Chorzy na szpiczaka bez dostepu do lekéw

Chorzy na szpiczaka nie majg dostepu do lekéw, ktére pozwalajg im przez wiele lat prowadzi¢
aktywne zycie zawodowe i spoteczne - alarmowali lekarze i pacjenci na konferencji prasowej w
Warszawie.

Wiestawa Adamiec z Dolnego Slaska, ktéra od 1,5 roku choruje na szpiczaka i miata remisje, czyli
cofniecie choroby, nie moze uzyskac¢ zgody na leczenie podtrzymujace lenalidomidem, mimo ze
standardowa terapia powoduje u niej polineuropatie obwodowa, czyli uszkodzenia nerwéw nég i
rak. "To sprawia, ze nie moge normalnie funkcjonowac - dretwiejg mi stopy i rece, nie moge
utrzymac w dtoni dtugopisu. To nie jest zycie, ale wegetowanie" - méwita. Jak podkreslifa, lek
bedzie mogta dostac dopiero, gdy dojdzie do wznowy nowotworu.

Urszuli Dziatoszynskiej-Zakrzewskiej, ktdra ze szpiczakiem zmaga sie od 12 lat, dolnoslaski oddziat
Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) kilka razy odmowit finansowania lenalidomidu w ramach
chemioterapii niestandardowej, mimo ze juz wszystkie inne leki przestaty dziata¢. Chora na pewien
czas zostata zupetnie bez mozliwosci terapii. Lenalidomid otrzymata dopiero wéwczas, gdy lekarz
prowadzacy przestat wniosek do mazowieckiego NFZ. Teraz ma najlepsze wyniki leczenia od czasu
wykrycia choroby. Musi jednak jezdzi¢ po lek do Warszawy, cho¢ mieszka 100 metréw od kliniki, w
ktorej mogtaby go otrzymywac.

Zdaniem hematologow, te nieréwnosci w dostepie do opieki medycznej mozna by zniwelowag,
gdyby Ministerstwo Zdrowia stworzyto program terapeutyczny dla chorych na szpiczaka i pozwolito
lekarzom decydowad, jaka metode terapii zastosowacé u danego chorego.

Szpiczak mnogi jest schorzeniem mato znanym. Tymczasem, jak przypomniata prof. Anna
Dmoszynska, przewodniczaca Polskiej Grypy Szpiczakowej, jest on drugim pod wzgledem czestosci
wystepowania nowotworem uktadu immunologicznego.

W Polsce co roku stwierdza sie ok. 1500 nowych przypadkdw szpiczaka, a ogdlng liczbe chorych w
naszym kraju szacuje sie na 10 tys. Wiekszos$¢ chorych to osoby po 50. roku zycia, ale w ostatnich
latach rosnie liczba zachorowan w mtodszych grupach wiekowych. Czesciej chorujg mezczyzni.

Szpiczak wywodzi sie z komorek plazmatycznych, tj. limfocytow B produkujacych przeciwciata.
Schorzenie rozwija sie bezobjawowo nawet 20-30 lat.

"Szpiczak to choroba, ktdra przyjmuje rézne maski. Zmienione nowotworowo komarki mogq
zasiedla¢ rézne narzady naszego organizmu i przyczynia¢ sie do wystgpienia réznych objawow - nie
tylko nawracajacych infekcji (bo nowotwor powaznie zaburza prace ukfadu odpornosci), ale tez
boléw krzyza czy problemow z nerkami" - powiedziata prof. Dmoszynska. Jej zdaniem, jest to jedna
z przyczyn péznego rozpoznawania szpiczaka przez lekarzy. Zanim do tego dojdzie, mijaja lata, bo
pacjent trafia do hematologa dopiero po odwiedzeniu wielu specjalistéw - ortopedy, reumatologa,
nefrologa.

Wedtug niej, wykrycie szpiczaka we wczesnym stadium znacznie wptywa na dtugos¢ przezycia
pacjentow - ci, u ktdrych diagnoza zostanie postawiona w pierwszym stadium choroby, przezywajg
ponad dwa razy dtuzej, tj. Srednio piec lat, niz osoby, u ktérych nowotworéow wykryto w stadium
trzecim.

"Zeby przyspieszy¢ diagnoze lekarze pierwszego kontaktu powinni kierowaé¢ na morfologie i OB
(Odczyn Biernackiego, czyli opad krwi) kazdego pacjenta, ktéry z niewiadomego powodu ma bodle
kregostupa, zaburzenia w pracy nerek czy nawracajace infekcje. Jesli OB bedzie mie¢ wartosc
trzycyfrowa, to nalezy szybko podja¢ diagnostyke w kierunku szpiczaka i skierowac¢ chorego do
hematologa lub hematoonkologa" - ttumaczyta prof. Dmoszynska.

Jak podkreslit prof. Aleksander Skotnicki, kierownik Katedry i Kliniki Hematologii Collegium Medium
Uniwersytetu Jagiellonskiego w Krakowie, szpiczaka nie mozna wyleczy¢, ale w ostatnich 40 latach
pojawito sie wiele nowych lekow i metod terapeutycznych, dzieki ktérym mozna go dtugo "trzymac
w szachu". "Z tg chorobg pacjent moze obecnie zy¢ wiele lat bez objawdw, by¢ aktywnym
zawodowo, cieszy¢ sie zyciem i rodzing" - powiedziat hematolog.



Wsrod lekdw, ktore spowodowaty przetom w leczeniu szpiczaka, hematolodzy wymienili leki
immunomodulujace: talidomid, bortezomib i lenalidomid. Dzieki tym lekom wiecej pacjentow
przezywa piec lat.

"Niestety, pod wzgledem dostepnosci do nowoczesnych lekéw na szpiczaka Polska znajduje sie na
przedostatnim, jesli nie na ostatnim, miejscu w Europie. Lepiej jest nawet w Albanii czy Bultgarii" -
ocenit prezes Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Szpiczaka Roman Sadzuga.

W Polsce od 2009 r. istnieje program terapeutyczny, zgodnie z ktérym bortezomib mozna stosowac
tylko u chorych, u ktérych nie poskutkowata terapia pierwszoliniowa. Jednak zdaniem dra Artura
Jurczyszyczna, ktéry w Krakowie zatozyt Centrum Leczenia Szpiczaka, lek ten powinien by¢
dostepny dla niektérych chorych od razu. Dotyczy to zwtaszcza pacjentow, u ktérych w komadrkach
nowotworowych wystepujg pewne nieprawidtowosci genetyczne, pogarszajace rokowania.

Jak podkreslali obecni na konferencji chorzy na szpiczaka, najwiekszy problem jest z
lenalidomidem, ktory jest lekiem bardzo skutecznym i jako jedyny przewaznie nie ma dziatan
ubocznych w postaci polineuropatii. Obecnie chorzy moga go otrzymac tylko w ramach
chemioterapii niestandardowej, ale procedura ubiegania sie o ten lek przez lekarza prowadzacego
jest bardzo czasochtonna, a i tak wiekszo$¢ chorych spotyka sie z decyzjg odmowng ze strony NFZ.

Roman Sadzuga przypomniat, ze lek ten miat sie znalez¢ w programie terapeutycznym. Poniewaz
jest to lek drogi, producent obnizyt cene o 47 proc., tak ze pdétroczna terapia lenalidomidem jest
teraz o 28 tys. tansza niz bortezomibem. "Niestety, z niewiadomych przyczyn programu ciggle nie
ma" - podkreslit Sadzuga. Zacytowat tez stowa czeskiego prof. Romana Hajka, ktéry wyliczyt, ze
stosowanie nowych skutecznych lekéw w terapii szpiczaka opfaca sie bardziej niz podawanie lekéw
starych i nieskutecznych.

"Nie ma dwoch takich samych pacjentédw ze szpiczakiem i dlatego kazdemu powinno sie dobraé
terapie indywidualnie. Aby byto to mozliwe, kazdy z tych trzech lekéw powinien by¢ w Polsce
dostepny, i to powinien by¢ standard" - podsumowat prof. Skotnicki.



Swiatowe standardy a polskie realia w leczeniu szpiczaka mnogiego

W Warszawie odbyto sie pierwsze w Polsce spotkanie prasowe dedykowane tylko i wytgcznie
tematyce szpiczaka mnogiego. Przedstawiono na nim najnowsze doniesienia zaprezentowane
podczas 51. Zjazdu Amerykanskiego Towarzystwa Hematologicznego (ASH). Fundacja Centrum
Leczenia Szpiczaka, bedaca organizatorem spotkania, chciata tym samym zwréci¢ uwage na fakt,
ze to co obecnie oferuje sie chorujgcym w Polsce pacjentom, w istotny sposéb odbiega od
ogodlnoswiatowych standardow.

Pomimo, iz szpiczak mnogi jest druga pod wzgledem czestosci wystepowania chorobg
nowotworowg uktadu limfoidalnego u dorostych, jest mato popularng jednostkg chorobowg wsréd
spoteczenstwa. Kazdego roku szpiczaka mnogiego diagnozuje sie u blisko 1500 Polakow.

Szpiczak mnogi jest, obok biataczki, najczesciej wystepujagcym nowotworem krwi. Do$¢ mato
charakterystyczne objawy przyczyniajg sie do tego, ze bardzo czesto jest on wykrywany
przypadkowo, po wielomiesiecznych konsultacjach z lekarzami réznych specjalnosci. Dzieki
ciagtemu rozwojowi medycy srednia dtugos¢ zycia pacjentow znacznie sie wydtuzyta. Nowoczesne
metody leczenia pomagajq juz nie tylko opanowaé nowotwor, ale takze w znaczny sposéb
przyczyni¢ sie do poprawy jakosci zycia chorych. Wiele lekdw charakteryzuje sie niewielkg
toksycznoscig i skutkami ubocznymi, a wysokg skutecznoscig terapeutyczna. Dodatkowo te, ktore
mogaq by¢ brane przez pacjenta w domu, pozwalajg na kontynuacje dotychczasowego zycia
zawodowego i towarzyskiego, co ma zasadniczy wptyw na samopoczucie samego pacjenta, jak i
jego bliskich.

Choroba, stanowigca 1% wszystkich nowotwordw, dotyka na $wiecie blisko 750 000 ludzi. Szacuje
sie, ze wsrod tej grupy 10 000 oséb to Polacy. Na szpiczaka mnogiego cierpi wiecej mezczyzn niz
kobiet. Zazwyczaj dotyka on osoby starsze, chociaz statystyki podajg coraz czestsze wystepowanie
u 0sob ponizej 50 toku zycia.

Podczas 51 Zjazdu Amerykanskiego Towarzystwa Hematologicznego przedstawiono wyniki badan
klinicznych lekéw nowej generacji. Doniesienia te byty przedmiotem dyskusji podczas konferencji
zorganizowanej przez Fundacje Centrum Leczenia Szpiczaka. W trakcie spotkania poruszono
problemy z jakimi zmagajq sie chorzy, w tym takze kwestie dostepnosci najnowszych opcji
terapeutycznych. Ostatnie wydarzenia zwigzane z projektem Rozporzadzenia Ministerstwa Zdrowia
oraz Zarzadzeniem Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia dotyczace chemioterapii
niestandardowej pokazuja, ze sytuacja pacjentéw onkologicznych jest niestabilna i
niesatysfakcjonujgca oraz znacznie odbiega tez od pozostatych panstw Unii Europejskiej.

«Niestety w Polsce pacjenci chorujgcy na szpiczaka mnogiego majg wcigz bardzo ograniczony
dostep do najnowoczesniejszych lekéw, nawet tych stosowanych powszechnie na swiecie juz w
pierwszej linii leczenia. Czes¢ opcji terapeutycznych, ktéra na przyktad nie powoduje bardzo
dokuczliwego powiktania, jakim jest polineuropatia, jest dodatkowo dostepna tylko w ramach
chemioterapii niestandardowej. Procedura ta wigze sie z ogromng biurokracjq i dtugim okresem
oczekiwania na decyzje ptatnika” - méwit dr Artur Jurczyszyn, prezes Fundacji Centrum Leczenia
Szpiczaka. ,Taka sytuacja jest takze trudna dla nas - lekarzy. Wiedzgc, ze sq skuteczne metody,
chcielibysmy polskim pacjentom moéc zaproponowac najbardziej optymalne leczenie. Chorzy
powinni mie¢ gwarantowany dostep do lekéw nowej generacji, takich jak lenalidomid, czy
bortezomib. Dzieki temu mogliby by¢ leczeni zgodnie z najnowszymi standardami” - uzupetnia dr
Artur Jurczyszyn.

Fundacja Centrum Leczenia Szpiczaka prowadzi dziatalnosci na rzecz pacjentéw cierpigcych na
szpiczaka mnogiego. W optymalnym leczeniu choroby istotna jest wspétpraca kilku specjalistow
m.in. hematologa, radioterapeuty, nefrologa, ortopedy, psychoonkologa i innych. Réwnie wazne,
jak podjecie leczenia choroby zasadniczej, jest zastosowanie metod tagodzacych jej fizyczny i
emocjonalny wptyw na zycie chorego po rozpoznaniu nowotworu. Gtéwnym celem Fundacji jest
powotanie interdyscyplinarnego Centrum Leczenia Szpiczaka, gdzie pacjenci beda mieli dostep do
nowoczesnej diagnostyki i terapii prowadzonej wtasnie przez specjalistow z wielu dziedzin. W
ramach podejmowanych aktywnosci Fundacja organizuje spotkania edukacyjne dla pacjentéw i
lekarzy, podczas ktérych majg oni mozliwo$¢ porozmawiania ze specjalistami z réznych dziedzin i
wyjasnienia trudnych kwestii zwigzanych z chorobg. W drugiej potowie 2009 roku, Fundacja wraz z
Polskim Stowarzyszeniem Pomocy Chorym na Szpiczaka oraz Polskg Koalicjg Organizacji Pacjentow
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Onkologicznych rozpoczeta, pierwszy na tak duza skale, Ogdélnopolski Program Edukacyjny ,Moje
zycie ze szpiczakiem mnogim” skierowany do pacjentéw oraz ich bliskich. ,W ramach programu
odbyty sie juz spotkania w Gdansku, Wroctawiu, Warszawie i Poznaniu. W 2010 warsztaty odbeda
sie w Katowicach, Krakowie, Lublinie, todzi, Olsztynie, Toruniu i Szczecinie" - dodaje dr Artur
Jurczyszyn. Fundacja organizuje rowniez szkolenia edukacyjne dla lekarzy zainteresowanych
tematyka szpiczaka mnogiego, a w jej dziatalnos$¢ zaangazowato sie wielu polskich jak i
zagranicznych ekspertow. Wiecej informacji na stronie www.szpiczak.org

W spotkaniu uczestniczyli prof. Anna Dmoszynska, Przewodniczaca Polskiej Grupy Szpiczakowej,
prof. Aleksander Skotnicki, Kierownik Katedry i Kliniki Hematologii Collegium Medicum
Uniwersytetu Jagiellonskiego, dr Artur Jurczyszyn, prezes Fundacji Centrum Leczenia Szpiczaka,
Jacek Gugulski, prezes Polskiej Koalicji Organizacji Pacjentéw Onkologicznych oraz pacjenci
chorujacy na szpiczaka mnogiego.

Artur Jurczyszyn
Fundacja Centrum Leczenia Szpiczaka
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Szpiczak sam sie nie wyleczy
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Szpiczak mnogi to, obok biataczki, jeden z najczesciej wystepujacych nowotworow
ukiadu krwiotworczego. Choroba ma rézne maski, dlatego trudno ja zdiagnozowac i
oszacowag, ile doktadnie oséb w Polsce na nia choruje. O najnowszych metodach
leczenia szpiczaka i ich dostepnosci dla polskich pacjentow dyskutowano podczas
konferencji, ktéra odbyta sie 1 lutego w Warszawie.

Bdle kregostupa, nawracajace infekcje, anemia, niewydolno$c¢ nerek, zwiekszone stezenie wapnia —
to mogaq by¢ pierwsze objawy nowotworu krwi nazywanego szpiczakiem mnogim, opisanego po raz
pierwszy w 1850 r. przez amerykanskiego lekarza Williama MclIntyre'a.

- Poniewaz oznaki te sq mato charakterystyczne, szpiczak mnogi bardzo czesto wykrywany jest
przypadkowo po wielomiesiecznych konsultacjach z lekarzami innych specjalnosci. Dlatego badania
morfologiczne krwi oraz OB (opadanie krwinek czerwonych) w kierunku rozpoznania szpiczaka
powinny by¢ obowigzkowe dla wszystkich pacjentéw, ktérzy majg powyzsze objawy - powiedziata
podczas konferencji prof. dr hab. Anna Dmoszynska, przewodniczgca Polskiej Grupy Szpiczakowej.

Na szpiczaka mnogiego choruje obecnie ok. 750 tys. ludzi na $wiecie. Szacuje sie, ze w Polsce jest
ich ok. 10 tys. Choroba dotyka zwykle mezczyzn, rzadziej kobiet, w wieku powyzej 65. lat.

- Cho¢ coraz czesciej zdarzajg sie przypadki zachorowan u oséb mtodszych, ok. 50-letnich.
MieliSmy nawet pacjenta 19-letniego. Wiadomo jednak, ze wsrdd dzieci choroba ta praktycznie nie
wystepuje - powiedziata prof. Dmoszynska.

Rozwoj szpiczaka mnogiego prowadzi do postepujgcej destrukcji uktadu kostnego. Na zdjeciu
rentgenowskim kosci chorego wygladajg tak, jakby mole wygryzaty w nich kolejne dziury.

- Szpiczak to choroba przewlekta. Nie mozna jej wyleczy¢, a jedynie przy statym stosowaniu
odpowiednich lekarstw - ,uspi¢”, zlikwidowa¢ pewne jej objawy. Przy leczeniu konieczna jest
wspotpraca wielu specjalistdw, m.in. hematologa, ortopedy, psychoonkologa, nefrologa, poniewaz
szpiczak obejmuje wiele narzadéw. Niezbedne jest tez trzymanie dyscypliny przez samego
pacjenta. Chodzi m.in. o dbanie o nerki, czyli wypijanie ok. 3 litrdw ptynéw i unikanie lekow
dziatajacych na nie toksycznie, a takze niedopuszczanie do infekcji - powiedziat prof. dr hab.
Aleksander Skotnicki, kierownik Katedry i Kliniki Hematologii Collegium Medicum Uniwersytetu
Jagiellonskiego.

Przetomem w leczeniu szpiczaka mnogiego byto wprowadzenie w USA w 2006 r. leku o nazwie
lenalidomid. Doniesienia $wiatowe potwierdzajg duzg wartos¢ kliniczng tego leku. W niektorych
krajach jest on podawany w pierwszej linii leczenia. Polscy pacjenci majq jednak do niego bardzo
trudny dostep. Moga sie o niego ubiegac indywidualnie w ramach chemioterapii niestandardowej. W
tym celu musza ztozy¢ odpowiedni wniosek do Narodowego Funduszu Zdrowia i dtugo czekaé na
odmowe...

- W Polsce na szpiczaka mnogiego w ramach chemioterapii niestandardowej leczonych jest ok. 70
pacjentow, a w Czechach, gdzie populacja jest cztery razy mniejsza, ok. 150 osdb, i lek ten
dostepny jest w ramach zwyktego programu terapeutycznego - powiedziat dr Artur Jurczyszyn,
prezes Fundacji Centrum Leczenia Szpiczaka, dziatajacej na rzecz pacjentdéw z tym rodzajem
nowotworu.

Pacjenci ze szpiczakiem. ktérzy wzieli udziat w konferencji, wskazywali, ze w Polsce dochodzi
rowniez do sytuacji kuriozalnych, kiedy ten sam chory ubiegajacy sie o leczenie lenalidomidem nie
otrzymuje w swoim oddziale NFZ zgody na pokrycie przez fundusz kosztéw, a w innym oddziale -
tak. Czesto wiec musi pokonywac setki kilometréow, aby wzig¢ kilka, wprawdzie niepozornych, ale
ratujacych mu zycie tabletek. Zdarza sie tez, ze fundusz odmawia akceptacji terapii lenalidomidem
u 0séb, u ktérych doszto do reemisji (czasowego wycofania sie) choroby uznajac, ze bede one
potrzebne dopiero przy tzw. wznowie. Tymczasem sg one konieczne, aby maksymalnie wydtuzy¢
okres reemisji.
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- Pod wzgledem dostepnosci nowoczesnych terapii onkologicznych jesteSmy na 25. miejscu wsréd
krajow Unii Europejskiej. Bedziemy walczy¢ o uzyskanie réwnego dostepu do nowych terapii dla
wszystkich pacjentéw, bez wzgledu na wiek i miejsce zamieszkania - powiedziat Jacek Gugulski,
prezes Polskiej Koalicji Organizacji Pacjentéw Onkologicznych.
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