C

Fundacja
Carita

O ZYCIU Z CHOROBA KRW|

Hemalnfo

KONGRES EHA: UDZIAL PROFILAKTYKA INFEKCUI, RAJD PO ZDROWIE 2025
PACJENTOW | NOWINKI CZYLI SZCZEPIMY SIg | GRZEGORZ RAKOWIECK]

JESIEN 2025 | WYDANIE SPECJALNE



MPE Mastarcss SR

Warsaw, Poland 2 -4 May 2025

-
&,y

i)
o

Od gory

1) tukasz Rokicki, Katarzyna Pinkos, Marek Kos z nagrodami WPROST
2) Posiedzenie Komisji Parlamentarnej ds. Hematologii

3) Ewa Nawrot (DKMS), Dominik Rominski (Kierunek Zdrowie), dr
Pawet Steckiewicz, gen. Mirostaw Rozanski, Magdalena Pietras
(Carita), prof. Dominik Dytfeld, tukasz Rokicki (Carita)

4) Sniadanie prasowe 28.05.2025 w studiu i online

Co stychaé
w Fundaciji Carita?

LUTY Udziat w konferencji Current
& Future Perspectives of MM
Treatment oraz dalsze dziatania na
rzecz dostepnosci lenalidomidu.

MARZEC Udziat w sesji na Kongresie
Wyzwarn Zdrowotnych: o nowych
terapiach, personalizacji leczenia,
opornosci i problemach z dostepem
do lekow.

MARZEC Wyrdznienie Wizjonerska
Inicjatywa Spoteczna za ,Rajd po
zdrowie" podczas gali Wizjonerow
Zdrowia.

MARZEC Zakonczenie | etapu
rewitalizacji oddziatu hematologii
w Szpitalu Przemienienia Panskiego
w Poznaniu — wraz z DKMS przeka-
zano 200 tys. zt na modernizacje.

MAJOWKA Carita gospodarzem
MPE Masterclass — konferengji

z udziatem 35 organizacji pacjen-
tow ze szpiczakiem z catej Europy.

28 MAJA Sniadanie prasowe

z okazji Swiatowego Dnia Walki

z Nowotworami Krwi — o wyzwa-
niach pacjentow hematologicznych.

MAJ I LIPIEC Akademia Pacjenta
we Wroctawiu i Gdansku — dawka
wiedzy dla chorych i ich bliskich.

LIPIEC Prace nad nowymi projekta-
mi, takze Hemalnfo!

To wszystko mozliwe byto dzie-

ki wspotpracy ze srodowiskiem
medycznym, ekspertami, organiza-
cjami pacjenckimi oraz przedstawi-
cielami Ministerstwa Zdrowia.
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OppAJEMY W Wasze rece pierwszy numer kwartalnika Hemalnfo — cza-
sopisma stworzonego z mysla o Was — pacjentach hematoonkologicz-
nych, Waszych bliskich oraz wszystkich, ktérym bliska jest tematyka
zdrowia i zycia z chorobami hematologicznymi. Chcemy, by te tamy stu-
zyly wymianie do§wiadczen, przekazywaniu sprawdzonej wiedzy, doda-
waniu energii i motywacji do aktywnego zycia z chorobg i pomimo niej.

W tym roku obchodzimy dwie okragle rocznice: Fundacja Carita
im. W. Adamiec dziala juz od 15 lat, ponadto po raz piaty organizujemy
nasze rowerowe spotkanie Rajd po Zdrowie. Jest co swietowac!

Pismo wspottworzg eksperci ze $wiata medycyny i opieki zdrowotnej,
a jego fundamentem jest 15 lat dzialalnosci Fundacji Carita — wypraco-
wane dobre praktyki, relacje i zaufanie, ktére budowalismy przez lata
z pacjentami, lekarzami i organizacjami wspierajgcymi. Wspdlnymi
sifami bedziemy tworzy¢ materialy, ktére podejmuja tematyke zycia
pacjentow w $posob holistyczny - nie tylko przez pryzmat diagnozy czy
leczenia, lecz takze jakosci zycia, emocji i osobistych doswiadczen.

W tym numerze zabieramy Was na Rajd po Zdrowie - naszg flagowa
impreze, ktora juz po raz piaty faczy rozmaite srodowiska we wspélnym
aktywnym celebrowaniu zycia. Z innych artykutéw dowiecie sig, co pa-
cjenci wiedzg na temat obnizonej odpornosci, kiedy i na co si¢ szczepic,
a takze jak dbac o swdj dobrostan, korzystajac z internetu. Rozmawiamy
tez o tym, dlaczego pacjenci uczestnicza w medycznych kongresach
naukowych i jakie korzysci przynosi to naszym organizacjom, a jakie
srodowisku medycznemu.

Hemalnfo tworzymy dla Was, dlatego zapraszamy wszystkich do
kontaktu. Czekamy na Wasze opinie, sugestie i pomysly. Napiszcie do
nas, o czym chcielibyscie przeczyta¢ - razem mozemy wigcej.

Barbara Leonardi, redaktorka naczelna Hemalnfo
Ltukasz Rokicki, prezes Fundacji Carita im. W. Adamiec
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Ten numer Hemalnfo powstat dzieki wsparciu
finansowemu International Myeloma
Foundation

Z przyjemnoécig informujemy, ze to wydanie kwar-
talnika Hemalnfo zostalo zrealizowane dzigki granto-
wi przyznanemu Fundacji Carita przez International
Myeloma Foundation (IMF). Otrzymane wsparcie fi-
nansowe pozwolito uruchomi¢ nowg inicjatywe, roz-
szerzajaca nasze dzialania informacyjne i edukacyjne
na rzecz os6b dotknietych chorobami hematoonkolo-
gicznymi oraz ich bliskich.

Hemalnfo | O zyciu z chorobami krwi
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Z pacjentami

od 35 lat

INTERNATIONAL Myeloma Foundation
(pol. Miedzynarodowa Fundacja ds.
Szpiczaka, IMF) zostata zalozona w 1990
roku jako organizacja non-profit i jest
pierwsza i najwigksza fundacja o $wia-
towym zasiegu zajmujaca si¢ wylacznie
szpiczakiem plazmocytowym.

Organizacja zrzesza ponad 525 000
cztonkéw w 140 krajach na caltym $wiecie.
IMF zajmuje si¢ poprawa jakosci zycia
pacjentow ze szpiczakiem, jednocze$nie
pracujac nad zapobieganiem i leczeniem
tej choroby, koncentrujac si¢ na czterech
kluczowych obszarach: badaniach nauko-
wych, edukacji, wsparciu i dzialaniach
rzeczniczych.

IMF przeprowadzita ponad 250 semi-
nariow edukacyjnych na calym s$wiecie,
prowadzi infolini¢ InfoLine, a w 2001 roku
utworzyla International Myeloma Working
Group (pol. Miedzynarodowa Grupe
Robocza ds. Szpiczaka, IMWG), inicjatywe
badawczg skupiajacg si¢ na poprawie moz-
liwosci leczenia szpiczaka. W 2012 roku
IMF uruchomito Black Swan Research
Initiative®, przelomowy projekt badawczy
majacy na celu wyleczenie szpiczaka.
Wigcej informacji na www.myeloma.org

(% NTeRnATIONAL
(é, MYELOMAFOUNDATION

CELEBRATING
35 YEARS

Defying Boundaries, Redefining Possibilities

1TTH ANNUAL
GMAN SUMMIT 2025

JUNE 6-8,2025 | MILAN, ITALY

Dr Joseph Mikhael, gtowny ekspert ds. medycznych IMF

Spotkanie grupy IMWG
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Rajd po
Zdrowie 2025

Jedziemy juz po raz pigty
i nie zamierzamy sie zatrzymywac!

R Lo DACIK
ARITA
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Rajd po Zdrowie 2024, licytacja

W piERWsZY weekend wrzesnia — miesigca
$wiadomosci nowotwordéw krwi — trzeba
by¢ w Poznaniu. Tutaj jedziemy po zdrowie
i po prostu jesteSmy razem.

Rowerem przeciw chorobie

Rajd po Zdrowie, organizowany od 2019
roku przez Fundacje Carita, to nie tylko
promocja ruchu i spedzania czasu na §wie-
zym powietrzu. To przede wszystkim ma-
nifest sity, solidarnosci i nadziei pacjentow
hematoonkologicznych.

Cel specjalny V Rajdu

Celem specjalnym tegorocznego Rajdu jest
wsparcie leczenia Anny Leoniuk, od ponad
10 lat chorujacej na szpiczaka. Ania jest wo-
lontariuszkg Fundacji i co roku wspotorga-
nizowata Rajd. Przeszta wiele linii leczenia,
w tym przeciwciatami bispecyficznymi, nie-
stety szpiczak kolejny raz nawrécit. Jedyna
szansg dla niej terapia CAR-T.

- Staramy sie przejechac¢ jak najwiecej
kilometréow, by moc pozyska¢ pienigdze
i wesprze¢ Anie: mam nadzieje, ze dzieki
temu bedzie mogla mie¢ podang terapie
CAR-T, ktdra jeszcze w Polsce nie jest re-
fundowana - zaznacza Lukasz Rokicki.

r 99

Tegoroczny Rajd ma skale dwa razy wiekszg
od wczesniejszych, zgtosito sie prawie 700
uczestnikow. Wiekszosc¢ to pacjenci i ich rodzi-
ny, ale sq tez osoby ze srodowiska medyczne-
go: lekarze, przedstawiciele innych zawodow
medycznych, firm farmaceutycznych, ptatnika.
Bedq tez mieszkancy Poznania, ktorzy coraz
mocniej sie z nami integrujg. Przetamujemy
stereotyp, ze pacjent hematologiczny to ktos
wykluczony z normalnego zycia. Pokazujemy,
ze mimo choroby mozna zy¢ zgodnie z naszym
hastem: ,Niemozliwe nie istnieje".

L tukasz Rokicki, Prezes Fundacji Carita )

Ambasadorowie Rajdu

Jak co roku Rajd wsbpieraja ambasado-
rowie, s3 wérod nich m.in. Czeslaw Lang,
Wojciech Fibak, Mariola Bojarska-Ferenc.
- W¢paniale, ze takie inicjatywy istnieja.
Jestem sercem z Wami i postaram sie tak
pouklada¢ kalendarz, by by¢ 6 wrzesnia
nad Maltg - zapowiada Wojciech Fibak.

W Rajdzie wezmie tez udzial
Malgorzata Sobanska, olimpijka z Aten
i Atlanty.

— Z rado$cig zostalam ambasadorka
Rajdu. Dzi$ trenuj¢ biegaczy amatoréw
i widze, jak wielu osobom aktywnos¢
fizyczna pomaga w pokonywaniu proble-
moéw. Bardzo wazne, zeby nie zamykac
si¢ w domu, tylko wyjs¢ do innych. Poza
tym aktywno$¢ fizyczna uczy wytrwalo-
$ci. Ciesze sie tez, ze duzo si¢ dowiem od
o0sob, ktdre zmagaja sie z chorobg o tym,
jak sobie radzg. To dobrze, ze moze-
my nawzajem si¢ wspiera¢ - zaznacza
Malgorzata Sobanska.

- Cieszymy sie, ze mamy tak wielu
Ambasadoréw, ze tyle os6b nas wshiera.
Nasz Rajd idzie w $wiat, coraz wiecej oséb
do nas dofacza - dodaje Lukasz Rokicki.
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Czekam na
ten dzien

Prof. Dominik Dytfeld: Rajd Po Zdrowie zatacza
coraz szersze kregi, a ja co roku bardzo czekam
na ten dzien. Chciatoym, by Rajd trwat do konca
Swiata i jeszcze diuzej. | mam nadziejg, ze to sie
uda — rozmawiamy z prof. Dominikiem Dytfeldem,
prezesem Polskiego Konsorcjum Szpiczakowego,
ktory co roku uczestniczy w Rajdzie.

sie na tyle czescig spolecznosci szpiczako-
wej, ze nadal chce tu by¢.

Rajd Po Zdrowie zatacza coraz szersze kregi.
W tym roku ma w nim wzig¢ udziat ponad
700 os6b. To nie tylko pacjenci i ich rodziny?

Panie Profesorze, dlaczego Rajd Po Zdrowie jest
tak wazny dla chorych?

Pomyst rajdu pojawil sie¢, zeby pokazac,
ze szpiczak nie jest tak straszng choroba,
ze mozna z nig normalnie zy¢ i uprawia¢
rézne sporty; podobnie jak osoby zdro-
we. Jazda na rowerze jest aktywnoscig wy-
magajaca, trzeba mie¢ odpowiednia forme,
checi i mozliwosci. Leczenie szpiczaka daje
obecnie takie mozliwosci. Chodzilo o to,
zeby oddemonizowa¢ te¢ chorobe. To jest
najwazniejsze — chcemy pokaza¢ nowym
pacjentom, spoleczenstwu, ale takze plat-
nikowi, Ze leczenie szpiczaka ma sens. Gdy
jest on dobrze leczony — a obecnie w Polsce
jest leczony dobrze - to pacjent ma nie tylko
szanse na dlugie zycie, ale tez ze bedzie nor-
malnie funkcjonowac.

Rajd Po Zdrowie aktywizuje nie tylko
pacjentow, ale tez najblizszych — znam przy-
padki, kiedy rodzina, przyjaciele przyjez-
dzaja razem z chorym, zeby pokaza¢, ze
go wsbieraja. Zdarza si¢ tez, ze przyjezdza
rodzina, chociaz chory zmarl. Rodzina czuje

6

Rajd ma na celu polaczy¢ wszystkich
uczestnikéw systemu ochrony zdrowia.
Wezmga w nim udzial pacjenci, ich rodziny
i bliscy, ale takze lekarze, pielegniarki, fizjo-
terapeuci, przedstawiciele firm farmaceu-
tycznych, NFZ, wladz lokalnych - wszyscy,
ktoérzy w roézny sposdb wspieraja pacjentow
ze szpiczakiem i innymi chorobami hema-
tologicznymi.

Od samego poczgtku bierze Pan udziat
w Rajdzie. Dlaczego ta inicjatywa jest dla
Pana tak wazna?

Ja bardzo na ten dzien czekam, dla mnie to
prawdziwe swieto. Rok temu dostalem no-
minacje profesorska od Pana Prezydenta;
z tej okazji otrzymalem od Fundacji Carita
wyjatkowy prezent — moje zdjecie w stroju
kolarskim, z podpisem: ,,Kocham rower,
nienawidze szpiczaka” To duzo o mnie
moéwi. Bardzo lubi¢ jezdzi¢ na rowerze,
a Rajd to dla mnie mozliwo$¢ milego spe-
dzenia czasu z ludzmi, z ktérymi pracuje na
co dzien: to moi koledzy i kolezanki z pracy
w szpitalu, jest tez wielu moich pacjentow.
Spotykamy sie w innych okolicznosciach



Prof. Dytfeld na podium

niz zwykle: to nasze $wigto. Jest inna at-
mosfera, siadamy, rozmawiamy ze soba,
znikajg bariery,.

Pamietam wiele moich rozmoéw z pa-
cjentami. Rok temu byla pacjentka z cen-
trum Polski, okazalo sie, ze prowadze bada-
nie kliniczne, ktére moze jej pomoc i udato
sie ja do nas pokierowa¢. Inny z pacjentow,
ktéry nie byt w najlepszym stanie, ale
zdecydowal si¢ wzig¢ udzial w Rajdzie, po-
wiedzial potem do mnie: ,,Panie Doktorze,
prosze popatrze¢, przejechalem! Datem
rade!”. To jest wzruszajace, pokazuje tez
sens naszej pracy.

Losy pacjentow sq dzis zupetnie inne dzigki
dobremu leczeniu. Jak dzis ocenia Pan moz-
liwosci leczenia w Polsce?

Jest duzo lepiej niz kilka lat temu. W kazdym
roku pojawiajg sie¢ nowe leki. W tym roku
w refundacji pojawily sie trzy przeciwciata
dwuswoiste. Niedawno w Europie pojawily
si¢ dwie rejestracje: belantamab w skoja-
rzeniu z pomalidomidem oraz belantamab
z bortezomibem: mogg poprawi¢ leczenie.
W Polsce dzi$ brakuje nam terapii CAR-T;
to bardzo wazna terapia i zalezy nam na
tym, by zostata wprowadzona. Brakuje nam
belantamabu, ktéry niedawno zostal za-
rejestrowany, skojarzenia darabumumabu
z karfilzomibem i deksametazonem, czyli
terapii DaraKd. Tak wigc sg jeszcze pacjenci,

Rozgrzewka

To spotkanie jest takim naszym matym
manifestem. Pokazujemy, ze szpiczaka
mozna i trzeba rozjezdzac.

dla ktérych brakuje nam optymalnej terapii,
jednak generalnie rzecz biorgc leczenie jest
bardzo dobre. Ocenilbym je na 4+.

Rajd po Zdrowie to nie tylko trasy rowerowe.
W Strefie Zdrowia mozna si¢ takze zbada¢
pod kgtem wielu choréb. To tez pokazuje,
Ze pacjent leczgcy sig hematologicznie po-
winien pamietac o innych badaniach i dba¢
o zdrowie.

Tak, bardzo si¢ ciesze, ze czescig Rajdu
s rowniez badania profilaktyczne i mozna
z nich skorzysta¢. Mozna przebadaé sie
w kierunku czerniaka, osteoporozy, szeregu
choréb cywilizacyjnych. Jest punkt NFZ,
mozna wyrobi¢ karte EKUZ.

Fundacja Carita dziala bardzo pro-
fesjonalnie, a najwazniejsze, ze dzialaja
w niej aktywnie pacjenci. Cala trasa jest
zaplanowana przez pacjentéw, pomagaja
zorganizowa¢ Rajd, zabezpieczenie, calg
logistyke. To réwniez daje im poczucie
sprawczosci i tego, ze s3 potrzebni.

Rajd Po Zdrowie to wyjatkowe wydarze-
nie. Chciatbym - podobnie jak méwi Jurek
Owsiak 0 WOSP - zeby Rajd Po Zdrowie
trwal ,,do konca $wiata i jeszcze jeden dzien
dtuzej”. I mam nadzieje, ze to si¢ uda.

v
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Upariem sie

Zaczeto sie od jednego cztowieka, jednego rowe-
ru i potrzeby, by przekuc trudne doswiadczenie

W CO$, CO niesie nadzieje innym. Z Grzegorzem
Rakowieckim, pomystodawcg Rajdu i osobg,
ktora potrafi zarazi¢ optymizmem, rozmawiamy

o poczgtkach, sile wspdlnoty, o tym, co daje ruch
— i dlaczego warto sie po prostu... ruszyc.

Skgd wzigt sie pomyst na Rajd po Zdrowie?
Wszystko zaczelo sie¢ od mojego posta-
nowienia i przypadkowego spotkania.
W trakcie jednej z pierwszych wizyt na
chemioterapii postanowilem, ze raz do
roku z Grudziadza, gdzie mieszkam, na wi-
zyte w Poznaniu, gdzie si¢ lecze, bede przy-
jezdzal rowerem. Pewnego razu, po tym
jak przejechalem w dwa dni 235 km, spo-
tkalem na szpitalnym korytarzu Lukasza
Rokickiego z Fundagji Carita i to on rzucit
pomysl, zeby zrobi¢ z tego co$ wigkszego.
Mozna powiedzie¢, ze Lukasz jest ojcem
Rajdu, a ja jego muzg! Tak narodzil si¢
Rajd po Zdrowie.

Jak wyglgdata pierwsza edycja i co si¢ zmie-
nito od tamtego czasu?

Pierwszy Rajd odbyt sie¢ w Grudziadzu,
a na starcie bylo nas tylko - a moze az
- 78 osob. Spaliémy w domkach kem-
pingowych, co bardzo sprzyjalo integra-
cji. Jakie§ 25-30 uczestnikow stanowily
osoby z rozpoznaniem szpiczaka, kolejna
grupa to ich bliscy oraz personel me-
dyczny. Opracowali$my dwie trasy: 30 km
z ostrym podjazdem i 15 km po plaskim
terenie. Pierwsza edycja to byto takie nasze

»pospolite ruszenie” — skrzykiwalismy sie¢
wlasnymi kanalami, za po$rednictwem
strony internetowej Fundacji Carita oraz
Facebooka. Druga edycja, ktéra odbyta sie
w Poznaniu, zgromadzita juz okolo 200
0s0b - prawdziwa spolecznosc.

Dlaczego rower i aktywno$¢ fizyczna sq dla
Ciebie tak wazne?

Dla mnie rower to nie tylko $rodek trans-
portu. Inni potrzebuja psychoterapii, a ja
wsiadam na rower. Jezdze od zawsze, ale
dopiero w 1983 roku, po studiach, zaczety
sie powazniejsze wyprawy: zloty z dru-
zyna z klubu Kalinka, samotne wyprawy;,
wyjazdy z przyjaciolmi. Obiecalem sobie,
ze przejécie na emeryture uczcze dwuty-
godniowy trasg rowerowa i stowa dotrzy-
malem - przejechalem wtedy 1260 km,
cho¢ na karku miatem 65 lat i przeszedlem
przeszczepienie szpiku.

Rajd powstat zatem jako Twoja odpowiedz
na doswiadczenie choroby?

Zdecydowanie. Diagnoze dostalem ,,w pre-
zencie” na 60. urodziny. To byl szpiczak
plazmocytowy, w zaawansowanym sta-
dium, z licznymi ztamaniami, o ktérych
dlugo nie wiedzialem. Lekarze moéwili,
ze nie bede chodzil, a ja — upartem sie, ze
wroce do normalnosci. Rajd to moja od-
powiedz: sprawdzenie siebie, pokazanie,
ze marzenia nie majg granic, a niemozliwe
nie istnieje. Trzeba tylko mie¢ odwage. Nie



powinnismy rezygnowac z naszych pasji, to
one pozwalajg nam nie mysle¢ o chorobie.
Zalezy mi na tym, zeby pokaza¢, ze szpi-
czak to nie wyrok i przy pomocy wspolcze-
snej medycyny oraz przyjaciél mozna zy¢
aktywnie na poziomie poréwnywalnym
z tym sprzed choroby. To my mamy szpi-
czaka, a nie on nas.

Rajd to wydarzenie, ktore tgczy ludzi z roz-
nych srodowisk - pacjentéw, ich rodziny
i przyjaciél, a takze pracownikow ochrony
zdrowia. Na czym polega wyjgtkowos¢ tych
spotkan?

Dzieki Rajdowi pacjenci mogg spotkac si¢
z lekarzami i pielegniarkami poza szpita-
lem, w ,,cywilu” Wychodzimy ze swoich
rol, przestajemy by¢ pacjentem czy pra-
cownikiem ochrony zdrowia i rozmawia-
my jak cztowiek z czlowiekiem.

Ktore momenty z dotychczasowych edycji
najbardziej zapadly Ci w pamiec?
Najcenniejsze s3 zawsze rozmowy z innymi
pacjentami - kiedy stysze, ze dzigki takim
inicjatywom jak Rajd po Zdrowie Zyje im
sie lepiej, ze odzyskuja energie, ze wracaja
do pasji. To daje mi poczucie sensu.

A jak wyglgda Twoja codziennos¢ dzis,
osiem lat po diagnozie?

Zyje normalnie. Jezdze na rowerze, pracuje,
dzialam spotecznie. Co kwartal jezdze do
Poznania po leki - ale nie planuje ani

Grzegorz Rakowiecki, prywatnie i na czele Rajdu po Zdrowie

- ”
Dzieki Rajdowi wychodzimy ze swoich

rol, przestajemy by¢ pacjentem
czy pracownikiem ochrony zdrowia
I rozmawiamy ze sobg po prostu jak

\czjrowiek z cztowiekiem.

nawrotu choroby, ani $mierci. Przeszedtem
przeszczep, mialem sepse¢, zlamalem
w sumie dziewi¢¢ kregdw, mostek, zebra,
tokie¢ i glowke kosci udowej - ale to
mnie nie zlamato. W 2022 roku, tydzien
po przejsciu na emeryture, pojechatem
rowerem ,,w Polske” - zrobitem 1260 km.

Co - poza medycyng — pomogto Ci w walce
z chorobg?

Najwazniejsza byta wiara w to, ze moge
dalej zy¢. I ludzie: lekarze z powolania, kto-
rzy traktowali mnie jak czlowieka, nie tylko
jak jednostke chorobowa. Rodzina i przy-
jaciele, ktorzy nie litowali si¢ nade mna,
tylko traktowali normalnie. I oczywiscie
organizacje pacjenckie — Fundacja Carita
i Stowarzyszenie Kierunek Zdrowie. Tam
znalaztem wsparcie, wiedze, site. Udziat
w konferencjach, warsztatach i Rajdzie dal
mi nowa perspektywe. A przede wszyst-
kim - nie jestem sam.

Czego zyczysz sobie i Rajdowi na kolejne lata?
Rajdowi zycze wielu edycji, a nam -
uczestnikom - zeby$Smy spotykali si¢ jak
najdiuzej i w jak najlepszej formie. I nie
zapominajmy, ze nawet w trudnych oko-
liczno$ciach zycie moze by¢ pigkne.
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Ruch, ktor
leczy

Aktywnos¢ fizyczna
w chorobach krwi

Michat Chmielewski
Magister fizjoterapii, cztonek rady
ekspertow Inicjatywa na rzecz
Rehabilitacji Hematologicznej,
prowadzi wtasng praktyke
fizjoterapeutyczng we Wroctawiu
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Czy w trakcie leczenia nowotworu krwi
mozna ¢wiczy¢? OdpowiedZz moze za-
skoczy¢ - nie tylko mozna, ale trzeba!
Oczywiscie madrze, stopniowo i z uwzgled-
nieniem indywidualnych mozliwosci.
Aktywnos$¢ fizyczna nie musi oznaczaé
przygotowan do maratonu ani treningdéw
na sifowni - wystarczg nieobcigzajace, co-
dzienne ¢wiczenia, ktére regularnie po-
wtarzane moga znaczaco poprawic twoje
samopoczucie i wyniki leczenia.

Czym jest rehabilitacja?

Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia,
rehabilitacja to dzialania, ktére poma-
gaja odzyska¢ lub poprawi¢ sprawnos¢
fizyczng, psychiczng i spofeczng. Chodzi
nie tylko o powrdt do zdrowia, lecz takze
o mozliwos¢ samodzielnego funkcjono-
wania, pracy, a nawet powrotu do pasji
i aktywnos$ci spolecznej. Rehabilitacja
to takze profilaktyka - zapobiega

Prehabilitacja to inwestycja w siebie
— im silniejszy wejdziesz w leczenie,
tym tatwiej z niego wyjdziesz.

pogorszeniu sie stanu zdrowia, skutkom
ubocznym leczenia, a nawet nawrotowi
choroby.

Przygotuj ciato i psychike na
leczenie

Prehabilitacja to dzialania podejmowane
jeszcze przed rozpoczeciem intensywnego
leczenia, takiego jak chemioterapia, im-
munoterapia czy przeszczepienie komo-
rek krwiotworczych. Celem jest wzmoc-
nienie organizmu i poprawa jego zdolno-
$ci do regeneracji, aby lepiej znies¢ terapie
i szybciej wroci¢ do sprawnosci.

Badania pokazuja, ze osoby, ktére byly
aktywne przed leczeniem, szybciej odzy-
skuja sprawno$¢, maja mniej powikian
i lepiej znosza hospitalizacje. Dodatkowo

11
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Zasady bezpiecznej aktywnosci

1. Zaczynaj powoli, ale ¢wicz regularnie.

2. Stuchaj swojego ciata — jesli masz gorszy
dzien, odpocznij lub zréob mnie;.

3. Ruch to nie wyscig — liczy sie konsekwencja,
nie intensywnosc.

4. Kazda forma ruchu, ktora sprawia
przyjemnosc i nie pogarsza stanu zdrowia,
jest dobra.

aktywno$¢ fizyczna wspomaga uklad kra-
zenia, oddechowy i odpornosciowy, co
moze przyczynic sie do lepszej regeneracji
szpiku po przeszczepieniu.

Coraz wigcej osrodkow, takze w Polsce,
wprowadza elementy prehabilitacji u pa-
cjentow hematologicznych - zwlaszcza
tych kierowanych na przeszczepienie
szpiku. Nawet jesli do zabiegu pozosta-
o zaledwie kilka tygodni, warto w tym
czasie zadba¢ o regularny ruch, uregulo-
waé diete, poprawic sen i znalez¢ czas na
oddech psychiczny. Nawet drobne zmiany
moga zrobi¢ duza roznice w wynikach
leczenia.

Prehabilitacja to inwestycja w siebie
- im silniejszy wejdziesz w leczenie, tym
tatwiej z niego wyjdziesz.

Ruch to lek - sprawdzone naukowo

Coraz wiecej badan potwierdza, ze ak-
tywno$¢ fizyczna przynosi wiele kon-
kretnych korzysci dla pacjentéw onkolo-
gicznych, w tym hematoonkologicznych.
Regularne, dostosowane ¢wiczenia:
e zmniejszaja zmeczenie zwigzane
z chorobg i leczeniem (tzw. cancer-
-related fatigue),
o poprawiajg jako$¢ zycia i spraw-
no$¢ fizyczna,

12

o lagodza objawy leku i depresii,

« zmniejszajg obrzeki limfatyczne,

o pozytywnie wplywajg na sen i kon-

dycje kosci.

Pacjenci, ktorzy sg aktywni fizycznie,
maja o 35% mniejsze ryzyko nawrotu
choroby i 0 37% mniejsze ryzyko zgonu
z powodu nowotworu w pordéwnaniu
z osobami najmniej aktywnymi.

Jak éwiczy¢ bezpiecznie?

Nie kazda aktywnos¢ jest dobra dla kaz-
dego, dlatego tak wazne jest indywidual-
ne podejscie. Plan ¢wiczen powinien by¢
dopasowany do etapu leczenia (chemiote-
rapia, przeszczepienie, remisja), ogolnego
stanu zdrowia, rodzaju powiktan (np. neu-
ropatia, obrzeki, ostabienie odpornosci).

Po przeszczepieniu komadrek krwiotwor-
czych zaleca si¢ poczatkowo c¢wiczenia
w domu, o lekkiej intensywnosci, czgsciej,
ale krocej — i dopiero z czasem zwiekszac¢
intensywnosc.

W przypadku neuropatii (uszkodzenia
nerwéw) nalezy zacza¢ od oceny stabil-
nosci, rownowagi i chodu, a jesli bedzie
to wskazane, nalezy rozwazy¢ trening
réwnowagi. Jesli neuropatia wptywa na
stabilnos$¢, warto zrezygnowaé z ¢wi-
czen wymagajacych réwnowagi na rzecz
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bezpieczniejszych form aktywnosci, np.
roweru stacjonarnego, ¢wiczen w wodzie
czy na biezni z poreczami. W ¢wiczeniach
sifowych (oporowych) nalezy obserwowac
dlonie - przy problemach neurologicz-
nych lepiej uzywac lekkich hantli z miek-
kim uchwytem lub specjalnych rekawic.
Dla niektdrych oséb lepsze beda maszyny
oporowe niz wolne ci¢zary.

Aktywnosé fizyczna
to nie tylko treningi
Nie trzeba od razu zaklada¢ sporto-
wych butéw i wyciska¢ si6dmych potow.
Aktywno$¢ fizyczna to takze spacer po
mieszkaniu, wchodzenie po schodach,
prace domowe i na dzialce (w granicach
rozsgdku), delikatne rozcigganie, poran-
ne przeciaganie si¢, spontaniczne ruchy
w ciggu dnia.

To wtlasnie te codzienne, drobne ak-
tywnosci tworzg solidng podstawe zdro-
wia. Kazdy krok sig liczy. I to dostownie.

Indywidualizacja to podstawa

Nie istnieje uniwersalny plan ¢wiczen
dobry dla wszystkich. Najlepiej, jesli re-
habilitacja jest prowadzona pod opie-
ka fizjoterapeuty lub specjalisty, ktoéry
zna potrzeby pacjentow hematoonko-
logicznych. W Polsce dziala coraz wig-
cej osrodkéw i inicjatyw, ktdre spe-
cjalizujg si¢ w takiej wlasnie rehabili-
tacji - np. Hematorehabilitacja.pl czy
ActiveRecovery.pl, a organizacje pacjenc-
kie organizujg turnusy lub warsztaty dla
pacjentow.

Jak powiedzial Wojciech Oczko, nad-
worny lekarz kréléw Polski: Ruch jest
w stanie zastgpi¢ prawie kazde lekarstwo,
ale wszystkie leki razem wzigte nie zastgpig
ruchu.

(Jak znalezé zioty
srodek?

Przed rozpoczeciem jakiejkolwiek aktywno-

$ci fizycznej warto porozmawiac z lekarzem,
zwtaszcza przy uszkodzeniach kosci lub innych
ograniczeniach zdrowotnych. Nastepnie mozna
zaplanowac codzienny trening dostosowany do
wtasnych mozliwosci — spacery, nordic walking,
ptywanie, joga, delikatne rozcigganie i ¢wiczenia
wzmacniajgce to Swietny wybor.

Juz 15-20 minut dziennie wystarczy, by odczuc
korzysci — pod warunkiem, ze powtarzamy to
codziennie, najlepiej na $wiezym powietrzu.
Unikajmy nadmiernego wysitku i forsownych ¢wi-
czen, ktére mogqg ostabi¢ organizm lub zwiekszyc
ryzyko urazow.

Na stronie Fundagji Carita znajdziesz filmiki
wideo z gotowymi ¢wiczeniami do wykonywa-
nia w domu, a takze piec¢ odcinkow z treningiem
nordic walking prowadzonym przez Krzysztofa
Cztapskiego, zawodowego instruktora, Mistrza
Polski, medaliste Mistrzostw Swiata i Europy

w nordic walkingu!

https://fundacjacarita.pl/life/physicalactivity

NORDIC WALKING Z CARITA - ODCINEK 1 ROZGRZEWKA
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Zdrowie
i internet

Jak korzystac¢ z internetu i nie zwariowac?
Podstawy cyfrowej samoobrony
dla pacjenta

Martyna Wilk
Ekspertka ds. cyfryzacji odpowie-
dzialnej spotecznie we Wroctawskim
Centrum Rozwoju Spotecznego,
cztonkini Rady ds. Odpornosci na
Dezinformacje Miedzynarodowq
przy Ministerstwie Spraw
Zagranicznych
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INTERNET stal si¢ nieodlacznym elemen-
tem codziennosci. Umiejetne i bezpieczne
korzystanie z niego jest kluczowe, takze
w kontekscie zdrowia. Dlatego szczegdl-
nie chorujacy przewlekle pacjenci powin-
ni rozumie¢ wage zagrozen zwigzanych
z nieodpowiedzialnym korzystaniem
z Sieci, a co wazniejsze — zna¢ sposoby
na bezpieczne i efektywne pozyskiwanie
informacji o zdrowiu.

Dlaczego rozmawiamy
0 bezpiecznym korzystaniu
z internetu

Internet, cho¢ jest skarbnicg wiedzy, nie-
sie ze sobg liczne zagrozenia, ktére moga
mie¢ powazne konsekwencje dla zdrowia
psychicznego i fizycznego, a takze dla
bezpieczenstwa danych osobowych. Do
najczeséciej wymienianych problemoéw na-
leza: dezinformacja, uzaleznienia cyfrowe,
kradziez tozsamosci, wyludzenia finan-
sowe, malware, grooming, cyberprzemoc,

-
Nadmierne korzystanie z telefonu

moze prowadzi¢ do takich dolegliwo-
&ci, jak: wibracje fantomowe, choro-
ba SMS-owa, choroba lokomocyjna,

szumy uszne i bezsennosc.
N

ataki DDoS, phishing, ransomware, kra-
dziez danych oraz sharenting.

Badania przeprowadzone przez
Instytut IQS w czerwcu 2023 roku na
reprezentatywnej grupie 800 Polakéw po-
kazaly, ze 86% z nich regularnie poszu-
kuje informacji o zdrowiu w internecie.
Najpopularniejszymi zrédtami sg serwisy
informacyjne (71%) i YouTube (20%). Co
ciekawe, 46% lekarzy odmawia wystawia-
nia skierowan na badania, jesli potrzeba
ta wynika z informacji znalezionych przez
pacjentow w internecie, zwlaszcza w me-
diach spotecznosciowych. Jednoczesnie
76% osob deklaruje, ze jesli nie otrzyma
skierowania od lekarza na NFZ, to kupuje
badania prywatnie.
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Konsekwencje ,googlowania”
za zdrowiem

Samodzielne diagnozowanie choréb na
podstawie informacji z internetu, niesie
ze sobg wiele niebezpiecznych konsekwen-
cji. Jedng z nich jest tzw. cyberchondria
(odpowiednik hipochondrii), czyli nieuza-
sadnione doszukiwanie si¢ w sobie cho-
réb spowodowane cigglym przegladaniem
tresci znalezionych w internecie. Jednak
internetowa autodiagnoza moze prowadzi¢
takze do pozornej troski o zdrowie - pa-
cjent ma poczucie, ze zadbal o swoje zdro-
wie, bo wyczytal w internecie informacje
o swojej potencjalnej chorobie. A z innej
strony, nadmierne poszukiwanie informa-
cji o chorobach potrafi wywola¢ poczucie
stanu zagrazajgacego zyciu, a nawet epizo-
dy lekowe na tle zdrowotnym.

Warto pamietac, ze internet nie zna hi-
storii medycznej pacjenta, przyjmowanych
lekéw ani czynnikéw osobistych wplywa-
jacych na diagnoze. Zatem wpisujac np.
rézne pytania dotyczace meczacych nas
objawow w wyszukiwarke internetowas,

otrzymujemy nieprawdziwe, a w najlep-
szym wypadku - prawdopodobne, ale
usrednione odpowiedzi, ktére nie odno-
szg si¢ bezposrednio do naszej sytuacji
zdrowotnej. Z innej strony, bardzo ry-
zykowne jest diagnozowanie si¢ poprzez
zyskujace na popularnosci czaty sztucznej
inteligencji: dzielenie si¢ szczegélowymi
informacjami o chorobie, skanami wyni-
kow badan lub przebiegu leczenia na cza-
tach SI lub forach internetowych nie jest
bezpieczne, bo prowadzi m.in. do upu-
bliczniania danych wrazliwych. Trzeba
mie¢ tez $swiadomos$¢, ze ,nakarmienie”
sztucznej inteligencji prawdziwymi infor-
macjami o naszym zdrowiu nie daje gwa-
rancji, ze otrzymamy poprawng diagnoze.

Latwo zapomnie¢, ze w internecie je-
steSmy stale narazeni na dezinformacje
i przecigzenie informacyjne. Zjawiska te
maja negatywny wplyw na zdrowie psy-
chiczne, bo prowadza do wzrostu leku
i stresu, poczucia winy i wstydu, utraty za-
ufania do lekarzy, wycofania spotecznego,
zalu i rozczarowania. Wplywaja réwniez

Jak bezpiecznie

korzystac z cyberswiata  wiarygodne irodia
informacji
Zawsze konsultuj sie
Ograniczenie ryzyka z lekarzem.

Spotecznosé online

Korzystaj jedynie Korzystaj tylko z zaufa-

z zaufanych forow

dla pacjentow i grup
wsparcia w mediach
spotecznosciowych.
Publikujgc informacje

O sobie, pamietaj o bez-
pieczenstwie swoich
danych.

dezinformacji

Bgdz krytyczny wobec
informacji znalezionych
w internecie.

Uwazaj na reklamy

I sponsorowane tresci.
Nie udostepniaqj
niesprawdzonych
informacji.
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nych stron internetowych.
Sprawdzaj, kto jest auto-
rem danego tekstu.
Pamietaj, ze wazna jest
data publikacii.

Unikaj sensacyjnych
nagtowkow i obietnic
cudownych wyleczen.



Hemalnfo | Jesier 2025

na decyzje dotyczace leczenia, skutkujac
op6znieniem lub odmowa leczenia oparte-
go na dowodach, wyborem nieskutecznych
lub szkodliwych terapii. W konsekwencji
moze to prowadzi¢ do pogorszenia stanu
zdrowia, opdznienia diagnozy, a nawet
zwiekszy¢ ryzyko $mierci. Uleganie dezin-
formacji wptywa takze na relacje z bliski-
mi i lekarzami, powodujac nieporozumie-
nia, czy wrecz konflikty.

Co smartfon robi z ciatem
Sporo méwi sie o ztym wplywie interakeji
czlowieka z urzadzeniami elektroniczny-
mi na zdrowie fizyczne i psychiczne, ale
czgstokro¢ wpadamy w swoistg putapke:
wydaje sie nam, ze skoro jesteSmy $wia-
domi zagrozen, to nie bedziemy im ulegac.
Tymczasem nawet najlepiej ugruntowana
wiedza jest zbedna, jesli nie wyrobimy
w sobie odpowiednich nawykéw higieny
cyfrowej. Bez watpienia nadmierne ko-
rzystanie z telefonu moze prowadzi¢ do
szeregu dolegliwosci, takich jak: wibracje
fantomowe, choroba SMS-owa, choroba
lokomocyjna, szumy uszne i bezsennos¢.
Aby wspiera¢ emocje i cialo w prze-
ciwdzialaniu tym negatywnym skutkom,
warto sukcesywnie wprowadzaé w Zyciu
drobne, zdrowe nawyki: odkladanie te-
lefonu na bok, wyltaczanie powiadomien,
kontrolowanie czasu spedzanego przed
ekranem, dbanie o prawidlowg posta-
we ciala, unikanie podjadania w trak-
cie korzystania z urzadzenia, pamietanie
o ruchu fizycznym, niezabieranie tele-
fonu do sypialni, pielegnowanie relacji
offline oraz planowanie czasu poza siecia.
W bezpiecznym korzystaniu z nowych
technologii pomoze nam takze planowa-
nie dnia i troska o to, aby nie by¢ non stop
dostepnym online.

Przesyt informacjg

W naszym spoteczenstwie rosnie swiadomose
szkodliwosci dezinformaciji i fake newsow. Ale nie
w petni wierzymy, ze rownie wyniszczajgcy dla
zdrowia i dla naszych emocji bywa przesyt infor-

Macji.

Jesli czujesz przyttoczenie nadmiarem infor-
macji w wersji cyfrowej, to popros lekarza, aby
przedstawit ci rekomendowane zrodta informa-
cji. Warto pamietac, ze swiadome i bezpieczne
korzystanie z internetu to podstawa samoobrony
cyfrowej pacjenta i wazny krok do zdrowia.

Na naszej stronie internetowej i w mediach
spotecznosciowych znajdziesz tylko wiarygodne
i zweryfikowane informacje:

www.fundacjacarita.pl
www.facebook.com/fundacjacarita/

/
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Po co komu
pacjent na kongresie
naukowym?

O roli pacjentéw w debatach naukowych, o tym, czy
ich gtos jest styszalny oraz dlaczego zaangazowanie
pacjentdw jest niezbedne, rozmawiamy z Katie Joyner

MP@ |

Myeloma
Patients
Europes

Katie Joyner, wspotdyrektor zarzgdzajgca
Myeloma Patients Europe (MPE, pol. Europejska
Organizacja Pacjentow ze Szpiczakiem) oraz
cztonkini Komitetu Przedstawicieli Pacjentow
(Patient Advocacy Committee) przy Europejskim
Towarzystwie Hematologicznym (European
Hematology Association, EHA)
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Katie, jakg role petni pani w Komitecie
Przedstawicieli Pacjentow przy towarzy-
stwie EHA i jak zaczela sie ta wspolpraca?
Myeloma Patients Europe (MPE) wspot-
pracuje z towarzystwem EHA przy roz-
nych projektach. Zalezy nam, by perspek-
tywa pacjenta byla uwzgledniana w bada-
niach naukowych, edukacji przysztych le-
karzy i polityce zdrowotnej. Wtasnie dla-
tego pracujemy w Komitecie od momentu
jego formalnego utworzenia w 2022 roku
i angazujemy si¢ takze w inne inicjatywy
towarzystwa EHA. Na przyklad wspot-
dyrektorka MPE, Kate Morgan, dziala
w Komitecie do Spraw Europejskich,
ktéry reprezentuje hematologie — zardw-
no jako dziedzing medycyny, jak i $rodo-
wisko specjalistow — w relacjach z Unig
Europejska i ma udzial w ksztaltowaniu
polityki zdrowotnej i regulacyjnej w tym
zakresie. Wierzymy, ze wspolpraca z tak
wazng organizacja zawodowa jak towa-
rzystwo EHA tworzy miedzy lekarzami
a pacjentami autentyczny dialog i pomaga

Collobortion Plaza, strefa orgonizocji pacjeckich

-
Tematy takie jok jakosc¢ zycia, komu-
nikacja lekarz-pacjent czy obcigzenie
chorobg w codziennym funkcjonowa-
niu pozwala lekarzom zdoby¢ szerszg
perspektywe i spojrze¢ na pacjenta
w kontekscie jego catego zycia.

&

wzmocni¢ glos pacjentéw nie tylko pod-
czas kongresu, lecz takze w planowaniu
strategii i ogolnej dziatalnosci.

Prosze opowiedzie¢ o obecnosci pacjentéow
na kongresie. Czy majg wplyw na tematy-
ke sesji naukowych?

Towarzystwo EHA stara si¢ wlacza¢ pa-
cjentéw chorujacych hematologicznie
w planowanie i realizacje kongresu, zeby
uwypuklic¢ ich potrzeby i punkt widzenia.
Co roku organizowane s3 dwa wspodlne
sympozja, ktére poruszaja takie tema-
ty jak zbieranie i wykorzystywanie me-
dycznych danych pacjentéw, jakos¢ zycia
czy dostep do lekow. Poza tym pacjenci
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wspolnie z lekarzami prowadza wybrane
sesje, sg prelegentami i panelistami.
Organizacje pacjenckie wnosza w kongres
réwniez wklad naukowy. MPE zaprezen-
towalo na kongresie EHA kilka posteréw
prezentujacych wyniki naszych wtasnych
badan, w tym o preferencjach pacjentéw co
do sposobu podawania lekow.

Cho¢ kongres jest skierowany gltéwnie
do przedstawicieli ochrony zdrowia, towa-
rzystwo EHA zawsze organizuje dla nas
specjalng przestrzen - Collaboration Plaza.
Organizacje pacjenckie moga prezentowac

Kongres EHA
w kilku stowach

Europejskie Towarzystwo Hematologiczne (EHA)
to jedna z najwiekszych zawodowych organizacii
medycznych zajmujgcych sie badaniami nauko-
wymi nad chorobami krwi. W tym roku w kon-
gresie organizowanym przez towarzystwo EHA
udziat wzielo ponad 15 000 uczestnikdw z cate-
go swiata. Kongres to okazja do poznania wyni-
kow najnowszych badan, wymiany doswiadczen
i nawigzania wspotpracy.

Z roku na rok w kongresie uczestniczy tez coraz

wiecej przedstawicieli sSrodowiska pacjentow, co
pozwala uzupetni¢c wiedze i badania medyczne
o doswiadczenie 0sob zyjgcych z chorobag.

§3 eha
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tu swoje dzialania, nawigzywa¢ kontakty
i zwigkszac¢ rozpoznawalnosc¢.

Po co zapraszal pacjentow na kongresy
naukowe? Jakie korzysci ptyng z tego dla
lekarzy i badaczy, a jakie dla pacjentow?
Podczas kongresu EHA lekarze z calego
$wiata omawiajg najnowsze badania na-
ukowe poswiecone leczeniu choréb he-
matologicznych. Glos pacjentéw pozwala
zwrdci¢ uwage na to, co istotne dla oséb
chorych. Wlaczenie tematéw takich jak
jakos¢ zycia, komunikacja lekarz—pacjent
czy obcigzenie chorobg w codziennym
funkcjonowaniu pozwala lekarzom zdo-
by¢ szersza perspektywe i spojrze¢ na
pacjenta w kontekscie jego calego zycia.

Widzimy wyraznie, ze rola pacjentow
si¢ zmienia i to nie tylko w EHA. Coraz
wiecej instytucji i towarzystw naukowych
angazuje pacjentéw jako pelnoprawnych
partnerdw, organizacje pacjenckie czesto sa
takze inicjatorami i realizatorami projek-
tow badawczych. Eksperci ze $rodowiska
pacjenckiego s3 coraz czedciej postrzegani
jako kompetentni partnerzy, wnoszacy do-
datkowa wartos$¢. Cho¢ jeszcze duzo pracy
przed nami, zmiany juz widac.

Co zyskujg organizacje pacjenckie dzigki
wspolpracy z towarzystwem EHA? Dlaczego
nadal tak mato przedstawicieli pacjentow
bierze udzial w takich wydarzeniach?

Dzigki obecnos$ci w Komitecie mozemy na-
wigzywac relacje z organizacjami pacjenc-
kimi reprezentujacymi inne schorzenia he-
matologiczne. Wspoélnie pracujemy w ra-
mach inicjatyw towarzystwa EHA, a takze
dzielimy sie do$wiadczeniem i nawiazu-
jemy wspolprace na innych obszarach.
Jako MPE prowadzilismy projekty badaw-
cze z ALAN (Acute Leukemia Advocacy
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Prezentacje posterowe, zazwyczaj jest ich
kilkaset

Network, pol. Sie¢ Przedstawicieli
Pacjentow z Ostrymi Biataczkami), uczest-
niczyliSmy w dzialaniach z zakresu ksztal-
towania polityki zdrowotnej z EURORDIS
(European Organisation for Rare Diseases,
pol. Europejska Organizacja ds. Chordéb
Rzadkich) i korzystalismy z wiedzy in-
nych organizacji, zeby udoskonali¢ wlasng
prace.

Kongres EHA to $wietna okazja do
nauki i networkingu. Ale s3 tez prze-
szkody: przede wszystkim czas i koszty.
Towarzystwo EHA oferuje przedstawi-
cielom $rodowiska pacjentow bezplatne
wejsciowki na kongres, ale podro6z i noc-
legi musza by¢ optacone przez organizacje
pacjentow. To niestety stanowi problem
zwlaszcza dla mniejszych organizacji,
prowadzonych przez wolontariuszy.

Poza tym kongres EHA to olbrzymia
impreza $pecjalistyczna przeznaczona dla
medykow. Osoby niezajmujace si¢ zawodo-
wo medycyng moga mie¢ trudnosci, zeby
si¢ tam odnalez¢. Dlatego MPE wspiera
poczatkujacych przedstawicieli pacjentow
w ramach specjalnego programu edukacyj-
nego — Advocate Development Program.
Pomagamy im si¢ przygotowac¢ do kongre-
su i wybrac sesje, a potem organizujemy
wspdlne podsumowania.

Sesja na temat komunikacji pacjent-lekarz z udziatem
Barbary Leonardi (MPE, Fundacja Carita)

Jakie sg najblizsze plany Komitetu? Co po-
wiedziataby pani pacjentom, ktorzy chcg
sie zaangazowal w podobng dzialalnosc,
ale nie wiedzg, od czego zaczgé?

Komitet wlasnie opracowal nowy plan
strategiczny na kolejne lata. Mamy ambit-
ne cele i chcemy jeszcze bardziej wzmoc-
ni¢ glos pacjentow w towarzystwie EHA.
Chcemy, by pacjenci byli reprezentowa-
ni takze w strukturach decyzyjnych, np.
w zarzadzie towarzystwa. Pracujemy
réwniez nad zaangazowaniem pacjentow
w opracowywanie wytycznych dla lekarzy
oraz udzial w spotkaniach specjalistycz-
nych grup roboczych. Te wytyczne s3
pdzniej wdrazane na poziomie krajowym,
wiec glos pacjenta ma realny wpltyw na
leczenie w catej Europie.

Jesli ktos chce zaangazowac si¢ w dzia-
tania na rzecz pacjentéw, najlepiej zaczac¢
od kontaktu z krajowa organizacja pa-
cjencka. Wiele z nich aktywnie dziala
takze w $rodowisku europejskim i moze
pomoc, pokierowaé, przeszkoli¢. Nadal
mamy wiele do zrobienia - musimy zabie-
gac o lepszy dostep do leczenia, uwzgled-
nienie perspektywy pacjenta w badaniach
naukowych, priorytetyzacje jakosci Zycia.
Potrzebujemy zaangazowanych i odwaz-
nych dzialaczy, by razem zmienia¢ $wiat.
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Co czeka pacjentow
ze szpiczakiem?

Podczas prestizowych konferencji naukowych
ASCO (American Society of Clinical Oncology),
EHA (European Hematology Association) oraz
szczytu Miedzynarodowej Grupy Roboczej ds.
Szpiczaka (IMWG), przedstawiono nowe wyniki
badan klinicznych, ktore w najblizszych latach
mogq zmieni¢ sposodb leczenia szpiczaka.

Z myslg o chorych i ich bliskich miedzynarodowe
organizacje IMF i MPE przygotowaty spotkania
edukacyjne, podczas ktorych omowiono te
doniesienia z perspektywy pacjenta.

Szpiczak tigcy

W tej fazie choroby pacjent ze szpiczakiem
podlega obserwacji, a leczenie wdraza si¢
dopiero, gdy choroba si¢ uaktywni (decy-
duja kryteria CRAB SLiM). Wyniki bada-
nia klinicznego Aquila wykazaly, ze za-
stosowanie przeciwciala monoklonalnego
daratumumab u pacjentéw z wysokim ry-
zykiem progresji, zmniejsza prawdopodo-
bienstwo rozwoju pelnoobjawowego szpi-
czaka. Ryzyko zostalo obnizone o ponad
50%, a efekt terapeutyczny utrzymywat
sie nawet po trzech latach od rozpocze-
cia leczenia. W lipcu Europejska Agencja
Medyczna pozytywnie zaopiniowala takie
zastosowanie leku, pacjenci jednak musza
poczekac na decyzje organéw krajowych.

Terapia pierwszej linii = czy zmieni
sie standard leczenia?

W badaniu Perseus poréwnano dwie te-
rapie u nowo zdiagnozowanych chorych,
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ktérzy kwalifikuja sie do przeszczepu.
Dodanie daratumumabu do standardowej
terapii (VRd) - czyli stworzenie cztero-
lekowej kombinacji DVRd - podwoito
liczbe pacjentéw, u ktérych nie wykryto
choroby resztkowej (ang. minimal resi-
dual disease, MRD) przez co najmniej 12
miesiecy (65% vs 30%).

Dgzymy do statusu MRD-

Ponadto eksperci wskazali na badania
Midas oraz badanie Advance, ktére wy-
korzystywaly wynik MRD jako czynnik
decydujacy o kolejnych krokach terapeu-
tycznych. Zaleznie od statusu MRD (czy
w probce szpiku zaobserwowano chorobe
resztkowg czy nie) pacjent trafial do grupy
o standardowym lub podwyzszonym ry-
zyku i odpowiednio modyfikowano lecze-
nie. Badacze wskazywali, ze moze to by¢
dobry kierunek w strone¢ bardziej zindy-
widualizowanego podejscia.

Nowe opcje przy nawrocie

W przypadku nawrotu, zwlaszcza u pa-
cjentow starszych lub z ograniczong tole-
rancja leczenia, coraz wigksze znaczenie
majg wygodne formy terapii oraz nowe
polaczenia lekowe. W badaniu Iraklia
zastosowano podskdrny izatuksymab do-
starczany za pomocg specjalnego urza-
dzenia zamocowanego na ciele pacjenta



(on-body injector). Umozliwialo to wy-
godne podawanie leku, potencjalnie takze
w domu. Jest to krok w strone wiek-
szej niezaleznosci i komfortu pacjenta.
Wykazano, ze nowe przeciwciala, takie
jak belantamab, w polaczeniu z lekami
immunomodulujagcymi i inhibitorami
proteasomu, moga stanowic¢ skuteczng al-
ternatywe dla osob, ktére nie kwalifikuja
sie do terapii komorkami CAR-T.

Przetom w leczeniu kolejnych
nawrotow

Jednym z najbardziej ekscytujacych do-
niesien byta aktualizacja wynikéw ba-
dania Cartitude-1, w ktérym zastosowa-
no terapi¢ CAR-T (cilta-cel) u pacjentéw
z nawrotowym i opornym szpiczakiem.
Okazalo sig, ze az jedna trzecia pacjentow
objetych badaniem ponad pig¢ lat po tera-
pii zyje bez oznak progresji choroby i bez
koniecznos$ci leczenia podtrzymujgcego.
To przelomowa informacja i wielu eksper-
tow zastanawia sie, czy bedziemy wkroétce
mowi¢ o wyleczeniu szpiczaka oraz czy
terapia CAR-T nie zastapi przeszczepienia
szpiku.

Obiecujace wyniki przyniosty takze bada-
nia z zastosowaniem nowych przeciwcial
tréjspecyficznych, ktére na komorkach
szpiczaka rozpoznaja i atakujg trzy rézne
cele: CD3, BCMA, GPRC5D. Badacze

uwazaja, ze moze to pozwoli¢ na skutecz-
niejsze i mniej toksyczne leczenie, takze
w trudniejszych przypadkach.

Nowa definicja szpiczaka
wysokiego ryzyka

Miedzynarodowi eksperci zrzeszeni
w IMWG zaproponowali nowg, bardziej
precyzyjna definicj¢ szpiczaka o wyso-
kim ryzyku. Uwzglednia ona miedzy
innymi obecnos¢ delecji 17p w ponad 20%
komorek plazmatycznych, mutacje genu
TP53 oraz ztozone zmiany chromosomo-
we. Wedlug szacunkéw, okoto 20% nowo
zdiagnozowanych pacjentéw spelnia te
kryteria. Wprowadzenie tej klasyfikacji
ma pomdc w lepszym dopasowaniu le-
czenia i projektowaniu badan klinicznych
ukierunkowanych na te grupe chorych.

Podsumowanie

Leczenie szpiczaka wcigz ewoluuje, poja-
wiaja si¢ nowe leki, a badacze opracowuja
nowe kombinacje lekéw, ponadto w tym
roku podczas kongresu EHA zaprezen-
towano nowe wytyczne. Dzieki temu dla
pacjentéw otwieraja si¢ nowe mozliwosci.

Tekst na podstawie warsztatow dla pacjentdéw zorganizowanych
przez International Myeloma Foundation oraz Myeloma Patients
Europe, ktore prowadzili dr Ulf-Henrik Mellgvist, Sahlgrenska
University Hospital w Szweciji, oraz dr Joseph Mikhael, Chief

Medical Officer w IMF.
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Jesien czas
szczepien

Kiedy, jak i na co
bezpiecznie sie zaszczepic?

Prof. Justyna Rybka
Specjalistka w dziedzinie chorob wewnetrznych,
hematologii oraz transplantologii kliniczne;j,
pracuje w Klinice Hematologii, Terapii
Komorkowych i Chordob Wewnetrznych we
Wroctawiu. Cztonkini Polskiego Towarzystwa
Hematologdw i Transfuzjologow (PTHIT) oraz
European Hematology Association (EHA). Autorka
i wspotautorka kilkudziesieciu specjalistycznych
publikacji oraz doniesier naukowych.
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PAcJENCI z nowotworami krwi majg osta-
biony ukiad odpornosciowy i s3 bardziej
narazeni na ci¢zkie infekcje. Dlatego tak
wazne sg szczepienia ochronne - to nie
tylko sposéb na uniknigcie choroby, ale
takze na zmniejszenie ryzyka powiklan.
Sprawdz, ktore szczepienia sg dla ciebie
szczegolnie zalecane, kiedy najlepiej je
przyjac¢ i dlaczego twoi najblizsi tez po-
winni si¢ zaszczepic.

Dlaczego szczepienia sq wazne?

Ukfad odpornosciowy pacjentéw do-
tknietych chorobami hematologicznymi
jest ostabiony i nie jest w stanie pelni¢
swojej podstawowej funkcji, czyli chroni¢
przed infekcjami. Do zaburzen odporno-
$ci przyczyniajg si¢ zaroOwno same nowo-
twory hematologiczne, jak tez stosowane
leczenie (chemioterapia, immunoterapia,
przeszczepienia komorek krwiotwor-
czych). W zwigzku z tym organizm pa-
cjenta jest bardziej podatny na zakaze-
nia - zwlaszcza bakteryjne i wirusowe
- i znacznie trudniej sobie z nimi radzi.

Pacjenci hematoonkologiczni sg
bardziej podatni na zakazenia
67% zakazenia bakteryjne
zakazenia wirusowe
zakazenia grzybicze

PAY
7%

Skutkiem tego moga by¢ ciezkie powikla-
nia, niekiedy prowadzace do $mierci.

Szczepienia to obok lekéw przeciwinfek-
cyjnych i podawania immunoglobulin jeden
z kluczowych elementéw profilaktyki. Cho¢
u pacjentéow hematoonkologicznych odpo-
wiedZ na szczepionke moze by¢ stabsza niz
u 0s6b zdrowych, nadal warto si¢ szczepic,
bo nawet czesciowa ochrona zmniejsza ry-
zyko cigzkiego przebiegu infekgji.

Czy szczepienia sq bezpieczne?

Kroétka odpowiedz brzmi - tak. Pamietajmy
jednak, ze w przypadku pacjentéw hema-
toonkologicznych nie zaleca si¢ stosowania
szczepionek ,zywych”, a jedynie szcze-
pionki inaktywowane. S3 one tak przy-
gotowane, aby zawarte w nich bakterie,
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wirusy lub ich fragmenty (biatka, poli-
sacharydy, toksyny bakteryjne) nie byly
zdolne do rozmnazania si¢ i nie niosty ry-
zyka wywolania pelnoobjawowej choroby.
Nalezy pamietal, zeby wszystkie szczepie-
nia konsultowac z lekarzem prowadzacym
i wspdlnie planowac terminy szczepien.

Najczestsze dziatania niepozadane, jakie
moga wystapic¢ po szczepieniu, to goraczka,
bdl i zaczerwienienie w miejscu wktlucia,
béle migsni, ogdlne oslabienie, zaburzenia
ze strony uktadu pokarmowego czy miej-
scowe powiekszenie weztéw chlonnych.
Objawy mijaja zwykle po dwdch-trzech
dniach. Powazne powiklania, takie jak
wstrzgs anafilaktyczny (natychmiastowa
cigzka reakcja alergiczna), sg ekstremalnie
rzadKkie i szacuje sig, Ze zdarza si¢ zaledwie
jeden taki przypadek na milion.

Szczepienia a leczenie
przeciwnowotworowe
Najlepiej zaszczepi¢ sie jeszcze przed roz-
poczeciem leczenia, najpdzniej na dwa
tygodnie przed terapiag. W niektdrych

Nie bagatelizujmy grypy!
Sezon 2024-2025 to:

2 miliony zachorowan

1000 zgonow

Wyszczepialnosce populacii polskiej 5%
Seniorzy 17%

Pamietaqj, ze:
Pacjenci onkologiczni chorujg 4x czescie)
Smiertelno$¢ wérdd pacjentdw
onkologicznych jest 10x wyzsza

Najlepszy czas na szczepienie przeciw grypie to
wrzesien lub pazdziernik.
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przypadkach szpiczaka plazmocytowego,
przewleklej bialaczki limfocytowej czy
chloniaka indolentnego jest to mozliwe,
poniewaz nie zawsze jest konieczno$¢ na-
tychmiastowego rozpoczecia terapii anty-
Nnowotworowe;j.

Jesli jednak nie ma takiej mozliwosci
i leczenie hematologiczne nalezy wdrozy¢
natychmiagt, wtedy szczepienie mozna
przeprowadzi¢ w trakcie terapii, planujac
je zaleznie od rodzaju leku i terminéw
jego podawania. Nalezy zaznaczy¢, ze
wowczas odpowiedz na szczepienie bedzie
stabsza.

Jesli u pacjenta konieczne jest przesz-
czepienie szpiku lub zastosowanie okre-
$lonej chemioterapii, wowczas szczepienia
nalezy przeprowadzi¢ kilka miesigcy po
zakonczonym leczeniu.

W kazdym przypadku zaleca si¢ zaszcze-
pienie 0sdb z najblizszego otoczenia pacjenta,
poniewaz jest to dla niego dodatkowa ochro-
na, zmniejszajaca ryzyko infekgji.

Szczegodlnie wazne szczepienia

U pacjentéw z nowotworami hematolo-
gicznymi szczegélnie zalecane s szcze-
pienia przeciwko grypie, pneumokokom,
wirusowemu zapaleniu watroby typu B
(WZW-B), COVID-19, pétpascowi, wiru-
sowi RSV oraz szczepienia przypominajace
przeciwko tezcowi, blonicy i krztuscowi.
Szczepienie przeciw grypie nalezy po-
wtarza¢ co roku - ryzyko zachorowa-
nia i powiklan jest znacznie wyzsze niz
w populacji ogdlnej. W przypadku zaka-
zen pneumokokowych ryzyko ciezkiego
przebiegu, np. zapalenia pluc, jest nawet
60 razy wigksze u osob ze szpiczakiem
plazmocytowym niz u oséb zdrowych.
Szczepienie przeciw WZW-B jest szcze-
gélnie wazne u pacjentdw wymagajacych
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transfuzji lub hospitalizacji. Warto, aby
kazdy pacjent sprawdzil poziom prze-
ciwcial, jesli jest on niski, przyda sie dawka
przypominajaca.

W przypadku COVID-19 pacjenci he-
matologiczni s3 w grupie wysokiego ry-
zyka - cigzki przebieg choroby wystepuje
nawet kilkukrotnie czesciej niz w popu-
lacji ogdlnej, dlatego szczepienie, mimo
ze mniej skuteczne niz u oséb zdrowych,
zapewnia istotng ochrone.

Kolejnym istotnym zagrozeniem dla pa-
cjentow z oslabiong odpornoscia jest pot-
pasiec — az co czwarty chory na nowotwor
krwi moze go doswiadczy¢, a jego przebieg
bywa szczegolnie uciazliwy i dlugotrwaty.
Od 2025 roku dostepna jest czg$ciowo re-
fundowana szczepionka, ktérg podaje si¢
w dwoch dawkach. Nowoscig w profilakty-
ce jest rowniez szczepienie przeciw wiruso-
wi oddechowemu RSV, ktéry moze powo-
dowac¢ ciezkie infekcje drog oddechowych.

Nie nalezy tez zapomina¢ o szczepie-
niach przypominajacych przeciw tezcowi,
blonicy i krztu$cowi — u wielu dorostych
ochrona z biegiem czasu stabnie i brakuje
przeciwcial, a w przypadku oslabionej
odpornosci kazde zakazenie moze by¢
grozniejsze.

Dlaczego sie nie szczepimy?

Mimo jasnych zalecen i dostepnosci wielu
szczepien, cze$¢ pacjentéw nadal rezy-
gnuje z tej formy profilaktyki. Czesto wy-
nika to z obaw przed skutkami uboczny-
mi, nawet jesli s3 one zazwyczaj fagodne
i przemijajace. Wiele oséb nie wie tez, ze
szczepienia sg zalecane w przebiegu cho-
rob hematologicznych. Pojawia si¢ takze
watpliwo$¢, czy organizm oslabiony przez
chorobe i leczenie zareaguje na szczepion-
ke w sposdb skuteczny.

Do tego dochodza bariery praktyczne
- brak refundacji niektorych preparatéw,
trudnosci w zapisaniu si¢ na szczepienie
czy konieczno$¢ samodzielnego organi-
zowania wszystkiego w czasie i tak juz
trudnego leczenia.

Cze$¢ pacjentdow po prostu nie ma
przestrzeni psychicznej na zajmowanie sie¢
czyms$ wiecej niz samg terapig. Dlatego
tak istotne jest wsparcie ze strony perso-
nelu medycznego i przekazywanie pacjen-
tom wiedzy oraz informacji praktycznych
na temat szczepien.

Szczepienia
zalecane pacjentom
hematologicznym

Grypa — co roku, jedna dawka, refundacja 100%
dla osob 65+, refundacja 50% dla osob 18-64

COVID-19 - refundacja dla wszystkich grup

Pneumokoki — jedna dawka lub dwie dawki
w odstepie kilku miesiecy, szczepionka ptatna
albo refundowana 100% dla osob 65+ z grup
ryzyka (zaleznie od preparatu)

Potpasiec — dwie dawki co kilka miesiecy, refun-
dacja dla grup ryzyka 100% dla osoéb 65+ i 50%
dla osob 18+

RSV - jedna dawka, refundacja dla kobiet
w cigzy 100%, dla osob 65+ 100%, dla osob
60+ 50%

WZW-B - u pacjentow hematoonkologicznych
cztery dawki w schemacie 0-1-2-6 lub dawka
przypominajgca, gdy obnizony poziom prze-
ciwciat; szczepionka ptatna
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Wiem, ze musze
sie chroni¢

Fundacja Carita zapytata 150 pacjentow hema-
toonkologicznych, jak wyglgda ich codziennos¢
w obliczu obnizonej odpornosci.

w populacji ogdlnej. Ponadto prawie 45%
pacjentow przyjeto takze inne szczepienia,
m.in. na pdtpasiec, WZW czy pneumoko-

Infekcje? Niestety czeste i ucigzliwe
Az 99% pacjentdw jest Swiadomych, ze ich
odpornos¢ jest ostabiona. Prawie 2/3 de-
klaruje, ze czgsto choruje na infekcje gor-
nych drég oddechowych, a u wielu z nich
objawy utrzymuja sie dtugo i wymagaja le-
czenia antybiotykami. Najczgsciej problem
dotyczy oséb po przeszczepieniu oraz tych,
ktérzy otrzymywali przetoczenia krwi.
W tej grupie nawet 80% chorych dos$wiad-
cza infekeji wiecej niz dwa razy w roku.

Mycie rgk, maseczki, unikanie
ttumow

Wigkszo$¢ pacjentéow regularnie myje
i dezynfekuje rece, unika kontaktu z oso-
bami przezigbionymi i stara si¢ nie prze-
bywa¢ w zatloczonych miejscach. Blisko
polowa ogranicza spotkania towarzyskie
w sezonie infekcyjnym, a czes$¢ zaklada
maseczki w kontaktach z rodzing i zna-
jomymi. Niestety s3 tez tacy, ktorzy nie
przestrzegaja zasad higieny i w tej grupie
infekcje wystepuja wyraznie czgsciej.

Szczepienia? Wigkszosé jest na tak

Blisko 70% badanych zadeklarowato goto-
wos¢ do szczepien. 77% oséb zaszczepito
si¢ przeciwko COVID-19, a ponad potowa
przeciw grypie. To duzo lepsze wyniki niz
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ki. Niestety cze$¢ respondentow mowi,
ze cho¢ styszala o takich szczepieniach,
nikt im ich nie zalecil. To wskazéwka
dla lekarzy, by wiecej uwagi poswieci¢ na
informowanie pacjentéw i udzielanie im
konkretnych zalecen w temacie szczepien.

Whioski? Profilaktyka to podstawa

Z raportu jasno wynika: pacjenci chcg dbac¢
o swoje zdrowie i potrzebuja do tego narzedzi
- informaciji, zalecen, szczepien i wsparcia.

OBNIZONA
ODPORNOSC
IMMUNOLOGICZNA

Raport Obnizona odpornos¢ immunologiczna po-
wstal w 2024 roku przy wsparciu portalu hemato-
onkologia.pl. Autor: lek. Marta Masternak, konsul-
tacja merytoryczna: prof. dr hab. n. med. Krzysztof
Giannopoulos, prof. dr hab. n. med. Sebastian
Giebel, prof. dr hab. n. med. Ewa Lech-Maranda,
prof. dr hab. n. med. Krzysztof Tomasiewicz,

prof. dr hab. n. med. Tomasz Wrébel.

Raport dostepny na www.hematoonkologia.pl
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EUROPEJSKIE
FORUM PACJENTOW
HEMATOONKOLOGIGZNYCH =

Fundacja Carita im. Wiestawy Adamiec z dumq zaprasza
na kolejng edycje Europejskiego Forum Pacjentow

Hematoonkologicznych.
To miedzynarodowe wydarzenie edukacyjne, integracyjne

i eksperckie gromadzi pacjentow, opiekundw, lekarzy,
naukowcdw oraz przedstawicieli instytucji publicznych.

13-14 grudnia 2025
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Warszawa

Tiumaczenie
symultaniczne

Uroczysta Gala

15 lat Fundaciji Carita Zapisy juz wkrotce
35 lat International tel. 22 602 26 60 Q
Myeloma Foundation adasassna e
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® cresc1 e Licytacie Fantow

+ 9:00 - 11:30

Zebrane srodki zostanq przekazane
Odbiér pakietéw pamigtkowych t

na wsparcie Ani

4 b e

- - 11:45 START g
Przejazd 5 km nad Jeziorem Maltanskim 'Q@

g Strefa Dzieci
@ ngéé 2 ZGROMADZENIE PUBLICZNE

- 9:00 - 11:30
Odbiér pakietéw pamigtkowych
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oo

Strefa ESKA -+

Summer City

A ENY
Koncert Speciainy

PUNTO LATINO BAND

-+t
_+_

- 13:00 START
Poznan, ul. Wiankowa (trybuny gtéwne)
Przejazd ok. 20 km przez miasto
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Zakonczenie Rajdu: godz. 16:00

Mammobus - Osteobus - Dermobus
- Konsultacie Hematologiczne Szczeg6ly na: www.RAJDPOZDROWIE.org
- Andliza sktadu ciata
- Konsultacje pulmonologiczne - Spirometria
- Wyrabianie kart EKUZ oraz wiele innych
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