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OSTRA BIALACZKA SZPIKOWA

Trudna sytuacja chorych na AML

Pani Dorota Malinowska jest nauczycielka edukacji wczesnoszkolnej. Ostra biataczka szpikowa
przyszta niespodziewanie. — Leczenie byto i jest trudne, ale teraz, dzieki nowym lekom i wspaniatym
lekarzom, choroba jest pod kontrola — podkresla pani Dorota.
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1 Drodzy Czytelnicy

Mingta pierwsza dekada ukazywania si¢ Glosu Pacjenta Onkologicznego. Podczas
niedawnego IX Forum Pacjentéw Onkologicznych obchodzilismy uroczyscie jego Jubileusz.
Gtowng bohaterkg tego wydarzenia byla éwczesna Redaktor Naczelna - Aleksandra
Rudnicka. Dzigki Oli,wspieranej przez Zarzqd PKPO, ksztattowata sig linia naszego
pisma. Ukazujgce sie w nim wywiady z wybitnymi specjalistami onkologami,
psychoonkologami, rehabilitantami, dietetykami umozliwialy naszym pacjentom
docieranie do wiedzy pozwalajgcej zrozumienie nie tylko wlasnej choroby, ale rowniez
cafego jej systemowego otoczenia.

»Glos Pacjenta Onkologicznego” adresowany byt poczgtkowo do organizacji zrzeszonych
' w Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych. Dzis dociera on do prawie 200 osrodkéw,
w tym do centrow onkologii, szpitali onkologicznych, organizacji pacjentéw, a takze do parlamentariuszy oraz ogniw
administracji rzgdowej jak Ministerstwo Zdrowia. Jego egzemplarze trafiajg do Narodowego Funduszu Zdrowia. Pismo
informacyjne stalo sig periodykiem opiniotwérczym. Osiggniety poziom naszego kwartalnika umozliwit nam pozyskanie
PFRONu jako organu finansujgcego ukazywanie sig kolejnych numerow.

Od marca ,,Glos Pacjenta Onkologicznego” ma nowg redaktor naczelng — Agnieszke Paculanke. Agnieszka od ponad 20 lat
zajmuje sig dziennikarstwem zdrowotnym. Jej teksty ukazywaty sie w wielu tytutach drukowanych. Przez ostatnie lata byla
redaktor naczelng Poradnikzdrowie.pl - jednego z najpopularniejszych i najlepiej ocenianych pod wzgledem merytorycznym
poradniczych serwisow o zdrowiu. Jej pojawienie si¢ w Glosie to nadzieja na dalszy jego rozwdj. Nie oznacza to zmiany jego
charakteru — ma on by¢ przede wszystkim zrozumiatym kompendium wiedzy dla pacjenta onkologicznego i jego najblizszych.
Jak przystato na Glos, ma on by¢ coraz bardziej styszalny i cieszy¢ nie tylko ucho jego odbiorcy. Trzymajmy kciuki za dalsze
sukcesy naszego kwartalnika.

Tematem przewodnim biezgcego numeru jest hematoonkologia, ze szczegolnym uwzglednieniem trudnej sytuacji chorych
na ostrg biataczke szpikowg. - Chorzy z AML sq ostatnig grupg chorych, ktéra wymaga zarejestrowania nowych lekéw i to jest
ogromne wyzwanie w nadchodzgcych miesigcach dla Ministerstwa Zdrowia — powiedziata w rozmowie z nami prof. Agnieszka
Wierzbowska z Katedry i Kliniki Hematologii Uniwersytetu Medycznego w Lodzi.

Sytuacja pacjentéw z nowotworami krwi i priorytety w hematoonkologii byly tematami IV Spotkania Rady Ekspertow ds.
Onbkologii Medycznej Racji Stanu. Publikujemy ich wypowiedzi, dotyczqce tego, jak pandemia wplyneta na dostep do leczenia,
co juz udato sig osiggngc i co jeszcze nalezy zrobié, by nasi pacjenci uzyskali dostep do lekow innowacyjnych.

O tym, jak nowe terapie zmieniajg Zycie pacjentow, mowig pani Dorota, ktéra choruje na ostrg biataczke szpikowq i pani
Halina, u ktérej zdiagnozowano zesp6t mielodysplastyczny.

Nowoczesne leczenie hematoonkologiczne kobiet w cigzy przyblizy nam dr Izabella Kopec, hematolog, specjalista choréb
wewnetrznych, Kierownik Poradni Hematologicznej dla Kobiet w Cigzy w Instytucie Hematologii i Transfuzjologii
w Warszawie. Cigza to ,zawsze duze wyzwanie terapeutyczne dla hematologéw i potoznikéw, stanowi istotny kliniczny
problem interdyscyplinarny oraz niesie z sobg wiele dylematow etycznych’.

Przedstawiamy tez wnioski z badania przeprowadzonego przez Polskg Koalicje Pacjentéw Onkologicznych i Stowarzyszenie
Hematoonkologiczni, z ktérych migdzy innymi wynika, ze bliscy pacjentéw chorych na biataczke odczuwajg wigkszy niepokéj
niz sami pacjenci. O tym, jak poprzez wlasciwg komunikacje redukowac zaréwno wlasny lek jak i lek wsrdd najblizszych pisze
Ewa Dubaniewicz, psycholog a zarazem pacjentka onkologiczna.

Mamy tez dobre nowiny dla pacjentéw z rakiem jelita grubego. W Polsce od czerwca 2021 roku powstajg kolejne Centra
Kompetencji Raka Jelita Grubego (Colorectal Cancer Units). — Centra Kompetencji Raka Jelita Grubego zapewniajg duzo
wyzszg jakos¢ leczenia tego nowotworu — uwaza prof. Adam Maciejczyk, Dyrektor Dolnoslgskiego Centrum Onkologii,
Pulmunologii i Hematologii we Wroctawiu i dodaje, ze: ,, Kompleksowa opieka onkologiczna w zakresie raka jelita grubego
zapewnia przede wszystkim pacjentom dostep w jednym miejscu do diagnostyki, w tym obrazowej, ale i diagnostyki
molekularne;”.

O tym, co dzialo sig podczas czterodniowych warsztatow w ramach projektu ,,Wiedzg w chorobg”, ktére odbyly sie w Centrum
Psychoonkologii UNICORN w Krakowie pisze dla nas Matgorzata Mardas.

W Onko-news znajdziecie miedzy innymi relacje z najwazniejszych wydarzen, ktore miaty miejsce w ostatnich miesigcach -
relacje z Forum Organizacji Pacjentéw z okazji Swiatowego Dnia Chorego, z obchodéw XXII Swiatowego Dnia Walki z Rakiem
i z Zimowej Akademii Dobrych Praktyk 2021 w Sierakowie.

Na koniec chce nie tylko we wlasnym imieniu lecz rowniez w imieniu Zarzqdu i Rady PKPO Zyczyé nowej redaktor naczelnej
wytrwatosci i sukcesow w dgzeniu do tego, by nasz ,,Glos Pacjenta Onkologicznego” byt dla pacjentéw, zmagajgcych sig
z chorobami nowotworowymi przede wszystkim kompasem wskazujgcym droge skutecznego leczenia.

Krystyna Wechmayn
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W leczeniu ostrej bialaczki szpikowej w Europie zare-
jestrowanych jest obecnie siedem nowych lekow, ktore
w wiekszosci sa terapiami celowanymi. - Niestety, w Polsce
z tych siedmiu lekéw dla pacjentow dostepny jest tylko jeden
- moéwi prof. dr hab. n. med. Agnieszka Wierzbowska
z Katedry i Kliniki Hematologii Uniwersytetu Medyczne-
go w Lodzi. - To sprawia, ze my, lekarze, leczymy naszych
pacjentéw ponizej standardu.

Ostra bialaczka szpikowa (AML - acute myeloid leukemia)
jest jednym z najbardziej agresywnych nowotworéw ukla-
du krwiotwdrczego. Rozwija si¢ na skutek nowotworowej
transformacji wezesnych komoérek rozwojowych w szpiku -
komérek hematopoetycznych linii mieloidalnej. Te komorki
bardzo dynamicznie namnazajg si¢ w szpiku, naciekajac go
i wypierajac prawidlowe uktady krwiotwoércze. I wlasnie to
wyparcie zdrowej, prawidlowej hematopoezy jest w pierw-
szej kolejnosci odpowiedzialne za rozwdj objawéw ostrej
bialaczki szpikowej, z ktérymi pacjent trafia do lekarza
pierwszego kontaktu badz bezposrednio do innego lekarza
na SOR z powodu objawdw zagrazajacych zyciu.

Jakie sa objawy ostrej biataczki szpikowej?
W przypadku rozwoju AML méwimy o poglebianiu si¢ ob-
jawow, postepie choroby i pogarszaniu stanu pacjenta w nie
przedziatach miesiecy, a tygodni, czasem nawet dni. Ten
rodzaj biataczki naprawde rozwija si¢ bardzo szybko.

Pierwsza grupa objawéw AML to przede wszystkim postepu-
jace oslabienie, zmeczenie i pogorszenie tolerancji wysitku,
ktére dynamicznie nasilajg sie w ciagu kilku tygodni. Objawy
rozwijaja sie w sposob ostry, szybko.

Druga grupa objawéw wynika z niedoboru granulocytdéw,
ktére odpowiedzialne s3 w duzym stopniu za odpornos¢
przeciw infekcjom, gtéwnie bakteryjnym. W zwiazku z tym
pacjenci czesto moga zgtaszac si¢ do lekarza pierwszego kon-
taktu z powodu objawéw, ktore przypominaja czy tez rze-
czywidcie sg infekcja przebiegajaca z goraczka. Co istotne,
te infekcje ,,zle sie leczg” za pomocg standardowego lecze-
nia. Pacjent wraca do lekarza po kilku dniach przyjmowania
lekéw moéwiac, Ze one nie dzialaja.

Trzecia grupa objawéw, to objawy wynikajace ze zmniej-
szonej liczby plytek czyli tzw. matoptytkowosci. Poczatkowo
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STANDARDU EUROPEJSKIEGO

Prof. dr hab. n. med. Agnieszka Wierzbowska z Katedry
| ‘ i Kliniki Hematologii Uniwersytetu Medycznego w Lodzi.

s3 to najczesciej krwawienia z nosa, wieksza sktonno$¢ do
siniaczen, krwawienia z dzigsel przy czyszczeniu zebéw. Gdy
maloptytkowos$¢ narasta, dochodzi do powaznych objawow
skazy matoplytkowej na skoérze, moga wystepowal zagraza-
jace zyciu krwawienia z ukladu pokarmowego, a u kobiet
réwniez z drég rodnych, a nawet moze doj$¢ do krwawien do
o$rodkowego uktadu nerwowego.

Wszystkie te objawy rozwijaja sie stosunkowo szybko i dy-
namicznie w przeciggu kilku tygodni i poglebiaja si¢ i nara-
staja w miare uptywu czasu.

Pacjent z powyzszymi objawami moze trafi¢ do lekarza POZ,
ktéry majac do czynienia z trudna do wyleczenia infekeja,
zleca wykonanie podstawowych badan, przede wszystkim
morfologii krwi. Jej wyniki moga sugerowa¢ ostra biataczke
szpikowq i zwykle wtedy pacjent trafia juz do specjalistyczne-
go oddzialu hematologicznego do dalszej diagnostyki i le-
czenia. Jesli objawy sg powazne, zdarza sig, ze pacjent od razu
trafia bezpo$rednio na szpitalny SOR, a stamtad na oddzial
hematologii.

Diagnozowanie AML
Diagnostyka ostrej biataczki wymaga wykonania biopsji as-
piracyjnej szpiku kostnego. W jej trakcie pobierane sg prob-
ki szpiku kostnego, ktore poddaje si¢ jednoczesnej analizie
w 4 laboratoriach.

Jedna probka poddawana jest standardowej ocenie cytolo-
gicznej — oceniany jest odsetek blastéw w szpiku i zachowa-
nie prawidlowych uktadéw krwiotwérczych. Zeby rozpoznaé
ostra bialaczke szpikows, trzeba stwierdzi¢ co najmniej 20
procent takich blastow w szpiku.

Drugim krokiem jest potwierdzenie, ze te blasty wywodzg si¢
z linii szpikowych, a nie z linii ukladu chtonnego - pozwala
to nam odrozni¢ ostra bialaczke szpikows od ostrej biataczki
limfoblastycznej. Jest to mozliwe dzigki wykonaniu badania
immunofenotypowego. To metoda analizy na powierzchni
komorek biataczkowych ekspresji réznych antygendw za
pomoca wielokolorowej cytometrii przeplywowej. Dzigki
temu badaniu, po analizie tych antygendw, jesteSmy w stanie
zdefiniowad, z jakiej linii pochodzi komérka — czy z bardziej
niedojrzalej linii prekursoréw, czy z troszke bardziej doj-
rzalej, czy jest z linii granulocytéw, monocytdéw czy, co czasa-
mi sie zdarza, z linii plytkotworczej.
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Jednoczesnie dwie pozostale probki analizowane s3 w labo-
ratorium cytogenetycznym. Z jednej zaklada si¢ hodowle
komorek i analizuje sie ich budowe i sktad chromosomu, by
znalez¢ rozne aberracje chromosomalne - translokacje czy
delecje, typowe dla ostrych biataczek.

Ostatnia, czwarta probka, idzie do tzw. laboratorium ge-
netycznego, gdzie réwniez powinien by¢ oceniony panel
kilkunastu genéw pod katem znanych juz obecnie mutacji,
ktoére rowniez odgrywaja wazng role w rozwoju ostrej bia-
taczki szpikowej. Ale nie tylko, bo cze¢§¢ tych zmutowanych
genow moze by¢ potencjalnym celem terapeutycznym.

Dopiero, gdy sptyng do nas wszystkie wyniki z labora-
toriéw — cytologia, immunofenotyp, cytogenetyka i badania
molekularne, mozemy rozpozna¢ ostra biataczke.

Przy czym do samego rozpoznania i potwierdzenia, ze mamy
do czynienia z ostra bialaczky szpikowsg stuzg dwa pierwsze
badania. Cytologia — 20% blastéw i fenotyp, potwierdzajacy,
ze te blasty sg ,,szpikowego” pochodzenia.

Badania genetyczne -
wstep do leczenia szytego na miare
Natomiast badanie cytogenetyczne i badanie genetyczne sg
bardzo wazne do zaplanowania wlasciwego leczenia pac-
jentéw chorych na ostrag bialaczke szpikowa. I to z dwdch
powoddw.

Po pierwsze, te badania genetyczne sg najsilniejszym czyn-
nikiem prognostycznym. Dzigki nim mozemy da¢ odpo-
wiedz, gdy pacjent zapyta, jakie ma szanse na wyleczenie.
Bo na podstawie badan cytogenetycznych i analizy mutacji
mozemy zakwalifikowaé pacjenta do jednej z trzech grup
rokowniczych. Te trzy grupy to grupa o rokowaniu korzyst-
nym, grupa o rokowaniu posrednim i grupa o rokowaniu
niekorzystnym. Zakwalifikowanie pacjenta do jednej z tych
trzech grup pozwala nam poinformowa¢ pacjenta, jakie ma
szanse na uzyskanie remisji za pomocg standardowego le-
czenia, jakie ma szanse na przezycie odlegte czy catkowite
wyleczenie choroby.

Z drugiej strony badanie genetyczne jest dla nas tez wska-
z6wka, jak bardzo intensywnie nalezy leczy¢ pacjenta,
zwlaszcza mlodego. Czyli na przyklad chorzy w grupie ry-
zyka korzystnego nie wymagaja przeszczepu, jezeli uzyskaja
remisj¢, bo wyniki leczenia za pomoca samej chemiotera-
pii sg na tyle dobre, ze nie usprawiedliwiaja podejmowania
dodatkowego ryzyka zgonu zwigzanego z transplantacja.
Inaczej jest z chorymi na drugim biegunie, ktérzy maja ro-
kowanie niekorzystne. W ich przypadku wiemy, Ze nawet jesli
uda nam sie uzyska¢ remisje, co jest duzo trudniejsze niz
w innych podtypach, to ta remisja bedzie trwata krétko, wiec
musimy szybko dazy¢ do tego, by pacjenta doprowadzi¢
do transplantacji, bo to ona jest w tej grupie jedyng szansa
na wyleczenie.

Nowoczesne leczenie AML
jest leczeniem personalizowanym
Badanie genetyczne, obok roli prognostycznej, pelni tez
wazng role w doborze leczenia. To dlatego, ze cze$¢ zaburzen
genetycznych, lezacych u podstaw wystapienia ostrej bia-
taczki szpikowej, moze stanowi¢ potencjalny cel terapeuty-

czny dla nowych lekéw, ktére sg matymi czasteczkami i sg
syntetyzowane tak, by dziata¢ w sposéb celowany, czyli na
przyklad blokowaé taki zmutowany receptor i wywolywa¢é
dzialanie przeciwbiataczkowe. Poza tym, niektére aberracje
genetyczne pozwalajg wyodrebni¢ grupe chorych, ktérzy na
dane leczenie celowane sg bardzo wrazliwi.

W zwigzku z tym, idealne, nowoczesne leczenie ostrej bia-
taczki szpikowej w XXI wieku jest leczeniem spersonali-
zowanym - bardzo precyzyjnym, skrojonym na miare i do-
stosowanym do analizy genetycznej. To dlatego wlasciwa
diagnostyka genetyczna jest tak bardzo wazna.

Obecnie uwaza sig, ze pierwsza decyzje o wyborze optymal-
nego leczenia podejmujemy w oparciu o analize stanu ogdl-
nego pacjenta i tak zwanego indeksu choréb wspotistnieja-
cych, czyli tego, na co pacjent choruje i jakie ma obcigzenia.
Te dwa czynniki pozwalaja nam okredli¢, czy pacjent jest
kandydatem do agresywnej chemioterapii, czy nie.

W grupie pacjentdw, ktdrzy sa kandydatami do intensywnej
chemioterapii, juz leczenie poczatkowe jest dostosowane do
obecnosci poszczegolnych czynnikéw genetycznych. Inten-
sywna chemioterapia sklada si¢ z dwdch etapéw. Pierwszy
etap to tak zwane leczenie indukujace. Jest to chemioterapia,
ktéra ma na celu zniszczy¢ prawie cala mase guza nowo-
tworowego i doprowadzi¢ do uzyskania catkowitej remisji.
Gdy uzyskamy calkowita remisje, przechodzimy do drugiego
etapu leczenia, czyli leczenia poremisyjnego. Sktada si¢ na
nie intensywna chemioterapia konsolidujaca, ktéra moze by¢
dodatkowo uzupelniona (zazwyczaj allogeniczng) transplan-
tacjg macierzystych komorek krwiotworczych.

Pierwsza grupa pacjentéw, ktérg powinnismy wigc wyo-
drebni¢, to pacjenci z biataczkami z tak zwanej grupy CBF
(core binding factor), ktére wykazuja wysoka wrazliwo$¢ na
chemioterapie. W tej grupie bardzo dobry skutek odnosi
sie z dolaczenia do standardowego leczenia gemtuzumabu
ozogamycyny. Gemtuzumab ozogamycyny to przeciwcialo
monoklonalne anty CD-33 sprzezone z kalicheamycyng.
W ogromnej metaanalizie randomizowanych badan, ktéra
obejmowata ponad 3 tysigce chorych wykazano, ze dotacze-
nie gemtuzumabu ozogamycyny do standardowej chemiote-
rapii zwicksza w tej grupie szanse na wieloletnie przezycie
(5-6 letnie) o ponad 20%, czyli prawie 75% chorych przezywa
ponad 5-6 lat, wigkszo$¢ w catkowitej remisji.

Druga grupa, ktéra powinna by¢ leczona odrebnie, to gru-
pa chorych z mutacjg genu FLT 3. Dla tej mutacji mamy
zarejestrowany i dostepny (jako jedyny z lekéw celowanych
w ostrej biataczce szpikowej w ramach programu lekowego)
— inhibitor kinazy biatkowej FLT3 - midostauryne. Leczenie
midostauryng odpowiada standardom, wykazano bowiem, ze
dolaczenie midostauryny do standardowego leczenia réwniez
zwigksza odsetek remisji, wydluza przezycie, zmniejsza ilos¢
nawrotdw, poprawia wyniki transplantacji.

Odrebnego postepowania powinna wymagaé réwniez gru-
pa pacjentéw z niekorzystnym kariotypem, typowym dla
zespolow mielodysplastycznych i chorzy z bialaczka wtdrna,
zalezng od wczeséniejszej chemioradioterapii. Ta grupa
chorych charakteryzuje si¢ zlym rokowaniem. Dla tych
pacjentdéw zarejestrowana jest formuta liposomowa, obej-
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mujaca polaczenie dwdch cytostatykéw — daunorubicyny
i cytarabiny w odpowiednim stosunku molalnym, optymal-
nie dzialajgcym. Taki lek (CPX 351), sktadajacy sie z dwoch
cytostatykow, ,,upakowanych” w oryginalnej formule liposo-
malnej, bardzo dobrze przenika do szpiku i niszczy komor-
ki biataczkowe. Jest tez najbardziej skuteczng z dotychczas
poznanych, forma leczenia dla ostrej biataczki szpikowej
u pacjentdw z niekorzystnym rokowaniem.

Chorzy z pozostalych grup genetycznych leczeni s3 za po-
mocg standardowej chemioterapii indukujacej, ktora sklada
sie z dwdch lekdw i nazywana jest chemioterapig 3+7. Jest to
zwykle antybiotyk antracyklinowy, ktéry jest podawany przez
3 dni i arabinozyd cytozyny stosowany przez 7 dni. W Polsce,
w oparciu o wyniki Polskiej Grupy ds. Leczenia Ostrych Bia-
faczek stosowanym powszechnie schematem leczenia bia-
faczek jest schemat DAC, gdzie do dwulekowej kombinacji
dodaje sig¢ trzeci lek — kladrybing. Chorym, ktérzy uzyskaja
remisje, podawane jest leczenie konsolidujace, a nastepnie
w zaleznoéci od grupy ryzyka, leczenie transplantacjg lub nie.
Wspolczesne standardy zakladaja, ze u chorych, ktérzy na
przyktad sa w wieku granicznym (>55 r.z.) i otrzymali le-
czenie indukujace czy konsolidujace, ale ich stan pogorszyt
sie na tyle, Ze tego leczenia nie mozna kontynuowac albo nie
moga by¢ kandydatami do transplantacji, mozna zastosowa¢
(a przynajmniej takie sa rejestracje) leczenie podtrzymujace
za pomocy leku hipometylujacego czyli doustnej formuly
azacytydyny.

Najtrudniejsza do leczenia grupa chorych sg tzw. pacjenci
»unfit”. Sg to pacjenci, ktorzy nie mogg otrzymac agresywnej
chemioterapii (zgodnie z zasada - im bardziej agresywny
nowotwor, tym bardziej agresywne leczenie) ze wzgledu na
zbyt wysokie ryzyko zgonu. Przez lata otrzymywali nisko-
dawkowa chemioterapie — na poczatku za pomocg samych
niskich dawek cytozaru, a pozniej lekéw hipometylujacych,
w Polsce zwlaszcza azacytydyny.

Dla tych chorych dokonat sie w ostatnim roku przetom, bo
udowodniono, ze dolaczenie do azacytydyny wenetoklak-

su, ktéry jest inhibitorem biatka BCL-2, znaczaco popra-
wia wyniki leczenia, zwieksza odsetek calkowitych remisji,
wydluza calkowite przezycie, wydluza przezycie wolne od
nawrotow, zmniejsza odsetek nawrotdw, czes¢ chorych moze
doprowadzi¢ do transplantacji, a u czesci chorych moze by¢
kontynuowane do momentu nawrotu. To jest naprawde duzy
przetom w leczeniu ostrej biataczki szpikowej w ostatnim
czasie.

Leczenie AML w Polsce
dalekie od standardéw europejskich

W Europie zarejestrowanych jest 7 lekéw do terapii ce-
lowanych w ostrej biataczce szpikowej. Sposrdd tych 7 lekow,
dostepny jest tylko jeden, co sprawia, ze nie jesteSmy w stanie
wyleczy¢ wielu chorych.

Oczywidcie chcieliby$my mie¢ mozliwo$¢ stosowania u pols-
kich pacjentéw wszystkich nowych, zarejestrowanych lekéw
w Europie. W niektérych nowotworach hematologicznych
mamy refundowane nowe leki w pierwszej, drugiej, trzeciej,
czwartej linii leczenia, a dla chorych na ostre biataczki szpi-
kowe nie ma tych lekéw, ktoére, zgodnie z najnowszymi stan-
dardami, sg podstawowe.

W przypadku ostrej biataczki szpikowej mozemy mowié
o chorobie rzadkiej. W Polsce mamy okolo 1000-1200
przypadkéw AML rocznie, przy czym trzeba pamietaé, ze
w zaleznoéci od wyniku badan genetycznych, bedziemy
mieli kilka grup chorych, wymagajacych odmiennego lecze-
nia. I to leczenia krétkiego typu 1, 2 kursy, bo leczenie jest
ograniczone w czasie ze wzgledu na stopien agresywnosci
tego nowotworu. Nie jest to wiec leczenie bezterminowe,
ktére nie wiadomo jak dlugo bedzie podawane i wygeneruje
nie wiadomo jak wysokie koszty. Pamietajmy, ze nasi pacjen-
ci sg coraz mlodsi. 30-40 latek, leczony nowoczesnie, po pot
roku leczenia, jesli wejdzie w remisje¢, wrdci do spoteczenstwa
i bedzie efektywnie pracowa¢, zy¢ pelnia zycia, normalnie.

Obecnie sytuacja wyglada tak, ze pacjenci nie moga uzyska¢
dostepu do nowoczesnych lekéw poprzez skorzystanie z pro-
cedury RDTL (ratunkowego dostepu
do technologii lekowych). Nie maja
tez czasu, by zebra¢ fundusze na takie
leczenie, bo maja tydzien, dwa odrocze-
nia do chwili wigczenia leczenia - tyle
czasu trwaja badania niezbedne do
jego wybrania. To sprawia, ze nie do-
stajag nowoczesnego leczenia, bo nie ma
mozliwosci jego zdobycia w zaden, ale
to naprawde zaden sposdb.

Chorzy z AML sqg ostatnig grupg
chorych, ktérzy potrzebujqg
dostepu do nowych lekéw

( to jest ogromne wyzwanie

w nadchodzqgcych miesigcach
dla Ministerstwa Zdrowia.

Ostra biataczka szpikowa (AML) komérki w przeptywie krwi — widok izometryczny 3d ilustracja
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WSZYSTKIE DECYZJE PODEJMUJE
WSPOLNIE Z PACJENTKA

Choroba nowotworowa moze niespodziewanie ujawnic sie¢
w czasie ciazy. Jest tez grupa kobiet, u ktorych wczesniej
zdiagnozowano chorobe nowotworowa, i decyzje o zajsciu
w ciaze podejmowaly wspolnie ze swoim lekarzem prowa-
dzacym. I wreszcie jest grupa kobiet z rozpoznang choroba
nowotworowa, u ktorych cigza nie byla planowana.

Zawsze jest to duze wyzwanie terapeutyczne dla hema-
tologow i poloznikéw - stanowi istotny kliniczny problem
interdyscyplinarny oraz niesie ze soba wiele dylematow
etycznych.

Bialaczka zdarza sie z czesto$cig raz na 75-100 000 cigz.
Wiréd biataczek dominuja ostre biataczki szpikowe (2/3
przypadkow), rzadziej wystepuja ostra bialaczka limfoblas-
tyczna i przewlekla biataczka szpikowa. Wsréd przewlektych
zespotéw mieloproliferacyjnych najczestsza jest nadplytko-
wos¢ samoistna.

Opdznienie wieku macierzynstwa powoduje, zZe pacjentek
z rozpoznaniem choroby nowotworowej jest niestety wiecej
i ta tendencja jest stala. Poza tym w okres rozrodczy wchodzi
wiele pacjentek, ktére majg za sobg leczenie onkologiczne -
na ich ciaze tez trzeba troche inaczej spojrzec.

Dwie grupy pacjentek
Pacjentki, u ktérych bialaczka jest wykrywana w czasie cigzy
sa w szczegolnie trudnej sytuacji emocjonalnej, diagnoza jest
dla nich zwykle pelnym zaskoczeniem. Wiekszo$¢ z nich nie
ma zadnych specyficznych objawéw, wskazujacych na tak
ciezka chorobe. Dolegliwosci, takie jak: zmeczenie, uczucie
dusznosci, niewielkie béle, ktére odczuwaja, zwykle przypi-
suje sie ciazy. Na szczedcie ginekolodzy sg na tyle wyczuleni,
ze widzac pewne nieprawidfowo$ci w wynikach morfologii,
przekierowuja je do hematologéw. W tej grupie pacjentek
najczeséciej mamy do czynienia z ostrymi rozrostami, cho¢

Dr n. med. Izabella Kope¢, hematolog, specjalista choréb
wewnetrznych, Kierownik Poradni Hematologicznej dla
Kobiet w Ciazy w Instytucie Hematologii i Transfuzjologii
w Warszawie; czlonek ABCIP.

zdarzajg sie i biataczki przewlekle. Gdy pacjentka ma nie
tylko nieprawidtowe wyniki morfologii, ale tez np. powigk-
szone wezty chtonne to wdrazana jest diagnostyka w kierunku
nowotworéw ukladu chlonnego - ziarnicy ztosliwej i chlo-
niakéw nieziarniczych.

Druga grupa to pacjentki, u ktérych postawiono rozpoznanie
przed ciaza. Najcze$ciej w tej grupie mamy do czynienia
z zespolami mieloproliferacyjnymi, przy czym dominuje
nadptytkowos¢ samoistna (nadmierna produkcja plytek
krwi). Te pacjentki sg zwykle leczone juz przed cigza.
W chwili, gdy pacjentka z tej grupy zgtasza, ze chciataby zaj$¢
w cigze, zmieniamy leki na takie, ktére moga by¢ bezpiecznie
stosowane w okresie ciazy (np. interferon). W tej grupie sg tez
pacjentki zdiagnozowane przed cigza, u ktérych nie wdro-
zono leczenia i ktore s3 jedynie pod obserwacja.

W przypadku przewleklej bialaczki szpikowej réwniez sg
pacjentki diagnozowane w ciazy i pacjentki z chorobg roz-
poznana przed ciaza i bedace w trakcie leczenia. Optymal-
nym okresem na planowang ciaz¢ jest co najmniej 2-letni
okres utrzymywania si¢ tzw. glebokiej remisji molekularnej.
Trzeba wtedy przestawi¢ pacjentke na leki, ktdre sg bezpiecz-
ne w czasie cigzy lub zrobi¢ przerwe w leczeniu, ale caly czas
monitorowa¢, czy nie ma nawrotu choroby, by ewentualnie,
w razie konieczno$ci, wlaczy¢ leczenie.

Jak duzo kobiet, ktdre sg chore na bialaczke decyduje si¢ na
cigze? Nie jestem w stanie powiedzie¢ procentowo, jak duza
jest to grupa, ale mlode dziewczyny, ktére wychodza za maz
zwykle chcg mie¢ przynajmniej jedno dziecko. Tu waznym
tematem, ale raczej na osobng rozmowe, jest profilaktyka
plodnosci u chorych onkologicznie dzieci i oséb mtodych.
Te problemy nalezy oméwi¢ indywidualnie z kazdym pacjen-
tem, cho¢ akurat w hematologii nie zawsze jest na to czas,
bo bywa, ze leczenie nalezy rozpocza¢ jak najszybciej i sila
rzeczy profilaktyka schodzi na plan dalszy.
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Bezpieczne badania diagnostyczne
Pacjentki, ktore trafiaja do nas w czasie ciazy, oczekujg na
wizyte $rednio od 2 do 3 tygodni. Na przyktad trafia pacjent-
ka z bardzo wysoka leukocytozg w morfologii. Skierowanie
do hematologa wystawia ginekolog. Wykonujemy wszystkie
podstawowe badania, réwniez genetyczne, ktdre nam pozwa-
laja wykluczy¢ lub potwierdzi¢ wstepne rozpoznanie. Pod-
wyzszona leukocytoza nie zawsze §wiadczy o chorobie roz-
rostowej, moze by¢ wtérna do stanu zapalnego w organizmie,
czy zmian hormonalnych.

Diagnostyka choréb hematologicznych jest taka sama jak
u kobiet nie bedacych w cigzy. Ograniczenia dotycza badan
radiologicznych, ale nalezy zaznaczy¢, ze wigkszo$¢ badan
radiologicznych mozna wykona¢ w czasie cigzy jezeli s3 one
bezwzglednie konieczne, albo moga zadecydowac o dalszym
postepowaniu. Przy nowoczesnej aparaturze dawka promie-
niowania, trafiajaca do plodu, jest bezpieczna. Cigza nie jest
tez przeciwwskazaniem do biopsji szpiku czy trepanobiopsji.
Pobiera si¢ rowniez, jesli jest taka potrzeba, wezly chlonne,
z tym, Ze te znajdujace si¢ w jamie brzusznej czy klatce pier-
siowej dopiero po pierwszym trymestrze, poniewaz wymaga-
ja bardziej inwazyjnych technik (laparoskopii, mediasti-
noskopii).

Majac juz wyniki, kwalifikujemy pacjentke albo do leczenia,
albo pozostawiamy pod $cista obserwacja.

Oko w oko z diagnoza

Informacja o chorobie jest zawsze duzym szokiem dla pac-
jentki, ale nie miatam w swojej praktyce nigdy sytuacji, by
pacjentka chciala odlozy¢ leczenie na ,,po cigzy”. W zasadzie
kazda pacjentka zadaje dwa pytania. Pierwsze — czy dziecko
urodzi si¢ zdrowe? Drugie - czy nie odziedziczy choroby?
Odpowiedz na pierwsze pytanie jest prosta — tak jak w po-
pulacji ogélnej, nie ma pewnej odpowiedzi. Wiemy jednak,
ze dziecko moze przyj$¢ na $wiat z nizsza waga urodzenio-
wa, cho¢by ze wzgledu na niedozywienie matki, bedace
powiklaniem choroby podstawowej. Ryzyko zahamowania
wewngtrzmacicznego wzrostu plodu czy ryzyko wczesniej-
szego porodu jest uzaleznione od samej choroby jak i inten-
sywnos$cig leczenia. Niektére leki stosowane w terapiach
onkologicznych moga przyspieszaé starzenie lozyska co
zwigksza ryzyko tych powiklan.

Wszystkie decyzje podejmujemy wspélnie
Uwazam, ze decyzje o postepowaniu leczniczym muszg by¢
podejmowane wspdlnie z pacjentks — to po prostu nie moze
by¢ decyzja tylko i wytacznie lekarza.

Przy ostrych rozrostach ten czas na zastanowienie sie jest
wlasciwie zerowy, co nie znaczy, ze nie ma czasu na roz-
mowe i wyjasnienie co mozemy zrobi¢ - niedopuszczalne
jest postawienie sprawy w sposdb: ,Ma pani ostrg biataczke,
musimy natychmiast zacza¢ leczenie”. Trzeba znalez¢ czas, by
powiedzie¢ jakie leki mozemy zastosowa¢, jak one wplywa-
ja na jej zdrowie, czemu maja stuzy¢, jakie moga by¢ objawy
i skutki uboczne i jak wplyna na rozwijajace si¢ dziecigtko.
Bo, powtérze po raz kolejny - to musi by¢ wspdlna decyzja.

Moim pacjentkom zawsze dokfadnie ttumacze i przekazuje
wszystkie informacje dotyczace choroby. Owszem, czasem

pacjentka potrzebuje kilku dni na zastanowienie i jesli jest to
tylko mozliwe nalezy wstrzymac sie z ostatecznymi decyzja-
mi. Zawsze tez proponuje, by ewentualnie skonsultowala sie
z innym lekarzem np. lekarzem prowadzacym cigze.

Dla niektérych pacjentek posiadanie dziecka jest prioryte-
tem i to tez trzeba uszanowaé, dostosowujac postepowanie
medyczne do sytuacji. Jest to szczegélnie trudne, gdy mamy
poczatek ciazy, a pacjentka chce jg utrzymaé. Naszym za-
daniem jest takie dobranie leczenia, aby uzyska¢ jak najlepsze
wyniki u matki przy minimalnym ryzyku dla dziecka.

Oczywiscie, jesli pacjentka sobie tego zyczy, w calym procesie
leczenia moze towarzyszy¢ jej rodzina. To sa trudne decy-
zje, a diagnozie zawsze towarzyszy szok. Mam taka zasade,
po pierwszej rozmowie, przy kolejnych spotkaniach wra-
cam do poszczegélnych kwestii, by sie upewni¢, ze pacjentka
wszystko dobrze zrozumiata. Czesto postugujemy sie specy-
ficznym jezykiem, ktory nie zawsze jest zrozumialy dla pac-
jenta, dlatego tak wazne jest moim zdaniem upewnienie sig,
ze pacjentka dobrze mnie rozumiata.

Jak leczymy kobiety w ciazy?
Pierwszym momentem przelomowym w leczeniu onkolo-
gicznym kobiet w cigzy bylo stwierdzenie, ze leczenie po
okresie organogenezy, a szczegdlnie w drugiej polowie cigzy
jest stosunkowo bezpieczne, a ryzyko dla dziecka jest nie-
wielkie.

Drugim waznym momentem bylo stwierdzenie, Ze nie zaw-
sze musimy jak najszybciej koniczy¢ ciaze.

Leczenie w przypadku biataczki w ciazy zalezy jak zwykle od
rodzaju choroby, bo nie ma jednego, z géry ustalonego le-
czenia dla wszystkich pacjentek hematoonkologicznych. Jest
grupa lekéw, ktdre mozemy bezpiecznie stosowaé i grupa
lekoéw, ktorych podawanie musimy intensywnie monitoro-
wad i wreszcie grupa lekéw, ktérych nie mozemy zastosowad
w trakcie cigzy.

W przypadku ostrego rozrostu leczenie polega na podawa-
niu lekéw cytostatycznych, lekéw ukierunkowanych, tak,
zeby zniszczy¢ komorki biataczkowe. Leczenie wymaga hos-
pitalizacji, poniewaz wiekszo$¢ lekow jest podawana dozylnie
i wymaga $cistego monitorowania i oceny ryzyka wystapie-
nia dzialan niepozgdanych. W przypadku zespoléw prze-
wlektych wiekszo$¢ pacjentek leczymy ambulatoryjnie czy
to lekami doustnymi, czy zastrzykami, ktore pacjentka robi
sobie sama.

Oczywiscie w trakcie leczenia konieczna jest $cista wspdtpra-
ca hematoonkologa z poloznikiem i z neonatologiem. Nie
kazdy lekarz czuje si¢ pewnie, prowadzac cigze chorej onko-
logicznie, czgsto wiec kierujemy je do ginekologdéw majacych
juz do$wiadczenie w prowadzeniu takich pacjentek.

Rokowanie w chorobie
Rokowanie u chorej, jezeli rozpocznie si¢ leczenie jest takie
samo, jak u osob nie bedacych w ciazy. Wydaje sie, ze cigza
nie zmienia jako§ zasadniczo rokowania. Jedli natomiast
chodzi o cigze, to szanse na zdrowe narodziny zaleza przede
wszystkim od agresywno$ci nowotworu, zastosowanej tera-
pii i czesto towarzyszacych powiklan takich jak niedozywie-
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nie, infekcje, niedokrwisto$¢, matoptytkowos¢. To one moga
negatywnie wplyna¢ na rozwijajace si¢ dziecko. Zdarza sie, ze
pacjentka na przykfad nie jest w stanie prawidfowo si¢ odzy-
wia¢, bo ma uszkodzong §luzéwke jamy ustnej czy przewodu
pokarmowego. Wtedy trzeba, przy wsparciu lekarza, szuka¢d
takich rozwigzan, by zmniejszy¢ skutki niedozywienia dla
dziecka. Wszystkie suplementy czy $rodki zywieniowe, po
ktore siega kobieta, ze wzgledéw bezpieczenstwa powinny
by¢ konsultowane z lekarzem. Najbardziej odpowiednie dla
pacjentek, ktére nie majg probleméw z jedzeniem, sg posil-
ki przygotowywane ze $wiezych produktéw, odpowiednio
obrobione termicznie (bo w trakcie intensywnego leczenia
nie powinno si¢ np. spozywac surowych warzyw). Na wspar-
cie zywieniowe przychodzi czas, gdy ewentualnie wystapia
problemy z przyjmowaniem pokarmu. W Instytucie mamy
dietetyka klinicznego, z ktérego porad, w razie probleméw,
mozna skorzystacl.

Pordd i karmienie piersia w trakcie leczenia
Obecnie cigze staramy si¢ rozwiazywac po 36 tygodniu, a nie
jak dawniej, w 32. Dzigki temu umozliwiamy dziecku dtuzszy
rozwéj w lonie matki, by jak najlepiej przygotowaé je do
przyjscia na $wiat. Oczywidcie nie zawsze sie to udaje, ale po-
rodéw przedwczesnych - jatrogennych, czyli wymuszonych
leczeniem, jest coraz mniej.

Musimy tez, w przypadku ostrych rozrostéw, zachowa’
odstep 3 tygodni od zakonczenia leczenia do porodu, by
szpik kobiety i dziecka mogt zaczgé normalnie pracowad.
Mimo to nadal zdarza sie, Ze cigze trzeba czasem rozwigzal
wezeéniej, ze wzgledu na konieczno$¢ wdrozenia intensyw-
nego leczenia na przyklad z zastosowaniem lekéw, o ktdrych
wiadomo, ze niekorzystnie wplywaja na rozwijajacy sie ptod.
O tym, czy por6d odbedzie sie drogami natury czy poprzez ce-
sarskie ciecie, decyduja, w wigkszosci przypadkow, wskazania
poloznicze - nie ma rekomendacji, by wszystkie cigze u pac-
jentek onkohematologicznych rozwigzywaé poprzez cigcie
cesarskie. Wskazania hematologiczne do zakonczenia cigzy
cigciem cesarskim sg ograniczone, takim wskazaniem moze
by¢ znacznie powigkszona $ledziona, wspoélistnienie konflik-
tu plytkowego, kiedy spodziewamy si¢
glebokiej matoptytkowosci u dziecka. '
W kwestii karmienia piersig tez stosu-

jemy bardzo zréznicowane podejécie,

decyzje s3 podejmowane dla kazdej )
pacjentki indywidualnie, w oparciu
o rodzaj nowotworu, leczenia, stanu
ogolnego.

Przy leczeniu cytostatycznym czy cy-
toredukcyjnym karmienie piersig nie
jest zalecane, zwlaszcza, jezeli sg to leki,
ktore przechodzg do mleka matki, ale
to tez jest bardzo indywidualna kwe-
stia. Na przyklad interferon jest przeci-
wwskazaniem do karmienia. Przy
lekach cytostatycznych czy nowych
terapiach, o ktorych jeszcze stosun-

kowo malo wiemy, odradzamy

karmienie piersig. Jezeli mozemy sobie na to pozwoli¢,
to wstrzymujemy podanie leczenia, by dziecko otrzymato
cho¢ to pierwsze mleko, siare.

Po porodzie kontynuujemy leczenie zgodnie z obowiazuja-
cymi standardami.

Trudne decyzje dla obu stron

W przypadku nowych lekéw wcigz jeszcze niewiele wie-
my o ich wplywie na pldd, bo nikt nie prowadzi tego typu
badan. O tym, czy kolejne nowe leki sa bezpieczne w cigzy
zwykle dowiadujemy si¢ z praktyki. Czasem okazuje sie, ze
nowa terapia jest najbardziej optymalna dla danej pacjentki.
Po rozwazeniu z nig wszystkich za i przeciw, zapada decy-
zja, ze warto zaryzykowa¢ i okazuje sie to przystowiowym
strzalem w dziesigtke — mama jest skutecznie leczona, a dziec-
ko rodzi si¢ zdrowe. Przyktadem moga by¢ inhibitory kinaz
tyrozynowych, stosowane w przewleklych biataczkach szpi-
kowych. Podano je raz, potem kolejny i teraz wiemy, Ze przy-
najmniej niektére z nich wydaja si¢ bezpieczne dla kobiet
w cigzy i mozemy je stosowac.

Gdy musimy zastosowac leczenie, co do ktérego nie mamy
pelnej wiedzy, czy jest na pewno bezpieczne, ale wiemy, ze
w danym momencie bedzie najlepsze, zawsze pozostaje ele-
ment niepewnoéci. To sa trudne decyzje z punktu widzenia
etyki i moralnoéci, trudne zaréwno dla lekarza, jak i pacjent-
ki. T lekarz, i kobieta, ktdra leczy, przezywaja bardzo duze
emocje — oboje odczuwajg silny niepokdj, ktdry znika dopie-
ro w chwili, gdy na $wiat przychodzi zdrowe dziecko, a mama
moze rozpoczaé standardowe leczenie.

U os6b, ktdre przeszly lub zakonczyly leczenie onkologiczne,
zajscie w cigze, zgodnie z obowigzujacymi zaleceniami, jest
bezpieczne po dwdch latach. Te dwa lata to czas na ustabi-
lizowanie organizmu i doj$cie do siebie. Jesli pacjentka onko-
logiczna chce zaj$¢ w ciaze, powinna o tym poinformowa¢
swojego lekarza prowadzacego, bo moze si¢ okaza¢ konieczne
odstawienie lekéw lub ich zmiana.

http://bip.ihit.waw.pl/poradnia-hematolog-
iczna-dla-kobiet-w-ciazy-162.html
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Zycie z bialaczka oczami pacjenta i jego bliskich

WYNIKI BADANIA

Diagnoza choroby nowotworowej dotyka nie tylko chorego, ale i jego otoczenie.

Jak pokazuja wyniki badania przeprowadzonego przez Polska Koalicj¢ Pacjentow
Onkologicznych i Stowarzyszenie Hematoonkologiczni, bliscy pacjentow chorych

na bialaczke odczuwaja wigkszy niepokdj niz sami pacjenci. Ponad potowa z nich

ocenia swojg kondycje psychiczng jako $rednig i zI3. Kwestia samopoczucia pacjentow,

jak i dostrzezenie koniecznosci wsparcia ich bliskich to palace problemy, ktore wskazuja
respondenci. Wyczerpujjce wyjasnienie mozliwosci terapeutycznych od razu po diagnozie,
$cisla koordynacja leczenia oraz dostep do nowoczesnych terapii - to tylko niektdre
elementy, ktore moga pomdc pacjentom w procesie leczenia.

Biataczki to choroby nowotworowe narzgdu krwiotwércze-
go, ktore charakteryzuja si¢ nadmiernym i nieprawidtowym
rozrostem ukladu biatokrwinkowego. Wystepuja cze$ciej
u mezczyzn niz u kobiet, w proporcji 3:2'. Biataczki dzieli si¢
na ostre i przewlekte, w ramach ktérych wyrdznia si¢ 4 gtéwne
typy: ostra bialaczke szpikowa (AML), przewleka biataczke
szpikowa (CML,) ostra bialaczke limfoblastyczna (ALL)
oraz przewlekla bialaczke limfocytowa (CLL)> Nielec-
zone ostre bialaczki moga doprowadzi¢ do $mierci pacjenta
w bardzo krétkim czasie. Po przeciwnej stronie sg pacjenci
z przewleklymi biataczkami, ktorzy najcze$ciej musza je-
dynie monitorowa¢ stan swojego zdrowia bez konieczno$ci
leczenia. AML ma najnizszy wskaznik przezywalnosci
spos$rdd wszystkich biataczek - 74% doroslych pacjentow
umiera w ciggu 5 lat od postawienia diagnozy®.

Biataczki stanowig 3% ogdtu zachorowan na nowotwory
w calej populacji chorych*. Mimo tego, ze zalicza si¢ je do
choréb rzadkich, grupa pacjentéw hematoonkologicznych
w Polsce to ponad 100 tys. 0s6b°. To prawie tyle ile wynosi
liczba mieszkancow Zielonej Gory.

Kazdej diagnozie choroby nowotworowej towarzyszy szok.
Pézniej zaczyna sie leczenie, ktére dla pacjentdw, ale réwniez
dla ich bliskich, nie jest fatwe. — Chcielismy lepiej zrozumiec¢
realia, w ktorych zyjq pacjenci z biataczkg, tak by moc skutecz-
niej zaadresowac nasze przyszle dziatania edukacyjne i pro-
gramy wsparcia — mowi Krystyna Wechmann, prezes zarza-
du Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych (PKPO). Na
przefomie 2021 i 2022 roku PKPO wraz z Hematoonkolo-
gicznymi przygotowali i udostepnili na swoich profilach dwie
ankiety skierowane do dorostych pacjentéw z bialaczka oraz
do ich bliskich. Ich wyniki poznacie ponizej.

Pacjenci — zycie po diagnozie
Jak pokazalo badanie, w zaleznoéci od rodzaju bialaczki

inaczej wyglada jej wplyw na zycie chorego. Diagnoza prze-
wleklej bialaczki daje perspektywe na zachowanie dotych-
czasowego zycia. Na drugim biegunie sg pacjenci, u ktérych
wykryto ostra bialaczke. Ta grupa chorych musi jak najszyb-
ciej zacza¢ leczenie, co w wigkszodci oznacza radykalng
zmiane ich codziennosci. Ponad 37% ankietowanych musiato
zrezygnowac z pracy lub przej$¢ na niepelny etat ze wzgledu
na swoja chorobe.

Jak wykazalo badanie, choroba pogorszyla sytuacj¢ finansowa
3/4 chorych, przy czym co czwarty chory ledwo taczy koniec
z koficem. Dla blisko 60% chorych gléwnym wydatkiem
zwigzanym z chorobag sg czeste i dalekie dojazdy do szpitala
lub na wizyty lekarskie. Ten problem dotyka szczegdlnie osob
ze wsi i malych miast, ktére oddalone sa od specjalistycz-
nych o$rodkéw leczniczych nawet o kilkaset kilometréw.
- Musimy zaproponowad pacjentom lepszy dostep do skutecz-
nego leczenia mozliwie jak najblizej ich miejsca zamieszkania.
Pacjent nie powinien martwic sig o pokrycie kosztow dojazdu
i logistyke procesu leczenia, a w spokoju i komforcie zdrowie¢ -
dodaje Katarzyna Lisowska z Hematoonkologicznych.

Bardzo waznym aspektem sa emocje, ktére odgrywaja
kluczowa role w procesie leczenia. W momencie diagnozy
55% ankietowanych pacjentéw odczuwato strach, a 42%
zaskoczenie. Jak pokazalo badanie, na przestrzeni czasu
emocje te zmieniajg si¢ na bardziej pozytywne, a po roz-
poczeciu leczenia ponad potowa ankietowanych pacjentéw
odczuwa nadzieje (51%) i mobilizacje do leczenia (39%). Co
wiecej, ponad 57% ankietowanych ocenia swoja kondycje
psychiczng jako dobrg lub bardzo dobra (Wykres 1).

Dalej niezaspokojona potrzeba wydaje si¢ dostep do odpo-
wiedniego wsparcia psychologicznego. Jedynie niecale 3%
ankietowanych pacjentéw zostalo przebadanych termome-
trem dystresu — narzedziem umozliwiajagcym ocene dyskom-
fortu psychicznego u pacjentéw onkologicznych. Parafrazujac,

1/ Biataczka - objawy raka krwi, Zwrotnik Raka, https://www.zwrotnikraka.pl/bialaczka-objawy-raka-krwi/, (data dostgpu: 31.01.2022r.)

2/ Ibidem.

3/ Leukemia - Acute Myeloid - AML: Statistics, Cancer.net, https://www.cancer.net/cancer-types/leukemia-acute-myeloid-aml/statistics,

(data dostepu: 9.03.2022r.)
4/ Biataczka - objawy raka krwi, op. cit.

5/ Rak krwi: liczba chorych na $wiecie rosnie, Rzeczpospolita, https://www.rp.pl/zdrowie/art9638941-rak-krwi-liczba-chorych-na-swiecie-rosnie,

(data dostepu: 9.03.2022r.)
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Wykres 1— KONDYCJA PSYCHICZNA PACJENTOW

W skali od 1 do 10 jak ocenia Pan/Pani swoja kondycje

psychiczng (1 - bardzo zZle; 10 - bardzo dobrze)?
, A H [ I I

110 210 310 4/10 5/10 6/10 710 8/10 9/10 10710
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ek ke kok 710 11 13.8%
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ek k kKKK 10/10 1 13.8%
termometr dystresu pozwala oceni¢ czy i w jakim stopniu
pacjent bedzie potrzebowa¢ wsparcia psychologa.

Kolejnym newralgicznym punktem jest sam proces lecze-
nia, doprecyzowujac - jego organizacja i koordynacja. Na
pierwszy plan wysuwa si¢ tu koordynator leczenia, ktorego
otrzymalo jedynie 14% ankietowanych. Dodatkowo, az 37%
badanych nie zostato poinformowanych na poczatku leczenia
o §ciezce terapeutycznej, o mozliwoéciach leczenia ani o tym,

LECZENIE - DOSTEP DO INFORMACIJI
Czy otrzymata Pan/i koordynatora opieki?

80x odpowiedziano Ox brak odpowiedzi V¥ybor opcji
tak
@ nie
ODPOWIEDZ ODPOWIEDZI UDZIAL
tak 1 13.8%
nie 69 86.3%

jak bedzie ono przebiegato. Wprowadza to niepotrzebny stres
i poniekad skazuje pacjenta na szukanie informacji na wtasng
reke, co przy nattoku niesprawdzonych, wrecz szkodliwych
zrodel, moze mie¢ optakane skutki.

Nieco lepiej ksztaltuje si¢ ocena dostepnosci do innowacyjne-
go, wolnego od chemioterapii leczenia — 67% ankietowanych

pozytywnie ocenia dostep do nowoczesnych terapii w Polsce.
Jednoczesnie ponad 37% pacjentéw ocenia opieke nad
dorostymi pacjentami z biataczkami w Polsce jako dobra lub
bardzo dobra. Jest to obszar, ktéry w kolejnych latach wyma-
ga wytezonej pracy ze strony decydentéw — wprowadzenia
kompleksowych zmian zaréwno w organizacji samego lecze-
nia i w poprawie jako$ci §$wiadczonej opieki nad pacjentami.

Jak biataczka zmienia zycie bliskich pacjenta?
Diagnoza wplywa nie tylko na zycie pacjenta, ale réwniez na
codziennos¢ jego najblizszych. Czgsto zapomina si¢ o tych
osobach, a to przeciez na ich barki spada odpowiedzialno$¢
za pokierowaniem zyciem pacjenta, ktdry sam powinien sig¢
skupi¢ na odpoczynku i zdrowieniu.

U 52% ankietowanych, choroba osoby bliskiej pogorszyla ich
sytuacje finansowa. Wiaze si¢ to nie tylko z koniecznoscia
finansowego wsparcia chorego, ale réwniez z ograniczeniem
ich aktywnosci zawodowe;.

Warto zwrdci¢ uwage na kondycje psychiczng oséb wspie-
rajacych, ktéra jest niekiedy gorsza od stanu psychicznego
samych pacjentéw. Az 80% bliskich pacjentéw z biataczka
w momencie uslyszenia diagnozy czulo strach, a 40% roz-
pacz. Jedynie 44% bliskich oséb z biataczkami ocenia swoja
kondycje psychiczng jako dobra lub bardzo dobra.

Zastrzezeniem wysuwanym przez bliskich pacjentéw z bia-
taczka jest brak pelnej informacji dot. mozliwosci leczenia.
Zdaniem az 40% ankietowanych, ich bliski nie zostal poin-
formowany na poczatku leczenia o $ciezce terapeutycznej,
o mozliwosciach leczenia ani o tym, jak bedzie ono przebie-
gato. Jedynie 24% bliskich pacjentéw, ocenia opieke nad
chorymi na biataczki w Polsce jako dobre lub bardzo dobre.

Innowacyjne terapie szansa
dla pacjentéw hematologicznych
Obecnie najwiekszym wyzwaniem jest zapewnienie wszyst-
kim pacjentom dostepu do terapii celowanych, ktére precy-
zyjnie eliminujg komodrki nowotworowe. Takie terapie sg
w stanie nie tylko wydluzy¢ zycie wolne od progresji i po-
prawi¢ jakoé¢ zycia chorego, ale w wielu przypadkach moga
réwniez doprowadzi¢ do catkowitego wyleczenia choroby.
Tak jest w przypadku ostrej biataczki szpikowej (AML).

- W XXI wieku celem leczenia AML u chorych, ktorzy kwa-
lifikujg sie do intensywnej chemioterapii jest wyleczenie
choroby. Mozemy to uzyskac u ponad polowy pacjentow.
U chorych, ktérzy nie kwalifikujg sie do takiego leczenia,
pierwszym celem jest uzyskanie catkowitej remisji, a u po-
zostatych chorych stosowanie niskodawkowej chemiotera-
pii, ktora istotnie wydtuza catkowite przeZycie — wyjasnia
prof. Agnieszka Wierzbowska, Kierownik Katedry Hema-
tologii Uniwersytetu Medycznego w Lodzi.

Dostepnoé¢ nowoczesnych, nieobcigzajacych terapii jest
kluczowa, jednak niemniej wazne sg réwniez pozornie mniej
istotne elementy, ktore maja za zadanie przeprowadzi¢ chore-
go przez proces diagnostyczny i terapeutyczny, w sposob
przyjazny i komfortowy dla pacjenta. - Wsparcie psycholo-
giczne, petna informacja o sciezce leczenia pacjenta czy Scista
koordynacja terapii to elementy, ktére wplywajg na powodze-
nie procesu leczenia. To sktada si¢ na kovicowy sukces, ktory
wyraza sig w zyciu wolnym od choroby, czego Wam wszystkim
zyczymy — dodaje Krystyna Wechmann.
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Najwazniejsze to rozmawiac
Komunikacja w rodzinie pacjenta onkologicznego

Diagnoza nowotworowa, i w konse-
kwencji proces leczenia, sa trudnym
doswiadczeniem i dla pacjentéw, i dla
ich rodzin. Wzbudzaja sie silne emocje
(poczucie zagrozenia, lek, strach, zlog¢,
bezsilnoé¢ itd.). Czasami pojawia si¢
zaklopotanie i wstyd. Tym bardziej, ze
w spoleczenstwie polskim tematyka
choroby onkologicznej to tabu.
Powszechne sg mity i przekonania, wy-
nikajace z niewiedzy i/lub strachu,
ze ,rak to wyrok’, ze rak to $mier¢
i nieszczescie. Poza tym, pacjent i jego
rodzina obawiaja si¢ cierpienia, dlugo-
trwalego i ucigzliwego leczenia, zmiany
sytuacji bytowej i finansowej. I przede
wszystkim towarzyszy im niepokdj
zwiazany z nieznang przyszloécia.
Sytuacja krytyczna i traumatyczna, jaka
jest choroba onkologiczna, nieuchron-
nie wplywa na funkcjonowanie calej
rodziny. Czesto zmieniajg si¢ role
oraz podzial zadan i obowigzkéw
domowych. Trzeba szybko zmody-
fikowa¢ dotychczasowe zycie i dos-
tosowa¢ je do nowych wymagan.
Nie jest to tatwe tym bardziej, ze u
chorego i/lub u innych czlonkéw
rodziny moga pojawi¢ sie nowe, nie-
zrozumiale, trudne do zaakceptowania
emocje i zachowania. W psychologii
takie zachowania nazywa si¢ mecha-
nizmami obronnymi. To nic innego
jak proby poradzenia sobie z kryzysem
i proby zaadoptowania sie do nowej
sytuacji. Niestety, czasami sg one de-

Ewa Dubaniewicz - magister psychologii, magister
pedagogiki, terapeutka uzaleznien, pacjentka onkologiczna.
W 2015 roku otrzymala diagnoze - rozsiany, nieoperacyjny
GIST, wskazanie leczenie paliatywne. Przeszla dwie progresje
choroby. Cho¢ nie pracuje i jest pacjentka ,na caly etat”, to
od szesciu lat dziala z pelnym zaangazowaniem

w Stowarzyszeniu Pomocy Chorym na GIST oraz Polskiej
Koalicji Pacjentow Onkologicznych. Bierze udzial w wielu
spotkaniach i konferencjach. Propaguje wiedz¢ na temat
wsparcia psychologicznego, tak potrzebnego w chorobie
nowotworowej, ktorej towarzyszy stres.

strukcyjne dla chorego i/lub jego ro-
dziny.

W takiej sytuacji czlonkowie rodzi-
ny powinni wspélnie zastanowi¢ si¢
czy potrafig rozmawiaé ze sobg o tym,
jak kazdy z nich doswiadcza sytuacje.
Ogromne znaczenie, w kontekscie cho-
roby onkologicznej ma bowiem to, jak
rodzina komunikuje si¢. Kazda rodzina
rozmawia ze sobg na réznym poziomie
emocjonalnym. Te schematy przez lata
utrwalaja si¢ i w momencie choroby
onkologicznej moze by¢ trudno szyb-
ko je zmieni¢. Poza tym, w rodzinie
moze by¢ ogromna cheé wzajemnej
ochrony, co tez zaburza komunikacje.
Typowe zachowania to nie okazywa-
nie stabosci, nie dzielenie si¢ z innymi
tym, co mys$limy, co czujemy i czego
sie boimy. W efekcie kiedy chory i/lub
inny czlonek rodziny potrzebuje szcze-
rej rozmowy i prawdziwej bliskosci to
w rodzinie brakuje na to otwartoéci.
Ostatecznie kazdy jest osamotniony
w cierpieniu. Odgrywanie rdl przez
czlonkéw rodziny sprawia, ze nie ma
juz autentycznosci, a tym samym nie
ma relacji.

Mam jednak dobra wiadomo$¢, mozli-
we jest to, zeby w rodzinie chorego
rozmawia¢ na glebszym poziomie
emocjonalnym oraz to, zeby popra-
wiaé sposoby komunikacji. Jest jed-
nak warunek - odpowiedzialno$¢ za
odbudowanie relacji wezma na siebie
i osoby zdrowe w rodzinie, i chory

onkologicznie. Zaangazowanie wszyst-
kich moze sprawié, ze powstanie za-
ufanie i poczucie bezpieczenstwa
sprzyjajace rozmowom o chorobie,
trudnych myslach i trudnych emocjach.
Aby to bylo mozliwe, chory onkolo-
gicznie powinien wiedzie¢ jak to zro-
bi¢. Ponizej wskazdéwki, ktére moga
poprawi¢ komunikacje, niezaleznie od
tego, jak dotychczas wygladaly relacje
w rodzinie.

Wprowadzcie w rodzinie nowe zasady
komunikowania si¢, monitorujcie czy
one dzialajg, i czy ewentualnie potrzeb-
ne sa kolejne zmiany.

Moéw o swoich potrzebach i oczekiwa-
niach, nie oczekuj od bliskich ,,czytania
w twoich myslach”

Stawiaj i chron swoje granice, zapo-
biegaj wyreczaniu ciebie przez rodzing
w czynnoéciach, ktére mozesz i chcesz
wykona¢, otwarcie méw o swoich uczu-
ciach w tych sytuacjach.

Twoja osobista sprawg jest to, jaki
bedzie zakres informacji o twojej cho-
robie dla réznych oséb. Warto wiedzie¢
co, kiedy i komu chce si¢ powiedzie¢
zachowujac przy tym wlasne poczucie
komfortu. Pamietaj, ze lekarz bez twojej
zgody nie moze o twojej chorobie poin-
formowa¢ nikogo, nawet najblizszych.
Rozmowa jest lepsza niz préba chronie-
nia bliskich, w przeciwnym razie bliscy
zinterpretujg sytuacje na swdj wlasny
sposdb, nie zawsze wlasciwy i odpo-
wiadajacy tobie.
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Badz wyrozumiaty dla bliskich, ktérzy
reaguja tak, jak w danej chwili potrafig,
czasami pomagajg niezrecznie, czasami
W sposOb niezamierzony ranig, czasami
wycofuja sie — powiedz otwarcie czego
od nich oczekujesz.

Nie lekcewaz dzieci, bowiem udawa-
nie ,bohatera” w chorobie uczy dzieci
i wnuki, ze w trudnej sytuacji nie moz-
na by¢ szczerym wobec bliskich, nie
mozna ujawnia¢ swoich mysli i uczud.
Jesli wspolnie z partnerem uznacie
za niezbedne to wprowadzcie zmiany
w relacji malzenskiej, rozmawiaj z part-
nerem o zmianach i trudno$ciach,
wspolnie szukajcie dobrych dla was
rozwigzan.

To, jak rodzina komunikuje si¢ to jedno.
Drugie, nie mniej wazne, to watpliwos-
ci chorego onkologicznie komu, kiedy
iwjaki sposéb powiedziec¢ o swojej cho-
robie. Wyjatkowo trudno rozstrzygnaé
to na etapie diagnozy, kiedy my chorzy
jesteSmy w ztym stanie psychicznym,
emocjonalnym i ztym stanie fizycznym,
biologicznym.

Chorzy majacy rodziny pewnie znala-
zty/znajda takie osoby, z ktérymi ze-
chcg podzieli¢ sie swoimi problemami,
niepomyslng diagnozg, lub niepomysl-
nymi rokowaniami. Chorzy samotni,
ktorzy nie majg rodziny, tez mogg miec
potrzebe rozmowy. O niepomyslnej dia-
gnozie moéwig najczesciej znajomym,
przyjaciotom czy wspdtpracownikom.
Zanim jednak powiemy komus o naszej
chorobie to przemyslmy co czujemy
i jakie s powody, ze chcemy wlasnie
tej osobie powiedzie¢ o chorobie.
Zastanéwmy sie czego oczekujemy od
tej osoby. No i jak napisalam wczesniej,
przygotujmy sie na rézne reakcje.
Ludzie mogg zaskakujaco reagowaé na
zfe wiadomosci. Czesto dzialajg nie-
zrecznie, czuja sie nieswojo i koniecznie
chca nas pocieszy¢. Niektdrzy moze wy-
cofaja sie i zdystansuja. Powody moga
by¢ rézne, nie zawsze takie, jakie nam
»przychodza do glowy”

Warto powiedzie¢, ze rozmowa to nie
tylko przekazanie informacji o cho-
robie nowotworowej. To takze sposob
radzenia sobie z niepomy$lng diagnoza
czy rokowaniem, sposéb na uporzad-
kowanie i przeorganizowanie wtasnych
mysli. Osoby z ktérymi rozmawiamy
moga zadawaé pytania, a my szuka-
jac na nie odpowiedzi zaczynamy
dostrzega¢ takie aspekty naszej choro-

by, oraz takie aspekty procesu leczenia,
o ktérych wczesniej nie myslelismy.
Rozmowa z osobami, ktore obdarzy-
lismy zaufaniem i czujemy si¢ z nimi
bezpiecznie i dobrze emocjonalnie
to skuteczny sposob na ,obejrzenie”
wlasnych emocji, podzielenie sie swo-
im strachem, lekiem i watpliwo$ciami.
Wypowiedzenie ich na glos pozwala
zmniejszy¢ napiecie zwigzane z do-
$wiadczaniem choroby.

Wazne jest to, zeby zadba¢ o poczu-
cie bezpieczenstwa, komfort rozmowy
podczas ktdérej bedziemy wspdlnie
przezywaé trudne emocje. Rozmowa
z pewnoécig nie bedzie latwa i nie ma
instrukeji jak ja przeprowadzi¢. W zyciu
zdarzaja si¢ chwile na ktdre nie jestesmy
w stanie przygotowa¢ sie. Warto jednak
zaufa¢ sile i intuicji, ktéra posiadamy.
Informujgc o chorobie méwmy szcze-
rze, wprost i nie bojmy si¢ towarzysza-
cych temu mydli i emocji. Méwmy
o tym wszystkim, co nam towarzyszy —
trudnych emocjach i dziataniach, ktére
sg przed nami i ktére chcemy podjaé.

I jeszcze jedna wazna uwaga. Doswiad-
czanie choroby nowotworowej w du-
zym stopniu zalezy od naszej kon-
strukcji psychicznej. Jesli jestem osobg
zamkniety, zle znoszaca nadmiar rela-
¢ji z innymi ludzmi i nawet kontakt
stowny z najblizszymi osobami sprawia
mi trudno$¢, to nie staram sie rozma-
wia¢ za wszelkg cene - nie jestem
zobowigzana/zobowigzany do infor-
mowania o swojej chorobie. To zalezy
tylko ode mnie.

Ale zazwyczaj w ktérym$ momencie
chcemy poinformowa¢ o naszej choro-
bie co najmniej kilka oséb, co oznacza
kilka rozméw. Kazda z nich jest dla
nas duzym obcigzeniem psychicznym.
Przypominam, ze od nas zalezy to
kiedy, jakie i ile informacji przekazemy
- nie musimy odpowiada¢ na pytania,
na ktoére nie chcemy. Bliskie nam osoby
z pewnoscig to zrozumiej3. By¢ moze
z czasem bedziemy chcieli powrdcié
do tych pytan i odpowiedzi.

Czasami mamy obawy, Ze najblizsi nie
zrozumiejg naszych trudnodci. I tym
trudniej powiedzie¢ nam o chorobie.
Wtedy warto wzig¢ udzial w spotka-
niach grup wsparcia, ktore zrzeszajg
osoby z tymi samymi problemami.
Warto zapytac jak przebiegala rozmowa
z rodzing. Mozna takze zasiegnaé po-
rady u psychoonkologa, ktéry wskaze

jak prowadzi¢ taka rozmowe z naj-
blizszymi.

Jak rozmawia¢ z partnerem?
W relacji partnerskiej okazujemy so-
bie uczucia, wspoélnie rozwigzujemy
problemy, dajemy sobie wzajemnie
poczucie bezpieczenistwa oraz seksu-
alnos¢. Choroba nowotworowa zawsze
wplywa na zwigzki partnerskie. Czasa-
mi rozpadajg si¢, a czasami wzmacnia-
ja. Najwazniejsze, co mozemy zrobié
to rozmawia¢ z partnerem. Aby zapo-
biec konfliktom rozmawiajmy o na-
szych potrzebach i obawach. Sytuacja
bowiem wymaga ,ulozenia si¢”
w zwigzku na nowo, takze w relacji
intymnej. To wazna lekcja z bliskosci,
zaufania, akceptacji i samoakceptacji.

Jak o diagnozie
powiedzie¢ rodzicom?
Mowienie rodzicom o diagnozie,
zwlaszcza kiedy sg starsi lub schoro-
wani, moze by¢ szczegélnie trudne.
Roztrzgsamy ,czy dodatkowo nie ob-

cigze ich jeszcze bardziej?”.

Takie traumatyczne momenty w Zyciu
czlowieka jak choroba nowotworowa,
cofaja emocjonalnie dorostego czlowie-
ka do poziomu dziecka. JesteSmy bez-
radni, zagubieni i potrzebujemy, aby
kto$ si¢ nami zaopiekowal, przytulil,
pogtlaskat po glowie i powiedzial do-
bre stowo. To mozemy otrzymaé od
rodzicéw, nawet jesli jeste$my dorosli.
Przede wszystkim badzmy szczerzy.
Moze sie okazaé, ze rodzice $wietnie
sobie z tym radzg. Oczywiscie, ze po-
jawia sie 1zy, strach, trudne emocje. To
dla rodzicéw trudny moment ze wzgle-
du na to, ze ciagle jestesmy ich dzie-
ckiem. Ale wazne dla nich jest tez to,
jak my sami radzimy sobie z wlasng
choroba i leczeniem. Jesli radzimy sobie
dobrze, to rodzice maja nieco mniejszy
cigzar do udzwigniecia.

Czy mowic o chorobie dziecku?
Warto by¢ szczerym z wlasnym dzie-
ckiem na miare jego mozliwosci rozwo-
jowych i psychicznych. Bledem jest
ukrywanie choroby. Dzieci wyczuwaja
zmiany emocjonalne i reakcje rodzicow,
co moze wzbudzi¢ w nich niepokoj
i wutrate poczucia bezpieczenstwa.
Dziecko nalezy tez przygotowaé do
nowych warunkéw zycia rodziny.
Wazne, by do rozmowy z dzieckiem
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dobrze przygotowa¢ sie, korzystajac
np. z pomocy psychologa dzieciecego.
Nie obawiajmy si¢ rozmawial, szcze-
golnie, gdy samo bedzie nas o co$ py-
ta¢. Jednak dostosowujmy informacje
i jezyk do wieku dziecka. Stopniujmy
wiedze — przechodzmy z nim krok po
kroku przez wszystkie etapy leczenia.
Aby uchroni¢ je przed zaskoczeniem
i zaniepokojeniem uprzedzmy o skut-
kach ubocznych terapii np. o wypada-
niu wloséw.

Bez wzgledu na wiek dziecko bedzie
poszukiwa¢ wiedzy o chorobie. Jesli

my w madry sposéb ja dostarczymy to
dziecko bedzie wiedzialo, ze zawsze
moze nas pytaé. Unikniemy w ten
sposob  sytuacji, ze poczuje si¢
wystraszone i oszukane. I przede
wszystkim poczuje si¢ bezpiecznie.

I na koniec.

Najwazniejsze jest to, zeby inni ludzie
w trudnych sytuacjach z nami byli.
A moga BYC na réine sposoby.
Pomoézmy im, jesli nie wiedza, jak sie
zachowaé¢ i co moéwié. Powiedzmy,
Ze najwazniejsze jest to, ze z nami s3

i nie muszg nic méwic. Po prostu moga
stucha¢ i trzymaé nas za dlon. Jesli
trzeba to podpowiedzmy im jakiej po-
mocy od nich oczekujemy. Zapytajmy
co mysla, co czujg i jakie majg do nas
pytania. W ten trudny czas troszczmy
sie o siebie wzajemnie.

Choroba onkologiczna to dla pacjenta
onkologicznego i jego rodziny podrdz
w nieznane. Zycze wszystkim, aby pod-
czas tej podrozy znalezli site, madros¢
i nadzieje. Aby dany przez los czas,
czasami wbrew okoliczno$ciom, wyko-
rzystali na dobre i szcze$liwe zycie.

Moja choroba jest teraz pod kontrola

Pani Dorota Malinowska jest nauczycielka edukacji wczesnoszkolnej. Ostra bialaczka
szpikowa przyszla niespodziewanie. Leczenie bylo i jest trudne, ale teraz, dzigki nowym
lekom i wspanialym lekarzom, choroba jest pod kontrolj.

Co roku, zimg bywalam przezigbiona. Zwykle sama sie¢ le-
czylam, ale tym razem chorobie towarzyszyla wysoka tem-
peratura, ktora przekraczata nawet 40 stopni. To mnie bardzo
zaniepokoilo, bo wczesniej niezwykle rzadko goraczkowa-
fam. Co gorsza, ta temperatura nie dawala si¢ zbi¢, nie po-
magaly ani leki, ani chtodne kapiele.

Zdecydowaltam sie p6j$¢ do lekarza, ktory przepisat mi anty-
biotyk. Przez tydzien bytam na zwolnieniu, przyjmowalam
leki, ale nie byto poprawy. Wrécitam do pracy, bo zblizal
sie koniec semestru, a jak wiadomo, w tym czasie w szkole
jest bardzo duzo pracy. Posztam tez ponownie do lekarza —
dostalam kolejny antybiotyk, niestety okazalo sie, ze mnie
uczula. Pani doktor zaproponowala trzeci antybiotyk, ale si¢
nie zgodzitam, poprositam natomiast o badanie krwi i moczu.
Wyniki byly tak zle, ze Pani doktor zadzwonila do mnie do
domu, Zebym jak najszybciej si¢ u niej pojawila po skiero-
wanie do szpitala.

Droga do diagnozy
W szpitalu lekarze zastanawiali si¢ czy potozy¢ mnie na in-
ternie, czy na pulmonologii. Miatam kaszel, katar i bardzo
zle wyniki morfologii - leukopenie i neutropeni¢. W rezul-
tacie trafitam na pulmonologie. Mialam robione badania,
inhalacje i podawane leki, a po kilku dniach przeniesiono
mnie na oddzial choréb wewnetrznych. Niestety, nadal
miatam katar i kaszel, rano budzilam sie zlana potem. Byto
wiele wieczoréw, gdy czulam silny ucisk w klatce piersio-
wej, jakby jaka$ obrecz mnie $ciskala, nie moglam ztapa¢
tchu. BOl byl na tyle silny, ze otrzymatam plaster przeciw-
bélowy. W nocy wstawatam i chodzitam - wtedy czulam si¢
o wiele lepiej. Pod koniec pobytu w szpitalu katar i kaszel
przeszedl, natomiast nadal si¢ pocitam i bardzo zle czutam.

Do gltowy mi jednak nie przyszto, ze pow6d moich dolegli-
wosci mogtby by¢ az tak powazny.

Na zakonczenie dwutygodniowego pobytu w szpitalu pani
doktor zapytala mnie, czy si¢ zgadzam na pobranie szpiku
i kosci (biopsje z trepanobiopsja), bo jego badanie powin-
no ulatwi¢ postawienie diagnozy. Zgodzitam sie, pobrano
szpik i zostalam wypisana do domu. Po miesigcu okazato
si¢, ze badanie szpiku trzeba powtdrzyé, bo wczesniej
pobrana prébka nie byta dobrej jakosci (a moze lekarze
chcieli potwierdzi¢ diagnoze?). Po kolejnych dwdch ty-
godniach byly wyniki drugiej biopsji z trepanobiopsja.
Od razu trafifam na oddzial hematologiczny.

To jest choroba, ktora leczymy
Kiedy dowiedzialam si¢ od pana doktora co mi dolega, ze to
jest ostra bialaczka szpikowa, musialam usig$¢, bo nogi sie
pode mng ugiely. Nie wiedzialam, ile z takg chorobg si¢ zyje,
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ale pomyslatam - miesigc-dwa mi zostalo. Maz czekal na
korytarzu. Nie bytam w stanie przekaza¢ mu diagnozy, po-
prositam lekarza, zeby z nim porozmawial. Najwazniejszym
dla mnie pytaniem, ktére zadalam lekarzowi nie byto ,ile
bede zy¢?”, ale ,,i co teraz?”. Doktor na to ,,To jest choroba,
ktdra leczymy. Pomozemy. Bedziemy walczy¢” Te stowa byly
dla mnie bardzo wazne, oznaczaly, ze mam szans¢. Ale po
glowie krazyly mi najgorsze z mozliwych mysli. Co bedzie
z moja rodzing, jak oni to przezyja, jak sobie poradza?
Bo gdy ludzie si¢ kochajg, to mniej mysla o sobie, a bardziej
o najblizszych.

Trzy chemie
Zostalam przyjeta do szpitala. Doktor dokladnie mi wszystko
wytlumaczyl, co beda mi robili, jakie sg plany lekarzy. Wia-
domo, ze nawet jesli pacjenci majg te samg chorobe, to le-
czenie dobiera si¢ indywidualnie. Wiedziatam, ze bede miata
chemie - najpierw czerwong, potem niebieskag. W sumie
miatam trzy chemie, ktdre mialy doprowadzi¢ do tego, ze bia-
taczka sie cofnie.
Samej chemii nawet nie warto wspomina¢ - jej skutki uboczne
nie s3 warte pamietania. Przy pierwszej dawce mialam bardzo
silne wymioty. Dostatam lek przeciwwymiotny. Aby u$mie-
rzy¢ bél, podano mi morfing. Przypomniatam sobie wtedy
lekture ,Nad Niemnem” i posta¢ Rézyca, ktory byt morfinista
- pomyslalam z pewnym rozbawieniem, Ze teraz ja zostang
¢punka. I to pomogto, naprawde. Nadal bardzo mi si¢ krecito
w glowie, wymioty nie ustaty, ale minat bol. Chemie i wszyst-
kie kropléwki podawano mi poprzez wklucie centralne, by
oszczedzi¢ zyly.
Moj lekarz prowadzacy, doktor Michal Borucki powied-
zial, ze bede miata przeszczep szpiku. Ucieszytam sig, bo to
byla szansa na przediuzenie zycia, ale w tym czasie przyszta
do szpitala kobieta, ktdra miala wlasnie przeszczep szpiku
i miata graft (Graft-Versus-Host Disease — choroba prze-
szczep przeciw gospodarzowi — przyp. red.). To sprawilo,
ze zaczetam sie zastanawiaé, czy szpik przyjaé, czy nie. Jed-
nak stwierdzitam, ze warto wykorzysta¢ kazda szanse, by
przedluzy¢ zycie - co bedzie, to bedzie.

Wsparcie bliskich i oparcie w Bogu

W tym czasie zdecydowalam si¢ zawiadomi¢ o mojej choro-
bie réwniez dalszg rodzing. Ten obowigzek spadl na mojego
meza, nie bylam w stanie rozmawia¢ z ludzmi o swojej choro-
bie. Chcialam, by jak najwigcej 0séb si¢ za mnie modlifo. Nie
wystarczy, ze robig to tylko najblizsi. Chcialam, zeby wszyscy
mieli mnie w swoich myslach i pamieci. Czltowiek wierzacy
ma oparcie w Bogu. Rozmawiatam z kolezankg, ktora pigknie
opowiada o Bogu, potrafi wla¢ w cztowieka nadzieje, rozma-
wialy$my godzinami przez telefon. Mdj chrzestny odmawial
ze mna przez telefon rézaniec. Poprositam ksiedza o sakra-
ment chorych, ktérego mi udzielil w szpitalu na poczatku
leczenia.

Wiara, nadzieja, wsparcie najblizszych bardzo
pomagajq w procesie leczenia [ zdrowienia.
Méj maz byt i jest dla mnie wielkim wsparciem. Spetnial
kazde moje zyczenie i zachcianke. Szpital, w ktérym lezatam,
znajduje si¢ bardzo blisko naszego domu. Codziennie mnie

odwiedzal, pocieszaliémy si¢ wzajemnie. O ile przed chorobg
bardzo duzo mi pomagal, w jej trakcie musiat przeja¢ wszyst-
kie moje obowigzki domowe. Nauczyt si¢ tez gotowa¢. Dzieci
tez sie wlaczaly do pomocy.

Szpitalne opowiesci
Lezatam w szpitalu, po chemii nic mi nie smakowalo, a jes¢
trzeba bo nie mozna schudngé, trzeba mie¢ site do walki
z choroba. Wiedziatam, ze musze jes$¢, bratam na $niadanie
dwie kromeczki (zupy nie mogtam, bo nie dawali mleka bez
laktozy) i jadtam je do drugiego $niadania a czasem nawet
do obiadu - skubalam po kawateczku, probujac przetknaé.
Potem byt obiad, ktéry jadlam, jadtam i jadlam, do kolacji.
Problemem byl nie tylko brak apetytu, ale tez afty i grzybica,
ktére atakujg przy obnizonej odpornosci, mimo ze podawano
mi leki, ktére mialy im zapobiec. Czyszczenie z¢gbdw, dbanie
o higiene nie pomagalo. Sytuacje pogarszaly czeste wymioty
i brak flory bakteryjne;j.
Przez sze$¢ miesiecy leczenia tylko raz, na dwa tygodnie,
wyszlam ze szpitala do domu. To dlatego, ze lekarze bali
sie, bym czego$ ,,nie zlapala” - uwazali, ze w szpitalu bede
bezpieczniejsza.
Po trzech kursach chemii wyniki badan krwi i szpiku mialam
bardzo dobre, co oznaczalo, ze nastapila remisja choroby.

Przeszczep
Zostatam wypisana do domu, by u réznych specjalistow wyko-
na¢ konieczne przed przeszczepem badania. Posztam wtedy
pierwszy raz w Zzyciu do kardiologa, i okazato si¢, Ze mam
niedomykalno$¢ zastawki — mogta ona pojawi¢ sie po chemii,
bo nigdy nie miatam probleméw z sercem. Odwiedzitam tez
endokrynologa (od 22 lat tarczyca pod obserwacja), laryn-
gologa i ginekologa — nie znalezli zadnych nieprawidlowosci.
Dentysta za to mial sporo pracy, mimo, ze przez cale zycie
chodzitam do niego dwa razy do roku - miesigce choro-
by bardzo pogorszyly stan moich zebéw. Na przeswietleniu
panoramicznym okazalo sie, ze mam nie wyrznietg dsemke.
Doktor zaproponowata jej usuniecie. Mezowi przyénito sie,
ze po jej wyrwaniu mialam straszny krwotok, wiec przez
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kilka dni zastanawiatam sie, co robi¢. Jednak zdecydowalam
sie na ekstrakcje, zab miat juz préchnice, zalozono mi szwy.
Posztam z nimi do szpitala na przeszczep. Pan doktor jak to
zobaczyl, powiedzial, ze trzeba wstrzymac przeczep do czasu
zdjecia szwow — przeczekalam te kilka dni w domu.
Wrécitam na oddzial. Przez wiele dni przygotowywano mnie
do przeszczepu. Dostalam czwartg chemie, ktora miala za
zadanie zniszczy¢ szpik, zeby przygotowal organizm na
przyjecie nowego. W moim przypadku do$¢ szybko znalezio-
no odpowiedniego dawce — 30-latka z Niemiec. Przeszczep
miatam 25 lipca 2019 roku, a ze szpitala wyszlam 22 sierpnia.
Po przeszczepie zaczetam patrze¢ na wszystko z rosnacg na-
dzieja. Bolaly mies$nie i kosci, bytam bardzo oslabiona, ale
czulam, ze jest ze mng coraz lepiej. Po przeszczepie okazalo
sie, ze mam bardzo wysokie ci$nienie, trzeba bylo je stabi-
lizowa¢ lekami na nadci$nienie, ktére biore do dzisiaj.

Nawrot choroby i leczenie celowane
Do poradni hematologicznej chodze na regularne badania.
Najpierw wizyty mialam co tydzien, potem co dwa tygodnie,
nastepnie co miesigc. Niestety, po dwdch latach (bez dwoch
miesiecy) od przeszczepu okazalo si¢, ze mam nawrét choro-
by. Znaleziono w moim szpiku blasty. Musiatam polozy¢ si¢
na tydzien w szpitalu, podawano mi zastrzyki - 7 zastrzykow
w jedng reke i 7 w drugg. Potem jeszcze dwa razy, co miesigc
- w sumie w 3 cyklach podano mi azacytydyne.
Gdy nastgpita wznowa mojej choroby, pani doktor Monika
Mordak-Domagata przygotowywala mnie na ponowny
przeszczep szpiku (doszczep), od tego samego dawcy. Oka-
zalo sie, ze 3 cykle azacytydyny i terapia wenetoklaksem do
tej pory daja zamierzony efekt. W tej chwili krew pobiera-
ng mam co tydzien lub dwa, a biopsje szpiku robiag mi co
miesigc. Ta podstepna choroba (AML) wymaga czujnosci
i szybkiego dzialania. Walczymy wspdlnie.
Liczba moich biatych krwinek tak sie obnizyta, ze zaprzestano
tej terapii. Dostawalam réwniez w tym czasie wenetoklaks, na
ktory dobrze reaguje. Niestety terapia nie jest jeszcze objeta
refundacjg, proces nadal trwa. Od maja zesztego roku do dzi-
siaj, dostaje to lekarstwo, dzigki czemu mdj szpik jest zdrowy,
uzyskano remisje. Juz dwa razy wyniki badan wykazaly, ze
mam 100% komorek o genotypie dawcy szpiku. Za kilka dni
mam kolejne badanie, i mam nadziejg, ze ten wynik sie utrzy-
muje. To jest chemia celowana, w tym momencie mam wlo-
sy na glowie, nie mam probleméw zoladkowych - to, ze nie
wszystko moge jes¢ (na przyktad grejpfruta), nie jest zadnym
problemem.

Historia moich wioséw
Gdy pierwszy raz bylam w szpitalu, pani opiekujaca sie pac-
jentami zaproponowata mi $ciecie wloséw, jeszcze przed
chemig. Nie mialam z tym problemu. Dwie mlode kobiety,
ktore lezaly ze mnag w pokoju, byly tyse. Ttumaczyta mi, ze
jak rozpoczne chemie, to wypadanie dlugich wloséw jest szo-
kiem (ja mialam wlosy do ramion), a wcze$niejsze ich $cigcie
ulatwia przejscie przez ten trudny moment. Kolega przynidst
mi maszynke i pani ogolifa mojg gtowe. Po trzeciej chemii
wlosy zaczety mi oczywiscie odrastaé, najpierw byt to miek-
ki puszek, z czasem byly coraz mocniejsze. Czg§¢ odrastata
prosta, czes¢ krecona, cze$¢ ciemna, cze$¢ siwa. Wezedniej
wlosy mialam grube i sztywne, teraz sa bardziej miekkie.

Nie farbuje ich na razie, bo boje si¢ troche, jak farba wptynie
na moje zdrowie, chociaz zastanawiam sie, czy teraz nie
skorzystam z szamponu koloryzujacego. Jak trafitam na ,,prze-
szczepowke’, znowu trzeba bylo sie ich pozby¢.

Proste czynnosci bywaja trudne

Jak juz wydobrzatam to zrobilam ciasto. Kiedy$ kremy uciera-
tam w makutrze, teraz korzystam z miksera. Zdrowy cztowiek
nie zdaje sobie sprawy, ile wydatkuje energii na proste czyn-
nosci. Gdy pojawia sie choroba, okazuje sig, ze przerastajg one
jego mozliwoéci. Wtedy trzeba szukaé sposobu, jak je wyko-
na¢, majac mniej sity. Wielki problem sprawialo mi ubieranie
sie, zalozenie bluzki lub plaszcza, bardzo bolalty mnie rece,
miafam ograniczone ruchy. Neurolog nie chciat mi da¢ lekdw,
uwazajac, ze juz i tak ich biore za duzo - zaproponowat krio-
terapie. Nie zdecydowalam sie, bo batam sie, ze si¢ przeziebie.
Musiatam to przeczekad.

Po chemioterapii okazalo si¢, ze mam chorg watrobe, lecze sie
u hepatologa. Wyniki prob watrobowych nie byty dobre, ale
staja sie coraz lepsze. Natomiast poziom krwinek biatych jest
zmienny, mimo leczenia. Poniewaz wplywaja one na odpor-
nos¢, ktérej mi brak, dlatego unikam spotkan z wigkszymi
grupami ludzi, stawiam na te w kameralnym gronie. W zam-
knietych pomieszczeniach nosze maseczke, przyjetam trzecia
przypominajaca dawke szczepionki przeciw COVID-19.

O lekarzach
W trakcie leczenia zmieniali si¢ lekarze, ale wszyscy byli bardzo
zaangazowani i zajmowali si¢ mng z pelnym poswigceniem.
Kazdemu, kto zachoruje zycze, zeby spotkal sie z takg wspa-
nialg opiekg lekarzy i pielegniarek jaka ja spotkalam. Jestem
dla nich pelna podziwu. Onkologia to trudna specjalizacja,
wymaga wielkiej wiedzy, do§wiadczenia, empatii, cierpliwosci.
Bylam zaskoczona, ale i zadowolona, ze od lekarzy prowadza-
cych dostalam ich osobisty numer telefonu, to daje mi, jako
pacjentowi, poczucie bezpieczenstwa.

Zmienitam priorytety

Ukonczylam studia na Uniwersytecie Wroclawskim o spe-
cjalnosci nauczanie poczatkowe. Jestem nauczycielem klas
1-3. To moja wymarzona praca. Do tej pory bytam pracoho-
liczka, malo spatam, bo jestem perfekcjonistky, a prowadze-
nie domu i przygotowanie zaje¢ na tip-top zajmuje sporo
czasu. Gdy zachorowatam, umdéwitam sie z 6wczesng pania
dyrektor, Ze po chorobie wezme urlop zdrowotny, by nabra¢
sil i wroce potem do pracy. Niestety, w szkole zaszty zmiany
kadrowe.

Nowa dyrekcja poprosila, bySmy si¢ rozstali za porozumie-
niem stron. Nie ukrywam, Zze mocno przezylam rozstanie
z moja ukochang pracg i takim potraktowaniem. Z drugiej
strony mam teraz wiecej czasu dla siebie i rodziny, zwolnilam
tempo Zycia, zmienitam priorytety. Chodz¢ na spacery, jezdze
na rowerze. Brakuje mi koncertdw, kina i teatru, ale boje si¢
duzych skupisk ludzkich - przy mojej obnizonej odporno-
$ci to nie jest bezpieczne. Codzienne zakupy robig najblizsi.
Czasem zaglagdam do sklepéw z odziezg, nowy stroj, jak nic
innego potrafl poprawi¢ humor. Z moja fryzjerka umawiam
sie tak, bym byla pierwsza klientka, cho¢ nawet wtedy oczy-
wiscie siedze w maseczce.
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10 tysiecy Faktycznych Dawcow DKMSE

Fundacji DKMS: kazdy ma swoj

powad, by pomagac!

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

Poczatek 2022 roku to dla Fundacji DKMS szczegolny czas. Czas, w ktorym moze z duma
oglosi¢, ze juz 10 tysiecy faktycznych Dawcow szpiku podarowalo szanse na Zycie drugiemu
czlowiekowi, czekajacemu na przeszczepienie szpiku. Na te liczbe sklada si¢ rowniez praca
wielu zaangazowanych instytucji czy Wolontariuszy. Ta Galaktyka Ludzi Dobrej Woli, ktéra
z dobroci serca, bezinteresownie pomogla chorym, zasluguje, by powiedzie¢ o niej nieco
wiecej. Z tej okazji, Fundacja zebrala najbardziej interesujace dane w kontekscie szlachetnego
czynu, jakim jest dawstwo szpiku, by dalej szerzy¢ dobro i zache¢ca¢ do niego innych.

Polacy pokazuja, ze ich moc poma-
gania nie zna granic. Ponad 2 mln
zarejestrowanych oséb w polskim
rejestrze dawcoéw szpiku najlepiej
udowadnia, ze jesteSmy wrazliwi na
los drugiego czlowieka. Dla Fundacji
DKMS ogromnym powodem do dumy
jest przekroczenie liczby 10 tysiecy
faktycznych dawcéw, ktoérzy oddali
dla swojego ,blizniaka genetycznego”
krwiotwércze komérki macierzyste lub
szpik. Bezinteresowny czyn tych boha-
teréw, jak czesto nazywa si¢ dawcow, to
szansa dla chorych na drugie, wolne od
choroby zycie. Ale to wszystko nie bylo-
by mozliwe bez pomocy i zaangazowa-
nia wielu oséb i instytucji, srodowiska
medycznego, czy wolontariuszy Fun-
dacji DKMS. Ich ogrom pracy zaslu-
guje na szczegblne wyrodznienie. Tak
naprawde ta okragla liczba jest okazja
do $wietowania dla kazdego, kto przy-
czynia sie do szerzenia idei dawstwa.

To dla nas wyjgtkowo wazne wydarze-
nie. To 10 tysiecy szans na Zycie po-
darowanych przez naszych dawcow,
pacjentom, dla ktorych przeczepienie

szpiku bylo czesto jedyng nadziejg na
odzyskanie zdrowia. Gdy zaczynalismy
naszq dziatalnosé, w Polsce bylo zaled-
wie 47 tysiecy zarejestrowanych poten-
cjalnych dawcow, a transplantacje szpi-
ku od dawcéw niespokrewnionych nie
byly czestg procedurg - zaledwie 21%
materiatu przeszczepowego dla polskich
pacjentéow pochodzito od 0s6b zamiesz-
katych w kraju. Obecnie az 63% chorych
0s0b otrzymuje pomoc od swojego
Lblizniaka genetycznego” zarejestrowa-
nego w Polsce. W Centralnym Rejestrze
Niespokrewnionych Potencjalnych Daw-
cow Szpiku i Krwi Pgpowinowej znajdu-
je si¢ juz ponad 2 miliony osob, to daje
naszemu krajowi 3. miejsce w Europie,
a 5. na Swiecie pod wzgledem liczby
dawcéw. - moéwi Ewa Magnucka-
Bowkiewicz, prezes Fundacji DKMS.
- W bazie fundacji DKMS zarejestro-
wanych jest blisko 1,8 oséb a 4 dawcow
kazdego dnia pomaga swoim ,,bliznia-
kom genetycznym” To efekt naszej
13-letniej pracy, systematycznej edu-
kacji, ale takze zaangazowania wielu
podmiotéw, instytucji i tysiecy wolon-
tarjuszy, dla ktérych ta idea laczy si¢
z misja ratowania ludzkiego Zzycia.
I za to w imieniu swoim i pracownikow
fundacji, bardzo serdecznie dzigkuje.” —
dodaje Ewa Magnucka-Bowkiewicz.

Dobro liczone w latach
Znalezienie zgodnego ,blizniaka ge-
netycznego” to nie lada wyzwanie,
z ktérym codziennie mierzg sie tysiace
chorych na calym $wiecie, bo prawdo-
podobienstwo jego znalezienia wynosi
w najlepszym wypadku 1 do 20 000.

A przeciez niemal kazda zdrowa osoba
w wieku 8-55 lat moze przyczyni¢ si¢ do
pomocy osobie dotknigtej nowotworem
krwi i potrzebujacej przeszczepienia
szpiku. Wystarczy krétka, 10-minutowa
rejestracja na stronie Fundacji DKMS,
pobranie wymazu z wewnetrznej stro-
ny policzka i wypelnienie formularza.
Wazne jest tez, by decyzja o dolaczeniu
do grona dawcéw byla w pelni $wiado-
ma.

Za liczbg 10 tysiecy faktycznych daw-
cow fundacji kryja si¢ nie tylko oso-
biste historie, ale tez fakty i liczby. Dla
przykladu najmlodszy dawca fundacji
mial dokladnie 18 lat i 3 miesigce, nato-
miast najstarszy — 60 lat i 10 miesiecy.
Oznacza to, ze rdznica wieku miedzy
nimi to az 42 lata i 6 miesiecy. Sredni
wiek dawcy faktycznego wynosi nato-
miast 29 lat i 5 miesigcy.

Nowotwory krwi, takie jak biataczki,
czesto nazywane sg chorobami nieza-
winionymi i ich geneza nie jest do kon-
ca znana. Zachorowa¢ moze kazdy, bez
wzgledu na wiek czy tryb zycia. Naj-
starszy Pacjent, ktéry otrzymal szanse
na zycie od dawcy z Fundacji DKMS
mial 80 lat, a najmlodszy zaledwie
miesigc.

Cho¢ kwestia plci nie ma wickszego
znaczenia podczas rejestracji w bazie,
bo kazdy jest wazny, to faktem jest,
ze wiekszoscig potencjalnych dawcow
Fundacji s3... kobiety. Stanowiag one
62 proc. wszystkich zarejestrowanych
potencjalnych dawcéw szpiku, nato-
miast juz same donacje najczesciej (75
proc.) odbywaja si¢ od mezczyzn, bo
to wlasnie oni z przyczyn medycznych
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sg cze$ciej wybierani do tej procedury.
Niestety, az 10 tysiecy dawcow rocznie
jest wykluczanych z bazy Fundacji
DKMS ze wzgledu na wiek, przyczyny
medyczne czy przeprowadzke do inne-
go kraju, dlatego tak istotne s3 nowe re-
jestracje i sukcesywnie poszerzanie bazy.

Przeszczepienie szpiku -
skuteczne w leczeniu
az 200 choréb

Krwiotwdrcze komoérki macierzyste czy
szpik kostny maja ogromna moc - dzie-
ki transplantacji mozna wyleczy¢ az 200
jednostek chorobowych, ale nie wszyst-
kie z nich s3 nowotworami krwi. To te-
rapia stosowana dodatkowo przy choro-
bach metabolicznych czy niedoborach
odpornosci. Jest to wiec kolejny powdd,
by da¢ chorym szans¢ na zycie i na po-
wrét do pelnego zdrowia. Tym bardziej,
ze jedynie 10% wszystkich donagji sta-
nowig pobrania szpiku z talerza kosci
biodrowej, ktdre wcigz budza nieuzasad-
nione obawy i owiane sg wieloma mi-
tami. To procedura przeprowadzana
w pelnym znieczuleniu, a dyskomfort
jaki sie z nig moze wigza¢ to bol w miej-
scach wklucia igly lub ewentualne skut-
ki uboczne znieczulenia, ktére mijaja po
kilku dniach. Druga metoda stosowang
w ok. 90% przypadkéw jest pobranie
krwiotworczych komorek macierzystych
z krwi obwodowej, co przypomina od-
dawanie plytek krwi.

Pomoc nie ma granic,

czyli gdzie wedruje szpik
Do najciekawszych destynacji, do
ktérych trafity komorki lub szpik pol-
skich Bohateréw mozemy zaliczy¢ np.
Hong Kong, Jordania, Arabia Saudyj-
ska, Malezja, Singapur, Urugwaj, Ko-
lumbia, Macedonia, Kanada, czy Nowa
Zelandia. Najczestszymi kierunkami
natomiast, oprocz samej Polski sg: USA,
Niemcy, Francja, Wtochy, Wielka Bry-
tania, Turcja, Holandia, Kanada i Hisz-
pania. Wszystkie produkty pobran, tj.
krwiotwércze komérki macierzyste lub
szpik maja réwno 72 godziny na do-
tarcie do pacjenta. Fundacja DKMS
zajmuje sie koordynowaniem transpor-
tu do kliniki biorcy.

Dawstwo szpiku - ratunek
dla milionéw ludzi
Mimo, ze idea dawstwa jest coraz
bardziej popularna i w samej Polsce

POWOD #4885
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pomocy

Czy wiesz, ze...?

Najstarszy Dawca z Fundacji DKMS
w dniu pobrania miat

60 lat i 10 miesiecy,
a najmtodszy

18 lat i 3 miesiace.

Najstarszy Pacjent, ktéry otrzymat
( komorki macierzyste od Dawcy

z Fundacji DKMS byt w wieku

80 lat, a najmtodszy Biorca

miat nieco ponad miesigc.

Przeszczepieniem szpiku
mozna leczyé

az 200 jednostek
chorobowych.

10 najdalszych miejsc,
do ktérych dotart szpik
od Dawcéw z Fundacji DKMS:

@

Hong Kong | Jordania

Arabia Saudyjska | Malezja
Singapur | Urugwaj | Kolumbia
Macedonia | Kanada

Nowa Zelandia

@ 10 panstw, do ktérych
X najczesciej trafiajg komorki
S macierzyste i szpik
od polskich Dawcow:

Polska | USA | Niemcy | Francja

Witochy | Wielka Brytania | Turcja
Holandia | Kanada | Hiszpania

W swiatowej bazie jest ponad
39 milionéw potencjalnych Dawcow szpiku,
a mimo to

2 na 10 pacjentéw nie znajduje zgodnego Dawcy

Kazdy z nas ma szanse to zmienic i zostac kolejna Gwiazda
w Galaktyce Ratowania Zycia!

: DKMSE) :
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liczba dawcéow w 2021 roku prze-
kroczyta rekordowe 2 miliony, to na-
dal 2 na 10 pacjentéw nie znajduje
zgodnego dawcy. Dlatego tak wazne
jest promowanie wséréd spoleczenstwa
idei pomocy, ktéra nic nie kosztuje,
a moze realnie wplynac na los pacjen-
tow dotknietych nowotworami krwi.
Cala procedura rejestracji to jedynie
chwila, a w przypadku zgodnoéci daw-
cy i biorcy pobranie krwiotworczych
komérek macierzystych z krwi ob-
wodowej, trwa okolo 4 godzin. Dawcy
podczas procedury, badan majacych
na celu sprawdzenie czy ich stan zdro-
wia pozwala na bezpieczng donacje
i samego pobrania s wspierani nie
tylko przez personel medyczny, ale

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

takze koordynatoréw Fundacji DKMS.
Warto dodac¢, ze Fundacja DKMS przez
10 lat monitoruje stan zdrowia dawcow
po donacji umawiajac ich na bezptatne
badania krwi oraz za posrednictwem
ankiet medycznych. To dodatkowo
sprawia, ze dawcy zwracaja wicksza
uwage na swoje wlasne zdrowie. Nic
nie daje jednak takiej satysfakcji jak
$wiadomo$¢, ze dzigki naszej donacji
moglismy uratowa¢ komus zycie.

Wiecej szczegotow dotyczacej
przebiegu samej procedury
dostepnych jest pod linkiem:
https://www.youtube.com/
watch?v=IUGESE-atV0
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Hematoonkologia 2022
okiem ekspertow Medycznej Racji Stanu

W trakcie IV spotkania Rady Ekspertow ds. Onkologii Medycznej Racji Stanu dyskutowano
miedzy innymi o problemach pacjentéw hematoonkologicznych, o tym, jak pandemia
wplynela na dostep do leczenia, ktore nowe leki sa juz dostepne w refundacji, a ktore

z nich, mimo udowodnionej skutecznosci i rekomendacji nadal s3 poza zasiegiem polskich
chorych.

- Pandemia COVID-19 wy-
generowala ogromny dlug
zdrowotny w systemie ochro-
ny kazdego kraju. Hemato-
logia, a w szczegolnosci jej
obszar dotyczgcy nowotworéw
krwi, czyli hematoonkologia,
podobnie jak onkologia zma-
ga sig z wieloma skutkami
pandemii zaréwno w aspekcie
organizacyjnym, jak i leczni-
czym - powiedziala prof.
Ewa Lech-Maranda, konsultant krajowa w dziedzinie hema-
tologii.

Aspekt organizacyjny dotyczy przede wszystkim probleméw
kadrowych. Lekarze i pielegniarki, tak jak wszyscy, zakaza-
ja si¢ wirusem SARS-Cov-2 i chorujg. Cz¢$¢ personelu me-
dycznego zostaje oddelegowana do pomocy na oddziatach
covidowych, a ci co pozostajg i pracuja w macierzystych
oddziatach hematologicznych sa przemeczeni fizycznie i psy-
chicznie.

W oddzialach hematologicznych w Polsce, w ktérych juz
przed pandemia odnotowywano ponad 100% oblozenie
t6zek, trzeba byto wyodrebnic strefy dla chorych zakazonych
wirusem SARS-Cov-2, czy tez sale 2-3 osobowe zamieniaé
na 1-2 osobowe, tak aby dostosowac sie do aktualnej sytuacji
epidemiologicznej.

Problemy wynikajace z pandemii

- Z powodu trudnosci z pobieraniem komorek macierzystych
do przeszczepieri (dostepnos¢ dawcéw, zakazenia wirusem
SARS-Cov-2), a takze trudnosci logistycznych z transportem
materiatu do przeszczepu od dawcéw z zagranicy, spowolnito
sie tempo wykonywania procedur przeszczepowych od daw-
cow niespokrewnionych - podkreélita konsultant krajowa.
- Pandemia COVID-19 wywiera réwniez negatywny wplyw
na caty proces diagnostyki i leczenia chorych hematoonkolo-
gicznych. Pacjenci w obawie przed zakazeniem odwolujg wi-
zyty w poradniach czy szpitalu, a nowi pacjenci zglaszajg sie
zbyt péino, czesto juz z bardzo zaawansowang bialaczkg,
chloniakiem czy szpiczakiem, co zmniejsza ich szanse na uzys-
kanie remisji choroby.

- Pacjenci hematoonkologiczni sq bardziej niz inne osoby po-

datni na zakazenie i cigzki przebieg COVID-19 co tez opéznia,
a czasami wrecz uniemozliwia skuteczne leczenie przeciwno-
wotworowe — mowila prof. Ewa Lech-Maranda. - Znamy
tez przypadki chorych z przetrwalym zakazeniem wirusem
SARS-Cov-2, ktorzy nawet przez kilka miesiecy majg dodat-
ni test antygenowy czy test PCR w kierunku SARS-Cov-2.
Jak prowadzic¢ specjalistyczne leczenie tych chorych, do jakich
oddziatow ich przyjmowaé? To sq tylko przyktady kilku prob-
lemow, z ktérymi na co dzieri zmagajq sie hematolodzy.

W tej chwili trudno ocenic, jak duzy dtug zdrowotny
zostat zaciggniety w obszarze hematologii,

ale na pewno mozna powiedziec, Ze jest on niematy,
i ze na pewno bedziemy go sptacac przez najblizsze
kilka lat.

Co mozemy w tej sytuacji zrobi¢
i co robimy?

Szczepienia pozwalaja zachowac ciaglos¢ leczenia

— Przede wszystkim Srodowisko hematologéw, w miare swoich
mozliwosci organizacyjnych, stara si¢ zachowa( cigglos¢ lecze-
nia u pacjentow bedgcych pod opiekg osrodka i sprawnie pro-
wadzi¢ diagnostyke nowych chorych — zaznaczyta prof. Ewa
Lech-Maranda. - W pierwszej pofowie ubieglego roku udato
sig przeprowadzic szczepienia pacjentéw hematoonkologicznych
w calej Polsce w trybie priorytetowym, tj. w grupie 1b. Duza
czg$¢ chorych przyjeta réwniez trzecig dawke. Choé wiadomo,
ze skutecznos¢ szczepietr w populacji chorych hematoonkolo-
gicznych, z uwagi na nieprawidlowe funkcjonowania ich ukla-
du immunologicznego, jest znacznie mniejsza w poréwnaniu
do ogolnej populacji, to niewgtpliwie szczepienia chronig czes¢
chorych przed cigzkim przebiegiem choroby COVID-19 i jej
powiklaniami.

Dostep do nowoczesnych terapii hematoonkologicznych

— Dzigki wielu pozytywnym decyzjom refundacyjnym ministra
zdrowia w ciggu ostatnich trzech latach, w tym réwniez w czasie
dwdch lat pandemii, istotnie poprawit si¢ dostep do nowocze-
snych lekéw dla chorych hematoonkologicznych - podkreslita
prof. Ewa Lech-Maranda. - Dzigki temu mozemy skuteczniej
i bezpieczniej leczy¢ naszych chorych. Dlatego tez bardzo wazne
jest, aby systematycznie zwigkszac dostgp do nowych terapii dla
chorych hematoonkologicznych, gdyz implementacja nowocze-
snych terapii moze w istotny sposéb poméc w zmniejszeniu diu-
gu zdrowotnego spowodowanego pandemiq.
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Utworzenie Krajowej Sieci Hematoonkologicznej

- Drugim waznym obszarem, w ktorym podjecie dziata# syste-
mowych moze przyczynic sie do zmniejszenia diugu zdrowotnego
w hematoonkologii jest wprowadzenie referencyjnosci osrodkow
hematologicznych i utworzenie Krajowej Sieci Hematologicz-
nej — zwrocita uwage prof. Ewa Lech-Maranda. — Projekt tych
zmian zostat opracowany przez Agencje Oceny Technologii Me-
dycznych i Taryfikacji (AOTMiT) we wspélpracy z ekspertami
klinicznymi, a dalsze procedowanie sprawy lezy w gestii ministra
zdrowia — projekt czeka na przedlozenie do konsultacji publicz-
nych. Wprowadzenie Krajowej Sieci Hematologicznej i referen-
cyjnosci osrodkow ma na celu uporzgdkowanie organizacyjne
i rozwinigcie wzajemnej wspélpracy pomiedzy osrodkami, tak
aby pacjenci wymagajgcy zastosowania bardziej zaawanso-
wanych procedur medycznych byli kierowani do osrodka o naj-
wyzszym poziomie referencyjnym, a chorzy nie wymagajgcy
intensywnej chemioterapii mogli by¢ leczeni w osrodku o niz-
szym poziomie referencyjnym, jak najblizej miejsca zamieszka-
nia.

KOS-HEM - dla lepszej opieki nad pacjentem

Zdaniem konsultant krajowej kolejnym waznym aspektem,
ktory taczy sie z projektem Krajowej Sieci Hematologicznej
jest opracowanie i wdrozenie modelu kompleksowej i koordy-
nowanej opieki specjalistycznej (KOS-HEM) w oparciu o tzw.
$ciezki pacjentéw. Kluczowym elementem KOS-HEM ma by¢
koordynacja calosciowej opieki nad pacjentem hematoonko-
logicznym, poczawszy od diagnostyki, indywidualnego planu
leczenia i jego realizacji poprzez $wiadczenia wspomagajace,
takie jak lekarskie konsultacje specjalistyczne, konsultacje psy-
choonkologiczne, porady dietetyczne, rehabilitacje i leczenia
bolu. - Przedstawione powyzej dziatania z obszaru refunda-
cyjnego i organizacyjno-systemowego stanowig zapewne nie-
mate wyzwanie, ale ich realizacja, w mojej opinii, jest kluczowa
dla poprawy diagnostyki i leczenia pacjentow hematoonkologicz-
nych w Polsce oraz zmniejszenia tzw. dlugu zdrowotnego
spowodowanego pandemiqg COVID-19 - podsumowala prof.
Ewa Lech-Maranda.

Priorytety hematoonkologii na rok 2022
Trzeba pamietaé, ze hematologia jest bardzo dynamicznie
rozwijajacg si¢ dziedzing medycyny. Co roku Europejska
Agencja Lekéw rejestruje w leczeniu nowotworéw krwi nowe
leki i wskazania. Dlatego nie nalezy ustawa¢ w staraniach, aby
poszerza¢ dostep do terapii w poszczegoélnych grupach, zaopa-
trujac potrzeby wszystkich chorych.

Z racji na fundamentalne znaczenie lekéw

(obok przeszczepiania szpiku) w terapii chorych
hematoonkologicznych kluczowe jest refundowanie
nowych technologii lekowych.

— Priorytety w hematoonkologii na 2022 r. sq szerokie i obejmujg
wiele aspektow, bo i wiele mamy potrzeb — stwierdzila prof. Ewa
Lech-Maranda. - Na pewno obszarem, ktéry wymaga specjal-
nej uwagi sq ostre biataczki szpikowe, chioniaki, ale rowniez
zespoly mielodysplastyczne. Pacjenci dotknigci tymi chorobami
to grupa chorych, ktorych leczymy réznie w zaleznosci od stop-
nia zaawansowania choroby. Przy agresywnym przebiegu choro-

by stosujemy chemoterapie lub leki hypometylujgce, do ktorych
mamy dostep. Natomiast u chorych, u ktérych nie stosujemy
chemioterapii, stosujemy tzw. terapie wspomagajgcg: roznego
rodzaju czynniki wzrostu tj. erytropoetyne, czy przetoczenia
krwi. Zeby tych przetoczer unikngé, w przypadkach braku sku-
tecznosci erytropoetyny, albo w przypadkach, kiedy nie moze by¢
zastosowana, mozemy zastosowaé nowoczesne czynniki wzros-
tu. Mam tu na mysli luspatercept, do ktorego dostep refunda-
cyjny dla polskich chorych jest rowniez konieczny.

Konsultant krajowa podkredlita, Zze w terapii ostrej bialaczki
szpikowej dokonal sie w ostatnich kilku latach bardzo duzy
postep. — Teraz leczenie dopasowuje sie do zmian genetycznych
- zaznaczyla. — Na pierwszym miejscu w tej grupie chorych
chciatabym wymieni¢ chorych starszych i to jest absolutny
przetom.

— Pierwsza terapia, na ktorej refundacje czekamy, wenetoklaks
z azacytydyng zostala zarejestrowana w 2021 r. przez Euro-
pejskg Agencje Lekow. Jest to leczenie catkowicie pozbawione
klasycznych cytostatykéw, ktére jak wykazano wydtuza catko-
wite przezycia chorych. Jest to tym bardziej istotnie, ze jest to
grupa chorych, ktéra nie kwalifikuje sig do intensywnego lecze-
nia i przeszczepienia allogenicznych krwiotwdrczych komérek
macierzystych.

- Druga terapia - gilterytynib — dziata w bardzo wgskiej gru-
pie chorych na ostrg bialaczke szpikowg z niekorzystng muta-
cjg FLT3 i powinien by¢ stosowany w nawrocie, czy w chorobie
opornej na leczenie.

— Trzeci terapia — gemtuzumab — ozogamycyny znalazia si¢ na
liscie lekéw o wysokiej skutecznosci klinicznej. Jest to przeciw-
ciato monoklonalne, ktdre w polgczeniu z chemioterapig stosuje
sig u chorych w pierwszej linii leczenia.

Prof. Ewa Lech-Maranda méwita réwniez, ze w zakresie szpi-
czaka plazmocytowego obecnie jest jeden program lekowy,
w ktérym mamy dostep do kilku polaczen lekéw. — To, co
w pierwszej kolejnosci wymaga uzupetnienia, to pierwsza linia
leczenia u chorych, ktérzy nie kwalifikujq si¢ do przeszczepie-
nia autologicznych krwiotworczych komérek macierzystych —
stwierdzila prof. Ewa Lech-Maranda. - Sg to schematy oparte
na lenalidomidzie, dwu- lub tréjlekowe. Tutaj wszyscy z nadzie-
jg oczekujemy nowej listy refundacyjnej i mamy nadzieje, Ze te
kombinacje lekéw zostang zrefundowane.

- Wydaje sig, ze kolejnym krokiem, jesli chodzi o poprawienie
dostepu do leczenia u chorych na szpiczaka plazmocytowego,
po refundacji lenalidomidu, bedg prace nad dostosowaniem
programu lekowego do nowych terapii, ktore si¢ w nim poja-
wity, bo terapie sq dokladane, ale wtedy zmieniajg si¢ pewne
zasady, sekwencje stosowania lekéw — podsumowata prof. Ewa
Lech-Maranda. — Chcemy ten program lekowy uczynic bardziej
nowoczesnym i przystosowac go do wszystkich nowych terapii,
ktére w tym programie sq i bedg zawarte.

Diagnostyka genetyczna
réwnie wazna jak leki
Wiele zmienilo sie, jesli chodzi o leczenie ostrej bia-
taczki szpikowej (AML) na $wiecie i w Europie. Nato-
miast w Polsce ten postep jest naprawde bardzo niewielki,
cho¢ od maja 2021 r. dostepna jest midostauryna w pierw-
szej linii terapii w ramach programu lekowego.
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- W przypadku AML chcia-
tam podkresli¢ znaczenie nie
tylko dostepnosci do lekow, lecz
takze do nowoczesnej diag-
nostyki genetycznej — moéwila
prof. Lidia Gil, Kierownik
Kliniki Hematologii i Trans-
plantacji Szpiku Uniwersytetu
Medycznego w Poznaniu. -
Jezeli nie bedziemy miec¢ row-
nowagi w tych dwdch punktach, to tak naprawdg nie posuniemy
sie do przodu, zeby wlasciwie leczy¢ ostrg biataczke szpikowg.

- Dodatkowo, w ostrej bialaczce szpikowej nie mamy czasu
i decyzje musimy podejmowal szybko - zaznaczyla prof.
Lidia Gil. - Dzisiaj mozemy zastosowac bardzo nowoczesne le-
ki, ktére znaczgco poprawig skutecznos¢ leczenia ostrej biataczki
szpikowej. Jest to rewolucja, bo przez ostatnie 50 lat poprawa
skutecznosci leczenia wigzata sig gtownie z poprawg leczenia
wspomagajgcego oraz dostepnoscig przeszczepiania szpiku. Dzi-
siaj mamy dodatkowo leki, ktore mogg rzeczywiscie to zmienic,
ale Ministerstwo Zdrowia powinno je zrefundowac.

Prof. Lidia Gil powiedziala réwniez, ze obecnie specjalici
czekaja na refundacje publiczng gilterytynibu, ktéry mozna
zastosowac u chorych z ostra biataczka szpikows z okre§lonym
zaburzeniem genetycznymi, czyli u okoto 30% pacjentéw.

- Gilterytynib jest lekiem doustnym, ktéry okazat si¢ bardziej
skuteczny niz wielolekowa intensywna chemioterapia w choro-
bie nawrotowej w tej grupie pacjentéw - ttumaczyla prof. Lidia
Gil. - Dostepu refundacyjnego do leku w Polsce nie ma, nie jest
finansowany w ramach programu lekowego, nie mozna go za-
kupi¢ w ramach RDTL. Pacjenci, ktérych informujemy o tym
leczeniu sq zmuszeni finansowac gilterytynib z wlasnych srod-
kéw, bgdz z fundacji. Kilku takich pacjentéw udato nam sie
leczy¢ z bardzo dobrymi efektami, kwalifikujgc tych chorych
do transplantacji i osiggajgc trwale wyleczenie. Jest to terapia,
ktora z jednej strony jest skuteczna i mato toksyczna, a z drugiej
strony podawana doustnie, wiec generujgca mniejsze koszty dla
systemu ochrony zdrowia.

- Nastepng terapig, na ktérej refundacje czekamy w ostrej bia-
taczce szpikowej jest wenetoklaks z azacytydyng - wyjasniata
prof. Lidia Gil. - To jest leczenie przefomowe, poniewaz dotyczy
pacjentéw w wieku, w ktorym nie mozemy zastosowac intensyw-
nego leczenia bgdZ pacjentow w stanie, w ktérym to leczenie
nie jest bezpieczne, z powodu choréb wspétistniejgcych. Terapia
wenetoklaks z azacytydyng doprowadzita do tego, Ze w tej grupie
pacjentow udato si¢ uzyskaé odpowiedz na leczenie podobng do
leczenia intensywnego. Jestem przekonana, ze bedzie to leczenie
niedtugo proponowane pacjentom w mtodszym wieku. Ta tera-
pia ma réwniez wygodng forme podania, bo sktada sig z formy
doustnej i terapii podskornej. Terapia jest bardzo skuteczna
i powinna by¢ kontynuowana do czasu, kiedy pacjent odpowia-
da na to leczenie. OdpowiedZ na leczenie, czyli szansa uzyskania
remisji choroby jest rzeczywiscie bardzo wysoka. Dodatkowo,
mowigc o tej terapii, nalezy podkresli¢ wydtuzenie przezycia.

Nowe terapie
w szpiczaku plazmocytowym
Zdaniem prof. Lidii Gil problemem w terapii szpiczaka plaz-
mocytowego jest brak refundacji publicznej lekéw w terapii
pierwszej linii. - Na horyzoncie sq kolejne leki, ktére praw-
dopodobnie w krotkim czasie zmienig standardy kliniczne -
mowila ekspertka.

Powiedziatabym, ze w szpiczaku plazmocytowym
dzieje sie tak wiele, ze publikacja standardow
postepowania terapeutycznego troche nie nadgza
za publikacjg wynikéw badan klinicznych z nowymi
terapiami, ktore sg bardzo skuteczne.

— Nam bardzo zalezy na tym, zeby polskich pacjentéw ze szpi-
czakiem plazmocytowym od samego poczgtku leczy¢ bardzo
skutecznie — zaznaczyla prof. Gil. - W terapii pierwszej linii
brakuje nam lenalidomidu i daratumumabu. Skuteczno$¢ le-
czenia w szpiczaku plazmocytowym jest rowniez zalezna od pro-
filu genetycznego, o ktérym wspominatam przy okazji ostrych
biataczek.

- Mam obawy, ze swiat nam ucieka, jesli chodzi o terapig
CAR-T - kontynuowala prof. Lidia Gil. - Terapia CAR-T jest
w Polsce refundowana publicznie w ramach programu lekowego
wylgcznie dla pacjentow z ostrymi biataczkami limfoblastycz-
nymi, czyli dla dzieci i mlodych dorostych do 25. roku zycia.
Terapia CAR-T nie jest refundowana w Polsce dla populacji
pacjentéw z chloniakami.

- Terapia CAR-T zastosowana na wczesniejszych etapach
rozwoju chtoniakéw zupetnie inaczej wplywa na przebieg natu-
ralny choroby, zmniejsza ryzyko wystepowania tych postaci,
ktorych obawiamy sig najbardziej, czyli postaci opornych i na-
wrotowych i pozwala byé moze na wyleczenie wigkszej grupy
pacjentow - podsumowala prof. Lidia Gil. - Terapia CAR-T
to leczenie, ktore jest bezpieczne, a ryzyko powiktan niewielkie
(ponizej 2%). W Polsce jest juz kilka osrodkéw, ktore sq przygo-
towane do terapii CAR-T i uzyskaty akredytacje. Czekamy wigc
z nadziejg na refundacje terapii CAR-T dla pacjentéw z chio-
niakiem rozlanym z duzych komorek B (DLBC) i chloniakiem
z komérek plaszcza (MCL), tak, jak to stato sie w przypadku
ostrej biataczki limfoblastycznej.

O leczeniu szpiczaka
Optymalne leczenie szpiczaka, opierajace si¢ o aktualne
wytyczne kliniczne ESMO, nie jest nadal dostepne dla pol-
skich pacjentow.

- Wyniki badania kliniczne-
go dla lenalidomidu z dek-
sametazonem opublikowane
zostaty w 2014 r, a wigc
w Polsce obecnie staramy
sig wyrownal duzy dystans
pomiedzy aktualnymi reko-
mendacjami ESMO, a tym,
jak mozemy leczy¢ chorych
na szpiczaka plazmocytowe-
go - moéwil prof. Krzysztof
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Giannopoulos, kierownik Zaktadu Hematoonkologii Do-
$wiadczalnej UM w Lublinie. - Jesli uda si¢ zrefundowad
lenalidomid z deksametazonem i z bortezomibem w 1. linii
leczenia, to bedzie to krok milowy, ale nadal to nie bedzie prze-
tom. Aktualne wytyczne kliniczne zalecajg dolgczenie deratu-
mumabu do schematu lenalidomid i deksametazon. I to jest
standard leczenia dla pacjentéw niekwalifikujgcych si¢ do
przeszczepienia szpiku. Natomiast otwierajg sig kolejne po-
trzeby zwigzane z sekwencyjnoscig leczenia, a zmiany na razie
dotyczg pacjentéw niekwalifikujgcych sig do przeszczepienia.

- Przyktadem moze by¢ leczenie grupy pacjentéw wysokiego
ryzyka cytogenetycznego, ktore nadal jest odsuniete do 3. linii
leczenia, a ci pacjenci, np. grupa przeszczepowa, juz powinni
dosta¢ w 2. linii leczenia schemat iksazomib, lenalidomid
i deksametazon. Tutaj kazdy z tych lekéw mozna uzasadnic:
iksazomib, jako skuteczniejszy inhibitor, dodatkowo w for-
mie doustnej, lenalidomid, jako skuteczny lek doustny zamiast
talidomidu, ktorego toksycznos¢ znana jest wszystkim. Jezeli
przetgczymy skuteczne leczenie z trzeciej linii do drugiej, to
bedzie to skutkowato sumowaniem czaséw wolnych od pro-
gresji, ktore bedg pozniej stanowity o przedtuzeniu catkowitego
przezycia chorych.

- Mysle, ze nikt, kogo postawimy przed wyborem: rownie sku-
teczna terapia doustna vs terapia wymagajqca czestych przy-
jazdow czy terapia wymagajgca diugotrwalych kroplowek,
nie bedzie si¢ zastanawial, co jest lepsze - stwierdzit prof.
Krzysztof Giannopoulos. - Jesli jest skuteczne leczenie
doustne, to jest to preferencyjna forma leczenia. Pamigtajmy
tez, ze wszyscy nasi pacjenci z nowotworami krwiotworczymi
czy uktadu odpornosciowego majg glebokie niedobory odpor-
nosci. Powinnismy dgzy¢ do tego, by ograniczy¢ do minimum
mozliwos¢ narazenia tych pacjentow na infekcje. Dane sprzed
pandemii dotyczgce szpiczaka plazmocytowego méwity, ze 30%
chorych umiera przez powiktania infekcyjne, takze ten czynnik
infekcyjny byt i bedzie niezaleznie od pandemii COVID-19.
Obecnie czekamy na refundacje publiczng lenalidomidu oraz
pomalidomidu w polgczeniu z bortezomibem jako leczenia,
ktore daje doskonate wyniki.

Sytuacja pacjentéow
z zespotami mielodys-
plastycznymi

Prof. Piotr Radziwon: Naj-
wigkszym problemem pacjen-
tow z zespotami mielodysplas-
tycznymi jest niedokrwistos¢,
ktora zmusza ich do czestych
transfuzji, ktére wymaga-
jg hospitalizacji. Muszg one
mieé miejsce co dwa, albo trzy
tygodnie, w zaleznosci od tego, w jakim stanie jest pacjent.

Mozna sobie wyobrazié, jak ucigzliwe jest dla pacjenta
przechodzenie przez oddzialy ratunkowe, tylko po to, Zeby
otrzymac przetoczenie krwi i po dwdch dniach wrécié do
domu. Jakosé zycia tych pacjentow jest przez to bardzo ograni-

czona. Pojawia si¢ réwniez strach przed zakazeniem w czasie
pandemii COVID-19. Moze on doprowadzi¢ do tego, Ze pac-
jenci unikajg szpitala, w zwigzku z tym narazajq sig na cigzszg
niedokrwistos¢, ktéra nie sprzyja, ani jakosci zycia, ani lecze-
niu choroby podstawowe;.

U czesci chorych, u ktorych stwierdzamy niskie stezenie ery-
tropoetyny mozna zastosowac leki stymulujgce erytropoeze.
Leki te, w niektérych przypadkach uwalniajg tych pacjentow
od czestych przetoczeh, co daje poprawe jakosci zycia, ale
wiemy, Ze nie u wszystkich pacjentéw mozna zastosowac te leki
i nie u wszystkich chorych te leki sq skuteczne.

W przypadku chorych, u ktérych te leki sq nieskuteczne
jest konieczny powrét do schematu czestych przetoczets,
co jest dla nich ucigzliwe. Od niedawna mamy zarejestro-
wany lek - luspatercept, ktory mozna stosowac u pacjentow,
u ktorych leki stymulujqgce erytropoeze sg nieskuteczne. Ratuje
on tych chorych przed czestymi przetoczeniami. Agencja Oce-
ny Technologii Medycznych i Taryfikacji stwierdzita, ze koszt
leczenia luspaterceptem jest wielokrotnie wyzszy, niz leczenie
przetoczeniami sktadnikéw krwi. Stosowanie leku luspater-
cept pozwala jednak uzyskac uniezaleznienie si¢ od przetocze:
koncentratu krwinek czerwonych, az u ok 40% pacjentow.
Wobec ucigzliwosci w chorobach przewlektych zwigzanej
z przetoczeniami krwi i Swiadomosci zagrozeh z nimi
zwigzanych, takze w czasie pandemii koronawirusa, dostep
do lekéow zmniejszajgcych zapotrzebowanie na przetoczenia
jest bardzo wazny, a z perspektywy systemu ochrony zdrowia
uzasadniony.

Wszystkie wypowiedzi pochodzq z Raportu pt.
.V Spotkanie Rady Ekspertdw ds. Onkologii
Medycznej Ragji Stanu.”

Medyczna Racja Stanu, Warszawa, Luty 2022

Medyczna
Racja Stanu

O Medycznej Racji Stanu

Medyczna Racja Stanu jest think tankiem powstalym
z inicjatywy: Instytutu Studiéw Politycznych Polskiej
Akademii Nauk, Polskiej Unii Onkologii, Kolegium
Lekarzy Rodzinnych w Polsce i Green Communication.
Celem Rady jest faczenie opiniotwdrczych osob, srodo-
wisk i instytucji wokol wyzwan zwiazanych z kondycja
zdrowotna Polakéw i wypracowywania zgody politycznej
na niezbedne zmiany w systemie ochrony zdrowia.

https://medycznaracjastanu.pl/

Green
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Zespoty mielodysplastyczne. Nowoczesne leki
to szansa na zycie bez transfuzji

Nazywam si¢ Halina Kordas. W 2016
roku, w wieku 60 lat, zaczetam odczu-
waé oslabienie i zmeczenie, do tego
bardzo si¢ pocitam. Miatam problemy
z wchodzeniem po schodach i zaburze-
nia réwnowagi. Pojawily sie tez zaburze-
nia widzenia - nie tylko utrudniajace
czytanie — mialam wrazenie, ze wszyst-
kie literki sa poprzewracane, ale tez
ogladanie telewizji. Z wizyta u okulisty
zwlekalam do marca 2017 roku. Nie
wiem, co zaniepokoilo panig doktor
okulistke, ale zlecita mi badania krwi.
Gdy przyniostam wyniki, powiedziata,
ze natychmiast mam i$¢ do lekarza pier-
wszego kontaktu. Ten skierowal mnie na
oddzial do szpitala w Myslenicach, gdzie
wykonano mi szereg badan, podawa-
no mi réwniez witamine B12. Lekarze
skonsultowali si¢ nawet z hematologiem
w Krakowie. I to na hematologie do-
statlam pilne skierowanie przy wypisie
z oddzialu. Pierwsza wizyte hemato-
logiczng miatam dos$¢ szybko, potem
jezdzitam co miesigc, pottora. Za kazdym
razem robiono mi morfologie, bioche-
mie i inne badania. Dopiero po kilku
miesigcach miatam zrobiona biopsje
i trepanobiopsje. Wyniki byty dobre,
pani doktor sie cieszyla. Pozostawalam
pod obserwacja, zazywalam witamine
B12.

Kolejna biopsja z trepanobiopsja.
Niestety, p6t roku pézniej, po kolejnej
biopsji z trepanobiopsjg zaczeto podej-
rzewa¢ u mnie zespél mielodyspla-

Pani Halina zachorowala w 2016 roku - zdiagnozowano

u niej zespol mielodysplastyczny. Przez kilka lat zyla

od transfuzji do transfuzji. Wszystko zmienilo si¢, gdy

w kwietniu 2021 roku otrzymala nowe leczenie. Swoja
histori¢ opowiedziala w jednym z filméw przygotowanych
dla kampanii ,,Zycie bez transfuzji >, w ramach ktérej
pacjenci i lekarze opowiadaja o przelomowej terapii,
dajacej szanse na zmniejszenie liczby przetoczen krwi
(filmy dostepne sa na glospacjenta.pl)

styczny. Ze wzgledu na to, ze wyniki
nie byly jednoznaczne, nadal pozosta-
walam pod obserwacjg. Nadal tez po-
dawano mi witamine B12, jednak byta
ona nieskuteczna, mdj organizm na nia
nie reagowal. Latem 2017 roku, w trak-
cie upaléw pojawily sie u mnie trud-
nosci z oddychaniem. Na hematologii
podjeto decyzje by przetoczy¢ mi krew
- otrzymalam jej 2 jednostki (jednost-
ka krwi pelnej ma objeto$¢ okoto 500
ml i zawiera okoto 450 ml krwi i 63 ml
plynu konserwujacego - przyp. red.).
W 2018 roku sytuacja sie¢ powtdrzyla
- mialam kolejng transfuzje. W dru-
giej potowie 2018 roku kolejna biopsja
z trepanobiopsjg potwierdzila, ze mam
zesp6! mielodysplastyczny nieokreslo-
nego pochodzenia.

Diagnoza zmienita sposéb terapii.
Wprowadzono mi roztwér darbepoety-
ny alfa - na zastrzyki jezdzitam co trzy
tygodnie. Niestety, to leczenie nie bylo
skuteczne. Lekarz zadecydowal wiec
o rozpoczeciu leczenia filgrastym -
wstrzykiwatam go sobie samodzielnie
w udo co tydzien. I kolejne rozczaro-
wanie — na ten lek réwniez moj orga-
nizm nie zareagowal.

Coraz czesciej miatam przetacza-
na krew. W 2019 roku bytam w szpi-
talu na przetoczeniu 3 jednostek krwi.
W styczniu 2020 miatam przetoczone 4
jednostki, nastepne przetoczenie w czer-
wcu, w sierpniu kolejne 4, w pazdzierni-

ku - 5 jednostek, w grudniu ponownie 4
jednostki. W styczniu 2021 roku kolej-
ne 4 jednostki, a w lutym 3.

Byt to bardzo trudny czas i dla mnie
i dla meza, ktory towarzyszyt mi w cho-
robie. Pocieszeniem byly stowa lekarza
prowadzacego, ktéry podnosit mnie
na duchu, moéwiac, ze jest juz w Eu-
ropie lekarstwo na mojg chorobe, dzieki
ktéremu nie bedzie konieczne prze-
taczanie krwi w szpitalu. Musze tylko
wykazac¢ sie cierpliwoscig, bo i na pew-
no w Polsce bedzie dostepne.

Szansa na nowy, skuteczny lek,
bardzo podnosita mnie na duchu. Gdy
morfologia spada, czltowiek robi sie
bardzo staby, pojawiaja si¢ takie zaw-
roty glowy, ze przy chodzeniu trzeba
sie trzymac¢ $ciany. Do tego dochodza
niesamowite dusznos$ci - najgorsze po-
jawialy si¢ w nocy - to uczucie jest
trudne do opisania, miatam wrazenie,
ze sie po prostu udusze. Nawet w naj-
wigksze mrozy otwieralam szeroko
okna, majac nadzieje, ze w ten sposéb
zdobede wiecej tlenu. I bardzo duzo
pilam, nieustannie czulam pragnie-
nie. Kolejnym problemem zwigzanym
z moim pogarszajacym si¢ stanem byty
zaburzenia widzenia i szumy w uszach,
béle mie$ni ndg, powodujace klopo-
ty z chodzeniem, béle mie$ni rak, bél
w klatce piersiowej, kotatanie serca.
Jedynym sposobem, by poczu¢ cho¢
chwilowga ulge byty transfuzje.
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Gdy wyniki sie pogarszaja, przy
spadku morfologii musi by¢ skierowa-
nie do szpitala. W zwiazku z pandemia
zdarzalo sig, ze nie bylo wolnego miej-
sca, wiec trzeba bylo ustali¢ wcze$niej
termin, to trwalo 2-3 dni a morfolo-
gia z dnia na dzien byla coraz gorsza.
Czasem wystarczyto na mnie spojrzed,
by wiedzie¢, ze mam fatalne wyniki.
Pamietam, Ze pewnego razu, gdy ordy-
nator spotkal mnie w szpitalu, to mnie
nie wypuscil — posadzili mnie od razu
na wdzku, bo stabo mi sie robito i od
razu zrobili transfuzje.

Jak wyglada toczenie? Po trafieniu
na oddzial i ponownym wykonaniu
morfologii i krzyzowki, zamawiana jest
odpowiednia krew. Krew podawana jest
bardzo powoli, wigc taka transfuzja trwa
3-4 godziny, a dziennie nie mozna poda¢
wiecej niz 2 jednostki, zeby nie doszlo do
szoku. Ja zaczynalam sie czué lepiej przy
drugiej, czasem dopiero trzeciej jed-
nostce. Po takim toczeniu odzyskuje sie
na jakis czas sity.

Pojawita sie iskierka nadziei ale
i strach. Dokumenty, dzieki ktérym

moglabym otrzyma¢ nowoczesne lecze-
nie moj lekarz wypelnil w marcu 2021
roku. Wniosek zostal do$¢ szybko za-
twierdzony, bo juz w kwietniu poda-
no mi go po raz pierwszy. Bardzo si¢
cieszylam, wreszcie miatam iskierke
nadziei, ale tez batam sie, co bedzie, jesli
iten lek, jak wszystkie do tej pory, okaze
sie nieskuteczny?

Po tygodniu od przyjecia nowe-
go leku spotkatam w poradni mojego
lekarza, ktéry na méj widok bardzo
sie ucieszyl. I cho¢ bylo na to jeszcze
za wczesnie, to nie mogt powstrzymac
swojej ciekawosci i od razu wystal mnie
na morfologie. I chyba nie tylko on byt
ciekawy, bo wyniki byty btyskawicznie
- ledwo dojechatam do domu, gdy za-
dzwonil, ze przybylo mi 9 kresek, czy-
li prawie tyle, ile po jednym woreczku
krwi. Oboje z mezem mieli$my fzy ra-
dosci w oczach.

Im dluzej przyjmowatam nowy
lek, tym wyniki byly lepsze. Przed
rozpoczeciem leczenia lekarz mnie up-
rzedzil, ze moge odczuwac bardzo silne
béle kregostupa, co bedzie oznaczad, ze

lek dziala. I faktycznie, mialam takie
béle kregostupa, ze poréwnac je moge
tylko z bélami partymi przy porodzie.
Ten dotkliwy bdl sprawial mi jednak
rado$¢, przypominat czas, gdy przycho-
dzily na $wiat moje dzieci. Teraz zwia-
stowal, ze ro$nie we mnie nowa krew.
Pézniej, przy kolejnych podaniach leku
juz tak bardzo nie bolalo, natezenie
bélu byto duzo mniejsze, czesto nawet
nie bratam lekéw przeciwbdlowych.

Czuje, jak rosnie we mnie nowa
krew. Czasem mam wrazenie, ze wrecz
czuje kazdy kreg w kregostupie. Nie po-
trzebuje robi¢ morfologii, by wiedzie¢,
ze jest lepiej. Mam coraz wigcej sity. Maz
moéwi, ze tez od razu po mnie widzi, ze
jest lepiej. Jestem bardzo zadowolona
z nowego leku. Moje Zycie sie zmienilo
ogromnie. Nie odzyskalam oczywiscie
sit w 100 procentach, nie nadaje sie do
ciezkiej fizycznej pracy, ale nie musze
jezdzi¢ do szpitala, wypoczywam psy-
chicznie, krew zostaje dla innych pac-
jentow, 16zko w szpitalu tez nie jest za-
jete. Bardzo bym chciala, zeby wszyscy
wiedzieli o tej terapii i zeby kazda osoba
jej potrzebujaca mogla ja dostac.

Eksperci o sytuacji pacjentow
z zespotami mielodysplastycznymi

Zespoly mielodysplastyczne naleza do tych chordb, w ktorych leczenie krwia stanowi
bardzo istotny element. Juz w momencie stawiania diagnozy okoto 50% pacjentow wymaga
przetoczenia krwi, a w trakcie choroby nawet 90% chorych bedzie tych przetoczen
wymagalo. Dlatego kazdy lek, ktory uwolni pacjenta od transfuzji, jest niezwykle cenny.

- To, ze krew jest darem zycia, to nie
jest pusty slogan — méwi dr. n. med.
Katarzyna Budziszewska z Instytutu
Hematologii i Transfuzjologii w Warsza-
wie w jednym z filméw, nagranych dla
kampanii ,,Zycie bez transfuzji”. - Tak po
prostu naprawde jest. Chorzy z MDS zyjg
dzigki przetoczeniom, niektorzy muszg
sig im poddawac nawet co 2-3 tygodnie.
Pamietajmy jednoczesnie, ze przetaczanie
krwi to dla pacjentow nie tylko korzysci,
ale tez straty. Poczgwszy od tych psycho-
logicznych i spolecznych, dotykajgcych
naszych pacjentow, a zwigzanych z trans-

fuzjami, hospitalizacjami, z zaburzonym
funkcjonowaniem w zyciu spolecznym
i zyciu zawodowym, po te Scisle medycz-
ne, zwigzane z powiktaniami. Powikla-
nia wczesne pojawiajg si¢ bezposrednio
po przetoczeniach, ale sq tez powiktania
pozine, czy wreszcie powiklania odlegle,
zwigzane z tym, zZe kazda transfuzja
krwi pozostawia w naszym organizmie
nadmiarowe Zelazo, ktére z czasem moze
uszkadzac narzqdy, prowadzgc do niewy-
dolnosci serca, niewydolnosci wgtroby czy
trzustki.

- U niektérych pacjentow z MDS do-

chodzi tez do immunizacji, ktéra moze
powodowaé to, ze dobieranie kolejnych
jednostek krwi bedzie coraz trudniejsze,
a nawet moze przerosngc lokalne moz-
liwosci — dodaje prof. dr hab. n. med.
Piotr Radziwon w filmie, nagranym dla
kampanii ,,Krew to zycie”. - Wtedy trze-
ba rozszerzaé poszukiwania odpowied-
nich jednostek krwi na caly kraj a nawet
szukad jej poza jego granicami.

- Najwiekszym problemem pacjentow
z zespolami mielodysplastycznymi  jest
niedokrwistos¢, ktora zmusza ich do cze-
stych hospitalizacji — podkreslit w trak-
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cie spotkania Medycznej Rady Stanu
prof. Piotr Radziwon. - Muszg one
mieé¢ miejsce co dwa, albo trzy tygod-
nie, w zaleznosci od tego, w jakim stanie
jest pacjent. Mozna sobie wyobrazi¢, jak
ucigzliwe jest dla pacjenta przechodze-
nie przez oddzialy ratunkowe, tylko po
to, zeby otrzymac przetoczenie krwi i po
dwéch dniach wroci¢ do domu. Obniza
to znaczgco jako$¢ zycia pacjenta. Poja-
wia sig réwniez strach przed zakazeniem
w czasie pandemii COVID-19. Moze on
doprowadzié do tego, ze pacjenci unikajg
szpitala, w zwigzku z tym narazajq si¢ na
cigzszq niedokrwistos¢, ktora nie sprzyja,
ani jakosci zycia, ani leczeniu choroby
podstawowej. — dodal prof. Piotr Radzi-
won.

— Dlatego tez kazdy lek, ktéry moglibys-
my zastosowal u pacjenta, aby unikngd
transfuzji, zmniejszy¢ ich czestotliwosé,
czy odroczy¢ je w czasie, jest na wage
ztota — podkresla dr n. med. Katarzyna
Budziszewska. - W tej chwili dysponu-
jemy dwoma rodzajami lekow. Pierwsze,
ktére mamy i stosujemy, to sq leki stymu-
lujgce erytropoeze na wczesnym etapie
dojrzewania i rozwoju komérek prekurso-
rowych dla krwinek czerwonych (erytro-
blastéw).

- Leki te, w niektorych przypadkach
uwalniajg tych pacjentéw od czestych
przetoczen, co daje poprawe jakosci zy-
cia, ale wiemy, Ze nie u wszystkich pac-
jentow mozna zastosowal te leki i nie
u wszystkich chorych, te leki sq skuteczne
- zaznacza prof. Piotr Radziwon.

- W przypadku chorych, u ktérych te
leki sq nieskuteczne, konieczny jest pow-
16t do schematu czgstych przetoczed, co
jest dla nich ucigzliwe. — Ostatnio zostal
réwniez zarejestrowany lek, ktory umoz-
liwia dojrzewanie krwinek czerwonych
na péznym etapie ich rozwoju — mowi
w filmie dr n. med. Katarzyna Budzi-
szewska. — Ten lek jest na razie za-
rejestrowany dla pacjentow z zespolami
mielodysplastycznymi z pierscieniowaty-
mi syderoblastami. Zasadg dziatania tego
leku jest przyspieszenie rozwoju wlasnych
krwinek pacjenta, sprowadzenie ich na
prawidtowe tory. Pacjent dzigki temu
produkuje swoje wlasne krwinki i nie wy-
maga transfuzji. Niestety, nie ma jeszcze
postaci doustnej tego leku. Jest on po-
dawany co 3 tygodnie w formie zastrzyku.
Chorzy odnoszqg ewidentne korzysci z jego
zastosowania, mogg si¢ nawet unieza-
lezni¢ od transfuzji. 6-7 pacjentéw na
10 uzyskuje poprawe tzw. erytroidalng,
czyli poprawe wzrostu stezenia hemoglo-
biny, a 4 pacjentow na 10 uniezaleznia sig
zupetnie od transfuzji krwi. Dla nich ta
korzys¢ jest trudna do przecenienia. Od
jednej z pacjentek z zespotem wielodys-
plastycznym, ustyszatam, Ze jest gotowa
na kazde poswigcenie, by otrzymac lek,
ktory uniezalezni jg od transfuzji i kazdy
lek jest lepszy od regularnych transfuzji
krwi. I na ten lek pacjenci z MDS bardzo
liczg, czekajg na to, Ze zapadng stosowne
decyzje i ze bedg mogg dzigki niemu
uwolnic sig od przetoczen.

— Luspatercept mozna stosowaé u pac-

jentow, u ktorych leki stymulujgce ery-
tropoeze sq nieskuteczne, ratuje tych
chorych przed czestymi przetoczeniami
- tlumaczyt na spotkaniu MRS Prof.
Piotr Radziwon. - Agencja Oceny Tech-
nologii Medycznych i Taryfikacji stwier-
dzita, ze koszt leczenia luspaterceptem
jest wielokrotnie wyzszy, niz leczenie
przetoczeniami sktadnikéw krwi. Jednak
Raport ,,Krew. Lek, warto$¢, zaséb” poka-
zuje, ze nasze spoleczeristwo si¢ starzeje
i w zwigzku z tym odsetek potencjalnych
dawcow krwi zmniejsza sig, a odsetek po-
trzebujgcych krwi pacjentow sig zwigksza.
Krajowe zasoby krwi mogg wigc z czasem
przestac pokrywac nasze zapotrzebowanie
na nig. Kolejnym wnioskiem z tego rapor-
tu jest to, zZe nalezy intensywniej szukad
nowych metod leczenia niedokrwistosci,
jako alternatyw do przetoczen sktadnikow
krwi. Skoro wigc sztuczna krew nie jest
jeszcze dostepna, to warto szukac innych
rozwigzan. Stosowanie luspaterceptu poz-
wala az u okolo 40% pacjentéw uzyska’
uniezaleznienie si¢ od przetoczet koncen-
tratu krwinek czerwonych i znaczgco po-
prawia jako$¢ ich zycia. Wydaje sig wigc,
ze dostgp do lekow zmniejszajgcych zapo-
trzebowanie na przetoczenia jest bardzo
wazny, a z perspektywy systemu ochrony
zdrowia uzasadniony.

‘W materiale wykorzystano wypowiedzi
ekspertow udzielone na potrzeby kampanii
,,Zycie bez transfuzji” oraz Raport

»IV Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Onkologii
Medycznej Racji Stanu.” Medyczna Racja Stanu,
‘Warszawa, Luty 2022
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pacjentdéw z zespotami mielodysplastycznymi
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chorych na MSD od przetoczen krwi
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Hematoonkologia

SZPICZAK PLAZMOCYTOWY:
CORAZ MtODSI CHORZY

Prof. dr hab. n. med. Artur Jurczyszyn, prezes Fundacji

Centrum Leczenia Szpiczaka, kierownik Osrodka Leczenia

Dyskrazji Plazmocytowych Katedry i Kliniki Hematologii

Szpiczak plazmocytowy to nowotwodr zloéliwy ukladu
chlonnego. Stanowi ok. 13% wszystkich nowotworéw he-
matologicznych. Rocznie w Polsce odnotowuje si¢ ok. 2-3
tys. nowych przypadkéw. Klinicy$ci alarmuja, Ze coraz
czesciej choruja na szpiczaka plazmocytowego ludzie
mlodzi i zwracaja uwage, Ze wymaga to zmian w podejsciu
do leczenia.

Szpiczak plazmocytowy potrafi rozwijaé si¢ latami, nie da-
jac jednoznacznych, niepokojacych objawdéw. Okolo 30%
pacjentdéw jest zupelnie bezobjawowych. Ostabienie i nie-
dokrwisto$¢, nawracajace infekcje czy bdle w ledzwiowo-
krzyzowym odcinku kregostupa powinny zapali¢ czerwong
lampke. Zazwyczaj zanim pacjent uslyszy diagnoze ,szpi-
czak’, odwiedzi wielu lekarzy réznych specjalnosci — reuma-
tologdw, internistéw, ortopedéw czy okulistow.

Najbardziej charakterystycznym objawem szpiczaka plaz-
mocytowego s3 bole kostne obecne u okoto 70% chorych
W czasie rozpoznania.

Coraz miodsi chorzy

Wszystkich chorych jest w Polsce ok. 10 tysiecy. ,,To choro-
ba starszych ludzi” - zwyklo méwi¢ sie o szpiczaku. Rzeczy-
widcie, najczesciej sa to osoby w wieku 60-70 lat, z przewagg
mezczyzn, jednak klinicysci wskazuja, ze ten obraz sie zmie-
nia.

- Wsréd naszych pacjentow sqg 30- i 40-latkowie. Mtodzi cho-
rujg coraz czesciej z niewidomych do kovica powodéw. Daw-
niej pacjentéw ponizej 50. roku zycia bylo kilka procent. Dzis
jest ich duzo wigcej — méwi prof. dr hab. n. med. Artur
Jurczyszyn, prezes Fundacji Centrum Leczenia Szpiczaka,
kierownik Osrodka Leczenia Dyskrazji Plazmocytowych Ka-
tedry i Kliniki Hematologii U] CM oraz Oddziatu Kliniczne-
go Hematologii Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie. — Nie
mamy precyzyjnych statystyk, poniewaz brakuje rejestru pac-
jentéw chorych na szpiczaka, ale wiemy, ze rocznie na szpicza-
ka plazmocytowego zapada okolo 3 tysigce 0s6b, wsréd nich na
pewno jest kilkaset mtodych. To aktywni zawodowo, spofecz-
nie i rodzinnie ludzie, ktérzy nie chcg, by choroba odebrala
im dotychczasowe zycie. Postep medycyny pozwala im na to,
by mieé coraz wigksze oczekiwania dotyczqgce otrzymywanego
leczenia.

UJ CM oraz Oddzialu Klinicznego Hematologii Szpitala
, Uniwersyteckiego w Krakowie.

- W ostatni weekend wszedlem w towarzystwie dwoch pac-
jentéw na Kasprowy Wierch. Jeden jest w wieku okoto 50 lat,
drugi ponizej 60. roku zycia. Oni chcg byé aktywni, uprawiaé
sport i normalnie funkcjonowaé — méwi profesor.

Dzieki nowym lekom
mowimy o chorobie przewlekiej

- Szpiczak to jedyna jednostka chorobowa, w ktdrej przez
ostatnich 20 lat zarejestrowano 15 nowych lekéw i jedyna,
dla ktorej tak wiele lekow zostato odkrytych — podkresla he-
matolog i dodaje, ze $rednia dlugo$¢ zycia pacjentdw ze szpi-
czakiem plazmocytowym wydluzyla sie trzykrotnie (od mi-
nimum 4-5 lat do 15-20 lat). Dlatego o szpiczaku coraz
cze$ciej mowimy, ze jest chorobg przewlekly. To efekt lep-
szej diagnostyki i dostgpnosci do nowych lekéw w pierwszej
i kolejnych liniach leczenia. — A jeszcze nie tak dawno, bo
w 2012 r., nie dysponowalismy zbyt wieloma lekami. Ostatnich
kilka lat to dgzenie do europejskich i Swiatowych standardow.
Rok 2022 pokazat juz znaczgcqg zmiane w postaci marcowej
listy lekéw refundowanych. Tymczasem na horyzoncie sq ko-
lejne leki, na ktére czekamy — moéwi prof. Jurczyszyn.

Jak leczymy?

Szpiczak plazmocytowy to nieuleczalna choroba nawro-
towa wymagajaca elastycznego podejscia w doborze i zasto-
sowaniu terapii. Sklada sie ona z wielu linii leczenia i tylko
od dostepnosci jak najwigkszej liczby skutecznych lekéw
o réznych mechanizmach dzialania oraz mozliwosci doboru
schematow ich stosowania zalezy jej calosciowa efektywnos¢.
Metoda leczenia jest przeszczep szpiku kostnego (autolo-
giczny i/lub allogeniczny). Nie jest to jednak sposéb dla kaz-
dego i na catkowite wyzdrowienie. — Jezeli pacjent jest osobg
milodg, to stosujemy u niego leczenie indukujgce, pézniej jeden
albo dwa autologiczne przeszczepy szpiku i chorzy czgsto wcho-
dzg w dobrg dtugotrwalg remisje — thumaczy hematolog.

Zasada zlotego strzatu
— Jest w onkologii i hematologii zasada tzw. zlotego strza-
tu, czyli to co mamy najlepsze, powinnismy zastosowaé na
poczgtku leczenia — mowi prof. Jurczyszyn. Obecnie w I linii
to przeciwcialo monoklonalne, lek immunomodulujacy,
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inhibitor proteasomdéw i mala dawka sterydu. - Na takie
czterolekowe leczenie odpowiada praktycznie sto procent pac-
jentéw. Po czterech cyklach tej terapii pacjent jest przygoto-
wany do terapii przeszczepowej. I ma propozycje wykonania
jednego lub dwich przeszczepéw. Dzigki temu czesto jest w re-
misji przez wiele lat — wyjasnia A. Jurczyszyn. To opcja dla
pacjentdw ze szpiczakiem nowo rozpoznanym, ktérzy kwa-
lifikuja sie do leczenia chemioterapia wysokodawkowsa
i autologicznego przeszczepienia komoérek krwiotwodrczych.
— Obecnie oczekujemy na petng refundacje tej pierwszej linii,
bo jest ona standardem na swiecie - méwi hematolog.

W przypadku pacjentéw, ktorzy nie kwalifikujg si¢ do pro-
cedury przeszczepu szpiku kostnego, zgodnie ze §wiatowymi

standardami chorzy réwniez powinni otrzymaé kombinacje
lekdw, po ktdrej czas do ewentualnej progresji wynosi ponad
60 miesiecy. — Jak ktos ma 80 lat i otrzyma takie leczenie, to
czesto nie bedzie potrzebowat drugiej linii. I czekamy na to le-
czenie, bo polscy pacjenci nadal nie majg dostepu w pierwszej
linii do 3 lekow. Uwazam je w tej chwili za najlepsze na swiecie
- mowi prof. Jurczyszyn. Wyzwaniem w leczeniu szpiczaka
plazmocytowego jest I linia. — Im lepsze leczenie pacjent
otrzyma na poczgtku, tym dluzej Zyje. Nie mozna, tak jak to
byto kiedys, lepsze leki zachowaé na pozniej. Nie! Pacjent moze
tego nie doczekac — stwierdza prof. Artur Jurczyszyn.

Wykorzystano materialy kampanii ,, Zycie mamy we krwi”,

Wsparcie dla pacjentow
z rakiem jelita grubego

Il edycja kampanii ,NIE MIEJ TEGO GDZIES -
WSZYSTKO O RAKU JELITA GRUBEGO”

(DIIES

W marcu, ktory od 2008 r. jest ustanowiony przez Parlament Europejski Miesigcem
Swiadomosci Raka Jelita Grubego, ruszyla kolejna edycja ogélnopolskiej kampanii

»Nie Miej Tego Gdzies”. Celem kampanii organizowanej przez Fundacje EuropaColon
Polska, jest podnoszenie sSwiadomosci Polakow na temat raka jelita grubego. - W pierwszej
edycji nacisk kladlismy przede wszystkim na profilaktyke. W tym roku chcemy by¢ blizej
pacjenta, u ktorego juz rozpoznano raka jelita grubego - wyjasnia Iga Rawicka, Prezes

Fundacji EuropaColon Polska.

Rak jelita grubego to jedyny nowotwoér
ukladu pokarmowego, ktéremu mozna
zapobiec. Latwo sie go diagnozuje, pod-
dajac sie kolonoskopii lub wykonujac
test na krew utajong w kale. Rak jelita
grubego wczesnie wykryty daje niemal
90% pewno$¢ wyleczenia. Szacuje sie,
ze w ciaggu najblizszych 10 lat liczba
chorych na raka jelita grubego wzroénie
do ok. 27 000. Aktualnie mamy 19 000
nowych przypadkéw rocznie, w tym
12 000 zgonoéw, poniewaz w Polsce rak
jelita grubego wykrywany jest zbyt pdz-
no - czesto w I lub IV stadium choro-
by, co stanowi ponad 65% nowo zdiag-
nozowanych przypadkéw.

- W ramach naszych kampanijnych
dziatani kontynuujemy edukacje na te-
mat zapobiegania rakowi jelita grubego
poprzez znajomos¢ czynnikow ryzyka
i objawéw, ktérych nie nalezy ignorowac.

Zachgcamy do zgloszenia si¢ na badanie
przesiewowe w  kierunku raka jelita
grubego po 50. roku Zzycia, poniewaz
wczesne wykrycie daje szanse na catko-
wite wyleczenie. A w trakcie drugiej edy-
cji towarzyszymy pacjentowi z rakiem
jelita grubego i wspieramy go w kolejnych
etapach choroby — méwi Iga Rawicka.

Powstaja Centra Kompetencji
Raka Jelita Grubego
W Polsce od czerwca 2021 roku pow-
staja kolejne Centra Kompetencji
Raka Jelita Grubego (Colorectal Can-
cer Units). Kazdy szpital musi spetni¢
wiele warunkéw, by méc podpisaé kon-
trakt z Narodowym Funduszem Zdro-
wia. Niezbedna jest np. odpowiednio
wyposazona pracownia tomografii, re-
zonansu oraz pracownia endoskopowa.
Szpital powinien wykazaé si¢ wyma-

gang liczbg badan endoskopowych
i operacji raka jelita grubego, a w ze-
spole  multidyscyplinarnym  maja
znalez¢ sie m. in. onkolodzy, chirurdzy
onkologiczni, radioterapeuta, patomor-
folog, ale réwniez psycholog, fizjote-
rapeuta, dietetyk i zespdt pielegniarek
onkologicznych. Ale przede wszyst-
kim nad kolejnymi krokami pacjenta
od momentu przyjecia go do szpitala
az po kontrole po leczeniu ma odpo-
wiada¢ koordynator, ktdrego rola jest
takze utatwienie przeplywu informacji
miedzy lekarzem a pacjentem i nadzor
nad kompleksowym planem leczenia.

Takie wymagania spelnia Bialostoc-
kie Centrum Onkologii i Dolnoslaskie
Centrum Onkologii, Pulmunologii
i Hematologii, z ktérymi Fundacja
EuropaColon Polska wspolpracuje juz
od kilku lat. Co wiecej DCOPiH jako
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pierwszy szpital w Polsce i drugi w Eu-
ropie uzyskalo miedzynarodowa certy-
fikacje iPAAC dla Centrum Leczenia
Raka Jelita Grubego. O procesie certy-
fikacji opowiada dr Aleksandra Sztuder
w specjalnie przygotowanych w ramach
kampanii ,,Nie miej tego gdzie§” ma-
teriatach wideo, réwniez z udzialem
wielu innych specjalistow z DCOPiH
i BCO, prezentujacych wazne zagadnie-
nia dla pacjenta z rakiem jelita grubego.
Wszystkie te nagrania i materialy edu-
kacyjne mozna obejrze¢ na stronie in-
ternetowej www.niemiejtegogdzies.pl,
na ktéra moze przenie$¢ nas dedykowa-
ny kod QR umieszczony na specjalnych
wyswietlaczach ledowych na terenie
obu o$rodkéw onkologicznych.

W trakcie kampanii interaktywne
wyswietlacze beda dostepne w ko-
lejnych Colorectal Cancer Unitach
w Polsce, m. in. w Kielcach, Krakowie
i Lodzi.

W materialach przygotowanych pod-
czas kampanii czlonkowie zespolu
multidyscyplinarnego moéwia m. in.
o zasadach stosowania radioterapii.
Dr Aleksandra Szuter i dr Iga Skrzyp-
czynska, radioterapeutki z DCOPiH,
wyjasniajg czym jest wspdlczesna ra-
dioterapia, a zwlaszcza radioterapia ste-
reotaktyczna, stosowana w przypadku
pojawienia si¢ guzéw przerzutowych.
Dr Aleksandra Zarczynska, onkolog
kliniczny, wyjasnia na czym polega dia-
gnostyka molekularna i ktérzy pac-
jenci z rakiem jelita grubego moga
skorzysta¢ z tej metody leczenia.

TSIk

O operacji TATME (skrét od: Tran-
sanal Total Mesorectal Excision czyli
laparoskopowa operacja przezodbyt-
niczego calkowitego wyciecia odbyt-
nicy), innowacyjnym zabiegu pozwa-
lajgcym uratowa¢ zwieracz odbytnicy
u pacjentéw z nisko potozonymi guzami
odbytnicy opowiada dr Bartosz Kap-
turkiewicz, koordynator leczenia raka
jelita grubego w Dolno$lagskim Cen-
trum Onkologii, Pulmonologii i He-
matologii, jednym z niewielu osrodkéw
w Polsce, w ktérych wykonuje si¢ tego
typu operacje¢. Nieodlacznym elemen-
tem skoordynowanej opieki jest takze
profilaktyka. W materiatach wideo znaj-
dziemy przekaz dr n. med. Michata Ka-
zanowskiego chirurga onkologa, o tym
dlaczego tak wazna jest kolonoskopia
w przypadku raka jelita grubego.

Kompleksowa opieka
nad pacjentem
W DCOPiH rocznie przyjmowanych
jest 500 pacjentéw, a 350 z nich leczo-
nych jest operacyjnie. — Centra Kompe-
tencji Raka Jelita Grubego zapewniajg
duzo wyzszg jakos¢ leczenia tego nowo-
tworu. — uwaza prof. Adam Maciejczyk,
Dyrektor  Dolnoélaskiego ~ Centrum
Onkologii, Pulmunologii i Hematologii
we Wroclawiu i dodaje: - Kompleksowa
opieka onkologiczna w zakresie raka je-
lita grubego zapewnia przede wszystkim
pacjentom dostgp w jednym miejscu do
diagnostyki, w tym obrazowej, ale i diag-
nostyki molekularnej. Prof. Maciejczyk
wyjasnia, czym sg centra kompetencji

Migiibe: N1
[

leczenia raka jelita grubego.
Prof. Marek Bebenek, Kie-
rownik Colorectal Cancer
Unit w DCOPiH potwierd-
za: — Skupienie si¢ na jednym
narzgdzie daje zdecydowane
lepsze efekty, dzigki temu
zespot jest bardzo doswiadc-
zony. Szczegotowo komentuje
to rowniez dr Maciej Bogu-
siak, chirurg onkolog i wy-
jasnia, dlaczego warto leczy¢
sie w oérodku ze statusem
"High Volume Center", czy-
li zajmujacym sie wylacznie
leczeniem  pacjentéw  z
rakiem  jelita  grubego.
O funkcji koordynatordéw,
ktérzy pomagaja pacjentom
w trakcie catego procesu lec-
zenia onkologicznego opowi-
ada dr n. med. Anna Leszczyszyn-Stan-
kowska, chirurg onkolog.

Sciezka pacjenta w KON-JG
Dr n. med. Kamil Safiejko, chirurg onko-
log BCO, wyjaénia jak funkcjonuje Cen-
trum Kompetencji Raka Jelita Grubego
(KON-JG) i jak wyglada tzw. ,$ciezka
pacjenta” — W ramach Colorectal Can-
cer Unitu pacjent ma by¢ diagnozowa-
ny, leczony i pozniej objety kontrolg po
zakoriczeniu leczenia. Zaczynamy od
diagnostyki, oceniamy stopieri zaawan-
sowania i podejmujemy odpowiednie
leczenie. Leczenie oparte jest gtownie
na chirurgii, jezeli jest taka potrzeba
wprowadzamy indukcyjng radiochemio-
terapig przed leczeniem operacyjnym,
a jezeli choroba jest mocno zaawansowa-
na, wtedy wlgczamy leczenie paliatywne
lub objawowe. Kazdy pacjent leczony
w naszym osrodku jest objety opiekg
psychologiczng przed i w trakcie lecze-
nia, uzyska tez pomoc dietetyczng jako
przygotowanie do operacji i po leczeniu
operacyjnym celem zaadoptowania je-
lita grubego po leczeniu operacyjnym.
Przed kazdym leczeniem odbywajq sig
konsylia wielodyscyplinarne, na ktorych
omawiany jest plan leczenia pacjenta
w obecnosci chorego i przy zgodzie
wszystkich specjalistow, a takze chorego,
taki plan jest pacjentowi przestawiamy.
Po zakoriczeniu wstgpnego leczenia i le-
czenia operacyjnego odbywa si¢ rekon-
sylium majgce na celu podjecie decyzji,
czy pacjent ma by¢ dalej obserwowany
wg naszego schematu i obowigzujgcych
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wytycznych, czy tez poddany leczeniu
uzupetniajgcemu. Kazdy pacjent zostanie
objety kompleksowq opiekq, dzieki czemu
nie czuje si¢ zagubiony. Dr Safiejko do-
daje: — BCO ma aktualnie pod swojg
opiekg 450 pacjentow. Wykonano tez
ponad 200 operacji raka jelita grubego,
co daje pozycje w pierwszej 10. osrodkéw
w kraju, jesli chodzi o liczbg wykonanych
takich operacji.

Eksperci edukuja pacjentéw

W ramach kampanii ,Nie miej tego
gdzie§” powstaly rowniez materialy
wideo z udzialem innych specjalistow
z Bialostockiego Centrum Onkologii,
ktérzy opowiadaja o waznych zagad-
nieniach dla pacjenta z rakiem jelita
grubego. Dr n. med. Piotrowska-Stawor-
ko, gastroenterolog, wyjasnia, dlaczego
warto zrobi¢ kolonoskopie. Katarzyna
Wojna, fizjoterapeutka ttumaczy, dlacze-
go rehabilitacja jest wazna w procesie re-
konwalescencji i dlaczego warto jak naj-
szybciej wsta¢ po operacji, a Agnieszka
Kachniarz-Petelska, pielegniarka stomij-
na obala mity na temat stomii i thumaczy,
dlaczego nie warto si¢ jej obawia¢, bo
czesto ratuje zycie.

— Wszystkie powyzsze dziatania w trak-
cie catego procesu leczenia pacjenta
z rakiem jelita grubego spowodowaty,
Ze podnosi sig jako$¢ opieki nad chorymi,
zespoly wielodyscyplinarne sq bardziej
doswiadczone, a co za tym idzie bardziej
skuteczne. Tylko w tych dwdch osrod-
kach onkologicznych jest przyjmowanych
w sumie niemal 1000 pacjentow, z czego
ponad potowa jest operowanych'. A to juz
sq statystyki na poziomie miedzynaro-
dowym - ocenia Iga Rawicka z Fundacji
EuropaColon Polska.

Wiecej szczegoléw na temat samej
kampanii i materialy edukacyjne moz-
na znalez¢ na dedykowanej podstronie
Fundacji EuropaColon Polska.

Fundacja EuropaColon Polska zos-
tala powotana w marcu 2017 roku. Jest
czlonkiem wielu miedzynarodowych
organizacji pacjentow, w tym Digestive
Cancers Europe. Celem dzialan Fun-
dagji jest przede wszystkim zwicksze-
nie $wiadomosci spolecznej na temat

1/ W DCOPiH rocznie przyjmowanych jest 500
pacjentow, a 350 z nich leczonych jest operacyj-
nie. Za$ pod opieka BCO jest 450 pacjent6w,

w tym 200 operowanych

nowotworéw ukladu pokarmowego ze
szczegdlnym uwzglednieniem raka jelita
grubego. Podstawowym celem Fundacji
jest promowanie profilaktyki, wczesne-
go wykrywania i wlasciwego leczenia
nowoczesnymi i skutecznymi metoda-
mi terapeutycznymi w celu poprawy ja-
kosci zycia pacjentéw onkologicznych,
a przede wszystkim pomoc w powrocie
do zdrowia.

Patronat nad kampania objely: Polskie
Towarzystwo Onkologiczne, Polskie
Towarzystwo Chirurgii Onkologicz-
nej, Polskie Towarzystwo Onkologii
Klinicznej oraz Konsultant Krajowy
w dziedzinie onkologii klinicznej.

Patronat medialny udzielity: Poradnik-
Zdrowia.pl, Medexpress, Stluzba Zdro-
wia, Rynek Zdrowia, mZdrowie, Co
w Zdrowiu, ISBZdrowie, MedKurier
i Zwrotnik Raka.

Kampania ,Nie miej tego gdzies.
Wszystko o raku jelita grubego.” potr-
wa do konca roku.

Partnerem Kampanii jest firma Pierre
Fabre Medicament.

Wiedzqg w chorobe - warsztaty w Krakowie

Tym razem byly to czterodniowe warsz-
taty, ktore odbyly sie w Centrum Psy-
choonkologii UNICORN w Krakowie.
W warsztatach wziely udzial Amazonki

Jezeli potrafisz cos wymarzyc, potrafisz takze to osiggngc

Walt Disney

Dwie wspaniale i kreatywne kobiety - Ewa Grabiec-Raczak,
prezes Stowarzyszenia ,, Amazonki” Warszawa-Centrum
oraz Katarzyna Lisowska, liderka Stowarzyszenia
Hematoonkologiczni postanowily polaczy¢ sily, by jeszcze
bardziej efektywnie dziala¢ dla dobra pacjentéw.

Tak powstal autorski projekt Wiedzg w chorobe, w ktérego
kolejnej juz odstonie mialam przyjemnos$¢ uczestniczy¢.

- mowi Malgorzata Mardas ze Stowarzyszenia ,, Amazonki”

Warszawa-Centrum.

z naszego Stowarzyszenia oraz pacjenci
ze Stowarzyszenia Hematoonkologiczni.
Polaczyly nas podobne doswiadczenia
ciezkiej choroby, ogromna wola walki

z nig, wewnetrzna sila, otwarto$¢, em-
patia i che¢ niesienia pomocy innym
chorym.

Organizujac warsztaty, Ewa z Kasig zad-
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baly o nas calo$ciowo. Poniewaz jednak
- jak moéwit Horacy - ,nauka umacnia
wrodzong site” - zaczne od wiedzy.
Uczestniczac w wykladach prowadzo-
nych przez takich specjalistow jak prof.
dr hab. n. med. Tomasz Sacha, dr n.
med. Malgorzata Gasiorek i mgr Anna
Dotben, dowiedzieliémy sie 0 nowoczes-
nych terapiach w leczeniu nowotwordw
krwi i raka piersi oraz poznaliémy za-
gadnienia z zakresu opieki nad pacjen-
tem, m.in. najnowsze sposoby dbania
o blizne pooperacyjng. W mojej opinii
wszystkie wyktady byly doskonale po-
prowadzone, a ich atuty to rzetelna wie-
dza, zrozumialy przekaz, $wietne tempo
ibardzo dobra atmosfera, ktéra sprzyjata
dialogowi.

Duza cze$¢ naszego czasu w Krakowie
zajely warsztaty psychoonkologiczne
Kto zarzgdza chorobg - Ty czy ona?
- czyli o tym, jak pomagal sobie i in-
nym w procesie zdrowienia prowadzone
przez psychologa mgr Beate Pachoniska,
podczas ktérych uczyli$my sie, jak zad-
ba¢ o siebie i innych w my$l zasady, ze
»pigulek na odporno$¢ psychiczng nie
ma, ale mozemy sami ja wzmacnial”
Jak zaopiekowaé si¢ samym sobg? Co
robi¢ z lekiem, bezsilnoécig i rozpaczg?
Dlaczego warto uczy¢ sie asertywnosci?
Jak wzmacnia¢ relacje z innymi? - to
tylko cze$¢ pytan, na ktdre szukaliémy
odpowiedzi podczas warsztatéw. Bylo
genialnie — i to nie jest tylko moja opi-
nia. Wiedza na temat naszych emocji
i zachowan, narzedzia i techniki, ktére
poznali$my, relacje, jakie nawigzaly sie

i N -
Uczestnicy warsztatow w Krakowie

miedzy nami podczas warsztatéw i cu-
downa osobowo$¢ Pani psycholog s nie
do przecenienia.

»Tam, gdzie koncza sie stowa, zaczyna
sie muzyka” (H. Heine) - po calodzien-
nych wykladach bohaterka naszych
wieczoréw byta wlasnie przede wszyst-
kim muzyka w roznych odstonach.
Odstona pierwsza to kameralny koncert
na skrzypce i pianino w mistrzowskim
wykonaniu Adama Prucnala i Przemy-
stawa Prucnala. Odslona druga to zaje-
cia muzyczne poprowadzone dwukrot-
nie przez Pana Adama Prucnala, ktéry
potrafil rozbudzi¢ w nas potrzebe i nie-
ktamang cheé $piewania oraz sprawil,
ze to nasze $piewanie bylo calkiem mile
dla ucha. Spiewalismy dtugo, glosno i ra-
dosnie. Repertuar byl wszelaki - Pan
Adam zadbal o $piewniki, akompanio-
wal nam na pianinie i wspieral nasze
wokalne poczynania czystym, silnym
glosem. Nigdy nie przypuszczatam, ze

moge przez kilka godzin $piewaé prak-
tycznie bez przerwy i ze bedzie to dla
mnie rado$¢ w najczystszej postaci. Nie
$piewalam dlatego, ze bylam szczesliwa
- bytam szczesliwa, bo $piewatam.

W muzycznym klimacie odbyly sie takze
zajecia ruchowe prowadzone przez mgr
Gabriele Zdzinska, ktéra zatroszczyla
sie 0 nasza forme fizyczng i dobry hu-
mor. Przy dzwigkach muzyki zrobili$my
pilatesowa rozgrzewke, a nastepnie
¢wiczylisSmy  ,,stoneczny” uklad cho-
reograficzny. Zajecia zakonczyla kojaca
miesnie i umyst relaksacja.

Podczas pobytu w Krakowie nie za-
brakfo nam takze czasu na spacery -
wspinaczka na Kopiec Pitsudskiego,
przechadzka malowniczymi uliczkami
miasta, pyszna kawa i pascha w urok-
liwej kawiarence na Kazimierzu uzu-
pelnily bogaty program warsztatow.

Te cztery dni, ktére spedzilismy w Kra-
kowie to bardzo dobry czas — niepow-
tarzalna atmosfera, wyjatkowe zajecia,
dobra energia i rado$¢. To ogromna
warto$¢, zaréwno dla nas samych, jak
tez dla chorych, z ktérymi bedziemy si¢
spotyka¢ podczas pracy wolontariuszy.
Wiedza i umiejetnoéci, ktore nabylismy
pozwola nam efektywniej stuzy¢ po-
mocg osobom chorym w miejscu ich
zamieszkania.

Ewie i Kasi nalezg si¢ ogromne podzie-
kowania za pomyst i perfekcyjna re-
alizacje. Osiagnely to, co sobie wy-
marzyly, a my mogli$my czerpaé z tego
pelnymi garsciami. Mam nadzieje, ze
mimo pandemii bedziemy mogli znéw
spotykac sie z pacjentami i wykorzysta¢
to, czego nauczyliSmy si¢ w Krakowie.
Po cichu licze¢ tez na kontynuacje $wiet-
nego projektu.

Malgorzata Mardas
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GRUDZIEN 2021-LUTY 2022

Webinar dla pacjentow z rakiem pecherza

4 grudnia 2021 r. Polska Koalicja
Pacjentéow Onkologicznych, patron
merytoryczny grupy wsparcia zorga-
nizowala warsztaty online w ramach
kampanii edukacyjnej ,,RAK PECHE-
RZA - WYKRYJILECZ!” dla pacjentéw
z rakiem pecherza i ich bliskich.

W ramach warsztatéw przedstawiono
prezentacje specjalistow: mgr Iwony
Krdl, pielegniarki urologicznej, pt.
»Problemy zycia codziennego pac-
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jentéw z rakiem pecherza’, mgr Ewy
Dubaniewicz, psycholog, pacjentki
onkologicznej - ,,Jak radzi¢ sobie ze
stresem w chorobie nowotworowej”
oraz mgr Iwony Sajor, dietetyka
klinicznego - ,,Zasady zywienia pac-
jentéw w chorobie nowotworowej”

Nagranie z warsztatow na:
kanale YOUTUBE
https://youtu.be/6cmIK-nYOXg

Grupa
WSPARCIA

. J o

" WARSZTATY ( ohet
DLA PACJENTOW

Z RAKIEM PECHERZA | ICH BLISKICH

4grudnia2021 oo

W programie warsztatéw spotkanie oraz sesja pytan z:
pielegniarka urologiczna, dietetykiem klinicznym,
psychologiem, przedstawicielem organizacji pacjentéw

AMGEN'

PARTNERZY WYDARZENIA

M RAK

@) PECHERZA

/ WYKRYJ

1 LECZ!

facebook.com/groups/rakpecherzawykryjilecz

Zimowa Akademia Dobrych Praktyk 2021

Akademie Dobrych Praktyk daja szans¢ na wymiane po-
gladéw i doswiadczen liderom organizacji, sa tez miejs-
cem tworczej pracy i poszerzania swojej wiedzy w rdznych
dziedzinach. Dwa razy do roku zapraszamy organizacje
wspotpracujace z Koalicja do wspolnego, aktywnego uczest-

nictwa w kilkudniowych zajeciach.
Tematyka warsztatow zimowej

Akademii
wyklady edukacyjne na temat istotnych zmian i naj-
nowszych mozliwoéci leczenia nowotworéw, m.in. terapii
radioligandowej w leczeniu guzéw neuroendokrynnych oraz
mozliwoéci zastosowania terapii CAR-T. Odbyly sie réwniez
modulowe warsztaty psychologiczne oraz rehabilitacyjne.

Podjelismy réwniez tematyke z zakresu profilaktyki an-

obejmowata

tynowotworowej — jak nasze organizacje moga przyczyni¢

Warsztaty w Sierakowie, grudzien 2021
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sie do poprawienia spolecznej $wiadomosci poprzez dzia-
tania edukacyjne. Program warsztatow obejmowal sesje
edukacyjne po$wiecone réznym obszarom onkologii: ra-
dioterapii w leczeniu nowotwordw, rehabilitacji — wspar-
ciu psychologicznemu, aktywnoéci fizycznej i Zywieniu,
nowoczesnym terapiom w leczeniu nowotworéw kobie-
cych, diagnostyce i mozliwosciach terapeutycznych w le-
czeniu nowotworéw skdry, leczeniu przerzutéw do kosci,
technologii CAR-T, Narodowej Strategii Onkologicznej,
programom profilaktycznym oraz wspdlczesnej chirurgii
w onkologii.

Wieczorem spotkali$my si¢ przy wspolnej kolacji wigilijnej,
na ktdrej specjalne zZyczenia przekazala nam Pani Prezyden-
towa Agata Kornhauser-Duda oraz wiceminister zdrowia
Piotr Bromber.

Realizacja warsztatow byla mozliwa dzigki wsparciu firm:
Advanced Accelerator Applications, Amgen Biotechnologia,
Gilead Sciences, Ipsen, Pierre Fabre Medicament, Roche.

©

Pierre Fabre
Médicament

AMGEN

SIPSEN

Innovation for patient care

@) GILEAD

Creating Possible

Styczniowa lista refundacyjna

W zwigzku z odnawianiem uméw na wiele terapii, niewiele
jest nowoéci w styczniowej liscie refundacyjnej w zakresie
onkologii i hematoonkologii. Na liste¢ dodano tylko jedna
substancje - niraparyb - leczenie podtrzymujace inhibito-
rami PARP w nawrotowym, platynowrazliwym surowiczym
raku jajnika w leczeniu chorych na raka jajnika (program
lekowy B.50). Jest to leczenie niezaleznie od statusu muta-
cji BRCA, na ktore dlugo czekaly pacjentki z rakiem jajnika,
u ktérych nie okre$lono mutacji. To ogromna szansa na no-
woczesne leczenie tej grupy chorych i doceniamy, ze mini-
ster dostrzegl potrzeby tych pacjentek. Male zmiany dotycza
doprecyzowania przeciwskazan do leczenia poprzedzaja-

cego ibrutynib. Wprowadzono w programie lekowym B.92
(leczenie chorych na PBL ibrutynibem) oraz w programie
lekowym B.52 (leczenie ptaskonablonkowego raka narzadéw
glowy i szyi). Rok 2021 przynidst wiele istotnych zmian
w innowacyjnym leczeniu pacjentéw onkologicznych i he-
matoonkologicznym, m.in. w obszarze czerniaka, raka plu-
ca czy przewleklej biataczki limfocytowej i ostrej biataczki
limfoblastycznej. Dzigkujemy ministrowi Maciejowi Mil-
kowskiemu i jego zespolowi za pelng zaangazowania prace
w minionym roku skutkujacg stalym rozszerzaniem listy
lekow objetych refundacja a przeznaczonych do stosowa-
nia w terapiach onkologicznych.

Polscy pacjenci z mielofibroza
patrza z optymizmem w przysztosc

Prezes AOTMIT podzielil stanowisko
Rady Przejrzystosci i wydal pozytyw-
na, warunkowa opinie dla fedratyni-
bu - nowego leku na mielofibroze.
Rekomenduje objecie refundacja tego
leku w ramach programu lekowe-
go: ,Leczenie mielofibrozy pierwotnej
oraz mielofibrozy wtdrnej w przebiegu
czerwienicy prawdziwej i nadptytko-

wosci samoistnej (ICD 10: D47.1)” pod
warunkiem ograniczenia zastosowania
fedratynibu wytacznie do grupy chorych
nietolerujacych lub opornych na ruk-
solitynib. Pozytywna Rekomendacja
oznacza dalsza mozliwo$¢ stosowa-
nia fedratynibu w ramach procedury
RDTL. Mielofibrozatorzadkinowotwdr
mieloproliferacyjny, powazne schorze-

HEMATOONKOLOGICZNI
STOWARZYSZENIE CHORYCH
NA NOWOTWORY KRWI | ICH BLISKICH

nie szpiku kostnego zaburzajace pra-
widlowg produkcje komorek krwi
w organizmie, ktére diagnozuje sie
u 1 na 100 tys. oséb w UE.
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Start nowego portalu dot. Ratunkowego Dostepu
do Technologii Lekowych RDTL

Portal jest bazg wiedzy na temat zasad stosowania RDTL
oraz rozliczania tej procedury w ramach uméw z Naro-
dowym Funduszem Zdrowia. Zawiera¢ bedzie wzory formu-
larzy niezbednych do wnioskowania i rozliczania w ramach
umowy z NFZ, aktualne wykazy lekéw refundowanych, le-
kéw niepodlegajacych finansowaniu w RDTL, wydatki pub-
liczne na RDTL oraz mozliwo$¢ uzyskania dodatkowych in-
formacji w formule pytan i odpowiedzi (Q&A). Projekt ten
jest wyjsciem naprzeciw oczekiwaniom wielu interesariuszy
systemu ochrony zdrowia (lekarzy, konsultantéw, rozlicze-

niowcow, a takze pacjentéw) i stanowi najbardziej aktualng
baze wiedzy na temat zasad wnioskowania, dokumentowania
przebiegu, rozliczania i finansowania ratunkowego dostepu
do technologii lekowych (RDTL) w Polsce. Dane umie-
szczane na stronie sg na biezaco aktualizowane na podsta-
wie informacji publikowanych przez instytucje publiczne i s3
ogolnodostepne dla uzytkownikow.

Portal powstat z inicjatywy Polskiego Towarzystwa Koderdéw
Medycznych: https://ptkm.org.pl

RATUNKOWY DOSTEP
DO TECHNOLOGI!
LEKOWYCH

= MENU

Kontakt [ Formularze Szukaj... 8 Zaloguj

Ratunkowy dostep do technologii lekowych (RDTL)

W ramach ratunkowego dostepu do technologii lekowych (RDTL) mozliwe jest finansowanie u polskich pacjentéw terapii lekami niefinansowanymi
ze Srodkow publicznych w danym wskazaniu, na zasadach opisanych w przepisach prawa.

Niniejsza strona stanowi baze wiedzy na temat zasad realizacji, dokumentowania, rozliczania i finansowania tej specjalnej formy refundacji leczenia,
jakim jest RDTL. Zapraszamy do lektury!

Podstawy prawne realizacji
i stosowania RDTL

Ogélne informacje nt. RDTL
T T

Informacja nt. wykazu lekéw niepodlegajacych
finansowaniu w RDTL

Polityka Prywatnosci i regulamin serwisu

Rozliczanie Swiadczer w RDTL

Pytania i odpowiedzi

Wykaz podmiotéw leczniczych,
ktére mogg stosowac RDTL

Iinformacja o wydatkach na RDTL

O projekcie

Polskie Towarzystwo Koderéw Medycznych

Nowa grupa wsparcia dla chorych
na zakrzepowa plamice matoptytkowa (TTP)

Osoby chorujace na zakrzepowa plamice maloptytkows
(TTP) maja swoja wspdlng przestrzen. Grupa Wsparcia
dla chorych na TTP zostala stworzona przez i dla pac-
jentow oraz ich bliskich.

Gléwnym celem grupy jest wymiana informacji, posze-
rzanie wiedzy na temat choroby, nowoczesnego le-
czenia, podniesienie jako$ci Zycia pacjentow z TTP,
a przede wszystkim wzajemne wsparcie. Wsparcia udzie-
lilo Stowarzyszenie Hematoonkologiczni. Zakrzepowa
plamica maloptytkowa (TTP) to bardzo rzadka choroba
autoimmunologiczna z grupy skaz krwotocznych matoplyt-
kowych. Charakteryzuje sie¢ niedokrwisto$cia hemolitycz-

IRKRIEPOWR PLAMICA MALOPLYTKOWA
- CHOROBA NASIA | NASZYCH BLISKICH

®

" GRUPA

WSPARCIA
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ng, ciezka maloplytkowosécia i niedokrwiennym uszko-
dzeniem narzadéw (pluc, serca, przewodu pokarmowego,
nerek). W wyniku choroby powstaja zakrzepy w drobnych
naczyniach. TTP w konsekwencji moze doprowadzi¢ do uda-

pod linkiem:

ru mozgu, niedokrwiennego zawalu serca czy uszkodzenia
nerek. Wymieniaj informacje, zdobywaj wiedze, znajdz

wsparcie!

Do grupy na facebooku mozna dofgczy¢, wpisujac w wy-
szukiwanie nazwe: Zakrzepowa plamica maloplytkowa
(TTP) - choroba nasza i naszych bliskich lub bezposrednio

https://www.facebook.com groups/

1138759423599796

XXIl Swiatowy Dzier Walki z Rakiem

4 lutego obchodzimy XXII Swiatowy
Dzien Walki z Rakiem. Z tej okazji
Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicz-
nych, przypomina, ze wspolczesnie
wiele z nowotwordw jest w pelni wyle-
czalnych, pod warunkiem ich wczes-
nego wykrycia. Dzi§ pacjent zamiast
walczy¢ z rakiem powinien skoncen-

trowa¢ sie na jego leczeniu i pomi-
mo choroby nowotworowej staraé
sie zachowa¢ wysoka jako$¢ zycia,
a system ochrony zdrowia zapewnic
jak najwyzsza jakos¢ opieki onkolo-
gicznej. Swiatowy Dzien Walki z Ra-
kiem zostat ustanowiony w lutym 2000
roku, po to, aby symbolicznie wyrazi¢

Swi¥ TOWY

DZIEN WALKI Z RAKIEM
solidarno$¢ z pacjentami onkologicz-
nymi, ale réwniez po to, by przypom-
nie¢ o znaczeniu wczesnej diagnostyki
choréb nowotworowych i potrzebie
czujnosci onkologicznej. Dlatego war-
to stucha¢ sygnalow wysylanych przez
organizm, a wszelkie watpliwosci
konsultowac z lekarzem.

Rozwoj polskiej hematologii szansa dla pacjentow

14 lutego br. z okazji Swiatowego Dnia
Walki z Rakiem odbyla si¢ konferen-
cja: ,Rozwdj polskiej hematologii
szansg dla pacjentow”. Tegoroczny
Swiatowy Dziei Walki z Rakiem zwra-
cal uwage na nieréwnoséci w dostepie
do opieki onkologicznej zaré6wno na
poziomie $wiatowym, jak i lokalnym.
Hematologia na przestrzeni ostatnich
lat rozwijaja si¢ w Polsce niezwykle
dynamicznie, jednak w dalszym ciagu
istnieje wiele wyzwan, ktorym nalezy
sprosta¢. Rok 2021, mimo ze trudny
dla calego systemu ochrony zdrowia
ze wzgledu na pandemie COVID-19,
okazal si¢ bardzo dobrym dla pac-
jentow z nowotworami krwi. Na 32
terapie onkologiczne wprowadzone
w tym czasie do refundacji, az 11 de-
dykowanych jest wskazaniom hema-
toonkologicznym. - Pragne serdecznie
podziekowal panu ministrowi Macie-
jowi Mitkowskiemu, ktory za kazdym
razem z duzq empatig przystuchuje
sig problemom pacjentéw, jak rowniez
catemu Srodowiskowi medycznemu, na
czele z zespolem pani profesor Ewy Lech-
Mara#idy, za ogromne zaangazowanie
na rzecz chorych z nowotworami krwi.

Jestem przekonana, ze rozwéj hema-
tologii, ktéry obserwujemy od kilku lat,
jest wlasnie efektem tej fantastycznej

wspolpracy. Mam jednoczesnie na-
dzieje, ze bedzie ona dalej trwala i juz
niebawem zapadng pozytywne decyzje
tak dla pacjentow z ostrg biataczkg
szpikowg, jak i w zakresie rozszerzenia
dostepu do CAR-T, czy tez profilakty-
ki przeszczepien — moéwita Krystyna
Wechmann, prezes Polskiej Koalicji
Pacjentéw Onkologicznych. Na temat

POLSKA KOALICJA §‘
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

KONFERENCJA ONLINE
Z OKAZJ1 SWIATOWEGO DNIA WALKI Z RAKIEM

ROZWOJ POLSKIE) HEMATOLOGII
SZANSA DLA PACJENTOW

14 LUTEGO 2022 R. | PONIEDZIALEK | GODZ. 13.00

Ministerstwo Zdrowia

Patronat Honorawy Ministra Zdrowia

I}

INSTYTUT HEMATOLOGI
| TRANSFUZJOLOGII

najpilniejszych potrzeb w obszarze
hematologii rozmawiali eksperci oraz
przedstawiciele sSrodowiska pacjentow
podczas konferencji zorganizowanej
wspolnie przez Instytut Hematologii
i Transfuzjologii w Warszawie oraz
Polska Koalicj¢ Pacjentéw Onkolo-
gicznych. Patronatu honorowego nad
konferencja udzielifo Ministerstwo
Zdrowia.

https://youtu.be/1c7ssmFOudY
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Forum Organizacji Pacjentow
z okazji Swiatowego Dnia Chorego

11 lutego obchodzony jest Swiatowy Dzien Chorego,
ktory stanowi szczegélna okazje do wyrazenia szacunku
i uznania pracownikom stuzby zdrowia, wolontariuszom,
czlonkom rodziny, organizacjom oraz wszystkim tym,
ktérzy bezinteresownie poswiecajg sie dla dobra chorych.
Z tej okazji z inicjatywy Instytutu Praw Pacjenta i Eduka-
cji Zdrowotnej od 2007 r. co roku odbywa si¢ w Warsza-
wie Forum Organizacji Pacjentow, w ktérym uczestniczy
ok. 200 lideréw organizacji pacjentow. W roku 2022 ze wzgle-
du na ograniczenia covidowe Forum zorganizowane zostato
w trybie hybrydowym. Stacjonarnie w spotkaniu udziat
wzielo 80 organizacji. Forum Lideréw Organizacji Pacjentow
to spotkanie z udzialem przedstawicieli organizacji pacjentow,
ktérego celem jest integracja $rodowiska oraz szkolenia pra-
cownikéw organizacji z zakresu komunikacji, zarzadzania,
zdrowia publicznego, finansowania, problematyki istotnej dla
NGOs. Polska Koalicje Pacjentéw Onkologicznych reprezen-
towala miedzy innymi Krystyna Wechmann, prezes Fundacji.

FORUM
ORGANIZACJI
PACJENTOW

Wideo dzien 1:
https://www.youtube.com/watch?v=HpggudEIpNs

Wideo dzien 2:
https://www.youtube.com/watch?v=iEC2rNBvTa0

14 lat aktywnosci Fundag;ji
Szpiczaka w Polsce

Pacjenci, u ktérych zdiagnozowano szpiczaka plazmocy-
towego (MM) czesto znajduja sie¢ w sytuacji szczegdlnej,
gdyz nigdy o takiej chorobie wczesniej nie slyszeli. Czas od
wystapienia pierwszych niepokojacych objawéw do posta-
wienia diagnozy bywal rézny, czesto trwalo to wiele miesie-
cy a nawet lat. Choroba jest dos¢ rzadka, chociaz w naszym
kraju co roku diagnozowanych jest okoto 3000 de novo pac-
jentow. Po ustaleniu rozpoznania czesto pojawia si¢ poczucie

Centrum Leczenia

W 2022 roku Fundacja Centrum Leczenia Szpiczaka
obchodzi jubileusz 14 lat swojej nieprzerwanej dzialalnosci
jako organizacja pozytku publicznego w Polsce.

samotnos$ci, depresja, zaprzeczenie i brak akceptacji siebie
oraz nowej roli jako pacjenta. W takich momentach chorzy
podswiadomie szukaja mozliwosci dowiedzenia si¢ czego$
wiecej o nowotworze, sposobie jego leczenia, porozmawia-
nia z odpowiednim lekarzem-specjalista, a takze podzielenia
sie swoimi wrazeniami i spostrzezeniami z innymi, u ktérych
réwniez zdiagnozowano MM.

Naprzeciw takim potrzebom pacjentéw od wielu lat wycho-
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dzi Fundacja Centrum Leczenia Szpiczaka powolana do
dziatania w Krakowie w 2008 roku. Podstawowym celem
dziatalno$ci Fundacji, zgodnie z jej statutem, jest: pro-
wadzenie oraz wspieranie dzialalno$ci na rzecz chorych
ze szpiczakiem plazmocytowym.

W czasie ostatnich 14 lat aktywno$ci Fundacji wiele uczynio-
no w sferze promocji i ochrony zdrowia dla potrzebujacych.
W tym czasie Fundacja miedzy innymi:

« zorganizowala wiele miedzynarodowych konferencji
naukowych, podczas ktérych najlepsi §wiatowi specjalisci,
zajmujacy sie dyskrazjami plazmocytowymi, mogli zapre-
zentowa¢ najnowsze osiagniecia zwigzane z wiedza o tej
chorobie i metodami jej leczenia,

o wydala kilkanascie monografii, ksigzek oraz poradnikéw
dla pacjentéw dotyczacych MM - wiedza tam zawarta
moze stuzy¢ zaréwno lekarzom jak i pacjentom,

« zorganizowala w Klinice Hematologii CMUJ w Krakowie
kilkadziesiat, dostepnych dla wszystkich zainteresowanych,
spotkan naukowych i szkolen dotyczacych dyskrazji plaz-
mocytowych,

« organizowala konferencje szkoleniowe dla lekarzy oraz
powotata w 2018 roku Krakowska Grupe Wsparcia dla pac-
jentow,

o wielokrotnie organizowala gorskie spotkania, a takze bale
i koncerty charytatywne, podczas ktérych prowadzono li-
cytacje ofiarowanych przez rézne instytucje i osoby dardw,
w celu zebrania funduszy potrzebnych na zakup sprzetu
medycznego, na wsparcie finansowe potrzebujacych
pacjentéw i ich rodzin,

o przez caly dotychczasowy okres swojej aktywnosci pro-
wadzita dzialania zmierzajace do wprowadzenia i refun-
dacji w Polsce nowoczesnych lekéw, stosowanych przy
terapii szpiczaka,

o wspierala rehabilitacj¢ pacjentéw oraz organizowala kursy
i szkolenia NORDIC WALKING z profesjonalnymi
instruktorami,

o prowadzila regularnie aktualizowany portal internetowy
www.szpiczak.org oraz ksiege gosci dla pacjentéw i ich
rodzin,

« w ostatnich latach zorganizowala kilka turnuséw rehabili-
tacyjno-leczniczych, ktére pokazaly, ze pacjenci chorzy na
MM nadajg sie do wiasciwie prowadzonych zabiegéw re-
habilitacyjnych i w zwigzku z tym moga by¢ uwzgled-
niani przy kwalifikacjach do pobytéw w sanatoriach re-
fundowanych przez NFZ.

W dotychczasowa aktywnos¢ Fundacji Centrum Leczenia
Szpiczaka na pewno bardzo dobrze wpisuje si¢ w szeroko po-
jete niesienie pomocy chorym na szpiczaka plazmocytowego.
Dzialalno$¢ Fundacji wspieraja liczne organizacje, instytu-
cje oraz osoby prywatne.

Bardzo dzigkujemy wszystkim za wsparcie i prosimy o dalszy
udzial w inicjatywach Fundacji na rzecz pacjentéw ze szpi-
czakiem plazmocytowym. Kazdy przejaw, nawet niewielkiej
pomocy, bedzie krokiem naprzdd i zblizy nas do najwazniej-
szego celu, jakim jest prowadzenie optymalnej terapii, a by¢
moze doprowadzenie do calkowitego wyleczenia naszych
podopiecznych.

Prof. dr hab. n. med. Artur Jurczyszyn
Prezes Zarzadu
Fundacji Centrum Leczenia Szpiczaka

Fundacja Centrum Leczenia Szpiczaka
Organizacja Pozytku Publicznego
ul. Lwowska 17/4, 30-548 Krakow

tel. +48 601 539 077, fundacja@szpiczak.org

POLSKA KOALICIA §—
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH
RAZEM MOZEMY WIEC

FORUM

PACJENTOW

ONKOLOGICZNYCH

20 czerwca 2022 .
Hotel Centrum Okopowa, Warszawa
Rejestracja na pkpo.pl

POLSKA KOALICIA ?
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH
RAZEM MOZEMY WIECE!

\ JASKO
¥ {/ NADZIEI

/.EDYCIA NAGROD
Formularz zgtoszeniowy dostepny na pkpo.pl
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Wesprzyj dziatalnos¢ Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wptacajac darowizne.

Nr konta: 36 1090 1883 0000 0001 3364 8170
Przekaz swdj 1 % na nasze statutowe dziatania - KRS 0000333981.

ZARZAD

Prezes - Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen
~Amazonki"

Czlonek Zarzadu - Piotr Fonrobert
Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na GIST

Czlonek Zarzadu - Jan Salamonik
Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekta Biataczke Szpikowa

RADA

Przewodniczacy - Pawel Moszumanski
Zatozyciel Stowarzyszenia Wspierajacego
Chorych na Chtoniaki ,Sowie Oczy"

Wiceprzewodniczacy:

Dorota Kaniewska
Wiceprezes Polskiego Towarzystwa
Stomijnego POL-ILKO

Ryszard Lisek
Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO

Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych

Romana Nawara
Prezes Warszawskiego Stowarzyszenia
Amazonki

Krzysztof Zbikowski

Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekta Biataczke Szpikows,

Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na Nowotwory Krwi w Zamosciu

Poznaj nasza organizacje na www.pkpo.pl @ facebook.com/KoalicjaPacjentow
Czytaj nasze czasopismo na pierwszym portalu

pacjentow onkologicznych: www.glospacjenta.pl www.instagram.com/onko_koalicja/

Ogladaj filmy edukacyjne na kanale YouTube PKPO.

O https://twitter.com/GlosPacjenta
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