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Wstep

Dagmara Samselska

Prezes Amicus Fundacja tuszezycy i £ZS

Przewodniczgca Unii Stowarzyszer Chorych na tuszczyce i £ZS

Rok 2020 i poczatek 2021 byly dla wszystkich
prébag, ale i wyzwaniem. Szczegélnie trudny okazat
sie dla oséb dotknietych przewleklymi, zapalnymi
chorobami skéry jak tuszczyca. Mniej wiecej rok
temu od jednego z dermatologéw, z ktdrymi
wspdtpracuje Fundacja Amicus, ustyszatam, ze do
tej pory sytuacja chorych na fuszezyce byta bardzo
trudna, ale tak dobra jak byta juz nie bedzie... Inny
specjalista stwierdzit, ze nigdy podczas swojej
pracy nie miat do czynienia z tak bardzo nasilong
tuszczycq u pacjentéw. Co jest tego przyczyng?
Wiele probleméw ma charakter systemowy.
Koncentrujac sie na pandemii COVID-19, ktéra jest
ogromnym zagrozeniem dla wszystkich, zapom-
niano o ludziach, ktérzy czesto od wielu lat
zmagajq sie z chorobami utrudniajgcymi aktywne
funkcjonowanie w kazdej sferze zycia.

Jak wyglada sytuacja oséb chorych na tuszezyce
w tym trudnym okresie? Czy problemy sie nasility?
Poza relacjami pacjentéw, z ktérymi na co dzien
mamy do czynienia w Fundacji postanowilismy
sprawdzié doswiadczenia dotyczgce choroby i jej
leczenia w czasie pandemii na duzej grupie,

ponad 500 pacjentéw.

Przeprowadzone badanie pokazato jak powaznym
problemem jest brak dostepu do leczenia, ale
takze  brak indywidualizacji  terapii, brak
koordynacji leczenia, przy wadliwie skonstru-
owanym programie lekowym, ktérego zapisy
wymuszajq przerwanie leczenia po 96 tygodniach.
Sytuacja dotyczy oséb w najtrudniejszej sytuacji -
pacjentéw z najbardziej trudng do leczenia
tuszczycq, najbardziej narazonych na negatywne
konsekwencje  powaznego stanu  zapalnego
toczgcego sig w organizmie.

Coraz czeéciej méwi sie o dgzeniu do wdrozenia
modelu ochrony zdrowia opartego na wartosci
zdrowotnej - Valve Based Healthcare. Patrzgc
przez pryzmat odpowiedzi badanej grupy
pacjentéw na jako$¢ opieki zdrowotnej, efekty
leczenia oraz doswiadczenia pacjentéw w kon-
tekécie leczenia tuszczycy w Polsce, widzimy jak
wiele aspektéw zwigzanych opiekq zdrowotng nad
pacjentami z tuszczycq dotyczy niedostatecznego
dostepu do pozornie dostepnych (poniewaz

refundowanych) terapii lekowych.



Raport zostal przygotowany przez AMICUS

Fundacje tuszczyey i £ZS wspdlnie z ekspertami:

o prof. dr hab. Joanng Narbutt, konsultant
krajowaq ds. dermatologii i wenerologii

o prof. nadzw. dr hab. Ireng Waleckqg, MBA,
konsultant ds. dermatologii i wenerologii
wojewddztwa mazowieckiego

e dr n. med. Magdaleng Wiadysiuk, Prezes
Stowarzyszenia CEESTAHC oraz wiceprezes

firmy HTA Consulting.

Komentarz do dokumentu przygotowat Barttomie;

Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta.

Na podstawie analizy zebranych na potrzeby tego
opracowania opinii pacjentéw i ekspertéw zostaly

zidentyfikowane  obszary,  ktére

wymagaja
podjecia dziatah systemowych i zmian na korzy$¢
pacjentéw w tym trudnym dla wszystkich czasie,
ale tez na przyszfosé. Zwlaszecza w sytuacji
zaciggania tzw. dtugu zdrowotnego - ktéry juz
powoduje, ze pacjenci zgtaszajq sie do lekarzy
w ciezszym stanie, sq opdznienia w diagnostyce
oraz problemy z dostepem do skutecznego
leczenia dla oséb z tuszczycq - ktéra jest jako
choroba powaznym obcigzeniem dla ok. 3%

wszystkich Polakéw, ale tez wplywa na jakosé

i organizacje zycia ich bliskich - o czym piszemy

w raporcie.




Glowne wnioski

W Polsce na fuszczyce choruje okoto 1,2 min oséb.
Szacuje sie, ze 80% zachorowan wystepuje

pomiedzy 20-40 rokiem zycia.

Choroba u wigkszosci pacjentéw ma duzy wptyw
na wszystkie obszary zycia - od rodzinnego po

ZO.WOdOWG.

Ponad 90% pacjentéw odczuwa, ze choroba
pogarsza, badZ znaczaco pogarsza jako$é ich
zycia. Niemal co 10 pacjent w ciggu ostatnich 6
miesiecy uslyszat diagnoze depresji.

Co dziesiaty ankietowany stracit prace z powodu
tuszezycy.

Zmiany skérne sq bardzo czesto powodem

stygmatyzacji chorych (52,7%).

tuszezyca zazwyczaj objawia sie wystepowaniem
charakterystycznych czerwono-brunatnych grudek
pokrytych srebrzystq tuska, czasami jotowych
krostek. U wiekszosci chorych zmiany zajmujq
owJ(osionq skér@ gJ{owy, Jfo|<cie, ko|c1nc1, OI(OliCQ
krzyzowa. Zmiany pojawiajq sie tez na dtoniach,

stopach, w okolicach intymnych, na paznokciach.

Poza widocznymi objawami, chorzy na fuszczyce

zmagajq sie z wieloma wspé’ftowqrzyszqcymi

chorobami  (fuszczycowe  zapalenie  stawdw,

otyto$é, insulinoopornoéé, choroby  sercowo-
naczyniowe, zakrzepowe zapalenie zyl, choroba
niedokrwienna sercaq, miaz’diyca, nadciénieniem
tetnicze, dyslipidemia, choroby zapalne jelit)
i powinni byé pod opiekg wielu specjalistéw:
reumatologa, kardiologa, endokrynologa,
diabetologa, gastrologa, psychologa, a gdy

wymaga tego sytuacja takze psychiatry.

Pacjenci potrzebujg tez zindywidualizowanej
farmakoterapii.  Podczas  wyboru  metody
terapeutycznej nalezy uwzgledni¢  nasilenie
choroby, jej wplyw na zdrowie fizyczne,

psychologiczne i spoteczne, wspétistnienie tuszczy-

cowego zapalenia stawéw oraz  choréb
dodatkowych, a takze plany zawodowe i zyciowe
pacjenta, ze szczegdlnym zwréceniem uwagi na

planowanie posiadania potomstwa.

Najciezej chorzy pacjenci po uptywie 96 tygodni,
zgodnie z zapisami programu lekowego, sq
zmuszeni przerwaé skuteczng terapie. Jest to
niezgodne z polskimi i europejskimi wytycznymi
klinicznymi ADV/EDF/IPC/PTD i ChPL (charak-
trerystyka produktu leczniczego) konkretnego leky,
ktére jasno okreslaja w jakich przypadkach leki

powinny byé odstawione.



Rekomendacje

Wséréd rekomendowanych przez ekspertéw i pacjentéw zmian moina

wymienié¢ nastepujace:

Wprowadzenie kompleksowej opieki i zwiekszenie dostepu do

diagnostyki i wizyt u specjalistéw.

Decyzja o czasie leczenia i ewentualnym odstawieniu leku, podejmowana
przez lekarza wspdlnie z pacjentem, w oparciu o stan kliniczny, wytyczne

medyczne oraz wiedze i doswiadczenie lekarza.

Umozliwienie stosowania terapii inhibitorami TNF-alfa w ramach

ambulatoryjnej opieki specjalistyczne;.

Indywidualizacja farmakoterapii i wiekszy dostep do leczenia ogdlnego -
chorych nalezy do niego wtacza¢ w kazdym uzasadnionym przypadku, tak

aby kontrolowad stan skéry i hamowad toczace sie zapalenie.

Uproszczenie procedur i lepsza wycena leczenia w ramach programéw

lekowych.

Edukacja i kampanie informacyjne do spoteczenstwa zwiekszajgce wiedze

na temat choroby i przeciwdzialajace stygmatyzacii.

Edukacja lekarzy, przedstawicieli innych zawodéw medycznych oraz
pacjentéw dotyczgca patogenezy i przebiegu fuszczycy oraz jej

ogdlnoustrojowego charakteru, ktéry wymaga czesto wezesnej interwencji

ogdlne;j.




Prof. nadzw. dr hab. n. med. Irena Walecka

Konsultant ds. dermatologii i wenerologii
wojewddztwa mazowieckiego

Kierownik Kliniki Dermatologii CMKP / CSK MSWiA
w Warszawie

Luszczyca, epidemiologia, leczenie

tuszezyca to przewlekta ogdlnoustrojowa choroba

zapalna, dotyczaca okoto 2-3%  populacii
$wiatowej. W Polsce na fuszczyce choruje okoto 1,2
mln oséb. Pojawié sie moze w kazdym wieku od
urodzenia do pdznej staroéci, ze szczytem (80%
przypadkéw zachorowar) pomiedzy 20-40 rokiem
zycia. Etiopatogeneza jest dotychczas nie do
kodica poznana, podkresla sie role czynnikéw
genetycznych, immunologicznych i srodowiskowych.
Czynniki genetyczne sprawiajg, ze u okoto 30%
chorych schorzenie wystepuje rodzinnie, a spo-
séb dziedziczenia wydaje sie by¢ wieloczynnikowy
i poligenowy. Jezeli jeden z rodzicéw ma fuszczyce
to prawdopodobienstwo choroby u dziecka wynosi
okofo 25%, w przypadku choroby obojga rodzicéw
prawdopodobierstwo wzrasta do 80%. Gdy mamy
bliznieta jednojajowe, to jedli jedno z nich ma
luszczyce, praw-dopodobiedstwo, ze  drugie
zachoruje jest prawie 100%. U oséb predys-
ponowanych genetycznie chorobe wyzwalajg
najczesciej czynniki érodowiskowe do ktdrych
zaliczamy przede wszystkim infekcje bakteryjne,
wirusowe i grzybicze, stres, urazy, niektére leki oraz
uzywki.

Klinicznie tuszczyca zazwyczaj objawia sie
wystepowaniem charakterystycznych czerwono-
brunatnych grudek pokrytych srebrzysta tuska,
czasami jofowych krostek. U wiekszosci chorych
zmiany zajmujg owlosiona skére glowy, tokcie,

kolana, okolice krzyzowa. Jednakze choroba moze

wystapié w kazdej lokalizacji, zmiany pojawiajg
siec tez na dfoniach, stopach, w okolicach
intymnych, na paznokciach. Istnieje kilka odmian
tuszczycy takich jak fuszczyca zwykla, (ktére;
jednym z podtypéw jest najczesciej wystepujaca
tuszczyca plackowata), tuszezyca krostkowa, ktéra
moze zajmowad dfonie i stopy lub mieé¢ postad
vogdlniong (tzw. Von Zumbusch), tuszczyca
paznokci czy stawdéw. Czestosé wystepowania
tuszczycy stawowej (v pacjentéw ze zmianami
skérnymi) szacuje sie na okoto 25-30% i objawia
sie ona najczeéciej po okoto 10 latach od

wystgpienia zmian skérnych (70%), oczywiscie

zmiany stawowe i skérne moga wystapié
réwnoczasowo (15%), albo rzadko, tuszezyca
stawéw  wyprzedza  zmiany skérne  (15%).

tuszczycowe zapalenie stawdw jest uktadowq

manifestacja  choroby, tak jak i czesto
wspdtistniejace choroby  uktadu Sercowo-
naczyniowego, otylo$é, zaburzenia gospodarki

lipidowej, cukrzyca, niealkoholowe sttuszczenie

watroby, a takze depresja. Dla wprawnego

dermatologa, po  zebraniu  szczegétowego

wywiadu i obejrzeniu charakterystycznych zmian
skornych, tuszczyca jest do$é  prosta do
rozpoznania. Problemy moga wystgpi¢ w przy-
padku tuszezycy  zajmujacej tylko  okolice
szczegdlne (skéra owlosiona gtowy, dfonie i stopy,

okolice intymne, paznokcie).

(§)



W  zaleznoéci od nasilenia  zmian skérnych
quszczycg dzielimy na:

o tagodng (PASI / BSA / DLQI <10),

o umiarkowangq i ciezka (PASI i/lub BSA i DLQI>10).

Podziat ten czeéciowo determinuje leczenie.

PASI - ang. Psoriasis Area and Severity Index

Wskaznik uwzgledniajacy rozlegtosé i nasilenie zmian
skérnych. Okresla rumied, grubosé wykwitéw i na-
warstwienie fuski w skali od 0 (brak zmian) do 4 (bardzo
mocno nasilone zmiany) oraz zajetq powierzchnie w
czterech lokalizacjach — gtowa, tutéw, korczyny gérne,
koriczyny dolne w zakresach od 0 (< 10%) do 6 (90-
100%). Maksymalny wynik skali wynosi 72 punkty. Im
wyzszy wynik, tym nasilenie tuszczycy jest wigksze.

BSA - ang. Body Surface Area

Wskaznik okresla procent powierzchni ciata zajetej przez
zmiany fuszczycowe w zakresie od O do 100. Przy
obliczaniv wartoéci BSA wykorzystywana jest reguta
dziewiatek. Kazda z okreslonych lokalizacji (gtowa i szy-
jo, prawa korczyna gérna, lewa korczyna gérna, klatka
piersiowa, brzuch, gérna czes¢ plecéw, dolna czess
plecéw, prawe udo, lewe udo, prawe podudzie, lewe
podudzie) w przyblizeniu odpowiada 9% calej
powierzchni skéry, a 1% to powierzchnia krocza. Inna
metoda oceny powierzchni zmian skérnych zaktada, ze
powierzchnia dfoni pacjenta odpowiada 1% calej
powierzchni skéry. Przy czym nalezy podkreslié, ze jest to
powierzchnia catej dfoni (wraz z palcami) pacjenta,
a nie lekarza oceniajgcego.

DLQI - ang. Dermatology Life Quality Index

Jest najpowszechniej stosowang skalg oceniajacq jakosé
zycia pacjentéw chorujacych na tuszczyce oraz to, w ja-
kim stopniu leczenie wplywa na jej poprawe. Skiada sie
z 10 pytad dotyczacych wplywu choroby na rézne sfery
zycia pacjenta. Odpowiedz? na kazde z pytan: ,wcale”
Aroche”, bardzo”, ,bardzo mocno” jest punktowana
odpowiednio od 0 do 3. Ostateczny wynik DLQI jest sumq
punktéw. W zaleznosci od liczby uzyskanych punktéw
okresla sie, w jakim stopniu choroba wplywa na jakosé
zycia: 0-1 — bez wplywu, 2-5 — nieznacznie obnizona
joko$é zycia, 6-10 — umiarkowanie obnizona jakosé¢
zycia, 11-20 — mocno obnizona jako$é zycia, 21-30 —
bardzo mocno obnizona jakosé zycia.(1)

W przypadku jesli mamy do czynienia z tusz-
czycq o nasileniv tagodnym, mozna ja leczyé
tylko miejscowo. Od lat stosuje sie masci,
kremy, lotiony zawierajgce m.in.: kwas
salicylowy, dziegcie, cygnoline, pochodne wit.

D3, inhibitory kalcyneuryny, sterydy.

Jesli zmiany sq bardziej nasilone lub nie
mamy efektu po leczeniu miejscowym warto
pomyéle¢ o fototerapii (czyli naswietlaniu
skéry lampami wykorzystujacymi promienio-
wanie UVA i UVB) lub fotochemioterapii (tzw.
PUVA). Dopiero gdy te kuracje sa niesku-
teczne lub sa do nich przeciwwskazania
powinno sie wlgczyé klasyczne leczenie
ogdélne. W przypadku tuszezycy o nasileniu
umiarkowanym do ciezkiego lekarz po
wykonaniu badad moze zlecié¢ leczenie MTX,
CsA lub acytretyna. Kobiety przyjmujace
preparaty acytretyny i 3 lata po jej

odstawieniu  muszg stosowaé skuteczng
antykoncepcje. W przypadku cigzy efektem
ubocznym retinoidéw moga byé bardzo
powazne wady ptodu. Antykoncepcje nalezy
takze przyjmowaé w trakcie terapii MTX
i 6 miesiecy po jej zakoAczeniu. Jezeli po
klasycznym leczeniu ogélnym pacjent nie ma
adekwatnej odpowiedzi lub ma dziatania
niepozgdane wtedy mozemy wtgczyé leczenie
biologiczne. Leki te sq obecnie dostepne
w ramach programéw lekowych NFZ oraz
badar Obecnie

mamy dwa programy lekowe

w ramach klinicznych.
w  Polsce
dedykowane pacjentom z tuszczycq. Jest to
program ,Leczenia umiarkowanej i ciezkiej
tuszczycy  plackowatej”’, oraz  program
,Leczenia aktywnej postaci J(Uszczycowego
zapalenia stawéw”. W ramach programu
lekowego tuszezycy plackowatej umiarko-
wanej do ciezkiej (po nieskutecznosci 2
innych ogélnych metod terapii) mamy do
dyspozycji 9 preparatéw w tym leki anty-TNF
alfa, inhibitory IL-17, IL-12/23, IL-23, w pro-
gramie leczenia aktywnego fuszczy-cowego
zapalenia stawéw jest refundowanych 8
preparatéw w tym leki anty-TNF alfa,

inhibitory IL-17, inhibitor kinaz janusowych.

1. Bozek A, Reich A. W jaki sposéb miarodajnie oceniaé nasilenie tuszezycy. Forum Dermatol. 2016; 2 (1): 6-11.
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Leczenie biologiczne polega na podawaniu
pacjentowi lekéw uzyskanych przy uzyciu
technik  biologii  molekularnej (inzynierii
genetycznej), ktére dzieki swojemu celo-
wanemu dziataniu na wybrany element reakeji
immunologicznej sq wysoce selektywne, co

bardzo

skutecznoéci. Wydaje sie, ze pomimo podziatu

pozwala na uzyskanie wysokiej
tuszczycy uwzgledniajgcego nasilenie zmian
i lokalizacje, kazda tuszczyca jest inna, ma
inny przebieg i inaczej odpowiada na
leczenie, dlatego tez terapie nalezy pacjen-
towi dobiera¢ indywidualnie. To my, dermato-
lodzy, jesteémy odpowiedzialni za to, zeby
pacjent miat jak najszybsze i dtugotrwate
ustapienie zmian, a leczenie byto dla niego
bezpieczne, akceptowalne i niekrepujace.

tuszezyca zwlaszeza o duzym nasileniv i zlo-
kalizowana w tzw. okolicach szczegdélnych,
powoduje stygmatyzacje, znacznie obniza
jako$é zycia i wywiera istotny wptyw zaréwno
na aktywno$é¢ zawodowq jak i wiele aspektéw

zycia osobistego i spofecznego. Wigkszo$é

pacjentéw wstydzi sie swojego wyglgdu, oba-

wia reakcji otoczenia, nie nawiazuje
blizszych kontaktéw przez co powoli wyklucza
sie z zycia spotecznego. Pacjenci ci zdecy-
dowanie czeéciej majg obnizony nastréj,
depresje, myéli samobdjcze oraz zwiekszong
absencje w pracy. lzolacja i osamotnienie
powodujg u czeéci z nich ucieczke w alkohol
i inne uzywki.

W zwigzku z wieloma wspéttowarzyszgcymi
chorobami, pacjenci z tuszczycq powinni by¢
pod opiekq wielu specjalistéw: reumatologa,
kardiologa, endokrynologa, diabetologa,
gastrologa, psychologa, a gdy wymaga tego
sytuacja takze psychiatry.

Chorzy na tuszczyce czujg sie dobrze we
wtasnym érodowisku, wéréd oséb, ktére majq
podobne problemy i moga wymieniaé sie
mi@dzy soba réznymi informacjami i byé dla
siebie wsparciem. Takim wsparciem dla
pacjentdw sa rdéwniez organizacje pac-
jenckie i posrednio media, ktére m.in. dzieki

$cistej wspdtpracy z lekarzami dostarczajq

pacjentom najnowsze informacje na temat

mozliwych metod leczenia.




Prof. dr hab. n. med. Joanna Narbutt

Konsultant krajowa ds. dermatologii i wenerologii

Jak powinno wygladac leczenie?

tuszczyca (psoriasis) jest jedna z naj-
czestszych dermatoz spotykanych zaréwno
w ambulatoryjnej, jak i szpitalnej opiece
dermatologicznej.

Najczeéciej problem dotyczy miodych oséb
dorostych. W populacji dzieciecej choroba
wystepuje rzadziej, aczkolwiek w ostatnich
latach widoczny jest wzrost zachorowar na
tuszczyce u dzieci, w tym na postaci o umiar-
kowanym i ciezkim przebiegu.

tuszczyca jest chorobg o podtozu auto-
immunologicznym, w rozwoju ktdrej istotna
role odgrywajg tez czynniki $rodowiskowe
oraz genetyczne. W ostatnich latach dokonat
sie ogromny przetom w zakresie rozumienia
istoty choroby i uznano jg za przewlekiq
chorobe ogélnoustrojowa.

Prowadzone  badania  epidemiologiczne
wykazaty réwniez zwiekszone wystepowanie
niektérych choréb w populacji oséb z tusz-
czycq, szczegdlnie o umiarkowanym bqdz
ciezkim przebiegu. Do choréb czescie]
wspétwystepujacych z tuszezycq zalicza sie
tuszczycowe zapalenie stawéw, metabolicz-
ne, uktadu sercowo-naczyniowego, choroby
psychiatryczne, niealkoholowe stluszczenie
watroby oraz choroby zapalne jelit. Z tego
wzgledu pacjent z tuszeczycq powinien mied

zapewnione holistyczng opieke wielospecja-

listyczng i odpowiednie leczenie, indywidualnie
dobrane w zaleznoéci od nasilenia procesu
chorobowego oraz wspéfistniejgcych probleméw
medycznych.

doboru

terapii jest wstepna ocena nasilenia zmian

Kluczowym  elementem odpowiedniej

chorobowych. Stopien nasilenia  tuszczycy
zwyczajnej ocenia sie przy pomocy skali: BSA
(Body Surface Area) i PASI (Psoriasis Area and
Severity Index). Dodatkowo u kazdego chorego
nalezy przeprowadzié¢ ankiete oceniajacq wplyw
choroby na jako$¢ zycia (Dermatology Life Quality
Index, DLQI). Przyjeto, ze u chorego, u ktérego
wskazniki PASI lub BSA i DLQI wynoszq ponizej 10,
rozpoznaje sie tuszczyce tagodng, natomiast jesli
punktacja dla tych ocen wynosi powyzej 10,
rozpoznaje sie tuszczyce o umiarkowanym i ciezkim
przebiegu. Podziat ten jest zgodny z wytycznymi
Polskiego Towarzystwa Dermatologicznego.
tuszczyca o ciezkim przebiegu obejmuje takze
wszystkie przypadki tuszczycy krostkowej
vogdlnionej (niezaleznie od rozlegtosci choroby)
oraz tuszezyce erytrodermiczng (erytrodermie
tuszczycowq).

Zgodnie z wytycznymi PTD (2020) ocena trzech
wymienionych  skal implikuje wybdr metody
terapeutycznej. Wdrozenie fototerapii lub leczenia
ogdlnego wskazane jest w kazdym przypadku, gdy

skala PASI lub BSA wynoszq powyzej 10.
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Podczas oceny procesu terapeutycznego
réwniez ocenia sie te skale. Przyjeto, ze
satysfakcjonujgcy efekt leczniczy wystepuje
wéwezas, gdy uzyskuje sie popraw kliniczng

rzedu PASI 90. W przypadku

poprawy
klinicznej miedzy PASI 75 a 90, o kontynuacji
leczenia badz zmianie terapii decyduje
jako$é zycia pacjenta. Natomiast w przy-

padku, gdy prowadzone leczenie nie przynosi

efektu minimum poprawy rzedu PASI 75
konieczne jest zamiana metody tera-
peutycznej, tj. gdy dojdzie do remisji

klinicznej. Wszelkie decyzje o zmianie czy
kontynuacji leczenia lekarz podejmuje zawsze
wspdlnie z pacjentem, biorgc pod uwage

preferencje i potrzeby. Ten

prosty

postepowanie

jego

algorytm znacznie ulatwia
medyczne, jest czytelny i niezwykle przydatny

w pracy zawodowej.

Leczenie luszczycy

Podczas wyboru metody terapeutycznej

nalezy uwzglednié¢ nasilenie choroby, jej
wptyw na zdrowie fizyczne, psychologiczne
i spoteczne, wspédtistnienie tuszczycowego
zapalenia stawéw oraz choréb dodatkowych,
a takze plany zawodowe i zyciowe pacjenta,
ze szczegdlnym zwréceniem uwagi na plano-
wanie posiadania potomstwa.

Wg rekomendacji ekspertéw PTD  terapia
miejscowa fuszczycy zarezerwowana jest do
postaci tagodnych choroby. Wykorzystuje sie tu
bedgce potgczeniem

przede wszystkim leki

betametzanzonu z kalcypotriolem (mas¢, zel,
piana) poczatkowo w terapii ciagtej, a potem
podtrzymujacej (na zgdanie lub proaktywnie). Do
pozostalych lekéw miejscowych nalezq preparaty
sterydowe, analogi witaminy D i recepturowe,

coraz rzadziej wykorzystywane - antralina lub

dziegcie.

W poczgtkowych etapach zasadne jest

stosowanie  preparatéw  keratolitycznych

(mocznik, kwas salicylowy), a na kazdym

kolejnym etapie, wraz z okresem remisji

stosowanie emolientéw. Leczenie

ciggte
tuszczycy umiarkowanej do ciezkiej nie moze
natomiast leczeniu

opiera¢ sie tylko na

miejscowym. Preparaty miejscowe moga

w tych przypadkach stanowi¢ wytgcznie
uzupetnienie fototerapii lub terapii syste-
mowych.

Systemowa terapia dzieli sie na konwen-
cjonalng i biologiczng. Leczenie ogdlne

konwencjonalne jest zalecane w kazdym

przypadku  tuszczycy  plackowatej, gdy
zmiany skérne nie pod|egajq kontroli
poprzez aplikacje lekéw  miejscowych.

Ponadto leki ogdélne wlaczamy, gdy proces
chorobowy istotnie uposledza jako$¢ zycia
DLQI

chorego, tj. gdy punktacja skali

utrzymuje sie powyzej 10 punktéw przez

diuzszy czas (>3 miesiecy). Mamy tez

mozliwoé¢ leczenia ogdlnego tzw. miejsc
szczegdlnych, tzn. tuszczycy skéry owtosionej
gtowy, paznokei czy okolicy anogenitalne;.

Do lekéw ogélnych stosowanych w terapii
tuszczycy umiarkowanej do ciezkiej nalezq:
metotreksat, cyklosporyna, acytretyna,
fumaran dimetylu (brak refundacji w Polsce)
oraz apremilast (brak dostepnosci w Polsce).
Wybdér tych lekéw jest indywidualny, prze-
prowadzony w oparciu o obraz kliniczny,
choroby wspétistniejgce oraz preferencje
pacjenta. Uznaje sie, ze lekkim pierwszego
wyboru zazwyczaj jest metotreksat, ktérego
stosowanie (jesli jest efektywny klinicznie)
Warunkiem  jest

dhugie.

moze byé

monitorowanie odpowiednich parametréw

laboratoryjnych.

10



Cyklosporyna, ze wzgledu na potencjalng
szybki

dziatania zazwyczaj jest wybierana jako

nefrotoksycznoé¢ oraz mechanizm
terapia interwencyjna (kryzysowa), przy czym
staramy sie podawaé ten lek przez okres 3-6
miesiecy, nie przekraczajac 2 lat. Acytretyna
ze wzgledu na brak potencjatu immuno-
wybierana

supresyjnego, jest najczescie]j

u dzieci. Fumaran dimetylu réwniez nie

posiada  wlasciwoéci  immunosupresyjnych
i zgodnie z piémiennictwem moze byé bardzo
dtugo stosowany. Podczas leczenia ogdlnego
pacjenci zobowigzani sq do stosowania
skutecznej antykoncepcji, a w przypadku
acytretyny leczenia antykoncepcyjne musi

kobiet

w okresie rozrodczym jeszcze przez 3 lata po

byé kontynuowane u dziewczat i
zakoriczeniu terapii.

Przy braku skutecznosci dwéch z  wyzej
wymienionych lekéw istnieje mozliwo$é w Pol-
sce terapii biologicznej w ramach programu
lekowego B.47. Pacjenci maja do dyspozycji
leki z grupy inhibitoréw TNF-alfa (adalimu-
mab, etanercept, certolivzmab, infliksimab),
inhibitor IL-12/11-23 (ustekinumab), inhiboitory
IL-17  (iksekizumab,  sekukinumab) oraz
inhibitory 1L-23 (guselkumab i risankizumab).
Do leczenia inhibitorami TNF-alfa kwali-
fikowani sa pacjenci doroéli, u ktérych
nasilenia choroby wynosi powyzej 10 w skali
PASI, BSA>10 i DLQI>10. Ponadto dzieci
powyzej 6 roku zycia z PASI>10, BSA>10
i ChDLQI>10 moga byé leczeni etanerceptem,
przy czym wystarczajacy jest w tym

przypadku  wytgcznie  brak  skutecznosci

wczesniej stosowanej terapii miejscowe;j.

Czas leczenia inhibitorami TNF-alfa zalezy

od decyzji lekarza prowadzgcego.

Dotaczony w styczniv 2021 r. do programu
certolizumab, ze wzgledu na udowodniony
brak przechodzenia leku przez tozysko i do
mleka matki, uznawany jest za najbardziej
bezpieczng metode w przypadku koniecz-
nosci leczenia tuszczycy u kobiety w cigzy lub
podczas laktaciji.

Lekami biologicznymi z pozostatych grup
moga by¢ leczeni w Polsce chorzy, u ktérych
nasilenie tuszczycy w punktacji PASI wynosi
powyzej 18, a terapia przewidziana jest
na 2 lata. Po tym czasie leczenie jest
odstawiane i ponowna kwalifikacja pacjenta
zachodzi po zaostrzeniv zmian ftuszczy-
cowych.

Patrzgc na obecny system terapii tuszczycy
w Polsce mozna stwierdzié, ze pacjenci maja
dostep w zasadzie do wszystkich lekdw.
Ograniczenie  stanowi  brak  refundaciji
fumaranu dimetylu, 2-letnia terapia lekami
biologicznymi z innych grup niz inhibitory
TNF-alfa  oraz = mozliwoéé  stosowania
wylacznie etanerceptu u dzieci (rejestracje
u dzieci od 4 roku zycia ma adalimumab
ustekinumab,

a powyzej 6 roku zycia

iksekizumab i sekukinumab).

Podsumowanie

W Polsce pacjenci chorzy na tuszezyce majq
dostep do nowoczesnego leczenia miejscowego,
terapii ogdlnej klasycznej i biologicznej. Leczenie
miejscowe oraz leczenie ogé|ne klasyczne jest
prowadzone przez wszystkich lekarzy dermato-
logéw w publicznych i niepublicznych osérodkach.
Leczenie biologiczne jest prowadzone w ramach
leczenia  biologicznego

programu  lekowego

umiarkowanej i cigzkiej postaci tuszczycy

11



plackowatej prowadzonego tylko w wybra-
nych oérodkach (program B.47). Stanowi to
pewne ograniczenie, powodujace utrudnienie

dostepnosci.

Jednym z postulatéw jest, aby czas leczenia
i ewentualne odstawienie leku, byty indywidu-
alng decyzjq lekarza, podejmowang wspdélnie
z pacjentem, w oparciu o stan kliniczny,
wytyczne medyczne oraz wiedze i doswiad-
czenie lekarza.

Kolejnym istotnym postulatem jest
umozliwienie stosowania terapii inhibitorami

TNF-alfa w ramach ambulatoryjnej opieki

specjalistycznej.

Wciqgz konieczna jest szeroka edukacja

ekarzy oraz pacjentéw dotyczgca
patogenezy i przebiegu fuszczycy oraz jej
ogélnoustrojowego charakteru, ktéry wymaga

czesto wezesnej interwencji ogdlnej.

tuszezyca wpltywa na wszystkie domeny
jakosci zycia, zaburzajgc relacje zawodowe,
spoteczne i rodzinne pacjentéw.

Coraz czeéciej obserwujemy rozwijajace sie
u chorych stany lekowe oraz depresje, co ma
nie tylko zwigzek ze stygmatyzacjq przez
chorobe, ale tez z toczgcym sie przewlekle
stanem zapalnym w organizmie. Dlatego
postulujemy, aby leczenie ogdlne u chorych
wtaczaé¢ w kazdym uzasadnionym przypadky,
tak aby kontrolowaé stan skéry i hamowad

toczqgce sie zapalenie.




Rzecznik Praw Pacjenta

Bartlomiej Chmielowiec

Raport ,tuszczyca. Optymalizacja leczenia"
nie jest analizq leczenia tuszczycy z punktu
widzenia ekonomistéw czy decydentéw
systemu opieki zdrowotnej. To punkt widzenia
udzielili

ich

leczenia, stosowanych metod terapeutycz-

samych pacjentow, ktérzy

odpowiedzi na pytania dotyczgce

nych czy dostepu do opieki medycznej w sytu-

acji epidemiczne;.

Sytuacja i problemy pacjentéw z rozpoz-
naniem tuszezycy uwidocznily sie jeszcze

bardziej w okresie pandemii, zwlaszcza

w zakresie dostepu do lekarzy specjalistéw.
Brak informacji zwigzanych z leczeniem oraz
problemy z dostepem do leczenia w czasie
trwajgcej pandemii  dodatkowo  nasility
u pacjentéw stany lekowe. Podczas pandemii
co dziesigty pacjent przerwatl terapie bez
konsultacji z lekarzem. Jest to zjawisko
bardzo niepokojace - zwtaszcza w kontekscie
nastepujacego w rezultacie zaostrzenia
choroby i negatywnych skutkéw przerwania
jej leczenia. Na trudnosci napotykali réwniez
mieli

pacjenci, ktérzy przed pandemiq

rozpoczaé diagnostyke i podjaé leczenie.
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Pozytywnym zjawiskiem wynikajacym z opubliko-
wanej ankiety jest za$ fakt, ze pacjenci dobrze
oceniajq swéj stan wiedzy o leczeniu miejscowym.
Chcieliby jednak zdecydowanie wiecej wiedzied¢
o leczeniu biologicznym w tuszczycy. Lekarze nie
zawsze majq czas czy tez wystarczajgcq wiedze
w tym zakresie. Dlatego tak wazna z punktu
widzenia pacjenta jest dobra komunikacja na linii
lekarz - pacjent oraz znajomoéé prawa pacjenta
do informacji. Bierze sie ona ze statej edukacji
pacjentéw w obszarze przystugujacych im praw -

dlatego nalezy jg prowadzié¢ w sposéb ciagly.

tuszezyca to jedna z chordb, ktére wplywaja na
jakog¢ zycia, relacje zawodowe, spoteczne i ro-
dzinne pacjentéw. Leczenie tuszczycy powinno
zatem polegaé na minimalizowaniu zmian skérnych
i doprowadzeniu do remisji choroby. Potem zas
utrzymywaniu tego stanu jak najdiuzej, by pacjent
mdégt normalnie funkcjonowaé w swoim srodowisku.
Mozliwoéci terapeutyczne w tym schorzeniu sq
jednak weciaz ograniczone. Caly czas w leczeniu
luszczycy mamy do  czynienia z  wieloma
zmianami i nowymi perspektywami. Pojawiajq sie
nowe czgsteczki i nowe preparaty, zarejestrowane
w leczeniu najciezszych postaci, ktére dajg
mozliwoéé osiagniecia remisji u wiekszej liczby

chorych.



Obecnie postulaty $rodowisk pacjentéw,
jak i specjalistéw dermatologéw skupiajq sie
na wifgczeniu nowych preparatéw oraz
wprowadzaniu personalizacji leczenia, czyli
dostosowania form terapii, dostepnych juz na
rynku do potrzeb pacjentéw i pozostawieniu
do decyzji lekarza formy leczenia. Jak wynika
z przeprowadzonej ankiety, w  wielu

postaciach  tuszczycy = mozna  uzyskad

diugotrwate remisje i w tych okresach

pacjenci nie wymagajq leczenia.

Natomiast, w umiarkowanej i ciezkiej tuszczycy
mozna i nalezy skutecznie kontrolowad przebieg
choroby.

Dlatego tak bardzo wazne jest zapewnienie
pacjentom chorujgcym na tuszezyce  wielo-
dyscyplinarnej i ciagtej opieki medycznej o cha-

rakterze skoordynowanym, uwzgledniajacej za-

angazowanie i potrzeby samego pacjenta.



7

- cierpi na :
y i fuszczyce p . )
okotlo 10% jej c?a
: iejscowego, ale stan Je
sie, a czasem naw‘
u. Bardzo liczy na r:q
zenia biologicznego, bo jej terapia\\‘;
idoczne efekty innym pacjentom, ktéry;h zna
m.in. z grup ,fuszczycowych”.
Podczas pandemii tucja stara sie stosow
zalecer lekarza, chociaz nie zawsze
wychodzi, bo ma z nim utrudniony ko
PR

dla niej takiej terapii, ktéra be

W|Qc‘§ﬂ o innych dostepnych %,terq.ﬁiach;f

e
{%zmhie o leczeniu biologicznym. Bardzo

‘e'zy"" jej by nie straci? pracy'z powodu

ﬁosgncji, a w dalszej perspektyyvie zatozyd

" rodzine i mied dzieci. ) "

wd’mé Obj ,
,Wgsc oy) >k
, -; jako choroWkaz%\_
a nie Jest Zwlaszcza w czg5|e("pogor— ‘
. &l@ stanu skéry, spotyka SIQ czésto z nie-
mi komentarzami na temat swolego wygladu.

owoduje to u niego przygnebienie i stres,

ale i tak wie, ze dobrze sie trzyma w poréwnaniv

w
z innymi znajomymi chorujgeymi na tuszczyce.

Laczy ich poczucie wstydu - wﬁl(szos'é z ni
spotkata sie juz z dyskryminacjc:' z powo

idocznych oznak choroby. Karol uwaza,

i



O badaniu

Badanie przeprowadzone na potrzeby tego
opracowania byfo realizowane z wykorzystaniem
ankiet wypetnianych elektronicznie w terminie od
6 marca do 19 kwietnia 2021 r.

Zostaly one udostepnione m.in. na stronie Fundaciji,
w rozsylanym przez nig newsletterze, a takze
grupach dla pacjentéw tuszczycowych. Ankieta
sktadata sie z pytarn zamknietych oraz otwartych -
gdzie osoby chore na tuszczyce mogly dopisad
swoje komentarze.

Badanie wskazuje na ogdlne problemy, ktérych
niestety nie udalo sie w poprzednich latach
rozwigzaé, ale pokazuje tez sytuacje chorych na
tuszczyce w czasie pandemii. Majq oni dodatkowo
utrudniony dostep do specjalistéw, brakowato im
tez informacji zwigzanych z leczeniem. Az co
dziesigty pacjent przerwat terapie.

W czeéci odpowiedzi na pytania dotyczace
systemu opieki nad pacjentem, wyraznie widaé
skale problemu z dostepem do leczeniq,
podnoszonego zaréwno przez chorych jak i der-
matologéw od lat.

Na podstawie odpowiedzi pacjentéw widaé luki
systemowe — w tym brak dostepu do skutecznego

leczenia, a takze stygmatyzacje. Ponad potowa

pacjentéw deklarvje, ze miala problem ze

znalezieniem lekarza, ktéry zaproponowatby

skuteczne leczenie. To olbrzymia rzesza
pacjentéw.
Pacjenci, czesto mtodzi ludzie, aktywni
zawodowo, petnigcy wazne role spoteczne,
w tym rodzinne, bardzo czesto deklarowali,
ze majq problemy w codziennym zyciv z po-
wodu choroby. Ponad 9 na 10 chorych méwi
o spadku jakosci zycia. Az 10% stracito
z powodu choroby prace.

Z odpowiedzi pacjentéw wynika, ze kluczowe
jest dla nich to, by prowadzié zycie takie jak
osoby zdrowe, stosowaé leki, ktére dajqg
mozliwo$¢ tzw. normalnego funkcjonowania.
Ale na drodze do tego jest wiele barier -
poczgwszy od edukacji spotecznej na temat
choroby, po farmakoterapie czy dostep do
fizjoterapii. Niemal 40% nie dostrzega zmian
dzieki leczeniu, a 37% dostrzega, ze zmiany

leczenia

sie  nasilaja.  Z biologicznego
korzysta ok. 11% - i tu korzystne dziatania
terapii deklaruje ok. 90% oséb - znacznie

wiecej niz w catej grupie badanych. Tak
niski odsetek korzystajgcych z lekéw biolo-
gicznych moze wynikaé z kryteriéw wtgczenia
do leczenia tymi preparatami oraz wiedzy na

ich temat wéréd lekarzy.




Ankietowani

W badaniv wziely udziat 524 osoby z tuszczycq. W badanej prébie wystapita nadreprezentacja kobiet,
stanowily one ponad 76% ankietowanych. Co pigta ankietowana osoba byta w wieku 18-26 lat, ale ponad
potowa z nich byta po 36 roku zycia. Wiekszoé¢ respondentéw zdobyta érednie lub wyzsze wyksztatcenie.

Mieszkajq zaréwno na wsiach, jak i w matych, srednich i duzych miastach.

Wiek
18-26 20,2%
27-56 28,8%

<36 31%

Wyksztatcenie

\ -
-

39,1%
8,6%

Miejsce zamieszkania
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Typy luszczycy

W badaniv ankietowani wskazali, z ktérym typem tuszczycy - sposréd wskazanych pieciv - zmagaja sie. Mieli
mozliwoéé wyboru kilku odpowiedzi jednoczeénie. Zdecydowanie najczesciej wskazywali fuszczyce owtosionej
skory glowy — az 73% oséb, tuszczyce plackowatq — 61,7% oraz miejsc intymnych, pach i pachwin - 45%.

1/3 ankietowanych wskazywata na tuszezyce krostkowq i tuszezyce dtoni i stép.

Wiekszoéé chorych - 42,4% wskazala, ze cierpi na O
tuszczyce umiarkowang, czyli obejmujacq od 4% do O

10% ciata.

Z tuszczycq tagodng zmaga sie 28,1% ankietowanych,

blisko tylu ankietowanych
a ciezkq 29,6%.

ma fuszczyce ciezkq,
obejmujaca powyzej 10%
U wiekszosci chorych - 64,3% - dolegliwosci trwajq

- 410 lat powierzchni ciala
juz pona at.

Nasilenie Typy fuszczycy”

'*' ZCZ ,
uszezycy plackowata  61,7%

krostkowa 29,2%

skéry owtosionej gtowy 73 1%

mniej niz 3% ciata S o

(Jfagodna) dtoni i stép 20%
miejsca intymne, pachy, pachwiny 45%

*mozliwe kilka odpowiedzi

10% ciata i mnie;
(umiarkowana)

krécej niz rok

e i 0% cele pacjentéw, ktdrzy wzieli 10 lat lub krécej
(ci ika) udziat w badaniu, choruje
e na quszczycg cHuzej niz 10 d’(uiej niz 10 lat

lat
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Rodzaj leczenia (obecnie)

Wiekszoéé pacjentéw - 61,2% - stosuje leczenie
miejscowe, niestety tylko 26,6% sposréd tych
chorych uwazaq, ze stan ich skéry sie poprawit.
Niemal 40% nie dostrzega zmian dzieki leczeniy,
a 37% dostrzega, ze zmiany sie nasilaja.

Z klasycznego leczenia ogdélnego korzysta 14,3%

pacjentéw. Wéréd nich niemalze taka sama grupa

37%

pacjentéw leczonych miejscowo
uwaza, ze mimo terapii
ich choroba sie nasila.

Ponad

39%

mimo leczenia,
nie widzi zmian
w stanie zdrowia

dostrzega poprawe - 40%, jak i nie dostrzega
poprawy - 41,3%. Z leczenia biologicznego
korzysta 11,1% pacjentéw i niemal 90% z nich
ocenia stan swojej skéry jako lepszy.

Z fototerapii korzysta zaledwie jeden na
dwudziestu pacjentéw i wiekszo$é z nich, bo

az 71,4%, jest zadowolona.

"Stosuje masci sterydowe,
tyny na skére g?lowy,

z chwifgwym efektem polepszenia,

a potem jest ostry nawrét"

~ to jedna z odpowiedzi.




Rodzaj leczenia’

leczenie miejscowe  61,1%
fototerapia  3,3%

klasyczne leczenie ogdélne (metotreksat, cyklosporyna, acytretyna  14,3%

leczenie biologiczne 11,1%

inne 22,9%

*mozliwe kilka odpowiedzi

Leczenie miejscowe Klasyczne leczenie ogdlne
318 odpowiedzi 75 odpowiedzi
tuszczyca tuszczyca ,
Do/ o
sie nasilita sie nasilita 10,3% 18,7%

bez zmian bez zmian 17,9% 41,3%

stan skéry sii stan skéry Sii 71,4% 40%
poprawi poprawl

Ponad

419%

chorych leczonych klasyczng
farmakoterapiq nie widzi
pozytywnych efektéw,
a u kolejnych blisko

199%

tuszczyca mimo leczenia
sie nasila

az tylu pacjentéw
odnotowuje poprawe
stanu skéry dzieki leczeniu
biologicznemu.

Zdarza sie, ze pacjenci nie widzgc poprawy mimo leczenia, albo wrecz
majgc pogarszajacy sie stan skéry, siegajg po metody bez udowodnionej
medycznie skutecznosci. W wynikach ankiety widaé¢ to, czego mozna sie
domysla¢ po np. ogtoszeniach, ze zdesperowani chorzy nie widzgc
ké se by alternatyw korzystajg nawet z metod o niepotwierdzone] skutecznosci. Ze
ekow, co moze byc wzgledu na fakt, ze wéréd wypetniajacych ankiete przewazaly osoby
SPOWOdOWQne konlecznosmq z wyzszym wyksztatceniem, takich odpowiedszi jest niewiele. Mozna sie jednak
przerwania leczenia spodziewad, ze ogfloszenia o ,cudownych” technikach leczenia i suple-

7 pOWOCIU obecnych zapiséw mentach leczacych tuszczyce, znajduja wéréd pacjentéw chetnych.
programu lekowego.

U

stan sie pogarsza mimo
korz?/stania z nowoczesnych



Pandemia

Podczas pandemii wiekszo$é pacjentéw - 57,6% - stosowata leki przepisane przez lekarza, jednak 9%

catkowicie przerwato leczenie. Z tych, ktérzy nie kontynuowali leczenia, zaledwie potowa deklaruje, ze

konsultowata to z lekarzem.

Czeéé¢ pacjentéw - 6,3% - podczas pandemii
zmniejszyla sobie samodzielnie dawkowanie lekéw,
z czego wiekszo$¢ na dluzej niz trzy miesigce.

271% pacjentéw nie mialo w ogdle zaleconego

leczenia.

,Czekam na szpital
i konkretnaq terapie
mam nadzieje”

- to komentarz jednego z chorych.

Jak dlugo przyjmowate$/przyjmowatas mniejszq

dawke leku? (33 badanych)

Miesigc

30,5%

Trzy miesigce

27,5%

Dtuzej niz trzy miesiqce

42 4%

pacjentéw przyznato, ze miato

problem z dostaniem sie do
swojego lekarza podczas
pandemii.
Co 11 pacjent przerwat leczenie
w czasie pandemii.

Czy podczas pandemii stosowate$/stosowatas

leki lub leczenie przepisane przez lekarza?

Tak, postepowatem/postepowatam zgodnie
z zaleceniami lekarza

S57,06%

Nie, sam zmniejszytem /zmniejszytam dawke leku

0,5%
y 0
Nie, catkowicie przerwatem/przerwatam leczenie
0%
o

Nie miatem /miatam zaleconych przez lekarza

lekéw na tuszczyce

27 1%



Catkowicie przerwatem/przerwatam leczenie.

(80 badanych)

Przerwania leczenia nie

konsultowatem /konsultowatam z lekarzem

50%

Miatem /miatam problem z dostaniem

sie do lekarza
28,7%
y )
Lekarz odméwit kontynuacji leczenia obawiajqgc sie

konsekwencji zwigzanych z ewentualnym

zachorowaniem przeze mnie na COVID-19.

3,7%

Inne

17,6%

Wséréd  samodzielnie  wpisywanych  w  ankiecie
przyczyn przerwania leczenia pacjenci wymieniali
m.in. strach przed pojawieniem sie w przychodni
i zarazeniem w niej, brak mozliwosci dostania sie
do lekarza w szpitalu, przedtuzajace sie procedury

wigczenia do programu.

Byly tez takie wskazania jak:

o brak jednoznacznej diagnozy i leczenia,

o ,metoda préb i btedéw w leczeniu w dobie
pandemii nie sprawdza sie”,

o Nasilenie sie objawéw choroby lub dziatas

niepozgdanych w czasie farmakoterapii.

Nie miatem /miatam zaleconych przez lekarza

lekéw na tuszeczyce poniewai:

Weczesniej stan mojej s|<éry moim zdaniem

nie WmegQJf leczenia

27%

Miq*em/micﬂfqm prob|em ze znalezieniem |e|<c1rzc1,

ktéry zaproponowatby mi skuteczne leczenie

o1,8%

Miatam /miatem starad sie o kwalifikacje do

leczenia biologicznego, ale zaczeta sie pandemia

4,5%

ZQ|<orﬁczyJ(em/ZQ|<ohczyJ(c1m cy|<| leczenia
bio|ogicznego przed pandemiqi do tej pory

do niego nie Wrc’)ciJ(em/wrc')ciJme

4 1%

12,6%




Co wplywa na wybor terapii?

Pacjenci pytani o kluczowe dla nich aspekty
w wyborze terapii za najwazniejszy uznali
zapewnienie bezpieczedstwa - 68,9%.

Na drugim miejscu  wskazywali wysokq
efektywnos¢ - 64,5%.

Warto zwrécié uwage, ze bezpieczedstwo
byto wiec nieco wyzej cenione niz efekty
stricte terapeutyczne.

W¢réd kluczowych kwestii pojawita sie takze
szybka odpowiedz organizmu na terapie,
mozliwo$é kontynuowania terapii bez przerw

i skuteczna redukcja bélu stawéw oraz koéci.

W skali od 1 do 5 (gdzie 1 oznacza bardzo maly
wplyw, a 5 bardzo duzy wplyw) ocen, ktére z po-
nizej wymienionych aspektéw leczenia sq dla

Ciebie decydujace w wyborze terapii.

Rekomendacja lekarza

Bardzo maly wptyw

Bardzo duzy wplyw
0% 10%

20%

Dla

38%

chorych istotna jest forma
leczeniaq, a dla co trzeciego
pacjenta czestos¢ jego
podawania.

Rekomendacja lekarza jest
najwazniejsza tylko dla

30,3%

pacjentow.

30% 40%



W skali od 1 do 5 (gdzie 1 oznacza bardzo maly wplyw, a 5 bardzo duzy wplyw) ocer, ktére z ponizej

wymienionych aspektéw leczenia sq dla Ciebie decydujace w wyborze terapii.

Wysoka etektywno$é leczenia

Bardzo maly wptyw

Bardzo duzy wplyw
0

N

25% 50% 75%

Efektywnosé terapii w redukcji bélu i sztywnosci
stawow

Bardzo maly wptyw

Bardzo duzy wplyw

0

X

10% 20% 30% 40% 50%

Szybka odpowiedz organizmu na wtgczong terapie

Bardzo maty wptyw

Bardzo duzy wplyw
0

BN

10% 20% 30% 40% 50%



W skali od 1 do 5 (gdzie 1 oznacza bardzo maty wplyw, a 5 bardzo duzy wplyw) ocen, ktére z ponizej

wymienionych aspektéw leczenia sq dla Ciebie decydujace w wyborze terapii.

Potrzeba czestych wizyt u lekarza

Bardzo maly wptyw ’ ‘

Bardzo duzy wptyw
0% 10% 20% 30% 40%

Forma leczenia

(np. magd, piana, tabletka, zastrzyk, wlew dozylny)

Bardzo maly wptyw

Bardzo duzy wplyw
0% 10% 20% 30% 40%

Czestotliwo$é podawania lekéw

Bardzo maty wptyw

Bardzo duzy wplyw
0% 10% 20% 30% 40%

o
Q1



W skali od 1 do 5 (gdzie 1 oznacza bardzo maly wplyw, a 5 bardzo duzy wplyw) ocer, ktére z ponizej

wymienionych aspektéw leczenia sq dla Ciebie decydujace w wyborze terapii.

Mozliwo$é kontynuowania terapii bez przerw

Bardzo maly wptyw

Bardzo duzy wplyw

o

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Bezpieczenstwo

Bardzo maly wptyw

Bardzo duzy wptyw

0% 25% 50% 75%




Ocena stanu wiedzy

Jak wynika z badania, pacjenci catkiem dobrze oceniajg swéj stan wiedzy o leczeniu miejscowym, ale

zdecydowanie wiecej chcieliby wiedzieé o leczeniu biologicznym. Lekarze nie zawsze majq czas oraz szerokq

wiedze na ten temat.
Pacjenci szukajq tez dodatkowych sposobdéw — innych niz terapie lekowe - na poprawienie stanu zdrowia.

Siegaja wiec po ziofolecznictwo, suplementy, przechodzq na diete, ograniczajq uzywki.

,Smarowatam sterydem, ale pogorszyt stan skéry,
wiec stosuje masci naturalne”

- oto jedna z odpowiedzi ankietowanych.

W skali od 1 do 5 (gdzie 1 oznacza niski poziom, a 5 wysoki poziom) ocen stan swojej wiedzy

o dostepnych terapiach

Leczenie miejscowe

Niski poziom wiedzy

Wysoki poziom wiedzy
0% 10% 20% 30% 40%

Fototerapia

Niski poziom wiedzy

Wysoki poziom wiedzy
0% 5% 10% 15% 20% 25%



W skali od 1 do 5 (gdzie 1 oznacza niski poziom, a 5 wysoki poziom) ocen stan swojej wiedzy

o dostepnych terapiach

Klasyczne leczenie ogélne

(metotreksat, cyklosporyna, acytretyna)

Niski poziom wiedzy

Wysoki poziom wiedzy

(@}
xR

10% 20% 30%

Leczenie biologiczne

Niski poziom wiedzy

Wysoki poziom wiedzy

0

X

10% 20% 30% 40%

Inne leczenie. Jakie?
(70 odpowiedzi)

o Dieta

o Ograniczenie alkoholu, ostrych przypraw, wedzonki, nabiaty,
o Ziofolecznictwo

e Nie znam

o Konopie

o Zmiana stylu zycia, suplementacja wit. D

o Bardziej naturalne masci

o Solarium, kremy natluszczajgce i nawilzajgce.

50%



Wplyw luszezycy na zycie

tuszezyca ma wplyw na zycie zawodowe 42,2% ankietowanych pacjentéw. Co piaty chory musi korzystaé ze

zwolnien lekarskich, ale mimo tego jego kariera zawodowa przebiega normalnie.

Ponad Te wyniki nie dziwiq, w sytuacji gdy tak wielu

chorych deklaruje pogarszanie sie stanu

9 0 0/ zdrowia mimo leczenia oraz stygmatyzacje.

pacjentéw odczuwa,

ze cﬂworoba pogarsza

badz znaczaco pogarsza
ich jakos¢ zycia

)

Co dziesigta osoba stracita
Niemal 80% z nich w ciggu ostatnich szesciu praC% 7 powodu *USZCZYCY.

miesiecy odczuwala przygnebienie i stres

z tego powodu, a 34,4% oceniata swoje
uczucia jako depresje. Niemal co dziesigty

pacjent mial w tym czasie mysli samobdjcze.

Ponad potowa pacjentéw spotyka sie z dys- Czy choroba, jej przebieg i leczenie majg wptyw
kryminacja z powodu widocznych objawdw na Twoje zycie zawodowe i rozwéj kariery?
choroby - najczesciej sq to nieprzyjemne

komentarze. Choroba nie ma wptywu na moje zycie zawodowe.
(V)
42,2%

Tak, bywc1, Ze musze korzystaé ze zwolnier lekarskich,

ale moja kariera przebiega normalnie.

34,4%
, 0 Tak, czesto przebywam na zwolnieniu, a moi

przefozeni nie biorg mnie pod uwage przy awansach.
pacjentéw w ankiecie 6.9%
poinformowato, ze ma depresje. ¢

Stracitem/stracitam prace, przyczynq byta fuszczyca.

7.8%
7 8 0/0 Nie mam zimia

20,2%

odczuwa przygnebienie.
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Jakie sa Twoje odczucia zwigzane z wplywem Jakie emocje zaobserwowates/zaobserwowatas

choroby na jakosé zycia? u siebie w ciagu ostatnich szesciu miesigcy?

Czuje, ze choroba znaczqgco pogorszyta lek 38,5%
jako$¢ mojego zycia przygnebienie 77,9%

45’2% stres 75,8%

depresja 34,4%

Czuje, ze choroba pogorszyta jakoéé mojego zycia

45,6%

Czuje, ze choroba nie wptyneta na jakosé

mysli samobgjcze 74%

mojego zycia

9’2% Wséréd  emocji  zwiagzanych z  chorobg,

pacjenci wskazywali przede wszystkim wstyd,

ale tez zto$é¢ z powodu braku skutecznosci

leczenia, a takze strach przed pandemig.

Czy z powodu widocznych oznak choroby

dotknetly Cie jakikolwiek formy dyskryminacji?

W jakich formach przejawia sie ta dyskryminacja?

TRV TR A TRTATAT -
PARARRRRAA o
PARARRRAAA =
PARARRRAAA 6
A AR AAAAD i

4%

Choroba poza aspektami medycznymi,
pogarsza jako$é zycia takie przez
wykluczenie spoteczne oséb z fuszczyca.

,Problemem sq nie tylko uwagi obcych oséb, ale tez wykluczenie z niektérych
aktywnosci takich jak wyjécie na basen czy na plaze ze znajomymi”, ,Pogardliwe
spojrzenia ludzi”, ,Brak mozliwoéci podjecia pracy w miejscach obstugi klienta”
czy nawet ,odmowa podania reki” i ,ograniczenia w korzystaniu ze sklepu”
,odmowa ustugi fryzjerskiej, wyproszenie z basenu” - to niektére z przyktadéw
dopisanych przez uczestnikéw badania. Pokazujg one takze, jak duzym

problemem jest brak edukacji zdrowotnej i wiedzy na temat choréb przewlektych.
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Dr n. med. Magdalena Wiadysiuk

absolwentka Akademii Medycznej w Lublinie oraz
Ekonomii i MBA na Akademii Leona KoZmirskiego
w Warszawie. Prezes Stowarzyszenia CEESTAHC
oraz wiceprezes firmy HTA Consulting.

Zmiany w dostepie do terapii w ramach

programu lekowego dlatuszcezycy w Polsce

W ostatnim czasie zostato zaimplementowa-
nych wiele korzystnych zmian dotyczacych
leczenia pacjentéw w programie lekowym
B.47 ,Leczenie tuszczycy plackowatej o prze-
biegu umiarkowanym i ciezkim”.

Wprowadzenie nowych lekéw o nowych
mechanizmach dzia’fctnia, zniesienie barier
oraz umozliwienie

administracyjnych pac-

jentom ze zmianami fuszczycowymi zajmu-

jacymi miejsca szczegdlnie wrazliwe, jak
paznokcie i skére gtowy lub okolice
anogenitalng, wlaczenie do  programu

lekowego byto krokiem w kierunku leczenia

zgodnie z rekomendacjami. Niewatpliwie

ulegta poprawie dostepnoéé do leczenia
biologicznego w z zwiazku z tym znaczaca
poprawa jakoéci zycia pacjentéw z tusz-
czycq. Niemniej limitowanie leczenia w cza-
sie dla niektérych, innowacyjnych terapii tylko
do 96 tygodni nadal jest sporym wyzwaniem
terapeutycznym dla lekarza prowadzgcego
i wigze sie z ogromnym stresem ze strony
koniecznosé

pac-jenta. Kazdorazowo

przerwania terapii 96 tygodniach

po
efektywnego leczenia u pacjentéw z tusz-
czycq ciezkg (PASI >18) jest dalekie od

oczekiwarn $rodowiska klinicznego i pac-
jentéw. Tym bardziej, ze przerwa w leczeniu
dotyczy pacjentéw, ktérzy sa najbardziej

potrzebujacy skutecznego leczenia.

2

ciezkg postaciq

Jako$¢ zycia pacjentéw z

tuszczycy jest znacznie ograniczona w przypadku

aktywnej postaci choroby. Zgodnie z reko-

mendacjami  klinicznymi o czasie leczenia

powinien decydowaé lekarz prowadzqgey, ktéry
najlepiej i kompleksowo widzi stan kliniczny
chorego i jest w stanie zaplanowaé jego historie
leczenia na wiele przysztych lat. Dodatkowo

indywidualne potrzeby pacjentéw maja
szczegdlne znaczenie w dobie COVID-19, gdzie
proces terapeutyczny poddany jest dodatkowym
wyzwaniom logistycznym. Konieczno$é wykonania

do

pacjenta do leczenia po przerwie, niewatpliwie

niezbednych badan kolejnej  kwalifikacji
wigze sie z koniecznoéciq kilkakrotnych  wizyt

w  placéwkach  medycznych. Dlatego tez

wprowadzenie  zmian  pozwalajacych  na
ograniczenie bezposredniego kontaktu z opiekq
zdrowotng do sytuacji niezbednych jest wysoce
wyczekiwane przez kadre medyczna i chorych.

W 2019 r. ramach programu lekowego B.47
leczeniem objetych byto 1193 chorych z umiar-
kowanqg i ciezkg postaciq tuszczycy. Dynamika
przyrostu liczby pacjentéw wydaje sie stabilna
i rok do roku pula pacjentéw przyrasta o kilkaset
oséb. Z drugiej strony finansowanie tego programu
lekowego jest takze bardzo stabilne dzigki
mozliwoéci zastosowania zaréwno lekéw innowa-

cyjnych jak i biopodobnych.



W roku 2018 liczba leczonych to 860, co programu lekowego jest dla nich ogromng

stanowi  zaledwie ok. 0,1%  catkowite] zmiang w  zyciu  spofecznym, zawodowym
populacji chorych z tuszczycq oraz ok. 0,5% i prywatnym. Brak zmian skérnych, czesto
populacji z postaciq umiarkowang do stygmatyzujacych, jest wartoécia  absolutnie
ciezkiej. Leczenie pacjentéw w ramach nieoceniong dla pacjentaijego rodziny.

Liczba pacjentéw w programie B.47.

500
308 412
400
300 470 310 279 283 306
226
200 169 175 163
"3 122
100
54
o 13 12 9 1 15
2016 2017 2018 2019
Adalimumab ([} Etanercept ([ Infliximab ([} Ustekinumab ([ xekizumab ([ Secukinumab
Zmiana w opisie programu lekowego B.47 Usuniecie bezwzglednej przerwy w terapii po
indukuje obawy przed zwiekszeniem 96 tygodniach nie spowoduje zwiekszenia
wydatkéw NFZ na realizacje tego programu. wydatkéw NFZ na refundacje, gdyz:

Istotny jest fakt, ze w opinii ekspertéw o kolejna kwalifikacja chorego generuje

érednia przerwa w leczeniv pacjentéw wynosi . . . .
P pacy Y powtdrne wydatkl z powodu koniecznosci

okoto 4 miesiace. Z drugiej strony istotne sq sewidrmele dhesnesiys e Hileeyme

fakty, ze postulowane zmiany:

do terapii,

o dotycza pacjentéw zaréwno z umiar- o nie bedzie koniecznosci podania po raz
kowanqg i ciezkq postaciq fuszczycy juz kolejny dawek nasycajgcych lekéw,
zakwalifikowanych do programu lekowe- « moze to doprowadzi¢ do poprawy
go, ktérzy po przerwie w leczeniu organizacji opieki i struktury kosztéw
ponownie zmuszeni sq  przechodzi¢ wewnatrz  szpitali poprzez  mniejsze
kwalifikacje do programu, obtozenie  pracq kadry medycznej,

o beda zgodne z polskimi i europejskimi zmniejszenie czestoéci badar diagno-
wytycznymi klinicznymi, stycznych, wizyt w szpitalu i ambula-

e zmniejszq utrate produktywnosci (np. kosz- toriach, co w dobie COVID-19 - obnizqg
ty absencji chorobowej). ryzyko ekspozycji pacjentéw na zakazenie.

« nie wptyna znaczgco na wydatki ptatnika.
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W przypadky, jesli érednia przerwa w leczeniu
trwa obecnie krécej niz 16 tygodni, bedziemy
obserwowaé  generowanie  oszczednosci
w wydatkach ponoszonych przez NFZ na
program lekowy B.47. W przypadku gdy
przerwa w leczeniu trwa ponad 4 miesigce -
wzrost  wydatkéw  NFZ  w  4-letniej
perspektywie bedzie na poziomie 0,5 mln zt
(ok. 0,35% catkowitych wydatkéw na leczenie
pacjentéw w ramach programu lekowego

B.47). W przypadku gdy przerwa w leczeniu

catkowitych wydatkéw na leczeni pacjentéw
w ramach PL B.47).(2)

Niewatpliwa korzyéciq - w dobie COVID-19 -
bedzie zmniejszenie ryzyka zakazenia pacjentéw.
Zmiana moze tez doprowadzié do poprawy
organizacji opieki i struktury kosztéw wewnagtrz
szpitali. Jej efektem bedzie réwniez zmniejszenie
kosztéw wynikajacych z utraty produktywnosci

chorych, m.in. wskutek absencji chorobowych.
A jednoczesénie - co najwazniejsze - bedq zgodne

z polskimi i europejskimi wytycznymi klinicznymi

jest dtuzsza i wynosi pét roku - wzrost ADV/EDF/IPC/PTD dla pacjentow od

wydatkéw NFZ w 4-letniej perspektywie umiarkowanej do ciezkiej postaci choroby.

bedzie na poziomie 6,4 mln zt (ok. 5%

Prognoza zmiany wydatkéw pfatnika przy zmianie zapiséw programu lekowego

2000 tys. zt 187229
165630 1 663,09

1500 tys. z
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1000 tys. zt leczenia jest leczenia spowoduje wzrost kosztéw NFZ.
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Dodatkowo  umozliwienie  zastosowania dostepem dla najciezej chorujacych ztusz-

wszystkich lekéw dostepnych w ramach B.47 czycqg w Polsce zgodnie z wytycznymi

u pacjentéw ze wskaznikiem aktywnosci postepowania klinicznego.

choroby od PASI 10 jest rzeczywistym

2. CEESTAHC 2020, Analiza zmian w dostepie do terapii w ramach programu lekowego dla tuszczycy w Polsce; luszezyca_02.indd (ceestahc.org)
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https://www.ceestahc.org/pliki/nasze_publikacje/programy_zdrowotne/analiza_luszczyca_2020.pdf
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