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Od Redakji

Ten numer ,,Hematologii dla Pacjenta” poswigcony jest pacjentom z chtoniakami. Jego bohaterks jest
Aldona Wawrzeniec, u ktérej w wieku 30 lat zdiagnozowano chloniaka Hodgkina w IV stadium i nie
dawano jej szans na przezycie. Pani Aldona mimo to pokonata chloniaka a péttora roku po zakoncze-
niu leczenia urodzita zdrowego syna. Swoja histori¢ petng dramatyzmu, ale i nadziei nasza bohaterka
opowiada z humorem, ktéry nie opuszczat jej w najtrudniejszych chwilach. W tym czasie wyleczenie
chtonika Hodgkina, w tak zaawansowanym stadium, mozna nazwa¢ cudem.

Jak obecnie wyglada dostgp pacjentéw z chfoniakmi do leczenia, przedstawia prof. Sebastian Giebel,
ktéry okresla zmiany, jakie zaszly w ostatnich latach w leczeniu chorych na chtoniaki rewolucja. Pro-
fesor podsumowuje takze miniony rok w hematologii, ktéry jego zdaniem byt przelomowy, poniewaz
zrefundowano terapie, ktore pozwolity nam doréwna¢ do europejskiego standardu leczenia pacjentéw
hematologicznych.

Niestety, mamy jeszcze braki w leczeniu wspomagajacym, ale w opinii prof. Wiestawa W. Jedrzejczaka
nastapit postep w refundacji szczepieri dla pacjentéw po transplantacji komérek krwiotworezych.
Aby uporzadkowaé procedurg szczepieri u tych chorych, potrzebne jest jednak wprowadzenie indywidu-
alnego formularza szczepien pacjenta.

W 5. numerze ,Hematologii dla Pacjenta” kontynuujemy cykl dotyczacy Europejskiego Kodeksu
Opieki Onkologicznej. Omawiamy drugi punkt EKOO méwiacy o prawie pacjenta do pelnej informacji
o leczeniu. Jak w praktyce jest realizowane to prawo wypowiada si¢ lekarz onkolog Kamil Ku¢, pacjent
Pan Kazimierz Pytliriski oraz pacjentka, ktéra prosita o zachowanie anonimowosci. Poréwnujemy takze
wyniki ankiet przeprowadzonych wérdd ekspertéw medycznych i pacjentéw.

O codziennych, wieloletnich dziataniach Stowarzyszenia Przyjaciét Chorych na Chioniaki ,,Przebisnieg”
pisze prezes Maria Szuba. Prof. Marzena Samardakiewicz relacjonuje przebieg VII Akademii Edukacyjnej
PTOHD, zorganizowanej przez Klinik¢ Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dziecigcej UM w Lu-
blinie oraz dziatajace przy Klinice Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Chorobami Krwi. Anna Apel, prezes
Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworows informuje o nowopowstatym migdzynaro-
dowym konsorcjum FORCE, ktére bedzie realizowato program pragmatycznych badan klinicznych.
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa, jako jedyna organizacja z Polski, otrzymata
grant na realizacj¢ tego projekeu.

Zapraszam tez do przeczytania mojego felietonu ,, Kropla drazy kamieri”, czyli dlaczego tak trudno nam,
pacjentom przeprowadzi¢ zmiany w systemie ochrony zdrowia.

Na koniec checg Was poinformowad, ze czasopismo od kolejnego numeru ulegnie duzej metamor-
fozie, poszerzony zostanie jego zakres tematyczny o obszar onkologii. Bedzie wigc to ONKOLOGIA
I HEMATOLOGIA DLA PACJENTA, a tematem pierwszego numeru bedzie opieka paliatywna jako
wsparcie pacjentéw w zachowaniu jak najlepszej jakosci zycia na kazdym etapie choroby nowotworowej.
Opieka paliatywna bowiem, wbrew potocznym wyobrazeniom, potrzebna nam jest poczawszy od dia-

gnozy, a nie tylko u kresu zycia.
/dwltsamﬂm. o oh.chn
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SYSTEM OPIEKI HEMATOLOGICZNEJ

ROK 2024 DAt NAM DOSTEP
DO PRZELOMOWYCH TERAPII

Prof. dr hab. n. med. Sebastian Giebel, kierownik
Kliniki Transplantacji Szpiku i Onkohematologii
Narodowego Instytutu Onkologii w Gliwicach,
dzieli si¢ swoja opinia i refleksjami na temat tego,
co wydarzylo si¢ w hematologii w 2024 r. i przed-
stawia potrzeby na 2025 r. W opinii profesora
w 2024 r. zrefundowano terapie bedace obecnie
obowiazujacym standardem i pod tym wzgledem byt
to rok przelomowy dla polskiej hematologii.

Miniony rok dat mi duzo satysfakcji z perspektywy klinicysty,
cho¢ faktycznie poprzedzajacy go rok 2023 byt rewolucyjny,
poniewaz zrefundowano az 26 lekow dla chorych na nowo-
twory hematologiczne i 7 lekdw dla pacjentdw z chorobami
hematologicznymi. W 2024 r. zrefundowano 15 terapii hema-
toonkologicznych i 4 hematologiczne. Trzeba tez pamietac, ze
mieliSmy bardzo duze zalegtosci z poprzednich lat. Wazne jest
tez, zebySmy mowili nie tylko liczbach, ale o potrzebach pa-
cjentow, a pod tym wzgledem rok 2024 dat nam dostep do
terapii absolutnie przetomowych, ktdre sg standardem obo-
wigzujacym od stosunkowo niedawna. Nalezy tez zaznaczyc,
ze czas od rejestracji poszczegolnych lekow do ich refundacii
w Polsce coraz bardziej sie skraca.

PRZEWLEKEA BIALACZKA LIMFOCYTOWA (PBL) -
LECZENIE SPERSONALIZOWANE

Przewlekta biataczka limfocytowa to jest choroba, ktorg
jeszcze pare lat temu tradycyjnie leczono chemioterapig. Byta
ona obarczona istotnym ryzykiem powiktan i miata ograniczo-
ng skuteczno$¢. W tej chwili prawie zupetnie odeszlismy od
chemioterapii na rzecz terapii celowanych. Te leki celowane
stosowane w PBL to inhibitory pewnych szlakéw metabolicz-
nych, wewngtrzkomorkowych. Sg to leki, ktdre ingerujg w bio-
logie komorek biataczkowych, prowadzgc do ich niszczenia.
S3 to inhibitory kinazy Brutona, inhibitory genu BCL-2. Inny
rodzaj lekow celowanych stosowanych w PBL to przeciwciata
monoklonalne, czyli biatka odpornosciowe, ktore rozpoznaja
i niszczg w odmienny sposob komarki biataczkowe. Mamy duzo
roznych opcji leczenia celowanego, zarowno w pierwszej lini,
jak i w kolejnych liniach terapii chorych na przewlekig biataczke
limfocytowa, a w 2024 roku zostaty one jeszcze rozszerzone.
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Obecnie w pierwszej linii leczenia, bez wzgledu na cechy gene-
tyczne biataczki i ocene ryzyka, ktorg definiujemy obecnoscig
badz nie del17p/mutTP53, mozemy stosowac nowoczesne in-
hibitory kinazy Brutona, czyli lek Brukinsa (zanubrutynib). To jest
leczenie tabletkowe prowadzone do wystgpienia ewentualnej
nietolerancii, czy tez progresji choroby. Mozemy tez stosowac
inne leczenie tabletkowe, czyli skojarzenie ibrutynibu z wene-
foklaksem, bedace potgczniem dwdch bardzo skutecznych
lekow. | tu rdznica w poréwnaniu do monoterapii jest taka, ze
to jest leczenie ograniczone w czasie, ktore trwa 15 miesiecy.
Pierwsze 3 miesigce stosuje sie wytgcznie ibrutynib, natomiast
przez kolejne 12 miesiecy potaczenie ibrutynibu z wenetokla-
ksem. Skojarzenie obydwu tych lekow jest bardzo skutecznym
leczeniem i moze z powodzeniem by¢ prowadzone w trybie am-
bulatoryjnym bez koniecznosci hospitalizacii.

W leczeniu drugiej i kolejnych linii tez nastgpita pewna zmiana.
Whprowadzono jeden z inhibitoréw kinazy Brutona — Calquence
(akalabrutynib), ktory do tej pory byt zastrzezony dla pacjentow
z obecnoscig cech duzego ryzyka genetycznego. Natomiast
w tej chwili moze by¢ stosowany bez ograniczen w drugiej
i kolejnych liniach leczenia w formie monoterapii.

Podsumowujgc — nasze portfolio lekow w PBL bardzo sig
rozszerzyto. W zaleznoSci od stanu klinicznego pacjenta i od
tego, jak dynamiczna jest choroba, ale tez od tego, jakie sg
schorzenia wspotistniejgce, mozemy dobiera¢ poszczegolne
rodzaje lekow celowanych w bardzo szerokim zakresie, dzieki
czemu leczenie pacjentow z PBL ma charakter coraz bardziej
spersonalizowany.
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SYSTEM OPIEKI HEMATOLOGICZNEJ

OSTRA BIALACZKA LIMFOBLASTYCZNA (ALL) -

CAR-T DLA DOROSLYCH

Ostra biataczka limfoblastyczna to jest choroba, ktora jak-
kolwiek brzmi z nazwy podobnie jak biataczka limfocytowa,
ma zupetie inny charakter — lezy na drugim biegunie. Jest
niezwykle agresywnym nowotworem, gdzie celem jest wyle-
czenie i musimy terapie podjac¢ jak najszybciej, zeby ten cel
zrealizowac. Niestety nie u wszystkich chorych udaje sie za
pomoca tradycyjnej chemioterapii doprowadzi¢ do catkowitej
remisji i nie u wszystkich remisja jest trwata. Mamy do czynie-
nia z opornosciami, z nawrotami. Jest to sytuacja alarmujgca,
poniewaz szansa na wyleczenie dramatycznie spada.

W przypadku opornosci czy nawrotu ALL najbardziej przefo-
mowg terapig sg limfocyty T z chimerowym receptorem
antygenowym, tzw. GAR-T. U dzieci i mtodych dorostych do 25
r.z. ta terapia byta juz w Polsce refundowana. Natomiast rok
2024 otworzyt te opcje terapeutyczng rowniez dla pacjentow
w wieku powyzej 25 lat, bez gornej granicy wieku. To dotyczy
chorych z pierwotng opornoscig, z wezesnym — do roku —
nawrotem biataczki, bgdz z nawrotem po wczesniejszej trans-
plantacji komdrek krwiotworczych. Tym produktem komorko-
wymwysokiej technologii jest terapia CAR-T - Tecartus (breksu-
kabtagen autoleucel), ktory jest zarejestrowany wiasnie w tej
starszej grupie wiekowej i mozemy go w tej chwili bez istot-
nych ograniczen naszym chorym zaoferowac.

To nie wyczerpuje jeszcze wcigZz naszych potrzeb. Jezeli
mowimy o perspektywach na kolejne lata, a mam nadziejg juz
na rok 2025, chcielibySmy tez wzmocnic site leczenia pier-
wszoliniowego, zeby nawrotow i opornosci byto jak najmniej.
Pojawity sie bardzo obiecujace dane z literatury, pochodzace
z badan Klinicznych przeprowadzonych w Stanach Zjedno-
czonych, ze wprowadzenie blinatumomabu, czyli przeciwciata
dwuswoistego, innej formy immunoterapii do pierwszej linii
leczenia w sekwencji z chemioterapig, moze znacznie popra-
wic skutecznosc. W tej chwili trwajg dyskusje nad mozliwoscig
zaoferowania takiego nowoczesnego leczenia od pierwszej linii
naszym chorym. | to jest nasze wyzwanie na rok 2025. Trze-
ba zaznaczyC, ze i tak jestesSmy pewnego rodzaju awangarda
i wszystkie inne formy terapii, ktore sg zarejestrowane w Eu-
ropie, sg dla naszych chorych w tej chwili dostgpne.

OSTRA BIALACZKA SZPIKOWA (AML) -

IWOSYDENIB, SZANSA NA REMISJE CHOROBY

DLA SENIOROW

W roku 2024 chorzy na ostrg biataczke szpikowg z mutacjg
IDH1 w genie czekali na lek w ich wskazaniu. Otrzymali go
na poczatku 2025 roku. Sg to pacjenci, ktdrzy stanowig okoto
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od 5 do 8% populacji chorych na ostrg biataczke szpikowa.
To jest stosunkowo niewielka grupa, ale grupa, ktéra ma swoj
dedykowany lek — inhibitor genu IDH 1 0 nazwie Tibsowo (iwo-
sydenib). Ten lek w skojarzeniu z azacytydyna byt stosowany
u chorych w starszej grupie wiekowej, u ktorych intensywna
chemioterapia i transplantacja komadrek krwiotworczych nie
wchodzg w gre. Okazato sig, 7e takie leczenie stosunkowo
tagodne jest w stanie doprowadzi¢ do remisji u bardzo duzej
grupy pacjentow. Od 1 stycznia 2025 r. ten lek pojawit sie
na liscie refundacyjnej. W tej chwili mozemy powiedzie¢, ze
wszystkie formy terapii, w tym te najbardziej oczekiwane tak,
jak terapia celowana, zaznaczmy terapia lekowa o wysokim
stopniu innowacyjnosci, s3 dla chorych na ostrg biataczke
szpikowg dostepne w Polsce, co nas bardzo cieszy.

SZPICZAK PLAZMOCYTOWY — ROZSZRZENIE
WSKAZANIA DARATUMUMABU; PRZECIWCIALA
DWUSWOISTE W IV | KOLEJNYCH LINIACH LECZENIA

W populaciji pacjentow ze szpiczakiem potrzeby terapeutyczne
s3 bardzo zréznicowane. Choroba cechuje sie wystepowa-
niem nawrotow i koniecznoscig stosowania wielu linii leczenia.
Cho¢ w 2024 roku zmiany w programach lekowych dotyczyty
tylko dwdch czgsteczkowskan, to sg to bardzo wazne leki
i liczba chorych, u ktorych mozna byto dzigki nim skuteczno$c
terapii istotnie poprawic ulegta zasadniczemu zwigkszeniu.

Pierwszy lek to daratumumab, czyli ludzkie przeciwciato mo-
noklonalne IgG1K ukierunkowane przeciw antygenowi CD38.
Byt to lek dostepny w pierwszej linii w skojarzeniu z innymi
terapeutykami juz wczesnigj, ale tylko dla niewielkiej grupy
chorych, u ktdrych mozliwe byto intensywne leczenie i w per-
spektywie transplantacja komorek krwiotworczych. W roku
2024 rozszerzono program lekowy rowniez o pacjentow,
u ktorych transplantacja nie moze by¢ przewidywana. Obecnie
w skojarzeniu z lenalidomidem i deksametazonem w sche-
macie leczenia DRd zostat tym wtasnie chorym dedykowany,
co istotnie korzystnie wptynie na ich rokowanie.

Szpiczak plazmocytowy jest chorobg nieuleczalng, albo bardzo
trudng do wyleczenia, dlatego trzeba poszukiwac kolejnych te-
rapii. Jedng z nich sg przeciwciata dwuswoiste. To s3 biatka,
ktore rozpoznajg dwa antygeny. Jeden z antygendw znajduije sie
na komarce nowotworowej, w przypadku szpiczaka to moze by¢
np. CD38, natomiast drugi antygen to CD3, ktory znajduje sie
na limfocytach T, czyli na naszych komarkach odpornosciowych.
W ten sposob limfocyty T przez takie przeciwciata dwuswoiste
sg bezposrednio angazowane w wybiorcze niszczenie komorek,
w tym przypadku nowotworowych komorek szpiczakowych.
To jest grupa lekow, ktora miata zastosowanie w innych jedno-
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stkach chorobowych juz od dtuzszego czasu, np. wspomniany
blinatumomab w ALL. Natomiast u chorych na szpiczaka jest
to stosunkowa nowosc i jeden z takich lekow, Tecvayli (teklista-
mab) zostat objety refundacja jesienig 2024 roku, co jest bardzo
waznym wydarzeniem w terapii pacjentow ze szpiczakiem plaz-
mocytowym. Jest on dostgpny w czwartej bgdz kolejnej linii le-
czenia, wigc najpierw musimy wykorzystac te leki, ktore byty juz
wczesniej dostepne, do ktorych jesteSmy przyzwyczajeni, ktore
znamy. Jednak na pewnym etapie u wiekszosci chorych docho-
dzimy witasnie do tych bardziej odlegtych linii i wtedy mozemy
wkroczyC z tg supernowoczesng formg immunoterapii. A zatem
mamy dalszy postep w leczeniu chorych na szpiczaka. | to nas
bardzo cieszy.

Nie wyczerpuje to jeszcze do konca potrzeb, bo podobnie jak
w biataczce limfoblastycznej, rowniez u chorych na szpiczaka
sg zarejestrowane produkty CAR-T, czyli limfocyty T z chime-
rowymi receptorami antygenowym. Sg takie dwa produkty
ciltakabtagen autoleucel i idekabtagen wikleucel w leczeniu
nawrotowego, opornego szpiczaka plazmocytowego. One
w tej chwili niestety nie sg dostepne naszym chorym i wierzy-
my, Ze rok 2025 przyniesie w tym zakresie zmiang.

CHLONIAKI
Najwigkszymi beneficjentami innowacyjnych terapii sposrod
pacjentow hematologicznych w 2024 r. byli chorzy na chtoniaki.

Tu rzeczywiscie tak duzo sig wydarzyto, ze jest to temat na
osobny artykut, do ktorego lektury zapraszam wraz z reda-
kcjg na 14 strone.

CHOROBY RZADKIE — TERAPIE DLA PACJENTOW

Z IMMUNLOGICZNA MALOPLYTKOWOSCIA

Choroby hematologiczne to choroby rzadkie, a innowacyjne
terapie dla matych grup pacjentow s3 niezwykle kosztowne,
stad ich refundacja jest bardzo trudna i czesto dtuga. Rok
2024 byt pomysiny dla pacjentéw z ultrarzadkg i ultragrozng
chorobg — immunologiczng zakrzepowa plamicg matoptyt-
kowg oraz dla chorych z pierwotng matoptytkowoscig immu-
nologiczng, ktorzy otrzymali wazne dla nich leki.

Zakrzepowa plamica matoptytkowa nie jest chorobg nowotwo-
rowg, ale to wcale nie znaczy, ze jest niegrozna. Przeciw-
nie, zagrozenie dla zycia w przebiegu zakrzepowej plamicy
matoptytkowej jest bardzo duze i leczenie pacjentow z tg cho-
robg do niedawna byto niezwykle trudne i czesto nieskuteczne.
W wariancie immunologicznym tej choroby pojawit sie lek,
ktory jest swego rodzaju rewolucjg — Cablivi (kaplacyzumab).
Jest to biatko odpornosciowe o0 bardzo niewielkim rozmiarze,
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ktére nazywamy nanoczasteczka. Blokuje ono pewne inter-
akcje bedgce przyczyng objawéw tej choroby. Jest to lecze-
nie, ktore daje bardzo szybkie efekty, moze trwac kilka dni,
jest bardzo skuteczne. Co wazne, zasadniczo zmienia losy
chorych, ktorzy dotad zyli pod presjg nagtego wystgpienia
epizodu tej choroby, mogacego zakonczy¢ sie utratg zycia.

Drugg, czestszg chorobg, z ktorg tez z roznym skutkiem sobie
radzilismy, jest pierwotna matoptytkowos¢ immunologiczna,
ktdra moze byC ptytsza badz gtgbsza, czyli liczba ptytek moze
by¢ obnizona w mniejszym lub wiekszym stopniu. Jezeli to ob-
nizenie jest bardzo znaczace, wtedy mamy do czynienia z bardzo
duzym ryzykiem krwawien, w tym zagrazajgcych zyciu. Lecze-
niem | linii w tej chorobie od lat sg glikokortykosteroidy. One
u wigkszosci chorych dajg odpowiedz, ale ona moze byc czaso-
wa, moze by¢ niepetna i w kofcu u czesci chorych nie mozna
tych lekdw odstawic, poniewaz choroba nawraca. Niestety sg to
leki, ktore stosowane dtugofalowo prowadzg do destrukcji orga-
nizmu i w pewnym momencie musza by¢ odstawione.

Druggq linia do tej pory byly leki z grupy agonistow trombopo-
etyny, ale one tez nie wyczerpywaty potrzeb, poniewaz czasem
dawaty objawy niepozadane, a czasem byty nieskuteczne. Rok
2024 wprowadzit w terapii chorych z pierwotng matoptyt-
kowoscig immunologiczng bardzo cenne uzupetnienie. Objety
refundacjg zostat rytuksymab. Lek ten jest nam znany od
ponad 20 lat i wiemy, ze moze byC on skuteczny w leczeniu
chorych na pierwotng matoptytkowoS¢ immunologiczng, ale do
tej pory nie zostat zarejestrowany w tym wskazaniu. W 2024 r.
rytuksymab zostat wprowadzony w procedurze off label, czyli
poza rejestracjg, ale jako lek o skutecznoSci udokumentowanej
literaturg medyczna. To, ze Ministerstwo Zdrowia zdecydowato
sie obja¢ refundacjg dla chorych na pierwotng matoptytko-
woSC immunologiczng rytuksymab, utatwi prace nam, leka-
rzom i wielu chorych na pewno z tego leczenia skorzysta.

LECZENIE WSPIERAJACE — CIAGLE NIEWYSTARCZAJACE
Aby terapie prowadzone z zastosowaniem innowacyjnych
lekow miaty dobre efekty, by byto jak najmniej powiktan
i dziatan niepozadanych, wazne jest takze leczenie wspiera-
jace, czyli leki przeciwwirusowe, przeciwgrzybicze, szczepion-
ki, leki chelatujgce immunoglobuliny.

Jezeli chodzi o leczenie przeciw infekcyjne, to warto
zZwroci¢ uwage na dwie grupy lekéw: leki przeciwwirusowe
i przeciwgrzybicze. Niestety niektore z nich sg drogie i do nie-
dawna byty trudno dostepne. Obecnie dostep do nich jest
WCigz ograniczony.
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Rewolucjag w przypadku lekéw przeciwwirusowych byfo
wprowadzenie letermowiru zapobiegajgcego infekcji wirusem
cytomegalii (CMV) u chorych po allogenicznej transplantacii
komorek krwiotwdrczych. To bardzo poprawito jakos¢ prowa-
dzenia pacjentow po przeszczepieniach, zmniejszyto ryzyko
wystgpienia infekcji wirusem cytomegalii. Do tej pory lek ten
byt dostepny tylko u dorostych. Zmiany w programie w 2024 r.
umozliwig stosowanie go u dzieci przed ukonczeniem 18 1. Z.
W tej chwili wiemy, ze to leczenie powinno by¢ prowadzone
dtuzej niz wynikato z pierwotnej rejestracji i chcielibysmy, zeby
taka modyfikacja nastapita tez w programie lekowym.

Do tej pory w leczeniu infekcji CMV stosowaliSmy najczesciej
dozylny lek przeciwwirusowy gancyklowir, ktory obarczony
byty jednak duzym ryzykiem powiktan, w szczegdlnosci uszko-
dzenia szpiku, czasem nawet utratg przeszczepu. W przypad-
ku nieskutecznosci gancylkowiru na Swiecie stosowany jest
lek maribawir, ktry cechuje sie znacznie lepszg tolerancja
i chcielibySmy, zeby byt dostgpny dla naszych chorych. Nie-
stety jest to leczenie bardzo drogie, stgd decyzja refundacyjna
nie jest tatwa.

W odniesieniu do niektorych wiruséw mozemy wspomagac
sie szczepionkami (czytaj artykut na str. 20). Jezeli chodzi
0 chorych hematologicznych, to bardzo wazng szczepionkg
jest ta, ktora zapobiega pdtpascowi bedgcemu czestym powi-
kfaniem. Prawie kazdy z nas przechodzit ospe wietrzng, a wi-
rus ospy wietrznej w przypadku obnizonej odpornosci moze po
latach ujawnic sie w formie potpasca. Dlatego warto zaszcze-
piC sie szczepionkg na potpasca, kidra jest objeta czesciowa
refundacja.

W przypadku infekcji grzybiczych wiele lekow jest do-
stepnych badz w formie leczenia szpitalnego, badz w apte-
kach. Trzeba mie¢ Swiadomosc, ze niektdre nowoczesne
leki przeciwgrzybicze sg kosztochtonne i warto by byto, zeby
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takie leczenie byto objete programami lekowymi. Dotyczy to
np. izowukonazolu czy AmBisome czyli lekow, ktére moga byc
stosowane w leczeniu bardzo groznego powiktania, jakim jest
inwazyjna aspergiloza.

Wspomaganie odpornosci to rowniez substytucja immu-
noglobulin, czyli biatek odpornosciowych. Deficyty immu-
noglobulin u pacjentdw hematologicznych sg bardzo czeste
i bardzo czesto zachodzi koniecznosc, zeby uzupetniac je po-
dajac pacjentowi takie preparaty dozylnie badz podskornie.
Forma podskdrna jest oczywiscie bardziej przyjazna. Niestety
w tej chwili takiej mozliwosci dla pacjentow hematologicznych
nie ma. W przypadku pierwotnych deficytow odpornosci na
odpowiednich oddziatach immunologicznych te preparaty
mogg byC stosowane, w hematologii dostepna jest wytgcznie
forma dozylna i warto, zeby to tez ulegto zmianie.

Ciesza nas zapowiedzi refundaciji lekéw chelatujgcych zelazo
dla pacjentow poddawanych transfuzjom, u ktorych przetado-
wanie organizmu tym pierwiastkiem powoduje uszkodzenie
serca, watroby, nerek, co moze doprowadzi¢ nawet do zgonu.

POTRZEBY SYSTEMOWE — CZEKAMY NA ROZPOCZECIE
PILOTAZU KSH

Obecnie wazne zmiany systemowe dziejg sie w odniesieniu
do onkologii, gdzie jest w trakcie ostatnich prac przygotowaw-
czych Krajowa Sie¢ Onkologiczna, ktora w tym roku ma wejs¢
praktycznie w zycie. Natomiast w odniesieniu do chorych z no-
wotworami krwi powstat projekt Krajowej Sieci Hematologi-
cznej. Jego opracowaniu poswiecono bardzo duzo czasu pod
kierownictwem naszej konsultant krajowej, pani profesor Ewy
Lech-Marandy. Bardzo liczmy na to, ze pilotaz KSH zostanie
rozpoczety w 2025 roku. Docelowo funkcjonowanie KSH po-
winno przetozy¢ sie na jakoSc opieki hematologicznej, a przede
wszystkim utatwic pacjentom dostep do diagnostyki i leczenia,
ograniczy¢ poslizgi we wprowadzaniu terapii, ktore w tej chwi-
li sg nierzadkie, a ktore zmniejszajg szanse na wyleczenia
i na przezycie chorych. Bedziemy wiec mocno lobbowac, zeby
sie¢ hematologiczna zaistniata w polskiej rzeczywistosci.

Ponadto potrzebne s3 zmiany zapisow rozporzadzenia o lecze-
niu uzdrowiskowym dotyczgce pacjentow hematologicznych,
ktdre uniemozliwiajg chorym onkohematologicznym korzy-
stanie z tej formy leczenia. Konieczne jest takze umozliwie-
nie wykonywania transfuzji u pacjentow w ramach leczenia
na oddziatach opieki paliatywnej, a tym samym udostgpnienie
opieki paliatywnej chorym hematologicznym, co w nastep-
stwie pozwoli na zwolnienie t6zek na oddziatach hematologii.
0 te zmiang wspolnie apelujg hematolodzy i lekarze opieki
paliatywnej, a przede wszystkim pacjenci.
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NAJNOWSZE REFUNDACJE — STYCZEN 2025

OBWIESZCZENIE REFUNDACYJNE MINISTRA ZDROWIA
NR 77,1 STYCZNIA 2025 R.
W pierwszym wykazie obowigzujgcym w roku 2025, finanso-
waniem ze Srodkéw publicznych zostato objetych 31 nowych
czgsteczko-wskazan, w tym:

e 13 czgsteczko-wskazan onkologicznych,

* 18 czgsteczko-wskazan nieonkologicznych,

* 12 czasteczko-wskazan dedykowanych chorobom rzadkim.

tacznie dla pacjentow z chorobami krwi zrefundowano
w ramach styczniowej listy 8 nowych czasteczko-wska-
zan.

Czasteczko-wskazania onkologiczne w 2025 r. (stan na styczen)

NOWE WSKAZANIA W PROGRAMACH LEKOWYCH
Pacjenci z ostrg biataczka szpikowg w ramach progra-
mu B.114 LECZENIE CHORYCH NA OSTRA BIAtACZKE
SZPIKOWA (ICD-10: C92.0) otrzymali:
e w | linii refundacje leku Tibsovo (iwosydenib)
w skojarzeniu z azacytydyna dla dorostych chorych
na nowo rozpoznang ostra biataczke szpikowg z mutacja
w genie kodujgcym dehydrogenaze izocytrynianu 1 (IDH1)
R132, niekwalifikujgcych sie do standardowej chemiote-
rapii indukujgcej. Jest to terapaia zaliczana do techno-
logii lekowych o wysokim stopniu innowacyjnosci
(TLI). (Choroba rzadka)

Chorzy z chioniakami B-komorko-
wymi w ramach programu B.12. F

rematoonkologia [ LECZENIE CHORYCH NA CHLONIAKI
B-KOMORKOWE (ICD-10: C82, C83,
anckorosiove R C85) otrzymali mozliwos¢ leczenia:
e od Il linii lekiem Brukinsa
Nowotwory nerki - (Zanubruiynib) W mono’[erapii
dorostych chorych na opornego lub
N°;fj‘jjtevggyw‘:§§d” D nawrotowego chioniaka strefy
brzeznej (MZL), po wczeshigjszym
NOF\;;?(’;V:;FC’YV\L’J:gigdu - zastospwanlu co najmniej 1 linii
leczenia systemowego, w tym
Nowotwory udady - |y zawierajgcej przeciwciato anty-CD20.
urologicznego

o
=

2 3

N
($)]

Czasteczko-wskazania nieonkologiczne w 2025 r. (stan na styczen)

Alergologia IEEE—_——
Angiologia
Dermatologia
Diabetologia
Endokrynologia
Gastroenterologia
Hematologia
Kardiologia
Neurologia
Okulistyka
Reumatologia

Urologia

o
[N
N
w
N
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6 7 8

(Choroba rzadka)

e od Il linii lekiem Zynlonta
(lonkastuksymab tezyryny)
w monoterapii dorostych chorych
na opornego lub nawrotowego chto-
niaka rozlanego z duzych komérek B
(DLBCL) lub chtoniaka z komorek B
0 wysokim stopniu ztosliwosci
(HGBCL). (Choroba rzadka)

Chorzy na mastocytoze i biataczke
mastocytarng objeci programem
B.115 LECZENIE AGRESYWNEJ
MASTOCYTOZY UKLADOWEJ, MASTO-
CYTOZY UKLADOWEJ ZE WSPOLIST-
NIEJACYM NOWOTWOREM UKtADU
KRWIOTWORCZEGO ORAZ BIALACZKI
MASTOCYTARNEJ (ICD-10: (C96.2,
C94.3, D47.9) otrzymali refundacje
leczenia:

w
o
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|
e od Il linii lekiem Ayvakyt (awaprytynib) dla dorostych C.101.a
chorych na agresywna mastocytoze uktadowg (ASM), * rozszerzenie wskazania refundacyjnego w leczeniu
mastocytoze uktadowg ze wspdtistniejgcym nowotworem dorostych pacjentow na opornego lub nawrotowego
ukfadu krwiotworczego (SM-AHN) lub biataczke mastocy- szpiczaka plazmocytowego o leczenie od V linii pomali-
tarng (MCL), po wczesniejszym zastosowaniu co najmniej domidem w skojarzeniu z bortezomibem i deksametazo-
1 linii leczenia ogdlnoustrojowego. (Choroba rzadka) nem (schemat PVd), po wczesniejszym zastosowaniu

leczenia zawierajgcego lenalidomid. (Choroba rzadka)
ZMIANY W PROGRAMACH LEKOWYCH

W programie B.54 LECZENIE CHORYCH NA SZPICZAKA C.101.b
PLAZMOCYTOWEGO (ICD-10: C90.0) dokonano zamian e Leczenie od Il linii pomalidomidem w skojarzeniu

technicznych polegajacych na: Z cyklofosfamidem i deksametazonem (schemat PCd)

* wykresleniu zapisow dotyczacych terapii Pd i PVd dorostych pacjentow ze szpiczakiem plazmocytowym,
W zwigzku ze zmiang Kategorii dostepnosci refundacyjnej u ktorych stosowano uprzednlo cO najmnie jedna linie
dla Pomalidomidu, przeniesiem do do katalogu chemio- leczenia, w tym zawierajacg lenalidomid.
terapii C.101.a, Leczenie dostepne off-label. (Choroba rzadka)

« wykresleniu zapiséw dotyczacych dawkowania e Leczenie od Il linii pomalidomidem w skojarzenilu ,
daratumumabu w formie do podania dozylnego Z dekgame{azonem (schemat Pd) dqros’rych pacjentow
w zwigzku z niezlozeniem przez Wnioskodawce wniosku ze szpiczakiem plazmocytowym, u ktorych stosowano
0 objecie refundacja na kolejny okres dia leku Darzalex uprzednio co najmniej jedna linig leczenia, w tym
(daratumumab) w formie dozylnej (od 1 stycznia 2025 . zawierajacg lenalidomid.

w ramach programu lekowego B.54. refundowany Leczenie dostgpne off-label. (Choroba rzadka)
bedzie daratumumab jedynie w formie do podania
podskornego),

e dodaniu zapisu doprecyzowujgcego, iz obecne zapisy
w programie dotyczace CRS i ICANS dotyczg leczenia
teklistamabem.

W programie B.77 LECZENIE CHORYCH NA KLASYCZNEGO
CHLONIAKA HODGKINA (ICD-10: C81) rozszerzono mozli-
wosci leczenia:

e brentuksymabem vedotin w nowych schemacie
skojarzonym, t.: leczenie brentuksymabem vedotin
w skojarzeniu z etopozydem, cyklofostamidem,
doksorubicyna, dakarbazyna i deksametazonem (schemat
BrECADD) w | linii leczenia dorostych pacjentdw w wieku
do 60 lat wigcznie z uprzednio nieleczonym chioniakiem
Hodgkina w Il lub IV stadium zaawansowania,

e uwzgledniono zmiany sposobu podawania odmienne
niz okreslone w Charakterystyce Produktu Leczniczego
leku z brentuksymabem vedotin. Lecznie dostepne
off-label.

ZMIANY W KATALOGU CHEMIOTERAPII

Zmiany w katalogu chemioterapii dotyczg zastoswania
leczenia POMALIDOMIDEM pacjentow ze szpiczakiem plaz-
mocytowym. Dokonano zmian w zatgcznikach:
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EUROPEJSKI KODEKS OPIEKI ONKOLOGIGCZNEJ
Prawo 2.

Kontynuujemy nasz cykl artykutdw o prawach chorych na nowotwory zawartych w Europejskim
Kodeksie Opieki Onkologicznej. W tym numerze omawiamy drugi punkt EKOO dotyczacy

prawa chorego do informacji. 0 wypowiedzi na ten temat poprosiliSmy lekarza Kamila Kucia

z Wojewddzkiego Szpital im. $w. Ojca Pio w Przemyslu oraz pacjenta Pana Kazimierza
Pytlinskiego i pacjentke, ktora prosita 0 zachowanie anonimowosci. Przytaczamy takze dane

z ankiet 0 EKOO przeprowadzonych wsrdd pacjentow i ekspertow.

DRUGI PUNKT EUROPEJSKIEGO KODESKU OPIEKI ONKOLOGICZNE]

2. INFORMAC]JA: Masz prawo do informacji na temat Twojej choroby i leczenia przekazanej przez
opiekujacy si¢ Toba zespél medyczny oraz pochodzacej z innych wiarygodnych Zrédel, w tym od
specjalistycznych placéwek i organizacji pacjentéw.

e Czy bede mogt decydowad, ile informacji otrzymam o mojej chorobie i jej leczeniu (w tym o korzysciach i ryzyku),
a takze o planie mojego leczenia?
e (zy podczas konsultacji moze mi towarzyszy¢ krewny lub bliska osoba?

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

Warto wiedzie¢, ze prawo pacjenta do informaciji o swojej chorobie i jej leczeniu, a takze do otrzymywania doku-
mentacji medycznej zapewnia Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.

Wyniki ankiety wdrazalno$ci Europejskiego Kodeksu Opieki Onkologicznej przeprowadzonej wsrod
ekspertow dotyczgce 2. punktu — PRAWO PACJENTA DO INFORMACJI

W ankiecie przeprowadzonej przez Polska Lige Walki z Rakiem
udziat wzigto 222 respondentéw, cztonkdw medycznych
towarzystw.

Respondenci podzielili sie tez swoimi refleksjami na
temat wdrazalnosci 2. prawa pacjenta do informacii:

- Teoretycznie fatwe, ale nie wtedy, kiedy przyjmujesz jednego

Uczestnicy ankiety oceniajac prawa EKOO w skali od 1 do 9@ 20— 40 pacjentow.

5 uznali to prawo za drugie najtatwiejsze do wdrozenia.
Srednia ocen wyniosta 3,73 i byta to druga najwyzsza ocena
po 5. prawie dotyczacym udziatu pacjenta we wszystkich
decyzjach na temat leczenia i opieki, gdzie Srednia ocen wy-
niosta 3,90.

- Weigz wiele jest do zrobienia w kwestii szczerosci lekarzy,
umiejetnosci komunikacyjnych, nieukrywania przed pacjen-
tem praway dla jego wyimaginowanego dobra.

- Lekarze nie informujg o szczegotach, nie ma dialogu, sg tylko

o , ) suche informacje w jezyku medycznym. Czesto niezrozumiafe.
11 z posrod ankietowanych osob (5%) uznato to prawo

za bardzo trudne do wdrozenia, 25 (11,3%) za trudne, 41
(18,5%) za Srednio trudne, 78 (35,1%) za tatwe, a 67 (32%)
za bardzo fatwe do wprowadzenia.

10

- Koniecznosc szkolenia lekarzy z komunikacji z pacjentem —
wigksza czesc lekarzy nadal nie wie jak rozmawiac z pacjen-
tem, boi sig przekazywac trudne informacje.
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Wyniki ankiety na temat Europejskiego Kodeksu Opieki Onkologicznej przeprowadzonej wsrdd pacjentow,
dotyczace 2. punktu — PRAWO PACJENTA DO INFORMACJI

Na pytanie: Czy otrzymuje/otrzymat/a Pan/Pani od swo-
jego lekarza prowadzacego wyczerpujgcg informacje
0 swojej chorobie, typie i charakterystyce nowotworu,
i sposobach jego leczenia? 40% ankietowanych pacjentow
odpowiedziato ,tak”, 30% — ,nie”, a 22%, ze trudno powie-
dzie¢. Wynik ten jest mato zadawalajacy, poniewaz az
ponad 50% ankietowanych pacjentdw nie otrzymato

W odpowiedzi na pytanie: Czy ma/miat/a Pan/Pani moZli-
wosC przyprowadzenia na wizyte lekarska osoby towa-
rzyszacej? az 67 % respondentow odpowiedziato ,tak”, tylko
8% ,nie”, 24 % oznajmito, ze nie prosito o takg mozliwosc,
a 1%, ze nie pamieta. Wynik ten mozna uzna¢ za zadawa-
lajacy, biorac pod uwage, ze ¥4 ankietowanych nie prosita
0 takg mozliwosc.

petnej informac;ji.

Mozliwos¢ przyprowadzenia na wizyte lekarska
osoby towaryszacej
(zy ma/miat/a Pan/Pani mozliwo$¢ przyprowadzenia na wizyte lekarska osoby towarzyszacej?

Otrzymywanie wyczerpujacych informacji o chorobie
od lekarza prowadzacego

(zy otrzymuje/otrzymat/a Pan/Pani od swojego lekarza prowadzacego wyczerpujaca informacje
0 swojej chorobie, typie i charakterystyce nowotworu i sposobach jego leczenia?

TRUDNO

POWIEDZIEC NIE PROSItEM/-AM

Otrzymuje/otrzymywali
od swojego lekarza
prowadzgcego
wyczerpujgce informacje
o swojej chorobie

Mieli mozliwo$¢e
_r przyprowadzenia
na wizyte lekarskq
osoby towarzyszqcej

NIE
PAMIETAM smmmaine=

8%

NIE

- opinia24 - opinia24

Odpowiadajgc na pytanie: Czy otrzymat/a Pan/Pani w szpitalu lub przychodni jakiekolwiek informacje o chorobie
i jej leczeniu w formie pisemnej? 45% ankietowanych pacjentéw potwierdzito, ze ,tak”, 42 % odpowiedziato, ze ,nie”, 7%
nie prosito o informacje, a 6% nie pamigtato, czy o to prosito. Jest to wynik niezadawalajgcy, poniewaz procent 0séb
nie nieotrzymujacych informacji jest bardzo wysoki. W dodatku informacja ta ogranicza sig do dokumentacji medycznej,
wymagajgcej wyjasnienia przez osobe znajgcg terminologie medyczng, najlepiej lekarza, ktory potrafi zinterpretowac
zawarte w niej wynik badan.

Otrzymywanie informacji o chorobie i jej leczeniu w formie pisemnej

Czy otrzymat/a Pan/Pani w szpitalu lub przychodni jakiekolwiek informacje o chorobie i jej leczeniu w formie pisemnej?

Respondenci ktérzy lecza/leczyli sie w Narodowym Instytucie Onkologii (55%), czesciej stwierdzali, ze informacje o chorobie i jej leczeniu
otrzymali w formie pisemnej.

mTak  mNie mNie pamietam  mNie prositem(am) o to
NIE PROSILEM/-AM
010 | v unversnecs R I S
i Otrzymali Szpital Uniwersytecki 43% 45% M
PAMIETAM@ _[7InMormacie o syt onkolgi
ol Sy T N
w formie onkologiczny L% B
pisemnej Oddziat onkologiczny

w szpitalu wojewddzkim

Oddziat onkologiczny
w szpitalu powiatowym

NIE
nny - | T T 2R
ez opinia24
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Czy otrzymat/a Pan/Pani w szpitalu lub przychodni
kontakt do organizacji pacjentow? Na to pytanie tylko
14% respondentow odpowiedziato ,tak”, az 66% ,nie”, 14%
nie prosito o ten kontakt, a 6% nie pamietato. Jest to wynik
bardzo niezadawalajgcy. Mozna przypuszczac, ze sg co
najmniej dwa powody tego stanu rzeczy. Po pierwsze, brak
organizacji pacjentow wspierajgcych chorych na dany nowo-
twor w rejonie zamieszkania pacjenta lub nawet w Polsce,
zwiaszcza jesli jest to choroba rzadka. Po drugie, zbyt mata
wspoOtpraca organizacji pacjentow z lekarzami i towarzystwa-
mi medycznymi, tutaj z obu stron konieczne jest nawigzy-
wanie kontaktow i prowadzenie wspdlnych dziatan na rzecz
wsparcia pacjentow.

Otrzymywanie kontaktu do organizacji pacjenckich

(zy otrzymat/a Pan/Paniw szpitalu lub przychodni kontakt do organizadji pacjenckiej?

NIE PROSItEM/-AM
O TO

o~
e,

Otrzymali kontakt
do organizacji

Nie otrzymali
kontaktu

do organizacji
pacjenckiej

opinia24

N=2380

Kamil Ku¢

lekarz specjalista onkologii
Klinicznej, kierownik Oddziatu
Onkologicznego z Pododdzia-
tem Dziennej Chemioterapii,
Wojewddzki Szpital

im. sw. Ojca Pio w Przemyslu

Kazdy pacjent ma prawo do petnej, rzetelnej i zrozumiatej
informacji 0 swoim stanie zdrowia, diagnozie i proponowanym
leczeniu. Dostep do informacji pozwala choremu lepiej zro-
zumieC swojg sytuacje zdrowotng i podejmowac Swiadome
decyzje dotyczace leczenia. To pacjent decyduje ile informacii
chce otrzymac, a w razie potrzeby moze rowniez upowaznic
0sobe bliskg do udzielenia jej informacji.

Wazne jest, aby personel medyczny opiekujacy sie pacjen-
tem dostosowat sposob i zakres przekazywanych informacji

12

do indywidualnych potrzeb chorego. W przypadku 0sob,
ktore nie chcg znaC szczegdtow dotyczacych swojej choroby,
mogg one wyrazi¢ zgode na przekazywanie informacji osobie
bliskiej lub opiekunowi prawnemu. Podczas konsultacji pa-
cjent ma rowniez prawo do obecnosci krewnego lub bliskiej
0soby. Obecnosc taka pomaga w lepszym zrozumieniu prze-
kazywanych informacji oraz zapewnia, bardzo wazne z punktu
widzenia komfortu leczenia, wsparcie emocjonalne.

Pacjent moze rowniez otrzymac pisemne informacje 0 swojej
chorobie, planie leczenia i kontakty do organizacji wspiera-
jacych pacjentow, ktore oferujg dodatkowg pomoc. Dostegp
do informacji zwigksza Swiadomosc¢, pozwala podejmowac
Swiadome decyzje i buduje zaufanie miedzy pacjentem
a lekarzem, co jest kluczowe dla skutecznej terapii.

Kazimierz Pytlirisk
pacjent po leczeniu
raka pecherz moczowego

W moim przypadku, to prawo byto w petni realizowane. Otrzy-
mywatem informacije, 0 jakie pytatem na kolejnych etapach
Sciezki diagnostyki i leczenia od réznych specjalistow. Nie
ukrywano przede mng prawdy o mojej chorobie. Na kazdym
etapie miatem informacje od lekarzy, gtownie urologow
(jestem pacjentem po operacji raka pecherza moczowego) jaki
jest moj stan kliniczny, poczawszy od pierwszych dni diagno-
styki, kiedy miatem pobierane wycinki tkanki do badania
patomorfologicznego. Juz wtedy lekarz prowadzgcy poinfor-
mowat mnie szczegdtowo, jaki jest stan mojego pecherza,
a takze o tym, ze czeka mnie trudna operacja, ze pecherz
bedzie usuniety, ale tez o tym ze, jest to jedyna szansa na
uratowanie mojego zycia.

Sa pacjenci, ktorzy wolg nie ustysze¢ ztych informacji. Ja do
nich nie naleze. Poprositem o petng informacje o korzySciach
i 0 ryzyku operacji, 0 planie leczenia, i takg informacje otrzy-
matem. Wiem, ze sg lekarze, ktdrzy nie wszystko mowig o cho-
robie, jej leczeniu i jego skutkach. Przypuszczam, ze robig to
z obawy o reakcje pacjenta, ze pacjent sie zatamie pod wpty-
wem ztej informacji, lub ze nie zrozumie wszystkiego, co lekarz
powiedziat. Otrzymatem nawet informacje, ktore nie byty dla
mnie pozytywne, chociazby z tego wzgledu, ze ten typ nowo-
tworu, ktory miatem, wystepuje dosy¢ rzadko, na szczescie
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tylko w 15% i jest bardzo agresywny. W 85% rak pecherza
moczowego jest bardziej tagodny. Miatem ten gorszy typ tego
nowotworu i lekarz tego nie ukrywat, bo ja nie chciatem, zeby
ukrywat, ze to jest cigzki przypadek. Nawet okreslit procent
szans na moje przezycie, nie byt on wysoki, siegat 50%.

Nie byto absolutnie zadnych probleméw, aby podczas wizyt
u lekarz towarzyszyta mi zona i ustyszata informacje 0 moim
stanie zdrowia. Zona zawsze mi towarzyszyta w tych wizytach,
chociazby z tego wzgledu, ze w pewnym okresie miatem prob-
lem z poruszaniem sie, wiec pomoc osoby drugiej byta bardzo
potrzebna.

Oczywiscie miatem wglad w swojg dokumentacje medyczng.
Otrzymatem pisemng informacje o swojej chorobie. Mam catg
dokumentacje swojej choroby, réwniez wszystkie badania to-
mografii komputerowej, wszystkie wyniki histopatologiczne.
Moge je w razie potrzeby przedstawi¢ lekarzom, np. 0 inngj
specjalizacji. Nie wszystkie wyniki badan czy terminy byty dla
mnie zrozumiate, ale nie byto przeszkod, zeby lekarze mi je
wyttumaczyli.

Co do kontaktu z organizacjami pacjentéw zajmujacych sie
moim rodzajem nowotworu, to z tego co wiem, jest ich nie-
wiele w Polsce i nie dziatajg one w moim regionie. Dlatego
pewnie nie dano mi do nich kontaktu. Styszatem tez ostatnio,
Ze sg internetowe grupy wsparcia. Natomiast w czasie tera-
pii miatem kontakt z pacjentem, ktdry jest po leczeniu raka
pecherza moczowego i ta osoba bardzo duzo mi pomogta.
Przekazata bardzo praktyczne wskazowki. Mam swiadomosc,
ze pacjentom brakuije takiej wiedzy, takiego wsparcia ze strony
innych chorych, dlatego zgodzitem sie opowiedzie¢ w filmie

.....

0 niej na viogu www.oli-onko.pl.

Pacjentka
po leczeniu czerniaka

Chciatabym, aby kazdy pacjent onkologiczny w Polsce miat
mozliwos¢ decydowania o ilosci informacji na temat swojej
choroby. Uwazam, ze wigkszos¢ pacjentow pragnie petnej
i nieocenzurowanej informacji 0 swoim stanie zdrowia oraz
lekarzy oznacza zwykle dokumentacje medyczng, natomiast
pacjenci rozumiejg ten termin znacznie szerzej, wtaczajgc w to
kazda informacje ustng uzyskang od personelu medycznego,
wszystkie opinie lekarskie, komentarze.
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Pacjenci onkologiczni czesto majg trudnosci z dostepem do
swojej dokumentaciji, mam tu na mysli przede wszystkim wy-
niki histopatologiczne. Zgodnie z powszechnie stosowanymi
W szpitalach rozwigzaniami lekarze osobiscie przekazujg pa-
cjentom te wyniki. To wydtuza znacznie oczekiwanie pacjenta
na diagnoze i generuje niepotrzebny strach, niepokoj i frus-
tracje. Gdy wynik histopatologiczny jest tak istotny, dlaczego
nie sg podejmowane odpowiednie dziatania w celu jak naj-
szybszego przekazania go pacjentowi? Taki sposob przeka-
zywania wynikow stanowi rowniez dodatkowe obcigzenie
dla systemu opieki zdrowotnej, poniewaz kazdy chory w celu
odebrania wyniku musi zarejestrowac sie do lekarza onkologa,
czekac w kolejce, zdarza sig, ze mijajg nawet tygodnie, zanim
ostatecznie wynik zostanie mu przekazany.

Jako osoba dociekliwa i podchodzgca do problemdw zadanio-
wo potrzebowatam petnej informaciji o procesie leczenia, aby
przygotowac sie psychicznie do walki z chorobg. Nie oczeki-
watam od onkologow pomocy psychologicznej, lecz rzeczo-
wych informacji na temat leczenia. Niestety, lekarze czesto
zbywali mnie, odpowiadali zdawkowo na pytania i unikali roz-
mowy 0 etapach choroby, co jedynie potegowato moj stres.
Brak szczegdtowych danych pogtebit moje poczucie zagroze-
nia i bezradnosci, co doprowadzito do wystapienia dolegliwych
zaburzen psychosomatycznych. Czutam sie pominigta i zle-
kcewazona, a moj stan psychiczny pogorszyt sie z powodu
braku mozliwosci uzyskania odpowiedzi na moje pytania.

Umozliwienie bliskiej osobie uczestnictwa w konsultacjach
i podczas wizyt jest kluczowe, poniewaz wsparcie emocjonal-
ne podczas trudnych rozméw z lekarzem pomaga pacjentom
lepiej przyswajac informacje i zrozumie¢ proponowany plan
leczenia. Zawsze mogtam skorzystaC z tej mozliwosci bez
zadnych przeszkod ze strony szpitala, czy personelu medy-
cznego. Otrzymanie pisemnej informacji 0 prognozach, za-
grozeniach i procesie leczenia jest takze bardzo potrzebne,
poniewaz pacjent bedzie mogt zawsze do niej wrocic, zapoznac
sie z nig powtornie, wielokrotnie przeanalizowac, by zrozumie¢
wiasng sytuacje. Ogromnie utatwi to wspotprace osoby choru-
jacej z lekarzami i poprawi dobrostan jej rodziny. Wazne jest
rowniez, by w tej informacji wskazac pacjentowi podmioty —
organizacje wspierajgce chorych. To da choremu poczucie,
ze nie bedzie podczas catego procesu leczenia osamotniony,
ze moze liczy¢ na wsparcie i uwaznos¢ 0sob, ktore zrozumiejg
przez co przechodzi.

Pacjenci onkologiczni zawsze obawiajg si¢ nawrotu choroby,
dlatego warto, aby lekarze otwarcie z nimi rozmawiali na ten
temat, zamiast sugerowac im unikania mysli o chorobie.

13



INNOWACJE W HEMATOLOGII

REWOLUCJA W LECZENIU CHLONIAKOW

Wsréd pacjentéw hematologicznych najwigkszymi
beneficjentami zmian w ostatnim czasie sa chorzy
na chloniaki. Jak podkresla prof. dr hab. n. med.
Sebastian Giebel, kierownik Kliniki Transplantacji
Szpiku i Onkohematologii Narodowego Instytutu
Onkologii w Gliwicach — W 2024 roku w leczeniu
chtoniakéw w Polsce nastqpily rewolucyjne zmiany
i to w kazdej linii leczenia. Sq one kontynuowane

w biezgcym roku.

PIERWSZA LINIA LECZENIA

Zamiast chemioterapii leczenie celowane u chorych

na chtoniaka rozlanego z duzych komérek B (DLBCL)

W leczeniu poczatkowym, leczeniu pierwszej linii chorych na
chtoniaka rozlanego z duzych komorek B (DLBCL) przez 20
lat ztotym standardem byta chemioimmunoterapia R-CHOP,
czyli chemioterapia w skojarzeniu z przeciwciatem monoklo-
nalnym rytuksymabem. Wydawato sie, ze nic nie jest w stanie
go zmieni¢. Tymczasem okazato sie, ze zastgpienie jednego
z chemioterapeutykow formg terapii celowanej, ukierunko-
wanej przez biatko odpornosciowe 0 nazwie polatuzumab ve-
dotin (Polivy) moze przyczyni¢ sie do wiekszej skutecznosci,
do zwiekszenia szansy na wyleczenie. Ta kombinacja, czyli
polatuzumab vedotin w skojarzeniu z rytuksymabem, cyklo-
fosfamidem, doksorubicyna i prednizonem, zostata objeta re-
fundacjg w ramach programu lekowego i dotyczy pacjentow
z duzym ryzykiem niepowodzenia leczenia. Sg to chorzy z oce-
ng 3, 4 lub 5 zgodnie z migdzynarodowym indeksem progno-
stycznym, gdzie skala ocen wynosi od 0 do 5. W istocie
wiasnie w tej grupie wykazano najwigksza korzys¢ z zastoso-
wania leczenia celowanego.

Chtoniak Hodgina — brentuksymab vedotin, szansa na
leczenie dla starszych pacjentow z lll lub IV stopniem
zaawaasowania choroby

W 2024 r. chorzy na chtoniaka Hodgkina w Il fub IV stadium
zaawansowania choroby otrzymali mozliwos¢ leczenia juz
w | linii lekiem Adcetris (brentuksymabem vedotin) w skojarze-
niu z doksorubicyng, winblastyng i dakarbazyng w schemacie
AVD, co znacznie poprawito ich rokowania.

Po wprowadzeniu w 2024 r. schematu ADV do | linii ukazaty

sie dane wskazujace, ze rowniez inny, bardziej agresywny
schemat chemioterapii w skojarzeniu z brentuksymabem
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vedotin moze przyczyni¢ sie do poprawy rokowania w tej
grupie chorych. Ten schemat nazywa sig BrECADD i jest on
dostepny od stycznia 2025 r. dzieki zmianom w programie
lekowym dla pacjentow do 60 r.z. z zaawansowanym, NOWO
rozpoznanym chtoniakiem Hodgkina w stadium Il badz IV.
Jest to leczenie dostepne off-label.

DRUGA LINIA LECZENIA

Mozliwe CAR-T zamiast transplantaciji komorek
krwiotworczych u chorych na chtoniaki z komérek B

W Il linii leczenia chtoniakéw z komorek B tradycyjnie byta sto-
sowana immunochemioterapia z dgzeniem do autotransplan-
tacji komorek krwiotworczych. Obecnie wiemy, ze moze byc ona
zastgpiona leczeniem CAR-T, ktore jest duzo bardziej skute-
czne w poréwnaniu dotychczasowym standardem. Sukcesem
byto tez to, ze uptyneto zaledwie kilka miesigcy od rejestracii
Yescarta (aksykabtagen cyloleucel), czyli terapii CAR-T w tym
wskazaniu, do czasu, kiedy lek ten zostat objety refundacja
w Polsce. To jest bardzo duzy ruch do przodu. Bardzo nowo-
czesne podejscie do terapii chorych na chtoniaki. Juz wie-
my, ze liczba chorych, ktorzy bedg mogli z niej skorzystac,
jest catkiem spora. Sg to chorzy ze stransformowanym
w DLBCL chtoniakiem grudkowym (TFL) oraz chtonia-
kiem z komorek B o wysokim stopniu zto$liwosci
(HGBCL) z nawrotem choroby w ciggu 12 miesiecy od za-
konczenia immunochemioterapii pierwszej linii lub z choroba
oporng na immunochemioterapie pierwszej linii, kwalifikuja-
cych sie do autoHSCT. Ten program lekowy jest bardzo inten-
sywnie eksploatowany.

Terapia dla chorych z chtoniakiem strefy brzeznej

Styczen 2025 roku to nowa lista refundacyjna, ktora jest is-
totnym wydarzeniem w kontekscie leczenia chorych na chto-
niaki. Jednym z nowych lekdw, ktdre zostaty objete refundacia
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jest Brukinsa (zanubrutynib) dostepna w Il lini w monote-
rapii chorych na opornego lub nawrotowego chtoniaka strefy
brzeznej (MZL), po wczesniejszym zastosowaniu co najmniej
| linii leczenia systemowego, w tym zawierajgcej przeciwciato
anty-CD20.

Jest to jest stosunkowo rzadki typ chtoniaka, ktory do tej pory
byt niewystarczajgco objety dziataniami refundacyjnymi. Nie
byto zadnego nowoczesnego leku celowanego, ktéry moz-
na bytoby zaproponowac chorym. Takim lekiem moze byc
zanubrutynib, ktory cechuje sie duzg skutecznoscig i dobrg
tolerancjg u chorych z opornymi czy nawrotowymi postaciami
chtoniakow strefy brzeznej i szczesliwie zostat on objety refun-
dacjg. Mozemy w ten sposob poszerzy¢ nasze portfolio dla tej
grupy chorych.

Nowe leki dla chorych na chtoniaki T-komérkowe

Chorzy na chioniaki T-komdrkowe: ziarniniaka grzybia-
stego lub zespdt Sezary’ego, u ktorych zastosowano wcze-
Sniej co najmniej jedng linie leczenia systemowego otrzymali
w 2024 r. od Il linii leczenie mogamulizumabem w monoterapii.

TRZECIA LINIA LECZENIA

Przeciwciata bispecyficzne, szansa na leczenie

dla pacjentéw z chtoniakami B-komorkowymi,

ktdrzy nie nadajg sie do przeszczepien

W trzeciej linii mielismy juz wczesniej terapie CAR-T, w 2024 r.
doszty leki z innej grupy, mianowicie przeciwciata dwuswoiste.
Dwa takie leki zostaty zarejestrowane i zostaty objete refundacja
w Polsce w ubiegtym roku. Chorzy na chioniaki B-komadrkowe
otrzymali refundacje dwoch przeciwciat bispecyficznych w mo-
noterapii: Golumvi (glofitamab) po zastowaniu co najmniej
2 linii leczenia uktadowego oraz Tepkinly (epkorytamab),
po wczesniejszym zastosowaniu co najmniej 2 linii leczenia
0golnoustrojowego, w tym leczenia zawierajgcego przeciw-
ciato anty-CD20, dla pacjentow z przeciwwskazaniami do
allogeniczne transplantacji komorek krwiotwérczych lub po
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niepowodzeniu autotransplantacii. Leki te sg szansg na leczenie
dla pacjentow, ktorzy nie mogg by¢ poddani przeszczepieniom
komarek krwiotworczych.

Kolejne przeciwciato dwuswoiste zrefundowne w 2024 roku
to Lunsumio, czyli mosunetuzumab. Refundacja dotyczy i
i kolejnych linii u chorych na chtoniaka grudkowego,
u ktorych uprzednio zastosowano co najmniej dwie linie le-
czenia, w tym przeciwciato anty-CD20 i leki alkilujace.

Immunotoksyny dla chorych na chtoniaki rozrozlane

z duzych komérek B

0d 2025 r. mamy w Il linii leczenia jeszcze dwa leki z grupy
immunotoksyn.

Pierwszy to refundowana od 1 stycznia tego roku Zynlonta
(lonkastuksymab tezyryny) wskazana od lll linii w monoterapii
dorostych chorych na opornego lub nawrotowego chtoniaka ro-
Zlanego z duzych komorek B (DLBCL) lub chtoniaka z komérek
B 0 wysokim stopniu ztosliwosci (HGBCL). Jest to immunotoksy-
na bedaca formg chemioterapii celowanej, sprzgzeniem dwadch
czasteczek. Jedna z nich jest biatko, ktdre rozpoznaje w sposob
swoisty antygen CD19 na komdrkach chtoniakowych, a drugg
jest toksyna. To przeciwciato dostarcza toksyny do komorek
rakowych. Komarki pochtaniajg kompleks i toksyna uwalnia sie
wewnatrz komarki, a nastepnie niszczy DNA i doprowadza do
jej Smierci. Leczenie to jest dedykowane pacjentom z opornymi
i nawrotowymi postaciami od trzeciej badz kolejnej linii lecze-
nia, co jest bardzo wazne dlatego, ze pierwsze dwie linie s3
w Polsce juz w tej chwili supernowoczesne, natomiast w tej
trzeciej brakowato tego cennego uzupetnienia, jakim jest ta
immunotoksyna.

NOWE PERSPEKTYWY LECZENIA CHEONIAKOW
Najnowsza lista obowigzujaca od stycznia 2025 roku wypetnia
w stu procentach nasze oczekiwania, nasze potrzeby. Obecnie
nie mamy zadnego czasowego poslizgu, zadnych deficytow
W poréwnaniu z tym, co moze byC oferowane pacjentom
z chtoniakiem z rozlanych duzych komorek B (DLBCL)
w krajach Europy Zachodniej czy w Stanach Zjednoczonych;
jest to sytuacja niezwykle komfortowa.

W perspektywie czekaja jednak nowe terapie, ktorych nie
mozemy przeoczyC. Na dzien dzisiejszy nie ma refundacji
terapii CAR-T dla pacjentow z chtoniakami z duzych komorek
B, ktorzy nie kwalifikujg sie do transplantacji komarek krwio-
tworczych. Swiatowe zalecenia postepowania rekomendujg
zastosowanie leczenia CAR-T (liso-cel lub axi-cel) jako prefe-
rowane leczenie u chorych niekwalifikujgcych sie do auto-HCT.
Jest to kolejne wyzwanie refundacyjne, ktdre by¢ moze uda
sie zrealizowac w tym roku.
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PROFILAKTYKA NOWOTWORO KRWI —
PAMIETAJ 0 MORFOLOGI

Nowotwory krwi to az 140 typéw i podtypéw choréb, ktére stanowia powainy problem zdrowotny
zaréwno w Polsce, jak i na calym $wiecie. Najcz¢éciej diagnozowanymi nowotworami krwi sa chloniaki
nieziarnicze, przewlekla biataczka limfocytowa, ostra bialaczka szpikowa, ostra biataczka limfoblastyczna

i szpiczak plazmocytowy. Eksperci podkreslaja, ze nowotwory krwi i szpiku moga by¢ skutecznie leczone.

Kluczem jest ich wczesne wykrycie

CO 30 SEKUND JEDNA 0SOBA NA SWIECIE

DOWIADUJE SIE, ZE MA NOWOTWOR KRWI

Obecnie w Polsce z nowotworami krwi zmaga sie 150 000
chorych (10% pacjentow onkologicznych). Co roku na raka
krwi zachorowuje 10 000 osob. Wedtug danych Krajowego
Rejestru Nowotworéw (KRN) w ciggu ostatnich trzech dekad
liczba nowych zachorowan na nowotwory uktadu krwiotwor-
czego i chtonnego wzrosta ponad 2-krotnie.

Choroby te dotykajg gtownie 0sob starszych w wieku 50-79
lat (60%). Biataczki sg tez najczestszym nowotworem wieku
dzieciecego (26%). Pocieszajgce jest to, ze cho¢ majg bardzo
ostry przebieg, to szanse na ich wyleczenie u dzieci sg duzo
wyzsze niz u dorostych, ze wzgledu na odmienng biologie
nowotworu. WyleczalnoSci biataczek u dzieci w Polsce jest na
poziomie Swiatowym i wynosi ponad 90%. Od jakiegos czasu
obserwujemy niepokojacy trend obnizania wieku zachorowa-
nia na nowotwory ukfadu krwiotwdrczego u chorych na szpi-
czaka i mielofibroze — u ok. 10% pacjentéw choroba ta jest
rozpoznawana ponizej 45. roku zycia.

KREW NIE BOLI

Choroby uktadu krwiotwdrczego trudno zadiagnozwac, ponie-
waz krew jest tkanka, w ktorej zachodzace zmiany chorobowe
nie sg sygnalizowane bolem czy charakterystycznymi objawami.
Nowotwory hematologiczne sg podstepne, ich objawy sg na
tyle mato specyficzne, ze czesto je lekcewazymy, a lekarze
kojarza je np. z grypa. Poczatkowe, nieswoiste objawy
wiekszosci nowotworow krwi to: ostabienie, gorgczka, bol
gtowy, nocne poty, utrata masy ciata. W miare rozwoju choroby
pojawiajg sie objawy bardziej typowe.

Ostre biataczki rozpoznaje sig na podstawie triady NZS czy-
li Niedokrwisto$¢, Zakazenie i Skaza Krwotoczna. Ten rodzaj
nowotworu rozwijajg sie nagle, a jego charakterystyczne
objawy to podatnos¢ na infekcje, szybkie meczenie sig, osta-
bienie, krwotoki i wybroczyny, bol kosci, powiekszenie Sledzi-
ony, przerost dzigset, czasem wysypka. W przypadku biataczek
przewlektych — szpikowej czy limfocytowej, znaczna czesSc
chorych poczatkowo nie ma zadnych objawow. W przypad-
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ku przewlektej biataczki limfocytowej u ok. 30% chorych
w chwili rozpoznania nie wystepujg zadne objawy choroby.

CZYNNIKI RYZYKA NOWOTOROW KRWI

Trudno jest tez wskaza¢ czynniki ryzyka nowotworow uktadu
krwiotworczego. Gtownym czynnikiem ryzyka, niezaleznym
od pacjenta, jest jego podeszty wiek, kiedy to w komorkach
szpiku, krwi lub weztéw chtonnych z powodu starzenia sie
organizmu zachodzg zmiany/mutacje. Mozemy jedynie wska-
za¢ na srodowiskowe przyczyny powstawania nowotworow
hematologicznych, m.in. zwigzek z ekspozycjg na promienio-
wanie, wystepowanie okreslonych substancji chemicznych,
pola elektromagnetycznego niskiej czestotliwosci, palenie pa-
pierosow czy przebytg radioterapie. Nowotwory krwi nie sg tez
uwarunkowane rodzinnie, nie sg tez chorobami zakaznymi.

W PRZYPADKU NOWOTWOROW KRWI

TRUDNO O ZALECENIA PROFILAKTYCZNE

Na Swiecie i w Polsce nie prowadzi sig zadnych specjalisty-
cznych badan w ramach profilaktyki pierwotnej w kierunku
chorob hematoonkologicznych. To ograniczenie w prowa-
dzeniu badan profilaktycznych wynika z faktu, ze nowotwory
hematologiczne w poczatkowej fazie rozwoju nie daja spe-
cyficznych objawdw.

W przypadku hematoonkologii profilaktyka
pierwotna ogranicza si¢ do badania krwi obwodowej.
Choroby nowotworowe krwi czgsto zostaja wykryte
przypadkowo w wyniku tego badania. Nieprawidtowe
poziomy sktadnikéw krwi wykryte w morfologii krwi
i wywiad z pacjentem sg dla lekarza rodzinnego
podstawg do podejrzenie choroby hematologicznej,
ale tez wielu innych choréb.

CO MOWIA NAM PARAMETRY MORFOLOGI KRWI

Morfologia krwi obwodowej to badanie, ktore umozliwia
oznaczenie poziomu poszczegolnych sktadnikow krwi. Poka-
zuje jaka jest liczba poszczegolnych rodzajow komarek krwi,
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jakie sg ich wzajemne stosunki ilosciowe, a takze pozwala
okresli¢ ksztatt, wielkoSc oraz zawartoS¢ konkretnej substancii
we krwi. Morfologia dostarcza szczegotowych informacji nie
tylko 0 kondycji ukfadu krwionosnego, ale niemal o wszystkich
narzadach naszego organizmu.

W morfologii krwi ocenie podlegajg 3 gtéwne uktady
komdrkowe: ukfad czerwonokrwinkowy, uktad biato-
krwinkowy i ptytki krwi.

Do parametréw uktadu czerwonokrwinkowego zaliczamy:
liczbe czerwonych krwinek (RBC), stezenie hemoglobiny (HGB),
hematokryt, czyli stosunek objetosci krwinek do osocza (HCT),
Srednig objetos¢ krwinki czerwonej (MCV), Srednig wage he-
moglobiny w krwince (MCH), Srednie stgzenie hemoglobiny
w krwince (MCHC), miarg zroznicowania wielkosci erytrocytow
(RDW) oraz liczbe retykulocytow (RET).

Gtownym parametrem ukfadu biatokrwinkowego sa:
ocena catkowitej liczby krwinek biatych (WBC), oznaczenie liczby
kazdego rodzaju krwinek biatych w jednostce objetosci (rozmaz
krwi), granulocyty kwasochtonne (eozynofile), granulocyty zasa-
dochtonne (bazofile), limfocyty i monocyty.

Do parametrow opisujgcych ptytki krwi naleza:

liczba ptytek krwi (PLT), Srednia objetoSC krwinek ptytkowych
(MPV), tzw. odsetek duzych ptytek (P-LCR) i wskaznik anizocy-
tozy ptytek krwi (PDV).

U pacjentéw z biataczka w szpiku powstaje duzo
prekursoréw leukocytéw, ale ilos¢ erytrocytéw
(krwinek czerwonych), trombocytéw (plytek krwi),
a takze prawidlowo funkcjonujacych, dojrzatych
leukocytéw spada. Zbyt mata liczba erytrocytéw
we krwi prowadzi do niedokrwistosci, czyli anemii,
a co za tym idzie takze przewlektego przemeczenia.
Niewystarczajaca liczba trombocytéw
(trombocytopenia) skutkuje gorsza krzepliwoscia
krwi. Natomiast leukopenia (zbyt mata liczba biatych
krwinek), powoduje obnizenie odpornosci.

Choroby krwi i szpiku kostnego maja rdzne przyczyny i obja-
wy, ale taczy je jeden wspdlny mianownik — nieprawidtowosci,
wykrywane w morfologii krwi obwodowej. Analiza parametrow
krwi w badaniu morfologii krwi obwodowej pozwala na wykry-
cie nowotworow hematologicznych. Sg to cigzkie schorzenia,
ktore czesto bezposrednio zagrazajg zyciu. Nieleczone ostre
biataczki szpikowe czy limfoblastyczne powodujg Smierc
chorego w ciggu kilku tygodni.

Dlatego morfologia krwi obwodowej zlecana jest jako
rutynowe badanie raz w roku.
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ZNACZENIE BADANIA MORFOLOGI KRwI OBWODOWEJ
Prof. dr hab. n. med. Tomasz Sacha z Katedry i Kliniki Hema-
tologii Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellonskiego oraz
Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie wskazuje na znaczenie
badania morfologii krwi obwodowej:

Odsetek pacjentéw zglaszajacych si¢ do hematologdw
w Polsce jest o wiele mniejszy niz w krajach Europy
Zachodniej i nie odpowiada rzeczywistej skali
zachorowan. Co wigcej, Srednia liczba krwinek biatych
u diagnozowanego polskiego pacjenta wynosi powyzej
100 tys., podczas gdy u pacjenta w krajach Europy
Zachodniej 20-30 tys. To $wiadczy o tym, ze choroba
u polskiego pacjenta cz¢sto rozpoznawana jest pozno.
Az 40 % rozpoznan przewlektej biataczki szpikowej
jest stawianych na podstawie rutynowo wykonane;j
morfologii krwi obwodowe;.

Proste, trwajgce kilkka minut, badanie krwi moze uratowac
zycie. W oparciu 0 wynik badania oraz wywiad z pacjentem
(m.in. pod katem objawow), lekarz rodzinny moze postawic
pierwsze podejrzenie choroby nowotworowej. Dalsza diagno-
styka i rozpoznanie nowotworow krwi oparte sg na badaniach
molekularnych, ktére pozwalajg precyzyjne okresli¢ mutacje
w genach, co z kolei u wielu chorych daje mozliwos¢ zastoso-
wania odpowiedniego leczenia.

KIEDY NALEZY WYKONYWAC BADANIE MORFOLOGII

KRWI 0BWODOWEJ

Zdaniem ekspertow hematologdw profilaktyczng morfologie,
a wiec u 0sob bez zadnych objawow, powinno sie wykonywac
raz do roku. Standardem powinno byc takze przeprowadzenie
wywiadu i badanie przedmiotowe, ktore pozwala wykry¢ np.
powiekszenie weztow chtonnych czy powiekszenie Sledziony,
c0 moze by¢ symptomem nowotworow uktadu chtonnego.

U os6b, ktére nie zglaszajg zadnych objawéw, czuja
si¢ zdrowo, morfologia krwi powinna by¢ wykonana
przynajmniej raz w roku. Natomiast u 0séb, u ktérych
wystapily niepokojace objawy, badanie to nalezy
przeprowadzi¢ jak najszybciej.

Nie zapominajmy, ze nowotwory krwi s3 podstepne i moga
dotkna¢ kazdego. Badanie morfologii krwi moze uratowac To-
bie czy Twoim najblizszym zycie. Popro$ swojego lekarza
rodzinnego o skierowanie na wykonanie badania mor-
fologii. Jest to proste, bezbolesne badanie, polegajace na
pobraniu 5 ml krwi. Pamigtajmy, ze powinnismy je wyko-
nywaé rutynowo raz w roku, np. z okazji swoich urodzin
jako wyraz Swiadomej troski o swoje zdrowie.

red. Aleksandra Rudnicka
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Z DOSWIADCZEN PACJENTOW

NIE ZAWRACAM W POLOWIE DROG,

0SIAGAM CEL

B o
. f
o 1
.4 3

POCZATEK HISTORII — PIERWSZE OBJAWY

Moja historia zaczeta sie w 2007 r. Na poczgtku pojawity sie
objawy, takie jak poty nocne, bdle brzucha, Swiad. Zaczely sie
tez powigksza¢ wezty chtonne pod pachami i uwidocznit sie guz.
Lekarz rodzinny, do ktorego posztam na wizyte nie zorientowat
sie, ze to moze byc chtoniak.

Czutam sie Zle, moj stan nie poprawiat sie, pojechatam wiec
na wizyte do drugiego lekarza, ktory zlecit przeSwietlenie klatki
piersiowej. Wynik tego badania wskazywat, ze to moze by¢ guz
nowotworowy, dlatego dostatam skierowanie do szpitala.

PORAZAJACA DIAGNOZA
Przyjeto mnie w krotkim czasie do szpitala w Dgbrowie Tarnow-
skiej. Po przebadaniu postawiono diagnoze — ziarnica ztoSliwa,
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Pani Aldona Wawrzeniec ma 47 lat. Z zawodu
jest kucharzem. Ma troje dzieci. Zachorowala na
chloniaka Hodgkina w najbardziej dramatycznym
momencie zycia, kiedy zmarl jej maz i zostala sama
z dwoéjka dzieci. Nie poddata si¢ mimo bardzo ztego
rokowania. Z wrodzonym jej uporem pokonata
chorobeg. Wyszta powtdrnie za maz, urodzila trzecie
dziecko.

chtoniak Hodgkina, IV stadium. Lekarze w Dabrowie Tarno-
wskiej nie dawali mi zadnych szans na przezycie, nie wiedzieli
jak mnie leczyc.

To byt najgorszy okres mojego zycia. Niedawno zmart moj maz,
zostatam sama z dwdjkg dzieci i jeszcze otrzymatam informa-
cje 0 tym, ze mam raka, bez szans na wyleczenie. Gdyby nie
pomoc mojej siostry Sabiny i jej zdecydowane dziatanie, byto-
by po mnie.

SZANSA NA LECZENIE

To dzigki siostrze znalaztam sie na oddziale hematologii w Kra-
kowie. Siostra zabrata dokumentacje mojej choroby i zawiozta
mnie do Szpitala w Krakowie mowigc po prostu, ze przywozi
takg osobg, ktdra juz sie nie nadaje do leczenia, w czwartym
stopniu zaawansowania nowotworu.

W szpitalu w Krakowie przesztam kolejne badania, ktore po-
twierdzity postawiong wczesniej diagnoze, ale zaproponowano
mi leczenie.

NA KRAWEDZI ZYCIA | SMIERCI

Zanim rozpoczeto sie leczenie, zdarzyt sie taki epizod. Kiedy
lezatam juz w szpitalu, przyszedt do mnie lekarz i powiedziat,
ze jesli chemia nie pomoze to zostang mi tylko dwa dni zy-
cia. Przyjetam te informacje spokojnie i zartobliwie odpowie-
dziatam — Panie doktorze, no to prosze mnie puscic do domu,
ja sobie cos fajnego do trumny Kupie, jakas kiecke. \Wszyscy
na sali zaczeli sig Smiac, a Pan doktor powiedziat — Ale Pani
Zartuje. Na co odpowiedziatam — No, a co mam zrobic, kiedy
Pan mi mowi, ze mam dwa dni zycia.

Na szczescie chemioterapia mi pomogta i jak powiedziat
Profesor, jesli chemia zadziata, to bedzie wszystko w porzadku.

Nr 5/Grudziet 2024



Z DOSWIADCZEN PACJENTOW

LECZENIE

Nie byto to tatwe leczenie, ale wiedziatam, ze jesli chemia mi
nie pomoze, to juz koniec. Bytam bardzo ostabiona, nawet nie
mogtam umyc sie samodzielnie. Siostra i pielegniarki pomagaty
mi w codziennych czynnosciach. Cho¢ leczenie byto trudne, byty
momenty, kiedy potrafitam zartowac, cieszy¢ sie zyciem.
Pamietam, to byt Sylwester. Bratam wtedy drugg chemiotera-
pie. ZapytatySmy z inng mtoda pacjentka (miatam wtedy 30 lat)
pielegniarke, czy my mozemy potanczy¢? Ona zdziwiona odpo-
wiedziata — Dziewczyny, ale jak, wy jestescie przeciez przypie-
te do kroplowki? OdpowiedziatySmy — Damy rade. \WzietySmy
te kroplowki i zaczetySmy na sali tanczy¢. RoztanczytySmy catg
sale. Tak bylo wesoto, ze pielegniarka zaniepokoia sie i poszta
zapyta¢ Pana profesora, czy pozwoli nam tak dalej szalec. Pan
profesor przyszedt i stwierdzit z usSmiechem — Niech sig bawig.

ZYCIE PO LECZENIU

Do placowki w Krakowie wracatam na dalsze podawanie che-
mioterapii i badania kontrolne. Moge sie pochwalic, ze po dwdch
miesigcach badanie PET wyszto pozytywnie. Byto wspaniale.
Lek zadziatat. Bytam tak zawzigta na osiggnigcie dobrego wy-
niku leczenia, poniewaz bytam samotng matkg dwojki dzieci.
Wiasnie zmart mi maz. Nie chciatam osieroci¢ dzieci. To byto
najsilniejszg motywacjg do zycia. Powiedziatam sobie: musze
pokonac raka, i datam rade.

Po przebyciu choroby nowotworowej jestem oczywiscie
czujna, zZwracam uwage na swoj stan zdrowia. Po kilku latach
zaniepokoita mnie przedtuzajaca sie grypa. Pojechatam do
Pana profesora, ktory zlecit mi przeSwietlenia klatki piersiowe;.
Pan profesor obejrzat wynik i zazartowat — Widziata sie pani
ostatnio w lustrze, chyba troszke pani przytyta. Preazej pani
umrze na zawat niz na nowotwor. Niech Sie pan nie przejmuje,
fo grypa. Profesor zawsze stawiat mnie na réwne nogi.
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RADOSNA NIESPODZIANKA

Po chorobie powtdrnie wysztam za maz. Pottora roku po za-
konczeniu leczenia urodzitam trzecie dziecko — Maksia. To byto
zupetnie niespodziewane, nieplanowane radosne wydarzenie.
Pan Profesor byt w szoku. W czasie cigzy, jako osoba po terapii
hematoonkologicznej, bytam pod specjalng opieka ginekologa,
konsultowatam sie tez z Panem Profesorem. Byfam pod kon-
trolg dwoch szpitali w Krakowie i Dgbrowie Tarnowskiej. Po tak
ciezkiej chorobie i leczeniu urodzitam zdrowe dziecko.

NAJTRUDNIEJSZY MOMENT LECZENIA

Kiedy wracam myslami do czasu choroby, uwazam, ze najtrud-
niejszym momentem byta ta ostateczna diagnoza, rozpoznanie,
kiedy nie byto juz watpliwosci, ze jest to nowotwor ztosliwy
i to bardzo zaawansowany. Lekarze wtedy jeszcze do konca
nie wiedzieli jak mnie leczy¢, rozwazali kilka mozliwosci,
w tym przeszczep szpiku kostnego. Kiedy ustyszatam diagnoze
i Zte rokowanie, bytam w szoku. Oswiadczytam, ze nie chce sig
leczyC i wysztam z gabinetu. Wrdcitam z powrotem po pot go-
dzinie i powiedziatam, ze musiatam sig zastanowic, czy podofam
leczeniu, ale po rozwazeniu wszystkich opcji, zgodzitam sie na
leczenie.

CO JEST WAZNE W CHOROBIE

Siegajgc do wiasnych doswiadczen, to co mogtabym przekaza¢
innym pacjentom, to zadbanie o stan swojej psychiki, 0 pozyty-
wne nastawienie do choroby.

Marzytam od pierwszej chemioterapii, zeby szybko sie wy-
leczyC. Przed chorobg wspinatam sig po gorach i zawsze
chciatam wejs¢ na szczyty gor, jak najwyzszej. Pokonanie tej
choroby byto jak zdobycie szczytu, to byt moj Everest. Teraz
wrocitam do chodzenia po gorach. Moje marzenia sie spet-
niajg. Ostatnio wesztam na Czerwone Wierchy.

WSPARCIE

To co jest takze ogromnie wazne, aby przetrwac czas choro-
by, to wsparcie innych 0sdb. Miatam wsparcie od siostry, od
catej rodziny, od kolegow, kolezanek. Niektdrzy pacjenci bedg
potrzebowali profesjonalnej pomocy psychoonkloga, czy nawet
psychiatry. W szpitalu powiedziano mi, ze moge porozmawiac
z psychologiem, ale zauwazono, ze mam bardzo silng psychike
i Ze przetrzymam najgorsze, wiec nie jest konieczne w moim
przypadku wsparcie psychologa.

Jak sie upre, wyznacze sobie cel, to musze go o0siggnac, czy to
jest pokonanie choroby czy wejscie na szczyt. Nie zawracam
w pofowie drogi.

Dzi$ mGwig 0 swojej chorobie, pomagam innym pacjentom, je-
stem cztonkiem Stowarzyszenie Przyjaciot Chorych na Chioniaki
,Przebisnieg”. To bardzo wazna forma wsparcia, kidra polega
wiasnie na dzieleniu sig swoim doswiadczeniem choroby.
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SZCZEPIENIA PACJENTOW ’
PO TRANSPLANTACJI KOMOREK

KRWIOTWORCZYCH

We wrzesniu 2023 r. Ministerstwo Zdrowia wpro-
wadzilo obowiazkowe bezplatne szczepienia dla
pacjentéw po przeszczepieniach komérek krwio-
tworczych. Niestety wykonanie tego obowiazku nie
jest przez wielu pacjentéw przestrzegane. Prof. dr hab.
n. med. Wiestaw Wiktor Jedrzejczak wybitny hema-
tolog, byly wieloletni konsultant krajowy w dzie-
dzinie hematologii, wskazuje, zZe powodem tego jest
brak indywidualnego formularza szczepieri pacjenta.
Powinien on zwiera¢ informacje dotyczace czasu szcze-
pienia, liczby dawek, planu i serii szczepienia. Bez tego
dokumentu i wspélpracy osrodka transplantacyjnego
z punktem szczepied pacjenci po przeszczepieniach

nadal nie beda chronieni przed zakazeniami.

Ukfad odpornosciowy po przeszczepieniu jest odtwarzany
gtéwnie przez komarki macierzyste i pod wieloma wzgledami
przypomina uktad noworodka, a tym samym musi ponownie
naby¢ odpornosci na drobnoustroje niebezpieczne dla rekon-
walescenta.

Szczepienia sa podstawowa metodg zapobiegania
zakazeniom w p6znym okresie po przeszczepieniu,
ktéra jest mozliwa do wykorzystania dopiero
po przynajmniej czg$ciowym odnowieniu uktadu
odporno$ciowego.

Nie wykonuje sie¢ szczepien u chorych z Ill-IV stopniem
choroby Przeszczep Przeciwko Gospodarzowi (PPG), czynny-
mi zakazeniami, leczonych z powodu nawrotu chemioterapig
lub rytuksymabem oraz kontynuujgcych immunosupresje.

SZCZEPIENIA ZYWYMI SZCZEPIONKAMI

Uwaza sig, ze do czasu uzyskania petnej odnowy sprawnosci
uktadu odpornosciowego mozna wykorzystywac jedynie te
szczepionki, ktore nie zawierajg zywych drobnoustrojow.

Zywe drobnoustroje zawieraja szczepionki przeciwko:
odrze, $wince i rézyczce (MMR), ospie wietrznej,
26ttej febrze, gruzlicy (BCG) i doustna szczepionka
przeciwko polio.
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Istnieje obawa, ze w przypadku niepetnej sprawnosci
uktadu odpornosciowego zywe drobnoustroje tych ostat-
nich szczepionek mogg spowodowac Klinicznie istotne
zakazenia.

Wykorzystanie takich szczepionek mozna rozwazy¢, jesli re-
konwalescent nie przyjmuje lekow immunosupresyjnych przez
dtuzej niz rok, od ponad pét roku nie otrzymat dozylnych immu-
noglobulin, a jego stezenie IgG w osoczu przekracza 500 mg/dL
i ma powyzej 200 komorek CD4-+/pl. Nie powinien takze mie¢
czynnego zakazenia oraz istotnej choroby przeszczepu przeciw
gospodarzowi.

KIEDY NALEZY SZCZEPIENIA POWTORZYC

Najwickszym problem ze szczepieniami u biorcéw
przeszczepien jest to, ze moga one nie wzbudzi¢
odpornosci. Jesli zachodzi takie podejrzenie, zwlaszcza
u tzw. chorych ,,granicznych”, to po miesiacu, dwéch
miesigcach od pierwotnego szczepienia
nalezy je powtérzy¢.

Chorzy ,graniczni” to m.in. pacjenci z Il stopniem choroby PPG,
ze stezeniem IgG bliskim 500 mg/dL lub mniej, liczba limfocytow
CD4+ bliskg 200/ul lub mnigj. U tych pacjentdéw po miesig-
cu- dwoch miesigcach od pierwotnego szczepienia nalezy je
powtdrzy¢. Szczepienia nie powinny sie ograniczac do biorcow
przeszczepien, ale powinny tez obejmowac cztonkdw rodziny.
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KALENDARZ SZCZEPIEN PO PRZESZCZEPIENIU

W ostatnich latach zmienity sig zasady wykonywania szczepien

i 53 one zalecane coraz wczesniej. Obecnie zaleca sig szcze-

pienie pacjentdw po transplantacji komérek krwiotwor-

czych wedtug ponizszego kalendarza:

* 100 dni (3 miesigce): szczepienie przeciwko grypie
(np. Influvax, Vaxigrip), szczepienie przeciwko pneumokokom
(PCV13 - Prevenar 13,) oraz szczepienie anty-SARS-CoV-2
(Pfizer, Moderna)

« 6 miesigcy: PCV13

« 12 miesiecy: PCV13, HBV (EngerixB, HBVax-Pro), Di-Per-Te
(Infanrix DTPa, Tripacel — zmniejszone dawki Di-Per),
Hemophilus influenzae (Act-HIB), meningokoki (Bexsero),
wirus brodawczaka ludzkiego (pacjenci dorogli), polio (nie
doustne — Imovax, Poliorix), potpasiec (Shingrix)*

* 14 miesiecy: grypa, HBV, Di-Per-Te, Hemophilus influenzae,
pétpasiec*

* 18 miesigcy: PPSV23 (Pneumo23, Pneumo Vax23), HBY,
Di-Per-Te, Hemophilus influenzae, polio

* 24 miesigce: MMR (MMR 11, Priorix), grypa, ospa wietrzna
(Varilrix, Priorix-Tetra, Pro Quad).

UWAGI

W przypadku szczepionki przeciwko potpascowi, nie ma zadnych
zalecen dotyczacych czasu podania po przeszczepieniu. Podane
zalecenia pochodzg od Autora i wynikajg z terminu zakoncze-
nia profilaktycznego przyjmowania acyklowiru. Obecnie refun-
dowane sg szczepionki Prevenar 13 i Pneumovax 23. Istniejg
tez dane dotyczgce skutecznosci tych szczepien u pacjentow
po autologicznym przeszczepieniu komorek macierzystych
pacjenta (AHSCT).! Pojawita si¢ tez nowa szczepionka Prevenar
20 (Appexxnar).

ROZPORZADZENIE MZ W SPRAWIE

OBOWIAZKOWYCH SZCZEPIEN OCHRONNYCH

Paragraf 4 Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z 27 wrze-
$nia 2023 roku w sprawie obowigzkowych szczepien
ochronnych (Dz. U. z 29.09.2023 poz. 2077) wprowadza
dla pacjentow, ktdrzy sg przed lub po przeszczepieniu komorek
krwiotworczych w punkcie 1. obowigzek szczepien przeciw:
btonicy, inwazyjnym zakazeniom Haemophilus influenzae
typu b, inwazyjnym zakazeniom Streptococcus pneumo-
niae, krztuScowi, nagminnemu zapaleniu przyusznic
(Swince), odrze, ostremu nagminnemu porazeniu dzie-
ciecemu (poliomyelitis), rézyczce, tezcowi, wirusowemu
zapaleniu watroby typu B.

To oznacza, ze te szczepienia sg bezptatne dla pacjentow
pod warunkiem, ze sg realizowane w Punktach Szczepien, ktore
z kolei zamawiajg potrzebne szczepionki w Stacjach Sanitarno-
Epidemiologicznych.

'/ Robin C i wsp.: Antipneumococcal Seroprotection Years After Vaccination in
Allogeneic Hematopoietic Cell Transplant Recipients. Clin Infect Dis. 2020 Nov
5,71(8):6301-e307.
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Ww. szczepienia sa bezptatne i wykonywane zgodnie
ze schematem ustalonym indywidualnie przez
lekarza przeprowadzajacego badanie kwalifikacyjne
w celu wykluczenia przeciwwskazan do tego
szczepienia (punke 2, paragraf 4).W celu sprawnej
realizacji o§rodek transplantacyjny powinien nawigzad
wspdlprace z pobliskim punktem szczepieni
i przygotowa¢ indywidualny schemat leczenia.
Inne szczepienia niestety sa platne.

INDYWIDUALNY FORMULARZ SZCZEPIEN PACJENTA
Rozporzadzenie nie zawiera obowigzujacego formularza — ponizej propo-
zycja do ewentualnego rozwiniecia (formularz nie obejmuje szczepionek
nieuwzglednionych w Rozporzadzeniu).

Indywidualny schemat leczenia pacjenta po przeszczepieniu komérek krwiotwérczych —

szczepienia obowigzkowe (Dz.U. 2909.2023, poz. 2077)*
(Imig, Nazwisko, PESEL, data przeszczepienia)

Szczepionki Czas Liczba | Planowane | Data Seria Podpis
rozpoczecia | dawek | terminy szczepienia | szczepionki
szczepienia szczepien
(mies.)

36 3

S. . Prevenar
pneumoniae 13

Pneumova
23 12 1

Haemophilus
infuenzae

Hiberb 612,18 3
btonica,
tezec,
krztusiec

WzZwB

DTaP-IPV  6,12,18 3

Engerix B 6-12 3

Szczepionki zywe Czas Liczba | Planowane | Data Seria Podpis
rozpoczecia | dawek | terminy szczepienia | szczepionki
szczepienia szczepien
(mies.)

MMR >24 12

ospa wietrzna >24 1-2

SZCZEPIENIA U CZLONKOW RODZINY

Szczepienia nie powinny sie ogranicza¢ do biorcow przeszcze-
pien, ale powinny takze obejmowac cztonkow rodziny.
Rekonwalescent po przeszczepieniu komorek krwiotworczych,
W ciggu pierwszych dwoch lat, przez okoto tydzien nie powi-
nien mie¢ bezposredniego kontaktu z matymi dzieCmi szcze-
pionymi  szczepionkami zawierajgcymi  zywe drobnoustroje
(ryzyko zakazenia). Dorosli domownicy rekonwalescenta po
przeszczepieniu komorek krwiotworczych powinni by¢ zaszcze-
pieni przeciwko grypie i ponownie corocznie przeciwko niej
szczepieni, a takze powinni by¢ zaszczepieni anty-SARS-CoV-2.
Szczepienia te sg bezptatne dla polskich obywateli. Zarowno
dorosli, jak i dzieci — cztonkowie rodziny pacjenta po przeszcze-
pieniu, powinni by¢ poddani wszystkim szczepieniom ochron-
nym wynikajgcym z przyjetego w Polsce kalendarza szczepien.

Osoby poddajace si¢ ideologii tzw. ruchéw
antyszczepionkowych sa $miertelnym zagrozeniem
dla rekonwalescentéw po przeszczepieniu komérek

krwiotwérezych.
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,PRZEBISNIEG” — SYMBOL NADZIEI
| WSPARCIA W TRUDNYCH CHWILACH

Stowarzyszenie

‘ ’ Przebisnieg

Maria Szuba, prezes Stowarzyszenia Przyjaciél
Chorych na Chloniaki ,,Przebisnieg” przedstawia
dzialania tej organizacji, ktéra jak podkresla — jest
niezwyklq wspdlnotq ludzi, w ktérej niewazne jest,
czy ktos dopiero dowiedzial si¢ o swojej chorobie,
jest w trakcie leczenia, czy jest juz po — wszyscy two-

rzymy jednqg rodzine.

Kazda choroba zawsze zaskakuje. Zazwyczaj, nawet gdy cos
nas niepokoi, bagatelizujemy zaobserwowany fakt i staramy
sie unikaC tematu, az do momentu, kiedy nie zderzymy sie
z rzeczywistoscig. Takim zderzeniem sie ze Sciang byfa dla
mnie choroba meza. To byt prawdziwy szok. Choroba byta
podstepna, objawy — ksigzkowe, a mimo to diagnoza zajeta
wiele miesiecy. Kiedy ustyszeliSmy stowo ,chtoniak”, nasze
zycie wywracito sig do gory nogami.

Ogromng role odegraty wtedy w naszym zyciu osoby, ktore
spotkaliSmy na naszej $ciezce pacjenta — niesamowici
lekarze oraz ludzie, ktorzy mieli podobne doswiadczenia.
Zaangazowanie sig¢ w dziatalno$¢ Stowarzyszenia Przyjaciot
Chorych na Chtoniaki ,Przebisnieg” byto z naszej strony oczy-
wistoscig. To byt impuls. Kiedy méj maz zaczat zdrowiec,
poczutam, ze teraz nasza kolej, aby pomagac innym. Chcie-
lismy byc blisko tych, ktorzy dopiero zaczynajg swojg droge
z chorobg, aby pokazac im, ze nie sg sami.

STOWARZYSZNIE , PRZEBISNIEG”

0d 2013 roku mam zaszczyt prowadzi¢ Stowarzyszenie Przy-
jaciot Chorych na Chtoniaki ,Przebisnieg”, ktorego misja jest
wspieranie pacjentow z chorobami hematoonkologicznymi
oraz ich bliskich. Jako Organizacja Pozytku Publicznego juz
od ponad 15 lat prowadzimy dziatania edukacyjne, wspieramy
pacjentow, organizujemy spotkania, zbiorki krwi i warsztaty.
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Wazng czescig naszej pracy jest rowniez wspotpraca z innymi
organizacjami oraz dziatania na rzecz poprawy dostepu do no-
woczesnego leczenia hematoonkologicznego.

Osobom, ktdre dopiero ustyszaty diagnoze chtoniaka powie-
dziatabym przede wszystkim — nie jestescie sami. Choroba
to wielkie wyzwanie, ale z pomocg innych fatwiej przez nig
przejs¢. Razem mozemy znalezC odpowiedzi na pytania,
podzieli¢ sie doswiadczeniami i da¢ nadzieje. Zachgcamy Was
do dziatania w naszych szeregach. Mozna do nas dotgczycC
jako cztonek, wolontariusz lub wspiera¢ nas w indywidualnie
dowolny sposob — kazda pomoc jest cenna. Im jest nas wigcej,
tym wieksze wsparcie mozemy nies¢ potrzebujgcym.

W naszym stowarzyszeniu dziatajg nie tylko chorzy, osoby,
ktdre pokonaty nowotwdr oraz ich bliscy, ale rowniez osoby,
ktore chcg zrobi¢ w zyciu co$ dobrego, zmieni¢ Swiat na lep-
sze, zostawi¢ po sobie pozytywny Slad. Jesli w waszym sercu
gra podobna nuta, serdecznie zapraszamy Was do wspolnego
czynienia dobra.

Informacje o Stowarzyszeniu Przyjaciot Chorych na Chtonia-
ki ,Przebisnieg” znajdujg sie na naszej stronie internetowe:
www.przebisnieg.org. Zachecam do odwiedzenia i kontaktu
z nami. Razem tworzymy co$ niezwyktego — miejsce, ktore
daje nadzieje i site w trudnych chwilach.
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PRZYKtADY NASZYCH KAMPANII:

DZIALANIA NA RZECZ DOSTEPU POLSKICH PACJENTOW
DO NAJNOWSZYCH TERAPII

15.11.2022 / 15:00 / SZPITAL UNIWERSYTECKI
UL. KOPERNIKA 17, 31-501 KRAKOW
BIBLIOTEKA KLINIKI HEMATOLOGI!I §§
‘T?C

23.11.2022
16:00

KOZtOW
BIBLIOTEKA
PUBLICZNA

-

ﬁ Kto jest kapitanem? Ty czy choroba? ¥

O tym, w jaki sposob dowodzic swoim zyciem, -‘
kiedy chorujesz na nowotwor? '
- ~

E 7 — 3

WSPARCIE PSYCHOLOGICZNE WARSZTATY EDUKACYJNE

MIEJSCA PRZYJAZNE PACJENTOM
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EUROPEJSKI GRANT
NA BADANIA ONKOLOGICZNE

polska fundacja z nowg szansa dla dzieci

¢

na ralunek dzieciom

z chorobg nowotworowqg FUNDACJA

Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowo-
tworowq jako jedyna organizacja pacjentéw z Polski
wezmie udzial w nowopowstatym, migdzynarodowym
konsorcjum FORCE. Na ten cel Fundacji zostal
przyznany grant z Unii Europejskiej. To wyjqtkowe
osiqgnigcie i odpowiedzialnosé znalezé si¢ wsréd 15
organizacji z 12 krajow, ktorych dziatanie znaczqco
wplynie na rozwdj onkologii pediatrycznej w Polsce
i na swiecie — méwi dr n. ekonomicznych Anna Apel,
prezes Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Choroba

CELE | PLAN DZIAtANIA KONSORCJUM FORCE
Konsorcjum FORCE (ang. Fostering Oncology Research by
Charities in Europe, Wsparcie Badan Onkologicznych Przez Or-
ganizacje Charytatywne w Europie) zostato stworzone z mysig
0 rozwoju badan nad nowymi metodami leczenia nowotworow,
w tym takze w obszarze onkologii dzieciece.

Celem konsorcjum jest opracowanie i realizacja
programu pragmatycznych badar klinicznych, ktére
bedg ukierunkowane na rozwigzanie najpilniejszych

probleméw medycznych w onkologii. Badania te maja
na celu nie tylko poprawe jakosci terapii, ale takze
zwickszenie dostgpnosci i przystgpnosei leczenia
dla pacjentéw w calej Europie.

W ramach projektu, ktory bedzie realizowany przez cztery lata,
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowg, jako
czes$¢ miedzynarodowego konsorcjum, bedzie wspierata rozwoj
badan oraz uczestniczyta w organizowaniu migdzynarodowych
konkursow na badania Kkliniczne. Konsorcjum FORCE ztozone
jest z 15 fundacji z 12 krajow: Franciji, Hiszpanii, Belgii, Holandii,
Szwecji, Szwajcarii, Polski, Litwy, Wtoch, Irlandii, Grecji i Wegier.

Konsorcjum FORCE ma za zadanie nie tylko zwigkszenie
wspotpracy miedzy organizacjami charytatywnymi a in-
stytucjami naukowymi, ale takze opracowanie nowych
strategii terapeutycznych w walce z nowotworami, ktore
bedg odpowiedzig na nierozwigzane dotad problemy
medyczne.
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Nowotworowa.

CZYM JEST PROGRAM PRAGMATYCZNYCH

BADAN KLINICZNYCH?

Pragmatic Clinical Trial Programme (Program Pragmatycz-
nych Badan Klinicznych) to inicjatywa majgca na celu opraco-
wanie i realizacje pragmatycznych badan Klinicznych.

Pragmatyczne badania kliniczne réznia si¢
od tradycyjnych badan klinicznych tym,
ze koncentruja si¢ na ocenie skutecznosci interwencji
w warunkach codziennej prakeyki medyczne;.

Oznacza to, ze badania te sg prowadzone w rzeczywistych
warunkach szpitalnych i obejmujg szerokg grupe pacjentow,
co pozwala na uzyskanie wynikow bardziej reprezentatywnych
dla ogdinej populacji. Tworzenie konsorcjum FORCE to przefo-
mowy moment dla onkologii pediatrycznej. Dzigki wspotpracy
fundaciji z réznych krajow europejskich, mozliwe bedzie nie tylko
podjecie wspolnych dziatan na rzecz poprawy leczenia nowo-
twordw u dzieci, ale réwniez stworzenie platformy do wymiany
wiedzy i doSwiadczen, co znaczaco wplynie na rozwdj terapii
w Polsce i Europie. Wsparcie ze strony Unii Europejskiej umoz-
liwi prowadzenie badan, kiére majg na celu znalezienie sku-
teczniejszych i bardziej dostepnych rozwigzan w leczeniu nowo-
tworow dziecigcych.

To ogromne wyr6znienie dla nas i wazny krok w kierunku
bardziej zintegrowanej, miedzynarodowej wspotpracy na rzecz
walki z nowotworami. Fundacja, jako czgs$¢ konsorcjum, ma
szansg na aktywne wspottworzenie przysztosci onkologii pedia-
trycznej, co przyniesie korzysci nie tylko dzieciom w Polsce, ale
i w catej Europie.
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Vil AKADEMIA EDUKACYJA PTOHD

Spotkanie organizacji pozarzagdowych
dziatajacych na rzecz dzieci z chorobami
nowotworowymi w polskich osrodkach
onkologii i hematologii dziecigcej

Dr hab. n med. Marzena Samardakiewicz, prof. UML, kierownik
Katedry Psychospolecznych Aspektéw Medycyny UM w Lublinie,
prezes Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci z Chorobami Krwi w Lu-

blinie relacjonuje przebieg VII Akademii Edukacyjnej PTOHD.

Dobrg tradycja Akademii Edukacyjnych organizowanych przez Polskie Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dziecigcej
(PTOHD) jest zapraszanie od kilku edycji organizaciji pacjentow, w tym przypadku organizacji rodzicow. W ramach
VIl Akademii Edukacyjnej PTOHD, ktora odbyta sie w Lublinie w dniach 19-21 wrzesnia 2024 r., Klinika Hematologii,
Onkologii i Transplantologii Dzieciecej UM w Lublinie oraz dziatajace przy Klinice Stowarzyszenie Na Rzecz Dzieci
z Chorobami Krwi byly organizatorami tego pieknego i owocnego wydarzenia.

Goscilismy kilkanascie organizacji pozarzadowych, m.in.: Funda-
cje Krwinka, Fundacije Pani Ani, Stowarzyszenie Dzieciaki Choj-
raki, Fundacje Herosi, Fundacje Na Ratunek Dzieciom z Chorobg
Nowotworowg, Fundacje Iskierka, Fundacje Rownie Wazni, Fun-
dacje Czerwone Noski Klown w Szpitalu, oraz Fundacje DKMS.

Spotkanie byto dwudniowe z rozbudowanym programem nau-
kowym pierwszego dnia. Uczestnicy mieli okazje wystuchac
arcyciekawych wyktadow, m.in. prof. Jerzy Kowalczyk przed-
stawit historie tworzenia protokotow terapeutycznych w ostre;
biataczce limfobastycznej (Kiedy nieuleczalne stato sig ule-
czalnym), dr Emilia Samardakiewicz-Kirol zapoznata nas z kon-
sekwecjami zmian pokoleniowych (Pokoleniowe wzorce ko-
munikacji — kiedy ryzyko braku porozumienia?), prof. Monika
Lejman podjeta sie omowienia znaczenia badan genetycznych,
takze w kontekscie pewnych zagrozen w propozycjach kiero-
wanych do rodzicow badania catego genomu (Badania gene-
tyczne — nadzieje i zagrozenia), dr Monika Nowak pokazata

Uczestnicy VII Akademii Edukacyjnej PTOHD w Lublinie
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ogromne mozliwosci i efekty zaplanowanej pracy arteterapeu-
tycznej (Pedagogika zabawy i arteterapia medyczna jako
dwa filary wsparcia dziecka z choroba nowotworowa oraz
jego rodziny) oraz prof. Marzena Samardakiewicz zajefa sie
pokazaniem niebezpieczenstw korzystania z niesprawdzonych
metod leczenia (Skfadowe ryzyka korzystania przez rodzi-
cow z niesprawdzonych, alternatywnych metod terapii).
To co jest zawsze najbardziej cenne, to fakt otwartej dyskusji
nie tylko nad wyktadami, ale nad propozycjami dobrych praktyk
w planowaniu opieki nad chorym dzieckiem i jego bliskimi.
Poszczegolni przedstawiciele goszczonych organizacji poza-
rzadowych mieli mozliwos¢ przedstawienia swoich dziatan przed
zgromadzonymi- kierownikami wszystkich osrodkéw onkologii
i hematologii dzieciecej, z konsultantem w zakresie onkologii
i hematologii dzieciecej — prof. Janem Styczynskim na czele.
Drugi dzien spotkania byt bardzo praktyczny, obejmowat
zwiedzanie Oddziatu Hematologii, Onkologii i Transplantologii
Dziecigcej USzD w Lublinie, w tym szczegolnie zapoznanie Sig
Z ostatnimi sztandarowymi dziataniami Stowarzyszenia na Rzecz
Dzieci z Chorobami Krwi w Lublinie, m.in. przedstawieniem
réznych modalnosci nowo wybudowanej klasy szkolnej, nowego
tarasu jako miejsc aktywnosSci poza salg szpitalng oraz proje-
ktem lubelskiego ,pakietu powitalnego” dla nowoprzyjetych
pacjentow i ich bliskich.

Dyskusjom, wymianie doswiadczen w milej atmosferze przy
kawie i ciasteczkach nie byto konca.

Warto rozmawiac! Warto wspolnie dziatac! Do czego gora-
co zachecamy i czekamy na kolejne spotkanie w ramach
Akademii Edukacyjne;j.
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KROPLA DRAZY KAMIEN,

czyli dlaczego tak trudno przeprowadzi¢ zmiany
w systemie opieki zdrowotnej

Geneza stowa pacjent wywodzi si¢ z laciniskiego patiens, ktére oznaczato: wytrzymaly, wytrwaly, znoszacy
co$, ale takze cierpliwy, cierpiacy na cos. Mozna powiedzieé, ze od czaséw starozytnych znaczenie tego
stowa nie zmienilo si¢, cho¢ jego kontekst jest dzisiaj inny.

Wspdtczesni pacjenci, to nie tylko osoby cierpliwie zno-
szace cierpienie zwigzane z choroba, ale takze osoby
cierpliwie znoszace trudy leczenia w niesprawnie dzia-
tajacym w wielu obszarach systemie opieki zdrowotne;j.
Naprawde trzeba byC wytrwatym, aby dostac sie do specja-
listy, zdoby¢ potrzebne informacje jak poruszac sie w syste-
mie, przejS¢ proces diagnostyki i leczenia, a potem znalez¢
placowke rehabilitacji.

Aby pokona¢ systemowe przeszkody pacjenci tacza
si¢ w stowarzyszenia, ktdre nie tylko wspieraja swoich
cztonkéw w leczeniu i zyciu z choroba, ale prowadza
cierpliwe, trwajace czesto latami, dziatania systemowe.
Ich celem jest doprowadzenie do zmian w systemie
opieki zdrowotnej, tak aby stat si¢ on przyjazny dla
pacjenta, a pacjent byt jego podmiotem.

WYBOISTA SCIEZKA ZMIAN SYSTEMOWYCH

Nie jest to tatwe i szybkie, poniewaz wprowadzenie kazdej
zmiany systemowej wigze sie ze stworzeniem nowych aktow
prawnych lub ich nowelizacja. Trwa to dtugo, zwtaszcza wiedy,
kiedy dotyczy ustawy, ktora musi byC zaakceptowana przez
rzad, parlament i prezydenta. tatwiej jest z rozporzgdzeniami
i zarzadzeniami Ministerstwa Zdrowia czy Narodowego Fun-
duszu Zdrowia.

Trzeba tez pamietac, ze zanim dojdzie do prac legislacyjnych,
liderzy organizacji pacjentow muszg przeprowadzi¢ dziatania
— nie bojmy sie tego stowa — lobbystyczne. Zdoby¢ wspar-
cie ekspertow, lekarzy specjalistow, parlamentarzystow, aby
przekona¢ decydentéw o koniecznosci zmian. Trzeba tez
nagtosni¢ poprzez media potrzebe czy problem do rozwigza-
nia, aby zdoby¢ poparcie spoteczne.

Na koniec bardzo wazny etap konsultacji spotecznych, ktory
czesto jest zbyt krotki i nie wszyscy, ktorzy chcg wnies¢ uwagi

26

zdgza to zrobi¢. Zdarza sie tez, ze kiedy takie zmiany sie
uprawomocnig, czesto okazuje sie, ze jest problem z ich
wprowadzeniem, realizacjg, ze s potrzebne kolejne poprawki,
uzupetnienia, rozszerzenia.

A pacjenci cierpliwie czekajg i zastanawiajg sig, gdzie utknety
dokumenty, ktore zostaty juz opracowane, dlaczego nie mo-
zna zaczac realizowac projektow juz opracowanych przez
ekspertow i zespoty specjalnie powotane przez Ministerstwo
Zdrowia, pozytywnie ocenione przez AOTMIT. Jest to trudne
do zrozumienia czy zaakceptowania zwtaszcza jesli chodzi
0 matg poprawke, ktérg mozna wprowadzi¢ jednym Zarzg-
dzeniem Prezesa NFZ.

BARIERY ZMIAN SYSTEMOWYCH

Probujemy okreslic bariery, ktore stojg na przeszkodzie
wprowadzenia tej czy innej zmiany. Zadajemy sobie pytania:
Czy jest to brak finansowania? Czy zbyt powolna, a moze nie
kompetentna praca urzednikow odpowieazialnych za ochrone
zdrowia? Czy trudnosci w uzyskaniu konsensu roznych sro-
dowisk medycznych? Czy w gre wchodza roznice swiatopo-
gladowe, czy interesy polityczne?

Bariera polityczna jest najtrudniejsza do pokonania
i ,zle si¢ dzieje w panistwie duniskim”, kiedy interes
polityczny jakies$ grupy powstrzymuje
przeprowadzenie pozytywnych zmian
na rzecz zdrowia catego spoteczenistwa.

Jaka wyttumaczyC dlaczego jako ostatni w Europie wprowa-
dzilismy w Polsce szczepienia przeciwko HPV, czy to byta
bariera finansowa, czy Swiatopoglagdowa? Dlaczego balismy
sie wprowadzenia obowigzkowych szczepien HPV — czy prze-
szkodg byta bariera polityczna? Dlaczego, tak dtugo nie moze-
my wprowadzi¢ /lung cancer unitow — czy barierg jest brak
zgody Srodowisk? Dlaczego nie mozna zmieni¢ od dekady
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przestarzatego zapisu uniemozliwiajgcego pacjentom hema-
tologicznym Kkorzystania z leczenia uzdrowiskowego — czy
to z powodu ztej pracy urzednikow? Dlaczego brak jest jas-
nej odpowiedzi, co sig dzieje z opracowanym juz Rejestrem
Chorob Nowotworowych Dzieci w Polsce — czy jego wpro-
wadzenie hamujg urzednicy czy okreslone Srodowisko?
Dlaczego w ostatnim momencie zrezygnowalismy z obo-
wigzkowych lekcji edukacji zdrowotnych — czy to byfa bariera
Swiatopogladowa, czy polityczna, a moze jedna i druga?
Dlaczego czeka na wdrozenie projekt Strategii Opieki Paliaty-
wnej? Co z ustawg o genetyce medycznej?

POKONAC BARIERY

Katalog takich ciggle nie zatatwionych lub czgsciowo zatatwio-
nych spraw istotnych dla zdrowia Polek i Polakow jest dtugi
i nie kazdy, kto interesuje sie choc troche tym obszarem nasze-
go zycia spotecznego, potrafi odpowiedziec, jakie sg to bariery.
Jeszcze trudniej jest je pokonac, czasami trzeba czekaC az
zmieni sig ekipa polityczna. Trudno jest uzyskac od rzadzacych
jakgkolwiek odpowiedz lub konkretne wyjasnienie dlaczego
co$ nie jest realizowane. Nawet jesli otrzymamy obszerng
odpowiedz na piSmie, to nic z niej nie wynika. Napisana jest
zawitym urzedniczym jezykiem tak, ze co chwila trzeba szukac
w Internecie odpowiedniego zapisu w ustawach, rozporzgdze-
niach itp.

Zastanawiamy sig, dlaczego liczne konferencje, debaty, po-
siedzenia parlamentarnych komisji i zespotow, wielu rad i gre-
miéw nie przekfadajg sie na okreslone dziatania? Czy to tylko
wentyle, dajgce ujscie emocjom zwigzanym z niezatatwieniem
okreslonej spotecznej potrzeby?

Moja kolezanka od niedawna zajmujaca si¢
obszarem zmian systemowych, ktérych
przeprowadzenie wymaga zgody instytucji
padstwowych, méwi, ze czasami czuje si¢ jak
w modelowej sytuacji kafkowskiej, gdzie wszystko
rozptywa si¢ i cztowiek jest w mocy jakies
nadrzednej, anonimowej instangji.

Ze swojego doswiadczenia wiem, i pocieszam jg, ze kropla
drgzy kamien i trzeba by¢ cierpliwym, mimo wszystko udaje
sie co$ zrobic.

Ostatnio po trzech latach bezustannego pisania i mowienia
wszedzie i do wszystkich o potrzebie refundacii lekow chela-
tujgcych ustyszatam, ze bedg one wreszcie dostepne. Kropla
wydrazyta kamien. Teraz pora na walke o immunoglobuliny.

red. Aleksandra Rudnicka
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Drogie Liderki, Drodzy Liderzy
organizacji pacjentéw hematologicznych
dzialajacych na rzecz dzieci i dorostych

Stowarzyszeni Onkologiczne SANITAS
zaprasza na
IV KONFERENCJE ORGANIZAC]JI PACJENTOW HEMATOLOGICZNYCH
w ramach

XXXII Zjazdu Polskiego Towarzystwa Hematologéw i Transfuzjologéw

Konferencja odbedzie si¢ 24 pazdziernika 2025 r. w Gdarisku
Juz dzi$ zarezerwujcie sobie 24 i 25 pazdziernika 2025 na to wydarzenie.

Konferencji towarzyszy¢ beda warsztaty na temat nowosci w hematologii i debata w gronie lideréw.
Juz wkrétce przy$lemy Wam szczegdly tego wydarzenia.
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/Zmieniamy zycie
pacjentow dzieki nauce™

Naszg misjq jest odkrywanie, opracowywanie oraz
dostarczanie innowacyjnych lekdw, ktore pomagajg
pacjentom przezwyciezac powazne choroby.
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Dowiedz sie wiecej na bms.com



