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Zamiast wstepu

Matgorzata Pacholec, Prezes Retina AMD Polska

Ochrona Polakow przed Slepota - misja stowarzyszenia Retina AMD Polska

CHYBA nie ma na Swiecie cztowieka, ktdrego nie przerazataby mysl, ze nie mégtby czytad,
prowadzi¢ samochodu, spojrzec bliskiej osobie w oczy albo zachwycac sie pieknymi wi-
dokami. Wierzymy, ze jesli urodzilismy sie widzacymi, to zawsze tak bedzie.

Niestety, nie zawsze tak jest. Mimo niezaprzeczalnego postepu w medycynie, nadal sg scho-
rzenia, ktore odbierajg widzenie. Jednym z nich jest AMD - zwyrodnienie plamki z6ttej zwigzane
z wiekiem.

Choroba ta ma dwie postaci: czesciej wystepujaca, suchg z lzejszym przebiegiem oraz mo-
kra (nAMD), ktorej przebieg jest gwattowniejszy, a nieleczona prowadzi do funkcjonalnej Sle-
poty chorego. Dzi$ na Swiecie nie ma jeszcze lekdw na suchg posta¢ AMD, ale skutecznie moz-
na juz leczy¢ postaé mokra.

AMD jest plaga wspdtczesnych spoteczenstw. Dotyka gtdwnie osdb starszych, ale nierzad-
ko choruja takze piecdziesieciolatkowie. Ludzie tracgc wzrok, przezywaja osobiste dramaty,
gdyz wiele musi zmienié sie w ich zyciu. Czesto traca prace, ubozeja, popadaja w depresje
i izoluja sie spotecznie. Zmuszeni sg rezygnowac z ulubionych aktywnosci, takich jak czyta-
nie, sport, zwiedzanie, jazda samochodem czy rowerem. Przez chorobe staja sie niesamo-
dzielni i w duzym stopniu zalezni od innych.

W Polsce od 2015 r. mamy bardzo dobrze dziatajacy program leczenia mokrej postaci
AMD (nAMD) z najlepszymi standardami terapeutycznymi. Iniekcje do gatki ocznej preparata-
mi anty-VEGF pozwalaja na zahamowanie choroby, a nawet cofniecie jej skutkow. Warunkiem
jest jednak odpowiednio wczesne podjecie leczenia i jego kontynuacja w okreslonych odste-
pach czasu, a takze regularne monitorowanie stanu pacjenta.

Niestety, nie wszyscy moga skorzystaé z dobrodziejstwa tego leczenia. Dostep do progra-
mu nie jest tatwy i rézni sie w zaleznosci od regionu. Wielu chorych przegrato wyscig z czasem
i doswiadcza teraz niepetnosprawnosci.

Nasze stowarzyszenie Retina AMD Polska od poczatku powstania, czyli od 1998 r. dziata
na rzecz poprawy dostepu do najnowszych metod diagnostyki, leczenia i rehabilitacji dla pa-
cjentow ze schorzeniami siatkowki i plamki zottej.

W ramach dziatalnosci, zmotywowani historiami pacjentéw z AMD, postanowiliSmy prze-
prowadzi¢ kolejny juz raz monitoring ich sytuacji. Zespét wspotpracownikéw Stowarzyszenia
przeprowadzit badanie ankietowe wsrdd pacjentéw i lekarzy, sprawdzit dostepnos¢ leczenia
nAMD w programie B.70, jak tez dostepnos¢ rehabilitacji dla oséb z dysfunkcjg wzroku.



Niniejszy Raport to kompendium wiedzy o sytuacji chorujgcych na nAMD Polakéw. Liczymy,
ze stanie sie przyczynkiem do gtebszej analizy tego zagadnienia i do podjecia decyzji o cha-
rakterze strategicznym.

Nie mozna zamykaé oczu, gdy nadchodzi epidemia slepoty.

Serdecznie zachecamy do lektury, gdyz wnioski moga okazac sie zaskakujace - nie tylko
dla chorych.

Matgorzata Pacholec
Prezes Retina AMD Polska

WYRODNIENIE plamki zéttej zwigzane z wiekiem (AMD - age-related macular degenera-
tion) jest przewlekta, postepujaca chorobg oka, ktdra dotyczy centralnej czesci siatkowki
- plamki zotte;.

Rozrdznia sie dwie postaci: suchg i wysiekowa (neowaskularng). Posta¢ sucha AMD doty-
czy 80-90% wszystkich pacjentéw ze zmianami zwyrodnieniowymi w plamce. Postac wysie-
kowa jest nieco rzadsza i wystepuje jedynie u 10-15% wszystkich pacjentow z AMD. Charakte-
ryzuje sie ona jednak zdecydowanie ciezszym i gwattowniejszym przebiegiem.

Posta¢ wysiekowa nazywana jest neowaskularnym zwyrodnieniem plamki zéttej zwia-
zanymz wiekiem (w skrdcie: nAMD - neovascular age-related macular degeneration).

Co warto podkresli¢, z rozwojem AMD wiaze sie szereg genetycznych i sSrodowiskowych
czynnikdw ryzyka, takich jak wiek (powyzej 50 r.z.), rasa (biata, czyli kaukaska), ptec (zen-
ska), uwarunkowania genetyczne (wystepowanie AMD w rodzinie) oraz czynniki zwigzane ze
stylem zycia (palenie tytoniu, nieodpowiednia dieta, otyto$é, mata aktywnos¢ fizyczna czy
nadcis$nienie).

Niestety w krajach rozwinietych AMD jest gtdwnga przyczyng utraty wzroku u oséb w wieku
powyzej 60 lat. Szacuje sie, ze na Swiecie na AMD choruje 190 milionéw oséb, a do 2040 roku
liczba ta wzros$nie az do 288 miliondw. Dodatkowo, 20 milionéw pacjentéw na Swiecie choruje
na wysiekowa postaé - nAMD. Wzrost tych liczb wigze sie z nieuniknionym zjawiskiem starze-
nia sie spoteczenstw.

Wedtug obliczen Stowarzyszenia Retina AMD Polska, w Polsce moze by¢ az 140 000 os6b
chorujacych na wysiekowa postacig AMD i w kazdym roku przybywaé nawet 14 000 nowych
pacjentow.



ECZENIE nAMD to wyscig z czasem - jego celem jest nie tylko ograniczenie aktywnosci

choroby, ale i dtugoterminowa poprawa lub stabilizacja ostrosci wzroku, zanim choroba
zacznie postepowac w sposdb nieodwracalny. Ztotym standardem leczenia tego schorze-
nia na catym Swiecie sg inhibitory VEGF (VEGF - czynnik wzrostu srédbtonka naczyniowego,
ang. vascular endothelial growth factor), czyli leki podawane w postaci iniekcji doszklist-
kowych. Schemat leczenia bazuje na podaniu iniekcji w fazie wstepnej leczenia w czasie
3-4 miesiecy. Kontynuacja terapii moze byc¢ oparta, w zaleznosci od rekomendacji lekarza
prowadzacego, na podstawie wynikow badan pacjenta o podejscie treat-and-extend lub pro
re nata. Podejscie treat-and-extend zaktada leczenie za pomoca stopniowego wydtuzania od-
stepu miedzy kolejnymi dawkami. Schemat pro re nata dotyczy z kolei dostosowania leczenia
w zaleznosci od potrzeb chorego.

Leczenie nAMD na swiecie

Amerykanskie standardy leczenia (AAO 2022') skupiajg sie na wspomnianych powyzej inie-
kcjach inhibitorami VEGF jako lekach pierwszego rzutu w wiekszosci przypadkéw nAMD. Wsrod
stosowanych preparatow wymieniane sg przede wszystkim ranibizumab, aflibercept oraz bro-
lucizumab. Dodatkowo wskazywany jest pegaptanib sodowy, ktdéry pomimo tego charaktery-
zuje sie najgorsza skutecznosciaijest on rzadko stosowany w praktyce klinicznej. Podobnie PDT
zuzyciemwerteporfiny czy fotokoagulacja laserowa, ktére mimo ze sa dostepne, nie sa uznawa-
ne przez praktykow klinicznych za rekomendowane metody leczenia. Stosowany jest rowniez,
w ramach lekéw anty-VEGF, bewacyzumab w formie off-label, czyli poza zarejestrowanymi
wskazaniami. W amerykanskich wytycznych znajduje sie takze informacja o nowym leku
(farycymab) zatwierdzonym w 2022 r. przez FDA w leczeniu nAMD.

Analogicznie leczenie nAMD wyglada miedzy innymi w Wielkiej Brytanii, gdzie gtébwnym
leczeniem w pierwszej linii sg wymienione wyzej leki anty-VEGF, a fotobiomodulacja, lasero-
terapia lub radioterapia nie sg rekomendowane ze wzgledu na brak potwierdzonej skutecz-
nosci w leczeniu nAMD.

Z kolei terapia fotodynamiczna zalecana jest wytacznie jako jedna z opcji leczenia chorych
z PCV (polipoidalng waskulopatig naczynidéwkowa), ktérzy nie odpowiadaja na leczenie anty-
-VEGF2. Wedtug wytycznych NICE (National Institute for Health and Care Excellence - brytyjska

1 Age-Related Macular Degeneration PPP 2019, American Academy of Ophthalmology, 2019, https://www.aao.org/
preferred-practice-pattern/age-related-macular-degeneration-ppp [dostep 7.02.2023].

2 Commissioning Guidance Age Related Macular Degeneration Services, Royal Collage of Ophthalmologist, 2021,
https://www.rcophth.ac.uk/wp-content/uploads/2021/08/AMD-Commissioning-Guidance-Full-June-2021.pdf
[dostep 7.02.2023].



agencja oceny technologii medycznych) mozliwosc stosowania PDT, jako leczenia uzupetnia-
jacego do inhibitoréw VEGF, dopuszczalna jest wytgcznie w drugiej linii leczenia chorych na
nAMD w ramach randomizowanych badan klinicznych?. Nie jest rekomendowane takze do-
szklistkowe podawanie kortykosteroidow jako leczenia uzupetniajacego do anty-VEGF.

Wymienione powyzej standardy leczenia dotyczg wiekszosci krajow zachodnich. W zwigzku
z najwyzsza skutecznoscia, na catym Swiecie najpopularniejszg metoda leczenia s3 inie-
kcje doszklistkowe. Jezeli leczenie danym lekiem anty-VEGF jest nieskuteczne, moz-
na zmienic leczenie na inny lek anty-VEGF, co zaznaczaja m.in. finskie standardy lecze-
nia (FOEP 2017)% Istotnymi kwestiami w leczeniu nAMD, ktdre pojawiaja sie zaréwno
w miedzynarodowych publikacjach, jak i sa przedmiotem debat na wielu konferencjach,
sg leki umozliwiajace podawanie coraz rzadszych iniekcji, dzieki wyzszej skuteczno-
$ci (co odcigzy zaréwno system zdrowia, jak i pacjentdéw) oraz regularna, wczesna dia-
gnostyka. Przyktadowo, w Izraelu stosowane jest ,domowe OCT”, dzieki ktéremu pa-
cjent moze wykonac badanie w domu lub w jego poblizu w komfortowych warunkach.
Odpowiedzig na problem wczesnej diagnostyki i regularnych badan kontrolnych z pewnoscia
w przysztosci moze byé dynamicznie rozwijajaca sie telemedycyna.

Leczenie nAMD w Polsce

Polskie wytyczne, zaréwno SCOP (Stowarzyszenie Chirurgdw Okulistow Polskich), jak i PTO
(Polskie Towarzystwo Okulistyczne), skupiaja sie, analogicznie do standardéw Swiatowych,
na lekach anty-VEGF podawanych bezposrednio do oka osoby chorej. Pozostate metody le-
czenia nie sg rekomendowane ze wzgledu na ograniczong skutecznosé, za wyjatkiem terapii
fotodynamicznej (PDT) lub leczenia laserem w niektdrych, rzadkich przypadkach®*.

Polscy eksperci zwracajg uwage na cel i mozliwosci leczenia, zgodnie z wytycznymi SCOP:

»Nalezy pamietac, ze kazdy rodzaj leczenia wysiekowej postaci AMD jest terapig objawowa,
a nie przyczynowa i mozna spodziewac sie pogorszenia widzenia w dtuzszej perspektywie, na-
wet pomimo prawidtowo prowadzonej terapii. Odpowiadajg za to gtéwnie procesy bliznowa-
cenia oraz postepujace uszkodzenia nabtonka barwnikowego i fotoreceptoréw. Bardzo istotne
jest wyttumaczenie istoty choroby i zasad (czasem wieloletniej) terapii pacjentom, co polep-
sza wspodtprace i przyczynia sie do wiekszej skutecznosci leczenia. Kryterium sukcesu leczenia
jestjak najdtuzsze utrzymanie mozliwie jak najlepszej ostrosci wzroku, co jest $cisle powigzane
z zachowaniem optymalnych parametréw anatomicznych siatkowki”.

3 Age-relatedmaculardegeneration,NationallnstituteforHealthand CareExcellence,2018,https://www.nice.org.uk
/guidance/ng82 [dostep 7.02.2023].

4 R. Tuuminen i in., The Finnish national guideline for diagnosis,treatment and follow-up of patients with wet age-
-related macular degeneration, ,,Acta Ophthalmologica”, 2017. 95 (A105 Suppl), s. 1-9.

5 WYTYCZNE STOWARZYSZENIA CHIRURGOW OKULISTOW POLSKICH DOTYCZACE INIEKCJI DOSZKLISTKOWYCH W LE-
CZENIU WYSIEKOWEJ POSTACI AMDMD, Stowarzyszenie Chirurgéw Okulistow Polskich, 2021, https://scop.org.pl/
wp-content/uploads/2021/06/WytyczneSCOP_AMD.pdf [dostep 7.02.2023].

6 WYTYCZNE LECZENIA WYSIEKOWEJ POSTACI ZWYRODNIENIA PLAMKI ZWIAZANEGO Z WIEKIEM, Polskie Towarzy-
stwo Okulistyczne, 2020, http://retinaamd.org.pl/wp-content/uploads/2020/11/PTO-2020_Wytyczne-leczenia-
-wWAMD.pdf [dostep 7.02.2023].



W zwigzku z powyzszym, polski program lekowy B.70” w zakresie leczenia pacjentéw
z chorobami siatkdéwki, w tym nAMD, skonstruowany zostat nie tylko na bazie Swiatowych
standarddw i praktyki klinicznej, ale réwniez optymalizacji skutecznosci leczenia. Kwali-
fikacja do leczenia bazuje na 8 punktach, obejmujacych zaréwno wiek i wyrazenie zgody
przez pacjenta, jak i objawy postepu choroby oraz wyniki badan diagnostycznych. Wszyst-
kie punkty kwalifikujgce musza zostac spetnione. Przy wtaczaniu pacjenta do programu
lekarz prowadzacy korzysta ze wsparcia Zespotu Koordynujacego, ztozonego z ekspertow,
co istotnie zwieksza szanse na trafng diagnoze. Istniejg procedury majace na celu zadbanie
o szybko$¢ diagnoz i wydawania opinii, aby zapewni¢ pacjentowi przyspieszony dostep do
leczenia. W przypadku gdy pacjent nie spetnia wszystkich 8 kryteriéw ze wzgledu na fakt,
ze leczyt sie uprzednio w lecznictwie prywatnym lub w ramach swiadczen gwarantowa-
nych, rozliczanych w ramach grupy B84, moze zostaé wtaczony do leczenia, pod warunkiem,
ze w chwili rozpoczecia terapii spetniat kryteria wtgczenia do programu.

Leczenie w ramach programu lekowego finansowanego przez NFZ odbywa sie z wyko-
rzystaniem doszklistkowych iniekcji inhibitorami anty-VEGF. Podobnie jak w krajach za-
chodnich, stosuje sie w tym celu: ranibizumab, aflibercept oraz brolucizumab. Czestotliwosc¢
podawania poszczegdlnych lekéw oraz wykonywania badan kontrolnych jest szczegétowo
opisana w programie i uzalezniona od aktywnosci choroby. W leczeniu poza programem
lekowym wykorzystuje sie takze od niedawna zarejestrowany w 2022 roku farycymab.

Istotnym aspektem leczenia, ktdry wzieto pod uwage podczas konstruowania programu
lekowego, jest fakt, ze wyniki terapii anty-VEGF w Swiecie rzeczywistym zazwyczaj wypada-
ja gorzej w poréwnaniu do wynikéw badan klinicznych. Wynika to w duzej mierze z koniecz-
nosci utrzymania regularnosci wizyt pacjenta, stad polski program lekowy przypomina kon-
strukcje badania klinicznego, poprzez zawarcie zapiséw dyscyplinujagcych do wspotpracy
lekarza i pacjenta w zakresie wykonywania w odpowiednim czasie podan leku oraz zgtasza-
nia na definiowane punkty kontrolne. Celem takich rozwigzan jest zadbanie o regularnosc
iniekcji, a tym samym - lepsze efekty terapeutyczne.

Podsumowanie

Leczenie nAMD w Polsce, w poréwnaniu z innymi krajami w Europie i na Swiecie, jest na
wysokim poziomie - zaréwno pod katem dostepnosci do leczenia, jak i jego warunkow.
Potwierdzito to niedawno opublikowane badanie, w ktérym wraz z naukowcami z Turcji,
Szwaijcarii, Wtoch, Hiszpanii oraz Rosji, przeanalizowana zostata regularnosc i skutecznosé
leczenia podczas pandemii. Polska znalazta sie w czotoéwce krajow z najwyzszymi liczbami
wizyt oraz wykonanych iniekg;jié.

Bardzo istotna potrzebg jest obecnie wprowadzanie lekéw, ktore pozwalajg osiggnaé
mozliwie najdtuzsze interwaty pomiedzy iniekcjami. Dzieki takim lekom, mozemy zwiekszy¢
ilos¢ regularnie leczonych pacjentéw, przy tych samych, ograniczonych zasobach placéwek.
Dodatkowo, mniej iniekcji odcigza przede wszystkim pacjentéw, zmniejszajac liczbe ich wizyt
w placéwkach zdrowotnych.

7 Zob. Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 1 maja 2015 roku, zatacznik: B.70 LECZENIE PACJENTOW Z CHORO-
BAMI SIATKOWKI (ICD-10: H35.3, H36.0).

8 C.Arruabarrenaiin., Impact on Visual Acuity in Neovascular Age Related Macular Degeneration (nAMD) in Europe
Due to COVID-19 Pandemic Lockdown, ,Journal of Clinical Medicine”, 2021, https://doi.org/10.3390/jcm10153281
[dostep 7.02.2023].



Kolejnym réwnie waznym wyzwaniem jest szerokie dotarcie edukacyjne do pacjentow, co
skutkuje jak najwczesniejszag diagnostyka schorzen. Kluczowa jest tu potrzeba wczesnej dia-
gnozy, aby jak najszybciej rozpoczac leczenie i zatrzymac postepy choroby.

Najwiekszy potencjat w tym kierunku ma z pewnoscig rozwdj telemedycyny. Moze ona
przybieraé rozne formy - od analogicznych do mammograféw: buséw z mobilnymi zestawami
diagnostycznymi, po wykorzystanie sztucznej inteligencji i najnowszych technologii. Takie
pomysty, rozwijajgce sie juz w Polsce, wspieraja zarowno wykrywanie, jak i monitorowanie
choroby, a ich rozwdj moze z pewnoscia podwyzszy¢ standardy i skuteczno$¢ leczenia cho-
réb siatkdwki w Polsce.
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Zatozenia projektu

towarzyszenie Retina AMD Polska w dniach 15.07 - 10.10.2022r. przeprowadzito bada-

nie iloSciowe pt. ,,nAMD - Sciezka pacjenta od diagnozy do leczenia”. Dane ankietowe
zostaty zebrane za pomoca formularza umieszczonego na stronie http://retinaamd.org.pl/
w programie Google Forms. Narzedzie byto dostosowane do potrzeb oséb z dysfunkcja na-
rzadu wzroku - uzywajac mowy syntetycznej lub stosujac powiekszenie, ankietowani mogli
wypetni¢ formularz samodzielnie.

Zebrane w ten sposdb dane pozwolity na analize zgromadzonych informacji od respon-
dentéw na temat oceny aktualnej sytuacji chorych, ich doswiadczen, diagnozy, leczenia czy
rehabilitacji. Pacjenci odpowiadali na 47 pytan zaréwno zamknietych jednokrotnego wyboru,
jak i otwartych, ktére dotyczyty:

ich profilu, m.in. wieku, ptci, miejsca zamieszkania,
rozpoznania choroby,

mozliwosci leczenia i rehabilitacji,

sytuacji zyciowej zwigzanej bezposrednio ze schorzeniem.

Mamy Swiadomos¢, ze w ankiecie internetowej wzieli udziat jedynie pacjenci z nAMD, kt6-
rzy zachowali jeszcze sprawno$¢ widzenia i posiadali kompetencje pozwalajace na korzysta-

nie z technik elektronicznych. Co rowniez warto podkreslié, nie kazdy z ankietowanych odpo-
wiedziat na wszystkie pytania zadane w formularzu.

Struktura badanych

W badaniu wzieto udziat 70 respondentéw z rozpoznana wysiekowg postacig AMD.

Wiek i pteé

Wieksza czes$¢ ankietowanych stanowia kobiety - az 80,9%, natomiast 19,1% - mezczyzni.
Przewazajaca czesc respondentow jest w przedziale wiekowym miedzy 61 a 80 rokiem zycia.
Najmniejsza grupe reprezentuja zas osoby w wieku od 40 do 50 lat.

Wyksztatcenie
Z badania wynika, ze 45,6% ankietowanych posiada wyzsze wyksztatcenie, 44,1% Srednie,
8,8% zawodowe, a 1,5% podstawowe.



Miejsce zamieszkania

50% osdb biorgcych udziat w ankiecie mieszka w duzym miescie, 36,8% w matym miescie,
13,2% na wsi. 52,9% odpowiedzi udzielili mieszkancy wojewddztw: mazowieckiego, wielko-
polskiego, Slaskiego, dolnoslaskiego i pomorskiego.

Sytuacja zawodowa
Zdecydowana wiekszos¢é respondentéw - 83,3%, nie pracuje. Jedynie 16,7% zadeklarowa-
to, ze jest nadal aktywne zawodowo, co jest zrozumiate ze wzgledu na wiek ankietowanych.

Orzeczenie o niepetnosprawnosci

Zgodnie z deklaracjami tylko 25% badanych posiada orzeczenie o stopniu niepetnospraw-
nosSci. Sposrod 20 osdb, ktdre udzielity takiej odpowiedzi, stopien znaczny niepetnosprawno-
Sci posiada 45% ankietowanych, umiarkowany - 40%, a lekki 15%.

Opis uzyskanych wynikow

Kim s3 osoby chorujagce na nAMD?
W badaniu dominujg osoby miedzy 71 a 80 rokiem zycia. Z kolei druga co do wielkosci
grupa s pacjenci w wieku 61-70 lat.

40

30
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Jom W |
40-50 lat 51-60 lat 61-70 lat 71-80 lat Wiek

Rysunek 1. Wiek oséb biorgcych udziat w badaniu.



Wsrod respondentdw przewazajg mieszkancy duzych miast, udzielili oni w sumie 50%
odpowiedzi. Druga potowa to mieszkancy matych miast i wsi.

= w duzym miescie
= w matym miescie
® Na WSi

Rysunek 2. Lokalizacja osob biorgcych udziat w badaniu.

Z ankiet wynika rowniez, ze ponad 80% grupy stanowia osoby niepracujace, aktualnie na
emeryturze. W odpowiedzi na zadawane pytanie dot. posiadanego zawodu, badani informo-
wali, ze sg emerytami, nauczycielami, inzynierami, handlowcami, ekonomistami, farmaceuta,
lekarzem, psychologiem, terapeuta zajeciowym, prawnikiem, architektem, technologiem, bi-
bliotekarka, kucharzem, slusarzem lub podawali inng nazwe zawodu.

Stan zdrowia badanych

Wiecej niz potowa respondentéw - 51,5%, ma zdiagnozowane nAMD w obu oczach, u po-
zostatych 48,5% stwierdzono chorobe w jednym oku. Od zaobserwowania pogorszenia wi-
dzenia do pierwszej wizyty u okulisty 64% respondentéw czekato mniej niz 3 miesiece, mimo
to az 28% respondentow zadeklarowato, ze czekato na taka wizyte 6 i... wiecej miesiecy.

Trudnosci, z ktérymi mierza sie chorzy

Ponad 80% ankietowanych zgtasza, ze ma duze lub pewne problemy z widzeniem i korzysta
z pomocy bliskich w codziennych czynnosSciach. Mimo to, tylko 25% osdb zaznaczyto,
Zze posiada orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci.

Problemy z widzeniem deklaruje 51,5% respondentdw, ale jak sami zaznaczaja, radza so-
bie dobrze. 19,1% ma spore trudnosci z widzeniem - funkcjonuja jedynie dzieki pomocy in-
nych oséb, a 17,6% informuje, ze ma nAMD, ale nie ma wiekszych probleméw z widzeniem.
Natomiast 10,3% podkresla, ze ma duze trudnosci. Tylko jeden z respondentéw nie widzi juz
nic na jedno oko.

Ankietowani wytypowali rowniez najtrudniejsze z wykonywanych przez nich czynnosci,
ktérymi sa:

e czytanie - 75%,
e rozpoznawanie numerdw nadjezdzajacych pojazdow - 69,6%,

» wypetnianie formularzy - 62,5%,



» ogladanie telewizji - 37,5%,

» dokonywanie ptatnosci bankowych - 33,9%,

e jazda rowerem - 30,4%,

e poruszanie sie na zewnatrz - 26,8%,

» wykonywanie czynnos$ci domowych - 25%.

Dodatkowo, 60,6% osdb deklaruje, ze oprocz nAMD ma inne schorzenia, m.in. utrate stu-

chu, szum w uszach, zawroty gtowy, jaskre, krotkowzrocznosé czy problemy ruchowe.

Diagnoza

67,6% respondentéw informuje, ze schorzenie zdiagnozowano u nich w ostatnich 12 mie-
sigcach, natomiast u 33,8% diagnoze postawiono nie pdzniej niz do 3 lat. Jedynie 32,4%
miato postawiong diagnoze ponad 4 lata temu. Warto réwniez podkreslié, ze ankietowani od
pierwszych niepokojacych objawéw czekali na wizyte u lekarza okulisty:

e mniej niz 1 miesigc - 33,6%,
» do 3 miesiecy - 30,9%,
o do 6 miesiecy - 8,8%,

e wiecej niz 6 miesiecy - 26,5%.

= Mniej niz 1 miesigc
= Do 3 miesiecy

= Do 6 miesiecy
» Wiecej niz 6 miesiecy

Rysunek 3. Czas oczekiwania na wizyte u okulisty.

Leczenie

Jak wynika z badania, 58,2% respondentdw jest aktualnie w trakcie leczenia, z czego
41,8% leczy jedno oko, a 16,4% dwoje oczu. Mimo to, az 41,8% chorych nie jest leczonych
wcale. 34 osoby, ktére udzielity odpowiedzi na pytanie, dlaczego nie podjety leczenia, najcze-
Sciej sygnalizowaty, ze:

« ,nie sta¢ mnie na prywatne leczenie” - 14 odpowiedszi,
e ,zostatem wycofany z programu lekowego”- 9 odpowiedzi,

* ,Nie wiem, gdzie sie powinienem zgtosi¢” - 4 odpowiedzi,



« ,lekarz nie pokierowat mnie dalej na leczenie” - 1 odpowiedz,

« ,po 3 zastrzykach zmiany nie postepowaty” - 1 odpowiedz,

« ,stan nie pogarsza sie, co p6t roku jestem badany” - 1 odpowiedz,

«» ,czekam na zakwalifikowanie do programu lekowego” - 1 odpowiedz,

« ,chodze tylko na kontrole raz w roku” - 1 odpowiedz.

Zwraca uwage fakt, ze tylko 2 osoby podaja, iz lecza sie prywatnie i obecnie nAMD sie
u nich zatrzymato.

Na pytanie, skad pacjenci najczesciej pozyskuja informacje o schorzeniu, 66 0s6b odpo-
wiedziato, ze:

e zinternetu - 60,6%,

» od lekarzy - 57,6%,

e z broszuri ulotek - 18,2%,

« od stowarzyszen pacjentéw - 18,2%,

» zmedidw (prasa, radio, TV) - 13,6%.
Organizacja leczenia

Najwiecej osdb, bo az 51,7% informuje, ze placoéwka, w ktdérej lecza nAMD, znajduje sie
do 20 km od ich miejsca zamieszkania. 30% zaznacza, ze taka placéwka jest w odlegtosci

20-50 km, a 18,3% badanych leczy sie w klinikach zlokalizowanych powyzej 50 km od ich
domu.

= Do 20 km
= Od 20 km do 50 km
= Powyzej 50 km

Rysunek 4. Odlegtos¢ klinik od miejsca zamieszkania.

Zdecydowana wiekszos¢, bo 67,7% ankietowanych twierdzi, ze nie potrzebuje pomo-
cy w dotarciu do kliniki leczacej nAMD i poruszaniu sie po niej. Jednak az 32,3% wyma-
ga takiej pomocy. 69,4% informuje, ze nie ma przeszkdéd w zwiagzku ze znalezieniem osoby



chetnej im pomoc w dotarciu do placowki leczniczej, ale niestety 30,6% zadeklarowato, ze
zawsze ma ten ktopot. Powodem, ktéry zgtosito az 46% ankietowanych, jest fakt, ze osoba
wspomagajaca w dotarciu do placoéwki leczniczej musi zwolnic sie tego dnia z pracy. Tylko
54% respondentow nie angazuje osdb pracujacych.

69,8% ankietowanych leczy schorzenie nAMD bezptatnie, w ramach opieki finansowanej ze
Srodkéw NFZ. 3 osoby poinformowaty, ze leczg sie cze$ciowo bezptatnie - na NFZ, a czeScio-
wo w prywatnych klinikach. 24,5% os6b bioracych udziat w badaniu leczy sie komercyjnie.

Bezptatnie w ramach opieki
finansowanej ze srodkéw NFZ

Odptatnie w prywatnej klinice

Rysunek 5. Sposéb leczenia.

Co wiecej, pierwszg iniekcje diagnozowani otrzymali w czasie:
o 1 miesigca - 34%,

e 2 miesiecy - 22%,

* 3 miesiecy - 16%,

» 6 miesiecy - 8%,

» powyzej 6 miesiecy - 20%.



Opieka okulistyczna

55,4% respondentéw jest spokojnych przed wizytg kontrolng w klinice okulistycznej, w tym przed
podaniem iniekcji, bo wie, jak wyglada caty proces. Jednak az 33,9% ankietowanych zawsze odczu-
wa stres i lek, a 10,7% ma syndrom , biatego fartucha”.

= Jestem spokojny, bo wiem,
co mnie czeka

= Denerwuje sie — doswiadczam
syndromu ,biatego fartucha”

= Zawsze odczuwam lek i stres

Rysunek 6. Samopoczucie przed wizyta kontrolng i iniekcjami.

Jak podaje 71,6% badanych, sg oni pod stata opieka okulisty. Mimo to, az 28,4% nie ma
statego lekarza. 71,6% respondentdw twierdzi, ze okulista poinformowat ich, na czym polega
schorzenie i jak wyglada sposéb leczenia, ale 28,4% nie uzyskato takich informacji. Tylko 19
respondentéw otrzymato dodatkowe informacje na temat: pomocy optycznych, mozliwosci
skorzystania z rehabilitacji wzroku, w tym kontaktu do organizacji pomagajacych osobom
z dysfunkcja wzroku.

Na pytanie dotyczace samodzielnej kontroli wzroku za pomoca testu Amslera 60,6% an-
kietowanych odpowiedziato, ze samodzielnie kontroluje widzenie, 39,4% zadeklarowato
natomiast, ze nie wykonuje samokontroli.

Samodzielnos¢ i rehabilitacja

Az 97% pacjentéw nie korzystato nigdy z pomocy asystenckiej oferowanej przez samo-
rzady lub organizacje pozarzadowe i az 95,5% nie rozmawiato o swoich problemach wzro-
kowych z psychologiem. Potowa osdb deklaruje cheé skorzystania z porady, gdyby miata
takg mozliwos¢é.

Wsparcie

Jak wynika z badania, 59,2% ankietowanych mieszka samodzielnie, a 47,1% z rodzina.
87,9% respondentow odpowiedziato, ze ich bliscy wiedza o problemach z widzeniem, ale
az 12,1% osoéb informuje, ze nie ujawniato bliskim informacji o swoich trudnosciach. 91,2%
otwarcie méwi o swoich problemach ze wzrokiem, 8,8% oséb zadeklarowato, ze nie informuje
o nich nikogo.



64,6% ankietowanych deklaruje, ze ma osoby, ktére pomagaja im w trudnych czynno-
Sciach, jednak az 35,4% odpowiedziato, ze nie ma takich oséb i zdane s3 tylko na siebie. Do-
datkowo, az 97% nie korzystato nigdy z pomocy asystenckiej oferowanej przez samorzady
lub organizacje pozarzadowe. A 95,5% nie rozmawiato o swoich problemach wzrokowych
z psychologiem. Tylko 4,5% informuje, ze zasiegato takiej porady. Na 66 odpowiedzi 50% re-
spondentdw chetnie skorzystatoby z porady psychologa, gdyby mieli taka okazje.

Na 67 udzielonych odpowiedzi 77,6% ankietowanych informuje, ze z powodu ostabienia
wzroku, spotkaty ich przykre sytuacje, np. oszustwo w banku, upadki na ulicy, w domu, ze
schoddw, wielokrotne sttuczenia, ztamanie reki i inne tego typu zdarzenia.

Badanie pokazato rowniez, ze 67,7% respondentdw przyznaje, ze nie utrzymuje kontaktow
z innymi osobami majacymi podobne problemy ze wzrokiem. Tylko 32,3% informuje, ze po-
siada takie relacje i utrzymuje je aktualnie.

m Tak
= Nie

Rysunek 7. Relacje z innymi osobami chorujgcymi na nAMD.

Samodzielnos¢

Z ankiet wynika, ze 52,9% o0s6b posiada prawo jazdy. Jednak na 49 udzielonych odpowie-
dzi 67,3% nie prowadzi juz samochodu, tylko 32,7% prowadzi go nadal. Co wiecej, 88,2% re-
spondentéw czynnie korzysta z urzadzen elektronicznych: smartfona lub komputera. Tylko
11,8% zadeklarowato, ze nie korzysta z tego typu urzadzen.

Rehabilitacja

94% respondentéw nigdy nie korzystato z pomocy specjalisty rehabilitacji narzadu wzro-
ku. Ci, ktdrzy brali udziat w terapii, zaznaczyli, ze najczesciej korzystali z:

» doboru pomocy optycznych - 6 0sob,

« nauki wykonywania codziennych czynnosci metodami bezwzrokowymi: nauki korzystania
z komputera/urzadzen mobilnych za pomoca mowy syntetycznej, poruszania sie z biatg
laska - tylko pojedyncze osoby.



Mimo to, tylko 11 os6b odpowiedziato na pytanie, czy miato dobierane pomoce optyczne.
Zdecydowana wiekszos$¢ otrzymata wsparcie przy wyborze:

lupy - 9 0s6b,
specjalnych okularéw do ogladania telewizji - 5 osob,
okularéw z kolorowymi filtrami poprawiajgcych kontrast - 2 osoby,

powiekszalnikow - 1 osoba.

Problemy i obawy

Dla chorych najtrudniejszymi do pokonania trudnosciami zwigzanymi z chorobg lub lecze-
niem sg:

stres, ogrom problemoéw przerastajgcych pacjenta, pogarszajace sie widzenie, $wia-
domosc, ze moga utraci¢ wzrok rowniez w drugim oku, obawa przed catkowitg utrata
wzroku, lek przed utratg samodzielnosci, brak kontaktu z ludzmi;

utrudnione wykonywanie czynnosci zyciowych, np. czytanie, pisanie, czynnosci zycia
codziennego, brak mozliwosci jazdy samochodem, robienie zakupdw, poruszanie sie
w nowym terenie;

utrudniony dostep do lekarza okulisty, odlegte terminy wizyt i badan, brak statego leka-
rza, odlegtosc placowki leczniczej (40 km) i koszty zwigzane z transportem;

dojazd na iniekcje, niepewnosé, czy zakwalifikujg sie do bezptatnego programu lekowe-
go, wysokie koszty iniekcji podawanych komercyjnie.

Oczekiwania pacjentéw wobec systemu ochrony zdrowia
Na pytanie, co mozna zmienié¢ w systemie leczenia nAMD, aby pacjenci czuli sie lepiej
zaopiekowani, respondenci odpowiadali m.in. ze:

nalezy poprawic¢ dostep do lekarza okulisty i poradnii leczagcych AMD, zwiekszajac ich
liczbe,

nalezy skrdcié¢ kolejki oczekiwania na wizyty u okulistow,
nalezy uprosci¢ procedury kwalifikacji do programu leczenia nAMD,

nalezy poprawi¢ organizacje przyjmowania pacjentéw w placoéwkach wykonujacych inie-
kcje, tak aby skrécié czas oczekiwania na korytarzu, ktéry wywotuje niepotrzebny stres,

nalezy szkoli¢ lekarzy na temat AMD,
nalezy poprawi¢ komunikacje na linii lekarz-pacjent,

nalezy poprawic dostep do rehabilitacji dla pacjentdéw z ostabieniem widzenia z powodu
AMD, w tym w szczegdblnosci do pomocy optycznych i do pomocy psychologicznej,

nalezy wesprze¢ opieke domowg - pacjenci potrzebujg wsparcia w codziennych czynno-
Sciach: ,chciatabym miec czyjes oczy do czytania w domu”,

nalezy usprawnic¢ proces refundacji nowych lekow i terapii,

nalezy ulepszy¢ proces leczenia - pacjenci oczekujg na nowe sposoby leczenia, mniej
absorbujace i wymagajace, najlepiej bez zastrzykow,

nalezy umozliwiaé pacjentom kontakt z innymi pacjentami z nAMD w celu wymiany
doswiadczen i udzielania wzajemnego wsparcia.



IMO stale zwiekszajacej sie liczby pacjentéw z nAMD leczonych w programie lekowym

finansowanym z NFZ, do naszego Stowarzyszenia ciagle zgtasza sie spora cze$¢ zagu-
bionych i przestraszonych taka diagnoza oséb lub ich bliskich. Zazwyczaj trafiajg do nas po
nieudanych prébach uzyskania bezptatnego leczenia w publicznych i niepublicznych kli-
nikach. Widza powage sytuacji, poniewaz czesto choroba odebrata im juz cze$¢ widzenia.
Oczekuja od nas konkretnych wskazéwek, najlepiej jak dostac sie do bezptatnego progra-
mu leczenia. Nie jest tatwo wyttumaczyé im, ze kryteria dostepu sg Scisle okreslone i nie
wszyscy chorujgcy na nAMD moga byc¢ zakwalifikowani. U czesci z tych oséb choroba jest
juz bardzo zaawansowana, a widzenie szczatkowe. Niestety, w wiekszosci sytuacji nawet
jesli zostanie wtaczone leczenie, to rokowania sg gorsze, niz gdyby byto ono zastosowane
wczesniej.

Dlaczego w dobie wspaniatych osiaggnie¢ medycyny, internetu, dostepu do wielu
lekow i standardow leczenia nAMD, wcigz tak wiele os6b traci wzrok i staje sie zalez-
nymi od pomocy oséb trzecich?

Chcac poznaé odpowiedz na to pytanie w sierpniu, wrzeséniu i pazdzierniku 2022 r. sto-
warzyszenie Retina AMD Polska zorganizowato 5 spotkan w réznych miejscach Polski
w Olsztynie, Tomaszowie Mazowieckim, Tychach, Siedlcach i Warszawie, w ktorych tgcznie
wzieto udziat 85 oséb z nAMD wraz z opiekunami. Przeprowadzonych zostato takze 50 wy-
wiadow telefonicznych w oparciu o wczesniej opracowany scenariusz. Rozmowy te byty
bardzo emocjonalne i dostarczyty szczegétowych informacji zaréwno o losach pacjentow,
jak i bardzo rdéznigcych sie, przebytych sciezkach, ktére pokonali oni od momentu diagnozy
do leczenia.

Zebrany materiat nalezy traktowac jako uzupetnienie informacji uzyskanych za posrednic-
twem ankiety internetowej, gdyz nasi rozméwcy w przewazajacej liczbie reprezentowali gru-
pe pacjentow z dtugim stazem choroby i z duzymi ubytkami widzenia, co nie tylko uniemoz-
liwito im wypetnienie formularza internetowego, ale i wptyneto bezposrednio na ich obecna
sytuacje zyciowa.

Co warto podkresli¢, czes¢ z rozmdéwcdw musiata przyjsc na spotkanie z opiekunem, po-
niewaz nie sg juz w stanie samodzielnie dotrze¢ do nowego miejsca. Wielu pacjentéw oprocz
choroby oczu ma inne powazne schorzenia, takie jak: cukrzyca, niewydolnosc krazenia, ast-
ma, choroba psychiczna, zwyrodnienie kregostupa, problemy endokrynologiczne itp.



Omowienie wywiadow
Problemy z diagnoza

Z przeprowadzonych rozmoéw wynika, iz wiekszos$¢é pacjentow zbyt dtugo zwlekata ze zgto-
szeniem sie do okulisty - przez to w gtéwnej mierze dochodzito do powaznych uszkodzen
w obrebie plamki zéttej. Wielu z nich nie zauwazyto pogorszenia widzenia w jednym oku i do-
piero pojawienie sie objawdw w drugim, byto alarmem do szukania pomocy u specjalistow.
Opdznienie w rozpoczeciu leczenia spowodowat réwniez wydtuzajacy sie okres diagnozowa-
nia i procedur zwigzanych z wtgczeniem pacjenta do programu lekowego.

Chorzy przyznali réwniez, ze nie wiedzieli o powinnosci sprawdzania okresowo widzenia
w kazdym oku osobno. Niestety zaden z naszych rozméwcow nie dostat od lekarza POZ testu
Amslera - prostego narzedzia do samokontroli wzroku.

Wszyscy jednogtosnie potwierdzili, ze mieli wykonywane badania diagnostyczne: angio-
grafie, OCT, pole widzenia, test Amslera, niektorzy dodawali takze tomografie gtowy i inne
badania, ktérych nazw niestety nie pamietaja. Jednak okres oczekiwania na wykonanie ba-
dan refundowanych byt zbyt dtugi i czes¢ oséb wykonywata badania komercyjnie. Ponadto,
wiekszo$¢ z naszych rozméwcow konsultowata stan wzroku u wiecej niz jednego lekarza, naj-
czesciej prywatnie. Niektdrzy z nich zgtaszali, ze poza AMD cierpia takze na inne schorzenia
i wady wzroku. Jak podawali, mimo ze s3 od dawna pod kontrolg okulisty, to w ich przypadku
od zdiagnozowania nAMD do rozpoczecia leczenia uptyneto jeszcze wiecej czasu.

Wedtug osob udzielajacych wywiadow procedury kwalifikacji do programu lekowego sa
zbyt rozbudowane i czasochtonne, szczegdlnie ze czas w tym przypadku petni istotna role
w leczeniu. W swoich odpowiedziach chorzy zwracali réwniez uwage na niewystarczajacy
kontakt lekarza z pacjentem:

sLekarze w klinikach przyjmuja pacjentéw »ta§mowoc, nie poswiecajg duzo czasu na roz-
mowy i ttumaczenia. Nieliczni przekazujg materiaty z informacjami”.

»Nawet nie wiem, kto mnie bada, bo nigdy sie nie przedstawia”.

Problemy z leczeniem

Wiecej niz potowa naszych rozméwcow cierpi na nAMD w obu oczach, lecz leczone jest lub
byto tylko jedno oko, ze wzgledu na zbyt p6zna diagnoze i aktualny stopien zaawansowania
choroby w gorszym oku:

»Z leczenia nie jestem zadowolony, gdyby nAMD byto wczesniej wykryte i szybciej podje-
to leczenie, moze zahamowato by to rozwdj choroby”.

,Ubodzy ludzie nie maja pieniedzy na wizyty komercyjne. W publicznej stuzbie zdrowia
bada ich lekarz, wyznacza kolejng wizyte za kilka miesiecy, a kiedy przychodza, okazuje
sie, ze jest juz wylew w oku i jest za pdzno na leczenie”.

Pacjenci, u ktorych nastgpita funkcjonalna utrata widzenia w jednym oku, przyznaja sie do
bardzo duzego leku o drugie, takze chorujace oko:

»Nieprzespane noce i lek przed otwarciem rano oczu - czy jeszcze widze?”.
»Panicznie boje sie, ze bede musiata przerwac prace, nie wiem jak sobie poradze...”.

Szok, obawa, niepokdj, depresja, wycofanie sie z zycia towarzyskiego, nieSwiadomos¢,
ze choroba postepuje bardzo szybko, to stowa, ktérych uzywali rozmdwcy, opisujac swoje



emocje, gdy przekonywali sie, z czym wiaze sie ich choroba. Niektdrzy przyznawali tez, ze
ukrywaja przed otoczeniem swoje problemy z widzeniem, unikaja spotkan i rezygnuja z wielu
dotychczasowych aktywnosci.

Niestety niektdrzy pacjenci ujawnili, Ze nadal pala papierosy, cho¢ wiedzga, ze bardzo im to
szkodzi:

»Probowatem rzuci¢, ale nie datem rady...”

Zdecydowana wiekszos¢ pacjentéw, ktorzy obecnie leczg nAMD w ramach programu leko-
wego, jest zadowolona z jego przebiegu. Majg nadzieje, ze pomoze to im zachowac widzenie
cho¢ w jednym oku:

»,Gdyby nie zastrzyki, bytbym kaleka, sa dla mnie wybawieniem”.

»Ciesze sie, ze moge otrzymywac lek, by¢ w programie, za wszystko jestem bardzo
wdzieczna”.

Co warto podkresli¢, wszyscy, ktorzy sa zakwalifikowani do programu, informowali,
ze pandemia nie miata wptywu na przebieg ich leczenia.

Inaczej przedstawia sie sytuacja osdb, ktore nie dostaty sie do programu lub zostaty
z niego wycofane. Te osoby s3 rozgoryczone i maja pretensje do lekarzy i systemu ochrony
zdrowia:

»,Powiedziano mi, ze juz mi nic nie pomoze i dlatego wykreslono mnie z programu, ale je-
$li zaptace, to moge leczy¢ sie dalej prywatnie...”

Pacjenci, ktorzy zostali wytaczeni z programu, poniewaz ich stan sie ustabilizowat
i z tego wzgledu zalecono przerwe w iniekcjach na dtuzszy czas, nie otrzymali kolejnych
wyznaczonych wizyt monitorujacych chorobe, przez co ponownie znalezli sie na poczat-
ku drogi leczenia. Aby skontrolowac stan wzroku, jeszcze raz musieli przejsé catg procedure
starania sie o wizyte w specjalistycznej poradni siatkdwkowe]. Gdy podczas wizyty zdiagno-
zowano ponowne uaktywnienie sie choroby - od poczatku musieli rozpocza¢ proces starania
sie o wtaczenie do programu. Dla niektérych ponowny proces byt zbyt trudny i podjeli decy-
zje o rezygnacji z leczenia.

Nasi rozmdwcy z duzym zrozumieniem przyjmuja i akceptuja fakt, iz leczenie nAMD wyma-
ga dyscypliny i wysitku organizacyjnego, czesto angazujacego réwniez cztonkoéw ich rodzin:
»Czeste wizyty kontrolne, dojazdy, dtugi czas oczekiwania na wejscie do gabinetu sa
bardzo meczace, ale rozmowy z pacjentami na korytarzach s bardzo wspierajace
i sg okazjg do wymiany doswiadczen i dowiedzenia sie czegos$ wiecej o chorobie i jak
z nig zy¢”.



Historie pacjentow i ich perspektywy leczenia

Wiekszos¢ naszych rozméwcow chetnie opowiada o swoich losach. Byty tzy, smutek, lek,
ale tez wdziecznosc za mozliwosé spotkania, wystuchania i wymiany doswiadczen.

Pani M.T., 55 lat, germanistka, nauczycielka jezyka, mieszkanka duzego miasta:

9 lat temu zauwazyta, ze ma ktopoty ze widzeniem. Udata sie do okulisty, ktory stwier-
dzit wysiekowe zwyrodnienie plamki, wpadta w depresje - nie jadta, nie mogta spad.
Po dtuzszym czasie udata sie do innego lekarza, ktory potwierdzit poprzednia diagnoze.
Mimo to skonsultowata swoje objawy jeszcze u trzech profesordw, jezdzac po catej Polsce.
Rozpoczeta leczenie. Cho¢ wzrok sie nie pogarsza, to nie moze poradzic¢ sobie z diagno-
z3. Od dtuzszego czasu jest pod stata opieka psychologa. Ciagle mysli o swoich chorych
oczach, ma nadzieje na jaki$ przetom w badaniach:

»Potrzebna jest wspotpraca okulisty z psychologiem, tego brakuje. Caty czas lecze oczy
prywatnie, a do tego jeszcze dochodza koszty psychologa, do ktérego chodze tez prywat-
nie. W pracy nikt o mojej chorobie nie wie i zalezy mi, aby tak zostato”.

Pani M.B., 77 lat, emerytowana nauczycielka, mieszkanka matego miasta:

Od dziecka miata niewielkg krétkowzrocznosé, jednak dopiero po przejsciu na eme-
ryture zaczeta gorzej widzieé (stabsza ostros¢, zamglony obraz, stopniowo podwdjne wi-
dzenie). Samodzielnie wykonata test Amslera i zaczeta podejrzewad u siebie zwyrodnie-
nie plamki z6ttej. Mimo to starata sie nie dopuszczac do siebie mysli o chorobie. W wieku
65 lat miejscowy okulista zaczat podejrzewac u niej mokra postac zwyrodnienia plamki
z6ttej. Zostata odestana na konsultacje do kliniki okulistycznej, gdzie diagnoza sie potwier-
dzita. Dodatkowo wykryto u niej obuoczng zacme, ktérg dwa lata pdzniej usunieto w oby-
dwu gatkach ocznych w odstepie pétrocznym. Mimo to widzenie stopniowo sie pogarszato
w obu oczach. Zaordynowano iniekcje doszklistkowe, naprzemiennie do obu oczu w mie-
siecznych odstepach lekiem off-label. Niestety bez pomysinego rezultatu, dlatego podjeto
decyzje o zmianie leku. Okazato sie, ze M.B. nie moze przyjmowac zadnej terapii lekowej
z powodu silnego odczynu alergicznego. Dodatkowo rok temu zachorowata na Covid-19,
przez co wzrok tylko sie pogorszyt. Od tego momentu nie rozrdznia juz kolorow, wszystko
wydaje sie jej szare lub biate, z daleka nie widzi ksztattéw budynkoéw, ktére postrzega jako
wieksze lub mniejsze pudetka. Przy duzym powiekszeniu czyta jeszcze krotkie SMS-y w te-
lefonie. Byta na szkoleniu rehabilitacyjnym, ktére bardzo jej pomogto w codziennych czyn-
nosSciach, poniewaz mieszka sama i nie moze liczy¢ na regularng pomoc. Porusza sie z biatg
laska. Korzysta z méwiagcego glukometru, czujnika poziomu cieczy.

W jej przypadku potrzebny bytby réwniez asystent osoby niepetnosprawnej, ale taka
ustuga nie dziata jeszcze w tej miejscowosci. Pani M.B. jest osobg pozytywnie nastawiona
do zycia, nie narzeka, ma wprawdzie dwoje dorostych dzieci, ale na ich pomoc liczy¢ nie
moze (syn jest za granica, a cdrka samotnie wychowuje dwoje niepetnosprawnych dzieci).
Najwieksze jej marzenie to zachowad obecnga resztke wzroku i nie utraci¢ samodzielnosci
do konca zycia.



Zatozenia badania

Celem projektu jest przyblizenie i poznanie Sciezki pacjenta chorujgcego na nAMD oraz DME
(cukrzycowy obrzek plamki), poznanie wyzwan oraz barier, zktérymi muszg mierzyc sie chorzy,
a takze ich niezaspokojonych potrzeb w leczeniu schorzen nAMD/DME, przed jakimi staj3 le-
karze okulisci oraz ich pacjenci. Rola lekarza okulisty w przypadku rozpatrywania obu choréb
jest podobna, dodatkowo procedura leczenia DME czasowo obcigza okulistow i przez to réw-
niez zmniejsza dostepnos¢ do terapii NnAMD.

Metodologia

W miesigcach 05 - 09.2022r. zostato przeprowadzone badanie iloSciowe, polegajace na wy-
petnieniu kwestionariusza umieszczonego na stronie internetowej. Respondenci wypetniali
ankiety samodzielnie.

Proba badawcza byto 25 lekarzy specjalistow (okulistow), ktdrzy pracujg w osrodkach
publicznych i/lub prywatnych, prowadzacych terapie pacjentéw z nAMD oraz DME.

Opis uzyskanych wynikow

Miejsce leczenia - placowka publiczna czy prywatna?

Wiekszosc¢ lekarzy biorgcych udziat w badaniu, bo az 68% zadeklarowato, ze pracuje za-
rowno w placowce publicznej, jak i prywatne;j.

Wedtug 52% specjalistow najwiekszg barierg w leczeniu pacjentéw w placéwkach publicz-
nych jest zbyt dtugi czas oczekiwania na konsultacje oraz wizyty z podaniem iniekcji. Zda-
niem 48% badanych wyzwaniem jest réwniez brak personelu, zarébwno medycznego (lekarze
i pielegniarki), jak rowniez pomocniczego (sekretarki medyczne/asystenci) oraz, jak twierdzi
32%, zta organizacja pracy lekarzy i catego personelu medycznego.

Z drugiej strony, zdaniem 76% ankietowanych, w osrodkach prywatnych dominujacym
problemem pozostaja wysokie koszty diagnostyki i leczenia (rozpoczecie i kontynuacja), spo-
wodowane oczywiscie przez brak podpisanego kontraktu z NFZ. Lekarze wskazuja réwniez
problemy lokalowe, polegajace na zbyt matej dostepnosci gabinetéw, sal operacyjnych czy
zabiegowych oraz samej lokalizacji placéwki np. na obrzezach miasta, co utrudnia pacjentom
dojazd (28% odpowiedzi). W mniejszym stopniu niz w placowkach publicznych, w klinikach
prywatnych 16% respondentéw wskazato rdwniez na problemy organizacyjne i niewystarcza-
jaca liczbe personelu medycznego.



Diagnostyka

Jak podaje 48% ankietowanych, pacjenci z podejrzeniem nAMD trafiajg do lekarza specja-
listy z rejonowej poradni okulistycznej, w drugiej kolejnosci - takiej odpowiedzi udzielito 24%
badanych - od innego okulisty i poradni rejonowej, bez okreslenia, czy chodzi o poradnie
okulistyczna czy internistyczna. Pacjenci z podejrzeniem DME réwniez zaczynajg swoja droge
w rejonowej poradni okulistycznej (48% odpowiedzi) oraz, jak twierdzi 28% respondentdw,
w poradni diabetologicznej lub u diabetologa. Zdaniem 28% lekarzy, chorych na dalsze lecze-
nie kieruje inny okulista.

Najczesciej deklarowanymi powodami, przez ktére pacjenci do okulisty trafiajg z opdznie-
niem, sg:

brak swiadomosci pacjentéw, bagatelizowanie, ignorowanie objawodw, jak czesto okre-
Slaja lekarze, z powodu radzenia sobie pacjenta, bo ,,drugie oko widzi” - 84%,

zbyt dtugi czas oczekiwania pacjentdw na wizyte u specjalisty w poradni i pézniej w klinice
- 60%,

brak badan profilaktycznych i kontrolnych (brak programéw, brak skierowan od lekarzy
innych specjalizacji) - 24% lekarzy.

Kluczowymi osobami w procesie diagnostycznym (poza lekarzem prowadzacym) dla pa-
cjentdw z nAMD sa:

rejonowi okulisci, lekarze pierwszego kontaktu okulistycznego - 36%,
lekarze POZ lub rodzinni - 24%.

Warto podkresli¢, ze wedtug 24% ankietowanych specjalistow réwnie wazna role pet-
ni sam pacjent, ktory poprzez samokontrole moze obserwowaé zmiany i uswiadomic sobie
wage problemu, co zdecydowanie utatwia pozniejsze leczenie.

Inaczej sytuacja wyglada wsrdd pacjentéow z DME, dla ktérych wedtug respondentéw klu-
czowaq role petni lekarz diabetolog - 76% odpowiedzi oraz lekarz POZ/rodzinny - 32%, na-
stepnie dla 28% lekarz okulista rejonowy lub pierwszego kontaktu. Sam pacjent nie petni juz
tak znaczacej roli, jak w przypadku chorych na nAMD.

Leczenie

Rozpoczecie terapii i wtgczenie do programu lekowego

Czas oczekiwania na wtgczenie pacjenta z nAMD do programu lekowego najczesciej wyno-
si okoto tygodnia (36% odpowiedzi) oraz okoto 3 tygodni (32% odpowiedzi). Dla pacjentow
chorych na DME najczes$ciej okres ten wynosi okoto 3 tygodni (28% odpowiedzi) lub do 1 ty-
godnia (20% odpowiedzi). W badaniu respondenci podwali wiecej niz jeden okres oczekiwa-
nia, co mogto wynikac z ré6znych danych dla miejsc pracy lub (placowka prywatna i publiczna)
lub zaleze¢ od innych czynnikéw organizacyjnych.

Powodem opdznienia rozpoczecia terapii (od momentu rozpoznania choroby) w obu scho-
rzeniach jest zdecydowanie dtugi czas oczekiwania na konsultacje w poradni oraz wizyte
kwalifikacyjna - dla pacjentow z nAMD wskazato 48% lekarzy, a dla pacjentéw z DME wskaza-
to te przyczyne 40% lekarzy.



Najczesciej wymienianymi powodami niewtgczenia pacjenta do programu lekowego sa:

zbyt duze zaawansowanie zmian chorobowych (bliznowacenie, zaniki), ktore wiaze sie
takze ze zbyt péZnym rozpoznaniem objawéw - dla nAMD 76%, DME wskazato 48%,

niespetnienie parametru BCVA (zbyt niska ostro$¢ wzroku) - dla nAMD 68% odpowiedzi,
a dla DME 36%.

Trzecim najczesciej wymienianym powodem dla nAMD jest inne lub btedne rozpoznanie
choroby o podobnym obrazie klinicznym, weryfikowane na wizycie kwalifikacyjnej (24% od-
powiedzi). Dla DME z kolei 32% respondentow wskazato na niespetnienie kryterium diabeto-
logicznego - nieprawidtowa wartosé HbA1C, zle wyregulowana cukrzyca.

Sciezka pacjentéw niespetniajacych kryteriéw programu lekowego dla nAMD i DME jest
taka sama. Chorzy:

trafiaja lub sg kierowani do osrodkow prywatnych - 48% (zarowno dla nAMD, jaki i DME),
leczeni sa w ramach Swiadczenia JGP B84 - 48% (zaréwno dla nAMD, jaki i DME),

przyjmowani sg poza programem lekowym, co moze byé rbwnoznaczne réowniez z sytu-
acja opisang w obu poprzednich punktach - 24% (zaréwno dla nAMD jaki i DME).

Przyczyny wyboru leczenia w placéwce prywatnej przez pacjentdéw dla obu schorzen
(nNAMD i DME) sa, wedtug lekarzy, takie same. Pacjenci decyduja sie na tego typu lecze-
nie ze wzgledu na tatwy dostep do szybkiej $Sciezki diagnostyki i leczenia oraz oferowany
przez placowki prywatne wyzszy poziom obstugi, dopasowany do indywidualnych potrzeb
np. oszczedno$¢ czasu ze wzgledu na krétsze pobyty w placdéwce (68% odpowiedzi dla nAMD
i 64% dla DME). Wazna jest réwniez dostepnosé termindw u specjalistow oraz mozliwos¢
wyboru lekarza prowadzacego (40% odpowiedzi dla nAMD i 36% dla DME).

Terapia - trudnosci i obawy

Gtéwnym ograniczeniem podczas wykonywania iniekcji doszklistkowych jest brak wspét-
pracy pacjentéw - rozumianej jako koniecznos¢ psychologicznego opanowania leku przed
iniekcja. Jak wskazato 36% badanych, duzym problemem jest rowniez wspétpraca z pa-
cjentami starszymi, w ktdrej trudnosci ze stuchem, ograniczenie sprawnosci ruchowej czy
poznawczej wptywaja bezposrednio na sprawny przebieg samego zabiegu. Kolejnym pro-
blemem, podanym przez 12% lekarzy, jest koniecznos$¢ dzielenia dawki leku w amputce i lo-
gistyczne rozplanowanie wizyt pacjentow wg ilosci dawek danego leku, w danym dniu. Warto
rowniez podkreslié, ze 28% specjalistow nie wskazato zadnych ograniczen zwigzanych z wy-
konywaniem zabiegu.

Wsrod pacjentow dominuje obawa, lek przed fizyczng strong iniekcji, przed, jak okreslit
jeden z lekarzy, ,,zastrzykiem w oko”. Pacjenci przed rozpoczeciem leczenia doszkilstkowego
obawiaja sie bélu - wskazato 68% lekarzy, oraz 52% podaje, ze lek wywotuje takze iniekcja
w gatke oczna.

84% specjalistow zauwazyto, ze podczas terapii lekami aVEGF najwiekszym obcigze-
niem dla pacjenta jest podporzadkowanie sie rezimowi czestych wizyt - dotyczy to zarow-
no pacjenta, jak i jego otoczenia, poniewaz konieczna jest zmiana trybu zycia (prywatnego
i zawodowego) oraz, w przypadku oséb starszych lub mniej samodzielnych, pomocy oséb
trzecich w dojezdzie do osrodka. Dochodzi réwniez psychologiczne obcigzenie, potrzeba
zmierzenia sie z chorobg przewlekta, ktdra nie wiadomo kiedy sie wyleczy, oraz nawracaniem



dolegliwosci (28% odpowiedzi). Jak wskazato 20% badanych, opanowanie stresu czy leku
zwigzanego z iniekcja schodzi na dalszy plan.

Réznice w terapii

Najwazniejszym aspektem réznicujgcym obecnie dostepne leki jest schemat dawkowania,
czestos$¢ podawania (schemat elastyczny/sztywny, czas miedzy iniekcjami). Dopiero w dru-
giej kolejnosci 44% lekarzy wymienito skutecznosé dziatania i cene - 44%.

Jak wskazato 80% respondentéw lekiem wybieranym najczesciej w pierwszej linii leczenia
nAMD jest aflibercept (Eylea). Dla 56% najwazniejsze przy wyborze leku sa:

skutecznos¢ - 56%,

mata ilo$¢ dziatan niepozadanych oraz wysokie bezpieczenstwo terapii - 56%,
cena - 28%,

obraz kliniczny, postad/typ i stopien zaawansowania choroby - 28%.

Warto zaznaczyd¢, ze odsetek pacjentéw z nAMD, ktorzy wymagaja zmiany leku na druga
linie leczenia wynosi mniej niz 10% - wskazato 48% lekarzy, 28% podato, ze ta grupa pacjen-
tow stanowi ok. 10%-20%.

Powodami zmiany linii leczenia dla wszystkich respondentéw sa: brak skutecznosci dzia-
tania leku, obserwowanie utrzymujacej sie aktywnosci choroby lub jej nawrét. Drugim co do
waznosci powodem jest cheé wydtuzenia czasu (interwatdéw) pomiedzy iniekcjami leku (20%
odpowiedzi).

Programy lekowe
Najbardziej ktopotliwymi elementami monitorowania pacjentéw w programie lekowym
B.70 sa:

utrzymanie rezimu czestych wizyt kontrolnych - 52%,
trudnosci organizacyjne wynikajace z duzej liczy pacjentéw - 24%,

raportowanie w systemie SMPT oraz brak mozliwos$ci stosowania elastycznego systemu
T&E - 16%.

Z kolei nieliczni ankietowani wskazali na utrudnienia wystepujace w nowym programie le-
kowym B.120 (leczenie DME). Stanowili oni grupe od 1 do 3 0sdb i nie podali jednego dominu-
jacego problemu. Warto jednak podkresli¢, ze duza grupa lekarzy, bo az 44% zadeklarowata,
ze trudnosci zwigzane z nowym PL B.120 ich nie dotycza. Specjalisci dostrzegajg natomiast
pewnego rodzaju ktopot zwigzany z zapisami dotyczacymi spetnienia kryteriow diabetolo-
gicznych: parametr HbAlc i kontrola cukrzycy oraz koniecznos¢ konsultacji/kontroli diabeto-
logicznej, co wigzac sie bedzie z duza liczba wizyt i utrudnieniami dla pacjentéw. 12% lekarzy
obawia sie trudnosci w wypetnianiu rejestru SMPT.

Specjalisci podkreslaja, ze najkorzystniejszym schematem podawania iniekcji doszkilstko-
wych jest metoda Treat&Extend (80% odpowiedzi). Niektorzy lekarze wybierali 2 schematy,
uzasadniajac decyzje w zaleznosci od dominujacej potrzeby, np. T&E ze wzgledu na indywidu-
alne potrzeby pacjenta, a sztywny schemat ze wzgleddw organizacyjnych. Korzysci z redukgji
liczby iniekcji oraz wizyt kontrolnych bez podawania iniekcji wskazato 50% respondentéw. Dla
45% w tej metodzie istotna jest personalizacja leczenia w rozumieniu dopasowania terapii do
aktualnego stanu zaawansowania choroby i indywidualnej odpowiedzi pacjenta na leczenie.



Zakonczenie terapii
Kryteriami klinicznymi decydujgcymi o zakonczeniu terapii w programie lekowym sa:
spadek ostrosci wzroku BCVA - 68%,
zmiany trwate typu bliznowacenia, zanik, zwtéknienia - 48%,

brak aktywnosci choroby w okresie ponad 4 miesiecy - 44%.

32% badanych wymieniania takze czynnik zwigzany z nastawieniem pacjenta, czyli brak
mozliwo$¢ utrzymania rezimu wizyt.

Kolejnym krokiem po podjeciu decyzji o zakonczeniu terapii jest, dla 72% respondentoéw,
skierowanie pacjenta na obserwacje do przychodni przyszpitalnej lub rejonowej. 32% poda-
to, ze pacjent zostaje przekierowany na leczenie w osrodku prywatnym, 28% natomiast wska-
zato wdrozenie terapii w ramach procedury B.84.

Wsparcie pacjenta

84% respondentow informuje, ze w zdecydowanej wiekszosci osrodkéw pacjent otrzymuje
materiaty informacyjne. Sa to materiaty dotyczace danego schorzenia lub zasad terapii da-
nym lekiem np. w Polsce. Pacjenci otrzymujg rowniez test Amslera stuzacy do samokontroli
choroby.

W wiekszosci lekarze biorgcy udziat w ankiecie nie wymienili jako osobnej kategorii ,kon-
taktu do stowarzyszen pacjentéw lub grup wsparcia”. Tylko 1 osoba podata podata kontakt
do osrodka dla os6b stabowidzacych.

Wedtug opinii 36% ankietowanych w klinikach nie ma dedykowanych oséb odpowiedzial-
nych za edukacje pacjentow. 69% specjalistow podaje, ze w osrodkach, mimo ze sg obecne
takie osoby, funkcja edukatora nadal jednak spoczywa na lekarzach kwalifikujacych chorego
do terapii lub prowadzacych terapie.

Zmiany w diagnostyce i leczeniu

52% lekarzy wskazato, ze w ciggu najblizszych 5 lat zmiany dotyczy¢ beda przede wszyst-
kim mniej inwazyjnych i powszechnie dostepnych badan - upowszechnienie nowoczesnego
OCT/angioOTC. Drugim waznym elementem jest pojawienie sie terapii, podczas ktérej wyma-
gana bedzie mniejsza liczba iniekgji, ale za to z wykorzystaniem lekéw o dtuzszym dziataniu
(40% odpowiedzi). W kolejnych punktach pojawiaja sie:

telemedycyna i urzadzenia do samokontroli poza gabinetem - 28%,
implanty, systemy przedtuzonego uwalniania - 24%.

Najbardziej oczekiwang zmiang dla 68% ankietowanych jest mozliwosé rzadszego poda-
wania leku przy mniejszej liczbie iniekcji oraz zwiekszenie dtugosci dziatania leku. Dla 32%
istotnym elementem z kolei pozostaje wieksza skutecznosc terapii.

Znajomosc¢ nowych technologii ,,Digital Health”

Ponad potowa lekarzy, bo 52% wskazato, ze zna, styszato lub korzystato juz z nowych
technologii ,,Digital Healt” w okulistyce. Lekarze wspominali o aplikacjach: Alleye, Paxos,
Retina risk. Deklarowali takze zainteresowanie i $ledzenie nowosci (np. Byers Eye Institute
w Stanford) dotyczacych telemedycyny okulistyczne;j.



Gtéwnymi obszarami do rozwoju s3: monitorowanie terapii, testowanie w oparciu o kame-
ry, smartfony, fotografia screeningowa np. w retinopatii cukrzycowej, badania przesiewowe,
samokontrola pacjentéw i analiza danych wsparta o Al.

Rola nowych technologii w procesie diagnostyki i leczenia chorych

36% ankietowanych podato, ze najwazniejsza rolg nowych technologii jest/bedzie wsparcie
w codziennej, szybkiej kontroli i monitorowaniu terapii oraz zapewnienie szybkiej reakcji
w przypadku zmian stanu pacjenta. Dzieki nim udogodnieniem bedzie réwniez ograniczenie
liczby wizyt.

Okulisci od nowych technologii oczekujg rowniez:
wykonywania badan OCT - 24%,
wsparcia w samokontroli pacjentéw - 16%,

mozliwosci przesytania fotografii dna oka do lekarza jako obszaru wsparcia w szybkiej
i nowoczesnej kontroli chordb siatkdwki w warunkach poza gabinetem okulistycznym
- 16%.

Tylko 20% lekarzy biorgcych udziat w badaniu nie byto w stanie okresli¢ roli nowych tech-
nologii. Wynikac to moze m.in. z mniejszej znajomosci nowoczesnych technik.

Najwazniejsze kierunki zmian

24% specjalistow wskazato konieczno$¢ zmian systemowych w stuzbie zdrowia, ktére
zwiekszytyby dostepnosc lekarzy specjalistow, badan diagnostycznych i opieki ambulatoryj-
nej. Kolejne 24% stawia na rozwoj w obszarze farmakoterapii i biotechnologii oraz pojawia-
nie sie nowych terapii (np. genowych, opartych na komaérkach macierzystych). 20% podato,
jako konieczne do wprowadzenia, zwiekszenie naktadoéw finansowych w publicznej ochronie
zdrowia. Ostatnia grupa 20% ankietowanych podkresla istotnos¢ rozwoju telemedycyny oku-
listycznej (mobilna diagnostyka i monitorowanie), ktéra wptynetaby na dostep pacjentéw
do szybkiej, codziennej diagnostyki i monitorowania.



Celem opracowania jest przedstawienie aktualnych danych na temat liczby pacjentéw
i dostepnosci leczenia w ramach programu lekowego B.70, dedykowanego pacjentom z nAMD
w Polsce.

Od 2015 roku dla pacjentéw w Polsce dostepny jest program lekowy finansowany ze
Srodkéw NFZ - ,Leczenie pacjentéow z wysiekowym zwyrodnieniem plamki zwigzanej z wie-
kiem (AMD)” (ICD-10 H35.3)°. Leczenie odbywa sie z zastosowaniem substancji czynnych anty-
-VEGF, w formie iniekcji doszkilstkowych. Program definiuje kryteria wtaczenia i wykluczenia
pacjentéw, schematy dawkowania i sposéb podawania lekéw, monitorowania i badan kon-
trolnych pacjentow. Kwalifikacja i terapia odbywaja sie w wybranych placéwkach okulistycz-
nych, posiadajacych podpisany kontrakt z NFZ.

Zebrane dane zostaty przeanalizowane w oparciu o informacje z:

Narodowego Funduszu Zdrowia w zakresie liczby placowek z kontraktem dla programu
B.70 nAMD, liczby pacjentéw w programie B.70 nAMD, czasu oczekiwania na leczenie oraz
liczby oczekujacych pacjentow,

Gtownego Urzedu Statystycznego w zakresie danych demograficznych dotyczacych
liczebnosciiwieku populacji Polskii poszczegdlnych wojewddztw, prognozowanych zmian
w populacji Polski oraz sytuacji oséb w wieku 60+ w Polsce,

firmy IQVIA w zakresie liczebnosci lekarzy okulistow w Polsce.

Co warto zaznaczy¢, program lekowy B.70 zostat uruchomiony w maju 2015 r., ale pacjen-
tow wtaczono do niego dopiero w pazdzierniku 2015 r., dlatego za pierwszy, petny rok mozli-
wy do analizy mozemy uznaé dopiero 2016 .

9 Obwieszczenie ministra zdrowia z dnia 20 pazdziernika 2022 r., Ministerstwo Zdrowia, 2022, https://www.gov.pl/
web/zdrowie/obwieszczenie-ministra-zdrowia-z-dnia-20-pazdziernika-2022-r-w-sprawie-wykazu-refundowa-
nych-lekow-srodkow-spozywczych-specjalnego-przeznaczenia-zywieniowego-oraz-wyrobow-medycznych-
-na-1-listopada-2022-r. [dostep 15.12.2022].



Liczba pacjentow zakwalifikowanych do programu B.70
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Rysunek 1. Liczba pacjentow w programie B.70 w latach 2016-2022*.

Obecnie w programie lekowym B.70, wedtug danych NFZ, uczestniczy ponad 32 tys.
pacjentow (dane dla 1 potowy 2022 r). Co ciekawe, liczba ta jest zblizona do liczby pacjentéw
w2021,

Analizujac roczne dane, obserwujemy wyrazny spadek liczby pacjentéow w okresie
2019-2021, na co z pewnoscig miata wptyw pandemia, analogiczne jak w innych obszarach
terapeutycznych (izolacja pacjentéw, zachorowania oséb starszych, utrudniony dostep do
opieki specjalistycznej) oraz przerwana systematycznos$¢ iniekcji. Miedzynarodowe badanie
dotyczace leczenia nAMD wykonane w czasie pandemii (Arruabarrena i in., 2021) wykazato
jednak, ze Polska miata najnizszy wskaznik wizyt, na ktére pacjenci nie przyszli mimo umé-
wionej wizyty (36,1%). Wsrdd krajoéw biorgcych udziat w badaniu (Turcja, Szwajcaria, Wto-
chy, Hiszpania, Rosja) Polska znalazta sie takze w czotowce z najwyzszymi liczbami wizyt
oraz wykonanych iniekcji podczas pandemiit.

W okresie od 2016 do 2022 r. liczba pacjentéw w programie lekowym wzrosta o 63%.

Jednak poréwnujac konkretne daty w skali catego kraju, wzrost nie nastapit miedzy rokiem
2021 a 1 potowaq 2022 r. (-0,1%).

10 Uchwata Rady Narodowego Funduszu Zdrowia w sprawie przyjecia okresowego sprawozdania z dziatalnosci Na-
rodowego Funduszu Zdrowia za IV kwartat danego roku (dane roczne, 1+2), Narodowy Fundusz Zdrowia, 2022,
https://www.nfz.gov.pl/zarzadzenia-prezesa/uchwaly-rady-nfz/ [dostep 18.12.2022].

11 C.Arruabarrenaiin., Impacton Visual Acuity in Neovascular Age Related Macular Degeneration (nAMD) in Europe
Due to COVID-19 Pandemic Lockdown, ,Journal of Clinical Medicine”, 2021, 10(15):3281, https://doi.org/10.3390/
jcm10153281 [dostep 18.12.2022].



Liczba Pacjentow w Programie B.70 w poszczegolnych wojewédztwach

S H 1 +/-
Wojewodztwo/Rok 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2021/2022
wielkopolskie 421 598 857 1151 1420 1717 1921 12%
lubelski 599 903 1057 1158 1307 1394 1468 5%
lubuskie 97 164 320 477 734 951 994 5%
warminsko-mazurskie 396 589 716 785 899 963 994 3%
kujawsko-pomorskie 945 1130 1449 1844 2002 2038 2089 3%
mazowieckie 1914 2526 2965 3407 3714 3864 3921 1%
podlaskie 356 548 667 761 846 957 963 1%
tédzkie 723 1249 1774 2388 2875 3355 3355 0%
Polska 11985 17216 21764 26497 29702 32051 @ 32027 -0,1%
zachodniopomorskie 399 654 940 1136 1294 1379 1372 -1%
$laskie 2001 2909 3709 4488 4741 4963 4881 2%
matopolskie 1140 1630 2089 2506 2812 3004 2917 -3%
podkarpackie 570 860 997 1074 1194 1310 1266 -3%
opolskie 206 312 338 387 432 445 429 -4%
dolnoslaskie 1401 1930 2243 2696 2911 2933 2820 -4%
pomorskie 491 745 1064 1459 1729 1935 1832 -5%
Swietokrzyskie 332 469 606 815 845 914 838 -8%

Rysunek 2. Liczba pacjentéw w programie B.70 w latach 2016-2022 dla poszczegdlnych wojewddz-
twach*?.

Oczywiscie spadek liczby pacjentéw nie dotyczy wszystkich wojewddztw. Mimo to poziom wzro-
stu w poszczegdlnych obszarach Polski pozostaje na bardzo niskim poziomie. Najwiekszg dynami-
ke mozemy obserwowac w woj. wielkopolskim, a najnizsza natomiast w woj. Swietokrzyskim.

4 A

Liczba pacjentéw w programie B.70 na 100 tys. ludnosci w poszczegdlnych
wojewddztwach (stan na 06.2022r.)

todzkie I 141
Slaskie I 112
kujawsko-pomorskie I 104
lubuskie I 101
dolnoslaskie I 98
matopolskie I 85
Polska I 85
podlaskie I 84
zachodniopomorskie I 83
pomorskie I 78
warminsko-mazurskie I 73
lubelskie I 72
mazowieckie I 71
Swietokrzyskie I 71
podkarpackie I 61
wielkopolskie I 55
opolskie I 45
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Rysunek 3. Liczba pacjentow w programie B.70 w latach 2016-2022 dla poszczegdlnych wojewddztwach
w odniesieniu do liczby mieszkancow?!®

12 Uchwata Rady Narodowego Funduszu Zdrowia... dz. cyt. [dostep 18.12.2022].

13 Tamze [dostep 18.12.2022].

14 Ludnosé, Stan i struktura ludnosci oraz ruch naturalny w przekroju terytorialnym w 2022 r. Stan w dniu 30 czerw-
ca 2022, GUS, 2022, https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/ludnosc/ludnosc/ludnosc-stan-i-struktura-ludno-
sci-oraz-ruch-naturalny-w-przekroju-terytorialnym-w-2022-r-stan-w-dniu-30-czerwca-2022,6,33.html [dostep
12.12.2022].

@



Wykres prezentujacy liczbe pacjentdw w programie B.70 w odniesieniu do liczby mieszkan-
coéw danego wojewddztwa (wskaznik na 100 tys. mieszkancoéw) pokazuje sporo zréznicowanie
i pozwala na wskazanie obszaréw w Polsce, gdzie dostep do leczenia moze by¢ dla pacjentéw
utrudniony ze wzgledu na mniejszg powszechnosc realizacji Swiadczenia.

Liczba mieszkancow ogétem, w wieku 60+ oraz liczba pacjentow w Programie B.70

w poszczegolnych wojewodztwach (stan na 06.2022)

Wojewodztwo Liczba Liczba % mieszkancow Liczba pacjentéw

mieszkancéw  mieszkancéw 60+ w Programie B.70
ogbtem 60+ na 100 tys.

ludnosci ogotem
mazowieckie 5511491 1349621 24% 71
Slaskie 4359 954 1195608 27% 112
wielkopolskie 3496307 842900 24% 55
matopolskie 3428929 814 072 24% 85
dolnoslaskie 2892067 775420 27% 98
todzkie 2385620 677 883 28% 141
pomorskie 2358452 564 996 24% 78
lubelskie 2030509 543980 27% 72
kujawsko-pomorskie 2011652 524 531 26% 104
podkarpackie 2081585 512 316 25% 61
zachodniopomorskie 1645058 449991 27% 83
warminsko-mazurskie 1369 895 351022 26% 73
Swietokrzyskie 1182161 338752 29% 71
podlaskie 1145841 297 513 26% 84
lubuskie 982 655 257905 26% 101
opolskie 945 179 256 779 27% 45
Polska 37 827 355 9753 289 26% 85

Rysunek 4. Liczba pacjentow w programie B.70 w latach 2016-2022 dla poszczegdlnych wojewddz-
twach w odniesieniu do liczby mieszkancéw oraz dane demograficzne liczby mieszkancow ogdtem oraz
w grupie senioralnej 60+1°:16,

Analize liczby pacjentéw w programie B.70 w stosunku do liczby mieszkancéw danego
wojewoddztwa warto rowniez uzupetni¢ o dane demograficzne dotyczace oséb w wieku 60+.
Sa wojewodztwa, w ktorych wskaznik udziatu osob 60+ jest wyzszy, np. woj. Swietokrzyskie
(29%), tddzkie (28%). W obu wymienionych obszarach, pomimo wysokiego odsetka oséb po-
wyzej 60 r.z., liczba pacjentéw w programie B.70 jest inna - w woj. tddzkim wskaznik jest naj-
wyzszy w Polsce (141 pacjentow na 100 tys. mieszkancow), a w wojewddztwie Swietokrzy-
skim jest jednym z najnizszych w Polsce (71 pacjentéw na 100 tys. mieszkancow).

15 Uchwata Rady Narodowego Funduszu Zdrowia... dz. cyt. [dostep 18.12.2022].
16 Ludnos¢, Stan i struktura ludnosci... dz. cyt. [dostep 12.12.2022].



Liczba osrodkéw przyjmujacych w ramach programu B.70

Obecnie w Polsce kontrakt dla programu lekowego B.70 posiada 187 placéwek. Najwiecej klinik
znajduje sie w woj. mazowieckim (20 placéwek), a najmniej w opolskim (5 placéwek). Zwigzane
jest to zarowno z wielkos$cig wojewddztw i liczbg mieszkancow, ale i z obecnoscig specjalistycznych
szpitali i klinik okulistycznych na danym obszarze.
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Rysunek 5. Liczba placowek realizujacych kontrakt NFZ w ramach programu

lekowego B.70'" bez 8 placéwek (3 z woj. matopolskiego, 2 z woj. $laskiego

oraz po 1 zwoj. lubelskiego, Swietokrzyskiego i wielkopolskiego) ze wzgledu na brak danych dotyczacych
lokalizacji placowki w rejestrze NFZ.

Warto podkreslic, ze statystyka ta nie przektada sie na srednig liczbe pacjentow. W woj.
lubuskim, w ktérym mieszka mniej niz 1 mln obywateli, na 1 placowke z kontraktem przypada
199 pacjentdw, czyli tyle samo co w woj. mazowieckim (5,5 mln mieszkancéw i 196 pacjentow
na 1 placowke.

17 Informator o umowach, Narodowy Fundusz Zdrowia, 2022, https://aplikacje.nfz.gov.pl/umowy/Provider/Sear-
ch?Branch=01 [dostep 18.12.2022].



Liczba

Liczba osrodkow

Wojewddztwo Z Programem pacjentfﬁ o .§re¢!nia licz!) -
B.70 w Programie B.70 pacjentow na osrodek
(1 pot. 2022)
Slaskie 14 4881 349
todzkie 11 3355 305
Lubuskie 5 994 199
Mazowieckie 20 3921 196
Matopolskie 16 2917 182
Kujawsko-pomorskie 12 2089 174
Zachodniopomorskie 8 1372 172
Warminsko-Mazurskie 6 994 166
Pomorskie 12 1832 153
Dolnoslaskie 19 2820 148
Podlaskie 8 963 120
Podkarpackie 11 1266 115
Wielkopolskie 17 1921 113
Lubelskie 13 1468 113
Opolskie 5 429 86
Swietokrzyskie 10 838 84
Polska 187 32027 171

Rysunek 6. Liczba placéwek realizujacych kontrakt NFZ w ramach Programu Lekowego B.70 nAMD*,
Liczba pacjentéw w Programie B.70 nAMD*,

Liczba okulistow w Polsce

Aktualnie w Polsce praktyke specjalistyczng prowadzi 3 939 specjalistéw. Na 1 lekarza
okuliste przypada Srednio 9 600 0s6b (w stosunku do ogdlnej liczby mieszkancéw Polski oraz
blisko 2500 0séb z grup wiekowych 60+). Ogétem specjalistycznych placéwek $wiadczacych
opieke okulistyczna (przychodnie specjalistyczne, gabinety prywatne, szpitale i kliniki) jest
w Polsce 3 930. Warto pokresli¢, ze na 1 placéwke lecznictwa otwartego (przychodnie,
gabinety) przypada 10 500 os6b. Na palcowke trybu zamknietego (szpitale i kliniki)
przypada ponad 115 300 osob.

Okulista pracuje $rednio w 2 miejscach. Zdecydowana wiekszo$¢ etatow/miejsc pracy
lekarzy (bez uwzglednienia salonéw optycznych) to przychodnie specjalistyczne (60%), gabi-
nety prywatne (20%), szpitale (13%) i kliniki (7%).

18 Tamze [dostep 18.12.2022].
19 Uchwata Rady Narodowego Funduszu Zdrowia... dz. cyt. [dostep 18.12.2022].



Liczba etatéw/miejsc pracy lekarzy okulistéw na 100 tys. mieszkancéw
w poszczegblnych wojewddztwach (2022)

todzkie I 29
Mazowieckie I 25
Slaskie I 24
Pomorskie I 23
Lubelskie I 23
Dolnoslaskie I 23
Polska I 20
Matopolskie I 20
Swietokrzyskie I 19
Zachodniopomorskie I 18
Kujawsko-Pomorskie I 18
Wielkopolskie I 16
Podlaskie I 16
Lubuskie I 13
Opolskie I 12
Podkarpackie I 12
Warminisko-Mazurskie I 12
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Rysunek 7. Liczba etatéw/miejsc pracy lekarzy okulistow przypadajacych na 100 tysiecy mieszkancow
w danym wojewodztwie?.

W zwiagzku z tym, ze lekarze okulisci pracuja Srednio w 2 miejscach, dane dotyczace $red-
niej liczby okulistow zostaty zaprezentowane w postaci liczby etatéw/miejsc pracy. Pozwala
to na petniejsze zilustrowanie réznic w dostepie pacjentéw do specjalistycznej opieki okuli-
stycznej w poszczegdlnych wojewodztwach.

Przyktadowo, w wojewddztwach: opolskim, podkarpackim i warminsko-mazurskim,
100 tysiecy mieszkancow ma mozliwosc konsultacji/zabiegu w 12 miejscach. Jesli przyjmie-
my, ze $rednio 1 okulista pracuje w 2 takich miejscach, to w tych wojewddztwach opieke
specjalistyczng sprawuje 6 lekarzy, a nie 12. Z jednej strony wskazuje to na duze obcigzenie
specjalistow, z drugiej jednak na znaczne utrudnienia w dostepie do szybkiej konsultacji
i monitorowania dolegliwosci pacjentow.

20 Liczba lekarzy, Liczba placéwek okulistycznych odzwierciedlajgca szacunki dotyczgce aktywnosci w Swiecie
rzeczywistym, IQVIA Poland OneKey Database za okres 12/2022, 2022.



Placowki okulistyczne

Wojewddztwo Przychodnie spec- Liczba placowek % placéwek z Progra-
jalistyczne, gabinety zProgramem PL B.70 | mem B.70 w stosun-
prywatne, szpitale ku do ogélnej liczby
i kliniki okulistyczne placéwek

Slaskie 549 14 3%
Mazowieckie 572 20 3%
tédzkie 311 11 4%
Matopolskie 361 16 4%
Pomorskie 253 12 5%
Zachodniopomorskie 166 8 5%
Wielkopolskie 338 17 5%
Lubuskie 91 5 5%
Warmirisko-Mazurskie 105 6 6%
Dolnoslaskie 328 19 6%
Kujawsko-Pomorskie 192 12 6%
Opolskie 79 5 6%
Lubelskie 198 13 7%
Podkarpackie 167 11 7%
Podlaskie 98 8 8%
Swietokrzyskie 8%

Rysunek 8. Liczba placowek okulistycznych (przychodnie specjalistyczne, gabinety prywatne, szpitale
i kliniki) w danym wojewddztwie?!,

Analizujac liczbe specjalistycznych placéwek okulistycznych, nalezy zwréci¢ uwage,
ze w skali catego kraju zaledwie 5% placéwek ma podpisany kontakt z NFZ na realizacje pro-
gramu B. 70. Fakt ten moze powodowac znaczne utrudnienia w dostepnosci wizyt i utrzyma-
niu rezimu iniekcji dla pacjentow.

Liczba pacjentow i czas oczekiwania na leczenie

Niezwykle istotnym czynnikiem w leczeniu pacjentéw z nAMD jest czas, ktéry od momentu
diagnozy do rozpoczecia leczenia powinien by¢ jak najkrotszy.

Wedtug danych z wrzesnia 2022 r., pacjenci w Polsce $rednio czekali 8 dni na rozpoczecie
leczenia. Czas ten jednak mogt sie wydtuzy¢ i trwac Srednio (maksymalnie) 43 dni. Najdtuzej
pacjenci czekali w woj. warminsko-mazurskim (20 dni) oraz $laskim (17 dni). Najkrocej na-
tomiast w woj. Swietokrzyskim, podlaskim i matopolskim (1-3 dni). Warto rowniez zwrocié
uwage na to, ze az w 5 wojewddztwach (podkarpackie, mazowieckie, dolnoslaskie, lubelskie,
zachodniopomorskie) Sredni (maksymalny) czas oczekiwania pojedynczych pacjentéw wyno-
sit nawet... od 70 do 80 dni.

21 Liczba lekarzy, Liczba placéwek okulistycznych odzwierciedlajgca szacunki dotyczgce aktywnosci w swiecie rze-
czywistym, IQVIA Poland OneKey Database za okres 12/2022, 2022.



Liczba dni oczekiwania na leczenie w Programie B.70
dla pacjentow stabilnych (dane z 09.2022)

= liczba dni érednia liczba dni maksymalna

Swietokrzyskie
Podlaskie
Matopolskie
Opolskie
Pomorskie
todzkie
Lubuskie

Kujawsko-Pomorskie 26

Wielkopolskie 46

Warminsko-Mazurskie
Slaskie
Podkarpackie

49
50
70

Mazowieckie 71

Dolnoslaskie
Lubelskie
Zachodniopomorskie
POLSKA

75
80
80

43

Liczba dni

N J

Rysunek 9. Liczba dni oczekiwania na leczenie w programie B.70. Dane NFZ dla 178 osrodkdw??.

Wedtug danych z wrzesnia 2022 r. w Polsce na rozpoczecie leczenia czekato 1 072 pacjen-
tow. Najwiecej chorych byto w woj. lubelskim (227), w ktérym $redni czas oczekiwania wy-
nosit 12 dni (przy krotszym maksymalnym czasie oczekiwania 28 dni). Duza liczba pacjentow
czekata réwniez w woj. kujawsko-pomorskim (225 osdb) i tutaj Sredni czas wynosit 7 dni, przy
jednak dtuzszym srednim (maksymalnym) czasie oczekiwania (46 dni).

Oczywiscie liczba o$rodkéw i wtgczonych do programu pacjentéw to nie jedyne czynni-
ki, ktére moga wptywac na kolejke pacjentow oczekujacych na leczenie, np. woj. pomorskie
(12 osrodkéw, 1 832 pacjentéw w programie, Srednio 153 pacjentdw na os$rodek i 5 oczekuja-
cych pacjentéw) oraz woj. kujawsko-pomorskie (12 osSrodkéw, 2 089 pacjentéw w programie,
$rednio 174 pacjentéw na osrodek i 225 oczekujacych pacjentéw).

22 Informator o Terminach Leczenia, Narodowy Fundusz Zdrowia, 2022, https://terminyleczenia.nfz.gov.pl/
[dostep 18.12.2022].



Liczba pacjentow stabilnych, oczekujacych na leczenie
w zestawieniu z liczba osSrodkow w Programie B.70 (dane z 09.2022)
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Rysunek 10. Liczba pacjentéw oczekujgcych na leczenie w programie B.70%° oraz liczba placoéwek reali-
zujacych kontrakt?,

Demografia a nAMD

Statystycy GUS podkreslaja wyrazny trend starzenia sie polskiego spoteczenstwa?s. Udziat
0s0b starszych w populacji systematycznie ro$nie, obecnie oséb 60+ w Polsce jest 9,7 mln
i stanowig oni 26% og6tu ludnosci. W perspektywie najblizszych 10 lat (2030 r.) liczba oséb
60+ wzrosnie do blisko 11 miliondw i bedzie stanowita juz 29% ogdlnej liczby oséb w kraju.

Zauwazalne sg rowniez roznice w proporcji: liczebnos$¢ oséb starszych w stosunku do ogol-
nej liczby mieszkancéw w wojewddztwach. Najwyzszym odsetkiem charakteryzuje sie woj.
Swietokrzyskie (28,7%), a najnizszym woj. matopolskie (23,6%).

23 Tamze [dostep 18.12.2022].

24 Informator o umowach... dz. cyt. [dostep 18.12.2022].

25 Sytuacja osob starszych w Polsce w 2021 r., Gtéwny Urzad Statystyczny, 2022, https://stat.gov.pl/obszary-tematycz-
ne/osoby-starsze/osoby-starsze/sytuacja-osob-starszych-w-polsce-w-2021-roku,2,4.html [dostep 12.12.2022].



Prognoza liczby ludnosci Polski ogotem oraz w wieku senioralnym 60+

& liczba ludnosci Polskiw mln. W liczba ludnosci Polski w wieku senioralnym 60+ w mln.
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Rysunek 11. Prognoza liczby ludnosci do 2050%.
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Rysunek. 12. Odsetek mieszkancow w przedziale wieku 60+ w poszczegodlnych wojewddztwach?’. W na-
wigzaniu do raportu GUS dotyczgcego sytuacji oséb starszych w Polsce?®, mozemy wskazac na pewne
zjawiska demograficzne, ktore warto wymienic réwniez w odniesieniu do perspektywy rozwoju leczenia
pacjentéw nAMD.

26 Prognoza ludnosci na lata 2014-2050, Gtdwny Urzad Statystyczny, 2014, https://stat.gov.pl/obszary-tematycz-
ne/ludnosc/prognoza-ludnosci/prognoza-ludnosci-na-lata-2014-2050-opracowana-2014-r-,1,5.html [dostep
12.12.2022].

27 Tamze [dostep 12.12.2022].

28 Sytuacja oséb starszych w Polsce w 2021 r.... dz. cyt. [dostep 12.12.2022].



Podsumowanie

W 2022 r. w Polsce leczonych jest zaledwie 23% pacjentow z nAMD 32 tys. pacjentéw w pro-
gramie B.70 w stosunku do szacowanych 140 tys. pacjentéw w catym kraju). Nalezy jednak pa-
mietac, ze sa to szacunkowe liczby. Zgodnie z badaniem opublikowanym w 2022 r. (Teperiin.,
2022) potrzebe leczenia NnAMD ws$rdd osob starszych (wiek 65+) szacuje sie na 0,55-0,66%2°.

Dynamika liczby pacjentéw w programie B.70 zdecydowanie spadta po okresie pandemii.
Biorac pod uwage zaréwno brak mozliwosci dotrzymania rezimu wizyt i kontroli w okresie
pandemii, jak i konieczno$¢ ponownej kwalifikacji do programu lekowego oraz szacowang
coroczng liczbe nowych pacjentéw (14 tys.) - spadek mozna uznac za znaczny w skali catej
Polski.

Obserwujemy réwniez duze réznice w liczbie pacjentéw programu B.70 w poszczegdlnych
wojewddztwach. Znaczne réznice wida¢ w obcigzeniu placéwek w programie pod wzgledem
Sredniej liczby leczonych pacjentéw. Moze to wskazywacd na zbyt mata lub nierbwnomiernie
roztozona liczbe osrodkéw w wojewddztwach, a co za tym idzie utrudniony dostep pacjentéw
do terapii w miejscu zamieszkania.

Sredni czas oczekiwania na rozpoczecie leczenia jest stosunkowo zadowalajacy we
wszystkich wojewddztwach, ale niepokojacy pozostaje wskaznik maksymalnego Sredniego
czasu oczekiwania dla niektérych wojewddztw: 70-80 dni, a dla Polski: 43 dni. Warto pod-
kresli¢, ze liczba pacjentéw oczekujacych na leczenie w poszczegdlnych wojewddztwach jest
bardzo zréznicowana i nie jest zalezna wytacznie od liczby osrodkow czy pacjentéw juz wta-
czonych do programu.

Zbyt mata liczba okulistow oraz specjalistycznych placéwek okulistycznych zdecydowanie
utrudnia prowadzenie programow profilaktycznych. A maty odsetek placéwek w programie
B.70 moze powodowacd znaczne utrudnienia (koniecznos$¢ dojazdéw oraz pomoc 0s6b trze-
cich) oraz zaktdcac plan wizyt i iniekcji dla pacjentéw nieposiadajgcych opieki specjalistycz-
nej w swoim miejscu zamieszkania. Z kolei dla pacjentow z wiekszych miast utrudnieniem
moze byc¢ duza liczba pacjentdéw naptywajacych z innych regionéw, a przez to brak odpowied-
nich termindw wizyt.

Na podstawie aktualnie dostepnych danych mozna zauwazy¢, ze mata liczba pacjentéw
programu nAMD, w stosunku do szacowanej liczby oséb chorych oraz bardzo nieréwnomier-
ne roztozenie dostepnosci do terapii w skali kraju, moze by¢ znaczng barierg w nadchodza-
cych latach w kontekscie starzenia sie populacji Polski.

29 S.J.Teperiin., The Need for Treatment of Neovascular Age-Related Macular Degeneration: A Study Based on the
Polish National Registry, ,Ophthalmol Ther” 11, 1805-1816 (2022), https://doi.org/10.1007/s40123-022-00545-4
[dostep 18.12.2022].
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2016 r. na stronie internetowej NFZ zostat uruchomiony ,,0gélnopolski Informa-

tor o Czasie Oczekiwania na Swiadczenia Medyczne” dla pacjentéw z nAMD. Strona
ta byta przeznaczona dla pacjentdéw poszukujacych leczenia i zawierata wykaz placéwek me-
dycznych, ktore prowadzity leczenie nAMD w ramach programu lekowego oraz przyblizony
czas oczekiwania na wizyte kwalifikujaca.

Z punktu widzenia pacjentéw Informator byt uzyteczny jedynie w czesci zawierajacej dane
teleadresowe do placéwek. Dane o dtugosci kolejek byty bezwartosciowe, poniewaz perma-
nentnie nie byty aktualizowane.

Modyfikacje portalu

0d 1 lipca 2022 r., na stronie internetowej NFZ zmienit sie sposdb wyszukiwania placéwek
leczacych nAMD. Byto to zwigzane z potaczeniem dwdch programéw leczenia nAMD i DME w je-
den pod nowa nazwa: ,leczenie pacjentdéw z chorobami siatkdwki”. Niestety od tego czasu od-
nalezienie szukanej informacji na temat leczenia nAMD w portalu NFZ byto tak skomplikowane,
ze w praktyce niemozliwe i to pomimo kolejnych modyfikacji. Co wiecej, wyszukiwarka strony
gtownej po wpisaniu intuicyjnie réznych fraz zwigzanych z AMD wynajdywata okoto 200 wyni-
kow, w wiekszosci aktow prawnych i komunikatow dla $wiadczeniodawcow.

Od lipca 2022 r. pacjent, aby znalez¢ informacje o placowkach leczacych schorzenie,
najpierw powinien byt wiedzieé, ze realizowane jest ono w ramach programow lekowych.
Nastepnie musiat znalez¢ - najpierw zaktadke, a nastepnie bardzo dtugg liste zawierajaca
wszystkie realizowane programy lekowe, z ktorej musiat wyszukac - konkretny program czyli
»leczenie pacjentéw z chorobami siatkdwki”.

Niestety dla wiekszosSci pacjentéw nie jest oczywiste, ze NnAMD zawiera sie w szerszym
zbiorze: choroby siatkdwki, dlatego wiele os6b miato problem z wyszukiwaniem odpowied-
niej dla siebie placowki leczacej to schorzenie.

Przez prawie 4 miesigce wykaz zawierat tylko dane teleadresowe placéwek medycznych
majacych kontrakty z NFZ na prowadzenie tego programu wedtug wojewddztw. Jednak
pod koniec pazdziernika 2022 r. strona https://www.nfz.gov.pl zostata ponownie zmody-
fikowana. Zmieniony zostat dostep do wyszukiwanych danych. Do wykazu placowek do-
dano takze daty mozliwych wizyt. Na przetomie pazdziernika i listopada terminy te byty
zastanawiajaco krotkie, np. 27, 28 pazdziernika, pierwsza potowa listopada. Po wyrywko-
wym sprawdzeniu informacje te okazaty sie niezgodne ze stanem rzeczywistym. Co wiecej,
mimo modernizacji, tak jak i przedtem, nie byto mozliwe intuicyjne korzystanie z wyszuki-
warki strony gtéwne;j.



Na poczatku grudnia 2022 r. stowarzyszenie Retina AMD Polska wystapito do prezesa NFZ
z prosba o dokonanie odpowiedniej zmiany funkcjonalnosSci portalu, aby stat sie uzyteczny
dla pacjentéow chorujacych na nAMD i DME, szukajgcych placowek leczacych te schorzenia
w ramach programu lekowego.

Odpowiedz otrzymalismy w styczniu. Podkreslono w niej, ze dokonano zmian, o ktore
wnioskowalismy. Tak wiec, od potowy stycznia 2023 r. portal NFZ stat sie bardziej uzyteczny
dla pacjentow poszukujacych informacji o placowkach.

Weryfikacja zmian

Chcac sprawdzid, jak przedstawia sie sytuacja w placowkach majacych kontrakt z NFZ na
leczenie wysiekowej postaci AMD w sierpniu i w pazdzierniku 2022 r. Stowarzyszenie przepro-
wadzito monitoring, postugujac sie danymi teleadresowymi ze strony NFZ. Dziatania spraw-
dzajace byty przeprowadzone przez wolontariuszke Stowarzyszenia drogg telefoniczna.

Wytypowano 59 placéwek zaréwno publicznych, jak i prywatnych, reprezentujgcych
wszystkie wojewddztwa, co stanowito okoto 30% wszystkich placéwek leczagcych nAMD w ca-
tym kraju. Okazato sie, ze numery telefonéw do placéwek publicznych, gtéwnie szpitali, ktore
zostaty podane na stronie NFZ, najczesSciej s numerami do rejestracji ogdlnej szpitala, a nie,
jak bysmy oczekiwali, do rejestracji okulistycznej. Utrudnia to i zdecydowanie wydtuza czas
potrzebny na dotarcie do wtasciwej osoby.

Co wiecej, w kilku przypadkach numery telefonéw byty pomylone, np. w Poznaniu pod nu-
merem do Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego w Poznaniu przy ul. Szamarzewskiego 84
zgtaszat sie zupetnie inny szpital, a gdy dodzwonilismy sie do Uniwersyteckiego Szpitala Kli-
nicznego w Poznaniu przy ul. Grunwaldzkiej 16/18 na Oddziat Kliniczny Okulistyki, nie leczo-
no w nim nAMD i nikt nie potrafit udzieli¢ odpowiedzi na zadne z naszych pytan.

Proby dodzwonienia sie do placowek prowadzacych leczenie nAMD wykonywane byty
w godzinach 11.00-15.00, poniewaz, jak wynika to z naszych doswiadczen, w tym czasie pla-
cowki s3 najmniej obcigzone obstuga pacjentdéw. Podczas rozméw telefonicznych zadawane
byty nastepujace pytania:

1. Czy w placoéwce prowadzone jest leczenie nAMD w ramach programu lekowego?
Jakimi preparatami leczeni sg chorzy?
Jak dtugo czeka sie na wizyte do zakwalifikowania do programu lekowego?
Czy prowadzone jest tez leczenie nAMD w ramach procedury B.84?
Czy prowadzone jest leczenie odptatne nAMD?
Jakimi preparatami leczeni sg pacjenci komercyjni?

Jakie sa ceny tych preparatéw?

© N O BN S B N

Jak dtugo czeka sie na wizyte odptatng na podanie iniekcji?

Po wielokrotnych prébach dodzwonienia sie, jedynie od 36 oSrodkéw uzyskaliSmy odpo-
wiedzi, lecz w 6 przypadkach odpowiedzi byty niepetne. Dotyczyto to np. czasu oczekiwania
na wizyte albo stosowanych do leczenia lekéw.

Do 23 placéwek nie udato nam sie w ogéle dodzwoni¢ mimo ponawianych préb przez kilka
dni. Albo nikt nie odbierat telefonéw, albo telefon byt nieustannie zajety.



Podsumowanie rozmow:

1. Telefonéw nie odbieraja gtéwnie placéwki publiczne - udato nam sie skontaktowac
z 16 szpitalami, ale petng odpowiedz na nasze pytania podato tylko 9 z nich. W pozo-
statych, rejestratorki nie wiedzg nic o lekach, ktére podawane sg pacjentom, a nawet
czasie oczekiwania na wizyte. Przekazywaty jedynie numer telefonu do pokoju lekar-
skiego, twierdzac, ze takich informacji moga udzieli¢ tylko lekarze. Tam niestety nikt nie
odbierat telefonow, co wydaje sie by¢ zrozumiate, gdyz w tym czasie lekarze przyjmuja
pacjentow czy przeprowadzajg zabiegi.

2. Osrodki prywatne majace podpisane umowy z NFZ na leczenie w programie lekowym
byty bardzo dobrze przygotowane do kontaktu z pacjentami. W wiekszosci rejestratorki
znaty wszystkie szczegdty: o oczekiwaniu na dostep do programu, podawanych lekach,
cenach za prywatne leczenie. Czesto z wtasnej inicjatywy informowaty, jak dziata pro-
gram, jakiego rodzaju trzeba miec skierowanie.

3. Czas oczekiwania na wizyte (ze skierowaniem), na przyjecie do programu jest bardzo
zréznicowany w poszczegolnych placéwkach i wynosi on:
w 21 placdéwkach: na biezaco, do 2 tygodni,
w 2 placdwkach: ok. miesiaca,
w 1 placéwece: ok. %2 roku,
w 1 placowce: ok. roku,

w 4 placéwkach: nie sa w ogdle prowadzone zapisy ze wzgledu na duza liczbe pacjen-
tow, jak nam powiedziano: ,,nastepni wchodzg na miejsce tych, ktérzy wypadna z pro-
gramu”,

w 3 placowkach: prowadzone s3 zapisy dopiero na rok 2023,

w 1 placowce: o kolejnosci i pilnosci leczenia decyduja tylko lekarze, ze wzgledu
na bardzo duzg liczbe oczekujacych pacjentow.

4. Na leczenie prywatne czas oczekiwania byt krotki i praktycznie nie czekato sie w kolejce.

a) Jesli chodzi o ceny lekéw stosowanych w leczeniu prywatnym, wystepuje bardzo
duze zréznicowanie. Przyktadowo, leki Beovu - od 2 000 zt do 4 000 zt za iniekcje,
Eylea i Lucentis - od 1200 zt do 2 400 zt, a Avastin - od 700 zt do 900 zt.

b) Zaledwie w 6 o$rodkach stosowany jest lek Avastin. Jednakze tylko 3 osrodki odpo-
wiedziaty, ze stosuja Avastin w leczeniu nAMD w procedurze B.84, z czego dwie to
placowki niepubliczne.

¢) W matych klinikach niepublicznych konkretne leki podaje sie tylko wtedy, gdy zbie-
rze sie wiecej pacjentow, tak aby, jak nam powiedziano, ,ekonomicznie wykorzystaé
zawartosc fiolki”.

Whnioski z przeprowadzonych rozmow:
1. Nalezy usprawni¢ wyszukiwarke portalu NFZ, zweryfikowac dane teleadresowe do pla-
codwek oraz starannie aktualizowac dane o terminach wizyt.

2. Trzeba podja¢ dziatania zmierzajace do zwiekszenia liczby pacjentéow leczonych wedtug
procedury B.84.

3. Ze wzgledu na bardzo duze zréznicowanie cen lekéw w leczeniu nAMD - nalezy podjac
dziatania niwelujgce wysokos$¢ tych cen.



Podsumowanie

Strona internetowa NFZ dotyczaca leczenia nAMD dla pacjentéw petni kluczowg role
w dostepie do informacji. Uproszczenie wyszukiwarki, weryfikacja danych teleadresowych
placdwek czy aktualizacja informacji o dostepnych terminach to podstawy, ktérych zmiana
znacznie utatwitaby chorym proces poszukiwania leczenia.

Co wiecej, wyzej wymienione informacje poprawityby takze organizacje systemu leczenia
nAMD poprzez skrdcenie czasu od zaobserwowania objawdéw do diagnozy czy nawet rozpo-
czecia leczenia.

Placowki medyczne, ktore udzielity odpowiedzi:

ALDEMED Zielona Géra

Centrum Medyczne Kardiotel w Sopocie

Centrum Medyczne Mavit Warszawa ul. Podlesna

Centrum Medyczne Urolog Bromber Zielona Géra

Eyemed Lublin

Jerzy Petz MEDIQ NZOZ Legionowo

Kalmedica Sp. z 0.0. Kalisz

Kliniczny Szpital Wojewddzki nr 1 w Rzeszowie

Klinika Okulistyczna ,Jasne-Btonia” Sp. z 0.0. t6dz-Batuty
Lumos Magdalena Gierada Sp. Jawna Kielce

Mavit Poradnia Okulistyczna Katowice

MEGREZ Sp. z 0.0. Tychy

Miejski Szpital Zespolony w Olsztynie

Miejskie Centrum Medyczne im dra Karola Jonschera £6dz-Widzew
MW-med. Krakdw

NSZ0Z Oko-Med. Grudzigdz

NZOZ dr Adriana Wojciecha Przystupy Bielsk Podlaski
NZOZ Oko-Med. Krapkowice

Oko_Lux Klinik Opoczno

Oko-Test Dorozynski Spotka Jawna Nowy Targ

Okoklinik sp. z 0.0. Kielce

Okulistyka S.C. Mirostawa Dudzik-Szalewska i Piotr Szalewski Bychawa
Osrodek Chirurgii Oka prof. Zagérskiego Sp. z 0.0. Rzeszow
Reoptis Poznan Nowe Miasto

Samodz. Publ. Specj. ZOZ Zdroje Szczecin

Samodzielny Publiczny ZOZ nr 1 Rzeszow

Samodzielny Publiczny ZOZ Przasnysz

Samodzielny Publiczny ZOZ Szpital Uniwersytecki Krakow
Samodzielny Publiczny ZOZ Uniwersytecki Szpital Kliniczny nr 1 +od?z
Scanmed Spotka Akcyjna Chorzéw

SP 2707 Przasnysz

Szpital Wojewddzki Ciechanow

Szpital Wojewddzki im. Rydygiera w Suwatkach

Szpitale Pomorskie Sp. z 0.0. Gdynia

Ventriculus Sp. z 0.0 Leszno

Wojskowy Szpital Kliniczny w Etku



WYRODNIENIE plamki zéttej zwigzane z wiekiem jest najczestszg przyczyng utraty wzroku

u 0séb powyzej 50. roku zycia w krajach wysoko rozwinietych. Niestety, w spoteczenstwie
Swiadomos$c¢ konsekwencji tej choroby jest bardzo niska, szczegdlnie w zakresie jej wptywu
na jakos¢ zycia chorych.

W latach 2008-2009 w Polsce przeprowadzono badanie majace na celu ocene jakosci zy-
cia 0s6b z AMD. Wzieto w nim udziat 100 pacjentow leczonych za pomoca doszklistkowych
iniekcji anty-VEGF (67 kobiet i 33 mezczyzn, w wieku od 57 do 88 roku zycia), grupe kontro-
Ing stanowito 30 osdb (19 kobiet i 11 mezczyzn, w wieku od 63 do 86 roku zycia) bez zdia-
gnozowanych schorzen okulistycznych. W obu grupach przeprowadzono pisemng ankiete
NEI VFQ-25 (National Eye Institute Visual Function Questionnaire), ktora stuzy do subiektyw-
nej oceny jakos$ci zycia w odniesieniu do funkcji wzroku, niezaleznie od rodzaju schorzenia
okulistycznego. Badanie statystyczne wykonano za pomoca pakietu Statistica 7.1 PL. Przyje-
to za istotny statystycznie wynik przy wspétczynniku p<0,05.

Wyzej wymienione badanie zostato przygotowane podczas prac przygotowawczych do
»Spotecznego Audytu Leczenia AMD w Polsce” w 2016 r. Jednak z uwagi na nadal aktualne
wyniki, postanowiliSmy zataczy¢ go rowniez w tym raporcie.

Wyniki i wnioski

Podsumowujac badanie, stwierdzono, ze jakos¢ zycia pacjentow z AMD jest istotnie nizsza
w poréwnaniu z grupa kontrolng bez AMD. Obnizenie jakoSci zycia wigze sie ze stopniem ob-
nizenia ostrosci wzroku i towarzysza mu wyzsze, w poréwnaniu z grupa kontrolna, wskazniki
objawéw lekowych i depresji (p<0.001). 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 stopnia zaawansowania
choroby (ostros$¢ wzroku) i wynosi:

e W postaci tagodnej (ostros¢ wzroku w lepszym oku 0,5-1,0) - 17-20% (poréwnywalne
z umiarkowanga chorobg wiericowa lub objawowym zakazeniem HIV),

e W postaci Srednio zaawansowanej (ostros¢ wzroku w lepszym oku 0,1-0,5) - 32-40%
(porownywalne z nasilong choroba wiencowa lub ztamaniem kosci miednicy),

e W postaci zaawansowanej (ostro$¢ wzroku w lepszym oku ponizej 0,1) - 53-60% (porow-
nywalne z przewlekta dializoterapia oraz stanami po udarach lub w zaawansowanych
stadiach choroby nowotworowej).



Konsekwencjami niepetnej sprawnosci wzrokowej spowodowanej AMD sg m.in.
wieksza (dwukrotnie) czesto$¢ upadkow i ztaman w stosunku do grupy kontrolnej,
wynoszgca odpowiednio 16% i 8% w skali 12 miesiecy (p<0,001),

wyzszy (ponad czterokrotnie) odsetek os6b wymagajacych pomocy w czynnosciach
zycia codziennego w stosunku do grupy kontrolnej, wynoszacy odpowiednio 28,9%
i 6,6% (p<0,001),

wiekszy (siedemnastokrotnie!) odsetek os6b wymagajgcych pomocy przy wykonywaniu
czynnosci administracyjnych,

poczucie izolacji i brak mozliwosci kontynuowania dotychczasowego trybu zycia, hobby
lub konieczno$¢ rezygnacji z pracy,

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

wyzszy poziom stresu odczuwany u pacjentow z AMD, poréwnywalny przy ostrosci wzro-
ku ponizej 0,3 do odczuwanego przez chorych z POCHP, RZS, AIDS lub po przeszczepie
szpiku kostnego (czesto wyzszy u os6b AMD w 1 oku - obawa o utrzymanie widzenia
w drugim oku).

Stres potegowany jest rowniez przez problemy z komunikacja z otoczeniem (zte widzenie
oraz czesto zaburzenia stuchu) oraz obawa przed koniecznoscig samodzielnego finansowa-
nia leczenia, ktdre jest bardzo drogie. W wielu przypadkach oznacza to brak leczenia lub do-
konywanie wyboru miedzy podjeciem leczenia a zachowaniem obecnego poziomu zycia.

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

Jak widac, pogorszenie widzenia z powodu AMD, doprowadza do znacznego uposledzenia
jakosci zycia, nawet jesli proces dotyczy tylko jednego oka. Liczba punktow w kwestionariu-
szu NEI VFQ-25 byta w tej grupie istotnie nizsza i wynosita 62,5 w stosunku do 91,8 w grupie
kontrolnej (p<0,001).

We wszystkich badanych kategoriach kwestionariusza (z wyjatkiem oceny zdrowia ogol-
nego 44 vs 54) pacjenci z grupy AMD wykazywali znaczace obnizenie poczucia jakosci zycia
w poréwnaniu z grupa kontrolng (p<0,001). Najwieksza rdéznica dotyczyta oceny zdrowia psy-
chicznego - az 48 punktdéw (87 vs 39).

U pacjentéw z AMD, ktérzy odczuwaja trudnosci w wykonywaniu podstawowych zadan
(m.in. czytania i prowadzenia samochodu), ryzyko wystapienia depresji w ciggu 2 miesiecy
od zachorowania wzrasta 2,5-krotnie w stosunku do grupy bez tych trudnosci. Az 32% osdb
z AMD i ostroscig wzroku rownga lub gorsza niz 20/60 spetnia kryteria rozpoznania depres;ji.
Odsetek ten wzrasta wraz z pogorszeniem widzenia.

Rekomendacje

Poprawa jakosci zycia pacjentéw z AMD wymaga zréznicowanych dziatan na kazdym eta-
pie choroby, ze szczegblnym uwzglednieniem programoéw psychosocjalnych w celu przeciw-
dziatania depresji, i powinna obejmowac trzy podstawowe grupy zadan:

1. utrzymanie uzytecznej ostrosci wzroku,
2. efektywna rehabilitacje osob stabowidzacych,

3. zapobieganie depresji na kazdym z etapow choroby.



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

edukacja pacjentow i lekarzy w celu umozliwiania wczesnej diagnostyki, a tym samym
szybkiego rozpoczecia leczenia,

dostepnosc leczenia - badania okulistyczne, badania diagnostyczne, kwalifikacja do te-
rapii i przeprowadzenie leczenia - skoordynowane tak, aby skrécié czas oczekiwania na
terapie i zwiekszy¢ efektywnos¢ leczenia,

efektywna rehabilitacja, ktora powinna obejmowac m.in. dobranie odpowiednich po-
mocy optycznych do dali i blizy, zorganizowanie statego szkolenia w zakresie korzystania
z dobranych pomocy optycznych, nauka samodzielno$ci w warunkach obnizonego wi-
dzenia w zakresie czynnosci domowych i poruszania sie poza domem, mozliwosc¢ uzy-
skania statego dostepu do 0s6b stuzagcych pomoca i opieka w réznych sytuacjach zycio-
wych w zaleznosci od potrzeb indywidualnych (opieka stata, grupy wsparcia, opiekun na
telefon, pomagajacy w takich sytuacjach, jak np. urzedy, podréze, spacer, zakupy, osoba
do towarzystwa - by¢ moze wolontariat?), praca z pacjentem utatwiajaca zaakceptowa-
nie tej pomocy.

Rownie wazne jest zapobieganie depresji na kazdym etapie choroby, ze szczegblnym
uwzglednieniem programow psychosocjalnych, w tym:
zapewnienie opieki psychologa od momentu rozpoznania choroby, takze wtedy, gdy do-
tyczy ona tylko jednego oka - objecie pacjenta programem wspierania,
wczesne zdiagnozowanie depresji i szybka interwencja (pielegniarka sSrodowiskowa, le-
karz rodzinny, lekarz okulista),

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

mobilizacja do utrzymywania i rozwijania zycia towarzyskiego, a zwtaszcza aktywnosci
fizycznej,
zaangazowanie 0séb bliskich lub oséb trzecich, akceptowanych przez chorego.

Pomocne bytoby stworzenie (najlepiej przy osrodkach leczacych pacjentéw z AMD) statych
punktow doradztwa dla pacjentéw z AMD, w ktérych w statych terminach (np. 1 raz na mie-
sigc) przyjmowaliby przedstawiciele réznych dziedzin, majacy zwiazek z diagnostyka, lecze-
niem i szeroko pojeta rehabilitacjg 0séb z AMD, tzn.:

lekarz okulista,

psycholog,

rehabilitant wzroku,

osoba dobierajgca pomoce optyczne dla stabowidzacych.

Odpowiednia organizacja takiego centrum pomocy znacznie utatwitaby osobom z AMD
korzystanie z wszelkich dostepnych mozliwosci wsparcia i umozliwitaby wykorzystanie pozo-
statej im czesci widzenia w optymalny sposéb. Obecnie dostep do tych udogodnien i mozli-
wej pomocy utrudnia przede wszystkim fakt oddalenia od siebie odpowiednich specjalistow

i konieczno$¢ odbycia wielu wizyt w réznych miejscach i czasie, co dla wielu chorych, uzalez-
nionych przeciez od wsparcia 0s6b trzecich, jest catkowicie niewykonalne.



Aby centrum tego typu mogto dziatac efektywnie, powinno spetniac kilka podstawowych
warunkéw:

dziataé po potudniu, aby utatwié¢ dostepnos$¢ osobom opiekujacym sie chorym z AMD
i umozliwic udziat w spotkaniu pracujacej czesci rodziny chorego,

miec state dni i godziny przyjec, ktore bedg z duzym wyprzedzeniem dostepne w kazdej
poradnii gabinecie okulistycznym, co umozliwi podanie pacjentowi konkretnej informacji
o mozliwosci skorzystania z pomocy centrum w momencie postawienia rozpoznania lub
zakonczenia leczenia,

bardzo wazne jest, aby zaréwno lekarze rodzinni, jak i okulisci dysponowali informacja
o statych dniach i godzinach przyjec oraz adresem i numerem telefonu lub mailem, pod
ktdrymi mozna umowic sie na wizyte,

powinno by¢ formg doradztwa dla pacjenta i jego rodziny o mozliwosciach leczenia,
rehabilitacji i tagodzenia skutkéw choroby oraz utatwiac kierowanie chorych do odpo-
wiednich placéwek prowadzacych wtasciwe leczenie lub rehabilitacje albo pomoc psy-
chologiczna.
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Utrata widzenia - skala problemu

G danych GUS z 2016 r. w Polsce uszkodzenia i choroby narzadu wzroku ma blisko
2,8 mln osdb. Co czwarta niepetnosprawnos¢ spowodowana jest znaczna dysfunkcja
wzroku w wyniku schorzen narzadu ruchu, uktadu krazenia i zaburzen neurologicznych.

Zmystem, ktorym wiekszos¢ z nas niemal bezwiednie postuguje sie przez 90% swojego
czasu, jest wzrok. Wykorzystujemy go w pracy, podczas przemieszczania sie, wykonywania
codziennych czynnosci, a nawet przekazywania innym niewerbalnych komunikatéw. Ponad
80% informacji o Swiecie odbieramy wtasnie poprzez ten zmyst. Niestety, mimo rozwoju me-
dycyny, ciaggle jest jeszcze bardzo duzo nieuleczalnych schorzen, z powodu ktérych ludzie tra-
ca czesciowo, a nawet catkowicie widzenie. Dotyczy to w szczegdélnosci osob starszych - naj-
wiecej traci sprawnos$¢ wzrokowa na skutek AMD zaréwno w postaci suchej, jak tez mokrej:

»Pogorszenie widzenia jest ogromng tragedia dla kazdego. Zmienia sie nasze dotychcza-
sowe zycie: przestajemy czytaé, boimy sie wychodzié¢ sami z domu, a gdy wychodzimy, nie
poznajemy znajomych, na ulicy nie rozpoznajemy znakoéw drogowych i numeréw nadjezdzaja-
cych pojazdéw. Nie mozemy juz prowadzi¢ samochodu i jezdzi¢ rowerem. Stajemy sie niesa-
modzielni i zalezni od pomocy o0séb trzecich”.

Czy musi tak byc¢? Nie, pod warunkiem, ze pacjent otrzyma profesjonalng pomoc. Chorzy
tracacy wzrok nie sg w stanie samodzielnie przystosowac sie do nowych warunkéw funkcjo-
nowania, dlatego, poza opieka medyczna, potrzebuja réwniez specjalistycznej rehabilitacji.
Niestety dostep do takiej pomocy w naszym kraju nie jest tatwy.

Czym jest rehabilitacja osob z dysfunkcja narzadu wzroku?

To proces réznorodnych oddziatywan, ktérych celem jest adaptacja pacjenta do nowej,
trudnej sytuacji zyciowej. 0Odbywa sie on poprzez nauke wykonywania réznych czynnos$ci me-
todami bezwzrokowymi oraz kompensacje utraty widzenia innymi zmystami i przy pomocy
specjalistycznego sprzetu.

Rehabilitacja jest uzupetnieniem leczenia okulistycznego. Przynosi wymierne korzysci
w postaci sprawniejszego funkcjonowania pacjenta, nawet wtedy, gdy z medycznego punktu
widzenia proces leczenia nie przynosi poprawy. Powinna byc ,,szyta na miare”, czyli dostoso-
wana do indywidualnych potrzeb chorego.

Zdarza sie, ze wielu pacjentow po catkowitej lub czesciowej utracie wzroku przezywa stres,
a nawet traume. Z tego powodu potrzebuja oni wsparcia psychologicznego, bez ktérego nie
sg w stanie rozpoczaé kolejnych etapow rehabilitacji, takich jak:



e dobdr pomocy optycznych i nieoptycznych oraz nauka wykorzystywania pozostatego
wzroku,

¢ nauka wykonywania codziennych czynnosci - gotowanie, dbanie o czystosé, w sposob
bezpieczny i efektywny,

e nauka specjalnych technik komputerowych dla osob stabowidzacych, wykorzystujacych
powiekszenie, kontrast, mowe syntetyczna, a takze nauka pisma Braille’a,

e nauka samodzielnego, bezpiecznego poruszania sie w przestrzeni, w tym takze z biata
laska,

e poradnictwo w zakresie adaptacji otoczenia do potrzeb oséb z dysfunkcja wzroku, jak
tez korzystania ze specjalnych pomocy, np. méwigcych zegarkdw, ciSnieniomierzy, wag,
glukometrow, wskaznikdéw poziomu cieczy, urzadzen do stuchania audiobookow itp.

Dostepnos¢ rehabilitacji

W Polsce nie ma instytucjonalnego systemu wsparcia dla oséb, ktére na skutek réznych
schorzen i wypadkow traca wzrok. Finansowanie dedykowanej im rehabilitacji jest rozpro-
szone i realizowane w wiekszosci przez organizacje pozarzadowe ze Srodkéw Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych (PEFRON). Fakt ten sprawia, ze z oferowane-
go wsparcia moga skorzystac jedynie osoby z orzeczong niepetnosprawnoscia.

Z naszego doswiadczenia wynika, ze bardzo duza liczba os6b tracacych wzrok, szczegélnie
w wieku podesztym (tak jak to sie dzieje w przypadku AMD), nie posiada orzeczen, a zatem
pozbawiona jest tej pomocy.

Rehabilitacja w ramach swiadczenia NFZ

Powszechny dostep do rehabilitacji dla oséb z dysfunkcjg narzadu wzroku teoretycznie
gwarantuje swiadczenie, ktdre od wielu juz lat znajduje sie w koszyku swiadczen finansowa-
nych przez NFZ. Niestety, jest ono praktycznie nieznane (nawet wsrdd okulistéw!), niedoce-
niane i dlatego realizowane w bardzo ograniczonym zakresie.

W 2022 r. w catym kraju jedynie 16 placéwek w 8 wojewddztwach miato podpisany kon-
trakt na wyzej wymienione swiadczenie:

woj. kujawsko-pomorskie: 1 placowka w Bydgoszczy,

woj. todzkie: 1 placdwka w todzi,

woj. matopolskie: 1 placdwka w Krakowie,

woj. mazowieckie: 3 placowki w Laskach, Ptocku i Warszawie,
woj. podkarpackie: 2 placéwki w Mielcu i Przemyslu,

woj. slaskie: 5 placowek w Bielsko-Biatej, Chorzowie, Dgbrowie Gdrniczej, Siemianowicach
i Tychach,

woj. warminsko-mazurskie: 2 placéwki w Olsztynie,
woj. wielkopolskie: 1 placéwka w Poznaniu.
Stowarzyszenie Retina AMD Polska chcac poznac dziatalnos¢ tych poradni w odniesie-

niu do pacjentéw dorostych, szczegélnie z AMD, w pazdzierniku 2022 r. skontaktowato sie ze
wszystkimi oSrodkami, proszac o odpowiedz na nastepujace pytania:



Czy wsrdd pacjentow korzystajacych z rehabilitacji w Panstwa placéwce sa osoby choruja-
ce na AMD?

1. Jesli tak, czy moga Panstwo okresli¢ w przyblizeniu, ilu pacjentéw z AMD byto w ostat-
nich trzech latach w rozbiciu na rok 2019, 2020 i 20217

2. Z jakiego rodzaju wsparcia rehabilitacyjnego moga skorzystaé pacjenci z AMD w Pan-
stwa placowce?

3. Zjakiego wsparcia korzystajg oni najczesciej?

Whnioski

Wiekszos¢ z tych placowek prowadzi rehabilitacje jedynie dla dzieci, najwyzej do 18 roku
zycia. ,,Przyjmujemy tylko malutkie dzieci z zaburzeniami obuocznego widzenia”. Inna wypo-
wiedz to: ,moglibySmy przyjmowac dorostych, ale lekarze nie kierujg do nas takich pacjen-
tow”. Dyrektor kolejnej z placdwek przyznaje, ze ,wspotpracy z okulistami praktycznie nie
ma”. Czes¢ osrodkdow realizuje gtdwnie rehabilitacje ogdlna, a rehabilitacja oséb z dysfunk-
cjg wzroku jest dziatalnos$cig marginalna: ,,wiekszo$¢ naszych pacjentéw ma zaburzenia neu-
rologiczne, ale jesli kto$ potrzebuje, to mamy tyflopedagoga, psychologa i lekarza okuliste,
nie dobieramy jednak pomocy optycznych”.

Z udzielonych nam odpowiedzi wynika, ze jedynie 3 osrodki sposrod 16 prowadzg rehabi-
litacje dorostych, w tym tez pacjentéw z AMD. Sa to placéwki w Olsztynie, Poznaniu i Warsza-
wie. Dwie z nich - poradnia poznanska i warszawska, maja w tym zakresie ogromne doswiad-
czenie, pacjenci przyjezdzaja do nich na konsultacje z bardzo odlegtych miejscowosci, nawet
z innych wojewddztw.

Centralna Przychodnia Rehabilitacyjno-Lecznicza PZN w Warszawie:

»Pacjenci z AMD stanowig bardzo liczna grupe, blisko 40% wszystkich pacjentéw rehabili-
tacyjnych. W roku 2019 byto ich 1 172, w 2020 - 1425, a w 2021 - 1953. Pacjenci tracacy wzrok
moga u nas otrzymac peten zakres wsparcia, m.in. pomoc psychologiczng, dobér pomocy
optycznych, nauke bezwzrokowego wykonywania réznych czynnosci, w tym czytania, pisania
i poruszania sie. Chorzy na AMD najczesciej korzystaja z wsparcia psychologicznego, a takze
doboru pomocy optycznych i nieoptycznych oraz nauki efektywnego wykorzystywania resz-
tek wzroku.”.

Poradnia Rehabilitacji Niewidomych i Stabowidzacych w Poznaniu:

»Poradnia dziata od 40 lat - mamy 9 938 kartotek. Przyjmujemy osoby z problemami wzro-
kowymi w kazdym wieku. Najmtodszy pacjent miat miesiac, najstarsza pacjentka az 108 lat.
Poradnia dziata 5 dni w tygodniu przez caty rok. W poczatkowych latach dziatalnosci pacjenci
chorowali gtéwnie na zaéme, jaskre, retinopatie cukrzycowa, a dzieci na retinopatie wcze-
$niacza i siatkdwczaka. Od ok. 10 lat dynamicznie zwieksza sie grupa oséb z AMD (najwiecej
pacjentow jest w wieku 70-95 lat). W ciggu miesigca odwiedza poradnie 50-70 os6b z AMD
w obu postaciach (suchej i wysiekowej) z catej Polski. Sa miesigce, w ktdrych wszyscy odwie-
dzajacy jako pierwsze schorzenie podajg zwyrodnienie plamki zéttej - AMD, ale tez DME. Sza-
cujemy, ze rocznie ich liczba wynosi okoto 3 000 osdb. Chorych kieruja do nas okulisci, ktérzy
nas znaja i maja podpisang umowe z NFZ.

Wspotpraca z pacjentem zwykle rozpoczyna sie od doboru pomocy optycznych. Nasz gabi-
net jest bardzo dobrze wyposazony. Mamy ok. 400 rodzajow sprzetu optycznego: okularéw lupo-
wych i lornetkowych, monookularéw, wiele lup: elektronicznych i tradycyjnych z podswietleniem



lub bez, stojacych, z raczka z dopasowaniem do praworecznosci lub leworecznosci wszystkich
firm europejskich i japonskich. W czasie konsultacji zawsze informujemy pacjentéw o zasadach
dofinansowania zakupu sprzetu przez NFZ i wreczamy adresy optykow, ktdrzy maja podpisana
umowe z NFZ na refundacje sprzetu. Dobieramy tez okulary dla 0séb z Swiattowstretem z filtrami
i polaryzacja, wskazane tez dla oséb z degeneracjg plamki zottej.

Od niedawna posiadamy réwniez okulary specjalne dla pacjentéw z AMD do dali pod na-
zwg AMD Comfort firmy Multilens ze Szwecji (3 rézne moce, 3 wielkosci opraw i 3 rodzaje
koloréw oprawek). Okulary te to nowos¢ cieszaca sie w naszym kraju bardzo duzym zainte-
resowaniem pacjentéw z AMD i DME, poniewaz jest to jedyna pomoc do dali, utatwiajaca sa-
modzielne poruszanie sie w terenie. Niestety zaréwno okulary z filtrami (cena od 660 zt i wie-
cej), jak i AMD Comfort (cena 1300 zt i wyzej) nie sg refundowane przez NFZ. W Poradni mozna
tez zaopatrzyc¢ sie w laski sktadane dla stabowidzacych i niewidomych, ktére pomaga dobrac
doswiadczony instruktor orientacji przestrzennej. Osoby, ktore z powodu pogorszenia wzro-
ku wpadaja w przygnebienie lub depresje, moga takze skorzystaé z indywidualnej terapii psy-
chologa klinicznego, a w dalszej kolejnosci z grupy wsparcia.

Uczymy dorostych pisma Braille’a po to, aby mogli samodzielnie odczytaé nazwy lekdw.
W naszej poradnii plan rehabilitacji jest indywidualnie dobierany do potrzeb kazdego pacjen-
ta - jest to zgodne ze standardami obowigzujacymi w krajach wysoko rozwinietych.”.

Rehabilitacja jako wyzwanie na przysztosc

Od wielu juz lat organizacje pozarzadowe, w tym stowarzyszenie Retina AMD Polska,
zabiegajg o rowny dostep do specjalistycznej i nowoczesnej rehabilitacji dla kazdego, kto tra-
ci wzrok, bez wzgledu na wiek czy miejsce zamieszkania.

Niestety, jak wynika z przeprowadzonego monitoringu, w Polsce pacjenci nie maja wielu
mozliwosci, ze wzgledu na brak:

e specjalistycznych placowek Swiadczacych ten rodzaj rehabilitacji,
e wysoko wykwalifikowanych kadr,

e wiedzy okulistéw na temat Swiadczenia gwarantowanego przez NFZ i szeroko pojetego
znaczenia rehabilitacji,

e Swiadomosci pacjentéw, ze mimo utraty widzenia, dzieki rehabilitacji moga nadal by¢
aktywnymi i samodzielnymi osobami.

Wedtug standarddw europejskich specjalistyczne wsparcie powinno by¢ udzielane bezptat-
nie, blisko miejsca zamieszkania pacjenta (w lokalnych placéwkach), np. na terenie jednego lub
dwdch powiatéw. Powinno by¢ ono wielodyscyplinarne, kompleksowe i skoordynowane.

Istnieje zatem pilna potrzeba budowania Swiadomosci spotecznej, poprzez kampanie
spoteczne oraz edukacje w zakresie korzysci ptynacych ze specjalistycznej rehabilitacji osob
niewidomych i tracacych wzrok. Procesem uswiadamiania powinni zostac objeci nie tylko
pacjenci i ich bliscy, ale tez lekarze okulisci, POZ, pielegniarki Srodowiskowe, jak réwniez
decydenci odpowiedzialni za polityke spoteczng i zdrowotna.

Poprawa dostepnosci rehabilitacji, szczegélnie dla oséb dorostych, powinna stac sie prio-
rytetem dla systemu ochrony zdrowia, gdyz jest to sprawdzone narzedzie umozliwiajace
utrzymanie dotychczasowej jakosci zycia pacjentom, pomimo czeSciowej, a nawet catkowitej
utraty widzenia.



IALA KSIEGA zawiera postulaty pacjentéw tracgcych wzrok z powodu AMD wraz uzasad-
nieniem. Dokument ten bedziemy przekazywac wszystkim, ktdrzy moga przyczynic sie
do poprawy sytuacji chorych.

Fakty

AMD to choroba prowadzgca do powaznego uposledzenia wzroku u oséb starszych. Nazywa-
na jest wspotczesng epidemig slepoty. Mokra posta¢ AMD (nAMD) cechuje sie gwattowniejszym
przebiegiem, a nieleczona prowadzi do funkcjonalnej slepoty.

Obnizenie jakos$ci zycia, utrata samodzielnosci, lek o przysztosé, zaleznosc od innych,
czasem samotnos¢ i izolacja spoteczna to codziennosé, z ktdrg mierzy sie tysigce pacjentow
znAMD w Polsce.

Leczenie nAMD to wyscig z czasem - jego celem jest ograniczenie aktywnosci choroby
i dtugoterminowa poprawa lub stabilizacja ostrosci wzroku, zanim choroba zacznie postepo-
wac w sposdb nieodwracalny. Kluczowe jest w tym przypadku jak najszybsze zdiagnozowanie
nAMD i skierowanie chorego na specjalistyczne leczenie.

Szacuje sie, ze w Polsce na nAMD choruje 140 tys. osob. Mimo to nadal obowigzuja dtugie
kolejki do okulistow, opdzniajace proces diagnozy i leczenia. Co wiecej, dostepnos¢ do opieki
okulistycznej jest zréznicowana w poszczegdlnych regionach Polski.

W 2022 r. leczonych w programie lekowym B.70 byto 32 tys. pacjentéw z nAMD (dane NFZ
za 1 pot. 2022 r.), co stanowi 23% wszystkich chorych.

Obecne leczenie NnAMD ma charakter objawowy i w dtuzszej perspektywie nie daje gwa-
rancji zachowania petni widzenia.

Na podstawie badan stwierdzono, ze jakos$¢ zycia pacjentow z AMD jest istotnie nizsza
w poréwnaniu z grupa kontrolna (bez AMD). Obnizenie jakosci zycia u pacjentéw z AMD jest
proporcjonalne do zaawansowania choroby.

Osoby z zaawansowana, takze Sredniozaawansowana postacig nAMD, czesto stajg sie nie-
petnosprawne i zalezne od pomocy 0s6b widzacych.

W Polsce tracacy wzrok pacjenci, w tym ci z nAMD, majg bardzo utrudniony dostep do
rehabilitacji, cho¢ jest to Swiadczenie gwarantowane w ramach NFZ.

Niestety prognozy demograficzne wskazuja, ze liczba oso6b starszych bedzie znaczaco sie
zwiekszad, a tym samym bedzie sie zwiekszac liczba pacjentéw z AMD zaréwno w postaci su-
chej, jak i wysiekowe;.



Karta Praw Pacjenta z AMD

Miedzynarodowa organizacja AMD Alliance International w 2013 r. ogtosita karte praw pa-
cjenta ze zwyrodnieniem plamki zwigzanym z wiekiem, ktdra jest niejako ,,mapa” wyznacza-
jaca kierunki dziatan oczekiwanych przez pacjentow:

1. Wiedza o AMD powinna stac sie powszechna.

2. Kazdy powinien miec tatwy dostep do lekarza okulisty i do szybkiej, bezptatnej diagno-
zy.

3. Kazdy chory powinien mieé dostep do bezptatnego leczenia sprawdzonymi metodami.

4. Kazdy pacjent powinien otrzymac petng i zrozumiatg informacje o chorobie i jej lecze-
niu.

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

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

Postulaty te sg wciaz aktualne i warto miec je na uwadze przy tworzeniu nowych rozwia-
zan prawnych.

Ekonomiczne aspekty utraty wzroku

Choroby oczu to duze wyzwanie zaréwno dla systemu ochrony zdrowia, jak i polityki spo-
tecznej.

Stale wzrasta liczba oséb w wieku podesztym majacych powazne problemy z widzeniem,
najczesciej z powodu nAMD. Cho¢ choroba ta dotyczy w wiekszosci oséb w wieku emerytal-
nym, to réwniez osoby czynne zawodowo mierza sie z jej konsekwencjami.

Problemy ze wzrokiem ograniczaja ich aktywnos$¢ ekonomiczng, wptywajac bezposrednio
na mozliwosci podejmowania pracy i ich produktywnosc.

Ekonomiczne konsekwencje chordb oczu majg wieloraki charakter:

1. sprawiaja, ze osoby cierpigce na te choroby nie wykorzystuja swojego potencjatu eko-
nomicznego, co przektada sie na nizszg wielko$¢ produkcji w gospodarce i ma tym sa-
mym negatywne konsekwencje dla catego spoteczenstwa,

2. osoby chore, ktore wcigz mogtyby pracowad, otrzymuja Swiadczenia z zakresu ubezpie-
czen spotecznych (renty, zasitki), co generuje koszty dla systemu finanséw publicznych,

3. leczenie 0s6b z chorobami oczu generuje koszty dla systemu opieki zdrowotnej. Nalezy
jednak zauwazyd, ze koszty posrednie wynikajgce z nastepstw choroby s duzo wieksze
niz wydatki na leczenie.

Wydatki na leczenie nie powinny by¢ rozpatrywane w kategorii kosztow, lecz jako
inwestycja w zdrowie spoteczenstwa, a to w dtuzszej perspektywie zapewni takze wzrost
przychodéw do budzetu panstwa.



Nasze postulaty

Dynamika starzenia sie polskiego spoteczenstwa i wigzace sie z tym zwiekszenie liczby
0s6b chorujgcych na nAMD wymagaja przygotowania krajowej strategii ochrony Polakéw
przed Slepota. Zagadnienie ma charakter interdyscyplinarny i odnosi sie nie tylko do systemu
ochrony zdrowia, ale tez polityki spoteczne;j.

Kazdy pacjent powinien mie¢ dostep do szybkiej, bezptatnej diagnozy, niezaleznie
od miejsca zamieszkania.

Aby poprawic efektywnos$¢ leczenia nAMD trzeba zdecydowanie
poprawi¢ dostep do opieki okulistycznej, diagnostyki i terapii,
wyréwnac dysproporcje w réznych regionach Polski w dostepie do okulistéw i leczenia,
poprawié koordynacje wszystkich etapdw procesu terapeutycznego,

szkoli¢ lekarzy z zakresu umiejetnego komunikowania sie z pacjentami, w tym z pacjen-
tami z nAMD, gdyz wptywa to pozytywnie na ich samopoczucie, na zaufanie do lekarza
prowadzgcego, jak tez na podporzgdkowanie sie rygorom terapii.

zadbac¢ o profilaktyke, w tym:
m organizacje badan przesiewowych z wykorzystaniem telemedycyny,

m wsparcie samokontroli — test Amslera (proste narzedzie do samokontroli widzenia)
powinien by¢ przekazywany w kazdym gabinecie okulistycznym i POZ pacjentom
po 50 roku zycia,

stale prowadzi¢ edukacje spoteczenstwa na temat profilaktyki schorzen wzroku.

Nalezy bezzwtocznie wtaczy¢ do programu nowe leki, ktére pozwalajg osiggnaé mozli-
wie najdtuzsze interwaty pomiedzy iniekcjami, ze wzgledu na ogromne korzysci wynikajace
z tego nie tylko dla pacjentow, ale i systemu oraz ptatnika.

Efektywna poprawa jakos$ci zycia pacjentow z nAMD to nie tylko leczenie i rehabilitacja,
ale rowniez koordynacja dziatan, ze szczegdlnym uwzglednieniem programéw psychosocjal-
nych w celu przeciwdziatania depresji.

Wsparcie chorych powinno obejmowac trzy podstawowe grupy zadan:
1. utrzymanie uzytecznej ostrosci wzroku,

2. efektywna rehabilitacje oséb stabowidzacych,

3. dostep do pomocy psychologiczne;j.

Kazdy chory z ostabionym widzeniem powinien zostac objety specjalistyczna rehabili-
tacja dla osob z dysfunkcja wzroku, tak aby nie zosta¢ wykluczonym z zycia spotecznego!






Test Amslera - samobadanie wzroku

Test Amslera

1. Jesli zazwyczaj uzywasz okulardw, zatdz je do wykonania badania.
2. Zakryj jedno oko, aby sprawdzi¢, jak widzisz drugim.

3. Siatke umies¢ w takiej odleglosci od oczy,
w jakiej zwykle czytasz — okoto 35 cm.

Patrz prosto w punkt centralny siatki.
Powtdrz kroki 1-4, aby zbada¢ drugie oko.

Retina
4B AMD Polska

Jesli obraz siatki wydaje sie
rozmazany, znieksztatcony lub
zauwazasz plamy, koniecznie
skonsultuj sie z okulista.




