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Od Redakji

Zapraszam do lektury pierwszego numeru HEMATOLOGII DLA PACJENTA - czasopisma,
ktére powstato z mysla o pacjentach, ktérzy mierza si¢ z chorobami krwi i o ich bliskich. Mam na-
dziej¢, ze pomoze ono Wam odnalez¢ si¢ w meandrach skomplikowanego systemu ochrony zdrowia,
ze znajdziecie w nim wiedz¢ o najnowszych terapiach hematologicznych, a takze porady jak zachowa¢
jakos§¢ zycia w chorobie i radzi¢ sobie z dziataniami niepozadanymi lekéw. Jestem przekonana,
ze najwickszym wsparciem dla Was beda historie, w ktérych pacjenci i ich opiekunowie dzielg si¢
swoim do$wiadczeniem zycia z choroba hematologiczna.

Moja ambicjg jest tez, aby HEMATOLOGIA DLA PACJENTA stata si¢ platforma integracji
organizacji wspierajacych chorych z chorobami hematologicznymi. Lamy tego pisma sa dla Was
otwarte. Piszcie o tym, co robicie w swoich organizacjach, dzielcie si¢ dobrymi praktykami, zapraszaj-
cie do wspélnych dzialan na rzecz dobra pacjentéw hematologicznych — tych matych, tych dorostych
i tych w wieku senioralnym.

Czasopismo to jego autorzy. Jestescie nimi Wy — pacjenci, ale nie mogloby ono istnie¢, nie
miatoby merytorycznej wartosci bez wiedzy, ktéra przekazuja nam bezinteresownie eksperci. Sa to
specjalisci z dziedziny hematologii, transfuzjologii, ale takze leczenia wspierajacego — medycyny
paliatywnej, dietetyki klinicznej, psychologii. Zalezy im na ta tym, aby pacjenci byli wyedukowani
na temat swojej choroby i zycia z nia, poniewaz u takich chorych proces leczenia przebiega tatwiej,
lepiej si¢ z nimi wspétpracuje.

W tym numerze przeczytacie artykuly niektdrych z naszych ekspertéw: prof. Iwony Hus o naj-
nowszych metodach leczenia chtoniakéw, prof. Tomasza Sachy o leczeniu pacjentéw z oporna postacia
przewleklej biataczki szpikowej, prof. Artura Kowalika o diagnostyce genetycznej w hematologii.
W dziale o jako$ci zycia w chorobie dr Katarzyna Budziszewska pisze o roli terapii chelatujacych
u pagjentéw uzaleznionych od przetoczeni krwi, a prof. Emilian Snarski o metodach zapewniajacych
bezpieczeristwo krwi, a tym samym bezpieczefistwo leczonych nig pacjentéw.

Swoimi historiami dzielg si¢ Ewelina Matuszak, ktéra opowiada o doswiadczeniach matki dziecka
chorego na hemofili¢ i Ilona Roszkowska-Rzemieniecka, pacjentka z nocng napadowa hemoglobi-
nuria, chorobg ktéra wystepuje u jednego pacjenta na milion. Swoje dzialania na rzecz pacjentéw
opisujg Fundacja ,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworows” oraz Fundacja DKMS.

Pierwszy numer HEMATOLOGII DLA PACJENTA zostal wydany z okazji III Konferencji Pa-
cjentéw Hematologicznych, ktéra jest organizowana w ramach XXXI Zjazdu Polskiego Towarzy-
stwa Hematologéw i Transfuzjologéw. Dzickujemy za zaproszenie, jesteSmy zaszczyceni, ze po raz
kolejny mozemy uczestniczy¢ w tym wielkim $wiecie polskiej hematologii. Sktadamy uczestnikom
Zjazdu zyczenia owocnych obrad.

Aleksandra Rudnicka
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ZMIANY SYSTEMOWE

KRAJOWA SIEC HEMATOLOGICZNA

Nadzieje i obawy z perspektywy pacjentow

Rozpoczynaja si¢ prace nad systemowymi zmianami
w hematologii — tworzeniem Krajowej Sieci Hematolo-
gicznej, ktorej celem jest objecie kompleksowa i skoor-
dynowang opieka pacjentdw hematologicznych. Pier-
wszym krokiem jest przeprowadzenie pilotazu KSH
zgodnie z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia, ktdrego
projekt zostat przedstawiony do konsultacji publicznej
w potowie sierpnia br.

Jak czytamy w uzasadnieniu do rozporzadzenia: Planowany
program rozwigzuje problemy zwigzane z niedostateczng dia-
gnostyka I niewlasciwym wykorzystaniem potencjatu osrod-
kow hematologicznych, co wigze Sig z nieoptymalnym lecze-
niem swiadczeniobiorcow ze schorzeniami hematologicznymi.

Oczywiscie w dobrej intencji, autorzy programu zaktadaja, ze
rozwigze on ww. problemy. Jednak, czy tak sig stanie ma to
wiasnie pokazac pilotaz. Czy jest to tylko niewtasciwe wyko-
rzystanie potencjatu osrodkow hematologicznych i wystarcza
zZmiany organizacyjne, czy moze ten potencjat jest zbyt maty
w zestawieniu do potrzeb, zwtaszcza kadrowych.

ZMIANY ORGANIZACYJNO-KOMPETENCYJNE
FUNKCJONOWANIA 0SRODKOW

W ramach pilotazu testowane i oceniane bedzie funkcjonowa-
nie modelu opartego na krajowej sieci osSrodkow hemato-
logicznych, dziatajacych na trzech poziomach referencyj-
nosci: podstawowym, specjalistycznym i wysokospecja-
listycznym. Przynaleznos$¢ do danego poziomu bedzie okresla-
na na podstawie mozliwosci kadrowych, sprzetowych i loka-
lowych danego osrodka. Kazdemu z poziomow beda przypisane
konkretne kompetencje w zakresie wykonywania swiadczen.

0s$rodki poziomu podstawowego majg zapewniaC opieke
ambulatoryjng lub leczenie w ramach oddziatu jednego dnia
lub szpitalne Swiadczenia hematologiczne (diagnostyka i le-
czenie) w ramach wyodrebnionych tozek dla chorych hema-
tologicznych na oddziatach choréb wewnetrznych lub od-
dziatach onkologicznych. Osrodki te bedg prowadzity kwalifi-
kacje do programu pilotazowego i prowadzity podstawowg
diagnostyke oraz kontynuacje leczenia.

Wymogi dotyczace personelu w ramach oddziatu onkologii
klinicznej lub chemioterapii, lub chorob wewnetrznych zajmu-
jacego sie pacjentami hematologiczny to: lekarz specjalista
w dziedzinie hematologii (wymiar 1 etatu) lub lekarz specja-
lista chorob wewnetrznych czy onkologii klinicznej lub che-
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mioterapii nowotworow w trakcie specjalizacji z hematologii
Z €0 najmniej rocznym doswiadczeniem w pracy w oddziale
lub poradni internistycznej lub onkologicznej. Oczywiscie opty-
malna sytuacjg bytoby zatrudnienie hematologa juz na pozio-
mie podstawowym, ale obecnie nie jest to mozliwe z powodu
braku odpowiedniej liczby tych specjalistow.

Minimum zatrudnienia w poradni podstawowego poziomu
to hematolog na pét etatu, przyjmujacy 3 razy w tygodniu.
W osrodkach hematologicznych na oddziatach podstawowego
poziomu przewiduje sie minimum 5 16zek, a w ambulatorium
minimum 3 stanowiska do chemioterapii. W poradniach ma
by¢ dostepna porada psychologa.

W kompetencji oSrodkow poziomu specjalistycznego
bedzie kwalifikacja pacjentéw do programu pilotazowego
oraz prowadzenie kompleksowej diagnostyki (w tym diagno-
styki molekularnej) i leczenie Swiadczeniobiorcow, a przede
wszystkim ustalanie planu leczenia hematologicznego
pacjenta osrodka poziomu podstawowego. W osrodkach
specjalistycznych bedzie prowadzone leczenie pacjentow
W €0 najmniej 5 z 18 programow lekowych wskazanych
w rozporzgdzeniu o pilotazu. Osrodki specjalistyczne w ra-
mach pilotazu bedg réwniez prowadzity przetoczenia krwi;
do wykonywania tych Swiadczen przewidziany jest personel
pielegniarski. W poradniach osrodkdw specijalistycznych prze-
widuje sie zatrudnienie lekarza specjalisty w dziedzinie he-
matologii (1 etat), diagnostéw laboratoryjnych (rownowaznik co
najmniej 2 etatow), a takze — co prawda w matym wymiarze
potowy etatu — psychologa i dietetyka. Pilotaz nie uwzglednia
wsparcia psychologa dla pacjentéw na oddziatach szpitalnych.

Zadaniem osrodkéw wysokospecjalistycznych bedzie za-
pewnienie kompleksowej diagnostyki i leczenia nowotworow
hematologicznych mieloidalnych i limfoidalnych, w tym inten-
sywnej chemioterapii ostrych biataczek szpikowych i limfoblas-
tycznych oraz wykonywanie autologicznego lub allogeniczne-
go przeszczepiania krwiotwdrczych komorek macierzystych.
Cho¢ osrodki na poziomie wysokospecjalistycznym bedg
moglty wykonywac transplantacje komorek macierzystych
szpiku, to oddziat o profilu transplantologia kliniczna nie jest
wymagany w ich strukturze. W rozporzadzeniu nie ma infor-
macji 0 tym, jaki personel i w jakiej liczbie powinien by¢ za-
trudniony w przypadku braku oddziatu transplantacyjnego, czy
taki sam jak na oddziale transplantacji.

W osrodkach wysokospecjalistycznych jest wymdg realizacji
14 7 18 wskazanych w rozporzgdzeniu programow lekowych.
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Co wazne, osrodki wysokospecjalistyczne majg zapewnic
konsultacje lekarza specjalisty co najmniej w dziedzinie: kar-
diologii, neurologii, okulistyki, chirurgii i ortopedii, a takze
stosowanie procedury leczenia i oceny skutecznosci
leczenia bolu. Szkoda, ze procedura ta pojawia si¢ do-
piero w osrodkach wysokospecjalistycznych, bo przeciez
kazdy pacjent ma prawo do leczenia bolu.

KOORDYNACJA

Program pilotazowy KSH ma by¢ prowadzony w sumie przez
32 miesigce (etap organizacji przygotowany przez krajowy
osrodek koordynujacy — 4 miesigce, realizacja pilotazu — 24
miesigce, etap ewaluacji — 4 miesiace).

W ramach programu pilotazowego KSH beda leczeni pacjenci
powyzej 18. roku zycia z nowotworami mieloidalnymi i lim-
foidalnym objetymi pilotazem, ktorzy wyrazili zgode na udziat
W programie pilotazowym po uprzednim zapoznaniu sig Z je-
go zasadami oraz wyrazili zgode na przekazywanie danych,
miedzy osrodkami realizujgcymi pilotaz. Szacuije sig, ze w pi-
lotazu KSH bedzie leczonych 12 194 pacjentow, a koszt pro-
gramu pilotazowego KSH wyniesie okoto 111 585 484,74 zt.
Pilotaz bedzie prowadzony na terenie 6 wojewodztw: dolno-
Slaskiego, t0dzkiego, mazowieckiego, Slgskiego, wielkopol-
skiego i zachodniopomorskiego. Bedzie on realizowany przez
83 placowki.

Krajowym osrodkiem koordynujagcym opieke hematolo-
giczng w ramach pilotazu KSH jest Instytut Hematologii
i Transfuzjologii w Warszawie. Do jego zadan nalezy opra-
cowanie wytycznych postepowania diagnostyczno-lecznicze-
go nowotworéw objetych pilotazem, udzielanie informacji
dotyczacych programu pilotazowego, w tym organizacii
opieki i mozliwosci uzyskania $wiadczen opieki zdrowotnej,
z wykorzystaniem Srodkow komunikacji teleinformatycznej.
Z rozporzadzenia nie wynika, czy KSH bedzie prowadzita
specjalng Infolinie dla pacjentow leczonych w ramach
pilotazu.

Krajowy osrodek koordynujacy KSH ma tez zorganizowac dla
lekarzy oraz dla koordynatoréw organizacyjnych programu
szkolenia wprowadzajgce w zasady funkcjonowania pilotazu
KSH, szkolenia monitorujace i warsztaty zamykajgce, podsu-
mowujgce realizacje programu pilotazowego. Opieke hema-
tologiczng na terenie wojewddztw koordynowac beda
wyznaczone osrodki poziomu wysokospecjalistycznego
— wojewodzkie osrodki koordynujgce.

KOORDYNATORZY

Kluczowg role w pilotazu KSH bedg odgrywali koordynatorzy
merytoryczni programu pilotazowego w osrodkach koordynu-
jacych, nadzorujgcy proces realizacji programu pilotazowego,
oraz koordynatorzy merytoryczni w osrodkach. Beda to leka-
rze specjalisci w dziedzinie hematologii.

Nr 1/Wrzesien 2023

W ramach pilotazu KSH zostanie wprowadzona funkcja —
koordynatora organizacyjnego programu pilotazowego. Ma to
byC¢ osoba posiadajgca co najmniej wyksztatcenie Srednie, do
ktorej zadan nalezeC bedzie koordynacja diagnostyki i planu
leczenia hematologicznego dla maksymalnie 40 pacjentdw,
w tym ustalanie terminéw udzielania $wiadczen zdrowotnych
i nadzorowanie prowadzenia dokumentacji pacjenta oraz
sprawozdawczosci programu pilotazowego.

Powstaje pytanie, czy koordynator organizacyjny ma
by¢ dla pacjenta, tak jak to bylo w pilotazu Krajowej
Sieci Onkologicznej, czy jest to stricte koordynator or-
ganizacyjny przewidziany tylko dla sprawnej organi-
zacji sieci?

Jesli koordynator ma by¢ dla pacjenta to
powinna to by¢ osoba posiadajaca
minimalna wiedz¢ medyczna na
temat jednostki chorobowej prowadzonego
pacjenta i wykonywanych u niego
swiadczen medycznych.

Wymaga to, dodatkowych godzin szkolenia medyczne-
go i szkolenia z komunikacji z pacjentem, w przypadku
koordynatorow nie posiadajacych przygotowania me-
dycznego i nie pracujgcych dotad z chorymi.

KONSYLIA

Jak wynika z rozporzadzenia funkcjonowanie krajowej Sieci
hematologicznej bedzie oparte w duzej mierze na korzystaniu
z systemu teleinformatycznego, ktorego infrastruktura zosta-
nie stworzona na potrzeby KSH. Miedzy innymi z wykorzysta-
niem sytemu teleinformatycznego osrodki podstawowego
poziomu bedg ustalaty podczas konsultacii teleinformatycznej
z zespotem terapeutycznym w osrodku specjalistycznym lub
wysokospecjalistycznym plan leczenia Swiadczeniobiorcy,
czyli inaczej organizowaty konsylium.

Osrodki KSH odpowiedzialne za leczenie pacjenta, powinny
mu umozliwi¢ za posrednictwem systemu teleinformatyczne-
go czy tez osobiscie, udziat w konsylium i akceptacje planu le-
czenia. Konsylium jest bowiem kluczowym momentem terapii.
Nie jest to fatwe i nie jest przewidziane w rozporzgdzeniu, ale
tak przebiegajgce konsylia mogty stac sie dobrg praktyka, jak
to jest np. Breast Cancer Unitach. Przygotowanie konsylium
Z udziatem pacjenta powinno nalezec¢ do zadan koordynatora
organizacyjnego. Na poczatku mozna by zacza¢ od organizo-
wania takich konsyliow na poziomie osrodkow wysokospecija-
listycznym, ktore sg przeciez takim referencyjnymi osrodkami
krajowej sieci hematologicznej. Bytoby to wyjscie naprzeciw
oczekiwaniom pacjentow.

Alebsandra Rudnicka

5



NASZE DZIALANIA

W Polsce kazdego roku diagnozuje si¢ nowotwor u ok.
1200 dzieci. Obecnie wyleczalno$¢ sigga nawet 80%.
Wyzwan w onkologii jest jednak bardzo wiele. Brakuje
srodkow na badania genetyczne i molekularne, ktdre
pozwolityby na precyzyjng diagnostyke, wczesniejsze
rozpoznanie, efektywniejsze leczenie, cho¢ z pewnoscia
finasowanie z Funduszu Medycznego zmieni na lepsze
te sytuacje. Potrzebne jest tez utworzenie rejestru nowo-
twordw dziecigcych oraz zachecenie studentow medy-
cyny do wyboru onkologii i hematologii dziecigcej jako
ich specjalizaciji.

Ogolnopolska Strategia Fundacji ,Na Ratunek Dzieciom
z Chorobg Nowotworowg” do 2030 roku odpowiada na te
wyzwania. Jej celem jest wzrost efektywnosci diagnozowania,
coraz wyzsza jakosc leczenia i optymalna jakoSc zycia ozdro-
wiencow. Chcemy w ten sposdb urzeczywistnic naszg wizje
Swiata, w ktorym kazde dziecko pokona nowotwor i bedzie
miato szanse na zdrowe, wolne od choroby dziecinstwo.

BADANIA | INNOWACJE

Postep w metodach leczenia, jaki dokonat sie w ostatnich dzie-
siecioleciach, znaczaco wptynat na wskazniki przezywalnosci
w przypadku nowotwordw dzieciecych. Jednak okoto 15%
dzieci wcigz nie udaje sie uratowac, a ponad 60-70% dzie-
ciecych ozdrowiencow doswiadcza pozniejszych nastepstw
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na ralunek dzieciom

z chorobg nowotworowqg FUNDACJA

O0GOLNOPOLSKA
STRATEGIA

FUNDACJI ,,NA RATUNEK DZIECIOM
Z CHOROBA NOWOTWOROWA”

A

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

zdrowotnych (z ang. late effects). Rozwoj wiedzy naukowej
w dziedzinie onkologii i hematologii pediatrycznej jest zatem
istotny dla zwigkszenia przezywalnosci dzieci z chorobg nowo-
tworowg, jest rowniez szansg na szybszg diagnoze i skutecz-
niejsze leczenie, a takze na efektywng opieke ozdrowiencza.

We wsp6lpracy merytorycznej z Polskim
Towarzystwem Onkologii i Hematologii
Dzieciecej ustanowili$my w lutym 2023 r.
ogolnopolski Program Grantowy,
skierowany do klinik onkologii
i hematologii pediatrycznej. Jego gléwnym
celem jest zwigkszenie efektywnosci
diagnostyki i leczenia
Przeciwnowotworowego poprzez wsparcie
rozwoju wiedzy naukowej. Program bedzie
realizowany do 2030 r., a jego laczny budzet
wyniesie 8 mln 400 tys. zl.

Program Grantowy opiera sig na trzech filarach, istotnych
z perspektywy wyzwan, jakie stoja przed onkologig
dziecieca. Ma on zapewni¢ wsparcie finansowe dla nau-
kowcow i mtodych lekarzy poprzez:
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1. Finansowanie stypendiow doktorskich — co ma stuzy¢
zwiekszeniu zainteresowania obszarem onkologii i he-
matologii dzieciecej wsrod lekarzy, ktorzy chcg uzyskac
stopien doktora nauk medycznych i pozyskaniu specja-
listow do pracy w Klinikach;

2. Finansowanie badan naukowych, projektow badaw-
czych, ktore majg bezposredni wplyw na poprawe
diagnostyki i efektywnosci leczenia dzieci oraz zapew-
nienie jakosci ich zycia po leczeniu;

3. Zarzadzanie danymi, czyli zapewnienie kazdej Klinice
onkologii i hematologii dzieciecej w Polsce finansowania
etatu administratora danych, w celu agregacji danych
medycznych pediatrycznych pacjentéw onkologicznych.

Fundacja wspiera Polskie Towarzystwo
Onkologii i Hematologii Dzieciecej
w tworzeniu og6lnopolskiej bazy
nowotworéw dziecigcych, w przyszlosci
wykorzystujacej sztuczna inteligencj¢ do
analizy danych, rozpoznawania wzorcéw
i wsparcia w diagnostyce.

Chcemy tez wykorzystac sztuczng inteligencje do analizy
histopatologicznej, aby przyspieszy¢ proces diagnozy dzieci
z kilku tygodni do kilkunastu minut. Wszystkie te projekty
prowadzi Dziat Naukowy Fundacji wspotpracujgcy z naj-
wazniejszymi interesariuszami z kraju i zagranicy. Jestesmy
cztonkiem kluczowych dla onkologii organizacji jak Childhood
Cancer Europe, PanCare, St. Jude Global Alliance.

EDUKACJA | SWIADOMOSC

Kluczowa dla procesu leczenia dzieci jest tez szybka diagnosty-
ka. Nie tylko umozliwienie dostepu do badan genetycznych, ale
tez starania, aby opiekunowie dzieci potrafili dostrzec wczesne
symptomy nowotworu u dziecka.

Budowanie $wiadomosci spotecznej i wiedzy o nowo-
tworach dziecigcych, wyzwaniach medycznych i psy-
chospotecznych onkologicznych pacjentéw pediatry-
cznych oraz ich rodzin w trakcie leczenia i po jego za-
konczeniu, jest waznym obszarem naszej dziatalnosci.

Realizujemy jg w ramach ogolnopolskich kampanii spotecz-
nych ,,Rodzice w kontakcie”, kampanii 1,5% oraz wrzesnio-
wej kampanii ,Ztotej Wstazki”, ktérych zasieg medialny to
kilka milionow odbiorcow, zaréwno w mediach tradycyjnych,
jak réwniez mediach spotecznosciowych.
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WSPARCIE PSYCHOSPOLECZNE

Rownolegle do projektow medycznych, Fundacja od wielu lat
prowadzi dziafania w obszarze wzmocnienia stanu zdrowia
mentalnego chorych dzieci oraz ich rodzin. Dziesigcioosobowy
Zespot Wsparcia Psychospotecznego — ztozony z psychologow,
pedagogow, dietetykow, neurologopedow, pracownikow ds.
spotecznego wsparcia rodziny oraz koordynatora wolonta-
riatu — na co dzien prowadzi psychoedukacje, pomagajac
rodzinie na nowo okreslic wtasne role spoteczne w tych pier-
wszych, najtrudniejszych tygodniach po postawieniu diagnozy.
Cztonkowie Zespotu prowadzg interwencje kryzysowe i prze-
ciwdziatajg regresowi rozwojowemu dzieci, a wolontariusze
przeciwdziatajg nudzie szpitalnej.

Moment diagnozy jest wazny z perspektywy rozwojowe;j
dziecka. Personel medyczny jest nastawiony na rato-
wanie zdrowia i zycia, natomiast fundacyjni pedagodzy
i psychologowie pracujg nad tym, aby zapewni¢ dziecku
prawidtowy rozw6j w warunkach szpitalnych. Wszystko
po to, aby jako ozdrowieniec z choroby nowotworowe;j
nie musiato zmagac si¢ ze stanami Iegkowymi i depre-
syjnymi, napadami paniki.

To wazne, aby rodzic dziecka rozumiat, ze jesli po powrocie do
szkoty dziecko ma problemy z uczeniem sig, koncentracjg czy
zapamigtywaniem, nie jest to wynikiem lenistwa, ale trudno-
Sci bedgcych nastepstwem leczenia przeciwnowotworowego.
Swiadomos¢ ta umozliwia wsparcie ozdrowienca, nie tylko
w szkole, ale tez w wyborze wiasciwej Sciezki zawodowej.

0ZDROWIENCY

W Europie jest ponad 500 tys. ozdrowiencow. Naturalnie, przy-
bywa ich tez w Polsce, co jest rezultatem wzrostu wyleczalnosci.
Pomimo pokonania choroby, nadal potrzebujg wsparcia me-
dycznego i psychospotecznego.

Fundacja pracuje nad dlugofalowym
projektem Opieki Ozdrowiencze;j.
Obejmuje on nie tylko moment przejscia
z opieki lekarza pediatry onkologa
pod opieke dla doroslych, ale tez tworzenie
przychodni dlugofalowe;j

opieki ozdrowiericze;j.

W ramach takiej przychodni — w zaleznosci od rodzaju prze-
bytego nowotworu — ozdrowiency bedg mogli dokonywac bi-
lansow zdrowia co 2-3 lata, konsultowac od strony medycznej
niepokojace ich objawy, ale takze otrzymac wsparcie psycholo-
ga czy doradcy zawodowego. Sprawne funkcjonowanie takich
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przychodni powinna zapewni¢ baza danych ozdrowiencow,
potgczona z ogolnopolskim rejestrem nowotwordw dziecie-
cych, poniewaz od rodzaju przyjmowanych w chorobie lekow,
od dawek napromieniowania, zalezg m.in. tzw. pozne efekty
leczenia przeciwnowotworowego.

Ozdrowienicy narazeni sa na 5-krotnie
wyizsze ryzyko wystapienia kolejnego
nowotworu po ukonczeniu 35. roku zycia.
Wielonarzadowych powiklan
po ukonczeniu 40. roku zycia doswiadczy
okolo 60-70% z nich. Dlatego tak wazne
jest, aby zapewni¢ im mozliwos¢ dbalosci
o optymalna jako$¢ zdrowia
przez cale zycie.

SYSTEM NACZYN POLACZONYCH

Diagnoza choroby onkologicznej to nie tylko kwestia wiasci-
wego leczenia w czasie jej trwania — to rowniez koniecznosc¢
posiadania Swiadomosci tego, jak opiekowac sig ozdrowien-
cami, ktorzy przeszli rozne terapie. Podobnie nie da sig
rozdzielic i przeceni¢ wagi holistycznego leczenia ciata
i umystu. Wsparcie medyczne i psychologiczne muszg iS¢
w parze, cho¢ w powszechnej Swiadomosci czasem zdarza sie
zapomnie¢ o tym drugim, kiedy skupiamy sie przede wszyst-
kim na wyleczeniu nowotworu.

Wielos¢ wyzwan spotecznych, jakie stojg przed nami jako
spoteczenstwem — takze tych zwigzanych bezposrednio
z onkologig dzieciecg — sprawia, ze ich rozwigzanie wy-
maga Scistej wspdtpracy miedzy sektorami: publicznym,
NGO i biznesowym.

Wspotzaleznosc
Programow Fundaciji

Zarzqdzanie
danymi

Stypendia
doktorskie

Badania
naukowe

Danych

Kliniki
Onkologii
i Hematologii
Dzieciecej

Ogolnopolski Ogolgioe%olsko Ogodlnopolskie
Program _p . Bazy
Administratorow :

Grantowy Onkologiczne
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HEMATOLOGIA DLA PACJENTA

Terapie skojarzone i okreslone

w czasie w onkologii
| hematoonkologii
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Debata na temat terapii skojarzonych i okreslonych w czasie w onkologii i hematologii w redakcji Medexpressu z udziatem ekspertéw.
meadzqg/ — Piotr \Vo’jci/e, rzeczniczka Stowarzyszenia SANITAS — Aleksandra Rudnicka, dr hab. n. med. Maciej Niewada.

LECZENIE PRZYSZLOSCI CZY STANDARD POSTEPOWANIA?

Onkologia i hematologia to jedne z najszybciej rozwijaja-
cych sie dziedzin medycyny. - Mamy coraz wigcej lekow
innowacyjnych, ktorymi skutecznie mozemy leczy¢ pa-
cjentow. Sa to czesto terapie skojarzone czy tez okreslone
w czasie, ktdre zmieniajg oblicze wielu chorob uwazanych
jeszcze do niedawna za smiertelne. Dzis dzigki rozwojowi
medycyny, pozytywnym ocenom AOTMIT i decyzjom re-
fundacyjnym Ministerstwa Zdrowia wiele z nich staje sie
schorzeniami przewleklymi — zwracaja uwage eksperci
kliniczni. Czego zatem brakuje? Jakie wyzwania stoja
przed systemem ochrony zdrowia w Polsce w zakresie
stosowania terapii skojarzonych i okreslonych w czasie,
jakie bariery nalezy pokonaé¢? O tych problemach dys-
kutuja Klinicysci, farmakoekonomisci i przedstawiciele
pacjentdw, w ramach kampanii ,Terapie skojarzone
i okreslone w czasie — leczenie przysztosci” prowadzo-
nej przez Stowarzyszenie na Rzecz Walki z Chorobami
Nowotworowymi Sanitas.

WARTOSC LECZENIE SKOJARZONEGO
Wspdtczesna medycyna coraz czesciej wymaga stosowania
leczenia skojarzonego, obejmujgcego (w réznych kombina-
cjach i sekwencjach) chirurgie, farmakoterapig i radioterapie,
a takze podejscia wielodyscyplinarnego i wspotpracy zaréwno
specjalistow, jak i osrodkow medycznych.

Nr 1/Wrzesien 2023

Upowszechnienie sie tej strategii terapeutycznej zarowno, jesli
chodzi o leczenie skojarzone lekami o rznym mechanizmie
dziatania, jak i kojarzenia leczenia systemowego z radiotera-
pig czy chirurgig przyczynito sie¢ w duzym stopniu do poprawy
wynikow leczenia pacjentéw onkologicznych. Jednak nie tylko
dostep do nowych innowacyjnych terapii stanowi dzi$ najisto-
tniejszy problem, jesli chodzi o leczenie chorych na nowotwory.
Zdaniem ekspertow rownie wazna, co dostep do lekow, jest
organizacja leczenia onkologicznego w Polsce.

[ :
Uczestnicy debaty on-line: Maciej Mitkowski — Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia, dr hab. n. med. Bozena Cybulska-Stopa,
mecenas Marcin Pieklak, prof. dr hab. n. med. Krzysztof Giannopoulos.
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Konferencja prasowa na temat terapii skojarzonych i okreslonych w czasie z udziatem ekspertow. Magdalena Wiadysiuk — wiceprezydent HTA
Consulting, Katarzyna Lisowska — prezes Fundacji PER HUMANUS, prof. Anna Czarnecka — Narodowy Instytur Onkologii w Warszawie,
dr n.med. Magdalena Knetki-Wréblewska — Narodowy Instytur Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie w Warszawie, prof- Krzysztof Jamroziak
— Warszawski Uniwersytet Medyczny, red. Aleksandra Rudnicka — prowadzqca konferencje.

Pacjent powinien moc byc przekazywany z jednego osrodka do
drugiego tak, aby cykl leczenia okreslony w czasie i kolejnos¢
leczenia, byt zachowany. Niestety nadal w wielu przypadkach
tak sig nie dzieje.

- Pojedynczo stosowane metody — chirurgia, radioterapia,
leczenie systemowe — nie moga doprowadzic do wyleczenia
wielu chorych na nowotwory. Duzo wigkszg efektywnosc majg
Skojarzenia metod leczenia, w tym faczne stosowanie trady-
cyjnych metod i nowoczesnych terapii. Istotg leczenia skoja-
rzonego w raku ptuca jest zachowanie odpowiedniej sekwencji
postepowania, dobry przeptyw chorego miedzy osrodkami, po
fo, zeby Sciezka pacjenta byta jak najkrotsza i wyniki leczenia
chorych byly jak najlepsze. Szanse daje ustawa o Krajowej
Sieci Onkologicznej, w kidrej najwazniejsze znaczenie powinny
miec osrodki kompleksowego postepowania w nowotworach
pfuca—zwraca uwage prof. dr hab. n. med. Maciej Krzakowski
Krajowy Konsultant w Dziedzinie Onkologii Klinicznej.

TERAPIE SKOJARZONE W SZPICZAKU

Zupetnie inaczej sytuacja przedstawia si¢ w hematoonkologii,
chociazby w szpiczaku plazmocytowym, gdzie terapie skoja-
rzone stosowane sg jednoczasowo, stanowigc wyzwanie dla
systemu ochrony zdrowia i publicznego ptatnika.

- Postep w terapii szpiczaka jest bardzo dynamiczny i moz-
na powiedziec, ze co kilka miesiecy rejestrowane sg nowe
przetomowe terapie, kidre poprawiajg rokowania pacjentow.
Kojarzenie tych terapii z dotychczasowymi metodami lecze-
nia — coraz rzadziej stosowanymi klasycznymi lekami che-
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micznymi oraz stosowanymi juz od jakiegos czasu ,Starszymi
lekami celowanymi” — wptywa na dalsza poprawe czasu bez
nawrotu choroby oraz catkowitego czasu przezycia. Rozwdj
medycyny i dostep do nowoczesnych terapii spowodowat,
ze dla wielu pacjentow szpiczak Stat sie choroba przewlekfa
— wyjasnia prof. dr hab. n. med. Krzysztof Jamroziak.
- Obecnie w leczeniu wystepuje tendencja do kojarzenia
awdch nowych oryginalnych lekow, ktore stanowig ogromna
wartosci dla pacjenta z uwagi na skutecznosc takich potgczen,
a tym samym tworzgc ogromne wyzwania refundacyjne,
ktdrym coraz skuteczniej Starajg Sig sprostac Ministerstwo
Zdrowia, Konsultant Krajowa w Dziedzinie Hematologii i eks-
perci kliniczni — dodaje profesor.

- Specyfika systemowych terapii skojarzonych powoduje, ze
klasyczne podejscie farmakoekonomiczne nie sprawadza sie,
gayz koszt leczenia jednego pacjenta terapiami skojarzonymi,
gdy porownamy go z monoterapig, zawsze bedzie wigkszy.
Mimo to Ministerstwu Zdrowia udafo sie znaleZ¢ narzedzia,
by zrefundowac w ostatnim czasie terapie trdj- a nawet
czterolekowe, z ktdrych dwa leki sg lekami oryginalnymi —
zwraca uwage prof. dr hab. n. med. Krzysztof Giannopoulos.
- Ogromne poazigkowania naleza sige Panu ministrowi
Maciejowi Mitkowskiemu, ktdry konsekwentnie poprawia
dostepnosc do nowych innowacyjnych lekow i ktdremu, mimo
ogromnego wyzwania, jakim jest refundacja terapii skojarzo-
nych, udafo sie doprowadzic do korica negocjacje i od 1 lipca
wprowaadzic na liste lekow refundowanych schemat leczenia
izatuksymabem, w pofgczeniu z pomalidomidem, deksameta-

Nr 1/Wrzesien 2023



HEMATOLOGIA DLA PACJENTA

zonem. Ta terapia jest obecnie dostepna dla chorych na szpi-
czaka plazmocytowego | jest odpowieazig na najwieksze
potrzeby, kidre ostatnio definiowalismy — dodaje profesor.

TERAPIE OKRESLONE W CZASIE W PBL

Przyktadem ewolucji w medycynie jest rowniez leczenie prze-
wlektej biataczki limfocytowej(PBL). Podobnie jak w leczeniu
szpiczaka plazmocytowego tak i w terapii PBL odchodzi sig od
leczenia chemioterapig. Nowym standardem w leczeniu prze-
wlektej biataczki limfocytowej sg terapie celowane okreslone
w czasie. Z kazdg kolejng linig PBL staje sie coraz trudniejsza
do leczenia, dlatego wazne jest, zeby juz na samym poczatku
pacjent otrzymat najbardziej optymalng terapie.

- Zgodnie z najnowszymi rekomendacjami amerykariskich
i europejskich towarzystw naukowych terapie celowane okre-
Slone w czasie sq wskazywane jako preferowane u wszystkich
pacjentow z PBL. Okreslony czas terapii to szereg Korzysci
dla pacjenta: skrocony okres ekspozycji na lek, ograniczenie
foksycznosci | — co najwaznigjsze dla chorego — Stosunkowo
szybki powrdt do zwyktego Zycia bez przyjmowania lekow —
podkresla prof. dr hab. n. med. lwona Hus, prezes Polskiego
Towarzystwa Hematologéw i Transfuzjologdw, kierownik Klini-
ki Hematologii Panstwowego Instytutu Medycznego MSWIA
w Warszawie. - To na co czekamy to dostep do tych terapii
dla mtodszej grupy pacjentow z przewlekta biataczka limfo-
cytowg — dodaje profesor.

- Mimo ewidentnych Korzysci z zastosowania terapii okreslo-
nych w czasie i rekomendacji ekspertow, wielu pacjentow
obawia Sig, co bedzie, jak Skoricza terapig. Zadajg szereg
pytari. Czy zakoriczenie leczenia nie beazie miato wplywu na
progresje choroby? Co jest podstawa tego, Ze pacjent moze
juz terapie zakoriczyc? Dotyczy to zarowno pacjentow z PBL
Jak i z czerniakiem — dostrzega problem Aleksandra Rudnicka.

CO ZDANIEM EKSPERTOW JEST NAJWIEKSZYM
WYZWANIEM?

- System ochrony zdrowia w Polsce wymaga ciggtego rozwo-
ju, takze pod katem zmian dotyczgcych procesow refunda-
cyjno-cenowych dla lekow. Z roku na rok rosnie liczba
rejestrowanych terapii ztozonych i wymaga to zastanowienia
sie nad dwoma aspektami: pierwszy jak oceniac w HTA te

terapie, a po drugie, w jaki Sposcb mozna nawigzac wczesny
dialog z MZ w zakresie nowych rozwigzan finansowych — pod-
kresla Magdalena Wradysiuk wiceprezydent HTA Consulting.

Zdaniem ekspertow niezbedne jest wypracowanie przez
Ministerstwo Zdrowia i wdrozenie takich mechanizmoéw, ktore
pozwolg na szybszy dostep pacjentow do terapii skojarzo-
nych. Powinny wsrod nich byc zaréwno rozwigzania w zakresie
WCZEesnego rozpoznawania, oceny technologii ztozonych pod
wzgledem ich wartosci klinicznej, ale rowniez finasowania.

0d 2028 roku wszystkie leki onkologiczne, beda oce-
niane takze w ramach tak zwanego JCA, czyli Joint Clinical
Assessment, a wiec oceny klinicznej juz nie tylko na potrze-
by rejestracii, ale takze na potrzeby refundacji. Zdaniem eks-
pertow od HTA bedzie to cenne zrodio informacji na temat
klinicznego benefitu wynikajgcego ze skojarzenia lekow
i argument do ewentualnych negocjacji z poszczegoinymi
producentami.

POTRZEBNA JEST EDUKACJA PACJENTOW

0 TERAPIACH SKOJARZONYCH

- Problemem, z ktdrym dzis musimy sie zmierzyc, to edukacja
pacjentow. Obecnie w Polsce dzigki decyzjom Ministerstwa
Zdrowia mamy dostep do coraz wigkszego wachlarza terapii
ukierunkowanych na rozne punkty uchwytu zmian w komaorce
nowotworowej, ktdre stosowane facznie sg duzo bardziej sku-
teczne niz monoterapia, ale wywotujg tez watpliwosci i pytania
ze strony pacjentow, bo jezeli tych lekdw jest Kilka, o Kilku
mechanizmach dziatania, to co z aziataniami niepozadanymi,
czy one tez sie nie kumulujg, czy leczenie nie jest baraziej
obcigzajace? Tu niezbedna jest edukacja. Jako stowarzyszenie
staramy Sie caty czas poszerzac wiedze pacjentow | zwracac
uwage na korzysci wynikajace z zastosowania tego typu sche-
matow leczenia, migdzy innymi prowaadzgc kampanie eduka-
cyjne. Postep medycyny, ktory dokonat sie w ostatnich latach,
powoduje, ze nowotwory mozna leczyc coraz skuteczniej
terapiami celowanymi czy immunoterapig, a wiele z nich
azieki takiemu leczeniu Staje sie chorobami przewlektymi —
zaznacza Aleksandra Rudnicka rzeczniczka Stowarzyszenia
na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi SANITAS.

S

Stowarzyszenie na Rzecz Waki
2 Chorobami Nowotworowymi

Nagrania filmowe z debaty ekspertow w Medexpresie i konferencji prasowej kampanii
»1erapie skojarzone i okreslone w czasie — leczenie przysztosci” s dostepne
na stronach: sanitas.sanok.pl oli-onko.pl

PARTNERZY
Qbbvie \ligristol Myers Squibh sanofi
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Z DOSWIADCZEN PACJENTOW

OPIEKA @ S
NAD DZIECKIEM
Z HEMOFILIA

Ewelina Matuszak, prezes Fundacji
Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne

Hemofilia jest choroba genetyczna, tak wiec gdy
wystapi juz raz w danej rodzinie, mozemy prze-
widywad, ze wystapi kolejny raz. W przeszltosci
medycyna nie dysponowala lekami, ktére pomo-
glyby zatrzymaé krwawienie. Obecnie mamy
leki, ktére zapobiegaja krwawieniom. Niestety,
w Polsce sa refundowane leki starej generacji,
podawane dozylnie, co jest szczegélnie dotkliwe
dla malych dzieci. Jak wyglada zycie dzieci z he-
mofilia i ich rodzin opowiada Ewelina Matuszak,
mama Leosia.

Nazywam sig Ewelina, jestem mama 1,5 rocznego chiopca ' i J &n cc« X ‘Q
— Leosia, chorego na cigzkg postac hemofilii A. Jestem takze = AP
corka hemofilika, nosicielka mutacji. Z chorobg tg miatam
styczno$¢ wiasciwie od zawsze. Od matego patrzytam na cier-  Niestety, leczenie hemofilii ma drugg strong medalu. Dzieci
pienie mojego taty, na wylewy, ktore coraz bardziej niszczyty od okoto 1 roku zycia majg zapewnione leczenie profilakty-
jego stawy i ograniczaty ruchomosc. Na szczescie, dzigki czyn-  czne, ktdre polega na dozylnym podaniu leku 2, 3 razy w tygo-
nikom krzepnigcia, hemofilia nie jest juz tg sama straszng, dniu. Prosze sobie wyobrazi¢ dwu- czy trzylatka, ktéry musi
niebezpieczna, czgsto Smiertelng choroba, ktorg byta jeszcze  byé kiuty co dwa dni, jakie to jest przezycie dla niego i dla
30 lat temu. rodzicow. Reaguje tak samo, jak zdrowe dziecko przy pobraniu
krwi — krzykiem, pfaczem, wyrywaniem sig i strachem.
Pokolenie mojego ojca byto wiasciwie pierwszym, ktore otrzy-
mato leki. Po latach bolu, okfadania obrzmiatych narzadow Chcialabym powiedzie¢ glosno
lodem, usztywniania konczyn gipsem, transfuzji krwi, krio- . s
. o o i wyraznie — owszem, profilaktyka
precypitatu pojawit sie cudowny lek, ktory dziatat. Byto to tak T k L.
przefomowe, jak wynalezienie kota. Zmienito cate dotych- dla dzieci jest, profilaktyka ta ratuje dzieci
czasowe zycie zarowno chorych, jak rowniez ich rodzin. przed kalectwem, a nawet $miercia. Jednak

Pamigtajmy bowiem, iz choruje nie tylko jedna osoba, ale cala  jest to leczenie, w ktérym od 15 lat nic sie
rodzina. Zycie chorych krecito sie wytgcznie dookofa szpitala. nie zmienilo. Nauka i medycyna - kaidq

Gdy wigc wszedt nowy lek, liofilizowany koncentrat krzepnie- o . . .
cia, zycie zaczeto sig zmieniac. Chorzy, ktorzy mieli zniszczone chwila ld% do p rzodu — leczenie hemofilii

stawy, przykurcze w koriczynach, problemy z poruszaniem w Polsce od wielu lat stoi w miejscu.
sie, mogli zacza¢ zyc. Nie mogli zy¢ normalnie, gdyz choroba
wyrzgdzita ogromne spustoszenie, ale skoriczyly sie lata petne W glowie rodzicow jest jedna mysl: jak ochronic dziecko przed
bolu z powodu wylewow dostawowych lub domigsniowych. wylewami. Dom zamieniamy w bezpieczng przystan, otulong
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piankami, ggbkami, z zabezpieczonymi kantami. Kazdy uraz,
pojawiajgcy sie siniak to pytanie: czy to wylew? Szczegolnie
trudne jest to dla matek, ktdrych ojciec czy tez brat, wujek, nie
miat hemofilii. Zderzajg sie z nieznang im chorobg. Ja wiem,
jak wygladaty wylewy u mojego ojca. One nie majg pojecia,
C0O 0znacza stowo wylew. Spanikowane trafiajg na internetowe
forum dla rodzicow, gdzie otrzymujg wsparcie. Mogg 24/7
korzysta¢ z pomocy innych 0s6b.

Rozpoczecie profilaktyki jest najtrudniejszym momen-
tem leczenia, gdyz ,tamie” psychike rodzicow. Musza
unieruchomié swoje niespetna roczne dziecko i wktuc
sie do zyly, aby podac lek. Czesto nie udaje si¢ to
za pierwszym czy drugim razem. Towarzyszy temu
ogromny stres i strach rodzica, a takze ptacz dziecka.

Gdy dozylne podanie leku jest utrudnione, dziecku wszczepia-
ny jest port, za pomocg ktorego odbywa sig wlew. Jakis$ czas
temu ogladatam film instruktazowy z podania leku do portu.
Na wstepie wyswietlono napis: sterylnoS¢ podczas podazy do
portu réwna sie sterylnosci podczas zabiegu operacyjnego.
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Ciezko to sobie wyobrazic, ze rodzice w domu muszg stworzy¢
tak sterylne warunki, jak chirurdzy w sali operacyjnej. Dodat-
kowo kazdy zabieg, jak zwyczajne usunigcie zebow mlecznych
odbywa sie pod kontrolg hematologa. Kazda podwyzszona
temperatura u dziecka moze oznaczac zakazenie portu.

Reasumujgc, mozna dojs¢ do wniosku, iz z jednej stro-
ny jest to zwykty wlew do zyty, zas z drugiej mndstwo
mozliwych komplikacji. Podaz czynnika ratuje przed
kalectwem fizycznym, jednoczesnie zostawia $lad
w psychice.

Wraz z rozwojem medycyny pojawiajg sie nowe leki podawane
W Sposob podskorny raz na 2 tygodnie. To kolejne przefomowe
wydarzenie. Po etapie wynalezienia kofa, jestesmy na etapie
wynalezienia samochodu. Z tego powodu postanowiliSmy wraz
z innymi rodzicami zatozy¢ Fundacje Chorych na Wrodzone
Skazy Krwotoczne, aby walczy¢ o dostep do lekow dla coraz
szerszej grupy pacjentow. Jest to inicjatywa rodzicielska, ktora
powstata z potrzeby serca matek, ojcow oraz samych chorych.

Nasza Fundacja skupia grono miodych rodzicow. Jestesmy
pokoleniem Facebooka, Instagrama, Twittera. Internet i me-
dia spotecznosciowe to nasza codzienno$¢. W dzisiejszych
czasach przeptyw informacji jest natychmiastowy. Wiemy,
jak wyglada leczenie w innych krajach. Mamy kontakt z ludzmi
na catym sSwiecie, czytamy posty na miedzynarodowych
grupach dotyczacych leczenia hemofilii. Skoro jestesSmy
Swiadomi postepu, jaki dokonat sie w leczeniu hemofilii
na catym Swiecie, to nie mozemy sie pogodzic sie z tym, jak
to wyglada w Polsce, jak bardzo leczenie jest przestarzate.

Zalezy nam na wprowadzeniu
nowoczesnych terapii — czynnikéw
dlugodzialajacych (podawanych
w mniejszej objetosci i rzadziej)
oraz lekéw podskérnych (podawanych
wg wskazan lekarza co jeden, dwa,

a nawet cztery tygodnie!). Leki te,
dostepne w Europie i na $wiecie
dla chorych na hemofilie, diametralnie
zmieniaja zycie. Moim marzeniem
i marzeniem wielu rodzicéw jest
zindywidualizowana terapia
dobrana do malego pacjenta.
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Il Jak wyglada zycie pacjentéw z nocng napadowg he-
moglobinurig?

Jest trudne, bo to trudna choroba. Ucigzliwe jest réwniez jej
leczenie, ktdre wigze sie z czestymi pobytami w szpitalu. My,
pacjenci z PHN spotykamy sig z duzym niezrozumieniem,
poniewaz wyglagdamy na osoby zdrowe. Zanim zdiagnozowa-
no u mnie nocng napadowa hemoglobinurie (PNH) nieraz
styszatam, ze wymyslam sobie chorobe, jestem hipochondry-
czkg, ciggle narzekam, ze co$ mnie boli. Trudno byto innym
zrozumiec, ze przez caty czas odczuwam zmeczenie i czesto
po prostu nie mam sity wsta¢ z tézka. Z tego rodzaju pro-
blemami zmagajg sie pacjenci z PNH. Zycie z tg chorobg wiaze
sie rowniez z lekiem, strachem o przysztos¢ — pacjenci majg
bowiem Swiadomosc¢, ze skutki PHN, takie jak zakrzepica czy
niewydolnos¢ nerek, w kazdej chwili moga przyczynic sie do
Smierci. Mozna wiec powiedzieC, ze zycie z hemoglobinurig
jest jak zycie z tykajgcg bomba.
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JEDNA
NA MILION

0 ucigzliwym zyciu
pacjentow z ultrarzadka
chorobg hematologiczna,
jaka jest nocna napadowa
hemoglobinuria (PNH),
rozmawiamy z llong
Roszkowskg-Rzemieniecka
ze Stowarzyszenia Pacjentow
z PNH Jedni na milion.

Il Kiedy pojawity sie u Pani pierwsze objawy choroby?

Mysle, ze towarzyszyty mi mniej wiecej od 26. roku zycia. Pra-
cowatam, studiowatam, ale pomimo mfodego wieku bardzo Zle
sie czutam. Moge powiedziec, ze pierwszym objawem byt per-
manentny brak sity i energii. Poza tym codziennie bolata mnie
gtowa, czesto bolat mnie brzuch.

Zrobitam morfologie krwi i wyniki nie byty prawidtowe. Lekarze
zalecali mi odpoczynek, zmiane trybu zycia, zdrowe odzywia-
nie, diugi i regularny sen, chociaz juz wtedy duzo spatam.
Zastosowatam sie do tych zalecen. Wiecej odpoczywatam, ale
wyniki tylko nieznacznie sig poprawity. Nadal byty nieprawi-
dtowe. Kolejny lekarz powiedziat, ze przyczyng mojego stanu
zdrowia moze by¢ palenie papierosow, kazat mi wiec zrezy-
gnowac z palenia, co akurat byto dobre. Sugerowat, ze moze
to byc rak ptuca. Na szczescie to sie nie potwierdzito, ale ze
strachu porzucitam dalszg diagnostyke.
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Il Prawidtowg diagnoze postawiono, gdy byta Pani
W Cigzy...

Tak, miato to migjsce w 2018 roku, kiedy byfam w pierwszej
cigzy. Czutam, ze jest ze mng Zle. Postanowitam, ze tym razem,
szczegllnie ze wzgledu na dziecko, dokoncze diagnostyke.
Moj stan byt na tyle kiepski, ze udato sie przyspieszy¢ badania.
Trafitam do Instytutu Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie.
Podejrzewano u mnie biataczke, co w perspektywie cigzy byto
ogromnym stresem. Ucieszytam sie, gdy okazato sig, ze to jed-
nak nie jest to. Ale radosc trwata dostownie chwile. Diagnoza:
nocna napadowa hemoglobinuria byta dla mnie szokiem, nigdy
wczesniej nie styszatam o podobnej chorobie. Lekarze bali sie
0 mnie — mieli pacjentke w cigzy, do tego tak bardzo chora...
Obawiatam sig, czy uda mi sig donosic cigze, czy moja cor-
ka bedzie zdrowa, czy stres i sama choroba jej nie zaszkodza.
Batam sie, czy zdaze wychowaé moje dziecko, jak bedzie wy-
gladata nasza przyszto$¢? Tych niewiadomych w glowie pojawito
sie bardzo duzo. Bytam przerazona i zatamana. Kiedy dowie-
dziatam sie, ze PNH dotyka tylko 1 osobe na milion, zadawatam
sobie pytanie, dlaczego akurat mnie to spotkato?!

Il Jak w czasie cigzy wygladato leczenie?

Niezbedne byly transfuzje krwi. Nigdy nie wiedziatam, jak za-
reaguje na nie moj organizm, kiedy bedzie spadek hemoglobiny,
od czego to zalezy. Pamigtam, ze byt to bardzo trudny czas —
frustrujgcy, wymeczajgcy. Na szczescie urodzitam zdrowe dzie-
cko i to byta najwigksza radosc.

Dowiedziatam sie takze, ze leczenie PNH jest refundowane, jed-
nak w tamtym momencie nie kwalifikowatam sig do programu
lekowego (stosowanym w nim lekiem byt i jest ekulizumab).
| wtedy okazato sie, ze jestem w kolejnej cigzy. Moje wyniki znow
sie pogorszyly, a to spowodowato, ze zostatam zakwalifikowana
do leczenia. Byt to przetfomowy moment, poniewaz dostatam na-
dzieje. Co prawda na krotko, bo potem okazato sig, ze terapia ta
wigze sie z wlewami dozylnymi, na ktdre co dwa tygodnie musze
zgtaszac sie do szpitala. Biorgc pod uwage, ze jest to leczenie do
konca zycia, perspektywa ta byfa dotujgca.

I Jak taczy Pani prace, zycie rodzinne z leczeniem wy-
magajacym codwutygodniowych wizyt w szpitalu?

Na pewno nie jest to tatwe, zwtaszcza ze jestem matkg dwoj-
ki matych dzieci. Ale zawsze powtarzam sobie, ze przynajmniej
mam blisko do szpitala — lecze sie w Warszawie, gdzie miesz-
kam. A przeciez s3 pacjenci, ktorzy na podanie leku musza
przyjezdzac z odlegtych krancow Polski, wstawa¢ w dniu wlewu
0 3 rano, by dojecha¢ na wizyte. W matym powiatowym szpi-
talu nikt nie poda im leku. Pacjenci aktywni zawodowo musza
co 2 tygodnie zwalniaC sie z pracy, a jesli moga, to pracuja
w szpitalnej poczekalni z laptopem na kolanach. Mdj praco-
dawca jest na szczescie wyrozumiaty, lecz z rozmow z innymi
chorymi wiem, ze w wielu przypadkach takie codwutygodniowe
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zwolnienia lekarskie lub urlopy wypoczynkowe nie s3 dobrze
widziane. Dodatkowo niektdrzy pacjenci zle czujg sie po wle-
wach, dlatego na podanie leku przyjezdzajg z mezem/zong,
rodzicami. To frustrujgce, ze musisz prosi¢ kogos o pomoc, by¢
cigzarem.

Jednym zdaniem, zycie pacjentow z PHN i ich rodzin pod-
porzadkowane jest leczeniu. Znam tez chorych, ktorzy wiasnie
ze wzgledu na te ucigzliwosc terapii zdecydowali, ze nie beda
jej rozpoczynali.

I Czy jest dzi$ dla pacjentow z PNH inna perspektywa?

To jest kolejna frustracja, poniewaz sg dwie inne mozliwosci
leczenia, z ktorych mogliby skorzysta¢ polscy chorzy, ale nie
sg one refundowane.

Jedng z nich jest rawulizumab (stanowi unowoczesniong forme
refundowanego ekulizumabu), z ktorego korzysta juz rzesza
pacjentow z Europy czy Stanéw Zjednoczonych. Ten lek wyma-
ga podawania tylko raz na 2 miesigce, co stanowi wielkg zmiane
jakosci naszego zycia, podporzadkowanego ucigzZliwemu le-
czeniu. Ekulizumab dat chorym nadzieje na zycie, ale chcemy
tez zy¢ normalnie. Przypominam, ze wigkszo$¢ pacjentow
z PNH to osoby mtode, z matymi dziecmi, pracujace. Nie chce-
my by¢ dla nikogo obcigzeniem, a jestesmy. Sg chorzy, ktorzy
wtasnie z powodu ucigzliwosci leczenia nie chcg powiekszac
rodziny, poniewaz obawiajg sie, ze nie bedzie miat kto zajac sie
dzieckiem, kiedy oni co dwa tygodnie bedg musieli stawiC sig
w Szpitalu. Przykro, kiedy styszymy, ze leczenie rawulizumabem
to tylko wygoda chorych. Dla nas i naszych rodzin ta wygoda
oznacza tylko 6-7 wizyt w szpitalu rocznie, podczas gdy dzis
musimy ich odby¢ nawet 26! To nie jest normalne: jesteSmy
niewolnikami tego leczenia i nic nie mozemy z tym zrobic. Zmia-
na, wydtuzenie okresu wolnego od wlewow i wigzacych sie
Z nimi wizyt w szpitalu do 8 tygodni jest wielkim marzeniem
nas, chorych z PNH.

Ekulizumab i rawulizumab dziatajg na Kluczowy objaw choro-
by, tym samym minimalizujg ryzyko powaznych incydentow
zakrzepowych i przedwczesnego zgonu. Ale pomimo terapii
u 10% pacjentow utrzymuje sie niedokrwistos¢. W tej grupie
istnieje mozliwoS¢ zastosowania innej opcji terapeutycznej —
pegcetacoplanu, ktory moze by¢ podawany w iniekcjach.
Wierze, ze nasze marzenie sie speti, a takze, ze dzieki rozwo-
jowi medycyny w przysztosci w ogole nie bedziemy musieli le-
czy¢ sie w szpitalach, co traumatyzuje pacjentow, tylko bedzie-
my w domu przyjmowac leki w formie zastrzykow czy tabletek.

Marzenie pacjentow z PNH spetnito sig! Od 1.09. 2023 .
na nowej liscie lekow refundowanych (wywiad odbyt sie
przed tym terminem) program leczenia chorych z PNH
poszerzono o dwa preparaty: rawulizumab (dtugodziata-
jacy inhibitor biatka C5 dopetniacza) i pegcetakoplan
(I linia leczenia pacjentéw, u ktdrych wystgpita niedo-
krwistos¢ po leczeniu inhibitorem biatka C5 dopetniacza).
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PRZEWLEKLA

BIALACZKA SZPIKOWA

Nie u wszystkich pacjentow
da sie ja tatwo leczy¢

Profesor Tomasz Sacha o leczeniu polskich pacjentéw
z przewlekla bialaczka szpikowa, ktére dzigki wpro-
wadzeniu sprawdzonych lekéw generycznych orygi-
nalnej substancji — imatynibu jest w pelni dostepne
dla polskich chorych oraz o tym, jak istotne znaczenie
miala refundacja substancji ponatynib dla okreslone;j

grupy pacjentéw z ostra bialaczka szpikowa.

INNOWACJE W HEMATOLOGII

Zapis fragmentu rozmowy z prof. dr hab. n. med. Tomaszem Sacha, kierownikiem Katedry i Kliniki Hematologii UJ CM
przeprowadzonej przez red. Aleksandre Rudnicka na viogu oli-onko.pl 22 maja 2022 r.

Il Panie profesorze, co jest przyczyng powstania prze-
wlektej biataczki szpikowej?

Dla przewlektej biataczki szpikowej charakterystyczny jest
chromosom Philadelphia, ktory powstaje u pacjenta na po-
czatku rozwoju tej choroby i jest przyczyng jej dalszego
rozwoju. W jego obrebie powstaje gen BCR, ktdry produkuje
biatko o charakterze enzymu, majgce 1000-krotnie wieksza
aktywnos¢ niz inne prawidtowe kinazy tyrozynowe.

Odkrywszy ten mechanizm jesteSmy w stanie wyprodukowac
leki, ktore w pewnym konkretnym miejscu to biatko enzymaty-
czne blokujg, doprowadzajgc do tego, ze komarki przestajg sie
dzielic w sposdb niekontrolowany i nastgpnie mogg by pod-
dane kontroli naszego uktadu immunologicznego. Dzigki temu
jesteSmy w stanie zahamowac tg chorobe i cofnac jej rozwoj.

Il Na podstawie jakich badan stwierdzamy, ze u pacjen-
ta wystapita remisja choroby?

Wykonujemy badanie morfologii z rozmazem, ktore informu-
je czy zostata osiggnieta odpowiedz hematologiczna, badanie
cytogenetyczne na poziomie chromosomow sprawdzajgce, czy
uzyskano odpowiedz cytogenetyczng oraz badania metodami
biologii molekularnej, ktore dajg nam bardzo gteboki wglad
i jesteSmy w stanie metodg ilosciowej reakcji tancuchowe;,
czyli PCR, wykryc jedng komorke nowotworowg wsréd miliona
komorek zdrowych. U duzej czesci chorych jesteSmy w sta-
nie doprowadzi¢ do zniknigcia komorek, ktore majg ekspresje
genu BCR-ABL. Okazuje sie jednak, ze do osiggnigcia bardzo
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dtugotrwatej remisji i znacznego przedtuzenia przezycia nie
jest to konieczne; wystarczy osiggniecie wiekszej odpowiedzi
molekularnej, a to udaje sie w bardzo duzej grupie chorych.

Il Jakie leki wywotujg remisje przewlekiej biataczki
szpikowej?

Jak wspomniatem, mamy leki, ktdre sg inhibitorami, czyli blo-
kerami kinaz tyrozynowych, a kinazg tyrozynowg jest enzym
powstajgcy na matrycy genu BCR-ABL, ktdry dziata w sposob
niekontrolowany u chorych na biataczke szpikowg. Leki te zo-
staty wdrozone szeroko w Swiecie do leczenia PBSz w roku
2000. Mamy 23 lata doswiadczen z tymi lekami. Najpierw zau-
wazylismy, ze one znakomicie doprowadzajg do remisji hemato-
logicznej, potem cytogenetycznej, a pozniej nawet na poziomie
molekularnym.

MusieliSmy nauczy¢ sie, jak ta remisja molekularna przebiega,
przypisujgc jej odpowiednie znaczenia. Wiemy, ze osiggnie-
cie kolejnych etapéw konkretnych odpowiedzi ma znaczenie
dla dalszego leczenia, dlatego wyznaczone zostaty punkty
czasowe. W przebiegu tego procesu okreslamy tzw. optymal-
ng odpowiedz, mamy tez nieoptymalng odpowiedz, no i mamy
oczywiscie niepowodzeniem leczenia.

W 2000 r. pierwszym lekiem, pierwszym inhibitorem kinaz
tyrozynowych byt imatynib. W 2014 r. w Polsce zostaty za-
rejestrowane generyki tego leku, a lek oryginalny przestat
by¢ refundowany. Musze powiedziec, ze juz wtedy ten dostep
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do leczenia w Polsce na szczescie byt dobry, za nami byty
czasy, kiedy musiatem jedno opakowanie imatynibu dzielic
nozyczkami wsrod kilkunastu pacjentdw, ktorzy przychodzi-
li do naszej poradni. Natomiast rzeczywiscie wprowadzenie
generykow imatynibu spowodowato, ze nakfady na to lecze-
nie spadty diametralnie, dlatego ze do tego czasu takie jed-
no opakowanie, miesieczna kuracja kosztowata w graniach
9,5 tys. zt, a w tej chwili oscyluje w okolicach 200/300 zt
zZa miesigc.
[
Jest jednak nieliczna grupa pacjentow z przewlekig
biataczkg szpikowa, ktdrzy nie odpowiadajg na le-
czenie dostepnymi inhibitorami kinaz tyrozynowych,
u ktorych leczenie nie jest tatwe. Jaka to populacja
pacjentow i jaki lek jest im potrzebny?

Tym lekiem jest ponatynib. Jest to lek, ktory byt badany u cho-
rych nie odpowiadajgcych na poprzednie linie leczenia. Prze-
prowadzono szereg badan Klinicznych, w ktorych ponatynib
stosowano w II, lll, IV, a takze | linii. Jest to lek, ktory dziata na
komorki z mutacjg wywotujgca opornoS¢ na wszystkie do tej
pory stosowane inhibitory. Jest to mutacja T315! w obrebie
genu ABL.
[
Jaki jest mechanizm dziatania tego leku i w jakich sy-
tuacjach klinicznych go stosujemy?

U pacjentow z opornoscig, ksztaft kieszonki, do ktorej maja
wpasowywac sie inhibitory kinaz tyrozynowych zmienia sie
i leki stosowane w leczeniu PBSz juz nie pasujg do tej kieszon-
ki, w zwigzku z tym gen BCR-ABL i enzym BCR-ABL nie sg
hamowane. A ponatynib przytacza sie w trochg innym miejscu.
Jemu ta zmiana konformacji, czyli ksztattu tej kieszonki, nie
przeszkadza. On potrafi zablokowa¢ komdrki z bardzo wielo-
ma mutacjami, tacznie z mutacjg T315I, ktdra daje opornosc
na pozostate inhibitory. Ta mutacja wystepuje u chorych na
szczescie stosunkowo rzadko. Natomiast jezeli wystgpi, to
zaden z tych innych inhibitoréw poza ponatynibem nie dziata.
Ponatynib stosujemy w sytuacji nietolerancji lub niepowodze-
nia leczenia poprzednimi inhibitorami kinaz tyrozynowych czyli
imatynibem, dazatynib, bosutynibem lub nilotynibem. W sy-
tuacji opornosci jest tak, ze leczymy pacjenta najpierw inhi-
bitorem | generacji, potem siegamy po inhibitor Il generacji
i jezeli wystepuje opornoSC na to leczenie, to ostatnie zalece-
nia ELN mowig o tym, ze juz nie siegamy po kolejny inhibitor
z tej drugiej potki, tylko siegamy wtasnie po ponatynib.

W sytuacji nietolerancji, kiedy pacjent nie toleruje imatynibu,
nie toleruje nirnilotynibu, dazatynibu, bosutynibu, wtedy przy-
chodzi kolej na ponatynib. Trzecia sytuacja to taka, kiedy pa-
cjenci, u ktérych mamy niepowodzenie leczenia imatynibem
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i sprawdzamy, co jest przyczyng tej opornoSci i okazuje sie,
Ze U pacjenta wystepuje mutacja T315l, to wtedy nie siega-
my juz po zaden z innych inhibitoréw, tylko od razu podajemy
ponatynib.
[
Jakie sg dziatania niepozadane ponatynibu i czy sobie
Z nimi radzimy?

Jest to lek, ktory dziata bardzo dobrze, jest bardzo skuteczny,
ale musi pozostawac w rekach doswiadczonych hematologow,
dlatego ze wywotuje u kilkunastu procent pacjentéw dziata-
nia niepozadane w obrebie ukfadu sercowo naczyniowego.
Stwierdzono w badaniach klinicznych, ze dochodzi do powi-
kfan w obrebie mdzgu dajgcych udary niedokrwienne, docho-
dzi do zawatéw serca. Podajgc ten lek oceniamy dokfadnie
czynniki ryzyka choroby sercowo-naczyniowej. Sprawdzamy
doktadnie, czy nie ma innych modyfikowalnych czynnikow
ryzyka, czy pacjent pali papierosy, nie ma otytosci, czy ma do-
brze kontrolowane nadcisnienie.

W tej chwili, trzeba to powiedziec, ze te dziatania niepozgdane
stosowania ponatynibu znacznie sie zmniejszyty, a to dzieki
temu, ze nauczylismy sie leczy¢ tym lekiem. Dawniej, w bada-
niu Klinicznym, stosowaliSmy dawke 45 mg, ktdra standardo-
wo byfa podawana na poczatku leczenia. Okazato sie, ze przy
tej dawce powiktan jest dosyc sporo. Po kolejnych badaniach
okazato sig, ze mozna te dawke zmniejszyc.

Po osiggnigciu remisji cytogenetycznej okazuje sie, ze kazde
zmniejszenie o jeden poziom dawkowania, czyli z 45 do
30, z 30 do 15 mg na dobe zmnigjsza ryzyko powikfan za-
torowo-zakrzepowych o 30 proc. W zwigzku z tym pacjen-
ci, ktorzy uzyskujg dobrg odpowiedz w trakcie leczenia — co
dzieje sie nawet w przeciggu pierwszych dwoch, trzech
miesiecy — natychmiast jak tylko uda sie to potwierdzi¢, majg
podawane mniejsze dawki. Redukujemy dawke w wiekszosci
przypadkow do 15 mg, w niektorych przypadkach do 30 mg.
Ta dawka jest w stanie podtrzymac te odpowiedz i jg pogtebic,
natomiast ma zdecydowanie mniej dziatan niepozadanych.
W mojej opiece pozostaje kilku pacjentéw otrzymujgcych
ponatynib wtasnie w dawce 15 mg juz od wielu lat, poniewaz
on byt wczesniej dostepny w ramach badan klinicznych
w naszym kraju, ale takze w ramach programu wczesnego
dostepu, w ramach darowizn od producenta.

Obecnie, po 6-letnich staraniach, od 2020 r. ponatynib jest
refundowany w Polsce dla pacjentow z przewlektg biataczkg
szpikowa i ostrg biataczkg limfoblastyczng z obecnym chro-
mosomem Philadelphia.

Dzigkuje za rozmowe
Aleksandra Rudnicka
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LECZENIE CHORYCH
NA NAJCZESTSZE
TYPY CHEONIAKOW

Prof. dr hab. n. med. Iwona Hus, prezes Polskiego
Towarzystwa Hematologéw i Transfuzjologéw omawia
terapie stosowane w leczeniu chloniakéw i aktualne
zmiany w programach lekowych, ktérych wprowa-
dzenie poprawia rokowania pacjentéw.

Hematologia jest dynamicznie roz-
wijajaca sie dziedzing medycyny.
Korzystne zmiany w standardach po-
stepowania, poprawiajace skutecz-
nos¢ leczenia, obserwujemy niemal
na kazdej hematologicznej konfe-
rencji naukowej. Ten trend dotyczy
rowniez chtoniakéw, czyli nowotwo-
row uktadu chtonnego.

CHLONIAKI - CO TO ZA CHOROBA?
Szacuje sig, ze chtoniaki stanowig ok.
2-5% zachorowan na wszystkie nowo-
twory ztosliwe. Chtoniaki to heterogen-
na grupa nowotworow ztosliwych, ktore
powstaja w wyniku klonalnej proliferacii
limfocytdw B, limfocytow T i komdrek NK
na rdznych etapach dojrzewania.

Pierwszy objaw chtoniakow to naj-
czesciej powiekszenie weztow chton-
nych, ale czesto objawy bywajg niespe-
cyficzne i moga by¢ mylone z objawa-
mi przezigbienia, przemeczenia, czy
innych czestych chorob. Klinicysci dzie-
lg chioniaki na dwie grupy: agresywne
(0 szybkim przebiegu) oraz indolentne
(0 wolniejszym przebiegu). W klasyfikacji
WHO wyréznia sig kilkadziesigt typow
chtoniakow, ktore tradycyjnie dzieli sig
na dwie grupy: chtoniaki Hodgkina (HL

18

— 10%) i chtoniaki nie-Hodgkina (NHL —
90%). Jako najczesciej wystepujgce
chtoniaki wymienia sig: chtoniaka roz-
lanego z duzych komorek B (DLBCL —
20-30% przypadkow), chtoniaka grud-
kowego (FL — ok. 20% przypadkow).
Chtoniak Hodgkina (HL) stanowi okoto
10% przypadkow.

OBJAWY CHLONIAKA
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LECZENIE WYBRANYCH

TYPOW CHLONIAKOW

Chtoniak Hodgkina to choroba uzna-
wana za dobrze poddajaca sie leczeniu.
Pacjenci najczesciej otrzymujg chemio-
terapie, radioterapie lub potgczenie tych
dwoch metod jako leczenie pierwszego
rzutu. Wigkszos¢ przypadkow HL jest
chemiowrazliwa, co sprawia, ze duza
grupa pacjentow moze by¢ wyleczona.
W leczeniu pacjentéw w nawrocie Sto-
sowany jest brentuksymab wedotin,
ktory jest w Polsce refundowany w tym
wskazaniu. Badania wskazuja, ze lek
ten jest rowniez skuteczny w | linii le-
czenia chorych z chioniakiem Hodgkina,
w ktorej nie jest on dostepny. Jest to cig-
gle niezaspokojona potrzeba pacjentow.

DLBCL, czyli chtoniak rozlany z duzych
komorek B jest zwykle leczony chemio-
immunoterapig w pierwszej linii z inten-
cjg wyleczenia (rozpowszechnione po-
stepowanie R-CHOP, czyli czyli potgcze-
nie rytuksymabu z cyklofosfamidem,
doksorubicyng, winkrystyna i preanizo-
nem). Catkiem niedawno, bo w 2022
roku, w Polsce udostepniono tez w ra-
mach programu lekowego innowacyjne
terapie dla pacjentdw z nawrotowym/
opornym na leczenie DLBCL — terapie
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CAR-T, czyli leki tworzone indywidualnie dla kazdego pa-
cjenta z wykorzystaniem jego wiasnych limfocytow, oraz nowy
koniugat przeciwciato — lek (polatumumab wedotyny) i prze-
ciwciato anty-CD19 (fafasytamab).

NOWE MOZLIWOSCI LECZENIA CHEONIAKOW

Postep w dostepie do nowoczesnych technologii lekowych
w Polsce jest ogromny, a kolejne listy refundacyjne przynosza
dobre informacje dla pacjentow. Rejestracje Europejskie]
Agencji Lekow (EMA) otrzymujg coraz to nowe terapie,
dzigki ktorym mozliwa jest dalsza poprawa rokowania pacjen-
tow. Nie wszystkie te leki s3 obecnie refundowane w Polsce.
Przyktadem jest polatuzumab wedotyny w skojarzeniu ze
standardowg chemioterapig. Jest to pierwsza terapia od 20
lat, ktora wykazata przewage kliniczng nad dotychczasowym
standardem leczenia w pierwszej linii leczenia chtoniakdw
rozlanych z duzych komdrek B. Jej znaczenie wynika z faktu,
ze najwiekszg szanse na trwate wyleczenie daje skuteczne
postepowanie w pierwszej linii leczenia, a dla 40% pacjentow
z DLBCL rokowanie i szanse na trwate wyleczenie w pierwszej
linii przy zastosowaniu schematu R-CHOP s3 niepomysine.
Zastosowanie polatuzumabu wedotyny pozwala zmniejszyc
ryzyko progres;ji, nawrotu choroby i zgonu 0 27% w poréwna-
niu do obecnego standardu leczenia. Zastosowanie w pier-
wszej linii leczenia schematu Pola-R-CHP moze zmniejszy¢
liczbe chorych wymagajacych terapii w drugiej linii leczenia
0 27% w ciggu 10 lat w pordwnaniu z dotychczasowym
standardem leczenia. Szczegolng korzys¢ z leczenia odnoszg
chorzy z niekorzystnym ryzykiem (3-5 punktow w skali IPI,
International Prognostic Index).

Warto réwniez wspomnie¢ o najczestszym z chtoniakow
indolentnych, chtoniaku grudkowym. Wyniki leczenia im-
munochemioterapig pierwszej linii pozwalajg u wigkszosci
chorych uzyska¢ dtugg odpowiedz, ale z kazdg kolejng linig
leczenia chtoniak staje sie coraz bardziej oporny na leczenie,

istotne wydaje sie zatem zwrocenie uwagi na zabezpiecze-
nie opcji terapeutycznych dla pacjentow, ktorzy potrzebujg
kolejnych linii leczenia. Wyniki badan klinicznych ostatnich lat
przyczynity sie do rejestracji nowych lekow takze dla tej grupy
pacjentow. Duzg skutecznos¢ wykazano w badaniach klinicz-
nych z przeciwciatem bispecyficznym mosunetuzumabem.
Okoto 80% pacjentéw z nawrotowym lub opornym na lecze-
nie chtoniakiem grudkowym (FL) odpowiedziato na leczenie
juz po niespetna 1,5 miesigca terapii, a ok. 60% pacjentow
uzyskato catkowitg remisje. U wigkszosci chorych, ktorzy uzy-
skali catkowitg odpowiedZ (CR ) trwata remisja utrzymuje sie
przez ponad 2 lata. Z powyzszych wzgledow mosunetuzumab
bez watpienia stanowi wtasciwg odpowiedz na niezaspokojo-
ne potrzeby w leczeniu trzeciej oraz kolejnych linii chtoniaka
grudkowego.

ZMIANY W | LINII LECZENIA PBL

Istotne zmiany pojawity sie w ostatnim czasie w leczeniu
pierwszej linii przewlektej biataczki limfocytowej. W bada-
niach klinicznych 2. i 3. fazy wykazano skutecznosc¢ sche-
matow leczenia skojarzonego bez chemioterapii u mtodszych
chorych, bez istotnych chordb wspotistniejgcych. Dotych-
czas ta strategia byta oceniana przede wszystkim u chorych
starszych obcigzonych chorobami wspdtistniejgcymi. Obecnie
wiadomo, ze rowniez chorzy mtodsi odnoszg wigkszg korzysé
z leczenia bez chemioterapii (wenetoklaks i obinutuzumab)
zarwno w odniesieniu do dtuzszego czasu do progresji cho-
roby, jak i mnigjszej toksycznosci w postaci zakazen i wtornych
nowotworéw w porownaniu do immunochemioterapii. Drugim
schematem bez chemioterapii, ktory uzyskat rejestracje EMA
do leczenia pierwszej linii chorych na PBL jest wenetoklaks
Z ibrutynibem.

Dostep do omawianych terapii pozwolitby na dalszg optymali-
zacje leczenia chorych na nowotwory uktadu chtonnego
w Polsce, zwigkszajgc skutecznos¢ przy dobrej tolerancii le-
czenia.

OBWIESZCZENIE REFUNDACYJNE NR 71 (1 WRZESNIA 2023 R.)

toonkologicznych:

tyrozynowej Brutona.

Na liscie refundacyjne obowigzujacej od 1 wrzesnia 2023 r. znalazty si¢ dwa leki dla pacjentéw hema-

1/ Terapia CAR-T (breksukabtagen autoleucel) w leczeniu chorych na chtoniaki B-komorkowe (ICD-10: C82,
(83, C85) w Il lub kolejnych liniach u dorostych pacjentéw z opornym lub nawrotowym chtoniakiem z komdrek
ptaszcza (MCL), ktdrzy uprzednio otrzymali co najmniej dwie linie leczenia systemowego, w tym inhibitor kinazy

2/ Ruksolitynib dla pacjentow od 12 roku zycia z ostrg lub przewlektg chorobg przeszczep przeciwko gospo-
darzowi (GvHD) po przeszczepieniu allogenicznych krwiotworczych komaorek macierzystych i z niewystarczajaca
odpowiedzig na leczenie kortykosteroidami (ICD-10:186.0).

Nr 1/Wrzesien 2023
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DIAGNOSTYKA
GENETYCGZNA
W HEMATOLOGII

na przyktadzie ostrej biataczki
szpikowej

Prof. dr hab. n. med. Artur Kowalik, kierownik
Zakladu Diagnostyki Molekularnej Swigtokrzyskiego
Centrum Onkologii w Kielcach na przykladzie ostrej
bialaczki szpikowej przedstawia zlozono$¢ badan
diagnostycznych w hematologii, wymagajacych dia-
gnostyki genetycznej z zastosowaniem najnowszych

technologii (NGS).

Dynamiczny rozwdj metod biologii molekularnej,
a zwtfaszcza sekwencjonowania nastepnej generacji
(NGS) umozliwit zgromadzenie nowej wiedzy o podtozu
genetycznym choréb nowotworowych. Dzigki tej wiedzy
rozwinetfa sie, i nadal bardzo dynamicznie rozwija, far-
makoterapia w postaci terapii celowanych nakierowa-
nych na specyficzne cele molekularne, ktora jest skute-
czniejsza oraz lepiej tolerowana przez pacjentéw w po-
rownaniu do klasycznej chemioterapii.

OSTRA BIALACZKA SZPIKOWA (AML)

Jednym z nowotwordw, ktdrego diagnostyka i stratyfikacja
do terapii ukierunkowanych molekularnie zalezg od zastoso-
wania nowoczesnych testow diagnostycznych jest ostra bia-
taczka szpikowa (AML, ang. acute myeloid leukemia).

To choroba ukladu krwiotwérczego,

w ktérej dochodzi do niekontrolowanego
gromadzenia si¢ komérek nowotworowych
(blastéw — niedojarzale biate krwinki)

w szpiku kostnym. Rozrost blastéw
powoduje zaklécenie prawidlowego
funkcjonowania szpiku, a tym samym
wytwarzania krwinek. Zaburzenia moga
dotyczy¢ krwinek czerwonych, krwinek
bialych oraz plytek.
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Ostatecznie prowadzi to do produkcji nieprawidtowych komorek
krwi, co moze wptywac na zdolnos¢ organizmu do zwalczania
infekcji, prowadzi¢ do anemii lub problemdw z krwawieniem.
Dodatkowo AML charakteryzuje sie bardzo duzg dyna-
mika, przez co kluczowe dla efektow leczenia jest wcze-
sne rozpoznanie i wdrozenie leczenia.

Choroba réwniez moze si¢ rozprzestrzenia¢ poza szpik,
a wtedy blasty lokalizujg sie w skorze, dzigstach czy uktadzie
nerwowym. Niekiedy komorki biataczkowe moga tworzy¢ lity
guz zwany migsakiem szpikowym.

EPIDEMIOLOGIA AML

AML jest najczestszym typem ostrej biataczki u dorostych,
ktdry stanowi okoto 80% wszystkich zachorowan na os-
tre biataczki. Szacuje sie, ze w kazdym roku w Polsce za-
pada na nie 550 0sob w wieku <60 r.z. i okoto 800 w wieku
>60 r.z. Czesciej jest diagnozowana u mezczyzn. Sredni wiek
zachorowania to 65 lat, a ryzyko rozwoju wzrasta wraz z wie-
kiem i powyzej 65. roku zycia jest 10-krotnie wyzsze w porow-
naniu do 0sob mtodych w wieku 30-35 lat. Co wazne, AML
ma najnizszy wskaznik przezywalnosci wsrod wszy-
stkich biataczek.

CZYNNIKI RYZYKA ROZWOJU AML

Czynniki ryzyka rozwoju AML to: leczenie w przesztosci che-
mioterapig lub radioterapig, pte¢ meska, starszy wiek, palnie
tytoniu, narazenie na promieniowanie w Srodowisku (np.
promieniowanie jonizujgce) lub na dziatanie substancji che-
micznej — benzenu. Wystepowanie w przesztosci zaburzen
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ukfadu krwiotwdrczego, takich jak zespdt mielodysplastyczny,
a takze wystgpowanie pewnych zespotow lub zaburzen
dziedzicznych takich jak:

= pierwotne niedobory odpornosci: zespdt ataksja-tele-
angiektazja, zespdt Brutona, SCID, zespdt Wiskotta
i Aldricha, niedobor IgA, zespot Shwachmana i Dia-
monda,

= 7esp6t Downa, zespdt Blooma, niedokrwisto$¢ Diamonda
i Blackfana, niedokrwistos¢ Fanconiego i inne,

® mutacje germinalne (dziedziczne) w nastgpujacych ge-
nach: TP53, RUNX1, GATA2 i CEBPA, ktore wykazujg
Zwigzek z rodzinnym wystepowaniem AML.

OBJAWY

Wczesne objawy AML moga obejmowac: tatwe siniaczenie
lub krwawienie, blado$¢ lub utrate normalnego koloru skory,
utrate wagi lub utrate apetytu, ostabienie lub poczucie zmecze-
nia, gorgczke, infekcje, dusznosc, szum w uszach. Objawy
AML moga réwniez przypominac te powodowane przez

grype.

DIAGNOSTYKA AML
Dla postawienia rozpoznania przeprowadza si¢ nastepu-
jace badania:

= Badanie fizykalne oraz wywiad.

= Morfologia krwi z rozmazem.

= Badanie immunofenotypu z wykorzystaniem cytometrii

przeptywowe;.

= Biopsja szpiku kostnego.

= Biopsja guza w przypadku migsaka szpikowego.

= |mmunofenotypowanie.

= Diagnostyka genetyczna: cytogenetyka wraz z cyto-
genetykg molekularng, badanie genetyczne metoda
qPCR, badanie metoda NGS.

KLASYFIKACJA AML ELN 2022

Dzigki postepom, jakie dokonaty si¢ ostatnio w badaniach
podstawowych wiemy, ze AML nie jest jedng choroba, ale
grupa chordb. Aktualna klasyfikacja wyrdznia:

a) 10 podtypéw AML z nawracajgcymi nieprawidtowoscia-
mi genetycznymi tj. >10% blastow w szpiku (BM) lub
krwi obwodowej (PB),

b) migsak szpikowy i AML o niejednoznacznym pochodze-
niu,

c) kategorie oznaczone jako AML ( =20% blastow w BM
lub PB) lub MDS/AML (10-19% blastow w BM lub PB),

d) proliferacje mieloidalne zwigzane z zespotem Downa.

Nr 1/Wrzesien 2023

Powyzsze jednostki jasno wskazujg, na duzg ztozono$é
grupy ostrych biataczek szpikowych, a tym samym
ztozonos¢ wykonania prawidtowej diagnostyki dla po-
stawienia rozpoznania.

Dla postawienia pelnej diagnozy
oraz zaklasyfikowania pacjenta z ostra
biataczka szpikowa do odpowiedniej grupy
prognostycznej konieczne jest wykonanie
badania cytogenetycznego oraz badan
molekularnych z wykorzystaniem techniki
qPCR jak i Sekwencjonowania Nastepnej
Generagcji (NGS).

Obecnie rowniez wykrywane mutacje majg znaczenie
predykcyjne, tj. umozliwiajg dodanie do standardowej
chemioterapii lekow ukierunkowanych molekularnie,
np. w przypadku wykrycia mutacji w genie FLT3 czy w genach
IDH1/2. Tego typu kombinacje terapii zwigkszajg ich skute-
cznose.

DIAGNOSTYKA GENETYCZNA

W badaniu cytogenetycznym okre$lamy zaburzenia do-
tyczace liczby oraz struktury chromosoméw, a w bada-
niach genetycznych okreslamy zaburzenia na poziomie
sekwencji DNA (np. mutacje, translokacje).

Aby wykonywa¢ badania genetyczne osrodek leczacy
musi posiada¢ w swoich strukturach: specjalistyczne labo-
ratorium posiadajgce przygotowang kadre diagnostow labora-
toryjnych oraz sprzet to wykonywania badan cytogenetycznych,
badan FISH oraz badan molekularnych metodg PCR oraz NGS.
Materiatem, jaki pobiera sig od pacjenta do wykonania bada-
nia genetycznego jest szpik kostny lub krew.
Konwencjonalna analiza cytogenetyczna jest obowigz-
kowa w ocenie AML. Jesli konwencjonalna cytogenetyka
zawiedzie, hybrydyzacja fluorescencyjna in situ jest alternaty-
wg w celu wykrycia specyficznych nieprawidtowosci, takich
jak fuzje genow RUNX1::RUNX1T1, CBFB::MYH11, KMT2A
(MLL) iMECOM (EVI1) lub nieprawidtowosci chromosomowe
zwigzane z mielodysplazjg, np. utrata czesci chromosomu: 5q,
7q lub 17p.

Dodatkowo dla pacjentéw z wykrytymi mutacjami
w NPM1 i CBF, zaleca si¢ oznaczenie iloSciowe tran-
skryptow z wykorzystaniem metody iloSciowego PCR
(qPCR) lub cyfrowego (dPCR) w czasie diagnozy, a nas-
tepnie monitorowanie choroby resztkowej (MRD) w trakcie
trwania leczenia pacjenta. Monitorowanie choroby resztkowej
stuzy zwigkszeniu skutecznosci leczenia poprzez wczesne
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wykrywanie wznowy oraz szybkie rozpoczecie kolejnej linii
leczenia. Nalezy zaznaczyC, ze obecnie trwajg intensywne
badania (réwniez w naszym kraju) dotyczace wykorzystania
techniki NGS (ocena kilkudziesieciu mutacji w jednym tescie)
w monitorowaniu MRD u pacjentow z AML.

Ostatnie zalecenia 2022 European LeukemiaNet wska-
zujg na koniecznos¢ oceny przynajmniej kilkudziesigciu
zaburzen genetycznych dla prawidtowej diagnostyki pa-
cjenta w kierunku AML (Tabela 1).

Tabela 1: Testy genetyczne w diagnostyce AML

ANALIZA PREFEROWANY
GENETYCZNA CZAS UZYSKANIA
WYNIKU

Cytogenetyka 5-7 dni

Badania w kierunku mutacji genéw
wymagane do ustalenia rozpoznania
i identyfikaciji celow terapeutycznych
do zastosowania lekow
ukierunkowanych molekularnie

FLT3, IDH1, IDH2 3-5 dni

NPM1 3-5 dni

CEBPA, DDX41, TP53, ASXL1, BCOR,
EZH2, RUNX1, SF3B1, SRSF2,
STAG2, U2AF1, ZRSR2

Pierwszy cykl

Badania w kierunku wykrycia
rearanzacji

PML::RARA, CBFB::MYH11,RUNX-
1::RUNX1TT,

rearanzacje KMT2A, BCR::ABL1,
inne geny fuzyjne (jesli dostepna ich
ocena)

3-5dni

Dodatkowe geny zalecane do
badania w momencie diagnozy

ANKRD26, BCORL1, BRAF, CBL,
CSF3R, DNMT3A, ETV6, GATAZ,
JAK2, KIT, KRAS, NRAS, NF1, PHF6,
PPM1D, PTPN11, RAD21, SETBP1,
TET2, WTH

Przestawiona powyzej ztozono$¢ diagnostyki genety-
cznej AML (kombinacja metod oraz mnogos¢ testow)
dotyczy réwniez innych nowotwordw hematologicz-
nych takich jak np. przewlekta biataczka limfocytowa
(CLL).

Dodatkowo koniecznos¢ wykonywania roznych badan ge-
netycznych na etapie diagnozy to rowniez znaczny koszty
i dodatkowo bardzo duze trudnosci w finansowaniu badan
cytogenetycznych, qPCR oraz NGS. Rowniez sg trudnosci
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w rozliczaniu badan genetycznych zlecanych z poziomu
poradni hematologicznych i stosowanych do monitorowania
skutecznosci leczenia pacjentdow tak jak ma to miejsce
w przypadku leczenia przewlektej biataczki szpikowej (CML)
z wykorzystaniem inhibitoréw kinaz.

PROBLEMY

Obserwujemy obecnie dynamiczne zwigkszenie dostepu
do nowoczesnych lekéw dla pacjentéw z nowotwora-
mi hematologicznymi, a zwtaszcza z AML. Niestety
zwiekszenie dostepu do zaawansowanej diagnostyki ge-
netycznej jest ciggle w tyle, a tym samym utrudnia dostep
do nowoczesnego i refundowanego leczenia.

Na ten obraz skfada sig kilka kwestii:

a) utrudniony dostep do finansowania badan genetycznych
ze $rodkow Narodowego Funduszu Zdrowia (brak moz-
liwosci refundacji badan z materiatu pobranego w trybie
ambulatoryjnym),

b) niewystarczajgce finansowanie ztozonych badan,

¢) brak mozliwosci tgczenia procedur wykonywanych dla
jednego pacjenta,

d) niedobory kadrowe,

e) braki sprzetowe.

WYZWANIA NA NIEDALEKA PRZYSZt0SC

W celu poprawy dostgpnosci do zaawansowanej oraz
niezbednej diagnostyki dla postawienia wiasciwego
rozpoznania a tym samym prowadzenia optymalnego
leczenia pacjentdw z chorobami onkohematologicznymi
trzeba szybko rozwigzac nastepujace problemy:

= umozliwienie finansowania badan wykonywanych na ma-
teriale pobranym ambulatoryjnie (w poradni hematolo-
gicznej),

= zwigkszenie finansowania badan poprzez mozliwose
taczenia procedur (,trzech koszykow”) dla wykonywania
petnych badan (cytogenetycznych oraz molekularnych),
dla postawienia prawidtowego rozpoznania choroby on-
kohematologicznej lub wprowadzenie ,czwartego koszy-
ka” wycenionego na okoto 8 tys. z.

= Uzupetnienie brakow kadrowych oraz opracowanie planu
efektywnego szkolenia dotyczacego zaawansowanej dia-
gnostyki onkohematologicznej,

= Uzupetnienie brakow sprzetowych w postaci zakupu no-
woczesnego sprzetu dla laboratoriow referencyjnych zaj-
mujacych sie diagnostyka onkoheamtologiczna,

Skrot artykutu prof. Artura Kowalika z raportu BADANIA GENETYCZNE
W POLSCE. STAN ONECNY, POTRZEBY, PROBLEMY, ROZWIAZANIA.
Petny tekst artykutu jest dostepny w pliku na stronach: oli-onko.pl,
sanitas.sanok.pl, all-can.pl
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Przetoczenia koncentratow krwinek ptytkowych
u wrazliwych pacjentow — wyzwania, strategia

i najlepsze praktyki

Prof. dr hab. n. med. Emilian Snarski, kierownik Klinicz-
nego Oddzialu Hematologii Szpitala Uniwersyteckiego
im. Karola Marcinkowskiego w Zielonej Gérze omawia
problem bezpieczefistwa krwi, ryzyka infekcji krwi zwiaza-
nego z zakazeniem bakteryjnym oraz metody inaktywacji

patogendéw, ktére moga temu zapobiec.

Krwinki ptytkowe (trombocyty) sa waznym sktadnikiem
krwi, istotnym w zapobieganiu i kontroli krwawien.
Wedtug Instytutu Hematologii i Transfuzjologii w 2020
roku w Polsce przetoczono okoto 120 000 jednostek
KKP (koncentratow krwinek ptytkowych). Stosowane
w aktywnych krwawieniach przy urazach i operacjach,
ptytki krwi sg rowniez krytyczng terapig wspomagajaca
w zapobieganiu krwawieniom u pacjentow onkohema-
tologicznych, ktdrzy otrzymuja ponad potowe wytwo-
rzonych ogé6tem jednostek ptytek krwi.

Biorgc pod uwage zaleznoSC systemu opieki zdrowotnej od
tego ratujgcego zycie skfadnika krwi, potrzebne sg Srodki
w celu zapewnienia bezpieczenstwa i samowystarczalnosci.
Krwinki ptytkowe majg unikalne cechy, ktére wymagaja
szczegolnej uwagi podczas ich wytwarzania i obchodzenia
sie z nimi. Na przyktad ptytki krwi sg przechowywane
w temperaturze pokojowej, co czyni je podatnymi na
proliferacje bakterii i wptywa na relatywnie krotki czas
przydatnosci wynoszacy 5-7 dni.

STRATEGIE OCHRONY PACJENTOW PRZED TTBI

Badania przeprowadzone w Stanach Zjednoczonych i innych
krajach wykazaty, ze ryzyko kontaminacji bakteriami jed-
nostki KKP wynosi od 1 na 1500 do 1 na 2500 jednostek
KKP, nawet jesli stosuje sie badania przesiewowe hodowli
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bakteryjnej." Pacjenci onkologiczni, otrzymujacy profilakty-
czng lub dorazng terapie ptytkowg z powodu trombocytopenii
zwigzanej z leczeniem, moga otrzymywac wielokrotne trans-
fuzje ptytek krwi, co dodatkowo zwieksza ryzyko infekcji
bakteryjnej zwigzanej z przetoczeniem (TTBI, ang. trans-
fusion transmited bacterial infection).

W Polsce obecnie nie ma wymogu
badania KKP na obecno$¢ bakterii ani
stosowania metod zapobiegajacym
zakazeniom bakteryjnym przed
przetoczeniem skladnika, jednak niektére
osrodki rozpoczely pilotazowe testy
technologii inaktywacji patogenéw (PIT)

lub zaczely z niej korzystaé rutynowo.

Centra krwiodawstwa w wielu krajach europejskich
i Ameryce Pétnocnej wprowadzity strategie ograniczania
ryzyka kontaminacji bakteriami w celu ochrony pacjen-
tow przed TTBI. Niemcy zdecydowaty sie skrocic termin
przydatnosci KKP do 4 dni, co miato dramatyczny wptyw
na zwigkszony poziom przeterminowania oraz niszczenia jed-
nostek KKP, ale nie wptyneto istotnie na czestos¢ wystepo-
wania TTBI.2 Inne kraje wymagajg, aby wszystkie wytwarzane
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jednostki KKP byty poddawane testom mikrobiologicznym
lub PIT.

Podczas badan przesiewowych na obecnoS¢ bakterii za po-
mocg hodowli wazna jest objetosC i czas pobrania probki ze
skfadnika ptytkowego. Ostatnie badania wykazaty wigksze
ryzyko wynikow fatszywie ujemnych, gdy hodowla bakteryj-
na jest prowadzona przy uzyciu probek o objetosci <16 ml
i/lub prébek pobranych <48 godzin po pobraniu.®

W zwigzku z tym aktualnie stosowana metoda zwana
jest technika wielkoobjetosciowego, opdznionego po-
bierania probek (LVDS), zostata przyjeta na szczeblu
krajowym przez Narodowg Stuzbe Zdrowia Zjednoczonego
Krolestwa* w 2011 1. oraz przez Kanadyjski system krwio-
dawstwa i Héma-Québec>® w 2015 r. Podobne podejscie
stosowanych badan przesiewowych na obecnosS¢ bakterii
lub zastosowanie drugorzedowego srodka bezpieczenstwa
(szybkich testow) jest wymagane przez Amerykanskg Agencje
ds. Zywnosci i Lekéw (FDAY, gdy wytwarzane KKP nie sg
poddawane dziataniu technologii inaktywacji patogenow PIT
(Tabela 1).

TECHNOLOGIE INAKTYWACJI PATOGENOW

Technologie inaktywacji patogendw PIT majg na celu
inaktywacje szerokiej gamy bakterii (a takze wirusow,
pierwotniakow i leukocytow), ktére moga by¢ obecne
podczas pobierania ptytek krwi od dawcy. Dwa systemy
PIT do przetwarzania KKP otrzymaty znak CE; jednak tylko
jeden system PIT zostat przyjety jako krajowy standard
opieki w danym kraju i wykazano znaczne roznice w zdol-
nosciach do inaktywacji patogenéw w obu systemach.
Sposrod dwdoch metod dostepnych obecnie w Polsce
stosowanie PIT z amotosalenem/UVA (INTERCEPT)
zostato wprowadzone jako krajowy standard opieki

(tj. inaktywowane jest >50% wytwarzanych KKP) w wielu kra-
jach, w tym w Szwajcarii, Francji i Wielkiej Brytanii czy Stanach
Zjednoczonych. W krajach, w ktdrych stosuje sie INTERCEPT,
stwierdza sie zmniejszenie czestosci TTBI, czesto do zera.

Niedawne badanie przeprowadzone
w Wielkiej Brytanii wykazalo, ze sposréd
dwéch certyfikowanych CE systeméw PIT
tylko technologia amotosalen/UVA
skutecznie i nieodwracalnie chroni przed
zakazeniem bakteryjnym podczas calego
okresu przechowywania.'

Sprzeciw wobec zastosowania dodatkowych metod re-
dukujacych ryzyko zakazenn KKP (dodatkowych testow
mikrobiologicznych lub PIT) wigze si¢ z ryzykiem zmniej-
szenia dostepnosci preparatéw KKP (ze wzgledu na utrate
sktadnika podczas pobierania probek lub jego przetwa-
rzania) lub zwigkszeniem kosztow ich uzyskiwania.

W badaniach zaadresowano te dwie wady zwigzane z procesa-
mi redukcji ryzyka zakazen KKP. Zwigkszone przez PIT koszty
moga by¢ minimalizowane przez wykorzystanie zlewanych pre-
paratow oraz zmiany operacyjne innych etapow wytwarzania,
przy jednoczesnym zwigkszeniu dostgpnosci KKP. PIT moze
réwniez pozwoli¢ na wydtuzenie terminu przydatnosci KKP, po-
prawiajac ich dostepnosc i zwigkszajac efektywnosc kosztowg. '

Innym podejSciem jest obnizenie minimalnej zawar-
tosci ptytek krwi dla dawki terapeutycznej u dorostych
(w Polsce obecnie 3,0x10"). Moze ono zapewni¢ sktad-
niki, ktore sg tak samo skuteczne i bezpieczne jak KKP
w wyzszych dawkach, pomimo utraty ptytek krwi w wyniku

Tabela 1: Bakteryjne pobieranie probek ptytek krwi w Wielkiej Brytanii, Kanadzie i Stanach Zjednoczonych®®

KRAJ Opodznienie Objetos¢ prdb- | Tlenowe | Beztle- Czas

(stuzba krwi ub agencja regulacyjna) przed pobraniem | ki (mi) (mi) nowe wstrzymania
probki (godz.) (godz.)

Wielka Brytania (NHSBT) =36 16° 8 8 6

Kanada (kanadyjskie stuzby krwi) =36 20 8-10 8-10 6

Kanada (Héma-Quebec) =48 20v 10 10 12

Stany Zjednoczone (FDA)® =48 16 8 8 12

a Dane z Wielkigj Brytanii i Kanady oparte sa na rutynowym stosowaniu BacT /Alert®, Biomérieux , Marcy- I'Etoile , Francja). Wytyczne amerykariskiej
FDA dotyczace 7-dniowego LVDS wymagajg uzycia urzadzenia do badania bakteryjnego oznaczonego jako ,Srodek bezpieczenstwa”. Obejmuije to

system BacT/Alert.
® Pobieranie probek podzielonej jednostki.

¢ Pobieranie probek pojemnika macierzystego.

¢ Dla podwdjnych KKP z aferezy, objetos¢ 40 ml, z 3 butelkami tlenowymi i jedng beztlenowa.
¢ Dotyczy tylko KKP z aferezy. Probki kazdej jednostki KKP z podzielonej aferezy nalezy pobierac oddzielnie.

24

Nr 1/Wrzesien 2023

-y



HEMATOLOGIA DLA PACJENTA
I

spoteczenstwa wzrasta¢ bedzie liczba
chorob wymagajgcych przetaczania
koncentratow krwinek ptytkowych, co
spowoduje wigksze zapotrzebowanie na
zaopatrzenie w ptytki krwi.

Obecnie podejmowane sg dziatania na
rzecz zwigkszania samowystarczalno-
$ci w zakresie zaopatrzenia w krew i jej
skfadniki. Przyjecie strategii ogranicza-
nia ryzyka kontaminacji bakteryjnych
stosowanych w innych krajach, w po-
taczeniu z obnizeniem dawki terapeu-
tycznej (dla dorostych) i wdrozeniem
usprawnien procesow, moze pomoc
w zapewnieniu zaréwno bezpieczen-
< stwa, jak i dostepnosci ratujgcych zycie
sktadnikow krwi —w tym KKP.
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pobierania probek lub przetwarzania. Rzeczywista zawar-
tosC ptytek krwi moze by¢ wskazana na etykiecie kazdego
sktadnika, co pozwala klinicystom na okreslenie dawki do-

Z powodu nastepujacych zmian
demograficznych oraz wzrastajacej liczby

starczanej z kazdg transfuzjg. Ta zmiana nie tylko popra-
wia praktyke Kkliniczng, ale pozwala na bardziej efektywne
wykorzystanie kazdej jednostki KKP uzyskanej od dawcow.

schorzen, ktére zwickszaja zapotrzebowanie
na skladniki krwi — konieczne jest

rozwazenie stabilnych oraz ciaglych

inwestycji w bezpieczenistwo oraz
PODSUMOWANIE -

BEZPIECZENSTWO | DOSTEPNOSC KKP DLA PACJENTA

Ostatecznym celem transfuzji jest zawsze posiadanie bezpiecz-
nego skfadnika krwi dostepnego dla kazdego potrzebujgcego
pacjenta. Przewiduje sig, ze wraz ze starzeniem sie polskiego

zapewnianie dostepnosé krwi i jej
skladnikéw tak, aby zapewni¢ zaopatrzenie
i samowystarczalno$é w plytki krwi u 100%
pacjentéw w Polsce teraz i w przyszlosci.
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2\ollmer T, Hinse D, Diekmann J, Knabbe C, Dreier J. Extension of the Storage Period of Platelet Concentrates in Germany to 5 Days by Bacterial Testing: Is it
Worth the Effort? Transfus Med Hemother. 2019 Apr;46(2):111-113. doi: 10.1159/000499543. Epub 2019 Mar 14. PMID: 31191197; PMCID: PMC6514479.
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LEKI CHELATUJAGE

Lepsza jakos¢ zycia pacjentow,
0szczednosc dla systemu

Transfuzje sa procedura stosowana bardzo czesto

u pacjentéw hematologicznych. Ich groZnym
dzialaniem niepozadanym jest odkladanie zelaza
w organizmie. Dzi¢ki lekom chelatujacym mozna
powstrzymacé ten proces. Terapia ta nie jest jed-
nak dostgpna dla wszystkich pacjentéw, o czym
rozmawiamy z dr n. med. Katarzyna Budziszewska,
kierownikiem Oddzialu Diagnostyki Hematolo-
gicznej Instytutu Hematologii i Transfuzjologii
w Warszawie.

Il Pani doktor, krew jest naturalnym lekiem, ktory nie
ma swojego syntetycznego odpowiednika. Transfu-
zje krwi sg jedng z metod leczenia pacjentow z cho-
robami hematologicznymi. U pacjentéw z jakimi
chorobami ta metoda jest najczesciej stosowana?

Powszechne okreslenie transfuzja krwi jest faktycznie prze-
toczeniem koncentratow krwinek czerwonych i jest nieodta-
cznym elementem leczenia przede wszystkim pacjentow
z tzw. zespotami niewydolnosci szpiku u 0sdb dorostych i sg
to anemie aplastyczne oraz choroby nowotworowe takie jak
zespoty mielodysplastyczne czy pierwotne zwtoknienie szpiku.
Druga grupa to choroby wrodzone wystepujace u dzieci takie
jak talasemie. W tych jednostkach chorobowych mowimy
0 stalym, systematycznym przetaczaniu preparatow krwi.
Krew jest tutaj nieodzownym lekiem dla tych chorych.

Il Transfuzje sg procedurg ratujaca zycie, jednak prze-
wlekte podawanie koncentratu czerwonych krwinek
(erytrocytow) powoduje dziatania niepozgdane. Na
czym one polegaja i w jakim sposob zagrazajg pa-
cjentom?

Krew jest lekiem ratujgcym zycie — to nie jest slogan. Dzie-
ki przetoczeniom pacjenci z zespofami mielodysplastycznymi
zyja. Nie mniej jednak przetoczenia krwi, jak kazdy lek, niosg
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ze sobg rowniez powiktania. Mozemy rozrozni¢ powikfania
wczesne oraz pozne, czyli odlegte w czasie, bedace efek-
tem sumujacych sie przetoczen. Te wczesne zwigzane sg
z sama transfuzja. To przede wszystkim reakcje hemolityczne
i reakcje alergiczne. Z kolei odlegte powiktania sg zwigzane
przede wszystkim z immunizacjg pacjenta. Mowigc Kkolo-
kwialnie jest to ,uczulenie” pacjenta na przetaczane preparaty
i zwigzane z tym reakcje, przede wszystkim niszczenia krwinek
czerwonych czy tez reakcji alergicznych w odpowiedzi na
kolejne przetoczenie. Natomiast drugim bardzo powaznym
i niekorzystnym efektem przetoczen jest tzw. stan przefado-
wania zelazem — 1 ml przetaczanej krwi to 1 mg zelaza. Kazde
2 jednostki przetoczonego koncentratu krwinek czerwonych
to ponad 0,5 g zelaza. To powoduije, ze pacjent, ktory otrzy-
ma 100 jednostek, dostanie rowniez 20 g zelaza, a to juz
bardzo duzo. Chory, ktérego zapotrzebowanie to 2 jednostki
na miesigc, otrzyma te 100 jednostek juz po 4 latach. Zelazo
odkfada sie¢ w komorkach narzgdow gtownie migzszowych tj.
watroba, serce, trzustka, przysadka mdzgowa. To niesie za
sobg konsekwencje w postaci niewydolnosci tych narzadow.
Takie przetadowanie zelazem komorek watroby moze prowa-
dzi¢ do marskosci watroby, zwigksza ryzyko wystgpienia
nowotworu watroby. Jezeli zelazo odktada sie w sercu, pro-
wadzi to do niewydolnoSci serca. Jezeli uszkadza narzady en-
dokrynne takie jak przysadka czy trzustka, to moze prowadzi¢
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do cukrzycy, niedoczynnosci przysadki, tarczycy. Z kolei uszko-
dzenie stawow spowodowane nadmiarem zelaza prowadzi
do artropatii. Nadmiar wolnego zelaza, ktdry znajduje sie
w organizmie zwieksza takze ryzyko infekcji bakteryjnych czy
grzybiczych. Przetadowanie zelazem jest powaznym stanem,
ktory wptywa niekorzystnie na funkcjonowanie organizmu
i zwieksza tzw. indeks chordob wspdtistniejgcych u pacjenta,
ktory juz ma przewlekta chorobg nowotworowa.

Il Czy s3 leki, ktdre mogg powstrzymac proces odkia-
dania si¢ Zelaza w organizmie chorego leczonego
przetoczeniami czerwonych krwinek?

Tak, w takiej sytuacji podaje sie leki wigzace zelazo okreslane
mianem terapii chelatujgcej. Sg to leki, ktdre majg zwigzac
nadmiar zelaza, znajdujgcego si¢ jeszcze w surowicy, i nie do-
prowadzi¢ do odktadania sie go, a tym samym do uszkadzania
komdrek w istotnych zyciowo narzadach. Najstarszym lekiem
jest deferoksamina, ktora musi by¢ podawana w postaci wiewu
dozylnego, podskornego i to trwajgcego kilka, kilkanascie go-
dzin dziennie. Im dtuzej ten lek chealtujgcy jest podawany,
a powinien by¢ podawany 10/12 godzina na dobe 7 dni
w tygodniu, tym wieksza jest szansa na zwigzanie i ,zabranie”
z organizmu wigkszej ilosci zelaza. Leczenie deferoksaming
prowadzimy gtownie w warunkach szpitalnych, chociaz mozliwe
jest podawanie w warunkach domowych, ale pod warunkiem
zakupu specjalnej pompy.

Jest tez lek doustny — deferazyroks, kidry réwniez wigze zelazo.
Zaletg tego leku jest mozliwosS¢ przyjmowania doustnie, w po-
staci tabletek. Deferazyroks, jak do tej pory nie jest objety re-
fundacjg. W ostatnim czasie pojawit sig na rynku lek generyczny
deferazyroksu, ale réwniez on jest stosunkowo drogi, co niestety
ogranicza mozliwos¢ jego stosowania. Istnieje ogromna potrze-
ba, aby dla pacjentéw leczonych przetoczeniami, ten lek byt
zdecydowanie bardziej dostepny.

I Jacy chorzy sg kwalifikowani do leczenia chelatorami
wedtug migdzynarodowych i polskich zalecen?

Wedtug europejskich zalecen sg dwa parametry, ktorymi kieru-
jemy sie kwalifikujgc do tego leczenia. Jest to sumaryczna
ilo$¢ przetoczen, jaka pacjent juz otrzymat oraz stezenie ferry-
tyny. W Europie stezenie ferrytyny juz powyzej 1000 ng/ml jest
wskazaniem do leczenia chelatujgcego. Natomiast jesli chodzi
0 przetoczenia to juz po przetoczeniu 20-25 jednostek koncen-
tratow krwinek czerwonych mamy wskazanie do wigczenia le-
czenia chelatujgcego.

Il Jaka jest korzysc kliniczna i dla jako$ci zycia pacjenta
z zastosowania terapii chelatujgcych?

Jedli pacjent ma stale wdrozong terapie chelatujgcg, to dzig-
ki niej zelazo nie odkfada sie¢ w organizmie. To powoduje, ze
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jesteSmy w stanie zapobiega¢ albo chociaz znacznie op6znic
uszkodzenia narzadowe, co przektada sie w konsekwencji na
zapobiegnie rozwojowi niewydolnosci tych narzgddéw. Jakos¢
zZycia pacjenta z cukrzycg, marskoscig watroby czy niewydol-
noscig serca jest znacznie gorsza niz w sytuacji stosowania
terapii chelatujgcej.

Il Czy terapie chelatujgce roznig sie, np. dziataniami
niepozadanymi, czy mozna je dobra¢ do stanu Klini-
cznego pacjenta, choréb wspdtistniejacych?

Decyzja 0 podaniu terapii chelatujgcej jest poprzedzona wielo-
ma badaniami, zawsze musi uwzglednia¢ wystgpowanie chorob
wspotistniejgcych. W kwestii dziatan niepozadanych terapie
chelatujgce troche réznig sie migdzy soba. Deferoksamina
daje wiecej powiktan neurologicznych zwigzanych z narzada-
mi zmystow: wzrokiem, stuchem. Natomiast deferazyroks daje
wiecej powikfan zwigzanymi z zaburzeniami jelitowymi, zotgd-
kowymi, niewydolnoscig nerek. U pacjentéw z przewlektg cho-
robg nerek, to derefoksamina bedzie skuteczniejsza i bezpiecz-
niejsza niz deferozyroks.

Il Czy w Polsce terapie chelatujgce sg standardem le-
czenia? A moze s3 jakie$ przeszkody w stosowaniu
chelatorow: ograniczenia organizacyjne zwigzane
z podawaniem tych lekéw, czy zwigzane z ich refun-
dacja?

Terapie chelatujgce sg standardem leczenia i powinny byc zale-
cane. Tylko ten standard jest czasami trudny do zastosowania.
Jezeli chodzi o stosowanie deferoksaminy, ktora jest dostepna,
to podawanie jej jest trudniejsze organizacyjnie. Jezeli chcemy
to robic w warunkach domowych, to pacjent musi posiadac
pompe. A jesli lek podajemy w szpitalu, to musimy zapewnic
miejsce dla tego pacjenta na oddziale i jest to kilkudniowa hos-
pitalizacja. Takie podanie leku takze wptywa na komfort i jakoS¢
zycia pacjenta, bo codziennie przez wiele godzin jest podtaczony
do urzadzen, ktdrymi jest podawany lek. Z kolei doustne stoso-
wanie leku tez jest utrudnione, poniewaz lek nie jest refundowa-
ny. Jego koszt jest wysoki - rzedu kilkuset ztotych miesiecznie,
wiec nie kazdy pacjent moze sobie ten lek kupic. Lek w postaci
tabletek jest dla pacjenta znacznie wygodniejszy, przyjmuje go
w domu i nie jest ograniczony przez wielogodzinne podawanie
leku dozylnie. Pacjent moze prowadzi¢ normalne zycie.

Warto tutaj wspomniec takze o obcigzeniu dla catego systemu
ochrony zdrowia, bo jesli pacjent nie otrzymuije terapii chela-
tujgcej, wystepuje u niego wiecej powiktan, niewydolnosc
narzadow, ktére generuja wielochorobowosc, a ta znacznie
zwigksza koszty leczenia. Z drugiej strony prowadzenie tera-
pii chelatujgcej nawet tanszym lekiem, ale z koniecznoscia
pobytu w szpitalu, nie tylko pogarsza jako$C zycia pacjentow,
ale generuje dodatkowe, niemate koszty hospitalizacji.
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JAKOSC ZYCIA PACIJENTA HEMATOLOGICZNEGO

DOTACJA
FUNDACJI DKMS

Pomoc psychologiczna pacjentom
hematologicznym oraz ich bliskim
W procesie leczenia i zdrowienia

Wiele o0séb kojarzy Fundacje DKMS przede
wszystkim jako Osrodek Dawcéw Szpiku, a jest to
réwniez organizacja, ktdra dziala na rzecz poprawy
warunkéw i jakosci leczenia pacjentéw z nowotwo-
rami i chorobami ukladu krwiotwérczego. Aby
nie$¢ te pomoc najbardziej efektywnie w 2022 roku
powolano do zycia inicjatywe ,,Dotacja Fundagcji
DKMS?”. Jest to projekt grantowy, skierowany do
organizacji pozarzadowych, ktére pomagaja zaréw-
no pacjentom przebywajacym w klinkach transplan-
tacyjnych i na oddziatach hematologicznych w calej
Polsce, jak i w domach, juz po zakoriczeniu leczenia.

Gtownym celem Dotacji Fundacji DKMS jest udzielenie
wsparcia finansowego tym organizacjom, ktére w ramach
zgtoszonych projektow bedg niosty pomoc psychologiczng
pacjentom hematologicznym oraz ich
bliskim w procesie leczenia i zdrowie-
nia. Ponadto, jest to obszar, ktory wy-
maga szczegolnej uwagi. Niestety nie
we wszystkich placowkach psycholodzy
i psychoonkolodzy dostepni sg na petny
etat, a na specjalistow przypada zbyt
wielu chorych. Nie wszedzie zapewnio-
ne sg odpowiednie warunki lokalowe
— brak osobnego gabinetu nie pozwala
na dobrg, wspierajaca i dajgcg poczu-
cie bezpieczenstwa prace z pacjentem.
Czesto zdarza sie tez tak, ze psycholog
angazowany jest dopiero wowczas, gdy
pacjent jest w duzym kryzysie i wymaga
pilnej, doraznej pomocy. Brak jest kom-
pleksowej opieki psychologicznej, ktora
obejmowataby zarowno pacjentow jak
i ich bliskich.

—  Rehabilitacja  psychoonkologiczna  stanowi  realne
wsparcie leczenia i ma na celu pomoc pacjentowi w nau-
czeniu radzenia sobie ze stresem, kryzysem i zmianami,
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0 dotacje moga ubiegac sie
organizacje pozarzadowe
dziatajgce na rzecz pacjentow
z nowotworami i chorobami
uktadu krwiotworczego:
stowarzyszenia, fundacje,
instytucje pozytku publicznego.
Whnioski sktada¢ mozna
w dwoch kategoriach —
wsparcia psychologicznego
matych i mtodych pacjentow
hematologicznych (do 18 r.z.)
oraz wsparcia psychologicznego
dorostych pacjentow
hematologicznych.

DKMSBE

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

Dotacja Fundacji DKMS
946 468,41 zt

fqcznie przekazanej Dotacji dla NGO'’s z
catej Polski

16 projektow
dedykowanych pacjentom, ich bliskim oraz
kadrze medycznej

blisko 2000 pacjentéw

i ich bliskich otrzymato wsparcie
psychologiczne dzigki projektom
zrealizowanym w 1. edycji Dotacji Fundacji
DKMS

Jakie niesie choroba. Jest to proces, w ktdrym niezbedne
jest zbudowanie relacji i zaufania miedzy pacjentem
a terapeutq. To z kolei wymaga sprzyjajacych warunkéw

czasowych i lokalowych, ktére na
chwile obecng, nie sq zapewniane
— przyznaje prof. Marzena Samarda-
kiewicz, prezes Polskiego Towarzystwa
Psychoonkologicznego i cztonkini jury
Dotacji Fundacji DKMS.

NAGRODZONE PROJEKTY

tacznie, w ramach dotychczasowych
dwoch edycji Dotacji Fundacji DKMS
zgtoszono 53 projekty. Jury wytonito 16
beneficjentéw, w gronie ktorych znala-
Zty sie takie organizacje jak: Fundacja
Gajusz, Fundacja Anny Wierskiej
»Dar Szpiku”, Fundacja ,,Pomdz im”
na Rzecz Dzieci z Chorobami Nowo-
tworowymi i Hospicjum dla Dzieci,
Fundacja Pokonaj Chtoniaka, Stowa-
rzyszenie na rzecz Dzieci z Choro-
bami Krwi w Lublinie, Fundacja
»W zwigzku z rakiem”, Stupskie Stowarzyszenie na
Rzecz Rozwoju Hematologii i Transplantacji Szpiku, Fun-
dacja Dobrze Ze Jestes, Dzieciaki Chojraki, Stowarzysze-
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nie Wspierania Transplantacji Szpiku i Onkologii Dzie-
ciecej, Fundacja Pani Ani, Stowarzyszenie Upicorn,
Fundacja Réwnie Wazni i Fundacja Zostaw Swoj Slad.

W3rod zrealizowanych projektow w ramach 1. edycji Dotacji
byty m.in.: program , Coaching Cancer”, warsztaty dla wolon-
tariuszy, a takze dla lekarzy i pielegniarek, dzigki ktorym zos-
tali oni wyposazeni w wiedze psychologiczng i umiejgtnos¢
pracy z pacjentami hematologicznymi. Chorzy mogli nato-
miast skorzysta¢ ze spotkan terapeutyczno-aktywizujgcych,
jak réwniez z konsultacji indywidualnych czy tez telekonsulta-
cji z psychologami, a takze z cyklu warsztatow prowadzonych
przez psychoonkologow i psychiatrow. W innym z projektow
nowo zdiagnozowani mali pacjenci otrzymywali ,niezbednik
adaptacyjny” pomagajgcy w adaptacji do diagnozy choroby
nowotworowej i hospitalizacj.

Tegoroczni Beneficjenci roz-
poczeli juz wdrazanie kolej-
nych projektow takich jak:
warsztaty psychologiczne dla
pacjentow hematoonkolo-
gicznych oparte na meto-
dzie Cancer Coaching; rozwoj
Ogdlnopolskiej Sieci Onko-
wolontariatu dla pacjentow
onkologicznych i hemato-
logicznych zapewniajgc im
jedyny w Polsce program
statego wsparcia zespotow
wyszkolonych wolontariuszy
onkologicznych; Chojrakowy
Help Box obejmujgcy bajki
terapeutyczne (pisane i audio)
potaczone z kartami 0 emo-
cjach w chorobie oraz szkolenie z zasad stosowania kart
terapeutycznych dla rodzicow, wolontariuszy i personelu;
warsztaty dla mtodych survivors AYA (Adolescent Young
Adults) potaczone z inkubatorem potrzeb i pomystow na

»INiezbgdnik adaptacyjny” dla
matych pacjentow, przygotowany
przez Stowarzyszenie na Rzecz
Dzieci z Chorobami Krwi

w Lublinie.

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

poprawe jakosci zycia — pokazanie mtodziezy i mtodym
dorostym po leczeniu onkologicznym sposobow na radzenie
sobie z trudnymi emocjami zwigzanymi z chorobg i jej sku-
tkami; ON_KOnsultacje — bezptatne konsultacje psycholo-
giczne dla chorych hematoonkologicznych i ich bliskich;
organizacje wyjazdu, podczas ktorego grupa pacjentow otrzy-
ma wsparcie poprzez spotkania terapeutyczno-aktywizu-
jace, spotkania samopomocowe dla rodzicow i indywidualne
spotkania z psychologiem; dziatania kierowane do rodzin,
w tym pomoc psychologiczna i rozwojowa dla rodzenstwa
dzieci chorujgcych hematologicznie oraz Wielka Ksiege Basni
Terapeutycznych ,Niezwykte zwierzeta Ewy” — ONCO deka-
log emocji, ktory bedzie wspierat rodzicow/opiekunow rodzin
chorego dziecka oraz personelu medycznego w komunikacji
na temat trudnych emocji z matymi pacjentami.

PROGRAM ROZWOJU POLSKIEJ TRANSPLANTOLOGII

| WSPARCIA PACJENTOW

Dotacja Fundacji DKMS powstata w ramach Programu Roz-
woju Polskiej Transplantologii i Wsparcia Pacjentow, ktory jest
realizowany przez Fundacje DKMS od 2018 roku. Jego celem
jest poprawa warunkow i jakoSci leczenia pacjentow z nowo-
tworami i chorobami ukfadu krwiotworczego.

— Poprzez Program Rozwoju Polskiej Transplantologii
i Wsparcia Pacjentow pragniemy przyczynic si¢ do po-
prawy kompleksowej opicki specjalistycznej nad pacjenta-
mi hematologicznymi. Diagnostyka i indywidualny plan
leczenia to oczywiste podstawy, jednak tzw. swiadczenia
wspomagajqce proces terapeutyczny, jak praca z dietety-
kiem, opicka psychoonkologa, czy rehabilitacja ruchowa to
niezwykle wazne elementy wspierajqce leczenie i znacznie
poprawiajqce jakosé Zycia pacjentow. Jako Fundacja cieszy-
my si¢ ze wspolpracy z innymi organizacjami w ramach
Dotacji. Wierzymy, ze wspdlnie mozemy wplyngc na po-
prawg warunkdéw leczenia i zycia pacjentéw — mowi Ewa
Magnucka-Bowkiewicz, prezes Fundacji DKMS.

SZCZEGOLY NA: htips:/www.dkms.pl/dotacja-fundacji-dkms
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dr hab. n. med. Marzena Samardakiewicz, prof. UM

Specjalista psycholog kliniczny, profesor nadzwyczajny w Klinice Hematologii, Onkologii i Transplantologii
Dzieciecej UM w Lublinie, kierownik Katedry Psychospotecznych Aspektow Medycyny i Zaktadu Psychologii
UM w Lublinie, konsultant PTP w zakresie psychologii klinicznej dziecka chorego somatycznie, przewodniczg-
ca Polskiej Pediatrycznej Grupy Psychoonkologow Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dziecigcej,
prezes Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego, wspdtautorka ksiazek ,Dziecko z chorobg nowotwo-
rowg”, ,PrzejS¢ przez chorobe nowotworowg dziecka” oraz monografii i artykutow naukowych z zakresu opieki
psychologicznej nad dzieckiem leczonym z powodu choroby nowotworowe;.

Ewa Magnucka-Bowkiewicz, Prezes Fundaciji DKMS

Ewa Magnucka-Bowkiewicz stoi na czele Fundacji DKMS w Polsce juz od 10 lat. Jest menadze-
rem z ponad 30-letnim do$wiadczeniem zdobytym w miedzynarodowych organizacjach w Polsce
i zagranicg. Pod kierownictwem Ewy, Osrodek Dawcow Szpiku dziatajgcy przy Fundacji DKMS,
stat sig jednym z najwigkszych w Europie i na Swiecie, z przeszto 1 800 000 dawcow gotowych
dac szansg na zycie pacjentom czekajgcym na zgodnego dawce.

29


https://m.in/
https://www.dkms.pl/dotacja-fundacji-dkms

HEMATOLOGIA DLA PACJENTA
L

FUNDACJA
CHORYCH

na wrodzone
skazy krwotoczne

FUNDACJA CHORYCH NA WRODZONE
SKAZY KRWOTOCZNE
e.matuszak@skazykrwotoczne.pl

tel. 501 234 700

Misjg fundacji jest wsparcie chorych na hemofilie oraz ich rodzin,
zapewnienie im informacji i pomocy w codziennym funkcjonowaniu z tg
chorobg. Dazenie do poprawy jakosci zycia chorych poprzez organizowa-
nie dedykowanych programéw medycznych, terapii, rehabilitacji oraz
dostepu do nowoczesnych metod leczenia. Promowanie wiedzy na temat
hemofilii i innych schorzen krwiotwdrczych w spoteczenstwie, edukacja
w zakresie profilaktyki, diagnozowania i leczenia tych chordb.

DKMSE FUNDACJA DKMS

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI dkms-pl

tel. 22 882 95 42, 668 669 327

Misjg Fundacji DKMS jest znalezienie dawcy dla kazdego pacjenta na
Swiecie potrzebujgcego przeszczepienia komdrek macierzystych szpiku.
Celem statutowym Fundacji jest dziatalnos¢ w zakresie wspierania 0sob
potrzebujgcych pomocy ze wzgledu na ich stan fizyczny, psychiczny lub
emocjonalny; promowanie nauki i badan w dziedzinie przeszczepiania
komdrek macierzystych oraz promocja zdrowia publicznego.

STOWARZYSZENIE PRZYJACIOL
CHORYCH NA CHLONIAKI
PRZEBISNIEG

przebisnieg.org
przebisnieg.org@gmail.com
tel. 784 916 956

Stowarzyszenie skupia 0soby pragnace pomagac pacjentom z rozpozna-
nymi chorobami ukfadu krwiotworczego — zaréwno tym zdiagnozowanym,
jak i tym, ktdrzy ukonczyli leczenie. Od 15 lat dziatamy na rzecz pacjentéw
i ich bliskich. Organizujemy zbidrki krwi. Stale poszerzamy wiedze na
temat nowosci w Swiecie hematologii nie tylko w Polsce, ale tez na Swie-
cie. Dzielimy sie wiedza na temat chorob hematoonkologicznych orga-
nizujgc kampanie edukacyjne.

Y

KIERUNEKZDROWIE org
wa preekde vakowi kil

Stowarzyszenie

‘ ‘ Przebisnieg

STOWARZYSZENIE
KIERUNEK ZDROWIE
kierunekzdrowie.org

0d prawie 20 lat jestesmy Organizacja non-profit i posiadamy status
Organizacji Pozytku Publicznego. Naszym celem jest wspieranie pracy
oddziatow hematologii, ale przede wszystkim wspieranie chorych poprzez
pomoc psychologiczng, edukacyjng i finansowa.
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e ORGANIZACJE WSPIERAJACE

STOWARZYSZENIE CHORYCH NA
NOWOTWORY KRWI | ICH BLISKICH
HEMATOONKOLOGICZNI
hematoonkologiczni.pl

B3 /Hematoonkologiczni
hematoonkologiczni@gmail.com
Misjg Stowarzyszenia jest pomoc, wsparcie i integracja pacjentow cho-
rujgcych na nowotwory hematologiczne i ich bliskich. Fundacja prowadzi
edukacje o0 nowotworach krwi wsrdd chorych, ich rodzin, w spoteczen-
stwie oraz $rodowisku medycznym. Prowadzi dziatania na rzecz udoste-

pniania chorym najnowszych, najlepszych metod leczenia, terapii, reha-
bilitacji, wsparcia psychologicznego.

HEMATOONKOLOGICZNI

STOWARZYSZENIE CHORYCH
NA NOWOTWORY KRWI | ICH BLISKICH

Fundacja

FUNDACJA PER HUMANUS
fundacja.per.humanus@gmail.com

Per Humanus

Fundacja zajmuje sie szeroko pojetg edukacjg zdrowotng. Wspiera pa-
cjentow z chorobami rzadkimi, w tym pacjentéw hematologicznych.

STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM
NA NOWOTWORY KRWI W ZAMOSCIU
spchn@o02.pl

k_zbikowski@02.pl

tel. 666 896 909

Gtéwnym celem dziafalnosci Stowarzyszenia jest pomoc pacjentom
Oddziatu Hematologii Zamojskiego Szpitala Niepublicznego Sp. z 0.0. po-
przez m.in.. gromadzenie srodkdw na zakup aparatury diagnostycznej
i sprzetu medycznego do leczenia chorych, pomoc w zaopatrzeniu
w leki, edukacja pacjentow oraz ich rodzin w zakresie, nowotwordw krwi,
poprawe warunkow hospitalizacji na oddziale, propagowanie dawstwa

szpiku.
fundacja@activerecovery.pl

[ACTIVES
RECOVERYZ
tel. 795 409 974

Fundacja opracowuje i wdraza programy wsparcia w zakresie autore-
habilitacji i aktywnosci fizycznej dla pacjentéw hematoonkologicznych,
ze szczegdlnym uwzglednieniem pacjentow po przeszczepieniu szpiku
kostnego.

FUNDACJA ACTIVE RECOVERY
activerecovery.pl
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HEMATOLOGIA DLA PACJENTA

FUNDACJA URSZULI SMOK
,PODARUJ ZYCIE”
podarujzycie.org
fundacja@podarujzycie.org
tel. 12 647 38 37

Celem dziatalnosci Fundacji jest wsparcie 0sob z chorobami nowotwo-
rowymi, w szczegolnosci chorych na biataczke oraz inne choroby komdrek
krwi i uktadu krwiono$nego. Fundacja pomaga réwniez osobom po prze-
szczepie szpiku kostnego. Pomocg objeci sg podopieczni z catej Polski
— dzieci i dorosli, a takze ich rodziny. Fundacja podejmuje szereg rézno-
rodnych przedsiewzie¢ w 3 najwazniejszych obszarach: bezposredniej
pomocy, edukacii i integraci.

% Fundacja Urszul Sl;nnk®
Podaruj Zycie

@ o rolunek dzieciom FUNDACJA ,,NA RATUNEK DZIECIOM
Z CHOROBA NOWOTWORQOWA”
naratunek.org
fundacja@naratunek.org
tel. 71 712 77 33, 694 451 767

Nieprzerwanie od ponad 32 lat zapewniamy wszechstronne wsparcie
dzieciom z chorobg nowotworowa oraz ich rodzinom. Prowadzimy tez
ogolnopolskie programy skierowane do Srodowiska medycznego, aby
zwigkszy¢ efektywnos¢ diagnozowania i leczenia dzieci. Z PTOIHD pro-
wadzimy ogolnopolskg baze nowotwordw dziecigcych.

KRWINKA

Fundacia dla Dzieci
2 Chorobami Nowotworowymi

FUNDACJA KRWINKA
krwinka.org
fundacja@krwinka.pl
tel. 42 661 80 52

Fundacja dla Dzieci z Chorobami Nowotworowymi ,Krwinka” jest orga-
nizacjg rodzicielska, powstata z inicjatywy rodzicow dzieci cierpiacych
na choroby nowotworowe. Krwinka otacza opiekg dzieci onkologicznie
i hematologicznie, ich rodzicow oraz rodzenstwo. Zapewniaja finanso-
wa ,pomoc na Start”, refundacje kosztow leczenia i rehabilitacji, wsparcie
socjalne oraz psychologiczno-pedagogiczne.

S

Sanitas

Stowarzyszenie na Rzecz Walki
z Chorobami Nowotworowymi

sanitas.sanok.pl
sanitas@onet.eu
tel. 888 654 925

PACJENTOW HEMATOLOGICZNYCH

0GOLNOKRAJOWE STOWARZYSZENIE
POMOCY CHORYM NA PRZEWLEKtA
BIALACZKE SZPIKOWA

spbs.com.pl

office@spbs.com.pl
biuro@sphs.com.pl / tel. 500 291 289
Celem Stowarzyszenia jest reprezentowanie intereséw osob chorych na
PBS, nowotwory krwi oraz 0sob chorych na inne nowotwory oraz wspie-
ranie 0s6b starszych i niepetnosprawnych. Stowarzyszenie prowadzi
dziatalno$¢ oswiatowg na temat nowotwordw, profilaktyki i leczenia
i dziatalno$¢ na rzecz ochrony zdrowia. Od 14 lat organizujemy Dni
Dawcy Szpiku celem rejestracji potencjalnych dawcow .

Stowarzyszenie

TS

Ogélnokrajowe
Stowarzyszenie Pomocy Chorym
na Przewlekiq Biolaczke Szpikowq

FUNDACJA ISKIERKA

fundacjaiskierka.pl

biuro@fundacjaiskierka.pl

tel. 32 706 90 39
Fundacja ISKIERKA od 2006 r. zajmuije sie budowaniem systemow wspar-
cia finansowego, psychologicznego i spotecznego dla dzieci z chorobg
nowotworowg i ich rodzin. Realizuje szereg autorskich projektow terapeu-
tycznych, remontuje i doposaza szpitale, angazuje rézne srodowiska na
rzecz poprawy diagnostyki i jakosci leczenia. Oswaja chorobe, edukuje
i wspiera profilaktyke. Od 2019 r. cztonek CCI Europe.

&

PALESTRA PEYWAN

FUNDACJA PALESTRA PLYWANIA
palestraptywania.pl
klub@palestraplywania.pl

tel. 602 706 244

Tworzymy spoteczno$¢ aktywnych dorostych, pragngcych cieszy¢ sie
sprawnoscia przez dtugie lata. Promujemy zdrowe podejscie do sportu
i rywalizacji, uczymy zasad zachowania bezpieczenstwa nad wodg
i upowszechniamy ptywanie jako podstawowg umiejetnosc. Wierzymy,
ze #ptywaniemamoc, dlatego prowadzimy program wsparcia powrotu
0sdb po leczeniu onkologicznym do spoteczenstwa poprzez sport.

STOWARZYSZENIE NA RZECZ WALKI Z CHOROBAMI NOWOTWOROWYMI SANITAS

SANITAS jest ogdinopolska organizacjg, ktérej misjg jest szeroko pojeta edukacja na temat profilaktyki nowotworowej oraz wsparcie 0sob bedacych
w trakcie lub po chorobie nowotworowej oraz ich rodzin i bliskich. Wspieramy dorostych i dzieci. Prowadzimy dziatania na rzecz zmian systemowych

w ochronie zdrowia.
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" POLSKIE TOWARZYSTWO
HEMATOLOGOW
| TRANSFUZJOLOGOW

HEMATOLOGIA DLA PACJENTOW

[l Konferencja
Organizacji Pacjentéw Hematologicznych

Katowice, 14 wrzeénia 2023 r.

POLSKIE TOWARZYSTWO Vl

HEMATOLOGOW )
I TRANSFUZJOLOGOW Sanitas
Stowarzyszenie na Rzecz Walki
z Chorobami Nowotworowymi

ORGANIZATORZY

PARTNERZY
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