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Dr n. med. Izabela Kuprys-Lipinska

Specjalista chordb wewnetrznych i alergologii. Nauczyciel akademicki i badacz.

Obecnie pracuje w Klinice Chordb Wewnetrznych, Astmy i Alergii, Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego
Nr 1 im. N. Barlickiego w todzi. Specjalizuje sie w diagnostyce i leczeniu astmy oskrzelowej, ze szczegol-
nym uwzglednieniem astmy ciezkiej i astmy aspirynowej, w prowadzeniu terapii biologicznych i immu-
noterapii alergenowe;j.

Autorka i wspoétautorka wielu publikacji naukowych, rozdziatow do podrecznikéw i doniesien nauko-
wych z zakresu epidemiologii, etiopatogenezy, diagnostyki i leczenia chordb alergicznych i astmy
oskrzelowe;j.

Nagrodzona przez Polskie Towarzystwo Alergologiczne za prace doktorska: Epidemiologia choréb
alergicznych — badanie proby losowej mieszkancow wojewodztwa tédzkiego (promotor: prof. Dr hab.
n. med. Piotr Kuna).

Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Alergologicznego (2012-2015) oraz cztonek Pol-
skiego Towarzystwa Chorob Ptuc, a takze European Academy of Allergology and Clinical Immunology
i European Respiratory Society.

Ukonczyta Wydziat Lekarski Uniwersytetu Medycznego w todzi.

Dr n. hum. Dominika tecka

Socjolog zdrowia, niezalezny badacz. Doktorat uzyskata w Instytucie Socjologii UMK w Toruniu. Psy-
choterapeuta systemowy i narracyjny, promotor zdrowia.

Kierownik w Osrodku Rozwoju Osobistego i Zawodowego dla Kobiet ,Motylarnia” w Toruniu. Twdrczy-
ni programow rehabilitacyjnych i profilaktycznych.

Autorka publikacji naukowych i popularnonaukowych w zakresie socjosomatyki, socjofizjologii i so-
cjologii zdrowia.

Absolwentka Wydziatu Humanistycznego Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu.

Dr n. med. Piotr Dabrowiecki

Specjalista choréb wewnetrznych, alergolog.

Absolwent Wojskowej Akademii Medycznej 1997 rok, wydziat lekarski.

Juz na stazu podyplomowym zainteresowat sie tematyka alergii, astmy i chorob ptuc. 0d 1998 roku
prowadzi szkolenia dla chorych na astme i POChP, a od 2000 roku edukuje rowniez lekarzy i piele-
gniarki w zakresie opieki nad chorymi z astma i przewlektg obturacyjng choroba ptuc. W 2002 obronit
prace doktorskga z zakresu alergologii na Uniwersytecie Medycznym w todzi.

Pracuje w Poradni Domowego Leczenia Tlenem Wojskowego Instytutu Medycznego.

Kierownik Centrum Edukacji Chorych Przewlekle w Wojskowym Instytucie Medycznym w Warszawie.
Cztonek Polskiego Towarzystwa Alergologicznego i Polskiego Towarzystwa Choréb Ptuc. Przewodni-
czacy Polskiej Federacji Stowarzyszen Chorych na Astme, Alergie i POCHP zrzeszonej w Europejskiej
Federacji Pacjentow.

Cztonek zatozyciel Swiatowej Organizacji Chorych na Alergie i Astme.
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@ Wstep

W Polsce okoto 12 miliondw osdb choruje na alergie. Atopowe zapalenie skory, astma oskrzelowa, alergiczny niezyt
nosa, alergia pokarmowa to manifestacje kliniczne tego samego zjawiska, jakim jest nadwrazliwo$¢ organizmu na
wystepujace w jego otoczeniu (nieszkodliwe dla innych) czastki biatkowe, ktére nazywamy alergenami. W naszym
kraju 4 miliony oséb ma objawy astmy, ale tylko niecate 2 miliony wie o swojej chorobie. Pozostali kaszlg, maja
dusznosci i nie wiedzg, ze podstawa ich probleméw moga by¢ alergia i astma alergiczna. Jest tez mata, kilkuty-
sieczna grupa chorych z ciezka astma alergiczna. Stanowia oni jedynie procent spotecznosci chorych na astme,
ale przebieg ich choroby i bardzo ograniczona jako$¢ zycia kazg nam, lekarzom, w sposdb szczegolny sie nimi za-
opiekowac. W XX wieku podstawg leczenia tych chorych byty sterydy doustne — leki przynoszace poprawe, dajace
nadzieje na normalne zycie, ale obarczone duza liczba dziatan niepozadanych. Idealnie bytoby, gdyby mozna byto
osiagnac poréwnywalny efekt terapeutyczny jak w przypadku sterydoéw doustnych, ale bez dziatan niepozadanych.
Okazuje sie, ze marzenia tej grupy chorych moga sie obecnie spetni¢. Szyta na miare, dopasowana do fenotypu cho-
roby terapia przeciwciatami anty-IgE przynosi zaskakujace efekty. Chorzy przestaja odczuwac zaostrzenia choroby,
wracaja do pracy i szkoty, zaczynajg normalnie zy¢. Wraz ze zmniejszeniem objawdw poprawia sie jakos¢ zycia
chorych, ktérzy przedtem spedzali zycie w szpitalu, na izbie przyje¢ czy tez w domu w izolacji od innych ludzi. Jako
przewodniczacy Polskiej Federacji Stowarzyszen Chorych na Astme, Alergie i POChP odbieratem dziesiatki listow
i maili od zdesperowanych, szukajacych pomocy chorych. Teraz jest dla nich swoiste antidotum. Coraz wiecej cho-
. f 4 rych pyta sie o mozliwos¢ leczenia biologicznego astmy, coraz wiecej lekarzy kieruje swoich ,ciezkich” astmatykow
do osrodkow, gdzie mozna im pomadc w powrocie do normalnosci. Liste osrodkdw mozna znalez¢ na stronach www.

) p N pta.med.pl i www.astma-alergia-pochp.pl.
f ﬁ% T Jako chory na astme ciesze sie, ze z tg choroba mozna obecnie normalnie zy¢. Badania wskazujg, ze do 80%

chorych moze mieé¢ kontrolowana posta¢ choroby. Ale to sie nie uda bez wspoétpracy pacjentow i lekarzy. Tylko
wspotpraca oparta na wzajemnym zaufaniu moze przyniesc satysfakcjonujace efekty. Poznanie etiologii choroby,
\ jej objawow i sposobow na skuteczne i bezpieczne leczenie zmienia chorego. Edukacja w zakresie aerozoloterapii
% poprawia dwukrotnie skutecznos$c leczenia. Szkolenie z monitorowania choroby, wykonywania testu kontroli astmy,
wykonywania badania PEF i modyfikacji leczenia w zaleznos$ci od wynikéw stanowi wstep do sukcesu, czyli nor-
malnego zycia z astma. Bez kaszlu i dusznosci, bez ograniczeh w czasie wysitku fizycznego, bez nocnych przebu-

dzen z powodu nasilenia choroby. Bez zaostrzen w pracy i szkole.

Y

Warto sie zapozna¢ z opracowaniem przygotowanym przez Dr med. Izabele Kuprys-Lipinska — naukowca i lekarza
praktyka na co dzien pomagajacego chorym z astma. To syntetyczny przeglad wiedzy na temat astmy ze szczegdl-
nym uwzglednieniem klinicznego obrazu astmy ciezkiej i terapii tej postaci choroby. Zachecam takze do przeczytania
przygotowanej przez Dr Dominike tecka analizy jakosci zycia chorych z ciezka postacig astmy. Pomoze to wczué
sie w sytuacje chorego i zrozumiec¢ jego problemy. Wtedy nasze dziatania nie beda podyktowane jedynie chtodna
analiza stupkow Excela, ale w chorym odnajdziemy cztowieka, a to coraz rzadziej wystepujace zjawisko w relacjach
lekarz - pacjent.

AN

Piotr Dgbrowiecki

alergolog, przewodniczacy
Polskiej Federacji Stowarzyszen Chorych na Astme, Alergie i POChP

o
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@ Astma - co to za choroba?

Astma jest chorobg znanga od stuleci. Pierwsze wzmianki o niej siegaja czasow starozytnego Egiptu za panowania
faraona Amenhotepa |, tj ok. 1555 r. p.n.e., i zostaty sporzadzone przez jednego z kaptandw na papirusie znanym
obecnie od nazwiska jego odkrywcy jako papirus Ebersa. Ale prawdziwa historia astmy to historia ostatnich 50, 70
lat. W tym okresie obserwujemy gwattowny wzrost zapadalnosci na te chorobe, dokonywane sa najwazniejsze od-
krycia naukowe dotyczace jej patomechanizmdw i etiologii, a w $lad za nimi idzie rzeczywisty postep w jej terapii'.

Wedtug danych WHO na astme choruje obecnie 300 miliondw ludzi na $wiecie i liczba ta wcigz rosnie, by do roku
2025 osiagnac¢ 400 miliondw? Choroba dotyka ludzi wszystkich ras, obu ptci, 0s6b w kazdym wieku, o réznym sta-
tusie spoteczno-ekonomicznym, choé najwiecej zachorowan jest wsrdd dzieci do 5. roku zycia. W Polsce wedtug
szacunkowych danych z badania ECAP na astme choruje 4 miliony osdb® i jest to najczestsza choroba przewlekta
dzieci i oséb do 30. roku zycia“.

Gwattowny wzrost zachorowan obserwowany od potowy XX wieku jest niewatpliwie zwigzany z postepem cywiliza-
cyjnym, ktory zmienit warunki i styl zycia catych populacji. | cho¢ uwarunkowania genetyczne odgrywaja istotna role
w zachorowaniu na astme, to zmiany w genomie prowadzace do efektéw widocznych w duzych populacjach zacho-
dza powoli i potrzeba by wielu pokolen, zeby obserwowac efekt, ktérego jestesmy Swiadkami w ostatnich latach.
Najwiekszy obserwowany byt w krajach wysokorozwinietych, wérdéd oséb prowadzacych tzw. zachodni styl zycia,
zwtaszcza za$ mieszkancow duzych miast, dlatego przyczyn gwattownego wzrostu zachorowan na astme poszukuje
sie wsrod szeroko pojmowanych czynnikdw cywilizacyjnych®.

W 2014 roku miedzynarodowa grupa ekspertéw zrzeszonych w inicjatywie na rzecz zwalczania astmy (GINA — Global
Initiative for Asthma) sformutowata nowa definicje tej choroby. Zgodnie z nig astma to heterogenna choroba, zwykle
zwiazana z przewlektym zapaleniem drog oddechowych, zdefiniowana przez wywiad objawdow ze strony uktadu
oddechowego, jak swisty, dusznosci, ucisk w klatce piersiowej i kaszel, zmieniajacych sie w czasie i 0 réznym
nasileniu, ktérym towarzyszy zmienna obturacja (zwezenie) drég oddechowych®.

Swiszczacy oddech lub granie w piersiach to najbardziej charakterystyczne objawy astmy, niekiedy $wisty sg wystu-
chiwane jedynie przez lekarza w trakcie badania lekarskiego.

/ ' Dusznosci, czasem odczuwana przez chorych jako ucisk lub Sciskanie klatki piersiowej, brak tchu, brak powietrza,
L' krotki oddech, niemoznos$¢ nabrania lub wypuszczenia powietrza, to objaw budzacy najwiekszy lek wsérdd chorych,
ZE" bardzo subiektywny, tzn. odczuwanie jej moze by¢ niewspdétmierne do zaburzen przeptywu powierza przez drogi od-

P

Y 4‘ dechowe (s3 pacjenci, ktorzy nie odczuwajg dusznosci nawet przy duzym zwezeniu oskrzeli i odwrotnie - sg chorzy,
4

ktdrzy uskarzaja sie na dusznos¢ nawet bez uposledzenia funkcji uktadu oddechowego). Uwaza sig, ze z odczuwa-

\‘V/ niem dusznosci jest zwigzana nasilona praca dodatkowych miesni oddechowych, ktére wspomagaja oddychanie,
///V probujac pokonac opory w zwezonych drogach oddechowych.
’ \@V// ' Uporczywe ataki kaszlu, zwykle suchego, moga czasem by¢ jedynym objawem astmy. Czesciej tak zdarza sie u dzieci
7 ‘ i wowczas mowimy o tzw. wariancie kaszlowym astmy (zespot Corrao) rozpoznawanym tylko woéwczas, jesli napa-
dom kaszlu towarzyszy zwezenie oskrzeli.
N

Objawy te pojawiajg sie napadowo, ze zmiennymi w czasie czestosciag i nasileniem, i moga by¢ przyczynga gorszej wy-
dolnosci wysitkowej chorych, bowiem u niektérych nawet niewielki wysitek, jak wejscie po schodach, podbiegniecie
do autobusu/tramwaju, moze prowokowac zadyszke, napad kaszlu, $wistédw i dusznosci.

Przyczyna ich jest nagte zwezenie oskrzeli (w wyniku skurczu miesni sciany oskrzeli, obrzeku btony $luzowej wy-
$cielajgcej swiatto oskrzeli czy nadmiernej produkcji i gromadzenia sie wydzieliny w $wietle oskrzeli), ktére zaburza
przeptyw powietrza do ptuc w czasie wdechu i z ptuc w czasie wydechu.Zwezenie oskrzeli i objawy kliniczne pojawia-
ja sie nagle, sg zmienne w czasie co do stopnia nasilenia, czasu trwania i stopnia odwracalnosci. Mozna je wykaza¢
w badaniach czynnosciowych uktadu oddechowego, na przyktad takim jak badanie spirometryczne.
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Objawy kliniczne i towarzyszace im zwezenie drog oddechowych ustepujg samoistnie lub po lekach. Pomiedzy na-
padami astmy chory zwykle nie odczuwa zadnych dolegliwosci, a lekarz najczesciej nie stwierdza zadnych odchylen
podczas badania pacjenta, rdwniez wyniki badan czynnos$ciowych uktadu oddechowego moga by¢ prawidtowe.

Powodem skurczu oskrzeli jest nadreaktywnos¢ oskrzeli (wrazliwos¢) na bodzce, takie jak wysitek, zimne powietrze,
ostre zapachy, dym tytoniowy, $miech, dtugie méwienie, zmiany pogody, niektore leki, stres i emocje, a u alergikow
tez alergeny, ktdére dla zdrowego cztowieka sa obojetne. Przyczyna tej nadreaktywnosci jest przewlekte zapalenie
oskrzeli, zwykle zwiagzane z reakcja alergiczna. Oznacza to, ze jego powodem jest zazwyczaj wspotistniejgca alergia,
cho¢ infekcje zaréwno wirusowe, jak i bateryjne moga nasila¢ stan zapalny. Dlatego u tych chorych na astme poza
typowymi objawami astmy czesto wystepuja objawy innych chordb alergicznych, takich jak alergiczny niezyt nosa,
alergiczne zapalenie spojowek, atopowe zapalenie skory.

Trzeba podkreslic, ze zardwno dusznosé, swisty, jak i kaszel wystepuja tez w innych chorobach oskrzeli i ptuc, a nawet
w chorobach dotyczacych innych uktaddw i narzadéw (np. w chorobach serca, zapaleniu zatok przynosowych, choro-
bie refluksowej zotadka), wiec samo ich pojawienie sie nie jest rownoznaczne z zachorowaniem na astme. Dla astmy
charakterystyczne sg ich napadowos$¢, zmiennos$c¢ i pojawianie sie pod wptywem okreslonych bodzcdw.

Astma jest choroba na cate zycie, cho¢ moze przebiegac z okresami nawet wieloletnich remisji, szczegdlnie u dorasta-
jacych dzieci. Leczona zwykle przebiega tagodnie, nieleczona lub nieprawidtowo leczona moze prowadzi¢ do nieodwra-
calnych zmian w uktadzie oddechowym, inwalidztwa, a nawet zgonu'.

@ Klasyfikacja astmy

Zgodnie z przytoczong powyzej definicjg astma nie jest chorobg jednorodna. Poszczegolni chorzy rézniag sie miedzy
soba pod wzgledem czasu wystapienia choroby, czynnikdw prowokujgcych objawy, nasilenia objawodw, czestosci
zaostrzen, odpowiedzi na leki, a takze pod katem wielu biologicznych markeréw stanu zapalnego i reaktywnosci
uktadu immunologicznego.

Najbardziej przydatne s3 te klasyfikacje, ktére maja zastosowanie w klinice.
Ze wzgledu na etiologie wyrodznia sie:

a. astme alergiczna - zewnatrzpochodna, w ktdrej istotna role w patomechanizmie choroby odgrywa
alergia. Jesli udowodniono udziat immunoglobuliny E w patogenezie astmy, jest ona okreslana
mianem astmy IgE-zaleznej,

b. astme niealergiczng — wewnatrzpochodng, czyli taka, w ktdrej nie udaje sie wykry¢ udziatu znanych
alergendw i udziatu swoistych IgE w wyzwalaniu objawoéw choroby.

Zarowno w astmie alergicznej, jak i niealergicznej w oskrzelach stwierdza sie zapalenie, ktore niezaleznie od etio-
logii astmy w fazie przewlektej nie rézni sie klinicznie ani laboratoryjnie, co wiecej - w obu przypadkach lekami
pierwszego wyboru sg wziewne glikokortykosteroidy. Istnieje nawet hipoteza, ze kazdy przypadek astmy jest zwig-
zany z alergia, tylko nie udaje sie jej wykry¢ dostepnymi metodami lub czynnik alergizujacy (uczulajacy) znajduje sie
w organizmie (moga to by¢ baterie albo wtasne antygeny tkankowe). Wyrdznienie jednak astmy alergicznej IgE-
-zaleznej ma znaczenie dla pewnych metod terapeutycznych przeznaczonych dla chorych, u ktérych stwierdza sie
alergie. Chodzi tu o swoista immunoterapie alergenowa, zwanga powszechnie odczulaniem czy szczepionkami odczu-
lajacymi, oraz terapie biologiczng przeciwciatami anty-IgE".

Ze wzgledu na etiologie mozna wyrézni¢ jeszcze jedna postac¢ astmy — astme zawodowa. Wsrdd choréb zawodowych
astma jest najczestsza choroba uktadu oddechowego. Z badan epidemiologicznych wynika, ze 1 na 10 przypad-
kow zachorowan na astme u osob w wieku produkcyjnym jest spowodowany ekspozycja na czynniki zawodowe.
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Warunkiem rozpoznania astmy zawodowej jest wykazanie zwigzku przyczynowo-skutkowego miedzy ekspozycja
na czynniki wystepujace w $rodowisku pracy a wystgpieniem choroby. Zidentyfikowano ponad 300 substancjiod-
powiedzialnych za rozwdéj astmy zawodowej, ale najbardziej na jej wystapienie sa narazone pielegniarki oraz osoby
pracujace w rolnictwie, przy pracach malarskich i w ustugach sprzatania. Przyczynowym jej leczeniem jest catkowita
eliminacja narazenia na czynnik prowokujacy i jesli to nastapi na wczesnym etapie, jest szansa na wyleczenie'.

Innym klinicznym podziatem astmy, ktéry obecnie ma jedynie pewne znaczenie historyczne, jest podziat na stopnie
ciezkos¢ choroby wedtug kryteriow opracowanych przez ekspertow GINA. Opiera sie on na ocenie nasilenia ob-
jawdw, stopnia ograniczenia przeptywdw powietrza w drogach oddechowych i zmiennosci parametrow czynnosci
ptuc. Stuzyt on gtéwnie do klasyfikacji pacjentow w chwili rozpoznania choroby, byt i nadal jest wykorzystywany
w badaniach klinicznych z lekami przeciwastmatycznymi.

Wedtug niego astme dzieli sie na:

a. astme sporadyczng,
b. astme przewlekta lekksa,
c. astme przewlekta umiarkowang,

d. astme przewlekta ciezka.

Podstawa w tym podziale jest wynik badania czynnosciowego ptuc, ktory nie zawsze koreluje z nasileniem objawdw,
z odpowiedzig na leczenie czy z ryzykiem zaostrzen. Podziat ten ma obecnie mate znaczenie praktyczne®.

Za to niezwykle praktycznym ze wzgledu na ocene odpowiedzi na leczenie i szacowanie przysztego ryzyka ma opra-
cowany przez ekspertow GINA w 2006 roku i zmodyfikowany w 2014 roku podziat astmy na stopnie kontroli. Wedtug
niego astme dzieli sie na:

a. astme w petni kontrolowana, kiedy pacjent na co dzien nie ma objawéw choroby lub s3g one minimalne
i nie wptywaja na codzienng aktywnos$¢ zyciowa, chory nie musi stosowac lekéw ratunkowych, a jego
czynnosc ptuc jest prawidtowa. Do tej grupy nalezg osoby, ktéore mimo chorowania na astme normalnie
zyja, stosujac terapie zgodnie z zaleceniami lekarza,

b. astme czesciowo kontrolowang, kiedy objawy pojawiaja sie czesciej niz 2 razy w tygodniu, chory
z powodu astmy budzi sie w nocy, po lek ratunkowy siega czesciej niz 2 razy w tygodniu lub ma
zaburzenia czynnosci ptuc w badaniu czynnosciowym. Choroba moze wptywaé na codzienne
funkcjonowanie, ale zwykle ci chorzy w miare nad nig panuja,

c. astme niekontrolowang, kiedy objawy sa czeste, pojawiaja sie nawet kilka razy dziennie, rowniez
w nocy, wystepuje zwiekszona potrzeba stosowania lekdw ratunkowych, wyniki badan czynnosciowych
uktadu oddechowego s3a zte, a choroba istotnie wptywa na codzienne funkcjonowanie, utrudnia lub
wrecz uniemozliwia wykonywanie niektérych czynnosci, czasem nawet podstawowych czynnosci
domowych®.

Szczegolng postacig astmy niekontrolowanej jest tzw. astma trudna (difficult—to—treat asthma), rozpoznawana wow-
czas, gdy nie udaje sie uzyskac kontroli choroby mimo stosowania intensywnego standardowego leczenia zgodnego
z wytycznymi ekspertdw. Wigze sie ona z wysokim ryzykiem czestych ciezkich zaostrzen, a nawet zgonu w ich prze-
biegu, czestszym wystepowaniem reakcji niepozadanych po lekach ze wzgledu na przyjmowanie wysokich ich da-
wek, istotnym uposledzeniem funkcji ptuc, uposledzeniem rozwoju ptuc u dzieci, niemoznoscig wykonywania pracy
zawodowej czy podejmowania nauki w szkole®.
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@ Leki stosowane w astmie i zasady leczenia

Przy obecnym stanie wiedzy i rozwoju farmakologii astma oskrzelowa pozostaje choroba nieuleczalng, trwajaca
wiele lat, czasem niemal cate zycie, i wymaga przewlektego stosowania lekow.

Celem leczenia astmy z pozycji lekarza jest opanowanie choroby rozumiane jako utrzymanie petnej kontroli objawow
i ograniczenie przysztego ryzyka (uposledzenia funkcji ptuc, wystepowania zaostrzen astmy i pojawiania sie obja-
wow ubocznych prowadzonej terapii oraz ryzyka przedwczesnego zgonu z powodu astmy). Dla chorego oznacza to
utrzymanie normalnej aktywnosci zyciowej i dobrej wydolnosci fizycznej oraz zapewnia mu dobrg jakos$c¢ zycia, czyli
jak najmniejszy wptyw choroby na szeroko pojmowany stan zdrowia’.

Obecna strategia leczenia astmy polega na zapobieganiu objawom i doraznym uwalnianiu od objawdéw astmy oraz
osigganiu i utrzymywaniu krétko- i dtugoterminowej kontroli choroby przy minimalizacji ryzyka zwigzanego ze sto-
sowanymi lekami¢.

Kluczowym jej elementami sa:
a. droga podania - wiekszos¢ lekow stosowanych w astmie jest podawana w postaci aerozoli,

b. regularne, przewlekte stosowanie kontrolujgcych astme lekow o dziataniu przeciwzapalnym w celu
zapobiegania wystepowaniu objawow,

c. doraznie stosowanie lekow ratunkowych szybko rozkurczajgcych miesniowke oskrzeli w celu
tagodzenia objawéw,

d. ciagte dostosowywanie intensywnosci leczenia do nasilenia objawow’.

Aerozoloterapia jest w leczeniu astmy metoda z wyboru. Lek stosowany w aerozolu dociera bezpos$rednio do miejsca
toczacego sie w drogach oddechowych procesu chorobowego, co pozwala na bardziej selektywne jego dziatanie.
Atutem aerozoloterapii jest szybki poczatek dziatania tak dostarczonego leku oraz wysoka efektywnosé przy niskiej
dawce koniecznej do wywotania pozadanego efektu, co ogranicza systemowe objawy uboczne. Dostepne s3 roz-
ne rodzaje urzadzen generujacych aerozol, jak inhalatory ci$nieniowe, proszkowe i nebulizatory, réznigce sie mie-
dzy soba efektywnoscig w dostarczaniu leku do ptuc, wygoda obstugi, czestoscia wstepowania objawoéw ubocznych
w zwigzku ze stosowanym lekiem oraz oczywiscie cena. Wybdr inhalatora jest podyktowany jego dostepnoscia oraz
potrzebami, umiejetnosciami i mozliwo$ciami samego pacjenta’.

Astma oskrzelowa jest przewlekta choroba zapalna drég oddechowych, stad kluczowa role w jej terapii odgrywa-
ja leki o dziataniu przeciwzapalnym, wérdd ktérych za najskuteczniejsze uwaza sie wziewne glikokortykosteoridy.
W postaci wziewnej w niskich dawkach s3 bezpieczne i dobrze tolerowane. Stabsze dziatanie przeciwzapalne wyka-
zuja leki antyleukotrienowe (doustne preparaty), pochodne teofiliny (doustna forma) i kromony (wziewna formula-
cja), z ktorych tylko te pierwsze moga by¢ stosowane alternatywnie do niskich dawek wziewnych glikokortykoste-
roidow lub jako dodatek do nich, a ostanie zostaty w zasadzie wycofane z uzycia ze wzgledu na niska efektywnosc.
Jednoczasowe stosowanie wziewnych glikokortykosteroiddw i dtugo dziatajacego beta2-mimetyku poteguje efekt
przeciwzapalny wziewnych glikokortykosteoridow i pozwala zredukowac ich dawke. U pacjentéw z ciezka astma
moze sie okazaé konieczne zastosowanie doustnych glikokortykosteroidow, ktére wywieraja niekorzystne dziatanie
ogolnoustrojowe. U pacjentdw z ciezka astma alergiczng mozna zastosowad terapie anty-IgE, ktéra zmniejsza zapa-
lenie alergiczne w drogach oddechowych, a tym samym objawy kliniczne i czestos¢ zaostrzen’.

Przyczyna objawdw klinicznych w astmie jest napadowa i zmienna obturacja, ktérej gtéwnym elementem jest skurcz
miesni gtadkich oskrzeli. Dla doraznego opanowania objawdéw astmy lekami z wyboru s3g szybko dziatajgce beta-
2-mimetyki o krotkim (4-6 godz.) lub dtugim (12-24 godz.) czasie dziatania. Alternatywnie mozna stosowacé leki
o wtasciwosciach rozkurczajacych miesnidwke drzewa oskrzelowego z innych grup, jak: wziewne leki przeciwcholi-
nergiczne, doustne krétko dziatajgce beta2-mimetyki, beta2-mimetyki o pé6znym poczatku dziatania i krétko dziata-
jace preparaty teofiliny. Wszystkie jednak maja pozniejszy poczatek dziatania i w wiekszosci wywieraja stabszy efekt
rozkurczowy. Koniecznosc czestego stosowania lekdw ratunkowych swiadczy o utracie kontroli astmy i wskazuje
na potrzebe intensyfikacji leczenia przeciwzapalnego’.
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Astma jest chorobg o zmiennym przebiegu, stad istnieje konieczno$¢ zmiany intensywnosci leczenia przez zwiek-
szenie liczby lekéw i ich dawek w okresach nasilenia objawow w celu ich opanowania i redukcji leczenia do minimum
w okresach dobrostanu w celu ograniczenia ryzyka dziatan ubocznych stosowanych lekdw. Decyzje terapeutyczne
utatwia zaproponowany przez GINA 5-stopniowy schemat leczenia, w ktérym kolejne stopnie réoznia sie stosowanymi
wielkosciami dawek wziewnych glikokortykosteroidéw i liczba lekow kontrolujacych, a tym samym sitg dziatania
przeciwzapalnego®.

Krotka charakterystyka lekéw stosowanych w astmie

Leki kontrolujace chorobe

Wziewne glikokortykosteroidy sg uwazane za najskuteczniejsze leki kontrolujace chorobe, cho¢ - niestety - nie
powoduja wyleczenia z astmy. Udowodniono ich efektywno$¢ w opanowywaniu objawéw astmy, zapobieganiu za-
ostrzeniom choroby, poprawie funkcji ptuc, co w efekcie prowadzi do poprawy jakos¢ zycia chorych. Aby byty sku-
teczne, musza by¢ stosowane regularnie, ale efekt ich dziatania ujawnia sie po pewnym czasie w miare zmniejszania
sie odczynu zapalnego w oskrzelach. Po przerwaniu terapii nastepuje stopniowe pogorszenie stanu zdrowia w ciagu
nastepnych dni, tygodni lub miesiecy. Stosowane w niskich dawkach nie maja ogdlnoustrojowych dziatan niepozada-
nych, moga jednak powodowac miejscowe podraznienia jamy ustnej i gardta, chrypke oraz plesniawki.

Dtugo dziatajace beta2-mimetyki maja dziatanie rozkurczajace oskrzela oraz zapobiegaja ich skurczowi wywota-
nemu przezalergeny i innebodzce, takie jak zimne powietrze, wysitek, ostre zapachy itp. W astmie ze wzgledow
bezpieczenstwa dtugo dziatajgce beta2-mimetyki musza by¢ stosowane zawsze razem z wziewnymi glikokortyko-
steroidami, same moga zwiekszac ryzyko ciezkich napadéw dusznosci i zgonu w ich przebiegu, a w potaczeniu z gli-
kokortykosteroidami takiego ryzyka nie wykazuja, a wrecz poteguja skuteczno$¢ wziewnych glikokortykosteroidow,
co pozwala na obnizenie dawki tych ostatnich przy jednoczesnym zachowaniu kontroli astmy biezacej i w przyszto-
éci.Zdziatan niepozadanych najczesciej pojawiaja sie kotatanie serca i drzenie rak. Sa to objawy zazwyczaj przemija-
jace i nie wymagaja odstawienia leku, konieczne moze sie okaza¢ wtaczenie preparatéw potasu i magnezu.

Preparaty ztozone zawierajace w jednym inhalatorze wziewny glikokortykosteroid i dtugo dziatajgcy beta-mimetyk
— potaczenie dwoch lekow w jednym inhalatorze zwieksza bezpieczenstwo i wygode leczenia. Zaleca sie ich stosowanie
w celu osiagniecia kontroli choroby, wowczas gdy jest konieczne przyjmowanie obu grup lekéw. Wykazano, ze uprasz-
czanie schematow leczenia poprzez zmniejszanie liczby inhalatoréw sprzyja przestrzeganiu zalecen lekarskich.

Leki antyleukotrienowe s3 grupa lekdw doustnych o dziataniu przeciwzapalnym, ale stabszym od wziewnych gliko-
kortykosteroidow. Moga by¢ stosowane jako jedyne leki kontrolujace przebieg choroby w tagodnych postaciach ast-
my, w ciezszych tylko jako uzupetnienie wziewnych glikokortykosteroidéw. Szczegolnie efektywne sg w leczeniu tzw.
astmy aspirynowej (kiedy u chorego na astme wystepuje nadwrazliwo$¢ na aspiryne i jej pochodne objawiajaca sie
ciezkim napadem dusznosci), astmy z towarzyszgcym alergicznym niezytem nosa oraz w napadach astmy zwiaza-
nych z wysitkiem fizycznym. Poza dziataniem przeciwzapalnym wykazuja réwniez dziatanie rozkurczajace oskrzela,
lecz stabsze niz leki z grupy beta2-mimetykow uwazane za klasyczne leki rozszerzajace oskrzela. Dziatania niepoza-
dane zwiazane ze stosowaniem lekow antyleukotrienowych zdarzaja sie rzadko, gtéwnie sa to bole brzucha i gtowy,
zmiany nastroju (objawy depresji).

Teofilina i jej pochodne wykazuja stabe dziatanie przeciwzapalne i stabe dziatanie rozkurczajace oskrzela. W astmie
sg obecnie stosowane rzadko, bo efekt dziatania jest zbyt staby, a reakcje uboczne zbyt czeste. Wykorzystywane sa
gtownie w ciezszych postaciach astmy jako lek dodany do innych lekéw o dziataniu przeciwzapalnym i rozkurczaja-
cym oskrzela. Z dziatan niepozadanych zgtaszanych przez pacjentdw najczesciej wystepuja zaburzenia rytmu serca,
béle gtowy, brzucha i biegunki. Ponadto teofilina wchodzi w interakcje z wieloma innymi lekami, w tym z niektdrymi
antybiotykami, chemioterapeutykami i lekami przeciwdrgawkowymi, co doprowadza do zmian w ich dziataniu i moze
by¢ przyczyna dziatan ubocznych lub braku efektu leczniczego.

Doustne glikokortykosteroidy stosuje sie przewlekle w leczeniu ciezkiej astmy, w ktdrej inne leki kontrolujgce stoso-
wane w skojarzeniu sg niewystarczajaco skuteczne w opanowywaniu objawdw i zapobieganiu umiarkowanym i ciezkim
zaostrzeniom. | cho¢ ratujg zycie niejednemu choremu, to ich przewlekte przyjmowanie grozi wystapieniem powiktan,
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takich jak cukrzyca, nadciénienie, osteoporoza, jaskra, zaéma, otytos¢, $cieficzenie skory i teleangiektazja (poszerzenie
drobnych naczyn widoczne na skdrze), zmniejszenieodpornosci, ostabienie sity migéniowej. Im wyzsza jest dawka leku,
tym wieksze ryzyko dziatan niepozadanych. Dlatego stosuje sie je wytacznie ze wskazan lekarskich, kiedy istnieje bez-
wzgledna koniecznosé.

Przeciwciata anty-IgE (omalizumab) to jedyny dopuszczony do obrotu lek biologiczny zarejestrowany w terapii IgE-
-zaleznej astmy. Przeciwciata te blokuja dziatanie immunoglobuliny E uczestniczacej w reakcji alergicznej i w ten
sposob zapobiegajg wystapieniu objawow prowokowanych przez alergeny. Terapia anty-IgE ze wzgledéw ekono-
micznych jest stosowana obecnie wytacznie u chorych na ciezka przewlekta alergiczng astme oskrzelowa uczulo-
nych na alergeny catoroczne (roztocze kurzu domowego, zarodniki plesni, alergeny zwierzat domowych, gtéwnie
kota i psa), u ktérych nie udaje sie opanowac objawoéw i zapobiec zaostrzeniom za pomoca standardowej farmako-
terapii (polegajacej na stosowaniu wziewnych glikokortykosteroidow w $rednich i wysokich dawkach w potacze-
niu z dtugo dziatajgcymi beta2-mimetykami i/lub innymi lekami przeciwastmatycznymi). Stosowanie omalizumabu
zmniejsza nasilenie objawow astmy i zapotrzebowanie na leki ratunkowe, pozwala na obnizenie dawki doustnych
glikokortykosteroidéw, a nawet na ich odstawienie, zapobiega zaostrzeniom astmy i hospitalizacjom z tego powodu.
Efekt dziatania leku jest widoczny z opdznieniem po 12-16 tygodniach leczenia. Omalizumab jest podawany w posta-
ci zastrzykdw podskoérnych co 2-4 tygodnie u pacjentéw od 6. roku zycia. Sporadycznie, u okoto 1 na 1000 chorych
podanie omalizumabu moze powodowac ciezkie uogolnione reakcje alergiczne (reakcje anafilaktyczne), jednak wy-
stepuja one rzadziej niz po innych powszechnie stosowanych lekach (penicylina, szczepionki alergenowe), rowniez
tych sprzedawanych bez recepty (niesteroidowe leki przeciwzapalne). Dlatego pacjent po podaniu omalizumabu
pozostaje pod nadzorem od pét godziny do 2 godzin.

Leki ratunkowe

Wziewne szybko dziatajace beta2-mimetyki sg lekami z wyboru, gdy trzeba dziata¢ szybko - efekt ich dziatania
pojawia sie juz 3-5 minut od przyjecia leku. Beta2-mimetyk o dtugim poczatku dziatania nie powinien by¢ w takiej
sytuacji stosowany.

Wziewne leki cholinolityczne i doustne preparaty teofiliny moga by¢ stosowanie alternatywnie do wziewnych beta-
2-mimetykdw, bowiem majg wtasciwosci rozkurczajace oskrzela, ale dziatajg stabiej i z opdznieniem, dlatego rzadko
wykorzystuje sie je w praktyce.

Doustne glikokortykosteoridy sa stosowane réwniez w stanach nagtych, w leczeniu ciezkich zaostrzen i anafilaks;ji
— skracaja nasilenie i czas trwania zaostrzen oraz zapobiegaja pdznej fazie anafilaksji. Podawane w bolusach zwykle
nie powoduja przewlektych objawdw niepozadanych, ale czesto powtarzane dajg efekt sumaryczny, m.in. zwiekszaja
ryzyko osteoporozy®’.

@ Definicja ciezkiej i trudnej do terapii astmy oskrzelowej

Postep, jaki dokonat sie w XX wieku w rozumieniu patomechanizmdw astmy, w szczegélnosci jej zapalnego podtoza,
przyczynit sie do odkrycia nowych lekow przeciwastmatycznych i zmian w zasadach farmakoterapii tej przewlekte;j
choroby. | cho¢ astma wciaz jest uznawana za chorobe nieuleczalng, to przy zastosowaniu odpowiedniego leczenia
u wiekszosci pacjentow udaje sie uzyskac dobra jej kontrole®, dzieki czemu choroba ta ma minimalny wptyw na zycie
chorychiich rodzin.

Jest jednak grupa chorych, u ktérych nie udaje sie uzyskac¢ kontroli astmy mimo stosowania terapii wielolekowej
z podawaniem maksymalnych dawek lekow. U tych osdb objawy moga wystepowac codziennie, zaréwno w ciggu dnia,
jakinocy, dochodzi do nieodwracalnych zmian wydolnosci uktadu oddechowego, choroba uniemozliwia normalne zycie
rodzinne i zawodowe i w znacznym stopniu uposledza jakosc¢ zycia. Ryzyko hospitalizacji z powodu zaostrzen i $mierci
z powodu astmy w tej grupie chorych jest najwyzsze'. Dane z Europy i Stanéw Zjednoczonych moéwia o 2,4-10% takich
chorych (w zaleznosci od przyjetych kryteriow oceny) wérod wszystkich osob chorujacych na astme?'.
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Istnieje wiele termindw na okreslenie astmy niepoddajgcej sie standardowemu leczeniu, przebiegajacej ciezko, z upo-
rczywymi objawami i z licznymi zaostrzeniami lub ze stanami astmatycznymi zagrazajacymi zdrowiu i zyciu, z po-
wiktaniami po stosowanych lekach, gtéwnie po glikokortykosteroidach stosowanych doustnie lub w iniekcjach. Taka
postac¢ astmy zwykle jest okreslana mianem astmy trudnej, astmy trudnej do leczenia, astmy opornej, astmy opornej
na leczenie lub astmy ciezkiej, a nawet problematycznej''.

Co wiecej, pacjenci chorzy na ciezkg astme nie sa grupa jednolita - zaliczani sa do niej chorzy z tzw. astma chwiejna
(u ktérych wystepujg nagte dramatyczne pogorszenia funkcji ptuc), z utrwalonymi zaburzeniami wentylacji, ale i z pra-
widtowymi wynikami badan spirometrycznych,steroidozalezni i steroidooporni, ze zta kontrola przebiegu (uporczy-
wymi codziennymi objawami lub czestymi zaostrzeniami), ale tez z atakami zagrazajgcymi zyciu (astma zagrazajaca
zyciu), nawet jesli na co dzien astma jest u nich dobrze kontrolowana®'".

Nie ma jednolitych obowigzujacych kryteridw jej rozpoznania. Powstato wiele definicji opisujacych pacjentow z ciez-
szym przebiegiem choroby i wiekszym ryzykiem niepomyslnych zdarzen zdrowotnych, w tym opracowane przez
europejskie i amerykanskie towarzystwa pulmonologiczne (ERS, ATS), ekspertdow GINA, Inicjatywe na rzecz Innowa-
cyjnej Medycyny (IMI — Innovative Medicine Initiative), rowniez przez Polskie Towarzystwo Alergologiczne.

W 2009 roku pod auspicjami WHO rozpoczeto prace nad jednolitg definicja ciezkiej astmy. Zgodnie z nig ciezka astma
to astma niekontrolowana, ktéra wigze sie z ryzykiem czestych ciezkich zaostrzen (lub $mierci) i/lub reakcji nie-
pozadanych po lekach, i/lub przewlektej chorobowosci (wtaczajgc w to uposledzenie funkcji ptuc lub uposledzenie
rozwoju ptuc u dzieci)'2.

Eksperci WHO wsrdd chorych na ciezka astme wyroznili 3 podgrupy:

1. chorujacych na astme ciezka nieleczong, ktorzy potencjalnie moga odpowiedzie¢ na leczenie, jesli
otrzymaja wtasciwa terapie,

2. chorujacych na astma ciezka trudna do leczenia z powodu braku odpowiedzi na terapie lub staba
odpowiedz warunkowang obecnosciag innych czynnikdw niz astma, np.: niestosowanie sie do zalecen
lekarskich, obecnos¢ czynnikow srodowiskowych, jak dym tytoniowy, alergeny wewnatrzdomowe
i zawodowe, czynniki psychospoteczne i choroby wspéttowarzyszace,

3. chorujacych na astme ciezka oporna na leczenie, u ktérych nie ma kontroli astmy pomimo stosowania
najwyzszych dawek zalecanych lekdw (astma oporna na leczenie, astma sterydooporna) lub u ktérych
kontrola jest mozliwa wytacznie przy stosowaniu najwyzszych dawek lekdw. Ta grupa stanowi
najwieksze wyzwanie dla lekarzy klinicystow i naukowcow, a okreslenie astma oporna na leczenie

odzwierciedla nature tej choroby.

Dla utatwienia w dalszej czesci opracowania bedziemy sie postugiwac terminem astma ciezka na okreslenie choroby
u pacjentow, u ktérych mimo stosowanego standardowego leczenia zgodnie z rekomendacjami ekspertow przebiega
ona z uporczywymi objawami zaktdcajgcymi normalng aktywnosc zyciowa, z licznymi ciezkimi zaostrzeniami lub
u ktdérych kiedykolwiek wystapito zaostrzenie zagrazajace bezposredni zdrowiu i zyciu, z ciezkim uposledzeniem
funkcji ptuc, lub ktérzy majg powazne powiktania zwigzane ze stosowanymi lekami.
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@ Mechanizmy rozwoju astmy ciezkiej i czynniki ochronne

W rozwoju ciezkiej niekontrolowanej astmy maja znaczenie rézne czynniki zalezne i niezalezne od chorego, poczaw-
szy od uwarunkowan genetycznych, a skonczywszy na stylu zycia.

Wiadomo, ze nie ma jednego genu zwigzanego z rozwojem tej postaci astmy, tak jak nie ma jednego genu odpowie-
dzialnego za rozwoj astmy w ogdle. Podejrzewa sie, ze znaczenie moga mie¢ geny regulujace odpowiedz na leki oraz
kontrolujgce procesy naprawcze uszkodzonych tkanek'.

Podejrzewa sie rdwniez udziat czynnikéw hormonalnych, bowiem astma ciezka czesciej wystepuje u kobiet.

Wsrod srodowiskowych czynnikdw ryzyka rozwoju astmy ciezkiej najistotniejszym jest narazenie na dym tytonio-
wy, ktory powoduje opornosé na glikokortykosteoridy i prowadzi do trwatego uposéledzenia funkcji ptuc szybciej niz
u 0so6b niechorujacych na astme. Dotyczy to zaréwno palenia tytoniu, jak i biernego narazenia na dym tytoniowy.

Z innych czynnikow istotne znaczenia maja infekcje uktadu oddechowego, narazenia zawodowe, narazenia srodowi-
skowe na niektdre alergeny (alergeny plesni, karaluchow, kota, roztoczy kurzu domowego) u 0sdb na nie uczulonych,
choroby wspotwystepujace, jak alergiczny i niealergiczny niezyt nosa, choroba refluksowa zotadka, zespot bezdechu
sennego, otytos¢, zaburzenia psychiczne, w szczegdlnosci depresyjne i lekowe.

Do istotnych czynnikéw zalicza sie rowniez pdzne rozpoznanie astmy i niestosowanie lub p6zne wtaczenie do terapii
wziewnych glikokortykosteoridow oraz, co tez czesto jest podkreslane, niestosowanie sie do zalecen lekarskich do-
tyczacych regularnego przyjmowania lekéw o dziataniu przeciwzapalnym oraz zachowan prozdrowotnych (palenie
tytoniu, obecnos$¢ zwierzat w domu osdéb uczulonych na alergeny zwierzece, praca zawodowa w narazeniu na uczu-
lajgce chorego alergeny,niska aktywnosc fizyczna i zte nawyki zywieniowe prowadzace do rozwoju otytosci).

Wsrod czynnikdéw, ktére zmniejszajg ryzyko rozwoju ciezkiej astmy, s3: wczesne rozpoznanie, wczesne wtgczenie
wziewnych glikokortykosteroidow, skuteczne leczenie alergii (swoista immunoterapia, intensywne leczenie aler-
gicznego niezytu nosa, jesli wystepuje, i innych chordb alergicznych), unikanie ekspozycji na dym tytoniowy i inne za-
nieczyszczenia powietrza, wczesne rozpoznanie czynnikdw zawodowych zaostrzajgcych astme lub jg wywotujgcych
i odsuniecie od narazenia na nie'"'3,

@ Epidemiologia astmy ciezkiej

Czestos$¢ wystepowania ciezkiej postaci astmy jest szacowana na 2,4-10% wsrod chorych na astme w zaleznosci od
kraju badania, badanej populacji i przyjetych kryteriéw rozpoznania. Czesciej na ciezkg astme choruja kobiety, osoby,
u ktdérych stwierdzono nadwrazliwos$é na niesteroidowe leki przeciwzapalnie (kwas acetylosalicylowy powszechnie
okreslany mianem aspiryny i substancje pochodne). Uwaza sig, ze wigkszo$¢ chorych na ciezkg astme to alergicy
(w badaniu ENFUMOSA'™ ok. 65%). Wsrdd alergii najczesciej w tej grupie stwierdza sie uczulenie na roztocze kurzu
domowego, plesnie, alergeny karalucha i kota'3.

Znajomosé czestosci wystepowania ciezkiej astmy w populacji jest niezmiernie istotna dla planowania polityki zdro-
wotnej, bo choc jest to niewielka grupa chorych w stosunku do ogétu chorujacych, to ich terapia pochtania wiekszos¢
srodkow przeznaczonych na leczenie astmy w ogdle. Z finskich badan wynika, ze leczenie chorych na ciezka astme
jest 13-krotnie drozsze niz oséb chorujgcych na jej posta¢ tagodna. Dlatego wydatki na terapie chorych na astme
ciezka, ktdrzy stanowili w Finlandii zaledwie 20% chorujgcych, pochtaniaty az 60% $rodkoéw przeznaczanych na le-
czenie astmy'. Wynika to z wysokich kosztéw hospitalizacji. W USA stanowig one az 51,2% kosztow bezposrednich
przeznaczanych na leczenie astmy, 10,5% to pomoc dorazna, 18,4% leczenie ambulatoryjne, a 19,9% to dotacje do le-
kow'é. Poza kosztami bezposrednimi co najmniej drugie tyle stanowia koszty posrednie wynikajace m.in. z utraconych
dni pracy. Wedtug analizy przeprowadzonej we Wtoszech $redni roczny koszt opieki nad chorym na astme wynosit
1260 euro, z czego koszty lekow stanowity 16%,opieki lekarskiej 12%,hospitalizacji 20%, a koszty posrednie zwigzane
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z absencja chorobowa 52%. Koszty opieki wyraznie zalezaty od stopnia ciezkosci choroby i dla chorego na astme spo-
radyczna wynosity 720 euro na pacjenta na rok, a dla chorego na astme ciezka 3328 euro na rok, przy czym istotnie
zwiekszat sie udziat kosztow zwigzanych z hospitalizacjami i absencjg chorobowa'’. W zadnym z badan nie liczono
kosztow zwiazanych z leczeniem powiktan samej choroby i stosowanego w zwigzku z nimi leczenia. Zostaja jeszcze
niepoliczalne koszty zwigzane z cierpieniem i zaburzeniem funkcjonowania chorego w rodzinie i spoteczenstwie.

@ Problemy chorych na astme ciezka

Cho¢ astma ciezka wystepuje stosunkowo rzadko, wigze sie z najpowazniejszymi powiktaniami i najgorszym
rokowaniem.

Pacjenci, ktdérzy cierpia z powodu ciezkiej niekontrolowanej astmy, do$wiadczajg uporczywych objawéw dziennych
i nocnych, ktére istotnie ograniczajg ich codzienna aktywnos$é zyciowa. Czesciej tez niz inni chorzy do$wiadczaja ciez-
kich zaostrzen astmy, czeséciej musza korzystaé z doraznej pomocy pogotowia ratunkowego i szpitalnych oddziatow
ratunkowych, czesciej tez z powodu astmy sg hospitalizowani'*'"'318, Réwniez ryzyko zgonu z powodu astmy w tej
grupie jest najwyzsze. Szkockie badania nad czynnikami ryzyka zgonu z powodu napadu astmy pokazuja, ze az 78%
chorych, ktorzy zmarli w wyniku napadu astmy, juz wczesniej doswiadczato ciezki zaostrzen wymagajgcych hospita-
lizacji, 16% korzystato z pomocy doraznej w ostatnim roku przed $miercia, 18% byto wczesniej intubowanych, a 3%
zmarto w ciggu miesigca od wypisania ze szpitala'.

Astma ciezka jest tez czesto przyczyna ciezkich nieodwracalnych zaburzen wentylacji prowadzacych do inwalidz-
twa oddechowego, cho¢ zmiany $wiatta oskrzeli spowodowane skurczem miesniowki sciany oskrzeli sa poczatkowo
w petni odwracalne. Z czasem jednak dochodzi do przebudowy $ciany oskrzeli z utrwaleniem pewnego stopnia ob-
turacji (zwezenia). Do uposledzenia wentylacji szybciej dochodzi u 0séb dos$wiadczajgcych czestych zaostrzen?.
W badaniach epidemiologicznych wykazano, ze funkcja ptuc jest czynnikiem prognostycznym przezycia i zte jej warto-
$ci koreluja z wiekszym ryzykiem zgonu z przyczyn ogoélnych i naczyniowo-sercowych?'.

W grupie chorych na ciezka astme oskrzelowa czesto stwierdza sie wspotwystepowanie innych probleméw zdro-
wotnych. Niektore z nich wynikajg z podobnych patomechanizmdw choroby, takich jak np. alergiczny niezyt nosa,
atopowe zapalenie skéry, pokrzywki alergiczne, alergie pokarmowe czy reakcje anafilaktyczne, inne moga byc¢ powi-
ktaniem stosowanych lekdw, w szczegdlnosci systemowych glikokortykosteoridow'.

Z astma oskrzelowa najczesciej wspotwystepuja alergiczny i niealergiczny niezyt nosa. Badania epidemiologiczne
pokazuja, ze dotyka on nawet 51-95% chorych na ciezka astme i zwieksza ryzyko hospitalizacji z jej powodu. Nie-
ktorzy naukowcy sadza nawet, ze alergiczny niezyt nosa i astma oskrzelowa to jedna choroba, ktéra toczy sie na
roznych pietrach uktadu oddechowego, a rézne warunki anatomiczne sa przyczyna réznic w objawach tych dwéch
standw chorobowych. Réwnie czesto w grupie chorych na ciezka astme stwierdza sie zespét bezdechu sennego -
u 50-96%. Jego wystgpienie jest dodatkowym czynnikiem ryzyka niekontrolowanej astmy (szczegdlnie objawdw
nocnych) i ciezkich napaddéw dusznoséci. Zwigzek patogenetyczny miedzy astmga a zespotem bezdechdw sennych jest
nieznany, cho¢ postuluje sie m.in. czynnik zapalny zwigzany z astma i dysregulacje kontroli neuronalnej, ktéra ma
znaczenie w obu tych jednostkach chorobowych'.

Na uporczywe objawy astmy moga tez naktadac sie objawy zwigzane z refleksem zotadkowo-przetykowym. W przy-
padku stwierdzenia refluksu konieczne jest jego efektywne leczenie™.

Z ciezka astma wiaza sie rowniez czeste zaburzenia lekowo-depresyjne. Zaburzenia lekowe w polskich badaniach
chorych na ciezka astme stwierdzano nawet u 70% chorych, a zaburzenia depresyjne u 35%, z czego u 6% ciezkie??.
Chorzy na ciezka astme z zaburzeniami psychicznymi czesciej doswiadczajg zaostrzen astmy, wymagaja pomocy
doraznej i hospitalizacji. Trudno jest jednak ocenié¢, w jakim stopniu stres psychologiczny wynika z nasilonych obja-
wow i przebytych ciezkich napadéw astmy zagrazajacych zyciu, a w jakim zaburzenia psychologiczne przyczyniaja
sie do ztej kontroli astmy'".
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Wielu pacjentow z ciezkg astma leczonych jest systemowymi glikokortykosteroidami, ktére - cho¢ niejednokrotnie
ratujg zycie - nie sg obojetne dla zdrowia tych chorych. Leki te sg przyczyng wystepowania wielu powaznych proble-
mow zdrowotnych, takich jak:

» cukrzyca posteroidowa wymagajaca leczenia insuling (w przypadku istniejacej uprzednio cukrzycy
powoduja jej dekompensacje, a co za tym idzie - zwiekszajg ryzyko powiktan tej choroby),

» osteoporoza prowadzgca nawet do ztaman patologicznych,
e zacmy z koniecznoscia leczenia operacyjnego,
e jaskry, ktora grozi utrata wzroku,

» nadcisnienie tetniczego (u 0sdb z nadcisnieniem pogarszajg jego kontrole i zwiekszajg ryzyko
powiktan naczyniowo-sercowych tej choroby),

» otytos¢, ktéra sama w sobie powoduje uposledzenie wentylacji ptuc i pogarsza przebieg astmy,
e zaburzenia psychiczne,

» miopatia (uszkodzenia migsni), co dodatkowo prowadzi do uposledzenia wydolnosci ruchowej,
e Scienczenie skory i trudnosci w gojeniu sie ran,

e martwica naczyn i zaburzenia ukrwienia tkanek,

e zaburzenia odpornosci prowadzace do wiekszego ryzyka zapalenia ptuc,

« zaburzenia hormonalne, w tym niewydolnos$¢ kory nadnerczy,

+ audzieci réwniez zaburzenia wzrostu (niskorosto$¢) i dojrzewania ptciowego'" '3,

Dlatego osoby przyjmujgce na state systemowe glikokortykosteroidy powinny by¢ regularnie oceniane pod katem
powiktan i w mozliwych przypadkach (np. w przypadku ryzyka osteoporozy) powinna by¢ stosowana profilaktyka
(wapn i witamina D,). Ale przede wszystkim powinno sie stosowa¢, w miare mozliwosci i wskazan, terapie oszcze-
dzajace steroidy, czyli zmniejszajace zapotrzebowanie na nie (nowoczesne glikokortykosteoridy w $rednich i wyso-
kich dawkach, dtugo dziatajace beta2-mimetyki, leki antyleukotrienowe, anty-IgE).

Astma dotyka ludzi w réoznym wieku, cho¢ najczesciej rozpoczyna sie w dziecinstwie, a odsetek przypadkow ciezkiej
astmy wzrasta wraz z wiekiem pacjentow. U dzieci i oséb w wieku produkcyjnym ciezka astma maistotny wptyw na
efektywnos¢ nauki i pracy?, moze tez by¢ przyczyna czasowej lub trwatej niezdolnosci do wykonywania zawodu.

Osobnym problemem s3g astma zawodowa i astma zaostrzajgca sie w pracy, ktére uniemozliwiaja wykonywanie obo-
wigzkéw na zajmowanym stanowisku. W przypadku astmy zawodowej przyczyna jest szkodliwy czynnik w miejscu
pracy. Natomiast w przypadku choroby zaostrzajacej sie w pracy mamy nieswoiste dziatanie czynnikéw w miejscu
pracy, ktére tylko pogarszaja uprzednio istniejaca chorobe. W pierwszym przypadku rozpoznanie zawsze wigze sie
z odsunieciem od wykonywanej pracy i koniecznosciag przekwalifikowania sie pracownika, w drugim redukcja pozio-
mu narazenia na substancje alergizujgce i/lub draznigce na stanowisku pracy oraz optymalizacja standardowych
procedur medycznych najczesciej pozwalajg na kontynuacje pracy na dotychczasowym stanowisku. Szacuje sie, ze
astma zawodowa wystepuje nawet u 10% chorych, u ktérych choroba ta pojawia sie w wieku dorostym. Zjawisko
astmy zaostrzajacej sie w pracy jest jeszcze powszechniejsze i dotyczy w zaleznosci od wykonywanego zawodu
14-50% pracujgcych osob chorujacych na astme?s.

Pozostaje jeszcze problem ekspozycji na czynniki draznigce i alergizujgace w $rodowisku domowym. Czynnikami,
ktore prowokuja objawy i pogarszaja przebieg astmy, sg niewatpliwie: dym tytoniowy, w tym narazenie na bierne pa-
lenie, ogrzewanie mieszkania piecem, wilgo¢ w mieszkaniu. Osobom uczulonym zagraza réwniez obecno$¢ w miesz-
kaniu zwierzat, ale jako ze alergeny zwierzece przenoszg sie z kurzem i na ubraniach, to takze obecno$¢ zwierzat u
sgsiadow czy wspotpracownikow bedzie prowokowac objawy przy wyjsciu na klatke schodowa lub w miejscu pracy
czy nauki, a takze w $rodkach komunikacji publicznej i innych miejscach publicznych. U ciezko chorych powoduje to
ograniczenia w kontaktach rodzinnych, sgsiedzkich i towarzyskich. Uczulenie na roztocze kurzu domowego wymaga
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wdrozenia licznych dziatan, takich jak czeste sprzatanie, pozbycie sie z domu zaston, dywanoéw i mebli, z ktorych
trudno usung¢ kurz, czeste pranie poscieli, uzywanie specjalnych pokrowcdédw na posciel, stosowanie odkurzacza
z filtrami. Dziatania te sg czasochtonne i kosztochtonne, ale nie zabezpieczajg chorego catkowicie przed narazeniem
na ten alergen, ktory jest wszedobylski, szybko sie odnawia, a co wiecej — znajduje sie w pomieszczeniach zamknie-
tych wszystkich miejsc publicznych, gdzie takiej profilaktyki sie nie prowadzi.

Uporczywe objawy, czeste zaostrzenia, koniecznosci hospitalizacji oraz ograniczenia w petnieniu rél spotecznych,
wtym zdolnosci do pracy zawodowej, znacznie dezorganizuja codziennos¢ chorego i jego rodziny, uposledzajg jakosé
zycia oraz stanowia duze obcigzenie psychiczne??¢, W badaniach przeprowadzonych w Polsce wsrdd pacjentow
chorujacych na niekontrolowana astme wykazano istotnie wiekszy wptyw choroby na jakos¢ zycia niz u osob z kon-
trolowang astma. Chorzy tacy czesto czujg sie wykluczeni ze spoteczenstwa przez ograniczenie mozliwosci pracy
zawodowej i kontaktow towarzyskich, co moze by¢ przyczyng zaburzen depresyjnych i lekowych.

W mysl definicji WHO zdrowie jest dobrostanem fizycznym, psychicznym i spotecznym, a nie tylko brakiem choroby?’.
Stad szersze spojrzenie na chorego z perspektywy jego zdolnosci do osiggania celdw przez utrzymanie najlepszej
sprawnosci fizycznej, komfort psychiczny i dobrg pozycje spoteczng zapewnia sukces terapii i zadowolenie z nigj
pacjenta.

@ Jak rozpoznaje sie ciezka astme

Astme ciezka powinni rozpoznawac specjalisci chordb alergicznych lub chordb ptuc po uwaznym zebraniu od chore-
go wywiadu, przeprowadzeniu badania fizykalnego, wykonaniu koniecznych badan dodatkowych, ktére: 1) potwier-
dzajg wystepowanie astmy, 2) wykluczajg modyfikowalne przyczyny ciezkiego przebiegu choroby po co najmnigj
6 miesigcach obserwacji chorego i ocenie odpowiedzi na leczenie.

Zaproponowany przez ekspertow Inicjatywy na Rzecz Medycyny Innowacyjnej® algorytm postepowania z chorym,
u ktorego nie udato sie uzyskac kontroli astmy, uwzglednia zaréwno modyfikacje leczenia, jak i weryfikacje wcze-
$niejszego rozpoznania astmy, sprawdzenie poprawnosci techniki inhalacji, sprawdzenie stosowania sie chorego do
zalecen lekarskich, diagnostyke chordb wspéttowarzyszacych i w przypadku ich rozpoznania skutecznie leczenie
tych chorob, sprawdzenie, czy chory nie stosuje lekdw na inne choroby, co w astmie moze prowokowac objawy,
kontrole narazenia na alergeny w szkole/pracy oraz w domu, w koncu intensyfikacje leczenia i $cistg obserwacje
chorego z czestszymi niz rutynowe wizytami kontrolnymi.

Taki pacjent powinien by¢ pod opieka osrodkow, ktore specjalizujg sie w prowadzeniu chorych na ciezka, oporna na
leczenie astme oskrzelowa. W przypadku astmy alergicznej chory powinien by¢ kwalifikowany do terapii biologicznej
(anty-IgE).

@ Mozliwosci leczenia ciezkiej astmy

Ogromny postep, jaki dokonat sie w leczeniu astmy od lat siedemdziesigtych XX wieku, jest zwigzany z wprowa-
dzenie do leczenia wziewnych glikokortykosteoriddw, ktére sa najefektywniejszymi lekami w terapii astmy. Kolej-
nym krokiem byto dodanie do leczenia wziewnymi glikokortykosteroidami dtugo dziatajgcych beta2-mimetykdw,
najefektywniejszej obecnie terapii objawowej astmy. Wciaz jednak pozostawata grupa chorych nieodpowiadajgcych
satysfakcjonujaco na to leczenie, u ktorych konieczne byto zastosowanie doustnych glikokortykosteoridow. Poszuki-
wanie lekow, ktdre mogtyby zastgpic glikokortyskosteroidy, jak do tej pory sie nie powiodto, za to pojawito sie kilka
mozliwosci ograniczenia zapotrzebowania na te leki, co przektada sie na zmniejszenie ryzyka wystgpienia objawdéw
niepozadanych.Pierwsza z opcji byto wprowadzenie wtasnie dtugo dziatajgcych beta2-mimetykow, kolejng - lekdw
antyleukotrienowych, ktére poczatkowo miaty zastgpi¢ wziewne glikokortykosteroidy, ale ich efekt przeciwzapalny
okazat sie za staby, stad moga byc¢ stosowane tylko w tagodnej astmie jako alternatywa do wziewnych glikokortyko-

steroidéw, natomiast dodane do nich w ciezszych postaciach astmy poprawiajg skutecznos¢ terapii.
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Innymi testowanymi lekami, z ktérymi wigzano nadzieje, byty metotreksat, cyklosporyna, immunoglobuliny we wle-
wach, antybiotyki makrolidowe i monoklonalne przeciwciata anty-TNFalfa (wykorzystywane w terapii reumatoidalne-
go zapalenia stawdw). | cho¢ te leki przynosity pozytywne efekty u pojedynczych chorych, ogélny wskaznik stosunku
korzysci do ryzyka objawdw niepozadanych nie byt pozytywny i nie wprowadzono ich do rutynowej praktykié.

Korzystne natomiast w leczeniu astmy alergicznej okazaty sie przeciwciata monoklonalne anty-IgE (omalizumab)
i w 2002 roku zostaty oficjalnie zarejestrowane do leczenia chorych na ciezka astme alergiczna najpierw w Austra-
lii, a w kolejnych latach w USA i UE (2005). Efektywnos¢ tej terapii jest bardzo wysoka — skuteczna jest u 70-90%
leczonych tak pacjentdw. Przy stosunkowo niskim ryzyku objawoéw niepozadanych i nietolerancji poprawia kontrole
choroby, zmniejsza czestos$c zaostrzen i zapotrzebowanie na doustne glikokortykosteoridy, a u niektérych chorych
pozwala nawet catkowicie je odstawic's.

W fazie badan klinicznych jest wiele nowych substancji, w szczegélnosci stosowanych w terapii biologicznej, z kto-
rych najbardziej zaawansowane wydaja sie badania nad przeciwciatami monoklonalnymi przeciwko interleukinie
5,41 13 - mediatorom zapalenia alergicznego.

Przysztosciowa wydaje sie tez termoplastyka oskrzeli. Nalezy ona do procedur bronchoskopii interwencyjnej i pole-
ga na kontrolowanej termicznej ablacji miesniowki gtadkiej oskrzeli o srednicy powyzej 2 mm. Zabieg ten prowadzi
do zmniejszenia masy miesniowej bez zniszczenia tkanek i ich bliznowacenia. W astmie dochodzi do rozrostu mie-
$niowki gtadkiej oskrzeli, a jej masa koreluje ze stopniem ciezko$ci astmy. Poza mechaniczna rolg w astmie komorki
miesniowe sg tez istotnym zrédtem prozapalnych mediatoréw. Termoplastyka oskrzelowa jest nowa i dopiero roz-
wijajgca sie metoda terapeutyczng. Wstepne doniesienia pokazujg, ze jest ona metodg skuteczng (poprawia kontrole
astmy), bezpieczng i dosé dobrze tolerowana. Brakuje jednak dtugoczasowych obserwacji w wiekszych grupach
pacjentow, ktére potwierdzatyby bezpieczenstwo i trwatosc efektu. W Polsce takie zabiegi nie sg wykonywane.

@ Sytuacja chorych na ciezka astme w Polsce

Szacunkowe dane dotyczace czestosci wystepowania astmy pochodza z dwdch ogdélnopolskich badan - pierwsze
przeprowadzono w latach 1999-2000 (PMSEAD??) wsrdd osdb od 3. do 80 roku zycia, drugie w latach 2006-2008
(ECAP?°). Wedtug pierwszego chorobowos¢ pod koniec XX wieku ksztattowata sie na poziomie 8,6% w populacji dzieci
i 5,4% wsrod dorostych. Kilka lat pdzniej byta wyzsza i osiggneta 9% w grupie dzieci w wieku 6-7 lat, 10% u dzieci
w wieku 13-14 lati 7% u dorostych w wieku 20-44 lat.

Jednak liczba chorych na ciezka astme w Polsce nie jest znana, bo nie prowadzono ogélnopolskiego rejestru pacjen-
tow z ciezkim przebiegiem choroby ani nie byto takich badan epidemiologicznych.

Informacje o czestosci wystepowania astmy ciezkiej pochodzace z jednej z tddzkich poradni specjalistycznych cho-
rob ptuc i alergologii pokazujg, ze odsetek rozpoznan ciezkiej astmy wsrod wszystkich chorych na astme wynosit
tam 5,4%°%.

Dane z NFZ®? dotyczace czestosci hospitalizacji z powodu astmy mdéwig o 36 020 hospitalizacjach w 2014 roku z tacz-
nymi kosztami za nie siegajacymi ponad 86 miliondw ztotych, przy czym 3,35% stanowity przyjecia z powodu stanu ast-
matycznego. Astma jako przyczyna hospitalizacji w grupie choréb uktadu oddechowego zajmuje 4. pozycje po POChP,
chorobach nowotworowych i zapaleniach ptuc. Okoto 25% hospitalizowanych pacjentéow stanowity dzieci, mniej wiecej
40% osoby w wieku produkcyjnym.

Dane ZUS dotyczace absencji chorobowej z powodu astmy pokazuja, ze w roku 2013 wydano 67 700 zaswiadczen
o czasowej niezdolnosci do pracy z powodu astmy (choroby wtasnej) i okoto 500 z powodu stanu astmatycznego,
co stanowito okoto 48% wszystkich zaswiadczen wydanych z powodu choroby przewlektej uktadu oddechowego
na taczna liczbe 7 654 900 dni (tacznie ze stanem astmatycznym). Liczba ubezpieczonych, ktérym w 2013 roku wy-
stawiono cho¢ jedno zaswiadczenie z powodu dychawicy oskrzelowej, wyniosta 34 100 osdb, a przecietna dtugosé
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absencji w roku z powodu tej choroby — 21,98 dnia. 400 os6b otrzymato zaswiadczenie o czasowej niezdolnosci do
pracy z przecietng skumulowang absencjg chorobowg 16,31 dnia. Natomiast pierwszorazowe $wiadczenie reha-
bilitacyjne z tytutu astmy oskrzelowej otrzymaty 324 osoby. Astma oskrzelowa i stan astmatyczny byty przyczyna
wydania w 2013 roku w sumie 241 (240 + 1) orzeczen pierwszorazowych o dtugotrwatej niezdolnosci do pracy, ktére
sg podstawa przyznania $wiadczenia rentowego, i 3237 (3233 + 4) ponownych orzeczen®.

Do niedawna jedynym dostepnym w Polsce leczeniem dla tej grupy chorych z ciezka niekontrolowang astma byty
systemowe glikokortykosteoridy, ktore poprawiaty kontrole astmy za cene wystepowania niekorzystnych objawow
niepozadanych zwigzanych z tym leczeniem, ale nawet one nie byty skuteczne u wszystkich chorych. Pojawienie sig
terapii biologicznej stworzyto szanse poprawy kontroli astmy u chorych na ciezka niekontrolowang astme alergiczna,
u ktorych standardowe leczenie nie przynosito efektu, konieczne byto stosowanie systemowych glikokortykosteori-
dow, czesto w wysokich dawkach, i w zwigzku z tym ryzyko powiktan posteroidowych byto wysokie. Problemem byt
niestety wysoki koszt terapii i brak jasnych zasad refundacji leczenia’®.

Pierwszy pacjent w Polsce otrzymat omalizumab w 2005 roku. Do marca 2013 roku lek byt dostepny tylko dla nielicznej
grupy chorych w ramach $wiadczenia za zgoda ptatnika lub JGP (jednorodnych grup pacjentdw), a wczes$niej farmako-
terapii niestandardowej. Po wieloletnich staraniach konsultanta krajowego ds. alergologii, $rodowiska lekarzy alergo-
logow i stowarzyszen pacjentow w listopadzie 2012 roku Minister Zdrowia ogtosit wejscie w zycie programu lekowego
z zastosowaniem omalizumabu w leczeniu ciezkiej, alergicznej, IgE-zaleznej astmy oskrzelowej, ktdry rozpoczat swoje
funkcjonowanie 18 marca 2013 roku. W 2014 roku kwalifikacja do programu byta prowadzona w 36 o$rodkach zajmu-
jacych sie diagnostyka i leczeniem ciezkiej astmy oskrzelowej w 16 wojewoddztwach na teranie kraju®®.

Do 6 listopada 2014 roku do programu zakwalifikowano 339 pacjentéw, z czego 323 byto w trakcie stosowanialeku,
16 oczekiwato na jego pierwsze podanie, a 30 zdyskwalifikowano z powodu braku adekwatnej odpowiedzi lub dzia-
tan niepozadanych®. Grupa ekspertéw na podstawie danych epidemiologicznym o czestosci wystepowania astmy
w Polsce i estymacji z badan miedzynarodowych dotyczacych odsetka chorych z ciezkg astma oszacowata liczbe
chorych, ktorzy spetniajg wskazania rejestracyjne leku, na okoto 1000 osdéb. Wejscie w zycie programu lekowego
byto ogromnym postepem w opiece nad pacjentami z ciezkg astma®®.

Doswiadczenia zwiagzane z realizacja programu leczenia ciezkiej astmy oskrzelowej Ig-E zaleznej zgromadzone przez
lekarzy USK Nr 1 w todzi w czasie pierwszego roku jego trwania (w przygotowaniu publikacja) pokazujg, ze chorzy
wtaczani na podstawie przyjetych w programie kryteriow odnoszg istotng korzysc¢ z terapii omalizumabem zaréwno
przez poprawe kontroli choroby, zmniejszenie obcigzenia systemowymi glikokortykosteroidami, jak i poprawe jako-
Sci zycia. Wsérod chorych leczonych w USK Nr 1 w todzi s3 tez tacy, ktérzy dzieki poprawie kontroli choroby mogli

powrdcic¢ do pracy zawodowej. To uzasadnia kontynuacje programu w kolejnych latach.
Mniejsza niz zaktadana liczba chorzy poddanych leczeniu moze wynika¢ z dwoch przyczyn.

1. Kryteria kwalifikacyjne w programie sg bardzo restrykcyjne, najbardziej sposrod krajow Unii
Europejskiej, i ograniczajg grupe chorych do najciezszych przypadkow, czesto z wystepujacymi
juz powiktaniami po steroidoterapii, lub do tych chorych, ktérzy przebyli zagrazajacy zyciu incydent
zaostrzenia astmy. Tymczasem powszechnie wiadomo, ze lepiej zapobiegac powiktaniom, niz je
leczy¢, gdyz w wiekszoséci przypadkéw niosag nieodwracalne skutki dla zdrowia. Dlatego eksperci GINA
zalecaja stosowanie omalizumabu, zanim wystgpi koniecznos¢ przewlektego stosowania systemowych
glikokortykosteoriddw®. Nalezatoby wiec dazy¢ do rozszerzenia grupy docelowej chorych objetych
programem przez zblizenie kryteriow kwalifikacji do wskazan zawartych w charakterystyce leku
i tym samym stworzenia podobnych szans na leczenie omalizumabem jak w innych krajach UE.
W szczegdlnosci dotyczy to dolnej granicy wieku pacjentow kwalifikowanych do programu (obnizenie
z 12. roku zycia do 6. roku zycia), zniesienia wymogu wczesniejszego leczenia systemowymi
glikokortykosteoridami na state lub niemal na state, podniesienia progu wartosci FEV1 kwalifikujgcej
do programu oraz zniesienia ograniczenia czasu leczenia (obecnie to 24 miesigce). O takie zmiany
zaapelowata grupa ekspertow PTA.
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2. Inng przyczyna moze by¢ zbyt mata swiadomos$¢ wsrdd chorych odnosnie do nowoczesnych terapii
i obawa przed nieznanym oraz problemy z dojazdami do wciaz nielicznych o$rodkow kwalifikujgcych
do leczenia i podajacych lek. Wydaje sie rdwniez, ze niektdérzy lekarze nie sg gotowi do stosowania
takiego leczenia u swoich chorych. Nie znaja efektdw terapii, ryzyka ani procedur kwalifikacyjnych,
stad z jednej strony nie maja narzedzi do przekonania pacjenta, z drugiej brak im wewnetrznej
motywacji do zgtoszenia chorego do osrodka przeprowadzajgcego procedure kwalifikacji.

@ Podsumowanie

Ciezka niekontrolowana astma oskrzelowa to nie tylko choroba drég oddechowych, bowiem ciezka dysfunkcja ukta-
du oddechowego ma negatywny wptyw na funkcjonowanie catego organizmu. W tej grupie chorych czesto stwierdza
sie wielochorobowos¢, przy czym choroby wspotwystepujace moga przyczyniaé sie do ztej kontroli astmy, ale tez
sama astma moze by¢ posrednim powodem wystgpienia innych chorodb jako powiktania stosowanego w ciezkiej
astmie intensywnego leczenia. Ciezki przebieg choroby utrudnia lub wrecz uniemozliwia choremu petnienie rél spo-
tecznych, w tym prace zawodowa, a dzieciom i mtodziezy nauke, dlatego maja gorszy start zyciowy niz ich zdrowi
rowiesénicy. W koncu ciezka choroba ma wptyw na funkcjonowanie catej rodziny ze wzgledu na koniecznosé kon-
certowania sie na potrzebach chorego, lek o jego zdrowie i zycie, jak rowniezwieksze naktady finansowe zwigzane
z leczeniem (lekami i dojazdami na konieczne wizyty lekarskie w specjalistycznych o$rodkach). Jedynie wczesne
rozpoznanie i wdrozenie nowoczesnej terapii moze zapobiec wystgpieniu lub utrwaleniu niekorzystnych dla zdrowia
chorego skutkdw choroby i ograniczyé wptyw astmy na jego codzienne zycie, a w wymiarze spotecznym przywroci
choremu zdolnos$¢ do petnienia rél w rodzinie i produktywnos$gé.
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JAKOSC ZYCIA PACJENTOW Z CIEZKA ASTMA ALERGICZNA
Dr Dominika tecka

Hipermarket. Wtasnie robisz zakupy na najblizszy weekend. Jak zwykle mnostwo klientow, kolejki, gwar, jakies$ pro-
mocje i ty z duzym koszem posrod tego wszystkiego. Irytujesz sie bardzo, méwisz do siebie pod nosem, ze juz nigdy
wiecej nie bedziesz robi¢ zakupow w piatek po potudniu. Siegasz po ulubione ptatki... i nagle zauwazasz, ze cos sie
dzieje z twoim oddechem, jest jakby krotszy. Uswiadamiasz sobie, ze zaczyna ci brakowaé powietrza. Jakby coraz
mniej tlenu dochodzito do ptuc. Zaczyna ci sie kreci¢ w gtowie, robi ci sie stabo. Masz ogromna che¢, by wzigc¢ gteboki
oddech, jednak co$ nie pozwala go zrobi¢. Jakby to byto niezalezne od ciebie. Ptuca sie ruszaja, ale to wszystko -
oddech skraca sie coraz bardziej. Masz wrazenie, ze zaraz stracisz przytomnosc. W gtowie kottuja sie rozne mysli.
Co sie dzieje? Dlaczego nie moge ztapac powietrza? Préobujesz powiedzie¢ osobie obok, Ze sie dusisz, ale nie mozesz
wydoby¢ z siebie ani jednego stowa... Ona prdbuje pytac, jak moze ci pomdc. Czes¢ osob obserwuje, czes¢ odchodzi.
Jestes$ sam, a z toba ciggle skracajacy sie oddech... i Swiadomos¢, ze to moze byé juz koniec.

Wydawac by sie mogto, ze historia opisana powyzej to incydent w zyciu zwyktego cztowieka, nagte zatamanie zdrowia.
Jest w tym stwierdzeniu tylko cze$¢ prawdy. Rzeczywiscie dotyczy ono cztowieka takiego jak my. Jednak to, co go wyrdéz-
nia, to fakt, ze choruje na ciezkg odmiane astmy alergicznej. Jego codziennoscia kieruja strach o wtasne zycie, bezradnosé
i osamotnienie. Historia przywotana powyzej jest tylko jedng z wielu. To, co dla nas jest incydentem, przez astmatyka
moze by¢ doswiadczane kazdego dnia. Jak wyglada codzienne zycie 0sob zyjacych z tg choroba? Z czym sie musza zma-
gac? Jak radza sobie z ograniczeniami? Czego oczekuja od najblizszych i osdb catkiem dla nich obcych? Odpowiedzi na te
pytania zostaty przedstawione w tym tekscie'.

7& >, @ Jeden dzien z zycia chorego na ciezka astme alergiczna

' ﬁ% > T Rytm codziennego zycia os6b chorujgcych na te odmiane astmy jest wyznaczany przez dobowy cykl regularnego
brania lekow, unikanie alergendw, lek przed wystapieniem zaostrzenia choroby oraz obowiagzki do spetnienia i zo-
bowiazania, z ktérych musza sie wywiazac danego dnia. Dramatyzmu dodaje fakt, ze kazdy nagty atak jest realnym
zagrozeniem zycia. Dlatego w zyciu chorych mozna wyrdézni¢ dni bez ataku i takie, w ktérym atak wystapit.

)\& Dzien bez ataku jest tylko pozornie dniem spokojnym. Chociaz chorzy staraja sie zy¢ jak najnormalniej, jest to niemozliwe
do spetnienia. Ciggta czujnos¢ i poczucie zagrozenia przed zaostrzeniem choroby sprawiaja, ze ich zycie pomimo braku
ataku toczy sie tak, jakby atak miat za chwile nadejs¢. Wedtug chorych, taka sytuacja powoduje, ze choroba zmniejsza
komfort ich zycia, wtasnie ze wzgledu na permanentne poczucie zagrozenia i zycie pod presja. Aby zapewnic sobie bez-
pieczenstwo, musza rezygnowac z wielu rzeczy: przyjemnosci, dotychczasowej aktywnosci, plandw i marzen.

Y

"zl
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\jyi/’ Choroba ta atakuje z zaskoczenia, bez zapowiedzi. Przychodzi nagle i odchodzi w ten sam sposdb. Jej zaostrzenie
‘ jest trudne do przewidzenia. Dlatego chorzy s3a przekonani, ze ich wptyw na wystapienie objawdw jest znikomy. Maja

bowiem poczucie, ze bez wzgledu na zachowane $rodki ostroznosci atak moze sie pojawi¢ kazdym momencie.

Fakt, ze zaostrzenie sie zbliza, pacjenci sa w stanie rozpoznac¢ doskonale. Moga by¢ wtedy ztosliwi, niemili, opryskliwi
lub wrecz przeciwnie — wycofuja sie, nie nawigzuja kontaktu. Zaczynajg sie przestawiac nainny tryb dziatania, ktére-
go celem jest uzyskanie w jak najszybszym czasie kontroli nad atakiem oraz ratowanie wtasnego zycia.

Tryb ratowania zycia jest bardzo specyficzny. W mysleniu pojawiaja sie stwierdzenia: ,musze liczy¢ tylko na siebie”
lub ,musze dziata¢ tak, jakby nikogo przy mnie nie byto”. Astmatycy z t3 odmiang choroby majg $wiadomos¢, ze tylko
oni wiedzg, jak daleko zaszto zaostrzenie. W zwigzku z tym w pierwszej kolejnosci wyciszajg sie, starajg uspokoié
oddech, zwolni¢ tempo, ida do chtodniejszego pomieszczenia. Przechodza na tryb awaryjny, ktéry polega na tym,

Raport powstat w okresie sierpien-wrzesien 2014 roku na podstawie badan jakosciowych przeprowadzonych wsrdd 12 pacjentéw cho-
rujacych na ciezka astme alergiczna. Badanie sktadato sie z dwoch etapow: ankiety wstepnej wypetnianej w formie online oraz wywiadu
pogtebionego z kazdg osoba. Celem badania byto rozpoznanie jakosci zycia pacjentdw chorujacych na te odmiane astmy. Badanie wykonata

Dr Dominika tecka, socjolog zdrowia.
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Ze na pierwszym miejscu jest ratowanie siebie. Inne rzeczy sa przektadane w czasie, na pdzniej, po ataku, gdy beda
mieli wiecej sit. Zawieszajg normalne dziatania, inne zobowigzania. Niewazne, gdzie sie wtedy znajduja. Przestaje
by¢ istotne to, ze szef wymaga sprawozdania na wczoraj. Kazdy chory wie, ze musi ratowac¢ wtasne zycie. Jezeli jest
w tym momencie kto$ obok, a astmatyk moze sie z nim jeszcze kontaktowaé, to prosi na przyktad o zaopiekowanie
sie dzieckiem lub informuje, ze moze potrzebowaé¢ pomocy. Najmniej przyjemna chwila jest moment przed utrata
przytomnosci. Zdaja sobie z tego sprawe i chca sie ratowac.

Gdy chory podczas ataku nie jest sam, ma nadzieje, ze osoba obok zainteresuje sie nim, wykaze troske, bedzie goto-
wa wezwacé karetke. Zwtaszcza wtedy, gdy realizowany przez chorego plan ratunkowy nie bedzie przynosit oczeki-
wanego skutku. Zaostrzenie takie moze sie skonczyc dla chorujgcego w rézny sposoéb. Z jednej strony dziatania, ktére
chory podejmuje, zatrzymaja atak. Z drugiej strony leki moga nie pomdc i chory znajdzie sie w szpitalu, co moze,
w najgorszym wypadku, skoinczyé sie zgonem pacjenta.

O ile chory nie ma wptywu na wystgpienie samego zaostrzenia, moze jednak zrobi¢ wiele, aby zatrzymac jego rozwaj.
Stuzy temu tzw. procedura ratunkowa. Jest ona tworzona dla konkretnego chorego na wypadek nagtego i gwattow-
nego wystapienia objawow. Powinni jg zna¢ takze jego najblizsi na wypadek, gdyby z chorym w czasie ataku nie byto
kontaktu. Procedura jest spisem krokow, jakie chory musi wykona¢ w kazdej kolejnej minucie zaostrzenia, zawiera
tez nazwy lekdw wraz z dawkami i czasem ich przyjmowania. Na liscie krokéw znajduja sie takze informacje, kiedy
nalezy wezwac¢ pomoc i pod jaki numer trzeba dzwoni¢. Moment wystgpienia ataku jest sytuacjg stresowa zaréwno
dla samego chorego, jak i jego rodziny. W takim momencie tatwo o panike, nerwowe dziatanie. W przypadku tej cho-
roby takie reakcje sg niewskazane. Procedura stanowi wiec baze, dzieki ktdrej chory wykona wszystkie niezbedne
kroki, aby zatrzymac atak i uratowac zycie. Celem ostatecznym takiej procedury jest moment, w ktérym astmatyk
moze zrobi¢ pierwszy gteboki oddech. Jest to najprzyjemniejszy moment tego dnia.

Inna strategia zwiekszania poczucia kontroli nad sytuacja zaostrzenia jest tworzenie i uaktualnianie listy czynnikéw,
ktére moga wywotac atak. Jak wskazuja pacjenci, w momencie przewiezienia chorego do szpitala lekarzom tatwiej
podac¢ odpowiedni lek, jezeli moga uzyskac informacje o czynnikach wywotujacych ataki u danego pacjenta. Chorzy
na te odmiane astmy takie listy zawsze nosza przy sobie.

Zycie codzienne 0s6b z tego typu astma jest zyciem w permanentnym zagrozeniu. Osoby te chetnie siegaja do spo-
sobdéw juz sprawdzonych, w ich pojeciu niezawodnych. W sytuacji chorych na ciezka astme alergiczng nie moze by¢
mowy o zawodnosci. Okazuje sie jednak, ze warunki zycia, jakie stwarza pacjentom sam fakt chorowania, nie sg jedy-
nym zrédtem kosztdw, ktére chorzy ponosza. Mozna powiedzie¢, ze sita oddziatywania tej choroby odbija sie echem
w zupetnie niezwigzanych z chorobg obszarach.

@ Wyzwania i koszty wynikajace z chorowania

Charakter samej choroby i wymagania, jakie stawia ona przed chorujacymi, powoduja, ze w zyciu astmatykow po-
jawiaja sie liczne ograniczenia. Sa one zwigzane zardwno z procesem leczenia, jak i funkcjonowaniem wsrod naj-
blizszych. Problemem staje sie nie tylko robienie zakupdw, ale i wchodzenie po schodach. Osoby chore nie moga
dzwigac duzych ciezaréw. Z tego wzgledu sg skazane na pomoc innych, na przyktad tych, ktérzy posiadajg samochad,
lub zmuszone s3 chodzi¢ kilka razy z mniejszym ciezarem. Chorzy doskonale wiedzg, ze wysitek moze powodowac
zaostrzenie, jednak, jak stwierdzaja, wolag dzwigac wiecej kilogramow, niz wchodzi¢ kilka razy po schodach z mniej-
szym obcigzeniem. Wymog wolniejszego chodzenia powoduje, ze sa mniej mobilni, czesto moga sie spdzniaé, nie
zd3azaja z zatatwieniem wielu spraw.

Nawet okres wakacji nie jest dla nich przyjemny. Bardzo czesto wybdr miejsca i czasu jest podyktowany wymoga-
mi bezpieczenstwa. Wyjezdzajg wiec w miesigcach bezpiecznych (np. jesienno-zimowych), do miejsc juz znanych,
zwykle z wtasnymi poduszkami. Jezeli sg uczuleni na pytki, wykluczone jest nocowanie pod namiotem, niewskazane
sg spacery po lesie.
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Tych kilka przyktaddéw opisanych powyzej pokazuje tylko wycinek tego, czym na co dzien zyja pacjenci z ciezka od-
miang astmy alergicznej. Na podstawie ich doswiadczen mozemy wymieni¢ kilka wyzwan, ktérym musza sprostac.
Wsrod nich beda:

* unikanie alergenow,

e reorganizacja zycia codziennego pod katem leczenia choroby i profilaktyki zaostrzen,

* wyrobienie nawyku regularnego przyjmowania lekow,

» wtaczenie w zycie codzienne regularnych wizyt u lekarzy specjalistow i wykupywanie lekow,

e zaakceptowanie choroby i zmian w zyciu, ktdre ona wprowadza,

» zaakceptowanie skutkow ubocznych branych lekéw i zmaganie sie z ich leczeniem,

e poradzenie sobie z kosztami emocjonalnymi i psychicznymi towarzyszacymi chorowaniu.

Chorzy w rozny sposob radza sobie z wymienionymi wyzwaniami. Cze$¢ pacjentow, zwtaszcza na poczatku choroby,
traktuje je jako koszty i nie dostrzega w nich szansy dla siebie. Szczegélnie dotkliwe sg koszty wynikajace z koniecz-
nosci unikania alergenéw

i reorganizacji zycia codziennego. W zaleznosci od tego, na co jest uczulona konkretna osoba, choroba wymaga od niej
innego rodzaju po$wiecen. W tabeli ponizej znajduja sie przyktady kosztdw, jakie chory moze ponosic¢ zaréwno w konkret-
nych obszarach zycia (tabela 1.), jak i ze wzgledu na czynnik alergizujacy (tabela 2.).

Czas wolny zwiekszony dla oséb aktywnych przed choroba

Dieta rezygnacja z pewnej grupy produktow

Finanse domowe spadek dochoddéw ze wzgledu na konieczno$¢ zmiany pracy, zwolnienia lekarskie

OICENFEERATSERLLPACLGGEM Swiadomosc obcigzania innych wtasnymi obowigzkami

Osiagniecia zyciowe pozegnanie z obszarami, w ktoérych osiggato sie sukces, jezeli aktywnos¢ w nich moze
zagrazac zyciu, zmiana priorytetdw, marzen, celow

Pasje utrata pasji (sport, aktywnoséc fizyczna, jazda rowerem)

Postawy ludzi stygmatyzacja, obojetno$¢ w sytuacji zaostrzenia

Praca zawodowa zmiana pracy, ukrywanie objawdw, ograniczanie pracy

Sen bezsennos¢, sen gorszy jakosciowo, poczucie zmeczenia w momentach ktadzenia sie spac
i wstawania

Sport zmiana dyscypliny, np. na nordic walking, tai-chi

Sytuacje stresowe czestsze, trudniejsze do opanowania

Zycie kulturalne rezygnacja

Zycie towarzyskie rzadsze uczestnictwo w zabawach, potrzeba ciggtego ttumaczenia przyczyn wychodzenia

z pomieszczenia

Tabela 1. Koszty wynikajace z chorowania ze wzgledu na obszar zycia
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Dym tytoniowy

Jad

Niska temperatura

Penicylina

Pierze

Plesn

Ptacz

Powietrze powysitkowe

Pytki

Roztocza kurzu

Siersc i naskorek zwierzat

Spaliny

Strach

Stres

Smiech

Srodki ochrony roslin

Zakazenie wirusowe,
bakteryjne

Zboze

unikanie imprez, omijanie klubdw, niewychodzenie ze znajomymi ,na dymka", ograniczanie
znajomosci

rezygnacja z odpoczynku w ogrodzie, jedzenia owocdw na $wiezym powietrzu

siedzenie w domu, brak mozliwosci uczestniczenia w zabawach na zimnym powietrzu,
brak swobody w ubiorze — obowigzkowe zakrywanie ust

unikanie leczenia tym srodkiem

koszty finansowe (specjalne kotdry), ograniczenie wtasnych wyjazdow tylko do
sprawdzonych miejsc lub wyjazdy z wtasng posciela

utrzymywanie odpowiedniej wilgotnosci w mieszkaniu, wyjazdy wakacyjne do miejsc
sprawdzonych

przymus kontrolowania emocji, weryfikacja sytuacji pod katem sytuacji smutnych

ograniczenie sportu, ograniczenia w noszeniu zakupow, mebli, innych ciezaréw,
ograniczenia w podchodzeniu pod gore

brak spaceréw w miesiagcach pylenia, przymus siedzenia w domu bez wzgledu na potrzeby,
zamykanie okien w domu, samochodzie pomimo wysokich temperatur

sterylno$¢ mieszkan, koszty finansowe (specjalne odkurzacze, posciel)

brak zwierzat w domu, brak przyjemnosci z kontaktu ze zwierzeciem w formie terapii,
relaksacji, pomijanie agroturystyki w planach wyjazdowych, niechodzenie do zoo czy cyrku,
rezygnacja z odwiedzin u znajomych, ktérzy maja zwierzeta

brak mozliwosci mieszkania w miescie, zamykanie okien podczas jazdy samochodem,
zwtaszcza latem

unikanie sytuacji nieprzewidywalnych, ograniczenie zycia do sytuacji znanych, na ktére
ma sie wptyw lub przekonanie o takim wptywie, brak mozliwosci doswiadczania nowych
sytuacji

btedne koto: stres jako przyczyna i skutek atakdw

przymus kontrolowania emocji, pomijanie sytuacji przyjemnych, unikanie ludzi
opowiadajacych dowcipy, kabaretow

brak mozliwosci uprawiania ogrodu, zakaz kupowania i mycia owocow, zakaz chodzenia
do parkéw w czasie opryskow

koszty zwigzane ze szczepieniami, unikanie zbiorowisk i zawoddw zwigzanych z kontaktem
z duza liczba osdb, w tym przede wszystkim z dzie¢mi

dieta ubozsza o ten sktadnik, ograniczenie spacerdw na wsi

Tabela 2. Koszty zwigzane z chorowaniem ze wzgledu na typ alergenu
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Oprécz konsekwencji opisanych wczesniej pacjent musi zmagac sie z tymi, ktore wynikajg z poziomu dostosowania sie
do zmian, poziomu akceptacji choroby, ze skutkow ubocznych procedur medycznych i branych lekdw. Nalezy tu wymienié
konsekwencje:

* 0 podtozu psychicznym, na przyktad takie, jak niskie poczucie wtasnej wartosci, depresja,
nadpobudliwo$é, obnizony nastroj, leki napadowe, frustracja, mniejsza pewnos$¢ siebie, bezsilnosé,

* 0 podtozu poznawczym - zaburzenia pamieci, zaburzenia koncentracji, utrata zainteresowan,
e w obszarze ciata wptywajace na stany emocjonalne:

» wynikajace z chorowania (zmeczony wyglad, bezsennos$¢, szybkie meczenie sig, spowolnienie
w ruchach) oraz

» wynikajgce z przyjmowania lekdw (szybkie meczenie sie, spowolnienie w ruchach, béle
miesniowo-stawowe, zmiany na skorze, cukrzyca, jaskra, zacma, zatrzymanie wody, otytos¢,
atopowe zapalenie skdry, nadcisnienie, suchos¢ w jamie ustnej, metaliczny posmak, czeste
goraczki, nudnosci, choroba wrzodowa, osteoporoza).

Chory musi sie takze wykazac niezwyktg kreatywnoscia i elastycznoscia, aby czerpac jakgkolwiek przyjemnosé z zycia.
Wazne s3 tu trzy podstawowe elementy: wiedza o chorobie i procesie leczenia, opanowanie wtasnych reakcji streso-
wych oraz $wiadomos¢, ze chory ma na kogo liczy¢ i moze z tego powodu czué sie bezpiecznie. W takiej sytuacji wyzwa-
nia postrzegane poczatkowo przez pryzmat kosztow moga sie stac¢ zrodtem inspiracji i rozwoju osobistego.

@ Sposoby radzenia sobie z ograniczeniami

Aby wprowadzi¢ jak najwiecej normalnosci we wtasne zycie, osoby chorujace na ciezka astme alergiczna staraja
sie stosowac rdézne strategie, ktére majag dac¢ im poczucie kontroli nad choroba oraz zmienionym pod jej wptywem
zyciem. Wérdd najczesciej stosowanych strategii mozemy wymienic:

e ukrywanie choroby polegajace na wykonywaniu czynnosci i obowiazkow w taki sposéb, by nie
wzbudzié¢ podejrzen, ze jest sie osoba chora,

* badanie granic polegajace na wykonywaniu czynnosci w ograniczonym zakresie i ich stopniowej
intensyfikacji, potaczone z obserwacja wtasnych reakcji ciata w celu zdiagnozowania warunkow

granicznych dla wykonywania danej czynnosci bez ataku,

» wybieranie mniejszego zta, czyli wybdr zachowania, w ktérego wypadku bilans zyskdw i strat
wychodzi na korzy$¢ danego zachowania i w poréwnaniu z innymi réwnolegtymi mozliwos$ciami
straty sg jak najmniejsze, np. ,wole dZwigac wiecej kilogramdw, niz wchodzi¢ kilka razy po
schodach z mniejszym ciezarem, chociaz wiem, ze dZzwigac¢ tez nie moge”,

» wspieranie sie lekami i realizowanie marzen i planéw mimo wszystko, przezwyciezanie
skutkdw ubocznych przyjmowanych lekow i podejmowanie zachowan na takim poziomie, ktory
nie zagraza zdrowiu i zyciu,

e ochrona przed czynnikiem wywotujacym atak, jego eliminacja lub unikanie go, czyli dziatanie
polegajace na jak najwyzszym poziomie ochrony siebie bez rezygnowania z zachowania,
np. ,zmienitem farby do malowania, ale nie moge zrezygnowac z pasji, chociaz wiem,
czym to grozi”.

Na poziom jakosci zycia chorego oprocz strategii opisanych powyzej wptywa takze postawa, jaka pacjent przyjmuje
wobec wtasnej choroby. Kazda z nich daje inny poziom poczucia kontroli i akceptacji stanu, w jakim przyszto mu zy¢.



RAPORT ‘35

W POLSCE.

@ Postawy chorych wobec ciezkiej astmy alergicznej

Informacje o diagnozie otrzymuja pacjenci w réznym wieku. Najtrudniej przyjmuja jg osoby, ktére majg poczucie,
ze astma przerwata im realizacje postawionych celéw zawodowych czy rodzinnych. S3 to zazwyczaj osoby mtode,
po 20. roku zycia. Stwierdzaja, co prawda, ze wczesniej obserwowaty u siebie pierwsze symptomy choroby, ale
zostaty one przez nie zignorowane lub wizyta u lekarza byta odsuwana w czasie ze wzgledu na inne, wazniejsze
sprawy. Wyraznie podkreslaja jednak, ze gdyby mogty cofna¢ czas, zainteresowatyby sie powracajacym kaszlem
i dusznosciami.

Postawa wobec zdiagnozowanej choroby zmienia sie w czasie. Zazwyczaj mozna wyrdznic¢ szesc faz, w czasie kto-
rych pacjent stara sie utozy¢ sobie zycie z choroba. S3 to: negacja, walka, wstyd, wycofanie, akceptacja i przyjazn.
Kazdy z chorych przechodzi wymienione fazy w réznych czasie, jest to sprawa indywidualna tak jak i strategie reali-
zowane w kazdej z tych faz.

1. Negacja

Pacjenci nie akceptuja sytuacji, ktéra ich spotkata, sa perfekcyjni w tym, co robig, starannie dobieraja przyjaciét, za-
mykajg sie w ich waskim gronie. Dominuje u nich rezygnacja z réznych dziatan. Nie chca robic nic na pét gwizdka. Na
wszelkie informacje o tym, ze nie musza wykonywac pewnych czynnoséci ze wzgledu na chorobe, reagujg agresyw-
nie. Stwierdzaja, ze to przeciez nie jest niepetnosprawnosé. Unikaja jednak sytuacji, w ktorych mogtyby sie ujawnic
ich ograniczenia. Maja tendencje do przerzucania odpowiedzialnosci za wtasne stabosci na innych. Wymagaja wiece;j
od innych niz od siebie.

2. Walka

W tej fazie dominuje ztos¢ na to, ze choroba sie pojawita. Pacjenci situja sie z nig, przez co dodatkowo traca energie.
Dziatajg na przekor, wykonuja czynnosci, ktérych nie powinni, badaja w ten sposdb granice (np. nie nosza inhalatora,
biegaja). Obserwuja, kiedy zaostrzenie wystepuje, a kiedy nie. Sg niespokojni, nie wierzg, ze cokolwiek w tej chorobie
moze zaleze¢ od nich i ze mozna z nig zy¢. Ciagle maja nadzieje, ze mozna chorobe wyleczy¢.

3. Wstyd

W tym momencie gtéwna aktywnosé pacjentow skupia sie na ukrywaniu choroby. Udajg, ze moga zrobi¢ wiecej niz
to, na co pozwala im choroba. Nie sg gotowi na pokazanie wtasnych stabosci, ograniczen. Wktadajg duzo energii
w to, aby objawy sie nie pojawity, aby sie nie wydato, ze choruja i przez to moga mniej nizinni. Nie reaguja agresywnie
na informacje przypominajace im o chorobie.

4. Wycofanie

W tej fazie pacjent przyjmuje informacje, ze jest chory, aczkolwiek jeszcze nie akceptuje tego faktu. Postrzega wtasna
sytuacje jako ograniczenie normalnego funkcjonowania w spoteczenstwie, co$, co nie pozwala mu by¢ aktywnym
jego cztonkiem. Ma obawy, ze inni ludzie odrzuca go ze wzgledu na chorobe i ograniczenia, zwtaszcza w momentach
jej zaostrzenia. Boi sie wychodzi¢ do ludzi, bo ma swiadomosé, ze tam moze sie zdarzy¢ atak. W tej fazie dominuja
stany depresyjne. Kontakt z lekarzem odbywa sie raczej na zasadzie stuchania niz aktywnego zadawania pytan na
temat wtasnej choroby.

5. Akceptacja

Pacjent akceptuje nie tylko chorobe, ale tez koszty wynikajgce z chorowania, w tym fizyczne zwigzane z przyjmowa-
niem lekéw i emocjonalne zwigzane z ograniczeniami. Zmienia priorytety w zyciu oraz jego organizacje. W sposdb
aktywny bierze udziat w leczeniu, zadaje pytania lekarzowi. Bez zazenowania informuje innych, ze jest chory.
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6. Przyjazn

Ostatnia faza charakteryzuje sie tym, ze nie wszyscy chorzy do niej przechodza. Z chorobg zaprzyjazniaja sie najcze-
$ciej pacjenci bardzo aktywni zawodowo, ktérzy w trakcie zmiany priorytetdw zaczynajg traktowac jg jako sens swo-
jego zycia, udzielaja sie spotecznie, angazuja w prace na rzecz astmatykow, dziatajg w stowarzyszeniach, prowadza
tematyczne fora internetowe, zaktadajg firmy sprzedajace specjalistyczny sprzet, walcza o leki dla catej populacji
chorych czy pomagajg innym chorym w swojej okolicy.

Kazda z przedstawionych wyzej postaw jest istotnym elementem procesu dostosowywania sie. Aby méc osiggnaé
poziom piaty i szosty, chory musi przej$¢ przez stadia wczeéniejsze. Istotne wydaje sie, aby w drodze ku akceptacji
i przyjazni pacjent poniost jak najmniej kosztow, co mu pozwoli mu wykorzysta¢ caty potencjat w momencie osia-
gniecia petnej akceptacji choroby.

@ Potrzeby pacjentow

Chorzy na te odmiane astmy odczuwaja charakterystyczne potrzeby i oczekujg, ze zostang one zaspokojone przez
cztonkow najblizszej rodziny, pracownikow stuzby zdrowia, zwtaszcza lekarzy pierwszego kontaktu, pracodawcow,
a takze przez cate spoteczenstwo. Potrzeby te wynikaja z checi poczucia bezpieczefAstwa, zrozumienia, akceptacji,
bycia wsrdd ludzi.

1. Kompetentny i dostepny lekarz POZ

Pacjenci majg swiadomosg, ze ich zycie zalezy od tego, czy zostang dobrze i w odpowiednim czasie zdiagnozowani,
czy beda mieli dostep do skutecznych lekdw, oraz od tego, czy w sytuacjach zaostrzenia choroby beda mogli liczy¢ na
fachowa pomoc. O ile wskazujg, ze ufajg lekarzom specjalistom w szpitalach, o tyle wobec lekarzy POZ majg pewne
zastrzezenia.

Przede wszystkim oczekujg lekarza kompetentnego, ktéry w procesie diagnozowania ,skojarzy symptomy z astma”,
a podczas leczenia ,stucha pacjenta, a nie ptuc”. Pacjenci wskazuja, ze zamiast astmy diagnozowano u nich i leczono
przewlekte zapalenie ptuc. Wizyta polegata na ostuchaniu i koficzyta sie wypisaniem recepty. Nie chodzi im o pobtaz-
liwe traktowanie, wrecz przeciwnie, kiedy trzeba, oczekujg, aby lekarz postawit ich do pionu. Czesto czuja sie odrzu-
ceni, zwtaszcza wtedy, gdy przerwali leczenie ze wzgledow emocjonalnych. W takiej sytuacji oczekujg wsparcia oraz
pytan o to, jak leki wptynety na jakos¢ ich zycia, czy cos sie zmienito na lepsze, czy leki poprawity zycie z tg choroba.
W tym momencie wskazujg, ze tego typu rozmowa zalezy od dobrego humoru lekarza. Poczucie bezpieczenstwa
zwieksza u pacjentow $wiadomos¢, ze choroba jest monitorowana regularnie przez specjaliste, co najmniej 4 razy
w roku. Wizyta zwigzana z wypisaniem recept nie zaspokaja tej potrzeby. Maja takze zastrzezenia do przepisywanych
lekdw, skarza sie, ze te najnowszej generacji sa przepisywane jedynie w szpitalach, w poradniach jest to rzadkos¢.

2. Skuteczne leczenie o jak najmniejszym negatywnym dziataniu

Pacjenci z astma s3 na ogét dobrze wyedukowaniu w zakresie wtasnej choroby. Jednak tylko nieliczni maja Swia-
domosé, ze istnieja leki i programy leczenia, ktdre w mniejszym stopniu ich obcigzajg i powoduja mniej skutkow
ubocznych. Chorzy zdajg sobie sprawe, ze leki, ktére biorg, majg na nich negatywny wptyw. Nie majg jednak wyjscia.
Doswiadczanie choroby powoduje, ze poszukujg kontaktéw z innymi chorymi i w czasie rozmoéw czy w trakcie spo-
tkan w szpitalach wymieniaja sie aktualna wiedza na temat sposobdw leczenia. Swiadomogé, ze istnieja inne leki,
wywotujgce mniej skutkdw ubocznych, powoduje u nich frustracje. Zmaganie sie ze skutkami branych lekdw jest dla
nich jeszcze trudniejsze.

3. Chec bycia aktywnym zawodowo

Swiadomos$¢ ograniczen, jakie stawia choroba, jest o tyle dotkliwsza, o ile dotyczy rél spotecznych. Obszarem szcze-
golnie wrazliwym jest aktywnos¢ zawodowa. Grupami, ktére w sposob szczegdélny maja wptyw na poziom samore-

alizacji pacjentow w zyciu zawodowym s pracodawcy i wspotpracownicy.
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W zwigzku z tym, ze ataki astmy powodujg czestg absencje i zmniejszenie wydolnosci pracownika, chorzy za wszelka
cene nie chca sie sta¢ bezuzyteczni. Realizujg wiec rézne strategie, ktére majg im pomoc w utrzymaniu sie na rynku
pracy:

« aby nie dac pretekstu do zwolnienia, robig wiecej niz inni, czego konsekwencjg moga byc kolejne ataki,
e ukrywaja chorobe, nie informuja o niej pracodawcy,
* zmieniajg prace na lzejsza, jezeli nie moga ukryc choroby,

» zaktadajg wtasnga dziatalno$¢ gospodarcza.

Maja przekonanie, ze jako astmatycy sg dla pracodawcy mato efektywni, zwtaszcza w sytuacjach zaostrzenia cho-
roby. Twierdza, ze kiedy pojawia sie atak, sg traktowani jak epileptycy. Pracodawcy po prostu boja sie atakdw, za-
chowuja sie tak, jakby uwazali, ze chory na astme stanowi zagrozenie dla innych pracownikéw i naraza ich na stres.

Druga grupg, ktéra uniemozliwia chorym satysfakcjonujgce funkcjonowanie w obszarze zawodowym, sg ich wspét-
pracownicy. Cho¢ chorzy uwazaja sie za petnowartosciowa czesc zespotu, czesto maja poczucie, ze sg podejrzewani
o to, iz ,wymyslaja, bo nie chce sie im pracowac”. Maja tez wrazenie, ze wspotpracownicy czuja lek przed zarazeniem
sie chorobg, boja sie widoku osoby z objawami i wtasnej niemocy wynikajacej z braku wiedzy o chorobie i sposobach
pomocy.

Pomimo wielu nieprzyjemnych sytuacji z pracodawcami (np. zwolnienia z pracy) i wspotpracownikami (izolacja) cho-
rzy maja ogromna potrzebe spetniania sie w tej dziedzinie zycia, zwtaszcza ci, ktdrym choroba pozwala na taka
aktywnosc.

4. Chec bycia zrozumianymi i akceptowanymi

W zwigzku z tym, ze ciezka odmiana astmy alergicznej nie powoduje objawow kazdego dnia, mylace i zaskakujace
moga by¢ dla ludzi otaczajgcych chorego moment wystgpienia ataku i jego przebieg. Brak wiedzy na temat tej cho-
roby powoduje, ze osoby obce lub bedace z chorym w kontaktach formalnych podejrzewaja go o symulowanie, o to,
ze udaje, chce sie od czego$ wymigac. Z perspektywy astmatyka sytuacja wyglada zupetnie inaczej. Ma on $wiado-
mos¢, ze zaostrzenie nie jest od niego zalezne, jednak czuje sie karany, tak jakby wywotywat je $wiadomie.

Zjawisko stygmatyzacji dotyka takze dzieci, ktore choruja na astme. Dzieje sie tak zwtaszcza w szkole. Pojawiajacy
sie kaszel i charakterystyczne $wiszczenie powodujg, ze dziecko takie wyrdznia sie w klasie. Jezeli uczniowie nie
wiedzg, co jest przyczyna tego zachowania, zaczynaja interpretowac te objawy jako chorobe, ktéra sie mozna zarazic.
Zauwazenie objawoéw przez ich rodzicdw wzmacnia te opinie. Dzieci w domach dostaja informacje, aby nie bawic sie
z chorym kolega. W ten sposdb dziecko astmatyczne jest odsuwane przez réwiesnikéw. Ograniczenia, jakie stawia
choroba, powoduja takze, ze dziecko nie realizuje czesci zadan lub unika ich wykonywania (np. ¢wiczenia fizyczne,
bieganie, zabawy z kolegami), nastepuje dalsze odsuwanie dziecka, a jego zachowanie jest interpretowane jako wy-
nik posiadanych przez dziecko cech (jest przemadrzaty, ma nas gdzies, czuje sie lepszy od nas) i intencjonalnej auto-
selekcji aktywnosci (to on nie chce sie z nami bawic). Dziecko astmatyczne, ktére wie, jakich zachowan musi unikac,
nie rozumie postepowania kolegdw, zaczyna sie zamykac¢ w sobie i nieSwiadomie potwierdza opinie, jakie koledzy
maja na jego temat. Czuje sie odtracone, izolowane, nielubiane. Czeste nieobecnosci w szkole lub skierowanie na
indywidualne nauczanie jeszcze silniej pogtebiaja te izolacje i obnizajg zdolnosci spoteczne ucznia astmatycznego,
co wptywa na obnizenie u niego poczucia wtasnej wartosci.

Podobng postawe wobec chorujacych dzieci prezentujg w szkole nauczyciele. Pedagog, ktéry nie zostat poinfor-
mowany o chorobie dziecka, zachowania wynikajace z ograniczen (unikanie zaje¢ WF-u, czestsza absencja) moze
interpretowad jako przejaw lenistwa. Dodatkowo wiec karze uwagami lub ztymi ocenami dziecko, ktdre i tak ma juz
nieciekawa sytuacje wsrod swoich kolegdw. Z tego powodu moga sie u dziecka pojawi¢ negatywne konsekwencje
psychiczne (np. obnizony nastrdj), ale tez, co gorsza, proby sprostania oczekiwaniom pomimo wszystko, co moze
by¢ bezposrednim zagrozeniem dla zycia. Takie zachowanie ciata pedagogicznego powoduje u dzieci astmatycznych
nieche¢ do szkoty, pogorszenie stopni itd.
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@ Rekomendacje

Na podstawie zrealizowanego badania nalezatoby wysunac kilka postulatow skierowanych do konkretnych grup,
ktore moga poprawic jakos¢ zycia chorych na ciezka astme alergiczna, a przysztych pacjentéow uchroni¢ od negatyw-
nych doswiadczen mogacych znacznie te jakos¢ obnizy¢.

1. Potencjalni pacjenci — grupy ryzyka

a. Choroba ta w poczatkowej fazie objawia sie kaszlem i dusznosciami. Nie nalezy ignorowac tych
objawow, ale skonsultowac sie z lekarzem, najlepiej specjalista.

b. Jezeli jest to ciezka odmiana astmy, odczulanie nie pomoze, jedynie oddala pacjenta od prawidtowe;j
diagnozy. Nie nalezy w tym wypadku czeka¢ z diagnoza. Moze ona uchroni¢ przed ciezkim przebiegiem
choroby i wszystkimi jej konsekwencjami.

c. Przy pierwszych objawach zamiast eksperymentéw z lekami kupionymi samodzielnie lepiej
skontaktowac sie z lekarzem.

2. Osoby po zdiagnozowaniu ostrej astmy alergicznej powinny:

a. zamiast szarpac sie z chorobg, zaakceptowac fakt, ze na nig choruja,
b. zaczacd sie cieszy¢ z kazdego spokojnego dnia bez ataku - to naprawde powdd do radosci,
c. dowiadywac sie jak najwiecej o chorobie z réznych zrédet,

d. obserwowac siebie, by¢ czujne, uwrazliwione na sygnaty ptynace z wtasnego ciata, obserwowac, jak
dziata na nie lek, co zaostrza, a co tagodzi objawy choroby,

e. prowadzi¢ zdrowy tryb zycia,

f. zaufac lekarzowi i lekom, ktdre ten przepisuje,

g. zawsze nosic¢ przy sobie lek ratunkowy,

h. pokocha¢ inhalator i nebulizator — to ich oddech zycia,

i. nauczyc sie panowac nad nerwami, to bardzo pomoze w sytuacjach kryzysowych,
j. leczy¢ sie dobrym lekiem, niekoniecznie sterydami (np. lek biologiczny),

k. regularnie chodzi¢ z wizyta do pulmunologa i alergologa,

. w sytuacjach zaostrzenia dziata¢ wedtug procedury ratunkowej,

m. budowac osobista sie¢ wsparcia spotecznego, aby zycie codzienne i sytuacje kryzysowe byty dla nich
bezpieczne.

3. Osoby bliskie chorych na ostra astme alergiczna powinny:

a. zy¢ z chorym normalnie, tylko w momentach zaostrzenia choroby wtaczaé tryb awaryjny,

b. wspomagac chorego w wypetnianiu niektorych obowigzkow, zwtaszcza tych, ktére sie wigza
z kontaktem z alergenami,

c. zapoznac sie z procedura ratowania zycia, nazwami lekdw,

d. w miare mozliwosci okazac troske i pomoc w momentach obnizonego nastroju u chorego lub
zaproponowac¢ mu kontakt z psychologiem/psychoterapeuta,
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e. dac¢ choremu do zrozumienia, ze bez wzgledu na astme akceptujg go ze wszystkimi konsekwencjami
tej choroby,

f. ograniczac¢ izolacje chorego od spoteczenstwa, zachecac¢ go do aktywnosci, dziatan, ktére sa w zasiegu
jego reki, sa dla niego bezpieczne.

4. Stuzba zdrowia

a. Wczesniejsza diagnoza astmy pozwala zaczac¢ ja leczy¢ we wczesniejszej fazie rozwoju. Nalezatoby
zwiekszyé poziom wiedzy i umiejetnosci lekarzy POZ, w tym rodzinnych i pediatrow, w poprawnym
diagnozowaniu tej choroby.

b. Ta odmiana astmy wystepuje juz u dzieci ponizej 6. roku zycia. Nalezy umozliwi¢ diagnoze dzieci
ponizej 6. roku zycia, co moze sie wigzac z edukacja lekarzy i zmianami w systemie ochrony zdrowia.

c. Pacjenci gorzej sobie radza z chorobg, gdy wiaze sie ona dla nich z przymusem drastycznej zmiany
zycia. Nalezatoby uczuli¢ lekarzy POZ i specjalistow leczacych tego typu pacjentéw, aby jako metody
profilaktyki ataku nie stosowali zakazywania aktywnosci, ale uczyli, jak z astma mozna wypetniac
dotychczasowe obowigzki i realizowac pasje.

d. W fazie negacji, walki i wycofania pacjenci nie uzyskuja samodzielnie wiedzy od lekarza. Stad medycy
powinni z wtasnej inicjatywy prowadzi¢ edukacje zdrowotng z kazdym pacjentem, a nie czekaé na jego
pytania.

e. Pacjent wygladajgcy na zdrowego, ktéry mowi, ze ma zaostrzenie choroby, nie symuluje. Lekarze
nie powinni podejrzewac go o zmyslanie, ale postawi¢ diagnoze i wdrozy¢ odpowiednie w stosunku
do niej dziatania.
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5. Spoteczenstwo
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a. Istotnym problemem sa pokutujace w spoteczenstwie przekonania na temat astmatykow, zwtaszcza
te, ktore stygmatyzuja chorych. Przyktadowe stwierdzeniami, ktére moga powodowac brak reakcji
w sytuacji kryzysowej dla astmatyka, to: ,ten kaszel jest zarazliwy”, ,przeciez wygladasz na zdrowego”,
.astma jest tylko w pewnym miesigcach”. Nalezatoby prowadzi¢ zakrojony na duza skale program
edukacyjny, ktéry spowodowatby zmiany tych przekonan.
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b. W zwiazku z dziataniami profilaktycznymi w grupach ryzyka nalezatoby takze odpowiednio edukowac
grupy spoteczne, ktdre maja lub moga miec kontakt z potencjalnym pacjentem: lekarzy POZ,
pediatrow, nauczycieli, pracodawcéw czy instruktorow BHP.

6. Media

Nalezy zauwazy¢, ze ciezka astma alergiczna nie jest widoczna w przekazach medialnych. Dyskurs medialny w tym
zakresie mogtby dotyczy¢é metod rozpoznawania choroby, sytuacji chorych w spoteczenstwie czy sposobéw pomocy
astmatykom w momencie wystapienia ataku. Nosnikami tych informacji mogtyby by¢ zaréwno kampanie reklamo-
we, jak i spoteczne, a takze programy edukacyjne.

Rekomendacje przedstawione powyzej wskazujg na konieczno$¢ uruchomienia dwoch najistotniejszych mechani-
zmow, ktdre moga poprawié jakos¢ zycia chorujacych na ostra astme oskrzelowa. Sa to:

a. edukacja skierowana do samych pacjentéw, grup ryzyka, lekarzy POZ i specjalistow, ktorej zakres
i zawarto$¢ merytoryczna bedzie dostosowana do potrzeb kazdej z grup,
b. profilaktyka selektywna skierowana do grup ryzyka.

Oba typy oddziatywan nie powinny by¢ dorazne, ale musza by¢ przemyslang, regularnie realizowanga strategia.
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