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WSTEP

Zgodnie z rekomendacjami ogolnopolskiej debaty ,Wspodlnie dla zdrowia” polski
system ochrony zdrowia powinien dazy¢ do wdrozenia modelu ochrony zdrowia
nakierowanej na wartos¢ zdrowotna (ang. Value Based Healthcare — VBHCQC).
Istotnym elementem sktadajacym sie na wartosc¢ zdrowotna jest nie tylko jakosc¢
opieki i jej efekty, ale takze doswiadczenia pacjentow (ang. Patient Experience).
Oba te elementy powinny by¢ odnoszone do naktaddéw przeznaczanych na
finansowanie danego zakresu swiadczen, a relacja pomiedzy efektami leczenia,
doswiadczeniami i preferencjami pacjentow a kosztami choroby winna byc¢ stale
monitorowana i wykorzystywana do projektowania zmian w polskim systemie.
AMICUS Fundacja tuszczycy i £ZS wspodlnie z ekspertami Instytutu Zarzadzania
w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego, po raz pierwszy w Polsce, podjeli sie
zbadania doswiadczen pacjentow chorych na atopowe zapalenie skory (AZS),
zgodnie z metodologia VBHC.

Kwestionariusz zostat przygotowany przez ekspertow Instytutu Zarzadzania
w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego na podstawie narzedzia uzytego przez
National Health Service w Wielkiej Brytanii do monitorowania zmian
w doswiadczeniu pacjentow. Byt konsultowany z prof. nadzw. dr hab. n. med.
Irena Walecka, MBA, konsultantem ds. dermatologii i wenerologii wojewodztwa
mazowieckiego, jak rowniez z przedstawicielami srodowisk pacjenckich, przy
wspotpracy z AMICUS Fundacja tuszczycy i £ZS.

Badanie prowadzone byto anonimowo, za posrednictwem internetu w terminie od
8 sierpnia do 30 wrzesnia 2019 r.

Celem badania jest zebranie informacji na temat doswiadczen pacjentow chorych
na atopowe zapalenie skory, ktore pozwola na opracowanie rekomendacji
dotyczacych zmian w organizacji opieki nad pacjentami z atopowym zapaleniem
skory (AZS), tak aby system opieki zdrowotnej stawat sie bardziej przyjazny
pacjentowi i szybciej reagowat na jego potrzeby.

Dziekujemy firmie Sanofi-Aventis Sp. z 0.0. za pomoc i wsparcie w realizacji
badania.

Dr Matgorzata Gatazka-Sobotka
Dyrektor IZWOZ

Dyrektor Center of Value Based Healthcare
Uczelni Lazarskiego

Mgr Dagmara Samselska

Prezes AMICUS Fundacja tuszczycy i £ZS
Przewodniczaca Unii Stowarzyszen
Chorych na tuszczyce i £ZS




Prof. dr hab. n. med. Joanna Narbutt
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Atopowe zapalenie skory jest najczestsza choroba skory u dzieci. W Polsce
w roku 2018 liczba hospitalizacji dzieci z AZS wynosita 1910 (dane wg Dziatu
Analiz i Strategii Ministerstwa Zdrowia). Czestos¢ wystepowania tej jednostki
chorobowej w populacji dzieciecej wynosi 15-20%. U ponad Q0% chorych
pierwsze objawy pojawiaja sie do 5. r.z. Od lat 70. ubiegtego wieku obserwuje sie
niezmienny trend do 2-3-krotnego wzrostu czestosci wystepowania AZS.

Z definicji choroby wynika, ze jest to przewlekta dermatoza z objawami remisji
i zaostrzen. U okoto 20% pacjentow, u ktorych pierwsze objawy AZS pojawia sie
w ciggu pierwszych 2 lat zycia, objawy beda miaty charakter przewlekty. Kolejne
17% bedzie wykazywac objawy w postaci okresow remisji i zaostrzen do
ukonczenia 7. roku zycia. U okoto 10% chorych AZS utrzymuje sie w wieku
dorostym.

Zwiazek przyczynowo-skutkowy miedzy AZS, a zaburzeniami psychicznymi jest
znany od prawie 100 lat. U pacjentow chorujacych na AZS obserwuje sie liczne
zaburzenia sfery emocjonalnej i psychicznej, takie jak m.in. unikanie aktywnosci
zyciowych (szkoty, zatrudnienia, zycia towarzyskiego, sportu itp.), zaburzenia
adaptacyjne, anhedonia, napady ztosci i agresji, wysokie ryzyko rozwoju depresji,
umiarkowane lub niskie ryzyko samobdjstwa, zaburzenia snu, wynikajace gtéwnie
ze Swiadu skory. Koniecznosc¢ systematycznego leczenia miejscowego, ze
wzgledu na zapach i konsystencje masci, a przede wszystkim czasochtonnosc
takze nie poprawia jakosci zycia pacjentow. W konsekwencji zarowno u dzieci,
nastolatkow, jak i u dorostych dochodzi¢ moze do znacznego ograniczenia
kontaktow i wiezi spotecznych. Uznaje sie, ze jakosc¢ zycia chorych na AZS jest
nizsza niz pacjentow z cukrzyca typu |. Chorzy na AZS ujawniaja czesciej niz
populacja ogolna napady ztosci. U niektorych pacjentow moze dochodzi¢c do

samouszkodzen i aktow agresji skierowanych zarowno przeciwko otoczeniu, jak
i przeciwko nim samym. Mysli samobdjcze u pacjentow chorych na AZS sa
stosunkowo czeste - wystepujg u okoto 12,7% chorych.
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Poza AZS rosnie w ostatnich latach rowniez liczba innych chorob atopowych,
takich jak: astma, alergiczne zapalenie btony sluzowej nosa i spojowek, alergie
pokarmowe i eozynofilowe zapalenie przetyku. Dodatkowo uwaza sie, ze
u chorych z atopowym zapaleniem skory czesciej moga wystepowac choroby
uktadu sercowo-naczyniowego, chtoniaki, co prawdopodobnie zwiazane jest
z przewlektym stanem zapalnym. Wiele z tych zaburzen oraz wspotistniejacych
chorob moze ustepowac catkowicie lub czesciowo dzieki spersonalizowanemu
leczeniu AZS w zaleznosci od nasilenia objawow, co podkresla znaczenie
osiggniecia odpowiedniej, dtugotrwatej kontroli choroby.

Rozpoznanie choroby opiera sie na sformutowanych w 1980 r. oraz
zmodyfikowanych w pozniejszych latach kryteriach klinicznych Hanifina i Rajki,
a ocena stopnia nasilenia okreslana na podstawie zwalidowanych skal umozliwia
dobor odpowiedniej terapii. Do stosowanych w praktyce klinicznej skal zalicza sie
wskazniki: EASI (Eczema Area Severity Index), IGA (Investigator Global
Assessment), SCORAD (Scoring Atopic Dermatitis Index). Przy wyborze metody
leczenia bierze sie tez pod uwage jakos¢ zycia, w populacji pediatrycznej
oceniang poprzez dziecieca skale jakosci zycia (Children's Dermatology Life
Quality Index, CDLQI), a u dzieci mtodszych, nieumiejacych czytac, poprzez skale:
Infant's Dermatitis Quality of Life, IDQL oraz Family Dermatology Life Quality
Index, FDQI.

Te wszystkie dane przemawiaja za skomplikowanym charakterem choroby.
Pacjenci z atopowym zapaleniem skory wymagaja szczegolnej, holistycznej
opieki i szczegolnej troski. Konieczne jest takze wprowadzanie do terapii
nowoczesnych metod leczenia, aby maksymalnie skutecznie kontrolowac stan
zapalny chorych i umozliwiac¢ im prawidtowe funkcjonowanie w spoteczenstwie.

Prof. dr hab. n. med. Joanna Narbutt

Konsultant krajowy w dziedzinie dermatologii i wenerologii

Kierownik Kliniki Dermatologii Dzieciecej i Onkologicznej Uniwersytetu
Medycznego w Lodzi




Prof. dr hab. n. med. Roman Nowicki

JAK LECZYC AZS?

Atopowe zapalenie skory (AZS) jest czesta, przewlekta i nawrotowa choroba
zapalna, ktora wystepuje u dzieci i dorostych. Choroba ma ztozong i nie do
konca wyjasniong etiologie. Do rozwoju AZS dochodzi na skutek
wspotdziatania czynnikow  genetycznych, sSrodowiskowych, uszkodzenia
bariery skornej i zaburzen uktadu immunologicznego.

Podobnie jak astma atopowa, alergiczne zapalenie spojowek i btony sluzowej
nosa AZS zaliczane jest do rodziny chorob atopowych. W ponad 60% przypadkow
istnieje podwyzszone ryzyko rozwoju objawow atopowych ze strony innych
narzadow poza skorg i dlatego niezwykle wazne jest podjecie wczesnej terapii
u dzieci nalezacych do grupy ryzyka (dodatni atopowy wywiad rodzinny).

Leczenie AZS wymaga statej kontroli objawow chorobowych, zapobiegania
zaostrzeniom i zapewnienia pacjentowi dobrej jakosci zycia. Bardzo istotna role
odgrywaja doswiadczenie i scista wspotpraca z pacjentem i/lub jego rodzicami,
edukacja, profilaktyka, unikanie czynnikow zaostrzajacych chorobe, przywracanie
zaburzonych funkcji bariery skornej, opanowanie swigdu skory oraz eliminacja
zmian zapalnych i zakazenia skory. Pacjenci wymagaja czestych konsultacji
wielospecjalistycznych, a w ciezkich przypadkach hospitalizacji na oddziatach
zajmujacych sie leczeniem tej choroby.

1. Terapia podstawowa

Stata edukacja pacjentow i ich opiekunow dotyczaca wtasciwej pielegnacji
naskorka i unikania czynnikow draznigcych jest kluczowym zadaniem terapii
podstawowej AZS. Aktualne rekomendacje podkreslaja znaczenie przywracania
i naprawy funkcji bariery naskorkowej za pomoca przewlektej terapii
emolientowej poprzez m.in. uzupetnienie deficytu ceramidow i nienasyconych
kwasow ttuszczowych, wyrownanie pH skory oraz zahamowanie przezskornej
utraty wody (TEWL). Regularne stosowanie emolientow zawierajacych mocznik
i ceramidy minimum 2 razy dziennie zapobiega nawrotom AZS I[1].
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2. Leczenie postaci tagodnej i srednionasilonej

Terapia postaci tagodnej AZS to codzienne stosowanie emolientow i leczenie
przeciwzapalne w okresie zaostrzen choroby. W przypadku rozwoju ostrego
wyprysku zalecane jest stosowanie miejscowych glikokortykosteroidow (mGKS)
lub miejscowych inhibitorow kalcyneuryny (mIK) [1, 2]. Jednak aplikacja mGKS
moze indukowac atrofie skory, zwtaszcza na twarzy, powiekach, genitaliach,
okolicach wyprzeniowych oraz u dzieci. W takich przypadkach, gdy mGKS sa
przeciwwskazane lub zle akceptowane przez pacjenta i/lub jego rodzine mlK:
pimekrolimus i takrolimus powinny byc¢ zawsze stosowane jako leki pierwszego
wyboru. W wiekszosci przypadkow po zastosowaniu mlIK objawy zapalne
ustepuja juz w pierwszym tygodniu leczenia. Terapia z zastosowaniem miK
zmniejsza ryzyko zaostrzen AZS, a takze zapotrzebowanie na mGKS. W celu
zapobiegania nawrotom zalecana jest tzw. terapia proaktywna. Miejscowe
inhibitory kalcyneuryny korzystniej niz mGKS wptywaja na bariere skoérno-
-naskorkowa, charakteryzuja sie duza skutecznoscia terapeutyczna, redukuja
objawy wyprysku atopowego i znacznie poprawiaja jakosc¢ zycia pacjentow [2-5].

3. Leczenie postaci ciezkiej

W ciezkich, uogolnionych postaciach atopowego zapalenia skory istnieja
wskazania do hospitalizacji i leczenia ogolnego. W Polsce do leczenia
uktadowego AZS zarejestrowano jedynie GKS (ktére moga byc¢ stosowane
jedynie przez 7-10 dni), cyklosporyne i pierwszy lek biologiczny: dupilumab
(ktory nie posiada jeszcze refundacji) [5].

Dupilumab (antagonista podjednostki a receptora dla IL-4/1L-13) jest
pierwszym na Swiecie lekiem biologicznym zarejestrowanym do leczenia
umiarkowanego oraz ciezkiego AZS, ktore nie jest adekwatnie kontrolowane
przez zalecane leczenie miejscowe lub leczenie to nie jest wskazane.
Dupilumab moze byc¢ zastosowany jako lek drugiego wyboru w ciezkiej postaci
AZS po pierwszym niepowodzeniu terapii ogolnej. Lek moze byc¢ aplikowany
z mGKS lub bez. Wyniki badan klinicznych wykazaty jego istotna skutecznosc
kliniczng w zakresie poprawy objawow chorobowych: stwierdzono zmniejszenie
zaburzen snu i znaczna poprawe jakosci zycia oraz dobra tolerancje leku. Lek
charakteryzuje sie  wysokim profilem bezpieczenstwa oraz brakiem
toksycznosci zaleznej od dawki [5].

Prof. dr hab. n. med. Roman Nowicki
Kierownik Katedry i Kliniki Dermatologii, Wenerologii i Alergologii Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego
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Sytuacja spoteczna pacjentéow z AZS i wptyw choroby na funkcjonowanie
spoteczne

Atopowe zapalenie skory jak wiekszosc¢ przewlektych chorob dermatologicznych
ma ogromny wptyw na wszystkie sfery zycia pacjenta, zarowno na jego
funkcjonowanie spoteczne, zawodowe jak, i rodzinne. Poczucie choroby,
charakteryzujgcej sie sucha, tuszczaca skoéra, z bardzo silnym Swigadem z reguty
wigze sie z licznymi kompleksami, zaburzeniem snu, obnizeniem nastroju,
poczuciem zalu i straty, obnizona jakoscia zycia, a w konsekwencji czesto
prowadzi do depresji i mysli samobdjczych. Pacjenci z AZS maja duze
ograniczenia co do wyboru przysztego zawodu, a jezeli juz go wybiora, czasami
zmuszeni sa ze wzgledu na chorobe go zmieni¢. Dorosli pacjenci sa mniej
wydajni w pracy, a dzieci i mtodziez w szkole z powodu przewlektego
niewyspania, zwiazanego z tym rozdraznienia i zmeczenia oraz licznych absencji
chorobowych. Takze w zyciu rodzinnym choroba powoduje wiele ograniczen
chociazby zwigzanych z koniecznym codziennym rygorem pielegnacyjnym,
stosowanymi lekami i zwiazanymi z tym dodatkowymi wydatkami z domowego
budzetu czy ograniczeniami w  spedzaniu wolnego czasu lub uprawianiu
niektorych sportow. Wszystkie te obostrzenia generuja u czesci pacjentow niska
samoocene, brak akceptacji swojego ciata, wycofanie spoteczne oraz brak
umiejetnosci radzenia sobie z choroba, dlatego wydaje sie, ze spoteczenstwo
powinno zwrocic uwage na los, potrzeby oraz problemy osob dotknietych
atopowym zapaleniem skory, czemu miedzy innymi ma stuzyc¢ ten raport.

Prof. dr hab. n. med. Irena Walecka
Konsultant ds. dermatologii i wenerologii dla wojewodztwa mazowieckiego
Kierownik Kliniki Dermatologii CMKP / MSWIA w Warszawie




Prof. zw. dr hab. n. med. Piotr Gatecki

Atopowe zapalenie skéry oraz depresja sa istotnymi klinicznie problemami we
wspotczesnej medycynie.

W Polsce codziennie leki przeciwdepresyjne przyjmuje 2 mln osob. W 2019 r.
samobojstwa dokonato 5255 o0sob. Atopowe zapalenie skory to powazna
przewlekta choroba, na ktorg cierpi 20% populacji dzieci, a 10% z nich cierpi na
atopowe zapalenie skory rowniez w zyciu dorostym. Warto zaznaczy¢, ze ponad
Q0% 0sOb z AZS pogarsza sie jakosc zycia w zwiazku z rozpoznaniem, 20%
uwaza, ze to ogranicza ich relacje spoteczne, a 90% jest zaktopotanych z powodu
wygladu swojej skory. Dla kazdego praktykujacego psychiatry i dermatologa
powszechnym zjawiskiem jest obserwacja, ze AZS oraz depresja przebiegajaca
z myslami samobojczymi wspotwystepuja. Warto zadac¢ sobie pytanie, dlaczego
tak sie dzieje.

Po pierwsze, musimy sobie zdac sprawe, ze to wtasnie z ektodermy rozwija sie
zewnetrzne pokrycie ciata, nabtonek jelita przedniego i tylnego, uktad nerwowy
i narzady zmystow.

Po drugie, w patofizjologii oraz predyspozycji do zachorowania na depresje
istothe znaczenie ma okres rozwoju osrodkowego uktadu nerwowego w okresie
ptodowym i wczesnych latach zycia.

Po trzecie, najistotniejsze w tym okresie jest rownolegte i wzajemne dojrzewanie
uktadu immunologicznego oraz nerwowego.

Po czwarte, zachodzgce wowczas zmiany epigenetyczne pozostaja trwatym
sladem na cate zycie.

Poza tym, obecnie bezsprzeczna jest wiedza o synchronizacji odpowiedzi uktadu
nerwowego, immunologicznego i skory. Wtasnie z powyzszych powodow
jakiekolwiek zmiany przebiegajace z depresja, ktora ma etiologie zapalna,
skutkuja pogorszeniem przebiegu AZS, ewentualnie rzutem choroby.




Z drugiej strony pogorszenie przebiegu AZS lub jej przewlekty, lekooporny
przebieg, z uwagi na mobilizacje uktadu immunologicznego, bedzie czynnikiem
ryzyka pojawienia sie epizodu depresji lub bedzie powodowato, ze depresja
moze okazac sie lekooporna.

Gratuluje autorom raportu ,Sytuacja osob dorostych chorujacych na atopowe
zapalenie skory w Polsce" podjecia tematu i zwrocenia uwagi, ze AZS to
przewlekta, stygmatyzujaca choroba, ktora dodatkowo znaczaco pogarsza jakosc
zycia i jest czynnikiem ryzyka depresji, a nawet samobodjstwa. Dzieki takim
raportom zarowno klinicysci, jak i osoby cierpigce na AZS i depresje otrzymuja
nie tylko kompleksowa wiedze medyczna, ale takze poznaja akt spoteczny i
ekonomiczny catej grupy osob, u ktorych wystepuje choroba.

Prof. zw. dr hab. n. med. Piotr Gatecki
Konsultant krajowy w dziedzinie psychiatrii

Kierownik Kliniki Psychiatrii Dorostych Uniwersytetu Medycznego w todzi

{ ’
P
N




>
‘l:1

ATOPOWE ZAPALENIE SKORY

Atopowe zapalenie skory (AZS) jest przewlekta choroba skory wystepujaca
u 0sob ze sktonnosciami do chorob alergicznych. Charakteryzuje sie Swigdem,
ktory moze byc¢ zaostrzony przez wiele czynnikdow wyzwalajacych, takich jak
alergeny, infekcje, zmiany pogody lub stres psychiczny. Typowe dla AZS,
zalezne od wieku, jest rowniez rozmieszczenie zmian skornych [6]. U pacjentow
dorostych zmiany chorobowe najczesciej wystepuja na wyprostnych i zgie-
ciowych powierzchniach konczyn, na rekach, ramionach, szyi, twarzy i powie-
kach [7]. Jest to przewlekty, nawracajacy proces zapalny czesto wystepujacy
u pacjentow z wywiadem osobistym lub rodzinnym innych chorob atopowych,
takich jak astma oskrzelowa i alergiczne zapalenie btony Sluzowej nosa
i spojowek. Ponad 20% dorostych z AZS ma rowniez astme i ma dwa do czterech
razy wieksze ryzyko alergicznego niezytu nosa i alergii pokarmowej (8, 9l.

Badanie przeprowadzone w Polsce w 2013 r. (N 71) wykazato, ze najczestszym i naj-
bardziej dokuczliwym objawem jest swiad. Blisko 70% respondentow dolegliwosci
zwigzane ze swigdem okreslito jako bardzo mocne lub mocne [10].

Wciaz niedocenianym w AZS objawem jest takze bol skéry. Wedtug przeprowadzonej na
zlecenie Polskiego Towarzystwa Chorob Atopowych wsrod pacjentow z AZS ankiety
(pazdziernik-listopad 2019 r) wynika, ze bol skory doswiadczany jest przez 91,5%
respondentow. 57,7% chorych okresla go jako palacy, natomiast dla 58,6% jest on
dokuczliwy. 77,5% uczestnikdow badania nie zostato nigdy zapytanych przez lekarza
0 wystepowanie powyzszego objawu, pomimo ze az 51,2% potrafi go jednoznacznie
zroznicowac od podobnego objawu, jakim jest swiad.

Pacjenci z umiarkowanym lub ciezkim AZS wskazuja rowniez na inne uciazliwe objawy -
tuszczenie sie i pekanie skory, krwawigce i saczace sie rany, ktore znacznie utrudniaja
codzienne funkcjonowanie, ograniczaja aktywnosc i sprzyjaja rozwojowi zakazen skory
[11l.

Skutki AZS moga obejmowac szereg obszarow, w tym sfere emocjonalng i psychiczna,
aktywnosc fizyczng, funkcjonowanie spoteczne, zaburzenia snu, zmniejszona
produktywnosc pracy, wydatki finansowe, zajecia rekreacyjne i relacje rodzinne. Wptyw
jest rozny w zaleznosci od wieku pacjenta.

Zaburzenia snu obserwowane w AZS obejmuja trudnosci z zasypianiem, czeste epizody
przebudzenia, krotszy czas snu i uczucie nieodpowiedniego snu, ktére czesto skutkuja

zaburzeniami codziennej aktywnosci.l12,13] Badania wskazuja na zwiazek wystepowania
zaburzen snu z ciezkoscig choroby [14,15]. Dorosli z AZS sa bardziej narazeni na
zaburzenia snu, ktore czesto wptywaja na funkcjonowanie w ciagu dnia i wydajnosc pracy
- tzw. prezenteizm [13]l. Ponadto wykazano, ze utrata snu spowodowana Swigdem
zwieksza ryzyko samobojstwa u pacjentow z AZS [16-19l.



Sfera psychiczna

Zdaniem badaczy ryzyko pojawienia sie depresiji jest zalezne od wieku oraz ptci
pacjentow z AZS. Wykazano czestsze jej wystepowanie w grupie dorostych
pacjentow [20]. Zaobserwowano takze wieksza czestos¢c wystepowania
problemu depresji i zaburzen nerwicowych u kobiet niz u mezczyzn [21-23].
Kobiety znacznie czesciej zgtaszaty mysli samobojcze.[23] Ryzyko pojawienia
sie depresji u mezczyzn byto scisle zwigzane z wiekszym nasileniem atopowego
zapalenia skory [21,22].

Zarowno zaostrzenie stanu zapalnego skory w AZS moze zwiekszac ryzyko
depresji, jak i depresja moze byc¢ czynnikiem zaostrzajacym stan chorobowy
[21]. Jak wynika z badan, pacjenci z atopowym zapaleniem skory maja takze
0 44% wieksze ryzyko mysli  samobodjczych i o 36% wieksze ryzyko prob
samobodjczych w porownaniu z pacjentami bez AZS. Dane pokazuja, jak
wazne znaczenie, poza adekwatnym i skutecznym leczeniem, ma tu wsparcie
psychologiczne i psychiatryczne. Lekarze dermatolodzy powinni miec
sSwiadomosc¢ ryzyka i kierowac pacjentow do specjalistow zajmujacych sie
zdrowiem psychicznym [25,26].

Aspekty finansowe i wptyw na prace

Obciazenie finansowe atopowym zapaleniem skory jest znaczace.[27] Istnieja
bezposrednie koszty medyczne, w tym leki, wizyty u lekarza, terapie
alternatywne i produkty bez recepty.l28,29] Wydaje sie jednak, ze wiekszosc
kosztow atopowego zapalenia skory jest spowodowana kosztami posrednimi
i niemedycznymi, w tym transportem na wizyty lekarskie, utrata dni pracy,
dodatkowa opieka nad dziecmi oraz wydatkami zwigzanymi ze zmiana stylu
zycia [29,30] jak modyfikowanie diety, noszenie specjalnej odziezy, uzywanie
specjalnej poscieli i kupowanie specjalnych artykutow gospodarstwa
domowego (np. odkurzacz do roztoczy, nawilzacz, nowe dywany).[27,29]
Zgodnie z raportem European Federation of Allergy and Airways (EFA) z 2018 r.,
jedynie 5% pacjentow z AZS nie ponosi dodatkowych kosztow zwigzanych
z choroba, a sredni koszt ponoszony przez pacjenta wynosi 927,12 EUR/rok.[31]
Zakup srodkow niezbednych do pielegnacji i terapii skory jest obcigzeniem
rowniez dla polskich pacjentow z AZS. Fakt, ze AZS powoduje duze obcigzenia
finansowe dla pacjentow takze w Polsce, wykazano takze w badaniu, gdzie az
97% ankietowanych pacjentow wskazato, ze odczuwa wptyw wydatkow
finansowych na budzet domowy ze wzgledu na koniecznosc¢ zakupu srodkow
niezbednych do pielegnacji i terapii skory.[10]

Koszty posrednie

Absencja w pracy jest czesto konsekwencja wizyt u lekarza lub opieki nad
chorujacym dzieckiem. Nawet w pracy pacjenci (lub rodzice/opiekunowie)
czesto doswiadczajg obnizonej wydajnosci pracy z powodu utraty snu
i niepokoju [32].




Publikacje literaturowe wskazuja znaczacy wptyw AZS na liczbe zwolnien
chorobowych i wybdr zawodu oraz zmiane lub utrate pracy (28). W Polsce
w 2018 r. liczba dni absencji chorobowej, ktorej powodem byto AZS, wyniosta
blisko 70 000 I[34]. Atopowe zapalenie skory u dorostych wiaze sie ze
wspotwystepowaniem innych, powaznych chorob przewlektych, ktore
przyczyniajg sie do pogorszenia stanu zdrowia, w tym cukrzyca, otytoscia,
chorobami autoimmunologicznymi, nadcisnieniem i chorobami serca. Ryzyko
wzrasta wraz z nasileniem AZS.

Niezaspokojone potrzeby pacjentow

Najczesciej stosowanymi obecnie w Polsce metodami leczenia i tagodzenia
stanu zapalnego sa miejscowe kortykosteroidy oraz wspomagajaco emolienty
i srodki nawilzajgce. Pacjentom z umiarkowang i ciezka postacig atopowego
zapalenia skory przepisuje sie rowniez leki przeciwhistaminowe, doustne
kortykosteroidy, ogolnoustrojowa terapie immunomodulacyjna i fototerapie. Ze
wzgledu na uciazliwosc¢ oraz obawe przed dziataniami niepozadanymi osoby
z AZS nie zawsze stosuja sie do zalecen lekarskich. Ponadto leczenie nie
zawsze jest refundowane, a jego koszty nie sg dostepne dla kieszeni wielu
rodzin. Pacjenci z atopowym zapaleniem skory samodzielnie zmagaja sie
z podejmowaniem codziennych trudnych decyzji, ktore maja wptyw na ich stan

skory.




CHARAKTERYSTYKA RESPONDENTOW

W badaniu wzieto udziat 400 oséb dorostych z atopowym zapaleniem skory.

Wielkos¢ miejscowosci zamieszkania

Miasto powyzej 500 tys. mieszkancow
30,3%

Wies Miasto 150-500 tys.
16% 18,5%
Miasto do 50 tys. Miasto 50-150 tys.
17% 18,2%
Ptec¢
90% kobiet 10% mezczyzn

Nasilenie zmian skérnych

Lekkie

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

Wiek
27-35 lat
0% 10% 20% 30% 40% 50%

Badanie prowadzone anonimowo,
za posrednictwem internetu

8.08 - 30.09.2019 r.




Wyksztatcenie

Podstawowe ’
Zawodowe .
Wyzsze
0% 20% 40% 60%

Czas od postawienia diagnozy

Nie wiecej niz 6 miesiecy

6-12 miesiecy

12-24 miesigce

24-36 miesiecy -
Powyzej 3 lat

Powyzej 5 lat

Powyzej 10 lat
0% 10% 2 30% 40% 50%

Specjalista prowadzacy leczenie atopowego zapalenia skory

Lekarz alergolog ’
Lekarz dermatolog

Lekarz rodzinny
0% 25% 50% 75%

Koszty leczenia

Leczenie prywatne

Abonament lub dodatkowe ubezpieczenie
Opieka w ramach NFZ

Leczenie prywatne i NFZ
0% 20% 30% 40%




ZAANGAZOWANIE PACJENTOW W PROCES
LECZENIA

Zwiekszenie zaangazowania pacjenta
moze miec¢ korzystny wptyw na proces
podejmowania decyzji i jakosc opieki
w chorobach przewlektych takich jak Pacjenci negatywnie oceniaja

atopowe zapalenie skory. brak mozliwosci wspodtdecy-

Na skutecznos¢ wdrozenia tej strategii . : :

, e , dowania o procesie leczenia.
wptywa wiele czynnikdow zwiazanych
zarowno z pacjentem, jak i z personelem

medycznym [35].

Czy uwaza Pan/Pani, ze lekarz pierwszego kontaktu i pielegniarki

z Pana/Pani przychodni zrobili wszystko, aby wesprzeé proces ' ’
-~

diagnozy i leczenia na tym wstepnym etapie?

Tak

Tak, do pewnego stopnia

Nie byli zaangazowani

0% 10% 20% 30% 40%

Czy lekarze traktowali Pana/Pania jak partnera w procesie ustalania
przebiegu leczenia?

Tak

Nie

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

ZAANGAZOWANIE PACJENTOW W PROCES LECZENIA




S—

Wiekszos¢ pacjentow czuje, ze moze porozmawiac
z kadra medyczna o wszystkich swoich obawach.

Tak

Tak, do pewnego stopnia

Nie

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

Nie miatem/-am zadnych obaw

Czy przed rozpoczeciem leczenia zostat/-a Pan/Pani

poinformowany/-a o réznych mozliwosciach przeprowadzenia

leczenia?

Pacjenci nie sa informowani przed
rozpoczeciem leczenia o roéznych

mozliwosciach prowadzenia leczenia.

pacjentow Odpowiedni byt tylko Nie wie

poinformowano jeden rodzaj leczenia Nie pamieta

do pewnego stopnia

Pacjenci zostali poinformowani przed
rozpoczeciem leczenia o0 réznych
mozliwosciach prowadzenia leczenia.

ZAANGAZOWANIE PACJENTOW W PROCES LECZENIA




Czy byt/-a Pan/Pani zaangazowany/-a w podejmowanie decyzji
odnosnie do leczenia w satysfakcjonujacy sposob?
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Pacjenci chca by¢ angazowani
w podejmowanie decyzji
odnosnie procesu leczenia.

ZAANGAZOWANIE PACJENTOW W PROCES LECZENIA




ZAUFANIE PACJENTOW DO LEKARZY

Powierzajac lekarzowi swoje zdrowie, a co za tym idzie i zycie, chcemy miec
poczucie, ze zrobi on wszystko, co lezy w zakresie jego mozliwosci i kompetenciji,
zeby sie nami odpowiednio zajac. Pacjent, ktory ma zaufanie do swojego lekarza,
czesciej i chetniej przestrzega zalecen lekarskich.

Czy miat Pan/Pani zaufanie do lekarza i pewnosé, ze sposoéb, w jaki
przeprowadza leczenie, byt odpowiedni?

12,8%

Tak, ale tylko Tak Nie
w niektorych
przypadkach

Czy Pana/Pani zdaniem lekarz prowadzacy miat doswiadczenie
i wiedze na temat choroby i jej leczenia?

Nie wiem/Nie pamietam .

Tak

Tak, do pewnego stopnia

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

ZAUFANIE PACJENTOW DO LEKARZY




SKUTECZNOSC LECZENIA

Wiele skutecznych terapii AZS nie jest w Polsce refundowanych. Ucigzliwosc
dostepnych terapii moze byc¢ przyczyna nieprzestrzegania zalecen lekarskich,
zwtaszcza jesli pacjenta nie stac na droga terapie.

Czy czut/-a Pan/-i, ze stosowane leczenie jest skuteczne?

8,5% 3,2%

Jest skuteczne Tak, do pewnego
stopnia

33’8% Zastosowane leczenie

jest nieskuteczne

Czy osoby zaangazowane w proces leczenia (np.: lekarz
pierwszego kontaktu, lekarz dermatolog, lekarz alergolog,
pielegniarki) wspoétpracujag ze sobg, aby zapewni¢ mozliwie
najlepszg opieke?

Zawsze

Zazwyczaj

Czasem

Nigdy

Nie pamietam

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

SKUTECZNOSC LECZENIA




CZAS DOSTEPU DO SWIADCZEN

Sredni czas oczekiwania na wizyte u specjalisty przez ostatnie 9 lat niemal sie
podwoit - wynika z badan Barometru Fundacji Watch Health Care. Sredni czas
oczekiwania na wizyte u specjalisty wynosit (grudzien/styczen 2019):

ALERGOLOG

3,9

MIESIACA MIESIAC

Dostep do lekarzy specjalistow oraz szybkie wykonanie niezbednych badan
i postawienie diagnozy sa jednym z warunkow efektywnego leczenia [36].

Ile czasu mineto, odkad pierwszy raz pomyslat/-a Pan/-i, ze
moze by¢ chory/-a do momentu wizyty u lekarza pierwszego
kontaktu badz lekarza specjalisty?

Mniej niz 30 dni

1-12 miesiecy

Wiecej niz rok

Nie wiem/Nie pamietam

0% 10% 20% 30% 40%

CZAS DOSTEPU DO SWIADCZEN




Czas oczekiwania w ramach swiadczen NFZ

Dermatolog

Zostatem zapisany w odpowiednim czasie .

Wizyta powinna odby¢ sie nieco wczes$niej

Wizyta powinna odby¢ sie duzo wczes$niej _

Nie miatem wizyty u specjalisty

0% 25% 50% 75%

Alergolog

Zostatem zapisany w odpowiednim czasie . ~

Wizyta powinna odby¢ sie nieco wczes$niej

Wizyta powinna odby¢ sie duzo wczes$niej _

Nie miatem wizyty u specijalisty

0% 25% 50% 75%

Pulmonolog

Zostatem zapisany w odpowiednim czasie l

Wizyta powinna odby¢ sie nieco wczes$niej

Wizyta powinna odby¢ sie duzo wczes$niej -

0% 25% 50% 75%

CZAS DOSTEPU DO SWIADCZEN




KOMUNIKACIJA Z PACJENTEM

Tomas Gordon proponuje model
komunikacji lekarza i pacjenta oparty
na wspotpracy. Przy zatozeniu, ze obie
strony posiadaja pewna wiedze i do-
Swiadczenie, mamy dwoch ekspertow
- w relacji partnerskiej. Po stronie
pacjenta bedzie to wiedza zwigzana
z doswiadczaniem choroby, jej ob-
jawow, skutkow, emocji jakie budzi,
a czasem przemyslen dotyczacych
przyczyn dolegliwosci. Pacjent jest tu
wspotodpowiedzialny zarowno za
relacje, jak i za przebieg terapii oraz
podejmowanie codziennych decyzji,
ktére moga mie¢ wptyw na prze-
bieg i skutecznos¢ terapii. Aby to byto
mozliwe, lekarz powinien odpowiednio zosta¢ przekazana z wiek-
uzasadni¢ zalecenia oraz wyjasni¢ szg empatiq i precyzjq w za-
wszelkie watpliwosci, ale takze, w mia- kresie kluczowych infor-
re mozliwosci, wzig¢ pod uwage opinie
pacjenta w kwestii doboru terapii tak,
by pacjent mogt petni¢ role spoteczne
i zawodowe [37].

Informacja powinna byta

-

macji.

Jakie sa Pana/Pani odczucia na temat sposobu, w jaki
zostata przekazana informacja o chorobie?

Informacja zostata przekazana w odpowiedniej
formie, byta zrozumiata, a lekarz uwzglednit
powage sytuacji, moje emocje oraz potrzeby
w zakresie kluczowych informacji.

15%

Informacja powinna byta zostac przekazana
z wiekszg empatiag i precyzja w zakresie klu-
czowych informacji.

52,2% Informacja zostata przekazana w sposéb nie-
zrozumiaty i budzacy lek.

KOMUNIKACJA Z PACJENTEM




Jakie jest Pana/Pani zdanie na temat dostepnosci informacji na
temat atopowego zapalenia skory?

Bardzo trudno jest je wyszukac
Bardzo tatwo je wyszukac

Trudno powiedziec¢

Trudno jest je wyszukaé

tatwo jest je wyszukaé
0% 20% 40% 60%

Czy lekarz odpowiadat na wazne pytania w sposéb zrozumiaty?

Tak
Czasem
Rzadko

Nigdy

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

Czy zostat/-a Pan/Pani poinformowany/a gdzie i z kim nalezy sie
kontaktowaé w przypadku braku poprawy lub pogorszenia zmian
skérnych?

Tak

Nie

Nie wiem/Nie pamietam

'

75%

Czy otrzymat/-a Pan/Pani zrozumiate pisemne informacje o tym,
jak powinien/powinna Pan/Pani pielegnowa¢ skére?

Nie wiem/Nie pamietam
Tak, byto to tatwe do zrozumienia
Tak, do pewnego stopnia

Nie

10% 20% 30% 40%

KOMUNIKACJA Z PACJENTEM




(L

Czy ma Pan/Pani mozliwos¢ pilnego skonsultowania sie ze swoim
lekarzem w nagtych sytuacjach?

Tak, mam bezposredni telefon do lekarza

Tak, mam kontakt do poradni,
ale czesto nie moge sie dodzwonic¢

Tak, mam kontakt do poradni

0 20 40 6

SWIADOMOSC SPOLECZNA
| WSPARCIE DLA PACJENTOW

0

Pacjent, styszac diagnoze choroby
przewlektej, jaka jest atopowe
zapalenie skory, staje w obliczu

nowej, nieznanej sytuacji, niepewny
swojej przysztosci, a takze czesto
zagubiony z powodu braku rzetelnej
wiedzy na temat swojej choroby. Brak
wsparcia psychologicznego w trud-
nym dla pacjenta okresie moze
prowadzi¢ do wycofania spotecznego,
braku umiejetnosci radzenia sobie
z chorobg, braku akceptacji swojego

ciata, poczucia zalu i straty, obnizenia
poczucia wtasnej wartosci, fobii

spotecznych, depresji i mysli samo-
bojczych. Wsparcie ze strony psycho-

loga, spotkania z innymi chorymi oraz Otoczenie 0séb z AZS nie
spotkania organizowane przez ma $wiadomosci czym jest
fundacje i stowarzyszenia sa nie-

atopowe zapalenie skory.
zwykle wazne dla optymalnego

odnalezienia sie w sytuacji choroby.
Bardzo istotne jest rowniez wsparcie
ze strony bliskich.
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Czy osoby w Pana/Pani otoczeniu miaty swiadomosé, czym jest

atopowe zapalenie skory?

Tak

Tak, do pewnego stopnia -

Nie

25% 50% 75%

; ; W przypadku silnego zaostrzenia czuje sie duzy

dyskomfort nie tylko fizyczny, ale i psychiczny w kontakcie
z ludzmi. Nie wszyscy potrafia zrozumiec, ze ta choroba
nie zaraza. Czesto widze przeszywajacy wzrok, ktory znika
na chwile i za chwile sie znowu pojawia. Widze w tym
wzroku obrzydzenie. Niejednokrotnie spotykatam sie
z wyzwiskami: brzydal, zottek. Byty momenty, ze sama sie
po prostu izolowatam przed swiatem, zeby nie cierpiec.

Agata, Strzelce Opolskie

Czy podczas wizyt uzyskat Pan/Pani informacje na temat organizacji
pacjenckich wspierajacych pacjentow z atopowym zapaleniem

skory?

Tak
Nie wiem/Nie pamietam

Nie potrzebowatem/-tam takiej informacji .

Nie, ale chciatbym/-abym wiedzieé

0% 20% 40% 60%

80% chorych na AZS chciatoby otrzymaé od lekarza
informacje o organizacjach wspierajacych pacjentow.

SWIADOMOSC SPOLECZNA | WSPARCIE DLA PACJENTOW

80%




Czy kadra medyczna zaproponowata Panu/Pani konsultacje
u psychologa lub psychiatry?

Nie

Nie, ale chciatbym/-abym porozmawia¢
z psychologiem lub psychiatra

Nie potrzebowatem/-am takiej konsultacji

Tak

Nie wiem/Nie pamietam

0

Jak wynika z badan, pacjenci z atopowym zapaleniem skory

20 40 60

maja o 44% wieksze ryzyko mysli samobdjczych i o 36% wieksze
ryzyko préb samobadjczych w poréwnaniu z pacjentami bez AZS (22).

Czy byt Pan/Pani zainteresowany/a i uzyskat/a informacje, w jaki
sposéb uzyska¢ pomoc finansowa ze sSrodkéw publicznych
(dofinansowania) i ze srodkow prywatnych (fundacje, subkonta,
zbiorki) lub jakie przystuguja Panu/Pani swiadczenia?

Tak, bytem zainteresowany/a
i uzyskatem/am takie informacje

Nie wiem/Nie pamietam

Nie bytem/am zainteresowany/a
takimi informacjami

Tak, bytem zainteresowany/a,
ale nie uzyskatem/am takich
informacji w placowce medycznej
60%
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Choroba absorbuje
zbyt duzo czasu

QO

W moim przypadku, kiedy AZS jest
naprawde silne i zajmuje 90% ciata,
mysle o tym, zeby podrapac sie
praktycznie wszedzie.

Nie potrafie tego w zaden sposob
kontrolowac. Jak juz sie podrapie,
powstaja rany - zmiany ktore, sie
sgcza, krwawig. Czesto to jest
ucigzliwe na tyle, ze po prostu nie
potrafie wykona¢ podstawowych
czynnosci. Wstaje rano i nie wiem,
czy bede wiedziata, w co sie ubiore,
czy w o0gole sie ubiore, bo po
prostu skora jest na tyle delikatna,
wrazliwa, ze czuje silny bol, cho-
ciazby przy ubieraniu. Podstawowe
czynnosci, jakimi sa np. sprzatanie
mieszkania czy przewijanie mojego
dziecka, kiedy zmiany na rekach sa
bardzo duze, sprawiaja mi ogromna
trudnosc.

Agata, Strzelce Opolskie

WPLYW CHOROBY NA JAKOSC ZYCIA

Z badan wynika, iz choroba ma
wiekszy wptyw na zycie tych oséb
z AZS, ktore przyktadajg duza wage
do swojego wygladu i zdrowia oraz
staraja sie prowadzi¢ zdrowy styl
zycia. Osoby te sg narazone na silng
frustracje z powodu nieskutecz-
nosci terapii, a takze czuja sie
bezradne wobec pojawiania sie
kolejnych zmian skornych. Czesto
spotykaja sie rowniez z nega-
tywnymi  reakcjami ze  strony
otoczenia, co poteguje poczucie
stygmatyzacji oraz utwierdza ich
w przekonaniu o wtasnej nieatrak-
cyjnosci fizycznej.

Konsekwencja tego jest nadmierna
koncentracja na maskowaniu zmian
skornych odzieza i makijazem, spo-
wodowana nieadekwatnym prze-
zywaniem objawow, dolegliwosci.
Konsekwencja tego jest wycofanie
z relacji spotecznych, unikanie na-
wigzywania nowych znajomosci
oraz kontaktow intymnych [381.

Jakie sa Pana/Pani odczucia zwigzane z zaangazowaniem czasu

wolnego przez chorobe?

duzo czasu

Choroba absorbuje

Nie poswiecam duzo
czasu na zajmowanie
sie choroba

WPLYW CHOROBY NA JAKOSC ZYCIA




45,9%

Choroba znaczgco pogorszyta
jakosc¢ mojego zycia

47,6%

Choroba pogorszyta
jakos¢ zycia

Choroba pogorszyta jakosé
mojego zycia

Czy choroba utrudnia Panu/Pani kontakty z osobami bliskimi?

Y
J Czutem/-am, ze osoby bliskie sie mnie
brzydza, nie rozumieja mojej choroby

i izolujg sie ode mnie

Nie czutem/-am w ich obecnosci
dyskomfortu

Czutem/-am, ze moje dolegliwosci sg dla
nich w pewnym stopniu ktopotliwe i moja
obecnos¢ powoduje dyskomfort

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

WPLYW CHOROBY NA JAKOSC ZYCIA




Czy choroba utrudnia Panu/Pani nawigzywanie nowych kontaktow?

o Odczuwatem/-am ogromny strach
19,6 /O przed nawigzaniem nowych relacji

Odczuwatem/-am strach, ze nowo
poznane osoby wystraszg sie mojej

choroby '

Nie odczuwatem/-am strachu przed
rozmowa z howo poznanymi ludzmi

; ; Z jednej strony ta choroba wywotuje okreslone skutki

zZwiazane ze swigdem, z problemami skornymi, a z drugiej
wptywa tez bardzo mocno na samoocene osoby chorej. Na
moja samoocene przez wiele lat ta choroba wptywata
bardzo negatywnie. Cztowiek nie jest w stanie patrze¢ na
siebie jako na kogos, kto moze odnosi¢ sukcesy, kto moze
byc szczesliwy.

Krzysztof, Warszawa

WPLYW CHOROBY NA JAKOSC ZYCIA




W jakim stopniu w ostathim miesigcu byt/-a Pan/Pani
zaktopotany/-a z powodu wygladu skory?

24,1%
BARDZO
MOCNO

uczestnikéow badania
czuto sie zaktopota-
nych z powodu wygla-
du skory.

#

L

Jedynie 9,3% respondentéw w ostathim miesigcu nie odczuwato zaktopotania
spowodowanego wygladem swojej skory.

WPLYW CHOROBY NA JAKOSC ZYCIA




Jak wydatki zwigzane z chorobg wptywaja na Pana/Pani
zycie?

Koszty choroby bardzo mocno wptywaja
na standard mojego zycia

Koszty choroby mocno wptywajg na
standard mojego zycia

Koszty choroby w matym stopniu
wptywaja na standard mojego zycia

Koszty choroby nie wptywajg na
standard mojego zycia
0% 10% 20% 30% 40% 50%

WPLYW CHOROBY NA ZYCIE
ZAWODOWE 3

Wobec wyzwania, jakim staje sie choroba i leczenie, praca zawodowa nabiera dla
chorych na atopowe zapalenie skory specjalnego znaczenia. Aktywnosc¢ zawodowa
pozwala zachowac poczucie normalnosci i motywuje. Dla wielu pacjentow jest
rodzajem terapii, sposobem na radzenie sobie z choroba. Jest réowniez czesto

gwarancja zachowania ciagtosci leczenia, umozliwia finansowanie drogich lekow
i sSrodkow pielegnacji skory.

; ; Z powodu atopowego zapalenia skory stracitem piec

etatow, ktore miatem. Gdy wracam wspomnieniami do tych
momentow, gdy rozmawiatem z roznymi pracodawcami
O swojej chorobie, to wydaje mi sie, ze kazdy z nich udawat,
ze wie, o co chodzi, a tak naprawde zupetnie nie miat
pojecia.

Z jednej strony wykazywali jakas troske zwigzang z moja
choroba, natomiast z drugiej nie wykazywali zadnego
zrozumienia co do niektorych jej aspektow.

Krzysztof, Warszawa

WPLYW CHOROBY NA ZYCIE ZAWODOWE




Czy choroba byta powodem odmowy zatrudnienia?

Nie

Nie pamietam

25% 50% 75%

Czy choroba, jej przebieg i leczenie ma wptyw na Pana/Pani zycie
zawodowe i rozwoj kariery?

Tak, czesto przebywam na zwolnieniu, a moi
przetozeni nie biora mnie pod uwage przy awansach

Tak, bywa, ze musze korzystac ze zwolnien lekarskich,
ale moja kariera przebiega normalnie

Choroba nie ma wptywu na moje zycie zawodowe

Nie mam zdania

0% 10% 20% 30% 40%

Jak czesto korzysta Pan/Pani ze zwolnienia lekarskiego?
Prosze podac srednia liczbe dni w ciggu roku.

1-5 dni

6-10 dni
11-20 dni
Powyzej 1 miesigca

Powyzej 3 miesiecy

20% 30% 40% 50%

WPLYW CHOROBY NA ZYCIE ZAWODOWE




PODSUMOWANIE

W ksztattowaniu skutecznej, efektywnej i przyjaznej pacjentowi opieki
zdrowotnej istotne jest state monitorowanie i ewaluowanie wynikow leczenia,
jego kosztow oraz doswiadczen pacjentow (ang. Pacient Experience)
z korzystania z systemu. Wedtug Agency for Healthcare Research and Quality
menedzerowie i organizatorzy opieki zdrowotnej powinni zbiera¢ i analizowac
opinie pacjentdw na temat realizacji planu poprawy zdrowia przez lekarzy,
pielegniarki i pozostaty personel w szpitalach, gabinetach lekarskich i innych
placowkach opieki zdrowotnej. Jako fundamentalny element jakosci opieki
zdrowotnej, doswiadczenie pacjenta obejmuje kilka aspektow, ktore pacjenci
wysoko sobie cenia, takie jak terminowe wizyty, tatwy dostep do informacji oraz
dobra komunikacja ze $wiadczeniodawcami [39].

Niniejszy raport prezentuje wyniki badania doswiadczen pacjentow z AZS,
pozwala na kompleksowe zobrazowanie i analize najwazniejszych problemow
wystepujacych w catym procesie choroby przewlektej, poczawszy od jej
diagnozy poprzez etapy leczenia i codzienne zycie z perspektywy osoby chorej.
Ujawnia najwazniejsze dla pacjentow czynniki wptywajace na ocene skutecznosci
leczenia, a takze jakosci zycia. Zebrana wiedza daje podwaliny zmian
systemowych w organizacji opieki nad pacjentami z AZS, ktore odpowiedza
W Ssposob bezposredni na oczekiwania chorych. Wyniki badania beda tez
pomocne w opracowaniu wskaznikow pomiaru wartosci zdrowotnej, ktore
w metodologii Value Based Health Care stanowia podstawe analiz
porownawczych stuzacych poprawie i doskonaleniu opieki nad pacjentami z AZS.

Badanie, ktorym objeto grupe 400 pacjentow, ujawnito m.in., ze choroba ta jest
prowadzona przez lekarzy roznych specjalnosci, co wskazuje na brak jasno
okreslonej sciezki postepowania z pacjentem. Specjalistg prowadzacym leczenie
AZS wedtug 60% respondentow jest lekarz dermatolog, w 30% alergolog, a ok.
10% przypadkow nadzoruje lekarz pierwszego kontaktu.

Pacjenci uczestniczacy w badaniu negatywnie oceniaja czas oczekiwania na
wizyte w publicznej poradni specjalistycznej w zakresie dostepu do lekarza
dermatologa i alergologa. W konsekwencji duze grono pacjentow (35%
uczestnikow badania) korzysta wytacznie z prywatnych wizyt lekarskich, leczenie
mieszane czesciowo na NFZ, a czesciowo prywatnie dotyczy 40% respondentow.
Jedynie 20% ankietowanych korzysta z opieki lekarza wytacznie w lecznictwie
publicznym.

Szczegolnie niepokojacy jest fakt, ze tylko 8,5% badanych pacjentow ocenia
obecna terapie jako skuteczna. U podstaw tak niskiej oceny moze lezec¢ kilka
przyczyn, w tym m.in. uciazliwos¢ dostepnych terapii, co skutkuje
nieprzestrzeganiem zalecen lekarskich oraz brak szerokiej refundacji
nowoczesnego leczenia biologicznego.
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Niemniej waznym czynnikiem mogacym wptywac na ocene skutecznosci jest
niedoinformowanie pacjentow przez lekarza na temat przebiegu choroby,
planu leczenia oraz roéznych jego schematow i mozliwosci. Az 66%
ankietowanych chorych nie otrzymato takich informacji. Dla wiekszosci
pacjentow lekarzom brakowato empatii i precyzji w zakresie kluczowych
informacji. Tym samym pacjenci nie sa tez angazowani w wystarczajacy, z ich
perspektywy, sposéb w podejmowanie decyzji odnosnie do zastosowanego
leczenia. 40% uczestnikow badania chciatoby byc¢ bardziej aktywnie wtaczanych
przez lekarza prowadzacego w ustalenie planu leczenia. Co zapewne
przyniostoby wieksza wspotodpowiedzialnosc za efekty i przestrzeganie rezimu
terapii.

W leczeniu chorych na AZS istotng role odgrywaja doswiadczenie i Scista
wspotpraca z  pacjentem, edukacja, profilaktyka, unikanie czynnikow
zaostrzajacych chorobe, przywracanie zaburzonych funkcji bariery skornej.
Respondenci badania podkreslali wage dobrego porozumienia ze specjalista oraz
wsparcia psychologicznego. Tymczasem 50% badanych nie ma mozliwosci
bezposredniego kontaktu z lekarzem prowadzacym w przypadku zaostrzenia
choroby, a az 75% ocenia, ze nie otrzymato odpowiedzi na wazne dla siebie
pytania zwigzane z choroba.

Pacjenci wymagaja czestych konsultacji wielospecjalistycznych, a w ciezkich
przypadkach hospitalizacji na oddziatach zajmujacych sie leczeniem tej choroby.
Na niska ocene efektywnosci leczenia moze miec¢ rowniez wptyw brak
koordynacji tego procesu na roznych jego etapach. Pacjenci wyraznie zauwazaja,
ze lekarze roznych specjalnosci nie wspotpracuja ze soba dla zapewnienia
mozliwie najlepszej opieki. Prawie 45% respondentdéw nigdy nie spotkato sie
z koordynacja leczenia, a 32% jedynie czasami doswiadcza wspotpracy personelu
medycznego.

Podstawa profilaktyki i terapii osob z AZS jest stosowanie preparatow
emolientowych do codziennej pielegnacji skory. Zakup srodkow niezbednych do
pielegnacji i terapii skory jest znacznym obcigzeniem finansowym dla

ankietowanych pacjentow z AZS. W potaczeniu z wydatkami na leczenie
prywatne, ktore w wielu przypadkach jest podstawa terapii, obcigzenie finansowe
zwiazane z chorobg oceniane jest przez respondentow jako znaczace.

Terapia atopowego zapalenia skéry powinna nie tylko skutecznie eliminowac
kliniczne objawy choroby, zapobiegac¢ zaostrzeniom i powiktaniom, ale rowniez
poprawiac jakosc zycia chorych. Ten ostatni element wypada szczegdlnie stabo
w przypadku pacjentow dotknietych AZS. W przypadku 46% badanych choroba
znaczaco pogorszyta jakosc ich zycia. Podobnie jak w innych chorobach skory,
pacjenci ci sa stygmatyzowani w spoteczenstwie. Wiekszos¢ badanych (ponad
90%) bardzo czesto czuje zaktopotanie z powodu wygladu swojej skory, zapewne
dlatego ponad 67% z nich odczuwa strach przed nawigzaniem nowych relacji.
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Czesto czuja sie gorsi, napietnowani i wykluczeni z zycia spotecznego, a w kon-
sekwencji wielu z nich cierpi na powazne problemy psychiczne. Niemniej, jak
wykazato przeprowadzone badanie, az 59% leczonych pacjentow nie byta
proponowana konsultacja psychologiczna czy psychiatryczna w ramach
prowadzonej terapii.

Jak pokazuja wyniki przeprowadzonego badania, obecnie pacjenci z AZS nie s3a
wtasciwie zaopiekowani przez system, zarowno jesli chodzi o multidyscyplinarna
i koordynowana opieke, jak rowniez dostep do nowych form leczenia. Brak
szybkiego dostepu do lekarza specjalisty w ramach ambulatoryjnej opieki
specjalistycznej (AOS) zmusza do ponoszenia kosztoéw leczenia w prywatnych
poradniach. W przypadku braku srodkéw skutkuje nasileniem choroby i ogra-
nicza szanse na skuteczne jej leczenie.

Dr Matgorzata Gatazka-Sobotka

Dyrektor 1ZWOZ

Dyrektor Center of Value Based Healthcare
Uczelni Lazarskiego
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REKOMENDACIE

Atopowe zapalenie skéry to przewlekta zapalna dermatoza o nawrotowym
przebiegu z towarzyszacym swigdem, ktora moze wspoétistnie¢ z innymi
chorobami atopowymi, dlatego konieczne jest multidyscyplinarne i ho-
listyczne podejscie do kazdego pacjenta z ta jednostka chorobowa.

Dla poprawy jakosci opieki nad pacjentami z AZS rekomenduje sie:

1. Opracowanie i wprowadzenie modelu kompleksowej i koordynowanej opieki
nad pacjentem, ktora uwzglednia¢c bedzie konsultacje specjalistyczne
(dermatolog, alergolog, pulmonolog etc.) oraz opieke psychologiczna. W ramach
modelu niezbedne jest wyznaczenie i okreslenie roli koordynatora procesu
leczenia.

2. Opracowanie standardowego schematu sciezki pacjenta z AZS z wyodreb-
nieniem dwoch grup (dzieci, dorosli).

3. Utworzenie rejestru kontraktowego chorych na AZS, stuzgcego monitorowaniu
i ewaluacji skutecznosci i efektywnosci leczenia.

4. Personalizacja terapii chorych na AZS.
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