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KOMENTARZ

Matgorzata Pacholec
Prezes Retina AMD Polska

Dla naszego Stowarzyszenia, dziatajacego juz ponad
25 lat na rzecz oséb zagrozonych utrata widzenia
z powodu schorzen siatkdwki i plamki, wspétpraca
miedzynarodowa zawsze miata ogromne znaczenie.
Dlatego Retina AMD Polska pozytywnie odpowie-
dziata na zaproszenie do udziatu w projekcie roz-
poczetym jesienig 2024 roku pod nazwa ,Stronger
Together for a Brighter Future of Retina Health in
CEE", ktorego celem byto opracowanie wspdlnego
dokumentu, zawierajacego rekomendacje dla syste-
moéw ochrony zdrowia w regionie Europy $rodkowo-
-Wschodnie;j.

Praca nad Biata Ksiega dotyczaca opieki nad pa-
cjentami z AMD i RD w naszym regionie byta niezwy-
kle waznym doswiadczeniem, zaréwno merytorycz-
nym, jak i rzeczniczym.

Biata Ksiega jest przede wszystkim gtosem pa-
cjentdow - oséb, ktére na co dzien doswiadczaja
skutkéow choréb siatkdwki i barier systemowych,
utrudniajacych dostep do diagnostyki i leczenia.
Dokument ten pokazuje, ze cho¢ zyjemy w tej sa-
mej Europie i nalezymy do Unii Europejskiej, roznice
w dostepie do opieki okulistycznej, w tym leczenia
zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem (AMD)
czy retinopatii cukrzycowej (DR), wciaz pozostaja
bardzo duze. W wielu krajach regionu pacjenci na-
dal mierzg sie z dtugimi sciezkami diagnostycznymi,
ograniczonym dostepem do nowoczesnych terapii
czy brakiem spojnych programéw wczesnego wykry-
wania chordb siatkéwki. A w tych chorobach czas ma
kluczowe znaczenie — opdznienie diagnostyki czesto
oznacza nieodwracalng utrate widzenia.

Polska jest duzym krajem i jednym z tych panstw
regionu, w ktérych udato sie stworzy¢é nowoczesne
rozwigzania systemowe. Program lekowy leczenia
NAMD oraz cukrzycowego obrzeku plamki (DME)
nalezy do najlepiej rozwinietych w tej czesci Eu-
ropy i daje tysiagcom pacjentéw realng szans¢ na

zachowanie widzenia. Jednoczesnie jednak réwniez
w naszym kraju widoczne s3 nieréwnosci w dostepie
do diagnostyki i leczenia — wynikajace m.in. z réznic
regionalnych czy dostepnosci specjalistéw. To poka-
Zuje, ze wyzwaniem pozostaje nie tylko rozwdj tera-
pii, ale takze organizacja systemu opieki.

Prace nad Biata Ksiega byty dla mnie réwniez
waznym doswiadczeniem osobistym. Wspotpraca
z liderami organizacji pacjenckich z catej Europy
Srodkowo-Wschodniej pozwolita zobaczyé, w jak
roznych realiach funkcjonuja pacjenci w poszcze-
gblnych krajach. UstyszeliSmy historie oséb, ktdére
mimo postepu medycyny wciaz nie maja dostepu
do nowoczesnego leczenia lub trafiaja do specjalisty
zbyt pdzno. To doswiadczenie byto poruszajace, ale
takze bardzo motywujace - pokazato, jak ogromne
znaczenie ma wspoétpraca i solidarnos¢ miedzy orga-
nizacjami pacjentow.

Jako srodowisko pacjenckie doskonale pamie-
tamy, ze w przesztosci takze my w Polsce moglismy
liczy¢ na wsparcie organizacji z krajéow Europy Za-
chodniej, ktére pomagaty nam budowac struktu-
ry rzecznictwa pacjenckiego i skuteczniej zabiegac
o poprawe jakosci opieki okulistycznej. Dzi$ sytuacja
w wielu obszarach sie zmienita. Polska, ze swym
doswiadczeniem w tworzeniu programow lekowych
i wspdtpraca srodowiska medycznego z organizacja-
mi pacjentdéw, moze by¢ dla czesci krajéw naszego
regionu waznym punktem odniesienia - podobnie
jak kiedys dla nas byty nim panstwa Europy Za-
chodniej. Chcemy te solidarnos¢ przekazywac dalej
- wspiera¢ naszych partneréw z regionu i wspoélnie
dziata¢ na rzecz wyréwnywania szans pacjentow
w catej Europie.

Biata Ksiega jest proba wypracowania wspol-
nego paradygmatu dziatania dla naszego regionu.
Wskazuje minimalne standardy opieki nad pacjen-
tami z chorobami siatkéwki, kierunki niezbednych



reform oraz znaczenie systemowego wtaczania pa-
cjentow w proces tworzenia polityk zdrowotnych.
Doswiadczenie chorego jest unikalnym zrédtem wie-
dzy o funkcjonowaniu systemu i powinno by¢ trakto-
wane jako wazny element procesu decyzyjnego.
Wierzymy, ze budowanie sojuszy na rzecz zdro-
wia oczu wzmacnia skutecznos$¢ naszych dziatan.
Razem jestesmy silniejsi - a nasz gtos jest bardziej
styszalny. Nie mozemy zaakceptowac sytuacji, w kto-
rej pacjenci w réznych krajach Europy majg nieréw-
ne szanse na zachowanie widzenia tylko dlatego, ze
system ochrony zdrowia funkcjonuje tam inaczej.
Rownos¢ w dostepie do diagnostyki i skutecznego

Biata Ksiega

leczenia choréb siatkéwki powinna by¢ standardem,
a nie przywilejem.

Dlatego Retina AMD Polska bedzie aktywnie
promowac wnioski i rekomendacje zawarte w Biatej
Ksiedze réwniez w Polsce. Chcemy, aby stata sie ona
punktem odniesienia w dyskusji o przysztosci opieki
nad pacjentami z AMD i innymi chorobami siatkdw-
ki - zarébwno w naszym kraju, jak i w catym regionie
Europy Srodkowo-Wschodnie;j.

Bo w chorobach siatkdwki stawka jest cos wiecej
niz tylko zdrowie. Stawka jest zachowanie widzenia
- a wraz z nim samodzielnosci, bezpieczenstwa i ja-
kosci zycia pacjentéw.
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Utrata wzroku nalezy do najpowazniejszych, a zara-
zem w wielu przypadkach mozliwych do unikniecia
probleméw zdrowia publicznego. W Europie Srodko-
wo-Wschodniej choroby siatkowki — przede wszystkim
zwyrodnienie plamki zwigzane z wiekiem (AMD) oraz
retinopatia cukrzycowa/cukrzycowy obrzek plamki
(DR/DME) - odpowiadaja za rosnacy odsetek przy-
padkéw powaznego uposledzenia widzenia u oséb
dorostych. Jednoczesnie starzenie sie spoteczenstw
oraz szybki wzrost liczby pacjentdw z cukrzyca spra-
wiaja, ze skala tego problemu bedzie w nadchodza-
cych dekadach systematycznie narastac.

Wspotczesna medycyna dysponuje skutecznymi
metodami wczesnego wykrywania i leczenia choréb
siatkowki. W praktyce jednak wielu pacjentéw w kra-
jach regionu Europy Srodkowo-Wschodniej otrzy-
muje diagnoze zbyt p6zno, aby w petni wykorzystaé
dostepne mozliwosci terapeutyczne. Brak spojnych
programow badan przesiewowych, nieskoordyno-
wane Sciezki diagnostyczno-terapeutyczne oraz nie-
rownomierny dostep do nowoczesnych technologii
medycznych powoduja, ze potencjat wspoétczesnej
okulistyki nie jest w petni wykorzystywany.

Konsekwencje utraty wzroku wykraczaja daleko
poza wymiar kliniczny. Pogorszenie widzenia prowa-
dzi do utraty niezaleznosci, ograniczenia aktywnosci
zawodowej oraz zwiekszonego ryzyka izolacji spo-
tecznej i problemoéw psychicznych. Jednoczesnie ge-
neruje znaczne koszty dla systemdéw ochrony zdro-
wia i opieki spoteczne;j.

Polski Program Lekowy Leczenia Chordb Siat-
kéwki stanowi przyktad rozwigzania systemowego,
ktére poprzez jasne kryteria kwalifikacji pacjentéw
oraz publiczne finansowanie terapii zwigkszyto do-
stepnos¢ nowoczesnego leczenia i moze stanowic
wazny punkt odniesienia dla innych krajow regionu.

Niniejsza Biata Ksiega przedstawia komplekso-
wy zestaw rekomendacji majacych na celu poprawe
opieki nad pacjentami z AMD i retinopatig cukrzyco-
wa w Europie Srodkowo-Wschodniej.

Rekomendacje te koncentruja sie wokét pieciu
strategicznych obszaréw dziatan:

e Wczesne wykrywanie chorob siatkowki poprzez
wdrazanie ogélnokrajowych programéw badan
przesiewowych oraz wykorzystanie nowocze-
snych technologii diagnostycznych.

e Standaryzacja Sciezek opieki klinicznej, obej-
mujaca jasne procedury diagnostyczno-tera-
peutyczne oraz efektywny system kierowania
pacjentow do specjalistow.

e Poprawa dostepnosci leczenia, w tym innowa-
cyjnych terapii farmakologicznych i technologii
medycznych.

e Zwiekszanie S$wiadomosci zdrowotnej wsrod
spoteczenstwa oraz pracownikdw ochrony zdro-
wia w zakresie choréb siatkowki i ich wczesnych
objawdw.

® Rozwdj systemow wsparcia dla pacjentow, obej-
mujacych rehabilitacje wzrokowa oraz integra-
cje opieki medycznej i spoteczne;j.

Poprawa organizacji opieki nad pacjentami
z chorobami siatkéwki nie jest wytacznie kwestia
medyczna. Stanowi ona istotny element polityki
zdrowia publicznego oraz inwestycje w jakos¢ zycia
i produktywnos¢ starzejacych sie spoteczenstw re-
gionu. Skuteczne dziatania podjete dzi$ moga zna-
czaco ograniczy¢ skale mozliwej do unikniecia utraty
wzroku w nadchodzacych latach.
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Choroby siatkowki, w szczegélnosci zwyrodnienie
plamki zwigzane z wiekiem (AMD) oraz retinopatia
cukrzycowa (DR) stanowig dzi$ jedno z istotnych
wyzwan zdrowotnych i spotecznych w Europie $rod-
kowo-Wschodniej. Starzenie sie populacji oraz ro-
snaca liczba oséb z cukrzyca sprawiaja, ze problem
utraty widzenia centralnego bedzie narastat. W wie-
lu przypadkach mozna mu jednak skutecznie zapo-
biec, pod warunkiem wczesnego wykrycia choroby
i sprawnego wdrozenia leczenia. Utrata zdolnosci
czytania wiadomosci w telefonie, tekstu w gazecie,
ksiazki czy rachunku oznacza dla pacjenta co$ wie-
cej niz pogorszenie ostrosci wzroku. To ograniczenie
samodzielnosci, zmniejszenie aktywnosci spotecznej
i zawodowej, a nierzadko poczucie wykluczenia spo-
tecznego. Widzenie centralne warunkuje mozliwos¢
uczestnictwa w zyciu wspotczesnego spoteczenstwa,
zaréwno w wymiarze osobistym, jak i zawodowym.

Szczegblnego znaczenia nabiera sytuacja pa-
cjentdow z cukrzyca. Retinopatia cukrzycowa oraz
cukrzycowy obrzek plamki moga przez dtugi czas
przebiega¢ bezobjawowo, dlatego dostep do po-
wszechnych badan przesiewowych wykrywajacych
wczesne zmiany na dnie oka powinien by¢ integral-
nym elementem opieki diabetologicznej. Réwnie
wazna jest edukacja pacjentow - swiadomos¢, ze
pogorszenie ostrosci wzroku moze by¢ pierwszym
objawem choroby plamki i wymaga pilnej konsulta-
¢ji okulistyczne;j.

Wczesne wykrywanie i szybkie rozpoczecie lecze-
nia maja zasadnicze znaczenie dla zachowania funk-
cjonalnego widzenia. W tym kontekscie powszechne
stosowanie optycznej koherentnej tomografii (OCT)
powinno by¢ standardem diagnostycznym umoz-
liwiajacym réwniez wykrycie czynnikéw predyspo-
nujacych do wystapienia choréb plamki siatkdwki.
Technologia ta umozliwia precyzyjng ocene zmian
w siatkowce, monitorowanie aktywnosci choroby
oraz racjonalne planowanie terapii.

Biata Ksiega wskazuje na potrzebe opracowa-
nia i wdrozenia krajowych strategii leczenia choréb
siatkowki obejmujacych badania przesiewowe, jasne
sciezki diagnostyczno-terapeutyczne, dostep do no-
woczesnej diagnostyki oraz réwny dostep do inno-
wacyjnych lekéw, ktdre pozwalaja réwniez na rzad-
sze wizyty kontrolne. Nowoczesne terapie w AMD
i DR istotnie zmienity rokowanie w tych chorobach
i pozwalaja wielu pacjentom zachowa¢ widzenie
oraz aktywnosc zyciowa.

Niniejszy dokument stanowi wazny gtos $rodo-
wisk pacjentow i medycznych, wskazujacy kierunek
dalszych dziatan. Warto, aby stat sie on podstawa
merytorycznej dyskusji i wspotpracy wszystkich in-
teresariuszy systemu ochrony zdrowia. Wczesna dia-
gnostyka, sprawna organizacja opieki oraz dostep
do nowoczesnych terapii to realna szansa na ograni-
czenie skali mozliwej do uniknigecia utraty widzenia
W naszym regionie.
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Przedmowa

Globalny sektor zajmujacy sie zdrowiem oczu re-
alizuje cele ,2030 In Sight. Ending Avoidable Sight
Loss” (,Rok 2030 w zasiegu wzroku. Wyeliminowanie
przypadkoéw utraty wzroku, ktérej mozna uniknac”)
- strategiczny plan sektora na nastepna dekade.
Powszechnie wiadomo, ze zdrowie oczu wptywa nie
tylko na zdolno$¢ widzenia, ale takze na jakosc zycia,
niezaleznos$¢ i dobrostan pojedynczych osdb oraz ca-
tych spotecznosci. Jednak przez zbyt dtugi czas dzia-
tania w tej dziedzinie opieraty sie gtéwnie na wiedzy
klinicznej. Chociaz te perspektywy sa niezbedne,
nie moga w petni odda¢ codziennej rzeczywistosci,
z jaka mierza sie osoby z wadami wzroku lub zagro-
zone chorobami oczu. Inicjatywa zmian na rzecz pa-
cjentdw z AMD w Europie Srodkowej i Wschodniej ma
na celu podkreslenie kluczowej roli gtosu pacjenta
oraz doswiadczen zyciowych w ksztattowaniu sku-
tecznych, inkluzywnych i zrbwnowazonych strategii
dziatan na rzecz zdrowia oczu.

Uwzglednianie uwag oséb, ktére moga czerpad
ze swoich bezposrednich doswiadczen z AMD, DR
i innymi powigzanymi zaburzeniami, to nie tylko
imperatyw etyczny, ale takze praktyczny. Pacjenci
i ich rodziny dysponuja wyjatkowa wiedza na te-
mat barier dostepu, kwestii kulturowych oraz tego,
co naprawde ma znaczenie w Swiadczeniu opieki
i ustug. Aktywne zintegrowanie tych perspektyw

w realizowanych dziataniach zwigksza szanse na
osiagniecie pordwnywalnych rezultatéw, budowanie
zaufania i poprawe przestrzegania zalecen terapeu-
tycznych. Doceniajac doswiadczenia zyciowe poje-
dynczych oséb, w inicjatywach na rzecz zdrowia oczu
mozna wyjs$¢ poza uniwersalne podejscie do opieki
okulistycznej, z uzyskaniem prawdziwej integracji
i koncentracji na potrzebach pacjentéw.

W niniejszej przedmowie zapraszamy decyden-
téw politycznych, praktykéw, badaczy i przedstawi-
cieli pacjentow do przyjecia podejscia wielostron-
nego, do uznania relacji i wiedzy, ktére wynikaja
z doswiadczen zyciowych, za niezbedne elementy
wykonywanej pracy. Dziatania w walce z narastaja-
cym problemem chordb oczu, zwigzanym ze starze-
niem sie populacji, pomoga w zmianie paradygmatu
w opiece okulistycznej i realizacji celow programu
2030 In Sight w catej Europie - zwtaszcza w krajach
Europy Srodkowo-Wschodniej.

Drew Keys

Dyrektor ds. Zaangazowania Regionalnego
Miedzynarodowa Agencja do Zapobiegania Slepocie
(ang. International Agency for the Prevention of
Blindness, 1APB)

* International Agency for the Prevention of Blindness (IAPB). (2021). 2030 In Sight. Ending Avoidable Sight Loss.

2030 In Sight - International Agency of the Prevention of Blindness



https://www.iapb.world/2030_in_sight
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OBJASNIENIA SKROTOW:

Al
AMD

CEE

DALY

DME

DR

EFPIA

EMA

EUPATI

EVICR.net

GA
GP

Sztuczna inteligencja (ang. artificial intelligence)
Zwyrodnienie plamki zwiazane z wiekiem

(ang. age-related macular degeneration)
Europa Srodkowo-Wschodnia (ang. Central and
East Europe)

Rok zycia skorygowany o niepetnosprawnos¢
(ang. disability-adjusted life year)

Cukrzycowy obrzek plamki (ang. diabetic
macular edema/oedema)

Retinopatia cukrzycowa (ang. diabetic
retinopathy)

Europejska Federacja Przemystu i Stowarzyszen
Farmaceutycznych (ang. European Federation of
Pharmaceutical Industries and Associations)
Europejska Agencja Lekow (ang. European
Medicines Agency)

Europejska Akademia Pacjentéw ds. Innowacji
Terapeutycznych (ang. European Patients’
Academy on Therapeutic Innovation)

Europejska Sie¢ Badan Klinicznych Instytutu
Widzenia (ang. European Vision Institute Clinical
Research Network)

Zanik geograficzny (ang. geographic atrophy)
Lekarz rodzinny (ang. General Practitioner)
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Biata Ksiega

Nadekspresja receptora ludzkiego
naskorkowego czynnika wzrostu 2 (ang. Human
Epidermal Growth Factor Receptor 2)

Miedzynarodowa Federacja ds. Starzenia Sie
(ang. International Federation on Ageing)

Technologia informatyczna (ang. information
technology)

Miedzynarodowa Organizacja Pracy

Posta¢ neowaskularna zwyrodnienia plamki
zwiazanego z wiekiem (ang. neovascular age-
related macular degeneration)

Organizacja pozarzadowa (ang. non-
governmental organization)

Optyczna tomografia koherencyjna (ang. Optical
Coherence Tomography)

Organizacja Narodow Zjednoczonych

Grupa wsparcia pacjentéw (ang. Patient
Advocacy Group)

Niedrozno$¢ naczyn zylnych siatkowki (ang.
retinal vein occlusion)

Unia Europejska

Czynnik wzrostu $rodbtonka naczyniowego (ang.
Vascular Endothelial Growth Factor)

Swiatowa Organizacja Zdrowia (ang. World
Health Organization)
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Streszczenie

W catej Europie Srodkowo-Wschodniej (ang. Central
and East Europe, CEE) stale zwigksza sie liczba przy-
padkoéw utraty wzroku, ktérej mozna byto zapobiec,
spowodowanej zwyrodnieniem plamki zwigzanym

z wiekiem (ang. age-related macular degeneration,

AMD) oraz retinopatig cukrzycowa (ang. diabetic reti-

nopathy, DR), co wiaze sig z powaznymi kosztami dla

pacjentdw i ich rodzin, jak i catego systemu opieki
zdrowotnej. Pomimo rosnacej czestosci wystepowa-
nia tych schorzen i ich rosnacego wptywu na gospo-
darke Unia Europejska nie ustanowita komplekso-
wych ram dotyczacych zdrowia oczu, przez co opieka
nad wzrokiem jest pomijana w krajowych strategiach
przeciwdziatania skutkom starzenia sie populacji

i programach zdrowotnych.

Niniejsza Biata Ksigega, opracowana we wspot-
pracy z organizacjami pacjentéw z Butgarii, Chorwa-
cji, Estonii, Grecji, Wegier, totwy, Litwy, Macedonii
Potnocnej, Polski, Rumunii, Serbii i Stowacji ma na
celu zmiane tego stanu rzeczy. Jej piec¢ gtdwnych ce-
6w to:

e promowanie wczesnego wykrywania choréb
siatkowki zwigzanych z wiekiem, poprzez krajo-
we systemy badan przesiewowych i skierowan
do specjalistow,

e standaryzacja opieki w roznych krajach poprzez
zdefiniowanie najlepszych praktyk i Sciezek kli-
nicznych,

e zwiekszenie dostepu do innowacyjnych metod
diagnostycznych i terapeutycznych,

e zwigkszanie $wiadomosci wsérdod pacjentow
i pracownikow ochrony zdrowia,

e wspieranie rehabilitacji i dtugofalowego zaan-
gazowania pacjentéw w opieke.

Aby osiagnac te cele, w Biatej Ksiedze wzywamy
do opracowania jednolitych wytycznych zgodnych
z ramami opieki okulistycznej WHO, skoncentrowanej

na pacjentach i ich otoczeniu oraz z rezolucja ONZ

Vision for Everyone (,Wzrok dla kazdego”), z uwzgled-

nieniem wynikow obserwowanych w Europie Zachod-

niej i USA, oraz do pilnych reform rzadowych maja-
cych na celu poprawe infrastruktury leczenia chordb
siatkowki, poprawe dostepnosci opieki dla pacjentéow

i ograniczenie rozpowszechnienia mozliwej do zapo-

biezenia $lepoty, poprzez:

e opracowanie krajowych strategii dziatan na
rzecz zdrowia siatkoéwki, z obowigzkowa obser-
wacja i rehabilitacja po leczeniu i z zapewnie-
niem wsparcia pacjentom z AMD i DR,

e zwiekszenie finansowania technologii monito-
rujacych, dostepnosci urzadzen wspomagaja-
cych oraz Swiadczen rehabilitacyjnych dla oséb
niedowidzacych,

e wzmocnienie sieci wspotpracujacych osrodkow
w celu usprawnienia przechodzenia pacjentéw
z etapu diagnostyki do statej opieki,

e programy edukacji publicznej, ktére maja za-
checa¢ do wczesnych badan przesiewowych,
wykrywania choréb i dbania o siebie oraz redu-
kowac stygmatyzacje,

e utatwianie wspotpracy regionalnej poprzez ini-
cjatywy dzielenia sie wiedza, wspdlne projekty ba-
dawcze oraz ustandaryzowane protokoty leczenia.
Z uwagi na presje demograficzng wynikajaca ze

starzenia sie populacji oraz rosnacg zachorowalnos¢

na cukrzyce natychmiastowe dziatania sa zaréwno
pilne, jak i osiggalne. Dzieki wdrozeniu zalecen za-
wartych w tej Biatej Ksiedze kraje CEE moga znaczaco
ograniczy¢ rozpowszechnienie $lepoty, ktérej mozna
zapobiec, wspiera¢ zdrowe starzenie sig¢ i zmniej-
szy¢ obecna luke w stosunku do Europy Zachodniej.

Rzady musza wykorzystac te okazje uznania zdrowia

wzroku za jeden z priorytetow, tak aby zaden pacjent

nie pozostat bez wtasciwej opieki.
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ROZDZIAL 1.

Biata Ksiega

Inicjatywa zmian na rzecz pacjentow z AMD
i DR w Europie Srodkowo-Wschodniej

1.1. Wprowadzenie

Co najmniej 2,2 miliarda ludzi na catym Swiecie zyje
z wada wzroku lub nie widzi, przy czym u ponad
1,1 miliarda z nich wystepuja zaburzenia widzenia,
ktérym mozna byto zapobiec lub ktére pozostawio-
no bez leczenia™. Zwyrodnienie plamki zwigzane
z wiekiem (AMD) oraz retinopatia cukrzycowa (DR)
naleza do gtdwnych przyczyn mozliwej do zapobie-
zenia utraty wzroku i $lepoty®”. W Europie Srodko-
wo-Wschodniej (ang. Central and East Europe, CEE),
gdzie systemy opieki zdrowotnej maja rézny po-
ziom alokacji zasobéw, dostep do leczenia choréb
siatkowki jest niestabilny i czesto niewystarczajacy.
W miare starzenia sig¢ populacji w regionie i coraz

1,1 miliarda

KONTEKST GLOBALNY

ktdrej mozna byto zapobiec

73%

0séb na $wiecie zyje z wada wzroku,

znich jest w wieku 50+ lat

wiekszego rozpowszechnienia choréb przewlektych,
takich jak cukrzyca, przewiduje sie znaczny wzrost
czestosci chordb siatkowki zwigzanych z wiekiem,
co stanowi rosnace wyzwanie dla ochrony zdrowia
publicznego®.

Niniejsze wezwanie do dziatania ma na celu
podkreslenie pilnej potrzeby uznania zdrowia wzro-
ku, w szczeg6lnosci AMD i DR, za kwestie prioryteto-
wa, oraz wzmocnienie pozycji pacjentow w regionie
CEE. Opiera sie na danych i spostrzezeniach glo-
balnych organizacji zajmujacych sie zdrowiem oczu
oraz na wynikach najnowszych badan w regionie,
aby sktoni¢ decydentow do podjecia skoordynowa-
nych dziatan.

STARZENIE SIEW KRAJACH CEE

20-25%
jest w wieku 65 lat
lub starszym

Jedna z najszybciej
starzejacych sie populagji na swiecie

POPULACIA

77,4 min

|\ »

15%

leczonych

~1 miliona
PACJENCI Z AMD,
DME lub RVO

25%

zdiagnozowanych

Rycina 1. Obciazenie wadami wzroku w skali globalnej i na terenie CEE>7%10%,
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1.2. Pilna potrzeba rozwigzan problemu
AMD i DR w CEE

1.2.1. Obcigzenie zaburzeniami wzroku
w starzejgcych sie populacjach
Wady wzroku maja konsekwencje wykraczajace
poza samo widzenie: wptywaja na jakos¢ zycia, nie-
zalezno$¢ oraz zdolnos¢ do zdrowego starzenia sie.

Cukrzyca jest jedna z najpowszechniejszych
choréb na $wiecie®". Szacuje sie, ze w Europie 20—
35% 0s6b z cukrzyca bedzie miato DR, a u okoto
jednej trzeciej z nich rozwinie si¢ DR zagrazajaca
widzeniu, w tym DME®". W krajach CEE czesto opi-
sywane s3 wysokie wskazniki cukrzycy ze wzgledu
na $rednio nizszy poziom wyksztatcenia, wyzsze
wskazniki bezrobocia, wieksze wartos$ci BMI oraz
wyzsze wskazniki palenia, nadci$nienia tetniczego
i udarow w poréwnaniu z mieszkancami Europy
Zachodniej, co naraza populacje CEE na zwiekszo-
ne ryzyko DR i DME, ktore stanowig zagrozenie dla
wzroku®?,

Wedtug aktualnych prognoz, jesli obecne trendy
sie utrzymaja, liczba 0oséb z AMD i DR znacznie sie

na catym $wiecie

361,4mld €

szacunkowa utrata produktywnosci

zwiekszy®’. Wciaz jednak wiele przypadkéw pozosta-
je niezdiagnozowanych lub nieleczonych?®.

W szesciu krajach CEE tylko u 25% pacjentow
z AMD, DME lub RVO choroba zostaje rozpoznana
i mniej niz 15% jest poddawanych leczeniu, co wska-
zuje na znaczaca luke w opiece w poréwnaniu z wigk-
szo$cig innych krajéw UE®. Z szacowanych 376 tys. pa-
cjentdéw z DME 25% zostato zdiagnozowanych, a tylko
8% byto leczonych’. W krajach CEE sytuacja jest bar-
dzo zréznicowana: w Macedonii Pétnocnej tylko u 15%
pacjentow z AMD choroba jest rozpoznawana i jedy-
nie 25% z nich otrzymuje leczenie, natomiast w Pol-
sce wskaznik oséb leczonych wynosi 82%°. W krajach
CEE odnotowuje sie niskie wskazniki objecia chorych
diagnostyka i leczeniem, zwtaszcza poza obszarami
miejskimi, oraz niewiele skoordynowanych Sciezek
opieki, a lekarze rodzinni (GP) nie s3 wystarczajaco
zaangazowani w badania przesiewowe i kierowanie
pacjentow do specjalistow®™.

Te bariery strukturalne powoduja tysiace przy-
padkow utraty wzroku rocznie, ktérym mozna byto
zapobiec, co jest nie do przyjecia z ekonomicznego
punktu widzenia.

333,3mld €

faczne obciazenie socjoekonomiczne
zwiazane z DME i AMD

WifOR Institute (2024):

taczne koszty AMD i DME

w 12 krajach CEE

7,1 mld €

18,6 mid €

2017-2023

2024-2032
(prognoza)

Rycina 2. Globalne obciazenie ekonomiczne zwiazane z utrata wzroku.*>%
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1.2.2. Konsekwencje ekonomiczne i spoteczne
Zaburzenia widzenia z dowolnej przyczyny (w tym
$lepota) powoduja powazne straty gospodarcze
i utrudniaja realizacje niektérych celéw zréwnowa-
zonego rozwoju (ryc. 2). W przegladzie systematycz-
nym z 2022 r. opublikowanym w czasopi$mie The
Lancet wykazano, ze zaburzenia wzroku powoduja
znaczace koszty dla systemow opieki zdrowotnej
i spotecznej oraz straty produktywnosci w przypadku
wszystkich pozioméw dochodow™,

Koszty te sa dodatkowo potegowane przez opdz-
niona diagnoze i konsekwencje sa trwate; jesli scho-
rzenia te nie zostang zdiagnozowane i leczone wcze-
$nie, wymagaja intensywniejszej opieki i prowadza
do nieodwracalnej utraty wzroku™. W Butgarii, Ru-
munii i na Wegrzech nieleczone DME i AMD powodu-
ja kazdego roku tysiace przypadkow slepoty, ktorym
mozna byto zapobiec”.

Obciazenie zwigzane z wadami wzroku wykracza
poza bezposrednie wydatki na opieke zdrowotng;
stanowi znaczne i stale rosnace obcigzenie dla
systemow opieki zdrowotnej, indywidualnych pa-
cjentdw i ich rodzin oraz gospodarek narodowych
w catej CEE.

1.2.3. Wptyw na systemy opieRi zdrowotnej
P6zne rozpoznawanie choroby i ograniczony do-
step do opieki zdrowotnej zwigekszaja koszty na
jednego pacjenta i presje na system ochrony
zdrowia. Pozne rozpoczecie leczenia prowadzi do
pogorszenia poczatkowych objawéw i powoduje
postep choroby, prowadzac do gorszych wynikéw
ogdlnych dla pacjenta, takich jak utrata wzroku
lub nieodwracalne uszkodzenie wzroku®®. Zwigk-
sza to obciagzenie systemdw opieki zdrowotnej
i tworzy bardziej skomplikowane wymagania dla
opieki w dtugim okresie, np. konieczno$¢ stosowa-
nia zabiegdéw laserowych wysokiego ryzyka i roz-
legtej terapii anty-VEGF, zapotrzebowanie na re-
habilitacje i wsparcie dla 0s6b niewidomych®°"",
Brak koordynacji miedzy lekarzami rodzinnymi
a okulistami przyczynia sie¢ do opdznien w lecze-
niu i utrzymania dtugich kolejek oséb oczekuja-
cych na publiczne $wiadczenia w krajach takich
jak Butgaria, Rumunia i Wegry’.

Biata Ksiega

1.2.4. Obcigzenie spoteczne i rodzinne

Wraz z postepem utraty wzroku pacjenci coraz bar-
dziej polegaja na cztonkach rodziny przy wykony-
waniu codziennych czynnosci i przemieszczaniu sie;
potrzebuja tez wsparcia emocjonalnego. Wiaze sie
to z ogromnymi kosztami spotecznymi. Nieoptacani
opiekunowie, ktérymi sa zazwyczaj matzonkowie lub
doroste dzieci, musza zmienic swoja prace, codzienng
rutyne i przeznaczyc¢ srodki finansowe, aby zapewni¢
pacjentowi opieke. W krajach z ograniczonymi for-
malnymi ustugami wsparcia taki scenariusz stanowi
ukryty koszt dla rodzin, prowadzac do stresu emo-
cjonalnego i utraty dochodéw™". Obcigzenie opie-
ka dodatkowo przyczynia sie do nieréwnosci miedzy
ptciami, poniewaz role nieoptacanych opiekunéw sa
cze$ciej podejmowane przez kobiety®®. Ostateczne
konsekwencje to wzrost absencji w pracy, ogranicze-
nie rozwoju kariery oraz wigksze ryzyko wypalenia
opiekundw, zwtaszcza w rodzinach ze starszymi oso-
bami majacymi wiele réznych potrzeb zdrowotnych®.

1.2.5. Straty produktywnosci i Ronsekwencje
ekonomiczne

Pogorszenie i utrata wzroku maja bezposrednie kon-
sekwencje dla produktywnosci, zwtaszcza gdy wy-
stepuja w populacji czynnych zawodowo 0séb z cu-
krzyca lub wczesnym AMD. Chociaz wiek jest jednym
z gtéwnych czynnikéw ryzyka AMD, schorzenie to co-
raz czesciej dotyka mtodsze osoby. Ponadto DR i DME
naleza do gtdwnych przyczyn mozliwej do zapobie-
zenia $lepoty u dorostych w wieku produkcyjnym®®,
Osoby z tymi chorobami moga straci¢ prace, przejs¢
na wczesniejsza emeryture lub skroci¢ godziny pracy
z powodu niepetnosprawnosci wzroku. Wedtug sza-
cunkow komisji Global Health Commission on Eye
Health czasopisma Lancet spadki produktywnosci
zwigzane z zaburzeniami widzenia mozna oszacowac
na 3614 miliarda euro rocznie®. Zdrowe i produk-
tywne populacje sa potrzebne, aby napedzac wzrost
gospodarczy i finansowac systemy opieki zdrowot-
nej przysztosci. W kontekscie CEE, gdzie procesy sta-
rzenia sie populacji przyspieszaja, a zastepowalnos¢
sity roboczej maleje, zachowanie wzroku to nie tylko
cel kliniczny, ale takze makroekonomiczny. Wczesne
podjecie interwencji i leczenia pozwala pacjentom
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na dtuzsze utrzymanie zatrudnienia i niezaleznosci,
zmniejszajac dtugotrwate uzaleznienie od innych
i zapotrzebowanie na opieke zdrowotna.

1.3. Cele i zadania Biatej Ksiegi

Dobry wzrok jest fundamentem zdrowego starzenia

sie i uczestnictwa w zyciu spotecznym™. Opdznienia

w diagnostyce, ograniczona $wiadomos$¢ oraz brak

krajowych programéw badan przesiewowych pozo-

staja ogromnymi wyzwaniami.

Pomimo wysokiej i rosnacej czestosci wystepo-
wania AMD i DR oraz coraz wiekszych konsekwencji
gospodarczych tych choréb UE nie opracowata jesz-
cze kompleksowych ram ani strategii dotyczacych
zapobiegania utracie wzroku wsrod swoich obywa-
teli; zdrowie wzroku jest czesto pomijane i margina-
lizowane w krajowych strategiach przeciwdziatania
skutkom starzenia sie populacji i programach zdro-
wotnych®,

Niniejsza Biata Ksiega ma na celu:

e promowanie wczesnego wykrywania chordb
siatkowki zwigzanych z wiekiem poprzez krajo-
we systemy badan przesiewowych i skierowan
do specjalistow,

e standaryzacje opieki w roznych krajach poprzez
zdefiniowanie najlepszych praktyk i sciezek kli-
nicznych,

e zwiekszenie dostepu do innowacyjnych metod
diagnostycznych i terapeutycznych,

e zwigkszanie $wiadomosci wsrdéd pacjentow
i pracownikéw ochrony zdrowia,

e wspieranie rehabilitacji i dtugofalowego zaan-
gazowania pacjentdw w opieke.

Cele te wymagaja podejscia wielosektorowego,
z udziatem ministerstw zdrowia, organizacji pacjen-
téw, stowarzyszen branzowych oraz interesariuszy
na poziomie UE.

1.4. Nasze wezwanie do dziatania

w sprawie reform na rzecz
sprawiedliwej ochrony zdrowia i zmian
w polityce

Aby odmieni¢ opieke nad osobami z AMD i DR w CEE,
musimy dziata¢ wspélnie. Wzywamy rzady krajowe

i decydentéw politycznych do poparcia i wdrozenia
kilku kluczowych dziatan.

1.4.1. Opracowywanie jednolitych wytycznych

regionalnych i krajowych

Zgodnie z apelem WHO o ustandaryzowane wytycz-

ne kliniczne wzywamy do wspétpracy z minister-

stwami zdrowia i towarzystwami ds. choréb siat-
kdwki w celu przyjecia regionalnych standardéw
obejmujacych™

e uzgodnienie polityki krajowej z rezolucja Orga-
nizacji Narodéw Zjednoczonych (ONZ) Vision for
Everyone®,

e zdefiniowanie i wdrozenie wytycznych najlep-
szej praktyki, w tym protokotéw skierowan do
specjalistéw i harmonograméw badan kontrol-
nych,

e wtaczenie profilaktyki AMD i DR i ochrony wzro-
ku do krajowych strategii przeciwdziatania skut-
kom starzenia sie populacji i walki z chorobami
niezakaznymi, a takze mechanizméw kontroli
choréb ogdlnoustrojowych, zgodnie z zalece-
niami zintegrowanych ram opieki okulistycznej
skoncentrowanej na ludziach Swiatowej Organi-
zacji Zdrowia (WHO)®,

- WHO oferuje zestaw ustrukturyzowanych,
zintegrowanych interwencji okulistycznych
opartych na dowodach naukowych, ktére
mozna wdrozy¢, aby ujednolici¢ postepo-
wanie we wszystkich systemach opieki zdro-
wotnej™,

e wspieranie wspétpracy miedzy kluczowymi inte-
resariuszami w obszarze chordb siatkowki zwia-
zanych z wiekiem w catym regionie CEE.

1.4.2. Podnoszenie swiadomosci | edukacja

pacjentow

Wczesne rozpoznanie zmian wzroku ma kluczowe

znaczenie, ale poziom wiedzy o tych schorzeniach

pozostaje niski. Wzywamy rzady do finansowania
kampanii publicznych:

e zwigkszajacych poziom wiedzy na temat cho-
rob siatkowki zwigzanych z wiekiem wéréd oséb
starszych, pacjentéw z cukrzyca oraz grup mar-
ginalizowanych,
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e zwiekszajacych widocznos¢ chordb siatkdwki
zwiazanych z wiekiem, z promowaniem znacze-
nia regularnych badan oczu i rozpoznawania
wczesnych objawdw,

e szkolacych personel medyczny niezwigzany
z okulistyka (np. lekarzy rodzinnych i piele-
gniarek) w rozpoznawaniu poczatkowych obja-
wow chorob siatkowki zwigzanych z wiekiem,
z uwzglednieniem odpowiednio wczesnego kie-
rowania pacjentéw do specjalistow.

1.4.3. Wspieranie wczesnego rozpoznawania

chorob

Powtarzamy zalecenia WHO dotyczace krajowych

badan przesiewowych w kierunku retinopatii cukrzy-

cowej wedtug protokotéw opartych na dowodach
naukowych. Wspieramy:

e ustanowione lub rozszerzone krajowe programy
badan siatkdwki, szczegélnie dla grup wysokie-
g0 ryzyka,

e mobilne jednostki prowadzace badania przesie-
wowe, ktére moga dociera¢ do obszaréw niedo-
statecznie obstugiwanych i zniwelowac rdznice
miedzy obszarami wiejskimi a miejskimi*.

1.4.4. Inwestowanie w infrastrukture
diagnostyczng i terapeutyczng
Niezbednymi technikami diagnostycznymi do wcze-
snego wykrywania chordb sg OCT i angiografia flu-
oresceinowa, jednak dostep do nich jest ograniczo-
ny, zwtaszcza w obszarach wiejskich’. Wzywamy do
przeznaczenia publicznych funduszy zdrowotnych na
wzmocnienie strategii badan przesiewowych i dia-
gnostycznych poprzez:

e inwestycje w infrastrukture diagnostyczna i tera-
peutyczna oraz promowanie wykorzystania siatek
Amslera jako prostego narzedzia przesiewowego,

e tworzenie centrow monitorowania i leczenia po-
zaszpitalnego, z wiekszym wdrazaniem monito-
rowania w domu lub w lokalnych placéwkach,
gdzie to mozliwe.

1.4.5. Poprawa dostepu do opieki i innowacji
Wzywamy panstwa cztonkowskie do skrécenia opdz-
nief miedzy rejestracja przez EMA a krajowymi decy-
zjami refundacyjnymi. Zalecamy:
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e prog docelowy 6 miesiecy od rejestracji przez
EMA do udostepnienia pacjentom w catym re-
gionie,

e rozszerzenie rzadowego finansowania $wiad-
czen zdrowia publicznego na terapie doszklist-
kowe, z traktowaniem jako kwestig priorytetowa
réwnosci dla pacjentdéw na obszarach wiejskich
i niedostatecznie obstugiwanych,

e regularne kontrole i aktualizacje krajowej po-
lityki refundacyjnej, aby zapewni¢ dostepnos¢
nowoczesnych narzedzi diagnostycznych i me-
tod leczenia,

e wdrozenie narzedzi przesiewowych wspieranych
przez zdalna opieke okulistyczng i sztuczng in-
teligencje (Al) w celu zmniejszenia obcigzenia
systemu’.

1.4.6. Rozszerzenie wsparcia i rehabilitacji po

leczeniu

Ustugi wsparcia poprawiaja wyniki i jakos¢ zycia

w dtugim okresie i musza by¢ zintegrowane z krajo-

wymi Sciezkami opieki zdrowotnej. Zalecamy:

e inwestowanie w kliniki rehabilitacji wzroku
i ustugi dostepne dla wszystkich pacjentdw,
niezaleznie od lokalizacji czy statusu socjoeko-
nomicznego,

e finansowanie i promowanie technologii wspo-
magajacych oraz szkolen w celu zwigkszenia
przestrzegania zalecen terapeutycznych przez
pacjentéw i ich niezaleznosci.

1.5. Wnioski

Mozliwa poprawa opieki zwigzanej z chorobami siat-
kéwki w Europie Srodkowo-Wschodniej jest zaréwno
pilna, jak i osiagalna. W obliczu starzenia si¢ popu-
lacji, rosnacego rozpowszechnienia cukrzycy i do-
stepnosci sprawdzonych interwencji, rzady musza
dziata¢ juz teraz, aby potraktowac kwestie zdrowia
wzroku priorytetowo. Wdrazajac przedstawione tutaj
zalecenia systemowe kraje moga zmniejszy¢ obcia-
zenie zwigzane z mozliwa Slepota, wspiera¢ zdrowe
starzenie sie i zapewni¢, ze zaden pacjent nie zosta-
nie pominiety.
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ROZDZIAL 2.

Zwyrodnienie plamki zwiazane z wiekiem
i retinopatia cukrzycowa

2.0. Wprowadzenie

W zwigzku z szybkim starzeniem sie populacji prze-
widuje sie znaczny wzrost globalnych potrzeb oku-
listycznych; do 2050 r. potowa $wiatowej populacji
bedzie zy¢ z wada wzroku®.

Choroby siatkdwki zwigzane z wiekiem, gtéwnie
AMD i DR, sa gtdwnymi przyczynami chordb i utraty
wzroku u pacjentow w wieku 50 lat i starszych w Eu-
ropie™”?*, Szacuje sie, ze na catym $wiecie 196 mi-
lionéw 0so6b choruje na AMD, a 146 milionéw - na
DR®*,

2.1. Zwyrodnienie plamki zwigzane

z wiekiem (AMD)

AMD to zwyrodnieniowa choroba oka, ktora doty-
ka plamke zlokalizowana w $rodkowej czesci siat-
kowki®*?. Plamka to cze$¢ oka odpowiedzialna za
ostre, centralne widzenie (prosto przed soba), w kt6-
rej znajduje sig najwieksze stezenie fotoreceptoréw
(komérek wrazliwych na $wiatto) w gatce ocznej®®.
Postepujace zwyrodnienie plamki powoduje niewy-
razne widzenie centralne i znieksztatcenia widziane-
go obrazu, z mozliwg obecnoscia ciemnych lub pu-
stych plam w polu widzenia®*?, W miare postepu
choroby moze to prowadzi¢ do neowaskularnej (wil-
gotnej) postaci AMD (ang. neovascular AMD, nAMD)
lub zaniku geograficznego (ang. geographic atrophy,
GA). nAMD rozwija si¢ w zwigzku z nieprawidtowym
rozrostem nowych naczyn krwionosnych pod siat-
kéwka'. Te naczynia krwiono$ne sa delikatne i moga
z nich wyciekad ptyny oraz krew, uszkadzajac plamke
i prowadzac do szybkiej utraty widzenia centralne-
g0'. GA powoduje zmiany zanikowe w obwodowej
czesci siatkdéwki, w wyniku czego dochodzi do obu-
mierania komorek i nieodwracalnej utraty wzroku®.
Czestos¢ wystepowania GA znacznie wzrasta wraz

z wiekiem - u okoto 1 na 5 oséb w wieku 85 i wiecej
lat stwierdza sie¢ GA przynajmniej w jednym oku®™.
Wraz z utratg wzroku, AMD wptywa na zdolnos¢ do
wykonywania codziennych czynnosci oraz zdrowie
psychiczne i dobrostan oséb z tg choroba i ich opie-
kundw; nawet 44% pacjentow z AMD ma objawy leku
i depresji**%,

Chociaz AMD jest powszechng choroba zwiazana
z wiekiem, istniejg dodatkowe czynniki zwiekszajace
ryzyko jej rozwoju, w tym obcigzenie w wywiadzie ro-
dzinnym, wysoki wskaznik masy ciata, palenie papie-
roséw i spozywanie alkoholu™. Ponadto obciazenie
chorobg obecnie sig zwigksza, z nieproporcjonalng
przewaga u kobiet, wykazujac tez zwiazek ze statu-
sem socjoekonomicznym, wyksztatceniem oraz nie-
rownosciami geograficznymi.

Tylko w Europie na AMD choruje prawie 1 na 10
0sOb i wskazniki chorobowosci zwigkszaja sie”?;
szacuje sie, ze do 2040 r. bedzie na nia chorowac
wigcej niz 1 na 8 0s6b”™*. Obcigzenie jest znacza-
ce na catym obszarze CEE, ze szczeg6lnie wysokimi
wskaznikami chorobowosci AMD wsrdod osob rasy
biatej w wieku 45-85 lat™®. Chociaz nAMD odpo-
wiada tylko za 10-15% ogolnej chorobowosci AMD,
prowadzi do okoto 90% przypadkéw ciezkiej utraty
wzroku w wyniku zwyrodnienia plamki®.

AMD staje sie coraz powazniejszym problemem
zdrowia publicznego, ze wzgledu na gteboki wptyw
na jakos$¢ zycia pacjentéw oraz znaczacy wptyw na
systemy opieki zdrowotnej na catym $wiecie*. Z pdz-
nym stadium AMD wiaza si¢ znaczne koszty ekono-
miczne. W niedawnym badaniu przeprowadzonym
przez Retina International oszacowano catkowity
roczny koszt AMD w poéznym stadium na 449 min
EUR w Butgarii i 76 mld EUR w Niemczech®. Osoby
z AMD we wczesnym lub posrednim stadium czesto
nie zdaja sobie sprawy z objawéw choroby - z tego

17



18

wzgledu nalezy podkresli¢, ze badania przesiewowe
i wczesne wykrywanie sg kluczowe dla terminowej
i doktadnej diagnozy oraz odpowiedniej edukacji
dotyczacej chordb siatkowki®,

2.2. Retinopatia cukrzycowa (DR)

Cukrzyca moze wptywaé na siatkowke, poniewaz
uszkadza naczynia krwionosne, powodujac ich niesz-
czelno$¢ lub niedrozno$¢™*?, Retinopatia cukrzyco-
wa to czeste powiktanie cukrzycy bedace wynikiem
zmian w matych naczyniach krwionosnych siatkowki
z powodu utrzymujacej sie hiperglikemii®. W siat-
kéwce moze tez dochodzi¢ do rozrostu nieprawidto-
wych i bardziej delikatnych naczyn krwionosnych,
co moze powodowac krwawienia lub tworzenie sie
blizn na siatkéwce, prowadzac do trwatego pogor-
szenia wzroku lub $lepoty®. Dalszym powiktaniem
DR jest cukrzycowy obrzek plamki (DME), do ktére-
go moze doj$¢ w kazdym stadium choroby®. W DME
akumulacja ptynu w plamce prowadzi do stopniowe-
go pogrubienia centralnej czesci siatkéwki, a w efek-
cie do stopniowego pogorszenia ostrosci wzroku
i ostatecznie do jego trwatej utraty™*%,

Istnieje kilka czynnikéw zwiekszajacych ryzyko
rozwoju DR. U 0s6b z cukrzyca typu 2 w szczegdlno-
$ci niedostateczne wyréwnanie glikemii zwigksza ry-
zyko DR, progresji choroby i ostatecznej utraty wzro-
ku®. Ponadto podatnos$¢ na DR i jej progresja moga
zaleze¢ od czynnikdw genetycznych, czasu trwania
cukrzycy i obecnosci nadcisnienia tetniczego™.

Globalna liczba przypadkéw cukrzycy ulegta
w ciggu ostatnich 20 lat potrojeniu; w 2019 r. szaco-
wano, ze na cukrzyce choruja 463 miliony 0séb (9,3%
$wiatowej populacji) w wieku 20-79 lat®. W Europie
u okoto 1-13% 0s6b z cukrzyca rozwija sie DR grozaca
utratg wzroku®?*. Do 2045 r. globalna liczba chorych
na cukrzyce ma wzrosna¢ do 700 miliondw, co jest
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gtéwnie przypisywane zmianom w diecie i stylu zy-
cia zwigzanym z urbanizacja, powigkszaniem sie po-
pulacji oraz wydtuzeniem oczekiwanej dtugosci zy-
cia®; wraz ze wzrostem rozpowszechnienia cukrzycy
zwigksza sie tez liczba os6b z DR. Te statystyki wska-
zuja na pilna potrzebe zwiekszenia swiadomosci na
temat cukrzycy i dbania o wzrok oraz na potencjalny
wptyw badan przesiewowych, diagnozowania i wta-
$ciwego postepowania leczniczego na powiktania
zwigzane ze wzrokiem, ktérym mozna skutecznie za-
pobiegad.

2.3. Uwagi koncowe

Wraz ze wzrostem liczby rozpoznawanych zachoro-
wan na cukrzyce i starzeniem sie populacji AMD i DR
staja sie coraz wazniejszymi problemami zdrowia
publicznego i spotecznymi w CEE. Pomimo wysokiej
czestosci wystepowania i konsekwencji ekonomicz-
nych AMD i DR krajowe strategie opieki okulistycznej
i profilaktyki utraty wzroku w wielu przypadkach nie
istnieja®. Skutkom nieleczonego lub niedostatecz-
nie leczonego AMD i DR mozna zapobiec i mozna je
ztagodzi¢ dzieki terminowemu dostepowi do opieki
profilaktycznej, wczesnej diagnostyce i badaniom
przesiewowym oraz dostepowi do opieki, leczenia
i rehabilitacji o wysokiej jako$ci™®#?,

Ponadto kluczowe jest podnoszenie $wiadomo-
$ci wsrdd oséb odpowiedzialnych za ksztattowanie
systemu opieki zdrowotnej i decydentéw politycz-
nych w regionie na temat spotecznych i finansowych
konsekwencji AMD i DR. Istnieje pilne zapotrzebo-
wanie na krajowe rejestry oraz spojne metody zbie-
rania danych, aby zapewni¢ wiarygodne dane epi-
demiologiczne i ekonomiczne, ktére beda wspierac
integracje opieki — od profilaktyki, badan przesiewo-
wych i wczesnego wykrywania po dostep do lecze-
nia, rehabilitacje i reintegracje ze spoteczenstwem.
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ROZDZIAL 3.

Standaryzacja sciezki pacjenta w Europie

Srodkowo-Wschodniej

3.0. Nasza wspdlna odpowiedzialnos¢
za zachowanie prawidtowego widzenia
Nie mozna przeceni¢ skutkéw wad i utraty wzroku,
poniewaz miliony ludzi tracg w ich wyniku takze nie-
zalezno$¢ i jakos¢ zycia. Nie sa to odosobnione przy-
padki, lecz systemowy kryzys regionalny, pogtebiony
przez opdznione diagnozowanie, niewystarczajacy
dostep do specjalistow i leczenia oraz fragmenta-
cje opieki zdrowotnej". Réznice sa wyrazne, a stawka
wysoka: slepota, ktorej mozna byto zapobiec, niepo-
trzebnie dotyka tysigce osdb.

Jako zjednoczeni rzecznicy pacjentéw z catego
obszaru CEE wierzymy, ze kazda osoba - niezaleznie
od miejsca zamieszkania - zastuguje na szybki, sku-
teczny i réwny dostep do opieki okulistyczne;j.

Wzywamy do pilnych, wspdélnych dziatan na rzecz
standaryzacji opieki i zmniejszenia luk przekraczaja-
cych granice panstwowe. Ten rozdziat podkresla zna-
czenie wspotpracy regionalnej, mapuje doswiadcze-
nia pacjentéw, wskazuje na nieréwnosci na poziomie
systemowym oraz rekomenduje jasne, praktyczne
i wykonalne podejscie zapewniajace réwny dostep
do $wiadczen diagnostycznych i leczniczych.

Naszym celem jest przeksztatcenie opieki oku-
listycznej w catym obszarze CEE, co doprowadzi do
zwiekszenia spéjnosci i efektywnosci w opiece zdro-
wotne;j.

3.1. Brak ciagtosci w opiece nad
pacjentami

Idealna Sciezka pacjenta to taka, ktéra opiera sie
na najlepszych praktykach klinicznych z dodatko-
wym wsparciem dzieki odpowiedniej swiadomosci
i edukacji wsrdd pacjentéw i lekarzy. Zaczyna sig
od postawienia na czas wtasciwego rozpoznania,
co jest osiagalne, gdy pacjenci sa Swiadomi zmian

w widzeniu i niezwtocznie udaja si¢ do lekarza
pierwszego kontaktu w celu skierowania ich do
specjalisty kompetentnego w obszarze diagnostyki
AMD i/lub DR, albo bezposrednio do okulisty, jesli
objawy sa powazne. Ustalone i jasne protokoty gwa-
rantuja, ze pacjent zostaje skierowany do specjalisty
choréb siatkowki bez zwtoki, co pozwala na posta-
wienie prawidtowej diagnozy i szybkie rozpoczecie
leczenia'. Regularne wizyty kontrolne, obejmujace
badania obrazowe i badania funkcji wzrokowych, za-
pewniaja dtugotrwate opanowanie choroby i zacho-
wanie wzroku. | wreszcie pacjentowi nalezy zapewnic
edukacje, zasoby rehabilitacyjne oraz wsparcie psy-
chospoteczne, aby mégt zachowac aktywnosé i nie-
zalezno$¢ (ryc. 3).

Niestety, ta ztota standardowa $ciezka pozostaje
aspiracja w duzej czesci CEE, gdzie opdznienia i luki
W opiece znaczaco pogarszaja opieke nad pacjentem
i wyniki kliniczne (ryc. 3).

3.2. Nierownosci w dostepie do opieki
specjalistycznej

Dostepnos¢ specjalistycznej opieki jest kluczowa
dla wczesnej diagnozy i leczenia, jednak w catej CEE
istnieja istotne bariery, ktére ja utrudniaja: brak
Swiadomosci wsrod ogoétu spoteczenstwa i perso-
nelu medycznego, rozproszone i nieskoordynowa-
ne systemy skierowan do specjalistow oraz réznice
geograficzne w dostepie. Utrudnienia we wczesnym
rozpoznawaniu schorzen siatkéwki w CEE wynika-
ja tez ze spotecznych i strukturalnych determinant
w opiece zdrowotnej.

3.21. Swiadomos¢ i wiedza o zdrowiu
Brak swiadomosci zmniejsza postrzegang potrzebe
wizyt profilaktycznych lub kontrolnych, natomiast
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Brak spdjnosci
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geograficznie
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lub nieistniejaca

Rycina 3. Idealna sciezka pacjenta i wptyw opo6znien na opieke nad pacjentem

podwyzszona swiadomos$¢ publiczna moze stworzy¢
zapotrzebowanie na dziatania rzadowe.

Jednym z najwazniejszych odkry¢ w regionie jest
to, ze wielu pacjentéw z cukrzyca w CEE nie zdaje
sobie sprawy z potrzeby regularnych badan wzroku
i mieszka w obszarach bez dostepu do ustug specja-
listycznych™. Wedtug raportu DR Barometer Report
istotny odsetek chorych na cukrzyce nie poddaje sig
corocznym badaniom wzroku (25%) lub nie otrzymu-
je skierowania na badania okulistyczne, dopdki nie
dojdzie do progresji ich zaburzen widzenia (16%)™.
Czesto wynika to z niskiej edukacji w zakresie dia-
gnozowania cukrzycy i z braku koordynacji dziatan
miedzy lekarzami pierwszego kontaktu a placéwka-
mi opieki okulistycznej.

Niski poziom Swiadomosci moze tez dotyczyc
personelu medycznego. Lekarze rodzinni i endokry-
nolodzy rutynowo nie wykonuja badan przesiewo-
wych u pacjentédw z cukrzyca pod katem powiktan ze

strony wzroku®. Jest to szczegéblnie problematyczne
w spotecznosciach wiejskich, o czym Swiadcza bada-
nia pokazujace opdznienia w diagnostyce i ograni-
czony dostep do opieki okulistycznej®. Ponadto le-
karze moga nie informowac odpowiednio pacjentow
o ryzyku zwigzanym z ich stanami chorobowymi i nie
kierowa¢ pacjentéw do specjalistow?®,

Niski poziom edukacji i wiedzy o zdrowiu dodat-
kowo utrudnia pacjentom szybkie poszukiwanie po-
mocy, opo6zniajac postawienie rozpoznania i odpo-
wiednio wczesne podjecie leczenia. Wigkszos¢ ludzi
nie ma swiadomosci wczesnych objawéw AMD i DR
i btednie zaktada, ze utrata wzroku jest normalnym
aspektem starzenia sie""®*.

Grupy wsparcia pacjentéow (ang. Patient Advo-
cacy Groups, PAGs) moga by¢ cennymi partnerami
w procesie leczenia oraz w dziataniach edukacyjnych
i wspierajacych pacjentéw. Programy podnoszenia
kwalifikacji, takie jak te oferowane przez EUPATI,
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moga pomoc w zwigkszeniu kompetencji i oddzia-
tywania PAGs™. Utatwianie wspotpracy miedzy klu-
czowymi interesariuszami, w tym grupami wsparcia
pacjentéw, rzadem, okulistycznymi towarzystwami
medycznymi, zwigzkami zawodowymi, grupami wy-
znaniowymi i przedsiebiorstwami, w catym obsza-
rze CEE bedzie kluczowe dla poprawy wynikow kli-
nicznych w profilaktyce i leczeniu choréb siatkéwki
zwigzanych z wiekiem; sukces koalicji Action4AMD
stanowi wzér dla tej inicjatywy’. Poszerzenie grup
zawodowych personelu medycznego zaangazo-
wanych w leczenie chordb siatkéwki zwiazanych
z wiekiem moze zmniejszy¢ problemy z wydajnoscia
systemow opieki zdrowotnej. Poprawa wynikow kli-
nicznych u pacjentdéw poprzez ukierunkowane szko-
lenia zawodowe oraz uwzglednienie zdrowia wzroku
w wytycznych leczenia choréb niezakaznych stanowi
kluczowy punkt zatozonej interwencji.

3.2.2. Dostep do opieki specjalistycznej
Liczba specjalistow ds. wzroku na milion mieszkan-
coéw od dawna jest wykorzystywana jako wskazéwka
przy planowaniu rynku pracy'. Chociaz liczba oku-
listdbw na milion mieszkancow w CEE jest poréwny-
walna z reszta Europy, same liczby nie uwzgledniaja
innych czynnikéw decydujacych (np. struktury po-
pulacji, epidemiologii, przepiséow i standardéw, lo-
kalizacji obecnej sity roboczej oraz zapotrzebowania
spotecznego)'”*. Na terenie duzej czesci CEE ustugi
na rzecz zdrowia wzroku sg dostepne tylko w duzych
centrach miast. Dostepnos¢ opieki okulistycznej,
zwtaszcza na obszarach wiejskich i odlegtych, jest
ograniczona; opieka specjalistyczna jest ponizej
standardu lub nie istnieje®. O$rodki prowadzace
diagnostyke i leczenie (w tym z dostepnoscia klu-
czowego sprzetu diagnostycznego, takiego jak apa-
ratura do optycznej tomografii koherencyjnej [ang.
optical coherence tomography, OCT]) sa skoncen-
trowane gtéwnie w duzych aglomeracjach i wielko-
miejskich szpitalach®. Pacjenci z obszaréw wiejskich
stoja natomiast przed koniecznoscia pokonywania
duzych odlegtosci, dysponujac niedostatecznym
transportem publicznym.

Problem z niedostepnoscia opieki w poblizu
miejsca zamieszkania jest pogtebiany przez brak

odpowiednio wykwalifikowanego personelu, szcze-
gblnie okulistdbw z doswiadczeniem w obszarze
choréb siatkowki zwiazanych z wiekiem. Lekarze
rodzinni sa czesto pierwszym i jedynym punktem
kontaktu w wiekszosci wiejskich spotecznosci; nie-
stety, moga nie mie¢ ukonczonych odpowiednich
szkolen uczacych wczesnego wykrywania objawdéw
chordb siatkéwki zwigzanych z wiekiem i kierowania
do odpowiednich specjalistow. Nieskuteczne Sciezki
wystawiania skierowan pomiedzy podstawowa opie-
ka zdrowotna, diabetologami i okulistami rowniez
opdzniaja diagnostyke i leczenie’. Regionalizacja
ustug poprzez zapewnienie opieki zdecentralizo-
wanej oraz wspotpraca z organizacjami prywatnymi
mogtyby ztagodzi¢ niewydolnosé systemow w zakre-
sie badan kontrolnych i leczenia na terenach wiej-
skich i w catym obszarze CEE.

Nalezy pamieta¢, ze poza istnieniem nierdwnosci
geograficznych wiele z tych ustug znajduje sie w sek-
torze prywatnym i musi by¢ optacanych przez wielu
uzytkownikow z wtasnej kieszeni®'.

Dodatkowym czynnikiem zwiekszajacym dyspro-
porcje w dostepie i opdzniajagcym diagnostyke jest
fakt, ze tylko niektdre kraje dysponuja ogdlnokrajo-
wymi programami badan przesiewowych (np. w kie-
runku retinopatii cukrzycowej), podczas gdy w in-
nych brakuje jednolitych standardéw postepowania
(tabela 1),

Duza czesc tej dysproporcji w dostepie pacjen-
tow i opiece wynika z niedoinwestowania opieki
zdrowotnej oraz nieefektywnego alokowania zaso-
béw. W latach 2000-2017 pojedyncza osoba w kra-
jach CEE skorzystata z kwoty wydatkoéw publicznych
na opieke zdrowotng mniejszej o srednio 26 tys. EUR
niz przecigtna osoba w UE**. W CEE zasady polityki
finansowania i refundacji zaawansowanych narzedzi
diagnostycznych, takich jak OCT i angiografia flu-
oresceinowa, s3 bardzo zréznicowane. To pogtebia
niespdjnosci w catym regionie, przyczyniajac sie do
dtuzszych opoznien w leczeniu, szczegélnie na ob-
szarach wiejskich, i negatywnie wptywajac na wyniki
kliniczne u pacjentéw>®’,

W podstawowej opiece zdrowotnej AMD i DR
czesto nie nadaje sie wystarczajaco wysokiego prio-
rytetu ze wzgledu na konkurencyjne wymagania
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Tabela 1. Przeglad rozbieznosci miedzy protokotami postepowania obowiazujacymi w réznych krajach CEE.

Kraj Ogdlnokrajowe Protokoty Dostep do OCT Dostep do Uwagi
badania prze- postepowania specjalistow
siewowe pod w AMD
katem DR
~/ A Brak refundacji lecze-
nia DR.
WEGRY Czesdciowe Na $rednim poziomie Na srednim Ograniczone objecie
poziomie przez krajowe ubezpie-
czenie spoteczne.
Stosowanie lekow anty-
-VEGF jest ograniczone
do podgrupy przychod-
ni i tylko do nAMD.
A v A A Nieréwny dostep do
specjalistow w réznych
POLSKA Tylko ocena Ograniczony Nieregular- regionach.
przesiewowa ne, nieréwne Refundacjg objete jest
i dtugie czasy zastosowanie lekdw
oczekiwania anty-VEGF w nAMD,
DME i RVO.
x x x Znaczne luki zapewnie-
x nia opieki w obszarach
RUMUNIA Na bardzo niskim Na niskim po- WleJSleh
poziomie ziomie Dtugie czasy realizacji
skierowan. Braki spe-
cjalistow.
x x Koszty diagnostyki
i leczenia musza by¢
BULGARIA Na $rednim poziom]e Na $rednim pOkI’ywane przez
poziomie pacjentéw z wtasnej
kieszeni.
x V V Rozbieznosci regio-
nalne.
CHORWACJA Na érednim poziomie
¢ ~/ A Brak refundacji ze
$rodkéw publicznych
ESTONIA Kontrole profi- Czesciowe Wysoki zarejestrowanych pro-
laktyczne co 12 duktow stosowanych
lata w leczeniu nAMD, DR
lub RVO.
Dtugie czasy oczekiwa-
nia na wizyty z powodu
niewydolnosci systemu.
x x vz Znaczne luki zapewnie-
nia opieki w obszarach
GRECJA Cukrzycowe PAG  Brak lokalnych Wysoki Na $rednim wiejskich.
opowiadaja si¢ protokotéw (zwtaszcza w placow- lub wysokim
za ogdlnokrajo- leczenia (prze- kach prywatnych) poziomie

wym progra-
mem badan
przesiewowych

strzeganie zale-
cen EURETINA)
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Kraj Ogolnokrajowe Protokoty Dostep do OCT Dostep do Uwagi
badania prze- postepowania specjalistow
siewowe pod w AMD
katem DR
x X ~/ Ograniczone refundacje
lekdw anty-VEGF (do-
tOTWA Wysoki Na $rednim stepne tylko dla niekto-
poziomie rych pacjentow z nie-
leczonym wczesniej
DME pod warunkiem
spetnienia okreslonych
kryteriow w 2025 r; brak
refundacji u pacjentéw
Z NAMD i RVO).
Pacjenci czesto korzy-
staja z opieki prywatnej.
V A Dtugi czas oczekiwania
na pierwsza wizyte;
LITWA Profilaktyczne Czesciowe Na $rednim poziomie Nieréwny wiele 0s6b korzysta
badania kontrol- z opieki prywatnej.
ne u pacjentow
z cukrzyca co
12 lat
x x W publicznej opiece
zdrowotnej leczenie
MACEDONIA Na érednim poziomie Na $rednim jest scentralizowane;
POENOCNA poziomie w prywatnej opiece
zdrowotnej pacjenci
musza ptacic
z wtasnej kieszeni.
x x A Ograniczona refundacja
ze Srodkéw publicznych
SERBIA Ograniczony Na Srednim zarejestrowanych pro-
(w sektorze publicz- poziomie duktow stosowanych
nym istniejg dtugie (niewielka liczba  w leczeniu nAMD i RVO.
czasy oczekiwania retinologow, ale
na wizyty z powodu liczba okulistéw
niewydolnosci syste- ogdlnych jest
mu) do czedciowego wysoka)
(w sektorze prywatnej
opieki zdrowotnej
wymagane sa ptatno-
$ci z wtasnej kieszeni
przez pacjentéw)
x Ograniczona refun-
x dacja.
SEOWACJA Czesdciowe Na niskim poziomie Na $rednim Dtugie okresy oczeki-
poziomie wania w zaleznosci od

regionu.
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zdrowotne oraz ograniczona integracje zdrowia
wzroku z krajowymi ramami profilaktyki®*”. Sytuacje
dodatkowo pogarsza brak wiedzy i $wiadomosci na
temat zdrowia wzroku wsréd grup wysokiego ryzyka
i personelu medycznego niezwigzanego z okulistyka
w opiece podstawowej”.

Systemy skierowan do specjalistow sg czesto
nieefektywne i zle zaprojektowane, co dodatkowo
czyni opieke nad pacjentami fragmentaryczna”. Do-
step do opieki jest dodatkowo utrudniony z powodu
niewystarczajacej infrastruktury diagnostycznej i te-
rapeutycznej”. Dotyczy to zwtaszcza miejsc o ograni-
czonych zasobach, w ktérych wystepuja istotne braki
jesli chodzi o szkolenia diagnostyczne, innowacje
terapeutyczne i opieke zgodna z wytycznymi®.

Istnieja ograniczone dowody na istnienie ogél-
nokrajowych strategii skierowanych w szczegélno-
$ci na choroby siatkéwki zwiazane z wiekiem lub
zdrowie wzroku. Dyskusje wokdt AMD i DR czesto
koncentruja sie nainnowacjach w leczeniu, edukacji
pacjentdw oraz dostepnosci opieki, ale komplekso-
we programy panstwowe pozostajg rzadkoscig®™?.
W efekcie utrzymuje sie cykl p6znego rozpoznawa-
nia chordéb i nieodwracalnej utraty wzroku — pomi-
mo dostepnosci leczenia, ktdre mogtoby zapobiec
Slepocie, gdyby zastosowano je na czas.

3.2.3. Dostep do leczenia i nieréwnosci
socjoekonomiczne
Dostep do skutecznych terapii i ich refundacja sa
bardzo zréznicowane, co powoduje znaczne opdz-
nienia w rozpoczynaniu leczenia i duza liczbe niele-
czonych lub nieodpowiednio leczonych pacjentow®.
Pomimo powszechnej rejestracji i refundacji lekdw
anty-VEGF na poziomie krajowym lub regionalnym,
nie wszyscy pacjenci w Europie maja do nich réwny
dostep®.

Duze réznice pomiedzy poszczegdlnymi krajami
w zakresie polityki dopuszczania lekow do obrotu
oraz zasad ich refundacji przyczyniaja sie do znacz-
nych opdznien w zatwierdzaniu terapii i ich wtacza-
niu na krajowe listy lekow refundowanych. W niektd-
rych krajach luka ta przekracza 12 miesiecy, a nawet
24 miesigce, co czesto sprawia, ze pacjentom wcigz
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przepisuje sie leki starsze i mniej skuteczne lub
mniej dogodne w stosowaniu®**,

W wigkszosci krajow CEE nie ma wytycznych kli-
nicznych dotyczacych leczenia AMD i DR, chociaz leki
anty-VEGF sa coraz czesciej uwzgledniane na krajo-
wych listach lekéw stosowanych w opiece zdrowotnej®.
Niektére kraje (np. Rumunia) obecnie nie refunduja
kosztow istniejacych lub nowo pojawiajacych sig tera-
pii, podczas gdy inne kraje refunduja je w konkretnych
wskazaniach lub w ograniczonych populacjach®.

Pacjenci o nizszym statusie socjoekonomicznym
napotykaja wiecej barier w opiece, zwigzanych m.in.
z kosztami $wiadczen, leczenia i transportu oraz
z czasem. Nawet w krajach z powszechnym ubezpie-
czeniem zdrowotnym koszty badan diagnostycznych,
wizyt kontrolnych czy sprzetu wspomagajacego
moga nie by¢ w petni objete refundacja, zwtaszcza
w prywatnych osrodkach, w ktérych czas oczekiwa-
nia jest krotszy"*. Dla takich pacjentéw koszty za-
sobow i ograniczenia czasowe czesto przewyzszaja
postrzegane ryzyko zdrowotne, prowadzac do unika-
nia opieki lub opodznien w jej realizacji. W niektérych
przypadkach réznice jezykowe, wykluczenie w Swie-
cie cyfrowym lub niewystarczajacy dostep do wia-
rygodnych informacji zdrowotnych moga dodatkowo
marginalizowa¢ grupy wrazliwe, takie jak seniorzy,
grupy romskie i migranci®.

Nowsze leki, w tym zastrzyki anty-VEGF, wigza sie
ze znacznym obcigzeniem finansowym. Pojedyncze
wstrzykniecie doszklistkowe leku anty-VEGF moze
w niektdrych krajach CEE kosztowac od 400 do 800
EUR na jedno oko® W krajach, w ktorych refundacja
ze Srodkéw publicznych jest czesciowa lub opdz-
niona - takich jak Rumunia czy Butgaria - pacjenci
zgtaszaja skumulowane wydatki z wtasnej kieszeni
przekraczajace 5 tys. EUR rocznie, co stanowi bariere
cenowa nie do pokonania dla wigkszosci 0sob®’.

Dane naukowe wskazuja na to, ze opdznione
rozpoczecie leczenia anty-VEGF wiaze si¢ z nieod-
wracalng utrata wzroku, wyzszymi kosztami opieki
zdrowotnej w dtugim okresie oraz wieksza utrata
lat zycia skorygowanych o niepetnosprawnos¢ (ang.
disability-adjusted life years, DALY), co ostatecznie

prowadzi do gorszej jakosci zycia*®"?¥,
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Kraje CEE musza zaja¢ sie strukturalnymi
i spotecznymi determinantami, nieréwnosciami
geograficznymi, Swiadomoscia zawodowa i spo-
teczna, postawami zwigzanymi z wiekiem oraz
nieréwnosciami socjoekonomicznymi, aby zna-
czaco zwiekszy¢ wskazniki wczesnego rozpozna-
wania choréb siatkéwki zwigzanych z wiekiem

i sprawiedliwy dostep do ich leczenia'. W dziata-
niach w obszarze kreowania polityki zdrowotne;j
nalezy wiec nadawaé najwyzszy priorytet decen-
tralizacji nadmiernie skoncentrowanej opieki,
edukacji pacjentéow i lekarzy rodzinnych oraz
usuwaniu barier kosztowych i dostepowych w ob-
szarach defaworyzowanych.

Studium przypadku najlepszych praktyk ze Stowenii:

interwencje systemowe wspierajace
zdrowie wzroku

Stowenia pokazuje, jak kraj moze osiagnac réwny
dostep do opieki okulistycznej — poprzez skoor-
dynowane interwencje systemowe. Powszechne
ubezpieczenie zdrowotne za posrednictwem Insty-
tutu Ubezpieczen Zdrowotnych Stowenii zapewnia,
ze w wyniku refundacji wszystkie procedury dia-
gnostyczne i leczenie s3 dostepne finansowo dla
pacjentow.

Aby zminimalizowa¢ réznice regionalne, utworzo-
no sie¢ specjalistycznych osrodkow okulistycz-
nych zorganizowanych wokét Szpitala Okulistycz-
nego przy Uniwersyteckim Centrum Medycznym
w Lublanie, z dodatkowymi o$rodkami w Maribo-
rze i szpitalach regionalnych. Model ten zmniejsza
nierdwnosci geograficzne i zapewnia ogdlnokra-
jowy dostep do opieki specjalistyczne;j.

Stowenia ma znakomite doswiadczenia z progra-
mami populacyjnych badan przesiewowych (np.
program DORA profilaktyki raka piersi) i od 2015 r.
prowadzi krajowy program badan przesiewowych
w kierunku retinopatii cukrzycowej. Jest on re-
alizowany przez dziewie¢ regionalnych osrodkéw
wedtug standardowych protokotéw, ze zintegro-
wanymi systemami IT i z zapewnieniem jakosci,
dzieki czemu maégt sprawnie funkcjonowac nawet
podczas pandemii COVID-19.

Dostep do nowoczesnych lekow anty-VEGF jest
w Stowenii szeroki i nieobjety ograniczeniami.
Ubezpieczenie obejmuje réwniez badania diagno-
styczne, takie jak OCT i angiografia fluoresceinowa,
co pozwala Stowenii utrzymac wysokie wskazniki
rozpoznawania i leczenia AMD i DR.

Dodatkowe programy obejmuja krajowa strategie
leczenia zaé¢my, Narodowe Centrum Komplekso-
wej Rehabilitacji Osob Niewidomych i Niedowi-
dzacych, a od 2022 r. takze krajowy Rejestr 0sob
Niewidomych i Niedowidzacych, wspierajacy dtu-
gofalowa rehabilitacje i planowanie polityki opar-
te na danych.

Stowenia ugruntowata swojg pozycje jako pozy-
tywny wyjatek w regionie CEE. Biorgc pod uwa-
ge raporty ekspertow i strukture systemu opie-
ki zdrowotnej, wskazniki diagnostyki i leczenia
w Stowenii wydaja sie poréownywalne z krajami
Europy Zachodniej, chociaz bezposrednie dane
porownawcze s3a ograniczone. To doswiadczenie
pokazuje, jak zaangazowanie polityczne, silna spo-
teczno$¢ zawodowa, powszechne ubezpieczenie
i efektywna organizacja moga ksztattowac syste-
my opieki zdrowotnej w obszarze ochrony wzroku
i znaczaco ograniczac liczbe przypadkow slepoty,
ktérej mozna uniknac.
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3.3. Niezgodnosci pomiedzy Sciezkami
pacjentow: przyktady krajowe
Infrastruktura opieki zdrowotnej, polityka refun-
dacyjna oraz dostepnos¢ specjalistow wptywaja na
Sciezki opieki nad pacjentem. Przyktady wymienione
w tabeli 1. przedstawiaja niektére z kluczowych réz-
nic miedzy krajami regionu CEE.

Pomimo znaczacych zmian w systemach opieki
zdrowotnej w regionie od poczatku lat 90. XX w., na-
dal wystepuja nieréwnosci w opiece okulistycznej”.
Ich wyréwnanie poprzez wsp6lna polityke zdrowotna
(jak podkreslono w powyzszym studium przypadku
najlepszych praktyk ze Stowenii), poprawe szkolen
dla specjalistow oraz rozszerzong edukacje pacjen-
téw mogtoby znaczaco zmniejszy¢ liczbe przypad-

kow utraty wzroku, ktérej mozna byto zapobiec®?.

3.4. Sprawiedliwa opieka zdrowotna:
wezwanie do wspdlnych dziatan

Nie mozemy bagatelizowac¢ naszej roli w zapew-
nieniu rownego dostepu do ustug diagnostycznych
i leczniczych zwigzanych z AMD i DR w regionie CEE.

Biata Ksiega

Musimy wspoétpracowaé w catym regionie, aby roz-
wigzad problemy opdznien w rozpoznawaniu choréb
w zwiazku z niska Swiadomoscia spoteczna i nie-
dostatecznym przeszkoleniem lekarzy oraz nieréw-
nosciami w dostepie do leczenia i specjalistéw, jak
rowniez wystandaryzowa¢ aktualnie rozproszona
$ciezke opieki. Zagdamy wiekszych inwestycji ze stro-

ny rzadow w:

e tworzenie protokotow i wytycznych umozliwia-
jacych standaryzacje opieki zdrowotnej w regio-
nie,

e technologie detekgji,

e kampanie informacyjne,

e szkolenia i rozwéj kadry medycznej.

Ponadto krajowi regulatorzy musza wspotpraco-
wac z Europejska Agencja Lekéw (EMA), aby uzgod-
ni¢ polityke refundacji umozliwiajaca dostep do
nowszych i skutecznych metod leczenia. Podejmujac
zdecydowane dziatania juz teraz, mozemy ograniczy¢
przypadki Slepoty, ktérej mozna uniknaé, poprawic¢
jakosc¢ zycia milionow osob i stworzy¢ bardziej od-
porny na zaktécenia, sprawiedliwy system opieki
zdrowotnej na przysztosc.
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ROZDZIAL 4.

Opieka po leczeniu i dtugotrwate
prowadzenie pacjentow

4.0. Budowanie systemow wsparcia dla
pacjentéw z chorobami siatkowki na
cate zycie
Opieka nad osobami z AMD i DR wykracza daleko
poza poczatkowe rozpoznanie i leczenie tych cho-
rob. Te przewlekte zwyrodnieniowe choroby siat-
kéwki wymagaja statego monitorowania, programéw
rehabilitacyjnych, edukacji pacjentéw oraz zintegro-
wanej opieki po leczeniu, aby umozliwi¢ zachowa-
nie wzroku i zapewni¢ optymalne wyniki leczenia
u pacjentdw. Brak systemowych struktur opieki po
leczeniu w CEE pogtebia nieréwnosci w opiece zdro-
wotnej, z zaniedbaniem wielu pacjentéw po poczat-
kowej interwencji terapeutycznej, co prowadzi do
niespoéjnych wynikéw klinicznych. Dlatego kluczowe
jest stworzenie ustrukturyzowanego systemu opieki
i ustug po leczeniu, ktéry bedzie wspierat dtugofa-
lowa kontrole choroby i ostatecznie poprawi jakos¢
zycia pacjentow w catym regionie®*%*,
Potrzebujemy krajowych strategii koncentru-
jacych sie na doswiadczeniach pacjenta podczas
planowania opieki w dtugim okresie. Wzmacniajac
opieke po leczeniu, szczegélnie dla pacjentéw z AMD
i DR, rzady moga ograniczy¢ utrate wzroku, ktérej
mozna zapobiec, i poprawi¢ réwnos¢ zdrowotna
w catym regionie.

4. Znaczenie ciggtego monitorowania
pacjentow
Postep choroby zaréwno w AMD, jak i DR moze by¢
szybki i nieprzewidywalny. Dlatego skutecznos¢ le-
czenia w dtugim okresie zalezy od wczesnego po-
stawienia rozpoznania i regularnego monitorowa-
nia®*,

Aby zapewni¢ wczesne wykrywanie nawrotow

lub powiktan, oprdcz regularnych wizyt kontrolnych

u specjalistow zajmujacych sie chorobami siatkdwki
konieczny jest dostep do technologii diagnostycz-
nych, w szczegdlnosci OCT i angiografii fluoresce-
inowej. W szeregu badan dowiedziono, jak wazne sa
regularne kontrolne badania OCT dla zmniejszania
pogarszania wzroku u pacjentéw z AMD i DR**, Jed-
nak dostep do technologii diagnostycznych na ob-
szarze CEE pozostaje zréznicowany. W krajach takich
jak Butgaria, Rumunia i niektére kraje Batkandw Za-
chodnich ograniczona infrastruktura, brak zaplecza
technicznego, ograniczenia refundacji oraz niedo-
bory kadrowe utrudniajg regularne monitorowanie
pacjentow®43844,

Rzady krajowe muszg inwestowac w infrastruktu-
re badan przesiewowych i zapewni¢ regularne oceny
specjalistyczne poprzez systemy skierowan. Dzigki
poprawie dostepu do technologii monitorowania
systemy opieki zdrowotnej moga zapobiega¢ moz-
liwej do unikniecia utracie wzroku i optymalizowac
skutecznos¢ leczenia. Dodatkowo odpowiednio wcze-
sne diagnozowanie i wykrywanie omawianych choréb
moze tez pomadc obecnym systemom opieki zdrowot-
nej w przejsciu z opieki dtugookresowej na skutecz-
niejsza profilaktyke i kontrole nad chorobami®.

Mozemy czerpac z doswiadczen Wielkiej Brytanii,
ktéra dostarcza przyktadéw udanego monitorowa-
nia pacjentow. Brytyjska Narodowa Stuzba Zdrowia
(NHS) oferuje rutynowe badania OCT w ramach mo-
nitorowania pacjentéw z AMD i DR zgodnie z zinte-
growanymi $ciezkami opieki okulistycznej®. Przyje-
cie takich systemow w CEE poprawi wyniki kliniczne,
co moze zostac osiggniete poprzez:

e ustanowienie krajowych protokotéw obserwacji
AMD i DR na podstawie wytycznych klinicznych
(opracowanych np. przez Migdzynarodowa Rade
Okulistyki oraz Europejskie Towarzystwo Spe-
cjalistow Chordb Siatkéwki — EURETINA),
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® rozszerzenie ubezpieczenia publicznego i/lub
refundacji o rutynowe badania metoda OCT
i angiografii fluoresceinowej,

e opracowywanie i utrzymywanie regionalnych
rejestrow osob z chorobami siatkowki w celu
monitorowania wynikéw klinicznych i alokacji
zasobow.

4.2, Jakos¢, ilosc i dostep do programow

rehabilitacji i wsparcia

Poza opieka kliniczna, aby méc skutecznie wspie-

ra¢ pacjentéow po utracie wzroku, niezbedne sa

kompleksowe ustugi rehabilitacyjne’. Ustugi takie
jak terapia niedowidzenia, technologie wspoma-
gajace, uczenie poruszania sie oraz wsparcie psy-
chologiczne moga znaczaco poprawic jakosc¢ zycia
pacjentéw i odegra¢ kluczowa role w pomaganiu
pacjentom z AMD i DR w adaptacji do probleméw
ze wzrokiem™®**¢ Niestety, ustugi rehabilitacyjne

w duzej czeSci CEE sa ograniczone, rozdrobnione

i czesto nierefundowane®“*. Pacjenci nierzadko

korzystaja z pomocy organizacji pozarzadowych

lub pokrywaja koszty z wtasnej kieszeni, co ogra-
nicza dostepnos$c¢ tych ustug dla spotecznosci

w trudnej sytuacji®®.

Niemcy stosuja model zintegrowanych ustug dla
0s6b stabowidzacych, finansowanych z ustawowe-
go ubezpieczenia zdrowotnego®. Podobnie, finski
system rehabilitacji pozaszpitalnej ktadzie nacisk
na autonomie i reintegracje spoteczng pacjenta”.
Wyciggajac wnioski z dziatan prowadzonych w resz-
cie Europy, mamy mozliwos¢ poprawy dostepu do
programow rehabilitacji i wsparcia w catym regionie.
Zalecamy:

e witaczenie ustug dla oséb stabowidzacych do
dziatalnosci sieci szpitali publicznych i o$rod-
kéw opieki pozaszpitalnej,

e dotacje z funduszy zdrowia publicznego na za-
kup technologii wspomagajacych i pomocy oku-
listycznych,

e rozszerzone szkolenia dla rehabilitantéw i wta-
czenie ich do wielodyscyplinarnych zespotow
opieki,

Biata Ksiega

e rozwdj spotecznych sieci wsparcia, ktére zapew-
niaja porady od oséb w podobnej sytuacji i ada-
ptacje zasobow,

e ustanowienie krajowych standardéw dla ustug
rehabilitacji wzroku, zgodnych z wytycznymi
WHO™.

4.3. Edukacja i wzmacnianie pozycji
pacjentow dla lepszych wynikow
klinicznych
Wiedza moze wzmacniaé pozycje pacjentdw, ktorzy
musza radzi¢ sobie z chorobami przewlektymi. Wy-
edukowani pacjenci czesciej przestrzegaja schema-
téw leczenia i regularnie zgtaszaja sie na badania
kontrolne, co przektada sie na lepsze okulistyczne
wyniki kliniczne**. Programy edukacji pacjentéw
powinny koncentrowac sie na wczesnych objawach
ostrzegawczych, zmianie stylu zycia, przestrzeganiu
zalecen terapeutycznych oraz znaczeniu regularnych
badan kontrolnych, wzmacniajac pozycje pacjentéw
na tyle, aby mogli aktywnie uczestniczy¢ w opiece
nad nimi.

Kraje w regionie CEE pozostaja w tyle, jesli cho-
dzi o strategie edukacji skoncentrowanej na pa-
cjencie, a niespdjna komunikacja ze strony $wiad-
czeniodawcow, brak dostepnych materiatéw oraz
fragmentaryczne wykorzystanie cyfrowych narzedzi
zdrowotnych przyczyniaja sie do luk w wiedzy™'.
Program ,EyeSmart” Amerykanskiej Akademii Okuli-
styki oraz francuskie kampanie zdrowotne dotyczace
chordb oczu zwigzanych z cukrzyca oferuja skalowal-
ne modele. Te inicjatywy poprawity wyniki wczesnej
detekgji i zwigkszyty stopien przestrzegania zalecen
przez pacjentdéw dzieki edukacji®. Mozemy uczy¢ sie
z tych inicjatyw i wspiera¢ ich wdrazanie w CEE, co
obejmuje:

e uruchomienie krajowych kampanii edukacyj-
nych dla pacjentéw, koncentrujacych sie na le-
czeniu AMD i DR,

e tworzenie wielojezycznych materiatéw eduka-
cyjnych napisanych prostym jezykiem, skiero-
wanych do grup wykluczonych i oséb z trudno-
$ciami w zrozumieniu przekazu medycznego,
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e promocje mobilnych narzedzi zdrowotnych (np.
urzadzen monitorujacych objawy, wspomaga-
nych przez Al) w celu zwigkszenia zaangazowa-
nia pacjentow,

e szkolenia dla klinicystow dotyczace wspdlnego
podejmowaniu decyzji i poprawiajace umiejet-
nosci komunikacyjne, aby wzmacnia¢ relacje
pacjent-lekarz.

4.4, Integracja kompleksowych

programow opieki po leczeniu

Aby byta mozliwa skuteczna opieka po leczeniu, ko-
nieczne sa zintegrowane systemy opieki zdrowotnej,
ktére tacza lekarzy pierwszego kontaktu, okulistow,
osrodki rehabilitacyjne oraz zasoby spotecznosci lo-
kalnych. Rozproszone ustugi sa powszechne w sys-
temach opieki zdrowotnej w regionie CEE, zaktdcaja
one ciagtos¢ opieki i zwigkszaja rezygnacje pacjen-
téw z opieki®. Holenderski ,Zintegrowany Model
Opieki Przewlektej” w leczeniu cukrzycy obejmuje

skoordynowane ustugi okulistyczne, zapewniajac sys-

tematyczne badania wzroku i wsparcie po diagnozie®.

Mozemy osiagnac podobne rezultaty w CEE poprzez:

e tworzenie multidyscyplinarnych zespotéw opie-
ki nad osobami z chorobami siatkdwki w szpi-
talach, z ustanowionym finansowaniem moni-
torowania i programoéw rehabilitacji w dtugim
okresie,

e standaryzacje protokotéw kierowania pacjen-
téw do specjalistow, taczaca okulistéw z ustu-
gami rehabilitacji i wsparcia,

e rozszerzenie konsultacji telemedycznych w celu
zwigkszenia dostepu na obszarach wiejskich
i odlegtych,

e zmiany w systemach refundacyjnych, tak aby
wspieraty ciagtos¢ opieki po poczatkowym le-
czeniu,

e wzmacnianie wspotpracy miedzy personelem
medycznym a pomoca spoteczng w celu utrzy-
mania ciggtosci opieki i zapewnienia, aby zaden
pacjent nie uzyskiwat opieki ponizej standardu.
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Adaptacja najlepszych praktyk z Europy

Zachodniej i USA

5.0. Rozpoczecie dziatan na rzecz
poprawy opieki

Aby zapewni¢ sprawiedliwg i skuteczng opieke, mo-
zemy czerpac z doswiadczen naszych sasiadéw oraz
innych systemdéw ochrony zdrowia z dalszych regio-
néw. W czasie, gdy kraje Europy $rodkowo-Wschod-
niej podejmuja dziatania na rzecz poprawy opie-
ki i ustug dla oséb ze zdiagnozowanym AMD i DR,
mozliwe jest zaadaptowanie i wdrozenie rozwigzan
z Europy Zachodniej oraz USA. Regiony te z sukce-
sem realizuja juz inicjatywy pomagajace zapobiegac
utracie wzroku.

5.1. Standardowe programy badan
przesiewowych

Europa Zachodnia i USA prowadza ogdlnokrajowe
inicjatywy badan przesiewowych pod katem chordb
siatkowki, zwtaszcza retinopatii cukrzycowej. W ra-
mach brytyjskiego programu badan przesiewowych
oczu dla chorych na cukrzyce Diabetic Eye Screening
Programme sa zapewnione coroczne badania siat-
kéwki o duzym zasiegu, co doprowadzito do zmniej-
szenia wskaznikéw $lepoty zwiazanej z cukrzyca®.
Wdrozenie podobnych, ustrukturyzowanych progra-
méw przesiewowych w naszym regionie mogtoby
prowadzi¢ do wczesniejszego wykrywania choréb
siatkowki i wczesniejszego podejmowania wtasci-
wych interwencji, zmniejszajac liczbe przypadkéw
utraty wzroku, ktérej mozna zapobiec.

5.2. Dostep do zaawansowanych technik
diagnostycznych

Kraje takie jak Wielka Brytania, Niemcy i USA za-
pewniaja szeroki dostep do obrazowania OCT,

diagnostyki wspomaganej przez Al oraz teleokuli-
styki***®, W USA Medicare zwraca koszty regularnych
badan OCT, zachecajac do wczesnego wykrywania
choréb siatkdwki, natomiast w Wielkiej Brytanii
obrazowanie OCT jest dostepne podczas wizyt kon-

42,45

trolnych u optometrysty***. Dzieki inwestowaniu
w nowoczesne narzedzia diagnostyczne i rozwigza-
nia cyfrowe w opiece zdrowotnej oraz zapewnieniu
dostepu do tych narzedzi mozliwa bedzie poprawa
wskaznikow wczesnego wykrywania chordb siatkdw-

ki w naszym regionie.

5.3. Zintegrowane modele opieki
zdrowotnej

USA i Europa Zachodnia ktada nacisk na interdyscy-
plinarng opieke nad pacjentami z chorobami siat-
kéwki, prowadzona we wspdtpracy przez okulistow,
endokrynologdw i lekarzy podstawowej opieki zdro-
wotnej**>*, Niemiecki Program Leczenia Choréb dla
pacjentow z cukrzyca integruje badania siatkowki
w kierunku DR, poprawiajac koordynacje opieki®.
Wzmocnienie koordynacji miedzyspecjalistycznej
w naszym regionie poprawi wyniki kliniczne u pa-
cjentow.

5.4. Poprawa dostepu do leczenia anty-

VEGF

Europa Zachodnia i USA maja polityke refundacji
lekdw anty-VEGF, co zapewnia ich szersza dostep-
nos¢ dla pacjentéw z AMD i DR™***, Podobne zmiany
w modelach finansowania w CEE moga zmniejszy¢
bariery finansowe utrudniajace leczenie.
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5.5. Telemedycyna i monitorowanie

w domu

Podczas pandemii COVID-19 Dania i USA rozszerzy-
ty zakres wirtualnej opieki okulistycznej, redukujac
bariery geograficzne®*. Wdrozenie zdalnego mo-
nitorowania pacjentéw zmniejszy ich obciagzenie
i poprawi dostep do opieki, zwtaszcza na obszarach
wiejskich.

5.6. Sieci badawczo-innowacyjne
Organizacja European Vision Institute Clinical Re-
search Network (EVICR.net) zapewnia platforme

wspotpracy do prowadzenia badan nad chorobami
siatkowki zwigzanymi z wiekiem®.

Organizacje takie jak European Retinal Disease
Consortium, European Vision Institute Clinical Rese-
arch Network oraz American Society of Retina Spe-
cialists zapewniaja platforme do wspélnych badan
naukowych i badan klinicznych nad chorobami siat-
kowki zwigzanymi z wiekiem®***®, Kraje CEE powinny
poszerzy¢ udziat w takich sieciach, aby promowa¢
innowacje, wzmacnia¢ regionalne badania naukowe
i zwigksza¢ dostep do badan klinicznych.
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Wzywamy decydentow politycznych w catej CEE do transformacji
infrastruktury opieki nad osobami z chorobami siatkéwki, poprzez
priorytetowe traktowanie ustug po leczeniu. Rzady musza wyjsc¢
poza modele leczenia epizodycznego, inwestowac w holistyczne,
zrobwnowazone i ustandaryzowane systemy opieki zdrowotnej dla
0s0b z chorobami siatkowki oraz zapewnic réwny dostep do ustug
opieki po leczeniu w catej CEE.

We wspotpracy z decydentami politycznymi, specjalistami,
personelem medycznym niezwigzanym z okulistyka oraz firmami
prowadzacymi dziatalnos¢ w dziedzinie nauk przyrodniczych
zalecamy priorytetowe traktowanie finansowania I inwestycji
w dtuzszej perspektywie czasowej, szybkie korekty refundacji

lekéw oraz partnerstwa wielostronne.

Aby zapewni¢ dtugotrwaty dobrostan pacjentom z AMD i DR,
konieczne jest cos wiecej niz tylko skuteczne leczenie. Opieka

nad osobami z AMD i DR wykracza daleko poza poczatkowe
rozpoznanie i wymaga systemu opartego na ciagtosci, wspotczuciu
I koordynacji. Ustugi opieki po leczeniu sa niezbedne do
zachowania wzroku, rozwijania niezaleznosci oraz zmniejszania
luki w réwnosci zdrowotnej w CEE. Poprzez przeciwdziatanie
nierbwnosciom w opiece po leczeniu oraz wdrazanie
kompleksowych strategii monitoringu, rehabilitacji i edukacji
kraje CEE mogg znaczaco poprawi¢ wyniki kliniczne i jakos¢
zycia pacjentow. Rzagdy muszg podjac zdecydowane dziatania, aby
potraktowac priorytetowo kwestie zapewnienia sprawiedliwego
dostepu do opieki dla 0séb z chorobami siatkowki, opierajac

sie na najlepszych praktykach z Europy Zachodniej i USA. Trwate
inwestycje w infrastrukture zwigzana z chorobami siatkowki

I w opieke po leczeniu skoncentrowang na pacjencie bedg
niezbedne do transformacji standardu opieki, ostatecznie
prowadzac do zachowania wzroku i poprawy jakosci zycia w catym
regionie.

Biata Ksiega
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