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Niniejszy dokument zostat opracowany przez The Health Policy Partnership,
ktore przy wspodtpracy z Komitetem Sterujgcym odpowiadato za redakcje. Tres¢
opiera sie na opublikowanych badaniach i wywiadach z ekspertami w dziedzinie
tetniczego nadcisnienia ptucnego. Opracowanie niniejszego dokumentu zostato
zainicjowane i sfinansowane przez MSD. Eksperci zaangazowali sie spotecznie w
prace nad niniejszym dokumentem.




Informacje na temat tego opracowania

Niniejszy przewodnik opiera sie na dokumencie zatytutowanym Meeting needs of people
with pulmonary arterial hypertension: a policy toolkit, ktéry opublikowano pierwotnie w
jezyku angielskim w listopadzie 2024 r. Dokument ten streszczono i przettumaczono na
jezyk polski.

Pierwotna wersje dokumentu opracowano pod kierunkiem Komitetu Sterujgcego na
podstawie indywidualnych wywiaddw, warsztatdw grupowych i pisemnych informacji
zwrotnych. Wersje te uzupetniono ukierunkowanymi badaniami istniejacych zrodet

i czesciowo ustrukturyzowanymi wywiadami z czotowymi ekspertami w dziedzinie
nadcisnienia ptucnego i powigzanych obszarow polityki zdrowotnej. Badaniami, redakcja
dokumentu i koordynacja interesariuszy kierowali Karolay Lorenty, Ed Harding i Ismail
Sattaoui z The Health Policy Partnership. Opracowanie oryginalnego raportu zostato
zainicjowane i sfinansowane przez firme MSD, ktdra wniosta swoj wktad w prace nad tym
dokumentem na jego poczatkowych etapach, przed ostatecznym zatwierdzeniem przez
Komitet Sterujacy.

Dokument ten ma na celu wspieranie interesariuszy z wielu obszardw w celu przyciggniecia
uwagi decydentow i zapoczatkowania zmian w podejsciu do potrzeb pacjentdéw z

TNP. Informacje zawarte w tym opracowaniu nie sg przeznaczone do wykorzystania

w podejmowaniu decyzji klinicznych lub edukacji i maja stuzyc wytacznie celom
informacyjnym.

W celu zapoznania sie z oryginalng strategia postepowania z pacjentami z TNP i petnym
sktadem cztonkdéw Komitetu Sterujgcego zachecamy do odwiedzenia strony internetowej:
https://www.healthpolicypartnership.com/project/pulmonary-arterial-hypertension/

PL-NON-01709 wyd. 2025_01

Niniejszy materiat zostat dostarczony przez MSD Polska Sp. z 0.0. jako ogdlna informacja
dla pacjentow. Pierwszym zZrddtem informacji na temat Pana/Pani stanu zdrowia i przebiegu
leczenia powinien byc lekarz prowadzacy, dlatego w razie jakichkolwiek pytan dotyczacych
stanu zdrowia i przebiegu leczenia prosze zwrdcic sie do swojego lekarza.


https://www.healthpolicypartnership.com/project/pulmonary-arterial-hypertension/
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PRZEDMOWA | REKOMENDACJE

Szanowni Panstwo,

ogromnie sie ciesze, ze niniejsza publikacja trafia w rece polskich pacjentdw i specjalistéw. To
pierwsze tak kompleksowe podejscie do potrzeb oséb chorych na tetnicze nadcisnienie ptucne
(TNP) zwtaszcza w kontekscie luk w systemie opieki nad nimi. Dotyczy to nie tylko polskich re-
aliow, bo TNP na catym Swiecie jest stabo rozpoznawalne, a jego diagnozowanie i leczenie nalezy
znacznie usprawnic.

Pacjenci z TNP potrzebuja kompleksowej opieki w jednym miejscu, poniewaz nasz stan zdrowia
uniemozliwia czeste podréze. Szybka diagnoza i zastosowanie nowoczesnych terapii pozwala
nam na dtuzsze zachowanie sprawnosci. Tymczasem przecietny pacjent czeka na diagnoze dwa
lata od wystapienia pierwszych objawdw, co oznacza, ze z chwilg jej otrzymania jest juz w znacz-
nie powazniejszym stanie i opieka nad nim musi opierac sie na wykorzystaniu bardziej skompli-
kowanych i kosztownych metod. Ostatnio medycyna przyniosta przetom dla pacjentéw z TNP,

a z nim szanse na sprawnosc i niezaleznosé, ale zebysmy mogli z niego skorzystac, musi zadzia-
tac system opieki zdrowotnej.

Dlatego radoscia i nadziejg napawa mnie fakt, ze miedzynarodowa grupa ekspertdéw przyjrzata
sie naszym potrzebom i zasugerowata rozwigzania, ktdre nie tylko przyczyniaja sie do sprawniej-
szego leczenia, ale po prostu ratuja ludzkie zycie. Gorgco zachecam do lektury i licze na to, ze
juz wkrotce opisane tu mozliwosci stang sie elementami rutynowej opieki nad osobami zyjacymi
z TNP w Polsce i na swiecie.

Matgorzata Piekarska _,“-
Prezes Polskiego Stowarzyszenia Osob z Nadcisnieniem Ptucnym i Ich Przyjaciét Jo
N

Szanowni Panstwo,

z wielka satysfakcjg zachecam do wnikliwego zapoznania sie z niniejszym opracowaniem. Jako
naukowiec i klinicysta zajmujacy sie od wielu lat diagnostyka i leczeniem tetniczego nadcisnienia
ptucnego, dostrzegam duza istotnosc tej publikacji dla pacjentéw, srodowiska medycznego, ale
rowniez dla osob, ktdre ksztattujg zasady opieki zdrowotnej w Polsce i Europie.

TNP stanowi istotne wyzwanie medyczne, z ktdrym statystycznie mierzy sie 4 pacjentdw na kazde
100 000 osdb. Kluczowe znaczenie ma wczesna diagnostyka oraz szybki dostep do optymalnego
leczenia, co jest warunkiem koniecznym do zatrzymania postepu choroby. Niekorzystna dynamika
przebiegu TNP jest czesto wieksza niz progresja choréb nowotworowych. Dlatego wierze, ze im-
plementacja zawartych w dokumencie rekomendacji przyczyni sie do poprawy jakosci opieki nad
chorymi z TNP w Polsce. Jako Srodowisko medyczne mamy bowiem nie tylko wiedze i narzedzia,
ale przede wszystkim determinacje, by skutecznie pomagac pacjentom trafiajgcym pod nasza
opieke.

Prof. dr hab. med. Marcin Kurzyna
Klinika Krazenia Ptucnego, Choréb Zakrzepowo-Zatorowych i Kardiologii CMKP w ECZ Otwock,
Europejska Sieé Osrodkéw Referencyjnych ERN-LUNG
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STRESZCZENIE

CO TO JEST TETNICZE NADCISNIENIE
PLUCNE?

Tetnicze nadcisnienie ptucne (TNP) to rzadka — ale mozliwa do
leczenia — postacé nadcisnienia ptucnego (NP), ktdra jest definiowana
poprzez cisnienie krwi powyzej 20 mmHg stupa rteci i opdr naczyniowy
powyzej 2 jednostek Wooda w tetnicy ptucnej! U oséb z TNP jest to spo-
wodowane zwezeniem tetnic ptucnych.? TNP to rzadka choroba, ktéra:

charakteryzuje sie niespecy-
ficznymi objawami, takimi

jak dusznosé i zmeczenie,
ktére moga utrudniac porusza-
nie sie®®

moze wptywac na kazdy
aspekt codziennego zycia
danej osoby, w tym na jej edu-
kacje, prace, relacje, funckjono-
wanie w gospodarstwie domo-
wym i zdrowie psychiczne®"

w przypadku nieleczenia
prowadzi do niewydolnosci
prawej komory serca, do
hospitalizacji, a ostatecznie do
zgonu.2®

DLACZEGO DECYDENCI POWINNI PODJAC DZIAEANIA JUZ TERAZ?

Pomimo tego, ze TNP to Istnieja znaczne opdznienia Opdzniony 0soby z TNP moga doswiadczac
rzadka choroba, generuje ona w dostepie do rozpoznania dostep do opieki powaznych nieréwnosci,
znaczne koszty dla systemow TNP i leczenia ratujacego w TNP to stracona jezeli chodzi o dostep

opieki zdrowotnej zycie szansa do opieki

Szacuje sie, ze w Hisz-
panii (kraj o populacji
wynoszacej 48 miliondw
0s6b) opieka nad chorymi
na TNP kosztuje system
opieki zdrowotnej okoto

€100 milionow

rocznie*

u[slw
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Opdznienia w dostepie
do rozpoznania i leczenia
TNP prowadza do kosz-
townych hospitalizacji
i koniecznosci wdrozenia
dodatkowych terapii>*®

@
=

Osoby cierpigce na TNP
zazwyczaj czekaja latami
na rozpoznanie, odwiedza-
ja wielu specjalistow opieki
zdrowotnej i sa btednie
diagnozowane w kierunku
bardziej powszechnych
schorzen.*1920

Do czasu otrzymania dia-
gnozy u wiekszosci pacjen-
tow z TNP dojdzie do takie-

go nasilenia objawodw, ze
wptynie to znaczgco na ich

codzienne funkcjonowa-
nie i narazi ich na wieksze
ryzyko zgonu.®2122

Woczesniejszy dostep
do rozpoznania oraz
leczenia TNP moze
zmniejszyc¢ ryzyko
progresji choroby i
zgonu.z%®

Badanie
przeprowadzone w
Stanach Zjednoczonych
wykazato, ze wczesne
rozpoznanie TNP moze
zaoszczedzic do

$4,000

na pacjenta
na miesiac.®

W Polsce liczba osob
z rozpoznanym TNP rézni
sie znacznie w zaleznosci
od regionu, co sugeruje, ze
w przypadku wielu oséb z TNP
nie nastgpito rozpoznanie
choroby.?®

Wedtug Ogdlnopolskiej Bazy
Nadcisnienia Ptucnego,
potrdjna terapia skojarzona
i tlenoterapia u 0séb z TNP
stosowana jest rzadko,
prawdopodobnie
z powodu trudnosci
zwigzanych z dostepem
do leczenia.?®

Osoby z TNP s narazone na
wysokie ryzyko zgonu
W oczekiwaniu na przeszcze-
pienie ptuc ze wzgledu na
nierownosci
w dostepie w wielu
krajach.?”
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JAKIE SA PODSTAWOWE MOZLIWOSCI

| PRIORYTETOWE DZIAEANIA W PRZYPADKU TNP?

MOZLIWOSCI

Szerzenie wiedzy na
temat NP i zapewnienie
wiekszej liczby testow
diagnostycznych w celu
skrocenia czasu oczekiwania
na rozpoznanie TNP

Wspieranie kampanii
uswiadamiajacych dla
lekarzy podstawowej
opieki zdrowotnej, Sro-
dowisk i grup pacjen-
téw, przedstawiajacych
TNP jako mozliwag do
leczenia postac NP, w
ktdrej szybkie rozpo-
znanie ma kluczowe
znaczenie dla poprawy
szans na przezycie.

Zapewnienie dostep-
nosci i wydajnosci
kluczowych procedur
diagnostycznych do
rozpoznawania TNP
w réznych warunkach.

Szerzenie wiedzy
wsrdd grup wysokiego
ryzyka rozwoju TNP.

Utworzenie sieci
akredytowanych
wyspecjalizowanych
osrodkéw NP w celu
zapewnienia dostepu do
najlepszej opieki

Ustanowienie kra-
jowych standarddéw
opieki wyspecjalizo-
wanych osrodkéw NP,
systemu akredytacji

i programu szkolenio-
wego dla osrodkow

w celu zapewnienia
wysokiej jakosci opieki
nad osobami cierpigcy-
mi na TNP.

Organizowanie plat-
form komunikacji dla
osrodkow/sieci NP

i stowarzyszen pacjen-
tow w celu wymiany
wiedzy i najlepszych
praktyk w zakresie
opieki nad osobami
cierpigcymi na TNP.

Zintensyfikowanie badan
naukowych w dziedzinie TNP,
aby wesprze¢ rozwiazanie
problemu nieréwnego
dostepu do skutecznego
leczenia

Wykorzystanie spo-
strzezen z krajowej
bazy nadcisnienia ptu-
cnego, ktéra gromadzi
dane na temat TNP, aby
umozliwi¢ podejmowa-
nie decyzji w oparciu o
istniejgce dane i zmniej-
szyC réznice w jakosci
Zycia w chorobie.

Bezposrednie finanso-
wanie badar nad NP/
TNP w celu opracowa-
nia innowacyjnych me-
tod leczenia, narzedzi i
modeli opieki.

Poprawa procesu
podejmowania decyzji
i ksztattowania systemu
opieki zdrowotnej w celu
priorytetowego traktowania
potrzeb oséb cierpiacych
na TNP

Inwestowanie i wta-
Czenie wsparcia psy-
chologicznego, jako
kluczowego elementu
w swiadczeniu opieki
w celu poprawy jakosci
zycia osob cierpigcych
na TNP.

Zapewnienie udziatu
stowarzyszen chorych
na NP w podejmowaniu
decyzji, zwtaszcza w za-
kresie badan, standar-
déw opieki nad chorymi
na TNP i refundacji
leczenia.
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COTO JEST TETNICZE
NADCISNIENIE PLUCNE?

Tetnicze nadcisnienie ptucne (TNP) to postepujaca
choroba, ktéra prowadzi do niewydolnosci serca

i wysokiej Smiertelnosci. Powoduje zwezenie naczyn
krwionosnych w ptucach, wymagajac od serca ciezszej
pracy, co moze prowadzi¢ do ostrej niewydolnosci tego
organu, a ostatecznie do $mierci.2™ Pomimo dostep-

Tetnicze nadcisnie-
nie ptucne to rzad-

ka i postepujaca nosci leczenia i postepéw w wytycznych klinicznych,?82°
postac nadcisnie- jedna piata 0sdb cierpigcych na TNP umiera w ciggu
nia ptucnego, jed- trzech lat od rozpoznania.?® Chociaz przeszczep ptuc
nak obserwujemy moze skutecznie wydtuzy¢ czas przezycia osob z za-
dynamiczny rozwéj awansowanym TNP, dostep do przeszczepdw jest nie-

réwny, a osoby z TNP sg narazone na wysokie ryzyko

metod jej leczenia. , , )
zgonu, gdy oczekuja na zabieg transplantacji.®°

RYSUNEK 1. Tetnicze nadcisnienie ptucne

LEWE PLUCO

Przekrdj tetnicy ptucnej zwezajacej
sie wraz z postepem choroby

Lewa tetnica ptucna

Normalna

Wczesne stadium TNP

Posrednie stadium TNP

Zaawansowane stadium TNP

Q0000

SERCE
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aby zaspokoi¢ potrzeby organizmu.

Jaka jest réznica miedzy nadci$nieniem ptucnym (NP) a TNP? NP jest okreslane jako cisnienie krwi
powyzej 20 mmHg i opdr naczyniowy powyzej 2 jednostek Wooda w tetnicy ptucnej! Jest to choroba,
ktdra zbyt rzadko skutecznie sie diagnozuje, ktdra obejmuje zaréwno uktad sercowo-naczyniowy, jak

i oddechowy, i wymaga wielokierunkowej opieki. TNP to specyficzny rodzaj NP, ktéry powstaje, gdy
tetnice ptucne (naczynia przenoszace krew z prawej strony serca do ptuc) zwezaja sie z powodu zwiek-
szonej liczby komérek miesniowych, stanu zapalnego i/lub zakrzepdw krwi.?

i i TNP prowadzi do niewydolnosci prawej komory serca? Zwezenie tetnic ptucnych
stwarza opdr, co powoduje, ze prawa komora serca musi intensywniej pracowac.? Ostatecznie w sercu
dochodzi do zmian strukturalnych, ktére umozliwiajg mu prace w warunkach zwiekszonego oporu. Moze
to prowadzi¢ do niewydolnosci serca, gdy nie jest juz ono w stanie pompowac wystarczajgcej ilosci krwi,

s3 chorzy na TNP? Szacuje sie, ze TNP dotyka okoto 4 osoby na 100 0003 Choroba ta wystepuje
wsrod osdéb w kazdym wieku, czesciej u kobiet niz u mezczyzn. Natomiast jej nastepstwa u mezczyzn sa
zazwyczaj powazniejsze.??3 Wyniki najnowszych badan wskazuja, ze réznica w czestosci wystepowania
wsrod kobiet i mezczyzn zmniejsza sie wraz z wiekiem.!

Osoby cierpigce na TNP zyja z niedostrzegalna nie-
petnosprawnoscia, ktéra wptywa na kazdy aspekt ich
zycia. Objawy, takie jak zmeczenie i dusznosc¢, moga
byc poczatkowo niespecyficzne, ale w miare postepu
choroby moga znaczaco ostabic pacjenta® — na przy-
ktad utrudniajgc mu poruszanie sie i znaczgaco wptywa-
jac na codzienne zycie.®®7° Nawet podczas leczenia
osoby cierpigce na TNP moga nie by¢ w stanie chodzic¢
do szkoty lub pracy, utrzymywac relacji spotecznych
lub wykonywac innych codziennych czynnosci, takich
jak zakupy w sklepie czy prace w gospodarstwie do-
mowym.® " Poniewaz jednak wptyw ich choroby jest
zwykle niewidoczny, osoby cierpigce na TNP spotykaja
sie z niezrozumieniem ze strony otoczenia i pracow-
nikéw opieki zdrowotnej.36"343¢ TNP moze réwniez
wptywac na zdrowie psychiczne danej osoby — prawie
potowa 0sob cierpigcych na te chorobe ma objawy
depresyjne, a jedna trzecia cierpi na depresje.”?

Postep naukowy przyczynit sie do powstania nowych
metod leczenia, ktére poprawiajg szanse na prze-
zycie i zatrzymuja progresje TNP. W ciggu ostatnich
dwdch dziesiecioleci lepsze zrozumienie procesow
biologicznych zwigzanych z TNP utatwito opracowanie
metod leczenia, ktdre tagodza objawy. Terapie te po-
zwolity osobom cierpigcym na TNP zy¢ dtuzej i cieszy¢
sie lepszg jakoscia zycia (Rysunek 1)1°37 Wcigz jednak
TNP pozostaje chorobg nieuleczalna.®®3° Opracowywa-
ne sg nowe metody leczenia, ktére beda oddziatywac
na inne szlaki biologiczne, usuwac podstawowe przy-
czyny choroby i zatrzymywac jej postep.*°

»W ciggu prawie 40 lat choro-
by, najpierw ja negowatam,
pOzniej izolowatam sie od
otoczenia, odczuwatam ztosc,
wpadtam w depresje i w koncu
zaakceptowatam diagnoze.

Choroba wymusita na mnie
zmiany w stylu zycia, takie

jak rezygnacja z macierzyn-
stwa, pracy i przeprowadzka
blizej miejsca, gdzie mogtam
liczy¢ na lepsza opieke. Zmia-
ny te przyniosty frustracje

i strach, ale zawsze miatam
silne wsparcie ze strony rodzi-
ny i przyjaciét. Oni wspierali
mnie emocjonalnie, finanso-
wo i praktycznie, pomagajac
w podejmowaniu decyzji doty-
czacych leczenia i zrozumieniu
choroby.”

Barbara Bujar,
pacjentka z TNP, Polska*
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