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1. Wprowadzenie

Chyba nie ma na Swiecie cztowieka, ktérego nie przeraza mysl, ze nie mogtby
czyta¢, prowadzi¢ samochodu, spojrzec bliskiej osobie w oczy albo zachwycac sie
pieknymi widokami. Wierzymy, ze jesli urodziliSmy sie widzgcymi, to zawsze tak
bedzie.

Niestety, do naszego Stowarzyszenia — Retina AMD Polska, codziennie
zgtaszajg sie zrozpaczeni ludzie tracacy wzrok z powodu wysiekowej postaci AMD,
proszgc o pomoc w wyszukaniu placowki moggcej im zagwarantowac leczenie. W tej
chorobie liczy sie czas.

Obecnie dostepne metody leczenia (iniekcje do gatki ocznej preparatami anty-
VEGF) pozwalajg na zahamowanie choroby, a nawet cofniecie jej skutkdw.
Warunkiem jest jednak odpowiednio wczesne podjecie leczenia i jego kontynuacja
w okreslonych odstepach czasu, a takze regularne monitorowanie stanu chorego.

Szacujemy, ze w Polsce moze by¢ az 140 000 oséb z wysiekowg postacig
AMD i w kazdym roku przybywa 14 000 nowych chorych. Zatem problem jest
powazny. Niestety, dostep do leczenia byt do tej pory bardzo ograniczony -—
w 2015 roku leczonych ze srodkéw NFZ byto okoto 8000 pacjentow. Organizacje
reprezentujgce pacjentow przez wiele lat zabiegaly o wprowadzenie specjalnego
programu leczenia wysiekowego AMD. Decyzjg Ministra Zdrowia program taki zostat
wprowadzony 1 maja 2015 r.

Jestesmy przekonani, ze program lekowy leczenia wysiekowego AMD to
wielkie osiggniecie i dobrodziejstwo. Zawarty w nim szczegotowy opis sSwiadczen
(badan diagnostycznych, iniekcji, wizyt kontrolnych, monitorujgcych, przebieg
leczenia), daje pacjentom gwarancje wiasciwej opieki zgodnej z wytycznymi
Swiatowych i polskich towarzystw i autorytetow naukowych.

Ponadto, program lekowy ma wydzielony budzet, ktory moze zostaé
wykorzystany przez szpitale tylko na ten cel — leczenie wysiekowego AMD.
Dotychczasowy sposéb rozliczania powodowat, ze leczenie tej choroby byto jedng z
wielu procedur, ktore realizowaty oddziaty okulistyczne, i chorzy na wysiekowe AMD
niejako konkurowali z innymi chorymi o ograniczone srodki z NFZ.

Zmotywowani dramatycznymi historiami pacjentbw o walce o uzyskanie

leczenia, przeprowadzilismy w 2015 r. wieloaspektowe badanie tego zagadnienia.



Rozmawialismy z pacjentami i lekarzami, sprawdziliSmy dostepno$¢ leczenia we
wszystkich placéwkach. Przeanalizowalismy rézne koszty zwigzane z chorobg —
raport dostepny jest na naszej stronie www.retinaamd.org.pl.

W 2016 roku Retina AMD Polska ponownie przeprowadzita monitoring
dostepnosci leczenia, sprawdzajgc, czy zmienita sie sytuacja pacjentéw po
wprowadzeniu programu lekowego. Naszym celem byto zebranie rzetelnych
informacji o jego funkcjonowaniu z punktu widzenia chorych.

Mamy nadzieje, ze nasze ustalenia zostang dobrze przyjete przez decydentow
odpowiedzialnych za organizacje systemu leczenia. Liczymy na to, ze informacje
z monitoringu przyczynig sie do podjecia dziatan poprawiajgcych funkcjonowanie

programu oraz do wzrostu liczby leczonych w nim oséb.

Prezes Stowarzyszenia Retina AMD

Matgorzata Pacholec


http://www.retinaamd.org.pl/

2. AMD - krotko o chorobie

Whnetrze naszej gatki ocznej wyscielone jest siatkdwka, ktéra jest delikatng,
cienkg btong. Zlokalizowane w niej neurony wzrokowe, poprzez nerw wzrokowy
przekazujg sygnat wzrokowy do moézgu. To dlatego zmiany chorobowe w obrebie
siatkowki sg bardzo niebezpieczne i mogg prowadzi¢ do trwatej utraty wzroku.
Przyczyng chorob siatkdwki sg przede wszystkim procesy zwyrodnieniowe, wsrod
ktorych najczestsze jest zwyrodnienie plamki zwigzane z wiekiem (AMD).

AMD jest gtéwng przyczyng utraty wzroku u osob po 50. roku zycia w krajach
rozwinietych. W zwigzku ze starzeniem sie spoteczenstw liczba pacjentéw chorych
na AMD wzrasta bardzo szybko, stgd takze jej druga nazwa: ,epidemia Slepoty”.
Szacuje sie, ze AMD dotyka az 30% oso6b po 70. roku zycia. Najbardziej narazone na
ryzyko zachorowania sg kobiety powyzej 75. roku zycia, u ktorych dwa razy czesciej
wystepujg zmiany poczgtkowe AMD i az siedem razy czesciej zmiany
Zaawansowane niz u mezczyzn w tym samym wieku.

Choroba wystepuje w dwoch postaciach: suchej (80-90% chorych) oraz
wysiekowe] (10-15% chorych). Postaé sucha ma tagodniejszy przebieg,
a pogorszenie ostrosci wzroku nastepuje stopniowo, w ciggu miesiecy lub lat,
doprowadzajgc do utraty widzenia centralnego. W tej postaci obumierajg komorki
odpowiedzialne za prawidtowe odbieranie wrazen wzrokowych oraz funkcjonowanie
siatkbwki oka. Posta¢ wysiekowa (tzw. mokra lub neowaskularna, wAMD) ma
zwykle ciezki przebieg, a znaczgce pogorszenie widzenia moze nastgpi¢ gwattownie,
nawet w ciggu kilku dni. Dzieje sie tak na skutek tworzenia sie nieprawidtowych
naczyhn krwionosnych w okolicy plamki i tzw. btony podsiatkdwkowej, co w efekcie
prowadzi do powstania przesiekow i krwotokéw. W zaawansowanym stadium
choroby moze dojs¢ do powstania tarczowatej blizny i trwatego uszkodzenia
siatkowki.

W przypadku wysiekowej postaci AMD, zmiany postepujg bardzo szybko,
a brak podjecia leczenia prowadzi do nieodwracalnej — w przeciwienstwie do innych
najczesciej wystepujgcych chorob wzroku — czesciowej lub prawie catkowitej utraty
widzenia. Wskutek postepujgcych zmian chorobowych pacjent stopniowo traci

umiejetnos¢ samodzielnego funkcjonowania — uposledzone zostaje widzenie



centralne, niezbedne do codziennych, podstawowych czynnosci, takich jak: czytanie,
pisanie, rozpoznawanie twarzy czy odczytywanie znakow drogowych.

W Polsce kazdego roku przybywa okoto 14 000 pacjentéw chorych na
wysiekowg posta¢ zwyrodnienia plamki zwigzanego z wiekiem. Zwioka w podjeciu
leczenia dtuzsza niz 28 dni wigze sie z pogorszeniem ostrosci widzenia
prowadzgcym do funkcjonalnej niesprawnosci. Dlatego kluczowe dla zdrowia
pacjenta jest niezwtoczne podjecie leczenia polegajgcego na zastosowaniu iniekcji
doszklistkowych anty-VEGF, dzieki czemu mozliwe jest spowolnienie Ilub

zahamowanie postepu choroby.



3. Program Lekowy AMD

Program lekowy to Swiadczenie gwarantowane. Leczenie w jego ramach
odbywa sie z zastosowaniem innowacyjnych, kosztownych substancji czynnych,
ktére nie sg finansowane w ramach innych $wiadczen gwarantowanych. Jest
prowadzone w wybranych jednostkach chorobowych i obejmuje Scisle zdefiniowang
grupe pacjentéw.

Tres¢ kazdego programu lekowego jest publikowana jako zatgcznik do
obwieszczenia Ministra Zdrowia w sprawie wykazu refundowanych lekow, srodkow
spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow medycznych.
Opis programu obejmuije:

o kryteria kwalifikacji pacjenta do leczenia,

o kryteria wytgczenia z programu,

e schemat dawkowania lekow,

e SposOb podawania lekow,

e wykaz badan diagnostycznych wykonywanych przy kwalifikacji pacjenta do
programu oraz koniecznych do monitorowania leczenia.

Pacjenci zakwalifikowani do programow lekowych sg leczeni bezptatnie.
Decyzje o kwalifikacji podejmuje lekarz placowki posiadajgcej kontrakt w tym
zakresie — w oparciu 0 szczegoétowe kryteria wtgczenia do programu.

Informacje o placowkach realizujgcych program w poszczegdlnych
wojewoddztwach znajdujg sie m.in. na stronie internetowej www.kolejki.nfz.gov.pl,
na stronach oddziatéw wojewoddzkich NFZ lub mozna je uzyskac u pracownikéw tych

oddziatow (zrodto: www.mz.gov.pl).

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

Kalendarium: program lekowy wszedt w zycie zgodnie z obwieszczeniem
Ministra Zdrowia z dnia 23 kwietnia 2015 r. w sprawie wykazu refundowanych lekow,
srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow
medycznych (Dz. Urz. Min. Zdrow. 2015.23) 1 maja 2015 roku. W ramach programu

umozliwiono refundacje dwdéch substancji czynnych — afliberceptu i ranibizumabu.


http://www.mz.gov.pl/

W pazdzierniku 2015 r. Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia powotat
Zespodt Koordynacyjny do Spraw Leczenia Neowaskularnej (Wysiekowej) Postaci
Zwyrodnienia Plamki Zwigzanego z Wiekiem, ktérego przewodniczgcym zostat
prof. Marek Rekas. Na przetomie pazdziernika i listopada do programu lekowego
wigczono pierwszych pacjentéw.

Leczenie w ramach procedury B02 katalogu JGP, ktore umozliwiato leczenie
pacjentéw przed wejsciem w zycie programu, mozliwe byto jedynie do konca 2015.

Realizacja swiadczenia wAMD: Pacjent moze zosta¢ zakwalifikowany do

programu jedynie przez Zespoét Koordynacyjny. Kazdorazowo pacjenta do podania
kolejnej dawki leku kwalifikuje lekarz prowadzgcy. Doktadny opis kryteridéw wigczenia
i wykluczenia z programu oraz badan diagnostycznych koniecznych przy kwalifikacji
znajduje sie w opisie programu lekowego. W programie obowigzuje rowniez scisty
schemat dawkowania kazdego z lekdw oraz monitorowania terapii, co gwarantuje
skuteczne leczenie wAMD .

Narodowy Fundusz Zdrowia na podstawie zarzgdzenia Prezesa NFZ zgodnie
z Katalogiem $wiadczen i zakresow — leczenie szpitalne — programy zdrowotne
(lekowe) dopuszcza przyjecie pacjenta w trybach: hospitalizacji zwigzanej
z wykonaniem programu, hospitalizacji jednodniowej zwigzanej z wykonaniem

programu oraz ambulatoryjnym zwigzanym z wykonaniem programu.



4. Dane dotyczace kwalifikacji pacjentéow do programu

lekowego za pierwsze pétrocze 2016 r.

W odpowiedzi na prosbe Stowarzyszenia Retina AMD Polska o udostepnienie
danych na temat liczby zakwalifikowanych do leczenia w programie pacjentow,

otrzymalismy od prof. dr. hab. n. med. Marka Rekasa nastepujgce dane:

Oddziat NFZ Prografn. Program w toku Progr’am Program

zakwalifikowany zakonczony odrzucony
01- DoInos!askl Oddziat NFZ 443 739 14 189
we Wroctawiu
02 — Kujawsko-Pomorski
Oddziat NFZ w Bydgoszczy 109 720 14 °8
03 — Lubelski Oddziat NFZ w Lublinie 168 323 16 39
04 - Lubu.sk|'OddZ|a+ NFZ 71 16 0 8
w Zielonej Gérze
05 — toédzki Oddziat NFZ w todzi 125 507 21 68
06 — Ma’ropolskl Oddziat NFZ 316 586 18 115
w Krakowie
07 - Mazovweckl Oddziat NFZ 334 1306 48 171
w Warszawie
08 — Opolski Oddziat NFZ w Opolu 61 93 1 13
09 — Podkarpackl Oddziat NFZ 117 364 9 94
w Rzeszowie
10 - Podlaski Oddziat NFZ 82 231 3 13
w Biatymstoku
11 - Pc’)morsk| Oddziat NFZ 124 268 7 34
w Gdansku
12 - Sla§k| Oddziat NFZ 636 1139 32 146
w Katowicach
13 - Swietokrzyski Oddziat NFZ 113 230 5 109
w Kielcach
14 - Warmlnsko-Mazurskl NFzZ 134 195 3 26
w Olsztynie
15 - Wlellfopolsk| Oddziat NFZ 237 107 8 43
w Poznaniu
16 — Zachonnlopomorskl Oddziat NFZ 53 273 11 49
w Szczecinie

3123 7 097 210 1195

*W kolumnach zaznaczonych na zétto (Program zakwalifikowany i Program w toku) podano liczbe

pacjentow aktualnie leczonych w ramach programu.




Warto dodac, ze zgodnie z informacjami, jakie uzyskaliSmy od prof. Rekasa,
kwalifikacja do programu odbywa sie w ciggu srednio 10 dni. W ciggu tygodnia
odbywa sie okoto 300 kwalifikaciji.

Czas kwalifikacji liczby pacjentow:
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Liczba przypadkow

Czas (dni)

Srednio czas kwalifikacji — 4,3%5 dni

Mediana — najczesciej podejmowana decyzja — 2 dni
50% zakwalifikowanych pacjentéw — 1-6 dni

95% zakwalifikowanych pacjentow — 1-13 dni
Zakres kwalifikacji od do: 1-65 dni



5. Dane Narodowego Funduszu Zdrowia na temat funkcjonowania

programu lekowego za pierwsze pétrocze 2016 r.

Ponizej zestawienie danych sprawozdanych przez $wiadczeniodawcow

w ciggu 6 miesiecy (I potrocze 2016 r.) funkcjonowania Programu Lekowego AMD —

dane Rady NFZ.

Wojewddztwo

Afliberceptum

Ranibizumab

Dawka (w mg)

Liczba chorych

Dawka (w mg)

Liczba chorych

dolnoslaskie 4 523,05 971 0 0
kujawsko-pomorskie 3188,50 633 72,00 83
lubelskie 1 878,00 391 2,50 4
lubuskie 230,00 41 20,50 22
todzkie 2 876,00 445 46,50 50
matopolskie 4 159,00 721 25,00 45
mazowieckie 5 844,50 1232 131,50 156
opolskie 506,00 122 0 0
podkarpackie 1931,00 347 59,00 61
podlaskie 1 558,00 263 0 0
pomorskie 968,00 267 58,50 68
Slaskie 7 163,00 1452 65,80 31
Swietokrzyskie 237,20 103 72,00 119
warminsko-mazurskie 1 706,00 287 0 0
wielkopolskie 1 324,00 273 0,50 1
zachodniopomorskie 1341,00 239 33,50 25
Razem 39 433,25 7787 587,3 665

Komentarz Retina Amd Polska:

Z danych NFZ wynika, ze przez pierwsze po6t roku funkcjonowania programu

lekowego ,Leczenia wysiekowej postaci AMD” podano pacjentom $rednio takg samg

liczbe iniekcji (2,5-3,5), jakg podawano przez rok leczenia pacjentow w ramach grupy

B02 JGP, co jest dowodem na to, ze wejscie w zycie programu znacznie poprawito

standard leczenia WAMD w Polsce. Pacjenci leczeni zgodnie ze standardem bedg

uzyskiwali lepsze efekty leczenia niz w JGP — jak pokazaty badania kliniczne wtasnie

przy sredniorocznej liczby 5 iniekcji mozna sie spodziewa¢ bardzo dobrych wynikéw

leczenia. Do tej pory pacjenci leczeni w ramach procedury JGP otrzymywali

zazwyczaj do trzech iniekcji, co nie przynosito spodziewanych rezultatow i byto

nieefektywnym wydatkowaniem pieniedzy przez ptatnika.




6. Monitoring dostepnosci leczenia wAMD w programie lekowym

przeprowadzony przez Retina AMD Polskaw 2016 r.

W maju i czerwcu 2016 r. wolontariuszki stowarzyszenia Retina AMD Polska
przeprowadzity wywiady telefoniczne ze 128 osrodkami medycznymi, leczgcymi
wysiekowe AMD w Polsce. Sprawdzano placowki, ktérych dane zamieszczono na
stronie NFZ ,0Ogélnopolski Informator o Czasie Oczekiwania na Swiadczenia
Medyczne” w zakresie leczenia neowaskularnej postaci zwyrodnienia plamki
zwigzanego z wiekiem.

Wykonano ponad 300 potgczen telefonicznych w porze przedpotudniowe;.
Udato sie dodzwoni¢ do 90 placowek. Do pozostatych 38 osrodkéw wystane zostaty
pisma z prosbg o mailowe udzielenie odpowiedzi na nastepujgce pytania:

— jaki jest czas oczekiwania na wizyte kwalifikujgcg do programu?
— jaki jest czas oczekiwania na iniekcje?
— jaki lek jest podawany przy iniekcjach?

Odpowiedzi nadeszly od 25 placowek, tak wiec interesujgce nas informacje
uzyskaliSmy od 115 osrodkow ze wszystkich wojewodztw. O pozostatych 13 nie
mamy danych.

A oto nasze ustalenia:

Zaledwie w 35 osrodkach w catej Polsce pacjenci mogg by¢ przyjeci na wizyte
kwalifikujgcg do programu lekowego jeszcze w roku biezgcym, co nie oznacza, ze
jeszcze w tym samym roku podejmg leczenie. W 16 o$rodkach na wizyte czeka sie
ok. 3 miesiecy, w pieciu do 6 miesiecy, a 14 osrodkdbw podato, ze przyjmujg
pacjentéw ,na biezgco”.

Dostep do leczenia wAMD w poszczegolnych wojewddztwach w  tych
35 placowkach oferujgcych leczenie w biezgcym roku jest bardzo nieréwnomierny
I przedstawia sie nastepujgco:
matopolskie — 5 osrodkéw z 10
dolno$lgskie — 4 osrodki z 10
mazowieckie — 4 osrodki z 20
lubelskie — 4 osrodki z 7
zachodniopomorskie — 4 osrodki z 9

Slgskie — 4 osrodki z 14



opolskie — 3 osrodki z 4

podlaskie — 2 osrodki z 6
Swietokrzyskie — 2 osrodki z 4
kujawsko-pomorskie — 1 o$rodek z 8
podkarpackie — 1 oSrodek z 8
wielkopolskie — 1 osrodek z 7
lubuskie -0z 2

tédzkie — 0 z 10

pomorskie — 0z 7
warminsko-mazurskie — 0 z 2.

Jedynym wojewoddztwem, w ktorym na 4 osrodki, ktére leczg wAMD,
3 przyjmujg pacjentow w krotkim czasie, jest opolskie.

Bardzo trudno jest uzyskac¢ informacje, kiedy chory moze liczy¢ na podanie
leku, gdyz decyzje podejmuje lekarz, ktory wprowadza nowego pacjenta po
zakonczeniu leczenia u poprzedniego, co utrudnia ustalenie konkretnego terminu.

Zdarza sie, ze pacjent na wizyte kwalifikujgcg moze zostaé przyjety w ciggu
miesigca (np. w Szpitalu Mazowieckim w Radomiu), natomiast na podanie leku musi
czekac ponad rok.

Trudnosci w uzyskaniu informacji przez telefon wynikaty z tego, ze:

— na stronie internetowej zamieszczane sg osobno zaréwno oddziaty szpitalne
leczagce WAMD, jak i poradnie okulistyczne tych szpitali, co sprawia wrazenie, ze
osrodkéw tych jest bardzo duzo w poszczegdlnych wojewodztwach. W praktyce
okazuje sie, ze wiekszo$¢ poradni nie prowadzi zapisOw na leczenie w ramach
programu i pacjenci kierowani sg do szpitali, co wydtuza droge do zdobycia
pozgdanej informaciji. | tak np. w woj. mazowieckim na stronie NFZ zamieszczonych
jest az 13 poradni okulistycznych, a tylko w jednej pacjenci zapisywani sg na
leczenie;

— dzwonigcy zostaje przekierowany do lekarzy prowadzgcych ewidencje
leczonych pacjentéw, ktérzy rzadko odbierajg telefony, prawdopodobnie zajeci
leczeniem chorych.

Z informacji uzyskanych od 115 osrodkéw wynika, ze 80 nie przyjmuje nowych
pacjentow ze wzgledu na:

— podpisanie zbyt matego kontraktu,

— koniecznosc¢ kontynuaciji leczenia pacjentéw z poprzedniego roku,



— brak tzw. mocy przerobowych — zbyt matg liczbe lekarzy.

Na pytanie o stosowany lek odpowiedziaty 92 osrodki. Pozostate nie udzielity
odpowiedzi. Zdarzato sie tez, ze osoby koordynujgce zapisy, a nawet pielegniarki,
nie potrafity odpowiedzie¢ na to pytanie.

W 74 os$rodkach podawana byta wytgcznie Eylea, w 14 zar6wno Lucentis, jak
I Eylea, a w 4 tylko Lucentis.

Na stronie NFZ znalazly sie tez:

— osrodek, ktéry nie leczy wAMD (Szpital Wojewddzki w Koszalinie, oddziat
onkologii),

— poradnia w Warszawie przy ul. Lindleya 4, w ktorej od poczatku 2016 r. nie
ma poradni plamkowej.

60 osrodkow wyszczegolnionych na stronie NFZ nie zamiescito zadnych
danych, a 11 podato tylko liczbe pacjentéw oczekujgcych.

Poréwnanie wynikéw wywiadéw telefonicznych z danymi zamieszczonymi na
stronie wykazato, ze tak jak w roku poprzednim dane te sg niezgodne ze stanem
faktycznym. Jedynie w kilku przypadkach dane zostaty potwierdzone w os$rodkach
medycznych (woj. opolskie, w ktérym potwierdzity sie w 3 osrodkach na 4).

Wyraznym przyktadem danych wprowadzajgcych w bfgd pacjenta sg
informacje dotyczgce woj. dolnoslaskiego: na stronie podano, ze w 6 osrodkach
sredni czas oczekiwania wynosi 12-37 dni. Tymczasem okazato sie, ze tylko
w jednej z tych placéwek czas oczekiwania nie przekraczat miesigca, w pozostatych
5 pacjenci nie byli w ogdéle przyjmowani. Jeden z osrodkéw wskazat na stronie sredni
czas oczekiwania 37 dni, a z wywiadu telefonicznego wynikato, ze ma 120 pacjentéw
oczekujgcych w kolejce.

Z naszego monitoringu wynika tez, ze brakuje przeptywu informacji miedzy
placéwkami leczagcymi wAMD. W jednym wojewodztwie w niektérych osrodkach
pacjenci czekajg w kolejce rok, a w innych osrodkach tego samego wojewddztwa
przyjmowani sg na biezgco. Np. w Sosnowcu chorzy zapisywani sg na 2017 r., a na
leczenie oczekujg pacjenci jeszcze z poprzedniego roku, podczas gdy w sgsiednich
miastach: Zawierciu, Chorzowie, Katowicach czas oczekiwania na leczenie jest
bardzo krotki.

Wiekszos¢ osrodkow (80) nie witgcza nowych pacjentow do programu, nie
chce tez ich zapisywa¢ do kolejek oczekujgcych, bgdz zapisujgc, nie okresla

jakiegokolwiek terminu rozpoczecia leczenia.



Przyczyny tego stanu rzeczy opisuje na podstawie wtasnych doswiadczen
prof. dr hab. n. med. Marek Prost z Wojskowego Instytutu Medycyny Lotniczej:

»,Nie witgczamy do Programu nowych pacjentow. Pacjent zgtaszajgcy sie ze

Skierowaniem otrzymuje informacje, ze moze zostac wpisany w kolejke oczekujgcych
bez podania terminu udzielenia $wiadczenia, a takze zostaje pouczony, ze choroba
Jest postepujgca i w momencie ew. nadejScia jego terminu (np. za kilka lat) moze nie
spetniac powyzszych Kryteriow.
W kolejce mamy ok. 40 pacjentéw. Kolejka funkcjonuje w trybie papierowym
poniewaz NFZ nie potrafi udzielic odpowiedzi, w jaki sposob wyznaczy¢ pierwszy
wolny termin udzielenia $wiadczenia — z zasad wynika, ze pacjenci zakwalifikowani
pozostajg pod naszg opiekg przez czas nieokreSlony, a proba okreSlenia, kiedy
zwolni sie miejsce, jest nieetyczna (leczymy po to, zeby pacjent spetniat kryteria jak
najdtuzej i wszystkim zyczymy jak najdtuzszego zycia). Mozna pro forma wyznaczyc¢
termin za 2 lata i pozniej go prolongowac, ale nie o to przeciez chodzi.

W chwili obecnej w naszej ocenie sytuacja z Programem jest mocno
frustrujgca, praktycznie w Warszawie nie ma juz chyba placowki, gdzie sg wolne
miejsca. Chorych przybywa, a leczona jest grupa ,wybrarncow losu”, ktérym udafto sie
zakwalifikowac. Pozostali czekajg — tylko nie bardzo wiadomo na co.”

Nasze wolontariuszki ponownie wyrywkowo sprawdzity informacje podane na
stronie NFZ we wrzesniu 2016 r.

Ustality, ze w dalszym ciggu informacji o czasie oczekiwania nie podajg
74 placéwki medyczne, w tym 12 podaje tylko liczbe oczekujgcych pacjentow.
Zwigkszyta sie liczba osrodkéw prowadzgcych leczenie w programie lekowym (o 6):
W Woj. opolskim — 1,

W Woj. warminsko-mazurskim — 3,
w woj. dolnoslgskim — 1,
w woj. lubuskim — 1.

Z informacji uzyskanych w rozmowach telefonicznych (udato sie dodzwoni¢ do
4 z powyzszych osrodkéw) wynika, ze o$rodek w Zarach, mimo podpisanej umowy
z NFZ, nie przyjmuje pacjentow przynajmniej do konca roku, w zwigzku z czym
pacjenci z wojewodztwa lubuskiego w dalszym ciggu sg pozbawieni dostepu do

leczenia w programie lekowym.



W trzech pozostatych pacjenci przyjmowani sg natychmiast. Pozytywnym
I krzepigcym przyktadem jest wojewddztwo opolskie, w ktorym juz na 5 osrodkéw
4 przyjmujg nowych pacjentow.

Sytuacja pacjentoéw w kwestii dostepu do informacji o czasie leczenia jest wiec
podobna jak w roku ubiegtym. Informacje zawarte na stronie ,Ogolnopolski
informator o czasie oczekiwania...” mogg by¢ w dalszym ciggu traktowane jedynie
jako wskazowki co do miejsc, w ktorych prowadzone jest leczenie wWAMD
w programie lekowym oraz do pozyskania ich danych teleadresowych.

JesteSmy przekonani, ze portal ten jest bardzo potrzebny. Rzetelnie
prowadzony, mogtby by¢é wielkg pomocg zaréwno dla chorych i ich rodzin,
szukajgcych dla siebie ratunku, jak i dla samych osrodkow medycznych, ktore nie
majg juz mozliwosci leczenia, ale mogtyby kierowa¢ pacjentéw do osrodkow, ktore
majg jeszcze miejsca w programie.

Monitoring przeprowadzity Elzbieta Szeratics i Krystyna Chacinska.



7. Polacy a profilaktyka okulistyczna

Wyniki badania TNS OBOP przeprowadzonego w 2012 r. na grupie
1000 Polakéw wskazywaty, ze:

1. Polacy zaniedbujg profilaktyke okulistyczng. Badania okulistyczne raz
w roku lub czesciej wykonuje tylko co pigty Polak. Podobna grupa badanych chodzi
do lekarza okulisty raz na dwa lub trzy lata.

2. Co trzeci Polak nigdy nie byt u lekarza okulisty. Czesciej z wizyt kontrolnych
nie korzystaty osoby mtode, ktore prawdopodobnie jeszcze nie odczuwajg
probleméw ze wzrokiem i odsuwajg wizyty u okulisty ,na pdzniej’. Polacy
stosunkowo rzadko wykonujg badania diagnostyczne oczu — najczesciej jest to
badanie ostrosci wzroku, jednak wykonywane jest zazwyczaj raz na 3 lata lub
rzadziej.

3. Tylko co trzeci Polak deklaruje, ze styszat o chorobach siatkdwki oka.
Chorobg najbardziej rozpoznawalng jest zwyrodnienie plamki zoftej, o ktdérym
styszato 21% Polakow.

4. Polacy dostrzegajg roznorodne konsekwencje wystgpienia chordb siatkdwki
oka, ale wymieniajg gtdwnie Slepote — 43% wskazan. Nalezy jednak podkreslic¢, ze
podobng grupe stanowig osoby, ktére w ogole nie znajg konsekwencji chorob
siatkowki.

5. Polacy za grupe ryzyka uwazajg gtdbwnie osoby starsze, majgce inne
choroby mogace powodowac problemy ze wzrokiem, oraz pracujgce wzrokowo —
czesto korzystajgce z komputera, w ztym oswietleniu (co jest zresztg btednym
zatozeniem, bo przyczyng np. AMD sg m.in. zla dieta, palenie papierosow,
promieniowanie UV). Wiekszos¢ Polakéw nie czuje sie zagrozona wystgpieniem
chorob siatkowki.

Komentarz Prezes Stowarzyszenia Retina AMD Polska, Matgorzaty Pacholec:

Wyniki badania przeprowadzonego przez TNS OBOP potwierdzajg moje
osobiste doswiadczenia. Wiekszo$¢ oséb widzgcych, z ktdorymi miatam kontakt,
myslato, ze kazdy niewidomy urodzit sie, juz nie widzgc. Nie rozumiejg probleméw
0s6b stabowidzgcych, bo uwazajg, ze okulary powinny im poméc. Nie majg tez
nawyku kontrolowania wzroku, a w szczegolnosci dna oka. Wielu ludzi informuje nas

tez o wielkich trudnosciach w dotarciu do okulisty. Na konsultacje czy badania



diagnostyczne czesto czeka sie wiele miesiecy. Nawet w Warszawie, stolicy Polski,
na wizyte czasami czeka sie od 6 do 9 miesiecy. Sytuacje pogorszyto tez
wprowadzenie obowigzkowych skierowan do lekarza okulisty.

Bardzo wazna jest rowniez informacja, ze wiekszos¢ pacjentéw zmuszona jest
korzysta¢ z prywatnej opieki okulistycznej, przez co nasze spoteczenstwo podzielone
zostato na tych, ktorzy majg wieksze szanse na zachowanie wzroku, bo sg
zamozniejsi, i na tych, ktorzy nie wygrajg wyscigu z czasem w wielomiesiecznej

kolejce do panstwowej stuzby zdrowia, ze wzgledu na gorszg sytuacje finansowa.



8. Biata Ksiega AMD

W pierwszym kwartale 2016 r. Stowarzyszenie Retina AMD Polska
zorganizowato w szes$ciu miastach wojewddzkich debaty przy okragtych stotach
poswiecone WAMD: w Bydgoszczy, Katowicach, Kielcach, Olsztynie, Poznaniu
i w Warszawie. Wzieto w nich udziat ponad 200 osob reprezentujgcych wszystkie
zainteresowane strony: pacjentéw, lekarzy, a takze decydentéw odpowiedzialnych za
poszczegoblne dziedziny zycia spotecznego. W czasie dyskusji zgtoszono wiele
propozycji mogacych przyczyni¢ sie do poprawy sytuacji pacjentow tracacych wzrok
z powodu WAMD.

Zostaty one spisane w postaci ,Biatej Ksiegi AMD” i obejmujg wiele obszarow
zycia spotecznego. Oto one:

1. Wiedza o AMD powinna stac sie powszechna:

— nalezy organizowa¢ kampanie edukacyjne o AMD w mediach TV, radiu
I prasie,

— nalezy edukowaC osoby starsze, np. na uniwersytetach trzeciego wieku,
w klubach seniorow,

— nalezy szkoli¢ pracownikow stuzb spotecznych,

— nalezy rozwazy¢ wydrukowanie testu Amslera, aby lekarze POZ przekazy-
wali go pacjentom po 50. roku zycia,

— nalezy organizowa¢ akcje profilaktyczne, podczas ktorych sprawdzany
bedzie wzrok pacjentéw,

— nalezy tworzy¢ i rozpowszechnia¢ materiaty informacyjne i edukacyjne dla
pacjentow, ich opiekunow i stuzb zajmujgcych sie tg grupg chorych.

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

— nalezy zlikwidowac skierowania do lekarza okulisty,

— nalezy poprawi¢ dostep do bezptatnych badan diagnozujgcych AMD — OCT
I angiografii fluoresceinowej,

— nalezy zlikwidowac kryterium wieku: ukonczony 45. rok zycia jako wymaog
kwalifikowania do programu lekowego,

— nalezy poprawi¢ funkcjonalnos¢ i wiarygodnos$¢ informacji zawartych na

portalu NFZ o kolejkach,



— warto rozwazy¢ propozycje, aby pacjent witgczony do programu lekowego
byt otoczony opiekg koordynatora, ktéry bedzie umawiat wizyty i terminy badan,

— nalezy rozwazy¢ wprowadzenie, tak jak np. przy jaskrze czy cukrzycy,
ksigzeczki pacjenta z wysiekowym lub suchym AMD zawierajgcej: prostg informacje,
co to jest AMD suche i mokre, jakie sg badania diagnostyczne i jak czesto nalezy je
wykonywacé, jakie leki i jak czesto nalezy brac, jakie sg metody rehabilitacji, jakie
pomoce optyczne i nieoptyczne zostaty dobrane (byé moze nawet zamiesci¢ w niej
katalog takich pomocy), czy pacjent posiada biatg laske oraz jakie szkolenia
przeszedt (by¢é moze z propozycjg takich szkolen).

3. Kazdy chory z ostabionym widzeniem powinien zosta¢ objety
specjalistyczng rehabilitacjg dla oséb z dysfunkcjg wzroku, tak aby nie zosta¢
wykluczonym z zycia spotecznego:

— istnieje ogromna potrzeba rozpowszechnienia tego swiadczenia, ktore jest
gwarantowane w ramach NFZ. W tym celu nalezy zmieni¢ wycene tego swiadczenia,
aby byto optacalne dla podmiotéw leczniczych,

— nalezy zapewni¢ chorym z AMD tracgcym wzrok tatwy dostep do psychologa
I psychiatry,

— nalezy zwiekszy¢ dostep do pomocy optycznych dofinansowanych z NFZ,

— nalezy edukowa¢ lekarzy POZ i okulistéw, a takze przysztych lekarzy
0 korzysciach, jakie daje pacjentom specjalistyczna rehabilitacja,

— pacjenci powinni mie¢ mozliwo$¢ uzyskania wsparcia w procesie leczenia
i rehabilitacji, w szczegdlnosci skorzystania z ustug opiekunczych, asystenckich
I psychospotecznych,

— pacjenci z AMD powinni mie¢ ufatwiony dostep do roéznych pomocy
korygujgcych ich dysfunkcje wzroku i poprawiajgcych funkcjonowanie w codziennym
zyciu, takich jak: pomoce optyczne, mowigcy zegarek, ci$nieniomierz, termometr,
waga, glukometr, urzgdzenie do odtwarzania audiobookow itp.

— warto rozwazy¢ utworzenie nowej specjalnosci, np. edukatora AMD, dla
pracownika pomocy spotecznej lub stuzby zdrowia,

— osoby z AMD powinny by¢ objete specjalnym programem adaptacji do
nowych warunkéw tak, aby nie zostaty wykluczone z zycia spotecznego. Bytyby to
np. szkolenia z zakresu: orientacji przestrzennej, bezpiecznego poruszania sie,

wykonywania czynnosci dnia codziennego metodami bezwzrokowymi, postugiwania



sie pomocami dla stabowidzgcych i niewidomych utatwiajgcymi funkcjonowanie
w réznych dziedzinach zycia,

— powinny powstac grupy wsparcia dla pacjentow z AMD,

— nalezy wspierac tez opiekunoéw os6b chorych na AMD i udziela¢ im porad,

— nalezy umozliwi¢ pacjentom z AMD nieposiadajgcym orzeczenia o stopniu
niepetnosprawnosci, a majgcym problemy z czytaniem zwyktego druku, dostep do
biblioteki zbioréw dla niewidomych w Gtéwnej Bibliotece Pracy i Zabezpieczenia

Spotecznego.



Podsumowanie

Program lekowy leczenia wysiekowej postaci AMD jest pierwszym
specjalistycznym programem w polskiej okulistyce. Jego realizacja jest trudna
iwymaga od lekarzy i placowek medycznych duzego naktadu pracy. Jednakze
z punktu widzenia pacjentéw program jest wielkim osiggnieciem, gdyz bardzo
doktadnie okresla sposéb postepowania z chorym. Wszyscy pacjenci, ktorzy zostali
zakwalifikowani do programu, majg zapewnione odpowiednie leczenie oraz jego
kontynuacje zgodng z wytycznymi. Nie muszg sie wiec martwic, czy i kiedy otrzymaja
kolejng iniekcje.

Bardzo sprawnie dziata zespdt kwalifikujgcy pacjentow do programu
lekowego. Juz w pierwszym poétroczu 2016 r. leczonych byto wiecej pacjentow niz
w catym roku poprzednim, gdy pacjenci z wAMD byli leczeni wg procedury JGP.
Niestety, wiekszos¢ placoéwek medycznych posiadajgcych kontrakty z NFZ na
leczenie WAMD osiggneta juz limit swych mozliwosci i nie przyjmuje nowych
pacjentow.

Cieszymy sie zatem z jednej strony, ze rosnie liczba pacjentéw leczonych
w programie, ale z drugiej martwimy sie, ze rosnie liczba tych, ktérzy zostali
zakwalifikowani do programu, ale nie sg jeszcze leczeni. Ponadto, wiemy tez od
samych chorych, ze wielu z nich czeka w tzw. ukrytych kolejkach. Placéwki, ktére
osiggnety limit mozliwos$ci leczenia nie wprowadzajg ich do oficjalnego rejestru NFZ
i nie kierujg do innych osrodkéw. Niektorym pacjentom powiedziano, ze
prawdopodobnie rozpoczng leczenie w 2017 r., a nawet by¢ moze dopiero w 2018 r.
W chorobie, w ktdérej liczy sie czas, tak diugie czekanie jest jednoznaczne ze
skazaniem na utrate widzenia i szansy na zakwalifikowanie do programu. Trudno
okresli¢ skale tego zjawiska, ale problem jest powazny.

Wiemy, ze sytuacja chorych w poszczegdlnych wojewodztwach przedstawia
sie bardzo roznie. Sg takie, w ktérych znaczgco poprawita sie dostepnosc¢ leczenia —
np. woj. opolskie, a sg i takie, w ktérych sytuacja sie nie zmienia lub nawet jest
gorsza, np. w woj. lubuskim. Uwazamy, ze oddziaty NFZ powinny lepiej monitorowac
realizacje programu i bardziej adekwatnie rozdziela¢ srodki.

Mamy swiadomos$¢, ze w pierwszym roku funkcjonowania programu lekowego

nie uda sie nadrobi¢ zalegtosci z poprzednich lat. Samo powstanie programu jest



bezsprzecznie krokiem w dobrg strone. Jednakze Ministerstwo Zdrowia i Narodowy
Fundusz Zdrowia powinny elastycznie reagowac na zgtaszane przez pacjentéw oraz
lekarzy i osrodki problemy i na biezgco starac sie je rozwigzywac.

Jednym z takich problemdéw, jest kwestia pacjentow, dla ktérych jest juz za
pozno, poniewaz wigczenie leczenia w bardzo zaawansowanym stadium choroby nie
rokuje poprawy. Innym wymagajgcym uwagi zagadnieniem sg chorzy z wAMD,
ktérzy ze wzgledu na wiek (ponizej 45 r.z.) nie mogg by¢é wigczeni do programu
lekowego. Trudno nam pogodzi¢ sie z pozbawieniem tych ludzi prawa do leczenia
I zachowania widzenia. Dlatego uwazamy, ze Ministerstwo Zdrowia powinno pilnie
opracowac i wdrozy¢ nowe procedury postepowania wobec wszystkich chorujgcych
na WAMD. JesteSmy przekonani, ze objecie leczeniem wszystkich chorych
w dtuzszej perspektywie przyniesie wymierne rezultaty w postaci zahamowania
epidemii Slepoty, jaka w coraz wiekszym zakresie obejmuje nasze starzejgce sie

spoteczenstwo.



