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Wstep

Niniejsze opracowanie stanowi probe zebrania i uporzgdkowania podstawowych
informacji o toczniu rumieniowatym uktadowym. Ma ono na celu przedstawienie
w przystepny sposob mozliwosci diagnostyczno — terapeutycznych dostepnych
w Polsce oraz zwrdcenie uwagi na jakoSC zZycia pacjentow zmagajgcych sie
Z tg ciezkg choroba.
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Ogdlna charakterystyka tocznia rumieniowatego uktadowego
(patogeneza; objawy kliniczne; kryteria rozpoznania; przebieg choroby;
kryteria klasyfikacyjne; czynniki prognostyczne i rokowanie w chorobie)

Toczen rumieniowaty uktadowy (TRU) jest przewlekig cho-
robg autoimmunizacyjng, charakteryzujgcg sie zajeciem
wielu narzagdéw i obecnoscig w surowicy autoprzeciwciat
przebiegajgcg z okresami remisji i zaostrzen, prowadzaca
do zwiekszonej chorobowosci oraz $miertelnosci.

Przyczyna TRU pozostaje nieznana. Bierze sig¢ pod uwage
czynniki genetyczne, hormonalne (czesciej wystepuje u ko-
biet w wieku rozrodczym lub stosujgcych estrogenowg tera-
pie zastepczg), sSrodowiskowe i immunologiczne.

TRU przebiega pod postacig zmiennych i niestatych obja-
wow, z ktorych czes¢ nie jest swoista dla tej choroby, co
moze powodowac duze trudnosci diagnostyczne.

Pomocne w rozpoznawaniu TRU mogg by¢ kryteria klasyfi-
kacyjne ustalone przez Amerykanskie Kolegium Reumato-
logiczne w 1971 roku, zmodyfikowane w 1982 i 1997 roku.

Za pewnym rozpoznaniem przemawia spetnienie co naj-
mniej 4 sposrdéd 11 nizej wymienionych kryteriéw. Spetnienie
jedynie 3 kryteribw pozwala na rozpoznanie zespotu tocz-
niopodobnego.

Kryteria rozpoznania TRU:

1. rumien na twarzy

2. rumien krgzkowy

3. nadwrazliwos¢ na $wiatto

4. owrzodzenia jamy ustnej

5. zapalenie stawow

6. zapalenie optucnej lub osierdzia

7. zmiany w nerkach:
M utrzymujgcy sie biatkomocz > 0,5 g/dobe lub na > 3+,
M obecnos$¢ komérkowych wateczkéw w moczu;

8. zmiany w ukfadzie nerwowym:
W napady drgawkowe,
B zaburzenia psychiczne;

9. zaburzenia hematologiczne:
H niedokrwisto$¢ hemolityczna z retikulocytoza,
M leukopenia < 4000/pl stwierdzana co najmniej dwukrot-
nie,
M limfopenia < 1500/pl stwierdzana co najmniej dwukrot-
nie,
H matoptytkowos¢ < 100 000 pl;

10. zaburzenia immunologiczne:
H nieprawidtowe miano przeciwciat reagujgcych z natyw-
nym DNA (anty-dsDNA),
W obecnos¢ przeciwciat reagujgcych z antygenem jgdro-
wym Sm (anty-Sm),
W obecnos¢ przeciwciat antyfosfolipidowych stwierdzana
na podstawie:
— przeciwciat antykardiolipinowych w klasie IgM lub
IgG (aPL),
— antykoagulantu toczniowego,
— falszywie dodatniego wyniku testu kitowego, utrzy-
mujgcego sie co najmniej 6 miesiecy;

11. nieprawidtowe miana przeciwciat przeciwjgdrowych
(ANA).

Nie mozna rozpoznac tocznia jesli chory nie spetnia zad-
nego z kryteriow immunologicznych.

U 10-20% pacjentéw skierowanych z podejrzeniem TRU
rozpoznawana jest niezréznicowana choroba tkanki tfgcznej,
a po 5 latach obserwacji 10-15% z nich spetnia kryteria roz-
poznania TRU.

Kryteria klasyfikacyjne obejmujg tylko najczestsze objawy
tocznia pozwalajgce réznicowac te chorobe z innymi ukta-
dowymi chorobami tkanki tgcznej. Nie uwzgledniajg one
wszystkich mozliwych objawoéw tocznia.
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Czestymi, wystepujacymi u 50-100% chorych, objawami nie
ujetymi w kryteriach klasyfikacyjnych sg objawy ogodlne
tj.: ostabienie, zmeczenie, stany podgoraczkowe lub go-
rgczka, utrata masy ciata, powiekszenie weztéw chtonnych
i Sledziony.

Szczegolnie u mtodych kobiet wystepowanie takich objawdw
jak: dtugo utrzymujgce sie objawy ogdlne, nadwrazliwo$c
na swiatto stoneczne, béle stawdw, zapalenie optucnej lub
osierdzia, objawy choroby nerek, zesp6t Raynauda, nad-
mierne wypadanie wiosow, powtarzajgce sie niepowodzenia
potoznicze sugerujg podejrzenie TRU.

W sierpniu 2012 roku w prestizowym czasopismie reumato-
logicznym Arthritis&Rheumatism zostaty opublikowane uak-
tualnione kryteria klasyfikacyjne TRU. Kryteria zostaty
przygotowane przez grupe SLICC (The Systemic Lupus In-
ternational Collaborating Clinics). Jest ich fgcznie 17 (11 kli-
nicznych oraz 6 immunologicznych). Nalezy mie¢ nadzieje,
ze sprawdzg sie w praktyce klinicznej i utatwig rozpoznanie
choroby u kolejnych chorych.

Rozpoznanie tocznia rumieniowatego uktadowego wy-
maga wiec uwzglednienia petnego obrazu klinicznego uzu-
petnionego wynikami badan dodatkowych.

Z badan dodatkowych u chorych na TRU warto wykonaé
oznaczenia:

® wskaznikow stanu zapalnego (zwykle stwierdzamy przy-
spieszone OB i prawidiowe CRP),

@ morfologii krwi, w ktérej najczesciej, oprocz nieprawidto-
wosci ujetych w kryteriach diagnostycznych, mozemy ob-
niedokrwistos¢

serwowac normochromiczng

(z prawidtowym stezeniem zelaza),

@® w badaniach biochemicznych nalezy zwrdci¢ uwage
na wskazniki nerkowe, w tym stezenie kreatyniny i mocz-
nika w surowicy, stezenie biatka catkowitego i albumin, ak-
tywnos$¢ aminotransferaz w surowicy,

@ w badaniu ogélnym moczu oceniamy obecnos¢ biatkomo-
czu i osad moczu, w tym krwinkomocz i obecnos¢ watecz-
kow,

@ dodatkowo oznaczamy koagulogram ze wzgledu na moz-
liwos¢ wspotistnienia zespotu antyfosfolipidowego, skfa-
dowe C3 i C4 dopetniacza i badania serologiczne, w tym
przeciwciata ujete w kryteriach klasyfikacyjnych tj. ANA,

anty-dsDNA, anty-Sm i aPL oraz ew. dodatkowe przeciw-
ciata majgce znaczenie bardziej rokownicze tj. anty-RNP,
anty-Ro i anty-La.

Zakres badan obrazowych, ktére nalezy wykonac zalezy
od wystepujgcych objawow.

Wiekszo$¢ z réznorodnych objawow TRU w tym rumien,
niska liczba leukocytéw, ptytek krwi, zakrzepice czy kiebusz-
kowe zapalenie nerek, jest spowodowanych produkcjg
autoprzeciwciat. Przeciwciata skierowane sg przeciwko an-
tygenom wewnatrzjgdrowym: najczestsze sg ANA uwazane
za najbardziej charakterystyczne, rzadziej stwierdza sie
przeciwciata przeciwko dsDNA, anty-Sm, anty-Ro i anty-La.

Wraz z postepem w rozpoznawaniu i leczeniu TRU rokowa-
nie w tej chorobie poprawito sie. Okoto 80% chorych
z szybko postawionym rozpoznaniem i odpowiednim lecze-
niem przezywa 10 lat, a 60% — 20 lat. W poréwnaniu z po-
pulacjg ogolng ryzyko smiertelnosci w TRU jest 2-5-krotnie
wyzsze. W ostatnim dwudziestoleciu zauwazalny jest spa-
dek wczesnej smiertelnosci (1-5 lat od wystgpienia cho-
roby), ktéra wynika z ostrych powiktan aktywnej choroby
— najczesciej nerek lub centralnego uktadu nerwowego.
Po6zna $Smiertelno$c¢ (po 10 latach trwania choroby) jest zwig-
zana z komplikacjami wieloletniej choroby i leczenia immu-
nosupresyjnego.

Na przestrzeni ostatniego potwiecza przezycie 5, 101 15 lat
w TRU ulegto poprawie i osigga odpowiednio: 96%, 93%
i 76% chorych. Wcigz dokonujgca sie poprawa przezycia
w TRU wynika z opracowania skutecznych metod diagno-
stycznych, wykrywania wczesnych postaci choroby, zdoby-
tego doswiadczenia w postugiwaniu sie lekami tradycyjnymi
oraz opracowania nowych terapii. Bardzo waznym zagad-
nieniem jest identyfikacja, profilaktyka i leczenie komplikacji
wieloletniego TRU, odpowiedzialnych za smiertelnos¢ w tej
chorobie. Zalicza sie do nich powikfania miazdzycy (wyste-
pujacych czesciej w mtodszym wieku w TRU w poréwnaniu
z populacjg o0golng): zawat serca, udar mézgu; infekcje
oporne na leczenie; niewydolno$¢ nerek. Rowniez terapie
immunosupresyjne stosowane w leczeniu TRU (glikokorty-
koidy, leki cytotoksyczne) niosg ryzyko powaznych dziatan
niepozadanych: nadcisnienia tetniczego, cukrzycy, otytosci,
ztaman osteoporotycznych, zwiekszone ryzyko nowotworéw.
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Dane epidemiologiczne dotyczace wystepowania tocznia rumieniowatego
ukladowego (TRU) w Polsce i na swiecie

Toczen rumieniowaty uktadowy nalezy do choréb rzadkich.
Ogolnie przyjmuje sie, ze w populacji ogolnej choruje
1 na 2000 osob. Jednoczesnie wiadomo, ze ze wzgledu
na trudnosci w rozpoznaniu czestos¢ wystepowania choroby
moze by¢ niedoszacowana i bardziej prawdopodobne sg
dane mowigce o czestosci wystepowania choroby w ogdlnej
populacji wynoszgcej 1 przypadek chorobowy na 500-1000
os6b. Czesto$¢ wystepowania choroby rozni sie bardzo
w réznych populacjach, w réoznych obszarach swiata. Roz-
poznaje sie rocznie po raz pierwszy pewny TRU u 3,5
na 100 000 biatych kobiet i u 9,2 na 100 000 kobiet rasy
czarnej. W Potnocnej Europie czestos¢ wystepowania cho-
roby ocenia sie na 40 przypadkéw na 100 000 oséb nato-
miast wsrdod osob rasy czarnej na ponad 200 osob
na 100 000. Ocenia sie, ze w Stanach Zjednoczonych liczba
chorych na toczen przekracza 250 000 osob. Obserwuje sig
tendencje do wzrostu czestosci zachorowan na TRU w Eu-
ropie i Australii przy zmniejszaniu sie zachorowan w Japonii.
W Europie najwiekszg czestos¢ wystepowania choroby ob-
serwuje sie w Szwegciji, Islandii i Hiszpanii. Doktadne dane
na temat czestosci wystepowania choroby w Polsce nie sg
dostepne — nie byly prowadzone takie oceny. Posrednio
mozna szacowac, ze czestos¢ wystepowania choroby jest
podobna do tej, jaka jest podawana dla Europy Pdtnocnej,
czyli w Polsce ma rozpoznang chorobe okoto 20 000 oséb.
Dane uzyskane z Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) wy-
kazujg, ze w 2008 roku z rozpoznaniem TRU byto hospitali-

zowanych okoto 4000 chorych w catej Polsce. Oczywiscie
hospitalizowani sg tylko najciezej chorzy; pozostali sg le-

czeni ambulatoryjnie.

Na TRU chorujg przede wszystkim kobiety w przedziale wie-
kowym 20-40 lat. Na swiecie 80-90% chorujgcych to kobiety,
a $redni wiek zachorowania to 29 lat. Moga rowniez choro-
wac dzieci i ludzie w starszym wieku. Choroba w istotny spo-
so6b wptywa na przezycie. Ryzyko zgonu z dowolnej
przyczyny jest w grupie chorych na TRU 2,4 razy wieksza
niz w populacji ogoélnej. Najczestszg przyczyng zgonow
u chorych na toczen sg infekcje i ciezkie zmiany narzagdowe
(zajecie centralnego uktadu nerwowego, przewlekte zapale-

nie nerek, zajecie serca i ptuc).

Wyroéznia sie cztery gtéwne typy TRU, ktére wystepuja

z nastepujaca czestoscia:
@ toczen skorny, 15%,
@ toczen rumieniowaty uktadowy, 70%,

@ zespoly naktadania/mieszana choroba tkanki tgcz-
nej, 10% (chory spetnia kryteria rozpoznania tocznia i jed-
noczesnie kryteria innych choréb reumatycznych),

@ toczen, ktérego wystgpienie jest indukowane lekami, 5%.
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Standardy diagnostyczne w zakresie tocznia rumieniowatego uktadowego
w Polsce i na swiecie. Konsekwencje niewlasciwego rozpoznania TRU

i diagnostyka réznicowa. Wspétistnienie TRU z innymi schorzeniami.
Zalecenia EULAR dotyczace monitorowania pacjentéw z TRU

w praktyce klinicznej. Propozycje zmian zmierzajacych do szybszej

wykrywalnosci TRU

Wczesne postawienie rozpoznania choroby oraz wdrozenie
wiasciwego leczenia determinuje dtugotrwaty przebieg cho-
roby oraz ryzyko uszkodzenia narzgdéw wewnetrznych
w przebiegu choroby. Symptomatologia choroby moze by¢
przez to bardzo ré6znorodna w zaleznosci od nasilenia ma-
nifestacji uszkodzenia réznych uktadéw czy naktadania sie
innych chordb tkanki tgcznej, w szczegdlnosci zespotu an-
tyfosfolipidowego czy zespotu suchosci.

Obecnosc¢ czterech lub wiecej z 11 kryteriow ACR jest ko-
nieczna dla okreslenia chorego jako spetniajgcego kryteria
klasyfikacyjne. Zostaty one skonstruowane specyficznie dla
badan naukowych i prowadzenia préb klinicznych, aby po-
pulacja chorych byta jednorodna. Nalezy jednak pamietac,
iz nie sg one kryteriami diagnostycznymi i sztywne ich trzy-
manie si¢ moze czasem prowadzi¢ do niewtasciwego roz-
poznania. Nie obejmujg one bowiem innych objawow tocznia
rumieniowatego trzewnego, w szczegdélnosci objawow ogol-
nych, jak: stanéw gorgczkowych, zmeczenia, ostabienia czy
limfadenopatii. Stad tez przyktadowo, jesli chory zgtasza sie
do do$wiadczonego lekarza z takimi objawami jak: stany go-
rgczkowe, nadzerki jamy ustnej, zapalenie stawdw, objaw
Raynaud, powiekszenie weztéw chtonnych, ostabienie, a we
krwi stwierdza sie obecnos¢ przeciwciat przeciwjadrowych,
to mozna postawi¢ rozpoznanie tocznia, cho¢ formalnie
chory nie ma czterech kryteridow klasyfikacyjnych.

Uwagi praktyczne przy rozpoznawaniu tocznia rumie-
niowatego ukladowego

Przy rozpoznawaniu TRU nalezy mie¢ na uwadze, iz:

@ pojawienie sie objawéw wymienionych jako kryteria kla-
syfikacyjne moze by¢ bardzo rozciagniete w czasie, co
czesto wydiuza okres pomiedzy pojawieniem sie objawdw
TRU i ustaleniem rozpoznania,

@ dos¢ istotna jest znajomosc, jakie objawy pojawig sie
na poczatku choroby, ktérymi zwykle sg: zapalenie lub bdl

stawow, zmiany skoérne (rumien krgzkowy lub rumien
na twarzy), zajecie nerek i zajecie bton surowiczych,

@ objawy ogdlne, ktore nie sg kryteriami klasyfikacyjnymi,
jak: gorgczka, ogodlne zte samopoczucie i zmeczenie,
moga sie tez pojawi¢ na poczgtku choroby, ale z uwagi
na podejrzenie innych choréb tacy chorzy sg diagnozo-
wani na innych oddziatach niz reumatologiczne,

@ najczestszym z tych objawdéw ogdlnych jest zmeczenie.
Jesli chory nie jest o to zapytany przez lekarza, moze nie
byc¢ to przez niego zgtaszane; zmeczenie ma najwigeksze
nasilenie w godzinach popotudniowych czy wieczornych
przy wzglednie dobrym samopoczuciu w godzinach po-
rannych. Juz po rozpoczeciu wtasciwej terapii, gdy mijajg
ostre objawy choroby, najp6zniej wycofujg sie objawy
zmeczenia,

@ trzeba zawsze pamietac, iz sama obecnos¢ przeciwciat
przeciwjadrowych przy braku objawéw klinicznych nie
daje podstaw do rozpoznania TRU; kluczowe znaczenie
ma wykazanie konstelacji objawow klinicznych zaréwno
wymienionych w kryteriach klasyfikacyjnych, jak rowniez
objawoéw ogolnych lub innych objawow, czy zmian w ba-
daniach dodatkowych zwigzanych z uszkodzeniem na-
rzagdéw zajetych w TRU, ale nie wymienionych jako
kryteria klasyfikacyjne.

Konsekwencje niewtasciwego rozpoznania TRU i dia-
gnostyka réznicowa

Nieprawidtowe rozpoznawanie tocznia rumieniowatego
trzewnego niesie za sobg szereg niekorzystnych konse-
kwencji zdrowotnych, kosztowych i emocjonalnych oraz
zwigzane jest zaréwno ze zjawiskiem ,hadrozpoznawania”
jak niedostatecznego rozpoznania tej choroby (,niedorozpo-
znania”):

@ ryzyko nadrozpoznawania (overdiagnosis) powoduje: nie-
wiasciwe leczenie z potencjalnym wywotaniem szeregu
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objawow niepozgdanych, niepotrzebne kierowanie
do szpitala, niepotrzebne wykonywanie testéw diagno-

stycznych i ewentualnych kosztéw,

@ niedorozpoznanie (underdiagnosis) prowadzi do zwitoki
we wdrozeniu wiasciwej terapii, narastania nieodwracal-
nych powikfan, w tym niewydolno$ci nerek czy zwtdknie-
nia ptuc,

@® TRU moze by¢ réznicowany z bardzo réznymi chorobami,
ale jego bardzo zmienny obraz kliniczny powoduje, iz roz-
wazanie innych schorzen w diagnostyce réznicowej za-
lezy od dominujgcych objawéw jak:

M artralgie, zapalenia stawow: w réznicowaniu mozliwe
reumatoidalne zapalenie stawow, reaktywne zapalenie
stawdw, mieszana choroba tkanki tgcznej, inne artro-
patie;

Bl gorgczka i ostabienie: w réznicowaniu mozliwe sg go-
rgczka nieznanego pochodzenia, zapalenie wsierdzia,
procesy nowotworowe, gruzlica, przewlekly zespot
zmeczenia, podostre zakazenia bakteryjne, infekcje wi-
rusowe;

M objawy ze strony klatki piersiowej: zawat miesnia serca,
zator tetnicy ptucnej lub jej odgatezien, gruzlica;

B objawy ze strony ukfadu nerwowego: udar mézgu
(krwotoczny lub niedokrwienny), epilepsja, zaburzenia
psychiczne;

B zmiany skorne: twardzina, toczen kragzkowy bez obja-
wow ze strony zajecia narzgdowego typowego dla
tocznia;

M objawy nerkowe: pierwotne zapalenie kiebuszkéw, za-
palenia naczyn nerkowych;

B hematologiczne: anemia hemolityczna, samoistna
trombocytopenia, chtoniaki;

M zapalenia naczyn: inne rodzaje pierwotnych zapalen
naczyn.

Najczesciej jednak réznicowanie powinno dotyczy¢ takich
schorzen jak:

@ reumatoidalne zapalenie stawow,
@ gorgczka nieznanego pochodzenia,
@ fibromialgia.

Rozpoznanie tocznia rumieniowatego trzewnego nie musi
by¢ oczywiste przy pierwszym kontakcie z chorym i nieraz
dtuzsza obserwacja z okresowymi wizytami pozwala ustali¢
prawidtowe rozpoznanie.

Wspolistnienie tocznia rumieniowatego uktadowego
z innymi schorzeniami

W przebiegu tocznia rumieniowatego uktadowego konieczne
jest okreslenie, czy nie dochodzi do wspdtistnienia innych
chorob takich jak:

@ zespot antyfosfolipidowy, co skutkuje nawracajgcymi po-
wiktaniami zakrzepowo-zatorowymi w réznych narzgdach
lub nawykowymi poronieniami; dotyczy okoto 30% cho-
rych na tocznia rumieniowatego uktadowego,

@ zespot suchosci,

@ inna choroba tkanki tgcznej, jak np. twardzina uktadowa
czy zapalenie skérno-miesniowe (tzw. zespét naktadania),

@ zapalenie naczyn, w tym centralnego uktadu nerwowego.

Zalecenia EULAR dotyczgce monitorowania pacjentow
z toczniem rumieniowatym ukfadowym w praktyce kli-
nicznej

Po ustaleniu rozpoznania TRU kluczowe dla wtasciwego
prowadzenia kazdego chorego jest odpowiednie, regu-
larne monitorowanie chorego. Bardzo pomocne sg w tym
wzgledzie wytyczne opracowane przez zespot ekspertéw
pod patronatem EULAR-u. Mozna je skréci¢ w postaci
dziesieciu najwazniejszych czynnosci, jakie nalezy pod-
ja¢ wobec kazdego chorego niezaleznie od nasilenia ob-
jawoéw; choroba moze przebiega¢ rzutami i odpowiednia
obserwacja pozwala na zmniejszenie ryzyka rozwinigcia
sie ciezkiej postaci TRU, jak i unikniecia dtugofalowych
objawow niepozadanych zwigzanych ze stosowanymi le-
kami:

® Ocena aktywnosci choroby:
H ocena aktywnosci choroby podczas kazdej wizyty,
W ocena zmian narzagdowych co roku,
M ocena jakosci zycia (Quality of Life, QoL) na podstawie,
wywiadu lub na skali VAS (1-10) przy kazdej wizycie,
W ocena chordb wspotistniejgcych,
H ocena toksycznosci lekow.

® Ocena czynnikow ryzyka powiktan sercowo-naczynio-
wych — w chwili rozpoznania oraz co najmniej
1x w roku:
H palenie papieroséw,
H incydenty sercowo-naczyniowe/moézgowe,
W aktywnosc¢ fizyczna,
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M przyjmowanie doustnej antykoncepcji lub hormonalnej
terapii zastepczej (HTZ),

M wywiad rodzinny w kierunku choréb sercowo-naczynio-
wych,

B wykonanie takich badan jak:
— lipidogram,
— stezenie glukozy,
- BMI,
— ci$nienie tetnicze.

® Choroby towarzyszace:
M osteoporoza,
— ocena czynnikow ryzyka wystgpienia osteoporozy,
B screening w kierunku nowotworéw zalecanych w danej
populacji:
—rak szyjki macicy — cytologia corocznie (kobiety
w okresie 25-59 r.z.),
— mammografia co 2 lata (kobiet w okresie 50-69 r.z.).

® Ocena ryzyka powiktan infekcyjnych:

W HIV, HCV, HBYV, gruzlica — w zaleznosci od czynnikéw
ryzyka, szczegélnie przed wigczeniem lekéw immuno-
supresyjnych,

B cytomegalowirus antygenemia w okreslonych przypad-
kach (pacjenci z aktywng chorobg leczeni duzymi daw-
kami glikokortykoidow — GKS),

W rozwazenie profilaktycznych szczepien ochronnych
(p/grypie, p/pneumokokom, p/HBV),

M przeciwwskazane sg inaktywowane zywe szczepionki
przy lekach
>20mg/dobe,

B wskazane jest szczegdlne monitorowanie w kierunku

immunosupresyjnych  lub  GKS

infekcji w ponizej zamieszczonych przypadkach:
— neutropenia <500 kom/mm?,

— limfopenia <500 kom/mm?,

—1gG < 500mg/dI.

@ Czestos¢ wizyt monitorujacych:
M pacjenci nieaktywni, bez zmian narzadowych i choréb
wspotistniejgcych — co 6-12 miesiecy — zalecane bada-
nia:

— petna morfologia, OB, CRP,

— albumina, kreatynina/eGFR,

— badanie ogdlne moczu,

— wskaznik biatko/kreatynina w moczu,
H pozostali chorzy wg aktualnych wskazan.

@ Zalecane badania laboratoryjne:
B w chwili rozpoznania:

— p/ciata ANA, p/ciata anty-dsDNA, anty-Ro, anty-La,
anty-RNP, anty-Sm, przeciwciat antykardiolipino-
wych (APLA),

- C3, C4,

—jezeli stwierdza sie negatywny wynik APLA wyj-
Sciowo, wskazane jest ponowne oznaczenie w przy-
padku cigzy, zabiegéw operacyjnych, przeszczepow,
stosowania preparatow estrogenowych lub wystg-
pienia nowych powiktan neurologicznych lub naczy-
niowych,

— p/ciata anty-Ro i anty- La przed cigza,

B do monitorowania aktywnosci choroby: p/ciata anty-
dsDNA oraz C3, C4.

® Ocena powiklan skérno-sluzéwkowych

@ Ocena powiktan nerkowych:

H pacjenci z nefropatig toczniowg powinni mie¢ ozna-
czony wskaznik biatko/kreatynina lub 24 godzinng
zbiodrke na biatko,

M oznaczenie C3, C4, dsDNA, ocena osadu moczu,
ocena RR co najmniej co 3 miesigce przez pierwsze 2-
3 lata.

@ Ocena powiklan neuropsychiatrycznych na podstawie
wywiadu

® Ocena narzadu wzroku przy leczeniu GKS i lekami
przeciwmalarycznymi



TOCZEN RUMIENIOWATY UKLADOWY W POLSCE — RAPORT

Standardy terapeutyczne w zakresie leczenia tocznia rumieniowatego
uktadowego w Polsce i na swiecie. Znaczenie optymalizacji terapii

i personalizacji leczenia TRU. Perspektywy w leczeniu chorych na TRU
w Polsce. Rekomendacje w zakresie utworzenia systemu leczenia

TRU i stworzenia systemu opieki nad chorymi

Obraz kliniczny choroby jest bardzo zréznicowany: od sto-
sunkowo fagodnie przebiegajgcego schorzenia po bezpo-
Srednio zagrazajgcg zyciu powazng chorobe. W przebiegu
TRU wystepujg okresy zaostrzen i wieloletnie okresy remi-
sji.

W prowadzeniu terapii u chorych na TRU obowigzujg na-
stepujace zasady:

@ leczenie choroby zalezy od jej postaci klinicznej, aktyw-
nosci, stopnia zajecia narzagdéw wewnetrznych, schorzeh
towarzyszacych, wystepujgcych powikian polekowych,

@ leczenie TRU ma na celu wiasciwe kontrolowanie aktyw-
nosci zapalnej choroby dla zapobiezenia trwatym uszko-
dzeniom narzagdowym,

@ istotne jest minimalizowanie dziatan niepozgdanych lekow
(szczegdlnie glukokortykoidow i lekéw immunosupresyj-
nych) oraz ryzyka wtérnych infekgiji,

@ leczenie TRU u danego chorego powinno by¢ w duzym
stopniu indywidualizowane z dostosowaniem go do bar-
dzo réznych uwarunkowan chorobowych danej osoby.
Przybiera czesto charakter leczenia bardzo spersonalizo-
wanego — skrojonego na potrzeby danego chorego,

@ leczenie TRU ma na celu wprowadzenie chorego jak naj-
szybciej w okres remisji choroby, najkorzystniej remisji nie
wymagajacej stosowania przewlektego leczenia immuno-
supresyjnego.

Akceptowane przez spoftecznos¢ miedzynarodowg lekarzy
schematy postepowania diagnostycznego oraz leczenia
choroby zostaty przedstawione w postaci rekomendaciji
przedstawionych przez Europejska Lige do walki z Choro-
bami Reumatycznymi (EULAR) w 2008 i 2010 roku.

W warunkach polskich jako podstawe do obowigzujgcych
standardéw leczenia przyjmujemy wytyczne EULAR oraz
wiasne doswiadczenia terapeutyczne i aktualng dostepnosc
terapii.
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W leczeniu TRU zaleznie od aktywnos$ci choroby stosowane
sg rozne grupy lekow.

Przed podjeciem decyzji o sposobie leczenia proponowa-
nego dla danej osoby — leczenia personalizowanego, na-
lezy wiasciwie ocenic:

@ postac choroby,

@ stopien zajecia i trwatego uszkodzenia narzgdéw we-
wnetrznych,

@ ryzyko utraty funkcji narzadoéw,
@ ryzyko bezposredniego zagrozenia zycia chorego,
@ bardzo istotne u mtodych chorych plany macierzynskie.

Jezeli w przebiegu choroby wystepujg tylko niecharaktery-
styczne dolegliwosci ze strony uktadu stawowo-miesnio-
wego, zmiany skérne, objawy ogdlne: brak sit, niepokdj,
szybkie meczenie sie — stosuje sie terapie konserwatywna:
leki przeciwbodlowe, niesteroidowe leki przeciwzapalne, leki
immunomodulujgce, w tym przede wszystkim antymala-
ryczne: chlorochine i hydroksychlorochine, dehydroepian-
drosterone (DHEA), leki blokujgce prolaktyne, miejscowo
na skére masci zawierajgce glikokortykoidy oraz kremy prze-
ciwstoneczne. Jezeli taka terapia jest wystarczajgca do ta-
godzenia objawdw i utrzymania odpowiedniej jakosci zycia
to na niej poprzestajemy. Jezeli jako$¢ zycia przy wymienio-
nych dolegliwosciach jest niewystarczajgca mozna okre-
sowo stosowa¢ mate dawki (prednizon lub odpowiednik
<7,5mg/dobe) doustnych glikokortykoidow (GKS).

Gdy mamy do czynienia z aktywng zagrazajgcg zyciu lub
funkcji narzadéw postacig choroby konieczne jest wigczenie
leczenia indukujgcego remisje choroby. Musimy tez odpo-
wiedzie¢ sobie na pytanie, czy zagrozenie funkcji narzagdow
wynika z autoimmunizacyjnego stanu zapalnego, czy tez
moze z procesu zakrzepowego zwigzanego z wtérnym ze-
spotom antyfosfolipidowym. Przy pierwszej ewentualnosci
rozpoczynamy intensywng immunosupresje (leczenie blo-
kujgce funkcje nadmiernie aktywnego u chorych na toczen
uktadu immunologicznego), przy drugiej podstawg terapii
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jest systemowa antykoagulacja (leczenie przeciwkrzepliwe)
uzupetniana tagodniejszg immunosupresjg.

Przy leczeniu nasilonego autoimmunizacyjnego pro-
cesu zapalnego zwykle zaczynamy od duzych dawek me-
tylprednisolonu podawanych pulsacyjnie, dozylnie przez
3 kolejne dni. Leczenie jest kontynuowane przez podawanie
Srednich dawek (>7,5 mg lecz < 30 mg ekwiwalentu predni-
zonu/ dobe) GKS doustnie. Jezeli odpowiedz na leczenie
jest adekwatna i dziatania niepozgdane leczenia do zaak-
ceptowania mozna powtorzy¢ podawanie dozylne metyl-
prednisolonu po miesigcu (np. u chorych z zajeciem nerek,
gdy obserwujemy stabilizacje filtracji ktebuszkowej, obnize-
nie biatkomoczu) i stopniowo obniza¢ dawke glukokortyko-
idéw doustnych do dawki podtrzymujgcej (prednizon lub
odpowiednik <7,5mg/dobe).

Przed rozpoczeciem leczenia GKS nalezy przedyskutowacé
z chorym problem dziatan niepozgdanych; poinformowac jak
bedzie przebiegato leczenie GKS. Dawka poczatkowa,
zmniejszanie dawki i dawkowanie przewlekte zalezg od po-
staci i aktywnosci TRU, czynnikéw ryzyka szybkiego i trwa-
tego uszkodzenia narzgdéw oraz indywidualnej odpowiedzi
chorego na leczenie.

Przy niewystarczajacej odpowiedzi na GKS lub zbyt wielu
dziataniach niepozgdanych terapii dodajemy leki cytotok-
syczne lub immunosupresyjne (cyklofosfamid, azatio-
pryne, mycophenolate mofetil, cyklosporyne, metotreksat).
W praktyce klinicznej zwykle dotgcza sie immunosupresje
jako kontynuacje leczenia dawkami pulsacyjnymi GKS lub
réwnolegle do stosowanych GKS w bardzo wysokich daw-
kach (w aktywnym zajeciu nerek, ale takze centralnego
uktadu nerwowego, niedokrwistosci z dodatnim odczynem
Coombsa, ciezkich cytopenii, przy ciezkim stanie ogélnym).
Terapia cyklofosfamidem zarezerwowana jest do najciez-
szych postaci choroby szczegodlnie przy zajeciu nerek lub
centralnego uktadu nerwowego. Obecnie coraz czesciej cy-
klofosfamid, szczegdlnie w leczeniu ciezkich postaci tocz-
niowych zapalen nerek,

jest zastepowany przez

mycophenolate mofetil ktory jest mniej toksyczny.

Przy utrzymywaniu si¢ remisji narzagdowych objawow kli-
nicznych tocznia odstawianie lekéw immunosupresyjnych
oraz GKS powinno by¢ bardzo indywidualizowane.

Przy duzym ryzyku nawrotéw choroby zwykle kontynuuje
sie minimalne dawki utrzymujgce remisje — indywidualnie
utrzymywane dla poszczegdlnych chorych.
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W przypadku zaostrzenia objawéw chorobowych po-
winno sie stosowa¢ schematy zalecane do indukcji re-
misji w poszczegolnych postaciach tocznia.

TRU przewlekle aktywny

U czesci chorych na toczen dostepna terapig nigdy nie udaje
sie uzyskac petnej remisji objawoéw narzadowych. W tej gru-
pie chorych stosujemy przewlekle leki przeciwmalaryczne
(chlorochina; hydroksychlorochina), mozliwie mate dawki
GKS oraz lekiimmunosupresyjne takie jak: azatiopryna, my-
cophenolate mofetil, metotreksat z dodatkiem GKS lub sto-
sujgc je bez GKS.

Przy braku wystarczajgcej odpowiedzi na leczenie stan-
dardowe lub zbyt duzej liczbie dziatan niepozadanych
w najciezszych stanach klinicznych stosuje sie podawanie
dozylne immunoglobulin, wykonywanie plazmaferez, poda-
wanie lekéw biologicznych.

W 2011 roku zostat zarejestrowany w Stanach Zjednoczo-
nych i w Unii Europejskiej (Polsce) pierwszy lek biolo-
giczny do leczenia tocznia: belimumab — inhibitor BLyS. Lek
jest zarejestrowany do leczenia aktywnych, seropozytyw-
nych postaci TRU (z wysokim mianem anty-ds. DNA oraz ni-
skim C3). Stosowanie tego leku prowadzi do istothego
zmniejszenia aktywnosci choroby, moze tagodzi¢ przebieg
réznych narzgdowych postaci tocznia rumieniowatego ukita-
dowego. Terapia belimumabem pozwala na redukcje dawki
stosowanych przewlekle glikokortykoidow.

Lek jest podawany dozylnie w postaci trwajgcego okoto go-
dziny wlewu. Poczatkowe trzy dawki podaje sie co 2 tygo-
dnie, a nastepne co 4 tygodnie. Lek jest dodawany
do standardowej terapii prowadzonej u pacjenta.

Leki biologiczne stanowig nowg opcje terapeutyczng w le-
czeniu tocznia — ich zastosowanie budzi nadzieje na mozli-
wos$¢ szybszego uzyskiwania petnej remisji, pozwalajace;j
na odstawienie przewlekle podawanych glikokortykoidéw.
Nadal trwajg badania kliniczne nad nowymi postaciami
lekéw biologicznych, ktére w bardzo indywidualny sposob
powinny pozwoli¢ leczy¢ chorego na TRU.
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W jakich osrodkach w Polsce odbywa sie leczenie TRU?
(w tym takze ré6znicowanie osrodkéw pod katem specja-
lizacji, poziomu leczenia)

Aktualnie w Polsce diagnostyka i leczenie chorych na toczen
jest prowadzona w Oddziatach Reumatologicznych oraz Od-
dziatach Wewnetrznych; Oddziatach Dermatologii; Oddzia-
tach Nefrologii Osrodkéw Uniwersyteckich oraz szpitali
terenowych. Ze wzgledu na stosunkowo rzadkie wystepo-
wanie choroby w os$rodkach terenowych doswiadczenie le-
karzy w diagnozowaniu i prowadzeniu prawidtowego
leczenia TRU jest niewielkie choroba jest rozpoznawana
z opoznieniem; leczenie nie zawsze jest prowadzone ade-
kwatnie. Czes$¢ chorych jest diagnozowanych i leczonych
w Klinikach Uniwersytetow Medycznych; Instytucie Reuma-
tologii lub w Wojewddzkich Oddziatach Reumatologicznych.
Sytuacja diagnostyczna i terapeutyczna chorych leczonych
w wyspecjalizowanych Osrodkach jest najkorzystniejsza. Te
Osrodki powinny by¢ wytypowane jako Osrodki Referen-
cyjne z wyspecjalizowanymi Poradniami do leczenia ambu-
tkanki
tgcznej — z mozliwoscig przyjmowania chorych na TRU i inne

latoryjnego chorych na uktadowe choroby

uktadowe choroby tkanki tacznej bez ograniczen czasowych.
Perspektywy w leczeniu chorych na TRU w Polsce

W Polsce aktualnie dostepne sg standardowe metody lecze-
nia. W ostatnim roku (2012) zostat wprowadzony na listy re-
fundacyjne  mycophenolate  mofetil, co znacznie
w poréwnaniu z latami poprzednimi poszerzyto mozliwosci
leczenia ciezkich postaci choroby szczegdlnie tych przebie-
gajacych z zajeciem nerek. Zarejestrowany do leczenia ak-
tywnych postaci TRU lek biologiczny belimumab nie jest
objety refundacjg. Aktualnie moze byc¢ stosowany tylko w ra-
mach rozliczen JGP. Ze wzgledu na jego koszty oraz ko-
nieczno$¢ posiadania przez lekarzy leczacych
doswiadczenia w prowadzeniu leczenia biologicznego wy-
daje sie, ze jedyng drogg do wprowadzenia leku do praktyki

klinicznej bedzie wigczenie go do programu lekowego.

Problemem praktycznym jest brak dostepnosci w Polsce hy-
droksychlorochiny — leku bardzo skutecznego do podtrzy-
mywania remisji w TRU oraz w leczeniu uzupetniajgcym
w wielu postaciach TRU.

W najblizszej perspektywie powinno sie dgzy¢ do stworzenia
ogolnopolskiego
na TRU — ktére powinno by¢ prowadzone w Centrach Refe-

systemu leczenia chorych

rencyjnych (kilkanascie w Polsce). W takich centrach usta-
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lano by rozpoznanie choroby; leczone powinny by¢ najtrud-
niejsze — aktywne postacie choroby. W Centrach Referen-
cyjnych powinny by¢é dostepne w razie potrzeby
refundowane kosztowne metody leczenia takie, jak terapie
lekami biologicznymi; stosowanie immunoglobulin, plazma-
ferez. W okresie remisji chory na TRU moze by¢ prowa-
dzony ambulatoryjnie w Poradni Reumatologicznej lub przez
lekarza rodzinnego w kontakcie z Poradnig Reumatolo-
giczng. W Centrum Referencyjnym powinien by¢ oceniony
W razie pojawienia sie objawow sugerujgcych zaostrzenie
choroby.

Rekomendacje w zakresie utworzenia systemu leczenia
tocznia rumieniowatego ukladowego i stworzenia sys-
temu opieki nad chorymi:

@ diagnozowanie i leczenie TRU powinno byé prowadzone
w Referencyjnych Centrach Reumatologicznych (w ra-
mach leczenia stacjonarnego oraz ambulatoryjnie w przy-
padku istnienia w zmian

przebiegu choroby

narzgdowych),

@ w Polsce powinno by¢ przynajmniej kilkanascie Osrodkéw
Referencyjnych Leczenia TRU posiadajgcych doswiad-
czenie w diagnostyce i leczeniu uktadowych choréb tkanki
facznej,

@® w okresie utrzymujgcej sie dtugotrwatej remisji chory
moze by¢ prowadzony ambulatoryjnie w rejonowej Po-
radni Reumatologicznej z mozliwoscig kontaktu bez ogra-
niczen czasowych z Osrodkiem Referencyjnym,

@ procedury zwigzane z okresowg ambulatoryjng diagno-
stykg chorych na TRU (zgodng z obowigzujgcymi stan-
dardami) powinny by¢ odpowiednio wycenione,

@ wszystkie leki stosowane w przewlektym leczeniu TRU
powinny by¢ w petni refundowane,

@ kobiety chore na TRU planujgce cigze oraz ciezarne po-
winny by¢ prowadzone w Centrach Referencyjnych, ktore
powinny mie¢ w swoim zespole dostepnego potoznika do-
$wiadczonego w problemach zwigzanych z cigzg u cho-
rych na uktadowe choroby tkanki tgcznej,

@ konieczne jest prowadzenie ciggtego doszkalania lekarzy
reumatologow; internistéw; lekarzy rodzinnych w zakresie
prawidtowego diagnozowania choroby oraz prawidtowego
zgodnego ze standardami leczenia chorych na TRU.
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Wplyw tocznia rumieniowatego uktadowego na zycie spoteczne
i zawodowe (w tym wplyw dziatan niepozadanych standardowej terapii
na jakos¢ zycia pacjentow z TRU, koszty dla stuzby zdrowia,

koszty pacjenta

Podstawowym celem dziatan medycznych jest wyleczenie
choroby. W przypadku choréb przewlektych, gdy takiego
celu nie mozna osiggnag, istotne staje sie opracowanie tak-
tyki dlugoterminowej opieki zapewniajgcej dobrg kontrole ak-
tywnos$ci choroby i minimalizacje objawéw niepozgdanych
leczenia. Nadrzednym celem takich dziatan jest wydtuzenie
zycia przy rbwnoczesnym zapewnieniu jego dobrej jakosci.

Jako$c¢ zycia (ang. quality of life, QOL) definiuje sig jako su-
biektywng ocene zadowolenia i satysfakcji ptyngcej z zycia
jako catosci.

Powszechnie uznaje sie cztery podstawowe elementy opi-
sujgce jakosc¢ zycia:

@ stan somatyczny,

@ samopoczucie psychiczne,
@ relacje spoteczne,

@ sprawno$c fizycznag.

Jako uzupetniajgce bierze sie pod uwage takze inne kom-
ponenty, np. wptyw $rodowiska, funkcjonowanie w rolach
spotecznych, status ekonomiczny, duchowos¢, czy bardziej
szczegotowe, np. seksualnosc¢, obraz ciata, samoocene.

Punktem zainteresowania obecnie prowadzonych badan kli-
nicznych jest nie tylko skutecznosc¢ leczenia i wydtuzenie
przezycia, ale takze wptyw badanych lekéw na odbidr (per-
cepcje) jakosci zycia przez pacjentéw.

Systematyczne badanie jakosci zycia w rutynowej opiece
nad chorym okazato sie skutecznym sposobem oceny
jego samopoczucia i funkcjonowania. Jednoczesnie
zwraca uwage lekarza na problemy chorego, ktéore
wymagaja interwencji, wptywajgc ostatecznie na poprawe
wynikow leczenia.

Oceniajgc jakos¢ zycia z punktu widzenia osoby chorej, sto-
suje sie termin jakoS$¢ Zzycia uwarunkowana stanem zdrowia
(health-related quality of life, HRQOL), ktory jest pojeciem
wezszym niz QOL, dotyczy tylko pewnego aspektu zycia
cztowieka.
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Sposrod wielu funkcjonujgcych w  literaturze okreslen
HRQOL mozna postuzy¢ sig definicjg, ktéra obejmujgc ca-
toksztait jakosci zycia, wyszczegdlnia takze zagadnienie
stanu zdrowia: jakos¢ zycia to stan dobrego samopoczucia,
skfadajgcego sie z dwu elementow:

@ zdolnosci radzenia sobie z codziennymi zadaniami, co od-
zwierciedla dobre samopoczucie cztowieka na poziomie
fizycznym, psychicznym i spotecznym,

@ satysfakcji pacjenta z jego funkcjonowania na wszystkich
poziomach, kontroli nad chorobg i/lub objawami zwigza-
nymi z zastosowang metodg leczenia.

Wynika stad, ze w ogdlnej ocenie HRQOL, poza koncentro-
waniem sie na objawach choroby i niedogodnosciach zwia-
zanych z jej leczeniem, wazna jest takze postawa chorego
wobec siebie, wtasnej choroby i sposobu radzenia sobie
z nig. Do oceny jakosci zycia w reumatologii stosuje sie naj-
czesciej dwa rodzaje kwestionariuszy wypetnianych przez
pacjenta: ogdlne (generyczne), opracowane do badania roz-
norodnych podgrup oséb zdrowych i chorych z populacji
ogdlnej (np. SF-36, WHOQOL), oraz specyficzne, opraco-
wane dla poszczegdlnych jednostek chorobowych, uwzgled-
niajgce szczegotowo ich problematyke.

Jakos¢ zycia chorych na toczen rumieniowaty ukladowy

Ze wzgledu na uogdlniony charakter TRU, moze on wptywaé
na wszystkie aspekty odczuwanej przez pacjenta jakosci
zycia. W obrazie klinicznym tych choréb dominuje zajecie
narzadu ruchu: zapalenie, bodl, deformacje stawoéw, ograni-
czenie ruchomosci, ostabienie sity migsni. U wielu chorych
nagle pojawiajg sie zmiany skérne — rumieniowe lub naczy-
niowe, ktore stanowig defekt w wygladzie chorego, powodu-
jac obnizenie jego samooceny. Podobnie jest w przypadku
skornych zmian przewleklych — rozszerzen naczyniowych,
blizn, przebarwien i odbarwien skéry. U wielu chorych do-
chodzi do zajecia narzgdow wewnetrznych: najczesciej
nerek i uktadu nerwowego, a takze ptuc, serca, uktadu po-
karmowego. Wplywa to na ograniczenie wydolnosci funkcjo-
nalnej i mentalnej chorego oraz istotnie pogarsza rokowanie
w tej chorobie. Nieprzewidywalny przebieg TRU z tendencjg
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do zaostrzen wywotuje niepokdj i poczucie zagrozenia. Jest
takze kolejnym problemem, ktéry dezorganizuje zycie cho-
rego, utrudnia wywigzanie sie z jego obowigzkéw rodzinnych
i zawodowych. Koniecznos¢ przewlekiego leczenia, syste-
matycznego monitorowania choroby daje swiadomosc¢ jej
priorytetowego znaczenia w zyciu chorego. Czeste dziatania
niepozadane stosowanego leczenia zwiekszajg dyskomfort
fizyczny, wptywajg na jako$¢ snu i wypoczynku, nasilajac la-
bilno$¢ emocjonalna.

W wiekszosci badan nad jakoscig zycia w TRU wykazano
obnizenie zaréwno jej wymiaru fizycznego, jak i psychicz-
nego. Zestawiajgc z wynikami normatywnymi dla populacji
USA (50. percentyl) kwestionariusza SF-36, wartosci kate-
gorii Zdrowie Fizyczne i kategorii Zdrowie Psychiczne cho-
rych na TRU byly istotnie nizsze (miescity sie, odpowiednio,
w 10. percentylu i w 25. percentylu).

Wymiar fizyczny jakosci zycia obejmuje wiele istotnych za-
gadnien: zdolno$¢ pacjenta do wykonywania zwyktych co-
do pracy,
do przemieszczania sie. Opisuje zakres wptywu bolu, dys-

dziennych  czynnosci, wykonywania
komfortu fizycznego, zmeczenia, zaburzeh snu i wypo-
czynku na jakos¢ zycia. Uwzglednia takze zaleznos¢
samopoczucia fizycznego i psychicznego badanej osoby
od réznych form leczenia. Badajgc wymiar psychologiczny
jakosci zycia bierze sie pod uwage: poczucie witalnosci i sto-
pien odczuwania uczu¢ pozytywnych, takich jak zadowole-
nie, poczucie réwnowagi, spokoj, szczescie, optymizm,
rados¢, doswiadczanie dobrych rzeczy w zyciu. Wymiar ten
opisuje takze nastréj depresyjny i uczucia negatywne, takie
jak przygnebienie, poczucie winy, smutek, ptaczliwosé, roz-
pacz, nerwowos¢, lek i brak przyjemnosci w zyciu. Uwzgled-
nia ocene badanego na temat swojej osoby, wygladu,
a takze zdolnos$ci rozumowania, uczenia sie, zapamietywa-
nia, koncentracji i mozliwosci podejmowania decyzji. Bada
takze wptyw probleméw emocjonalnych na codzienne funk-
cjonowanie.

Opublikowane ostatnio badania przedstawiajg z perspek-
tywy pacjenta wptyw TRU na rozne aspekty jego zycia.
Wsréd tematdw zidentyfikowanych jako wazne dla chorych
byly: obawa przed zaostrzeniem choroby, przed utratg wia-
snej atrakcyjnosci z powodu zmian skérnych oraz zwigksze-
nia masy ciata w przebiegu leczenia GKS, a takze niepokdj
z powodu dziatan niepozgdanych stosowanych lekéw (im-
munosupresyjnych i GKS). Wiekszos$¢ chorych skarzyta sie
na czeste wystepowanie probleméw emocjonalnych, takich
jak: ztos¢, frustracja, smutek, niska samoocena. Do waznych
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czynnikow dezorganizujgcych zycie pacjentdéw nalezaty bol,
zmeczenie, zaburzenia pamieci i koncentracji. Nieprzewidy-
walnos¢ choroby byta powodem niemoznosci zaplanowania
wyjazdow i spotkan towarzyskich. Byta takze powodem pro-
blemoéw z utrzymaniem pracy, co wigzato sie z pogorsze-
niem sytuacji finansowej. Czes$¢ kobiet obawiata sie
wystgpienia choroby u potomstwa, a niektére rezygnowaty
z tego powodu z rodzicielstwa.

Badania nad jakoscig zycia wskazujg na zasadnicze zna-
czenie wsparcia spotecznego w kompleksowej opiece
nad przewlekle chorymi. Wykazano wyzsze wartosci percep-
cji jakosci zycia w zakresie zaréwno wymiaru psychicznego,
jak i fizycznego u chorych na TRU otrzymujacych wieksze
wsparcie spoteczne. Dodatkowymi czynnikami korelujgcymi
z lepszym zdrowiem fizycznym byty wyzszy dochdéd, pry-
watna opieka medyczna oraz niska aktywnos$¢ TRU na po-
czatku choroby.

Wplyw TRU na zycie zawodowe

TRU dotyczy gtéwnie miodych kobiet, rozwija sie najczesciej
w 20-40. roku zycia, a wigec w okresie szczytu aktywnosci
zawodowej. Dostgpne publikacje wskazujg na istotny wptyw
choroby na rozwdj problemoéw zwigzanych z zatrudnieniem,
pod postacig: absenteizmu, czyli nieobecnosci pracownika
w pracy z powodu choroby; prezenteizmu, czyli zmniejsze-
nia efektywnosci pracy wykonywanej pomimo choroby; skré-
cenia czasu pracy; zwolnien lekarskich z powodu choroby;
utraty pracy; rozwoju niepetnosprawnosci; trudnosci w utrzy-
maniu lub znalezieniu pracy.

Wykazano, ze po 5 latach choroby 15-40% chorych na TRU
traci prace, a po 10 i 15 latach ten odsetek wzrasta odpo-
wiednio do 36% i 51%. Z kolei 68% chorych ze 159 bada-
nych byto zmuszonych dokona¢ zmiany w stanie swego
zatrudnienia po 3,4 latach trwania TRU. W$rod nich 40%
przerwato prace, 53% zmienito zakres swoich obowigz-
kow, 49% ograniczyto czas pracy, a 8% zrezygnowato z co
najmniej jednego zajecia dodatkowego.

Analiza czynnikéw zwigzanych z ryzykiem utraty pracy przez
chorych na TRU wykazata ich zr6znicowang nature: zalezng
od choroby, cech osobowosciowych chorego, wtasciwosci
otaczajgcego srodowiska. Ryzyko to dotyczy przede wszyst-
kim os6b pracujgcych fizycznie, o matym stopniu kontroli wy-
konywanych obowigzkdéw, nizszym wyksztatceniu, czesto
wynikajgcym z poczatku choroby w dziecinstwie/mtodosci.
Istotng role odgrywa takze wysoka aktywnos$¢ choroby
i obecnos¢ utrwalonych zmian chorobowych, dtuzszy czas
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trwania choroby oraz objawy zajecia uktadu nerwowego
(tzw. toczen neuropsychiatryczny).

Identyfikacja grupy chorych ze zwiekszonym ryzykiem utraty
pracy jest wazna dla wdrozenia dziatan zapobiegawczych
w tym zakresie, gdyz wykazano, ze bardzo trudno jest przy-
wroci¢ osobe ponownie do pracy.

Korzystanie z opieki zdrowotnej — koszty leczenia

Z uwagi na ztozony przebieg choroby, wiekszos¢ chorych
na TRU korzysta z ré6znorodnych form opieki zdrowotne;.
W ciggu 6-12 miesiecy 78-97% chorych odbywa wizyte
u reumatologa, 73-78% — u lekarza ogodlnego. W ciggu
roku 10-33% chorych zasiega rady innego specjalisty. 6%
i 22% chorych ma kontakt z fizykoterapeutg w okresie 6 i 12
miesiecy. W ciggu 1 roku 18-24% chorych jest hospitalizo-
wanych.

Czesciej korzystajg z opieki zdrowotnej osoby o wyzszym
wyksztatceniu, lepszym statusie materialnym, o mtodszym
wieku, a takze chorzy z krétszym czasem trwania choroby,
wyzszg aktywnoscig choroby, objawami niewydolnosci na-
rzadéw wewnetrznych i gorszym stanem funkcjonalnym.

Koszty zwigzane z chorobg mozna podzieli¢ na bezposred-
nie i posrednie. Koszty bezposrednie zwigzane sg z zapo-
bieganiem, ustalaniem diagnozy i leczeniem choroby. Koszty
posrednie, sg zwigzane z utratg wydajnosci pracy z powodu
niepetnosprawnosci wynikajgcej z TRU i przedstawiajg war-
tos¢ utraconych z tego powodu zarobkow.

Srednie roczne koszty bezposrednie w TRU wg wyliczen
amerykanskich wynoszg $ 12 643 — 20 926 US, koszty po-
$rednie dla oséb w wieku 18-65 lat — $ 8 659 US, dajac tacz-
nie ponad $ 20 000 US. Roczne koszty bezposrednie
chorych z i bez toczniowego zapalenia nerek wahajg sie
w granicach: $ 29 034-62 651 US i $ 12 273-16 575 US, od-
powiednio. Koszty lekowe wynoszg 19-30% ogolnych kosz-
tow na TRU, 14-50% i
ambulatoryjna 24-56%.

opieka szpitalna opieka
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5-letnia ocena kosztéw zwigzanych z TRU wskazuje na nie-
wielki spadek kosztow miedzy pierwszym a drugim rokiem
choroby, ze stopniowym rocznym wzrostem kosztow $rednio
0 16% az do 5. roku choroby. Podobna, cho¢ wyrazniejsza
tendencja jest zauwazalna w TRU z zajeciem nerek, gdzie
roczne koszty w drugim roku obnizajg sie o 10%, a nastep-
nie rosng az do 31% w 5. roku choroby. Wskazuje to
na wzrost kosztow zwigzanych z chorobg z czasem jej trwa-
nia i narastania objawéw trwatego uszkodzenia w przebiegu
choroby. Obliczono, ze wzrost indeksu uszkodzenia o kazda
jednostke jest zwigzany ze wzrostem kosztéw catkowitych
zwigzanych z TRU o 7%, zas obnizenie o kazde 10 jedno-
stek kategorii Zdrowie Fizyczne kwestionariusza jakosci
zycia SF-36 koreluje z 5% wzrostem tych kosztéw.

W metodzie kapitatu ludzkiego (HCA, human capital appro-
ach) utrata produktu jest rowna niewykonanej pracy; w me-
todzie kosztoéw frykcyjnych (FCA, friction cost approach),
uwzglednia sie mozliwos¢ przejmowania obowigzkéw cho-
rego pracownika przez inng osobe, co w efekcie zmniejsza
wielkos¢ utraty produktu, wynikajgcg bezposrednio z nie-
obecnosci.

W niemieckiej analizie porownawczej srednie roczne koszty
bezposrednie choroby w reumatoidalnym zapaleniu stawéw
(RZS) wynosity € 4 737, w zesztywniajgcym zapaleniu sta-
wow kregostupa (ZZSK) — € 3 676, w tuszczycowym zapa-
leniu stawéw (LZS) — € 3 156 i €3 191 w SLE. Ocena
kosztéw posrednich stosujgc HCA wynosita €15 637 w RZS,
€13 513w ZZSK, € 11 075w LZS i € 14 411 w TRU, a sto-
sujgc FCA koszty posrednie wynosity: € 7899, € 7204,
€ 5570 i €6518, odpowiednio. Koszty wzrastaty z czasem
choroby i byty Scisle powigzane ze stanem funkcjonalnym.
U chorych z najwiekszg niepetnosprawnoscia (< 50% petnej
funkciji) catkowite koszty bezposrednie stosujgc HCA wyno-
sity: €34 915 w RZS, € 29 647 w ZZSK, €37 440 w tZS
i € 32296 w TRU.
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Cigza i macierzynstwo w toczniu rumieniowatym uktadowym

TRU dotyczy w wigkszosci kobiet w wieku prokreacyjnym,
stad istotne sg zagadnienia cigzy i macierzynstwa. Plodnos¢
chorych na toczen jest porownywalna z osobami zdrowymi,
natomiast u niektérych chorych moga wystapi¢ zaburzenia
hormonalne wynikajgce z aktywnej choroby lub przyjmowa-
nego leczenia. W przebiegu tocznia czgsciej, niz w populaciji
ogolnej dochodzi do powiktan cigzy (poronienia, porody
przedwczesne, porody martwe) oraz zaburzen rozwoju
ptodu (wewnatrzmaciczne opdznienie wzrostu, mata masa
ciata). Najczesciej wynikajg one z zaostrzonej choroby matki
lub obecnosci patogennych przeciwciat. U ponad potowy
chorych w okresie cigzy wystepuje zaostrzenie tocznia, za-
zwyczaj o fagodnym przebiegu, rzadziej z powaznymi powi-
ktaniami narzgdowymi. Zaostrzenia tocznia mogg miec¢
istotny wptyw na bezpieczenstwo cigzy. Podstawowe zna-
czenie w zapobieganiu zaostrzeniom ma edukacja chorej,
koniecznos$¢ zaplanowania cigzy w okresie co najmniej pot-
rocznej remisji choroby, odpowiednia kontrola stanu pa-
cjentki i dostosowanie leczenia.

Macierzynstwo dla wielu pacjentek jest zrodtem satysfakgcji
i sity do radzenia sobie z chorobg. Jednak role rodzicielskie
w czesci przypadkow bywajg ograniczane przez toczen. Do-
legliwos$ci z narzadu ruchu powodujg trudnosci w pielegnacii
i karmieniu oraz w zapewnieniu dziecku bezpieczenstwa,
poprzez niemoznos¢ mocnego chwytu, szybkich ruchéw,
precyzyjnej pracy palcéw. Uczucie zmeczenia ogranicza ak-
tywnos¢ fizyczng w zajeciach z dzieckiem a nadwrazliwos$¢
na promienie stoneczne redukuje czas zabawy na swiezym
powietrzu. U czesci pacjentek zachodzi konieczno$¢ rozsta-
nia z dzieckiem z powodu hospitalizacji. Dla niektérych cho-
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rych powodem duzego dyskomfortu jest poczucie uzaleznie-
nia od pomocy innych osoéb, a takze brak akceptacji otocze-
nia dla macierzynstwa pacjentki, wynikajagcy z obawy
o niekorzystny przebieg choroby.

PODSUMOWANIE

1. TRU wywiera istotny wptyw na wiele aspektow odczuwa-
nej przez pacjenta jakosci zycia w wymiarze fizycznym,
psychologicznym oraz spotecznym,

2. po 5 latach choroby 15-40% chorych na TRU traci prace,
a po 15 latach ten odsetek wzrasta do 51%,

. W poréwnaniu z populacjg ogolng ryzyko $miertelnosci
w TRU jest 2-5-krotnie wyzsze, chociaz w ciggu ostat-
niego poétwiecza przezycie ulegto znaczacej poprawie,

. 5-letnia ocena kosztéw zwigzanych TRU wskazuje na nie-
wielki spadek kosztéw miedzy pierwszym a drugim rokiem
choroby, ze stopniowym rocznym wzrostem kosztéw $red-
nio o 16% az do 5 roku choroby,

5. w przebiegu tocznia czesciej, niz w populacji ogélnej do-
chodzi do powikfan cigzy oraz zaburzen rozwoju ptodu.
U ponad potowy chorych w okresie cigzy wystepuje za-
ostrzenie tocznia, zazwyczaj o fagodnym przebiegu,

6. macierzynstwo dla wielu pacjentek jest zrodtem satysfak-
cji i sity do radzenia sobie z chorobg. Jednak role rodzi-
cielskie w czesci przypadkéw bywajg ograniczane przez
toczen.
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Mitodzienczy toczen rumieniowaty uktadowy (MTRU)

Epidemiologia

Mtodzienczy toczen rumieniowaty uktadowy (MTRU) sta-
nowi 5-10% wszystkich zachorowan na tg chorobe.

Etiopatogeneza

Podobnie jak u dorostych chorych na TRU etiologia choroby
jest nieznana. Jest chorobg z autoimmunizacji, ktorej wystg-
pieniu sprzyjajg czynniki genetyczne, hormonalne (gtéwnie
estrogeny, stagd znacznie czestsze jej wystepowanie
u dziewczat w okresie pokwitania) oraz srodowiskowe (in-
fekcje wirusowe i bakteryjne, niektore leki, narazenie na pro-

mieniowanie stoneczne).
Obraz kliniczny i przebieg choroby

Zwitaszcza na poczagtku choroby obraz kliniczny MTRU moze
by¢ bardzo réznorodny i wykazuje liczne odrebnosci w sto-
sunku do obrazu i przebiegu choroby rozpoczynajgcej sie
w wieku dorostym. Najczesciej (75% chorych) poczatek cho-
roby ma charakter ostry, z zajeciem wielu narzgdow we-
wnetrznych. Jedynie u 25% chorych objawy choroby sg
na poczatku skapoobjawowe. Ostry zazwyczaj poczatek
choroby warunkuje jej dalszy ciezki przebieg. Niekiedy jed-
nak skapoobjawowy poczgtek choroby takze ulega w dal-
szym przebiegu zaostrzeniu, z zajeciem wielu narzgdéw
wewnetrznych.

U okoto 70% dzieci z MTRU obserwuije sie juz we wczesnym
okresie choroby toczniowe zapalenie nerek. Jego przebieg
bywa znacznie ciezszy niz u chorych dorostych. Niekiedy
jest gtéwnym, bgdz jedynym powaznie rokujgcym objawem
choroby. W rutynowym badaniu moczu na poczatku stwier-
dzamy réznie nasilone objawy biatkomoczu i krwinkomoczu.
Ze wzgledu na trudnosci w leczeniu toczniowego zapalenia
nerek u dzieci zawsze konieczne jest wykonanie biops;ji i ba-
danie histopatologiczne.

U okoto 30% dzieci z MTRU w obrazie klinicznym wczesnej
fazy choroby dominujg objawy neurologiczne. Najczesciej
sg to bole glowy, drgawki, psychozy, plgsawica. Objawy te
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Swiadczg o toczniowym zajeciu osrodkowego uktadu nerwo-

wego i sg rowniez duzym problemem terapeutycznym.

Zapalenie stawow w MTRU to najczesciej zapalenie drob-
nych stawow rgk oraz nadgarstkéw. Dotyczy okoto 80%
dzieci z MTRU. Zmianom tym niekiedy towarzyszy ostabie-

nie miesni.

Tylko u okoto 50% dzieci stwierdza sie rumieh na twarzy
w ksztatcie motyla. Obecne s3g réznoobrazowe wysypki oraz
czesto objaw Raynaud. Nadwrazliwos¢ na Swiatto stoneczne

uczynnia zmiany skorne tworzgc niekiedy owrzodzenia.

W obrazie klinicznym juz na poczatku choroby u okoto 20%
dzieci mogg wystgpi¢ nawracajgce zapalenia optucnej lub
zapalenie osierdzia. Inne zmiany w tych narzgdach czesto

nie dajg jawnych objawow klinicznych.

Leukopenia i trombocytopenia jest czestym objawem cho-
roby. Dotyczy wiekszosci dzieci chorych na MTRU.

Rozpoznanie

Wobec braku odrebnych kryteriéw diagnostycznych, dla roz-
poznania MTRU stosowane sg kryteria ACR dla dorostych.
Charakterystyczne dla MTRU jest wystepowanie wielu ob-
jawéw choroby, ktore nie sg ujete w kryteriach ACR. Sg to
goragczki, powiekszenie watroby, sledziony i weztéw chton-
nych, ostabienie miesni, ze strony uktadu pokarmowego za-
palenie trzustki i naczyn krezki, zakrzepica naczyn siatkowki
w narzadzie wzroku, wielopostaciowe plamice skorne, objaw
Raynaud, obecnos$¢ czynnika reumatoidalnego, obnizenie
wartosci sktadowych komplementu, obecnos¢ immunoglo-
bulin na granicy skérno-naskérkowej w tzw. Lupus Band Test
(LBT). Zaburzenia immunologiczne konieczne dla rozpozna-
nia to w MTRU przede wszystkim obecno$¢ przeciwciat
przeciwko natywnemu, dwuspiralnemu DNA (nDNA), zna-
mienne w patogenezie m.in. nefropatii toczniowej. Obecnos$¢
parametrow immunologicznych jest pomocna w rozpozna-
niu.
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Diagnostyka réznicowa

Ze wzgledu na réznorodnosc¢ obrazu klinicznego, MTRU wy-
maga, zwtaszcza na poczatku choroby, réznicowania z wie-
loma innymi chorobami.

Sa to:
@ posocznica,
@ gorgczka reumatyczna,

@ uogolniona posta¢ mtodzienczego idiopatycznego zapa-
lenia stawow,

@ zapalenie skorno-miesniowe,
@ zapalenia naczyn,

@ niedokrwisto$¢ hemolityczna,
@ matoptytkowos¢ samoistna.

Dla rozpoznania konieczne jest wykonanie wielu badan
pracownianych:

@ krwi i moczu (biochemiczne, immunologiczne, bakteriolo-
giczne),

@ obrazowych (EKG, EEG, MRI mézgu, RTG klatki piersio-
wej, USG serca, brzucha, nerek, stawéw, HRCT ptuc, ka-
pilaroskopia),

@ czynnosciowych ptuc,

@ biopsji i oceny histopatologicznej szpiku i nerek,
@ specjalistycznych konsultacji.

Ocena aktywnosci MTRU

Dla oceny aktywnosci choroby w MTRU najbardziej przy-
datna jest skala SLEDAI (Systemic Lupus Erythematodus
Disease Activity Index), ktéra pozwala monitorowa¢ skutecz-
nosc¢ leczenia.

Czynniki ztej prognozy w MTRU
Poczatek choroby z:

@ duzg aktywnoscig,
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@ ciezkg nefropatia,

@ zajeciem osrodkowego uktadu nerwowego,
@ wczesnym poczgtkiem (wiek dziecka).
Leczenie

W leczeniu MTRU stosuje sie metyloprednizolon dozylnie
lub prednizon doustnie, cytostatyki, leki przeciwmalaryczne,
wlewy immunoglobulin. Schematy leczenia uzaleznione sg
od aktywnosci choroby. W fazie badan klinicznych znajduje
sie lek biologiczny belimumab. Dzieci chore na MTRU
musza pozostawac pod statg opiekg reumatologa. Grozg im
powikfania z powodu choroby i przewlektego leczenia takie
same, jak chorym dorostym. Wczesny wiek zachorowania
czesciej usposabia do tych powiktan i moze Zle rokowac.

Toczen noworodkowy

U ciezarnych chorych na toczen rumieniowaty ukladowy,
u ktérych stwierdza sie w surowicy krwi specyficzne prze-
ciwciata (anty-Ro i anty-LA) istnieje ryzyko wystgpienia
u dziecka juz w okresie ptodowym tzw. tocznia noworodko-
wego. Wystepuje on u 1:12500 zywo urodzonych dzieci
matek chorych na TRU. Moze on wystgpi¢ pod postacia:

@ zmian skornych,
@ zmian hematologicznych,

@ zmian w sercu w postaci bloku przedsionkowo-komoro-
wego (zwykle miedzy 16. a 24. tygodniem cigzy).

O ile zmiany skérne i hematologiczne ustepujg samoistnie
do okoto 6. miesigca zycia dzieci, o tyle dzieci ze zmianami
W sercu juz w okresie ptodowym wymagajg leczenia takimi
pochodnymi glikokortykoidéw, ktore przechodzg przez tozy-
sko matki. Nieleczone zmiany w sercu mogg by¢ grozne dla
zycia dziecka. Wymagajg wszczepienia rozrusznika zaraz
po urodzeniu. Na przestrzeni ostatnich lat obserwujemy
zmiany w przebiegu klinicznym MTRU. Czestszg zachoro-
walnos¢ stwierdza sie u starszych kilkunastoletnich dzieci
niz u dzieci mfodszych. W zwigzku z tym obraz kliniczny
i przebieg choroby czesciej upodabnia sie do obrazu cho-
roby u os6b dorostych.
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Psychologiczny aspekt zmagan z chorobg (z uwzglednieniem dzieci).
Kluczowe wnioski oraz rekomendacje

Toczen rumieniowaty uktadowy nalezy do chordb przewle-
ktych i wigze sie z wieloma problemami natury fizycznej
i psychicznej. Dolegliwosci fizyczne, od bardziej fagodnych
do zagrazajgcych zyciu, zmienna dynamika rozwoju cho-
roby, ucigzliwe leczenie, lek o przyszto$¢, zwolnienie tempa
zycia, utrata dotychczasowych rél spotecznych, zmierzenie
sie z pytaniami natury egzystencjalnej oraz weryfikacja trwa-
todci zwigzkéw z ludzmi, to tylko niektére czynniki, ktére
w istotny sposéb zagrazajg dobrostanowi psychicznemu jed-
nostki. Waznym elementem w rozwazaniu psychologicznych
problemoéw pacjentéw chorych na TRU jest ich miody wiek
(od wczesnego dziecinstwa, ze szczytem zachorowania
miedzy 20. a 40. rokiem zycia), co w znaczacy sposéb moze
wpltywac na ksztattowanie sie ich tozsamosci.

W sytuacji choroby przewlektej u dzieci, mamy do czynienia
z innymi problemami niz w sytuacji cztowieka dorostego.
Rozwdj psychiczny i fizyczny dzieci przewlekle chorych pod-
lega tym samym prawom, co u dzieci zdrowych, z tg jednak
roznicg, ze w konsekwencji choroby zostaje on powaznie
naruszony. Choroba przewlekta nierzadko w istotny sposob
ogranicza dziecku petne wykorzystanie posiadanego poten-
cjatu rozwojowego oraz obniza jego mozliwosci przystoso-
wawcze, co pozostawia trwate, negatywne skutki
psychologiczne, szczegdlnie w obrebie ksztattujgcej sie oso-
bowosci, budowania obrazu siebie i rozwijania umiejetnosci
spotecznych. Skutki psychologiczne choréb u dzieci zalezg
W znacznej mierze od tego, w jakim okresie rozwoju wysta-
pity. Z jednej strony, czym mtodsze dziecko, tym tatwiej do-
stosowuje sie do zycia z ograniczeniami. Przyjmuje je jako
codziennos$¢. Z drugiej strony ceng za zycie z ogranicze-
niami sg nieuniknione deficyty na poziomie rozwoju fizycz-
nego, psychicznego, intelektualnego i spotecznego. Czym
wiecej ograniczen w mozliwosciach realizowania potrzeb
zwigzanych z dang fazg rozwojowg dziecka, tym wieksze
prawdopodobienstwo wyksztatcenia zachowan nieprzysto-
sowawczych. Z perspektywy catego cyklu zycia, to wtasnie
dziecinstwo jest czasem wielkiej eksploracji, dzieki ktorej
dziecko nabywa podstawowych i bardziej ztozonych umie-
jetnosci zaradczych. Dzieki temu ksztattuje w sobie poczucie

sprawstwa, a tym samym zaufania do siebie, innych ludzi,
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ktore w duzej mierze procentujg w pdzniejszych fazach roz-
woju. Dzieci z ograniczong mozliwoscig wptywania na swoje
zycie, nawet poprzez zaplanowanie zabawy, spotkania z ré-
wiesnikami i podporzgdkowane dynamice choroby, przeja-
wiajg wiecej zachowan skrajnych — od zbytniej dojrzatosci,
jak na swoj wiek, do zregresowania sie do poziomu duzo
miodszego dziecka. Wiekszosci jednak towarzyszy smutek,
rozdraznienie, napiecie, wzmozona czujnos¢, a w konse-
kwencji nieadekwatne reakcje lekowe.

Choroba przewlekta, jako zrédto przykrych, powtarzajgcych
sie wielokrotnie doswiadczen, moze wptywac na struktury
motywacyjno-emocjonalne i poznawcze dziecka, szczegol-
nie w obrebie obrazu swojej osoby. W przebiegu przewlekiej
choroby moze ulegaé zaburzeniu sprawnos¢ intelektualna
dziecka. Sprawnos$¢ ta moze zmienia¢ sie u chorego
dziecka, poprawia¢ lub pogarsza¢, ulega¢ okresowym lub
wzglednie trwatym zmianom, co w istotny sposéb zaburza
poczucie wiasnej wartosci.

Choroba przewlekta ze zrozumiatych wzgledéw powoduje
zwiekszong mobilizacje otoczenia i koncentracje rodzicéw
na chorym dziecku, co w konsekwencji moze wyksztatci¢
w dziecku poczucie bycia osobg najwazniejszg, ktérej
wszystko sie nalezy i doprowadzi¢ do sptycenia wrazliwosci
na potrzeby innych ludzi.

Innym waznym problemem z punktu widzenia psychologii
rozwojowej jest sytuacja wyreczania chorego dziecka we
wszystkich czynnosciach lub ograniczanie jego aktywnosci
do minimum, co moze doprowadzi¢ do wyuczonej bezrad-
nosci i unikania konfrontacji z problemami. Stad tak wazna
jest rola opiekundéw — rodzicow, dziadkéw, starszego rodzen-
stwa, nauczycieli, ktérzy w bezposredni sposob ksztattujg
postawe dziecka wobec spotykajgcych go zdarzen. Btedem
bytoby jednak zatozenie, ze dotyczy to tylko matych dzieci.
Rozwdj dojrzatosci osobowej cztowieka jest niekonczacym
sie procesem, a wigc na kazdym etapie zycia mozna
w umiejetny sposéb stymulowac jego rozwdj. Szczegdlnie
jest to wazne z punktu widzenia zadan, jakie na kazdym eta-
pie rozwojowym cztowiek ma do wykonania i dzieki ktérym
moze on pomyslnie przej$¢ do nastepnej fazy. Realizacja
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zadan zwigzanych z rozwojem zapewnia jednostce powo-
dzenie w pozniejszych etapach zycia, natomiast niepowo-
dzenia prowadzg m.in. do zgeneralizowania swoich
ograniczen. Rozwazajgc problem funkcjonowania psychofi-
zycznego cztowieka nie mozna poming¢ okresu adolescen-
cji, ktéry w przeciwienstwie do okresu dziecinstwa, odznacza
sie wiekszg Swiadomoscig jednostki zachodzacych w niej
zmian na poziomie fizycznym. Stad bierze sie tak duze przy-
wigzywanie wagi do wygladu i zainteresowanie przezyciami
psychicznymi oraz $wiatem doznan wewnetrznych. Mtodzi
ludzie zaczynajg interesowac sie cechami wtasnej osobo-
wosci, porownywac sie z innymi ludzmi, co w istotny sposéb
przyczynia sie do budowania poczucia ich wtasnej warto$ci
i indywidualnosci. Czym nizsze poczucie wiasnej wartosci
tym fatwiej wyksztatca sie poczucie zaleznosci od opinii oséb
i w rezultacie bezrefleksyjny konformizm.

Jednym z wazniejszych zadan rozwojowych okresu adole-
scencji jest budowanie niezaleznosci spotecznej w postaci
wigkszej niezaleznosci, szczegolnie emocjonalnej i opiekun-
czej, od rodziny, powiekszanie kontaktéw spotecznych,
wybor drogi edukacji w kierunku przysztego zawodu. Jezeli
do tego dojdzie jeszcze choroba przewlekta, to czas ten
moze jawi¢ sie jako dramatycznie trudny.

Wyrwany z rzeczywistosci przez chorobe przewlektg adole-
scent staje wobec koniecznos$ci wyboru drogi zyciowej ade-
kwatnej do ograniczen wynikajacych z choroby oraz
konfrontacji swoich marzen i potrzeb z realnymi mozliwo-
Sciami. W takiej sytuacji mtodzi ludzie mogg prezentowaé
dwa przeciwstawne zachowania — z jednej strony przecenia¢
wpltyw choroby i skupia¢ sie na ztych prognozach, rezygno-
wac z podejmowania zachowan zmierzajgcych do zaadap-
towania sie do realiow rzeczywistosci i biernie oczekiwac
na rozwdj zdarzen, z drugiej natomiast bagatelizowaé nie-
pokojgce symptomy, negowac ograniczenia i wyznaczac¢
sobie nierzeczywiste cele. Okresowi temu towarzyszy
ogromny bunt przeciw byciu postrzeganym jak osoba ,inna”.

Tym bardziej w sytuacji TRU nalezy pamieta¢ o wptywie cho-
roby na OUN, co przejawia sie zaburzeniami w sferze po-
znawczej. Dla wielu ludzi, bez wzgledu na wiek, jest to
rébwnoznaczne z utratg poczucia bezpieczenstwa i wtasnej
wartosci. W okresie dorastania fakt ten moze w powazny
sposob negatywnie odbi¢ sie na rozwoju tozsamosci jed-
nostki. Myslenie o sobie w kategoriach ,zaburzony”, ,inny”
prowadzi do wewnetrznej (emocjonalnej) i zewnetrznej izo-
lacji. W wyniku tego wielu miodych ludzi bardziej cierpi z nie-
mozliwosci pogodzenia sie ze stratami w realizowaniu
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swojego zycia, anizeli z dolegliwosciami fizycznymi. W dzi-
siejszym Swiecie skupionym przede wszystkim na dobroby-
cie, realizacji osobistych ambicji, promowaniu sity
i zaradnosci na kazdym polu aktywnosci cziowieka bardzo
trudno, bez wzgledu na wiek, zasob wiedzy, zdrowie, odna-
lez¢ poczucie bezpieczenstwa. W okresie dorostym choroba
przewlekta, szczegdlnie w postaci powaznych dysfunkcji or-
ganicznych, i zwigzana z tym pewna forma niepetnospraw-
nosci, zaburza mozliwo$¢ petnego wykorzystania efektow
dotychczasowego rozwoju jednostki. Nierzadko przez dtugi
okres trwania choroby i wycofania z aktywnosci, znikajg lub
ulegajg powaznemu ograniczeniu wczesniej uksztattowane
umiejetnosci, co czesto w sytuacjach trudnych, kryzysowych
stawia jednostke w poczuciu braku gotowych i wyprébowa-
nych sposobow zaradczych. Czym wiecej takich sytuacji,
tym wiecej zachowan unikajgcych konfrontacji z wiasnymi
ograniczeniami. Nastepuje dezorganizacja dotychczaso-
wych osiggnie¢ rozwojowych. Jednym z przyktadow moze
by¢ powrét do pracy po dtugim okresie hospitalizacji i utrata
pewnosci swoich mozliwosci fizycznych i intelektualnych.
Inny przykfad, to decyzja o poznaniu partnera zyciowego.
Czym diuzej trwa okres, gdzie problem ten zostaje oddalony
w czasie, tym wiecej obaw i zachowan rezygnacyjnych.
Udane relacje interpersonalne sg predyktorem dobrostanu
psychicznego cztowieka, a ich strata lub istotne ograniczenia

wprowadzajg w jego zycie poczucie izolacji i odrzucenia.

W TRU powaznym problemem na wszystkich etapach cho-
roby jest zespodt przewlektego zmeczenia, ktore ograniczajgc
aktywnos$¢ chorych (pogorszenie zdolnosci do pracy, zerwa-
nie lub pogorszenie relacji spotecznych oraz zmniejszenie
fizycznego i emocjonalnego dobrostanu), wptywa negatyw-
nie na jakos¢ ich zycia. Przekonanie o bezradno$ci wobec
ograniczenh przeradza sie czesto w poczucie beznadziejno-
Sci, ktére koreluje dodatnio z depresjg.

Nie mniejszy problem stanowi wspomniany juz problem po-
wiktan neuropsychiatrycznych. Dzielimy je na pierwotne, wy-
nikajgce z podstawowej choroby, i wtdrne, ktére sg objawami
niepozgdanymi stosowanego leczenia, zaburzen metabo-
licznych i nakfadajacych sie infekcji. Objawy pochodzgce
z osrodkowego uktadu nerwowego moga by¢ wynikiem roz-
lanego lub ogniskowego uszkodzenia tkanki nerwowej lub
wystepujg jako zaburzenia psychiczne. W literaturze przed-
miotu wskazuje sie, ze problem zaburzen poznawczych do-
tyczy 66% chorych na toczen. Zmiany te dotyczg zaburzen
pamieci, motorycznych, deficytow w przyswajaniu wiedzy,
zaburzenh kognitywnych w postaci ograniczenia plastyczno-
Sci poznawczej. Naruszenie integralnosci cztowieka na po-
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ziomie soma-psyche stanowi powazny problem w akceptacji
swojego nowego ,ja”. Zaburzenia wokét myslenia ,kim
bytem”, a ,kim jestem obecnie” wprowadzajg nasilong ten-
dencje do apatii, rezygnacji z realizacji siebie, izolacje
od otoczenia.

W sytuacji choroby przewlektej, szczegolnie w fazie za-
ostrzenia objawdw, zycie pacjentéw ogranicza sie do bycia
osobg chorg, zalezng od innych i myslenia w kategoriach
,walki o zycie”, co sitg rzeczy ogranicza ich decyzyjnos¢ i po-
zycjonuje w stosunku do ludzi zdrowych, jako osobe mniej
wartosciowg i zalezng.

Osobie przezywajgcej rozbieznosci pomiedzy mysleniem
o sobie w kategoriach przesztosci i terazniejszosci towarzy-
Szy poczucie rozczarowania samym sobg, poczucie utraty
szacunku innych, zamartwianie sie i nizsze poczucie wiasnej
wartosci. Jednostka taka moze odnosi¢ wrazenie, ze nie
spetnia nadziei, pragnien i oczekiwan innych oséb, np. ro-
dzicéw, wspotpartnerow. Wigze sie to z niespetnionymi na-
dziejami i aspiracjami. W sytuacjach rozbieznosci pomiedzy
wspomnieniem siebie sprzed choroby, a stanem realnym po-
jawiajg sie silne, antycypowane emocje lekowe.

Czym powazniejsza posta¢ choroby i wieksze zagrozenie
zycia, tym wiecej skutkdw ubocznych natury fizycznej i psy-
chicznej. Swiadomos¢ ewentualnego zagrozenia utraty zycia
buduje poczucie ciggtego niepokoju, ktére nierzadko prze-
radza sie w depresje i wyznacza rodzaj podejmowanych
przez jednostke dziatan (walka, ucieczka).

W sytuacji kobiet chorych na TRU, szczegdlnie w wieku roz-
rodczym, wazny problem stanowi macierzynstwo, gdzie de-
cyzja o posiadaniu potomstwa sitg rzeczy zalezy od stanu
zdrowia i ewentualnych prognoz na przyszto$¢. Stan taki
moze przyczyniac sie do poczucia braku sprawstwa i gene-
rowac¢ wiele negatywnych emoc;ji.

Ograniczenie zycia do ciggtego monitorowania swojego
stanu zdrowia sprawia, ze duza czes¢ oséb chorych odbiera
siebie jako osoby niepetnosprawne. Nie mniejsze problemy
w chorobach przewlektych stanowig przezycia rodzin oséb
chorych. W schorzeniu przewlektym, zagrazajgcym zyciu
dziecka rodzice przyjmuja réozne postawy, od zachowan na-
dopiekunczych do ciggtego myslenia o chorobie w katego-
riach zagrozenia. Najwigkszym niebezpieczenstwem dla
matzenstw z przewlekle chorym dzieckiem staje sie czesto
rezygnacja z zycia osobistego na rzecz opieki nad potom-
kiem. Wiele z nich, w konsekwencji oddalenia sie od siebie,
rozpada sie i wine za taki stan zrzuca na czynniki ze-
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wnetrzne np. chorobe. Bytoby wielkim btedem przypisywanie
chorobie dziecka przyczyn rozpadu zwigzku. Jezeli juz do-
chodzi do takiej sytuaciji, to przyczyna lezy w niedojrzatosci
partneréw tworzgcych zwigzek, bgdz wczesniejszych kon-
fliktach, ktére w sytuacji kryzysu nabierajg na sile. Niestety,
problem rodzicow przektada sie znaczgco na funkcjonowa-
nie chorego dziecka. Ono wyczuwa napiecie, rozdraznienie
i oddalenie sie od siebie rodzicéw i czesto czuje sie temu
winne. Brak poczucia bezpieczenstwa czesto przektada sie
bezposrednio na stan psychofizyczny dziecka. Wielu rodzi-
céw dzieci chorych przewlekle czuje sie zagubionych i od-
izolowanych od $wiata zewnetrznego. Wielu z nich,
najczesciej matki, przyjmuje role ciggtego opiekuna, bez
przestrzeni na odpoczynek i realizacje osobistych potrzeb.
Taka postawa ma swoje odzwierciedlenie w spotecznych
wzorcach myslenia o ,dobrych” rodzicach, czy w ogéle ,do-
brej” rodzinie.

W sytuacji rodzin os6b chorych — dorostych — sytuacja jest
réwnie skomplikowana. Najwigkszy poziom pobudzenia
emocjonalnego u osob bliskich pacjentowi stwierdza sie
w czasie procesu diagnozowania choroby i leczenia, jednak
oznaki niepokoju i stresu utrzymujg sie jeszcze znacznie
pozniej. Czlonkowie rodziny albo przyjmujg postawe
sztywna, nadopiekunczg i obezwtadniajacg chorego, albo
prébujg negowac chorobe i wymaoc na chorym podjecie co-
dziennych obowigzkéw. W konsekwencji wszystkie sity ro-
dziny podporzadkowujg sie dgzeniu do utrzymania
zaburzonej rownowagi (homeostazy). Podstawowe pro-
blemy dotykajgce rodziny oséb chorych przewlekle mozna
podzieli¢ na trzy kategorie:

@ zagrozenie lub rozbicie dotychczasowego modelu interak-
cji pomiedzy poszczegdlnymi cztonkami rodziny, co pro-
wadzi do uwypuklania sie wewnetrznych problemoéw
pomiedzy cztonkami rodziny,

@ zakiocenie plandw na przysztosc nie tylko osoby chorej,
ale rownie czesto osob z nig zwigzanych,

@ koniecznos¢ zmian funkcjonowania w zewnetrznych gru-
pach, czyli ograniczony kontakt w grupach spotecznych.

Koniecznos$¢ zmian w funkcjonowaniu osoby chorej przewle-
kle wymaga od pozostatych cztonkéw systemu rodzinnego
przyjecia na siebie dodatkowych obowigzkéw, co czesto
wigze sie z koniecznoscig zaakceptowania siebie w nowej
roli zyciowe;.
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Zalecenia psychologiczne dotyczace ztagodzenia skut-
kéw TRU w zakresie problemoéw fizycznych oraz psy-
chicznych

Majac na uwadze wyzej wymienione problemy natury psy-
chicznej, z jakimi muszg si¢ zmierzy¢ chorzy na TRU warto
podkresli¢, ze osoby charakteryzujgce sie dysfunkcjami or-
ganizmu bedg miaty wiecej niz inni okazji do doswiadczania
specyficznych trudnosci we wiasnym zyciu. Stad zasadnym
staje sie pytanie, w jaki sposéb szeroko rozumiany system
opieki zdrowotnej, w postaci personelu medycznego, psy-
chologow, rehabilitantéw moze ztagodzi¢ skutki TRU na po-
ziomie fizycznym i psychicznym i tym samym w sposéb
istotny przyczyni¢ sie do poprawy jakosci zycia os6b cho-
rych.

® Ze wzgledu na przewlekty charakter TRU i koniecznos¢
czestych hospitalizacji standardem opieki medycznej
nad pacjentem przebywajgcym w szpitalu, powinna by¢
konsultacja psychologa i ewentualna pomoc dorazna,
skupiona na danym problemie pacjenta.

® Na kazdym oddziale zajmujgcym sie chorymi na TRU po-
winny odbywac sie raz w tygodniu zajecia psychoeduka-
cyjne dla wszystkich pacjentéw i ich rodzin. Edukacje
pacjenta moze prowadzi¢ lekarz, psycholog lub piele-
gniarka. Obok wsparcia informacyjnego psychoedukacja
powinna zawiera¢ rowniez elementy wsparcia instrumen-
talnego, polegajgcego na praktycznym instruktazu doty-
czacym konkretnych sposobow postepowania
w okreslonej sytuacji. Poprzez prawidtowo przeprowa-
dzong psychoedukacje wzmacnia sie¢ wewnetrzne zasoby
chorego, pomaga mu w znalezieniu odpowiednich strate-
gii, dzieki ktérym pacjent odzyskuje poczucie sprawczosci

i zdrowej kontroli.
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Gtéwne cele psychoedukacji to:

H przekazanie wiedzy o chorobie;

B mobilizowanie do aktywnego udziatu w leczeniu,
pomoc w ksztattowaniu aktywnej postawy wobec cho-
roby i procesu leczenia;

B pomoc w zdobyciu umiejetnosci rozpoznania objawéw
prodromalnych;

B powodowanie przeswiadczenia o koniecznosci lecze-
nia i przestrzegania zalecen lekarskich;

B opracowanie strategii radzenia sobie ze stresem.

® Ze wzgledu na dynamike choroby TRU i jej skutki
uboczne, obejmujgce swym dziataniem wiele aspektow
zycia pacjenta i jego rodzin, nalezy stworzy¢ mozliwosc¢
dostepu do bezptatnej pomocy psychologow, psychotera-
peutow, lekarzy psychiatrow w trybie ambulatoryjnym.

Warunkiem pracy terapeutéw z grupg pacjentéw chorych
przewlekle, m.in. na TRU powinna by¢ ukonczona spe-
cjalizacja kliniczna, certyfikat ukonczenia szkoty psycho-
terapeutycznej i co najmniej dwuletnie doswiadczenie

w pracy kliniczne;.

® W ramach opieki ambulatoryjnej nalezy stworzy¢ grupy
wsparcia, o charakterze otwartym i zamknietym, kiero-
wane do: pacjentéw, pacjentéw z osobg bliska, rodzin
0s06b chorych. Przy naborze pacjentéw do grup wsparcia
nalezy bra¢ pod uwage podobne stadia choroby. Nato-
miast w przypadku grup wsparcia dla rodzin nalezy kiero-
sie
rozgraniczy¢ grupy dla rodzicow dzieci chorych od grup

wac specyfikg zgtaszanego problemu, tzn.

0s0b bliskich pacjentéw dorostych.
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Ocena dostepu do diagnostyki i leczenia choroby z perspektywy
pacjentéw zrzeszonych w Ogélnopolskim Stowarzyszeniu Miodych
z Zapalnymi Chorobami Tkanki Lacznej ,,3majmy sie razem”

Pacjentka chora na TRU z perspektywy chorego przekazuje
swoje nastepujace refleksje na temat diagnostyki i leczenia
TRU:

@® mata wiedza wsrdd lekarzy pierwszego kontaktu doty-
czaca TRU,

@ diugi czas oczekiwania na wizyte u specjalisty (reumato-
log itp.),

@ trudnosci w ,dostaniu” sie do placoéwek specjalistycznych,

@ niejednolity system badan (niektoére placowki nie honorujg
badan z innych osrodkéw),

@ trudnosci w przeptywie informacji dotyczacych zdrowia
pacjenta miedzy lekarzami réoznych specjalnosci, ktérzy
zajmujg sie pacjentem,

@ czesto trudna wspotpraca z lekarzem,

@ niska dostepno$¢ psychologéw wyspecjalizowanych
w pomocy osobom przewlekle chorym,

@ brak nowych, skutecznych metod leczenia, negatywne
skutki lekéw stosowanych,

@ niska wiedza dotyczgca macierzynstwa/ojcostwa w tocz-
niu.

Kluczowe wnioski dotyczace mozliwosci poprawy jako-
$ci zycia chorych na toczen rumieniowaty uktadowy

1. Stworzenie jednolitego systemu leczenia. Ustalenie stan-
dardéw postepowania, ktére obowigzywatyby WSZE-
DZIE. Pierwsze kroki pacjent zawsze kieruje do lekarza
pierwszego kontaktu, dlatego tez, lekarze ci powinni wie-
dziec¢ jaki jest niezbedny pakiet badan (minimum), aby po-

moga

otrzymywac do wypetnienia kwestionariusz, ktory wstep-

dejrzewa¢ toczen. Dodatkowo, pacjenci

nie wykluczatby lub potwierdzat chorobe. Po tym etapie
pacjent jak najszybciej powinien zosta¢ skierowany
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do specjalisty: reumatologa (ew. dermatologa—> objawy
skorne, nefrologa —> objawy ze strony nerek itd.) i tu bar-
dzo istotne jest, aby toczen byt traktowany jako ,PRZY-
PADEK PILNY”, aby pacjenci z podejrzeniem tej choroby
mogli jak najszybciej dostac¢ sie do specjalisty.

Lekarze pierwszego kontaktu i reumatolodzy z mniej-
szych osrodkow (np. z mniejszych miejscowosci) powinni
mie¢ takze wykaz placowek wyspecjalizowanych w dia-
gnostyce tocznia i bezposrednio tam kierowac¢ pacjentéw
z podejrzeniem tej choroby. Pamietajmy, ze réwniez tutaj
pacjent z toczniem powinien by¢ traktowany jako ,PRZY-
PADEK PILNY” i zosta¢ przyjety jak najszybciej. W pla-
céwkach specjalistycznych pacjent powinien zostac jak
najszybciej zdiagnozowany (peten pakiet badan), pod-
dany leczeniu i co najwazniejsze mie¢ rozplanowane le-
czenie dtugoterminowe. Rozplanowane leczenie
dtugoterminowe kontynuowane moze by¢ juz w miejscu
zamieszkania pacjenta ew. w mniejszych osrodkach
pod kontrolg lekarze reumatologa lub innego specjalisty
(ew. lekarze pierwszego kontaktu). Kazdy pacjent powi-
nien raz na jakis czas (ok. po6t roku) trafi¢ do osrodka spe-
cjalistycznego na kontrole (z pakietem wykonanych
badan) —> wizyta w przychodni lub hospitalizacja (w za-
leznosci od potrzeb).

. Toczen jest czesto chorobg, ktéra wymaga opieki kilku

specjalistéw, dlatego tez kazdy z pacjentéw powinien
mie¢ utatwiony dostep do niezbednych lekarzy i lekarze
ci powinni ze sobg wspotpracowaé —> podejscie interdy-
scyplinarne. Umozliwiony powinien by¢ takze przeptyw in-
formacji o stanie zdrowia pacjenta, miedzy specjalistami.
Tu mogtyby sie sprawdzi¢ np. elektroniczne karty pamieci,
na ktérych zamieszczona bytaby historia choroby, aktu-
alne wyniki badan itp.

. Zmiana w podejsciu lekarzy do pacjentow, a wtasciwie

w relacji lekarz — pacjent, aby lekarz nie traktowat pa-
cjenta ,z gory”, jedynie sprawdzat wyniki i wypisywat re-
cepty, ale czasami zdobyt sie na krétkg rozmowe, moze
dowartosciowanie pacjenta, wsparcie itp.
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4. Dostepnos¢ i zachecanie pacjentéw chorych na toczen 5. Rozpowszechnienie wiedzy na temat tocznia, publikacje,

do wspétpracy z psychologiem. Tu gtéwng role powinni ulotki, spotkania, warsztaty. W zakresie wielu dziedzin

odegraé lekarze, aby u$wiadomi¢ pacjentom, ze wsparcie zycia np.: prywatnych, edukacyjnych, zawodowych, me-

tego rodzaju jest czesto konieczne, cho¢ pozornie wydaje dycznych itd.

sie zbedne.
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Ekonomiczny aspekt leczenia tocznia rumieniowatego uktadowego

w Polsce

Toczen Rumieniowaty Ukladowy (TRU) jest przewlekig cho-
robg autoimmunologiczna, ktdra generuje koszty zwigzane
bezposrednio z leczeniem schorzenia. Wydatki te finanso-
wane sg w ramach systemu powszechnego ubezpieczenia
zdrowotnego i dotyczg gtéwnie Swiadczen z rodzaju lecznic-
twa szpitalnego, ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, re-
habilitacji leczniczej oraz w mniejszym zakresie lecznictwa
uzdrowiskowego.

Toczen Rumieniowaty Uktadowy (TRU) jest takze istotng jed-
nostkg chorobowa, ktéra podobnie jak inne schorzenia reuma-
tyczne ma istotny wptyw na powstawanie kosztéw posrednich,
ktore finansowane sg z budzetu panstwa, gtéwnie z Funduszu
Ubezpieczenia Spotecznego (renty, absencje w pracy i $wiad-
czenia rehabilitacyjne) oraz w mniejszym zakresie z budzetow
samorzgdow terytorialnych dotyczgcych opieki socjalnej.

KOSZTY BEZPOSREDNIE LECZENIA TOCZNIA
Leczenie szpitalne

Corocznie Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia publi-
kuje statystyki dotyczgce hospitalizacji rozliczanych w sys-
temie jednorodnych grup pacjentéw na swojej stronie
internetowe;.

W ramach procedur sprawozdawczo-rozliczeniowych opisa-
nych jako jednorodne grupy pacjentow NFZ wyodrebnit
grupe H 96 UKLADOWE CHOROBY TKANKI £tACZNEJ,
w ktorej rozliczane jest leczenie szpitalne pacjentéw z roz-
poznaniem tocznia.

Pacjenci z rozpoznaniem tocznia stanowig w tej grupie naj-
wigkszy odsetek wynoszgcy w sumie 24,3%.

Nalezy zaznaczy¢, ze w tej grupie istotng pozycje (bli-
sko 17%) zajmujg pacjenci z rozpoznaniem M 35,9 (Nieokre-
$lone uktadowe zajecie tkanki fgcznej).

To rozpoznanie chorobowe czesto dotyczy pacjentow bedg-
cych w trakcie diagnostyki, u ktérych w pozniejszym okresie
stwierdza sie rozpoznanie tocznia.
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Szacunkowo nalezy przyjaé, ze ogodlna liczba pacjentow
z rozpoznaniem tocznia lub bedgcych w trakcie jego diagno-
styki wynosi w grupie H 96 30%.

Liczba hospitalizacji w tej grupie w 2011 roku wynio-
sta 19 802 (szacunkowo dla pacjentéw z rozpoznaniem i po-
dejrzeniem tocznia liczba hospitalizacji wyniosta 5940)

@ sSredni czas hospitalizacji wyniést 6 dni,

@ odsetek kobiet leczonych w ramach tej grupy wyniost 80%
@ liczba zgondw pacjentéw wyniosta 86 osbb,

@ odsetek oséb do 60 roku zycia wynidst 73%.
Hospitalizacja odbywata sie w oddziatach:

@ reumatologia 61%,

@ choroby wewnetrzne 18%,

@ dermatologia 8%,

@ reumatologia dziecieca 5%.

Sredni koszt jednej hospitalizacji wyniést 4 055 zt.

Warto$¢ wszystkich hospitalizacji w tej grupie w 2011 roku
wyniosta ponad 80 min zt.

Roczny koszt hospitalizacji pacjentow z rozpoznaniem
tocznia (TRU) wyniést w 2011 roku szacunkowo

ponad 23 min zi.

Dane dotyczace hospitalizacji pacjentéw z rozpoznaniem
TRU s3a opracowywane takze przez Panstwowy Zakfad
Higieny (PZH) gtéwnie dla celéw epidemiologicznych.

Dane te sg publikowane z opdznieniem w stosunku do da-
nych pochodzgcych z Narodowego Funduszu Zdrowia.

Liczba hospitalizacji w 2009 roku, bez wzgledu na typ od-
dziatu szpitalnego wedtug danych z PZH, wyniosta 4060
i stanowita ponad 1,18% udziatu we wszystkich hospitaliza-
cjach grupy M00-M99 dotyczgcych chordb uktadu kostno-
mieéniowego i tkanki tgczne;.
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Leczenie ambulatoryjne

Zdecydowana wigkszo$¢ pacjentéw z rozpoznaniem tocznia
rumieniowatego uktadowego (TRU) leczona jest w warun-
kach ambulatoryjnych. Niestety do tej pory nie podjeto proby
analizy chorobowosci w tym zakresie. Wynika to w znacznej
mierze z niedoboréw danych dotyczgcych pacjentow leczo-
nych w lecznictwie otwartym oraz braku regularnej sprawoz-
dawczosci z wykonania swiadczen.

Statystyka publiczna nie obejmuje tego obszaru swoimi ba-
daniami, za$ jedyng instytucjg, ktéra wymagata przekazy-
wania danych w tym zakresie od jednostek realizujgcych
Swiadczenia ambulatoryjne byt w minionych latach Naro-
dowy Fundusz Zdrowia.

Obowigzek ten dotyczyt wytacznie jednostek majgcych za-
wartg umowe na udzielanie $wiadczen w rodzaju ambulato-
ryjna opieka specjalistyczna i zakres przekazywanych
danych czesto ulegat zmianom w zwigzku z aktualnymi po-
trzebami sprawozdawczo-rozliczeniowymi ptatnika. Danych
dotyczgcych realizacji Swiadczen z zakresu lecznictwa am-
bulatoryjnego nie przekazywaty takze indywidualne praktyki
lekarskie lekarzy reumatologéw (dotyczyto to ponad 900 pry-
watnych gabinetéw), ani wiekszo$¢ zarejestrowanych po-
radni reumatologicznych nie posiadajgcych umowy z NFZ.

Nalezy przyjg¢, ze w skali kraju odsetek porad lekarskich
udzielonych pacjentom z rozpoznaniem tocznia (TRU) w ra-
mach poradni reumatologicznej wynosi okoto 3%.

Wartos¢ swiadczen w zakresie poradni reumatologicznej
finansowanej przez NFZ wyniosta 71 min zt, co oznacza, ze
wartosc¢ porad zrealizowanych dla pacjentoéw z toczniem wy-
niosta zaledwie 2 min zt.

Koszty posrednie leczenia tocznia

TRU jest przyczyng czestego wystepowanie niezdolnosci
do pracy stanowigcag podstawe do kwalifikowania ubezpie-
czonych do trzech stopni niepetnosprawnosci: znacznego,
umiarkowanego i lekkiego:

1. niezdolno$¢ do samodzielnej egzystencji orzeka sie
w przypadku naruszenia sprawnosci organizmu powodu-
jgcego koniecznos¢ statej lub diugotrwatej opieki i pomocy
innej osoby w zaspakajaniu podstawowych potrzeb zycio-
wych,

. za catkowicie niezdolng do pracy uznaje sie osobe, ktéra
utracita zdolno$¢ do wykonywania jakiejkolwiek pracy,
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3. za czesciowo niezdolng do pracy uznaje sie osobe, ktora
w znacznym stopniu utracita zdolno$¢ do pracy, zgodnie
z posiadanym kierunkiem i poziomem kwalifikacji.

W zaleznosci od charakteru i stopnia naruszenia sprawnosci
organizmu oraz rokowan odzyskania zdolnosci do pracy, le-
karz orzecznik ustala trwatg lub okresowg niezdolnosé
do pracy. Lekarze orzecznicy przy ocenie stopnia i trwatosci
niezdolnosci do pracy oraz rokowania co do odzyskania
zdolnosci do pracy uwzgledniajg dwa parametry:

@ stopien naruszenia sprawnosci organizmu oraz mozliwo-
Sci przywrocenia niezbednej sprawnosci w drodze lecze-
nia i rehabilitacji,

® mozliwosé wykonywania dotychczasowej pracy lub pod-
jecia innej pracy oraz celowos¢ przekwalifikowania zawo-
dowego, biorgc pod uwage rodzaj i charakter dotychczas
wykonywanej pracy, wiek, poziom wyksztatcenia, itp.

Zaktad Ubezpieczen Spotecznych w swoich statystykach pu-
blikuje dane dotyczgce przyznawanych swiadczen w po-
dziale na grupy schorzen. Toczeh Rumieniowaty Uktadowy
sklasyfikowany zostat w grupie chordb uktadu kostno-stawo-
wego, miesniowego obejmujgcych jednostki chorobowe
o kodach ICD 10 (od MO0 do M99).

W 2009 roku orzeczenie pierwszorazowe dla celdow rento-
wych przyznano z powodu choroby ukfadu kostno-stawo-
wego, miesniowego w sumie 5.835 osobom (dla poréwnania
w 2008 roku przyznano je 6.341 osobom).

Z tego 40 os6b uznano za niezdolne do samodzielnej egzy-
stencji, u 826 osob stwierdzono catkowitg niezdolnosé
do pracy, natomiast az 4.969 uznano za osoby czesciowo
niezdolne do pracy.

W aktualnych opracowaniach ZUS-u brak jest wyszczegdlnienia
schorzen reumatycznych w podziale wedtug klasyfikacji ICD 10.
Probe wyodrebnienia jednostek chorobowych dotyczgcych
ukfadu kostno-stawowego podjeta Pani Hanna Zalewska w ar-
tykule opublikowanym w Reumatologii 2007, nr 45/1.

Wedtug w/w danych liczba orzeczen pierwszorazowych w la-
tach 2001-2005 dla uktadowych chordb tkanki tgcznej jest
na statym poziomie i wynosi okofo 200 przypadkow rocznie.

Stanowi to okoto 3% przyznawanych orzeczenh pierwszora-
zowych z powodu choréb uktadu kostno-stawowego, mie-
Sniowego.
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Szacunkowe koszty wydatkéw FUS zwigzanych z choro-
bami reumatycznymi wyniosty w 2009 roku:

® 3,130 mld zt to wyptaty Swiadczen zwigzanych z fundu-
szem rentowym z tytutu niezdolnosci do pracy ($red-
nio 12% przyczyn orzekania rent),

® 219 min zt to wyptaty Swiadczen rehabilitacyjnych (24,7%
przyznawanych $wiadczen),

® 1,188 mld zt to wyptaty Swiadczen z tytutu absencji cho-
robowe;j.

Nalezy przyja¢, ze wydatki FUS zwigzane z Toczniem Ru-
mieniowatym Uktadowym stanowig od 2% do 4% wydatkéw
zwigzanych z chorobami reumatycznymi.

Koszty leczenia powiktan zwigzanych ze stosowaniem
standardowej terapii w TRU (konsekwencje przewlektej
sterydoterapii)

Dodatkowym kosztem dla ptatnika publicznego sg koszty
zwigzane z koniecznoscig leczenia powiktan zwigzanych ze
stosowaniem przewlekitej sterydoterapii.

Najczestsze powikiania takie jak:

@ zespot cushingoidalny (5-20%),

® zmiany skorne (rozstepy, tojotok, trgdzik) (25%),
@ miopatia obwodowa (30%),

@ hiperglikemia i glikozuria (2-10%),

@ obrzeki obwodowe (20-30%),

@ zaburzenia zotgdkowo-jelitowe (20%),

Pismienictwo:

»Stan Opieki Reumatologicznej w Polsce”. Uczelnia tazarskiego 2011 r.

@ infekcje grzybicze (candidiosis) (35%),

@ zaburzenia funkcjonowania osrodkowego uktadu nerwo-
wego (5-25%),

@ hipokaliemia (5-20%),
@ blokowanie osi podwzgorzowo-przysadkowej (100%),

powodujg dodatkowe wydatki NFZ zwigzane z refundacjg

lekéw, finansowaniem dodatkowych hospitalizaciji i porad.

W systemie sprawozdawczym NFZ zaréwno dotyczgcym le-
czenia szpitalnego, porad ambulatoryjnych oraz refundaciji
lekéw nie ma mozliwosci wyodrebnienia kosztow zwigza-

nych z tym obszarem.
Kluczowe wnioski i rekomendacje:

@ stworzenie rejestru pacjentéw z rozpoznaniem tocznia ru-

mieniowatego uktadowego (TRU),

@ powotanie w kazdym wojewddztwie Poradni reumatolo-
gicznej dla pacjentéow z uktadowymi chorobami tkanki
tacznej,

@ zapewnienie wyzszej wyceny $wiadczen dla w/w poradni,

® wprowadzenie wytycznych dla lekarzy reumatologéw
w zakresie traktowania pacjentéw z podejrzeniem tocznia
jako ,przypadek pilny”, zaréwno w ramach poradni reu-

matologicznych, ale takze w ramach leczenia szpitalnego,

@ wystgpienie do Prezesa NFZ z wnioskiem o zwiekszenie
wartosci punktowej grupy H 96 obejmujacej leczenie tocz-

nia.

,Choroby reumatyczne a ubezpieczenie spoteczne” Hanna Zalewska. Reumatologia 2007, nr 45/1.

»Powiktania terapii glikokortykosteroidami w praktyce lekarza rodzinnego” dr n. med. Donata Kurpas, prof. dr hab. n. med. Andrzej Steciwko

Katedra i Zaktad Medycyny Rodzinnej AM we Wroctawiu.
Strona internetowa www.nfz.gov.pl

Strona internetowa www.zus.pl
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