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SZANOWNI PANSTWO,

Z przyjemnoscia przedstawiamy raport O sytuacji pacjentow z nowotworami uktadu
krwiotworczego i chtonnego (nowotwory krwi) w Polsce opracowany przez HematoKoalicje -
konsorcjum czterech, dziatajacych aktywnie organizacji pacjenckich, ktore juz od lat
prowadzg dziatania, majgce na celu wspieranie chorych na nowotwory krwi na roznym etapie

ich diagnozy i leczenia.

HematoKoalicje tworzg: Fundacja Onkologiczna Alivia, Fundacja Carita im. Wiestawy Adamiec,
PARS - Polskie Amazonki Ruch Spoteczny i Fundacja OnkoCafe - Razem Lepiej, bedaca
inicjatorem catego przedsiewziecia.

Dotychczas kazda z naszych organizacji pracowata na rzecz pacjentow
hematoonkologicznych indywidualnie, jednak zdajac sobie sprawe z efektu
skali, jaki daje skoncentrowanie sie na jednym celu czterech organizaciji,
zdecydowalismy sie na potgczenia naszych sit. Razem mozemy zrobic

wiecej - zarowno w zakresie monitorowana rzeczywistej sytuacji pacjentow,
jak i stworzenia i zaproponowania rozwigzan, ktore wptyna na jej poprawe,
wiekszg skutecznosc leczenia i podniosa jakos¢ Zycia osob dotknietych
schorzeniami hematoonkologicznymi.

Anna Kupiecka
zatozycielka i Prezes Fundaciji OnkoCafe - Razem Lepiej

Za podstawowy krok, zmierzajacy w kierunku wypracowania propozycji rozwigzan cztonkowie
HematoKoalicji uznali dokonanie wszechstronnej analizy obecnego stanu: opracowanie
raportu, ktory kompleksowo zaprezentuje m.in. obowigzujgce rozwigzania legislacyjne,
procedury terapeutyczne, sciezki pacjentow hematoonkologicznych w polskim systemie
opieki zdrowotnej oraz szereg innych zagadnien majgcych bezposredni wptyw na ich
sytuacje.

Raport podejmuje rowniez probe okreslenia profilu pacjenta: jego wieku, roli spoteczne;,
aktywnosci zawodowej i innych czynnikow wptywajacych na jego potrzeby zwigzane
z leczeniem.



Do tej pory uznawano, ze pacjenci znajdujgcy sie w grupie ryzyka najwigkszej

zachorowalnosci na nowotwory krwi to osoby, ktore przekroczyty 60 rok

[ zycia, jednak w tej chwili obserwujemy znaczne obnizenie tego wieku -
Vo] > zZmiany nowotworowe diagnozowane sg u coraz mtodszych pacjentow:
u 0sob aktywnych, pracujgcych zawodowo, petnigcych wazne role w
-~ rodzinie. Ich proces leczenia powinien byc dostosowany do trybu Zycia jaki
prowadza i umozliwia¢ im normalne funkcjonowanie. Wypracowanie
odpowiadajgcych ich potrzebom rozwigzan jest jednym z celow

HematoKoalicji, a raport to doskonaty punkt wyjscia do dalszych dziatan w

tym zakresie.
t ukasz Rokicki

Prezes Fundacji Carita im. Wiestawy Adamiec

Jako najbardziej reprezentatywng dla analizy grupe przyjeto pacjentow chorujacych na
szpiczaka plazmocytowego i przewlektg biataczke limfocytowa, jako jedne z najczestszych
pod wzgledem zachorowalnosci nowotworow uktadu krwi.

Znaczacy wptyw na system leczenia pacjentow hematologicznych miata pandemia COVID-19
- cO zostato uwzglednione w raporcie. Czas pandemii poprzez zwigzane z nim ograniczenia
odcisnat znaczgce pietno na catym procesie leczenia we wszystkich obszarach:
1.na systemie opieki zdrowotnej - odsuwajgc na dalszy plan inne jednostki chorobowe niz
COVID i generujgc w ten sposob olbrzymi dtug zdrowotny,
2 na placowkach medycznych iich personelu,
3.na pacjentach i ich rodzinach, ktorym odebrat mozliwos¢ odwiedzania i wspierania
pacjentow podczas ich pobytow w szpitalu, co stanowi jeden z waznych
psychologicznych aspektow leczenia.

Z uwaga sledzimy i komentujemy sytuacje w polskiej onkologii. W latach
2020 i 2021 przygotowaliSmy opracowania o funkcjonowaniu opieki
onkologicznej podczas epidemii, raporty i statystyki dotyczace dostepnosci
do leczenia oraz monitorowalismy mozliwosci wykonania i czasy
oczekiwania na badania obrazowe w roznych osrodkach w catym kraju.

W tym okresie trzykrotnie sprawdzalismy, jakie zmiany zaszty w procesie
diagnostyki i leczenia chorych na nowotwory ztosliwe.

Nasze pogtebione konsultacje spoteczne przeprowadzone wsrod
pacjentow i ich bliskich oraz dane zebrane w badaniu opinii publicznej, ~
zrealizowanym na zlecenie Fundacji Alivia przez agencje Kantar, ukazaty \ :
dezorganizacje catego procesu leczenia onkologicznego w okresie '
epidemii. Chorzy wielokrotnie wskazywali na brak ciggtosci i koordynacji
opieki, pogtebienie nierownosci w dostepie do leczenia, czy wielogodzinne
czasy oczekiwania w placowkach medycznych. Ich doswiadczenia i
obserwacje powinny zostac wykorzystane jako cenna wskazowka przy pracy
nad rozwigzaniami systemowymi, regulujacymi organizacje leczenia,
rowniez w tak wyjatkowej sytuacji jak okres pandemii.

Agata Polinska
Cztonek Zarzadu Fundaciji Alivia



Prezentowany przez HematoKoalicje materiat jest pionierskim i unikatowym opracowaniem,
prezentujacym sytuacje w polskiej hematoonkologii z punktu widzenia wszystkich
uczestnikow procesu: pacjentow korzystajgcych z finansowanych przez polski system
ochrony zdrowia $ciezek leczenia onkologicznego, ich opiekunow i lekarzy - uznanych
specijalistow z dziedziny nowotworow krwi, ktorych zaprosilismy do naszego projektu.

Raport o sytuacji pacjentow hematoonkologicznych w Polsce jest inicjatywa pacjentow
reprezentowanych przez organizacje, jednak jego kompleksowy wymiar oraz warto$ciowa
i opracowana w oparciu o twarde dane zawartos¢ merytoryczna, sprawiaja, ze stanowi
doskonata podstawe, na ktorej mozna oprzec propozycje konkretnych rozwigzan - jest baza
wiedzy, ktora z powodzeniem moze by¢ cennym materiatem dla instytucji majacych wptyw na
ksztattowanie polskiego systemu opieki zdrowotne.

.—7 : Wskazujgc decydentom niezbedne kierunki zmian zawsze dbamy o to,

iz
€

aby postugiwa¢ sie rzetelnymi i merytorycznie opracowanymi
informacjami. Takie podejscie sprawia, ze jesteSmy rownoprawnym
partnerem w dyskusji, a wnioski, ktore prezentujemy sa traktowane
powaznie. Sytuacje pacjentow hematoonkologicznych badalismy z nie-
zwykia starannoscia. Mamy pewnosc, Zze oddajemy w Panstwa rece
wyjatkowy i wartosciowy raport, ktory otworzy dyskusje publiczng w za-
kresie obszarow wymagajacych pilnej poprawy.

Elzbieta Kozik
Prezes PARS: Polskie Amazonki Ruch Spoteczny

Raport powstat przy wspotpracy firmy badawczej HTA Registry zaproszonej do udziatu
w projekcie, jego partnerami sa firmy odpowiedzialne spotecznie: Janssen i AstraZeneca.
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CZESC |
HEMATOONKOLOGIA W

UJECIU KLINICZNYM |
SYSTEMOWYM

Obszar hematologii  onkologicznej opiera sie zarowno na aspektach klinicznych,
obejmujacych badania, diagnoze, leczenie i opieke nad pacjentem, jak i na systemowym
rozwigzaniu problemow i wyzwan stojacych na drodze realizacji tych swiadczen. Ze wzgledu
na roznice w specyfice rozwoju nowotworow o podtozu hematologicznym wymagajg one
innych rozwigzan niz nowotwory pozostatych narzgdow czy tkanek. Szczegolne znaczenie
ma w tym przypadku regularne wykonywanie tatwo dostepnych badan umozliwiajgcych
wczesne wykrycie, a co za tym idzie, wczesniejsze rozpoczecie leczenia lub monitorowanie
stanu zdrowia chorych. Grupa 0sob diagnozowanych na nowotwory krwi jest bardzo szeroka
i ryzyko zachorowania wyraznie zwieksza sie powyzej 65. roku zycia. [1] Warto zaznaczyc, ze
pacjenci z nowotworami krwi to czesto osoby nadal aktywne zawodowo oraz spotecznie.
Wedtug danych Gtownego Urzedu Statystycznego w drugim kwartale 2021 roku osob w wie-
ku powyzej 65 lat aktywnych zawodowo byto w Polsce ponad 412 tysiecy. [2] Rozpoznanie
choroby oraz podjecie leczenia pozwalaja na zachowanie sprawnosci, ktora bezposrednio
przektada sie na jakos$¢ zycia. Efektywne leczenie i jego prawidiowe monitorowanie sg
niezbedne w grupie chorych hematoonkologicznych, zwtaszcza jesli wezmie sie pod uwage
ich zwiekszona podatnos¢ na infekcje, ciezszy ich przebieg, w tym istotnie wiekszg
Smiertelnosc z tego powodu w porownaniu do innych jednostek chorobowych. Stan pandemi
to wyjatkowy czas, ktory zmusza pacjentow do podejmowania wielu trudnych decyzji, a insty-
tucje opieki zdrowotnej do opracowywania nowych rozwigzan przystosowanych do
funkcjonowania w tej sytuacii.

W ponizszej czesci omowiono szerzej wymienione zagadnienia, a takze zwrocono uwage na

organizacje systemu optymalizacji jakosci zycia pacjentow i wydatkow na leczenie.



NOWOTWORY UKLADU
KRWIOTWORCZEGO | CHLONNEGO: CO
TO ZA OBSZAR TERAPEUTYCZNY?

Na przestrzeni lat w zwiazku z rosnaca liczba zachorowan na nowotwory doszto do pojawienia
sie coraz bardziej wyraznych roznic pomiedzy ich typami, etiologig i sposobem leczenia.
Rozwoj] medycyny umozliwit ewolucje dziedzin tgczacych rozne obszary, a takze
wyodrebnienie specyficznych dyscyplin z szerokiego zakresu hematologii i onkologii. Daje to
szanse na ciaggte doskonalenie metod diagnostyki, optymalizacje schematow leczenia oraz
bardziej zindywidualizowanego podejscia do pacjenta.

DLACZEGO NOWOTOWORY KRWI LECZY SIE
INACZEJ NIZ POZOSTALE?

Nowotwory krwi to obszar medycyny zajmujgcy sie leczeniem chorob nowotworowych
zwigzanych z krwig oraz procesem wytwarzania jej sktadnikow — krwinek biatych,
czerwonych, ptytek krwi i osocza. Choroby te roznig sie od pozostatych nowotworéow (guzy
lite) takich jak np. rak sutka, rak prostaty czy rak jelita grubego. Wiekszos¢ nowotworow
ztosliwych zaczyna sie od stadium, w ktorym nieprawidtowe komorki gromadzg sie w jednym
miejscu w formie rozrastajacego sie guza. Dopiero pozniej naciekajg na sasiednie tkanki,
zajmujg wezty chtonne. Na koncu, kiedy komorki nowotworu przedostang sie do naczyn

krwionosnych, tworza przerzuty, czyli zajmuja odlegte tkanki. W tej sytuacji wczesne wykrycie
guza pozwala na chirurgiczne usuniecie go zanim zacznie sie rozprzestrzeniac. [3]

W przypadku nowotworow krwi, chorobliwie zmienione komorki znajduja sie we krwi albo w
szpiku kostnym lub innych elementach uktadu chtonnego (limfatycznego). Wczesne wykrycie
czesto daje szanse na wtasciwa kontrole choroby i wydtuzenie zycia pacjenta, a w przypadku
niektorych jednostek chorobowych przeszczepienie szpiku lub krwiotworczych komorek
macierzystych jest szansg na petne wyleczenie chorego. Poniewaz rozwoj nowotworu nie
zaczyna sie od rozrostu zlokalizowanego guza, nie ma mozliwosci zabiegowego usuniecia
zmian zanim sie rozprzestrzenia. Takie rozwigzanie moze byc¢ przydatne w pozniejszych
etapach choroby, gdy nieprawidtowe komorki rozprzestrzeniajgc sie po organizmie z krwig lub
limfg zaczng gromadzic sie w jednej z tkanek poza naczyniami. W tym wypadku nie mowimy
jednak o przerzucie, ale o nacieku. [3]

Powyzsze roznice sg jednymi z przyczyn, dla ktorych zasady profilaktyki, diagnostyki, leczenia
i monitorowania przebiegu nowotworow zwigzanych z krwig sg inne niz w przypadku guzow
litych. Wymagaja potaczenia wiedzy i umiejetnosci onkologicznych z hematologicznymi. [3]



TABELA 1. NOWOTWORY LITE | NOWOTWORY KRWI - POROWNANIE

NOWOTWORY -

GUZY LITE

NOWOTWORY

KRWI

SPOSOB Roznorodne badania Najczesciej badanie krwi
ROZPOZNANIA obrazowe i laboratoryjne (morfologia)
STADIUM .
PRZERZUTOWE fak e
OCENA Sopccgzé \S/\iztlig]s’zipsgzyao Rozna w zaleznosci od
ZAAWANSOWANIA liczbe zajetych wezlow specyfiki konkretnej
A , choroby
chtonnych i przerzutow
KOMORKI Komorki roznych typow Sktadniki krwi lub komorki,
ZMIENIONE tkanek i uktadow z ktorych pozniej powstaja
NOWOTWOROWO organizmu dojrzate sktadniki krwi
ZASTOSOWANIE
PRZESZCZEPU Nie Tak
SZPIKU

NOWOTWORY UKLADU KRWIOTWORCZEGO |

CHLONNEGO

Nowotwory krwi obejmujg wiele chorob nowotworowych wywodzacych sie z komorek linii
krwiotworczych  mieloidalnych lub  limfocytarnych. [4] Liczba nowo rozpoznanych
nowotworow krwi u dorostych i dzieci w Polsce wynosi ok. 9 tys. rocznie, co stanowi ok. 5,56%
wszystkich nowotworow ztosliwych w kraju. [5]

Najwiecej osob dotykajg choroby nalezace do 3 gtownych grup:
e Nowotworow krwinek biatych — biataczek,
e Nowotworow uktadu limfatycznego — chtoniakow,
e Nowotworow wywodzacych sie z uktadu chtonnego, ale zlokalizowanych w szpiku. [6]



ngra% 1i7Z]ACHOROWANIA NA NOWOTWORY UKLADU KRWIOTWORCZEGO | CHLONNEGO W POLSCE

ZLOSLIWE CHOROBY
IMMMUNOPI(!gL.)IFERACYJNE
SZPICZAK PLAZMOCYTOWY
| NOWOTWORY KOMORE

PLAZMATYCZNYCH
(€90)

CHLONIAKI

NIEZIARNICZE
(C82-C85, C96)

BIALACZKI

(€91-C95) CHOROBA

HODGKINA
(c81)

Zarowno biataczki, chtoniaki, jak i nowotwory, ktore wywodza sie z uktadu chtonnego, ale
lokalizuja w szpiku kostnym to choroby polegajgce na nieprzerwanym wzroscie liczby
nieprawidtowych biatych krwinek, ktorych rozwo] moze zosta¢ zaburzony na roznych
etapach. Roznice miedzy nimi obejmuja przede wszystkim:

e doktadny typ komorek, ktore sie rozrastaja,
etap rozwoju (roznicowania) tych krwinek, na ktérym pojawia sie nieprawidtowosc,
szczegolne cechy komorek nowotworowych,
miejsce, w ktorym pojawiajg sie i gromadza zmienione krwinki,
organy, ktore zostajg zajete przez zmienione krwinki w kolejnych etapach rozwoju choroby
(np. w formie naciekow). [3]

Podstawowg roznicg miedzy najbardziej charakterystycznymi typami biataczek i chtoniakow
jest miejsce, w ktorym zaczyna sie produkcja wadliwych krwinek. W przypadku biataczek jest
to szpik kostny, a w przypadku chtoniakow — inne narzady limfatyczne (najczesciej wezty
chtonne). [3, 8]



DIAGNOSTYKA NOWOTWOROW UKLADU
KRWIOTWORCZEGO | CHLONNEGO

Podstawowym i najwazniejszym testem diagnostycznym, o ktorym kazdy z nas powinien
pamietac jest morfologia krwi. To badanie, na ktore skierowanie moze wystawic¢ kazdy lekarz
podstawowej opieki zdrowotnej. [9] Wiekszos¢ chorob hematologicznych powoduje zmiany
w liczebnosci sktadnikow krwi, ktore mozna wykry¢ dzieki morfologii. [10] Kazdy z nas
powinien sprawdzac ja przynajmniej raz do roku. W rzeczywistosci niemal potowa Polakow
bada krew rzadziej. [11]

Jedng z odpowiedzi na ograniczony dostep do s$wiadczen zdrowotnych jest realizacja
Programu Profilaktyka 40+ Od 1 lipca 20271 do 31 grudnia 2021 r. kazdy Polak po 40 rz
jednorazowo moze skorzystac z bezptatnego pakietu badan diagnostycznych. [12, 13] Celem
programu jest przede wszystkim wczesne wykrycie choroby, co znacznie przyspieszy proces
diagnostyczny i umozliwi wdrozenie jak najskuteczniejszego leczenia. Zgodnie z zapowie-
dziami Ministra Zdrowia istnieje mozliwos¢ wydtuzenia czasu trwania programu, jesli bedzie
istniata taka potrzeba. Przy czym jak sam Minister wskazuje najwiekszym wyzwaniem jest
zainteresowanie samych Polakow. Wskaznik udziatu Polakow w programach badan
przesiewowych jest stosunkowo niski na tle Europy. Stwierdzit rowniez, ze istota programu jest
miedzy innymi ocena stanu ich zdrowia po trzeciej fali pandemii oraz zachecenie ich do
regularnego badania sie. Za miare sukcesu zostanie uznane przez Ministra Zdrowia
przebadanie 2 min Polakow. [14]

W pierwszym dniu uruchomienia programu uzupetniono 39 tys. ankiet stuzacych wstepnej
ocenie pacjentow, co wskazuje na wysokie zainteresowanie programem. [15] W ramach
podstawowego pakietu uwzgledniono w programie m.in. morfologie krwi, badanie
diagnostyczne, ktore wykonywane regularnie moze przyczyni¢ sie do wczesniejszego
wykrycia nowotworow. Wigczenie do programu lekarzy medycyny pracy daje nadzieje na
zwiekszenie odsetka pacjentow wykonujacych morfologie. [16]

OBOWIAZKOWA REGULARNA PODSTAWOWA DIAGNOSTYKA

Nie ma jednoznacznych metod diagnostycznych czy badan, ktore wykonywane
regularnie zapobiegajg poZnemu rozpoznaniu nowotworu np. uktadu chtonnego.
Jednak wazne jest wykonywanie badan podstawowych, takich jak morfologia krwi
i OB. Badania te nie wyklucza choroby, ale u pewnego odsetka pacjentow

pozwolg rozpoznac chorobe troche wczesniej. Nalezy zwroci¢ uwage na pomijany
czesto problem, jakim jest samo wyobrazenie pacjentow lub potencjalnych
pacjentow o chorobie. Mylne stereotypy, zwigzane z brakiem mozliwosci leczenia
lub jego ciezkim przebiegiem niegwarantujacym rezultatow, sktaniaja chorych do
odwlekania decyzji o jego podjeciu. Jest to spowodowane niska Swiadomosciag na
temat nowoczesnych metod leczenia.

dr Dominik Dytfeld

wypowiedz podczas debaty HematoKoalicji, "Co powstrzymuje Polakow przed profilaktyka nowotwordw krwi - debata HematoKoalicji* 06.07.2021
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Jednoznaczne potwierdzenie rozpoznania konkretnego nowotworu krwi zwykle wymaga
jednak wykonania badan potwierdzajgcych takich jak:

e Diopsja szpiky,

e Dbadania cytogenetyczne,

e testy molekularne,

¢ badanie histologiczne lub immunohistochemiczne zajetych tkanek. [10]

ikonografika na podstawie
[17] - Giannopoulos K., et al, Wyzwania wczesnej diagnostyki szpiczaka plazmocytowego - algorytm diagnostyczny, Acta Haematologica Polonica 50(3), 2019 121-129
[18] - Zalecenia postepowania diagnostyczno-terapeutycznego w nowotworach ztosliwych - 2013 r. Warzocha K. Przewlekta biataczka limfocytowa



LECZENIE NOWOTWOROW UKLADU
KRWIOTWORCZEGO | CHLONNEGO

Niemal kazdego roku poszerza sie katalog terapii, ktore rejestrowane sa przez Europejska
Agencje Lekow (EMA). W 2020 roku pozytywnie zarekomendowanych zostato 21 lekow do
stosowania w onkologii, w tym 11 z nich zawierajacych nowe substancje czynne. [19, 20]
Analizujac statystyki europejskie, zauwazy¢ mozna wysoki przyrost nowych terapii
skierowanych do pacjentow z nowotworami krwi. Nastepstwem tego bardzo dynamicznego
rozwoju leczenia nowotworow krwi jest odchodzenie od tradycyjnej chemioterapii na rzecz
terapii celowanych. Jeszcze kilka lat temu byty to leki gtownie stosowane u chorych na
nawrotowe i oporne nowotwory krwi, a obecnie stajg sie standardem rowniez w leczeniu
pierwszej linii. Rysunek ponizej przestawia zestawienie substancji zarejestrowanych przez
EMA od drugiej potowy lat 90-tych we wskazaniach: nowotwory uktadu krwiotworczego
i chtonnego. Zaznaczyc¢ przy tym nalezy, ze przedziat czasowy w ramach ktorego oznaczone
zostaty poszczegolne substancje wyznacza date pierwszej rejestracji.  Technologie
skuteczne, czesto stanowia przedmiot dalszych badan, co pozwala na poszerzenie katalogu
wskazan, a tym sam poszerzenie populacji docelowej. Wsrod rozpatrywanych technologii
znalazty sie rowniez te, ktore na przestrzeni lat zostaty wycofane z obrotu (oznaczone
kolorem niebieskim). Szczegotowa analiza wskazan znajduje sie w Aneksie.
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W latach 2017-2019 opoznienie w dostepie do lekow w Polsce wzgledem dat rejestracji przez
EMA wynosito okoto 3,6 roku (mediana). [21] W ostatnich latach sytuacja ulegta poprawie i
czas ten ulegt skroceniu o rok, co wynika z objecia finansowaniem 10 nowych wskazan w le-
czeniu nowotworow krwi w samym 2020 roku. W ostatnim czasie w ramach programow
lekowych objete zostaty finansowaniem nastepujgce leki [22]:

—
LISTOPAD ‘ AAA WENETOKLAKS
poszerzenie populacji z oporng/nawrotowg PBL dla skojarzenia z rytuksymabem,
udostepnienie 1. linii leczenia dla skojarzenia z obinutuzumabem
WRZESIEN ‘ /o), TISAGENLECLEUCEL
ALL, u pacjentow <25 r.z
LIPIEC ‘
F
Pe) MAJ (/) MIDOSTAURYNA [:/}, KARFILZOMIB -/, IKSAZOMIB
N AML, 1. linia leczenia, u pacjentéw  oporny/nawrotowy SzP, ~ SzP, U pacjentow z wysokim
z obecnosciag mutacji w genie (schemat karfilzomib + ryzykiem cytogenetycznym
‘ FLT3 deksametazon)
MARZEC
- o @ o ®
STYCZEN ‘ INOTUZUMAB OZOGAMYCYNY | % IBRUTYNIB
: ALL monoterapia w leczeniu nawrotowej i
opornej PBL u chorych bez del 17p/mTP53
LISTOPAD ‘ /o), PIKSANTRON
ztagodzenie kryteriow kwalifikacji
w leczeniu chtoniakow ztosliwych
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CML i AML w leczeniu chorych na chtoniaki CD30+ jako terapia
podtrzymujaca oraz leczenie chorych na pierwotne chtoniaki
‘ skorne T-komorkowe
o LIPIEC
N
MARZEC ‘
, o ® T ®
STYCZEN ‘ [/} OBINUTUZUMAB [, AZACYTYDYNA
- chtoniak grudkowy rozszerzenie wskazania do stosowania

w leczeniu chorych na AML

PBL - przewlekta biataczka limfocytowa
ALL - ostra biataczka limfoblastyczna
AML - ostra biataczka szpikowa

CML - przewlekta biataczka szpikowa
SzP - szpiczak plazmocytowy



Refundacje nowoczesnych lekow znacznie poszerzajg mozliwosci terapeutyczne oraz
poprawiaja osiggane przez pacjentow wyniki zdrowotne. Od 2000 roku wtasnie w obszarze
hematologii onkologicznej rejestruje sie najwiekszy wzrost piecioletniego przezycia
pacjentow. Polscy pacjenci, cho¢ coraz szybciej otrzymuja mozliwosc leczenia nowymi
technologiami, to jednak sposob ich udostepnienia w ramach programow lekowych naktada
liczne ograniczenia i niejednokrotnie uniemozliwia prowadzenie zindywidualizowanej terapii
chorych.

Kryteria kwalifikowania i zakonczenia leczenia sg czesto bardziej restrykcyjne niz wskazania
rejestracyjne poprzez wprowadzanie dodatkowych warunkow klinicznych, ktore chory musi
spetnic, aby mogt skorzystac z programu. Podkresla sie przede wszystkim, ze ograniczenia te
najczesciej przektadaja sie na uniemozliwienie zastosowania we wczesniejszych liniach
leczenia lub — wykluczenie mozliwosci zastosowania w kolejnych liniach leczenia w przy-
padku braku efektu w schemacie terapeutycznym, w jakim lek byt podawany wczesniej. [23]

Ponizej zestawiono liczebnosci populacji, ktore otrzymaty leczenie w ramach programow
lekowych lub katalogu chemioterapii z budzetu NFZ (Narodowego Funduszu Zdrowia) w la-
tach 2017-2020. We wszystkich rozpatrywanych wskazaniach zauwazy¢ mozna stopniowy
wzrost liczby pacjentow otrzymujacych ww. leczenie. Zarowno wsrod leczenia z wyko-
rzystaniem chemioterapii jak i programow lekowych, najwiekszg grupe stanowili pacjenci ze
szpiczakiem plazmocytowym:.

TABELA 2. POPULACJE PACJENTOW LECZONYCH CHEMIOTERAPIA W ODNIESIENIU DO ROZPOZNANIA
ZASADNICZEGO W 2017-2020 - TYLKO WSKAZANIA: NOWOTWORY UKLADU KRWIOTWORCZEGO |
CHLONNEGO [24-28] ORAZ LICZBA PACJENTOW KORZYSTAJACYCH Z PROGRAMOW LEKOWYCH W

POSZCZEGOL YCH LATACH [29]
LICZBA PACJENTOW
PROGRAMIE
2017 | 2018 | 2019 | 2020 | FRGSHN

DOSTEPNOSC DO 1
LINII LECZENIA W

NAZWA ROZPOZNANIA

GLOWNEGO / NAZWA
PROGRAMU

CHEMIOTERAPIA

SZPICZAK PLAZMOCYTOWY 3135 3911 3355 3240
PRZEWLEKtA BIALACZKA
LIMFOCYTOWA 17561 1713 17562 1727
PRZEW'gEZ'ﬁ'[ngXACZKA 1494 1625 1433 1513
nie dotyczy

INNE OKRESLONE POSTACIE brak
CHLONIAKA NIEZIARNICZEGO danych 13716 1547 1490
OSTRA BIALACZKA SZPIKOWA 1254 1341 1405 1388

LACZNIE 7 634 9206 9 492 9358



DOSTEPNOSC DO 1

NAZWA ROZPOZNANIA LINII LECZENIA W

LICZBA PACJENTOW
GLOWNEGO / NAZWA
PROGRAMIE
PROGRAMU 207 | 2018 | 2019 | 2020 | iexowvm

PROGRAM LEKOWY

LECZENIE CHORYCH NA OPORNEGO

LUB NAWROTOWEGO SZPICZAKA 1449 1662 2213 24817 nie
PLAZMOCYTOWEGO
LECZENIE CHORYCH NA PRZEWLEKLA
Ry A PRZEY 1041 1137 1220 1207 tak
LECZENIE CHORYCH NA CHLONIAKI
ORYCH N 2161 2081 1947 1859 taks
LECZENIE CHORYCH NA CHLONIAKI
RYCH 156 153 139 176 nie
LECZENIE PRZEWLEKLEJ BIALACZKI
LIMFOCYTOWEJ OBINUTUZUMABEM 144 268 356 351 tak
LECZENIE CHORYCH NA OSTR -
BIALACZKE LIMFOBLASTYCZN o 62 /3 92 nie
PIKSANTRON W LECZENIY CHORYCH )
NA CHLONIAKI ZtOSLIWE 44 67 ol nie
LECZENIE OPORNEJ | NAWROTOWEJ
POSTACI KLASYCZNEGO CHLONIAKA ) 0 a8 A7 e
HODGKINA Z ZASTOSOWANIEM
NIWOLUMABU
LECZENIE CHORYCH NA PRZEWLEKLA
BIALACZKE LIMFOCYTOWA . 264 492 572 nie
IBRUTYNIBEM

LECZENIE CHORYCH NA PRZEWLEKLA
BIALACZKE LIMFOCYTOWA - - 71 320 takx*
WENETOKLAKSEM

LECZENIE CHORYCH NA PIERWOTNE 76 61 60 70

CHLONIAKI SKORNE T - KOMORKOWE nie

tACZNIE 5077 5732 6676 7316

ximmunochemioterapia; «* objety refundacja w 1. linii od listopada 2021

NAJLEPSZE LECZENIE NA POCZATEK

Czas trwania remisji po nawrocie zmniejsza sie z kazda kolejng linia leczenia.
Dlatego wazny jest wybor najskuteczniejszej terapii juz od pierwszej linii leczenia
oraz dostepnosc¢ do jak najwigkszej liczby nowych terapeutykow w kolejnych
liniach leczenia. Wybor terapii drugiego i kolejnych rzutow uzalezniamy od
odpowiedzi uzyskanej na leczenie pierwszej linii, stosowanych lekow we
wczesniejszych terapiach oraz toksycznosci leczenia...().

BRAK TERAPII CELOWANYCH W 1. LINII LECZENIA

Niestety dostepnosc do terapii pierwszego wyboru zalecanych przez Europejskie
Towarzystwa Onkologii Medycznej (ESMO) zawiera terapie, ktore nie sa
refundowane w Polsce.

prof. Krzysztof Giannopoulos




W Polsce niestety pacjenci nie majg praktycznie w ogole dostepu do terapii celowanych w
pierwszej linii leczenia. Nalezy bowiem podkreslic, ze ujete w powyzszej tabeli finansowanie
immunochemioterapii (obinutuzumab w skojarzeniu z chemioterapig) nie stanowi terapii
celowane, a w obecnym standardzie leczenia wrecz mowi sie o odejsciu od
immunochemioterapii i erze ,chemio-free”. Przyktadowo w terapii przewlektej biataczki
limfocytowej  aktualne  wytyczne  europejskie i Swiatowe  zawezity — miejsce
immunochemioterapii tylko do jednej waskiej grupy pacjentow o bardzo dobrym rokowaniu,
argumentujac, ze jedyna grupa, ktora moze odnies¢ korzysci z takiej formy leczenia sg
pacjenci bez delecji 17p i/lub mutacji TP53 i jednoczesnie ze zmutowanym genem IgHV.

Od listopada 2021 roku finansowaniem w 1. linii leczenia PBL zostat objety wenetoklaks
w skojarzeniu z obinutuzumabem, co jest waznym krokiem w kierunku poprawy leczenia, ale
wcigz jednak niepozwalajacym na prowadzenie w petni personalizowanego leczenia,
zwtaszcza w grupie wysokiego ryzyka progresji. W obecnie obowiazujacych warunkach
refundacyjnych w obszarze hematologii onkologicznej czesto dochodzi do sytuacji, kiedy
lekarze zmuszeni sg podac¢ pacjentowi nieefektywne leczenie lub takie, ktore komplikuje
sytuacje kliniczng i dopiero wtedy mozliwe jest podanie skutecznej terapii. Tymczasem jak
pokazujg dane kliniczne korzys¢ nawet z najmocniejszej terapii najwieksza jest w pierwszej

linii leczenia.

TABELA 3. MEDIANA PFS W 1LINII VS 2L+ W PBL DLA AKALABRUTYNIBU [30, 31], IBRUTYNIBU [30, 32,
gi]RIAWENETOKLAKSU £34-36] ORAZ W SZPICZAKU PLAZMOCYTOWYM DLA LENALIDOMIDU [37, 38] |

TUMUMABU [38-39]
MEDIANA PFS

SUBSTANCJA SCHEMAT

CZYNNA LECZENIA

OPORNA / .
NAWROTOWA POSTAC

PRZEWLEKLA BIALACZKA LIMFOCYTOWA

Nieosiggnieta

_ (badanie ELEVATE-TN) 38,4 miesigca
AKALABRUTYNIB monoterapia 78% wolnych od progresji; (badanie ELEVATE-RR) !
okres obserwacji =4 lata
Nieosiggnieta 44,1 miesigca
. (badanie RESONATE-2) (badanie RESONATE)
IBRUTYNIE monoterapia 70% wolnych od progresiji; 38,4 miesiaca
okres obserwaciji =5 lat (badanie ELEVATE-RR) 3
wenetoklaks + obinutuzumab Nieosiggnieta
w1 linii; (badanie CLL-14) i
WENETOKLAKS ' o 53,6 miesigca
wenetoklaks + rytuksymab w 82% wolnych od progresji (badanie MURANO) #

opornej/nawrotowej postaci okres obserwacji =3 lata

SZPICZAK PLAZMOCYTOWY

26 miesiecy 17,6 miesigca

LENALIDOMID lenalidomid + deksametazon (badanie FIRST) (badanie POLLUX) 5
daratumumab +l enalidomid + ) : :
o Nieosiggnieta
deksametazon w W Unu‘ (badanie MAIA) 445miesiaca 6
DARATUMUMAB daratumumab +lenalidomid + 52,6% wolnych od progresji; (badanie POLLUX)
deksametazon w okres obserwacji =5 lat

opornej/nawrotowe] postaci

1 - liczba wczesniejszych terapii: Mediana =2 (zakres 1-9); 2 - liczba wczesniejszych terapii: Mediana =3 (zakres 1-2); 3 - liczba wczesniejszych
terapii: Mediana =2 (zakres 1-12); 4 - wczesniejsze terapie (%): 1 wczesniejsza terapia: 57%; 2 wczesniejsze terapie: 29%; 3 wezesniejsze terapie: 11%,
>3 terapii: 2%; 5 - badanie POLLUX: liczba wczesniejszych terapii: mediana = 1 (zakres1-8); 6 - badanie POLLUX: liczba wczesniejszych terapii:
mediana = 1 (zakres 1-11)
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W catym obszarze hematologii onkologicznej dokonuje sie ogromny postep
dotyczacy zarowno diagnostyki, jak i nowych terapii. Pojawiaja sie nie tylko
nowsze generacje lekow przeciwnowotworowych, ale optymalizowane sa
kombinacje juz istniejacych terapii, a takze, co wydaje sie jeszcze
wazniejsze, pojawiaja sie zupetnie nowe technologie medyczne takie jak
terapia CAR-T i przeciwciata bispecyficzne. Postep niestety jest jednak duzo
szybszy niz faktyczny dostep do nowoczesnych terapii, ktore z definicji w
Polsce sa finansowane w ramach programow lekowych. Wptywa to istotnie
na strategie terapii hematoonkologicznej, ktora w porownaniu do innych
krajow EU jest suboptymalna. Z drugiej strony koszty nowoczesnych lekow
sa bardzo wysokie co wymaga szerokiej dyskusji ekspertow, ptatnika oraz
producentow celem zdefiniowania takich rozwiazan, ktore zwieksza dostep
do nowoczesnych terapii dla populacji chorych, ktorzy z jednej strony
potrzebuja jej najbardziej, a z drugiej dla ktorych korzysci beda najwieksze.
W perspektywie najblizszych 5 lat najwiekszy rozwoj bedzie dotyczyt
gtownie immunoterapii, ktora jest technologia bardzo kosztowng, ale takze
ultra efektywna i to w tym witasnie obszarze dyskusja powinna by¢
najgtebsza.
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W kontekscie udostepniania chorym nowoczesnych terapii warto zwrocic uwage na funkcje
Funduszu Medycznego, ktorego  subfundusz  terapeutyczno-innowacyjny  zaktada
dofinansowanie technologii lekowych o wysokim poziomie innowacyjnosci (TLI). Jego
celem jest udostepnienie pacjentom nowoczesnych lekow dotychczas nierefundowanych ze
srodkow publicznych. Technologie lekowe o wysokim poziomie innowacyjnosci objete
refundacjg sg realizowane w ramach programow lekowych i dedykowane lekom
onkologicznym oraz stosowanym w chorobach rzadkich. [40] Oceny dokonuje AOTMIT
(Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji) nie rzadziej niz raz w roku. Proces
uwzglednia identyfikacje technologii lekowych do szczegotowej oceny, analize zgodnie
z oceng technologii medycznych, opiniowanie przez Rade Przejrzystosci, a takze utworzenie
wykazu TLI. W ramach analizy oceniane sg charakterystyka ewaluowanej technologii lekowej,
niezaspokojona potrzeba zdrowotna, ocena kliniczna oraz ocena ekonomiczna i wptyw na
budzet ptatnika. [41] Dodatkowo uwzglednia sie wielkos¢ populacji docelowej, jakosc
dowodow naukowych, site interwenciji i niepewnosc wnioskowania.

Sposrod technologii lekowych poddanych ocenie przez AOTMIT znalazto sie 11 terapii, ktore
Rada Przejrzystosci  zaopiniowata pozytywnie jako terapie o wysokim poziomie
innowacyjnosci. Jedna z tych terapii dotyczyta obszaru nowotworow uktadu krwiotworczego i
chtonnego. Polatuzumab wedotyny, lek sierocy wskazany w leczeniu pacjentow z nawro-
towym lub opornym chtoniakiem rozlanym z duzych komorek B, ktorzy nie kwalifikuja sie do
przeszczepienia krwiotworczych komaorek macierzystych. [42] Przy czym, finalnie Ministerstwo
Zdrowia, na podstawie opinii Rady Przejrzystosci, Konsultantow Krajowych oraz Rzecznika
Praw Pacjenta nie zamiescito polatuzumabu wedotyny na liscie technologii o wysokim
poziomie innowacyjnosci (TLI). [43]

KIM JEST PACJENT Z NOWOTWOREM KRWI?

Mediana wieku przy rozpoznaniu nowotworow uktadu krwiotworczego i chtonnego wynosi 65
lat. [44, 45] Oznacza to, ze liczba osob, u ktorych wykrywany jest nowotwor hematologiczny
powyzej i ponizej tego przedziatu jest wzglednie taka sama. Majgc na uwadze obowiazujacy
aktualnie w Polsce powszechny wiek emerytalny, a takze wydtuzajacy sie czas aktywnosci
zawodowej polskiego spoteczenstwa mozna przyjac, ze CcO najmniej potowa pozytywnie
zdiagnozowanych chorych jest wcigz aktywnych zawodowo. [44] W Polsce kazdego roku
rozpoznaje sie okoto 9 tysiecy nowotworow krwi u dzieci i dorostych. [46]

Ze wzgledu na specyfike nowotworow uktadu krwiotworczego i chtonnego, podstawowag
metoda leczenia jest farmakoterapia, przy niewielkim udziale chirurgii i radioterapii. Wybor
terapii zalezy od podtypu choroby i charakterystyki klinicznej. [47] Dzieki postepowi w le-
czeniu, nowotwory krwi coraz czesciej sg chorobami o przebiegu pozwalajgcym pacjentom na
normalne funkcjonowanie. Aby zapewni¢ odpowiednig opieke konieczne jest jednak
zastosowanie najnowszych terapii. [48]



DIAGNOZA

(0] podejrzeniu biataczki
poinformowat mnie lekarz
dyzurny w szpitalu. Zgtositem
sie tam, poniewaz zauwazytem
od okoto miesigca pogtebiajacy
sie brak wydolnosci organizmu,
szybko pojawiajace sie siniaki
oraz ztg krzepliwosc krwi.

Zaczeto sie od uderzen goraca i krwawien z
nosa. Traktowatam je jednak jako przejsciowa
stabos¢, ktora zawsze po chwili mijata. Bardzo
czesto odczuwatam tez ogolne rozbicie,
podobne do przeziebienia/grypy.

LT L tukasz

Czas oczekiwania na
konkretna diagnoze

trwat okoto 3 mcy. s |
Pobrane biopsje

tarczycy przyszty z Pod Kaoieli hviai .
wynikiem: badanie odczas kapiel, schy al?,c sle po

niediagnostyczne.

recznik - poczutem "pyk" w moim
kregostupie i juz nie mogtem sie
Ewa = e ruszyc. Przyjechata karetka
' zawiozta do szpitala, na konsultacje
S ST zostat wezwany hematoonkolog
e el i diagnoza zostata postawiona.
Krzysztof

W czasie podrozy poczutam rozrywajacy bol w klatce
piersiowej. Myslatam, ze to zawat serca (...). Byt
pazdziernik, mielismy z mezem zaplanowanag na ten miesiac
wycieczke na potudnie Europy. Bardzo sie cieszytam na ten
wyjazd i mimo zmeczenia postanowitam jechac. (...)

Po powrocie ponownie posztam do lekarza, bo wciaz
czutam sie Zle. Powiedziatam mu, Zze méj ojciec zmart na
biataczke, chociaz nigdy wczesniej nawet nie pomyslatam,
Ze ja sama mogtabym zachorowac na te chorobe. Po takiej
informacji lekarz skierowat mnie do Instytutu Hematologii w
Warszawie

Janina




TRUDNOSCI W KOMUNIKACJI Z LEKARZEM

Te trudnosci pojawiaty sie szczegdlnie na
poczatku. Z powodu silnych emocji nie
mogtam poradzi¢ sobie z interpretacja
komunikatow od lekarza, ktore byty raczej

Nie odczutem trudnosci
komunikacyjnych z lekarzem.
Jest jasne, Zze ja i moi najblizsi
musielismy sie doedukowad.
Fachowa terminologia i
nazewnictwo, kiedy stawato

bardzo rzeczowe, pozbawione aspektu sie niezrozumiate, byto
wyjasniane i przektadane
przez lekarza na jezyk

czy

emocjonalnego. Problemem byta dla mnie
rowniez nomenklatura medyczna i zupetny

brak jej zrozumienia. zrozumiaty dla mnie,

Jadwiga

moich bliskich.
tukasz

Doktor prowadzagca byta
osoba profesjonalna,
bardzo zachowawczg i
oszczedna w stowach i
emocjach. Oczekiwatam
na pewno bardziej
otwartej komunikacji,
ale nigdy relacja ta mnie
nie zawiodta.

Tej komunikacji po prostu nie byto!
Kazdy termin medyczny brzmiat dla
mnie jak jezyk chinski, to generowato

Ewa moje przerazenie. Komunikacja byta za

to zinnymi pacjentami.
Gdyby nie rozmowa z nimi na forach
internetowych, spotkaniach, czy

szpitalnych korytarzach - to naprawde
nie wiem czy bym zyt.

Wiedziatam na temat choroby Krzysztof

bardzo duzo, bo przeciez ojciec
chorowat, a my opiekowalismy
sie nim. Pamietatam, jak lekarz
mi wtedy powiedziat, ze ojciec,
ktory byt w umiarkowanej

I ja w rozmowie z moja panig doktor zapytatam, czy
przede mna jest tez siedem lat zycia. Na co ona
odpowiedziata: ,Zmienity sie czasy i spojrzenie na
te chorobe. Nie bedziemy u pani stosowac zadnych
lekéw, bo u pani nie ma takiej potrzeby. Bedziemy
nadal obserwowac, jak zachowuja sie limfocyty”.

formie, ma przed soba jeszcze
siedem lat zycia. | faktycznie,
po siedmiu latach tata zmari.

Janina



ZYCIE ZAWODOWE | SPOLECZNE

Na szczescie choroba

wytaczyta mnie z zycia
zawodowego jedynie na
kilkanascie miesiecy. Moje
Jesli chodzi o zycie zawodowe, ta zmiana nie leczenie bylo bardzo trudne,
byta tutaj tak istotna, poniewaz czas diagnozy poniewaz grozity mi infekcje
zbiegat si¢ z planowanym przejsciem na na skutek braku odpornosci.
emeryture. Natomiast, jesli chodzi o wzgledy Leczenie zakonczyto sie
spoteczne staratam sie z catych sil, aby te przeszczepem. Po pétrocznej
aktywnosé zachowac i bardzo pomogty mi w rekonwalescencji wrdcitem
tym wtasnie fundacje oraz zrzeszanie sie w do pracy zawodowej.

grupach wsparcia, organizacjach tukasz
pacjenckich.

Jadwiga

Emocjonalnie, rodzinnie,
zawodowo ekstremalnie
trudny czas, potgczony z
ogromng samotnoscia

i bezradnoscia.

Praca mnie aktywizuje. Nie
wyobrazam sobie zebym jej
nie miata.

Dbam o to, Zzeby miec¢ wolny
czas. Spedzamy go z mezem 1 % 4 i, Krzysztof
na dziatce, chodzimy na '

basen - bardzo Ilubie

ptywac. Jeszcze do

ubiegtego roku jezdzitam

na nartach, ale teraz mam

problemy z kolanem, wiec —_—e
przestatam. Sport zawsze Leczenie nie byto tatwe, a skutki uboczne réowniez
byt obecny w naszym zyciu. mnie nie oszczedzaty. Jednakze catkowicie nie

Janina zrezygnowatam z pracy zawodowej (...).

Ze wzgledu na czeste zte samopoczucie musiatam
zrezygnowac z wielu towarzyskich spotkan.

Ewa



LECZENIE W DOBIE PANDEMII

Poczatkowo byt moment przerazenia. Sparalizowana stuzba zdrowia,
lek o swoja przysztos¢é i mozliwosé kontynuacji leczenia
onkologicznego (...). Ze wzgledu na przewlekty charakter mojej
choroby sam proces leczenia nie ulegt wielkim zmianom. Wszystkie
planowane wizyty kontrolne zostaty zredukowane do minimum badz
przeksztatcone na e-konsultacje. Rytm leczenia zostat utrzymany.

Jadwiga

Na szczescie nie odczutam
probleméw z dostepnoscia

lekarzy, badan czy konsultacji ”
podczas pandemii. Wszystkie

zaplanowane konsultacje i 3 Poradnia szpitala, w ktorym sie
kontrole odbyty sie o czasie. ’ leczytem byta zamknieta.
Brakowato mi jedynie spotkan Zadzwonita do mnie Pani z
“oko w oko" z lekarzem, ale w rejestracji, ze moja wizyta jest
razie potrzeby na pewno odwotana i nie wiadomo na jaki
udatoby sie umowic¢ i taka termin zostanie przetozona, bo
wizyte. szpital sparalizowany, a lekarz
chory na COVID.

Ewa

Krzysztof



NOWOTWORY UKLADU
KRWIOTWORCZEGO | CHLONNEGO:

NA PRZYKLADZIE WYBRANYCH JEDNOSTEK CHOROBOWYCH

Aby utatwi¢ doktadniejsze zrozumienie obszaru hematologii onkologicznej, a takze
mozliwosci oraz trudnosci w diagnostyce i leczeniu nowotworow zwigzanych z uktadem
krwiotworczym, ponizej opisano szczegoty dwoch jednostek chorobowych: przewlekiej
biataczki limfocytowej i szpiczaka plazmocytowego. Jednostki te zostaty wybrane z uwagi na
Cczestose wystepowania oraz znaczny postep, jaki dokonat sie w zakresie mozliwosci
diagnostycznych i terapeutycznych.

PRZEWLEKLA BIALACZKA LIMFOCYTOWA
OBRAZ CHOROBY

Przewlekta biataczka limfocytowa (PBL) zalicza sie do nowotworow krwi charakteryzujacych
sie nadmiernym gromadzeniem nieprawidtowych, monoklonalnych limfocytow B. [49] Jest to
najczestszy typ biataczki wystepujacy na zachodniej potkuli, gdzie co roku na kazde 100 tys.
0sob choruje przynajmniej 5. [60] Szczegolnie narazone sa osoby powyzej 65. roku zycia,
aczkolwiek okoto 10-156% chorych ma mniej niz 50 lat. [65] Wiek i wystepowanie rodzinne to
obecnie jedyne uznane czynniki ryzyka zachorowan.

Przebieg przewlektej biataczki limfocytowej jest bardzo zroznicowany. Okoto 30% pacjentow
nie ma zadnych objawow w chwili rozpoznania i w wiekszosci takich przypadkow nie ma
potrzeby podjecia jakiejkolwiek formy leczenia. Diagnoza na tym etapie choroby to kwestia
przypadku, ktory zawdziecza¢ mozna rutynowym kontrolom morfologii krwi. [61] Pozostali
chorzy doswiadczajg objawow typowych dla nowotworow krwi zaleznych od stopnia
zaawansowania choroby. Obejmuja one przede wszystkim powiekszenie obwodowych
weztow chtonnych (limfadenopatia), rzadziej powiekszenie watroby (hepatomegalia), czy tez
sledziony (splenomegalia). Oprocz tego mogag wystgpic niespecyficzne dolegliwosci, ktore
tatwo pomyli¢ z innymi chorobami.[62, 53]



o UTRATA MASY CIALA W CIAGU OSTATNICH 6 MIES.
« ZNACZNE OSLABIENIE
« WZMOZONA POTLIWOSC ZWLASZCZA W NOCY
* GORACZKA (>38-C) UTRZYMUJACA SIE 1 MIES.
« NADMIERNA MECZLIWOSC
« UCZUCIE PELNOSCI W JAMIE BRZUSZNEJ | BOL BRZUCHA

« ZAJECIE NARZADOW POZALIMFATYCZNYCH
(NAJCZESCIEJ SKORY),
« POWIEKSZENIE INNYCH NARZADOW LIMFATYCZNYCH
(PIERSCIENIA WALDEYERA)
« POWIEKSZENIE WATROBY
« POWIEKSZENIE SLEDZIONY
« NIEBOLESNE POWIEKSZENIE WEZLOW CHLONNYCH

ikonografika na podstawie
[17] - Robak T. Podrecznik Interna. Przewlekta biataczka limfocytowa (CLL) https://www.mp.pl/interna/chapter/B16.11.15.12 [Data aktualizacji: 12 sierpnia 2019]



PBL znaczaco wptywa na pogorszenie jakosci zycia (Qol, ang., quality of life) z powodu
objawow samej choroby, toksycznosci z zastosowane] terapii oraz utrudnionego
funkcjonowania spotecznego z nieuleczalng choroba. Poniewaz mediana wieku w chwili
rozpoznania PBL to 65 lat, pacjenci czesto muszg jednoczesnie stawiC czota powyzszym
problemom oraz innym dolegajacym im schorzeniom. [65] Pod wzgledem emocjonalnym
pogorszenie jakosci zycia jest rowniez niezwykle istotne w przypadku mtodszych pacjentow.
Nawet w grupie zdiagnozowanej, ale nieleczonej moze prowadzi¢ do depresji i leku
spowodowanego $wiadomoscig choroby i mozliwym jej rozwojem, a takze leczeniem.
Niektore badania wskazuja, ze nawet okoto 1/4 takich pacjentow wymaga stosowania lekow
przeciwlekowych, podczas gdy w grupie leczonej podanie anksjolitykow jest konieczne tylko
u 15% chorych. [56]

Przewlekta biataczka limfocytowa jest w zdecydowane] wiekszosci przypadkow choroba
nieuleczalna, a celem terapii sg kontrola progresji choroby, przedtuzenie zycia i poprawa jego
jakosci. [67] Duze zroznicowanie w przebiegu PBL przyczynia sie do ciggtych poszukiwan
czynnikow rokowniczych, ktore mogtyby stac sie podstawg doboru strategii terapeutycznych
i umozliwi¢ osigganie jak najlepszych wynikow leczenia. Na przestrzeni ostatnich lat za
czynniki rokownicze © najwigkszym znaczeniu prognostycznym i predykcyjnym uznano
obecnosc delecji 17p/mutacji TP53 oraz stan mutacji genow dla czesci zmiennej tancucha
ciezkiego immunoglobulin (IGHV, ang., variable region of the immunoglobulin heavy chain).
[65] Jak pokazuja dane, najgorszym rokowaniem obcigzeni sa pacjenci z delecja 17p/mutacja
TP53 poddawani standardowej terapii. Czas przezycia w tej grupie wynosi 2-5 lat. [67-59]
Czynnikiem zwigzanym z niekorzystnym rokowaniem jest takze brak mutacji IGHV
przyczyniajgcy sie do bardziej agresywnego przebiegu choroby, krotszego czasu przezycia
chorych i krotkich czasow odpowiedzi na standardowe formy terapii. [60-64]

DIAGNOSTYKA PRZEWLEKLEJ BIALACZKI
LIMFOCYTOWEJ

Gtownym badaniem stosowanym w celu zdiagnozowania PBL jest petna morfologia krwi
obwodowe] wraz z rozmazem recznym. W laboratorium sprawdzana jest liczba i wyglad
komorek krwi. Zbyt wysoka liczba nietypowych biatych krwinek (limfocytow) moze by¢ oznaka
PBL. W przypadku, gdy badanie morfologiczne wykaze nieprawidtowe wyniki w sktadzie krwi,
nastepnym krokiem jest doktadniejsze badanie, czyli rozmaz reczny krwi obwodowe] oraz
immunofenotypowanie. [64, 65-67] Na jego podstawie okreslana jest obecnosc
charakterystycznego immunofenotypu limfocytow typu B. Pobranie szpiku kostnego nie jest
konieczne do postawienia diagnozy PBL. Nalezy je jednak wykonac¢ w przypadku cytopenii w
celu wyjasnienia jej przyczyny oraz moze Dbyc pomocne w przypadku, gdy
immunofenotypowanie nie jest wystarczajace do postawienia badz wykluczenia diagnozy
PBL. [65, 68] W chwili obecnej istotna role odgrywaja badania cytogenetyczne i molekularne,
gdyz ich wyniki mogag mie¢ wptyw na stosowane leczenie oraz pozwalajg doktadnie okreslic
typ biataczki i czynniki rokownicze niezbedne do wyboru odpowiedniej strategii leczenia.
Przed kazda linig leczenia powinno by¢ wykonywane badanie pod katem delecji 17p/mutacji
TPB3, poniewaz czestosc ich wystepowania zwigksza sie wraz z progresjg choroby. Przed
rozpoczeciem leczenia pierwszej linii nalezy rowniez oceni¢ stan mutacji genow IGHV. [65]



LECZENIE PRZEWLEKLEJ BIALACZKI
LIMFOCYTOWEJ

Gdy diagnoza jest juz postawiona nalezy przystapic do oceny stopnia zaawansowania
choroby i okreslenia mediany przezycia za pomocg klasyfikacji Rai lub Binet. Stanowiag one
istotny parametr decydujgcy o rozpoczeciu leczenia chorych na PBL. Nie pozwalaja jednak na
wyodrebnienie chorych, u ktorych rokowanie jest niekorzystne w grupie pacjentow
z biataczka we wczesnym etapie. [65, 69, 70]

Osoby z nieprogresywng i bezobjawowg postacia choroby wymagaja jedynie obserwacii
lekarskiej. W tym przypadku wizyty kontrolne powinny odbywac sie co 3-12 miesiecy. Kiedy
choroba zaczyna postepowacC kolejnym etapem jest wybranie odpowiedniej strategii
terapeutycznej, ktora powinna byc¢ dostosowana indywidualnie do kazdego chorego biorgc
pod uwage ogolny stan organizmu, obecnosc chorob wspotistniejgcych oraz czynniki
rokownicze (takie jak delecja 17p/mutacja TP53 oraz stan mutacji genow dla IGHV). [67]

W terapii PBL istotne znaczenie ma podawanie najskuteczniejszego leczenia juz na poczatku
choroby. Podkresla sie, ze wdrozone postepowanie terapeutyczne moze mie¢ wpltyw na
kolejne linie leczenia. Najwieksze korzysci ze stosowania wysoce skutecznych terapii
odnotowywane sg w przypadku pierwszych linii leczenia, co daje mozliwos¢ wydtuzenia

czasu przezycia wolnego od progresji choroby i umozliwia odroczenie w czasie stosowania
kolejnych schematow leczenia. [71]

W ostatnich latach nastapit olbrzymi postep w leczeniu PBL poprzez zastosowanie bardzo
skutecznych terapii celowanych oraz immunoterapii. Zgodnie z najnowszymi wytycznymi
PTHIT + PALG-CLL (Grupa Robocza Polskiego Towarzystwa Hematologow i Transfuzjologow
i Stowarzyszenie Polskiej Grupy ds. Leczenia Biataczek u Dorostych) w pierwszej linii leczenia
immunochemioterapia jest zalecana jedynie u chorych bez delecji 17p/mutacji TP53, ze
zmutowanymi genami dla IGVH. Pozostali chorzy ze wzgledu na gorsze rokowanie powinni
otrzymac nowe terapie celowane. Na opracowanej w 2020 roku przez srodowisko
hematologow liscie priorytetow refundacyjnych w omawianym obszarze, w czotowe] pigtce
znalazty sie az 3 terapie dedykowane przewlekiej biataczce limfocytowej: ibrutynib,
akalabrutynib, wenetoklaks (odpowiednio pierwsze, czwarte i pigte miejsce na liscie). [72]
Majac na uwadze mnogosc¢ jednostek chorobowych w obszarze nowotworow krwi, tak
wysokie lokowanie pokazuje skale niezaspokojonej potrzeby medycznej. W listopadzie 2021
roku finansowaniem w 1 linii leczenia objeto ostatni ze wskazanych lekéw (wenetoklaks), co
jest czesciowa odpowiedzig na zgtaszane postulaty srodowiska, jednak wcigz uniemozliwia
prowadzenie spersonalizowanej terapii w grupie chorych wysokiego ryzyka progresji. Jak
wskazuja wytyczne, tylko i wytacznie inhibitory BTK (akalabrutynib, ibrutynib) w petni
odpowiadaja na potrzeby terapeutyczne catej grupy wysokiego ryzyka progresji. W przypadku
opornej/nawrotowej PBL zalecane jest stosowanie nowych terapii celowanych, z kolei
immunochemioterapia jest wskazana przede wszystkim u chorych z dtugg odpowiedzig na
leczenie pierwszej linii. [65] Wprowadzone na przestrzeni ostatnich lat decyzje refundacyjne
pozwalajg na leczenie zgodne z wiedzg medyczng wytacznie w przypadku wenetoklaksu.
Poza listg refundacyjna znajduje sie: akalabrutynib, idelalizyb oraz ibrutynib (I linia leczenia).
(73]



LEKI ZALECANE PRZEZ PTHIT + PALG W 1 LINII PBL
BRAK DEL17P/MUTACJI TP53 OBECNOS¢
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1->65 lati/lub zakazenia w wywiadzie
L
m LEK REFUNDOWANY

2-refundacja w programie lekowym dla chorych z nawrotem/progresja lub dla chorych z
przeciwwskazaniami do leczenia protokotem z wenetoklaksem z ChPL lub programem lekowym
(B.103, czesc¢ 1) u chorych z wezesnym nawrotem PBL po pierwszej linii immunochemioterapii .
(definiowanym jako progresja PBL miedzy 6. a 24 mies. od zakonczenia uprzedniego leczenia) y’ LEK NIEREFUNDOWANY
albo u chorych z opornoscig na immunochemioterapie (definiowana jako brak odpowiedzi lub -‘&
nawrot PBL do 6 mies. od zakonczenia uprzedniego leczenia)
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Przewlekta biataczka limfocytowa (PBL) jest najczestsza biataczka u osob
dorostych, dlatego uwzglednienie tej jednostki chorobowej w Raporcie
dotyczacym sytuacji pacjentow hematoonkologicznych w Polsce jest
w mojej opinii bardzo zasadne. Postep jaki dokonat sie w ostatnich latach
w poznaniu biologii PBL sprawil, ze jej leczenie staje sie coraz bardziej
spersonalizowane. Ponadto, coraz wiekszg role odgrywaja nowe terapie
celowane, a zmniejsza sie znaczenie chemioterapii. Jak podkreslono
w Raporcie, zgodnie z aktualng wiedzg do najwazniejszych aspektow, ktore
nalezy uwzgledni¢ przy wyborze optymalnej terapii naleza genetyczne
czynniki prognostyczne, takie jak obecnosc¢ delecji 17p/mutacji TP53 i stan
mutacji genow IGVH. To co jest szczegdlnie istotne w przypadku chorych
z delecja 17p/mutacjag TP53 to brak skutecznosci chemioterapii, co sprawia,
Ze nie powinni oni by¢ w ogodle byc¢ leczeni chemioterapia i nowe terapie
celowane powinny by¢ u nich zastosowane juz od pierwszej linii. Jest to
obecnie moim zdaniem najwiekszy problem dla tej grupy chorych w Polsce,
poniewaz w razie wskazan do rozpoczecia terapii musza otrzymac leczenie,
ktore nie bedzie skuteczne, a moze niestety byc¢ obarczone toksycznoscia.
Ponadto, stan pacjenta moze w tym czasie ulec istotnemu pogorszeniu co
bedzie miec¢ niekorzystny wptyw na wyniki leczenia 2. linii. Podobna sytuacja
dotyczy chorych z niezmutowanym statusem genow dla IGVH, z powodu
krotkiego czasu odpowiedzi na immunochemioterapie. Z powyzszych
wzgledow nalezy dotozyc¢ wszelkich staran, aby nowe terapie celowane byty
dla tych grup pacjentow dostepne juz od pierwszej linii. Kwalifikacja chorych
do odpowiedniej metody leczenia wigzataby sie z koniecznoscig wykonania
badan czynnikow prognostycznych. Delecja 17p i mutacja TP53 sa w Polsce
wykonywane u chorych z oporna/nawrotowa PBL, natomiast stan mutacji
genow dla IGVH oceniany jest obecnie rzadko poniewaz nie ma mozliwosci
zastosowania odpowiedniego leczenia w zaleznosci od wyniku.

W przypadku pojawienia sie odpowiedniej refundacji takie oznaczenia
mozna wykonac w Polsce w certyfikowanych laboratoriach.
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Sytuacja chorych na oporna/nawrotowga PBL w Polsce w odniesieniu do
dostepu do nowych lekow jest znacznie lepsza i mozemy zastosowac
leczenie blizsze standardom miedzynarodowym. Kwestia, ktora warto
bytoby zmieni¢ to mozliwos¢ szerszego zastosowania nowych terapii
celowanych nie tylko w sytuacji opornosci naimmunochemioterapie kolejnej
linii. Jest to bardzo wazne z klinicznego punktu widzenia, poniewaz
u chorych np. po dwoch liniach immunochemioterapii, nawet jesli byta ona
wczesniej skuteczna nie mamy obecnie dobrej opcji terapii. Nalezy przy tym
pamietac o dziataniach niepozadanych lekow cytotoksycznych, szczegdlnie
przy stosowaniu ich kolejny raz, przyktadem moze byc¢ fludarabina, ktorej
ponowne stosowanie nie jest zalecane z uwagi na dziatania niepozadane
takie jak mielo- czy immunosupresja lub zwiekszone ryzyko wtorych
nowotworow. Inny czesto stosowany lek, bendamustyna rowniez ma
dziatanie mielo- i immunosupresyjne.

Podsumowujac, w ciagu ostatnich lat wiele zmienito sie rowniez w Polsce w
leczeniu chorych PBL, co wptyneto istotnie na poprawe sytuacji pacjentow.
W chwili obecnej najwieksza potrzeba jest zapewnienie chorym z obe-
cnoscig niekorzystnych czynnikow rokowniczych skutecznego leczenia juz
od pierwszej linii.

-— =
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SZPICZAK PLAZMOCYTOWY
OBRAZ CHOROBY

Szpiczak plazmocytowy (SzP) jest nowotworem wywodzacym sie z komorek B w koncowym
etapie roznicowania. Charakteryzuje sie niekontrolowanym rozrostem nieprawidtowych
plazmocytow, czyli komorek, ktorych podstawowym zadaniem jest wytwarzanie przeciwciat.
Do zaburzenia w rozwoju komorek plazmatycznych dochodzi po dokonaniu rekombinacji
klasy tancucha ciezkiego immunoglobuliny, ktore w przypadkach typowych wydzielajg biatko

monoklonalne. [74]

Doktadna liczba przypadkow szpiczaka plazmocytowego rozpoznawanych w Polsce jest
trudna do ustalenia. Co roku o chorobie dowiaduje sie ponad 2 000 osob. Okoto 90%
przypadkow to osoby, ktore ukonczyty 50 lat, a mediana wieku w chwili rozpoznania choroby
to 70 lat. [74] SzP odpowiada za 1-2% wszystkich zachorowan na nowotwory i 18%
przypadkow nowotworow krwi. Jest drugim wraz z chtoniakiem DLBCL (rozlanym z duzych
komorek B) pod wzgledem czestosci zachorowart nowotworem uktadu limfoidalnego po
przewlektej biataczce limfocytowej. [10]

Jak dotad nie poznalismy doktadnej przyczyny choroby. Wiadomo jednak, ze istniejg czynniki
zwiekszajace ryzyko rozwoju SzP. Prawdopodobnie nalezy do nich narazenie na niektore
substancje chemiczne (np. chlorek metylenu, pestycydy, metale ciezkie, azbest, akroleina,
toluen). Zwiekszone ryzyko zachorowania na szpiczaka plazmocytowego zacbserwowano u
0SOb 7z nadwaga oraz otytoscig. Istotny jest takze wptyw czynnikow genetycznych. Metylacja
odcinkow promotorowych genow CDKN2A lub CDKN2B wigze sie z kilkukrotnym wzrostem
ryzyka zachorowania. [75]

Catkowite wyleczenie szpiczaka plazmocytowego jest wiasciwie niemozliwe. Nawet jesli
pierwsza linia leczenia okaze sie bardzo skuteczna, predzej czy pozniej dojdzie do nawrotu
lub progresji. Po kazdym z nich czas odpowiedzi na leczenie skraca sie, a choroba z biegiem
czasu postepuje coraz szybciej. [74]

Choroba rozwija sie stopniowo i powoli. Przez dtugi czas nie wywotuje zadnych objawow.
Dolegliwosci  pojawiajg  sie I nasilajg w miare odktadania coraz wiekszej liczby
nieprawidtowych plazmocytow w szpiku. Wtedy maleje liczba prawidtowych krwinek, a zmie-
nione nowotworowo plazmocyty uwalniajg duze ilosci nieprawidtowego przeciwciata (tzw.
biatka M), ktore moze uszkodzi¢ m.in. nerki lub krew. Odktadajac sie w szpiku, nieprawidtowe
plazmocyty przyspieszajg rozktad i uszkadzaja kosci. [10, 74] Przebieg choroby moze byc¢
bardzo zréznicowany u poszczegolnych pacjentow.

Nalezy pamietacC, ze nie wszystkie objawy dotykajg kazdego chorego, a wiekszos¢ z nich
pojawia sie, kiedy choroba jest bardziej zaawansowana. [10]
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DIAGNOSTYKA SZPICZAKA
PLAZMOCYTOWEGO

Pierwszymi niepokojgcymi wynikami w zakresie badan diagnostycznych powinien by¢ wysoki
wynik OB przy jednoczesnym niskim wyniku CRP. Taki wynik wraz z obrazem potencjalnych
dolegliwosci pacjenta powinien sktonic do gtebszej analizy oraz poszukiwania odpowiedzi na
pytanie o0 przyczyne wystepujacych zaburzen. Zauwazono, ze pacjenci, u ktorych
diagnozowany jest szpiczak plazmocytowy, spedzajg wiele miesiecy na poszukiwaniu
przyczyny ztego stanu zdrowia, korzystajac jednoczesnie z porad lekarzy wielu specjalnosci -
lekarza podstawowej opieki zdrowotnej, reumatologa czy ortopedy. Lekarze podstawowe]
opieki zdrowotnej, czesto mocno obcigzeni praca, nie biorg pod uwage choroby krwi jako
jednej z przyczyn, dlatego tez w 2019 roku przygotowany zostat przez Polska Grupe
Szpiczakowag algorytm wczesnej diagnostyki szpiczaka plazmocytowego. Narzedzie bierze
pod uwage informacje pochodzace z wywiadu z pacjentem oraz dane wynikajace z badan
diagnostycznych. Kluczowym elementem wskazujacym na koniecznosc¢ przeprowadzenia
diagnostyki pogtebionej sa analizowane wspolnie wyniki OB i CRP. [17]

Aby potwierdzi¢ rozpoznanie szpiczaka plazmocytowego, trzeba sprawdzi¢, czy w szpiku
gromadza sie nieprawidtowe plazmocyty. W tym celu konieczne jest przeprowadzenie
badania immunofenotypowego lub immunohistochemicznego szpiku, badz materiatu
pobranego poprzez biopsje tkankowa pozaszpikowego guza plazmocytowego. Oprocz tego
nalezy wykonac szereg badan, aby ustalic czy komorki nowotworowe uszkodzity inne tkanki
(np. krew, kosci, nerki). Konieczne jest badanie krwi obejmujace oznaczenie poziomu wapnia,
kreatyniny i hemoglobiny. Standardem sg rowniez badania obrazowe takie jak tomografia
komputerowa lub pozytonowa tomografia emisyjna, badz rezonans magnetyczny wykony-
wane w celu wykrycia ewentualnych ognisk zmian osteolitycznych i naciekow koscca. Jesli u
pacjenta wykryto zarowno obecnosc¢ nieprawidtowych plazmocytow, jak i uszkodzenia
narzadowe — rozpoznaje sie szpiczaka plazmocytowego. Jesli inne narzady nie sg
uszkodzone, ale chore komorki odktadajg sie w szpiku kostnym — rozpoznaje sie jedna z bez-
objawowych postaci choroby, ktora pozniej moze rozwingc sie i przejs¢ w objawowa. [74]

Rozpoznanie SzP to jednak nie koniec procedury diagnostycznej. Obecnie standardem
postepowania u pacjentow ze szpiczakiem jest diagnostyka cytogenetyczna metoda
fluorescencyjnej hybrydyzaciji in situ (FISH; ang. fluorescent in situ hybridization). Pozwala ona
na wykrycie, ktore zmiany genetyczne wystapity w pobranych ze szpiku plazmocytach.
Wiadomo, ze obecnos$¢ czesci z nich wigze sie z pogorszeniem rokowania i wymaga
odpowiedniego dostosowania postepowania terapeutycznego. [74]

LECZENIE SZPICZAKA PLAZMOCYTOWEGO

Leczenie szpiczaka plazmocytowego jest scisle zalezne od sytuacji konkretnego pacjenta.
Przy wyborze wiasciwe] metody bierze sie pod uwage wiek, sprawnosc¢ fizyczng i historie
chorob pacjenta, a takze stopien zaawansowania i przebieg nowotworu. Wybor kolejnych
metod leczenia zalezy takze od tego jakg terapie zastosowano juz wczesniej i jakie efekty
udato sie w ten sposob osiggnac¢. Bardzo wazne jest to, czy pacjent dobrze tolerowat leczenie
pierwszej linii. [74]



U chorych na szpiczaka plazmocytowego wykorzystuje sie miedzy innymi przeszczep szpiku,
chemioterapie, glikokortykosteroidy, leki immunomodulujace, radioterapie i coraz bardziej
obiecujacg immunoterapie. Oprocz terapii przeciwnowotworowej, bardzo wazne jest leczenie
wspomagajace. Jego celem jest:

e zapobieganie powiktaniom choroby,

e leczenie powiktan, jesli wystapig,

¢ niwelowanie dziatan niepozadanych terapii. [74]

Catkowite wyleczenie choroby zdarza sie bardzo rzadko. W ostatnich latach nastapit jednak
znaczny postep w leczeniu szpiczaka. Nowe schematy terapeutyczne pozwalajg na znaczace
wydtuzenie zycia pacjentow i opoznienie rozwoju nowotworu. Dajg zdecydowanie wieksze
szanse na remisje, czyli ustapienie wszystkich objawow i oznak choroby. [74]

Opublikowane przez Polska Grupe Szpiczakowg (PGS) zalecenia dotyczace rozpoznawania |
leczenia szpiczaka plazmocytowego na rok 20271 wskazuja na korzysci wynikajace ze
stosowania nowoczesnych terapii juz od pierwszej linii leczenia, zarowno u pacjentow
kwalifikujacych sie do przeszczepu szpiku jak i u pozostatych. Niestety dostep polskich
pacjentow do wielu z tych metod jest krytycznie ograniczony ze wzgledu na brak refundacji.
[74] Problem jest szczegolnie widoczny w przypadku daratumumabu — przeciwciata
skierowanego przeciwko zmienionym nowotworowo plazmocytom, [76] ktore jest skuteczne
w kazdej linii leczenia, a ponadto moze byc¢ stosowane nie tylko w potaczeniu z roznymi
lekami, ale takze w monoterapii. Refundacja w ramach programu lekowego obejmuje niestety
wytgcznie zastosowanie daratumumabu w potaczeniu z bortezomibem i lenalidomidem. [73]
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W ostatnich latach obserwowato sie wydtuzenie przezycia chorych na
szpiczaka plazmocytowego. Jest to konsekwencja nowych rejestracji lekow
oraz zwiekszeniem skutecznosci farmakoterapii. Szpiczak plazmocytowy
charakteryzuje sie nawrotowym przebiegiem. Progresja wystepuje
najczesciej w ciagu 3 lat od uzyskania remisji. Czas trwania remisji po
nawrocie zmniejsza sie z kazda kolejna linig leczenia. Dlatego wazny jest
wybor najskuteczniejszej terapii juz od pierwszej linii leczenia oraz
dostepnos¢ do jak najwiekszej liczby nowych terapeutykow w kolejnych
liniach leczenia. Wybor terapii drugiego i kolejnych rzutow uzalezniamy od
odpowiedzi uzyskanej na leczenie pierwszej linii, stosowanych lekow we
wczesniejszych terapiach oraz toksycznosci leczenia. Optymalna sekwencja
linii leczenia nie zostata okreslona, dlatego decydujac sie na zmiane leczenia
uwzgledniamy dostepnosé do okreslonej terapii oraz rozpoczynamy
leczenie od lekow o dowiedzionej skutecznosci w nawrotowym szpiczaku.
Niestety dostepnos¢ do terapii pierwszego wyboru zalecanych przez
Europejskie Towarzystwa Onkologii Medycznej (ESMO) zawiera terapie,
ktore nie sa refundowane w Polsce. Do kazdej z terapii zalecane jest dodanie
daratumumabu, a trzonem terapii jest lenalidomid z deksametazonem
stosowany w najwiekszej grupie chorych niekwalifikujacych sie do
przeszczepienia. W zaleznosci od wrazliwosci na lenalidomid i bortezomib w
leczeniu pierwszego rzutu dobierane sa kolejne leki, ktore zostaty ostatnio
zarejestrowane w Europie i w wiekszosci w Polsce nie sa refundowane
(izatuksimab, belantamab mafodotyny, panobinostat, elotuzumab, czy
selineksor). Z kolei dostepnos¢ do innych nowych lekéw (daratumumab,
lenalidomid, karfilzomib, iksazomib) jest troche mniejsza niz w innych
krajach europejskich. Te leki dostepne sa w programach lekowych, jednak
nie jest to leczenie stosowane na szeroka skale, ze wzgledu na ograniczenia
wiaczenia do terapii w programie lekowym. Poza tym istnieja pewne
modyfikacje tego leczenia, np.: daratumumab jest stosowany w potaczeniu
tylko ze schematem VD, a wiemy, Zze inne potaczenia tego leku sa bardziej
skuteczne. Podobnie jest w przypadku karfilzomibu, ktory moze byc¢
stosowany wytacznie w leczeniu pomostowym w  potaczeniu
z lenalidomidem i deksametazonem (KRd) lub w schemacie Kd, a wiemy, ze
ztego leczenia skorzystataby wieksza grupa chorych.
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Dynamicznie rozwijaja sie terapie celujgce na BCMA - belantamab
mafodotyny i idecabtagene vicleucel, ten ostatni jest pierwszym
terapeutykiem z grupy CART zarejestrowanym w Unii Europejskiej do terapii
chorych na szpiczaka.

Chorzy na szpiczaka plazmocytowego sa jedna z grup najbardziej
narazonych na niekorzystny przebieg Covid-19. Dowody pokazujace, ze
sSmiertelnos¢ wsrod chorych na szpiczaka plazmocytowego, ktorzy byli
zarazeni koronawirusem wynosita od 30 do 60 proc. w zaleznosci od
raportowanej populacji, zebralismy juz pod koniec tamtego roku. Dane
Z tego roku pokazuja mniejsza skutecznosc¢ szczepien przeciwko COVID-19,
co powoduje modyfikacje zasad postepowania. Waznym czynnikiem jest
oczywiscie ograniczenie kontaktow miedzyludzkich, co niestety jest bardzo
trudne w momencie aktywnej choroby, ktora trzeba leczycé. Zalecenia
Polskiej Grupy Szpiczakowej przygotowane na czas pandemii przewidywaty
ograniczanie  hospitalizacji, nie oznaczaty jednak ograniczania
monitorowania leczenia i skutecznosci terapii. Waznym elementem
modyfikacji leczenia, czyli zachowania skutecznosci przy ograniczeniu
liczby wizyt byto optymalne wykorzystanie w petni doustnych terapii
wydawanych w programach lekowych pacjentowi na trzy lub nawet szesé¢
miesiecy, zachowujac odpowiedni monitoring. Pojawily sie tez nowe formuty
lekow, czyli np. formuta podania podskornego daratumumabu. O ile firmy
w badaniach klinicznych komercyjnych i niekomercyjnych bardzo szybko
przeszty na te formute, czyli z formy dozylnej na podskodrna i czesc¢
pacjentow w czasie pandemii skorzystata z tego, to niestety dostepnosc¢
w ramach programu lekowego jest tylko do formuty dozylnej. To wigze sie
niestety z duzo dtuzsza hospitalizacjg, a wiec takze z wiekszym ryzykiem
narazenia na kazda infekcje, w tym tez wirusem SarsCov-2.

Biorac pod uwage planowane wejscie lenalidomidu generycznego na polski
rynek, nalezy podkreslic, ze jest to gtowny lek stanowigcy trzon terapii
chorych na szpiczaka. Wraz z dostepnoscia do leku generycznego mozna sie
spodziewa¢ zmiany formy refundacji i przejscia leku do katalogu
chemioterapii, co zwiekszy dostep do tego leku. Lek jest zarejestrowany do
terapii chorych w pierwszej i kolejnych liniach leczenia oraz do terapii
podtrzymujacej w szpiczaku. Jako ze lek jest doustny na pewno zastapi
schematy z bortezomibem w grupie chorych niekwalifikujagcych sie do
przeszczepienia w pierwszej linii leczenia. Leczenie jest stosowane w sposob
ciagly, takze liczba chorych leczonych lenalidomidem znacznie wzrosnie.
Obnizka ceny i wprowadzenie lenalidomidu spotka sie zduzym entuzjazmem
chorych i lekarzy, ale bedzie wymagato duzych zmian w programach
lekowych, aby nadazaty za rekomendacjami ESMO.
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Zakazenia wirusem SARS-CoV-2, ktore w bardzo szybkim tempie wzrosty do rozmiarow
pandemii, niosg z sobg wiele niewiadomych, ale takze koniecznosc¢ stworzenia rozwigzan
umozliwiajgcych funkcjonowanie w nowej rzeczywistosci. Pojawienie sie wirusa nie
zatrzymato w zaden sposob zachorowan na nowotwory zwigzane z uktadem krwiotworczym.
W niniejszym rozdziale przedstawione zostaty zmiany, jakich dokonano w dobie pandemii -
wskazujgc na korzysci i utrudnienia, zarowno dla pacjentow, jak i systemu ochrony zdrowia.
Wystapienie epidemii wptyneto rowniez na ocene systemu opieki zdrowotnej. Wedtug badania
ankietowego (n=1066) przygotowanego w 2020 przez Instytut Innowacji i Odpo-wiedzialnego
Rozwoju INNOWO, postrzegane znaczenie systemu opieki zdrowotnej znacznie wzrosto w
wyniku pandemii COVID-19. 87% respondentow zauwazyto wzrost znaczenia opieki
zdrowotnej, a okoto 55% ocenito, ze waga sprawy wyraznie wzrosta. [77]

Warto zaznaczyc, ze w wyniku epidemii zwiekszyta sie smiertelnosc Polakow. +gczna liczba
zgonow w Polsce, w latach poprzednich (2017-2019) ksztattowata sie na podobnym poziomie
(405-414 tys.). Zmiane w odniesieniu do ww. parametru zaobserwowa¢ mozna wraz z poja-
wieniem sie i rozwojem epidemii COVID-19. W 2020 roku, odsetek zgonow wzrost o 16,7%,
gdy zmarto niemal 480 tys. Polakow. Zarejestrowana liczba zgonow w 2020 roku,
przypisywanych zakazeniu COVID-19 w Polsce wyniosta 28 551. [78] Odnoszac ww. wynik
do znacznego wzrostu tacznej liczby zgonow (porownanie roku 2020 do lat poprzednich)
spodziewac sie mozna ograniczen w zakresie raportowania $miertelnosci z ww. przyczyny.

Pacjenci z nowotworami krwi, podobnie jak wielu innych chorych na choroby przewlekte,
bardzo obawiajg sie zakazenia wirusem SARS-CoV-2. W ich przypadku przebieg infekcji jest
ciezszy, a ryzyko zgonu po zachorowaniu na COVID-19 jest zdecydowanie wyzsze niz u 0sob
bez nowotworu. [79-83] Oprocz tego, niektore leki stosowane w leczeniu nowotworow krwi,
dodatkowo zwiekszaja ryzyko ciezkich infekcji. [84, 85] Istotnym problemem zaistniatym w
zwigzku z pandemig COVID-19 jest znaczny spadek profilaktyki chorob wynikajgcy m.in. z po-
wodu obnizonej zgtaszalnosci do lekarzy w 2020 1. [16]

Obawy pacjentow sg zrozumiate, jednak opoznianie wizyt zmniejsza szanse na szybka
diagnoze, wdrozenie niezbednego leczenia, a tym samym poprawe rokowan chorego. Faktem
jest, ze aby uniknac¢ niepotrzebnego narazania pacjentow i personelu na zakazenie, leczenie
nowotworow krwi w dobie pandemii wymaga radykalnych zmian. Jednym ze sposobow na
zmniejszenie ryzyka zakazen wirusem SARS-CoV-2 u pacjentow z nowotworami krwi jest
ograniczenie do absolutnego niezbednego minimum czasu spedzonego w szpitalu i liczby
wizyt w placowkach medycznych. [86, 87]

W takich okolicznosciach zastosowanie nowoczesnych, doustnych lekow jest szczegolnie
wazne, poniewaz pacjenci moga zazywac je samodzielnie w domu, bez koniecznosci wizyty w
placowce medycznej. [86-88] Ponadto, w przypadku takich chorob jak szpiczak
plazmocytowy i przewlekta biataczka limfocytowa znaczenie ma wiek chorego. Dla czesci



0s0b bedacej w podesztym wieku dojazdy na wizyty i hospitalizacje sa trudne, stad bardzo przydatne jest
zastosowanie terapii doustnej. [89] W przypadku, gdy skutecznosc takiej terapii jest porownywalna z for-
ma dozylng, dodatkowymi argumentami przemawiajgcymi za korzystaniem z opcji doustnej jest unikanie
wlewow, a takze wygoda stosowania. Warto jednak zwrocic uwage, ze takie rozwigzanie jest w

wiekszosci preferowane tylko, jesli nie wigze sie z gorsza odpowiedzig, ani krotszym czasem skutecznosci
leczenia. Istotne korzysci z podawania doustnego zauwazy¢ mozna rowniez z perspektywy ptatnika.
/wiekszenie odsetka pacjentow, ktorzy moga przyjmowac terapie droga doustng pozwala na
zmniejszenie kosztow leczenia poprzez ograniczenie hospitalizacji na rzecz leczenia ambulatoryjnego.
Niezwykle istotne jest rowniez umozliwienie zmniejszenia naktadu pracy wyspecjalizowanego personelu
medycznego, kidry jest szczegolnie obcigzony w czasie trwania epidemii. [90, 91]
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WYZWANIA DLA PROFESJONALISTOW | SYSTEMU

e Organizacja diagnostyki i leczenia dostosowana do biezgcej sytuacji epidemiczne;,

e Ograniczenie do minimum ryzyka zakazenia pacjentow z nowotworami krwi,

e Zapewnienie komfortu psychicznego pacjentom w warunkach izolacji,

e Ograniczenie zbednych wizyt w poradni i skrocenie do minimum czasu spedzanego przez
pacjentow w szpitalu,

e Wykorzystanie potencjatu telemedycyny,

e Gospodarowanie ograniczonymi zasobami (np. krwig i produktami krwiozastepczymi).

[95,883,80]

TRUDNOSCI DLA PACJENTOW

¢ Ograniczone wsparcie bliskich (np. przez utrudnienia w odwiedzinach),

e Koniecznos$c przestrzegania szczegolnie rygorystycznych zasad aseptyki,

e Dodatkowy lek przed zakazeniem,

e Koniecznosc¢ dostosowania sie do zmian organizacji leczenia podyktowanych zmianami
sytuacji epidemiczne;j.

W przegladzie systematycznym Vijenthira 2020 przeanalizowano wyniki pacjentow z nowotworami krwi,
ktorzy zostali zakazeni wirusem COVID-19. Pierwszorzedowym punktem koncowym byto zbiorcze
oszacowanie $miertelnosci,  biorgc  pod uwage wszystkich  pacjentow i tylko  pacjentow
hospitalizowanych. Drugorzedowe punkty korncowe obejmowaty ryzyko przyjecia na oddziat intensywne;
terapii i wentylacji u pacjentow hospitalizowanych. Ocene ryzyka zgonu przeprowadzono na podstawie
wynikow 3240 pacjentow z nowotworami ztosliwymi uktadu krwiotworczego. Ryzyko zgonu wsrod
wszystkich dorostych pacjentow wynosito 34% (95% Cl, 28-39) w tej probie znalazty sie gtownie osoby
hospitalizowane, dla ktorych ryzyko wyniosto 39%. Wskazuje to na pierwotnie gorszy stan zdrowia 0sob
znajdujacych sie na oddziatach szpitalnych. Pacjenci w wieku =60 lat mieli istotnie wyzsze ryzyko zgonu
niz pacjenci <60 lat (RR: 1,82; 95% ClI 1,45-2,27; N=1169). Warto przy tym zaznaczy¢, ze dla pacjentow
hospitalizowanych z innych przyczyn niz choroby nowotworowe ryzyko zgonu wynaosi 21-22%. [96, 97]
Sposrod wraczonych do przegladu badan, wyniki w zakresie przyjecia na oddziat intensywnej terapii oraz
koniecznosci wdrozenia wentylacji mechanicznej lub nieinwazyjnej wskazuja, ze skumulowane ryzyko
przyjecia na OIOM (Oddziat Intensywnej Opieki Medycznej) wyniosto 21%, a koniecznosce zastosowania
wentylacji odpowiednio 17% i 16%. [98]

W pazdzierniku 2020 naktadem Rzecznika Praw Pacjenta opublikowano raport wskazujacy na ,Problemy
pacjentow w obliczu epidemii choroby Covid-19". Raport opracowany zostat na podstawie sygnatow
kierowanych do Rzecznika w miesigcach styczen-wrzesien 2020. Zgodnie z zaprezentowanymi danymi
zauwazyC mozna znaczny, systematyczny wzrost liczby nowych wnioskow pisemnych wptywajgcych do
Biura Rzecznika. Porownanie rok do roku danych z wrzesnia 2019 z danymi z wrzesnia 2020 roku
wskazuje na ponad dwukrotny wzrost (482 w 2019 vs 1063 w 2020 roku). Liczba konsultacji zwiekszyta
sie rowniez w odniesieniu do rozmaéw telefonicznych. Najczesciej (71%), n=19 891 w POZ (Podstawowa
Opieka Zdrowotna); n=18 010 w AOS (Ambulatoryjna Opieka Specjalistyczna) n=13 077 w ramach
lecznictwa szpitalnego), zgtoszenia dotyczyty prawa do $wiadczen zdrowotnych. Znacznie mniejsze
odsetki dotyczyty prawa do dokumentacji medycznej (7,9%), prawa do informacji (34%), prawa do
ochrony zycia psychicznego (2,7%), prawa do poszanowania zycia prywatnego i rodzinnego (1,6%). 11%
zgtoszen zostato sklasyfikowanych jako inne. [99]



Zgodnie z zaprezentowang przez Rzecznika ocena, najwazniejsze problemy zgtaszane przez
pacjentow dotyczyty:

e Ograniczonej dostepnosci do swiadczen zdrowotnych w placowkach opieki zdrowotnej.
W szczegolnosci ograniczenia te odczuwalne byty w dostepie do przychodni
Podstawowej Opieki Zdrowotnej (POZ) oraz Ambulatoryjnej opieki specjalistycznej (AOS),

e wydtuzenia czasu oczekiwania na swiadczenie specjalistyczne. Odroczenie postepowania
wynikato z faktu odwotania czesci wizyt oraz braku wyznaczania nowego terminu,

e zastrzezen co do kompleksowosci i starannosci udzielonego $wiadczenia (w tym
teleporady),

e braku mozliwosci wykonania/ograniczonego dostepu do badan diagnostycznych. [99]

Wsrod najczescie] zgtaszanych ograniczen przez pacjentow POZ wymieni¢ nalezy: odmowe
udzielenia swiadczenia w dniu zgtoszenia, odmowe wydania zlecenia na wykonanie badan
diagnostycznych, dostep do teleporady i pojawiajgce sie problemy z jej realizacja. W zakresie
standardow udzielanych swiadczen pacjenci najczesciej zgtaszali nieprawidtowg organizacije
pracy podmiotu leczniczego. Ograniczenia w dostepie do swiadczen w ramach AOS wynikaty
gtownie z problemow z rejestracjg, czasem oczekiwania na udzielenie swiadczenia oraz
odestanie do lekarza kierujacego celem uzupetnienia skierowania/dotaczenia wynikow badan,
do ktorych dostep z uwagi na panujaca sytuacje byt ograniczony. Pacjenci szpitalni
najczesciej raportowali niedogodnosci wynikajgce z odmowy udzielania Swiadczenia
w ramach kontroli leczenia oraz zastrzezenia do standardow realizowanych $wiadczen. [99]

KOLEJKI DO SPECJALISTOW CORAZ DLUZSZE

Sytuacja pacjenta hematoonkologicznego w dobie pandemii COVID-19 jeszcze
bardziej skomplikowata dostepnos¢ do Swiadczern gwarantowanych w
szczegolnosci w powiatach z wysokim wskaznikiem zachorowan. W ujeciu

ogolnopolskim, w porownaniu do poczatku 2019 roku zaobserwowano wzrost
czasu oczekiwania na wizyte u hematologa, ktory obecnie wynosi ok. 2 miesiace.

Mariusz Kordecki




POLSKI REJESTR ONKO-
HEMATOLOQGICZNY, (PROH), CZYLI JAK
POPRAWIC JAKOSC LECZENJA CHORYCH,
A TAKZE ZOPTYMALIZOWAC WYDATKI
NA LECZENIE

Dynamiczny rozwoj chorob nowotworowych budzi potrzebe szczegodtowego rejestrowania
danych, ktore postuzg pozniej udoskonalaniu systemu opieki zdrowotnej na roznych
ptaszczyznach. Jako pierwszy taki projekt zostanie wprowadzony Polski Rejestr Onko-
Hematologiczny (PROH). Rejestr ten ma by¢ miejscem gromadzenia danych o pacjentach
chorych na nowotwory uktadu krwiotworczego i limfoidalnego. Gtownym celem rejestru jest
gromadzenie danych o przebiegu choroby i ocena skutecznosci leczenia w zaleznosci od
zastosowanego programu leczenia. Dane z rejestru beda rowniez wsparciem w podejmo-

waniu optymalnych decyzji dotyczacych rekomendaciji terapeutycznych i refundacyjnych. Do
rejestru wtaczeni zostang wszyscy chorzy na nowotwory krwi. [100]

POTRZEBA ZBIERANIA DANYCH Z RZECZYWISTEJ PRAKTYKI

Niezmiernie istotnym zagadnieniem poruszonym w raporcie jest inicjatywa
dotyczgca powstania Polskiego Rejestru Onko-Hematologicznego. Brak szeroko
zakrojonego rejestru chorob hematoonkologicznych, ich czestosci, powiktan i
leczenia jest bardzo istotnym problemem, ktory jak dotagd pomimo wielu prob

pozostaje w Polsce nierozwigzany. Warto | nalezy podejmowac tego typu
inicjatywy, ktore moga z jednej strony pomoc oszacowac populacje chorych a tym
samym realnie ocenic potencjale koszty leczenia bytyby rowniez waznym Zrodtem
informacji na temat chorob i ich powiktan.

prof. lwona Hus

Oprocz podstawowych danych, ktore obecnie gromadzone sa w Krajowym Rejestrze
Nowotworow (KRN), w PROH gromadzone beda takze informacje o

e stanie sprawnosci pacjenta przed rozpoczeciem leczenia,

e chorobach towarzyszacych,

e zastosowanych metodach diagnostycznych i wynikach badan,

e stopniu ztosliwosci,

e terminie rozpoczecia kolejnych linii leczenia,

e rodzajuischemacie leczenia zastosowanych w kazdej z kolejnych linii,

e ocenie wynikow terapii lub stopnia odpowiedzi na leczenie,

e datach progres;ji lub nawrotu choroby,

e dziataniach niepozadanych,

e dacie i przyczynie zakonczenia kolejnych linii leczenia. [100]



Utworzenie PROH jest czescig projektu informatycznego: Budowa nowoczesnej platformy
gromadzenia i analizy danych z Krajowego Rejestru Nowotworow oraz onkologicznych
rejestrow narzadowych, zintegrowanej z bazami swiadczeniodawcow leczgcych choroby
onkologiczne (e-KRN+). [101, 102]

Podstawowym elementem e-KRN+ ma by¢ Zintegrowana Platforma Rejestrow Onkologicznych
(ZPRO). Jej zadaniem bedzie gromadzenie i analiza danych z KRN oraz onkologicznych
rejestrow narzadowych, czyli rejestrow medycznych dedykowanych poszczegolnym
nowotworom lub grupom nowotworow. Jednym z kluczowych elementow platformy bedzie
tzw. modut S, ktorego zadaniem bedzie umozliwienie integracji Platformy ze szpitalnymi
systemami dokumentacji medycznej. Zautomatyzowane pobieranie danych medycznych
bedzie mozliwe dzieki wykorzystaniu algorytmu przetwarzania jezyka maszynowego (NLP;
ang. Natural Language Processing). Warunkiem jego wykorzystania jest dostosowanie
systemu wykorzystywanego w placowce do potrzeb modutu (np. poprzez gromadzenie
informacji opisowych w formie plikow w formacie przyjaznym NLP). W innym przypadku nadal
konieczne bedzie zgtaszanie przypadkow w dotychczasowy sposob — przy pomocy
dedykowanej aplikacji webowej lub w formie papierowej. Aplikacja, dostepna takze w wersji
na urzagdzenia mobilne, umozliwi zebranie wszystkich danych istotnych z punktu widzenia

PROH.

Aby utatwi¢ i usprawni¢ powstawanie jednolitych rejestrow onkologicznych, platforma
wyposazona bedzie w narzedzia do tworzenia nowych rejestrow (tzw. Generator Rejestrow).
PROH bedzie pierwszym rejestrem stworzonym z wykorzystaniem Generatora. [101, 102]
Dzigki wdrozonym standardom wymiany danych, Platforma pozwoli na integracje PROH
z systemami instytucji administracji panstwowej takich jak Centrum Systemow Informacyjnych
Ochrony Zdrowia (CSIOZ), Gtéwny Urzad Statystyczny (GUS), Ministerstwo Cyfryzacji, czy NFZ.

[101, 102]

Wniosek o powotanie rejestru PROH zostat ztozony w lutym 2017 roku i obecnie oczekuje na
akceptacje. [100] Koncowy odbior gotowego systemu eKRN+ w catosci nastgpi w czerwcu
2022 roku. Wszystkie komponenty zostang udostepnione do uzytku w tym samym momencie.
W chwili obecnej prototyp Platformy ZPRO jest juz dostepny i trwajg prace nad realizacja
Generatora Rejestrow. Zakonczenie prac nad PROH zaplanowano na grudzien 2021 roku.
[108] W koncowej fazie rozwoju projektu, w 4 osrodkach hematoonkologicznych zostanie
zaimplementowany i przetestowany modut S gromadzgcy niezbedne dla PROH dane.



CZESC I
HEMATOONKOLOGIA W
UJECIU KOMUNIKACYJNYM

NA LINII PACJENT-OPIEKUN-
LEKARZ

Jednym z najistotniejszych elementow procesu leczenia chorob nowotworowych jest
wtasciwa komunikacja wsrod wszystkich zainteresowanych. Na kazdym poziomie wystepuja
jednak trudnosci i czynniki wptywajace na jej jakos¢. Rowniez w obszarze hematoonkologii
wyrozni¢ mozna kwestie warunkujace efektywnos¢ porozumiewania sie, a takze potrzeby
kazdej ze stron - pacjenta, opiekuna i lekarza. Istotne znaczenie ma dostep do pomocy
psychologicznej oraz nauki wtasciwego podejscia do pacjenta w obliczu diagnozy. Nie mozna
zapominaC o wsparciu ze strony spoteczenstwa i instytucji, a takze kosztach ponoszonych
zarowno przez pacjentow, jak i osoby opiekujace sie nimi. Z kolei z perspektywy lekarza poza
oczywistymi kwestiami zwigazanymi z prowadzeniem terapii, trzeba pamietac 0 emocjach

towarzyszgcych w codziennej pracy hematoonkologow.

W ponizsze] czesci przedstawiono wyniki badan ankietowych skierowanych do pacjentow,
opiekunow i lekarzy, ktore podsumowujg obecna sytuacje w obszarze hematoonkologii
i wskazujg na gtowne potrzeby kazdej ze stron.



BADANIE ANKIETOWE
wspotautorzy. Adrianna Sobol Anna Kupiecka
WPROWADZENIE

Pacjenci hematoonkologiczni po ustyszeniu diagnozy znajduja sie w zupetnie nowej sytuacji,
Cco moze powodowac pojawienie sie wielu nowych wyzwan wymagajgcych adaptacji. Zmiany
dotyczg nie tylko zycia codziennego, ale takze obejmuja reorganizacje dotychczasowego
trybu zycia prywatnego i zawodowego. Pacjenci czesto nie sg rowniez przygotowani na sam
proces komunikacji medycznej.

Komunikacja medyczna stanowi duze wyzwanie zarowno dla pacjentow, jak i lekarzy.
Tymczasem zbudowanie partnerskiej relacji oparte na obustronnym szacunku i zaufaniu
stanowi podstawe skutecznego procesu terapeutycznego. Z perspektywy pacjenta wiele
decyzji podejmowanych w trakcie leczenia zalezy wtasnie od tego, na ile komfortowo czuje
sie w relacji z lekarzem. Lekarze hematoonkolodzy czesto deklarujg, iz nie odczuwajg pewnej
satysfakcji ze skutecznosci podejmowanych prob komunikacji medycznej.

Chcac wesprze¢ lekarzy heamtoonkologow w ulepszaniu komunikacji medycznej, Fundacja
OnkoCafe przygotowata badanie ankietowe adresujace poszczegolne trudnosci, z jakimi
mierzg sie lekarze specjalisci. W ten sposob uzyskano ogolny obraz trudnosci, ktore
doprowadzity do wnioskow, co do potencjalnych dziatan w tym obszarze. W ankiecie wzieto
udziat 34 lekarzy z catej Polski, ktorym na potrzeby badania zostata zapewniona petna
anonimowosc.

Opiekunowie pacjentow onkologicznych odgrywaja bardzo istotng role w procesie leczenia,
cho¢ publicznie mowi sie o tym niewiele. To oni najczescie] przejmujg wszystkie obowigzki
zwigzane z organizacja leczenia, aby pacjent mogt w petni skupi¢ sie na samym procesie
zdrowienia. Biorg udziat w konsultacjach lekarskich, planujg sciezke leczenia, pomagaja w co-
dziennych czynnosciach, a przede wszystkim wspierajg pacjenta swojg obecnoscig. Czesto
jednak sygnalizuja, ze rozmowy z pacjentem po ustyszeniu diagnozy sa dla nich trudne,
wymagajace odmiennego podejscia niz dotychczas. Rowniez kontakty z lekarzem sg
wyzwaniem nie tylko dla samego pacjenta, ale takze opiekuna.



METODYKA BADANIA

Badanie przeprowadzono z wykorzystaniem kwestionariuszy udostepnionych respondentom
droga elektroniczng. Linki do ankiet zamieszczono na kanatach Fundacji w social mediach.
Rekrutacja lekarzy wspierana byta dodatkowo przez placowki medyczne zatrudniajgce
specjalistow z obszaru hematoonokologii.
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WYNIKI

JAKI WPLYW MA CHOROBA NA JAKOSC ZYCIA |
FUNKCJONOWANIE SPOLECZNE?

Ponad 60% pacjentow ocenito swojg jakosc zycia jako przecietnie lub ponadprzecigtnie
zadowalajgca (6 i wiecej). Zapytani jednak o to, czy diagnoza i proces leczenia przyczynity sie
do pogorszenia jakosciich zycia, w az 97% przypadkow odpowiedzieli twierdzaco. Wiekszos¢
uznata te negatywna zmiane za znaczaca (7 i wiecej), a prawie co czwarty pacjent uznat, ze
choroba w jego zyciu zmienita wrecz wszystko.

JAK OCENIA PAN/PANI JAKOSC SWOJEGO ZYCIA
[% PACJENTOW; N=108; SREDNIA 6,0]
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Negatywnej zmianie ulega rowniez dotychczasowy sposob funkcjonowania chorych w spo-
teczenstwie. Wérod pacjentow, niemal 60% (n=60) deklarowato catkowita badz czesciowa
rezygnacje z aktywnosci spotecznych. Najczesciej wskazywali oni na rezygnacje ze spotkan
ze znajomymi/rodzing (29%), a takze rezygnacje z realizacji swoich zainteresowan (18%).

CZY W ZWIAZKU Z WYSTAPIENIEM CHOROBY MUSIAL/A PAN/PANI ZREZYGNOWAC z
DOTYCHCZASOWYCH AKTYWNOSCI SPOLECZNYCH
[% PACJENTOW; N=108]
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Choroba hematoonkologiczna zmienia jednak zycie nie tylko chorego, ale i jego bliskich,
a zwtaszcza opiekunow. Zapytani jak sprawowanie opieki nad pacjentem wptywa na ich zycie
osobiste, w wiekszosci przypadkow wskazywali na catkowitg rezygnacje z wyjazdow
wypoczynkowych (566%), jak rowniez rezygnacje z dodatkowych inwestycji (64%). Ze wzgledu
na chorobe pacjenta nierzadko odktadajg w czasie mozliwosc awansu w pracy (35%) oraz
swojg dalszg edukacje (24%). Dla niemal 22% opieka nad pacjentem przyczynita sie rowniez
posrednio do zmian w zycCiu uczuciowym.

CZY Z POWODU PODJECIA SIE OPIEKI NAD BLISKIM CHORYM/PACJENTEM MUSIALES/AS ZREZYGNOWAC
JAKICHS SWOICH PLANOW OSOBISTYCH?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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JAKI WPLYW MA CHOROBA NA ZYCIE ZAWODOWE
| DODATOWE OBCIAZENIA?

Zaistniata w obliczu choroby reorganizacja dotychczasowego sposobu zycia niesie ze sobg
takze zmiany dotyczace sfery zawodowej. W gtownej mierze ten problem dotyczy opiekunow,
jako ze az 84% z nich jest wcigz aktywnych zawodowo, niemniej to wazny aspekt rowniez dla
samych chorych, posrod ktorych ponad potowa (56%) to osoby aktywne zawodowo.

Wyniki ankiety pokazuja, ze wsrod opiekunow 46% badanych zmuszonych byto do redukcji
godzin pracy, a 55% wybiera opcje korzystania ze zwolnien w momencie, kiedy opieka nad
pacjentem wymaga wiekszego poswiecenia czasowedgo niz na co dzien. Opiekunowie
zapytani o to, o ile musieli zredukowac¢ swoje dotychczasowe godziny pracy, odpowiadali, ze
$rednio jest to 10-20 h tygodniowo (srednia redukcja 15 h tygodniowo). Tylko 10% badanych
twierdzi, ze ich kariera zawodowa nie ulegta zadnej zmianie w zetknieciu z obowigzkami
opiekunczymi. Wsrod 11% ankietowanych opieka nad pacjentem wymusita zwiekszenie ilosci
godzin pracy w tygodniu. Konieczno$¢ ta wynikata przede wszystkim z faktu nie-
wystarczajgcych srodkow finansowych.

W grupie pacjentow 32% badanych zredukowato godziny pracy na skutek choroby, z czego
dla blisko potowy oznaczato to koniecznosc¢ catkowitego zaprzestania pracy zarobkowej,
a dla niemal 20% ograniczenie liczby godzin do wymiaru potowy etatu. Najmniej liczng grupe
stanowili pacjenci, ktorzy zwiekszyli wymiar godzin pracy.

CZY ZE WZGLEDU NA OPIEKE NAD PACJENTEM MUSIALES/AS ZREDUKOWAC GODZINY PRACY?

[% PACJENTOW; N=108] [% OPIEKUNOW; N=101]
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Wystapienie choroby czesto wiagze sie ze zmianami w statusie ekonomicznym. Wynika to
przede wszystkim z dwoch aspektow - ograniczenia mozliwosci zarobkowania co pokazano
powyzej oraz zwiekszenia wydatkow na zdrowie. Zdecydowana wiekszos¢ respondentow
zarowno wsrod pacjentow (89%), jak i opiekunow (80%) zgodnie deklaruje, ze w wyniku
wystgpienia choroby zwiekszyty sie ich wydatki. Okoto 3/4 z nich (81% pacjentow i 82%
opiekunow) oszacowato, ze srednie miesieczne wydatki wzrosty na poziomie 101-1000 zt.
Niemata grupa, bo 18% pacjentow i 18% opiekunow ocenito, ze wzrost wydatkow przekracza
nawet 1000 zt miesiecznie.

JESLI CHOROBA WPLYN‘E, A NA ZWIEKSZENIE JESLI OPIEKA NAD PACJENTEM WPLYNELA NA
PANA/PANI WYDATKOW, JAK DUZY JEST TO ZWIEKSZENIE TWOICH WYDATKOW, JAK DUZY
MIESIECZNIE WZROST? JEST TO MIESIECZNIE WZROST?
[% PACJENTOW; N=96] [% OPIEKUNOW; N=81]

14%

PONIZEJ 100 Zt.
101-500 Zt.
501-1000 Zt.
1000-2000 Zt
POWYZEJ 2000 Zt
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Jak wskazuja pacjenci gtownym przeznaczeniem dodatkowych pieniedzy sg koszty leczenia
(90%), rehabilitacji (34%), wsparcia psychologicznego (20%) i dostosowania warunkow
mieszkaniowych (14%). Pozostate potencjalne zrodta kosztow (tj. koszty transportu/dojazdu
na leczenie oraz konieczno$¢ wprowadzenia zmian w diecie czy garderobie) wskazywana
byta przez mniej niz 10% osob.

JESLI CHOROBA WPLYNELA NA ZWIEKSZENIE PANA/PANI WYDATKOW, TO NA JAKIE CELE
PRZEZNACZASZ DODATKOWE SRODKI?

[% PACJENTOW; N=108]
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JAK WYGLADA, A JAKIE SA OCZEKIWANIA
WZGLEDEM JAKOSCI KOMUNIKACIJI POMIEDZY
PACJENTEM A LEKARZEM?

Niezwykle istotna czescia terapii jest komunikacja na linii lekarz - pacjent. Aby komunikacja
przebiegata w sposob prawidtowy, poza zdolnosciami lekarzy do prowadzenia dialoguy,
niezbedny jest rowniez wystarczajacy czas, jaki moga oni poswiecic pacjentom. Zarowno
pacjenci, jak i lekarze zapytani o to, ile czasu majg na spokojna rozmowe, w ponad 60%
przypadkow odpowiedzieli, ze wizyta trwa srednio od 5 do 15 minut (62% pacjentow i 61%
lekarzy). Nierzadko, a w opinii lekarzy to nawet co piaty przypadek, wizyty trwajg zaledwie 5
minut. Nie dziwi wiec, ze okoto 60% pacjentow i lekarzy uznaje czas wizyty za zdecydowanie
niewystarczajacy do poruszenia istotnych kwestii.

ILE SREDNIO CZASU MA PAN&I& NA SPOKOJNA ILE SREDNIO MA PAN(II_kCZASU NA SPOKOJNA
ROZMOWE Z LEKARZEM PODCZAS WIZYTY? ROZMOWE Z PACJENTEM PODCZAS WIZYTY?

[% PACJENTOW; N=108]
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CZY W PANI/PANA OCENIE WIZYTY LEKARSKIE CZY W SWOJEJ OCENIE POSWIECA PAN(])
TRWAJQ WYSTARCZAJACO DLUGO, ABY WYSTARCZAJI}%YILOSC CZASU NA ROZMOWE
PORUSZYC NAJISTOTNIEJSZE KWESTIE? Z PACJENTEM SLtUCHANIE JEGO POTRZEB,

. ?
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Wydaje sie, ze szczegolnie w relacji lekarz-pacjent niezwykle istotne jest, aby oczekiwania obu
stron byty ze sobg zbiezne. Wyniki ankiet pozwalajg szczesliwie wyciggnac pozytywne wnioski
w tym zakresie, poniewaz az /7% pacjentow i /1% lekarzy uwaza, ze najskuteczniejszym
rodzajem komunikacji jest relacja partnerska, zaangazowana, skoncentrowana na okresleniu
wspolnego celu. Co ciekawe, wsrod lekarzy kolejng dominujgca opcjg, ale juz o znacznie
mniejszym odsetku odpowiedzi (21%) byta preferencja komunikacji pozbawionej komponentu
emocjonalnego o charakterze informacyjnym, skoncentrowanym na samej chorobie z po-
minieciem odczu¢ chorego. Taki sposob komunikacji preferuje jednak 2-krotnie mniegj
pacjentow, bo zaledwie 11%. Nalezy zaznaczy¢, iz zaden z ankietowanych lekarzy nie
zaznaczyt odpowiedzi paternalistyczna: rola lekarza jest kierownicza, a pacjent wykazuje

petne postuszenstwo i zaufanie.

JAKIE CECHY PANA/PANI ZDANIEM NAJLEPIEJ OKRESLAJA SKUTECZNA KOMUNIKACJE
LEKARZ-PACJENT?

[% PACJENTOW; N=108] [% LEKARZY; N=34]

. pacjenci . lekarze

PARTNERSKA, ZAANGAZOWANA, SKONCENTROWANA NA OKRESLENIU WSPOLNEGO CELU

. UPROSZCZONA (W WARSTWIE JEZYKOWEJ | ZASOBIE PRZEKAZYWANYCH INFORMACIJI), SKONCENTROWANA NA .
MOTYWOWANIU PACJENTA, KOLEZENSKA
POZBAWIONA EMOCIJI, INFORMACYJNA, SKONCENTROWANA NA CHOROBIE, Z ZACHOWANIEM DYSTANSU
PATERNALISTYCZNA: ROLA LEKARZA JEST KIEROWNICZA, A PACJENT WYKAZUJE PELNE POSLUSZENSTWO | ZAUFANIE

Choc¢ pacjenci i lekarze majg podobne oczekiwania wzgledem skutecznej komunikacji, to
jednak nie oznacza, ze nie napotykajg w tym procesie zadnych trudnosci. Z perspektywy
pacjentow najbardziej uciazliwy jest brak czasu na przedstawienie doktadnych informacji na
temat swojego zdrowia (40%). Zauwazajg tez (28%), ze nattok trudnych emocji moze byc¢
dodatkowym elementem ograniczajacym mozliwosc¢ skupienia sie i zapamietanie wszystkich
przekazywanych informacji. Z kolei lekarze hematoonkolodzy do najczestszych trudnosci
zaliczyli: przekazywanie informacji 0 pogorszeniu stanu zdrowia lub niepomysinym rokowaniu
(38%) oraz negatywne/bierne nastawienie pacjenta do procesu terapeutycznego (35%).
Sposrod badanych lekarzy, 18% ankietowanych wskazato dodatkowo jako trudnosc postawe
pacjenta budujacego przekonania na temat leczenia i postawy lekarzy na podstawie mediow
niepopartych faktami.



PROS%_FAI:I‘SKAZAC TO, CO PANA/PAN| ZDANIEM PROSZE WSKAZAC TO, CO PANA/PAN] ZDANIEM

OWI NAJWIEKSZA TRUDNOSC W STANOWI NAJWIEKSZA TRUDNOSC W
KOMUNIKACJI Z LEKARZEM? KOMUNIKACJSI Z PACJENTEM?
[% PACJENTOW; N=108] [% LEKARZY; N=34]

. pacjenci . lekarze

I BRAK CZASU NA PRZEDSTAWIENIE W SPOSOB DOKLADNY PRZEKAZANIE INFORMACJI O POGORSZENIU STANU ZDROWIA [
INFORMACJI NA TEMAT SWOJEGO ZDROWIA | SAMOPOCZUCIA LUB NIEPOMYSLNYM ROKOWANIU
SKUPIENIE | ZAPAMIETYWANIE NAJWAZNIEJSZYCH FAKTOW W BUDOWANIE PRZEKONAN PACJENTA NA TEMAT LEKARZY | [l
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MEDIACH, INTERNECIE
ZBUDOWANIE RELACJI OPARTEJ NA EMPATII, NA WZAJEMNYM NEGATYWNE/BIERNE NASTAWIENIE PACJENTA DO PROCESU [l
ZAUFANIU TERAPEUTYCZNEGO
BRAK MOZLIWOSCI MOWIENIA O SWOICH MYSLACH, ZBUDOWANIE RELACJI OPARTEJ NA EMPATII Z PACJENTEM I/LUB
PRZEKONANIACH NA TEMAT CHOROBY NOWOTWOROWEJ OPIEKUNEM PACJENTA

Komunikacja medyczna nie obejmuje jednak samego przebiegu wizyty lekarskiej. Wazne jest
rowniez przygotowanie pacjenta do samej wizyty, ktore potrafi znacznie poprawic jej przebieg,
zwtaszcza jesli ma sie na uwadze wskazane wczesniej ograniczenia. Najwiece] pacjentow
i lekarzy za najbardziej pomocne narzedzie w budowaniu lepszej komunikacji zgodnie uznato
przygotowanie przed wizyta listy pytan jakie pacjent chce skierowa¢ do lekarza. Takie]
odpowiedzi udzielito 61% pacjentow oraz 68% lekarzy. Co ciekawe, na drugim miejscu
u lekarzy i pacjentow uplasowaty sie juz catkiem odmienne pozycje. Pacjenci za priorytetowe
(21%) w procesie przygotowawczym uznali poszukiwanie dodatkowych informacji na wtasna
reke, z czym zgodzito sie zaledwie 3% lekarzy. W opinii lekarzy natomiast drugie miejsce na
liscie priorytetow przypada konsultacjom psychoonkologicznym (18%), ktorych potrzebe

dostrzega 2-krotnie mniej chorych, bo tylko 7%.



JAKI RODZAJ PRZYGOTOWANIA PACJENTA WEDLUG PAN(I) BYLBY NAJBARDZIEJ POMOCNY W
LEPSZEJ KOMUNIKACIJI PODCZAS WIZYTY LEKARSKIEJ?

[% PACJENTOW; N=108] [% LEKARZY; N=34]
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| POSZUKIWANIE DODATKOWYCH INFORMACJI NA WLASNA REKE (NP. W INTERNECIE)

KONSULTACJA PSYCHOONKOLOGICZNA

JAK WYGLADA, A JAKIE SA OCZEKIWANIA
WZGLEDEM JAKOSCI KOMUNIKACIJI POMIEDZY
PACJENTEM A OPIEKUNEM?

Szczegolnym rodzajem komunikaciji jest relacja pacjenta z opiekunem. Bardzo wazna jest
otwartos¢ opiekuna wobec chorego, ktory czesto szuka kontaktu i zrozumienia dla swojego
stanu. Nie jest to oczywiscie proste zadanie jakie stawia sie przed opiekunem. Dla
zdecydowanej wiekszosci z nich najwiekszg trudnosc¢ stanowi rozmowa o braku mozliwosci
dalszego leczenia (47%), a takze leku przed smiercig (49%) i organizacji kwestii formalnych
(32%). Codzienne rozmowy opiekunow i pacjentow najczesciej (51%) dotycza spraw
biezacych. Co trzeci respondent wsrod opiekunow wskazywat rowniez tematyke leczenia
i organizacji procesu terapeutycznego. Choc¢ rozmowy 0 emocjach towarzyszgcych chorobie
odgrywajg tak znaczaca role, to zdecydowanie nie jest to najczesciej wybierany przez
pacjentow i opiekunow temat (9%). Warto rowniez podkreslic, ze 7% opiekunow wskazato, ze
codzienne rozmowy prowadzone sg rzadko.



CO JEST NAJTRUDNIEJSZE W ROZMOWIE Z O CZYM NAJCZESCIEJ ROZMAWIASZ
CHORUJACA BLISKA OSOBA? Z CHORUJACA BLISKA OSOBA?

[% OPIEKUNOW; N=101]
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Opiekunowie w sytuacji rozmowy z pacjentem hematoonkologicznym, staja przed zupetnie
nowym wyzwaniem komunikacyjnym, do ktorego musza sie przygotowac. Pytani o to, skad
pozyskujg wiedze o tym, jak rozmawia¢ o potrzebach chorujgcej osoby bliskiej, w niemal 3/4
przypadkow odpowiedzieli, ze radzg sobie samodzielnie: 45% robi to intuicyjnie bez
pozyskiwania wiedzy z dodatkowych zrodet, natomiast 26% positkuje sie poradnikami
i ksigzkami. Tylko 14% opiekunow decyduje sie na dodatkowe wsparcie w postaci konsultacji
psychoonkologicznych.

SKAD WIESZ, JAK ROZMAWIAE O POTRZEBACH CHORUJACEJ OSOBY BLISKIEJ?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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JAK WYGLADA, A JAKIE SA OCZEKIWANIA
WZGLEDEM JAKOSCI KOMUNIKACIJI POMIEDZY
OPIEKUNEM A LEKARZEM?

Kolejnym rodzajem komunikacji, ktorej musi nauczyc¢ sie opiekun jest komunikacja z lekarzem,
a wiasciwie to komunikacja na linii pacjent-opiekun-lekarz, poniewaz to on czesto petni role
posrednika w tej relacji. 39% pacjentow wskazuje, ze nigdy nie pojawia sie na wizycie
lekarskiej z pacjentem. Z kolei 13% pacjentow zaznacza, ze zawsze W wizytach towarzyszy im
opiekun, a wedtug 21% towarzyszy im ,czesto” Natomiast (8%) pacjentow zgtasza, ze nie ma
takiej mozliwosci, aby podczas wizyty lekarskiej pojawic sie w towarzystwie osoby bliskiej. Na
podstawie wynikow ankiety opiekunow mozna stwierdzi¢, ze 42% ankietowanych moze
rownoprawnie uczestniczy¢ w konsultacji lekarskiej, a pozostata czesc spotyka sie z odmowa
aktywnego uczestnictwa w konsultacji. Lekarze, zapytani 0 czestos¢ uczestnictwa opiekunow
podczas porady/wizyty, wskazali, ze odsetek ten wynosi ok. 50%.

JAK CZESTO W TELEKONSULTACIJI/WIZYCIE JAK CZESTO W TELEKONSULTACJI/WIZYCIE
LEKARSKIEJ TOWARZYSZY PANU/PANI LEKARSKIEJ TOWARZYSZY PACJENTOWI JEGO
OPIEKUN? OPIEKUN?
[% PACJENTOW; N=108] [% LEKARZY; N=34]
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JAK WYGLADA MOZLIWOSC TWOJEGO UDZIALU W SPOTKANIU Z LEKARZEM PODCZAS TELEKONSULTACJI?
[% OPIEKUNOW; N=101]

. MOGE BEZ PROBLEMU UCZESTNICZYC AKTYWNIE W KONSTULTACIJI

LEKARZ ROZMAWIA TYLKO Z PACJENTEM, A MOJA ROLA
POZOSTAJE BIERNA



Oczekiwania wzgledem lekarzy sg rozne posrod opiekunow, jednak wiekszosc (65%) z nich
uwaza, ze lekarz powinien byc¢ dostepny czasowo i udzielac odpowiedzi na wszystkie
zadawane przez pacjenta i opiekuna pytania, a takze wskazywac dostepne rozwigzania
I podejmowac wszystkie decyzje w sposob partnerski. Co czwarty opiekun (27%) wskazywat,

ze w komunikacji z lekarzem chciatby byc¢ traktowany na rowni z pacjentem.

JAKIE SA TWOJE OCZEKIWANIA, JAKO OPIEKUNA PACJENTA, WZGLEDEM RELACIJI Z LEKARZEM
PROWADZACYM?

[% OPIEKUNOW; N=101]
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JAK WYGLADA, A JAKIE SA OCZEKIWANIA
WZGLEDEM JAKOSCI KOMUNIKACIJI POMIEDZY
PACJENTAMI?

Wazng role w procesie komunikacji odgrywajg organizacje pacjenckie umozliwiajgce
dzielenie sie historiami osob dotknietych nowotworami, wyzwaniami oraz wskazowkami jak
poradzi¢ sobie w pewnych sytuacjach. Stowarzyszenia skierowane dla pacjentow
onkologicznych przekazuja informacje na temat rekomendowanych metod leczenia, ich
poziomu refundacji w Polsce, a takze edukacji w temacie nowotworow. Wiele placowek
oferuje rowniez spotkania w grupach wsparcia dla osob doswiadczajgcych choroby, jednak
nie zawsze sg pozytywnie odbierane, na co wskazujg wyniki ankiet pacjentow z nowotworami
krwi - 13% uwaza, ze takie kontakty majg na nich negatywne dziatanie. Pomimo sceptycznego
nastawienia, dla znacznie wiekszej czesci (63%) odnosza jednak pozytywne efekty. Rozmowy
w gronie 0sob w podobnej sytuacji dajg mozliwosc otwarcia sie na trudny temat, podzielenia
zmeczeniem, uczuciami 1 zmartwieniami. Pomagaja poradzi¢c sobie z praktycznymi
problemami, jak problemy w pracy czy rodzinie, a takze z dziataniami niepozadanymi, ktore
wystepuja w trakcie leczenia. Sami pacjenci podkreslajg, ze dzieki wymianie informacji
z innymi pacjentami, Czujg oni zrozumienie oraz wsparcie. Szeroki wybor i dostepnosc takich
grup swiadcza o ich uzytecznosci. Obecnie tworzone sg grupy dedykowane danej jednostce
chorobowej, integrujgce osoby doswiadczajgce odmiennych postaci nowotworow, a nawet
przeznaczone wytacznie dla kobiet lub mezczyzn. Warto zatem, aby kazdy pacjent dokonat

wyboru najlepszej dla siebie formy wsparcia.



JAK ODDZIALUJE NA PANA/PANIA WYMIANA INFORMACII Z INNYMI PACJENTAMI?
[% PACJENTOW; N=108]

. POZYTYWNIE - CZUJE PELNE ZROZUMIENIE | WSPARCIE

NEGATYWNIE - CZESTO BOJE SIE JESZCZE BARDZIEJ, SLYSZAC O
. TRUDNOSCIACH INNYCH OSOB

NIE MA TO WIEKSZEGO WPLYWU NA MOJE SAMOPOCZUCIE

JAK DUZO POWINIEN WIEDZIEC PACJENT?

Jednym z dylematow, z jakimi zmagajg sie lekarze hematoonkolodzy jest kwestia zakresu
przekazywanych choremu informaciji. Lekarz samodzielnie musi wywazy¢ jak szeroki komuni-
kat powinien przekazac biorgc pod uwage spersonalizowane podejscie do potrzeb pacjenta.
Zdecydowana wiekszosc blisko 60% lekarzy kieruje sie intuicja i indywidualnie dobiera ilosc
przekazywanych informacji do postawy pacjenta. Poza tg postawg, dominujg takze dwie inne
reprezentujgce konkurencyjne rozwigzania: 18% stara sie za kazdym razem przekazywac jak

najwiecej informacji o przebiegu choroby i procesie leczenia, natomiast 15% badanych uwaza,
ze chory powinien otrzymac¢ mozliwie jak najmniej informacji, aby unikna¢ przyttoczenia.
Tymczasem rewidujac te dane z oczekiwaniami pacjentow nalezy przyjac, ze niemal wszyscy
chorzy, bo az 89% badanych chcag otrzymywac jak najwiecej informacji, czy to o mechanizmie
choroby, jej zagrozeniach, kolejnych etapach leczenia, jak rowniez o wszystkich dostepnych
terapiach. Zestawienie obu tych perspektyw pokazuje jak kluczowag role odgrywa

komunikowanie swoich potrzeb przez pacjentow, aby lekarz mogt je nastepnie uwzglednic.

JAK DUZO INFORMACJI CHCIAL(A)BY PAN/I JAK DUZO INFORMACJI,PANA/PANI ZDANIEM
OTRZYMAC OD SWOJEGO LEKARZA NA TEMAT POWINIEN OTRZYMAC PACJENT NA TEMAT
CHOROBY? CHOROBY | LECZENIA?

[% PACJENTOW; N=108] [% LEKARZY; N=34]
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. pacjenci . lekarze

. MOZLIWIE JAK NAJWIECEJ O MECHANIZMIE CHOROBY, ZAGROZENIACH, KOLEJNYCH ETAPACH LECZENIA | WSZYSTKICH DOSTEPNYCH TERAPIACH .
TO ZALEZY Z JAKIM TYPEM PACJENTA MAM DO CZYNIENIA: TAKIM, KTORY CHCE WIEDZIEC JAK NAJWIECEJ CZY TAKIM, KTORY NIE CHCE ZNAC .
WSZYSTKICH SCENARIUSZY. MOIM ZADANIEM JEST NAJPIERW SPRAWDZIC ILE WIEDZY MU POTRZEBA.
STOPNIOWO, Z WIZYTY NA WIZYTE, POWIEKSZAM ZASOB INFORMACIJI, WEDLUG WELASNEJ OCENY .
MOZLIWIE JAK NAJMNIEJ - TYLKO TE FAKTY, KTORYCH W PELNI POTRZEBUJE




Postep medycyny sprawia, ze niemal kazdego roku rejestrowane sa nowe technologie
oferujace nowa jakosc leczenia oraz szanse na lepsze wyniki kliniczne. Nie wszystkie z nich
objete sag niestety finansowaniem ze sktadki zdrowotnej. Pomimo systematycznego
rozszerzania katalogu terapii dostepnych w ramach ubezpieczenia powszechnego, mija ok.
3,6 roku (mediana) od decyzji EMA do pierwszego pojawienia sie leku w obwieszczeniu
Ministerstwa Zdrowia. Zdania w kwestii informowania pacjenta o terapiach nierefundowanych
sg podzielone. Z perspektywy pacjenta jest to informacja pozadana przez praktycznie
wszystkich, bo az 92% badanych pacjentow. Tymczasem jednoznacznie pozytywnag opinie w
tym temacie podzielito prawie dwukrotnie mniej lekarzy (47%). Praktycznie co czwarty lekarz
(26%) udziela takiej informacji tylko czasami, co ttumaczy obawa przed reakcja/interpretacja
pacjenta. Tylu samo lekarzy decyduje sie na nieinformowanie pacjentow o terapiach spoza

koszyka swiadczen gwarantowanych.

CZY UWAZA PAN&I), ZE LEKARZ POWINIEN CZY PRZEKAZUJE PAN‘&I&INFORMACJE O LEKACH
PRZEKAZYWAC INFORMACIJE O LEKACH NIEREFUNDOWANYCH W POLSCE?
NIEREFUNDOWANYCH W POLSCE?

[% PACJENTOW; N=108] [% LEKARZY; N=34]

. lekarze

B radendi - TAK B
NE | |
CZASAMI, ALE ZA KAZDYM RAZEM

OBAWIAM SIE REAKCIJI /

INTERPRETACIJI PACJENTA
Dobrze poinformowany/wyedukowany pacjent odczuwa tez wiekszg potrzebe aktywnego
partycypowania w procesie decyzyjnym dotyczacym jego przebiegu leczenia. Choc ta
kwestia wydaje sie wcigz budzi¢c wiele watpliwosci, to jednak zgodnie 74% pacjentow i le-
karzy, a wiec zdecydowana wiekszos$c, uwaza, ze obie strony powinny wspolnie dokonywac
tych decyzji. Praktycznie co piaty lekarz (18%) wskazuje na fakt, ze ze wzgledu na specyfike
nowotworow uktadu krwiotworczego i chtonnego to lekarz powinien miec ostateczne prawo

gtosu i te opinie podzielito 11% chorych.



CZY LEKARZ | PACJENT POWINNI WSPOLNIE PODEJMOWAC DECYZJE O PRZEBIEGU POSTEPOWANIA
) TERAPEUTYCZNEGO?
[% PACJENTOW; N=108] [% LEKARZY; N=34]

B radendi B ekarze
[ | TAK B
] NIE, W PRZYPADKU CHOROB PRZEWLEKLYCH ZAGRAZAJACYCH ZYCIU [ |
] NIE WIEM [ |
NIE

KTO POTRZEBUJE WSPARCIA PSYCHOLOGA /
PSYCHOTERAPEUTY?

W terapii nowotworow krwi niezwykle istotne jest multidyscyplinarne podejscie do pacjentow
i ich opiekunow. Biorgc pod uwage takze obnizenie jakosci zycia, takze ze wzgledow
emocjonalnych, udziat psychologow i psychoonkologow jest waznym punktem w procesie
leczenia. Pomoc psychoonkologiczna jest nakierowana przede wszystkim na:
e /mniejszenie oddziatywania stresu zwiazanego z nadmiarem roznych informacji
0 chorobie, ktore wywotuja lek,
e Poszerzanie wiedzy o waznych aspektach zwigzanych z chorowaniem i kuracjg,
e /miane negatywnego nastawienia do procesu diagnozowania i leczenia,
e /miane obecnego stylu zycia 1 wypracowanie nowego sposobu funkcjonowania
w swiecie,
e Wykorzystanie doswiadczenia, jakim jest choroba dla rozwoju osobistego i zmiany,
e Postawienie zasadniczych pytan egzystencjalnych,

e Poprawienie relacji z bliskimi i otoczeniem.

Z powyzszym stwierdzeniem zdaja sie catkowicie zgadzac pacjenci, poniewaz az 82% z nich
zwraca uwage, ze dostepnosc do opieki psychoonkologicznej jest kluczowym elementem
decydujacym o skutecznosci leczenia. Niestety, tylko 17% sposrod ankietowanych pacjentow
korzysta ze specjalistycznej pomocy psychoonkologa.



CZY UWAZA PAN(I), ZE NA PRZEBIEG LECZENIA CZY KORZYSTA PAN'gI) Z PQMOCY .
ONKOLOGICZNEGO WPLYWA DOSTEPNOSC OPIEKI PSYCHOONKOLOGA, KTORY MOZE ROWNIEZ

PSYCHOONKOLOGICZNEJ NA ODDZIALE, BADZW  WSPIERAC PROCES KOMUNIKACIJI Z LEKARZEM?
PORADNI SPECJALISTYCZNEJ?

[% PACJENTOW; N=108]

- 57%

k.
B A
i CHCIALBYM, ALE TAKA USLUGA NIE JEST DOSTEPNA W MOJEJ PLACOWCE
NIE

Takze wielu badanych opiekunow (78%) sygnalizuje, ze potrzebuje w tym trudnym czasie
pomocy psychoterapeuty/psychoonkologa. Problem jednak stanowi dostepnos$¢ opieki
psychoonkologicznej. Tylko 25% opiekunow deklaruje, ze pomoc ta jest dostepna w osrodku
leczenia onkologicznego, w ktorym leczy sie pacjent. 44% sygnalizuje problem zupetnego
braku dostepnosci takich ustug zarowno w placowce, jak i w okolicy miejsca zamieszkania. Az
21% deklaruje rowniez, ze ze wzgledu na dostepnosc takiej pomocy gtownie w sektorze
prywatnym, nie sa w stanie finansowo zapewnic sobie specjalistycznej opieki.

CZY UWAZASZ, ZE POTRZEBUJESZ FACHOWEGO CZY MASZ MOZLIWOSC SKORZYSTANIA Z
WSPARCIA PSYCHOLOGICZNEGO JAKO OPIEKUN TAKIEGO WSPARCIA?
PACJENTA ONKOLOGICZNEGO?

[% OPIEKUNOW; N=101]

. TAK TAK, W SZPITALU, W KTORYM LECZY SIE CHORY JEST MOZLIWOSE
. KONSULTACJI Z PSYCHOONKOLOGIEM
NIE NIE, W PLACOWCE MEDYCZNEJ ANI BLISKO MOJEGO MIEJSCA
. ZAMIESZKANIA NIE MA PSYCHOONKOLOGA

. NIE, NIE STAC MNIE NA SKORZYSTANIE Z TAKIEJ KONSULTACJI
NIE SZUKAM WSPARCIA



Dostep do psychoonkologa jest utrudniony ze wzgledu na brak ich zatrudnienia w pla-
cowkach panstwowej stuzby zdrowia. W Polsce nie ma wyodrebnionych s$wiadczen
psychoonkologicznych refundowanych przez NFZ. Pacjenci chorzy na raka otrzymuja pomoc
psychologiczng poprzez $wiadczenia udzielane w poradniach zdrowia psychicznego,
poradniach psychologicznych czy w ramach $swiadczen psychoterapeutycznych, ale zgodnie
z warunkami okreslonymi przez ptatnika. W duzych osrodkach medycznych w porozumieniu z
NFZ tworzone sg poradnie zdrowia psychicznego lub poradnie psychologiczne, w ktorych
zatrudniony jest odpowiednio przeszkolony personel, jednak nie zawsze sg to psycho-
onkologowie. W zwigzku z tym, w praktyce wielu pacjentow onkologicznych nie ma
mozliwosci skorzystania z takiej formy pomocy. Co wiecej, ktopoty finansowe wielu podmio-
tow leczniczych nie pozwalajg na inwestowanie w specjalistow psychologii. Srodowisko
psychoonkologow postuluje w zwigzku z tym o witgczenie psychoonkologii do zawodow
medycznych. Dzieki temu zmieni sie status i postrzeganie zawodu, a wraz z nim dostepnosc¢
konsultacji psychoonkologicznych dla potrzebujgcych ich pacjentow. Zgodnie ze wskaza-
niami Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego, tytut psychoonkologa, przystuguje
osobie, ktora ma ukonczone studia medyczne na kierunku lekarskim lub studia psycho-
logiczne na kierunku psychologia, oraz studia podyplomowe z psychoonkologii klinicznej. Od
takie] osoby wymaga sie rowniez udokumentowanego, minimum rocznego stazu pracy z pa-
cjentem onkologicznym lub paliatywnym. Obligatoryjne zatrudnienie psycho-onkologa na
oddziatach szpitalnych, a co za tym idzie, upowszechniony dostep do ustugi niostby za soba
szereg korzysci. Pacjenci lepiej przygotowani do podjecia leczenia sg bardziej zmotywowani,
co z kolei poprawia wspotprace z personelem osrodka.

Przebieg komunikacji nie zalezy jedynie od kondycji psychicznej pacjenta, ale rowniez lekarza.
Hematoonkolodzy sa stale narazeni na prace pod presjg, a silny stres jest witasciwie
nieodtgcznym komponentem prowadzenia terapii onkologicznej. Niemal 90% ankietowanych
lekarzy wyrazito zainteresowanie takag formg pomocy i uznato jg za wspierajgcy element
higieny emocjonalno-zawodowej. Lekarze zapytani, gdzie najczesciej szukaja wsparcia w
przypadku trudnej rozmowy z pacjentem, w wiekszosci przypadkow (63%) wskazali jako
preferowang forme konsultacje z kolegami i kolezankami z zespotu medycznego, ktorzy
doswiadczajg podobnych rozmow. Wielu z nich korzysta takze aktywnie ze wsparcia rodziny
i bliskich (41%), a zaledwie 6% decyduje sie na specjalistyczng pomoc u psychoterapeuty
pomimo odczuwanych trudnosci emocjonalnych.

PRACA Z PAGJENTEM HEMATOONKOLOGICZNYM JEST
CZESTO OBCIAZAJACA PSYCHICZNIE. CZY UWAZA PAN(I), p AC']?NTT?I{AD%Elgzkl%g&“ﬁ%/{ml)
E HEMATOONKOLODZY POWINNI MIEC MOZLIWOSC T, e KAy

REGULARNEJ SUPERWIZJI Z PSYCHOTERAPEUTA?
=i [% LEKARZE; N=34]

. U RODZINY | BLISKICH
. TAK . U KOLEGOW / KOLEZANEK Z ZESPOLU MEDYCZNEGO
NIE UPSYCHOLOGA / PSYCHOTERAPEUTY LUB PSYCHIATRY



CO NALEZY POPRAWIC W ZAKRESIE OPIEKI NAD
PACJENTEM?

To kluczowe pytanie dotyczace propozycji udoskonalen procesu opieki nad pacjentem z
nowotworem krwi zadano wszystkim trzem grupom respondentow. Zarowno pacjenci,
opiekunowie i lekarze za najistotniejszy uznali dostep do nowych lekow. Za takim
rozwigzaniem opowiedziata sie zdecydowana wiekszos¢ respondentow, odpowiednio 87%,
88% i 88% w zaleznosci od analizowanej grupy. Petna zgodnos¢ pomiedzy grupami uzyskana
zostata takze w zakresie drugiego priorytetu, na ktorym uplasowat sie dostep do
lekarza/osrodka niedaleko miejsca zamieszkania chorego - pacjenci, opiekunowie i lekarze
udzielili takiej odpowiedzi w odpowiednio 56%, 71% i 85% przypadkow. Na trzecim miejscu
wystgpity minimalne roznice w typowaniach: opiekunowie i lekarze wskazali na dostepnosc
wsparcia psychoonkologicznego, podczas gdy pacjenci postawili na mozliwosc uzyskania
petnej rehabilitaciji

JAKIE OBSZARY Z ZAKRESU OPIEKI NAD PACJENTEM HEMATOONKOLOGICZNYM POWINNY ULEC
POPRAWIE ABY POLEPSZYL SIE KOMFORT JEGO ZYCIA?

% PACJENCI; N=108];
% OPIEKUNOWIE; N=101];
% LEKARZE; N=34]
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DOSTEPNOS(.'. DO WSPARCIA PSYCHOLOGICZNEGO




CZESC I
WNIOSKI | REKOMENDACIE

Niniejszy raport porusza Ssytuacje pacjentow chorych na nowotwory krwi w ujeciu
wieloaspektowym. Do potozenia pacjentow odniesiono sie globalnie - analizujgc dostepne
metody diagnostyczne, czy dynamiczny rozwoj farmakoterapii z uwzglednieniem dostepnosci
do najnowszych osiggnie¢ medycyny dla polskich pacjentow. Rozwazania systemowe
uzupetnione zostaty badaniem ankietowym przeprowadzonym wsrod pacjentow, opiekunow
oraz lekarzy na co dzien zajmujgcych sie tematyka nowotworow krwi. Pogtebione wywiady z
pacjentami daty odpowiedzi m.in. na pytania: w jaki sposob dowiedzieli sie oni o chorobie i jak
diagnoza wptyneta na ich zycie zawodowe i spoteczne, jak rowniez jak wystapienie pandemii
przetozyto sie na proces terapeutyczny. Raport pozwolit na zidentyfikowanie nieza-
spokojonych potrzeb pacjentow zarowno w ujeciu systemowym, jak i na ptaszczyznie
kontaktu miedzy uczestnikami procesu terapeutycznego.

CZESC | - HEMATOONKOLOGIA W UJECIU
KLINICZNYM | SYSTEMOWYM

PROFILAKTYKA WTORNA - REGULARNA MORFOLOGIA

W raporcie podkreslono ogromng role podstawowych badan, takich jak morfologia krwi.
Regularne jej wykonywanie (co najmniej raz w roku) jest najszybszym sposobem
zaobserwowania niepokojgcych zmian. Identyfikacja odstepstw na wczesnym etapie moze
pozwolic na wczesniejsze wdrozenie leczenia, a tym samym przetozy¢ sie na sukces
terapeutyczny. Biorac pod uwage stosunkowo tatwy dostep do podstawowych badan
diagnostycznych konieczne jest zwigekszenie udziatu podstawowej opieki zdrowotnej w tym
zakresie. Aby zwiekszy¢ skuteczno$c wczesnego wykrywania nowotworow krwi, nalezy
potozy¢ wiekszy nacisk na dziatania prewencyjne i promocje zdrowia pierwotna oraz wtorma.



WCZESNA DIAGNOSTYKA - EDUKACJA SPOLECZENSTWA

ORAZ LEKARZY POZ W ZAKRESIE SPECYFIKI OBJAWOW

Nieodtacznym elementem wszelkich dziatan zwiazanych z wczesng diagnostyka pozostaje
intensywna edukacja pacjentow na temat objawow, czesto niespecyficznych, ale wartych
poswiecenia uwagi. Rowniez kampanie skierowane do lekarzy podstawowej opieki
zdrowotnej moga przyniesc poprawe w odniesieniu do wczesnych wykry¢ tej grupy chorob.

LECZENIE - NAJLEPSZE LECZENIE NA POCZATEK

Przechodzgc do kwestii dostepnosci terapii, nalezy zaznaczyc, iz pomimo poprawy w po-
rownaniu do sytuacji obserwowanej w latach 2017-2019 oraz systematycznie uzupetnianegj
listy terapii refundowanej w ramach koszyka $wiadczen gwarantowanych, wcigz polscy
pacjenci muszg czekac¢ na publiczne finansowanie najbardziej innowacyjnych czgsteczek.
Eksperci kliniczni zauwazajg, ze dostep do wysoce skutecznych terapii w pierwszej linii moze
przyniesc najwiecej korzysci. Co wiecej, moze byc¢ kluczowy dla kolejnych etapow leczenia.
Czas trwania remisji po nawrocie zmniejsza sie z kazda kolejna linig leczenia, dlatego tak
wazne jest zapewnienie dostepu do najskuteczniejszych terapii juz na poczatku sciezki
pacjenta. W tym wtasnie obszarze zauwazane sg tez najwieksze ograniczenia w dostepie do
Swiadczen. Zarowno praktycy kliniczni jaki i organizacje pacjenckie postulujg zwiekszenie
dostepnosci, a wybrane terapie znajduja sie w czotowce wskazywanych potrzeb.

WPLYW PANDEMII COVID-19 - PREFERENCJA TERAPII

DOUSTNYCH ORAZ PODSKORNYCH DO SAMODZIELNEJ
INIEKCJI

W nastepstwie pandemii COVID-19 czes¢ pacjentow z dnia na dzien zostato pozbawionych
mozliwosci kontaktu z lekarzem prowadzacym, w przypadku innych terminy wizyt byty
przektadane. Rowniez sami pacjenci zaniepokojeni mozliwoscig zakazenia odktadali decyzje
0 zgtoszeniu sie na wizyte u specjalisty czy wizyte monitorujgcg. W dobie pandemii istotng
role zaczety odgrywac terapie, ktore minimalizujg koniecznosc¢ przebywania pacjenta w szpi-
talu - terapie podawane podskornie oraz doustne postacie lekow. Taka forma terapii przynosi
korzysci zarowno dla pacjentow (bezpieczenstwo i wygoda stosowania), jak rowniez dla
personelu medycznego, umozliwiajac ograniczenie liczby pacjentow wymagajgcych
bezposredniego udziatu wyspecjalizowanej kadry. Zmiana sposobu podania przektada sie
rowniez na obnizenie ponoszonych kosztow.



REJESTR ONKO-HEMATOLOGICZNY - NIEZBEDNE

GROMADZENIE DANYCH O PRZEBIEGU CHOROBY

Wzorem krajow europejskich, priorytetem stato sie dazenie do poprawy jakosci opieki
onkologicznej. Taki cel moze zostac osiggniety miedzy innymi poprzez systematyczne
monitorowanie Swiadczonych ustug oraz wynikow leczenia. Formujacy sie Polski Rejestr
Onko-Hematologiczny (PROH) daje szanse na usprawnienie zbierania danych, a dzieki temu
mozliwosc lepszego dopasowania terapii dla konkretnego pacjenta. Niezbedne jest jednak
doktadne i przemyslane dopracowanie szczegotow funkcjonowania rejestru, aby zapewnic
jego najwyzszg jakosC oraz uzytecznosc. Przede wszystkim powinien on uwzglednic
miedzynarodowe wytyczne dotyczace dobrej praktyki rejestrowej (GRP, ang. good registry
practice).

CZESC Il - HEMATOONKOLOGIA W UJECIU

KLINICZNYM | SYSTEMOWYM

Wyniki ankiet przeprowadzanych wsrod pacjentow, opiekunow oraz lekarzy pozwalaja na
spojrzenie na trudnosci wynikajace ze zmaganiem sie z z chorobami uktadu krwiotworczego
i chtonnego z roznych perspektyw. Wspolna analiza kluczowych wynikow pozwolita odniesc
sie zarowno do kwestii komunikacji, wsparcia psychologicznego, ale rowniez zmiany jakosci
zycCia oraz sytuacji ekonomicznej, ktore pojawiajg sie wraz z wystgpieniem choroby.

SYTUACJA EKONOMICZNA

W sferze ekonomicznej zardowno u pacjentow (32%) i opiekunow (46%) na pierwszy plan
wysuwaja sie z jednej strony redukcja godzin pracy (srednio o 15-20 h tygodniowo),
a z drugiej wzrost kosztow w zwiazku z wystapieniem choroby i dodatkowymi wydatkami na
leczenie (w wiekszosci do 1000 zt miesiecznie, cho¢ istniejg przypadki nawet wiekszych
wydatkow).

Uwzgledniajac taczna liczbe pacjentow korzystajgcych z programow lekowych i katalogu
chemioterapii w 2020 (najnowsze dostepne informacje), oraz zestawiajac niniejsze dane z
wynikami ankiety, oszacowac¢ mozna, ze niemal 5,56 tysigca pacjentow podejmuje decyzje o
redukcji godzin pracy. Co wiecej, biorgc pod uwage przecietne wynagrodzenie w drugim
kwartale 2021 r. (65604,52 zt) mozliwe jest skalkulowanie straty w zarobkach.

Przektadajac odpowiedzi pacjentow nt. wzrostu wydatkow w ujeciu miesiecznym mozliwa jest
ocena skali wydatkow w odniesieniu do wszystkich pacjentow uwzglednionych w raporcie.
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JAKOSC ZYCIA

Jakosc zycia jest istotnym elementem oceny stanu zdrowia pacjentow z chorobami z uktadu
krwiotworczego i chtonnego . Az 89% z nich wskazuje niestety, ze diagnoza i proces
terapeutyczny przyczynity sie do pogorszenia ich jakosci zycia.

KOMUNIKACJA

W relacji pomiedzy lekarzem a pacjentem nalezy dazy¢ do partnerskiego uktadu.
Ograniczeniem jest jednak czas, jaki lekarz moze poswiecic na rozmowe z pacjentem,
poniewaz w niektorych przypadkach to zaledwie 5 minut. Trudnosci w komunikacji zgtaszane
sg zarowno ze strony pacjentow, jak i lekarzy. W relacji pacjentow i ich opiekunow najwieksza
trudnosc sprawia rozmowa, a choc¢ dzielenie sie emocjami jest niezwykle wazne, to znaczna
czes¢ ankietowanych nie porusza tego tematu. Warto takze zwrocic uwage na zrodia
poszukiwania metod komunikacji z chorg osoba i maty udziat specjalistow zajmujacych sie
obszarem psychoonkologii. Pomimo istotnej roli opiekunow pacjentow z nowotworami krwi w
kontakcie z lekarzem, wcigz istniejg przypadki samotnego mierzenia sie z chorobg i nowymi
informacjami w trakcie wizyt. Od lekarzy oczekuje sie przede wszystkim dostepnosci
czasowej, zrozumiate] odpowiedzi na wszystkie pytania i udzielania informacji na temat opcji
leczenia w partnerskiej postawie. Istotng role w kontakcie pomiedzy pacjentami odgrywaja
organizacje pacjenckie gromadzace osoby, ktore obecnie doswiadczajg, badz wczesnie]
zmagaty sie z chorobg. Warto wspomnie¢ 0 mozliwosci dotaczenia do rozmow pomiedzy
innymi pacjentami i opiekunami, ktore pozwalajg na podzielenie sie emocjami i rozwigzaniami
trudnosci dnia codziennego.
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Hematologia to dziedzina, w ktorej obserwuje sie bardzo dynamiczny rozwdj
nauki i nowych technologii, w tym diagnostycznych i lekowych. Ponad 70
proc. metod terapeutycznych stosowanych w hematologii opiera sie na
lekach, pozostate 30 proc. to przeszczepienia krwiotwdrczych komorek
macierzystych, dlatego tez zwiekszenie dostepnosci do nowoczesnych
lekow dla pacjentow hematologicznych pozostaje najwazniejszym
wyzwaniem dla polskiej hematologii.

Na naszych oczach zmieniaja sie standardy leczenia w hematologii, do
ktorych wchodza nowe leki tzw. terapie celowane, takie jak inhibitory
szlakow sygnatowych w komorce czy szeroko rozumiana immunoterapia.
Leki celowane bardziej precyzyjnie, w porownaniu z klasycznymi cyto-
statykami, niszcza komorki nowotworowe, a takze maja mniejsza
toksycznoscé, a wiec sa bezpieczniejsze dla pacjentow. Co wazne, nowo-
czesne terapie, w tym leki celowane, jeszcze kilka lat temu byty stosowane
gtownie u chorych na nawrotowe i oporne nowotwory krwi, a obecnie staja
sie standardem rowniez w leczeniu pierwszej linii. Im skuteczniejsze leczenie
zastosujemy na poczatku choroby, tym wieksza jest szansa na wydtuzenie
czasu wolnego od nawrotu choroby i wydtuzenie catkowitego przezycia.

Corocznie rejestrowanych jest w Europie kilka nowych czasteczek w réznych
wskazaniach hematologicznych. W ciggu ostatnich lat istotnie poprawit sie
dostep do nowoczesnych terapii przeciwnowotworowych w Polsce, bo o ile
w latach 2017-2019 nowe substancje czynne byty refundowane srednio po
okoto 3,5 roku od ich rejestracji przez Europejska Agencje Lekow (EMA), to
od 2019 roku proces ten znacznie przyspieszyt i skrocit sie o ponad rok.
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W ciagu ostatnich trzech lat Minister Zdrowia wydat wiele pozytywnych
decyzji refundacyjnych, dzieki ktorym istotnie poprawit sie dostep do
nowoczesnych lekow dla polskich pacjentow hematologicznych
chorujacych na szpiczaka plazmocytowego (pomalidomid, daratumumab w
potaczeniu z bortezomibem i deksametazonem, karfilzomib w potaczeniu z
lenalidomidem i deksametazonem oraz karfilzomib w potaczeniu z deksa-
metazonem, a takze iksazomib w potaczeniu z lenalidomidem i deksa-
metazonem), przewlekta biataczke limfocytowa (wenetoklaks - przy
obecnosci delecji 17p/mutacji TP53, wenetoklaks z rytuskymabem lub
ibrutynib - bez obecnosci delecji 17p/mutacji TP53), chtoniaka grudkowego
(obinutuzumab w potaczeniu z chemioterapia w pierwszej linii oraz
w nawrocie lub opornosci), chtoniaka Hodgkina z wysokim ryzykiem
nawrotu po przeszczepieniu szpiku (brentuksymab wedotyny), ziarniniaka
grzybia-stego i zespot Sezary’ego (brentuksymab wedotyny), pierwotne
chtoniaki skorne T-komodrkowe (pegylowany interferon), ostra biataczke
limfo-blastyczna (blinatumomab, inozutumab ozogamycyny, ponatynib),
przewlekta biataczke szpikowa (ponatynib), nowotwory mieloproliferacyjne
(pegylowany interferon), ostra biataczke promielocytowa (tréjtlenek arsenu
w skojarzeniu z kwasem all-trans retinowym), ostre biataczki szpikowe lub
agresywna mastocytoze uktadowa, mastocytoze uktadowa ze wspot-
istniejgcym nowotworem uktadu krwiotworczego oraz Dbiataczke
mastocytarna (midostauryna). Na tegorocznej wrzesniowej liscie
refundacyjnej znalazta sie dtugo wyczekiwana przez polskich pacjentowiich
lekarzy terapia CAR-T w postaci leku - tisagenlecleucel (Kymriah).
Tisagenlecleucel jest dostepny w ramach programu lekowego dla dzieci
i mtodych dorostych w wieku do 25 lat z ostra biataczka limfoblastyczna z
komorek B, ktorzy sa oporni na leczenie lub maja drugi badz kolejny nawrot
choroby. Umozliwienie dostepu do terapii CAR-T dla chorych na ostra
biataczke limfoblastyczna jest niewatpliwie bardzo duzym sukcesem
refundacyjnym, do ktorego przyczynito sie wiele osob, w tym przede
wszystkim Ministerstwo Zdrowia, eksperci kliniczni i systemowi oraz
organizacje pacjenckie. Kolejnym wyzwaniem refundacyjnym w najblizszym
czasie bedzie zapewnienie dostepu do terapii CAR-T dla chorych na
agresywne chtoniaki z duzych komorek B. Dla chorych z tymi rozpoznaniami
zarejestrowane s3 juz dwie technologie CAR-T, tj. tisagenlecleucel (Kymriah)
i axicabtagene ciloleucel (Yescarta). Proces refundacyjny w tym wskazaniu
klinicznym aktualnie sie toczy. Wszyscy czekamy z nadzieja na jego
pozytywne rozstrzygniecie.
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Oprocz terapii CAR-T, nalezy wspomnie¢ o kilku nowych i bardzo
skutecznych terapiach, zarejestrowanych w ciggu ostatnich dwdch lat przez
EMA. Dla chorych na przewlekta biataczke limfocytowa jest to terapia
wenetoklaksem w potaczeniu z obinutuzumabem stosowana w pierwszej linii
leczenia. Jest to terapia pozbawiona klasycznych cytostatykow, a wiec
bezpieczna, dobrze tolerowana, ograniczona w czasie, tj. stosowana przez
12 miesiecy i skuteczna (mediana przezycia wolnego od progresji choroby
nie zostata osiagnieta po czterech latach). Kolejnym waznym lekiem jest
polatuzumab wedotyny dla pacjentow z nawrotowym lub opornym
chtoniakiem rozlanym z duzych komorek B, ktorzy nie kwalifikuja sie do
przeszczepienia autologicznych krwiotworczych komorek macierzystych.
Zastosowanie tego leku przedtuza catkowite przezycie chorych w
porownaniu do pacjentow leczonych standardowa immuochemioterapia.
Nowoczesna terapia, ktora rowniez wydtuza catkowite przezycie chorych na
ostre biataczki szpikowe niekwalifikujacych sie do intensywnej
chemioterapii jest wenetoklaks z azacytydyna. Kolejna, niezwykle pilna
potrzebe refundacyjna stanowi letermowir, czyli lek zalecany w
zapobieganiu reaktywacji cytomegalowirusa (CMV) i rozwojowi choroby
CMV u seropozytywnych, wzgledem CMYV, biorcow allogenicznych
krwiotworczych komorek macierzystych szpiku.

Mowigc o dostepnosci do nowych terapii nie mozna zapomnie¢ o kilku
lekach, ktore od kilku lat sa stosowane i refundowane w innych krajach Unii
Europejskiej, ale na ktore polscy pacjenci ciggle czekaja. Pierwszym z nich
jest lenalidomid stosowany w pierwszej linii leczenia u chorych na szpiczaka
plazmocytowego, ktorzy nie kwalifikuja sie do procedury przeszczepienia
autologicznych komorek krwiotwdrczych. Drugim bardzo potrzebnym
lekiem jest ibrutynib dla chorych na opornego lub nawrotowego chtoniaka z
komorek ptaszcza i pacjentow 2z makroglobulinemia Waldenstéma.
Ibrutynib, podobnie jak inny nowy inhibitor BTK - akalabrutynib, sa
niezbedne w pierwszej linii leczenia dla chorych na przewlekta biataczke
limfocytowa z delecja17p lub mutacja TP53.

Postep w hematologii w ciagu ostatnich kilkunastu lat jest bardzo znaczny, a
dzieki nowoczesnym technologiom lekowym mozliwe jest przeksztatcenie
chorob, ktore kiedys doprowadzaty do smierci chorego w ciagu kilku lat - w
choroby przewlekte. Nie nalezy zapominaé, ze inwestycje w nowoczesne
technologie lekowe w hematologii to nie tylko efektywnosc¢ kliniczna, ale
takze korzystne efekty spoteczne i ekonomiczne, gdyz zastosowanie nowych
terapii i uzyskanie dtugotrwatych remisji choroby umozliwia czesci

pacjentom powrot do aktywnego zycia zawodowego i spotecznego. ; !
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Istota optymalnego podejscia do systemowego leczenia pacjentow
hematologicznych jest dostepnos¢ do innowacyjnych i wysoce skutecznych
terapii. Jest to kluczowy czynnik z punktu widzenia pacjenta, jego opiekuna,
ale rowniez lekarza, ktory powinien zapewni¢ mozliwie jak najlepsze
schematy leczenia zgodne z aktualnymi wytycznymi klinicznymi.

W takiej sytuacji problemem staje sie oczywiscie dostep do petnego
spektrum leczenia zarowno w pierwszej jak i kolejnej linii leczenia. Wykaz
technologii lekowych oraz poszczegolnych, refundowanych wskazan, jest
publikowany w ramach obwieszczenia MZ. Jednoczesnie nie zawsze
wskazania rejestracyjne pokrywaja sie ze wskazaniami refundacyjnymi.
Zazwyczaj refundacja jest zawezona w stosunku do wskazania produktu
leczniczego i ogranicza dostep dla petnej populaciji.

Obecnie dodatkowym mechanizmem wczesnego dostepu do innowacyjnych
terapii jest Fundusz Medyczny powotany w 2020 r. Celem Funduszu jest
wsparcie dziatan zmierzajagcych do poprawy zdrowia i jakosci zycia przez
zapewnienie dodatkowych zrodet finansowania:

e Profilaktyki, wczesnego wykrywania, diagnostyki i leczenia chorob
cywilizacyjnych, w tym chorob nowotworowych i chorob rzadkich,

o Infrastruktury ochrony zdrowia wptywajacej na jakos¢ i dostepnosc¢ oraz
bezpieczenstwo udzielanych swiadczen opieki zdrowotnej,

+ Dostepu do wysokiejjakosci swiadczen opieki zdrowotnej,

e Rozwoju systemu opieki zdrowotnej przez koncentracje dziatan wokot
pacjenta i jego potrzeb, ze szczegdlnym uwzglednieniem poprawy
jakosci zycia pacjentow iich rodzin,

e Swiadczen opieki zdrowotnej udzielanych osobom do ukornczenia 18
roku zycia,

o Swiadczen opieki zdrowotnej udzielanych swiadczeniobiorcom poza
granicami kraju.

Zaleta takiego rozwigzania i zarazem szansa dla pacjentow moze byc
wczesniejsza dostepnos¢ do terapii innowacyjnych m.in. w chorobach
nowotworowych oraz rzadkich, uzupetniajgc w ten sposob system
refundacji.



Jak dotad Fundusz Medyczny nie poprawit dostepu do leczenia
innowacyjnymi technologiami lekowymi w onkologii. Mimo obietnic nie
uzupetnia rowniez znaczaco klasycznej sciezki refundacji. Sytuacja pacjenta
hematoonkologicznego w dobie pandemii COVID-19 jeszcze bardziej
skomplikowata dostepnos¢ do swiadczen gwarantowanych w szczegdlnosci
w powiatach z wysokim wskaZznikiem zachorowan. W ujeciu ogolnopolskim,
w porownaniu do poczatku 2019 roku zaobserwowano wzrost czasu
oczekiwania na wizyte u hematologa, ktory obecnie wynosi ok. 2 miesiace.
[110] Uwzgledniajgc znaczne obcigzenie praca personelu medycznego oraz
obawy pacjentow hematoonkologicznych, szczegdlnie w dobie pandemii,
jednym z kluczowych rozwigzan dla systemu opieki zdrowotnej moga by¢
terapie prowadzone w warunkach ambulatoryjnych (pozwalajace na podanie
podskorne) lub w domu pacjenta (terapie doustne).

Przy obecnych, ograniczonych zasobach szczegolnie istotne wydaje sie
monitorowanie wynikow leczenia pacjentow hematoonkologicznych za
pomoca dedykowanych rejestrow. Gromadzenie wiarygodnych danych RWE
umozliwia porownanie skutecznosci poszczegolnych technologii wptywajac
jednoczesnie na optymalizacje kosztow terapii. Tego typu dane pozwalaja w
przysztosci ocenia¢ dtugofalowe wyniki procesow diagnostyczno-
terapeutycznych i ulepsza¢ tym samym procedury zgodnie z potrzebami
pacjentow. Rejestry zyskuja coraz wieksza wage nie tylko ze wzgledu na
mozliwos¢ pozyskania danych w celach naukowych oraz klinicznych, ale
rowniez ze wzgledu na ich potencjalna role w ksztattowaniu polityki lekowej
oraz procesu decyzyjnego (ang. decision-making).

W zwiazku z postepujacymi zmianami demograficznymi warto zwiekszac
biezace koszty leczenia, aby w przysztosci koszty posrednie i straty w
gospodarce byty nizsze. Koszty posrednie w najwiekszym stopniu sktadaja
sie ze strat z powodu: przedwczesnych zgonow, niezdolnosci do pracy,
zwigzanych z opieka nad chorymi.
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Wspoipraca srodowiska medycznego =z decydentami, przy udziale
organizacja pacjenckich jest warunkiem optymalizacji systemu opieki nad
chorymi na nowotwory uktadu krwiotworczego. Wiedza ekspercka oraz
rozpoznanie oczekiwan pacjentow sa podstawa przy podejmowaniu
racjonalnych decyzji. Raport "HematoKoalicja" jest znakomitym
dokumentem, przedstawiajacym w przystepny sposob informacje dotyczace
epidemiologii, diagnostyki, leczenia i organizacji opieki zdrowotnej, ale tez
wyniki badan ankietowych pozwalajacych spojrze¢ na problem =z
perspektywy chorego. To swietny materiat dla wszystkich, ktorzy dziataja na
rzecz hematoonkologii.
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STRONA KONCZACA

Dokument prezentuje unikalne i kompleksowe podejscie do obszaru nowotworow  uktadu
krwiotworczego i chtonnego z perspektywy pacjenta, opiekuna oraz klinicysty, uwzgledniajac role |
miejsce kazdego z uczestnikow w systemie opieki zdrowotnej, a takze realia opieki nad pacjentem
chorym na nowotwory krwi i uktadu chtonnego w czasie pandemii COVID-19. Raport koncentruje sie na
osobach chorujacych na szpiczaka plazmocytowego i przewlekig biataczke limfocytowa uwzgledniajac:
e Sciezke pacjenta z nowotworem krwi w polskim systemie opieki zdrowotnej z uwzglednieniem
potrzeby jak najwczesniejszej diagnostyki i dostepu do nowoczesnych terapii,
e diagnostyke genetyczng,
e ksztatcenie i organizacja opieki nad pacjentami z nowotworami Krwi,
e rejestr hematoonkologiczny,
e aktywnosc¢ spoteczno-zawodowa pacjentow 65+ (bedacych w grupie najwiekszego ryzyka
zachorowalnosci na choroby krwi): proba okreslenia profilu pacjenta.

HEMATOKOALICJA

HematoKoalicja to wspolna inicjatywa czterech organizacji pacjenckich zmierzajgca do poprawy jakosci
zycia i leczenia pacjentow hematoonkologicznych w Polsce. Do tej pory kazda z organizacji dziatata w
tym kierunku indywidualnie, obecnie jednoczymy nasze starania dla zainicjowania szerokiego dialogu
pomiedzy instytucjami, ktory pozwoli na rzetelna analize sytuacii i wypracowanie propozyciji systemowych
rozwiazan, ktore pozwola min. na szybszg niz dotychczas diagnostyke, dostep pacjentow do
nowoczesnych sposobow leczenia i poprawig komunikacje pomiedzy pacjentem a lekarzem.

HematoKoalicje tworza: Fundacja Onkologiczna Alivia, Fundacja Carita im. Wiestawy Adamiec,
Fundacja OnkoCafe Razem Lepiej, PARS - Polskie Amazonki Ruch Spoteczny.

Prace HematoKoalicji obejmujg 3 podstawowe obszary:

e Komunikacja i media - zespot zajmujacy sie tematyka komunikacji medycznej, obrazu leczenia
chorob hematoonkologicznych przedstawianego w mediach,

e Ujecie systemowe - 0soby odpowiedzialne za zbadanie i kwestie ekonomiki zdrowia i rejestrow
hematoonkologicznych,

e Potrzeby pacjentow hematoonkologicznych - grupa monitorujaca potrzeby pacjentow i ich
mozliwosci w zakresie leczenia z wykorzystaniem nowoczesnych metod oraz zajmujaca sie tematyka
przeciwdziatania niestosowaniu sie pacjentow do zalecen medycznych.
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Fundacja OnkoCafe Razem lepiej

Fundatorem i pomystodawczynig utworzenia Fundacji "OnkoCafe -
Razem lepig]" jest Anna Kupiecka, ktéra w 2010 roku zachorowata na
nowotwoér piersi, @ w 2012 roku, na portalu spotecznosciowym
Facebook stworzyta grupe wzajemnego wsparcia pod nazwa Fakraczki.
Na niej osoby dotkniete chorobg nowotworowg podzielity sie swoimi
doswiadczeniami napotkanymi w procesie leczenia. Poruszaty takze
wazne problemy zwigzane z chorobg oraz dzielity sie zdobytg wiedza.
Pierwsze spotkanie w ramach dziatalnosci fundacji, odbyto sie w maju
2013 roku. Szeregi fundacji zrzeszaja ludzie, ktérzy aktywnie dziatajac,
z oddaniem reagujg na potrzeby pacjentow. Obecnie s3 to
wolontariusze, niekiedy sami zmagajacy sie ze swojg chorobg,
wykluczeniem lub po przebytej chorobie.

Fundacja Alivia

Misjg Fundacji Alivia jest mobilizowanie i aktywizowanie chorych na
raka do bycia odwaznym, aktywnym pacjentem, poszukujgcym
najlepszych terapii, lekarzy i osrodkéw, najkrétszych kolejek do badan
diagnostycznych i wszelkich innych informacji, ktére mogg poprawic¢
ich wyniki leczenia i stan zdrowia. Fundacja Alivia edukuje i
reprezentuje pacjentow onkologicznych w debacie publicznej oraz
daje narzedzia, dzieki ktérym moga oni odwazniej decydowac o swoim
zdrowiu, miejscu i sposobie leczenia.

Fundacja Carita im. Wiestawy Adamiec.

Zyé ze szpiczakiem

Misjg Fundacji jest wszechstronne dziatanie na rzecz chorych na
szpiczaka mnogiego, a takze prowadzenie dziatani w zakresie opieki,
pomocy spotecznej oraz ochrony zdrowia.

Ze wzgledu na ciggly postep w medycynie, przybywa nowych lekdw,
mogacych pomadc chorym na szpiczaka, niestety wiele z nich wcigz jest
niedostepnych w Polsce. Dlatego Fundacja zamierza aktywnie dziata¢
na rzecz wprowadzania takich lekéw na polski rynek, by kazdy chory
maogt otrzymac optymalne leczenie.

Polskie Amazonki Ruch Spoteczny

Polskie Amazonki Ruch Spoteczny to stowarzyszenie wywodzace sie z
dobrze znanej organizacji Amazonek, dziatajacej na rzecz raka piersi. W
2009 r. postanowilismy pojs¢ o krok dalej i stworzy¢ ruch spoteczny
skupiajacy pacjentéw onkologicznych, zaréwno kobiety jak i mezczyzn,
a takze wszystkich, dla ktérych znaczaca jest sytuacja polskiej onkologii.
Polskie Amazonki Ruch Spofeczny to platforma szerokiego dialogu i
wspotpracy, ktérej celem jest wywarcie pozytywnego wplywu na
standard diagnostyki, leczenia i rehabilitacji wszystkich rodzajow
nowotworow.
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