OGOLNOPOLSKIE STOWARZYSZENIE
CHORYCH NA tUSZCZYCE ,,PSORIASIS”

Sygnatura: PSOR/**/WW/2008 Bydgoszcz, dn. 20 pazdziernika 2008

Tresc listu rozestanego do adresatow wg zataczonego spisu

W sprawie utworzenia Programu Terapeutycznego

leczenia tuszczycy i tuszczycowego zapalenia stawow.

Szanowna Pani/Szanowny Panie,

Zwracamy sie do Pani/Pana w imieniu oséb cierpiacych na tuszczyce w ciezkiej postaci i
tuszczycowe zapalenie stawow (gdzie stosowanie lekdow przeciwreumatoidalnych modyfikujacych
przebieg choroby jest niewystarczajace) oraz ich rodzin, przyjaciot, znajomych i pracodawcow.
Celem niniejszego listu jest doprowadzenie do stworzenia programu lekowego skierowanego na
leczenie tuszczycy, opartego na lekach immunosupresyjnych stosowanych ogoélnoustrojowo. Program
ten jest jedynym rozwigzaniem mogacym zagwarantowac¢ nam dostep do nowoczesnych terapii i
polepszy¢ jakos¢ naszego zycia. Wszelkie rozwiazania posrednie okazuja sie niewystarczajace i
prowadza do powaznych skutkow psychospotecznych, ktére odbijaja sie na naszym zdrowiu i - w
konsekwencji - na kieszeni podatnika. Chcemy godnie zy¢, funkcjonowaé w spoteczenstwie, a takze
pracowacé i przyczynia¢ sie do rozwoju polskiej gospodarki, edukacji, biznesu. Bez programu
terapeutycznego nie mamy tej mozliwosci. Jego stworzenie lezy bezposrednio w Panstwa gestii,

dlatego zawierzamy Panstwu nasz los, liczac na stosowna reakcje i realne wsparcie.

Przedstawiamy kilka faktow, z ktorymi konsekwentnie i regularnie docieramy do mediow, a
ktore nierzadko wstrzasaja opinia publiczng - by¢ moze sa juz Pani/Panu znane. W przeciwnym
wypadku moga okazac sie zaskakujace. Czy wie Pani/Pan, ze tuszczyca to najczesciej wystepujace
schorzenie skorne? Szacuje sie, ze na $wiecie cierpi na nig ok. 4% catej populacji. Jednak dla
niewielkiej liczby pacjentow - wtasnie dla nas - z ciezka postaciag choroby, terapia lekami
przeciwreumatoidalnymi (ktore z reguty stosuje sie w leczeniu tuszczycy) nie odnosi pozadanych
efektow. Konieczne jest stosowanie nowoczesnych lekow immunosupresyjnych, biologicznych, na
ktore moga pozwoli¢ sobie tylko pacjenci z zasobniejszym portfelem. Jest nas niewielu w skali
kraju, ale nie stanowimy finansowej elity. Terapia przekracza mozliwosci naszych domowych

budzetow, dlatego po raz kolejny, tym razem nie indywidualnie, lecz ramie w ramie z innymi
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pacjentami apelujemy o odzew i zainteresowanie naszymi problemami. Jak Pani/Panu wiadomo,
jedyna forma wsparcia na ktdra obecnie mozemy liczyc jest tzw. swiadczenie za zgoda ptatnika. To
rozwigzanie absolutnie niesatysfakcjonujace, nie przynoszace odpowiednich rezultatow w wymiarze
zdrowotnym, a przyczyna tego stanu rzeczy jest prosta - dostepnos¢ $wiadczenia jest skutecznie
ograniczona i wigze sie z dtuga, zawita i upokarzajaca biurokratyczna droga oraz angazowaniem
czasu i energii wielu osob (pacjentow, lekarzy, kierownictwa placowek medycznych). Co gorsza,
droga ta nie gwarantuje sukcesu, a sukces bywa krotkotrwaty - nawet przyznanie i rozpoczecie
terapii nie oznacza, ze bedzie kontynuowana, cho¢ jej przerwanie jest niezgodne z zapisami
Konstytucji RP. Tragiczne jest rowniez to, ze wielu pacjentdow pozostaje poza zasiegiem takich form
pomocy, co z gory skazuje ich na wieksze cierpienia. Tymczasem w krajach Unii Europejskiej
nowoczesne terapie skierowane na leczenie tuszczycy sa finansowane przez lokalne fundusze
zdrowia, a pacjenci, dzieki skutecznemu leczeniu, moga normalnie funkcjonowac w spoteczenstwie

- petnic¢ obowiazki rodzinne i zawodowe.

Karta Praw Pacjenta w Polsce, powotujac sie na ustawe zasadnicza - Konstytucje z dnia 2
kwietnia 1997 roku, podaje, ze ,kazdy obywatel ma prawo do rownego dostepu do swiadczen opieki
zdrowotnej finansowanych ze $rodkow publicznych” (art. 68 ust. 2 Konstytucji RP). Pacjenci z
ciezka odmiang tuszczycy sa pomijani w programach lekowych, ktore sa jedynym gwarantem
réwnego dostepu do swiadczen opieki zdrowotnej, o ktérych mowa w Konstytucji. Nie rozumiemy,
dlaczego tak sie dzieje w sytuacji, gdy na rynku funkcjonuje kilka nowoczesnych lekow
immunosupresyjnych, ktére z powodzeniem mozna stosowac w leczeniu tej strasznej choroby. Ich
dziatanie jest potwierdzone nie tylko badaniami klinicznymi, ale przede wszystkim codziennag

praktyka leczenia pacjentow w catej Europie i na swiecie.

Pragniemy zaznaczy¢, ze tuszczyca to nie tylko bol i koniecznosc¢ codziennego przyjmowania
lekow. Dla chorych na tuszczyce najdotkliwsze sa skutki psychospoteczne. Liczne zmiany skorne,
czesto w widocznych na ciele miejscach, jak dtonie czy skora gtowy, sa nie tyle dyskomfortem, ile
powaznym problemem psychicznym. W obawie przed reakcja otoczenia chorzy na tuszczyce
ograniczajq kontakty towarzyskie, zawodowe, a nawet rodzinne. Czesciej niz u zdrowych ludzi
obserwuje sie u nich okresy obnizenia nastroju, leki i depresje, a takze wzmozona podatnos¢ na
stres, ktory z kolei prowadzi do nasilenia zmian skornych. Chcemy wyrwacd sie z zamknietego kregu

tuszczycy i wiemy, ze mamy na to szanse. Szansa jest program terapeutyczny!

Czas zmienic¢ los pacjentow z tuszczyca. Kazdy chory powinien mie¢ swobodny dostep do
skutecznych $rodkow i skutecznego leczenia, czyli ochrony swojego zdrowia. (art. 68 ust.1
Konstytucji RP). Niestety w tej chwili wysokie koszty leczenia i brak programu terapeutycznego
sprawiaja, ze pacjenci z ciezka postacig tuszczycy i tuszczycowym zapaleniem stawdw sa
pozbawieni dostepu do leczenia. Ogoélnopolskie Stowarzyszenie Chorych na tuszczyce
»Psoriasis” w imieniu chorych na tuszczyce w Polsce prosi o zainteresowanie sie ta specyficzna

grupa pacjentow i pilne podjecie konkretnych decyzji zmierzajacych do utworzenia programu
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terapeutycznego dla tuszczycy i tuszczycowego zapalenia stawow. JesteSmy gotowi rozmawiac i
wspierac cata swoja moca dziatania zmierzajace w kierunku poprawy jakosci zdrowia i zycia chorych
na tuszczyce w ciezkiej postaci i tuszczycowe zapalenie stawdw. Bedziemy z uporem przypominac o

swoich potrzebach, prawach i naszej codziennosci, ktora rysuje sie w coraz ciemniejszych barwach.

W imieniu chorych na tuszczyce,

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Chorych na tuszczyce "Psoriasis”
ul. Makowarska 8
85-560 Bydgoszcz

ul. Mgkowarska 8, 86-560 Bydgoszcz ® tel. kom. 501 138 477 ® KRS 0000271955 ® REGON 340273200 ® NIP 967-125-84-34
Lukas Bank SA 72 1940 1076 3025 7867 0000 0000 ® stowarzyszenie@xyz.webd.pl ® www.stowarzyszenie.luszczyca.org.pl



