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Pierwszy spoteczny audyt leczenia AMD w Polsce
Zwyrodnienie plamki zwigzane z wiekiem (AMD)
z perspektywy chorego

Skierowania do okulisty, kolejki nawet do 2022 roku, brak rehabilitacji oséb z dysfunkcjg
wzroku jako Swiadczenia gwarantowanego, czy pytania o nowy program lekowy — to
najwieksze bolaczki pacjentéow chorych na AMD. Stowarzyszenie Retina AMD Polska oraz
Fundacja Wspierania Rozwoju Okulistyki ,,OKULISTYKA 21” przeprowadzity spoteczny audyt
leczenia zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem w Polsce z perspektywy pacjentéw. Na
jego podstawie powstat raport, ktory ukazuje sytuacje chorych w sposob interdyscyplinarny —
od rozpoznania po rehabilitacje. Raport zostat sfinansowany z funduszy Mechanizmu
Finansowego Europejskiego Obszaru Gospodarczego (EOG) w ramach programu Obywatele
dla Demokracji.

AMD jest gtdwng przyczyng utraty wzroku u oséb po 50 roku zycia w krajach
wysokorozwinietych. W zwigzku ze starzeniem sie spoteczenstw liczba chorych na AMD rosnie
bardzo szybko, dlatego choroba ta okreslana jest tez jako ,epidemia slepoty”. W Polsce temat
leczenia AMD jest ciggle jeszcze marginalizowany, cho¢ spoteczne i ekonomiczne koszty utraty
widzenia sg ogromne.

Z perspektywy pacjenta...

Idea audytu narodzita sie w zwigzku z dramatycznymi opowiesciami pacjentow, ktdrzy od lat
dzwoniag do Stowarzyszenia Retina AMD Polska z pytaniem o to, jak mogg uratowaé wzrok.

Przyktadem moze by¢ historia 47-letniej pani Basi, ktéra z powodu AMD stracita wzrok w lewym
oku, gdy miata 42 lata. Obecnie stwierdzono te samg chorobe w prawym oku. Dzwonita, ptaczac,
proszgc o pomoc w podjeciu leczenia w ramach NFZ. Pani Basia nie pracuje, jest matkg dwdch
uczacych sie synéw i warunki materialne uniemozliwity jej leczenie w prywatnych klinikach.
Dlatego musiata straci¢ wzrok w jednym oku i nie wiadomo, czy zdgzy uratowac drugie.
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— Takich historii mamy setki.

Ludzie dzwoniqg do nas, poniewaz leczenie AMD tak naprawde nigdy nie byfo priorytetem w
okulistyce i z tego, co zauwazam, nadal chyba nim nie jest. W dalszym ciggu jest to leczenie
ekskluzywne, skoro, jak wynika z naszego audytu, tylko 10% pacjentow ma szanse na bezptatne
leczenie, nie mowiqc juz o ciggtym wydtuzaniu sie drogi do okulisty czy braku rehabilitacji osob
z dysfunkcjg wzroku — mdéwi Matgorzata Pacholec, prezes Stowarzyszenia Retina AMD Polska —
Doszlismy wiec do wniosku, Ze to my, pacjenci, sami musimy sprawdzi¢, krok po kroku, jak
wyglgda proces leczenia od momentu rozpoczecia poszukiwania placowki, przez wdrozenie
leczenia, az do rehabilitacji — dodaje.

W ramach audytu, realizowanego przez Stowarzyszenie Retina AMD Polska, wolontariusze
i eksperci przeprowadezili szeroko zakrojone badania: rozmawiali z chorymi i lekarzami, a takze
sprawdzili dostepnos¢ leczenia we wszystkich 143 placéwkach w Polsce, ktére lecza
zwyrodnienie plamki.

Tor przeszkod

Audyt ukazat, jak wiele przeszkdéd do pokonania ma chory na zwyrodnienie plamki zwigzane
z wiekiem, poczynajac juz od postawienia diagnozy. Koniecznos$¢ posiadania skierowania do
okulisty wydtuza droge, w ktérej tak wazny jest czas. Gdy chory otrzyma diagnoze i rozpocznie
poszukiwania osrodka leczagcego AMD, napotyka kolejne trudnosci, np. na portalu
www.kolejki.nfz.gov.pl, na ktérym znajduje sie wiele wprowadzajgcych w btad informac;ji.
Przyktadem mogg by¢ 143 wymienione na tej stronie placéwki. Pacjent mégt sie skontaktowac
tylko ze 118 z nich, z czego az 29 osrodkdéw w ogdle nie leczyto AMD. Jesli choremu udato sie juz
skontaktowaé ze szpitalem, to w rozmowie podawano inne terminy niz te, ktére mozna byto
znalez¢ na portalu NFZ. A i te bywaty szokujace, np. w wojewddztwie lubuskim na leczenie czeka
sie 3 lata, a w jednym ze $lgskich osrodkéw pierwszy termin to 2022 rok.

— Na leczenie, ktore wedtug swiatowych wytycznych powinno sie rozpoczgc¢ w ciggu miesigca od
wykrycia choroby, wiekszos¢ pacjentow czeka okoto 6 miesiecy, ale sq i tacy, szczegdlnie na
terenach wiejskich, ktorzy czekajg nawet po kilka lat — mowi Matgorzata Pacholec.

Z kolejkami niestety najstabiej radzg sobie osoby starsze. Jak wynika z badan, osoby miedzy
36 a 50 rokiem zycia na diagnostyke czekaty okoto tygodnia, a osoby starsze nawet do pét roku.
Wida¢ tez duzg réznice miedzy miastem a wsig — w mniejszych miejscowosciach co 5 pacjent
czeka nawet rok na leczenie.
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wzglednie krotki, o tyle czas podjecia leczenia i kontrola stanu pacjenta sg juz oceniane niezbyt
wysoko, nawet przez samych lekarzy, ktdérzy brali udziat w audycie. — Lekarze wskazujq na
powazne problemy w dostepie do informacji o mozliwosciach leczenia oraz w dostepie do
samego leczenia. Ponadto, czas przeznaczony na wizyte, w trakcie ktorej podstawowym celem
jest analiza postepow AMD, jest zbyt krotki, aby w dobry sposdb przekazac pacjentowi konieczne
informacje — podaje prof. nadzw. dr hab. n. med. Andrzej Grzybowski z Fundacji Wspierania
Rozwoju Okulistyki ,OKULISTYKA 21” oraz kierownik Katedry Okulistyki Uniwersytetu
Warminsko-Mazurskiego.

Nie tylko leczenie

AMD to choroba powodujgca obnizenie jakosci zycia, dlatego tak wazna jest skoordynowana
opieka, w ktdrej zakres wchodzg pomoc psychologiczna i rehabilitacja, co do tej pory nie byto
odpowiednio podkreslane. Im starsza byta osoba badana, tym bardziej istotne byto dla niej, aby
w trakcie diagnostyki i leczenia AMD dostepna byta pomoc psychologiczna dla chorych. Wynika
to prawdopodobnie z tego, ze jakos$¢ zycia pacjentéw z zaawansowang postacia AMD jest
poréwnywalna z jakoscig zycia osdb w zaawansowanym stadium nowotworu czy po udarze.
Chorzy tracg mozliwos¢ wykonywania podstawowych czynnos$ci zyciowych, potrzebuja
nieustannej opieki ze strony rodziny i, co smutne, czesto nie przyznajg sie do tego, ze potrzebuja
pomocy. Kolejng kwestia wymagajgcg interwencji jest brak dostepu do $wiadczenia
gwarantowanego, jakim jest rehabilitacja oséb z dysfunkcja wzroku, na ktére Srodowisko
pacjentéw czeka od wielu lat.

Co dalej?

Stowarzyszenie i pacjenci bardzo duze nadzieje wigzali z programem lekowym, funkcjonujgcym
od listopada, a ogtoszonym w maju 2015 r. Jednak do Stowarzyszenia docierajg niepokojgce
informacje, ktdre skfaniajg do zastanowienia sie na tym, na ile faktycznie program jest lepszym
rozwigzaniem od poprzedniego systemu.

— Niestety, juz styszymy o wojewddztwach, w ktérych w ciggu miesigca skoriczyto sie
kontraktowanie, czyli tak, jak to byto w latach poprzednich, w innych go nadal nie ma (np. woj.
Swietokrzyskie i lubuskie), liczba terapii zostata w praktyce ograniczona z dwdch do jednej,
a mtodzi chorzy pozostajg nadal catkowicie poza systemem. Z czego to wynika? — zastanawia sie
prezes Pacholec.

Dlatego kolejnym krokiem Stowarzyszenia bedzie audyt, ktory zostanie przeprowadzony jeszcze
w 2016 r. roku i bedzie w catosci poswiecony wdrazaniu programu lekowego. — Bedziemy chcieli
stworzy¢ ,Biatq ksiege” AMD, ktora precyzyjnie wskaze, co i jak powinnismy zmienic
w kompleksowej opiece nad chorymi na AMD. W tym celu zorganizujemy cykl debat
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lekarzami, przedstawicielami instytucji ochrony zdrowia i decydentami, aby mdc, podkreslam —
razem — wypracowac najlepsze rozwigzania — podsumowuje Matgorzata Pacholec.

Postulaty pacjentéw — kierunki zmian

e Petne, szybkie i bezptatne leczenie w ramach NFZ — od diagnozy do terapii.

o Krotsze kolejki — zniesienie limitéw finansowania w programie lekowym.

e Likwidacja skierowan do okulisty.

e Zniesienie kryterium wieku — warunku ukonczenia 45 r.z.

o Weryfikacja, uaktualnienie danych na stronie NFZ.

e Woypracowanie skoordynowanego systemu pomocy dla oséb z AMD.

e Zwiekszenie dostepnosci rehabilitacji.

e Powszechna edukacja na temat AMD — ze strony zaréwno lekarzy, jak i medidw.
e \Wigczenie pacjentdw w procesy decyzyjne.

Kontakt dla mediow:

Matgorzata Pacholec
Prezes Stowarzyszenia
Retina AMD Polska
mpacholec@pzn.org.pl
602 634 400
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