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W zwiazku z przypadajacym na dzien 29 pazdziernika 2017 r. Swiatowym Dniem
Chorych na Luszczycg, Rzecznik Praw Obywatelskich pragnie przedstawi¢ Panu
Ministrowi uwagi zgloszone przez organizacje spoleczne dziatajace na rzecz pacjentow
dotknig¢tych tym schorzeniem. Wérdd zgtaszanych tematdéw wyraznie rysuje si¢ podziat
na kwestie organizacyjno-prawne oraz spoteczne. Ponizej, w pierwszej kolejnosci,
omowione zostang najwazniejsze zagadnienia organizacyjno-prawne.

I. Na wstepie nalezy wskaza¢, ze tuszczyca jest przewlekla, niezakazng i
nieuleczalng chorobg autoimmunologiczng. Choroba ta dotknicte jest okoto 3 %
populacji. W Polsce choruje 700-800 tysiecy osob. Natomiast na §wiecie liczbe chorych
szacuje si¢ na 125 milionow. Okoto 30 % pacjentow cierpi na umiarkowang i ciezka
posta¢ tuszczycy'. Codzienne leczenie, w wielu przypadkach, opiera si¢ na terapiach
objawowych, w ktorych wazng role odgrywaja $wiadczenia dermatologiczne, jak
fototerapia. W tym schorzeniu wazne jest tez szybkie postawienie diagnozy i
rozpoczgcie leczenia. Niestety, szybki dostep do lekarza dermatologa jest utrudniony z
uwagi na konieczno$¢ uzyskania skierowania. Wydtuza to czas potrzebny na uzyskanie
odpowiedniego leczenia. W opinii Rzecznika i samych pacjentéw, nic nie stoi na
przeszkodzie, aby zniesiony zostal obowigzek posiadania przez pacjentéw skierowan do
lekarzy dermatologow.

Kolejny problem w zakresie §wiadczen dermatologicznych, stanowi ich niska
wycena. Przedstawiciele pacjentow, m.in. Koalicja na Rzecz Walki z Luszczyca,
wskazali, ze wycena jednego zabiegu fototerapii wynosi niewiele ponad 8 zl (stownie:
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osiem zlotych). Powoduje to, ze dla placowek medycznych wykonujacych tego typu
zabiegi jest to nieoptacalne. Konsekwencja tego jest brak pracownikow do obstugi lamp
wykorzystywanych do zabiegow fototerapii, a takze samych lamp i innego sprzetu
medycznego.

Niedoszacowanie procedur dermatologicznych moze by¢ rowniez jedng
z przyczyn zamykania przez szpitale oddzialdow dermatologicznych lub ich taczenia
Z oddziatami internistycznymi. W tworzonej sieci szpitali roéwniez nie ma
organizacyjnie wyodrebnionych oddziatow dermatologicznych. Tym samym, mniejsza
liczba miejsc, gdzie pacjenci moga uzyska¢ odpowiednie leczenie, wydtuza czas
dostepu do terapii.

Luszczyca to choroba, ktéra znaczaco wplywa na jako$¢ codziennego zycia
pacjenta. Niejednokrotnie, w okresie nasilenia objawdéw pacjenci rezygnuja z
dotychczasowych aktywnos$ci spotecznych 1 zawodowych. W takiej sytuacji, pomocg W
biezacym leczeniu moglyby stuzy¢ oddzialy pobytu dziennego, w ktorych chory nie
rezygnujac z pracy zawodowej mogltby skorzysta¢ z terapii, ktéra na chwilg¢ obecna
dostepna jest gtdwnie w ramach pobytow szpitalnych. Powyzszy postulat padl podczas
zorganizowanego w dniu 11 pazdziernika 2017 r. posiedzenia Zespotu Parlamentarnego
ds. Luszczycy?. Rzecznik w pelni popiera powyzsza propozycije.

Srodowiska reprezentujace pacjentdéw zglaszaja tez Rzecznikowi problemy z
dostgpnoscia chorych do leczenia lekami nowej generacji, w tym biologicznymi.
Obowiazujacy program lekowy® przewiduje, ze leczenie lekami biologicznymi dotyczy
tylko pacjentow dotknigtych umiarkowang 1 ci¢zka postacig tuszczycy plackowatej. W
opinii przedstawicieli pacjentow dostepne terapie lekami biologicznymi obejmuja tylko
5 % najcigzej chorych. Ten odsetek jest niewielki, jezeli wezmie si¢ pod uwage
catkowitg liczbe chorych w Polsce.

Ponadto, czas trwania leczenia w powyzszym programie lekowym jest
ograniczony. W zalezno$ci od podawanej substancji pacjent po kilkudziesigciu
tygodniach konczy leczenie i udziat w programie lekowym. Na tym tle, organizacje
pacjentdw podnosza jednak praktyczny problem sposobu zakonczenia terapii i
zwigzanych z tym skutkéw zdrowotnych dla pacjenta. W ich ocenie, zakonczenie terapii
I zaprzestanie podawania leku powoduje szok dla organizmu pacjenta. Gwaltowne
odstawienie leku, do ktorego regularnego przyjmowania organizm byt przyzwyczajony,
moze nie$¢ ze sobg negatywne nastepstwa dla zdrowia. Jest to szczegdlnie istotne, jezeli
wezmiemy pod uwage, ze leczenie biologiczne ma miejsce z uzyciem substancji, w tym
roznego typu biatek, ktorych brakuje w organizmie chorego, a ktore zdrowa osoba
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naturalnie posiada. Przez okre$lony czas stan zdrowia takiej osoby moze by gorszy niz
tej, ktéra z tego typu leczenia nie korzystata. Organizm chorego nieleczonego wczesniej
lekiem biologicznym funkcjonowat bez tej substancji. Z kolei, organizm osoby, ktorej
przez okreslony czas byl podawany lek biologiczny, ,,przyzwyczait si¢” do obecnosci
tej substancji. Tym samym nagle zaprzestanie podawania tego typu leku stanowi szok
dla organizmu pacjenta. W tym aspekcie przedstawiciele pacjentéw postulujg, aby przed
terminem zakonczenia terapii stopniowo zmniejsza¢ podawane pacjentowi dawki leku,
az do zaprzestania podawania leku w momencie zakonczenia udzialu w programie.
Stopniowe przyzwyczajanie organizmu do odstawienia leku pozwolitoby w ich ocenie
zmniejszy¢ szok spowodowany zakonczeniem terapii.

Zasadne jest dokonanie analizy funkcjonujacego obecnie systemu ochrony
zdrowia w zakresie leczenia tuszczycy tak, aby chorzy mieli dost¢p do odpowiednich
terapii 1 lekow.

Opisane powyzej sporne zagadnienia powstajace na tle leczenia nie sg jedynymi
przyktadami trudno$ci, z jakimi zmagajg si¢ pacjenci dotknieci tuszczyca.

Il1. Nie mniej waznym zagadnieniem jest spoteczne postrzeganie choroby i 0oséb
nig dotknietych.

Luszczyca nie jest choroba zakazng i nie mozna si¢ nig zarazi¢ od drugiego
cztowieka. Tym niemniej, ta wiedza nie ma charakteru powszechnego. Dotyczy to w
szczego6lnosci cechy, jaka jest niezarazliwo$¢ tuszczycy. W spoleczenstwie wcigz
popularne jest btedne przekonanie o mozliwosci zarazenia si¢ tuszczyca.

Ponadto, choroba ze wzglgdu na charakter najpopularniejszych objawow
dermatologicznych (mniej lub bardziej rozlegte wykwity na skorze, w réznych
czgSciach ciala) bywa postrzegana, jako efekt zaniedban higienicznych ze strony
pacjenta. Takie postrzeganie pacjenta dotknig¢tego tuszczyca jest nieprawdziwe |
prowadzi do jego stygmatyzacji oraz wykluczenia spolecznego.

Jak wskazujg przedstawiciele organizacji zaangazowanych w dziatalno$¢ na rzecz
pacjentéw, osoby chore na tuszczyce, w zyciu codziennym, borykajg si¢ z wiecloma
problemami i ograniczeniami. Mozna wrecz powiedzie¢, ze ze wzglgdu na widoczne
zmiany skorne tuszczycy sg postrzegani jak wspotczesni tredowaci. Im wigkszg czesé
ciala zajmuja plamy tuszczycowe, z tym wigkszym napietnowaniem ze strony otoczenia
si¢ spotykajg. Stygmatyzacji tej do§wiadczaja wszedzie — w domu, szkole, zaktadach
pracy, na basenach.’

Rzecznik jest §wiadomy, ze osoby chore na tuszczyce i inne choroby przewlekte
manifestujace si¢ trudnymi do zaakceptowania dla pacjenta i jego otoczenia objawami
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dermatologicznymi do$wiadczajg wielu trudnos$ci w zyciu codziennym. Jest oczywiste,
ze pacjenci dotknieci ucigzliwymi chorobami przewlektymi starajg si¢ zy¢ w sposob jak
najbardziej normalny. Tego typu schorzenia nie powinny by¢ traktowane przez wiladze
publiczne w sposob ,,drugoplanowy”. Rzecznik za niezbedne uwaza podje¢cie dziatan
edukacyjnych oraz kampanii spotecznej przez wiladze publiczne na rzecz zmiany
postrzegania pacjentoOw i samej choroby.

I1l. Podsumowujac powyzsze rozwazania nalezy zauwazy¢, ze cechg chorob z
autoagresji jest ich nieprzewidywalno$¢. Nauka w wielu wypadkach nie znalazia
jeszcze odpowiedzi na pytanie o zrddto ich pochodzenia. Wspdlnym mianownikiem
tego typu chordb jest to, ze moga dotkng¢ kazdego. Czesto tez, choroba przewlekta, jak
luszczyca wystgpuje u danego pacjenta wraz z innymi schorzeniami lub przyczynia si¢
do ich powstania. Choroby przewlekle, ktore jedynie ,utrudniajg” codzienne
funkcjonowanie obywateli, a nie stanowig realnego zagrozenia dla zycia nie powinny
by¢ bagatelizowane. Zdrowie rozumiane jako dobrostan cztowieka, to nie tylko brak
choroby, ale 1 komfort codziennego zycia.

W zwigzku z powyzszym, na podstawie art. 13 ust. 1 pkt 2 ustawy z dnia 15 lipca
1987 r. o Rzeczniku Praw Obywatelskich (Dz. U. z 2017 r. poz. 958), dziatajac z
upowaznienia Rzecznika, zwracam si¢ do Pana Ministra z uprzejma prosba o zajgcie
stanowiska w niniejszej sprawie oraz przekazanie informacji na temat podejmowanych i
planowanych dziatan w materii problemdw, z jakimi zmagaja si¢ chorzy na tuszczyce.



