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Towarzystwa medyczne i organizacje pacjentow tgczg sity w walce o wzrok

Choroby oczu to nie tylko jaskra i za¢ma. To rdwniez cata gama schorzen o podtozu genetycznym lub
cywilizacyjnym. Cho¢ kazde z nich dotyka stosunkowo niewielkg liczbe osdb, tacznie to problem
kilkudziesieciu tysiecy Polakéw. O sytuacji tych pacjentéw, postepach w nowoczesnych terapiach,
ale tez wyzwaniach stojacych przed lekarzami i catym systemem ochrony zdrowia dyskutowano
podczas panelu ekspertéw ,tgczymy sie w walce o wzrok” zorganizowanego w ramach Kongresu
Zdrowie Polakéw 2020.

Gospodyni wydarzenia - Matgorzata Pacholec, Prezes Stowarzyszenia Retina AMD Polska, Dyrektor
Instytutu Tyflologicznego Polskiego Zwigzku Niewidomych, podsumowujgc ostatni rok, wymienita
sukcesy: skrécenie kolejek do planowanego zabiegu za¢my czy bardzo dobrze dziatajgcy program
lekowy , Leczenie wysiekowej postaci AMD”. Zwrécita uwage na przetom, jaki dokonat sie w leczeniu
schorzen siatkdwki oka uwarunkowanych genetycznie - nowg terapie, ktéra moze uchroni¢, zwtaszcza
dzieci, przed slepota. , Niestety polscy pacjenci nie majg do niej dostepu - to jest wyzwanie dla polskiej
stuzby zdrowia na najblizszg przysztosé¢. Ogromne nadzieje budzi podpisana przez prezydenta ustawa
o Funduszu Medycznym, ktéry ma gwarantowal pienigdze na leczenie rzadkich schorzen
uwarunkowanych genetycznie.” - dodata M. Pacholec.

Tematem przewodnim panelu byfa interdyscyplinarno$¢ w leczeniu schorzen oka obejmujaca
wspotprace lekarzy réznych specjalizacji medycznych, wspdlne dziatania diagnostéw molekularnych,
a takze zaangazowanie pacjentow.

Prof. dr hab. n. med. Lidia Gil, Kierownik Kliniki Hematologii i Transplantacji Szpiku Uniwersytetu
Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, méwigc o potrzebie silnej wspotpracy miedzy
lekarzami réznych specjalnosci w leczeniu chordb narzgdu wzroku podata za przyktad zespdt suchego
oka. To dos$¢ czeste schorzenie, u podtoza ktdrego lezy stan zapalny. Przewlekty stan zapalny, bez
odpowiedniego leczenia, moze prowadzi¢ do uszkodzenia rogdéwki i powaznych probleméw
z widzeniem, az do utraty wzroku. Zespdét suchego oka przybiera szczegdlnie ostry przebieg, kiedy
towarzyszy chorobom hematologicznym - chorobie przeszczep przeciwko gospodarzowi (GVHD), po
przeszczepieniu allogenicznych komodrek krwiotwdrczych (HSCT) czy reumatologicznym, takim jak
zespot Sjogrena (ZS) pierwotny i wtdrny (zwigzany m.in. z reumatoidalnym zapaleniem stawdw - RZS).
Zespot suchego oka, jak ttumaczyta prof. Gil, moze wystgpi¢ u pacjentdw, po transplantacjach
allogenicznych, czyli takich, kiedy podawane sg komérki od dawcy. ,,W Polsce wykonuje sie ok. 1 900
transplantacji rocznie, z czego ok. 700 z nich to przeszczepy allogeniczne, po ktérych mogg wystgpic
tego typu powiktania. Choroba przeszczep przeciwko gospodarzowi rzadko wystepuje u dzieci,
znacznie czesciej problem ten pojawia sie u dorostych. Szacuje sie, ze dotyczy ok. 600 pacjentow
rocznie, a u potowy z nich rozwija sie zespét suchego oka.” - przytoczyta dane. Diagnostyka i leczenie
zespotu suchego oka stanowig wyzwanie dla lekarzy prowadzacych. Niezwykle wazna jest wspdtpraca
okulisty z lekarzami innych specjalnosci. ,Jako hematolog i transplantolog moge zaproponowad
pacjentom tylko sztuczne fzy. Natomiast dalsze leczenie jest juz w rekach okulisty, ktéry moze przepisac
preparaty sterydowe lub cyklosporyne w kroplach, ktdra jest doskonatym lekiem, natomiast obecnie
w Polsce nie jest refundowana.”- méwita ekspertka.

Prof. Gil zaznaczyta, ze Polskie Towarzystwo Okulistyczne, Polskie Towarzystwo Reumatologiczne
i Polskie Towarzystwo Hematologéw i Transfuzjologéw wydato rekomendacje dotyczace diagnostyki
i leczenia zespotu suchego oka - pokazujg one $ciezke postepowania z pacjentami dotknietymi tym
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schorzeniem. ,,Rekomendacje te powinny trafi¢ do wszystkich okulistow, by we wtasciwym momencie
skierowac pacjenta do osrodka, ktéry obejmie go kompleksowg opieka.” - dodata prof. Gil.

Réwniez prof. dr hab. n. med. Bozena Romanowska-Dixon, Prezes Elekt Polskiego Towarzystwa
Okulistycznego, Kierownik Oddziatu Klinicznego Kliniki Okulistyki i Onkologii Okulistycznej Szpitala
Uniwersyteckiego w Krakowie, podkreslata wage scistej wspotpracy interdyscyplinarnej dla dobra
pacjentdéw z chorobami oczu. Jako przyktad przytoczyta wspétprace miedzy okulistami i diabetologami:
,Taka wspotpraca to podstawa efektywnego prowadzenia pacjenta cukrzycowego.” - podkreslita
profesor. Jest to szczegdlnie wazne, gdyz powiktania oczne sg jednymi z najczesciej wystepujgcych w
cukrzycy. ,Pacjenci z cukrzyca stanowig ok. 5% populacji, dlatego absolutnie niezbedne jest utworzenie
programu lekowego obejmujgcego leczenie powiktan ocznych cukrzycy: cukrzycowego obrzeku plamki
i retinopatii cukrzycowej. Leki dedykowane w tych schorzeniach sg zbyt drogie, by stosowaé je w
ramach jednorodnych grup pacjentéw, w zwigzku z tym najczesciej stosuje sie leczenie off label, czyli
podaje sie poza wskazaniami bewacyzumab, ktory jest skuteczny, ale nie zawsze tak bezpieczny
i efektywny jak leki dedykowane, a najlepsza opieke i dostep do leczenia gwarantuja programy
lekowe.” - dodata profesor. ,,Wedtug danych Narodowego Funduszu Zdrowia w zesztym roku leczonych
byto okoto 700 pacjentéw z tymi schorzeniami, a specjalisci oceniajg, ze powinno by¢ ich 10 razy tyle
- dodata Matgorzata Pacholec.

Prof. dr hab. n. med. Maciej Krawczynski, Kierownik Pracowni Poradnictwa Genetycznego
w Chorobach Narzadu Wzroku Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu,
zwrdcit uwage na przetom w dziedzinie leczenia genetycznie uwarunkowanych choréb siatkowki, ktéry
dokonat sie witasnie dzieki scistej wspodtpracy genetykdw z okulistami. ,,W okulistyce za dziedziczenie
chordb siatkéwki oka odpowiada ok. 300 gendéw. Obecnie mozemy badaé¢ dowolng liczbe gendéw
w jednym tescie i takie badania mozemy przeprowadzaé juz w Polsce, dzieki czemu s3 tansze, choc
nadal bardzo kosztowne dla pacjenta, bo nie sg finansowane ze srodkéw publicznych.” - méwit prof.
Krawczynski. Diagnostyka molekularna jest pierwszym krokiem do skutecznego leczenia, a pierwsze
terapie genowe sg juz dostepne. ,Przetom nastgpit w 2018 r., gdy zarejestrowano pierwszy lek dla
pacjentéw z wrodzong $lepotg Lebera powodowang mutacjami genu RPE65. To jest przetom, ktory
daje doskonate perspektywy, zaréwno jesli chodzi o diagnostyke jak i leczenie.” - wyjasnit. Zwrécit
rowniez uwage na korzysci ekonomiczne ptyngce z diagnostyki molekularnej. ,,Choé jednostkowe
badanie genetyczne jest kosztowne, to czesto koriczy wieloletnie postepowanie diagnostyczne, ktére
wczesniej byto nieskuteczne”. Prof. Krawczynski wskazat, ze obecnie terapig genowg na s$wiecie
leczonych jest ponad 100 pacjentéw. ,Leczenie to pozwala na zachowanie widzenia na takim poziomie
z jakim pacjent zgtasza sie do kliniki. Aby pacjent mdgt sie do niego zakwalifikowac konieczne jest by
posiadat dostateczng ilos¢ zywych funkcjonalnych receptoréow siatkéwki - dotyczy to pacjentéw
mtodych.” - podkreslat.

Podsumowujgc spotkanie, Matgorzata Pacholec zwrdcita uwage na koniecznos$¢ zintegrowanego
podejscia do pacjentéw okulistycznych: , Wiele schorzen musi by¢ leczonych interdyscyplinarnie, ale
tez my, pacjenci, musimy sie edukowac, musimy wiedzie¢ co nam dolega, musimy by¢ dobrze
zdiagnozowani, by méc podejmowac odpowiednie kroki i nie lekcewazy¢ wskazan lekarza. Mamy
odpowiedni know-how, ekspertéw medycznych, a schorzenia wzroku sg coraz lepiej rozpoznawalne
i diagnozowalne, ale brakuje pieniedzy i odpowiednich procedur.” Zaapelowata réwniez do
przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia, Narodowego Funduszu Zdrowia, Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji, postdw i senatoréw, by wspierali pacjentédw i lekarzy w walce o wzrok
i przypomniata, ze utrata widzenia kosztuje duzo wiecej niz samo leczenie.
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