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Rozwaj genetyKki rozpoczatl
nowa ere medycyny

Genetyka medyczna stala sie dla medycyny tym, czym w poprzednich wiekach byl rozwdj wiedzy anatomicznej - rewolucja, ktora
zmienia wszystko. Dzieki niej kazda dziedzina medycyny od onkologii przez hematologie az po choroby rzadkie zyskala nowe
narzedzia diagnostyczne i terapeutyczne - objasnia prof. Anna Latos-Bielenska, konsultant krajowa w dziedzinie genetyki klinicznej.

Jakie znaczenie dla medycyny miat
rozwaj genetyki medycznej?

Genetyka zrewolucjonizowata nasze ro-
zumienie organizmu ludzkiego, zaréwno
w kontekscie zdrowia, jak i choroby. Dzieki
niej posiadamy narzedzia do rozumienia
funkcjonowania organizmu na poziomie
molekularnym. Obecnie mowi sie nawet
o erze ,medycyny genomowej’, co pod-
kresla znaczenie tej dziedziny.

Moim zdaniem genetyke mozna okresli¢
mianem ,anatomii XX| wieku”. Tak jak roz-
woj anatomii i wprowadzenie sekcji zwtok
raz na zawsze zmienity medycyne, tak teraz
genetyka doprowadzita nas do podobne-
go przetomu.

Pamietajmy jednak, Ze na poczatku ten
rozwoj dokonywat sie powoli. Dzi$ tempo
rozwoju genetyki jest tak szybkie, ze za-
skakuje nawet samych genetykdow.

Jakie dziedziny medycyny najbardziej
zrewolucjonizowat rozwdéj genetyki?

Jednym z najwazniejszych osiagniec ge-
netyki jest mozliwos¢ sekwencjonowania
DNA, czyli odczytania kolejnosci kazdego
nukleotydu budujacego DNA konkretnej
osoby.

Badania tego typu pozwalaja na pre-
cyzyjne diagnozowanie choréb rzadkich,
7 ktérych az 80 proc. ma podtoze gene-
tyczne. Ustalenie rozpoznania i poznanie
podtoza molekularnego choroby rzadkiej
konczy typowa dla choréb rzadkich odyseje
diagnostyczna, ma podstawowe znaczenie
dla doboru wtasciwej opieki medycznej,
umozliwia udzielenie porady genetycznej
i jest punktem wyjscia do opracowania te-
rapii, w tym terapii genowe;j.

Genetyka odegrata takze kluczowa role
w onkologii, m.in. w identyfikacji nowo-
tworéw dziedzicznych, ktore stanowia
5-10 proc. wszystkich nowotwordéw. Wie-
dza ta ma wielkie znaczenie dla doboru
optymalnej terapii dla pacjenta z nowotwo-
rem, jest tez wazna dla zdrowych krewnych,
wsroéd ktorych sa osoby z wysokim ryzykiem
zachorowania. Wczesna identyfikacja takich
0s0b pozwala na wdrozenie dziatan profilak-
tycznych, ktdre moga zapobiec rozwojowi
nowotworu lub pozwoli¢ na jego wczesne
wykrycie. Jeszcze wieksze znaczenie maja
badania genetyczne tkanki nowotworéw
narzadowych. Wykrycie okreslonych zmian
w genomie nowotworowym pozwala na
precyzyjny dobor terapii celowane;.

Badania genetyczne maja takze wielkie
znaczenie w hematoonkologii, zaréwno
w kontekscie diagnostyki, jak i dobieranej
pod pacjenta terapii celowanej.

A czy badanie genomu zdrowych osob
ma jakikolwiek sens?

Badanie genomu u kazdej osoby, takze
zdrowej, zawsze wykryje zmiany materiatu
genetycznego, w tym zmiany patogenne.
Wazne jest jednak zrozumienie, ze nie kaz-
da z nich powoduje chorobe - wiele jest
neutralnych lub nie ma wptywu na zdro-

prof. dr hab. n. med.
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Latos-Bieleriska
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wie. Testy genetyczne powinny wiec by¢
dobierane przez lekarza, zgodnie ze wska-
zOéwkami medycznymi.

Sa uzasadnione sytuacje, ze lekarz zleci
badanie genetyczne osobie zdrowej, np.
ktora miata w historii rodzinnej przypad-
ki choroby genetycznej, albo parze, ktéra
przez dtuzszy czas bezskutecznie stara sie
0 potomstwo.

Poza tym warto wiedzie¢, ze nowocze-
sne badania genetyczne sa dos¢ drogie.
W przypadku osob, u ktérych sa medycz-
ne wskazania do nowoczesnej diagnostyki
genetycznej, taka inwestycja szybko sie
zwréci, natomiast w przypadku ludzi zdro-
wych, bez wskazan medycznych do bada-
nia, wysokoprzepustowe badanie genetycz-
ne spowoduje przede wszystkim niepokdj
osoby badanej i poszukiwanie u genetyka
klinicznego interpretacji wyniku. Dlatego
konsultacja genetyczna powinna by¢ nie
tylko po, ale takze przed badaniem gene-
tycznym - zeby mie¢ pewnosc, ze bada-
nie genetyczne jest uzasadnione, a test
genetyczny zostat wtasciwie dobrany do
sytuacji klinicznej. Nalezy podkresli¢, ze
wynik badania genetycznego musi by¢ za-
wsze interpretowany w kontekscie danych
rodowodowo-klinicznych, a w przypadku
rozpoznania choroby genetycznej obowia-
zuje udzielenie porady genetycznej.

Czy genetyk kliniczny jest w stanie
postawi¢ prawdopodobna diagnoze
pacjenta z chorobg rzadka jeszcze przed
badaniem genetycznym?

Genetycy kliniczni rzeczywiscie potrafig
czasem rozpoznac rzadka chorobe w utam-
ku sekundy na podstawie wygladu pacjenta.

W przesztosci, kiedy narzedzia diagno-
styki genetycznej byty ograniczone, analiza
wygladu pacjenta i znajomosc¢ charakte-
rystycznych cech fizycznych zwiazanych
7 dana choroba rzadka odgrywaty kluczowa
role w stawianiu takich diagnoz. Obecnie,
chociaz technologia znacznie sie rozwine-
fa, ten element wciaz pozostaje istotny,
zwtaszcza w przypadkach rzadkich choréb,
ktére objawiaja sie wyraznymi cechami fi-
zycznymi.

Kazdy genetyk kliniczny miat sytuacje,
kiedy rozpoznanie okreslonej choroby rzad-

Genetyka i epigenetyka
Przynoszg nowa jakosc
W Zrozumieniu organizmu
i jego funkcjonowania,
pokazujgc, ze w wielu
przypadkach geny nie

sg wyrokiem.

kiej postawit w utamku sekundy, chociaz
nigdy wczesniej nie miat do czynienia z po-
dobnym pacjentem, a chorobe znat tylko
z pisSmiennictwa. Pamietam swoje pierwsze
takie doswiadczenie - byta to diagnoza ze-
spotu Bealsa (zespdt podobny do zespotu
Marfana). Dziewczynka, ktéra zobaczytam,
miata dtugie konczyny, szczupta sylwetke
oraz charakterystycznie pofatdowane mat-
zowiny uszne i szponiaste palce. Te cechy
byty na tyle unikalne, ze natychmiast sko-
jarzytam to z tym, co kiedys$ zobaczytam
w atlasie choréb genetycznych.

Innym przypadkiem, ktory szczegolnie
zapadt mi w pamiec, byt zespot gwizdzacej
twarzy (zespot Freemana-Sheldona). Zapa-
mietatam te chorobe z atlasu ze wzgledu
na niezwykle charakterystyczng twarz pa-
cjentoéw, z ustami utozonymi w taki sposaéb,
jakby miaty gwizdac. Kilka lat pozniej tra-
fitam na pacjentke, ktorej wyglad od razu
przypomniat mi ten obraz. To byt jeden
z wielu przypadkoéw, kiedy jedno spojrze-
nie pozwalato na natychmiastowe posta-
wienie diagnozy.

Czy cztowiek moze w jakikolwiek
spos6b wptywac na swoje geny?

Tak, zajmuije sie tym epigenetyka, ktéra
bada, jak czynniki srodowiskowe wptywa-
ja na aktywnos¢ gendw. Kazdy z nas ma
okreslona sekwencje nukleotydéw w DNA
i ona nie zmienia sie przez cate zycie. Moz-
na jednak wptywac na aktywnosc¢ poszcze-
gélnych grup gendw poprzez mechanizmy
epigenetyczne.

Przyktadem, jak silny moze by¢ wptyw
czynnikdw epigenetycznych na organizm,
jest pszczota miodna. Jej larwy, zarowno
przyszte robotnice, jak i przyszte krélowe,
maja identyczny materiat genetyczny. Roz-
nice miedzy nimi wynikaja z epigenetycz-
nego wptywu mleczka pszczelego. Larwy
karmione jego mniejszymi ilosciami rozwi-
jaja sie w robotnice, poniewaz wyciszane
sa geny odpowiedzialne za rozwdj krolo-
wej. Z kolei larwy karmione duza iloscia
mleczka rozwijaja sie w krolowe. Jest to
mozliwe dzieki zmianie aktywnosci okre-
Slonych gendw. Ten przyktad ilustruje, jak
warunki srodowiskowe, w tym przypadku
dostep do okreslonego rodzaju pokarmu,

moga réznicowac organizmy posiadajace
ten sam genotyp na robotnice lub krélowa.

Epigenetyka pozwala zatem zrozumie¢,
jak srodowisko i styl zycia moga wptywac
na dziatanie gendéw i ksztattowac ryzyko
rozwoju wielu choréb. Przez cate zycie je-
stesmy przeciez nieswiadomie narazeni na
rézne czynniki wptywajace na aktywnosc
naszych genéw w mechanizmie epigene-
tycznym. Do gtéwnych czynnikow epige-
netycznych naleza m.in.: dieta, styl zycia,
uzywki, narazenie na zanieczyszczenie
srodowiska, przyjmowane leki, interakcje
spoteczne, a takze nasz mikrobiom jelito-
wy. Mozemy zatem sami dokonywac bar-
dziej lub mniej prozdrowotnych wybordéw.
Na przyktad palenie papierosoéw negatyw-
nie wptywa na funkcjonowanie az 7 tys.
gendw, co stanowi jedna trzecia naszego
genomu. Z kolei joga, techniki relaksacyj-
ne i medytacja maja korzystny wptyw na
epigenetyczne odmtodzenie, podobnie jak
regularna aktywnos¢ fizyczna.

Od jakiego momentu zycia czynniki
epigenetyczne zaczynaja wptywac
na cztowieka?

Niewiarygodne, ale wptywaja one na czto-
wieka jeszcze przed jego poczeciem. Kiedy
kobieta jest w cigzy, czynniki epigenetycz-
ne wptywaja na co najmnigj trzy pokolenia:
matke, rozwijajacy sie ptéd oraz jego komorki
rozrodcze, ktore beda podstawa kolejnych
generacji. A wptywy epigenetyczne mozna
dostrzec nawet w czwartym pokoleniu!

Szczegdlnie podatny na dziatanie czynni-
kéw epigenetycznych jest okres Zycia we-
wnatrzmacicznego. To wtedy nastepuje
tzw. programowanie ptodu. Programowanie
epigenetyczne w okresie cigzy moze wpty-
nac na rozwoj narzadow, metabolizm oraz
odpornosc¢ dziecka w przysztosci, a ponie-
waz ptod juz w tym czasie posiada komorki
rozrodcze, takze jego przysztych dzieci. To
kolejny powdd, aby kobiety w cigzy dbaty
o zdrowie i styl zycia.

Czy uwaza pani, ze rozwdj epigenetyki
to przetomowy moment w medycynie,
poréwnywalny z odkryciami w genetyce
czy anatomii cztowieka?

To niezwykle obiecujacy obszar, ktorego
badanie daje wiedze, jak mozna wptynac
na nasze zdrowie i dtugos¢ zycia. Oferuje
nowe perspektywy na to, jak mozemy po-
prawi¢ nasz dobrostan poprzez $wiadome
wybory zyciowe.

Wiedza ta moze motywowac ludzi do lep-
szego dbania o siebie. Jest to niezwykle opty-
mistyczne, poniewaz pokazuje, ze w wielu
przypadkach geny nie sa wyrokiem. Pomimo
postepu w réznych dziedzinach medycyny
genetyka i epigenetyka przynosza nowa ja-
kos¢ w zrozumieniu organizmu i jego funk-
cjonowania. W przysztosci na pewno bedzie-
my patrze¢ na te odkrycia jako na kolejne
przetomowe momenty w historii medycyny.

rozmawiata dr Paulina Mozolewska
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Medycyna personalizowana
poszla dalej, niz sadziliSmy

Juz nie tylko szyjemy leczenie na miare pacjenta, dzis staramy sie szyc¢ to leczenie w miare postepu terapii. JesteSmy jako onkolodzy

zachlanni i chcemy wiedzie¢ jeszcze wiecej, czyli znalezZ¢ odpowiedZ na pytanie, czy ta drobna czasteczka, ktora mamy zastosowac

w leczeniu, zadziala tak, jak sobie to wyobrazamy - mowi dr hab. Beata Jagielska, dyrektorka Narodowego Instytutu Onkologii.

Jest pani szefowa najwiekszego osrodka
onkologicznego w Polsce i drugg kobieta
po Marii Sktodowskiej-Curie majaca tak
duzy wptyw na jego dziatanie. Dosko-
nale zatem pani wie, Ze nie ma dzi$
nowoczesnej onkologii bez genetyki.

Genetyke w nowotworach musimy roz-
patrywac w dwoch obszarach. Pierwszy
to jest genetyka konstytutywna, czyli te
zmiany czy mutacje, ktére zaszty w komor-
kach i moga nas predysponowac do rozwo-
ju nowotworu. Drugi obszar to genetyka
diagnostyczna, za pomoca ktorej staramy
sie znalez¢ nieprawidtowosci molekularne
w danym nowotworze u konkretnego pa-
cjenta. To one bowiem moga by¢ ewentual-
nym celem nowoczesnych terapii. Beda tez
wptywaty na rokowania w danej chorobie
onkologicznej.

Genetyka diagnostyczna w rozumieniu
badan diagnostycznych genetycznych bar-
dzo dynamicznie sie rozwija. W ciagu jed-
nego tylko roku dowiadujemy sie 0 nowych
mozliwosciach terapeutycznych. A to nie
wszystko. Rozwijaja sie tez badania dowo-
dzace, ze obecnos¢ pewnej nieprawidto-
wosci molekularnej moze nas informowac
np. 0 opornosci na dane leczenie.

Czyli medycyna personalizowana
poszta dalej.

Tak. Juz nie tylko szyjemy leczenie na
miare pacjenta, dzi$ staramy sie szy¢ to le-
czenie na biezaco, w miare postepu terapii.

Jestesmy jako onkolodzy zachtanni
i chcemy wiedzie¢ jeszcze wiecej, czyli zna-
lez¢ odpowiedZ na pytanie, czy ta drobna
czasteczka, ktérg mamy zastosowac w le-
czeniu, rzeczywiscie zadziata tak, jak sobie
to wyobrazamy.

Przeciez nie leczymy komorek na szal-
ce, ale cztowieka. To jego ciato zaatakowat
nowotwor i od tego, co sie bedzie dziato
7 jego organizmem, od jego reakcji immu-
nologicznych, od innych predyspozycji, be-
dzie zalezato, jak to leczenie przebiegnie.
To mozna w teorii powiedzie¢ ,powinno
zadziatac’, a wcale tak by¢ nie musi.

Niestety, immunologia nie jest pana-
ceum na kazdego raka.

Nie jest, ale daje duzo wigksza szanse na
dobra odpowied? niz w przypadku klasycz-
nej chemioterapii. Ta opierata sie na dzia-
faniu cytostatyku na okreslong strukture
komaorkowa, byta leczeniem uniwersalnym,
a to oznaczato, ze nie patrzylismy, na ile
ono u danego pacjenta zadziata. Zaktada-
lismy, ze samo dziatanie leku jako takiego
powinno by¢ skuteczne.

Medycyna personalizowana jest inna.
Szukamy konkretnej nieprawidtowosci
u konkretnego pacjenta, a leczenie musi
sie odby¢ w okreslonej dawce i w konkret-
nym czasie. Petna precyzja postepowania!

Oczywiscie potem jeszcze dochodzi ob-
serwowanie odpowiedzi pacjenta na le-
czenie. Stuza temu odpowiednie kryteria,
ktére tez powstaja na nowo.

Skupiamy sie sita rzeczy na tych nowo-
tworach, ktore sa najczestsze, ale
niektérzy maja nowotwory rzadkie. Czy
onkologia ma dla nich jakies rozwiaza-
nie?

Wiasnie w tych nowotworach bardzo
duzo sie dzieje! Szczegdlnie tam szukamy
tychze nieprawidtowosci molekularnych,
aby mdéc zastosowac zindywidualizowa-
ne leczenie. Nie zawsze sie to oczywiscie
udaje.

dr hab. n med.
Beata Jagielska
dyrektor Narodowego
Instytutu Onkologii im.
Marii Sktodowskiej-Curie,
prezes Stowarzyszenia
Polskiej Koalicji Medycyny
Personalizowanej w latach
2017-2024

Trzeba wiedzie¢, czego sie szuka.

Doktadnie. Do tego niezbedna jest
wspotpraca patomorfologa z biologiem
molekularnym, a pozniej z onkologiem. Ten
tercet jest niezbedny, ale rowniez niezbed-
ne jest jego doswiadczenie.

W Polsce certyfikat diagnostyki i leczenia
nowotwordéw rzadkich posiada wytgcznie
Narodowy Instytut Onkologii w Warszawie,
poniewaz przejécie sciezki certyfikacyjnej
nie jest tatwe.

To nie znaczy, ze taki tercet nie moze
powstac¢ gdzie indziej. Kazdy z os$rod-
kéw moze wystapi¢ z wnioskiem o otrzy-
manie i przejscie takiej akredytacji, do
czego namawiamy. To z jednej strony
daje szanse pokazania Polski jako kraju,
ktory siega po innowacyjng medycyne,
a z drugiej - chory nie musi jezdzi¢ z jed-
nego konca kraju na drugi na konsultacje
i podjecie leczenia.

Medycyna personalizowana zawiera
w sobie przeciez ten najwazniejszy cel, czyli
dobro pacjenta. Jest on w centrum tego, co
sie dzieje wokot diagnostyki jego choroby,
leczenia, profilaktyki, rehabilitacji, leczenia
wspomagajacego, psychonkologicznego.

Oczywiscie nie jesteSmy w stanie kaz-
dego pacjenta bardzo indywidualnie po-
prowadzi¢, ale dazymy do tego, zeby ta
opieka nad nim byta jak najlepsza.

Polski system daje szanse diagnostyki
i leczenia onkologicznego, ktére w 98 proc.
pokrywane jest z ubezpieczenia spoteczne-
g0, ze srodkéw publicznych. Nie jest waz-
ne, ile zarabiasz, masz ten sam dostep do
wszystkiego.

Mam znajomych, ktérzy choruja na raka
i zastanawiaja sie, czy moze za granica
bedzie lepiej.

Woystarczy doktadnie sprawdzi¢ opcje
terapeutyczne, by zobaczy¢, ze nie ma
tych réznic wiele. To wazna informacja
dla pacjentéw - wyjazd do Francji, Nie-
miec czy do Wielkiej Brytanii nie oznacza
automatycznie, ze bedzie tam zapropo-
nowane lepsze leczenie. Warto budowac
Swiadomos¢ wokot polskiej onkologii. My
naprawde nie mamy sie czego wstydzi¢
na arenie miedzynarodowej. Nasze stan-
dardy sa tozsame z zachodnimi, a w wielu
nowotworach sg wrecz wspodlnie ustala-
ne z NCCN.

W ostatnim czasie, w ramach decyzji re-
fundacyjnej, do standardowego leczenia
onkologicznego weszty nowe czasteczki,
co umozliwia stworzenie $ciezki terapii dla
danego pacjenta.

Majac dostepnos¢ wielu czasteczek,
a tak sie dzieje np. w raku ptuca, moze-
my ustali¢ dtugoterminowy plan leczenia.
Zwtaszcza jezeli leczenie pierwszego rzutu
nie zadziata. To jest bardzo wazne.

Warto budowaé $wiadomosé
wokot polskiej onkologi.

My naprawde nie mamy

sie czego wstydzi¢ na

arenie miedzynarodowe;.
Nasze standardy sg tozsame
z zachodnimi.

Chciatam zapytac¢ o wielochorobowosc,
czyli o sytuacje, w ktérej pacjent jest
chory onkologicznie, ale bardzo czesto
tez kardiologiczne, diabetologiczne. Czy
onkolodzy to widzg?

Oczywiscie wiedza na temat wystepo-
wania i stopnia zaawansowania chorob to-
warzyszacych nowotworowi to jest waru-
nek kwalifikacji do leczenia. My musimy to
wiedzie¢. Leki onkologiczne maja przeciez
okreslony profil dziatan niepozadanych.

Dobrym przyktadem jest to, co wyda-
rzyto sie w immunoterapii. Na poczatku
wydawato sieg, Ze jej dziatania niepozada-
ne nie beda ani tak duze, ani tak czeste.
Doniesienia z badan raczej byty uspo-
kajajace.

Natomiast teraz, majac na uwadze to, ze
w instytucie blisko 40 proc. chorych jest
leczonych immunoterapia, nasza wiedza
na temat jej dziatar niepozadanych wzro-
sta. |, niestety, nie mozemy powiedzie¢, ze
to jest leczenie, ktore ma niski odsetek
skutkéw ubocznych. Tym bardziej zatem
musimy wiedzie¢, w jakim stanie ogdlnym
jest pacjent, a kwalifikacja do leczenia musi
by¢ ostrozna.

Wazne sa nie tylko obciazenia wynika-
jace z chorob towarzyszacych, ale réwniez
natogi, naduzywanie alkoholu czy palenie
tytoniu. To wptywa na przebieg leczenia
i moze nasila¢ powikfania. Ale wiemy, ze

Uktad odpornosciowy osoby,
ktora prowadzi niezdrowy styl
Zycia, ma wazniejsze sprawy
niz wytapywanie komorek
nowotworowych

W organizmie.

naszym pacjentom trudno jest sie pozby¢
tych wieloletnich natogow.

Czasami podejscie jest takie, ze skoro
juz mam raka, to po co mam teraz
rzucac palenie.

Leczenie i palenie po prostu nie idg ze
soba w parze. Wiemy, ze odstawienie cho-
ciazby na dobe, dwie, trzy, tytoniu przed
zabiegiem operacyjnym zdecydowanie po-
prawia jego skutecznosc¢, np. w przypadku
nowotworéw gtowy i szyi.

Mamy jeszcze trzeci filar nowoczesnej
medycyny, czyli stan odzywienia pacjenta.
Leczenie zywieniowe, oparte na standar-
dach, powinno by¢ stosowane u kazdego
chorego na nowotwor, ktéry go wymaga.

Niestety, ludzie myla stan odzywienia
7 masa ciata, a jedno z drugim wcale nie
musi is¢ w parze. Kto$ moze mie¢ nad-
wage i by¢ Zle odzywiony. Sama otytosc,
niestety, negatywnie wptywa na sposéb
leczenia.

Styl zycia jest bardzo wazny w onkolo-
gii. Nasz uktad odpornosciowy umie roz-
poznawac komorki nowotworowe i nie
dopuszcza¢ do ich wzrostu, ale musimy
mu pomac. Pomysimy o tym tak: jesli np.
Zle sie odzywiam, to mdj organizm nie
dostaje tego, co trzeba. Jego uwaga jest
zatem skupiona na wewnetrznej trosce.
Podobnie jest z przewlektym stresem, nie-
dosypianiem.

Uktad immunologiczny osoby, ktora
prowadzi niezdrowy styl zycia, ma waz-
niejsze sprawy niz wytapywanie komorek
nowotworowych w organizmie. Staramy
sie nie moéwic ludziom: ,To wszystko twoja
wina”, bo to jest bez sensu i bywa prze-
ciwskuteczne. Lepiej odwrdci¢ te narracje,
mowiac: ,Zobacz, ile mozesz rzeczy zrobic,
zeby nie zachorowac na raka”.

Mam nadzieje, ze bedzie taki moment,
w ktérym nasze spoteczenstwo to zro-
zumie i nie bedzie bato sie dziatan pro-
filaktycznych i badan. Skupi sie na wta-
snym zdrowiu.

rozmawiata Margit Kossobudzka




4| 2024 .

KOMPENDIUM ZDROWIA

»‘»

COMPLETE
MEDIA

kompendium.pl

Nawet polowa Polakow
moze zachorowac¢ na nowotwor

W zyciu kazdego czlowieka komorki nowotworowe pojawiaja sie w organizmie wielokrotnie. Uklad odpornosciowy broni nas

przed ich dalszym rozwojem. Czasem jednak komoérka nowotworowa wymyka sie spod tego nadzoru i wtedy moze sie rozwinaé

choroba - méwi prof. Jacek Jassem z Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego, prezes Polskiej Ligi Walki z Rakiem.

Margit Kossobudzka: W ciggu ostat-
nich paru dekad wiedza o nowotworach
niezwykle sie powigkszyta.

Prof. Jacek Jassem: Onkologia jest jed-
na z najszybciej rozwijajacych sie dziedzin
medycyny, gtownie dzieki poznaniu mole-
kularnych podstaw kancerogenezy.

Byto kilka milowych krokéw w rozwoju
tej wiedzy. Pierwszym byto odkrycie w po-
towie lat 50. ubiegtego wieku struktury
DNA, drugim - opracowanie na poczat-
ku XXI wieku atlasu genomu cztowieka,
a trzecim - zapoczatkowane w 2006 roku
badania nad atlasem genomu nowotwordéw.
| tutaj zaczety sie schody, bo jezeli mamy
ponad 20 tys. gendw i w kazdym z nich
moga sie zdarzyc¢ tysiace zaburzen mole-
kularnych, to prosze sobie wyobrazi¢, jaka
to jest mozaika.

Czy zaskoczyto pana tempo zmian

w onkologii? Z jednej strony mamy
coraz wiecej nowotworowych celéw
do strzelania, a z drugiej, im dalej w las,
tym wiecej drzew.

Rozumiem, ze niepokoi panig nadmiar
wiedzy, ktorej nie potrafimy jeszcze w pet-
ni wykorzystac.

Rzeczywiscie, otrzymujemy coraz wie-
cej informacji o nowotworze i potaczenie
wiedzy biologicznej z kliniczna staje sie
wyzwaniem. A do tego dochodza jesz-
cze indywidualne cechy pacjenta, bo to
nie jest tylko interakcja pomiedzy lekiem
i nowotworem. ,Gospodarz” nowotworu,
czyli pacjent, moze miec¢ na przyktad rozng
zdolno$¢ metabolizowania leku czy wydol-
nos¢ immunologiczna.

Przy tak szybkim rozwoju wiedzy nie-
uchronnie bedzie nam coraz trudniej ja
przetrawic¢. Cztowiek nie jest bowiem
w stanie pofaczy¢ miliondw danych z ba-
dan eksperymentalnych oraz wynikéw se-
tek badan klinicznych z indywidualnymi
parametrami pacjenta i nowotworu. Zeby
znalez¢ optymalne rozwiazanie, te wszyst-
kie klocki trzeba pouktadac. Duza nadzieje
poktadam w sztucznej inteligencji, ktorej
algorytmy w ciggu kilku minut moga prze-
ksztatci¢ wszystkie dostepne dane w rze-
czywiste korzysci, umozliwiajac najbardziej
spersonalizowane leczenie.

Sztuczna inteligencja rzeczywiscie
bedzie takim game changerem?

Nie mam zadnych watpliwosci. W za-
sadzie juz nim jest. Mdézg cztowieka ma
ograniczenia fizjologiczne i tego sie nie
przeskoczy. Sztuczna inteligencja wtasci-
wie takich ograniczen nie ma. To jest tylko
kwestia techniczna.

Moze ta sztuczna inteligencja nie zasta-
pi catkowicie lekarzy, choc¢ i tego nie wy-
kluczam, ale pomoze im wybrac najlepsze
rozwiazanie. Zreszta ona juz w medycynie
istnieje, np. w diagnostyce obrazowej czy
patomorfologicznej. Uwaza sie, ze radio-
lodzy beda za jaki$ czas niepotrzebni. Nie-
dawno ukazato sie kilka prac pokazujacych,
ze w przesiewowych badaniach mammo-
graficznych sztuczna inteligencja juz te-
raz jest lepsza od radiologow. Uczestnicze
w miedzynarodowym projekcie, w ktérym
wykazalismy, ze moze ona takze wyreczy¢
patologa w kwalifikacji pacjentéw do im-
munoterapii. W radioterapii sztuczna in-
teligencja pomaga w optymalizacji planow
leczenia, co pozwala zminimalizowac uszko-
dzenia zdrowych tkanek. Najbardziej pre-
stizowe czasopismo medyczne na Swiecie,
,New England Journal of Medicine” (NEJM),
utworzyto niedawno swoj siostrzany tytut:

prof. dr hab. n. med.
Jacek Jassem
specjalista w dziedzinie
onkologii klinicznej

i radioterapii onkologicznej
w Katedrze i Klinice
Onkologii i Radioterapii
Gdariskiego Uniwersytetu
Medycznego, prezes
zarzadu Polskiej Ligi Walki
z Rakiem, przewodniczacy
Central and East European
Oncology Group

NEJM Al (artificial inteligence). Najnowszy
numer tygodnika ,Time” publikuje liste 100
najwazniejszych ludzi na $wiecie zajmuja-
cych sie sztuczna inteligencja w réznych
dziedzinach. Liczba publikacji na ten te-
mat rosnie lawinowo, co niektérych za-
czyna przerazac. Ale ten pociag odjechat
juz z peronu.

W swietle dzisiejszej wiedzy i pana
ogromnego doswiadczenia naile
ryzyko zachorowania na nowotwor
wynika z czynnikéw wewnetrznych,
a na ile ze sSrodowiskowych, na ktére
mamy wptyw?

Sa nowotwory, w ktorych czynniki $ro-
dowiskowe nie maja istotnego znaczenia,
czyli choroba pojawia sie niezaleznie od
naszych zachowan i stylu zycia. Ja to na-
zywam pechem. Bo jedli na przyktad czto-
wiek przez kilkadziesiat lat pali papierosy, to
codziennie zaprasza do siebie nowotwor.
Natomiast jezeli prowadzi wzorowy tryb
zycia, a mimo to zachoruje, to mozemy
mowic o pechu.

Nowotwordéw zwiazanych z czynnikami
wewnetrznymi i srodowiskowymi nie da
sie jednak oddzieli¢ gruba kreska, to jest
pewne kontinuum.

Jakie jest ryzyko, ze zachorujemy
na raka?

Cztowiek zyje $rednio niemal 80 lat.
Biorac pod uwage, ze nasze ciato sktada
sie z kilkudziesieciu trylionow komorek,
a czesc¢ z nich przez cate zycie sie dzieli, nie
ma szans, zeby niektére z tych podziatow
nie byty btedne. Powstate w ten sposob
mutacje moga byc¢ Zzrodtem nowotworu.

U kazdego z nas komorki nowotworowe
pojawiaja sie w organizmie w ciggu zycia
wielokrotnie, ale uktad immunologiczny je
rozpoznaje i niszczy w zarodku. Czasem
jednak komaorka nowotworowa wymyka
sie spod tego nadzoru i wtedy rozwija sie
nowotwor.

Ze statystyk wynika, ze kazdy z nas
ma s$rednio 12-procentowe ryzyko
zachorowania na nowotwor w ciggu
swojego zycia.

To ryzyko jest znacznie wieksze. Sposrod
obecnie zyjacych oséb na nowotwaér zacho-
ruje co trzecia, a moze co druga, a umrze
z tego powodu co czwarta. Gtéwna przy-
czyna jest starzenie sie spoteczenstw. Daw-

niej umieraliémy wczesniej na inne choroby,
teraz ,dozywamy” do nowotworu. A nasze
sity obronne wyczerpuija sie z wiekiem.

Ryzyko zachorowania mozna jednak
znacznie zmniejszy¢. Palenie tytoniu, nie-
wtasciwa dieta, brak aktywnosci fizycznej,
nadmierne opalanie, unikanie szczepien
ochronnych czy alkohol sg czynnikami, na
ktére mamy jednoznaczny wptyw.

U niektérych to ryzyko jest wieksze niz
u innych.

Tak, i to w duzej mierze zalezy wtasnie
od stylu zycia, uzaleznien czy zanieczysz-
czenia Srodowiska. Te czynniki dla poszcze-
g6lnych nowotwordw sa dobrze zdefinio-
wane.

Klasycznym przyktadem jest rak ptuca
czy nowotwory gtowy i szyi. Tu zaleznosc
palenie - rak jest dramatyczna.

Z kolei do czestych nowotwordw
w mniejszym stopniu zwiazanych z jaki-
mi$ konkretnymi czynnikami ryzyka nale-
7y rak piersi. Podtoze genetyczne stanowi
tylko kilka procent. Pozostate to nadwaga,
alkohol, dtugi okres czynnosci hormonalnej
jajnikéw czy terapia hormonozastepcza. Te
czynniki zwiekszaja ryzyko rozwoju raka,
ale nawet jesli wystepuja razem, maja wie-
lokrotnie mniejszy wptyw na rozwdj raka
piersi niz palenie papieroséw na raka ptuca.

A dlaczego niektére nowotwory sa
stosunkowo powszechne, a inne wyste-
puja rzadko?

To jest dobre pytanie, ale trudno na nie
odpowiedzie¢. Wiemy natomiast, skad sie
biora geograficzne réznice w epidemiologii
nowotworéw - tutaj najwieksza role od-
grywaja czynniki Srodowiskowe.

Jezeli na przyktad w danym kraju wiele
0s6b pali papierosy, to czestsze beda tam
nowotwory tytoniozalezne. Z kolei nowo-
twory skoéry beda wystepowaty w regio-
nach, gdzie jest duzo stonca, np. w Au-
stralii. Nie dotyczy to natomiast rdzennych
mieszkancow Afryki, bo chroni ich ciemny
kolor skory. W krajach o duzym spozyciu
czerwonego miesa czeste beda nowotwory
przewodu pokarmowego.

Podam tez bardziej egzotyczne przy-
ktady. Rak pecherza moczowego nie jest
w Europie bardzo czestym nowotworem.
Natomiast sa kraje, na przyktad Egipt,
w ktérych jest w czotéwee. Przyczyna jest
endemiczne wystepowanie tam zwigzane-

Batem sie jak kazdy inny
cztowiek, bo w takich
sytuacjach nie ma

heroséw. Z tego powodu
zaczgtem mojg przygode

z nowotworem nie od
onkologa, tylko od
psychologa. To byt nowotwor
uktadu chtonnego,

na ktorym znam sie mnigj
niz hematolodzy, catkowicie
im zaufatem.

20 7 tym nowotworem pasozyta o nazwie
schistosoma, ktérego w Europie nie ma. Po-
dobna sytuacja dotyczy bardzo ztosliwego
nowotworu wieku dzieciecego - chtoniaka
Burkitta. Jest on zwigzany z zakazeniem
wirusem EBV - czestym w Afryce réwni-
kowej i bardzo rzadkim w Europie.

Takie przyktady mozna mnozyc¢. Ale swo-
ja geografie moga mie¢ takze nowotwory
niezwiazane z czynnikami srodowiskowymi,
ale np. dziedzicznymi. Dobrym przyktadem
sa zwigkszajace wielokrotnie ryzyko raka
piersi i raka jajnika mutacje genow BRCA1
i BRCAZ2. Ich nosicielstwo u aszkenazyjskich
Zydéw jest dziesieciokrotnie czestsze niz
w innych populacjach.

Pan tez chorowat na nowotwér, wiec
zna pan temat takze z perspektywy
pacjenta. Czy jako onkolog bat sie
pan mniej, czy moze wtasnie bardziej
w zwiazku z pana wiedza?

Nowotwor jest bardzo demokratyczna
choroba, lekarze nie maja immunitetu. Ba-
tem sie jak kazdy inny cztowiek, bo w takich
sytuacjach nie ma herosoéw. Z tego powodu
zaczatem moja przygode z nowotworem nie
od onkologa, tylko od psychologa.

Moj nowotwor zostat wykryty dosé poz-
no, choc¢ nie miatem na to wptywu. On
po prostu ma taka nature. Jednak mimo
emocji, ktore przezywatem, staratem sie
wykorzysta¢ swoja wiedze do racjonalnej
oceny sytuacji.

Staratem sie dobrze wspotpracowac z le-
karzami. Nie wtracatem sie do ich decyzji.
To byt nowotwor uktadu chtonnego, na
ktérym znam sie mniej niz hematolodzy,
w zwiazku z tym catkowicie im zaufatem.
Mysle, ze bytem subordynowanym pa-
cjentem.

Poza tym dbatem o zachowanie dobrej
kondycji fizycznej, wtasciwie sie odzywia-
tem, wiecej sypiatem. Na szczescie mia-
tem mocne wsparcie rodziny i przyjaciot.
W takim momencie mozna sie przekonac,
jakie to wazne.

Jakie sa w tej chwili najczestsze nowo-
twory?

U mezczyzn rak gruczotu krokowego,
a u kobiet rak piersi. Ale pierwszym zabdjca
w obu wypadkach jest rak ptuca. Pokazuje
to, ze czestos¢ zachorowan na dany nowo-
twor niekoniecznie idzie w parze z umieral-
noscia. Rak gruczotu krokowego i rak piersi
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rokuja dobrze, a rak ptuca - Zle, dlatego
wyprzedza je w statystykach zgondw.

Rak moze byc¢ choroba przewlekts,
ludzie potrafig zy¢ z nim nawet kilka-
nascie lat. Ale s3 nowotwory, gdzie ta
walka jest wciaz nieréwna i medycyna
nie ma wiele do zaoferowania pacjen-
towi.

Rzeczywiscie, z niektérymi nowotwo-
rami nadal stabo sobie radzimy, ale jest
ich coraz mniej.

Sciezke naukowa zaczynatem w poto-
wie lat 70. ubiegtego wieku od czerniaka
skory. Przyjezdzali do Gdanska pacjenci
7z catej Polski, a my probowalismy nowych
terapii. Jednak mimo najwiekszych staran
ci chorzy szybko umierali. Rozsiany czer-
niak to byta kwestia kilku miesiecy zycia.
W tej chwili, dzieki postepom w leczeniu,
tacy chorzy zyja latami.

Nie sa moze wyleczeni, ale ten nowo-
twor stat sie choroba przewlekta i oni zyja
tak jak pacjenci z cukrzyca, nadcisnieniem,
chorobg serca czy nerek.

Czy dla takich oséb nie powinno sie
wprowadzi¢ specjalnej opieki? Oséb
z doswiadczeniem onkologicznym
przybywa bardzo szybko.

| bedzie przybywac, bo bardzo wzrosnie
liczba ozdrowiencow.

Ale czy tacy ludzie wymagaja specjal-
nych systemowych zmian?

Oprocz mojej pracy akademickiej zaj-
muje sie tez dziatalnoscia spoteczna. Duza
uwage zwracam na ,zycie po raku’, czyli
wychodzenie z choroby, powrét do spo-
teczenstwa, reintegracje zawodowa, ro-
dzinna czy kulturowa.

Chodzi tez o to, zeby ci ludzie nie zyli
z pietnem choroby nowotworowej, nie byli
wykluczani. W naszym spoteczenstwie ist-
nieja bowiem stereotypy i wiele oséb nadal
uwaza nowotwor za wstydliwa chorobe.
Ozdrowiency maja trudnosci z powrotem
do pracy i bywaja gorzej traktowani przy
ubezpieczaniu sie czy zacigganiu pozyczek
bankowych. W Polskiej Lidze Walki z Ra-
kiem realizujemy obecnie kampanie, ktéra
ma to zmieni¢. Wspotpracujemy z wieloma
organizacjami pacjenckimi, towarzystwami
naukowymi i rzecznikiem praw pacjenta,
ale niektére problemy beda wymagaty
zmian legislacyjnych.

Przezyt pan juz zmiany w podejsciu do
leczenia onkologicznego, ale czy czeka
pan na cos jeszcze? Cos takiego, co
wywrdci stolik?

Nie spodziewam sie zadnego ztotego
strzatu. Oczekuje dalszego postepu. Bar-
dzo nie lubie w onkologii stowa ,przetom’,
jest bowiem naduzywane i budzi emo-
cje. Gdyby kazde nowe osiggniecie byto
przetomem, nie bytoby juz nowotwordw
na $wiecie. Owszem, onkologia rozwineta
sie fantastycznie. Gdy zaczynatem prace,
moglismy wyleczy¢ moze co pigtego czy
co czwartego chorego; dzi$ ponad poto-
we. Ale na to sktadaja sie nie przetomy,
ale mate kroki.

Prawdziwych przetoméw byto kilka
- przyktady z ostatnich dwdch dekad to
odkrycie terapii celowanych czy immu-
noterapii. Ja zawdzieczam zycie wtasnie
immunoterapii. Gdybym zachorowat pare
lat wczesniegj, nie miatbym szans. Jestem
zywym przyktadem tego postepu.

rozmawiata Margit Kossobudzka

Uratuj zdrowie innych,
bardziej dbajac o swoje

Zapobieganie chorobom, dla ktérych istnieje skuteczna i latwa profilaktyka, moze pozwoli¢ znalezé

Srodki na leczenie np. choré6b rzadkich i hematologicznych, gdzie tak rozlegla profilaktyka nie
istnieje - przekonuje dr Janusz Meder, prezes Polskiej Unii Onkologii.

Promocja zdrowia, profilaktyka, wczesna
diagnostyka i edukacja juz od przedszkola
i szkoty — w te obszary musimy wreszcie
poteznie zainwestowac. Na egzaminie ma-
turalnym powinien zosta¢ wprowadzony
nowy przedmiot: edukacja zdrowotna. Mu-
simy wychowac zupetnie nowe pokolenie,
ktore bedzie umiato i chciato w $wiadomy
sposob troszczyc sie o zdrowie wtasne
i najblizszych.

Mam nadzieje, ze polska prezydencja
w Radzie UE zmobilizuje nas wszystkich
do intensywnego wspoétdziatania miedzy-
resortowego i ponad podziatami politycz-
nymi na rzecz zdrowia publicznego. Po-
winien zostac tez powotany petnomocnik
premiera RP ds. zdrowia publicznego.

Ocali¢ 4 miliony ludzi

Szacunki WHO wskazuja, ze gdyby dzis
decydenci z wiekszosci krajow Swiata za-
inwestowali w promocje zdrowia, profilak-
tyke oraz wczesna diagnostyke choréb
cywilizacyjnych kwote 11,4 mld dolarow,
datoby to potencjalne oszczednosci rzedu
ponad 100 mld dolaréw. Te $rodki moz-
na by przeznaczy¢ na leczenie chorych
wymagajacych zastosowania trudno do-
stepnych i kosztownych procedur diagno-
styczno-leczniczych. W ten sposéb mozna
by ocali¢ zycie blisko 4 milionow ludzi.

W tym kierunku zmierzaja tez wysit-
ki Europy. Pierwszym filarem edukacji
zdrowotnej jest Europejski Kodeks Wal-
ki z Rakiem, zawierajacy zalecenia zmiany
stylu zycia. Przestrzeganie go pozwolito-
by unikna¢ 40-50 proc. zachorowan na
nowotwory oraz wielu innych choréb cy-
wilizacyjnych o podobnych przyczynach
powstawania. Drugi filar to rozwiniecie
w spoteczenstwie tzw. czujnosci onko-
logicznej.

Sprowadza sie ona do jednego zdania:
jesli objawy i dolegliwosci, ktérych do
tej pory nie miates$, nie ustepuja catko-
wicie w ciggu 2-3 tygodni po zastoso-
waniu pierwszego leczenia objawowego
- przeciwbolowego, przeciwgoraczkowe-
g0, przeciwzapalnego - powinna zapali¢
sie czerwona lampka. Najpierw wyklucz
nowotwar lub inng powazng chorobe cy-
wilizacyjna, potem zajmij sie diagnozowa-
niem innych schorzen.

Zwiastunow choroby nowotworowej
jest wiele i sg one niespecyficzne, co ozna-
cza, 7e moga sugerowac inne schorzenia.
Niemniej warto o nich pamietac. Sa to
m.in.: powiekszajace sie i zmieniajace swo-
ja barwe znamiona na skérze, powiekszaja-
ce sie wezty chtonne na szyi, pod pachami
lub w pachwinach, biatawe zabarwienia
i zgrubienia btony sluzowej na wargach,
jezyku i migdatkach w jamie ustnej, chry-
pa, trudnosci w potykaniu, kaszel (réwniez
z krwiopluciem), brak taknienia, chudniecie,
zmiany w strukturze stolca (naprzemien-
ne biegunki lub zaparcia), krew w kale lub
moczu oraz z drég rodnych poza okresem
miesigczek czy wyczuwalne stwardnienia
lub guzki pod skéra, w gruczotach pier-
siowych lub w jadrach, parcie na pecherz
i czestomocz. Obowiazkiem kazdej osoby
jest udziat w bezptatnych badaniach okre-
sowych (bilanse zdrowia), przesiewowych
(cytologia, mammografia, kolonoskopia,
dla palaczy papierosow tomografia kom-
puterowa klatki piersiowej, dla mezczyzn
marker PSA). Kazdemu zalecam co roku
zbadanie morfologii i biochemii krwi (glu-
koza, cholesterol, testy watrobowe i ner-
kowe) i kontrole u stomatologa. Zachecam
tez bardzo do wykonywania okresowo ba-

drn. med.

Janusz Meder

prezes Polskiej

Unii Onkologi,
przewodniczacy Komisji
Bioetycznej w Narodowym
Instytucie Onkologii im.
Marii Sktodowskiej-Curie,
wspdtzatozyciel think tanku
Medyczna Racja Stanu

dan USG tarczycy, catej jamy brzusznej,
a u mtodych kobiet takze piersi. W ten
sposob mozna wykry¢ wezesnie stan przed-
rakowy fatwy do szybkiego i catkowitego
wyleczenia, nie dopuszczajac do rozwoju
groznej choroby.

Na $wiecie co roku na nowotwory za-
pada ponad 20 milionéw oséb, a 10 mi-
liondw — umiera. Wedtug prognoz w cig-
gu 15-20 lat nastapi wzrost zachorowan
i Smiertelnosci o 70 proc. Wptyw na to
maja: starzenie sie populacji, niezdrowy
styl zycia, otytos¢, palenie papieroséw, nad-
uzywanie alkoholu, skazenie srodowiska
naturalnego, zmiany klimatyczne.

Czy prewencja moze istotnie
zatrzymac ten trend?

Przez siedem lat realizowalisSmy w ra-
mach dziatalnosci Polskiej Unii Onkologii
(PUO) program ,,Mam haka na raka” dla
mtodziezy szkét ponadpodstawowych w ca-
tym kraju. Rownolegle robilismy tez ogol-
nopolska kampanie pt. ,Zdrowa gmina”.
Rozdawalismy materiaty edukacyjne, zache-
calismy do tworzenia wtasnych programow.
Dzieki tym kampaniom dodatkowo ponad
pot miliona Polek zrobito mammografie i cy-
tologie. To tylko pokazuje, jak duza moze
by¢ sita oddziatywan spotecznych.

Powinnismy zdecydowanie oddac¢ ini-
cjatywe w rece wtadz samorzadowych,
poczawszy od gmin, gdzie powinien byc¢
realizowany program ustawicznej kampanii
promujacej zdrowie w $cistej wspotpra-
cy lekarzy rodzinnych, wojtéw, aptekarzy,
dyrektorow szkot, harcerzy, ksiezy, kot go-
spodyn wiejskich i regionalnych medidw.

Nie mozemy zapomniec, ze $wiadomy
pacjent to pacjent dobrze wyedukowany,
czasem wrecz niepokorny - niedajacy sie
zlekcewazy¢ we wczesnym stadium choro-
by. W Polsce przeciez ok. 70 proc. chorych
trafia do onkologa czy innego specjalisty
w stadium zaawansowanym, gdy mozliwo-
$ci leczenia sa juz ograniczone.

Szczepmy sie

Co roku prawie 3 tysiace Polek dosta-
je diagnoze raka szyjki macicy. Prawie
2 tysiagce umiera. To niezwykle niepokoja-
ce dane - nie tylko dlatego, ze wczesnie
wykryty rak szyjki macicy jest w 99 proc.
wyleczalny i w Europie Zachodniej liczba
zachorowan na niego spada. U mtodych
kobiet mozna mu catkowicie zapobiec
- przez badania cytologiczne, ale przede
wszystkim stosujac szczepionke przeciw
wirusowi brodawczaka ludzkiego (human
papillomavirus, HPV). Powinna ona by¢
jasno nazwana w dyskusjach ,antynowo-
tworowa”, bo zapobiega nie tylko rakowi
szyjki macicy, ale i innym nowotworom
wywotywanym przez HPV.

Widac to doskonale w innych krajach,
gdzie nastapita redukcja liczby zgondw
7 tego powodu, m.in. w Szwecji i Austra-
lil. My powinnismy is¢ o krok dalej i umie-
Sci¢ szczepienia przeciw HPV w kalendarzu
szczepien obowigzkowych oraz przeprowa-
dzi¢ je w szkotach po uprzedniej edukagji
nauczycieli, ucznioéw i rodzicow.

Od lat dyskutujemy tez o wprowadzeniu
w Polsce populacyjnego programu przesie-
wowego w kierunku wirusa HCV: zwigksza
on ryzyko rozwoju marskosci, a nastepnie
- raka watrobowokomorkowego, a takze
jest najczestsza przyczyna przeszczepdw
watroby w Europie. Wykryty na wczesnym
etapie moze by¢ szybko i skutecznie wy-
leczony, réwniez w Polsce. Ale dyskusje
koncza sie na niczym: w ciggu roku wyko-
nuje sie kilkadziesiat tysiecy testow anty-
-HCV. A powinnismy wykonywac ich okoto
2 milionow.

Podsumowujac, nie mozemy wiecz-
nie tylko debatowac. Potrzebna nam jest
sprawczosc. Musimy zadac sobie pytanie:
jak to zrobi¢? Mamy wszelkie argumenty
oparte na dowodach naukowych, ktére
uprawniaja nas do wprowadzenia konkret-
nych rozwiazan systemowych. Upowazniaja
nas do tego powody zaréwno ludzkie, jak
i ekonomiczne.

Zarzadzanie zdrowiem to przeciez w ca-
tosciowym rachunku ekonomicznym inwe-
stycja najtansza, pomimo ogromnej skali
poczatkowych naktadéw finansowych. Naj-
wazniejsza jest tu konsekwencja w realizacji
wieloletnich narodowych strategii i progra-
moéw w zakresie onkologii (NSO), kardiologii
(NPChUK), chordb rzadkich oraz zdrowia
psychicznego. Dobrostan psychofizyczny
kazdego z nas jest efektem edukacji i pro-
filaktyki, pochodna tej inwestycji. |, jak juz
wspomniano, uwalnia srodki na leczenie
choréb rzadkich, na ktére nasze codzienne
zachowania nie maja juz wptywu.

Zalecenia, jak unikna¢
zachorowania na nowotwory
i inne choroby cywilizacyjne

1. Badz aktywny fizycznie. Moze by¢ to
codzienny potgodzinny spacer szyb-
kim krokiem.

Unikaj zycia w przewlektym stresie.

Nie pal papierosow.

Ogranicz picie alkoholu.

Nie dopuszczaj do wystapienia nad-

wagi.

Stosuj na co dzien diete $rodziem-

nomorska.

7. Ogranicz spozywanie miesa (szcze-
golnie czerwonego), Zywnosci wyso-
koprzetworzonej, nasyconych ttusz-
czbéw, stodyczy i soli.

8. Jedz wiecej ryb, owocow i warzyw.

9. Unikaj nadmiaru stonca, stosuj kremy
7 filtrami ochronnymi. Nie korzystaj
z solarium.

10. Zaszczep sie przeciw wirusowemu
zapaleniu watroby.

11. Unikaj przypadkowych kontaktow
seksualnych, chron sie przed prze-
noszeniem wiruséw i bakterii cho-
robotwarczych.

12. Staraj sie wyleczy¢ wszystkie prze-
wlekte stany zapalne w organizmie.

13. Jesli w twojej rodzinie wystepowaty
nowotwory, przebadaj sie w porad-
ni genetycznej.
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im. M. Skiodowskiej-Curie

w Warszawie

W Polsce kazdego roku stwierdza sie 170 tys.
nowych zachorowan na nowotwory, co najmniej
potowa z nich jest w stadium zaawansowanym.
Jednym z powoddw jest nieche¢ Polakéw do ba-
dan pozwalajacych wczesnie wykry¢ raka. Jedy-
nie w czerniaku profilaktyka jest prosta - trzeba
chroni¢ skoére przed stoncem, a jak na skérze po-
jawi sie jaka$ zmiana, to trzeba pdjs¢ do lekarza.
W pozostatych nowotworach badania pozwalajace
wykry¢ chorobe na wczesnym etapie uchodza za
trudne i nieprzyjazne. Polacy sa przekonani, ze
jak zrobia badanie, to sie dowiedza, Ze s3 chorzy.
A nowotwor wykryty w bardzo wczesnym stadium
Zaawansowania oznacza, ze mozna go tatwo wy-
leczy¢. Gdy za$ o nowotworze pacjent dowiaduje
sie, gdy rak jest zaawansowany, leczenie jest trud-
ne. To nastawienie Polakéw trzeba zmienic. Tak
jak zmieniaja sie badania, np. obecnie wszystkie
mammografy w Polsce sa cyfrowe, dzieki czemu
badanie jest bardziej przyjazne i duzo bardziej
precyzyjne niz na starych aparatach.

tatwiejsza i bardziej przyjazna

Brakuje informacji o tym, ze mozna skutecz-
nie chronic sie przed rakiem szyjki macicy, ktory
w 99,99 proc. jest zwiazany z infekcja HPV. Dla
dzieci w ramach kalendarza szczepien sa dostepne
bezptatne szczepionki przeciwko HPV, ale tylko
23 proc. dzieci zostato zaszczepionych. Aby uta-
twi¢ dostep do tego szczepienia, od tego roku
dzieci beda mogty przyjac szczepionke przeciwko
HPV w szkole.

Utatwien w dostepie do badan profilaktycznych
bedzie coraz wiecej. W przysztym roku bedzie
mozna wykonac test HPV DNA, ktory pozwa-
la wykry¢ zakazenie HPV bardzo wczesnie, gdy
nie ma jeszcze objawow zakazenia ani zagroze-
nia rakiem szyjki macicy. Jesli wynik testu bedzie
ujemny, to oznacza, ze dana osoba nie ma infekcji
HPV, a kolejne badanie powinna wykonac za pie¢
lat, a zatem duzo rzadziej niz cytologie.

Hematologia w

prof. dr hab. n. med.
Krzysztof
Giannopoulos

prezes Polskiego Towarzystwa
Hematologdw i Transfuzjologdw,
kierownik Zaktadu
Hematoonkologii
Doswiadczalnej UM w Lublinie

Ostatnie lata, a w szczegdlnosci ubiegty i aktu-
alny rok, to state poszerzanie dostepu do nowo-
czesnego leczenia dla pacjentow z nowotworami
krwi. Pozwala to w przypadku czesci nowotworow
odchodzi¢ od leczenia opartego na chemioterapii
w kierunku terapii celowanych. Za dostepnoscia
kliniczna powinna jednak pojs¢ zmiana modelu
diagnostyki i leczenia.

Hematologia nie zostata uwzgledniona w Kra-
jowej Sieci Onkologicznej - i dobrze. Dlaczego?
Dlatego, ze specyfika nowotwordw krwi, a tak-
ze ich leczenia, za bardzo rézni sie od specyfiki
guzow litych. Leczenie guzow litych w duzym
stopniu opiera sie na chemioterapii, radioterapii
i chirurgii onkologicznej, a tych metod w zasadzie
nie wykorzystuje sie w terapii nowotwordw krwi.
W hematologii stosuje sie przede wszystkim prze-
szczepienia szpiku, terapie celowane czy terapie
CAR-T. Srodowisko hematologéw opracowato

Wiele osdb trudno byto przekonac do kolono-
skopii. Dlatego od trzech lat proponujemy, aby
wprowadzi¢ nowoczesny test FIT na krew utajo-
na, ktéry jest czulszy i duzo bardziej swoisty niz
stary test FIT, ktéry daje duzo wynikow fatszywie
dodatnich. To powoduije, Ze trzeba wykonywac
wiele bezsensownych kolonoskopii. Test FIT nowej
generacji mozna wykonac nawet samemu w domu
i dopiero gdy wynik jest dodatni, robi sie dalsze
badania, w tym kolonoskopie.

Planujemy wprowadzi¢ niskodawkowa tomo-
grafie komputerowa w ramach badan skriningo-
wych dla oséb palacych papierosy, bo 30-40
proc. nowotwordéw jest zwigzanych z tym na-
togiem. Oczywiscie najlepiej bytoby, gdyby Po-
lacy nie palili papieroséw, ale i tak jest lepiej
niz dawniej. Juz nie pali 80 proc. mieszkancow
Polski, ale 27 proc. Dzieki temu istotnie zmniej-
szyta sie liczba oséb z rakiem ptuca, gtownie
wérdd mezczyzn.

Przypominajki

Daleko nam jednak choc¢by do Norwegii, gdzie
70 proc. ludzi ma szanse na wyleczenie z no-
wotwordw, bo choroba zostata u nich wykryta
na bardzo wczesnym etapie rozwoju. Wynika to
miedzy innymi z tego, ze tam czes$¢ badan jest
obowiazkowa, ale tego polskie spoteczenstwo by
nie zaakceptowato. Uwazam tez, ze lepiej, gdy
ktos$ $wiadomie decyduje sie na badania, bo wte-
dy jest do nich przekonany.

Z nowotworami skory profilaktyka nam sie uda-
je i coraz wiecej 0sob obserwuje swojg skore.
Ludzie zgtaszaja sie do lekarza i nawet jesli na
wizyte do dermatologa musza poczekac, to sie
nic nie stanie, bo czerniak rosnie 2-3 lata, ale
w przypadku mammografii czy cytologii kolejek
nie ma. Na badanie praktycznie nie trzeba cze-
kac¢, a mimo to pacjentki sie nie zgtaszaja. Jednym
z powodow moze by¢ to, ze ludzie zapomina-
ja o badaniach. Cenne bytoby zatem wysytanie
w ramach internetowego konta pacjenta informa-
cji, kiedy nalezy wykona¢ poszczegolne badania.
Z centrum e-zdrowie staramy sie wprowadzi¢
takie rozwiazanie.

Rzeczy do zrobienia jest jeszcze bardzo duzo,
poczynajac od edukacji w szkotach, a na informa-
cji w przestrzeni publicznej konczac. W Stanach
Zjednoczonych na lotnisku widziatem takie afi-
sze: ,Na lotnisku spedzasz srednio dwie godziny,
zrobienie mammografii zajmie ci 5 minut”. U nas
informacje o zdrowiu sa traktowane jako wsty-
dliwe albo z musu.

wiec wiasny projekt pilotazu krajowej sieci he-
matologicznej. Warto podkresli¢, ze miat by¢ to
pilotaz, a nie systemowe wdrozenie. Chodzito
0 przeanalizowanie zaproponowanych rozwigzan
przed ich wprowadzeniem do systemu. Waznym
elementem byta weryfikacja narzedzi rozliczenio-
wych dotyczacych diagnostyki oraz kompleksowej
opieki. Ich celem ma by¢ odpowiednie wykorzy-
stanie ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, kto-
ra mogtaby z powodzeniem przeja¢ pacjentéw,
ktorzy nie wymagaja leczenia w szpitalach. Od-
ciazytoby to oddziaty szpitalne, dzi$ nadmiernie
obfozone, i dato pacjentom mozliwos¢ leczenia
blizej domu. Obecnie czes¢ nowoczesnych tera-
pii stosowanych w hematoonkologii to leczenie
doustne, ktérego podanie nie wymaga pobytu
w szpitalu.

Co przyniosty ostatnie dwa lata, jesli chodzi
o istotne przetomy terapeutyczne? Bardzo do-

Obecnie czes¢ nowoczesnych
terapii stosowanych

w hematoonkologii to leczenie
doustne, ktérego podanie nie

wymaga pobytu w szpitalu.

Nadzieja w koordynatorach

Dzieki tym zmianom mniej osob w Polsce
wymagatoby kosztownego leczenia nowotwo-
ru. Obecnie mamy dostep do terapii chyba naj-
lepszy w krajach Europy Srodkowo-Wschodnie,
ale nie mamy takich efektow jak na zachodzie
Europy. Powdd? Troche niewtasciwie wykorzystu-
jemy srodki przeznaczone na leczenie. Na przyktad
mamy programy lekowe w raku jajnika, w ramach
ktorych konieczne jest wykonanie testu moleku-
larnego w kierunku HRD. Jesli wynik badania jest
dodatni, pacjentka powinna dosta¢ nowoczesne
leczenie, ktore jest refundowane. Problem tylko
w tym, ze badanie HRD nie jest refundowane.

Brakuje tez koordynacji. Na przyktad w raku
ptuca, gdzie czas odgrywa istotna role, diagnoza
nie przebiega w sposéb spojny ani szybki. Pacjent
ma wykonane badanie patomorfologiczne, ktére
potwierdza obecnos$¢ nowotworu, ale za tym nie
idg badania molekularne, ktére sg niezbedne do
wdrozenia nowoczesnego leczenia. Bez tej ko-
ordynacji czas trwania diagnostyki sie wydtuza,
a stan pacjenta na tyle sie pogarsza, ze leczenia,
ktore jest refundowane, nie dostanie, bo juz sie
do niego nie kwalifikuje.

Rozwiazaniem tych probleméw ma by¢ Krajowa
Sie¢ Onkologiczna. Pacjent chory na raka bedzie
miat koordynatora i gdy dostanie skierowanie,
np. na badania, to nie on bedzie szukat osrodka,
w ktorym ma by¢ poddany kolejnemu etapowi dia-
gnostyki, tylko zajmie sie tym koordynator, ktéry
znajdzie odpowiedni osrodek i umdwi chorego na
badania. Obecnie jest tak, ze przychodzi do mnie
pacjent, ktéry od trzech lekarzy dostat jedynie in-
formacje, ze powinien sie u mnie leczy¢. Chory
mnie znalazt, ale nie miat wykonanych chocby
podstawowych badan. Przez ten czas nowotwor
sie rozwijat, a ja nie mam magicznej rézdzki, by
cofnac ten czas.

Polacy sg przekonani, ze jak
zrobig badanie, to sie dowiedzg,
ze sg chorzy. A nowotwor
wykryty w bardzo wczesnym
stadium zaawansowania
0znacza, ze mozna go

tatwo wyleczyc.

2024

bra wiadomoscia byto objecie refundacja terapii
CAR-T dla pacjentéw z opornym, nawrotowym
chtoniakiem rozlanym z duzych komaorek B, ale
takze dla pacjentow z chtoniakami z komorek
ptaszcza. Niestety, nadal pacjenci i klinicysci nie
maja mozliwosci leczenia z wykorzystaniem tej
przetomowej terapii chorych ze szpiczakiem pla-
zmocytowym. Mam jednak $wiadomos¢, ze nie
wynika to z braku odpowiedniej decyzji Minister-
stwa Zdrowia, ale z braku inicjatywy po stronie
firmy farmaceutycznej, ktéra nie ztozyta wnio-
sku refundacyjnego.

Ostatni rok to takze zmiany w zakresie dostepu
do immunoterapii. Od lipca tego roku refundacja
zostata objeta terapia przeciwciatem bispecyficz-
nym w leczeniu chtoniaka grudkowego. Propozy-
cje pazdziernikowej listy refundacyjnej zwigkszaja
dostepnosc do przeciwciat bispecyficznych w te-
rapii chorych na chtoniaka rozlanego z duzych
komorek B oraz szpiczaka plazmocytowego. To
prawdziwy przetom.

Niezaspokojona potrzeba terapeutyczna jest
poszerzenie dostepu pacjentéw z ostra biatacz-
ka szpikowa do terapii celowanych molekularnie.
Szansa na dtuzsze zycie i dobrg jego jakos¢ dla tej
grupy chorych jest zastosowanie terapii celowa-
nych molekularnie. Pacjenci i klinicysci czekaja na
mozliwos¢ leczenia z wykorzystaniem inhibitora
IDH1 w potaczeniu z azacytydyna. Leczenie to
trzykrotnie wydtuza mediane catkowitego prze-
zycia w tej grupie chorych.

Wspotpraca
dla pacjentow

Dorota Koryciiiska

prezes zarzadu Ogdlnopolskiej
Federacji Onkologicznej

oraz Stowarzyszenia
Neurofibromatozy Polska

Idea opieki onkologicznej oparta na sieci szpitali
jest stuszna. Pilotaz Krajowej Sieci Onkologicznej
rozpoczat sie w 2019 r. i byt wielokrotnie przedtu-
zany. Opierat sie na hierarchicznej strukturze pod-
miotéw onkologicznych. Raport korncowy z pilotazu
nie wykazat, aby byto to korzystne dla pacjentéw.
Stad koniecznos¢ przedefiniowana formuty sieci
na wspotprace szpitali. Trwaja prace nad dostoso-
waniem sieci do potrzeb pacjentéw.

Dwa gtéwne zatozenia KSO to wspdtpraca szpi-
tali onkologicznych oraz koordynacja opieki nad
pacjentem. Sie¢ powinna wejs¢ w zycie w 2025 r.

Profilaktyka w Polsce réwniez wymaga opraco-
wania wieloletniej strategii oraz koordynacji i mo-
nitoringu. Teraz jest chaos, a wyniki zgtaszalnosci
nie pozostawiaja ztudzen. Polacy sa w ogonie Eu-
ropy pod wzgledem zgtaszalnosci na badania pro-
filaktyczne i w czotowce, jesli chodzi o zgony na
choroby, ktére mozna skutecznie leczy¢, o ile sa
wczesnie wykryte.

Lepiej dziata¢
wczeshiej

Anna Kupiecka
prezes Fundacji
OnkoCafe - Razem lepiej

Fundacja OnkoCafe - Razem lepiej szczegdlna
opieka otacza pacjentki z nowotworami kobie-
cymi, jak rak piersi, endometrium, szyjki macicy.
Wazne sa profilaktyka i wczesna diagnhostyka.
Niestety, w Polsce kobiety wciaz zgtaszaja sie do
lekarzy z zaawansowana choroba, a przezywal-
nos¢ stawia nas w ogonie Europy. Choruja coraz
czesciej mtode osoby, docieramy wiec z edukacja
takze do nich.

Wobec nowotwordw kobiecych nie jestesSmy bez-
bronni i wiele w tym obszarze sie dzieje. Od ubie-
gtego roku mtodsze kobiety — od 45. roku zycia
- moga korzysta¢ z mammografii z NFZ. Pozytywne
sg zmiany w programie przesiewowym raka szyjki
macicy, testy HPV-DNA zamiast dotychczasowej
cytologii. W raku endometrium mozliwa jest im-
munoterapia, trwaja prace nad szerszym dostepem
do tego leczenia.

Ciesze sie z poprawy standardow profilaktyki,
diagnostyki i leczenia nowotworéow kobiecych. Mam
nadzieje, ze te dziatania beda kontynuowane.

(@ | COVID-19
\ ibol

Krystyna Wechmann

prezes Federaciji Stowarzyszen
Amazonki, zatozycielka i prezes
Poznariskiego Towarzystwa
Amazonki, zatozycielka PKPO

COVID-19 stat sie choroba sezonowa. To zta
informacja dla pacjentéw onkologicznych, szcze-
gdélnie dla chorych na nowotwory hematoonkolo-
giczne. Podczas infekcji nie mozna podac leczenia
przeciwnowotworowego. Problemem u chorych
na nowotwory uktadu chtonnego jest tez dtugie
utrzymywanie sie objawéw COVID-19, bo orga-
nizm nie potrafi wyeliminowac wirusa. To zmniejsza
szanse na wyleczenie, moze tez zagraza¢ zyciu.
Wyzwaniem sa tez powiktania COVID-19. Dla-
tego tak wazne s szczepienia, ale tez dostep do
profilaktyki przedekspozycyjnej COVID-19, ktora
zalecaja towarzystwa naukowe.

Druga kwestia to leczenie bolu - u chorych on-
kologicznie mozna stosowac nie tylko leki przeciw-
bolowe, ale takze inne metody, np. radioterapie.
Niestety, wielu lekarzy i pacjentow boi sie silnych
lekéw, szczegodlnie opioidowych, a o innych me-
todach ma zbyt mata wiedze. Potrzebujemy wiec
edukacji, bo dobre leczenie bolu poprawia jakosc¢
zycia i efekty terapii onkologicznej.
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Negocjujemy dla pacjentow

PrzyspieszyliSmy dzialania zwiazane z udostepnianiem technologii lekowych dla pacjentéw. W 2024 r. Sredni czas procesu

refundacyjnego nowych terapii skrocil sie o 136 dni - méwi Marek Kos, wiceminister zdrowia.

Przez ostatnie piec lat kierowat pan
szpitalem w Sandomierzu. Jak sie pan
odnalazt w polityce lekowej?

Zarzadzatem szpitalem w Sandomierzu
przez piec lat, co z pewnoscia dato mi sze-
rokie spojrzenie na potrzeby pacjentow i wy-
zwania, przed ktérymi stoi system opieki
zdrowotnej w Polsce, w tym dostep do
lekéw. Dzieki temu zdobytem praktyczne
doswiadczenie w zarzadzaniu zasobami, fi-
nansami i personelem. Pomogto mi to zrozu-
mied, jak istotne sa kwestie zwigzane z po-
lityka lekowa. W polityce lekowej kluczowe
jest z jednej strony zapewnienie pacjentom
dostepu do nowoczesnych i skutecznych te-
rapii, ale rowniez zrownowazenie kosztow,
co wymaga strategicznego myslenia i umie-
jetnosci negocjacji. To doswiadczenie, mimo
ze innego rodzaju, przygotowato mnie do
pracy na poziomie ogolnokrajowym, gdzie
wyzwania sg wieksze, ale cel jest ten sam
- jak najlepigj stuzy¢ pacjentom.

Panski poprzednik, wiceminister Maciej
Mitkowski, byt bardzo chwalony.

Bycie poréwnywanym do poprzednika,
szczegoblnie kogos, kto byt wysoko oceniany
przez srodowisko i organizacje pacjenckie,
7 pewnoscia jest nie lada wyzwaniem.

Zatem o wyzwaniach. Czy to bedzie
polityka kontynuacji, czy moze potozy
pan swoj wtasny akcent na polityce
lekowej?

Kazdy wiceminister odpowiedzialny za
polityke lekowa ma wtasne priorytety i styl
dziatania, a rola ta zawsze wigze sie z duza
odpowiedzialnoscia i presja. Warto jednak
pamietac, ze kluczowym celem pozostaje
dobro pacjentéw i rozwdj systemu ochro-
ny zdrowia. Najwazniejsze jest, aby konty-
nuowac dobre inicjatywy, ale jednoczesnie
wprowadza¢ wtasne pomysty na rozwia-
zywanie problemoéw, odpowiadajac na ak-
tualne wyzwania w sektorze zdrowia. To
szczegolnie zostato podkreslone podczas
ostatnich prac nad obwieszczeniem paz-
dziernikowym, gdzie w zaledwie trzy mie-
sigce od ostatniego obwieszczenia znalazty
sie 52 nowe terapie, czyli najwigcej w roku
kalendarzowym. Prace dotknety kazdego
charakteru dziatalnosci obszaru refunda-
cyjnego, poniewaz pojawity sie na nim za-
réwno innowacyjne terapie pod postacia
dwoch terapii CAR-T, trzech przeciwciat
bispecyficznych oraz 12 lekéw na choroby
rzadkie, jak rowniez dokonano: szerokich
zmian w dostepie do terapii w obszarze
psychiatrii dorostych i dzieci, rozszerzenia
wskazan dla lekow opioidowych oraz zmian
kategorii dostepnosci dla 9 substancji sto-
sowanych w onkologii.

Jak by pan podsumowat dotychczasowg
polityke lekowa ministerstwa w obsza-
rach, ktore sa tematem naszej publika-
cji, tj. w onkologii, hematologii i choro-
bach rzadkich?

Ostatnie lata to intensywne tempo, szcze-
gblnie w obrebie dwoch zmian. Z jednej

Marek Kos
podsekretarz stanu strony w zakresie obszaréw, ktére pani wy-
w Ministerstwie Zdrowia, mienita: onkologii, hematologii oraz choréb
doktor nauk medycznych, rzadkich - intensywnie musielismy nadgo-
specjalista ni¢ zaniedbania w dostepie do nowocze-

w dziedzinie chirurgii snych terapii, gdzie w wielu przypadkach
refundowane leczenie opierato sie na kilku
liniach terapeutycznych. Tylko w ostatnich
trzech latach zostato udostepnionych pra-
wie 400 terapii. Z drugiej strony byty to
dziatania z urzedu, jak nowe wskazania off-
-label, rozszerzanie wskazan dla istniejacych
programoéw lekowych dopasowanych do
zmieniajacych sie wytycznych klinicznych
oraz zmiany kategorii dostepnosci dla terapii
obecnych do tej pory w programie lekowym,
co miato na celu zmniejszenie wymagan ad-
ministracyjnych, jak i udostepnienie terapii
w wiekszej liczbie osrodkow.

Niektore terapie dotycza lekéw na
choroby populacyjne i przez to s
tansze, niektére zas sa bardzo drogie,
poniewaz dotycza choréb, na ktére
cierpi np. kilkanascie oséb. Jak okre-
$lane s priorytety refundacyjne?

Sa one okreslane na podstawie ztozone-
g0 procesu oceny, ktéry uwzglednia zarow-
no potrzeby pacjentéw, jak i koszty spotecz-
ne czy ekonomiczne zwiazane z leczeniem
choréb. W Polsce mamy system wniosko-
wy, czyli to podmiot odpowiedzialny danej
technologii leczniczej sktada petne dossier
refundacyjne wraz z okreslong populacja
docelowa, poziomem finansowania oraz
deklaracja dostaw, ktora zabezpieczy pa-
cjentéw w celu zachowania ciggtosci terapii.
Naszym celem jest analiza danego obszaru
terapeutycznego w porozumieniu z okreslo-
nymi specjalistami w danej dziedzinie w celu
zlokalizowania niezaspokojonych potrzeb
zdrowotnych i wypetnienia luk terapeu-
tycznych. Cena okreslonej terapii zalezy
w gtownej mierze od wielkosci populacji
docelowej, do ktdrej docelowo ma trafic.
Im ta populacja jest wieksza, tym bardziej
spada cena. Musimy tez jednak pamiegtac,

Kazdy wiceminister
odpowiedzialny za polityke
lekowg ma wiasne priorytety.
Najwazniejsze jest,

aby kontynuowac dobre
inicjatywy, ale jednoczesnie
wprowadzac wiasne
pomysty na rozwigzywanie
problemoéw, odpowiadajgc
na aktualne wyzwania.

ze zgodnie z danymi NFZ obecny solida-
ryzm spoteczny w zakresie wydatkowania
srodkow pokazuje, ze 80 proc. obywate-
li sktada sie na tych 20 proc. najbardziej
potrzebujacych, ktérzy sa beneficjentami
najbardziej innowacyjnych terapii.

Nasz model refundacyjny, gdzie to firma
zabiega o refundacje, nie jest jedynym,
jaki istnieje na $wiecie.

Jest kilka podstawowych mechanizmow
w zakresie udostepniania nowej technologii:
kiedy rejestracja terapii jest rownoznacz-
na z jej refundacja, wstepna ocena na lo-
kalnych warunkach po zebraniu informacji
7 rzeczywistej praktyki klinicznej. Potem, po
rozpoczeciu negocjacji i wyznaczeniu do-
celowej ceny efektywnej przez decydenta
- taki model maja np. Niemcy - to decy-
dent wskazuje terapie, wzywajac podmiot
pod odpowiednim rygorem albo zachetg do
ztozenia wniosku refundacyjnego w danym
wskazaniu terapeutycznym. Mamy tez mo-
del, w ktérym to podmiot odpowiedzialny
sktada whniosek, inicjujac tym samym pod-
stawowy proces refundacyjny.

W Polsce, na mocy ustawy o refundacji,
istnieje system wnioskowy - to podmiot od-
powiedzialny dla kazdego produktu handlo-
wego podejmuje indywidualng decyzje biz-
nesowa, dotyczaca udostepnienia swojej
technologii w danym kraju na Swiecie, wy-
bierajac jedna z ptaszczyzn jego finansowania
- prywatna badz publiczna. Forma akcesu
publicznego wyraza sie poprzez ztozenie
whiosku o objecie refundacja i ustalenie ceny
zbytu netto przez ministra zdrowia. Whiosek
dla nowej technologii zawiera kazdorazowo
zakres wskazan, o ktore wnioskuje konkretna
firma farmaceutyczna dla swojej techno-
logii, co wiaze sie z okresleniem populacji
docelowej, ktérej bedzie dotyczyto finan-
sowanie w perspektywie minimum dwaoch
lat od momentu objecia refundacja. Kazdy
z wnioskodawcow precyzuje rowniez grani-
ce mozliwosci dostarczenia okreslonej ilosci

swojego produktu do Polski, dopasowane
do whnioskowanej populacji, uwzgledniajac
rowniez swoje mozliwosci produkcyjne na
catym $wiecie. Powyzszy mechanizm dobro-
wolnosci ztozenia wniosku, bedacy przeja-
wem konstytucyjnej swobody prowadzenia
dziatalnosci gospodarczej, umozliwia Mini-
sterstwu Zdrowia finansowanie technologii,
dla ktérych firma farmaceutyczna gwarantuje
nieprzerwana kontynuacje dostarczania swo-
jej technologii na rynek polski. Stanowi to
gwarancje dokonania inwestycji w zdrowie
pacjenta w perspektywie dtugoletniej, bez
przerywania jego terapii.

Nowelizacja ustawy o refundacji (SZNUR)
zaktada wprowadzenie koncepdji, gdzie mi-
nister zdrowia uzyska kompetencje do we-
zwania podmiotu odpowiedzialnego co do
kazdej technologii medycznej, w zakresie
ktorej bedzie widziat mozliwos¢ spetnienia
niezaspokojonych potrzeb medycznych pod
postacia zachet oraz usprawnier admini-
stracyjnych dla podmiotu odpowiedzialne-
g0. Bedzie to stanowito wyjscie naprzeciw
bardziej elastycznemu ksztattowaniu polityki
refundacyjnej w Polsce.

Polscy pacjenci czekaja na refundacje
wyjatkowo dtugo, znacznie dtuzej niz
mieszkancy innych krajéw Unii. Z czego
to wynika?

Dostepnos¢ poszczegdlnych technologii
w Europie oraz kolejnos¢ ich wprowadzenia
na rynek krajowy, z uwzglednieniem czasu
oczekiwania przez pacjentow, zaleznego
nie tylko od ministra zdrowia, to zawsze
suma decyzji biznesowych firmy farma-
ceutycznej oraz efektywnosci przeprowa-
dzenia postepowania administracyjnego
przez Ministerstwo Zdrowia. W ostatnich
latach przyspieszyliémy dziatania zwiaza-
ne z udostepnianiem technologii lekowych
dla pacjentéw. Tylko przez ostatnie trzy
lata wprowadzilismy do refundacji ponad
50 proc. wszystkich terapii udostepnionych
od poczatku istnienia ustawy o refundaciji.
W 2024 r. Sredni czas procesu refundacyj-
nego nowych terapii skrécit sie o 136 dni:
trwa on obecnie 320 dni oraz ok. 243 dni
bez okreséw zawieszenia.

Gtowny wptyw na opdZnianie nowych
terapii nadal maja podmioty sktadajace wnio-
ski o objecie refundacja. Sredni czas miedzy
rejestracjg nowej terapii przez EMA a ztoze-
niem wniosku do MZ to 940 dni.

Czy jest szansa na zmiany?

Szansa na wzmocnienie podejmowania
decyzji o aplikacji refundacyjnej na terenie
Polski moze by¢ uzyskanie przez ministra
zdrowia kompetencji do wezwania firmy do
ztozenia wniosku. Dzisiaj firma rejestruje lek
w Europejskiej Agencji Lekow, ale nierzadko
dopiero po kilku latach sktada wniosek o ob-
jecie go refundacja w Polsce. A my bysmy
chcieli go stosowac wczesniej w Polsce jako
lek refundowany. Taka propozycje ztozylismy
w projekcie SZNUR.

rozmawiata Emilia Grzela

Zespot
senacki

senator Agnieszka
Gorgon-Komor
przewodniczaca Parlamen-
tarnego Zespotu ds. Badan
Naukowych i Innowacji

w Ochronie Zdrowia

Zespot ds. Badan Naukowych i Innowacji w Ochro-
nie Zdrowia powstat jeszcze w ubiegtej kadencji Se-
natu. Skoncentrowalismy sie wtedy na eksperckich

dyskusjach dotyczacych przede wszystkim nowo-
czesnych metod diagnostyczno-terapeutycznych.

Diagnostyka genetyczna

W obecnej kadencji wiele czasu poswiecilismy na
rozmowe o potencjale tkwigcym w bardzo dynamicz-
nie rozwijajacej sie dziedzinie, jaka jest dzi$ genetyka.
Osiagniecia na polu genetyki sa niezmiernie istotne
dla pacjentow i codziennej praktyki klinicznej w ta-
kich obszarach, jak onkologia, hematologia i choroby
rzadkie. Szerszy dostep do diagnostyki genetycznej
jest kluczowy dla pacjentéw onkologicznych, ponie-
waz pozwala dobra¢ skuteczne leczenie celowane
i okredli¢ ryzyko zachorowania u bliskich chorego.
Wiekszos¢ chorob rzadkich ma podtoze genetycz-

ne, badania genetyczne pozwalaja wiec w sytuacji
podejrzenia takiego schorzenia postawi¢ prawidto-
wa diagnoze i rozpoczac leczenie. Aby zwiekszy¢
dostepnos¢ do badan genetycznych, potrzeba nam
jasnych standardéw postepowania i usprawnien
organizacyjnych.

Niezwykle istotne jest dla mnie to, by w obra-
dach zespotu brali aktywny udziat eksperci i praktycy.
Doceniam réwniez to, ze czestymi gos¢mi podczas
posiedzen zespotu byli przedstawiciele Ministerstwa
Zdrowia, dzieki czemu merytoryczna dyskusja - mam
nadzieje - miata wptyw na wypracowanie konkret-
nych rozwiazan systemowych stuzacych pacjentom.

Druga potowa 2024 roku bedzie dla zespotu réw-
nie aktywna. Chciatabym, aby posiedzenia byty okazja

do dyskusji nie tylko o nowoczesnych technologiach
lekowych, ale tez o innowacjach rozumianych jako
narzedzia wspierajace nowoczesne zarzadzanie ka-
drami medycznymi, obszar profilaktyki czy rozwadj
e-zdrowia.

Odwrdcié piramide

Chciatabym takze zainicjowac dyskusje o ko-
niecznosci przemodelowania organizacji diagnostyki
i leczenia. Dzi$ wigkszos¢ procedur wykonuje sie
w szpitalach, a to model kosztowny i nieefektywny.
Przyktadowo: wiele nowoczesnych lekow mogtoby
by¢ przyjmowanych przez pacjentdw w warunkach
ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, czego dosko-
natym przyktfadem jest hematologia.
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Ze stloncem da sie zyc¢

Za nami wyjatkowo stoneczne i upalne
lato. Eksperci prognozuja, ze podobnie
bedzie w kolejnych latach. Czy ocieple-
nie klimatu spowoduje, Ze nowotworéw
skoéry bedzie u nas coraz wiecej?

Juz od kilku lat obserwujemy wzrost
zachorowan na nowotwory skéry, np. co
osiem-dziesie¢ lat podwaja sie liczba oséb
z czerniakiem. Trudno powiedzie¢, czy za
ten wzrost odpowiada ocieplenie klimatu.
Nie ulega jednak watpliwosci, ze to, czy
zachorujemy na nowotwor skory, bedzie
zaleze¢ przede wszystkim od tego, jak be-
dziemy zachowywac sie na storcu. Wiek-
szo0$¢ Polakéw ma bardzo jasna karnacje
- fototyp 1 lub 2. To oznacza, ze takie oso-
by tatwo ulegaja oparzeniom stonecznym,
sg bardzo wrazliwe na storice, nie maja na-
turalnej ochrony przed promieniowaniem
UV. Oczywiscie im intensywniejsze stonce,
tym tatwiej dochodzi do oparzen, ale to nie
znaczy, ze ze storcem nie da sie zy¢. Trzeba
tylko zachowac umiar i zdrowy rozsadek.

Od lat styszymy, ze mamy stosowac
kremy z filtrami UV, nie opalac sie, nosic¢
nakrycia gtowy, a mimo to przybywa
chorych na czerniaka, czyli najgroz-
niejszy nowotwor skory. Dlaczego tak
sie dzieje?

Roénie liczba chorych na czerniaka,
bo Polacy stuchaja, ale nie stysza. Dobra
rzecza jest to, ze wszystkie te zalecenia
dotyczace tego, jak korzystac ze storica,
powoli przebijaja sie do $wiadomosci Po-
lakow. Coraz wiecej oséb zwraca uwage
na zmiany na swojej skorze. To sprawia,
ze wykrywamy coraz wiecej czerniakow,
ale sa to nowotwory na wczesnym etapie
rozwoju. Dzieki temu nie rosnie juz u nas
umieralnos¢ z powodu tego nowotworu.
| to jest super wiadomosé.

prof. dr hab. n. med.
Piotr Rutkowski
przewodniczacy Polskiego
Towarzystwa Onkologicznego,
przewodniczacy

Zespotu Ministra

Zdrowia ds. Narodowej
Strategii Onkologicznej,
kierownik Kliniki
Nowotwordw Tkanek
Migkkich, Kosci

i Czerniakéw Narodowego
Instytutu Onkologii im.

M. Sktodowskiej-Curie

w Warszawie

Czerniaki we wczesnym stadium
rozwoju sa catkowicie uleczalne.
Oczywiscie. Wyleczalnos¢ czerniaka, ktéry
ma grubos¢ mniej niz 0,8 mm, a ktéry moze
rosnac dwa, trzy lata, wynosi 98-99 proc.

A co z pacjentami, u ktorych czerniak
jest w stadium zaawansowanym?

Mamy dostep do terapii przy zaawan-
sowanych formach czerniaka, co tez prze-
ktada sie na poprawe przezy¢, bo nawet
czes¢ zaawansowanych czerniakow moze-
my obecnie wyleczy¢. Takie leczenie jest
jednak super drogie, nieporéwnywalnie
drozsze od prostej czynnosci - regularnej
obserwacji wtasnej skory. Oczywiscie najle-
piej sie nie opalac, a szczegodlnie nie ulegac
oparzeniom stonecznym w dziecinstwie. Na
szczescie obecnie coraz wiecej rodzicow
chroni dzieci przed promieniowaniem UV,
co przez wiele lat nie miato migjsca.

Moze jednak lepiej w ogdle
unika¢ stonica?

Zaden onkolog nie méwi,
zeby w ogole nie korzystac
ze stonca. Niewielkie dawki
promieniowania UV sg
bardzo korzystne.

Zaden onkolog nie moéwi, aby w ogdle
nie korzysta¢ ze stonca. Nie zabraniamy
przebywania na stoncu. Niewielkie dawki
promieniowania UV sg bardzo korzystne,
bo dzieki temu zachodzi synteza witami-
ny D, ktérej prawidtowy poziom dziata
protekcyjnie na wiekszos¢ nowotworow,
nie mowiac juz o chorobach uktadu kra-
zenia. Ale jednoczes$nie warto pamietac,
7e bardzo intensywne opalanie sie hamu-
je produkcje witaminy D w skorze i dzia-
ta negatywnie na uktad odpornosciowy.
Natomiast zdecydowanie przeciwni jeste-
Smy jako onkolodzy opalaniu sie w sola-
riach. Udato nam sie wprowadzi¢ przepisy,
w mysl ktérych z solariow nie moga ko-
rzystac¢ osoby niepetnoletnie, ale to do-
piero poczatek. Kraje o bardzo wysokim
nastonecznieniu, takie jak Australia czy
Brazylia, ida w kierunku catkowitego za-
kazu korzystania z solariéw. Promieniowa-
nie UV w solariach jest 10 razy wieksze
niz promieniowanie nawet intensywne-
go stonca. Wystarczy minuta do dwadch

Dlaczego wiecej mlodych osob
choruje na raka jelita grubego?

W nowotworach uktadu pokarmowego
widac¢ kilka trendéw epidemiologicznych.
Rosnie w swiecie liczba zachorowan na
raka trzustki, co jest zwiazane ze starze-
niem sie populacji wielu krajow. Bardziej
niepokojacym trendem jest wzrost zacho-
rowan na raka jelita grubego u mtodych
dorostych. W chorobie, w ktérej sredni
wiek zachorowania wynosit 67 lat, obser-
wujemy, dzieki wprowadzaniu programow
badan przesiewowych w kierunku raka
jelita grubego, spadek zachorowan w ty-
powej populacji. Niestety, w wielu krajach
notuje sie zachorowania coraz czesciej
u 0s6b mtodych.

Winne moga by¢ antybiotyki

Jakie moga by¢ przyczyny zachorowan
na raka jelita grubego u mtodych doro-
stych? Sa one badane, ale jak wykazaty

prof. dr hab. n. med.
Lucjan Wyrwicz
kierownik Kliniki

Onkologii i Radioterapii

w Narodowym

Instytucie Onkologii im.
Marii Sktodowskiej-Curie
w Warszawie; specjalizuje
sie w nowotworach ukfadu
pokarmowego

opublikowane juz badania naukowe, ist-
nieje zwiazek miedzy stosowaniem anty-
biotykéw w okresie dziecinstwa a zwiek-
szonym ryzykiem raka jelita grubego.
Antybiotyki, poza potrzebnym dziataniem
na bakterie chorobotwdrcze wywotujace
infekcje, niestety modyfikuja sktad naszej
naturalnej mikrobioty jelitowej. | przyj-
muje sie, ze to prowadzi do zachwiania
rownowagi pracy btony $luzowej jelit. Nie
potrafimy tej informacji przetozy¢ na ja-
kies praktyczne wnioski, poza faktem,
ktory moze by¢ uznany za banat, iz nie
nalezy stosowac antybiotykéw w sytuacji,
w ktorej nie sg one wskazane.

Co szkodzi watrobie

Rosnie w catym Swiecie liczba zacho-
rowan na nowotwory drég zétciowych,
przy czym gtéwnie dotyczy to tak zwa-
nych nowotworéw wewnatrzwatrobowych
drég zétciowych, czyli matych kanalikéw

Coraz trudniej jest
proponowac pacjentom
jedna Sciezke dziatania,
gdy trzy albo cztery
metody prowadzi¢
moga do podobnego
odsetka wyleczen.

wyprowadzajacych z6t¢ jeszcze w $rodku
miazszu watroby. Przyczyny tego zjawiska
nie sg do konca jasne, ale tatwiej je sobie
wyobrazi¢, gdy zastanowimy sie, jaki proces
chemiczny odbywa sie w tej czesci organi-
zmu. Watroba do tych kanalikéw wydziela
substancje toksyczne, ktore zostaty wchto-
niete do naszej krwi.

Czy szczepienia moga ograniczyé
liczbe zachorowar na nowotwory
przewodu pokarmowego?

Wszyscy styszelismy pewnie o wirusie
HPV. Patogen ten jest czynnikiem spraw-
czym raka szyjki macicy. Co wazne, wirus
ten moze sie takze rozwija¢ w innych
regionach naszego organizmu. W prze-
wodzie pokarmowym jest on czynnikiem
sprawczym nowotwordéw okolic gardta,
przetyku i koncowej czesci przewodu
pokarmowego, czyli raka kanatu odby-
tu. Co prawda wiekszo$¢ nowotwordw
w gardle czy przetyku jest powodowana
przez takie klasyczne czynniki sprawcze,
jak palenie czy alkohol, ale coraz wie-
cej obserwujemy zachorowan powodo-
wanych przez wirusa HPV. W przypad-
ku raka ptaskonabtonkowego przetyku
przed laty nie widywalismy mtodych wy-
sportowanych pacjentéw stroniacych
od uzywek, ktorzy pojawialiby sie z tym
rozpoznaniem. | jest to kolejny powaod
do tego, aby zachecac¢ do szczepienia
dzieci przeciwko wirusowi HPV we wska-
zanym wieku.

Mozliwe jest personalizowanie
leczenia

W zasadzie leczenie przebiega podob-
nie. Wiadomo, iz u mtodego dorostego

w solarium, aby doszto do zmiany koloru
skory. A na intensywnym stoncu potrzeba
na to mniej wiecej pot godziny.

Weiaz jeszcze jest wiele do zrobie-
nia, aby u nas nie przybywato chorych
na nowotwory skory, tak jak to jest

w krajach skandynawskich.

U nas wcigz na plazy stawia sie para-
wany, a nie parasole. | nie stosujemy sie
do zalecen specjalistéw. Aby krem z fil-
trem zaczat dziata¢, trzeba sie posmaro-
wac 5-10 minut przed wyjsciem na stonce.

Dlaczego u nas profilaktyka jest na
niskim poziomie?

Bo od dziecinstwa nie wpaja sie nam
w szkole, jak jest ona wazna. Na Zachodzie
uczniowie dostajg kremy z filtrem i wie-
dza, jak i kiedy z nich korzystac¢, a u nas
wiele dziatan ma charakter jedynie akcyj-
ny. Bardzo licze na godziny dla zdrowia
czy nowy przedmiot - nauka o zdrowiu,
ktory ma zosta¢ wprowadzony do szkot.
Regularna edukacja dzieci jest niezbedna,
aby poprawic¢ chocby statystyki dotyczace
nowotworéw. Jako Akademia Czerniaka od
wielu lat edukujemy dzieci w szkole i juz
zauwazamy zmiany. Mtodzi ludzie nie opa-
laja sie tak chetnie jak ich rodzice. Z naj-
nowszych danych, ktére mamy w ramach
Narodowej Strategii Onkologicznej, wynika,
Ze coraz wiecej pacjentdw z czerniakiem
przezywa piec lat. Skok, jaki dokonat sie
w ciggu ostatnich osmiu lat, jest olbrzymi
-z 52 proc. do 78 proc. przezy¢ pieciolet-
nich. W zadnym nowotworze nie udato sie
uzyskac takiej pozytywnej zmiany, ale jest
to efekt zmasowanego dziatania Minister-
stwa Zdrowia, pozarzadowych organizacji
i nas, lekarzy.

rozmawiata Dorota Reinisch

rozmawiamy takze o wptywie leczenia
onkologicznego na zachowanie ptodno-
sci w przysztosci. Duzo wieksza uwage
pos$wiecamy zapobieganiu péznym tok-
sycznosciom terapii onkologicznych, ktore
rozwijaja sie po 10, 15 czy 20 latach od
leczenia. W przypadku mtodszego wie-
ku zachorowania czesciej spotykamy sie
z zespotami rodzinnych nowotwordw,
cho¢ o wywiad rodzinny pytamy zawsze.
W teorii leczenie przebiega tak samo, ale
w praktyce dzi$ juz w przypadku wielu
nowotworéw onkolog moze propono-
wac wiecej niz jedna metode prowadze-
nia leczenia.

Co jest w tej dyscyplinie medycyny ta-
kie niesamowite, to fakt, ze coraz trudniej
jest proponowac pacjentom jedna $ciezke
dziatania, gdy trzy albo cztery metody,
kompletnie rézne, prowadzi¢ moga do
podobnego odsetka wyleczen. Taka sy-
tuacje obecnie mamy przy planowaniu
leczenia u pacjentéw z rakiem odbytni-
cy. U pacjenta w mtodszym wieku kazda
7 tych metod jest dopuszczalna do zasto-
sowania, a pacjent moze wskaza¢ swoje
preferencje dotyczace dtugosci terapii,
stosowania radioterapii, chemioterapii
itd. To jakbysmy udali sie w odwiedzi-
ny do znajomego, a on nas pyta ,kawa
czy herbata?”. | zwykle kazdy z nas ma
okreslona preferencje w tak prostym wy-
borze napoju.

Najwiekszym wyzwaniem jest wyttu-
maczenie pacjentowi, ktéry moze otrzy-
mac kilka wariantow terapii rownowaz-
nych, czym sa te terapie. | to jest wtasnie
wspotczesna personalizacja leczenia, kto-
ra przybiera najpetniejsza forme wtasnie
u mtodych dorostych.
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Wielki postep w leczeniu raka pluca

Dzieki wspélczesnej diagno-
styce onkolodzy leczacy raka
pluca moga siegna¢ po leczenie
celowane. To znacznie poprawilo
rokowanie pacjentow i spra-
wia, ze raka pluca leczymy dzi$
duzo skuteczniej.

Wspdtczesna diagnostyka u chorych
na raka ptuca opiera sie na trzech filarach.
Pierwszym jest potwierdzenie obecnosci
zmian nowotworowych na podstawie ba-
dania patomorfologicznego materiatu po-
branego z podejrzanej zmiany. Podstawa
diagnostyki bedzie tez okreslenie zaawanso-
wania nowotworu w oparciu o szereg badan
obrazowych. Trzecim kluczowym elementem
procesu diagnostycznego jest wykrycie za-
burzen genetycznych i molekularnych w ko-
morkach raka.

Diagnostyka genetyczna i molekularna
Konieczne jest odréznienie rakow niedrob-
nokomarkowych od raka drobnokomaérkowe-
g0. Réwnie wazne jest wykrycie nieprawi-
dtowosci genetycznych lub molekularnych.
Moze to miec¢ znaczenie podczas wybierania
najlepszego sposobu leczenia. Dobor leczenia
na podstawie wynikdw badan stanu gendw
i wskaznikow molekularnych dotyczy przede
wszystkim rakow niedrobnokomaorkowych.
W przysztosci moze miec jednak znacze-
nie takze dla wyboru skutecznego leczenia
pacjentdw z rakiem drobnokomaorkowym.
Diagnostyka genetyczna i molekularna
powinna obja¢ pacjentéw z niedrobnokomar-
kowym rakiem ptuca we wczesnym stadium,
przed wtaczeniem leczenia chirurgicznego
lub radykalnej radioterapii, a takze chorych
na uogolnione nowotwory. Coraz czesciej

nowoczesne metody terapii systemowej sa
wykorzystywane jako uzupetnienie leczenia
radykalnego lub postepowanie konsolidujace
wyniki uzyskane po zastosowaniu radykal-
nej radiochemioterapii.

Spersonalizowane leczenie raka ptuca

Prowadzenie szczegotowej diagnostyki
patomorfologicznej i molekularnej jest pod-
stawa indywidualizacji postepowania. Nowo-
czesne leczenie opiera sie na ocenie charak-
terystyki chorych (np. wiek, stan sprawnosci
ogolnej, stopien odzywienia, wspotwyste-
powanie innych choréb, wydolnos¢ waz-
nych narzadéw), cech nowotworu (np. typ
histologiczny, stopien ztosliwosci, obecnosc¢
zaburzen molekularnych) i wartosci dostep-
nych metod leczenia (w tym - analizy ryzyka
wystepowania niepozadanych dziatan i moz-
liwosci wspomagajacego leczenia).

Woprowadzenie do praktyki metod lecze-
nia ukierunkowanych na konkretne cele istot-
nie poprawito rokowanie chorych z rakiem
ptuca. Jako cele leczenia rozumiemy tutaj
okreélone zaburzenia gendw lub czynni-
ki molekularne.

Obecnie dostepnych

jest szereg metod leczenia
ukierunkowanego lub
immunoterapii,

co wielokrotnie wydtuzyto
przezycia chorych

i poprawito jakosc zycia.

Wazne wczesne wykrywanie

Przyktadem jest mozliwo$¢ zmniejsze-
nia ryzyka nawrotow niedrobnokomorko-
wych rakow ptuca po radykalnym leczeniu
chirurgicznym dzieki zastosowaniu oko-
tooperacyjnej immunoterapii. Pozwala
to na zmniejszenie ryzyka o 30, a nawet
45 proc. Znaczne korzysci mozna rowniez
uzyska¢ w przypadku stosowania lekow
ukierunkowanych na zaburzenia genow
EGFR i ALK po chirurgicznym leczeniu.
Dla pacjentéw istotne jest, ze immuno-
terapia przedoperacyjna i pooperacyjna
oraz uzupetniajace stosowanie lekow an-
ty-EGFR jest dostepne w Polsce w ra-
mach bezptatnego dla chorych programu
lekowego.

Tym bardziej wazne jest wykrywanie
nowotworow ptuca w stadium zaawanso-
wania, w ktérym mozliwe jest przeprowa-
dzenie radykalnego leczenia chirurgiczne-
g0. Zwiekszenie wykrywalnosci raka ptuca
0 zaawansowaniu wczesnym jest mozliwe
pod warunkiem wykorzystywania mozliwo-

prof. dr hab. n. med.
Maciej Krzakowski
konsultant krajowy

w dziedzinie onkologii
Klinicznej (od 1998 roku),
prezes Polskiego
Towarzystwa

Onkologii Klinicznej,
kierownik Kliniki
Nowotworéw Ptuca i Klatki
Piersiowej Narodowego
Instytutu Onkologii im.

M. Skiodowskiej-Curie

w Warszawie

Sci uczestniczenia w programie wczesnego
wykrywania. Obejmuje on wykonywanie
badan niskodawkowej tomografii kompu-
terowej klatki piersiowej u 0séb z grupy
ryzyka. Chodzi przede wszystkim o osoby
w wieku powyzej 55. roku zycia i dtugolet-
nich palaczy tytoniu, czyli osoby wypalajace
20 papieroséw dziennie przez ponad 20 lat.
Istotne jest, ze badanie niskodawkowej to-
mografii komputerowej umozliwia wykry-
wanie innych - niz nowotwory - choréb
narzadow klatki piersiowej.

Wielki postep w leczeniu

Znaczace korzysci sq obecnie uzyskiwane
u chorych na zaawansowane raki ptuca pod
wptywem stosowania leczenia ukierunkowa-
nego na cele molekularne i immunoterapii.
W przesztosci chorzy na uogolnione raki nie-
drobnokomorkowe ptuca mogli otrzymywac
jedynie chemioterapie. Obecnie dostepnych
jest — réwniez w Polsce - wiele metod le-
czenia ukierunkowanego lub immunoterapii,
co wielokrotnie wydtuzyto przezycia cho-
rych i poprawito jakos$¢ zycia. Warunkiem
wykorzystania mozliwosci wspomnianych
metod leczenia jest prowadzenie nowo-
czesnej diagnostyki, ktéra powinna obej-
mowac oceng obecnosci zaburzen szeregu
gendw odpowiedzialnych za powstawanie
niedrobnokomaorkowych rakéw ptuca oraz
okreslanie poziomu czynnika okreslajacego
skutecznos¢ immunoterapii.

Korzysci zwiazane z wykorzystywaniem
immunoterapii i lekdw ukierunkowanych mo-
lekularnie sa obecnie mniejsze w przypadku
drobnokomdrkowego raka ptuca, ale row-
niez w wymienionym nowotworze pojawity
sie ostatnio sygnaty swiadczace o wartosci
immunoterapii konsolidujacej efekty uzyski-
wane po zastosowaniu radiochemioterapii
lub chemioterapii.

Leczenie i profilaktyka nowotworow
ginekologicznych wymagaja poprawy

Roéznice w wynikach leczenia
nowotworow ginekologicznych
u Polek i Europejek sa w duzej
mierze zwigzane z organiza-
cja naszego systemu zdrowia.
W onkologii sprawdza sie cen-
tralizacja leczenia. To oznacza,
ze mniejsze placowki powinny
kierowac¢ pacjentki i pacjentow
do osrodkow, ktore specjalizuja
sie w leczeniu danej choroby.
Ta specjalizacja opiera si¢ na
lekarzach z duzym do$wiadcze-
niem i na oferowaniu pelnego
pakietu dzialan w zakresie
diagnostyki, leczenia, a takze
rehabilitacji.

W Polsce, niestety, system sie rozherme-
tyzowat. To znaczy, ze leczeniem onkolo-
gicznym zajmuja sie rowniez mate placowki.
Szpitale powiatowe nie maja jednak infra-
struktury i doswiadczenia, ktére dawatoby
gwarancje leczenia wysokiej jakosci.

Nie kazdy kierowca startuje
w wyscigach Formuty 1

Operacje ginekologiczne sa wyjatko-
wo skomplikowane i rozlegte. Na przyktad
w raku jajnika nie chodzi tylko o chirurgie
jamy brzusznej, ale tez o chirurgie klatki pier-
siowej. To oznacza, ze zespot zgromadzony
w sali operacyjnej powinien byc interdyscy-
plinarny i mie¢ doswiadczenie w tak roz-
legtych zabiegach. Skomplikowane zabiegi

wymagaja tez dobrej opieki pooperacyjnej,
7 oddziatem intensywnej terapii i dostepno-
Scig doswiadczonego personelu.

Doswiadczenie chirurgdéw jest kluczo-
we dla wynikéw leczenia nowotworu. Gdy
w szpitalu powiatowym rocznie przepro-
wadza sie pie¢ czy sze$¢ zabiegdw z powo-
du nowotwordw ginekologicznych, lekarze
nie moga mowic, ze maja doswiadczenie
w takich zabiegach. Jesli lekarzowi brakuje
doswiadczenia albo zespotu, ktory moze
przeprowadzi¢ z nim rozlegta operacje, moze
wybrac rozwigzanie, ktéremu sam podota,
ale nie bedzie to rozwiazanie najbardziej
optymalne dla pacjentki. W takim przypad-
ku nowotwdér moze nie zostac catkowicie
usuniety. A zadne, nawet najbardziej inno-
wacyjne leczenie, nie zastapi odpowiedniej
chirurgii. Zabieg jest fundamentem skutecz-
nego leczenia i zazwyczaj tylko raz mamy
szanse zrobi¢ go wtasciwie. Nie wszystko
da sie naprostowac.

W polskim systemie zdrowia wprowadzi-
lismy funkcje koordynatora leczenia onko-
logicznego, ktory ma prowadzi¢ chorych za
reke. Pacjenci nie powinni samodzielnie szu-
kac éciezki leczenia swojej choroby.

Analizy wykonywane na $wiecie pokazuja
wyraznie, ze tam, gdzie leczenie jest prowa-
dzone w szpitalach z duzym dos$wiadcze-
niem, wyniki dotyczace skutecznosci terapii
sq o wiele lepsze.

Trudno z tymi faktami dotrze¢ do spote-
czenstwa. Jednak w medycynie - jak w in-
nych zawodach - liczg sie doswiadczenie
i specjalizacja. Nie oczekujemy przeciez od
zwyktego kierowcy, ze wsiadzie w samo-
chod wyscigowy i pojedzie tak samo spraw-
nie jak zawodowy kierowca na wyscigach
Formuty 1.

Dlaczego badania profilaktyczne
ratuja zycie?

Sytuacje ma poprawic¢ Krajowa Sie¢ On-
kologiczna, ktora wejdzie w zycie wiosna
2025 roku. Leczenie bedzie wowczas sku-
pione w osrodkach z najwiekszym doswiad-
czeniem i odpowiednim zapleczem.

W Polsce mamy takze duze zaniedbania
w zakresie profilaktyki. Sa nowotwory, kté-
re mozemy wykry¢ na bardzo wczesnym
etapie. Niestety, zgtaszalnos$¢ na badanie
cytologiczne czy badanie mammograficzne
piersi jest mniejsza, niz oczekujemy. Czes¢
pacjentek deklaruje, ze przechodzi te bada-
nia w ramach prywatnej opieki zdrowotne;.
Weiaz jednak pozostaje duza grupa pacjen-
tek z wysokim ryzykiem rozwoju choroby,
ktora nie przechodzi regularnych badan. To
sprawia, ze wiele 0sob zgtasza sie do nas
juz w zaawansowanym stadium choroby no-
wotworowej. A to zdecydowanie zmniejsza

Organizacja systemu
ochrony zdrowia jest
podstawg skuteczne;
opieki nad pacjentka
onkologiczng i przektada
sie na wyniki leczenia.

prof. dr hab. n med.
Mariusz Bidzinski
konsultant krajowy

w dziedzinie ginekologii
onkologicznej, kierownik
Kliniki Ginekologii
Onkologicznej
Narodowego Instytutu
Onkologii im.

M. Sktodowskiej-Curie
w Warszawie

szanse na wyleczenie. Skutecznos¢ leczenia
w onkologii jest zwiazana z momentem wy-
krycia choroby.

Organizacja systemu jest podstawa sku-
tecznej opieki nad pacjentka onkologiczna
i przektada sie na wyniki leczenia. Pieniadze
tez sq wazne, ale w dobrze funkcjonujacym
systemie ochrony zdrowia moga by¢ one
racjonalniej wydawane.

Polski system ochrony zdrowia coraz
szybciej daje dostep do najnowszych tera-
pii. Na przyktad w raku jajnika sytuacja jest
pod tym wzgledem poréwnywalna z inny-
mi krajami Europy, a nawet wyprzedzamy
niektore kraje.

Potrzebujemy jednak budowania w spo-
teczenstwie Swiadomosci, jak wazne sa ba-
dania profilaktyczne i jak wazny jest wybor
wiasciwego osrodka w przypadku choro-
by onkologicznej.

spisata Katarzyna Staszak
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Ostatnie lata przyniosly bardzo duzy postep w leczeniu nowotworéw krwi. W Polsce leczymy je juz w zasadzie tak samo

skutecznie, jak robia to lekarze w USA czy krajach Europy Zachodniej - méwi prof. Krzysztof Giannopoulos, prezes PTHIT.

Czy na tle onkologii, bardzo szerokiej
dziedziny, hematologia jest specjaliza-
cja znaczaco wezsza? Jakimi pacjentami
sie zajmuje?

W powszechnej swiadomosci hematologie
postrzega sie w zasadzie jako hematoonko-
logie. Tymczasem jest to pojecie zawezone.
Hematologia, wchodzaca w sktad interny, to
dziedzina zajmujaca sie leczeniem choréb
krwi i uktadu krwiotwoérczego, natomiast
hematoonkologia koncentruje sie na no-
wotworach krwi. W stosunku do onkologii
bedzie to wiec dziedzina wezsza. Nowotwory
uktadu krwiotworczego i uktadu chtonnego
stanowia okoto 10 proc. wszystkich nowo-
tworéw. Odrebnos¢ hematoonkologii, nazy-
wanej réwniez onkohematologia, bierze sie
stad, ze nowotwory uktadu krwiotwdrcze-
go i chtonnego sa niezwykle niejednorodne
i maja specyfike zupetnie inna niz guzy lite,
bedace domena onkologii. Ponadto nowo-
twory krwi stanowia epidemiologicznie ro-
snacy problem i coraz wigksze wyzwanie dla
systemu ochrony zdrowia.

Na jakim poziomie ksztattuje sie obecnie
zachorowalnos¢ i umieralnos$¢ na nowo-
twory krwi w Polsce? Jak wypadamy

w tym zakresie na tle Europy?

Zachorowalnos¢ na nowotwory krwi
w Polsce nie rézni sie znaczaco od tej w in-
nych krajach Europy. Szacuje sie, ze kazdego
roku taka diagnoze styszy ponad 13 tysie-
cy 0séb, a sumarycznie chorych pod opie-
ka hematologa jest ponad 100 tys. Warto
tu jednak zasygnalizowac, ze w pewnych
grupach, np. wéréd oséb starszych, mamy
trudnosci z identyfikacja wszystkich przy-
padkow zachorowan. Dobrym przyktadem
sa nowotwory mielodysplastyczne u oséb
w wieku podesztym.

Pytanie o umieralnosc jest natomiast tak
naprawde pytaniem o skutecznos¢ leczenia,
a 7 jej oszacowaniem mamy pewna trud-
nos¢. Wynika ona z tego, ze nie dysponu-
jemy dobrym rejestrem nowotwordw krwi.
Funkcjonuje wprawdzie krajowy rejestr no-
wotworéw, ale sg w nim zbierane przede
wszystkim dane o guzach litych. Badacze
7 obszaru hematoonkologii, zwigzani np.
7 Polska Grupa Szpiczakowa, wskazuja na
pewien dystans, jesli chodzi o skutecznosc¢
terapii niektorych nowotwordw krwi, ktory
nadal dzieli nasz kraj od Europy Zachodniej.
Mysle jednak, ze w ostatnich latach dostep
do nowoczesnego leczenia poprawit sie na
tyle, ze z czasem znajdzie to odzwierciedle-
nie we wskaznikach przezycia.

Zachorowalno$¢ na nowotwory i inne
choroby hematologiczne rosnie, co wynika
7 tego, ze polskie spoteczenstwo - podob-
nie jak europejskie - sie starzeje. Zwieksza-
jaca sie liczba pacjentdw hematologicznych
to takze paradoksalnie poktosie postepu
w medycynie. W poréwnaniu z poprzednimi
dekadami obecnie chorzy z rozpoznanym
nowotworem krwi, dzieki znacznie skutecz-
niejszemu niz w przesztosci leczeniu, po
prostu dtuzej zyja. Wiekszos¢ nowotwordw
krwi zalicza sie obecnie do choréb indo-
lentnych, czyli takich, w ktérych przypadku
celem terapii jest nie tyle wyleczenie, ile
kontrola objawéw i maksymalne wydtu-
zenie pacjentowi zycia. Niestety, o catko-
witym wyleczeniu mozemy mowic jedy-
nie w mniejszej czesci nowotwordw krwi,
cho¢ bez watpienia ostatnie lata przyniosty
duzy postep i dzi, dzieki skutecznemu le-
czeniu, pacjenci z nowotworami krwi zyja
znacznie dtuzej.

Czy nowotwory krwi mozemy zaliczy¢
do nowotworéw rzadkich? Jakie s3 te
najczesciej diagnozowane u nas?

Tak, ze wzgledu na swoja specyfike wiek-
s70$¢ nowotwordw uktadu krwiotwaérczego
i chtonnego zaliczanych jest do kategorii cho-
rob rzadkich lub wrecz ultrarzadkich.

prof. dr hab. n. med.

Najczesciej diagnozowana w Polsce bia-

. Krzysztof taczka, podobnie zreszta jak w catej Europie
Giannopoulos . ! ; )
) i USA, jest przewlekta biataczka limfocyto-
prezes Polskiego . . .
Towarzystwa wa. Co ciekawe, jest to schorzenie rzadko
el diagnozowane w populacji azjatyckiej. Cho-
i Transfuzjologéw, ruje na nig ok. 18 tysiecy osob. Przewlekta
el Zak{adu' biataczka limfocytowa to choroba bardzo
Hematoonkologi zréznicowana: istnieje grupa chorych, kto-
Doswiadczalnej UM rzy mimo diagnozy, ze wzgledu na brak ak-
w Lublinie tywnosci choroby, nie wymagaja leczenia.

Ich dtugos¢ zycia jest zblizona do dtugosci
7ycia 0so6b zdrowych. Ale sa tez pacjenci,
ktorzy pilnie terapii wymagaja, a ich rokowa-
nie zalezy od wielu czynnikow. W przebieg
przewlektej biataczki limfocytowej wpisany
jest niedobdr odpornosci. Oznacza to, ze
choc¢ w wielu przypadkach pacjent nie wy-
maga leczenia biataczki, moze by¢ bardziej
narazony na przebieg infekcji. Doskonale
byto to widac w czasie pandemii COVID-19.
Wsrdd pacjentdw z przewlekta biataczka lim-
focytowa $miertelnos¢ z powodu zakazenia
SARS-CoV-2 wynosita nawet 30 proc.

Mimo Ze dostep do leczenia poprawit sie,
nadal wielu pacjentéw styszy diagnoze
zbyt pézno. Z czego wynika ten problem?

Istotnie, ostatnie lata przyniosty bardzo
duzy postep w leczeniu nowotwordw krwi.
Co wazne, w Polsce leczymy je juz w zasa-
dzie tak samo skutecznie, jak robia to lekarze
w USA czy w krajach Europy Zachodniej.
Polscy pacjenci w wiekszosci maja juz dostep
do nowoczesnych lekow, cho¢ oczywiscie
nadal sa takie grupy chorych, gdzie nie jest
on wystarczajacy. Ogoélny trend jest taki, ze
w leczeniu nowotwordw krwi odchodzi sie
od stosowania chemioterapii w kierunku sku-
teczniejszych terapii celowanych.

Niestety, organizacja opieki nad pacjen-
tami z nowotworami krwi nadal pozostawia
wiele do zyczenia. W wielu przypadkach dia-
gnoze stawia sie tak pdzno, Ze lekarze zaczy-
naja leczenie od terapii ratunkowej w szpita-
lu. Tymczasem rozpoznanie powinno zostac
postawione nie w szpitalu, ale w poradni
ambulatoryjnej opieki specjalistycznej. Co
wiecej, $ciezka pacjenta powinna zaczynac
sie od gabinetu lekarza rodzinnego, ktory
jako pierwszy moze wysunac podejrzenie no-
wotworu krwi. Aby to jednak dziatato, lekarz
rodzinny powinien mie¢ mozliwos¢ wystania
pacjenta na jednorazowa konsultacje do he-
matologa, ktéry okreslitby dalsze postepowa-
nie i zdecydowat, czy pacjent powinien trafi¢
do poradni lub oddziatu hematologicznego.
Rozwiazanie przypominatoby opieke koordy-
nowana wdrozong ostatnio do podstawowej
opieki zdrowotnej. Jako srodowisko staramy
sie forsowac jego wprowadzenie.

Jakie zmiany systemowo-organizacyjne
mogtyby poprawi¢ diagnostyke i leczenie
nowotworéw hematologicznych?
Konieczne jest przeniesienie ciezaru diagno-
styki i leczenia ze szpitali na AOS. Nie ozna-
cza to, ze szpitalne oddziaty hematologiczne
znikna. Nadal bowiem s3 i beda pacjenci wy-
magajacy leczenia w warunkach szpitalnych,

Organizacja opieki nad
pacjentami z nowotworami
krwi nadal pozostawia

wiele do zyczenia. W wielu
przypadkach diagnoze stawia
sie tak p6zno, ze lekarze
zaczynaja leczenie od terapii
ratunkowej w szpitalu.

np. ze wzgledu na agresywny przebieg cho-
roby. Obecnie przy kazdym oddziale dziata
przyszpitalna poradnia hematologiczna. Takich
poradni jest obecnie 50. W systemie dziata
tez ok. 50 specjalistycznych poradni hema-
tologicznych, ktére ze wzgledu na umowe
z Narodowym Funduszem Zdrowia nie moga
realizowac wszystkich swiadczen - nie sg one
zlokalizowane przy oddziatach szpitalnych.
Chodzi np. o prowadzenie programow leko-
wych z nowoczesnym, doustnym leczeniem.
Umozliwienie tym poradniom realizacji progra-
mow lekowych poprawitoby dostepnosé do
leczenia. Zgtaszane byty obawy, Ze skutkowa-
toby to pogorszeniem bezpieczenstwa terapii,
ale to bezzasadne obawy. Nasi specjalisci sa
naprawde $wietnie wyksztatceni i doskonale
do tego przygotowani.

Chcemy przede wszystkim usprawnic sciez-
ke pacjenta i podazac za Swiatowymi trendami
w leczeniu, czyli odchodzi¢ od chemioterapii
w kierunku leczenia doustnego. Co to ozna-
czatoby dla chorych? To, o czym juz wcze-
Sniej wspomniatem, czyli odwrécenie piramidy
Swiadczen. Pacjenci leczeni z wykorzystaniem
nowoczesnych, doustnych terapii celowanych
nie musza leze¢ w szpitalu, moga z powodze-
niem by¢ leczeni na poziomie poradni. Dla
chorych to same korzysci, poniewaz byliby
leczeni blizej domu, bez wystawiania na ryzy-
ko szpitalnej infekgji. Co wiecej, dzis kolejki do
oddziatow hematologicznych sa bardzo dtugie.
Gdyby czes¢ pacjentow byta leczona na po-
ziomie poradni, czas oczekiwania na przyjecie
do szpitala znacznie by sie skrocit. Przemode-
lowanie opieki w tym kierunku to dzis wielkie
wyzwanie stojace przed hematologia. Bardzo
ciesza nas wiec jako $rodowisko zmiany zapo-
wiadane przez Ministerstwo Zdrowia, ktére
chce potozy¢ nacisk wiasnie na odwrécenie
piramidy $wiadczen.

Zmian wymaga tez sama organizacja dia-
gnostyki nowotwordw krwi. Dostepnos¢ do
niej nalezatoby w mojej ocenie rozproszyc.

Co to oznacza?

Specjalistyczne procedury, takie jak ba-
dania genomowe, cytometryczne czy hi-
stopatologiczne powinny by¢ wykonywa-
ne w osrodkach referencyjnych. Natomiast
miejsca, gdzie bytby pobierany materiat do
badania, powinny by¢ zlokalizowane blisko
pacjenta, np. w poradniach hematologicz-
nych, ktére niekoniecznie musza znajdowac
sie przy oddziatach szpitalnych lub klinikach.
Tak jest to zorganizowane np. w Niemczech.
Warto, by Polska czerpata z doswiadczenia
innych panstw. Tymczasem w Polsce czesto
przyjmuije sie pacjentow do szpitala, by wy-
konac im badania diagnostyczne, ktére nie
wymagaja z medycznego punktu widzenia
hospitalizacji. Po prostu jest to dla szpitala
bardziej optacalne, poniewaz osrodek moze
wowczas bez problemu rozliczy¢ sie z Na-
rodowym Funduszem Zdrowia. Poradnie
najczesciej nie maja takiej mozliwosci. To
koniecznie wymaga zmiany, tym bardziej ze
taki stan rzeczy nie ma medycznego uzasad-
nienia. Pobranie materiatu np. do badania

genetycznego lub cytometrycznego to po
prostu zwykte pobranie krwi.

Czy mimo réznic pomiedzy poszczegol-
nymi nowotworami krwi udato sie ziden-
tyfikowac ich wspolne podtoze? Czy

Z czasem mozemy sie spodziewac profi-
laktyki w postaci szczepionki?

Niestety, nie mam dobrych wiadomosci.
Przy obecnym stanie wiedzy na temat no-
wotwordw krwi wydaje sie to mato praw-
dopodobne. Znamy wprawdzie ich patome-
chanizm i wiemy, jak sie rozwijaja. Natomiast
nadal tajemnica pozostaje to, skad sie biora.
Jaka role w ich genezie odgrywa uktad od-
pornosciowy? Tak naprawde nie potrafimy
wyjasnic¢, czy charakterystyczny dla nowo-
twordow krwi niedobdr odpornosci jest ich
przyczyna, czy konsekwencja. Bez watpie-
nia jednak uktad odpornosciowy odgrywa
w leczeniu nowotwordw hematologicznych
ogromna role. Warto wiedzie¢, ze nawet jed-
na trzecia pacjentow z biataczkami umie-
ra w wyniku powiktan infekcyjnych, a nie
postepu choroby. Zawodzi ich wiec uktad
immunologiczny. Jego znaczenie wykorzy-
stuje sie tez w nowoczesnej immunoterapii.
Optymistyczne jest to, ze wiele koncepdji
szczepien przeciwnowotworowych jest we-
ryfikowanych w badaniach klinicznych, wiec
7 nadzieja patrzymy w przysztosc.

Jedna z najbardziej zaawansowanych
i innowacyjnych metod immunoterapii
jest terapia CAR-T.

Terapia CAR-T opiera sie na zmodyfikowa-
nych dzieki metodom inzynierii genetycznej
limfocytach T, ktore zyskaty zdolnos¢ rozpo-
znawania komorek nowotworowych, dzieki
czemu s3 zdolne do ich zniszczenia. Po gene-
tycznej modyfikacji sa one namnazane, sty-
mulowane i podawane pacjentowi w postaci
dozylnej. Caty proces trwa trzy tygodnie.
W Polsce terapia CAR-T jest dostepna dla
pacjentdw z ostra biataczka limfoblastyczna
i agresywnymi chtoniakami w 10 osrodkach.

Jednym z istotniejszych probleméw
klinicznych w obszarze hematologii pozo-
staje ostra biataczka szpikowa. Jakie jest
dzis rokowanie chorych z taka diagnoza

i w jaki sposéb wptywa na nie wybor
metody leczenia?

Ostra biataczka szpikowa to choroba
0 bardzo réznorodnym przebiegu. Rocznie
te diagnoze styszy w Polsce okoto 800 osdb,
choc te dane wydaja sie niedoszacowane
i z pewnoscia chorych jest znacznie wiecej.
Charakteryzuje sie niekorzystnym rokowa-
niem i agresywnym przebiegiem. Zgodnie
z danymi amerykanskimi jedynie 30 proc. pa-
cjentéw przezyje 5 lat. Zdecydowanie gorzej
rokuja osoby starsze, poniewaz w przypad-
ku mtodszych pacjentéw istnieje mozliwosc
leczenia z wykorzystaniem chemioterapii,
terapii celowanej, a przede wszystkim prze-
szczepienia szpiku, co daje lepsze wyniki te-
rapii i mozliwos¢ wyleczenia. W przypadku
0s6b starszych, nawet 80-letnich, wskaznik
piecioletniego przezycia wynosi ponizej 10
proc. U oséb w podesztym wieku wykona-
nie przeszczepienia szpiku jest niemozliwe.
Szansa na dtuzsze zycie i dobra jakos¢ tego
zycia dla tej grupy chorych jest zastosowa-
nie terapii celowanych molekularnie. Pacjen-
ci i klinicysci czekaja na mozliwos¢ leczenia
7 wykorzystaniem zastosowania inhibitora
IDH1 w potaczeniu z azacytydyna. Leczenie
to trzykrotnie wydtuza mediane catkowitego
przezycia w tej grupie chorych.

Warto tez dodac, ze dzieki postepowi
w leczeniu mozemy dzi$ z wysoka skutecz-
noscia leczy¢ niektére podtypy ostrej bia-
taczki szpikowej, np. ostra biataczke promie-
locytowa. W tych przypadkach mozliwosc
wyleczenia to prawie 90 proc.

rozmawiata Emilia Grzela
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Nowoczesne leczenie: podejscie
spersonalizowane 1 ukierunkowane na cel

Ostra bialaczka szpikowa to rzadki nowotwodr krwi. Wspélczesna medycyna daje lekarzom skuteczne narzedzia do walki z tym

nowotworem ukladu krwiotworczego. Grupa ryzyka genetycznego, do ktorej chory zostanie zaliczony na podstawie badan,

bedzie nastepnie determinowala sposoéb jego leczenia.

Ostra biataczka szpikowa (AML) nale-
7y do stosunkowo rzadkich nowotwordéw
krwi. Szacuje sie, ze kazdego roku w Polsce,
podobnie jak w Europie, na AML zapadaja
cztery osoby na 100 tysiecy mieszkancow.
Daje to zachorowalnos¢ w skali roku na po-
ziomie okoto 1200-1600 oséb.

Ostra biataczka szpikowa to choroba no-
wotworowa o podfozu genetycznym, wciaz
jednak nie poznalismy do korca mechani-
zmow prowadzacych do jej rozwoju.

Wiele wskazuje, ze do powstania groz-
nych mutacji w genach, ktére powoduija,
ze szpik stopniowo wypetnia sie komor-
kami biataczkowymi, a linie krwiotworcze
produkujace poszczegdlne rodzaje krwinek
powoli zanikaja, dochodzi m.in. na skutek
predyspozycji genetycznych oraz dziatania
niekorzystnych czynnikow srodowiskowych,
takich jak ekspozycja na promieniowanie jo-
nizujace, ale tez toksyczne substancje, np.
dym nikotynowy.

Wraz z wiekiem ekspozycja na niekorzyst-
ne czynniki sSrodowiskowe wydtuza sie, a jej
efekty zdrowotne sie kumuluja, rosnie wiec
tez ryzyko zachorowania na AML.

Wydtuzy¢ przezycie
AML charakteryzuje sie agresywnym prze-
biegiem. W przypadku braku optymalnego

prof. dr hab. n. med.
Agnieszka
Wierzbowska
kierownik Katedry i Kliniki
Hematologii Uniwersytetu
Medycznego w todzi

leczenia oczekiwana dtugos¢ zycia wynosi
zaledwie okoto dwoch miesiecy od diagno-
zy. Nie oznacza to jednak, ze w terapii AML
nie dokonat sie w ostatnim czasie przetom.
Leczenie i jego wyniki beda jednak uzalez-
nione od wielu czynnikdw.

Pacjenci w mtodszym wieku oraz dobrym
stanie zdrowia, czyli nieobarczeni np. choro-
bami wspatistniejacymi, sa poddawani inten-
sywnej chemioterapii, ktorej uzupetnieniem
moze by¢ allogeniczna transplantacja macie-
rzystych komorek krwiotwoérczych. Osoby
starsze, zwykle o wiele bardziej zdrowot-
nie obciazone, z reguty nie sg dobrymi kan-
dydatami do takiego leczenia, co niestety

Nadzieja dla chorych
na ostra bialaczke szpikowa

Nowe leki ukierunkowane molekularnie sa skuteczna forma terapii ostrej bialaczki szpikowej. Pozwalaja na znaczace wydluzenie

determinuje niekorzystne rokowanie w tej
grupie. W ich przypadku celem bedzie nie
tyle wyleczenie, ile wydtuzenie przezycia
i poprawa jakosci zycia.

Terapie ukierunkowane genetycznie

Dzi$ postepowanie terapeutyczne w przy-
padku AML cechuije sie o wiele bardziej sper-
sonalizowanym i ukierunkowanym na cel
podejsciem. Grupa ryzyka genetycznego, do
ktorej chory zostanie zaliczony na podsta-
wie badan, bedzie nastepnie determinowata
sposob jego leczenia. Ostra biataczka szpiko-
wa jest choroba niezwykle heterogenna. Za
ten sam obraz kliniczny i cytologiczny moga
odpowiadac¢ zupetnie rozne mechanizmy
genetyczne. Znamy obecnie np. kilkanascie
podtypdw biataczki z powtarzalnymi aber-
racjami genetycznymi.

Rokowanie pacjenta bedzie réznito sie
w zaleznosci od zdiagnozowanego podtypu.
Co wiecej, w wielu przypadkach diagnosty-
ka molekularna pozwala na zastosowanie
spersonalizowanej terapii, dobranej do pro-

filu mutacji genetycznej u danego pacjenta.

Jakie leki dla dorostych?

Schemat leczenia bedzie zalezat od pod-
typu AML, stanu zdrowia chorego oraz wa-
chlarza dostepnych opgji terapeutycznych.

Jedna z czestszych mutacji, ktore gene-
tycznie odgrywaja znaczaca role w rozwoju
i postepie ostrej biataczki szpikowey, jest FLT3.
Jej wystapienie czesto wiaze sie z gorszym ro-
kowaniem. Dla tej mutacji mamy obecnie trzy
zarejestrowane na Swiecie terapie celowane,
7 czego dwie sa dostepne w Polsce.

Mimo ze w leczeniu ostrej biataczki szpi-
kowej dokonat sie ostatnio postep, klinicysci
nadal dysponuja ograniczonymi mozliwoscia-
mi terapii chorych, ktérzy m.in. ze wzgledu
na wiek czy inne czynniki nie kwalifikuja sie
do intensywnej chemioterapii czy przeszcze-
pu szpiku kostnego.

Niezaspokojona potrzeba
terapeutyczna

W maju ubiegtego roku Komisja Eu-
ropejska zarejestrowata kolejny nowy lek
- iwosydenib. W skojarzeniu z azacytydyna
przynosi bardzo dobre efekty terapeutycz-
ne w leczeniu dorostych pacjentéw z nowo
rozpoznana ostra biataczka szpikowa z mu-
tacja genu IDH1. Z badan wynika, ze tera-
pia z wykorzystaniem iwosydenibu pozwala
osiagnac ponadtrzykrotne wydtuzenie czasu
przezycia catkowitego pacjentéw, z okoto
siedmiu—-os$miu miesiecy do ponad dwadch
lat. Z nadzieja czekamy na to, az lek bedzie
dostepny w Polsce.

przezycia calkowitego i czasu wolnego do progresji. To szansa dla wielu pacjentow na dluzsze zycie i jego lepsza jakosS¢.

Ostra biataczka szpikowa (ang. acute
myeloid leukemia - AML) jest jednym
7 najbardziej ztosliwych nowotworow, jakie
znamy. Jest to choroba o bardzo duzej dy-
namice, ktora czesto rozwija sie bez zad-
nych przepowiadajacych objawdw, troche
spadajac na cztowieka jak grom z jasnego
nieba. Na dodatek objawy te, zwtaszcza
na poczatku choroby, sa dos¢ niecharakte-
rystyczne. Polegaja na gwattownie pogar-
Szajacym sie samopoczuciu i narastajacym
ostabieniu. Czesto na poczatku choroby
moga wystapi¢ objawy infekcji, np. zapa-
lenie gardta lub ptuc, ktére nie poddaja sie
leczeniu. Zdarza sie, ze jedynym objawem
jest zwiazana z matoptytkowoscia skaza
krwotoczna pod postacig wybroczyn na
skorze, krwawien z nosa i z dzigset. Szybko
postepujacy rozwodj nowotworu sprawia,
ze objawy w krotkim czasie stajg sie in-
tensywne, co zmusza chorych do kontak-
tu z lekarzem. Ostra biataczka szpikowa
jest choroba, ktorej czestos¢ wzrasta wraz
z wiekiem. Najczesciej chorobe diagno-
zujemy u 0s6b powyzej 60. roku zycia.

Wieloetapowa diagnostyka
Podstawowym badaniem diagnostycz-
nym, ktore sugeruje rozpoznanie ostrej bia-
taczki, jest morfologia krwi obwodowe;j.
Pacjent z takim podejrzeniem musi trafi¢
do specjalistycznego osrodka hematolo-
gicznego, w ktorym wykonuje sie szereg
badan, majacych na celu potwierdzenie
lub wykluczenie choroby. Do badan obli-
gatoryjnych w przypadku biataczek nalezy
badanie szpiku kostnego. Kiedy$ komorki
szpiku ogladalismy pod mikroskopem. Dzi$
konieczne jest wykonanie badania immu-

prof. dr hab. n. med.
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nofenotypowego, ktore pozwala na oce-
ne antygendw biatkowych na powierzchni
i wewnatrz komorek biataczkowych oraz
badania genetyczne. Stuza one z jednej
strony potwierdzeniu rozpoznania biataczki,
a z drugiej strony, sa niezbedne do tego,
zeby ocenic rokowanie i ustali¢ zindywi-
dualizowany sposob leczenia.

Dzieki diagnostyce
molekularnej i genetycznej
mozemy dopasowac leczenie
do kazdego pacjenta, co
pozwala na osigganie mozliwie
najlepszych wynikow terapii.

AML - choroba, dla ktorej nie
istnieje profilaktyka

Prawidtowy wynik wykonanej dzi$ morfo-
logii krwi obwodowej nie wyklucza tego, ze
za miesigc zostanie postawione rozpoznanie
biataczki szpikowej. Niemniej jednak uwa-
zam, ze badanie ogdlne krwi powinno byc¢
powtarzane co najmniej dwa razy w roku.
U chorych z przewlektymi chorobami krwi
takie badania wykonuije sie czesciej, pod
kontrola prowadzacego hematologa.

Ostra biataczka szpikowa
- rokowanie

Jest to bardzo trudna choroba. Podczas
ostatniej konferencji Amerykanskiego To-
warzystwa Hematologicznego (ang. Ameri-
can Society of Hematology, ASH) wykazano
na podstawie danych zebranych z réznych
osrodkéw na $wiecie, ze obecnie daje sie
wyleczy¢ okoto 30 proc. chorych. Jeszcze
20 lat temu ten wskaznik byt nizszy niz
10 proc. Dzieki diagnostyce molekularnej
i genetycznej mozemy dopasowac leczenie
do kazdego pacjenta, co pozwala na osia-
ganie mozliwie najlepszych wynikow tera-
pii. Pacjenci, ktérzy sa leczeni intensywnie
i otrzymuja terapie celowane lub transplan-
tacje komorek krwiotworczych, maja szanse
wieloletniego przezycia i wyleczenia. Doty-
czy to az 60 proc. chorych z ostrg biatacz-
ka szpikowa. Ale s3 takie postacie choroby,
w ktérych rokowanie jest bardzo zte. Mimo
postepu, jaki sie dokonat w leczeniu ostrych
biataczek szpikowych i terapii celowanych,
ktore sa coraz bardziej dostepne i w znako-
mitej wiekszosci refundowane dla naszych
pacjentow, rokowanie jest niekorzystne,
a szanse przezycia sa bardzo ograniczone.

Nowa opcja terapeutyczna
spektakularnie wydtuza zycie
pacjentow

Obecnie leczenie ostrych biataczek szpi-
kowych u chorych mtodszych niz 60-65 lat
opiera sie 0 intensywna chemioterapig, czesto
w skojarzeniu z terapia celowang oraz trans-
plantacje komaorek krwiotwaérczych. U starszych
pacjentow, u ktérych intensywne leczenie nie
jest mozliwe ze wzgledu na ryzyko powikfan, do
niedawna nie byto mozliwe skuteczne lecze-
nie. Obecnie stosowana terapia oparta o po-
taczenie doustnego wenetoklaksu i podskornej
azacytydyny umozliwia uzyskanie odpowiedzi
u ponad 60 proc. chorych. Bardzo czekamy
jednak na mozliwos¢ leczenia za pomoca iwo-
sydenibu w potaczeniu z azacytydyna. Leczenie
to pozwala na uzyskanie trwatych odpowiedzi
W znaczacej grupie pacjentdw z obecnoscia
mutacji genu IDH1. Ta terapia to przetom dla
pacjentow, ktérych nie mozna leczyc¢ inten-
sywnie. Lek podaje sie doustnie i podskdrnie.
Pacjent nie wymaga hospitalizacji. Preparat
moze by¢ podawany ambulatoryjnie, co jest
bardzo dobrym i wygodnym rozwiazaniem,
szczegolnie w przypadku chorych w starszym
wieku. Mimo Ze terapia wydaje sie stosunkowo
bezpieczna, opieka specjalisty hematologa jest
niezbedna. Jest to wyczekiwana przez polskich
pacjentow i ekspertéw opdja terapeutyczna,
cho¢ w Polsce nadal nierefundowana. Jest to
terapia nowoczesna i bardzo skuteczna, ktéra
zostata uwzgledniona na najnowszej liscie TLI,
czyli technologie lekowe o wysokim poziomie
innowacyjnosci. Dla wielu pacjentéw to szansa
na wyleczenie lub wieloletnia remisje, na ktore
wczesniej nie mogli mie¢ nadziei.

opracowata Olga Tymanowska
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W Kierunku poznania
przyczyn powstawania
chloniakow

Nowotwory ukladu krwiotworczego i chlonnego to choroby rzadkie.
W wiekszosci przypadkow nie sa znane przyczyny ich powstawania
oraz przeksztalcenia prawidlowych komorek w komorki chloniakowe.
Tylko w cze$ci przypadkow etiologia chloniakow jest znana i obejmuje
m.in. infekcje wirusowe czy bakteryjne.

Nowotwory uktadu krwiotwérczego
i chtonnego (nazywane réwniez nowo-
tworami krwi) to choroby rzadkie, zacho-
rowalnos¢ w zaleznosci od rodzaju nowo-
tworu szacuje sie od ponizej 1 przypadku
na 100 tys. 0séb (np. w mielofibrozie czy
przewlektej biataczce szpikowej) do kil-
kunastu przypadkéw na 100 tys. oséb
w przypadku chtoniakow. Jednoczesnie
nalezy podkresli¢, ze wraz z wiekiem ob-
serwuje sie gwattowny wzrost zachorowan
na nowotwory krwi, w tym na chtoniaki,
ktory u osob powyzej 70. roku zycia moze
osiagnac poziom kilkudziesieciu przypad-
kow na 100 tys. mieszkancow.

Nieznane mechanizmy rozwoju

Chtoniaki to nowotwory uktadu chton-
nego, ktore w wiekszosci rozwijaja sie
w tzw. obwodowych narzadach lim-
fatycznych (wezty chtonne, $ledziona,
tkanka limfatyczna bton sluzowych), rza-
dziej w centralnych narzadach limfatycz-
nych (szpik kostny i grasica) i wywodza
sie z dojrzatych limfocytéw B (ok. 86%
chtoniakéw), T (ok. 12% chtoniakéw) lub
komorek NK (ok. 2% chtoniakow) albo
z komarek prekursorowych (niedojrzatych)
linii B lub T. Wedtug klasyfikacji Swiato-
wej Organizacji Zdrowia (WHO) mamy
obecnie ponad 70 réznych typow i podty-
pow chtoniakow, w tym ok. 90% stanowia
chtoniaki nie-Hodgkina (dawniej nazywa-
ne chtoniakami nieziarniczymi), a ok. 10%
to chtoniak Hodgkina (dawniej nazywa-
ny ziarnica ztosliwa). Biorac pod uwage
przebieg kliniczny choroby, wyréznia sie
chtoniaki o powolnym, czyli indolentnym
przebiegu, chtoniaki agresywne i chtoniaki
wysoce agresywne.

Niestety, w wigkszosci przypadkéw nie
sg znane przyczyny powstawania chto-
niakow i transformacji (przeksztatcenia)
prawidtowych komorek uktadu chtonne-
go w komorki chtoniakowe. Tylko w cze-
sci przypadkow etiologia chtoniakow jest
znana i obejmuje m.in.: infekcje wirusowe
(np. wirus Epstein-Barr, wirus zapalenia
watroby typu C) czy bakteryjne (np. Heli-
cobacter pylori, Campylobacter jejuni czy
Borrelia burgdorferi), choroby autoimmuni-
zacyjne (np. zapalenie tarczycy typu Hashi-
moto, zespot Sjogrena, toczen uktadowy),
wrodzone (pierwotne niedobory odporno-
$ci) i nabyte zaburzenia odpornosci - np.
stosowane leczenie immunosupresyjne
po przeszczepach narzadowych, wcze-
$niejsza chemio- i radioterapia z powodu
innego nowotworu, zakazenie wirusem
HIV i choroba AIDS. Nalezy zaznaczyc, ze
wystepowanie jednego lub wiecej czynni-
kéw ryzyka nie oznacza rozwoju chtoniaka.
U zdecydowane] wiekszosci 0sob z ww.
stanami chorobowymi chtoniak moze ni-
gdy sie nie rozwinac.

Morfologia krwi - proste badanie
identyfikujace zagrozonych
Najczestszym objawem klinicznym
chtoniakéw jest powiekszenie weztow
chtonnych obwodowych (szyjne, pacho-
we, pachwinowe) lub weztéw chtonnych
zlokalizowanych w jamie brzusznej lub
klatce piersiowej, ktore mozna zaobser-
wowac w badaniu USG lub badaniach ra-
diologicznych. Inne objawy chtoniaka to

prof. dr hab. med.

Ewa Lech-Mararnda
krajowy konsultant

w dziedzinie hematologii,
dyrektor Instytutu Hematologii
i Transfuzjologii w Warszawie

powiekszenie $ledziony, rzadziej watroby.
Rozwojowi chtoniakéw moga towarzyszy¢
tzw. objawy ogdlne, tj. goraczka powyzej
38°C utrzymujaca sie przez co najmniej
dwa tygodnie, nocne poty, istotna utrata
wagi ciata (co najmniej 10% w ciagu ostat-
nich szesciu miesiecy) lub narastajgce osta-
bienie i zmniejszona tolerancja wysitku.
W badaniu morfologii krwi moze wystapic¢
niedokrwistos¢, matoptytkowos¢ (obnizona
liczba ptytek krwi), a liczba krwinek bia-
tych moze by¢ zwiekszona (w niektorych
podtypach chtoniakéw), prawidtowa lub
nawet zmniejszona.

Jak rozpoznajemy chtoniaki

Diagnostyka chtoniakéw opiera sie
przede wszystkim na badaniu histopa-
tologicznym i immunohistochemicznym
wezta chtonnego lub innej tkanki zajetej
przez chtoniaka uzupetnionym o badania
cytogenetyczne i molekularne. Powyzsze
badania musza by¢ uzupetnione o mor-
fologie i szereg badan biochemicznych
z krwi obwodowej, badania obrazowe
(USG, RTG klatki piersiowej, tomografie
komputerowa lub w niektérych przypad-
kach badanie PET-TK), jak rowniez o ba-
danie szpiku kostnego w niektoérych sytu-
acjach klinicznych. Niektére nowotwory
uktadu chtonnego, jak np. przewlekta bia-
taczke limfocytowa, mozna zdiagnozowac
w oparciu o badanie immunofenotypowe
krwi obwodowe;j.

Nowoczesne leczenie

Strategia postepowania leczniczego za-
lezy od przebiegu klinicznego chtoniaka.
W przypadku tzw. chtoniakéw powolnych
(indolentnych) leczenie rozpoczyna sie do-
piero wowczas, jesli wystepuja okreslone
objawy kliniczne lub laboratoryjne, z kolei
chtoniaki agresywne i wysoce agresywne na-
lezy leczy¢ zaraz po rozpoznaniu, gdyz niele-
czone prowadza do zgonu w ciggu miesiecy
lub tygodni. Intensywnos$¢ zastosowanego
leczenia zalezy od wieku, stanu ogélnego

chorego oraz planowanych efektow terapii.
Wspotczesne leczenie chtoniakdéw Hodgki-
na i nie-Hodgkina opiera sie w wiekszosci
przypadkéw na immunochemioterapii, czyli
potaczeniu przeciwciat monoklonalnych i le-
kow cytostatycznych. Nowoczesne prze-
ciwciata monoklonalne sa zmodyfikowane
metodami glikoinzynierii albo sa przeciw-
ciatami skoniugowanymi z lekami. Jeszcze
kilka lat temu stosowane byty wytacznie
w przypadku choroby opornej lub nawro-
towej, a obecnie standardem jest ich stoso-
wanie rowniez w pierwszej linii leczenia (np.
obinutuzumab, brentuksymab wedotyny,
polatuzumab wedotyny). Do statego arma-
mentarium lekéw stosowanych w kolejnych
liniach leczenia u chorych na chtoniaki na-
leza leki immunomodulujace (lenalidomid),
inhibitory przekazywania sygnatu z receptora
B-komaorkowego (ibrutynib, zanubrutynib),
przeciwciata bispecyficzne (mosunetuzu-
mab, glofitamab, epkorytamab) czy terapia
CAR-T. Wszystkie wyzej wymienione no-
woczesne terapie sa refundowane lub beda
refundowane od 1.10.2024 dla chorych na
chtoniaki w Polsce.

Postep w leczeniu

Terapia CAR-T zostata zarejestrowana
przez Europejska Agencje Lekow (EMA)
w 2018 roku i jest niewatpliwie najbardziej
nowoczesna i przetomowa technologia le-
kowa ostatnich lat. Polega ona na zasto-
sowaniu autologicznych, tj. pobranych od
pacjenta, limfocytow T, ktére nastepnie sa
modyfikowane w warunkach ex vivo me-
toda transdukcji wektora retrowirusowego
kodujacego chimerowy receptor antygeno-
wy (CAR, chimeric antigen receptor) roz-
poznajacy antygen CD19 na powierzchni
komarek chtoniakowych. Zmodyfikowane
limfocyty CAR-T anty-CD19 sa namnazane
w warunkach in vitro i z powrotem wpro-
wadzane za pomoca dozylnej infuzji do
organizmu pacjenta, gdzie rozpoznaja i dzia-
taja cytotoksycznie na komorki docelowe
7 ekspresja antygenu CD19. Dotychczas
w Europie zarejestrowano cztery produkty
CAR-T dla pacjentéw z nawrotowymi lub
opornymi na leczenie chtoniakami agre-
sywnymi z komoérek B, w tym chtoniaka
rozlanego z duzych komorek B, pierwotne-
go chtoniaka srodpiersia z komorek B czy
chtoniaka z komdrek ptaszcza. W Polsce te-
rapia CAR-T jest refundowana dla chorych
Z wyzej wymienionymi rozpoznaniami po
wczesniejszych co najmniej dwaoch liniach
leczenia, a od 1.10.2024 bedzie refundo-
wana dla chorych na chtoniaka rozlanego
z duzych komorek B juz od drugiej linii le-
czenia w przypadku opornosci czy wzno-
wy W ciagu 12 miesiecy od zakonczenia
leczenia pierwszej linii.

Hematologia to dziedzina medycyny,
w ktérej obserwuje sie bardzo dynamiczny
rozwoj nauki i nowych technologii, w tym
diagnostycznych i lekowych. Dzieki po-
stepowi w diagnostyce i leczeniu choréb
hematologicznych chorzy na nowotwo-
ry uktadu krwiotwoérczego i chtonnego
maja szanse nie tylko na osiagniecie re-
misji choroby, wydtuzenie czasu wolnego
od progresji choroby i wydtuzenie cat-
kowitego przezycia, ale rowniez na po-
wroét do aktywnego zycia zawodowego
i spotecznego.

Rekord
nowych lekow

Mateusz Oczkowski
zastepca dyrektora Departamentu Polityki
Lekowej i Farmacji Ministerstwa Zdrowia

Na nowe terapie patrzymy jak na inwestycje w zdrowie. W ciagu
ostatnich pieciu lat doszlismy w hematoonkologii do leczenia na
Swiatowym poziomie. 75 czasteczkowskazan uzyskato refunda-
cje do 2023 roku, a w 2024 roku liczba ta przekroczy 90 terapii.
Pazdziernikowa lista refundacyjna wprowadza rekordowo duzo
nowych lekow i nowych wskazarn na wczesnych etapach leczenia.

Jest to lista przetomowa dla pacjentéw chorujacych na nowo-
twory krwi. Wprowadzamy dwie nowe terapie CAR-T i trzy prze-
ciwciata bispecyficzne - w zakresie hematoonkologii stanowi to
najwyzszy poziom technologiczny.

Czes$¢ stosowanych terapii onkologicznych przechodzi z pro-
gramow lekowych do katalogu chemioterapii, co oznacza wiek-
sza dostepnosc¢ dla pacjentéw, a dla lekarzy mniej obowigzkow
administracyjnych.

Mamy na liscie takze nowosci w chorobach rzadkich: wycze-
kiwany lek na hipofosfatazje dziecieca oraz nowe wskazanie dla
leku na rdzeniowy zanik miesni.

Rozszerzylismy tez wskazania dla lekow opioidowych - moga
by¢ juz uzywane do leczenia bolu o $rednim oraz ciezkim nasile-
niu, co jest zgodne z miedzynarodowymi wytycznymi.

Terapie
W procesie oceny

dr hab. Anna Kowalczuk

zastepca prezesa

Agencja Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji

Obecnie w agencji oceniamy siedem lekéw onkologicznych.
Wspomniane prace znajduja sie na roznych etapach zaawanso-
wania. Planujemy je sfinalizowac¢ pod koniec roku, co zakonczy
sie rekomendacja prezesa pod koniec grudnia 2024 r.

Wsrdd obecnie analizowanych przez nas technologii lekowych
znajduja sie leki onkologiczne we wskazaniach takich jak: rak en-
dometrium, rak szyjki macicy, gruczotu krokowego, czerniak sko-
ry, rak jelita grubego, rak ptuca i szpiczak plazmocytowy. Wspo-
mniana terapia wykorzystywana w leczeniu raka endometrium
bedzie przedmiotem posiedzenia Rady Przejrzystosci AOTMIT
juz 14 pazdziernika.

Oproécz lekow onkologicznych pracujemy nad oceng terapii
stosowanych we wskazaniach: ziarniniakowatos$¢ z zapaleniem
naczyn; polineuropatia w przebiegu dziedzicznej amyloidozy trans-
tyretynowej. Oczywiscie, poza technologiami lekowymi z obszaru
onkologii, hematoonkologii oraz choréb rzadkich, agencja pracuje
réwniez nad oceng lekow stosowanych w innych wskazaniach.
Mam tu na mysli na przyktad schizofrenie czy choroby populacyjne,
takie jak cukrzyca czy nadcisnienie tetnicze. W niedalekim czasie
oczekujemy kolejnych zlecen ze strony Ministerstwa Zdrowia, poki
co oceniamy zaproponowane zmiany w programach lekowych dla
lekow, na ktérych wnioski oczekujemy.

Opieka w jednym
miejscu

prof. dr hab. n. med. Alicja Chybicka
postanka, hematoonkolog,
przewodniczaca Parlamentarnego
Zespotu ds. Chordb Rzadkich

Dlaczego plan dla chordb rzadkich jest wazny dla pacjentéw he-
matoonkologicznych? Dlatego, ze wielu pacjentdw, ktorymi zajmuja
sie osrodki hematoonkologiczne, cierpi wtasnie na choroby rzadkie.

Osrodki hematoonkologiczne dysponuja sprzetem i doswiadcze-
niem, oferuja badania genetyczne, ktore pozwalaja personalizowac
terapie. Doktadna diagnostyka jest kluczowa w chorobach rzad-
kich. Znaczenie ma tez dostep do nowych terapii, jak na przyktad
CAR-T czy terapie genowe.

Musimy okresli¢ sciezke finansowa dla tych dziatan i zadbac
0 jakosc¢ osrodkow. Placowki, ktére maja leczy¢ choroby rzadkie,
musza przejs¢ akredytacje. W przypadku hematoonkologii to nie
jest problem, bo to osrodki wysokospecjalistyczne i juz lecza te
choroby. Hematoonkolodzy musza jednak ustali¢, czy powinno
sie zbiera¢ przypadki danych choréb w wybranych osrodkach,
to znaczy, czy jedno miejsce ma by¢ centrum leczenia wybranej
rzadkiej choroby, a inny o$rodek zajmie sie inng choroba.

Z punktu widzenia pacjenta wazne jest otrzymanie opieki ho-
listycznej w jednym miejscu. Osrodki hematoonkologiczne moga
taka opieke zapewniac.
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Rzadkie choroby neurologiczne
- mozemy mowic o przelomie

Jak czesto przychodza do pani pacjenci
z chorobami rzadkimi?

Choroby rzadkie to chleb powszedni neu-
rologéw. Wiekszos¢ chordb rzadkich to cho-
roby neurologiczne albo takie, w ktérych
jeden z objawoéw dotyczy uktadu nerwowe-
go. Pacjenci z chorobami rzadkimi stanowia
99 proc. konsultowanych w naszej przykli-
nicznej poradni chordb miesni.

Dla jakiej czesci tych pacjentéw juz
zostaty opracowane leki przyczynowe?

Dedykowane farmakoterapie dostep-
ne sa jedynie dla 3-5 proc. chordb rzad-
kich. To znaczy, ze pacjentow, u ktorych
rozpoznajemy chorobe rzadka i mozemy
im zaproponowac celowane leczenie, jest
bardzo niewielu. Ale pewnej, cho¢ nie-
wielkiej, grupie ludzi z rzadkimi choroba-
mi neurologicznymi mozna zaproponowac
wysoko skuteczne leczenie za pomoca re-
latywnie tanich i tatwo dostepnych lekow.
Przyktadem takiej terapii jest dystrofia typu
Duchenne’a. Od ponad 40 lat osoby z tg
choroba leczymy za pomoca kortykoste-
roidow. Leki te przedtuzaja okres, kiedy
chtopcy sa w stanie samodzielnie chodzic,
ale sa to terapie wieloletnie i niosa ze soba
niebtahe dziatania niepozadane.

Trwaja badania nad bardziej skuteczna
terapia dla tych pacjentow?

Naukowcy pracuja nad terapiami genowy-
mi, ktére bytyby w stanie wptynac na gen,
w ktorym doszto do mutacji, ale na razie
sukcesy maja niewielkie. Opracowano na
przyktad lek do leczenia pacjentéw z ataksja
Friedreicha i pacjentow ze stwardnieniem
zanikowym bocznym spowodowanym mu-
tacja genu SOD1.

prof. dr hab. n. med.
Anna
Kostera-Pruszczyk
kierownik Katedry

i Kliniki Neurologii
Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego

Rozpoznanie choroby rzadkiej
nie oznacza automatycznie,
ze pacjentijego rodzina
muszg w szczegolny

sposéb modyfikowac swoje
plany zyciowe.

Czy w zwiazku z opracowaniem celo-
wanych lekéw do leczenia kolejnych
choréb rzadkich mozna moéwic o prze-
tomie w terapii choréb rzadkich neuro-
logicznych?

Pytanie, jak zdefiniujemy stowo ,prze-
tom”. Jesli postawimy poprzeczke na po-
ziomie lekéw dla 50 proc. chorob rzadkich
neurologicznych, to do przetomu daleko.
Ale moim zdaniem mozemy méwic o prze-
tomie i to w kilku aspektach. Po pierw-
sze, coraz lepiej rozpoznajemy choroby
neurologiczne, w tym choroby rzadkie,
a rozpoznanie choroby jest bardzo wazne,
bo pozwala zastosowac wtasciwie réw-
niez niefarmakologiczne sposoby lecze-
nia i sprawia, ze pacjent moze uniknac
przykrych, a moze i nawet zagrazajacych
zdrowiu, niepotrzebnych procedur. Po dru-
gie, coraz krécej czekamy na refundacje
nowoczesnych terapii, ktére sa rejestro-
wane w Europie.

Przetomem jest tez coraz lepsze rozumie-
nie w spoteczenstwie specyfiki pacjentéw

7 chorobami rzadkimi. Coraz wiecej ludzi ro-
zumie, ze np. cztowiek chorujacy na miaste-
nie, ktéry $wietnie wyglada, nie jest w stanie
wejs¢ po schodach czy dokornczyc¢ obiadu,
bo ma problem z gryzieniem i potykaniem.
Warto tez wiedzie¢, ze nie kazda choroba
rzadka musi by¢ ciezka i szybko postepujaca.
Rozpoznanie choroby rzadkiej nie oznacza
automatycznie, ze pacjent i jego rodzina
musza w szczegdlny sposdb modyfikowad
swoje plany zyciowe. Czasami wystarczy,
ze pacjent zrozumie swoje objawy i nieco
zmieni swoje funkcjonowanie.

Czy w tym rozpoznaniu choroby rzadkiej
pomagaja badania genetyczne?
Oczywiscie, ze tak. Czasem wystarczy
proste i niedrogie, powszechnie dostep-
ne badanie jednego genu. Czasami trze-
ba wykona¢ proste badanie kilku gendw,
a w innej sytuacji trzeba siegnac¢ po bar-
dzo wyrafinowane metody sekwencjono-
wania bardzo duzej liczby genow. Wazne
jest jednak, aby badania genetyczne byty

dobierane przez lekarza, ktory dysponuje
odpowiednig wiedza.

Jak w ciggu pani pracy zawodowej zmie-
nita sie perspektywa leczenia pacjen-
téw z chorobami rzadkimi? Czy te nowe
terapie pania uskrzydlaja?

Nowe terapie rzeczywiscie uskrzydlaja.
Farmakoterapia zmienita perspektywe zycia
bardzo wielu pacjentéw w niewyobrazalny
przed kilkoma laty sposéb. Chorzy zamiast
zastanawiac sie, co zabierze im z zycia ko-
lejny miesiac, teraz Smiato stawiaja sobie
nowe cele zyciowe, i to jest cudowne. Nadal
jednak dla wiekszosci moich pacjentéw nie
ma nigdzie na $wiecie dedykowanych far-
makoterapii. Zderzenie tego fantastycznego
przetomu, ktéry wydarza sie w kilku choro-
bach, z tym ogromem oczekiwan, dopingu-
je nas wszystkich do dziatania. Dotyczy to
zaréwno diagnostyki, jak i nowych terapii.

Co pani czuje, kiedy przychodzi do pani
pacjent, dla ktérego nie ma dedykowa-
nego leczenia? Bezradnos$¢?

Mnie nie wolno czu¢ sie bezradna. Mam
gtebokie przekonanie, ktére wyniostam
z wezesniejszych lat, ze w zasadzie w kaz-
dej sytuacji zyciowej mozna zaproponowac
cos, co cho¢ troche moze zmienic sytuacje
pacjenta. Czasami ta odrobina jest bardzo,
bardzo malenka, ale pacjent powinien mie¢
oparcie w lekarzu, ktéry sie nim opiekuje.
To nie jest tak, ze mozna wyrzuci¢ z gtowy
historie bardzo wielu pacjentow, ktérych
sie spotkato na drodze zawodowej. To nie
jest mozliwe. Ale to powinno nas napedzac
do pozytywnego dziatania.

rozmawiata Dorota Reinisch

Lizosomalne choroby spichrzeniowe

Lizosomalne choroby spichrzeniowe to
grupa ponad 50 rzadkich schorzen gene-
tycznych, wynikajacych z deficytu enzymow
odpowiedzialnych za rozktad substancji w li-
zosomach, ktére petnig role komorkowych
Jrecyklerow’”.

Lizosomy zajmuja sie przetwarzaniem
i usuwaniem produktow przemiany materii
oraz szkodliwych substancji. W przypadku
tych choréb enzymy nie funkcjonuja pra-
widtowo lub ich brakuje, co prowadzi do
gromadzenia sie nieprzetworzonych sub-
stancji prekursorowych w komaérkach, po-
wodujac ich uszkodzenie i prowadzac do
rozwoju réznorodnych objawow w wielu
narzadach. Do najbardziej znanych choréb
spichrzeniowych naleza: choroba Pompego,
choroba Gauchera i mukopolisacharydozy.

Atakuje serce lub migénie

Choroba Pompego jest spowodowana
niedoborem enzymu alfa-glukozydazy, co
prowadzi do gromadzenia glikogenu w mie-
Sniach. W najciezszej formie, zwanej posta-
cig niemowleca, objawy rozwijaja sie bardzo

prof. dr hab. n. med.
Mieczystaw Walczak
konsultant krajowy

w dziedzinie endokrynologii
i diabetologii dzieciecej,
kierownik Kliniki Pediatrii,
Endokrynologii,
Diabetologii, Choréb
Metabolicznych i Kardiologii
Wieku Rozwojowego
Pomorskiego Uniwersytetu
Medycznego w Szczecinie,
przewodniczacy Zespotu
Koordynacyjnego ds.
Chordb Ultrarzadkich,
przewodniczacy

Polskiego Towarzystwa
Endokrynologii

i Diabetologii Dzieciecej

szybko, prowadzac przede wszystkim do kar-
diomiopatii. Bez odpowiedniego leczenia
dzieci z ta postacia choroby czesto umieraja
w pierwszym roku zycia.

Druga forma choroby Pompego to po-
sta¢ os6b dorostych, w ktorej gtéwnym
objawem jest stopniowe ostabienie mie-
$ni. Objawy czesto zaczynaja sie od nég,
prowadzac do trudnosci w chodzeniu
i problemoéw z wchodzeniem po scho-
dach. Postac¢ dorostych rozwija sie wol-
niej w poréwnaniu do postaci niemowle-
cej, ale ostatecznie prowadzi do znaczacej
utraty funkcji miesni, przede wszystkim
miedzyzebrowych, prowadzac do niewy-
dolnosci oddechowej. W Polsce obecnie
ok. 50 pacjentow jest leczonych z powodu
choroby Pompego.

Trzy typy choroby Gauchera

Z kolei choroba Gauchera wiaze sie
z niedoborem enzymu glukocerebrozyda-
zy i prowadzi do nagromadzenia substancji
ttuszczowych w réznych organach. Wyrdz-
nia sie trzy typy choroby Gauchera. Typ 1,
znany jako postac nieneuropatyczna, cha-
rakteryzuje sie powiekszeniem sSledziony
(splenomegalia), watroby (hepatomegalia),
skaza krwotoczna oraz bélem kosci i oste-
oporoza. Powiekszenie sledziony moze byc
na tyle duze, ze prowadzi do jej pekniecia.
Typ 2, najbardziej agresywna forma cho-
roby, obejmuje uktad nerwowy i objawia
sie wczesnym poczatkiem i pogarszaniem
stanu zdrowia, czesto w niemowlectwie.
Leczenie w tym przypadku jest nieefektyw-
ne. Typ 3, znany jako postac¢ mtodziencza,
rozwija sie w pozniejszym dziecinstwie lub
wczesnej mtodosci.

Objawy neurologiczne postepuja wolniej
i sa mniej nasilone niz w typie 2. W Polsce
78 pacjentow korzysta z terapii w ramach
programu lekowego.

Bardzo rzadkie choroby przemiany
materii

Mukopolisacharydozy (MPS) to grupa
schorzen wynikajacych z zaburzen enzy-
matycznych, prowadzacych do akumulacji
mukopolisacharydéw w tkankach.

Przyktadem jest choroba Hurlera (MPS )
oraz choroba Huntera (MPS Il), ktore pro-
wadza do opdZnienia rozwoju psychoru-
chowego i intelektualnego, deformacji kosci
i pogorszenia funkcji ruchowych, w wielu
przypadkach zajmujac uktad nerwowy, co
prowadzi do spastycznosci miesni, proble-
mow z chodzeniem i charakterystycznych
deformacji twarzy.

W Polsce okoto 40 pacjentow jest objetych
leczeniem, jednak terapia jest trudna, szczegol-
nie w przypadku zajecia uktadu nerwowego.

Terapie w chorobach rzadkich.
Co finansuje NFZ?

Leczenie chorob lizosomalnych w Polsce
odbywa sie gtéwnie w ramach programow
lekowych finansowanych przez Narodowy
Fundusz Zdrowia. Terapia enzymatyczna,
polegajaca na podawaniu brakujacych en-
zymow, jest podstawowa metoda leczenia,

Leczenie chorob rzadkich
wigze sie z czestymi wizytami
w szpitalach. Coraz wiecej
uwagi poswieca sie jednak
potrzebie wprowadzenia
leczenia domowego.

jednak w chorobach zajmujacych uktad
nerwowy, takich jak choroba Huntera,
jej skutecznosc jest ograniczona z po-
wodu trudnosci w przekroczeniu bariery
krew - mozg przez leki. Obiecujaca alter-
natywa moze byc terapia genowa, kto-
ra polega na dostarczeniu prawidtowego
genu, ale obecnie pozostaje w fazie ba-
dan klinicznych.

Leczenie chorob rzadkich wigze sie
7 licznymi wyzwaniami organizacyjnymi,
w tym czestymi wizytami w szpitalach.
Coraz wiecej uwagi poswieca sie jednak
potrzebie wprowadzenia leczenia domo-
wego, ktore mogtoby poprawi¢ komfort
zycia pacjentéw, zmniejszy¢ koszty oraz
ryzyko zwiazane z hospitalizacja. W innych
krajach takie rozwigzania sa juz stosowane,
a pacjentom podaje sie leki w warunkach
domowych przez odpowiednio przeszko-
lony personel medyczny. Wprowadzenie
tego modelu w Polsce mogtoby stanowic
istotna pomoc dla rodzin pacjentéw, uta-
twiajac im codzienne zycie i poprawiajac
jakos¢ opieki.

Czy potrzebny jest nam screening?

Diagnostyka lizosomalnych chorob spi-
chrzeniowych jest trudna, poniewaz obja-
wy moga by¢ nietypowe i mylone z inny-
mi schorzeniami. Wczesna diagnostyka jest
jednak kluczowa dla skutecznego wdrozenia
leczenia. W Polsce przesiewowe badania no-
worodkow obejmuja 31 schorzen, ale wiele
groznych chordb, takich jak choroba Pompe-
go czy Huntera, nie jest objetych tymi bada-
niami. Czy powinny? Na razie trwa dyskusja
w Polsce na ten temat.

Moim zdaniem wprowadzenie szerszego
zakresu badan przesiewowych mogtoby po-
prawi¢ rokowanie wielu pacjentow, poprawic
jakosc ich zycia i zmniejszy¢ obcigzenia dla
systemu opieki zdrowotnej.
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Choroby reumatyczne
dotycza pacjentow w kazdym wieku

Choroby reumatyczne, czesto
mylone z dolegliwosciami
wieku podeszlego, sa w rze-
czywistos$ci schorzeniami
autoimmunologicznymi, ktore
moga dotknac takze dzieci

i mlodziez.

Choroby reumatyczne to schorzenia
autoimmunologiczne wynikajace z zabu-
rzen funkcjonowania uktadu odporno-
sciowego, ktére maja ogdlnoustrojowy
charakter. Obejmuja nie tylko stawy, ale
rowniez inne narzady. Pacjenci zmagaja sie
czesto z przewlektym zmeczeniem, bélem,
a takze powiktaniami kardiologicznymi,
pulmonologicznymi, gastrologicznymi czy
okulistycznymi.

Jest to szczegdlnie widoczne w przypad-
ku mtodzienczego idiopatycznego zapalenia
stawéw (MIZS). Nawet u 20-30 proc. pa-
cjentéw z ta postacia choroby moze wysta-
pi¢ zapalenie btony naczyniowej oka, ktére
zagraza utrata wzroku. Choroby reumatyczne
moga zatem prowadzi¢ do licznych powikfan,
aw niektorych przypadkach nawet stanowic¢
zagrozenie zycia.

Holistyczne podej$cie reumatologii

Reumatologia to dziedzina medycyny,
ktéra zapewnia kompleksowa opieke nad
pacjentami z chorobami reumatycznymi.
Kluczowa role odgrywa tu wspotpraca
z okulistami, gastrologami, pulmonologami,
kardiologami, laryngologami, ortopedami,
chirurgami, rehabilitantami oraz lekarzami
pierwszego kontaktu i psychologami. Reu-

prof. nadzw.

dr hab. n. med.
Zbigniew Zuber
prezes Polskiego
Towarzystwa
Reumatologicznego,
Katedra Pediatrii
Uniwersytetu AFM,
Klinika Pediatrii,
Reumatologii

i Chordb Rzadkich,
Szpital Dziecigcy im.
$w. Ludwika w Krakowie

matolodzy nie tylko lecza zmiany narzado-
we, ale takze dbaja 0 ogdlne samopoczucie,
dobrostan i komfort Zycia pacjenta. Wazne
jest, aby pacjenci mogli kontynuowac na-
uke, pracowac i funkcjonowac w spote-
czenstwie pomimo trudnosci zwiazanych
z choroba.

Choroby reumatyczne wciaz bywaja
potocznie utozsamiane z reumatyzmem
i dolegliwosciami typowymi dla osob star-
szych. W rzeczywistosci jednak reumato-
logia obejmuje pacjentéw we wszystkich
grupach wiekowych, w tym dzieci i mto-
dziez. Wérdéd reumatycznych schorzen pe-
diatrycznych wiekszos¢ to choroby rzadkie
i ultrarzadkie, takie jak uktadowe zapalenie
naczyn, zapalenie skorno-miesniowe czy
twardzina uktadowa, a takze np. choroba
Stilla i wiele innych.

Pacjent u progu petnoletnosci

Wrazliwym momentem w opiece
nad dzie¢mi i mtodzieza jest osiagnie-
cie przez nich petnoletnosci i przejscie
do systemu opieki zdrowotnej dla do-
rostych. W tym okresie pacjent zaczyna
samodzielnie podejmowac decyzje do-
tyczace dalszego leczenia, co stanowi
istotng zmiane w poréownaniu z wcze-
Sniejsza opieka, gdzie kluczowa role od-
grywali rodzice.

Polskie Towarzystwo Reumatologiczne od
2012 r. stosuje tzw. karte przejscia, ktéra
usprawnia ten proces. Na 6 do 12 miesiecy
przed osiggnieciem petnoletnosci pacjent jest
informowany o osrodku, do ktérego trafi,
oraz o lekarzach, ktorzy beda go prowadzic.
Lekarze z obu osrodkow Scisle wspdtpracuia,
wymieniajac sie istotnymi informacjami, co
ma szczegdlne znaczenie w przypadkach,
gdy pacjent ma historie leczenia od wcze-
snego dziecinstwa.

Sprawne przejscie do systemu opieki zdro-
wotnej dla dorostych ma ogromne znaczenie
w przypadku pacjentow korzystajacych z in-
nowacyjnych terapii w ramach programéw
lekowych. U takich oséb przerwy w lecze-
niu sa niedopuszczalne, dlatego kluczowe
jest, aby dobrze zorganizowac kontynu-
acje leczenia jeszcze przed ukonczeniem
18. roku zycia.

Waga innowaciji w reumatologii
Polska reumatologia nie jest jednak wolna
od probleméw. Jednym z kluczowych jest
dostep do nowoczesnych narzedzi diagno-
stycznych i terapeutycznych.
Co prawda postep w diagnostyce im-
munologicznej oraz obrazowej znacza-

Nierzadkie zycie z choroba rzadka

W Polsce zyje ponad 3 min oséb dotknie-
tych chorobami rzadkimi. Tyle samo, co cho-
rych na cukrzyce. Wszyscy przewlekle chorzy
chca zycia dobrej jakosci.

Choroby rzadkie to zbiér wielu réznych
dolegliwosci. Opisano juz ponad 10 tys.
jednostek chorobowych. Moga dotyczyc
uktadu nerwowego czy zaburzen meta-
bolicznych. Poniewaz wystepuja rzadko,
to lekarzom bardzo trudno je zdiagnozo-
wac. Sredni czas diagnozy choroby rzad-
kiej w Polsce to okoto 5-6 lat. Leczenie
jest trudne, choroba trwale zmienia zycie
catych rodzin.

Rozproszone gtosy pacjentow z réz-
nymi dolegliwosciami trudniej jest usty-
sze¢ niz wielka grupe chorych mowia-
cych razem. Dlatego powstato Krajowe
Forum na Rzecz Terapii Choréb Rzadkich
ORPHAN (KFO). Jak parasol skupia sto-
warzyszenia pacjentéw i fundacje dziata-
jace na rzecz oséb z chorobami rzadkimi
w Polsce. W sierpniu 2024 r. KFO zrze-
szato 75 organizacji.

Walka o lepszg jako$¢ zycia
Gtownym celem KFO jest szeroko rozu-
miana poprawa jakosci zycia osob dotknie-

Stanistaw
Macékowiak

prezes Krajowego Forum
na Rzecz Terapii Chordb
Rzadkich ORPHAN

i Federacji Pacjentow
Polskich

tych chorobami rzadkimi w Polsce. Jako or-
ganizacja parasolowa dbamy, by gtos tych
pacjentow byt styszalny.

Gdy w 2008 r. zaczynalismy prace nad
Planem dla Choréb Rzadkich, propono-
walismy, zeby ten dokument byt w formie
ustawy. W tamtym czasie ta propozycja nie
byta akceptowalna. Dzi$ wszyscy decydenci
mowia o tym, ze dla zapewnienia ciagtosci
opieki chorym powinien to by¢ akt prawny
w formie ustawy. Pierwszym krokiem jest
uchwata ,Plan dla Choréb Rzadkich na lata
2024-2025" ktéra zostata przyjeta przez
rzad RP 13 sierpnia 2024.

Plan zawiera rozwiazania, ktére maja
poprawic sytuacje pacjentéw z chorobami
rzadkimi i ich rodzin. Przewiduje komplek-
sowq i skoordynowang opieke zdrowotna.
Zaktada lepszy dostep do diagnostyki, le-
czenia w os$rodkach eksperckich oraz lekow
i srodkéw specjalnego przeznaczenia zywie-
niowego. Nalezy pamietac, ze w chorobach
rzadkich tylko ok. 3-5 proc. jednostek ma
oferte leczenia farmakologicznego. Kolejny
krok to ustawa.

Tymczasem mozemy robic¢ wiele, aby nie
zostawia¢ pacjentéw z chorobami rzadki-
mi bez wsparcia. Postulujemy np. szersza
diagnostyke genetyczna, rozszerzenie ba-
dan przesiewowych noworodkéw o nowe
choroby, podania domowe lekéw w ramach
programow lekowych, zwiekszenie refundadji
lekow na choroby rzadkie.

Europa podpowiada, jak dziata¢

Przez wiele lat mowilismy o noweliza-
cji ustawy refundacyjnej, tak zeby minister
zdrowia miat mozliwos¢ rozszerzenia do-
stepnosci refundacji lekow dla pacjentéw
z chorobami rzadkimi.

Niedawno ustyszelismy stosowne dekla-
racje ze strony MZ z terminem realizacji do
konca tego roku. Najwazniejsze jest, aby cho-
rzy na choroby rzadkie wreszcie otrzymali

kompleksowa opieke. To oznacza, ze opieka
medyczna powinna by¢ zintegrowana m.in.
7 pomoca socjalng, nauka i edukacja. Wszyst-
kie te elementy opisane sa w Europlanie.

Rada Unii Europejskiej od 2008 r. reko-
menduje panstwom cztonkowskim usta-
nowienie i realizacje planu lub strategii
w dziedzinie chordb rzadkich. Zgodnie z za-
leceniami Rady narodowe strategie miaty
powstac¢ przed koricem 2013 .

Zgodnie z Europlanem panstwa czton-
kowskie miaty zadbac o: kodyfikacje choréb
rzadkich oraz ich rejestr, badania przesiewo-
we i genetyczne, utworzenie centrow refe-
rencyjnych chordb rzadkich, zapewnienie
szerokiej refundacji lekow, w tym utworzenie
programow lekowych, a takze rehabilitacji
i pomocy socjalnej.

Nic nie zdarzy sie bez inwestycji w rozwdj
i wspierania badan nad chorobami rzadkimi,
edukacji medycznej (szkolnictwo i edukacja
specjalistyczna) oraz spotecznej. Konieczne
jest stosowne finansowanie i szerokie mo-
nitorowanie tych dziatan.

Wihasnie takie elementy powinny znalez¢
sie w ustawie ,Narodowy Plan dla Cho-
rob Rzadkich”.

Potrzebna szansa na zycie

Chorzy na choroby rzadkie nie oczekuja
specjalnego traktowania. Oczekuja, ze beda
mieli zapewniona szanse na normalne zycie,
jakie maja inni obywatele. O potrzebach tych
0s6b mowimy na podstawie czteroletnich
badan organizacji pacjentéw z chorobami
rzadkimi. Publikujemy je w corocznych audy-
tach Krajowego Forum ORPHAN ,Potrzeby
pacjentéw z chorobami rzadkimi w zakresie
dostepu do technologii medycznych i opty-
malizacji opieki w Polsce”. Mozna znalez¢ je
na stronie www.rzadkiechoroby.org/audyt.
Te ,twarde” dane pokazuja stan opieki i nie-
zaspokojone potrzeby pacjentéw z choro-
bami rzadkimi w Polsce.

co poprawit mozliwosci diagnozowania
i leczenia pacjentéw, ale wciaz wiele po-
zostaje do zrobienia. Leczenie nie moze
by¢ jednorodne dla wszystkich. Kluczo-
we jest, abysmy dysponowali zaawan-
sowana diagnostyka, ktora pozwoli na
precyzyjne dopasowanie terapii do in-
dywidualnych potrzeb kazdego pacjenta.
Dlatego chciatbym, aby diagnostyka ge-
netyczna byta szerzej dostepna, zwtasz-
cza w osrodkach referencyjnych, ktore
zajmuja sie najbardziej skomplikowanymi
przypadkami.

W polskiej reumatologii istnieje réwniez
potrzeba poprawy finansowania i dostep-
nosci terapii innowacyjnych. Dzieki nim
mozliwe jest kontrolowanie choréb autoim-
munologicznych i zapobieganie ich najgroz-
niejszym powiktaniom. Wprowadzenie in-
nowacyjnych lekéw, ktére sa coraz bardziej
dostepne na rynku, moze znaczaco popra-
wic jakos¢ zycia pacjentow i zmniejszy¢ licz-
be hospitalizacji oraz interwencji chirurgicz-
nych. Jednym z istotnych wyzwan, z jakimi
musza sie zmierzy¢ reumatolodzy, jest row-
niez poszerzenie swiadomosci w kontekscie
choréb reumatycznych, zaréwno wsrod pa-
cjentow, jak i lekarzy pierwszego kontaktu.
Ich wczesne wykrycie i szybkie skierowanie
pacjenta do poradni specjalistycznej moze
znaczaco wptynac na efektywnos¢ leczenia.
Niestety, pacjenci czesto trafiaja do reu-
matologa po wielu miesigcach, a nawet la-
tach, od wystapienia pierwszych objawdw.
Edukacja na temat choréb reumatycznych
i ich objawéw moze pomdc w skroceniu
tej ,odysei diagnostycznej” i zapewnieniu
pacjentom szybszego dostepu do specja-
listycznej opieki.

Rozwiazania
z innych krajow

dr Maria Libura
Gdanski
Uniwersytet
Medyczny

Pacjentom z chorobami rzadkimi dobrze
stuza strategie o co najmniej krajowym
zasiegu, najlepiej zas te, ktoére zaktadaja
wspotprace miedzynarodowa. Dotyczy to
zarowno obszaru badan naukowych i roz-
woju nowych technologii medycznych,
jak i szybkiej diagnostyki oraz skutecznej
opieki medycznej. Dzieki takiej strategii
Wielka Brytania poprawita dostep do za-
awansowanych badan genetycznych nie
tylko w zakresie wad wrodzonych, ale tak-
ze rzadkich nowotwordéw. Powstaty tam
tez specjalne centra dla pacjentow, ktérym
szczegolnie trudno jest uzyskac diagnoze.
Co wazne, obok klinik dla dzieci powotano
takze placowke dla oséb dorostych. Brak
diagnozy jest przeciez bariera w dostepie
do prawidtowego leczenia, takze innowa-
cyjnymi terapiami.

Doswiadczenia Francji wskazuja z kolei,
ze strategie dla chorob rzadkich powinny
integrowac polityke spoteczna ze zdro-
wotng. Rzadkie choroby to czesto rzadkie
niepetnosprawnosci, razaco zaniedbane
w systemie opieki spotecznej.

Dzieki rozwojowi rejestrow medycznych
krajom takim, jak Niemcy czy Holandia,
udato sie poprawi¢ koordynacje i jako$c
opieki w wybranych rzadkich jednostkach
chorobowych.

W tym kontekscie wida¢, ze Polska jest
dopiero na poczatku drogi. Przyjety u nas
plan dla choréb rzadkich jest dos¢ wycin-
kowy, cho¢ dobrze, ze w ogodle jest.
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Skuteczne leczenie chorob
rzadkich to inwestycja

Gdyby decyzje refundacyjne byly podejmowane wylacznie przy wzieciu pod uwage kosztow leczenia, pacjenci z chorobami

rzadkimi nigdy nie doczekaliby sie pomocy. Ministerstwo Zdrowia nie moze sie kierowa¢ wylacznie takimi przestankami

- mowi Urszula Demkow, wiceminister zdrowia.

Na jakim poziomie Ministerstwo Zdrowia
szacuje zachorowalnos$¢ na choroby rzad-
kie?

Do chorob rzadkich zalicza sie okoto
8 tysiecy schorzen. Eksperci i Ministerstwo
Zdrowia szacuja, ze populacja wszystkich
chorych moze liczy¢ nawet 3 miliony oséb.
Musimy jednak pamietac, ze to najpewniej
niedoktadne szacunki, poniewaz czes¢ oséb
cierpiacych na choroby rzadkie nie zostata
zdiagnozowana, system ich wiec ,nie widzi".
Aby poprawi¢ miarodajnos¢ danych epide-
miologicznych, planujemy stworzy¢ pierw-
szy w Polsce rejestr chorob rzadkich. Jest to
jedno z zatozen przyjetego niedawno przez
rzad Planu dla Choréb Rzadkich.

Dlaczego choroby rzadkie powinny
by¢ jednym z priorytetow polskiej
polityki zdrowotnej? Poprawa opieki
nad pacjentami z chorobami rzadkimi
zajmuje tez wazne miejsce wsrod prio-
rytetéw zdrowotnych okreslonych na
szczeblu unijnym.

Zgodnie z przyjeta definicjg schorzenie
uznaje sie za chorobe rzadka, jesli dotyka
nie wiecej niz 5 na 10 tysiecy osob. W po-
szczegblnych jednostkach chorobowych licz-
ba pacjentéw nie jest wiec duza. Co wiecej,
istnieja tez choroby ultrarzadkie, na ktére
choruje w Polsce kilka czy kilkanascie oséb.
Ale - jak wspomniatam - wszystkich cho-
rych na choroby rzadkie moze by¢ nawet
3 miliony. Czyli tyle samo, ile choruje np.
na cukrzyce. Wtasnie dlatego Unia Euro-
pejska aktywnie zacheca kraje cztonkowskie
do wypracowywana i wdrazania planéw dla
choréb rzadkich, czyli kompleksowej stra-
tegii, ktéra ma na celu poprawe opieki nad
tymi pacjentami. To wyraz polityki spojnosci
w obszarze zdrowia. Dziatania na szczeblu
unijnym pozwola takze na zebranie i usys-
tematyzowanie w jednej bazie informacyjnej
wiedzy na temat choréb rzadkich w euro-
pejskiej populacji.

Co dla pacjentéw z chorobami rzad-
kimi udato sie zrobi¢ w Polsce w ostat-
nich latach?

W mojej ocenie posuwamy sie do przo-
du. Jestesmy w dobrym miejscu, jesli cho-
dzi o leczenie. W pierwszej potowie sierp-
nia rzad przyjat Plan dla Choréb Rzadkich
na lata 2024-2025. Obecnie stoimy przed
najwiekszym wyzwaniem, czyli wdrozeniem
zatozen planu do praktyki. Podstawowym
celem jest poprawa jakosci opieki nad pa-
cjentami - przyspieszenie diagnostyki i le-
czenia, ale takze wzmocnienie pozycji tych
chorych w systemie. Chodzi o to, by osoby
decydujace o ksztatcie polityki zdrowotnej
i podejmujace decyzje refundacyjne miaty
narzedzia do oceny realnych potrzeb zdro-
wotnych tej grupy chorych.

Czy moze pani przypomnie¢ podstawowe
zatozenia planu? Czes$¢ zmian w obszarze
choréb rzadkich istnieje jedynie na papie-
rze.

Pierwsza wersja planu dla Choréb Rzad-
kich zostata przyjeta w 2021 r., ale jej za-
pisy nigdy nie zostaty wdrozone w zycie.
Wygasta w 2023 r. Od tego czasu trwaty
prace nad ,reanimacja” planu. Wymagato to
wznowienia prac legislacyjnych. W tej chwili
juz udato sie czes¢ rozwiazan przygotowac
do wprowadzenia.

Co po jego wdrozeniu zmieni si¢
dla pacjentow?

Urszula Demkow
podsekretarz stanu

w Ministerstwie Zdrowia,
profesor nauk medycznych

Kluczowych bedzie kilka dziatan. Jednym
z nich jest powstanie Systemu dla Chorob
Rzadkich, gdzie beda gromadzone dane za-
silajace Polski Rejestr Choréb Rzadkich oraz
Karte Pacjenta z Choroba Rzadka. Kluczem
wejscia do rejestru bytoby nadanie kodu
ORPHA, ktéry otrzymuje kazdy chory w mo-
mencie diagnozy.

W zatozeniu rejestr ma dostarcza¢ danych
decydentom ksztattujgcym polityke zdro-
wotna w zakresie choréb rzadkich, czyli np.
wydajacym decyzje refundacyjne. Karta Pa-
cjenta bedzie natomiast rodzajem zdrowot-
nego paszportu powiazanego z konkretnym
chorym. Bedzie ona zawierata wszystkie in-
formacje zdrowotne na jego temat, potrzeb-
ne w sytuacji np. nagtego pogorszenia stanu
zdrowia, gdy chory jest przyjety na SOR.
W ramach realizacji planu chcemy tez wpro-
wadzi¢ kontrole jakosci laboratoriow, ktore
wykonuja badania genomowe stosowane
w diagnostyce genetycznej chordb rzadkich.

Juz natomiast dziata Platforma Informa-
cyjna ,Choroby Rzadkie”. Jest ona stale roz-
wijana i poszerzana o nowe informacje, nad
czym czuwa prof. Robert Smigiel z o$rodka
wroctawskiego. To rzetelne Zrodto wiedzy
dla pacjentow i ich rodzin, ale takze medy-
kow, ktorzy nie specjalizuja sie w opiece nad
chorymi z chorobami rzadkimi. Zalezatoby
nam bowiem, by w nowym modelu opieki
odnaleZli sie takze lekarze rodzinni. To cze-
sto oni jako pierwsi wysuwaja podejrzenie
choroby rzadkiej.

Jednym z podstawowych zatozen planu
jest powstanie kolejnych Osrodkéw Eksperc-
kich Choréb Rzadkich. W Polsce funkcjonuja

Rodziny dzieci cierpigcych
na choroby rzadkie
potrzebujg takze lepszej

| bardziej dostepnej pomocy
psychologicznej. Czes¢
matych pacjentéw nie
dozywa wieku dorostego, ich
bliscy stajg wiec w obliczu
ogromnej straty.

44 takie osrodki, wigczone do miedzynaro-
dowej sieci ERN. To za mato jak na populacje
niemal 3 milionéw pacjentdw. Skoro plan
zostat przyjety, czas na kolejny krok, czyli
przyjecie stosownej ustawy, co pozwoli nam
tworzy¢ nowe osrodki eksperckie. Oczy-
wiscie placowka, ktéra chce byc¢ witaczona
do ich sieci, musi spetnic¢ szereg warunkéw,
ktére w stosownym czasie przedstawimy.
Bedziemy brac¢ pod uwage kadre lekarska,
ale tez zasoby diagnostyczne oraz odpowied-
nia liczbe pacjentéw pod opieka osrodka.

Czy przyjecie planu wiaze sie z zapew-
nieniem odpowiednich $rodkéw finanso-
wych na poprawe opieki nad pacjentami?

Tak. RozpoczelisSmy juz prace nad zmiana
wyceny $wiadczen realizowanych we wspo-
mnianych osrodkach eksperckich. Najprosciej
rzecz ujmujac, chodzi o to, by Narodowy
Fundusz Zdrowia pfacit szpitalom wiecej za
diagnostyke i leczenie pacjentow z choro-
bami rzadkimi. Wowczas szpitalowi bedzie
sie ,opfacato” posiadac¢ w swoich strukturach
taki osrodek. Pacjenci zyskaja tym samym
dostep do wielospecjalistycznej opieki Swiad-
czonej przez kompetentna kadre i szerokiego
panelu badan.

Do tej pory badania w zakresie chorob
rzadkich nie byty dobrze finansowane, a sa
niestety bardzo drogie. Szpitale nie byty wiec
zainteresowane ich wykonywaniem, bo wiaza-
fo sie to z wysokimi kosztami i pogtebianiem
zadtuzenia placowek. W ogdle pacjenci z cho-
robami rzadkimi byli ze wzgledu na wysokie
koszty diagnostyki i leczenia traktowani jako
obcigzenie. Teraz to sie zmieni. Oczekujemy,

o chorobach rzadkich;

Najwazniejsze zatozenia Planu dla Choréb Rzadkich

e powstanie kolejnych Osrodkéw Eksperckich Choréb Rzadkich;

e poprawa dostepu do badan wykorzystywanych w diagnostyce i leczeniu choréb
rzadkich, w tym do badan genetycznych;

e wprowadzenie kontroli jakosci laboratoriow, ktére wykonuja wielkoskalowe ba-
dania genomowe stosowane w diagnostyce genetycznej chordb rzadkich;

e poprawa dostepu do nowoczesnej aparatury medycznej oraz lekow i Srodkow
specjalnego przeznaczenia zywieniowego w chorobach rzadkich;

e poprawa infrastruktury szpitali zajmujacych sie chorobami rzadkimi;

e stata aktualizacja powstatej w pazdzierniku 2023 roku Platformy Informacyjnej
,Choroby Rzadkie” o nowa wiedze na temat choréb rzadkich;

e organizacja ogolnopolskiej kampanii spotecznej w celu podnoszenia $wiadomosci

e powstanie Systemu dla Choréb Rzadkich, gdzie beda gromadzone dane zasilajace
Polski Rejestr Chorob Rzadkich oraz Karte Pacjenta z Choroba Rzadka - sktadowe
systemu, niezbedne do monitorowania proceséw zwigzanych z opieka medyczna
oraz podnoszace bezpieczenstwo pacjentéw z choroba rzadka.

Zrédto: Ministerstwo Zdrowia

Ze skroci sie czas oczekiwania na diagnostyke
i poprawi dostep do badan genetycznych. Sa
one czesto niezbednie do postawienia diagno-
7y, poniewaz wiekszos¢ chorob rzadkich jest
uwarunkowanych genetycznie.

Lepiej finansowana bedzie rowniez pierw-
szorazowa wizyta. Z reguty lekarz musi na
nig poswieci¢ znacznie wiecej czasu niz stan-
dardowo, by np. przeanalizowac wnikliwie
wyniki dotychczasowych badan i konsultacji
oraz zebra¢ szczegdtowy wywiad. Wielu pa-
cjentéw, zanim trafi do osrodka specjalizuja-
cego sie w leczeniu chordb rzadkich, szuka
pomocy u szeregu specjalistéw. Planujemy
odgornie okresli¢ czas trwania takiej wizyty
na 1,5 godziny.

Od kiedy zmienia sie wyceny?
Mam nadzieje, Ze nowe wyceny zaczng
obowiazywac juz od stycznia 2025 r.

Opieka nad pacjentami z chorobami rzad-
kimi to nie tylko aspekt kliniczny i zwia-
zany z ochrong zdrowia.

Zdecydowanie tak. Kluczowe jest takze
zapewnienie wiekszego wsparcia socjalne-
go. Pamietajmy, Zze ze wzgledu na charakter
tych schorzen wielu pacjentéw nie podejmie
pracy. Do$wiadczenie pokazuje rowniez, ze
zazwyczaj opieke nad ciezko chorymi dzie¢-
mi sprawuja matki, co uniemozliwia im lub
bardzo utrudnia aktywnos¢ zawodowa. Takie
rodziny potrzebuja wsparcia. Tocza sie w tym
zakresie rozmowy z Ministerstwem Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej.

Rodziny dzieci cierpiacych na choroby
rzadkie potrzebuja takze lepszej i bardziej
dostepnej pomocy psychologicznej. Czesc
matych pacjentéw nie dozywa wieku doro-
stego, ich bliscy stajg wiec w obliczu ogrom-
nej straty.

Dostep do leczenia dla pacjentéw z cho-
robami rzadkimi stale sie powieksza. Koszty
pojedynczych terapii s jednak bardzo wy-
sokie. Dlaczego mimo to warto je ponies¢?

W takich wypadkach cena nie moze by¢
jedynym argumentem. Gdyby decyzje re-
fundacyjne byty podejmowane wytacznie
przy wzieciu pod uwage kosztow leczenia,
ci chorzy nigdy nie doczekaliby sie pomocy.
W sytuadji, gdy na dang chorobe choruije kil-
kadziesiat 0sob, a koszt leczenia jest bardzo
wysoki, rachunek ekonomiczny jest zawsze
bezwzgledny. Ministerstwo Zdrowia nie moze
kierowac sie wytacznie takimi przestankami.
Przy ocenie zasadnosci refundacji terapii na
schorzenia rzadkie bierzemy wiec pod uwage
przede wszystkim jej skutecznosc i to, czy le-
czenie radykalnie poprawi rokowanie pacjenta.

Czy choroby rzadkie beda jednym
z priorytetéw refundacyjnych w kolej-
nych latach?

Choroby rzadkie od dtuzszego czasu sta-
nowia jeden z priorytetow refundacyjnych
resortu. W 2023 r. refundacja zostato obje-
tych 43 nowych wskazan, w tym roku juz 24.
Pamietajmy jednak, Ze zainicjowanie procesu
refundacyjnego lezy po stronie firm farma-
ceutycznych: to producent leku sktada wnio-
sek o objecie terapii refundacja. Tymczasem
firmy nie zawsze sa tym zainteresowane.
Poza tym chcieliby$my, by branza farmaceu-
tyczna byta bardziej otwarta na negocjacje
cenowe, tak bysmy - uwzgledniajac ogra-
niczone s$rodki, jakimi dysponujemy - mogli
jak najlepiej pomac pacjentom.

rozmawiata Emilia Grzela
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Wychwycic¢ chorobe

Z perspektywy czasu
mysle, Ze najwazniejsze
jest to, by choroba

nie przejela kontroli
nad zyciem i nie
odebrala nam tego, co
lubimy robié. W moim
przypadku wczesna
diagnoza pozwolila
uratowac trzustke

- méwi Jacek Zakowski.

Dziesie¢ lat temu zdiagnozowano

u pana nowotwor trzustki. Nietatwo
jest moéwic publicznie o sprawach tak
osobistych jak choroba. Mimo to zdecy-
dowat sie pan o tym opowiedziec.
Dlaczego?

Wiele osob, ktore sa publicznie znane,
kieruje sie ta sama motywacja, informujac
o swoich problemach ze zdrowiem. Ma to
by¢ zacheta do regularnego zgtaszania sie
na badania profilaktyczne, ktéore pozwa-
laja w wielu przypadkach wczesnie wy-
chwyci¢ chorobe. W moim przypadku to
byt powdd, dla ktérego zdecydowatem sie
zawiesi¢ czesc prywatnosci i opowiedziec
0 swojej chorobie.

Podkreslit pan znaczenie regularnego
kontrolowania stanu zdrowia. W jakich
okolicznosciach dowiedziat sie pan

o swojej chorobie?

To byt zupetny przypadek. Podczas jed-
nej z kontrolnych wizyt moja lekarka ro-
dzinna zapytata, kiedy ostatni raz wyko-
nywatem USG jamy brzusznej. Musiatem
wowczas, zgodnie z prawda, przyznac,
ze nigdy nie robitem tego badania. Le-
karka postawita mi wtedy warunek: nie
bede z panem rozmawia¢, dopoéki pan
nie wykona USG jamy brzusznej. Potrak-
towatem jej stowa powaznie. To lekarka
z duza wiedza i doswiadczeniem, ktora
od lat leczyta moja rodzine. Mam do nigj
ogromne zaufanie.

Trafitem na zdolnego radiologa, ktéry za-
uwazyt - co nie jest podczas wykonywania
badar USG takie fatwe - zmiany w trzustce.
Intuicja, czujnos¢ i profesjonalizm tych dwoj-
ga lekarzy zdecydowaty o tym, Zze udato sie
wykry¢ zmiany nowotworowe, zanim staty
sie grozne dla zycia.

Miatem po prostu sporo szczescia. No-
wotwor trzustki moze mie¢ réznorodny
przebieg, a w moim przypadku choroba
nie okazata sie ekspansywna. Istnieja takie
typy nowotwordw trzustki, gdy nawet wcze-
sne postawienie diagnozy nie daje szansy
na wyleczenie. Na szczescie w moim przy-
padku choroba miata stosunkowo fagodny
przebieg, cho¢ nawet w takich wypadkach
nie mozna catkowicie wykluczy¢ powaz-
nych zdrowotnych konsekwencji. Wczesna
diagnoza pozwolita uratowac trzustke. Jej
usuniecie oznaczatoby dla mnie pozosta-
wanie na restrykcyjnej diecie i lekach juz
do konca zycia.

Pomogt wiec przypadek: trafitem na dwo-
je Swietnie przygotowanych lekarzy, ktorzy
staneli na wysokosci zadania.

Jak pan zareagowat na diagnoze?

To zawsze jest wstrzas. Tym bardziej ze
jeszcze wtedy nie byto wiadomo, jak agre-
sywny jest to nowotwor.

W jaki sposéb przekazano panu infor-
macje o diagnozie nowotworu trzustki?
Czy lekarze probowali to zrobic deli-
katnie, czy moze przeciwnie: powie-
dzieli wprost?

Radiolog, ktéry wykonywat USG, w trak-
cie badania bardzo ostroznie zasygnalizo-
wat, ze widzi niepokojaca zmiane w trzu-
stce. Zastrzegt jednak, ze konieczne sa

Jacek Zakowski
dziennikarz, publicysta,
autor ksigzek, jeden

z zatozycieli i redaktoréw
,Gazety Wyborczej”,

a takze wspdtpracownik
Radia ZET, autor

i prowadzacy wielu
programéw radiowych

i telewizyjnych, laureat
licznych nagréd

doktadniejsze badania i wystat mnie na
tomografie komputerowa. Oczywiscie juz
wtedy ta informacja mnie zaniepokoita, ale
leku jeszcze nie odczuwatem. Najtrudniej-
szy moment byt przede mna. Po wykonaniu
dodatkowego badania ustyszatem od pani
doktor wprost, ze stwierdzita duzy guz na
trzustce, ktoéry wyglada na bardzo groz-
ny i ze konieczna jest szybka konsultacja
onkologiczna. To byt dla mnie najtrudniej-
szy moment. Gdy to ustyszatem, ugiety sie
pode mna nogi.

Samo przekazanie takiej informacji dla
lekarza nie jest na pewno fatwe. Lepiej
mowi¢ bezposrednio i wprost wskazy-
wac na zagrozenie czy raczej delikatnie
sugerowac pacjentowi ryzyko zwiazane
z chorob3g?

Lekarz powinien by¢ przede wszystkim
szczery. Najwazniejsze jest to, by pacjent
nie odktadat w czasie decyzji o rozpoczeciu
leczenia. Rzetelne i bezposrednie przeka-
zanie informacji o diagnozie moze na te
decyzje wptynac. Wydaje mi sie wiec, ze
nie ma co oszczedzac pacjentow w takiej
sytuacji.

O chorobie dowiedziatem sie w $rodku
lata. Cata moja rodzina byta juz wtedy na
wakacjach, miatem do nich dojecha¢. Gdyby
wtedy lekarz powiedziat mi o nowotworze
na tyle delikatnie, Ze nie zmotywowatoby
mnie to do dziatania, poczekatbym z ba-
daniami i konsultacjami lekarskimi na ko-
niec wakacji. W efekcie pewnie stracitbym
trzustke. Na mnie ten radykalny komunikat
podziatat w taki sposob, ze przejatem sie
chorobg i nie czekatem z leczeniem. Dwa
tygodnie po ustyszeniu diagnozy bytem juz
po operacji. Z powagi sytuacji zdata sobie
takze sprawe moja rodzina, ktora sie mna za-
opiekowata.

Jak przebiegato leczenie?

Podstawa leczenia byta operacja.
Trwata wiele godzin, co wiazato sie z ko-
niecznoscia dtugotrwatego znieczulenia
ogodlnego, co oczywiscie byto dla mnie
obciazajace zdrowotnie. Dwa dni po ope-
racji otrzymatem wyniki wstepnych ba-
dan histopatologicznych, na ostateczne
trzeba byto jeszcze poczekad. Juz wtedy
stato sie jasne, ze guz nie jest ztosliwy.
Operacje przeprowadzit prof. Pawet Lam-
pe. Dotozyt wszelkich staran, aby miata
ona charakter oszczedzajacy. Chodzito
o to, by usunac¢ zmiany nowotworowe,
a jednoczesnie zachowac trzustke i jej nie
uszkodzi¢. Doceniam jego wysitek, mogt
przeciez p6j$¢ na tatwizne i po prostu
trzustke usunac.

Po otrzymaniu wynikéw zapytatem, co
dalej. Ustyszatem, Zze bede zyt tak jak dotad.

Woczesna diagnoza
pozwolita uratowac
trzustke. Jej usuniecie
oznaczatoby dla mnie
pozostawanie na
restrykcyjnej diecie

i lekach juz do konca
zycia.

Spytatem o diete. ,\Wrdéci pan do domu i zje
jajecznice na szynce” - powiedziat lekarz.

| co? Wrécit pan do domu i zjadt jajecz-
nice na szynce?

Tak. Do domu wrdcitem zdrowy. Rzeczy-
wiscie miatem tancuszek szczescia z lekarza-
mi, trafitem na zaangazowanych i kompe-
tentnych. Nie czekatem dtugo na operacje
i zostata ona przeprowadzona bardzo do-
ktadnie, prof. Lampe krok po kroku usunat
komaorki nowotworowe. Profesjonalizm le-
karzy uratowat moja trzustke.

Czy tak powazna choroba i zwigzane
z nig leczenie zmienity co$ w panskim
stylu zycia? Zmaga sie pan dzi$

Z pewnymi ograniczeniami, bardziej na
siebie uwaza?

Bez watpienia choroba miata wptyw na
tryb Zycia, jaki dotad prowadzitem i moja
zdrowotna $wiadomos¢. Dzi$ bardziej o sie-
bie dbam.

Rozmowa z anestezjologiem, ktorg od-
bytem przed operacja, uswiadomita mi, jak
wazna dla dobrej pracy uktadu oddecho-
wego i ogdlnej wydolnosci organizmu jest
kondycja fizyczna. Otéz w przypadku oséb
w nieco starszym wieku anestezjolodzy ru-
tynowo sprawdzaja sprawnos¢ oddechowa
przed zabiegiem. Bywa, ze zty ogdlny stan
zdrowia jest przeciwwskazaniem do operacji.
Przyznaje, ze przed choroba zaniedbywatem
kondycje fizyczna.

Bardzo wazna jest tez, w kontekscie przy-
gotowania do leczenia zabiegowego, proz-
drowotna dieta. To najlepsza profilaktyka
nadwagi i otytosci, a przeciez nadmierna
tkanka ttuszczowa utrudnia chirurgom prze-
prowadzenie zabiegu.

Dieta i ruch sa waznymi czynnikami pro-
filaktycznymi wielu choréb cywilizacyjnych,
cho¢ oczywiscie nie na wszystko pomagaja
i nie zawsze wystarczaja.

Jak choroba odmienita panskie
podejscie do zycia i pracy zawodowe;j?

Praca to nadal bardzo wazna czes¢ mo-
jego zycia. Z perspektywy czasu mysle, ze
najwazniejsze jest to, by choroba nie prze-
jeta kontroli nad zyciem i nie odebrata nam
tego, co lubimy robi¢. Na szczescie tak wia-
Snie byto w moim przypadku.

Diagnoza i okres leczenia byty dla mnie
trudnym czasem, mimo to emocjonalnie by-
tem w dobrej formie. Na pewno byt to pod
wieloma wzgledami wyjatkowy czas, cho-
roba pozwolita mi doceni¢ znaczenie przy-
jazni'i relacji z ludzmi. Otrzymatem ogrom-
ne wsparcie w chorobie, co nauczyto mnie
doceniac przyjacielskie wiezi.

rozmawiata Regina Skibiriska

Zadbaj o siebie,
odhacz ostatnio
zrobione badania

Proste badanie krwi czy moczu moze po-
kazac, ze w naszym organizmie dzieje sie
co$ ztego. Nawet jedna kropla krwi moze
ocali¢ zycie. Niekiedy tyle wystarcza do
stwierdzenia, czy kto$ ma np. cukrzyce.
Inne badania lekarskie pozwalajg wcze-
$nie wykry¢ chorobe nowotworowa.
Oproécz okresowego sprawdzenia
podstawowych parametrow krwi czy
moczu niezmiernie wazne jest zgta-
szanie sie na profilaktyczne badania
przesiewowe.

Jedlijuz dawno nie wykonywates/wyko-
nywatas badan profilaktycznych, mamy
dla ciebie Sciage, co warto sprawdzic:

Bez wzgledu na ptec:

poziom cukru we krwi na czczo;

USG jamy brzusznej;

pomiar masy ciata, wzrostu, obwodu

W pasie;

obliczenie wskaznika masy ciata (BMI);

morfologia krwi z rozmazem;

OB, czyli odczyn opadania krwi-

nek czerwonych, jest markerem

stanu zapalnego;

ogolne badanie moczu;

poziom kreatyniny w moczu,

pomiar stezenia kwasu moczowego

we krwi;

pomiar cisnienia tetniczego i tetna;

badania hormondw tarczycy - pod-

stawowe badania to oznaczenie po-
ziomu TSH;

EKG serca;

lipidogram (w jego sktad wchodzi ba-

danie poziomu cholesterolu oraz tri-

glicerydow);

[ stan watroby, czyli badanie amino-
transferazy alaninowej (ALT) i ami-
notransferazy asparaginianowej
(ASPAT);

[0 stan nerek, czyli badanie poziomu
filtracji ktebuszkowej - eGFR;

[ oznaczenie poziomu aktywnej me-
tabolicznie witaminy D w osoczu
krwi — 25(0H);

[ badanie na krew utajong w kale;

O D-dimery - badanie wazne z punk-
tu widzenia mozliwosci powstania
powikfan zatorowo-zakrzepowych;

O kolonoskopia;

[ badanie okulistyczne;

[ wizyta stomatologiczna.
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Mezczyzni dodatkowo:

O Po 50. roku zycia kazdy mezczy-
zna powinien raz do roku podda-
wac sie badaniu urologicznemu.
W jego sktad wchodza badanie
prostaty palcem przez odbyt
i oznaczanie we krwi poziomu
tzw. PSA (biatka produkowane-
g0 przez prostate, ktorego po-
ziom podwyzsza sie w przebie-
gu jej chorob). Gdy w rodzinie
kto$ chorowat na raka prostaty,
badania te nalezy regularnie wy-
konywac juz od 40. roku zycia.

0 Po 50. roku zycia kazdy mezczy-
zna powinien przynajmniej raz mie¢
wykonane badanie USG, podczas
ktorego lekarz oceni nie tylko stan
prostaty, ale rowniez pecherza mo-
czowego i nerek.

[0 badanie jader.

Kobiety dodatkowo:
O USG lub mammografia piersi;
O cytologia pod katem oceny stanu
nabtonka szyjki macicy;
O badanie densytometryczne (okre-
Slajace zagrozenie osteoporoza);
[ badania Zenskich hormonow ptcio-
wych: w okresie okotomenopauzal-
nym, m.in. FSH;
USG jajnikéw i macicy;
badanie poziomu zelaza i ferrytyny:
markeréw niedokrwistosci z niedo-
boru Zelaza - przypadtosci czestej
u kobiet, zwiaszcza obficie miesigcz-
kujacych.
opracowata Margit Kossobudzka
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