
czasie i pojawia sie opornos¢ na poprzednie linie leczenia.

Il Jakie jest postepowanie, kiedy u pacjenta wystapi
opornos¢ na dany lek, czy sg to czeste przypadki?
Czy mamy inne leki, ktorymi mozemy zastgpic¢ ten
lek, na ktdrego dziatanie choroba jest oporna?

Warto przypomnie¢ definicje opornoSci, poniewaz ona jest
rdzna w roznych schorzeniach. W przypadku szpiczaka to jest
albo brak odpowiedzi w trakcie leczenia, albo nawrét w ciggu

10

2 miesiecy od jego zakonczenia. Jest to problem powszechny,
poniewaz z czasem opornos¢ na okreslone leki pojawia sie
u kazdego pacjenta. Zalecenia miedzynarodowe i polskie
mowig o koniecznosci zmiany lekdw najlepiej na inng klase
lekdw, a jeszcze lepiej, gdy to sg dwie nowe Kklasy lekow.
Z czasem, w trzeciej i dalszych liniach terapii u wigkszosci
pacjnetow pojawia sie opornoS¢ na podstawowe klasy lekow,
Co staje sig duzym problemem.

Il Taka sytuacja, kiedy choroba powraca jest trudna
dla pacjentow nie tylko klinicznie, ale i psychicznie,
jaki wiec trzeba przyjac plan leczenia, zeby czas
remisji byt jak najdtuzszy?

Staramy sie podac leki, na ktore pacjent nie jest oporny, czyli
takie, ktore albo nie byty u chorego stosowane, albo pacjent je
przyjmowat i one dobrze zadziataty, a nawr6t wystgpit w duzej
odlegtosci czasowej od ich stosowania. Oczywiscie musimy
jeszcze uwzglednic inne okolicznosci zwigzane z ewentual-
nymi powikfaniami stosowania lekow w poprzednich liniach.
Np. jeseli kto§ ma ciezkg polineuropatig, to mimo wrazliwosci
nie zastosujemy ponownie bortezomibu. Jesli kto§ ma gteboka
leukopenig, czyli zmniejszong liczbe biatych krwinek, to inne
terapie takie jak na przyktad lenalidomid czy klasyczne leki
chemiczne tez odpadajg. Staramy sie jednak zawsze podac
lek innej klasy albo czasami z tej samej klasy, ale silnigjszy
od wczesniej stosowanego.
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B W zesziym roku Stowarzyszenie Onkologiczne
SANITAS rozpoczeto kampanie na temat terapii
skojarzonych bedacych kombinacjg kilku lekow.
Na czym polega wartos¢ i efektywnos¢ tych terapii?

Zastosowanie terapii skojarzonej jest tym bardzigj istotne, im
bardziej mamy do czynienia z chorobg wigkszego ryzyka. Doty-
czy to pacjentdw, u ktorych wystepujg okreslone zaburzenia
genetyczne, np. delecja 17p. Niestety z czasem, w kolejnych
nawrotach, niekorzystne zmiany genetyczne pojawiajg sie
u wiekszosci pacjentow. W leczeniu terapiami skojarzonymi
chodzi o to, aby komorke nowotworowg zaatakowac ,z roznych
stron®, fgczac leki, ktore majg odmienne mechanizmy dziatania.
Nie jest to takie matematyczne dodawanie, gdzie 1+1=2, ale
wywotanie synergii, czyli 2 leki skojarzone ze sobg, majg sil-
nigjsze dziatanie, niz suma dziatan kazdego z nich. Nie wiemy
doktadnie, na ktorg z tych drog leczenia pacjent jest wrazliwy.
Podajac wiecej lekow w skojarzeniu, mamy wiekszg szanse,
ze ktorys z nich zadziata.

Il Jedna z takich terapii skojarzonych z zastosowa-
niem przeciwciata monoklonalnego, jakim jest
izatuksymab jest juz dostepna, dla jakiej grupy
pacjentow ze szpiczakiem, w jakim wskazaniu?

Izatuksymab jest to przeciwciato monoklonalne przeciwko
antygenowi CD38, biatku, ktore wystepuje powszechnie na
nowotworowych komorkach szpiczaka mnogiego. W Polsce
stosujemy skojarzenie tego leku z dwoma innymi lekami:
z pomalidomidem i steroidem deksametazonem. W tej chwili
ta terapia jest refundowana u pacjentow po co najmniej dwoch
liniach terapii i to jest zgodne z jej rejestracjg na swiecie.
Niestety, w Polsce mamy dodatkowe ograniczenie — to musza
byC pacjenci z nieprawidtowg funkcjg nerek, czyli z klirensem
kreatyniny ponizej 60 ml/min/m2. Na szpiczaka chorujg czesto
0soby starsze, ktdre majg problemy z funkcjonowaniem nerek.
Dla tych osdb terapia skojarzona z izatuksymabem bedzie
mozliwa do zastosowania i korzystna. Jednak ta terapia jest
aktywna rowniez u pacjentow, ktorzy majg zdrowe nerki. Ocze-
kujemy wiec rozszerzena wskazania tej trojlekowej trapii dla
wszystkich pacjentdw z tej populacji chorych.

Il \V Polsce mamy juz grupe pacjentow ze szpicza-
kiem plazmocytowym, ktorzy przeszli kilka linii le-
czenia i wyczerpali dotychczas dostepne schematy
leczenia. Co mozna im zaproponowac w kolejnych
— 4. i 5. linii leczenia — zgodnie z rekomendacjami
europejskich i $wiatowych towarzystw naukowych,
czy dla nich jest tez rozwigzaniem terapia z iza-
tuksymabem?

Na szczescie w przypadku tej refundacji nie ma ograniczenia
linii terapii ,od gory”, czyli mozemy zastosowac jg w kazdej
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linii od 3. wzwyz. Natomiast dochodza tutaj te czynniki, o ktdrych
mowitem, czyli nie powtarzamy terapii, na kiérg pacjent jest
oporny. Jedng z takich blokad jest pomalidomia, ktory u tych
pacjentow, ktorzy nawracajg w kolejnych liniach leczenia byt juz
stosowany. Drugi czynnik, nie tak kategoryczny, to wczesniejsze
zastosowanie daratumumabu czyli leku, ktory tez jest przeciw-
ciatem przeciwko antygenowi CD38. To sg leki, ktdre sg tro-
che inne, ale atakujg ten sam cel i mechanizm dziatania jest
w zasadzie podobny. Wiemy, ze u pacjentow, kiorzy byli odpor-
ni na daratumumab w wigkszosci sytuacji terapia skojarzona
Z izatuskymabem bedzie mniej skuteczna — albo nie da odpo-
wiedzi, lub beda one przejSciowe. Program lekowy szpiczaka
palazmocytowego daje mozliwos¢ indywidualizacji leczenia, jed-
nak konieczne sg refundacje nowoczesnych immunoterapii, to
jest przeciwciat bispecyficznych i terapii CART w 4. i 5. oraz
dalszych liniach leczenia, a wigc u pacjentow po wielu nawro-
tach choroby.

Il Pan Profesor powiedziat, ze terapie skojarzone po-
legaja na synergii kilku substancji, ale pacjenci si¢
zastanawiaja czy to nie dziata w odwrotng strone,
bo jesli one maja tg synergie w kierunk pozytyw-
nych dziatan, to tez moga mie¢ potaczone dziatania
niepozgdane. Czy tak jest rzeczywiscie?

Oczywiscie, ze tak, ale konstrukcja schematow chemioterapii
jest tak przygotowana, zeby to ryzyko redukowac. Zwykle
nie dodaje sie lekow, ktdre majg podobng toksycznosc i tak
jest w przypadku tej terapii skojarzonej. Pomalidomid moze
powodowacé dos¢ czesto neutropenig, izatuksymam takie dzia-
tanie tez ma, ale w mniejszym stopniu, wiec nie jest ono
takie istotne. Najwazniejsze jest to, ze korzysci z zastosowa-
nia terapii z izatuksymabem przewyzszajg mozliwe dziatania
niepozadane.

Podsumowujac, opornosé i nawrotowosé
to najwieksze problemy w leczeniu
pacjentéw ze szpiczakiem plazmocytowym,
ktérzy potrzebuja terapii w kolejnych
liniach oraz indywidualizacji leczenia.
Szpiczak jest tez ta chorba, w ktdrej
pojawia si¢ najwiecej nowych terapii
umozliwiajacych kontynuowanie leczenia
i przedluzajacych zycie chorych, ale o nich
powiemy w kolejnej rozmowie.

Dzigkuje Panie Profesorze
Aleksandra Rudnicka
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ZMIANY W LECZNIU

CHORYCH NA NOWOTWORY
MIELOPROLIFERACYJNE

Rozmowa z prof. dr. hab. n. med. Tomaszem Sacha,
kierownikiem Katedry i Kliniki Hematologii UJ CM.

Il Panie profesorze, jakie zmiany zaszty w leczeniu
pacjentow z mielofibroza w zesztym roku?

Od zesztego roku mamy w programie B.81 nowy lek fedra-
tynib, ktdry pojawit sig w leczeniu mielofibrozy, czyli samoist-
nego widknienia szpiku. Jest to lek, ktéry mozemy stosowac
w dwoch sytuacjach. Pierwsza sytuacja, to jest rozpoznanie
tej choroby de novo, a druga to jest niepowodzenie lub nie-
tolerancja leczenia ruksolitynibem.

Il Jaki jeszcze lek, w jakim wskazaniu otrzymali pa-
cjenci z nowotworami mieloproliferacyjnymi w ra-
mach listy refundacyjnej z listopada 2023 roku?

Na listopadowej liscie z 2023 r. pojawit sie ruksolitynib w no-
wym wskazaniu, tj. do leczenia dorostych pacjentow z czer-
wienicg prawdziwg. Ten lek mozemy stosowac u pacjentow
Z grupy wysokiego ryzyka, ktérzy majg opornosc lub nietole-
rancje na leczenie hydroksymocznikiem.

Il Wprowadzono tez zmiany dotyczace zapisow pro-
gramu lekowego B.81 i zmieniono jego nazwe na:
Program B 81. Leczenie chorych na nowotwory
mieloproliferacyjne Ph (-) (ICD-10: D45, D47.1).
Czego dotycza te zmiany?

Zmiany te dotyczg kryteriow kwalifikacji do leczenia chorych
na pierwotng mielofibroze (PMF) lub mielofibroze w przebiegu
czerwienicy prawdziwej (Post-PV MF), lub mielofibroze w prze-
biegu nadptytkowosci samoistnej (Post-ET MF), czyli leczenia
inhibitorami JAK2 — fedratynibem i ruksolitynibem. Polegajg
one na tym, ze nie ma juz wymogu posiadania powigkszonej
Sledziony, czyli teraz nasze wskazania s3 takie same jak wska-
zania europejskie. Aktualnie w programie jest napisane, ze to
ma by¢ powigkszenie Sledziony w badaniu ultrasonograficznym
lub wystgpienie co najmniej 2 z 6 objawdw wymienionych
w formularzu MPN-SAF TSS score w nasileniu co najmniej 4,
w skali od 0 do 10. Do tych objaw6w nalezg: poty nocne, utrata
masy ciata, gorgczka o nieznanej etiologii, bole kostne, swigd
skory i zmeczenie. Czyli przynajmniej 2 z tych objawow muszg
by¢ w stopniu nasilenia powyzej 4 lub rowne 4, albo powiekszo-
na Sledziona.
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Roznica w zmienionym programie jest jeszcze w tym, jak te
leki mozna stosowac zgodnie ze wskazaniami europejskimi.
| tu pojawia sie jeszcze jedna zapora w kwalifikacji pacjen-
ta, czyli wskaznik ryzyka posredni drugi lub wyzszy wedtug
IPSS — i to jest wskaznik obliczany w momencie diagnozy
— albo DIPSS, to jest dynamiczna odmiana tego wskaznika.
Mozemy jg ocenia¢ w dowolnym momencie leczenia pacjen-
ta. To sg wazne zmiany jezeli chodzi o leczenie pacjentow
z mielofibroza.

Il Jaka role odgrywa $ledziona w funkcjonowaniu
naszego organizmu, niewiele mowi si¢ o tym
narzadzie? Jakie znaczenie ma jej powiekszenie
u pacjentow z nowotworami mieloproliferacyjnymi?

Jest to narzad limfatyczny, ktdry jest wazny dla naszej odpor-
nosci. A jak jest wazny, to o tym Swiadczg historie chorych
po usunigciu Sledziony. Zwykle Sledzione usuwa si¢ u 0sob
zdrowych po wypadku komunikacyjnym w przypadku jej pe-
kniecia. Taki pacjent bez $ledziony w sytuacji pojawienia sie
stanu podgorgczkowego, gorgczki natychmiast musi pojs¢ do
lekarza i wdrazaC antybiotykoterapie. Jesli tego nie zrobi, to
grozi mu sepsa. Jest to wiec bardzo wazny narzad limfatyczny.
Po kazdym zabiegu splenektomii (usunigcia Sledziony), kazdy
chory powinien by¢ zaszczepiony przeciwko bakteriom otoczko-
wym i na pewno obowigzuje szczepienie na grype. Sledziona
pemi zatem bardzo wazng funkcje immunologiczng. A druga
funkcja — to zywe cmentarzysko dla zuzytych krwinek. Tam
umierajg ptytki krwi, krwinki biate i przede wszystkim erytrocyty.
W przebiegu chorob mieloproliferacyjnych sledziona zwykle sig
powieksza. Najwieksze powigkszenie jest wiasnie w przebiegu
mielofibrozy, dlatego ze ta choroba polega na widknieniu szpiku.
Skoro szpik, czyli tkanka krwiotworcza — miejsce, w ktorym ma
powstawac krew — wioknieje, to nie ma gdzie zachodzi¢ proces
hematopoezy, czyli tworzenia krwinek. Wowczas jest on przeno-
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szony gtownie do Sledziony, a w mniejszym stopniu do watroby.
Dlatego te narzady ulegajg powiekszeniu. Najwigksze spleno-
megalie w obszarze chorob mieloproliferacyjnych widywane s3
u pacjentow z mielofibroza.

I Czyli Sledziona przejmuje funkcje szpiku, ale nie
bardzo sobie z tym radzi?

Tak wiasnie sig dzieje. Sledziona u pacjentéw z nowotworami
mieloproliferacyjnymi nie produkuje na tyle duzo krwinek, zeby
to wystarczato do prawidtowego funkcjonowania organizmu.
Wytwarza tez krwinki czerwone nie catkiem prawidtowe i sg
one niewydolne w zakresie przenoszenia tlenu. Erytrocyty —
czerwone krwinki, ktore sg produkowane w Sledzionie, s3
bardzo charakterystyczne; majg one zupetnie inny ksztatt,
taki tezkowaty. Jest to jeden z objawdw laboratoryjnych
po ktorym rozpoznajemy, ze mamy do czynienia z mielofibrozg,
bo wtasnie takie erytrocyty znajdujg sie w krwiobiegu.

Il Do Programu B.81 dodano tez zapisy i wskazni-
ki dotyczace oceny skutecznosci terapii. Jest to
zgodne z aktualnym dazeniem do wprowadzania
terapii, ktorych wartos¢ kliniczna jest potwierdza-
na nie tylko w badan klinicznych ale w rzeczywistej
praktyce Klinicznej, kiedy lek trafia do szerokiej

/Zmieniamy
ZycCie pacjentow
dzieki nauce™

Naszg misjq jest odkrywanie,
opracowywanie oraz dostarczanie
innowacyjnych lekow, ktore
pomagajq pacjentom przezwyciezac
powazne choroby.

dli Bristol Myers Squibb"

grupy pacjentéw z dang choroba. Czego dotycza te
zapisy i wskazniki?

W tych zapisach pojawity wskazniki, o ktdrych NFZ chce
wiedzie¢. Czy pacjent uzyskat catkowitg remisje, czy jest
osiggnieta remisja czesciowa, czy tylko poprawa kliniczna,
czy moze jedynie stabilizacja choroby? Czy uzyskano odpo-
wiedz w zakresie niedokrwistosci, czy doszto do odpowiedzi
Sledzionowej polegajgcej na redukcji wielkosci Sledziony, czy
to jest odpowiedz w zakresie objawow ogolnych, czy tez mamy
do czynienia z progresjg choroby? | to sg zapisy, dotyczace
wskaznikow, ktore sg potraktowane informacyjnie. Poza, oczy-
wiscie, progresjg choroby, ale to sig nie zmienito w brzmieniu
z poprzednio obowigzujgcym programem. Czyli z kontynuacii
leczenia finansowanego w ramach programu bedg dyskwali-
fikowani pacjenci, ktorzy na tg terapie nie odpowiadajg lub
dodwiaczajg progresji. W tym punkcie kryteria dyskwalifikacji
Z programu nie zmienity sie. Dodatkowy zapis w ostatniej edy-
cji programu rzeczywiscie istnieje, ale to jest tylko kwestia in-
formacyjna, poniewaz to czy pacjent uzyska catkowitg remisje,
czy ta remisja jest czesciowa, czy tez to bedzie tylko popra-
wa kliniczna, nie stanowi kryterium dyskwalifikacji z dalszego
leczenia w programie.

Dziekuje za rozmowe

Aleksandra Rudnicka

Dowiedz sie wiecej na bms.com

NO-PL-2300014,10.2023
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NAJNOWSZE REFUNDACJE
DLA PACJENTOW HEMATOLOGIGZNYCH

OBWIESZCZENIE REFUNDACYJNE NR 72

(1 listopada 2023 r.)

Nowe czasteczko-wskazania

Ostatnia listopadowa lista z 2023 r. wprowadzita dwa leki. Do
programu B.14 dodany zostat nowy lek asciminib (Scemblix)
w Il linii dla pacjentow z przewlektg biataczkg szpikowa.

W ramach Programu B.81 LECZENIE CHORYCH NA NOWO-
TWORY MIELOPROLIFERACYJNE PH (-) udostepniono leczenie
ruksolitynibem (Jakavi) dla dorostych chorych na czerwienice
prawdziwg z grupy wysokiego ryzyka, z opornoscig lub nietole-
rancjg na leczenie hyaroksymocznikiem.

Zmiany w programach lekowych

Jednoczesnie w ramach porzadkowania programow lekowych
wprowadzono kompleksowe zmiany w zapisach programu leko-
wego B.14 LECZENIE CHORYCH NA PRZEWLEKEA BIAFACZKE
SZPIKOWA dostosowujac zapisy programu do aktualnych wy-
tycznych Klinicznych w zakresie ujednolicenie kryteriow wytg-
czenia dla wszystkich terapii dostepnych w ramach programu,
uogolnienie zapisow dotyczacych stosowania inhibitorow kinazy
tyrozynowej w przypadku opornosci lub nietolerancii.

Wazne zmiany nastapity w programie B.65 LECZENIE CHORYCH
NA OSTRA BIAtACZKE LIMFOBLASTYCZNA (ICD-10: C91.0).
Umozliwiajg one zastosowanie blinatumomabu u dzieci i do-
rostych ze wznowg, u ktérych nie jest planowane wykonanie
przeszczepienia allogenicznych krwiotworczych komdrek ma-
cierzystych (alloHSCT) oraz rozszerzenie wskazania do leczenia
tisagenlecleucelem (terapia CAR-T) takze nawrotu pozaszpiko-
Wego ostrej biataczki limfoblastycznej.

Program B. 81. zmienit nazwe z LECZENIE MIELOFIBROZY
PIERWOTNEJ ORAZ MIELOFIBROZY WTORNEJ W PRZEBIEGU
CZERWIENICY PRAWDZIWEJ | NADPEYTKOWOSCI SAMOIST-
NEJ (ICD-10: D47.1) na krotszg LECZENIE CHORYCH NA
NOWOTWORY MIELOPROLIFERACYJNE PH (-) (ICD-10: D45,
D47.1). Dostosowano zapisy programu lekowego do aktualnych
wytycznych klinicznych (wyjasnia je prof. Tomasz Sacha na str.
12-13 tego numeru).

W zmianach do wszystkich trzech powyzszych programéw
dodano zapisy i wskazniki dotyczace oceny skutecznosci terapii.

Zmiany w katalogu chemioterapii

/miany w katalogu chemioterapii dotyczyty kategorii dostep-
nosci refundacyjnej dla dazatynibu (dasatinib), kiéry z pro-
gramu lekowego B.14 zostat przeniesiony do katalogu chemio-
terapii ¢.92.a oraz z programu lekowego B.65 do katalogu

14

chemioterapii ¢.92.b., co oznacza wigksza dostepnosc dla pa-
cjentow.

OBWIESZCZENIE REFUNDACYJNE NR 73
(1 stycznia 2024 r.)
W pierwszym wykazie obowigzujgcym w roku 2024, finanso-
waniem ze Srodkéw publicznych zostato objetych 19 nowych
czasteczko-wskazan, w tym:
« 8 czgsteczko — wskazan onkologicznych
(w tym hemtoonkologicznych),
« 11 czgsteczko — wskazan nieonkologicznych,
« 10 czasteczko — wskazan dedykowanych chorobom rzadkim.

Nowe czasteczko-wskazania hematoonkologiczne
Polivy (polatuzumab vedotin) dodano do programu B.12.FM
LECZENIE CHORYCH NA CHEONIAKI B-KOMORKOWE (ICD-10:
(82, C83, G85) w leczeniu | linii dorostych chorych na chtoniaka
rozlanego z duzych komarek B (DLBCL), z miedzynarodowym
indeksem prognostycznym (IPl): 3-5 polatuzumabem vedotin
w skojarzeniu z rytuksymabem, cyklofosfamidem, doksorubi-
cyna i prednizonem.

Darzalex (daratumumab) w formie podskornej refundowano
w ramach programu B.54 LECZENIE CHORYCH NA SZPI-
CZAKA PLAZMOCYTOWEGO (ICD-10: C90.0) w leczeniu | linii
dorostych chorych na szpiczaka plazmocytowego, niekwalifiku-
jacych sie do przeszczepienia autologicznych krwiotworczych
komdrek macierzystych w terapii skojarzonej z lenalidomidem
i deksametazonem (schemat DRd).

Adcetris (brentuksymab vedotin) w programie B.77 LECZE-
NIE CHORYCH NA KLASYCZNEGO CHtONIAKA HODGKINA
(ICD-10: C81) przeniesiono do | linii leczenia dorostych chorych
na klasycznego chtoniak Hodgkina w IV stadium zaawansowa-
nia ramach leczenia skojarzonego brentuksymabem vedotin
Z doksorubicyng, winblastyng i dakarbazyna.

Brukinsa (zanubrutynib) wprowadzono w monoterapii do
programu B.79 LECZENIE CHORYCH NA PRZEWLEKEA BIA-
FACZKE LIMFOCYTOWA (ICD-10: C91.1) w leczeniu dorostych
chorych na przewlektg biataczke limfocytowg w | i kolejnych
liniach.

Venclyxto (wenetoklaks) w programie B.79 LECZENIE CHO-
RYCH NA PRZEWLEKkA BIAtACZKE LIMFOCYTOWA (ICD-10:
C91.1) — rozszerzenie aktualnie refundowanego wskazania
0 populacje FIT w I linii leczenia dorostych chorych na prze-
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wlekta biataczke limfocytowg wenetoklaksem w skojarzeniu
Z obinutuzumabem.

Zmiany w programach lekowych — hematologia

W programie lekowym B.15 ZAPOBIEGANIE KRWAWIENIOM
U DZIECI Z HEMOFILIA A 1 B (ICD-10: D66, D67) zniesieno limit
wiekowy do stosowania rurioctocogu alfa pegol.

Refundacja apteczna zmiany na liscie 65 PLUS

W ramach refundacji aptecznej na liscie 65 Plus udostepniono
Shingrix — szczepionke przeciw potpascowi (rekombinowana,
z adiuwantem). Jest to pierwsza szczepionka przeciw potpasco-
wi w refundacji do stosowania u pacjentow powyzej 65. roku
zycia, U ktorych wystepuje wyzsze ryzyko zachorowania oraz
powiktan.

Szczepionka jest dostepna bezpfatnie w profilaktyce potpasca
i neuralgii ptpascowej u pacjentow w wieku 65 lat i starszych
0 zwigkszonym ryzyku zachorowania na potpasiec tj. z: prze-
wlektg chorobg serca, przewlekla chorobg ptuc, cukrzyca,
przewlekla niewydolnoScig nerek, wrodzonym lub nabytym
niedoborem odpornosci, uogolniong chorobg nowotworowa,
zakazeniem wirusem HIV, chorobg Hodgkina, jatrogenng im-
munosupresjg, biataczkg, szpiczakiem mnogim, przeszczepem
narzadu litego, reumatoidalnym zapaleniem stawow, tuszczyca,
tuszczycowym zapaleniem stawow, nieswoistym zapaleniem
jelit, zesztywniajacym zapaleniem stawow kregostupa, stward-
nieniem rozsianym, toczniem uktadowym.

Zdaniem ekspertow konieczne jest poszerzenie wskazan
do stosowania szczepionki przeciw potpascowi takze dla
pacjentéw hematoonkologicznych ponizej 65. roku zycia
z powodu charakterystycznego dla tej gruby chorych nie-
doboru odpornosci bez wzgledu na wiek.

OBWIESZCZENIE REFUNDACYJNE NR 74
(1 kwietnia 2024 R.)

Nowe wskazania oraz zmiany w programach lekowych
w hematoonkologii

W programie lekowy B.79 LECZENIE CHORYCH NA PRZE-
WLEKEA BIALACZKE LIMFOCYTOWA (ICD-10: C91.1) doko-

Czasteczko-wskazania onkologiczne w 2024 r. (stan na kwiecien)

Hematoonkologia [ —
Nowotwory uktadu

endokrynnego -

Seaicgieons I

ginekologiczne
Nowotwory uktadu _

pokarmowego
Nowotwory skory -
Nowotwory uktadu -

urologicznego

inne |
0 1 2 3 4 5 6 7 8
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nano dwadch zmian:

1/w I linii leczenia dorostyhch chorych na PBL poszerzono wska-
zanie Imbruvici (ibrutynibu) w skojarzeniu z wenetoklaksem
(schemat |+V), bez wzgledu na status del17p/mutTP53’

2/ od Il'linii leczenia dorostych chorych na przewlekta biataczke
limfocytowg bez del17p/mutTP53 w monoterapii Calquence
(akalabrutynibem) rozszerzono dotychczas refundowane
wskazania poprzez usunigcie warunkow dotyczgcych wcze-
Sniejszego leczenia wenetoklaksem w skojarzeniu z przeciw-
ciatem anty-CD20 lub z przeciwwskazaniami do tej terapii lub
7 toksycznoscia tej terapi.

Nowe wskazania oraz zmiany w programach lekowych
w hematologii

W programach lekowych B.97 LECZENIE DOROSEYCH CHO-
RYCH NA PIERWOTNA MALOPLYTKOWOSC IMMUNOLO-
GICZNA (ICD-10: D69.3) oraz B.98 LECZENIE PEDIATRYCZ-
NYCH CHORYCH NA PIERWOTNA MALOPEYTKOWOSC IMMU-
NOLOGICZNA (ICD-10: D69.3) wprowadzono we wskazaniu
off-label rytuksymab jako kolejng opcje terapeutyczng obok
agonistow receptora trombopoetyny.

Zmiany w programach lekowych w hematoonkologii

W programie lekowym B.132 ZAPOBIEGANIE REAKTYWACJI
CYTOMEGALOWIRUSA (CMV) | ROZWOJOWI CHOROBY U SE-
ROPOZYTYWNYCH WZGLEDEM CMV PACJENTOW, KTORZY
BYLI PODDANI ZABIEGOW| PRZESZCZEPIENIA ALLOGENICZ-
NYCH KRWIOTWORCZYCH KOMOREK MACIERZYSTYCH (ICD-
10: C81, C82, C83, €84, C85, C88, C90, C91, C92, C93, C4,
€95, C96, C45,D46,D47,D56,D57,D58,D61,D75,D80, D81,
D82, D84) dokonano zmiany nazwy i tresci tego programu leko-
wego W zwigzku z objeciem refundacja letermowiru we wska-
zaniu: stosowanie letermowiru w celu zapobiegania reaktywacji
cytomegalowirusa (CMV) i rozwojowi choroby u dzieci przed
ukonczeniem 18. roku zycia, seropozytywnych wzgledem CMV,
ktore byty poddane zabiegowi przeszczepienia allogenicznych
krwiotworczych komorek macierzystych (alloHSCT). Wprowa-
dzono tez zapisy dotyczgce monitorowania wskaznikow okresla-
jacych skuteczno$c leczenia terapi.

Czasteczko-wskazania nieonkologiczne w 2024 r. (stan na kwiecien)

Alergologia e
Angiologia m—
Choroby metaboliczne m——
Diabetologia m—
Gastroenterologia m—
Ginekologia mm—
Hematologia s
Hepatologia mem—s
Immunologia me——
Kardiologia
Nefrologia
Neurologia
Okulistyka m—
Psychiatria e
Pulmonologia s
Reumatologia e
Urologia s
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Z DOSWIADCZEN PACJENTOW

JAKALICJA
Z KRAINY GZAROW

Rozmowa z prof. Jackiem Jassemem
lekarzem i pacjentem
hematoonkologicznym

Prof. dr hab. n. med. Jacek Jassem onkolog
kliniczny i radioterapeuta. Wieloletni kierownik
Kliniki Onkologii i Radioterapii Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego. Autor kilkuset publi-
kacji w czasopismach naukowych krajowych i za-
granicznych, kilkunastu podrecznikéw akademi-
ckich oraz dwunastu patentéw lub zgloszen paten-
towych. Zalozyciel (2014) i od 2018 r. prezes Pol-
skiej Ligi Walki z Rakiem. W 2020 r. opublikowat
ksiazke Zatrzymane w biegu, stanowiaca osobisty
zapis jego walki z choroba nowotworowa. Prof.
Jacek Jassem dzieli si¢ z czytelnikami HEMA-
TOLOGII DLA PACJENTA swoimi refleksjami na
temat tego, co jest wazne w pokonaniu choroby
nowotworowej.

Il Mowi sig, ze szewc bez butéw chodzi, a lekarze,
czesto zajeci pacjentami, nie zauwazajg, ze u nich
rozwija si¢ zagrazajgca zyciu choroba. Jak byto
w przypadku Pana Profesora?

Nie mamy immunitetu — choroba nowotworowa jest bardzo
demokratyczna i dotyczy takze lekarzy. Nie sgdze, zeby byli oni
mniej czujni niz osoby, ktdre nie zajmujg sie medycyna. MySle
rowniez, ze generalnie zachowujg czesciej niz cate spote-
czenstwo prozdrowotne zachowania. Przyktadowo, lekarz z pa-
pierosem to dzi§ ogromna rzadkos¢. Moja choroba rozwijata
sie zupetnie bezobjawowo, wiec nie moge sobie wiele zarzucic.
Szczegolnie czujna okazata sie moja corka (takze lekarka), ktora
zauwazyta u mnie nieznacznie powiekszony wezet chtonny na
Szyi.

I Pan Profesor przed chorobg byt i nadal jest znany
z tego, ze jest osobg bardzo aktywna, przywigzu-
jaca duzg wage do zdrowego stylu zycia, do sportu,
i chyba z tego powodu diagnoza raka byta tez
zaskoczeniem?

Nowotwory mozna utozy¢ na skali od tych najbardziej zwig-
zanych ze stylem zycia i dietg do tych, ktdre takiego zwigzku
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nie majg. Moj nalezy do tej drugiej grupy. Dobra kondycja
fizyczna przydata sie jednak bardzo w walce z chorobg oraz
w rekonwalescencji. Wrécitem do petnej sprawnosci: upra-
wiam sport, podrozuje, uczestnicze w wydarzeniach kultural-
nych i normalnie pracuje. Obecnie uwaza sig, ze aktywno$c
fizyczna jest korzystna zaréwno w zdrowiu jak i w chorobie.
Dotyczy to takze choréb nowotworowych.

Il Opowiadat Pan na Letniej Akademii Onkologicznej
dla dziennikarzy, ze pierwsze kroki po ustyszeniu
diagnozy skierowat Pan nie do lekarzy specja-
listow, ale do psychoonkologa — profesor Krystyny
de Walden-Gatuszko, dlaczego?

Nie ma ludzi ze stali. Rozpoznanie choroby nowotworowej jest
punktem zwrotnym w zyciu kazdego cztowieka. M6j nowo-
twor wygladat powaznie, wiec jak kazdy pacjent odczuwatem
niepokdj, troske 0 przysztosc rodziny i zwyczajny lek. Wiedzia-
tem, ze czeka mnie dtuga walka o powrdt do zdrowia, do cze-
go potrzebna jest rownowaga psychiczna. Mnie to naprawde
pomogto.
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Il Byt Pan pod opieka znakomitego hematologa, spe-
cjalizujgcego sie w leczeniu pacjentow z chto-
niakami — prof. Jana Macieja Zauchy, ale Pan tez
jest onkologiem, a wigec specjalista z pokrewnego
obszaru medycyny, czy to utatwito Wasze kontakty?
Jak wygladata Wasza wspotpraca, czy kiedy miat
Pan watpliwosci, co do zalecen, mowit Pan o nich
profesorowi?

Maciek jest od wielu lat moim kolegg, traf chciat, ze kilka
miesiecy przed zachorowaniem pomogtem $ciggna¢ go do
naszego uniwersytetu. Przez caty okres choroby miatem z nim
doskonaty kontakt i darzytem go petnym zaufaniem. Zawsze
odpowiadat wyczerpujgco i przekonujgco na moje pytania.
Nigdy nie zdarzyto sig natomiast, abym ,negocjowat” z nim
jakies zalecenia — uznatem, ze nie bytby to dobry pomyst.

Il Mimo uciazliwej terapii, takze czasami dokuczliwe-
go bolu, nie pozwolit Pan, aby choroba zmienita Pana
zycie, prace, codzienne nawyki. Czy taka aktywna
postawa, nauczenie si¢ zycia z rakiem, miata wptyw
na skutecznosc leczenia?

Tak, to byto ogromnie wazne. Jako lekarz zawsze uwazatem, ze
chory nie powinien ,uciekac¢ w chorobe”, zamykac sie w sobie,
rezygnowac z normalnego zycia. W wielu sytuacjach choroba
przynosi pewne ograniczenia, ale nie ma powoddw, zeby po-
rzucic to, co dla nas wazne i przyjemne. Przez caty okres cho-
roby intensywnie pracowatem naukowo, ograniczytem jedynie
kontakty z pacjentami, poniewaz choroba zbiegta sie z pan-
demig. Moj ukfad immunologiczny byt mocno uposledzony, wiec
stanowito to duze zagrozenie.

Il Ostatnim etapem Pana leczenia byta terapia CAR-T.
Jest to terapia, ktéra prowadzona jest z intencjg cat-
kowitego wyleczenia i tak tez szczesliwie stato sie
w Pana przypadku. Nie jest to jednak tatwa dla pa-
cjenta terapia i bardzo droga. 0d zesztego roku jest
ona refundowana takze w Polsce dla pacjentow
z chtoniakiem z komorek ptaszcza. Czy mdgthy Pan
podzieli¢ si¢ z naszymi czytelnikami swoim do$wia-
dczeniem tej terapii, dlaczego warto jg podjac?

Bytem wsrod pierwszych polskich pacjentow, ktorzy przeszli
to leczenie, wiec byto to duze wyzwanie. W tym czasie tera-
pia CAR-T nie byta jeszcze dostgpna w Polsce, musiatem za-
tem wyjecha¢ za granice. Szalata wowczas pandemia, wiec
wyjazd bardzo sig opoznit. Chorzy roznie reagujg na leczenie
CAR-T. W moim przypadku byto dos¢ ciezko, ale skonczyto
sie dobrze. Obecnie terapia CAR-T jest dostepna w Polsce,
a wskazania stopniowo Sig poszerzajg. Zaliczam jg do przeto-
mowych terapii w onkohematologii; w niektorych przypadkach
jest jedyng szansg na wyleczenie.
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Il WV swojej ksigzce pisze Pan o tym, jak ogromne
znacznie miato w trakcie leczenia wsparcie rodziny
i przyjaciot. Dla nich to tez byty trudne chwile, jak
okazywali swojg solidarnosc¢?

Chorowanie w samotnosci jest ogromnie trudne. Nie chodzi
tylko 0 pomoc w codziennych czynno$ciach — zakupach, goto-
waniu czy podwiezieniu do lekarza, ale przede wszystkim o em-
patie i wsparcie psychiczne. Moja rodzina zdafa doskonale ten
egzamin. Zona towarzyszyta mi na co dzien i wyjechata ze mna
za granice, gdzie byta przy mnie w najtrudniejszych chwilach.
Ogromne wsparcie miatem wsrod przyjaciot — organizowali dla
mnie specjalne spotkania towarzyskie, komponowali piosenki
i kuplety, odbyli rajd rowerowy w koszulach z napisem ,Jedzie-
my dla Jacka”. Zamowili nawet msze w mojej intencji. Wiele
0S0b, 0 ktorych prawie zapomniatem, odnowito ze mng kontak-
ty. Moi koledzy z zagranicy oferowali leczenie w swoich osrod-
kach, a jeden przyjechat az z Denver, aby sie ze mng zobaczyC.
To byto naprawde poruszajace.

Il Znane osoby czesto ukrywaja swojg chorobe, nie
moéwig o niej publicznie. Pan podjat odmienng
decyzje — dlaczego?

Od czasu, kiedy zostatem onkologiem wyrazatem opinig, ze
nowotwor trzeba ,odczarowac” i zaczgc traktowac jak kazda
inng chorobe. To zaden wstyd zachorowac, a ukrywanie tego
powoduje, ze rodzi sie wiele mitow i przesgdow. Spoteczenstwo
wie 0 ludziach, ktérzy zmarli z powodu nowotworu, ale nie wie
ilu udato sie uratowac. A obecnie jest ich wiecej niz potowa.
Jegli nie bedziemy otwarcie o tym mowic, pozostaniemy zawsze
w okowach niewiedzy. Pokazywanie pozytywnych przyktadow
bywa skuteczniejsze niz statystyki medyczne. Los sprawit, ze
mogtem da¢ temu osobiste Swiadectwo. Okazato sig, ze dla
chorych to wazne —to z ich inspiracji powstata ksigzka ,Zatrzy-
mane w biegu”, w ktorej opisatem swoje przezycia.

Il Na ostatnim Forum Pacjentéw w Warszawie powie-
dziat Pan, ze czuje sie¢ jak Alicja z Krainy Czardw,
ktéra oglagda Swiat z obu stron lustra. Mowit Pan
0 sobie jako o lekarzu, ktory jest tez pacjentem
i widzi system ochrony zdrowia z obu perspektyw.
Co zobaczyt Pan w tym lustrze jako pacjent?

Doswiadczytem prawie wszystkiego, co moi pacjenci — leku,
skomplikowanych zabiegow diagnostycznych, chemioterapii,
radioterapii, bolu i catej gamy powiktan zwigzanych z leczeniem.
Tam, gdzie to mozliwe, prositem, aby nie stosowac znieczule-
nia ogolnego, bo chciatem przezy¢ to petniej. Mysle, ze w ten
sposob lepiej rozumiem teraz chorych i, jako jeden z nich,
jestem dla nich bardziej przekonujgcy.

Dziekuje za rozmowe
Aleksandra Rudnicka
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OPIEKA NAD PEDIATRYCZNYM
PACJENTEM HEMATOLOGICZNYM

HEMOFILIA — PRAWNE

UWARUNKOWANIA

PODAWANIA CZYNNIKA

KRZEPNIECA

Paulina Szykula-Wozniak, pielegniarka, mama

9-letniego Leosia chorego na hemofili¢ wyjasnia,
jak powinni postepowaé rodzice dzieci z ta cho-
roba, kiedy musza podad lek dozylnie w szpitalu lub
w placéwce podstawowej opieki zdrowotnej i spo-
tykaja si¢ z odmowa, na jakie akty prawne i doku-
menty moga si¢ powolaé w takiej sytuacji.

Hemofilia to przewlekta, dziedziczona choroba pole-
gajaca na zaburzeniu procesu Krzepnigecia krwi. Jest
spowodowana niedoborem lub catkowitym brakiem
jednego z biatek, czynnikéw krzepnigcia krwi, ktore
petnig wazng role w procesie krzepnigcia. Chorzy z he-
mofilia krwawig dtuzej niz osoby, u ktorych proces
krzepnigcia krwi przebiega prawidtowo. Moze u nich
wystapi¢ krwawienie do stawéw lub migsni nawet bez
wczeshiejszego urazu, z tego powodu leczenie polega
na ograniczaniu samoistnych krwotokow.

TYPY HEMOFILII
Wyrdznia sie dwa typy hemofilii:

= hemofilig A spowodowang niedoborem czynnika VII|

= hemofilie B (zwang rowniez chorobg Christmasa)
spowodowang niedoborem czynnika IX

Oba typy hemofilii maja takie same objawy i sg dziedziczone
w ten sam sposob, ale ich leczenie przebiega inaczej w za-
leznosci od tego, ktorego czynnika krzepnigcia brakuje
w organizmie chorego. Ustalenie, ktorego czynnika krzepnig-
cia — czynnika VIl czy czynnika IX — brakuje pacjentowi i jaki
jest poziom jego niedoboru, odoywa sie w trakcie specjali-
stycznych badan krwi.

Hemofilia A wystepuje u okoto 1 na 5000 mezczyzn. Hemofilia
B wystepuje rzadziej, u okoto 1 na 30 000 mezczyzn. Okoto
30-50% kobiet, ktore sg nosicielkami, moze chorowac na
hemofilie w fagodniejszej postaci. Hemofilia wystepuje u 0sob
ze wszystkich grup etnicznych i czesci Swiata.

Hemofilia wystepuje w postaci ciezkiej, umiarkowanej lub fa-
godnej, w zaleznosci od stopnia niedoboru czynnika krzepnie-
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cia. Poziom czynnika VIII lub czynnika IX we krwi mierza spe-
cjalisci laboratoryjni. Ogolnie im nizszy poziom czynnika, tym
wieksze problemy z krwawieniem bedzie odczuwac nieleczo-
na osoba z hemofilia.

Posta¢ ciezka — poziom czynnika ponizej 1% normy
« Sktonnos¢ do siniaczenia, wtaczajac siniaczenie okolic ust
i nosa e Krwawienie do stawow i migsni, ktore moze wystgpic
bez wyraznej przyczyny e Krwawienie po zabiegu stomatolo-
gicznym lub chirurgicznym, badz po urazie, w tym po niewiel-
kich uderzeniach i po upadkach.

Postaé¢ umiarkowana — poziom czynnika 1-5% normy
« Sktonnos¢ do siniaczenia o Krwawienie w wyniku niewiel-
kiego urazu e Sporadyczne samoistne krwawienie e Prawdo-
podobienstwo wystgpienia problemow po zabiegu stomato-
logicznym lub chirurgicznym, badZ po powazniejszym urazie.

Postac tagodna — poziom czynnika ponad 5% normy e Skfon-
nos¢ do siniaczenia « Krwawienie wystepuje zwykle wytgcznie
po urazie lub zabiegu stomatologicznym (usuniecie zgba), bgdz
chirurgicznym e Osoba z takg postacig hemofilii moze nigdy
nie mieC problemow wymagajgcych interwencji lekarskiej,
takze moze nie otrzymac diagnozy az do pozniejszego etapu
zycia, jesli nie uprawia sportow kontaktowych lub nie ma za
sobg zadnych urazéw badz operacji « U kobiet moga réwniez
wystepowac obfite i dtuzsze miesigczki.

O0BJAWY HEMOFILII

U osob z hemofilig nie dochodzi czesciej do zranien lub
szybszego krwawienia. W wiekszoSci przypadkow niewiel-
kie skaleczenia i zadrapania nie stanowig problemu. Jednak
u tych chorych krwawienie zwykle jest dtuzsze po wiekszych
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skaleczeniach lub mniejszych zabiegach, takich jak usuniecie
zeba. Moze trwac kilka dni. Nie ma powodu, dla ktorego 0so-
by z hemofilig nie mogtyby przejS¢ operacii, jesli zastosowane
zostanie odpowiednie leczenie.

W cigzkiej postaci hemofilii gfléwnym
problemem jest krwawienie wewnetrzne do
stawéw lub miesni. U oséb z ciezka postacia

hemofilii naczynia krwionosne w stawach
lub mi¢$niach, w ktérych doszlo do
niewielkich pegknigé, moga nie przestawad
krwawié. Krwawienia takie czasami
nazywa si¢ ,samoistnymi’, poniewaz nie
da si¢ okresli¢ wyraznej przyczyny ich
powstania, takiej jak upadek lub uderzenie.

OBJAWY HEMOFILI U DZIECI

U dzieci pierwszym objawem hemofilii sg siniaki, ktore po-
jawiajg sie czesto, kiedy dzieci zaczynajg raczkowac lub
chodzi¢. Kiedy dzieci przechodzg z raczkowania do chodu,
siniaki mogg wystepowac na kolanach i tokciach. Pojawiajg
sie tez, jesli dziecko uderzy sie twardg zabawkg, bgdZ upadnie
na twardg nawierzchnie. Kiedy dzieci zaczng wstawac i cho-
dzi¢ samodzielnie, siniaki mogg pojawi¢ sie na posladkach,
po nagtych upadkach lub powrotach do siadu. Siniaki moga
wygladac groznie, ale nie wymagajg zwykle zastosowania le-
czenia. Jedli jednak towarzyszg im opuchlizna i bdl, leczenie
moze pomac.

ROZNE METODY LECZENIA HEMOFILII

Istnieja rézne metody leczenia hemofilii.
Ich stosowanie zalezy od postaci choroby.
Niezwlocznie i skuteczne zastosowane
leczenie oraz zapobieganie krwawieniom
znaczaco zmniejszaja ryzyko wystapienia
powiklan oraz wystapienia probleméw
w zyciu szkolnym, domowym i rodzinnym.

Krwawienie mozna opanowa¢ lub mozna mu zapobiec za-
stepujac brakujgcy czynnik we krwi poprzez podanie koncen-
tratu czynnika krzepniecia. Poziom czynnika VIIl lub czynnika IX
zwigksza sig jedynie na jakis czas, wiec infuzje nalezy powta-
rzac. W przypadku niewielkiego krwawienia jedna infuzja moze
wystarczyC, zeby je zatamowac. Przy powazniejszym krwa-
wieniu lub podaniu pierwszej infuzji z opdznieniem, niezbedne
moze byC powtarzanie leczenia raz lub dwa razy dziennie do
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momentu ustania krwawienia. Leczenia potrzebuje kazda
osoba z hemofilig, ktora krwawi. Nalezy je rowniez zastosowac
w celu zapobiezenia krwawieniu, jesli osoba z hemofilig ma
przejsc operacje lub doznata urazu wigzacego sie z ryzykiem
wystgpienia krwawienia.

PODAWANIE CZYNNIKA KRZEPNIECIA

Koncentrat rekombinowanego czynnika VIII i czynnika IX wy-
twarza sig z uzyciem technologii genetycznej, a nie z krwi.
Podaje sie dozylnie do krwiobiegu igta do wstrzykiwan.
U matych dzieci powinno sie stosowac na skorze krem znie-
czulajgcy przed zastrzykiem, zeby zmniejszyC bol. Przektucie
spowodowane igtg jest niewielkie i nie powoduje nadmiernego
krwawienia.

Koncentraty czynnika o standardowym dziataniu pozostajg
we krwi przez wzglednie krotki okres i wymagajg powtorzenia
dawki profilaktycznie co 2—3 dni w przypadku hemofilii A i dwa
razy w tygodniu w przypadku hemofilii B.

Leczenie mozna przeprowadzac réwniez czynnikiem o wy-
dtuzonym okresie pottrwania, ktory jest produktem z czyn-
nikami VIl lub IX. Pozostajg one w krwiobiegu dtuzej. Stosujgc
te leki liczba wstrzyknigc profilaktycznych w celu zapobiezenia
krwawieniu moze byc nizsza.

Od Kliku lat jest dostepne przeciwciato, ktdre nasladuje
dziatanie czynnika VIl — emicizumab. Jest to lek podawany
podskdrnie w celu zapobiezenia krwawieniu lub zmniejszeniu
krwawienia u 0sob z ciezkg postacig hemofilii typu A. Jest
on podawany raz na tydzien, raz na dwa tygodnie lub raz
w miesigcu. Niestety w Polsce jest to lek refundowany dla
nielicznej grupy dzieci.

KORZYSCI Z LECZENIA PROFILAKTYCZNEGO

Leczenie regularnymi infuzjami czynnika krzepnigcia ma na
celu zapobieganie dtugotrwatym szkodom powstatym w wy-
niku krwawienia do stawow i miesni. Profilaktyka polega na
eliminowaniu krwawienia samoistnego, ktore pojawia sig bez
wyraznej przyczyny. Zmniejsza rowniez ryzyko wystgpienia
krwawienia na skutek mniejszych urazow.

Badania wykazaly, ze leczenie profilaktyczne
daje dzieciom najwigcej szans na wejécie
w dorosto$é bez uszczerbku dla ich stawow.
To, jak czeste sa infuzje, jest ustalane
indywidualnie, ale zwykle odbywaja si¢ one
raz na dwa dni w przypadku hemofilii A
i 2-3 razy w tygodniu w przypadku
hemofilii B, poniewaz czynnik IX dluzej
utrzymuje si¢ we krwi.
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PODAWANIE PROFILAKTYKI W DOMU

WiekszoS¢ 0s0b z cigzkg postacig hemofilii i niektore z umiar-
kowang postacig choroby ucza sie podawania sobie czynnika
krzepniecia w domu. Podawania tego czynnika w domu uczg
sie tez rodzice dzieci chorych na hemofilie. Leczenie w domu
ma wiele plusow:

= umozliwia regularne podawanie leku,

® mozna je zastosowac zaraz po wystgpieniu krwawienia,
® nie obcigza zbytnio grafiku domowego, szkolnego
i zawodowego,
= daje rodzicowi/osobie z hemofilig wiekszg niezaleznosc
i kontrole,
= zmniejsza liczbe niezbednych wizyt w szpitalu,
= wczesnie zastosowane skraca okres powrotu do zdrowia
i zmniejsza ryzyko wystgpienia trwatego urazu.

Na poczatku rodzice przechodzg szkolenie na temat poda-
wania leczenia dziecku przeprowadzane przez pielegniarzy
specjalizujgcych sie w leczeniu hemofilii.

Jednakze, co zrobié w sytuacji, kiedy rodzic
nie jest w stanie poda¢ dozylnych lekéw
swojemu dziecku? W takim przypadku

nalezy zglosi¢ si¢ do najblizszej medycznej
placéw lub do placéwki POZ z praktyka
lekarza rodzinnego, do ktérego si¢

przynalezy.

ZADANIA PIELEGNIARKI | POLOZNEJ POZ

W SWIETLE AKTOW PRAWNYCH

Niestety, wcigz zdarzajg sie przypadki nieprawidtowego udzie-
lania pomocy chorym na hemofilig: zwlekania lub wrecz od-
mowy podania czynnika, co powoduje zagrozenie zdrowia
i zycia chorego. Problem ten opiera sie czesto na niewiedzy
w kwestii samej choroby, a takze aktow prawnych regulujg-
cych podaz dozylng w POZ w zakresie zardwno profilaktyki, jak
i leczenia aktywnego krwawienia.

Do jakich wiec aktdw prawnych mozemy sie odwotac w sytu-
acji, gdy placowka POZ odmawia wykonania podania droga
dozylng czynnika krzepnigcia?

Zadania pielegniarki i potoznej podstawowej opieki
zdrowotnej okreslone sg ustawa z dnia 15 lipca 2011
roku o zawodzie pielegniarki i potoznej, a takze rozpo-
rzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 27 listopada 2019
roku w sprawie zakresu zadan lekarza podstawowej
opieki zdrowotnej, pielegniarki podstawowej opieki
zdrowotnej i potoznej podstawowej opieki zdrowotnej.
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W zatgczniku nr 2 do powyzszego rozporzadzenia
w czesci A, ustep 4, punkt 2 czytamy, iz do zadan pieleg-
niarki POZ w zakresie Swiadczen leczniczych nalezy:
»podanie lekdw réznymi drogami i technikami zleconymi
przez lekarza, w tym wykonanie iniekcji domigsniowych,
dozylnych, podskdrnych, srddskornych oraz wykonanie
wlewow dozylnych”.

W Ustawie o zawodzie pielegniarki i potoznej odnajduje-
my zapisy:

Rozdziat 2, art. 4.1. ,Wykonywanie zawodu pielegniarki
polega na udzielaniu Swiadczen zdrowotnych, w szczegdlno-
sci na: 1) rozpoznawaniu warunkow i potrzeb zdrowotnych
pacjenta; 2) rozpoznawaniu problemow pielegnacyjnych
pacjenta; 3) planowaniu i sprawowaniu opieki pielegnacyjnej
nad pacjentem; 4) samodzielnym udzielaniu w okreslonym
zakresie Swiadczen zapobiegawczych, diagnostycznych,
leczniczych i rehabilitacyjnych oraz medycznych czynnosci
ratunkowych; 5) realizacji zlecen lekarskich w procesie dia-
gnostyki, leczenia i rehabilitacji; 6) orzekaniu o rodzaju
i zakresie Swiadczen opiekunczo-pielegnacyjnych”.

Rozdziat 2, Art. 12.1. ,Pielegniarka i potozna sg obowigza-
ne, zgodnie z posiadanymi kwalifikacjami zawodowymi, do
udzielenia pomocy w kazdym przypadku, gdy zwtoka w jej
udzieleniu mogtaby spowodowac stan nagtego zagrozenia
zdrowotnego”, Art. 13. ,Pielegniarka i potozna majg prawo
wgladu do dokumentacji medycznej pacjenta oraz do uzy-
skania od lekarza petnej informacji o stanie zdrowia pacjen-
ta, rozpoznaniu, proponowanych metodach diagnostycznych,
leczniczych, rehabilitacyjnych, zapobiegawczych i dajgcych
sie przewidzie¢ nastepstwach podejmowanych dziatan,
w zakresie niezbednym do udzielanych przez siebie $wiad-
czen zdrowotnych.”, a takze Art. 15.1. ,Pielegniarka i potozna
wykonujg zlecenia lekarskie zapisane w dokumentacji me-
dycznej”.

Wszystkie powyzsze zapisy prawne dzialaja
na korzys$¢ pacjenta i sa podstawa
do podania leku pacjentowi

przez pielegniarke POZ.

NARODOWY PROGRAM LECZENIA CHORYCH

NA HEMOFILIE | POKREWNE SKAZY KRWOTOCZNE
Leczenie chorych na hemofilie regulowane jest przez Naro-
dowy Program Leczenia Chorych Na Hemofilie i Pokrewne
Skazy Krwotoczne. W programie tym istnieje zapis: ,(...)
5. ustawa z dnia 15 lipca 2011 r. 0 zawodach pielegniarki
i potoznej, na podstawie ktorej wydano rozporzgdzenie Ministra
Zdrowia z dnia 28 lutego 2017 r. w sprawie rodzaju i zakresu
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Swiadczen zapobiegawczych, diagnostycznych, leczniczych
i rehabilitacyjnych udzielanych przez pielegniarke albo potozng
samodzielnie bez zlecenia lekarskiego, umozliwiajgce pieleg-
niarkom i potoznym podawanie produktow krwiopochodnych,
rekombinowanych koncentratéw czynnikdw krzepnigcia oraz
desmopresyny, w stanach nagtego zagrozenia zdrowotnego”.

Narodowy Program Leczenia Chorych Na
Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne
reguluje réwniez dokumenty prawne,
ktérymi moze postugiwad si¢ chory na
hemofilie. Jest to Karta Chorego oraz Karta
Postepowania. Oba te dokumenty wystawia
lekarz prowadzacy pacjenta. Sa prawnie
obowiazujace dokumenty, ktére pozostaja
réwnoczesnie zleceniem lekarskim na
podanie czynnika krzepniecia.

W Karcie Postgpowania odnalez¢ mozna zapis, ktory brzmi:
,Niniejsza karta jest jednoczesnie zleceniem dozylnego po-
dania koncentratu czynnika krzepnigcia/desmopresyny/emi-
cizumabu. Koncentrat czynnika krzepnigcia/desmopresyne/
emicizumab mozna podawac w kazdej placowce stuzby zdro-
wia, w tym w POZ oraz SOR/IP, jak rowniez w warunkach do-
mowych (bez obecnosci lekarza). Opdznienie podania koncen-
tratu czynnika krzepnigcia/desmopresyny moze spowodowac
znaczny uszczerbek na zdrowiu, a nawet zagrozenie zycia.
W przypadku pierwszych objawow krwawienia (np. bolesnosc,
niewielki obrzek, uczucie rozpierania stawu) lub urazow niosa-
cych duze ryzyko krwawienia (urazy gtowy, brzucha) nalezy jak
najszybciej podac koncentrat czynnika krzepniecia/desmo-
presyne w odpowiedniej dawce, a dopiero potem rozpoczac¢
niezbedne badania diagnostyczne. Pacjent objety leczeniem
domowym posiada przy sobie lub w domu odpowiedni prepa-
rat. Nalezy go uzy¢ w sytuacji krwawienia lub koniecznosci
podania dawki profilaktycznej.”

ORGANIZATOR

WEDEN KROK

WIELKIE MOZLIWOS(CI -

IMIENTAMY MYSLEN|

[
EMOFILII

—
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majgca na celu
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chorujacych na hemofilie,
ich rodzin oraz bliskich.
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SZGZEPIENIA
ZALECANE

U PACJENTOW
HEMATOLOGIGZNYCH

Prof. dr hab. n. med. Iwona Hus, kierownik Kliniki
Hematologii Pafistwowego Instytutu Medycznego
MSWiA w Warszawie porusza problem szczepien

u pacjentéw hematologicznych. Profesor Hus wyja-
$nia od czego zalezy efektywnos¢ szczepien, kiedy jest
optymalny czas ich wykonywania oraz omawia szcze-

pionki zalecane u pacjentéw hematoonkologicznych.

CZY NALEZY SZCZEPIC PACJENTOW
ONKOHEMATOLOGICZNYCH?

Szczepienia generalnie u wszystkich 0sob, takze zdrowych,
s3 bardzo wazne, poniewaz infekcji jest coraz wiecej. Dzigki
rozwojowi nauki mamy na nie szczepionki. Ruchy antyszcze-
pionkowcow utrudniajg jednak ich petne wykorzystanie
W zapobieganiu wystgpienia chorob zakaznych, szczegdlnie
niekorzystnie wptywajgc na zwigkszenie infekcji w grupach
ryzyka, czyli w przypadku pacjentéw onkologicznych i hema-
tologicznych.

Wsrod pacjentow hematologicznych ryzyko zakazen jest naj-
wigksze, poniewaz majg oni duze niedobory odpornoSci. Zarow-
no lekarze, jak i pacjenci zadajg wiele pytan odnosnie szcze-
pien: jakie grupy pacjentéw onkohematologicznych szczepic,
kiedy ich szczepic, na jakim etapie leczenia? Pytania te wyni-
kaja z tego, ze pacjenci z nowotworami uktadu krwiotworcze-
go i chfonnego maja rézne ryzyko zakazen wynikajgce z samej
choroby oraz leczenia, ktdre w réznym stopniu wptywa na upo-
Sledzenie odpornosci.

SKUTECZNOSC KLINICZNA SZCZEPIEN

Skutecznos¢ Kliniczna szczepien jest trudna do udowodnie-
nia u chorych na nowotwory, miedzy innymi dlatego, ze dane
ktére mamy dotyczg gtéwnie 0sob zdrowych, chociaz coraz
czesciej prowadzone s3 obecnie randomizowane badania
dotyczgce chorych na nowotwory. WigkszoS¢ rekomendacii
do szczepien oparta jest na odpowiedzi serologicznej, ale
w przypadku szczepien rownie wazna jest odpowiedz komor-
kowa. Mamy bardzo rézne grupy chorych i nie u wszystkich
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byty prowadzane badania skutecznosci klinicznej szczepien.
Poza tym w ciggu ostatnich lat zmieniajg sie metody leczenia.
W wielu chorobach wychodzimy z ery chemioterapii. Mamy
nowe terapie celowane, ktore czesto sg stosowane w sposob
ciagly i bywa, ze trudno szczepienia zastosowac u chorych,
ktorzy sg nimi leczeni.

KIEDY SZCZEPIC OPTYMALNIE?

Okreslenie optymalnego czasu szczepien jest czesto trudne.
Czes¢ chorych na nowotwory o powolnym przebiegu (tzw. in-
dolentne) nie wymaga leczenia przez wiele lat od rozpoznania,
co pozwala na przeprowadzenie szczepien, jednak stopien
protekcji w momencie rozpoczecia leczenia jest nieznany. Op-
tymalny czas szczepienia to ten, kiedy chorzy nie sg leczeni.
U pacjentow nieleczonych w momencie rozpoznania nowo-
tworu powinnismy rozpoczaC program szczepien. Chorzy he-
matoonkologiczni majg takie same zalecenia do szczepien, jak
chorzy onkologiczni. Wiemy, ze pacjenci z nowotworami krwi
majg gtebsze deficyty odpornosci, ale chorzy na guzy lite nie
majg innych zasad szczepien. Dotyczy to szczepien przeciw
COVID 19, a takze innych szczepionek.

U chorych wymagajgcych natychmiastowego leczenia, prze-
prowadzenie sczepien po ustaleniu rozpoznania jest niemoz-
liwe. W sytuacji, kiedy pacjent wymaga natychmiastowego
leczenia, np. w ostrych biataczkach lub agresywnych chto-
niakach, musimy zrezygnowac ze Szczepienia i rozpoczac le-
czenie. Chyba, ze uda sie nam zaszczepic¢ pacjenta minimum
na dwa tygodnie przed rozpoczeciem leczenia.
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Trzeba pamietad, ze szczepionki stosowane
u chorych z zaburzeniami odpornosci,
czyli wlasnie u chorych na nowotwory, sa
szczepionkami inaktywowanymi (to znaczy,
ze nie istnieje ryzyko zakazenia w przypadku
niedoboru odpornosci, tak jak mogloby
si¢ to wydarzyé w przypadku szczepionek
zywych). Takie szczepionki nalezy podaé
minimum dwa tygodnie przed
rozpoczeciem leczenia, zeby ta szczepionka
mogla zaczaé dzialaé. Podaje si¢ je nie
wczesniej niz trzy miesiace po zakoficzeniu
chemioterapii i/lub radioterapii.

W przypadku transplantacji komorek krwiotworczych szcze-
pimy chorego, jesli mozna, po szesciu miesigcach po tym
leczeniu, a najwczesniej po trzech miesigcach.

LECZENIE A SKUTECZNOSC SZCZEPIEN

Stosowane leczenie ma wplyw na efektywnosS¢ szczepienia.
Leczenie, ktdre wptywa niekorzystnie na skutecznosc szcze-
pien to przede wszystkim stosowane w hematologii przeciw-
ciafa anty-CD20, ale bardzo wiele innych terapii wptywa
rowniez na mniejszg skutecznoSc szczepien.

U pacjentow leczonych przeciwciatami monoklonalnymi, czyli
miedzy innymi rytuksymabem, uwaza sig, ze potrzeba mini-
mum szesS¢ miesiecy, ale w dobie COVID-19 w wielu bada-
niach wykazano, ze jeszcze po roku trudno byto wyindukowac
odpowiedz na szczepienie przeciw COVID-19.

Immunizacja szczepionkami
inaktywowanymi moze by¢ prowadzona
w okresie leczenia podtrzymujacego lub

mniej intensywnego przeciwnowotworowego.
jednak nie mozna traktowa’ jej jako
réwnowazna ze szczepieniami oséb
z prawidlowym uktadem odpornosci.
Nawet jesli u czesci chorych nie uzyskamy
odpowiedzi lub jesli uzyskamy mniejsza
odpowiedz, to i tak chory odniesie korzys¢
ze szczepienia.

Przeciwwskazane jest podawanie pacjentom hematoonkolo-
gicznym szczepionek zywych przeciwko: np. BCG, potpascowi,
i doustnych szczepionek przeciw polio.

Nr 2/Marzec 2024

Niektore szczepionki zywe inaktywowane mozemy stosowac,
ale trzeba pamietac, ze musi uptyng¢ odpowiedni czas od
zakonczenia leczenia. Sg to szczepionki przeciwko: wirusowi
z0ttej febry, ospy wietrzej/potpasca (VZV), a takze z niskim
mianem wirusa Swinki, odry i rozyczki.

SZCZEPIENIA PRZECIWKO GRYPIE
Szczepienia, ktore majg najwyzszy stopien rekomendacii,
to szczepienia na grype.

Nalezy pamietaé o tym o tym,
ze u pacjentéw chorych na nowotwory
czestos$¢ hospitalizacji z powodu grypy jest
czterokrotnie wigksza, a Smiertelnos¢ jest
dziesieciokrotnie wigksza w poréwnaniu do

zdrowej populacji.

Szczepienia sezonowe przeciwko grypie to standardowo jedna
dawka szczepionki inaktywowanej. Istniejg dane o korzystnym
efekcie podania drugiej dawki szczepionki u czesci pacjentow,
ktdrzy nie odpowiadajg na pierwsza dawke. Na przyktad
w przypadku szpiczaka zaleca sie w odstgpie miesigca poda-
nie dwoch dawek.

W przypadku pacjentow hematoonkologicznych sita dowodow
na skuteczno$C szczepionek przeciw grypie nie jest tak duza
jak w przypadku zdrowej populacii, ale uwaza sie, ze zmniej-
szajg one Smiertelnosc i czestos¢ powiktan. Nie chodzi 0 samo
unikniecie zakazenia wirusem, zachorowania na grype, ale o za-
pobiezenie mozliwego wystgpienia powaznych powiktan, na
przyktad zapalenia miesnia sercowego, czy wtornego nadkaze-
nia bakteryjnego. Dane wskazujg na przewage korzysci nad ry-
zykiem szczepien na grype u pacjentow onkohematologicznych.

SZCZEPIENIE PRZECIW PNEUMOKOKOM

Druga szczepionkg, ktora ma bardzo duzg site rekomendacii
jest szczepienie przeciw pneumokokom. Jest to najczestszy
patogen wywotujgcy zapalenie ptuc nie tylko u 0sob chorych
na nowotwory hematologiczne, ale ogdlnie na nowotwory. Jest
to generalnie szczepionka zalecana u 0s6b powyzej 65. roku
zycia. Wiekszos¢ szczepien jest zalecana u matych dzieci i po-
tem ta populacja znowu wrazliwa, to sg chorzy powyzej 65.
roku zycia. To okienko pomiedzy 18. a 65. rokiem zycia, to sg
chorzy z zaburzeniami odpornosci, ktorych nalezy szczepic.
Jezeli popatrzymy na chorych na nowotwory hematologiczne,
to ryzyko inwazyjnej choroby pneumokokowej, bo tego sie bo-
imy, nie miejscowych zmian wywotanych przez pneumokoki,
jest 35 razy wieksze, a najwieksze u chorych na szpiczaka,
poniewaz to jest 65 razy wieksze ryzyko w poréwnaniu do
zdrowej populacji. Odpowiedz jest gorsza, chociaz wigkszos¢
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rekomendacji ogolnie takie szczepienia u chorych na nowo-
twory zaleca.

Mamy tutaj dwie opcje. Szczepienie jednorazowe najnowsza
szczepionkg skoniungowang przeciw 20 serotypom, czyli
szczepionkg PCV20 lub w dwaoch etapach; najpierw szcze-
pionka PCV13 i po 8 tygodniach podanie szczepionki polisacha-
rydowej PPSV23 w celu poszerzenia spektrum odpornosci.

SZCZEPIENIA PRZECIWKO WIRUSOWEMU ZAPALENIU
WATROBY TYPU B

Szczepienia te s3 zalecane u pacjentow na przewlekte choroby
wymagajace hospitalizacji oraz przetoczen preparatow krwio-
pochodnych, ktorzy nie posiadajg ochronnego miana przeciw-
ciat anty-HBs oraz anty HBs-AG(-) oraz anty HBc(-).

Mamy program szczepien WZW juz u noworodkow. Mitode
osoby, to w wiekszoSci zaszczepieni pacjenci. Jezeli chodzi
0 starsze osoby, czesS¢ pacjentow jest zaszczepiona, poniewaz
mieli np. zabiegi operacyjne, ale czeS¢ 0sob nie byta szczepio-
na. W zwigzku z tym u naszych pacjentéw onkohematologicz-
nych sprawdzamy miano przeciwciat poszczepiennych, czyli
anty-HBs. Ewentualnie mozna doszczepic¢ pacjenta. Natomiast
przed rozpoczeciem wielu metod leczenia, ktore wigzg sie
z ryzykiem reaktywacji wirusa WZW B musimy wykonac ba-
dania w kierunku antygenu i przeciwciat anty-HBc total.

U pacjentéw onkohematologicznych
rekomendowany jest schemat dla oséb
z obnizong odpornoscia (0, 1, 2, 6 miesiecy).
Schemat tzw. przyspieszony (1-7-21 dni)
cechuje si¢ niska skutecznoscia na poziomie
nie przekraczajacym 30%. Jest on zalecany
pacjentom, ktérzy maja by¢ poddani
operacji, nie dotyczy chorych na nowotwory.

Nalezy liczy¢ sie z mozliwoscig niewytworzenia ochronnego
miana przeciwciat lub ich szybkiego obnizania sie. W sytu-
acji braku odpowiedzi mozna schemat powtorzy¢ z zastoso-
waniem podwdjnej dawki szczepionki(40 mg). W przypadku
obnizenia stezenia antyciat-HBS < 10 U/l zaleca sig podanie
dawki przypominajace;.

Jezeli wyniki sugerujg, ze pacjent przebyt WZW typu B, powi-
nien otrzymywac leki, ktore zmniejszg ryzyko reaktywacji.

WIRUS SARS-COV-2 (COVID19)
Wiemy, ze ten wariant wirusa, ktory jest teraz dominujgcy nie
ma tak ciezkiego przebiegu. Atakuje on bardziej gorne drogi
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oddechowe, niz ptuca. Jednak chorzy z zaburzeniami odpor-
nosci moga miec ciezki przebieg tej choroby. Moze ona u pa-
cientow hematoonkologicznych opézniac rozpoczecie che-
mioterapii.

Chorzy na nowotwory maja wicksze
w poréwnaniu do populacji ogélnej ryzyko
COVOD-19. U pacjentéw z bialaczkami
jest ono 11 razy wigksze, a u chorych na
chloniaki 8 razy i wiaze si¢ ono z wieksza
czestoscia hospitalizacji i $miertelnoscia.

Odpowiedz poszczepienna jest stabsza u chorych na nowo-
twory hematologiczne w poréwnaniu do populacji ogolnej, ale
takie szczepienia sg zalecane. Pamigtajmy tez o szczepieniach
otoczenia: stuzby zdrowia, rodzin i bliskich 0sdb, ktore przeby-
wajg z tymi pacjentami.

SZCZEPIONKA PRZECIW POLPASCOWI (VZV)

Nowg szczepionkg wprowadzong w tym roku, zlecang takze
pacjentom onkohematologicznym jest szczepionka przeciwko
potpascowi. CzestoSC wystepowania potpasca u 0sob z nowo-
tworami ukfadu krwiotwdrczego i chtonnego, otrzymujgcych
leczenie przeciwnowotworowe (immunosupresyjne) jest do 10
razy wigksza niz w catej populacji (31 na 1000 osobolat w po-
rownaniu z 3,2 na 1000 osobolat). Pétpasiec wystepuje nawet
u 1/4 chorych na nowotwory uktadu chtonnego, a wiec u pa-
cientw ze szpiczakiem plazmocytowym, przewlekta biataczka
limfocytowa, chtoniakiem Hodgkina i chtoniakami nie Hodgkina.

Pétpasiec wywotywany jest przez wirus ospy wietrznej — potpas-
ca. Na potpasca chorujg osoby, ktore przebyty wczesniej zaka-
zenie wirusem ospy wietrznej Potpasiec moze mie¢ przebieg
nawrotowy. Jezeli kto$ raz zachoruje na potpasca, nie znaczy,
Ze nie zachoruje ponownie. To czego sie boimy w przypadku
potpasca, to znacznie powazniejszych powikfan niz tych, kidre
wystepuja u 0sob zdrowych. Chociaz bol neuropatyczny u 0sob
zdrowych tez moze w bardzo duzym stopniu wptywa¢ na
uposledzenie jakosci zycia. Boimy sie potpasca ocznego
i usznego, poniewaz uktad odpornosciowy nie panuje nad
tg infekcja.

Choroby, ktore wigzg sie z ryzykiem zachorowania na potpasca
to takze immunosupresja jatrogenna. W tej grupie bedzie-
my mie¢ pacjentdw po przeszczepach, pacjentow leczonych
z powodu chorob autoimmunologicznych, bedziemy miec¢
chorych zakazonych wirusem HIV. Zwigkszone ryzyko zachoro-
wania na potpasca dotyczy chorych na nowotwory hematolo-
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giczne i onkologicznych, a takze pacjentow po transplantacjach
i chorych z przewlektymi chorobami serca, watroby, ptuc, ne-
rek. Czynniki zwigkszajgce ryzyko potpasca, to takze cukrzyca
i depresja.

0d 1 stycznia 2024 roku w Polsce jest refundowana szcze-
pionka rekombinowana przeciw potpascowi czyli Shindrix. Re-
fundacja wynosi 50% tak, jak w przypadku innych szczepien
u dorostych.

Wskazaniem do szczepienia jest profilaktyka potpasca i neu-
ralgii potpascowej. Jest to bardzo silny bdl, z powodu ktorego
pacjenci wymagajg leczenia w poradni bolu. Sg to tez osoby
w wieku 65 lat i starsze, ktore dodatkowo majg nastepujace
czynniki ryzyka: nowotwory hematologiczne, guzy lite, cho-
roby autoimmunologiczne, RZS, nieswoiste zapalenia jelit,
zesztywniajgce zapalenie stawdw kregostupa, stwardnienie
rozsiane, toczen ukfadowy. To sg pacjenci, ktorzy otrzymuja
leczenie immunosupresyjne po przeszczepieniu narzadow lub
komorek krwiotworczych. Chorzy, ktérych uktad odpornosci
nie funkcjonuje prawidtowo, nie jest w stanie zwalczy¢ zakaze-
nia wirusowego.

Szczepionka przeciw pétpascowi zalecana
jest przez towarzystwa naukowe wszystkim
osobom powyzej 50 roku zycia, poniewaz
wiek tez jest powaznym czynnikiem ryzyka.

Wraz z nim zmniejsza sie odpornos¢ organizmu na cho-
roby zakazne. Pacjenci pomigedzy 18. a 50. rokiem zycia,
ktérzy majg zaburzenia odpornosci, tez powinni byé¢
szczepieni przeciw potpascowi.

SZCZEPIONKA PRZECIW RSV

Druga nowa szczepionky, kidra tez jest juz dostepna w Polsce
dla 0sob 65 lat i starszych jest szczepionka na RSV (syncytial-
ny wirus oddechowy).

RSV to wysoce zakazny wirus, ktory najczesciej wspotistnieje
Z innymi wirusami uktfadu oddechowego wystepujacymi se-
zonowo. Jest on wazng przyczyng choréb uktadu oddecho-
wego u niemowlgt, matych dzieci i 0sdb starszych oraz 0sob
starszych z chorobami przewleklymi.

Po COVID-19 wiemy troche wiecej
o zakazeniach wirusowych. Wiemy, ze
mamy test combo przeciwko trzem
chorobom zakaznym, czyli: grypie,
COVID-19 i RSV. Jest to test do
samodzielnego uzycia, ktéry mozna kupi¢é
w aptece. Stosujmy testy, ale przede
wszystkim szczepmy si¢, zwlaszcza jesli
mamy nizsza odpornosé¢ z powodu choroby
hematoonkologiczne;j.

PODZIEKOWANIE

Szanowna Pani Profesor

Dzigkujmy za wspieranie organizacji pacjentéw hematologicznych w dziataniach na rzecz poprawy
Jakosci opieki nad pacjentami z nowotworami ukladu krwiotwdrczego i pacjentami
z chorobami krwi. Jestesmy wdzigczni za mozliwos¢ prezentowania naszych stanowisk podczas
konferencji pacjentéw organizowanych na Zjazdach Polskiego Towarzystwa Hematologow
i Transfuzjologéw w czasie, gdy petnita Pani funkcje prezesa tej organizacji. Doceniamy Pani
poparcie dla inicjatyw naszych organizacji, m.in. w przygotowanie raportéw przedstawiajgcych
sytuacje polskiej hematologii, a takze Pani zaangazowanie w edukacje pacjentéw. Pani glos na forach
publicznych na temat naszych probleméw i potrzeb pomagat nam w uzyskaniu dostgpu do
innowacyjnych terapii bedgcych podstawg w leczeniu pacjentéw hematoonkologicznych.
Dzigkujgc Pani za dotychczasowq partnerskq wspétprace w roli prezesa PTHiT, jestesmy
rzekonani, ze nadal mozemy liczyé na Pani wsparcie jako wybitnego naukowca, osoby

s 0 ogromnej wiedzy w obszarze hematologii, ale przede wszystkim lekarza.
s Pani wiedza i empatia jest dla nas nieustajgco bardzo cenna i potrzebna.
s 77y
s/, red. Aleksandra Rudnicka
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x@‘NNE Skap,

KAMPANIA ,,CODZIENNE WYZWANIA : @
DZIECI CHORYCH NA HEMOFILIE
| ICH RODZICOW”

Fundacja Sanguis Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwotoczne przygotowala kampani¢ ,,Codzienne
wyzwania dzieci chorych na hemofili¢ i ich rodzicéw”. W ramach kampanii powstalo 7 podcastéw —
rozméw z rodzicami i ekspertami. Partnerem medialnym kampanii jest oli-onko.pl

Kampania jest prowadzona na social mediach Fundacji Sanguis Hemofilia i Pokrewne Skazy Krwo-
toczne: Facebooku, stronie i YOU TUBE, a takze na platformie medialnej oli-onko: vlogu www.oli-

9,
4’?3010“*

Il\I)\(l\

Sangws

onko.pl, You Tube i Facebooku oli-onko.

&&-onko |

EWELINA MATUSZAK,
mama 1,5-rocznego Leosia,
prezes Fundacji Sanguis
Hemofilia i Pokrewne Skazy
Krwotoczne.

CO TRZEBA ZMIENIC W LECZENIU DZIECI Z HEMOFILIA
Ewelina Matuszak, jako corka hemofilika, doskonale pamieta,
jak wygladato zycie z tg chorobg jej ojca, kiedy nie byto sku-
tecznego leczenia. Obecnie w Polsce na hemofilie choruje
6000 osdb, w tym 350 dzieci z cigzka postacig hemofilii A
i 50 z postacig hemofilii B. Hemofilia to choroba zwigzana
zZ wystepowaniem wrodzonych skaza krwotocznych.

W Polsce w ramach programu profilaktycznego B.15 dzieci
moga byc leczone rekombinowanym koncentratem czynnika
krzepniecia dtugo dziatajgcym badz krétko dziatajgcym. Jed-
nak w rzeczywistosci do tego pierwszego — dtugo dziatajgcego
— nie majg dostepu, a to oznacza, ze musza dozylnie przy-
jmowac czynnik krzepniecia dwa, trzy razy w tygodniu zamiast
np. raz czy dwa razy w miesiacu.

Polska jest jedynym krajem w Unii Europejskiej, w ktorym
dzieci z hemofilig nie majg realnego dostepu do czyn-
nikdw krzepnigcia o przedtuzonym dziataniu. Od kilku
lat jest takze lek podawany podskornie. Mimo ze jest
on drogi, na jego refundacje zdecydowaty sie 23 z 27
panstw w Europie. U nas jest on dostepny dla okoto 20
pacjentow pediatrycznych, a potrzebuje go 70. Niektorzy
eksperci uwazajg, ze zastosowanie portow rozwigzuje prob-
lem z podawaniem leku. Niestety, jak to wynika to z doSwiad-
czenia rodzicow, nie jest to prawdg — zatozenie portu na kilka
miesiecy a uzywanie go przez cate zycie, to ogromna réznica.
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KAROLINA JASINSKA,
mama 4-letniego Jasia
i 2,5-letniego Feliksa.

HEMOFILIA — TA SAMA CHOROBA INNE LECZENIE,
INNE ZYCIE

Obydwaj synowie Pani Karoliny 4-letni Jas i 2,5- letni Feliks
s chorzy na hemofilie. Feliks ma lek podawany dozylnie, co
wigze z 2 lub 3 podaniami tygodniowo. Jas ma lek podawa-
ny podskornie, Pani Karolina z wtasnego doswiadczenia wie,
jaka jest roznica w jakosci zycia dzieci leczonych lekami po-
dawanymi w tak rozny sposob i jak jest roznica w wyzwaniach
w opiece nad nimi.

&&—onko

WOJCIECH BALAWEJDER,
tata 8-letniego Bartka.

il

NASZA CODZIENNOSC DOSTOSOWANA JEST
DO PODAWANIA LEKU SYNOWI

Wojciech Balawejder, mowi jakie byty pierwsze objawy cho-
roby u jego synka, jeszcze w wieku niemowlecymi. Przedsta-
wia trudnosci, ktére wraz zong musieli pokonac, by podawac
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dozylnie lek o dziataniu profilaktycznym dziecku, a takze
0 decyzji o zatozeniu portu do wiewow Bartkowi. Niestety nie
zZmienita ona traumatycznej sytuacji zwigzanej z leczeniem
Bartka. Spetnity sig najgorsze obawy zwigzane z portem, ktory
trzeba byto usungc¢ operacyjnie. Urwanie portu, pobyt w szpi-
talu wptynety bardzo Zle na psychike Bartka, ktory nie moze
zaakceptowac tej procedury.

@&—onko

EWA MIRUS,
mama 4-letniego Nikodema.

WROCILISMY DO TEGO SAMEGO PUNKTU

Ewa Mirus, opowiada o trudnoSciach zwigzanych w po-
dawaniem leku synkowi, u ktorego dozylna terapia kilka razy
w tygodniu doprowadzita do tego, ze chtopiec boi sie i uni-
ka kazdego dotyku, nie chce sie przytuli¢ do bliskich osdb.
Zatozenie portu dziecku nie podniosto komfortu jego leczenia.
Pani Ewa zwrdcita sie 0 pomoc do psychologa. Psychoterapia
powoli zmienita reakcje Nikosia na leczenie. Niestety, kiedy
port sie zatkat, uraz powracit. Niko$ i jego mama nadal muszg
mierzy¢ sig z dozylng terapig, poniewaz sam uraz psychiczny
nie jest kryterium kwalifikacji dzieci z hemofilig do profilaktyki
podskarnej.

ﬁ&'—onko
" J ~ =

ANNA JELSKA,
mama 6-letniego lgnacego
i 18-letniego Mateusza.

HEMOFILIA U PROGU DOROSLEGO ZYCIA

Pani Anna Jelska ma dwoch synéw chorych na hemofilie:
6-letniego Ignacego i 18-letniego Mateusza. Mateusz jest
wiec juz 0sobg u progu dorostego zycia. Chtopiec i jego rodzice
wraz z dorastaniem syna mierzyli sie z problemami, ktdre tr-
zeba byto rozwigzac, aby mogt on chodzi¢ do szkoty, jezdzi¢
na wycieczki ze swojg klasg, podrdzowac zagranice. Stowem,
mimo choroby prowadzi¢ takie zycie jak jego rowiesnicy. Psy-
chiczne trudnosci zwigzane z chorobg nasility sie zwtaszcza w
okresie dojrzewania. Ogromne wyzwanie pojawito sig, kiedy
Mateusz zamieszkat w internacie i musiat nauczy¢ sie sam
podawac sobie lek. Obecnie Mateusz jest pod opieka lekarzy,
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ktdrzy leczg dorostych; takze to przejscie, nie byto dla niego
tatwe.

&&—onko

Mgr AGNIESZKA PILAT,
psycholog i psychoterapeuta.

W HEMOFILII POMOC PSYCHOLOGA DLA PACJENTOW
| ICH BLISKICH JEST NIEZBEDNA

Mgr Agnieszka Pitat mowi 0 najwaznigjsze wyzwaniach, jakie
stojg przed matymi pacjentami z hemofilig i ich rodzinami,
0 problemach, ktdore pojawiajg sie u nastoletnich pacjentow
z hemofilig w wieku dojrzewania i mtodych dorostych. Zazna-
cza, ze hemofilia to choroba specyficzna, ktdrej leczenie nie po-
lega na potknigciu tabletki, ale u wigkszoSci pacjentow wigze
sie z podawaniem leku dozylne lub przez port przez cate zy-
cie. Ma to wptyw na przykre, czesto bolesne doznania fizyczne
matych pacjentow. Taki bardzo obcigzajgcy sposob leczenia ma
tez znaczenie dla rozwoju dziecka, dla psychiki jego rodzicow,
funkcjonowania catej rodziny. Dlatego w hemofilii pomoc psy-
chologa dla pacjentow i ich bliskich jest niezbedna.

@&—onko

l Prof. dr hab. n.med.
JAN STYCZYNSKI,
konsultant krajowy

w dziedzinie onkologii
w i hematologii dziecigce.

PROGRAM LEKOWY DLA DZIECI Z HEMOFILIA
WYMAGA ZMIAN

Prof. dr hab. n. med. Jan Styczynski podkresla, ze program
lekowy dla dzieci z hemofilig w Polsce daleki jest aktualnych
standardow leczenia tej choroby w Europie, gdzie dostgpne
S3 nowoczesne terapie 0 przediuzonym czasie dziatania. Ich
zastosowanie umozliwia zmniejszenie dozylnego podawanie
lekdw z dwdch, czy trzech razy w tygodniu do podazy raz na
dwa czy kilka tygodni. W 23 z 27 panstw europejskich refun-
dowany jest takze lek podawany podskornie. W Polsce otrzy-
muje go tylko 23 matych pacjentéw, a jest on potrzebny dla
70 dzieci z hemofilig. Dostep do lekéw o przedtuzonym czasie
dziatania i lekow podskdrnych zmienitby jakoSC zycia matych
pacjentow i ich rodzin, pozwolitby lekarzom na zlecanie terapii
dostosowanych do potrzeb i stanu klinicznego chorych.
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CHCEMY,
ZEBY BYLO FAJNIE

Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Chorobami

Krwi w Lublinie jest jedna z najstarszych organi-
zacji pozarzadowych w makroregionie lubelskim,
zostalo zalozone w kwietniu 1991 roku. Osoby
dzialajace w Stowarzyszeniu dokladaja staran,
aby pobyt na oddziale nie byt przez dzieci kojarzo-
ny tylko z leczeniem, ale takze z milymi chwila-
mi, zeby dzieci wspominajac o szpitalu méwily,
ze bylo fajnie.

Celem statutowym naszych dziatan jest opieka nad dziecmi
dotknigtymi chorobami krwi i chorobami rozrostowymi, ich
rodzinami oraz udzielanie im pomocy. Stowarzyszenie obej-
muje opiekg wszystkie dzieci z cho-
robami krwi i chorobami nowotworo-
wymi, ktore leczone sg w Klinice He-
matologii, Onkologii i Transplantologii
Dzieciecej UM w Dzieciecym Szpitalu
Klinicznym w Lublinie wraz z rodzicami
i zdrowym rodzenstwem.

Od ponad 30 lat dziatamy dla naszych
podopiecznych, dbajac o poprawe
warunkow ich leczenia. Staramy sie,
aby czas spedzony na oddziale szpital-
nym nie kojarzyt sie dzieciom tylko z le-
czeniem, ale tez z przyjemnymi chwila-
mi. Organizujemy 3 razy w tygodniu
zajecia arteterapii oraz warsztaty tema-
tyczne dla dzieci. Razem celebrujemy
urodziny i Swieta.

Rozwijamy akcje pod hastem ,Gwiazdy na Rzecz Dzieci”,
ktéra ma na celu organizacje na oddziale spotkan ze znanymi
osobami. Chcemy, zeby dzieci mogty na zywo spotkaC 0soby,
ktore ich rowiesnicy spotykajg na stadionach sportowych,
w Kinie czy na koncertach. Do tej pory naszych podopiecznych
odwiedzili m.in.: zawodnicy Platinum Motor Lublin (dwukrotny
Mistrz Polski) razem z mistrzem Swiata Bartoszem Zmarzlikiem,
mistrzynie Polski z MKS Funfloor Lublin, mistrzynie Polski AZS
UMCS Lublin. Chcemy rozwijac ten projekt, poniewaz widzimy,
ze sprawia on ogromng rado$¢ naszym podopiecznym oraz
ich rodzicom. Dzieci dostajg autografy, upominki i robig sobie
zdjecia, ktorymi pdzniej moga pochwalic sie przed rowiesnika-
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Kiedys w trakcie takiej akcji
ustyszatam pigkne zdanie od
mtodej pacjentki ,, Wie pani
dlaczego ja robig tyle zdjec, bo
chce pokaza¢ moim kolegom
i kolezankom, ze tu tez jest
fajnie”. To hasto przy$wieca
nam przy organizacji kolejnych
spotkan i atrakcji, mimo tego
ze jest to szpital i ciezkie
leczenie, chcemy, zeby byto
fajnie.

STOWARZYSZENIE NA RZECZ
DZIECI Z CHOROBAMI KRWI
W LUBLINIE

|

Spotkanie z Platinum Motor Lublin, na zdjeciu Bartosz Zmarzlik,
Jedyny Polak w historii, ktdry az czterokrotnie wygrat Indywidualne
Mistrzostwa Swiata na zZuzlu, wielokrotny medalista innych rozgrywek
zuzlowych

ba W._°

mi. Liczymy, ze kolejne znane 0soby przyjmag nasze zaprosze-
nie.

Od 2022 roku na oddziale, dzigki otrzymanemu wsparciu
z Fundacji DKMS, zakupilismy okulary
VR. Dzigki okularom i prowadzonym
warsztatom dzieci podczas kilkumie-
siecznej hospitalizacji moga robic to,
na co majg ochote, zwiedzajg Swiat
i odkrywajg nowe pasje. Dzigki temu
projektowi nawet lot w kosmos jest
mozliwy, a po podrozy petnej przygod
mozna poleze¢ na tropikalnej plazy
stuchajgc szumu morza. Okulary sg ele-
mentem prowadzonej psychoterapii.

W ostatnim czasie przeprowadzono re-
mont oddziatu. Przy wsparciu Sponso-
row zebraliSmy srodki na zakup nowe-
go wyposazenia. Powstata piekna sala
,opizarnia talentéw”, gdzie odbywajg
sie warsztaty i spotkania oraz kuch-
nia dla rodzicow. Na oddziale zostata zamontowana podtoga
interaktywna, dzieki ktorej dzieci rehabilitowane sg przez
zabawe.

Aktualnie czekamy na nowe wyposazenie sal dla pacjentow.

Te wszystkie wprowadzone zmiany przyczyniajg si¢ do
podniesienia jakosci leczenia dzieci. Maja pozytywny
wptyw na ich samopoczucie psychiczne podczas hospi-
talizacji, co przektada sie na lepsze efekty leczenia. Jako
Stowarzyszenie pragniemy dalej sie rozwijac i podnosi¢
poziom naszej opieki pozamedyczne;j.
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‘. na ralunek dzieciom

z chorobg nowotworowg FUNDACJA

»DOBRO W GENACH”

Fundacja ,Na Ratunek Dzieciom z Choroba

Nowotworowa” zaprosita 8 lutego br. do Cen-
trum Nauki Kopernik na Wieczér Dobroczynnosci
i Nauki ,Dobro w genach”. Na spotkaniu przed-
stawiono dzialania prowadzone przez Fundacje
w celu zapewnienia wszechstronnego wsparcia
dzieciom, nastolatkom oraz ich rodzinom w cho-
robie nowotworowe;j.

Zorganizowany przez Fundacje ,Na Ratunek Dzieciom z Cho-
robg Nowotworowg” wieczor pokazat moc systematycznego,
ukierunkowanego wsparcia na rzecz zwiekszania efektyw-
no$¢ diagnozowania i poprawy jakosci leczenia matych pa-
cjentéw, ktdrego przyktadem jest Program Grantowy stwo-
rzony z inicjatywy Fundacji przy wspotpracy z Polskim
Towarzystwem Onkologii i Hematologii Dzieciece.

Trwajgca i rozwijajgca sie wspotpraca z biznesem jest
kluczowa dla realizacji ambitnych planéw Fundacji, opartych
0 wspdlne wartosci i wizje Swiata, w ktorym nowotwor bedzie
chorobg uleczalng dla wszystkich dzieci.

Podczas spotkania prof. dr hab. n. med. Agata Pastorczak
przedstawita prezentacje o innowacjach w diagnozowaniu
nowotworow u dzieci. Spotkanie uswietnit koncert znakomitej
wokalistki jazzowej Agi Zaryan. Jak przystato na wieczor do-
broczynnosci, odbyfa sig tez akcja dziet sztuki i przedmiotow
ofiarowanych przez artystow i sportowcow, z ktorej dochdd
zostat przekazany na rzecz statutowych dziatan Fundaciji.

Okulary VR dostgpne dla rodzicéw i dzieci
praebywajacych na Oddziale

Swietlnica oddziatowa Spizarnia talentow Whstapienie dr Anny Apel, prezes Fundacji ,INa Ratunek Dzieciom
z Chorobg Nowotworowq”
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na ralunek dzieciom

z chorobg nowotworowqg FUNDACJA

ST. JUDE
GLOBAL ALLIANCE

Anna Apel — prezes Zarzadu Fundacji ,Na Ratunek
Dzieciom z Choroba Nowotworowa’, cztonek Zarza-
du europejskiej organizacji PanCare, cztonek zespotu
,Ozdrowiericy” Childhood Cancer International
Europe; doktor ekonomii, ukoriczyta Sustainable
Business Strategies na Harvard Business School oraz
Sustainable Finance we Frankfurt School of Manage-

A

ment.

it

WSZYSTKIE DZIECI NA CALYM SWIECIE POWINNY MIEC TAKA SAMA SZANSE

NA ZYCIE

St. Jude Global Alliance zrzesza podmioty i instytucje
zaangazowane we wspoIng wizje poprawy jakosci opie-
ki zdrowotnej i zwigkszenia wskaznika przezywalnosci
dzieci z nowotworami i chorobami krwi na catym Swie-
cie. Ta migdzynarodowa sie¢ skupia ponad 200 cztonkow
w ponad 82 krajach $wiata. W 2023 roku dotgczyta do
niej Fundacja ,Na Ratunek Dzieciom z Chorobga Nowo-
tworowa”.

ST. JUDE | ST. JUDE GLOBAL ALLIANCE

St. Jude Children’s Research Hospital to jeden z najwigkszych
i najbardziej renomowanych szpitali na Swiecie zajmujacych
sie badaniami nad nowotworami u dzieci. Szpital jest orga-
nizacjg non-profit i nie obcigza rodzin kosztami leczenia. Co
roku zapewnia opieke dla ok. 8 600 pacjentow z catego Swia-
ta. Przez ostatnie 60 lat badania i metody leczenia stosowane
w St. Jude pozwolity na poprawe wskaznika przezywalnosci
pediatrycznych pacjentow onkologicznych w USA z poziomu
20% do 80%, a w przypadku niektorych rodzajow nowo-
tworow nawet do 94%. W St. Jude na leczenie mogg liczy¢
WSzyscy pacjenci, niezaleznie od rasy, wyznania czy mozli-
wosci finansowych. W ramach globalnej misji ratowania dzieci
na catym Swiecie szpital zainwestowat ponad 100 miliondw
dolarow w inicjatywy miedzynarodowe.

Od 2018 roku dziata tez St. Jude Global Alliance. To Swia-
towy ruch prowadzacy program walki z nowotworami u dzieci,
skupiajgcy osoby i instytucje zaangazowane we wspoing wizje
poprawy jakosci opieki zdrowotnej i zwigkszenia wskaznika
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przezywalnosci dzieci z nowotworami i chorobami krwi na
catym Swiecie. Zarowno St. Jude, jak réwniez cztonkowie St.
Jude Global Alliance podejmuijg inicjatywy w zakresie rozwoju
kompetencji, edukacji i dziatalnosci badawczej. kaczy ich prze-
konanie, ze wszystkie dzieci na catym Swiecie powinny mie¢
takg samg szansg na zycie.

Partnerstwo z St. Jude Global Alliance jest dla nas bardzo
wazne — mowi dr Anna Apel, prezes Zarzadu Fundacji
»Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowg”. Nasza
Fundacja juz azis finansuje badania, wspottworzy baze nowo-
tworéw dziecigcych do celow medycznych i naukowych. Part-
nerstwo z innymi podmiotami oraz instytucjami w ramach
globalnej sieci St. Jude Global Alliance otwiera nowe szanse
na wymiang wiedzy, doswiadczen, mozliwosc wspofpracy
w gronie 0sob i podmiotow, ktdre faczy wspdina wartosc,
jaka jest zdrowie i Zycie dzieci chorych onkologicznie.

W grudniu 2023 roku odbyta sie doroczna konwencja St. Jude
Global Alliance Convening 2023, podczas ktorej w gronie
przedstawicieli Swiata nauki, medycyny, organizaciji pacjentow
wymieniano sie pomystami, dobrymi praktykami, debatowa-
no o tym, jak zapewni¢ najlepsze mozliwe wsparcie dzieciom
chorym na nowotwor.

Uwazamy, ze tylko w takim dialogu, miedzy organizacjami,
decydentami i kluczowymi interesariuszami z wielu dzieazin,
mozemy jako Funaacja urzeczywistniac wizje swiata, w ktorym
wszystkie dzieci pokonaja nowotwor | bedg miaty szanse
na wolne od choroby dzieciristwo — dodaje dr Anna Apel.
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HEMATOLOGIA DLA PACJENTA

KONFERENCJA HEMATOLOGIA

DLA PACJENTOW

w ramach XXXl Zjazdu Polskiego Towarzystwa
Hematologow i Transfuzjologow

i Pacjentg

Od lewej: prof- Artur Kowalik, prof- Twona Hus, red. Aleksandra Rudnicka, prof: Ewa Lech-Mararida, czlonkini Zarzqdu Stow. Hematoonkologiczni

— Katarzyna Lisowska, prof. Piotr Radziwon, prezes Ewelina Matuszak

W ramach XXXI Zjazdu Hematologdw i Transfuzjologow
14 wrzesnia 2023 r. w Katowicach odbyta sie Il Kon-
ferencja Organizacji Pacjentow Hematologicznych pod
hastem — HEMATOLOGIA DLA PACJENTOW.

W wydarzeniu uczestniczyto 30 liderow reprezentujgcych pa-
cjentow z chorobami krwi — dzieci i dorostych. Gosc¢mi kon-
ferencji byli: prof. Ewa Lech-Maranda — konsultant krajowa
w dziedzinie hematologii, prof. Piotr Radziwon — konsultant
krajowy w dziedzinie transfuzjologii klinicznej, prof. Artur
Kowalik — kierownik Zaktadu Diagnostyki Molekularnej SCO
w Kielcach oraz przedstawicielki pacjentow Katarzyna Liso-
wska ze Stowarzyszenia Hematoonkologiczni i Ewelina Ma-
tuszak, prezes Fundacji SANGUIS | Hemofilia i Pokrewne Skazy
Krwotoczne. Debate moderowaty prof. Iwona Hus — prezes
Polskiego Towarzystwa Hematologéw i Transfuzjologéw oraz
red. Aleksandra Rudnicka.

Tematami poruszanymi na konferencji byty: projekt pilotazu Kra-
jowej Sieci Hematologicznej, zmiany organizacyjne dotyczace
krwiolecznictwa i transfuzjologii, znaczenie pierwszej linii lecze-
nia oraz terapii okreslonych w czasie w leczeniu nowotworéw
krwi, zapewnienie diagnostyki molekularnej w hematologii,
refundacja leczenia chelatujgcego w postaci tabletek u pa-

cjentow poddawanych transfuzjom oraz szczepien u chorych
po transplantacjach komorek macierzystych szpiku, a takze
dostepnosc¢ do nowoczesnych terapii dla pacjentow z hemofilia.
W drugiej czesci konferencji Anna Apel — prezes Fundacii
,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowg”, Ewa Naw-
rot — koordynator ds. Wspdtpracy z Organizacjami Pacjentow
Fundacji DKMS, Jolanta Czernicka-Siwecka — prezes Fun-
dacji ISKIERKA i Natalia Bursiewicz — prezes Fundacji ACTIV
RICOVERY przedstawity dziatania swoich organizacji na rzecz
zZmian systemowych i wsparcia pacjentéw hematologicznych.
Konferencji towarzyszyty warsztaty, podczas ktorych prof.
Wiestaw W. Jedrzejczak przedstawit najnowsze terapie he-
matologiczne, a dr Tomasz Czerw nowe rodzaje przeszczepien
komorek macierzystych i nowe wskazania w terapii CAR-T.
Liderzy organizacji pacjentow wzieli udziat w corocznym spo-
tkaniu, w czasie ktérego zastanawiali si¢ nad tym, jaka powin-
na byc definicja organizacji pacjentow oraz dzielili sie swoimi
doswiadczeniami w dziataniach na rzecz zmian systemowych
w ochronie zdrowia.

Organizatorami Konferencji byty: Polskie Towarzystwo
Hematologéw i Transfuzjologdw oraz Stowarzyszenie
SANITAS.
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