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WPROWADZENIE

Chtoniak skdérny T-komorkowy (CTCL) to rzadki i trudny w rozpoznaniu
nowotwor ztosliwy uktadu chtonnego. Choroba jest wywotana
niekontrolowanym wzrostem limfocytow T umiejscowionych

w uktadzie limfatycznym skory.

Pacjentéw z chtoniakiem skérnym T-komorkowym jest niewielu, dlatego tez rzadko styszy sie o chorobie

i sytuacji zyciowej tej grupy chorych. Celem badania ,,Chtoniaki, ktorych nie znamy. Problem, ktérego nie widzimy”
oraz prezentowanego raportu jest zmiana tej sytuacji. Analiza ta ma otworzy¢ oczy spoteczenstwa na najwazniejsze
potrzeby pacjentow w réznych sferach ich zycia i walki z chorobg oraz ukazac jaka warto$¢ ma jakosc zycia w chorobie
dla pacjenta.

Badanie ,Chtoniaki, ktorych nie znamy. Problem, ktérego nie widzimy” jest pierwszym opracowaniem w catosci
poswieconym jakos$ci zycia polskich pacjentow z CTCL. Partnerami projektu sg: Stowarzyszenie Przyjaciot Chorych

na Chtoniaki ,Przebisnieg”, Stowarzyszenie Wspierajgce Chorych na Chtoniaki ,Sowie Oczy”, Instytut Praw Pacjenta

i Edukacji Zdrowotnej, Federacja Pacjentow Polskich (FPP) oraz Krajowe Forum na rzecz terapii chorab rzadkich Orphan,
jak rowniez towarzystwa naukowe: Polska Grupa Badawcza Chtoniakdw (PLRG), Polskie Towarzystwo Dermatologiczne
(PTD) oraz Gdanski Uniwersytet Medyczny (GUMed). Ambasadorkami badania zostaty panie prof. Matgorzata
Sokotowska-Wojdyto oraz dr Hanna Cieptuch, ktére jednoczesnie objety projekt merytoryczng opieka.

Partnerem badania jest Takeda Pharma sp. z 0.0.



1. METODOLOGIA BADANIA

elem badania ,Chtoniaki, ktérych nie znamy.
c Problem, ktorego nie widzimy” byto zbadanie
jakosci zycia polskich pacjentéw z CTCL (pierwotnym
chtoniakiem skarnym T-komérkowym) oraz wptywu
choroby na codzienne funkcjonowanie. Badanie byto
podzielone na dwie czesci.

Pierwsza cze$¢ - cze$¢ eksploracyjna, realizowana

w okresie od listopada do grudnia 2018r., polegata

na przeprowadzeniu pogtebionych wywiadow z lekarzami
i pacjentami. Wywiady pozwolity na uzyskanie informacji
na temat najistotniejszych z punktu widzenia

pacjenta kwestii. Dzieki temu powstata ankieta,

ktora pozwolita zobrazowac elementy w najwigkszym
stopniu wptywajace na jakosc¢ zycia chorych z CTCL.

Druga czes¢ - czesé ilosciowa, trwata w okresie

od stycznia do marca 2019 r. Pacjenci i lekarze wypetniali
kwestionariusze, ktére powstaty w czesci eksploracyjne;j,
a takze standardowo stosowany w chorobach
dermatologicznych kwestionariusz SKINDEX-29.

Zardwno pacjentom, jak i lekarzom, pozostawiono
mozliwo$¢ nieudzielenia odpowiedzi na dowolne

z pytan. Niektore pytania zadane byty kilkurotnie

w réznym kontekscie (np. dotyczace zaburzen snu),

czego wynikiem sg niewielkie réznice w uzyskanych
odsetkach odpowiedzi.

W badaniu udziat wzigto 67 chorych z pierwotnym
chtoniakiem skdrnym T-komérkowym. Badanie objeto
pacjentow z CTCL:

« leczonych w ramach obecnie obowigzujacego
programu lekowego (albo pacjentow, ktorzy
zakonczyli leczenie lub ktorzy nie zakwalifikowali
sie do tego programu z powodu przeciwskazan):

-z ziarniniakiem grzybiastym
(ang. mycosis fungoides, MF);
-z zespotem Sezary'ego
(ang. Sézary Syndrome, SS);

« zpierwotnym chtoniakiem anaplastycznym
z duzych komorek (ang. primary cutaneous
anaplastic large cell lymphoma, pcALCL);

o zinnymi podtypami CTCL.

Kryteria wtgczenia zaktadaty, ze w badaniu mogli
wzig¢ udziat jedynie pacjenci z ww. wskazaniami,
ktérzy przeszli co najmniej 1linie leczenia systemowego.

Odpowiednio zmodyfikowane ankiety rozdano réwniez
20 lekarzom leczacym osobiscie zakwalifikowanych
do badania pacjentow.



2. PACJENT Z CTCL

K azdego roku w Polsce odnotowuje sie ponad 3,6 tys. ktérych nie znamy. Problem, ktérego nie widzimy”
zachorowan na chtoniaki (niektore Zrodta wskazuja, to ok. 60 lat. Warto jednak zauwazyc¢, iz az 42%

ze liczba ta moze byc¢ znacznie niedoszacowana). to chorzy miedzy 40 a 59 rokiem zycia, a wiec osoby
Chtoniaki dziela sie na ziarnicze i nieziarnicze. w wieku produkcyjnym. Wiekszos¢ pacjentow z CTCL
Badanie skupito sie na nieziarniczych chtoniakach (63%) to mezczyzni, zazwyczaj nieco starsi niz kobiety
skarnych z komaorek T, ktore stanowig ogotem 2-3 proc. (przecietny mezczyzna z CTCL miat 611at, a kobieta
przypadkéw chtoniakéw nieziarniczych'23, 58 lat). Dwie trzecie przebadanych pacjentéw choruje
na ziarniniaka grzybiastego, ktory jest najczestszym
Srednia wieku pacjentéw z pierwotnym chtoniakiem pierwotnym chtoniakiem skornym z limfocytow T.

skornym T-komdérkowym wedtug badania ,Chtoniaki,

PLEC PACJENTOW Z CTCL

Pokazano odsetek pacjentow, n=67 pacjentow

37% 63%

kobiety

. mezczyzni

1. Dane Krajowego Rejestru Nowotwordw. Zachorowania na chtoniaki (kody ICD10 C81-C85) w 2016 r.
http://onkologia.org.pl/raporty/

2. Sliwczynski A. et al., Zachorowalnosé i chorobowos¢ na chtoniaka Hodgkina w Polsce na podstawie analizy danych
Narodowego Funduszu Zdrowia z lat 2004-2010. Nowotwary. Journal of Oncology 2012;62(3):175-183.

3. Phan A. Veldman R. Lechowicz MJ. T-cell ymphoma epidemiology: the known and unknown. Curr Hematol Malig Rep
(2016) 11:492-503.
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WIEK PACJENTOW Z CTCL*

Pokazano odsetek pacjentéw, n=64 pacjentow

Srednio:

60/61/

Bl wszyscy
B mezczyzni
kobiety

Przebadani w ankiecie pacjenci z CTCL

choruja Srednio od okoto 7 lat - liczac ten

okres od pojawiania sig pierwszych objawow,
poprzez diagnostyke oraz czas leczenia

do momentu udziatu w badaniu opinii.

Niemal dwie trzecie chorych, bo 64% pacjentow
mieszka z partnerka lub partnerem, ktorzy

sg jednoczesnie opiekunami, pomagajgc chorym
w codziennych czynnosciach i procesie leczenia.
Niestety 22% badanych zmaga sie z chtoniakiem
skornym T-komorkowym samotnie.

0D JAK DAWNA PACJENT CHORUJE*
moment wystgpienia po raz pierwszy objawdw choroby,
pokazano odsetek pacjentdw, n=67 pacjentow

- 28% $Srednio:
18% 13% 16% 12% 12% 6 lat i 8 mies.
102 _— o Mediana:
bt Saee  ESE TSR Sel e | Siaridmies
temu
OPIEKUN PACJENTA Z CTCL

pokazano odsetek pacjentow, n=67 pacjentow, mozliwosc¢ wielu
odpowiedzi, opiekun - pomaga w codziennych czynnosciach,
W procesie leczenia

I 22%
I 75 %
I 64
I 247%

nie ma opiekuna

jest opiekun:
partner(ka)

doroste dziecko/dzieci

rodzic/rodzice
niepetnoletnie dziecko/dzieci
ktos inny

inna dorosta osoba

Il 7%
H3%
g 3%
| 1%

* Warto$ci nie sumuja sie do 100%, co wynika z zaokraglania poszczegolnych odsetkow odpowiedzi do liczb catkowitych. 7



3. WYNIKI BADANIA

godnie z protokotem badania ,Chtoniaki,

ktdrych nie znamy. Problem, ktérego nie widzimy”,
w pierwszej kolejnosci przeprowadzono cykl
pogtebionych rozmoéw zaréwno z kluczowymi ekspertami
klinicznymi specjalizujgcymi sie w leczeniu pacjentow
z CTCL, jak i chorymi. Na podstawie wywiaddw

Wtasciwe zdiagnozowanie CTCL nie jest tatwe,

poniewaz chtoniak skdrny T-komérkowy przypomina

i czesto mylony jest z chorobami alergicznymi, tuszczyca
lub atopowym zapaleniem skory. Gtosy badanych
oceniajgce sprawnosc procesu diagnozy sg bardzo
podzielone: tyle samo pacjentow ocenia ten proces jako
niesprawny (34% pacjentéw) co sprawny (38%), jednak
zdecydowana wigkszos¢ z nich (70%) uwaza,

ze diagnostyka trwata zbyt dtugo.

ZMIES. 9 DNI

2LATA 9 MIES.

7LAT ‘IMIES. ]8DNI

o badanych uwaza,
’ 0 / ze diagnostyka CTCL
o trwata zbyt dtugo.

3.1PRZEDLUZAJACY SIE OKRES DIAGNOSTYKI

oraz przyjetej metodologii stworzona zostata ankieta
dla pacjentow oraz lekarzy. Ponizej przedstawiono efekt
prac, czyli wyniki pokazujace nie tylko statystyczny opis
sytuacji pacjentow, ale tez wskazujacy niezaspokojone
potrzeby chorych w réznych sferach ich zycia.

Czas miedzy pierwszymi objawami spostrzezonymi
przez chorego a pierwsza wizyta u lekarza to okoto

2 miesiace, co 0znacza, iz chorzy bardzo szybko reaguja
na objawy choroby. Jednak sam okres diagnozowania
trwat Srednio prawie 3 lata, przy czym u niemal

co trzeciego pacjenta (29%) trwat 2 lata lub dtuzej.
Pierwsze objawy CTCL, ktore sktaniajg pacjentow

do konsultacji lekarskiej to Swiad i tuszczenie sie skory,
a takze jej nieestetyczny wyglad i intensywna suchos¢,
a takze ogdlne ostabienie organizmu.

Okres od pierwszych objawow
DO PIERWSZEJ WIZYTY u lekarza

Okres DIAGNOSTYKI

(od pierwszej wizyty do diagnozy)

Okres diagnostyki u pacjentow,
gdy trwato to 2 lata lub dtuzej (29% badanych)




Chorzy szukajac pomocy musieli odwiedzi¢ az 3 lekarzy,
niestety co czwarty pacjent bioracy udziat w badaniu
konsultowat sie z co najmniej 5 roznymi lekarzami.
Przedtuzajacy sie czas diagnozy negatywnie wptywat

na stan psychiczny chorych. Trzy czwarte badanych (74 %)
czuto strach przed diagnoza i obawiato sie najgorszego,

a ponad potowa chorych przyznawata sie do poczucia
zagubienia (60%) oraz wstydu zwigzanego z objawami

choroby i, co z nimi zwiazane, reakcji innych ludzi (56 %).

Mimo przerazenia w momencie postawienia diagnozy

(76% pacjentéw), bardzo czesto wigzata sig ona

jednoczes$nie z poczuciem ulgi (63%) oraz zaufaniem
i wiarg w umiejetnosci lekarza, ktory opiekuje sie

pacjentem (82%).

PIERWSZE OBJAWY, KTORE POJAWILY SIE U PACJENTOW

pokazano odsetek pacjentow/lekarzy, n=67 pacjentow i 20 lekarzy, mozliwos¢
wyboru wielu odpowiedzi, dane >50% przynajmniej w jednej grupie

. pacjenci
. lekarze

Swiad

tuszczenie sie skory
Nieestetyczny/chorobowy wyglad skory
Ostabienie, brak energii

Intensywna sucho$¢ skory

Trwata zmiana koloru skory (duzej czesci)

90%

ODCZUCIA PACJENTOW

pokazano odsetek pacjentow, n=62-66 pacjentow
Ocena na skali od 1do 5, 1- Zdecydowanie nie, a 5 - Zdecydowanie tak

[ nie(1i2) M aninieanitak(3) Ml tak(4i5)

Okres diagnozowania choroby trwat zbyt dtugo

Czutem(am) strach przed diagnoza,
obawiatem(am) sie najgorszego

Gdy diagnozowano u mnie chorobe
czutem(am) sie zagubiony(a)

Wstydzitem(am) sie objawdw choroby,
batem(am) sig reakcji innych ludzi

Bytem(am) przerazony(a)

Poczutem(am) ulge,
ze w koncu wiadomo, co mi dolega

Miatem poczucie, ze lekarz, ktdry sie mna
zajmuje wie, co ma robic¢

eluemozoubelp a1oyel) \

Azoubeip ejuaimersod
alousawow M




3.2 ZYCIE PODPORZADKOWANE LECZENIU

Leczenie CTCL jest uciazliwe, takze dlatego, konieczne byty dojazdy do innego miasta (62%)

ze to choroba rzadka ktérej terapig zajmuje sie mata i wykorzystanie urlopu (59%). Co trzeci(34%) chory
liczba osrodkow. Wiekszosc¢ pacjentdw wskazuje na duza mowit o koniecznos$ci wziecia zwolnien lekarskich
ilos¢ czasu spedzanego na wizytach lub badaniach (64 %) na dtuzszy okres. Takze lekarze zauwazajg problem
jako najbardziej uciazliwg niedogodnos¢ zwigzana zwigzany z koniecznoscig dojazdu pacjentow

z leczeniem. Ponad potowa pracujacych pacjentow do odlegtych osrodkow, w tym kwestie kosztéw,

z CTCL deklaruje, ze w zwigzku z prowadzonym leczeniem ktore towarzysza podrozom.

NIEDOGODNOSCI ZWIAZANE Z LECZENIEM
pokazano odsetek pacjentow, n=29 pacjentéw pracujgcych
aktualnie zawodowo i 67 wszystkich badanych pacjentow

I pacjenci pracujacy Duzo czasu spedzonego 66%
BB wszyscy pacienci na wizycie/badaniach 64%
Dojazd do innego miasta 62%
58%
Konieczno$¢ wziecia urlopu 59%
Zwolnienie lekarskie na dtuzszy okres
Koniecznos¢ poproszenia innej osoby
0 pomoc w dotarciu do lekarza
3.3 WYSOKIE WYDATKI ZWIAZANE Z LECZENIEM
Wiekszos¢ pacjentow z CTCL (58%) uznaje wydatki swoje miesieczne wydatki w zwigzku z chorobg na kwote
zwigzane z leczeniem swojej choroby za duze obciagzenie wyzsza niz 350 zt. Dodatkowo, w tym miejscu warto
finansowe — 469 zt to przecietny miesieczny wydatek zauwazy¢, ze w badaniu az 34% pacjentow wskazata,
chorego zwigzany z choroba. Potowa pacjentow iz nie jest zadowolona ze swojej sytuacji finansowe;.

z chtoniakiem skérnym T-komdrkowym szacuje

OCENA OBCIAZENIA FINANSOWEGO PACJENTOW
ZWIAZANEGO Z WYDATKAMI NA LECZENIE CHEONIAKA

pokazano odsetek pacjentow/lekarzy, n=66 i 20 lekarzy

B pacjenci Srednia:
[ lekarze 3,6 55%

29% 39% . o
% 5% 9% 5% ‘ 0% —
0% 5k =k 5% e




CTCL niewatpliwie wptywa na zycie codzienne pacjenta.
9 na 10 pacjentow z CTCL (87%) ocenia, ze wptyw choroby
naich codzienne zycie jest co najmniej do$¢ duzy.
Podobne zdanie na ten temat ma 95% lekarzy.

Wiekszos¢ pacjentow (60%) uwaza jednoczesnie,

ze choroba oddziatuje naich zycie w duzym lub bardzo
duzym stopniu.

CTCL zwigzany jest z wystepowaniem ucigzliwych
objawéw skornych takich jak swiad, tuszczenie sie skory,
nieestetyczny wyglad, intensywna sucho$¢ oraz bol

i sgczenie. Pacjenci wskazujq rowniez na uciazliwosci
pozaskorne, sposrod ktdrych najczestsze to ostabienie

i brak energii oraz zaburzenia snu.

Cechg charakterystyczng CTCL jest jej postepujacy
charakter, nawet pomimo wtasciwego leczenia.
Uzyskiwane odpowiedzi sg czesto krotkotrwate,

a stan chorego z biegiem czasu sie pogarsza. Znalazto
to potwierdzenie w badaniu, gdzie zaobserwowano,

iz pomimo podjetego leczenia zadne objawy towrzyszace

3.4 NABIERAJACE NA SILE OBJAWY CHOROBY

WIEKSZ0SC

pacjentéw z CTCL (58%)
uznaje wydatki zwigzane

z leczeniem swojej choroby

za duze obciagzenie finansowe

chorobie nie tylko nie znikajg czy maleja, lecz wtasciwie
wszystkie nabieraja na sile. Szczegdlng uwage zwracajg
najtrudniejsze problemy skdrne, zwtaszcza bol, saczenie
ze zmian, zaburzenia poruszania sie czy zakazenia skory.
8 na 10 pacjentow z CTCL (82%) stwierdzito, Ze choroba
oddziatuje negatywnie na ich sfere fizyczna. Potowa
przyznaje, ze wptyw ten jest duzy lub bardzo duzy. Lekarze
w jeszcze wiekszym stopniu widza to oddziatywanie.

Badanie wskazuje, iz lekarze mimo wysokiej swiadomosci
nt. fizycznych ograniczen zwigzanych z CTCL nie do konca
zdaja sobie sprawe z teqgo, jak u wielu pacjentéw choroba

wptyneta na ograniczenie samodzielnosci.

Wg lekarzy problem ten dotyczy niespetna jednej trzeciej
pacjentow, podczas gdy wg deklaracji pacjentow nawet
58% chorych ma ktopoty z utrzymaniem samodzielnosci.
Niemal dwie trzecie (64%) pacjentow z CTCL, u ktorych
choroba wptyneta na ograniczenie samodzielnosci, ocenia,
ze ten wptyw jest co najmniej dos¢ duzy, jedna trzecia
(33%) okresla go jako duzy lub bardzo duzy.

WPLYW CHOROBY NA CODZIENNE ZYCIE PACJENTOW Z CTCL - OGOLNIE
pokazano odsetek pacjentow/lekarzy, n=67i 19 lekarzy;
ocena na skali od 1do 6: 1-brak jakiegokolwiek wptywu, 6-bardzo duzy wptyw

Brak lub niewielki (oceny 1, 2, 3) 4 5 6
Brak lub niewielki(oceny1,2,3) B4 5 W6 . .
Suma: Srednia:
(4,5,6)
Wszyscy pacjenci 33% 27% 87% 47

wszyscy pacjenci wg lekarzy N% 47%

37% 95% 5,2




3.5 WPLYW CHOROBY NA SFERE FIZYCZNA

WPLYW CHOROBY NA SFERE FIZYCZNA ZYCIA PACJENTOW Z CTCL*
pokazano odsetek pacjentow/lekarzy, n=67 pacjentéw i 19 lekarzy; ocena na skali od 1do 6:
1-brak jakiegokolwiek wptywu, 6-bardzo duzy wptyw

WSzyscy pacjenci

wszyscy pacjenci wg lekarzy

mezczyzni

kobiety

Brak lub niewielki(oceny1,2,3) 04 5 6
31% 28% 22%
o 21% 37% 37%
38% 21% 17%
20% 40% 32%

OBJAWY CHOROBY U PACJENTOW Z CTCL
pokazano odsetek pacjentow, n=66-67 pacjentow,
mozliwo$¢ wyboru wielu odpowiedzi

Swiad

kuszczenie sie
Nieestetyczny/chorobowy wyglad skory
Ostabienie, brak energii

Intensywna suchosc¢ skory

Zaburzenia snu

Trwata zmiana koloru skory (duzej jej czesci)
Bol

Wystepowanie cienkiej i wrazliwej skory
Saczenie

Inne objawy skdrne

Zaburzenia poruszania sie

Zakazenia skory

Inne objawy fizyczne

B pierwsze objawy

[ w ciggu ostatnich 3 miesiecy

12 *Wartosci nie sumuja sie do 100%, co wynika z zaokraglania poszczegolnych odsetkow odpowiedzi do liczb catkowitych.



SKALA WPLYWU CHOROBY

NA SAMODZIELNOSC

pokazano odsetek pacjentow/lekarzy,
n=39 pacjentéw; ocena na skali od 1do 6:
1-brak jakiegokolwiek wptywu,

6-bardzo duzy wptyw

Brak lub niewielki(oceny1,2,3) 4 5 M6

CTCL zwigzany jest rowniez z poczuciem zmeczenia,
co dodatkowo powigzane jest z bezsennoscia. Okoto
potowa pacjentow z CTCL (54%) doswiadcza trudnosci

z zasypianiem, ogranicza swojg aktywnosc fizyczna POtOWA PACJ E N TOW
w zwigzku z chorobg (52 %) lub szybciej meczy sie 7 C TC L ( 54 % )

i nie ma sity funkcjonowac tak jak przed chorobg (47%).

Co piaty pacjent (18%) ma problemy z samodzielnym 0 g ran | CZa SW OJ a
poruszaniem sie. Co ciekawe, lekarze w zdecydowanie a ktyW no é é f |ZyCZ n a
mniejszym stopniu maja $wiadomosc¢ trudnosci .

w zwigzku z chorobg

z zasypianiem u swoich pacjentow z CTCL niz dzieje sie
to w rzeczywistosci w oparciu o deklaracje pacjentow:
wg lekarzy takich trudnosci doswiadcza tylko 16%

pacjentow.

Co trzeci pacjent (34%) przyznaje, ze zabiegi jest to kto$ z bliskiej rodziny (48 %) niz pielegniarka
pielegnacyjne oraz zmiany opatrunkéw sg dla niego (12% pacjentéw). Uciazliwo$c¢ zabiegow pielegnacyjnych
ucigzliwe. Ponad potowa (55%) chorych korzysta i zmian opatrunkéw nawet w wiekszym stopniu

z pomocy drugiej osoby, przy czym znacznie czesciej dostrzeqgaja lekarze (65% lekarzy).

Co trzeci pacjent (34%) przyznaje,
@ ze ZABIEGI PIELEGNACYJNE

ORAZ ZMIANY OPATRUNKOW

SA DLA NIEGO UCIAZLIWE.




NAWET 58% chorych ma ktopoty
Z utrzymaniem samodzielnosci

3.5 ZYCIE PODPORZADKOWANE CHOROBIE

Choroba wptywa rowniez na sfere emocjonalng ze jest to wptyw duzy lub bardzo duzy. Takze lekarze
pacjentow. Prawie 8 na 10 pacjentow (79%) z CTCL w przewazajgcej wiekszosci (95% lekarzy) uwazaja,
zauwaza takie oddziatywanie, a az 57% chorych uwaza, ze choroba ta silnie oddziatuje na sfere emocji pacjenta.

@ @o POLOWA PACJENTOW
jest przyttoczona choroba

WPLYW CHOROBY NA SFERE EMOCJONALNA ZYCIA PACJENTOW Z CTCL*
pokazano odsetek pacjentow/lekarzy, n=67 pacjentow i 19 lekarzy;
ocena na skali od 1do 6: 1-brak jakiegokolwiek wptywu, 6-bardzo duzy wptyw

Brak lub niewielki(oceny 1,2,3) 04 5 W6

Brak lub niewielki(oceny1,2,3) B4 5 W6
Suma: Srednia:
(4,5,6)
WSzyscy pacjenci 22% 35% 22% 79% 44
wszyscy pacjenci wg lekarzy 20% 25% 50% 95% 5,2
Co drugi badany méwit o poczuciu przyttoczenia choroba podporzadkowaniu zycia chorobie. Czesta jest tez

oraz obawach o swoje zycie i zdrowie (odpowiednio u pacjentow tesknota za wczesniejszym trybem zycia

47% i 46% badanych), a co trzeci (31%) o catkowitym (64%). Az 40% pacjentow doswiadczato emocjonalnego

14 * Wartosci nie sumuja sie do 100%, co wynika z zaokraglania poszczegolnych odsetkow odpowiedzi do liczb catkowitych.



wptywu oszpecenia ciata. Poczucie uzaleznienia ze wzgledu na reakcje otoczenia, a co 6 (15-16%) mowi
od innych w zwigzku ze swojg chorobg miat co czwarty wprost o przykrych reakcjach takich jak obrzydzenie,
pacjent (27%). Co trzeci pacjent (31%) ukrywa chorobe ocenianie czy strach przed zarazeniem.

POSTAWY, EMOCJE | RELACJE SPOXECZNE PACJENTOW Z CTCL*

pokazano odsetek pacjentow/lekarzy, n=67 pacjentow i 19 lekarzy;

[ nie(nigdy/rzadko) [l czasami [l tak (czesto/bardzo czgsto) [ ] brak danych

Tesknota za wcze$niejszym g 5 o
trybem zycia/mozliwosciami B 21% 64% |

Mam poczucie,

ze choroba mnie przyttacza 26% 26% L1%

Moje zycie jest catkowicie

podporzadkowane chorobie 35% 34% 31%

Poczucie oszpecenia/

niskiej atrakcyjnosci fizycznej 25% 34% 40%

Poczucie uzaclﬁzi?llne;éﬁ 45% 27% 27% |

Strach innych ludzi przed moja o
choroba/obawa przed zarazeniem 63% I8N 16% I

Ukrywanie choroby " o
ze wzgledu na reakcje otoczenia 37% 30% 31% |

Przykre reakcje otoczenia:
obrzydzenie, ocenianie, komentarze 61% 18% = 15% l

Lek o swoje zycie i zdrowie 23% 28% 46% |

NAWET 71%

pacjentow z CTCL
potrzebuje dodatkowego
wsparcia psychologicznego

Emocje zwigzane z CTCL sg na tyle duze, ze niemal 60% dodatkowego wsparcia psychologicznego (vs 57%
badanych wyrazito che¢ otrzymywania dodatkowego wg deklaracji pacjentow). Niemal wszyscy pacjenci
wsparcia, przede wszystkim w postaci dostepu z CTCL chcieliby wg lekarzy otrzymywac profesjonalne

do profesjonalnej psychoterapii, psychologa lub psychiatry.  wsparcie psychologiczne lub od psychoterapeuty.
Zdaniem lekarzy nawet 71% pacjentéw z CTCL potrzebuje

*Warto$ci nie sumuja sie do 100%, co wynika z zaokraglania poszczegolnych odsetkow odpowiedzi do liczb catkowitych.



POTRZEBA DODATKOWEGO WSPARCIA EMOCJONALNEGO/PSYCHOLOGICZNEGO*

pokazano odsetek pacjentow

zdecydowanie nie [ raczej nie [l raczejtak ] zdecydowanie tak

wg pacjentow:

wszyscy Sposrad 57% chorych, ktdrzy potrzebuja
pacjenci, wsparcia, ponad potowa (55%) oczekuje
n=67
go od psychologa/psychoterapeuty,
57% a13% od psychiatry.
pacjentek -
i pacjentow n=38 pacjentow
kol2)i5ety, Sposrod 72% pacjentek, ktore
n=

potrzebujg wsparcia, 67% oczekuje
go od psychologa/psychoterapeuty,
a17% od psychiatry.

12%

pacjentek

n=25 pacjentek

[ pozostali [ odsetek pacjentéw (wg szacunku lekarzy)

wg lekarzy:

95% wszystkich pacjentow
chciatoby otrzymywac wsparcie
od psychologa/psychoterapeuty,
wg lekarzy.

pokazano odsetek pacjentow,
n=20 lekarzy

* Wartosci nie sumuja sie do 100%, co wynika z zaokraglania poszczegolnych odsetkow odpowiedzi do liczb catkowitych.



Choraoba nie wptywa jedynie na dotknieta nig osobe, pacjentow lekarze: az 90% z nich odpowiedziato,

lecz na cate jej otoczenie - 7 na 10 pacjentéw z CTCL ze chtoniak skorny T-komorkowy wptywa w co najmniej
(67%) zauwaza wptyw choroby na codzienne zycie dos¢ duzym stopniu na zycie bliskich pacjenta.

ich bliskich. Podobne obserwacje maja prowadzacy

OCENA 0GOLNEGO WPLYWU CHOROBY NA CODZIENNE ZYCIE BLISKICH PACJENTA Z CTCL*
pokazano odsetek pacjentow/lekarzy, n=65 pacjentéw, n=20 lekarzy;ocena na skali 1do 6:
1-brak jakiegokolwiek wptywu, 6-bardzo duzy wptyw

brak/niewielki(oceny1,2,3) 04 5 6

Wg pacjentow:

brak/niewielki(oceny1,2,3) B4 5 W6

wg lekarzy:

* Warto$ci nie sumuja sie do 100%, co wynika z zaokraglania poszczegolnych odsetkow odpowiedzi do liczb catkowitych. 17



3.6 WPLYW CHOROBY NA SFERE ZAWODOWA

Chtoniak skarny T-komadrkowy wigze sie nie tylko warunkow pracy. Sposrdd pracujgcych badanych

ze zmianami skornymi, ale rowniez z regularnym 67% stwierdzito zmiane w zarobkach, w tym az 46%
leczeniem, na ktdre pacjenci czesto musza dojezdzac przyznato, ze ich zarobki zmalaty o potowe lub bardziej.
poza miejsca zamieszkania. Z powodu choroby co drugi Chorzy maja takze problem z utrzymaniem wydajnosci
pacjent ma poczucie, ze jego praca jest zagrozona. w pracy i koniecznoscig czestego korzystania ze zwolnien
Co czwarty chory (25% sposrad wszystkich odpowiedzi) lekarskich lub dni urlopowych. Co pigty chory odczuwa
stwierdzit, ze CTCL wprowadzit istotne zmiany w ich negatywny stosunek przetozonego lub kolegow

zyciu zawodowym, tj. zaprzestanie pracy czy zmiana w zwigzku ze swoja choraba.

WPLYW CHOROBY NA PRACE ZAWODOWA U PACJENTOW Z CTCL*

pokazano odsetek pacjentow, n=26-27 pacjentow pracujgcych zawodowo;
ocena na skali 1do 5: 1-zdecydowanie nie, 5-zdecydowanie tak

[0 nie(1,2) M anitak, aninie(3) [l tak(4,5)

Mam problemy z utrzymaniem takiej samej
wydajnosci/efektywnosci w pracy, jak przed choroba

Mam poczucie, ze moja praca jest
zagrozona z powodu mojej choroby

26% 26%

27% 27%

Mam problemy z czestym korzystaniem ze

zwolnien lekarskich lub dni urlopowych 46% 19% 35%

Odczuwam negatywny stosunek
przetozonego/szefa w zwigzku z chorobg

Odczuwam negatywny stosunek
kolegow/kolezanek z pracy w zwigzku z chorobg 30% 18%

31% 19%

WPLYW ZMIAN W ZYCIU ZAWODOWYM ZMIANA ZAROBKOW WYNIKAJACA
NA ZAROBKI PACJENTOW Z CTCL* ZE ZMIAN W ZYCIU ZAWODOWYM NA
pokazano odsetek pacjentéw, n=16 pacjentow, ZAROBKI PACJENTA Z CTCL

u ktoérych zmiany takie nastapity pokazano odsetek pacjentow, n=11 pacjentow,

u ktérych zmiany zawodowe wptynety
na wysokos¢ zarobkow

wg. pacjentow:

M zmalaty 050% lub wiecej B zmalaty 0 25% lub mnigj
B zmalaty 0 26-50% [ ] brak danych

B tak

M nie R4 |8%
[ ] brak danych

18 * Wartosci nie sumuja sie do 100%, co wynika z zaokraglania poszczegolnych odsetkow odpowiedzi do liczb catkowitych.



4. WYNIKI BADANIA - SKINDEX-29

K westionariusz Skindex jest narzedziem oceny
jakosci zycia u pacjentéw z chorobami skary.
Pierwsza wersja metody powstata w 1996 r. w USA.
Zamierzeniem autorow byto skonstruowanie
kwestionariusza, ktory umozliwiatby pomiar wptywu
choroby na jako$¢ zycia pacjentéw z chorobami
dermatologicznymi oraz ocene zmian w jakosci zycia
pacjentow w miare tego jak zmienia sie obraz choroby.
Podstawa teoretyczna, na ktorej oparto konstrukcje
metody byta definicja Gill i Feinstein, okreslajgca jako$¢
zycia jako sposob w jaki pacjenci spostrzegaja i reaguja
na swoj stan zdrowiaZ.

4.1 CZYM JEST SKINDEX-29?

4.2 SKINDEX-29 W BADANIU

Najnowsza wersja ankiety Skindex-29 zawiera

30 miernikow oceny zgrupowanych do 3 czynnikdw:

1. Symptomy fizyczne

2. Emocje

3. Funkcjonowanie psychospoteczne
(czynnosci codzienne, wypetnianie rdl i kontakty
spoteczne)

Sumujac wszystkie uzyskane odpowiedzi otrzymuje sie
wskaznik jako$ci zycia, ktorego wielkos¢ zawiera sie

w przedziale od 0 - najnizsza jako$¢ do 100 punktow

- najwyzsza jakosc¢ zycia.

.CHEONIAKI, KTORYCH NIE ZNAMY. PROBLEM, KTOREGO NIE WIDZIMY"

Pacjentéw z chtoniakiem skornym T-komaérkowym
poproszono o okreslenie jak czesto rozne stwierdzenia
odpowiadaty ich sytuacji w ciggu ostatnich 4 miesiecy.
Mozliwe odpowiedzi to: nigdy, rzadko, czasami, czesto,
caty czas.

Nastepnie przeksztatcono odpowiedzi pacjentow

do skali liniowej od 0 do 100 wg nastepujacego wzoru:
nigdy - 0, rzadko - 25, czasami - 50, czesto - 75,

caty czas - 100.

2. Zastosowanie kwestionariusza SKINDEX do pomiaru jakosci zycia u pacjentow z tuszczyca, https://www.researchgate.net/publication/292756369_

Zastosowanie_kwestionariusza_SKINDEX_do_pomiaru_jakosci_zycia_u_pacjentow_z_luszczyca



WARTOSC INDEKSU SKINDEX-29

pokazano warto$¢ wskaznika (max. 100 punktow), n=65 pacjentow

60 —

Emocje

Uzyskane wartosci indeksu Skindex-29 wskazujg

na $redni wptyw choroby na kazdg z trzech
analizowanych sfer zycia (okoto 50 punktéw na 100

w ramach sfery emocji, symptomow fizycznych

oraz funkcjonowania psychospotecznego), co jest niemal
sprzeczne z wynikami kwestionariusza opracowanego

w ramach wywiaddw z lekarzami i pacjentami w czesci
eksploracyjnej badania ,Chtoniaki, ktérych nie znamy.
Problem, ktorego nie widzimy".

Biorac pod uwage wszystkie analizowane w ramach

indeksu Skindex-29 aspekty, w przypadku CTCL choroba
ma najwiekszy wptyw na odczuwanie wrazliwosci skory
oraz na swedzenie skory, czyli elementy niespecyficzne
dla CTCL a czeste w wielu chorobach skory. Z aspektow

Symptomy

48,2

Funkcjonowanie

dotyczacych odczuwania symptomow choroby,

do$¢ wyraznie zaznaczyta sie obawa pacjentdw, o to,

ze ich problem dermatologiczny moze sie pogorszy¢.

Jak wynika z kwestionariusza opracowanego w ramach
czesci eksploracyjnej badania ta obawa jest uzasadniona,
gdyz znakomita wiekszos¢ objawow choroby w czasie
leczenia pogtebiata sie.

W pozostatych stwierdzeniach otrzymano wartosci
zblizone do $redniej skali kwestionariusza, co biorac

pod uwage wyniki z ankiet opracowanych we wspotpracy
z lekarzami i pacjentami pokazuje, ze Skindex-29 moze
nie by¢ odpowiednim narzedziem do oceny jakosci zycia
pacjentow z CTCL.



5. WIEDZA SPOLECZENSTWA
NA TEMAT CTCL

htoniak skérny T- komorkowy to choroba rzadka
c i zapewne dlatego tak mato sig o niej styszy.
W zwigzku z tym niewiele jest réwniez dostepnych
informacji na jej temat, szczegdlnie ukierunkowanych
na potrzeby pacjentéw. Skutkuje to czestym myleniem
CTCL z innymi chorobami, najczes$ciej z nieokreslong
chorobg zakazna, a takze z tuszczyca, alergig, chorobami
wenerycznymi lub innym nowotworem, co stanowi
dodatkowe obcigzenie psychiczne dla pacjentdw.
Zardwno pacjenci, jak i lekarze bardzo nisko oceniajg
poziom ogoélnej $wiadomosci spoteczenstwa na temat
CTCL: wg 84% pacjentow i 95% lekarzy takiej wiedzy

46% PACJENTOW Z CTCL
SPOTYKA SIE Z MYLNA OCENA
ICH CHOROBY PRZEZ INNYCH LUDZI

n=67 pacjentow

Choroby, z ktorymi bywa mylone CTCL
pokazano odsetek pacjentow; n=34 pacjentow;
mozliwos¢ wielu odpowiedzi

Choroba zakazna 38%
tuszczyca
Alergia/uczulenie
Choroba weneryczna
Inny nowotwor
Tradzik mtodzienczy
Zylaki

Alkoholizm

Grzybica

Inne

Nie wiem

Brak danych

w spoteczenstwie nie ma w ogole lub jest niewielka.
Jednoczes$nie brak wiedzy o chorobie w spoteczenstwie
wptywa na samopoczucie pacjentéw z CTCL: 58% z nich
uwaza, ze ta niewiedza dotyka ich w sposob duzy

lub bardzo duzy, a prawie 8 na 10 chorych (78%)
przyznaje, ze wieksza Swiadomos$¢ spoteczna utatwitaby
im zycie. Lekarze oceniaja sytuacje jeszcze bardziej
radykalnie, boaz 90% z nich uwaza, ze niewiedza
spoteczenstwa ma duzy badz bardzo duzy wptyw

na samopoczucie pacjentéw a niemal wszyscy widzg
potrzebe edukacji spotecznej na temat chtoniakdw.

90% LEKARZY TWIERDZI, ZE ZDARZA SIE,
ZE PACJENCI Z CTCL SPOTYKAJA SIE

Z MYLNA OCENA ICH CHOROBY PRZEZ
INNYCH LUDZI n=20 lekarzy

Choroby, z ktorymi bywa mylone CTCL
wg lekarzy | pokazano odsetek lekarzy;
n=18 pacjentow; mozliwos¢ wielu odpowiedzi

56%
44%

Choroba zakazna
Nieokreslona
Choroba weneryczna
Trad

Grzybica

Alergia

Inne




6. JAKICH INFORMACJI
POTRZEBUJA PACJENCI?

badaniu opinii pacjenci zostali zapytani takze

0 obszary zwigzane z chorobg, ktére ich
najbardziej interesuja, a w ktorych odczuwaja brak
informacji. Wyniki wskazujg, iz zainteresowania
pacjentow z CTCL wtasciwie nie zmieniajg sie

dostepnych opcji leczenia i potencjalnych dziatan
niepozadanych terapii. Dla pacjentéw, szczegdlnie

na poczatku leczenia, istotne sa takze historie innych
chorych oraz informacja o specjalistach zajmujacych
sie leczeniem chtoniaka.

w przebiegu choroby i dotycza przede wszystkim

INFORMACJE, KTORYCH BRAKOWAX0 PACJENTOM Z CTCL
W MOMENCIE POSTAWIENIA DIAGNOZY

n=67 pacjentow, mozliwo$¢ wielu odpowiedzi, dane >20%

Na temat dostepnych
opcji leczenia

Na temat skutkow
ubocznych leczenia
Historie innych pacjentow
i ich doswiadczenia

40%
39%
39%

Na temat specjalistow zajmujacych
sie leczeniem chtoniaka

Na temat administracyjnych nastepstw
choroby (renty/roszczenia, ubezpieczenia)

33%
25%

INFORMACJE, KTORYCH BRAKUJE PACJENTOM Z CTCL AKTUALNIE
(LUB CHCIELIBY JE POGLEBIC)

n=67 pacjentow, mozliwos¢ wielu odpowiedzi, dane >20%

Na temat dostepnych
opcji leczenia

Na temat skutkow
ubocznych leczenia
Historie innych pacjentéw
i ich doswiadczenia

49%

Na temat specjalistow zajmujacych
sie leczeniem chtoniaka




7. PODSUMOWANIE

TCL to nowotwor ztosliwy, manifestujacy sie

c w pierwszej kolejnosci na skorze - choroba z krequ
dermatologii, onkologii i hematologii. Przeprowadzone
badanie ,Chtoniaki, ktérych nie znamy. Problem, ktérego
nie widzimy” to pierwsza proba kompleksowego opisania
jakosci zycia polskich chorych na CTCL. Przeprowadzone
badanie w wyrazny sposéb pokazuje, ze choroba wptywa
na kazda ptaszczyzne jakosci zycia chorych: fizyczna,
emocjonalng i zawodowa. Cho¢ wptyw CTCL na jakos¢
zycia jest znaczny - jest tez trudny do uchwycenia

za pomoca standardowych kwestionariuszy

ze wzgledu na zaréwno onkologiczng/hematologiczng
jak i dermatologiczna nature nowotworu.

Najwazniejsze wyniki raportu:

«  7nal0badanych(70%)uwaza, ze diagnozowanie
trwato zbyt dtugo. Wiekszos$¢ chorych (74%) czuje
strach przed diagnoza i obawia sie najgorszego.
W celu postawienia diagnozy pacjenci zwykle
muszg sie kontaktowac srednio z 3 lekarzami,

a co czwarty pacjent az z 5 lub wiecej lekarzami.

- Ponad potowa pacjentéw (58%) stwierdzita,
ze wydatki zwigzane z leczeniem chtoniaka
stanowig duze obcigzenie finansowe ($rednia kwota
przeznaczana na wydatki zwigzane z leczeniem
to 469 z+ miesiecznie).

Prawie 9 na 10(87%) chorych zauwaza wptyw
choroby na codzienne zycie, ponad potowa

(58%) stwierdzita, ze choroba wptyneta
negatywnie na ich samodzielnos¢.

CTCL wigze sie z obnizeniem sprawnosci fizycznej
chorych. Co drugi pacjent do$wiadcza trudnosci

z zasypianiem (54 %), ogranicza swojg aktywno$c¢
fizyczng w zwigzku z chorobg (52%) lub szybciej
meczy sie i nie ma sity funkcjonowac tak jak przed
choroba (47%). Co pigty pacjent (18%) ma problemy
z samodzielnym poruszaniem sig (zal. od stadium
choroby).

CTCL silnie wptywa réwniez na emocje pacjentow
(79%), co wynika wprost z natury choroby -
onkologicznego schorzenia manifestujacego sie
na skorze.

W odniesieniu do 25% pacjentéw, ktdrzy przyznali,
ze choroba wptyneta naich zycie zawodowe, 67%
stwierdzito zmiane w zarobkach, w tym az 46%
przyznato, ze ich zarobki zmalaty o potowe

lub bardziej.

W odczuciu chorych $wiadomos¢ CTCL

w spoteczenstwie jest nikta (84%). Jednoczesnie
prawie 8 na 10 chorych przyznaje, ze wigksza
Swiadomosc¢ utatwitaby ich zycie.



8. KOMENTARZE EKSPERTOW

Maria Szuba, Chtoniak skdrny T- komorkowy to choroba, o ktorej bardzo mato sie styszy.

przewodniczaca Zarzadu Jest tez niewiele informacji na temat tej dolegliwos$ci, dostepnych

Stowarzyszenia Przyjaciot
Chorych na Chtoniaki
JPRZEBISNIEG"

w publikacjach czy tez mediach.

Niewielu lekarzy specjalizuje sie w leczeniu tych chorych. Organizacje

pacjentow takze posiadaja bardzo ograniczong wiedze w zakresie CTCL,
dlatego tez mamy Swiadomosc, iz trudno nam sprostac oczekiwaniom
chorych, ktorzy zwracaja sie do nas o rozne informacje. Uwazam, ze badanie, ktorego jestesmy
partnerami, pozwolito zrozumiec zycie pacjentow z CTCL, poznac ich potrzeby i problemy, a wszystkim
zainteresowanym dowiedziec¢ sie wiecej o tej chorobie. Badanie jasno okreslito niezaspokojone potrzeby
tej grupy chorych w Polsce. Mam nadzieje, ze przyczyni sie do rozpoczecia dyskusji na ich temat, a dzigki
temu poprawi los chorych z CTCL.

Wierze, ze pacjenci z CTCL moga zy¢ normalnie, spetniac sie zawodowo, realizowac swoje pasje.
Potrzeba tylko dostepu terapii i zorganizowania zycia w taki sposob, aby choroba nie przeszkadzata
w codziennym funkcjonowaniu.

Prof. dr hab. n. med. Choraba zaczyna sie od zmian skdrnych przypominajacych zmiany alergiczne

Ma’rgorzata lub tuszczycowe. Nierzadko pacjenci przez wiele lat pozostajg w tym wczesnym

Sokotowska-Wojdyto,
specjalista dermatolog
-wenerolog, Katedra i Klinika

stadium, szczegdlInie gdy sg prawidtowo leczeni. Niestety, u czesci pacjentow
choroba progresuje do stadium naciekowego, guzowateqo i z zajeciem
narzadoéw wewnetrznych, co prowadzi do zgonu.

Dermatologii, Wenerologii Warto u$wiadomic spoteczenstwo w jak odczuwalny sposéb CTCL zmienia
i Alergologii Gdanskiego 7ycie pacjenta w zakresie jego sfery emocjonalnej, zawodowej, rodzinne;
Uniwersytetu Medycznego i spotecznej. Choroba ma wptyw na jakosc¢ zycia pacjenta. Kluczem jest szybkie



rozpoznanie i wtaczenie odpowiedniej terapii, ktérej dobor moze réwniez wptynac na codzienne zycie
pacjenta nie tylko ze wzgledu na potencjalne dziatania uboczne lekow, ale takze z powodu koniecznosci
czestych wizyt u lekarza, czy tez na zabiegach fototerapii - np. 3-4 razy w tygodniu przez kilka miesiecy.
Wazna jest wielodyscyplinarna opieka medyczna (dermatolog, onkolog, hematolog - czesto pacjent jest
pod opieka wigcej niz jednego specjalisty). Dobor metody leczenia zalezy od dostepnosci,

np. naswietlanie szybka wigzka elektronow mozna wykonac tylko w kilku miastach w Polsce. Istotny
jest dostep do terapii dajacej dtugotrwate odpowiedzi. Ze wzgledu na wptyw choroby na wszystkie
aspekty zycia, wybierajac metode terapii w danym momencie, trzeba, w miare mozliwosci, uwzglednic
takze potrzeby pacjenta - obowiazki rodzinne, wynikajace z obciagzenia praca i inne. Mozna sobie

na to pozwoli¢ na wczesnym etapie choroby, ze wzgledu na jej przewlekty przebieg.

Liczba badan, ktére mowityby o jakosci zycia pacjentéw z CTCL, jest ograniczona a problem jest dos¢
istotny. Wiadomo, ze przy chorobie nowotworowej jako$¢ zycia jest obnizona. Natomiast z racji tego,

ze CTCL to choroba rzadka, a pacjentami we wczesnych stadiach opiekuje sie dermatolog, bywa

po prostu bagatelizowana. Przyjeto sie skojarzenie, ze skoro dermatolog zajmuje sie dang jednostka
chorobowa, to nie musi by¢ ona szczegdlnie grozna. Licze, ze badanie ,Chtoniaki, ktérych nie znamy.
Problem, ktdrego nie widzimy” pomoze uzmystowic, ze taka choraba istnieje i jest przy tym niezwykle
ucigzliwa. Naszym celem jest takze uswiadamianie spoteczenstwa, by ta “stygmatyzacja”, ktéra dotyczy
naszych pacjentéw, nie miata miejsca.

Igor Grzesiak, Informacje na temat CTCL lub pacjentéw na nig chorujacych pojawiaja sie
Instytut Praw Pacjenta niezwykle rzadko, czego skutkiem jest niewielka wiedza na jej temat.
Wstydliwe objawy tej choraby, jej ukrywanie, obawa przed marginalizacja
spoteczng powoduja, ze rowniez $wiadomos¢ spoteczenstwa odnosnie do tej
jednostki chorobowej jest bardzo niska. Wierze, ze zainicjowane badanie jakosci zycia pacjentéw z CTCL,
wptynie na szersze zrozumienie specyfiki tej choroby oraz przede wszystkim pokaze, z jakimi problemami
zmagaja sie na co dzien chorzy na CTCL.

i Edukacji Spotecznej

Stanistaw Maékowiak, Szacuje sie, ze z chorobg rzadka rodzi sie co 25. dziecko. Czes¢ chorob
ujawnia sie dopiero w wieku mtodzieniczym lub dorostym. Specjalisci
wskazuja, ze pierwszym problemem, jaki spotykajg na swojej drodze
pacjenci jest postawienie wtasciwej diagnozy.

prezes Federacji
Pacjentow Polskich

W Polsce brakuje osrodkow, w ktorych specjalisci mieliby doswiadczenie w diagnostyce réznicowej
chorab rzadkich. Sa to czesto schorzenia wieloobjawowe, a co za tym idzie, pacjenci wymagaja
kompleksowe] opieki réznych specjalistow.



Dr n. med.

Hanna Cieptuch,
hematolog, Poradnia
hematologiczna -
Wojewodzkie Centrum
Onkologii w Gdansku

Najbardziej znany chtoniak skorny T-komarkowy to ziarniniak grzybiasty.

Typowa jest dla niego ewolucja zmian skornych od swedzacych, rumieniowych
plam ze ztuszczajgcy sie powierzchnig, poprzez zmiany naciekowe, az do guzow

z tendencja do rozpadu. Lokalizuje sie najczesciej na klatce piersiowej, brzuchu

i posladkach. Innym czestym chtoniakiem tej grupy jest zespot Sezary'ego, gdzie
w agresywnym przebiegu obserwuje sie erytrodermig, uogélniong limfadenopatieg,
atypowe komorki w skorze, weztach chtonnych i krwi obwodowe;.

Mam pacjentke z chtoniakiem skdrnym T-komérkowym w zaawansowanym stadium, ktéra poswieca
codziennie okoto 4 godzin na opatrzenie swojeqo ciata. Uzywa specjalnych kosmetykow, bandazy, plastrow,
to wszystko oczywiscie nie jest refundowane. W skali miesigca to bardzo duze obcigzenie czasowe,

ale rowniez finansowe.

lek. Elzbieta
Wojciechowska-Lampka,
onkolog, prezes Stowarzyszenia
Wspierajgcego Chorych

na Chtoniaki ,Sowie Oczy”

Jako partnerzy badania aktywnie zachecali$my pacjentoéw do udziatu

w badaniu poprzez nasze media informacyjne. Konieczne staje sie powstanie
realnego i rzetelnego obrazu zycia chorych z tym rozpoznaniem w Polsce,
dlatego bardzo dobrze, ze taki raport powstat.

Chtoniak skorny T-komorkowy to duze obcigzenie dla chorego, poniewaz
czesto wida¢ zmiany na ciele. Niespecyficzne i trudne do zdiagnozowania

zmiany skorne, ale tez nieodpowiednio dobrane terapie to dodatkowe obcigzenie, z ktorym musza
zmagac sie pacjenci. Dlatego, w celu szybkiego rozpoznania i wdrozenia optymalnego postepowania

terapeutycznego kluczowe jest zaangazowanie specjalistycznego, wielodyscyplinarnego zespotu,
w ktérego sktad wchodzag dermatolog, onkolog, hematolog.



9. POSTULATY

SPRAWNIEJSZA DIAGNOSTYKA

Akcja edukacyjna wsrod lekarzy dermatologow,
hematologow i lekarzy podstawowej opieki
zdrowotnej, aby informowac o chorobie i skrocic
czas diagnostyki.

Zmiana finansowania badan histopatologicznych

i wdrozenie przepisow dotyczacych referencyjnosci
pracowni diagnostycznych, dajacych mozliwos¢
kierowania probek do o$rodkow o duzym
doswiadczeniu w diagnostyce chtoniakéw
skarnych T-komorkowych.

SKUTECZNIEJSZE LECZENIE

Stworzenie zespotow wielodyscyplinarnych,

ktdre usprawnig przeptyw informacji i zapewnia
wspotprace pomiedzy specjalistami opiekujgcymi
sie pacjentem (dermatolog, onkolog, hematolog,
radioterapeuta).

Rozpoczecie prac nad stworzeniem dla pacjentéw

z chtoniakiem skérnym T-komérkowym
specjalistycznych oddziatdéw oraz regulacji prawnych
umozliwiajacych ich wprowadzenie, ktére beda
obejmowac:

«  Utworzenie wielodyscyplinarnych zespotow
specjalistow dla pacjentow z chtoniakiem
skornym T-komdrkowym: dermatolog, onkolog,
hematolog, radioterapeuta.

«  Wsparcie psychoonkologiczne dla pacjenta
podczas catej Sciezki leczenia.

«  Dostep do opieki pielegniarskiej i szkolen,
ktore pomoga pacjentom samodzielnie radzi¢
sobie z chorobg (takze opieka domowa).

Zorganizowanie opieki pacjenta w sposob bardziej
przyjazny dla chorego, uwzgledniajacy jego potrzeby
i mozliwosci, odlegtos¢ od domu.

WSPARCIE DLA PACJENTOW

Dostep do szerszej opieki pielegniarskiegj

dla pacjentow samotnie zmagajacych sie z choroba,
ktéra manifestuje sie na skorze w postaci rozlegtych
zmian na catym ciele.

Uruchomienie programu wspaétpracy pomocy
spotecznej z placéwkami medycznymi.

EDUKACJA

Dotaczenie tematu chtoniakow skérnych
T-komorkowych do programu Planuje dtugie zycie,
co pomoze edukowac spoteczenstwo i utatwi
pacjentom znalezienie informacji o chorobie.
Wtaczenie problemu tej jednostki

chorobowej do akcji edukacyjnej skierowanej

do pracodawcéw w ramach programu

Planuje Dtugie Zycie / PracoDawca Zdrowia

- np. programy informacyjne prowadzone

przez pracodawcow.



ONCOLOGY

Takeda Pharma sp. z 0.0.
ul. Prosta 68, 00-838
Warszawa, Polska

tel. +48 22 608 13 00/01
fax +48 22 608 13 03
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