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Od Redakji

Dominujacym tematem 4. numeru ,Hematologii dla Pacjenta” s3 choroby rzadkie. Ich przyktady
to: nowotwory mielodysplatyczne (MDS) i zakrzepowa plamica matoptytkowa (aTTP). Ta druga
ultrarzadka i ultraniebezpieczna choroba dotkneta bohaterke naszego numeru Panig Anne Adamczyk,
w przypadku ktérej aT' TP wystapito w charakterystyczny — nagly i cigzki sposéb. Na szczgscie
w obu tych chorobach mamy skuteczne terapie. Moga one polepszy¢ jako$¢ zycia i je wydtuzy¢ jak np.
luspacertept w leczeniu chorych z MDS, o czym pisze dr Aleksandra Butrym. Z kolei terapia skojarzona
dla pacjentéw z aTTD ktéra pojawila si¢ na najnowszej liscie refundacyjnej, zdaniem dr Michata
Witkowskiego sprawia, ze epizody wystapienia tej choroby staj si¢ rzadsze i mniej niebezpieczne.

We wrzeniu — Swiatowym Miesiacu Swiadomosci Nowotworéw Krwi, przekazujemy podstawowe
informacje na temat tych schorzed. Chcemy tez zwréci¢ uwage na profilakeyke chordb krwi, ktdrg jest
wykonanie raz w roku badania morfologii krwi. Wrzesieri jest tez miesiacem kampanii Ztotej Wstazki
przypominajacej, ze onkoczujno$¢ jest kluczowa w walce z nowotworami u dzieci.

Dla dzieci z chorobami krwi, a takze dla ich opiekundéw, wazna jest regeneracja, rehabilitacja i zwykty
odpoczynek. Taka mozliwo$¢ daja turnusy rehabilitacji organizowane przez Fundacj¢ Krwinka z Lodzi,
o ktérych pisze dyrektor Dominika Sliwifiska. Prof. Wiestaw W. Jedrzejczak upomina si¢ o prawo
pacjentéw hematologicznych do leczenia uzdrowiskowego. Sa oni z niego wykluczeni na mocy zapiséw
Rozporzadzenia Ministerstwa Zdrowia, niezgodnych z aktualng wiedza medyczna.

Kontynuujemy tez temat praw pacjenta zawartych w Europejskim Kodeksie Opieki Onkologicznej.
O réwnym dostepie do opieki onkologicznej wypowiadajg si¢: Rzecznik Praw Pacjenta — Bartfomiej
Chmielowiec, radca prawny — Natalia Lojko, rzecznik Naczelnej Izby Lekarskiej — Jakub Kosikowski
i Anna Nowakowska — prezes Stowarzyszenia Onkologicznego SANITAS.

Przedstawiamy dwa wazne narz¢dzia wsparcia pacjentéw z chorobami nowotworowymi. Dr hab.
Marzena Samardakiewicz rekomenduje jako standard opieki Termometr Dystresu, pozwalajacy okresli¢
stan psychiczny pacjenta. Katarzyna Lisowska, prowadzaca grupe wsparcia chorych na aT'TP, zacheca
do zalozeni karty pacjenta z zakrzepowa plamica matoptytkowa, ktéra moze by¢ pomocna w sytuacji
wystapienia naglego epizodu tej choroby.

Prof. Krzysztof Giannopoulos argumentuje, jak wazne znaczenie dla kompleksowego leczenia
pacjenta hematologicznego i zmniejszenia kolejek do hematologa ma wspétpraca lekarza POZ z hema-
tologiem w ujeciu systemowym. W felietonie ,Lezenie czy leczenie” wskazuje na wyzwania zwigzane
z realizacja projektu Ministerstwa Zdrowia Odwrécona Piramida Swiadczeri. Felietonem tym konty-
nuuj¢ moéj autorski cykl artykutéw W POCZEKALNI, publikowanych na famach ,,Glosu Pacjenta
Onkologicznego”, poruszajacych aktualne problemy ochrony zdrowia istotne dla pacjentéw.
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CZY WIECIE, ZE W POLSCE CO GODZINE KTOS DOWIADUJE SIE, ZE MA NOWOTWOR
KRWI, NA SWIECIE CO 30 SEKUND?

Wrzesien jest Swiatowym Miesigcem Swiadomosci Nowotworéw Krwi, dlatego w tym
miesigcu wiele sie mowi o tej grupe chréb. W ciggu ostatnich 30 lat liczba nowotworow
krwi w Polsce podwoita sie — choruje ok. 150.000 pacjentow, a kazdego roku 6000 0sdb
dowiaduije sie o chorobie.

Nowotwory krwi dzielimy na nowotwory uktadu chtonnego i nowotwory uktadu krwio-
tworczego.

Na szczescie postep medycyny sprawit, ze nowotwory krwi mogg byc leczone coraz
skuteczniej, a jakos¢ zycia pacjentdw jest coraz lepsza.

MORFOLOGIA MOZE URATOWAC ZYCIE!

Nowotwory krwi czesto nie dajg zadnych objawow. Na poczatku choroby jedynym
sposobem na jej wykrycie jest zrobienie morfologii krwi. W przypadku nowotworow Krwi
nie mozna wykry¢ guza, poniewaz komorki nowotworowe krgzg wraz z krwig po catym
organizmie. Tylko nieprawidtowe wyniki badania morfologicznego moga Swiadczy¢ o tym,
ze dzieje sie co$ niepokojgcego.

Morfologia to proste i tanie badanie, ktére moze uratowaé zycie, dlatego kazdy
powinien je wykonywac przynajmniej raz w roku. Nie zwlekajcie — zrobcie sobie
morfologig!

NOWOTWORY KRWI ROZWIJAJA SIE W UKEADZIE KRWIOTWORCZYM,

AWIEC W SZPIKU LUB UKtADZIE LIMFATYCZNYM

W szpiku znajdujg sie komorki macierzyste, ktore dajg poczatek krwinkom czerwonym,
leukocytom i ptytkom krwi. Wszystkie te komorki spetniajg swoje podstawowe funkcje
i przechodza procesy — rosng, rozmnazajg sie i majg zaprogramowang wtasng Smierc,
Co jest naturalng kolejg rzeczy. Zdarza sig, ze proces naturalnej Smierci komorki jest zabu-
rzony. Wtedy powstajg nieprawidtowe komarki, ktore w sposob niekontrolowany mnozg sie
w krwioobiegu. Sg one nazywane komadrkami nowotworowymi. Namnazajgc sie w ukfadzie
krwionosnym wypierajg zdrowe komorki krwi, a to oznacza, ze krew nie moze spetniac
prawidtowo swoich funkcji.

22 WRZESNIA — SWIATOWY DZIEN PRZEWLEKLEJ BIALACZKI SZPIKOWEJ (PBSz)

U ponad 90% osdb chorych na PBSz wystepuje tzw. translokacja chromosomalna — czes¢
jednego chromosomu 22. pary jest przeniesiona na pare 9. (zdrowy cztowiek ma 23 pary
chromosomow). Powstaje wiec krotki, nieprawidtowy chromosom, ktory nazywany jest chro-
mosomem Philadelphia. W nawiazaniu do tej mutacji Swiatowy Dzieri Przewlektej Biataczki
Szpikowej symbolicznie obchodzony jest 22.09. Przewlekta biataczka szpikowa nalezy
do grupy nowotwordw ukfadu krwiotwdrczego. Powstajg one w wyniku uposledzenia
i nieprawidtowego rozrostu krwinek czerwonych, granulocytow i ptytek krwi. Do tej grupy
naleza tez ostra biataczka szpikowa oraz nowotwory Ph’ ujemne: mielofibroza, nadptytko-
woSC samoistna, czerwienica prawdziwa i zespoty mielodysplastyczne.
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20 WRZESNIA — SWIATOWY DZIEN SWIADOMOSCI MIELOFIBROZY

Mielofibroza to rzadka choroba nowotworowa szpiku kostnego, w wyniku ktorej dochodzi
do witdknienia szpiku. Z tego powodu ubywa prawidtowych sktadnikow krwi — czerwonych
i biatych krwinek oraz ptytek krwi. Komorki krwi zaczynajg by¢ produkowane przez inne
organy — Sledziong i watrobe, ktore ulegajg znacznemu powigkszeniu. Melofibroza to cho-
roba 0s6b starszych — diagnozuje sie jg po 60. roku zycia — ale, jak w przypadku wszyst-
kich nowotworow krwi, sg wyjatki. U blisko 10% pacjentéw chorobg rozpoznaje sig jeszcze
przed 45. rokiem zycia. Chorujg zaréwno kobiety, jak i mezczyzni. Poczgtkowo mielofibroza
nie daje zadnych objawow. Mozna jg wykry¢ wykonujgc badanie krwi, a w pdzniejszym
stadium badanie brzucha, ktére pozwala stwierdzi¢ powigkszenie Sledziony lub watroby.

NOWOTWORY UKtADU CHLONNEGO POWSTAJA W WYNIKU MUTACJI

KOMOREK UKtADU CHEONNEGO

Przemianom nowotworowym najczesciej ulegajg limfocyty B, limfocyty T i komorki NK.
Prowadzi to do niekontrolowanego namnazania sie nieprawidtowych komorek w weztach
chtonnych, szpiku i w pozostatych strukturach uktadu limfatycznego.

Do tej grupy nowotworow naleza: ostra biataczka limfoblastyczna, przewlekta biataczka
limfocytowa, chtoniak nie-Hodgkina, chtoniak Hodgkina, szpiczak plazmocytowy, prze-
wlekta biataczka limfocytowa.

CHLONIAKI Zt OSLIWE TO ZROZNICOWANA GRUPA NOWOTWOROW KRWI
Wyrdzniamy ponad 100 podtypow chtoniakéw. Dla wszystkich podstawowym objawem,
ktory moze SwiadczyC o chorobie, jest powigkszenie weztow chtonnych — na szyi, pod
pachami czy w pachwinach. Oprocz tego pojawiajg sie objawy ogdlne: przewlekte pod-
wyzszenie temperatury ciata, nocne poty, niezamierzona utrata wagi, Swigd skory. W takim
przypadku niezbedne jest wykonanie badan kontrolnych. Te objawy nie musza swiadczy¢
0 chtoniaku, moga one by¢ objawem innej choroby, ale aby to potwierdzi¢ nalezy udac sie
do lekarza.

PRZEWLEKLA BIALACZKA LIMFOCYTOWA (PBL) -

NAJCZESCIEJ DIAGNOZOWANY NOWOTWOR KRWI

Co roku w Polsce dowiaduije sig jej diagnozie 1900 0sab, a choruje ok. 17 000. Choroba
rozwija sie powoli, czasem przez wiele lat, a objawy sg niezauwazalne przez pacjenta.
Jakie sg objawy przewlektej biataczki limfocytowej? To zmeczenie, zmniejszenie wydol-
nosci wysitkowej, blados¢ skory, powigkszone wezty chtonne, nawracajgce zakazenia.
Wystgpienie tych objawow jest sygnatem do zrobienia badan kontrolnych, w tym mor-
fologii krwi obwodowe;.
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SZPICZAK PLAZMOCYTOWY — DRUGI NAJCZESCIEJ WYSTEPUJACY

NOWOTWOR KRWI

Symptomy tej choroby sg, tak jak w przypadku pozostatych nowotworow krwi, niespe-
cyficzne. Szpiczak rozwija sig powoli i na poczatku pacjent moze nie odczuwac zadnych
objawow.

Co powinno zaniepokoiC: niedokrwistosc i wynikajgce z niej ostabienie, kotatanie serca,
meczliwosc, bole kostne, ktore wystepujg u 2/3 chorych na szpiczaka.

Kazda osoba, u ktorej pojawig sie takie objawy, powinna wykonac badania kontrolne —
podstawowym jest morfologia.

CZAS MA OGROMNE ZNACZENIE W PRZYPADKU NOWOTWOROW KRWI

Jest szczegolnie wazny w przypadku ostrych nowotworow krwi — ostrej biataczki szpiko-
wej i ostrej biataczki limfoblastycznej, gdzie leczenie trzeba rozpoczac jak najszybciej, po-
niewaz przebieg choroby jest bardzo agresywny i dynamiczny.

Czas jest rownie wazny w przypadku przewlektych nowotworow krwi (przewlektej biataczki
limfocytowej, czy przewlektej biataczki szpikowej). Chodzi o to, aby jak najszybciej podja¢
terapie nowoczesnymi lekami celowanymi, od razu po diagnozie, w 1. linii leczenia. Ma to
ogromny wptyw na dalsze leczenie i jego efekty.

W przypadku nowotworow krwi remisja choroby trwa nawet kilka lat, ale jej czas jest
krotszy po kazdej kolejnej linii leczenia. Dlatego wazne jest, aby na poczgtku choroby
leczy¢ pacjenta mozliwie jak najskuteczniej i przedtuzy¢ okres wolny od nawrotu choroby.

PODSUMOWANIE — POTRZEBY PACJENTOW Z NOWOTWORAMI KRWI

Konczy sie wrzesien — miesigc poswiecony szerzeniu Swiadomosci 0 nowotworach krwi.
Czas na podsumowanie. Postep w medycynie sprawit, ze leczenie pacjentow hematoonko-
logicznych poprawito sig w ciggu ostatnich dekad. W Polsce w ciggu ostatnich kilku lat
zwiekszyt sie dostep do nowoczesnych terapii, tak ze w naszym kraju pacjenci hemato-
onologiczni sg leczeni na europejskim poziomie, ale wcigz sg potrzeby, ktore powinny
by¢ zaspokojone. Dotyczg one przede wszystkim:

e poprawy organizacji opieki nad pacjentem hematoonkologicznym —
stworzenia Krajowej Sieci Hematologiczne;j,

e poprawy dostepu do psychoonkologa, dietetyka i fizjoterapeuty,

e dostepu do nowoczesnych terapii, zwtaszcza juz w 1. linii leczenia,
e stworzenia rejestru chorob hematoonkologicznych,

* zwigkszenia liczby t6zek hematologicznych,

e umozliwienie pacjentom z nowotworami krwi leczenia na oddziatach
opieki paliatywnej,

e zmiany zapisOw rozporzgdzenia uniemozliwiajgcych pacjentom hematologicznym
korzystania z leczenia uzdrowiskowego,

e wprowadzenia lekow chelatujgcych w postaci tabletek dla 0sob transfuzjozaleznych,
e 7wigkszenia dostepu do diagnostyki genetyczne;,

e zwiekszenia liczby hematologow,

e wprowadzenie koordynatordw pacjenta.
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PRAWA PACJENTA

EUROPEJSKI KODEKS OPIEKI ONKOLOGICZNEJ

Prawo 1.

Przedstawiamy komentarze dotyczgce pierwszego prawa EKOO. O Interpretacje zapisow tego
prawa poprosiliSmy: Barttomieja Chmielowca — Rzecznika Praw Pacjenta, Natalie Lojek —
prawniczke, Jakuba Kosikowskiego — Rzecznika Naczelnej Izby Lekarskiej, Anng Nowakowska
— prezes Zarzadu Stowarzyszenia Onkologicznego SANITAS.

1. ROWNY DOSTEP: Masz prawo do réwnego dostepu do mozliwie najlepszej opieki onkologicznej,

w tym prawo do drugiej opinii lekarskiej.

e Czy moje leczenie bedzie najlepsze z dostepnych i pordwnywalne z wysokiej jakosci opiekg i dobrg praktykg kliniczng

w innych miejscach w Polsce i w Europie?

e Czy wyniki leczenia nowotworéw w naszym osrodku s3 podobne jak w innych osrodkach w Polsce i w Europie?

BARTLOMIEJ
CHMIELOWIEC
Rzecznik Praw Pacjenta

Do pierwszego opisanego w Europejskim Kodeksie Prak-
tyki Onkologicznej prawa (Rowny dostep) odnosi sig kilka
praw, przepisow w polskim prawodawstwie. Rowny dostep to
przede wszystkim dostep do leczenia zorganizowanego przez
podmioty lecznicze w zgodzie z przepisami prawa, zapewnia-
jacego takie same traktowanie i szanse w dostepie do terapii
medycznych, bez zadnego faworyzowania czy dyskryminacii
pacjentow. W takim ujeciu kazdy pacjent ma prawo otrzyma-
nia Swiadczen zdrowotnych odpowiadajgcych wymaganiom
aktualnej wiedzy medycznej (art. 6 ust. 1 ustawy z dnia
6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta, zwanej dalej ,ustawa”). Jest to podstawowe
prawo, ktorego celem jest zapewnienie pacjentowi metod le-
czenia i diagnostyki potwierdzonych w badaniach naukowych
— zweryfikowanych pod kgtem skutecznoSci i bezpieczenstwa.
Leczenie pacjenta metodami zdezaktualizowanymi |ub o nie-
zweryfikowanej skutecznosci narusza ww. prawo pacjen-
ta. Jezeli w danej sytuacji mozliwe jest zastosowanie wigce;
niz jednej metody leczenia, pacjent powinien zosta¢ o tym
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poinformowany, aby mogt wybra¢ jedng z opcji. Nalezy takze
wskazac, ze rowny dostep nie oznacza, ze Swiadczenia muszg
zostaC pacjentowi udzielone od reki, natychmiast. Koniecznos¢
oczekiwania pacjenta na zabieg szpitalny, czy pierwsza wizyte
do lekarza specjalisty w ramach NFZ, nie stanowi naruszenia
przepisow prawa. Wazne jest jednak, aby proces ten byt odpo-
wiednio zorganizowany, a zasady te faktycznie stosowane —
zgodnie z art. 6 ust. 2 ustawy pacjent ma prawo, w sytuacji
ograniczonych mozliwosci udzielenia odpowiednich Swiadczen
zdrowotnych, do przejrzystej, obiektywnej, opartej na kryte-
riach medycznych, procedury ustalajgcej kolejnos¢ dostepu
do tych $wiadczen. Swiadczenia w ramach NFZ, w tym
w szpitalach, czy w ambulatoryjnej opiece specjalistycznej,
s3 udzielane w terminach ustalonych i wynikajgcych z prowa-
dzonych przez Swiadczeniodawcow list oczekujgcych. Prze-
pisy ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach
opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw publicz-
nych stanowig przy tym, ze liste oczekujgcych prowadzi sie
W sposdb zapewniajgcy poszanowanie zasady sprawiedliwe-
go, réwnego, niedyskryminujgcego i przejrzystego dostepu
do Swiadczen opieki zdrowotnej oraz zgodnie z okreslonymi
kryteriami medycznymi. Nalezy jednak wskazac, ze dla Swiad-
czeniobiorcow (pacjentdw) objetych diagnostyka onkologiczng
lub leczeniem onkologicznym $wiadczeniodawca prowadzi
odrebnag liste oczekujgcych na udzielenie Swiadczenia. Pacjent
jest umieszczany na tej liscie na podstawie karty diagnostyki
i leczenia onkologicznego oraz nastepujgcych kryteriow medy-
cznych opartych na aktualnej wiedzy medycznej: stanu zdro-
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wia $wiadczeniobiorcy, rokowania co do dalszego przebiegu
nowotworu, chorob wspdtistniejgcych majgcych wplyw na
nowotwdr, z powodu ktorego ma by¢ udzielone swiadczenie,
zagrozenia wystgpienia, utrwalenia lub pogtebienia niepetno-
Sprawnosci.

Jesli pacjent ma watpliwosci, co do diagnozy postawionej
przez lekarza, czy w zakresie proponowanych metod leczenia,
w tym pod katem ich zgodnosci z aktualng wiedzg medyczna,
ma on —w mys| art. 6 ust. 3 ustawy — prawo zazgdania,
aby udzielajgcy mu Swiadczen zdrowotnych lekarz zasiegnat
opinii innego lekarza lub zwotat konsylium lekarskie. Lekarz
moze odmowi¢ zwotania konsylium lekarskiego lub zasiggnie-
cia opinii innego lekarza, jezeli uzna, ze zadanie to jest bez-
zasadne, jednak powinien on wyjasni¢ pacjentowi powody
swojej decyzji oraz obligatoryjnie odnotowa¢ odmowe w do-
kumentacji medycznej pacjenta.

NATALIA
£LOJKO
radca prawny

Uprawnieniu dotyczagcemu réwnemu prawu do moz-
liwie najlepszej opieki onkologicznej w polskim prawie
odpowiadaja: prawo do Swiadczen zdrowotnych odpowiada-
jacych wymaganiom aktualnej wiedzy medycznej oraz w sy-
tuacji ograniczonych mozliwosci udzielenia odpowiednich
Swiadczen zdrowotnych — prawo do przejrzystej, obiektywne;j,
oparte] na Kryteriach medycznych, procedury ustalajgcej
kolejnos¢ dostepu do tych Swiadczen (art. 6 ust. 1 i ust. 2
ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta).
Na standard aktualnej wiedzy medycznej sktadajg sie np.
rekomendacje (wytyczne) odpowiednich towarzystw
naukowych. Co istotne, co prawda przepisy przewidujg, ze
moga istnie¢ ograniczenia w dostepie do Swiadczen (a te moga
mieC np. nature finansowa), ale wymagaja zarazem przekaza-
nia pacjentowi informacji o wszystkich ,proponowanych oraz
mozliwych metodach diagnostycznych i leczniczych” (art.
9 ust. 2 ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta).

Czy wyniki leczenia nowotworéw w naszym osrodku s3
podobne jak w innych osrodkach w Polsce i w Europie?
To uprawnienie nie zostato jeszcze wprost wpisane do pol-
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skich przepisow jako prawo pacjenta — jest to niewgtpliwie
pole do poprawy. W polskim prawie sg juz natomiast podsta-
wy do mierzenia jakosci — takie jak wprowadzone na mocy
ustawy o jakosci w opiece zdrowotnej i bezpieczenstwie
pacjenta (mozliwos¢ wprowadzenia rejestru obejmuja-
cego monitorowanie jakosci Swiadczen opieki zdrowot-
nej) czy na mocy ustawy o Krajowej Sieci Onkologicznej
(wskazniki jakosci opieki onkologicznej). Oczywiscie, nic
nie stoi na przeszkodzie we wprowadzeniu takich pomiarow
i publikacji ich wynikow juz teraz przez poszczegdlne osrodki,
przy zabezpieczeniu wtasciwej metodologii, by byty one mia-
rodajne.

Prawo do drugiej opinii lekarskiej jest wprost przewidziane
w polskim prawie. Mianowicie, zgodnie z art. 6 ust. 3 pkt
1-5 ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pa-
cjenta, pacjent ma prawo zgdac, aby udzielajgcy mu Swiad-
czen zdrowotnych lekarz zasiegnat opinii innego lekarza lub
zwotat konsylium lekarskie. Lekarz moze co prawda odmowic
zwotania konsylium lekarskiego lub zasiegniecia opinii innego
lekarza, jezeli uzna, ze zadanie to jest bezzasadne, ale musi
odnotowac zarowno zgdanie jak i odmowe w dokumentacii
medycznej.

JAKUB

KOSIKOWSKI

rzecznik prasowy
Naczelnej Izby Lekarskiej,
rezydent onkologii

Czy moje leczenie bedzie najlepsze z dostepnych i po-
rownywalne z wysokiej jakoSci opiekg i dobrg prakiykg
kliniczng w innych miejscach w Polsce i w Europie? Powinno,
cho¢ niestety jest z tym w Polsce roznie. Wynika to z tego, ze
absolutnie kazdy szpital w Polsce moze operowac przypadki
onkologiczne. Efekt jest taki, ze mamy zaréwno wyspecjali-
zowane osrodki typu Brest Cancer Unit, jak i oSrodki ktore
operujg dostownie kilku pacjentow z dang chorobg nowo-
tworowg w ciggu roku. Ma to zmieni¢ wiasnie wchodzaca
w zycie Krajowa Sie¢ Onkologiczna, ktéra ma przesungc
leczenie onkologiczne do najbardziej wyspecjalizowanych
osrodkow. Jesli jednak juz trafimy do takiego osrodka, ktory ma
doswiadczenie w leczeniu pacjentow z danym nowotworem,
bedziemy mie¢ najlepsze z dostepnych w Polsce metod
i porownywalne z pozostatymi krajami Unii. Oczywiscie nie jest
tak, ze bedzie to w kazdym przypadku ten sam zakres — nie
wszystkie zalecane w onkologii leki s3 w Polsce dostepne we
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PARAWA PACJENTA

wszystkich zarejestrowanych wskazaniach, ale z kwartatu na
kwartat jest ich coraz wigcej. Stad podstawowa zasada brzmi
— planowac leczenie i operowac sie w duzych wyspecja-
lizowanych o$rodkach. Radioterapie i chemioterapie moz-
na juz otrzymac blizej domu, o ile najblizszy nam osrodek ma
dostgpne programy lekowe w nowotworze, na ktory chorujemy.

Niestety nie ma w Polsce jawnej ,pordwnywarki” wyni-
kow leczenia pomiedzy osrodkami. Same wyniki lecze-
nia w Polsce tez niestety sg troche stabsze niz na Zachodzie,
ale wynika to po prostu z opdznionej diagnostyki — w Polsce
wykrywamy nowotwory w bardziej zaawansowanym stadium
— przez co trudniej o catkowite wyleczenie, stad nasze staty-
styki sg gorsze niz w krajach zachodniej Europy. Niestety, Po-
lacy niechetnie korzystajg z badan przesiewowych (cytologia,
kolonoskopia, mammografia), a kolejki do specjalistow czesto
wydtuzajg diagnostyke nowotworu, czy wrecz zniechecajg do
diagnostyki.

Pacjent ma prawo poprosi¢ innego lekarza o druga
opinie lekarska i jest to normalne. Lekarze to tylko ludzie
i tez sie mylg. Przed podjeciem tak waznej decyzji jak wybor
osrodka czy sposobu leczenia nowotworu, mozna skonsul-
towac swoj przypadek z innym lekarzem czy osrodkiem. Ma to
znaczenie zwtaszcza w sytuaciji, kiedy decydujemy sie na le-
czenie w mniejszym osrodku, ktory nie specjalizuje sig w le-
czeniu konkretnego nowotworu, leczy niewielu pacjentow
z tym rakiem, dlatego nie musi by¢ na biezaco we wszystkich
nowinkach zwigzanych z diagnostykg i leczeniem danego typu
choroby. Stgd zwitaszcza w takich sytuacjach, warto skon-
sultowa¢ swoj przypadek z wiodgcymi osrodkami
w danym typie nowotworu na terenie Polski.

ANNA

NOWAKOWSKA

prezes Stowarzyszenia
Onkologicznego SANITAS

W Swietle obowigzujgcego w Polsce prawa (Konstytucja
RP, ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta)
pacjenci onkologiczni i hematologiczni majg — jak inni
chorzy — rowny dostep do mozliwie najlepszej opieki.
Polskie prawo zapewnia tez szczegoing opieke zdrowotng ko-
bietom w cigzy, dzieciom, osobom starszym i z niepetnospraw-
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noscia, ale takze pacjentom z nowotworami, czego przyktadem
jest karta DiLO. Zwrocitabym tez uwage na to, ze réwny
dostep jest czesto mylony przez pacjentéw z petnym
dostepem do leczenia, jakie jest stosowane na $wie-
cie, do najnowszych terapii, sprzetu, wykwalifikowanych
specjalistow. Stad pojawia sie tu okreslenie mozliwie naj-
lepszej opieki, zwigzane z mozliwosciami organizacyjnymi,
kadrowymi, czy wreszcie finansowymi danego kraju. Réwne
prawo jest zwykle tez kojarzone z dostepem do opieki
takiej samej, wysokiej jakosci, bez wzgledu na migjsce za-
mieszkania chorego, ale do tego rodzaju rownosci jest jeszcze
daleko. Nie we wszystkich, nawet wigkszych miejscowosciach,
sg wyspecjalizowane osrodki onkologiczne, a w przypadku
chorob rzadkich (a sg nimi wszystkie nowotwory krwi) jest to
wrecz niemozliwe i nieracjonalne, aby takie placowki stworzyc.

Obawiam sig, ze wigkszo$¢ osrodkow onkologicznych
i hematologicznych w Polsce nie jest w stanie odpowie-
dzie¢ pacjentowi na dwa z pierwszych zadanych pytan,
pokazaC twarde dane, ktore potwierdzityby wysokg jakoS¢
prowadzonej przez nie opieki i to na europejskim poziomie.
Nie ma oficjalnych rankingow instytucji ochrony zdrowia, takich
jakie prowadzi sie np. dla wyzszych uczelni. Tylko niektore
osrodki zdrowia moga si¢ wylegitymowa¢ miedzyna-
rodowymi certyfikatami, systematycznie prowadzonymi
audytami, ktore potwierdzajg jakos¢ ich Swiadczen i opieki.
Organizacje pacjentow, np. ALIVIA probowata prowadzi¢ takie
,porownywarki”, ale byty one oparte na subiektywnych odczu-
ciach pacjentow, nie na obiektywnych wskaznikach, mierni-
kach, ktore ma wprowadzi¢ KSO i wdrozenie ustawy 0 jakosci
opieki w ochronie zdrowia. Poki co, wsrod pacjentow poszuku-
jacych w Polsce takich wysoko specjalistycznych placowek
dziata wiec ,poczta pantoflowa”. Najczesciej liderzy organi-
zacji wspierajacych pacjentow z danym nowotworem majg
rozeznanie, jak leczy dany osrodek, czego sie mozna po nim
spodziewac. Niektore osrodki jak np. szpital w Przemyslu
publikujg listy kolejek do specjalistow w swojej placowce,
Co jest godng polecenia praktyka.

Prawo pacjenta do drugiej opinii jest bardzo enigmatyczne,
poniewaz zostato tak sformutowane, ze nic z niego nie wynika.
Pacjent ma prawo poprosic¢, ale lekarz ma prawo odmowic,
czyli de facto pacjent nie ma tego prawa i to trzeba zmienic
w ustawie o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.
Prawo to zwigzane jest tez z tradycjg paternalistycznego podej-
scia do pacjenta. Ze strony lekarzy oznacza ono traktowanie
pacjenta z ojcowska wyzszoscig, nie jako partnera, ktory ma tez
Swojg wiedze i potrzeby zwigzane z terapig. Ze strony pacjenta
wigze sie z kolei z obawa, ze prosba o second opnion, bedzie
przyjeta zle przez lekarza jako podwazanie jego zawodowego
autorytetu i wiedzy.
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ZNACZENIE WSPOLPRACY LEKARZA POZ
ZE SPECJALISTA HEMATOLOGIEM
W UJECIU SYSTEMOWYM

Prof. dr hab. n. med. Krzysztof Giannopoulos jest
specjalista hematologiem, wyktadowca Uniwersytetu
Medycznego w Lublinie oraz prezesem Polskiego
Towarzystwa Hematologéw i Transfuzjologéw. Prof.
Giannopolulos dzieli si¢ refleksjami na temat potrzeby
zmian w polskim systemie ochrony zdrowia, dotycza-
cych wspélpracy specjalisty hematologa z lekarzem
POZ. Jak podkresla profesor, zwickszenie roli POZ
i partnerskie podejscie przyczyniloby si¢ do objecia
pacjentéw z chorobami krwi kompleksowa opieka

Jednym z wyzwan polskiego systemu ochrony zdrowia jest
odwracanie piramidy $wiadczen zdrowotnych. Wedtug spra-
wozdania z dziatalnosci Narodowego Funduszu Zdrowia za
2023 rok, w strukturze kosztow swiadczen zdrowotnych
finansowanych z budzetu NFZ ponad potowe kosztow
stanowito leczenie szpitalne.

W hematologii udzial hospitalizacji w kosztach
$wiadczen zdrowotnych dotyczyl jeszcze wigkszego
odsetka chorych, a ambulatoryjnej opieki
specjalistycznej byl bardzo niski i siggat 5-6%.
Ponad 10% budzetu jest przeznaczane na POZ.
Odwracanie piramidy §wiadczen polega¢ powinno
na przesuwaniu pacjentéw ze szpitali
do ambulatoryjnej opieki specjalistycznej (AOS)
i dalej do POZ. Dlatego konieczna jest dobra
komunikacja pomi¢dzy poszczegélnymi poziomami
opieki, rozpoczynajac od POZ.

AKTUALNA PRAKTYKA WSPOLPRACY

Aktualnie pewng praktykg stato sie to, ze pacjent trafiajgcy do
gabinetu lekarza specjalisty w obszarze hematologii pozosta-
wat pod jego opieka. W praktyce jednak dzieje sie to zaréwno
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i skréceniem kolejek do hematologa.

w przypadku cigzkich schorzen, jak rowniez prostych chorob,
np. niedobordw Zelaza, ktdre z powodzeniem mogg byc le-
czone przez lekarza rodzinnego. To pokazuje, ze przeptyw
pacjentow powinien by¢ dwukierunkowy. Poprawa wspotpra-
cy POZ i AOS stanowi klucz do skracania kolejek do spe-
cjalisty.

Warto przytoczy¢ doswiadczenia z innych systemow opieki
zdrowotnej, np. zblizonych do naszego, czyli z dominacjg jed-
nego ptatnika jak NHS w Wielkiej Brytanii.

LECZENIE PBL — PRZYKtAD MOZLIWEJ

DOBREJ WSPOLPRACY

Przy omawianiu tematyki wspétpracy z POZ podaje przyktad
chorych na przewlekta biataczke limfocytowg (PBL).
Przewlekfa biataczka limfocytowa jest najczestszg biataczkg
w krajach Europy Zachodniej, Stanach Zjednoczonych, rowniez
u nas.

PBL rozpoznawana jest z krwi, a wigc w prosty sposob, az
1/3 chorych nigdy nie wymaga leczenia, 1/3 wymaga go
w momencie wystgpienia objawow, a tylko 1/3 juz od chwili
rozpoznania w trybie pilnym. Tu bardzo przydatne sg bada-
nia genetyczne. Gdyby badania genetyczne byty wykonywane
rutynowo na poziomie AOS, to juz wtedy na poziomie AOS
Z bardzo duzym prawdopodobienstwem moglibySmy powie-
dzieC ktory pacjent, bedzie wymagat leczenia.

Chorzy z podejrzeniem przewlektej biataczki limfocytowej
w Wielkiej Brytanii otrzymujg w ramach ambulatoryjnej opie-
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ki dwie porady. Na pierwszej wizycie przeprowadzane jest
oznaczenie fenotypu, na drugiej wykonywany jest panel
badan genetycznych. W praktyce polskiej ani badanie im-
munofenotypowe, ani badania genetyczne nie mogg by¢
rozliczone z poziomu AOS. Na podstawie wynikow badania
fenotypu i badan genetycznych nie tylko stawiana jest diagnoza,
ale réwniez chory otrzymuje petne informacje odnosnie czyn-
nikow prognostycznych.

Jesli wyniki wskazuja na chorobe bardzo niskiego
ryzyka, czyli w przypadku pacjentéw z delecja 13q
(del(13q) i zmutowanym statusem genéw IgVH.
Taki chory najprawdopodobniej nigdy nie bedzie
wymagal leczenia i w systemie brytyjskim,
po dwéch konsultacjach hematologicznych wraca

do opieki lekarza rodzinnego.

Tylko w przypadkach podejrzenia progresji i kwalifikacji
do leczenia wrdcitby do lekarza hematologa. To jest jeden
z przyktadow do czego w przysztosci moglibySmy dojsc.

JAKIE NARZEDZIA ROZLICZENIOWE SA POTRZEBNE
WE WSPOLPRACY POZ | AOS

Trzeba dazy¢, zeby rozpoznania nieonkologiczne
typu niedokrwistosci z niedoboru zelaza, niedobory
witaminy B12 czy kwasu foliowego, ktére
trafiaja teraz do hematologa, pozostaly w gestii
podstawowej opieki.

Ci chorzy naprawde moga by¢ dobrze diagnozowani i lecze-
ni przez POZ. Wymaga to oczywiscie edukaciji, wspotpracy
lekarzy z o$rodkéw na rdznym poziomie referencyjnosci, do
tego za tym muszg iS¢ narzedzia finansowe. Jednym z takich
narzedzi moze by¢ jednorazowa porada specjalistyczna,
ktora mogtaby troche przypomina¢ zasady koordynowanej
opieki dotyczacej najczestszych chorob.

Chodezi o to, zeby lekarz POZ mial mozliwos¢
pojedynczej konsultacji specjalistycznej, ktéra nie
wymagalaby zapisywania pacjenta do kolejki w AOS.
Aby to funkcjonowalo, niezbedne jest narzadzie
rozliczeniowe, jak w koordynowanej opiece,
ale réwniez obowiazek dla hematologa wydania
pisemnego zaswiadczenia czy tez zalecend
dotyczacych dalszej diagnostyki, leczenia

i postepowania.
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CZY PRACA W AOS MOZE BYC ATRAKCYJNA

DLA MEODEGO HEMATOLOGA?

Jestem przekonany, ze odwracanie piramidy Swiadczen tez
bedzie zachecaC mitodych lekarzy do specjalizacji z hema-
tologii. W hematologii obserwujemy dynamiczny rozwoj, wyko-
rzystywanie najnowszych osiggniec genetyki w diagnostyce,
a w leczeniu stosowanie lekow celowanych i immunoterapii.

Obecnie wickszo$¢ badan diagnostycznych oraz

terapii jest prowadzona w systemie szpitalnym,

co sprawia, ze hematolodzy w ramach AOS nie

w pelni moga korzystad z osiagnie¢ diagnostyki

i terapii. W efekcie hematologia staje si¢ mniej
atrakcyjna dziedzing w poréwnaniu do tych, gdzie
praca ambulatoryjna jest bardziej rozpowszechniona

i istnieja wieksze mozliwosci rozwoju, réwniez

poza systemem publicznym.

KOMLEKSOWA OPIEKA NAD PACJENTEM
HEMATOLOGICZNYM

Zwiekszenie roli AOS oraz partnerskie podejscie do POZ,
nawet przy powolnie zwiekszajgcych sie zasobach osobowych
niewgtpliwie usprawni kompleksowg opieke nad chorym
hematologicznym. Ta opieka w wigkszosci przypadkow
zaczyna si¢ w POZ, gdzie lekarz podstawowej opieki
zdrowotnej stawia podejrzenie choroby — tutaj usprawnie-
niem byfaby mozliwos¢ jednorazowej porady hematologiczne.
Ci chorzy, ktdrzy wymagaja dalszej diagnostyki beda trafiac
dalej do AOS, a coraz wigksza czes¢ z nich tam bedzie leczo-
na, bez koniecznosci hospitalizacji.

W przypadkach profilaktyki i terapii wielu powiktan POZ
moze petni¢ dominujgca role. Mam na mysli szczepienia
przeciwinfekcyjne, leczenie przeciwinfekcyjne niewymagajg-
ce hospitalizacji czy na przyktad podanie czynnikdw wzrostu
w przypadku bezobjawowych cytopenii po terapii.

W hematologii, gdzie oblozenie 16zek szpitalnych
przekracza 100% jest niezwykle wazne,
aby jak najwiecej chorych niewymagajacych
hospitalizacji pozostawato pod opieka AOS/POZ.

SWIADZCZENIA W TRYBIE SZPITALNYM

W HEMATOLOGII

Osiggniecia terapii komoérkowych — przeszczepienia szpiku,
nowych terapii immunologicznych CAR-T oraz leczenie swo-
istych dla tych terapii powiktan nadal beda wymagaty hospita-
lizacji. Oczywiscie, w niektorych jednostkach chorobowych jak
np. ostre biataczki szpikowe, diagnostyka i terapia sg Scisle
Zwigzane z trybem szpitalnym.
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NAJNOWSZE REFUNDACJE — PAZDZIERNIK 2024

OBWIESZCZENIE REFUNDACYJNE NR 76,

1 PAZDZIERNIKA 2024 R.

W czwartym wykazie w roku 2024, finansowaniem ze srodkow
publicznych zostang objete 52 nowe czasteczko-wskazania,
w tym 15 nowych czasteczko-wskazan od poczatku 2024 .
wprowadzono w hematoonkologii (15).

HEMATOLOGIA

Chtoniaki
Dorosli chorzy na chtoniaki B-komarkowe w ramach programu
B.12.FM LECZENIE CHORYCH NA CHEONIAKI B-KOMORKOWE
(ICD-10: G82, C83, ¢85) otrzymajg refundacije:
dwach przeciwciat bispecyficznych
e Columvi (glofitamab) od Il linii w monoterapii,
PO wezesniejszym zastosowaniu co najmniej 2 linii leczenia
uktadowego,
e Tepkinly (epkorytamab) od Ill linii w monoterapii,
PO wezesniejszym zastosowaniu co najmnigj 2 linii leczenia
ogolnoustrojowego, w tym leczenia zawierajgcego przeciw-
ciato anty-CD20, z przeciwwskazaniami do HSCT lub po
niepowodzeniu autoHSCT.

terapii CAR-T Yescarta (aksykabtagen cyloleucel)

e w |l linii leczenia stransformowanego w DLBCL chtoniaka
grudkowego (TFL),

e w chtoniaka z komorek B o wysokim stopniu ztosliwosci
(HGBCL) z nawrotem choroby w ciggu 12 miesiecy
od zakonczenia immunochemioterapii pierwszej linii lub
z chorobg oporng na immunochemioterapie pierwszej linii,
kwalifikujgcych sie do autoHSCT.

Dorosli chorzy na chtoniaka Hodgkina w lll stadium za-
awansowania w ramach programu B.77 LECZENIE CHORYCH
NA KLASYCZNEGO CHEONIAKA HODGKINA (ICD-10: C81)
otrzymajg w | linii leczenie Adcetris (brentuksymabem vedotin)
w skojarzeniu z doksorubicyng, winblastyna i aakarbazyng (AVD).

Szpiczak plazmocytowy

Tecvayli (teklistamab) bedzie dostepny w programie lekowym
B.54 LECZENIE CHORYCH NA SZPICZAKA PLAZMOCYTOWE-
GO (ICD-10: C90.0) od IV linii w monoterapii dla dorostych
chorych, u ktdrych stosowano uprzednio co najmniej trzy linie
leczenia szpiczaka plazmocytowego, w tym zawierajgce lek
immunomodulujgcy, inhibitor proteasomu oraz przeciwciato
anty-CD38.

Ostra biataczka limfoblastyczna
Terapia CAR-T Tecartus (breksukabtagen autoleuce)) bedzie
rowniez refundowana dla chorych na oporng lub nawrotowa
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ostrg biataczke limfoblastyczng z komdrek B w wieku 26 lat
i powyzej w programie B.65 LECZENIE CHORYCH NA OSTRA
BIALACZKE LIMFOBLASTYCZNA (ICD-10: C91.0).

HEMATOLOGIA

Zakrzepowa plamica matoptytkowa

Cablivi (kaplacyzumab) bedzie dostepny w ramach progra-
mu B.164 LECZENIE PACJENTOW Z IMMUNOLOGICZNA
/AKRZEPOWA PLAMICA MALOPEYTKOWA (ICD-10: M31.1)
dla chorych dorostych oraz mtodziezy powyzej 12. roku zycia
0 masie ciata przynajmniej 40 kg z epizodem nabytej zakrzepo-
wej plamicy matoptytkowe;.

ZMIANY W PROGRAMACH LEKOWYCH W HEMATOLOGII
W programie B15 Zapobieganie krwawieniom u dzieci
z hemofilig A | B (ICD-10: D66, D67)

Ujednolicono kryteria kwalifikacji dla emicizumabu bez wzgledu
na modut profilaktyki pierwotnej lub wtornej. Dodano zapisy
0 koniecznosci udokumentowania krwawien, ktore kwalifikujg
do leczenia emicizuabem oraz zapisu uprawniajgcego Zespot
Koordynacyjny do zmiany emicizumabu na koncentrat czynnika
krzepniecia w przypadku nieskutecznosci leczenia, wystgpienia
dziatan niepozadanych lub przeciwskazan do stosowania tego
leku.

ROZSZERZENIE WSKAZAN REFUNDACYJNYCH

DLA OPIOIDOWYCH LEKOW PRZECIWBOLOWYCH

W odpowiedzi na postulaty i oczekiwania Srodowiska medy-
cznego oraz pacjentow Minister Zdrowia podjat dziatania ma-
jace na celu ujednolicenie i uproszczenie dotychczasowych
wskazan refundacyjnych opioidowych lekow przeciwbdlowych.
Po zasiegnieciu opinii Rady Przejrzystosci oraz Konsultanta Kra-
jowego Minister Zdrowia podjat decyzje o modyfikacji dotych-
czasowych wskazan refundacyjnych produktow leczniczych
zawierajgcych fentanyl, metadon, morfing (postacie doustne),
oksykodon, oksykodon w potgczeniu z naloksonem, tapentadol.
Z dniem 1 pazdziernika 2024 r. obowigzywac bedg nowe tre-
Sci wskazan refundacyjnych ww. produktéw leczniczych, ktore
rozszerzajg grupe pacjentow, dla ktorych przystuguje obnizona
odptatnos¢ za leki, m.in. o pacjentow z nowotworami nieztosli-
wymi. Ponadto, w wielu przypadkach nowe wskazanie referuje
do wskazan obecnie zarejestrowanych, zgodnych z Charaktery-
styka Produktu Leczniczego, upraszczajac i ujednolicajgc tym
samym cze$¢ opisowych wskazan lekow opioidowych aktualnie
zZnajdujacych sie na wykazie refundacyjnym Ministra Zdrowia.
Zmiany, o ktorych mowa powyzej obejma tgcznie 86 lekow,
rozumianych jako indywidualne kody GTIN.
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LUSPATERCEPT — WYDLUZA ZYCIE PACJENTOW
Z NOWOTOWRAMI MIELODYSPLASTYCZNYMI
| POPRAWIA JEGO JAKOSC

Prof. dr hab. n. med. Aleksandra Butrym, specjalista
hematolog i internista, pracownik naukowy UM
we Wroclawiu. Kieruje Oddzialem Hematologii
w Specjalistycznym Szpitalu im. A. Sokolowskiego
w Walbrzychu. W obszarze jej zainteresowan znajdu-
ja sie choroby nowotworowe ukladu krwiotwérczego
os6b dorostych. Prowadzi Onkologiczne Centrum
Wsparcia Badan Klinicznych w Watbrzychu, w kto6-
rym trwaja m.in. badania nad lekiem luspatercept.
Lek ten umozliwia uniezaleznienie od przetoczen
chorych z nowotworami mielodysplastycznymi ni-
skiego ryzyka, a w przyszlodci, jesli potwierdza to
badania, by¢ moze uniezaleznienie od transfuzji
u chorych z innymi nowotworami.

DEFINICJA

Dawng nazwe Zespoty Mielodysplastyczne (MDS - z ang.
myelodysplastic syndrome) zastgpit termin nowotwo-
ry mielodysplastyczne. Nalezy podkreslic, ze s to hetero-
genne choroby nowotworowe szpiku, w ktdrych dochodzi
do nieefektywnej hematopoezy — defektu prowadzacego
do cytopenii we krwi obwodowej. Szpik staje sie niewydolny
w wytwarzaniu sktadnikow morfotycznych krwi. Dochodzi
m.in. do zaburzenia produkcji czerwonych krwinek, co prowa-
dzi do niedokrwistosci, powszechnie zwanej anemig. W no-
wotworach mielodysplastycznych moze by¢ tez zaburzone
wytwarzanie krwinek biatych (neutropenia) i ptytek krwi
(matoptytkowosc). Zaburzenia te nazywamy dysplazjg szpiku.

EPIDEMIOLOGIA

Nowotwory mielodysplastyczne to choroby 0sdb starszych.
Mediana zachorowania na MDS przypada migdzy 65a75r.z.
Czestosc¢ zachorowan to 4-5 przypadkow na 100 tysiecy 0sob
na rok. Czesciej chorujg na nie mezczyzni niz kobiety (1,5:1,0).
U dzieci nowotwory mielodysplastyczne wystepujg bardzo rza-
dko. U osdb starszych powyzej 70-75r. z. czestos¢ zacho-
rowan wzrasta do okoto 40-50 przypadkéw na 100 tys.
0s0b na rok, zatem jest stosunkowo wysoka.

Trzeba zaznaczyc, ze w duzej mierze pacjenci z MDS pozostajg
niezdiagnozowani.
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CZYNNIKI RYZYKA

Przyczyny rozwoju nowotworéw mielodysplastycznych
nie sg znane. Specjalisci wskazuja, ze na wystgpienie MDS
najbardziej narazone sg osoby, ktore pracowaty lub przeby-
waty w otoczeniu toksycznych substancji chemicznych, m.in.
benzenu, toluenu i ksylenu, nawozow sztucznych, a takze
natogowo pality tyton. Inne czynniki predysponujgce do za-
chorownia na MDS to metale cigzkie, radioterapia, radioim-
munoterapia, radiojod oraz chemioterapia.

NIECHARAKTERYSTYCZNE OBJAWY —

TRUDNA DIAGNOZA

Nowotwory mielodysplastyczne sg trudne do zdiagnozo-
wania, poniewaz nie majg charakterystycznych obja-
wow. Objawy, z ktorymi najczesciej zgtaszajg sie pacjenci
s zwigzane z niedokrwistoscig (fatwe meczenie sig, kotata-
nie serca, bole w klatce piersiowej, bdle gtowy, niewydolnosc¢
serca, blados¢ skory). W przypadku neutropenii sg to zakaze-
nia bakteryjne lub grzybicze, a przypadku matoptytkowosci
mogg wystgpi¢c wybroczyny na skorze lub sluzéwkach, a takze
krwawienia z bton $luzowych nosa, przewodu pokarmowego,
drdg moczowych oraz drog rodnych u kobiet.

Same objawy mogag czesto prowadzic do mylnej dia-
gnozy w kierunku m.in. anemii o innej etiologii czy
matoptytkowosci. Podstawowym badaniem w diagnostyce
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nowotwordw mielodysplastycznych jest morfologia krwi
z rozmazem mikroskopowy oraz badanie szpiku kostnego.

Charakterystyczne zaburzenia w wynikach badania
morfologii krwi moga wskazywad na rozwéj
nowotworu mielodysplastycznego. Nalezy tez
pamietad, ze pacjenci z MDS to najczesciej
osoby starsze, u ktérych bardzo czesto obok
niedokrwisto$ci moga wystepowac schorzenia
internistyczne i nowotwory. Konieczne jest wiec
przeprowadzenie badan réznicujacych nowotwory
mielodysplastyczne z innymi chorobami.

DIAGNOSTYKA POGLEBIONA

U pacjenta z podejrzeniem MDS, na podstawie wynikow bada-
nia morfolologii krwi, powinna by¢ przeprowadzona pogtebio-
na diagnostyka hematologiczna.

Niestety, zdarzajg sie sytuacje, w ktorych wyniki badan mor-
fologii krwi wskazujgce na nowotwor sg bagatelizowane, albo
U pacjenta, ktory wymaga przetoczenia krwi, nie przepro-
wadza sie specjalistycznej diagnostyki hematologicznej.

Badania specjalistyczne, ktére sa wykonane
na etapie konsultacji i leczenia hematologicznego
to biopsja aspiracyjna i trepanobiopsja szpiku
kostnego, badanie cytogenetyczne oraz,

w wiekszosci przypadkéw, badania molekularne.

Dodatkowo badania, ktére wykonywane sg u wszystkich pa-
cjentdw to okreslenie stezenia erytropoetyny endogennej, czyli
hormonu odpowiedzialnego za stymulacje szpiku do produkcji
krwinek czerwonych. Wykonuje sie takze bardziej specjalisty-
czne badanie zmierzajace w kierunku okreslenia konkretnego
typu MDS, np. barwienie szpiku w kierunku pierscieniowatych
syderoblastow.

ROKOWANIE

Po rozpoznaniu nowotworu mielodysplastycznego pacjent
poddawany jest szczegdotowej ocenie i Klasyfikacji wg tzw.
skali rokowniczej, ktora w pewnym sensie determinuje
odpowiedni dobor leczenia oraz przewidywane rokowanie.
Ogolnie nowotwory mielodysplastyczne dzielimy na MDS
niskiego i wysokiego ryzyka. Roznig sie one przezyciem
catkowitym i ryzykiem rozwoju ostrej biataczki szpikowej
(AML). To dlatego postepowanie terapeutyczne dla pacjentow
z MDS niskiego i wysokiego ryzyka jest rozne.

LECZENIE
Leczenie chorych z MDS niskiego ryzyka, to w duzej
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mierze terapia ukierunkowana na leczenie cytopenii,
(zwhaszcza niedokrwistosci) oraz na poprawe jakosci zycia.
Dzisiaj juz wiemy, ze czes¢ z tych chorych moze w przysztosci
stac sie chorymi z MDS wysokiego ryzyka. Dlatego obecne
podejscie do tej grupy pacjentow, ktora kiedy$ byfa jedy-
nie leczona objawowo za pomocg przetoczen krwi — powoli
zmienia sie w kierunku aktywnego leczenia. Ma ono na celu
modyfikowac przebieg choroby oraz poprawiac jakos$¢ zycia.
To znaczacy postep i zmiana podejscia do terapii MDS.

U pacjentow z MDS wysokiego ryzyka wystepuje wysokie
ryzyko transformacji do ostrej biataczki szpikowej, a progno-
zowany czas przezycia jest znamiennie krotszy. U tych chorych
leczenie skupia sie — w zaleznosci od wieku chorego — na
redukcji odsetka m.in. komorek blastycznych w szpiku oraz
zastosowaniu leczenia o dziafaniu epigenetycznym, takiego
jak azacytydyna. U mtodszych chorych nadal jedyng mozliwg
opcjg dajgca szanse na wyleczenie jest allogeniczne prze-
szczepienie komorek macierzystych.

PRZETOCZENIA U PACJENTOW Z NIEDOKRWISTOSCIA -
KORZYSCI | ZAGROZENIA

Niedokrwistos¢ to najczestsza przyczyna objawow choroby
u pacjentow z MDS.

Niedokrwistos¢, popularnie nazywana anemig, polega na
zmniejszeniu ilosci hemoglobiny we krwi. Moze temu
towarzyszy¢ zmniejszona liczba krwinek czerwonych i zmniej-
szona wartos¢ hematokrytu. Niedokrwisto$¢ pogarsza fun-
kcjonowanie organizmu i wywotuje rozne objawy, a takze po-
wikfania. Bardzo nasilona niedokrwistos¢ moze zagrazac zyciu.
Leczenie niedokrwistoséei za pomoca przetaczania koncen-
tratu krwinek czerwonych (transfuzji krwi) ratuje zycie pa-
cientow z MDS, ale jest leczeniem objawowym, ktdre nie wpty-
wa na modyfikacje choroby podstawowej. Ponadto ta metoda
nie jest wolna od dziatan niepozadanych.

Jednym z nich jest przetadowanie zelazem. Zwigksza ono
ryzyko powikfan wielonarzadowych, poniewaz nadmiar zelaza
moze gromadzi¢ sie w innych narzadach i uszkadzac je.

Wyniki badan pokazuja, ze transfuzjozaleznos¢
negatywnie wplywa na dlugo$é zycia pacjentéw
i je skraca. Z jednej strony, aby ratowad zycie
chorych trzeba im przetaczaé czerwone krwinki,
ale wiemy, ze chorzy transfuzjozalezni,

z nowotworami mielodysplatystycznymi zyja krécej.
Powinni$my staraé si¢ unikad transfuzjozaleznosci
i do niej nie dopuszczad, stosujac odpowiednie
leczenie.
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FARMAKOTERAPIA W LECZENEIU PACJENETOW Z MDS
U pacjentéw z rozpoznanym MDS, obok leczenia objawowego,
istnieje takze mozliwos¢ zastosowania farmakoterapii. Dotych-
czasowym standardem u chorych w grupie niskiego ryzyka
z towarzyszgcg niedokrwistoscig byto stosowanie erytropo-
etyny, czyli preparatu stymulujgcego erytropoeze. Substancja
ta ma jednak swoje ograniczenia, poniewaz odpowiedZ na
jej zastosowanie wystepuje u okoto jednej trzeciej chorych.
Czes¢ chorych w ogole nie kwalifikuje sie do leczenia
erytropoetyng, z uwagi na jej wysoki endogenny poziom
w organizmie. Ponadto u czesci chorych, ktorzy odpowie-
dzieli na zastosowanie tego leku, po jakim$ czasie moze
wystapi¢ opornose.

INNOWACYJENE TERAPIE

Stosunkowo od niedawna pojawita sie¢ nowa opcja leczenia
nowoczesnym lekiem /uspaterceptem, ktory obecnie w Polsce
jest dostepny dla bardzo waskiej grupy chorych na nowo-
twory mielodysplastyczne z obecnoscig patologicznych tzw.
pierscienowatch syderoblastow.

Aby zakwalifikowad pacjenta
do leczenia luspaterceptem, konieczne jest
wykonanie badania cytochemicznego (barwienie
bi¢kitem pruskim), ktére pozwala stwierdzié zlogi
zelaza wokoél jader komoérkowych erytroblastow
(komérki te nazywamy syderoblastami)
lub/oraz wystapienie u chorego
mutacji genu SF3B1.

Na podstawie badania Medalist wykazano, ze ta grupa
chorych odnosi korzysci z leczenia luspaterceptem
w postaci catkowitego uniezaleznienia od transfuzji
krwinek czerwonych. Jest to ogromna korzys¢ dla tej grupy
pacjentow z MDS.

Niestety pozostali pacjenci z MDS nie majg dostepu do tej
terapii, mimo iz wyniki badan klinicznych i zastosowania tego
leku w innych krajach wykazujg, ze zdecydowana wigkszos¢
pacjentow, ktora nie jest z grupy MDS z pierscieniowatymi
syderoblastami, mogtaby takze skorzystac z leczenia luspa-
terceptem.

MECHANIZM DZIALANIA LUTASERCEPTU

Lutasercept to lek, ktory blokuje szlak przekaznika biatek TGF
Beta i oddziatuje na pdznych etapach erytropoezy szpiku kos-
tnego. Stymuluje réznicowanie i dojrzewanie prekursorow ery-
troidalnych, ktore zostato zahamowane na roznych etapach
hematopoezy. Jest to lek o innym dziataniu niz erytropoetyna,
wykazujacy duza skutecznosc.
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DZIAtANIA NIEPOZADANE LUTASERCEPTU

Lutasercept, jak kazdy lek, moze mieC takze dziatania niepo-
zadane, ale z Klinicznego punku widzenia nie s3 one istotne.
Nalezg do nich dolegliwoSci przewodu pokarmowego o nie-
znacznym nasileniu lub nietypowe ostabienie. Dolegliwosci te
rzadko wymagaja jednak zastosowania dodatkowych lekow
i nie wptywaja na przerwanie terapii. Jest to lek dobrze tole-
rowany i bezpieczny. W przypadku pojawienia nietole-
rancji u pacjenta lekarze dobrze sobie z nimi radza.

KORZYSC DLA PACJENTOW I ICH OPIEKUNOW

Najwazniejsza korzyscia kliniczna dla pacjentéw
z leczenia lustarceptem jest uniezaleznienie od
transfuzji. Chorzy, ktérzy dotychczas wymagali
bardzo czestych przetoczen, czasem nawet kilku
w miesiacu, po zastosowaniu tej terapii
moga juz ich w ogdle nie potrzebowal.

U pacjentow leczonych luspaterceptem poprawia sie jakosc
zycia, wydolnoSc i aktywnosSc¢ fizyczna, nawet jesli nie unor-
mujg oni w peti wartosci hemoglobiny. Nie u wszystkich
bowiem pacjentéw po zastosowaniu leku stezenie hemoglo-
biny wraca do normy. Mimo tego, nawet jesli chory osiggnie
stezenie hemoglobiny 10 czy 11 g%, moze juz w miare nor-
malnie funkcjonowac. JakoS¢ jego zycia znaczaco sie popra-
wia. Taki pacjent nie wymaga juz czestych hospitalizacii, czy
kilkukrotnych w miesigcu przyjazdow do Szpitala na wielo-
godzinne transfuzje czy podanie leku helatujgcego zelazo.
Ponadto, jesli pacjent jest jeszcze w wieku produkcyjnym,
moze wrdci¢ do zycia zawodowego. Dla chorych w starszym
wieku, ktorzy dominujg wsrod pacjentow z MDS, dostep do
terapii oznacza polepszenie jakoSci zycia i powr6t do nor-
malnego zycia rodzinnego, w tym mozliwos¢ opiekowania sig
wnukami. Dla wszystkich pacjentdw i ich opiekunow to takze
pozbycie sie stresu zwigzanego z czestymi wizytami w szpitalu
i z ucigzliwym leczeniem. Dodatkowo zwalnia to opiekunow
chorych, ktorzy nie mogg samodzielnie funkcjonowac, z ko-
niecznosci zapewnienia choremu transportu czy dowozenia
do szpitala, co wigze sig czesto z ich nieobecnoscig w pracy.
S3 to nieocenione korzysci z punktu widzenia pacjentow i ich
opiekunow.

KORZYSCI DLA SYSTEMU

W Polsce problem zwigzany z krwiolecznictwem jest duzy
i skomplikowany. Powodem tego jest to, iz transfuzje wyko-
nuje sie gtownie w oddziatach hematologicznych i internisty-
cznych. Pomimo ze w ostatnim czasie pojawita sig mozli-
woSC wykonywania przetoczen w ramach Swiadczen ambu-
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latoryjnych, to nadal pozostaje jednak leczenie przetadownia
zelazem, bedagce skutkiem transfuzjozaleznosci. Oddziaty he-
matologii sg przepetnione. Brakuije tozek dla pacjentow hema-
tologicznych, a jezeli one juz sg, to priorytetem jest leczenie
przede wszystkim pacjentéw w stanach ostrych, z nowotwora-
mi hematologicznymi — ostrymi biataczakmi czy agresywnymi
chtoniakami. Zatem bardzo czesto brakuje t6zek na transfuzje
czy podanie leku chelatujgcego zelazo.

Podanie w warunkach ambulatoryjnych
lusaterceptu redukuje konieczno$¢ hospitalizacji
zwiazanych z transfuzjami czy leczeniem
przetadowania zelazem. Zwalniania si¢ tézka dla
chorych, ktérzy wymagaja leczenia szpitalnego.

Wazna jest z punktu widzenia korzysci forma i schemat
podania leku. Istotne jest to, ze jest on podawany podskornie.
S3 to niewielkie iniekcje podawane w odstepach raz na 3 ty-
godnie, co nie jest bardzo absorbujgce dla pacjenta i persone-
lu. Samo podanie to chwila. Zatem forma i czestosc tej terapii
jest bardzo wygodna oraz korzystna dla chorego i sytemu.

Udostepnienie jak najwigkszej grupie chorych leku
uwalniajgcego od transfuzji ma takze wptyw na zuzycie
preparatow krwiopochodnych w skali catego kraju. Zao-
szczedzona w ten sposob ilos¢ preparatow krwiopochodnych
moze trafic do innych potrzebujgcych pacjentow. Krew nadal
jest bowiem lekiem, ktorego nie mozna zastapic lekiem syn-
tetycznym, a ktorego z roku na rok coraz bardziej nam brakuje.

BADANIA KLINICZNE

Toczg sig i konczg badania kliniczne, ktore potwierdzajg, ze
terapia ta moze byc stosowana w szerszej populacji. Badanie
Commands, ktore dotyczyto nie tylko pacjentow z pierscie-

16

niowatymi syderoblastami, ale takze szeroko pojetymi
MDS, wykazato duzg skutecznos¢ w pozostatych grupach
chorych. Bada sie tez pierwsze zastosowania lusaterceptu
w szerszej populacji, nie tylko w tej wyselekcjonowanej,
ograniczonej do chorych z MDS z pierscieniowatymi sydero-
blastami, ale u wszystkich chorych z nowotworami mielodys-
plastycznymi z zaleznoscig od transfuzji. By¢ moze przysztoscia
jest w ogole stosowanie leku u chorych, ktorzy juz majg nie-
dokrwistosc, a nie wymagajg jeszcze transfuzji. Takie badanie
juz sie toczy, m.in. takze w naszym OSrodku w Watbrzychu.

POSZERZENIE WSKAZAN

W Polsce /uspatercept jest dostepny tylko dla tej ograniczonej
grupy chorych z MDS, ktdrzy nie odpowiedzieli na leczenie
erytropoetyng albo to leczenie nie moze byc u nich stosowane.

Tocza sie teraz kolejne fazy badania, w ktérych
luspartepcet podawany jest od pierwszej linii
leczenia. Ostatnie doniesienia ze zjazdu
Europejskiego Towarzystwa Hematologicznego
(EHA) czy Amerykaniskiego Towarzystwa
Hematologicznego (ASH) pokazuja,
ze wezesniejsze leczenie lustaserceptem
i niedoprowadzanie do zaleznosci od przetoczest
wplywa korzystanie na dlugos¢ zycia i poprawia
jego jakos¢ u pacjentéw z MDS.

Lekarze powinni zawsze indywidualnie ocenia¢ czy pacjent
odniesie korzySc z zastosowanie leku juz w pierwszej linii, ale
tez powinni mie¢ mozliwo$c dostepu do leku w takiej sytuacii,
kiedy uwazajg, ze lek bedzie dobrg opcja terapeutyczna.

LUSPATERCEPT WYDLUZA ZYCIA PACJENTOW
Zapobieganie transfuzjozaleznosci, czy tez jej leczenie, wpty-
wa na wydtuzenie zycia pacjentéw. To jest cel stosowania
terapii lusparceptem. Podejscie do pacjentéw z mielodysplazjg
niskiego ryzka w ostatnich latach znacznie si¢ zmienito — od
leczenia objawowego do aktywnej terapii. Warto, by myslenie
lekarzy, w tym hematologow, ulegto zmianie. Myslenie, ze tym
chorym mozemy pomdc w Sposdb inny niz przetoczenia, nalezy
tez zaszczepi¢c wsrdd internistow oraz lekarzy podstawowe;
opieki zdrowotnej. Podkresimy tu role wczesnej diagnostyki
i leczenia.

Czy lustacerpet to poczatek profilaktyki
przeciwko transfuzjom u pacjentéw, ktérzy
nie sa jeszcze transfuzjozalezni, ale maja juz

zdiagnozowana niedokrwisto$é? Trwaja badania
kliniczne, ktére by¢ moze dadza nam twarde dane
i jasna odpowiedz na to pytanie.
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CZY ZAKRZEPOWA PLAMICA MALOPLYTKOWA
STANIE SIE MNIEJ ULTRANIEBEZPIECZNA?

Dr n. med. Michal Witkowski, hematolog z Od-
dzialu Hematologii Ogélnej WWCOIT im. M. Ko-
pernika w Lodzi, prezes Zarzadu Fundacji Na Rzecz
Pomocy Chorym Na Bialaczki, przekazuje wiedze
na temat ultrarzadkiej i ultraniebezpiecznej cho-
roby autoimmunologicznej krwi — zakrzepowe;j
plamicy maloplytkowej, ktéra charakteryzuje sie
naglymi groznymi dla zdrowia i zycia pacjenta epizo-
dami. Jak podkresla dr Witkowski, ze chod od 1 paz-
dziernika br. mamy mozliwos¢ leczenia zgodnego
ze $wiatowym standardem, to konieczne jest budowa-

nie $wiadomo$ci na temat tej malo znanej choroby.

CHOROBA ULTRARZADKA

Zakrzepowa plamica matoptytkowa (aTTP/iTTP) to ultra-
rzadka choroba hematologiczna. Szacuje sig, 7e na Swiecie
wystepuije rocznie okoto 1-2 nowych rozpoznan aTTP na milion
0s6b. Chorujg na nig gtownie ludzie mtodzi, trzy razy czesciej
kobiety niz mezczyzni a Sredni wiek zachorowania to 30-50 lat.
W Polsce aTTP/ITTP wykrywa sie u okoto 30 0sob rocznie. Oce-
nia sie, ze na zakrzepowa plamice matoptytkowa na sSwie-
cie choruje 1,47-3,10/min oséb. W naszym kraju mamy
okofo 380-400 pacjentow z tg choroba.

Eksperci podkreslajg, ze te liczby moga by znacznie wyzsze,
poniewaz zdarza sig, ze choroba nie jest na czas rozpoznana.
WykrywalnoS¢ aTTP/iTTP jest zbyt niska. Na przyktad, w woje-
wodztwie fodzkim, gdzie mamy 2 miliony mieszkancow,
a WWCOIT im. M. Kopernika jest jedynym osrodkiem hema-
tologicznymi, pacjentow, u ktdrych rozpoznawana jest ta cho-
roba, jest rocznie okoto dwoch, a powinno by¢ ich teorety-
cznie czterech. Swiadomo$é w spoteczenstwie, a takze wsréd
lekarzy, o tej chorobie jest za mata, stad objawy zakrzepowej
plamicy matoptytkowej nie sg kojarzone z podejrzeniem tej
ultrarzadkiej choroby.

Niewielka epidemiologiczne skala zachorowalnosci
na aTTP/iTTP moze cieszy¢, jednak ma to takze
swoja ciemna strong: brakuje powszechnej wiedzy
o tej chorobie oraz doswiadczenia, ktére tak bardzo
jest potrzebne do jej wykrycia i zastosowania
odpowiedniego leczenia.

Nr 4/Whrzesieth 2024

ULTRARZADKA | ULTRANIEBEZPIECZNA

Zakrzepowa plamica matoptytkowa okreslana jest mia-
nem choroby ultrarzadkiej, ale tez choroby ultraniebez-
piecznej — nieleczone aTTP/iTTP to az 90% Smiertelnosci.
Ta niezwykle grozna choroba hematologiczna, moze pojawic
sie nagle i prowadzi¢ do powaznych powiktan zdrowotnych,
w tym takze do Smierci.

Najwazniejsza cechg aTTP/iTTP jestto, ze kazdy epizod tej
choroby stanowi realne zagrozenie zycia. Pojawiajgce sie
w wyniku choroby zakrzepy, mogg prowadzi¢ do niedokrwie-
nia roznych organow, takich jak mozg, serce czy nerki. To
wiasnie te zakrzepy, ktore powstajg w krazeniu, sprawiajg, ze
powiktania choroby mogg doprowadzi¢ do $mierci lub dtugo-
trwatej niepetnosprawnosci.

Potrzebna jest wiedza o dostepnosci do nowoczesnego
leczenia, ale tez musimy podkresla¢ konieczno$é
ksztalcenia specjalistéw, ktérzy potrafia rozpoznad
epizod zakrzepowej plamicy matoplytkowej i odréznié
go innych choréb. Objawy aTTP/iTTP sa bowiem

trudne do rozpoznania.

ROZWOJ CHOROBY | JEJ OBJAWY

alTP/TTP to autoimmunologiczna choroba krwi, ktdra polega
na ,zlepianiu sie” ptytek krwi, co prowadzi do powstawania za-
torow w drobnych naczyniach tetniczych i naczyniach wtoso-
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watych. Powstate zakrzepy zaczynajg zatykac wszystkie naczy-
nia krwionosne. Krew probuije sie przedostac, a wtedy zakrzepy
powodujg mechaniczne uszkodzenie erytrocytow (czerwonych
krwinek). Erytrocyty rozpadajg sie, a ich fragmenty utrudnia-
ja przeptyw krwi do narzgddéw. Dochodzi do ich niedotlenienia
i uszkodzenia. Konsekwencje moga byc bardzo niebezpieczne,
choroba bowiem moze spowodowac udar mozgu, niedokrwien-
ny zawat serca, niedokrwienne uszkodzenie nerek, niewydolnosc¢
oddechowa lub wiele innych groznych uszkodzen narzgdowych,
ktore moga byC przyczyng nagtej Smierci pacjenta.

Objawy aTTP/iTTP sg trudne do rozpoznania. S3 to
bowiem objawy ogdlne, zwigzane z niedokrwistoscia,
spowodowane niedokrwieniem narzadéw wywotanym
mikrozakrzepami. W pierwszej kolejnosci s3 to objawy wywo-
tane niedokrwistoscig osrodkowego uktadu nerwowego (OUN).
Kolejne zwigzane sg z niedokrwieniem jamy brzusznej, nerek,
serca i innych narzgdéw W zaleznosci od tego, gdzie dominu-
je niedokrwienie, objawy bedg dotyczyty niewydolnosci tego
narzadu.

Oprdcz tych objawow niedokrwiennych narzadu wystepu-
ja tez objawy zwigzane z samg aTTP/iTTP. Sg to objawy
matoptytkowosci, czyli siniaki, krwawienia, wybroczyny oraz
anemii hemolitycznej, czyli ostabienie, zmeczenie.

Jako choroba autoimmunologiczna aTTP ma tez objawy
typowe dla tego rodzaju choréb. Moze to by¢ nagle pojawia-
jace sie zmeczenie, ostabienie, co czesto moze zwiastowac
albo narastajacy epizodowy rzut choroby, albo rozwoj procesu
autoimmunologicznego w kierunku aTTP, ki6ry za chwile moze
by¢ potwierdzony zmianami w wynikach morfologii krwi.

CZYNNIKI RYZYKA

Czynniki ryzyka zwigzane z aTTP/iTTP mogg obejmowac m. in.
otytosc, obecnos¢ wirusa HIV, reumatoidalne zapalenie stawdw
oraz toczen rumieniowaty. Choroba moze pojawic sig rowniez
u 0sob poddawanych przeszczepowi komorek macierzystych
szpiku. Niektore leki moga rowniez aktywowac, zwigkszac
ryzyko wystapienia aTTP/iTTP, dlatego pacjenci powinni in-
formowac lekarza prowadzgcego o lekach, ktore przyjmuja.

Powinnismy tez zwrdci¢ uwage na czynniki zaostrzajace,
wywotujgce stan chorobowy, ktére aktywuja nasz ukfad
immunologiczny. Naleza do nich infekcje, zwtaszcza te ciezkie.
Niedawne badania sugerujg, ze aTTP/ITTP moze byc takze jed-
nym z potencjalnych skutkdw ubocznych COVID-19, co zwra-
ca uwage na potrzebe monitorowania pacjentow zakazonych
koronawirusem w kierunku tej choroby. Trzeba pamietac, ze
rowniez cigza zaostrza rozne choroby immunologiczne, w tym
alTP/ATTP.
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DIAGNZOZA aTTP/iTTP

Aby zdiagnozowaé aTTP/iTTP konieczne jest przeprowa-
dzenie specjalnych badan, ktére oceniajg aktywnosc
enzymu ADAMTS13. Na wyniki tych badan czegsto trzeba
czekac kilka dni.

Istniejg takze szybkie przesiewowe testy, ktore, niestety, sg sto-
sowane w Polsce rzadko, poniewaz sg to drogie badania, ktore
nie sg refundowane.

LECZNIE aTTP/iTTP

Po rozpoznaniu zakrzepowej plamicy matoptytkowej na pod-
stawie badania poziomu enzymu ADAMTS13, konieczne jest
natychmiastowe wdrozenie leczenia.

W leczeniu aTTP/iTTP kluczowe jest szybkie
uzyskanie remisji, czyli przywrécenie prawidlowego
poziomu ADAMTS13 i przez to liczby plytek krwi
poprzez zatrzymanie procesu powstawania zatorow.
Osiagnigcie remisji umozliwia zatrzymanie postgpu
choroby i minimalizacj¢ uszkodzen narzadowych.

Wedtug aktualnych $wiatowych standardow leczenie pa-
cjentow z aTTP/iTTP opiera si¢ na trzech podejsciach tera-
peutycznych. Pierwszym jest zastosowanie plazmaferezy
(PEX), ktorej zadaniem jest zatrzymanie wykrzepiania, suple-
mentacji enzymu ADAMTS-13 i eliminacji przeciwciat anty-
ADAMTS-13, zatrzymanie dalszego postepu choroby. Terapia ta
czesto wymaga dtugotrwatych pobytow w szpitalu i nie chroni
przed niebezpiecznymi nawrotami choroby.

Kolejnym krokiem jest podawanie leczenia immunosu-
presyjnego (steroidy i rytuksymab). Ta terapia ma jednak
ograniczone dziatanie — $Smiertelnos¢ wynosi okoto 10%-20%,
a wiekszos¢ zgonow wystepuje w ciggu 14 dni od rozpoznania
(mediana 9 dni). U okoto 30% pacjentdw, po zastosowaniu tego
leczenia, dochodzi do nawrotu choroby.

W ostatnim czasie dla polskich pacjentéw
z aTTP/iTTP pojawily si¢ nowe nadzieje zwiazane
z leczeniem choroby kaplacyzumabem, ktéry
bedzie refundowany od 1 pazdziernika 2024 r.
w ramach programu lekowego: ,,Leczenie pacjentéw
z immunologiczna zakrzepowa plamica

maloplytkowa (ICD-10: M31.1)”.

TERPIA KAPLACYZUMABEM — KORZYSCI
Terapia kaplacyzumabem jest przetomem w leczeniu chorych
na alTP/ITTP. Jest to terapia biologiczna przeciwciatlem mono-
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klonalnym — stosowana jako uzupetnienie terapii standardowej  bezpieczne. Polska ma doswiadczenie w zastosowaniu

(PEX + immunosupresja). Zabezpiecza ona pacjentow przed tej terapii.

nawrotami choroby, ogranicza czestosSC jej epizodow, co jest 0d 2022 roku zostat uruchomiony pomostowy Program

istotny krokiem w leczeniu tej groznej choroby. Jest tez szansg  Wczesnego Dostgpu finansowany przez firme Sanofi w celu

na poprawe jakosci zycia pacjentow dotknietych tg ultrarzadkg — przyspieszenia terapii lekiem kaplacyzumab dla pacjentow

choroba. z alTP/ITTP. Mogli z niego skorzysta¢ wszyscy pacjenci spet-
niajgcy kryteria kwalifikacji do programu.

Jest to Iek, ktory dziata bezpoSrednio na przyczyng choroby,

a nie tylko hamuije jej postep, jak terapia immunosupresyjna.  WPLYW CHOROBY NA JAKOSC ZYCIA PACJENTOW

Ma to wptyw na zmniejszenie objawow wykrzepiania, a co za

tym idzie, zmniejszenie niedokrwienia narzadow a w konse- Pacjenci, u ktérych pojawia si¢ pierwszy epizod

kwencji, mniejszej liczby powiktan dtugoterminowych. Dzigki aTTP/iTTP, to zazwyczaj mlode osoby

jego dziataniu, zatrzymuje sig chorobe i szybciej udaje sie znor-

malizowac wyniki badan, a pozostate leki tez szybciej zaczynaja

dawac efekty.

w wieku 30-40 lat. Musza one nagle stawic czota
tej groznej chorobie, z dnia na dzief musza
zawiesi¢ swoje dotychczasowe zycie zawodowe,

Potaczenie jednoczasowo tych réznych metody leczenia daje rodzinne i spoleczne.
lepsze rezultaty. Wedtug badan klinicznych wyniki leczenia sg
tak dobre, 7e pacjenci sg wypisywani ze szpitala dwa razy szyb-
ciej, poniewaz ich stan Kliniczny, upowaznia do tego, aby mogli
wrocic do domu.

Zakrzepowa plamica matoptytkowa jest chorobg przewlekta
z okresami zaostrzeniem remisji, co sprawia, ze pacjenci musza
0 siebie bardziej dbac¢, zwraca¢ uwage na czynniki wywotujace
epizod. Chorzy z aTTP/ITTPP powinni prowadzi¢ zdrowy tryb
zycia. Niektore osoby powinny przewartosciowac swoje zycie.
Jego priorytetem powinno by¢ zdrowie, poniewaz jest to cho-
roba zagrazajgca zyciu. Pacjenci z aTTP/ITTP nie mogg tez sie
nadmiernie eksploatowa¢ z powodu pracy. Przede wszystkim
nie moga zapomina¢ o badaniach, okresowych kontrolach
u lekarza.

Po zastosowaniu terapii z kaplacyzumabem szybciej rosnie
liczba ptytek, choroba trwa krocej i pacjent moze szybciej wrocic
do domu. Im choroba jest krocej leczona, tym mniej sie rozkre-
ca, tym w dalszej perspektywie jest mniej nawrotow.

W badaniach klinicznych obserwowano okres

300-dniowy od wypisu pacjenta ze szpitala Leczenie po epizodzie choroby powinno by¢ prowadzone

- o ) - ~ ) w ramach opieki ambulatoryjnej, aby pacjenci mogli normal-
mniej. Oceniajac dziatanie tej terapii w dhuzszym g fynkcjonowac, aby nie wylaczac ich z aktywnosci, kidre

i rzeczywidcie w tym czasie nawrotéw choroby bylo

czasie, biorac pod uwagg cala patofizjologie s dla nich wazne. Sa to sa miodzi ludzie w wieku 30-50 lat,
choroby, takie postepowanie ma wielki sens, w wieku produkeyjnym, aktywnie pracujacy, aktywnie korzysta-
poniewaz mocne uderzenie w chorobe jacy z réznych form rozrywki i sportu. Ich leczenie powinno by¢
od poczatku nie pozwala jej rozwinad sie. tak prowadzone, zeby nie ograniczato ich potrzeb, nie obnizato

jakosci zycia.

JAK TERAPIA JEST STOSOWANA
Zakrzepowa plamica matoptytkowa to choroba przewlekta ~ Obecny standard leczenia z dostepem do leczenia
z okresami zaostrzen i remisji. Te terapie trojlekowg stosu-  skojarzonego z zastosowaniem leku biologicznego
je sie, kiedy wystepuje zaostrzenie choroby. W okresach daje pacjentom z zakrzepowa plamica
remisji pacjent jest pod obserwacja ambulatoryjng. maloplytkowa szanse na lepsza jakosé zycia
Monitoruje sie poziom ADAMTS13, kiedy jego poziom spada,
stosuje sie leczenie wyprzedzajgce po to, aby nie dopusci¢ do
petnoobjawowego epizodu aTTP/TTP.

z ta choroba, zmniejszenie stresu wywolanego
strachem przed wystapieniem epizodu choroby.
Pacjenci i ich lekarze sa wdzieczni

DZIALANIA NIEPOZADANE za refundacje tej terapii.

Trzeba zwrdci¢ uwage na to, ze leczenie potrdjne to leczenie
biologiczne oraz transfuzja osocza, wiec moga pojawic sig powi-
kiania z tym zwiazane, np. reakcje alergiczne. Na podstawie Jesli jeste$ pacjentem/pacjentka z aTTP zapoznaj sig
badan klinicznych stwierdzono, ze jest to leczenie  z KARTA PACJENTA Z aTTP zamieszczong na 32 stronie.
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Z DOSWIADCZEN PACJENTOW

NAGLY EPIZOD

Choroba przytrafita mi si¢ znienacka. Poprzedzit jg stan zlego
samopoczucia. Sgdzitam, ze to niedobor snu, poniewaz miatam
wowczas trudnosci z zasypianiem. Wybudzatam sie w Srodku
nocy, niewiele godzin udawato mi sie przesypiac, a rano trzeba
byto wstac i pdjS¢ do pracy. Az nagle, pewnej niedzieli, 5 lutego
2023 roku — uzywajgc kolokwialnego wyrazenia — odcigto mnie
od pradu. W stanie ogdlnie ciezkim najpierw bytam hospitali-
zowana na QOddziale Neurologicznym kutnowskiego Szpitala
z powodu podejrzenia udaru niedokrwiennego mdzgu.

SZOKUJACA DIAGNOZA
Z powodu ciezkiej matoptytkowos¢, po kilku godzinach prze-
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ODCIELO MNIE
0D PRADU

Tak okresla wystapienie pierwszego epizodu
zakrzepowej plamicy maloplytkowej (aTTP/iTTP)
ANNA ADAMCZYK. Pani Anna miala duzo szcze-
$cia. U niej ta choroba zostala szybko zdiagno-
zowana i pani ANNA zostala objeta profesjonalna
opieka, otrzymala leczenie zgodne z europejskimi
standardami. W krétkim czasie wrécita do spraw-
nosci i dotad nie ma nawrotu choroby.

transportowano mnie do szpitala specjalistycznego im. M. Ko-
pernika w todzi. Na podstawie wykonanych badan genetycz-
nych rozpoznano u mnie zakrzepowg plamice matoptytkowa.
Wykonano pierwszy zabieg plazmaferezy. W kolejnym dniu
wykonano drugi zabieg plazmaferezy oraz podano pierwszg
dawke kaplacyzumabu.

Gdy po kilku dniach odzyskatam przytomnosc trudno byto mi
sie odnalez¢ w zaistniatej sytuacji. Miatam 52 lata i dotad nie
chorowatam. Nie miatam zadnych przewlektych chordb, raz
w roku robitam profilaktyczne badania, wyniki ktérych nie
wskazywaty, aby miato mi przytrafic sie co$ niepokojgcego.
Doznatam wigc szoku, gdy dotarto do mnie w jak krytycznym
stanie znalaztam sig w szpitalu. Pono¢ nie miatam duzych szans,
ale lekarze walczyli o mnie i to z powodzeniem.

LECZENIE | POBYT W SZPITALU

W szpitalu spedzitam 5 tygodni. Z Oddziatu Intensywnej Tera-
pii trafitam na Oddziat Hematologii Ogdinej w celu kontynuacii
leczenia. Nadal prowadzono leczenie plazmaferezami (ostatnia
19 lutego 2023 r.) oraz kaplacyzumabem.

Otrzymatam duze wsparcie ze strony personelu medycznego,
jak i ze strony meza, syna i przyjaciét. Maz odwiedzat mnie
w szpitalu co drugi dzien. Z synem rozmawiatam telefonicznie
codziennie. Tesknitam za domem i chciatam jak najszybciej
do niego wrdcic. Przede wszystkim chciatam odzyskac spraw-
nosc¢. Z trudem sie poruszatam, ale zmuszatam sie do ruchu.
Jak najczesciej staratam sie wychodzi¢ na korytarz i powolutku
spacerowatam. Najpierw chodzitam z asekuracjg, wykonywatam
¢wiczenia z panig rehabilitantka. Objeto mnie rowniez opieka
psychologiczng, przeprowadzono rozmowe wspierajaca.

Pobyt w szpitalu uatrakcyjniatam sobie rozwigzujgc krzyzowki,
zeby aktywizowac¢ pamigc. Najgorzej wspominam kilkugodzinne
lezenie z podtgczeniem do kroplowek oraz bolesne zastrzyki.
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Z DOSWIADCZEN PACJENTOW

POWROT DO SPRAWNOSCI

Po powrocie do domu bytam bardzo zdeterminowana, aby
szybko odzyskac dawng sprawnosc. Co dzien wykonywatam
¢wiczenia, trzy razy w tygodniu jezdzitam kilkanascie minut
na rowerze stacjonarnym, a gdy tylko pozwalata na to pogoda,
spacerowatam kazdego dnia po 2,5 km. Samopoczucie miatam
0golnie bardzo dobre. Optymizmu dodawaty mi wizyty kontrolne
w poradni hematologicznej u Pana doktora Michata Witko-
wskiego i zadowalajgce wyniki badan.

W Internecie probowatam wyszukiwac informacje na temat
matoptytkowosci. Dotychczas moja wiedza o tej chorobie byta
niewielka. Jak wigkszoSC 0sob zetknetam sie z samg nazwa
tej choroby, ale doktadnie jednak nie wiedziatam czym jest
matoptytkowosc.

Mineto 3,5 miesigca po wyjsciu ze szpitala, gdy poczutam sig
gotowa na powrat do pracy. Bytam juz sprawna fizycznie.

TRZEBA WYDLUZYC CZAS DO NAWROTU

Trudno przewidzie¢ dalszy przebieg mojej choroby. Z litera-
tury wiem, ze czasem znika na wiele lat, aby nagle powrdcic
ze zdwojong sitg. Wierze gteboko, ze choroba szybko nie wro-
ci, ale wiem tez, ze aby tak sie stato musze by¢ stale objeta
opieka medyczna. To, ze tak szybko wysztam z krytycznego
stanu zawdzieczam petnej zaangazowania opiece lekarzy
i temu, ze miatam dostep do terapii kaplacyzumabem.

Jest to lek, ktory wydtuza czas miedzy epizodami gwattownego

/mieniamy
ZyCie pacjentow
dzieki nauce™

Naszq misjq jest odkrywanie,
opracowywanie oraz dostarczanie
innowacyjnych lekéw, ktére
pomagajq pacjentom przezwyciezac
powazne choroby.

dh Bristol Myers Squibb’

nawrotu zakrzepowej plamicy matoptytkowej i sprawia, ze ko-
lejny nawrGt nie jest tak silny, zagrazajacy zyciu pacjenta. Jest
to drogi lek, ktory otrzymatam — jak i inni pacjenci w Polsce —
w ramach darowizny od producenta.

SZANSA NA ZWYKLE ZYCIE

Wiem, 7e na zakrzepowg plamice matoptytkowa chorujg przede
wszystkim ludzie mtodzi w wieku 30-50 lat. Wystapienie cho-
roby, i to tak nagle, catkowicie rujnuje nasze zycie rodzinne
i zawodowe, stajemy sie niezdolni do pracy i funkcjonowania
W rodzinie.

Refundacja kaplacyzumabu
od 1 pazdziernika 2024 roku w ramach pro-
gramu lekowego dla pacjentéw z immunologiczna
zakrzepowa plamica maloplytkowa, to ogromny
postep w leczeniu tej ultrarzadkiej
i ultraniebezpiecznej choroby.
Swiadomos$¢, ze mamy dostep do takiego leczenia
daje nam wigksze poczucie bezpieczeristwa
i zmniejsza stres zwiazany z obawa przed naglym
nawrotem choroby. Daje nam szans¢ na zwykle
zycie, za co dzigkujemy wszystkim, kt6rzy
przyczynili si¢ do tego, ze ten skuteczny lek jest
dostepny — organizacjom pacjentéw, lekarzom
i decydentom.

Dowiedz sie wiecej na bms.com

NO-PL-2300014,10.2023
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KAMPANIA N
ZLOTEJ WSTAZKI — CZUJINOSC
DLA ZDROWIA DZIEC|

Kampania Zlotej Wstazki to inicjatywa, ktéra ma na celu zwi¢kszenie sSwiadomosci na temat nowotworéw
dzieci¢cych, a takze podkreslenie roli onkoczujnosci — czyli szczegélnej uwaznosci i czujnosci wobec
zdrowia dzieci. Choroby onkologiczne, choé rzadkie w poréwnaniu do innych schorzen, sa niestety jedna
z gléwnych przyczyn zgonéw wsréd dzieci. Wezesne wykrycie nowotworu znaczaco zwigksza szanse
na skuteczne leczenie, dlatego tak istotna jest rola rodzicéw, opiekunéw oraz lekarzy w rozpoznawaniu

BADZMY
ONKO <
CZUJNI

kampania ztotej wstqzki

pierwszych niepokojacych objawoéw.

ONKOCZUJNOSC - CO TO JEST

| DLACZEGO JEST TAK WAZNA?
Onkoczujno$C to umiejetnos¢ dostrze-
gania nawet subtelnych sygnatow, ktdre
moga SwiadczyC o rozwijajgcej sie cho-
robie nowotworowej. Dla wielu rodzicow
temat nowotworow u dzieci wydaje sie
odlegty i nieprawdopodobny, jednak sta-
tystyki pokazujg, ze wczesne objawy
czesto sg bagatelizowane lub mylone
Z innymi, mniej groznymi schorzeniami.

Rodzice, ktérzy sa swiadomi
ryzyka i odpowiednio reaguja
na zmiany w zdrowiu dziecka,

maja kluczowy wplyw na to, czy
choroba zostanie rozpoznana na
wczesnym etapie. Lekarze
pierwszego kontaktu réwniez
odgrywaja ogromna role
W procesie wczesnego
wykrywania nowotwordéw.

Dzigki regularnym badaniom kontrolnym
mogq oni zauwazy¢ niepokojace zmiany
i skierowaC dziecko na dalsze, specja-
listyczne badania. Kampania Ztotej
Wstazki zacheca ich do szczegdlnej czuj-
nosci, zwkaszcza w sytuacjach, gdy obja-
wy sg niespecyficzne i mogg sugerowac
inne choroby.

ROLA RODZICOW | OPIEKUNOW
Rodzice i opiekunowie sg pierwsza linig
obrony w walce z chorobami nowotwo-
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rowymi u dzieci. To oni spedzajg najwiecej
czasu z dzieckiem i mogg zauwazyc
drobne, ale istotne zmiany w zachowa-
niu, kondyciji fizycznej czy samopoczuciu.
Wazne jest, aby byli wyczuleni na
wszelkie nieprawidtowosci, takie jak:

e utrzymujace si¢ zmeczenie,

* nagta utrata masy ciata,

e przedtuzajacy sie bl gtowy,

® nawracajgce goraczki,

* powigkszenie weztow chtonnych,

e siniaki bez wyraznej przyczyny.

To tylko niektore z objawdw, ktore mogg,
cho¢ nie muszg, SwiadczyC o rozwijajgce;
sie chorobie nowotworowej. Rodzice po-
winni reagowa¢ na wszelkie nietypowe
objawy i w razie watpliwosci konsultowac
sie z lekarzem.

ZNACZENIE REGULARNYCH BADAN
KONTROLNYCH

Regularne badania profilaktyczne sg
jednym z najwazniejszych narzedzi
w walce z nowotworami. Chociaz dzieci
nie musza by¢ badane pod katem nowo-
twordw z taka czestotliwoscig, jak dorosli,
systematyczne wizyty kontrolne u pedia-
try pozwalajg monitorowac stan zdrowia
dziecka i mogg przyczynic sie do wcze-
snego wykrycia choroby. W razie jakich-
kolwiek watpliwosci, lekarz moze
zleci¢ dodatkowe badania, takie jak
morfologia krwi, USG czy inne testy
diagnostyczne. Rodzice réwniez maja
prawo poprosi¢ lekarza o wykonanie
dodatkowych badan lub skierowanie do
specjalisty jesli co$ wydaje im sig niety-
powe lub niepokojace.
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LEPIEJ JEST ZBADAC DZIECKO

0 DZIESIEC RAZY ZA DUZ0,

NIZ 0 RAZ ZA MALO

Zlota Wstgzka — symbol solidarnosci
z dzieCmi i nastolatkami chorymi onko-
logicznie — jest przypomnieniem 0 Kko-
niecznosci zachowania czujnosci oraz
promowania wiedzy 0 nowotworach
dzieciecych. Inicjatywa ta stara sie edu-
kowac zaréwno rodzicow, jak i opiekunow
oraz profesjonalistow medycznych na
temat objawow i profilaktyki chordb
nowotworowych. Im wigcej 0sob bedzie
Swiadomych potrzeby wczesnego reago-
wania, tym wigksze sg szanse na rato-
wanie dzieciecych zyC.

EDUKACJA | WSPARCIE
Kampania Ztotej Wstazki dazy rowniez

do szerzenia wiedzy na temat dostepnych
opcji leczenia oraz wsparcia dla rodzin
dotknietych nowotworami. Wspiera roz-
woj onkologii dzieciecej w Polsce,
zapewniajgc rodzicom niezbedne infor-
macje i zachecajac ich do dziatania
w przypadku jakichkolwiek podejrzen
dotyczacych zdrowia dziecka.

Kampania ta ma na celu nie tylko
zwigkszenie Swiadomosci, ale takze
wsparcie psychiczne i emocjonalne
rodzin, ktére stanety w obliczu tej
trudnej choroby.

Strona internetowa www.zlotawstazka.pl
jest waznym zrodiem wiedzy, na kiorej
rodzice moga znalez¢ szczego6towe in-
formacje o nowotworach dziecigcych,
objawach, na ktore warto zwrdci¢ uwage,
a takze dostepnych metodach leczenia.

Kampania Zlotej Wstazki
przypomina, ze onkoczujnos¢ jest
kluczowa w walce z nowotworami

u dzieci. Rodzice, opieckunowie
i lekarze powinni wspélnie
dziata¢ na rzecz wczesnego

wykrycia choréb
nowotworowych, zwracajac
szczegb6lna uwage na nietypowe
objawy oraz regularnie
monitorujac zdrowie dziecka.
Dzigki takim dziataniom mozna
zwickszy(¢ szanse na wyleczenie
oraz zapewnic dzieciom lepsza
przyszlosé.

Nr 4/Whrzesieth 2024
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KRWINKA

Fundacja dla Dzieci
z Chorehami Nowotworowym

WAKACJE Z DALA 0D SZPITALA

Dominika Sliwifiska, dyrektor Fundacji dla Dzieci z Chorobami Nowotworowymi ,Krwinka” przed-
stawia realizowany od dziewi¢tnastu lat projekt, w ramach ktérego podopieczni Fundagji, ich rodze-
fistwo, rodzic lub opiekun moga uczestniczy¢ w wyjatkowym turnusie terapeutyczno-wypoczynkowym.
Od kilku lat wyjazd realizowany jest w Rogowie, niedaleko arboretum, ktére slynie ze szczegélnego
mikroklimatu korzystnego przy powrocie do zdrowia. Te unikatowe, calkowicie bezplatne wyjazdy,
sa szansa na wytchnienie i regeneracj¢ nie tylko dla dzieci, ale takze dla ich najblizszych. Fundacja
»Krwinka” dba o to, aby rodzina mogla oderwacd si¢ od codziennych trudéw zycia z choroba i spedzié

wakacyjny czas w atmosferze wsparcia, radosci i nadziei.

TURNUS Z MISJA — ODPOCZYNEK POLACZONY

Z REHABILITACJA

Dla dzieci onkologicznie chorych, codzienne zycie to nieustan-
na walka z chorobg, wizyty w szpitalach i dtugotrwate leczenie.
Turnus organizowany przez Fundacje ,Krwinka” pozwala im na
chwile zapomnie¢ o chorobie i cieszyC sie petnig dziecinstwa.
»10 dla mnie jak wejscie w inny swiat — tutaj moge sie
$miac, bawic i zapomniec o szpitalu. To s3 moje prawdzi-
we wakacje od szpitala” — opowiada jedenastoletnia
Matylda, jedna z uczestniczek tegorocznego turnusu.

Wyjazd do Rogowa nie jest jednak jedynie
okazja do wypoczynku. Fundacja ,,Krwinka”
kladzie ogromny nacisk na rehabilitacje, ktéra
stanowi kluczowy element powrotu do zdrowia
dzieci w trakcie intensywnego leczenia
onkologicznego, a takze tuz po leczeniu.
»Rehabilitacja pomaga dzieciom wréci¢ do pelnej
sprawnosci. Cwiczenia sa dostosowane do ich
mozliwosci, a prowadzone w formie zabawy
motywuja do regularnego udzialu” — thumaczy
Kacper Zaborski, rehabilitant Fundacji.

Podczas turnusu dzieci codziennie uczestniczg w zajeciach
ruchowych, ktore nie tylko wzmacniajg ich ciato, ale takze
pomagajg odbudowa¢ pewnoSC siebie. ,Przez ostatnie
miesigce czutam, ze moje ciato mnie zawodzi, ale tu, na
turnusie odzyskuje site” — méwi Matylda, ktora przeszta
leczenie biataczki.

SPOTKANIE Z INNYMI — SItA WSPOLNOTY

Jednym z najwazniejszych aspektow turnusu jest mozliwosé
spotkania innych dzieci i rodzin, ktore przechodza przez
podobne wyzwania. Wspdlne przezywanie trudnych momen-
tow oraz dzielenie sie doswiadczeniami daje uczestnikom
poczucie, ze nie sg sami w walce z chorobg. Dla wielu dzieci
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to pierwszy kontakt z rowiesnikami, ktorzy takze zmagajg sie
Z nowotworem, co pozwala na nawigzanie gtebokich, trwatych
przyjazni. ,Poznatem tutaj chtopaka, ktéry ma podobng
chorobe jak ja. Mamy o czym rozmawiac i czuje, ze on
mnie rozumie” — opowiada Dominik 13-letni uczestnik
turnusu. Dla wielu rodzicow to takze szansa na wymiang
doswiadczen i rozmowy z innymi rodzinami, ktdre stajg przed
podobnymi wyzwaniami.

STALA OPIEKA MEDYCZNA — BEZPIECZENSTWO

| KONTYNUACJA LECZENIA

Tym, co wyrdznia turnusy organizowane przez Fundacje
~Krwinka”, jest stata obecno$¢ wykwalifikowanego per-
sonelu medycznego, pedagogow oraz psychologa. Dzigki
temu dzieci mogg kontynuowac leczenie nawet podczas wa-
kacji, co daje ich rodzicom poczucie bezpieczenstwa. ,0bec-
nos¢ pielegniarki to dla nas ogromny komfort. Wiemy, ze
w razie potrzeby nasze dzieci otrzymaja odpowiednig pomoc,
a turnus nie wptynie negatywnie na ich leczenie” — podkresla
Pani Aleksandra mama 6-letniej uczestniczki turnusu.

Kadra na turnusie zapewnia nie tylko biezgcg opieke, ale takze
wspiera rodziny w zrozumieniu dalszego leczenia i rehabilitacii,
€O jest nieocenionym wsparciem w tym trudnym zyciu z cho-
roba.
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ATRAKCJE DLA WSZYSTKICH
Turnusy 13cza profesjonalng  opieke
medyczng z bogata ofertg atrakcji dla
chorych dzieci, ich rodzenstwa i opie-
kunow. Podczas pobytu uczestni-
cy moga bra¢ udziat w roznoro-
dnych warsztatach artystycznych,
gdzie majg szanse rozwijac swoje talen-
ty plastyczne i manualne. ,Dzigki pro-
wadzonym zajeciom plastycznym z Pania
Anig mogtam wyrazi¢ swoje emocje,
odciggng¢ mysli od codziennych trud-
nosci i czerpa¢ rados¢ z tworzenia” —
mowi Maja, uczestniczka turnusu.
Jednym z elementow turnusu sg jed-
nodniowe wycieczKki oraz spacery,
ktére pomagajg w relaksie i poprawie
kondycji fizycznej. W tym roku uczestnicy
odwiedzili tddzkie Z0O oraz Park Rozry-
wki Mandoria. Spotkania z ciekawymi
osobami — aktorami, artystami, spor-
towcami — dodajg dzieciom motywacji
do dziatania i pomagajg rozwijac swo-
je pasje. Dodatkowo, wieczorne ogniska, dyskoteki, zajecia
edukacyjne, atrakcje zewnetrzne: wizyta strazy pozarnej, czy
imprezy tematyczne stwarzaj okazje do beztroskiej zabawy
W przyjaznej atmosferze.

WOLONTARIUSZE - SERCE TURNUSU

Kazdy dzien na wyjezdzie to takze wsparcie wolontariuszy,
ktorzy inwestujg swoj czas, by pomagac dzieciom i ich rodzi-
nom. W tym roku jednym z nowych wolontariuszy byt tukasz,
ktory, choC uczestniczyt po raz pierwszy, z zapatem angazowat
sie w codzienne dziatania.

,Bytem troche zestresowany na poczatku, ale kiedy zo-
baczytem usmiechy na twarzach tych dzieci, wiedziatem, ze
robig co$ dobrego. One majg w sobie takg energie, mimo ze
przeszly tyle trudnych chwil” — méwi tukasz.

Dla wolontariuszy turnus to takze niezwykte doswiad-
czenie. ,Widziatem, jak dzieci, ktore na poczatku byly
wycofane i nieSmiate, otwierajg sie, Smiejg i ciesza.
To naprawde magiczne miejsce” — dodaje tukasz.

CALKOWICIE BEZPLATNE WSPARCIE DLA RODZIN
Turnusy s3 catkowicie bezpfatne dla podopiecznych Fundacii,
nie tylko z Kliniki w todzi, ale rowniez z innych osrodkow
dziecigcej onkologii. Fundacja zapewnia pokrycie wszystkich
kosztow — od zakwaterowania, przez wyzywienie, po opieke
medyczng i rehabilitacje.

Nr 4/Whrzesieth 2024

To jedyne takie wydarzenie w Polsce, ktére oferuje
pelne wsparcie dla dzieci chorych na nowotwory,
ich rodzefistwa oraz rodzicéw, co pozwala rodzinom
skupi¢ si¢ na odpoczynku i regeneracji bez
dodatkowych obciazen finansowych.

W tym roku turnus zostat sfinansowany w znacznej mie-
rze ze srodkow Dotacji Fundacji DKMS.

SILA WSPOLNOTY | NADZIEJA NA PRZYSZL0SC

Turnusy rehabilitacyjno-wypoczynkowe Fundacji ,Krwinka” to
co$ wiecej niz tylko wakacje. To wyjgtkowa szansa na regene-
racje sit fizycznych i psychicznych w otoczeniu szczegolne-
go mikroklimatu, wsparcie w trudnym procesie leczenia oraz
mozliwo$C nawigzania relacji z innymi rodzicami, mierzgcymi
sie z podobnymi wyzwaniami. Dla wielu uczestnikow to jedyny
moment w roku, kiedy moga zapomnie¢ o chorobie, dzigki zor-
ganizowanym aktywnosciom, ktore na co dzien nie mogg byc
realizowane w przestrzeni szpitalnej.

» e wakacje daly mi site. Po powrocie czuje,
ze dam rad¢ walczy¢ dalej” — méwi Matylda,
u$miechajac si¢ szeroko na mysl o tym,
co ja czeka w przyszlosci.
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DLA KOGO UZDROWISKA?

Obecnie trwaja w Sejmie RP prace nad zamiana-
mi w zapisach Rozporzadzenia Ministra Zdrowia
o leczeniu uzdrowiskowym, ktére niezgodnie
z aktualng wiedza medyczna, zamykaja dostep do tej
terapii grupom pacjentéw z niektérymi chorobami
hematologicznymi. Poprosilismy o wypowiedZ na
ten temat prof. dr hab. n. med. Wiestawa Wikto-
ra Jedrzejczaka, wybitnego hematologa, bylego
wieloletniego konsultanta krajowego w dziedzinie
hematologii, ktéry od lat porusza temat koniecz-
nosci zmiany tych zapiséw, tak aby réwniez chorzy
na choroby krwi mogli korzystaé z leczenia uzdro-

wiskowego.

Tak sig ztozyto, ze historycznie hematologia byta bardzo
zZwigzana z leczeniem uzdrowiskowym. Pionier, a nawet moz-
na powiedziec ,0jciec” polskiej hematologii, niezyjacy juz od
wielu lat prof. Tadeusz Tempka, oprocz hematologii byt takze
bardzo zaangazowany w rozw6j balneologii i polskich uzdro-
wisk, w tym zwiaszcza Krynicy-Zdroju (polecam Internet).
W owym czasie pobyt w uzdrowisku tagodzit straszny los
chorych na biataczki, dla ktorych nie byto metod skutecznego
leczenia.

Nastepnie nastapito rozdzielenie tych dwdch dziedzin, po-
niewaz zaczety sie pojawia¢ nowe metody leczenia, ktore
opieraty sie na wykorzystaniu znacznie bardziej agresywnych
sposobow takich jak chemioterapia, radioterapia, immuno-
terapia i przeszczepianie szpiku. Spowodowato to, ze obecne
zapisy Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z 5 stycznia 2012
roku praktycznie eliminujg chorych na powazne choroby krwi
z tej formy rehabilitacji, chociaz jest tu tez pewna sprzecznosc:
oto chorzy po przeszczepieniu szpiku mogg bycC kierowani
do leczenia uzdrowiskowego juz 6 miesiecy po tym bardzo
obcigzajgcym organizm zabiegu, a chorzy leczeni innymi
metodami muszg na takie przyzwolenie czekac 5 lat.

Tymczasem, dzigki postgpom medycyny, bardzo
zmienila si¢ sytuacja. Bardzo wiele nowotworowych
choréb krwi stalo si¢ typowymi chorobami
przewleklymi, chorobami z dlugotrwatymi
remisjami, w czasie ktérych leczenie uzdrowiskowe
moze zaréwno poprawic stan fizyczny tych chorych,
jak i poméc im wyzwoli¢ si¢ ze stresu chorobowego.
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Toksyczne i agresywne metody leczenia nacelowane
na opanowanie choroby po uzyskaniu remisji wymagaja
dopetnienia metodami, ktdre przywrécg ich zyciu, czyli
normalnemu funkcjonowaniu. | tu ponownie pojawia sie
miejsce dla leczenia uzdrowiskowego.

Sytuacje dotyczgce poszczegolnych rozpoznan okreslonych
w Rozporzadzeniu jako przeciwwskazania, sg bardzo rozne.
Wiasciwe w odniesieniu do kazdego z nich mozna wyodrebnic
chorych, ktdrzy maja przeciwwskazania do pobytu w sana-
torium chocby dlatego, ze wymagajg specjalistycznej terapii
hematologicznej, jak i chorych, u ktdrych z bardzo duzym
prawdopodobienstwem mozna wykluczyC zaistnienie takiej
potrzeby w ciggu co najmniej najblizszych kilku miesiecy.
Ci chorzy, jak najbardziej mogliby skorzystac z rdznych form
leczenia uzdrowiskowego.

Wiasciwie kazde przeciwwskazanie zawiera bardziej
szczegotowo zdefiniowane sytuacje, ktore w zaden sposob
nie sg przeciwwskazaniem do leczenia sanatoryjnego.
Przyktadowo:

e 1/3 chorych na przewlektg biataczke limfocytowa
(C91.1) nigdy nie wymaga leczenia i nie umiera na te
chorobe, 1/3 bedzie wymagac tego leczenia po latach obser-
wacji, a 1/3 bedzie wymagata czynnego leczenia po ktorym
€zeSC z nich uzyska dtugotrwatg remisje, ale znowu odczeki-
wanie 5 lat dla cztowieka, ktory jest po 70-ce stwarza ryzyko,
ze wczesniej umrze z innych powodow niz sie doczeka sa-
natorium.
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e To samo dotyczy tzw. szpiczaka bezobjawowego
(C90.0). Taki chory ma 2-5% rocznego ryzyka, ze u niego
choroba rozwinie si¢ do stadium wymagajacego lecze-
nia, co przy Srednim wieku zachorowania wynoszacym okoto
70 lat oznacza, 7e wigkszos¢ tych chorych umrze z powo-
du innych przyczyn zanim rozwinie sig szpiczak wymagajacy
leczenia.

e 7 kolei wigkszo$¢ chorych na przewlektg biataczke
szpikowg (C92.1) nie ma zadnych objawow chorobo-
wych przyjmujac jedng tabletke (imatinibu) dziennie.

By¢ moze jest potrzeba, aby lekarze balneolodzy przeszli
jakie$ dodatkowe szkolenie dotyczgce pacjentdw z choroba-
mi Krwi, poniewaz zmieniajgca sie sytuacja zdrowotna tych
chorych czyni ich kandydatami do leczenia uzdrowiskowe-
go, ktdrzy na to leczenie zastugujg bardziej niz np. rekonwa-
lescenci po niedokrwistosci z niedoboru Zelaza. Potrzebne
jest jednak dostosowanie zapisow ww. Rozporzgdzenia
do wymogow aktualnej wiedzy medyczne;.

TERMOMETR DYSTRESU — PROSTA METODA
OCENY JAK PACJENT RADZI SOBIE Z CHOROBA
NOWOTWOROWA

Dr hab. n. med. Marzena Samardakiewicz — pro-
fesor UMLUB, Zaklad Psychologii Uniwersytetu
Medycznego w Lublinie, Past Prezydent Polskiego
Towarzystwa Psychoonkologicznego (2016-2023),
certyfikowany psycholog kliniczny i psychotera-
peutka. Pani profesor opisuje Termometr Dystresu
— proste, ale bardzo wazne narzedzie oceny stanu
psychicznego pacjenta z choroba nowotworowa,
ktére powinno by¢ standardowo stosowane w kom-
pleksowej opiece nad ta grupa chorych.

Poziom odczuwanego dystresu ma bezposrednio wptyw na
sposob myslenia i reagowania chorego, przez co moze utru-
dniac radzenie sobie z chorobg i leczeniem.

Termometr Dystresu (TD) to proste narzedzie przesiewowe, ktore umozliwia szybkq ocene dystresu
psychologicznego, czyli poziomu nieprzyjemnych odczué natury psychicznej, fizycznej, spotecznej
czy duchowej doswiadczanych przez pacjentow z chorbami nowotworowymi.
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Wprowadzenie termometru dystresu zawdzigczamy Jimmie C.
Holland, pionierce psychoonkologii, zatozycielce zaréwno IPOS
— Miedzynarodowego Towarzystwa Psychoonkologicznego, jak
i wczesniej APOS — Amerykanskiego Towarzystwa Onkologii
Psychospotecznej.

W 2010 roku stosowanie termometru dystresu
zostaje wprowadzone przez IPOS
jako miedzynarodowy standard podnoszacy
jako$¢ opieki nad chorymi z nowotworami,
a dystres zostaje uznany jako szdsta oznaka zycia,
wymagajaca mierzenia podobnie jak temperatura,

ci$nienie krwi, puls, oddech i bél!

Termometr dystresu to takze wazne narzedzie komu-
nikacji medycznej pomiedzy personelem medycznym
a chorym oraz jego rodzing. Wskazania na termometrze
zdecydowanie ufatwiajg rozmawianie o swoich odczuciach
i trudnosciach z roznymi przedstawicielami zespotow lecza-
cych.

Termometr dystresu jest dostepny na stronach:
ncen.org/global/international_adaptations.aspx#distress
ncen.org/patients
https://www.ptpo.org.pl/termometr-dystresu/

Instrukcja: Najpierw prosze otocz kotkiem cyfre (0 — 10), ktora najlepiej
okresla, jakiego stresu doswiadczytas/e$ w ostatnim tygodniu wigcznie z
dniem dzisiejszym.

TERMOMETR DYSTRESU
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Przekiad i adapracja za zgodq American Cancer Society, 2008,
Polska adaptacja: J. Zycinska, E. Wojtyna, A. Heyda, A. Syska-Bielak.

Nastepnie wskaz, co z ponizszej listy bylo dla Ciebie problemem w
ubieglym tygodniu wigcznie z dniem dzisiejszym. Upewnij sie, czy
zaznaczylas/e$ TAK lub NIE przy kazdym punkcie listy.
TAK NIE Problemy praktyczne TAK NIE Problemy fizyczne
O O wychowywanie dziecka O O wyglad
T [0 mieszkanie 3 [ mycie sie/ubieranie
0O O ubezpieczenie/finanse O O oddychanie
0 [ transport/korzystanieze | O3 3 zmiany w oddawaniu
$rodkow lokomocii moczu
O O praca/szkota O O -zaparcia
O O biegunka
Problemy rodzinne 0 O spozywanie positkow
O O relacje z dzieémi 0 O zmeczenie
O O relacje z partnerem 3 [ wrazenie opuchniecia
O O goraczka
Problemy emoci?nalne O 0 przemieszczanie sie
o0 dEFFES]a 0O O niestrawnosé
O O leki O [ pamigélkoncentracja
O O podenerwowanie 3 [ =zmiany chorobowe
O O smutek w jamie ustnej
O O marwienie sig O O nudnosci
3 [ utrata zainteresowania B [ suchoséw nosie lub
codziennymi zajeciami nadmiar wydzieliny
O O bl
0O O seksualnosé
oo l»:::iesi.tie ‘duch 0 [ suchosé skory/swedzenie
gijne/duchowe O O sen
O O mrowieniew
dioniach/stopach
INNE PrOBIBMY: ..ot e e

PAMIETAJ!

Wynik na poziomie co najmniej czterech punktow jest podstawg do oceny, w jakim obszarze trudnosci chorego
sg najwieksze. W czesci szczegotowej mozna oceni¢ czy zrodtem trudnosci pacjenta sg okreslone problemy

praktyczne, problemy rodzinne, problemy emocjonalnej, kwestie duchowe/religijne czy zwigzane z leczeniem

problemy fizyczne?

TAKI POGLEBIONY WYNIK JEST PODSTAWA DO PODJECIA INTERWENCJI PSYCHOLOGA CZY PSYCHIATRY.
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LEZENIE CZY LECZENIE

czyli, czy da sie odwrocic piramide Swiadczen

Odwrécona Piramida Swiadczen to projekt Ministerstwa Zdrowia, ktérego celem jest stworzenie
warunkéw organizacyjno-prawnych do przeniesienia ci¢zaru swiadczen lecznictwa szpitalnego (SP) do
specjalistycznej opieki ambulatoryjnej (AOS) i podstawowej opieki zdrowotnej (POZ), tak aby w rezul-
tacie skréci¢ kolejki do specjalistéw. Jak to zrobié, aby zadowoleni byli swiadczeniodawcy, ptatnik i co
najwazniejsze pacjenci? Co zrobi¢, aby zmienié lezenie w szpitalach na efektywne leczenie?

KONSTUKCJA PIRAMIDY SWIADCZEN

Podstawe Piramidy Swiadczen Zdrowotnych stanowi
POZ, gdzie jest wykonywana najwigksza liczba Swiadczen,
ktorymi objeta jest najwigksza liczba pacjentow. Jej wierz-
chotek stanowi leczenie szpitalne, gdzie liczba Swiadczen
i Swiadczeniobiorcow jest najmniejsza. Posrodku mamy A0S
— Ambulatoryjng Opieke Specjalistyczng. Pod wzgledem
liczby Swiadczen i swiadczeniobiorcow jest to stabilna kon-
strukcja. Jesli przyjrzymy si¢ piramidzie pod katem ko-
sztow, czyli ponoszonych naktadéw na finansowanie le-
czenia w tych obszarach, zwfaszcza kosztow ponoszonych
na jednego pacjenta i odwrocimy jg o 180 stopni, to z pewno-
$cig zdziwimy sie, ze ta budowla jeszcze sig nie zawalita. Wedtug
sprawozdania Narodowego Funduszu Zdrowia za 2023
rok ponad potowe kosztéw Swiadczen stanowito leczenie
szpitalne.

CZY NA POZ DA SIE ZBUDOWAC SILNY FUNDAMENT
OPIEKI ZDROWOTNEJ

Zacznijmy od podstawy — czyli POZ. Jego zadania powinny
w wigkszym stopniu skupia¢ si¢ na profilaktyce i diagno-
styce — nie tylko tej podstawowej — i by¢é nakierowane
na specjalne programy leczenia chordb przewlektych.
Aby tak sie stato, Swiadczenia w zakresie profilaktyki — takze
te edukacyjne — powinny by¢ wyzej wycenione i lepiej zorga-
nizowane z wykorzystaniem pielegniarek, potoznych, eduka-
torow zdrowia i przede wszystkim koordynatorow. W koszyku
Swiadczen diagnostycznych lekarzy POZ powinna by¢ udoste-
pniona wieksza liczba badan laboratoryjnych, prostych badan
genetycznych i badan obrazowych. Obecnie bardzo dobrze
funkcjonuje czesS¢ programow leczenia niektorych chorob. Cze-
kamy na takie programy w hematologii, onkologii, leczeniu pa-
liatywnym. Jest to duze wyzwanie, poniewaz w tych obszarach
dotyczy ono nie jednej, ale wielu réznych chordb. Pozostaje
pytanie, czy mniejsze placowki POZ, np. te jedno- i dwu-
osobowe beda w stanie wypetniac te wszystkie zadania?
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SPECJALISTYCZNA OPIEKA AMBULATORYJNA —

ZALETY | WADY Z PERSPEKTYWY PACJENTA

Leczenie ambulatoryjne oznacza, ze pacjent nie musi
przebywac w szpitalu przez catg dobe i wraca do domu
po zabiegu lub terapii.

Zalety leczenia ambulatoryjnego to przede wszystkim kom-
fort pacjenta. Pacjent leczony w AOS moze prowadzi¢ zwykte
zycie i jesli jego stan kliniczny na to pozawala, takze pracowac.
Pacjenci leczeni ambulatoryjnie spedzajacy mniej czasu w Szpi-
talu, stad sg tez mniej narazeni na infekcje szpitalne.

Leczenie ambulatoryjne nowotworéw ma tez wady. Naj-
wazniejsza z nich jest brak dostepu do natychmiastowej
opieki medycznej w przypadku nagtego pogorszenia stanu
zdrowia, kiedy pacjent musi udac sie do szpitala lub skontak-
towac sie z lekarzem.

W onkologii i hemtoonkologii jest to dodatkowy problem
zwigzany z brakiem ostrych dyzuréw w tych obszarach
opieki, a personel SOR zwykle nie ma doswiadczenia w po-
stepowaniu z chorymi na nowotwory. Jest to zwtaszcza
trudna sytuacja dla chorych z matych miejscowosci, gdzie
odlegtosé do placdwki onkologicznej jest duza. Obecnie Sred-
nia odlegtos¢ jaka musi pokonac pacjent, aby dostac sie
do onkologa to 37,7 km. Dla pacjentow oraz ich opiekunow,
z oddalonych od szpitali miejscowosci, czeste wizyty w 0$-
rodku mogg byc tez meczace i generowac dodatkowe koszty.
Leczenie ambulatoryjne to de facto leczenie w warun-
kach domowych, rodzaj samoleczenia. Pacjenci powinni
zachowac¢ samodyscypling — pilnowac wtasciwego przecho-
wywania oraz przyjmowania lekow w odpowiednich dawkach
i 0 odpowiedniej porze. Muszg nauczyC sig postugiwania
specjalistycznym sprzetem, np. infuzorami. Powinni obser-
wowac dziatania niepozadane terapii. Wszystkie te czynnosci
sg trudne dla starszych pacjentow majgcych problemy z kon-
centracjg lub tych, ktorzy majg ograniczony dostep do pomocy
innych osob.
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Pacjent leczony ambulatoryjnie musi mie¢ poczucie bez-
pieczenstwa, wiedzie¢, ze 0 kazdej porze dnia i nocy moze za-
dzwoni¢ pod konkretny numer telefonu, gdzie uzyska fachowe
porady od lekarza czy pielegniarki.

Pacjent leczony w szpitalu ma dostep do kompleksowego
leczenia, do skoordynowanej, wielodyscyplinarnej opieki.
W przypadku onkologii ma takze pomoc koordynatora, ktory
moze mu zorganizowac konsultacje innych specjalistow, kon-
sylium czy wsparcia psychologa lub dietetyka. Pacjent leczony
ambulatoryjnie, musi sam sobie takie kompleksowe lecze-
nie zorganizowac.

POSZERZENIE LECZENIA AMBULATORYJNEGO —
WZYWANIA DLA SYSTEMU

Aby przeorganizowa¢ specjalistyczng opieke ambula-
toryjng trzeba wprowadzi¢ takie zmiany, aby leczenie
ambulatoryjne byto przyjazne, zgodne z potrzebami pa-
cjentow.

Zmiany te powinny dotyczy¢ edukacji pacjentow i ich
opiekunow. Oznacza to prowadzenie szeregu dziatan, ktore
w tej chwili catkowicie spoczywajg na barkach organizacii
pacjentow. Realizowane sg bez zadnego wsparcia ze strony
rzagdowej, z 1,5% i zdobywanych przez organizacje funduszy.
Te dziatania to systematyczne szkolenia i warsztaty oraz przy-
gotowywanie materiatéw edukacyjnych (broszury, filmy in-
struktazowe, aplikacje mobilne) dla pacjentow oraz ich rodzin
dotyczace danej choroby, prowadzonych terapii i ich dziatan
niepozgdanych.

W Polsce nie stworzono tez struktur wolontariatu onkolo-
gicznego, chocby Infolinii, gdzie pacjenci mogliby zwracac sie
0 pomoc w codziennych czynnosciach, jak transport do szpitala,
zrobienie zakupow i otrzymywac wsparcie. Dziatajgce na zywo
i online — grupy wsparcia dla chorych na nowotwory takze
tworzg sie i rozwijajg ze spotecznych i prywatnych Srodkow.
Potrzebny jest tez dalszy rozwaj telemedycyny, czyli konsul-
tacje z lekarzami, pielegniarkami, koordynatorami, sesje z psy-
choonkologiem za posrednictwem wideorozmow lub telefonow,
a takze monitorowanie na odlegtos¢ stanu zdrowia pacjen-
ta za pomocg technologii np. urzadzen do sprawdzania cisnie-
nia krwi, poziomu glukozy itp.

Konieczne jest tez zapewnienie transportu pacjentom, ktorzy
majg trudnosci z dotarciem do osrodkéw medycznych. Inne po-
trzeby pacjentow leczonych ambulatoryjnie to umozliwienie
dostepu do specjalistycznego sprzetu medycznego (wy-
pozyczalnie) oraz organizacja dostaw lekow bezposrednio
do pacjenta.

Pacjent leczony ambulatoryjnie powinien mie¢ dostep do kom-
pleksowej opieki zespotu wielodyscyplinarnego, ktory
bedzie koordynowac opieke nad nim, wspolnie podejmowac
decyzje, dotyczgce leczenia zwigzanego m.in. z wielochoro-

30

bowoscig. Niejasna jest tez rola koordynatora onkologicz-
nego w opiece ambulatoryjnej po zakonczeniu leczenia. Kto
dalej koordynuje to leczenie, koordynator onkologiczny czy
P0Z?

Kluczowa sprawa — zmniejszenie kolejek do specjalisty-
cznej opieki ambulatoryjnej, czyli do specjalistow. Pacjent
leczony wczesniej na oddziale szpitalnym jest kierowany do
AOS tego szpitala, w ktorym byt leczony lub szuka takiej opieki
w palcowce blizej domu. Jesli jego stan jest ustabilizowany ma
na to czas. Pacjenci, ktorzy po raz pierwszy chcg skorzy-
sta¢ z opieki specjalisty w ambulatorium muszg czekac
na wizyte w ramach NFZ diugi czas, chyba ze lekarz
rodzinny wystawi im karte DiLO do onkologa czy hematologa.
Wiekszos¢ kadr ambulatoriow, to lekarze pracujacy jed-
noczesnie w szpitalu, w ktérym miesci si¢ AOS. Trzeba
rozwigzac problem, co moze zacheci¢ specjalistow do pracy
w publicznych AOS, czy NFZ bedzie w stanie konkurowac
ptacowo z prywatnymi placowkami? Z danych Naczelnej
Izby Lekarskiej wynika, ze w | etapie kwalifikacji na 200
dostepnych rezydentur z onkologii klinicznej zgtosito sie
39 chetnych. Konsekwencja tej sytuacii jest to, ze niektore
Centra Onkologii odmawiajg kontynuacji leczenia pacjentow
z przewlektymi chorobami onkologiczny, np. pacjentek z hormo-
nalnym rakiem piersi.

LECZENIE SZPITALNE — LEZENIE CZY LECZENIE,

CZYLI ZA CO PLACIMY

Leczenie szpitalne jest kosztowo najbardziej obcigzajace
dla systemu. Powinno by¢ ono zarezerwowane dla pa-
cjentow wymagajacych wielodyscyplinarnej i wysokospe-
cjalistycznej opieki. W przypadku onkologii powinno ono doty-
czy¢ zabiegow chirurgicznych, czy leczenia w razie wystgpie-
nia cigzkich dziatan niepozadanych lub powiktan. Tak jak to
zakfada Krajowa Sie¢ Onkologiczna, radioterapia i chemiotera-
pia, powinny by¢ prowadzone w warunkach ambulatoryjnych.
Wedtug danych Centrum e-zdrowia liczba chorych leczo-
nych w programah lekowych wzrosata o 60%, ale
nadal tylko 38-40% chorych z nich korzystajgcych jest
leczonych w AOS. W przypadku hematoonkologii transplan-
tacja komorek macierzystych szpiku, terapia CAR-T, leczenie
ostrych biataczek czy agresywnych chtoniakow powinny
przede wszystkim przebiega¢ w warunkach szpitalnych.
Tymczasem tylko 6% pacjentdw hematologicznych jest
leczonych w AOS.

Powyzsze Swiadczenia sa wysokospecjalistyczne, a wigc
powinny by¢ odpowiednio optacane. Niestety, lecznie w pro-
gramach lekowych, ktdre wymaga duzej wiedzy i doswiad-
czenia, w stosunku do standardowej chemioterapig jest nisko
wycenione. OSrodki wolg wigc przenies¢ je do leczenia szpital-
nego. Nie sg tez nalezycie wycenione zlozone operacje, trwa-
jace godzinami, wymagajgce doswiadczonego zespotu. Stad
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niewiele szpitali wykonuje operacje rekonstrukciji piersi, czy tez
precyzyjne operacje naczyniowe, jak w przypadku pacjentow
Z nowotworami szyi i gtowy.

Bywa tez odwrotnie, ze o$rodek nastawia si¢ na wyko-
nywanie wysoko wycenionych procedur zabiegowych,
z my$la nie o pacjencie, a 0 optacalnosci. Szpitale unikajg tez
wykonywania procedur, ktorych nie ma w koszyku Swiadczen
i trzeba za nie ptacic z tzw. ryczattu. Dootyczy to m.n. diagnostyki,
gdzie nie sg wykonywane badania molekularne, bedgce podsta-
wa kwalifikacji do immunoterapii, czy leczenia wspierajgcego.
W konsekwencji spada jakos$¢, nie ma kompleksowos¢
leczenia.

Ptacenie za leczenie szpitalne jest powigzane z czasem
pobytu pacjent w szpitalu. Aby NFZ za nie w ogole zaptacit
musi ono trwaé co najmniej 3 dni. Prowadzi to do absur-
dalnych sytuacii, kiedy pacjent przebywajgc w szpitalu 4 dni od
pigtku do poniedziatku, przez 3 dni tylko lezy. Dopiero w po-
niedziatek ma wykonywane badania czy zabiegi, poniewaz
w czasie weekendu ich sie nie wykonuje. Te absurdy wyni-
kaja z tego, ze czeS¢ procedur, ktore bez przeszkdd moga
by¢ wykonywane w ramach AOS s3 kwalifikowane przez
NFZ do leczenia szpitalnego, jak np. badania genetyczne
z materiatu archiwalnego. Z drugiej strony $rednie koszty doby
pobytu pacjenta w szpitalu to okoto 600 zi, czyli jak koszt
doby w 5 gwiazdkowym hotelu. By¢ moze dla niektorych szpitali,
ktore systematycznie zwiekszajg liczbe hospitalizacji ptacenie
za lezenie, a nie za leczenie, jest korzystne.

JAK ZMNIEJSZYC KOSZTY | PODNIESC EFEKTYWNOSC
LECZENIA SZPITALNEGO

Przede wszystkim przeniesc¢ jak najwigkszg liczbe proce-
dur do leczenia ambulatoryjnego. Nie moze to byC jednak
przeniesienie fragmentaryczne. Obecnie np. transfuzje u pa-
cjentow hematologicznych wykonuje sie w ambulatoriach, ale
leczenie ich dziatan niepozadanych, czyli podawanie w formie
wlewdw lekdw chelatujgcych, nadal odbywa sie na oddziatach.
Refundacja lekow chelatujgce w formie tabletek, uniemozliwita-
by przeniesiene tego leczenia do AOS.

Konieczna jest wigc refundacja dostepu do lekow, ktorych
forma podania umozliwia pacjentom leczenie w domu:
w formie tabletek, iniekcji podskornych czy amputkostrzykawek.
Jest to z powodzeniem stosowane u czesci pacjentek z HER2+
rakiem piersi, czy w terapii pacjentow z guzami endokrynnymi.
Wprowadzenie lekow podskornych w Wielkiej Brytanii w latach
2021-2023 przyniosto oszczednosci wysokosci 7 mid funtow.
W Polsce refundowane s3 3 terapie podskormne dla chorych
na raka, korzysta z nich 8% pacjentow. Warto tez zachecaé
pacjentéw do korzystania z takich urzadzen jak infuzory,
umozliwiajgce podawanie chemioterapii samodzielnie w domu,
ale jednoczesnie wyzej wyceniac tego typu swiadczenia.
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Optacalne jest tez wprowadzenie nowych technologii,
mi. in. robotéw ufatwiajgcych prace chirurgow. Uzycie tych
precyzyjnych urzgdzen wptywa na ograniczenie liczby powiktan,
a co za tym idzie — skrocenie czasu pobytu pacjentow szpitalu.
Najprostszym rozwigzaniem zmniejszenia kosztow szpi-
talnego leczenia onkologicznego i hematoonkologicznego
bytoby zmniejszenie liczby hospitalizacji, co nie powinno
by¢ mylone ze zmniejszeniem liczby l6zek. Pamigtajmy
bowiem, ze pacjentéw z nowotworami przybywa. Wedtug pro-
gnoz Europejskiego Systemu Informacji Nowotworowych (ECIS)
liczba zachorowan na nowotwory w Polsce wzrosnie do 240 tys.
rocznie, a w w 2023 roku ksztattowata sie na poziomie 200 tys.
Co wazne, coraz wigkszy procent stanowig osoby leczone prze-
wlekle innowacyjnymi terapiami, ktore majg powazne dziatania
niepozadane wymagajgce hospitalizacii, opieki paliatywnej.

W przypadku hematologii, sytuacja jest wrecz dramatyczna,
choC przybywa tozek, ich obtozenie wynosi ponad nadal 100%.
Powinnismy rozwazy¢ zmiany organizacyjne, ktdre pozwolg na
zwolnienie czesci 10zek dla kolejnych pacjentow. Np. w hema-
tologii tozka sg zajmowane przez pacjentow paliatywnych,
ktorzy muszg mie¢ wykonywane transfuzje. Nie moga by¢
oni jednak leczeni na oddziale medycyny paliatywnej, gdzie
otrzymaliby wiasciwg opieke potrzebng w ich aktualnym sta-
nie, poniewaz NFZ nie ptaci za Swiadczenie transfuzji w ramach
oddziatu paliatywnego.

ZtOTY SRODEK — LECZENIE JEDNEGO DNIA,

CHIRURGIA JEDNEGO DNIA

Swiadczenia, ktére sa wysoko oceniane przez pacjentow
ze wzgledow organizacyjnych, to leczenie jednego dnia
i chirurgia jednego dnia, poniewaz w krétkim czasie pacjent
moze wykonac caty szereg badan diagnostycznych lub przejs¢
zabieg chirurgiczny bez potrzeby lezenia w szpitalu. Sg to jednak
Swiadczenia wymagajace wypetnienia takiej samej ilosci doku-
mentow jak przy przyjeciu do szpitala, co sprawia, ze lekarze
nie chetnie przyjmujg pacjentow w tej procedurze. Nalezatoby
uprosci¢ dokumentacje leczenia jednego dnia, ktora przy
dobrej organizacji, np. opracowanej Sciezce diagnosty-
cznej danego nowotworu moze stac si¢ bardzo efektywna,
szybka procedura.

KORZYSCI Z 0GRNICZENIA HOSPITALIZACJI

DLA BUDZETU

Choroby nowotworowe, zwfaszcza te zwigzane z hospitalizacia,
ograniczajg aktywnos¢ zawodowag pacjentow. Wedtug danych
ZUS w latach 2019-2023 liczba nieobecnosci w pracy z powo-
du chorob nowotworowych wyniosta blisko 8,7 min dni, co
przektada sig na 32% wzrost utraty produktywnosci i straty dla
gospodarki w wysokosc 4,6 mid.

Alebsandra Rudnicka

31



KARTA PACJENTA

Z ZAKRZEPOWA PLAMICA MAtOLPLYTKOWA

W ramach kampanii edukacyjnej ,aTTP — liczy sie kazda
godzina” wspolnie z ekspertami zostata stworzona KARTA
PACJENTA CHOREGO NA aTTP. Jesli jestes pacjentem z tg
chorobg, dla wiasnego bezpieczenstwa powinienes posiadac
te karte. To bardzo pomocne narzedzie dla lekarza, do ktdrego
trafi pacjent podczas epizodu choroby np. na urlopie czy pod-
Czas zagranicznego wyjazdu, czy na SOR.

Lekarz czy ratownik medyczny, ktdry nigdy nie styszat o tej
chorobie moze zadzwonic do lekarza prowadzgcego pacjenta

z zakrzepowa plamica matoptytkowa i otrzyma wskazowki jak
dalej postepowac z chorym.

Zapraszamy do naszej grupy wsparcia, gdzie udzielimy
Ci wszystkich potrzebnych informacji jak zatozy¢ KARTE
PACJENTA CHOREGO NA aTTP, a takze podzielimy si¢ nasza
wiedzg i doSwiadczeniem na temat tej choroby.

Katarzyna Lisowska
moderatorka grupy wsparcia pacjentéw z aTTP

https://www.facebook.com/groups/1138759423599796

UWAGA!

cechy udaru
- cechy uszkodzenia miesnia
sercowego

Prosze o kontakt z osrodkiem leczacym pacjenta:

PACJENT CHORUJE NA RZADKA CHOROBE KRWI oTTP
aTTP - nabyta (immunologiczna) zakrzepowa plamica matoptytkowa

imie: nazwisko: data urodzenia:
Janina Kowalska 25.04.1988
najczestsze objawy: leczenie: wiecej informacji:
- matoptytkowosc z niedokrwistoscig krytycznym www.hemostaza.edu.pl
hemolityczna, mikroangiopatyczna elementem www.orpha.net
- zaburzenia swiadomosci, kliniczne terapii jest

- bole brzucha, nudnosci, biegunkaiin.

©O

plazmafereza

kontakt do rodziny, telefon:

Klinika Choréb Wewnetrznych, Hematologii i Onkologii, 555 439 444 I

ul. Stefana Banacha 1A, 02-097 Warszawa 3
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ATTENTION!

THIS PATIENT HAS A RARE BLOOD DISORDER
aTTP - acquired (immune) thrombotic thrombocytopenic purpura

first name: surname: date of birth:
Janina Kowalska 25.04.1988
most common symptoms: treatment: more information:
- thrombocytopenia with micro- plasmapheresis www.hemostaza.edu.pl
angiopathic hemolytic anemia, is a critical www.orpha.net
- disorders of consciousness, component
clinical features of stroke of therapy
- features of myocardial damage
- abdominal pain, nausea and
diarrhea, etc.
Please contact the center treating the patient: family contact, telephone: g
Klinika Choréb Wewnetrznych, Hematologii i Onkologii, 555 439 444 :
ul. Stefana Banacha 1A, 02-097 Warszawa 3
2
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