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Zamiast wstepu

Matgorzata Pacholec, Retina AMD Polska

,Ludzie starzy i chorzy sq potrzebni,
aby cztowiek mtody i zdrowy odzyskat
swiadomosc tego, co najwazniejsze:
sensu zycia, bezinteresownej mitosci
i dawania siebie”

Jan Pawet Il

Niniejsza publikacja zostata przygotowana przez zespot ludzi skupionych wokot
Stowarzyszenia Retina AMD Polska i Fundacji Wspierania Rozwoju Okulistyki
,Okulistyka 21” w ramach projektu ,Spoteczny audyt leczenia AMD w Polsce”,
sfinansowanego z funduszy EOG z programu Obywatele dla Demokracji.
Przedstawia ona niezwykle trudng sytuacje starszych osob tracgcych wzrok
z powodu wysiekowej postaci AMD — schorzenia, ktore ze wzgledu na czestosc
wystepowania nazywane jest ,epidemig Slepoty”.

W Polsce nadal tysigce ludzi traci wzrok, chociaz istniejg juz terapie
powstrzymujgce ten proces. Obecnie dostepne metody leczenia (iniekcje do
gatki ocznej preparatami anty-VEGF) pozwalajg na zahamowanie choroby,
a nawet cofniecie jej skutkdow u wiekszosci chorych. Warunkiem jest jednak
odpowiednio wczesne podjecie leczenia i jego kontynuacja w okreslonych
odstepach czasu, a takze regularne monitorowanie stanu chorego.
Zmotywowani dramatycznymi opowiesciami pacjentéw o walce o mozliwosc
podjecia leczenia, przeprowadzilismy szeroko zakrojone badania: rozmawialismy
z chorymi i lekarzami, sprawdzilismy dostepnosc leczenia we wszystkich
placowkach i przeanalizowalismy koszty zwigzane z choroba.

Niestety, wyniki naszego audytu dowodzg, ze w Polsce najwyzej co 10 chory
na AMD ma szanse na uratowanie wzroku.

Na leczenie, ktore wedtug Swiatowych wytycznych powinno sie rozpoczgé
w ciggu miesigca od wykrycia choroby, wiekszos¢ pacjentéw czeka okoto
6 miesiecy, ale sg i tacy, szczegdlnie na terenach wiejskich, ktorzy czekaja
nawet po kilka lat.

Niektorzy ratujg wzrok, ptacac za kosztowne leczenie, a ci, ktérych na to nie
stac, tracg go bezpowrotnie.



Czy mozna to zmienic?

Majg Panstwo przed sobg pierwsze w Polsce opracowanie, ktére ukazuje
zagadnienie leczenia AMD w sposob interdyscyplinarny. Mamy nadzieje, ze
stanie sie ono powodem do refleksji i zapoczatkuje zmiany w podejsciu do
leczenia.

Dzieki doSwiadczeniom z innych krajéw wiemy, ze audyty spoteczne sg coraz
powszechniej rekomendowanym narzedziem egzekwowania standardow
roznych polityk, w tym réwniez ochrony zdrowia. Niestety, w Polsce temat
leczenia AMD jest ciggle jeszcze marginalizowany, cho¢ spoteczne koszty utraty
widzenia sg ogromne.

Mamy nadzieje, ze lektura niniejszej publikacji pozwoli na lepsze zrozumienie
ztozonosci problematyki tego schorzenia, a wnioski z audytu stang sie istotnym
wsparciem dla wszystkich, ktérzy mogg podejmowac i podejmuja decyzje
w tym zakresie.

Matgorzata Pacholec

Prezes Retina AMD Polska

Prawidtowa opieka zdrowotna to najwyzej ceniona wartos$¢ kazdej
demokratycznej spotecznosci i dobrze jest, gdy rowniez sami pacjenci
podejmujg zorganizowang dziatalnos¢ w tym zakresie.

Jednym z bardzo waznych elementow tej dziatalnosci jest ochrona narzadu
wzroku, ktéry jest najwazniejszym zrédtem przekazywania informacji
niezbednych dla prawidtowego funkcjonowania organizmu i zycia cztowieka.
W naszej specjalnosci istnieje wcigz wiele problemdéw do rozwigzania, jednym
z najwazniejszych jest profilaktyka i leczenie wysiekowej postaci zwyrodnienia
plamki zwigzanego z wiekiem (AMD).

Z powyzszych wzgleddw solidaryzuje sie w petni z inicjatywami pacjentow,
ktore pomogg nam w rozwigzywaniu istniejgcych problemaow.

Prof. dr hab. n. med. Wanda Romaniuk

Konsultant krajowy w dziedzinie okulistyki



Zwyrodnienie plamki zwigzane z wiekiem

Retina AMD Polska

Whnetrze naszej gatki ocznej wyscielone jest siatkdwkg — delikatng, cienkg btona.
Zlokalizowane w niej neurony wzrokowe poprzez nerw wzrokowy przekazuja
sygnat wzrokowy do mozgu. To dlatego zmiany chorobowe w jej obrebie sg
bardzo niebezpieczne i mogg prowadzi¢ do trwatej utraty widzenia. Przyczyng
choréb siatkdwki sg przede wszystkim procesy zwyrodnieniowe, wsrdd ktérych
najczestsze jest zwyrodnienie plamki zwigzane z wiekiem (AMD).

AMD jest gtdwng przyczyng utraty wzroku u osob po 50 roku zycia w krajach
wysokorozwinietych. W zwigzku ze starzeniem sie spoteczenstw liczba
pacjentow chorych na AMD ros$nie bardzo szybko, dlatego okreslana jest tez
jako ,,epidemia Slepoty”. Szacuje sie, ze AMD dotyka az 30% osob po 70 roku
zycia. Najbardziej narazone sg kobiety powyzej 75 roku zycia, u ktérych dwa
razy czesciej niz u mezczyzn w tym samym wieku wystepujg zmiany poczatkowe
AMD i az siedem razy czesciej zmiany zaawansowane,

Choroba wystepuje w dwdch postaciach: suchej (80-90% chorych) oraz
wysiekowej (10—-15% chorych). Posta¢ sucha ma tagodniejszy przebieg,
a pogorszenie ostrosci widzenia nastepuje stopniowo, w ciggu miesiecy lub lat
doprowadzajgc do utraty widzenia centralnego. W tej wersji choroby obumieraja
komorki odpowiedzialne za prawidfowe odbieranie wrazen wzrokowych oraz
funkcjonowanie siatkowki oka.

Posta¢ wysiekowa (tzw. mokra lub neowaskularna) ma zwykle ciezki przebieg,
a znaczace pogorszenie widzenia moze nastgpi¢ gwattownie, nawet w ciggu
kilku dni. Dzieje sie tak na skutek tworzenia sie nieprawidtowych naczyn
krwionosnych w okolicy plamki i powstania tzw. btony podsiatkdwkowej, co
w efekcie prowadzi do powstania przesiekéw i krwotokéw. W zaawansowanym
stadium choroby moze dojs¢ do powstania tarczowatej blizny i trwatego
uszkodzenia siatkowki.

W przypadku wysiekowej postaci AMD, zmiany postepujg bardzo szybko, a brak
leczenia prowadzi do nieodwracalnej — w przeciwienstwie do innych najczesciej
wystepujgcych chordb wzroku — czesSciowej lub prawie catkowitej utraty
widzenia. Wskutek postepujacych zmian chorobowych pacjent stopniowo traci
umiejetnos¢ samodzielnego funkcjonowania — uposledzone zostaje widzenie
centralne, niezbedne do wykonywania codziennych, podstawowych czynnosci,
takich jak: czytanie, pisanie, rozpoznawanie twarzy czy odczytywanie znakéw
drogowych.



W Polsce co roku przybywa okoto 14000 oséb chorujgcych na wysiekowg
posta¢ zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem, a jedynie 5-10% z nich byto
do tej pory leczonych w ramach NFZ. Pozostali musieli skorzystac z prywatnej
stuzby zdrowia lub w ogdle nie podejmowali niezbednego leczenia i tracili
wzrok, zwykle nieodwracalnie.

Zwtoka w podjeciu leczenia dtuzsza niz 28 dni, statystycznie wigze sie
z pogorszeniem ostrosci widzenia i grozi kalectwem. Kluczowe dla zdrowia
pacjenta jest niezwtoczne poddanie sie iniekcjom doszklistkowym anty-VEGF,
dzieki ktorym mozliwe jest spowolnienie lub zahamowanie postepu choroby.

Warto podkresli¢, ze sg kraje, ktére skutecznie sobie radzg z t3 chorobg,
wdrazajgc programy innowacyjnego leczenia. Niektére z nich, jak Dania lub
Izrael, osiggajg spektakularne wyniki z ponad 50-procentowym spadkiem liczby
chorych tracgcych wzrok z powodu AMD.



Audyt oczami wolontariuszki

Retina AMD Polska

Wolontariat to podstawa funkcjonowania wielu wspdétczesnych stowarzyszen.
W przypadku organizacji pacjenckich praca wolontariusza ma podwodjna
wartosc: jest on bowiem nie tylko wsparciem dla samej organizacji, ale przede
wszystkim dla przecietnego pacjenta, ktory potrzebuje zaréwno informacji, jak
i zwyktej rozmowy z kims$, kto go wystucha. Stowarzyszenie Retina AMD Polska
wspierajg dwie wolontariuszki, ktére regularnie — dwa razy w tygodniu, petnig
dyzury w siedzibie stowarzyszenia. Ich praca jest gtownym zrodtem informacji
o problemach i potrzebach ludzi tracgcych wzrok z powodu réznych schorzen
siatkowki. Jest tez bardzo wazna dla 0séb poszukujgcych pomocy.

Jedna z nich, Krystyna Chacinska, zapytana o to, jak wyglagda jej kontakt
z pacjentami, opowiada: — Ludzie wysytajg do nas listy gtéwnie poczta
elektroniczng, ale zdarzajg sie tez tradycyjne. Kazdy taki list traktowany jest
indywidualnie, odpowiedzi piszemy z wielkg uwagg, aby zawrze¢ w nich cho¢
troche nadziei. Niektore osoby, mieszkajgce w Warszawie lub okolicach,
przychodza do nas, ale wiekszos¢ dzwoni. Jest to dla nich najtatwiejsza forma
kontaktu — bo anonimowa. | niezobowigzujgca.

Kim sg osoby dzwonigce w czasie dyzuréw i o co pytaja?

Dzwonig rozne osoby, takie, ktore same majg problemy z widzeniem, ale
tez szukajgce pomocy dla innych: znajomi, przyjaciele, a najczesciej rodzina.
Podczas kazdego dyzuru ludzie zwracajg sie do wolontariuszek z prosbg o pomoc
w zatatwieniu konsultacji okulistycznej i podjeciu mozliwie szybkiego leczenia.
Dotyczy to przede wszystkim osob chorujgcych na wysiekowg posta¢ AMD.
—Z rozmow tych dowiadujemy sie o dtugich i beznadziejnych poszukiwaniach
pomocy, o trudnych sytuacjach materialnych i rodzinnych. S3 to nieraz dtugie
rozmowy petne emocji: leku, wstydu, a nieraz ztosci — mowi p. Krystyna.

— Zdarzajg sie telefony od osdb zgdajgcych wsparcia finansowego na zakup
drogich lekdéw, Lucentisu czy Eylei. Inni domagajg sie pomocy optycznych lub
sprzetu rehabilitacyjnego umozliwiajgcego lepsze funkcjonowanie. Wyjasnienie,
ze nie dysponujemy pieniedzmi na takie cele, bo nie jestesmy fundacjg
zbierajacg srodki na leczenie chorych, tylko stowarzyszeniem dziatajgcym
non profit, nie zawsze zadowalajg dzwonigcego. Bywajg tez mato przyjemne,
kasliwe telefony, z pretensjami i agresjg skierowang do nas, wolontariuszek.
Odbierajg one chec dziatania, ale tylko na chwile, bo rozmoéw rzeczowych,
spokojnych, satysfakcjonujgcych jest znacznie wiecej.



Pamietam rozczulajgcy rozmowe z mitg panig Anng, osobg starszg, ktora
dzwonita w sprawie chorujgcego na wysiekowe AMD, 42-letniego syna. Jej
telefon do naszego stowarzyszenia podyktowany byt matczyng troskg o jego
chore oczy. Pani Anna dopytywata o najlepsze na swiecie kliniki, w ktérych
leczg AMD, najlepsze leki, suplementy, a nawet o komorki macierzyste, ktére
mogtyby przywrdci¢é mu wzrok. Na koniec dtugiej rozmowy wyznata, ze syn jest
w bardzo ztym stanie psychicznym i nie przyjmuje zadnej pomocy, dlatego na
razie nie moze dowiedziecC sie o jej telefonie do stowarzyszenia — opowiada
Krystyna Chacinska.

Czy na AMD choruja tylko osoby starsze?

Niestety, rzadko, ale zdarza sie, ze na AMD chorujg tez ludzie mtodzi. Podczas
jednego dyzuru dodzwonita sie do wolontariuszek 21-letnia Matgosia, studentka,
u ktorej stwierdzono wysiekowg posta¢ AMD w jednym oku. Tragedig tej
dziewczyny jest nie tylko sama choroba, ale tez to, ze wedtug przepisow NFZ
nie moze byc leczona, bo nie skonczyta 50 lat. Moze leczyc¢ sie tylko prywatnie
i na to nie jest za mtoda, ale jest to leczenie bardzo kosztowne i to stanowi
najwiekszy problem. Matgosia z zamitowania jest fotografem i w tym zawodzie
pragnie sie doskonali¢. Niestety, choroba i brak srodkéw pewnie udaremnia
realizacje marzen.

W sierpniu br. dzwonita tez 47-letnia pani Basia, ktora z powodu AMD stracita
wzrok w lewym oku, gdy miata 42 lata, a obecnie stwierdzono te samg chorobe
w prawym oku. Dzwonita, ptaczac, btagajgc o pomoc w podjeciu leczenia
w ramach NFZ. Pani Basia nie pracuje, jest matkg dwoch uczgcych sie synéw
i warunki materialne uniemozliwity jej leczenie w prywatnych klinikach. Dlatego
musiata straci¢ wzrok w jednym oku i nie wiadomo, czy zdgzy uratowac drugie.

Jak wyglada dostep do leczenia os6b w wieku 80 lat i starszych?

Krystyna Chacinska podkresla, ze duzo dowiedziata sie na powyzszy temat,
przeprowadzajac wywiady z pacjentami z AMD w ramach audytu. Niestety,
dostep do diagnozy i bezptatnego leczenia jest niezwykle ograniczony. Ludzie
starsi, niedotezni, jesli nie majg wsparcia w bliskich, sg praktycznie bez szans.
Mowiono o braku cierpliwosci i bagatelizowaniu przez lekarzy dolegliwosci
zgtaszanych przez starszych pacjentow.

— Poruszyta mnie opowiesc¢ pani Haliny, o tym, jak zwrdcita sie o pomoc
do okulisty w sprawie niepokojgcych jg kolorowych punkcikow migajgcych
przed oczami i rozmazanego obrazu. Lekarz nie dopatrzyt sie zadnej choroby
i zlekcewazyt zgtaszane problemy, méwigc, ze pewnie pielita w ogrédku buraki
i stad te kolorowe punkciki. Na szczescie, z opinig tego lekarza nie zgodzity sie
corki pani Haliny i poszukaty pomocy w prywatnej klinice. Wykonane szybko
badania wykazaty wysiekowg postac AMD, niestety w fazie juz nie kwalifikujgcej
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sie do leczenia w ramach NFZ. Mimo to, pani Halina zaryzykowata prywatne
leczenie lekiem ,off-label” i na razie udato jej sie powstrzymac proces utraty
wzroku. Co prawda, lekarz ostrzegt j3, ze nie wiadomo, na jak dtugo, ale pani
Halina sie nie poddaje. Ma prawie 90 lat i nie sktada broni w walce o kazdy
dzien widzenia — opowiada wolontariuszka.

W wielu przypadkach nie da sie poméc osobom, ktore dzwonia.
Jaki jest wiec sens tej pracy?

Czasami kontakt z wolontariuszem jest jedyng formg kontaktu z drugim
cztowiekiem szczegdlnie dla osob samotnych. Chorujgcy na AMD tez majg
przeciez swoje pasje i marzenia, o ktorych pragnga nieraz porozmawiac — dlatego
rozmowy te sg czasem bardzo osobiste. — Niekiedy nawigzujg sie miedzy
nami blizsze znajomosci i wtedy dzwonimy do siebie takze w wolnym czasie,
poza dyzurami — opowiada pani Krystyna. — Doswiadczytam tego osobiscie
i np. z panig Alicjg, bytg nauczycielka i psychologiem, jestem w kontakcie
telefonicznym. Pani Alicja nie wychodzi dzis zdomu nie tylko z powodu utraty
widzenia, ale tez innych dolegliwosci. Jest spragniona kontaktu z innymi ludzmi,
dlatego cieszg jg te rozmowy.

— Ciekawag dyskusje telefoniczng miatam tez z pewnym pszczelarzem, panem
Zenonem — wspomina wolontariuszka. — Jego pasjg i wielkg mitoscig sg
pszczoty, ktérymi interesuje sie od czaséw mtodosci, a teraz przekazuje swoja
wiedze mtodym. Jak sam moéwi, mimo podesztego wieku — 82 lata, nie ma
zadnych dolegliwosci reumatycznych, nie zapada na infekcje gérnych drog
oddechowych, a zawdziecza to swym pszczétkom, ktore od czasu do czasu
lubig go pokasac dla zdrowia. Ach, tylko te oczy...

Piekng postacig byt tez wieloletni cztonek stowarzyszenia Retina AMD Polska,
$.p. Janusz, ktéry niespodziewanie odszedt na poczatku 2015 roku. Ekolog,
emerytowany nauczyciel akademicki, ponad 8 lat temu zaczat traci¢ wzrok
z powodu AMD. Nie zdazyt uratowac oczu, gdyz nie byto jeszcze wtedy dostepu
do leczenia. Ostatnie lata poruszat sie przy pomocy biatej laski. Mimo wszystko
zyt do konca aktywnie, otoczony ludZzmi. Pasjg pana Janusza byta przyroda,
kwitngce taki, jeziora i ukochane bociany, o ktorych wiedziat chyba wszystko
i mogt godzinami o nich opowiadac. Po prostu kochat zycie.

— Takich ludzi sie nie zapomina i dla takich warto poswieci¢ troche swojego
czasu — podsumowuje Krystyna Chacinska. — Moja praca w stowarzyszeniu daje
mi wiele satysfakcji. Mimo wtasnych ktopotow ze zdrowiem, mam motywacje
do wyjscia z domu, bo czuje, ze jestem wcigz komus potrzebna. Widze, jak
wielu ludzi jest zagubionych i samotnych. A my, wolontariuszki, mozemy dac im
oprocz informacji, swoj czas na dobrg rozmowe. Okazuje sie, ze w dzisiejszych
czasach to wcale niemato.
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Dostepnosc i jakos¢ leczenia
wysiekowego AMD w opinii pacjentow

Dr n. med. Anna Kieszkowska-Grudny, Minds of Hope

Zatozenia projektu

Badanie przeprowadzono w dwoch etapach. Pierwsze, trwajgce od marca
do kwietnia 2015 r., miato charakter wstepny i polegato na przeprowadzeniu
wywiadéw indywidualnych z 20 osobami chorujgcymi na AMD, w oparciu
o specjalnie przygotowany kwestionariusz, ktory sktadat sie z 21 pytan
gtownych i pomocniczych o charakterze pototwartym i otwartym. Wczesniej
przeprowadzono jego pilotaz w grupie osdb niewidomych, niedowidzgcych
i/lub ich rodzin oraz bliskich, co pozwolito zoptymalizowac jego forme i tresc.
Wywiady w badaniu wstepnym przeprowadzaty 3 przeszkolone osoby. Celem
byto przede wszystkim zebranie informacji na temat sytuacji zyciowej oséb
leczonych i diagnozowanych w kierunku AMD oraz ocena poziomu zadowolenia
pacjentéw z aktualnych mozliwosci leczenia i opieki medycznej w Polsce.
Pytania zadawane respondentom podczas wywiaddéw ustrukturalizowanych
miaty tez pomoc w rozpoznaniu najwazniejszych problemoéw zwigzanych
z diagnostyka i leczeniem AMD. Objety rowniez trudnosci wystepujgcych
w codziennym zyciu oséb chorujgcych na wysiekowe AMD.

Zebrane w ten sposob informacje umozliwity stworzenie ostatecznego narzedzia
badawczego — ankiety, ktdérg wykorzystano na drugim etapie badan. W tej
fazie przeprowadzono badanie ilosciowe. Zastosowano w nim kwestionariusz
sktadajacy sie z 47 pytan o charakterze zamknietym z mozliwoscig udzielenia
jednej lub wielu odpowiedzi z wczesniej przygotowanego zbioru. Miat on na celu
ocene aktualnej sytuacji chorych. Respondenci oceniali swoje doswiadczenia
zwigzane z diagnostyka, leczeniem i rehabilitacjg AMD. Badanie iloSciowe byto
prowadzone przez ankieteréw w catej Polsce i trwato od lipca do wrzesnia 2015 .

Najwazniejsze zagadnienia poruszane w ankiecie, to:

e dojakiego specjalisty chorzy zgtaszajg sie, gdy zauwazg niepokojgce objawy?

e jak daleko od miejsca zamieszkania danej osoby znajduje sie specjalista
i osrodek, ktéry zajmuje sie leczeniem wysiekowego AMD?

e jak wyglagda diagnostyka wysiekowego AMD w poszczegdlnych
wojewddztwach?

e w jakim stopniu badania konieczne do diagnostyki wysiekowego AMD
sg refundowane przez NFZ?

12



e jaki jest sredni okres oczekiwania pacjentow w kolejce do specjalisty,
zaréwno na wizyte diagnostyczng, jak i leczenie?

* czy sposob przekazywania informacji o chorobie i leczeniu jest dla pacjentéw
wystarczajgcy?

e jaki jest poziom dostepnosci rehabilitacji dla pacjentéw z wysiekowym
AMD?

* naile dostepna jest pomoc psychologiczna dla tej grupy chorych, gdy tracg
wzrok?

e co jest dla pacjentdw najwiekszym ograniczeniem wynikajgcym z choroby
i leczenia?

e w jakich obszarach powinna nastgpi¢ poprawa, aby chorzy na AMD czuli
sie bezpieczniej i pewnigj?

Wykorzystane testy statystyczne

Analiza wynikéw zostata oparta na statystykach opisowych, czestosciach oraz
serii wspotczynnikow korelacji r-Pearsona i/lub rho Spearmana. We wszystkich
analizach przyjeto jako poziom istotnosci wartos¢ p<0,05. Wartosci statystyk
sg prezentowane zgodnie ze standardem APA (American Psychological
Association).

Charakterystyka proby

Ze wzgledu na specyfike grupy dobdér proby zostat zrealizowany metodg doboru
wygodnego (convenience sample).

Struktura badanych
Badaniem objeto 378 0sdb, u ktorych rozpoznano zwyrodnienie plamki zotte;.

Wiek i ptec

Sredni wiek 0séb zaproszonych do udziatu w badaniu to 68,56 lat. W badaniu
wzieto udziat 71% kobiet i 29% mezczyzn. Sredni wiek badanych kobiet to
66,90, zas sredni wiek mezczyzn 72,31 lat.

Wyksztatcenie

W badaniu dominowaty osoby z wyksztatceniem Srednim — stanowity one
az 37% catej proby, wyksztatcenie wyzsze magisterskie posiadato 15,7%
respondentdéw, podstawowe 11,6%, zawodowe 32%, a najmniej byto oséb
z wyksztatceniem wyzszym licencjackim (jedynie 3%).

Miejsce zamieszkania
38,7% badanych mieszka w miescie do 100 000 mieszkancéw, 37,6% w miescie
powyzej 100 000 mieszkancoéw, na wsi 23,7%.

13



Stan cywilny
Prawie 54% respondentéw to osoby pozostajgce w zwigzkach, 35,2% owdowiate,
a 11,3% to osoby samotne.

Sytuacja zawodowa

Wsrod respondentédw najwiecej jest oséb na emeryturze —az 57,5%. Drugga
co do liczebnosci grupg sg rencisci — praktycznie 1/3 wszystkich uczestnikow
badania (31,5%). Czes¢ badanych taczy rozne formy zatrudnienia z emeryturg
lub renta.

Orzeczenie o niepetnosprawnosci
Wiekszos¢ respondentéw — 71% (269 osbéb) — posiada orzeczenie
0 niepetnosprawnosci.

Opis uzyskanych wynikow

Z kim mieszka osoba chorujgca na wysiekowe AMD
iz czyjej pomocy korzysta?

Osoby biorgce udziat w badaniu najczesciej mieszkajg wspdlnie z matzonkiem
(ponad 40%) lub samotnie (30%), wiele takze mieszka z dzie¢mi (okoto 24%).
Sredni wiek matzonka to 66,99 lat, za$ éredni wiek dzieci to 36,08 lat. Wsrdd
0s6b spoza rodziny, z ktorymi chorzy na AMD dzielg mieszkanie, wymieniani
byli najczesciej przyjaciele, wnuki, a takze synowe i zieciowie. Sg to osoby
majgce srednio 40,22 lat.

65% respondentow mieszkajgcych z dzie¢mi mieszka z jednym dzieckiem,
zas 26% z dwojgiem. Pozostate osoby deklarowaty, ze mieszkajg wspodlnie
z 3, 4 lub 6 dzieci.

Osoby chorujgce na wysiekowe AMD potrzebujg zazwyczaj pomocy podczas
wykonywania codziennych obowigzkéw. Wsrdd oséb pomagajgcych wymieniajg
zdecydowanie najczesciej matzonka lub dzieci (ok. 40%), ale tez osoby z dalszej
rodziny czy znajomych (prawie 11%).

Ogolny stan zdrowia i pierwszy kontakt ze specjalista

Pierwsze objawy choroby pojawity sie u respondentéw Srednio 8,83 lat temu.
Prawie trzy czwarte pacjentdéw (76,6%) ma chorych obydwoje oczu, za$
pozostali jedno oko (23,4%). W pierwszej grupie jedynie 3% respondentéw
pracuje w petnym wymiarze godzin, a w niepetnym — niecate 1,5%. W grupie
0s0b chorujgcych na jedno oko ponad 12% nadal pracuje w petnym wymiarze,
a kolejne 8% w niepetnym wymiarze godzin.
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Wsréd innych dolegliwosci, na ktdore najczesSciej uskarzajg sie osoby
z wysiekowym AMD, wymieniano m.in.: choroby neurologiczne, reumatologiczne,
endokrynologiczne, osteoporoze, choroby nerek i uktadu oddechowego (rys. 1).

55,1%

Cukrzyca Choroba Choroby Choroby Choroby Inne
nowotworowa  ukfadu miesniowo-  alergiczne
sercowo-  -szkieletowe

-naczyniowego

Rysunek 1. Wystepowanie innych chordb (niepowigzanych z AMD) w grupie pacjentow
chorujacych na wysiekowe AMD (mozna byto wybra¢ wiecej niz jedng odpowiedz).

Pierwsze kroki po wystgpieniu niepokojgcych objawow, respondenci kierowali
bezposrednio do lekarzy okulistow pracujgcych w poradniach specjalistycznych,
szpitalach czy prywatnych gabinetach (tgcznie 79,6% respondentéw). Drugim
w kolejnosci wyborem byt lekarz rodzinny — po pierwszg porade udawato sie do
niego 17,2% badanych. Warto tez zauwazy¢, ze cho¢ mieszkarcy wsi znaczgco
rzadziej korzystali z ustug okulisty niz mieszkancy miast, to i tak najczesciej
wybierali w pierwszej kolejnosci wizyte u specjalisty (a nie internisty!),
mimo ze dostepnosc¢ tego rodzaju Swiadczen w ich miejscu zamieszkania
jest ograniczona.

Zwraca takze uwage fakt, ze tylko 1 respondent szukat pomocy profesjonalisty
podczas prowadzonych przez réznego rodzaju organizacje i/lub podmioty akcji
spotecznych.

Wiekszos¢ — 65% — pacjentow nie jest zadowolona z poziomu dostepnosci
okulistéw. Najstabiej oceniajg sytuacje mieszkancy wsi, lepiej mieszkancy
Srednich i duzych miast (rys. 2).
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P niezadowolony/a

[] zadowolony/a

34,6% 48,9% 46,8%
wies miasto do 100 tys. miasto powyze;j
mieszkancow 100 tys.

mieszkancow

Rysunek 2. Poziom zadowolenia z dostepnosci lekarza specjalisty.

42,5% chorych na AMD znalazto specjalistyczny osrodek okulistyczny w miejscu
swojego zamieszkania. Dla 44,1% chorych poszukiwanie kliniki okulistycznej
zwigzane byto z wyjazdem do innego miasta, jednak w obrebie tego samego
wojewodztwa. Z kolei 13,1% chorych od razu musiato szuka¢ placéwki poza
granicami swojego wojewodztwa.

Ponad 40% chorych poszukiwato odpowiedniej placéwki medycznej
samodzielnie. Taka sama grupa korzystata z pomocy swoich dzieci, zas co
pigty z pomocy matzonka (rys. 3).

37,8%

samodzielnie zmat-  z matka zojcem zdzie¢mi zrodzen- zprzyja- zinng
zonkiem stwem cielem osoba
towarzyszgcy

Rysunek 3. Pomoc w znalezieniu placéwki.

Mieszkanicy wsi najrzadziej (w porownaniu do mieszkancéw miast) poszukiwali
specjalistycznej placéwki samodzielnie, a najczesciej korzystali z pomocy dzieci,
by do niej dotrze¢. Mieszkancy srednich miast poszukiwali takich o$rodkéw
dos¢ czesto w towarzystwie przyjaciot, czym odrézniali sie od pozostatych
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grup, zas rzadziej od mieszkancoéw wsi i duzych miast korzystali z pomocy
wspotmatzonkéw. Osoby z duzych miast takze dos¢ czesto opieraty sie na
osobach nie bedacych rodzing — np. znajomych.

Inaczej wyglada kwestia dojazdu pacjentéw do osrodkow medycznych
zajmujgcych sie leczeniem AMD. Respondenci réwnie czesto samodzielnie
docierali do placéwek, co korzystali z pomocy wspodtmatzonkdw czy dzieci.
Rowniez ta zmienna uzalezniona byta od miejsca zamieszkania chorego.

Osoby mieszkajgce na wsi nie tak czesto, jak pozostali chorzy potrafity i mogty
samodzielnie dotrze¢ do placowek medycznych leczgcych AMD. Najczesciej
pomagaty im w tym dzieci. Z kolei okoto 40% osob z duzych miast docierato
samodzielnie do placowki medycznej, a pozostatym najczesciej pomagaty
dzieci lub matzonek.

Badanie pokazato réwniez, ze potrzeba korzystania z pomocy bliskich w dotarciu
do placéwki jest w duzej mierze uzalezniona od wieku. Moze jednak zaskoczy¢
fakt, ze osoby powyzej 80 r.z. relatywnie dos¢ czesto (44,3%) decydujg sie na
samodzielny dojazd do specjalistycznej placéwki, podczas gdy tylko co czwarta
osoba pomiedzy 36 a 50 r.z. nie korzysta z pomocy bliskich.

Stan diagnostyki wysiekowego AMD w Polsce w opinii chorych

Czesc ankiety poswiecona byta diagnostyce wysiekowego AMD: jej dostepnosci
i jakosci, oraz ocenie wiedzy chorych w tym zakresie.

W badanej grupie okoto 65% chorych wiedziato, jakie badania miato
wykonywane podczas diagnozowania choroby, ale pozostate az 35% nie
posiadato takiej wiedzy. Jak wynika z badania powigzane jest to miedzy innymi
z wiekiem (rys. 4).

B wiem
[ ] nie wiem
50% )
7% | °F |318%
15,8%
wiek wiek miedzy  wiek miedzy = wiek miedzy wiek powyzej
do 35 r.z. 36a50r.z. 51a65r.z. 66 a 80r.z. 80r.z.

Rysunek 4. Wiedza na temat badan diagnostycznych a wiek respondentow.
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Respondenci odpowiadali tez na pytanie, ktére badania diagnostyczne
(z wymienionych w ankiecie) mieli wykonywane. Najczes$ciej zaznaczano
badanie dna oka (ok. 77%) i ostrosci widzenia (ok. 73%). Mieszkaricy wsi
znaczaco rzadziej mieli wykonywang angiografie oka oraz optyczng koherentng
tomografie, czyli tzw. OCT. Mieszkaricy Srednich miast majg natomiast, czesciej
niz pozostate grupy, zlecane badanie pola widzenia i ostrosci widzenia (tabela 1).

laboratoryjne 36,5% 36,5% 36,0% 34,8%
dna oka 77,2% 72,9% 75,5% 80,7%
angiografia 59,5% 49,4% 61,9% 63,7%
OCT 62,9% 50,6% 64,5% 70,4%

pola widzenia 66,4% 65,9% 69,1% 61,5%
USG oka 36,2% 37,6% 38,1% 33,3%
ostrosci widzenia 72,8% 69,4% 77,7% 68,1%
inne 3,8% 4,7% 5,8% 8,1%

Tabela 1. Badania diagnostyczne a miejsce zamieszkania.

Pacjenci byli pytani rowniez o to, w jakim stopniu badania diagnostyczne
byty finansowane i w jakiej mierze mogli liczy¢ na finansowanie z pieniedzy
publicznych, czyli refundowanych w ramach Swiadczen zakontraktowanych
przez NFZ.

[7] Refundowane w catosci
B Refundowane czesciowo
[ ] Nierefundowane

Rysunek 5. Stopien refundacji badan diagnostycznych w ramach srodkéw publicznych
i poza NFZ.
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Analizujgc odpowiedzi respondentow z poszczegolnych wojewodztw, mozna
zauwazyc¢ roéznice w dostepnosci badan diagnostycznych finansowanych
w catosci przez NFZ. Najwiecej badan refundowanych wykonywano
w wojewodztwach opolskim, podkarpackim i dolnoslgskim. Respondenci,
ktorzy w catosci pfacili za prywatng diagnostyke w wiekszosci mieszkajg
w wojewoddztwach zachodnio-pomorskim i kujawsko-pomorskim. Ze wzgledu
na niska reprezentatywnos¢ badanych w niektérych wojewodztwach, dane te
nalezy traktowac z ostroznoscig (rys. 6).

100 %

90 %
80 %

70 %
60 %

50 %

40 %

30%

20%

10%

0%

1234567 8 9101112131415 1234567 8 9101112131415 1234567 8 9101112131415

Refundowane w catosci Refundowane czeéciowo Nierefundowane
dolnoslaskie N=8 A mazowieckie N=75 FE $laskie N=33
F kujawsko-pomorskie N=22 opolskie N=21 FB swietokrzyskie N=24
E] Ilubuskie N=6 E3 podkarpackie N=22 FE warmirisko-mazurskie N=24
3 t6dzkie N=2 El podlaskie N=1 wielkopolskie N=52
H matopolskie N=60 [ pomorskie N=12 5 zachodnio-pomorskie N=14

Rysunek 6. Stopien refundacji badan diagnostycznych w ramach srodkdédw publicznych
i poza NFZ w poszczegdlnych wojewddztwach.

Z ankiety wynika réwniez, ze 15,9% respondentéw wydato na badania
diagnostyczne do 500 zt, a 32% chorych ponad 500 zt. Oznacza to, ze okoto
potowa chorych w mniejszym lub wiekszym stopniu chciata lub wrecz musiata
zaptaci¢ za diagnostyke okulistyczng, by uzyskac¢ informacje o chorobie
i rozpoczaé leczenie. Najwiecej pieniedzy wydali pacjenci w wojewddztwach:
warminsko-mazurskim, pomorskim i Swietokrzyskim.

Respondenci odpowiadali tez na pytanie o Sredni czas oczekiwania w kolejce na
badania (czes¢ lub catosé) wykonywane w ramach NFZ. Odpowiedzi pokazuja,
ze najczesciej wynosi on od 1 do 3 miesiecy (30% respondentéw), cho¢ duza
grupa pacjentow (23%) musiata czekac¢ od 3 do 6 miesiecy. Najkrécej, bo do
tygodnia, czekali na wykonanie badan pacjenci pomiedzy 36 a 50 r.z.

Z ankiet wynika rowniez, ze pacjenci mieszkajacy na wsi dtuzej czekajg
na diagnostyke niz osoby zyjgce w miastach. Tylko okoto 17% pacjentéw

19



zamieszkujgcych tereny wiejskie zrealizowato badania w czasie krétszym niz
1 miesiac, gdy w innych lokalizacjach udawato sie to ponad 30% badanych.
Z kolei osobom mieszkajgcym w duzych miastach najrzadziej zdarzato sie (6%),
by okres oczekiwania byt dtuzszy niz 6 miesiecy.

Roznice widac¢ takze, gdy przeanalizowana zostanie dtugosc¢ oczekiwania
w kolejce na badania finansowane ze srodkéw publicznych w poszczegolnych
wojewddztwach. Okazuje sie, ze na Mazowszu oraz Dolnym Slgsku co czwarty
pacjent, a w zachodnio-pomorskim co pigty, mégt rozpoczac diagnostyke nawet
w ciggu tygodnia od zgtoszenia do specjalisty. Z kolei w wojewddztwie opolskim
prawie co czwarty pacjent na rozpoczecie badan w ramach NFZ czeka od
3 do 6 miesiecy, a drugie tyle nawet powyzej 6 miesiecy — podobnie jak na

Pomorzu (rys. 7).
E
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=B

40

7 6,7
I 25,0 H
12,2

m 16,7 173
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dolnoslgskie N=8 A mazowieckie N=75 $laskie N=33
3 kujawsko-pomorskie N=22 opolskie N=21 $wietokrzyskie N=24
E] lubuskie N=6 E podkarpackie N=22 warminsko-mazurskie N=24
3 tédzkie N=2 E] podlaskie N=1 wielkopolskie N=52
H matopolskie N=60 pomorskie N=12 3 zachodnio-pomorskie N=14
[] Od razu (do tygodnia) [ Okoto miesiaca [] Pomiedzy 1 a 3 miesiace

[[] Pomiedzy 3 a 6 miesiecy ] Zajeto mi to wiecej niz 6 miesiecy  [Jl] Badania byty wykonane poza NFZ
Rysunek 7. Dtugosc¢ okresu oczekiwania na diagnostyke z podziatem na wojewddztwa.

Ponadto, wykonano takze wspotczynnikiem rho-Spearmana analize korelacji
dtugosci oczekiwania na diagnostyke z wysokoscig poniesionych kosztow.
Okazato sie, ze wystepuje ujemna korelacja pomiedzy tymi parametrami, co
oznacza, ze respondenci, ktorzy wydali wiecej na swojg diagnostyke w kierunku
wysiekowego AMD, oczekiwali krécej na jej rozpoczecie. Poza tym istotna
okazafa sie rowniez dodatnia korelacja pomiedzy dtugoscig oczekiwania na
badania a tgcznym czasem wykonywania badan. Oznacza to, ze badania 0sob,
ktore dtuzej czekaty w kolejce na Swiadczenia refundowane przez NFZ, byty
bardziej rozciggniete w czasie.
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Prawie 60% o0s6b diagnozowanych byto 1-2 miesigce od wystgpienia objawow
lub nawet ponad 2 miesigce pdzniej, co znacznie ogranicza chorym szybkie
rozpoczecie leczenia i rehabilitacji wzroku. Okazato sie, ze mieszkancy duzych
miast — powyzej 100 tys. mieszkancéw, praktycznie dwa razy czesciej w stosunku
do 0sdb zamieszkujgcych mate miasta, a nawet trzykrotnie w porownaniu
z mieszkancami wsi, majg mozliwos¢ wykonania catej diagnostyki w kierunku
AMD w ciggu jednego dnia. Tymczasem okoto 10% wiecej pacjentow ze
wsi i mniejszych miast potrzebuje na kompleksowg diagnostyke wiecej niz
2 miesigce, co nastepnie przektada sie na kolejne etapy leczenia i rokowanie.

Jeden dzien 9,8% 4,7% 8,7% 15,6%
Okoto tygodnia 11,4% 7,1% 13,0% 12,6%
Okoto miesigca 21,5% 21,2% 18,1% 23,7%

Pomiedzy 1 a 2 miesigce | 27,6% 32,9% 28,3% 25,9%
Powyzej 2 miesiecy 29,7% | 34,1% 31,9% 22,2%

Tabela 2. lle czasu tgcznie zajeta diagnostyka AMD w Pana/i przypadku.

Pod koniec czesci badania dotyczgcej diagnostyki wysiekowego AMD w Polsce,
zapytano respondentdéw o to, czy w trakcie procesu diagnostycznego zostali,
w ich opinii, we wtasciwy sposdéb poinformowani o naturze choroby, ktora
zostata ostatecznie u nich zdiagnozowana. Odpowiedzi wskazujg, ze prawie
1/3 badanych otrzymata zrozumiata i kompleksowg informacje o AMD. Kolejna
grupa, stanowigca w catosci ponad potowe badanych, oceniata, ze placowki
medyczne tylko czesciowo wyjasnity watpliwosci i przekazaty potrzebne
informacje o przyczynach i naturze choroby, a takze o potrzebnym/dostepnym
leczeniu. Prawie co pigty pacjent nie otrzymat w ogdle w placéwce medycznej
wtasciwej informacji na temat swojego schorzenia i leczenia.

Ponadto, analiza korelacji z zastosowaniem wspotczynnika rho-Spearmana
wykazata ujemng zaleznos$¢ pomiedzy poziomem wyksztatcenia a poczuciem
satysfakcji z posiadanej wiedzy na temat AMD. | tak, osoby o wyzszym
wyksztatceniu lepiej oceniaty informacje przekazane przez placéwki medyczne,
dzieki ktorym ich stopien zrozumienia natury choroby i mozliwosci leczenia
byt wyzszy.
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Dostepnos¢ metod i stopien finansowania leczenia wysiekowego
AMD w Polsce

Sposrod wszystkich metod leczenia (zaréwno stosowanych specyficznie przy
AMD, jak i ogdlnie w chorobach oczu), respondenci najczesciej wymieniali
krople do oczu i dostepne bez recepty suplementy diety z luteing. Prawie co
piaty pacjent stosuje leki doustne na recepte oraz iniekcje doszklistkowe, czyli
te podawane do wnetrza gatki ocznej (do komory ciata szklistego) (rys. 8).

[] Krople do oczu

[l Suplementy diety z luteing
dostepne bez recepty

[ Leki doustne na recepte
[] Iniekcje (zastrzyki) do oka/oczu
[ ] Alternatywne metody leczenia

[] Inne metody

Rysunek 8. Poszczegdlne metody leczenia wysiekowego AMD stosowane przez respondentow
(mozna byto zaznaczy¢ wiecej niz 1 odpowiedz).

Z odpowiedzi badanych wynika, ze wybdér metody leczenia uzalezniony jest od
miejsca zamieszkania. Chorzy mieszkajgcy na wsi zdecydowanie czesciej niz
pozostali respondenci siegali po krople do oczu oraz leki doustne na recepte.
Grupa ta natomiast najrzadziej leczona jest iniekcjami doszklistkowymi —
0 10% mniej niz w srednich miastach oraz prawie 20% mniej niz w duzych
miastach (rys. 9).

Badanie pokazato réwniez, jak rézne jest postrzeganie sposobu finansowania
aktualnie dostepnych metod leczenia AMD w Polsce. W ramach srodkow
publicznych, najwiekszy odsetek chorych korzysta z lekéw doustnych na
recepte — ok. 65% i kropli do oczu. Prawie 90% wszystkich badanych, ktérzy
siegali po metody alternatywne, decydowato sie na nie, mimo ze nie s3
one refundowane przez NFZ. Podobny odsetek chorych korzysta poza NFZ
z suplementow diety z luteing. Prawie pofowa pacjentdow miata wykonane
iniekcje doszklistkowe, ktore byty refundowane przez NFZ, ale praktycznie
tyle samo osob decydowato sie na te forme terapii, optacajac ja wytgcznie
z wtasnych $srodkow lub z pomocg najblizszych, co oznacza, ze dostep do
miedzynarodowych standardéw leczenia w Polsce jest ograniczony (rys. 10).
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Rysunek 9. Wybdér metody leczenia AMD a miejsce zamieszkania pacjentow.
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Rysunek 10. Poszczegdlne metody leczenia wysiekowego AMD w grupie osdb badanych
z uwzglednieniem sposobu finansowania.
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Wsrdd tych osob, ktére zdecydowaty sie na wykonanie iniekcji doszklistkowych,
najczesciej stosowanym lekiem byt Lucentis (50% wszystkich iniekcji), a dalej
w kolejnosci — Avastin (34% iniekcji) oraz najmtodszy produkt na rynku — Eylea
(16%). Srednia liczba iniekcji z Lucentisu wyniosta 5,24 razy, i dalej — 3,21
iniekcje leku Eylea oraz w przypadku leku Avastin — srednio 4,88 iniekcje.

Dostepnosc¢ finansowanych przez NFZ poszczegdlnych rodzajow iniekcji
doszklistkowych byta rézna. Badanie pokazato, ze lekiem, ktdry najczesciej
otrzymywali w ramach srodkéw publicznych pacjenci, byt Lucentis. Drugim
w kolejnosci byt Avastin, nastepnie Eylea (cho¢ juz z nie tak duzg rdznicg, jak
w przypadku pierwszych dwadch). Korzystajgcy z wtasnych srodkdw pacjenci
najczesciej decydowali sie na leczenie Eyleg, a w drugiej kolejnosci Avastinem
(tabela 4).

Sposob finansowania Lucentis Eylea Avastin
N % N % N %
W catosci przez NFZ 57,0 | 55,9% | 10,0 | 28,6% | 24,0 | 33,8%
Z prywatnych pieniedzy
moich lub bliskich
Przez inng instytucje 0,0 0,0% 0,0 0,0% 1,0 1,4%

Czesciowo przez NFZ,
czesciowo prywatnie

28,0 | 27,5% | 25,0 | 71,4% | 42,0 | 59,2%

17,0 | 16,7% | 0,0 0,0% 4,0 5,6%

Tabela 4. Sposoby finansowania iniekcji doszklistkowych a rodzaj zastosowanego leku.

Badanie pokazato, ze grupg, ktdra najczesciej tgczyta finansowanie NFZ ze
srodkami wtasnymi, byli pacjenci w wieku miedzy 36 a 50 r.z. Najczesciej
z wtasnego budzetu korzystaty osoby starsze, po 66 r.z., co wydaje sie
niepokojgce, poniewaz sg to najczesciej osoby niepracujgce, bedace na
emeryturze lub rencie.

Refundacja terapii z zastosowaniem iniekcji doszklistkowych wyglada inaczej dla
mieszkancow wsi, a inaczej w miastach. Mieszkancy wsi najrzadziej przystepuja
do leczenia za pomocg iniekcji, ale jesli juz je otrzymuja, to najczesciej
w ramach NFZ. Z kolei mieszkancy mniejszych miast najczesciej sami finansujg
sobie ten typ leczenia (rys. 11).

Niektérzy pacjenci korzystajgcy z iniekcji doszklistkowych leczeni byli tylko
jednym lekiem, a niektdorzy mieli zmieniany lek podczas terapii. Prawie
pofowa chorych otrzymata iniekcje z lekiem Lucentis, a praktycznie co
czwarty pacjent byt leczony z uzyciem leku Avastin. U prawie co dziesigtego
pacjenta rozpoczynano leczenie Avastinem, a nastepnie — w trakcie terapii,
kontynuowano leczenie z zastosowaniem leku Lucentis lub odwrotnie.
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Rysunek 11. Rézne formy finansowania iniekcji doszklistkowych z uwzglednieniem miejsca
zamieszkania.

Zmiany te wynikajg z faktu, ze Avastin nie ma bezposrednio zarejestrowanych
wskazan do leczenia wysiekowej postaci zwyrodnienia plamki zottej, dlatego tez
jego uzycie w ramach srodkéw publicznych jest ograniczone. Jednoczesnie, lek
ten jest w niektérych placéwkach medycznych bardziej przystepny cenowo, co
powoduje, ze jest bardziej atrakcyjnym wyborem dla pacjentow samodzielnie
pfacacych za iniekcje.

W terapii wysiekowego AMD wazna jest nie tylko metoda, ale rowniez
czas oczekiwania na podjecie leczenia. Przeanalizowalismy zatem zgtaszany
przez respondentéw czas oczekiwania na rozpoczecie leczenia iniekcjami.
Wyniki pokazaty, ze prawie 40% chorych rozpoczeto leczenie w pierwszym
miesigcu od ustalenia sposobu postepowania. Ale juz wsréd mieszkancéw wsi
ok. 30% rozpoczeto iniekcje dopiero 6 do 12 miesiecy po uzyskaniu skierowania,
a kolejne ok. 20% pacjentéw oczekiwato na iniekcje ponad rok. W mniejszych
miastach ok. 40% pacjentow czekato do miesigca, zas w duzych miastach
prawie potowa chorych rozpoczeta leczenie w czasie krotszym niz miesigc.

Analiza korelacji rho Spearmana wykazata, ze istnieje istotny zwigzek pomiedzy
miejscem zamieszkania a czasem oczekiwania na leczenie z zastosowaniem
iniekcji doszklistkowych. Wyniki wskazujg, ze dtugo$¢ oczekiwania jest krotsza
w wiekszych aglomeracjach.
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Ponadto, wyniki badania wskazujg, ze dtugos¢ oczekiwania na rozpoczecie
iniekcji zwigzana jest takze z tym, czy pacjent ptaci sam, czy korzysta z leczenia
w ramach NFZ. Wiekszo$¢ badanych, ktérzy zdecydowali sie na $wiadczenia
odptatne, czekata krocej niz korzystajacy z publicznej opieki zdrowotne].
Czasami pacjenci decydowali sie w zwigzku z tym na rozpoczecie leczenia
prywatnie, a kontynuowali w ramach srodkéw publicznych. Niecate 30%
chorych otrzymato iniekcje w czasie krétszym niz miesigc w ramach srodkow
NFZ, ale juz okoto 50% pacjentéw rozpoczeto leczenie w przeciggu miesigca,
taczgc finansowanie prywatne z publicznym. Dodatkowo, analiza korelacji
rho Spearmana wykazata, ze istnieje istotna statystycznie ujemna korelacja
pomiedzy sposobem finansowania swiadczenia, jakim s3 iniekcje doszklistkowe,
a dtugoscig oczekiwania na rozpoczecie leczenia tg metodg. Oznacza to, ze
pacjenci, ktérzy decydujg sie na leczenie w ramach srodkéw publicznych, czekajg
znamiennie dtuzej niz osoby korzystajgce ze Srodkdw prywatnych. Poza tym,
analiza korelacji r-Pearsona wskazuje, ze dtugos¢ oczekiwania na rozpoczecie
leczenia iniekcjami do gatki ocznej jest zwigzana z wiekiem. Innymi stowy, osoby
starsze oczekiwaty w kolejce do leczenia istotnie dtuzej niz osoby mtodsze.
W badaniu okazato sie, ze tylko 35% chorych na AMD jest zadowolone
z rezultatéw zastosowanego leczenia. Okoto 30% chorych uwaza, ze objawy
czesciowo ustgpity po rozpoczeciu leczenia, 35% uwaza, ze leczenie zatrzymato
objawy na takim samym poziomie, a rownie duza grupa twierdzi, ze jest wrecz
gorzej. Tylko 2% chorych uwaza, ze objawy ustgpity catkowicie po rozpoczeciu
leczenia. Ponadto, aktualnie okotfo potowa pacjentow jest pod statg opieka
specjalistow i przynajmniej raz na 3 miesigce ma wizyte kontrolng u lekarza
okulisty. Co trzeci pacjent ma zalecenie, aby na wizyte kontrolng zgtaszac¢ sie
raz na pot roku lub rzadziej. Prawie co dziesigty pacjent w ogodle nie jest objety
statg opieka specjalisty, albo dlatego, ze sam uwaza, ze nie ma takiej potrzeby
(3%), albo lekarz nie widzi powoddéw do statej kontroli (8,5% pacjentow).
Co wazne, 66% 0sob, bedacych pod statg opiekg lekarza okulisty i placowki
specjalistycznej, miato trudnosci, by umoéwic sie na wizyte, gtdwnie ze wzgledu
na czas oczekiwania.

Dostepnosc¢ rehabilitacji, pomocy optycznych i wsparcia
psychologicznego

Dostepnosc rehabilitacji w przebiegu leczenia wysiekowego AMD jest tak
samo wazna, jak samo leczenie. W grupie badanej okazato sie, ze wiekszos¢
placéwek medycznych, w ktérych byli diagnozowani lub leczeni respondenci,
nie wskazywatfa im mozliwosci rehabilitacji wzroku (66% odpowiedzi).

Osoby korzystajgce z réznorodnych pomocy optycznych najczesciej zgtaszaty,
ze uzywaja lupy oraz okularéw z filtrami. W kategorii ,,inne” wymieniano tez
réznego typu okulary, w tym m.in. lupowe, korekcyjne, lornetki itp. (rys. 12).
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Respondenci odpowiadali tez na pytanie o to, z jakiej pomocy korzystajg
z powodu AMD. 34% korzysta z nauki wykonywania codziennych czynnosci,
a 23% takze z rehabilitacji wzroku i nauki bezpiecznego i samodzielnego
poruszania sie.

[] Lupa
B Okulary z filtrami
[ Okulary do ogladania TV

[] Powiekszalniki elektroniczne

] Inne

Rysunek 12. Pomoce optyczne, z ktérych korzystajg chorzy na AMD.

Dodatkowo, prawie 55% o0sdb biorgcych udziat w badaniu uwaza, ze w swojej
sytuacji zdrowotnej powinno miec¢ dostep do pomocy psychologicznej.
Jednoczesnie, ponad 30% chorych nie wie, czy takiej pomocy potrzebuje,
bo nie jest pewna, na czym taka pomoc miataby polega¢. Osoby te zgtaszajg
réowniez wysoki poziom dystresu i obnizenie jakosci zycia ze wzgledu na AMD.
Ponadto czesto czujg sie zagubieni w nowej sytuacji, w ktorej z oséb widzgcych
stajg sie szybciej lub wolniej osobami o pewnym stopniu niepetnosprawnosci.
Dotyczy to zarowno osob aktywnych zawodowo, jak i tych, ktdre juz zakonczyty
kariere, ale nadal chcg byc¢ i pozostajg spotecznie aktywne. W analizie korelacji
z zastosowaniem wspotczynnika rho Spearmana dodatkowo ujawnita sie
dodatnia zalezno$¢ miedzy wagg pomocy psychologicznej a wiekiem osob
badanych. Im starsza byta osoba badana, tym bardziej istotne byto dla niej,
aby w trakcie diagnostyki i leczenia AMD dostepna byta pomoc psychologiczna
dla chorych.

Trudnosci i ograniczenia osob chorujacych na wysiekowe AMD

Pacjenci chorujgcy na wysiekowe AMD juz w trakcie diagnostyki i leczenia
doswiadczali réznego rodzaju trudnosci. Ponad potowa chorych narzekata
na dtugosc kolejki do lekarza specjalisty, a prawie potowa odczuwata duzy
dyskomfort z powodu koniecznosci ubiegania sie o iniekcje doszklistkowe
finansowane ze srodkow publicznych. Niewielu mniej chorych zgtaszato jako
ucigzliwosc dojazd do specjalistycznej placowki medycznej. Ta kwestia wymaga
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szczegolnej uwagi, gdyz w zwigzku z wprowadzeniem obowigzku posiadania
skierowania do okulisty, trudnosci te rosng, a pacjent bedzie musiat organizowac
sobie wyjazd do lekarza przynajmniej dwukrotnie — raz do internisty, a raz
do specjalisty. Wydtuzy to nie tylko czas oczekiwania, ale réwniez w wielu
przypadkach zwiekszy potrzebe angazowania rodziny w sprawy pacjentow
z AMD. Istotng kwestig, na ktérg réwniez zwracali uwage respondenci, jest
niedobdr informacji nt. choroby. Profesjonalisci powinni wiecej czasu poswiecac
na przedstawianie nowoczesnych metod oraz najlepszych mozliwosci leczenia.
AMD znaczgco wptywa nawet na podstawowe obszary zycia pacjentéw. Prawie
wszystkie osoby biorgce udziat w badaniu w wyniku choroby nie mogg czytac
i pisaC. Majg rowniez dos¢ duze trudnosci w rozpoznawaniu innych oséb
i samodzielnym poruszaniu sie. To wszystko sprawia, ze ich jako$S¢ zycia
znaczgco sie obniza (tabela 5).

czytanie 354 93,7%
pisanie 338 89,4%
rozpoznawanie osob 246 65,1%
zakupy 213 56,3%
poruszanie sie 191 50,5%
sprzatanie 176 46,6%
gotowanie 135 35,7%
praca zawodowa 79 20,9%
inne 15 4,0%

Tabela 5. Lista obszaréw zycia, w ktérych chorzy na AMD czujg sie ograniczeni (mozna
byto zaznaczy¢ kilka odpowiedzi).

Badanie wykazato tez, ze tylko jedna czwarta chorych na wysiekowe AMD nie
odczuwa leku przed wychodzeniem na zewnatrz. Pozostate osoby doswiadczajg
leku od umiarkowanego do az tak silnego, ze w ogdle uniemozliwia on im
wychodzenie z domu. Analiza korelacji rho Spearmana wykazata takze, ze osoby
nizej wyksztatcone odczuwajg wiekszy lek przed wychodzeniem na zewnatrz,
anizeli osoby bardziej wyksztatcone. Na poziomie natomiast tendencji mozemy
zaobserwowac zwigzek pomiedzy miejscem zamieszkania respondentow
a negatywnymi odczuciami. W tym wypadku korelacja wykazata, ze im wieksza
aglomeracja, tym mniejszy lek. By¢ moze wynika to z lepiej rozbudowane]
infrastruktury miast i réznego typu udogodnien dla osdb niepetnosprawnych.
Taki stan rzeczy tym bardziej wskazuje na potrzebe uruchomienia i wzmocnienia
nie tylko infrastruktury rehabilitacyjnej w ramach diagnostyki i leczenia AMD
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w Polsce, ale réwniez zbudowania sieci wsparcia psychologicznego, ktére na
obecnym etapie w specjalistycznej opiece okulistycznej wtasciwie nie wystepuje
(by¢ moze tylko z nielicznymi wyjgtkami w placéwkach, w ktdrych sg inne
oddziaty — np. psychiatryczne, z ktérych psychologowie i psychoterapeuci sg
zapraszani do co najwyzej jednorazowego konsultowania pacjentow rowniez
ze schorzeniami oczu).

Dostep do informacji i roznych form wsparcia chorych na
wysiekowe AMD

Pacjenci odpowiadali rowniez na pytanie, gdzie uzyskiwali informacje na temat
swojej choroby oraz aktualnych metod leczenia. Jak sie okazato, najwazniejszym
zrodtem wiedzy byli lekarze — prawie trzy czwarte pacjentow rozmawiato
0 swojej chorobie z okulistami. Warto w tym miejscu podkresli¢, ze informacja
od lekarza jest (a przynajmniej powinna byc¢) najcenniejsza jakosciowo — ze
wzgledu na wiedze i doswiadczenie medyka oraz znajomos¢ indywidualnej
sytuacji pacjenta. Jednoczesnie, biorgc pod uwage czas przeznaczony na wizyte
w gabinecie, potrzebne sg inne zrédta informacji, po ktore respondenci rowniez
siegali, ale juz nie tak czesto, np. Internet, rodzina i przyjaciele, réznego typu
broszury i ulotki (tabela 6).

od lekarzy 258 68,3%

z Internetu 101 26,7%

od rodziny 84 22,2%

od znajomych lub przyjaciét 83 22,0%
z broszur i ulotek 67 17,7%

od innych pacjentow 62 16,4%

od pielegniarek 29 7,7%

od stowarzyszen pacjentow 23 6,1%
zTV 15 4,0%

Z prasy 11 2,9%

od personelu medycznego 8 2,1%
z innych zrédet 7 1,9%

z filmow edukacyjnych 5 1,3%

z audycji radiowych 5 1,3%

od pracodawcy 4 1,1%

z ptyt CD-ROM 4 1,1%

Tabela 6. Zrédta informacji na temat choroby oraz diagnostyki i terapii AMD.
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Niestety, mimo niezaspokojonej potrzeby bezpieczenstwa oraz dos¢ niskiego
poziomu wiedzy respondentow, tylko 3 na 10 pacjentow (36%) szuka
dodatkowego wsparcia w organizacjach pomocowych.

Co istotne, najchetniej z takiej pomocy korzystajg mieszkancy srednich miast,
a najrzadziej osoby mieszkajgce na wsi, co moze wynika¢ z braku dostepu do
stowarzyszen lub fundacji na terenach pozamiejskich czy tez braku informacji
o nich. Z badania wynika rowniez, ze zdecydowana wiekszos¢ respondentow
nie utrzymuje statego kontaktu z innymi chorujgcymi na AMD. Jesli jednak
chca taki kontakt nawigza¢, najczesciej czynig to poprzez stowarzyszenia lub
podmioty lecznicze.

Stopien zadowolenia z informacji na temat choroby

Tylko 4 na 10 chorych jest zadowolonych z czasu, jaki lekarz przeznaczyt podczas
wizyty na wyjasnienie natury choroby, jak rowniez omdéwienie metod diagnostyki
i terapii. Podobna grupa pacjentéw jest zadowolona ze sposobu przekazania
tych informacji.

Zastanawiajacy jest fakt, ze praktycznie trzy czwarte chorych uwaza, ze
personel medyczny w niewtasciwy sposdb pomaga w organizacji kolejnych
etapdéw leczenia. Jesli ocena chorych w tej kwestii jest spdjna z rzeczywistym
obrazem jakosci wspierania pacjentow przez personel medyczny, pracujgcy
w specjalistycznych placowkach medycznych, to brak lub staba organizacja
moze powodowac nie tylko nizszg ocene pracy placowek, ale takze moze wprost
przektadac sie na dfugosc oczekiwania w kolejkach do okulisty czy tez zwiekszac
koszty obstugi pacjentow.

Warto jednakze zauwazy¢, ze istnieje zwigzek pomiedzy oceng satysfakcji
pacjentéw z jakosci opieki a wiekiem tych pacjentow. Z analizy korelacji
z zastosowaniem wspotczynnika rho Spearmana wynika, ze starsze osoby lepiej
oceniajg jakos¢ opieki zdrowotnej (dotyczy leczenia AMD) w Polsce. Ponadto,
ocena ta jest wyzsza u 0séb, ktére sg zadowolone z czasu poswieconego przez
lekarza na rozmowe wyjasniajgcg, ze sposobu przekazania informacji o chorobie
i leczeniu, z pomocy personelu medycznego w utozeniu kolejnych etapdw leczenia,
a takze otrzymaty wyczerpujace informacje o placéwkach, w ktorych mogtyby
podjac leczenie (tabela 7).

Wiekszos¢ (51%) respondentédw ocenita jakos¢ opieki zdrowotnej jako
przecietng. Jednak prawie 40% ocenia j3 Zle lub bardzo Zle (rys. 13).
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Zadowolenie z czasu poswgcsyn.ego przez lekarza na 161 42.6%
rozmowe wyjasniajgca.

Zadowolenie ze sposobu przekazania przez lekarza

. L . . . 147 | 38,9%
W sposodb zrozumiaty informacji o chorobie i leczeniu.

Zadowolenie z pomocy personelu medycznego na

[0)

kolejnych etapach leczenia. 103 27,2%

Zadowolenie z pr-zekazany.ch przez lekarza informacji nt. 79 20.9%
funkcjonowania z chorobg AMD.

Otrzymanie wyczerpujgcych informacji o podmiotach 73 20.6%

leczniczych, w ktorych pacjent mogt podjgc leczenie.

Tabela 7. Informacje o chorobie a poziom zadowolenia chorych na wysiekowe AMD.

2%
9% 13%

[ Bardzo zle

B Ze

[ Przecietnie
[] Dobrze

[[] Bardzo dobrze

Rysunek 13. Ocena jakosci opieki medycznej przez chorych na wysiekowe AMD w Polsce.

W badaniu okazato sie rowniez, ze wystepuje istotna statystycznie
korelacja pomiedzy oceng jakosci opieki a miejscem zamieszkania. Osoby
z duzych miast bardziej pozytywnie odbierajg poziom opieki, co moze
wynikac z tatwiejszego dostepu do specjalistycznych placowek i organizacji
pomocowych oraz z mozliwosci korzystania z réznych form komunikacji
z lekarzami.
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Opinia pacjentow dotyczaca obszarow do poprawy

Respondenci odpowiadali réwniez na pytanie, w jakim obszarze powinna

nastgpi¢ poprawa sytuacji chorych na wysiekowe AMD, aby byto im tatwiej.

Okazuje sie, ze:

* najwiecej osob wskazato na utatwienie dostepu do leczenia w ramach
sSrodkow publicznych, a takze skrocenie czasu oczekiwania w kolejce;

e pacjenci widzg tez potrzebe skrécenia czasu, w jakim sg diagnozowani
i w jakim rozpoczynajg leczenie;

e 6na 10 pacjentdw uwaza, ze potrzebny jest tez lepszy dostep do rzetelnych
informacji na temat choroby i leczenia.

* istniejg nieznaczne réznice miedzy opiniami kobiet i mezczyzn chorujgcych
na AMD. Panowie deklarujg wiekszg potrzebe poprawienia komunikacji
z lekarzem specjalistg oraz zwiekszenia dostepu do materiatow edukacyjnych.
Z kolei kobiety nieznacznie czesciej wskazywaty na dostepnosc¢ leczenia
w ramach NFZ i skrocenie czasu od diagnozy do rozpoczecia leczenia.
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Dostepnosc i jakos¢ badania AMD
w opinii lekarzy

Prof. nadzw. dr hab. n. med. Andrzej Grzybowski, Fundacja Wspierania
Rozwoju Okulistyki ,,OKULISTYKA 21"

Cele i metodologia badania

Podstawowym celem badania byto uzyskanie opinii lekarzy na temat procedur
i dostepnosci leczenia AMD w Polsce.

Préba badawcza miata charakter celowy. Kwestionariusze wystano do
400 osrodkow medycznych. Autorzy badania oczekiwali odpowiedzi od lekarzy
zatrudnionych w klinikach, szpitalach i poradniach zajmujgcych sie diagnostyka
i terapia. Niestety, uzyskano ostatecznie tylko 23 wywiady. Ze wzgledu na
zaktdcenie reprezentatywnosci powaznie utrudnia to wycigganie dalej idgcych
whnioskow.

Zdecydowang wiekszos¢ odpowiadajgcych stanowili okulisci z dtuzszym stazem,
zatrudnieni w poradniach. Niewielka liczba uzyskanych wypowiedzi sktania do
prezentowania wynikéw badania raczej w sposob opisowy zamiast statystyk.
Dane pozwalajg jednak na zasygnalizowanie pojawiajgcych sie, by¢ moze
rowniez w szerszej skali, postaw i opinii fachowcéw na temat problematyki
terapii AMD.

Omowienie wynikow badania

Zdecydowana wiekszos¢ badanych znajduje czas na rozmowe z pacjentami,
u ktorych wystepuje podejrzenie AMD. Rozmowy te dotyczg zardbwno samej
istoty choroby, jak i metod diagnozowania. Lekarze znajdujg rowniez czas
na opisanie pacjentom zasad leczenia oraz monitorowania AMD, w tym
rowniez na przedstawienie rokowan. Badani wyrazajg opinie, ze czas, jaki
mogg poswieci¢ na rozmowe z pacjentem, jest zbyt krétki. O ile jeszcze na
etapie diagnostycznym jest on raczej wystarczajacy, o tyle w fazie leczenia,
kiedy omawiane sg zagadnienia sposobu leczenia i monitorowania, czas ten
jest zdaniem wiekszosci zbyt krotki.

Pytanie o rzeczywisty czas poswiecany na rozmowe z pacjentem przynosi
informacje, ze zarowno w fazie diagnostycznej, jak i na etapie leczenia,
rozmowa z pacjentem sporadycznie jest dtuzsza niz 5 minut. Podkresli¢ nalezy,
ze wypowiedzi lekarzy dotyczg samego informowania, a nie catej wizyty!
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Lekarze majg Swiadomos¢, ze istniejg mozliwosci wspierania informacyjnego
pacjentow. Jako gtowne Zzrédto wskazujg broszury informacyjne, czasami
rowniez materiaty informacyjne zamieszczane na stronach internetowych
i opracowane przez stowarzyszenia.

Respondenci najczesciej nie majg czasu na poinformowanie swoich pacjentow
o innych, pozamedycznych, organizacjach i stowarzyszeniach wspierajgcych
chorych z AMD. Tylko jeden respondent wskazat wszystkie mozliwosci sposrod
czterech wymienionych w kwestionariuszu typéw organizacji (stowarzyszenia
dla chorych na AMD, pomoc dla stabowidzgcych, pomoc psychologiczna, PZN).
Wiekszos¢ wskazuje jeden rodzaj organizacji.

Lekarze generalnie majg mozliwos¢ kontrolowania pacjentow z AMD.
W przypadku postaci suchej wiekszos¢ kontroli jest realizowana w odstepach
co najmniej poétrocznych. Posta¢ mokra AMD powoduje zdecydowane
zwiekszenie czestotliwosci wizyt, niemal wszyscy deklarujg kontrole
z czestotliwoscig co najmniej raz na dwa miesigce. JednoczesSnie wszyscy
okulisci zalecajg pacjentom samokontrole testem Amslera. W przypadku
zastosowania iniekcji anty-VEGF najczesciej kontrola nastepuje po jednym,
ewentualnie po dwdch miesigcach. Na kolejne wizyty kontrolne pacjenci
czekajg od 1 do 2 miesiecy.

Z cafg pewnoscig na sposob postepowania lekarzy wptywa kwestia dostepnosci
badan. Wiekszos¢ badanych okulistéw nie ma wystarczajgcej informacji
0 czasie oczekiwania na konkretne formy terapii AMD. Co wiecej, jedynie
niewiele ponad potowa deklaruje, ze ma dostep do badania OCT. Podobnie jest
z mozliwoscig wykonania AF. W tej sytuacji czas diagnozowania wysiekowego
AMD nalezy uznac¢ za dobry — zdecydowana wiekszos¢ badan odbywa sie
w czasie dwoch miesiecy od zgtoszenia pacjenta. Niespetna potowa badanych
jest w stanie dokona¢ diagnozy w ciggu miesigca. Zdecydowanie gorzej
prezentuje sie, w ocenie badanych, czas reakcji na stwierdzone AMD.
Rozpoczecie leczenia preparatem anty-VEGF rozpoczyna sie najczesciej po
uptywie 3 miesiecy od skierowania, a nierzadko nawet po uptywie ponad pot roku.
Musi to rodzi¢ powazny dysonans poznawczy u lekarzy, szczegdlnie jesli wezmie

sie pod uwage wysoki poziom wiedzy o leczeniu AMD. Niemal wszyscy lekarze
informuja, ze majg wystarczajgcg wiedze o metodach leczenia AMD.

Podsumowanie

Mimo niewielkiej zrealizowanej proby, badanie przynosi informacje
o problemach, z jakimi majg do czynienia lekarze w odniesieniu do AMD.
O ile jeszcze etap diagnostyczny jest wzglednie krotki, o tyle czas podjecia
leczenia i mozliwo$¢ kontrolowania stanu pacjenta jest juz oceniana niezbyt
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wysoko. Lekarze wskazujg na powazne problemy w dostepie do informacji
o0 mozliwosciach diagnozowania. Czas przeznaczony na wizyte, w trakcie ktérej
podstawowym celem jest analiza postepow AMD, jest zbyt krotki, aby w dobry
sposob przekaza¢ pacjentowi konieczne informacje. Niedostatki w dostepie
do informacji dotyczg takze mozliwosci wskazania pacjentom alternatywnych
zrodet informacji o samej chorobie, ale rowniez o instytucjach, ktére moga
wspomaoc prace stuzby zdrowia, takich jak np. stowarzyszenia.

Mozna podejrzewac (wymagatoby to przeprowadzenia odrebnego badania),
ze szczegllnie lekarze zatrudnieni w osrodkach pozaakademickich, mniejszych
miastach, mogg miec¢ bardziej utrudniony niz pozostali dostep do rdznego
rodzaju informacji. By¢ moze rdéznice w ocenie czasu koniecznego do
przeprowadzenia pacjenta poprzez poszczegdlne fazy diagnostyki i leczenia
majg swojg przyczyne w uwarunkowaniach strukturalnych stuzby zdrowia.
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Badanie uzytecznosci portalu
http://kolejki.nfz.gov.pl

Elzbieta Szeratics, Retina AMD Polska

1 stycznia 2015 r. uruchomiona zostata strona internetowa NFZ, pod nazwa
,0gdlnopolski Informator o Czasie Oczekiwania na Swiadczenia Medyczne”,
na ktorej kazdy pacjent moze sprawdzi¢, ile bedzie musiat czekac na wybrany
zabieg lub wizyte u specjalisty, gdzie moze uzyska¢ porade i ile 0sdb czeka
przed nim w kolejce.

Stowarzyszenie Retina AMD Polska sprawdzito uzytecznos¢ informacji
zamieszczonych na tym portalu w czesci dotyczgcej leczenia wysiekowej postaci
AMD z zastosowaniem iniekcji doszklistkowych przeciwciata monoklonalnego
anty-VEGF.

Przez dwa miesigce, maj i czerwiec 2015 r., wolontariuszki stowarzyszenia
Retina AMD Polska prowadzity wywiady telefoniczne, aby przekonac sie, czy
zamieszczone na tym portalu informacje sg rzetelne oraz jaka jest ich wartosc
dla pacjentéw. Sprawdzono 143 osrodki medyczne, ktore — wedtug informacji
podanych na stronie NFZ — prowadzg leczenie wysiekowej postaci AMD
w ramach kontraktu z NFZ.

Telefony wykonywano gtéwnie w godz. 11.00-15.00, poniewaz, jak wynika
z naszych doswiadczen, w tym czasie osrodki sg najmniej obcigzone rejestracja
pacjentéw. Wolontariuszki pytaty podczas rozmowy o to, jaki jest czas
oczekiwania na wizyte kwalifikujgcg na leczenie, jaki jest czas oczekiwania
na wykonanie iniekcji oraz jaki lek podawany jest w danym osrodku.

Weryfikacja dostepnych placowek

Mimo wielokrotnych prob, nie udato sie skontaktowa¢ z 39 osrodkami.
Najczestsza przyczyng byto nieodbieranie telefonu, zajety sygnat lub
przekierowywanie dzwonigcego na inny numer czy tez do gabinetu lekarza,
w ktorym nikt nie odbierat. Zdarzyto sie réwniez, ze numery telefoniczne
zamieszczone na stronie byty btedne — prowadzity np. na oddziat noworodkowy
lub ratunkowy. W placodwkach wojskowych natomiast wymagane jest podanie
wewnetrznego numeru wojskowego, ktorego na stronie NFZ nie ma.

Do wszystkich 39 osrodkow, z ktérymi nie udato sie skontaktowad, wystane
zostaty e-maile, na ktére odpowiedziato pocztg elektroniczng 14 osrodkow.
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Ustalenia:

1. Nawigzalismy kontakt ze 118 osrodkami ze 143 umieszczonych woéwczas
w internetowym wykazie NFZ.

2.Ze wzgledu na to, ze leczenie wysiekowego AMD odbywato sie
w ramach procedury JGP (Jednorodnych Grup Pacjentéw), a wiec nie byto
wyodrebnione, wykaz placowek leczgcych AMD w maju i czerwcu 2015 r.
zawierat wiele btedow.

3. Wsrod 118 sprawdzonych przez nas osrodkéw byto 11 takich, ktére nie lecza
wysiekowego AMD lub Swiadczenie to zostato wycofane. Przyktfadem moze by¢
szpital w todzi, ktory odpisat nam, ze zajmuje sie jedynie leczeniem dzieci.

4. W 18 osrodkach mozna byto podjg¢ leczenie tylko prywatnie.

Podsumowujac: leczenie wysiekowego AMD w ramach kontraktu z NFZ
prowadzone byto w jedynie 89 osrodkach sposrod 118 sprawdzonych.

Liczba oSrodkow a wojewodztwo

Po analizie zamieszczonego na stronie NFZ wykazu placéwek leczgcych AMD
wg wojewodztw, stwierdzilismy, ze rozmieszczenie osrodkow w Polsce jest
nierownomierne: najwiekszg liczbg —bo 19, pochwali¢ sie moze wojewddztwo
mazowieckie, a najmniejszg woj. opolskie — tylko dwoma (zaznaczy¢ w tym
miejscu nalezy, ze analiza dotyczy 132 osrodkow sposrod 143 zamieszczonych
w wykazie NFZ, odjelismy jedynie 11, w ktérych nie prowadzi sie leczenia AMD).
Na 16 wojewoddztw az w 11 jest tylko 8 lub mniej takich osrodkow!

Dostep do leczenia wysiekowej postaci AMD iniekcjami doszklistkowymi
w poszczegdlnych wojewddztwach przedstawia sie nastepujgco:

1. mazowieckie 19 9. | swietokrzyskie 5
2. slaskie 18 10. podlaskie 6
3. dolnoslgskie 13 11, pomorskie 5
4. h.)de'e L. 12. lubuskie 5
kujawsko- 10 )
S. pomorskie 13. | podkarpackie 5
wielkopolskie 8 14. lubelskie 4
matopolskie 8 15, Warmlnskk_o— 4
. zachodnio- 5 Mmazurskie
pomorskie 16. opolskie 2
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Daty na portalu a rzeczywisty czas oczekiwania na Swiadczenie

Z wywiadow telefonicznych wynika, ze informacje zamieszczane na stronie
internetowej NFZ nie sg wiarygodnym i uzytecznym zrédtem informacji dla
pacjentéw. Pacjent powinien bowiem na portalu otrzymac nastepujace
informacje:

e nazwa, telefon i adres osrodka,

e liczba oczekujgcych na Swiadczenie,
e liczba oséb skreslonych,

e Sredni czas oczekiwania,

e pierwszy wolny termin.

Jak sie okazuje jednak, nie doprecyzowano, co to jest , pierwszy wolny termin”,
dlatego tez szpitale w rozmowie podajg inne daty niz te, ktére mozemy znalezé
na stronie internetowej NFZ. Ponadto, nie wiadomo, czy zamieszczony na
portalu termin jest terminem najblizszej wizyty kwalifikacyjnej czy rozpoczecia
leczenia iniekcjami, co wydaje sie bardziej istotne dla chorych. Co ciekawe,
pierwszy wolny termin okreslajg tez osrodki, ktore w ogdle nie wykonuja
iniekcji.

Nie wiadomo rowniez, czym jest ,Sredni czas oczekiwania”. Czy oznacza
potgczenie czasu oczekiwania na wizyte kwalifikacyjng z czasem oczekiwania
na iniekcje?

W 40 przypadkach pojawita sie informacja ,brak danych” badz ,0”, co
oznaczatoby, ze 40 osrodkdw nie przekazato NFZ informacji na ten temat.
Badanie potwierdzito wiec, ze informacje przekazywane przez osrodki na strone
NFZ nie sg zgodne ze stanem faktycznym, a czesto wrecz sie diametralnie rdznia.
Np. podany czas oczekiwania jest krotki, a w rozmowie telefonicznej dostajemy
informacje, ze zapisy na swiadczenie nie s3 przyjmowane przynajmniej do
konca roku.

Najbardziej zaskakujgcg informacje na portalu zamiescit osrodek z wojewddztwa
Slgskiego: liczba 0sdéb oczekujgcych — 310, liczba oséb skreslonych — 2, sredni
czas oczekiwania — 86 dni, pierwszy wolny termin —26.01.2022 r. Ponadto, po
wybraniu numeru podanego na stronie, ustyszymy: nie ma takiego numeru!
Inny przyktad osrodka z woj. mazowieckiego: na stronie sredni czas oczekiwania
to 47 dni; w wystanym do nas e-mailu natomiast oszacowano czas oczekiwania
na wizyte kwalifikujgcg na 6 miesiecy, a na iniekcje nastepne 6 miesiecy.

Informacja o liczbie pacjentéw oczekujgcych podawana w poszczegdlnych
os$rodkach rowniez nie daje petnego obrazu sytuacji, poniewaz nie wiadomo,
ilu pacjentéw przyjmowanych jest w danym czasie i jak w zwigzku z tym
zmniejsza sie kolejka. Liczba oséb skreslonych natomiast nie jest pacjentom
potrzebna, poniewaz nie faczy sie z zadng dalszg uzyteczng dla nich wiedza.
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Naszym zdaniem, najwazniejszg informacja, jakiej poszukujg pacjenci, jest czas
oczekiwania na wizyte kwalifikacyjng i na iniekcje. A tymczasem z badania
wynika, ze w wiekszosci przypadkéw strona internetowa NFZ moze pomoc
jedynie znalez¢ osrodek leczacy wysiekowe AMD i numer telefonu do niego
(co nie oznacza, ze uda sie do danej placowki dodzwonic).

Leki stosowane podczas leczenia

Lekarze nie zawsze majg mozliwos¢ podejmowania decyzji w sprawie
wyboru leku do leczenia pacjentéw z AMD. Z naszego rozpoznania wynika,
ze w ramach NFZ leczono pacjentéw lekami Eylea i Lucentis, jak réwniez
lekiem niezarejestrowanym w tym schorzeniu, podawanym ,off-label”
(pozarejestracyjnie): Avastin.

Jedynie 55 osrodkéw podato nam informacje o stosowanych lekach:
e 23 stosujg Lucentis i Eylea,

15 stosuje wytgcznie Lucentis,

6 stosuje wytgcznie Eylea,

4 stosujg wytgcznie Avastin,

1 stosuje Avastin i Eylea,

2 stosujg Avastin i Lucentis.

w 4 osrodkach stosowane sg wszystkie trzy leki.

W 26 osrodkach lekarze mogg wybrac¢ miedzy 2 lekami, w 25 dysponujg tylko
1 lekiem, bez mozliwosci wyboru.

Warto w tym miejscu doda¢, ze leczenie prywatne AMD jest kosztowne,
a ceny bardzo zrdznicowane. Za wykonanie jednej iniekcji lekiem Lucentis
trzeba zaptaci¢ od 1400 zt (w Kaliszu) do 3300 zt (w Krakowie). Podobnie
Eylea kosztuje od 1600 zt (w wiekszosci osrodkow) do 2500 zt (w Warszawie),
a Avastin od 700 zt do 1000 zt.

Whnioski

Mimo powyzszych zastrzezen, uwazamy, ze strona internetowa NFZ informujaca
o leczeniu wysiekowego AMD jest bardzo potrzebna. Precyzyjne, proste,
a przede wszystkim prawdziwe informacje mogg pomdc decydentom
W poprawie organizacji systemu leczenia wysiekowego AMD, a pacjentom
umozliwig szybsze rozpoczecie leczenia.

Program lekowy a leczenie AMD

Program lekowy dotyczacy leczenia wysiekowej postaci AMD obowigzujacy
od maja br., praktycznie wprowadzony od potowy listopada, prawdopodobnie
nie przyczynit sie w oczekiwanym stopniu do polepszenia sytuacji chorych.
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Przyktadem tego moze by¢ wojewddztwo lubuskie, w ktérym na podanie
leku nadal czeka sie ok. 3 lata. Stwierdzilismy to, poszukujgc osSrodka dla
starszej, niepetnosprawnej osoby, ktdora zwrdcita sie o pomoc do naszego
stowarzyszenia, poniewaz nie moze kontynuowac rozpoczetego leczenia.
Szpital w Kostrzyniu nad Odrg, w ktérym otrzymata 2 iniekcje, nie ma srodkow
finansowych na jej leczenie.

Z informacji uzyskanych od naczelnika Oddziatu Lubuskiego NFZ wynika, ze
na 5 zaproszonych do przetargu osrodkow zaledwie jeden, w Zielonej Gorze,
podpisat umowe kontraktowg z NFZ. W zwigzku z tym kolejka oczekujgcych
zamiast skrécic¢, wydtuzyta sie.
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Koszty bezposSrednie i poSrednie
zwigzane z AMD w Polsce

Dr n. med. Jakub Gierczynski, MBA, Doradztwo i ekspertyzy

Raport pt. ,Koszty bezposrednie i posrednie AMD w Polsce” powstat w listopadzie
2015 r. w ramach projektu , Audyt spoteczny leczenia AMD w Polsce”. Jego
celem jest przedstawienie najwazniejszych aspektoéw oraz kluczowych danych
dotyczacych kosztow bezposrednich i posrednich choroby, jaka jest zwyrodnienie
plamki zwigzane z wiekiem (AMD) w Polsce. Koszty bezposrednie to przede
wszystkim wydatki ptatnika publicznego — Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ).
Koszty posrednie to wydatki Zaktadu Ubezpieczer Spotecznych (ZUS). Dane
przedstawione w raporcie pochodzg z domeny publicznej.

Uwarunkowania systemowe funkcjonowania okulistyki w Polsce

Liczba placowek udzielajacych Swiadczen z zakresu okulistyki

Wedtug danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego (GUS) w 2013 r. w Polsce
funkcjonowaty 182 szpitalne oddziaty okulistyczne (wzrost o 12 oddziatow
w stosunku do 2012 r.). tgcznie oddziaty okulistyczne posiadaty 3 329 tozek
(wzrost o 26 tézek). W 2013 r. leczono w nich 251,4 tys. pacjentow (wzrost
0 16,4 tys. pacjentow).1

Liczba lekarzy specjalistow chordb oczu

Wedtug danych Naczelnej Izby Lekarskiej w 2015 r. zawdd okulisty wykonywato
4 498 lekarzy specjalistow, z ktorych 25% ukoriczyto 60 r.z.2 Niemal potowa
okulistow pracuje tylko w pieciu wojewddztwach: mazowieckim, $lgskim,
matopolskim, tédzkim i dolnoslgskim, co ma wptyw na dostepnosé swiadczen
dla pozostatych mieszkancow Polski. Najwiecej mieszkancéw przypada

1. Zdrowie i ochrona zdrowia w 2013 r.,, GUS, 2015. Dostepne: http://stat.gov.pl/obszary-
tematyczne/zdrowie/zdrowie/zdrowie-i-ochrona-zdrowia-w-2013-r-,1,4.html. Pobrano
14.11.2015 .

2. Prof. Iwona Grabska-Liberek, Konsultant ds. okulistyki wojewddztwa mazowieckiego
i Prezes — elekt Polskiego Towarzystwa Okulistycznego. Raport o stanie finansowania
Swiadczen okulistycznych w Polsce na przestrzeni lat 2012-2015. Dostepne:
http://www.termedia.pl/mz/Raport-kondycja-polskiej-okulistyki-wiecej-za-mniej,19648.
html. Pobrano 14.11.2015 .
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na jednego lekarza okuliste w wojewddztwach podkarpackim, lubuskim
i warminsko-mazurskim, najmniej w wojewddztwach mazowieckim, tédzkim
i dolnoslgskim.3

Finansowanie okulistyki przez ptatnika publicznego

Finansowanie swiadczen opieki zdrowotnej z zakresu okulistyki realizowane
jest w ramach umoéw zawartych przez Swiadczeniodawcéw z Narodowym
Funduszem Zdrowia w rodzajach ambulatoryjna opieka specjalistyczna (AQOS)
i lecznictwo szpitalne (LSZ). Z danych kontraktacyjnych NFZ wynika, ze w 2014
r. nastgpit po raz pierwszy spadek wartosci umow na swiadczenia w zakresie
okulistyki ogétem w poréwnaniu do 2013 r. Dodatkowo wykonanie tych umow
w 2013 i 2014 r. byto mniejsze od ich zakontraktowanej wartosci. Analizujgc
procentowy udziat katalogu B — Choroby oczu w odniesieniu do liczby pacjentéw
oraz kosztéw rozliczonych procedur w zakresie Katalogu 1a Systemu Jednolitych
Grup Pacjentow NFZ ogétem w latach 2012-2014, mozna zauwazy¢ wzrost liczby
0s0b leczonych w ramach udzielanych swiadczen w okulistyce, z jednoczesnym
spadkiem naktadéw NFZ na ich finansowanie. Potwierdzajg to rowniez wnioski
z cytowanej wezesniej publikacji prof. Grabskiej-Liberek: , Przez ostatnie cztery
lata zmniejszyta sie znaczgco kwota finansowania Swiadczen w okulistyce.
Réwnoczesnie zmniejszyta sie liczba Swiadczeniodawcoéw realizujgcych umowy.
Zmniejszyt sie takze udziat kontraktow okulistycznych w catkowitych kosztach
Swiadczen opieki zdrowotnej, mimo to liczba wykonanych procedur rosnie”.4

Ograniczenie w dostepie do swiadczen z zakresu okulistyki w ramach
systemu publicznego

W Polsce od stycznia 2015 r. obowigzuje skierowanie do lekarza specjalisty
choréb oczu od lekarza pierwszego kontaktu. Jest to duzym utrudnieniem
dla pacjentdows i prowadzi do opdznien w procesie diagnostyki i leczenia
AMD.6 Dodatkowym ograniczeniem w dostepie pacjentow z AMD do swiadczen

3. Ibidem.

4. |bidem.

5. Dostep do opieki okulistycznej w Polsce. Podejscie systemowe. Najwazniejsze problemy
zwigzane z dostepem do Swiadczen okulistycznych, CEESTAHC/WHC, 2013. Dostepne:
http://www.korektorzdrowia.pl/wp-content/uploads/raport_okulistyka v-2.2.pdf.
Pobrano 30.11.2015 r.

6. A. Stankiewicz (red.), Zatrzymac epidemie $lepoty. Medyczny, spoteczny i ekonomiczny
obraz schorzen siatkdwki oka, Stowarzyszenie Zwyrodnienia Plamki Zwigzanego
z Wiekiem (AMD), Polski Zwigzek Niewidomych, Retina AMD Polska, Warszawa 2012.
Dostepne: http://www.retina.neo.pl/raport.pdf. Pobrano 30.11.2015 .

42



medycznych sg limity w zakresie kontraktéw z NFZ na wykonywanie swiadczen
medycznych przez placéwki. Prowadzg one do wystepowania kolejek
oczekujgcych na Swiadczenia.’

Koszty posrednie choréb oczu

Statystyki opublikowane na portalu Zaktadu Ubezpieczent Spotecznych (ZUS)8
pokazujg wydatki ogétem na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy
poniesione w grupie: Choroby oka i przydatkow oka (HOO—H59), ktére to choroby
byty przyczyna niezdolnosci do pracy ubezpieczonych. Wydatki te w 2012 r.
wyniosty 768 128 500 zt, natomiast w 2013 r. 804 694 700 zt. Nastgpit wiec ich
wzrost o 36 566 200 zt, tj. 0 4,76%. Wydatki ogdtem na Swiadczenia zwigzane
z niezdolnoscig do pracy poniesione w grupie: Choroby oka i przydatkdw oka
(HOO-H59) w 2013 r. stanowity 2,5% wydatkéw ogotem na swiadczenia zwigzane
z niezdolnoscig do pracy poniesione w 2013 r. wedtug grup chorobowych
bedacych przyczyna niezdolnosci do pracy. Liczba dni absencji chorobowej
z tytutu choroby wtasnej oséb ubezpieczonych w ZUS w grupie: Choroby oka
i przydatkow oka (HOO—H59) wyniosta 1 494 253 dni w 2013 r. oraz 1 637 517
dni w 2014 r. Nastgpit wiec wzrost o 143 264 dni, czyli 0 9,6%.

Koszty bezposrednie leczenia AMD w Polsce

Finansowanie leczenia AMD w Polsce wg danych NFZ

Koszty bezposrednie leczenia AMD w Polsce to przede wszystkim wydatki
ptatnika publicznego — Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ). Koszty Swiadczen
medycznych ponoszonych prywatnie zostang przeanalizowane w odrebnym
projekcie, gdyz na chwile obecng brakuje tego typu danych w domenie publicznej.

System JGP NFZ

Swiadczenia dotyczace pacjentdw hospitalizowanych z powodu chordb oczu s3
sprawozdawane przez swiadczeniodawcow realizujgcych Swiadczenia w rodzaju
lecznictwo szpitalne. Zbiorcze dane s3 opracowywane przez Centrale NFZ
i przedstawiane w Systemie Jednorodnych Grup Pacjentéw (JGP)9. Statystyki

7. Samolinski B., Gierczynski J. Okulistyka i choroby siatkowki w aspekcie zdrowego
i aktywnego starzenia sie. Raport Fundacji na rzecz Zdrowego Starzenia sie, 2015.
Dostepne: http://www.zdrowestarzenie.org/Upload/file/raport_okulistyka_www_final.
pdf. Pobrano 30.11.2015 .

8. Wydatki na swiadczenia z ubezpieczen spotecznych zwigzane z niezdolnoscig do pracy, ZUS,
2014. Dostepne: http://www.zus.pl/default.asp?p=5&id=3885. Pobrano 03.11.2015 r.

9. Statystyka JGP, NFZ, 2015. Dostepne: http://prog.nfz.gov.pl/APP-JGP/ Pobrano 14.11.2015 r.
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zwigzane z hospitalizacjami pacjentow z chorobami znajdujg sie w katalogu

B — Choroby oczu. W ramach swiadczen szpitalnych NFZ finansuje leczenie

AMD, rozliczajac procedury w zakresie grup:

e BO1 — Leczenie wysiekowej postaci AMD werteporfing przy zastosowaniu
terapii fotodynamicznej;

e B02 — Leczenie wysiekowej postaci AMD z zastosowaniem iniekcji
doszklistkowych przeciwciata monoklonalnego anty-VEGF.

Na uwage zastuguje wzrost o 22,24% liczby leczonych pacjentow z 6 620
w 2013 roku do 8 092 w 2014 r. w grupie B0O2 — Leczenie wysiekowej postaci
AMD z zastosowaniem iniekcji doszklistkowych przeciwciata monoklonalnego
anty-VEGF.

Grupa 2013 | 2014 | Dynamika
2014 vs 2013

BO1 — Leczenie wysiekowej postaci AMD
werteporfing przy zastosowaniu terapii 158 105 -33,54%
fotodynamicznej

BO2 — Leczenie wysiekowej postaci AMD
z zastosowaniem iniekcji doszklistkowych | 6 620 8092 22,24%
przeciwciata monoklonalnego anty-VEGF

Tabela 1. Liczba leczonych pacjentéw w grupach BO1 i BO2 w 2013 i 2014 r. Zrédto:
opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ.

Odpowiadato to wzrostowi o 8,23% wydatkéw NFZ w tym zakresie
z 48 709 729,80 zt w 2013 r. do 52 718 877,26 zt w 2014 r.

Grupa 2013 2014 Dynamika
2014 vs 2013

BO1 — Leczenie wysiekowej
postaci AMD werteporfing
przy zastosowaniu terapii
fotodynamicznej

BO2 — Leczenie
wysiekowej postaci AMD

z zastosowaniem iniekcji 48 709 729,80 | 52 718 877,26 8,23%
doszklistkowych przeciwciata
monoklonalnego anty-VEGF

1399 320,00 846 768,00 -39,49%

Tabela 2. Wartosc rozliczonych procedur przez NFZ w grupach BO1 i BO2 w 2013 i 2014 .
Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ.
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Wartos$¢ procedur w grupie BO2 — Leczenie wysiekowej postaci AMD
z zastosowaniem iniekcji doszklistkowych przeciwciata monoklonalnego
anty-VEGF rozliczonych w poszczegdlnych wojewddztwach przedstawiaja
tabela i wykres ponizej. Najwiekszg wartos¢ procedur w 2014 r. NFZ rozliczyt
w wojewodztwie mazowieckim — 11 801 400 zt (wzrost w stosunku do 2013
r. 0 6,43%), kujawsko-pomorskim — 5 394 325 zt (wzrost 0 21,92%), slgskim
— 4 702 980 zt (spadek o 13,83%) oraz matopolskim — 4 241 627 zt (wzrost
0 7,91%). Najwyzszy przyrost rozliczonych procedur w 2014 r. w poréwnaniu
do 2013 r. zanotowano w woj. lubelskim (188,25%) oraz w woj. opolskim (63,22%).

mazowieckie 11088 324 11 801 400 6,43%
kujawsko-pomorskie 4424 426 5394 325 21,92%
Slgskie 5458 103 4702 980 -13,83%
matopolskie 3930771 4241627 7,91%
pomorskie 2422611 3046 821 25,77%
podlaskie 3428217 3028 608 -11,66%
dolnoslaskie 2077 633 2473 260 19,04%
podkarpackie 2178 540 2223000 12,04%
tédzkie 2 360 701 2 194 360 7,05%
lubelskie 732 701 2111980 188,25%
Swietokrzyskie 1606 876 2 031587 26,43%
warminsko-mazurskie 1974 651 1932 300 -2,14%
lubuskie 1536 680 1849 306 20,34%
zachodniopomorskie 1870284 1679 600 -10,2%
wielkopolskie 876 455 984 358 12,31%
opolskie 468 312 764 400 63,22%

Tabela 3. Wartos¢ procedur w grupie BO2 — Leczenie wysiekowej postaci AMD
z zastosowaniem iniekcji doszklistkowych przeciwciata monoklonalnego anty-VEGF
rozliczonych w poszczegdlnych wojewddztwach w 2013 i 2014 r., w ztotych. Zrédto:
opracowanie witasne na podstawie danych NFZ.

Najwiekszg liczbe procedur w grupie BO2 — Leczenie wysiekowej postaci AMD
z zastosowaniem iniekcji doszklistkowych przeciwciata monoklonalnego anty-
VEGF rozliczono w 2014 r. w wojewddztwie mazowieckim — 4 539 (wzrost
0 19,20%), kujawsko-pomorskim — 2 100 (wzrost 0 40,37%), slgskim — 1 835
(spadek o 3,27%) oraz matopolskim — 1 656 (wzrost o 23,58%). Najwyzszy
przyrost rozliczonej liczby procedur w 2014 r. w poréwnaniu do 2013 r. zanotowano
w woj. lubelskim (226,29%) oraz w woj. opolskim (86,08%).
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Wykres 1. Warto$¢ procedur w grupie BO2 — Leczenie wysiekowej postaci AMD
z zastosowaniem iniekcji doszklistkowych przeciwciata monoklonalnego anty-VEGF
rozliczonych w poszczegdlnych wojewddztwach w 2013 i 2014 r., w zfotych. Zrédto:
opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ.

mazowieckie 3 808 4539 19,20%
kujawsko-pomorskie 1496 2 100 40,37%
Slgskie 1897 1835 -3,27%
matopolskie 1340 1656 23,58%
podlaskie 1235 1227 -0,65%
pomorskie 819 1173 43,22%
dolnoslgskie 712 968 35,96%
todzkie 921 879 -4,56%
podkarpackie 735 855 16,33%
lubelskie 251 819 226,29%
Swietokrzyskie 544 785 44,30%
warminsko-mazurskie 749 754 0,67%
lubuskie 526 724 37,64%
zachodniopomorskie 631 646 2,38%
wielkopolskie 302 380 25,83%
opolskie 158 294 86,08%

Tabela 4. Liczba procedur w grupie B0O2 — Leczenie wysiekowej postaci AMD
z zastosowaniem iniekcji doszklistkowych przeciwciata monoklonalnego anty-VEGF
rozliczonych w poszczegdlnych wojewddztwach w 2013 i 2014 r. Zrédto: opracowanie
wtasne na podstawie danych NFZ.
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Wykres 2. Liczba procedur w grupie BO2 — Leczenie wysiekowe] postaci AMD z zastosowaniem
iniekcji doszklistkowych przeciwciata monoklonalnego anty-VEGF rozliczonych w poszczegdinych
wojewddztwach w 2013 i 2014 r. Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ.

Program lekowy pt. ,Leczenie neowaskularnej (wysiekowej) postaci
zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem (AMD) (ICD-10 H35.3)”

Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 23 kwietnia 2015 r. w sprawie wykazu
refundowanych lekow, srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia
zywieniowego oraz wyrobow medycznych wprowadzito do refundacji publiczne;j
od 1 maja 2015 r. nowy program lekowy pt. ,Leczenie neowaskularnej
(wysiekowej) postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem (AMD)
(ICD-10 H35.3)” (Zatacznik B.70.). Od 1 listopada 2015 r. nastgpity modyfikacje
opisu programu lekowego.10

W ramach programu lekowego refundacjg od 1 maja 2015 r. zostaty objete
leki: aflibercept (Eylea) i ranibizumab (Lucentis).11 Patrz tabela 5.

10. Program lekowy — zakres Swiadczenia gwarantowanego w leczeniu wysiekowego
AMD — zmiany od 01.11.2015. Retina AMD Polska. Dostepne:http://retinaamd.org.
pl/program-lekowy-zakres-swiadczen-gwarantowanych-leczenie-wysiekowego-amd-
uwaga-zmiany-od-01-11-2015/. Pobrano 29.11.2015 .

11. Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 23 kwietnia 2015 r. w sprawie wykazu
refundowanych lekdw, srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego
oraz wyrobow medycznych na dziert 1 maja 2015 r. Ministerstwo Zdrowia. Dostepne:
http://www.bip.mz.gov.pl/legislacja/akty-prawne/obwieszczenie-ministra-zdrowia-
z-dnia-20-lutego-2015-r.-w-sprawie-wykazu-refundowanych-lekow,-srodkow-
spozywczych-specjalnego-przeznaczenia-zywieniowego-oraz-wyrobow-medycznych-
na-dzien-1-maja-2015-r. Pobrano 28.11.2015 r.
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Wysokos¢
Cena .
Urzedowa limitu
cena zbytu ISR finanso-
brutto .
wania
Eylea,
i roztwor do 1 fiol.
Aflibercept wstrzykiwar, | ub 0,1 ml 3456,00 | 3628,80 | 3628,80
40 mg/ml
Lucentis,
bi o roztwor do fol
Ranibizuma wstrzykiwar, 1 fiol. 3562,92 | 3741,07 | 3741,07
10 mg/ml

Tabela 5. Ceny lekow w programie lekowym pt. ,Leczenie neowaskularnej (wysiekowej)
postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem (AMD) (ICD-10 H35.3)” Zrédto:
opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ.

W listopadzie 2015 r. zakonczyt sie proces kontraktowania umow pomiedzy
swiadczeniodawcami a ptatnikiem publicznym (NFZ), w wyniku ktorego powyzszy
program lekowy realizujg 124 osrodki okulistyczne w Polsce. Najwiecej znajduje
sie na terenie woj. mazowieckiego — 19, dolnoslgskiego — 16 i Slgskiego — 14.

19

16
14

Wykres 3. Liczba oérodkéw realizujgcych program lekowy AMD w 2015 . Zrédto: opracowanie
wtasne na podstawie danych NFZ.

48



Najwyzsze wartosci kontraktow podpisanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia
ze Swiadczeniodawcami w zakresie leczenia neowaskularnej (wysiekowej)
postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem (AMD) w 2015 r. odnotowano
w wojewddztwach: matopolskim — 2 809 405 zt (z czego 1 957 279 zt na
leki i 852 126 zt na swiadczenia medyczne), $lgskim — 2 389 704 zt (z czego
1 468 720 zt na leki i 920 984 zt na $wiadczenia medyczne) i mazowieckim —
2229308 zt (z czego 1 439 666 zt na leki i 789 642 zt na Swiadczenia medyczne).

w tym:
Ogotem Leki Swiadczenia
medyczne

dolnoslaskie 1195 189 709 350 485 839
kujawsko-pomorskie 467 548 359 700 107 848
lubelskie 586 500 394 100 192 400
lubuskie 117 280 78 800 38 480
todzkie 929 225 598 360 330 865
matopolskie 2 809 405 1957279 852 126
mazowieckie 2229308 1439 666 789 642
opolskie 168 237 94 890 73 347
podkarpackie 1580 600 945 732 634 868
podlaskie 247 079 142 269 104 810
pomorskie 94 006 53 238 40 768
Slgskie 2389 704 1468 720 920984
Swietokrzyskie 16 480 11 436 5044
warminsko-mazurskie 800 600 525000 275 600
wielkopolskie 481 252 287 500 193 752
zachodniopomorskie 932 487 669 211 263276
Polska 15 044 900 9735 251 5309 649

Tabela 6. Wartosci kontraktow podpisanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia w zakresie
leczenia neowaskularnej (wysiekowej) postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem
(AMD) w 2015 r., wedtug wojewddztw, w zfotych. Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie
danych NFZ.
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Wykres 4. Ranking wg wartosci kontraktow podpisanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia
w zakresie leczenia neowaskularnej (wysiekowej) postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego
z wiekiem (AMD) w 2015 r., wedtug wojewddztw, w ztotych. Zrédto: opracowanie wtasne
na podstawie danych NFZ.

Na ocene dostepnosci swiadczen istotny wptyw ma réwniez wartos¢ swiadczen
finansowanych przez oddziat wojewddzki NFZ na jednego mieszkarnca
w danym wojewddztwie (tzw. wskaznik per capita). Zgodnie z tym wskaznikiem
najwyzszy poziom dostepnosci Swiadczernn w ramach kontraktdw na program
lekowy ,Leczenie neowaskularnej (wysiekowej) postaci zwyrodnienia plamki
zwigzanego z wiekiem (AMD)” w 2015 roku wystepowat w wojewddztwach:
matopolskim (0,83 zt), podkarpackim (0,74 zt) oraz warmifisko-mazurskim
(0,55 zt), a najnizszy w wojewddztwach: swietokrzyskim (0,01 zt), pomorskim
(0,04 z1) i lubuskim (0,11 zt). Srednia dla Polski wynosita 0,39 zt na gtowe
mieszkanica (per capita).

matopolskie 2 809 405 3368336 0,83
podkarpackie 1 580 600 2129187 0,74
warminsko-mazurskie 800 600 1443 967 0,55
zachodniopomorskie 932 487 1715431 0,54
Slgskie 2389704 4 585 924 0,52
mazowieckie 2 229 308 5334511 0,42
dolnoslaskie 1195189 2908 457 0,41
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Polska 15 044 900 38 478 602 0,39
todzkie 929 225 2504 136 0,37
lubelskie 586 500 2147 746 0,27
kujawsko-pomorskie 467 548 2 089992 0,22
podlaskie 247 079 1191918 0,21
opolskie 168 237 1 000 858 0,17
wielkopolskie 481 252 3472579 0,14
lubuskie 117 280 1020 307 0,11
pomorskie 94 006 2302077 0,04
Swietokrzyskie 16 480 1263176 0,01

Tabela 7. Wskaznik per capita w ramach kontraktéw NFZ na program lekowy ,Leczenie
neowaskularnej (wysiekowej) postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem (AMD)”
w 2015 roku, wedtug wojewddztw, w ztotych. Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie
danych NFZ.

0,83
0,74

0,55 0,54 o5,

042 041 g39 o 5

Wykres 5. Wskaznik per capita w ramach kontraktow NFZ na program lekowy ,Leczenie
neowaskularnej (wysiekowej) postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem (AMD)”
w 2015 roku, wedtug wojewddztw, w ztotych. Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie
danych NFZ.

Najwyzsze dziesie¢ wartosci kontraktéw w kraju ze wszystkich 124 osrodkow
okulistycznych w Polsce posiadajgcych umowy w ramach programu lekowego
pt. ,Leczenie neowaskularnej (wysiekowej) postaci zwyrodnienia plamki
zwigzanego z wiekiem (AMD)” na 2015 r. otrzymaty podmioty lecznicze
wymienione w tabeli 8.
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w tym:
Nazwa Adres Ogé’[em ;
Leki | Swiadczenia
Szpital
. Specjalistyczny 38-300 Gorlice,
matopolskie im. H. Klimontowicza | ul. Wegierska 21 569 988 | 400 000 | 169 988
w Gorlicach
31-416 Krakow-
matopolskie Mw-Med srodmiescie, | 514 999 (380003 | 164996
Ambulatorium ul. Dobrego
Pasterza 207A
S . 31-723 Krakow-
matopolskie | volewodzkiSzpital | oy 0 0. | 536899 | 368003 | 168 896
Okulistyczny .
na wzgodrzach 17B
Szpital Wojewddzki
: im. Sw. tukasza SP | 33—-100 Tarnow,
matopolskie 707 ul. Lwowska 178A 492 016 | 372000 | 120016
w Tarnowie
Kliniczny Szpital
vodkarpackie | VOlewodzkinrl | 352055 RzeszOw, | 10 10l 953504 | 164 892
im. F. Chopina ul. Szopena 2
w Rzeszowie
g Scanmed 41-503 Chorzow,
Slgskie Multimedis SA . Wl 4 373911 | 229911 144 000
Uniwersyteckie
Centrum Okulistyki
| Onkologii .
¢laskie Samodzielny | 10 >t4Katowice, | soo 0001915100 | 140 400
. . ul. Ceglana 35
Publiczny Szpital
Kliniczny Slaskiego
UM w Katowicach
Wojewoddzki Szpital
. Podkarpacki Im. 38-400 Krosno,
podkarpackie Jana Pawla li ul. Korczyriska 57 345191 | 209 159 | 136032
w Krosnie
. Szpital Wojewoddzki .
zachodnio- | %0 opernika | /0-oSLKoszalin, |3y 040 1556165 | 87880
pomorskie . ul. Chatubinskiego 7
w Koszalinie
Centrum Okulistyki | 30-033 Krakow-
matopolskie NzOZ Krowodrza, 283 099 | 200 003 83 096
Centre de la Vision | ul. Sienkiewicza 34

Tabela 8. Najwyzsze dziesie¢ wartosci kontraktow w kraju sposrod osrodkow okulistycznych
w Polsce posiadajgcych umowy w ramach programu lekowego pt. ,Leczenie neowaskularne;j
(wysiekowej) postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem (AMD)” na 2015 r.,,

w ztotych. Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.
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Koszty poSrednie AMD w Polsce

Wedtug raportu prof. Stankiewiczal2 koszty posrednie chordb siatkéwki
wynikajg m.in. z ograniczenia potencjatu produkcyjnego spoteczenstwa,
spowodowanego nieobecnoscig w pracy chorego i jego opiekundéw. Wartos¢
ta znaczgco przekracza taczne koszty bezposrednie, czyli wydatki na leczenie.
Koszt utraconej produktywnosci z powodu choréb siatkdwki rosnie z roku
na rok. Uzasadnia to twierdzenie, ze szybsza diagnoza (poprzez zwiekszenie
dostepnosci konsultacji) oraz niezwtoczne rozpoczecie terapii w postaci
iniekcji doszklistkowej, znaczgco wptynetoby na obnizenie kosztow posrednich
ponoszonych przez ZUS oraz przez cate spoteczenstwo.

Liczba dni absencji chorobowej oraz liczba zaswiadczen lekarskich
z tytutu choroby wlasnej oséb ubezpieczonych w ZUS w grupie:
Choroby siatkéwki (H30-H36) w latach 2013-2014

Liczba dni absencji chorobowej z tytutu choroby wtasnej oséb ubezpieczonych
w ZUS w grupie: Choroby siatkdwki (H30—-H36) wyniosta w 2013 r. 233 246
dni, a w 2014 r. 253 179 dni. Nastgpit wiec wzrost o 8,55% (19 933 dni).13

Pod wzgledem liczby zaswiadczen lekarskich o niezdolnosci do pracy w grupie:
Choroby siatkéwki (H30-H36) w 2014 r. odnotowano 14 787 zwolnien.
W pordownaniu do 2013 r. (13 793 zwolnien) nastgpit wzrost o 7,21% (994
zwolnienia). Pokazuja to tabela i wykres ponizej.

Liczba dni absencji chorobowej 233246 | 253179 19933 (8,55%)

Liczba zaswiadczen lekarskich 13793 14 787 994 (7,21%)

Tabela 9. Liczba dni absencji chorobowej oraz liczba zaswiadczen lekarskich z tytutu choroby
wtasnej oséb ubezpieczonych w ZUS w grupie: Choroby siatkowki (H30—-H36) w latach
2013-2014. Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

12. A. Stankiewicz (red.) Zatrzymac¢ epidemie slepoty. Medyczny, spoteczny i ekonomiczny
obraz schorzen siatkdwki oka, Stowarzyszenie Zwyrodnienia Plamki zwigzanego
w Wiekiem AMD, Polski Zwigzek Niewidomych, Retina AMD Polska, Warszawa 2012.
Dostepne: http://www.retina.neo.pl/raport.pdf. Pobrano 30.11.2015 r.

13. Departament Statystyki i Prognoz Aktuarialnych, Zaktad Ubezpieczer Spotecznych.
Portal statystyczny ZUS, 2015. Dostepne: http://www.psz.zus.pl/Default.aspx.
Pobrano 05.11.2015 r.
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o— 253 179
233 246
13793 14 787
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—®— Liczba dni absencji chorobowej  —®— Liczba zaswiadczen lekarskich

Wykres 6. Liczba dni absencji chorobowej oraz liczba zaswiadczen lekarskich z tytutu
choroby wtasnej oséb ubezpieczonych w ZUS w grupie: Choroby siatkéwki (H30—-H36)
w latach 2013-2014. Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Na tle liczby dni absencji chorobowej z tytutu choroby wtasnej osob
ubezpieczonych w ZUS w grupie: AO0O—Z99 Wszystkie choroby, grupa: Choroby
oka i przydatkéw oka (HOO—-H59) stanowita 0,70% w 2013 r. oraz 0,77% w 2014 r.
Grupa H30-H36 Choroby siatkéwki stanowita 0,11% w 2013 r. oraz 0,12%
w 2014 r. wszystkich dni absencji chorobowych zarejestrowanych przez ZUS.

Liczba dni Udziat Liczba dni Udziat

H30-H36
Choroby siatkéwki

HOO—-H59 Choroby oka
i przydatkow oka

A00-Z99
Wszystkie choroby

233 246 0,11% 253179 0,12%

1494 253 0,70% 1637517 0,77%

213392670 | 100% |212616713| 100%

Tabela 10. Liczba dni absencji chorobowej z tytutu choroby wtasnej oséb ubezpieczonych
w ZUS w grupie: Choroby oka i przydatkéw oka (HOO—-H59) oraz w grupie: H30—H36 Choroby
siatkdwki, jako odsetek liczby dni absencji chorobowej ogdétem (A00-799), w latach 2013—
2014. Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Na tle liczby zaswiadczen lekarskich ogdtem z tytutu choroby wtasnej oséb
ubezpieczonych w ZUS w grupie: AO0O—Z99 Wszystkie choroby, grupa: Choroby
oka i przydatkéw oka (HOO—H59) stanowita 0,74% w 2013 r. oraz 0,81%
w 2014 r. Grupa H30-H36 Choroby siatkdowki stanowita 0,08% w 2013 r. oraz
0,09% w 2014 r. wszystkich zaswiadczen lekarskich zarejestrowanych przez
ZUS. Patrz tabela 11.
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Liczba zasw. Udziat | Liczba zasw. | Udziat
H30-H36 . .
R g 13793 0,08% 14 787 0,09%
HO0-H59 Choroby oka 128093 | 0,74% | 137145 | 0,81%
i przydatkow oka
AOO—Z9S? 17 333 946 100% 16 965 652 100%
Wszystkie choroby

Tabela 11. Liczba zaswiadczen lekarskich z tytutu choroby wtasnej oséb ubezpieczonych
w ZUS w grupie: Choroby oka i przydatkéw oka (HO0—H59) oraz w grupie: H30-H36 Choroby
siatkdwki, jako odsetek liczby zaswiadczen lekarskich ogdtem (A0O0-Z99), w latach 2013—-2014
Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ.

Liczbe dni absencji z tytutu choroby wtasnej oséb ubezpieczonych w ZUS
w grupie: H30—-H36 Choroby siatkowki, wedtug poszczegdlnych rozpoznan
choréb siatkdwki w latach 2013-2014, pokazuje tabela ponizej. Dla rozpoznania
H35 Inne zaburzenia siatkdwki odnotowano 69 507 dni absencji chorobowej
w 2013 r. oraz 76 149 dni absencji chorobowej w 2014 r. Zanotowano wiec
wzrost 0 9,56%.

Dynamika
2013 2014 zmian
2014 vs 2013

H30 | Zapalenie naczyniowki i siatkdwki | 18 189 | 16 426 -9,69%

H31 | Inne zaburzenia naczyniowki 3761 4291 14,09%
Zaburzenia naczyniéwki

H32 | i siatkdwki w chorobach 3277 3031 -7,51%
sklasyfikowanych gdzie indziej

a3 | Qdwarstwienie 110994 | 124083 |  11,79%
i przedarcie siatkowki

H34 | Zamkniecie naczyn siatkowki 14378 | 16 008 11,34%

H35 | Inne zaburzenia siatkdwki 69 507 | 76149 9,56%
Zaburzenia siatkdwki

H36 | w chorobach sklasyfikowanych 13140 | 13191 0,39%
gdzie indziej

H30-H36 Choroby siatkowki 233246 | 253179 8,55%

Tabela 12. Liczba dni absencji z tytutu choroby wtasnej oséb ubezpieczonych
w ZUS w grupie: H30—-H36 Choroby siatkowki, wedtug poszczegdlnych rozpoznan chordb
siatkdwki w latach 2013-2014. Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.
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Liczbe zaswiadczen lekarskich z tytutu choroby wtasnej oséb ubezpieczonych
w ZUS w grupie: H30-H36 Choroby siatkéwki, wedtug poszczegdlnych
rozpoznan choroéb siatkéwki w latach 2013-2014, pokazuje tabela ponizej. Dla
rozpoznania H35 Inne zaburzenia siatkowki odnotowano 4 980 zaswiadczen
lekarskich w 2013 r. oraz 5 436 w 2014 r. Zanotowano wiec wzrost 0 9,16%.

Dynamika
2013 2014 zmian
2014 vs 2013

Zapalenie naczyniowki
i siatkdwki

H30 1518 1359 -10,47%

H31 | Inne zaburzenia naczyniowki 283 308 8,83%

Zaburzenia naczyniéwki
H32 | isiatkowki w chorobach 225 211 -6,22%
sklasyfikowanych gdzie indziej

g || SevEEETE 5099 5 644 10,69%

i przedarcie siatkowki

H34 | Zamkniecie naczyn siatkdwki 824 914 10,92%

H35 | Inne zaburzenia siatkdowki 4 980 5436 9,16%
Zaburzenia siatkdwki

H36 | w chorobach sklasyfikowanych 864 915 5,90%
gdzie indziej

H30-H36 Choroby siatkowki 13793 14 787 7,21%

Tabela 13. Liczba zaswiadczen lekarskich z tytutu choroby wtasnej osdb ubezpieczonych
w ZUS w grupie H30-H36 Choroby siatkowki, wedtug poszczegdlnych rozpoznan chordb
siatkdwki w latach 2013-2014. Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.
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Jakos¢ zycia pacjentow z AMD

Dr n. med. Katarzyna Mozolewska-Piotrowska

Zwyrodnienie plamki zottej zwigzane z wiekiem jest najczestszg przyczyna
utraty wzroku u oséb powyzej 50 roku zycia w krajach wysoko rozwinietych.
Niestety, spoteczna swiadomosc¢ konsekwencji tej choroby jest bardzo niska,
szczegolnie w zakresie jej wptywu na jakos¢ zycia chorych.

W latach 2008-2009 przeprowadzono w Polsce badanie majgce na celu ocene
jakosci zycia osob z AMD. Wzieto w nim udziat 100 pacjentéw leczonych za
pomocg doszklistkowych iniekcji anty-VEGF (67 kobiet i 33 mezczyzn, w wieku
od 57 do 88r.2.), a grupe kontrolng stanowito 30 oséb (19 kobiet i 11 mezczyzn,
w wieku od 63 do 86 r.z.) bez zdiagnozowanych schorzen okulistycznych.

W obu grupach przeprowadzono pisemng ankiete NEI VFQ-25 (National
Eye Institute Visual Function Questionnaire), ktéry stuzy do subiektywne;j
oceny jakosci zycia w odniesieniu do funkcji wzroku, niezaleznie od rodzaju
schorzenia okulistycznego. Analizy statystyczne wykonano za pomocg pakietu
Statistica 7.1 PL. Przyjeto za istotny statystycznie wynik przy wspotczynniku p<0,05.

Wyniki i wnioski

Podsumowujgc wyniki tego badania, stwierdzono, ze jako$¢ zycia pacjentow

z AMD jest istotnie nizsza w poréwnaniu z grupg kontrolng bez AMD. Obnizenie

jakosci zycia koreluje ze stopniem obnizenia ostrosci wzroku i towarzysza

mu wyzsze w porownaniu z grupg kontrolng wskazniki objawow lekowych

i depresji. Srednia suma punktéw uzyskana w kwestionariuszu NEI VFQ-25

w grupach badanej z AMD i kontrolnej bez AMD wynosita odpowiednio

51 (11-90) i 83,7 (54-98).

Obnizenie jakosci zycia u pacjentéw z AMD jest proporcjonalne do

zaawansowania choroby (ostros¢ wzroku) i wynosi:

e W postaci tagodnej (ostros¢ wzroku w lepszym oku 0,5-1,0) — 17-20%
(porownywalne z umiarkowang chorobg wiencowg lub objawowym
zakazeniem HIV),

e w postaci srednio zaawansowanej (ostros¢ wzroku w lepszym oku 0,1-0,5)
— 32-40 % (porownywalne z nasilong chorobg wiericowg lub ztamaniem
ko$ci miednicy),

e W postaci zaawansowanej (ostros¢ wzroku w lepszym oku ponizej 0,1)
— 53-60% (porownywalne z przewlektg dializoterapig oraz stanami po
udarach lub w zaawansowanych stadiach choroby nowotworowej).
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Konsekwencjg niepetnosprawnosci wzrokowej wystepujgcej na skutek

wysiekowego AMD jest m.in.:

e istotnie wieksza (dwukrotnie) czestos¢ upadkow i ztaman w stosunku do
grupy kontrolnej, wynoszgca odpowiednio 16% i 8% w skali 12 miesiecy,

e istotnie wyzszy (ponad czterokrotnie) odsetek osob wymagajgcych pomocy
w czynnosciach zycia codziennego w stosunku do grupy kontrolnej,
wynoszgcy odpowiednio 28,9% i 6,6%,

e istotnie wiekszy (siedemnastokrotnie!) odsetek oséb wymagajgcych pomocy
przy wykonywaniu czynnosci administracyjnych,

* poczucie izolacji i niemoznos¢ kontynuowania dotychczasowego trybu zycia,
hobby lub koniecznos$¢ rezygnacji z pracy,

e charakterystyczna niska akceptacja choroby, przy czym az 67% osob
z AMD podaje, ze bardzo czesto lub wrecz przez caty czas martwi sie
0 swoje widzenie,

e istotnie wyzszy poziom stresu odczuwany u pacjentéw z AMD, porownywalny
przy ostrosci wzroku ponizej 0,3 do odczuwanego przez chorych z POCHP,
RZS, AIDS lub po przeszczepie szpiku kostnego (czesto wyzszy u oséb z AMD
w jednym oku — obawa o utrzymanie widzenia w drugim oku).

Stres potegowany jest przez problemy z komunikacjg z otoczeniem (zte
widzenie oraz czesto zaburzenia stuchu) oraz obawg przed koniecznoscia
samodzielnego finansowania leczenia, a zatem w wielu przypadkach BRAKU
leczenia lub dokonywania wyboru miedzy podjeciem leczenia a zachowaniem
poziomu zycia.

Tylko 18% chorych uznato swoje inne choroby za gorsze od AMD.

Jak wida¢, pogorszenie widzenia z powodu AMD, doprowadza do znacznego
uposledzenia jakosci zycia, nawet jesli proces dotyczy tylko jednego oka.
Liczba punktow w kwestionariuszu NEI VFQ-25 byfa w tej grupie istotnie nizsza
i wynosifa 62,5 w stosunku do 91,8 w grupie kontrolnej.

We wszystkich badanych kategoriach kwestionariusza (z wyjatkiem oceny
zdrowia ogdlnego 44 vs 54) pacjenci z grupy AMD wykazywali znaczgce
obnizenie poczucia jakosci zycia w porownaniu z grupg kontrolng. Najwieksza
roznica dotyczyta oceny zdrowia psychicznego — az 48 punktow (87 vs 39).
U pacjentéw z AMD odczuwajgcych trudnosci w wykonywaniu podstawowych
zadan (w tym m.in. czytania i prowadzenia samochodu) ryzyko wystgpienia
depresji w ciggu 2 miesiecy od zachorowania wzrasta 2,5-krotnie w stosunku
do grupy bez tych trudnosci. Az 32% osob z AMD i ostroscig wzroku rownag lub
gorszg niz 20/60 spetnia kryteria rozpoznania depresji. Odsetek ten wzrasta
wraz z pogorszeniem widzenia.
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Rekomendacje

Efektywna poprawa jakosci zycia pacjentéw z AMD wymaga interdyscyplinarnej
koordynacji dziatan na kazdym etapie choroby, ze szczegdInym uwzglednieniem
programow psychosocjalnych w celu przeciwdziatania depresji, i powinna
obejmowac trzy podstawowe grupy zadan: utrzymanie uzytecznej ostrosci
wzroku, efektywng rehabilitacje osdb stabowidzgcych oraz zapobieganie
depresji na kazdym z etapdw choroby.

Utrzymanie jak najlepszej ostrosci wzroku (im gorsza ostateczna ostrosc
wzroku, tym wieksze obnizenie jakosci zycia) wymaga koordynacji dziatan
w wielu dziedzinach, takich jak:

e EDUKACJA pacjentow i lekarzy w celu zapobiegania oraz umozliwienia
wczesnej diagnostyki, a tym samym szybkiego rozpoczecia leczenia,

e DOSTEPNOSC LECZENIA — badanie okulistyczne, badania diagnostyczne,
kwalifikacja do terapii i przeprowadzenie leczenia — skoordynowane tak, aby
skroci¢ czas oczekiwania na terapie i zwiekszy¢ efektywnosc leczenia.

Efektywna rehabilitacja powinna obejmowac m. in.: dobranie odpowiednich
pomocy optycznych do dali i do blizy, zorganizowanie statego szkolenia
w zakresie korzystania z dobranych pomocy optycznych, nauke samodzielnosci
w warunkach obnizonego widzenia w zakresie czynnosci domowych
i poruszania sie poza domem, mozliwos¢ uzyskania statego dostepu do oséb
stuzgcych pomocg i opiekg w réznych sytuacjach zyciowych w zaleznosci od
potrzeb indywidualnych (opieka stata, grupy wsparcia, opiekun na telefon
pomagajacy w takich sytuacjach, jak np. urzedy, podrdze, spacer, zakupy, osoba
do towarzystwa —wolontariat?), prace z pacjentem utatwiajgcg zaakceptowanie
tej pomocy.

Rownie wazne jest zapobieganie depresji na KAZDYM etapie choroby ze

szczegodlnym uwzglednieniem programow psychosocjalnych, w tym:

e mozliwos¢ zapewnienia opieki psychologa od momentu rozpoznania
choroby, takze wtedy, gdy dotyczy ona tylko jednego oka — objecie pacjenta
programem wspierania,

e wczesne zdiagnozowanie depresji i szybka interwencja (pielegniarka
srodowiskowa, lekarz rodzinny, lekarz okulista),

e edukacja i terapia w zakresie akceptacji nastepstw choroby i akceptacji
proponowanej pomocy,

e mobilizacja do utrzymywania i rozwijania zycia towarzyskiego, a zwtaszcza
aktywnosci fizycznej,

e zaangazowanie 0sob bliskich lub oséb trzecich akceptowanych przez chorego.
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Wydaje sie celowe stworzenie (najlepiej przy osrodkach leczgcych pacjentow
z AMD) statych punktéw doradztwa dla pacjentow z AMD, w ktérych w statych
terminach (np. raz w miesigcu) przyjmowaliby przedstawiciele réznych dziedzin,
majacy zwigzek z diagnostyka, leczeniem i szeroko pojetg rehabilitacjg oséb
z AMD, tzn.:

e |ekarz okulista,

e psycholog,

e rehabilitant wzroku,

e osoba dobierajgca pomoce optyczne dla stabowidzgcych.

Stworzenie takiego centrum pomocy znacznie utatwitoby osobom z AMD
korzystanie z wszelkich dostepnych mozliwosci wsparcia i utatwitoby
wykorzystanie pozostatej im czesci widzenia w optymalny sposéb. Obecnie
dostep do tych udogodnien i mozliwej pomocy utrudnia przede wszystkim fakt
rozrzucenia przestrzennego odpowiednich specjalistow i koniecznos¢ odbycia
wielu wizyt w réznych miejscach i czasie, co dla wielu chorych, uzaleznionych
przeciez od wsparcia 0sob trzecich, jest catkowicie niewykonalne.

Wydaje mi sie, ze aby centrum tego typu mogto dziata¢ efektywnie, powinno

spetniac kilka warunkow:

e powinno dziata¢ po potudniu, co utatwi zadanie osobom opiekujgcym sie
chorym z AMD i umozliwi udziat w spotkaniu pracujgcej czesci rodziny
chorego,

* powinno miec state dni i godziny przyje¢, ktore bedg z duzym wyprzedzeniem
dostepne w kazdej poradni i gabinecie okulistycznym, co umozliwi podanie
pacjentowi konkretnej informacji o mozliwosci skorzystania z pomocy
centrum w momencie postawienia rozpoznania lub zakoniczenia leczenia,

e bardzo wazne jest, aby zaréwno lekarze rodzinni, jak i okulisci dysponowali
informacjg o statych dniach i godzinach przyje¢ oraz adresem i nr tel. lub
e-mailem, pod ktorym mozna umoéwic sie na wizyte,

e powinno stanowi¢ forme doradztwa dla pacjenta i jego rodziny na temat
mozliwosci leczenia, rehabilitacji i tagodzenia skutkéw choroby, i utatwiac
kierowanie do odpowiednich placowek prowadzgcych wtasciwe leczenie
lub rehabilitacje, albo pomoc psychologiczna.
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Oferta organizacji pozarzadowych
dla os6b z AMD

Anna Wozniak-Szymanska, Polski Zwigzek Niewidomych

W Polsce i na Swiecie co roku miliony oséb tracg wzrok w wyniku réznych
chordb i urazéw. AMD jest jedng z gtdwnych przyczyn tej sytuacji —w naszym
kraju choruje na nie ponad 1,3 min 0sob, z czego 140 000 na postac¢ wysiekowq.
Utrata wzroku wigze sie zazwyczaj z catkowitg zmiang dotychczasowego trybu
zycia. Trudnosci z samodzielnym poruszaniem sie, wykonywaniem codziennych
czynnosci, utrata mozliwosci czytania i pisania —te i wiele innych problemow
sprawiajg, ze chorzy zamykajg sie w domach i wycofujg z zycia spotecznego
i zawodowego.

Niestety w Polsce nie ma instytucjonalnego, z rownym dostepem, dobrze
zorganizowanego systemu pomocy ludziom tracgcym wzrok, ktéry utatwiatby
adaptacje do nowych warunkéw zycia. Swiadczenie gwarantowane, jakim jest
,rehabilitacja osob z dysfunkcjg narzadu wzroku” — finansowane ze Srodkow
NFZ — prowadzone jest w ograniczonym zakresie tylko w kilku miejscach
w kraju. Z pomocg takim osobom przychodzg wtasciwie jedynie organizacje
pozarzgdowe.

W Polsce funkcjonuje okoto 40 fundacji i stowarzyszen dziatajacych na rzecz
0s6b niewidomych i stabowidzgcych, lecz ich zasieg dziatania jest bardzo
zréznicowany. W wiekszosci sg to lokalnie dziatajgce mate organizacje,
realizujgce pojedyncze projekty. Ogdlnopolskich, prowadzgcych dziatalnos¢
w kazdym wojewddztwie, jest niewiele. Oferta NGO uzalezniona jest od
srodkow zdobywanych w drodze konkursowej, co nie sprzyja budowaniu
stabilnego systemu ustug. W tym miejscu warto zaznaczy¢, ze beneficjentami
projektow prowadzonych przez organizacje pozarzagdowe finansowanych
ze $Srodkdow PFRON mogg byc¢ tylko te osoby, ktére posiadajg orzeczenie
o stopniu niepetnosprawnosci. Z naszego rozeznania wynika, ze wielu
ludzi tracgcych wzrok, w tym osoby chorujgce na AMD, nie posiada takich
orzeczen.

Mimo tych trudnosci organizacje pozarzgdowe aktywnie probujg wypetnié
luke systemowg, pomagajgc osobom nowo ociemniatym w odzyskaniu
samodzielnosci i aktywnosci.
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Polski Zwigzek Niewidomych

Najwiekszg organizacjg cztonkowskg oséb niewidomych i stabowidzacych jest
Polski Zwigzek Niewidomych. Jest to stowarzyszenie o zasiegu ogélnopolskim,
sieciowe, posiadajgce swoje placowki w szesnastu miastach wojewddzkich
i w trzystu trzydziestu siedmiu powiatach i wiekszych gminach.

PZN oferuje osobom tracgcym wzrok ustugi w zakresie rehabilitacji podstawowej:
nauke samodzielnego, bezpiecznego i skutecznego poruszania sie, nauke
czynnosci zycia codziennego, wsparcie psychologiczne, nauke alfabetu Braille’a
i wspotczesnych metod komunikacji.

W PZN funkcjonuje takze ponad 20 specjalistycznych placéwek: przychodnia
leczniczo-rehabilitacyjna, 3 domy pomocy spotecznej, 4 osrodki szkoleniowo-
rehabilitacyjne, 3 srodowiskowe domy samopomocy, osrodek mieszkalno-
rehabilitacyjny, 6 warsztatow terapii zajeciowej, 2 zaktady aktywnosci zawodowej,
a nawet 2 szkoty. W kazdym z tych podmiotéw osoby nowo ociemniate mogg
uzyska¢ pomoc i wsparcie w réznych obszarach.

Waznym zadaniem tej organizacji sg tez dziatania dotyczace profilaktyki chorob
narzgdu wzroku, miedzy innymi AMD. PZN prowadzi miedzy innymi strone
www.pzn.org.pl, ktora jest gtownym zrédtem informacji dla i o niewidomych
i stabowidzgcych. Zajmuje sie tez szeroko rozumiang kulturg: wydaje czasopisma
dla osdb z dysfunkcjg wzroku i poradniki tyflologiczne, organizuje wystawy,
koncerty, festiwale itp.

Ponadto, w Warszawie funkcjonuje Instytut Tyflologiczny PZN, ktory zajmuje
sie wyznaczaniem standardéw rehabilitacji, opracowywaniem programoéw dla
réznych grup 0sob niewidomych i stabowidzgcych oraz programow szkolen dla
kadr. Przygotowuje ekspertyzy dotyczgce np. adaptacji przestrzeni publicznej
czy napisow na lekach w alfabecie Braille’a. Zajmuje sie tez inicjowaniem
i opiniowaniem regulacji prawnych dot. oséb niepetnosprawnych, w tym
w szczegolnosci z dysfunkcjg wzroku, oraz wspdtpracy z instytucjami publicznymi
(rzgdowymi, parlamentarnymi i samorzgdowymi).

Tylko o AMD

AMD jest uwazane za chorobe cywilizacyjng i jedng z gtdwnych przyczyn utraty
wzroku. W Polsce dziatajg dwie organizacje cztonkowskie, kierujgce swojg
oferte bezposrednio do chorujgcych na te chorobe: sg to Stowarzyszenie
Zwyrodnienia Plamki Zwigzanego z Wiekiem (AMD) oraz Retina AMD Polska.
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Pierwsze z nich zajmuje sie gtéwnie organizowaniem dziatalnosci szkoleniowej
wsrod lekarzy i specjalistéw oraz opracowywaniem standardéw leczenia AMD.
Propaguje tez wiedze wsrdd pacjentdw i w spoteczenstwie na temat tego
schorzenia, wspierajgc chorych w wielu obszarach: od profilaktyki poprzez
wczesng diagnostyke, nowoczesng terapie az po rehabilitacje wzroku.

Drugie z wymienionych wyzej stowarzyszen, Retina AMD Polska, jest
organizacjg pacjencka, zatozong przez osoby, ktore tracg lub utracity wzrok
z powodu roznych schorzen siatkéwki i plamki zottej. Zrzesza osoby chore
(na zwyrodnienie barwnikowe siatkowki — retinitis pigmentosa, AMD, zespot
Stargardta i inne schorzenia siatkdwki o podtozu genetycznym), ich krewnych
i bliskich oraz wszystkich zainteresowanych tg problematyks. Jest to tez
organizacja typu strazniczego — dbajgca o respektowanie prawa pacjentow
do leczenia, zabiegajgca o wczesng wykrywalnosc tych schorzen i walczaca
o dostep do nowoczesnych metod leczenia i rehabilitacji.

Retina AMD wspotpracuje z miedzynarodowymi organizacjami, takimi jak
Retina International czy AMD Alliance, dzieki czemu ma dostep do najnowszych
badan i informacji na temat schorzen siatkowki i dba o propagowanie tej
wiedzy wsrdd lekarzy i pacjentow.

Ponadto, stowarzyszenie gromadzi i upowszechnia wiedze na temat
leczenia powyzszych schorzen, udziela wsparcia informacyjnego
i psychologicznego pacjentom, organizuje kampanie spoteczne (w tym
w szczegdlnoéci kampanie edukacyjne w ramach Retina Week — Swiatowy
Tydzien Siatkowki), a jego zatozyciele swiadczg wtasnym przyktadem,
ze mimo pogarszajgcego sie wzroku mozna zy¢é w sposob wartosciowy,
interesujacy, godny i szczesliwy.

Do pacjentéw z AMD, ale nie tylko, swojg oferte kieruje rowniez Fundacja
Wspierania Rozwoju Okulistyki ,OKULISTYKA 21”. Dzieki finansowemu
wsparciu ,Rzgdowego Programu na Rzecz Aktywnosci Oséb Starszych
na lata 2014-2020" realizuje projekt ,Wiem o AMD”, ktérego celem
jest dostarczanie informacji na temat choroby: jej objawow, rodzajow
i czynnikow zwiekszajgcych ryzyko zachorowania, badan diagnostycznych,
sposobéw i kosztow leczenia oraz placowek sie nim zajmujgcych, sprzetu
i wyposazenia dla osdb stabowidzgcych i niedowidzgcych. Fundacja prowadzi
strone http://wiemoamd.pl oraz Punkt Konsultacyjny, ktory zajmuje sie
informowaniem i wspieraniem procesu leczenia AMD na terenie wojewodztwa
wielkopolskiego. Pacjenci po 50 r.z. majg tez mozliwos¢ skorzystania
z bezptatnych konsultacji, prowadzonych przez konsultanta edukacyjnego.
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By godnie zy¢

Pacjenci z AMD majg bardzo zroznicowane potrzeby — choroba postepuje
przeciez w roznym tempie i na kazdym jej etapie inne sg objawy, przez co
zmienia sie funkcjonalnos¢ chorego i skutki tracenia wzroku. Wiele fundacji
i stowarzyszen ukierunkowanych jest w zwigzku z tym na specjalistyczne
ustugi. Przyktadem moga byc takie organizacje, jak Fundacja ,Pies Przewodnik”
i Fundacja na rzecz Osob Niewidomych , Labrador”, ktére zajmujg sie pomoca
w wyborze przygotowanego do pracy z osobg niewidoma psa przewodnika.
Organizujg one tez rozmaite spotkania, kursy i szkolenia.

Bardzo wazna dla osob nowo ociemniatych jest komunikacja z otoczeniem
przy pomocy specjalistycznego sprzetu wyposazonego w oprogramowanie
powiekszajgce lub w mowe syntetyczng. Komputery, nowoczesne telefony czy
elektroniczne pomoce rehabilitacyjne nie tylko pomagaja sie usamodzielnic, ale
tez utatwiajg codzienne funkcjonowanie. Wiele fundacji organizuje specjalne
kursy komputerowe, prowadzi sprzedaz specjalistycznego sprzetu i uczy, jak
z niego korzystac¢. Najwieksza z nich, Szansa dla Niewidomych, posiada tzw.
tyflopunkty w 16 miastach wojewddzkich w Polsce. S3 to miejsca, w ktorych
osoby z dysfunkcjg wzroku mogga uzyskac¢ porade w zakresie doboru sprzetu
rehabilitacyjnego czy mozliwosci otrzymania dofinansowania na jego zakup.

Innym problemem zwigzanym z utratg wzroku jest niemoznos¢ wykonywania
dalej obowigzkéw zawodowych i petnienia réznych rél spotecznych. Chorzy
na AMD pozbawieni zostajg nie tylko srodkéw do zycia, ale tez motywacji do
podejmowania jakiejkolwiek aktywnosci. Dlatego waznym zadaniem wiekszosci
organizacji pozarzgdowych jest aktywizacja spoteczno-zawodowa tych oséb
w réznym zakresie: sg to kursy jezykowe, doradztwo zawodowe, szkolenia
komputerowe, warsztaty arteterapii, pomoc w poszukiwaniu zatrudnienia
i porady prawne. W ostatnich latach w Polsce prowadzonych byto bardzo duzo
tego typu projektow, jednakze kryterium udziatu w nich stanowit zazwyczaj
wiek uczestnika i posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci.

W niektérych miejscach pacjenci i ich najblizsi obejmowani sg wsparciem
psychologicznym — drastyczne obnizenie jakoSci zycia osob chorych na AMD
negatywnie wptywa na relacje z otoczeniem. Trudnosci w przystosowaniu sie
do nowej sytuacji, depresja i przezywanie zatoby po utracie wzroku wymagajg
czesto interwencji specjalisty, ktéry zajmie sie nie tylko chorym, ale tez jego
bliskimi. Wielkopolskie Stowarzyszenie Niewidomych prowadzi specjalny
telefon zaufania dla oséb niewidomych i tracgcych wzrok oraz poradnie.
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Utrata wzroku powoduje tez zmiane sposobu spedzania wolnego czasu.
Dotychczasowe rozrywki, takie jak kino, teatr czy czytanie, stajg sie
niedostepne. Dzieki alfabetowi Braille’a oraz audiobookom wielu niewidomych
i stabowidzgcych moze nadal czytac¢. Z pomoca przychodzg tu takie fundacje,
jak De Facto, Larix czy Fundacja ,Swiat wedtug Ludwika Braille’a”, ktdre
przygotowujg dla osob z dysfunkcjg wzroku ksigzki czy czasopisma w réznych
dostepnych dla nich formatach. W ten sposdb niewidomi nie tylko stuchajg
audiobookow, ale tez czytajg popularne czasopisma, takie jak Focus czy Claudia,

w wersjach elektronicznych.

Zbiory dla niewidomych gromadzi od niedawna Gtéwna Biblioteka Pracy
i Zabezpieczenia Spotecznego — kontynuatorka biblioteki prowadzonej przez
ponad 60 lat przez Polski Zwigzek Niewidomych. Niestety, korzysta¢ z niej
mogga jedynie osoby niepetnosprawne posiadajgce orzeczenia.

Audiodeskrypcjg, czyli profesjonalnym opisywaniem filmoéw, spektakli czy
dziet sztuki zajmujg sie natomiast takie organizacje, jak Fundacja Kultury bez
Barier czy Fundacja Audiodeskrypcja, dzieki ktérym osoby niewidome czy
stabowidzgce mogg dalej korzystac z débr kultury. Choc¢ z roku na rok zwieksza
sie liczba udostepnianych dziet, to mozna je zobaczy¢ jedynie w wybranych
miejscach, zazwyczaj w duzych miastach, i w okreslonym czasie. Mieszkancy
mniejszych miejscowosci sg praktycznie pozbawieni dostepu do dobr kultury.

Dla tych, dla ktérych mimo wieku i choroby, aktywnosc¢ fizyczna i podrdze sg
nadal wazne organizacje pozarzagdowe przygotowujg specjalne propozycje.
Najszerszg oferte w tym zakresie posiadajg Stowarzyszenie Kultury Fizycznej
Sportu i Turystyki Niewidomych i Stabowidzgcych CROSS oraz Zwigzek Kultury
Fizycznej Olimp. Promujg one dziatalnos$¢ sportowg niewidomych miedzy
innymi w nastepujgcych dziedzinach: szachy, brydz, warcaby, biegi, kajakarstwo,
zeglarstwo, wioslarstwo, bowling, ptywanie, taniec sportowy, show down,
strzelectwo pneumatyczne i laserowe, kolarstwo tandemowe. Powstaje tez
wiele mniejszych organizacji, ktore zajmujg sie konkretnymi dyscyplinami:
np. kolarstwem — Niewidomi na tandemach, czy zeglarstwem — Imago Maris,
Keja, Slepa Kura itp. Propozycje te s3 jednak kierowane do sprawniejszych,
mtodszych, bardziej samodzielnych oséb niepetnosprawnych.

Dla osdb tracgcych wzrok w starszym wieku pokonywanie leku i fizyczne]
niesprawnosci jest bardzo trudne. Dlatego, jesli chcemy je aktywizowag,
musimy zapewni¢ im bezpieczne i komfortowe warunki.

Fundacji i stowarzyszen dziatajgcych na rzecz oséb z dysfunkcjg wzroku ciggle
przybywa i poszerza sie ich oferta. Mimo to, osoby tracgce wzrok w starszym
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wieku z powodu AMD, w stosunkowo niewielkim zakresie aktywnie uczestniczg
w proponowanych dziataniach. Jest to ztozone zagadnienie. Specjalistami,
do ktérych na poczatku zwracajg sie o pomoc, sg przede wszystkim lekarze
pierwszego kontaktu i okulisci. Jednak ze wzgledu na rozbudowane procedury
biurokratyczne, wizyty te dotyczg gtdwnie procesu leczenia. Lekarze nie majg
Czasu na rozmowe z pacjentem o tym, jak zy¢ w nowych warunkach i gdzie
szukac¢ wsparcia. Czesto nie posiadajg tez wiedzy na ten temat.

Potrzebna jest zatem wspotpraca lekarzy z instruktorami rehabilitacji,
wymiana doswiadczen i wzajemna edukacja. Dzis te dwie grupy spotykajg
sie sporadycznie.

Problematyka utraty wzroku wsréd osob starszych powinny zajmowac sie
tez stuzby pomocy spotecznej. Jednakze, duza czes¢ chorych na AMD jest
wykluczona z tej formy wsparcia, poniewaz gtéwnym kryterium branym pod
uwage przy kwalifikowaniu do pomocy spotecznej, s dochody.

Epidemia $lepoty z powodu AMD przybiera coraz wieksze rozmiary, dlatego
nalezy edukowac spoteczenstwo tak, aby osoby chore, z powodu niezrozumienia
ich sytuacji, nie czuty sie wykluczone. Powinny by¢ tworzone specjalne programy
rzgdowe, regionalne, i lokalne dedykowane osobom starszym tracgcym
wzrok. Istnieje potrzeba organizacji kampanii edukacyjnych przygotowujgcych
spoteczenstwo do udzielania im odpowiedniego wsparcia.
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Wytyczne dotyczace leczenia
wysiekowego AMD

Prof. nadzw. dr hab. n. med. A. Grzybowski, lek. med. L. Ulatowska,
dr n. med. M. Gaca-Wysocka

Polskie, europejskie i Swiatowe towarzystwa okulistyczne opracowaty wytyczne
postepowania, ktore w duzej czesci sg ze sobg zgodne. Ponizej zamieszczono
skrétowe ich opracowanie.

Wytyczne Polskiego Towarzystwa Okulistycznego

Terapia anty-VEGF jest obecnie leczeniem z wyboru wysiekowego AMD.

Preparaty anty-VEGF to:

1. Ranibizumab (Lucentis) — wskazany do stosowania u osdb dorostych

w leczeniu:

e neowaskularnej (wysiekowej) postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego
z wiekiem,

e zaburzen widzenia spowodowanych obrzekiem plamki wtérnym do
niedroznosci naczyn zylnych siatkéwki, tj. zakrzep zyty sSrodkowe;j siatkowki
(CRVO, ang. central retinal vein occlusion) lub jej gatezi (BRVO, ang. branch
retinal vein occlusion),

e zaburzen widzenia spowodowanych neowaskularyzacjg podsiatkdéwkowa
(CNV, ang. choroidal neovascularisation) wtérng do patologicznej
krotkowzrocznosci.

Zalecana dawka ranibizumabu wynosi 0,5 mg, podawana jest w postaci iniekcji
doszklistkowej. W Polsce ranibizumab stosowany jest w terapii wysiekowej
postaci AMD od 2007 roku.

2. Aflibercept (Eylea) — wskazany do stosowania u oséb dorostych w leczeniu:

e neowaskularnej (wysiekowej) postaci zwyrodnienia plamki zottej zwigzanego
z wiekiem,

e zaburzen widzenia spowodowanych obrzekiem plamki zottej wtornym do
niedroznosci zyty srodkowej siatkdwki.

Zalecana dawka afliberceptu wynosi 2 mg. Fiolka zawiera ilos¢ wiekszg niz
zalecana dawka, dlatego nie nalezy podawac catej zawartosci fiolki. Aflibercept
stosowany jest w Polsce w terapii wysiekowej postaci AMD od 2013 roku.
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3. Bevacizumab (Avastin) — zarejestrowane wskazania obejmujg schorzenia
onkologiczne. W chorobach okulistycznych podawany poza wskazaniami
rejestracyjnymi (off-label) — wytgcznie na odpowiedzialnos¢ lekarza.

Kryteria zakwalifikowania pacjenta do leczenia preparatem anty-VEGF to:

e wiek powyzej 45 roku zycia,

e ostros¢ wzroku w granicach 0,05-0,9,

e wszystkie typy zmian CNV w przebiegu wysiekowej postaci AMD kwalifikujg
sie do leczenia, pod warunkiem, ze zmiany te sg aktywne, lokalizacja zmiany:
poddotkowa lub okotodotkowa,

e w przypadku wskazan do leczenia obojga oczu — odstep miedzy iniekcjami
powinien wynosi¢ co najmniej dwa tygodnie — preferowane jest leczenie
najpierw oka lepiej rokujgcego.

Kontynuacja leczenia i monitorowanie pacjenta:

1. Ranibizumab — o koniecznosci wykonania kolejnej iniekcji i czestotliwosci

wizyt kontrolnych powinien decydowac lekarz prowadzacy na podstawie cech

aktywnosci choroby ocenianych w badaniu ostrosci wzroku i (lub) parametrow

anatomicznych. Kolejng iniekcje nalezy wykonac, jesli stwierdzi sie chociaz

jeden z ponizszych objawow:

e pogorszenie widzenia (w stosunku do wartosci z poprzedniej wizyty),
ktore wedtug opinii lekarza leczgcego jest spowodowane aktywng zmiang
w przebiegu wysiekowego AMD,

e obecnos¢ ptynu srédsiatkdwkowego zwigzanego z aktywnym CNV,

e narastanie obrzeku lub gromadzenie sie nowego ptynu podsiatkdwkowego,

e Swieze wybroczyny/wylewy srédsiatkdwkowe i podsiatkéwkowe.

2. Aflibercept — po trzech inicjujgcych terapie, comiesiecznych iniekcjach podaje
sie jedno wstrzykniecie co dwa miesigce. Nie ma wymogu monitorowania
pacjenta pomiedzy wstrzyknieciami, chyba ze ostros¢ wzroku sie nie poprawia,
a parametry anatomiczne $wiadczg o aktywnym procesie chorobowym.
Wdwczas mozna rozwazy¢ czestsze kontrole. Po pierwszych 12 miesigcach
leczenia afliberceptem odstep pomiedzy dawkami mozna wydtuzy¢,
w zaleznosci od parametréw anatomicznych i wzrokowych.

Kryteria przerwania terapii to brak zgody chorego na dalsze leczenie, brak
odpowiedzi na leczenie, definiowany jako brak poprawy BCVA, i/lub przetrwanie
cech aktywnosci choroby, pomimo podawania trzech kolejnych iniekcji, oraz
ciezkie dziatanie niepozadane, ktére jest zwigzane z podawaniem leku.
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Terapia fotodynamiczna (PDT) z uzyciem verteporfiny (Visudyne)

Terapia fotodynamiczna jest zarejestrowana w leczeniu dorostych pacjentéw
z wysiekowym AMD z dominujgco klasyczng postacig poddotkowe]
neowaskularyzacji podsiatkéwkowej (CNV). Ta forma leczenia moze by¢
alternatywag do terapii anty-VEGF u pacjentow, u ktérych z réznych powodow
niemozliwe jest wykonanie iniekcji doszklistkowej. PDT moze by¢ tez stosowane
U pacjentow z idiopatyczng polipoidalng choroidopatia.

Wytyczne The Royal College of Opthalmologists

Terapia anty-VEGF

Ranibizumab i aflibercept mozna stosowac do leczenia wszystkich postaci

poddotkowej CNV. Bevacizumab charakteryzuje sie podobng skutecznoscia

funkcjonalng jak ranibizumab, ale nie jest zarejestrowany do stosowania

wewnatrzgatkowego i przed podaniem go pacjentom, nalezy wyraznie podkresli¢

jego stosowanie poza wskazaniem rejestracyjnym w tym kontekscie. Wskazania

dotyczace stosowania afliberceptu i ranizumabu w wysiekowym AMD to:

* najlepsza skorygowana ostros$¢ wzroku od 6/12 do 6/96,

e brak trwatego uszkodzenia struktury dotka srodkowego,

e wielkos¢ zmiany wynosi co najwyzej 12 obszardw tarczy w najwiekszym
wymiarze liniowym,

e dowody prawdopodobnej progresji choroby w ostatnim czasie (rozrost
naczyn krwionosnych widoczny w angiografii fluoresceinowej lub niedawne
zmiany ostrosci wzroku).

Czestos¢ wizyt kontrolnych

Podawanie ranibizumabu i afliberceptu zaczyna sie od fazy nasycenia,
obejmujacej trzy wstrzykniecia podawane co miesigc (wg charakterystyki
produktu leczniczego sprzed 2015 roku), po ktorych nastepuje faza leczenia
podtrzymujgcego, w czasie ktérej ma miejsce monitorowanie najlepszej
skorygowanej ostrosci wzroku, zebranie wywiadu, wykonanie badan, OCT
i/lub angiografii. Odstep miedzy dwoma dawkami nie powinien by¢ krétszy niz
4 tygodnie w normalnych warunkach dla ranibizumabu i 8 tygodni dla afliberceptu.
Niemniej jednak zdarzajg sie sytuacje, gdy u pacjenta z hiperaktywnymi
zmianami moze by¢ wymagane zastosowanie bardziej intensywnej terapii
przez krotki czas. Zaktada sie, ze wszyscy pacjenci otrzymajg 3 dawki nasycajace
ranibizumabu lub afliberceptu, jezeli nie ma konkretnych przeciwwskazan.
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Kryteria kontynuacji leczenia

Po podaniu trzech wstepnych dawek, ranibizumab nalezy podawac co
4 tygodnie (wg charakterystyki produktu leczniczego sprzed 2015 roku),
aflibercept co 8 tygodni, gdy sg stale obecne dowody aktywnosci zmiany,
zmiana nadal reaguje na ponowne leczenie oraz nie ma przeciwwskazan do
kontynuacji leczenia. Aktywnosc choroby okresla obecnos¢ ptynu lub krwotoku
siatkdwkowego, podsiatkdwkowego lub pod nabtonkiem barwnikowym, oceniana
na podstawie badania klinicznego i/lub OCT, wzrost zmiany w badaniu AF
(ocena morfologiczna) i/lub pogorszenie wzroku (ocena funkcjonalna).
Jezeli nastapit powrodt aktywnosci CNV, leczenie nalezy rozpocza¢ ponownie
i stosowac¢ az do czasu stabilizacji zmiany w ocenie najlepiej skorygowanej
ostrosci wzroku lub ocenie morfologii zmiany.

Pacjentéw nalezy poinformowac o koniecznos$ci czestego monitorowania
w czasie terapii AMD iniekcjami doszklistkowymi. Takie wizyty kontrolne bedg
przeprowadzane co 4—8 tygodni, zaleznie od zastosowanego zarejestrowanego
preparatu anty-VEGF. Moze wystepowac koniecznosé¢ kontynuacji leczenia
i kontroli przez okres 2 lat lub dtuzej.

Zarejestrowane preparaty anty-VEGF zapewnig poprawe widzenia tylko
u jednej trzeciej pacjentow. U wiekszosci zostanie zachowana ostros¢ wzroku,
a okoto 10% nie zareaguje na leczenie.

Dowody naukowe sugerujg, ze wyniki leczenia afliberceptem sg podobne jak
w przypadku ranibizumabu.

Terapia fotodynamiczna (PDT) z uzyciem verteporfiny

Nie jest uznawana za leczenie w monoterapii AMD. PDT jest zalecane jedynie
u pacjentéw z idiopatyczng polipoidalng choroidopatig. Bezposrednio po
zabiegu u 1-4 % pacjentéw moze dojs¢ do znacznego pogorszenia 0strosci
wzroku, ktore w niewielkim odsetku przypadkdow moze mieé charakter staty.
Nalezy poinformowac pacjentéw, ze powinni unika¢ bezposredniej ekspozycji
na swiatfo sfoneczne w ciggu 2 dni po leczeniu.

Laserowa fotokoagulacja

Stosowanie laseroterapii nie jest uzasadnione w wiekszosci przypadkow
wysiekowej postaci AMD, poniewaz metoda ta zostata zastgpiona leczeniem
preparatami anty-VEGF. Fotokoagulacja laserowa moze nadal by¢ rozwazana
w przypadku zmian znajdujgcych sie dalej od dotka. W przypadku stosowania
laseroterapii nalezy poinformowac pacjentdw, ze po leczeniu moze wystgpic
mroczek bezwzgledny w polu widzenia. Pacjentéw nalezy zbada¢ dwa
tygodnie przed laseroterapig i 6 tygodni po leczeniu (wykonujgc angiografie
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fluoresceinowg), aby potwierdzi¢, ze wyeliminowano CNV. Nastepnie,
w pozniejszym okresie, badania nalezy wykonywac zaleznie od wskazan
klinicznych. Radioterapia i zabiegi chirurgiczne nie sg zalecane w leczeniu AMD.

Wytyczne EURETINA
(Europejskie Towarzystwo Siatkowkowe)

Preparaty anty-VEGF

1. Ranibizumab (Lucentis) — jako lek do leczenia wszystkich typow wysiekowej
postaci AMD zostat zatwierdzony przez FDA w Stanach Zjednoczonych
w lipcu 2006 roku, natomiast przez Europejskg Agencje Lekéw dla krajow
Unii Europejskiej w styczniu 2007 roku. Zatwierdzona dawka wynosi 0,5 mg.
Zalecane sg comiesieczne iniekcje przez 2 lata w schemacie PRN (wg potrzeby)
oraz Sciste miesieczne kontrole przy uzyciu SD-OCT i wznowienie leczenia, gdy
pojawig sie jakiekolwiek dowody wysieku w obrazowaniu siatkdowki. Zalecenia
oparte sg na danych z badan ANCHOR, MARINA, PIER, EXCITE, HARBOR i CATT,
jak rowniez HORIZON.

2. Bevacizumab — wyniki badan CATT i IVAN wskazujg, ze zaréwno ranibizumab
i bevacizumab zapewniajg porownywalne korzysci w funkcjonowaniu narzadu
wzroku. Podkreslajg jednak, ze bevacizumab nie jest obecnie zarejestrowany
w leczeniu wysiekowej postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem.
Zalecenia te oparte sg na danych CATT i IVAN.

3. Aflibercept — FDA zatwierdzito zastosowanie afliberceptu w leczeniu
wysiekowej postaci AMD w 2012 roku. Zalecana dawka w iniekcji doszklistkowe]
to 2 mg. Zalecane sg trzy poczatkowe zastrzyki w odstepach miesiecznych,
a nastepnie podaje sie jedno wstrzykniecie co dwa miesigce bez pdzniejszego
monitoringu. Po 12 miesigcach leczenia czestotliwos¢ iniekcji moze byc
wydtuzona, w zaleznosci od stanu klinicznego pacjenta. Regulacja okresow
kontrolnych uzalezniona moze by¢ od uznania okulisty.

Terapia fotodynamiczna (PDT) z uzyciem verteporfiny

Zastosowanie terapii laserowga fotokoagulacja i verteporfing PDP wykazato
korzystne oddziatywanie na wzrok w poréwnaniu z naturalnym przebiegiem
w wybranych podtypach wysiekowej postaci AMD, cho¢ w duzej mierze
zastgpione zostato przez iniekcje do ciata szklistego preparatéw anty-VEGF.
Jednak zostata ona nadal racjonalng opcjg terapeutyczng dla wybranych
pacjentow, u ktorych nie jest wskazane zastosowanie preparatow anty-VEGF.
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Radioterapia

Skutecznos$¢ i bezpieczenstwo ww. leczenia jest nadal zagadnieniem
kontrowersyjnym i wymaga dalszych badan.

Zabiegi chirurgiczne

Poniewaz nie ma zgody co do optymalnego leczenia, a wyniki badan sg
czesto sprzeczne, nie ma ogdlnego zalecenia co do zastosowania leczenia
chirurgicznego w AMD.

Monitorowanie

Podawanie ranibizumabu i afliberceptu zaczyna sie od fazy nasycenia
obejmujgcej trzy wstrzykniecia podawane co miesigc, po ktérych nastepuje
faza leczenia podtrzymujgcego, w czasie ktdrej monitorowane jest widzenie
oraz wykonywane sg badania OCT i/lub angiografia. Odstep miedzy dawkami
ranibizumabu warunkuje stan aktywnosci zmiany, a afliberceptu wynosi
w pierwszym roku 8 tygodni, a potem wedfug potrzeb.

Wytyczne Amerykanskiej Akademii Okulistycznej

Wraz z wprowadzeniem inhibitorow VEGF, bevacizumabu (Avastin) off-label
w 2005 roku, ranibizumabu (Lucentis) w 2006 roku, a afliberceptu (Eylea)
w 2011 roku, preparaty te staty sie terapig pierwszego rzutu w leczeniu
wiekszosci typow AMD. Inhibitory VEGF dajg lepsze efekty terapeutyczne
w porodwnaniu z innymi terapiami.

Monitorowanie i terapia AMD:

1. Brak klinicznych objawow AMD (AREDS kat. 1), wczesne AMD (AREDS kat. 2),
zaawansowane AMD z obustronnym poddotkowym zanikiem geograficznym
lub tarczowate blizny — badanie ponowne w okresie od 6 do 24 miesiecy
przy braku objawow lub natychmiast dla nowych objawdw podmiotowych
wskazujgcych na CNV. Bez fotografii dna oka i bez AF, chyba Ze pojawig sie
objawy.

2. Sredniozaawansowane AMD (AREDS kat. 3), zaawansowane AMD w jednym
oku (AREDS kat. 4) — monitorowanie jednoocznego widzenia do blizy
(czytanie, test Amslera). Badanie ponowne w okresie od 6 do 24 miesiecy
przy braku objawow lub natychmiast dla nowych objawdw podmiotowych
wskazujgcych na CNV. Fotografia dna oka, jezeli jest obrzek lub inne objawy
CNV, to wskazane jest AF.
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3. Poddotkowa CNV — iniekcja anty-VEGF — poinstruowac¢ chorych, aby
natychmiast zgtaszali objawy podmiotowe sugerujgce rozwdj zapalenia
wnetrza gatki ocznej, takie jak bdl oka lub narastajgcy dyskomfort,
postepujgce zaczerwienienie oka, niewyrazne lub pogarszajgce sie widzenie,
Swiattowstret lub zwiekszona liczba metdéw. Badanie ponowne po okoto
4 tygodniach; kolejne badania w zaleznosci od objawéw klinicznych oraz
oceny leczgcego okulisty. Monitorowanie jednoocznego widzenia do blizy
(czytanie, test Amslera).

Wytyczne Programu Lekowego AMD (Polska)

Pacjent do programu kwalifikowany jest przez Zespodt Koordynacyjny do
Spraw Leczenia Neowaskularnej (Wysiekowej) Postaci Zwyrodnienia Plamki
Zwigzanego z Wiekiem, powotywany przez prezesa Narodowego Funduszu
Zdrowia. Kazdorazowo pacjenta do podania kolejnej dawki leku kwalifikuje
lekarz prowadzacy.

Kryteria kwalifikacji:

e obecnosc aktywnej (pierwotnej lub wtérnej), klasycznej, ukrytej lub mieszane;
neowaskularyzacji podsiatkdwkowej (CNV) zajmujgcej ponad 50% zmiany
w przebiegu AMD, potwierdzona w OCT (optycznej koherentnej tomografii)
i angiografii fluoresceinowej,

e wiek powyzej 45 roku zycia,

e wielko$s¢ zmiany mniejsza niz 12 DA (12 powierzchni tarczy nerwu
wzrokowego),

e ostros¢ wzroku w leczonym oku 0,1-0,8 okreSlona wedtug tablicy Snellena,

e zgoda pacjenta na wykonanie iniekcji doszklistkowych,

e brak dominujgcego zaniku geograficznego,

e brak dominujgcego wylewu krwi.

Kryteria kwalifikacji muszg by¢ spetnione tacznie.

Kryteria wilgczenia do programu pacjentow leczonych uprzednio
w ramach jednorodnych grup pacjentow

Do programu kwalifikowani sg rowniez pacjenci, ktérzy rozpoczeli leczenie
w ramach swiadczen gwarantowanych rozliczanych w ramach grupy BO2.

Jezeli wykazano w tym czasie skutecznos$¢ leczenia, wtedy terapia powinna
by¢ kontynuowana zgodnie z zapisami programu.
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Okreslenie czasu leczenia w programie

Leczenie trwa do czasu podjecia przez lekarza prowadzgcego decyzji
0 wytgczeniu pacjenta z programu zgodnie z kryteriami wytgczenia.

Kryteria wylaczenia:

e nadwrazliwosc na aflibercept lub na ktérgkolwiek substancje pomocniczg,

e czynne zakazenie oka lub jego okolic,

e czynne ciezkie zapalenie wnetrza gatki,

e okres cigzy lub karmienia piersig,

e wystgpienie dziatan niepozgdanych zwigzanych z lekiem uniemozliwiajacych
jego dalsze stosowanie,

e przedarciowe odwarstwienie siatkowki lub otwér w plamce 3 lub 4 stopnia,

e progresja choroby definiowana jako: pogorszenie ostrosci wzroku w najlepsze;
korekcji (BCVA) o > 30 liter uzyskanych na tablicy ETDRS (lub odpowiednio
ekwiwalent wg tablicy Snellena) w poréwnaniu z ostatnig oceng ostrosci
wzroku, utrzymujgce sie dtuzej niz 2 miesigce, lub pogorszenie ostrosci
wzroku w najlepszej korekcji (BCVA) do wartosci < 0,05 okreslonej wedtug
tablicy Snellena (lub odpowiednio ekwiwalent ETDRS) utrzymujgce sie dtuzej
niz 2 miesigce, lub pogorszenie ostrosci wzroku w najlepszej korekcji (BCVA)
0 > 30 liter uzyskanych na tablicy ETDRS (lub odpowiednio ekwiwalent
wg tablicy Snellena), utrzymujgce sie dtuzej niz 2 miesigce w poréwnaniu
z ostroscig wzroku w najlepszej korekcji (BCVA) uzyskang w momencie
kwalifikacji do programu.

Badania przy kwalifikacji:

e badanie okulistyczne z oceng ostrosci wzroku na tablicach Snellena lub ETDRS,

e OCT, fotografia dna oka,

e angiografia fluoresceinowa (w przypadkach trudnych z diagnostycznego
punktu widzenia — angiografia indocyjaninowa).

Monitorowanie leczenia

Badania przeprowadzane przed kazdym podaniem leku (w dniu podania leku)
zgodnie z harmonogramem dawkowania oraz nie rzadziej niz co 2 miesigce
po pierwszych 12 miesigcach leczenia:

e badanie okulistyczne z oceng ostrosci wzroku na tablicach Snellena lub ETDRS,
e OCT,

e opcjonalnie — fotografia dna oka,

e opcjonalnie — angiografia fluoresceinowa (w przypadkach trudnych

z diagnostycznego punktu widzenia — angiografia indocyjaninowa).
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Obowigzkowe jest wykonanie angiografii fluoresceinowej raz na 12 miesiecy,
a w przypadkach trudnych z diagnostycznego punktu widzenia — wykonanie
angiografii indocyjaninowej.

Z perspektywy pacjenta, w ramach poprzednich standardow leczenia
zaproponowanych przez NFZ, utrudniony byt dostep do terapii (dtugie listy
oczekujgcych). Po uzyskaniu swiadczenia lek byt podawany bezptatnie, ale czesto
niesystematycznie z uwagi na limitowang wartos¢ kontraktu okulistycznego.
W programie lekowym po zakwalifikowaniu pacjent ma natomiast zapewniony
bezptatny, systematyczny dostep do terapii, co w znacznej mierze powinno
przyczynic sie do efektywniejszej walki o zachowanie widzenia chorych z AMD.

Analiza skutecznosci leczenia wysiekowego AMD w ostatnich latach

Do konca XX wieku posta¢ wysiekowa AMD traktowana byta jako choroba, ktore;
sie nie leczy, i nie ma sie wptywu na powstrzymanie jej postepu. Wprowadzenie
w 2000 roku terapii fotodynamicznej okazato sie czynnikiem spustowym dla
rozwoju badan nad mozliwosciami powstrzymania rozwoju zmian w przebiegu
wysiekowego AMD. Przyczynowa terapia nadal pozostaje gtownym celem
prowadzonych badan doswiadczalnych, a dostepne leczenie umozliwia jedynie
spowolnienie lub okresowe zahamowanie procesu prowadzgcego do utraty
widzenia, stanowigc terapie paliatywna.

Obecnie leczenie tej choroby sprowadza sie do najbardziej popularnej
farmakoterapii z uzyciem przeciwciat blokujgcych czynnik wzrostu srédbtonka
naczyn (anty-VEGF) oraz, w rzadkich przypadkach, terapii fotodynamicznej.
Analiza skutecznosci leczenia $cisle wynika z duzych randomizowanych
badan klinicznych przeprowadzanych jednoczesnie w wielu krajach i skutkuje
modyfikacjami schematdéw postepowania terapeutycznego.

Pierwszym zarejestrowanym inhibitorem VEGF podawanym do ciata
szklistego byt pegaptanib sodu (0,3 mg podawane regularnie co 6 tygodni).
Badaniem klinicznym oceniajgcym skutecznos¢ i bezpieczenstwo tego leku
byto badanie VISION. Za dawke skuteczng przyjeto 0,3 mg leku podawane
wedtug sztywnego schematu co 6 tygodni przez okres minimum 12 miesiecy do
2 lat i dodatkowo u leczonych w ten sposéb pacjentow stosowano rowniez
terapie fotodynamiczng. W wynikach odnotowano przewage wydtuzonego
czasu leczenia do 2 lat, wspomniano takze o tendencji do progresji zmian,
pomimo terapii. W 59% odnotowano stabilizacje widzenia. Uznano wiec, ze
efekt terapeutyczny pegaptanibu sodu byt poréwnywalny z PDT, a leczenie
tgczone zmniejszato koniecznosc terapii. Na podstawie tego badania powstat
pierwszy schemat terapeutyczny tak zwanych ,sztywnych terminéw podan
i statych dawek”.
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W 2007 roku European Medicines Agency (EMA) zarejestrowato w krajach
Unii Europejskiej inny inhibitor VEGF — ranibizumab. Skutecznos¢ terapii
0,5 mg leku podawanego w iniekcjach wedtug sztywnego comiesiecznego
schematu potwierdzono w badaniach MARINA, ANCHOR oraz EXTEND.
W okresie 12 miesiecy w badaniu MARINA poprawe ostrosci wzroku
o 15 liter lub wiecej odnotowano w 40,3%, a w badaniu ANCHOR u 33,8%,
najlepsze efekty obserwowano po pierwszych trzech dawkach. W badaniu
EXTEND | natomiast znaczna poprawa wystgpita w 31,7% oczu. Pomimo
dobrych efektow comiesiecznych, powtarzalnych iniekcji, poszukiwano
mozliwosci zmodyfikowania i uelastycznienia schematu terapeutycznego.
W badaniu PIER chorzy po fazie nasycenia otrzymywali kolejne dawki co kwartat
w 24-miesiecznym okresie obserwacji. Badanie pokazato, ze comiesieczny
schemat podan mozna bezpiecznie zmodyfikowac. W badaniu PrONTO natomiast
posunieto sie o krok dalej i po fazie nasycenia dalsze iniekcje podawano
w zaleznosci od stanu miejscowego i stopnia aktywnosci CNV w zaleznosci od
zmian ostrosci wzroku i grubosci centralnej siatkdwki w badaniu OCT. Wyniki
badan PIER i PrONTO okazaty sie porownywalne z MARINA i ANCHOR, co
zaowocowato stworzeniem schematu terapeutycznego ,Pro re nata” (PRN),
co mozna przettumaczy¢ ,w miare potrzeby”.

Przez wiele lat terapia ranibizumabem byta jedyng zaaprobowang przez
EMA szansg na stabilizacje widzenia. Sytuacja zmienita sie w 2013 roku
po zarejestrowaniu w krajach UE nowego preparatu — afliberceptu. Jego
skutecznos¢ potwierdzono w dwdéch badaniach VIEW1 i VIEW2, poréwnujac
z ranibizumabem. W wynikach odnotowano, iz w 52 tygodniu badanie
ostrosci wzroku w grupach leczonych obydwoma lekami nie réznito sie
istotnie przy zastosowaniu zarowno schematu sztywnego, jak i PRN. Na
podstawie badania VIEW zaleca sie podawanie afliberceptu doszklistkowo
w dawce 2 mg co 4 tygodnie przez trzy miesigce, nastepnie 2 mg co 8 tygodni.

Alternatywng formg leczenia dla poprzednich lekéw w terapii AMD ze
wzgledow ekonomicznych jest ciggle bevacizumab, preparat, ktéry podawany
jest poza wskazaniami — off-label. Wykazuje on dziatanie antyangiogenne, ale
stosowany jest gtdwnie w terapii raka jelita grubego i niedrobnokomdérkowym
raku ptuc z przerzutami. W zakresie terapii wysiekowego AMD skutecznos¢
i bezpieczenstwo okreslono w badaniach CATT i IVAN. W badaniu CATT
stosowano 1,25 mg bevacizumabu i poréwnano go do 0,5 mg ranibizumabu,
oba podawano pacjentom w iniekcjach doszklistkowych co 4 tygodnie lub
w schemacie PRN. W 52 tygodniu badania ostros¢ wzroku w obu grupach
nie roznita sie istotnie przy zastosowaniu schematu sztywnego podawania
i PRN. Wyniki badania CATT wykazaty, ze dla podtrzymania pozgdanych efektow
terapii konieczna jest wieksza liczba podan, szczegdlnie w aspekcie terapii
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dtugoterminowej. Zwrécono jednak uwage, ze dla bevacizumabu o 30-35%
wzrasta czestos¢ dziatan niepozadanych. Wyniki te potwierdzito badanie IVAN.
Inny schemat terapeutyczny proponuje badanie LUCAS. Udowodniono
w nim bezpieczenstwo terapii lekami anty-VEGF podawanymi w modelu
treat and extend (,lecz i wydtuzaj odstepy miedzy dawkami”). Polega on
na stopniowym wydtuzaniu odstepow miedzy dawkami o 2 tygodnie do
maksymalnego odstepu 12 tygodni, gdy nie stwierdza sie cech aktywnej
choroby. Jezeli ponownie stwierdzi sie cechy aktywnosci choroby, odstepy
miedzy dawkami skraca sie o 2 tygodnie.

Stosowanie antybiotykow w profilaktyce zapalenia wnetrza gatki
ocznej podczas iniekcji doszklistkowych

Zapalenie wnetrza gatki ocznej (endoftalmit) stanowi rzadkie, jednak bardzo
powazne powiktanie kazdej operacji oraz zabiegu wewngatrzgatkowego.
Profilaktyka obejmuje sterylne warunki sali operacyjnej/gabinetu zabiegowego,
ocene okulistyczng okolicy operowanej (w tym m.in. brak stanu zapalnego oka),
przygotowanie okulisty (mycie chirurgiczne rak, jatowe rekawiczki, jednorazowa
odziez operacyjna, czepek na gtowe, maska zastaniajgca usta, etc.) oraz
przygotowanie oka operowanego (poprzez ptukanie worka spojowkowego
roztworem 5% jodku powidonu przez 3 min. oraz mycie okolicy skory powiek
10% roztworem 5% jodku powidonu). Przestrzeganie ww. zasad profilaktyki
prowadzi do bardzo niskiego ryzyka wystgpienia endoftalmitu.

Liczne badania naukowe z ostatnich lat dowodzg, iz stosowanie kropli
antybiotykowych przed oraz po iniekcji doszklistkowej nie zmniejsza ryzyka
endoftalmitu. Jednoczes$nie wykazano, iz stosowanie wielokrotne w ciggu
roku przez wiele tygodni kropli antybiotykowych w zwigzku z koniecznoscia
powtarzania iniekcji prowadzi do zmiany flory bakteryjnej worka spojowkowego
oraz, co gorsze, do rozwoju antybiotykoopornosci na stosowane antybiotyki.
Szczegdlnie wzrost antybiotykoopornosci jest grozny, gdyz prowadzi do rozwoju
bakterii odpornych na wiele stosowanych antybiotykéw, a na dodatek zakazenia
wywotane przez szczepy antybiotykooporne sg trudne w leczeniu i rokujg
duzo gorzej.

Z tych wzgleddw obecnie nie poleca sie stosowania antybiotykéw w kroplach
przed i po iniekcji doszklistkowej jako profilaktyki endoftalmitu. Praktyka ta
jest zbedna, a u wielu pacjentow moze okazac sie szkodliwa.

Podsumowanie

Zwazywszy na to, ze czas od rozpoznania choroby, szczegdlnie w wysiekowym
AMD, do rozpoczecia leczenia odgrywa istotng role, nalezy zwrdci¢ uwage na
mozliwosci sprawdzonego, skutecznego leczenia, przy wykorzystaniu wiedzy
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i mozliwosci wspotczesnej medycyny. Diagnostyka AMD w gtéwnej mierze
opiera sie na ocenie ostrosci wzroku (szczegdlnie do blizy), wziernikowaniu
dna oka oraz badaniu optycznej koherentnej tomografii (OCT). Powoli traci
na znaczeniu angiografia fluoresceinowa ze wzgledu na coraz doskonalsze
metody oceny plamki za pomocg nowoczesniejszych aparatow OCT (SS-OCT,
SD-OCT z funkcjg angio).

Zwyrodnienie plamki zwigzane z wiekiem moze zosta¢ spowolnione lub
zahamowane. Wedtug zarowno miedzynarodowych, jak i polskich wytycznych
ztotym standardem leczenia wysiekowego AMD sg doszklistkowe iniekcje
preparatéw z grupy anty-VEGF. Obecnie rekomendowane jest zastosowanie
dwodch preparatow: ranibizumabu (Lucentis) oraz afliberceptu (Eylea).
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Uwarunkowania prawne dotyczace
mozliwosci leczenia zwyrodnieniowego
zapalenia plamki zoltej

Adwokat Paulina Kieszkowska-Knapik, Fundacja Lege Pharmaciae

Idea konstytucyjnej zasady ochrony zdrowia

Zgodnie z art. 68 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej, kazdemu przystuguje
prawo do ochrony zdrowial, z ktérego wynika obiektywny nakaz podejmowania
przez wtadze publiczne dziatan koniecznych do zapewnienia nalezytej ochrony
i realizacji tego prawaz.

W zwigzku z tym obywatele — niezaleznie od ich sytuacji materialnej — powinni
mie¢ rowny dostep do Swiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze sSrodkdéw
publicznych. To bowiem na panstwie spoczywa obowigzek zapewnienia pacjentom
warunkéw do ochrony zdrowia, a w zakresie finanséw, wspierania ich na
zasadach rownosci. Niemniej jednak , nalezy podkreslic, ze przepisy Konstytucji
RP ostatecznie nie zdecydowaty o ksztatcie systemu opieki zdrowotnej. W ocenie
Trybunatu Konstytucyjnego: ,,Norma art. 68 ust. 1 Konstytucji nie przesadza
konstrukcji tego systemu jako catosci ani jego poszczegdlnych elementow:
charakteru prawnego, zrodet finansowania swiadczen zdrowotnych, charakteru
i struktury pfatnika (ptatnikow tych sSwiadczen czy tez struktury wtasnosciowej
Swiadczeniodawcéw. Pewne ograniczenia swobody ustawodawcy w tym
zakresie mogg jednak wynikac z innych konstytucyjnych zasad lub wartosci.
Z obowigzku rzeczywistego zapewnienia przez wtadze publiczne warunkdéw
realizacji prawa do ochrony zdrowia, ktére nie moze by¢ traktowane jako
uprawnienie iluzoryczne badz czysto potencjalne, wynika jednak wymaganie,
iz system ten — catos¢ — musi by¢ efektywny”3.

Jednakze, w rzeczywistosci, wcigz zmieniajgce sie regulacje prawne dotyczgce
zdrowia publicznego uniemozliwiajg realizacje wskazanych powyzej gwarancji
konstytucyjnych. Legislacyjna jakos¢ prawa zwigzanego z ochrong zdrowia
jest niezwykle niska, co przysparza licznych problemdw interpretacyjnych.
W konsekwencji, regulacje te oraz caty system ochrony zdrowia sg dalekie od
wzorca konstytucyjnego.

1. Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz.U. Nr 78, poz. 483).
2. Wyrok Trybunatu Konstytucyjnego z dnia 23 marca 1999 r., sygn. akt K 2/98.
3. Wyrok TK z dnia 7 stycznia 2004 r., sygn. akt K 14/03.
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Wzorzec konstytucyjny a regulacje prawne w zakresie
leczenia zwyrodnieniowego zapalenia plamki z6itej

Powyzsze rozwazania na temat niewtasciwego stosowania wzorcow
konstytucyjnych w procesie tworzenia prawa dotyczgcego ochrony zdrowia s3
aktualne rowniez w stosunku do schorzenia polegajgcego na zwyrodnieniowym
zapaleniu plamki zottej zwigzanym z wiekiem. Choroba ta stanowi jednga
z najczestszych przyczyn utraty wzroku, dlatego tez kluczowg kwestig
z punktu widzenia pacjentdow z jej rozpoznaniem jest dostep do Swiadczen
opieki zdrowotnej, ktore pozwolg zahamowac rozwdj choroby i utrzymac
zdolnos¢ widzenia. Jednakze, mozliwosc skorzystania z terapii niosgcej pomoc
osobom zmagajgcym sie z tym schorzeniem wcigz podlega wielu ograniczeniom
wynikajgcym z:

e rozporzadzen koszykowych wydawanych przez Ministra Zdrowia, w trybie
art. 31d Ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o swiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanej ze srodkow publicznych (Dz.U. z 2008 r. Nr 164, poz. 1027,
z pézn. zm.),

e programu lekowego bedgcego zatgcznikiem do decyzji refundacyjnych dla
lekow stosowanych w AMD, ktore to decyzje Minister Zdrowia wydaje
w trybie Ustawy z dnia 12 maja 2011 r. o refundacji lekdw, srodkow spozyw-
czych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow medycznych
(Dz.U. z 2015 r. poz. 345).

Rozporzadzenie koszykowe

Choroba AMD zostata umieszczona w katalogu swiadczen gwarantowanych
zawartych w zatgczniku nr 1 do Rozporzgdzenia Ministra Zdrowia z dnia
22 listopada 2013 r. w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu leczenia
szpitalnego (Dz.U. 2013 r. poz. 1520). Nastepnie, schorzenie AMD wtgczono do
jednej z Jednorodnych Grup Pacjentéw na mocy Zatgcznika nr 1a do zarzadzenia
prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia nr 89/2013/DSOZ z dnia 19 grudnia
2013 r. w sprawie okreslania warunkéw zawierania i realizacji umow w rodzaju:
leczenie szpitalne4. Leczenie choroby AMD zostato zakwalifikowane do grupy
BO2 okreslonej jako leczenie wysiekowej postaci AMD z zastosowaniem iniekgji
doszklistkowych przeciwciata monoklonalnego anty-VEGF/rekombinowanego
biatka fuzyjnego.

Niemniej jednak, nalezy podkresli¢, ze powyzsze uregulowania nie daja
wystarczajgcej gwarancji rownego dostepu do Swiadczen finansowanych ze

4. Wskazane zarzadzenie prezesa NFZ byto wielokrotnie zmieniane. Ostatnia zmiana zostata
wprowadzona zarzadzeniem prezesa NFZ nr 47/2015/DSM z dnia 14 sierpnia 2015 r.
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srodkow publicznych pacjentom dotknietym chorobg AMD. Jak pokazuje
praktyka, leczenie tego schorzenia w wielu wypadkach odbywa sie z duzym
opdznieniem oraz w niewystarczajgcym zakresie. Ponadto, zakwalifikowanie
schorzenia AMD do swiadczen gwarantowanych z zakresu leczenia
szpitalnego spowodowato, ze szpitale nie dysponujg wydzielonym budzetem
na finansowanie pomocy w walce z tg konkretng chorobg (Srodki pochodzg
bowiem z ogdlnego budzetu na okulistyke). W konsekwencji, pacjenci cierpigcy
na AMD muszg ,konkurowac” o te srodki ze wszystkimi innymi pacjentami
okulistycznymi. Fakt niedostepnosci leczenia AMD dla pacjentéw potwierdzit
rowniez Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia — Igor Radziewicz-
Winnicki, wskazujac: ,(...) Minister Zdrowia dostrzega, ze finansowanie leczenia
AMD w ramach Jednorodnych Grup Pacjentéw nie jest optymalnym sposobem
finansowania takiego leczenia. By¢ moze rozwigzaniem utatwiajgcym dostep
do leczenia bedzie utworzenie programu lekowego dedykowanego pacjentom
z tym schorzeniem”s.

Co ciekawe, w ramach rozporzadzenia szpitalnego finansowane jest takze
leczenie za¢my, jednak rodzaj soczewek objetych finansowaniem NFZ nie
obejmuje bardziej zaawansowanych medycznie soczewek, ktdre mogg chronié
przed zwyrodnieniem plamki zottej. Co wiecej, NFZ przyjmuje interpretacje,
zgodnie z ktérg oferowanie przez dany szpital takich soczewek za doptata
pozostaje w sprzecznosci z obowigzujgcym prawem. Powyzsze stanowisko
NFZ jest bezpodstawne, ale chwilowo, wobec monopolistycznego charakteru
tej instytucji, obowigzuje i szpitale sie do niego stosujg. Oznacza to, ze jezeli
pacjent chciatby mie¢ wszczepiong soczewke chronigcg przed tg chorobg, to
musi zaptaci¢ sam za caty zabieg. Takie dziatanie NFZ sagd uznat za ograniczenie
praw pacjenta, wskazujac, ze: ,(...) Wybdr soczewek ponadstandardowych
w zaden sposéb nie pozbawia ubezpieczonego prawa do wykorzystania
naleznego mu wsparcia Narodowego Funduszu Zdrowia. Wybdér doptaty do
leczenia ponadstandardowego jest realizacjg podmiotowego prawa tych
pacjentéw do ochrony ich zdrowia, ktére to prawo ogranicza sie jedynie do
zakresu finansowanego publicznie (art. 68 ust. 1 Konstytucji — kazdy ma prawo
do ochrony zdrowia). Zadna norma prawna nie niweluje prawa wynikajgcego
dla pacjenta z faktu bycia , Swiadczeniobiorcg” w rozumieniu art. 35 ustawy
o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkow publicznych”s.

5. OdpowiedZ Podsekretarza Stanu w Ministerstwie Zdrowia na interpelacje poselska
nr 23233 z dnia 21 stycznia 2014 r., zrédto: http://www.sejm.gov.pl/Sejm7.nsf/
InterpelacjaTresc.xsp?key=125A5A97 (dostep: 20 pazdziernika 2015 r.).

6. Postanowienie Sgdu Okregowego (XII Wydziat Karny) w Warszawie z dnia 20 listopada
2014 r., sygn. akt XIl Kp 765/14, irédto: http://orzeczenia.warszawa.so.gov.pl/
content/$N/154505000003606_XIl_Kp_ 000765 2014 Uz 2014-11-20_001.
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Program lekowy

Obserwowane problemy zwigzane z utrudnionym dostepem pacjentow do
mozliwosci skorzystania z leczenia choroby AMD sprawity, ze Minister Zdrowia
zdecydowat sie na objecie jej programem lekowym. Zostat on wprowadzony
zarzgdzeniem prezesa NFZ nr 36/2015/DGL7, ktére weszto w zycie 11 lipca
2015 r. z mocg obowigzujgcg od dnia 1 maja 2015 r. Wskazany program
stanowi zatgcznik do obwieszczenia Ministra Zdrowia z dnia 26 sierpnia 2015 r.8
i zawiera warunki kwalifikacji chorych na neowaskularng (wysiekowg) postac
zwyrodnienia plamki zoftej zwigzanej z wiekiem do bezptatnego leczenia.

W praktyce jednak, powyzszy akt nie zapewnia pacjentom sprawiedliwego
dostepu do terapii AMD, poniewaz warunkiem skorzystania z niej jest ukonczenie
przez chorego 45 roku zycia, a do leczenia nie kwalifikuje sam lekarz prowadzacy,
ale Zespot Koordynacyjny do Spraw Leczenia Neowaskularnej (Wysiekowej)
Postaci Zwyrodnienia Plamki Zwigzanego z Wiekiem, powotywany przez Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia. Ponadto, dostep do leczenia AMD zalezy
od tego, czy dana placéwka podpisata umowe z NFZ na wykonywanie tego
programu.

Na uwage zastuguje rowniez fakt, ze leki objete programem majg cene
urzedowq i tzw. limit refundacji opisany w obwieszczeniu refundacyjnym
NFZ w zarzadzeniach do programu bedgcych podstawg umowy ze szpitalem.
Nie oznacza to jednak, ze szpital otrzyma od NFZ srodki na pokrycie kosztow
leczenia. Kazdorazowo zalezy to od dodatkowej wyceny dokonywanej juz
przez sam NFZ. Jezeli wycena NFZ jest nizsza niz koszt leku szpital moze mieé
finansowy problem z udostepnieniem leczenia chorym.

7. Zarzadzenie prezesa NFZ z dnia 10 lipca 2015 r. zmieniajgce zarzadzenie w sprawie
okreslenia warunkéw zawierania i realizacji umdéw w rodzaju leczenie szpitalne
w zakresie programy zdrowotne (lekowe) nr 36/2015/DGL, zrédto: http://www.nfz.gov.
pl/zarzadzenia-prezesa/zarzadzenia-prezesa-nfz/zarzadzenie-nr-362015dgl,6387.html
(dostep: 20 pazdziernika 2015 r.).

8. Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 26 sierpnia 2015 r. w sprawie wykazu
refundowanych lekéw, srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego
oraz wyrobéw medycznych. Obwieszczenie wydano na podstawie art. 37 ust. 1 ustawy
z dnia 12 maja 2011 r. o refundacji, zrodto: http://www.mz.gov.pl/leki/refundacja/lista-
lekow-refundowanych-obwieszczenia-ministra-zdrowia/obwieszczenie-ministra-zdrowia-
z-dnia-26-sierpnia-2015-r. (dostep: 20 pazdziernika 2015 r.).
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Postepowanie w przypadku odmowy leczenia schorzenia AMD

a) Droga administracyjna

Pacjent nie ma indywidualnej drogi ubiegania sie o refundacje leku
w Ministerstwie Zdrowia. Taka konstrukcja prawna istnieje, ale dotyczy jedynie
lekdw ratujgcych zycie, niezarejestrowanych w Polsce. O kwalifikacji danego
chorego do leczenia decyduje wiec lekarz, a scislej szpital, w ktorym lekarz
dziata. Lekarz ma bowiem do dyspozycji te produkty, ktore szpital zakupit.
W sytuacji niezakwalifikowania pacjenta cierpigcego na chorobe AMD do
leczenia szpitalnego lub do programu lekowego, moze on, na podstawie
art. 109 Ustawy o swiadczeniach opieki zdrowotnej, wystgpi¢ z wnioskiem do
Dyrektora oddziatu wojewddzkiego NFZ o ustalenie prawa do swiadczenia.
NFZ od dnia otrzymania wniosku ma 30 dni na rozpatrzenie sprawy, po czym
wydaje decyzje administracyjng uzasadniong z urzedu. Nastepnie, jezeli
rozstrzygniecie w sprawie nie odpowiada zgdaniom pacjenta, chory ma prawo
ztozy¢ odwotanie w ciggu 7 dni do prezesa NFZ, ktory moze:

e uchyli¢ zaskarzong decyzje dyrektora oddziatu wojewddzkiego NFZ

w catosci albo w czesci i orzec co do istoty sprawy,
e utrzymac¢ w mocy decyzje dyrektora oddziatu wojewddzkiego NFZ.

Kiedy dane rozstrzygniecie prezesa NFZ w ocenie pacjenta jest dla niego
krzywdzgce, wéwczas moze on skorzysta¢ z prawa do wniesienia skargi do
Wojewoddzkiego Sadu Administracyjnego, a w dalszej kolejnosci z ostatecznego
Srodka zaskarzenia — skargi kasacyjnej do Naczelnego Sgdu Administracyjnego.

b) Interwencja Rzecznika Praw Obywatelskich, Rzecznika Praw
Pacjenta oraz prokuratora

Na strazy prawa do ochrony zdrowia sta¢ powinni takze Rzecznik Praw
Obywatelskich9 (dalej: ,,RPQO”) oraz Rzecznik Praw Pacjental1o(dalej: ,RPP”). Aby
efektywnie chroni¢ uprawnienia przystugujgce chorym, a tym samym udzielaé
pomocy takze w sprawach z zakresu swiadczen finansowanych ze srodkéw
publicznych, oba urzedy posiadajg kompetencje zaréwno do wszczynania
postepowan wyjasniajgcych, jezeli uzyskajg informacje o naruszeniu praw
0s6b dotknietych schorzeniem, jak réwniez mogg wstepowac do wszczetych
juz postepowan.

9. Ustawa o Rzeczniku Praw Obywatelskich z dnia 15 lipca 1987 r. (Dz.U. z 2014 r. poz. 1648),
art. 8 oraz art. 14 pkt 6.

10. Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjentéw z dnia 6 listopada 2008 r.
(Dz.U. z 2012 r. poz. 159), art. 51 oraz art. 55.
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Instytucje te powinny monitorowac¢ poziom przestrzegania wolnosci oraz
praw cztowieka i obywatela, w tym rdowniez uprawnien wynikajgcych
z konstytucyjnej zasady ochrony zdrowia. Dziatanie obu rzecznikdw powinno
mie¢ miejsce zarowno w przypadku pogwatcenia norm prawnych, jak rowniez
w sytuacji, kiedy zachodzi mozliwos¢ wystgpienia sprzecznosci z obowigzujgcym
prawem czy przypadek dyskryminacji. W konsekwencji, jezeli pacjent czuje sie
pokrzywdzony danym rozstrzygnieciem, moze skorzysta¢ z mozliwosci ztozenia
wniosku o interwencje do RPO lub RPP w sprawie odmowy wyrazenia zgody
na refundacje leczenia AMD. Niestety, organy te nie muszg, lecz jedynie mogg
podjgc interwencje.

Innym rozwigzaniem przystugujgcym pacjentom cierpigcym na omawiane
schorzenie jest podjecie dziatania przez prokuratora, ktéremu — na podstawie
art. 183 Kodeksu postepowania administracyjnegoll — stuzy prawo udziatu
w kazdym stadium postepowania w celu zapewnienia zgodnosci jego przebiegu
oraz rozstrzygniecia zgodnie z obowigzujgcym prawem. Wskazane uprawnienie
prokuratorskie odnosi sie takze do spraw dotyczgcych ustalenia prawa do
Swiadczen, poniewaz na gruncie art. 109 ust. 6 ustawy o swiadczeniach
opieki zdrowotnej w zakresie nieuregulowanym w tej ustawie stosuje sie
przepisy Kodeksu postepowania administracyjnego, w tym rowniez mozliwos¢
wstgpienia prokuratora do toczgcego sie postepowania o ustalenie prawa do
Swiadczenia.

c) Leczenie transgraniczne w innych krajach Unii Europejskiej

Pacjent ma rowniez mozliwos¢ poddania sie terapii w ramach leczenia
transgranicznego poprzez wybor:

e |eczenia poza granicami kraju na podstawie przepiséw ustawy o Swiadczeniach
opieki zdrowotnej (art. 42j). Moze ono dotyczy¢ wytgcznie swiadczen, ktdérych
aktualnie nie wykonuje sie w kraju i wymaga uprzedniej decyzji prezesa NFZ
podjetej w oparciu o kryterium niezbednosci udzielenia takiego Swiadczenia
w celu ratowania zycia lub poprawy stanu zdrowia wnioskodawcy;

e |eczenia w panstwach Unii Europejskiej na podstawie krajowych przepiséw
implementujgcych dyrektywe transgraniczngl2 w odniesieniu do Swiadczen
opieki zdrowotnej zawartych w wykazie Swiadczen wymagajacych

11. Ustawa z dnia 14 czerwca 1960 r. Kodeks postepowania administracyjnego (Dz.U.
z 2013 r. poz. 267).

12. Dyrektywa Parlamentu Europejskiego i Rady 2011/24/UE z dnia 9 marca 2011 r.
W sprawie stosowania praw pacjentow w transgranicznej opiece zdrowotnej (Dz.Urz.
UE L 88/45).
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uprzedniej zgody dyrektora wtasciwego wojewoddzkiego oddziatu NFZ.
Dokument ten stanowi zatgcznik do rozporzgdzenia Ministra Zdrowia
z dnia 4 listopada 2014 r.13;

e |leczenia w panstwach UE/EFTA na podstawie przepisow o koordynacji
systemow zabezpieczenia spotecznego, ktore moze dotyczy¢ wytgcznie
Swiadczen nieudzielanych w kraju w niezbednym terminie. Skorzystanie z tej
mozliwosci terapii rowniez wymaga uprzedniej decyzji dyrektora wtasciwego
wojewoddzkiego oddziatu NFZ.

Podsumowanie

Kwestia mozliwosci objecia bezptatnym leczeniem pacjentéw cierpigcych na
chorobe AMD stanowi problem ztozony ze wzgledu m.in. na mnogosc¢ regulacji
prawnych w tym obszarze. Jak zaznaczono powyzej, z jednej strony pacjenci
mogga korzystac z koszyka Swiadczen gwarantowanych w zakresie leczenia
szpitalnego, z drugiej zas z nowo powstatego programu lekowego w teorii
majgcego przyczyniac sie do zapewnienia niezbednych terapii dla chorych na
AMD, ale obwarowanego licznymi warunkami.

Jednakze, przedstawione mozliwosci leczenia w dalszym ciggu nie gwarantuja
rownego dostepu do swiadczen opieki zdrowotnej odnoszgcych sie do walki
z chorobg AMD ze wzgledu na ograniczenie grupy pacjentow do osob, ktére
skonczyty 45 lat oraz na niski stopien refundacji leczenia. W konsekwencji,
nie wszyscy dotknieci tg chorobg bedg mogli korzysta¢ z programu lekowego,
co spowoduje, ze leczenie schorzenia AMD wcigz bedzie trudno dostepne.
Pacjentowi, ktoremu szpital odmowi kwalifikacji do leczenia w ogdle lub do
leczenia lekiem wybranym przez lekarza, pozostanie wstgpienie na droge
postepowania administracyjnego do NFZ lub szukanie pomocy RPO, RPP czy
prokuratora w sprawie realizacji swojego podmiotowego prawa do ochrony
zdrowia.

13. Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia z dnia 4 listopada 2014 r. w sprawie wykazu swiadczen
opieki zdrowotnej wymagajacych uprzedniej zgody dyrektora oddziatu wojewddzkiego
Narodowego Funduszu Zdrowia (Dz.U. z 2014 r., poz. 1545).
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Zamiast rekomendacii

Retina AMD Polska

Codziennie u tysiecy ludzi na catym swiecie diagnozuje sie choroby plamki
76ttej. Ich liczba rosnie wraz ze starzeniem sie populacji. W krajach wysoko
rozwinietych seniorzy sie organizujg i majg coraz wiekszy wptyw na polityke
zdrowotng i zdrowie publiczne.

Miedzynarodowa organizacja: AMD Alliance International ogtosita w 2013 r.

karte praw pacjenta ze zwyrodnieniem plamki zwigzanym z wiekiem, ktora

jest niejako ,mapg drogowg w podrozy przez zycie”. Jej postulaty ustanowili

pacjenci.

Sprowadzajg sie one do nastepujgcych oczekiwan:

1. Wiedza o AMD powinna stac sie powszechna.

2. Kazdy powinien mie¢ tatwy dostep do lekarza okulisty i do szybkiej bezptatnej
diagnozy.

3. Kazdy chory powinien mie¢ dostep do bezptatnego leczenia sprawdzonymi
metodami.

4. Kazdy pacjent powinien otrzymac petng i zrozumiatg informacje o chorobie
i jej leczeniu.

5. Kazdy chory z ostabionym widzeniem powinien by¢ objety specjalistyczna
rehabilitacjg dla oséb z dysfunkcjg wzroku.

6. Pacjenci powinni mie¢ mozliwos$¢ uzyskania wsparcia w procesie leczenia
i rehabilitacji, w zakresie ustug opiekunczych, asystenckich i psychospotecznych.

Czy jesteSmy gotowi, aby i w naszym kraju zacza¢ tworzy¢ warunki do spetniania
tych oczekiwan?
Na pewno kazdy z nas moze co$ w tej sprawie zrobi¢, a wiec sprobujmy.

Retina AMD Polska
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