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TAK WIDZA PACJENCI Z AMD



DLACZEGO PRZEPROWADZILISMY AUDYT?

Nieleczone AMD powoduje nieodwracalng slepote.
W leczeniu AMD liczy sie przede wszystkim czas.

AMD nigdy nie byto priorytetem polityki zdrowotne;
i nadal nie jest.

Tylko 10% pacjentow ma szanse na bezptatne
leczenie.

AMD powoduje drastyczny spadek jakosci zycia.

Brakuje skoordynowanej pomocy — czyli szeroko
rozumianej rehabilitacji.



P

Co TO JEST AMD | CZEMU JEST TAKIE
GROZNE?



DOSTEPNOSC | JAKOSC LECZENIA
WYSIEKOWEGO AMD W OPINII PACJENTOW

NAJWAZNIEJSZE ASPEKTY | PRZESZKODY



DEMOGRAFIA 55t

H pow. 75 lat

378 0sob z rozpoznaniem AMD,
71% K (M=66,90 lat) i 29% M (M=72,31 lat)

37% — wyksztatcenie sSrednie, 19% — wyzsze lub
licencjackie,

31,5% — rencisci, 71% — orzeczenie o niepetnosprawnosci,
76,6% — choruje na dwoje oczu

Praca w pethym wymiarze — 12% chorych na 1 oko
| 8% na 2; w niepetnym wymiarze — odpowiednio 3% i 1,5%



DIAGNOSTYKA

Pierwsze objawy — ok. 8,8 lat wczesniej.

79,6% pts idzie od razu do okulisty, 17,2% do lekarza
rodzinnego.

65% pts jest niezadowolonych z dostepu do
specjalisty.

57,2% musi szukac specjalisty poza miejscem
zamieszkania, a 60% potrzebuje asysty w trakcie
badan i konsultacji.



M nierefundowa
ne

DIAGNOSTYKA

Hm refundowane

57 8% czesciowo

refundowane

35% pts nie wie, jakie badania diagnostyczne zostaty
u nich wykonane.

Mieszkancy wsi mieli gorszy dostep do badan.
Co 3 pts wydat na diagnostyke ponad 500 zt.

Co 3 pts czekat na diagnostyke do 3 m-cy, a co 4 pts
nawet do 6 m-cy, mieszkancy wsi — dtuzej.

U ok. 60% pts diagnostyka trwata ponad miesiac.

Co 5 pts nie otrzymat w placowce wyjasnienia nt.
diagnozy i dalszego leczenia.



m Krople do oczu

B Suplementy diety z
luteing dostepne bez
recepty

‘\\ m Leki doustne na
recepte
H Iniekcje (zastrzyki)
do oka/oczu
: B Leczenie operacyjne

Mieszkancy wsi czesciej byli leczeni kroplami
lub lekami doustnymi.

Ponad potowa pts samofinansowata iniekcje
doszklistkowe, a co 3 pts leki na recepte.

Najczesciej finansowanym z NFZ lekiem w iniekcjach
byt Lucentis (60%), a ze srodkéw prywatnych Eylea
(71%), osoby ptacace rozpoczynaty leczenie szybciej
niz te leczone w ramach NFZ.

Liczba podanych iniekcji wahata sie od 3,21 do 5,24.



B Rehabilitacja wzroku

B Nauka bezpiecznego i
samodzielnego poruszania
sie
Bezwzrokowa nauka czytania
i pisania na komputerze z
mowg syntetyczng

WSPARCIE

B Nauka postugiwania sie
brajlem

= Nauka wykonywania
6,3% codziennych czynnosci

* 66% pts nie otrzymato z placowek medycznych
informacji o mozliwosci rehabilitacji wzroku.

* Co 3 pts nie korzysta z zadnej pomocy optycznej,
mimo rozpoznanego AMD.

 55% pst uwaza, ze osoby z AMD powinny miec
opieke psychologiczng, a kolejne 30% skorzystatoby z
takowej, gdyby wiedziato, na czym to polega.
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PORTAL WWW.KOLEJKI.NFZ.GOV.PL

 Dane na portalu sg nierzetelne — pacjent mogt sie skontaktowac z
jedynie 118 placowkami sposréd wymienionych 143, a 29
placowek w ogole nie leczy AMD.

W lubuskiem czeka sie na iniekcje 3 lata, a w jednym ze Slgskich
osrodkow pierwszy termin to 2022 rok!

* Rozmieszczenie osrodkéw w Polsce jest nierownomierne —w 11
wojewodztwach jest tylko 8 lub mniej takich osrodkow.

e Szpitale w rozmowie telefonicznej podajg inne daty niz te, ktore
mozna znalez¢ na portalu.

* Az 40 osrodkow nie przekazato NFZ informacji na temat kolejek.



Koszty AMD W POLSCE Z PERSPEKTYWY
PtATNIKA PUBLICZNEGO

WNIOSEK:

ABY ZATRZYMAC KONSEKWENCIE AMD, NALEZY
FINANSOWAC NOWOCZESNE LECZENIE W RAMACH
PROGRAMU LEKOWEGO ADEKWATNIE DO POTRZEB

ZDROWOTNYCH | BEZ OPOZNIEN SPOWODOWANYCH
LIMITAMI | KOLEJKAMI.



Koszty AMD PONOSZONE PRZEZ NFZ W RAMACH PROGRAMU
LEKOWEGO W 2015 R. BYLY PONAD TRZYKROTNIE NIZSZE
W POROWNANIU DO ROZLICZONYCH PROCEDUR W JGP w 2014 R.

* Wedtug Statystyki JGP NFZ odnotowano 22,24% wzrost
liczby leczonych pacjentéw z 6 620 w 2013 roku do 8 092
w 2014 r. w grupie B02 — Leczenie wysiekowej postaci AMD
z zastosowaniem iniekcji doszklistkowych przeciwciata
monoklonalnego anty-VEGF. Odpowiadato to 8,23%
wzrostowi wydatkow NFZ w tym zakresie z 48 709 729,80 zt
w 2013 r.do 52 718 877,26 zt w 2014 r.

* Program lekowy pt. , Leczenie neowaskularnej (wysiekowej)
postaci zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem (AMD)

(ICD-10 H35.3)” w 2015 r. realizowaty 124 osrodki
okulistyczne w Polsce na kwote kontraktu ok. 15 min zi.



Koszty AMD PONOSzONE PRZEz ZUS ROSNA
Z ROKU NA ROK O OK. 10%

* Dla rozpoznania H35 Inne zaburzenia siatkowki
odnotowano 69 507 dni absencji chorobowej w 2013 r.
oraz 76 149 dni absencji chorobowej w 2014 r.
Zanotowano wiec wzrost 0 9,56% rok do roku.

* Dla rozpoznania H35 Inne zaburzenia siatkowki
odnotowano 4 980 zaswiadczen lekarskich w 2013 r. oraz
5436 w 2014 r. Zanotowano wiec wzrost 0 9,16% rok do
roku.



REHABILITACIA OSOB Z DYSFUNKCJA WZROKU
— SWIADCZENIE GWARANTOWANE
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W Polsce nie ma instytucjonalnego, z rownym

dostepem, dobrze zorganizowanego systemu pomocy

ludziom tracgcym wzrok, ktory utatwiatby adaptacje

do nowych warunkdéw zycia. Swiadczenie

gwarantowane, jakim jest ,rehabilitacja oséb

z dysfunkcjg narzagdu wzroku” — finansowane ze

srodkow NFZ — prowadzone jest w ograniczonym

zakresie tylko w kilku miejscach

w kraju. Z pomocg osobom chorym przychodzg '
O

wtasciwie jedynie organizacje pozarzgdowe.



CO TO JEST REHABILITACJA OSOB
Z DYSFUNKCJA WZROKU

Jest to swiadczenie gwarantowane ze srodkow NFZ,
dzieki ktéremu osoby z problemami wzroku mogg
poprawic codzienne funkcjonowanie. Na rehabilitacje
te sktadajg sie: oddziatywania psychologiczne;
czynnosci zycia codziennego; usprawnianie widzenia;
orientacja przestrzenna, samodzielne, bezpieczne

i skuteczne poruszanie sie i nauka roznych technik

komunikacji. Rehabilitacje prowadzg odpowiedni
specjalisci.




DANE STATYSTYCZNE



STATYSTYKI WHO

* Na catym swiecie zyje prawie 150 milionoéw osob z
istotng niepetnosprawnoscig wzroku, z ktorych prawie

38 milionow stanowig niewidomi. Populacja ludzi na ziemi
przekroczyta 7 miliardow. Osoby z niepetnosprawnoscia
wzroku stanowig wiec 2 procent catej populacji.

* Liczbe oséb, ktore kazdego roku stajg sie niewidome,
szacuje sie na ok. 7 milionow. Ponad 70% tych osob
poddaje sie leczeniu i zostaje im przywrocony wzrok.

W zwigzku z tym liczba osob niewidomych na catym
swiecie wzrasta obecnie o0 2 min rocznie. U 80% 0s0b s3 to
problemy zwigzane ze starzeniem sie.



STATYSTYKI GUS

Wedtug danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego
w Polsce z 2009 roku os6b z uszkodzeniem i
chorobami narzagdu wzroku byto 1 650 800. Pod
koniec 2014 roku Polska liczyta prawie 38 478 000
mieszkancow. Niewidomi z uszkodzeniem i chorobami
narzadu wzroku stanowig wiec ok. 4 procent!



STATYSTYKI PZN

Na koniec 2014 roku zarejestrowalismy 55 020 osob.
Sg to niewidomi ze znacznym i umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci.




NASI CZtONKOWIE
W LICZBACH




WEDLUG WIEKU

WIEK LICZBA 0SOB

0-2 lata 37

3-6 lat 332

7-16 lat 2513
17-24 lat 2427
25-35 lat 4066
36—64 lat 21023
65 i wiecej 24622

55 020




WEDLUG NIEPEENOSPRAWNOSCI

Liczba cztonkow

Catkowicie niewidomi 2789/2%
Srednia liczba nowych cztonkéw rocznie 2420/4,4%
Osoby z dodatkowg niepetnosprawnoscig 13374/24%
Chorzy na cukrzyce 4003

Z niepetnosprawnoscig ruchowg 2915

Z uposledzeniem umystowym 757
Gtuchoniewidomi 1004

Z innymi niepetnosprawnosciami 4695




DEFINICJE POJEC

* Osoby niewidome to takie, ktore urodzity sie niewidome
lub stracity wzrok przed ukonczeniem 5 roku zycia.

* Osoby ociemniate to takie, ktore utracity wzrok w wyniku
wypadkow i schorzen po 5 roku zycia.

* Osoby stabowidzgce to takie, ktore tracg wzrok
w przebiegu roznych schorzen. Osobg stabowidzgcg mozna
by¢ w stopniu lekkim, umiarkowanym i znacznym.



AMD KROK PO KROKU. PORADNIK DLA
PACJENTOW

Powstato juz kilka poradnikow na temat zwyrodnienia
plamki zwigzanego z wiekiem. Opracowany w ramach
projektu rozni sie od wczesniejszych tym, ze poza
informacjami medycznymi na temat AMD zawiera takze
informacje o aspektach rehabilitacyjnych. Dopiero
potaczenie tych zagadnien daje petne spojrzenie na
chorobe. Poradnik powstat we wspotpracy z pacjentami
chorujgcymi na AMD i zawiera odpowiedzi na nurtujgce
ich pytania. Jezeli nie znajdg odpowiedzi na wtasne
pytanie, to zawsze mogg je zadac i uzupetniac wersje
elektroniczng poradnika.



AMD KROK PO KROKU. PORADNIK DLA PACJENTOW

Poradnik zawiera odpowiedzi na 47 pytan z zakresu
leczenia i rehabilitacji. Na przyktad: Czy chorujac na
AMD i zacme mozna poddac sie operacji zacmy? Czy
AMD wywotuje inne schorzenia? Czy ogladanie
telewizji szkodzi? Czy pacjenci z AMD powinni uczyc
sie brajla i korzystania z biatej laski? Czy pacjent

z AMD moze prowadzi¢ samochod?

Zawiera takze wskazowki, w jakich czynnosciach
osoby bliskie mogg pomoc.



REKOMENDACIJE

e Rehabilitacja oséb z dysfunkcjg wzroku powinna by¢
swiadczeniem wystandaryzowanym i prawidtowo
wycenionym.

* Profilaktyka wzroku i leczenie chorob wzroku powinny
sie znalez¢ w Narodowym Programie Zdrowia na lata
2016-2020. '



/GODNIE Z ART. 68 KONSTYTUCJI RZECZYPOSPOLITEJ POLSKIEJ, KAZDEMU
PRZYStUGUJE PRAWO DO OCHRONY ZDROWIA, Z KTOREGO WYNIKA
OBIEKTYWNY NAKAZ PODEJMOWANIA PRZEZ WADZE PUBLICZNE DZIAtAN
KONIECZNYCH DO ZAPEWNIENIA NALEZYTEJ OCHRONY
| REALIZACJI TEGO PRAWA.!

* Finansowanie leczenia AMD:

— ustawa o Swiadczeniach reguluje dostep do okulistow
(via lekarze pierwszego kontaktu) — art. 57 ust. 2,

— tzw. rozporzgdzenie koszykowe Ministra Zdrowia
(lecznictwo szpitalne) + zarzadzenia Prezesa NFZ
wyceniajgce ustugi szpitali,

— program lekowy dotyczacy lekéw refundowanych w AMD,
— prewencja’?

1. Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz.U. Nr 78, poz. 483).
Wyrok Trybunatu Konstytucyjnego z dnia 23 marca 1999 r., sygn. akt K 2/98.



POSTULATY:

* zniesienie wymogu skierowania lekarza pierwszego
kontaktu do okulisty — powrot do stanu sprzed
nowelizacji z 2014 roku,

* realny dostep do wszystkich terapii lekowych
i nielekowych dla chorych z AMD — wyceny
Swiadczen wobec szpitali.



PROGRAM LEKOWY — TEORIA A PRAKTYKA

CO TRZEBA ZROBIC, ZEBY BYt SUKCESEM?

@



BEDzIEMY WALCZYC O:

petne, szybkie i bezptatne leczenie w ramach NFZ — od diaghozy do
terapii,

krotsze kolejki — zniesienie limitow finansowania w programie lekowym,
likwidacje skierowan do okulisty,

zniesienie kryterium wieku — warunku ukonczenia 45.r. z.,

weryfikacje, uaktualnienie danych na stronie NFZ,

wypracowanie skoordynowanego systemu pomocy dla oséb z AMD,
zwiekszenie dostepu do rehabilitacji,

powszechng edukacje o AMD — zarowno ze strony lekarzy, jak

i mediow,

witgczenie pacjentdow w procesy decyzyjne.



MAPA DROGOWA AMD W POLSCE
2016-2017

PROPOZYCJE DO DYSKUSIJI

‘2017

Narodowa,
miedzyresortowa
polityka dotyczaca
diagnostyki, leczenia
K limitow i rehabilitacji AMD
kontraktacyjnych na w Polsce, koordynowana
przez Ministra Zdrowia
we wspotpracy z PZN.

program lekowy.

Zmiana wyceny procedur
rehabilitacji okulistycznej.

Minimum jeden osrodek
z kontraktem na
rehabilitacje na 1 min

mieszkancow
Aktualizacja bazy NFZ: w wojewddztwie.

czasu oczekiwania na
Swiadczenie w ramach
programu lekowego

Zniesienie skierowania do
okulisty



Stowarzyszenie
Retina AMD Polska

www.retinaamd.org.pl



