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Szanowny Panie Ministrze,

Jako $rodowisko ekspertéw klinicznych, ktérzy szczegdlng wage przyktadajg do mozliwosci ciggtego
podnoszenia jakosci opieki nad chorymi pacjentami, a nade wszystko mozliwoscia merytorycznej roz-
mowy w tym zakresie, z zalem przyjeliSmy informacje o braku mozliwosci uczestnictwa Pana Ministra
w debacie ,,Chtoniaki skérne T-komérkowe — aspekty praktyczne” podczas Warszawskich Dni Dermato-
logicznych WAWDERM 2019. Niemniej, w $lad za zaproszeniem do udziatu w debacie, przesytamy Panu
Ministrowi podsumowanie najwazniejszych zagadnien dotyczgcych omawianego zakresu, zaprezento-
wanych podczas sesji.

Temat chtoniakdw skérnych T-komérkowych pojawit sie na konferencji WAWDERM nie po raz
pierwszy. W tym roku poruszyliémy m.in. problem jakosci zycia pacjentéw z chtoniakami pierwotnie
skérnymi T-komérkowymi (CTCL — Cutaneous T-Cell Lymphoma) - dzieki wczesniejszej realizacji pierw-
szego w Polsce badania jakosci zycia pacjentéw z t3 jednostkg chorobowg. Partnerami badania byly Pol-
skie Towarzystwo Dermatologiczne, Gdarski Uniwersytet Medyczny oraz Polska Grupa Badawcza Chto-
niakdw. Badanie wsparty takze Stowarzyszenie Wspierajgce Chorych na Chtoniaki “Sowie Oczy”, Stowa-
rzyszenie Przyjaciét Chorych na Chtoniaki ,Przebisnieg”, Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej
oraz Stowarzyszenia wspierajgce pacjentéw chorujgcych na choroby rzadkie ,,Orphan” oraz Federacja
Pacjentéw Polskich. CTCL to heterogenna grupa rzadkich i trudnych do rozpoznania nowotworoéw zio-
$liwych uktadu chtonnego, a wyniki badania wskazaty, iz dla sprawnej diagnozy, ktéra dzi§ (z powodu
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samej biologii choroby, ale takze systemu diagnostycznego w naszym kraju) moze trwaé nawet 7 lat, i do
zapewnienia opieki nad t3 grupa pacjentéw niezbedna jest edukacja lekarzy i dostep do optymalne;j te-
rapii.

Sesja, w ramach ktérej obecni lekarze mogli zapozna¢ sie ze skomplikowang i wymagajaca proce-
durg diagnostyki oraz postgpowania terapeutycznego wobec pacjentéw z chtoniakiem skérnym T-—
komédrkowym, cieszyta sie bardzo duzym zainteresowaniem. Mamy wiec poczucie, iz jako $rodowisko
ekspertéw stajemy naprzeciw wskazanym przez pacjentéw potrzebom edukacyjnym.

W toku prezentacji oraz pézniejszej dyskusji polskich specjalistek w dziedzinie CTCL (prof. Joanna
Maj, dr Joanna Czuwara, dr Agnieszka Giza, oraz mojej) zostaly podniesione takze problemy, ktérych
rozwigzanie wydaje si¢ by¢ jedynie w rekach decydentdéw, a dotyczg one diagnostyki, organizacji leczenia
wokoét pacjenta oraz dostepu do nowoczesnych terapii.

Oto zidentyfikowane potrzeby:
1. Diagnostyka

e Zmiana finansowania badar histopatologicznych i badarn molekularnych klonalnosci rearanzacji
TCR i 1gG oraz wdrozenie przepiséw dotyczgcych referencyjnosci pracowni diagnostycznych, da-
jacych mozliwos$¢ kierowania prébek do osrodkéw o duzym doswiadczeniu w diagnostyce chio-
niakéw skérnych T-komérkowych, poniewaz obraz histologiczny jest trudny do interpretacji.

e Utworzenie odrebnej specjalizacji z zakresu dermatopatologii. Specjalistéw dermatopatologii
w Polsce jest zaledwie kilku (konieczne jest zdanie egzaminu za granicami kraju), a trudno$é
w ocenie histopatologicznej nastrecza problemy diagnostyczne, a w konsekwencji suboptymalne
leczenie oraz dodatkowe koszty zaréwno dla Swiadczeniodawcy jaki i samego pacjenta.

2. Koordynowana opieka

e Stworzenie specjalistycznych oddziatéw oraz regulacji prawnych umozliwiajgcych ich wprowa-
dzenie, ktére beda obejmowac:

o stworzenie wielodyscyplinarnych zespotéw, ktére usprawniag przeptyw informacji i za-
pewnig wspotprace pomiedzy specjalistami opiekujgcymi sie pacjentem (dermatolog,
onkolog, hematolog, radioterapeuta),

o wsparcie psychoonkologiczne dla pacjenta podczas catej Sciezki leczenia,

o dostep do opieki pielegniarskiej (czes¢ pacjentéw wymaga zmiany opatrunkow 1-2 razy
dziennie, co przy licznych owrzodzeniach zajmuje kilka godzin i wymaga pomocy oséb
trzecich), dostep do szkolen, ktére pomogg pacjentom samodzielnie radzi¢ sobie z cho-
robg (w tym takze zapewnienie opieki domowej).
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3. Dostep do leczenia

Finansowanie leku pegylowany interferon dla pacjentéw z CTCL (w biezacym roku pacjenci utra-
cili mozliwos¢ leczenia interferonem alfa — nie ma w ogéle w Polsce , a pegylowany interferon
nie jest refundowany w CTCL).

Poszerzenie dostgpu pacjentéw z chfoniakami dla leku metotreksat podawanego podskdrnie,
niestety koszty leczenia przekraczaja mozliwosci finansowe pacjentéw.

Wprowadzenie dostepu do skutecznej terapii leczenia CTCL z ekspresjg CD30+ u chorych podda-
nych wczesniej przynajmniej jednej terapii systemowej (wyniki przewagi brentuksymabu vedotin
nad beksarotenem oraz metotreksatem wykazano w sposéb istotny statystycznie w badaniu
randomizowanym rejestracyjnym Ill fazy). W Polsce w czerwcu 2019, lek otrzymat pozytywna
opini¢ ekspertéw AOTMIT, niestety w dalszym ciggu (mimo znanego korzystnego dziatania leku)
brak programu lekowego dla pacjentéw z CTCL (lek jest stosowany u pacjentéw z chorobg
Hodgkina).

Zmiana wyceny procedur przy skierowaniu na bezptatne leczenie fototerapig, na ktérg dermato-
lodzy czekaja od 2014 roku. Cena naswietlan (konieczna terapia minimum 3 miesiace 3-4 razy
w tygodniu) plus koszty dojazdu uniemozliwiajg pacjentom korzystanie z tej metody leczenia.

Umotzliwienie petnego dostepu do leczenia systemowego lekami onkologicznymi przez lekarzy
dermatologdéw na oddziatach szpitalnych.

Wieloletni przebieg CTCL to ogromne obcigzenie dla chorych. Na skérze pacjentéw, u ktérych cho-

roba progresuje pojawiajg sig bolace i ropiejgce guzy, czesto ulegajgce rozpadowi, co utrudnia w petni
sprawne i samodzielne funkcjonowanie, a takze wymaga wielogodzinnych zmian opatrunkéw (pacjenci
wymagajg pomocy oséb-trzecich, bez wzgledu na wiek czesto nie sg wstanie wykonaé procedury sami).
W zaawansowanych stadiach moze dochodzi¢ do zajecia weztéw chtonnych i organéw wewnetrznych.
Trudne w terapii jest uzyskanie dtugotrwatych odpowiedzi na leczenie. Objawy choroby czesto nawraca-
ja, a pacjenci majg coraz wigksze poczucie spotecznej stygmatyzacji i utraty kontroli nad wiasnym zy-
ciem. Wedtug badania ,,Chfoniaki, ktorych nie znamy. Problem, ktérego nie widzimy” pacjenci potrzebuja
wigkszego wsparcia w kazdej sferze zycia: zawodowej, emocjonalnej i fizycznej. Dyskusja klinicystéw
na co dzien opiekujacych sie chorymi z CTCL potwierdzita potrzeby wskazane przez pacjentéw.



CHLONIAKI. KTORYCH NIE ZNAMY

Ze wzgledu na brak mozliwosci bezposredniej dyskusji z Panem Ministrem na temat powyzszych
zagadnien w trakcie sesji, bede bardzo wdzigczna za pisemng informacje Pana Ministra co do mozliwoéci
wprowadzenia w wyzej wymienionych zmian.
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Zatgczniki: , Chfoniaki, ktérych nie znamy. Problem, ktérego nie widzimy”, Badanie jakosci zycia oraz wplywu
choroby na codzienne funkcjonowanie polskich pacjentéw z chtoniakiem skérnym T-komérkowym.



