CHOROBA
JAK NA DLONI

,  Konsekwencje przewleklego
“ wyprysku rak dla pacjenta,
spoleczenstwa 1 calego
systemu ochrony zdrowia

Agoiow?

Marzec 2018



Autorzy: Instytut Arcana: Grzegorz Obrzut, Marzena Lipiriska, Mateusz Nikodem, Damian Bielawa, Izabela Pienigzek, Jacek Walczak oraz Pani Psycholog Anna Kedzierska.

Mestiefel

PL/ART/0002/17j; Data przygotowania materiatu: marzec 2018 Opracowanie zostato wykonane na zlecenie a GSK company



SPIS TRESCI:

INDEKS SKROTOW 4
1. WSTEP 5
Cel i kontekst raportu 7
Wnioski z raportu 8
2. METODYKA 11
Etap [: Przeglad literatury 14
Etap II: Badanie ankietowe wsrod ekspertow 15
Etap IIl: Badanie ankietowe wsréd pacjentow 16
3. ASPEKT MEDYCZNY 17
Definicja 19
Klasyfikacja 21
Grupy ryzyka 23
Patogeneza 26
Rozpoznanie 27
Epidemiologia 27
Leczenie 29
4. ASPEKT PSYCHOLOGICZNY ZE SZCZEGOLNYM UWZGLEDNIENIEM JAKOSCI ZYCIA 37
Postawy pacjentéw wobec choroby 40
Psychologiczne konsekwencje wyprysku rgk 41
5. ASPEKT EKONOMICZNY 51
Wprowadzenie 53
Wyniki przegladu literatury oraz badania ankietowego przeprowadzonego wsréd ekspertéw i pacjentéw 55
Czestos¢ absencii (absenteizm) 56
Obnizona produktywnos¢ (prezenteizm) 57
Utrata lub zmiana pracy 59
Koszty posrednie 60
Koszt dojazdu do lekarza pacjenta z SR-CHE 62
Dane opublikowane przez instytucje w Polsce 63

6. NIEZASPOKOJONA POTRZEBA ZDROWOTNA - DOSTEPNOSC DO SKUTECZNEJ TERAPI], 67
A JEJ BEZPIECZENSTWO

7. WNIOSKI Z RAPORTU 71

8. PISMIENNICTWO 77

Raport “Choroba jak na dtoni” 2018 3



Indeks skrotow

ACD Alergiczne kontaktowe zapalenie skory (ang. allergic contact dermatitis)

AEs Dziafania niepozadane (ang. adverse events)

AOTMIT Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

BIL Biuletyn Informacji o Lekach

CEA Analiza kosztéw i efektywnosci (ang. cost-effectiveness analysis)

CUA Analiza kosztow i uzytecznosci (ang. cost-utility analysis)

CHE Przewlekty wyprysk rak (ang. chronic hand eczema)

CHMP Komitet ds. Produktow Leczniczych Stosowanych u Ludzi (ang. Committee for Medicinal Products for Human Use)

ChPL Charakterystyka produktu leczniczego

DLQl Wskaznik oceny jakosci zycia zalezny od dolegliwosci skornych (ang. dermatology life quality index)

EBM Medycyna oparta na wiarygodnych dowodach naukowych (ang. evidence based medicine)

EMA Europejska Agencja Lekow (ang. European Medicines Agency)

EUR Euro

FCM Metoda kosztéw frykcyjnych (ang. friction cost method)

GKS Glikokortykosteroidy

GUS Gtéwny Urzad Statystyczny

HCM Metoda kapitatu ludzkiego (ang. human capital method)

HRQoL Jakos$¢ zycia zalezna od stanu zdrowia (ang. health-related quality of life)

HTA Ocena technologii medycznych (ang. health technology assessment)

HSV Wirus opryszczki pospolitej (herpes simplex virus)

ICD Kontaktowe zapalenie skéry z podraznienia (ang. irritant contact dermatitis)

ICD-10 Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordb i Probleméw Zdrowotnych
(ang. international statistical classification of diseases and related health problems)

IgE Immunoglobuliny E

IMP Instytut Medycyny Pracy

mg Miligramy

MTX Metotreksat

NFzZ Narodowy Fundusz Zdrowia

OR lloraz szans (ang. odds ratio)

QOLHEQ Kwestionariusz oceny jakosci zycia w wyprysku rak (ang. the quality of life in hand eczema questionnaire)

p Wartos¢-p, prawdopodobienstwo okreslajace istotnosc statystyczna

PGA Ogolna ocena lekarza (ang. physician’s global assessment)

PICOS Populacja (ang. population), interwencja (ang. intervention), komparator (ang. comparator), wyniki zdrowotne
(ang. outomes), typ badania (ang. study)

PLN Polski Nowy Ztoty

POZ Podstawowa opieka zdrowotna

PUVA Psolaren w potaczeniu z promieniowaniem ultrafioletowym

RTC Randomizowane badanie kliniczno-kontrolne (ang. randomized controlled trial)

sCHE Ciezki przewlekty wyprysk rak (ang. severe Chronic Hand Eczema)

SD Skrécony kwestionariusz oceny jakosci zycia (ang. 36-item short form survey)

SF-36 Odchylenie standardowe

SR-CHE Ciezki przewlekty wyprysk rak, oporny na leczenie silnymi kortykosteroidami miejscowymi
(ang. steroid refractory chronic hand eczema)

UVA Promieniowanie ultrafioletowe o dtugosci fali 315-380 nm

UVB Promieniowanie ultrafioletowe o dtugosci fali 280-315 nm

WHO Swiatowa Organizacja Zdrowia (ang. World Health Organization)

WPAI Work Productivity and Activity Impairment

WTP Metoda gotowosci do zaptaty (ang. willingness to pay method)

ZUS Zaktad Ubezpieczen Spotecznych
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Rozdziat #1 Wstep

LPrzewlekty, ciezki 1 oporny na leczenie
Wyprysk rgk znaczgco wptywa na obnizenie jakosci
7ycla chorych oraz generuje wysokie koszty
posrednie, ktore pokrywajg wspolnie pracownik,
pracodawca oraz budzet finanséw publicznych'

CEL I KONTEKST RAPORTU

O tym jak wazna role w zyciu zawodowym i spotecznym
kazdego z nas odgrywaja rece nie trzeba przekonywac.
Rece sa niezbedne do codziennego funkcjonowania, pracy,
komunikacji, ekspresji, a ich choroba prowadzi do utrudnie-
nia wykonywania podstawowych czynnosci. Strach przed
spotkaniem, usciskiem dtoni, odrzuceniem czy utrata pracy
to codzienne zmagania 0s6b z wypryskiem rak. Wyprysk rak
znaczaco wptywa na obnizenie jakosci zycia oséb chorych*'.
Ta zawodowa dermatoza przybiera czesto posta¢ przewlekis,
a jej ciezki i nawrotowy charakter wigze sie z intensywna tera-
pig obcigzona ryzykiem wystapienia dziatar niepozadanych™.
Ponadto choroby dermatologiczne takie jak przewlekty wy-
prysk rak (ang. chronic hand eczema, CHE), ktorych objawy zlokali-
zowane sg na odkrytych czesciach ciata,maja ogromny wptyw
na psychologiczne funkcjonowanie cztowieka. Celem niniejsze-
go raportu jest przedstawienie problemu zdrowotnego w jego

najbardziej zaawansowanej postaci — przewlektego, ciezkiego

wyprysku rak opornego na leczenie glikokortykosteroidami
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Rozdziat #1 Wstep

(ang. severe refractory chronic hand eczema, SR-CHE). W tej szczegolnej populacji obcigzenie choroba jest najwieksze i implikuje powaz-
ne nastepstwa spoteczno-ekonomiczne, ktérych oceny dotad nie przeprowadzono w Polsce. Aktualny raport obejmuje trzy gtéwne
czesci: medyczng, psychologiczng i ekonomiczna, w ktérych przekrojowo podjeto problematyke zwigzang z SR-CHE z perspektywy leka-
rza, pacjenta oraz systemu opieki zdrowotnej i gospodarki. W czesci medycznej zaprezentowano opis problemu zdrowotnego z uwzgled-
nieniem epidemiologii, grup ryzyka, patogenezy, diagnostyki oraz dostepnego leczenia, zwtaszcza w polskiej praktyce klinicznej. Czes¢
psychologiczna obejmuje opis wptywu choroby na funkcjonowanie fizyczne i emocjonalne, ze szczegélnym uwzglednieniem jakosci zycia
chorych z SR-CHE. Natomiast w ostatniej czesci — ekonomicznej zestawiono wyniki przegladu celowanego literatury stuzacego weryfikacji
dostepnych dowoddw naukowych odnoszacych sie do ekonomicznych konsekwencji przewlektego, ciezkiego wyprysku rak z réznych
perspektyw. Uzupetnieniem przekrojowego spojrzenia na analizowanga jednostke chorobowa sa wyniki ankiety przeprowadzonej wséréd
ekspertéow klinicznych z dziedziny dermatologii oraz pacjentéw z ciezkim przewleklym i opornym na leczenie wypryskiem rak w Polsce.

WNIOSKI Z RAPORTU

Jednostka chorobowa

e Najwieksza uwage w niniejszym raporcie po$wiecono najciezszej postaci wyprysku rak — ciezkiemu przewlektemu wy-
pryskowi rak opornemu na leczenie kortykosteroidami (SR-CHE, ang. steroid refractory chronic hand eczema). SR-CHE obej-
muje przypadki o duzym nasileniu zmian chorobowych, z obecnoscig nacieku zapalnego, lichenifikacji (pogrubienie,
sciemnienie skory, pogtebienie bruzdowania) i peknie¢ naskérka, zajmuje duzg powierzchnie, jest oporny na leczenie
miejscowymi glikortykosteroidami*' oraz trwa dtuzej niz 3 miesigce lub charakteryzuje sie wystepowaniem przynaj-
mniej 2 nawrotéw choroby w ciggu roku®. Choroba znaczaco i negatywnie wptywa na funkcjonowanie pacjentéw.
Poza fizycznym bdlem i uciazliwym swiadem, pacjenci z SR-CHE doswiadczajg wielu napie¢ psychicznych (poczucie
wstydu, stygmatyzacja, alienacja, trudnosci w budowaniu relacji), co w dtugofalowych skutkach moze prowadzi¢
do depresji, zaburzen lekowych oraz probleméw w funkcjonowaniu w spotecznej, zawodowej i seksualnej sferze zycia
chorego, mogac nawet doprowadzi¢ do naduzywania alkoholu / Srodkéw psychoaktywnych czy préb samobdjczych®.
Ponadto, nalezy pamietac¢, ze poprawa stanu zdrowia chorego z egzema przektada sie réwniez na poprawe jakosci zycia
0s0b, ktdre sie nim opiekuja®.

Grupy ryzyka

= Najwyzszg zachorowalnos¢ roczng obserwuje sie wsréd pracownikéw ochrony zdrowia (15,9%). Duza grupe chorych
z wypryskiem rak stanowia takze gospodynie domowe, zwtaszcza zajmujace sie matymi dzie¢mi, osoby zajmujace
sie zawodowo sprzataniem, narazone na czesty kontakt z wodg i detergentami“. Osobami, ktére rowniez narazone

sg na zwiekszone ryzyko wystapienia choroby sa rolnicy, kucharze oraz fryzjerzy3>415593961811,326686

Epidemiologia

W wyniku przegladu literatury naukowej nie odnaleziono wspotczynnikéw zapadalnosci (zachorowalnosci), chorobo-
wosci (rozpowszechnienia) ani umieralnosci odnoszacych sie bezposrednio do zdefiniowanej polskiej populacji doce-
lowej — dorostych chorych z ciezkim przewleklym wypryskiem rak, ktéry nie odpowiada na leczenie silnymi kortyko-
steroidami do stosowania miejscowego. Dane pochodzace z innych krajow (2009 rok) pokazuja, ze przewlekty ciezki
wyprysk (ang. severe chronic hand eczema, SCHE ) stanowi 5-7% wszystkich przypadkdw wyprysku rak (ang. hand eczema, HE)
i 2-4% pacjentéw z HE jest opornych na leczenie miejscowe*'. W oparciu o wskazniki epidemiologiczne pochodzace
z publikacji z roku 201728 szacuje sie, ze w Polsce zyje okoto 2 490 os6b dorostych z SR-CHE. W $wietle powyzsze-
go oszacowania, jedyne dostepne dane w Polsce opublikowane przez IMP najprawdopodbniej sg niedoszacowane.
Zaraportowana przez IMP liczba pacjentéw z zawodowa choroba skéry wynosi 65 przypadkéw w 2016 roku®’.
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Diagnostyka w Polsce

Diagnostyka HE opiera sie gtéwnie o wywiad, badanie kliniczne i testy ptatkowe?**. Przewlekty wyprysk rak to nie
tylko alergiczne zapalenie skoéry, ale tez kontaktowe zapalenie skéry z podraznienia lub wyprysk o charakterze endo-
gennym. W celu zréznicowania zmian skérnych, nalezy wykonac testy ptatkowe, a czasami trzeba pobra¢ wycinek do
badania histopatologicznego i ostatecznie wskaza¢ przyczyne tych zmian chorobowych. Brak wtasciwej diagnozy lub
jej znaczne opdznienie prowadzi do ograniczenia skutecznosci terapii i stanowi przyczyne nawrotéw chroby. W Polsce
ze srodkow publicznych nie jest refundowana petna diagnostyka wyprysku kontaktowego. Obecnie refundacji podlega
jedynie krotka seria dziesieciu alergenéw w testach ptatkowych, ktéra nie jest wystarczajaca do prawidtowego rozpo-
znania czynnika etiologicznego przyczyniajacego sie do wystapienia zmian skérnych?3s.

Prewencja

Zgodnie z wytycznymi ESCD 2015, nalezy wdrozy¢ dziatania stuzace zmniejszeniu zapadalnosci na wyprysk rak. Pre-
wencja wtérna obejmuje edukacje pacjentéw dotyczaca stosowania odpowiednich srodkéw ochrony skory (rekawiczki
ochronne, emolienty). Wytyczne zalecajg réwniez podjecie wczesnego i odpowiedniego leczenia w przypadku ostrego
wyprysku, celem zapobiegania przejsciu choroby w posta¢ przewlekla. Podstawa dziatania jest zmiana stylu zycia, po-
legajaca na unikaniu zidentyfikowanych czynnikéw alergizujacych, draznigcych lub mechanicznych oraz ochronie rak®.

Leczenie w Polsce

W Polsce obecnie brak jest zgodnego z rekomendacjami ESCD leczenia SR-CHE, podczas gdy w wielu krajach europejskich
(np. Niemczech i w Wielkiej Brytanii) takie terapie sg dostepne dla pacjentéw z SR-CHE juz od okoto dekady. Niezaspo-
kojonga potrzeba jest wiec udostepnienie w Polsce w ramach publicznej opieki zdrowotnej skutecznej terapii o akcepto-
walnym profilu bezpieczerstwa mozliwej do stosowania w leczeniu wyprysku rak opornego na miejscowo stosowane
kortykosteroidy, ktora cechowataby preferowana przez pacjenta droga podania (fatwos¢ stosowania). Wyniki przeprowa-
dzonego badania wsréd polskich ekspertéw wskazuja, ze w Polsce standardem leczenia SR-CHE pozostaja silne miejsco-

we steroidy i leki immunosupresyjne, ktére sg refundowane, ale stosowane poza zarejestrowanymi wskazaniami®>#1757°,
Whptyw jednostki chorobowej na jakos¢ zycia pacjenta

Analiza wynikéw badania ankietowego przeprowadzonego wsréd pacjentéw potwierdza, ze SR-CHE wptywa na co-
dzienne funkcjonowanie i poziom satysfakcji z jakosci zycia chorych w kazdym jego obszarze. Najsilniejszy wptyw
na jakosc zycia pacjenta maja objawy choroby podstawowej. Pacjenci wskazuja na towarzyszace czesto, a nawet bardzo
czesto: swedzenie, bolesnos¢, pieczenie czy mrowienie skéry. Choroba wywiera réwniez wyrazny wptyw na samoocene
pacjenta, co przejawia sie miedzy innymi uczuciem wstydu z powodu wygladu skoéry. Wiekszos¢ badanych twierdzi,
ze SR-CHE utrudnia im realizowanie codziennych czynnodci takich jak zakupy, petnienie obowigzkéw domowych
czy prac w ogrodzie. Wiekszos¢ pacjentéw przyznaje, ze choroba utrudnia im wykonywanie czynnosci zwigzanych
znauka lub praca”™.

Wptyw jednostki chorobowej na prace zawodowa pacjenta

SR-CHE jest powaznym problemem spotecznym, ze wzgledu na istotny wptyw na sytuacje chorych aktywnych zawodo-
wo. Dane odnalezione w ramach celowanego przegladu literatury (pochodzace z Niemiec, Wtoch, Holandii) pokazuja,
jak duze moga by¢ koszty posrednie zwigzane z wypryskiem rak i jaka cze$¢ catkowitych wydatkéw one obejmuja. Osza-
cowane w tych krajach roczne koszty posrednie wynosity od okoto 15 000 do 30 000 PLN na pacjenta®¢*. Z przeprowa-
dzonego przegladu literatury wynika, ze srednia liczba dni absencji chorobowej na rok pacjenta z CHE wynosi 47 dni (od
21 do 78)371415363884101 Wyniki te potwierdzaja opinie polskich ekspertéw, ktérzy wskazywali $rednia liczbe dni absencji
chorobowej na poziomie 37 dni (od 15 do 60)”. Ponadto z opinii samych pacjentéw wynika, ze nawet jesli s3 obecni
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w pracy to ich wydajnosc¢ jest obnizona o $rednio 44%. Z badania przeprowadzonego wsréd pacjentéw wynika réwniez,
ze ich zdolnos$¢ do wykonywania codziennych czynnosci ulega obnizeniu $rednio o ponad potowe z powodu choroby
(56%)°. Dodatkowo zdaniem ekspertéw do 30% pacjentéw wymaga wsparcia oséb bliskich w wykonywaniu codzien-
nych obowiazkéw’.

Woptyw jednostki chorobowej na cate spoteczenstwo

Przeprowadzony przeglad celowany literatury (m.in. w bazach Pubmed, Cochrane Library, EMBASE), wskazuje, ze jak
dotad przeprowadzonych zostato tylko kilka badan oceniajacych koszty posrednie generowane przez wyprysk rak,
mimo iz stanowig one przewazajaca czes¢ catkowitych kosztéw zwigzanych z leczeniem i wyptata swiadczen z tytutu
niezdolnosci do pracy’*3'7°, Z badania przeprowadzonego w Polsce wynika, iz przeliczywszy warto$¢ kazdego dnia
absencji w pracy (zgodnie z opinig polskich ekspertéw) wg ptacy na poziomie Sredniej krajowej (4 610 PLN brutto, dane
za rok 2017 wg GUS), nieobecnosci w pracy przektadaja sie na straty w wysokosci 10 830 PLN w skali roku, ktére po-
krywaja wspolnie pracownik, pracodawca oraz budzet finanséw publicznych”. W oparciu o dane epidemiologiczne
pochodzace z publikacji Crane 2017% w Polsce zyje okoto 2 490 oséb dorostych z SR-CHE, co przy uwzglednieniu wska-
zanych powyzej strat na pojedynczego pacjenta przekfada sie na taczna strate w skali kraju na poziomie od okoto 12,5
min PLN do nawet 27,0 min PLN”. Istnieje duza potrzeba prowadzenia dalszych badan ekonomicznych w populacji
z SR-CHE, w celu prawidtowego oszacowania kosztéw i rozpoznania czynnikéw majacych wptyw na te koszty.



Metodyka







Rozdziat #2 Metodyka

JKoszty leczenia przewlekiego,
OPOIMego na leczenle wyprysku rak
stanowilg 1stotne obciazenie zarowno w skall
spoteczenstwa, jak 1 jednostki’’

W ochronie zdrowia koszty ujmowane sa w rézny sposéb,
w zaleznosci od celu i charakteru wykonywanej analizy.
Kompleksowe badanie kosztéw uwzglednia zaréwno tzw.
koszty bezposrednie, jak i posrednie, chociaz - w zaleznosci
od badania — mozna szacowac jedynie wybrane elementy.
Analiza kosztéw zachorowan na SR-CHE nie powinna kon-
czy¢ sie na wskazaniu wielkosci naktadéw zwigzanych z le-
czeniem chorych. Wsréd ekonomicznych skutkéw choroby
nalezy réwniez wymieni¢ koszty zwigzane z utratg produk-
¢ji w gospodarce w wyniku czeéciowej lub catkowitej utraty
zdolnosci do wykonywania pracy przez osoby chore. Ta gru-
pa kosztéw to tzw. koszty posrednie choroby - konsekwen-
cje tych kosztéw sa odczuwane nie tylko przez pacjentéw
i system ochrony zdrowia, ale przez cata gospodarke. W ni-
niejszym raporcie przedstawiono skale strat ekonomicznych
w krajowej gospodarce jako efekt wystepowania SR-CHE.
W ramach raportu przeprowadzono przeglad literatury, ba-
danie ankietowe wsréd ekspertéw oraz pacjentéw. Dodat-
kowo zwrécono sie o opinie do organéw publicznych (m.in.

Instytutu Medycyny Pracy) oraz poszerzono wyszukiwanie

o ogodlnodostepne dane instytucji publicznych w Polsce.
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ETAP I: PRZEGLAD LITERATURY

Celem przegladu literatury w ramach pierwszego etapu projektu dotyczacego kosztéw posrednich we wskazaniu przewlekty, oporny
na leczenie wyprysk rak (SR-CHE) byto zidentyfikowanie:

®  danych na temat kosztow posrednich w rozpatrywanej populacji docelowej (SR-CHE);
®  zasobow specyficznych dla przedmiotowej jednostki chorobowej, na podstawie ktérych mozliwa bedzie kalkulacja
kosztow posrednich.

Majac powyzsze na uwadze, przeprowadzony przeglad opierat sie na ukierunkowanym przeszukiwaniu (tzw. targeted literature review),
w celu identyfikacji danych w obszarach, ktére zostaty uznane za istotne i wazne z punktu widzenia wptywu tej choroby na gospodarke
kraju oraz spoteczenstwa. Wyznacznik kosztéw posrednich stanowity ponizsze parametry:

®  czestosc (dni) absencji chorobowej w pracy (absenteizm);

®  zatrudnienie (osoby chore pracujgce ogdtem; osoby chore pracujace: w petnym wymiarze godzin, na 3/4 etatu lub na pét etatu);
®  obnizona produktywnos¢ (prezenteizm) spowodowana chorobg;

®  rezygnacja z pracy z powodu choroby;

®  uzyskiwane swiadczenia finansowe z tytutu niezdolnosci do pracy/nauki (renta, emerytura); "3):‘3

®  koszty dojazdu chorego do lekarza itp.;

®  czas poswiecony na dojazdy (do lekarza);

®  opieka nieformalna.

Niniejszy przeglad postugiwat sie metodyka, ktéra jest stosowana w ramach raportéw stuzacych do oceny skutecznosci i bezpieczenstwa
technologii medycznych. Zastosowano zatem kryteria medycyny opartej na wiarygodnych dowodach naukowych (EBM, ang. Evidence Based

Medicine), uznawane za podstawe najbardziej wiarygodnych opinii w medycynie.

Przeglad uwzglednia badania, analizy i réznego rodzaju opracowania zidentyfikowane w bazach medycznych: Pubmed, Cochrane
Library oraz EMBASE. Dodatkowo przeanalizowano dane Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ), Gtéwnego Urzedu Statystycznego (GUS),
Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych (ZUS), a takze Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT) dotyczace opracowy-
wanego tematu. Analizowano koszty posrednie zwigzane ze swiadczeniami rehabilitacyjnymi, rentami z tytutu niezdolnosci do pracy,
rentami socjalnymi oraz absencja chorobowga. Dodatkowe dane dotyczace kosztéw posrednich w zakresie rozpatrywanej jednostki
chorobowej pozyskano za pomoca wyszukiwarki Google (m.in. danych dostepnych na stronach konferencji oraz stowarzyszen/towa-
rzystw dermatologicznych, w tym organizacji pacjenckich).

Kryteria wilaczenia do przegladu

POPULACJA
Wyprysk rak (eczema, dyshidrotic eczema,
hand eczema) oraz nastepujace rozpoznania
zgodnie z klasyfikacja ICD-10: L20, L23, L24,

125,130
REGION TYP PUBLIKAC)I
Europa, Ameryka Pétnocna i Potudniowa, Analizy kosztéw, raporty CUA/CEA,
Australia i Nowa Zelandia badania retrospektywne, typu rzeczywistej
/ praktyki klicznej
i
G
N
JEZYK RAMY CZASOWE
Polski oraz angielski 0Od 2007 roku



Rozdziat #2 Metodyka

Strategia wyszukiwania

Aby zidentyfikowac dane spetniajace kryteria (wigczenia i wykluczenia) uwzglednione w przegladzie literatury, skonstruowano strate-
gie wyszukiwania, stuzaca realizacji postawionego celu badawczego. Na etapie ustalania strategii, przetestowano propozycje stow
kluczowych oraz warianty strategii w celu wybrania najbardziej optymalnej wersji, tak aby finalnie strategia charakteryzowata sie wysoka
czutoscia i specyficznoscia.

Strategie wyszukiwania w elektronicznych bazach danych skonstruowano w oparciu o indeksacje za pomoca haset tematycznych MeSH
(Medlical Subject Headings) i EMTREE (Elsevier's Life Science Thesaurus) oraz wyszukiwanie odpowiednich termindéw i odpowiadajacych im syno-
niméw w tytutach i streszczeniach. Tak utworzona kwerende odrebnie dostosowywano do specyfiki kazdej z przeszukiwanych baz da-
nych w zakresie sktadni, deskryptoréw oraz adekwatnosci stosowania dodatkowych filtrow. Stowa kluczowe w poszczegdlnych obszarach
znaczeniowych zostaty potaczone operatorem logicznym Boole’a (OR). Pomiedzy obszarami znaczeniowymi zastosowano operator AND.
W ramach przeprowadzonego wyszukiwania uwzgledniono wszystkie artykuty umieszczone w bazach medycznych do dnia wyszukiwania
(08.09.2017 dla Cochrane oraz PubMed, EMBASE - 11.09.2017).

Selekcja

Po wykluczeniu duplikatéw, selekcje odnalezionych doniesien naukowych przeprowadzono dwuetapowo:

®  krok 1 - wstepna analiza rekordéw wyszukiwania na podstawie tytutéw i abstraktow;
®  krok 2 - analiza publikacji na podstawie petnych tekstéw, wytonionych jako potencjalnie spetniajace kryteria wtaczenia.

W celu zidentyfikowania informacji w zakresie analizowanych zagadnien przeszukano réwniez pismiennictwo zakwalifilkowanych do prze-
gladu doniesien naukowych. Proces prowadzacy do ostatecznej selekcji doniesien z podaniem przyczyn wykluczenia w kolejnych etapach
selekcji, przedstawiono w postaci diagramu (ang. flow chart) wzorowanego na zaleceniach zgodnych z wytycznymi Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA)?. Szczegdtowe dane przedstawiono na stronie 55.

Ekstrakcja danych

Kolejny etap w procesie przegladu literatury obejmowat wyodrebnienie odpowiednich danych z kazdej zakwalifikowanej do przegladu pu-
blikacji. Selekcja informacji zawartych w badaniach przeprowadzona zostata w oparciu o szczegétowy protokét, opracowany przed przysta-
pieniem do ekstrakcji danych. Ponadto dokonano procesu ekstrahowania danych poprzez opracowanie bazy (dokument w formacie pliku
MS Excel), pozwalajacej na przeprowadzenie niezbednych oszacowan. Dokonano ponadto analizy brakujacych danych (tzw. GAP analysis)
umozliwiajac tym samym zaadresowanie brakujacych informacji w kwestionariuszach przygotowanych dla pacjentéow oraz ekspertow.

Ponadto, majac na uwadze cel projektu jako catosci, w ramach etapu ekstrakcji we wtaczonych publikacjach poszukiwano dodatkowych

informacji dotyczacych: epidemiologii, aspektu spotecznego i klinicznego obciazenia choroba, jakosci zycia pacjentéw z przedmiotowa
jednostka chorobowa, niezaspokojonej potrzeby medycznej oraz stosowanego leczenia.

ETAP II: BADANIE ANKIETOWE WSROD EKSPERTOW

Cel badania

Zasadnizym celem badania ankietowego byto zgromadzenie informagji na temat prezenteizmu oraz absenteizmu spowodowanego chorobg oraz
wplyw choroby na obcigzenie ekonomiczne polskiego spoteczerstwa. Badanie to pozwolito zweryfikowa¢, zy w grupie padientéw z SR-CHE istnieje nie-
zaspokojona potrzeba medyna zwiazana z brakiem dostepnosci do skutecznych metod leczenia lub niewystarzajaca opieka publiznej stuzby zdrowia.
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Projekt badania

Badanie zaprojektowano jako retrospektywne, obrazujace aktualng praktyke kliniczna.
Zakres tematyczny przygotowanych ankiet obejmuje:

® charakterystyka pacjentéw i obecna praktyka kliniczna (dotychczasowy sposéb leczenia);

®  wplyw choroby na wydajnos¢ pracy i wykonywanie codziennych czynnosci;
®  wplyw dolegliwosci skdrnych na jakosc zycia.

ETAP III: BADANIE ANKIETOWE WSROD PACJENTOW

W ramach ankiety pacjenckiej oprécz powyzszych obszaréw podjeto takze kwestie kosztéw bezposrednio ponoszonych przez pacjenta

oraz kosztéw posrednich zwigzanych z choroba. Ponadto, wykorzystano w niej zwalidowane kwestionariusze:

®  Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire: Specific Health Problem V2.0 (WPAI:SHP)2 - Reilly Associates
(ogdInodostepny kwestionariusz);
®  The Dermatology Life Quality Index (DLQI)3 — uzyskano zgode Research and Innovation Services Cardiff University na wykorzystanie

w ramach niniejszego projektu (na podstawie zakupu licencji).

Rekrutacja pacjentéw odbywata sie za posrednictwem lekarzy prowadzacych (ekspertéw), identyfikujacych wéréd swoich pacjentéw
osoby spetniajace kryteria wigczenia do badania.

Kwestionariusze eksperckie w formie elektronicznej zostaty uzupetnione w listopadzie 2017, z kolei ankiety pacjenckie od kazdego
z ekspertéw zostaty uzupetnione i dostarczone w okresie od listopada 2017 do stycznia 2018.

Badacze oraz populacja objeta badaniem

Badanie zostato przeprowadzone wsréd czterech czotowych polskich ekspertéw z zakresu dermatologii z duzym dorobkiem naukowym
i doswiadczeniem, ktérzy lecza pacjentdw z ciezkim, przewlektym wypryskiem rak. Liczba ekspertéw wydaje sie by¢ wystarczajaca w celu
wydania jednolitej opinii. Majac na uwadze specyfike analizowanej jednostki chorobowej (SR-CHE), liczebnos¢ grupy badanej obejmuje
siedmiu pacjentéw. Tak mata liczba ankietowanych pacjentéw wynika ze $cisle okreslonych ram prowadzenia badania oraz przede wszyst-
kim z matej liczby chorych, ktérzy zgtaszaja sie do lekarza z problemem wynikajagcym z SR-CHE.

Kwestionariusz i przeplyw danych

Kwestionariusze zostaty przygotowane przy uzyciu oprogramowania Microsoft Office Word. Ankieta ekspercka zostata dostarczona
w formie elektronicznej drogg mailowa. Ankiety skierowane do pacjentéw przekazane zostaty pacjentom w formie papierowej lub elektroniczne;j.

Analiza i synteza danych

Do analizy zagadnien opartych na zewnetrznych zwalidowanych kwestionariuszach wykorzystano metody syntezy i interpretacji wyni-
kéw bezposrednio z nimi powigzane. W przypadku znacznej heterogenicznosci grup badanych, dopuszczono mozliwos¢ traktowania
roztacznie niektdrych wynikéw dla poszczegdinych podgrup pacjentéw (np. dzieci i dorosli).

Koszty zwigzane z absenteizmem zostaty oszacowane w oparciu o dane dotyczace liczby spowodowanych SR-CHE nieobecnosci w pra-
cy oraz deklarowanego poziomu wynagrodzenia. Koszty zwigzane z prezenteizmem policzono zgodnie z metodyka powigzang z kwe-
stionariuszem (WPAI:SHP). Analizowanie kosztéw bezposrednich ponoszonych przez pacjenta (niebedacych gtéwnym celem badania)
ograniczono do danych dotyczacych sredniorocznej liczby wizyt u specjalisty i ogétu srednich kosztéw zwigzanych z kazda taka wizyta.
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Rozdziat #3 Aspekt Medyczny

,Nasilenie zmian skérnych moze by¢ zroznicowane
- od postaci fagodnych po ciezkie, oporne na leczenie,
prowadzgce do zwolnien lekarskich, bezrobocia, depres,
zaburzen lekowych oraz problemoéw w funkcjonowaniu
w spoteczne), zawodowe] 1 seksualnej sferze zycia chorego!

DEFINICJA

Przewlekty wyprysk rak (CHE, z ang. chronic hand eczema) jest
przewlekta zapalng choroba skéry rak o nieinfekcyjnym
podtozu, manifestujgca sie typowymi objawami, do ktérych
naleza: rumien, naciek zapalny, ztuszczanie, obrzek, peche-
rzyki, hyperkeratoza, nadzerki i pekniecia naskdrka*23103,
Wyprysk nie jest jednolita jednostka chorobowa, ale poje-
cie to odnosi sie do zespotu cech klinicznych wspélnych dla
grupy choréb o réznej etiologii®®. Uwarunkowany jest czynni-
kami genetycznymi, srodowiskowymi (alergizujgcymi i draz-
nigcymi) oraz atopig*"'®. Przyczyny te moga wspotistniec
lub tez zmieniac sie wraz z przebiegiem choroby*'.
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Klasyfikacja wyprysku rak zgodnie z Miedzynarodowa Klasyfikacjq Choréb (kod ICD 10)

Kod ICD Jednostka chorobowa

L20 Atopowe zapalenie skéry

L23 Alergiczne kontaktowe zapalenie skory

L24 Kontaktowe zapalenie skéry z podraznienia
L25 Nieokre$lone kontaktowe zapalenie skory
L30 Inne postacie zapalenia skory

Nasilenie zmian skérnych moze by¢ zréznicowane - od postaci tagodnych po ciezkie, oporne na leczenie, prowadzace do dtugotrwatych
zwolnien lekarskich i bezrobocia*'”3, Czesto procesu chorobowego nie udaje sie ztagodzi¢, pomimo zastosowanego leczenia i dostosowa-
nia sie pacjenta do otrzymanych zalecen*'.

Podzial wyprysku ze wzgledu na nasilenie zmian skérnych*

tAGODNY - O SREDNIM NASILENIU
szybko ustepuje pod wptywem moze utrzymywal sie przez
wtasciwego leczenia {22 ccyd kilka tygodni mimo wtasciwego
dermatologicznego leczenia i wspdtpracy pacjenta
i wspdtpracy pacjenta

CIEZKI

obejmuje przypadki o duzym nasileniu zmian, z obecnoscia nacieku zapalnego, lichenifikacji
i pekniec naskdrka, zajmuje duza powierzchnie i jest oporny na leczenie

Najwieksza uwage w niniejszym raporcie poswiecono najciezszej postaci wyprysku rak — ciezkiemu przewlektemu wypryskowi rak opor-
nemu na leczenie kortykosteroidami (SR-CHE, ang. steroid refractory chronic hand eczema). Ciezki wyprysk skory rak jest zdefiniowany na pod-
stawie ogdlnej oceny lekarza (PGA, z ang. physician’s global assessment) oraz oceny jakosci zycia okre$lonej przy uzyciu dermatologicznego
wskaznika jakosci zycia (DLQI, z ang. a dermatology life quality index). Przewlekty wyprysk skory rak zostat zdefiniowany jako schorzenie do-
tyczace procesu chorobowego toczacego sie w powtokach skornych przez dtuzej niz 3 miesigce lub charakteryzuje sie wystepowaniem
przynajmniej 2 nawrotéw choroby w ciggu roku®.
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Podzial wyprysku ze wzgledu na czas trwania i nawrotowos¢*4

TRWA: TRWA:
< 3 miesigce > 3 miesigce
OSTRY | PODOSTRY NAWRACA: NAWRACA:
Nie czesciej niz raz w roku 2 lub wiecej razy w roku

Okiem instytucji zewnetrznej (Instytutu Medycyny Pracy)

Nie istnieje powszechnie stosowana definicja ciezkiego przewlektego wyprysku rak
opornego na leczenie w Polsce. Aby wyprysk rak byt uznany za oporny na leczenie

terapia bardzo silnymi kortykosteroidami stosowanymi miejscowo musi trwac 1 miesigc’.

KLASYFIKACJA

Klasyfikacja CHE stanowi duze wyzwanie dla badaczy z uwagi na naktadanie sie jednostek chorobowych i wieloczynnikowg etiologie.
Czesto stosowany jest podziat ze wzgledu na etiologig, lokalizacje i morfologie zmian*'.

Klasyfikacja przewlektego wyprysku ragk 4

®  Zpodraznienia ®  Grzbietowa powierzchnia rak ®  Dyshydrotyczny (potnicowy)
®  Alergiczny ® Dtoniowa powierzchnia rak ®  Rumien, ztuszczanie
®  Atopowy ®  Boczne powierzchnie palcéw ®  Hyperkeratotyczny z peknieciami/
®  Proteinowy wyprysk kontaktowy ®  Opuszki palcow modzelowaty
® Inne (dyshydrotyczny, ®  Przestrzenie miedzypalcowe ®  Pienigzkowaty
modzelowaty iin.) ®  Nadgarstki
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Wyprysk rak z podraznienia (kontaktowe zapalenie skéry z podraznienia, ICD) — 36%%

Najczestszy typ zapalenia skéry rgk spowodowany jest ekspozycja na egzogenne substancje draznigce, niszczace bariere naskorkowa®'.
Pierwsze objawy to zaczerwienienie skory, suchos$¢ i delikatne ztuszczanie. Po dtuzszym kontakcie z substancja draznigca pojawia sie
naciek zapalny, hyperkeratoza, pekniecia naskérka. Swiad nie jest mocno nasilony, dominuje pieczenie i przeczulica. Zmiany skérne
ograniczajg sie do miejsc kontaktu z substancjg draznigca (zalezg od czasu i intensywnosci ekspozycji) i lokalizujg sie na grzbietach rak
i palcach, eksponowanych powierzchniach przedramion, a nastepnie na powierzchni dtoni*’. Do rozwoju ICD predysponuje ekspozycja
skéry na warunki wilgotne, nadmierny kontakt z wodg i czynnikami draznigcymi (detergenty, rozpuszczalniki organiczne, mydta itp.),
a dtugo trwajace ICD moze inicjowac rozwdj wyprysku alergicznego*' 2. Przy zawodowych czynnikach draznigcych obserwuje sie poprawe
kliniczna po dtugim okresie nieobecnosci w pracy i brak poprawy po weekendzie*'.

Alergiczny kontaktowy wyprysk rak (alergiczne kontaktowe zapalenie skéry, ACD) — 16%°

Przebieg choroby jest ostrzejszy niz ICD. Objawy kliniczne - rumien, ztuszczanie, grudki, pecherzyki, saczenie, nadzerki, pojawiaja sie
w krotkim czasie po ekspozycji. W utrzymujacych sie dlugo zmianach obserwuje sie lichenifikacje, hyperkeratoze i pekniecia. Dominuja-
cym objawem jest swigd. Zmiany skérne moga rozprzestrzeniac sie poza miejsca kontaktu z czynnikiem uczulajgcym (metale np. chrom,
nikiel, kobalt, sktadniki gumy, kleje, konserwanty, barwniki, srodki zapachowe)”. Czesto obserwuje sie wykwity w miejscach odlegtych
- objawy wtdrnej alergizacji, co odréznia wyprysk alergiczny od wyprysku z podraznienia*'. W przypadku ekspozycji zawodowej obserwuje

sie zaostrzenia zwigzane z praca, poprawe weekendowg, ustgpienie zmian skérnych w czasie urlopu i nawrét przy powrocie do pracy*'.

Proteinowy wyprysk kontaktowy

Patogeneza nie jest jasna, uwaza sie, ze moze by¢ podtypem ACD lub wyprysku atopowego®:. Wystepuje najczesciej u oséb majacych
zawodowy kontakt z zywnoscia. Poczatkowo pojawia sie pokrzywka kontaktowa, po pewnym czasie rozwija sie wyprysk, ktéremu czesto
towarzyszy alergia na lateks®.

Atopowy wyprysk rak — 16%°

Stwierdzany u 0séb z wrodzong predyspozycja do wytwarzania przeciwciat IgE skierowanych przeciw alergenom srodowiskowym?’s.
Zmiany skorne lokalizujg sie na nadgarstkach, opuszkach palcéw, grzbietach rak i moga manifestowac sie lichenifikacjg na grzbietach rak
i zgieciach nadgarstkéw, ztuszczaniem opuszek palcéw, obecnoscia pecherzykéw na dtoniach i w przestrzeniach miedzypalcowych, nie-
kiedy zmianami monetowatymi na grzbietach rak. Czesto stwierdza sie wykwity w okolicach szyi, zgie¢ stawowych, grzbietéw stép. Obja-

wy kliniczne zwykle nie s zwigzane z wykonywana pracg, lecz moga by¢ zaostrzane przez czynniki draznigce®'.

Wyprysk dyshydrotyczny (wyprysk potnicowy, pompholyx) — 6%

Obecne duze dobrze napiete pecherze na powierzchniach dtoniowych i bocznych palcow rak, ktérym towarzyszy rumien i nasilony swiad.
Zmiany cechuja sie nawrotowoscig i czesto zajmuja tez podeszwy stop (nie obejmuje gruczotdw potowych). Przyczyna choroby jest nieja-
sna. Podobnie moze sie objawia¢ ACD i wyprysk atopowy?341.

Wyprysk modzelowaty (hyperkeratotyczny) — 3%

Wybitnie przewlekta i oporna na leczenie postac¢. Wystepuje czesciej u mezczyzn, gtéwnie w wieku $rednim i starszym. Typowe dla
wyprysku modzelowatego s ostro odgraniczone, spoiste, hyperkeratotyczne zmiany w centralnych czesciach rak, czesto na stopach,
z obecnoscia bolesnych gtebokich peknie¢ naskdrka. Nie stwierdza sie obecnosci pecherzykéw ani Swigdu. Zmiany skdérne moga przypo-
minac tuszczyce, ale brak jest rumienia i zmian paznokciowych typowych dla tuszczycy?. Przyczyna choroby nie jest znana (sugeruje sie
odrebng jednostke chorobowa)*'.
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Wyprysk pienigzkowaty — 2%°%

Objawia sie obecnodcia monetowatych ognisk wypryskowych na grzbietach rak. Moze by¢ odmiang ICD, ACD lub wyprysku atopowego
(czasem podtoze niewyjasnione)®. W ciezkiej postaci - obejmuje przypadki o duzym nasileniu zmian, z obecnoscig nacieku zapalnego,
lichenifikacji i pekniec¢ naskorka, zajmuje duza powierzchnie i jest oporny na leczenie®'.

Wartosci nie sumuja sie do 100%, poniewaz pozostate postacie wyprysku rak zakwalifikowano do grupy "nieokreslone/nieklasyfikowane"®.

GRUPY RYZYKA

Ryzyko zachorowalnosci na zapalenie skory jest najwyzsze wsrod:

®* PRACOWNIKOW StUZBY ZDROWIA;

®  fryzjerow;

®  piekarzy;

®  cukiernikéw;

®  pracownikdw przetworstwa zywnosci;

®  pracownikéw budowlanych;

®  zatrudnionych w przemysle metalurgicznym;

®  Slusarzy;

®  mechanikéw;

®  kucharzy;

®  glazurnikéw;

®  malarzyilakiernikow;

®  pracownikéw przemystu chemicznego;
®  personelu sprzatajacego;

®  rzeznikdw;

®  rolnikéw;

[ ] kWiaciarek35,41,55,93,96,18,11,32,66,86_

Najwyzszg zachorowalnos$¢ roczng obserwuje sie wsrdd oséb zajmujacych sie zawodowo sprzataniem (21,3%) oraz pracownikéw ochro-
ny zdrowia (15,9%). Duza grupe chorych na wyprysk rak stanowia takze gospodynie domowe, zwtaszcza zajmujace sie matymi dzie¢mi,

narazone na duzy kontakt z woda i detergentami.
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Zdaniem Ekspertow

Ze wzgledu na poziom aktywnosci zawodowej odsetek pacjentéw z SR-CHE obecnie
pracujacych szacuje sie na 61% (od 50% do 70%), w tym gtéwnie: pielegniarki i pracujacy

w ochronie zdrowia (10 - 20%), fryzjerzy i kosmetyczki (10 - 30%), pracownicy biurowi (5 -

30%), pracownicy gastronomii (10 — 20%), pielegniarki i pracujacy w ochronie zdrowia (10
- 20%), hutnicy, elektrycy i mechanicy (do 20%), budowlancy i gérnicy (10 - 15%), a takze
pracujacy przy produkcji wyrobéw chemicznych, tekstylnych i tworzyw sztucznych (10%).
Pozostate 39% to osoby niepracujace z SR-CHE: gospodynie domowe (16%), bezrobotni
(10%), emeryci i rencisci (9%), studenci i uczniowie (2,5%) oraz inni (1,3%)°.

Sredni wiek pacjentéw z CHE wynosi okoto 40-45 lat (zakres $redniego wieku z badan: 36-55 lat), w badaniach nieznacznie czesciej

uczestniczyty kobiety (Srednio okoto 60% udziatu; zakres z prac 35-96%)'12141620.25-27,31,37,38,44,45,47,49,53,65,67-69,84,94,98,99,101_

W oparciu o odnalezione dane literaturowe $redni wiek pacjentéw z SR-CHE jest zbiezny z wiekiem ogétu chorych na CHE i wynosi okoto
45 lat (SD=15 lat). Czesciej choruja kobiety (66% udziatu)?>263144,

Decydujaca jest dtugos¢ ekspozycji na wode, detergenty, srodki chemiczne i dezynfekcyjne®. Alergeny kontaktowe to drugi czynnik
odgrywajacy role w rozwoju schorzenia. U pracownikéw stuzby zdrowia stwierdza sie alergie na tiuram (sktadnik gumy), tiomersal (konser-
want szczepionek), Srodki biobojcze. W Polsce do najsilniejszych alergenéw kontaktowych zalicza sie chrom, obecny w cemencie i zywice
epoksydowe. Sa to czynniki odpowiedzialne w duzej mierze za kontaktowe zapalenie skéry u pracownikéw budowlanych?.

Zdaniem Ekspertéw
Wyniki przeprowadzonej ankiety wskazuja, ze u $Srednio 59% pacjentéw (od 30% do 75%)

ciezki przewlekty wyprysk rak, ktéry nie odpowiada na leczenie silnymi miejscowymi kor-
tykosteroidami, byt zwigzany z praca zawodowa. Czynnik wywotujacy chorobe udato sie

zidentyfikowac u srednio 54% chorych (zakres: 10 - 70%), a wyeliminowac u srednio 34%
(zakres: 10 - 60%)"°.

Wsrod najczestszych czynnikdw etiologicznych wyprysku rak eksperci wymieniaja”:

4 ) matenaty budowlane

»7
kwasy organiczne n'lkwl g czedctrodlin

czynniki alergizujace  czeste mycie rak
OdCZymulilfotograﬁczne wyrobyzqumyptzenwato% widrna alergizacja w przebiegu grzybicy
melale i ich zwiqzki dmary

czynniki endogenne
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Charakterystyka wybranych grup zawodowych, narazonych na przewlekly, oporny na leczenie
wyprysk rak

Pracownicy stuzby zdrowia

Personel pielegniarski, w szczegdlnosci o profilu zabiegowym jest szczegdlnie narazony na wystepo-
wanie zmian skérnych. Sposréd 223 badanych pielegniarek w Polsce 40,8% reagowato zmianami zapal-
nymi na skérze w kontakcie z preparatami odkazajacymi, 30,9% na przynajmniej jeden z metali, 17,9%
na przyspieszacze wulkanizacji zawarte w wyrobach gumowych i 4,9% na rézne preparaty farmakologicz-
ne*’. Pokrewne badania przeprowadzone wsréd 260 pracownikéw szpitala (gtéwnie pielegniarek) ujaw-
nity, ze u 70% badanych wystapita egzema w ciggu ostatnich 12 miesiecy (46% z nich zaobserwowato
zmiany skérne podczas samobadania). Wyprysk najczesciej dotyczyt skéry dioni (64%) i byto to zwigzane
z wykonywanga praca, gdyz jedynie u 3,5% respondentéw zmiany skérne pojawity sie przed rozpocze-
ciem pracy zawodowej. Ponadto, 75% pracownikéw z zapaleniem skéry rak zaobserwowato pogorszenie
probleméw ze skéra w zwiazku z praca, a 79% stwierdzito poprawe zmian skérnych w czasie wolnym?®.

Lekarze narazeni na choroby skory rak to przede wszystkim specjalisci zajmujacymi sie procedurami zabiegowymi (chirurdzy, ginekolo-
dzy, laryngolodzy, okulisci). U 70,3% (45 na 64) lekarzy badanych w IMP w todzi odnotowano alergiczne kontaktowe zapalenie skéry®’.

Co wiecej, w latach 1990-2000 w IMP w Polsce przebadano 79 lekarzy stomatologéw, z czego u 56 z nich (70,9%) stwierdzono ACD.
U co czwartego badanego wystepowata reakcja na akrylany (stosowane w protetyce i do wypetniania ubytkéw w préchniczych zebach)®.
Na alergiczne kontaktowe zapalenie skory rak narazeni sg tez fizjoterapeuci wskutek stosowania zawodowo preparatéw (masci, olejow,
zeli) zawierajacych czynniki uczulajace, w tym zwiazki konserwujace (izotiazolinony) oraz aromaty cynamonowe®.

Fryzjerzy

Ze wzgledu na ekspozycje na czynniki drazniace i alergizujace zawarte w preparatach do pie-
legnacji wtoséw, fryzjerzy znajduja sie w grupie stanowisk pracy, w ktérych zmiany chorobowe
o etiologii zawodowej wystepuja najczesciej. W poétnocnej Bawarii (lata 1990-1999) zapadal-
nos¢ na choroby zawodowe skéry wynosita 97,4 na 10 000 zatrudnionych fryzjeréw na rok®?3,
a w Wielkiej Brytanii — 12 na 10 000 zatrudnionych na rok®.

BAWARIA WIELKA BRYTANIA
97 na 10 000 zatrudnionych na rok 12 na 10 000 zatrudnionych na rok

N0
TEELCLLLLTDP00LLeeT  TTTIYY
TeegrTTeeLTeeeeew 0D
s, TEELLTTTLTRI900000¢

T TEETTTTTTLLDLLULULY

)
Dane z innego badania przeprowadzonego w Danii z udziatem 381 pacjentéw z chorobami skéry zatrudnionych jako fryzjerzy, wskazuja,

Ze u48,3% rozpoznano zawodowy kontaktowy wyprysk spowodowany czynnikami draznigcymi, a u 46,7% zawodowa kontaktowa alergiczna cho-
robe skéry lub spowodowana kombinacjg czynnikéw draznigcychialergicznych, natomiast u pozostatego 5%-zawodowa kontaktowa pokrzywke'.

Raport “Choroba jak na dtoni” 2018 25



Rozdziat #3 Aspekt Medyczny

Rolnicy

Wsréd rolnikéw zajeciem, ktére znacznie podwyzsza ryzyko zachorowa-
nia na kontaktowe zapalenie skéry jest hodowla zwierzat. W Finlandii
u 6,2-9,6% badanych mezczyzn i 10,2-20,2% kobiet wystepowat przynaj-
mniej jeden przypadek alergicznego wyprysku rak w ciaggu roku. Z kolei
w Niemczech odsetek oséb z objawami kontaktowego zapalenia skéry z po-
draznienia wynosit 13-90% (w zaleznosci od stanowiska). Praca zwigzana
z uprawg roslin réwniez przyczynia sie do wystapienia zapalen skory (u 6,4-
11,6% rolnikéw w Finlandii oraz u 16-30% w Niemczech)®'?2,

UPRAWA ROSLIN®"2
> 1 przypadek zapalenia skory na rok

6-30%

HODOWLA ZWIERZAT?"??
> 1 przypadek zapalenia skory na rok

6-20%

Dtugotrwata ekspozycja na alergeny (siers¢ zwierzat, pyt zboza, siana, pestycydy, zwigzki wydzielane przez rosliny uprawne) oraz dziatanie
czynnikdéw draznigcych (wilgo¢, alkaliczne srodki myjace czy srodki dezynfekujace)®? stanowi przyczyne zwiekszonej zachorowalnosci
rolnikéw na wyprysk rak.

Okiem instytucji zewnetrznej (Instytutu Medycyny Pracy)

Najczesciej identyfikowane grupy zawodowe narazone na SR-CHE to pracownicy ochrony

zdrowia, fryzjerzy, kosmetyczki, personel sprzatajacy, pracownicy przemystu metalurgicz-

nego, pracownicy budowlani’.

PATOGENEZA

U podstawy rozwoju wyprysku rak lezy uszkodzenie warstwy rogowej naskorka i dysfunkcja bariery ochronnej. Warstwa rogowa zbudo-
wana z keratynocytéw osadzonych w warstwie lipidowej zabezpiecza przed utratg wody, penetracja substancji chemicznych, alergenéw
i czynnikdw zakaznych w gtab skdry, a takze przed urazami mechanicznymi. Lipidy warstwy rogowej sa wyptukiwane przez wode, co po-

woduje wysuszenie, pekanie i tworzenie szczelin w naskérku, w wyniku czego rozwija sie reakcja zapalna'®®.
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ROZPOZNANIE

®  Wywiad - obejmujacy czas trwania choroby i nawrotowos¢, ekspozycje na alergeny i substancje draznigce w domu i w pracy, posiada-
nie dzieci (wieksza ekspozycja na mydta i detergenty), czestos¢ mycia rak, wykonywany zawdd, uzywanie okluzyjnych rekawic. Istotne

sg dane dotyczace wspotistniejacej atopii, ustepowania zmian w trakcie przerw w pracy®>%;
® Badanie kliniczne - uwzgledniajace morfologie i lokalizacje zmian skornych;

® Testy pfatkowe kontaktowe - rekomendowane sg u wszystkich chorych z wypryskiem utrzymujacym sie powyzej 3 miesiecy
lub wypryskiem nawrotowym. Stuza identyfikacji alergenéw kontaktowych, mogacych by¢ przyczyng objawoéw. Zaleca sie
wykonanie podstawowego zestawu testow, na ktéry sktadaja sie najczesciej wystepujace w otoczeniu alergeny (m.in. metale,
sktadniki gumy, substancje zapachowe, konserwanty w kosmetykach), uzupetnionego o dodatkowe substancje, na ktére pacjent
jest narazony®;

®  Testy skérne punktowe i oznaczenie poziomu specyficznych IgE w surowicy — ma ograniczong wartos¢, ale bywa pomocne
w przypadkach wyprysku proteinowego i pokrzywki kontaktowej spowodowanych kontaktem z Zzywnoscig lub proteinami
lateksu. Testy z alergenami powietrznopochodnymi nie s3 rekomendowane, jako ze brak dowodéw na zwigzek ekspozycji na nie

z wystepowaniem wyprysku?;
®  Badanie mikologiczne - przy podejrzeniu etiologii grzybiczej?;

® Biopsja skory — umozliwiajaca postawienie rozpoznania w watpliwych przypadkach, szczegdlnie wymagajacych diagnostyki

réznicowej?3%2,

EPIDEMIOLOGIA
Dane zagraniczne

Roczna chorobowos$¢ w populacji ogélnej (liczba chorych w stosunku do wszystkich mieszkarncéw) oceniana jest na ok. 10% (11,4% wsréd
kobiet i 5,5% wsrdéd mezczyzn)*'5%. Chorobowo$¢ oceniana w ciggu catego zycia osigga 15%%. Na podstawie publikacji Crane i wsp.
z 2017 roku chorobowos$¢ wyprysku rak wynosi dla 10-letniego okresu obserwacji 2,8%, przy czym u dorostych 3,4%, natomiast oceniana
w ciggu catego zycia dla 10-letniej populacji wynosi 4,2%, a jedynie u dorostych 5,2%. Dane te wskazuja, ze odsetek dorostych, ktérzy
korzystaja z opieki z powodu wyprysku rak w okresie roku wynosi 0,4% i jest dramatycznie nizszy od odsetka 10% samo-raportujgcych
HE. Jednak autorzy wskazuja, ze wspoétczynniki te moga by¢ 2-3 razy wyzsze niz oszacowano®. Zachorowalnos¢ wynosi 5,5 przypad-
kéw na 1000 oséb w ciggu roku. Wspotczynnik zachorowalnosci w Niemczech ocenia sie na 0,7 nowych przypadkéw rocznie na 1000
pracownikéw. Liczba niezgtoszonych przypadkéw prawdopodobnie wielokrotnie przewyzsza te liczbe*'. Poréwnujac zachorowalnos¢
w 2010 roku na wyprysk rak, CHE i SR-CHE wyniosta ona odpowiednio 2,7/1000 pacjento-lat,0,1/1000 pacjento-lat (95%Cl:0,87-0,108)
oraz 0,05/1000 pacjento-lat (95%Cl:0,04-0,06)%. Biorgc pod uwage pte¢ wspotczynniki wynosza: 9,6/1000 i 4/1000 odpowiednio wsrdd
kobiet i mezczyzn->.

ZACHOROWALNOSC

4.1000

mezczyzn w ciggu roku®

CHOROBOWOSC CHOROBOWOS(¢
wérdd kobiet? wéréd mezczyzn®

1% 6%

ZACHOROWALNOSC

9.,6.1000

kobiet w ciggu roku®
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Najwyzszg zachorowalnos¢ obserwuje sie u kobiet miedzy 20 a 29 rokiem zycia (11,4 przypadki/1000), w poréwnaniu do innych prze-
dziatéw wiekowych (6,3/1000 w grupie 10-19 lat i 4,8/1000 w grupie 30-65 lat)®. Wyzszg zachorowalnos¢ u kobiet mozna wyttumaczy¢
wptywem czynnikéw srodowiskowych zwigzanych z pracami domowymi i wiekszym kontaktem z najczestszym alergenem kontaktowym,
jakim jest nikiel w bizuterii i dodatkach do odziezy**?¢. Mediana wieku, w jakim wyprysk wystapit po raz pierwszy wynosi 26 lat dla kobiet

i 28 dla mezczyzn®*.

Przewlekty ciezki wyprysk stanowi 5-7% wszystkich przypadkéw wyprysku i 2-4% chorych jest opornych na leczenie miejscowe*'.
Dla przewlektego wyprysku rak i SR-CHE wspdtczynniki rozpowszechnienia wedtug najnowszych danych (Crane, 2017) wynosza
odpowiednio - za okres 10 lat: 0,107% i 0,055%, a dla rocznego okresu: 0,013% i 0,007%2. Cze$¢ pacjentéw jest zmuszona do zmiany

zawodu z powodu wyprysku rak, taka decyzje zgtaszato 8-15% badanych®.

WYPRYSK RAK
STANOWI

10%

NA LECZENIE MIEJCOWE

OPORNYCH JEST choréb skéry w populacji
(o) ogolnej
2-4%
chorych

PRZEWLEKEA | CIEZKA
POSTAC STANOWI

5-7%

wszystkich przypadkow

wyprysku rak

Dane Polskie
W POLSCE BRAK JEST DANYCH EPIDEMIOLOGICZNYCH DOTYCZACYCH WYPRYSKU RAK.
Zrédtem informacji moze by¢ jedynie Raport Instytutu Medycyny Pracy im. prof. J. Nofera w todzi, w ktérym odnotowano tylko 65 przy-

padkéw zawodowych choréb skéry w Polsce w roku 2016°°. Poréwnujac z danymi pochodzacycmi z innych krajow (Niemiec) liczba ta

najprawdopodbniej jest niedoszacowana.
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Zdaniem Ekspertéw

Wsréd wszystkich pacjentéw z przewlektym wypryskiem rak srednio 16% (od 3 - 30%)
stanowia pacjenci z ciezkim przewlektym wypryskiem rak, ktéry nie odpowiada na le-
czenie miejscowo stosowanymi silnymi kortykosteroidami. Srednia liczba pacjentéw
z SR-CHE leczonych rocznie w osrodkach lub poradniach wynosi 62 (w zakresie od 10
do 200 pacjentéw), w tym Srednio 12 pacjentéw stanowig nowo zdiagnozowani (od 5

do 30 pacjentéw)”. Sredni wiek pacjentéw z SR-CHE wynosi 49 lat (zakres od 40 do 55 lat),

przy czym choroba jest diagnozowana srednio w wieku 46 lat. Zdaniem ekspertéw 61%
pacjentéw stanowia kobiety (zakres od 50% do 70%)7°.

Choroba trwa zwykle od 3 do 7 lat, jednak od wystapienia pierwszych objawéw do po-
stawienia prawidtowej diagnozy mijaja srednio 4 lata (od roku do 8 lat). Atopowe zapa-
lenie skory jest najczesciej wskazywana wspotistniejacg chorobg atopowa (Srednio 39%
[zakres: 15 — 70%]). Innymi wskazywanymi chorobami wspéfistniejacymi wskazywanymi
przez ekspertéow byly alergiczny niezyt nosa (Srednio 15%) oraz astma (Srednio 9%).

Okiem instytucji zewnetrznej (Instytutu Medycyny Pracy)

Pacjenci z SR-CHE nie sg widoczni w systemie opieki zdrowotnej. Nie jest znane rozpo-
wszechnienie choroby w Polsce (brak wiarygodnych danych statystycznych odnosnie

czestosci wystepowania SR-CHE w populacji pracujacych w Polsce), a rejestrowane sa tyl-

ko przypadki wyprysku o etiologii zawodowej niezaleznie od ciezkosci choroby. Aktualnie
prowadzone statystyki nie odzwierciedlaja realnej skali problemu?.

LECZENIE

W 2015 r. po raz pierwszy opracowano zalecenia dotyczace postepowania w wyprysku rak przez grupe robocza przy European Society
of Contact Dermatitis (ESCD)*.

W oparciu o wytyczne ESCD zaleca sie:
Dziatania profilaktyczne:

prewencja pierwotna - dziatania stuzace zmniejszeniu zapalnosci na wyprysk rak;

prewencja wtérna - stosowana u os6b z objawami wyprysku, edukacja pacjentéw dotyczaca stosowania odpowiednich
srodkdw ochrony skéry (rekawiczki ochronne, emolienty), zwiekszenie Swiadomosci o stanie skory. Wytyczne zaleca-
ja podjecie wczesnego i odpowiedniego leczenia w przypadku ostrego wyprysku, celem zapobiegania przejsciu choro-
by w posta¢ przewlekla. Podstawag dziatania jest zmiana stylu zycia, polegajaca na unikaniu zidentyfikowanych czynni-
kow alergizujacych lub draznigcych, ochronie rak, ograniczeniu kontaktu z woda i unikaniu czynnikdw mechanicznych®.
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Zalecenia dla pacjentow obejmuja:

®  uzywanie rekawiczek ochronnych przy pracy w kontakcie z woda;

®  rekawiczki powinny by¢ nienaruszone, czyste i suche wewnatrz oraz stosowane przez mozliwie krétki czas;

®  jedlikonieczne jest uzycie rekawiczek powyzej 10 minut, nalezy zastosowac rekawiczki z wysciotka bawetniang;

®  mycie rak w letniej wodzie, osuszenie bezposrednio po umyciu;

®  jeslinie sg obecne widoczne zabrudzenia, mycie rak mydtem powinno by¢ zastagpione dezynfekcjg alkoholowsg;

®  nie nalezy nosic pierscionkdw i obraczek;

®  stosowanie emolientéw wielokrotne w ciggu dnia, o Izejszej konsystencji w czasie pracy i bardziej ttustych na noc, naktadanie ich na cate rece;

®  uzywanie rekawic ochronnych w zimie®.

Lecze n ie23,35,39,81,87

Leki antyhistaminowe

Azatiopryna

Cyklosporyna \\ //7

Inhibitory kalcyneuryny — o

Kortykosteroidy ~, \\

Alitretynoina // \

Metotreksat /

Acytretyna Fototerapia Emolienty

Emolienty

Na kazdym etapie choroby rekomenduje sie stosowanie emolientéw, ktére pomagajg zrekonstruowac uszkodzong bariere naskérkowa.
W ostrym wyprysku z obecnoscig pecherzykdw i saczenia stosuje sie kremy i lotiony, w przewlektym wieksza skutecznos¢ wykazujg masci,
ktore dodatkowo majg mniejszg ilos¢ potencjalnie draznigcych konserwantéw i emulsyfikatorow?. W przewlektym wyprysku, zwlaszcza
z komponenta hyperkeratozy, pomocne sa takze preparaty zawierajgce substancje keratolityczne: kwas salicylowy i mocznik. Kwas sa-
licylowy jest stosowany w stezeniach do 20%, a mocznik 5-10%. Pozwalaja one na zmiekczenie i redukcje warstwy rogowej, utrzymuja
nawilzenie i poprawiaja penetracje lekéw do naskoérka®'.

Kortykosteroidy

Kortykosteroidy miejscowe sg lekami stosowanymi w pierwszej linii leczenia wyprysku rak. Wykazuja one duza skutecznos, ale sa reko-
mendowane w terapii krotkiej, z uwagi na wiasciwosci hamujace odbudowe warstwy rogowej i powodujace atrofie skdry. Terapia powyzej
6 tygodni powinna by¢ prowadzona tylko w razie zdecydowanej koniecznosci i pod $cistg kontrolg lekarska. Zalecana jest terapia przery-
wana silnymi lub bardzo silnymi kortykosteroidami*. Dziatania niepozadane przewlektego leczenia kortykosteroidami to gtéwnie atrofia
skory, tachyfilaksja i efekty zwigzane z wchfanianiem ich do krwiobiegu, w tym supresja nadnerczy. Rzadkim powiktaniem jest alergia
kontaktowa na kortykosteroidy, ktorg nalezy rozwazyc¢ w razie braku odpowiedzi na leczenie®=°.

Inhibitory kalcyneuryny
Inhibitory kalcyneuryny (takrolimus i pimekrolimus) stanowia alternatywna metode leczenia miejscowego u 0séb z wypryskiem rak,

wymagajacych leczenia przewlektego. Wykazuja one jednak stabsze dziatanie od kortykosteroidéw. Sita dziatania takrolimusu
jest porownywalna do mometazonu, natomiast pimekrolimusu do stabych kortykosteroidéw. Nalezy pamieta¢, ze leki te sg zare-
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jestrowane do leczenia atopowego zapalenia skéry, zatem z wyjatkiem pacjentéw, u ktérych wyprysk ragk ma podtoze atopowe,
jest to wskazanie pozarejestracyjne®.

Fototerapia

U dorostych pacjentéw z przewlektym wypryskiem rgk opornym na leki stosowane w pierwszej linii leczenia sugerowana jest fototerapia
UVB lub PUVA. Naswietlania prowadzone sa zwykle 3 razy w tygodniu i $rednia ich liczba wynosi okoto 30. Wiaze sie to z koniecznoscia
dobrej wspotpracy z pacjentem, duzego zaangazowania z jego strony i dyspozycyjnosci'®.

Acytretyna

Istnieja ograniczone dane odno$nie skutecznosci acytretyny w tym schorzeniu. Wg. wytycznych moze by¢ rozwazona jako Il linia terapii
w leczeniu chorych z hyperkeratotyczng postacia wyprysku. Jest preparatem teratogennym i konieczne jest zapobieganie cigzy
przez okres 2-3 lat po zakonczeniu leczenia®?. Brak rejestracji leku w leczeniu wyprysku rak*.

Alitretynoina

Jedyny lek z grupy retynoidéw zarejestrowany do leczenia ciezkiego przewlektego wyprysku rak u oséb dorostych, ktérzy nie odpowiadaja
na leczenie silnymi miejscowymi kortykosteroidami. Rekomendowana przez ESCD jako Il linia leczenia po miejscowych kortykostero-
idach®. Skutecznos¢ i bezpieczenstwo alitretynoiny zostaty potwierdzone w wieloosrodkowych badaniach RCT®. Leczenie prowadszi sie
przez 12 - 24 tygodni. Jesli po 3 miesigcach leczenia wyprysk ma nadal ciezka posta¢, lek nalezy odstawi¢. W razie nawrotu choroby mozna
podjac¢ kolejne cykle leczenia. Dziatania niepozadane: teratogennos¢, zwiekszona aktywnos¢ aminotransferaz, hypercholesterolemia, hy-
pertriglicerydemia, sucho$¢ skory. Konieczne jest zapobieganie cigzy przez miesigc po zakonczeniu leczenia?'.

Doustne kortykosteroidy

Moga by¢ wykorzystane jedynie do krotkiego leczenia zaostrzen wyprysku, maksymalnie przez 3 tygodnie, z uwagi na ryzyko ogélnoustro-
jowych dziatai niepozadanych?®*#'.

Cyklosporyna

Cyklosporyna jest lekiem immunosupresyjnym, wptywajacym na limfocyty. Bywa stosowana u pacjentéw, ktérzy nie odpowiedzieli
na inne metody leczenia. Wedtug literatury obserwowano skutecznos¢ leku po 6-8 tygodniach leczenia u 55% pacjentéw z wypryskiem
na podtozu atopii. Lek nalezy odstawi¢ w razie braku poprawy po 8 tygodniach terapii. Leczenie cyklosporyna zwigzane jest z ryzykiem nefro-
toksycznosci, nowotworzenia, zakazen i nadcisnienia®*“'. Zgodnie z wytycznymi ESCD to lek, ktéry mozna rozwazyc¢ jako trzecig linie terapii®.

Azatiopryna

Azatiopryna jest antymetabolitem, hamuje synteze kwaséw nukleinowych. Z uwagi na dziatanie immunosupresyjne, potencjalnie mu-
tagenne oraz teratogenne jej stosowanie w wyprysku rak jest ograniczone i ewentualnie do rozwazenia jako Il linia terapii. Moze by¢
pomocna u 0s6b z wypryskiem atopowym i potnicowym. Leczeni pacjenci wymagaja regularnego monitorowania morfologii (ryzyko
mielosupresji). Oznaczenie poziomu metylotransferazy tiopurynowej pozwala na dobranie odpowiedniej dawki®.

Metotreksat

Jest antymetabolitem, antagonistg kwasu foliowego. Obserwowano poprawe kliniczna po niskich dawkach leku. Zastosowanie leku ogra-

niczaja dziatania niepozadane: uszkodzenie i marsko$¢ watroby, mielosupresja, zwtdknienie ptuc, teratogennos¢, podatnosc na zakazenia.

Zgodnie z zaleceniami do rozwazenia jako terapia Il linii®>.
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Leki antyhistaminowe

Leki antyhistaminowe moga ztagodzi¢ $wiad u 0séb z wypryskiem o podtozu alergicznym, ale brak jest dowodéw na ich korzystny wptyw

na przebieg choroby3>#',
Inne leki miejscowe

® Dziegcie o dziataniu przeciwzapalnym, przeciwswiagdowym, antyproliferacyjnym sa niekiedy stosowane w leczeniu wyprysku
podostrego i przewlektego*';

®  Preparaty przeciwbakteryjne w leczeniu nadkazen, tj. kliochinol, chlorheksydyna, jodopowidon, zwiazki srebra, miejscowe antybiotyki 47830573864,

CZESTOSC STOSOWANIA POSZCZEGOLNYCH OPCJI TERAPEUTYCZNYCH WSROD PACJENTOW Z WYPRYSKIEM RAK NA PODSTAWIE
PRZEPROWADZONEGO PRZEGLADU CELOWANEGO LITERATURY

Opierajac sie na kilku pozycjach doktadnie raportujacych rodzaje terapii stosowanych u pacjentéw z wypryskiem rak (m.in. Apfelba-
cher 2011-2014%*°, Augustin 2010-20117%, Diepgen 2013%3¢ oraz Landeck 2012%), oszacowano srednie odsetki pacjentéw leczonych

danymi schematami:

®  leczenie miejscowe kortykosteroidami — okoto 84% pacjentéw stosuje kortykosteroidy, jednak bazujac na catym przegladzie
mozna stwierdzi¢, ze praktycznie wszyscy pacjenci (100%) otrzymujg na pewnym etapie terapii kortykosteroidy do stosowania

miejscowego’5#3831303847,64,
®  leczenie miejscowe + leczenie promieniowaniem UV — ponad 25% pacjentow?"754383847;
®  leczenie miejscowe + leczenie systemowe — prawie 19% chorych?’ 75438303847,

®  leczenie miejscowe + opieka szpitalna — ponad 13% pacjentow>7"7538,

Wiekszos$¢ pacjentéw z SR-CHE stosowato co najmniej jeden kortykosteroid miejscowy, w szczegélnosci bardzo silne miejscowe kortyko-
steroidy. Dodatkowo w leczeniu CHE stosowano: leki przeciwhistaminowe, kortykosteroidy ogdélnoustrojowe oraz antybiotyki 3457830373864,

84% 25% 13%

. B

Leczenie miejscowe Leczenie miejscowe Leczenie miejscowe Leczenie miejscowe
kortykosteroidami i i i
promieniowanie UV leczenie systemowe opieka szpitalna
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Zdaniem Ekspertéow

Najwiekszy odsetek pacjentédw z najciezsza postaciag wyprysku rak (SR-CHE) stosuje lecze-
nie systemowe 67% (zakres: 50 — 80%) oraz miejscowo stosowane leki immunomodulacyj-

ne 64% (zakres: 50 — 75%). Srednio 36% pacjentéw z omawianym problemem zdrowotnym

jest naswietlanych promieniami UV (zakres od 10% do 50%), a 25% stosuje inne terapie.
Wypowiedzi wskazuja, ze srednio 19% pacjentéw z SR-CHE jest objetych opieka szpitalng
(maksymalnie do 40%)°.

Eksperci wskazuja, ze | linia leczenia czy tez leczenie poczatkowe zwykle trwa od miesia-
ca do 3 miesiecy (Srednio 2,5 miesigca) i obejmuje nastepujace terapie: miejscowe GKS
lub GKS miejscowe w potaczeniu z kwasem salicylowym, mocznikiem 20-30%
i witaming D3 oraz inhibitorami kalcyneuryny podawanymi 1-2 razy/dzien przez 4-12 ty-
godni lub na zmiane z GKS (4 ankietowanych), lokalna terapie PUVA (2 ankietowanych),
emolienty stosowane kilka razy dziennie przez kilka miesiecy (3 ankietowanych), inhibi-
tory kalcyneuryny podawane 1-3 razy/tydzien przez 3-4 miesigce (3 ankietowanych)”.

[ LINIA LECZENIA TRWA SREDNIO 2,5 MIESIACA”

412 KILKA 3-4
TYGODNI MIESIECY MIESIACE

b KILKA RAZY lub TERAPIA _ | |_| N | A

1-2 RAZY lub KILKA RAZY

DZIENNIE DZIENNIE W TYGODNIU PUVA LECZENIA
Silne GSK miejscowe lub GKS Emolienty Inhibitory kalcyneuryny

miejscowe +

Kwas salicylowy + Mocznik
20-30% + Wit. D3 + Inhibitory
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Natomiast zaréwno Il jak i kolejne linie leczenia trwaja od 3 do 6 miesiecy kazda. W ramach
leczenia Il linii pacjent zgodnie z praktyka zwykle podejmuje terapie: systemowa preparata-
mi acytretyny (retinoidy) w dawce 10-35 mg/d przez 3-6 miesiecy pomimo braku rejestracji
w leczeniu CHE* lub RePUVA (3 razy/tydzien w czasie do 3 miesiecy) + terapia miejscowa
GKS/inhibitory kalcyneuryny (3 ankietowanych), cyklosopyna A, poczatkowo w dawce 100-
150 mg/d stosowang od 3 do 12 miesiecy, metotreksatem w dawce 10-20 mg/tydzien sto-
sowanym od 4 do 12 miesiecy, takrolimusem miejscowo stosowanym od 1 do 12 miesiecy.

Wsrdd stosowanego leczenia kolejnej linii lekarze wymieniali: metotreksat z lub bez terapii

miejscowej w dawce 10-15 mg/tydzien w terapii 3-6 miesiecznej, azatiopryne w dawce 50-
150 mg/d przez 3-6 miesiecy, mykofenolan mofetylu, cyklosporyne A, acytretyne i PUVA”.

Ankietowani lekarze jednogtosnie wskazuja, Ze pacjenci korzystaja w ramach leczenia, na ktére
sktada sie srednio 9 wizyt rocznie (od 5 do 24), z poradni dermatologicznej, alergologicznej
i POZ. Ponadto 75% lekarzy wskazuje jeszcze na wizyty w poradni medycyny pracy, a 25%
na inne poradnie. Srednio wizyta czy konsultacja specjalistyczna trwa od 15 do 45 minut™.

Okiem instytucji zewnetrznej (Instytutu Medycyny Pracy)

Dla oséb z SR-CHE instytucja zewnetrzna zaleca wiasciwa diagnostyke przyczyn wy-
prysku, ograniczenie kontaktu z alergenem, Srodki ochrony osobistej oraz zmiane
sposobu pracy, a nawet zmiane zawodu. Zwykle chorym z SR-CHE z przyczyn zawo-

dowych wydaje sie zaswiadczenia o niezdolnosci do pracy, jednak brak jest wiarygod-

nych danych statystycznych, aby méc oszacowac czestos¢ wydawanych zaswiadczen”.
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Podsumowanie aspektu medycznego

W Polsce wyprysk rak stanowi wcigz niedostrzegany, ale wazny i ztozony problem me-
dyczny czesto przybierajacy postac¢ przewlekta i obejmujacy przede wszystkim osoby za-
wodowo narazone na czynniki drazniace i alergizujace.

W wyniku przegladu literatury naukowej nie odnaleziono wspoétczynnikéw zapadalno-
sci (zachorowalnosci), chorobowosci (rozpowszechnienia) ani umieralnosci odnoszacych
sie bezposrednio do zdefiniowanej polskiej populacji docelowej — dorostych chorych
z ciezkim przewlekltym wypryskiem rak, ktéry nie odpowiada na leczenie silnymi korty-
kosteroidami do stosowania miejscowego. Dane pochodzace z innych krajéw (2009 rok)
pokazuja, ze przewlekly ciezki wyprysk (ang. severe chronic hand eczema, sSCHE) stanowi 5-7%
wszystkich przypadkow wyprysku rak (ang. hand eczema, HE) i 2-4% pacjentéw z HE jest
opornych na leczenie miejscowe*'. W oparciu o dane epidemiologiczne pochodzace z pu-
blikacji z roku 20172 szacuje sig, ze w Polsce zyje okoto 2 490 os6b dorostych z SR-CHE.

Najwyzszg zachorowalnos¢ roczna obserwuje sie wsréd pracownikéw ochrony zdrowia
(15,9%). Duzg grupe chorych na wyprysk rak stanowia takze gospodynie domowe, zwtasz-
cza zajmujace sie matymi dzie¢mi, narazone na czesty kontakt z wodg i detergentami oraz
osoby zawodowo zajmujace sie sprzataniem®. Osobami, ktére réwniez narazone sg na

zwiekszone ryzyko wystapienia choroby sa rolnicy, kucharze oraz fryzjerzy3>41593961811,326686_

Diagnostyka HE opiera sie gtéwnie na doktadnie zebranym wywiadze, badaniu klinicz-
nym i testach ptatkowych?2°. Przewlekly wyprysk rak to nie tylko alergiczne zapalenie

skory, ale tez kontaktowe zapalenie skéry z podraznienia lub wyprysk o charakterze endo-

gennym. Zeby to zréznicowaé, nalezy wykonac¢ testy ptatkowe, a czasami trzeba pobra¢

wycinek do badania histopatologicznego i ostatecznie wskazac przyczyne tych zmian wy-
prysku. Bez ustalenia czynnika etiologicznego bardzo trudno jest skutecznie prowadzi¢
terapie i zapobiega¢ nawrotom zmian skérnych. Brak wtasciwej diagnozy lub jej znaczne
opdznienie prowadzi do ograniczenia skutecznosci terapii. W Polsce ze srodkéw publicz-
nych nie jest refundowana petna diagnostyka wyprysku kontaktowego. Obecnie refunda-
¢ji podlega jedynie krétka seria dziesieciu alergenéw w testach ptatkowych, ktéra nie jest
wystarczajaca do prawidtowego rozpoznania czynnika etiologicznego przyczyniajacego

sie do wystapienia zmian skornych?3.

W Polsce obecnie brak jest petnego dostepu do zgodnego z rekomendacjami ESCD lecze-
nia SR-CHE, podczas gdy w wielu krajach europejskich (np. Niemczech i w Wielkiej Bryta-
nii) takie terapie sa dostepne dla pacjentéw z SR-CHE juz od okoto dekady. Niezaspoko-
jong potrzebg jest wiec udostepnienie w Polsce w ramach publicznej opieki zdrowotnej
skutecznej i o akceptowalnym profilu bezpieczenstwa terapii wyprysku rak opornego na
miejscowo stosowane kortykosteroidy, ktéra cechowataby preferowana przez pacjenta
droga podania (przektadajaca sie na lepsze stosowanie sie do zalecen). Wyniki przepro-
wadzonego badania wsréd polskich ekspertéw wskazuja, ze w Polsce standardem lecze-
nia SR-CHE pozostaja silne miejscowe steroidy i leki immunosupresyjne, ktére sa refundo-

wane, ale stosowane poza zarejestrowanymi wskazaniami3>417579,
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Zgodnie z wytycznymi ESCD 2015, podstawe postepowania u chorych z wypry-
skiem rak stanowig dziatania stuzace zmniejszeniu zapadalnosci na wyprysk rak oraz
niedopuszczenie by ostra posta¢ choroby przybrata posta¢ przewlekta. Prewencja
wtérna obejmuje: edukacje pacjentéw dotyczaca stosowania odpowiednich $rod-
kéw ochrony skéry (rekawiczki ochronne, emolienty) oraz zwiekszanie Swiadomo-

$ci o stanie skory. Wytyczne zalecaja réwniez podjecie wczesnego i odpowiedniego

leczenia w przypadku ostrego wyprysku, celem zapobiegania przejsciu choroby

w postac przewlekta. Podstawa dziatania jest zmiana stylu zycia, polegajaca na uni-
kaniu zidentyfikowanych czynnikéw alergizujacych lub drazniacych, ochronie rak,
ograniczeniu kontaktu z wodg i unikaniu czynnikéw mechanicznych.
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,Jak sie nie trzeba bra¢ do leczenia gtowy bez
wzgledu na cate ciato, tak 1 clata nie ma co
probowac leczy¢, zapominajgc o duszy.!

-Platon

Wspétczesna medycyna coraz czesciej spoglada na cztowieka,
nie tylko jako na pacjenta z jego fizycznymi dolegliwosciami,
a jako na catosciowy organizm, w ktérym procesy psycho-
logiczne generuja reakcje fizjologiczne, a doznania cielesne
maja swoje odbicie w emocjach. Takie holistyczne spojrzenie
kaze nam zadac sobie pytanie o psychologiczng perspektywe
funkcjonowania pacjentéw z ciezkim opornym na leczenie
kortykosteroidami wypryskiem rak.

Jak ich dolegliwo$¢ wptywa na realizacje codziennych zadan
zaréwno tych zawodowych jak i osobistych? Jak radza so-
bie z trudnosciami wynikajacymi z choroby? Jak zmieniaja
sie ich relacje z rodzing i znajomymi? Co choroba niesie
dla ich jakosci zycia, obrazu siebie, poczucia wiasnej wartosci?

Z pomoca W znalezieniu odpowiedzi na te i inne pytania przy-
chodzi psychodermatologia, ktéra zajmuje sie wspotwyste-
powaniem objawéw psychopatologicznych badz dysfunkgji
psychologicznych, z okreslonymi objawami skérnymi lub cho-
robami dermatologicznymi. Co wazne, zwiazek ten jest dwu-

kierunkowy i wzajemnie zalezny. Z jednej strony zmiany skor-

ne wywotuja u pacjenta dyskomfort i problemy emocjonalne,
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z drugiej za$ stany emocjonalne moga wywotywac wysiew lub nasilenie zmian juz istniejacych. Zaleznosci te potwierdzajg sie w naukach
podstawowych biochemii i biologii molekularnej®. Niechaj dodatkowym argumentem dla wspdlnego rozpatrywania choréb dermatolo-
gicznych i psychicznego funkcjonowania cztowieka bedzie fakt, ze skéra i uktad nerwowy maja jeden wspdlny mianownik. Jest nim w zyciu
ptodowym ektoderma, czyli listek zarodkowy, z ktérego oba te uktady powstaja®'.

Pacjenci cierpigcy na wyprysk rak doswiadczaja - poza fizycznym bélem i nieznosnym
Swigdem wielu napie¢ psychicznych takich jak: poczucie wstydu i bycia stygmaty-
zowanym, izolacji spotecznej, trudnosci w budowaniu relacji z innymi. To za$ - jako
stan dtugotrwatego stresu moze prowadzi¢ do depresji, zaburzen lekowych, niskiej
samooceny, ktore skutkujg problemami w funkcjonowaniu w wielu sferach: spotecz-

nej, zawodowej i seksualnej*'.

Wyprysk rak. Czy to w ogéle jest wazny temat?

Z psychologicznego punktu widzenia dfonie sg integralng czescia naszego nie
tylko zawodowego, ale réwniez spotecznego zycia. Poza ich wartoscig estetyczng
s ,narzedziem” komunikacji niewerbalnej. Chora skéra dtoni oznacza niewatpliwie
spadek wydajnosci - tej zawodowej i tej odnoszacej sie do codziennych domowych
czynnosci. Trzeba réwniez pamieta¢ o konsekwencjach, ktére dotykaja cztowieka

w jego psychospotecznym funkcjonowaniu i negatywnie wptywaja na jakos¢ zycia2.

Ludzie cierpigcy na wyprysk rak sa reprezentantami waskich specjalizacji zawodowych, co oznacza, ze w sytuacji wystapienia choroby
ich kariera a czasem nawet dalsze zatrudnienie, stoi pod znakiem zapytania. To, w naturalny sposéb, stawia ich przed wyzwaniem
zwigzanym z poradzeniem sobie ze zmiang w zyciu. Fakt ten natomiast uruchamia petle zmiany®, ktérej poszczegdlne etapy wigza sie
z przezywaniem okreslonych emocji i pojawianiem sie konkretnych mysli oraz zachowan®'.

POSTAWY PACJENTOW WOBEC CHOROBY

W momencie pojawienia sie choroby nastepuje faza zaprzeczania, w ktérej pacjent nie akceptuje diagnozy i tego, ze jego zycie, zwyczaje,
codzienne aktywnosci musza ulec zmianie. Obserwowalnymi przejawami trwania w tej fazie beda miedzy innymi: niedoktadne stosowa-
nia sie pacjenta do zalecen lekarza, niewfasciwe stosowanie przepisanych lekéw oraz ignorowanie pojawiajacych sie zaostrzen choroby.
Na tym etapie pacjent nie dopuszcza do siebie mysli o tym, Ze jest chory. W sferze emocjonalnej za wszelka cene stara sie utrzymac spokoj

i odroczy¢ moment uznania siebie za chorego®.

Gdy objawy nasilaja sie, a brak stosowania sie do zalecen lekarza powoduje rozwdj choroby
i wzmozenie cierpienia pacjenta, trudno juz zaprzecza¢. Pojawia sie zatem faza oporu.
Dominujaca w niej emocja jest zto$¢. Bywa ona kierowana do lekarza. Przejawia sie
w pretensjach pacjenta dotyczacych btednej, p6znej, niedoktadnej, niedoskonatej, innej
od oczekiwan pacjenta diagnozy i terapii. Moga pojawiac sie mysli zwigzane ze ztoscia
na caty system opieki medycznej, ktéry zdaniem pacjenta utrudnia lub nawet uniemozliwia
mu skuteczne leczenie. To wtasnie w tej fazie rowniez wystepuje poczucie krzywdy zwia-
zane z wystgpieniem choroby, a manifestuje sie w pytaniach ,Dlaczego to mnie spotkato?”,
,Co ztego zrobitam/em w zyciu, ze teraz tak cierpie?!”. Nalezy w tym miejscu zaznaczyc,
Ze u pacjentéw cierpigcych na ciezki, oporny na leczenie kortykosteroidami wyprysk rak,

choroba wymusza niejednokrotnie gteboka zmiane zachowan i zwyczajéw. Badania prze-

prowadzone na szeroka skale w Szwecji pokazuja, ze 37% pacjentéw zmuszonych byto
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skorzystac ze zwolnienia lekarskiego, a 15% stracito swoja dotychczasowa prace lub musiato z niej zrezygnowac®. Dla niektérych oznacza
to réwniez zmiane zawodu. Dla oséb w takiej sytuacji, nie jest to zatem tylko choroba, ktéra nastrecza trudnosci w codziennym funkcjo-
nowaniu, ale poczatek catkiem nowej, petnej wyzwan, trudnosci i niepokojéw drogi. W naturalny sposéb sytuacja taka generuje poczucie
zagrozenia, niepewnosci, obaw o przysztos¢ swoja i rodziny. Tym samym sita emocji doswiadczanych w fazie oporu, moze by¢ ogromna.
Poczucie krzywdy, lek, strach, ztos¢, uczucie zalu, beda zatem dominujacymi doswiadczeniami psychicznymi na tym etapie®.

Pacjent, ktéry otrzyma wtasciwe wsparcie ze strony lekarza prowadzacego i dzieki poprawie stanu swojego zdrowia nabierze przekonania,
ze moze kontrolowac swoja chorobe, a tym samym mie¢ wptyw na jakos¢ swojego zycia, przechodzi w procesie zmiany do fazy ekspery-
mentowania. W emocjach pojawia sie wiekszy spokdj, ktéry pozwala skorzysta¢ z mechanizmoéw adaptacyjnych. Wyksztatcane sa nowe
przyzwyczajenia, nowe adekwatne do sytuacji pacjenta schematy dziatania. | w tym miejscu wazne zastrzezenie. Faza eksperymentowania
moze by¢ powazne odroczona w przypadku choréb, ktére tak jak wyprysk rak, maja zte rokowania rozumiane jako chroniczna i nawracaja-
ca dolegliwos¢'. Wynika to z faktu, ze poprawa w stanie zdrowia i jakosci zycia u tych pacjentow nie nastepuje, badz pojawia sie na krétko.
Ponadto cierpienie fizyczne koncentruje mysli i dziatania pacjenta wokét negatywnych emocji®®. Zanurzenie w permanentnym napieciu
psychicznym wynikajgcym z choroby o charakterze przewleklym, ktérej przebieg utrudnia codzienne funkcjonowanie moze powodowac
depresje z myslami samobojczymie’.

Kolejng faza petli zmiany jest zaangazowanie, rozumiane jako akceptacja nowego stanu rzeczy. W przypadku choroby bedziemy méwi¢
tutaj o petnym dostosowaniu sie pacjenta do nowych warunkéw zycia, skutkujagcym brakiem negatywnej postawy wobec swojej choroby
i pogodzenie sie z nia. Jak zostanie wykazane w dalszej czesci tego materiatu, wiekszo$¢ pacjentéw nie dochodzi w procesie oswajania
choroby do tego etapu. Wiekszo$¢ z nich pozostaje z poczuciem zalu, wstydu, z przymusem zakrywania dtoni zajetych wypryskiem oraz
przekonaniem, ze choroba negatywnie wptywa na ich nastrdj, sposob funkcjonowania i relacje spoteczne®. Warto w tym miejscu rowniez
zaznaczy¢, ze kobiety chorujace na wyprysk rak doswiadczaja silniejszego leku zwigzanego z chorobg niz mezczyzni. To natomiast moze
miec bezposrednie przetozenie na obnizong zdolnos¢ radzenia sobie z chorobg™.

PSYCHOLOGICZNE KONSEKWENCJE WYPRYSKU RAK

Wyprysk rak wptywa na psychologiczny dobrostan cztowieka z dwéch powoddw. Po pierwsze sama choroba, ktérej towarzysza: nieznosne
swedzenie, pieczenie, bdl, pekniecia skéry - jest zrédtem permanentnego, nie poddajacego sie terapii cierpienia. Po drugie, jak kazda
choroba o charakterze ciezkim i przewleklym wptywa na codzienne funkcjonowanie pacjentéw. Wymusza gwattowne i trudne zmiany
w zyciu: zaczynajac od przeorganizowania sfery domowej, rodzinnej, az po utrate pracy i konieczno$¢ przekwalifikowania sie zawodo-
wego. Co wiecej wyklucza cztowieka z wielu waznych dla niego tak osobiscie jak i spotecznie czynnosci. Eliminuje cztowieka z opieki
nad dzie¢mi, zakupdéw, czynnosci domowych, a czasem nawet samoobstugowych. Nalezy réwniez pamieta¢, ze ciezki wyprysk rak,
to takze problemy ze snem. A jego zaburzenia rzutuja na sprawnos$¢ funkcjonowania cztowieka w kazdej sferze jego zycia. Ciezki wyprysk rak

to szpecgca zmiana w wygladzie ciata skutkujgca poczuciem niskiej wartosci¢'.

To zas czesto przektada sie na powstawanie lekéw spotecznych, obawy przez osmieszeniem czy odrzuceniem przez innych. W efekcie
wszystko to prowadzi do poczucia izolacji, samotnosci, obnizenia jakosci zycia a czesto nawet depresji oraz mysli i préb samobdjczych®'.
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Wystarczy zatem odrobina empatii, by zrozumie¢ site i zakres psychologicznych konsekwencji wyprysku rak.

Jednym z czesciej cytowanych w literaturze badan dotyczacych tematu wptywu wyprysku rak na zycie pacjentéw jest to, przeprowadzone
na probie 123> mieszkarcow Gothenburga (Szwecja). Proszono respondentéw o okreslenie w jakim stopniu wystepujacy u nich wyprysk

rak wptywa na:

®  konieczno$¢ dokonania zmian w zyciu zawodowym;
®  sposéb spedzania wolnego czasu;

®  wykonywanie czynnosci codziennych;

®  realizowanie posiadanego hobby;

®  jakos$¢ snu;

®  nastréj;

®  unikanie kontaktéw spotecznych i towarzyskich;

®  spostrzeganie, ze inni ludzie zachowuja dystans wobec badanych®.

Ponad 80% respondentéw (gtéwnie kobiet) zadeklarowato, ze ich sytuacja zdrowotna zwigzana z wypryskiem rak powoduje emocjonalne
i spoteczne zawirowania. Okoto potowy badanych ocenito wyprysk rak jako chorobe, ktéra uposledza ich funkcjonowanie w aktywno-
$ciach zwigzanych zaréwno z pracg zawodowg jak i wypoczynkiem. 1/3 pacjentéw musiata zmieni¢ swoje codzienne nawyki zwigzane
z zyciem domowym i rodzinnym. Podobna liczba oséb doswiadczata zaburzen nastroju, trudnosci ze snem oraz twierdzita, ze wyprysk rak

powoduje unikanie kontaktéw spotecznych i uczucie bycia trzymanym przez innych ludzi na dystans®.

Podobne wyniki ujawnity badania przeprowadzone na prébie 1023 chorych, ktérzy wypehili ankiete on-line dostepna na angielskim
portalu dedykowanym pacjentom cierpigcym na wyprysk rak. Odpowiedzi pacjentéw prezentuja sie nastepujaco

i

7 4 0/ ,Choroba wptywa na obchodzenie sie z przedmiotami, dotykanie ich
0) (np.: podczas zakupdw), a takze kontakt fizyczny ludzmi (np.: podanie reki)."

tedeeedde  dedd

lo) ,Odczuwam skutki choroby w sferze 0 Doswiadczam wstydu i poczucia zazenowania
74% 89%

aktywnosci zawodowej/studiow” w zwigzku ze swoja chorobg”

Niestety badania potwierdzity silny wptyw wyprysku rak na emocjonalne funkcjonowanie pacjentéw. Zdecydowana wiekszo$¢ badanych

twierdzi, ze:

7 9 O/ ,Choroba ma negatywny
o) wplyw na mdj nastrdj."

42



Rozdziat #4 Aspekt psychologiczny ze szczegélnym uwzglednieniem jakosci zycia

Idac dalej warto zainteresowac sie tym, jak ciezki wyprysk rak odbija sie na kontakcie chorych z innymi ludZzmi, wliczajac w to najblizszych?.
Az 81% badanych zadeklarowato, ze doswiadcza konsekwencji choroby polegajacej na obnizonej gotowosci do fizycznego kontaktu
z innymi (np.: podanie reki na powitanie), zas blisko 1/3 uwaza, ze wyprysk rgk wptywa na fizyczny wymiar ich relacji z partnerem.
Tyle samo os6b uznato, ze choroba powoduje napiecia i nieporozumienia w relacji z partnerem, rodzing czy przyjaciétmi. Zas podtozem
konfliktéw jest niemoznos¢ wykonania przez chorego pewnych aktywnosci (zwigzanych np.: z pracg zawodowa, zadaniami domowymi
czy wspdlnym odpoczynkiem)?.

Méowiac o postawach chorych wobec choroby nie mozna poming¢ tak waznego aspektu radzenia sobie z wy-
pryskiem rak, jak potrzeba zakrywania zmienionej chorobowo skéry. Jak pokazuja cytowane badania takiej
potrzeby doswiadcza az 70% chorych. Niektérzy z nich noszg rekawiczki, inni chowaja rece w kieszeniach.
W tym miejscu warto nadmienic¢, ze stwierdzono zaleznos¢ pomiedzy tendencjg do maskowania strojem zmian
skérnych a wystepowaniem objawéw depresyjnych. Zauwazono ponadto, ze osoby te w poréwnaniu z pacjen-
tami, ktérzy nie koncentrujg sie na ukrywaniu zmian, s bardziej wrazliwe w kontaktach spotecznych, odczu-

wajg wiecej dyskomfortu, sa bardziej lekliwe i napiete, ale takze wybuchowe i czesciej reagujg gniewem®2,

Konsekwencja takiej wrazliwosci i lekowej postawy moze by¢ na przyktad deklarowane przez blisko potowe chorych poczucie bycia nie-
zrozumianym przez innych?. Moze ono prowadzi¢ do izolowania sie od kontaktéw spotecznych, a w konsekwencji powodowac depresje,

zaburzenia lekowe, niskg samoocene. To za$ prowadzi do zaburzenia funkcjonowania w sferze spotecznej, zawodowej a takze seksualnej2.
Ciezki wyprysk rak i jakos¢ zycia

Mozna by podejrzewac, ze skoro choroba nie wigze sie bezposrednio z zagrozeniem zycia pacjenta, jej wptyw na jakos$¢ jego zycia (Qol)
nie bedzie znaczaca. Tymczasem okazuje sie, ze jakosci zycia pacjentéw z chorobami skéry jest w podobnym stopniu narazona na obnize-
nie, jak w przypadku chorych z chorobg wiericowa serca, astma czy cukrzyca. Nalezy bowiem pamietac, ze choroba dermatologiczna, ktéra
w widoczny sposéb zmienia wyglad skory powoduje specyficzng reakcje psychologiczng u pacjenta. Reakcja ta zas ma znaczacy wptyw
na jakos¢ jego zycia uwarunkowang stanem zdrowia. Zalezno$¢ ta jest dwuetapowa. Po pierwsze przykrym doswiadczeniem emocjonal-
nym dla pacjenta jest odczuwanie zawstydzenia, leku, ztosci czy depresji, bedacych reakcjg na zmieniony, ,zeszpecony” wyglad jego skory.
A po drugie - zostaje wtérnie zaburzone funkcjonowanie spoteczne chorego, ktére ogranicza jego zycie zawodowe, rodzinne, kontakty
towarzyskie, wypoczynek czy aktywnos¢ seksualng®'.

Nalezy podkresli¢ nastepujaca zalezno$¢: im ciezsza postac
wyprysku, tym silniejszy negatywny wptyw na jakos¢ zycia'.
Z analiz poréwnujacych funkcjonowanie pacjentéw obu pici,
chorych na wyprysk rak wynika, ze kobiety silnej niz mezczyzni
doswiadczaja skutkdw choroby. Deklarowana przez nie jako$¢
zycia jest istotnie nizsza niz w przypadku mezczyzn cierpigcych
na wyprysk rak o poréwnywalnym nasileniu. Wyjasnieniem

6 takiego stanu rzeczy moze by¢ fakt przypisania kobietom rol
spotecznych zwigzanych z pracami domowymi.

To ze wzgledu na ich petnienie trudniej jest przestrzegac lekarskich zalecerr zwigzanych
z unikaniem substancji draznigcych. Zatem koniecznos¢ zaniechania pewnych czynnosci
(moczenie rak, kontakt ze sSrodkami czystosci itp.) wigze sie u kobiet z wieksza niz u mezczyzn
koniecznoscia przeorganizowania zycia. Z drugiej zas strony wyprysk rak jest dolegliwoscig,

ktéra znaczaco wptywa na wyglad dioni, co w przypadku kobiet moze mie¢ znaczenie'.
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Podobne wnioski, chociaz nie bezposrednio w odniesieniu do pacjentéw z wypryskiem rak - mozna znalez¢ w polskich badaniach®'.
Korabel podaje, ze pte¢ pacjentéw ze schorzeniami dermatologicznymi ma istotne znaczenie dla ich zachowania chorobowego. Kobiety
uzyskuja wyzsze wyniki w zakresie skal, takich jak: uogélniona hipochondria, koncentracja na chorobie, zaburzenia emocjonalne. W przy-
padku mezczyzn charakterystyczne jest wypieranie faktu choroby ze Swiadomosci®'.

Jednoczesnie okazuje sig, ze wraz z wiekiem pacjenci coraz stabiej odczuwajg wptyw choroby na jakos¢ ich zycia (mimo wzrostu jej nate-
Zenia)'. Takie wyniki badan wprost potwierdzaja, ze z uptywem czasu pacjenci wypracowuja dostosowane do swoich potrzeb i mozliwe
do zastosowania w ich zyciu zawodowym i osobistym strategie radzenia sobie z choroba. Ma to réwniez zwigzek z dynamikg przezywania
procesu zmian i psychologicznej adaptacji, ktory zostat wczesniej opisany jako petla zmiany®.

Kwestionariusze oceniajace jako$¢ zycia pacjentow

Jakos$¢ zycia oceniana jest z uzyciem dedykowanych kwestionariuszy wypetnianych przez pacjenta, ktére moga byc¢ bardziej
ogodlne (jak np. SF-36) lub specyficzne dla danej jednostki chorobowej np.: dermatologiczny DLQI, QOLHEQ. W przegladzie dotyczacym
jakosci zycia pacjentow z wypryskiem kontaktowym odnotowano we wszystkich badaniach, ze schorzenie to w podobny sposéb jak
wyprysk rak wiaze sie z uposledzeniem zaleznej od zdrowia jakosci zycia (HRQoL)®.

Jakos$¢ zycia pacjentéw z wypryskiem rgk monitorowana moze by¢ z uzyciem kwestionariusza DLQI (Dermatology Life Quality Index)
obejmujacego 6 aspektow zycia codziennego: objawy i uczucia, codzienna aktywnos¢, wypoczynek, praca i szkota, zwigzki osobiste oraz
leczenie. Wieksza liczba punktow w skali DLQI oznacza gorszg jako$¢ zycia. Uposledzenie jakosci zycia odnotowane u wigkszosci chorych
zwypryskiem rak, jak wykazano w prospektywnym badaniu jednoosrodkowym, byto zwigzane ze zwiekszong czestoscig zaostrzen choro-
by (korelacja miedzy DLQI oraz >4 zdarzenia/rok, p=0,021)?2. Niemiecka grupa badawcza zwraca uwage, ze kwestionariusz DLQI zawiera
jedynie 2 pytania posrednio poruszajace kwestie zatrudnienia. Narzedzie do oceny jakosci zycia dla choroby zawodowej, takiej jak wyprysk
rak, jak wskazujg badacze, powinno zawiera¢ pytania dotyczace zwigzanego z praca uposledzenia funkcji fizycznych i socjalnych?.
Kwestionariusz QOLHEQ jest jedynym instrumentem, ktéry sprawdzit sie w populacji niemieckiej, pozwalajacym na ocene zaleznej
od choroby jakosci zycia pacjentéw z wypryskiem rak. Sktada sie on z 30 pytan w 4 podskalach obejmujacych objawy, emocje, funkcjonowa-
nie oraz terapie/dziatania prewencyjne, i ostatnio byt rewalidowany by umozliwi¢ jednorodng interpretacje oceny jakosci zycia pacjentéw
z wypryskiem rak w réznych krajach”78. Jak donosza badania niezwykle wazna jest wczesna i potwierdzona diagnoza choroby oraz wcze-
sne wdrozenie odpowiedniego leczenia, co moze przyczynic sie do poprawy jakosci zycia chorych z wypryskiem rak®.

Warto zwréci¢ uwage na réznice dotyczace postrzegania nasilenia choroby przez pacjenta oraz lekarza. Ocena nasilenia wyprysku rak przez pacjen-
ta uwzglednia dodatkowo pewne aspekty zycia, ktére odzwierciedlajg jego percepcje obcigzenia choroba. Van Coenvorden i wsp. zwracajg uwa-
ge na istotne zwlaszcza dla dermatologéw kwestie dotyczace wizualnego aspektu leczenia wyprysku rak, ktdry nie gwarantuje satysfakgji pacjen-
ta z takiej terapii. Wedtug badaczy wiekszy wplyw na ocene pacjenta ma zmniejszenie obcigzenia chorobg, co nie tylko zwigzane jest z wizualnymi
efektami terapii, ale takze i z potrzebg poradnictwa i wsparcia ze strony specjalistow i pielegniarek w radzeniu sobie z przewlektym wypryskiem rak®”.

W badaniu ankietowym lekarze wskazali na wiekszy wptyw SR-CHE na jako$¢ zycia w po-
rownaniu do tej oceny przeprowadzonej wsrdd pacjentéow’”. Nalezy jednak mie¢ na uwadze,
ze lekarze oceniali jako$¢ zycia przez pryzmat swego doswiadczenia z wieloma pacjentami.
Ponadto lekarze moga cechowac sie wieksza empatia lub tez wyolbrzymia¢ problemy swoich
chorych celem podkreslenia wagi trudnych przypadkéw, ktdrymi sie zajmuja oraz poczucia
misji spotecznej. Z drugiej strony, jeden z ekspertéw wskazat, ze pacjenci podczas wizyt moga
wyolbrzymiac swoje dolegliwosci, by swiadomie lub podswiadomie wywrze¢ wieksze wrazenie
na lekarzu, by¢ moze liczac na wspoétczucie i wieksze zaangazowanie w proces diagnostyczny
i leczniczy. Zawyzanie oceny stopnia obcigzenia chorobg przez pacjentéw moze z kolei wynikac
Z wypracowania przez nich z czasem pewnego systemu obronnego, ktéry pozwala im funkcjo-

nowac w ,nowej rzeczywistosci” i radzi¢ sobie z problemami zwigzanymi z SR-CHE”.
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Rozdziat #4

Aspekt psychologiczny ze szczeg6lnym uwzglednieniem jakosci zycia

WPLYW DOLEGLIWOSCI SKORNYCH NA JAKOSC ZYCIA PACJENTOW CHORUJACYCH NA SR-CHE”

BARDZO MOCNY
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47 36 14
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36 41 21
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31 43 20
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25 23 33 18
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odczuwanie swigdu, bolu,

pieczenia lub mrowienia skéry

spowodowanego schorzeniem

N\
L®:

obnizone poczucie wiasnej wartosci
/ Q
o)

trudnosci zwigzane z utrzymaniem

porzadku w domu

@
zaktopotanie lub zazenowanie stanem

swojej skory

E

utrudnienie w codziennych

czynnosciach: sprzatanie, zakupy itp.

i

kontakt z partnerem lub partnerka,
przyjaciétmi czy rodzing

&

zycie towarzyskie pacjentéw

lub spedzanie wolnego czasu

@l

kontakty seksualne

D

uprawianie sportu

=

zaburzenia snu

=

ubiér pacjentéw
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Codziennos¢ chorego z ciezkim opornym na leczenie wypryskiem rak
na przykladzie Jacka oraz Barbary™.

Przed praca

Jacek od kiedy choruje, wstaje nie wyspany, z uczuciem zmeczenia i rozdraznienia.
W nocy $pi Zle. Nieznosny $wiad i bél zwigzany z powstajacymi na skoérze rak peknie-
ciami powoduje wybudzanie sie nawet do kilkunastu razy. Niska jakos¢ snu rzutuje
na jego nastroj, a takze na funkcjonowanie catego organizmu. Przed wyjsciem zdomu
Jacek nakfada na dtonie lek zapisany przez lekarza. Zaktada specjalne rekawiczki,
by wzmocnic jego dziatanie i ochroni¢ swoje ubranie przez zabrudzeniem. Czynnosci
samoobstugowe takie jak mycie sig, przygotowanie jedzenia sa dla Jacka trudne. Skéra
rak boli i piecze. Podczas ubierania sie musi uwaza¢, by dodatkowo jej nie podrazni¢.

W pracy

Pyty i ptyny budowlane podrazniaja skére jego dfoni. Srednio co péttora miesigca Jacek
idzie na zwolnienie lekarskie, ktére trwa od 4 do 7 dni. To powoduje konflikty z jego
pracodawca. Jacek boi sie, ze w koncu szef go zwolni. Koledzy Jacka drwig z niego.
Zostat negatywnie zaetykietowany, bo smaruje rece kremami i nosi ochronne re-

4

kawiczki. ,Panienka’, ,pedaft’, ,lalus” - takie okreslenia styszy pod swoim adresem

przynajmniej kilka razy dziennie. Jacek nie umie odgryz¢ sie chtopakom z brygady.

Czuje sie zaszczuty. Jego niska samoocena nie pozwala mu zawalczy¢ o siebie w sy- Ja Ce k

tuacji, gdy inni z niego szydza czy zartuja. Jacek chciatby zmieni¢ prace, ale nie ma lat 28.

w sobie odwagji, by stawi¢ czota wyzwaniu. Poza tym to, na czym sie zna to budowlanka. Pracuje na budowie.

Nie ma innego wyksztatcenia. Na ciezki wyprysk rak cierpi od 4 lat.
Po pracy

Jacek czuje sie samotny. Gdy zaczat chorowac na ciezki wyprysk rak, rozpadt sie jego kilkuletni zwigzek z dziewczyna. Magda wstydzita

sie wychodzi¢ z nim z domu. Méwita, ze jego dtonie sg odpychajace.

W pewnym momencie zaczefa brzydzi¢ sie jego dotyku. Od tamtego momentu Jacek nie ma w sobie odwagi na budowanie nowych,
bliskich relacji z kobietami. Wstydzi sie swojej choroby. Ma przekonanie, ze nie jest atrakcyjny dla ptci przeciwnej ze wzgledu na tusz-
czaca sie i pekajaca skore dtoni. Jacek od kiedy zaczat chorowa¢, unika sytuacji, w ktérych konieczne jest poznawanie nowych ludzi.
Jedyna towarzyszka jego trudéw zwigzanych z choroba jest jego mama, z ktéra mieszka. Jednak Jacek uwaza, ze ona tez go nie rozumie
i nie wie, co on przezywa. Gdyby wiedziata, nie dopytywataby sie, kiedy w koncu znajdzie sobie kogo$ i zatozy rodzine. Jacek nie wierzy,
ze w jego przypadku w ogole to jest mozliwe. Problemem jest dobdr ubrania. Bluzy, ktére nosi Jacek musza mie¢ kieszenie, by mogt
w nich ukry¢ dtonie. Bo sie ich wstydzi. Modele spodni musza zapewnia¢ Jackowi mozliwos¢ wyjecia z kieszeni portfela czy chusteczki
i nie naraza¢ go na ryzyko uszkodzenia pekajacej skory na dtoniach.

Zycie rodzinne i spoteczne
Jacek czuje sie ciezarem dla swojej matki. Nie moze jej poméc w porzadkach domowych, praniu, myciu okien etc. Czasem udaje mu
sie zrobi¢ zakupy, ale pojscie do sklepu oznacza wystawienie sie na spojrzenia obcych ludzi. To dla Jacka trudny moment. Poza tym oba-

wia sie, ze w miejscach publicznych powstajace na jego dtoniach rany moga ulec nadkazeniu. A gdy wychodzi z domu w rekawiczkach,
ludzie dziwnie mu sie przygladaja.
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Emocje

Jacek cierpi na depresje. Od momentu diagnozy choroby korzysta z pomocy terapeuty. Przez dwa lata korzystat rowniez z farmakoterapii.
Byt pod opieka lekarza psychiatry. U Jacka wystepowaty mysli samobojcze. Miat przekonanie, ze jego Swiat zawalit sie z powodu cho-
roby. Odejscie dziewczyny, komplikacje w pracy, drwiny ze strony kolegéw, bél dtoni zwigzany z ciezkim wypryskiem rak i staba jakos¢
snu - wszystko to byto dla niego nie do zniesienia.

Ucieczka byt przez jakis czas alkohol. Kilka piw codziennie powodowato, ze Jacek mniej dotkliwie doswiadczat smutku, ztodci i poczucia
zagubienia. Pogarszajace sie wyniki badan spowodowaty, ze lekarz dermatolog zapytat go o jego stan emocjonalny. W koricu zapropono-
wat Jackowi konsultacje psychiatryczna.

Sytuacja zyciowa

Barbara jest mama dwojki dzieci. Wychowuje je wraz z partnerem, ktérego uwaza
za swoje wielkie wsparcie. Maz Barbary odszedt od niej, 4 lata temu, gdy zacze-
ta chorowac na ciezki wyprysk rak. Zaostrzenie choroby zmusito ja do wycofania
sie z codziennych prac domowych takich jak sprzatanie, zmywanie naczyn, odkurzanie,
pranie, mycie okien, zakupy. Z czasem stan skory jej dtoni utrudniat codzienne czyn-
nosci higieniczne. We wtasnych oczach, ale i w ocenie meza Barbara stata sie ciezarem.
W efekcie zdecydowat sie na rozwod.

Praca

Barbara z wyksztatcenia jest pielegniarka - instrumentariuszka. Pracowata na blo-
ku operacyjnym w jednym ze szpitali. Lekarze wysoko oceniali jej kompetencje.
Cechowata ja doktadnos¢ i opanowanie, a takze doskonata organizacja pracy. Za-
woéd, ktéry byt jej wielkg pasjg stat sie prawdopodobnie przyczyna jej choroby
- wyprysku rak. Skéra jej dtoni w kontakcie ze srodkami myjacymi, a takze ostonieta
gumowymi rekawiczkami zaczeta wota¢ o pomoc. Najpierw stata sie sucha, z drobny-

mi krostkami. Do$¢ szybko detergenty uzywane do dezynfekgcji dtoni spowodowaty
nasilenie objawow.

Barbara

lat 34. Poczatkowo Barbara korzystata ze zwolnien lekarskich, by zaleczy¢ dtonie. Nieste-

Z wyksztatcenia instrumentariuszka, ty powrdt do pracy i kontakt z czynnikami draznigcymi powodowat nawrét choroby.
obecnie nie pracuje. Po dwoch latach préb utrzymania sie w zawodzie, Barbara zmuszona byta podjac
Choruje na wyprysk rak od 5 lat. decyzje o odejsciu z pracy. Bardzo mocno to przezyfa. Miata przekonanie, ze jej zycie

sie konczy. Stracita bowiem jedyne Zrédto dochodédw. Obecnie Barbara stara sie o ren-
te. Jest na utrzymaniu swojego partnera. Czasami musi korzysta¢ z pomocy finanso-
wej ze strony rodziny. To dla niej upokarzajace.

Zycie rodzinne i spoteczne

Barbara ma dwoje dzieci: syna w wieku 7 lat i 12 letnig cérke. Ze wzgledu na zmiany chorobowe nie jest w stanie opiekowac sie nimi
tak, jakby tego chciata. Wiekszo$¢ obowigzkéw domowych przejat partner Barbary. To on dba o porzadek, szykuje dzieciom $niadanie
do szkoty, gotuje positki. Barbara moze go wspiera¢ jedynie w czynnosciach zwigzanych z planowaniem pewnych rzeczy lub towarzyszac
mu podczas zakupow. Wielka bolaczka Basi jest fakt, ze nie moze uczestniczy¢ aktywnie w zyciu swoich dzieci. Jej syn gra w szkolnej
druzynie pitki noznej, a ona niestety nie jest w stanie bi¢ mu brawa, gdy strzeli gola.
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Co wiecej Basia bardzo wstydzi sie wygladu swoich dtoni. W efekcie unika sytuacji, w ktérych wokét niej pojawiaja sie obcy ludzie.
To unikanie nasilito sie po nieprzyjemnej sytuacji, jaka spotkata Barbare podczas zebrania w szkole u jej cérki. Ze wzgledu na zmieniong
skore dfoni, Basia nie chce podawac ludziom reki na powitanie. Nie potrafi tez wprost powiedzie¢, co jest przyczyna tego zaniechania.
Po jednym z zebran dotarty do niej negatywne komentarze innych rodzicéw, ze jest niekulturalna i nie umie sie zachowac¢ w kontaktach
z innymi. Od tego czasu Barbara stroni od ludzi jeszcze bardziej.

Emocje

Barbara dwa lata temu przeszta epizod depresyjny z myslami samobdjczymi. Wyobrazata sobie ulge, jaka przyniesie jej odejscie.
Ulge zaréwno w jej cierpieniu, ale takze jej rodzinie. Przestanie absorbowac partnera swoja bezradnoscia, a dzieci przestang wstydzi¢
sie matki, ktéra ma rece jak potwor. Na szczescie w pore trafita do szpitala, a potem korzystata z farmakoterapii i psychoterapii. Poznata tez
dwie inne kobiety, ktére podobnie jak ona cierpia na ciezki wyprysk rak. We trzy rozumieja sie doskonale. Wszystkie znosza bél pekajacej
skory i tworzacych sie saczacych ran. Wszystkie doswiadczaja bezsennych nocy, gdy dtonie nieznosnie swedza. | poczucia stygmatyzacji,
odrzucenia, niskiej samooceny, a takze wstydu zwigzanego z wygladem rak.

Barbara ma przekonanie, ze w jej zyciu mato jest powoddw do radosci. Musiata rozstac sie ze swojg ukochang praca, odszedt od niej maz,
codziennosc to cierpienie zaréwno w wymiarze fizycznym (bo wyprysk rak boli, swedzi, piecze i ani na chwile nie daje o sobie zapomniec),
ale takze w wymiarze psychicznym (bo nawet codzienne czy samoobstugowe czynnosci wymagaja pomocy innych ludzi). Dodatkowo
poza najblizsza rodzing nikt nie rozumie, jak trudna i rzutujgca na wiele sfer zycia jest ta choroba.

SR-CHE a jakos¢ zycia badanych pacjentow - wnioski z analizy ankiet pacjenckich

Analiza wynikow badania ankietowego przeprowadzonego wsrdd pacjentéw potwierdza, ze SR-CHE wplywa na codzienne funkcjonowa-
nie i poziom satysfakcji z jakosci zycia chorych w kazdym jego obszarze. Najsilniejszy wptyw obserwuje sie od strony samej dolegliwosci
i jej objawdw. Pacjenci wskazuja na towarzyszace czesto, a nawet bardzo czesto: swedzenie, bolesnos¢, pieczenie czy mrowienie skory.
Podobnie silny wptyw choroby manifestuje sie w obszarze zwigzanym z wywotywaniem u chorych poczucia zaktopotania czy zazenowa-
nia wygladem swojej skory. Mozna podejrzewag, ze to wiasnie ten aspekt jakosci zycia rzutuje na poczucie wiasnej wartosci pacjentow.
Wiekszo$¢ badanych twierdzi, ze SR-CHE utrudnia im realizowanie codziennych czynnosci takich jak zakupy, petnienie obowigzkéw do-
mowych czy prac w ogrodzie. Jednoczesnie deklaruja w wiekszosci, ze choroba nie uniemozliwia im nauki lub pracy, natomiast jest czyn-
nikiem, ktéry utrudnia realizowanie tych czynnosci”.

Jesli chodzi o wplyw choroby na spoteczny aspekt funkcjonowania pacjentéw wiekszosc¢ z nich zgadza sie ze stwierdzeniem, ze w sytuacji
zwigzanej z poznawaniem nowych oséb, wstydzi sie wygladu swoich dfoni. To uczucie zawstydzenia moze skutkowac unikaniem sytuacji
zwigzanych z nawigzywaniem nowych relacji. Mozemy przyja¢, ze SR-CHE jest chorobg, ktéra wptywa na realizacje spotecznych potrzeb
cztowieka, a tym samym moze prowadzi¢ do poczucia izolacji i osamotnienia. Jednoczesnie czes¢ pacjentéw uwaza, ze dolegliwosci skor-

ne stanowia problem w kontakcie z partnerem lub partnerka, przyjaciétmi czy rodzing’.

Frustracja skutkuje okreslonymi emocjami. Wielu badanych pacjentéw twierdzi, ze z powodu przewlektego
wyprysku rak czujg rozdraznienie a czasem wybuchaja ztoscia. Rzadziej twierdzg, ze w zwigzku z SR-CHE czu-
ja smutek lub ptacza bez wyraznego powodu. Tym niemniej odpowiedzi na oba pytania wskazuja, ze przed-
miotowa choroba nie pozostaje bez wptywu na samopoczucie cztowieka. Nalezy jednak podkredli¢, ze badani
pacjenci nie deklaruja probleméw emocjonalnych na tyle silnych, aby skutkowaty one powaznym obnizeniem
nastroju. Na pytanie ,Mysle o sobie, ze moje zycie sie skonczyto” pacjenci w zdecydowanej wiekszosci odpo-
wiadajg przeczaco. Nalezy réowniez podkresli¢, ze pomimo uciazliwych doznan skérnych jakie towarzysza CHE,
pacjenci nie deklaruja doswiadczania poczucia krzywdy czy zalu w zwigzku z tym, ze choroba dotkneta wtasnie
ich. Moze to mie¢ zwigzek z faktem, ze uczestnicy badania zmagaja sie z SR-CHE juz od diuzszego czasu, a wiec
wypracowali juz mechanizmy radzenia sobie z informacja o chorobie, a takze z sama choroba”™.
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Nie zywia oni takze przekonania, ze choroba odbiera im szanse na budowanie satysfakcjonujacych relacji z innymi ludZzmi. Na pytanie
L powodu cigzkiego przewlektego opornego na leczenie wyprysku rak mam mniej znajomych niz moi réwiesnicy” wiekszo$¢ badanych odpowia-
da przeczaco. Pacjenci pytani o spostrzegnie swojej szansy na sukces w zyciu w poréwnaniu z réwiesnikami, ktérzy nie choruja
na SR-CHE deklaruja, ze ich szanse s3 raczej poréwnywalne. Jednoczesnie badani pytani o to, czy przewlekty wyprysk rak ma wptyw
na to, w jaki sposéb spedzajag czas wolny, wiekszos¢ z nich odpowiedziata twierdzgco. Podobna odpowiedz uzyskano na pytanie do-
tyczace tego, w jaki sposéb dolegliwosci skérne wptywajg na rytm dnia chorego. Wszyscy ankietowani pacjenci odpowiedzieli,
Ze zauwazajg wptyw SR-CHE na rozkfad ich codziennego funkcjonowania. Wiekszo$¢ pacjentéw doswiadcza réwniez skutkdw swojej cho-
roby podczas dobierania stroju. Nalezy bowiem przywotac fakt, ze pacjenci poszukuja dla siebie strojow, ktére z jednej strony pozwala-
ja ukry¢ dtonie przed spojrzeniami innych (np. w kieszeniach), a z drugiej ograniczaja ryzyko dodatkowego podraznienia chorej skory
(np. poprzez zaczepianie sie wtdkna z ubrania o suchg, pekajaca skore)”.

Ciekawych danych dostarcza analiza odpowiedzi udzielonych przez 23 letnig pacjentke, ktéra choruje na SR-CHE od 3 lat. Deklaruje ona
silny negatywny wptyw choroby w zakresie jej poczucia wtasnej wartosci, a takze faktu, ze choroba odbiera jej mozliwosci rozwoju za-
wodowego i odniesienia sukcesu. Mozna podejrzewac, ze u 0séb, ktére stoja u progu swojej kariery zawodowej przewlekty wyprysk rak,
ktory niesie ze soba powazne ograniczenia, bedzie przeszkoda nie do przejscia i definitywnie zniweczy plany zawodowe. Automatycznie
pojawia sie tutaj mysl, jak wazne jest dostarczenie pacjentom z jednej strony wsparcia psychologicznego, a z drugiej - skutecznego leku,

ktéry mimo zdiagnozowanej choroby pozwoli im zy¢ petnig zycia i realizowac swoje plany i marzenia’.

Istotna z perspektywy dobrostanu psychologicznego pacjentéw wydaje sie réwniez ocena ich poziomu satysfakgji z leczenia w placéw-
kach publicznej stuzby zdrowia. Jest ona niestety skrajnie niska. To zas moze wptywac na pogtebienie emocjonalnych trudnosci, jakich
doswiadczaja pacjenci, ktorzy nie dos¢, ze cierpia fizycznie - odczuwajac bdl, pieczenie i swedzenie - to dodatkowo sa albo pozostawieni
sami sobie, jesli chodzi o pomoc medyczng, albo zmuszeni sa korzystac¢ z odptatnej oferty leczniczej. Wniosek ten potwierdza wskaza-
ne we wczesniejszej czesci raportu stwierdzenie, ze diagnoza ciezkiego, przewlektego wyprysku rak to poczatek kolosalnej dla pacjenta

zmiany, a nie tylko choroba na poziomie fizjologicznym?.

Na podstawie analizy ankiet mozna wysnu¢ wymagajaca weryfikacji hipoteze, ze wiek pacjenta moze mie¢ wptyw na site odczuwanych
psychologicznych konsekwencji ciezkiego wyprysku rak. Nalezy bowiem podejrzewa¢, ze wraz z wiekiem wzrasta umiejetnos¢ radzenia
sobie z trudnymi emocjami. Dodatkowo czas trwania choroby przektada sie na proces wypracowywania przez pacjentéw mechanizmoéw
postepowania w sytuacji, gdy SR-CHE ogranicza ich codziennos¢. Uczg sie oni na nowo funkcjonowac w sytuacji domowej, zawodowej,

(/,,/'\

a takze towarzyskiej”.
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Podsumowanie aspektu psychologicznego

Sytuacja psychologiczna pacjentéw cierpiacych z powodu ciezkiego, opornego na lecze-
nie kortykosteroidami wyprysk u rak jest nie do korica znana. Wiekszos¢ dostepnych pu-
blikacji odnosi sie do badan, ktérych podmiotem byli chorzy na wyprysk rak, przewlekty
wyprysk rak lub wyprysk rak w ujeciu choroby zawodowej. Jednoczesnie mozna uzna¢,
ze doswiadczane przez nich trudnosci sg bardzo podobne do tych, na jakie napotykaja
pacjenci z dolegliwos$ciami interesujagcymi nas w niniejszym raporcie. Mozna takze zato-
zy¢, ze sita tych trudnosci bedzie wieksza, im silniejsze bedzie nasilenie objawéw polega-
jacych na suchosci, zaczerwienianiu dtoni i tkliwosci skdry, fuszczeniu sie jej oraz powsta-

waniu bolesnych, saczacych sie pekniec®'.

Zrozumienie wptywu konsekwencji choroby na psychologiczne funkcjonowanie pacjen-
tow wydaje sie by¢ niezbedne dla zapewnienia im kompleksowego podejscia do ich
terapii. Nalezy bowiem pamieta¢, ze istnieje silna dwukierunkowa zalezno$¢ pomiedzy
chorobg skéry a samopoczuciem cztowieka. Zmiany skérne, znieksztatcenia i wywotane
przez nie doznania fizyczne - bol, pieczenie, Swiad - wywotuja reakcje emocjonalng. Z dru-
giej strony, pogorszenie stanu psychicznego cztowieka — wywofane stresem, poczuciem
napiecia, czy odczuwaniem negatywnych emocji — niekorzystnie wptywwa na stan skory.
Niezmiernie istotne jest podkreslenie, ze choroby dermatologiczne, ktérych objawy zlo-
kalizowane sa na odkrytych czesciach ciata majg znaczaco silniejszy wptyw na psycholo-

giczne funkcjonowanie cztowieka®.

Co wiecej, towarzyszenie osobie doswiadczajacej wyprysku rak, jest jednakowo emocjonal-
nie obciagzajace. Osoby opiekujace sie pacjentami z egzema twierdza, ze poprawa stanu zdro-
wia chorego jest dominujgcym czynnikiem mogacym poprawic¢ ich wiasng jakos¢ zycia®.

Badania pokazuja, ze z chorobami dermatologicznym silnie skorelowane jest podwyzszo-

ne ryzyko naduzywania alkoholu i innych srodkéw psychoaktywnych, a takze zachowan
o charakterze suicydalnym?®.
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SWyprysk rgk, jest chorobg, ktéra wywiera
ogromny wptyw na zycle chorego obeimujac
zarowno stere zawodowa, domowa, towarzyska,
jak 1 psychologiczng.’

WPROWADZENIE

Wyprysk rak, jest chorobg, ktéra wywiera ogromny wptyw
na zycie chorego obejmujac zaréwno sfere zawodowa, domo-
wa, towarzyska, jak i psychologiczna. Ograniczona funkcja rak
oraz widocznos¢ zmian chorobowych, zwtaszcza w przebiegu
przewlektym, moze w konsekwencji prowadzi¢ do wiekszych
problemoéw psychospotecznych tj. niska samoocena, lek/nie-
pokdj oraz fobia spoteczna. Pekniecia skory rak i bolesne pe-
cherze czesto uniemozliwiaja wykonywanie manualnych prac,
prowadzac do znaczacej niepetnosprawnosci, a tym samym
do ogromnych strat ekonomicznych zaréwno z punktu

. L S . 2 2o O
widzenia jednostki, jak i catego spoteczenstwa. \’~/i}£ :_!

Raport “Choroba jak na dtoni” 2018 53



Rozdziat #5

Aspekt Ekonomiczny

Naktady pieniezne zwigzane z pojawieniem sie choroby, klasyfikowane jako koszty bezposrednie i posrednie, sa ponoszone przez pacjenta

i jego rodzine oraz przez swiadczeniodawcéw i ptatnikow'®.

KOSZTY BEZPOSREDNIE'®

KOSZTY POSREDNIE!®2

®  koszty dotyczace leczenia, diagnostyki oraz rehabilitacji, ®  obejmuja koszty bedace konsekwencjg choroby, takie jak:
®  koszty wspomagajace proces leczenia, takie jak: - absencja chorobowa,
- utatwienia realizacji funkcji zawodowych, zyciowych - obnizona produktywnos¢,
i spotecznych, - utrata zatrudnienia w wyniku

- terapie medycyny naturalnej,

- dobra gospodarstwa domowego,

- transport.

dtugotrwatej niezdolnosci do pracy,

- zgon.

Scharakteryzowane sa trzy metody szacowania kosztéw posrednich: metoda kapitatu ludzkiego, metoda kosztéw frykcyjnych

oraz metoda gotowosci do zaptaty:

Metoda kapitatu ludzkiego (ang. human capital method, HCM) uwzglednia zmniejszona produk-
tywnos¢ pracownika przektadajaca sie na straty w produkcji (prezenteizm), nieobecnos¢ pra-
cownika z powodu choroby (absenteizm), trwata niezdolnos¢ do pracy oraz zgon*. Szacunek
stanowi maksymalna, hipotetyczng wartos$¢ zwigzana z utrata produktywnosci. Straty zwia-
zane z zachorowalnoscig oraz $miercig stanowia wartos¢ rynkowa kazdego pracownika inter-
pretowang jako przyszty wktad takiej osoby w kapitat ludzki, w przypadku gdyby wykonywat
swoja prace w petnym zdrowiu*.

Metoda gotowosci do zaptaty (ang. willingness to pay method, WTP) polega na ocenie wartosci
dobr i ustug, ktére nie posiadajg swojej ceny rynkowej. Istnieja rézne metody szacowania, takie
jak przeprowadzenie ankiet, badan na temat zapotrzebowania na dany produkt, ktéry wptywa
na poprawe stanu zdrowia lub obniza prawdopodobienstwo przedwczesnej smierci, a takze

uwzglednienie przyjecia wyzszego wynagrodzenia w zamian za prace wysokiego ryzyka.

——\
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Metoda kosztow frykcyjnych (ang. friction cost method, FCM) w przeciwienstwie do metody kapi-
tatu ludzkiego uwzglednia mozliwos¢ przejecia obowiazkéw osoby chorej przez pozostatych
pracownikéw w miejscu pracy lub wykonania danych zadanh przez pracownika po rekonwa-
lescencji. Wptywa to na zmniejszenie wywotanych chorobg pracownika szacowanych strat
w produkgji**. Ocena kosztéw zwigzanych z chorobg jest wyznaczana z perspektywy przed-
siebiorstwa, przyjmujac iz koszty posrednie naliczane sg tym samym tylko przez okres czasu
potrzebnego do zastagpienia nieobecnego pracownika, umozliwiajac tym firmie powrét do
stanu wyjsciowego produkcji okreslanego mianem okresu frykcyjnego. Nowym kosztem bra-
nym pod uwage jest koszt, jaki ponosi pracodawca przy rekrutacji oraz szkoleniu nowego pra-
cownika®. Elastycznos¢ metody pozwala na bardziej wiarygodna ocene kosztéw posrednich.
Koszty s wieksze, gdy choroba powoduje niepetnosprawnos¢ lub smier¢, a mniejsze, gdy cho-
roba jest krétkotrwata (np. migrena). W tym przypadku niezbedna jest znajomos¢ doktadnych

danych o dtugosci okresu frykcyjnego na ryku pracy w danym kraju’2
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WYNIKI PRZEGLADU LITERATURY ORAZ BADANIA ANKIETOWEGO
PRZEPROWADZONEGO WSROD EKSPERTOW I PACJENTOW

W ramach przegladu celowanego medycznych baz danych zidentyfikowano tacznie 777 prac (PubMed: 287, Embase: 464, Cochrane: 26).
Po usunieciu duplikatéw (196) w ramach pierwszego etapu 581 rekordéw poddano wstepnej analizie po tytutach i abstraktach. Do drugie-
go etapu zakwalifikowano fgcznie 82 badania. W wyniku selekcji po petnych tekstach wykluczono 35 publikacji, gtéwnym powodem (31)
wykluczenia byt brak danych stanowigcych przedmiot przegladu (koszty posrednie, utrata pracy, zwolnienia lekarskie itp.). Cztery badania
wykluczono ze wzgledu na jezyk opracowania (dwie prace w jezyku holenderskim oraz po jednej w jezyku hiszparnskim i francuskim).

BIOMEDICAL ANSWERS.

287 464 26

Pubmed embase (5[ Cochrans

IDENTYFIKACJA
Liczba publikacji zidentyfikowanych w czotowych

miedzynarodowych bazach literatury medycznej \/’

WYKLUCZENIE
- Duplikaty: 196
- Populacja: 77

- Typ publikacji: 69
ANALIZA - Nieadekwatne dane: 134
Publikacje wiaczone do analizy petnych tekstow - Region geograficzny: 20
- Jezyk publikacji: 7

- Rok publikacji: 192

WYKLUCZENIE
- Nieadekwatne dane: 31

- Jezyk publikacji: 4
PRZEGLAD

Publikacje wtgczone do przegladu literatury

Sposréd 47 wiaczonych do przegladu prac 7 dotyczyto stricte rozpatrywanej subpopulacji chorych z ciezkim przewlektym opornym
na leczenie wypryskiem rak (SR-CHE). Najliczniejsza grupe stanowity badania prowadzone w Niemczech (14), Danii (10), Holandii (3)
oraz we Wioszech (4). Najnowsze dane pochodza z okresu 2013-2014 (USA, DiBenedetti 2015%"), najstarsze dane gromadzone byty w latach
1997-1998 (Dania; Lerbaek 2008¢).

Wsrod publikacji wigczonych do przegladu 24 badania przedstawiaja ocene jakosci zycia pacjentow (ang. quality of life), w 44 pracach

poruszono temat wptywu choroby na rézne aspekty zycia codziennego chorych oraz spoteczeristwa (ang. burden of disease), za$ dwie prace
bezposrednio odnoszg sie do niezaspokojonych potrzeb medycznych pacjentéw (ang. unmet need).
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Dane na temat kosztow posrednich, absencji i utraty produktywnosci dla subpopulacji pacjentéow z SR-CHE zidentyfikowano w 7 pracach
(4 petne teksty oraz 3 abstrakty) odnoszacych sie do warunkéw w czterech krajach:

®  Wiochy: Cortesi 2013% oraz 2 przypisane abstrakty Cortesi 2011% oraz Gallo 2012
®  Niemcy: Augustin 20117

®  Hiszpania: Mascaro 20097° (abstrakt)

® USA:DiBenedetti 2015

W przegladzie Politiek 20168 przedstawiono zbiorcze zestawienie wynikow badan Augustin 20117 oraz Cortesi 2013%.

CZESTOSC ABSENCJI (ABSENTEIZM)

Odsetek pacjentéw z CHE bedacych na zwolnieniu chorobowym (z absencja w pracy) przedstawiany byt w odnalezionych publikacjach
na rézne sposoby, w zaleznosci od czasu obserwacji (zbierania danych). Raportowano go najczesciej na podstawie danych z ostatnich
12 miesiecy przed wiaczeniem do badania. Pojedyncze publikacje prezentuja dane z okresu od jednego do szesciu miesiecy lub dwdch
lat, badz informuja, Ze jest to stan na dzien wiaczenia do badania. W kliku publikacjach nie przedstawiono informacji o okresie pomiaru.
Biorac pod uwage prace uwzgledniajace okres obserwacji rowny 12 miesiecy przed wtaczeniem do badania:

®  J$rednio okoto 40,0% (8,0%-67,7%) pacjentéw przebywato na zwolnieniu chorobowym?37/6531520363849,5367,748489,
®  Jdrednia liczba dni absencji na rok wynosita okoto 46,5 dni (21,3-78,4)371415363884101,

Zdaniem Ekspertéw

Sposrod wszystkich chorych z SR-CHE srednio 62% (od 50% do 70%) jest obecnie zatrudnio-
nych (otrzymuje wynagrodzenie). Srednio od 15 do 60 dni rocznie chorzy opuszczaja w ra-

mach zwolnien lekarskich z powodu probleméw zwigzanych z ciezkim przewleklym i opor-
nym na leczenie wypryskiem rak. Liczba dni pracy opuszczonych przez ostatnio badanych
pacjentéw z powodu probleméw zwigzanych z SR-CHE wynosita rocznie od 10 do 180 dni?.

Ponadto, do 30% pacjentéw wymaga wsparcia oséb bliskich w wykonywaniu codzien-
nych obowiazkéw’.

Opinia Pacjentow

W ciggu ostatniego roku dorosli pacjenci z SR-CHE korzystali ze zwolnien lekarskich
w wymiarze srednio 7,5 dnia (okres od 0 do 30 dni) wyfacznie z powodéw zwigzanych
z przewleklym wypryskiem rak”.

Z kolei w kontekscie tygodnia poprzedzajacego wizyte podczas ktdrej wzieli udziat w ba-
daniu (czyli prawdopodobnie tygodnia przypadajacego na okres zaostrzenia choroby)
pacjenci wskazali, ze nieobecnos¢ spowodowana przewlektym wypryskiem rak stanowita
az do 67% planowanego czasu pracy (od 0 do 24 godzin, srednio 12 godzin)”.
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PRZEGLAD LITERATURY

Srednia liczba dni absencji ~
=
na rok wynosita okoto 47 dni?”1415363884101 =

Srednio okoto 40% pacjentéw

przebywato na zwolnieniu chorobowym 371415363884101

OPINIA PACJENTOW

pracujacych pacjentéw
przebywato na zwolnieniu lekarskim
ZDANIEM EKSPERTOW w tygodniu poprzedzajacym

) wizyte u specjalisty
Srednia liczba dni absencji

na rok wynosita okoto 37 dni” ankietowanych pacjentéw uczy

o) Srednio 62% chorych z SR-CHE
62%

jest obecnie zatrudnionych?

sie lub pracuje”

Do 30% pacjentéw wymaga wsparcia

3 O O/O 0s6b bliskich w wykonywaniu

codziennych obowigzkéw”

OBNIZONA PRODUKTYWNOSC (PREZENTEIZM)

Informacje na temat obnizonej produktywnosci pacjentéw z wypryskiem rak zidentyfikowano w 6 publikacjach:

®  zgodnie z danymi zawartymi w 3 publikacjach bazujacych na tej samej grupie pacjentéw (Linn 2010%, Holness 2013, Switzer-M-
cIntyre 2011%) 47,5% pacjentéw wykazato umiarkowana lub ciezka niestabilnos¢ w pracy (ang. work instability), natomiast 31,4% pa-
cjentéw wykazato obnizenie produktywnosci na poziomie ponad 10%. Niestabilno$¢ w pracy odnosi sie do sytuacji, w ktoérej istnieje
niewspotmiernos¢ miedzy mozliwosciami funkcjonalnymi pracownika, a wymaganiami w zwiagzku z wykonywang praca, co moze
spowodowac, ze pracownik nie jest w stanie wykonywa¢ podstawowych zadan, a w ostatecznosci kontynuowac pracy'”’;

® DiBenedetti 2015°" raportuje obnizenie produktywnosci pacjentéw z przewlektym wypryskiem rak o 36,6%;

®  w publikacji Van der Meer 2013 odnaleziono dane, wedtug ktérych 84% pracownikéw stuzby zdrowia z badanej populacji 116
pacjentéw w ciggu 3 miesiecy przed wigczeniem do badania pojawito sie w pracy z wypryskiem rak co najmniej raz, 22% pracowato
z wypryskiem rak powyzej 30 dni, a 1,7% powyzej 60 dni.

Wyniki przegladu w subpopulacji chorych z SR-CHE:

® w badaniu Cortesi 2013% u 49,0% pacjentéw wystepowaly trudnosci w wykonywaniu zwyktych czynnosci lub w ogéle ich nie wyko-
nywato z powodu probleméw zdrowotnych. W przypadku 6,3% chorych stwierdzono tymczasowa niezdolnos¢ do pracy przez okres
dtuzszy niz 8 tygodni. Wsréd oséb pracujacych efektywnos¢ pracy zostata zaburzona (ze wzgledu na chorobe) srednio w 10,1 dniach
w skali miesigca®, co potencjalnie przektada sie na dodatkowe koszty wynikajace z prezenteizmu;

® ponadto w pracy DiBenedetti 2015%' wykazano wyrazny wptyw choroby na zmniejszenie produktywnosci wskutek prezenteizmu,
zdefiniowanego jako poziom (%) obnizenia produktywnosci wskutek choroby wyniést 28,8% (+26,5%).
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Zdaniem Ekspertéw

W ramach badania ankietowego uwzgledniono pytanie, w jakiej mierze ciezki przewlekty
wyprysk rak oporny na leczenie kortykosteroidami wptywa na wydajnos¢ pracy ostatnio
badanego pacjenta w 10-punktowej skali (gdzie 1 punkt oznacza brak wptywu, a 10 punk-

téw - najwiekszy wptyw choroby uniemozliwiajacy prace), dwéch lekarzy ocenito sytuacje

u swoich pacjentéw na 9 punktéw, a dwdéch pozostatych lekarzy na odpowiednio 7 i 6
punktéw. Podobnie pytani eksperci ocenili rdwniez w 10- punktowej skali wptyw SR-CHE
na zdolnos$¢ wykonywania codziennych czynnosci (poza praca zarobkowa tj. zakupy, zaj-
mowanie sie dzie¢mi, ¢wiczenia fizyczne, uczenie sie itp.) u ostatnio badanych pacjentéw.
Jeden lekarz ocenit sytuacje na 8 punktéw, dwéch lekarzy — na 7 punktdw, a jeden ekspert
na 5 punktéw?®.

Opinia Pacjentéw

W skali od 0 do 10 oceniajacej wptyw choroby na obnizenie wydajnosci wykonywania
pracy w ostatni tygodniu (gdzie 0 oznacza brak wptywu, a 10 catkowite uniemozliwie-
nie wykonywania pracy) pacjenci wskazywali na odpowiedzi miedzy 2 a 8 (Srednio 4,4)".

Ponadto, na podobnie zadane pytanie w kontekscie poza-zawodowych codziennych
czynnosci padly odpowiedzi miedzy 2 a 8, ze srednig 5,6%. Pomimo to, tylko jeden

z pacjentéw wskazat, ze w ciggu ostatniego roku korzystat z pomocy rodziny/przyjaciot

w wykonywaniu codziennych czynnosci (w wymiarze srednio dwéch godzin dziennie)”.

ZDANIEM EKSPERTOW:™ PRZEGLAD LITERATURY:4967.8

obnizenie wydajnosci pracy o 7 5 . 3 O/O 31 4 O/O pacjentow wykazato
I

lekkie obnizenie produktywnosci

obnizenie zdolnosci wykonywania 5 8 3 O/ @ \\ (&// 4 7 5 O/ pacjentéw wykazato umiarkowana
codziennych czynnosci o I O \ ( [} O b ciezka niestabilno$¢ w pracy
& ('(N e z powodu choroby

OPINIA PACJENTOW?™:

obnizenie wydajnosci pracy o 4 4 O/O

obnizenie zdolnosci wykonywania 5 6 0/
codziennych czynnosci o 0]
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UTRATA LUB ZMIANA PRACY

Wyprysk rak w ujeciu zawodowym moze prowadzic¢ do utraty, rezygnacji lub zmiany pracy, czy zakresu obowigzkdw w niej wykonywanych.
Sposréd prac wiaczonych do przegladu w ponad 20 badaniach przedstawiono dane na temat zmian w obrebie aktywnosci zawodowej:

®  utrate pracy lub rezygnacje z pracy raportowato srednio 19,5% chorych (1,5% — 52,19%)3772514154849,6468,6983,
®  zmiane pracy raportowato $rednio 24,5% chorych (1,8% — 62,0%)377/1547:48:4953,65698389,100,

W dwoch publikacjach (Brans 2016'°, Malkonen 2010%) odnaleziono takze informacje o pacjentach bioracych udziat w programach zmiany
kwalifikacji (np. dodatkowe szkolenia, kursy przekwalifikujace):

®  Brans 2016': ogétem 5,7% chorych z zawodowymi chorobami skéry brato udziat w programach przekwalifikujacych, w przypadku
subpopulacji fryzjerow/fryzjerek byt to az 24,0% udziat;

®  Malkonen 2010% ogdtem 34% chorych z zawodowym wypryskiem rak (ang. occupational hand eczema) musiato zmieni¢ prace, z czego
odpowiednio 18% mezczyzn oraz 22% kobiet uczestniczyto w programach zmiany kwalifikacji.

Zdaniem Ekspertéw

Dolegliwosci skérne uniemozliwiaja prowadzenie pracy zawodowej czy nauki u Srednio
23% z SR-CHE (maksymalnie u potowy chorych), a srednio 14% (do 30%) pacjentéw mu-
siato zmieni¢ zawod lub dokonac¢ przekwalifikowania sie. Ponadto lekarze zadeklarowali,
ze u ponad potowy pacjentéw, ktérzy pomimo deliglowosci zwigzanych ze schorzeniem
pracuja/ucza sie choroba w znacznym stopniu utrudnia prace zawodowa/nauke, u 20-
70% pacjentéw utrudnia ja w mniejszym stopniu, a jedynie u 0-20% nie utrudnia wcale.
W mniejszym stopniu choroba utrudnia prace i nauke u od 20 do 70% pacjentéw, nato-
miast choroba nie utrudnia tych czynnosci zawodowych u 0-20% pacjentéw z SR-CHE.
Kazdy pacjent zmuszony do rezygnacji z pracy ponosi z tego tytutu koszty (utraconego do-
chodu). Na podstawie obliczeri wtasnych w skali roku bytoby to 18 846 zt (przy zatozeniu
scenariusza ptacy minimalnej) i 39 336 netto (przy zatozeniu sredniej krajowej). Ponadto,

kazda rezygnacja z pracy uszczupla sfere finanséw publicznych (nim pracodawca znajdzie

kolejnego pracownika na powstaty wakat, nie sa ptacone sktadki ani podatki). Przyjmujac,
ze wakat na stanowisku pracy trwa 3 miesigce, szacowane koszty (suma sktadek i podat-
koéw liczona jako réznica miedzy catkowitymi kosztami pracodawcy a pensja netto) wynosza
2 525 zt (scenariusz ptacy minimalnej) i 6 846 zt (przyjmujac scenariusz sredniej krajowej).

Pomimo uciazliwosci zwigzanych z chorobg, zaden z 7 ankietowanych pacjentéw nie wska-
zat na koniecznos$¢ rezygnacji lub zmiany pracy z powodu SR-CHE”. W zwigzku z powyz-
szym zasadnym bytoby kontynuowanie badan obejmujacych wieksza grupe pacjentéw.
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PRZEGLAD LITERATURY:

pracy lub

‘I 9 5 0/ utrata
' O z pracy7,14,15,25,37,48,49,64,68,69,83

rezygnacja

2 4 5 % zmiana pracy7,15,37,47—49,53,65,69,83,89,100
I

KOSZTY POSREDNIE

ZDANIEM EKSPERTOW™

utrata pracy lub rezygnacja z pracy 2 3 o/o

zmiana pracy 1 40/0

W ponizszej tabeli przedstawiono koszty posrednie oszacowane przez autoréw poszczegdlnych analiz odnalezionych w ramach przegladu

literatury w przeliczeniu na jednego pacjenta z CHE. W pracach niemieckich oraz wioskich wykorzystywano metode kapitatu lidzkiego

(HMC), natomiast w holenderskich kosztéw frykcyjnych (FCM). Zgodnie z praca Van der Meer 2016 réznica miedzy metodami jest zauwa-

zalna w przypadku kosztu absenteizmu, natomiast nie zmienia sposobu kalkulacji prezenteizmu.

Diepgen 2013¥

Diepgen 20133

HMC
(absenteizm)

e Liczba
310

Roczne koszty posrednie w przeliczeniu
na jednego pacjenta [EUR]

Grupa chorych z niepotwierdzona
chorobg zawodowa (CHE) - 1872 €
Grupa chorych ze zdiagnozowang
choroba zawodowa (CHE) - 3 422 €

151 (w tym 93
z umiarkowanym/

tacznie pacjenci z chorobg zawodowa
zwigzang z CHE: 6 152 €
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(absenteizm)

Wtochy

Niemcy ciezkim W subpopulacji chorych z umiarkowanym
wypryskiem rak) /ciezkim CHE - 6 796 €
Diepgen 2010* SHI*: 223 SHI*: 386 €
OHI*: 87 OHI*:3422 €
Augustin 2017 223 Pacjenciz CHE - 386 €
Subpopulacja chorych z ciezkim CHE
(severe w skali PGA) - 832 €
Cortesi 2013% HMC 104 Pacjenci z ciezkim, opornym CHE - 182,9 €/miesiac

Koszty posrednie w grupie pacjentéw SR- CHE
z ptatng pracg - 297,3 €/miesiac
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S Liczba Roczne koszty posrednie w przeliczeniu

van der Meer
2016%

FMC
(absenteizm

+ prezenteizm)
- w przypadku
perspektywy
spotecznej

HMC
(absenteizm

+ prezenteizm)
- w przypadku
perspektywy
pracodawcy

van Gills
20134

FCM
(HCM w analizie
wrazliwosci)

Holandia

876
w grupie
interwencji (IG)

773
w grupie
kontrolnej (CG)

A) Perspektywa spoteczna (FMC):
Koszt absenteizmu:

® 3017€wlG

® 2545€w(CG

Koszt prezenteizmu:

® 3540€wlG

® 775€wCG

B) Perspektywa pracodawcy (HMC):
Koszt absenteizmu:

® 3801€wlG

® 3257€wC(CG

Koszt prezenteizmu:

® 3540€wlG
® 775€w(G

101
w grupie
interwengji (IC)

95
w grupie
kontrolnej (UC)

Grupa IC: 2 656 €
Grupa UC: 1097 €

*SHI = grupa chorych z niepotwierdzong choroba zawodowg (CHE) leczona w ramach podstawowego systemu ubezpieczeniowego

*OHI = grupa chorych ze zdiagnozowanga choroba zawodowga (CHE) leczona w ramach pracowniczego systemu ubezpieczeniowego

Nalezy zauwazy¢, iz najwiekszy wptyw na wzrost kosztéw posrednich ma ciezko$¢ choroby oraz postawienie prawidtowej diagnozy
(tj. zakwalifikowanie opornego CHE jako choroby zawodowej), co przyczynia sie do objecia pacjenta szersza opieka socjalng (np. renta).

Ponadto koszty zwigzane z prezenteizmem sg zblizone do kosztéw absenteizmu (Van der Meer 2016%).

Na rysunku przedstawiono koszty posrednie na pacjenta w oparciu o wyniki przegladu celowanego (w przypadku braku wskazania wprost
subpopulacji SR-CHE wykorzystano dane dla chorych z umiarkowanym/ciezkim CHE%).

— \iﬂ_‘ g \iﬂ_‘ g \iﬂ_‘ g \iﬂ_‘ g \iﬂ_‘ g \iﬁ_‘ g
- \\// \\// \\// \\// \\// \\// \\//
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Zdaniem Ekspertéw

Eksperci oszacowali $rednig liczbe nieobecnosci w pracy spowodowanej zwolnieniami
lekarskimi zwigzanymi SR-CHE na 37 dni w skali roku. Przeliczywszy wartos¢ kazdego
dnia absencji w pracy wg pfacy minimalnej na rok 2018 (2 100 PLN brutto), powyzsze
absencje przektadajg sie tacznie na okoto 5 020 PLN strat w skali roku, na ktére sktadaja
sie pracownik, pracodawca oraz budzet finanséw publicznych. Gdyby zamiast ptacy mi-
nimalnej przyja¢ w scenariuszu poziom sredniej krajowej (4 610 PLN brutto, dane za rok
2017 wg GUS) woéwczas analogiczne straty siegatyby kwoty 10 830 PLN na pacjenta’.

Opinia Pacjentow

Na podstawie danych z ankiet pacjenckich oszacowano, ze:

nieobecnosci w pracy spowodowane zwolnieniami lekarskimi zwigzanymi SR-CHE
przektada sie na Srednio 1 210 PLN strat w skali roku, na ktdre sktadaja sie pracownik,
pracodawca oraz budzet finanséw publicznych’;

szacunkowe tygodniowe koszty absenteizmu w fazie zaostrzenia na pacjenta to
srednio 269 PLN (obliczono na podstawie informacji dot. ostatniego tygodnia po-
przedzajacego wizyte u specjalisty, podczas ktérej wypetniano ankiete)’;

szacunkowe tygodniowe koszty prezenteizmu w fazie zaostrzenia to srednio 389
PLN (108-808 PLN) na pacjenta’.

KOSZT DOJAZDU DO LEKARZA PACJENTA Z SR-CHE

Srednie miesieczne koszty dojazdu do lekarza na pacjenta mieszcza sie w przedziale od 43,4 EUR (Cortesi 2013%: 51,9% chorych wymagato 1-2
wizyt w ciggu miesigca, 29,5% chorych od 2 do 5 wizyt w skali miesigca, natomiast 4,9% pacjentéw odbywato ponad 5 podrézy w skali miesigca)®.

o~ .

7, Srednie miesieczne koszty dojazdu do lekarza na pacjenta wynosity okoto 180 — 294 PLN (rocznie: 2 170 — 3 528 PLN)*»#*
o/ — Y Koszty dojazdu stanowig
—— 4 10% catkowitych kosztéw choroby?

o/ — % Pacjent odbywa srednio
'/,
2 podréze do lekarza co miesigc®
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Zdaniem Ekspertéw

Srednio w skali roku pacjenci odbywaja okoto 9 wizyt w celu kontroli/oceny prowadzonego

leczenia (zakres od 5 do 24 wizyt)”.

Opinia Pacjentéw

W ciggu ostatniego roku pacjenci odbyli od 2 do 11 (Srednio 5,15) wizyt specjalistycznych
zwigzanych z przewlektym wypryskiem rak. Niemal wszyscy pacjenci bardzo zgodnie
oszacowali catkowity sredni czas zwigzany z wizyta (dojazd, oczekiwanie w poczekalni,

sama wizyta) na okoto 2,1 godziny”.

Catkowite koszty zwigzane z ostatnig wizyta (porada, dojazd, przepisane leki) pacjenci
oszacowali Srednio na 453 PLN (zakres 245 — 890 PLN)”.

Zestawiajac dla kazdego pacjenta powyzsze dane (tj. liczba wizyt i koszty zwigzane
z kazda z nich) obliczono, ze wydawali oni srednio w skali roku na ten cel miedzy 612
a 9790 PLN (Srednio 3 025 PLN)”.

Okiem instytucji zewnetrznej (Instytutu Medycyny Pracy)

Pacjenci z SR-CHE w Polsce nie otrzymuja zadnych specjalnych swiadczen czy dodatkéw
pienieznych zwigzanych z wykonywang praca i narazeniem na czynniki srodowiskowe’.

DANE OPUBLIKOWANE PRZEZ INSTYTUCJE W POLSCE

ZUS: Na stronie internetowej Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych udostepnione zostaty dane na temat absencji chorobowej w I-IV kw. 2016
z tytutu choroby wtasnej oséb ubezpieczonych w ZUS wedtug jednostek chorobowych'®.
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LICZBA DNI ABSENCJI CHOROBOWEJ:

74 685

136 894

47 184

69798

132214

LICZBA ZASWIADCZEN CHOROBOWYCH:

ATOPOWE ZAPALENIE SKORY
(ICD-10 L20)

9467

ALERGICZNE KONTAKTOWE ZAPALENIE SKORY
(ICD-10L23)

15780

KONTAKTOWE ZAPALENIE SKORY Z PODRAZNIENIA
(ICD-10L24)

5513

NIE OKRESLONE KONTAKTOWE ZAPALENIE SKORY
(ICD-10 L25)

6847

INNE ZAPALENIE SKORY
(ICD-10 L30)

17718

460775 tACZNIE 55325

Zgodnie z raportem o ZUS dotyczacym absencji chorobowej dane dla grupy chorobowej Choroby skdry i tkanki podskémej przedstawiaja

sie jak ponizej'®:

Liczba dni
absencji

chorobowej:
2108100

Przecietna dtugos¢ Liczba

zaswiadczenia zaswiadczen
lekarskich:

216 100

lekarskiego:
9,76

Zgodnie z raportem o wydatkach na swiadczenia dane dla gruby chorobowej Choroby skdry i tkanki podskdmej przedstawiaja sie nastepujaco’®:

®  wydatki ogétem na $wiadczenia zwiagzane z niezdolnoscig do pracy: 222 509 600 PLN;

®  wydatki na renty z tytutu niezdolnosci do pracy: 102 151 200 PLN;

®  wydatki z tytutu absencji chorobowej finansowanej z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych i funduszy zaktadéw pracy: 110 630 800 PLN'%,
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Dodatkowo na stronie internetowej Instytutu Medycyny Pracy im. prof. J. Nofera (IMP)'* odnaleziono dane o zapadalnosci na choro-

by zawodowe ogétem (Centralny Rejestr Choréb Zawodowych). Analiza zapadalnosci na choroby zawodowe przeprowadzana jest na

podstawie informacji zawartych w indywidualnych ,Kartach stwierdzenia choroby zawodowej” przesytanych obligatoryjnie przez stacje

sanitarno-epidemiologiczne z catego kraju do Centralnego Rejestru Choréb Zawodowych IMP w todzi (Dane dla 2016 roku dla grupy

Choroby skory):

®  liczba przypadkow: 65/2119 (3,1%);
®  wspdtczynnik na 100 000 pracujacych: 0,4;

®  wspdtczynnik na 100 000 zatrudnionych: 0,64,

. )

Podsumowanie aspektu ekonomicznego

SR-CHE jest powaznym problemem spotecznym, ze wzgledu na istotny wptyw na sy-
tuacje chorych aktywnych zawodowo. Dane odnalezione w ramach przegladu celowa-
nego (pochodzace z Niemiec, Wtoch, Holandii) pokazuja, jak duze moga by¢ koszty po-
Srednie zwigzane z wypryskiem rak i jaka czes¢ catkowitych wydatkéw one obejmuja.
Oszacowane w tych krajach roczne koszty posrednie wynosity od okoto 15 000 do 30
000 PLN na pacjenta®838. Z przeprowadzonego przegladu literatury wynika, ze $red-
nia liczba dni absencji na rok pacjenta z CHE wynosi 47 dni (od 21 do 78)37:141536:3884.101,
Wyniki te potwierdzaja opinie polskich ekspertéw, ktérzy wskazywali $rednia liczbe dni
absencji na poziomie 37 dni (od 15 do 60)7°.

Ponadto z opinii samych pacjentéw wynika, ze nawet jesli s obecni w pracy to ich wydaj-
nos¢ jest obnizona o srednio 44%. Z badania przeprowadzonego wsréd pacjentéw wynika
réwniez, ze ich zdolnos¢ do wykonywania codziennych czynnosci ulega obnizeniu $red-
nio o ponad potowe z powodu choroby (56%)”°. Dodatkowo zdaniem ekspertéw do 30%
pacjentéw wymaga wsparcia 0séb bliskich w wykonywaniu codziennych obowigzkéw?.

Przeprowadzony przeglad celowany literatury (m.in. w bazach Pubmed, Cochrane Library,
EMBASE), wskazuje, ze jak dotad przeprowadzonych zostato tylko kilka badar oceniajacych
koszty posrednie generowane przez wyprysk rak, mimo iz stanowia one przewazajaca czesc
catkowitych kosztdw zwigzanych z leczeniem i wyptata swiadczen z tytutu niezdolnosci

do pracy’#3'”°. Z badania przeprowadzonego w Polsce wynika, iz przeliczywszy wartos¢

kazdego dnia absencji w pracy (zgodnie z opinig polskich ekspertéw) wg ptacy na pozio-
mie $redniej krajowej (4 610 PLN brutto, dane za rok 2017 wg GUS), absencje przektadaja
sie na straty w wysokosci 10 830 PLN na 1 pracownika z SR-CHE w skali roku, ktére pokrywaja
wspdlnie pracownik, pracodawca oraz budzet finanséw publicznych”. W oparciu o wskazni-
ki epidemiologiczne pochodzace z publikacji Crane z roku 2017, szacuije sig, ze w Polsce zyje
okoto 2 490 oséb dorostych z SR-CHE, co przekfada sie na faczna strate w skali kraju na po-
ziomie od okoto 12,5 min PLN do nawet 27,0 mIn PLN. Istnieje duza potrzeba prowadzenia
dalszych badan ekonomicznych w populacji z SR-CHE, w celu prawidtowego oszacowania
kosztéw i rozpoznania czynnikéw majacych wptyw na te koszty.
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Rozdziat #6 Niezaspokojona potrzeba zdrowotna - dostepnos¢ do skutecznej terapii, a jej bezpieczenstwo

,LLodstawg postepowania, ktére powinno byc
indywidualnie dostosowywane, jest unikanie
czynnikow alergizujgeych, drazniacych
1 mechanicznych, stosowanie odpowilednie]
plelegnacil skory oraz leczenie przeciwzapalne!

Wyzwaniem klinicznym u 0s6b z CHE jest trudnos¢ w diagno-
zowaniu poszczegdlnych podtypoéw etiologicznych choroby,
co jest niezwykle wazne u danego pacjenta, gdyz wptywa
na wybdér wiasciwego postepowania’®. Podstawa postepowa-
nia, ktére powinno by¢ indywidualnie dostosowywane, jest
unikanie czynnikéw alergizujacych, draznigcych i mechanicz-
nych, stosowanie odpowiedniej pielegnacji skéry (emolienty,
kremy ochronne) oraz leczenie przeciwzapalne (m.in. miej-

scowe kortykosteroidy)'”>.

Stosowanie kortykosteroidéw miejscowych o $redniej mocy
dtuzej niz 3-4 tygodnie moze przyczyni¢ sie do wystapienia
dziatar niepozadanych, to jest zaniku skoéry, pajaczkéw na-
czyniowych, a nawet utraty wrazliwosci na lek prowadzacej
do zmiany leczenia®. W przypadku nieskutecznosci leczenia
miejscowego zaleca sie terapie systemowg lekami immunosu-
presyjnymi (cyklosporyna, azatiopryna, metotreksat) i immu-
nomodulujgcymi (takrolimus, pimekrolimus)'®%, Jednak dtugo-
trwate przyjmowanie cyklosporyny zwieksza ryzyko objawéw
neurologicznych (bdle gtowy, konwulsje), choréb przewodu

pokarmowego, nowotworu skoéry, a nawet uszkodzenia nerek.
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Z kolei terapia azatiopryng moze powodowac uszkodzenie szpiku kostnego czy choroby uktadu immunologicznego. Zgtaszano przypadki
zapalenia naczyn, zaburzen zotagdkowo - jelitowych (nudnosci, wymioty) oraz nieprawidtowosci w funkcjonowaniu watroby. Przy stosowa-
niu metotreksatu sygnalizowano dziatania niepozadane, takie jak hepatotoksycznos¢, sttumienie czynnosci szpiku kostnego, zwtéknienie
ptuc i niewydolnosc¢ nerek. Ponadto obserwuje sie zmniejszong odpornos¢ na zakazenie, leukopenie, anoreksje, zawroty gtowy, béle gto-
wy, bdle brzucha, wrzodziejace zapalenie jamy ustnej, zapalenie i owrzodzenie jelit”®, co ogranicza zastosowanie leku. Dtugotrwata terapia
inhibitorami kalcyneuryny jest bezpieczniejsza niz kortykoterapia, ale z wyjatkiem wyprysku rak o podtozu atopowym jest ona stosowana
,off label”. Ze wzgledu na AEs tj. za¢ma, hiperglikemia i osteoporoza, dtugotrwate stosowanie kortykosteroidéw doustnie nie jest zaleca-
ne”>8!. Doustne leki przeciwhistaminowe tagodza $wiad, zwtaszcza u chorych na zapalenie skory rak o podiozu alergicznym, jednak ich
korzystny wptyw na przebieg choroby jest niepotwierdzony (ograniczone dowody naukowe)”.

W przypadkach przewlektego oraz opornego wyprysku rak, skuteczng terapia moze
by¢ fototerapia promieniowaniem UVA?, UVB i fotochemoterapia (PUVA)®, ktéra z kolei
moze powodowac reakcje fototoksyczng, przyspieszone starzenie skory, rogowacenia
stoneczne, swiad i nowotwory skéry. Jedynym lekiem zarejestrowanym w leczeniu SR-
-CHE jest alitretynoina (kwas 9-cis-retinowy)?'. Z powodu wptywu na proliferacje komo- — ¢
rek ma ona potencjalnie dziatanie teratogenne, zatem w czasie leczenia jak i miesigc po

terapii nalezy stosowac antykoncepcje’'.

W Polsce z uwagi na brak refundowanych terapii zarejestrowanych w leczeniu pacjen-
tébw z egzemga rak oporng na leczenie glikokortykosteroidami, standardem leczenia,
jak wskazujg wyniki przeprowadzonego badania, pozostaja silne steroidy i leki immu-
nosupresyjne, ktére obcigzone sg ryzykiem wystapienia wyzej opisanych AEs. Wskazuje
na to polska praktyka kliniczna (lekarze wskazywali na stosowanie u pacjentéw z najciez-
sza postacia choroby metotreksatu, acytretyny, PUVA, takrolimusu, emolientéw, cykloso-
pryny A, azatiopryny i miejscowych kortykosteroidéw w potaczeniu z kwasem salicylo-

wym, mocznikiem, witaming D3 i inhibitorami kalcyneuryny)”.

Zalecana eliminacja kontaktu z czynnikami draznigcymi i alergenami w srodowisku zawodowym wymusza niejednokrotnie rezygnacje
z pracy i wzmaga problemy spoteczno-ekonomiczne (silna, dwukierunkowa zaleznos$¢: wyprysk rak — samopoczucie, oméwiona w cze-
$ci dotyczacej aspektow psychologicznych). Choroba istotnie negatywnie wptywa na funkcjonowanie pacjentéw, nie tylko w aspekcie
fizycznym (codzienne aktywnosci, zaburzenie snu, czujnos¢ w odniesieniu do ryzyka zakazenia), ale i emocjonalnym (depresja, alienacja),
mogac nawet prowadzi¢ do naduzywania alkoholu/srodkéw psychoaktywnych, czy préb samobdjczych®'.

Rozwazajac ograniczong dostepnos¢ do leczenia ciezkiego wyprysku rak w Polsce nalezy zwrécic uwage na niezaspokojong potrzebe
zwiaszcza wsrdd pacjentéw z SR-CHE - udostepnienie skutecznej i bezpiecznej terapii wyprysku ragk opornego na miejscowo stosowane
kortykosteroidy, ale i terapii umozliwiajgcej prawidtowe stosowanie sie pacjenta do zalecen, co w konsekwencji przektada sie na skutecz-

nos¢ leczenia.

Okiem instytucji zewnetrznej (Instytutu Medycyny Pracy)

Pacjenci chorujacy na SR-CHE maja dostep do podstawowej diagnostyki i metod lecze-
nia w ramach w publicznej stuzby zdrowia w Polsce. Istnieje potrzeba rozszerzenia wa-

hlarza opcji terapeutycznych dostepnych dla pacjentéw w Polsce w leczeniu SR-CHE

(tj. alitretynoiny).
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SWYypIrysk rgk stanowi ziozong jednostke
chorobowag, ktora powinna byc analizowana
7 perspektywy indywidualnej jak 1 spoteczne)’

Jednostka chorobowa

F Najwiekszg uwage w niniejszym raporcie poswie-
cono najciezszej postaci wyprysku ragk — ciezkiemu
przewlektemu wypryskowi ragk opornemu na lecze-
nie kortykosteroidami (SR-CHE, ang. steroid refracto-
1y chronic hand eczema). SR-CHE obejmuje przypadki
o duzym nasileniu zmian chorobowych, z obecno-
$cig nacieku zapalnego, lichenifikacji (pogrubienie,
sciemnienie skéry, pogtebienie bruzdowania) i pek-
nie¢ naskérka, zajmuje duza powierzchnie, jest opor-
ny na leczenie miejscowymi glikortykosteroidami*'
oraz trwa dtuzej niz 3 miesigce lub charakteryzuje
sie wystepowaniem przynajmniej 2 nawrotéw choroby
w ciggu roku®. Choroba znaczaco i negatywnie
wptywa na funkcjonowanie pacjentéw. Poza fizycz-
nym bélem i ucigzliwym $wigdem, pacjenci z SR-CHE
doswiadczajg wielu napie¢ psychicznych (poczu-
cie wstydu, stygmatyzacja, alienacja, trudnosci

w budowaniu relacji), co w dtugofalowych skutkach
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moze prowadzi¢ do depresji, zaburzen lekowych oraz probleméw w funkcjonowaniu w spotecznej, zawodowej
i seksualnej sferze zycia chorego, mogac nawet prowadzi¢ do naduzywania alkoholu / srodkéw psychoaktywnych
czy préb samobdjczych®. Ponadto, nalezy pamietad, ze poprawa stanu zdrowia chorego z egzema przekfada sie réw-
niez na poprawe jakosci zycia oséb, ktére sie nim opiekuja®.

Grupy ryzyka

Najwyzszg zachorowalnosc¢ roczng obserwuje sie wsrdéd pracownikéw ochrony zdrowia (15,9%). Duza grupe chorych
z wypryskiem rak stanowig takze gospodynie domowe, zwiaszcza zajmujace sie matymi dzie¢mi, osoby zajmujace
sie zawodowo sprzataniem, narazone na czesty kontakt z woda i detergentami“. Osobami, ktére réwniez narazone
s3 na zwiekszone ryzyko wystapienia choroby sg rolnicy, kucharze oraz fryzjerzy3>41:5593961811,326686,

Epidemiologia

W wyniku przegladu literatury naukowej nie odnaleziono wspotczynnikéw zapadalnosci (zachorowalnosci), chorobo-
wosci (rozpowszechnienia) ani umieralnosci odnoszacych sie bezposrednio do zdefiniowanej polskiej populacji doce-
lowej — dorostych chorych z ciezkim przewleklym wypryskiem rak, ktéry nie odpowiada na leczenie silnymi kortyko-
steroidami do stosowania miejscowego. Dane pochodzace z innych krajow (2009 rok) pokazuja, ze przewlekty ciezki
wyprysk (ang. severe chronic hand eczema, SCHE ) stanowi 5-7% wszystkich przypadkow wyprysku rak (ang. hand eczema, HE)
i 2-4% pacjentéw z HE jest opornych na leczenie miejscowe*'. W oparciu o wskazniki epidemiologiczne pochodzace
z publikacji z roku 2017? szacuje sie, ze w Polsce zyje okoto 2 490 osob dorostych z SR-CHE. W Swietle powyzsze-
go oszacowania, jedyne dostepne dane w Polsce opublikowane przez IMP najprawdopodbniej sa niedoszacowane.
Zaraportowana przez IMP liczba pacjentéw z zawodowa chorobg skéry wynosi 65 przypadkéw w 2016 roku®’.

Diagnostyka w Polsce

Diagnostyka HE opiera sie gléwnie o wywiad, badanie kliniczne i testy ptatkowe??3°. Przewlekty wyprysk rak to nie
tylko alergiczne zapalenie skoéry, ale tez kontaktowe zapalenie skéry z podraznienia lub wyprysk o charakterze endo-
gennym. W celu zréznicowania zmian skérnych, nalezy wykonac testy ptatkowe, a czasami trzeba pobra¢ wycinek
do badania histopatologicznego i ostatecznie wskaza¢ przyczyne tych zmian chorobowych. Brak wiasciwej diagnozy
lubjejznaczne opdznienie prowadzi do ograniczenia skutecznosciterapiii stanowi przyczyne nawrotéw chroby.W Polsce
ze $rodkow publicznych nie jest refundowana petna diagnostyka wyprysku kontaktowego. Obecnie refundacji podlega
jedynie krotka seria dziesieciu alergenéw w testach ptatkowych, ktéra nie jest wystarczajgca do prawidtowego rozpo-
znania czynnika etiologicznego przyczyniajacego sie do wystapienia zmian skérnych?:.

Prewencja

Zgodnie z wytycznymi ESCD 2015, nalezy wdrozy¢ dziatania stuzace zmniejszeniu zapadalnosci na wyprysk rak. Pre-
wencja wtdérna obejmuje edukacje pacjentéw dotyczacg stosowania odpowiednich srodkéw ochrony skéry (rekawiczki
ochronne, emolienty). Wytyczne zalecajg réwniez podjecie wczesnego i odpowiedniego leczenia w przypadku ostrego
wyprysku, celem zapobiegania przejsciu choroby w posta¢ przewlekia. Podstawa dziatania jest zmiana stylu zycia, po-
legajaca na unikaniu zidentyfikowanych czynnikéw alergizujacych, draznigcych lub mechanicznych oraz ochronie rak®.

Leczenie w Polsce

W Polsce obecnie brak jest zgodnego z rekomendacjami ESCD leczenia SR-CHE, podczas gdy w wielu krajach europejskich
(np. Niemczech i w Wielkiej Brytanii) takie terapie sg dostepne dla pacjentéw z SR-CHE juz od okoto dekady. Niezaspo-
kojong potrzeba jest wiec udostepnienie w Polsce w ramach publicznej opieki zdrowotnej skutecznej terapii o akcepto-
walnym profilu bezpieczestwa mozliwej do stosowania w leczeniu wyprysku rgk opornego na miejscowo stosowane
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kortykosteroidy, ktéra cechowataby preferowana przez pacjenta droga podania (fatwo$¢ stosowania). Wyniki przeprowa-
dzonego badania wsrdd polskich ekspertéw wskazuja, ze w Polsce standardem leczenia SR-CHE pozostaja silne miejsco-

we steroidy i leki immunosupresyjne, ktére sg refundowane, ale stosowane poza zarejestrowanymi wskazaniami®*#7579,
Wptyw jednostki chorobowej na jakos¢ zycia pacjenta

Analiza wynikéw badania ankietowego przeprowadzonego wsréd pacjentéw potwierdza, ze SR-CHE wptywa na co-
dzienne funkcjonowanie i poziom satysfakcji z jakosci zycia chorych w kazdym jego obszarze. Najsilniejszy wptyw
na jakos¢ zycia pacjenta maja objawy choroby podstawowej. Pacjenci wskazuja na towarzyszace czesto, a nawet bardzo
czesto: swedzenie, bolesnos¢, pieczenie czy mrowienie skéry. Choroba wywiera rowniez wyrazny wptyw na samoocene
pacjenta, co przejawia sie miedzy innymi uczyciem wstydu z powodu wygladu skéry. Wiekszos¢ badanych twierdzi,
ze SR-CHE utrudnia im realizowanie codziennych czynnodci takich jak zakupy, petnienie obowigzkéw domowych
czy prac w ogrodzie. Wiekszos¢ pacjentéw przyznaje, ze choroba utrudnia im wykonywanie czynnosci zwigzanych

z nauka lub praca”.
Wptyw jednostki chorobowej na prace zawodowa pacjenta

SR-CHE jest powaznym problemem spotecznym, ze wzgledu na istotny wptyw na sytuacje chorych aktywnych zawodo-
wo. Dane odnalezione w ramach celowanego przegladu literatury (pochodzace z Niemiec, Wtoch, Holandii) pokazuja,
jak duze moga by¢ koszty posrednie zwigzane z wypryskiem rak i jaka cze$¢ catkowitych wydatkéw one obejmujg. Osza-
cowane w tych krajach roczne koszty posrednie wynosity od okoto 15 000 do 30 000 PLN na pacjenta®?¢3, Z przeprowa-
dzonego przegladu literatury wynika, ze Srednia liczba dni absencji chorobowej na rok pacjenta z CHE wynosi 47 dni (od
21 do 78)371415363884101 \Wynjki te potwierdzajq opinie polskich ekspertéw, ktdrzy wskazywali srednia liczbe dni absencji
chorobowej na poziomie 37 dni (od 15 do 60)”. Ponadto z opinii samych pacjentéw wynika, ze nawet jesli sa obecni
w pracy to ich wydajnosc¢ jest obnizona o Srednio 44%. Z badania przeprowadzonego wsrdd pacjentéw wynika rowniez,
ze ich zdolnos¢ do wykonywania codziennych czynnosci ulega obnizeniu srednio o ponad potowe z powodu choroby
(56%)7°. Dodatkowo zdaniem ekspertéw do 30% pacjentéw wymaga wsparcia oséb bliskich w wykonywaniu codzien-
nych obowiazkéw’.

Woptyw jednostki chorobowej na cate spoteczeristwo

Przeprowadzony przeglad celowany literatury (m.in. w bazach Pubmed, Cochrane Library, EMBASE), wskazuje, ze jak
dotad przeprowadzonych zostato tylko kilka badan oceniajacych koszty posrednie generowane przez wyprysk rak,
mimo iz stanowig one przewazajaca czes¢ catkowitych kosztéw zwigzanych z leczeniem i wyptata swiadczen z tytutu
niezdolnosci do pracy’?**'7°. Z badania przeprowadzonego w Polsce wynika, iz przeliczywszy wartos$¢ kazdego dnia
absencji w pracy (zgodnie z opinia polskich ekspertéw) wg ptacy na poziomie sredniej krajowej (4 610 PLN brutto, dane
za rok 2017 wg GUS), nieobecnosci w pracy przektadaja sie na straty w wysokosci 10 830 PLN w skali roku, ktére po-
krywajg wspolnie pracownik, pracodawca oraz budzet finanséw publicznych’. W oparciu o dane epidemiologiczne
pochodzace z publikacji Crane 20172 w Polsce zyje okoto 2 490 os6b dorostych z SR-CHE, co przy uwzglednieniu wska-
zanych powyzej strat na pojedynczego pacjenta przekfada sie na faczng strate w skali kraju na poziomie od okoto 12,5
min PLN do nawet 27,0 mIn PLN". Istnieje duza potrzeba prowadzenia dalszych badan ekonomicznych w populacji
z SR-CHE, w celu prawidtowego oszacowania kosztéw i rozpoznania czynnikdw majacych wptyw na te koszty.
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