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Od Redakji

To juz trzeci numer ,Hematologii dla Pacjenta”. Jego bohaterks jest Magda Lodygowska, student-
ka z Wroctawia, ktéra w wiekul9 lat zachorowata na ostra biataczke limfoblastycza. Dzis Magda jest
zdrowa, pelng radosci zycia dziewczyna. Opowiadajac swoja histori¢, Magda dzieli si¢ refleksjami
na temat potrzeb mtodych pacjentéw. O wyzwaniach medycznych, organizacyjnych i psychospo-
tecznych w opiece nad ta specyficzng grupa nastoletnich i mtodych pacjentéw zwanej AYA, pisze prof.
Marzena Samardakiewicz. Jak si¢ okazuje $wiat jest maty; historia Magdy splata si¢ z historia Pana Piotra
Bursiewicza, takze pacjenta hemtoonkologicznego, twércy programu autorehabilitacji dla pacjentéw
po transplantacji komérek macierzystych. Program ten opisuje corka Pana Piotra — Natalia Bursiewicz,
zachgcajac pacjentéw z chorobami nowotworowymi do aktywnosci fizycznej nawet w czasie leczenia.
Interesujaca, wrecz magiczng metoda wsparcia dzieci z chorobami nowotworowymi podczas pobytu
w szpitalu, kiedy nie maja kontaktu z zewnetrznym otoczeniem, sa Sale Dos$wiadczania Swiata.
Tworzy je w o$rodkach leczacych dzieci chore onkologicznie i hematologicznie Fundacja Na Ratunek
Dzieciom z Choroba Nowotworowa.

Wiodacym tematem tego numeru jest ostra bialaczka szpikowa. Profesor Agnieszka Wierzbowska
przedstawia obecng sytuacje w diagnostyce i leczeniu pacjentéw z AML. Pani profesor poswigca duzo
uwagi metodzie transplantacji komdrek macierzystych szpiku, omawiajac $ciezke pacjenta poddanego
temu leczeniu. Informuje, kto moze by¢ zakwalifikowany do transplantacji i jakie s3 nowe mozliwo-
$ci znalezienia dawcy. Uzupetnieniem artykutu jest mapa osrodkéw przeszczepiajacy komérki krwio-
twércze w Polsce oraz relacja wolontariusza Michata Zaka z 11 Warsztatéw Edukacyjnych dla
Pacjentéw zorganizowanych w Lodzi przez Fundacj¢ Na Rzecz Pomocy Chorym na Biataczki.

W przypadku wyczerpania aktualnie dostgpnych metod terapii niektdrzy pacjenci mogg skorzystaé
z badan klinicznych, ktére sa dla nich jedyna szansa na kontynuacje¢ leczenia. Jaka jest dostgpnos¢
do tych badan, jakie sa ponoszone na nie koszty, jaka rol¢ w ich prowadzeniu petni Agencja Badan
Medycznych, na te pytania staratam si¢ odpowiedzie¢ w artykule o badaniach klinicznych w hema-
toonkologii.

W tym numerze zapoczatkowujemy tez cykl artykutéw poswigconych prawom pacjenta, zawartych
w Europejskim Kodeksie Opieki Onkologicznej. W kolejnych wydaniach ,Hematologii dla Pacjenta”
checemy przyjrze¢ sig, jak funkcjonuje w Polsce 10 prawa pacjenta opisanych EKOO, ale nie tylko
z perspektywy pacjentéw, ale takze z punktu widzenia lekarzy, decydentéw, parlamentarzystéw.

Swoje dziatania edukacyjne oraz na rzecz wsparcia chorych opisuja: Stowarzyszenie Hematooonkolo-
giczni, ktdre od zesztego roku prowadzi kampanig ,,Bezpieczeristwo Krwi — Bezpieczeristwo Pacjentéw”,
a takze Stowarzyszenie Onkologiczne SANITAS, od 10. lat realizujace projekt ,,Przyjazna Poczekalnia”.

W numerze nie moglo zabrakna¢ informacji na temat refundacji lekéw w nowych wskazaniach
i zmianach w programach lekowych dla pacjentéw hematologicznych. Na lipcowej liscie pojawita si¢
dtugo oczekiwana terapia podskérna dla dzieci z hemofilig A, kt6ra zmienia jako$¢ zycia malych pa-

cjentéw i ich rodzin.
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PACJENTEM HEMATOLOGICZNYM
EUROPEJSKI KODEKS

OPIEKI ONKOLOGICZNEJ 22 NASTOLATEK | MLODY DOROSLY
W TRAJEKTORII CHOROBY

SYSTEM OPIEKI NOWOTWOROWEJ
HEMATOLOGICZNEJ prof UM w Lublinie

Marzena Samardakiewicz
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DLA PACJENTOW Onkologicznego SANITAS
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Z DOSWIADCZEN PACJENTOW
1 9 POTRZEBY MLODYCH . ,Hematologia dIa"Pacjenta’:
PAC JENTOW jest dostepna w wersji cyfrowej

na vliogu www.oli-onko.pl

Magdalena Lodygowska, pacjentka po w zakladce CZASOPISMO

leczeniu ostrej biataczki limfoblastycznej
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PRAWA PACJENTA

EUROPEJSKI KODEKS
OPIEKI ONKOLOGICZNEJ

Polska Liga Walki z Rakiem oraz Ogdlnopolska Federacja
Onkologiczna powotali Onko-Koalicje dla 10 Twoich Praw,
ktdrej celem jest poprawa wynikow leczenia onkologi-
cznego w naszym kraju poprzez wdrozenie w polskim
systemie opieki onkologicznej zapisow Europejskiego Ko-
deksu Opieki Onkologicznej (EK0O).

W tym numerze przedstawiamy ogoine zatozenia EKOO;
W kolejnych wydaniach omdéwimy poszczegdine prawa,
ich funkcjonowanie i respektowanie w polskiej opiece
onkologicznej.

Europejski Kodeks Opieki Onkologicznej — EKOO (Euro-
pean Code of Cancer Practice) zostat opublikowany w 2021
roku jako rozwiniecie Europejskiej Karty Praw Pacjenta Onko-
logicznego (European Bill of Patient’s Rights). EKOO stanowi
fundament dla podniesienia standardéw opieki onkologicznej
w Unii Europejskiej. Powstat w celu poprawy wynikow lecze-
nia chorych na nowotwory w Europie niezaleznie od ich
miejsca zamieszkania, a takze wzmocnienia ich aktywnego
uczestnictwa i zaangazowania na kazdym etapie diagnostyki
i leczenia. Kodeks ma pomdc w zrealizowaniu Europejskiego
Planu Walki z Rakiem (Cancer Groundshol) zaktadajgcego,
ze do 2035 r. 70% og6tu chorych na nowotwory przezy-
je ponad 10 lat przy istotnej poprawie jakosci zycia. Nadal
bowiem, pomimo wprowadzenia wielu europejskich i naro-
dowych planéw walki z rakiem oraz wytycznych klinicznych
i organizacyjnych w opiece onkologicznej, istniejg istotne
réznice w jej jakosci i wynikach leczenia pomiedzy kraja-
mi, regionami, grupami spotecznymi i osrodkami.

Europejski Kodeks Opieki Onkologicznej zawiera 10 naj-
wazniejszych praw pacjenta, okreslajgc czego moze on
oczekiwac od systemu opieki zdrowotnej w zakresie opieki
w trakcie i po wyjsciu z choroby, jakosci zycia i korzysci
z systemu opieki zdrowotnej. Wskazuje rowniez osobom od-
powiedzialnym za ksztattowanie systemow opieki zdrowotnej,
jak zorganizowac¢ skupiony na pacjencie i efektywny system
opieki onkologiczne;.

Europejski Kodeks Opieki Onkologicznej opracowat zespot
ekspertow, przedstawicieli organizacji pacjentow i rzecz-
nikdw praw pacjenta, przy wsparciu europejskich towarzystw
naukowych, organizacji pacjentow oraz Komisji Europejskiej.
Wspdtautorem EKOO jest m.in. prof. Jacek Jassem, prezes
Polskiej Ligi Walki z Rakiem.

4

- Upodmiotowienie pacjenta i jego aktywny uaziat w opiece
medycznej sg istotnym elementami dobrej praktyki onkolo-
gicznej. Istnieja dowody naukowe, Ze wprowadzenie tych
zasad nie tylko poprawia samopoczucie chorych, ale takze
wyniki leczenia — podkresla prof. Jacek Jassem, kiero-
wnik Katedry i Kliniki Onkologii i Radioterapii Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego, prezes Polskiej Ligi Walki
z Rakiem. - Postulaty zawarte w Kodeksie warazane sg
W Wigkszosc Krajow europejskich, natomiast w Polsce sg mato
znane i czesto nieprzestrzegane. Wprowaadzenie niektorych
Z nich, np. prawa do drugiej opinii czy udziatu pacjenta
we wszystkich decyzjach na temat leczenia i opieki bedzie
wymagac pewnej zmiany Kultury relacji pomigdzy pacjentem
i lekarzem w naszym Kraju. Z tego powodu nasze aziatania
Kierujemy zarowno do pacjentow i ich roazin, jak i praco-
wnikow ochrony zdrowia — dodaje prof. Jacek Jassem.

Z powodu nowotworu umiera w Polsce co czwarta osoba.
Choroby nowotworowe s druga przyczynga zgonow
w naszym kraju, powodujgc Smierc ok. 100 tys. 0sdb rocznie.

M Polska m UE

Zachorowalnosc na

536
choroby nowotworowe
(2020 1) 569
Umieralnos$¢ z powodu 283
choréb nowotworowych
247

(2019 r.)

Wspdtczynnik standaryzowany wiekiem na 100 000 oséb

Za: OECD (2023), Krajowe profile dotyczqce nowotworéw: Polska
2023, EU Country Cancer Proﬁ/ey, OECD Publis/?ing, Paris,
hitps://doi.org/10.1787/aab579a7-pl.

e Ogolna umieralnos¢ z powodu chordb nowotworowych
w Polsce jest 0 15% wyzsza od Sredniej UE, mimo ze
wspotczynniki zachorowalnosci sg nizsze (0 5% wsrod
mezczyzn i 0 3% u kobiet).

e Umieralno$¢ z powodu chordb nowotworowych w Polsce
zmniejsza sig wolniej niz srednia UE.

e W latach 2015-2019 wskaznik 5-letnich przezy¢ nowotwo-
row ogétem wynidst w Polsce 55,5% i byt nizszy od Srednig
UE o0 okoto 10 punktow procentowych.
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Ocenia sie, ze liczba ta moze w najblizszych 10 latach znacza-
co wzrosngc, przez co nowotwory stang si¢ gtdwng przy-
czyna zgonéw w Polsce.

Honorowy patronat nad inicjatywa objat Rzecznik Praw
Pacjenta. Projekt wspierajg najwigksze onkologiczne towa-
rzystwa naukowe w Polsce.

Inicjatorzy ONKO-KOALICJI Dla 10 Twoich Praw zapraszajg
wszystkie podmioty, zardwno medyczne, jak i pacjentow,
do wigczenia sie do wspolnej inicjatywy oraz dziatan na
rzecz wdrozenia zapisow EKOO do polskiego systemu opieki
zdrowotnej. Wzmocnienie roli pacjenta moze bowiem znacza-
0 poprawic jakos¢ opieki onkologicznej w naszym kraju.
Wiecej informacji na stronie: www.onko-koalicja.pl

Europejski Kodeks Opieki Onkologicznej
stanowi fundament dla podniesienia
standardéw opieki nad chorymi na raka
w Unii Europejskiej. Dokument zawiera
10 najwazniejszych praw pacjenta,
okreslajac czego moze on oczekiwad
od systemu opieki zdrowotnej i wskazuje
decydentom, jak zorganizowad skupiony
na pacjencie i efektywny system opieki
onkologicznej.

Do kazdego z tych praw dodano 3 najwazniejsze pytania,
ktére moze zadac pacjent.

51>

e Czy moje leczenie bedzie najlepsze z dostepnych
i porownywalne z wysokiej jakosci opiekg i dobrg
praktyka kliniczng w innych miejscach w Polsce
i w Europie?

1. ROWNY DOSTEP: Masz prawo do réwnego
dostepu do mozliwie najlepszej opieki onko-
logicznej, w tym prawo do drugiej opinii
lekarskiej.

e Czy wyniki leczenia nowotworéw w naszym osrodku sg
podobne jak w innych osrodkach w Polsce i w Europie?

e Czy mam prawo poprosi¢ o druga opinie lekarskg?

2. INFORMACJA: Masz prawo do informacji
na temat Twojej choroby i leczenia prze-
kazanej przez opiekujacy si¢ Toba zespot
medyczny oraz pochodzacej z innych
wiarygodnych zrddet, w tym od specjalisty-
cznych i organizacji pacjentow.
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e Czy bede mogt decydowac, ile informacii otrzymam
0 mojej chorobie i jej leczeniu (w tym o korzySciach
i ryzyku), a takze o planie mojego leczenia?

e Czy podczas konsultacji moze mi towarzyszy¢ krewny
lub bliska osoba?

e Czy otrzymam pisemng informacje o moim nowotworze
i dane kontaktowe do odpowiednich organizacji pacjentow?

3. JAKOSC, WIEDZA | EFEKTY: Masz prawo

do informacji na temat jakosci i bezpie-

czenstwa opieki, poziomu wiedzy i wyni-

kow leczenia Twojej choroby w osrodku,

w ktdrym sig leczysz.

e Czy opiekujacy sie mng zespot posiada wystarczajgco
specjalistyczng wiedze, aby udzielic mi najlepszej porady
i wskazac najlepsze dostepne dla mnie sposoby leczenia?

e Czy opiekujacy sie mng zesp6t ma doSwiadczenie
W leczeniu nowotworu, na ktory chorujg?

gl

e Czy opiekujgcy sie mng zespot posiada baze wiasnych
wynikéw klinicznych, ktére moge zobaczy¢ w zanonimi-
zowanej formie i poréwnac z wynikami osigganymi
w podobnych osrodkach?

(o) 4. SPECJALISTYCZNA OPIEKA WIELODY-
SCYPLINARNA: Masz prawo do opieki spra-
wowanej przez wyspecjalizowany wielo-
dyscyplinarny zespot, najlepiej w ramach
wspotpracujgcych ze sobg osrodkéw onko-
logicznych.
e Czy postgpowanie w moim przypadku omowi zespot
wielodyscyplinarny?

™M
o Xate)

MM M

¢ Czy moje poglady i preferencje bedg jasno i terminowo
przekazywane temu zespotowi?

e Czy moj osrodek jest czescig wspdtpracujacej sieci
onkologicznej?

5. WSPOLNE PODEJMOWANIE DECYZJI:

Masz prawo do udziatu we wszystkich de-

cyzjach na temat leczenia i opieki podejmo-

wanych przez opiekujacy sie Toba zespot
medyczny.

e \V/ jaki sposdb podejmuje sie w moim osrodku decyzje
dotyczace opieki nade mng i czy méj gtos bedzie brany
pod uwage?

e Czy mozemy wspdlnie podejmowac decyzje, tak abym
magt/mogta mie¢ wptyw na wybdr postepowania w mojej
chorobie?

Fo

(I

e Czy moj osrodek onkologiczny zacheca pacjentow
do zaangazowania i aktywnos$ci w procesie opieki?
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informacji o istotnych dla Ciebie toczacych
sie badaniach klinicznych oraz o tym, czy
mozesz w nich uczestniczyc.

e Czy moj osrodek onkologiczny prowadzi badania
kliniczne nad nowotworami, wigcza do nich pacjentow
i wspiera innowacyjnosc?

e Czy w moim o$rodku prowadzone jest badanie kliniczne,
w ktorym moge uczestniczyc, jesli sie kwalifikuje i podejme
takg decyzje?

e Czy moge udac sie do innego szpitala lub osrodka, jedli
chee wzig¢ udziat w konkretnym badaniu klinicznym,

ktorego moj osrodek nie prowadzi?
% ﬂ tetéw i preferencji, aby osiagnaé jak naj-
lepszg jakosS¢ zycia.

e \V/ jaki sposob w trakcie i po zakonczeniu leczenia bede
magt/mogta zachowa¢ mozliwie najlepsza jakos¢ zycia,
aby byto ono jak najbardziej normalne?

e Czy moj osrodek w jakikolwiek sposob mierzy jako$é
zycia pacjentow?

e (Czy moj osrodek uwzglednia problemy emocjonaine,
spoteczne lub finansowe swoich pacjentow, zwigzane

zich chorobg?
i paliatywnego w kazdym momencie

Twojej choroby.

e Czy w razie potrzeby otrzymam leczenie wspomagajace
lub paliatywne?

éj 6. BADANIA | INNOWACJE: Masz prawo do
pa

7. JAKOSC ZYCIA: Masz prawo do oméwie-
nia z zespotem medycznym swoich priory-

8. ZINTEGROWANE LECZENIE WSPOMA-
GAJACE | PALIATYWNE: Masz prawo do
optymalnego leczenia wspomagajacego

e Czy moge w kazdej chwili poprosic o skierowanie na
leczenie wspomagajace lub paliatywne?

e (zy leczenie wspomagajace lub paliatywne odbywa sie
w domu i w szpitalu?

9. WYCHODZENIE Z CHOROBY | REHABILI-
TACJA: Masz prawo do uzyskania przej-
rzystego, dobrze zorganizowanego i mozli-
wego do zrealizowania planu wychodzenia
z choroby i rehabilitacji oraz omdéwienia go
ze swoim zespotem medycznym.
e Czy moj osrodek onkologiczny pomoze mi sprostaé
wyzwaniom, ktorych moge doswiadczy¢ po wyjsciu
Z choroby nowotworowe;?

e (Czy otrzymam plan opieki, ktory pomoze mi poradzi¢
sobie z ewentualnymi problemami, ktére moge napotkac
PO Wyjsciu z choroby nowotworowej?

e Jak moge uzyskac dostep do wsparcia i rehabilitacji
dla 0sob, ktdre wyszty z choroby nowotworowej?

10. REINTEGRACJA: Masz prawo do pet-
nego powrotu do spoteczenstwa i ochro-
ny przed stygmatyzacjg i dyskryminacja
zwigzang z chorobga nowotworowg oraz -
w miarg mozliwosci — powrotu do normal-
nego zycia.
e Czy moge sie spodziewac jakichkolwiek trudnosci
W petnej reintegracji ze spoteczenstwem, moja rodzing
oraz Srodowiskiem spotecznym i zawodowym?

e Jesli doswiadcze problemow w ktdrymkolwiek z tych
obszarow, gdzie moge uzyskac pomoc?

e (Gdzie moge uzyskac porade prawng zwigzang z moim
zatrudnieniem, sprawami finansowymi (np. ubezpiecze-
niem) czy kwestiami rodzinnymi, takimi jak podroze
migdzynarodowe i wakacje?

Zrdaio: The European Code of Cancer Practice — https://ligawalkizrakiem.pl/
images/content/2021/2021-04-29-aktualno%C5%9Bci-Karta-Praw-
Pacjenta-0Onkologicznego/ECCP%20JCP%20FINAL%20DIGITAL. pdf
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SYSTEM OPIEKI HEMATOLOGICZNEJ

DOSTEP PACJENTOW

HEMATOONKOLOGIGZNYCH
DO BADAN KLINICZNYCH

W Polsce badania kliniczne w hematoonkologii stanowia
duzg czes¢ prowadzonych badan. Jest to wazne z punktu
widzenia pacjentéw z chorobami nowotworowymi ukia-
du krwiotworczego, gdzie leczenie farmakologiczne jest
najwazniejszg i jedyng (obok transplantacji komérek ma-
cierzystych) metodg leczenia. Jak wyglada finansowanie
i organizacja badan klinicznych dla pacjentéw hematoon-
kologicznych w naszym kraju, jakie sg aktualnie prowa-
dzone badania, jakie sg potrzeby i wyzwania, sprawdzita
red. Aleksandra Rudnicka.

ROLA BADAN KLINICZNYCH W HEMATOONKOLOGII
Hematoonkologia byta obszarem medycyny, ktory w potowie
XX w. dat poczatek powstaniu i rozwojowi nowej metodzie
leczenia nowotwordw — onkologii klinicznej. Badania kliniczne
nad opracowaniem schematu leczenia pacjentow z chionia-
kiem Hodgkina mozna uznac za geneze nowoczesnych badan
klinicznych. Przez lata hematoonlogia byta i pozostaje awan-
gardg farmakoterapii. Prowadzone w jej obszarze badania
kliniczne przyczynity sie do powstania przetomowych terapii:
leczenia celowanego, lekdw biologicznych, immunoterapii czy
ostatnio terapii CAR-T.

Uczestniczenie w badaniach klinicznych
daje pacjentom onkohematologicznym
szans¢ na przedluzenie leczenia i zycia —
zwlaszcza w chorobach opornych
i nawrotowych — a czasami nawet
na catkowite wyleczenie.

W Polsce w ostatnich latach przybywa placowek prowadza-
cych komercyjne jak i niekomercyjne badania akademickie,
ktore sg gtownie finansowane przez Agencje Badan Medycz-
nych w ramach Polskiej Sieci Badan Klinicznych.

Do rozwoju badan klinicznych w Polsce, takze w obszarze he-
matoonkologii, przyczyni sig z pewnoscig ustawa o badaniach
Klinicznych produktéw leczniczych stosowanych u ludzi
z 14 kwietnia 2023 r. Ustawa dostosowuje polskie prawoda-
wstwo do europejskiego, scala regulacije, likwidujgc ich rozpro-
szony dotgd charakter. Zapisy ustawy dotyczg zasad finansowa-
nia Swiadczen w badaniach, systemu ubezpieczen dla pacjentdw,
rozszerzenia odpowiedzialnos¢ za szkody zwigzane z badania-
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mi klinicznymi, poprawy dostepnosci informaciji dla pacjentow
0 prowadzonych w Polsce badaniach Klinicznych. Powotanie
poprzez ustawe Naczelnej Komisji Bioetycznej zgodnie z reko-
mendacjami Unii Europejskiej ma sig przyczynic do przyspiesze-
nia i usprawnienia procesu oceny etycznej badan klinicznych.

HEMATOONKOLOGIA W POLSKIEJ SIEC
BADAN KLINICZNYCH

Polska Sie¢ Badan Klinicznych zostala
utworzona 11 marca 2021 roku w celu
wdrozenia jednolitych systemowych
rozwiazan jakosciowych i procesowych
w podmiotach realizujacych badania
kliniczne w Polsce.

Funkcjonujgce w sieci wspolne standardy i modele zarzadza-
nia informacjg o badaniu klinicznym majg uatrakcyjnic polski
rynek badan i zacheci¢ sponsorow do ich realizacji przede
wszystkim w publicznych osrodkach. W ramach PSBK pow-
stajg wyspecjalizowane Centra Wsparcia Badan Klinicznych,
co daje mozliwos$¢ wykorzystania potencjatu, jaki znajduje
sie w polskich publicznych osrodkach realizujgcych badania
kliniczne, stworzenia korzystnych warunkéw do inicjowania
niekomercyjnych badan Klinicznych przez badaczy oraz
zwiekszenia dostepu do innowacyjnych technologii lekowych
dla polskich pacjentow. W 2020 i 2021 roku Agencja ogtosita
dwie edycje konkursu na tworzenie i rozwdj Centrow Wsparcia
Badan Klinicznych (CWBK).

III edycja konkursu (ABM/2021/6)
byla dedykowana onkologicznym
i hematoonkologicznym Centrom

Wsparcia Badan Klinicznych
(OnkoCWBK). Agencja przekazata
na ten cel ok. 45 milionéw z1
dla siedmiu jednostek.

Otrzymaty je: DolnoSlaskiego Centrum Onkologii, Pulmono-
logii i Hematologii we Wroctawiu, Instytut ,Centrum Zdrowia
Matki Polki" w todzi, Instytut Hematologii i Transfuzjologii
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w Warszawie, Specjalistyczny Szpital im. dra Alfreda Sokoto-
wskiego w Watbrzychu, Szpitale Pomorskie Sp. z 0.0., Swieto-
krzyskie Centrum Onkologii SP Z0Z w Kielcach, Wojewddzkie
Wielospecjalistyczne Centrum Onkologii i Traumatologii im.
Mikofaja Kopernika w todzi. Ponadto uczestnikami PSBK
prowadzacymi badania kliniczne w onkohemtologii na
podstawie wczesniejszych konkurséw finansowanych
przez ABM sg: Narodowy Instytut Onkologii im. Marii
Skfodowskiej-Curie— Panstwowy Instytut Badawczy w Gliwi-
cach, Pomorski Uniwersytet Medyczny w Szczecinie, Uniwer-
sytet Medyczny im. Piastow S'Iaskich we Wroctawiu, Uniwer-
sytet Medyczny w todzi.

Obecnie, z 23 placéwek bedacych
w PSBK lub w trakcie procesu otwierania

OnkoCWBK, az 10 prowadzi badania

kliniczne z zakresu hematoonkologii.

ABM zapowiada wznowienie w drugiej potowie 2024 roku
konkursu dedykowanego tworzeniu Centrow Wsparcia Badarn
Klinicznych.

FINANSOWANIE BADAN KLINICZNYCH
W HEMATOONKOLOGII PRZEZ ABM

Ze $srodkéw Agencji Badan Medycznych
w 2023 r. (dane ze strony ABM, stan na
koniec grudnia 2023 r.) w trakcie realizacji
jest 13 badan klinicznych technologii
lekowych z zakresu hematoonkologii na
faczna kwote okolo 317 770 044,00 zi.
W badaniach tych ma wzia¢ udzial
948 pacjentéw.

Badania finansowane przez ABM sg prowadzone przez
8 osrodkow badawczych, w wigkszosci przy wspotpracy
z innymi placowkami badan klinicznych. Sg to: Instytut
Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie i Warszawski Uni-
wersytet Medyczny (3 badania), Uniwersytet Medyczny im.
Piastow S'Iqskich we Wroctawiu (2 badania). Po jednym
badaniu prowadza: Specjalistyczny Szpital im. dra Alfreda
Sokotowskiego w Watbrzychu, Narodowy Instytut Onkologii
im. Marii Sktodowskiej-Curie — Panstwowy Instytut Badaw-
czy w Warszawie oraz Narodowy Instytut Onkologii im. Marii
Sktodowskiej-Curie — Panstwowy Instytut Badawczy w Gli-
wicach, Pomorski Uniwersytet Medyczny w Szczecinie, Pure
Biologics Spotka Akcyjna.

W 2024 roku Agencja ma kontynuowaé wspieranie
konkurséw dedykowanych niekomercyjnym badaniom

8

klinicznym. Dla onkologiii ABM zaplanowato osobny
dedykowany konkurs o tgcznej alokacji 1000 min zt.
Zaplanowany nabor obejmie w szczegdlnosci terapie
onkologiczne personalizowane i celowane.

POLSKIE CAR-T

Najwieksze srodki z ABM, bo 1/3 kwoty
przeznaczonej na badania kliniczne
w hematoonkologii, otrzymal Warszawski
Uniwersytet Medyczny na dwa badania
zZwiazane z opracowanie i rozwojem

polskiego CAR-T (116 529 939,82 z}).

Cele projektu ,Polish Chimeric Antigen Receptor T-cell
Network” (99 175 109,82 ) to optymalizacja terapii CAR-T
W oparciu 0 badania i produkcje w Polsce, opracowanie
CAR T-cells w nowych wskazaniach, zwigkszenie dostgpnosci
dzieki ograniczeniu kosztow produktu i stworzeniu sieci kom-
petentnych osrodkdw, a takze stworzenie nowoczesnej bazy
naukowej i klinicznej do rozwoju tej terapii. Badaniem beda
objeci pacjenci z chtoniakami B-komorkowymi i ostrg biataczka
limfoblastyczna.

Badanie kliniczne Mermaid1 fazy I/Il jest skierowane do
grupy 20 dorostych z ostrg i nawrotowg biataczkg limfobla-
styczng (wiek 18-65 lat). Celem projektu jest ograniczenie
toksycznosc terapii oraz w przysziosci zoptymalizowanie
doboru pacjentow na podstawie czynnikdw genetycznych,
a takze wdrozenie na rynek polski produktu ATMP, wytwa-
rzanego po raz pierwszy w Polsce.

Przeznaczenia tak duzych $rodkéw
publicznych na stworzenie polskiego
CAR-T jest uzasadnione wartoscia
kliniczna tej przelomowej terapii, dajaca
szanse na wyleczenie pacjentom, u ktérych
wyczerpano wszystkie opcje leczenia. Jest
to terapia o potwierdzonej juz skutecznosci
klinicznej, szybko rozwijajaca sie, stale
poszerzajaca zakres wskazan, ale
jednocze$nie mato dostgpna dla polskich
pacjentéw z powodu wysokich kosztéw
rynkowych produktu i wymagan wobec
placéwek je stosujacych.

Takze wysokie Srodki (48 897 223,25 z1) zostaty przezna-
czone na przeprowadzenie badania klinicznego | fazy dla
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bispecyficznej czasteczki opartej na fragmentach przeciw-
ciat (ROR1xCD16), ktdra moze hamowac proliferacje komorek
nowotworowych u pacjentéw z nowotworami limfoidalnymi
z komorek B i jednoczesnie aktywuje komarki odpornosciowe.
Jest to technologia, rownie obiecujgca jak CAR-T.

BADANIA KLINICZNE FINASOWNE PRZEZ ABM

Z INNYCH OBSZAROW

ABM przeznaczyt takze kwote 73 501 820 zt na badania,
ktore cho¢ nie sg finansowane z obszaru hematologii,
to ich efektem ma by¢ poprawa dostgpnosci pacjentow
onkohematologicznych do innowacyjnych terapii (immuno-
terapia u chorych z chtoniakiem Hodgkina), leczenie opornych
zakazen po allogenicznym przeszczepieniu hematopoetycznych
komorek macierzystych, a takze stworzenie systemowych
i kompleksowych rozwigzan do zarzgdzania rozwojem i realiza-
cjg badan klinicznych w obszarze hematoonklogii czy nowocze-
snych algorytmow leczenia. Taki algorytm leczenia AML przy-
gotowany przez Uniwersytet Medyczny w todzi ma byc polskim
i Swiatowym standardem.

Srodki na badanie kliniczne CAR-T w wysokosci
51 430 350,90 zt otrzymato takze Centrum Transferu
Technologii Meditransfer IITD Spétka z 0.0. z obszaru in-
tensywna terapia i opieka medyczna w stanach nagtych
na projekt, ktdrego gtéwnym celem jest opracowanie terapii
komorkowej CAR-T w leczeniu szpiczaka plazmocytowego.
Partnerami projektu jest Dolnoslgskie Centrum Onkologii,
Pulmonologii i Hematologii, Instytut Immunologii i Terapii
DoSwiadczalnej PAN.

KOMERCYJNE BADANIA KLINICZNE W HEMATOONKOLOGII
Wedtug portalu www.hematoonkologia.p] w Polsce
obecnie (stan na koniec grudnia 2023 r.) w 25 osrodkach
badawczych publicznych i niepublicznych sg prowadzo-
ne 164 komercyjne badania kliniczne, a w najblizszym
czasie jest planowana rekrutacja do 38 nowych badan.

Najwigcej badan prowadzg: Instytut Hematologii i Trans-
fuzjologii w Warszawie (66 badan, w planach 9,) Klinika Nowo-
tworow Uktadu Chtonnego Narodowego Instytutu Onkologii
im. Marii Sktodowskiej-Curie Warszawa (22 badania, pla-
nowane 5), Matopolskie Centrum Medyczne w Krakowie (16
badan, planowane 1), Centrum Onkologii Ziemi Lubelskiej im.
Sw. Jana z Dukli w Lublinie (15 badan, planowane 3), SPZ0Z
MSWIA w Warminsko-Mazurskim Centrum Onkologii w Ol-
sztynie (11 badan, planowane 2), Szpital Morski im. PCK

Oddziat Onkologii Klinicznej, Gdynskie Centrum Onkologii (8
badan, planowane 1), Katedra i Klinika Hematologii Uniwersytetu
Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu (6 badan).
Pozostate placowki prowadza nieliczne badania — jedno lub dwa.

WYZWANIA | POTRZEBY W BADANIACH KLINICZNYCH

W HEMATOONKOLOGII

1/ Zwigkszenie roli Agencji Badan Medycznych w tworzeniu
kompleksowego systemu prowadzenia badan Klinicznych
z publicznych pieniedzy w publicznych placéwkach na terenie
catego kraju przez rozw6j PSBK, co bedzie miato wptyw na
zwigkszenie dostepu pacjentow do badan klinicznych i wptynie
na rozwoj naukowy placowek prowadzgcych te badania oraz
bedzie zachetg dla mfodych kadr lekarzy hematologow do
podjecia w nich pracy.

2/ Wsparcie merytoryczne i organizacyjne — nie tylko finan-
sowe — przez ABM tworzenia CWBK; z analizy wynika, ze
osrodki badawcze prowadzace badania z zakresu hemato-
onkologii majg problemy organizacyjne i kadrowe w tworzeniu
OnkoCWBK, proces ich powstawania przedtuza sie.

3/ Rozwazenie zmiany struktury finansowej budzetu, tak aby
obok strategicznych wysokobudzetowych pozycii, jak polskie
CAR-T, stanowigcych duzg czesC budzetu, znalazty sig nim
srodki na nisko budzetowe badania, ktore otworzytyby droge do
prowadzenia badan Klinicznych przez mniejsze osrodki specja-
lizujgce zwitaszcza w chorobach rzadkich, do ktorych naleza
nowotwory Krwi.

4/ Natozenie na jeden osrodek OnkoCWBK w wojewodztwie
obowigzku informowania i koordynowania pacjentow w znale-
Zieniu potrzebnego badania Klinicznego takze w obszarze he-
matoonkologii.

5/ Stworzenie na stronie ABM jednej wyszukiwarki badan klini-
cznych w Polsce dla pacjentow, systematycznie aktualizowanej,
umozliwiajacej pacjentowi znalezienie informacji i kontaktu do
osrodka badawczego prowadzacego poszukiwane badanie oraz
sprawdzenia za pomocg odpowiednich ankiet, czy kwalifikuje
sie on wstepnie do tego badania.

6/ Zwigkszenie dziatan URPL na rzecz zakonczenia prac i uru-
chomienia europejskiej wyszukiwarki badan klinicznych
w jezykach narodowych.

7/ Wprowadzenie funkcji koordynatora pacjenta w badaniach
klinicznych, a takze przygotowanie koordynatorow pacjentow
hematoonkologicznych (w ramach pilotazu KSH) do pomocy
w wyszukaniu i nawigzaniu kontaktu z osrodkiem badan Kli-
nicznych.

tacznie w Polsce w grudniu 2023 roku prowadzonych byto 182 badar klinicznych w obszarze hematoonkologii w tym:
164 komercyjnych (brak danych o wartosci prowadzonych badan)

* 18 niekomercyjnych ze Srodkéw ABM o wartosci 442 702 214 zt
- 13 w obszarze hematoonkologia o0 wartosci 317 770 044 zt

- 5 w obszarach innych niz hematoonklogia, ale jej dedykowanych o wartosci 124 932 170 zt
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NAJNOWSZE REFUNDACJE
DLA PACJENTOW HEMATOLOGICZNYCH

OBWIESZCZENIE REFUNDACYJNE NR 74
(1 KWIETNIA 2024)
NOWE CZASTECZKO-WSKAZANIA

Do programu B.79 LECZENIE CHORYCH NA PRZEWLEKEA
BIALACZKE LIMFOCYTOWA (ICD-10: C91.1) wprowadzono
dwa nowe czgsteczko-wskazania.

Imbruvica (ibrutynib) w | linii leczenia dorostych chorych na
przewlektg biataczke limfocytowa ibrutynibem w- skojarzeniu
Z wenetoklaksem (schemat [+V), bez wzgledu na status
del17p/mutTP53.

Calquence (akalabrutynib) od Il linii leczenia dorostych chorych
na przewlekta biataczke limfocytowg bez del17p/mutTP53
akalabrutynibem w monoterapii (rozszerzenie dotychczas re-
fundowanego wskazania poprzez usunigcie warunkow doty-
czacych wezesniejszego leczenia wenetoklaksem w skojarze-
niu z przeciwciatem anty-CD20 lub z przeciwwskazaniami do
tej terapii lub z toksycznoscig tej terapii).

Refundacja rytuksymabu (rézne nazwy handlowe) w lecze-
niu dorostych (program B.97) oraz pediatrycznych (program
B.98) chorych na pierwotng matoptytkowos¢ immunologiczng.
(ICD-10:D69.3). Jest to kolejna opcja terapeutyczna obok ago-
nistow receptora trombopoetyny dla tej grupy chorych. Jest
to wskazanie off-label.

ZMIANY

W PROGRAMACH LEKOWYCH

Zmiany w programie B.132 Zapobiega-
nie reaktywacji cytomegalowirusa
(CMV) i rozwojowi choroby u seropo-

ciem refundacjg letermowiru we wskazaniu: stosowanie
letermowiru w celu zapobiegania reaktywacji cytomegalowi-
rusa (CMV) i rozwojowi choroby u dzieci przed ukoniczeniem
18. roku zycia, seropozytywnych wzgledem CMV, ktore byty
poddane zabiegowi przeszczepienia allogenicznych krwio-
tworczych komdrek macierzystych (alloHSCT).

Wprowadzone zapisy dotycza monitorowania wskazni-
kow okreslajacych skutecznosc leczenia terapii.

NOWE CZASTECZKO-WSKAZANIA

REFUNDOWANE 0D 1 LIPCA 2024

1 lipca br. na liste lekéw refundowanych w zakresie
hematologii i hematoonkologii wejda trzy nowe pozy-
cje — wszystkie dotycza chordb rzadkich:

» Hemlibra — profilaktyka krwawien u chorych
ponizej 18 roku zycia z cigzka hemofilig A;
terapia podskorna

* Poteligeo — leczenie chioniakdw T-komorkowych
(ziarniniaka grzybiastego lub Zespotu Sezary’ego);

¢ Lunsumio - leczenie chtoniaka grudkowego.

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

Hematoonkologia [ E—

zytywnych wzgledem CMV pacjentéw, Noevxggﬁ?yrzﬁekg{zdu —
ktorzy byli poddani zabiegowi prze- NOWOIWOTY ey
szczepienia allogenicznych krwio- ginekologiczne
tworczych komodrek macierzystych D |
(ICD-10: C81, C82, €83, 84, C85, (88,
90, €91, €92, €93, C94, C95, CI6, Nowotwory skory - [N
C45, D46, D47, D56, D57, D58, D61, | yowotwory uktad
D75, D80, D81, D82, D84). urclogicznego M

inne [N
Zmiany nazwy i tresci programu leko-

01234567 8

wego wprowadzono w zwigzku z obje-
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TRANSPLANTACJA KOMOREK MACIERZYSTYCH
SZPIKU W LECZENIU PACJENTOW Z OSTRA

BIALACZKA SZPIKOWA

Profesor dr hab. n. med. Agnieszka Wierzbowska,
kierownik Kliniki Hematologii Uniwersytetu Me-
dycznego w Lodzi przedstawia $ciezke transplantacji

komérek macierzystych szpiku u pacjentéw z ostra
biataczka szpikowa. Informuje, jakie sa kryteria kwa-
lifikacji do leczenia ta metoda, jak poszukuje sie
dawcy, jak przebiega proces przygotowania i prze-
prowadzenia tej procedury oraz jakie jest postgpowa-
nie, kiedy pacjent potrzebuje terapii podtrzymujace;j
czy leczenia powiklan.

DOSTEPNOSC DO LECZENIA FARMAKOLOGICZNEGO AML
W ostatnich latach dostepnos¢ do nowoczesnych terapii
w ostrej biataczce szpikowej zwiekszyta sie znaczaco i prawie
dorownujemy rekomendacjom europejskim. Z pewnoscig pot
roku temu mozna byto powiedzie¢, ze pod wzgledem dostep-
nosci do faramkoterapii w AML jesteSmy na poziomie euro-
pejskim. Jednak medycyna nie lubi prozni, rozwija sie dyna-
micznie i coraz to nowe leki wchodzg do nie tylko rekomen-
dacji, ale rowniez do refundacji w wielu panstwach Europy.

Obecnie do migdzynarodowego standardu
i rekomendacji EMA brakuje w Polsce
dwoch czasteczek. Jedna to iwosydenib —
inhibitor biatka zmutowanego IDH]1.
Jest ona zarejestrowana w polaczeniu
z niskodawkowa chemioterapia za pomoca
azacydyny do leczenia chorych, ktérzy
nie kwalifikuja sie do intensywnej
chemioterapii i posiadaja mutacje w genie
IDH1. Druga czasteczka to inhibitor
kinazy FLI-3, czyli quizartinib. Ta
czasteczka, w polaczeniu ze standardowa
chemioterapia indukujaca i konsolidujaca,
zostala zarejestrowana do leczenia chorych
na ostra biataczke szpikowa z mutacja FLT-3.

DIAGNOSTYKA W OSTREJ BIALACZCE SZPIKOWEJ
Nalezy pamietac, ze do kwalifikacji pacjentéw z ostrg biata-
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czkg szpikowg do leczenia innowacyjnym terapiami koniecz-
ne jest przeprowadzenie — i to w krotkim czasie — bardzo
skomplikowanej diagnostyki genetycznej z wykorzystaniem
najnowszych technologii, do ktérych dostep jest u nas ciggle
utrudniony.

Do powszechnej dostepnosci do nowoczesnych metod diag-
nostycznych, np. sekwencjonowania nowej generacji (NGS)
potrzebne sg dwie rzeczy. Po pierwsze, wtasciwe finanso-
wanie tych badan i modyfikacja dotychczasowego koszy-
ka Swiadczen. Finansowanie powinno iS¢ za wykonanym
badaniem, czyli NFZ powinno pfaci¢ bezposrednio wyko-
nawcy — laboratorium, w ktorym przeprowadzono badanie
w technologii NGS w kierunku AML.

Drugi element to stworzenie skoordynowanego systemu
sieci laboratoriow, ktdre majg opracowang technologie NGS
i mogq Swiadczy¢ swoje ustugi mniejszym osrodkom. Tak jest
w wiekszo$ci duzych krajow europejskich, gdzie osrodki, ktdre
nie posiadajg witasnego laboratorium genetycznego moga
wysta¢ probke do jednego z najblizszych certyfikowanych la-
boratoriéw. Dla tak zaawansowanych metod nie ma potrzeby,
zeby kazdy oddziat hematologii posiadat swojg pracownie se-
kwencjonowania, poniewaz to jest marnowanie sit i srodkow.
Wprowadzenie tych zmian na pewno rozwigzatoby problem
diagnostyki w AML i istotnie poprawito dostepnos¢ do badan
genetycznych w technologii NGS w codziennej praktyce
klinicznej.
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KWALIFIKACJA PACJENTOW DO TRANSPLANTACJI
KOMOREK MACIERZYSTYCH SZPIKU

U czesci pacjentow z AML przeprowadza sig transplantacje
komorek macierzystych szpiku. Jest to metoda umozliwiajgca
wyleczenie czesci chorych na AML.

Transplantacje macierzystych komorek krwiotwdrczych sg
uznawane za najbardziej intensywng metode leczenia poremi-
syjnego, czyli umacniania poprawy jakosci remisji, eliminacji
resztkowych komorek biataczkowych, odpowiedzialnych
za nawrot choroby.

Dawniej do transplantacji komorek macierzystych kwalifiko-
wano tylko tzw. chorych ,fit”. To kryterium kwalifikacji w duzej
mierze opierato sie na wieku pacjenta, w zwigzku z tym przez
lata ta metoda byfa dostepna tylko dla chorych do 55 r. z.
Ponad dekade temu wprowadzono transplantacje z przygo-
towaniem stabszg chemioterapig (tzw. transplantacje ze zre-
dukowanym kondycjonowaniem), ktore umozliwity stosowanie
tej opcji terapeutycznej dla chorych w starszym wieku.

Wiek nie jest juz jednoznacznym kryterium
limitujacym dost¢pnosé do tej metody
leczenia. W Polsce wykonuje si¢
transplantacje u 0s6b do 70. roku zycia,
pod warunkiem dobrego stanu ogélnego
pacjenta, braku ciezkich choréb
wspélistniejacych.

ZNALEZIENIE DAWCY

W przypadku transplantacji allogenicznej, czyli transplantacii
komorek od dawcy, sama procedure poprzedza szereg
przygotowan, ktore przeprowadzane sg w osrodkach trans-
plantacyjnych i tzw. oSrodkach dawcow szpiku.

W pierwszej kolejnosci poszukujemy
dawcy wsréd rodzenstwa pacjenta, jesli nie
ma zgodnego dawcy rodzinnego, kolejnym

krokiem jest rozpoczecie poszukiwania
dawcy niespokrewnionego.

Prawdopodobienstwo znalezienia dawcy spokrewnionego
zalezy w duzej mierze od ilosci rodzenstwa, co wynika ze
zwyktego rachunku prawdopodobienstwa. Pacjent, ktory ma
tylko jednego brata lub jedna siostre ma prawdopodobien-
stwo, ze brat lub siostra bedg mogli by¢ dawca dla niego
na poziomie okoto 25%. Im liczniejsze rodzenstwo, tym
wieksze prawdopodobienstwo znalezienia zgodnego dawcy.
Kiedy pacjent jest jedynakiem, badz nie ma zgodnego dawcy
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rodzinnego, wtedy drugim krokiem jest szybkie przeszukanie
baz dawcow szpiku w celu znalezienia zgodnego dawcy
niespokrewnionego, tzw. ,blizniaka genetycznego”.

W przypadku znalezienia takiej osoby, przechodzi ona szereg
badan potwierdzajgcych mozliwos¢ bycia dawca. Jest to
sprawdzenie stanu zdrowia, ale rowniez powtorna weryfikacja
zgodnosci genetycznej pomigdzy dawcg i biorcg w zakresie
antygenow HLA.

Jednym z wyrazéw wsparcia chorych
na ostra biataczke szpikowa moze by¢
zarejestrowanie si¢ w bazie potencjalnych
dawcow szpikéw. Jest to tez bardzo pigkna
i bardzo cenna inicjatywa, poniewaz to jest
oddawanie cze¢sci siebie dla ratowania
cudzego zycia.

TRANSPLANTACJA HAPLOIDENTYCZNA

/Zdarza sig, ze jest problem ze znalezieniem zgodnego dawcy
niespokrewnionego, np. pacjent ma dosc rzadki uktad anty-
genow HLA albo znajduje sie zgodnego dawce, ale jest on
niedostepny przez diugi okres czasu. Bywa tez, ze pierwszy
dawca i kolejni zostali zdyskwalifikowany z jakichs powodow.
W takich sytuacjach, kiedy nie mozna czekac, poniewaz cho-
roba grozi szybkim nawrotem, siega sie po tak zwanych nie
w petni zgodnych dawcow rodzinnych — a doktadnie rzecz
ujmujgc — potowiczo zgodnych dawcow rodzinnych. Wtedy
sprawdza sig rodzenstwo pod katem zgodnosci potowiczej,
opierajac sie na mechanizmie dziedziczenia.

Kazdy pacjent dziedziczy potowe antygendw matki i potowe od
0jca, a kazdy z rodzicow ma tak zwane dwa allele (dwie wersje
genu) czyli dwa haplotypy. W zwigzku z tym moze dojs¢ do
takiej sytuacji, ze wsrod rodzenstwa znajduje sie drugie, ktore
jest w zakresie jednego haplotypu zgodne. Dla przeszczepow
haploidentycznych dawce mozemy znalez¢ réwniez wsrod
rodzicow pacjenta, poniewaz jedno z rodzicow bedzie zawsze
w pofowie zgodne, ale takze wsrdd dzieci pacjenta, kiedy to
rodzic potrzebuje przeszczepu.

Ostatnie analizy Europejskiego Towarzystwa
Przeszczepiania Szpiku pokazuja,
ze przezycie po przeszczepach
haploidentycznych jest poréwnywalne
z przezyciem po transplantacjach
od dawcéw niespokrewnionych.

Ta metoda jest obecnie coraz powszechniej stosowana.
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Nadal jednak postepuje sie wedtug obowigzujgcego algo-
rytmu, czyli w pierwszej kolejnosci zgodny dawca rodzinny,
w drugiej niespokrewniony tzw. ,blizniak genetyczny”, a jesli
nie ma w petni zgodnego dawcy, wykonuje sig przeszczep
haploidentyczny.

Teoretycznie, w XXI wieku kazdy ma dawce
komérek macierzystych szpiku, poniewaz
szanse na znalezienie zgodnego dawcy
bardzo wzrosly. W sytuacji, kiedy dawca
rodzinny jest niezgodny i nie mozna znalez¢é
zgodnego dawcy niespokrewnionego, to
w polowie zgodny dawca rodzinny ratuje
zycie. Kazdy ma matke, ojca czy zgodne pod
wzgledem HLA rodzesistwo. W przypadku,
kiedy dawcami sa rodzice, musza by¢ oni
w wieku, ktéry pozwala na oddanie dobre;j
jakosci materialu genetycznego, czyli
optymalnie ponizej 60 r. Z.

UZYSKANIA REMISJI

W momencie kiedy dawca juz jest wytypowany i zgodny,
mozna planowac¢ przystapienie do procedury przeszczpienia
komorek macierzystych.

Pierwszy etapem transplantacji komérek
macierzystych szpiku jest uzyskanie
catkowitej remisji przed transplantacja,
optymalnie bez mierzalnej choroby
resztkowej. Trzeba pamietad, ze
transplantacja jest metoda do umocnienia
odpowiedzi, ktéra uzyskuje si¢ za pomoca
intensywnej chemioterapii i w niektérych
przypadkach réwniez nieintensywnej
chemioterapii. Im glebsza remisja przed
transplantacja, tym lepsze jej wyniki.

PROCEDURA TRANSPLANTACJI

Procedura transplantacji komdrek macierzystych szpiku pole-
ga na podaniu pacjentowi chemioterapii. Jest to silna, agre-
sywna chemioterapia — czesto wczesniej nazywana mega
chemioterapig — ktdrej celem jest zniszczenie resztkowych
komorek biataczkowych. Niestety, ta agresywna chemio-
terapia réwniez nieodwracalnie niszczy prawidtowe komorki
hematopoezy, czyli nieodwracalnie niszczy szpik kostny, po-
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niewaz nie ma ona dziatania selektywnego w stosunku do
komorek nowotworowych. Niszczy wszystkie komorki szpiku,
w tym rowniez resztkowe komorki biataczkowe.

Po podaniu takiej chemioterapii, przeszczepiane sg macie-
rzyste komorki krwiotworcze pochodzace od dawcy.

Przeszczepienie to przetoczenie komérek
dawcy, podanie ich przez cewnik centralny
do duzego naczynia zylnego. Komérki
dawcy, przetoczone do ukladu krwionosnego
pacjenta, z krwia docieraja do szpiku, ktéry
rozpoznaja jako swoje srodowisko.
Osiedlaja si¢ w niszach hematopoetycznych
i rozpoczynaja proces dzielenia
i odtwarzania prawidlowego,
zdrowego szpiku.

LECZENIE IMMUNOSUPRESYJNE

Zeby nie doszto do odrzucenia przeszczepu przez komérki
immunologicznie kompetentne biorcy, czyli limfocyty T biorcy,
otrzymuje on intensywne leczenie immunosupresyjne przed
przeszczepieniem, a nastepnie w okresie po przeszczepieniu.

Leczenie immunosupresyjne
po przeszczepieniu ma na celu zapobiec
reakcji przeszczep przeciwko gospodarzowi,

czyli reakcji, w ktérej limfocyty od dawcy
rozpoznaja komérki biorcy i cialo biorcy

jako $rodowisko obce i w procesie

autoagresji moga atakowa¢ tkanki

i komérki biorcy.

RYZYKO POWIKEAN INFEKCYJNYCH —

KONIECZNOSC 1ZOLACJI

Osoba po transplantacji alogenicznej we wczesnym okresie
potransplantacyjnym jest pacjentem z grupy wysokiego ryzy-
ka powikfan infekcyjnych. Po pierwsze, z powodu zniszcze-
nia szpiku wskutek chemioterapii pacjent po przeszczepie-
niu ma gteboki niedobor granulocytow, czyli komorek uktadu
odpornoSciowego, ktore walczg z infekcjami bakteryjnymi czy
grzybiczymi. Po drugie, chory dodatkowo otrzymuje leczenie
immunosupresyjne, ktére hamuje rézne populacje limfo-
cytow, odpowiedzialne za rozpoznawanie antygenow i walke
z roznymi infekcjami wirusowymi.

Niedobor odpornosci wigze sig¢ z wysokim ryzykiem
powikfan infekcyjnych, ktére u chorych po transplan-
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tacji moga stanowi¢ bezposrednie zagrozenie dla zycia.
Dlatego we wczesnym okresie okofotransplantacyjnym
bardzo wazne sg warunki izolacji pacjenta w pomie-
szczeniach, ktdre sa odpowiednio przygotowane.

Sg one wyposazone w - filtry HEPA do oczyszczania powietrza,
majg zapewniony laminarny przeptyw powietrza. Stosuje sie
dodatkowo odpowiednie techniki antyseptyki przy wszystkich
dziataniach medycznych tak, zeby zmnigjszyC ryzyko naraze-
nia pacjenta na zewnetrzng flore bakteryjna.

Trzeba pamigtac, ze okres izolacji jest takze bardzo trudny dla
pacjenta pod wzgledem psychicznym, dlatego potrzebne mu
jest czesto wsparcie psychoonkologa.

LECZENIE PODTRZYMUJACE

Mozliwos¢ zastosowania leczenia
podtrzymujacego jest jednym z przefoméw
nie tylko w leczeniu, ale réwniez
w dostepnosci do nowej terapii dla chorych,
ktérzy nie kwalifikuja si¢ do transplantacji
lub u ktérych w danym momencie tej
procedury nie mozna wykonad. Np. nie
mozna kontynuowad intensywnej
chemioterapii lub ta chemioterapia zostata
zakoniczona. U takich chorych mozemy
prowadzi¢ leczenie podtrzymujace
za pomoca doustnej azacytydyny.

Jest to lek hipometylujacy — szczegdlna forma niskodawkowej
chemioterapii. Jego gtowny efekt dziatania polega na odwraca-
niu zmian genetycznych w komarce biataczkowej, zwigzanych
z tg chorobg oraz aktywacji prawidtowych mechanizmow, ktore
ta komorka miata. Pozwala to na wyeliminowanie biataczki lub
zatrzymanie procesu proliferacji komdérek nowotworowych.
Dodatkowo, azacytydyna ma stabe dziatanie cytotoksyczne,
czyli niszczace bezposrednio komorke biataczkowa.

Stosuje sie obecnie doustng azacytydyne u wielu chorych,
u ktorych niemozliwe jest wykonanie transplantacji. Migdzy
innymi sg to chorzy, ktorzy rozpoczeli intensywne leczenie,
jednakze w okresie po chemioterapii pojawity sie powiktania
kardiologiczne czy bardzo ciezkie powiktaniami infekcyjne.
W zwigzku z tym, ci chorzy nie kwalifikujg sig do transplantacji.
Udowodniono, 7e leczenie podtrzymujace za pomocg doust-
nej azacytydyny zmniejsza ryzyko nawrotu, wydtuza istotnie
catkowite przezycie i obecnie jest standardem postepowania
w takiej grupie chorych.
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PROFILAKTYKA | LECZENIE POWIKEAN
PO TRANSPLANTACJACH

Transplantacje jako najagresywniejsze
formy leczenia nie sa wolne od powiktasn. Sa
to czgsto powazne powiklania zagrazajace
zyciu, ktérych ryzyko siega 15-20%.

Wiele nowych terapii stosowanych w profilaktyce czy leczeniu
powiktan wchodzi do praktyki klinicznej. W powiktaniach infek-
cyjnych, z ktorych najpowazniejszym jest reaktywacja zakaze-
nia wirusem cytomegalii, juz od ponad roku, w ramach pro-
gramu lekowego, dostepne sg leki stosowane profilaktycznie
tuz po transplantacji w celu zmniejszenia ryzyka reaktywacii
zakazenia wirusem CMV.

Druga grupa powiktan po transplantacii allogenicznej zwigzana
jest z chorobg przeszczep przeciwko gospodarzowi. Sg one
spowodowane nadmierng reakcjg immunologiczng przeszcze-
pionych komorek, zwtaszcza przeszczepionych limfocytow,
skierowang przeciwko zdrowym tkankom i narzgdom pacjen-
ta. Ta reakcja jest powiktaniem i czym$ niepozadanym w sytu-
acji, kiedy jest ona nadmierna. Z drugiej strony w jej obrebie
kryje sie element terapeutyczny, bedacy formg immunotera-
pii, ktdra jest czescig transplantacii allogenicznej. Jest to tak
zwana reakcja przeszczep przeciwko biataczce lub przeszczep
przeciwko NOWOtworowi.

Polega ona na tym, ze limfocyty otrzymane od dawcy rozpo-
znaja resztkowe komorki biataczkowe, ktore przezyly inten-
sywng chemioterapie. Rozpoznajg je jako obce, czyli pocho-
dzace od biorcy, i eliminujg te komarki w takim mechanizmie,
w jakim limfocyty eliminujg inne zakazone wirusami czy
grzybami komorki. W zwigzku z tym, tak tagodna reakcja, jak
przeszczep przeciw biataczce, jest czyms pozadanym.

Optymalna sytuacja kliniczna jest wtedy,
kiedy u pacjenta mamy duza reakcje
przeszczep przeciw bialaczce, a mala

reakcje przeszczep przeciw gospodarzowi

i jego zdrowym tkankom. Z tego powodu

wyniki transplantacji allogenicznych, czyli

od zgodnego dawcy, w ostrych bialaczkach
sa lepsze niz wyniki transplantacji

autologicznych, w ktérych tego elementu
terapii immunologicznej nie ma.

Reakcja przeszczep przeciwko gospodarzowi w duzym stopniu
zaawansowania jest istotnym powiktaniem, ale dostgpne
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sg nowe leki, ktore bardzo dobrze pomagaja jg kontrolowac
i leczyC, zwtaszcza w drugiej linii leczenia, kiedy pierwsza linia
wydaje sie by¢ niewystarczajgco skuteczna. Takim lekiem jest
ruxolitynib, ek stosowany powszechnie w leczeniu mielofi-
brozy. Okazato sig, 7ze ma on dodatkowe bardzo istotne dziatanie
przeciwzapalne, kontrolujgce wydzielanie szeregu cytokin,
w tym réwniez tych, ktore uwalniajg sie w reakcji przeszczep
przeciwko gospodarzowi. Dlatego zostat on zarejestrowany
W leczeniu choroby przeszczep przeciwko gospodarzowi.

Szczepienia po transplantacji

Transplantacja komérek krwiotwérczych
powoduje reset ukladu immunologicznego.
Uktad immunologiczny, ktéry
w dziecifistwie przeszed! przez cykl
szczepien i byl przygotowany do
rozpoznawania réznych antygenéw oraz
do walki z nimi, po transplantacji zostaje
wyzerowany, czyli wraca do niedojrzalosci
immunologicznej.

Jak juz wspomniano, pacjent po transplantacii allogenicznej
ma istotny deficyt odpornosci, ktory utrzymuje sie przez dtugi

/mieniamy
ZyCie pacjentow
dzieki nauce™

Naszq misjq jest odkrywanie,
opracowywanie oraz dostarczanie
innowacyjnych lekow, ktore
pomagajg pacjentom przezwyciezac
powazne choroby.

dl Bristol Myers Squibb"

czas po przeszczepie, czyli do momentu, kiedy pacjent za-
konczy przyjmowanie leczenia immunosupresyjnego. Ten defi-
cyt utrzymuje sie przez ponad rok. Czesto pacjenci sg jeszcze
dtugo na leczeniu immunosupresyjnym, wigc niedobor odpor-
nosci jest przedtuzony.

Dlatego po transplantacji u chorych
rekomenduje si¢ zgodnie ze wszystkimi
miedzynarodowymi zaleceniami
przeprowadzenie od nowa
szeregu szczepien.

Poniewaz szczepienia sg kosztowne, zdarza sie, ze pacjenci
ich nie wykonuja, co jest powodem powikfan, a nawet zgonow
po transplantacii.

U pacjentow po transplantacji komorek macierzystych szpi-
ku zaleca sie m. in. wykonanie cyklu szczepien przeciwko
pneumokokom, przeciwko haemophilus influenzae, szczepien
przeciwko potpascowi, zeby zmniejszy¢ ryzyko reaktywacii in-
fekgji wirusami herpes. Przede wszystkim nalezatoby wykonac
szczepienia przypominajace z kalendarza szczepien u dzieci,
czyli tych wszystkich wielosktadnikowych szczepionek DTP.
S3 one refundowane u dzieci, natomiast nie sg refundowane
dla chorych po transplantacjach szpiku. Chorzy muszg je sami
finansowac, a wielu nie ma na to Srodkow.

Dowiedz si¢ wiecej na bms.com
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SZCZECIN

KRAKOW Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie

10. GLIWICE Narodowy Instytut Onkologii im. Marii Sktodowskiej-CuriePanstwowy
Instytut Badawczy Oddziat w Gliwicach

11. KATOWICE Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny im. Andrzeja Mieleckiego,
Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach

12. LUBLIN Uniwersytecki Szpital Dzieciecy
13. LUBLIN Uniwersytecki Szpital Kliniczny nr 1
14. LUBLIN Centrum Onkologii Ziemi Lubelskiej im. $w. Jana z Dukli
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15. LODZ Wojewodzkie Wielospecjalistyczne Centrum Onkologii i Traumatologii im. Mikotaja Kopernika

16. POZNAN Szpital Kliniczny im. Karola Jonschera Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego
17. POZNAN Uniwersytecki Szpital Kliniczny

18. RZESZOW Kliniczny Szpital Wojewédzki Nr 1 im. Fryderyka Chopina

19. SZCZECIN Uniwersytecki Szpital Kliniczny nr 1 im. prof. Tadeusza Sokotowskiego PUM

20. WARSZAWA Instytut Hematologii i Transfuzjologii
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23. WARSZAWA Centralny Szpital Kliniczny MON, Wojskowy Instytut Medyczny

24. WARSZAWA Pododdziat Kliniczny Przeszczepiania Szpiku Oddziat Kliniczny Onkologii,
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25. WROCLAW Dolnoslagskie Centrum Onkologii, Pulmonologii i Hematologii
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Zrodto: www.poltransplant.org.pl/szpik.html

16 Nr 3/Czerwiec 2024 Nr 3/Czerwiec 2024 17



CO NOWEGO W HEMATOLOGI

Il WARSZTATY EDUKACYJNE ¢

DLA PACJENTOW
Fundacji Na Rzecz Pomocy Chorym na Biataczki

FUNDACJA NA RZECZ POMOCY
CHORYM NA BIALACZKI

W sobotg, 27 kwietnia br. w Centrum Kliniczno-Dydaktycznym Uniwersytetu Medycznego w Lodzi
odbyta si¢ kolejna, druga juz edycja bezptatnych Warsztatéw Edukacyjnych dla Pacjentéw oraz ich Bliskich
zorganizowana przez Fundacj¢ na Rzecz Pomocy Chorym na Bialaczki. Byla to okazja, aby poszerzy¢
swoja wiedze o chorobach hematologicznych.

Podczas warsztatow mowiono 0 obja-
wach klinicznych, standardach leczenia
czy polepszeniu komfortu zycia pacjentow
z chorobami uktadu krwiotwdrczego.
Dzigki obecnosci ekspertow, ktdrzy che-
tnie dzielili sie swoim do$wiadczeniem,
uczestnicy mogli takze uzyskac odpowie-
dzi na nurtujgce ich pytania. Gi, ktdrzy nie

e |

......
F_lfndacja Na Rzecz Pomocy
“ XYM Na Biataczki

......

Grzegorz Schreiber
MARSZALEK

......

& Grzegorz Schreiber
MARSZALEK

......

tow zwigzanych m.in. z wykrywaniem
oraz leczeniem chordb hematologi-
cznych.

Pierwszg sesje otworzyt prof. dr hab.
n. med. Tadeusz Robak, ktory mowit
0 objawach oraz standardach leczenia
przewlektej biataczki limfocytowe;.
Prof. dr. hab. n. med. Agnieszka Wierz-

Od lewej: Andrzej Gorczyriski — czlonek zarzqdu wojewddztwa tédzkiego, dr n. hum. Joanna
Bachura-Wojtasik, prof- dr hab. n. med. Tadeusz Robak, Alicja Borkowska — pacjentka, ambasadorka
Fundacji Na Rzecz Pomocy Chorym na Biataczki, prof- dr hab. n. med. Agnieszka Wierzbowska,

dr n. med. Michal Witkowski — prezes Fundacji Na Rzecz Pomocy Chorym na Biataczki

mieli mozliwosci uczestniczenia w spot-
kaniu osobiscie mogli $ledzi¢ je na zywo
dzieki serwisom streamingowym. Zapis
nagrania z warsztatow znajduje sie row-
niez na kanale YouTube Fundacja Na
Rzecz Pomocy Chorym na Biataczki.

Spotkanie zostato podzielone na 5 sesji,
w trakcie ktorych uznani eksperci i spe-
cjalisci wypowiadali sig na temat aspek-
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bowska oraz dr luiliia lavorska poruszyty
tematy zwigzane z ostra biataczka szpi-
kowa i limfoblastyczna.

W drugiej sesji dr n.med. Olga Grzybo-
wska-lzydorczyk przedstawita prezentacje
0 objawach oraz leczeniu przewlekiej
biataczki szpikowej. Kolejnym tema-
tem byfa mielofibroza, o ktorej mowita
prof. dr hab.n.med Joanna Gora-Tybor.

Nastepnie dr n. med. Ewa Kotomecka-
Kochanska wygfosita wyktad na temat
zespotu mielodyplastycznego.

Trzecig sesje, przedstawiajgcg tematy
interdyscypilarne i towarzyszace leczeniu
hematoonkologicznemu wsparcie, roz-
poczeta mgr Urszula Szumlas prezenta-
cja o zastosowaniu IT w medycynie.
0 zywieniowym wsparciu w zdrowie-
niu mowita dietetyk kliniczna dr n. med.
Daria Domanska-Senderowska, a o za-
sobach w radzeniu sobie z choroba
dr n. med. Katarzyna Binder-Olibrow-
ska. Sesje zamknat intersujacy wykfad
dr n. hum. Joanny Bachura-Wojtasik
i dr n. hum. Elizy Matusiak na temat
ekologii dzwieku.

W przedostatniej sesji dr n. med. Anna
Wolska-Washer oraz dr n. med. Damian
Mikulski poruszyli aspekty dotyczace
leczenia chtoniakow oraz szpiczaka
mnogiego. \W ostatniej, pigtej sesji dr n.
med. Michat Witkowski mowit 0 nabytej
hemofilii A i matoptytkowosci, nato-
miast dr Agnieszka Obracaj oraz prof.
dr hab. n. med. Anna Szmigielska-Kapton
wypowiedziaty sie na temat nocnej na-
padowej hemoglobinurii i hemofilii.
Wydarzenie posumowat prezes Fundacji
Na Rzecz Pomocy Chorym na Biataczki
dr n. med. Michat Witkowski.

Na kolejng, Il Edycje Warsztatow Edu-
kacyjnych dla Pacjentow zapraszamy
w kwietniu 2025 .

Sebastian Zak, wolontariusz
Fundacji Na Rzecz Pomocy Chorym na Biataczki
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Z DOSWIADCZEN PACJENTOW

POTRZEBY MEODYCH £+,

PACJENTOW

Magda Lodygowska jest dzis zdrowa, pelna radosci
zycia dziewczyna. Studiuje, ma chlopaka. Jak pisze
choroba jest juz tylko mglistym wspomnieniem,
ale zgodzila si¢ podzieli¢ swoim doswiadczeniem

z czaséw leczenia i co niezwykle cenne, swoimi
refleksjami na temat tego, co trzeba zmienié, aby
potrzeby nastolatkéw i mlodych chorych byly
zauwazane, a szpitalne oddzialy dostosowane do
ich wieku.

Moja choroba jest juz tylko mglistym wspomnieniem. Skutki
przebytego leczenia rowniez odchodza w niepamiec. Moge
Smiato powiedziec, ze jestem w petni zdrowa i bardzo szcze-
Sliwa. W trakcie choroby postanowitam sobie, ze tak bedzie.
Oczywiscie nie byto to tatwe zadanie, patrzac na to, jakie
trudnosci spotykajg kazdego, kto pojawia sie na oddziale
hematologicznym. Pierwsza i najtrudniejszg jest oczywiscie
zaakceptowanie diagnozy. Uwazam, Ze nie ma jednej recepty
na to jak tego dokonac. Kazdy na swoj sposob musi wypra-
cowac sobie to rozwigzanie. Jednak, gdy juz ten krok mamy
za sobg, przychodzi czas na zmierzenie sig z przeciwnikiem
i pokazanie mu, ze nie ma szans na wygrang, poniewaz nie
ma znaczenia to, jaki cztowiek ma nowotwdr, wazne jest to,
jakiego nowotwdr ma cztowieka.

ZYCIE NA ODDZIALE

Trafitam na oddziat majac 19 lat. Zaden wiek nie jest odpowied-
nim, aby trafi¢ w takie miejsce, jednak dla tak mtodej osoby jest
to wyjgtkowo trudne. Rowiesnicy wiasnie zaczynaja najdtuzsze
wakacje zycia, te zaraz po maturze, szykujg sie na studia, a ja
w tym czasie staram pogodzic sig z my$lg spedzenia 6 miesiecy
na zamknietym oddziale hematologicznym.

W Polsce sa dwa typy oddzialéw: dla
dorostych (na taki trafitam) oraz dla dzieci.
Rytm dnia jest wiec dostosowany do wieku

przebywajacych tam pacjentéw. Oddzialy
dla mlodych dorostych i nastolatkéw nie
istnieja — co uwazam za powazny problem.

Bardzo trudno byto mi sig odnalez¢ w miejscu, w ktorym
Srednia wieku byta dos¢ wysoka. Na poczgtku mojego poby-
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tu datam sie wciggnac¢ w rytm Zycia, ktory obowigzywat na
oddziale i dostosowany byt do starszych o0sdb. Bardzo duzo
spatam, nie ruszatam sie, nie chciatam wychodzi¢ nawet na
korytarz, nie rozmawiatam z nikim poza mojg Panig doktor.
Wspdtokatorki ochoczo ogladaty telewizje catymi dniami, od
czasu do czasu wychodzac na spacer po niewielkim koryta-
rzu. Z grzecznosci nie przerywatam im tego zajecia pomimo
Zmeczenia spowodowanego ciggtym poznawaniem nowych
przygod tureckich monarchow. Jedyng iskierkg radosci
W ciggu dnia byto wydawanie positkow i zgadywanie, co tym
razem zostanie podane. Trwato to do momentu, gdy jedzenie
zaczeto mi sprawiac bol.

Po miesigcu takiego zycia na oddziale wracajac do domu,
czutam sig okropnie. Strasznie zmarniatam. Tydzien w domu
z bliskimi uswiadomit mi, ze nie moge sie tak dalej prowadzic.
Skoro podstawowe czynnosci sprawiajg mi trudnosci, to jakim
cudem chce wygrac z biataczkg? Na nastepne pobyty w szpi-
talu sztam juz przygotowana.
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Z DOSWIADCZEN PACJENTOW

Wiedzialam, ze musze¢ wyj$¢ ze szpitalnego
schematu i zaczaé dziataé po swojemu. Méj
chlopak bardzo mi pomégl. Czytal duzo
naukowych opracowan na temat tego, jak
mozna sobie pomdc w trakcie leczenia, jak
zlagodzié skutki chemioterapii, jak poczud
si¢ lepiej psychicznie. Dzieki temu udalo
nam si¢ dostrzec, jak wazne sa pewne
aspekty zycia na oddziale, ktére wedlug
mnie sa albo zaniedbane, albo nie docenia
si¢ ich skuteczno$ci.

PO PIERWSZE: ODPOWIEDNIA DIETA DOSTOSOWANA
DO INDYWIDUALNYCH POTRZEB PACJENTOW

Jedzenie w szpitalu nie byto najlepsze, ale staratam sig je jesc,
bo wiedziatam, ze organizm musi mieC site na przyjmowanie
lekdw. Pacjent, ktory jest leczony agresywng chemia (a tak
jest zazwyczaj w przypadku mtodych ludzi) spedza w szpitalu
wiele miesiecy, a podczas dtugich pobytow jedzenie staje sig
tak monotonne, ze nawet mysl o utracie kolejnych kilograméw
przestaje byc straszna. Tu z pomocg pojawita sig moja rodzina,
ktora samodzielnie zdobywata wiedze na temat tego, co moge
jes¢ a czego nie moge. Nawet nie zlicze, ile razy przywozili mi
do szpitala positki. Dzigki temu moj organizm dostawat lepsze
jakosciowo jedzenie, co z pewnoscig przetozyto sie na dobre
rezultaty leczenia.

Odpowiednia dieta jest kluczem do dobrego samopoczucia,
poprawy wynikow krwi, prob watrobowych — po prostu do
zdrowia. Wiemy o tym nie od wczoraj, @ mimo to pacjenci
onkologiczni, ktdrzy potrzebuja specjalnej, bogatej i roznorod-
nej diety s3 jej pozbawieni.

Kazdy jest inny, inaczej reaguje na leczenie,
na spozywane produkty podczas tego
procesu. Pacjenci nie powinni by¢
traktowani tak samo pod wzgledem diety,

wiek réwniez ma tutaj duze znaczenie.

Niewatpliwie, odpowiednie zaplecze gastronomiczne jest jed-
ng z palgcych potrzeb oddziatow hematologicznych.

PO DRUGIE: WSPARCIE PSYCHOLOGICZNE

Ja, co prawda nie czutam takiej potrzeby, poniewaz wspar-
cie mojej rodziny okazato sie niezastgpione, ale wiem, ze nie
wszyscy majg takie szczescie lub po prostu potrzebujg tego
typu pomocy. Okres mojego leczenia przypadt w trakcie
pandemii Covid-19. Obostrzenia dotyczace wizyt na oddziatach

20

zostaty zatem zwigkszone kilkukrotnie. Oznaczato to, ze jedyng
forma odwiedzin byto rozmawianie przez telefon komadrkowy
z chtopakiem czy mamag, ktorzy stali po drugiej stronie szkla-
nych drzwi prowadzacych na hematologie. Ten stan rzeczy byt
dla mnie bardzo trudny do zaakceptowania. Pani psycholog
pojawiata sie na oddziale dos¢ czesto, jednak rozmowy te nie
polepszaty mojego stanu. Zdecydowanie bardziej cenitam sobie
krotkie, ale rzeczowe pogawedki z lekarzami.

PO TRZECIE: EDUKACJA NA TEMAT CHOROBY

Jestem osobg, ktora lubi wiedziec, ale zdaje sobie sprawe, ze
informacje znalezione w Internecie czesto sg dalekie od prawdy,
zwhaszcza jesli chodzi o choroby czy skutki leczenia. Niemal
rozpaczliwie szukatam zatem informacji u lekarzy, chciatam
wiedzie¢ jak najwiecej 0 mojej chorobie, 0 harmonogramie
wlewow chemii, 0 tym co moze mnie spotkac po leczeniu i jak
sobie z tym radziC. Niestety lekarze nie zawsze majg na tyle cza-
su, aby kazdemu pacjentowi ttumaczyC w petni wyczerpujaco
kolejne etapy leczenia.

PO CZWARTE: KONTAKT Z LEKARZEM PROWADZACYM
Chciatabym tez wspomnie¢ o tym jak wazny jest kontakt
z lekarzem prowadzacym. W moim przypadku, nie mogtam
trafic lepiej. Doktor Monika od poczgtku traktowata mnie
bardzo ciepto. Czasami mowita 0 mnie ,ze jestem jej Szpitalng
corky”. Dzigki temu czutam sig zaopiekowana, czutam, ze Pani
doktor naprawde zrobi wszystko, aby mnie wyleczyc.

PO PIATE: WSPARCIE INNYCH CHORYCH

Poza informacjg od lekarzy, szukatam réwniez przydatnych
wskazowek u innych pacjentow, ale chciatam poznac kogo$
kto radzit sobie z chorobg w moim wieku. Starsze osoby czesto
prowadzone sg innych schematem leczenia. Bardzo brakowato
mi kogos mtodego na oddziale. Udato mi sie skontaktowac
Z jedng osobg, ktdra chorowata tak, jak ja zaraz po maturze.
Wymiana doswiadczen byta ogromnym wsparciem.

Po pewnym czasie wydarzyto sie co$, o czym mowig ,szcze-
Scie w nieszczesciu”, bo ucieszytam sie bardzo, gdy ujrzatam
na korytarzu chtopaka w moim wieku, choc nie byto to wesote,
ze spotkatam go na oddziale hematologicznym. SpedziliSmy
z Kacprem kilka tygodni na oddziale ogladajgc razem filmy,
jedzac chrupki kukurydziane, rozmawiajgc na tematy inne niz
choroba. Bardzo dobrze wspominam te chwile.

Te znajomosci uswiadomily mi, jak bardzo
potrzebny jest kontakt z osobami
w podobnym wieku, zmagajacymi si¢
z niestandardowymi sytuacjami dla mlodych
ludzi. Moim marzeniem oczywiscie byloby
tworzenie oddzialéw dla pacjentéw
nastoletnich i mlodych doroslych.
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Z DOSWIADCZEN PACJENTOW

PO SZOSTE: REHABILITACJA

Na koniec musze zaznaczy¢, jak wazna role
w leczeniu odgrywa szeroko pojeta
rehabilitacja, stosowana nie tylko w trakcie
pobytéw na oddziale, ale przez caly czas,

réwniez przed i po leczeniu.

Na wielu oddziatach s3 rehabilitanci, ale nie na wszystkich.
Czesto tez specjalista ten pojawia sig dopiero, gdy pacjentowi
zaczynaja doskwierac pewne dolegliwosci bolowe lub proble-
my z poruszaniem sig; tak byto w moim przypadku.

Jedng z pierwszych o0sob, ktore skontaktowaty sie ze mna,
aby pomac mi powrdcic do sprawnosci fizycznej, byt pan Piotr
Bursiewicz. M3z mojej nauczycielki wf-u ze szkoty Sredniej.
On sam byt wtedy po wygranej walce z nowotworem,
po przeszczepie szpiku. Podczas naszej rozmowy telefo-
nicznej zachecat mnie do wykonywania ¢wiczen. Po pier-
wszych dwdch miesigcach w szpitalu, wychodzac do domu,
ledwo zesztam po schodach — nic dziwnego — przelezatam na
tozku 2 bite miesigce. Kiedy nie bytam w stanie kucngc i wstac
0 wiasnych sitach — postanowitam zaczg¢ ¢wiczyc.

Zostatam zaopatrzona w filmiki, na ktorych Pan Piotr wyko-
nywat wiele réznych ¢wiczen, czy to na macie, czy na Szpi-
talnym t6zku. To wiasnie byly jedne z pierwszych aktywnosci,
jakie zdecydowatam sie wykonywa¢ na oddziale. Z czasem
jednak okazato sig, ze moge sobie pozwoli¢ na bardziej wy-
magajace cwiczenia. Chtopak utozyt dla mnie plan. Na kolej-
ne tury chemii do szpitala bratam ze sobg matge do ¢wiczen
i gumy oporowe. Cwiczytam w gabinecie Pani psycholog,
w dniach, w ktorych jej nie byto, poniewaz na oddziale nie byto
wystarczajgco miejsca i sprzetu do cwiczen. Inni pacjenci na
oddziale mieli do dyspozycji kije do chodzenia po korytarzu
i jeden rowerek stacjonarny.

Decyzja o ¢wiczeniu byta jedng z najlepszych, jakie pod-
jetam. Nie trzeba byto dtugo czekac na efekty, po kilku
tygodniach bytam juz w stanie podskakiwac¢ czy stanaé¢
na jednej nodze.

Dzieki temu czulam réwniez, ze mam
ogromny wplyw na przebieg leczenia, na
swoje samopoczucie. Po kazdym treningu
czulam si¢ lepiej psychicznie, czutam wrecz
jak z kazdym kolejnym ¢éwiczeniem jestem

o krok blizej do pokonania biataczki.

Kolejnym plusem byta oczywiscie pewnego rodzaju samody-
scyplina, kidrg musiatam stosowac, poniewaz planowatam,
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kiedy w ciggu dnia petnego kroplowek bede mie¢ chwile na
¢wiczenia. Marzeniem Pana Piotra byfa fundacja, ktéra zaj-
mowataby sie rehabilitacjg pacjentdw hematologicznych.
Marzenie to spetnita jego corka Natalia, ktora prowadzi preznie
dziatajgcg, poki co we Wroctawiu, Fundacje Active Recovery,
dzigki ktorej w pacjentach zaszczepiana jest chec do autoreha-
bilitacji w warunkach szpitalnych, czyli tak jak ja zaczynatam.
Ze mna sport pozostat do dzi$ i niezmiennie daje mi poczucie
Sprawczosci.

W trakcie leczenia jak i teraz, z perspektywy
czasu, uwazam, ze oddzial powinien
w pewnym sensie przypominaé obé6z
harcerski. Kazdy dzief to rutyna: éwiczenia,
pilnowanie positkéw oraz zdobywanie
wiedzy o tym jak najlepiej poradzié sobie
z choroba. Z pomoca powinni wyjs¢ do
mlodego czlowieka specjalisci w tych
dziedzinach. Wazne jest, zeby mlody
pacjent poczul, Ze ma realny wplyw
na przebieg leczenia.

NV NV W N

L
l

p—— —



OPIEKA NAD PEDIATRYCZNYM
PACJENTEM HEMATOLOGICZNYM

NASTOLATEK | MLODY
DOROSLY W TRAJEKTORII
CHOROBY NOWOTWOROWEJ

Dr hab. n. med. Marzena Samardakiewicz, profesor Uniwersyte-
ckiego Szpitala Klinicznego nr 1 w Lublinie. Psycholog kliniczny,
certyfikowany psychoonkolog.

DLACZEGO AYA?

Od prawie 20 lat podejmowane sg w wielu krajach dziatania, ktére majg poprawic
zarwno szanse na wyleczenie AYAS, jak i jakoSC opieki psychospotecznej w tra-
kcie ich leczenia. To specyficzna grupa chorych wymagajgca dostosowania organi-
zacji opieki medycznej i psychologicznej. Leczenie oraz wsparcie psychospoteczne
sg kluczowe dla poprawy jakosci ich zycia i wynikow zdrowotnych.

Wystapienie choroby nowotworowe;j
u nastolatkéw i mlodych dorostych
(AYA: Adolescent and Young Adults)

to powazne wyzwanie zaréwno medyczne,
jak i emocjonalne. Dolna granica wieku

w tej grupie to 15 lat, a gérna granica
wieku ,,mlodej dorostosci” zostala
poczatkowo wskazana jako 24 lata,

ale kolejno podnoszona na 35 i 39 lat.
Pacjenci AYA stanowia 6,8% wszystkich
nowotworow, w Europie w 2018 r.
zgloszono ok. 156 tys. zachorowan.

AYA W POLSCE

W Polsce takze dostrzega si¢ zasadnos¢ wyodrebnie-
nia tej grupy chorych i poprawiania standardu opieki.
Pojawiajg sig problemy organizacyjne i systemowe, bowiem
w pediatrycznych oddziatach onkologii i hematologii dzieciecej
leczone sg dzieci i mtodziez do 18. r.z.

Nastolatki z rozpoznaniem choroby nowotworowej trafia-
jace do sytemu opieki pediatrycznej sg objete planowg
opiekg psychologiczng, a protokoty terapeutyczne stosowane
w ich leczeniu sg intensywne — zgodnie z obowigzujgcymi
w onkologii i hematologii dziecigcej standardami.

22

Leczenie choroby nowotworowe;j
u 19 latka jest prowadzone w osrodkach
dla dorostych. Wyniki leczenia AYA
analizowane w szeregu retro-
i prospektywnych badaniach, byly srednio
0 20-30 proc. gorsze w przypadku leczenia
realizowanego w os$rodkach dla dorostych.
To stanowi najwazniejszy argument
za wyodrebnieniem o$rodkéw leczacych
dedykowanych AYA.

W wielu krajach doszto do powotania odrebnych oddziatow AYA.
W Polsce jesteSmy na poczatku tej drogi — choC wiele dziatan
zostato juz podijetych, jak aktywne uczestnictwo w migdzynaro-
dowej Grupie Roboczej (Adolescent and Young Adults Working
Group), czy powotanie zespotu ekspertdw z dziedziny onkologii
i hematologii dzieciecej, ktory pod koniec 2022 r. przygotowat
propozycje do Narodowej Strategii Onkologicznej w zakresie
opracowania mozliwosci rozwigzan systemowych dotyczgcych
przejscia pacjentow pediatrycznych pod opieke onkologow
klinicznych.

JAKI MODEL OPIEKI NAD AYA?

Catos¢ opieki medycznej i psychospotecznej powinna byc
odpowiedzig na potrzeby mitodych osob. Najwazniejsze ele-
menty tej modelowej opieki to:
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1. Zintegrowana, wielodyscyplinarna opieka medyczna
a. Zapewnienie dostepu do najnowszych badan Klinicz-
nych i innowacyjnych terapii, ktdre mogg poprawic

wyniki leczenia.
b. Informowanie pacjentow i ich rodzin o dostepnych
badaniach klinicznych i mozliwosciach uczestnictwa.
c. Edukacja i szkolenie personelu medycznego w zakresie
specyficznych potrzeb i wyzwan zwigzanych
z leczeniem miodych pacjentow z nowotworami.

2. Wsparcie psychospoteczne
a. Dostep do psychologow, psychoonkologow pomagajg-
cych pacjentom radzi¢ sobie z emocjonalnymi
aspektami choroby.
b. Organizowanie spotkan grup wsparcia dla pacjentow

i ich rodzin, ktore umozliwiajg dzielenie sig doswiadcze-

niami i wzajemne wsparcie.

c. Pomoc w rozwigzywaniu problemow spotecznych
i finansowych, takich jak ubezpieczenie zdrowotne,
transport do osrodkow leczenia i inne.

3. Wsparcie edukacyjne i zawodowe
a. Umozliwienie kontynuacji nauki.
b. Pomoc w planowaniu kariery zawodowej i powrocie do
pracy po zakonczeniu leczenia, uwzgledniajgca zmiany
w zyciu zawodowym wynikajgce z choroby i leczenia.

4. Ptodnosc¢ i zdrowie seksualne
a. Doradztwo dotyczgce opcji zachowania ptodnosci przed
rozpoczeciem leczenia, ktore moze wptyna¢ na zdol-
noS¢ do posiadania dzieci w przysztosci.
b. Informowanie pacjentow o wptywie choroby i leczenia
na zdrowie seksualne oraz oferowanie wsparcia
W radzeniu sobie z tymi zmianami.

5. Programy rehabilitacyjne

a. Programy pomagajgce pacjentom odzyskac sprawnosc
fizyczng po zakonczeniu leczenia.

b. Programy wsparcia psychicznego i emocjonalnego
pomagajace pacjentom w powrocie do normalnego
zycia.

6. Wsparcie rodzinne

a. Oferowanie programéw wsparcia i edukacji dla rodzin
pacjentow, pomagajgcych im w radzeniu sobie
Z wyzwaniami zwigzanymi z chorobg bliskiej 0soby.

b. Dostep do informacji na temat choroby, leczenia
i opieki nad mtodymi pacjentami dla cztonkow rodziny.

c. Partnerstwo z organizacjami pozarzadowymi i fundacja-
mi wspierajgcymi mtodych pacjentow onkologicznych.

Coraz wigcej wiemy o AYA, coraz czesciej mowimy o AYA,
coraz wiecej robimy dla AYA, ale sporo jeszcze przed nami.

SALE DOSWIADCZANIA SWIATA @ rstsisiecen
— MAGIA, KTORA PORUSZA ZMYSLY

Nowatorska terapia SNOEZELEN przebiega pod hastem ,,Wszystko moge, nic nie musze¢”. Fundacja
Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa, dzi¢ki zaangazowaniu partneréw biznesowych,
otwiera w klinikach onkologicznych w Polsce Sale Doswiadczania Swiata, ktére umozliwiaja prze-

prowadzanie tej terapii u najmlodszych pacjentéw.
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WIELOZMYSEOWA TERAPIA SNOEZELEN

Kazdy cztowiek, od pierwszych chwil zycia, poznaje dzwieki,
kolory, tekstury, zapachy, smaki. Tak wiele zmystow potrze-
bujemy, aby moc sig prawidtowo rozwija¢. Co jednak, gdy
jestesmy ich pozbawieniu lub w znaczgcym stopniu zostang
nam one ograniczone?

W takiej sytuacji znajdujg sie chore onkologicznie dzieci —
hospitalizowane czesto na dtugie tygodnie, czy miesiace. Ich
leczenie trwa latami. Szpitalna posciel, monotonia otoczenia,
dzwigk urzgdzen ratujgcych zycie lub dozujgcych leki. To nie-
wiele wobec tego, co ich réwiesnikom ofiarowuje w tym czasie
Swiat.

Dlatego tak duze znaczenie ma prowadzenie w osrodkach
onkologii i hematologii pediatrycznej wielozmystowej terapii
Snoezelen realizowanej w tzw. Salach Do$wiadczania Swiata.
Pierwsza powstata we wroctawskiej klinice Przyladek Nadziei.
W 2023 roku, dzieki wsparciu SIXT, kolejne dwie w Bydgo-
szczy i Poznaniu oraz, za sprawg Amazon, w Centrum Zdrowia
Dziecka w Warszawie. W planach mamy kolejne.

NA CZYM POLEGA MAGIA TERAPII SNOEZELEN

Dziecko poznaje ksztatty, kolory, dzwieki, ktorych nie ma
mozliwosci doswiadczy¢ w szpitalu. Moze postuchac Spiewu
ptakow, podziwiaC gorski pejzaz albo nadmorski brzeg.
Dzieki interaktywnemu projektorowi, ktéry mapuje ruch, na
podtodze moze wyswietlic plaze z piaskiem przesuwajgcym
sie pod stopg lub dtonig. Moze przywotaC obraz ptytkie]
wody, po ktorej stapajgc zostawia za sobg kotka, jak po
kropli deszczu. Pod$wietlane na wiele kolorow kolumny
wodne, petne drobnych bgbelkow, cicho szumig i wprawiajg
w stan odprezenia. £6zko wodne pozwala zapomniec 0 tym
szpitalnym, w ktdrym dziecko spedza wigkszosc¢ czasu.

Dzig¢ki terapii Snoezelen mozemy obnizy¢
stany lekowe, niepokéj dziecka,
ale tez nadpobudliwo$é, czy zlosé
wywolana bolesnymi zabiegami.
Pomagamy aktywizowaé matych pacjentéw,
ktérzy na skutek choroby przestali
chodzié¢ lub méwié. Z perspektywy dziecka
to jednak magia, w ktérej si¢ zanurzaja
za kazdym razem, gdy przekraczaja prég
Sali Doéwiadczania Swiata.

EFEKTY TERAPII SNOEZELEN
Efekty terapii Snoezelen widoczne s3 jeszcze w trakcie zajeC
terapeutycznych niemal od razu. Dzieci zamknigte w sobie,
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wycofane, unikajace kontaktu z obcymi, w Sali odzyskujg en-
tuzjazm i otwierajg si¢ na interakcje. Bezpieczne, przytulne
otoczenie pozwala im wyartykutowa¢ mysli, ktorymi czesto
baty sie dzieli¢ w sali szpitalnej. Wreszcie dzieci, ktdre oba-
wiaty sie ruchu z powodu swojego ostabienia, przyjezdzajgce
na zajecia do Sal Do$wiadczania Swiata na wozkach inwa-
lidzkich, wstajg z nich o wtasnych sitach. Moc oderwania
sie od przyttaczajgcej, monotonnej i bolesnej rzeczywisto-
Sci sprawia, ze zapominajg o leku, ktory jeszcze godzing
wczesniej nie pozwalat im poruszac sie samodzielnie.

Sale Dos$wiadczania Swiata pozwalaja
na wsparcie dziecka w chorobie. Zajecia
moga prowadzi¢ pedagodzy, rehabilitanci,
psycholodzy. Oprécz whasciwosci
terapeutycznych, pomagaja przywrécié
poczucie sprawczosci i nadzieje, ze ten
magiczny $wiat bedzie mozna kiedy$
zamieni¢ na prawdziwy szum wiatru,
morza, rados¢ gry w pilke
i budowle z piasku.
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RUCHEM
PO ZDROWIE

Natalia Bursiewicz, prezes Fundacji ACTIVE
RECOVERY zacheca do aktywnosci fizycznej nawet
podczas choroby, poniewaz jak potwierdzaja badania,
ruch ma ogromne znacznie nie tylko dla zachowa-
nia zdrowia, ale i dla procesu powrotu do zdrowia.
Natalia Bursiewicz opisuje program autorehabilitacji
pacjentéw po transplantacji komérek macierzystych
szpiku, ktéry poprawia stan psychiczny pacjentéw,
pozwala utrzymad sprawnos¢ fizyczna i zapobiega jej
istotnemu pogorszeniu.

Do diagnozy trzeba podejsc na sportowo... jak do mara-
tonu. Na wstepie sa przygotowania fizyczne i mentaine,
potem meczacy bieg, ale metg jest zdrowie, wiec bie-
gniesz, pomimo bélu i trudnosci, biegniesz z nadzieja,
biegniesz przekraczajac swoje granice. Dla mnie byto
to wyzwanie, sportowe wyzwanie. | tak chce do tego
podejsc.

Tak mawiat moj Tato — tworca Fundacji Active Recovery, pty-
wak i rehabilitant sportowy. Dzigki niemu i na kanwie jego
doswiadczen powstat autorehabilitacyjny projekt wsparcia dla
pacjentow hematoonkologicznych. Ten z kolei dat poczatek
kolejnym programom, w ktérych ruch stanowi element zdro-
wienia.

Piotr Bursiewicz — zalozyciele Fundacji Active Recovery, wraz z corkq — Natalig, obecng
prezeskq Fundacji
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ROLA AKTYWNOSCI FIZYCZNEJ DLA ZDROWIA

Czesto nie doceniamy roli aktywnosci fizycznej w powro-
cie do zdrowia i lepszego samopoczucia. Niejednokrotnie
tez boimy sie ruszaC wiecej, intensywniej. Bywa, ze posta-
wa lekarzy takze nie jest w tym aspekcie wspierajgca. | tak,
z czasem blizej nam do bezruchu, fizycznego przeczekania.
Mowimy, ze w ten sposob oszczedzamy sie nie chcac za-
fundowac naszemu organizmowi kolejnego obciazenia, kolej-
nego wyzwania, czy ewentualnego bolu. Spojrzmy jednak na
przyrode. Tam wszystko sie porusza, w sposob naturalny, zgod-
ny ze soba. Nawet Schopenhauer pod-
kreslat, ze zycie polega na ruchu i ruch
jest jego istotg. Podobnie pisata 0 tym
Gabrielle Roth, dla ktorej ruch stanowi
powrot do zdrowia.

Liczne badania wykazuja, ze umiar-
kowana aktywnos¢ fizyczna przekta-
da si¢ na wiele korzysci zdrowotnych.
Poprawia funkcje uktadu krazenia,
pomaga w utrzymaniu zdrowej masy
ciata oraz reguluje poziom chole-
sterolu i cukru we krwi, wzmacnia
migsnie, Sciegna i wigzadfa. Ponad-
to regularna aktywnos¢ fizyczna jest
zwigzana z obnizonym ryzykiem
zgonu z dowolnej przyczyny.' W jed-
nym z badan podkreslono nawet
zwigzek pomiedzy aktywnoscig fizy-
czng a zmniejszonym ryzykiem wielu
rodzajow nowotworow.?
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RUCH POWINIEN BYC PRZYJEMNOSCIA

Jesli ruch jest dla nas tak korzystny, dlaczego tak go de-
monizujemy i unikamy? Z obaw? Niewiedzy? Lenistwa?
Braku wyrobionych nawykéw? A moze po prostu wywiera-
my na siebie zbyt duza presjg, a jednoczesnie wchodzimy
w utarte schematy myslowe, w ktdrych ruch rozumiany jest
jako trening, a jesli trening to ,pot i fzy”? Tymczasem ruch
powinien byC przyjemnoscia, zabawg, radoscia. Im bardziej
zroznicowany, tym lepiej. Chodzenie, taniec, rozcigganie,
jazda na rowerze, ptywanie, a nawet sprzatanie nie musza
by¢ pojmowane w kategoriach wysitkowo-zmeczeniowych.
Wystarczy czasem kilka minut. W mys| zasady: lepszy jest
jakikolwiek ruch niz zaden.

Istotne jest takze wstuchanie sie w swoje ciato tak, zeby
zapewni¢ mu wystarczajgcg ilos¢ ruchu oraz wystarczajgce
obcigzenie. Nie jestem zwolenniczkg narzucania liczby
powtorzen danego Cwiczenia czy diugosci ¢wiczen. Nasze ciato
to nasz najlepszy trener personalny, ekspert i znawca. Wystarczy
tylko da¢ mu szanse na bycie ustyszanym i zrozumianym.

ZNACZENIE RUCHU DLA PSYCHIKI

Biorac pod uwage wyniki badan
naukowych, jak réwniez sportowe
i fizjoterapeutyczne doswiadczenie
czlonkéw naszej Fundadji i specjalistéw,

z ktérymi wspélpracujemy postanowilismy
promowacé prosportowe podejscie wsréd
pacjentéw onkologicznych. I tak, juz od

kilku lat zachecamy do ruchu i do czerpania

z niego radosci. Namawiamy do regularnej

aktywnosci fizycznej pacjentéw od momentu

postawienia diagnozy, przez pobyt
w szpitalu, po okres rekonwalescencji.
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Oprdcz korzysci fizycznych, ¢wiczenia przynoszg tez korzysci
psychiczne. To réwniez udowodnione jest naukowo. Cwiczenia
fizyczne wyzwalajg endorfiny, ktére sg naturalnymi przeciwde-
presantami, poprawiajgc nastroj i redukujac stres, lek, a nawet
depresje.®

CELE PROJEKTU AUTOREHABILITACJI

PACJENTOW HEMATOONKOLOGICZNYCH

Cwiczenia proponowane pacjentom hematoonkologicz-
nym podczas ich pobytu w szpitalu pozwalajg utrzymac
sprawnosc¢ fizyczng i zapobiegaja jej istotnemu pogor-
szeniu — brzmiata pierwsza opinia lekarzy z Uniwersyteck-
iego Szpitala Klinicznego we Wroctawiu, gdzie realizowaliSmy
pierwszy projekt naukowo-pilotazowy w petni i od samego
poczatku finansowany przez Fundacje DKMS ,Wsparcie pa-
cjentow hematoonkologicznych w procesie powrotu do
sprawnosci fizycznej — autorehabilitacja w warunkach
szpitalnych.”

Naszym celem bylo wykazanie,
ze rozszerzenie dzialan rehabilitacyjnych
w warunkach szpitalnych podczas terapii
przeszczepowej polepszy stan psychofizyczny
pacjentéw wspomagajac proces leczenia,
a przede wszystkim bedzie bezpieczne.

Jeszcze przed rozpoczeciem programu autorehabilitacji pa-
cjentow poddanych przeszczepieniu krwiotworczych komorek
macierzystych wiedzieliSmy, ze regularna aktywnos¢ fizyczna
podejmowana przez pacjentow moze znacznie wptyngc na po-
prawe ich stanu psychofizycznego. Nie sadziliSmy jednak, ze
wyniki przeprowadzonych przez nas badan dadzg tak dobre
rezultaty.

Program ¢wiczen ukonczyto 110 chorych przeszczepia-
nych na Oddziale Transplantacji Kliniki Hematologii USK
we Wroctawiu. Pomimo intensywnego leczenia okofotrans-
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plantacyjnego, zaden pacjent nie zrezygnowat z udziatu w pro-
gramie. Wszyscy cwiczyli codziennie przez caty okres pobytu
w szpitalu, wyszli do domu o wiasnych sitach, a dzigki trenin-
gom ich sprawnoS¢ zmniejszyfa sie jedynie w niewielki stopniu,
€0 Uwazamy za spory sukces, jak na takie obcigzenie organizmu,
jakiemu byli poddani. Jak ¢wiczyli, widac to na zdjeciach.

Poprawit sig stan emocjonalny i psychiczny pacjentow —
mowity pielegniarki. Nie zalegamy bezsensownie w f0zku
— podkreslali pacjenci.

ORGANIZACJA PROJEKTU

Idea petnego programu uwzgledniata specyfike poszczegol-
nych uktadow m.in. oddechowego, sercowo-naczyniowego,
limfatycznego, nerwowego oraz migsniowo-szkieletowego.
Kazdy z tych ukfadow byt codziennie ¢wiczony przez pa-
cjentow, dzieki czemu cate ich ciato byto zmobilizowane do
pracy, a dodatkowo mieli miej czasu na negatywne mysli.

Pacjenci mieli dostep do nagran video z instruktazem i po-
szczegolnymi treningami. Ponadto w trakcie pobytu w szpi-
talu zapisywali codziennie w dzienniczkach swoje odczucia
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fizyczna moze wplyna na polepszenie samopoczucia, fagodniejszy przebieg
choroby, zmniejszenie dolegliwosci bélowych i szybszy powrst do zdrowia.
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KAMPANIA
,BEZPIECZENSTWO KRWI -
BEZPIECZENSTWO PACJENTOW”

Zapewnienie dostepnosci i bezpieczenstwa krwi w Polsce z perspektywy pacjentow

HEMATOONKOLOGICZNI
STOWARZYSZENIE CHORYCH
NA NOWOTWORY KRWI | ICH BLISKICH

Stowarzyszenie Hematoonkologiczni od wrzesnia ubieglego roku prowadzi kampanie ,,Bezpieczeristwo
Krwi — Bezpieczefistwo Pacjentéw”, ktérej celem jest edukacja pacjentéw i calego spoleczefistwa na temat
dostepnosci i bezpieczefistwa krwiolecznictwa, a takze zachecanie do donacji krwi. W ramach kampanii
obyla si¢ konferencja i seminarium naukowe, ktére zgromadzilo przedstawicieli pacjentéw, lekarzy
klinicystéw, specjalistéw w zakresie skladnikéw krwi oraz ekspertéw branzowych z Polski i zagranicy.
W artykule podsumowujemy istotne kwestie, potencjalne zagrozenia dla pacjentéw oraz rozwiazania
systemowe, ktére byly przedmiotem dyskusji podczas tych spotkas.

W ostatnich latach system krwioda-
wstwa stangt w obliczu powaznych wyz-
wan, zagrazajgcych dostepnosci sktad-
nikow krwi do przetoczen dla pacjen-
tow, a takze elastycznosci systemu
w sytuacjach kryzysowych. Poczawszy
od zmian demograficznych i starze-
jacej sie populacji, a skonczywszy na
malejacej liczbie honorowych dawcdw,
konieczne sg pilne zmiany majgce na
celu zwigkszenie bezpieczenstwa krwi
wobec nowych czynnikow zakaznych
i zaspokojenie rosnacego zapotrzebo-
wania na skomplikowane procedury
lecznicze. Pod koniec 2023 r. zorgani-
zowano dwa wydarzenia majace na celu
zidentyfikowanie tych trudnosci, nakre-

P kewi
- Bezpleczenstwo pacjentéw

B ils -~

Slenie praktycznych rozwigzan i zaan-
gazowanie zainteresowanych stron, co
moze stanowi¢ podstawe do podjecia
dziatan zmierzajgcych do stworzenia
bardziej elastycznego systemu dostaw
Krwi.

Gtos pacjentow wybrzmiat mocno pod-
czas wrzesniowej konferencji na temat
bezpieczenstwa i dostepnosci krwi i paz-
dziernikowego seminarium naukowego,
ktore zgromadzito przedstawicieli pa-
cjentow, lekarzy klinicystow, specjalistow
w zakresie sktadnikow krwi oraz eks-
pertow branzowych z Polski i zagranicy.
— 29 wrzesnia 2023 roku rozpoczelismy
kampanie  ,Bezpieczeristwo  Krwi
— Bezpieczenstwo  Pacjentow” —

POLSKA AGENCJA PRASOWA

A

AR NG

Konferencja ,, Bezpieczenstwo Krwi — Bezpieczeristwo Pacjentéw”. Od lewej: red. Aleksandra
Rudnicka — moderatorka, prof. Emilian Snarski, Katarzyna Lisowska — Stowarzgyszenie
Hemtoonkologiczni, prof. Jolanta Antoniewicz-Papis, Ewa Plgsek — Fundacja Urszuli Jaworskiej.
Polgczeni zdalnie: Adrian Goretzki — Stowarzyszenie Immunoprotect, prof- Twona Hus
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zauwazyta Katarzyna Lisowska ze
Stowarzyszenia  Hematoonkologiczni
— Jest to poczatek naszych wspdlnych
Qziatan, poniewaz wierze, ze tylko razem
mozemy cos zmienic. Ani my, pacjen-
ci, ani panstwo — lekarze, badacze, nie
zmienimy niczego sami.

Polska, podobnie jak wiele innych kra-
jow, doswiadcza zmian demograficz-
nych charakteryzujgcych sie starzeniem
sie spofeczenstwa. Wraz z rosngca liczbg
0sOb starszych wymagajgcych inter-
wencji medycznych, wzrosto zapotrze-
bowanie na produkty krwiopochodne.
Jednak obecny system krwiodawstwa
Z trudem nadaza za rosngcymi potrze-
bami. — Jak zaspokoic to zapotrzebowa-
nie? — zastanawiat sig doktor Emilian
Snarski, kierownik Klinicznego Oddziatu
Hematologii, Szpitala Uniwersyteckiego
w Zielonej Gorze — Istnigja rozne stra-
tegie. Z jednej strony mozemy lepiej le-
czy¢ i opiekowac sie wieksza liczbg
pacjentow. Pacjenci hematologiczni
Kkiedys zyli Kilka lat, teraz zyja kilkana-
scie, wigc potrzebujg lepszej opieki.
Biorgc pod uwage starzenie sie naszego
spoteczenstwa, musimy rowniez wzigc
pod uwage wieksze zapotrzebowanie na
te produkty.

Postep w leczeniu dorowadzit do wdro-
zenia bardziej ztozonych procedur, ktore
z kolei mogg wymagac wiekszych ilo-
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Seminarium naukowe pt. ,Dazenie do optymalnego bezpieczeristwa krwi i cigglosci dostaw dla
najbardziej narazonych”. Od lewej: Katarzyna Lisowska — Stowarzyszenie Hematoonkologiczni,
prof- Bebrouz Mansouri-1aleghani, prof. Emilian Snarski, Adrian Goretzki — Stowarzyszenie
Immunaoprotect, red. Aleksandra Rudnicka, doc. Tomasz Czerw — moderator

sci produktdw krwiopochodnych w celu
wsparcia pacjentow podczas terapii.
W miare jak Polska wprowadza zaawan-
sowane interwencje medyczne, zapo-
trzebowanie na krew rosnie. Koniecz-
ne jest zareagowanie na ten trend, po-
przez optymalizacje wykorzystania krwi,
badanie innowacyjnych technologii
i wdrazania efektywnych strategii w celu
zaspokojenia rosngcego zapotrzebowa-
nia.

W erze pojawiajgcych sie nowych pa-
togenow zapewnienie bezpieczenstwa
dostaw krwi jest sprawg najwyzszej
wagi. Obecne S$rodki bezpieczenstwa
krwi mogg eliminowac dawcow z pro-
cesu oddawania krwi z powodu nad-
miernej ostroznosci. Co wigcej, podjete
dziatania mogg byC nieodpowiednie
do radzenia sobie z nowymi i ewoluu-
jacymi zagrozeniami. — Kiedy badania
przesiewowe krwiodawstwa moga skut-
kowac wyzszym odsetkiem dyskwali-
fikacji, jak w przypadku pojawiajacej Sie
choroby zakaznej, bedziemy mieli nie-
dobor krwi — podsumowat Dragoslav
Domanovic, dyrektor medyczny Euro-
pean Blood Alliance, i dodat — Zalecenia
EDQM (Europejski Dyrektoriat ds. Jako-
sci Lekow i Opieki Zdrowotnej) dotyczace
planowania awaryjnego, uznajg tech-
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nologie redukcji patogendw za jedno
Z Kluczowych dziatan w faricuchu dostaw
Krwi, ktore nalezy uwzglednic w pla-
nowaniu. Ulepszenie protokotow badan
przesiewowych i przyjecie zaawansowa-
nych technologii, przy jednoczesnym
utrzymaniu rygorystycznych standardow
bezpieczenstwa, ma zasadnicze znacze-
nie dla zapewnienia zarowno bezpie-
czenstwa, jak i dostepnosci dostaw krwi.
Podczas gdy udokumentowane zapo-
trzebowanie na krew rosnie, w Polsce
obserwuje sie inny niepokojgcy trend:
malejacg liczbe dawcow krwi. Do tego
spadku przyczyniajg sie rozne czynniki,
w tym zmiana stylu zycia, btedne prze-
konania na temat procesu oddawania
krwi oraz niewystarczajgca Swiadomosc
spoteczna. Kluczowe jest zbadanie
strategii zwigkszenia udziatu dawcow
i odwrdcenia tego trendu spadkowego,
aby zagwarantowac wystarczajgcg po-
daz krwi do celow medycznych.

Podstawowym rozwigzaniem sg kom-
pleksowe, publiczne kampanie eduka-
cyjne, prowadzone w celu zwigkszenia
Swiadomosci na temat krytycznego
zapotrzebowania na dawcow krwi i nie
zagrazajgcej zdrowiu dawcy wzglednej
tatwosci procesu donacji. Wykorzystu-
jac rozne kanaty medialne, programy

edukacyjne oraz szeroki zasieg spote-
cznosciowy Ssocial mediow, kampanie
te mogg obali¢ mity, podkreslic wptyw
krwiodawstwa i zacheciC spoteczen-
stwo do wziecia odpowiedzialnosci za
ratowanie zycia.

Ukierunkowane podejscie majgce na
celu zwigkszenie dostepnosci produktow
ptytkowych obejmuje obnizenie terapeu-
tycznej dawki ptytek krwi u dorostych
w celu dostosowania sig do standardow
migdzynarodowych. — W Polsce mamy
preparaty bogatoptytkowe — wyjasnit
prof. Snarski — W innych krajach sytu-
acja jest odmienna. Zmniejszenie liczby
plytek krwi wymaganej w dawce przy-
nosi pewne Korzysci z punktu widzenia
cafego sytemu. Ponadto dostgpna jest
technologia bezpiecznego przedtuzania
terminu waznosci ptytek krwi do uzycia
0 40%, co moze co moze zmniejszyC
marnotrawstwo z powodu przetermino-
wania sktadnikow Krwi.

Odnoszac sig do danych przedstawio-
nych podczas seminarium, ktore wyka-
zaly skutecznos¢ Kliniczng  transfuzji
w nizszych dawkach, prof. Piotr Marek
Radziwon z Regionalnego Centrum
Krwiodawstwa w Biatymstoku stwier-
dzit — To w tej chwili takze problem
etyczny, bo jesli beaziemy przetaczac
wigeej, niz jest to uzasadnione, marnu-
Jemy dar dawcy. Takie racjonalne dziata-
nia nie tylko pozwalajg na wytworzenie
wiekszej liczby produktow ptytkowych
od tej samej liczby dawcow, ale takze
zwigkszajg efektywnosc i ekonomike sys-
temu krwiodawstwa, zapewniajgc state
dostawy dla pacjentow przechodzacych
leczenie wymagajgce transfuzji ptytek.
Innym podejsciem do zaspokojenia
rosngcego zapotrzebowania jest opty-
malizacja i minimalizacja zuzycia Krwi
poprzez praktyki oparte na dowodach
(evidence-based practices). Wymaga
to przegladu prac badawczych ocenio-
nych przez niezaleznych recenzentow,
co pozwoli na zidentyfikowanie efekty-
wnych technik wykorzystania krwi,
redukcji marnotrawstwa i wdrozenia
protokotow zapewniajgcych odpowied-
nie wykorzystanie produktow krwi bez
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uszczerbku dla jakosci opieki nad pa-
cientem. — Kampania ,Bezpieczeristwo
Krwi — Bezpieczeristwo Pacjentow” ma
na celu edukacje pacjentow — wyjasnita
Katarzyna Lisowska, dodajgc — Zaczy-
namy wiec tutaj, liczagc na wsparcie
profesorow, Ktorzy rowniez uczestnicza
w tej konferencyi.

Innowacje odgrywajg kluczowg role
w zwiekszaniu elastycznosci systemu
krwiodawstwa. Odpowiednie finanso-
wanie jest niezbedne do wspierania
badan, rozwoju i wdrazania technologii
bezpieczenstwa krwi i badan przesie-
wowych oraz alternatywnych produktow
krwiopochodnych. — Nie oczekuje, ze
w przysztym roku bedziemy Szwajcaria
— wyjasnit Adrian Goretzki, prawnik
i rzecznik Stowarzyszenia Immunopro-
tect, odnoszac sie do inwestycji w bez-
pieczenstwo krwi opisanych dla kraju

— Wiem, Ze istnigja ograniczenia PKB
dla systemow opieki zdrowotnej, ale
mozemy zaczac od matych Krokow.
Wzmocnienie wsparcia finansowego dla
innowacji gwarantuje, ze system krwio-
dawstwa bedzie adaptacyjny i zdolny do
radzenia sobie z przysztymi wyzwaniami.

Aby zapewni¢ produktywne i trwate zmia-
ny, konieczne jest wspieranie wspdlnych
dziatan skoncentrowanych na pacjencie.
Lekarze Kliniczni, specjalisci techniczni,
eksperci branzowi, wtadze, politycy,
a przede wszystkim pacjenci, musza
potgczy¢ sity, aby wprowadzi¢ znaczace
zmiany. Adrian Goretzki podkreslit po-
trzebe prowadzenia edukacji, mowiac
— Robmy wiec wszystko, co w naszej
mocy, aby pacjent miat maksymaing
wiedze. Reformy polityczne, zwiekszone
finansowanie i trwate wsparcie dla badan
i rozwoju s3 niezbednymi elementami

kompleksowej strategii majacej na celu
poprawe bezpieczenstwa krwi i elasty-
cznosci systemu krwiodawstwa w Polsce.

Wyzwania stojagce przed polskim
systemem krwiodawstwa wymagaja
pilnej uwagi i wspdlnych wysitkow
wszystkich zainteresowanych stron.
Poprzez radzenie sobie ze zmiana-
mi demograficznymi, zwigkszanie
liczoy dawcow, dzigki edukaciji,
a takze optymalizujac zuzycie krwi
i inwestujgc w innowacyjne rozwia-
zania, Polska moze zbudowa¢ solid-
ny i odporny system zaopatrzenia
w krew. Wezwanie do dziatania jest
jasne — potrzebne sa wspdine wysit-
ki, aby zapewni¢ bezpieczenstwo
i dostepnos¢ krwi dla dobra pacjen-
tow w calym kraju, bez wzgledu na
miejsce ich zamieszkania.

PRZYJAZNA POCZEKALNIA

S

Sanitas

Prezes Anna Nowakowska przedstawia prowadzony od 10 lat przez Stowarzyszenie Onkologiczne
SANITAS projekt ,,Przyjazna Poczekalnia”. W tym czasie organizacja wykonala prace upiekszajace
lacznie w 16 miejscach: w poczekalniach, a takze na oddziatach onkologicznych i hematologicznych
w Warszawie, Przemyslu, Rzeszowie, Brzozowie, Poznaniu, Gorlicach, Sanoku oraz mniejszych
osrodkach zdrowia m.in. w Niebieszczanach.

MISJA | CEL PROJEKTU

Czekajac w dtugiej kolejce na wizyte
do lekarza chory patrzy zwykle na sza-
re, zimne Sciany korytarza, na ktorych
wiszg ryciny przedstawiajgce anatomie
cztowieka z uwydatnionymi patologicz-
nymi zmianami chorobowymi, nierzad-
ko z opisami nowotwordw. To przywotu-
je niepokojgce mysli.

Kiedy pacjent jest wsrod kolorowych,
pastelowych $cian, na ktérych widzi
obrazy przedstawiajgce pigkno gorskich
krajobrazow, czesto rozpoznawalnych
miejsc, czuje sie zupetnie inaczej. Jest
milej, przytulniej. W takim otoczeniu
przyjemniej oczekuije sie na lekarza czy
lezy w szpitalnej sali.
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. . . . ; e od negatywnych emocji i oczekiwanie w kolejce staje sie
Misja projektu jest oderwanie mysli mnie] uciazline.
pacjentéw od szpitalnych warunkéw, N . _

Metamorfoza polega na odswiezeniu Scian, wymianie mebli,

od choroby 1 trudnych ¢mocji z nig powieszeniu obrazow z widokiem krajobrazu oraz przyrody
zwigzanych. Dlatego naszym celem jest i dodaniu drobiazgéw ocieplajgcych wnetrza, takich ja wazony,
zmiana wnetrz poczekalni poradni zegary, itp. Takze odpowiednie o$wietlenie jest elementem
onkologicznych i hematologicznych oraz dekoracji. Wiele miejsc zyskato fototapety, czy zostaty w nich
oddziatéw, tak aby pacjenci przebyw ali namalowane murale z motywujgcymi sentencjami.
w przyjaznych warunkach oczekujac na To wiele pracy wykonywanej czgsciowo przez wolontariuszy.

badania, konsul tacje czy b9 dqc w trakcie N.'e tatwe Jgst tez po,zyskqnle sponsqrow na Takl lpI’OJek'[, ktory
nie taczy sie bezposrednio z leczeniem. Dzigkujemy wszyst-

leczenia szpitalnego. Wierzymy, ze to ma kim, ktorzy pomagajg nam w jego realizacji. Razem zmieniamy
wplyw na jako$¢ ich zycia w chorobie $wiat chorych na lepsze.

i proces leczenia. Przedstawiamy nasze ostatnie prace, wykonane
w 2023 roku. Sg to metamorfozy poczekalni Instytutu
7 < Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie oraz oddziatu
' ~ Kliniki Hematologii Panistwowego Instytutu Medycznego

i '8‘ MSWiA w Warszawie. Autorkg projektu architektonicz-

TRy nego tych wnetrz jest Olga Struzyna-Mazurkiewicz.

‘ ' Realizacja projektu w Klinice Hematologii PIM MSWiA

CELT 4 w Warszawie czesciowo byta finansowana przez Fun-
| dacje DKMS.

i =4 N —— q Klinka Hematologii PIM MSWiA w Warszawie

e

Poczekalnia IHi T w Warszawie po metamorfozie

METAMORFOZA

Szare i ponure poczekalnie zwtaszcza w placowkach onko-
logicznych zamieniamy na kolorowe, przytulne i przyjazne.
To taka mata metamorfoza. Wiemy, ile trzeba spedzi¢ czasu
w poczekalniach poradni, ambulatoriow. Czesto odwiedza-
my szpitale i osrodki onkologiczne. Przewija sie tam wielu
pacjentow czekajgcych godzinami na swojg kolejke do leka-
rza. Jest to czas, kiedy w ich gtowach kfgbig sie rozne, cze-
sto smutne mysli.

Chcemy sprawic, by pacjentom oczekujgcym byto po prostu
tatwiej w estetycznym otoczeniu spedzi¢ ten czas. To, jak diugo
i w jakich warunkach czekamy w kolejce, ma duzy wptyw na
nasze samopoczucie. Im bardziej przytulna i mniej surowa jest
poczekalnia, tym pozytywniej dziafa na pacjenta. Przestaje sie
wowczas kojarzy¢ ze szpitalnymi murami i lekiem o zdrowie.

Pacjenci czekajacy na chemioterapie, na wizyte u specja-
listy odczuwajg niepewnosc i obawe o swoje zdrowie. Taka
nawet mata, pozytywna zmiana jak obrazy przedstawiajgce
piekne krajobrazy i roslinnos¢, kolorowe regaty i krzesta
z pewnoscig pozwala chocby na chwile odwrdcic ich uwage
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EUROPEJSKI KODEKS

OPIEKI ONKOLOGICZNEJ

ROWNY DOSTEP

Masz prawo do réwnego
dostepu do mozliwie
najlepszej opieki
onkologicznej, w tym prawo
do drugiej opinii lekarskiej.

58

WSPOLNE
PODEJMOWANIE
DECYZJI

Masz prawo do udziatu

we wszystkich decyzjach
na temat leczenia i opieki
podejmowanych przez
opiekujacy sie Tobg zespot
medyczny.

0
M
5 t(g\

WYCHODZENIE
Z CHOROBY
| REHABILITACJA

Masz prawo do uzyskania
przejrzystego, dobrze
zorganizowanego i mozliwego
do zrealizowania planu
wychodzenia z choroby

i rehabilitacji oraz omdéwienia
go ze swoim zespotem
medycznym.

9 L 4

INFORMACJA

Masz prawo do informacji

na temat Twojej choroby

i leczenia przekazanej przez
opiekujacy sie Toba zespot
medyczny oraz pochodzgcej
z innych wiarygodnych zrédet,
w tym od specjalistycznych

i pacjenckich organizacji.

2 T
s
BADANIA | INNOWACJE

Masz prawo do informacji

o istotnych dla Ciebie
toczacych sie badaniach
klinicznych oraz o tym, czy
mozesz w hich uczestniczyc.

6 2

REINTEGRACJA

Masz prawo do petnego
powrotu do spoteczenstwa

i ochrony przed stygmatyzacjg

i dyskryminacjg zwigzang

z chorobg nowotworowg

oraz - w miare mozliwosci -
powrotu do normalnego zycia.

10 WY

JAKOSC, WIEDZA | EFEKTY

Masz prawo do informacji
na temat jakosci

i bezpieczenstwa opieki,
poziomu wiedzy i wynikow
leczenia Twojej choroby
w osrodku, w ktérym sie
leczysz.

3

JAKOSC ZYCIA

Masz prawo do omdéwienia
Zz zespotem medycznym
swoich priorytetow

i preferencji, aby osiggnaé
jak najlepszg jakos¢é zycia.

7

SPECJALISTYCZNA OPIEKA
WIELODYSCYPLINARNA

Masz prawo do opieki
sprawowanej przez
wyspecjalizowany
wielodyscyplinarny zespot,
najlepiej w ramach sieci
wspétpracujgcych ze soba
osrodkéw onkologicznych.

4

ZINTEGROWANE LECZENIE
WSPOMAGAJACE
| PALIATYWNE

Masz prawo do optymalnego
leczenia wspomagajgcego

i paliatywnego w kazdym
momencie Twojej choroby.

] ONKO-KOALICJA

dla 10 Twoich praw

INICJATORZY ONKO-KOALICJI PATRONAT HONOROWY
Polska *
I I I I ‘If,%fki OGOLNOPOLSKA FEDERACJA A 2~
Rakiem ONKOLOGICZNA ) .
: Rzecznik Praw Pacjenta
=

www.onko-koalicja.pl





