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Pacjenci wiedza coraz wi

‘{&. i

tuszczyca i atopowe zapalenie skory (AZS) to
choroby autoimmunologiczne. Problematyce
dostepnosci terapii dla chorych na te cigzkie,
utrudniajace zycie schorzenia poswigcony byt
panel ,Autoimmunologiczne choroby skory.
Pacjent w centrum uwagi” podczas VI Kongresu
Wizja Zdrowia - Diagnoza i Przysztosc

- Foresight Medyczny. Dermatolodzy podkreslali
76 zalezy im na tym, by miec dostep do wszystkich
lekow zarejestrowanych w Unii Europejskiej.

W DEBACIE UCZESTNICZYLI:

* Maciej Mitkowski — wiceminister zdrowia

Fot. Patryk Rydzyk

+ prof. dr hab. n. med. Joanna Narbutt — kierownik Kliniki Dermatologii, Dermatologii
Dzieciecej i Onkologicznej Uniwersytetu Medycznego w todzi, konsultant krajowa

w dziedzinie dermatologii i wenerologii

- dr hab. n. med. Witold Owczarek, prof. nadzw. — kierownik Kliniki Dermatologii
Wojskowego Instytutu Medycznego w Warszawie

- Dagmara Samselska — prezes Amicus Fundacja tuszczycy i £ZS

+ dr hab. n. med. Irena Walecka, prof. CMKP - kierownik Kliniki Dermatologii CMKP
w Centralnym Szpitalu Klinicznym MSWiA w Warszawie, konsultant wojewdédzka

w dziedzinie dermatologii na Mazowszu

W ostatnich dwdch latach - latach covidowych -
opieka nad pacjentami dermatologicznymi byta
bardzo trudna, szczegélnie jesli chodzi o leczenie
przewlektych choréb immunologicznych i dostep
do terapii.

- Bardzo duzo oddziatéow dermatologicznych
przez dtugi okres petnito funkcje oddziatow covi-
dowych bgdz lekarze pracujgcy na tych oddzia-
tach byli oddelegowywani na oddzialy covidowe,
w zwigzku z czym zmniejszyta sig liczba dostep-
nych tozek i mozliwosci opieki - méwita prof.
dr hab. n. med. Joanna Narbutt, kierownik Kliniki
Dermatologii, Dermatologii Dziecigcej i Onko-
logicznej Uniwersytetu Medycznego w Lodzi,
konsultant krajowa w dziedzinie dermatologii
i wenerologii.

Wyzwania i sukcesy polskiej dermatologii

Za sukces dermatologii uwaza si¢ to, co wydarzy-
fo si¢ w latach 2013-2014, mianowicie wprowa-
dzenie programoéw lekowych dotyczacych prze-
wleklych choréb zapalnych. Najlepsze przyktady
to tuszczyca oraz tuszczycowe zapalenie stawow.
Od roku dostepne jest leczenie dla dorostych
pacjentéw z AZS, bardzo cig¢zka jednostka choro-
bowg. Specjalisci maja nadziej¢ na kolejny sukces
- na to, Ze jeszcze jesienig tego roku rozszerzy
sie portfolio lekéw stosowanych w AZS oraz ze
chorzy juz od 6. roku zycia beda mogli by¢ leczeni
nowocze$nie. Ta choroba dotyka bowiem gtéwnie
dzieci i mlodziezy.

Jak podkreslita prof. Joanna Narbutt, wyzwan
jest wiele, w réznych obszarach. Dotyczg one re-



a lekarze chca mi

fundacji nowych lekéw, nowych czasteczek, roz-
szerzenia wskazan, zwiekszenia portfolio lekéw,
zwlaszcza w luszczycy i do leczenia dzieci. Kolej-
ne to proba zwiekszenia wyceny swiadczen zdro-
wotnych w zakresie dermatologii, szczegolnie
jesli chodzi o hospitalizacje. Wyzwaniem bedzie
réwniez sprawne prowadzenie programéw leko-
wych w wigkszym zakresie — z nowymi lekami.
Nadal trzeba boryka¢ si¢ z problemami natury
technicznej i administracyjne;j.

- Wyzwaniem, ale tez sukcesem jest to, ze na-
sza wspotpraca ze Srodowiskami pacjenckimi
jest coraz lepsza i bardzo dobrze postrzegana.
Swiadomos¢ dotyczgca zdrowia wsréd pacjen-
tow z chorobami dermatologicznymi jest na tyle
duza, ze oni sami szukajg mozliwosci terapii
- podkreslita konsultant krajowa w dziedzinie
dermatologii.

Kiedys pacjenci wigcej czasu spedzali

w szpitalu niz w domu

Eksperci dyskutowali m.in. o tym, jakie sa klu-
czowe czynniki sukcesu terapii tuszczycy i AZS,
w jakim kierunku zmierza postep dermatologii
w tych dwdch schorzeniach, jakie szanse maja
pacjenci z tymi cigzkimi, utrudniajagcymi zycie
chorobami, jakie warunki powinny by¢ spetl-
nione, by mogli normalnie funkcjonowa¢, pra-
cowa¢, prowadzi¢ zycie rodzinne, by¢ aktywni,
udziela¢ si¢ spotecznie.

- Kiedy zaczynalismy, nasi pacjenci lezeli nawet
po kilka miesiecy na oddziale i poza terapig
miejscowq oraz lekami immunosupresyjnymi nie
moglismy im nic zaoferowal. Jezeli pacjent miat
ciezkg tuszczyce czy cigzkie AZS, wigcej czasu spe-
dzat w szpitalu niz z rodzing i w pracy - mowita
dr hab. n. med. Irena Walecka, prof. CMKP, kierow-
nik Kliniki Dermatologii CMKP w Centralnym
Szpitalu Klinicznym MSWiA w Warszawie, kon-
sultant wojewddzka w dziedzinie dermatologii
i wenerologii na Mazowszu. - Sytuacja zupetnie
sig zmienita. Pacjenci nawet z cigzkimi chorobami
zapalnymi tak naprawde przychodzg do nas na wi-
zyte, na podanie leku. Niektorym jestesmy w stanie
wydac te leki do domu - dodala.

Na szcze$cie mozliwo$ci farmakoterapii w der-
matologii jest teraz duzo wigcej. Powstajg inno-
wacyjne programy lekowe, takie jak program
B.47 dotyczacy leczenia umiarkowanej i cigz-
kiej tuszczycy plackowatej. - Dzisiaj mamy
w nim 10 lekéw. Na poczgtku byt jeden, pozniej
dwa, trzy, a czas leczenia wynosit 24, 48, 96 ty-
godni. Obecnie mamy mozliwos¢ ordynowania
lekow z grupy inhibitoréw TNF-a bez ograniczet
czasowych, do utraty przez pacjenta adekwatnej
odpowiedzi bgdZ wystgpienia dzialati niepozg-
danych. Wtedy trzeba lek odstawic i zmieni¢ na
inny. Bardziej nowoczesne czgsteczki: inhibitory
IL-17, 1L-12/23, IL-23, majq niestety ograni-
czenie czasowe — 96 tygodni - wyjasniala prof.
Irena Walecka.
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Choroby dermatologiczne
to ogolnoustrojowe choroby zapalne

Bardzo wazne dla efektéw terapii jest zrozumie-
nie, dlaczego nalezy skutecznie leczy¢ tuszczyce
iAZS.

- Dla nas, dermatologéw, najwigkszym proble-
mem jest to, ze nasza specjalizacja jest kojarzona
wylgcznie ze skorg. Ludzie mowig: , A, dermato-
log, to jest ten doktor od pryszczy”. Trzeba pamig-
taé, ze wigkszo$¢ choréb dermatologicznych to de
facto ogdlnoustrojowe choroby zapalne - ttuma-
czyla prof. Irena Walecka.

U pacjentéw z tuszczyca wystepuja jednoczesnie
choroby ukladu sercowo-naczyniowego, cukrzy-
ca, nadci$nienie tetnicze, otylo$¢, depresja, nieal-
koholowe stluszczenie watroby. Ogélnoustrojowe
zmiany zapalne wplywaja na jako$¢ zycia pacjen-
tow. Im wczesniej zostanie wlaczone skuteczne
leczenie, tym wigksza jest szansa, ze nie rozwing
sie zmiany narzadowe. Podobnie jest w AZS, ktore
nie jest tylko nawracajaca swedzaca wysypka, ale
ogolnoustrojowa chorobg zapalna.

- Trzeba podkresli¢, ze leczgc skutecznie skore,
dziatamy dodatkowo profilaktycznie, Zeby nie
rozwinely sie choroby wspdtistniejgce. Inaczej
pacjenci z przewlektymi chorobami skéry bedg
wkrdtce wymagali wizyty u kardiologa, diabeto-
loga, endokrynologa czy psychiatry. Caly system
ochrony zdrowia bedzie zaangazowany w leczenie
takiego chorego — zauwazyla prof. Irena Walecka.

Dobierac leki do pacjentow, korygowaé
leczenie, by byto skuteczne

Problemem w leczeniu pacjentéw z przewleklymi
chorobami zapalnymi jest nadal niedostateczna
wiedza na temat ich patogenezy. Obserwuje si¢
istotne réznice w zaburzeniach genetycznych
i immunologicznych u poszczegélnych chorych,
a wlasnie odmienno$ci genetyczne w uszczycy
i AZS przekladaja si¢ na zréznicowanie obrazu
klinicznego.

- Pacjenci majg rézny przebieg choroby, rézny
wyglgd zmian, a u podstaw tych odmiennosci
lezg konkretne zaburzenia immunologiczne. Dla-
tego nie wszystkie leki u danego pacjenta spetniajg
oczekiwania klasycznego leczenia, czyli uzyska-
nia celu terapeutycznego, jakim jest remisja lub
kontrola choroby — moéwit dr hab. n. med. Witold
Owczarek, prof. nadzw., kierownik Kliniki Der-
matologii Wojskowego Instytutu Medycznego
w Warszawie. — Nie jesteSmy w stanie stwierdzi¢
- tak jak dzieje sie w onkologii, czy dla danego
pacjenta dobry bedzie lek X czy Y, musimy mie¢
jak najwiegkszg ilos¢ lekéw, aby skutecznie poma-
gad chorym. Obecnie leki wybieramy na podstawie
naszej wiedzy i doswiadczenia, wynikow badat
oraz pewnych wskazowek klinicznych i immuno-
logicznych - dodal.

Lekarze stosuja dostepne w tym momencie leki
o najwigkszej skutecznosci potwierdzonej w ba-
daniach, ale nie ma jednego leku, ktory bytby
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Anna Kopras-Fijotek

w stanie pomoc wszystkim. Terapia pomoze
w zakresie ustalonych celéw, tj. ,,czysta skora’,
ok. 50 proc. chorych. - Z tego powodu chcemy,
zeby tych lekow bylo jak najwigcej. Jestesmy bo-
wiem w stanie dobiera¢ je do pacjentéw, a pro-
wadzgc leczenie, korygowac je, zmieniac leki na
takie, ktore bytyby efektywne klinicznie. Nalezy
tez pamietal, ze chorzy na przewlekte choroby
zapalne tracg z czasem odpowied? na dany lek
i muszq otrzymac inny. Wydaje sie, ze obecnie
leczenie biologiczne stato si¢ standardem w tych
chorobach - podkredlit prof. Witold Owczarek.

Administracyjna przerwa w leczeniu

Dagmara Samselska, prezes Amicus Fundacja
Luszczycy i LZS, podkreslita, ze dzieki doswiad-
czeniu mi¢dzynarodowemu i wiedzy naszych
ekspertow mozliwe jest dopasowywanie lekow
do szeregu réznych konfiguracji chorobowych,
ktére wystepuja u jednego pacjenta. Mozna to
robi¢ bardzo precyzyjnie. Wazne jest, by dostgpny
byt caly wachlarz lekdw, co pozwala na efektywne
leczenie kazdego pacjenta. Na razie nie jest to
mozliwe. Leczenie biologiczne tuszczycy w przy-
padku czesci lekow jest przerywane. Dotyczy
to preparatéw, ktore sa najbardziej skuteczne,
najbardziej efektywne, przeznaczone dla chorych
z cigzka postacig tuszczycy, u ktérych ryzyko
nasilenia choréb wspdtistniejacych jest znacznie
wyzsze. Ci pacjenci sg najbardziej obcigzeni przez
chorobe. - Lekarz prowadzgcy moze wystgpic¢
z wnioskiem niestandardowym o kontynuacje
leczenia, poza przerwg administracyjng, ale to sg
wyjgtkowe sytuacje. Przerywanie leczenia w tusz-
czycy, ktora jest ciezkg, przewleklg chorobg, nie
powinno miec miejsca. Takie zasady obowigzujg

ec czym leczyc

Maciej Mitkowski:
Jeden lek zostat
juz przyjety

do refundacji,

ale program
lekowy jeszcze

Sie nie zmienit.

W przypadku
tuszezycy ogromne
zmiany $g planowane
na styczert 2023.
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prof. Joanna Narbutt: Pacjenci
pediatryczni majg mozliwosc leczenia
wytgcznie etanerceptem. To jest dobry
lek, ale nie zawsze daje odpowiedni efekt
terapeutyczny. Lepiej dziata u dzieci niz
u dorostych, co wigze sig gtownie z masa
ciata i troche innym obrazem Klinicznym
oraz krotszym czasem trwania choroby

wylgcznie w tuszczycy i wylgcznie w Polsce — mo-
wila Dagmara Samselska.

Dostepne terapie

Na jakie refundowane terapie moga obecnie
liczy¢ chorzy na tuszczyce i AZS? W progra-
mie lekowym B.47 dostepnych jest 10 lekow, ale
z ograniczeniami, przede wszystkim wiekowymi.
W programie leczenia AZS jest na razie dostgpny
jeden lek. To za mato, bo nie kazdy pacjent bedzie
odpowiadal na jego mechanizm dziatania. Po-
trzebne sa kolejne leki. Trzeba pamietac, ze AZS
w wigkszosci przypadkéw rozpoczyna sie w dzie-
cinstwie. By dziecko mogto si¢ wtasciwie rozwija¢
i funkcjonowa¢ w grupie réwiesniczej, by ograni-
czy¢ konsekwencje zaburzen psychicznych, ktore
powoduje AZS, powinno by¢ skutecznie leczone,
i to jak najwczesniej, przy jak najmniejszym nasi-
leniu choroby. Terapia powinna by¢ dostepna juz
przy umiarkowanym AZS, ale tez w mozliwie jak
najmiodszym wieku.

- Dzieci z AZS nie spig po nocach — majq 160 nie-
przespanych nocy w ciggu roku z powodu choroby.
Mozna sobie wyobrazic jedng, dwie nieprzespane
noce z rzedu, ale 160? Te dzieci odczuwajg olbrzy-
mi Swigd, niepokdj, leki. Majg trudnosci z koncen-
tracjg, ze skupieniem si¢ w szkole, przysypiajg na
tawce, poniewaz nie sq w stanie normalnie funk-
cjonowac po nieprzespanej nocy — méwila prezes
Amicus. Jak najwczesniejsze wdrazanie skutecz-
nej terapii ma ogromne znaczenie réwniez dla
przysztoéci dzieci i mlodziezy. - W tym wieku
ksztattuje sig osobowos¢ cztowieka. Kiedy dziecko
dostanie skuteczne leczenie, zaczyna funkcjono-

prof. Witold Owczarek: Jestesmy

w Stanie dobierac leki do pacjentdw,
korygowac terapie, zmieniac leki

na takie, ktore bytyby efektywne
klinicznie. Obecnie leczenie biologiczne
stato sie standardem w przewlektych
chorobach zapalnych
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Dagmara Samselska: Przerywanie
leczenia w tuszczycy, ktora jest ciezkg
przewlekta chorobg, nie powinno miec
miejsca. lakie zasady obowigzuja
wytgcznie w tuszczycy i wytgcznie

w Polsce

wac tak jak jego rowiesnicy. Ma taki sam start
w dorostos¢ i podobne perspektywy — podkreslita.

Jest kilka lek6ow, ktore mozna stosowaé od 6. lub
12. roku zycia, ale nie znalazly si¢ one jeszcze
w programie lekowym.

- Oczywiscie, radzimy sobie. Mozna wystgpic¢
o ratunkowy dostep do technologii lekowych, ale
zabiera to zdecydowanie wigcej czasu i wymaga
pokonywania kolejnych barier administracyjnych.
A whrew pozorom nas, dermatologow pracujgcych
z tymi cigzko chorymi pacjentami w klinikach i na
oddziatach, wcale nie jest tak duzo — méwila prof.
Irena Walecka.

Caty swiat to ma

Jakie sa postulaty dermatologéw w zakresie tusz-
czycy i AZS?

- W tuszczycy chcielibysmy na pewno dotozenia
do portfolio nowych lekéw. Na horyzoncie mamy
inhibitor IL-17, wtedy wlasciwie mielibysmy caly
zestaw. To, co ma caly Swiat - méwita prof. Joanna
Narbutt.

Kolejny postulat dotyczy zniesienia ograniczen
administracyjnych (96 tygodni), a nastepny le-
czenia dzieci. - To jest wlasciwie dyskryminacja
pacjentow pediatrycznych, ktorzy majg mozliwos¢
leczenia wylgcznie etanerceptem. To jest dobry lek,
ale nie zawsze daje odpowiedni efekt terapeutycz-
ny. Lepiej dziata u dzieci niz u dorostych, co wigze
sig gtdwnie z masq ciata i trochg innym obrazem
klinicznym oraz krdtszym czasem trwania choroby.
Jest jednak duza grupa dzieci, u ktérych etanercept
traci efektywnosc. Wtedy zostaje nam tylko ratun-
kowy dostep do technologii lekowych — mowita

Fot. Patryk Rydzyk

prof. Irena Walecka: Gdybysmy poza

, lekiem biologicznym otrzymali jeszcze
inhibitory JAK, moglibySmy powiedziec,
76 jestesmy w terapii AZS na poziomie
absolutnie Swiatowym

prof. Joanna Narbutt. - Mamy nadzieje, ze w naj-
blizszym czasie bedzie dostepny rowniez jeden
z bardzo nowoczesnych lekéw, ale to wcigz bedzie
terapia dla pacjentéw od 6. roku zycia. Tymczasem
sq takie preparaty, rowniez leki biopodobne, ktore
majq rejestracje juz od 4. roku zycia - dodala.
Profesor Irena Walecka postulowata, by w pro-
gramie B.124 mozna byto leczy¢ pacjentéw nie
tylko z cigzka, lecz takze z umiarkowana postacia
AZS inie tylko osoby doroste, lecz takze dzieci od
6. roku zycia. — Gdybysmy poza lekiem biologicz-
nym otrzymali jeszcze inhibitory JAK, moglibysmy
powiedziec, ze jesteSmy w terapii AZS na poziomie
absolutnie Swiatowym. Liczymy na listopad, bo
to miesigc bardzo szczesliwy dla programéw leko-
wych w dermatologii — powiedziata.

Co na to ministerstwo?

0 mozliwych zmianach méwit wiceminister zdro-
wia Maciej Mitkowski: - Jeden lek zostat juz przy-
jety do refundacji, ale program lekowy jeszcze
sig nie zmienit. W przypadku tuszczycy ogrom-
ne zmiany sq planowane na styczeni 2023 r. Te
96 tygodni leczenia biologicznego wziglo sig stqd,
ze firmy farmaceutyczne zapewniaty, ze taki czas
wystarczy do osiggniecia sukcesu terapeutycznego.
Niestety, ich przewidywania sie nie sprawdzity.
W tym roku nie zdgzymy juz si¢ tym zajgc. Moze
w przysztym, bo porzgdkujemy programy lekowe.

Jesli chodzi o AZS, na listopadowej liscie refunda-
cyjnej znajda sie trzy nowe leki. Na razie refundo-
wany jest tylko jeden. Wiceminister zapowiedziat
rozszerzenie programu lekowego i objecie nim
dzieci. .

Fot. Patryk Rydzyk



