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Stwardnienie rozsiane (SM - sclerosis multiplex) jest jednym z najczesciej wystepujgcych schorzen
neurologicznych. Nalezy do grupy chordb demielinizacyjnych, w ktérych pierwotnym zjawiskiem patologicznym
jest uszkodzenie i rozpad ostonek mielinowych widkien nerwowych w mozgu i rdzeniu kregowym. Schorzenie
— ze wzgledu na wielo$¢ postaci, specyficzny przebieg oraz objawy - nalezy zaliczy¢ do najpowazniejszych
choréb neurologicznych. Przyczyny wystepowania SM nie sg znane, jednak przyjmuje sie, ze choroba atakuje
w mechanizmie autoagresji.

SM wystepuje gtownie w strefie umiarkowanej, odnotowuje sie 3-5 zachorowan na 10 000 ludnosci. W Polsce
na stwardnienie rozsiane choruje okoto 40-60 tysiecy oséb. SM jest jedng z najczestszych, przewlektych
i nieuleczalnych chordb neurologicznych, ktéra na ogét diagnozowana jest u pacjentow pomiedzy 20 a 40 rokiem
zycia. Z badan epidemiologicznych wynika' , ze w Polsce chorzy z tym schorzeniem zyjg nawet do 20 lat krécej
w poréwnaniu do populacji ogdinej. Opracowanie rozwigzan, ktére pomoga zoptymalizowac leczenie chorych -
opdznié postep choroby, utrzymac jak najdtuzej sprawnos¢ fizyczng i wysoka jakosé zycia - jest jednym z celow
niniejszego opracowania.

Stwardnienie rozsiane jest ztozonym problemem zdrowotnym, ktéry generuje wysokie koszty dla instytucji systemu
opieki zdrowotnej, instytucji ubezpieczeniowych i socjalnych, a takze — co jest najbardziej dotkliwe — dla samych
pacjentow iich najblizszych. Rodziny, chcac zapewnié choremu mozliwie wysoki komfort zycia z SM, przez wiele
lat trwania choroby systematycznie ponoszg dodatkowe koszty swiadczen opieki zdrowotnej, do ktdrych w ramach
publicznego systemu opieki zdrowotnej dostep jest ograniczony i niewystarczajgcy. Majgc na wzgledzie powyzsze,
leczenie stwardnienia rozsianego wymaga podejscia kompleksowego i multidyscyplinarnego — konieczne jest
zatem ustalenie priorytetowych rozwigzan w tym zakresie w ramach polityki zdrowotnej parnistwa.

Polska jest nadal jednym z nielicznych panstw w Europie, ktdre nie posiada opracowanej, dtugofalowej polityki
i strategii leczenia chorych na stwardnienie rozsiane. Brak kompleksowych rozwigzan staje sie coraz bardziej
dotkliwy ze wzgledu na fakt, ze w Polsce moze mieszkac trzecia pod wzgledem liczebnosci grupa oséb cierpigcych
na SM w Europie.

Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego w Warszawie w czerwcu 2074 roku opublikowat
raport badawczy ,Spoteczno-ekonomiczne skutki stwardnienia rozsianego (SM) w Polsce (Biata Ksiega)”.
Niniejszy raport jest kontynuacjg prac badawczych ekspertow 1ZWOZ Uczelni tazarskiego w tym zakresie,
w szczegolnosci zas obejmuje aktualizacje niektérych danych dotyczgcych finansowania Swiadczen zdrowotnych
oraz opracowanie konkretnych rozwigzan majgcych na celu realizacje rekomendacji zawartych w poprzednim
raporcie. Zaproponowane w niniejszym opracowaniu wnioski i rekomendacje nie wyczerpuja palety mozliwych
alternatyw i winny by¢ traktowane jako punkt wyjscia do dalszej eksperckiej dyskusji i modelowania ostatecznych
rozwigzan systemowych.

1 Potemkowski A, Stwardnienie rozsiane w $wiecie i w Polsce — ocena epidemiologiczna. Aktualnosci Neurologiczne 2009, 9 (2), p. 91 — 97.
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2.1 Analiza kluczowych aspektéw choroby z punktu
widzenia pacjenta

Jak radzi¢ sobie z chorobg na co dzien, gdzie szukaé wsparcia psychicznego i praktycznych informacji na temat
mozliwosci leczenia i dostepnej infrastruktury medycznej? — na te i wiele innych, kluczowych z punktu widzenia
pacjenta ze stwardnieniem rozsianym i jego rodziny pytan odpowiadajg organizacje pacjenckie dziatajgce na rzecz
0s06b chorujgcych na SM. Pacjenci z SM moga liczy¢ na wsparcie sprawnie dziatajgcych organizacji o charakterze
ogolnopolskim, dziatajgcych centralnie. Niemniej jednak na co dzien kluczowa jest pomoc stowarzyszen
o charakterze lokalnym, ktdre wspierajg pacjentow z SM i ich rodziny w ich naturalnym srodowisku blisko miejsca
zamieszkania. Ich rola jest nie do przecenienia — grupy wsparcia oferujg chorym statg pomoc psychologiczng, na
biezgco dzielg sie doswiadczeniami i wiedzg o dostepnym leczeniu, a takze pomagajg w uzyskaniu swiadczen
medycznych niezbednych w walce z chorobg. Najwiekszg organizacjg dziatajgcg zarowno centralnie, jak i lokalnie
jest Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) jest organizacjg pozarzadowg zrzeszajaca osoby chore
na stwardnienie rozsiane, ich rodziny i przyjaciot. Towarzystwo zostato zatozone w 1990 roku, a dzi$ zrzesza ok.
6 tys. cztonkow w 23 oddziatach na terenie catej Polski. Wspotpracuje z lokalnymi organizacjami zajmujgcymi
sie pomocg osobom niepethnosprawnym oraz organizacjami dziatajgcymi na rzecz osob chorych na SM z krajow
Europy i innych kontynentow. PTSR reprezentuje polskich chorych na SM na forum miedzynarodowym - jest
cztonkiem Europejskiej Platformy SM (European Multiple Sclerosis Platform - EMSP) i Miedzynarodowej Federacji
Towarzystw Stwardnienia Rozsianego (Multiple Sclerosis International Federation - MSIF). Wiekszos$é osdb
dziatajacych na rzecz PTSR to wolontariusze.

Dziatanie organizacji pacjenckich stuzgcych chorym z SM ma charakter kompleksowy, a ostatecznym celem jest
zapewnienie pacjentom dostepu do skutecznego leczenia, mozliwie wysokiej jakosci zycia i udzielanie wsparcia
w codziennym funkcjonowaniu z chorobg. Stowarzyszenia pacjentow prowadzg szeroko zakrojone kampanie
prozdrowotne i edukacyjne, obejmujgce szereg aspektoéw zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym. Wiele z tych
prac ma przede wszystkim przeciwdziata¢ stygmatyzacji tej grupy chorych. Drugim, rownie waznym celem tych
aktywnosci jest udostepnienie pacjentom ze stwardnieniem rozsianym wiasciwych dla ich schorzenia form
diagnostyki, terapii oraz rehabilitacji, poniewaz to wtasnie dostep do specjalistycznego leczenia chorym z SM
pozwoli mozliwie skutecznie opdznia¢ rozwdj choroby, utrzymac wysokg jakos¢ zycia i zapobiec wykluczeniu
spotecznemu chorego i jego najblizszych.

W opinii przedstawicieli Fundacji Urszuli Jaworskiej, dziatajgcej aktywnie miedzy innymi na rzecz pacjentow
chorujgcych na SM, stwardnienie rozsiane jest chorobg nieprzewidywalng, w ktérej nigdy nie wiadomo, kiedy
nastgpi pogorszenie, i czy nastepnym razem uda sie uzyskac remisje choroby.

Stwardnienie rozsiane jest chorobg, ktéra zmienia, a czesto nawet rozbija relacje partnerskie, rodzinne
i towarzyskie. Zdarza sie, ze otoczenie pacjenta nie jest w stanie poradzi¢ sobie z obcigzeniem psychicznym,
jakie wystepuje wraz z postepujacg chorobg. Od poczatku pracy z tg grupa pacjentow Urszula Jaworska
zaobserwowata, ze wycofanie, pewna specyficzna stygmatyzacja, czesto wynika z postaw samych pacjentow.
Chorzy boja sie otwarcia na rodzine, jej reakcji na nowa sytuacje i strachu najblizszych przed trudnym zyciem
z chorobag, relacji ze znajomymi, braku akceptacji i zrozumienia. Z tego wzgledu czes¢ chorych sama sie izoluje,
zamyka w domu i rezygnuje z dotychczasowych kontaktéw rodzinnych i towarzyskich. Dodatkowo pacjenci bronig
sie przed opacznie rozumiang litoscig ze strony otoczenia, ktére podobnie jak oni sami nie rozumie istoty choroby.
Nasilanie sie tych emocji moze powodowaé postawe roszczeniowg chorego, wigcznie z przejawami agres;ji nie
tylko w stosunku do najblizszego otoczenia, ale réwniez np. wobec lekarzy, co ma negatywny wptyw na wzajemne
relacje i przebieg leczenia. Negatywne nastawienie pacjenta wobec personelu medycznego niekorzystnie wptywa
na tzw. compliance — chorzy przestajg stosowac sie do zalecen lekarskich — np. nie przyjmujg lekéw, nie wykonujg
zalecanych éwiczen itp., co w sposéb oczywisty obniza efektywnos$é terapii i moze doprowadzi¢ do szybszego
postepu choroby.
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Pacjenci z SM majg duze problemy z wyrazaniem, gtdwnie negatywnych, emocji zwigzanych z chorobg,
skomplikowanymi relacjami rodzinnymi i partnerskimi, majg takze trudnosci w sferze seksualnosci i relacji
intymnych. Jesli do tych problemoéw dochodzg dodatkowo ktopoty w miejscu pracy lub utrata pracy, pacjenci
czesto zapadajg na zatamanie nerwowe i depresje.

Chorzy z SM zwracajg uwage na fakt, ze w ich otoczeniu nie ma oséb z odpowiednim przygotowaniem
merytorycznym, ktdére pomogtyby im uporaé sie psychicznie z sytuacjg, zrozumie¢ specyfike choroby, oswoié
sie z nig i wesprze¢ wtasciwg komunikacje z otoczeniem. Lekarz zazwyczaj skupia sie na samym leczeniu i jego
wynikach, czyli efekcie klinicznym, natomiast kwestie samopoczucia chorego pozostajg niejako poza spectrum
medycznego zainteresowania. Wszystkie te problemy kumulujg sie, powodujg zwiekszanie poziomu frustracji
i stresu u chorego, co w efekcie ma negatywny wptyw na postep choroby.

Wedtug wynikéw badan ankietowych przeprowadzonych przez Fundacje Urszuli Jaworskiej w trakcie spotkan
z osobami chorymi, najtrudniej jest poradzi¢ sobie w momencie diagnozy. Gtéwne reakcje pacjentdéw na informacje
o chorobie to: brak akceptacji, zatamanie, strach, bezsilnos¢, poczucie, ze zycie sie wtasnie skoriczyto.

Wyniki badan wskazujg, ze koszty leczenia stwardnienia rozsianego sg istotnym obcigzeniem finansowym dla
budzetéw domowych pacjentéw i ich najblizszej rodziny. Chorzy czesto sg narazeni na state, miesieczne wydatki
zwigzane z leczeniem SM. Jest to dla nich tym trudniejsze, ze z uwagi na specyfike samego stwardnienia
rozsianego, bardzo czesto nie pracujg i utrzymuja sie tylko ze swiadczen socjalnych. Jesli w wyniku rozwoju
choroby pacjent staje sie 0sobg niepetnosprawng ruchowo, jego mozliwosci zaistnienia na rynku pracy i uzyskania
dodatkowych dochodow stajg sie jeszcze bardziej ograniczone. W opinii Fundacji instytucje panstwowe powinny
opracowa¢ i wdrozyé specjalne, dedykowane chorym z SM, programy zdrowotne i spoteczne, majace na celu
aktywizacje zawodowa i wsparcie w procesie przekwalifikowywania si¢, co mogtoby w efekcie doprowadzi¢ do
ich aktywnego powrotu na rynek pracy.

Drugim waznym elementem badania ankietowego byta ocena kosztéw spotecznych stwardnienia rozsianego.
Z analizy wynikow wyraznie wynika, ze spoteczne obcigzenie, jakie niesie za sobg SM, jest bardzo wysokie. Przejawia
sie ono w wielu aspektach i dotyka réznych dziedzin zycia. Chorzy czesto rezygnuja z posiadania potomstwa i zycia
w rodzinie, po utracie pracy nie starajg sie na nowo wroci¢ do zawodowej aktywnosci, majg sktonnos¢ do zapadania
na depresje i skrajnych zachowan. Czesto siegajg po uzywki, wpadajg w uzaleznienia, podejmujg takze proby
samobdjcze. Aby minimalizowac¢ tego typu sytuacje, organizacje pacjenckie prowadzg systematyczne dziatania
wspierajgce chorego w codziennym radzeniu sobie z chorobg i akceptacjg nowej sytuacji, w jakiej sie znalazt
po diagnozie stwardnienia rozsianego. W ciggu ostatnich lat, gtéwnie dzieki kampaniom spotecznym i nowym,
skutecznym metodom leczenia, wzrasta zaréwno aktywnos¢ zyciowa pacjentéw, jak i Swiadomos¢ spoteczna
dotyczaca specyfiki stwardnienia rozsianego i problemow, z jakimi borykajg sie osoby cierpigce na to schorzenie.

W opinii pacjentéw niezbedne jest wprowadzenie zmian organizacyjnych w systemie ochrony
zdrowia majacych na celu zapewnienie ciggtosci i kompleksowosci opieki nad chorym
z SM, zaczynajac od diagnozy, poprzez stalg opieke lekarska, rehabilitacje, az po leczenie
farmakologiczne i niezbedne hospitalizacje w przypadku zaostrzen choroby.

Pacjenci podkreslajg, ze kluczowym elementem w opiece nad chorym z SM powinno by¢ state, monitorowane
wsparcie psychologiczne na kazdym etapie procesu leczenia. Psychoterapeuta powinien mie¢ systematyczny
kontakt z pacjentem oraz jego lekarzem, poniewaz sama specyfika schorzenia, a takze przebieg leczenia, np.
skutki uboczne lekéw, powoduja, ze ta grupa chorych ma wieksze predyspozycje do zapadania na depresje,
wykazuje rowniez sktonnosci samobdjcze. Ponadto state wsparcie psychologiczne oznaczatoby réwniez bardziej
efektywng wspotprace pacjenta z personelem medycznym, lepszy compliance, co w efekcie mogtoby przetozy¢
sie na wyzszg skutecznosc¢ zastosowanych terapii.

Oddzielnym problemem do rozwigzania jest wspieranie aktywnosci zawodowej, pomoc w relacjach z pracodawca.

1
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Pacjenci ze strachu przed utratg pracy ukrywajg swoj stan zdrowia, a czesto takze ,poddajg sie” od razu na
poczatku choroby i starajg sie jak najszybciej uzyskac¢ orzeczenia o niepetnosprawnosci, aby przynajmniej
czesciowo zabezpieczyé swoje potrzeby materialne. Chorzy nie majg tez wystarczajgcej wiedzy na temat
wszystkich przystugujgcych im swiadczen, co dodatkowo negatywnie wptywa na ich poczucie bezpieczenstwa.

Ze wzgledu na brak dostepu do kompleksowego, finansowanego ze srodkéw publicznych systemu leczenia,
rehabilitacji i opieki psychologicznej, uwzgledniajgcego specyfike SM, pacjenci z tym schorzeniem sg dzis
w sposob szczegdlny zagrozeni bezrobociem, catkowitym wyparciem z rynku pracy, a w konsekwencji
wykluczeniem spotecznym.

2.2 Swiadczenia zdrowotne udzielane w leczeniu
stwardnienia rozsianego

Pacjenci ze stwardnieniem rozsianym sg leczeni przede wszystkim w ramach publicznego systemu opieki
zdrowotnej finansowanego ze srodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia. Leczenie jest realizowane i finansowane
gtéwnie w ramach trzech podstawowych rodzajow swiadczen, to jest:

Leczenie szpitalne,
Ambulatoryjna opieka specjalistyczna,
Rehabilitacja medyczna.

Nalezy jednak zaznaczy¢, ze ze wzgledu na ograniczenia o charakterze geograficznym, czesé pacjentéw
z SM mieszkajgca poza duzymi miastami, na co dzien korzysta przede wszystkim z opieki lekarzy i pielegniarek
podstawowej opieki zdrowotnej w ramach rodzaju: Podstawowa opieka zdrowotna.

W raporcie , Spoteczno-ekonomiczne skutki stwardnienia rozsianego (SM) w Polsce (Biata ksiega)” dokonano
szczegotowej analizy finansowania swiadczen w rodzaju Lecznictwo szpitalne oraz Ambulatoryjna opieka
specjalistyczna.

W rodzaju Lecznictwo szpitalne - analizy statystyczne i finansowe dotyczyty nastepujgcych swiadczen zwigzanych
z leczeniem pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym:

Hospitalizacji,
Programu lekowego: ,Leczenie stwardnienia rozsianego’,

Programu lekowego: ,Leczenie stwardnienia rozsianego po niepowodzeniu terapii lekami pierwszego
rzutu lub szybko rozwijajgcej sie ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego”.

W rodzaju Ambulatoryjna opieka specjalistyczna - analizie zostaty poddane swiadczenia zdrowotne udzielone
w poradniach neurologicznych jako porady specjalistyczne.

Z kolei w rodzaju Rehabilitacja medyczna - analizowano swiadczenia zdrowotne udzielane w zakresie rehabilitacji
ogolnoustrojowej oraz neurologiczne;.

Nalezy podkresli¢, ze poza wymienionymi w lecznictwie szpitalnym dwoma programami lekowymi dedykowanymi
leczeniu farmakologicznemu stwardnienia rozsianego, we wszystkich analizowanych rodzajach $wiadczen
zdrowotnych tj. lecznictwie szpitalnym, ambulatoryjnej opiece specjalistycznej oraz rehabilitacji medycznej nie
ma aktualnie wydzielonych i opisanych zakreséw $wiadczen zdrowotnych dedykowanych specyficznie leczeniu
pacjentow ze stwardnieniem rozsianym.

Problem ten wydaje sie mie¢ szczegodlne znaczenie w zakresie poradnictwa specjalistycznego w ramach poradni
neurologicznych oraz rehabilitacji medycznej. Brak wydzielonych zakresow swiadczen dedykowanych chorym
z SM negatywnie wptywa na ciggtosc i ptynnosc¢ procesu leczenia, ktére choc¢ trwa praktycznie od postawienia
diagnozy do konca zycia pacjenta, nie jest systematycznie kontrolowane ani koordynowane, a chory przez wiele
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lat nieustannie boryka sie z trudnosciami w dostepie do lekarzy specjalistow i rehabilitantow. Ograniczony dostep
do $wiadczen finansowanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia powoduje, Ze pacjenci i ich rodziny decydujg sie
szuka¢ pomocy na rynku komercyjnym i z tego tytutu ponoszg dodatkowe wysokie koszty zakupu swiadczen
medycznych poza systemem publicznego finansowania.

2.2.1Lecznictwo szpitalne

W rodzaju Lecznictwo szpitalne Oddziaty Wojewddzkie Narodowego Funduszu Zdrowia na 2013 r. zawarty
umowy na $wiadczenia w zakresie Neurologia hospitalizacja (w tym takze Neurologia dziecieca - hospitalizacja)
o wartosci 686 min zt z 242 swiadczeniodawcami.

Wartos¢ umoéw na finansowanie hospitalizacji pacjentow w oddziatach neurologicznych stanowita 2,3% wydatkéw
NFZ (30 155 min zt) na leczenie szpitalne w 2013 roku.

O dostepnosci do swiadczen zdrowotnych moze swiadczy¢ wskaznik wysokosci finansowania okreslonego
obszaru $wiadczen zdrowotnych w przeliczeniu na mieszkanca (per capita). Przyjmuje sie, ze wyzszy wskaznik
charakteryzuje wojewddztwa z lepszg dostepnoscig do leczenia w ramach leczenia szpitalnego (Swiadczenia
w zakresie Neurologia - hospitalizacja).

Srednia warto$¢ wskaznika per capita dla kraju wyniosta 17,82 zt, co oznacza, ze NFZ w przeliczeniu na kazdego
ubezpieczonego przeznacza takg wtasnie kwote na finansowanie $wiadczen z zakresu Neurologia - hospitalizacja.

Najwiecej w tym zakresie na leczenie w oddziale neurologicznym w przeliczeniu na mieszkanca przeznaczaja
Lubelski OW NFZ - 27,36 zt, Podkarpacki OW NFZ — 26,58 zt oraz Opolski OW NFZ — 20,53 zt, najmniej zas:
Lubuski OW NFZ — 11,78 zt, Pomorski OW NFZ — 12,26 zt i Zachodniopomorski OW NFZ — 12,45 zt.

Analizie poddano réwniez dane dotyczgce hospitalizacji pacjentéw z powodu stwardnienia rozsianego (G35)
sprawozdawane przez szpitale i opracowane przez Centrale NFZ.

Swiadczenia medyczne udzielone pacjentom hospitalizowanym z powodu stwardnienia rozsianego sa
sprawozdawane przez $wiadczeniodawcow realizujgcych umowy zawarte z Oddziatami Wojewoddzkimi
Narodowego Funduszu Zdrowia w rodzaju Leczenie szpitalne, w zakresach Neurologia oraz Neurologia dziecieca.

W latach 2009-2014 liczba rozliczanych hospitalizacji, ktérych gtéwna przyczyng byto leczenie stwardnienia
rozsianego (G35 wedtug Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb ICD 10), ksztattowata sie na poziomie ok. 13 tys.
rocznie, jednak od 2011 roku obserwujemy staty systematyczny spadek liczby pobytow szpitalnych. Pacjenciz SM
leczeni sg przede wszystkim w ramach grupy A36 CHOROBY DEMIELINIZACYJNE znajdujgcej sie w katalogu A w
sekgji: Choroby Uktadu Nerwowego.

Liczba pobytow szpitalnych pacjentdw z rozpoznaniem stwardnienia rozsianego systematycznie spada - od 2009
do 2014 r. liczba hospitalizacji spadta w sumie o 7,5% - z ponad 13 tysiecy hospitalizacji sfinansowanych przez
NFZ w 2009 r. (2009 r. - 13 115 rozliczonych hospitalizacji, 2010 r. - 13 136, 2011 r. - 13 020, 2012 r. - 12 793,
w 2013 r.-12 671), do 12 138 hospitalizacji rozliczonych w 2014 r. Mediana czasu pobytu w szpitalu z powodu
rozpoznania G.35 nie ulegta zmianie przez ostatnie 3 lata i dla wiekszosci wojewddztw w 2014 r. wyniosta ona
4.dni.

Systematyczne zmniejszanie sie liczby pobytéw szpitalnych chorych z SM nalezy uznac za zjawisko pozytywne
zaréwno z punktu widzenia pacjenta jak i ptatnika, chociaz droga do sukcesu jest jeszcze daleka. Zgodnie z zapisami
zarzadzenia Prezesa NFZ dotyczgcego leczenia szpitalnego, hospitalizacja — jako najdrozsza dla systemu forma
leczenia - powinna mie¢ miejsce wytacznie w sytuacji, kiedy leczenie nie moze by¢ z przyczyn medycznych
skutecznie przeprowadzone w warunkach ambulatoryjnych. Z kolei dla pacjentéw pobyty w szpitalu stanowig
duze obcigzenie psychiczne i dyskomfort. Mniejsza liczba hospitalizacji to takze efekt dtugofalowej polityki
ptatnika zmierzajgcej do wzmocnienia ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, odcigzenia szpitali i skrocenia czasu
oczekiwania na procedury szpitalne. Niestety dtugie czasy oczekiwania nadal sg jednym z najbardziej istotnych
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elementow ograniczajgcych dostep pacjentow do specjalistow pracujgcych w lecznictwie otwartym. Zjawisko to
jest widoczne nie tylko w placowkach udzielajgcych swiadczen w ramach kontraktéw z publicznym ptatnikiem, ale
takze na rynku komercyjnych ustug medycznych.

W 2014 r. $rednia warto$¢ hospitalizacji pacjenta przyjetego do szpitala z powodu SM (zawierajgca swiadczenia
medyczne sfinansowane w ramach grupy A36, ktérej srednia wartos¢ wynosita 3484,2 zt oraz Swiadczenia
dodatkowe z katalogu $wiadczen do sumowania) wynosita 3738,71 zt.

Wartos¢ sfinansowanych przez NFZ procedur w rozpoznaniu SM w skali catego kraju wyniosta w 2014 r. 45,4
min zt. W poréwnaniu do lat poprzednich (w ktérych wartos¢ sfinansowanych przez NFZ hospitalizacji wyniosta
odpowiednio: w 2009 r. - 45,56 mIn zt, w 2010 r. - 46,44 min zt, w 2011 r. - 44,43 min zt, w 2012 r. - 44,09 mIn zt.,
aw 2013 r.- 44,04 min zt) obserwujemy spadek liczby hospitalizacji przy jednoczesnym zwiekszaniu sie kosztéw
leczenia szpitalnego. Biorgc pod uwage fakt, ze gtéwnym komponentem kosztowym w szpitalach sg ptace
personelu medycznego (gtownie lekarzy i pielegniarek), prawdopodobnie koszty hospitalizacji zachowawczych
takich jak te realizowane w ramach grupy A36 bedg rosng¢. Wskazujg na to m.in. ostatnie decyzje Ministra
Zdrowia dotyczgce zwiekszenia wynagrodzen dla pielegniarek (porozumienie Ministra Zdrowia i Prezesa NFZ
z 0ZZPiP i NRPiP z 23 wrzesnia 2015 r.), ktére wkrotce bedg miaty realny wptyw na wysoko$¢ rozliczen pomiedzy
Swiadczeniodawcami a Oddziatami Wojewddzkimi NFZ.

Najwyzsze wydatki NFZ zwigzane z hospitalizacja pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym (G35) rozliczone
w systemie JGP w 2014 r. odnotowano podobnie jak w roku poprzednim w wojewddztwach: mazowieckim,
wielkopolskim oraz slgskim, najnizsze zas w wojewddztwach: zachodniopomorskim i lubuskim. Zréznicowanie
naktadow poniesionych z tytutu leczenia szpitalnego pacjentéw z SM na poziomie wojewddztw wynika przede
wszystkim z zageszczenia infrastruktury szpitalnej — w szczegdlnosci wysokiej liczby $wiadczeniodawcow
klinicznych i wojewddzkich na terenie wojewddztw mazowieckiego, slgskiego i wielkopolskiego. Podobne réznice
wystepuja takze w innych rodzajach swiadczen.

W 2014 r,, podobnie jak w latach poprzednich, pacjenci ze stwardnieniem rozsianym (G35) przyjmowani byli
do szpitala w niemal réwnych proporcjach w trybie nagtym oraz w trybie planowym na podstawie skierowania.
Zdecydowana wiekszos¢, bo ponad 63% tych pobytéw konczyto sie skierowaniem do dalszego leczenia
w lecznictwie ambulatoryjnym. Ponad 30% zrealizowanych hospitalizacji zakonczyto sie wypisem pacjenta
w trybie: zakonczenie procesu diagnostycznego lub terapeutycznego. Taka statystyka potwierdza, ze leczenie
SM to proces ciagty, wieloletni, wymagajacy ze wzgledu na specyfike schorzenia wprowadzenia rozwigzan, ktére
zapewnig pacjentom staty dostep do swiadczeri medycznych niezbednych na poszczegolnych etapach choroby.

2.2.2Programy lekowe

Programy lekowe, mimo ze ze wzgledu na sposob kontraktowania i rozliczania, stanowig czes$¢ leczenia
szpitalnego, finansowane sg z dwdch czesci budzetu NFZ — substancje czynne sg finansowane w ramach budzetu
refundacyjnego, natomiast koszty swiadczen zwigzanych z podaniem lekéw i monitorowaniem ich skutecznosci
(gtownie diagnostyka) sg pokrywane z budzetu przeznaczonego na leczenie szpitalne. W ramach kategorii
dostepnosci refundacyjnej: Programy lekowe finansowane sg wysoko kosztowe produkty lecznicze, do ktérych
dostep majg wytgcznie pacjenci ze scisle zdefiniowanym problemem medycznym, spetniajacy szczegdtowo
okreslone wskazania zawarte w opisie programu, zwykle wezsze, niz wskazuje na to Charakterystyka Produktu
Leczniczego.

Aktualnie finansowanych jest 69 programow lekowych, w tym 2 programy lekowe, w ramach ktérych leczeni sg
pacjenci wytgcznie z postacig rzutowg stwardnienia rozsianego:

«  B.29. Leczenie stwardnienia rozsianego (ICD-10 G 35) — program, w ramach ktérego refundowane
s3 leki immunomodulujgce: interferony beta (Ta i 1b) oraz octan glatirameru. Substancje te sg leczeniem
| linii stosowanym standardowo u pacjentow ze zdiagnozowang postacig rzutowg SM w celu opdznienia
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rozwoju choroby.

*  B.46. Leczenie stwardnienia rozsianego po niepowodzeniu terapii lekami pierwszego rzutu lub szybko
rozwijajacej sie ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego (ICD-10 G 35) — program, w ramach ktérego
finansowane sg dwie substancje czynne: natalizumab i fingolimod — jest to leczenie Il linii, stosowane
w sytuaciji, kiedy leki stosowane u chorych w ramach programu B.29 przestajg by¢ skuteczne.

W 2014 r. na realizacje programu lekowego: B.29. Leczenie stwardnienia rozsianego (ICD-10 G35) Narodowy
Fundusz Zdrowia zawart umowy ze 116 $wiadczeniodawcami na sume ponad 178 min zt. Wg ,Sprawozdania
z dziatalnosciNFZ za 2014 r" ostateczne wydatki na ten program po ostatecznym rozliczeniu roku rozliczeniowego
2074 wyniosty w sumie 198 min zt (8,08% ogdlnych wydatkéw na programy lekowe). Program B.29 zajat czwartg
pozycje na liscie programow lekowych generujgcych najwyzsze koszty dla publicznego ptatnika.

Z kolei na realizacje programu lekowego: B.46. Leczenie stwardnienia rozsianego po niepowodzeniu terapii
lekami pierwszego rzutu lub szybko rozwijajacej sie ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego (ICD-10 G35)
ptatnik przeznacza coraz wiecej srodkéw. W styczniu 2014 r. NFZ zawart umowy o wartosci 19,84 min zt z 31
Swiadczeniodawcami, do korica roku ich warto$¢ wzrosta do 33,66 min ztnatomiast na 2015 r. (stan umdw na
pazdziernik) taczna warto$¢ umow zawartych z 34 Swiadczeniodawcami wynosita juz 40,38 min zt (38,68 min zt
na substancje czynne oraz 1,74 min zt na obstuge programu)?.

Mimo dynamicznego wzrostu finansowania programu B.46, powyzsze dane wskazujg na duzg dysproporcje
w dostepie do obu programoéw — o ile ze wzgledu na poziom finansowania i duzg liczbe Swiadczeniodawcéw dostep
do programu B.29 mozna uznac¢ za zadowalajacy, to juz zdobycie leczenia Il linii w ramach programu B.46 moze
by¢ w aktualnej sytuacji dla chorych spoza najwiekszych polskich miast trudne. Za najwieksza bariere w dostepie
do programu nalezy uznac niewielkg liczbe swiadczeniodawcow, ktérzy spetniajg wymogi NFZ i tym samym
moga realizowac program. Aby poszerzy¢ dostep pacjentéw do programu B.46 niezbedna wydaje sie modyfikacja
wymagan Centrali NFZ, jakie musza spetni¢ szpitale, aby realizowac¢ program B.46. Aktualnie w wojewddztwie
lubuskim nie ma zadnego swiadczeniodawcy realizujgcego program, w wojewodztwach warminsko-mazurskim,
podlaskim, opolskim, lubelskim i kujawsko-pomorskim jest po jednym osrodku prowadzgcym leczenie ll-liniowe.

Szczegdinym utrudnieniem dla zwiekszenia liczby swiadczeniodawcow w realizacji programu B.46 jest wymaog
w warunkach realizacji programu dla Swiadczeniodawcow posiadania co najmniej 5-letniego doswiadczenia
w leczeniu chorych ze stwardnieniem rozsianym, potwierdzonego leczeniem w ostatnim roku, co najmniej 50
chorych leczonych w ramach programu lekowego lekami immunomodulacyjnymi.

Znaczaca barierg w realizacji programow jest bardzo rozbudowany system rozliczeniowo-sprawozdawczy
w programach lekowych narzucony wymaganiami ptatnika. Wymaga to dodatkowej pracy administracyjnej
wykonywanej przez lekarzy, ale rowniez zwieksza ryzyko zwigzane z wykryciem potencjalnych uchybien
i nieprawidtowosci w toku przeprowadzanych postepowan kontrolnych NFZ.

Potwierdzeniem utrudnionego dostepu pacjentow do leczenia w ramach programow lekowych sg dane
publikowane przez Narodowy Fundusz Zdrowia w Ogdlnopolskim Informatorze o Czasie Oczekiwania na
Swiadczenia Medyczne www.kolejki.nfz.gov.pl.

Wedtug danych opublikowanych na dzien 4 grudnia 2015 r. w programie Leczenia stwardnienia rozsianego
w kolejce oczekujgcych na rozpoczecie leczenia byto 721 pacjentow stabilnych. Najwieksza liczba oczekujgcych
byta w Samodzielnym Publicznym Szpitalu Klinicznym w Warszawie (80 pacjentéw), Uniwersyteckim Szpitalu
Klinicznym im. Barlickiego w todzi (78 pacjentow), Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym im. Mikulicza-Radeckiego
we Wroctawiu (74 pacjentéw) i 10 Wojskowym Szpitalu Klinicznym w Bydgoszczy (73 pacjentéw).

Najdtuzszy czas oczekiwania, powyzej roku na rozpoczecie leczenia wystepuje w Uniwersyteckim Szpitalu
Klinicznym im. Barlickiego w t.odzi oraz Samodzielnym Publicznym Szpitalu Klinicznym nr 4 w Lublinie.

W przypadku programu lekowego Leczenie stwardnienia rozsianego po niepowodzeniu terapii lekami pierwszego

2 Informator o zawartych umowach www.nfz.gov.pl.
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rzutu lub szybko rozwijajgce;j sie ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego w kolejce, oczekujgcych na rozpoczecie
leczenia, wedtug danych opublikowanych na dzien 4 grudnia 2015 r. byto 27 pacjentéw. Najwieksza liczba
oczekujgcych byta w Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym im. Mikulicza-Radeckiego we Wroctawiu (7 pacjentéw)
i Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym im. Barlickiego w todzi (6 pacjentow).

Najdtuzszy czas oczekiwania na rozpoczecie leczenia wystepuje w 10 Wojskowym Szpitalu Klinicznym
w Bydgoszczy (117 dni) oraz w Instytucie Psychiatrii i Neurologii w Warszawie (105 dni).

Utrudniony dostep do leczenia w ramach programu lekowego zostat potwierdzony w trakcie kontroli ,,Programy
terapeutyczne i lekowe finansowane ze srodkéw publicznych” opublikowanej przez Najwyzsza Izbe Kontroli
w listopadzie 2014 rokus.

W toku kontroli ustalono, ze ,rzeczywisty czas oczekiwania na leczenie, w ramach trzech programaow, dla ktérych
istniat obowigzek sprawozdawczy w latach 2012 i 2013 (I pétrocze), wynosit: dla stwardnienia rozsianego — od 1
do 1,7 miesigca’;

2.2.3 Ambulatoryjna opieka specjalistyczna
(poradnie neurologiczne)

Pacjenci chorujgcy na stwardnienie rozsiane korzystajg ze swiadczen ambulatoryjnych udzielanych w ramach
poradni neurologicznych. Obecnie w ramach umow z NFZ nie sg finansowane zakresy swiadczen, w ramach
ktorych wyodrebnione poradnie leczytyby wytacznie pacjentdw cierpigcych na stwardnienie rozsiane.

Poradnie neurologiczne udzielaja Swiadczen w ramach umoéw w rodzaju Ambulatoryjna Opieka Specjalistyczna
(AOS). Narodowy Fundusz Zdrowia na 2013 r. zawart umowy na $wiadczenia w zakresie neurologii o wartosci
254,6 min zt z 1 637 $wiadczeniodawcami.

Narodowy Fundusz Zdrowia od 5 lat nie przeprowadza postepowan konkursowych dotyczacych poradni
neurologicznych dokonujgc przedtuzenia uméw z dotychczasowymi swiadczeniodawcami w drodze anekséw
zachowujgc wartosc¢ punktu rozliczeniowego oraz ogélng wartos¢ umowy na dotychczasowym poziomie. Nalezy
przyjac, ze liczba umow i wartos¢ swiadczen dotyczaca poradni neurologicznej jest obecnie bardzo zblizona do
stanu z 2013 roku.

Warto$¢ kontraktéw w zakresie poradni neurologicznych stanowita 4,8% wydatkéw NFZ (5 282 min zf)
przeznaczonych na finansowanie wszystkich poradni specjalistycznych w rodzaju AOS w 2013 .

W poszczegolnych oddziatach wojewddzkich NFZ obserwujemy zréznicowang wycene punktowa swiadczen
z zakresu neurologii. Najwyzej $wiadczenia z zakresu neurologii wycenit Mazowiecki OW NFZ, ktory ustalit Srednig
wartos¢ punktu rozliczeniowego w tym zakresie swiadczen ambulatoryjnych na poziomie 9,96 zt. Opolski OW NFZ
ustalit wartos¢ punktu rozliczeniowego dla neurologii w AOS na poziomie 9,66 zt, a Podlaski OW NFZ na poziomie
9,15 zt. Najmniej za te same Swiadczenia w zakresie neurologii w ramach AOS ptacg nastepujace oddziaty:
Kujawsko- Pomorski OW NFZ — 8,41 zt, Podkarpacki OW NFZ — 8,43 zt i Zachodniopomorski OW NFZ — 8,44 zt.

Waznym wskaznikiem oceniajgcym dostepnos¢ do swiadczen z zakresu neurologii jest wskaznik uzyskany
poprzez podzielenie ogdinej wartosci uméw z zakresu neurologii przez liczbe mieszkancéw (ubezpieczonych)
danego wojewddztwa (per capita). Przyjmuje sie, ze wysoki wskaznik charakteryzuje wojewddztwa z lepszg
dostepnoscia do leczenia w ramach ambulatoryjnej opieki specjalistycznej ($wiadczenia w zakresie neurologii).

Dla zakresu ambulatoryjnych swiadczen neurologicznych wskaznik ten dla catego kraju w 2013 r. wynosit
6,61 zt per capita, co oznacza, ze NFZ na kazdego ubezpieczonego przeznacza srednio takg wtasnie kwote na
finansowanie swiadczen z zakresu neurologii. Wartosc¢ ta nie ulegta zmianie w kontraktach na 2014 r., ktérych
podstawa byty umowy z roku 2013.

3 www.nik.gov.pl
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Wartosciowo najwiecej srodkéw finansowych na leczenie w poradni neurologicznej w przeliczeniu na mieszkarica
przeznaczaja: Slagski OW NFZ — 8,59 zt, Lubelski OW NFZ — 7,92 zt i Podlaski OW NFZ — 7,70 zt, najmniej za$:
Zachodniopomorski OW NFZ — 4,90 zt, Warminsko-Mazurski OW NFZ — 4,96 zt i Dolnoslaski OW NFZ - 5,417 zt.

Na podstawie danych publikowanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia w Ogdélnopolskim Informatorze o Czasie
Oczekiwania na Swiadczenia Medyczne $wiadczenia realizowane w poradni neurologicznej oczekuje ponad
22 tysigce osob* .

Wedtug danych opublikowanych na dzien 4 grudnia 2015r. - najwieksza liczba oczekujgcych byta w Samodzielnym
Publicznym Centralnym Szpitalu Klinicznym w Warszawie przy ul. Banacha (1109 pacjentdw), Niepublicznym
Zaktadzie Opieki Zdrowotnej w Rumii (1059 pacjentéw), Centermed Katowice 2 w Katowicach (631 pacjentow)
i Uniwersyteckim Lecznictwie Szpitalnym w Krakowie (521 pacjentow).

Najdtuzszy czas oczekiwania w poradni neurologicznej (powyzej roku) wystepuje u Swiadczeniodawcdw: Medicus
w Srodzie Slaskiej i Niepublicznym Zakfadzie Opieki Zdrowotnej w Bedzinie.

Szczegding przeszkoda we wczesnym diagnozowaniu pacjentéw z podejrzeniem SM jest utrudniony dostep do
badan obrazowych wykonywanych w pracowni rezonansu magnetycznego. Na podstawie danych publikowanych
przez Narodowy Fundusz Zdrowia w Ogdlnopolskim Informatorze o Czasie Oczekiwania na Swiadczenia
Medyczne - Swiadczenia realizowane s3 przez 251 swiadczeniodawcow na terenie catego kraju.

Wedtug danych opublikowanych na dzien 4 grudnia 2015 r. na badanie w pracowni rezonansu magnetycznego
w kolejce oczekujgcych byto ponad 191 tysiecy pacjentdw. Najwieksza liczba oczekujgcych byta w Samodzielnym
Publicznym Zaktadzie Opieki Zdrowotnej w Sosnowcu (4057 pacjentdw), pracowni AFFIDEA w Poznaniu (4005
pacjentéw) oraz pracowni AFFIDEA w Olsztynie (3843 pacjentow).

Najdtuzszy czas oczekiwania na przeprowadzenie badania MRI (powyzej roku) wystepuje u 6 Swiadczeniodawcow
zlokalizowanych na terenie; Lublina (2), tomzy, Warszawy, Torunia, Biategostoku.

2.2.4 Rehabilitacja medyczna pacjentéw chorujgcych
na stwardnienie rozsiane

Stwardnienie rozsiane (SM) jest przewlekta, postepujgcg chorobg, z okresami zaostrzen i remisji, w trakcie ktorej
dochodzi do dysfunkgji wielu narzadéw, w szczegodlnosci uktadu nerwowego i miesniowo-szkieletowego. Zbyt
pbzne rozpoznanie i niewtasciwe leczenie prowadzi do niepetnosprawnosci, ktéra w stosunkowo krotkim czasie
pozbawia chorego samodzielnosci. Z tego wzgledu nieodtaczng i niezwykle istotng czescig kompleksowego
procesu leczenia SM jest rehabilitacja.

Ze wzgledu na przebieg choroby, pacjenciz SM powinni korzystac z rehabilitacji od momentu postawienia diagnozy
praktycznie do konca zycia. Zgodnie z wytycznymi europejskimi oraz polskimi, rehabilitacja oséb chorych na SM
powinna mie¢ charakter kompleksowy - medyczny, spoteczny i zawodowy.

Rehabilitacja medyczna pacjentow z rozpoznaniem stwardnienia rozsianego stanowi aktualnie istotny problem,
ktory nalezy jak najszybciej rozwigzac. Ze wzgledu na specyfike schorzenia pacjenci z SM potrzebujg optymalnych,
zindywidualizowanych programéw rehabilitacji, dostosowanych do stanu klinicznego oraz stadium rozwoju
choroby. Nie mniej wazne jest takze zapewnienie tej grupie chorych dostepu do swiadczen rehabilitacyjnych
finansowanych obecnie ze srodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia i Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych.

4 www.kolejki.nfz.gov.pl
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2.3 Koszty spoteczne zwigzane ze stwardnieniem
rozsianym wgqg analiz Zakladu Ubezpieczen
Spolecznych

16,7 tys. zaswiadczen lekarskich na tgczng liczbe 277,3 tys. dni absencji chorobowej odnotowano z tytutu choréb
wchodzacych do podgrupy choréb demielinizacyjnych osrodkowego uktadu nerwowego. Stwardnienie rozsiane
stanowito przyczyne wydania zaswiadczen lekarskich w 14,8 tys. przypadkéw na taczng liczbe 2439 tys. dni
absencji chorobowe;.

W 2012 r. liczba 0séb ubezpieczonych w ZUS, ktérym przynajmniej raz w ciggu roku wystawiono zaswiadczenie
lekarskie z powodu stwardnienia rozsianego wyniosta 5,3 tys., natomiast przecietna absencja chorobowa
skumulowana (wynikajgca z sumy dni absencji w roku dla danej osoby) przypadajgca na osobe z tym wskazaniem
wyniosta 46,04 dnia.

W 2012 r. orzeczenia pierwszorazowe lekarzy orzecznikdw, w ktorych ustalono uprawnienie do $wiadczenia
rehabilitacyjnego, otrzymato 81,3 tys. osob. Z tytutu choréb uktadu nerwowego wydano 6,7 tys. orzeczen.
W grupie tych chordb orzeczenia ustalajgce uprawnienia do $wiadczenia rehabilitacyjnego w zwigzku z chorobami
demielinizacyjnymi osrodkowego uktadu nerwowego stanowity 3,7%, natomiast w zwigzku ze stwardnieniem
rozsianym byto to 3,0%.

W2012r.lekarze orzecznicy ZUSwydaliogdtem 44,5tys. orzeczen pierwszorazowych ustalajgc stopieriniezdolnosci
do pracy dla celéw rentowych. Z tytutu choréb uktadu nerwowego wydano 44,5 tys. orzeczen. Orzeczenia wydane
w zwigzku z podgrupg dotyczacg chordb demielinizacyjnych osrodkowego uktadu nerwowego stanowity w grupie
choréb uktadu nerwowego 15,3%, zas w zwigzku ze stwardnieniem rozsianym 14,0%. W przypadku choréb
demielinizacyjnych osrodkowego uktadu nerwowego udziat orzeczen ponownych wydanych w 2012 r. wyniost
14,4% w grupie choréb uktadu nerwowego, zas w zwigzku ze stwardnieniem rozsianym 13,7%.

W grupie badanych, ktorzy w 2012 r. otrzymali orzeczenie pierwszorazowe o niezdolnosci do pracy spowodowanej
stwardnieniem rozsianym uznano: za catkowicie niezdolne do pracy i samodzielnej egzystencji — 27 osdb, za
catkowicie niezdolne do pracy — 150 0s06b, za czesciowo niezdolne do pracy — 279 oséb.

W grupie badanych, ktérzy w 2012 r. w wyniku ponownych badan o niezdolnosci do pracy spowodowanej
stwardnieniem rozsianym uznano: za catkowicie niezdolne do pracy i samodzielnej egzystencji — 936 osob, za
catkowicie niezdolne do pracy — 934 osoby, natomiast za czesciowo niezdolne do pracy — 1281 oséb.

W 2012 r. programem rehabilitacji leczniczej finansowanym przez ZUS objetych zostato ogétem 71,2 tys. osob.
Z powodu choréb uktadu nerwowego poddano rehabilitacji 9,7 tys. osob. Choroby demielinizacyjne osrodkowego
uktadu nerwowego stanowity przyczyne skierowania na rehabilitacje leczniczg dla 129 osob. Ze stwardnieniem
rozsianym rehabilitacje ukonczyto 118 oséb - 88 kobiet i 30 mezczyzn.

W kosztach ogdtem dominujgcg pozycije stanowig wydatki na renty z tytutu niezdolnosci do pracy. W 2012 r. renty
Z tytutu niezdolnosci do pracy spowodowanej chorobami demielinizacyjnymi osrodkowego uktadu nerwowego
pobierato 20,1 tys. Swiadczeniobiorcéw na tgczng kwote 242 394,7 tys. zt. Renty z tytutu niezdolnosci do pracy
spowodowanej stwardnieniem rozsianym pobierato 19,1 tys. 0oséb na tgczng kwote 231 482,6 tys. zt.

Stwardnienie rozsiane odpowiada rocznie za okoto 4446 lat utraconej produktywnosci w Polsce. Koszty posrednie
wynikajgce z utraconej produktywnosci z powodu stwardnienia rozsianego wahajg sie w zaleznosci od przyjetego
podejscia implementacyjnego do metody kapitatu ludzkiego od ok. 184 min zt do ok. 188 min zt rocznie.

Koszty posrednie zwigzane z utratg produktywnosci oraz wydatkami ZUS zwigzanymi z udzielanymi $wiadczeniami

wynoszg rocznie ponad 444 min zt.
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2.4 Rekomendacje

Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego na podstawie analiz statystycznych
zaprezentowanych w raporcie ,Spoteczno-ekonomiczne skutki stwardnienia rozsianego (SM) w Polsce
(Biata Ksiega)” przedstawit rekomendacje rozwigzan systemowych, dotyczacych optymalnej organizacji
i finansowania leczenia pacjentéw z rozpoznaniem stwardnienia rozsianego:

Opracowanie przez Ministra Zdrowia we wspotpracy ze srodowiskami neurologow, lekarzy rodzinnych,
pacjentow, Narodowym Funduszem Zdrowa i Narodowym Instytutem Zdrowia Publicznego -
Panstwowym Zaktadem Higieny, Instytutem Psychiatrii i Neurologii, Agencjg Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji, Zaktadem Ubezpieczern Spotecznych, dtugofalowej ,Strategii diagnostyki,
leczenia i rehabilitacji pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym w Polsce”.

Utworzenie krajowego rejestru pacjentow ze stwardnieniem rozsianym opartego na rzeczywistych danych
pochodzacych z Narodowego Funduszu Zdrowia, Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych, Kasy Rolniczego
Ubezpieczenia Spotecznego oraz Narodowego Instytutu Zdrowia Publicznego w celu biezgcej oceny opieki
zdrowotnej nad pacjentami z SM w Polsce oraz umozliwienia prognozowania trendéw epidemiologicznych,
a takze zwigzanych z tym planowanych zmian naktadéw finansowych.

Wprowadzenie efektywnego modelu finansowania diagnostyki i monitorowania skutecznosci
leczenia SM w wybranych poradniach neurologicznych w ramach uméw NFZ w rodzaju Ambulatoryjna
Opieka Specjalistyczna (AOS), jako nowego typu $wiadczenia o nazwie: kompleksowa ambulatoryjna
opieka specjalistyczna nad pacjentem z SM (KAOS-SM), wzorem juz funkcjonujgcych rozwigzan, jak np.
kompleksowa ambulatoryjna opieka specjalistyczna nad pacjentem z cukrzyca.

Stworzenie przez MZ w porozumieniu z NFZ modelu kompleksowej rehabilitacji pacjentow z SM,
ktéra docelowo swiadczona bedzie w osrodkach spetniajgcych okreslone kryteria jakosciowe. Kluczowym
wyzwaniem jest wyodrebnienie w tej grupie osrodkéw wyspecjalizowanych w rehabilitacji oséb chorych
na stwardnienie rozsiane, szczegoélnie w okresach nawrotéw czy zaostrzen choroby.

Opracowanie programu prewencji rentowej dla pacjentow z SM w celu zmniejszenia kosztéw ponoszonych
przez ZUS, zwigzanych w szczegolnosci z absencjg chorobowg i ze $wiadczeniami wyptacanymi
z tytutu czasowej niezdolnosci do pracy pacjentdw z SM. Program, opracowany w porozumieniu
z Krajowym Konsultantem w dziedzinie neurologii oraz Krajowym Konsultantem w dziedzinie rehabilitacji
leczniczej, mogtby by¢ finansowany ze srodkéw Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych.

Opracowanie przez NFZ i Ministerstwo Zdrowia we wspotpracy z Krajowym Konsultantem w dziedzinie
neurologii i Krajowym Konsultantem w dziedzinie rehabilitacji medycznej ,mapy potrzeb zdrowotnych

w zakresie leczenia stwardnienia rozsianego”.




3. SIRATEGIA LECZENIAT
REHABILITACJI PACJENTOW
ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM W POLSCE -
ZALOZENIA
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Stwardnienie rozsiane jest problemem zdrowotnym, ktory ze wzgledu na generowanie wysokich kosztow dla
instytucji finansujgcych publiczny system opieki zdrowotnej, instytucji dziatajgcych w systemie ubezpieczen
spotecznych i zabezpieczen socjalnych, a takze dla gospodarstw domowych pacjentéw i ich rodzin, wymaga
priorytetowego podejscia i kompleksowych rozwigzan uwzglednionych w polityce zdrowotnej panistwa.

Polska jest nadal jednym z nielicznych panistw w Europie, ktére nie ma opracowanej dtugofalowej strategii leczenia
chorych na stwardnienie rozsiane.

Doktadna liczba oséb chorych na SM w Polsce jest nieznana, gdyz wszystkie podawane dane sg jedynie danymi
szacunkowymi. Czestos¢ wystepowania stwardnienia rozsianego w Polsce ocenia sie na ok. 150 przypadkow na
100 tysiecy mieszkancow, co oznacza, ze w Polsce potencjalna liczba pacjentéw jest szacowana na poziomie
od 40 do 60 tysiecy. Stwardnienie rozsiane nalezy do najpowazniejszych choréb neurologicznych. Jak wynika

z badan epidemiologicznych w Polsce chorzy na SM zyjg od 7 do 20 lat krocej w poréwnaniu do populacji ogdine;j.
5

Ze wzgledu na fakt, ze stwardnienie rozsiane u wiekszosci 0sob rozpoczyna sie we wczesnym okresie zycia i trwa
praktycznie przez cate zycie, choroba ta jest jedng z najczestszych przyczyn dtugotrwatej niezdolnosci do pracy
i korzystania przez chorych z rent chorobowych i innych swiadczen socjalnych.

Koszty zwigzane z niewykonywaniem pracy oraz z wyptacanymi $wiadczeniami socjalnymi nalezg w Polsce
do bardzo wysokich, a realng szansg na ich stopniowe obnizanie moga by¢ kompleksowe rozwigzania, ktére
zapewnig pacjentowi z SM:

Wsparcie psychologiczne utatwiajgce dalsze efektywne funkcjonowanie we wtasnym S$rodowisku —
w rodzinie i miejscu pracy mimo diagnozy SM i utrudnien zwigzanych z leczeniem;

Wsparcie zdobywania nowych kwalifikacji zawodowych umozliwiajgcych pozostanie na rynku pracy
mimo ograniczen zwigzanych z chorobg;

staty dostep do swiadczert medycznych udzielanych przede wszystkim w ramach lecznictwa otwartego
umozliwiajgcy leczenie choroby na kazdym jej etapie i utrzymanie mozliwie wysokiej sprawnosci
fizycznej;

dostep do nowoczesnych lekdéw (m.in. immunomodulujgcych i immunosupresyjnych) opdzniajgcych
rozwaoj choroby i pozwalajgcych na czynne, samodzielne funkcjonowanie i aktywnos$¢ zawodowa.

Opdznienie rozwoju choroby o kilka czy nawet kilkanascie lat i utrzymanie aktywnosci zawodowej pacjentow z SM
moze przynies¢ w dtuzszej perspektywie czasowej realne oszczednosci dla Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych
i zmniejszy¢ koszty posrednie zwigzane z utratg produktywnosci. Z perspektywy pacjenta mozliwosc¢ utrzymania
relacjirodzinnych, towarzyskich izawodowych jest kluczowa, poniewaz zapobiega groznemu zjawisku spotecznego
wykluczenia chorego z SM. Efektywne wsparcie (m.in. psychologiczne) pacjentéw i ich rodzin pozwolitoby takze
zmniejszy¢ liczbe przypadkow depresji i prob samobojczych, na ktére zwracali uwage przedstawiciele Fundaciji
Urszuli Jaworskiej.

Instytucje Unii Europejskiej traktujg problemy osdb ze stwardnieniem rozsianym jako szczegdlnie trudne i ztozone,
nie tylko z medycznego punktu widzenia, ale przede wszystkim ze wzgleddéw spotecznych. Takie podejscie
spowodowato miedzy innymi przyjecie 16 grudnia 2003 roku przez Parlament Europejski Rezolucji dotyczacej
zakazu dyskryminacji oséb z SM.

Nalezy podkresli¢, ze obecnie chorzy na inne schorzenia nie posiadajg odrebnych norm prawnych o charakterze
antydyskryminacyjnym takich jak osoby ze stwardnieniem rozsianym.

5 Potemkowski A, Stwardnienie rozsiane w $wiecie i w Polsce — ocena epidemiologiczna. Aktualnosci Neurologiczne 2009, 9 (2), p. 91 — 97.
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3.1 Opis podstawowych celow strategii

Celem Strategii jest opracowanie szczegétowych regulacji i rozwigzan obejmujacych zasady kompleksowego
i skoordynowanego postepowania z chorymi na stwardnienie rozsiane (SM) w Polsce. Podstawowe cele
strategii to:

Organizacja systemu opieki nad pacjentami ze stwardnieniem rozsianym o charakterze ogdlnopolskim,
opartego na sieci poradni specjalistycznych i osrodkéw referencyjnych.

Zmniejszenie roznic regionalnych w dostepie pacjentdw do specjalistycznego leczenia.

Wdrozenie nowoczesnych schematéw leczenia i rehabilitacji chorych na stwardnienie rozsiane,
opartego na metodach, ktérych skutecznosc¢ zostata udowodniona naukowo oraz na wzorcach zgodnych
ze standardami i rekomendacjami europejskimi.

Wprowadzenie statego monitoringu skutecznosci stosowanych metod, procedur terapeutycznych,
a takze leczenia farmakologicznego.

Podniesienie poziomu wiedzy i umiejetnosci praktycznych zwigzanych z prawidtowym postepowaniem
w leczeniu SM wsrod lekarzy, w szczegdlnosci neurologdw oraz innego personelu medycznego
zajmujgcego sie leczeniem i rehabilitacjg pacjentow ze stwardnieniem rozsianym.

Poprawa funkcjonowania spotecznego, zawodowego i rodzinnego chorujgcych na stwardnienie rozsiane,
ze szczegdlnym uwzglednieniem przeciwdziatania stygmatyzacji tej grupy chorych.

Stworzenie Centralnego Rejestru Pacjentow z SM.

Strategia powinna uwzglednia¢ takze sprawdzone rozwigzania systemowe wprowadzone w innych panstwach
europejskich oraz rekomendacje zawarte w ponizszych dokumentach i stanowiskach:

Rezolugji Parlamentu Europejskiego z dnia 18 grudnia 2003 .,

Europejskich  Standardach  Stosowania Lekéw  Immunomodulujgcych, 3 grudnia 2004 r,
pub. Journal of Neurology,

Rekomendacji i Standardach rehabilitacji w SM - Bruksela, Parlament Europejski,
z dnia 21 pazdziernika 2004 .

3.2 Cele operacyjne realizowane w ramach strateqgii

3.2.1 Utworzenie Poradni Leczenia Stwardnienia
Rozslanego

Kluczowym elementem systemu opieki nad pacjentami ze stwardnieniem rozsianym powinno by¢ zorganizowanie
sieci specjalistycznych poradni i oddziatéw szpitalnych (okreslonych jako osrodki referencyjne leczenia SM)
majacych doswiadczenie i specjalizujgcych sie w leczeniu stwardnienia rozsianego. Pod opieka 1 poradni leczenia
stwardnienia rozsianego powinno sie znalez¢ przynajmniej ok. 500 chorych.

Zgodnie z ostatnim raportem Fundacji Watch Health Care® w czerwcu i lipcu 2015 r. Sredni czas oczekiwania
na $wiadczenia finansowane ze $rodkéw publicznych w dziedzinie neurologii wynosit 3,4 miesigca, natomiast
w dziedzinie neurologii dzieciecej — 3 miesigce. W przypadku chorych z SM tak dtugi czas oczekiwania na
Swiadczenia zaburza proces leczenia i praktycznie uniemozliwia szybkg reakcje w sytuacji zaostrzenia czy

6 Barometr Fundacji Watch Health Care nr 11/2/08/2015, www.korektorzdrowia.pl
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wystgpienia problemow, z ktorymi pacjent nie jest w stanie sobie poradzi¢ bez pomocy specjalisty.

Aby znie$¢ podstawowa bariere w dostepie do swiadczen — ponad 3-miesieczny czas oczekiwania na wizyte
u specjalisty, poradnie dedykowane leczeniu SM powinny zapewniac¢ pacjentom objetym opiekg przede wszystkim
staty dostep do specjalisty neurologa posiadajgcego doswiadczenie i kompetencje w leczeniu pacjentéw z SM,
ktory na biezgco bedzie nadzorowat przebieg catego procesu leczenia, dostep do pomocy psychologicznej oraz
do swiadczen rehabilitacyjnych dostosowanych do indywidualnych potrzeb pacjentow.

Poradnia leczenia stwardnienia rozsianego powinna wspotpracowac z najblizszym geograficznie szpitalnym
neurologicznym oddziatem referencyjnym, aby w czasie zaostrzenia choroby (rzutu) lub innej nagtej sytuacji
klinicznej wymagajgcej leczenia w ramach hospitalizacji szybko i sprawnie przekaza¢ pacjenta. Podstawg
takiej wspotpracy powinny by¢ umowy o wspotpracy, ktére w sposob jednoznaczny okreslg zakres obowigzkow
zwigzany z leczeniem pacjenta.

W ramach poradni leczenia stwardnienia rozsianego powinny by¢ realizowane $wiadczenia obejmujace m.in.:

Ambulatoryjne $wiadczenia specjalistyczne z zakresu neurologii, obejmujgce m.in. badania
diagnostyczne laboratoryjne i obrazowe, swiadczenia zwigzane z leczeniem objawowym, leczenie
zaostrzen nie wymagajgcych hospitalizacji, a takze diagnostyke zwigzang z prowadzonym leczeniem
i monitorowaniem jego skutecznosci.

Rehabilitacje medyczng realizowang w ramach programu rehabilitacyjnego przygotowanego
i opracowanego dla pacjentéw z SM z uwzglednieniem réznych odmian schorzenia w oparciu o baze
lokalowg poradni lub przy wspdtpracy z funkcjonujgcymi w najblizszej okolicy oddziatami rehabilitacyjnymi
(mozliwos¢ podpisywania uméw na podwykonawstwo powinna by¢ jednak ograniczona ze wzgledu
na koniecznos¢ zapewnienia pacjentom wszystkich swiadczen w tej samej lokalizacji lub w lokalizacjach
znajdujacych sie blisko siebie tak, aby przemieszczanie sie miedzy budynkami nie stanowito problemu
dla pacjentow.

Porady psychologiczne realizowane w ramach szczegdtowo opisanego programu  wparcia
psychologicznego uwzgledniajgcego specyfike przebiegu i leczenia SM w poszczegodlnych stadiach
choroby.

Finansowanie poradni leczenia stwardnienia rozsianego powinno opierac sie na modelu uwzgledniajgcym
sprawdzone i funkcjonujace juz w praktyce modele takie jak np. roczna stawka kapitacyjna (stosowana
m.in. do rozliczania kompleksowej opieki specjalistycznej nad pacjentem z cukrzycg). Niemniej jednak ze
wzgledu na koniecznos¢ rozliczania np. $wiadczen rehabilitacyjnych czy porad psychologicznych,
w modelu powinny zosta¢ uwzglednione takze inne — dodatkowe mechanizmy rozliczeniowe (m.in.
wycenione w punktach porady zabiegowe lub cykle rehabilitacyjne rozliczane np. za pomocg osobodni).
Podstawg efektywnego funkcjonowania poradni i szpitalnych oddziatéw referencyjnych powinny by¢
umowy regulujgce w sposob jednoznaczny wspotprace i opieke nad pacjentem z SM, a takze sposob jej
rozliczania z ptatnikiem.

W ramach kooperacji ze szpitalnym oddziatem referencyjnym nalezy réwniez rozwazy¢ udziat poradni
leczenia stwardnienia rozsianego w realizacji programow lekowych. Takie rozwigzanie mogtoby pomac
w czesciowym zniesieniu barier geograficznych i umozliwi¢ pacjentom objetym programem lekowym
pobieranie lub przyjmowanie lekéw w poradniach bez koniecznosci odbywania cyklicznych podrozy do
szpitali, czesto oddalonych od miejsca zamieszkania o setki kilometréw. Takie rozwigzanie wigzatoby sie
jednak z koniecznoscia wprowadzenia zmian o charakterze organizacyjnym na poziomie poradni
(wydawanie lekéw pacjentom wigze sie m.in. z koniecznoscig posiadania w strukturach apteki), a takze
przygotowania i statego szkolenia merytorycznego pracownikéw poradni w zakresie specyfiki leczenia
pacjentow lekami immunomodulujgcymi i immunosupresyjnymi.

Ostateczny model finansowania poradni leczenia stwardnienia rozsianego powinien zosta¢ opracowany
przez przedstawicieli Narodowego Funduszu Zdrowia i Ministerstwa Zdrowia we wspotpracy z ekspertami
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w zakresie neurologii i rehabilitacji, posiadajgcymi doswiadczenie w leczeniu pacjentow z SM.

Z kolei poziom finansowania — m.in. wysokos$¢ stawki kapitacyjnej i taryf na poszczegodlne swiadczenia
- powinien zosta¢ opracowany przez Wydziat Taryfikacji Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji, a nastepnie poddany ocenie Rady Taryfikacji.

3.2.2 Utworzenie Osrodkow Referencyjnych Leczenia SM

Niezbednym elementem sprawnie funkcjonujgcej opieki nad pacjentem z SM powinny by¢ oddziaty szpitalne
o statusie Referencyjnych Osrodkow Leczenia SM Scisle wspotpracujgce z poradniami leczenia SM.

Zadaniem Referencyjnych Osrodkow Leczenia SM bytaby pogtebiona diagnostyka pacjentéw z SM na etapie
diagnozy, a takze — w zaleznosci od indywidualnych potrzeb chorych — na dalszych etapach rozwoju choroby.
Referencyjne Osrodki Leczenia SM bytyby odpowiedzialne za ustalanie indywidualnego programu leczenia dla
kazdego pacjenta, w szczegdlnosci zas odpowiadatyby za kwalifikacje chorych do leczenia farmakologicznego -
immunomodulujgcego i immunosupresyjnego, realizowanego obecnie w ramach programoéw lekowych B.29 oraz
B.46, a takze za monitorowanie skutecznosci stosowanego leczenia i jego ewentualne modyfikacje dostosowane
do indywidualnych potrzeb pacjentéw.

W ramach wspotpracy poradni leczenia SM oraz Referencyjnych Osrodkéw Leczenia SM, w celu zniesienia
barier geograficznych i zwiekszenia dostepu do farmakoterapii, nalezy rozwazy¢ mozliwos¢ czesciowej realizaciji
programoéw lekowych — pobierania lekéw (leki doustne) i podawania lekow (wstrzykniecia podskorne, wlewy
dozylne) w poradniach leczenia SM zlokalizowanych blisko pacjenta.

Aby Referencyjne Osrodki Leczenia SM dziataty efektywnie - kluczowa jest ich lokalizacja. Osrodki powinny
zosta¢ zorganizowane przede wszystkim na bazie klinik neurologii dziatajgcych w strukturach Uniwersytetow
Medycznych oraz oddziatéw neurologii szpitali wysokospecjalistycznych majgcych kompetencije i doswiadczenie
w stosowaniu aktualnych standardéw postepowania w zakresie leczenia SM. Obecnie tylko takie podmioty
lecznicze majg petny dostep do nowoczesnej infrastruktury diagnostycznej oraz dysponujg kadrg medyczna
posiadajgca niezbedne doswiadczenie w stosowaniu nowoczesnej farmakoterapii finansowanej ze $rodkéw
publicznych w ramach programoéw lekowych (tylko 34 swiadczeniodawcow, gtownie osrodki kliniczne, realizujg
aktualnie program lekowy B.46 Leczenie stwardnienia rozsianego po niepowodzeniu terapii lekami pierwszego
rzutu lub szybko rozwijajacej sie ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego).

Biorgc pod uwage powyzsze uwarunkowania, wielkosc i rozmieszczenie jednostek klinicznych, a takze koniecznos¢
zapewnienia pacjentom z SM wysokiej jakosci $wiadczen, nalezy zatozy¢ zorganizowanie okoto 40 referencyjnych
osrodkéw leczenia SM. Aby zminimalizowa¢ réznice geograficzne w dostepie do $wiadczen, nalezy przyjac
zatozenie, ze w kazdym wojewddztwie powinien zosta¢ utworzony przynajmniej 1 referencyjny osrodek leczenia
SM. W wojewddztwach dysponujgcych wiekszg bazg wysokospecjalistycznych osrodkéw neurologicznych
(Mazowsze, Slgsk, Wielkopolska) liczba referencyjnych osrodkéw bedzie wyzsza miedzy innymi ze wzgledu na
wysoka liczbe aktualnie leczonych pacjentow.

Nizej proponujemy przyktadowy zestaw kryteridw, jakie powinny spetnia¢ Referencyjne Osrodki Leczenia SM,
niemniej jednak nalezy zaznaczy¢, ze ostateczne wymogi merytoryczne powinny zosta¢ ustalone wspolnie przez
ekspertéw, przedstawicieli NFZ i MZ:

posiadanie wysokokwalifikowanego (specjalisci neurolodzy) personelu lekarskiego i pielegniarskiego
z doswiadczeniem w zakresie leczenia pacjentow z SM - liczba etatéw powinna zosta¢ ustalona
w zaleznosci od wielkosci i potencjatu osrodka;

posiadanie doswiadczenia w prowadzeniu terapii immunomodulujgcej w leczeniu SM w okresie
co najmniegj 5 lat oraz doswiadczenie w stosowaniu terapii immunosupresyjnej w okresie 2 lat;

posiadanie poradni leczenia SM;
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posiadanie w zespole psychologa zajmujgcego sie pacjentami z SM,;

dostep do pracowni rezonansu magnetycznego (aparat co najmniej 1 T) i mozliwo$¢ wykonywania
badart MRI gtowy i rdzenig;

wspotpraca z zespotem MRI umozliwiajgca wiarygodng ocene zmian Gd+ i obiektywne poréwnywanie
badan MRI;

mozliwosci przeprowadzania badarn immunologicznych ptynu mézgowo-rdzeniowego;

posiadanie odpowiednich warunkéw technicznych do podawania parenteralnego cytostatykéw, na
co skfada sie posiadanie jatowego laminaru lub pracowni cytostatycznej do przyrzadzania leku oraz
pokoju umozliwiajgcego dtugie wlewy dozylne (szczegdtowe warunki stosowania cytostatykow
okreslone w odpowiednim rozporzgdzeniu Ministra Zdrowia);

zapewnienie dostepu do rehabilitacji pacjentéw z SM w trybie ambulatoryjnym i stacjonarnym;

posiadanie zaplecza specjalistycznego w zakresie leczenia powiktan i chorob wspdtistniejgcych
u pacjentow z SM, szczegolnie w specjalnosciach: chirurgia, ginekologia, urologia, okulistyka, psychiatria;

referencyjne osrodki leczenia SM powinny scisle wspotpracowac z poradniami leczenia SM nie tylko
w zakresie prowadzenia i monitorowania leczenia pacjentdw, ale takze prowadzi¢ systematyczne
szkolenia dla personelu poradni w celu podnoszenia jakosci opieki nad chorymi i wdrazania najnowszych
standardow postepowania w leczeniu pacjentéw z SM.

3.2.3 Opracowanie modelu koordynacji Referencyjnych
Osrodkow Leczenia SM oraz Poradni Leczenia SM

Koordynacja procesu tworzenia i organizacji sieci referencyjnych osrodkow leczenia SM oraz poradni leczenia SM
powinien kierowa¢ Zespét powotany przez Ministra Zdrowia. W Zespole powinni pracowac¢ eksperci posiadajacy
doswiadczenie w leczeniu SM z roznych osrodkéw klinicznych, praktycy prowadzacy pacjentéw w trybie
ambulatoryjnym, a takze przedstawiciele NFZ, MZ i AOTMIT oraz organizacji pacjenckich.

Celem prac Zespotu powinno by¢, na podstawie analizy aktualnie dziatajgcej na rzecz pacjentéw z SM bazy
szpitalnej i ambulatoryjnej, opracowanie optymalnego modelu sieci referencyjnych osrodkéw oraz poradni
leczenia SM uwzgledniajgcej nie tylko kwestie merytoryczne, ale takze uwarunkowania geograficzne.

Zadaniem Zespotu powinno byc¢ takze wypracowanie standarddw merytorycznych, jakie powinny spetniac jednostki
uwzglednione w sieci oraz standardow postepowania i wspotpracy pomiedzy jednostkami ambulatoryjnymi
i oddziatami szpitalnymi. Przedmiotem prac Zespotu powinien by¢ réwniez nowy model finansowania i rozliczania
$wiadczen medycznych udzielanych przez referencyjne osrodki leczenia SM i poradnie leczenia SM, aby gtéwny
cel projektu — skoordynowana opieka nad pacjentami z SM magt by¢ bez przeszkod realizowany.

Koncowym efektem pracy Zespotu powinny by¢ rekomendacje dla referencyjnych osrodkéw leczenia SM i poradni
leczenia SM skutkujgce przyznaniem stosownych certyfikatow Ministra Zdrowia lub nadaniem przez Wojewode
odpowiednich kodow resortowych w rejestrze podmiotdéw wykonujgcych dziatalno$¢ leczniczg (RPWDL).

Rozwazajgc kwestie koordynacji opieki nad pacjentami z SM, nalezy w tym miejscu odnotowac, ze obecnie
publiczny ptatnik rozpoczat prace analityczne zwigzane z organizacjg i finansowaniem opieki koordynowane;.

Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia w pazdzierniku 2015 r. rozpoczeta realizacje projektu pt.
,Przygotowanie, przetestowanie i wdrozenie do systemu opieki zdrowotnej organizacji opieki koordynowanej (OOK)
- Etap | Opracowanie modeli zintegrowanej/koordynowanej opieki zdrowotnej dla Polski, wspoétfinansowanego
przez UE w ramach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj. Prace nad projektem bedg prowadzone
w szerokim zespole ztozonym z przedstawicieli Swiadczeniodawcdow ustug medycznych, sSrodowisk medycznych,
organizacji pacjenckich i innych instytucji, ktérzy bedg petni¢ funkcje ekspertéw merytorycznych i konsultantow
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w toku prac projektowych w czasie realizacji projektu (pazdziernik 2015 — grudzien 2016).

Zgodnie z informacjami opublikowanymi na stronie internetowej Centrali NFZ, (..) zadaniem projektu jest
przygotowanie minimum trzech modeli opieki koordynowanej, w ktorej zasadniczg role bedzie odgrywata
podstawowa i ambulatoryjna opieka zdrowotna z elementami profilaktyki. Bedzie to pierwszy etap, stanowigcy baze
do pdzZniejszego przetestowania i wdrozenia do polskiego systemu rozwigzan majgcych na celu poprawe standarddow
organizacyjnych i medycznych, a takze wypracowanie modelu finansowania Swiadczeri, ktdry doprowadzi do
integracji i koordynacji w zakresie profilaktyki, diagnostyki, leczenia i rehabilitacji.

W pierwszej kolejnosci zostanie dokonany przeglad i analiza modeli opieki koordynowanej w Europie i na swiecie.
Nastepnie Projektowe Zespoty Specjalistyczne (ds. POZ, AOS i SZP) z udziatem krajowych i miedzynarodowych
ekspertdw wypracujg propozycje do ewentualnej implementacji w warunkach polskich, biorgc pod uwage szereg
uwarunkowan, m.in. z zakresu ekonomiki zdrowia, zarzgdzania finansami, kosztow wytwarzania ustug w ochronie
zdrowia, mechanizmdw finansowania Swiadczeniodawcow opieki zdrowotnej, oceny efektywnosci przedsiewzieé¢
medycznych, analizy ekonomicznej w ochronie zdrowia, innowacji w finansowaniu i zarzadzaniu systemem ochrony
zdrowia, przychoddw i wydatkdw sektora ochrony zdrowia, determinantdw wydatkow na zdrowie, prognozowania
przychoddw i wydatkdw sektora zdrowotnego i jakosc ustug zdrowotnych. Nowe rozwigzania obejma:

1. Model POZ oparty o tzw. “fund holding” — przewidujacy poszerzenie dotychczasowych kompetencji lekarza
POZ i umoZliwienie szybkich konsultacji z innymi specjalistami opieki ambulatoryjnej w oparciu o fundusze
przekazywane na ten cel Swiadczeniodawcy realizujgcemu POZ.

2. Model AOS (Koordynowanej Ambulatoryjnej Opieki Zdrowotnej - KAOZ) — daleko idaca integracja POZ
i AOS w oparciu o sprecyzowane standardy medyczne i organizacyjne okreslajgce sposob postepowania
z pacjentami chorymi przewlekle w réznym stadium zaawansowania choroby.

3. Model SZP (Kompleksowej Opieki Zdrowotnej - KOZ) — obejmujacy zaréwno opieke ambulatoryjng jak
i szpitalng oraz domowa.”

3.2.4 Wdrozenie systemu monitorowania jakosci
udzielanych swiadczen w Referencyjnych
Osrodkach Leczenia SM oraz w Poradniach
Leczenia SM

W celu zapewnienia wysokiej jakosci i kompleksowosci udzielanych swiadczen realizowanych przez referencyjne
osrodki leczenia SM oraz poradnie leczenia SM uwzglednione w opracowanej przez Zespo6t Ministra Zdrowia sieci
jednostek dedykowanych opiece nad pacjentami z SM, nalezy opracowac i wdrozy¢ jednolity program audytu
przeznaczonego do realizacji przez konsultantéw wojewddzkich z dziedziny neurologii.

Program powinien w szczegoélnosci uwzglednia¢ ocene kryteriow merytorycznych wyznaczonych dla osrodkéw
zZ sieci, a takze ocenia¢ stosowanie proceduriich zgodnosc¢ z aktualnie obowigzujgcymi standardami postepowania
w leczeniu SM.

Audyty prowadzone przez konsultantéw wojewddzkich na poziomie poszczegolnych wojewddztw  powinny
takze ocenia¢ jakos¢ wspotpracy pomiedzy oddziatami referencyjnymi i poradniami wewnatrz sieci, sprawdzac
standardy prowadzenia i koordynacji leczenia poszczegdinych pacjentdéw znajdujgcych sie pod opieka dziatajgcych
w sieci jednostek, a takze badac¢ poziom dostepnosci do swiadczen dla pacjentéw z SM.

Nalezy rozwazy¢ modele zwigzane system premiowania osrodkow o wysokiej jakosci udzielanych swiadczen.

7 http://www.nfz.gov.pl/aktualnosci/aktualnosci-centrali/ogloszenie,6753 html
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3.2.5 Opracowanie standardéw leczenia SM

Podstawg skutecznego funkcjonowania sieci referencyjnych oddziatéw leczenia SM oraz poradni leczenia SM jest
opracowanie i wdrozenie jednolitych standardéw postepowania w leczeniu stwardnienia rozsianego.

Standardy obejmujgce wszystkie aspekty postepowania z pacjentem, oparte na aktualnych wytycznych leczenia
SM, powinny zosta¢ opracowane przez odpowiednie towarzystwa naukowe (m.in. Polskie Towarzystwo
Neurologiczne, ktére aktualnie pracuje nad nowymi wytycznymi dot. diagnostyki i leczenia SM) i wydane przez
Ministra Zdrowia w formie rozporzadzenia jako obowigzujace, a nie jedynie zalecane do realizacji. Stosowanie
standardow powinno gwarantowac nie tylko wysokg jakos¢ i efektywnos¢ prowadzonego leczenia, ale takze
zapewniac rowny dostep do swiadczen.

Aby zwiekszy¢ efektywnos$¢ stosowania standardéw, nalezy rozwazy¢ opracowanie procedur przeznaczonych
dla referencyjnych osrodkéw, zawierajgcych optymalne paradygmaty postepowania z pacjentem w konkretnych
sytuacjach klinicznych. Procedury regulowatyby sposéb postepowania w najczesciej wystepujacych sytuacjach
klinicznych, a takze regulowatyby opieke nad pacjentem na styku poradnia — oddziat szpitalny. Procedury
normowatyby nie tylko postepowanie medyczne, ale takze organizacje leczenia oraz komunikacje dotyczaca
procedur leczenia pacjenta pomiedzy jednostkami.

3.2.6 Wprowadzenie Karty Pacjenta Chorego na SM

W celu poprawy dostepu pacjentow do kompleksowego leczenia, wtasciwego dokumentowania procesu leczenia,
a takze usprawnienia procesu wymiany informacji na temat leczenia pomiedzy jednostkami prowadzacymi opieke
nad chorym, nalezy wprowadzi¢ Karte Pacjenta Chorego na SM.

Dane zawarte w Karcie powinny by¢ podstawg tworzenia rejestru pacjentéw chorych na SM. Karta, w sytuacji
uzasadnionej medycznie, nadawataby pacjentom chorym na SM status ,,przypadek pilny” umozliwiajgc korzystanie
z porad wszystkich lekarzy specjalistéw i badan diagnostycznych poza kolejnoscia.

Skuteczna realizacja tego punktu strategii wymagataby wspotpracy ze srodowiskiem lekarzy rodzinnych
i lekarzy neurologdéw, aby unikng¢ btedéw popetnionych podczas wdrazania tozsamego projektu dla pacjentéw
onkologicznych.

3.2.7 Zniesienie limitow w finansowaniu $wiadczen dla
Poradni Leczenia Stwardnienia Rozsianego

W celu zapewnienia petnego dostepu do specjalistycznego leczenia ambulatoryjnego oraz badan diagnostycznych
mozliwych do wykonywania w warunkach ambulatoryjnych nalezy znies¢ - wzorem procedur onkologicznych
- limity w finansowaniu $wiadczen przez NFZ dla pacjentéw posiadajgcych Karte Pacjenta Chorego na SM
w ramach swiadczen udzielanych w poradni leczenia stwardnienia rozsianego.

Wdrozenie tego punktu strategii powinno by¢ poprzedzone przede wszystkim konsultacjami z przedstawicielami
Swiadczeniodawcow, ktdrzy bazujgc na wieloletnim doswiadczeniu w leczeniu chorych z SM, pomoga wypracowac
praktyczne, proste do wdrozenia rozwigzania, kompatybilne z obowigzujgcymi systemami rozliczeniowymi

wykonanych swiadczen.
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3.2.8 Zapewnienie pacjentom z SM dostepu do
kompleksowe]j rehabilitac;ji

Warunkiem utrzymania sprawnosci i aktywnosci przez chorych jest zapewnienie statego dostepu do stworzonych
dla pacjentow z SM programow rehabilitacji medyczne;.

W zwigzku z powyzszym w ramach szerokiej wspotpracy z konsultantami krajowymi w dziedzinach
rehabilitacji i neurologii, organizacji pacjentéw oraz pozostatych specjalistéw, nalezy opracowac przeznaczone
i zindywidualizowane dla tej grupy chorych programy rehabilitacji. Szczegdlnie wazna jest wiasciwie prowadzona
rehabilitacja we wczesnym okresie choroby oraz u pacjentéw z utrwalonymi objawami neurologicznymi powyzej
3,5 stopnia w skali EDSS.

Programy powinny by¢ dostosowane do indywidualnych potrzeb pacjentéw i realizowane w trybach uzaleznionych
od uwarunkowan — domowym, dziennym lub stacjonarnym. W dalszej czesci opracowania przedstawione zostang
szczegotowo propozycje opisdw programow rehabilitacyjnych, ktére powinny by¢ finansowane zaréwno przez
Narodowy Fundusz Zdrowia, jak i przez Zaktad Ubezpieczen Spotecznych w ramach prewencji rentowe;j.

3.2.9 Utworzenie centralnego rejestru pacjentéw z SM

W celu prowadzenia statej oceny funkcjonowania opieki koordynowanej nad pacjentami z SM w Polsce,
prognozowania trendéw epidemiologicznych i planowania adekwatnych do potrzeb naktadéw finansowych,
niezbedne jest utworzenie krajowego rejestru pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym opartego na rzeczywistych
danych pochodzgcych z Narodowego Funduszu Zdrowia, Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych, Kasy Rolniczego
Ubezpieczenia Spotecznego oraz Narodowego Instytutu Zdrowia Publicznego. Prawne i organizacyjne aspekty
zwigzane z organizacjg i funkcjonowaniem rejestru zostang przedstawione w dalszej czesci opracowania.

3.2.10 Opracowanie 1 wdrozenie programu prewenciji
rentowe] Zakladu Ubezpieczen Spotecznych

Zmniejszenie kosztoéw ponoszonych przez ZUS, zwigzanych w szczegdlnosci z absencjg chorobowg i ze
Swiadczeniami z tytutu czasowej niezdolnosci do pracy pacjentow z SM wymaga opracowania dla tej grupy
kompleksowego programu prewencji. Program powinien zosta¢ opracowany w porozumieniu z Krajowym
Konsultantem w dziedzinie neurologii i Krajowym Konsultantem w dziedzinie rehabilitacji leczniczej, a finansowany

ze $rodkow Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych.
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Utrudniony dostep do leczenia specjalistycznego w warunkach ambulatoryjnych, w szczegdlnosci w zakresie
Swiadczen udzielanych w poradni neurologicznej to jeden z najistotniejszych problemow do rozwigzania, z jakimi
borykajg sie chorzy na stwardnienie rozsiane. Pacjenci wskazujg na dtugi okres oczekiwania na udzielenie
Swiadczenia, ograniczenia w zakresie wykonywania badan diagnostycznych, a takze brak ogodlnopolskich
standardow postepowania i procedur medycznych finansowanych przez NFZ obejmujgcych kompleksowe
leczenie, w tym takze swiadczenia rehabilitacyjne i psychologiczne.

Zgodnie z ostatnim raportem Fundacji Watch Health Care 8 w czerwcu i lipcu 2015 r. Sredni czas oczekiwania
na Swiadczenia finansowane ze srodkéw publicznych w dziedzinie neurologii wynosit 3,4 miesigca, neurologii
dzieciecej — 3 miesigce, natomiast czas oczekiwania na swiadczenia rehabilitacyjne wynidst 3,3 miesigca.

Dostep do swiadczen udzielanych w poradni neurologicznej dla pacjentow chorujgcych na SM ulegt znacznemu
pogorszeniu po wejsciu w zycie z dniem 1 stycznia 2015 roku tzw. ,pakietu kolejkowego” (Ustawa z dnia 22
lipca 2074 r. o zmianie ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkdw publicznych oraz
niektdrych innych ustaw).

Przepisy powyzszej ustawy preferujg i utatwiajg dostep do swiadczen dla pacjentéw ,pierwszorazowych”
(Pacjent pierwszorazowy to swiadczeniobiorca, ktdry w ciggu poprzedzajacych 730 dni nie korzystat ze Swiadczeri
w danym zakresie) kosztem zdiagnozowanych wczesniej pacjentéw chorujgcych na schorzenia przewlekte,
w tym stwardnienie rozsiane.

Opracowanie kompleksowego modelu leczenia pacjentéw z SM finansowanego przez ptatnika publicznego
mogtoby zdecydowanie poprawi¢ jakos¢ i efektywnos¢ leczenia. Efektywna i dostepna dla chorych terapia
prowadzona w trybie ambulatoryjnym mogtaby réwniez zmniejszy¢ koszty ptatnika ponoszone w zwigzku
z hospitalizacjami, ktére sg realizowane wytgcznie z braku mozliwosci skorzystania z leczenia i diagnostyki
realizowanych w warunkach ambulatoryjnych.

Model organizacji i finansowania swiadczenn medycznych, ktéry mogtby w duzej czesci spetni¢ oczekiwania
chorych z SM  to obecnie realizowane i finansowane przez publicznego ptatnika swiadczenia opisane jako
KAQOS - kompleksowa ambulatoryjna opieka specjalistyczna nad $wiadczeniobiorcg z chorobg przewlekts.
Wykonane swiadczenia rozliczane sg przy pomocy kapitacyjnej stawki rocznej, odrebnie kontraktowane przez
NFZ i udzielane pacjentom w trybie ambulatoryjnym.

Aktualnie NFZ finansuje wedtug powyzszego modelu dwa $wiadczenia przeznaczone dla pacjentow
z chorobami przewlektymi wymagajgcymi statego, kompleksowego leczenia - kompleksowg ambulatoryjng
opieke specjalistyczng nad pacjentem z cukrzycg oraz kompleksowg ambulatoryjng opieke specjalistyczng nad
pacjentem zakazonym HIV, leczonym lekami antyretrowirusowymi (ARV).

Istotg KAOS jest stata, systematyczna opieka ambulatoryjna nad pacjentem z przewlektg chorobg finansowana
przez NFZ w ramach rocznej stawki kapitacyjnej i prowadzona wedtug Scisle okreslonego planu. Plan zawiera
m.in. okreslong liczbe porad lekarskich, badan diagnostycznych oraz innych swiadczen obejmujgcych miedzy
innymi edukacje zdrowotng oraz opieke i konsultacje psychologiczne. Pacjenci, ktérzy chca korzysta¢ ze
Swiadczen w ramach KAQS, sktadajg deklaracje wyboru poradni, ktéra tym samym tworzy aktywng liste
pacjentéw objetych KAOS.

Analogicznie projekt kompleksowej ambulatoryjnej opieki specjalistycznej nad pacjentem ze stwardnieniem
rozsianym powinien (zgodnie z obecnie obowiazujacymi przepisami Narodowego Funduszu Zdrowia -
Zarzadzeniami Prezesa NFZ dotyczacymi ambulatoryjnej opieki specjalistycznej) zawiera¢ szczegétowo
opisane, nastepujace elementy:

charakterystyke problemu zdrowotnego,

cel objecia opiekg w ramach KAQS,

8 Barometr Fundacji Watch Health Care nr 11/2/08/2015, www.korektorzdrowia.pl
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wskazania do objecia KAOS,

kwalifikacje do objecia leczeniem w ramach KAOS,

Swiadczenia udzielane w ramach KAOS,

organizacje udzielania $wiadczen w ramach KAOS,

wymagania wobec oferentéw udzielajgcych swiadczen w ramach KAOS.

W dalszej czesci opracowania przedstawiamy propozycje opisu Swiadczen przeznaczonych dla pacjentéw ze
stwardnieniem rozsianym skonstruowanego na podstawie schematu KAOS aktualnie stosowanego w opiece nad
pacjentami z cukrzycg i HIV.

4.1 Charakterystyka problemu zdrowotnego

Charakterystyka problemu zdrowotnego powinna zawiera¢ krotki opis stwardnienia rozsianego jako istotnego
problemu zdrowotnego zarowno dla systemu opieki zdrowotnej, jak i systemu ubezpieczenia spotecznego:

W Polsce na stwardnienie rozsiane (SM - sclerosis multiplex) choruje okoto 40-60 tys. oséb. Stwardnienie
rozsiane jest jedng z najczestszych, przewlektych i nieuleczalnych choréb neurologicznych, ktéra na
0g6t diagnozowana jest miedzy 20 a 40 rokiem zycia.

Statystyki wskazujg, Ze kobiety zapadajg na stwardnienie rozsiane srednio 5 lat wczesniej niz
mezczyzni. Sredni wiek zachorowan uzalezniony jest réwniez od typu SM. Posta¢ rzutowo-remisyjna
oraz postepujgco—rzutowa pojawia sie mniej wiecej w wieku 25—30 lat, natomiast postacie pierwotnie
1 wtérnie postepujgce - okoto 40. roku zycia. Na stwardnienie rozsiane czesciej zapadajg kobiety
niz mezczyzni.

Stwardnienie rozsiane przyczynia sie do powiktan wielonarzadowych, ktére czesto prowadzg do zgonu.

Czestym nastepstwem choroby jest niepelnosprawnos¢ zmniejszajgca mozliwosci funkcjonowania
na rynku pracy, co generuje wysokie koszty ponoszone przez system ubezpieczen spotecznych. W 2012
r. renty z tytutu niezdolnosci do pracy spowodowanej stwardnieniem rozsianym pobierato 19,1 tys. oséb
natgczng kwote 231 min zt.

4.2 Cel objecia kompleksowg ambulatoryjng opieka
specjalistyczng

W ramach powyzszego punktu nalezy przedstawic cele, jakie bedg przyswiecac objeciu pacjentdow z SM kompleksowa
ambulatoryjng opiekg specjalistyczng. W tym miejscu nalezy takze wskaza¢ potencjalne korzysci, jakie odniosa
pacjenci z SM, ktorzy zostang objeci KAOS:

Celem wdrozenia kompleksowej ambulatoryjnej opieki specjalistycznej jest poprawa skutecznosci
leczenia pacjentéw chorych na SM, prowadzonego na podstawie aktualnie obowigzujacych
standardéw leczenia irehabilitaciji.

Kompleksowe leczenie pacjentéw z SM zapewni optymalne efekty leczenia. Ponadto zapewnienie
chorym z SM statego dostepu do leczenia w trybie ambulatoryjnym moze wptyng¢ na zmniejszenie
liczby hospitalizacji pacjentéw z SM realizowanych na oddziatach neurologii.

Zapewnienie optymalnego leczenia opdzni takze proces postepujacej niepetnosprawnosci i umozliwi

dluzsze zachowanie samodzielnosci oraz aktywnosci zawodowe].
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4.3 Wskazania do objecia kompleksowg ambulatoryjng
opieky specjalistyczng

W ramach powyzszego punktu nalezy okresli¢ kryteria (w szczegdlnosci medyczne), ktére powinni spetnia¢

pacjenci objeci kompleksowg ambulatoryjng opieka specjalistyczna.

Kryteria kwalifikacji do leczenia w ramach KAOS powinny wytonié takg populacje pacjentéw z SM, dla ktérych
ten rodzaj opieki moze przynies¢ najwieksze efekty zdrowotne z uwzglednieniem kosztéw ponoszonych przez
ptatnika publicznego.

Niniejsza propozycja zawiera wskazania do leczenia sformutowane na podstawie kryteriéw witgczenia do leczenia
w obecnie obowigzujgcym programie lekowym leczenia stwardnienia rozsianego:

Rozpoznanie postaci rzutowej stwardnienia rozsianego — oparte na kryteriach diagnostycznych
McDonalda (2010), tacznie z badaniami rezonansem magnetycznym, przed i po podaniu kontrasty;

w przypadku rozpoznania postaci rzutowej stwardnienia rozsianego, wystgpienie minimum 1 rzutu
klinicznego albo co najmniej 1 nowe ognisko GD+ w okresie 12 miesiecy przed kwalifikacjg;

uzyskanie co najmniej 10 punktéw wedtug punktowego systemu kwalifikacji okreslonego ponizej:
1) Czas trwania choroby:
a) od 0 do 3 lat - 6 pkt,,
b) od 3 do 6 lat - 4 pkt,
c) powyzej 6 lat - 2 pkt.
2) Liczba rzutéw choroby w ostatnim roku:
a) 31 wiecej - 5 pkt,,
b)od1do 2 - 4 pkt,,
c¢) brak rzutéw w trakcie leczenia immunomodulacyjnego (w ostatnim roku) - 3 pkt.,
d) brak rzutéw - 1 pkt.
3) Stan neurologiczny w okresie miedzyrzutowym (przy rozpoczynaniu leczenia):
a) EDSS od 0 do 2 - 6 pkt,,
b) EDSS od 2,5 do 4 - 5 pkt.,
c) EDSS od 4,5 do 5 - 2 pkt.

W tym miejscu nalezy doda¢, ze odrebne kryteria wiaczenia do leczenia w ramach KAOS-SM powinny
zosta¢ sformutowane takze dla pacjentéw z innymi niz rzutowa postaciami SM. Objecie kompleksowg
opiekg specjalistyczng pacjentéw z réznymi postaciami SM i zapewnienie im witasciwej dla ich stanu
klinicznego opieki, pozwoli chorym na dtuzsze funkcjonowanie w mozliwie wysokim komforcie zycia,
a takze zapobiegnie wykluczeniu z zycia rodzinnego i spotecznego. Odrebne kryteria kwalifikacji do
leczeniaiswiadczenia medyczne dostosowane do zréznicowanych potrzeb chorych z réznymi postaciami
SM powinny zosta¢ opracowane w szerokim zespole ekspertéw i przy wsparciu przedstawicieli NFZ i MZ.

4.4 Kwalifikacja do objecia leczenia w ramach KAOS

W ramach powyzszego punktu opisane zostaty propozycje formalnych i organizacyjnych zasad dotyczacych
kwalifikacji pacjenta do objecia leczeniem w ramach KAOS-SM. Podobnie jak w punkcie poprzednim - opis dotyczy
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pacjentow po diagnozie z postacig rzutowa schorzenia. Odrebne zasady kwalifikacji powinny zosta¢ opracowane
rowniez dla grupy pacjentéw z wtdrnie postepujacg postacig SM.

+ Kwalifikacjado objecia KAOS-SM odbywa sie wramach porady specjalistycznejw poradnineurologicznej.

+ Do objecia leczeniem kwalifikuja sie pacjenci, u ktorych podczas porady specjalistycznej po raz
pierwszy stwierdzono rozpoznanie stwardnienia rozsianego trwajace nie krocej niz 26 tygodni.

+  Swiadczeniobiorca sktada w poradni neurologicznej deklaracje wyboru $wiadczeniodawcy zgodnie
z okreslonym wzorem.

* U pacjentow rozpoczynajacych leczenie w ramach kompleksowej opieki lekarz przeprowadza wstepna
ocene wybranych parametréw zdrowotnych, zgodnie z ponizszym zestawieniem, dotaczajac jg do
dokumentac;ji pacjenta.

*  Ocena stanu klinicznego chorego za pomoca rozszerzonej skali niewydolnosci ruchowej Kurtzkiego
(skala EDSS z ang. Expanded Disability Status Scale).

+ Badanie MRI (rezonans magnetyczny).
*  Badanie ptynu mézgowo-rdzeniowego.

+  Badanie wzrokowych potencjatéw wywotanych (VEP).

45 Swiadczenia udzielane w ramach KAOS

W tym miejscu proponujemy ramowy opis Swiadczen, ktore powinny by¢ realizowane, sprawozdawane
i finansowane w ramach umowy z NFZ obejmujgcej KAOS-SM.

Swiadczenia w ramach kompleksowej opieki nad pacjentem z SM obejmujg diagnostyke i terapie
realizowang na rzecz pacjenta w trakcie pracy poradni neurologicznej, z intencjg opuszczenia
przez pacjenta placéwki po godzinach funkcjonowania i ewentualne zgtoszenie sie pacjenta celem
dalszego postepowania w kolejnych dniach.

Swiadczenia w tym zakresie obejmujg w szczegdlnosci:

Przeprowadzenie badania podmiotowego i przedmiotowego oraz wykonanie niezbednych
badan i konsultacji, z wytgczeniem badan potwierdzajgcych wstepne rozpoznanie,

Zastosowanie niezbednych lekéw i wyrobéw medycznych,
W razie potrzeby zapewnienie konsultacji innych lekarzy specjalistow,
Przeprowadzenie edukacji zdrowotnej,

W przypadku wskazan przeprowadzenie konsultacji psychologicznej chorego i jego rodziny.

4.6 Organizacja udzielania swiadczen

Powyzszy punkt zawiera szczegdtowe opisy procedur medycznych (badan i porad specjalistéw), ktére musza byé
zrealizowane w ciggu roku opieki nad pacjentem w ramach realizacji KAOS-SM:

Swiadczeniodawca realizujgcy program kompleksowej opieki nad pacjentem z SM, wykonuje
takze porady neurologiczne, kontraktowane, rozliczane i finansowane na zasadach dotyczacych
realizacji $wiadczen w poradniach specjalistycznych.

Swiadczenia KAOS-SM finansowane sg wedlug rocznej stawki kapitacyjnej, na zasadach
okreslonych szczegétowo w Umowie. Poradnia realizujgca KAOS-SM powinna by¢ czynna 5 dni
w tygodniu co najmniej przez 5 godzin dziennie.
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W ramach kompleksowej opieki nad pacjentem z SM zaklada sie przedstawiony ponize]j
schemat postepowania:

1 porada specjalistyczna z zakresu neurologii z ustaleniem planu leczenia,
5 kontrolnych porad specjalistycznych w zakresie neurologii,

1 porada specjalistyczna w zakresie okulistyki,

2 porady specjalistyczne w zakresie rehabilitacji leczniczej,

1 porada specjalistyczna z zakresu psychiatrii,

2 porada psychologiczne,

1badanie MR],

dwukrotna ocena skali niewydolnosci ruchowej (EDDS).

4.7 Wymagania wobec swiadczeniodawcéw

W ramach powyzszego punktu ptatnik okresla minimalne wymagania wobec $wiadczeniodawcow, dotyczace
kwalifikacji personelu i warunkéw lokalowych.
Personel i jego kwalifikacje:

specjalista neurologii zatrudniony w wymiarze min. 100% czasu pracy wszystkich
lekarzy poradni,

pielegniarka z min. rocznym stazem w poradni neurologiczne].

Przyjmuje sieg, iz jeden lekarz realizujgcy kontrakt na $wiadczenia w poradni specjalistycznej oraz
realizujacy program moze otoczy¢ opiekg w ramach KAOS-SM nie wiecej niz 300 pacjentéw na etat
przeliczeniowy. Przekroczenie tej liczby wymaga zatrudnienia kolejnego neurologa.

Konieczne wyposazenie w sprzet i aparature $wiadczeniodawcéw realizujgcych program
kompleksowej opieki nad pacjentem z SM:

gabinet diagnostyczno-zabiegowy,

aparat do badan radiologicznych w lokalizacji.
Warunki lokalowo-techniczne:

gabinet badan lekarskich,

miejsce do pobierania préb do analiz,

pomieszczeniahigieniczno-sanitarnedla pacjentéwioséb towarzyszacych, przy czymco
najmniej jedna kabina ustepowa z umywalkg powinna by¢ dostepna dla pacjentéow
niepelnosprawnych na wézkach inwalidzkich,

poczekalnia i szatnia odziezy wierzchniej dla pacjentéw i 0oséb towarzyszacych.




0. REHABILITACJA :
LECZNICZA PACJENTOW
/. SM
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5.1 Cele Rehabilitacji

Optymalna i efektywna rehabilitacja pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym to proces majgcy na celu osiggniecie
i utrzymanie maksymalnego, mozliwego w danym momencie dla indywidualnego pacjenta poziomu sprawnosci
we wszystkich sferach zycia: zdrowia fizycznego, psychicznego, aktywnosci zawodowej i spotecznej — zatem
optymalna rehabilitacja ma zapewni¢ choremu mozliwie dtugie zycie w wysokiej jakosci.

Rehabilitacja nie jest w stanie diametralnie zmieni¢ przebiegu choroby, ale trudno przeceni¢ jej pozytywny
wptyw na jakosc¢ zycia chorego. Dzieki dobrze prowadzonej rehabilitacji pacjent z SM ma wieksze mozliwosci
ruchowe, lepiej radzi sobie w czynnosciach dnia codziennego oraz zmniejsza ryzyko w wystepowaniu powikfan.
Efektywnie prowadzona rehabilitacja pacjentéw z SM posrednio pozytywnie wptywa na obnizenie kosztéw
opieki, leczenia i utrzymania tej grupy chorych ponoszonymi przez instytucje ubezpieczeniowe (ZUS, KRUS, NF2),
poniewaz opdznia rozwoj choroby i przedtuza czas ich sprawnosci i niezaleznosci oraz prowadzenia aktywnego
zycia zawodowego.

Rehabilitacja jest wiec istotnym i koniecznym sktadnikiem kompleksowej opieki nad pacjentami ze stwardnieniem
rozsianym na wszystkich etapach rozwoju choroby.

W ostatnich latach przeprowadzono szereg badan klinicznych, ktére wykazaty skutecznosc¢ i istotny pozytywny
wptyw systematycznie prowadzonej rehabilitacji na jakos¢ zycia pacjentéw z SM poprzez przedtuzenie okresu
sprawnosci zyciowej i zawodowej. Wykazano rowniez, ze rehabilitacja prowadzona dodatkowo poza leczeniem
steroidami w trakcie rzutu choroby pomaga przywroéci¢ sprawnos¢ chorym, a rehabilitacja prowadzona
w warunkach ambulatoryjnych, w miare mozliwosci intensywna, poprawia samopoczucie chorych, zmniejsza
nasilenie objawow (w tym dolegliwosci bolowych), a takze zmniejsza nasilenie zespotu przewlektego zmeczenia
i zaburzen nastroju.

W badaniach Freemana i Solariego z 1999 r. wykazano znaczace pozytywne oddziatywanie wieloprofilowej
rehabilitacji na sprawnos¢ chorych i w konsekwencji redukcje koniecznosci opieki nad nimi.

5.2 Model rehabilitacji

Wszyscy pacjenci z utrwalonymi objawami neurologicznymi powyzej 3,5 stopnia w skali EDSS powinni by¢ objeci
kompleksowym programem rehabilitacji. Program powinien obejmowac gtéwnie rehabilitacje prowadzong
w warunkach ambulatoryjnych, ale réwniez — w okreslonych odstepach czasu - rehabilitacje stacjonarng (przez
2-3 tygodnie w roku lub bezposrednio po rzucie choroby). Rehabilitacja powinna by¢ prowadzona zaréwno
w osrodkach referencyjnych, jak i w osrodkach nizszego szczebla majgcych pod swojg statg opieka pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym.

Biorgc pod uwage specyfike choroby, pilng potrzebe zorganizowania dla pacjentéw z SM kompleksowe] opieki
medycznej oraz koniecznos¢ koordynowania leczenia pacjentdw, optymalnym rozwigzaniem bytoby utworzenie
osrodkow rehabilitacji dziatajgcych w trybie ambulatoryjnym przy Poradniach Leczenia Stwardnienia Rozsianego
lub w ich strukturach — w zaleznosci od lokalnych uwarunkowan organizacyjnych i prawnych. Zorganizowanie
infrastruktury medycznej dla pacjentéw z SM w jednej lokalizacji lub mozliwie bliskiej okolicy pomogtoby
w duzej mierze zniwelowac bariery geograficzne w dostepie do swiadczen, na ktdre uskarzajg sie pacjenci z SM
mieszkajgcy w mniejszych osrodkach, oddalonych od najwiekszych miast Polski.

Zajecia powinny zosta¢ zaplanowane i odbywac sie w sposob systematyczny w ciggu catego roku. Usprawniania
ruchowe indywidualne lub grupowe powinny by¢ dostosowane do sprawnosci, objawow i potrzeb pacjentow.
Dodatkowo w planie zaje¢ powinna zosta¢ uwzgledniona i realizowana terapia psychologiczna (obejmujgca rézne
formy dziatan psychologicznych — np. klasyczng psychoterapie indywidualng i grupowa, terapie zajeciowa, terapie
rodzinng, spotkania grup wsparcia oraz ¢wiczenia logopedyczne).
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Wskazania do rehabilitacji dotyczg pacjentéw z:
deficytami ruchowymi,
zaburzeniami koordynaciji,
zaburzeniami napiecia miesniowego,
deficytami poznawczymi, komunikacyjnymi,
zaburzeniami czynnosci dolnych drog moczowych,

zaburzeniami emocjonalnymi.

5.3 Zespolrehabilitacyjny

W zespole terapeutycznym prowadzacym kompleksowy program rehabilitacji dla chorych z SM powinny znalez¢
sie nastepujace osoby:

lekarze specjalisci rehabilitacji medycznej,
psycholodzy specjalisci z zakresu neuropsychologii,
psychoterapeuci,

logopedzi, neurologopedzi,

fizjoterapeuci ze stopniem magistra i licencjata,
terapeuci zajeciowi,

inni specjalisci np. pracownicy socjalni.

W osrodkach rehabilitacji dla chorych z SM powinna istnie¢ mozliwos¢ przeprowadzania statych
konsultacji lekarskich:

neurologicznych,
anestezjologicznych (terapia bolu),
internistycznych,

urologicznych,

chirurgicznych,

okulistycznych,

psychiatrycznych,

ginekologicznych.

5.4 Zakres rehabilitacji

Intensywna, kompleksowa rehabilitacja neurologiczna w trybie stacjonarnym i ambulatoryjnym powinna by¢
prowadzona wedtug indywidualnie ustalonych programow terapeutycznych w nastepujgcych blokach zajeciowych:

fizjoterapia,
psychoterapia,
reedukacja funkcji poznawczych,

terapia logopedyczna,
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terapia zajeciowa,
poradnictwo zawodowe.

Okres prowadzonej rehabilitacji powinien by¢ uzalezniony od:
rodzaju i nasilenia objawdw klinicznych u chorego,
obserwowanej szybkosci poprawy stanu zdrowia.

Uwaza sie, ze sredni czas stacjonarnej rehabilitacji powinien wynosi¢ ok. 2-3 tygodni, a w uzasadnionych
medycznie przypadkach moze by¢ dostosowany do indywidualnych potrzeb pacjenta (decyzja o przedtuzeniu
pobytu nastepuje na wniosek zespotu terapeutycznego).

Indywidualnie dobrany program rehabilitacji w bloku zajeciowym trwa kazdorazowo srednio ok. 2,5 - 3 godzin
dziennie. Catkowity okres i intensywnos¢ terapii powinny by¢ korygowane na biezgco przez zespot rehabilitacyjny
prowadzacy danego pacjenta.

5.5 Zalecane oddzialywania rehabilitacyjne wobec
chorych z dysfunkcjami ruchowymi

Programy rehabilitacyjne powinny mie¢ charakter zindywidualizowany, dostosowany do potrzeb pacjentéw ze
stwardnieniem rozsianym. Wielu z nich to osoby z dysfunkcjami ruchowymi, dla ktérych najwazniejszym celem
jest odzyskanie utraconej sprawnosci lub jej dalsze utrzymanie. Z tych wzgleddéw zalecane oddziatywania
rehabilitacyjne dla grupy pacjentow z dysfunkcjami ruchowymi obejmuja:

indywidualnie dobrane i aplikowane formy zastosowanych zabiegéw fizjoterapii (kinezyterapia,
fizykoterapiaimasaz) w dazeniu do nadrzednego cely, jakim jest maksymalna samodzielnos$¢ funkcjonalna
pacjenta i ograniczenie dolegliwosci;

rehabilitacje chorych z porazeniem lub niedowtadem podstawowych funkcji motorycznych (np. chodu,
umiejetnosci zmiany pozycji np. siadania, wstawania), wegetatywnych funkcji motorycznych (np.
oddychania, potykania, dysfunkgji zwieraczy) i precyzyjnych funkcji motorycznych (np. funkgji reki, funkcji
miesni mimicznych twarzy);

rehabilitacje chorych z zaburzeniami napiecia miesniowego, koordynacji nerwowo-miesniowej,
z zaburzeniami czucia gtebokiego;

terapie przeciwbolowsg;

zastosowanie najnowszych i najbardziej efektywnych technik i metod kinezyterapeutycznych, ktére oparte
sa na indywidualnej pracy pacjenta z terapeutg. Umozliwiajg one odpowiednio czestg korekte priorytetow
programu c¢wiczen dostosowang nie tylko do aktualnego deficytu motorycznego, ale tez innych,
wspotistniejgcych deficytéw neurologicznych;

zastosowanie najefektywniejszych technik fizykalnych przy uzyciu najnowoczesniejszej aparatury
(normalizacja napiecia miesniowego, likwidacja bélu),

statg edukacje rodziny chorego.
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5.6 Zalecane oddzialywania rehabilitacyjne w zakresie
neuropsychologii (wobec chorych z dysfunkcjami
behawioralnymai)

W indywidualnie dobranych programach rehabilitacyjnych nalezy réwniez uwzgledni¢ leczenie czestych
u pacjentow z SM dysfunkcji behawioralnych. Dla tej grupy chorych zalecane sg oddziatywania rehabilitacyjne
z zakresu neuropsychologii:

diagnostyka i rehabilitacja chorych z dysfunkcjami wyzszych czynnosci (zaburzenia poznawcze, uwagi,
koncentracji, z tzw. zespotami czotowymi), metody reedukacyjne konwencjonalne, w tym réwniez
logopedyczne, terapia indywidualna i grupowa prowadzona przez neuropsychologa;

oddziatywania psychoterapeutyczne — rézne formy, w zaleznosci od stanu klinicznego i potrzeb
pacjenta: techniki wizualizacji, relaksacji, psychodramy, muzykoterapii, dialogu terapeutycznego, rysunku
terapeutycznego, treningu autogennego, psychoedukacja, itd.; terapie powinien prowadzi¢ psycholog
kliniczny lub licencjonowany psychoterapeuta;

terapia logopedyczna - gtéwnie dla chorych z dyzartrig, afonig, z afazjg ruchowa, zaburzeniami potykania;
psychoterapiapodtrzymujgcaorazpsychoedukacjadlarodzinpacjentow dotknietychchorobgneurologiczng;

organizacja grup samopomocy, tgczgcych chorych z okreslonymi problemami zdrowotnymi oraz cztonkéw
ich rodzin;

poradnictwo w zakresie reorientacji zawodowe;j.




6. ROLA ZAKLADU
UBEZPIECZEN
SPOLECZNYCH W ,
REHABILITACJI PACJENTOW
CHORUJACYCH NA SM
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6.1 Zroznicowanie potrzeb pacjentéw 1 opiekunéw w
zaleznosci od stadium choroby

Zaktad Ubezpieczen Spotecznych jako panstwowa jednostka organizacyjna zajmuje sie zarowno gromadzeniem
sktadek na ubezpieczenia spoteczne i zdrowotne obywateli, jaki dystrybucjg $wiadczen socjalnych (np. emerytur,
rent, zasitkdw chorobowych) oraz zdrowotnych — np. $wiadczen rehabilitacyjnych.

W wydatkach Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych poniesionych z powodu stwardnienia rozsianego dominujacg
pozycje stanowig wydatki na renty z tytutu niezdolnosci do pracy. Renty z tytutu niezdolnosci do pracy
spowodowanej stwardnieniem rozsianym w 20712 roku pobierato 19,1 tys. 0séb na tgczng kwote 231 min zt.

W 2012 r. programem rehabilitacji leczniczej objetych zostato ogdétem 71,2 tys. osob. W tej grupie zaledwie
118 0s6b to osoby ze stwardnieniem rozsianym. Oznacza to, ze ZUS jedynie w minimalnym stopniu finansuje
rehabilitacje dla pacjentow z SM, ktéra — stosowana systematycznie i na szerszg skale - mogtaby opdzni¢ postep
choroby, poprawi¢ ogding sprawnosgé, a takze wydtuzy¢ aktywnos¢ zawodowg oséb chorujgcych na SM.

Rehabilitacja osob ze stwardnieniem rozsianym powinna by¢ ukierunkowana w pierwszym rzedzie na odzyskanie
funkcji, ktore na skutek rozwoju choroby zostaty ograniczone. Kiedy dana funkcja organizmu jest uszkodzona
nieodwracalnie, zadaniem rehabilitacji jest nauczy¢ pacjenta z SM wykorzystywania i maksymalizowania
pozostatych zdolnosci, uruchomi¢ nowe wzorce funkcjonalne, poprawi¢ sprawnos¢ i ruchomosé, umozliwicé
samodzielno$¢ w czynnosciach codziennego zycia i pozwoli¢ na uczestnictwo w zyciu spotecznym.

Z perspektywy ubezpieczen spotecznych postep SM mozna podzieli¢ na 4 stadia, aczkolwiek nalezy w tym
miejscu zaznaczy¢, ze taki opis stanowi pewien uproszczony model choroby i nie dotyczy wszystkich przypadkdw.
Poszczegdlne stadia charakteryzujg sie specyficznym zestawem potrzeb pacjentéw, ktére powinny zostac
zaspokojone w celu utrzymania mozliwie dtugo wysokiej jakosci zycia.

Wyrézniamy cztery stadia SM:
poczatkowe stadium stwierdzane w momencie postawienia diagnozy,
wczesne stadium z tagodnym stopniem niepetnosprawnosci,
pozniejsze stadium z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci,
zaawansowane stadium ze znaczng niepetnosprawnoscia.

W dalszej czesci opracowania zostang okreslone potrzeby chorego i jego opiekunéw specyficzne dla kazdego
Z czterech etapow rozwoju stwardnienia rozsianego.

6.2 Poczgtkowe stadium

W tym stadium pacjent jest zdezorientowany, przestraszony perspektywg zycia z nieuleczalng chorobg, dlatego
na tym etapie istotne jest:

dostarczenie jasnej i pewnej diagnozy,
precyzyjne i zrozumiate komunikowanie sie z pacjentem dostosowane do jego mozliwosci poznawczych,

udzielenie wsparcia i poradnictwo dostosowane do potrzeb pacjenta. Proces pierwszej diagnozy
czesto nie jest najlepszym czasem na zadawanie pytan i absorbowanie informacji ze wzgledu na stres
towarzyszacy pacjentowi,

staty dostep pacjenta do informacji dotyczacych choroby, jej skutkdw i potencjalnego wptywu na jego
przysztosé, na rodzine i otoczenie spoteczne,

kontynuowanie edukacji przez profesjonalistow i innych chorujgcych na SM na kazdym etapie choroby
celem otrzymywania fachowej wiedzy oraz wymiany doswiadczen zyciowych osob z SM.
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6.3 Wczesne stadium

W tym stadium u pacjenta wystepujg okazjonalne rzuty choroby o réznym nasileniu ($rednio w ciggu dwdch lat
chory ma jeden rzut), ale z reguty zdrowieje i powraca do swoich funkgcji zyciowych. Gtéwna troska pacjenta na
tym etapie choroby koncentruje sie na obawie, ze w przysztosci stanie sie niepetnosprawny.

Aby opdzni¢ rozwdj choroby i utrzymac pacjenta w dobrej kondycji psychicznej potrzebna jest:
kontynuacja swiadczenia opieki medycznej dostosowanej do aktualnych potrzeb,

dostarczanie wsparcia i inspirujgcej rady na temat stosunkow miedzyludzkich, zatrudnienia, symptomaow
i uposledzenia, kwestii mieszkaniowych i planowania finansowego,

dostep do réznych metod leczenia i opcji postepowania.

6.4 Poézniejsze stadium

W tej grupie oséb z SM doszto juz do ograniczenia i uposledzenia funkcji zyciowych, ktérego rezultatem jest
niepetnosprawnos¢ roznego stopnia. W tym stadium choroby gtéwne potrzeby pacjentéw zwigzane sa
z uzyskaniem maksymalnej, funkcjonalnej niezaleznosci poprzez minimalizowanie ograniczen zwigzanych
Z niepetnosprawnoscig oraz zachowaniu mozliwie jak najdtuzej aktywnego funkcjonowania w rodzinie, w miejscu
pracy i w spoteczenstwie. Utrzymanie przez pacjenta samodzielnosci oraz aktywnosci zawodowej i spotecznej
w duzej mierze uwarunkowane jest dostepem do Swiadczen rehabilitacyjnych realizowanych w warunkach
szpitalnych i ambulatoryjnych. Istotne jest réwniez wsparcie ze strony opieki socjalnej. Opinia pacjenta co do
zakresu niezbednej dla niego opieki udzielanej w ramach interdyscyplinarnego zespotu powinna by¢ brana pod
uwage przy wskazywaniu celdw realizowanej rehabilitacji ambulatoryjnej. W doktadnej ocenie potrzeb powinno sie
uwzgledni¢ réwniez fakt, ze choroba ma wptyw na rodzine, pracodawce i opiekuna pacjenta. Zaréwno chorego, jak
i jego opiekuna trzeba uczy¢ specyficznych strategii radzenia sobie z chorobg, a takze wyposazac¢ w odpowiednia
wiedze i stale monitorowac.

Roznorodnose splatajgcych sie i oddziatujgcych wzajemnie na siebie problemdw wymaga specjalistycznej wiedzy
i umiejetnosci, ktdre powinny by¢ dostarczane przez szerokg grupe specjalistow realizujgcych interdyscyplinarne
wsparcie. Kluczowe kwestie do rozstrzygniecia dotyczg m.in.:

mozliwosci realizacji potrzeb w zwigzku ze znacznymi zmianami w zdolnosci do dziatania
i zwiekszonym uposledzeniem,

dostepu do Swiadczen i lokalizacji profesjonalnych ustug,

dostepu do wielodyscyplinarnej wiedzy w zakresie postepowania z symptomami i niepetnosprawnoscig
oraz leczenia,

komunikacji i koordynacji miedzy dostawcami ustug i agencjami opiekundw,

zapewnienia chorym z SM i ich opiekunom prawa umozliwiajgcego im odgrywanie partnerskiej roli
w zakresie postepowania i leczenia ich choroby.

Ludzie z SM stojg w obliczu niepokojacego szeregu przeszkdd w zatrudnieniu, edukacji i transporcie. Brak
odpowiedniego, wygodnego i dostepnego transportu oraz dostepnych miejsc pracy przyczynia sie do tego, ze
stopa bezrobocia wsréd ludzi z SM jest znacznie wyzsza od przecietnej. Ludzie z SM powinni mie¢ mozliwos¢
korzystania z petni praw obywatelskich.

Osoby o niskim dochodzie, korzystajgce wytgcznie z rent z tytutu niepetnosprawnosci, majg do czynienia
z powaznymi trudnosciami finansowymi zwigzanymi m.in. z dodatkowymi wydatkami wynikajgcymi z ich
niepetnosprawnosci. Technologia, w tym kazdy element, ktéry mégtby by¢ uzyteczny dla zachowania lub poprawy
zdolnosci funkcjonalnych, przyniesie ludziom z SM wiele korzystnych mozliwosci (Blake & Bodine 2002).
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Aby sytuacja chorych z SM ulegta rzeczywistej poprawie potrzebna jest zmiana prawa:

wprowadzenie specjalnego prawa zakazujgcego dyskryminacji z powodu niepetnosprawnosci w pracy na
wzor regulacji Parlamentu Europejskiego,

umozliwienie realizacji ustug i pomocy dla tych pacjentow poprzez tworzenie wiasciwych przepisow
krajowych i regionalnych,

zapewnienie transportu przez jednostki publiczne i prywatne.

6.5 Zaawansowane stadium

W tym stadium u chorych z SM rozwija sie ciezka niepetnosprawnosc¢ i stajg sie oni zalezni od innych, zaréwno
w zakresie mozliwosci ruchowych (mobility), jak i w czynnosciach dnia codziennego. Oznacza to, ze osoby z SM
stajg sie praktycznie catkowicie zalezne od swoich opiekundw. Zatrzymanie osoby z SM w domu i we wspdlnocie,
przy odpowiednim wsparciu i leczeniu mozliwie jak najdtuzej, jest podstawowag potrzebg w tym stadium rozwoju
choroby. Kiedy ta zdolnos¢ i che¢ opiekuna do zajmowania sie pacjentem nie jest juz dtuzej osiggalna, i jezeli
wsparcie i pomoc materialna nie sg dostepne na poziomie rodziny, powinno sie zorganizowac regularng opieke
okresowa (respite care). Jezeli opieka moze byé zorganizowana wytgcznie okresowo, bez uwzglednienia
sytuacji kryzysowych, powinna by¢ zaplanowana tak, aby korespondowata ze specjalnym urlopem lub inng
dziatalnoscig opiekuna.

Potrzeby opiekundw powinny stanowi¢ wysoki priorytet w organizacji interdyscyplinarnej opieki nad pacjentem
z SM. Wraz z formalng (ptatng) opiekg w wiekszosci krajow, nieformalng opieke wskazuije sie jako najwazniejsze
Zrodto opieki w domu, stanowigcej az do 70% opieki $wiadczonej osobie z SM (Carton & colleagues 1998).

Wsparcie i pomoc profesjonalnych opiekunéw przynosi ulge nieformalnym opiekunom poprzez czasowe
wyreczanie ich w sprawowaniu ciggtej opieki nad pacjentem. Stanowi takze duze wsparcie w konkretnych
codziennych zadaniach.

Wazng potrzebg jest takze nauczenie opiekundéw radzenia sobie z ich fizycznymi zadaniami i jak najlepszego
rozwigzywania kazdego problemu poznawczego czy zwigzanego z zachowaniem, jaki moze powstac. Instalacja
w domu odpowiedniego wyposazenia wspomagajgcego posiadane przez pacjenta umiejetnosci, np. instrumenty
do regulacji warunkéw otoczenia (environmental controls) i urzadzenia techniczne (technical appliances),
jest niezbedna, aby pacjent mogt by¢ mniej zalezny oraz aby utatwi¢ obstuge pacjenta przez wspotmatzonka
lub rodzine.

Podsumowujgc, w zaawansowanym stadium choroby, oprécz wsparcia chorego, kluczowe staje sie takze
zapewnienie pomocy opiekunom. Aby pacjent z SM maogt jak najdtuzej funkcjonowaé w rodzinie i spoteczenstwie
niezbedne jest:

zapewnienie odpowiedniej opieki okresowej (respite care) i krotkich przerw zaréwno dla opiekuna, jak
i osoby z SM,

zapewnienie odpowiednich udogodnien w bezposrednim otoczeniu pacjenta,

dostep do informacji o ustugach i mozliwosciach srodowiskowych w zakresie opieki,
specjalistyczna wiedza dotyczgca opiekowania sie ludzmi z SM z ciezkg niepetnosprawnoscig,
koordynacja wszystkich ustug i sprawowanej opieki,

wystarczajgce i wtasciwe ustugi opiekunicze srodowiska, w tym dostosowanie warunkéw domowych,
wyposazenie i pomoce ruchowe,

wiasciwa opieka paliatywna.




& | [ZWOZ | Woctroniz zokowna

Ustanowienie optymalnej opieki i wsparcia dla chorych z SM i ich rodzin bedzie mozliwe tylko
dzieki szerokiej wspotpracy politykow, ekspertow klinicznych, urzednikéw NFZ, ZUS i Ministerstwa
Zdrowia, dostawcow ustug medycznych, a takze samych pacjentéw z SM i wspierajgcych ich
organizaciji.

Zmniejszenie kosztow ponoszonych przez ZUS, zwigzanych w szczegolnosci z absencjg chorobowg i ze
Swiadczeniami z tytutu czasowej niezdolnosci do pracy pacjentéw z SM wymaga opracowania programu prewencji
rentowej dla tych pacjentow. Program powinien zosta¢ opracowany w porozumieniu z Krajowym Konsultantem
w dziedzinie neurologii oraz Krajowym Konsultantem w dziedzinie rehabilitacji leczniczej i finansowany ze srodkow
Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych. Konieczne jest rowniez wypracowanie mechanizmow, ktére zapewnig
pacjentom z SM zindywidualizowane kompleksowe programy rehabilitacji, a takze zapewnig lepszy dostep do
Swiadczen obecnie finansowanych ze srodkow Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych.

6.6 Rehabilitacja lecznicza realizowana w ramach
prewencjli rentowej ZUS w 2013 roku

Podstawg prawng do finansowania przez Zaktad Ubezpieczen Spotecznych rehabilitacji leczniczej jest delegacja
ustawowa zawarta w art. 69 Ustawy z dnia 13 pazdziernika 1998 roku o systemie ubezpieczen spotecznych
oraz Rozporzadzenie Rady Ministrow z dnia 12 pazdziernika 2001 roku w sprawie szczegdtowych zasad i trybu
kierowania przez Zaktad Ubezpieczen Spotecznych na rehabilitacje leczniczg oraz udzielania zamoéwien na
ustugi rehabilitacyjne.

Celem programu rehabilitacji leczniczej finansowanej przez ZUS jest przywrdcenie zdolnosci do pracy osobom,
ktore w nastepstwie choroby sg zagrozone dtugotrwatg niezdolnosciag do pracy i jednoczesnie rokujg odzyskanie
tej zdolnosci po przeprowadzeniu rehabilitacji.

Program skierowany jest do 0séb ubezpieczonych:
zagrozonych catkowitg lub czesciowa niezdolnoscig do pracy,

uprawnionych do zasitku chorobowego lub $wiadczenia rehabilitacyjnego po ustaniu tytutu do
ubezpieczenia chorobowego lub wypadkowego,

pobierajgcych rente okresowg z tytutu niezdolnosci do pracy, rokujgcych jednoczesnie na odzyskanie
zdolnosci do pracy po przeprowadzeniu rehabilitacji.

Majac na wzgledzie cel rehabilitacji, przy wydawaniu orzeczenia o potrzebie rehabilitacji leczniczej lekarz orzecznik
bierze pod uwage w szczegoélnosci:

charakter i przebieg proceséw chorobowych oraz ich wptyw na stan czynnosciowy organizmu,
stopien przystosowania organizmu do ubytkéw anatomicznych, kalectwa, skutkdw choroby,
wiek, zawdd, wykonywane czynnosci i warunki pracy.

Rehabilitacja lecznicza jest prowadzona u pacjentdw z chorobami, ktére stanowig najczestsze przyczyny
niezdolnosci do pracy, a tym samym generujg najwieksze koszty dla systemu ubezpieczen spotecznych.

ZUS kieruje i finansuje rehabilitacje lecznicza realizowang w trybie stacjonarnym i ambulatoryjnym w réznych
jednostkach chorobowych:

pobytstacjonarnywchorobach:narzaduruchu,uktadukrgzenia,uktaduoddechowego, psychosomatycznych,
onkologicznych — po leczeniu nowotworu gruczotu piersiowego, narzgdu gtosu — program pilotazowy,

pobyt ambulatoryjny w chorobach: narzgdu ruchu, uktadu krgzenia, w tym monitorowany telemedycznie.
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Podstawg skierowania pacjenta do osrodka rehabilitacyjnego jest wydane przez lekarza orzecznika ZUS
orzeczenie o potrzebie rehabilitacji leczniczej. Takie orzeczenie lekarz orzecznik moze wydac¢ w zwigzku z:

wykonywaniem kontroli wystawiania zaswiadczen lekarskich,
orzekaniem dla celéw przyznania $wiadczenia rehabilitacyjnego,
orzekaniem o niezdolnosci do pracy dla celdw rentowych,
wniosek lekarza leczgcego.

W 2012 r. orzeczenia pierwszorazowe lekarzy orzecznikdw, w ktorych ustalono uprawnienie do swiadczenia
rehabilitacyjnego otrzymato 81,3 tys. osob. Z tytutu chordb uktadu nerwowego wydano 6,7 tys. orzeczen w tym
199 z powodu SM. W grupie tych chordb orzeczenia ustalajgce uprawnienia do swiadczenia rehabilitacyjnego
w zwigzku z chorobami demielinizacyjnymi osrodkowego uktadu nerwowego stanowity 3,7%, natomiast
w zwigzku ze stwardnieniem rozsianym 3,0%.

W przypadku orzeczen ponownych, w ktérych ustalono uprawnienie do swiadczenia rehabilitacyjnego — na tle
innych grup chorobowych - w zwigzku z chorobami uktadu nerwowego udziat tych orzeczen stanowit 9,7%.
Orzeczenia wydane w zwigzku z chorobami demielinizacyjnymi osrodkowego uktadu nerwowego w grupie
choréb nerwowych stanowity 3,0%, natomiast w zwigzku ze stwardnieniem rozsianym 2,4%.

Liczba orzeczen ponownych dla chorych z SM wyniosta 159.

W populacji badanych w 2012 r,, dla ktérych przyczyng orzekania po raz pierwszy Swiadczenia rehabilitacyjnego
byto stwardnienie rozsiane - 70,9% stanowity kobiety.

Najwyzszy odsetek mezczyzn z ustalonym uprawnieniem do swiadczenia rehabilitacyjnego wystapit w przedziale
wiekowym 30-39 lat i wyniost 39,7%. Rowniez w populacji kobiet w tym przedziale wiekowym ten odsetek
wynoszacy 32,6% byt najwyzszy.

Powyzsze dane dotyczace uzyskania prawa do swiadczen rehabilitacyjnych w 2012 roku dla zaledwie 360 oséb
Z SM sg argumentem za utworzeniem specjalnego programu rehabilitacyjnego.

6.7 Zasady realizacji programu rehabilitacji leczniczej
finansowanej przez ZUS

ZUS nie posiada wifasnych osrodkéw i prowadzi rehabilitacje leczniczg na podstawie umow zawartych
z osrodkami rehabilitacyjnymi spetniajgcymi okreslone przez Zaktad wymagania prawne, lokalowe, kadrowe
i medyczne.

W celu utatwienia osobom korzystajgcym z rehabilitacji leczniczej w ramach prewencji rentowej dostepu do
$wiadczonych ustug, kontraktuje je na terenie catego kraju. W 2013 roku najliczniejsza grupa rehabilitowanych
przebywata w osrodkach potozonych w wojewoddztwach: dolnoslgskim, zachodniopomorskim i podkarpackim.

Rehabilitacja w osrodkach rehabilitacyjnych wspodtpracujgcych z ZUS prowadzona jest na podstawie
kryteriow opracowanych dla kazdego rodzaju schorzen, ktorych podstawg jest kompleksowe oddziatywanie
procedurami diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnymi i psychologicznymi oraz edukacja zdrowotna. Dla
kazdego ubezpieczonego ustalony jest indywidualny program przebiegu rehabilitacji ukierunkowany na leczenie
schorzenia bedacego przyczyng skierowania na rehabilitacje oraz na schorzenia wspdtistniejgce. Program
uwzglednia przede wszystkim:

rozne formy rehabilitacji leczniczej, tzn. kinezyterapie indywidualng, zbiorowg i ¢wiczenia w wodzie
oraz zabiegi fizykoterapeutyczne z zakresu cieptolecznictwa, krioterapii, hydroterapii, leczenie polem
elektromagnetycznym wysokiej i niskiej czestotliwosci, leczenie ultradZzwiekami, laseroterapie, masaz
klasyczny i wibracyjny;
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rehabilitacje psychologiczng, w tym m.in. psychoedukacje i treningi relaksacyjne;

edukacje zdrowotnag, ukierunkowana na przekazanie informacji w zakresie: zasad prawidtowego zywienia,
czynnikow ryzyka w chorobach cywilizacyjnych, podstawowej wiedzy o procesie chorobowym danego
profilu schorzenia, czynnikéw zagrozenia dla zdrowia w miejscu pracy, instruktazu sposobu kontynuacji
rehabilitacji w warunkach domowych po zakonczeniu turnusu rehabilitacyjnego,

podstawowe informacje o prawach i obowigzkach pracodawcy oraz pracownika.

Efektywnos¢ rehabilitacji przektada sie na wymierne korzysci ekonomiczne zwigzane z redukcjg kosztow
Swiadczen wyptacanych z tytutu niezdolnosci do pracy.

Rehabilitacje leczniczg uwaza sie za skuteczna, jezeli po jej zakonczeniu ubezpieczony nie
korzystal z zadnych swiadczen z ubezpieczenia spotecznego w okresie 12 miesiecy od daty
zakonczenia leczenia w osrodku rehabilitacyjnym lub jedynym $wiadczeniem pobieranym po
rehabilitacji bedzie zasitek chorobowy nieprzekraczajgcy 20 dni.

W 2013 roku Departament Statystyki i Prognoz Aktuarialnych ZUS opracowat dane dotyczgce osob, ktore
ukoniczyty rehabilitacje w 2011 roku. Na 73 828 osob poddanych rehabilitacji 37 135 przez rok nie pobierato
zadnych swiadczen z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych, co stanowi 50,3%.

Program rehabilitacji leczniczej w ramach prewencji rentowej realizowany jest przez Zaktad Ubezpieczen
Spotecznych od osiemnastu lat. Program ten ma przede wszystkim zapobiega¢ utracie zdrowia, a w dalszej
konsekwencji utracie zdolnosci do pracy. Wczesne rozpoznanie choroby i szybkie wdrozenie wtasciwego leczenia
i rehabilitacji moga przyczyni¢ sie do poprawy stanu funkcjonalnego organizmu i zapobiec ewentualnym trwatym
nastepstwom chordb, a co za tym idzie zmniejszy¢ koszty dtugotrwatego leczenia i niezdolnosci do pracy.
Z programu rehabilitacji leczniczej w ramach prewencji rentowej ZUS dotychczas skorzystato ponad milion osdéb.

Aby zwiekszy¢ efektywnos¢ programu niezbedne jest:

sukcesywne poszerzanie oferty w zakresie profili schorzen, w ktérych prowadzona jest rehabilitacja
lecznicza w ramach prewencji rentowej ZUS, poparte m.in. monitorowaniem przyczyn niezdolnosci do
pracy, analizami w zakresie zasadnosci wprowadzenia nowych profili schorzen, okresem pilotazowym
oraz opracowaniem jego wynikow,

zwiekszanie udziatu osob, ktore skorzystajg z rehabilitacji w jak najwczesniejszym okresie,
jeszcze przed pobieraniem $wiadczen dtugookresowych, np. renty z tytutu niezdolnosci do pracy,
Swiadczenia rehabilitacyjnego.

6.8 Propozycja programu rehabilitacji chorych ze
stwardnieniem rozsianym

Rehabilitacje pacjentow ze stwardnieniem rozsianym nalezy rozumiec jako staty proces majgcy na celu osiggniecie
i utrzymanie maksymalnego, mozliwego w danym momencie dla danego pacjenta poziomu sprawnosci we
wszystkich sferach zycia: zdrowia fizycznego i psychicznego, sprawach zawodowych i spotecznych, a co za tym
idzie optymalnej jakosci zycia.

Rehabilitacja nie jest w stanie zmieni¢ przebiegu choroby, ale wptywa ona na: mozliwosci ruchowe, radzenie
sobie w czynnosciach dnia codziennego, jakosc¢ zycia, zapobiega wystepowaniu powiktan, obniza koszty opieki
nad chorymi przez utrzymanie ich przez dtuzszy czas w niezaleznosci. Dlatego tez rehabilitacja jest istotnym
i koniecznym sktadnikiem catos$ciowej opieki nad pacjentami ze stwardnieniem rozsianym na wszystkich etapach

rozwoju choroby.
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6.9 Rehabilitacja pacjentéw z utrwalonymi objawami
neurologicznymi

Dla chorych ze stwardnieniem rozsianym z utrwalonymi objawami neurologicznymi utrzymujgcymi sie na
poziomie powyzej 2 stopni w skali niewydolnosci neurologicznej EDSS program powinien zawiera¢ kompleksowsg,
wielospecjalistyczng rehabilitacje prowadzong zaréwno w trybie stacjonarnym, jak i w trybie ambulatoryjnym.

Wszyscy pacjenci z utrwalonymi objawami neurologicznymi powyzej 3,5 stopnia w skali EDSS powinni by¢
objeci programem kompleksowej rehabilitacji. Powinna ona obejmowac¢ gtéwnie rehabilitacje w warunkach
ambulatoryjnych, ale réwniez okresowo rehabilitacje instytucjonalng (przez 2-3 tygodnie w roku lub po rzucie
choroby). Rehabilitacja powinna by¢ prowadzona zaréwno w osrodkach referencyjnych, jak i w osrodkach nizszego
szczebla majgcych pod swojg statg opiekg pacjentow ze stwardnieniem rozsianym. W trybie ambulatoryjnym
powinna odbywac¢ sie w osrodkach rehabilitacji zorganizowanych przy Poradniach Leczenia Stwardnienia
Rozsianego (przy Osrodkach Klinicznych, jak i terenowych).

Zajecia powinny sie odbywac¢ w sposéb systematyczny w ciggu roku, jako usprawniania ruchowe indywidualne
lub grupowe dostosowane do sprawnosci, objawdw i potrzeb pacjentow oraz jako terapia psychologiczna (bedzie
obejmowac rézne formy dziatan psychologicznych, obejmie klasyczng psychoterapie indywidualng i grupowa,
terapie zajeciowa, terapie rodzinng, spotkania grup wsparcia oraz ¢wiczenia logopedyczne).

Rehabilitacja pacjentéw chorujgcych na stwardnienie rozsiane powinna obejmowac:

rehabilitacje leczniczg — badanie i diagnoza potrzeb rehabilitacyjnych pacjenta, fizjoterapia (kinezyterapia,
fizykoterapia, masaz), zaopatrzenie ortopedyczne, ergoterapia;

rehabilitacje psychologiczng — przystosowanie niepetnosprawnego do wymagan zycia codziennego,
przygotowanie niepetnosprawnego do podjecia zadan w spoteczenstwie, w rodzinie;

rehabilitacje spoteczng — przygotowanie rodziny do przyjecia niepetnosprawnego do domu;

rehabilitacje zawodowa — przygotowanie niepetnosprawnego do podjecia zadan zawodowych, zapewnienie
niepetnosprawnemu miejsca pracy dostosowanego do jego mozliwosci fizycznych, predyspozycji
psychicznych oraz posiadanych kwalifikacji zawodowych;

rehabilitacje pedagogiczng — stworzenie warunkow umozliwiajgcych osobom niepetnosprawnym
dalszg edukacje, rozwd¢j zawodowy lub zmiane zawodu na zawdd dostosowany do ich aktualnych
predyspozycji psychofizycznych.

6.10 Rehabilitacja rentowa pacjentéw z SM — cele
1 organizacja swiadczen

Celem kompleksowej rehabilitacji pacjentow ze stwardnieniem rozsianym w ramach prewencji rentowej ZUS jest
utrzymanie bgdz przywrdcenie zdolnosci do pracy osobom, ktdre w nastepstwie choroby sg zagrozone dtugotrwata
niezdolnoscig do pracy i jednoczesnie rokujg odzyskanie tej zdolnosci po przeprowadzeniu postepowania
leczniczo-rehabilitacyjnego. Stad tez istotny jest kompleksowy charakter rehabilitacji. Oznacza to, ze rehabilitacja
musi obejmowac takze rehabilitacje psychologiczng, edukacje zdrowotng oraz promocje zdrowia.

Szczegdlnie wazna jest rehabilitacja psychologiczna, ktéra pozwala pacjentom na ponowne wigczenie sie
do zycia spotecznego, rodzinnego i zawodowego. Nalezy zaznaczy¢, ze to witasnie problemy psychologiczne
osoby rehabilitowane] najczesciej stanowig bariere postepu rehabilitacji. Niezwykle waznym celem dziatan
rehabilitacyjnych jest takze poprawa motywacji do dalszych staran o podniesienie wydolnosci psychofizyczne;j.

Wskazania do rehabilitacji dotyczg pacjentéw z:
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deficytami ruchowymi,

zaburzeniami koordynaciji,

zaburzeniami napiecia miesniowego,
zaburzeniami czynnosci dolnych drég moczowych,
zaburzeniami emocjonalnymi.

W skifad zespotu rehabilitacyjnego prowadzgcego kompleksowg opieke nad chorym z SM w ramach
prewencji wchodza:

lekarze specjalisci rehabilitacji medyczne;j,
psycholodzy specjalisci z zakresu neuropsychologii,
psychoterapeuci,
logopedzi, neurologopedzi,
fizjoterapeuci ze stopniem magistra,
technicy fizjoterapii,
terapeuci zajeciowi,
inni.
W osrodku musi istnie¢ mozliwos¢ przeprowadzenia statych konsultaciji:
neurologicznych,
anestezjologicznych (terapia bélu),
internistycznych,
urologicznych,
chirurgicznych,
okulistycznych,
psychiatrycznych,
ginekologicznych.

Intensywna, kompleksowa rehabilitacja neurologiczna w trybie stacjonarnym i ambulatoryjnym powinna byc¢
prowadzona w blokach zajeciowych wedtug indywidualnie ustalonych programdow terapeutycznych:

fizjoterapia,

psychoterapia,

reedukacja funkcji poznawczych,
terapia logopedyczna,

terapia zajeciowa,

poradnictwo zawodowe.

Nalezy zatozy¢, ze programy terapeutyczne beda wymagaty korekt bgdz elastycznego dostosowania
do specyficznych potrzeb indywidualnych pacjentéw. W uzasadnionych przypadkach konieczne bedzie
przeprowadzenie uzupetniajgcych badan diagnostycznych w oparciu o state konsultacje lekarskie.

Okres prowadzonej rehabilitacji powinien by¢ uzalezniony od:
rodzaju i nasilenia objawdw klinicznych u chorego,

obserwowanej szybkosci poprawy stanu zdrowia.
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Uwaza sie, ze sredni czas rehabilitacji winien wynosi¢ ok. 3-4 tygodni, a w uzasadnionych
medycznie przypadkach moze by¢ dostosowany do indywidualnych potrzeb pacjenta (decyzja
o przedtuzeniu pobytu nastepuje na wniosek zespotu terapeutycznego).

Indywidualnie dobrany program rehabilitacji w bloku zajeciowym trwajacym kazdorazowo srednio ok. 2,5 - 3
godzin. Catkowity okres i intensywnos¢ terapii powinien by¢ korygowany przez zespot terapeutyczny.

Zalecane oddziatywania rehabilitacyjne wobec chorych z dysfunkcjami ruchowymi i behawioralnymi, ktére
powinny zosta¢ uwzglednione réwniez w indywidualnych programach terapeutycznych finansowanych przez
ZUS sg tozsame z zaleceniami dotyczacymi $wiadczen dla tych grup pacjentow z SM finansowanych przez NFZ.
Zostaty one opisane w rozdziatach 5.5 i 5.6 niniejszego opracowania.

6.11 Zalecane warunki techniczno-lokalowe

Osrodki realizujgce programy terapeutyczne dla chorych z SM powinny by¢ w petni dostosowane do potrzeb
pacjentow z ograniczeniem sprawnosci ruchowej i schorzeniami neurologicznymi.

Oddziat stacjonarny powinien dysponowac¢ tézkami dla chorych w petni przystosowanymi dla osob
niepetnosprawnych z dogodnie umiejscowionymi weztami sanitarnymi. Wszystkie tazienki dla pacjentow powinny
by¢ wyposazone w specjalistyczne uchwyty i siedziska Scienne zapewniajgce bezpieczenstwo choremu w trakcie
prowadzenia codziennej toalety, zarowno wykonywanej samodzielnie, jak i z pomocg personelu osrodka.

Kazdy rodzaj terapii w trybie stacjonarnym, jak i ambulatoryjnym powinien odbywac¢ sie w warunkach
gwarantujgcych zachowanie intymnosci pacjenta. Wszystkie ciggi komunikacyjne powinny by¢ wyposazone
w uchwyty $cienne dla niepetnosprawnych.

Dodyspozycjichorychrehabilitowanychwtrybiedziennympowinnyzosta¢przeznaczonenastepujgcepomieszczenia:
sala gimnastyczna z mozliwoscig jednoczesnego prowadzenia indywidualnej i grupowej fizjoterapii,
sale usprawniania indywidualnego/masazu,
sale fizykoterapii,
sale terapii zajeciowe;j,
pokoje terapii logopedycznej i funkcji poznawczych,
pokdj psychoterapii,
toalety dostosowane w petni dla potrzeb niepetnosprawnych.

Budynek w catosci musi by¢ dostosowany do przemieszczania sie 0sob niepetnosprawnych.

6.12 Zalecane wyposazenie osrodka

Osrodek rehabilitacji powinien by¢ wyposazony w sprzet i aparature niezbedng do prowadzenia nowoczesnej,
intensywnej rehabilitacji pacjentow:

*  urzadzenia do fizykoterapii, w tym:
urzadzenie do terapii impulsowym polem wielkiej czestotliwosci,
urzgdzenie do terapii ciggtym polem wielkiej czestotliwosci,

urzgdzenia do terapii pragdami statym, niskiej czestotliwosci, sredniej czestotliwosci, prgdami
TENS, zabiegdw tonolizy, jontoforezy i in.,
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+ urzadzenia do terapii Swietlnejw tym dwa biostymulatory laserowe o réznych dtugosciach
emitowanej wigzki (terapia p/bdlowa, leczenie odlezyn),

+ urzadzenie do miejscowej terapii zimnem, krioterapia miejscowa,

+  podgrzewacz do oktaddw cieplnych i chtodziarka do oktaddw zimnych;
* nowoczesne wyposazenie sali gimnastycznej i wszystkich pomieszczen przeznaczonych do zabiegow
kinezyterapii, w tym:

+  wszystkie stoty do kinezyterapii z regulowang elektrycznie wysokoscig,

+ wszystkie stoty do ¢wiczen o szerokosci dostosowanej w szczegolnosci dla pacjentow ze
schorzeniami neurologicznymi,

«  cykloergometry rehabilitacyjne,
+  stoty pionizacyjne,
porecze i schody do nauki choduy,
+  stanowiska do ¢wiczen w systemie bloczkowo-ciezarkowym,
+  wyposazenie w przybory niezbedne do kinezyterapii,
+  stanowiska do terapii reki;
«  praktyczne wyposazenie sal terapii zajeciowej, w tym:

+ pomoce do nauki czynnosci dnia codziennego, m.in.: samodzielnego ubierania, toalety codzienne;j,
jedzenia, pisania, np. stanowiska imitujgce kuchnie,

+  sala do terapii logopedyczne;j,
+  sala do terapii psychologa klinicznego/neuropsychologa.

Pacjenci z SM, podobnie jak to ma miejsce obecnie, powinni by¢ kierowani na rehabilitacje w ramach prewenc;ji
rentowej przez lekarzy orzecznikéw ZUS.

Przebieg rehabilitacji powinien by¢ udokumentowany w historii choroby pacjenta (zgodnie z wzorcem dokumentacji
medycznej ZUS na podstawie obowigzujgcych przepisow w zakresie prowadzenia dokumentacji medycznej),
indywidualnej karcie zlecen lekarskich, karcie usprawniania pacjenta, a takze w informacji o przebytej rehabilitacji
leczniczej w ramach prewencji rentowej ZUS dla chorych ze stwardnieniem rozsianym:

Historia choroby pacjenta - stanowi dokument dotyczacy pobytu pacjenta w placéwce oraz zastosowania
procedury leczniczo-rehabilitacyjnej. Jest zapisem zawierajgcym dane osobowe, wywiad, badanie przedmiotowe
oraz obserwacje z pobytu pacjenta w placéwce w porzadku chronologicznym, jak rowniez wyniki wykonanych
podczas pobytu badan i testow oraz zabiegdw i dziatan leczniczych.

Indywidualna karta zlecen lekarskich - stanowi spis zaplanowanych i przebytych zabiegow leczniczo-
rehabilitacyjnych dla kazdego pacjenta indywidualnie podczas 24-dniowego pobytu w placdwce, autoryzowany
podpisem lekarza prowadzgcego. Jest opracowana na podstawie standardéw wyznaczonych w programie
rehabilitacyjnym dla oséb ze stwardnieniem rozsianym.

Informacja o przebytej rehabilitacji leczniczej w ramach prewencji rentowej ZUS dla oséb
ze stwardnieniem rozsianym - stanowi dokument dla Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych opisujgcy przebieg
procedury rehabilitacyjnej w wyznaczonej placéwce oraz wyniki zastosowanych dziatan leczniczych
wraz z zaleceniami dla osoby skierowanej przez ZUS na pobyt w ramach prewencji rentowej dla oséb ze

stwardnieniem rozsianym.




7. REJ!

STR PACC

ENTOW

ZE STWARDNIL
ROZSIANYM

~NIEM



& | [ZWOZ | Woctroniz zokowna

7.1 Uzasadnienie

WSsrad rejestrow ochrony zdrowia, szczegolne miejsce znajduje kategoria rejestrow medycznych. W potocznym
uzyciu termin rejestr medyczny” jest definiowany jako wszelkiego rodzaju zbiory danych zawierajgce informacje
kliniczne gromadzone w zwigzku z prowadzong opiekg nad pacjentem.® W literaturze przedmiotu nie ma
jednoznacznej definicji terminu ,rejestr medyczny”. D. Solomon proponuje, aby za rejestr medyczny uwazac
zbior danych identyfikowanych 0sdb, zawierajgcy scisle okreslony zestaw danych zdrowotnych i demograficznych,
gromadzonych dla celéw zdrowia publicznego.'® Wedtug innego ujecia koncentrujgcego sie bardziej na procesie
gromadzenia danych, rejestr medyczny to ,systematyczne i ciggte zbieranie zdefiniowanego zestawu informaciji
na temat pacjentéw o okreslonych cechach zdrowotnych. Dane sg przechowywane w Scisle okreslonym
celu w centralnej bazie danych, do ktérej wprowadza je wiele réznych podmiotéw (np. szpitali).”"" Wedtug D.
Gladman prowadzenie rejestru polega na zbieraniu od pacjenta i lekarza informaciji klinicznych oraz wynikéw
badan laboratoryjnych, a nastepnie rejestrowaniu ich w specjalnie do tego celu przygotowanej bazie danych.
Niezbedne do tego celu jest posiadanie wystandaryzowanego protokotu, ktéry stosuje sie do wszystkich
pacjentow. Informacje zgromadzone w zbiorze danych moga by¢ nastepnie wykorzystane do prowadzenia
analiz statystycznych.™

Rejestry medyczne opisywane sg wg wielu roznych typologii. Niemniej jednak kluczowa wydaje sie typologia,
ktdra opisuje rejestry medyczne ze wzgledu na cel ich powstania. Wyrézniamy zatem rejestry skoncentrowane
na jednostce chorobowej (disease registry) oraz rejestry skoncentrowane na terapii bgdz stosowanych lekach
(drug registry)'®. Przyktadem pierwszego rejestru jest Krajowy Rejestr Nowotworow'™. Przyktadem drugiego
Rejestr Medycznie Wspomaganej Prokreac;ji.’®

Rejestry medyczne majg wysoka wartos¢ naukowa, poniewaz umozliwiajg dtugofalowa obserwacje przebiegu
naturalnej choroby. Wykorzystywanie rejestrow do celdéw epidemiologicznych jest wysoce uzasadnione m.in.
z uwagi na bardzo wysoki poziom standaryzacji gromadzonych danych, co ma z kolei istotny wptyw na jakos¢
i wiarygodnos¢ wynikéw prowadzonych badan.™

Rozpoczynajgc tworzenie nowego rejestru medycznego istotne jest przede wszystkim:
«  precyzyjne okreslenie problemu badawczego;
+  wybdr metody badawcze;j;

+  okreslenie sposobu pomiaru oraz weryfikacji (czy uzyskane w ten sposodb wyniki bedg w stanie
odpowiedzie¢ na zadane pytania badawcze);

+  dobdr badanej grupy (okreslenie, czy istnieje potrzeba dobrania grupy kontrolnej);
+  okreslenie wielkosci proby oraz czasu trwania obserwacii;

«  okreslenie, skad mogg zosta¢ pozyskane dane niezbedne do realizacji badania;

9 Drolet B.C., Johnson K.B. Categorizing the world of registries. Journal of Biomedical Informatics. 2008, nr 41, s.
1009-1020

10 Solomon D.J, [i in]. Evaluation and implementation of public health registries. Public Health Rep. 1991, nr 106(2), s.
142-150

1 Van der Veer S.N. [i in]. Improving quality of care. A systematic review on how medical registries provide

information feedback to health care providers. Journal of Biomedical Informatics. 2010, nr 79, s. 305-323
12 Gladman D,, Menter A. Introduction/overview on clinical registries. Annals of the Rheumatic Diseases. 2005, nr 64, s. ii101- 1i102

13 Kremer J., Gibofsky A., Greenberg J. The role of drug and disease registries in rheumatic disease

epidemiology. Current opinion in rheumatology. 2008; nr 20, s. 123-130
14 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 20 grudnia 2012 r. w sprawie utworzenia Krajowego Rejestru Nowotworéw (Dz.U. 2012 poz. 1497)
15 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 14 czerwca 2013 r. w sprawie Rejestru Medycznie Wspomaganej Prokreacji (Dz.U. 2013 poz. 721)

16 Raciborski F. [i in.]. Rejestry medyczne w reumatologii: czy w Polsce potrzebny jest

rejestr reumatologiczny? Reumatologia. Mies. 2012, nr 5, s. 416-424
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okreslenie potencjalnych zZrédet obcigzenia wynikéw badania (btad systematyczny).

Kluczowym zagadnieniem jest kwestia uzasadnienia potrzeby istnienia/powstawania rejestrow medycznych,
szczegolnie dwdch wspomnianych wczesniej typow (drug/disease registry). Obecnie kazdy wprowadzany do
obrotu lek przechodzi przynajmniej przez trzy fazy randomizowanych badan kontrolowanych (ang. randomized
controlled trials, RST), ktére sg jednym z wymogow rejestracyjnych. Ill faza realizowana jest przewaznie na grupie
od 1000 do kilku tysiecy pacjentéw przez okres kilku lub kilkudziesieciu miesiecy. Jednakze badania kliniczne
majg swoje istotne ograniczenia. Problem stanowi m.in. liczba pacjentéw objetych obserwacjg, ktéra pozwoli
uzyskac¢ satysfakcjonujgce wyniki. | tak grupa okoto 2000 pacjentéw poddanych dziataniu np. leku biologicznego
wystarczy do wykrycia najczestszych dziatan niepozadanych. Jednak w przypadku mniej powszechnych dziatan
niepozadanych, taka liczba moze okaza¢ sie niewystarczajgca do ich rozpoznania w dtuzszej perspektywie.
Dodatkowo, badania kliniczne majg jeszcze jedno istotne ograniczenie — Sciste kryteria wtgczenia i wytgczenia
z badania. W zaleznosci od ich doboru powstaje wieksze lub mniejsze obcigzenie wynikéw badania ze wzgledu
na roznice miedzy grupg badang a rzeczywistg populacja. Rejestry medyczne dzieki gromadzeniu danych
pochodzacych z wieloletniej obserwacji, szerokiemu doborowi pacjentow oraz liczebnosci poszczegdinych kohort
dajg znacznie wieksze mozliwosci zaobserwowania rzeczywistej efektywnosci terapii i dziatan niepozadanych niz
ma to miejsce na etapie Il fazy badan klinicznych.

7.2 Przestanki prawne tworzenia rejestru SM

Kluczowy akt prawny konstytuujgcy gromadzenie i przetwarzanie osobowych danych medycznych w rejestrach
medycznych na poziomie ustawodawstwa europejskiego to Dyrektywa 95/46/We Parlamentu Europejskiego i Rady
z dnia 24 paZdziernika 1995 r. w sprawie ochrony 0soéb fizycznych w zakresie przetwarzania danych osobowych
i swobodnego przeptywu tych danych do spraw wewnetrznych. Stanowi ona punkt odniesienia dla regulacji
krajowych, w tym dla polskiej Ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych. Poza pewnymi
niuansami, oba akty prawne zawierajg podobne zapisy, niemniegj jednak warto podkresli¢, ze polska ustawa jest
nieco bardziej restrykcyjna w zakresie dostepu do danych niz ustawa europejska.

Zarowno ustawodawstwo europejskie, jak i krajowe traktujg zgode na przetwarzanie osobowych danych
medycznych jako wyjatek od generalnej zasady zakazujgcej przetwarzania danych wrazliwych tj. danych (..)
ujawniajgcych pochodzenierasowelub etniczne, opinie polityczne, przekonaniareligijne lub filozoficzne, przynaleznosc
do zwigzkdw zawodowych, jak rowniez przetwarzanie danych dotyczacych zdrowia i zycia seksualnego’. Zgodnie
z art. 27 ustawy o ochronie danych osobowych, wyjatkami umozliwiajgcymi przetwarzanie osobowych danych
medycznych, ktére majg znaczenie w kontekscie instytucjonalizacji rejestrow medycznych sa:

pisemna zgoda osoby, ktérej dane dotycza,

cel zwigzany z ochrong zdrowia, tj. kiedy przetwarzanie jest prowadzone w celu ochrony zdrowia,
Swiadczenia ustug medycznych lub leczenia pacjentow przez osoby trudnigce sie zawodowo leczeniem
lub swiadczeniem innych ustug medycznych, zarzgdzaniem jednostkami prowadzgcymi dziatalnos¢
leczniczg i sg stworzone petne gwarancje ochrony danych osobowych,

cel naukowy, tj. kiedy przetwarzanie danych jest niezbedne do prowadzenia badan naukowych, przy czym
publikowanie wynikéw nie moze nastepowac w sposéb umozliwiajgcy identyfikacje osob, ktérych dane sg
przetwarzane.

przepisy prawne rangi ustawy umozliwiajgce przetwarzanie osobowych danych medycznych bez zgody
osoby, ktérej dane dotyczg, przy czym stworzone sg petne gwarancje ich ochrony.

Kazda z powyzszych przestanek posiada swoje ograniczenia. Przestanka w postaci pisemnej zgody osoby
znaczgco ogranicza funkcje rejestru. Rejestry ustanowione na takiej podstawie trudno wykorzystywa¢ w ramach

17 Art. 8 Dyrektywy 95/46/We Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 24 pazdziernika 1995 r. w sprawie ochrony oséb fizycznych

w zakresie przetwarzania danych osobowych i swobodnego przeptywu tych danych do spraw wewnetrznych
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typowych proceséw administracyjnych, tj. kiedy wpis do rejestru zwigzany jest z nadaniem okreslonych
uprawnien. Rowniez mocno ograniczone sa funkcje informacyjne (np. statystyczne), gdyz podmiot gromadzacy
dane nie jest w stanie zagwarantowac¢ prawidtowo dobranej probki badawczej. Ponadto zgoda osoby, ktérej
dane beda przetwarzane, musi by¢ swiadoma i dobrowolna. Osoba taka nie moze mie¢ poczucia zaleznosci
pomiedzy udzieleniem zgody a udzieleniem swiadczenia zdrowotnego.” Cel zwigzany z ochrong zdrowia lub
zarzgdzaniem podmiotem udzielajgcym Swiadczen zdrowotnych, ogranicza natomiast zasadniczo zasieg
rejestru do osob, ktére poddawane sg procesowi leczenia w konkretnym podmiocie leczniczym lub ich dane s3
przedmiotem rozliczen z ptatnikiem $wiadczen zdrowotnych.™

Nie jest mozliwe np. ustanowienie jednej bazy danych, w ktérej gromadzone bytyby osobowe dane medyczne
z kliku podmiotow leczniczych, chyba, ze jest to zwigzane z zarzgdzaniem udzielaniem $wiadczen zdrowotnych
(np. organizacja rozliczen $wiadczen z ptatnikiem). Cel naukowy z kolei, ogranicza bardzo znaczaco zakres
wykorzystania gromadzonych danych. Po przeprowadzaniu badar zgromadzone dane powinny co do zasady
podlega¢ anonimizacji.?

Przestankg umozliwiajgcg przetwarzanie danych medycznych sg szczegodlne przepisy ustawowe. W tym
przypadku zaletg jest mozliwosé gromadzenia dowolnego zakresu danych bez zgody osoby, ktdérej dane sa
przetwarzane oraz zapewnienie wysokiej jakosci danych i skutecznosci ich gromadzenia poprzez natozenie
obowigzkow przekazywania danych. Warunkiem jest jednak ustanowienie bardzo precyzyjnych przepisow
dotyczacych zakresu i bezpieczeristwa przetwarzanych danych oraz instytucjonalizacji rejestréw medycznych.
Takie uwarunkowania wprowadzita Ustawa z dnia 28 kwietnia 2071 r. o systemie informacji w ochronie zdrowia.

7.3 Korzysci zwigzane z rejestrem SM

Wykorzystanie rejestrow dla celdéw statystycznych to jedno z kluczowych zagadnien, przed ktérym stajg zwykle
badacze problemoéw spoteczno-gospodarczych. Zazwyczaj stajg oni przed dylematem, czy wykorzysta¢ dane
administracyjne gromadzone przez instytucje publiczne jako podstawy do zbudowania rejestru dziedzinowego,
czy tez gromadzi¢ dane w ramach autonomicznie zarzgdzanych proceséw sprawozdawczo-statystycznych.

Wykorzystanie administracyjnych zrédet danych, ktére powinno sie wzig¢ pod uwage podczas tworzenia rejestru
SM, ma wiele zalet, na ktére wskazuje literatura przedmiotu:

+  Statystyki mogg by¢ przygotowane stosunkowo szybko i mogg by¢ opublikowane wczesniej niz dane
zebrane za posrednictwem spisow i badan.

«  Zapisy w rejestrze moga stuzy¢ do opracowywania badan naukowych oraz mogg stuzy¢ do weryfikacji
wynikéw badan uzyskanych w ramach innych procedur.

+  Koszty sg znacznie nizsze w poréwnaniu z procesem gromadzenia danych za pomocg spiséw i badan
ankietowych. Nie ma potrzeby ponoszenia kosztow zwigzanych z gromadzeniem danych, poniewaz dane
zbierane sg w ramach ustanowionego wczesniej procesu administracyjnego. Nalezy ponies¢ jedynie
koszt ekstrakcji danych, ich analizy oraz dalszego przetwarzania.

+ Informacje o zarejestrowanych jednostkach sg najczesciej dostepne w zapisach rejestrowych w sposaob,
ktory utatwia pobranie danych podstawowych oraz umozliwia unikniecie btedow zwigzanych z kompilacjg
i agregacjag danych statystycznych.

18 Art. 2 pkt h) Dyrektywy 95/46/We Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 24 pazdziernika 1995 r.

19 Grupa Robocza ds. Ochrony Danych Komisji Europejskiej, do funkcji zarzgdzania ustugami opieki zdrowotnej
zalicza m.in: wystawianie faktur, prowadzenie rachunkéw oraz prowadzenie statystyk. Dokument roboczy
w sprawie przetwarzania danych osobowych dotyczacych zdrowia w elektronicznej dokumentacji zdrowotnej (EHR)
przyjety przez Grupe Roboczg ds. Ochrony Danych KE z dnia 15 lutego 2007 r., 00323/07/PL WP 131, str. 10

20 Zgodnie z art. 6 ust. 1 ppkt e) Dyrektywy 95/46/We Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 24 pazdziernika 1995 r. dane
osobowe mogg by¢ przechowywane w formie umozliwiajgcej identyfikacje oséb, ktérych dane dotycza, przez czas nie

dluzszy niz jest to konieczne do celéw, dla ktérych dane zostaly zgromadzone lub dla ktérych sg dalej przetwarzane.
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+  Ze wzgledu na fakt, ze dane sg zbierane na podstawie regulacji ustawowych w ramach procedur
administracyjnych obstugiwanych przez instytucje administracji panstwowej, zasieg i kompletnosé
danych s3 zwykle lepsze niz danych pochodzgcych z badan reprezentacyjnych.

«  Poniewaz w gromadzenie danych ogdélnokrajowych zaangazowane sg instytucje rzgdowe, ktére majg
zwykle swojg sieC terenowg, utatwia to raportowanie danych, przy rownoczesnym zmniejszeniu obcigzen
respondentéw oraz zwiekszeniu odsetka odpowiedzi.

W przypadku rejestru pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym najefektywniejszym sposobem
byloby budowa rejestru w oparciu o referencyjny rejestr zdarzern medycznych (system
informacji medycznej, ktéry zostanie uruchomiony we wrzesniu 2017 zgodnie z przepisami
ustawy z dnia 28 kwietnia 2011 r. o systemie informacji w ochronie zdrowia.

Budowa rejestru pacjentow z SM w oparciu o wspomniany rejestr referencyjny zapewnitaby pozadang
kompletnos¢ danych, gdyz zgodnie z przepisami ustawy z dnia 28 kwietnia 2017 r. o systemie informacji
w ochronie zdrowia, kazdy podmiot leczniczy bedzie miat obowigzek przekazywania informacji o wszystkich
zaistniatych zdarzeniach medycznych do tego rejestru w trybie ciggtym.

7.4 Procedury zwigzane z utworzeniem Rejestru SM

Do 2011 roku kazdy rejestr medyczny musiat by¢ ustanowiony na poziomie przepiséw ustawowych.?' Po wejsciu
w zycie Ustawy z dnia 28 kwietnia 2011 r. o systemie informacji w ochronie zdrowia, ustanawianie rejestrow
medycznych zostato utatwione. Ustawa zawiera bardzo szczegdtowg procedure instytucjonalizacji rejestrow
przez Ministra Zdrowia na drodze rozporzadzenia, czyli Sciezki legislacyjnej, ktéra co do zasady jest znacznie
krotsza niz ustawa.

Zgodnie z art. 19 ustawy Minister Zdrowia moze tworzy¢, prowadzi¢ lub tworzy¢ i zleca¢ prowadzenie
rejestrow medycznych, stanowigcych uporzadkowany zbiér danych i informacji o zachorowaniach, chorobach,
stanie zdrowia, metodach leczenia, diagnozowania, monitorowania postepow w leczeniu oraz zagrozeniach
zwigzanych z wystepowaniem niektorych choréb. Utworzenie takiego rejestru powinno by¢ poprzedzone analizg
potrzeb jego utworzenia.

Zgodnie z wytycznymi opracowanymi przez Centrum Systemow Informacyjnych Ochrony Zdrowia?? analiza taka
powinna uwzgledniac:

+ W zakresie definicji problemu:
+  proponowany zakres wykorzystania danych;
+  opis spodziewanych efektéw zdrowotnych;
«  populacje, dla ktérej dany rejestr medyczny ma by¢ stosowany;

«  Analize ekonomiczng umozliwiajgcg ocene rzeczywistych konsekwencji stosowania danego rejestru
medycznego w warunkach codziennej praktyki kliniczne;j.

+  Ocene nowatorstwa obejmujgcg problematyke kliniczng oraz zagadnienia funkcjonalno-eksploatacyjne.
Pomiar nowoczesnosci mozliwy jest m. in. przez analize literatury medycznej, a elementem ocenianym
moze by¢ np. wykorzystanie w trakcie budowy rejestru medycznego zalecert wynikajgcych z norm

21 Wedlug danych Ministerstwa Zdrowia blisko 90% rejestréw medycznych dziata bez podstawy prawne;j.
,Czasami musze chowac glowe w piasek..” Rozmowa z dr. Wojciechem Rafatem Wiewiérowskim, Generalnym

Inspektorem Ochrony danych Osobowych. ,Stuzba Zdrowia” nr 43-50 (4144-4151) z 14 czerwca 2012 1.

22 Wytyczne w zakresie przygotowania dokumentacji niezbednej w celu przeprowadzenia analizy potrzeb utworzenia

rejestru medycznego. Centrum Systemoéw Informacyjnych Ochrony Zdrowia. Warszawa 2012 1.

55



& | [ZWOZ | Woctroniz zokowna

europejskich i miedzynarodowych dotyczacych zabezpieczenia informacji oraz metodyki jej kodowania.

+  Ocene przydatnosci i mozliwosci jego wykorzystania w przysztfosci oraz dalszego prowadzenia
rejestru medycznego. W analizie nalezy poda¢ przewidywany horyzont czasowy funkcjonowania
rejestru medycznego, docelowa populacje objetg rejestrem medycznym, mozliwosci wykorzystania
danych rejestrowych.

+ Wskazniki monitorowania oczekiwanych efektéw wdrozenia rejestru medycznego.

+  Analize finansowg obejmujaca wskazanie Zrodet finansowania rejestru, w tym uzasadnienie koniecznosci
wspotfinansowania rejestru przez Ministra Zdrowia oraz kalkulacje kosztéw niezbednych do otworzenia
i prowadzenia rejestru.

Zakres mozliwych danych przetwarzanych w rejestrze pacjentdw ze stwardnieniem rozsianym zostat okreslony
w art. 4 ustawy z dnia 28 kwietnia 20117 r. 0 systemie informacji w ochronie zdrowia. W przypadku podjecia
decyzji dotyczacej instytucjonalizacji rejestru na podstawie art. 19 ustawy z dnia 28 kwietnia 2071 r. o systemie
informacji w ochronie zdrowia zakres ten moze zostac¢ uszczegotowiony.

Podczas uszczegodtawiania danych gromadzonych w rejestrze powinno sie mie¢ na wzgledzie zakres danych
przetwarzanych w systemie informacji medycznej — centralnym rejestrze ustug medycznych, ktéry powinien by¢
rejestrem referencyjnym w stosunku do rejestru pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym. Sg to:

-+ dane ustugodawcy (identyfikator, nazwa);
-+ dane ustugobiorcy (identyfikator, imie i nazwisko, data urodzenia, ptec);

+  dane pracownika medycznego, ktéry uczestniczyt w zdarzeniu medycznym przetwarzanym (identyfikator,
imie i nazwisko, zawdd, specjalizacja);

+ dane zdarzenia medycznego przetwarzanego w systemie informacji:

+ identyfikator zdarzenia medycznego przetwarzanego w systemie informacji, nadawany przez
system ustugodawcy,

identyfikator skierowania, na podstawie ktorego nastgpito zdarzenie medyczne przetwarzane
w systemie informacji, jezeli dotyczy,

+  typ zdarzenia medycznego,
+  date rozpoczecia i zakonczenia,
*  rozpoznanie,
wykonane procedury medyczne,
numer identyfikacyjny ptatnika
numer wpisu do ksiegi gtownej przyjec i wypisow, jezeli dotyczy,

+  kod trybu przyjecia i wypisu osoby, ktérej udzielono swiadczenia zdrowotnego, w przypadku
pobytu w oddziale szpitalnym, jezeli dotyczy;

+  dane miejsca wystgpienia zdarzenia medycznego przetwarzanego w systemie informaciji:
+  identyfikator miejsca udzielenia $wiadczenia,
nazwe,
adres,

kod specjalnosci komorki organizacyjnej, w ktérej wystagpito zdarzenie medyczne przetwarzane
w systemie informacji, stanowigcy czes¢ VIl systemu resortowych koddéw identyfikacyjnych,
o ktérym mowa w przepisach wydanych na podstawie art. 105 ust. 5 Ustawy z dnia 15 kwietnia

56



@ | IZNOZ | S

2011 r. o dziatalnosci leczniczej, jezeli dotyczy,

+  kod dziedziny medycyny lub pielegniarstwa, ktérego dotyczy zdarzenie medyczne przetwarzane
w systemie informacji lub wytworzona elektroniczna dokumentacja medyczna, stanowigcy czesc
X systemu resortowych koddéw identyfikacyjnych, o ktérym mowa w przepisach wydanych na
podstawie art. 105 ust. 5 Ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci leczniczej;

+  dane elektronicznej dokumentacji medycznej wytworzonej w zwigzku ze zdarzeniem medycznym:
«  identyfikator nadawany przez system ustugodawcy,
. rodzaj,
. date wytworzenia,
+  format,
. rozmiar,
+  powigzane z nig procedury medyczne,
+  tryb udostepniania,

+ identyfikator ustugodawcy odpowiedzialnego za jej przetwarzanie i udostepnianie.

m—

Podmiot leczniczy - MZ/CSIOZ - System informacii
Rejestr Swiadczen zdrowotnych Medycznej (centralny rejestr

zdarzen medycznych)

l
mr—m

Rejestr Ustug Medycznych Rejestracja pacjentow
NFZ ze stwardnieniem rozsianym

Zrédto: Opracowanie wiasne Krzysztof Nyczaj.
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Przedstawione w niniejszym opracowaniu propozycje rozwigzan systemowych dedykowanych pacjentom
cierpigcym na stwardnienie rozsiane, zostaty zaprojektowane w taki sposob, aby ich potencjalne wdrozenie byto
mozliwie w aktualnych uwarunkowaniach organizacyjnych i prawnych. Z tego wzgledu projektujgc swiadczenia
medyczne i programy rehabilitacyjne dla chorych na SM autorzy opierali sie na schematach aktualnie
funkcjonujgcych w innych schorzeniach (np. KAOS nad pacjentem z cukrzyca, Karta pacjenta onkologicznego,
programy rehabilitacji w ramach prewencji rentowej, Krajowy Rejestr Nowotwordw) lub tez modyfikowali
rozwigzania juz funkcjonujgace dodajac elementy, ktére powinny usprawnié ich realizacje i poprawi¢ w praktyce
opieke nad chorymi ze stwardnieniem rozsianym.

Podstawowym celem raportu badawczego byto zaprojektowanie rozwigzan umozliwiajgcych pacjentom z SM
optymalny dostep do skoordynowanej opieki i kompleksowego leczenia, ktdre opdzni postep choroby, utrzyma
jak najdtuzej sprawnosc fizyczng, zapewni wysoka jakos¢ zycia, a takze zapobiegnie wykluczeniu spotecznemu.
Dlatego zaproponowane rozwigzania majg charakter praktyczny - odpowiadajg na rzeczywiste potrzeby
pacjentow zréznicowane na réznych etapach rozwoju choroby i sg mozliwie do wdrozenia w krotkim czasie bez
koniecznosci dokonywania ,rewolucji” w aktualnie funkcjonujgcym systemie opieki zdrowotne;j.

W ocenie autorow raportu kluczowym elementem, ktory nalezy jak najszybciej wdrozy¢, jest opracowanie sieci
poradni leczenia SM na state wspotpracujgcych z referencyjnymi osrodkami leczenia SM zorganizowanymi
w ramach lecznictwa szpitalnego. Zwiekszenie dostepu do kompleksowych Swiadczen medycznych
realizowanych gtownie w trybie ambulatoryjnym to wspdlny postulat lekarzy, pacjentdw i ich rodzin, czyli oséb
na co dzien bezposrednio zaangazowanych w walke z chorobg. Niezwykle istotne jest zapewnienie statego
psychologicznego wsparcia, ktére warunkuje dobre funkcjonowanie chorego i jego najblizszych, moze sie
rowniez przetozy¢ na wyzszg efektywnos¢ stosowanych terapii.

Drugim, niezwykle waznym rozwigzaniem, ktore nalezy wdrozy¢, jest uruchomienie przez Zaktad Ubezpieczen
Spotecznych prewencyjnych programow aktywizacji zawodowej dla 0séb z SM, ktére na skutek rozwoju choroby
muszg zrezygnowac z dotychczas wykonywanej pracy i zdoby¢ nowe kwalifikacje.

Aby projekt, chocby tylko w czesci, stat sie praktyky, potrzeba szerokiego porozumienia i stworzenia
interdyscyplinarnego zespotu (rady) powotanego przez Ministra Zdrowia, ktéry bedzie organem doradczym
i opiniotworczym w zakresie tworzenia rozwigzan systemowych w zakresie organizacji leczenia chorych z SM
w Polsce. Mamy nadzieje, ze niniejsze opracowanie pomoze w realizacji tego celu i wskaze gtéwne kierunki

zmian.
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Prof. dr hab. n. med. Danuta Ryglewicz

Konsultant Krajowy ds. Neurologii
Instytut Psychiatrii i Neurologii

W przedstawionej do oceny pracy w oparciu o dane pochodzgce z raportu badawczego ,Spoteczno-ekonomiczne skutki
stwardnienia rozsianego (SM) w Polsce” autorzy przygotowali propozycje kompleksowej opieki specjalistycznej nad pacjentami
ze stwardnieniem rozsianym (SM) w tym kompleksowej rehabilitacji w zakresie medycznym, spotecznym i zawodowym. Jest
to jak najbardziej stuszna koncepcja. Chorzy z przewlektg postepujgca chorobg, w sytuacji, kiedy nie ma mozliwosci leczenia
przyczynowego, a stosowane terapie mogg jedynie spowalnia¢ proces chorobowy, powinni mie¢ zapewniony dostep do
odpowiednich procedur medycznych.

Przedstawiony opis podstawowych celow strategii jest stuszny, zostat skonstruowany w sposob niebudzacy watpliwosci.
Wyraznie zostaty réwniez sprecyzowane cele operacyjne, ktére powinny by¢ realizowane w ramach proponowanej strategii.
Realizacja przyjetych zatozen zwtaszcza: 1. Utworzenie Specjalistycznych Poradni Leczenia Stwardnienia Rozsianego, 2.
Utworzenie na bazie oddziatow szpitalnych Osrodkow Referencyjnych, 3. Opracowanie modelu koordynacji Specjalistycznych
Poradni oraz Osrodkéw Referencyjnych z przyjeciem nowego modelu finansowania i rozliczania swiadczen medycznych
w odniesieniu do chorych z SM-em oraz 4. Wdrozenie systemu monitorowania, jakosci udzielanych swiadczen bez watpienia
w sposob istotny poprawi dostepnos¢ do swiadczert medycznych, podniesie, jakos¢ swiadczonych porad, pozwoli na lepsze
wykorzystanie istniejgcej bazy medyczne;.

Koncepcja ,zarzadzania chorobg” przedstawiona przez autorow jest w petni merytorycznie uzasadniona. Uwazam jedynie, ze
w ramach harmonogramu podejmowanych dziatan na pierwszym miejscu powinien by¢ powotany Zespotu do opracowania
optymalnego modelu sieci referencyjnych osrodkéw oraz poradni leczenia SM-u, ktory przez autoréw zostat umieszczony
w ramach 3 celu strategicznego. Powinno to by¢ priorytetem, biorgc pod uwage aktualnie opracowywane ,mapy potrzeb”, do
ktorych w zakresie neurologii powinny by¢ wprowadzane zatozenia strategiczne proponowanego programu.

Mam kilka uwag:

1. Uwazam, ze rehabilitacja stanowi bardzo wazny element leczenia chorych z SM-em i powinna by¢ wpisana, jako jeden
z celow strategicznych.

2. Autorzy w ramach przedstawionej strategii postepowania w odniesieniu do lecznictwa ambulatoryjnego proponujg objecie
chorych kompleksowg ambulatoryjng opiekg specjalistyczna w ramach procedury KAOS, co z géry narzuca w okreslonych
przedziatach czasowych rodzaj i liczbe konsultacji. W odniesieniu do SM-u, w ktérym przebieg kliniczny jest bardzo
zréznicowany i czesto trudny do okreslenia w okresie poczatkowym nalezy przy opracowywaniu strategii uwzglednic przede
wszystkim stan klinicznych chorych. Autorzy proponujg takg ocene, stusznie przyjmujac, ze jej podstawg powinna by¢
skala EDSS, jednak przyjete granice wartosci powinny ulec modyfikacji: do 3.0 pkt chory wymaga zwiekszenia aktywnosci
fizycznej i wykonywania zaleconych ¢wiczen, wsparcia psychicznego, ewentualnie ogolnoustrojowej rehabilitacji, od 3.0 do
8 pkt wymaga kompleksowej rehabilitacji z uwzglednieniem rehabilitacji neuropsychologicznej, powyzej 8.0 pkt potrzebuje
leczenia objawowego oraz opieki pielegnacyjnej i wsparcia spotecznego.

3. Program lekowy B46 leczenie lekami Il rzutu po niepowodzeniu leczenia lekami I-szego rzutu powinien by¢ prowadzony
w osrodkach, w ktorych lekarze maja duze doswiadczenie w leczeniu chorych z SM-em oraz w monitorowaniu skutkow
leczenia (odpowiednia liczba leczonych chorych, udziat w badaniach klinicznych). Stosowane w ramach tego programu
produkty lecznicze niosg ze sobg wieksze ryzyko wystepowania powaznych objawow niepozadanych. Zgtaszane ostatnio,
poza Polskg, przypadki PML-u, jednego z najgrozniejszych powiktan przy stosowaniu lekow Il rzutu byty spowodowane
m.in. btedami popetnionymi przy monitorowaniu stanu klinicznego chorych spowodowanymi brakiem odpowiedniej wiedzy
i czujnosci lekarza.

4. Wielkos¢ populacji chorych na stwardnienie rozsiane trzeba szacowac na poziomie 40 000 — 45 000. Podawana w raporcie
wielkos¢ na poziomie 60 000 jest zdecydowanie zawyzona.
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5. Problem kolejek wymaga moim zdaniem przeprowadzenia szczegotowej analizy przyczyn. Sg wojewddztwa, w ktérych
kolejki wystepuja, a w innych nie. Jest to na pewno spowodowane zréznicowanym poziomem finansowania Programow
Lekowych SM-u na poziomie poszczegolnych wojewddztw, gdyz wysokos¢ przeznaczanych srodkow finansowych
nie jest uzalezniona od wielkosci populacji w danym wojewddztwie. Jednakze przyczyny sg bardziej zroznicowane, np.
wigczanie pacjentéw po zakoriczeniu préb klinicznych, $wiadoma decyzja chorych o odroczeniu terminu terapii (kobiety
planujgce cigze).

6. Odnosnie monitorowania w Polsce od ponad 2 lat prowadzony jest pod kierunkiem dr med. Waldemara Brali Ogdlnopolski
Rejestr Chorych z Stwardnieniem Rozsianym, ktéry zostat zgtoszony do Ministerstwa Zdrowia. Aktualnie z 2 wojewddztw
(Swietokrzyskie i podlaskie) jest zarejestrowanych ogdtem 2600 chorych. Rejestr jest kompatybilny z Europejskim Rejestrem
SM

7. Program Rehabilitacji Klinicznej finansowany przez ZUS dotyczy oséb, u ktérych biorgc pod uwage naturalny przebieg
choroby zastosowana rehabilitacja daje gwarancje powrotu do zdrowia i mozliwosci podjecia pracy zarobkowe).
Stwardnienie rozsiane jest przewlekta postepujgcag choroba, nowe metody terapii w sposob istotny poprawity rokowanie
poprzez spowolnienie aktywnosci procesu chorobowego nie powodujg one jednak wyleczenia, dlatego tak mato chorych
z SM-em korzysta z tego typu $wiadczen. Oczywiscie nalezatoby zastanowi¢ sie czy pewna okreslona grupa chorych
uwzgledniajgc okreslony stan neurologiczny nie mogtaby korzystac z tego typu Swiadczen.

8. Spadek liczby hospitalizacji w latach 2009 — 2014), rozliczanych grupg A36, moim zdaniem wynika przede wszystkim
z wstrzymaniem przez NFZ finansowania tzw. rozpoznan negatywnych, w sytuacjach, gdy u chorego skierowanego
z podejrzeniem SM-u w wyniku oceny stanu klinicznego i przeprowadzonych badan diagnostycznych nie potwierdzono

wystepowania SM-u.
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Urszula Jaworska

Prezes Fundacji Urszuli Jaworskiej

Z ogromnym zainteresowaniem zapoznatam sie z kolejnym raportem na temat stwardnienia rozsianego, ktéry przygotowat
Instytut Zarzgdzania w Ochronie Zdrowia, Uczelni tazarskiego w Warszawie. Jest on kontynuacjg ubiegtorocznego raportu
,Spoteczno-ekonomiczne skutki stwardnienia rozsianego (SM) w Polsce (Biata Ksiega)”, w ktorym publikowane byty wyniki
ankiet na temat pozabudzetowych kosztow leczenia. PrzeprowadziliSmy je az z tysigcem pacjentéw chorych na SM.

Obecna edycja raportu koncentruje sie na propozycjach rozwigzan problemow, z ktérymi borykajg sie osoby chore na SM,
w oparciu o analize potrzeb pacjentow. Nalezy zaznaczy¢, ze autorzy raportu wzieli pod uwage mozliwosci ptatnika oraz
otoczenie prawne i organizacyjne. Rekomendowane rozwigzania nie sg wiec zagrozeniem dla budzetu, systematyzujg rézne
rozwigzania, stawiajg nacisk na jakosc¢ leczenia i opieki nad pacjentem z SM.

W przypadku stwardnienia rozsianego wtasnie opieka ma kluczowag role. | wykracza ona zdecydowanie poza samo leczenie. SM
to choroba przewlekta, ktéra wymaga dobrego kontaktu i zaufania miedzy pacjentem i lekarzem, wspdtpracy, edukacji chorego
i 0s6b z jego otoczenia.

Na jednym lekarzu kontakt chorego z systemem ochrony zdrowia sie nie koriczy, dlatego bardzo potrzebna jest kompleksowos¢
opieki i jej dostepnos¢. Pacjenci wymagajg konsultacji m.in. u urologa, okulisty, ortopedy, ginekologa, psychologa,
neuropsychologa. Ale sg one dla nich zwykle nieosiggalne w akceptowalnym czasie. Od czterech lat Fundacja Urszuli Jaworskiej
organizuje warsztaty dla tej grupy pacjentow, z udziatem lekarzy neurologéw, pielegniarek neurologicznych specjalizujgcych sie
w SM, ekspertéw z ZUS i NFZ. Na spotkaniach tych niestety wida¢ braki w wiedzy na temat nie tyko metod leczenia, mozliwosci
wspolnego decydowania o terapii, ale gtownie catosciowej opieki, Swiadczen. Widac tez brak swiadomosci co do mozliwosci
terapeutycznych, rokowan. Czesto organizowane przez nas spotkania sg jedyng okazjg do tego, by pacjent mogt porozmawiac
z lekarzem o swoich odczuciach, watpliwosciach, co dziwi, gdyz teoretycznie, pacjent bedacy w programie lekowym, powinien
mie¢ najlepszy dostep do lekarzy, konsultowania z nimi swojej terapii na kazdym jej etapie. Nie wiem czy ten brak dialogu wynika
z braku czasu, empatii, umiejetnosci komunikacji czy wiedzy. Na szczescie sg osrodki i lekarze, ktorzy szerzej widzg swojg misje
i obejmuja pacjentdw opieka, a nie tylko wykonujg zakontraktowane swiadczenia.

Jak poprawi¢ sytuacje oséb z SM, tak by wzrést komfort zycia ich oraz ich bliskich, ale takze by jak najdtuzej
pozostawaty samodzielne?

Jednym z najwazniejszych zadan jest skoordynowanie dziatan réznych osrodkéw, ktére mogg poprawic¢ jakosc¢ i dtugosc
zycia chorych oraz zwiekszy¢ ich wiedze o chorobie i przystugujgcych im prawach. Od lekarzy POZ przez AOS i szpitale po
osrodki pomocy spotecznej, urzedy pracy, PFRON, ZUS, KRUS. Dzieki temu pacjent ma szanse na utrzymanie dtuzej aktywnosci
zawodowej, samodzielnosci.

Potrzebne jest utworzenie sieci Poradni Leczenia Stwardnienia Rozsianego i Osrodkéw Referencyjnych Leczenia SM. Osrodki
Referencyjne oprécz dbania o jakos¢ leczenia i opieki powinny rowniez odpowiadac za podnoszenie kwalifikacji innych osrodkow,
w tym poradni dla os6b z SM oraz placéwek, ktdre pretendujg do objecia roli poradni SM w danym rejonie. Zasadne jest utworzenie
interdyscyplinarnego zespotu lub rady przy Ministrze Zdrowia, ktory bedzie organem doradczym i opiniotworczym w zakresie
tworzenia rozwigzan systemowych w zakresie organizacji leczenia chorych z SM w Polsce.

Jedna z zaniedbywanych kwestii jest rehabilitacja pacjentéw. Zacza¢ nalezy od tego, by lekarze w czasie rozmdw z pacjentami
mowili o potrzebie i zasadach rehabilitacji i neurorehabiltacji. Wielu chorych nie wie o tym, a w zwigzku z tym nie podejmuje
aktywnosci fizycznej, rehabilitacji. Lekarze musza tez ktasé nacisk na stosowanie sie do zalecen terapeutycznych. Zwtaszcza, ze
w SM mowimy o dtugo oczekiwanej i trudno dostepnej terapii. Trzeba pacjentowi o tym przypominac. Wystarczy wejs¢ na fora
pacjentow SM by zobaczy¢ jak wielu z nich odstawia leki, zazywa je nieregularnie. Powodem s3 czesto skutki uboczne, o ktérych
nie méwig lekarzom, poniewaz obawiajg sie, ze zostang wykluczeni z programu lekowego. Ten brak zaufania, brak dialogu na linii

pacjent-lekarz widac takze w przypadku rzutow choroby. Nawet pacjenci z dtugim stazem, bojg sie do nich przyznac lekarzowi,
w obawie przed odebraniem lekow.
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Pacjentom brakuje tez wiedzy na temat tego, jakie majg uprawnienia, co nalezy sie im od ZUS, co od NFZ. Czujg sie pozostawieni
sami sobie. Lekarze tez nie zawsze odnajdujg sie w tych procedurach. Eksperci ZUS zwracajg uwage m.in. na brak umiejetnosci
prawidtowego wypetniania przez lekarzy dokumentacji uprawniajgcej do swiadczen. Czasem skutkuje to nieprzyznaniem np.
renty. Rekomendowanie wspotpracy z ZUS w ramach skoordynowanej opieki nad pacjentem jest kluczowe dla oséb z SM.
Wspotpraca ta powinna obejmowac m.in. szkolenia z procedur administracyjnych dla pracownikow osrodkdw zajmujacych sie
osobami z SM, ale réwniez dla pracownikéw ZUS z wiedzy na temat choroby i jej powiktan.

Szkolenia potrzebne s3 takze dla lekarzy POZ. Przekazanie im czesci zadan zwigzanych z leczeniem oséb z SM jest dobrym
rozwigzaniem, ale muszg by¢ do tego gotowi. Jestem przekonana, ze duzg role odegrajg w opiece POZ pielegniarki. Ustawa
z dnia 22 lipca 2014 r. 0 zmianie ustawy o zawodach pielegniarki i potoznej oraz niektérych innych ustaw (Dz. U. z 2014 r. poz.
1136) dajeim od 1 stycznia 2016 r. nowe uprawnienia, co w realny sposéb powinno sie przetozy¢ sie na zintensyfikowanie opieki
nad pacjentami SM w ich otoczeniu.

Z kolei wskazanie do objecia kompleksowg ambulatoryjng opieka specjalistyczng pacjentdw SM, jest istotne zwtaszcza dla tej
grupy pacjentow, ktérzy nie sg w terapiach lekowych, a powinni jak najszybciej sie w nich znalez¢ oraz dla tych, ktorzy kwalifikacji
do programu juz nie majg, ale powinni by¢ ciggle pod opieka poradni.

Waznym, lecz brakujgcym narzedziem jest rejestr wszystkich pacjentdow z SM. Niestety z jakoscig stastystyk, obiegiem informac;ji
mamy w polskiej ochronie zdrowia ogromny problem i na pewno nie bedzie to tatwe. Potrzebne sg dobre ramy prawne, wygodne
i proste narzedzia IT, dzieki ktérym uzupetnianie rejestru nie bedzie odbywac sie kosztem czasu lekarza dla pacjenta. Nie do
konca zgadzam sie z tym, ze rejestry powinny by¢ zarzgdzane przez Instytuty Medyczne, czasami powierzanie ich organizacjom
pozarzagdowym z odpowiednim doswiadczeniem, moze by¢ lepszym rozwigzaniem. Zbieranie danych musi by¢ koordynowane
niezaleznie. Szkoda, ze ustawodawca nie przewidziat takiego rozwigzania.

Eksperci Uczelni tazarskiego zanalizowali potrzeby pacjentow i wyciggneli z nich wtasciwe wnioski. To bardzo cenna ekspertyza,
mam wielkg nadzieje, ze zapozna sie z nig szczegdtowo nowe kierownictwo resortu zdrowia oraz NFZ. Otrzymujg gotowg recepte

na to, by pacjent z SM mogt czuc sie bezpieczny i ,zaopiekowany” w naszym systemie ochrony zdrowia i pomocy spoteczne;.
A réwnoczesnie tez na to, by ponoszone wydatki przynosity lepsze efekty.
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