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POD;:B"&VI\;AN'E Jak pacjenci ze szpiczakiem oceniajg sposob, czas i miejsce otrzymywania leczenia?

lle oséb wzieto udziat w badaniu?

Do wypetnienia internetowej ankiety

i podzielenia sie swoim do$wiadczeniem
zZwigzanym z leczeniem szpiczaka
zaprosilismy pacjentéw z 22 krajow

i zebralismy 901 odpowiedzi.

Myelom:
Patients
Eurone

Szpiczak plazmocytowy - co to za choroba?

Szpiczak (zwany plazmocytowym lub mnogim) to nowotwar krwi rozwijajacy sie w szpiku
kostnym, gdzie powstajg komorki krwi. Choroba wptywa na komérki plazmatyczne - jest to
rodzaj biatych krwinek, ktére sg odpowiedzialne za wytwarzanie przeciwciat pomagajgcych m.in.
zwalcza¢ infekcje.

W przebiegu szpiczaka nieprawidtowe komérki plazmatyczne namnazajg sie w sposéb
niekontrolowany. Gromadzg sie w szpiku kostnym i produkujg nieprawidtowe biatka, co prowadzi
m.in. do bélu kosci, zmeczenia, czestych infekcji oraz probleméw z nerkami.

Cho¢ szpiczak wcigz pozostaje chorobg nieuleczalng, rozwdj nowych terapii sprawit, ze u czesci
pacjentow choroba moze byc traktowana jako przewlekta.

Czego dotyczyto nasze badanie?

Pacjenci ze szpiczakiem, podczas wieloletniego przebiegu choroby, otrzymuija liczne terapie
i kombinacje lekéw. Leczenie moze stanowié¢ dodatkowe obcigzenie i wptywaé na codzienne
funkcjonowanie, zycie rodzinne i aktywno$¢ zawodowa.

Obcigzenie zwigzane z terapiag moze skutkowacd tym, ze pacjenci nie beda w stanie
przyjmowac lekéw zgodnie z zaleceniami lekarza. Moze to tez wptywac na zmniejszenie
satysfakcji z leczenia i pogorszenie samopoczucia.

W badaniu analizowali$my, jak pacjenci ze szpiczakiem postrzegajg miejsce leczenia,
sposbéb podawania lekdéw oraz to, kto odpowiada za ich podawanie. Sprawdzali$my rowniez
obciagzenie zwigzane z r6znymi metodami podawania terapii.

Naszg motywacja byt brak badan dotyczacych doswiadczen i preferencji pacjentéw ze
szpiczakiem zwigzanych ze sposobem podawania leczenia.

Jednym z celéw Myeloma Patients Europe, jako organizacji parasolowej zrzeszajacej osoby

ze szpiczakiem z catej Europy, jest badanie potrzeb pacjentéw i ich bliskich, aby propagowad
opieke skoncentrowang na pacjencie i przyczyniac sie do poprawy jakosci zycia.

901

pacjentow
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Charakterystyka uczestnikow badania

Badanie prowadzilismy od listopada 2023 roku do marca 2024 roku.

W tym czasie ankiete wypetnito 901 pacjentéw z 22 krajéw. Sredni wiek uczestnikdw
badania to 61,6 roku (zakres: 32-88 lata). W badaniu uczestniczyto wiecej kobiet (53%) niz
mezczyzn (46%).

Miejsce zamieszkania i sytuacja zyciowa
e 45% uczestnikow mieszkato w miastach,
e 32% - w mniejszych miejscowosciach lub na przedmiesciach,
e 24% - na obszarach wiejskich.
Wiekszos¢ ankietowanych (82%) deklarowata, ze mieszka z inng osoba.

Status zawodowy
Blisko potowa uczestnikdow badania byta na emeryturze lub rencie (47%).
Natomiast ponad jedna trzecia respondentéw pozostawata aktywna zawodowo:
e 29% ankietowanych pracowato w petnym wymiarze czasu,
e 9% - w niepetnym wymiarze czasu pracy.

Czas od diagnozy
Ponad potowa pacjentéw otrzymata diagnoze w ciggu ostatnich szesciu lat:
e 9.8% - mniej niz rok wczesniej,
e 32,1% - 1-3 lata wczesniej,
e 27,0% - 4-6 lat wczesniej.
U pozostatych uczestnikow:
e 17,3% otrzymato diagnoze 7-9 lat wczesniej,
e 13,9% - 10 lub wiecej lat wczesnie;j.

Liczba zastosowanych linii leczenia
¢ Najwieksza grupa pacjentow (46,9%) otrzymata jedna linie leczenia,
e 25 9% - dwie linie leczenia,
e 10,9% - trzy linie,
e 13,1% - cztery lub wiece;.
e 3,2% ankietowanych nie byto pewnych, ile linii leczenia zastosowano.

Aktualny status choroby

e 59,2% respondentéw deklarowato, ze znajduja sie obecnie w remisji,

e 20,9% zgtaszato nawrdét choroby,

e 13,0% byto w trakcie pierwszej linii leczenia,

e 4.9% nie byto pewnych swojego aktualnego statusu choroby,

e 2% stanowili pacjenci oporni na leczenie, ktérzy przestali odpowiadaé na dostepne
terapie.
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Co deklarowali ankietowani?

Poprosiliémy uczestnikéw badania o ocene miejsca i metody podania leku w skali od 1 do 10, gdzie
1 to ocena w petni negatywna, a 10 w petni pozytywna. Oceny zakwalifikowali$my nastepujaco:
1-4 negatywne, , 7-10 pozytywne. Pytalismy ankietowanych o ocene réznych
metod leczenia niezaleznie od tego, czy byty one wczesniej u nich stosowane czy nie.
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Opinie pacjentow na temat obciagzenia zwigzanego z r6znymi
sposobami podawania lekéw

Pacjenci dzielili sie swoimi odczuciami na temat tego, jak poszczegélne metody leczenia
wptywaja na ich codzienne funkcjonowanie. Termin ,obcigzenie leczeniem” stosowali$my
w odniesieniu do naktadu dziatan i wysitkéw niezbednych do zarzadzania przyjmowaniem
danej terapii oraz wptywu, jaki ma to na ich codzienne funkcjonowanie, sytuacje finansowsa,
zycie rodzinne i ogélne samopoczucie.

W ankiecie pacjenci oceniali poziom obcigzenia zwigzany z r6znymi metodami leczenia
w skali od O (brak obcigzenia) do 10 (bardzo duze obcigzenie). Ogdlnie oceny obcigzenia byty
stosunkowo niskie i wynosity maksymalnie 5 (w skali do 10).

e Za najbardziej obcigzajgce pacjenci uznali leczenie wymagajace podania
dozylnego i infuzje (np. kropléwki dozylne trwajace ponad 10 minut).

Leczenie doustne oceniono jako najmniej obcigzajace.

Czynnik najbardziej zwiekszajacy obciazenie leczeniem (niezaleznie od
metody podania leku) to wptyw leczenia na codzienne funkcjonowanie.

Pacjenci powyzej 65 r.z. zgtaszali wieksze obcigzenie zwigzane
z leczeniem niezaleznie od metody podania leku.

Najwazniejsze aspekty leczenia wedtug pacjentow

Pie¢ najwazniejszych czynnikow:
Wptyw na kondycje fizyczng i samopoczucie

Wptyw na organizacje zycia codziennego

Mozliwosc spotkania ze specjalistg
podczas wizyt na podanie leku

Brak koniecznosci hospitalizacji

Wptyw na zycie rodzinne

OoBde

MP@ C Fundacja

Myeloma
Patients Carita

Eurone



PODSXISAA?\IVI\:\ANIE Jak pacjenci ze szpiczakiem oceniajg sposob, czas i miejsce otrzymywania leczenia?

Opinie pacjentow na temat potencjalnych nowatorskich metod podania leku

Zapytalismy pacjentéw rowniez o mozliwe przyszte metody podawania lekéw, ktére sg
obecnie opracowywane i testowane w badaniach klinicznych: plaster transdermalny, ktéry
nakleja sie na skore, oraz urzadzenie do wstrzykiwan, ktére mocuje sie do skéry w celu
wstrzykniecia leku, a nastepnie sie usuwa. Pacjenci mieli mieszane odczucia co do obu
rozwigzan, jednak plaster transdermalny uzyskat wiecej pozytywnych ocen.

Plaster transdermalny: 16% negatywne, , 63% pozytywne

Urzadzenie do wstrzykiwan: 31% negatywne, , 45% pozytywne

Pacjenci deklarowali wieksza
gotowos¢ wyprébowania
plastra transdermalnego niz
urzadzenia do wstrzykiwan.
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Co méwig wyniki badania?

Pacjenci ze szpiczakiem majg zré6znicowane potrzeby i preferencje dotyczace metody
przyjmowania leku. Wybér moze by¢é powodowany wiekiem, "stazem" bycia w leczeniu,
koniecznoscig pogodzenia terapii z innymi sferami zycia. Dlatego planowanie terapii
powinno by¢ w miare mozliwosci indywidualizowane i uwzgledniaé sytuacje zyciowa,
potrzeby i oczekiwania pacjenta.

Pacjenci wysoko ocenili przyjmowanie leku doustnego w domu, a mniej entuzjastycznie
odniesli sie do stosowania bardziej inwazyjnych metod poza placéwka medyczng (np.
podanie leku wymagajace przektucia skory).

W przypadku terapii wymagajacych iniekcji dla sporej grupy pacjentéw wazne byto
podanie leku przez personel medyczny i zapewnienie profesjonalnej opieki. Niemniej
jednak potowa ankietowanych pozytywnie odniosta sie do iniekcji w warunkach
domowych, a jedna czwarta miata wobec tej metody odczucia neutralne.

Czes¢ pacjentéw moze odczuwaé obawy przed terapig domows i nie dla kazdego bedzie
to dobre rozwigzanie. Osoby, ktére sie na to zdecyduja, powinny otrzymac¢ odpowiednie
przeszkolenie i wsparcie, ktére zapewni im komfort psychiczny.

Wiedza o tym, jak inni pacjenci oceniali r6zne metody podania leku i miejsca
otrzymywania leczenia, moze pomdéc w podejmowaniu decyzji oraz w praktycznych
przygotowaniach majacych na celu zmniejszenie obcigzenia zwigzanego z leczeniem.

e 83% pacjentow najwyzej ocenito leczenie doustne stosowane w domu.

o 62% pozytywnie ocenito podawanie lekow przez personel medyczny
w opiece ambulatoryjnej.

e 49% pozytywnie postrzega wykonywanie iniekcji podskérnych samodzielnie
w domu.

e Leczenie wymagajace hospitalizacji oceniano zdecydowanie negatywnie.
e Najbardziej obcigzajace uznano podanie dozylne i infuzje.

e Najbardziej obcigzajacym czynnikiem jest wptyw leczenia na codzienne
funkcjonowanie i samopoczucie.

e Pacjenci powyzej 65. roku zycia deklarowali wieksze obcigzenie leczeniem.

Rekrutacje do badania prowadzilismy w mediach spotecznos$ciowych i za pomoca naszych zwyktych kanatéw
komunikacyjnych. Oznacza to, Zze osoby, ktére odpowiedziaty na nasze zaproszenie i wziety udziat w badaniu
sg aktywne, a ich stan zdrowia pozwala na angazowanie sie w tego typu dziatania. Dlatego wyniki moga nie
odzwierciedla¢ preferencji catej populacji pacjentéw ze szpiczakiem.

Pytania ankietowe zawieraty krétkie opisy metod leczenia, natomiast nie podawaty nazw konkretnych lekéw.
Pacjenci podejmujgc decyzje na temat leczenia w realnych okolicznosciach, beda takze bra¢ pod uwage
skuteczno$¢ i bezpieczenstwo danej metody.
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Odczucia ankietowanych na temat leczenia domowego
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10 najwazniejszych aspektow leczenia

Whptyw leczenia na kondycje fizyczna i samopoczucie

Wptyw na zycie codzienne

Mozliwosé spotkania ze specjalisty
podczas wizyt na podanie leku

Brak koniecznosci hospitalizacji
Whptyw na zycie rodzinne

Ogodlna wygoda

Emocjonalne skutki leczenia
Czestotliwos$¢ podawania leku
Wptyw leczenia na zdolnos¢ do pracy

Mozliwos¢ leczenia w domu
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Jak pacjenci ze szpiczakiem oceniajg sposéb, czas i miejsce otrzymywania leczenia?
BADANIA
Informacje na temat raportu

Kto zrealizowat niniejsze badanie?

Badanie przeprowadzita organizacja parasolowa Myeloma Patients Europe (MPE).
Zrzeszamy krajowe organizacje pacjenckie dziatajgce w Europie i wspierajgce osoby
dotkniete szpiczakiem i amyloidozg AL. Obecnie do MPE naleza 52 organizacje z 33
krajow.

Nasza misja to rozwéj dziatan rzeczniczych i wspieranie spotecznosci oséb dotknietych
szpiczakiem poprzez prowadzenie badan, edukacje i rozwoéj wspoétpracy.

Czy planujemy dalsze badania?

Pacjenci ze szpiczakiem w trakcie wieloletniego przebiegu choroby otrzymuja liczne
terapie. Doswiadczenia pacjentéw i informacje zebrane bezposrednio od nich (RWE,
real world experience) pozwalajg dowiedziec sie, jak leczenie wptywa na codzienne
zycie i funkcjonowanie. Dlatego planujemy kolejne badania dotyczace doswiadczen
pacjentéw zwigzanych z najnowszymi terapiami takimi jak:

e przeciwciata bispecyficzne (np. teclistamab lub elranatamab)
e terapia CAR-T (np. cilta-cel lub ide-cel)

e Kkoniugaty przeciwciat z lekami (belantamab mafodotin)

e selineksor (selektywny inhibitor eksportu jadrowego).

Zapraszamy do kontaktu osoby, ktore otrzymaty wymienione terapie. Dzieki wiedzy
opartej na osobistym dos$wiadczeniu pacjentow mozemy ksztattowac badania
naukowe, polityke zdrowotna, a takze tworzenie przysztoSciowej opieki nad pacjentami
ze szpiczakiem w catej Europie.

Gdzie uzyskac wiecej informacji na temat badania? (@) (o)

Petny raport dotyczacy badania dostepny jest na stronie internetowej
czasopisma Frontiers in Hematology oraz pod kodem QR.

W razie dalszych pytan prosimy o kontakt: research@mpeurope.org

Kto wspart finansowo realizacje badania?

Dziekujemy firmom, ktére wspoétfinansowaty to badanie: Pfizer, Roche, Sanofi oraz
Takeda. Sponsorzy nie mieli wptywu na gromadzenie, analize, interpretacje ani
raportowanie danych.
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Zyj dobrze mimo
nowotworu krwi

Jestesmy dla Ciebie! Skorzystaj z programu OPIEKA 360

WSPIERAMY ODDZIALY EDUKACJA
HEMATOONKOLOGICZNE @ ARSHemiA A et

nowoczesny sprzet, Carita TV
lepsze warunki leczenia materiaty i poradniki
50\ TAXIPOMOC RAJD PO ZDROWIE

chorych do szpitala stylu zycia

TELEOPIEKA EUROPEJSKIE FORUM

o () :
% system monitorowania O PACJENTOW

stanu zdrowia 24 h/dobg udziat w konferencjach
(opaska zycia) miedzynarodowych

i spotkaniach eksperckich
.{:; GRUPY WSPARCIA
% twoje doswiadczenie,

ktére daje site innym

() Masz pytania? Zadzwori! Infolinia: 22 502 26 60

WESPRZYJ NAS DOtACZ DO NAS!

Zeskanuj QR code
i dowiedz sie wiecej
o naszych dziataniach.

Przekaz podatku.

O ryzykocytogenetyczne.pl
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