Nieznana, ale grozna - co trzeba wiedzie¢ o mielofibrozie?

Rozmowa z panig Katarzyna Lisowska, liderka organizacji Hematoonkologiczni —
Stowarzyszenie Chorych na Nowotwory Krwi i ich Bliskich

Kiedy i w jakim celu powstata Panstwa organizacja?

Formalnie dziatamy od ponad szesciu lat, jednak nasze starania majg znacznie dtuzsza
historie. Przez ponad dekade funkcjonowaliSmy jako grupa wsparcia dla chorych
z mielofibroza i ich rodzin. Oficjalna struktura data nam szanse na skuteczniejsze
zabieganie o prawa pacjentéw, wspotprace z decydentami i organizowanie pomocy na
szerszg skale.

Czym jest mielofibroza?

Rzadkim nowotworem krwi, zaliczanym do tzw. nowotwordéw mieloproliferacyjnych.
Prowadzi do wtdknienia szpiku kostnego, co w praktyce oznacza zaburzenie produkcji
komorek krwi. W Polsce i na $wiecie jest zaliczana do choréb rzadkich. Na naszej grupie
wsparcia jest ponad 1200 oséb pacjentéw i oséb wspierajgcych. Wedtug statystyk
w Polsce jest okoto 1000 chorych. Chorujg osoby w kazdym wieku, nawet nastolatki
i dzieci.

Jakie sa jej objawy?

Bardzo niespecyficzne. Na poczatku przypominaja zwykte przeziebienie. Pojawia sie
ostabienie, béle kosci, uczucie przewlektego zmeczenia, zlewne poty (pacjent wstaje
kilka razy w nocy, zeby zmieni¢ pizame). Pacjenci trafiajg wiec do lekarza rodzinnego,
gdzie otrzymujg kolejne antybiotyki, ktére nie dziataja. Dopiero morfologia krwi pokazuje
podwyzszone lub obnizone wartosci niektérych parametréow.

Kolejnym objawem jest uczucie petnosci w jamie brzusznej, co moze byé efektem
powiekszonej $ledziony, ktéra uciska sgsiednie narzady. Widaé to na badaniu
ultrasonograficznym. Potgczenie nieprawidtowych wynikéw morfologii i USG oraz
objawow grypopodobnych powinno sktoni¢ lekarza rodzinnego do skierowania pacjenta
do hematologa. | to juz jest potowa sukcesu.

Druga potowa to zapewne terapia. Jak leczy sie mielofibroze?

W sposéb zréznicowany. Mamy wiele lekdw, ale zaden nie leczy mielofibrozy. Jednak
dzieki nim choroba stata sie schorzeniem przewlektym. Niektérzy pacjenci nadal
otrzymujg preparaty starej generacji, co nie jest dobre — zwtaszcza w przypadku osob
mtodych, poniewaz wptywa na funkcje ptciowe. Wielu naszych pacjentéow jest
w badaniach klinicznych, majg szanse na nowoczesne leczenie, jeszcze nie refundowane
w Polsce.



Czy odnotowano istotny progres w leczeniu?

Zdecydowanie tak, postep jest ogromny. Kiedy mdéj maz zachorowat po czterdziestce
ustyszeliSmy, ze moze przezy¢ dwa lata. MieliSmy troje dzieci, byt to dla nas totalny szok.
Dzi$ mija pietnascie lat od tamtej diagnozy. Mamy w Polsce dwa leki dostepne
w programie lekowym. Chcielibysmy, aby dostepnosé¢ do nowoczesnych terapii byta
jeszcze wieksza — zeby wszystkie skuteczne leki byty refundowane réwniez u nas. Aby tak
sie dziato, firmy farmaceutyczne powinny sktada¢ wnioski refundacyjne takze w Polsce.

Jakie zmiany w systemie ochrony zdrowia sa najbardziej potrzebne?

Marzy nam sie, zeby ten system w ogéle nas zauwazyt! ChcielibySmy np. méc korzystaé
z sanatoriéw, a nie mozemy, poniewaz nalezg sie one pacjentom, ktdrzy wyzdrowieli.
A przeciez my mamy chorobe na cate zycie! Chcielibysmy tez mie¢ zapewniong opieke
psychologa i dietetyka, a takze szybszy dostep do lekarzy, jezeli pojawi sie kolejna
choroba.

Co mozna powiedzie¢ o pierwszej i drugiej linii leczenia?

W przypadku naszej choroby lekarze majg do wyboru kilka lekéw, dostepnych takze off
label oraz w programie lekowym. Program lekowy ma jednak swoje obwarowania —
pacjent musi by¢ juz mocno schorowany i ,,przeczotgany” przez chorobe, zeby zostat do
niego zakwalifikowany. Czasami brakuje po prostu ludzkiego podejscia do naszych
problemoéw oraz wiedzy na temat choroby.

Stowarzyszenie stara sie to zmienic¢?

Jak najbardziej. Organizujemy webinary, spotkania z ekspertami, przygotowujemy
materiaty edukacyjne, poradniki, ulotki, jeste$§my obecni na posiedzeniach komisji Sejmu
i Senatu. Bo nic o nas bez nas! W niektérych projektach dziatamy wspélnie z innymi
organizacjami, np. z Amazonkami Warszawa-Centrum, od kilku lat prowadzimy kampanie
edukacyjng dla pacjentéw ,,Wiedzg w chorobe" .

Czy w Polsce mamy odpowiedni poziom leczenia mielofibrozy?

Mamy naprawde swietnych lekarzy. Kiedy mdj maz byt leczony w ramach programu
lekowego, jego siostra, lekarka z USA, byta zaskoczona, ze u nas takie leczenie jest
bezptatne. Powiedziata, ze zazdrosci nam systemu refundacji. Oczywiscie, zawsze moze
by¢ lepiej, ale naprawde mamy sie czym pochwali¢. | mamy tez na co czeka¢ - do
refundacji dotaczaja nowe leki. Obecnie naszym priorytetem jest Momelotinib, lek dla
naszych pacjentdéw, ktérzy majg przewlekta anemie, czyli muszg byé poddawani
transfuzji krwi, a z czasem pacjent jest juz uzaleznionyod transfuzji. Wigze sie to
z wieloma skutkami ubocznymi i powiktaniami po przetoczeniu krwi. Ten nowoczesny lek
jest szansg dla pacjentéw, ktdrzy byli juz leczeni innymi preparatami dostepnymi
w programie lekowym, ale z réznych przyczyn ich organizm przestat na nie reagowac.
Ponadto, jest to lek takze dla chorych z powiekszong sledziong, bo na zagranicznych,
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zachodnich grupach wsparcia pacjenci piszg, ze zmniejsza im sie $ledziona oraz objawy
ogoélne choroby, ktére w wielu przypadkach wykluczajg z zycia zawodowego i rodzinnego.
Trzeba dodaé, ze wsrdod nas sg mtodzi pacjenci, ktérzy juz od kilku lat sg na rencie,
poniewaz mielofibroza nie pozwala im na normalne funkcjonowanie.

W jaki sposéb pacjenci moga poprawic¢ jakos¢ swojego zycia?

Przede wszystkim nie powinni z niego rezygnowac. Moje kolezanki z grupy wsparcia
podrézujg po Swiecie, uprawiajg sporty, angazujg sie spotecznie. Méj maz jezdzi na
rowerze, na nartach, prowadzi aktywne zycie. Wazna jest nadzieja i poczucie, ze zawsze
mozna cos$ zrobi¢, ze choroba nie przekresla wszystkiego, a innowacyjne leki zmieniaja
naszag chorobe w przewlektg. W Polsce mamy coraz wiecej dostepnych nowoczesnych
terapii.

Jak uktada sie Panstwu wspétpraca z lekarzami i instytucjami ochrony zdrowia?

Bardzo dobrze. Tylko dzieki wspotpracy z lekarzami, ekspertami, instytucjami
panstwowymi i innymi organizacjami mozemy osiagac realne zmiany. Razem walczymy
odostep do leczenia, edukacje pacjentéw i podnoszenie swiadomosci spotecznej.
Chodzi o to, zeby coraz wiecej ludzi ustyszato o mielofibrozie i innych nowotworach
krwi. | jezeli zauwazg cokolwiek niepokojgcego u siebie czy kogos z rodziny, dobrze, zeby
poprosili lekarza POZ-u o skierowanie na badania, lub zrobmy je za wtasne pienigdze —to
koszt okoto 30 zt. Uczulamy, ze wczesniej rozpoznana choroba to lepsze rokowania,
lepsze leczenie i lepsze zycie.

Gdzie szukaé kontaktu ze Stowarzyszeniem?

Zapraszamy na strone www.hematoonkologiczni.pl oraz do naszych grup wsparcia na
Facebooku, np. Mielofibroza — choroba nasza i naszych bliskich. Mozna tez do nas
napisa¢ na adres e-mail: hemato.onkologiczni@gmail.com. JesteSmy otwarci na

pomoc nie tylko dla pacjentéw z mielofibroza, ale tez z innymi rzadkimi nowotworami
krwi.

Bardzo dziekujemy.
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Quo vadis medicina?
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