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ddajemy w Parnstwa rece Raport ,Pacjent ze srédmigzszowq chorobqg ptuc

w Polsce”, poswiecony ocenie obecnej sytuacji pacjentéw zyjgcych ze sréd-

migzszowymi chorobami ptuc w Polsce, ktdry zawiera rowniez rekomendacje
poprawy omawianej sytuaciji.

Srédmigzszowe choroby ptuc (ILD) nalezq do grupy rzadkich schorzen, na ktére skia-
da sie ponad 200 jednostek chorobowych. Najczesciej wystepujgcymi sq: idiopatycz-
ne widknienie ptuc (IPF), sarkoidoza i zapalenie ptuc z nadwrazliwosci. Bywa tez tak, ze
sréodmigzszowa choroba ptuc wystepuje w nastepstwie rozwoju innego schorzenia. Tym
samym grupa pacjentéw z ILD moze by¢ bardzo zréznicowana: od mtodej kobiety cho-
rujgcej na ILD w przebiegu choroby autoimmunologicznej, jakg jest np. twardzina ukta-
dowaq, do starszego mezczyzny, u ktérego rozwineto sie IPF. Fakt ten znaczgco utrudnia
jednoznaczng ocene potrzeb tak niejednolitej grupy pacjentéw. Niezaleznie od zrézni-
cowanego przebiegu choroby te nieuchronnie prowadzqg do nieodwracalnego uposle-
dzenia czynnosci ptuc, co wigze sie z bardzo ztym rokowaniem, podobnym do rokowania
w niektérych nowotworach.

W celu zyskania mozliwosci holistycznego spojrzenia na sytuacje chorych na ILD i po-
znania wyzwan, z ktérymi sie mierzq, nalezato potqczy¢ sity ekspertéw réznych dziedzin,
a takze przedstawicieli Srodowiska pacjentéw. W ten sposéb powstata Interdyscyplinarna
Rada Naukowa ds. Srédmigzszowych Chordb Pluc, wspierajgca merytorycznie dziatania
kampanii edukacyjnej ,,Pluca Polski. Od kaszlu do widknienia”. Pierwsze spotkanie Inter-
dyscyplinarnej Rady Naukowej ds. Srédmigzszowych Chordb Pluc miato miejsce w 2022 .,
a jego efektem byt raport: ,,Srédmigzszowe Choroby Pluc (ILD). Analiza sytuaciji i potrzeb.
Rekomendacje zmian w zakresie usprawnienia opieki nad pacjentami w Polsce”. Juz
w tamtym momencie Rada, w skiad ktérej weszli specjalisci — pulmonolodzy i reumato-
lodzy - oraz przedstawiciele pacjentéw, wyznaczyta obszary wymagajgce usprawnien,
a takze zarekomendowata dziatania, ktérych realizacja pozwolitaby na osiggniecie po-
trzebnych i oczekiwanych zmian w tym obszarze. Wsrdd nich znalazty sie, m.in.:

® Edukacja srodowiska medycznego oraz spoteczenstwa, w tym szczegdlnie pacjen-

téw, w zakresie objawdw srédmigzszowych chordb ptuc oraz zasad postepowania
diagnostyczno-terapeutycznego;
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Stworzenie osrodkdw referencyjnych wraz z interdyscyplinarnymi zespotami lekarzy
i z odpowiednim zapleczem diagnostyczno-terapeutycznym dla chorych na $réd-
migzszowqg chorobe ptuc w kazdym wojewddztwie;

Zapewnienie dostepu do nowoczesnych terapii;
Ustanowienie mozliwosci leczenia w oparciu o rekomendacje ekspertéw;

Rozszerzenie i stworzenie szerokiego dostepu do rehabilitacji oraz tlenoterapii dla
chorych;

Przyjecie polskich wytycznych dot. leczenia srédmigzszowych chordb ptuc i wytycz-
nych dot. diagnostyki i leczenia postepujgcego widknienia w przebiegu srédmigzszo-
wych chordb ptuc, innych niz IPF wraz z wytycznymi dot. leczenia IPF przez Minister-
stwo Zdrowia, jako obowigzujgcych standarddw;

......

Zapewnienie pacjentom dodatkowego wsparcia specjalistycznego z obszardw m.in.:
psychologii, fizjoterapii czy dietetyki, a takze opieki paliatywnej.

Wyznaczenie Sciezek dziatania przyczynito sie do przyspieszenia korzystnych zmian
w niektdérych ze wskazanych obszaréw. Jednak uptyw czasu i dostep do nowoczesnego
leczenia zmieniajqg rowniez priorytety i potrzeby pacjentéw oraz srodowiska medyczne-
go. Jak wyglgdajg one obecnie, czyli trzy lata pdzniej? Czy sq tozsame z tymi, ktdre ist-
nialy w momencie powstania Interdyscyplinarnej Rady Naukowej ds. Srédmigzszowych
Choréb Ptuc czy by¢ moze powstaty nowe? Jesli tak, jak brzmig one teraz? W celu od-
powiedzi na te pytania cztonkowie Interdyscyplinarnej Rady Naukowej ds. ILD, do grona
ktérych dotqczyli takze przedstawiciele srodowiska lekarzy medycyny rodzinnej oraz fi-
zjoterapii, zebrali sie ponownie, aby kompleksowo i z réznych perspektyw przyjrzed sie
i oceni¢ to, jak zmienita sie sytuacja chorych na ILD w Polsce oraz jakie wyzwania stojg
nadal na ich drodze. Istotnym zadaniem Rady Naukowej byto takze wypracowanie no-
wych rekomendacji dziatan, umozliwiajgcych poprawe obecnej sytuacii.

W ponizszym opracowaniu znajdqg Parnistwo wyniki pracy ekspertéw. Wierzymy, ze
bedzie to kolejny krok na drodze do lepszego jutra pacjentéw z ILD.

Zapraszamy do lektury

Ptuca Polski

OD KASZLU DO




1o Srédmigzszowe
choroby ptuc

— CO O nich wiemy?
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1.1. Podstawowe informacje

Srédmigzszowe choroby ptuc (ang. Inter-
stitial lung diseases, ILD) to niejednorodna gru-
pa okoto 200 réznych jednostek chorobowych,
atakujgcych czes¢ ptuc zwang srédmigzszem,
tj. system tkanek tworzgcych podparcie dla
pecherzykéw ptucnych. W wyniku choroby
dochodzi do zaburzenia budowy ptuc poprzez
tworzenie sie blizn (zgrubien tkanki), co zmniej-
sza elastycznos¢ organu. Konsekwencjg tego
procesu jest utrata przez ptuca ich podstawo-
wej zdolnosci, jakqg jest transport tlenu do krwi
oraz eliminacja z niej dwutlenku wegla. Chory
odczuwa to jako nasilajgce sie trudnosci w od-
dychaniu, nabieraniu powietrza, co z kolei pro-
wadzi do poczucia przewlektego zmeczenia,
z czasem wykluczajgc pacjenta zaréwno z ak-
tywnego zycia zawodowego, towarzyskiego,
jak réwniez rodzinnego.

Srédmigzszowe choroby ptuc nalezq do cho-
réb rzadkich. Czes¢ z nich rozwija sie w nastep-
stwie schorzen wspdtistniejgcych (np. choréb
autoimmunologicznych, tj. twardzina uktadowa
czy reumatoidalne zapalenie stawéw). Przyczy-
ny rozwoju pozostatych nie sq z kolei znane (np.
idiopatycznego widknienia ptuc - IPF). Mimo
ze istniejg terapie pozwalajgce spowolnié¢ roz-
wdj choroby, a w niektérych przypadkach na-
wet jg zatrzymad, wiekszosci srédmigzszowych
choréb ptuc wspdtczesna medycyna nie potrafi
jeszcze wyleczy¢. Ich leczenie polega zatem na
spowolnieniu zmian zachodzgcych w ptucach
i przedtuzeniu zycia pacjenta przy zachowaniu
mozliwie najlepszej jego jakosci.

1.2. Objawy i czynniki ryzyka
rozwoju choroby

Pierwsze objawy $rédmigzszowych cho-
réb ptuc mogg nie budzi¢ niepokoju zaréwno
pacjenta, jak i lekarza. Pojawiajgce sie kaszel,
dusznos$é, zadyszka, zmeczenie sq zwykle
uwazane za skutek naturalnego procesu sta-
rzenia sie, choréb uktadu krgzenia lub nawet

Pojawiajq sie:
§? kaszel
dusznos¢
zadyszka
zmeczenie

S3 one zwykle uwazane za skutek
naturalnego procesu starzenia sie,
choréb uktadu krgzenia lub nawet
wptywu czynnikow atmosferycznych.

wpltywu czynnikdw atmosferycznych Przykia-
dowo: zadyszka u starszego pacjenta moze
by¢ interpretowana jako pogorszenie kondyciji
zwigzane z wiekiem, za$ kaszel u mtodej kobie-
ty - jako nastepstwo infekcji sezonowych lub
alergii. Tymczasem brak wtasciwej diagnozy
przediuza czas do rozpoczecia leczenia oraz
sprawia, ze zmiany w srédmigzszu ptuc nasila-
ja sie, co ma odzwierciedlenie w samopoczuciu
chorego. Narastanie blizn w ptucach zmniejsza
powierzchnie wymiany gazowej, uniemozliwia-
jac dostarczanie odpowiedniegj ilosci tlenu do
tkanek oraz utrudnia rozszerzanie ptuc, a tym
samym uniemozliwia prawidtowe oddychanie
(staje sie ono dla organizmu chorego ciezkq pra-
cg, co prowadzi do pogorszenia jakosci zycia).
| cho¢ istnieje grupa pacjentdw, u ktérych cho-
roba moze latami postepowacd w statym, umiar-
kowanym tempie, to u innych jej przebieg moze
by¢ bardzo szybki i tym samym prowadzi¢
w krétkim czasie do stanu zagrazajgcego zyciu.
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ILD to:

Przyspieszona utrata
Czynnosci ptuc

1.3. Diagnostyka

W  rozpoznaniu $rédmigzszowej choroby
ptuc kluczowa jest czujnosé osoby, u ktérej wy-
stgpiq objawy. To, co powinno zaniepokoié, to
przede wszystkim nieustepujgcy kaszel, trwa-
jacy powyzej 8 tygodni oraz towarzyszgce mu
przewlekte zmeczenie, dusznos$¢ i zadyszka.
Z takimi objawami pacjent najczesciej zgtasza
sie w pierwszej kolejnosci do lekarza podstawo-
wej opieki zdrowotnej. W diagnostyce ILD waz-
ng role odgrywajq takze czynniki ryzyka obec-
ne w profilu pacjenta. Zaliczy¢ do nich nalezy:

® wystepowanie choroby autoimmunologicz-
nej, w przebiegu ktérej moze dojs¢ do roz-
woju srédmigzszowej choroby ptuc,

® wiek oraz pte¢ - IPF wystepuje najczesciej
U mezczyzn powyzej 65. r.z.,

® wieloletnie palenie tytoniu,

® wdychanie toksycznych substancji i pytéw
organicznych, spowodowane czynnikami
srodowiskowymi lub w wyniku narazenia za-
wodowego.

Potgczenie zgtaszanych przezpacjentaob-
jawoéw z konkretnymi czynnikami ryzyka roz-
woju srédmigzszowych choréb ptuc, powinno

Biezgce wyzwania w opiece nad chorymi oraz rekomendacje w zakresie poprawy sytuacii o

Pogorszenie
jakosci zycia

sktonié lekarza POZ do skierowania chorego
na pogtebiong diagnostyke u pulmonologa.

Aby potwierdzi¢ srédmigzszowq chorobe
ptuc moze by¢ potrzebne wykonanie szeregu

badan dodatkowych, m.in.:

® badan czynnosciowych, w tym spirometrii
i pojemnosci dyfuzyjnej ptuc,

® zdjecia rentgenowskiego klatki piersiowej,
® tomografii komputerowej klatki piersiowe;j,
® pulsoksymetrii,
® proéby wysitkowej,
® bronchoskopii,
® echokardiografii,
® biopsiji chirurgiczneij.
Niektére z nich mogq by¢ zlecone przez spe-

cjaliste choréb ptuc ambulatoryjnie, inne wyma-
gajq hospitalizacji w osrodku specjalistycznym.



1.4. Epidemiologia

Dane okreslajgce liczbe chorych na $réd-
migzszowe choroby ptuc opierajg sie na sza-
cunkach, gdyz obecnie ani w Polsce, ani in-
nym kraju Europy, nie sq prowadzone statystyki
okreslajgce zapadalnos¢ na wszystkie ILD.
Mapa potrzeb zdrowotnych dla Polski, opubli-
kowana w 2019 roku, szacowata wspdtczynnik
zapadalnosci rejestrowanej na 100 tys. miesz-
karncédw na poziomie 51,1/rok, natomiast wspdt-
czynnik chorobowosci rejestrowanej na 100
tys. mieszkancéw na poziomie 357.'

Opierajqgc sie na analizie danych, ktére po-
siadamy jeszcze sprzed wybuchu pandemii
Covid-19, oraz biorqgc pod uwage zmieniajgcq
sie strukture spotecznqg (zmniejszenie liczeb-
nosci populacji Polski niemal o 1T milion w ciq-
gu ostatnich 10 lat), szacujemy, ze w tym mo-

Japonia

Wiochy

mencie, w 2025 roku, chorobowos¢ w zakresie
ILD moze oscylowacé w okolicach blisko 27 000
przypadkow, natomiast zapadalnosé roczna
w okolicach 6 750 przypadkdw. W IPF, jednej
Z najczesciej wystepujgcych srodmiqgzszowych
chordb ptuc, chorobowosc¢ szacujemy na pozio-
mie 5 000, zas zapadalnos¢ na poziomie nieco
ponad 1500 - ocenia dr hab. n. med. Katarzyna
Lewandowska, z | Kliniki Choréb Ptuc, Instytutu
Gruzlicy i Choréb Ptuc w Warszawie.

Szacunki te zgodne sq proporcjonalnie
z szacunkami innych panstw. Wedtug danych
z raportu Progressive Pulmonary Fibrosis (PPF)
Market Insight Report? w 2023 roku w siedmiu
krajach branych pod uwage w analizie, cho-
rych na postepujgce widknienie ptuc byto 135
000, z czego 9% stanowili obywatele Niemiec,
co przektada sie na ponad 12 000 chorych.

Francja

100% =135 000
chorych na PPF

Hiszpania

Wielka Brytania

Zdiagnozowane, rozpowszechnione przypadki postepujgcego
widknienia ptuc (PPF) na siedmiu rynkach (7MM)

Zrodio: Raport analityczny rynku postepujacego widknienia ptuc (PPF)
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1.5. Leczenie

Leczenie $rédmigzszowych choréb ptuc
O nieznanej przyczynie lub przyczynie auto-
immunologicznej polega na spowolnieniu lub
zahamowaniu rozwoju choroby. Im wczes$niej
rozpoczete, tym wieksze szanse na diuzsze
utrzymanie dobrej jakosci zycia. Choroba nie-
leczona nie rokuje pozytywnie. Potwierdza-
ja to dane sprzed okresu, gdy wprowadzone
zostato obecne leczenie, zgodnie z ktérymi
pacjenci z IPF przezywali $rednio 2-3 lata.?
Eksperci podkreslajq, ze w przypadku IPF, naj-
czestszej ze Srédmigzszowych chordb ptuc,
piecioletnie przezycia sg w wielu wypadkach
na nizszym poziomie niz w niektérych choro-
bach nowotworowych.*

Jak wyglgda leczenie w Polsce? Obecnie
w Polsce dostepne sq dwa programy lekowe,
w ramach ktérych leczeni sq pacjenci z ILD.
Sq to:

® Program lekowy B.87 - LECZENIE IDIOPA-
TYCZNEGO WEOKNIENIA PLUC (ICD-10 J84.1),
wprowadzony w styczniu 2017 r.;

® Program lekowy B.135 - LECZENIE PACJEN-
TOW Z CHOROBA SRODMIAZSZOWA PLUC

(ICD-10: D86, J67.0-J679, J84.1, J84.8, U849,
J99.0, J99.1, M34), wprowadzony w lipcu 2022 r.

B.87 — leczenie IPF

Od stycznia 2017 roku

3200

0sob witgczonych

Programy te prowadzone sq w 62 osrodkach
w catym kraju, przy czym program B.87 reali-
zowany jest w 35 placéwkach, natomiast B.135
w ponad 50.

Od 8lat mamy mozliwosc¢ leczenia pacjentow
z idiopatycznym widknieniem ptuc w ramach
programu lekowego. W tym czasie witqgczonych
do programu zostato 3 200 chorych. W osrodku,
w ktérym pracuje — w Instytucie GruZlicy i Cho-
rob Ptuc w Warszawie — mamy rozpoczetych 437
programow i 192 aktywnie leczonych pacjentow
- podsumowuje dr hab. Lewandowska.

llu pacjentéw leczonych jest w ramach
drugiego z programoéw? Od momentu wpro-
wadzenia mielismy w Polsce leczonych fqgcz-
nie 952 pacjentow ze srodmigzszowq chorobg
ptuc w przebiegu twardziny uktadowej oraz 981
pacjentdw z postepujgcym witdknieniem ptuc
w zwiqzku z rozwojem choroby uktadowej tkanki
fgcznej, a takze 650 pacjentdow ze srodmigzszowq
chorobqg ptuc niezwiqzanqg z chorobq uktadowq
— z obszaru reumatologii wyniki przedstawia
prof. dr hab. n. med. Brygida Kwiatkowska, kon-
sultant krajowa w dziedzinie reumatologii.

B.135 - leczenie ILD
inne niz IPF
Od lipca 2022 roku

2583

0sob witgczonych

(do marca 2025 )

Biezgce wyzwania w opiece nad chorymi oraz rekomendacje w zakresie poprawy sytuaciji

n —



Analizujgc dane chorych zgtoszonych do programu B.135 w poszczegdlnych wojewddztwach,
wida¢ réwniez, ze sytuacja nie jest rwnomierna. W najgesciej zaludnionym wojewoédztwie ma-
zowieckim do programu zgtoszono 188 pacjentéw, podczas gdy w wojewoddztwie wielkopolskim
zgtoszen tych byto zaledwie 9.

Aktywnos¢ zgtoszen do programu B.135 wg wojewddztw
(Opracowanie wtasne, dane na koniec marca 2025r.)

swigtokrzyside [ R | 38.3
—— 000000 0 T
e K
Podiasiie | M| 30
todzkie [ | 25
Kujawsko - Pomorskie _ 24
Pomorskie _ 19.2
Matopolskie _ 17.6
Podkarpackie _ 171
Dolnoslgskie - 13.5
Zachodniopomorskie - 10.6
Slgskie _I 8.4
Opolskie -I 6.3
Warmirisko - Mazurskie I 5.6
Lubelskie 4.5
Wielkopolskie 2.6
| | | | | | | | |
0] 5 10 15 20 25 30 35 40

Zgtoszenia na 1 min mieszkancow

1.6. Gdzie jeste$ pacjencie?

Poréwnujgc dane uwzgledniajgce liczbe
oséb wigczonych do obu programdw lekowych
z szacunkowymi wyliczeniomi dotyczgcymi
wszystkich chorych w Polsce, widaé, ze wie-
lu pacjentéw nie jest objetych leczeniem. Pod-
czas kiedy w obu programach lekowych mamy
do tej pory wtqgczonych ok. 6 000 chorych, sza-
cunki moéwiqg o tym, ze jest ich w Polsce znacz-
nie wiecej. Bez odnalezienia chorych nie be-
dziemy w stanie ich efektywnie leczy¢, dlatego
tez wazne jest potgczenie sit ekspertow roznych
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specjalizacji, opiekujgcych sie pacjentami z ILD
na réoznych poziomach oraz proba odnalezie-
nia chorych - ocenia dr n. med. Matgorzata
Czajkowska-Malinowska, konsultant krajowa
w dziedzinie chordéb ptuc, prezes Polskiego To-
warzystwa Choréb Pluc.

Gdzie, zdaniem ekspertéw, potencjalnie
mogqg znajdowad sie chorzy i co sie z nimi dzieje?

® Sqleczeni przez lekarzy podstawowej opieki
zdrowotnej lub specjalistycznej opieki am-
bulatoryjnej, bez wtasciwego skierowania

Pacjent ze srodmigzszowqg chorobg ptuc w Polsce



do osrodka referencyjnego na pogitebiong
diagnostyke.

Czekajg na przyjecie do osrodka referencyj-
nego.

Sqg zagubieni w systemie, bez wiasciwego
prowadzenia - poszukujg pomocy u réznych
specjalistow.

Sqg obserwowani latami w celu ,,oceny dyna-
miki choroby” (do momentu, az bywa za
pézZno na leczenie).

Umierajg z powodu niewydolnosci serca lub
niewydolnosci oddechowej, bez witasciwej
diagnozy i informacji na temat choroby pod-
stawowe.

Biezgce wyzwania w opiece nad chorymi oraz rekomendacje w zakresie poprawy sytuaciji

Mierzymy sie z problemami systemowymi
na réznych poziomach. Aby pacjent byt dobrze
prowadzony i leczony, musi by¢ w pierwszej
kolejnosci odnaleziony. Potrzebujemy zmian
lub wzmocnienia juz tych rozpoczetych i to
na wielu poziomach: od edukacji samych pa-
cjentow poprzez wiasciwe prowadzenie ich
w systemie opieki zdrowotnej — podsumowuje
dr Czajkowska-Malinowska.

Jakie zmiany zaszty w opiece nad pacjenta-
mi na przestrzeni ostatnich lat i z ktérego punk-
tu nalezy obecnie wyjsé, aby wptyngé na po-
prawe opieki nad pacjentami z ILD?
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o Zmiany

2.1. Perspektywa
pulmonologiczna

Ostatnie lata przyniosty znaczgce zmiany,
ktére przyczyniajqg sie do poprawy sytuacji oséb
ze srédmigzszowymi chorobami ptuc. Rozpatry-
wac je mozna na kilku poziomach.

Edukacja

Swiadomo$é pacjenta oraz lekarza ma
ogromne znaczenie zaréwno na poczgtku dro-
gi leczenia chorego, jak i na kolejnych etapach
opieki nad nim. Czasy pandemii zwrdcity uwage
spoteczng na zdrowie ptuc, co daje podtoze do
szerzenia wiedzy rowniez w zakresie srodmiqz-
szowych chordb ptuc. Waznq role w tym proce-
sie odgrywajq kampanie spoteczne, docierajgce
bardzo precyzyjnie do oséb najbardziej narazo-
nych na rozwdj choroby lub ich bliskich. Jedng
z kampanii poruszajgcych ten temat jest kampa-
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ostatnich

nia ,,Ptuca Polski. Od kaszlu do wtdknienia”, pro-
wadzona juz wiele lat, ktéra nieustannie mowi
o tym, jak zapobiegac¢ rozwojowi chordob ptuc
i jakie objawy powinny sktoni¢ chorego do dzia-
tania — analizuje dr Czajkowska-Malinowska.

W ramach dziatan edukacyjnych kierowa-
nych do spoteczenstwa, przez ostatnie lata pro-
wadzone i udostepniane przez organizacje pa-
cjentoéw lub kampanie edukacyjne byty:
® webinary w mediach spotecznosciowych
® infolinia dla pacjentéw

® wydarzenia edukacyjne

® filmy instruktazowe z zakresu fizjoterapii od-
dechowej

® poradnik fizjoterapii oddechowej

Pacjent ze srodmigzszowqg chorobg ptuc w Polsce



Nie mniejszqg role odgrywa edukacja leka-
rzy. Srédmigzszowe choroby ptuc sg choroba-
mi rzadkimi, przez co wielu lekarzy, w trakcie
swojej praktyki, moze albo nie mie¢ szansy sie
z nimi spotkaé, albo spotkania te sq niezwy-
kle rzadkie. W ramach dziatarn edukacyjnych
skierowanych do srodowiska medycznego po-
wstata wiec ,Karta diagnostyczna pacjenta
z podejrzeniem choroby srédmigzszowej ptuc
(ILD)”, ktéra wsréd specjalistéow pulmonologdéw
promowana jest przez Polskie Towarzystwo
Chorob Ptuc. Karta zawiera nie tylko szablon do
wywiadu z pacjentem oraz informacje na temat
srodmiqgzszowych chordb pftuc, ale takze liste
osrodkdw realizujgcych programy lekowe B.87
i B.135, aby mdc pacjenta od razu skierowac do
odpowiedniego miejsca na leczenie - uzupet-
nia dr Czajkowska-Malinowska. Analogiczne
narzedzie zostato przygotowane we wspotpra-
cy z Polskim Towarzystwem Medycyny Rodzin-
nej dla lekarzy rodzinnych, do ktérych w pierw-
szej kolejnosci trafiajg pacjenci z objawami ILD.
Obie karty:

® Sq dostepne na stronach internetowych To-
warzystw: Polskiego Towarzystwa Chordb
Ptuc i Polskiego Towarzystwa Medycyny
Rodzinnej

® Promowane sq
) podczas wydarzen branzowych

»> w mediach specjalistycznych dociera-
jacych do lekarzy pulmonologdw i ro-
dzinnych

» w kanatach spotecznosciowych obu
Towarzystw

Edukacje na temat sréodmigzszowych cho-
rob ptuc prowadzimy tez bardzo intensywnie
w ramach dziatari Polskiego Towarzystwa Cho-
rob Ptuc. Podczas ostatniego kongresu PTChP
(w 2024 r.) az 4 sesje poswiecone byty tym cho-
robom. Zalezy nam, aby mdwic¢ o nich coraz
wiecej i szerzy¢ swiadomos¢ ich istnienia wsrod

Biezgce wyzwania w opiece nad chorymi oraz rekomendacje w zakresie poprawy sytuacii

srodowiska medycznego i lekarzy réznych spe-
cjalizacji. W 2024 roku odbyto sie szczegodl-
ne, w mojej ocenie, wydarzenie poswiecone
ILD, a mianowicie konferencja zorganizowa-
na przez mtodych lekarzy, bedqgcych zaraz po
studiach. Jest to niezwykle wazne i cieszy, ze
mitode pokolenie przywiqzuje tak duzqg wage
do tych rzadkich i trudnych chorob - dodaje
dr Czajkowska-Malinowska.

Dostep do leczenia

W 2022 roku uruchomiony zostat kolejny pro-
gram lekowy, rozszerzajgcy dostep do lekdéw
antyfibrotycznych, dzieki ktéremu druga grupa
chorych na ILD (po pacjentach z IPF, objetych od
2017 roku programem lekowym B.87) ma dostep
do leczenia spowalniajgcego postep choroby.
Mowa o programie B.135 dla pacjentéw ze sréd-
migzszowq chorobg ptuc w przebiegu twardzi-
ny uktadowej, do ktérego w 2023 roku dotgczo-
no tez chorych na choroby srédmigzszowe ptuc
w przebiegu innych choréb uktadowych oraz
ILD niezwigzane z chorobami uktadowymi, prze-
biegajgce z postepujgcym widknieniem. Jeste-
smy w miejscu, gdzie mamy dostep do leczenia,
natomiast widzimy nierdwnosci geograficzne
w zakresie witgczania do programow lekowych.
Sqg miejsca na mapie Polski, gdzie widad, ze
pacjentéow praktycznie nie ma. Umozliwienie
rownego dostepu do leczenia niezaleznie od
miejsca zamieszkania, jak rowniez utworzenie
nia do zaopiekowania na najblizszg przysztosé
- zaznacza dr hab. Lewandowska.

Wprowadzenie programoéw lekowych mia-
to wptyw takze na oddolne utworzenie in-
terdyscyplinarnych  zespotéw  sktadajgcych
sie z pulmonologa, reumatologa i radiologaq,
opiekujgcych sie pacjentami w placéwkach,
ktére owe programy realizujg. Sg one niejako
namiastkq osrodkdw referencyjnych, nieste-
ty nieobjetych dodatkowym finansowaniem,
co nalezy w przysztosci zmieni¢ - dodaje dr
Czajkowska-Malinowska.
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W 2022 roku opracowane zostaty przez sro-
dowisko ekspertéw pierwsze polskie wytycz-
ne diagnostyki i leczenia $srédmigzszowych
choréb ptuc przebiegajgcych z widknieniem
o fenotypie postepujgcym, ktére uzupetnity
wydane juz w 2020 roku wytyczne dotyczgce
diagnostyki i leczenia chorych na IPF. Byt to
wazny krok ku ujednoliceniu $ciezki pacjenta
i standarddéw leczenia ILD w Polsce. Aby doku-
ment ten stat sie obowiqzujgcymi standardami
leczenia nalezy jeszcze wypracowac standard
organizacyjny, czyli mape osrodkdéw referen-
cyjnych. Jest to dla nas kolejny krok na dro-
dze upowszechnienia wytycznych - zaznacza
dr Czajkowska-Malinowska.

Bardzo waznym elementem leczenia niefar-
makologicznego jest rehabilitacja oddechowa
i tlenoterapia w zakresie mozliwosci finanso-
wania przenosnego zrodta tlenu. Ze wzgledu
na niskg wycene tego swiadczenia mamy za-
rowno mato osrodkdw je realizujgcych, jak i ni-
skie zainteresowanie ze strony placowek do
rozwoju w tym kierunku.

Dyskutowany jest projekt legislacji dot.
rehabilitacji leczniczej, w tym rehabilitacji
oddechowej, ktéry bedzie miat bezposred-
nie przetozenie na opieke nad chorymi z ILD.
Drugim, potrzebnym do stworzenia dokumen-
tem jest model opieki nad pacjentem z niewy-
dolnoscig oddechowq. Wejscie w zZycie obu
dokumentdow pozwolitoby znaczqco popra-
wi¢ sytuacje chorych na ILD - podkresla dr
Czajkowska-Malinowska.

2.2. Perspektywa
reumatologiczna

W ostatnich latach zaobserwowaé mozna
rosngcqg Swiadomos¢ znaczenia srédmigzszo-
wych choréb ptuc (ILD) w przebiegu choréb
reumatycznych. Wprowadzenie programow
lekowych, takich jak wspomnianego juz wcze-
sniej B.135, umozliwito objecie leczeniem pa-
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cjentéw z ILD wspdtistniejgcym z chorobami
autoimmunologicznymi, w tym twardzing ukta-
dowq (SSc), zespotem Sjogrena czy reumato-
idalnym zapaleniem stawdéw (RZS). Mimo to
praktyka kliniczna pokazuje, ze skutecznos$é
tych rozwigzan ograniczana jest przez szereg
barier systemowych i diagnostycznych.

Program B.135, uruchomiony w lipcu 2022
roku, objgt do marca 2025 r. tgcznie 2 583 pa-
cjentdéw, w tym:

952 osoby z ILD w przebiegu twardziny
uktadowej,

981 pacjentdéw z postepujgcym widknie-
niem ptuc w przebiegu innych chordéb ukta-
dowych tkanki tgcznej,

650 pacjentéw z ILD niezwigzang z chorobg
uktadowaq.

Pomimo objecia programem B.135 tgcznie
2583 pacjentéw (statystyki od momentu uru-
chomienia programu do marca 2025), dane
wskazujg rowniez na istotny odsetek przy-
padkdw, w ktdrych leczenie nie mogto zostad
rozpoczete lub musiato zosta¢ zakoriczone.
W grupie pacjentdw z twardzing uktadowq od-
rzucono 34 wnioski kwalifikacyjne, a u 176 oséb
program zakonniczono - najprawdopodobniej
z powodu dziatan niepozgdanych lub braku
skutecznosci terapii. W przypadku pacjen-
téw z innymi chorobami uktadowymi odrzu-
cono 37 wnioskéw, a 72 programy zakonczono
przedwczesnie.

Uwage zwracajg rygorystyczne Kkryteria
kwalifikacyjne — w tym obowigzek spetnienia
wszystkich wymogdéw formalnych - ogranicza-
jace dostepnosé leczenia. Przyktadowo, brak
jednego z badan (np. przeciwciat anty-CCP)
moze skutkowaé¢ odrzuceniem wniosku, mimo
ze nie zawsze jest ono klinicznie uzasadnione.
W efekcie czes¢ pacjentéw musi by¢ leczona
w ramach procedury RDTL, czyli ratunkowego



dostepu do technologii lekowych, co dodatko-
wo wydtuza czas do rozpoczecia terapii.

Choroby reumatyczne a ILD - niedoszacowana
skala problemu

Srédmigzszowe choroby piuc stanowiqg
istotne powiktanie wielu zapalnych choréb reu-
matycznych, czesto wptywajgc na rokowanie
i jakos¢ zycia pacjentéw. Dane przedstawione
przez ekspertéw wskazujq, ze:

® Reumatoidalne zapalenie stawéw (RZS) -
najczestsza zapalna choroba reumatyczna
w populacji europejskiej i Swiatowej — wigze
sie z wystepowaniem ILD u okoto 10% pa-
cjentéw. Co istotne, az 60% tych przypad-
kow ma znaczenie kliniczne, co oznacza, ze
zmiany w ptucach sqg objawowe i wptywajg
na funkcjonowanie chorego.

® Zespdt Sjogrena - zmiany srédmigzszowe
wystepujg u okoto 20% pacjentdw.

® Mieszana choroba tkanki tgcznej (MCTD) -
cho¢ rzadsza, to az w 68% przypadkéw to-
warzyszg jej zmiany srodmigzszowe w ptu-
cach.

® ILD obserwuje sie réwniez w przebiegu za-
palenia skérno- i wielomiesniowego, tocznia
rumieniowatego ukladowego, zapalen na-
czyn, a takze w rzadziej wystepujgcej choro-
bie Stilla.

Na podstawie wspdlnej analizy przepro-
wadzonej z Departamentem Analiz i Strategii
Ministerstwa Zdrowia oszacowano, ze w Pol-
sce zyje co najmniej 262 265 pacjentdw z reu-
matoidalnym zapaleniem stawoéw. Opierajgc
sie na danych literaturowych, eksperci szacujq,
ze okoto 3%° z nich moze mieé ILD z postepujq-
cym widknieniem (PF-ILD), co przektadatoby sie
w Polsce na 7 868 osdéb. Co istotne, az 60% przy-
padkdéw z tymi zmianami ma znaczenie klinicz-
ne. Jednak rzeczywista liczba chorych na PF-ILD

Biezgce wyzwania w opiece nad chorymi oraz rekomendacje w zakresie poprawy sytuaciji
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moze by¢ wyzsza, poniewaz dane nie obejmujg
pacjentédw leczonych poza systemem publicz-
nym ani tych, u ktérych choroba nie zostata
jeszcze rozpoznana. Mimo to, liczba aktywnie
leczonych pacjentdw z tej grupy pozostaje nie-
wielka, co moze swiadczy¢ o niedostatecznym
rozpoznawaniu choroby. - Nadal bardzo czesto
reumatolodzy koncentrujq sie gtdwnie na ob-
jawach stawowych, marginalizujgc symptomy
ptucne. Tymczasem dane literaturowe wskazu-
jq, ze to witasnie zmiany sréddmigzszowe w ptu-
cach sqg obecnie gtéwnqg przyczynqg zgonow
wsrdod pacjentéow z RZS, wyprzedzajgc nawet
choroby sercowo-naczyniowe — podkresla prof.
Kwiatkowska.

Potrzeba zmian systemowych i edukacyjnych

W sSwietle powyzszych danych konieczne
staje sie nie tylko uproszczenie procedur kwa-
lifikacyjnych do programoéw lekowych, ale réw-
niez intensyfikacja dziatan edukacyjnych wsréd
reumatologdéw. Zwiekszenie czujnosci diagno-
stycznej i lepsze zrozumienie powigzan miedzy
chorobami uktadowymi a ILD pozwoli na wcze-
$niejsze rozpoznanie i skuteczniejsze leczenie
tej grupy pacjentow.

2.3. Status realizacji
rekomendacji
z raportu z 2022 roku

4 N

\/ dziatanie zrealizowane
o dziatanie w toku

x dziatanie niezrealizowane

- J
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Edukacja srodowiska medycznego oraz
spoteczenstwa i pacjentéw w zakresie
objawdéw srédmigzszowych chordb ptuc
oraz zasad postepowania diagnostycz-
no-terapeutycznego.

Stworzenie os$rodkéw referencyjnych
wraz z interdyscyplinarnymi zespotami
lekarzy w kazdym wojewddztwie z od-
powiednim zapleczem diagnostyczno-
-terapeutycznym dla chorych na $réd-
migzszowqg chorobe ptuc.

Zapewnianie dostepu do nowoczesnych
terapii.

Ustanowienie mozliwosci leczenia
w oparciu o rekomendacje ekspertow.

Rozszerzenie i stworzenie szerokiego do-
stepu do rehabilitacji oraz tlenoterapii
dla chorych.

Opracowanie polskich rekomendaciji
dot. leczenia srédmiqgzszowej choroby
ptuc i wytycznych dotyczgcych diagno-
styki i leczenia postepujgcego widknie-
nia w przebiegu srédmigzszowych cho-
réb ptuc, innych niz IPF.

Przyjecie powyzszej wspomnianych re-
komendacji wraz z wytycznymi dot. le-
czenia IPF przez Ministerstwo Zdrowiaq,
jako obowiqgzujgcych standarddw.

Utworzenie szybkiej sciezki leczenia dla
pacjentow.

Zapewnienie pacjentom dodatkowego
wsparcia specjalistycznego z obszardw
m.in. psychologii, fizjoterapii czy dietety-
ki, a takze opieki paliatywnej.



Biezgce wyzwania w opiece nad chorymi oraz rekomendacje w zakresie poprawy sytuaciji 19 —



O Niezaspokojone
potrzeby w obszarze LD

Komentarze

'

ekspertow

3.1. Prof. dr hab. n. med.
Brygida Kwiatkowska,
konsultant krajowa

w dziedzinie reumatologii

Z perspektywy reumatologa, ktéry od lat
zajmuje sie pacjentami z chorobami autoim-
munologicznymi, z petnym przekonaniem moge
powiedzied, ze $rédmigzszowe choroby ptuc
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(ILD) w przebiegu choréb reumatycznych to
jedno z najwiekszych wyzwan diagnostycz-
nych i terapeutycznych, z jokimi mierzymy sie
W naszej codziennej praktyce. Mimo postepu
w zakresie leczenia i dostepnosci programoéw
lekowych, wcigz zbyt wielu pacjentéw pozosta-
je niezdiagnozowanych lub rozpoczyna terapie
zbyt pdzno. Odpowiedzialnych jest za to kilka
elementow.

Jednym z kluczowych probleméw jest nie-
doszacowanie skali zjawiska wystepowania
ILD. W samym reumatoidalnym zapaleniu sta-
wow (RZS), ktére jest najczestszq zapalng cho-
robqg tkanki tgcznej, zmiany $rédmigzszowe
w ptucach wystepujg nawet u 10% pacjentow.
Podobnie jest w innych jednostkach - zespole
Sjoégrenad, zapaleniach miesni, twardzinie ukta-
dowej. To oznacza, ze tysigce pacjentéw w Pol-
sce moze wymagac specjalistycznej opieki pul-
monologicznej. Tymczasem wielu z nich nie jest
nawet swiadomych zagrozenia.

Pacjent ze srodmigzszowqg chorobg ptuc w Polsce



W tej sytuacji priorytetowe znaczenie ma
wczesne wykrywanie ILD. Potrzebne jest opra-
cowanie i wdrozenie rekomendaciji dla reuma-
tologdéw, dotyczqcych diagnostyki i postepo-
wania w przypadku podejrzenia ILD - kiedy
kierowac¢ pacjenta na badania obrazowe, jakie
objawy powinny wzbudzi¢ czujnosé, jak inter-
pretowac¢ wyniki. W tym kontekscie niezwykle
wazne jest wzmocnienie wspédtpracy z pulmo-
nologami i stworzenie wspdlnych standardoéw
postepowania. Tylko interdyscyplinarne podej-
$cie pozwoli nam skutecznie identyfikowac¢ pa-
cjentéw zagrozonych witdknieniem ptuc.

Kolejnym wyzwaniem sg ograniczenia pro-
gramoéw lekowych. Obecne kryteria kwalifika-
cji nie pozwalajg na leczenie pacjentdw, ktérzy
nie spetniajg wszystkich formalnych wymogdéw,
mimo ze klinicznie mogliby odnies¢ korzys¢ z za-
stosowanej terapii. Dlatego potrzebne sq zaréw-
no wieksza elastycznosé, jak i zaufanie do de-
cyzjilekarza prowadzgcego. Wnioski dotyczgce
leczenia nie powinny by¢ odrzucane z powodu
braku jednego parametru, zwtaszcza gdy cho-
dzi o choroby rzadkie i trudne diagnostycznie.
Na tegorocznej Konferencji EULAR (European
League Against Rheumatism) przedstawiono,
opracowane razem z pulmonologami, nowe
standardy diagnostyki i monitorowania zmian
sréodmiqgzszowych w ptucach w przebiegu ILD.
Zgodnie z najnowszymi standardami czes¢ ba-
dan znajdujgcych sie w kryteriach kwalifikacji
do programdw lekowych, jest nieaktualna.

Waznym aspektem jest réowniez finansowa-
nie i organizacja opieki. Osrodki, ktére prowadzg
programy lekowe, muszg mie¢ odpowiednie
wsparcie — zaréwno kadrowe, jak i administra-
cyjne. W wielu miejscach brakuje personelu,
a lekarze sqg przecigzeni obowigzkami biuro-
kratycznymi. Potrzebujemy lepszej wyceny
swiadczen, wsparcia asystentéw medycznych
i pielegniarek specjalistycznych, ktére mogtyby
odcigzy¢ lekarzy i poprawié jakos¢ opieki.

| na koniec — nie mozemy zapominac o edu-
kacji pacjentéw, a takze lekarzy, szczegdlnie

w zakresie wczesnych objawodw i znaczenia
diagnostyki obrazowej. Dlatego tak wazna jest
takze wspodtpraca ze stowarzyszeniami pa-
cjenckimi i prowadzenie kampanii informacyj-
nych, ktére zwiekszg swiadomos¢ i zachecq do
wczesnej diagnostyki.

Podsumowujqgc, aby poprawi¢ sytuacje pa-
cjentéw z ILD w przebiegu choréb reumatycz-
nych, nalezy:

Opracowaé¢ i wdrozy¢ rekomendacje dla
reumatologéw dotyczqce diagnostyki i po-
stepowania w przypadku podejrzenia ILD.

Zliberalizowaé kryteria kwalifikacji do pro-
gramow lekowych, umozliwiajgc leczenie
pacjentéw, ktdrzy nie spetniajg wszystkich
formalnych wymogdéw, ale majg wskazania
kliniczne.

Zwiekszy¢ finansowanie i wsparcie organi-
zacyjne osrodkédw prowadzqgcych leczenie
choréb $rédmigzszowych ptuc, w tym za-
trudnienie asystentéw medycznych i piele-
gniarek ILD.

Zintensyfikowac¢ edukacje pacjentdw i leka-
rzy, szczegolnie w zakresie wczesnych obja-
wow i znaczenia diagnostyki obrazowe;j.

Wzmocnié¢ wspodtprace interdyscyplinarng
miedzy reumatologami, pulmonologami i or-
ganizacjami pacjenckimi.

Jako srodowisko reumatologiczne jestesmy
gotowi do dziatania. Potrzebujemy jednak sys-
temowego wsparcia, ktdére pozwoli nam sku-
tecznie pomagacé¢ pacjentom z witdknieniem
ptuc i zapobiega¢ powikianiom.
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3.2.

Dr n. med. Matgorzata
Czajkowska-Malinowska,

Z satysfakcjg obserwuje postep, jaki doko-
nat sie w ostatnich latach w zakresie opieki nad
pacjentami z chorobami srédmigzszowymi ptuc.
Powstaty programy lekowe, opracowano krajowe
rekomendacje terapeutyczne, a srodowisko me-
dyczne coraz aktywniej angazuje sie w edukacje
i wspodtprace interdyscyplinarng. Jednak mimo
tych osiggnieé, wiele wyzwan pozostaje nieroz-
wigzanych - szczegdlnie w obszarze organizaciji
opieki, dostepnosci terapii i koordynacji dziatan
miedzy poziomami systemu ochrony zdrowia.

Jednym z kluczowych postulatéw pozosta-
je edukacja srodowiska medycznego oraz pa-
cjentéw. Dzieki inicjatywom, takim jak Polska
Koalicja Zdrowe Ptuca czy Kampania ,Pluca
Polski. Od kaszlu do widknienia” udato sie stwo-
rzyé narzedzia wspierajgce diagnostyke, m.in.
»,Karty diagnostyczne pacjenta z podejrzeniem
srodmigzszowych choréb ptuc (ILD)” dla pulmo-
nologdw ilekarzy POZ. Te warto$ciowe materia-
ty weigz wymagajqg szerszego upowszechnienia
i aktywnego wdrazania w praktyce kliniczne;j.
Wspdtpraca z lekarzami rodzinnymi, w tym
z konsultantem krajowym w dziedzinie medy-
cyny rodzinnej, daje nadzieje na skuteczniejsze
SWytapywanie” pacjentdw we wczesnych sta-
diach choroby.
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Kolejnym istotnym krokiem byto opracowa-
nie i publikacja polskich rekomendacji dotyczg-
cych leczenia choréb srédmigzszowych ptuc.
Dokument ten, cho¢ merytorycznie kompletny,
nie zostat jednak wcigz formalnie przyjety, jako
obowiqzujgcy standard, przez Ministerstwo
Zdrowia. W mojej ocenie, jego usankcjonowa-
nie oraz dodatkowe opracowanie standardoéw
organizacyjnych dla osrodkéw referencyjnych
powinno by¢ priorytetem - szczegdlnie w kon-
tekscie trwajgcych prac nad nowymi $ciezkami
pacjenta i rewizjg programoéw lekowych.

Musze podkresli¢, ze bardzo niepokojg nas
takze nieréwnosci w dostepie do leczenia - za-
rowno ha poziomie wojewddztw, jak i w obrebie
samych programoéw. W niektérych regionach, ta-
kich jak zachodniopomorskie, opolskie czy war-
mirsko-mazurskie, liczba pacjentéw objetych
terapiq jest bardzo niska. Moze to wskazywad
na braki kadrowe, ale tez na potrzebe stworze-
nia mechanizmadw wsparcia dla tych osrodkow —
by¢ moze poprzez wspdtprace miedzyregional-
ng lub mobilne zespoty diagnostyczne.

Dla poprawy jakosci opieki nad chorymi na
ILD konieczne jest takze zwigkszenie dostepu do
rehabilitacji oddechowej i tlenoterapii. Pacjenci
potrzebujg nie tylko koncentratoréw tlenu, ale
réwniez jego przenosnych zrodet, ktére umoz-
liwig im zachowanie aktywnosci i uczestnicze-
nie w zyciu spotecznym. Rdéwnie istotne jest
zapewnienie transportu medycznego dla oséb
z zaawansowang niewydolnoscig oddechowqg
— obecnie wielu z nich nie ma realnej mozliwosci
dotarcia do osrodkdéw specjalistycznych.

Nie mozemy tez zapominac¢ o opiece palia-
tywnej, obszarze wcigz niedostatecznie rozwi-
nietym w konteks$cie chordb ptuc. Pacjenci i ich
bliscy potrzebujg wsparcia, tak samo medycz-
nego, jak i psychologicznego oraz informacyj-
nego, szczegodlnie w koncowych etapach cho-
roby. Zapewnienie wtasciwego, systemowego
podejscia do opieki, edukacja oraz zrozumienie
i empatia stajg sie nie tylko wyzwaniem, ale
i moralnym obowigzkiem.



Posiadamy juz narzedzia, wiedze i zaanga-
zowanie srodowiska. Teraz potrzebujemy deter-
minacji, by wdrozyé te rozwigzania w sposdb
spdjny, zintegrowany i dostepny dla kazdego
pacjenta — niezaleznie od miejsca zamieszkania
czy etapu choroby. Tylko wtedy mozemy mdéwié
0 rzeczywistej poprawie jakosci zycia chorych
na srédmigzszowe choroby ptuc.

Prof. dr hab. n. med.

Wojciech Piotrowski, Klinika
Pneumonologii, Il Katedra Choréb
Wewnetrznych Uniwersytetu
Medycznego w todzi

3.3.

System opieki nad pacjentami ze $srédmigz-
szowymi chorobami ptuc wcigz wymaga gte-
bokich zmian, nawet pomimo istotnych poste-
pow, jakie zaszty w zakresie diagnostyki i terapii
tego schorzenia. Kluczowe wyzwania dotyczqg
nie tylko dostepnosci do leczenia, ale przede
wszystkim organizaciji $ciezki pacjenta, edukacji
srodowiska medycznego oraz réwnomiernego
rozmieszczenia zasobdw.

Pierwszym i fundamentalnym krokiem po-
winna by¢ reorganizacja sciezki diagnostycz-
no-terapeutycznej. W przypadku pacjentow
objawowych - a wiec tych, ktdrzy zgtaszajq sie
z dusznosciq, kaszlem czy spadkiem wydolno-
sci — sciezka powinna by¢ szybka, przejrzysta
i oparta na wspodtpracy miedzy POZ, AOS, czyli
ambulatoryjng opiekg specjalistyczng, i osrod-
kami referencyjnymi. Niestety, obecnie pacjenci
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czesto ,,utykajg” na poziomie poradni pulmono-
logicznej, gdzie sq leczeni latami, bez postawie-
nia wtasciwego rozpoznania. Poza tym, kolejki
i niedobdr specjalistdw sprawiajq, ze wielu cho-
rych rozpoczyna leczenie zbyt pdzno, a czas
w ILD ma kluczowe znaczenie.

W przypadku pacjentéw bezobjawowych -
szczegdlnie tych zchorobamireumatologicznymi
- niezbedne jest wdrozenie aktywnego skrinin-
gu. Dlatego reumatolodzy powinni mie¢ dostep
do narzedzi diagnostycznych, takich jok badania
czynnos$ciowe pluc i tomografia komputerowa,
a takze do wsparcia pulmonologicznego. W tym
kontekscie konieczne jest doposazenie osrod-
kéw reumatologicznych oraz stworzenie stan-
darddéw wspodtpracy interdyscyplinarne;j.

Kolejnym wyzwaniem jest edukacja srodowi-
ska medycznego - zaréwno pulmonologdw, jak
i lekarzy POZ. Wciqgz zbyt wielu specjalistéw nie
rozpoznaje ILD na czas, a pacjenci sq kierowa-
ni do leczenia zbyt pdézno lub z btednym rozpo-
znaniem. Potrzebujemy intensywnych szkolen,
kolejnych praktycznych narzedzi, np. na wzdr ist-
niejgcej ,,Karty diagnostycznej pacjenta z podej-
rzeniem sréodmiqgzszowej choroby ptuc (ILD)”, oraz
integracji tych narzedzi z systemami gabineto-
wymi. Tylko wtedy lekarz rodzinny, ktéry zwykle
jako pierwszy konsultuje pacjenta, bedzie mogt
skutecznie identyfikowa¢ chorych wymagajg-
cych dalszej, pilnej konsultacji specjalistyczne;j.

Niepokojgce sqg réwniez dane dotyczgce
nierdbwnomiernego rozmieszczenia osrodkéw
referencyjnych w kraju. Ponadto w niektérych
wojewddztwach liczba zgtoszen do programdéw
lekowych jest niezwykle niska. To sygnat, ze po-
trzebujemy nie tylko wiekszej liczby osrodkéw,
ale takze ich standaryzaciji, ktéra pozwoli na to,
aby kazdy pacjent w Polsce miat réwny dostep
do wysokiej jakosci diagnostyki i leczenia.

Wreszcie, nie mozemy zapominac o rehabili-
tacji — kluczowym, a niestety czesto pomijanym
elemencie opieki nad pacjentami z ILD. Obecnie
dostep do petnowymiarowej rehabilitacji odde-



chowej, m.in. do przynoszgcych najwieksze ko-
rzysci trzytygodniowych turnusdw, jest skrajnie
ograniczony przez brak odpowiedniego finan-
sowania, adekwatnego do potrzeb pacjentéw.

Nie mam watpliwosci, ze dziatajgc wspodl-
nie — jako srodowisko medyczne, organizacje
pacjenckie i decydenci — mozemy zapewnicé
pacjentom z ILD opieke, na jakg zastugujg. Waz-
ne jednak, aby do tego tematu podejsé kom-
pleksowo, koncentrujgc sie na wprowadzeniu
szeregu systemowych zmian: lepszego finanso-
wania, zwiekszenia liczby osrodkéw i wdrozenia
standardéw opieki rehabilitacyjnej, ktdre to re-
alnie poprawiagjq jakosé zycia pacjentdow.

3.4.

Dr hab. n. med. Katarzyna
Lewandowska,

Z perspektywy pulmonologa, ktéry na co
dzien zajmuje sie pacjentami z chorobami $réd-
migzszowymi ptuc, musze stwierdzié¢, ze mimo
postepu zachodzgcego w obszarze diagnostyki
i leczenia, systemowa opieka nad tg grupg cho-
rych wcigz pozostawia wiele do zyczenia.

Jednym z najpilniejszych wyzwan jest brak
szybkiego dostepu do osrodkdéw specjalistycz-
nych. Obecnie czas oczekiwania na pierwszora-
zowq wizyte w poradni pulmonologicznej moze
wynosi¢ nawet kilkanascie miesiecy. Jest to sy-
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tuacja nieakceptowalna w przypadku chordéb,
ktére majg potencjalnie $miertelny przebieg,
a do takiej grupy zalicza sie wiasnie ILD. Jednak
przy odpowiednio wczesnym rozpoznaniu i le-
czeniu mozna znaczqgco wydtuzyé zycie pacjen-
ta i poprawi¢ jego jakosé, dlatego nalezatoby
zrobi¢ wszystko, aby chory te szanse otrzymat.

Dobrym rozwigzaniem bytoby takze wyod-
rebnienie, w ramach poradni pulmonologicz-
nych, dedykowanych poradni choréb $réd-
migzszowych ptuc oraz stworzenie formalnej,
z podejrzeniem ILD - analogicznie do rozwigzan
funkcjonujgcych w onkologii. Takie podejscie
nie tylko zwiekszy efektywnos$¢ diagnostyki,
ale réwniez pozwoli lepiej wykorzysta¢ zasoby
osrodkoéw referencyjnych.

Drugim istotnym problemem jest niedosta-
teczna widocznos¢ chordéb srédmigzszowych
ptuc w ramach Narodowego Planu dla Choréb
Rzadkich. Obecnie dokument ten jest zdomino-
wany przez perspektywe pediatryczng, co spra-
wia, ze potrzeby dorostych pacjentdw z rzadkimi
chorobami ptuc sg marginalizowane. Tymcza-
sem ILD to nie tylko choroby rzadkie, ale réw-
niez trudne w rozpoznaniu i wymagajgce inter-
dyscyplinarnego podejscia. Dlatego wydaje sie,
ze wrecz konieczne jest uwzglednienie tej grupy
pacjentéw w planach strategicznych NFZ i Mini-
sterstwa Zdrowia - zaréwno dot. finansowania,
jak i organizacji sciezki opieki.

Na koniec musze powiedzie¢ o dostepie do
rehabilitacji pulmonologicznej — czesto pomija-
nym, a niezwykle waznym elemencie leczenia.
Obecnie pacjenci z ILD praktycznie nie majg
mozliwosci skorzystania z kompleksowej rehabi-
litacji,mimo ze istniejg jednoznaczne dane wska-
zujgce, ze poprawia ona nie tylko jakos¢ zyciaq,
ale zwieksza réwniez diugosé jego trwania. Dla-
tego chorzy powinni by¢ kierowani na turnus re-
habilitacyjny juz na etapie rozpoznania — tak jak
dzieje sie to w przypadku pacjentéw po udarze
czy ztamaniu. To inwestycja, ktéra przyniostaby
wymierne korzysci zdrowotne i ekonomiczne.



3.5. Drn.med. Aleksander Biesiadaq,

j

Jestem przekonany, ze wzmacnianie roli le-
karza POZ w systemie moze przyczyni¢ sie do
poprawy sytuacji chorych na srédmigzszowe
choroby ptuc. W koncu to wtasnie lekarze ro-
dzinni kazdego dnia spotykajqg sie z pacjentami
bedgcymi na pierwszym etapie swojej Sciezki
diagnostycznej. Szczesliwie mamy do dyspozy-
cji narzedzia, ktére — przy odpowiednim wspar-
ciu edukacyjnym i organizacyjnym - mogq
przyspieszy¢ rozpoznanie i skierowanie pacjen-
ta do witasciwego specjalisty dziedzinowego,

co ma kluczowe znaczenie przy omawianym
schorzeniu.

Kluczowym, dla powodzenia diagnostyki
schorzen takich jok ILD, jest edukacja lekarzy
rodzinnych. Samo wprowadzenie nowych ba-
dan do koszyka swiadczen POZ czy budzetu po-
wierzonego nie wystarczy. Jesli lekarz nie wie,
kiedy i jak z nich korzystaé, nie bedzie ich zlecat.
Potrzebujemy zatem szeroko zakrojonych dzia-
tan edukacyjnych - szkolen, webinaréw, mate-
riatéw praktycznych - ktére pokazq, jok wyko-
rzystywacé dostepne narzedzia diagnostyczne,
takie jak tomografia komputerowa czy spiro-
metria, w kontekscie podejrzenia ILD.

Wazne jest tez uproszczenie i ustandaryzo-
wanie $ciezki diagnostycznej. Lekarz POZ po-

winien mie¢ jasne wytyczne, kiedy kierowacé
pacjenta do specjalisty dziedzinowego, jakie
cje zawrzeé¢ w skierowaniu, by pomogto ono
w optymalizacji $ciezki pacjenta. Mimo, ze POZ
nie odpowiada bezposrednio za wdrozenie le-
czenia, s$wiadomos$é na temat nowoczesnego
i optymalnego leczenia ILD powinna by¢ bu-
dowana takze w tej grupie klinicystéow. W tym
kontekscie ogromng wartos¢ ma ,Karta dia-
gnhostyczna pacjenta z podejrzeniem choroby
srodmiqgzszowej ptuc (ILD)” - narzedzie, ktére
warto zintegrowa¢ z oprogramowdaniem ga-
binetowym, tak aby lekarz miat do niej dostep
w czasie rzeczywistym, bez koniecznosci szuka-
nia dodatkowych materiatéw.

Warto réwniez rozwazy¢ przeniesienie nie-
ktérych badan, takich jak spirometria, z budzetu
opieki koordynowanej do diagnostycznego bu-
dzetu powierzonego. Pozwolitoby to na jej szer-
sze wykorzystanie w praktyce POZ, niezalez-
nie od realizacji modelu opieki koordynowanej
w danym POZ. To rozwigzanie zdecydowanie
zwiekszytoby dostepnosé¢ diagnostyki i skrécito
czas oczekiwania na rozpoznanie, cho¢ zndéw
wigze sie z zadaniami edukacyjnymi — zwtasz-
cza w kontekscie przeprowadzenia wysokoja-
kosciowej spirometrii.

Kolejnym aspektem jest wykorzystanie no-
wych narzedzi systemowych, takich jak pro-
gram ,Moje Zdrowie - Bilans Zdrowia Osoby
Dorostej”. To doskonata okazja, aby w ramach
profilaktyki identyfikowac¢ pacjentéw z grup ry-
zyka - np. palaczy po 50. roku zycia - i kierowac
ich na odpowiednie badania. Warto, by lekarze
POZ byli swiadomi, ze tomografia komputero-
wa (dostepna z poziomu POZ przy okreslonych
wskazaniach) moze stuzy¢ nie tylko do wykry-
wania raka ptuca, ale réwniez do identyfikacji
zmian srédmigzszowych.

Nie mozemy tez zapominaé o barierach
zwigzanych z obecnym modelem finansowa-
nia badan w POZ, ktéry czesto zniecheca do
ich zlecania. Potrzebujemy bardziej elastycz-
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nego i prorozwojowego podejscia ze stro-
ny ptatnika, by wspiera¢ rozwdj diagnostyki,
a nie jg ograniczad.

Z petnqg odpowiedzialnoscig moge potwier-
dzi¢, jako lekarz podstawowej opieki zdrowot-
nej, ze jesteSmy gotowi do wspdtpracy i wdraza-
nia rozwigzan dla poprawy sytuacji pacjentéw
z ILD. Potrzebujemy jednak jasnych wytycz-
nych, odpowiedniego wsparcia i partnerskiego
podejscia ze strony decydentéw. Tylko wtedy
mozemy skutecznie wspierac¢ pacjentéw w ich
drodze do diagnozy i leczenia.

2 VRLA IMY -

3.6. Mgr spec. fizjoterapii Agata

Gtadzka

Od lat pracuje z pacjentami chorujgcymi na
sréodmiqgzszowe choroby ptuc, w tym widknienie
ptuc. Czesto pacjenci ci nie zdajg sobie sprawy
z tego, jak niezwykle wazng role odgrywa reha-
bilitacja oddechowa, przez co jg bagatelizujq.
Mimo ze dzieki aktywnosciom, takim jok Kam-
pania ,Pluca Polski. Od kaszlu do wtdknienia”
swiadomosé rosnie, nadal jest ona zbyt niska
- zaréwno wsréd samych chorych, jak i w ich
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najblizszym otoczeniu. Celowo wspomniatam
o osobach z najblizszego otoczenia pacjenta,
gdyz ich rola w motywowaniu, a czasami i pil-
nowaniu regularnosci czy poprawnosci wyko-
nywanych ¢éwiczen, jest nie do przecenienia.
Musimy zatem konsekwentnie mowié o bez-
wzglednie waznej roli, jakg odgrywa rehabilita-
cja oddechowa w terapii pacjenta ze srédmiqz-
szowq chorobqg ptuc. Komunikat ten powinien
by¢ przekazywany zarédwno przez kampanie
edukacyjne, jok i lekarzy prowadzqgcych, ale
tez innych pacjentéw, psychologdw i cate bliz-
sze lub dalsze otoczenie chorego. Oznacza to
wspotprace oraz moéwienie wspolnym gtosem
przez wszystkich, majgcych wptyw na chorego.

W osrodku, w ktérym pracuje, mam szcze-
scie do pracy z zespotem medycznym, ktéry do-
skonale rozumie znaczenie wymiany informacji
i pracy interdyscyplinarnej. Niestety, w wielu
innych placéwkach, jak donoszg moi koledzy
z branzy, ta wspdtpraca wceiqz bywa niewystar-
czajgca. Apeluje zatem o wzmachianie relacji
miedzy lekarzami a fizjoterapeutami, bysmy
mogli skutecznie wspiera¢ pacjentéw na kaz-
dym etapie leczenia.

Pragne tez zwréci¢ uwage na pilng potrzebe
opracowania polskich wytycznych dotyczgcych
rehabilitacji oddechowej dla pacjentdéw z widk-
nieniem ptuc. Opublikowane niedawno bada-
nia® potwierdzajg wysokq skutecznos$¢ tej formy
rehabilitacji w poprawie komfortu zycia pacjen-
téw z chorobami $rédmigzszowymi. Standary-
zacja i wypracowanie wspodlnych schematéow
postepowania pomogtyby zapewnié¢ spdjnoscé
opieki niezaleznie od miejsca zamieszkania pa-
cjenta. Z duzym zaangazowaniem wspottworze
obecnie Sekcje Fizjoterapii Oddechowej. Widzi-
my ogromne zainteresowanie tematem - nie
tylko wsérdéd fizjoterapeutdw, ale takze lekarzy.
To srodowisko mogtoby staé sie przestrzenig do



wypracowania praktycznych, dostosowanych
do polskich realiow standarddéw. Takie dziata-
nia to krok w strone lepszej, bardziej skutecznej
opieki nad pacjentami z widknieniem ptuc.

Ostatniqg rzeczq, ktérg nalezy podkresli¢
i wymaga moim zdaniem pilnych zmian, sqg ba-
riery systemowe, ktére ograniczajg dostep do
rehabilitacji. Obowigzujgce obecnie minimum
szesciotygodniowego cyklu rehabilitacyjnego,
cho¢ zgodne z wytycznymi, w praktyce bywa
trudne do realizacji ze wzgledu na niedofinan-
sowanie programoéw i niewystarczajgcq liczbe
osrodkdéw. Finalnie pacjenci albo nie korzystajqg
zupetnie z tej formy terapii (z uwagi na brak wia-
sciwego osrodka w poblizu ich miejsca pobytu),
albo czekajqg bardzo dtugo na wigczenie do pro-
gramu lub tez korzystajg z niego w ograniczony
sposéb. To alarmujgcy sygnat, ktéry powinien
sktoni¢ decydentéw do refleksji nad systemowy-
mi zmianami w finansowaniu tej formy leczenia.

Podsumowujgc, w trosce o jak najlepszg
opieke nad pacjentami z ILD nalezatoby, z czym
zgadzajg sie nie tylko fizjoterapeuci, ale tez spe-
cjalisci z obszaru leczenia choréb ptuc, zdecy-
dowanie zwiekszy¢ dostepnosé fizjoterapii pul-
monologicznej. Jest to mozliwe poprzez rzetelng
wycene swiadczen, zaimplementowanie i ujed-
nolicenie juz istniejgcych programoéw rehabi-
litacji dedykowanych pacjentom z chorobami
srédmigzszowymi z uwzglednieniem potrzeb
polskiego systemu opieki zdrowotnej, a takze
stworzenie nowych osrodkéw rehabilitacji pul-
monologicznej oraz zwicekszenie swiadomosci
dotyczqgcej rehabilitacji wsréd pacjentdéw.

3.7.

Agnieszka Pilewska-Slgczko,

Jestem gteboko przekonana, ze wspdlnymi,
potgczonymi sitami catego s$rodowiska opie-
kujgcego sie pacjentami ze srédmigzszowy-
mi chorobami ptuc, jestesmy w stanie realnie
wptyngé na poprawe jakosci ich zycia. Z per-
spektywy chorego czy jego bliskich, czesto
wida¢ bowiem niuanse i problemy, ktére dla
oséb zdrowych, nie znajgcych danego scho-
rzenia, sq naturalnie niezauwazalne. To istotna
kwestia, ktérg nalezy podkresli¢, gdyz wiasnie
Z punktu widzenia decydenta sytuacja chorych
na przestrzeni ostatnich lat ulegta duzej popra-
wie. Istniejg programy lekowe, dajgce dostep
do nowoczesnego leczenia, spowalniajgcego
rozwdj choroby. Bardzo nas to cieszy, jednak
to, co my, jako pacjenci i bliscy czy opiekuno-
wie oséb chorych dodatkowo zauwazamy, to
rownoczesny brak ciggtosci i kompleksowosci
opieki. Braki rozwigzan systemowych niezwykle
opdézniajg podjecie lub kontynuacje terapii, co
w sytuacji zaostrzenia choroby moze stanowicé
realne zagrozenie dla zdrowia i zycia pacjenta.
Z naszego punktu widzenia kluczowa jest takze
zintegrowana, holistyczna opieka tgczgca kilka
obszardéw: pulmonologie, reumatologie, opieke
psychologiczng i rehabilitacje. W tym momen-
cie, aby zapewni¢ dostep do wszystkich nie-
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zbednych swiadczen, czesto musimy siegac po
rozwigzania na wiasng reke, realizujgc je catko-
wicie prywatnie.

Znaczenie dla zdrowia chorych na ILD ma
takze rehabilitacja oddechowa, w ktérej czesto
poktadamy duze nadzieje. Dlatego jako Towa-
rzystwo oferujemy rehabilitacje w formie onli-
ne, jednak gtosy naszych podopiecznych jasno
wskazujq, ze to nie wystarcza. Pacjenci potrze-
bujg regularnych, najlepiej kilkutygodniowych
turnuséw rehabilitacyjnych, ktére bedg mogty
realnie przyczynic¢ sie do poprawy ich komfortu.
Takie dziatania naprawde przynoszqg efekty, co
potwierdzajg wypowiedzi zaréwno lekarzy, jak
i samych pacjentéw.

Istnieje jeszcze jeden obszar, istotny z punktu
widzenia chorych na ILD, wymagajgcy uspraw-
nienia. Jest nim opieka kornica zycia, czyli dostep
do opieki paliatywnej. To niestety temat trudny,
ale bardzo wazny. Wielu naszych pacjentéw
obawia sig, co stanie sie z nimi po zakoriczeniu
mozliwosci korzystania z programu lekowego.
Brakuje informacji, edukaciji, a czasem takze
zrozumienia ze strony systemu. Potrzebujemy
rozwigzan, ktére nie tylko poprawig komfort zy-
cia pacjentdw, ale tez pomogg im i ich bliskim
godnie przejs¢ przez ostatni etap choroby. Dla-
tego edukacja, empatia i systemowe podejscie
do opieki, to wedlug mnie najwazniejsze wy-
zwania, przed ktdérymi dzis stoimy.
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3.8.

Violetta Zajk,

prezes Ogdlnopolskiego
Stowarzyszenia Mtodych

z Zapalnymi Chorobami Tkanki
tgcznej ,,3majmy sie razem”

Z perspektywy organizacji pacjenckiej, kté-
ra na co dzien wspiera osoby z zapalnymi cho-
robami tkanki tqgcznej, wyraznie dostrzegam,
ze pacjenci, u ktérych rozwineta sie réwniez
sréodmigzszowa choroba ptuc, wcigz napoty-
kajqg liczne bariery systemowe. Dlatego naszym
wspoélnym celem powinno by¢ nie tylko wspar-
cie chorych podqgzajgcych Sciezkg diagnostycz-
no-terapeutyczng i zapewnienie im dostepu do
leczeniq, ale przede wszystkim stworzenie sys-
temu, ktéry bedzie dla pacjenta dostepny, zro-
zumiaty i empatyczny.

Jednym z najwiekszych wyzwan pozosta-
je brak swiadomosci na temat ILD - zaréwno
wsrod pacjentdw, jak i lekarzy pierwszego kon-
taktu. Zbyt czesto pacjenci nie wiedzq, ze mogq
— o nawet powinni — otrzymac skierowanie na
badania obrazowe, takie jaok tomografia kom-
puterowaq, lub na konsultacje specjalistyczng.
Z drugiej strony, lekarze POZ nie zawsze odpo-
wiednio wczesnie kierujg pacjentéw z objawa-
mi $srédmigzszowych choréb ptuc do specjali-
stéw, prébujgc prowadzi¢ leczenie we wiasnym
zakresie.

Pacjent ze srodmigzszowqg chorobg ptuc w Polsce



Dlatego tak istotna jest edukacja prowa-
dzona dwutorowo - wsréd pacjentoéw i lekarzy.
Potrzebujemy prostych i przystepnych mate-
riatéw informacyjnych, kampanii spotecznych
oraz szkolen dotyczgcych choréb srédmigzszo-
wych ptuc. Te dziatania powinny docierac takze
do mniejszych osrodkow, by zwiekszy¢ zasieg
przekazywanej wiedzy.

Powaznym problemem jest rowniez brak
szybkiej i przejrzystej sciezki diagnostyczne,.
Pacjent, ktéry otrzymuje skierowanie, czesto
nie wie, co dalej — dokad sie udagd, jak diugo be-
dzie czekad, czy badanie zostanie wykonane
we wiasciwym czasie. W efekcie wielu chorych
»,gubi sie” w systemie, a ich stan zdrowia po-
garsza sie zanim trafig do odpowiedniego spe-
cjalisty. Dlatego postuluje o stworzenie jasnej,
zrozumiatej dla pacjenta sciezki diagnostycznej
- z uwzglednieniem roli lekarza POZ, specjalisty
i osrodka referencyjnego.

by¢ ,paszport pacjenta” — dokument zawiera-
jacy podstawowe informacje o stanie zdrowiaq,
wykonanych badaniach i zaleceniach. Taki
paszport utatwitby komunikacje miedzy leka-
rzami réznych specjalizacji i pomadgt pacjentowi
lepiej zrozumied swojq sytuacje. W mojej ocenie
powinien byé dostepny zaréwno dla pacjentéw
z rozpoznaniem, jak i tych, u ktérych podejrze-
wa sie chorobe srédmigzszowq ptuc.

Nie mozemy réwniez zapomina¢ o potrze-
bach organizacyjnych lekarzy, ktérzy czesto
pracujg pod ogromngq presjq, bez odpowiednie-
go wspadarcia administracyjnego. Pomocne by-
toby wprowadzenie asystentéw medycznych,
ktdrzy odcigzyliby lekarzy z obowigzkdéw biuro-
kratycznych, umozliwiajgc im skupienie sie na
pacjencie. To rozwigzanie przyniostoby korzy-
sci wszystkim - lekarzom, pacjentom i catemu
systemowi.

Z punktu widzenia pacjentdéw z ILD, kolejne
obszary wymagajgce pilnej poprawy to rehabi-
litacja oddechowa i dostep do opieki paliatyw-

nej. Wielu chorych nie ma mozliwosci skorzysta-
nia z turnuséw rehabilitacyjnych, ktére mogg
realnie poprawic jakos¢ zycia. Inni — szczegdlnie
w zaawansowanym stadium choroby — nie wie-
dzqg z kolei, gdzie szuka¢ wsparcia paliatywne-
go. Potrzebujemy wiec systemowych rozwigzan
zapewniajgcych dostepnosé¢ tych swiadczen
w kazdym regionie kraju.

Na koniec chce podkresli¢, ze gtos pacjen-
tow musi by¢ styszany. Mamy doswiadczenie,
wiedze i gotowos¢ do wspdtpracy. Wspdlnie
z lekarzami, decydentami i organizacjami eks-
perckimi mozemy tworzy¢ rozwigzania odpo-
wiadajgce na realne potrzeby chorych. Do tego
potrzebna jest jednak otwartosé, dialog i kon-
sekwencja w dziataniu.
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o Rekomendacje zmian

4.1. Prewencja / edukacja

Dalsza edukacja srodowiska medycznego
(szczegodlnie specjalistéw pulmonologdéw, reu-
matologdéw i lekarzy rodzinnych), pacjentéw
i spoteczenstwa w zakresie objawdw $rédmigz-
szowych chordb ptuc oraz zasad postepowania
diagnostyczno-terapeutycznego, a takze budo-
wanie $wiadomosci w tym zakresie wérdd decy-
dentéw. Wykorzystanie gotowych narzedzi, tj.
»Karta diagnostyczna pacjenta z podejrzeniem
srodmiqgzszowej choroby ptuc”, do implementa-
cji w systemach informatycznych/oprogramo-
waniach gabinetowych lekarzy rodzinnych, do-
stepnych w poradniach opieki zdrowotne;j.
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4.2. Diagnostyka

® Wsparcie diagnostyki choréb srédmigzszo-
wych ptuc poprzez:

2> Wykorzystanie niskodawkowej tomo-
grafii  komputerowej, wykonywanej
w ramach skriningu raka ptuca, do jed-
noczesnego wykrywania zmian $réd-
migzszowych w ptucach.

> Wykorzystanie bilansu zdrowotnego
przez lekarza rodzinnego, joko narze-
dzia wspierajgcego diagnostyke w za-
kresie ILD (mozliwos¢ skierowania na
konkretne badania diagnostyczne).

Pacjent ze srodmigzszowqg chorobg ptuc w Polsce



)) Przeniesienie badania spirometryczne-
go z opieki koordynowanej w POZ do
budzetu powierzonego POZ.

czem diagnostycznym, w tym obrazowym
i terapeutycznym, dla chorych na srédmiqgz-
szowq chorobe ptuc. Przyjecie standardéw

jako obowiqzujgcych przez Ministerstwo
® Udroznienie przeptywu pacjentdw i wzmoc- Zdrowia.
nienie komunikacji na linii lekarz rodzinny -
pulmonolog w AOS - osrodek referencyjny,

w zakresie okreslania zasad skierowaniapa-  4.4. Rehabilitacja

cjenta z podejrzeniem ILD. . ) L

® Zwiekszenie dostepu do rehabilitacji:

® Wyodrebnienie z poradni pulmonologicznej

poradni chordb $rédmigzszowych ptuc, co

przyspieszy uzyskanie porady w osrodku re-

ferencyjnym. Poradnia ta pozwoli oming¢ kil-

kunastomiesieczne kolejki na wizyte pierw-
szorazowq do specjalisty pulmonologa.

2> implementacja wytycznych w zakresie
rehabilitacji oddechowej,

»» dostep do turnusdw rehabilitacyjnych
dla kazdego pacjenta z rozpoznang ILD
(min. 6 tygodni).

4.3. Leczenie 4.5. Opieka dodatkowa

® Zwiekszenie dostepnosci przenosnych zré-
det tlenu w ramach Domowego Leczenia
Tlenem.

i terapeutycznej dla pacjentéw z podejrze-
niem ILD.

® Zwiekszenie dostepnosci do refundacji po-
tencjalnych nowych terapii lekowych, a tak-
ze zapewnienie powszechnego dostepu do
nowoczesnych terapii (w tym lekéw antyfi-
brotycznych).

® Wypracowanie standardéw organizacyj-
nych w zakresie funkcjonowania i rozmiesz-
czenia osrodkdw referencyjnych w kazdym
regionie Polski. Osrodki powinny charaktery-
zowad sie interdyscyplinarng kadrg specjali-
stéw, zapewniajgcg kompleksowqg opieke
nad pacjentem oraz odpowiednim zaple-

Biezgce wyzwania w opiece nad chorymi oraz rekomendacje w zakresie poprawy sytuacii 31 —
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- Podsumowanie

Srédmigzszowe choroby pluc pozostajg
wcigz zbyt mato rozpoznawalnym wyzwaniem
zdrowotnym - zaréwno dla pacjentéw, jak i dla
systemu ochrony zdrowia. Mimo postepu w za-
kresie leczenia i rosngcej swiadomosci, zbyt
wielu chorych nadal pozostaje poza systemem,
a ich droga do diagnozy i terapii jest zbyt diu-
ga i zbyt skomplikowana. Raport pokazuje, ze
najwiekszym problemem nie jest brak narzedzi,
lecz ich niewystarczajgce wykorzystanie i brak
spdjnosci w organizacji opieki.

Wczesne rozpoznanie, szybka $ciezka dia-

gnhostyczna, dostep do nowoczesnych terapii,
rehabilitacji i opieki paliatywnej - to elementy,
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ktére muszqg dziata¢ réwnolegle, by realnie po-
prawi¢ jakos¢ zycia pacjentéw z ILD. Réwnie
istotne jest wzmocnienie roli lekarzy POZ, roz-
wdj osrodkdw referencyjnych oraz standaryza-
cja opieki interdyscyplinarne;.

Rekomendacje zawarte w raporcie sq odpo-
wiedziqg na aktualne potrzeby i wyzwania. Ich
wdrozenie w najblizszych miesigcach powinno
stad sie priorytetem - tylko wtedy mozliwe be-
dzie stworzenie systemu, ktéry nie tylko leczy,
ale takze wspiera i towarzyszy pacjentowi na
kazdym etapie choroby.

Pacjent ze srodmigzszowqg chorobg ptuc w Polsce



O o Interdyscyplinarnej Radzie Naukowej
ds. Srédmigzszowych Choréb Pluc

Interdyscyplinarna Rada Naukowa ds. Sréd-
migzszowych Choréb Ptuc powstata w 2022
roku z inicjatywy srodowiska medycznego za-
angazowanego w leczenie pacjentow z ILD. Jej
celem jest stata weryfikacja i okreslanie najwaz-
niejszych, niezaspokojonych potrzeb pacjen-
téw oraz klinicystéw z tego obszaru, w oparciu
0 zmiany zachodzgce w obszarze diagnostyki
i leczenia chordéb ptuc, zaréwno na poziomie kli-
nicznym, jak i systemowym. Istotnym zadaniem
Rady Naukowej jest takze wypracowywanie
kluczowych postulatéw i wytycznych oraz dg-
zenie do ich wdrozenia, aby poprawi¢ sytuacje
pacjentéw ze s$srédmigzszowymi chorobami
ptuc i podnies¢ jakosc¢ ich zycia. Rada Naukowa
sktada sie ze znamienitych specjalistéw - pul-
monologdw, reumatologdw, lekarzy rodzinnych,
fizjoterapeutéw - a takze przedstawicieli sto-
warzyszen pacjentéw.

W skitad Rady Naukowej wchodzg (kolejnosé
alfabetyczna):

Dr n. med. Aleksander Biesiada
wiceprezes Polskiego Towarzystwa
Medycyny Rodzinnej

Dr n. med. Matgorzata Czajkowska-Malinowska
konsultant krajowa w dziedzinie chordb ptuc,
prezes Polskiego Towarzystwa Choréb Ptuc

Biezgce wyzwania w opiece nad chorymi oraz rekomendacje w zakresie poprawy sytuacii 33

Mgr spec. fiz. Agata Gtadzka
Pracownia Rehabilitaciji, Instytut Gruzlicy
i Chordéb Ptuc w Warszawie

Prof. dr hab. n. med. Brygida Kwiatkowska
konsultant krajowa w dziedzinie reumatologii

Dr hab. n. med. Katarzyna Lewandowska
| Klinika Chordéb Ptuc, Instytut Gruzlicy
i Choréb Ptuc w Warszawie

Prof. dr hab. n. med. Wojciech Piotrowski
Klinika Pneumonologii, Il Katedra Chordb We-
wnetrznych Uniwersytetu Medycznego w Lodzi

Przedstawiciele organizacji pacjentéw:

Agnieszka Pilewska-Slgczko
prezes Polskiego Towarzystwa Wspierania
Chorych na Wiéknienie Ptuc

Violetta Zajk

prezes Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia
Miodych z Zapalnymi Chorobami
Tkanki Ltgcznej ,,3majmy sie razem”



KAMPANIA ,,PLUCA POLSKI. OD KASZLU DO WLOKNIENIA”

Kampania ,Ptuca Polski. Od kaszlu do widknienia” ma na celu podnoszenie swiadomosci spote-
czenstwa na temat chordb ptuc, przede wszystkim srédmigzszowych chordéb ptuc (ILD), w tym idio-
patycznego widknienia ptuc (IPF), sSrédmigzszowej choroby ptuc w przebiegu twardziny uktiadowej
(SSc-ILD), a takze przewlekiej obturacyjnej choroby ptuc (POChP). Waznym elementem realizowa-
nych dziatan jest zwrdcenie uwagi szerokiej opinii publicznej, w tym spoteczeristwa, srodowiska
pacjentéw oraz medycznego i interesariuszy, na zagrozenia, ryzyko i konsekwencje, jakie niosq za
sobqg dane schorzenia. W slad za ekspertami podkreslana jest istota wczesnego rozpoznania cho-
réb, bedgcego warunkiem szybkiego podjecia terapii.

Wiecej informacji znalezé mozna na stronie: www.plucapolski.pl

Wszelkie aktywnosci realizowane w ramach Kampanii ,,Ptuca Polski. Od kaszlu do widknienia” od-
bywaijg sie pod patronatem: Polskiego Towarzystwa Choréb Pluc, Polskiego Towarzystwa Medycy-
ny Rodzinnej, Polskiego Towarzystwa Wspierania Chorych na Widknienie Ptuc, Stowarzyszenia Pro
Rheumate - Grupa Chorych na Twardzing, Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia Miodych z Zapalnymi
Chorobami Tkanki Lgcznej ,,3majmy sie Razem” oraz Stowarzyszenia Fizjoterapia Polska.

POLSKIE TOWARZYSTWO

MEDYCYNY RODZINNEJ

Ogdlnopoilskie Stowarzyszenie Mtodych
z Zapalnymi Chorobami Tkanki tgcznej

Fizjoterapia
Polska
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