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» 700 osob w programie, 300 w trakcie leczenia

» Problemy i bariery:

DEBATA WARSZAWA 21 MAJA 2016

Relacja lekarz-pacjent

Brak zaufania do leczenia

Brak sciezek terapeutycznych, jasnych regulacji

Stabe poruszanie sie w systemie

Brak informacji, wtasciwego poprowadzenia pacjenta na droge terapii
Zagubieni pacjenci

Staba edukacja pacjentow i lekarzy

Mato osrodkow specjalizujacych sie w leczeniu tuszczycy

Konsensus PTD -wytyczne zbyt ogolne, zawite, powinny byc¢ na biezac~

dopisywane nowo rejestrowane leki U ST —
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» Dtugotrwate: 3 tyg. wprowadzenie pacjenta, >1h wprowadzanie do systemu

» Mate srodki na obstuge programu - NFZ zwraca za lek a nie za terapie.

PROGRAM LEKOWY
t USZCZYCA UMIARKOWANA | CIEZKA

lub wypetnienie dokumentow, oddelegowanie lekarza do obstugi pacjentow

W programie.

Obstuga programu przynosi straty.
- Dla szpitala procedura jest mato optacalna.
- Kryteria wtaczenia sg restrykcyjne.

- Prof. Owczarek: zespot nie kwalifikuje pacjenta medycznie, kryteria
dostepu s3a scisle okreslone. Zespot jest wykonawca. Kryteria medyczne sg

szersze niz refundacyjne, a dysonans pomiedzy nimi powinien by¢ mniejszy.
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Z PUNKTU WIDZENIA PACJENTA

kwalifikacja, dtugos¢ terapii w programie powinna by¢ jednakowa dla wszystkich -

dyskryminacja . Jedni sg leczeni 48 tyg inni 96 tyg.
nieetyczne odstawianie leczenia

to lekarz wraz z pacjentem powinien decydowac o wyborze leku wg wiedzy na temat

stanu zdrowia pacjenta (ryzyko wyboru tanszego zamiennika - leki biopodobne)

Zamiast dtugotrwatej hospitalizacji - Osrodki dziennego pobytu: kapiele, smarowanie,
naswietlanie po 1,5 h do domu, nie traci pracy - taniej, systematycznie, nawyki

lecznicze

Prof. Owczarek - badania pacjentow onkologicznych wykazaty, ze jesli dojazd >40 min

to nie korzystaja z opieki
skierowanie do dermatologa, POZ tylko masci sterydowe, nie chca wystawiac skierowan
Prof. Placek - za mato osrodkow w sensie terytorialnym

niedoszacowane naswietlania 18 zt vs 5,8-7,1 za naswietlanie, pozostate koszty spadaja

na szpital

lekarze i pacjenci bojg sie leczenia ogdlnego

| | NIA _
Stowarzyszen

CHORYCH
na LUSZCZYCE
L



Grazyna (Krakéw) - bardzo kiepsko, nawet na etapie diagnozy, jesli
tylko nie masz "typowej" tuszczycy. Ogdlnie wszystko, czego sie
dowiedziatam ciekawego, to od chorych, ktorzy te droge zaczeli
wczesniej.

Katarzyna (Zielona Géra) - Moim zdaniem leczenia nie ma. Jest
,zaleczanie". Teraz duzo sie mowi o nowych metodach

biologicznych, ale nie wiem coO ogranicza ich stosowanie.

Lekarze albo nie chca albo nie wiedza co z ta choroba
zrobi¢. Koszmar.

Jagna (Lodz) - Jako, ze leczenie ma sie zle, ja ucze ,nie tuszczykow”
tuszczycy. A lampy tak, przepisuja, ale sq dostepne w godzinach mojej

pracy. Pozostaja prywatne.

Marcin (Norwegia) - Powodem mojego wyjazdu z tego kraju byta
che¢ normalnego zycia. Nie ma leczenia, nie ma
tolerancji.




Agata - W moim przypadku, leczenie polega na stosowaniu masy
sterydow. Nie byto mowy nawet o cygnolinie. Dodatkowe

badania krwi czy jakieé alergie - nie bytam kierowana. O leczeniu
biologicznym tez ani stowa, a przez 20 lat troche tych lekarzy
zwiedzitam. Jedynie jedna lekarka kilka lat temu przepisata mi
cygnoling bo powiedziatam, ze nie chce sterydéw i ona zaleczyta mi
nogi. Teraz lecze sie sama i szukam informacji w internecie.
Duzo daje grupa.

Sebastian (Biatystok) - Jestesmy chyba jedynym krajem w UE gdzie
leki nie sg refundowane. To powinno doskonale u$wiadomic

nas chorych na jakim etapie jest leczenie tuszczycy PL. Zazwyczaj
sterydy, sterydy i jeszcze wiecej sterydow... Rece opadaja

Bartosz (Pita) - osob potrzebujacych leczenia biologicznego zapewne sg
setki... i chodzi mi tutaj gtownie o osoby leczace sie w mniejszych
oérodkach... Ja mieszkajac w 86 tys. miescie, majacym oddziat

dermatologlczny dowiedziatem si¢ o biologicznym przypadklem ito
w miejscu oddalonym o prawie 400km (w sensie od lekarza - bo na necie
to z rok wczesniej)... Jeszcze wigkszym przypadkiem na odpowiedni
oddziat dermatologlczny z odpowiednig wiedza... A juz cudem sie
zdarzyto, ze lekarz ten ‘"chciat" podjac sie zgtoszema mnie do
kwalifikacji w programie...




Blanka - Pot roku nie mogg mi pomodc a brat za granicag w UK w ciagu 2
miesiecy miat czysta skore. Okazuje sie ze metod, ktore sa stosowane w

Polsce, na zachodzie juz od dawna sie nie stosuje. Im wiecej
wiem, tym bardziej jestem rozzalona Polskimi metodami leczenia.

Kamil (Poznan) - Tansze jest na bank fundowanie nam L4 bo wstyd
wyjs¢ do ludzi. Utrzymywanie oddziatow dermatologicznych na, ktore
w ,sezonie” nie mozna sie dostac, tez pewnie nie nalezy do
najtanszych. Mozna tylko powiedziec "sorry taki mamy klimat".

Robert (Lublin) - Powiem tak. Trzeba by zaczac od siebie. Ja - przyznaje sie
bez bicia przez dtugie lata z tuszczyca hie robitem prawie nic. Czasem
chodzitem do réoznych dermatologdéw i niewiele z tych wizyt wynikato. Po
czesci z winy lekarzy (nie wyttumaczyli, co i jak) i w duze mierze mojej
(nie stosowatem sie do zalecen). 0d jakiego$ czasu jestem pod
opiekq przychodni dermatologicznej. | musze napisac, ze wreszcie cos sie
pozytywnego dzieje. Bytem w szpitalu, wyjasniono mi jak sie
smarowa¢, Zaproponowano rozne terapie. Obecnie jestem na
cylkosporynie. W kocu mam lekarza, ktory mnie naprawde prowadzi.
Zaczatem o siebie dba¢. Czy to pomoze, to inna sprawa. Jestem

zdeterminowany i jak dotychczas zadowolony. To, ze w stuzbie zdrowia
bida z nedza, to juz inna sprawa.




Agnieszka (Lublin) - Chciatabym wspomniec o strachu jaki

dopada mnie kiedy pomysle o styczniu. Przyjme wowczas
ostatnia dawke leku biologicznego w ramach programu
NFZ. Paralizuje mnie mysl o nawrocie choroby, o

najblizszym lecie, ktore zapewne przechodze pomimo
upatow w dtugich rekawach. Zmian bedzie na tyle duzo, aby

szpecity i bolaty, ale niestety wciaz za mate aby
leczenie biologiczne byto wznowione.

Wszedzie na swiecie programy lekowe refundowane - NIE

méwie tu o badawczych - obejmuja 3 lata. Niestety u nas
tylko rok i niestety kryteria kwalifikacji sa wysrubowane...




PODSUMOWANIE

Lekarze potrzebuja jasnych standardéw leczenia.

Konsensus nie jest prawem. Standardy to prawo dla lekarza i pacjenta.
Prawo mozna egzekwowac. Lekarze nie wiedza na ile moga sobie pozwolic.
Lekarze nie maja wiedzy na temat leczenia biologicznego.

Pacjenci domagaja sie jasnych wytycznych.

Pacjenci maja zle udokumentowane leczenie, czesto zmieniaja lekarzy, nie moga
sie dosta¢ do dermatologa, nie gromadza dokumentacji, nie wiedza jak powinna

wyglada¢ ich Sciezka leczenia.

Informacje do lekarzy POZ: tuszczyca, jak leczyé, kiedy kierowa¢é do

dermatologa, gdzie sg osrodki z programem, informacje o lekach.

Dostepnosc do leczenia ogélnego jest utrudniona, gtownie leczenie miejscowe,
ogolna nieche¢ do leczenia ogélnego, lekarze nie podejmuja sie przepisywania
lekéw refundowanych i dlatego pacjenci sa zle leczeni, zagubieni, nie wiedza

jak powinno wygladac ich leczenie od Ado Z > Rola Stowarzyszen
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DZIEKUJE ZA UWAGE
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