Chorego na tuszczyce

ZAAKCEPTU)J

Informacja prasowa

Swiatowy Dzier Chorego na tuszczyce przypada na 29 pazdziernika i jest obchodzony w tym samym
czasie na catym sSwiecie. Organizacje zainspirowane inicjatywg IFPA (International Federation of
Psoriasis Associations) podejmujg aktywnosci o charakterze informacyjnym, organizujg kampanie
Swiadomosciowe, spotkania i prelekcje ukazujace zycie pacjentdw z tym schorzeniem. Ten symboliczny
dzien przypomina nam wszystkim o tym, jakg chorobg jest fuszczyca, a pacjentom daje sygnat, ze nie
sg ze swoimi problemami sami.

Pacjenci z tuszczycy

W Polsce na tuszczyce choruje ponad milion oséb, wsrdd nich jest okoto 1000 z ciezkg postacig choroby,
wymagajgcy szczegdlnej uwagi. Dobrze leczeni sg pacjenci w duzych osrodkach, gdzie znajdujg sie
szpitale kliniczne i centra badan. Niestety nie wszyscy mogg liczy¢ na adekwatng pomoc. Sprawe
leczenia pacjentow utrudnia kwestia koniecznych skierowarn do dermatologa i terapie podejmowane
przez lekarzy rodzinnych. Postawienie prawidtowej diagnozy jest kluczowe, aby choroba nie rozwijata
sie nierozpoznana.

Wyniszcza nie tylko skore

Pacjenci przyznaja, ze na skutecznos¢ leczenia — poza wtasciwg terapig — wptywa réwniez akceptacja
choroby i nastawienie psychiczne. Nie jest tajemnica, ze tuszczyca wyniszcza nie tylko skore, ale takze
sfere psychiczng, zaburzajgc samoocene. Nasilone objawy choroby prowadzg do depresji, a nawet préb
samobdjczych. Choroba oraz brak akceptacji spotecznej zaburzajg zycie towarzyskie i zawodowe.
tuszczyca bardzo duzo kosztuje, nie tylko w sensie finansowym. Nie zaraza, ale niszczy — odciska pietno
na wielu obszarach zycia, utrudnia prace i relacje.

O tuszczycy - to, co widac na skdrze, zaczyna sie w Srodku

tuszczyca jest zapalng chorobg niezakazng o podtozu autoimmunologicznym — choruje na nig od 0,1
do 11 proc. spoteczenstwa, w Polsce ponad milion oséb. Pojawia sie najczesciej pomiedzy 30 a 40
rokiem zycia, moze wystepowaé nawet u dzieci. Jest to choroba genetyczna, wiec jesli w rodzinie
wystepujg przypadki tuszczycy, to rosnie prawdopodobieristwo pojawienia sie tej dolegliwosci — nawet
do 41% w przypadku, kiedy chorujg obydwoje rodzice. U chorych wystepuje nadmierny podziat
komodrek naskérka oraz zaburzenie ztuszczania o réznym nasileniu. tuszczyca to choroba przewlekta,
ktéra charakteryzuje sie okresami remisji i nawrotéw. Najbardziej popularne rodzaje tuszczycy to:
plackowata, ktéra wystepuje najczesciej (ok. 80% chorych) i krostkowata. Skéra boli, swedzi. Pojawiaja
sie nawet krwawigce rany. W ciezkiej postaci zmiany pokrywaja nawet do 70% ciata. U chorych na
umiarkowang i ciezkg postac tuszczycy istnieje wieksze ryzyko wystgpienia tuszczycowego zapalenia
stawdéw, choréb metabolicznych, nadcisnienia, chordb uktadu krazenia, choroby Le$niowskiego-
Crohna. Zmiany skérne mogg miec rézne nasilenie: bywa, ze przez lata sg niewielkie, okresowo
zaostrzajg sie, potem zndw zmniejszajg. Jest to jednak choroba na cate zycie. Bywa tez, ze w krotkim
czasie u osoby pozornie zdrowej pojawia sie ciezka postac tuszczycy.



O problemach polskich pacjentéw

Kolejki do dermatologa siegajg nawet 2—3 miesiecy, tymczasem pacjenci z tuszczycg powinni by¢
kontrolowani co najmniej raz na 2—-3 tygodnie. Przy tuszczycy lekkiej stosuje sie leki dziatajgce
miejscowo, ktére wymagajg samodyscypliny. Muszg by¢ odpowiednio naktadane. Niektére brudza
ubranie i posciel, co powoduje dodatkowe ucigzliwosci. Jednak dobranie skutecznego leczenia nie jest
tatwe. Glikokortykosteroidy zapewniajg szybka poprawe, jednak nie mozna stosowac ich dtugo, gdyz
powoduja Scieficzenie skéry, a stosowane na duzych powierzchniach mogg powodowac skutki uboczne
podobne jak przy przyjmowaniu doustnym. Kolejnym krokiem, po leczeniu miejscowym, jest
fototerapia, a nastepnie leczenie ogdlne. W umiarkowanej i ciezkiej tuszczycy leczenie ogdlne jest
koniecznoscig. U pacjentéw z najciezszg postacig tuszczycy, ktérym nie pomogty dotychczasowe
terapie, powinno sie wprowadzi¢ leki biologiczne, ktére w Polsce dostepne sg tylko w ramach
programow lekowych. Wedtug oceny ekspertdw pacjenci w Polsce majg utrudniony dostep do leczenia
biologicznego. Zgodnie z najnowszymi danymi, w ten sposdb leczone sg 393 osoby w catym kraju.
Obowigzujgce w Polsce kryteria wtgczenia pacjenta do programu sg znacznie bardziej restrykcyjne niz
w innych krajach. Ponadto programy przewidujg ograniczenia czasowe leczenia w zaleznosci od rodzaju
terapii. Po tym czasie chory, nawet jesli bardzo dobrze reagowat na lek, przestaje go dostawac. Terapia
zostaje przerwana, a pacjent czeka na nawrdt choroby. Dopiero po nasileniu sie objawéw moze
ponownie ubiegaé sie o wigczenie do programu. Aby ograniczy¢ skutki chordb wspétistniejgcych z
tuszczyca, pacjenci powinni by¢ pod opieka specjalistow z wielu dziedzin (m.in. kardiologa, diabetologa,
nefrologa, okulisty, gastrologa), a raz do roku powinni mie¢ zlecane badania diagnostyczne w zwigzku
ze znacznie podwyzszonym ryzykiem zachorowania na choroby wspdfistniejgce. Takiej
skoordynowanej opieki nad pacjentami niestety brakuje.

Parlamentarzysci zainteresowali sie problemami pacjentéow

Po dwdch latach przerwy zwofany zostat zespdt parlamentarny ds. fuszczycy pod przewodnictwem
poset Magdaleny Kochan. Pierwsze posiedzenie, tuz przed obchodami Swiatowego Dnia Chorego na
tuszczyce, byto niewatpliwym zwienczeniem staran Przewodniczacej Unii Stowarzyszen Chorych na
tuszczyce i £ZS Dagmary Samselskiej. Cztonkowie zespotu uzgodnili wnioski i rekomendacje stanowigce
podstawe zmian w systemie leczenia, tak aby byto ono bardziej dostepne. Kluczowe kwestie to:
uproszczenie procedury wigczenia do programu leczenia umiarkowanej i ciezkiej tuszczycy plackowatej
— tak, aby chorzy w szczegdlnych sytuacjach otrzymali leczenie szybciej, likwidacja skierowan do
dermatologa oraz organizacja leczenia w o$rodkach dziennych — tak, aby pacjenci obcigzeni chorobg
mogli uzyskaé fachowg pomoc bez hospitalizacji.

O Kampanii ODKRYJ POZNAJ ZAAKCEPTUJ

Folder z zywymi historiami pacjentow powstat z myslg o chorych, ich rodzinach, bliskich i przyjaciotach,
ale takze o osobach, ktére o tuszczycy wiedzg niewiele i dzieki publikacji dowiedzg sie, ze wsparcie
spoteczne i akceptacja dla osdb cierpigcych na tuszczyce jest bardzo wazna. Powstat po to, by pokazac,
ze choroba nie jest pietnem, a doswiadczeniem. Historie zostaty uzupetnione o fotografie naszych
bohateréw — dwie kobiety i dwdch mezczyzn, ktdrzy maja za soba spory bagaz doswiadczen z tuszczyca.
Postanowili podzieli¢ sie ze Swiatem swoimi przezyciami—losami, ktorych bieg niewatpliwie odmienito
pojawienie sie tuszczycy. Pokonali towarzyszacy tej chorobie wstyd i zechcieli pokaza¢ swoje mtode,
piekne twarze dla wyzszego dobra. Dobra innych, ktérzy sg na poczatku swojej choroby lub czujg tylko
ograniczenia, bdl i strach. Nasi bohaterowie majg za sobg rdine etapy nasilenia choroby, réine
przezycia, smutne doswiadczenia z leczeniem, czy przejawy stygmatyzacji. Zycie z tuszczyca nie jest



tatwe, szczegdlnie w Polsce. Jednak jak pokazujg nam bohaterowie kampanii — wszystko zalezy od
akceptacji choroby i prawidtowego leczenia. Wtedy mozna cieszy¢ sie zyciem w petni. Filmy, folder oraz
inne materiaty dotyczace prowadzonych dziatan znajdujg sie na stronie www.luszczyca.edu.pl
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