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»Wszystko dla ratowania wzroku” - projekt realizowany z dotacji programu Aktywni Obywatele

Fundusz Krajowy finansowanego przez Islandig, Liechtenstein i Norwegie w ramach Funduszy EOG.

»Wszystko dla ratowania wzroku — potaczmy sity”

Trudna sytuacja oséb dotknietych genetycznymi schorzeniami wzroku sktonita te grupe
pacjentow do mobilizacji i dziatania. Podjeli oni szereg zabiegéw zmierzajagcych m.in. do
uzyskania dostepu do badan genetycznych, kompleksowej opieki medycznej
i specjalistycznej rehabilitacji. Dodatkowym aspektem dodajacym im motywacji byty zmiany
systemowe zachodzace w obszarze choréb rzadkich. Stowarzyszenie Retina AMD Polska
podsumowuje aktywnosci zrealizowane w ramach projektu ,Wszystko dla ratowania
wzroku” i apeluje do ekspertéw zajmujacych sie problematyka zdrowia publicznego
i polityka spoteczng o dalsze wspieranie ich staran.

W 2021 roku Stowarzyszenie Retina AMD Polska rozpoczeto realizacje projektu ,, Wszystko dla
ratowania wzroku”. W ramach szeroko zakrojonych dziatan, przeprowadzono m.in.
wieloaspektowe badanie, ktérego efektem jest pierwszy w Polsce raport: ,Spoteczny audyt
sytuacji oséb z genetycznymi schorzeniami wzroku” opisujacy ich niezwykle trudng sytuacje.
Publikacja ta stata sie inspiracjg do podejmowania dziatan rzeczniczych majgcych na celu
poprawe sytuacji pacjentéw i rozpoczecia dialogu obywatelskiego z przedstawicielami
instytucji odpowiedzialnymi za ochrone zdrowia i polityke spoteczna.

»W ramach dziatan rzeczniczych pozyskalismy liczne grono sprzymierzencow.
Przeprowadzilismy wiele spotkan i rozméw z osobami majgcymi wptyw na system ochrony
zdrowia w Polsce. OpisaliSmy im naszg codziennos$¢ i problemy, z ktérymi sie zmagamy” —
moéwi Matgorzata Pacholec, prezes Stowarzyszenia Retina AMD Polska. ,,Choc¢ spotykamy sie
ze zrozumieniem i wsparciem, a w systemie ochrony zdrowia zachodzg zmiany majgce na celu
poprawe naszej sytuacji, to wciaz jest wiele do zrobienia” — dodaje.

Obecnie w Polsce brakuje placéwek specjalizujgcych sie w leczeniu rzadkich genetycznych
schorzen wzroku. Pacjenci napotykajg na wiele trudnosci: majg ograniczony dostep do
kompleksowej opieki oraz koniecznych terapii. Brakuje jednolitych metod postepowania,
krajowych rejestrow i klasyfikacji chordb rzadkich.

,Prawidtowy proces udzielenia Swiadczen medycznych powinien obejmowac¢ witasciwg
diagnostyke, postepowanie medyczne zgodne z aktualng wiedzg i z dostepnymi
mozliwosciami, a takze przekazanie pacjentowi zalecen i wskazan dotyczgcych dalszego
leczenia” — podkresla Marzanna Biernkowska, Zastepca Dyrektora Departamentu Dialogu
Spotecznego i Komunikacji, Opiekun Rady Organizacji Pacjentéw z Biura Rzecznika Praw
Pacjenta. , Kazdy pacjent powinien mie¢ dostep do swiadczern o podobnym standardzie” —
dodaje.

W ramach projektu , Wszystko dla ratowania wzroku” Stowarzyszenie Retina AMD Polska
zaangazowato i zmobilizowato osoby z genetycznymi schorzeniami wzroku do zabiegania
o poprawe ich sytuacji. Aby odpowiednio przygotowac sie do prowadzenia dyskusji spotecznej
uczestniczyly one w szkoleniach z zakresu: przywddztwa, partycypacji i komunikacji.
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»,Zaangazowanie pacjentow w dialog obywatelski z osobami reprezentujgcymi system ochrony
zdrowia, a takze dzielenie sie swoimi doswiadczeniami z opinig publiczng stanowig kluczowa
role w procesie wprowadzania rozwigzan systemowych dajgcych szanse na rowny dostep do
opieki medycznej dla chorych z rzadkimi schorzeniami” — podkresla Stanistaw Mackowiak,
Prezes Krajowego Forum Na Rzecz Terapii Chorob Rzadkich ORPHAN. | dodaje, ze osoby
z rzadkimi chorobami oczekujg wyréwnania szans, a nie specjalnego traktowania.

Pacjenci wigzg ogromne nadzieje z wprowadzeniem przez Ministerstwo Zdrowia Narodowego
Planu dla Choréb Rzadkich. Jednak, jak zauwaza Matgorzata Pacholec, jego wdrozenie wymaga
intensywnej pracy. Jednym z zatozen przyjetego dokumentu jest m.in. utworzenie rejestru
choréb rzadkich. To takze jeden z postulatéw, o ktére zabiegajg osoby z genetycznymi
schorzeniami wzroku. Jak podkresla prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bieleriska, Konsultant
Krajowy w dziedzinie Genetyki Klinicznej, Kierownik Katedry i Zaktadu Genetyki Medycznej
Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, utworzenie takiego
rejestru jest wazne nie tylko dla pacjentéw, ale réwniez dla klinicystow, naukowcéw,
organizatorow stuzby zdrowia. Spis taki petni takze wiele funkcji: epidemiologiczng,
organizacyjng, kliniczng, naukowgq i spoteczng. ,Polska ma szanse by¢ liderem w obszarze
rejestréw dla chordb rzadkich” — zaznacza prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bieleniska. ,Plan
dla Chordéb Rzadkich jest w trakcie wdrazania i mozna mie¢ wielkg nadzieje, ze rok 2022 bedzie
tym, w ktérym na lepsze zacznie zmieniac sie sytuacja chorych na choroby rzadkie w Polsce”
— przewiduje.

Warto zauwazyé, ze choroby rzadkie wymagajg ztozonej, dtugotrwatej i kosztownej
diagnostyki. Zazwyczaj sg to choroby przewlekte i postepujace. Dlatego niezwykle istotne jest
powotanie osrodkéw referencyjnych. ,W takich placéwkach lekarze z doswiadczeniem
w diagnostyce i opiece medycznej nad osobami z dang chorobg rzadka majg do dyspozycji
odpowiedni warsztat diagnostyczny” — przypomina prof. dr prof. dr hab. n. med. Katarzyna
Nowomiejska z Katedry i Kliniki Okulistyki Ogdlnej i Dzieciecej Uniwersytetu Medycznego
w Lublinie. ,Jak na razie wiodgcym osrodkiem jest Klinika Okulistyki Ogdlnej UM w Lublinie,
ktéra w 2017 roku, jako jedyna placédwka okulistyczna w Polsce, zostata przyjeta do
Europejskiej Sieci Osrodkéw Referencyjnych w dziedzinie Rzadkich Choréb Oczu (EU ERN-
EYE)” — uzupetnia.

Do niedawna problematyka rzadkich genetycznych schorzed wzroku byta niewidzialna dla
systemu ochrony zdrowia i polityki spotecznej. Pacjentdw cieszg zachodzace zmiany, ale nie
chca byé bierni, lecz aktywnie wptywac na ksztattowanie polityki zdrowotnej w obszarze
okulistyki.

»,Bardzo sie ciesze, ze udato nam sie zaangazowac¢ do dziatania tak duzg liczbe osdéb
dotknietych genetycznymi schorzeniami siatkéwki oka i ich bliskich. Nie ustajemy w swoich
dziataniach! Wierze, ze dzieki temu, ze potaczylismy sity i zaczeliémy stanowczo upominac sie
o swoje prawo do diagnozy, innowacyjnego leczenia i godnego, aktywnego zycia uchronimy
mtode pokolenie od grozacej mu $lepoty” — podsumowuje Matgorzata Pacholec.

Projekt ,Wszystko dla ratowania wzroku” jest realizowany z dotacji programu Aktywni
Obywatele Fundusz Krajowy finansowanego przez Islandie, Liechtenstein i Norwegie
w ramach Funduszy EOG. Wiecej informacji o projekcie i zrealizowanych dziataniach
dostepnych jest na stronie: http://retinaamd.org.pl/.
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