Wsparcie, ktore ma znaczenie

Rozmowa z panem Dominikiem Romiriskim, Prezesem Stowarzyszenia Kierunek Zdrowie, Liderem
Porozumienia Organizacji Pozarzgdowych onkoSojusz, Koordynatorem Inicjatywy na rzecz
Rehabilitacji Hematologicznej

Czym zajmuje sie Panistwa organizacja?

Nasze Stowarzyszenie od ponad dwoch dekad wspiera pacjentéw hematologicznych, czyli osoby,
ktore chorujg na choroby krwi, nowotwory, skazy krwotoczne, szpiczaki czy biataczki. Jest to
Stowarzyszenie, ktore w tej chwili zrzesza ponad 4 tysigce oséb z catego kraju. Liczba programoéw
pomocowych oraz zaangazowanie cztonkOdw pozwalajg nam rozszerza¢ te dziatalnos¢ na kolejne
osrodki onkologiczne w Polsce.

Mowi Pan o 4 tysigcach czfonkow. Jaki poziom swiadomosci i wiedzy o chorobach oraz dostepnych
opcjach leczenia prezentujq pacjenci, z ktorymi majg Panstwo kontakt?

Patrzac na to, jak dynamiczng dziedzing medycyny jest hematologia, spokojnie mozemy uznac, ze
pacjent hematologiczny jest pacjentem dos$¢ dobrze wyedukowanym. Mimo ze praktycznie co
kwartat wchodzg nowe opcje terapeutyczne, to sSwiadomos¢ chorych jest duza. Oni wiedzg, ze od
nowoczesnosci leku, bezpieczenstwa terapii i jej skutecznosci, zalezy ich dobrostan. A tak naprawde,
to takze dobrostan catej rodziny, bliskich, ktorzy tej choroby doswiadczajg wraz z pacjentem.

Mimo organizacji wielu spotkan edukacyjnych, potrzeba edukacji wcigz jest aktualna, poniewaz
zmiany w terapii nowotworow krwi nastepujg bardzo szybko.

Dla pacjentéow bardzo trudny jest moment postawienia diagnozy. Niestety, najczesciej choroba
wraca. Czy system ochrony zdrowia przygotowuje ich na taki scenariusz?

Sam moment diagnozy jest dla wiekszosci oséb czyms zupetnie niespodziewanym i bardzo silnie na
nie oddziatuje. Tym bardziej, kiedy méwimy o nowotworach takich jak szpiczak.

W przypadku pierwszego nawrotu te emocje sg jeszcze wieksze, bo wowczas kazdy uswiadamia sobie
smutng prawde, ze szpiczak jest chorobg przewlekfa, nawracajgcy. Zatem nie mozna tutaj mowié
o catkowitym wyleczeniu, tylko tak naprawde o przechodzeniu przez kolejne linie leczenia. Gtéwnym
zadaniem nowoczesnych terapii jest zapewnienie skutecznego leczenia po tym pierwszym nawrocie.

Tak wiec mamy jeden z bardziej krytycznych momentdw w trakcie choroby, a z drugiej strony
konkretng odpowiedz: leczenie, ktore pozwoli czuc¢ sie bezpiecznie choremu oraz jego rodzinie.

Kluczowe jest, aby pacjent trafit do odpowiedniego osrodka. Czy system kieruje pacjenta, czy
pacjent sam musi szukac informacji na ten temat?

Jesli chodzi o wsparcie pacjenta zaréwno od strony informacyjnej, jak i psychologicznej, to niestety,
system nie jest wydolny. Jest tu bardzo duze pole do popisu dla organizacji pozarzgdowych, takich
jak nasza. Wtasnie w tej przestrzeni powstajg programy wsparcia, spotkania z psychologami,
terapeutami, ale tez animacje socjalne i spoteczne. To wtasnie tam chory dowiaduje sie o aspektach
prawnych i formalnych tego, co w chorobie mu przystuguje, jaka opiekg otacza go system, jakie
uprawnienia ma pracodawca.



Dostep do witasciwego leczenia takze wcigz jest problematyczny. To tak naprawde chory decyduje,
do ktorego osrodka hematologicznego sie skieruje.

Dla wielu oséb juz sama informacja, ze potrzebujg pomocy lekarza hematologa, jest czesto
niespodzianka. O ile o onkologach styszeli wszyscy, to o hematologach nie kazdy. Nie wspominajgc
o tym, zeby chorujacy byt w stanie rozréznic referencyjnos¢ osrodkdéw.

Pacjent nie jest w stanie stwierdzi¢, czy w jego konkretnym przypadku powinien by¢ leczony
w poradni, czy ma skorzysta¢ z ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, a moze udac sie do
wysokospecjalistycznego osrodka. To trudny moment, niewiedza jest wtedy paralizujgca. Niestety
pozniej, gdy pacjent trafia juz do hematologa, czeka go kolejne rozczarowanie — czas przewidziany
na konsultacje jednego chorego jest po prostu niewystarczajacy.

Co robi wtedy pacjent? Szuka pomocy i informacji gdzie indziej. To oczywiscie nic ztego, ale gorgco
apeluje: szukajmy ich w miejscach sprawdzonych. Jesli organizacja pozarzadowa dziata juz wiele lat,
to mozemy mieé¢ pewnos¢, ze posiada sprawdzong wiedze dotyczacg tego, jak poruszaé sie
w konkretnej chorobie, na jakie dziatania sie decydowad, a jakich unikaé. Niestety, medycyna
alternatywna nadal zbiera smutne zniwo w naszym kraju.

Czym jest Krajowa Sie¢ Hematologiczna i dlaczego jest tak wazna?

Krajowa Sie¢ Hematologiczna to projektowane rozwigzanie systemowe majgce na celu poprawe
opieki nad pacjentami z nowotworami krwi w Polsce. Gtéwne zatozenia jej funkcjonowania to
skrécenie czasu oczekiwania na diagnostyke i leczenie, koordynacja opieki, referencyjnos¢ osrodkéw
oraz wyréwnanie dostepu do nowoczesnych terapii. Projekt przewiduje pilotaz, ktéry ma obejmowa¢é
m.in. ostre biataczki i szpiczaka.

Choroby hematologiczne sg coraz lepiej leczone i przezywalnos¢ jest na tyle wysoka, ze méwimy juz
o nich jak o chorobach przewlektych, a nie terminalnych. Co za tym idzie? System, ktory byt wczesniej
dostosowany do konkretnej, z gory okreslonej liczby pacjentéw, przestat by¢ wydolny w sytuacji,
kiedy chorzy w naturalny sposéb w wyniku choroby nie odchodzg, tylko sg leczeni przewlekle, przez
wiele lat. Dzis dochodzi do takiej kumulacji, ze liczba chorych zwieksza sie o okoto 10 tysiecy rocznie.
System nie jest totalnie na to przygotowany. Krajowa Sie¢ Hematologiczna to dobrze przemyslana
i ,wykalkulowana” opcja zarzgdzania pacjentem w systemie, w najlepszym dla niego interesie.
Pacjent tak naprawde bedzie juz z gory wiedziat, gdzie powinien trafi¢ i bedzie kierowany do
konkretnego osrodka. Mam nadzieje, ze niebawem zapadng ostateczne decyzje odnosnie tego,
w ktérych osrodkach ten pilotaz ruszy.

Przedstawili Panstwo niedawno Raport dotyczqcy potrzeb pacjentéw z nawrotem szpiczaka. Co
z niego wynika?

Prawde moéwigc, podstawg do wszystkich naszych dziatan, ktére prowadzimy systematycznie w ciggu
roku, sg wieloletnie obserwacje. Dopytujemy pacjentéw o ich problemy i sugestie, aby przedstawié
je na kolejnych wydarzeniach edukacyjnych, kongresach i konferencjach.

Problemem, ktérym nasze stowarzyszenie zajmuje sie od 18 lat, sg turnusy rehabilitacyjne. Przy
naszych ograniczonych zasobach nie jestesmy w stanie wesprze¢ wszystkich pacjentéw, ktdrzy pilnie
na taki turnus powinni trafi¢. Trzeba to wprowadzi¢ do systemu. Kolejna sprawa to opieka
uzdrowiskowa, ktdora rowniez od dwadch lat nie moze doczekac sie reformy. Mamy nadzieje, ze po
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tym Raporcie problem zostanie zauwazony, poniewaz ponad trzy czwarte oséb ankietowanych
deklarowato dostep do turnuséw rehabilitacyjnych i opieki uzdrowiskowej jako najbardziej palace
z problemow, ktorych doswiadczaja.

W tej chwili samo wyleczenie nie jest juz petnym sukcesem. Byto tak kilkanascie czy kilkadziesiat lat
temu, kiedy stosowalismy klasyczng ciezkg chemioterapie. W tej chwili leczenie ma juz catkiem inny
przebieg i o prawdziwym sukcesie mowimy wtedy, kiedy zdrowie pacjenta uda sie przywrdcic jak
najbardziej do stanu sprzed diagnozy. Kiedy dajemy mu samodzielnos¢, kiedy zapewniamy
reintegracje spoteczna i tak naprawde po ciezkiej chorobie przywracamy go spoteczenstwu, zaréwno
do aktywnosci zawodowej, jak i do aktywnosci klasycznej dla zycia emeryta. Bo trzeba zawsze
pamietac, ze te nowotwory, ktérych doswiadczamy, sg przewaznie domeng oséb dojrzatych.

Jak ocenia Pan dostep do nowoczesnych terapii w Polsce? Na co najbardziej czekajq pacjenci
Zz nawrotem szpiczaka?

Jestesmy bardzo blisko standardow Europy Zachodniej. To pewien wyznacznik, do ktorego dgzymy.
Z kazdym rokiem Ministerstwo Zdrowia wprowadza nowe terapie. Nie zmienia to jednak faktu, ze
w tej chwili jestesmy w momencie przetomowym. Sg dwie istotne terapie, na ktére bardzo czekamy.
Jedng z nich jest bardzo ciekawe rozwigzanie od strony naukowej, specjalistycznej, czyli
immunotoksyna. Mowie tu o belantamabie mafodotyny, ktdry taczy w sobie dwie funkcje. Z jednej
strony jest to immunologia, a z drugiej tez toksyna, ktéra niszczy komérki nowotworowe przy
minimalnym wptywie na komérki zdrowe.

Czyli nie jest to celowana ,,na slepo” ciezka chemioterapia, ktdra niesie ze sobg mndstwo powiktan,
a bardzo precyzyjne ,namierzanie” i eliminacja nowotworu. Opcja ta generuje tez ogromne zyski dla
samego pacjenta — czas wolny od progresji wydtuzyt sie niemal trzykrotnie, z 13 do 36 miesiecy, co
jest, moim zdaniem, ogromnym sukcesem.

Druga mozliwoscig jest terapia CAR-T w szpiczaku mnogim. To zaawansowana immunoterapia
polegajgca na modyfikacji genetycznej limfocytédw T pacjenta, aby rozpoznawaty i niszczyty komorki
nowotworowe z antygenem BCMA. Obie doskonale uzupetniajg potrzeby chorych w Il linii leczenia.

Jak wyglqgda codzienna praca Stowarzyszenia Kierunek Zdrowie?

Prawde modwigc, jesteSmy troszeczke ,ofiarg wtasnego sukcesu”, poniewaz Stowarzyszenie bardzo
dynamicznie sie rozrasta. Kazdego dnia odbieramy wiele telefonéw. Podpowiadamy, radzimy, gdzie
sie uda¢, ttumaczymy, ktére informacje wymagaja konsultacji prawnika.

Prowadzimy program, ktory nazywa sie #KierunekPoMoc. Refundujemy osobom najbiedniejszym
dostep do prawnika, fizjoterapeuty, dietetyka, ale tez psychologa i terapeuty, gdyz wiemy, ze na
réznych etapach choroby potrzebne s3 odmienne narzedzia umozliwiajace uporzadkowanie
codziennego funkcjonowania... Refundacja wizyty lub oczekiwanie na mozliwos¢ skorzystania
z opieki w ramach NFZ-u czesto bardzo mocno sie mijajg z potrzebami.

Wizyta u fizjoterapeuty po pottora roku od momentu wystgpienia powiktan jest czyms
dramatycznym. Po péttora roku wiekszos¢ z tych schorzen czy ograniczen powstatych w wyniku
leczenia czy tez choroby jest juz utrwalona.



Prowadzimy tez stacjonarny punkt wsparcia, do ktérego mozna po prostu przyjsc i z tej naszej wiedzy
skorzysta¢. Ponadto prawie 60 wolontariuszy prowadzi linie wsparcia. Na wiekszosci oddziatéw
hematologicznych dziata nasz wolontariat.

W tym roku w kolejnych osmiu osrodkach pojawili sie wolontariusze, ktérzy w oznaczonych
koszulkach, z identyfikatorem wchodzg na sale chorych, oddziaty dzienne czy do poradni, i informujg
0 sposobach radzenia sobie ze skutkami ubocznymi terapii, ale tez i o sposobach na znalezienie
wsparcia w mikro-grupach.

Przetomem w profilaktyce w tym roku jest powstanie #HematoBusu, ktéry jako pierwszy w Europie
umozliwia przeprowadzanie badan petnej morfologii poza laboratorium —w plenerze, podczas
wydarzen, ale rowniez w zaktadach pracy, gdzie profilaktyka dociera bezposrednio do duzych grup.
Z okazji Swiatowego Dnia Walki z Nowotworami Krwi oficjalnie startujemy z programem 29 maja.

Gdzie pacjenci moggq szukac informacji?
Kanatem, na ktérym jest najwiecej informacji, jest nasz fanpage Facebook, tam wszystkie nasze
dziatania sg opisywane na biezgco. Wystarczy wprowadzi¢ nazwe: Stowarzyszenie Kierunek Zdrowie.

Na stronie internetowej www.kierunekzdrowie.org mozna znalez¢ szczegétowo opisane programy
wsparcia i liste wolontariuszy. Pacjent trafia zatem bezposrednio do kompetentnej osoby.

Prowadzimy tez Instagrama i kanat na YouTube, ktory szczegdlnie polecam, dostepne sg tam wyktady,
wywiady oraz rozmowy z profesorami z catego kraju, z autorytetami na skale Europy i $wiata, ktorzy
informujg, na co czekamy w konkretnych chorobach, jak wyglada sprawa refundacji, ale tez jak
mozna zarzgdza¢ samg choroba.

Sg tez filmiki dotyczace rehabilitacji, czyli jak samodzielnie poruszac¢ sie w domu, jakie ¢wiczenia
wdrazaé, zeby nie poddawac sie stagnacji i ciezarowi samej choroby.

Bardzo dziekujemy
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Quo vadis medicina

Autoryzowany wywiad prasowy opracowany przez Stowarzyszenie Dziennikarze dla Zdrowia. Swiatowy Dzier
Walki z Nowotworami Krwi. Maj 2026.




