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Główne cele projektu

Aktualnie wyłącznie pacjenci z idiopatyczną postacią włóknienia płuc mają dostęp do leczenia w programie 

lekowym. Celem projektu jest dostarczenie danych wspierających uzyskanie finansowania również dla grup 

pacjentów z włóknieniem płuc w przebiegu śródmiąższowych chorób płuc, o znanym podłożu.

W szczególności, wyniki projektu pozwolą na:

➢ Oszacowanie populacji pacjentów z włóknieniem płuc o znanej przyczynie oraz dają możliwość 

elastycznego konstruowania subpopulacji pacjentów

➢ Charakterystykę pacjentów pod kątem: ścieżki diagnostycznej, leczenia, kluczowych parametrów 

medycznych

➢ Wykorzystanie wyników badania w procesie Market Access

➢ Szeroki zakres zebranych danych może stanowić wkład do publikacji naukowych oraz być przedmiotem 

dyskusji podczas Advisory Board

• Czas realizacji badania: maj 2021 – wrzesień 2021
• Dane zbierane za okres: rok 2019

ECONOMEDICA włóknienie płuc



ECONOMEDICA włóknienie płuc
Wielkość próby
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SPECJALIZACJA oraz TYP OŚRODKA
PLANOWANA LICZBA 

LEKARZY
LICZBA LEKARZY, KTÓRZY 

WZIĘLI UDZIAŁ W PROJEKCIE

REUMATOLODZY
Ośrodki z programami lekowymi w zakresie RZS

25 21

PULMONOLODZY
Ośrodki z programem B.87 (leczenie idiopatycznego włóknienia płuc)

25 19

Razem: 50 lekarzy 40 lekarzy

DOBÓR LEKARZY:

Do badania zaproszono lekarzy zajmujący się prowadzeniem pacjentów z 

włóknieniem płuc, o znanym podłożu.

Schemat doboru lekarzy/ struktura próby

• Dobór kwotowo-losowy 

• W ramach bazy placówek z określonymi programami lekowymi (RZS, IPF)

• Poradnie i oddziały szpitalne w ramach ośrodków z programem lekowym

• Próba rozłożona proporcjonalnie pomiędzy regiony geograficzne 
(16 województw)

Przyjęto założenie że badaniem zostały objęte ośrodki z powyższymi 

programami lekowymi z uwagi na największą koncentrację pacjentów z 

włóknieniem płuc w tego typu placówkach.

Liczba ośrodków z kontraktem na 
leki w programie za rok 2019, 

z których dobierano próbę badania

Liczba 
ośrodków, 
w których 
zrealizowano 
badanie

B.87 leczenie 
idiopatycznego 
włóknienia płuc

32 
(dowolna kwota 

kontraktu –
wszystkie ośrodki)

19

Leczenie RZS i 
młodzieńczego 
idiopatycznego 
zapalenia 
stawów o 
przebiegu 
agresywnym

44 
(powyżej 0,5 mln ➔

93% całej sumy 
kontraktu)

77 
(dowolna kwota 

kontraktu – wszystkie 
ośrodki)

21
W tym 1 
ośrodek z 

kontraktem na 
RZS poniżej 

0,5 mln



ECONOMEDICA włóknienie płuc
Dane uzyskiwane z poszczególnych części projektu
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DWUETAPOWA EWIDENCJA PACJENTÓW
z WŁÓKNIENIEM PŁUC

• Zliczenie pacjentów z włóknieniem płuc z 
ostatnich 12 miesięcy  (idiopatyczne vs. 
nieidiopatyczne, typ choroby będącej u 
podłoża włóknienia) 

ANALIZA DOKUMENTACJI PACJENTÓW

Szczegółowe informacje o pacjentach o 
WYBRANYM PROFILU,

Charakterystyka medyczna i leczenie 
pacjentów

Dane oparte o dokumentację medyczną 
chorego

ELEMENTY PROJEKTU

Określenie wielkości populacji pacjentów w 
Polsce, objętych opieką pulmonologów i 

reumatologów w ośrodkach z programami lek. 
(RZS, IPF)

Ważenie wyników z uwagi na założone z góry 
kryteria wejścia do opisu w ramach narzędzia 2 

(analiza dokumentacji medycznej)

• Szczegółowy opis badanej populacji

• Parametry pozwalające na elastyczne 
analizy wewnątrz subpopulacji i ew. ich 
zawężanie

• Ewidencja pacjentów z nieidiopatycznym 
włóknieniem płuc - wyodrębnienie  chorych 
którzy dalej będą opisywani w szczegółowych 
formularzach analizy dokumentacji

NARZĘDZIE 1) NARZĘDZIE 2)

WYWIAD Z LEKARZEM

• Opinie, doświadczenia 
lekarzy związane z 
procesem diagnostycznym 
oraz leczeniem pacjentów

• oszacowania/ deklaracje 
pogłębiające kluczowe 
zagadnienia w tym 
obszarze

Informacje uzupełniające 

NARZĘDZIE 3)



ECONOMEDICA włóknienie płuc
Szczegóły dotyczące metody badania
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EWIDENCJA PACJENTÓW

ANALIZA DOKUMENTACJI PACJENTÓW

• Każdy lekarz planowo miał opisać 10 wybranych pacjentów, 
(finalna liczba opisanych była uzależniona od liczby pacjentów 
pod opieką ośrodka)

• Szeroki zakres informacji

• Aktualny stan

• Ścieżka diagnostyczna w odniesieniu do włóknienia płuc

• Aktualne leczenie włóknienia + historia leczenia

• Aktualne leczenie w związku z chorobą podstawową w 
przebiegu której wystąpiło włóknienie (jeśli dostępne w 
karcie)

Retrospektywna ewidencja chorych z ostatnich 12 miesięcy

• Część 1: podanie ogólnej liczby chorych pod opieką 
lekarza i poradni/oddziału

• Część 2: spisanie maksymalnie 30 ostatnich pacjentów,
z włóknieniem nieidiopatycznym (finalna liczba opisanych 
była uzależniona od liczby pacjentów pod opieką lekarza)

• Wszystkie miejsca pracy lekarza (w ramach ośrodka)

• Krótki opis pacjentów

Reumatolodzy Pulmonolodzy

Wszyscy pacjenci z 
twardziną układową, w 
tym:  z włóknieniem płuc

Wszyscy pacjenci z 
włóknieniem płuc –
idiopatyczne vs. o znanym 
podłożu

Reumatolodzy Pulmonolodzy

Tylko pacjenci z włóknieniem 
płuc w przebiegu twardziny 
układowej

Pacjenci z postępującym 
włóknieniem płuc, w 
przebiegu dowolnej choroby 
➔w tym z twardziną 
układową



REUMATOLODZY
161 pacjentów 

ECONOMEDICA włóknienie płuc
Szczegóły dotyczące populacji pacjentów objętych badaniem
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Pacjenci opisywani przez reumatologów

Pacjenci z włóknieniem w przebiegu twardziny układowej
(dowolny czas od diagnozy włóknienia)

KRYTERIA KWALIFIKACJI PACJENTÓW 
DO ANALIZY DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ

✓ Dorosły (18+ lat) pacjent, 

✓ Z włóknieniem płuc o znanym podłożu (tzn. inne niż 
idiopatyczne)

✓ Z włóknieniem płuc rozpoznanym na podstawie badania 
tomografii komputerowej wysokiej rozdzielczości – TKWR 
(HRCT) lub na podstawie oceny materiału pobranego w 
czasie biopsji płuca

WIELKOŚĆ PRÓBY

PULMONOLODZY
309 pacjentów 

Pacjenci opisywani przez pulmonologów

Pacjenci z włóknieniem w przebiegu dowolnej śródmiąższowej 
choroby płuc o znanej przyczynie, u których w ostatnich 24 miesiącach 
zaobserwowano:

Grupa A

Spadek FVC o minimum 5%, 
LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów 

oddechowych (kaszel, duszność itp.)
LUB nasilenie rozległości lub stopnia 

włóknienia widoczne w badaniu TKWR

309

Grupa B
Spadek FVC o minimum 5%, 
ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów 

oddechowych (kaszel, duszność itp.)
253

Grupa C Spadek FVC o minimum 10% 206

RAZEM: uzyskano próbę 470 pacjentów

WIELKOŚĆ PRÓBY



WYNIKI BADANIA
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OSZACOWANIE LICZEBNOŚCI POPULACJI PACJENTÓW 
OBJĘTYCH BADANIEM
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Pacjenci z włóknieniem płuc
w przebiegu innych chorób
• leczeni przez pulmonologów 
• w ośrodkach z programem 

lekowym IPF 

1 525 (100%)

Pacjenci z włóknieniem płuc w przebiegu innych chorób: 
udział podgrup zdefiniowanych w badaniu

GRUPA A

933 
(61%)

GRUPA B

511
(33%)

GRUPA C

257
(17%)

Pozostali 
pacjenci

592
(39%)

PACJENCI Z SZYBKO POSTĘPUJĄCYM WŁÓKNIENIEM PŁUC

Pacjenci, u których w ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:

Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie 
objawów oddechowych (kaszel, duszność itp.) LUB nasilenie 
rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR

Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie 
objawów oddechowych (kaszel, duszność itp.) 

Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu innych chorób

leczeni przez pulmonologów

Udział ośrodków z 
programem lekowym 
IPF w całkowitej liczbie 
hospitalizacji chorób 
płuc 
(z wyłączeniem 
onkologii i PL)

48%



nasilenie rozległości lub 
stopnia włóknienia 

widoczne w badaniu 
TKWR

Tak 0

Tak 23 (2%)

Tak 53 (3%)

Tak 50 (3%)

Tak 22 (1%)

Tak 196 (13%)

Tak 24 (2%)

Tak 218 (14%)

Tak 586 (38%)

istotne klinicznie 
pogorszenie objawów 
oddechowych (kaszel, 

duszność itp.)

Nie 268 (18%)

Tak 86 (6%)

Nie 376 (25%)

Tak 144 (9%)

Nie 116 (8%)

Tak 277 (18%)

Nie 24 (2%)

Tak 234 (2%)

Tak 741 (49%)
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Pacjenci, u których w ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:

Pacjenci z włóknieniem płuc w przebiegu innych chorób: 
udział podgrup zdefiniowanych w badaniu

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu innych chorób

leczeni przez pulmonologów

Pacjenci z włóknieniem płuc
w przebiegu innych chorób
• leczeni przez pulmonologów 
• w ośrodkach z programem 

lekowym IPF 

1 525 (100%)
brak spadku

354 
(23%)

spadek FVC

<5%

520
(34%)

od 5 do <10%

393
(26%)

10% i więcej

257
(17%)

Spadek 1171 (77%)

A

A / B

A

A

A / B / C

A / C

A
PACJENCI Z SZYBKO 
POSTĘPUJĄCYM 
WŁÓKNIENIEM PŁUC

w ostatnich 24 miesiącach:

GRUPA A: Spadek FVC o 
minimum 5% LUB istotne 
klinicznie pogorszenie 
objawów oddechowych LUB
nasilenie rozległości lub 
stopnia włóknienia widoczne w 
badaniu TKWR

GRUPA B: Spadek FVC o 
minimum 5% ORAZ istotne 
klinicznie pogorszenie 
objawów oddechowych

GRUPA C: Spadek FVC o 
minimum 10%

1% pacjentów nie miał 
diagnozy na podstawie TKWR
lub biopsji



istotne klinicznie pogorszenie objawów 
oddechowych (kaszel, duszność itp.)

NIETAK

376 (25%)144 (9%)

116 (8%)277 (18%)

24 (2%)234 (15%)

Tak 741 (49%)

268 (18%)86 (6%)

Nie 784 (51%)
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Pacjenci, u których w ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:

Pacjenci z włóknieniem płuc w przebiegu innych chorób: 
udział podgrup zdefiniowanych w badaniu (v2)

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu innych chorób

leczeni przez pulmonologów

brak spadku

354 
(23%)

spadek FVC

<5%

520
(34%)

od 5 do <10%

393
(26%)

10% i więcej

257
(17%)

Spadek 1171 (77%)

W tym 53 (3%), u 

których było nasilenie 
rozległości lub stopnia 
włóknienia widoczne w 
badaniu 
TKWR  A

PACJENCI Z SZYBKO 
POSTĘPUJĄCYM 
WŁÓKNIENIEM PŁUC

w ostatnich 24 miesiącach:

GRUPA A: Spadek FVC o 
minimum 5% LUB istotne 
klinicznie pogorszenie 
objawów oddechowych LUB
nasilenie rozległości lub 
stopnia włóknienia widoczne w 
badaniu TKWR

GRUPA B: Spadek FVC o 
minimum 5% ORAZ istotne 
klinicznie pogorszenie 
objawów oddechowych

GRUPA C: Spadek FVC o 
minimum 10%

A

A

A / B / C A / C

A

A / B

Pacjenci z włóknieniem płuc
w przebiegu innych chorób
• leczeni przez pulmonologów 
• w ośrodkach z programem 

lekowym IPF 

1 525 (100%)

1% pacjentów nie miał 
diagnozy na podstawie TKWR
lub biopsji
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Pacjenci z włóknieniem płuc w przebiegu innych chorób: 
udział podgrup zdefiniowanych w badaniu

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu innych chorób

leczeni przez pulmonologów

Pacjenci z włóknieniem płuc
w przebiegu innych chorób
• leczeni przez pulmonologów 
• w ośrodkach z programem 

lekowym IPF 

1 525 (100%)

273 (66%)

170 (54%)

121 (68%)

131 (80%)

67 (47%)

172 (56%)

Szybko postępujące 
włóknienie płuc 

(100% = liczba pacjentów 
z daną chorobą 
podstawową)

AZPP

415 (27%)

AZPP 354 
(23%)

AZPP 354 
(23%)

RZS

317 (21%)

Mieszana choroba tkanki łącznej

178 (12%)

Twardzina układowa

164 (11%)

Nieokreślona - z cechami choroby autoimmunologicznej (IPAF) 

143 (9%)

Inna choroba 

307 (20%)

Choroba, w przebiegu której występuje włóknienie płuc
(100% = liczba pacjentów włóknieniem 

w przebiegu innych chorób)
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Pacjenci
leczeni przez reumatologów

Pacjenci z twardziną układową: udział podgrup 
zdefiniowanych w badaniu

z włóknieniem płuc

1 975 (61%)

Pozostali

1 243 (39%)

(100% = liczba 
pacjentów 
z twardziną 
układową)

Pacjenci niebędący równolegle pod 
opieką ośrodka pulmonologicznego 

w związku z włóknieniem płuc 

1 372 (69%)

Pacjenci będący pod opieką ośrodka 
pulmonologicznego w związku 

z włóknieniem płuc 

603 (31%)

(100% = liczba pacjentów z twardziną układową 
z włóknieniem płuc)

Pacjenci z twardziną układową 
• leczeni przez reumatologów 
• w ośrodkach z programem 

lekowym na RZS

3 219 (100%)



PACJENCI Z WŁÓKNIENIEM PŁUC W 
PRZEBIEGU TWARDZINY UKŁADOWEJ
LECZENI PRZEZ REUMATOLOGÓW

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



PODSTAWOWE INFORMACJE O PACJENCIE 
I DIAGNOZIE CHOROBY

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



A1. Płeć:
A2. Rok urodzenia pacjenta

Płeć pacjentów i ich wiek w roku 2019
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Wiek pacjentów
Pokazano % pacjentów, n=161

Płeć pacjentów
Pokazano % pacjentów, n=161

10% 24% 30% 30% 6%

do 40 lat 41-50 lat 51-60 lat
61-70 lat 71 i więcej lat

70% 30%

Kobieta Mężczyzna

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

średnia mediana min. maks.

55 56 29 75



Diagnoza nieidiopatycznego włóknienia płuc 
Miejsce diagnozy i skąd skierowanie do ośrodka reumatologicznego
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Miejsce diagnozy włóknienia płuc u pacjentów z twardziną 
układową leczonych przez reumatologów
Pokazano % pacjentów; n=161

65% 31% 3%

w ośrodku reumatologicznym respondenta

w ośrodku pulmonologicznym

w innym ośrodku niepulmonologicznym

A8. Gdzie postawiono diagnozę włóknienia płuc?

A9. Skąd pacjent dostał skierowanie do Pana/i ośrodka po raz pierwszy? 
A10a) Kto skierował pacjenta do Pana/i ośrodka po raz pierwszy?
A10 b) z jakiego typu oddziału pacjent dostał skierowanie do Pana/i ośrodka po raz pierwszy?

Skąd pacjent trafił do ośrodka po raz pierwszy
Pokazano % pacjentów; n=161

84% 16%

od lekarza z lecznictwa otwartego ze szpitala, z oddziału:

53%

42%

3%

1%

1%

0,5%

Reumatolog

Lekarz pierwszego
kontaktu/ POZ

Pulmonolog

Dermatolog

Kardiolog

Inny specjalista

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Kto skierował po raz 
pierwszy (n=135)

32%

24%

23%

10%

6%

5%

Pulmonologiczny

Oddział
internistyczny

Reumatologiczny

Kardiologiczny

Dermatologiczny

Inny oddział

z jakiego oddziału 
(n=26)



Kolejność diagnozy choroby podstawowej 
vs diagnozy włóknienia płuc
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Włóknienie płuc w przebiegu twardziny układowej
Pokazano % pacjentów; n=161

77%

23%

diagnoza twardziny układowej PO
stwierdzeniu włóknienia płuc w wyniku
poszukiwania jego przyczyny

diagnoza twardziny układowej PRZED 
diagnozą włoknienia płuc – pacjent 
został skierowany w związku z 
twardziną układową na diagnostykę w 
kierunku włóknienia

T1. Kiedy zdiagnozowano twardzinę układową u pacjenta?
T2. Data diagnozy twardziny układowej:
A7. Data diagnozy włóknienia płuc:

Czas między diagnozą twardziny układowej a diagnozą 
włóknienia płuc - LICZBA MIESIĘCY
Pokazano % pacjentów; średnią i medianę rozkładu oraz minimum i 
maksimum

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Liczba miesięcy średnia mediana min. maks.

czas od diagnozy włóknienia płuc 
do diagnozy twardziny (n=28)

3 0 0 36

czas od diagnozy twardziny układowej 
do diagnozy włóknienia płuc (n=105)

14 2 0 84

49%

21%

2%

4%

4%

20%

30%

17%

5%

11%

30%

7%

w tym samym miesiącu

> 1 do 3 miesięcy

>3 do 6 miesięcy

>6 do 12 miesięcy

>12 miesięcy

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

czas od diagnozy
włóknienia płuc do
diagnozy twardziny (n=42)

czas od diagnozy
twardziny układowej do
diagnozy włóknienia płuc
(n=119)



A4. W jakim trybie przyjął/przyjęła Pan/i pacjenta w ramach opisywanej wizyty/hospitalizacji z 2019r?  (tej na podstawie której pacjent został zakwalifikowany do 
badania) / A5. Data opisywanej wizyty ambulatoryjnej / hospitalizacji  / A7. Data diagnozy włóknienia płuc:
A6. Pomijając opisywaną wizytę lub hospitalizację z 2019r, na podstawie której wybrał/a Pan/i pacjenta do badania, czy pacjent był wcześniej na wizycie lub 
hospitalizowany w Pana/ ośrodku?
Data poprzedniego przyjęcia pacjenta (wizyta ambulatoryjna lub hospitalizacja) w Pana/i ośrodku:

Ostatnia i poprzednia wizyta pacjenta w ośrodku 
w 2019 r i czas od diagnozy włóknienia płuc
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Ostatnia wizyta pacjenta  w ośrodku w 2019 r.
Pokazano % pacjentów; n=161

10% 90%

wizyta ambulatoryjna hospitalizacja

Czas od diagnozy włóknienia płuc w przebiegu twardziny układowej 
do ostatniej wizyty w ośrodku - LICZBA MIESIĘCY
Pokazano % pacjentów oraz średnią, medianę, minimum i maksimum; n=161

12%

13%

12%

24%

22%

16%

w tym samym miesiącu

> 1 do 6 miesięcy

> 6 do 12 miesiecy

> 12 do 24 miesięcy

> 24 do 48 miesięcy

> 48 miesięcy

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Czas od poprzedniej wizyty w ośrodku do ostatniej wizyty w 
ośrodku - LICZBA MIESIĘCY
Pokazano % pacjentów; n=161

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

średnia mediana min. maks.

25 
miesięcy

17 
miesięcy

0 
(ten sam 
miesiąc)

123 
miesiące 
(10 lat)

średnia mediana min. maks.

6 
miesięcy

4 
miesiące

0,03 
(ten sam 
miesiąc)

29 
miesięcy

23%

23%

16%

13%

5%

19%

nie było, opisywana wiyzta to była
pierwsza wizyta/hospitalizacja tego

pacjenta

do 3 miesięcy

>3 do 6 miesięcy

>6 do 12 miesięcy

>12 miesięcy

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%



T3. Rodzaj twardziny układowej u pacjenta na moment opisywanej wizyty/ hospitalizacji z 2019 r.:
T4. Rodzaj powikłań narządowych związanych z twardziną układową, poza śródmiąższową chorobą płuc, na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji z 2019r:
T5. Ocena stopnia zaawansowania zmian skórnych na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji:

Stan pacjenta związany z twardziną układową 
na dzień opisywanej wizyty
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Rodzaj powikłań narządowych związanych z twardziną układową, poza śródmiąższową 
chorobą płuc
Pokazano % pacjentów; n=161

96%

94%

51%

31%

7%

Waskulopatia obwodowa (objaw Raynauda,
owrzodzenia palców)

Zmiany skórne

Powikłania ze strony przewodu pokarmowego

Tętnicze nadciśnienie płucne

Twardzinowy przełom nerkowy

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Ocena stopnia zaawansowania zmian skórnych – skala mRSS (modified Rodnan Skin Score) 
Pokazano % pacjentów; n=163

U 76% pacjentów nie stosowano innego rodzaju oceny zmian 
skórnych niż skala mRSS
O 24% pacjentów - brak informacji na temat innych skal oceny

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Rodzaj twardziny na moment 
opisywanej wizyty
Pokazano % pacjentów; n=161

23% 77%

ograniczona uogólniona

średnia mediana min. maks.

19 pkt 18 6 35 

33%

46%

20%

poniżej 15 punktów

od 15 do >25 punktów

25 punktów i więcej

0% 20% 40% 60% 80% 100%

47%

32%

20%
brak danych

nie zastosowano skali
mRSS

zastosowano skalę
mRSS

Wynik oceny na skali:

n=82



STAN PACJENTA W MOMENCIE DIAGNOZY 
WŁÓKNIENIA PŁUC

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ

20



A14. Proszę zaznaczyć które z badań wykonano lub oceniano w przebiegu diagnostyki, której efektem było stwierdzenie włóknienia płuc u pacjenta 

Badania wykonywane w przebiegu diagnostyki której 
efektem było stwierdzenie włóknienia płuc u pacjenta

21

Częstość wykonywania badań diagnostycznych w przebiegu diagnozowania włóknienia płuc towarzyszącego 
twardzinie układowej
Pokazano % pacjentów; n=161

Ocena patomorfologiczna materiału pobranego w wyniku…:

Badania  obrazowe

Badania czynnościowe układu oddechowego:

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

100%

65%

5%

4%

1%

13%

62%

49%

42%

38%

16%

11%

31%

93%

94%

97%

82%

35%

46%

54%

57%

78%

82%

90%

4%

2%

2%

2%

4%

3%

5%

4%

5%

7%

6%

10%

Tomografia komputerowa wysokiej rozdzielczości (TKWR)

RTG klatki piersiowej

przezoskrzelowej biopsji płuca

chirurgicznej biopsji płuca (biopsja otwarta lub wideotorakoskopia)

kriobiopsji

badanie immunologiczne w przebiegu płukania oskrzelowo-pęcherzykowego

Spirometria

Pomiar zdolności dyfuzyjnej dla tlenku węgla (DLco)

Badanie gazometryczne krwi / pulsoksymetria

Test 6-minutowego chodu

Płucno-sercowy test wysiłkowy

Pletyzmografia

Inne badanie, na podstawie którego zdiagnozowano włóknienie płuc

0% 20% 40% 60% 80% 100%

tak

nie

brak  danych



B0. Klasyfikacja zapalenia płuc na podstawie wyników radiologiczno-histopatologicznych: 
B1. Wyniki badania tomografii komputerowej wysokiej rozdzielczości, w momencie diagnozy włóknienia płuc

Klasyfikacja choroby płuc oraz wynik badania 
TKWR w momencie diagnozy włóknienia płuc
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Klasyfikacja zapalenia płuc na podstawie wyników radiologiczno-
histopatologicznych
Pokazano % pacjentów; n=161

27%

12%

1%

0,3%

0,4%

42%

18%

Nieswoiste śródmiąższowe
zapalenie płuc (NSIP)

Zwykłe śródmiąższowe
zapalenie płuc (UIP)

Ostre śródmiąższowe
zapalenie płuc (AIP)

Złuszczające śródmiąższowe
zapalenie płuc (DIP)

Inne

Nie można określić

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Wyniki badania tomografii komputerowej wysokiej rozdzielczości
% obszaru płuc zajętego włóknieniem
Pokazano % pacjentów; n=161

6%

1%

5%

9%

1%

5%

1%

47%

25%

10%

12%

15%

20%

25%

30%

35%

Nie oceniano

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

liczba 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

N=49 19% 20% 10% 35%

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



B2. Wyniki badań wydolnościowych płuc, w momencie diagnozy włóknienia płuc:

23

Wyniki badań
Pokazano % pacjentów; n=161

9%

27%

2%

35%

26%

poniżej 80%

od 80 do 120%

powyżej 120%

Nie oceniano

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

FVC - % wartości należnej

12%

24%

48%

16%

poniżej 75%

75%  i więcej

Nie oceniano

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

DLco (pojemność dyfuzyjna dla tlenku węgla) - % wartości należnej

Wyniki badań wydolnościowych płuc w momencie 
diagnozy włóknienia płuc

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Wysycenie krwi tętniczej tlenem w spoczynku

Wysycenie krwi tętniczej tlenem podczas wysiłku (6MWT)

2%

3%

3%

5%

19%

56%

14%

poniżej 90%

90-91%

92-93%

94%

95-98%

Nie oceniano

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

Średnia 90%

Mediana 95%

Min. 56%

Maks. 127%

Liczba pacj. 46

Średnia 81%

Mediana 85%

Min. 30%

Maks. 102%

Liczba pacj. 46

5%

4%

6%

9%

6%

59%

13%

poniżej 90%

90-91%

92-93%

94%

95-98%

Nie oceniano

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

Średnia 95%

Mediana 95%

Min. 89%

Maks. 98%

Liczba pacj. 54

Średnia 93%

Mediana 94%

Min. 87%

Maks. 98%

Liczba pacj. 51

< 95% 
23% 

pacjentów

< 95% 
12% 

pacjentów



B3. Objawy pacjenta w momencie diagnozy włóknienia płuc

Objawy pacjenta w momencie diagnozy włóknienia płuc
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Częstość występowania objawów klinicznych
Pokazano % pacjentów; n=161

81%

78%

68%

58%

40%

36%

16%

15%

5%

17%

20%

30%

40%

57%

62%

82%

83%

93%

2%

2%

2%

2%

4%

2%

2%

2%

2%

Przewlekłe zmęczenie

Duszność wysiłkowa

Bóle mięśni i stawów

Kaszel

Spadek masy ciała

Występowanie trzeszczeń w płucach, w badaniu osłuchowym

Gorączka

Występowanie palców pałeczkowatych

Duszność spoczynkowa

0% 20% 40% 60% 80% 100%

tak

nie

brak  danych

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



B4. Ocena objawów oddechowych lub jakości życia pacjenta, w momencie diagnozy włóknienia płuc.
Proszę zaznaczyć, jeśli zastosowano dany kwestionariusz oceny, oraz podać jego wynik.

Ocena objawów oddechowych lub jakości życia 
pacjenta w momencie diagnozy włóknienia płuc
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Skale oceny używane przy diagnozie
Pokazano % pacjentów; n=161

85%

14%

12%

4%

1%

1%

nie oceniono nasilenia duszności, kaszlu
ani jakości życia wg. żadnej ze skal

mMRC lub MRC

zmodyfikowana skala Borga

HAQ-DI

BDI (Baseline Dyspnea Score)

Cough VAS (Visual Analogue Scale)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



B5. Proszę oszacować, po jakim czasie postawiono diagnozę włóknienia płuc u pacjenta:

Czas diagnozowania włóknienia płuc
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Po jakim czasie postawiono diagnozę włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów; n=161

25%

22%

18%

36%

do 3 miesięcy

> 3 do 6 miesięcy

powyżej 6 miesięcy

trudno powiedzieć

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Licząc od czasu od pierwszych zgłaszanych przez pacjenta 

objawów klinicznych, tj. kaszel, duszność:

23%

30%

20%

7%

19%

do 1 tygodnia

> 1 do 1 miesiąca

> 1 do 3 miesiecy

> 3 miesięcy

trudno powiedzieć

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Licząc od czasu od momentu pierwszych wykrytych 

zmian radiologicznych

średnia mediana min. maks.
Liczba 

pacjentów

7 miesięcy 6 miesięcy
0,2 (w tym 

samym 
miesiącu)

48 
miesięcy

n=104

średnia mediana min. maks.
Liczba 

pacjentów

1,7 
miesiąca

1 miesiąc
0 (w tym 
samym 

miesiącu)

48 
miesięcy

n=127

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



LICZBA ZAOSTRZEŃ I LICZBA HOSPITALIZACJI 
OD DIAGNOZY WŁÓKNIENIA PŁUC

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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C3. Ile razy pacjent był hospitalizowany w związku z włóknieniem płuc, od momentu jego rozpoznania do momentu opisywanej wizyty/hospitalizacji z 2019r? Proszę 
osobno policzyć hospitalizacje wynikające z nagłych stanów, zaostrzeń choroby i planowe przyjęcia do szpitala.
C4. Spośród tych hospitalizacji w zw. z nagłymi stanami, zaostrzeniami choroby, ile to hospitalizacje na poszczególnych oddziałach:

Hospitalizacje w związku z włóknieniem płuc 
od momentu rozpoznania do opisywanej wizyty 
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46%

35%

9%

2%

0%

8%

26%

20%

18%

19%

9%

8%

brak

1 hospitalizacja

2-3 hospitalizacje

4-9 hospitalizacji

10 i więcej hospitalizacji

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

liczba hospitalizacji
związanych z nagłymi stanami,
zaostrzeniami

liczba hospitalizacji planowych
w związku z kontrolą lub
prowadzonym leczeniem

Liczba hospitalizacji
Pokazano % pacjentów; n=161

średnia mediana min. maks.

Liczba hospitalizacji (nagłe) 0,7 0 0 6

Liczba hospitalizacji (planowe) 3,3 1 0 33

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Oddziały na jakich hospitalizowano pacjentów w związku z z
nagłymi stanami, zaostrzeniami włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów; n=74

92%

5%

4%

2%

Oddział reumatologiczny

Oddział internistyczny

Oddział pulmonologiczny

Oddział innego typu

0% 20% 40% 60% 80% 100%



C1. Ile zaostrzeń włóknienia płuc wystąpiło u pacjenta od momentu jego rozpoznania (do momentu opisywanej wizyty/hospitalizacji z 2019r)?
C2. Kiedy ostatni raz u pacjenta wystąpiło zaostrzenie włóknienia płuc 

Zaostrzenia włóknienia płuc od rozpoznania
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Liczba zaostrzeń włóknienia płuc od rozpoznania
Pokazano % pacjentów, n=161

13%

36%

11%

9%

2%

29%

nie było

1 zaostrzenie

2 zaostrzenia

3-5 zaostrzeń

6-7 zaostrzeń

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Ostatnie zaostrzenie versus ostatnia wizyta w ośrodku
Ile miesięcy przed ostatnią wizytą 
Pokazano % pacjentów; n=139, tylko pacjenci u których odnotowano 
zaostrzenie tj. 87% objętych badaniem

PODANO DEFINICJĘ ZAOSTRZENIA:

Zaostrzenie, tzn. ostre, klinicznie istotne pogorszenie czynności oddechowych charakteryzujące się pojawieniem się nowych rozległych nieprawidłowości w pęcherzykach płucnych, spełniających następujące 

kryteria: ostre pogorszenie się lub rozwój duszności (zazwyczaj trwające krócej niż 1 miesiąc), w badaniu TK nowe obustronne zacienienia typu mlecznej szyby lub zagęszczenia widoczne na tle o strukturze 

odpowiadającej obrazowi włóknienia w przebiegu śródmiąższowej choroby płuc, oraz pogorszenie nie w pełni wyjaśnione niewydolnością serca lub przewodnieniem.

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

średnia mediana min. maks.
Liczba 

pacjentów

1,4 1 0 7 N=117

48%

17%

11%

11%

13%

Na ostatniej wizycie

do 6 miesięcy

> 6 do 12 miesięcy

> 12 miesięcy

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

średnia mediana min. maks.
Liczba 

pacjentów

11 
miesięcy

8 1 41 N=51



BADANIA KONTROLNE WYDOLNOŚCI PŁUC 
Z OKRESU 24 MIESIĘCY POPRZEDZAJĄCYCH 
OPISYWANĄ WIZYTĘ/HOSPITALIZACJĘ

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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C5. Proszę podać kolejne wyniki badań kontrolnych wydolności płuc, które wykonano w okresie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację, łącznie z 
aktualnymi wynikami na dzień opisywanej wizyty.
Jeśli czas od rozpoznania włóknienia jest krótszy niż 2 lata, proszę uwzględnić okres od diagnozy włóknienia:

Badania kontrolne wydolności płuc wykonane
w okresie 24 miesięcy przed opisywaną wizytą 
lub od diagnozy włóknienia płuc
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35%

15%

18%

10%

22%

43%

14%

19%

7%

16%

53%

10%

14%

8%

15%

53%

10%

13%

7%

17%

nie wykonywano badania

1 badanie

2 badania

3 badania i więcej

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

FVC

DLCO (pojemność dyfuzyjna dla
tlenku węgla)

wysycenie krwi tętniczej tlenem w
spoczynku

wysycenie krwi tętniczej tlenem
podczas wysiłku (6MWT)

Liczba badań wykonywanych u pacjentów w ciągu ostatnich 24 miesięcy łącznie z 
badaniem z momentu diagnozy jeśli była ona w tym zakresie czasowym
Pokazano % pacjentów; n=161

Informacja: dostępne są również daty kolejnych badań i wyniki

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów
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Wyniki badań wykonywanych u pacjentów ciągu ostatnich 24 miesięcy łącznie z badaniem z momentu diagnozy 
OSTATNI dostępny wynik badania

Pokazano % pacjentów; n=161

FVC - % wartości należnej

DLco (pojemność dyfuzyjna dla tlenku węgla) - % wartości należnej

Wyniki badań wykonywanych u pacjentów w okresie 
24 miesięcy przed opisywaną wizytą lub od diagnozy 
włóknienia płuc

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Wysycenie krwi tętniczej tlenem w spoczynku

Wysycenie krwi tętniczej tlenem podczas wysiłku (6MWT)

C5. Proszę podać kolejne wyniki badań kontrolnych wydolności płuc, które wykonano w okresie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację, łącznie z 
aktualnymi wynikami na dzień opisywanej wizyty.
Jeśli czas od rozpoznania włóknienia jest krótszy niż 2 lata, proszę uwzględnić okres od diagnozy włóknienia:

11%

30%

1%

57%

poniżej 80%

od 80 do 120%

powyżej 120%

brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

17%

23%

60%

poniżej 75%

75%  i więcej

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

1%

4%

4%

7%

17%

67%

poniżej 90%

90-91%

93-93%

94%

95-98%

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

Średnia 86%

Mediana 90%

Min. 48%

Maks. 130%

Liczba pacj. 59

5%

3%

14%

6%

2%

70%

poniżej 90%

90-91%

93-93%

94%

95-98%

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

Średnia 94%

Mediana 95%

Min. 89%

Maks. 96%

Liczba pacj. 54

Średnia 92%

Mediana 92%

Min. 87%

Maks. 95%

Liczba pacj. 54

Średnia 77%

Mediana 80%

Min. 20%

Maks. 120%

Liczba pacj. 59

< 95% 
28% 

pacjentów

< 95% 
16% 

pacjentów



C6a. Ile badań TKWR wykonano u pacjenta w okresie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację?
Jeśli czas od rozpoznania włóknienia był wtedy krótszy niż 2 lata, proszę uwzględnić okres od diagnozy włóknienia
C6b. Czy na podstawie któryś z tych badań dokonano procentowej oceny obszaru płuc zajętego włóknieniem?
C6c . Proszę podać daty badań TKWR na podstawie których dokonano procentowej oceny zajętości płuc włóknieniem, oraz ich wynik (% obszaru zajętego włóknieniem

Badania TKWR wykonane w okresie 24 miesięcy
przed opisywaną wizytą lub od diagnozy włóknienia płuc

33

7%

29%

48%

15%

1%

nie wykonywano badania TKWR
w tym czasie

1 badanie

2 badania

3 badania

4 badania

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Liczba badań TKWR od diagnozy
Pokazano % pacjentów; n=161

Informacja: Jeśli oceniano procentowo obszar płuc 
zajęty włóknieniem dostępne są również daty 
kolejnych badań i wynik procentowy

28% 61% 11%
tak

nie

brak danych

Czy na podstawie któryś z tych badań dokonano 

procentowej oceny obszaru płuc zajętego włóknieniem?

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

N=147 N=46

Procent obszaru płuc zajętego włóknieniem w ostatnim 

wykonanym badaniu

9%

17%

15%

17%

27%

16%

poniżej 10%

10%

> 10% do 30%

> 20% do < 30%

30%

powyżej 30%

0% 20% 40% 60% 80% 100%



C7. Oceny nasilenia objawów oddechowych, lub jakości życia pacjenta, wykonane w okresie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację pacjenta. (Jeśli czas od rozpoznania 
włóknienia był wtedy krótszy niż 2 lata, proszę uwzględnić okres od diagnozy włóknienia)

Ocena objawów oddechowych lub jakości życia 
pacjenta w okresie 24 miesięcy przed opisywaną 
wizytą lub od diagnozy włóknienia płuc

34

Włóknienie płuc w przebiegu twardziny układowej
Pokazano % pacjentów; n=161

69%

25%

21%

11%

1%

1%

nie oceniono nasilenia
duszności, kaszlu ani jakości

życia wg. żadnej ze skal

Zmodyfikowana skala Borga

mMRC lub MRC

HAQ-DI

Cough VAS (Visual Analogue
Scale)

Inna skala

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Informacja: Jeśli dokonano oceny na 
skali dostępne są także daty 
kolejnych badań i wynik

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



STAN PACJENTA NA DZIEŃ OPISYWANEJ 
WIZYTY/ HOSPITALIZACJI

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ

35



C8a. Objawy oddechowe występujące u pacjenta podczas opisywanej wizyty/ hospitalizacji:
C9. Masa ciała pacjenta na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji: / Opcjonalnie, proszę wpisać wzrost i wagę pacjenta:
C11 Czy pacjent pali tytoń (na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji), lub palił w przeszłości?  / Jeśli tak, proszę podać liczbę paczkolat, przynajmniej w przybliżeniu.

36

Objawy oddechowe u pacjenta
Pokazano % pacjentów; n=161

87%

63%

14%

13%

37%

86%

Duszność wysiłkowa

Kaszel

Duszność spoczynkowa

tak nie

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Palenie tytoniu
Pokazano % pacjentów, n=161

58% 35% 7%

nigdy nie palił

palił w przeszłości

palący na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji

Liczba paczkolat
(n=13)

Średnia 12

Mediana 5

Min. 1

Maks. 25

Podano informacje o 1 pacjencie 
palącym obecnie:  liczba paczkolat 30

Masa ciała, wartość BMI
Pokazano % pacjentów oraz miary centralne i krańce rozkładu; n=161

2%
5%

49%

29%

5%
3%
8%

Trudno oszacować

Otyłość 3 stopnia (olbrzymia)

Otyłość 2 stopnia

Otyłość 1 stopnia

Nadwaga

Prawidłowa masa ciała

Niedowaga

Średnia 24

Mediana 24

Min. 18

Maks. 40

Liczba 
pacj. 144

Stan pacjentów na moment opisywanej 
wizyty / hospitalizacji (1/2)



C8b. Choroby współistniejące u pacjenta na moment opisywanej  wizyty/hospitalizacji::
C10. Wyniki badań czynności wątroby na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji

Stan pacjentów na moment opisywanej 
wizyty / hospitalizacji (2/2)
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Choroby współistniejące u pacjentów 
Pokazano % pacjentów; n=161

51%

31%

25%

21%

13%

11%

10%

10%

9%

6%

2%

1%

1%

1%

49%

68%

75%

79%

86%

89%

88%

90%

90%

94%

98%

99%

99%

96%

100%

91%

1%

1%

1%

1%

3%

9%

nadciśnienie tętnicze

nadciśnienie płucne

choroba wieńcowa

łagodne zaburzenia czynności wątroby

inne choroby sercowo-naczyniowe

owrzodzenie trawienne lub choroba uchyłkowa jelit

cukrzyca typu 1 lub 2

przebyty zawał mięśnia sercowego

ryzyko krwawień lub wrodzona predyspozycja do…

żylna choroba zakrzepowo-zatorowa

ciężkie zaburzenia czynności nerek (klirens kreatyniny <…

tętniak obecnie lub w wywiadzie (dowolnego typu)

przebyty udar

aktywna choroba nowotworowa

umiarkowane lub ciężkie zaburzenia czynności wątroby

alergia na soję lub orzechy ziemne

Tak Nie brak danych

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Badania czynności wątroby 
Pokazano % pacjentów; n=161

94%

95%

41%

6%

5%

59%

AspAT

AIAT

stężenie bilirubiny

podano wynik brak danych

Wyniki badań: AspAT AIAT

Średnia 30 29

Mediana 31 30

Min. 9 6

Max. 58 58

Liczba pacjentów n=149 n=151

ryzyko krwawień lub wrodzona predyspozycja do krwawień  / stosowanie 
leków przeciwzakrzepowych lub leków mogących powodować krwawienie

ciężkie zaburzenia czynności nerek (klirens kreatyniny < 
30 ml/min)



D8. Miejsce zamieszkania pacjenta na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji:
D11. . Czy pacjent był na zwolnieniu lekarskim, zw. z włóknieniem płuc w czasie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację?
Ile w sumie dni pacjent przebywał w tym czasie na zwolnieniu lekarskim, z powodu włóknienia płuc? Proszę oszacować przynajmniej w przybliżeniu:

Miejsce zamieszkania pacjenta na moment opisywanej 
wizyty / hospitalizacji
Zwolnienia lekarskie w czasie 24 miesięcy przed nią
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Miejsce zamieszkania pacjenta 
Pokazano % pacjentów; n=161

Zwolnienia lekarskie związane z włóknieniem płuc
Pokazano % pacjentów; n=161

99% 1%

mieszka w domu

przebywa w ośrodku opiekuńczo-leczniczym

brak danych

23% 57% 20%

tak nie brak danych

Liczba 
dni

Liczba dni zwolnienia 
lekarskiego w ostatnich 2 
latach lub od diagnozy:

Pacjenci z 
twardziną

Średnia 93

Mediana 90

Min. 14

Max. 180

Liczba pacjentów n=31

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



POSTĘPOWANIE TERAPEUTYCZNE 
W ZWIĄZKU Z WŁÓKNIENIEM PŁUC

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ

39



Postępowanie terapeutyczne zastosowane od diagnozy 
włóknienia płuc do ostatniej wizyty

40

Formy leczenia stosowane kiedykolwiek u pacjenta w przebiegu 
dotychczasowej terapii włóknienia płuc 
Pokazano % pacjentów; n=161

99,6%

32%

27%

19%

13%

3%

0%

Farmakoterapia

Szczepienie przeciw grypie w
poprzednich 12 miesiącach

Dieta

Szczepienie przeciwko pneumokokom

Rehabilitacja oddechowa

Tlenoterapia domowa (w ramach
leczenia domowego)

Przeszczep płuc

Informacja: Jeśli stosowano DLT dostępna jest data zastosowania po raz pierwszy

Informacja: Jeśli stosowano rehabilitację oddechową dostępna jest data 
zastosowania po raz pierwszy oraz liczba zastosowań 24 m przed ostatnią wizytą

Miejsce inicjacji farmakoterapii włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów; n=161

87% 13%

w ośrodku respondenta w innym ośrodku

D1. Które z form leczenia zastosowano kiedykolwiek u pacjenta w przebiegu dotychczasowej terapii włóknienia płuc tzn. od momentu diagnozy do opisywanej 
wizyty/hospitalizacji (łącznie z leczeniem na opisywanej wizytic / hospitalizacji)?
D2. Czy leczenie farmakologiczne włóknienia płuc zainicjowano w Pana/i ośrodku?

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



D5b. Proszę teraz opisać historię farmakoterapii tego pacjenta, w związku z włóknieniem płuc.

Proszę podać wszystkie zastosowane leki związane z leczeniem włóknienia płuc, zaczynając od momentu diagnozy włóknienia uwzględniając kolejne zastosowane/dodane leki i kończąc na 

leczeniu zleconym na opisywanej wizycie/hospitalizacji która odbyła się w 2019r. Proszę wpisać wszystkie stosowane przez pacjenta leki (nazwy chemiczne) także w badaniach klinicznych. Jeśli nie 

zna Pan/i nazwy leku stosowanego w ramach badania klinicznego proszę wpisać po prostu – badanie kliniczne. Prosimy nie traktować zmiany dawkowania, jako zmiany terapii. Proszę podać 

stosowane nazwy chemiczne oraz datę rozpoczęcia i zakończenia stosowania danego leku.

Historia leczenia farmakologicznego w związku 
z włóknieniem płuc
Wszystkie leki zastosowane od diagnozy
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Częstość stosowania leków
Pokazano % pacjentów; n=160; Pokazano wszystkie stosowane leki
Leczenie farmakologiczne w całej historii terapii stosowało 99,6 % pacjentów

Informacja: dla każdego leku dostępne są dane na temat 
czasu dotychczasowego jej stosowania oraz całkowitego 
czasu stosowania i powodów zakończenia jeśli leczenie 
zakończono

53%

42%

39%

21%

19%

17%

15%

14%

13%

4%

3%

2%

2%

1%

1%

1%

1%

1%

0%

0%

0%

cyklofosfamid

mykofenolan mofetylu

azatiopryna

metyloprednizolon

prednizon

nitrendypina

metotreksat

hydroksychlorochina

kwas acetylosalicylowy

kolchicyna

kwas foliowy

amlodypina

pentoksyfilina

badanie kliniczne

nintedanib

peryndopryl

sulfasalazyna

agonista receptora PPAR gamma (ogólnie)

chlorochina

rytuksymab

immunoglobuliny

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



Powody zmiany leku/ zakończenia jego stosowania. KODY:

Powody zmiany lub zakończenia terapii stosowanych w 
związku z włóknieniem płuc w całej historii leczenia do 
momentu opisywanej wizyty/ hospitalizacji
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Powody zmiany lub zakończenia terapii farmakologicznych bez względu 
na to jaka to terapia
Pokazano % pacjentów; n=91, tylko pacjenci u których dokonano zmiany lub zakończenia 
terapii w historii leczenia włóknienia płuc tj. – 56% pacjentów objętych badaniem

52%

33%

24%

20%

6%

8%

Brak skuteczności leczenia

Zmiana zgodna z planem leczenia

Wystąpienie zdarzeń niepożądanych

Uzyskanie poprawy

Prośba pacjenta / brak zgody na
kontynuację terapii

Inny powód

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



D3. Jakie postępowanie zostało zastosowane lub zalecone, w związku z włóknieniem płuc na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji?
Tzn. proszę uwzględnić terapię zastosowaną podczas opisywanej wizyty/hospitalizacji, jak również postępowanie zlecone do stosowania po wizycie/ hospitalizacji

Postępowanie terapeutyczne w związku z włóknieniem 
płuc zastosowane lub zalecone na moment opisywanej 
wizyty lub hospitalizacji
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Postępowanie zastosowane podczas opisywanej wizyty lub 
hospitalizacji lub zalecone do stosowania po wypisie
Pokazano % pacjentów; n=161

99,6%

32%

20%

3%

37%

40%

33%

0%

1%

0,4%

66%

79%

97%

62%

59%

65%

98%

97%

2%

1%

2%

1%

2%

2%

2%

Farmakoterapia

Rehabilitacja oddechowa

Doraźna tlenoterapia

Przewlekła tlenoterapia

Dieta

Zalecenie szczepienia przeciw grypie

Zalecenie szczepienia przeciwko
pneumokokom

Kwalifikacja do przeszczepu płuc

Inny rodzaj postępowania

Tak Nie brak danych

81%

82%

96%

58%

91%

66%

11%

62%

Farmakoterapia (n=160)

Rehabilitacja oddechowa (n=45)

Doraźna tlenoterapia (n=30)

Przewlekła tlenoterapia (n=7)

zastosowano podczas opisywanej  wizyty/hospitalizacji

zalecono do stosowania po wypisie/ po opisywanej  wizycie

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



D5a. Proszę opisać leczenie farmakologiczne które zalecono do stosowania po opisywanej wizycie / hospitalizacji

Jeśli pacjent nie stosował farmakoterapii po opisywanej wizycie/hospitalizacji, należy opisać ostatnie zastosowane leczenie i datę jego zakończenia.

Proszę podać stosowany lek lub ich kombinacje (nazwy chemiczne), datę rozpoczęcia terapii i ewentualnie zakończenia stosowania danego leku w kombinacji, jak również dawkowanie leków i 

zalecony czas ich stosowania. 

Jeśli dawkowanie jest zmienne w tej terapii (np. dawka jest eskalowana, zmniejszana, podawana w cyklach) prosimy słownie opisać schemat dawkowania.

Ostatnie leczenie włóknienia płuc stosowane 
na moment opisywanej wizyty lub hospitalizacji

44

Leki stosowane jako ostatnie u pacjenta przed opisywaną wizytą 
lub hospitalizacją lub na niej
Pokazano % pacjentów; n=14, tylko pacjenci, którym nie zalecono leczenia po 
wizycie / hospitalizacji

38%

33%

22%

19%

17%

15%

12%

11%

8%

3%

1%

0%

mykofenolan mofetylu

cyklofosfamid

metyloprednizolon

azatiopryna

nitrendypina

prednizon

kwas acetylosalicylowy

hydroksychlorochina

metotreksat

kwas foliowy

peryndopryl

chlorochina

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Informacja: dla każdej terapii dostępne są dane na temat dawki, zaleconego czasu stosowania, czasu 
dotychczasowego stosowania oraz całkowitego czasu stosowania jeśli leczenie zakończono

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Leki zlecone do stosowania po opisywanej wizycie lub hospitalizacji 
Pokazano % pacjentów; n=146 (91% pacjentów)

79%

10%

5%

5%

5%

cyklofosfamid

prednizon

azatiopryna

mykofenolan mofetylu

hydroksychlorochina

0% 20% 40% 60% 80% 100%



F1. Na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji, czy poza terapią włóknienia płuc, pacjent przyjmował jeszcze inne leki w związku z chorobą podstawową, w przebiegu której występuje włóknienie?

F2. Stosowane leczenie farmakologiczne związane z chorobą podstawową na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji (lek lub kombinacja leków).  Proszę podać nazwy chemiczne.

Ostatnie leczenie twardziny układowej w przebiegu 
której występuje włóknienie płuc stosowane 
na moment opisywanej wizyty lub hospitalizacji
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Czy pacjent przyjmował dodatkowe leczenie w związku z twardziną 
układową 
Pokazano % pacjentów; n=161

47% 53% 0,4%

farmakoterapia
twardziny
układowej

Tak - pacjent przyjmował wówczas dodatkowo leczenie farmakologiczne
związane z twardziną układową

Nie – ówczesna farmakoterapia twardziny układowej jest tożsama z 
leczeniem włóknienia płuc

Nie – pacjent nie przyjmował wówczas farmakoterapii związanej z twardziną 
układową, ani związanej z włóknieniem płuc

n=78

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Leki stosowane dodatkowo w leczeniu twardziny układowej 
Pokazano % pacjentów; n=78; pokazano leki stosowane przez >1% pacjentów

61%
40%

35%
12%

9%
8%

6%
5%
5%
4%
4%
3%
3%
3%
2%
2%
2%
2%
2%
2%
2%
1%
1%
1%
1%
1%
1%

pentoksyfilina

kwas acetylosalicylowy

amlodypina

sulodeksyd

kolchicyna

metyloprednizolon

omeprazol

prednizon

ramipryl

hydroksychlorochina

sildenafil

rywaroksaban

chinapryl

itopryd

teofilina

bromek ipratropiowy

entekawir

bromek tiotropiowy

meloksykam

peryndopryl

atorwastatyna

lek ziołowy (ogólnie)

witamina PP

nitrendypina

famotydyna

werapamil

metotreksat

0% 20% 40% 60% 80% 100%

DODATKOWA INFORMACJA O TERAPII TWARDZINY UKŁADOWEJ:
Przeszczep krwiotwórczych komórek macierzystych z powodu twardziny 
układowej kiedykolwiek od momentu diagnozy miał miejsce u 2% badanych 
pacjentów



D9a. Czy na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji, pacjent korzystał z tlenoterapii domowej (DLT)?  /   D9b. Z jakiego powodu pacjent nie korzystał z tlenoterapii domowej na dzień opisywanej 
wizyty/hospitalizacji?  /  D9c. Czy pacjent opłacał koszt koncentratora prywatnie, czy miał do niego dostęp w ramach NFZ? D9d. Czy pacjent korzystał z przenośnego aparatu tlenowego na moment 
opisywanej wizyty/hospitalizacji?  /  D9e. Czy pacjent musiał przejść pod opiekę ośrodka opiekuńczo-leczniczego w celu otrzymania tlenoterapii domowej?

Tlenoterapia domowa (DLT) na moment 
opisywanej wizyty lub hospitalizacji

46

Stosowanie DLT u pacjentów 
Pokazano % pacjentów; n=161

4% 96%DLT

tak nie

n=8

8%

92%

z prywatnych
środków

w ramach
NFZ

n=153

93%

1%

5%

1%

Z powodu braku wskazań

Pacjent został zakwalifikowany do
DLT, ale oczekiwał na dostęp do

koncentratora

Pacjent był w trakcie kwalifikacji do
DLT

Pacjent nie został zakwalifikowany
pomimo wskazań

Dlaczego nie stosowano?
Koszt 
koncentratora:

81%

31% 31%

19%

37%

korzystał z przenośnego
aparatu tlenowego

musiał przejść pod opiekę
ośrodka opiekuńczo-

leczniczego w celu
otrzymania DLT

tak nie brak danych

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



Pozostałe informacje o postępowaniu 
terapeutycznym na moment opisywanej 
wizyty lub hospitalizacji

47

Korzystanie przez pacjentów z następujących form wsparcia na 
moment opisywanej wizyty lub hospitalizacji
Pokazano % pacjentów; n=161

100%przeszczep płuc

był rozważany

pacjent został zakwalifikowany i był na aktywnej liście oczekujących

był w trakcie kwalifikacji

żadne z powyższych

30%

24%

63%

67%

6%

9%

opieka
psychologiczna

konsultacja
dietetyka

tak nie brak danych

D7. Czy u pacjenta, na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji…. (proszę zaznaczyć jedno z następujących)
D10. Czy pacjent korzystał z następujących form wsparcia, na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji? 

Przeszczep płuc na moment ostatniej wizyty / hospitalizacji
Pokazano % pacjentów; n=161

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Pacjenci objęci opieką psychologiczną i korzystający z konsultacji 
dietetyka koncentrują się szczególnie w dwóch badanych ośrodkach.  



WIZYTY KONTROLNE I INNE PLACÓWKI POD 
OPIEKĄ KTÓRYCH PACJENT BYŁ W CZASIE 
OPISYWANEJ WIZYTY / HOSPITALIZACJI Z 
2019 ROKU

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ

48



E1. Biorąc pod uwagę okres 2019r, jak często pacjent przychodził na kontrolę w związku z włóknieniem płuc / twardziną układową do Pana/i ośrodka z programem lekowym?

Częstotliwość wizyt w ośrodku w 2019 r.

49

Częstotliwość wizyt w ośrodku w 2019 r. – w miesiącach
Pokazano % pacjentów; n=161

12%

3%

13%

29%

9%

13%

2%

13%

6%

co miesiąc

co 5-6 tygodni

co 2 miesiące

co 3 miesiące

co 4 -5 miesięcy

co 6 miesięcy

rzadziej

nie było

Trudno powiedzieć

0% 20% 40% 60% 80% 100%

średnia mediana min. maks.
Liczba 

pacjentów

3,4 3 1 24 N=132

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



E1. Biorąc pod uwagę okres 2019r, jak często pacjent przychodził na kontrolę w związku z włóknieniem płuc / twardziną układową do Pana/i ośrodka z programem lekowym?
E1a. Ile razy, w okresie 12 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę lub hospitalizację, pacjent był w Pana/i ośrodku w celu kontroli lub leczenia, w związku z nieidiopatycznym włóknieniem 
płuc? Proszę uwzględnić łącznie wizyty w poradni jak i przyjęcia na oddział.
E1b. Ile z tych wizyt/przyjęć wynikało ze schematu kontroli i lecenia pacjenta, a ile wynikało z nagłych sytuacji, pogorszenia się stanu chorego?

Liczba wizyt ośrodku lub przyjęć do na oddział 
w ciągu roku przed opisywaną wizytą
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24%

11%

19%

28%

16%

2%

24%

17%

14%

31%

11%

2%

79%

17%

2%

0%

0%

2%

nie było

1

2

3-5

6-12

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

wszystkie

planowe

wynikające z
nagłych zdarzeń

Liczba wizyt lub hospitalizacji  w ośrodku w ciągu 12 miesięcy przed 
opisywaną wizytą
Pokazano % pacjentów; n=161

średnia mediana min. maks.
Liczba 

pacjentów

2,8 2 0 12 N=156

2,6 2 0 12 N=161

0,2 0 9 2 N=161

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów



E2. Ośrodki pod których opieką był pacjent w związku z kontrolą lub leczeniem włóknienia płuc (lub twardziny układowej) na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji
E3. Ośrodki w których podejmowane były decyzje dotyczące włączania lub zmiany leczenia związanego z WŁÓKNIENIEM PŁUC
E4. Czy w 2019 roku pacjent był w związku z włóknieniem płuc na wizycie w ośrodku z programem lekowym w zakresie leczenia włóknienia płuc (Program lekowy dla idiopatycznego 
włóknienia płuc, IPF)?

Ośrodki pod opieką których pacjent był na moment 
opisywanej wizyty z 2019 r

51

22%

3%

4%

10%

48%

21%

3%

3%

41%

4%

3%

4%

34%

15%

TYLKO ośrodek z programem lekowym w obszarze
reumatologii, w którym Pan/i pracuje

inny ośrodek reumatologiczny z programem lekowym w
obszarze reumatologii

inny ośrodek z programem lekowym w zakresie leczenia
włóknienia płuc (program lekowy dla IPF)

inna poradnia pulmonologiczna (bez programu)

poradnia reumatologiczna bez programu lekowego

lekarz POZ, rodzinny

inna placówka

trudno powiedzieć

0% 20% 40% 60% 80% 100%

pod opieką ośrodka w związku z kontrolą
leczenia lub leczeniem włoknienia płuc
lub twardziny układowej

ośrodki w których podjemowane były
decyzje dotyczące włączania lub zmiany
leczenia włóknienia płuc

Ośrodki leczenia pacjentów z twardziną układową 
Pokazano % pacjentów; n=161

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu twardziny układowej

leczeni przez reumatologów

Wizyta w ośrodku z programem lekowym dla 
idiopatycznego włóknienia płuc (IPF) w 2019 r.
Pokazano % pacjentów; n=161

15% 65% 20%

tak nie trudno powiedzieć



PACJENCI Z SZYBKO POSTĘPUJĄCYM 
WŁÓKNIENIEM PŁUC 
W PRZEBIEGU INNYCH CHORÓB
LECZENI PRZEZ PULMONOLOGÓW

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



PODSTAWOWE INFORMACJE O PACJENCIE 
I DIAGNOZIE CHOROBY

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



A1. Płeć:
A2. Rok urodzenia pacjenta

Płeć pacjentów i ich wiek w roku 2019

54

Wiek pacjentów
Pokazano % pacjentów, średnią i medianę oraz krańce rozkładu

Płeć pacjentów
Pokazano % pacjentów

10%

7%

4%

11%

10%

9%

22%

23%

21%

39%

43%

45%

18%

17%

20%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

do 40 lat 41-50 lat 51-60 lat
61-70 lat 71 i więcej lat

49%

55%

48%

51%

45%

52%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

Kobieta Mężczyzna

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=309) 61 63 26 87

B (n=253) 61 63 26 87

C (n=206) 63 65 29 86

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



A9. Skąd pacjent dostał skierowanie do Pana/i ośrodka po raz pierwszy? 
A10a) Kto skierował pacjenta do Pana/i ośrodka po raz pierwszy?
A10 b) z jakiego typu oddziału pacjent dostał skierowanie do Pana/i ośrodka po raz pierwszy?
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Skąd pacjent trafił do ośrodka po raz pierwszy
Pokazano % pacjentów

Skierowanie pacjentów do ośrodka pulmonologicznego

73%

79%

77%

27%

21%

23%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

od lekarza z lecznictwa otwartego ze szpitala, z oddziału:

40%

30%

25%

2%

1%

1%

1%

42%

32%

20%

3%

2%

2%

50%

21%

24%

3%

2%

1%

Pulmonolog

Reumatolog

Lekarz pierwszego kontaktu/ POZ

Kardiolog

Alergolog

Dermatolog

Inny specjalista

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A
(n=234)

Grupa B
(n=197)

Grupa C
(n=157)

37%

27%

16%

8%

3%

3%

5%

35%

42%

11%

4%

2%

7%

46%

33%

17%

5%

Pulmonologiczny

Reumatologiczny

Oddział internistyczny

Kardiologiczny

Dermatologiczny

Gastrologiczny

Inny oddział

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A
(n=75)

Grupa B
(n=56)

Grupa C
(n=49)

Od jakiego lekarza Z jakiego oddziału

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne 
klinicznie pogorszenie objawów oddechowych LUB
nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w 
badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne 
klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



Diagnoza nieidiopatycznego włóknienia płuc 
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Miejsce diagnozy włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów

64%

62%

60%

27%

28%

31%

9%

10%

9%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

w ośrodku pulmonologicznym respondenta w innym ośrodku pulmonologicznym

w nnym ośrodku niepulmonologicznym

A8. Gdzie postawiono diagnozę włóknienia płuc?
A12. Kiedy stwierdzono chorobę podstawową, w przebiegu której występuje włóknienie płuc u pacjenta?

Kolejność diagnozy choroby podstawowej vs diagnozy włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów

53%

60%

50%

47%

40%

50%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

diagnoza choroby podstawowej PRZED diagnozą włoknienia płuc

diagnoza choroby podstawowej PO stwierdzniu włóknienia płuc w wyniku poszukiwanie jego przyczyny

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne 
klinicznie pogorszenie objawów oddechowych LUB
nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w 
badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne 
klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



A12. Kiedy stwierdzono chorobę podstawową, w przebiegu której występuje włóknienie płuc u pacjenta?
A13. Data diagnozy choroby, w przebiegu której występuje włóknienie płuc: / A7. Data diagnozy włóknienia płuc:

Czas między diagnozą choroby podstawowej 
a diagnozą włóknienia płuc
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Czas od diagnozy choroby podstawowej do diagnozy 
włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów; 

27%

14%

7%

14%

9%

8%

9%

11%

19%

15%

9%

16%

9%

11%

4%

17%

17%

14%

9%

5%

15%

8%

5%

27%

w tym samym miesiącu

> 1 miesiąca do 6 miesięcy

> 6 miesięcy do 12 miesięcy

> 1 roku do 2 lat

> 2 do 5 lat

> 5 do 10 lat

10 lat i więcej

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=172)

Grupa B (n=141)

Grupa C (n=111)

Czas od stwierdzenia włóknienia płuc do diagnozy choroby 
podstawowej
Pokazano % pacjentów; 

63%

24%

5%

1%

1%

0,2%

0%

4%

67%

23%

3%

3%

0,4%

0,4%

0%

3%

64%

24%

3%

3%

1%

1%

0%

5%

w tym samym miesiącu

> 1 miesiąca do 6 miesięcy

> 6 miesięcy do 12 miesięcy

> 1 roku do 2 lat

> 2 do 5 lat

> 5 do 10 lat

10 lat i więcej

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=137)

Grupa B (n=112)

Grupa C (n=95)

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=134) 34 12 0 294

B (n=105) 30 12 0 287

C (n=77) 34 12 0 294

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=129) 2 0 0 69

B (n=106) 2 0 0 69

C (n=89) 2 0 0 69

W tabeli zaprezentowano dane w miesiącach W tabeli zaprezentowano dane w miesiącach

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



17%

15%

14%

12%

12%

11%

4%

4%

2%

8%

23%

13%

11%

10%

11%

13%

2%

5%

2%

10%

27%

8%

13%

12%

8%

11%

3%

7%

2%

8%

Alergiczne zapalenie pęcherzyków płucnych (AZPP)

Nieokreślona – włóknienie w przebiegu śródmiąższowego 
zapalenia płuc z cechami choroby autoimmunologicznej (IPAF)

Sarkoidoza

Niespecyficzne śródmiąższowe zapalenie płuc (NSIP)

Twardzina układowa

Reumatoidalne zapalenie stawów

Pylica

Mieszana choroba tkanki łącznej

Zapalenie wielomięśniowe lub skórno-mięśniowe

Inna choroba

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

A11. Rodzaj choroby w przebiegu której występuje włóknienie płuc
A11a. / T3. Rodzaj twardziny układowej u pacjenta na moment opisywanej wizyty:
A11b. Stopień aktywności RZS na moment opisywanej wizyty

Choroba podstawowa, której towarzyszy nieidiopatyczne 
włóknienie płuc
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Choroba podstawowa - rodzaj choroby w przebiegu której występuje włóknienie płuc
Pokazano % pacjentów

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



A11. Rodzaj choroby w przebiegu której występuje włóknienie płuc
A11a. / T3. Rodzaj twardziny układowej u pacjenta na moment opisywanej wizyty:
A11b. Stopień aktywności RZS na moment opisywanej wizyty

Status choroby podstawowej na moment 
opisywanej wizyty
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Rodzaj twardziny na moment opisywanej wizyty
Pokazano % pacjentów

Stopień aktywności RZS na moment opisywanej wizyty
Pokazano % pacjentów

Grupa 
pacjentów:

Grupa A 
(n=31)

Grupa B 
(n=23)

Grupa C 
(n=17)

Ograniczona 3% 6% 4%

Uogólniona 97% 94% 96%

Grupa 
pacjentów:

Grupa A 
(n=34)

Grupa B 
(n=28)

Grupa C 
(n=23)

wysoka 9% 14% 22%

umiarkowana 54% 52% 42%

niska 29% 20% 24%

remisja 1% 1% 3%

brak danych 8% 13% 10%

Pacjenci z twardziną układową stanowią odpowiednio dla 
grup A B C: 12%/ 11%/ 8% badanych pacjentów

Pacjenci z RZS stanowią odpowiednio dla grup A B C: 
11%/ 13%/ 11% badanych pacjentów

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



A5. Data opisywanej wizyty ambulatoryjnej / hospitalizacji  

Ostatnia wizyta pacjenta w ośrodku w 2019 r
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Ostatnia wizyta pacjenta  w ośrodku w 2019 r.
Pokazano % pacjentów; n=309

69%

65%

54%

31%

35%

46%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

wizyta ambulatoryjna hospitalizacja

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



A5. Data opisywanej wizyty ambulatoryjnej / hospitalizacji  
A7. Data diagnozy włóknienia płuc:

Czas od diagnozy włóknienia płuc
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Czas od diagnozy włóknienia płuc do ostatniej wizyty w ośrodku
Pokazano % pacjentów, średnią, medianę oraz krańce rozkładu

GRUPA B

9%

23%

20%

16%

18%

13%

w tym samym miesiącu

>1 do 6 miesięcy

>6 do 12 miesiecy

>12 do 24 miesięcy

>24 do 48 miesięcy

>48 miesięcy

0% 20% 40% 60% 80% 100%

GRUPA C

12%

25%

19%

18%

15%

12%

w tym samym miesiącu

>1 do 6 miesięcy

>6 do 12 miesiecy

>12 do 24 miesięcy

>24 do 48 miesięcy

>48 miesięcy

0% 20% 40% 60% 80% 100%

11%

25%

17%

18%

16%

14%

w tym samym miesiącu

>1 do 6 miesięcy

>6 do 12 miesiecy

>12 do 24 miesięcy

>24 do 48 miesięcy

>48 miesięcy

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=309) 21 miesięcy 12 0 121

B (n=253) 21 miesięcy 12 0 121

C (n=206) 19 miesięcy 10 0 121

GRUPA A

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów

W tabeli zaprezentowano dane w miesiącach



A6. Pomijając opisywaną wizytę lub hospitalizację z 2019r, na podstawie której wybrał/a Pan/i pacjenta do badania, czy pacjent był wcześniej na wizycie lub 
hospitalizowany w Pana/ ośrodku?
Data poprzedniego przyjęcia pacjenta (wizyta ambulatoryjna lub hospitalizacja) w Pana/i ośrodku:

Poprzednia wizyta pacjenta w ośrodku przed opisywaną 
ostatnią wizytą z roku 2019
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Czas od poprzedniej wizyty w ośrodku do ostatniej wizyty w ośrodku w miesiącach
Pokazano % pacjentów

37%

19%

19%

15%

9%

0%

35%

16%

23%

16%

8%

1%

32%

16%

27%

13%

10%

1%

nie było, opisywana wiyzta to była pierwsza
wizyta/hospitalizacja tego pacjenta

do 3 miesięcy

> 3 do 6 miesięcy

> 6 do 12 miesięcy

>12 miesięcy

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=189) 7 4 0,4 54

B (n=156) 7 5 0,6 54

C (n=128) 7 4 0,6 54

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

W tabeli zaprezentowano dane w miesiącach

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



STAN PACJENTA W MOMENCIE DIAGNOZY 
WŁÓKNIENIA PŁUC

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



Ocena patomorfologiczna materiału pobranego

w wyniku…:

A14. Proszę zaznaczyć które z badań wykonano lub oceniano w przebiegu diagnostyki, 
której efektem było stwierdzenie włóknienia płuc u pacjenta 

Badania wykonywane w przebiegu diagnostyki której 
efektem było stwierdzenie włóknienia płuc u pacjenta

64

Częstość wykonywania badań diagnostycznych w przebiegu diagnozowania włóknienia płuc 
Pokazano % pacjentów

Badania  obrazowe

Badania czynnościowe układu oddechowego:

100%

96%

19%

12%

2%

46%

100%

97%

84%

82%

48%

2%

11%

100%

100%

17%

14%

2%

45%

100%

94%

85%

83%

52%

4%

10%

100%

100%

27%

18%

3%

56%

99%

92%

88%

86%

67%

5%

10%

Tomografia komputerowa wysokiej rozdzielczości (TKWR)

RTG klatki piersiowej

przezoskrzelowej biopsji płuca

chirurgicznej biopsji płuca (biopsja otwarta lub wideotorakoskopia)

kriobiopsji

badanie immunologiczne w przebiegu płukania oskrzelowo-pęcherzykowego

Spirometria

Pomiar zdolności dyfuzyjnej dla tlenku węgla (DLco)

Badanie gazometryczne krwi / pulsoksymetria

Pletyzmografia

Test 6-minutowego chodu

Płucno-sercowy test wysiłkowy

inne badanie

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie 
objawów oddechowych LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia 
widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie 
objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



B0. Klasyfikacja zapalenia płuc na podstawie wyników radiologiczno-histopatologicznych
B1. Wyniki badania tomografii komputerowej wysokiej rozdzielczości, w momencie diagnozy włóknienia płuc

Klasyfikacja choroby płuc oraz wynik badania TKWR
w momencie diagnozy włóknienia płuc
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Klasyfikacja zapalenia płuc na podstawie wyników 
radiologiczno-histopatologicznych
Pokazano % pacjentów

43%

25%

2%

1%

20%

11%

48%

29%

2%

0,5%

16%

9%

56%

15%

6%

1%

18%

7%

Nieswoiste śródmiąższowe
zapalenie płuc (NSIP)

Zwykłe śródmiąższowe
zapalenie płuc (UIP)

Ostre śródmiąższowe
zapalenie płuc (AIP)

Złuszczające śródmiąższowe
zapalenie płuc (DIP)

Nie można określić

Inne

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

1%

0,4%

1%

1%

80%

17%

1%

1%

87%

12%

84%

16%

5%

10%

20%

25%

Nie oceniano

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

Wyniki badania tomografii komputerowej wysokiej 
rozdzielczości - % obszaru płuc zajętego włóknieniem
Pokazano % pacjentów

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
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B2. Wyniki badań wydolnościowych płuc, w momencie diagnozy włóknienia płuc:

66

Wyniki badań wydolnościowych płuc w momencie diagnozy włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów

FVC - % wartości należnej

31%

29%

41%

0,2%

poniżej 60%

od 60 do <75%

75% i więcej

brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

DLco (pojemność dyfuzyjna dla tlenku węgla) - % wartości należnej

Wyniki badań w momencie diagnozy włóknienia płuc
Badania wydolnościowe

Grupa A (n=309) Grupa B (n=253) Grupa C (n=206)

Grupa A (n=309) Grupa B (n=253) Grupa C (n=206)

14%

24%

60%

1%

1%

poniżej 70%

od 70 do <80%

80-120%

powyżej 120%

brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

18%

27%

52%

1%

1%

poniżej 70%

od 70 do <80%

80-120%

powyżej 120%

brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

24%

36%

40%

0%

poniżej 70%

od 70 do <80%

80-120%

powyżej 120%

0% 20% 40% 60% 80%100%

38%

32%

29%

0,3%

poniżej 60%

od 60 do <75%

75% i więcej

brak danych

0% 20% 40% 60% 80%100%

34%

37%

28%

0,7%

poniżej 60%

od 60 do <75%

75% i więcej

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Pacjenci z szybko postępującym 
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B2. Wyniki badań wydolnościowych płuc, w momencie diagnozy włóknienia płuc:

Wyniki badań w momencie diagnozy włóknienia płuc
Badania wydolnościowe

67

Wysycenie krwi tętniczej tlenem w spoczynku

Wysycenie krwi tętniczej tlenem podczas wysiłku (6MWT)

Grupa A (n=309) Grupa B (n=253) Grupa C (n=206)

Grupa A (n=309) Grupa B (n=253) Grupa C (n=206)

Wyniki badań wydolnościowych płuc w momencie diagnozy włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów

3%

6%

12%

55%

2%

10%

12%

poniżej 90%

90-92%

93-94%

95-98%

99-100%

nie oceniano

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

2%

7%

13%

51%

2%

18%

7%

poniżej 90%

90-92%

93-94%

95-98%

99-100%

nie oceniano

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

3%

9%

20%

43%

2%

11%

12%

poniżej 90%

90-92%

93-94%

95-98%

99-100%

nie oceniano

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

5%
11%

7%
7%

1%
53%

17%

poniżej 90%

90-92%

93-94%

95-98%

99-100%

nie oceniano

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

8%
16%

7%
6%

1%
47%

16%

poniżej 90%

90-92%

93-94%

95-98%

99-100%

nie oceniano

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

10%
24%

9%
6%

2%
33%

17%

poniżej 90%

90-92%

93-94%

95-98%

99-100%

nie oceniano

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

22% 
pacjentów

32% 
pacjentów

21% 
pacjentów

23% 
pacjentów

31% 
pacjentów

42% 
pacjentów

Pacjenci z szybko postępującym 
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Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=308) 84% 82% 50% 126%

B (n=252) 81% 80% 50% 124%

C (n=206) 77% 78% 50% 112%

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=239) 96% 96% 85% 100%

B (n=197) 95% 96% 85% 100%

C (n=158) 95% 95% 85% 100%

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=305) 68% 70% 16% 112%

B (n=249) 63% 67% 16% 112%

C (n=202) 64% 68% 16% 112%

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=151) 92% 92% 80% 100%

B (n=130) 92% 91% 82% 100%

C (n=114) 91% 91% 80% 100%

B2. Wyniki badań wydolnościowych płuc, w momencie diagnozy włóknienia płuc:

Wyniki badań wydolnościowych płuc w momencie diagnozy włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów

FVC - % wartości należnej
DLco (pojemność dyfuzyjna dla tlenku węgla) - % 

wartości należnej

Wysycenie krwi tętniczej tlenem w spoczynku Wysycenie krwi tętniczej tlenem podczas wysiłku (6MWT)

Wyniki badań w momencie diagnozy włóknienia płuc
Badania wydolnościowe

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



B3. Objawy pacjenta w momencie diagnozy włóknienia płuc

Objawy pacjenta w momencie diagnozy włóknienia płuc
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Częstość występowania objawów klinicznych w grupie A
Pokazano % pacjentów; n=309

84%

83%

67%

49%

29%

16%

12%

8%

7%

16%

17%

32%

51%

70%

83%

88%

91%

92%

1%

1%

1%

1%

1%

1%

0%

Kaszel

Duszność wysiłkowa

Występowanie trzeszczeń w płucach, w
badaniu osłuchowym

Przewlekłe zmęczenie

Bóle mięśni i stawów

Spadek masy ciała

Występowanie palców pałeczkowatych

Gorączka

Duszność spoczynkowa

0% 20% 40% 60% 80% 100%

tak

nie

brak
danych

GRUPA A

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
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B3. Objawy pacjenta w momencie diagnozy włóknienia płuc

Objawy pacjenta w momencie diagnozy włóknienia płuc
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Częstość występowania objawów klinicznych w grupie B
Pokazano % pacjentów; n=253

Częstość występowania objawów klinicznych w grupie C
Pokazano % pacjentów; n=206

89%

88%

66%

52%

36%

16%

15%

8%

7%

11%

12%

32%

47%

63%

82%

84%

91%

91%

2%

1%

1%

1%

2%

1%

2%

Duszność wysiłkowa

Kaszel

Występowanie trzeszczeń w płucach, w
badaniu osłuchowym

Przewlekłe zmęczenie

Bóle mięśni i stawów

Występowanie palców pałeczkowatych

Spadek masy ciała

Duszność spoczynkowa

Gorączka

0% 20% 40% 60% 80% 100%

tak

nie

brak  danych

GRUPA B

90%

83%

59%

56%

33%

17%

15%

13%

11%

10%

17%

40%

44%

67%

83%

85%

87%

89%

1%

1%

0%

0%

0%

0%

Duszność wysiłkowa

Kaszel

Występowanie trzeszczeń w płucach, w
badaniu osłuchowym

Przewlekłe zmęczenie

Bóle mięśni i stawów

Występowanie palców pałeczkowatych

Spadek masy ciała

Duszność spoczynkowa

Gorączka

0% 20% 40% 60% 80% 100%GRUPA C
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B4. Ocena objawów oddechowych lub jakości życia pacjenta, w momencie diagnozy włóknienia płuc.
Proszę zaznaczyć, jeśli zastosowano dany kwestionariusz oceny, oraz podać jego wynik.

Ocena objawów oddechowych lub jakości życia 
pacjenta w momencie diagnozy włóknienia płuc
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Skale oceny używane przy diagnozie
Pokazano % pacjentów

66%

32%

4%

2%

66%

33%

7%

1%

55%

44%

14%

0%

nie oceniono nasilenia duszności, kaszlu ani
jakości życia wg. żadnej ze skal

mMRC lub MRC

zmodyfikowana skala Borga

Cough VAS (Visual Analogue Scale)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

5%

43%

38%

14%

0%

6%

38%

39%

17%

0%

2%

42%

33%

23%

0%

0

1

2

3

4

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=115)

Grupa B (n=96)

Grupa C (n=85)

Wyniki na skali mMRC lub MRC
Pokazano % pacjentów

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Opis skali mMRC lub MRC
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B5. Proszę oszacować, po jakim czasie postawiono diagnozę włóknienia płuc u pacjenta:

Czas diagnozowania włóknienia płuc
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Po jakim czasie postawiono diagnozę włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów, średnią, medianę i krańce rozkładu

Licząc od czasu od pierwszych zgłaszanych przez pacjenta 

objawów klinicznych, tj. kaszel, duszność:

Licząc od czasu od momentu pierwszych wykrytych zmian 

radiologicznych

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n= 228) 5 2 0 48

B (n=182) 5 2 0 48

C (n=151) 4 2 0 48

18%

29%

23%

9%

22%

16%

20%

29%

9%

25%

32%

20%

20%

7%

20%

do 3 miesięcy

> 3 do 6 miesięcy

> 6 do 12 miesięcy

>12 miesięcy

trudno powiedzieć

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

18%

34%

14%

8%

5%

19%

18%

33%

17%

6%

4%

22%

21%

34%

16%

6%

3%

21%

w tym samym miesiącu

> 1 miesiąca do 3 miesięcy

> 3 do 6 miesięcy

> 6 do 12 miesięcy

> 12 miesiecy

trudno powiedzieć

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n= 224) 9 6 0 48

B (n=180) 10 7 0,5 48

C (n=150) 7 6 0 48

W tabeli zaprezentowano dane w miesiącach W tabeli zaprezentowano dane w miesiącach
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LICZBA ZAOSTRZEŃ I LICZBA HOSPITALIZACJI 
OD DIAGNOZY WŁÓKNIENIA PŁUC

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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C3. Ile razy pacjent był hospitalizowany w związku z włóknieniem płuc, od momentu jego rozpoznania do momentu opisywanej wizyty/hospitalizacji z 2019r? Proszę 
osobno policzyć hospitalizacje wynikające z nagłych stanów, zaostrzeń choroby i planowe przyjęcia do szpitala.

Liczba hospitalizacji w związku z włóknieniem płuc od 
momentu jego rozpoznania do momentu 
opisywanej wizyty/hospitalizacji z 2019r
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70%

22%

7%

0%

40%

36%

21%

3%

brak

1 hospitalizacja

2-3 hospitalizacje

4 i więcej hospitalizacji

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Liczba hospitalizacji w podziale na planowe i nagłe
Pokazano % pacjentów, n=309/ n=253 / n=206

średnia mediana min. maks.

Liczba hospitalizacji 
(nagłe)

0,4 0 0 6

Liczba hospitalizacji 
(planowe)

1,0 1 0 8

58%

31%

10%

1%

38%

35%

22%

5%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

liczba hospitalizacji związanych z nagłymi stanami, zaostrzeniami

liczba hospitalizacji planowych w związku z kontrolą lub prowadzonym leczeniem

48%

38%

12%

1%

27%

37%

29%

7%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

średnia mediana min. maks.

0,6 0 0 6

1,1 1 0 8

średnia mediana min. maks.

0,7 1 0 6

1,4 1 0 7

GRUPA BGRUPA A GRUPA C

GRUPA BGRUPA A GRUPA C
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C4. Spośród tych hospitalizacji w zw. z nagłymi stanami, zaostrzeniami choroby, ile to hospitalizacje na poszczególnych oddziałach:

Hospitalizacje w związku z włóknieniem płuc 
związane z nagłymi stanami, zaostrzeniami

75

Oddziały na jakich hospitalizowano pacjentów w związku ze 
stanami nagłymi
Pokazano % pacjentów

1%

87%

8%

8%

3%

4%

2%

92%

5%

6%

0%

3%

3%

89%

4%

6%

0%

5%

Oddział Intensywnej Terapii /
OIOM

Oddział pulmonologiczny

Oddział internistyczny

Oddział reumatologiczny

SOR

Oddział innego typu

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=159)

Grupa B (n=144)

Grupa C (n=122)

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
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innych chorób leczeni przez 
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Zaostrzenia włóknienia płuc od rozpoznania
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Liczba zaostrzeń włóknienia płuc od rozpoznania
Pokazano % pacjentów

7%

86%

4%

6%

5%

84%

6%

10%

3%

82%

6%

12%

brak

1 zaostrzenie

2-3 zaostrzenia

4 i więcej zaostrzeń

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

PODANO DEFINICJĘ ZAOSTRZENIA:

Zaostrzenie, tzn. ostre, klinicznie istotne pogorszenie czynności oddechowych charakteryzujące się pojawieniem się nowych rozległych nieprawidłowości w pęcherzykach płucnych, spełniających 

następujące kryteria: ostre pogorszenie się lub rozwój duszności (zazwyczaj trwające krócej niż 1 miesiąc), w badaniu TK nowe obustronne zacienienia typu mlecznej szyby lub zagęszczenia widoczne 

na tle o strukturze odpowiadającej obrazowi włóknienia w przebiegu śródmiąższowej choroby płuc, oraz pogorszenie nie w pełni wyjaśnione niewydolnością serca lub przewodnieniem.

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=309) 1,0 1 0 6

B (n=253) 1,1 1 0 6

C (n=206) 1,3 1 0 6

C1. Ile zaostrzeń włóknienia płuc wystąpiło u pacjenta od momentu jego rozpoznania (do momentu opisywanej wizyty/hospitalizacji z 2019r)?
C2. Kiedy ostatni raz u pacjenta wystąpiło zaostrzenie włóknienia płuc 

Ostatnie zaostrzenie versus ostatnia wizyta w ośrodku
Pokazano % pacjentów, tylko pacjenci u których wystąpiło zaostrzenie

85%

6%

3%

5%

81%

8%

6%

5%

74%

12%

8%

6%

Na ostatniej wizycie

do 6 miesięcy

> 6 miesiecy do roku

powyżej roku

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=296)

Grupa B (n=245)

Grupa C (n=200)

Grupa 
pacjentów

średnia mediana min. maks.

A (n=69) 11,7 8 1 51

B (n=62) 10,3 8 1 51

C (n=52) 9,1 7 1 51

W tabeli zaprezentowano dane w miesiącach

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



BADANIA KONTROLNE
Z OKRESU 24 MIESIĘCY POPRZEDZAJĄCYCH 
OPISYWANĄ WIZYTĘ/HOSPITALIZACJĘ

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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C5. Proszę podać kolejne wyniki badań kontrolnych wydolności płuc, które wykonano w okresie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację, łącznie z 
aktualnymi wynikami na dzień opisywanej wizyty.
Jeśli czas od rozpoznania włóknienia jest krótszy niż 2 lata, proszę uwzględnić okres od diagnozy włóknienia:

Liczba badań kontrolnych wydolności płuc wykonanych 
w okresie 24 miesięcy przed opisywaną wizytą lub 
od diagnozy włóknienia płuc

78

0%

18%

49%

27%

5%

1%

1%

0%

18%

48%

26%

5%

1%

1%

7%

26%

43%

15%

2%

1%

6%

49%

19%

12%

5%

1%

0,3%

14%

Nie wykonywano

1

2

3

4

5

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

FVC

DLco (pojemność dyfuzyjna
dla tlenku węgla)

wysyscenie krwi tętniczej
tlenem w spoczynku

wysyscenie krwi tętniczej
tlenem podczas wysiłku
(6MWT)

Liczba badań wykonywanych u pacjentów w ciągu ostatnich 24 miesięcy łącznie 
z badaniem z momentu diagnozy jeśli była ona w tym zakresie czasowym
Pokazano % pacjentów; n=309

Informacja: dostępne są również daty kolejnych badań i wyniki

GRUPA A

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5%

LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR

GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów 
oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%
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C5. Proszę podać kolejne wyniki badań kontrolnych wydolności płuc, które wykonano w okresie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację, łącznie z 
aktualnymi wynikami na dzień opisywanej wizyty.
Jeśli czas od rozpoznania włóknienia jest krótszy niż 2 lata, proszę uwzględnić okres od diagnozy włóknienia:

Liczba badań kontrolnych wydolności płuc wykonanych 
w okresie 24 miesięcy przed opisywaną wizytą lub od 
diagnozy włóknienia płuc

79

0%

16%

49%

28%

4%

2%

1%

0%

17%

49%

27%

4%

2%

3%

13%

23%

36%

19%

3%

2%

5%

42%

20%

16%

7%

1%

0,3%

14%

Nie wykonywano

1

2

3

4

5

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

FVC

DLco (pojemność dyfuzyjna
dla tlenku węgla)

wysyscenie krwi tętniczej
tlenem w spoczynku

wysyscenie krwi tętniczej
tlenem podczas wysiłku
(6MWT)

Liczba badań wykonywanych u pacjentów w ciągu ostatnich 24 
miesięcy łącznie z badaniem z momentu diagnozy jeśli była ona w 
tym zakresie czasowym
Pokazano % pacjentów; n=253 GRUPA B

Liczba badań wykonywanych u pacjentów w ciągu ostatnich 24 
miesięcy łącznie z badaniem z momentu diagnozy jeśli była ona 
w tym zakresie czasowym
Pokazano % pacjentów; n=206

Informacja: dostępne są również daty kolejnych badań i wyniki

0%

9%

46%

39%

5%

1%

0%

0%

11%

45%

36%

5%

1%

2%

8%

17%

35%

29%

3%

1%

8%

28%

17%

23%

15%

2%

1%

14%

Nie wykonywano

1

2

3

4

5

Brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

FVC

DLco (pojemność dyfuzyjna
dla tlenku węgla)

wysyscenie krwi tętniczej
tlenem w spoczynku

wysyscenie krwi tętniczej
tlenem podczas wysiłku
(6MWT)

Pacjenci z szybko postępującym 
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GRUPA C



C5. Proszę podać kolejne wyniki badań kontrolnych wydolności płuc, które wykonano w okresie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację, łącznie z 
aktualnymi wynikami na dzień opisywanej wizyty.
Jeśli czas od rozpoznania włóknienia jest krótszy niż 2 lata, proszę uwzględnić okres od diagnozy włóknienia:

Spadek FVC lub DLco w okresie 24 miesięcy przed 
opisywaną wizytą lub od diagnozy włóknienia płuc 
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Spadek wartości należnej FVC – względny % spadku obliczony na 
podstawie wyników dwóch pomiarów FVC podanych w badaniu
Pokazano % pacjentów

Spadek wartości należnej DLco – względny % spadku obliczony 
na podstawie wyników dwóch pomiarów podanych w badaniu
Pokazano % pacjentów

10%

22%

31%

8%

6%

5%

19%

4%

13%

36%

12%

10%

8%

17%

5%

6%

14%

28%

21%

17%

9%

brak spadku

spadek o mniej niż 5%

spadek o 5% do < 10%

spadek o 10% do < 15%

spadek o 15 do < 20%

spadek o 20% i więcej

brak danych (tylko jeden
pomiar w ostatnich 24

miesiącach)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

10%

15%

18%

18%

12%

9%

19%

7%

11%

14%

23%

12%

16%

17%

8%

6%

13%

25%

15%

24%

9%

brak spadku

spadek o mniej niż 5%

spadek o 5% do < 10%

spadek o 10% do < 15%

spadek o 15 do < 20%

spadek o 20% i więcej

brak danych (tylko jeden
pomiar w ostatnich 24

miesiącach)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

Przy kwalifikacji pacjentów do 
grup A B C przyjęto dane na 
temat spadku FVC obliczone z 
dwóch pomiarów, jeśli był to 
spadek tożsamy z 
deklarowanym przez lekarza 
dla danego pacjenta lub jeśli 
deklarowany przez lekarza 
kwalifikowałby pacjenta do 
grupy o mniejszym 
pogorszeniu.

Spadek FVC deklarowany 
przez lekarza dla danego 
pacjenta przyjęto jako 
faktyczny, jeśli był on większy 
niż spadek FVC wynikający z 
obliczenia, a także w sytuacji 
braków możliwości wyliczenia 
spadku

Pacjenci z szybko postępującym 
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C6a. Ile badań TKWR wykonano u pacjenta w okresie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację?
Jeśli czas od rozpoznania włóknienia był wtedy krótszy niż 2 lata, proszę uwzględnić okres od diagnozy włóknienia
C6b. Czy na podstawie któryś z tych badań dokonano procentowej oceny obszaru płuc zajętego włóknieniem?
C6c . Proszę podać daty badań TKWR na podstawie których dokonano procentowej oceny zajętości płuc włóknieniem, oraz ich wynik (% obszaru zajętego włóknieniem

Liczba badań TKWR wykonanych w okresie 24 miesięcy 
przed opisywaną wizytą lub od diagnozy włóknienia płuc

81

11%

31%

45%

13%

5%

37%

36%

22%

5%

30%

46%

19%

nie wykonywano badania TKWR w tym
czasie

1 badanie

2 badania

3 badania i więcej

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

Liczba wykonanych badań TKWR
Pokazano % pacjentów

Informacja: 
Jeśli oceniano procentowo obszar płuc 
zajęty włóknieniem dostępne są również 
daty kolejnych badań i wynik procentowy

Czy na podstawie któryś z tych badań dokonano 

procentowej oceny obszaru płuc zajętego włóknieniem?

5%

3%

2%

93%

94%

95%

2%

3%

2%

Grupa A (n=288)

Grupa B (n=240)

Grupa C (n=197)

Tak

Nie

Brak
danych

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
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C7. Oceny nasilenia objawów oddechowych, lub jakości życia pacjenta, wykonane w okresie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację pacjenta. (Jeśli czas od rozpoznania 
włóknienia był wtedy krótszy niż 2 lata, proszę uwzględnić okres od diagnozy włóknienia)

Ocena objawów oddechowych lub jakości życia pacjenta 
w okresie 24 miesięcy przed opisywaną wizytą lub od 
diagnozy włóknienia płuc

82

Częstość używania skal oceny
Pokazano % pacjentów

51%

5%

1%

0%

48%

46%

8%

1%

0%

52%

58%

15%

0%

0%

40%

mMRC lub MRC

Zmodyfikowana skala Borga

Cough VAS (Visual Analogue Scale)

K-BILD (King’s Brief Interstitial Lung 
Disease)

W tym okresie nie oceniono nasilenia
duszności, kaszlu ani jakości życia wg.

żadnej ze skal

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

2%

25%

41%

27%

5%

1%

12%

37%

42%

8%

0%

8%

32%

50%

10%

0

1

2

3

4

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=155)

Grupa B (n=125)

Grupa C (n=109)

Wyniki na skali mMRC lub MRC – ostatni 
dostępny wynik na moment opisywanej 
wizyty/ hospitalizacji
Pokazano % pacjentów

Opis skali mMRC lub MRC
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STAN PACJENTA NA DZIEŃ OPISYWANEJ 
WIZYTY/ HOSPITALIZACJI

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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C8a. Objawy oddechowe występujące u pacjenta podczas opisywanej wizyty/ hospitalizacji:

Objawy oddechowe u pacjenta podczas opisywanej 

wizyty/ hospitalizacji
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Częstość występowania objawów oddechowych na ostatniej wizycie
Pokazano % pacjentów; n=309

92%

84%

22%

8%

16%

78%

Duszność wysiłkowa

Kaszel

Duszność spoczynkowa

tak nie

94%

89%

31%

6%

11%

69%

Duszność wysiłkowa

Kaszel

Duszność spoczynkowa

tak nie

97%

86%

32%

3%

14%

68%

Duszność wysiłkowa

Kaszel

Duszność spoczynkowa

tak nie

Częstość występowania objawów oddechowych na ostatniej wizycie
Pokazano % pacjentów; n=253

Częstość występowania objawów oddechowych na ostatniej wizycie
Pokazano % pacjentów; n=206

GRUPA B

GRUPA A

GRUPA C

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%
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Choroby współistniejące u pacjentów 
z postępującym włóknieniem płuc na 
moment opisywanej wizyty / hospitalizacji 
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Częstość występowania chorób towarzyszących postępującemu włóknieniu płuc
Pokazano % pacjentów; n=309

71%

21%

19%

15%

9%

8%

6%

5%

4%

4%

3%

2%

1%

0%

0%

0%

29%

79%

80%

85%

91%

92%

94%

95%

95%

96%

97%

98%

99%

100%

92%

100%

0%

0%

1%

0%

0%

0%

0%

0%

1%

0%

0%

0%

1%

0%

8%

0%

nadciśnienie tętnicze

cukrzyca typu 1 lub 2

nadciśnienie płucne

choroba wieńcowa

żylna choroba zakrzepowo-zatorowa

przebyty zawał mięśnia sercowego

łagodne zaburzenia czynności wątroby

przebyty udar

ryzyko krwawień lub wrodzona predyspozycja do krwawień  / stosowanie…

tętniak obecnie lub w wywiadzie (dowolnego typu)

owrzodzenie trawienne lub choroba uchyłkowa jelit

inne choroby sercowo-naczyniowe

ciężkie zaburzenia czynności nerek (klirens kreatyniny < 30 ml/min)

aktywna choroba nowotworowa

alergia na soję lub orzechy ziemne

umiarkowane lub ciężkie zaburzenia czynności wątroby

Tak Nie brak danych

C8b. Choroby współistniejące u pacjenta na moment opisywanej  wizyty/hospitalizacji::

GRUPA A

ryzyko krwawień lub wrodzona predyspozycja do krwawień  / stosowanie 
leków przeciwzakrzepowych lub leków mogących powodować krwawienie
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C8b. Choroby współistniejące u pacjenta:
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Częstość występowania chorób towarzyszących postępującemu 
włóknieniu płuc
Pokazano % pacjentów; n=253

Częstość występowania chorób towarzyszących 
postępującemu włóknieniu płuc
Pokazano % pacjentów; n=206

67%

24%

26%

17%

10%

8%

7%

5%

3%

4%

2%

4%

1%

0%

0%

33%

76%

71%

83%

90%

92%

93%

95%

96%

96%

98%

96%

99%

99%

92%

100%

2%

1%

0%

0%

8%

0%

nadciśnienie tętnicze

cukrzyca typu 1 lub 2

nadciśnienie płucne

choroba wieńcowa

żylna choroba zakrzepowo-zatorowa

przebyty zawał mięśnia sercowego

łagodne zaburzenia czynności wątroby

przebyty udar

ryzyko krwawień lub wrodzona predyspozycja do…

tętniak obecnie lub w wywiadzie (dowolnego typu)

owrzodzenie trawienne lub choroba uchyłkowa jelit

inne choroby sercowo-naczyniowe

ciężkie zaburzenia czynności nerek (klirens kreatyniny <…

aktywna choroba nowotworowa

alergia na soję lub orzechy ziemne

umiarkowane lub ciężkie zaburzenia czynności wątroby

82%

27%

31%

26%

12%

15%

12%

5%

4%

5%

6%

6%

2%

1%

0%

18%

73%

68%

74%

88%

85%

88%

95%

96%

95%

94%

94%

98%

98%

96%

99%

1%

0%

1%

4%

1%

Tak Nie brak danych

GRUPA B GRUPA C

Choroby współistniejące u pacjentów 
z postępującym włóknieniem płuc na 
moment opisywanej wizyty / hospitalizacji 

ryzyko krwawień lub wrodzona predyspozycja do krwawień  / stosowanie 
leków przeciwzakrzepowych lub leków mogących powodować krwawienie

ciężkie zaburzenia czynności nerek (klirens kreatyniny < 30 ml/min)

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



87

C9. Masa ciała pacjenta na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji: / Opcjonalnie, proszę wpisać wzrost i wagę pacjenta:
C11 Czy pacjent pali tytoń (na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji), lub palił w przeszłości?  / Jeśli tak, proszę podać liczbę paczkolat, przynajmniej w przybliżeniu.

Dane pacjenta na dzień opisywanej 
wizyty/ hospitalizacji

Masa ciała, wartość BMI
Pokazano % pacjentów oraz miary centralne i krańce rozkładu; n=309

2%
12%

27%

25%

28%

4%niedowaga

prawidłowa masa ciała

nadwaga

otyłość I stopnia

otyłość II stopnia

otyłość III stopnia

trudno oszacować

Średnia 27

Mediana 27

Min. 18

Max. 41

Palenie tytoniu
Pokazano % pacjentów; n=309

4% 37% 59%

palący na dzień opisywanej wizyty/hospitaliz

palił w przeszłości

nigdy nie palił

Średnia 44

Mediana 42

Min. 30

Max. 50

Liczba 
pacjentów

15

Liczba paczkolat

Średnia 20

Mediana 32

Min. 31

Max. 61

Liczba 
pacjentów

129

GRUPA A

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów
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C9. Masa ciała pacjenta na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji: / Opcjonalnie, proszę wpisać wzrost i wagę pacjenta:
C11 Czy pacjent pali tytoń (na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji), lub palił w przeszłości?  / Jeśli tak, proszę podać liczbę paczkolat, przynajmniej w przybliżeniu.

Dane pacjenta na dzień opisywanej 
wizyty/ hospitalizacji

Masa ciała, wartość BMI
Pokazano % pacjentów oraz miary centralne i krańce rozkładu; n=253/ n=206

1%
9%

28%

25%

31%

5%niedowaga

prawidłowa masa ciała

nadwaga

otyłość I stopnia

otyłość II stopnia

otyłość III stopnia

trudno oszacować

Średnia 27

Mediana 26

Min. 18

Max. 41

Palenie tytoniu
Pokazano % pacjentów; n=253/ n=206

GRUPA B GRUPA C

GRUPA B GRUPA C

2%
10%

27%

33%

22%

5%niedowaga

prawidłowa masa ciała

nadwaga

otyłość I stopnia

otyłość II stopnia

otyłość III stopnia

trudno oszacować

Średnia 26

Mediana 26

Min. 18

Max. 39

Średnia 39

Mediana 40

Min. 30

Max. 50

Liczba 
pacjentów

12

Liczba paczkolat

Średnia 22

Mediana 20

Min. 3

Max. 60

Liczba 
pacjentów

106

Średnia 41

Mediana 40

Min. 30

Max. 50

Liczba 
pacjentów

12

Liczba paczkolat

Średnia 22

Mediana 20

Min. 5

Max. 50

Liczba 
pacjentów

89

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów

3% 38% 58% palący na dzień opisywanej
wizyty/ hospitalizacji

palił w przeszłości

nigdy nie palił

6% 43% 51%



C10. Wyniki badań czynności wątroby na dzień opisywanej wizyty/hospitalizacji

Badania czynności wątroby na dzień opisywanej 

wizyty/ hospitalizacji
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Czy jest informacja o wyniki badań czynności wątroby
Pokazano % pacjentów; n=309/ n=253/ n=206

50%

56%

36%

50%

44%

64%

AspAT

AIAT

stężenie bilirubiny

podano wynik brak danych

Wyniki badań: AspAT AIAT

Średnia 30 28

Mediana 28 26

Min. 9 5

Max. 89 102

Liczba pacjentów n=200 n=205

65%

69%

49%

35%

31%

51%

AspAT

AIAT

stężenie bilirubiny

podano wynik brak danych

Wyniki badań: AspAT AIAT

Średnia 30 28

Mediana 27 26

Min. 9 5

Max. 83 88

Liczba pacjentów n=174 n=177

70%

71%

52%

30%

29%

48%

AspAT

AIAT

stężenie bilirubiny

podano wynik brak danych

Wyniki badań: AspAT AIAT

Średnia 31 30

Mediana 27 26

Min. 9 5

Max. 89 102

Liczba pacjentów n=146 n=147

GRUPA B GRUPA CGRUPA A

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



9%

13%

12%

68%

62%

75%

23%

25%

13%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

Tak Nie Brak danych

D8. Miejsce zamieszkania pacjenta na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji:
D11. . Czy pacjent był na zwolnieniu lekarskim, zw. z włóknieniem płuc w czasie 24 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę/hospitalizację?
Ile w sumie dni pacjent przebywał w tym czasie na zwolnieniu lekarskim, z powodu włóknienia płuc? Proszę oszacować przynajmniej w przybliżeniu:

Miejsce zamieszkania pacjenta na moment 
opisywanej wizyty / hospitalizacji
Zwolnienia lekarskie w czasie 24 miesięcy przed nią
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Miejsce zamieszkania pacjenta 
Pokazano % pacjentów

Zwolnienia lekarskie związane z włóknieniem płuc
Pokazano % pacjentów

99%

98%

97%

1%

1%

1%

0%

0%

1%

0%

1%

1%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

Mieszka w domu
Przebywa w ośrodku opiekuńczo-leczniczym
Inna sytuacja
Brak danych

Liczba 
dni

Liczba dni zwolnienia lekarskiego w 
ostatnich 2 latach lub od diagnozy:

Grupa A Grupa B Grupa C

Średnia 68 78 89

Mediana 50 60 60

Min. 7 7 7

Max. 350 350 350

Liczba pacjentów n=44 n=40 n=28

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



POSTĘPOWANIE TERAPEUTYCZNE W 
ZWIĄZKU Z WŁÓKNIENIEM PŁUC

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ

91

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D1. Które z form leczenia zastosowano u pacjenta w przebiegu dotychczasowej terapii włóknienia płuc tzn. od momentu diagnozy do opisywanej wizyty/hospitalizacji?

Postępowanie terapeutyczne zastosowane od 
diagnozy włóknienia płuc

92

Formy leczenia zastosowane w przebiegu terapii włóknienia 
płuc do ostatniej wizyty
Pokazano % pacjentów; n=309

55%

8%

24%

18%

55%

37%

1%

45%

92%

76%

82%

45%

63%

100%

99%

Farmakoterapia

Tlenoterapia domowa (w ramach
leczenia domowego)

Rehabilitacja oddechowa

Dieta

Szczepienie przeciw grypie w
poprzednich 12 miesiącach

Szczepienie przeciwko pneumokokom

Przeszczep płuc

Inny rodzaj terapii

Tak Nie

Tlenoterapia: Jeśli zastosowano dostępna jest data zastosowania 
po raz pierwszy

Rehabilitacja oddechowa: Jeśli zastosowano dostępna jest data 
zastosowania po raz pierwszy oraz liczba zastosowań 24 m przed 
ostatnią wizytą

Inna terapia: Jeśli zastosowano dostępna jest data zastosowania po 
raz pierwszy

GRUPA A

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D1. Które z form leczenia zastosowano u pacjenta w przebiegu dotychczasowej terapii włóknienia płuc tzn. od momentu diagnozy do opisywanej wizyty/hospitalizacji?

Postępowanie terapeutyczne zastosowane od 
diagnozy włóknienia płuc

93

Formy leczenia zastosowane w przebiegu terapii włóknienia 
płuc do ostatniej wizyty
Pokazano % pacjentów; n=206

GRUPA C

Formy leczenia zastosowane w przebiegu terapii włóknienia 
płuc do ostatniej wizyty
Pokazano % pacjentów; n=253

GRUPA B

71%

13%

29%

17%

52%

41%

2%

29%

87%

71%

83%

48%

59%

100%

98%

Farmakoterapia

Tlenoterapia domowa (w ramach
leczenia domowego)

Rehabilitacja oddechowa

Dieta

Szczepienie przeciw grypie w
poprzednich 12 miesiącach

Szczepienie przeciwko pneumokokom

Przeszczep płuc

Inny rodzaj terapii

Tak Nie

77%

23%

42%

24%

64%

57%

3%

23%

77%

58%

76%

36%

43%

100%

97%

Farmakoterapia

Tlenoterapia domowa (w ramach
leczenia domowego)

Rehabilitacja oddechowa

Dieta

Szczepienie przeciw grypie w
poprzednich 12 miesiącach

Szczepienie przeciwko pneumokokom

Przeszczep płuc

Inny rodzaj terapii

Tak Nie

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D5b. Proszę teraz opisać historię farmakoterapii tego pacjenta, w związku z włóknieniem płuc.

Proszę podać wszystkie zastosowane leki związane z leczeniem włóknienia płuc, zaczynając od momentu diagnozy włóknienia uwzględniając kolejne zastosowane/dodane leki i kończąc na 

leczeniu zleconym na opisywanej wizycie/hospitalizacji która odbyła się w 2019r. 

Proszę wpisać wszystkie stosowane przez pacjenta leki (nazwy chemiczne) także w badaniach klinicznych. Jeśli nie zna Pan/i nazwy leku stosowanego w ramach badania klinicznego proszę wpisać po 

prostu – badanie kliniczne. Prosimy nie traktować zmiany dawkowania, jako zmiany terapii. Proszę podać stosowane nazwy chemiczne oraz datę rozpoczęcia i zakończenia stosowania danego leku.

Historia leczenia farmakologicznego w związku 
z włóknieniem płuc
Leki zastosowane u pacjentów od diagnozy włóknienia płuc
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Leki stosowane u pacjentów z grupy A
Pokazano % pacjentów; n=309, dane >1%

45%
37%

13%
9%
8%

7%
3%
3%
3%
3%
3%
3%
1%
1%
1%
1%
1%
1%

prednizon

metyloprednizolon

mykofenolan mofetylu

metotreksat

azatiopryna

budezonid

hydroksychlorochina

amlodypina

ramipryl

spironolakton

torasemid

cyklofosfamid

badanie kliniczne

chlorochina

paracetamol

fenoterol + ipratropium

pirfenidon

inhibitory pompy protonowej (ogólnie)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Informacja: dla każdej terapii dostępne są dane na czasu dotychczasowego jej stosowania oraz 
całkowitego czasu stosowania i powodów zakończenia jeśli leczenie zakończono

Farmakoterapia była stosowana u 55% pacjentów z grupy A 

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D5b. Proszę teraz opisać historię farmakoterapii tego pacjenta, w związku z włóknieniem płuc.

Proszę podać wszystkie zastosowane leki związane z leczeniem włóknienia płuc, zaczynając od momentu diagnozy włóknienia uwzględniając kolejne zastosowane/dodane leki i kończąc na 

leczeniu zleconym na opisywanej wizycie/hospitalizacji która odbyła się w 2019r. 

Proszę wpisać wszystkie stosowane przez pacjenta leki (nazwy chemiczne) także w badaniach klinicznych. Jeśli nie zna Pan/i nazwy leku stosowanego w ramach badania klinicznego proszę wpisać po 

prostu – badanie kliniczne. Prosimy nie traktować zmiany dawkowania, jako zmiany terapii. Proszę podać stosowane nazwy chemiczne oraz datę rozpoczęcia i zakończenia stosowania danego leku.
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Leki stosowane u pacjentów z grupy C
Pokazano % pacjentów; n=206, dane >1%

50%

41%

13%

10%

5%

4%

3%

3%

3%

2%

2%

2%

1%

1%

1%

prednizon

metyloprednizolon

azatiopryna

mykofenolan mofetylu

cyklofosfamid

badanie kliniczne

metotreksat

pirfenidon

inhibitory pompy protonowej (ogólnie)

amoksycylina

budezonid

nintedanib

hydroksychlorochina

deflazakort

sildenafil

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Informacja: dla każdego leku dostępne są dane na czasu dotychczasowego jego stosowania oraz całkowitego czasu stosowania i powodów zakończenia jeśli 
leczenie zakończono

Leki stosowane u pacjentów z grupy B
Pokazano % pacjentów; n=253, dana>1%

42%

41%

12%

11%

11%

7%

5%

4%

2%

2%

2%

1%

1%

1%

prednizon

metyloprednizolon

mykofenolan mofetylu

azatiopryna

metotreksat

budezonid

hydroksychlorochina

cyklofosfamid

badanie kliniczne

chlorochina

paracetamol

pirfenidon

inhibitory pompy protonowej (ogólnie)

amoksycylina

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Farmakoterapia była stosowana u 71% pacjentów z grupy B Farmakoterapia była stosowana u 77% pacjentów z grupy C

Historia leczenia farmakologicznego w związku 
z włóknieniem płuc
Leki zastosowane u pacjentów od diagnozy włóknienia płuc

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



Powody zmiany leku/ zakończenia jego stosowania. 

Powody zakończenia lub zmiany terapii stosowanych 
w związku z włóknieniem płuc w całej historii leczenia 
do momentu opisywanej wizyty/ hospitalizacji

96

Powody zakończenia lub zmiany terapii farmakologicznych bez względu na to 
jaka to terapia
Pokazano % pacjentów, tylko pacjenci u których zmieniono lub zakończono leczenie

28%

24%

21%

5%

3%

24%

24%

33%

25%

5%

4%

15%

28%

34%

24%

14%

9%

3%

Zmiana zgodna z planem leczenia

Brak skuteczności leczenia

Uzyskanie poprawy

Wystąpienie zdarzeń niepożądanych

Prośba pacjenta / brak zgody na kontynuację
terapii

Inny powód

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=77)

Grupa B (n=68)

Grupa C (n=53)

21% badanych pacjentów

24% badanych pacjentów

24% badanych pacjentów

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D2. Czy leczenie farmakologiczne włóknienia płuc zainicjowano w Pana/i ośrodku?

Inicjacja farmakoterapii włóknienia płuc
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Miejsce inicjacji farmakoterapii włóknienia płuc
Pokazano % pacjentów

66%

68%

75%

34%

32%

25%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

w ośrodku respondenta w innym ośrodku

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D3. Jakie postępowanie zostało zastosowane lub zalecone, w związku z włóknieniem płuc na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji?
Tzn. proszę uwzględnić terapię zastosowaną podczas opisywanej wizyty/hospitalizacji, jak również postępowanie zlecone do stosowania po wizycie/ hospitalizacji

Postępowanie terapeutyczne w związku z włóknieniem 
płuc zastosowane lub zalecone na moment opisywanej 
wizyty lub hospitalizacji

98

55%

58%

15%

13%

29%

84%

74%

8%

1%

45%

42%

85%

87%

71%

16%

26%

92%

99%

Farmakoterapia

Rehabilitacja oddechowa

Doraźna tlenoterapia

Przewlekła tlenoterapia

Dieta

Zalecenie szczepienia przeciw grypie

Zalecenie szczepienia przeciwko
pneumokokom

Kwalifikacja do przeszczepu płuc

Inny rodzaj postępowania – jaki?

Tak Nie

Postępowanie zastosowane podczas opisywanej wizyty lub 
hospitalizacji lub zalecone do stosowania po wypisie
Pokazano % pacjentów; n=309

66%

41%

81%

44%

86%

76%

40%

77%

Farmakoterapia (n=225)

Rehabilitacja oddechowa (n=183)

Doraźna tlenoterapia (n=80)

Przewlekła tlenoterapia (n=69)

zastosowano podczas opisywanej  wizyty/hospitalizacji

zalecono do stosowania po wypisie/ po opisywanej  wizycie

GRUPA A

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D4. Czy pacjentowi przepisano leczenie farmakologiczne w związku z włóknieniem płuc do stosowania po opisywanej hospitalizacji?

D4 = Tak -> D5a. Proszę opisać leczenie farmakologiczne które zalecono do stosowania po opisywanej wizycie/hospitalizacji. 

D4 = Nie -> D5a. Proszę podać ostatnie na dzień opisywanej wizyty lub hospitalizacji zastosowane leczenie farmakologiczne</u> w związku z włóknieniem płuc u tego pacjenta.

Proszę podać stosowany lek lub ich kombinacje (nazwy chemiczne), datę rozpoczęcia terapii i ewentualnie zakończenia stosowania danego leku w kombinacji, jak również dawkowanie leków i 

zalecony czas ich stosowania.  Jeśli dawkowanie jest zmienne w tej terapii (np. dawka jest eskalowana, zmniejszana, podawana w cyklach) prosimy słownie opisać schemat dawkowania.

Ostatnie leczenie włóknienia płuc stosowane 
na moment opisywanej wizyty lub hospitalizacji
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Leki stosowane jako ostatnie u pacjenta przed opisywaną wizytą lub 
hospitalizacją lub na niej
Pokazano % pacjentów; n=26, tylko pacjenci, którym nie zalecono leczenia po 
wizycie / hospitalizacji

40%
32%

14%
7%

6%
4%
4%
4%
3%
2%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
1%
0,5%
0,2%
0,1%

prednizon

metyloprednizolon

mykofenolan mofetylu

metotreksat

azatiopryna

ramipryl

spironolakton

torasemid

budezonid

hydroksychlorochina

pirfenidon

cyklofosfamid

badanie kliniczne

formoterol

nintedanib

glikokortykosteroid (ogólnie)

salbutamol

deflazakort

prednizolon

rytuksymab

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Informacja: dla każdej terapii dostępne są dane na temat dawki, zaleconego czasu stosowania, czasu 
dotychczasowego stosowania oraz całkowitego czasu stosowania jeśli leczenie zakończono

Leki zlecone do stosowania po opisywanej wizycie lub hospitalizacji 
Pokazano % pacjentów; n=209 (47% pacjentów)

27%

22%

15%

11%

11%

8%

8%

4%

3%

2%

2%

1%

1%

1%

prednizon

amlodypina

metyloprednizolon

metotreksat

hydroksychlorochina

fenoterol + ipratropium

budezonid

leflunomid

azatiopryna

lewofloksacyna

badanie kliniczne

furosemid

mykofenolan mofetylu

sulfasalazyna

0% 20% 40% 60% 80% 100%

GRUPA A

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D3. Jakie postępowanie zostało zastosowane lub zalecone, w związku z włóknieniem płuc na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji?
Tzn. proszę uwzględnić terapię zastosowaną podczas opisywanej wizyty/hospitalizacji, jak również postępowanie zlecone do stosowania po wizycie/ hospitalizacji

Postępowanie terapeutyczne w związku z włóknieniem 
płuc zastosowane lub zalecone na moment opisywanej 
wizyty lub hospitalizacji
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71%

67%

22%

15%

27%

83%

71%

13%

1%

29%

33%

78%

85%

73%

17%

29%

87%

99%

Farmakoterapia

Rehabilitacja oddechowa

Doraźna tlenoterapia

Przewlekła tlenoterapia

Dieta

Zalecenie szczepienia przeciw grypie

Zalecenie szczepienia przeciwko
pneumokokom

Kwalifikacja do przeszczepu płuc

Inny rodzaj postępowania

Tak Nie

Postępowanie zastosowane podczas opisywanej wizyty lub 
hospitalizacji lub zalecone do stosowania po wypisie
Pokazano % pacjentów; n=253

66%

46%

79%

65%

86%

71%

43%

65%

Farmakoterapia (n=206)

Rehabilitacja oddechowa (n=156)

Doraźna tlenoterapia (n=74)

Przewlekła tlenoterapia (n=63)

zastosowano podczas opisywanej  wizyty/hospitalizacji

zalecono do stosowania po wypisie/ po opisywanej  wizycie

GRUPA B

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



Ostatnie leczenie włóknienia płuc stosowane 
na moment opisywanej wizyty lub hospitalizacji

101

Leki stosowane jako ostatnie u pacjenta przed opisywaną wizytą lub 
hospitalizacją lub na niej
Pokazano % pacjentów; n=21, tylko pacjenci, którym nie zalecono leczenia po 
wizycie / hospitalizacji

39%

32%

12%

10%

8%

3%

3%

2%

1%

1%

1%

1%

1%

1%

0,2%

0,1%

prednizon

metyloprednizolon

mykofenolan mofetylu

metotreksat

azatiopryna

budezonid

hydroksychlorochina

pirfenidon

cyklofosfamid

badanie kliniczne

nintedanib

glikokortykosteroid (ogólnie)

salbutamol

deflazakort

prednizolon

rytuksymab

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Informacja: dla każdej terapii dostępne są dane na temat dawki, zaleconego czasu stosowania, czasu 
dotychczasowego stosowania oraz całkowitego czasu stosowania jeśli leczenie zakończono

Leki zlecone do stosowania po opisywanej wizycie lub hospitalizacji 
Pokazano % pacjentów; n=185 (63% pacjentów)

27%

26%

20%

20%

6%

4%

4%

3%

2%

2%

prednizon

metyloprednizolon

metotreksat

hydroksychlorochina

leflunomid

lewofloksacyna

badanie kliniczne

azatiopryna

mykofenolan mofetylu

sulfasalazyna

0% 20% 40% 60% 80% 100%

D4. Czy pacjentowi przepisano leczenie farmakologiczne w związku z włóknieniem płuc do stosowania po opisywanej hospitalizacji?

D4 = Tak -> D5a. Proszę opisać leczenie farmakologiczne które zalecono do stosowania po opisywanej wizycie/hospitalizacji. 

D4 = Nie -> D5a. Proszę podać ostatnie na dzień opisywanej wizyty lub hospitalizacji zastosowane leczenie farmakologiczne</u> w związku z włóknieniem płuc u tego pacjenta.

Proszę podać stosowany lek lub ich kombinacje (nazwy chemiczne), datę rozpoczęcia terapii i ewentualnie zakończenia stosowania danego leku w kombinacji, jak również dawkowanie leków i 

zalecony czas ich stosowania.  Jeśli dawkowanie jest zmienne w tej terapii (np. dawka jest eskalowana, zmniejszana, podawana w cyklach) prosimy słownie opisać schemat dawkowania.

GRUPA B

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D3. Jakie postępowanie zostało zastosowane lub zalecone, w związku z włóknieniem płuc na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji?
Tzn. proszę uwzględnić terapię zastosowaną podczas opisywanej wizyty/hospitalizacji, jak również postępowanie zlecone do stosowania po wizycie/ hospitalizacji

Postępowanie terapeutyczne w związku z włóknieniem 
płuc zastosowane lub zalecone na moment opisywanej 
wizyty lub hospitalizacji
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76%

72%

29%

24%

36%

79%

68%

11%

2%

24%

28%

71%

76%

64%

21%

32%

89%

98%

Farmakoterapia

Rehabilitacja oddechowa

Doraźna tlenoterapia

Przewlekła tlenoterapia

Dieta

Zalecenie szczepienia przeciw grypie

Zalecenie szczepienia przeciwko
pneumokokom

Kwalifikacja do przeszczepu płuc

Inny rodzaj postępowania

Tak Nie

Postępowanie zastosowane podczas opisywanej wizyty lub 
hospitalizacji lub zalecone do stosowania po wypisie
Pokazano % pacjentów; n=206

83%

62%

74%

68%

91%

51%

44%

61%

Farmakoterapia (n=169)

Rehabilitacja oddechowa (n=130)

Doraźna tlenoterapia (n=63)

Przewlekła tlenoterapia (n=57)

zastosowano podczas opisywanej  wizyty/hospitalizacji

zalecono do stosowania po wypisie/ po opisywanej  wizycie

GRUPA C

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



Ostatnie leczenie włóknienia płuc stosowane 
na moment opisywanej wizyty lub hospitalizacji

103

Leki stosowane jako ostatnie u pacjenta przed opisywaną wizytą lub 
hospitalizacją lub na niej
Pokazano % pacjentów; n=17, tylko pacjenci, którym nie zalecono leczenia po 
wizycie / hospitalizacji

45%

37%

8%

7%

3%

3%

2%

2%

2%

1%

1%

0,5%

0,4%

0,3%

prednizon

metyloprednizolon

mykofenolan mofetylu

azatiopryna

pirfenidon

cyklofosfamid

badanie kliniczne

metotreksat

nintedanib

hydroksychlorochina

deflazakort

budezonid

prednizolon

rytuksymab

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Informacja: dla każdej terapii dostępne są dane na temat dawki, zaleconego czasu stosowania, czasu 
dotychczasowego stosowania oraz całkowitego czasu stosowania jeśli leczenie zakończono

Leki zlecone do stosowania po opisywanej wizycie lub hospitalizacji 
Pokazano % pacjentów; n=152 (69% pacjentów)

40%

30%

12%

10%

9%

6%

4%

4%

4%

4%

prednizon

metyloprednizolon

azatiopryna

lewofloksacyna

badanie kliniczne

furosemid

mykofenolan mofetylu

hydroksychlorochina

metotreksat

sulfasalazyna

0% 20% 40% 60% 80% 100%

D4. Czy pacjentowi przepisano leczenie farmakologiczne w związku z włóknieniem płuc do stosowania po opisywanej hospitalizacji?

D4 = Tak -> D5a. Proszę opisać leczenie farmakologiczne które zalecono do stosowania po opisywanej wizycie/hospitalizacji. 

D4 = Nie -> D5a. Proszę podać ostatnie na dzień opisywanej wizyty lub hospitalizacji zastosowane leczenie farmakologiczne</u> w związku z włóknieniem płuc u tego pacjenta.

Proszę podać stosowany lek lub ich kombinacje (nazwy chemiczne), datę rozpoczęcia terapii i ewentualnie zakończenia stosowania danego leku w kombinacji, jak również dawkowanie leków i 

zalecony czas ich stosowania.  Jeśli dawkowanie jest zmienne w tej terapii (np. dawka jest eskalowana, zmniejszana, podawana w cyklach) prosimy słownie opisać schemat dawkowania.

GRUPA C

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



F1. Na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji, czy poza terapią włóknienia płuc, pacjent przyjmował jeszcze inne leki w związku z chorobą podstawową, w przebiegu której występuje włóknienie?

.

Ostatnie leczenie choroby w przebiegu której występuje 
włóknienie płuc stosowane na moment opisywanej 
wizyty lub hospitalizacji

104

Czy stosowano dodatkowe leczenie choroby podstawowej 
Pokazano % pacjentów; n=321

10%

12%

11%

50%

63%

66%

40%

26%

23%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

Tak - pacjent przyjmował wówczas dodatkowo leczenie farmakologiczne w związku z
chorobą podstawową

Nie – ówczesna farmakoterapia choroby podstawowej jest tożsama z leczeniem włóknienia 
płuc

Nie – pacjent nie przyjmował wówczas farmakoterapii związanej z chorobą podstawową ani 
związanej z włóknieniem płuc

Pacjenci z włóknieniem płuc w 
przebiegu innych chorób

leczeni przez pulmonologów

DODATKOWA INFORMACJA O TERAPII TWARDZINY UKŁADOWEJ:
Przeszczep krwiotwórczych komórek macierzystych z powodu twardziny 
układowej nie był zastosowany u żadnego z 31 pacjentów z twardziną 
opisanych  badaniu od momentu diagnozy

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%



F2. Stosowane leczenie farmakologiczne związane z chorobą podstawową na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji (lek lub kombinacja leków).  Proszę podać nazwy chemiczne

Ostatnie leczenie choroby w przebiegu której 
występuje włóknienie płuc stosowane na moment 
opisywanej wizyty lub hospitalizacji

105

29%

18%

17%

9%

8%

8%

7%

5%

2%

2%

1%

1%

1%

1%

1%

1%

1%

1%

1%

1%

prednizon

metotreksat

deflazakort

metyloprednizolon

hydroksychlorochina

azatiopryna

leflunomid

pentoksyfilina

mesalazyna

budezonid + formoterol

tocilizumab

formoterol

cyklezonid

mykofenolan mofetylu

ramipryl

bisoprolol

flutykazon

amlodypina

eplerenon

lizynopryl

0% 20% 40% 60% 80% 100%

24%

20%

14%

13%

12%

10%

8%

3%

3%

2%

2%

2%

2%

1%

1%

1%

1%

1%

1%

metotreksat

prednizon

metyloprednizolon

hydroksychlorochina

azatiopryna

leflunomid

pentoksyfilina

mesalazyna

budezonid + formoterol

tocilizumab

formoterol

cyklezonid

mykofenolan mofetylu

ramipryl

bisoprolol

flutykazon

amlodypina

eplerenon

lizynopryl

0% 20% 40% 60% 80% 100%

22%

21%

15%

12%

5%

4%

4%

4%

4%

3%

3%

3%

3%

3%

3%

3%

leflunomid

metotreksat

prednizon

pentoksyfilina

tocilizumab

formoterol

cyklezonid

azatiopryna

mykofenolan mofetylu

metyloprednizolon

ramipryl

bisoprolol

flutykazon

amlodypina

eplerenon

lizynopryl

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Leki stosowane w związku z chorobą podstawową
Pokazano % pacjentów; n=36; pokazano wszystkie stosowane 
leki

Leki stosowane związku z chorobą 
podstawową 
Pokazano % pacjentów; n=32; pokazano wszystkie 
stosowane leki

Leki stosowane związku z chorobą 
podstawową
Pokazano % pacjentów; n=25; pokazano wszystkie 
stosowane leki

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



Status pacjenta na moment opisywanej 
wizyty / hospitalizacji

106

Przeszczep płuc
Pokazano % pacjentów

5%

7%

9%

1%

2%

2%

4%

8%

5%

90%

83%

84%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

Rozważany był przeszczep płuc u pacjenta

Pacjent został zakwalifikowany i był na aktywnej liście oczekujących na przeszczep płuc

Pacjent był w trakcie kwalifikacji do przeszczepu płuc

Żadne z powyższych

12%

21%

79%

70%

8%

8%

opieka
psychologiczna

konsultacja
dietetyka

tak nie brak danych

D7. Czy u pacjenta, na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji…. (proszę zaznaczyć jedno z następujących)
D10. Czy pacjent korzystał z następujących form wsparcia, na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji? 

Korzystanie przez pacjenta z podanych form wsparcia na moment ostatniej wizyty 
Pokazano % pacjentów; n=309 / n=253 / n=206

11%

18%

82%

76%

6%

6%

opieka
psychologiczna

konsultacja
dietetyka

tak nie brak danych

GRUPA B GRUPA CGRUPA A

15%

21%

74%

69%

11%

10%

opieka
psychologiczna

konsultacja
dietetyka

tak nie brak danych

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne 
klinicznie pogorszenie objawów oddechowych LUB
nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w 
badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne 
klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D9a. Czy na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji, pacjent korzystał z tlenoterapii domowej (DLT)?  /   D9b. Z jakiego powodu pacjent nie korzystał z tlenoterapii domowej na dzień opisywanej 
wizyty/hospitalizacji?  /  D9c. Czy pacjent opłacał koszt koncentratora prywatnie, czy miał do niego dostęp w ramach NFZ? D9d. Czy pacjent korzystał z przenośnego aparatu tlenowego na moment 
opisywanej wizyty/hospitalizacji?  /  D9e. Czy pacjent musiał przejść pod opiekę ośrodka opiekuńczo-leczniczego w celu otrzymania tlenoterapii domowej?

Tlenoterapia domowa (DLT) na moment 
opisywanej wizyty lub hospitalizacji
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Korzystanie z DLT
Pokazano % pacjentów; n=309

9% 91%DLT

tak nie

n=65

39%

60%

1%

Z prywatnych środków

W ramach NFZ

Inna sytuacja

n=244

92%

3%

2%

2%

1%

Z powodu braku wskazań

Pacjent został zakwalifikowany
do DLT, ale oczekiwał na
dostęp do koncentratora

Pacjent był w trakcie
kwalifikacji do DLT

Pacjent nie został
zakwalifikowany pomimo

wskazań

Inna sytuacja

Dlaczego nie korzystał?Koszt 
koncentratora:

GRUPA A

9%

1%

91%

97% 2%

korzystał z przenośnego
aparatu tlenowego

musiał przejść pod opiekę
ośrodka opiekuńczo-

leczniczego w celu
otrzymania DLT

Tak Nie brak danych

Pacjenci z szybko postępującym 
włóknieniem płuc w przebiegu 

innych chorób leczeni przez 
pulmonologów



D9a. Czy na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji, pacjent korzystał z tlenoterapii domowej (DLT)?  /   D9b. Z jakiego powodu pacjent nie korzystał z tlenoterapii domowej na dzień opisywanej 
wizyty/hospitalizacji?  /  D9c. Czy pacjent opłacał koszt koncentratora prywatnie, czy miał do niego dostęp w ramach NFZ? D9d. Czy pacjent korzystał z przenośnego aparatu tlenowego na moment 
opisywanej wizyty/hospitalizacji?  /  D9e. Czy pacjent musiał przejść pod opiekę ośrodka opiekuńczo-leczniczego w celu otrzymania tlenoterapii domowej?

Tlenoterapia domowa (DLT) na moment 
opisywanej wizyty lub hospitalizacji
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Korzystanie z DLT
Pokazano % pacjentów; n=253

15% 85%DLT

tak nie

n=63

35%

64%

1%

Z prywatnych środków

W ramach NFZ

Inna sytuacja

n=190

90%

3%

3%

3%

2%

Z powodu braku wskazań

Pacjent został zakwalifikowany
do DLT, ale oczekiwał na
dostęp do koncentratora

Pacjent był w trakcie
kwalifikacji do DLT

Pacjent nie został
zakwalifikowany pomimo

wskazań

Inna sytuacja

Dlaczego nie korzystał?
Koszt 
koncentratora:

GRUPA B

10%

1%

90%

96% 3%

korzystał z przenośnego
aparatu tlenowego

musiał przejść pod opiekę
ośrodka opiekuńczo-

leczniczego w celu
otrzymania DLT

Tak Nie brak danych
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D9a. Czy na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji, pacjent korzystał z tlenoterapii domowej (DLT)?  /   D9b. Z jakiego powodu pacjent nie korzystał z tlenoterapii domowej na dzień opisywanej 
wizyty/hospitalizacji?  /  D9c. Czy pacjent opłacał koszt koncentratora prywatnie, czy miał do niego dostęp w ramach NFZ? D9d. Czy pacjent korzystał z przenośnego aparatu tlenowego na moment 
opisywanej wizyty/hospitalizacji?  /  D9e. Czy pacjent musiał przejść pod opiekę ośrodka opiekuńczo-leczniczego w celu otrzymania tlenoterapii domowej?

Tlenoterapia domowa (DLT) na moment 
opisywanej wizyty lub hospitalizacji
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Korzystanie z DLT
Pokazano % pacjentów; n=206

25% 75%DLT

tak nie

n=59 n=147

GRUPA C

34%

65%

1%

Z prywatnych środków

W ramach NFZ

Inna sytuacja

86%

5%

7%

2%

Z powodu braku wskazań

Pacjent został
zakwalifikowany do DLT,
ale oczekiwał na dostęp

do koncentratora

Pacjent był w trakcie
kwalifikacji do DLT

Pacjent nie został
zakwalifikowany pomimo

wskazań

Dlaczego nie korzystał?
Koszt 
koncentratora:

11%

1%

89%

96% 3%

korzystał z przenośnego
aparatu tlenowego

musiał przejść pod opiekę
ośrodka opiekuńczo-

leczniczego w celu
otrzymania DLT

Tak Nie brak danych
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WIZYTY KONTROLNE I INNE PLACÓWKI POD 
OPIEKĄ KTÓRYCH PACJENT BYŁ W CZASIE 
OPISYWANEJ WIZYTY / HOSPITALIZACJI Z 
2019R.

ANALIZA DOKUMENTACJI MEDYCZNEJ
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E1. Biorąc pod uwagę okres 2019r, jak często pacjent przychodził na kontrolę w związku z włóknieniem płuc / twardziną układową do Pana/i ośrodka z programem lekowym?

Częstotliwość wizyt pacjentów w ośrodku w 2019 r.
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Częstotliwość wizyt w ośrodku w 2019 r.
Pokazano % pacjentów

6%

19%

16%

25%

19%

8%

7%

8%

23%

13%

22%

17%

5%

12%

7%

35%

11%

21%

11%

5%

11%

częściej niż co 3 miesiące

co 3 miesiące

co 4-5 miesięcy

co 6 miesięcy

rzadziej niż co 6 miesięcy

nie było

Trudno powiedzieć

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Grupa A (n=309)

Grupa B (n=253)

Grupa C (n=206)

średnia mediana min. maks.
Liczba 

pacjentów

6 6 1 12 n=256

6 4 1 12 N=207

5 4 1 12 N=169

W ostatnich 24 miesiącach zaobserwowano:
GRUPA A - Spadek FVC o minimum 5% LUB istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 

LUB nasilenie rozległości lub stopnia włóknienia widoczne w badaniu TKWR
GRUPA B - Spadek FVC o minimum 5% ORAZ istotne klinicznie pogorszenie objawów oddechowych 
GRUPA C - Spadek FVC o minimum 10%
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E1. Biorąc pod uwagę okres 2019r, jak często pacjent przychodził na kontrolę w związku z włóknieniem płuc / twardziną układową do Pana/i ośrodka z programem lekowym?
E1a. Ile razy, w okresie 12 miesięcy poprzedzających opisywaną wizytę lub hospitalizację, pacjent był w Pana/i ośrodku w celu kontroli lub leczenia, w związku z nieidiopatycznym włóknieniem 
płuc? Proszę uwzględnić łącznie wizyty w poradni jak i przyjęcia na oddział.
E1b. Ile z tych wizyt/przyjęć wynikało ze schematu kontroli i lecenia pacjenta, a ile wynikało z nagłych sytuacji, pogorszenia się stanu chorego?

Liczba wizyt w ośrodku na rok przed opisywaną wizytą
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21%

29%

31%

17%

2%

0,2%

21%

32%

32%

14%

1%

0,2%

88%

10%

1%

0,2%

0%

0,2%

nie było

1

2

3-5

6-12

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

wszystkie

planowe

wynikające z
nagłych
zdarzeń

Liczba wizyt w ośrodku w ciągu 12 miesięcy przed opisywaną wizytą
Pokazano % pacjentów; n=309/ n= 253 / n= 206

Liczba 
hospitalizacji

średnia mediana min. maks.

wszystkie 2 1 0 12

planowe 2 1 0 11

nagłe 0 0 0 3

GRUPA BGRUPA A GRUPA C

17%

30%

23%

27%

3%

0,4%

17%

33%

26%

21%

2%

0,4%

82%

14%

3%

0,4%

0%

0,4%

nie było

1

2

3-5

6-12

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

wszystkie

planowe

wynikające z
nagłych
zdarzeń

19%

20%

28%

29%

3%

1%

20%

25%

31%

22%

1%

1%

76%

19%

3%

1%

0%

1%

nie było

1

2

3-5

6-12

brak danych

0% 20% 40% 60% 80% 100%

wszystkie

planowe

wynikające z
nagłych
zdarzeń

Średnia Mediana min. Maks
.

2 2 0 12

2 1 0 11

0 0 0 3

Średnia
mediana min. maks.

2 2 0 12

2 2 0 10

0 0 0 3
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E2. Ośrodki pod których opieką był pacjent w związku z kontrolą lub leczeniem włóknienia płuc na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji
E3. Ośrodki w których podejmowane były decyzje dotyczące włączania lub zmiany leczenia związanego z WŁÓKNIENIEM PŁUC

Ośrodki pod opieką których pacjent był na moment 
opisywanej wizyty z 2019 r
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54%

5%

11%

20%

6%

16%

2%

1%

63%

2%

4%

13%

5%

2%

1%

11%

TYLKO ośrodek z programem lekowym, w którym Pan/i
pracuje

inny ośrodek z programem lekowym (program lekowy dla
IPF)

inna poradnia pulmonologiczna (bez programu)

ośrodek reumatologiczny z programem lekowym w
obszarze reumatologii

poradnia reumatologiczna bez programu lekowego

lekarz POZ, rodzinny

inna placówka

trudno powiedzieć

0% 20% 40% 60% 80% 100%

pod opieką ośrodka w związku z
kontrolą leczenia lub leczeniem
włoknienia płuc lub choroby
podstawowej

ośrodki w których podjemowane
były decyzje dotyczące włączania
lub zmiany leczenia włóknienia
płuc

Ośrodki leczenia pacjentów z twardziną układową 
Pokazano % pacjentów; n=309

GRUPA A
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E2. Ośrodki pod których opieką był pacjent w związku z kontrolą lub leczeniem włóknienia płuc na moment opisywanej wizyty/hospitalizacji
E3. Ośrodki w których podejmowane były decyzje dotyczące włączania lub zmiany leczenia związanego z WŁÓKNIENIEM PŁUC

Ośrodki pod opieką których pacjent był na moment 
opisywanej wizyty z 2019 r
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49%

4%

13%

22%

4%

14%

2%

2%

59%

3%

7%

19%

4%

1%

1%

7%

TYLKO ośrodek z programem lekowym, w którym Pan/i
pracuje

inny ośrodek z programem lekowym (program lekowy
dla IPF)

inna poradnia pulmonologiczna (bez programu)

ośrodek reumatologiczny z programem lekowym w
obszarze reumatologii

poradnia reumatologiczna bez programu lekowego

lekarz POZ, rodzinny

inna placówka

trudno powiedzieć

0% 20% 40% 60% 80% 100%

pod opieką ośrodka w związku
z kontrolą leczenia lub
leczeniem włoknienia płuc lub
choroby podstawowej

ośrodki w których
podjemowane były decyzje
dotyczące włączania lub zmiany
leczenia włóknienia płuc

Ośrodki leczenia pacjentów z twardziną układową 
Pokazano % pacjentów; n=253 / n=206 GRUPA CGRUPA B
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