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WPROWADZENIE

informacje o szpiczaku plazmocytowym

Szpiczak plazmocytowy (inaczej szpiczak mno-
gi; ang. Multiple Myeloma; MM) to przebiegaja-
cy wieloetapowo ztosliwy nowotwor rozwijajacy
sie poprzez namnazanie i gromadzenie mono-
klonalnych plazmocytéw produkujgcych mono-
klonalng immunoglobuline badz jej fragmenty?.

Bezposrednie przyczyny zachorowania
na szpiczaka plazmocytowego nie sg znane.
Poniewaz do rozwoju choroby dochodzi naj-
czesciej w pozniejszym wieku, uwaza sie, ze po-
datnos¢ na chorobe moze wzrasta¢ wraz z pro-
cesem starzenia wskutek akumulacji uszkodzen
materiatu genetycznego komdrek uktadu odpor-
nosciowego. Uszkodzenia te sg m.in. nastep-
stwem reakcji antygenowych (polegajacych
na wytwarzaniu nowych przeciwciat przeciw
patogenom) na przestrzeni catego zycia’.

Zachorowania na szpiczaka plazmocytowego
stanowig 1-2% wszystkich przypadkéw nowo-
twordéw i 10-15% przypadkéw nowotworow
hematologicznych. W 2016 roku w Krajowym
Rejestrze Nowotworow odnotowano 1452 za-
chorowania na szpiczaka plazmocytowego®.
Rzeczywista zachorowalnos$¢ moze by¢ jednak
nawet wieksza — wstepne analizy danych pocho-
dzacych z NFZ, przedstawione w Zaleceniach
Polskiej Grupy Szpiczakowej 2018/2019 sugeru-
jg, ze w 2016 roku rozpoznano ponad 2000
nowych przypadkdw, a leczeniu zostato pod-
danych 1600 z nich*.

Aby zdiagnozowac szpiczaka, nalezy przepro-
wadzi¢ badania laboratoryjne. Rozpoznanie
choroby najczesciej jest opdinione, co wynika
z nieswoistych objawow choroby. Objawy
poczatkowe i wyniki badan laboratoryjnych
czesto réznia sie miedzy pacjentami®. Jej pier-
wszym objawem moze by¢ pojawienie sie biatka
monoklonalnego w moczu. U czesci chorych
jego obecnos$¢ powoduje uszkodzenia nerek
i postepujgce pogorszenia ich sprawnosci, nie-
kiedy nawet ostrg niewydolnos¢ — wéwczas
pierwsze podejrzenie szpiczaka jest stawiane
przez lekarza interniste lub nefrologa. U innych,

choroba jest diagnozowana z powodu m.in.
pogorszenia czynnosci szpiku kostnego, nie-
dokrwistosci, zwiekszenia stezenia wapnia
we krwi czy postepujgcego pogorszenia stanu
0gdlnego®.

W przypadku szpiczaka niezwykle wazne jest
ustalenie stopnia zaawansowania i rokowania.
Do oceny zaawansowania choroby stosuje sie
Miedzynarodowy System Stopniowania oparty
o dwa parametry: stezenie B2-mikroglobuliny
(B2-M) i albuminy w surowicy krwi oraz nowszg,
rozbudowang klasyfikacje R-ISS (ang. Revised
International Staging System), uwzgledniajaca
réowniez stezenie dehydrogenazy mleczanowej
(LDH) oraz zaburzenia cytogenetyczne.
Obecnos¢ zmian genetycznych jest uwazana za
jeden z najwazniejszych czynnikéw rokow-
niczych u chorych z MM. Okoto 20% chorych
ze szpiczakiem ma zaburzenia cytogenetyczne
odpowiedzialne za wysokie ryzyko nawrotu
i progresji choroby*’. Do najwazniejszych czyn-
nikdow zwigzanych z niekorzystnym rokowaniem
naleza: del(17p), t(4;14), t(14;16)%. Okreslenie
ryzyka cytogenetycznego u chorych z MM
moze miec bardzo istotne znaczenie prognos-
tyczne oraz predykcyjne w wyborze strategii
terapeutycznej, pomimo braku lekéow
celowanych®.

U znacznej czesci pacjentéw mozna uzyskac
catkowite ustgpienie objawdw choroby i powrdt
do normalnej aktywnosci zyciowej. Szpiczak pla-
zmocytowy jest jednak chorobg nawrotowa
i nalezy do nowotwordw o ztym rokowaniu.
Przecietne przezycie chorych wynosi 3-5 lat
i waha sie od kilku miesiecy do niekiedy kilkuna-
stu lat w zaleznosci od reakcji na leczenie.
Trwate wyleczenie jest mozliwe jedynie u nie-
licznych®®. Pomimo tego, ze szpiczak pozostaje
nieuleczalng chorobg o heterogennym prze-
biegu i zréznicowanym rokowaniu, przezycie
pacjentdw znacznie poprawito sie w ostatnich
kilkunastu latach dzieki wprowadzeniu do tera-
pii nowych lekdéw.

1. Gajewski P., Szczeklik A., et al. Interna Szczekilka 2017 | 2. http://www.szpiczakmnogi.pl/myeloma/diagnosis; dostep: listopad 2019
3. http://onkologia.org.pl/szpiczak-mnogi-nowotwory-komorek-plazmatycznych-c90/; dostep: listopad 2019 | 4. Zalecenia Polskiej Grupy Szpiczakowej
dotyczgce rozpoznawania i leczenia szpiczaka plazmocytowego oraz innych dyskrazji plazmocytowych na rok 2018/2019, Acta Haematologica Polonica.
49(4) » December 2018 ¢ 157-206 ¢ DOI: 10.2478/ahp-2018-0024 | 5. http://www.szpiczakmnogi.pl/myeloma/diagnosis; dostep: listopad 2019
6. http://www.szpiczakmnogi.pl/myeloma/course; dostep: listopad 2019 | 7. Sonneveld et al. Treatment of Multiple Myeloma With High-Risk Cytogenetics:
A Consensus of the International Myeloma Working Group. Blood 2016, 127 (24), 2955-62. DOI: 10.1182/blood-2016-01-631200
8. Palumbo A, Avet-Loiseau H, Oliva S, et al. Revised International Staging System for Multiple Myeloma: A Report From International Myeloma Working
Group. J Clin Oncol. 2015 Sep 10;33(26):2863-9. | 9. N. Grzasko, K. Jamroziak, A. Dmoszynska, K. Giannopoulos, Nowe terapie w leczeniu szpiczaka
z wysokim ryzykiem cytogenetycznym, Acta Haematologica Polonica, Volume 49: Issue 3, 31 Dec 2018 | 10. https://hematoonkologia.pl/info-o-chorobach/
szpiczak-plazmocytowy-przebieg; dostep: listopad 2019
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lub nawrotowego szpiczaka plazmocytowego oraz

101 opiekundw.
Struktura grupy pacjentéow i ich opiekunow, ktorzy

pacjentow leczonych obecnie z powodu opornego
wzieli udziat w czesci ilosciowej badania:

Wywiady zostaty przeprowadzone na probie 100

METODOLOGIA BADANIA

1. BADANIE ILOSCIOWE (marzec — czerwiec 2019)

— badanie zostato przeprowadzone metoda bez-

posrednich wywiaddw z pacjentami chorymi
wspierajgcymi ich w codziennym funkcjonowaniu.

na szpiczaka plazmocytowego oraz ich opiekunami,

Badanie sktadato sie z dwdch czesci:

Sredni czas od diagnozy: 6 lat | Pacjent
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*Wartosci nie sumuja sie do 100%, co wynika z zaokraglania poszczegdlnych odsetek odpowiedzi do liczb catkowitych.



Badanie podzielone zostato na bloki dotyczgce
roznych form podania leczenia. Bloki pytan doty-
czgce stosowania form podania we wlewie i w iniek-
cji podskornej wypetniali wszyscy pacjenci, ktérzy

Przyktadowo, blok dotyczgcy przyjmowania lekow
we wlewie wypetniat zaréwno pacjent, ktéry
obecnie stosuje tylko wlew dozylny, ale tez pacjent,
ktéry obecnie jest leczony wytgcznie doustnie,

ale w trakcie poprzedniego nawrotu stosowat lecze-
nie w schemacie: lek doustny + wlew dozylny.

przyjmujg obecnie lub przyjmowali wczesniej leki
w tej formie (ale nie dawniej niz w czasie ktéregokol-
wiek z dwoch poprzednich nawrotéw).

Forma podania OBECNIE Stosowali w ostatnich 3 liniach Wypetnili blok
przyjmowane : leczenia (obecne leczenie dla danej formy
leczenie* + 2 poprzednie nawroty jezeli podania***

wystepowaty u pacjenta)**

Podanie dozylne 27 31 30

(wytgcznie lub w potgczeniu

z inng forma lekow)

Iniekcja podskérna 12 15 12

(wytgcznie lub w potgczeniu

z inng forma lekow)

Tylko doustna 63 64 63

RAZEM . 102 . 110 . 105

W badaniu wzieto udziat 100 pacjentow.

*Ten sam pacjent byt zaliczany do grupy , podanie dozylne” i ,iniekcja
podskorna”, jezeli np. przyjmuje obecnie dwa leki — jeden dozylnie,
a drugi w iniekgji.

**Ten sam pacjent byt zaliczany do grupy ,podanie dozylne”, ,iniekcja
podskdérna” i ,terapia doustna”, jezeli np. przyjmuje obecnie dwa leki —
jeden dozylnie, a drugi w iniekcji, a w leczeniu wczesniejszego nawrotu
przyjmowat leczenie wyfacznie doustne.

*** Réznice w stosunku do kolumny oznaczonej (**) wynikaja z braku
danych — btednie ominieto dany blok pytan w ankiecie.

Zarowno pacjentom, jak i ich opiekunom, pozosta-
wiono mozliwos¢ nieudzielenia odpowiedzi na do-
wolne z pytan. Wyniki badania przedstawione zos-
taty jako wartosci procentowe wyrazone w postaci
liczb catkowitych, przez co w zwigzku z zaokraglenia-
mi niekiedy nie sumujg sie do 100%.

2. BADANIE JAKOSCIOWE (marzec 2019)
— stanowito uzupetnienie badania ilosciowego.

W projekcie badawczym wykorzystano metode Tele-
fonicznych Pogtebionych Wywiaddow Indywidu-
alnych (TDIs), prowadzonych w oparciu o kwestio-
nariusz ilosciowy, zmodyfikowany na potrzeby
wywiaddw. tacznie przeprowadzono 16 TDIs — 8 wy-
wiaddéw z pacjentami (4 kobiety i 4 mezczyzn
w wieku 37-69 lat, czas od diagnozy od 1 roku do 18
lat) oraz 8 wywiadow z ich opiekunami (5 kobiet i 3
mezczyzn w wieku 34-70 lat).



WYNIKI BADANIA

perspektywa pacjentéw i ich opiekundw

1. DOSWIADCZENIA PACJENTOW | OPIEKUNOW
ZWIAZANE Z LECZENIEM SZPICZAKA PLAZMOCYTOWEGO

1.1. Zycie codzienne — najwieksze problemy chorych
na szpiczaka plazmocytowego i ich opiekunéw

Choroba onkologiczna definitywnie zmienia sytuacje
zyciowa pacjenta i wywiera znaczny wptyw na sfere
rodzinng, towarzyska, czy zawodowa!!. Osoby zma-
gajgce sie ze szpiczakiem plazmocytowym doswiad-
czajg skutkéw choroby na réznych poziomach
— od funkcjonowania fizycznego (bodl, ostabienie,
dziatania niepozgadane lekéw), poprzez obszar
psychiki (obnizenie nastroju, leki, stany depresyjne),
po funkcjonowanie spoteczne (zmiana petnionych
rél spotecznych) i zawodowe (zmiana zakresu obo-
wigzkow, pozycji, pogorszenie sytuacji ekono-
micznej).

Pacjenci biorgcy udziat w badaniu jako najwieksze
problemy w zyciu codziennym wymieniali najczesciej
ograniczenia w wykonywaniu codziennych aktywno-
sci (40%). Co trzeci pacjent wskazywat na fizyczne

konsekwencje choroby lub stosowanego leczenia ja-
ko najbardziej ucigzliwe: efekty uboczne stosowane;j
terapii (33%), bol odczuwany w zwigzku z choroba
(31%) oraz zmeczenie i brak energii (31%). Uwage
zwraca rowniez szeroki zakres trudnosci pozafizycz-
nych, z jakimi borykajg sie pacjenci, zwigzanych z dez-
organizacjg zycia codziennego (czasochtonnos¢
leczenia — 14%, ograniczenie mozliwosci pracy
zawodowej — 10%) czy wptywem na samodzielnos¢
(zaleznos¢ od pomocy innych — 8%, brak swobody
poruszania sie — 5%) lub stan psychiki (strach przed
nawrotem choroby — 13%).

Choroba jest nie tylko wyzwaniem dla samego pa-
cjenta, ale tez jego bliskich. 79% opiekundéw (naj-
czesciej jest to partnerka/partner — 64%, nieco rza-
dziej matka/ojciec — 25%) mieszka z pacjentem,

PACJENT: Jestem bardzo zmeczona, tak jakbym miata ciezary do bioder po-
przyczepiane, jakies worki z piachem. Bardzo mata aktywnosc zyciowa jest,
to mi przeszkadza, dziennie robie tak matfo rzeczy.

PACJENT: Z powodu pierwszej linii leczenia talidomidem miatam takg neu-
ropatie, ze nie panowatam nad myszkq komputera, pracowatam bardzo
wolno, byty uwagi do mnie, ze bardzo zwolnitam tempo pracy... Po prostu

to byto dla mnie bardzo stresujgce.

PACJENT: Wrdcitam do pracy bardzo szybko, chciatam wrocic do pracy, zeby
nie siedzie¢ w domu i nie lamentowac. Bardzo szybko zaczetam tapac in-
fekcje, odpornosc byta bardzo ostabiona, moja lekarz stwierdzita, ze naj-
lepsze bytoby dla mnie is¢ na rente (...) Choroba i leczenie spowodowato

wiele skutkow ubocznych, miatam problemy z sercem, problemy ortopedy-
czne. No i jestem na tej rencie. Jest mi z tym bardzo zle. Ale nie mam sity,

nie databym rady pracowac.

11. https://hematoonkologia.pl/aktualnosci/news/id/2707-konsekwencje-spoleczne-choro-

by-nowotworowej-perspektywa-pacjenta; dostep: listopad 2019



przejmujac duzg czes¢ codziennych obowigzkow.
Gtowng konsekwencjg towarzyszenia w chorobie
osobie bliskiej, jest jednak znaczne obcigzenie psy-
chiczne. Opiekunowie doswiadczajg takze trudnosci
natury organizacyjnej, zwigzanej przede wszystkim
z koniecznosdcig regularnych wizyt w osSrodku
prowadzgcym terapie. Nalezy tez podkreslic,
ze opiekundéw, podobnie jak pacjentow dotyka prob-

lem koniecznoS$ci ograniczenia aktywnosci za-
wodowej, ze wzgledu na chorobe bliskiej osoby-
wyrazem tego moze byc¢ fakt, ze az 80% aktywnych
zawodowo opiekundow (ponad potowa sposrod
wszystkich opiekundw) potwierdza, ze zdarza im sie
zwalniac z pracy lub bra¢ urlop w zwigzku z opieka
nad chorym.

Najwieksze problemy w zyciu codziennym
pokazano % pacjentow, n=99, mozliwos¢ dwdch wskazan

Ograniczenia w wykonywaniu codziennych aktywnosci

Efekty uboczne stosowanej terapii

Bél odczuwany w zwigzku z chorobg
Zmeczenie, brak energii

Czasochtonnos$¢ leczenia (dojazdy do szpitala,
dtugie hospitalizacje)

Strach przed nawrotem choroby
Ograniczenie mozliwosci pracy zawodowej
Zaleznos$¢ od pomocy innych

Gorsze samopoczucie z powodu choroby
Brak swobody poruszania sie

Staba odpornos¢, infekcje

Inne

lp_n
w!

OPIEKUN: [...] Bylismy aktywni, lubimy wycieczki, jeZdzi¢ na rowerach, na te chwile nam
sie to pourywato. Mam nadzieje, ze do tego wrdocimy. Ale wiadomo, jak jest chory
w domu to skupia sie wszystko wokdt choroby, wokdt chorego, Zycie na pewno sie przeor-
ganizowato. Spotkania z przyjaciétmi, ze znajomymi, wszystko inaczej teraz wyglgda...

PACJENT: Moja zona wykonuje wiele czynnosci, ktorych nigdy nie wykonywata, bo byto
to w strefie mojej, meskiej. Teraz jest cos takiego, ze ona idzie z dwoma siatkami i torbg,
a ja ide obok. A byty okresy, ze ja sie cieszytem, ze w ogdle ide obok niej, a nie leze.



tukasz Rokicki
Fundacja Carita im. Wiestawy Adamiec

Diagnoza choroby onkologicznej zawsze jest
szokiem — chory nagle dowiaduje sie, ze jego
choroba jest nieuleczalna, ale mozna z nig zy¢
pod warunkiem poddania sie, czesto trudnym,
procedurom medycznym. Przezywa wiele emo-
cji — panike, ztos¢, rozpacz, gniew. Chory, ale tez
jego bliscy muszg oswoic sie z tg informacja
i nauczy¢ sie ,madrze” wspiera¢ pacjenta.
Chory doswiadcza zarowno okresow remisji
jak i progresji choroby. Choroba nowotworowa
dotyka nie tylko pacjenta, ale catej rodziny
zaréwno w sposéb emocjonalny jak i ekonomi-

czny. Codzienne zycie w cieniu choroby nie jest
tatwe, ale nie niemozliwe. Dobrze, jesli pacjent
ma Swiat poza swojg diagnoza — na tyle intere-
sujacy, aby odcig¢ mysli od choroby, np. prace,
hobby. Odpowiednie wsparcie jest nieocenione
w catym procesie terapeutycznym. Najczesciej
osobg wspierajgcg jest partner, ale pacjent
moze zwrdcic¢ sie rowniez do grup wsparcia
dziatajgcych w ramach organizacji pacjenckich.
Jak wynika z badania z takich grup korzysta 42%
pacjentow chorych na szpiczaka.

Aleksandra Rudnicka
Polska Koalicja Pacjentdow Onkologicznych

Choroba nowotworowa dotyka catg rodzine.
Wiekszos¢ pacjentow i ich bliskich podkresla,
ze rak zmienit nie tylko zycie chorego, ale i jego
bliskich. Choroba wprowadza bowiem w ich
zycie nowe priorytety — zycie pacjenta i rodziny
zaczyna koncentrowac sie wokot leczenia i zwig-
zanych z nim problemdéw. Wymaga to czesto
przeorganizowania dotychczasowego sposobu
zycia, wprowadzenia nowych elementow, rezy-
gnacji z innych.

Dla zracjonalizowania problemu raka, jego
akceptacji, potrzebny jest pacjentowi i opie-
kunom czas — inny dla kazdej osoby, jej indy-
widualnego doswiadczania choroby, zwigzane-
go takze z typem osobowosci. Jednak nawet
dla osoby niezwykle silnej psychicznie, zderze-
nie sie z diagnozg raka — ktéremu towarzyszy
nadal pietno choroby $Smiertelnej — jest
niezwykle trudne. Chory, jego rodzina powinni
nauczyc¢ sie zy¢ z chorobg. Nie powinna ona
zdominowac ich zycia, odebra¢ marzen
i planéw. Wrecz przeciwnie czesto choroba
wyzwala u wielu chorych poktady kreatywnosci,
ktorej dotad u siebie nawet nie podejrzewali,

motywuje ich do zdobywania nowych szczytéw
dostownie i w przenoéni. Swiadczy o tym
wyprawa podopiecznych Fundacji Carita
na wspinaczke do Norwegii czy zorganizo-
wany przez szpiczakowcow rajd rowerowy.

Takze opiekunowie nie powinni rezygnowac
z wtasnych zyciowych celdw i potrzeb, a zwtasz-
cza z troski o wtasne zdrowie, poniewaz
aby wspierac¢ innych trzeba mie¢ site fizyczna
i psychiczng moc. Wymaga to postawy aserty-
whnosci, tym bardziej jesli mamy do czynienia
z chorobg przewlekts, ktéra trwa latami.

Szczegdlnie wazine w procesie terapii jest
wsparcie innych pacjentéw, ktdrzy majg za sobg
doswiadczenie tej samej choroby, ktérzy nieja-
ko juz jg ,przerobili” i sg wiarygodni w swoich
opiniach i radach. Sg oni dla chorego i opie-
kunéw takze Zrédtem bezcennych informaciji,
jak poruszac sie w systemie ochrony zdrowia,
jak sobie radzi¢ w zyciu codziennym. Nikt tak
nie pomoze choremu, jak inny chory —to nie tyl-
ko hasto, ktore dobrze brzmi, ale i sprawdzajacy
sie w rzeczywistosci fakt.



10

1.2. Aspekty leczenia istotne dla pacjentéw
oraz definicja skutecznej terapii

Podstawowym i zdecydowanie najwazniejszym  oraz zatrzymanie postepu choroby (12%). Co 10
parametrem dla pacjentow jest skutecznos¢ terapii  pacjent wspominat rowniez o braku dziatan
— do najczesciej spontanicznie wymienianych  niepozadanych (12%), mozliwosci normalnego
istotnych aspektéw leczenia nalezaty dostep  funkcjonowania podczas terapii (10%) czy dos-
do nowoczesnych lekéw (27%), skutecznos$¢  tepie do lekarza (9%).

leczenia (20%), uzyskanie trwatej remisji (16%)

Aspekty leczenia istotne z punktu widzenia PACJENTOW
pokazano % pacjentéw, n=100, pytanie otwarte, odpowiedzi wystepujgce czesciej niz u 5% respondentow

Dostep do nowoczesnych lekdw

Skutecznos$¢ leczenia

Uzyskanie trwatej remisji

Zatrzymanie postepu choroby

Brak dziatan niepozadanych

Mozliwos¢ normalnego funkcjonowania,
dobre samopoczucie w trakcie terapii

=

Dostep do lekarza (w tym specjalistow
leczacych dziatania niepozadane)

Sposdb podawania lekéw (tabletka/brak wktuc)

Dobra komunikacja z lekarzem

Usmierzanie bolu

lekéw i szerokiego ich wachlarza. Zeby byto w czym wybierad, jezeli stan
zdrowia nie pozwala przyjqc jednego leku, to zeby byt w zanadrzu jakis inny,
zeby mozna byto dobrac skuteczng metode leczenia. | ciggta praca nad wy-

nalezieniem nowych lekow, ktére spowodujq, ze szpiczak stanie sie chorobg
przewlektg, a nie smiertelnq.

) ) OPIEKUN: Skuteczna terapia to przede wszystkim dostep do najnowszych



Co ciekawe, jedynie 11% pacjentow i 6%
opiekundw biorgcych udziat w badaniu, definiu-
jgc ,skuteczng terapie” wskazato catkowite
wyleczenie. Znacznie czesciej skuteczna terapia
oznaczata uzyskanie trwatej remisji (pacjenci —
34%, opiekunowie — 32%) oraz zatrzymanie
postepu choroby (pacjenci — 22%, opiekunowie
—14%). Warto zwrdci¢ uwage, ze dla co czwartego
z opiekundéw (25%) i niemal co pigtego
pacjenta (17%) biorgcego udziat w badaniu
skuteczna terapia jest synonimem dostepu do no-
woczesnych lekdw. Pozostate odpowiedzi odnosity

sie przede wszystkim do kwestii przywrocenia
lub utrzymania samodzielnosci (9% pacjentow
i 11% opiekundw), tolerowalnosci i profilu bez-
pieczenstwa (6% pacjentow i 12% opiekundw)
i ograniczenia bdélu (6% pacjentow i 7%
opiekunow). Interesujgce sg rowniez wypowiedzi
dotyczace samego sposobu prowadzenia proce-
su terapeutycznego, tzn. indywidualnego doboru
terapii, zaangazowania lekarza, przekazywania
petnej informacji przez lekarza czy szybkiej,
sprawnej diagnozy (wszystkie odpowiedzi
wystepowaty rzadziej niz u 5% respondentow).

Definicja skutecznej terapii wg PACJENTOW
pokazano % pacjentow, n=100, pytanie otwarte

Uzyskanie trwatej remisji

Zatrzymanie postepu choroby

Dostep do nowoczesnych lekow (refundacja NFZ)

Mozliwos¢ catkowitego wyleczenia

Umozliwienie samodzielnego zycia,
normalnego funkcjonowania

Terapia ograniczajgca bol

Dobrze tolerowana, bez dziatan niepozgdanych, powiktan

Szybka, prawidtowa diagnoza

Obnizajgca poziom komorek szpiczakowych,
poziom nieprawidtowego biatka

Dobrana indywidualnie do chorego

Zaangazowanie lekarza

Umozliwiajgca powrodt do aktywnosci zawodowej

Przekazywanie petnej informacji przez lekarza

Ograniczajgca stosowanie silnie dziatajgcych lekow

Brak takiej terapii (choroba nieuleczalna)

Dostep do osrodkéw medycznych

Trudno powiedzie¢

=
I

UTO0OUY
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Definicja skutecznej terapii wg OPIEKUNOW
pokazano % pacjentow, n=100, pytanie otwarte

Uzyskanie trwatej remisji (wieloletniej)

Dostep do nowoczesnych lekow (refundacja NFZ)

Zatrzymanie postepu choroby

Dobrze tolerowana, bez dziatan niepozgdanych, powiktan

Umozliwienie samodzielnego zycia,
normalne funkcjonowanie

Terapia ograniczajgca bdl

Skuteczna, poprawiajaca stan zdrowia

n

Mozliwos¢ catkowitego wyleczenia

Obnizajgca poziom komérek szpiczakowych,
poziom nieprawidtowego biatka

Dobrana indywidualnie do chorego

Szybka, prawidtowa diagnoza

Zapewniajgca komfort zycia

Przekazywanie petnej informacji przez lekarza

Wsparcie rodziny, bliskich

Mato czasochtonna

Szybko dostepna

Umozliwiajgca przewlekte leczenie MM

Dobry nastréj i samopoczucie chorego

Niewymagajgca tylu badan

Uwzgledniajgca rowniez pomoc psychologiczng

Brak takiej terapii (choroba nieuleczalna)

Inne

Trudno powiedzie¢



1.3. Oczekiwania pacjentow i opiekunéw wobec terapii

Poza skutecznoscig leczenia, waznymi dla pa-
cjentéw i opiekundw obszarami sg bezpieczen-
stwo leczenia oraz komfort Zycia.

Ponad pofowa biorgcych udziat w badaniu pa-
cjentéw i opiekundw (odpowiednio 57% i 64%)
stwierdzita, ze najwazniejszy dla nich jest dostep
do nowych lekéw. Co czwarty pacjent mowit
0 potrzebie zmniejszenia wystepowania dziatan
niepozadanych (25%, 18% sposrod opiekundw)
lub poprawy ich leczenia (9% pacjentéw
i opiekundéw) oraz o koniecznosci wiekszej
dostepnosci lekarza czy osrodka (w kontekscie
dojazddw, 23% pacjentdw i opiekundw). Pacjenci
chcieliby rowniez zwiekszania swojej odpornosci

i mozliwosci zapobiegania infekcjom (16%).
Zarowno pacjenci, jak i opiekunowie zaznaczali
chec przejscia na leki doustne (10%) i skrécenia
wizyt w szpitalu (6% pacjentow, 13% opiekundw).
Opiekunowie dodatkowo wskazywali potrzebe
zmian organizacyjnych zwigzanych z wydaniem
leku (rzadsze wydanie leku — 5%, lepsze warunki
przyjecia pacjentow w szpitalu/przychodni —
5%). Wyrazna jest takze koniecznos$¢ zmian
w obszarach wspierajgcych chorych, np. wiekszej
dostepnosci rehabilitacji (12% pacjentow i 11%
opiekundéw), leczenia sanatoryjnego (5%
opiekundw) oraz wsparcia psychologicznego
(6% pacjentow i 13% opiekundw).

Elementy obecnie stosowanej terapii, ktore PACJENT chciatby zmienic lub ulepszy¢
w celu utatwienia jej stosowania, poprawy komfortu zycia
pokazano % pacjentow, n=100, pytanie otwarte

Dostep do nowych lekéw (z mniejszg liczba dziatan
niepozadanych), refundacja

Zmniejszenie dziatan niepozadanych

Wieksza dostepnosc do lekarza, osrodka (w miejscu
zamieszkania, blizszy dojazd)

Zwiekszenie odpornosci, zapobieganie infekcjom (lepsza
organizacja przyjmowania pacjentow w osrodkach)

Rehabilitacja

Przejscie na leki doustne

Lepsze leczenie dziatan niepozgdanych,
wieksze zaangazowanie lekarzy

Wsparcie psychologiczne

Skrocenie wizyty w szpitalu

13



Elementy obecnie stosowanej terapii, ktore OPIEKUN chciatby zmieni¢ lub ulepszy¢
w celu utatwienia jej stosowania, poprawy komfortu zycia

pokazano % opiekundw, n=99, pytanie otwarte,
odpowiedzi wystepujace czesciej niz u 5% respondentow

Dostep do nowych lekéw (z mniejszg liczba dziatan
niepozadanych), refundacja

Wieksza dostepnos¢ do lekarza, osrodka (w miejscu
zamieszkania, blizszy dojazd)

Zmniejszenie dziatan niepozadanych, powiktan

=
'

Wsparcie psychologiczne, psychiatryczne

Uproszczenie i skrécenie procedury podania, wydawania
leku (krétsze wizyty w szpitalu)

Rehabilitacja
Przejscie na leki doustne

Lepsze leczenie dziatan niepozadanych,
wieksze zaangazowanie lekarzy

Opieka domowa (ograniczenie infekcji), badania w
warunkach domowych

Rzadsze wizyty w szpitalu

Dostep do leczenia sanatoryjnego

Lepsze warunki przyjecia pacjentow w szpitalu/przychodni,
wieksze poszanowanie intymnosci pacjenta

1.4. Ocena dostepu do nowych terapii lekowych w Polsce

Zaréwno pacjenci (59% respondentow), jak i opie-  najnowszych preparatow lub ich dostepnosc je-
kunowie (61% respondentéw) zle oceniajg  dynie w ograniczonym stopniu — dla czesci
dostep do leczenia szpiczaka plazmocytowego  chorych. Sytuacja ta budzi frustracje lub wrecz
w Polsce. Podkreslano dtugi brak refundacji  gniew spotecznosci chorych i pacjentow.

OPIEKUN: [...] Mgz akurat dostat sie do programu, ale sq osoby,
ktdre po prostu nie majq lekow.

nowoczesnymi, ktore sq dostepne w Europie, ktore datyby mu

OPIEKUN: Kazdy pacjent powinien mie¢ prawo do leczenia lekami
szanse na dtugie zycie w remisji. [...] ) )
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OCENA PACJENTOW
Ocena dostepu do leczenia w Polsce

pokazano % pacjentéw, n=100

srednia: 3,4

1 2 4 5 6 7 ‘

® © ®

zdecydowanie zdecydowanie trudno
negatywnie pozytywnie powiedziec¢

OCENA OPIEKUNOW
Ocena dostepu do leczenia w Polsce

pokazano % pacjentéw, n=100

srednia: 3,2

A Vs YW: QP :

1 2 3 4 5 6 7 ‘
zdecydowanie zdecydowanie trudno
negatywnie pozytywnie powiedziec¢

Wartosci nie sumuja sie do 100%, co wynika z zaokraglania poszczegdlnych odsetek odpowiedzi do liczb catkowitych.
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Prof. dr hab. Krzysztof Jamroziak
Klinika Hematologii Instytutu Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie

Nalezy podkresli¢, ze w ostatnich latach dostep
do nowoczesnych terapii dla polskich pacjentéw
ze szpiczakiem plazmocytowym ulegt istotnej popra-
wie. Mimo to, sytuacja nadal nie jest optymalna
i wcigz jestesmy daleko od standardéw europejskich
i Swiatowych. Szpiczak plazmocytowy to choroba
nawrotowa, w czasie ktérej pacjenci sg leczeni nawet
kilkunastoma réoznymi schematami terapii.
Zatem, aby uzyskac¢ dalszg poprawe rokowania

u chorych na ten nowotwor w Polsce, potrzebne jest
dalsze poszerzenie dostepnosci nowoczesnych terapii.
Jest bardzo istotne, aby pacjenci mieli dostep do sze-
rokiego wachlarza zarejestrowanych lekéw oraz,
co nie mniej wazne, mozliwos¢ ich zastosowania
w najbardziej skutecznych kombinacjach. To pozwo-
litoby nam na dobdr optymalnej terapii zgodnie
z indywidualnym profilem pacjenta i aktualnym
etapem przebiegu jego choroby.

Prof. dr hab. Krzysztof Giannopoulos
Zaktad Hematoonkologii Doswiadczalnej Uniwersytetu Medycznego w Lublinie

W ostatnich latach dostep do nowoczesnych terapii
w Polsce poprawit sie, co moze wptynac na poprawe
przezycia chorych ze szpiczakiem plazmocytowym.
Odpowied? na leczenie i zwigzane z tym rokowanie
jest zréznicowane. W ostatnich latach udato sie
zidentyfikowac kilka czynnikéw rokowniczych, a ak-
tualny indeks prognostyczny uwzglednia obecnosc
zmian cytogenetycznych. Do najwazniejszych maja-
cych wptyw na przebieg choroby i przezywalnos¢
pacjentow nalezg del(17p), t(4;14) i t(14;16). Wyni-
ki leczenia w grupie chorych wysokiego ryzyka cyto-

genetycznego sg gorsze od tych uzyskiwanych
w grupie z ryzykiem standardowym stad koniecz-
nos$¢ stosowania skutecznych schematéw terapeu-
tycznych zawierajgcych nowe leki. Niektore grupy
badawcze zalecajg inne schematy leczenia dla cho-
rych z wysokim ryzykiem cytogenetycznym.
W Polsce konieczne wydaje sie takze zwiekszenie
dostepnosci do nowych terapii dla chorych na szpi-
czaka, w szczegdlnosci z grupy wysokiego ryzyka
cytogenetycznego.



1.5. Uciazliwosci stosowanego leczenia

Az 7 na 10 pacjentédw pytanych o najwieksze
ucigzliwosci w zwigzku z obecnie przyjmowana
terapig wskazato na obnizong odpornos¢, ktéra
ogranicza im mozliwos¢ przebywania wsrod
ludzi. 61% badanych skarzyto sie na zmeczenie
i spadek energii, a 40% na negatywny wptyw
na samopoczucie. Jedynie 2% chorych nie widzi
wiekszych ucigzliwosci zwigzanych z terapig.

Co czwarty chory za ucigzliwe uznat dojazdy
do szpitala, a co pigty dtugosc pobytu. Pojawity
sie tez odpowiedzi dotyczgce dolegliwosci
ze strony uktadu pokarmowego, jak biegunki —
13%, zaparcia — 11% czy utrata wagi — 6%.
Pacjenci wsréd ucigzliwosci wymieniali takze
koniecznos¢ czestych wizyt u lekarza — 5%.

Najwieksze uciazliwosci w zwigzku z obecnie stosowang terapia

pokazano % pacjentow, n=98, mozliwos¢ dwdch wskazan,

odpowiedzi wystepujace czesciej niz u 5% respondentow

Obnizona odpornos¢, ograniczona mozliwosc przebywania
wsrod innych ludzi

Zmeczenie, spadek energii

Negatywny wptyw terapii na samopoczucie chorego

Koniecznos¢ dojazdow do szpitala w celu przyjecia terapii

Dtugosc¢ pobytu w szpitalu w czasie przyjmowania terapii

Ucigzliwe biegunki

Zaparcia

Utrata wagi

Czeste wizyty u lekarza

Wedtug pacjentow, czestsze wizyty w szpitalu
i kontakt z drobnoustrojami tam obecnymi
przektadajg sie z kolei na wzrost infekcji wiru-
sowych i bakteryjnych. Az 59% chorych zaob-
serwowato u siebie wzrost czestosci wyste-

powania infekcji od momentu rozpoczecia le-
czenia — przed zachorowaniem na szpiczaka
plazmocytowego badani zapadali na infekcje
Srednio 0,7 razy w roku, natomiast po diagnozie
— prawie 6 razy w roku.

17



18

Wzrost czestosci wystepowania
infekcji u pacjenta od czasu
rozpoczecia leczenia

pokazano % pacjentow, n=98

B \ie
. Tak

Liczba infekcji w ciggu ROKU
PRZED | PO zachorowaniu
na szpiczaka plazmocytowego

pokazano % pacjentow, n=54, dane dla pacjentéw,
ktdérzy zaobserwowali wzrost infekcji

Il PRZED zachorowaniem  $rednia: 0,7
B PO zachorowaniu

srednia: 5,9

6 i wiecej

2. POZAMEDYCZNE WYDATKI ZWIAZANE Z CHOROBA

Myslgc o przebiegu i organizacji terapii, warto
mie¢ na uwadze, ze pacjenci ze szpiczakiem
nierzadko muszg dojezdza¢ do os$rodka
odlegtego od miejsca zamieszkania nawet
0 200-400 km. Z kolei, jak wynika z wywiaddw,
dla opiekunéw dojazdy do osrodka to zwolnie-
nia lekarskie, urlop, spdZnienia, ,urywanie sie”
z pracy — a nierzadko opiekunowie sg jedyng
0sobg w gospodarstwie domowym aktywng
zawodowo.

Ponoszenie dodatkowych kosztow deklaruje
80% pacjentow leczonych lekami podawanymi
we wlewie dozylnym lub iniekcji podskdérnej
oraz wszyscy opiekunowie tychze pacjentow.

Sg to przede wszystkim wydatki na dojazd
do szpitala celem podania leku (74% chorych,
93% opiekunow), ale wymieniano réowniez wy-
datki zwigzane z wyzywieniem w czasie podrozy
do szpitala (40% chorych, 53% opiekundw),
zapewnieniem opieki nad dzie¢mi (34%
chorych, 30% opiekundéw) oraz koszty zakwate-
rowania w hotelu w dniach przyjmowania
lekéw (26% chorych, 20% opiekundw).
Zdecydowana wiekszos¢ badanych potwierdza
obnizenie tych kosztéw w sytuacji przejscia
na terapie wytgcznie doustng (92% chorych
i 89% opiekundéw) — 100% pacjentow i 83%
opiekundw nie widzi zadnych dodatkowych
kosztéw zwigzanych z podaniem terapii doustnej.



czona jechatam do pracy na drugqg zmiane. Jesli trafitam na okres urlopowy
to wyjscia nie miatam, jechatam do pracy, kazdy chce skorzystac z urlopu,
nikt sie nie bedzie patyczkowat, ze jestem chora. Ciezko byto to potgczyc.

, ) PACJENT: Musiatam brac¢ dwa dni wolnego w tygodniu, albo bardzo zme-

PACJENT: Sq to dodatkowe koszty na benzyne, koszty parkingu pod szpita-
lem, niejednokrotnie po 30 zt, czasem nawet wiecej, w zaleznosci jak jestem

przyjeta. Musimy zjes¢ we dwaoje sniadanie i obiad w szpitalu, w momencie
kiedy przesztam na rente i jedynym utrzymujgcym dom byt mqz to byt duzy

koszt. [...]
Ponoszone OBECNIE pozamedyczne wydatki
pacjentow i opiekunéw w zwigzku z terapia

TERAPIA WE WLEWIE TERAPIA DOUSTNA
DOZYLNYM LUB W INIEKCJI :

TAK, PONOSZE DODATKOWE NIE, NIE PONOSZE DODATKOWYCH

WYDATKI zwigzane z terapia : WYDATKOW zwigzanych z terapia
pokazano % pacjentow, n=100 pokazano % pacjentow, n=100

Bl racjenci
B opiekunowie

M pacjenci
[ opiekunowie
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OCENA OPIEKUNOW
Pozamedyczne wydatki ponoszone przez pacjentow i opiekunéw w zwigzku z terapig

pokazano % pacjentow/opiekundéw, n=100 pacjentéw, n=101 opiekundw

FORMA
PODANIA:

WYDATKI:
opiekunéw [l
pacjentow [

Q Dojazd do szpitala
na podanie leku

Wyzywienie poza
domem w trakcie

. podrézy do szpitala
@B na podanie lekéw

22

Zapewnienie opieki
dzieciom lub innym
osobom podczas
nieobecnosci

chorego/chorej

=R
S=2)o

Zakwaterowanie
w hotelu w dniach
przyjmowania lekow

B

N

Inne

UWZGLEDNIAJACA LEK
WE WLEWIE DOZYLNYM
LUB W INIEKCJI PODSKORNEJ (n=35)

%]4 STOSUJACY OBECNIE TERAPIE
o

STOSUJACY

OBECNIE (</)
TERAPIE TYLKO =)

DOUSTNA (n=63)

tukasz Rokicki
Fundacja Carita im. Wiestawy Adamiec

Obcigzenia finansowe zwigzane z terapig w for-
mie wlewow lub iniekcji wynikajg czesto z ko-
niecznosci dojazdu do szpitala oddalonego
od miejsca zamieszkania w celu poddania sie
dtugotrwatej jedno-, dwudniowej procedurze
medycznej raz lub wiecej w miesigcu. Pacjent
i opiekun ponoszg koszty noclegu oraz wyzywie-
nia poza domem. Terapia doustna skraca pobyt
pacjenta do jednego dnia w miesigcu. Z powodu

terapii w formie wlewdw lub iniekcji, pacjenci,
po czesto wielogodzinnym dojeZdzie do szpitala,
spedzajg kolejne godziny siedzgc w poczekalni,
w mato komfortowych warunkach, narazajac sie
na infekcje. Te wszystkie czynniki, a takze sama
Swiadomosc choroby powodujg stres, fizyczne
i psychiczne zmeczenie. Dodatkowo obcigzeni sg
opiekunowie, ktérzy muszg brac urlop, zwolnienie,
aby towarzyszy¢ pacjentom.



Aleksandra Rudnicka
Polska Koalicja Pacjentdéw Onkologicznych

Choroba dla pacjenta ze szpiczakiem plazmocy-
towym i jego rodziny to takze dodatkowe
koszty, czesto rujnujgce dotychczasowy stan
finansowy. Niestety niektérych wydatkow zwiga-
zanych z leczeniem nie uwzglednia zaréwno pub-
liczny system zdrowia i jego ptatnik, czyli NFZ,
a takze prywatni ubezpieczyciele. Dotyczg one
zwtaszcza kosztow zwigzanych z dojazdem
do szpitali, a takze optacaniem szpitalnych
parkingdow. Tych kosztéw nikt nie zwraca, robig
to jedynie organizacje pacjentow ze specjalnych
funduszy pomocowych. Pacjenci bowiem dosko-
nale rozumiejg potrzeby i znajg wielkos¢ wydatkdw
towarzyszacych leczeniu. Nikt tez nie rekompen-
suje kosztow ponoszonych przez opiekunow,
ktérzy chcac towarzyszy¢ choremu, biorg urlopy,
bezptatne zwolnienia. Rezygnuja z czasu poswieco-
nego na wypoczynek. Nalezy tez podkreslic,
ze jest to zwtaszcza obcigzajace dla oséb mieszka-
jacych daleko od centréw medycznych, a takze
0s6b majgcych niewielkie dochody, utrzymujgcych
sie z emerytur czy rent. Czes¢ z nich styszac
0 ucigzliwosci leczenia zwigzanej z dojazdami
w ogole rezygnuje z podjecia terapii. S to sytuacje
pogtebiajgce nieréwnos¢ w dostepie do leczenia.

U wielu pacjentdw wystepuje takze syndrom
szpitalnej poczekalni — mato komfortowego,
nieprzyjaznego miejsca, przepetnionego pa-
cjentami, gdzie tatwo nabawi¢ sie infekcji.
Syndrom ten objawia sie wzrastajgcym poczu-

ciem psychicznego i fizycznego zmeczenia
i zwiekszajgcym sie stresem. Warto zaznaczyc,
Ze pacjenci ze szpiczakiem plazmocytowym,
to czesto osoby z niepetnosprawnoscig, z bélem,
dla ktorych siedzenie godzinami w poczekalni
na inwalidzkim wdzku jest meczarnia.

Wszystkie te dodatkowe obcigzenia zwigzane
z leczeniem dotyczg pacjentéw ze szpiczakiem
plazmocytowym, ktérzy przyjmujg leki metoda
wlewow dozylnych czy w postaci podskdrnej,
co wymaga osobistej wizyty chorego w placowce.
Zwtaszcza wlewy dozylne to wielogodzinne pro-
cedury, bywa Ze zwigzane z infekcjami portow
i niszczace zyty pacjenta. Mozliwos¢ skorzystania
z terapii tabletkami przez chorych na szpiczaka
znacznie zmniejsza dodatkowe obcigzenia finan-
sowe i pozafinansowe. Wigze sie z mniej czestymi
wizytami w szpitalu, mozliwoscig podjecia pracy
i znacznie odcigza opiekunow. Jest to tez korzysc¢
dla systemu — mniejsze kolejki do lekarzy, mniej
obcigzajace procedury, mniejsze koszty posrednie
leczenia.

Trzeba tu jednak zaznaczyc, ze terapia tabletkami
naktada wiekszg odpowiedzialnosc za leczenie
na pacjenta i jego opiekuna. Pacjent, aby z nigj
skorzysta¢ musi nauczy¢ sie systematycznego
przyjmowania lekow we wtasciwych dawkach,
aby leczenie byto efektywne.
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3. DOSWIADCZENIA Z ROZNYMI FORMAMI PODANIA LEKOW
(WLEWY DOZYLNE, INIEKCJE PODSKORNE, TERAPIE DOUSTNE)

3.1. Poréwnanie konsekwencji stosowania danej formy terapii
W zyciu codziennym

WLEW
DOZYLNY
Przecietna :
') dtugosc dojazdu 1 godz. 19 min
~—-) do szpitala (n=30)

na podanie leku

Przecietna odle-
gtos¢ od szpitala,
w ktérym pacjent
przyjmowat lek

Czestosc >=1 w tygodniu
przyjmowania (57% pacjentéw)
lekéw (n=30)
Towarzystwo

opiekuna TAK 47%

(n=30)

e ENEOERLTLNS 9 godz. — cata wizyta
wizyty w szpitalu TP PR R TR T )
w zwiazku z po- podanie leku
daniem leku (n=30)

© B2 | R &

2 INIEKCIA (() TERAPIA
W PODSKORNA &3 DOUSTNA

brak koniecznosci
dojazdu

brak koniecznosci
dojazdu

2x w tygodniu
(42% pacjentow)
(n=12)

przyjmowanie
w domu

brak koniecznosci
dojazdu

TAK 42%
(n=12)

5 godz. — cata wizyta
5 min —samo
podanie leku

(n=12)

brak koniecznosci
dojazdu

Przedstawiono wyniki jedynie z perspektywy pacjenta. Wartosci z perspektywy opiekundw sg zblizone.

Zarowno pacjenci, jak i opiekunowie biorgcy udziat
w badaniu postrzegali podanie leczenia w postaci
wlewu dozylnego oraz iniekcji podskérnej przez pryz-
mat dojazddéw do szpitala.

W przypadku pacjentow leczonych lekiem we wle-
wie dozylnym dojazd do szpitala na podanie leku
trwa $rednio 1 godz. 19 min, a przecietna odlegtos¢
to 61 km, ktérg wiekszos¢ pokonuje samochodem
prywatnym. Problemem jest nie tylko koniecznos¢
czestych podrdzy zwigzanych z podaniem leku (czes-
to 1 raz w tygodniu lub czesciej), ale tez dtugosc jed-
norazowej wizyty w szpitalu (przecietnie trwajgce;j
9 godzin — z czego samo podanie leku zabiera $red-
nio niewiele ponad 2 godziny). Blisko potowie pacjen-
tow (47% badanych) w trakcie wizyt w celu podania
leku towarzyszg cztonkowie rodziny lub inne bliskie
osoby. W badaniu opiekundw ten odsetek byt jesz-
cze wyzszy — 68% opiekundw potwierdza, ze towa-

rzyszy wspieranym chorym w trakcie wizyty w szpi-
talu w zwigzku z podaniem leku we wlewie dozyl-
nym. Az 73% sposrod pracujgcych opiekundw musi
w zwigzku z tym bra¢ wolne w pracy (36% w catej
grupie opiekundw).

W przypadku pacjentéw leczonych lekiem w postaci
iniekcji podskérnej dojazd do szpitala na podanie
leku trwa $rednio 53 min, a przecietna odlegtos¢
to 33 km. Pacjenci muszg dojezdza¢ do szpitala
zwykle 2 razy w tygodniu (43%) i spedzajg w nim
$rednio 5 godzin, z czego podanie leku to jedynie
okoto 5 minut. 42% pacjentéw deklaruje, ze przy po-
daniu leku w tej formie towarzyszg im cztonkowie
rodziny lub inne bliskie osoby.

Specyfika podawania leku w sposdb wymagajgcy
zaangazowania personelu medycznego wigze sie
z zaktoceniem zycia codziennego (zaktdcenie takie



potwierdzito 57% pacjentow i 41% opiekundow
w przypadku podania dozylnego oraz 42% pacjen-
téw w przypadku iniekcji podskornej. Opiekunowie
chorych przyjmujacych leczenie w iniekcji pod-
skérnej nie dostrzegajg tego problemu). Wsréd naj-
czestszych form zaktécen przy podaniu dozylnym
wymieniano organizacje zycia wokot pobytéw w szpi-
talu/dtugie wizyty oraz kwestie zwigzane z pracg
zawodowg (utrudnienia w pracy, brak mozliwosci
pracy, potrzeba zwolnienia lekarskiego, koniecznos¢
brania urlopu w pracy). Z kolei zmiany w zyciu co-
dziennym zwigzane z iniekcjg podskdérng to przede
wszystkim wynik zdarzen niepozadanych wystepuja-

cych w czasie leczenia (np. zte samopoczucie,
dretwienie konczyn, opuchlizna).

W przeciwienstwie do wyzej opisanych form poda-
nia, pacjenci otrzymujacy terapie doustng maja
mozliwos¢ przyjmowania leku w domu, a wiec nie
ma koniecznosci czestych wizyt w szpitalu oraz do-
jazdu. Leczenie prowadzone jest w domu, nie ma
potrzeby towarzystwa osoby bliskiej — dzieki temu
ta forma podania najmniej ingeruje w codziennosc
chorych i ich rodzin, przez co mogg oni prowadzié
zycie w miare zblizone do tego, jakie prowadzili
przed diagnoza.

3.2. Pozytywne aspekty zwigzane z przyjmowaniem danej formy terapii

Wielu chorym terapia dozylna kojarzy sie jako
skuteczna terapia poprawiajgca wyniki badan
(odpowiedzi takie wskazato odpowiednio 43%
i 27% chorych, ktorzy kiedykolwiek przyjmowali
terapie dozylng). Pacjenci leczeni poprzez iniek-
cje podskodrng, jako podstawowe zalety tej formy
terapii, rowniez wymieniali skutecznos¢
dziatania i poprawe wynikow badan (25% i 17%
pacjentéw), ale zwracali rowniez uwage na szyb-
kos¢ podania (25% pacjentdow), a takze brak ob-
cigzenia zyt/mniejszg inwazyjnos$c¢ (17% pacjen-
téw). Z kolei pacjenci przyjmujacy terapie doust-

OPIEKUN: Nije trzeba byc¢ w szpitalu, nie trzeba ktuc, mniej bolu z tym
wszystkim, mniej czasochfonne, bo siedzenie godzine w jednej pozycji i cze-
kanie, az kroplowka zejdzie to tez jest irytujqgce.

PACJENT: Lepiej wptywa na psychike pacjenta, co innego jest tyka¢ matg
jedng, dwie tabletki, niz by¢ poddanym wlewowi, ktdry buduje wrazenie,
ze jest sie powaznie chorym. Mimo ze sq to te same substancje to jest
wrazenie, zZe jest to tylko tabletka, a nie tzw. chemia.

ng wskazywali na mozliwos¢ przyjmowania leku
w domu, a wiec brak czestych wizyt w szpitalu
oraz koniecznosci dojazdu, a takze wygode i tat-
wos¢ stosowania, jako podstawowe zalety ta-
kiego podania (odpowiednio 67% i 17% sposrod
chorych leczonych w ten sposdb). Jednoczesnie
podkreslano skutecznos¢, poprawe wynikow
badan oraz zatrzymanie choroby (41% pacjen-
tow leczonych doustnie — wartos¢ na poziomie
terapii podawanej dozylnie) uzyskiwane za po-
mocg takiej terapii.
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3.3. Negatywne aspekty zwigzane z przyjmowaniem danej formy terapii

Podstawowym negatywnym aspektem zgtasza-
nym przez pacjentow w zwigzku z przyjmowa-
niem terapii dozylnej byty wczesniej wspomniane
dfugie pobyty w szpitalu (30% chorych). Niemal
co trzeci chory moéwit takze o problemach z zyfa-
mi (27%) oraz zmeczeniu, ostabieniu i zawrotach
gtowy (27%). 23% ankietowanych pacjentéw
zwracato rowniez uwage na inwazyjnos¢ podania
jako negatywng strone tej formy terapii.
Przyjmowanie leku w tej formie jest na tyle inwa-
zyjne, ze az 40% chorych odczuwa lek przed po-
daniem.

Odczyny w miejscu naktucia oraz koniecznosc
czestych wizyt w szpitalu zgtaszane byty jako naj-
bardziej problematyczny aspekt podania
w iniekcji podskérnej (25% chorych biorgcych
udziat w badaniu). Stosunkowo czesto poja-

to byta ucigzliwosc.

PACJENT: Byty duze problemy, zeby sie wktu¢ w zyte, chemia wyniszczyta
moje zyty, teraz wydaje sie ze sie troche odbudowujq, ale mam zrosty, byfo
duzo tych wktuc. W tamtym czasie przy wlewach zylnych zyty mi pekaty,

wiaty sie tez gtosy mowigce o zmeczeniu i osta-
bieniu wynikajacym z takiego leczenia (17%
odpowiedzi), cho¢ efekty takie zapewne maja
raczej zwigzek z podawanym lekiem lub z sama
chorobg, niz z forma podania.

Terapia doustna, tak jak pozostate formy terapii,
wigze sie réwniez z szeregiem dziatan niepo-
zgdanych, przy czym te najczesciej wymieniane
przez pacjentdw biorgcych udziat w badaniu,
przyjmujacych leczenie doustne, mogg miec
wiekszy zwigzek z podawanymi substancjami
niz forma podania. Do najczesciej wymienianych
negatywnych aspektéw nalezaty dziatania nie-
pozadane ze strony uktadu pokarmowego (37%
pacjentow — gtownie zaparcia, brak apetytu,
spadek wagi) oraz ostabienie, zmeczenie i zawroty
gtowy (24% pacjentow).

P,

4. CECHY IDEALNEJ FORMY PODANIA LEKOW

Zgodnie z wynikami badania wiekszos¢ pa-
cjentow (82% badanych) i opiekundw (85%
badanych) wybrataby terapie wytacznie prepa-
ratami doustnymi, przede wszystkim z uwagi
na wygode stosowania (odpowiednio 51%
i 46% odpowiedzi), rzadsze wizyty w szpitalu

(29% i 28% odpowiedzi) oraz mniejszy stres
i lepsze samopoczucie (11% i 21% odpowiedzi).
Pacjenci podkreslali takze zmniejszenie ryzyka
infekcji dzieki tej formie terapii (10% odpo-
wiedzi).



Gtéwna cecha idealnej terapii to doustna forma podania leku
pokazano % pacjentéw, n=100

@ OPIEKUNOWIE 81 |

OCENA PACJENTOW
Preferowana forma podania w terapii
pokazano % pacjentéw, n=100

Il Wytacznie preparaty doustne
Preparaty podawane dozylnie, uzupetnione preparatami doustnymi
Il \Wytacznie preparaty podawane dozylnie

Powody preferowania
doustnej metody podania lekéw:

Wygoda, fatwos¢ stosowania — 51%
Rzadkie wizyty w szpitalu — 29%
Mniejszy stres — 11%

Mniejsze ryzyko infekcji — 10%

OCENA OPIEKUNOW
Preferowana forma podania w terapii
pokazano % opiekunow, n=100

M \Wytacznie preparaty doustne

Preparaty podawane dozylnie, uzupetnione preparatami doustnymi
M \Wytacznie preparaty podawane dozylnie
W Zadne

Powody preferowania
doustnej metody podania lekéw:

Wygoda, tatwos¢ stosowania — 46%

Rzadkie wizyty w szpitalu — 28%

Mniejszy stres, lepsze samopoczucie —21%
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w domu.

PACJENT: Idealna terapia bytaby taka, Zze nie bytaby problematyczna,
ze pacjent jest wytqgczony ze swojego codziennego zycia, zawodowego
czy niezawodowego, zeby maogt takg terapie pacjent przeprowadzac

KOMENTARZ EKSPERTA

Korzysci terapii doustnej w stosunku do innych form podania lekow

Prof. dr hab. Krzysztof Jamroziak
Klinika Hematologii Instytutu Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie

W zdecydowanej wiekszosci przypadkow
gtéwnym parametrem decydujgcym o wyborze
terapii powinna by¢ jej potencjalna skutecznosé¢
w okreslonej sytuacji klinicznej. Jezeli jednak
porownujemy leki o podobnej skutecznosci
i toksycznosci, preparat stosowany w formie
doustnej w domu pacjenta ma oczywiste prze-
wagi nad lekiem, ktéry musi by¢ podawany
w szpitalu drogg dozylng lub nawet podskorna.
Podstawowg zaletg formy doustnej z punktu
widzenia lekarza jest mozliwos$¢ unikniecia
niepotrzebnego narazenia na infekcje, ktérych

prawdopodobienstwo wzrasta w wyniku przer-
wania ciggtosci tkanek (wlew dozylny lub iniek-
cja podskdérna) i wielogodzinnego kontaktu
ze $rodowiskiem szpitalnym. Bardzo wazne
dla pacjentéw sg rowniez oczywiste korzysci
ekonomiczne i psychologiczne, m.in. unikanie
wydatkéw zwigzanych z czestymi dojazdami
do szpitala, oszczednos¢ czasu, mniejsze poczucie
bycia ciezko chorym. Dla wielu chorych, szczegél-
nie w mtodszych grupach wiekowych, leczenie
doustne umozliwia normalng aktywnos¢ za-
wodowa i spoteczng, co jest niezwykle istotne.

Prof. dr hab. Krzysztof Giannopoulos
Zaktad Hematoonkologii Doswiadczalnej Uniwersytetu Medycznego w Lublinie

Wyniki raportu potwierdzajg, ze na jakos¢ zycia
pacjentow ze szpiczakiem plazmocytowym
wptyw ma zarowno skutecznos¢ leczenia,
jak i forma podania leku. Na swiecie pojawia sie
coraz wiecej skutecznych terapii doustnych.
Wygodne dawkowanie wptywa na codzienne
funkcjonowanie pacjentéw i ich opiekundw.

Chorzy leczeni ambulatoryjnie sg dodatkowo
mniej narazeni na ryzyko infekcji. Mniejsza
liczba wizyt w szpitalu redukuje réwniez stres
zwigzany z chorobg i leczeniem oraz zmniejsza
wydatki na dojazdy i obcigzenie bliskich
zwigzane z czestymi dojazdami. To bardzo
wazne w odniesieniu do jakosci zycia chorych.



WNIOSKI

Szpiczak plazmocytowy istotnie wptywa na zy-
cie pacjentow. Efekty uboczne stosowanych
terapii, bol odczuwany w zwigzku z chorobg,
ciggte zmeczenie, a takze czeste wizyty w szpi-
talu dezorganizujg zycie codzienne, wymuszajg
ograniczenie aktywnosci zawodowej i zycia to-
warzyskiego, powodujg zaleznos¢ od pomocy
innych, a takze ograniczenie lub rezygnacje
z aktywnosci fizycznej. Choroba ma wptyw
réwniez na zycie opiekundw pacjenta, szczegol-
nie na ich sytuacje zawodowa.

Zarowno dla pacjentow, jakiich bliskich skutecz-
nos¢ terapii jest jednoznaczna z uzyskaniem
trwatej remisji. Jednakze o ile pacjenci i ich blis-
cy ogdlnie akceptujg forme podawania lekéw
w iniekcjach (wlewy dozylne lub iniekcje
podskdrne), o tyle zdecydowana wiekszos¢ przy
takiej samej skutecznosci leczenia wybrataby
forme doustng. Korzysci z takiej formy podawa-
nia mozna rozpatrywac na réznych poziomach
funkcjonowania pacjenta i jego opiekuna m.in.:

e  Wptyw na codzienne zycie — ,uwolnienie”
sie od czestych wizyt w szpitalu, brak ko-
niecznosci korzystania ze zwolnien lekar-
skich czy dni urlopowych, wiecej czasu
dla siebie i bliskich, mozliwo$¢ wiekszego
zaangazowania w zycie rodzinne.

e Wptyw na psychike — wieksze poczucie nor-
malnosci, mniejsze zaabsorbowaniechorobag,
mozliwos¢ skupienia sie na innych obszarach
funkcjonowania, brak dyskomfortu psychicz-
nego zwigzanego z podaniem dozylnym.

e  Wptyw na stan fizyczny oraz stan zdrowia
— zmniejszenie ryzyka infekcji, a takze brak
przykrych odczu¢ fizycznych zwigzanych
z iniekcja.

Zaréwno pacjenci, jak i opiekunowie zwracajg
rowniez uwage na problem z dostepnoscig
nowych terapii w Polsce. Majg swiadomosg,
Ze na Swiecie pojawiajg sie nowe, skuteczne
leki. Lata oczekiwania na kolejne terapie
oraz ograniczenia dostepu zwigzane z zapisami
programow lekéw budzg gniew i frustracje.

Biorgc pod uwage zmiany w zyciu zawodowym
(koniecznos¢ zaprzestania lub ograniczenia
pracy, koniecznos$¢ czestych zwolnien, itp.),
jakie powoduje choroba, warto sie przyjrzeé
rowniez wydatkom, jakie ponoszg pacjenci i ich
opiekunowie w zwigzku z podrdzami na po-
danie leku. Pod tym wzgledem szczegdlnie
wyrdzniajg sie terapie doustne, ktdore nie ge-
nerujg tego typu kosztéw.
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REKOMENDACIJE

Wypracowanie standardow diagnostycznych
szpiczaka plazmocytowego uwzgledniajgcych
okreslenie ryzyka cytogenetycznego.

Dostep do nowoczesnych terapii umozliwiajgcy
lekarzom i pacjentom wybdr indywidualnie
dopasowanego leczenia.

Edukacja srodowiska medycznego nt. znaczenia
prognostycznego oraz predykcyjnego przy wy-
borze strategii leczenia pacjentow ze szpicza-
kiem plazmocytowym, jakie moze mie¢ okresle-
nie ryzyka cytogenetycznego.

Potrzeby spoteczno-zawodowe pacjentow
i opiekunow:

e edukacja pacjentéw oraz opiekundéw nt.
szpiczaka plazmocytowego,

e wsparcie finansowe pacjentow oraz
opiekundéw przy kosztach pozamedycz-
nych,

e zachecanie pracodawcow do zapewnie-
nia pacjentom wsparcia, w szczegélnosci
w postaci wiekszej elastycznosci w pracy,
np. krotsze godziny, mozliwos$¢ pracy
zdalnej.
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