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Projekt badawczy
STWARDNIENIE ROZSIANE - ZARZADZANIE CHOROBA

Projekt jest kontynuacjg prac badawczych zaprezentowanych
w czerwcu 2014 roku w raporcie badawczym:

»Spoteczno-ekonomiczne skutki stwardnienia rozsianego (SM)
w Polsce (Biata Ksiega)”

Obecny projekt badawczy zawiera propozycje szczegdtowych
rozwigzan majgcych na celu realizacje rekomendacji zawartych
W poprzednim raporcie
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Rozdziaty :

Streszczenie Raportu badawczego ,Spoteczno-ekonomiczne
skutki stwardnienia rozsianego (SM) w Polsce (Biata Ksiega)”
wraz z aktualizacjg niektorych danych finansowych

Zatozenia do opracowania Strategii leczenia i rehabilitacji
pacjentow z SM w Polsce

Projekt sSwiadczenia Kompleksowa ambulatoryjna opieka
specjalistyczna nad pacjentem z SM

Optymalny model rehabilitacja lecznicza pacjentow z SM

Rola Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych w rehabilitacji pacjentow
chorujgcych na SM

Rejestr pacjentow ze Stwardnieniem Rozsianym
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Zatozenia Strategii leczenia i rehabilitacji pacjentow
z Stwardnieniem Rozsianym w Polsce

Strategia powinna by¢ opracowaniem szczegoétowych regulacji
i rozwigzan obejmujgcych zasady kompleksowego

i skoordynowanego postepowania z chorymi na stwardnienie
rozsiane (SM) w Polsce.
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Strategia cele:

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

Zmniejszenie roznic regionalnych w dostepie pacjentow do
specjalistycznego leczenia.

Wdrozenie nowoczesnych schematow leczenia i rehabilitacji
chorych na stwardnienie rozsiane, opartego na metodach,
ktorych skutecznos¢ zostata udowodniona naukowo oraz na
wzorcach zgodnych ze standardami i rekomendacjami
europejskimi.
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Strategia cele:

Wprowadzenie statego monitoringu skutecznosci stosowanych
procedur terapeutycznych.

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

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

Stworzenie Centralnego Rejestru Pacjentow z SM.
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Poradnie Leczenia Stwardnienia Rozsianego

Realizacja Swiadczen z zakresu neurologii w szczegdlnosci
ZWigzang z leczeniem objawowym, leczeniem zaostrzen nie
wymagajgcych hospitalizacji, a takze diagnhostykg zwigzang
z prowadzonym leczeniem .

Zapewnienie rehabilitacji medycznej realizowanej w ramach
programu rehabilitacyjnego przygotowanego i opracowanego
dla pacjentéw z SM w oparciu o baze lokalowg poradni lub przy
wspotpracy z funkcjonujgcymi w najblizszej okolicy oddziatami
rehabilitacyjnymi

Zapewnienie poradnictwa psychologicznego realizowanego w
ramach szczegotowo opisanego programu wparcia
psychologicznego uwzgledniajgcego specyfike przebiegu i
leczenia SM w poszczegolnych stadiach choroby.
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Poradnie Leczenia Stwardnienia Rozsianego

Finansowanie poradni leczenia stwardnienia rozsianego
powinno opierac sie na modelu uwzgledniajagcym sprawdzone
i funkcjonujgce juz w praktyce modele takie jak np. roczna
stawka kapitacyjna

W ramach kooperacji ze szpitalnym oddziatem referencyjnym
nalezy rowniez rozwazyC¢ udziat poradni leczenia stwardnienia
rozsianego w realizacji programow lekowych.

Pod opiekg 1 poradni leczenia stwardnienia rozsianego
powinno sie znalez¢ przynajmniej 500 chorych.
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Osrodki Referencyjne Leczenia SM - kryteria

zapewnienie wysokokwalifikowanego (specjalisci neurolodzy)
personelu lekarskiego i pielegniarskiego z doswiadczeniem
w zakresie leczenia pacjentow z SM

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

utworzenie poradni leczenia SM;
zapewnhnienie opieki psychologicznej
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Osrodki Referencyjne Leczenia SM - kryteria

dostep do pracowni rezonansu magnetycznego

mozliwosc przeprowadzania badan immunologicznych ptynu
mozgowo-rdzeniowego;

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

posiadanie zaplecza specjalistycznego w zakresie leczenia powikfan
i chorob wspdfistniejgcych  u pacjentow z SM, szczegdlnie w
specjalnosciach: chirurgia, ginekologia, urologia, okulistyka,
psychiatria;
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Opracowanie modelu koordynacji Referencyjnych Osrodkow
Leczenia SM oraz Poradni Leczenia SM

 Koordynacjg procesu tworzenia i organizacji sieci referencyjnych
osrodkow leczenia SM oraz poradni leczenia SM powinien kierowac
Zespot powotany przez Ministra Zdrowia.

* W Zespole powinni pracowacC eksperci posiadajgcy doswiadczenie
w leczeniu SM z réznych osrodkow klinicznych, praktycy prowadzacy
pacjentow 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 pacjentow z SM bazy szpitalnej i ambulatoryjnej,

opracowanie optymalnego modelu sieci referencyjnych osrodkow
oraz noradni lec7zenia S\



UCZELNIA tAZARSKIEGO

Wdrozenie systemu monitorowania jakosci Swiadczen
w Referencyjnych Osrodkach i Poradniach Leczenia SM

 opracowac i wdrozyc jednolity program audytu przeznaczonego
do realizacji przez konsultantéw wojewddzkich z dziedziny
neurologii.

e program powinien w szczegolnosci uwzglednia¢ ocene
kryteriow merytorycznych wyznaczonych dla osrodkéw z sieci, a
takze oceniaC stosowanie procedur i ich zgodnos¢ z aktualnie
obowigzujgcymi standardami postepowania w leczeniu SM.

* nalezy rozwazy¢ modele zwigzane system premiowania
osrodkow o wysokiej jakosci udzielanych swiadczen.
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Opracowanie standardow leczenia SM

Standardy obejmujgce  wszystkie aspekty postepowania
Zz pacjentem, oparte na aktualnych wytycznych leczenia SM,
powinny zostaC opracowane przez odpowiednie towarzystwa
naukowe (m.in. Polskie Towarzystwo Neurologiczne,) i wydane
przez Ministra Zdrowia w formie rozporzadzenia jako
obowigzujace, a nie jedynie zalecane do realizacji.

Stosowanie standardéw powinno gwarantowac nie tylko wysoka
jakosc¢ i efektywnos¢ prowadzonego leczenia, ale takze zapewniad
rowny dostep do Swiadczen.
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Wprowadzenie Karty Pacjenta Chorego na SM

W celu poprawy dostepu pacjentow do kompleksowego
leczenia, wfasciwego 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.

e Dane zawarte w Karcie powinny by¢ podstawg tworzenia
rejestru pacjentow chorych na SM. Karta, w sytuacji
uzasadnionej medycznie, nadawataby pacjentom chorym na SM
status ,,przypadek pilny” umozliwiajac korzystanie z porad
wszystkich lekarzy specjalistow i badan diagnostycznych poza
kolejnoscia.
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Zniesienie limitow w finansowaniu swiadczen 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 swiadczen przez NFZ dla pacjentow posiadajgcych
Karte Pacjenta Chorego na SM w ramach swiadczen udzielanych
w poradni leczenia stwardnienia rozsianego.
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Zapewnienie pacjentom z SM dostepu do kompleksowej
rehabilitacji

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

* nalezy opracowacC przeznaczone i zindywidualizowane dla tej
grupy chorych programy rehabilitac;ji.

* Szczegoblnie wazna jest wtasciwie prowadzona rehabilitacja we
wczesnym okresie choroby oraz u pacjentow z utrwalonymi
objawami neurologicznymi powyzej 3,5 stopnia w skali EDSS.
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Utworzeniecentralnego rejestru pacjentéw z SM

W celu prowadzenia statej oceny funkcjonowania opieki
koordynowanej nad pacjentami z SM w Polsce, prognozowania
trendow epidemiologicznych i planowania adekwatnych do
potrzeb naktadoéw finansowych, niezbedne jest utworzenie
krajowego rejestru pacjentow ze stwardnieniem rozsianym
opartego na rzeczywistych danych pochodzgcych z Narodowego
Funduszu Zdrowia, Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych, Kasy
Rolniczego Ubezpieczenia Spotecznego oraz Narodowego
Instytutu Zdrowia Publicznego



UCZELNIA tAZARSKIEGO

Opracowanie i wdrozenie programu prewencji rentowej ZUS

/mniejszenie kosztow ponoszonych przez ZUS, zwigzanych
w szczegolnosci z absencja 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 srodkow Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych
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KOMPLEKSOWA AMBULATORYINA OPIEKA SPECJALISTYCZNA
NAD PACJENTEM ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM - projekt

Opracowanie kompleksowego modelu leczenia pacjentow z SM
finansowanego przez pfatnika  publicznego  mogtoby
zdecydowanie poprawic jakosc i efektywnosc leczenia.

Efektywna i dostepna dla chorych terapia prowadzona w trybie
ambulatoryjnym mogtaby réwniez zmniejszy¢ koszty ptfatnika
ponoszone w zwigzku z hospitalizacjami, ktére sg realizowane
wytacznie z braku mozliwosci skorzystania z leczenia
i diagnostyki realizowanych w warunkach ambulatoryjnych.



UCZELNIA tAZARSKIEGO

KOMPLEKSOWA AMBULATORYJNA OPIEKA SPECIJALISTYCZNA NAD
PACJENTEM ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM - projekt

W ramach kompleksowej opieki nad pacjentem z SM zaktfada sie
przedstawiony ponizej 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,

1 badanie MRI,

dwukrotna ocena skali niewydolnosci ruchowej (EDDS).
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Dziekuje za uwage
j.gryglewicz@Ilazarski.edu.pl



