1.STRATEGICZNE KIERUNKI ROZWOJU
NEUROLOGII W POLSCE W
PERSPEKTYWIE 2030 R.

1.1 Neurologia jako priorytet w polityce zdrowotnej panstwa

Choroby neurologiczne, ze wzgledu na postepujgcy dynamicznie proces starzenia polskiego
spoteczenstwa, bedg odgrywaty coraz wiekszg wage w polityce spotecznej i dotyczyly coraz
wiekszej populacji. Jak wynika z badan Europejskiej Rady Mdzgu, co trzeci Europejczyk
przynajmniej raz w swoim zyciu doswiadcza choroby médzgu, czyli problemu o podtozu
neurologicznym lub psychicznym. Wedtug szacunkéw European Brain Cancil w Polsce oséb
dotknietych chorobg mézgu moze by¢ ponad 15 min. Z danych publikowanych przez MZ
wynika, ze wsrdéd 10 probleméw zdrowotnych, ktére w najwiekszym stopniu generujg
niepetnosprawnos¢, co znaczgco koryguje dtugo$¢é naszego zycia, w tym zycia w zdrowiu
(wedtug wskaznika DALY, YLL, YLD), jedng pigtg stanowig choroby o podtozu
neurologicznym. Ze wzgledu ich przewlekty charakter, przebieg i nastepstwa, schorzenia te
beda stanowity coraz wieksze obcigzenie zaréwno dla systemu ochrony zdrowia, jak i pomocy
spotecznej i catej gospodarki. Bezposrednie i posrednie koszty choréb neurologicznych
siegajg w Europie 336 mild euro rocznie. Najwiekszym obcigzeniem dla systeméw
europejskich sg: otepienia (105 mid euro), udary (64 mid euro) i bole gtowy (43 mid euro).
Leczenie i bezposrednie koszty niemedyczne wynoszg 122 mid euro, podczas gdy koszty
posrednie wynikajgce na przyktad ze zwolnien lekarskich i wczesniejszych emerytur wynoszg
93 mld euro (Olesen i wsp., 2012; Wynford-Thomas i Robertson, 2017).

Podjecie wysitku na rzecz poprawy profilaktyki, diagnostyki, leczenia oraz rehabilitacji i opieki
diugoterminowej dla pacjentéw neurologicznych, wymagaé bedzie zaangazowania wielu
instytucji i srodowisk oraz podjecia zdecydowanych, rozpisanych na wiele lat dziatan,
gwarantujgcych stabilny rozwdéj neurologii w Polsce. W tym celu niezbedne jest wigczenie
neurologii do priorytetowych dziedzin w polityce zdrowotnej panstwa i przyjecie w formie
ustawy Narodowego Programu — Neurologia (NPN). Jasne okreslenie celow strategicznych
oraz operacyjnych, przypisanie im odpowiednich zasobow oraz miernikow efektow pozwoli na
zwiekszenie skutecznosci i efektywnosci w tym obszarze.



Zatozenia dla Narodowego Programu — Neurologia powstaty w toku wielomiesieczne;j
dyskusji srodowiska neurologéw, w ktdérg angazowani byli takze przedstawiciele srodowiska
pacjenckiego oraz eksperci systemowi Instytutu Zarzgdzania w Ochronie Zdrowia Uczelni
Lazarskiego.

Obszary gtéwne Narodowego Programu - Neurologia

Narodowy Program — Neurologia stanowi podstawe do zainicjowania i wdrozenia gtebokiej
reformy polskiej neurologii, ktéra powinna zwiekszy¢ zdolno$¢ systemu do skutecznego
ograniczania ryzyka wystepowania chordb neurologicznych oraz ich skutecznego
diagnozowania i leczenia oraz ograniczania wptywu choroby na jakosc¢ zycia. Realizacja zadan
opisanych w Programie przewidziana jest na okres 2022-2030. Narodowy Program —
Neurologia zarzadzany jest przez Krajowg Rade ds. Neurologii powotang zarzgdzeniem
Ministra Zdrowia. Uprawnienia rady zaprezentowano w tabeli ponize;.



Tabela 1. Kompetencje Krajowej Rady ds. Neurologii

Krajowa Rada ds. ) . . ; . )
Neurologii Wyznaczanie strategicznych kierunkéw rozwoju systemu ochrony zdrowia w

obszarze choréb neurologicznych w formie Narodowego Programu - Neurologia

Monitorowanie realizacji celéw Narodowego Programu - Neurologia oraz efektywnosci
funkcjonowania Krajowej Sieci Neurologicznej

Wystepowanie do ministra wlasciwego do spraw zdrowia z wnioskiem w sprawach dotyczgcych
tworzenia, zmian i uzupetnien do strategii i planéw zapobiegania, diagnostyki i leczenia choréb
neurologicznych

Opracowywanie, we wspotpracy ze stowarzyszeniami bedacymi zgodnie z postanowieniami
ich statutéw towarzystwami naukowymi o zasiegu krajowym, standardéw postepowania
medycznego w opiece neurologicznej i ich upowszechnianie

Opracowywanie i a) poprawy edukacji zdrowotnej spoteczenstwa o przyczynach,
przedstawianie objawach, diagnozie, leczeniu i zyciu z chorobg neurologiczng.
ministrowi wtasciwemu

do spraw zdrowia

propozycji dziatan w b) poprawy koordynacii i efektywnosci opieki zdrowotnej i
zakresie: Spo{ecznej

¢) monitorowania skutecznosci opieki neurologicznej

d) monitorowania funkcjonowania opieki neurologicznej

Zrédto: Opracowanie wiasne.

W ramach Krajowej Rady ds. Neurologii mogg byé tworzone Zespotu tematyczne,
skoncentrowane na dziataniach rozwojowych i monitorujgcych wybrane obszary neurologii np.
Zespot ds. udaréw moézgu.

Zidentyfikowane problemy i stabo$ci polskiej neurologii oraz obiektywne ograniczenia, w jakich
przyjdzie nam funkcjonowac w czasie po pandemii COVID-19 zmuszajg do skoncentrowania
dziatan na czterech kluczowych obszarach.



Schemat 1. Obszary strategicznych interwencji ujete w Narodowym Programie - Neurologia
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Zrédto: Opracowanie wiasne.

1.2 Inwestycje w poprawe organizacji opieki zdrowotnej

Dziatania w obszarze organizacji majg zapewni¢ dostepnos$¢ opieki zdrowotnej wysokiej
jakoéci bez wzgledu na miejsce zamieszkania i status pacjenta. Poprzez stworzenie Krajowej
Sieci Neurologicznej (KSN) integrujgcej s$wiadczeniodawcow, zapewniajgcych opieke
neurologiczng, w szczegoélnosci w zakresie szesciu najczesciej wystepujgcych choréb
neurologicznym, tj. udaréw, stwardnienia rozsianego, choroby Parkinsona, choroby
Alzheimera, padaczki oraz migreny, mozliwe bedzie efektywne wykorzystanie zasobow
ludzkich, infrastrukturalnych i finansowych na rzecz zwiekszania dostepnosci do opieki
specjalistycznej realizowanej w modelu opieki kompleksowej i skoordynowanej. Krajowg Sie¢
Neurologiczng tworzy¢é bedg regionalne sieci osrodkéw, specjalizujgcych sie w
diagnozowaniu, leczeniu oraz rehabilitacji okreslonej grupy chorych, wspotpracujgcych ze
sobg na rzecz poprawy stanu zdrowia pacjentéw oraz jakosci ich zycia. Jasne zdefiniowanie
roli i zadan poszczegolnych dostawcéw Swiadczen zdrowotnych oparte na obiektywnym
pomiarze ich kompetencji i efektywnosci pozwoli na budowe systemu opieki przyjaznego
pacjentowi, przejrzystego i mobilizujgcego do statego doskonalenia jakosci. Inwestycje w
modernizacje zasobow infrastrukturalnych, ludzkich oraz organizacyjnych pozwolg na
dostosowanie podazy do rosngcych potrzeb zdrowotnych, state zwiekszanie wartosci



zdrowotnej wytwarzanej w systemie opieki neurologicznej poprzez niwelowanie nieréwnosci
w dostepie do opieki wysokiej jakosci.

Rysunek 1. Model krajowej sieci neurologicznej
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Zrédio: Opracowanie wiasne.

Szczegotowy opis obszaru zawarto w tabeli ponize;j.



Tabela 2. Charakterystyka dziatan rekomendowanych dla Obszaru 1. Inwestycje w poprawe
organizacji opieki zdrowotnej

CEL

OCZEKIWANE
REZULTATY

Stworzenie wytycznych dla Krajowe] Sieci
Neurologicznej - zapewniajacej pacjentom
powszechny dostep do swiadczen

neurologicznych oraz kompleksowej opieki na
calej ,Sciezce diagnostyczno-terapeutycznej
pacjenta’ w wybranych schorzeniach
neurologicznych

Skrocenie czasu diagnostyki i wdrozenie wczesnego
postepowania terapeutycznego w chorobach
neurologicznych. Zapewnienie dostepu pacjentow
do optymalnego leczenia. Poprawa efektéw
zdrowotnych i zapobieganie niepetnosprawnosci.

MIERNIKI STRUKTURY:

Wzrost liczby nowych poradni
neurologicznych - (W 8
wojewodztwach wskazano takie
potrzeby)

Osrodki Kompleksowego Leczenia
Udaréw Mézgu (max. 30)

Liczba Oddziatéw Udarowych (min.
120)

Liczba Poradni Chor6b
Naczyniowych M6zgu (min. 120)
Centrum Kompleksowej Diagnostyki
i Leczenia Stwardnienia Rozsianego
(min. 20)

Liczba Poradni leczenia SM (min.
120)

Centra Kompleksowej Diagnostyki i
Leczenia  Choroby  Parkinsona
(CKDILCh.P.) (max. 25)

Poradnie leczenia Ch. Parkinsona i
innych zaburzen ruchowych (max.
25)

Centrum Kompleksowej Diagnostyki
i Leczenia Choréb Otepiennych (ok.
8-10)

Poradnia Choréb Otepiennych (min.
16)

Centra Kompleksowej Diagnostyki i
Leczenia Migreny i innych bolow
gtowy (min. 16)

Poradnie leczenia migreny (min. 16)



DZIALANIA

1. Zapewnienie powszechnego  dostepu
pacjentéw do poradni neurologicznej

A. Stworzenie odpowiednich warunkéw
systemowych dla zwiekszenia dostepnosci
pacjentow do opieki ambulatoryjnej -
poradni neurologicznych ogoinych,
diagnostyki jednodniowej, nielimitowos¢,
rewizja wycen swiadczen ambulatoryjnych i
pakietow diagnostycznych.

B. Utworzenie poradni o wyzszym poziomie
referencyjnosci / wysokospecjalistycznych
dla wybranych jednostek chorobowych w
chorobach neurologicznych.

2. Wdrozenie Kompleksowej i Koordynowanej Opieki
Neurologicznej w Polsce w ramach Krajowej Sieci
Neurologicznej dla nastepujagcych  jednostek
chorobowych:

A. Kompleksowa i Koordynowanej Opieka nad
pacjentem z SM

Kompleksowa i Koordynowanej Opieka nad
pacjentem z Chorobg Parkinsona
Kompleksowa i Koordynowanej Opieka nad
Pacjentem z Chorobg Alzheimera
Kompleksowa i Koordynowanej Opieka nad
Pacjentem z Padaczkag

Kompleksowa i Koordynowanej Opieka nad
Pacjentem z Migreng

F. Krajowa Sie¢ Udarowa (KSU)
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.

3. Opracowanie standardéw i  wytycznych
postepowania diagnostyczno-terapeutycznego
(Sciezka  pacjenta) dla wybranych choréb:
Stwardnienie Rozsiane, Choroba Parkinsona,
Choroba Alzheimera, Padaczka, Migrena, Udar
Mézgu

4. Poprawa dostepnosci, w ramach kompleksowej
opieki neurologicznej do uzupetniajgcych
(towarzyszacych)  Swiadczen  gwarantowanych
zdrowotnych i spotecznych:

A. Rehabilitacja neurologiczna
B. Opieka psychologiczna
C. Opieka spoteczna

5. Wdrozenie kryteriow jakosci dla kluczowych
proceséw diagnostycznych i terapeutycznych w
systemie opieki neurologicznej

Zrédto: Opracowanie wiasne.

e Centrum Kompleksowej Diagnostyki
i Leczenia Padaczki (min. 5)

e Poradnia padaczkowa (min. 20)

MIERNIKI PROCESU:

e Liczba standardéw i wytycznych
postepowania diagnostyczno-
terapeutycznego (6)

e Udziat pacjentow objetych
kompleksowg i koordynowang
opiekg neurologiczng w ramach
KSN min. 40%

MIERNIKI WYNIKOW:
Wykazane w opisie dziatan strategicznych dla
poszczegolnych probleméw zdrowotnych



11.3.Inwestycje w kadry

Dobrze zorganizowana opieka neurologiczna oparta jest w najwiekszym stopniu na
produktywnosci kadr medycznych i okotomedycznych. Warunkiem jej statego wzrostu jest
zapewnienie odpowiedniej liczby lekarzy specjalistow oraz adekwatnego rozwoju ich
kompetencji w catym cyklu zycia zawodowego. W tym celu niezbedne jest potraktowanie
neurologii jako specjalizacji priorytetowej oraz zwiekszenie naktadéw na ksztatcenie tej grupy
medykdéw. Rownie istotne sg inwestycje w rozwdj kadr pielegniarskich, specjalizujgcych sie w
neurologii oraz w rehabilitacje i fizjoterapie. Staty rozwoj wiedzy w dziedzinie neurologii
pogitebia potrzebe specjalizacji, ktérg mogtoby wspiera¢ wprowadzenie w polskim systemie
ksztatcenia specjalistycznego lekarzy, tzw. umiejetnosci.

Alternatywnym systemem rozwoju kompetencji specjalistow neurologéw mogtby byé system
certyfikacji umiejetnosci opracowanym i wdrazanym sukcesywnie przez Polskie
Towarzystwo Neurologiczne we wspoétpracy z Centrum Medycznego Ksztatcenia
Podyplomowego i Konsultantem krajowym w dziedzinie neurologii na zlecenie Ministra
Zdrowia. Posiadanie przez specjaliste neurologa potwierdzonej certyfikatem PTN lub/i CMKP
umiejetnosci w zakresie leczenia udaru mézgu, stwardnienia rozsianego i in. powinno stanowi¢
kryterium premiujgce, dla osrodka, ktdre ubiega sie o status centrum kompetencji (ang. Center
of Excellence).

Poprawa warunkéw pracy lekarzy neurologdw wyrazana poziomem wynagradzania i
mechanizmami wspierajgcymi rozwoj zalezna jest takze od rozwoju i upowszechnienia sie w
polskim systemie zawodéw pomocniczych, np. koordynatora dokumentacji medycznej,
asystenta opieki itp. Budowa przyjaznego i komfortowego $rodowiska pracy w placowkach
finansowanych ze $rodkéw publicznych przetozy sie wprost nie tylko na satysfakcje z pracy
personelu medycznego, ale takze doswiadczenia polskich pacjentow neurologicznych.



Tabela 3. Charakterystyka dziatan rekomendowanych dla Obszaru 2. Inwestycje w kadry

MIERNIKI STRUKTURY:
CEL Uznanie neurologii jako specjalizaciji *  Wazrost liczby 0s6b

priorytetowej oraz wprowadzenie systemu rozpoczynajgcych - specjalizacje
uzvskiwania umieietnosci z neurologii (w ujeciu rocznym) o
Yy e €0 najmniej 25%

e Wzrost liczby 0s6b
pielegniarek/rzy
rozpoczynajgcych specjalizacje

OCZEKIWANE Zapewnienie profesjonalnej i dostepnej kadry (w ujeciu rocznym) o 50%
REZULTATY medycznej e Liczba o0s6b zatrudnionych w

systemie publicznym na
stanowisku asystent opieki— od
1-3 na Centrum KDL w
wybranych chorobach

MIERNIKI PROCESU:

e Opracowanie przez PTN
wytycznych dla procesu

A. Dostosowanie  struktury  kadry certyfikowania umiejetnosci dla
DZIALANIA medycznej do lepszego min. 6 dziedzin neurologii
zaspokajania potrzeb pacjentow w *  Wprowadzenie kwalifikacji
obszarze neurologii przez asystent opieki

zwiekszenie zasobow kadrowych
oraz jakosci ksztatcenia

B. Zwiekszenie liczby lekarzy
neurologéw w Polsce

C. Zwiekszenie liczby pielegniarek
neurologicznych i dostosowanie
programu ksztatcenia do
standardow postepowania

D. Wprowadzenie certyfikatow
umiejetnosci w zakresie wybranych
choréb neurologicznych

E. Wprowadzenie asystenta opieki w
ramach projektéw kompleksowej
opieki

F. Wzrost liczby pracownikow
wykonujgcych inne zawody ochrony
zdrowia, wspierajgcych  opieke
neurologiczng np. psychologow,
fizjoterapeutéw, logopeddw.

Zrédio: Opracowanie wiasne.

1.4 Inwestycje w technologie i innowacje

Wspodiczesng medycyne charakteryzuje bardzo dynamiczny rozwdj naukowy, techniczny i
technologiczny. Neurologia obok onkologii i kardiologii nalezy do najszybciej rozwijajgcych sie
obecnie dziedzin medycyny i kazdego roku wprowadzane sg nowe technologie oraz metody



leczenia do praktyki klinicznej. Wedtug raportu pt. ,Medicines in Development for Neurological
Disorders 2018” firmy biotechnologiczne prowadzg badania w zakresie rozwoju i wpro-
wadzania na rynek ponad 500 lekéw stosowanych w terapii zaburzeh neurologicznych. Na
naszych oczach zachodzi rowniez rewolucja w obszarze telemedycyny, rozwoj nowoczesnych
rozwigzan w zakresie telemonitorowania, telerehabilitacji, wykorzystania sztucznej inteligencji
niesie nadzieje wielu pacjentom i lekarzom, zaréwno co do mozliwosci usprawnienia procesy
diagnostyki i leczenia, jak réwniez poprawy jakosci zycia chorego oraz komfortu pracy z
pacjentem.

System opieki zdrowotnej musi przygotowaé sie na sukcesywne rozszerzanie dostepu do
nowoczesnych technologii diagnostycznych i terapeutycznych w neurologii poprzez
alokowanie na te cele wiekszych s$rodkéw finansowych oraz wdrozenie instrumentow
wczesnej refundacji opartej na pomiarze skutecznosci technologii oraz monitoringu efektow
leczenia. Rozszerzanie dostepu do nowoczesnych technologii bedzie sprzyjato nie tylko
poprawie jakosci opieki, ale takze poprawie efektywnosci wykorzystania zasobéw w ochronie
zdrowia poprzez np. zwiekszanie roli opieki ambulatoryjnej, procedur jednodniowych oraz
nowoczesnej opieki domowej.

Odrebnym wyzwaniem jest wsparcie badan naukowych w dziedzinie neurologii. W agendzie
badawczej wielu panstw Europu choroby mézgu juz od wielu lat znajdujg sie na liscie
niekwestionowanych priorytetéw. State zwiekszanie alokacji srodkdéw przeznaczanych na
badania w obszarze neurologii zarowno przez Agencje podlegte MZ tj. Agencje Badanh
Medycznych, jak rowniez Ministrowi Nauki ti. NCN, NCBIR oraz jednostki samorzadu
terytorialnego dajg szanse na skuteczne stawianie czota wzywaniom epidemiologicznym oraz
zwiekszanie znaczenia polskiej nauki w tym obszarze na forum miedzynarodowym. Promocja
badan naukowych na rzecz tworzenia nowych rozwigzah medycznych sprzyja¢ bedzie takze
wzrostowi zainteresowania neurologig wsréd studentéw medycyny, co jest warunkiem
zabezpieczenia odpowiedniej liczby specjalistow.

Tabela 4. Charakterystyka dziatan rekomendowanych dla Obszaru 3. Inwestycie w
technologie i innowacje
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CEL Zwiekszenie dostepu do najnowszych i
najskuteczniejszych technologii medycznych

OCZEKIWA-  Poprawa efektywnosci leczenia poprzez zapewnienie
NE dostepu pacjentéw do najnowszych technologii
REZULTATY  medycznych (leki, wyroby, narzedzia E-Zdrowia)

1. Zapewnienie dostepu do innowacyjnych
DZIALANIA terapii diagnostycznych i terapeutycznych

Poprawa dostepnosci do
wysokospecjalistycznej diagnostyki

B. Poprawa dostepnosci do
wysokospecjalistycznego leczenia
terapiami innowacyjnymi

C. Zapewnienie dostepu do programéw
rehabilitacji neurologicznej, w tym tele-
rehabilitacji

2.  Wsparcie badan naukowych w Polsce

A. Zwiekszenie finansowania badan
naukowych ~w dziedzinie neurologii
finansowanych z NCBIiR

B. Rozszerzenie udziatu dziedziny neurologii
w konkursach Agencja Badan
Medycznych, w szczegdlnosci w zakresie
niekomercyjnych badan klinicznych

C. Pozyskiwanie srodkéw z Krajowego Planu
Odbudowy

3. Poprawa dostepu do komercyjnych badan
klinicznych

A. Zwiekszenie liczby Osrodkéw Badan
Klinicznych

B. Wprowadzenie rozwigzan informatycznych
utatwiajgcych  rekrutacje  uczestnikow
badania

Zrédto: Opracowanie wiasne.

MIERNIKI STRUKTURY:

1.

Udziat naktadéw na badania w dziedzinie
neurologii w ogoélnej puli Srodkéw na badania
naukowe

MIERNIKI PROCESU:

2.

10.

Czas od skierowania do wykonania i opisania
kluczowych badan dla wybranych choréb —
np. MRI, EEG, itp

Dostep refundacyjny do terapii zawartych w
europejskich standardach klinicznych
wspieranych przez PTN — analiza iloSciowa i
jakosciowa co roku

Odsetek chorych leczonych zgodnie ze
standardami Klinicznymi — analiza co roku
wg. kluczowych choréb (SM, padaczka, ...
Opracowanie programéw rehabilitacji
neurologicznej dla wybranych jednostek
chorobowych

Odsetek pacjentéw neurologicznych
biorgcych udziat w badaniach klinicznych
Odsetek niekomercyjnych badan klinicznych
realizowanych w Polsce w stosunku do
wszystkich  rejestrowanych  badan =z
obecnych

Liczba pacjentow neurologicznych
uczestniczacych w kraju w badaniach
klinicznych wczesnych faz

Wykorzystanie narzedzi E-Zdrowia — analiza
co roku

Rejestry medyczne w neurologii min. 6.

1.5 Inwestycje w edukacje, profilaktyke i jakos¢ zycia
pacjentéw neurologicznych

Ograniczenie zachorowalnos$ci na wybrane choroby neurologiczne poprzez redukcje ryzyka w
zakresie profilaktyki pierwotnej. Dziatania majg na celu budowanie $wiadomosci obywateli o
istocie choréb neurologicznych, czynnikach zwiekszajgcych ryzyko ich wystgpienia oraz
pierwszych objawach i sposobach reagowania. Szeroko zakrojone kampanie edukacyjne
skierowane do obywateli oraz programy szkoleniowe poswiecone personelowi medycznemu,
w szczegolnosci podstawowej opieki zdrowotnej, majg na celu podniesienie czujnosci

neurologicznej i pobudzania postaw prozdrowotnych.
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Réwnie wazne sg takze dziatania majace na celu poprawe skutecznosci profilaktyki wtérnej,
w szczegolnosci w odniesieniu do udaréw. Proponowane jest wigczenie do dziatan prewencji
wtornej lekarzy POZ. Duze nadzieje wigze sie takze z szerszym wykorzystanie sztucznej
inteligencji (Al) do identyfikacji grup wysokiego ryzyka wystepowania choréb neurologicznych.

Tabela 5. Charakterystyka dziatan rekomendowanych dla Obszaru 4. Inwestycje w edukacije,
profilaktyke i jakos¢ zycia pacjentéw neurologicznych

MIERNIKI STRUKTURY:
CEL Wzmocnienie kompetencji pacjentéw w zakresie e Liczba wdrozonych  programow

zachowan prozdrowotnych i skutecznej samoopieki Ko_mp_leksc_)wej i skoordynowanej
opieki — min. 4

MIERNIKI PROCESU:

. Liczba choréb  neurologicznych
uwzglednionych w zintegrowanym
systemie badan profilaktycznych

. Odsetek pacjentow objetych
programami profilaktyki pierwotnej i
wtérnej w udarach moézgu

. Liczba jednostek chorobowych, dla
ktéorych ~ zostang  wypracowane
metody w oparciu o Al, identyfikacji
pacjentbw z wysokim ryzykiem
zapadalnosci

OCZEKIWANE
REZULTATY

Poprawa w zakresie wczesnego wykrywania choréb
neurologicznych i zapobieganie niepetnosprawnosci.

1. Wiaczenie lekarzy réznych specjalnosci, w
szczegodlnosci lekarzy POZ w skoordynowang
opieke nad pacjentami neurologicznymi

DZIALANIA

choréb  neurologicznych
bilansowych
Rozszerzenie kompetencji lekarzy medycyny

podczas  badan

A. Wprowadzenie obowigzku wczesnej diagnostyki .

Liczba opracowanych standardéw e-
zdrowia w neurologii dla pacjentéw z
chorobami przewlektymi

Udziat teleporad w ogoéle porad w

pracy zwigzanej z diagnostykg choréb neurologii
neurologicznych . Badania PROM/PREM w
Wprowadzenie  programéw  rehabilitacyjnych poszczegolnych jednostkach
zmniejszajgcych niepetnosprawnosc chorobowych

Wykorzystanie nowoczesnych technologii w
profilaktyce i edukacji

Wykorzystanie i wdrazanie badan satysfakgcji
(PROM) i doswiadczen (PREM) pacjentéw
wspolnie ze Stowarzyszeniami Pacjentow
Wspoétpraca z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Monitorowanie raportéw RPP pod
katem zgtoszen pacjentéw z zakresu
choréb neurologicznych

1.6 Szczegdtowe rozwigzania organizacyjno-finansowe

Neurologia to dziedzina obejmujgca swym zakresem dziesigtki problemoéw zdrowotnych.
Kazdy z nich wymaga indywidualnego rozwigzania, odpowiednich zasobéw kompetencyjnych,
technologicznych, organizacyjnych. Wspotczesni pacjenci oczekujg spersonalizowanego
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podejscia, ktore zwieksza szanse na osiggniecie najlepszego efektu leczenia. Analiza danych
demograficznych oraz epidemiologicznych przedstawionych w niniejszym opracowaniu
jednoznacznie wskazuje na potrzebe inwestycji w opieke neurologiczng w Polsce.
Zwiekszanie réownosci w dostepie do opieki neurologicznej wysokiej jakosci, dostosowanej do
potrzeb zdrowotnych, wymusza podjecie wielu dziatah w sferze organizaciji i finansowania tej
dziedziny medycyny, w tym edukacji zdrowotnej i profilaktyki, diagnostyki i leczenia,
rehabilitacji i opieki dlugoterminowej, systemu ksztatcenia i rozwoju kadr, inwestycji w
infrastrukture oraz badan naukowych itp. Nalezy poszukiwa¢ rozwigzan, ktére umozliwig
osiggniecie maksymalnych korzysci zdrowotnych w ramach istniejgcych ograniczen
systemowych, w szczegdlnosci w obrebie zasobdw ludzkich, finansowych i organizacyjnych.

Dziatania ujete w strategicznych obszarach wykazanych w zatozeniach do Narodowego
Programu Neurologia powinny umozliwi¢ stworzenie systemu opieki neurologicznej
charakteryzujgcej sie nastepujgcymi wartosciami (rysunek ponizej).

Rysunek 2. Kluczowe wartosci w organizacji opieki neurologicznej

Medycyna
opartej na
dowodach

Przyjaznosé Skutecznosé i
Srodowiska bezpieczeristwo
pracy dla kadr opieki

Orientacja

wartosci n a Kompleksowosé

Poprawa

zdrowotnej CREkE

pacjenta

Zrédto: Opracowanie wiasne.

e Orientacja na pacjenta. Spojrzenie na pacjenta neurologicznego jako na osobe, nie
tylko przez pryzmat jego schorzenia, pozwala na poprawe wynikéw leczenia, a co za
tym idzie -satysfakcji zaréwno chorego, jak i lekarza. Opieka zorientowana na pacjenta
zaktada aktywne wigczenie go w proces powrotu do zdrowia oraz uwzglednienie jego
celéow, mozliwosci, oczekiwan i preferencji. Sprawdzany jest punkt widzenia pacjenta

13



na chorobe, jej objawy oraz wptyw na zycie codzienne. Zrozumienie punktu widzenia
pacjenta oraz wypracowanie partnerstwa w procesie podejmowania decyzji jest
mozliwie najlepszg drogg do ustalenia planu opieki i szybszego powrotu do zdrowia.

e Medycyna oparta na dowodach. Doswiadczenie oraz intuicja lekarzy sg niezbedne,
jednak niewystarczajgce do podjecia wtasciwego leczenia. Znajomos¢ wiarygodnych,
aktualnych danych naukowych, ocena informacji pod katem znaczenia klinicznego
oraz odniesienie ich do sytuacji pacjenta to czynniki, ktére powinny mie¢ wptyw na
decyzje o sposobie leczenia.

e Skutecznos$é i bezpieczenstwo opieki. Profesjonalisci medyczni sg zobowigzani do
podejmowania dziatan, ktére prowadzg do osiggniecia jasno zdefiniowanego i
mierzalnego celu, jakim jest przywrocenie pacjentowi zdrowia z zachowaniem zasad
zapewniajgcych  bezpieczenstwo  opieki. Skutecznos¢ i  bezpieczenstwo
podejmowanych interwencji jest przedmiotem statego monitoringu i impulsem do
ciggtego doskonalenia proceséw leczniczych i zarzgdczych, kadr, modeli finansowania
itp. Wspotpraca i komunikacja wszystkich interesariuszy zaangazowanych w proces
leczenia pacjentow neurologicznych jest niezwykle waznym czynnikiem majgcym
wptyw na skutecznosé i bezpieczenstwo opieki nad pacjentem.

¢ Kompleksowos¢ opieki. Dostep do wszystkich niezbednych swiadczen na kazdym
etapie powrotu do zdrowia zwieksza skuteczno$¢ podejmowanych interwencji
medycznych. Kompleksowe leczenie pozwala na zapewnienie ciggtosci leczenia oraz
poprawe doswiadczen pacjenta w procesie powrotu do zdrowia lub w trakcie choroby.
Wynikiem kompleksowego podejscia do opieki, angazujgcego wielu specjalistéw, jest
okreslenie sciezki leczenia oraz planu postepowania obejmujgcego terapie lekowe i
nielekowe, rehabilitacje itp. Opieka integrujgca wszystkie niezbedne elementy i zasoby
w jednym procesie pozwala uzyska¢ pozytywne wyniki zdrowotne i zwigksza
bezpieczehstwo pacjentéw.

e Koordynacja opieki. Organizacja udzielania S$wiadczen zdrowotnych wykonywanych
przez wiele os6b w starannie zaplanowany i hieustannie poprawiany sposob.
Koordynacja leczenia neurologicznego ma na celu zapewnienie ciggtosci opieki na
réznych poziomach, a takze w réznych miejscach systemu. Koordynacja opieki
udoskonala Sciezke pacjenta, poprawia jako$¢ opieki, zmniejsza fragmentaryzacje
opieki, zwieksza efektywno$¢ kosztowg oraz poziom satysfakcji pacjentéw?.

e Racjonalizacja zasobdéw. Racjonalne wykorzystanie zasobdéw finansowych,
rzeczowych oraz ludzkich w systemie opieki neurologicznej zaklada m.in.
reorganizacje podmiotow leczniczych i ich zasobdéw infrastrukturalnych, a takze
dostosowanie wielkosci i struktury zatrudnienia do poszczegolnych placéwek opieki
zdrowotnej do rzeczywistych potrzeb. Przemyslane zarzgdzanie zasobami oraz ich
umiejetna alokacja zapewnia wzrost efektywnosci podejmowanych dziatah w obszarze
opieki neurologicznej oraz optymalizacje korzysci z wykorzystania posiadanych
zasobow.

e Optymalizacja proceséw. Specyfika systemu ochrony zdrowia powoduje, ze kazde
marnotrawstwo (lub tzw. waskie gardio) i niewydajny proces generujg wysokie koszty.

1 Schrijvers G, Opieka koordynowana. Lepiej i taniej, Narodowy Fundusz Zdrowia-Centrala, Warszawa 2017, s. 27,
33.
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Optymalizacja wymaga analizy i pomiaru procesoéw zachodzgcych w systemie opieki
neurologicznej, co pozwoli na wykrycie i wyeliminowanie lub usprawnienie dziatan,
ktére nie przynoszg spodziewanych korzysci i generujg niepotrzebne koszty.
Przygotowanie rekomendacji oraz wdrozenie przygotowanych na ich podstawie
usprawnien pozwoli na poprawe dziatania systemu opieki neurologicznej. Starannie
zaprojektowane zmiany gwarantujg wysokg jakos$¢ swiadczonych ustug zdrowotnych
przy jednoczesnym zachowaniu optymalnych kosztow.

e Maksymalizacja wartosci zdrowotnej. Poprawa efektow zdrowotnych pacjentéw
neurologicznych przy jednoczesnej optymalizacji kosztéw opieki zdrowotnej jest
czynnikiem, ktory tgczy wszystkich interesariuszy w systemie. Wartos¢ uzalezniona
jest od wynikow leczenia istotnych dla zdrowia i zycia pacjentéw w stosunku do
kosztow ich uzyskania. Wspodlne dziatania oraz wykorzystywanie najbardziej
skutecznych metod diagnostyczno-terapeutycznych  pozwoli na uzyskanie
pozytywnych efektéw zdrowotnych oraz zmniejszenie kosztow opieki, a tym samym na
zwiekszenie wartosci zdrowotnej?.

¢ Przyjaznos¢ srodowiska pracy dla kadr. System ochrony zdrowia przyjazny dla kadr
pracujgcych w placéwkach ochrony zdrowia to system, ktory stwarza bezpieczne i
higieniczne warunki pracy, daje perspektywy rozwoju zawodowego, Kkreuje
odpowiednie warunki do utrzymywania dobrych relacji z przetozonymi i
wspotpracownikami oraz zapewnia wynagrodzenie adekwatne do naktadu pracy i
efektow pracy. Srodowisko pracy przyjazne dla kadr medycznych podnosi satysfakcje
z wykonywanego zawodu i przektada sie na sprawnos¢ i wydajnos¢ pracownikéw, a
tym samym poprawia jakos¢ udzielanych swiadczen zdrowotnych.

Dazac do ich urzeczywistnienia opracowano szereg szczegotowych rozwigzan, ktérych
wdrozenie pozwoli na znaczgcg poprawe jakosci opieki nad pacjentami dotknietymi chorobami
neurologicznymi (tj. chorobg Alzheimera, chorobg Parkinsona, migreng, stwardnieniem
rozsianym, udarem, padaczkg), ktérych dotkliwe konsekwencje sg odczuwane zaréwno przez
samych pacjentow, jak i ich opiekunéw. Odziatywanie tych probleméw zdrowotnych widoczne
jest réwniez w systemie ochrony zdrowia i catej gospodarce, co wyraza sie w warto$ciach ich
kosztéw bezposrednich i posrednich. Wdrozenie powyzszych dziatarh ma na celu usprawnienie
procesu diagnostyki i leczenia, co przetozy sie takze na organizacje catej opieki neurologicznej
w Polsce.

Celem gtébwnym rekomendowanych zmian jest skrécenie czasu diagnozy oraz poprawa
jakosci opieki nad pacjentami, wyrazonych wzrostem wartosci zdrowotnej, na ktérg sktadajg
sie lepsze wyniki leczenia i doswiadczenie pacjentow oraz nizsze koszty.

Oczekiwanym rezultatem tych zmian jest takze poprawa warunkéw pracy i rozwoju personelu
medycznego, zaangazowanego w opieke nad pacjentami neurologicznymi.

2 Raport Droga do Value-Based Healthcare. VBHC w teorii oraz w praktyce, INFARMA, 2019, s. 18.
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1.7 Rekomendacje w zakresie leczenia udarow

1.7.1 Sie¢ udarowa

Udar mézgu, wedtug definicji WHO z 1970 r., to zesp6t kliniczny charakteryzujgcy sie nagtym
wystgpieniem ogniskowych lub uogdlnionych zaburzeh czynnosci mézgu, ktérych przyczynag
sg zmiany naczyniowe. Udar mdzgu na catym $wiecie nalezy do jednej z najczestszych
choréb3. Wedtug WHO udar jest drugg co do czestosci przyczyng zgonu i najczestsza
przyczyng trwatej niepetnosprawnosci. Wskaznik DALY's (Disability Adjusted Life Years — lata
zycia skorygowane niesprawnoscia) jest wyzszy dla choréb moézgu niz choréb nowotworowych
czy kardiologicznych. Koszty leczenia udaru i jego nastepstw sg bardzo wysokie; szacuje sie,
ze wynoszg ok. 3% catkowitych wydatkéw na opieke medycznag* (ostatnie szacunki wskazujg,
ze w Polsce jest to okoto 2,3%)>.

W Polsce udary mézgu wystepujg rocznie u ponad 80 000 osob, z ktérych ponad 30% umiera
w ciggu roku, a u pozostatych w 50% utrzymujg sie trwate objawy niepetnosprawnosci.
Ponadto udar mézgu jest drugg pod wzgledem czestosci przyczyng otepienia i najczestszg
przyczyng padaczki u osob starszych oraz istotng przyczyng depresji. Polska zaliczana jest
do krajéw, w ktorych ryzyko wystgpienia udaru mézgu jest bardzo wysokie®. Dane te byly
impulsem do stopniowego wprowadzenia szeregu zmian organizacyjnych. Pod koniec lat
dziewigcédziesigtych, na bazie Narodowego Programu Profilaktyki i Leczenia Udaru M6zgu, a
nastepnie Programu POLKARD, rozpoczeto tworzenie w ramach oddziatéw neurologicznych
oddziatéw/pododdziatéw udarowych, wprowadzano nowe metody diagnostyczne, jak np.
neuroobrazowanie (tomografia komputerowa, magnetyczny rezonas gtowy), badania USG
Doppler oraz nowe metody terapii, w tym leczenie trombolityczne. Przetozyto sie to na
widoczng poprawe takich wskaznikow jak $miertelnos¢ 30-dniowa i roczna, ktére w udarach
niedokrwiennych obnizyly sie odpowiednio z 43% do 14.9% i z 59.7% do 33.1%~’. Podobne
wyniki uzyskano w Krakow Stroke Registry. Przy wysokim wspotczynniku zapadalnosci

8 Collaborators G. Global, regional and national burden of stroke, 1990-2016: a systematic analysis for the Global
Burden of Disease Study 2016. Lancet Neurol 2019; 18: 439-458.

4 WHO 2006, Nurological Disorders. Public Health Challenges, Geneva, Switzerland: World Health Organization,
2006: (http://www.who.int/mental health/neurology/neurodivision)

5 Luengo-Fernandez R, Violato M, Candio P, Leal J. Economic burden of stroke across Europe: A population-based
cost analysis. Eur Stroke J. 2020 Mar;5(1):17-25.

6 Asplund K, Bonita R, Kuulasamas K et al.:.Multinational comparisons of stroke epidemiology. Evaluation of case
ascertainment in the WHO MONICA Stroke Study, Stroke 1995; 26: 355-360,

7 Sienkiewicz-Jarosz H, Gtuszkiewicz M, Pniewski J et al. Incidence and case fatality rates in first-ever strokes —

comparisons of data from two population-based studies conducted in Warsaw, Neurol Neurochir Pol 2007 May; 47
(3): 2007-2012.
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180/100 000, wskazniki $miertelnosci w udarach niedokrwiennych wynosity odpowiednio 19%
i 31.2%, przy utrzymujacej sie wysokiej liczbie zgonéw w udarach krwotocznych®. Jednak w
tym samym okresie sytuacja na terenie catego kraju byta bardzo zréznicowana®. Istotne
zréznicowanie dostepnosci do leczenia chorych z udarem moézgu odnotowano réwniez w
trakcie przeprowadzonej w roku kontroli NIK z 2016%°. Sytuacja ta utrzymuje sie do chwili
obecnej. Prowadzone przez Ministerstwo Zdrowia analizy w ramach projektu Mapy Potrzeb
wykazaty, ze mimo powstania Sieci OU oraz statego powiekszania sie liczby OU, standard
leczenia na terenie catego kraju jest bardzo zréznicowany!!. Wedtug przeprowadzonej analizy
danych z 2018 r., przy ogétem 85% wszystkich chorych z udarem byto leczonych w 181 OU,
co jest wynikiem dobrym, ale réznice pomiedzy wojewddztwami byty bardzo duze (np. w
wojewoddztwie t6dzkim tylko 65.1% chorych leczono w OU, w wielkopolskim 73,14%, w
warminsko-mazurskim 75,55%, dolnoslaskim 77,67%, natomiast w woj. kujawsko-pomorskim,
Swietokrzyskim i pomorskim powyzej 95% chorych bylo leczonych w OU. Wskaznik
hospitalizacji na 100 000 os6b populacji surowy i po standaryzacji do populacji europejskiej z
2013 r. rowniez byt zréznicowany i wynosit odpowiednio od 169,34 do 236,95/ 100 000 109,32
do 169,49/100 000. Leczenie trombolityczne w skali kraju zastosowano u 13% chorych z
udarem niedokrwiennym, w tym ponownie wystepowaly istotne rdznice pomiedzy
wojewoOdztwami: wojewodztwo podlaskie 6,87% vs. wojewodztwo podkarpackie 17,78%.
Jednoczesnie az 14% chorych byto leczonych w oddziatach, w ktérych Zzaden chory nie
otrzymat terapii trombolityczne,.

Uzupetnienie o najnowsze dane NFZ o odsetek tromboliz 19% i trombektomii 3,5% - jako
wyrazna poprawa sytuacji

Nieréwny dostep chorych do nowoczesnych metod leczenia warunkowany jest zasobami
kadrowymi, uwarunkowaniami demograficznymi, rozmieszczeniem infrastruktury medycznej
oraz organizacjg opieki, co skutkuje regionalnym zréznicowaniem rokowania chorych. Udar
mbzgu moze byc¢ leczony tylko w warunkach szpitalnych, stgd absolutna potrzeba statej
modernizacji tej infrastruktury oraz stworzenie mechanizméw motywujgcych neurologéw do
pracy na oddziatach udarowych. Lokalne sieci udarowe powinny by¢ tworzone na podstawie
szczegotowej analizy profilu populacji, jej potrzeb oraz wczesniejszych doswiadczen w
realizacji ustug medycznych na danym terenie. Sprawny dostep pacjentéw do trombektomii
mechanicznej wymaga zmian w organizacji ratownictwa medycznego. Regionalna
koordynacja diagnostyki i leczenia pacjentow z udarem mozgu wydaje sie optymalnym
rozwigzaniem w zabezpieczaniu potrzeb zdrowotnych spoteczenstwa. Utatwi tez organizacje

8 Stowik A, Turaj W, Zwolinska G et al. Stroke attack rates and case fatality in the Krakow Stroke registry, Neurol
Neurochir Pol 2007; 41 (4): 291-295.

9 Niewada M, Skowronska, Ryglewicz D et al. Acute ischemic stroke outcome in centers participating in the Polish
National Stroke Prevention and Treatment Registry, Stroke 2007; 37 (7): 1837-1843.

10 https://www.nik.gov.pl/plik/id,12209,vp,14592.pdf

11 Differences in Acute Ischemic Stroke Care in Poland Analysis of Claims Database of National Health Fund in
2017. Neurol Neurochir Pol (submitted).
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szkolen dla personelu medycznego i monitorowanie efektéw wysokospecjalistycznych
procedur stosowanych w udarze moézgu.

Wychodzac z powyzszego konieczne jest podjecie dziatan systemowych, ktérych efektem
bedzie optymalizacja organizacji sieci osrodkéw udarowych w ramach sieci regionalnych,
zintegrowanych teleinformatycznie, wspoétuczestniczacych w skoordynowanej opiece
zdrowotnej.

Schemat 2. Model Krajowej Sieci Udarowej (KSU)

Poziom krajowy Poziom krajowy
Zespot ekspercki ds. Udarow Mézgu w KRN
Regionalny Osrodek Koordynujgcy
OKLUM (w tym CILUM)

Osrodki wspétpracujgce

OU (w tym Poradnia OU (w tym Poradnia OU (w tym Poradnia OU (w tym Poradnia
Chordb Naczyniowych Chordb Naczyniowych Chordb Naczyniowych Chordb Naczyniowych
Mézgu) ) Mézgu) Mézgu)

System ratownictwa medycznego

AOS; Ambulatoryjne i stacjonarne
osrodki rehabilitacji.

POZ (edukacja zdrowotna, prewencja
pierwotna i wtérna

Zaktady opiekunczo-lecznicze

Zrédio: Opracowanie wiasne.

Krajowg sie¢ udarowg tworzg regionalne sieci udarowe (RSU), koordynowane przez Osrodki
Kompleksowego Leczenia Udarow Moézgu (OKLUM), ktore integrujg odziaty udarowe oraz
Centra Inwazyjnego Leczenia Udaréw na rzecz wspélnej realizacji skoordynowanej i
kompleksowej opieki. Krajowg siecig udarowg koordynuje Zespot Ekspercki ds. Udarow
Mézgu powotany w ramach Krajowej Rady ds. Neurologii. Jego zadaniem jest m.in.:
nadzorowanie krajowego rejestru udarOw, monitorowanie i ewaluacja stanu opieki nad
pacjentami w udarach i wypracowywanie kierunkOéw dalszej optymalizacji, tworzenie i
wdrazanie wytycznych i standardow terapeutycznych, inicjowanie dziatah na rzecz promoc;ji
profilaktyki i rozwoju kadr specjalizujgcych sie w opiece udarowe;.
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Schemat 3. Model Regionalnej Sieci Udarowej (RSU)

ODDZIAL UDAROWY Poradnia Chorob Naczyniowych Mézgu
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Zrédto: Opracowanie wiasne.
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Opieka nad pacjentem z udarem mozgu nakierowana na wzrost wartosci zdrowotnej wymaga
Scistej wspotpracy oddziatéw udarowych z O$rodkami Kompleksowego Leczenia Udaréw
Moézgu. Jednostkom tym przypisano w nowym modelu jasno okre$lone role i zadania.
Wskazano takze kryteria, jakie musi spetni¢ dana placéwka, aby mogta petni¢ w sieci
okreslone funkcje. | tak:

Osrodek Kompleksowego Leczenia Udaréw Moézgu (OKLUM) - to
wysokospecijalistyczna placowka, ktéra petni role regionalnego koordynatora sieci.
Prowadzi interwencyjne leczenie udaréw (czyli OKLUM posiada Centrum Inwazyjnego
Leczenie Udaréw Moézgu - CILUM). W szczegodlnych przypadkach mozliwe jest
koordynowanie przez OCLUM wiecej niz 1 CILUM. Pod opiekg jednego OKLUM
znajduje sie nie wiecej niz 2 min populacji oraz min. 3 wspotpracujgce odziaty udarowe.
Stanowi on jednoczes$nie centrum badan klinicznych oraz osrodek konsultujgcy
najtrudniejsze przypadki w danym regionie i poza nim. W placéwce prowadzona jest
kompleksowa opieka, obejmujgca swym zakresem takze konsultacje neurologiczno-
neurochirurgiczne, neurologiczno-chirurgiczno-radiologiczne. W  kompetencjach
OKLUM znajduje sie takze zorganizowanie Centrum Koordynacji Rehabilitacji i
Telerehabilitacji.

Szczegdbtowe kryteria, jakie musi spetnic OKLUM oraz przypisane mu zadania
zaprezentowano w tabeli ponizej.

Kryteria dla OKLUM

® W strukturze podmiotu znajduje sie Centrum Inwazyjnego ¢ Koordynacja opieki obejmujacej: ratownictwo medyczne,
Leczenia Udaréw (CILUM) diagnostyke i leczenie wszystkimi dostepnymi w systemie

*Réwnowaznik min. 5 etatéw neurologéw, w tym 3 z min. publicznym metodami, rehabilitacje, specjalistyczna
3-letnim stazem w OU, dodatkowo rownowaznik 4 etatéw opiekg ambulatoryjng, w tym prewencjg wtdrng
dla zabezpieczenia dyzuréw e Koordynacja wspétpracy neurologiczno-

Centrum Koordynacji Rehabilitacji i Telerehabilitacji neurochirurgicznej, neurologiczno-chirurgiczno-
(dopuszczalne w ramach umowy z podmiotem zew.) radiologicznej

«Regionalne Centrum Koordynacji opieki udarowej e Koordynacja dziatan regionalnych w obszarze profilaktyki

pierwotnej i edukacji spotecznej

e Koordynacja min. 3 odziatéw udarowych w regionie

*Mozliwa koordynacja wiecej niz 2 CILUM

e Centrum innowacji i badan klinicznych; konsultacje w
zakresie przypadkdéw rzadkich

e Telekonsultacje w zakresie kwalifikacji do leczenia
reperfuzyjnego lub diagnostyki w kierunku rzadkich
przyczyn udaréw

e Prowadzenie dziatalnosci szkoleniowe;j

* Monitorowanie jakosci leczenia w ramach sieci, ktérg
koordynuje osrodek

* Wielkos¢ populacji objetej: 1-2 min oséb

OKLUM rozlicza swiadczenia medyczne z oddziatami/pododdziatami udarowymi za chorych,
ktorych leczenie kompleksowe kontynuowane jest w OKLUM.

¢ Odzial udarowy (OU) - to podstawowy poziom skutecznego zabezpieczenia opieki
nad pacjentem z udarem mézgu. Nalezy dgzy¢ do tego, aby leczenie kazdego
pacjenta z udarem mdzgu, ktérego pierwsze objawy wystgpity nie wczesniej niz
przed 7 dniami, prowadzit oddziat udarowy z dostepem do kompleksowej
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diagnostyki, leczenia, posiadajgcego odpowiednie zabezpieczenie kadrowe.
Wyjatek stanowig pacjenci wielochorobowi, wymagajacy opieki intensywnej.
Odziaty udarowe w Polsce powinny podlegaé statemu monitorowaniu stosowanych
przez nie schematéw postepowania i efektéw leczenia. W trosce o jak najwyzsze
efekty zdrowotne koniczne jest, aby kazdy odziat udarowy wspétpracowat z
Osrodkiem Kompleksowego Leczenia Udaru Mézgu w celu zagwarantowania
pacjentowi dostepu do wszystkich opcji terapeutycznych, w tym leczenia
trombolitycznego, realizowanego w Centrach Inwazyjnego Leczenia Udaréw
Mézgu.

Efektywnos¢ opieki w OU moze by¢ zwiekszona poprzez:

o Wprowadzenie s$wiadczenia umozliwiajgcego przeprowadzenie niezbednej
diagnostyki u pacjenta z TIA (USG tetnic domézgowych, TCD, 24-godzinne
monitorowanie EKG metodg Holtera, ECHO serca) bez koniecznosci noclegu w OU
— ,heurologia naczyniowa jednego dnia” - jednodniowa hospitalizacja.

o Wprowadzenie mechanizméw rozliczania hospitalizacji w zaleznosci od
kompletnosci przeprowadzonej diagnostyki i procesu terapeutycznego,
niezaleznie od liczby dni hospitalizacji.

o Wypracowanie modelu wspodipracy neurologiczno-neurochirurgicznej dajgcego
realny dostep do hemikraniektomii odbarczajacej u pacjentow ze ztosliwym
obrzekiem moézgu w przebiegu rozlegtego udaru niedokrwiennego.

o Wypracowanie modelu wspoétpracy neurologiczno-chirurgiczno-radiologicznej,
dajgcego realny dostep do endarterektomii lub angioplastyki z implantacjg stentu w
przeciggu 2 tygodni od wystgpienia udaru moézgu u pacjentdéw z objawowym
zwezeniem tetnicy szyjnej wewnetrzne;j.

o Wprowadzenie zmian w ustawie o ratownictwie medycznym wskazujgce na
szczegoblne zabezpieczenie potrzeb pacjentéw z udarami, umozliwiajgce transport
pacjenta pomiedzy szpitalami.

e Rozwoj Telemedycyny - telestroke na potrzeby diagnostyki i decyzji
terapeutycznych.

e System certyfikacji jakosci osrodkow udarowych i system zarzgdzania jakoscig oraz
zasadami efektywnego (zréznicowanego poziomem jakosci ustug) finansowania
wspierajgcego nowoczesng, optymalng opieke udarowa.

Szczegotowe kryteria, jakie musi spetni¢ odziat udarowy oraz przypisane mu zadania
zaprezentowano w tabeli ponizej.

21



Kryteria dla Odziatu Udarowego

eRéwnowaznik min. 4 etaty neurologdéw dla eCentrum kompleksowej diagnostyki
populacji ok . 150 tys. mieszkacow i eStosowanie leczenia trombolitycznego
proporcjonalnie wigcej wraz ze wzrostem eKierowanie pacjentéw na zabieg trombektomii
populacji + réwnowaznik 4 etatéw dla mechanicznej we wspdtpracy z CILUM
zzjlbezplecz?nla dYZ”m"" . eProwadzenie kompleksowej rehabilitacji
eProwadzenie Poradni Choréb Naczyniowych poudarowe;

Mozgu, w ktdrej zagwarantowane jest min.

0'5letatl nedrologa eWielkos¢ populacji na 1 OU min. 150 tys. oséb

e\Wdrazanie innowacji i prowadzenie badan we
wspotpracy z OKLUM

e Poradnia Chorob Naczyniowych Mozgu — prowadzi profilaktyke i wczesne
rozpoznanie objawéw chorob naczyn mézgowych, w szczegolnosci udarow mézgu
i przemijajgcego ataku niedokrwiennego (TIA). Pod opiekg poradni sg takze
pacjenci, ktorzy przeszli udar mézgu i wymagajg statego monitoringu. W ramach
poradni pracuje neurolog, w wymiarze min. 0,5 etatu.

Wspoipraca osrodkow skupionych wokdt CKLUM nie zwalnia nas z koniecznosci tworzenia
mechanizmoéw premiujgcych wspétprace takze innych poziomoéw lecznictwa, w tym w
szczegolnosci zespotdw podstawowej opieki zdrowotnej, ktére wspierajg proces profilaktyki
pierwotnej oraz wtorne;.

tancuch wartosci pacjenta z udarem, gwarantujgcy zwiekszenie wartosci zdrowotnej,
jednoznacznie wskazuje na koniecznos¢ wspotpracy swiadczeniodawcow realizujgcych rézne
rodzaje swiadczen. Tylko zintegrowane i kompleksowe dziatania pozwolg poprawia¢ wskazniki
epidemiologiczne oraz efektywnos¢ ekonomiczng.
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Schemat 4. Przestrzen dla wzrostu wartosci zdrowotnej — taricuch wartosci w udarze mézgu

OVG'.U@ Based Value-Based Healthcare .
C Healthcare
Przestrzen dla wzrostu wartosci zdrowotnej - Larcuch wartosci w udarze mozgu
Rehabilit. Wskazniki
. bulat. § éci:
Edukacja/ Nowoczesna Trombekt Srodovisk . . “?artus“', A
Stylzydia diagnostyka omia Telerehab $miertelnosé
" wewnatrz
\ N \ szpitalna,
® @ @ CLUCaE® o
niepelnospraw
Profilaktyka Leczenie Rehabilit. Profilakt nosci
pierwotna farmakologi szpitalna yka | spowodowanej
czne wtérna udarem mézgu;
poprawa
odleglych
efektow
leczenia
ou/
POZ CILM
) INSTYTUT ZARZADZANIA
. R | Im | W OCHRONIE ZDROWIA

Zrédto: Opracowanie wiasne.

1.7.2 Rekomendacje w zakresie rozwoju kadr specjalizujgcych sie w opiece
nad pacjentami z udarem mozgu

Leczenie pacjentow z udarem moézgu wymaga zaangazowania, nie tylko wielu osrodkéw, ale
przede wszystkim wielu specjalistow. O sukcesie w leczeniu tej zagrazajgcej zyciu choroby
zadecyduje efektywnos$¢ pracy interdyscyplinarnego zespotu, ktéry zwykle nie pracuje ze sobg
na co dzien, ktérego pracodawcg jest inny podmiot leczniczy. Otwarto$¢ na wspoitprace,
dazenie do tego samego celu oraz dobra komunikacja, wsparta nowoczesnymi systemami
teleinformatycznymi bedg rozstrzygaty o szansach pacjenta. Kluczowg role w procesie
diagnozy i leczenia odgrywa lekarz neurolog, majgcy doswiadczenie w leczeniu choréb
naczyniowych. Jego sprawczo$¢ uwarunkowana jest jednak dostepem do innych specjalistow.

Rozwoj efektywnej opieki nad pacjentami z udarem wymaga inwestycji w kadry. Wykaz
kluczowego personelu zaangazowanego w opieke przedstawiono na schemacie ponizej.
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Schemat 5. Zespot profesjonalistdw zaangazowanych w opieke nad pacjentem z udarem
mdbzgu

Neurolog z doswiadczeniem

w leczeniu choréb Inni specjalisci - dostep w

Inni profesjonalisci - w OU

| OCLUM i OU

v'neuroradiologia .

O diagnostyczna [] radiolog [] logopeda
v'neuroradiologia . . .

O interwencyjna [] internista [T] fizjoterapeuta
v'intensywna terapia .

] diagnostyczna kardiolog [] psycholog

[] v’ neurorehabilitacja anestezjolog [] asystent opieki

chirurg naczyniowy

lekarz specjalista
rehabilitacji

dietetyk

["] pracownik socjalny

Zrédio: Opracowanie wiasne.

1.7.3 Rekomendacje w zakresie miernikéw jakosci opieki nad pacjentem z
udarem mozgu

System statej ewaluacji jakosci leczenia udaréw mézgu powinna by¢ kluczowym narzedziem
do doskonalenia struktury, proceséw i poprawy wynikow leczenia. W procesie tym nalezy
wykorzysta¢ rézne mierniki. Przykltadowe z nich zaprezentowano ponizej.

Schemat 6. Mierniki jakosci opieki nad pacjentem z udarem mézgu

®Kadry, sprzet — kryteria OKLUM
®Odsetek dni, w ktérych zgtoszono blokade miejsc udarowych w systemie PRM

=Mierniki struktury

Dodsetek pacjentdw z ostrym udarem niedokrwiennym maézgu, u ktdérych przeprowadzono leczenie
trombolityczne

®mediana czasu drzwi — igta (ang. door-to-needle time); koniecznosé stworzenia w szpitalu

=Mierniki procesu wewnetrznego systemu umozliwiajagcego monitoring i raportowanie tego parametru;

®odsetek pacjentéw z rozpoznaniem udar niedokrwienny mézgu, ktdrzy zostali zgtoszeni i
zakwalifikowani do leczenia inwazyjnego

Dodsetek pacjentéw bezposrednio kierowanych na rehabilitacje

®stanu pacjenta w zmodyfikowanej skali Rankina (30 dni/12 m)
D®smiertelnos$é wewnatrzszpitalna 30 dni od zachorowania

=Mierniki wynikéw zdrowotnych
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Zrédto: Opracowanie wtasne panelu ekspertéw PTN.

1.8 Rekomendacje w zakresie leczenia choroby
Alzheimera

1.8.1 Sie¢ osrodkéw leczenia choroby Alzheimera

Etiologia choroby Alzheimera jest wieloczynnikowa i wcigz nie jest to korica poznana. Choroba
Alzheimera jest najczestszg przyczyng otepienia. Wedlug szacunkéw Institute for Health
Metrics and Evaluations, w 2019 r. na chorobe Alzheimera i choroby pokrewne cierpiato w Unii
Europejskiej 1,7% populacjit?. Odsetek chorych w 2019 r. wyniést w Polsce 1,5%. W populacji
tej byto 415 tys. kobiet i 170 tys. mezczyzn (odpowiednio 2% i 0,9% populacji)**. Chorobowos$¢é
rosnie z wiekiem. Przed 65. r.z. schorzenie to wystepuje u 1% populacji, w populacji powyzej
65. r.z. 6%, za$ w grupie oséb miedzy 65. i 70. r.z. - choroba Alzheimera wystepuje u ok. 5%,
a liczba ta podwaja sie w kazdej grupie wiekowej co 5 lat tak, ze w przedziale wiekowym 75-
85 r.z. dotyka juz 20% populaciji.

Wiekszos¢ przypadkéw choroby Alzheimera ma charakter sporadyczny, jednak w okoto 1,5-
2% przypadkow choroba jest dziedziczona jednogenowo w sposéb autosomalny dominujgcy.
Uwzglednia sie ponadto nastepujgce czynniki ryzyka: wiek podeszty, wystepowanie tego
schorzenia u krewnych 1. stopnia, choroby ukfadu sercowo-naczyniowego (nadcisnienie
tetnicze, choroba wiencowa, cukrzyca), uzywki (alkohol, papierosy), nieleczone zaburzenia
wzroku i stuchu, niski poziom wyksztatcenia, periodyczny bezdech senny, depresja, urazy
gtowy, brak aktywnosci fizycznej i intelektualnej, ubogosc kontaktow spotecznych, samotnosé.

Liczba chorych na chorobe Alzheimera bedzie rosta ze wzgledu na starzenie sie populacji i
szybko zwiekszajgcg sie liczbe osob powyzej 80. r.z. Konieczne jest stworzenie systemu
zdolnego do skutecznej opieki nad rosngcg, bardzo duzg populacjg chorych. W optymalnym
modelu uczestniczy¢é muszg zaréwno lekarze podstawowej opieki zdrowotnej, jak i lekarze
neurolodzy, psychiatrzy, geriatrzy. Wraz z rozwojem nowoczesnych terapii, wrasta¢ bedzie
rola opieki neurologicznej, ktéra gwarantuje dostep do niezbednej diagnostyki réznicowe;.
Polski system opieki zdrowotnej musi przygotowa¢ sie na wyzwanie, jakim bedzie
systematyczny wzrost liczby pacjentéw oraz wdrazanie zaawansowanych metod diagnostyki i

12 |HME definiuje chorobe Alzheimera i choroby pokrewne jako FOO-F02.0, F02.8-F03.91, F06.2, G30-G31.1,
G31.8-G32.89 wg ICD-10

13 NFZ o zdrowiu, Choroba Alzheimera i choroby pokrewne, Raport NFZ, Warszawa 2021.
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leczenia. W tym celu niezbedne jest stworzenie zintegrowanego modelu, w ramach ktérego
udrozniona zostanie opieka pomiedzy POZ a lecznictwem specjalistycznym.

W sieci os$rodkéw leczenia choroby Alzheimera uczestniczyé powinni nastepujgcy
swiadczeniodawcy (schemat ponizej).

Schemat 7. Model Regionalnej Sieci Leczenia Chordob Otepiennych

POZ AOS Poradnia Choréb Otepiennych

Diagnostyki i Leczenia Chordb
Otepiennych

®

POZ AOS Poradnia Choréb Otepiennych

B

e Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Leczenia Chorob Otepiennych — to
centrum kompetencji stanowigce osrodek referencyjny dla Poradni Choréb
Otepiennych. Zapewnia diagnostyke réznicowg choréb przebiegajgcych z
otepieniem, w tym badania genetyczne. Konsultuje przypadki rzadkie. Prowadzi
dziatalno$¢ naukowg oraz szkoleniowg, integrujgc dziatajgce w regionie Poradnie
Chorob Otepiennych na rzecz zwiekszania jakosci opieki i efektywnosci leczenia.

Szczegétowe kryteria oraz zadania przypisane CKDiL Choréb Otepiennych
przedstawiono ponize;j.
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Kryteria dla Centrum Kompleksowej Diagnostyki i

Leczenia Choréb Otepiennych

®Zespot diagnostyczny z doswiadczeniem w ¢ Diagnostyka réznicowa
diagnostyce réznicowej choréb przebiegajacych z e Centrum Badan Klinicznych
otepieniem e Centrum szkoleniowe dla lekarzy, w tym lekarzy POZ
oW strukturze Centrum dziata Poradnia Choréb
Otepiennych

*Min. rGwnowaznik etatu neurologa, psychiatry,
geriatry i neuropsychologa (moze to by¢ umowa
cywilnoprawna na konsultacje z lekarzami spoza

osrodka)

¢ Dostep do pracowni badan obrazowych MRI i
opcjonalnie SPECT/PET

* Mozliwos¢ wykonania badan ptynu mézgowo-

rdzeniowego z oceng biomarkeréw patologii
alzheimerowskiej (biatko tau i B-amyloid) czy innych
proteinopatii (np. a-synukleina)
* Mozliwos¢ wykonania badan genetycznych w
kierunku rodzinnej postaci choroby Alzheimera

Warunkiem kwalifikacji pacjenta do diagnostyki w CKDiL CHA jest skierowanie z
Poradni Chordb Otepiennych.

W ramach CKDIL CHA nalezy umozliwi¢ rozliczenie diagnostyki w ramach
procedur jednodniowych, w tym wykonanie badah obrazowych i konsultacji
specjalistycznych. Aktualna wycena swiadczenia jednodniowego nie pokrywa ew.
kosztow takiej diagnostyki, a kilkudniowy pobyt szpitalny chorego diagnozowanego
w kierunku zespotu otepiennego w wiekszosci przypadkdw nie jest konieczny, a
wrecz niewskazany. Konieczne jest takze zwiekszenie dostepnosci do badan
obrazowych strukturalnych (MRI) oraz czynnosciowych (w wielu wojewddztwach
nadal nie ma dostepu do refundowanego juz badania DaTSCAN-SPECT), a takze
oznaczania markerow biochemicznych oraz diagnostyki genetycznej, w
uzasadnionych przypadkach obejmujgcych takze krewnych chorego.

Poradnia Choréb Otepiennych (PCHO) — dziatajgca w strukturze szpitala
klinicznego lub specjalistycznego lub powiatowego. Przeprowadzona jest w niej
diagnostyka pogtebiona oraz réznicowa i ustalony plan leczenia. Kazdy chory z
podejrzeniem choroby Alzheimera musi mie¢ wykonane przynajmniej badanie
tomografii komputerowej moézgu, co pozwala wykluczyé inne przyczyny
pogorszenia funkcjonowania poznawczego, jak: guz mobzgu, wodogtowie
normotensyjne, przewlekty krwiak przymézgowy, przebyty udar mézgu. Badanie
rezonansu magnetycznego mozgu jest zdecydowanie dokfadniejsze, stgd powinno
by¢ preferowane jako badanie strukturalne mézgu przy podejrzeniu choroby
Alzheimera. Pozwala ono juz we wczesnej fazie choroby oceni¢ lokalizacje i
nasilenie zanikéw tkanki mézgowej oraz obecnos¢ wspotwystepujacych drobnych
uszkodzen lakunarnych czy leukoarajozy. W wybranych przypadkach np.

27



diagnostyki roznicowej choroby Alzheimera vs otepienie z ciatami Lewy’ego (DLB)
konieczne moze by¢ wykonanie badania czynno$ciowego (scyntygrafii mézgu jak
DaTScan-SPECT). W ramach poradni prowadzona jest edukacja pacjentéw i ich
opiekunow nt. postepowania farmakologicznego i niefarmakologicznego oraz stylu
zycia.

W wybranych przypadkach konieczna moze by¢ diagnostyka szpitalna, tj.
wykonanie badania ptynu mézgowo-rdzeniowego (oznaczenie stezeh biatka -
amyloidu i tau, wykluczenie choroby Creutzfeldta-Jakoba, procesdéw zapalnych,
autoimmunologicznych czy paranowotworowych). W tym celu pacjent kierowany
jest do CKDiL Choroby Alzheimera.

Po potwierdzeniu diagnozy, wdrozeniu leczenia oraz ustaleniu optymalnych dawek
przez lekarza specjaliste, dalsze postepowanie moze prowadzi¢ lekarz POZ. W
poradni specjalistycznej powinno odbywac sie monitorowanie leczenia, weryfikacja
terapii (zmiana dawkowania, dotgczenie kolejnych lekéw) w ramach wizyt
kontrolnych co 6-12 mies. lub w razie pojawienia sie nowych, niepokojgcych
objawow wizyta taka powinna by¢ przyspieszona. W razie pojawienia sie zaburzen
psychicznych moze by¢ konieczna konsultacja specjalisty psychiatry. Lekarz
specjalista powinien takze monitorowac leczenie pod katem dziatan niepozgdanych
i bezpieczenstwa terapii.

Uwzgledniajgc dane epidemiologiczne, w pierwszym etapie konieczne jest
uruchomienie minimum jednej takiej poradni w wojewddztwie. Docelowo powinno
by¢ ich od 2 do 6, zaleznie od wielkosci populacji wojewddztwa. Kwalifikacja do
poradni na podstawie skierowania od lekarza rodzinnego lub innego lekarza
specjalisty.

Szczegdtowe kryteria oraz zadania przypisane Poradni Choréb Otepiennych przedstawiono
ponizej.

Kryteria dla Poradni Choréb Otepiennych

e Diagnostyka réznicowa

e Zaplecze odziatu neurologicznego e Ustalenie planu leczenia
*Min. réwnowaznik etatu neurologa lub psychiatry o Staty monitoring stanu pacjentéw
lub geriatry

¢ Zapewnienie dostepu do poradni psychologicznej
(na podstawie umowy) lub umowa cywilnoprawna z
psychologiem spoza os$rodka)

o Zespdt Podstawowej Opieki Zdrowotnej — docelowo powinien byé
odpowiedzialny za wykonanie badan przesiewowych obejmujgcych:
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o wywiad (od chorego i zweryfikowany informacjami od bliskiej choremu
osoby) nakierowany na objawy zaburzen pamieci i ich wplyw na
funkcjonowanie w zyciu codziennym;

0 wykonanie testow przesiewowych u kazdej osoby powyzej 65. r.z.
pozostajgcej pod opiekg poradni POZ (skale mogg by¢ wykonywane przez
przeszkolony personel $redni i by¢ procedurg dodatkowo ptatng przez
NFZ); skala Mini-Cog;

o panel podstawowych badan laboratoryjnych, ktérych celem jest
wykluczenie tzw. odwracalnych przyczyn zaburzen funkcji poznawczych.

Po wykluczeniu w/w przyczyn, celem potwierdzenia rozpoznania i rozpoczecia
odpowiedniego leczenia, chory powinien by¢ skierowany do Poradni Chorob
Otepiennych, gdzie bezwzglednie powinno byé zrobione badanie neuroobrazowe.

Przy wynikach sugerujgcych rozpoznanie choroby Alzheimera, a w razie
ograniczonego, a zatem opdznionego (ij. wizyta wyznaczona pézniej niz za 3
mies.) dostepu do PCHO - lekarz POZ moze rozpoczg¢ leczenie farmakologiczne.
Leczenie objawowe zaburzen poznawczych i pozapoznawczych po
zweryfikowaniu i ustaleniu optymalnej dawki przez specjaliste, powinien dalej
prowadzi¢ lekarz POZ, w tym takze monitorowac leczenie przede wszystkim pod
katem dziatan niepozgdanych i bezpieczenstwa terapii. Okresowo (co 6-12 mies.)
chory powinien pozostawaé¢ w kontroli poradni specjalistycznej. W razie
wystgpienia nowych badz istotnych klinicznie objawow neurologicznych lub
psychiatrycznych, chory powinien by¢ wczesniej skierowany do ponownej
konsultacji specjalistycznej.

Dla usprawnienia diagnozy pacjentéw rekomenduje sie umozliwienie lekarzom
POZ kierowania na badanie tomografii gtowy chorych z uzasadnionym
podejrzeniem otepienia — dla wykluczenia przyczyn objawowych jak guz mézgu, co
pozwoli szybciej skierowac chorego do wtasciwego specjalisty. Zasadne jest takze
podjecie dziatan edukacyjnych i nadanie kompetencji sredniemu personelowi
medycznemu w POZ w zakresie wykonywania kognitywnych testow
przesiewowych.

Kluczowe dla pacjentéw z chorobg Alzheimera jest zapewnienie dostepu do rehabilitacji funkcji
poznawczych juz we wczesnej fazie choroby oraz rehabilitacji ruchowej, uwzgledniajgce;j
uznane metody rehabilitacji, poprawiajgcej sprawnos¢ poznawczg pacjentow.

Efektywny system opieki nad pacjentem z chorobg Alzheimera musi gwarantowaé takze
dostep do dobrze zorganizowanej opieki dtugoterminowej, w tym:

o opieki domowej, w ktorej kluczowg role odgrywa opiekun rodzinny, opiekun
medyczny, pielegniarka srodowiskowa, niosgcy odcigzenie opiekunom rodzinnym,
ktérymi zwykle sg wspoétmatzonkowie, rzadziej dzieci. Rozwazy¢ nalezy takze
stworzenie $wiadczenia hospicjum domowego;
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e opieki instytucjonalnej, w tym dla pacjentow z tagodnym i Sredniozaawansowanym
stadium choroby - domow opieki dziennej i okresowej oraz srodowiskowych domoéw
samopomocy typu C. W zaawansowanym stadium choroby, przy braku mozliwosci
opieki domowej, niezbedne sg domy opieki catlodobowej/terminalnej dla chorych z

otepieniem i ich rodzin.

1.8.2 Rekomendacje w zakresie rozwoju kadr specjalizujgcych sie w opiece nad

pacjentami z chorobg Alzheimera

Opieka nad pacjentem chorym na chorobe Alzheimera wymaga zaangazowania zaréwno
specjalisty, jak réwniez lekarza rodzinnego. Schorzenie to, ze wzgledu na swdj przebieg i
objawy, leczone jest przez neurologdéw, psychiatréw, geriatréw. To lekarze tych specjalnosci
sg odpowiedzialni za postawienie rozpoznania i ustalenie planu leczenia. Niemniej w opieke
nad pacjentami chorymi na Alzheimera wigczeni sg rowniez inni specjalisci, do ktérych dostep

powinien by¢ zagwarantowany we wtasciwym czasie.

Tabela 6. Zespdt profesjonalistdw zaangazowanych w opieke nad pacjentem z chorobg

Alzheimera

Neurolog, Psychiatra, Geriatra Inni specjalisci

[ ] psychiatra
D Neurolog z doswiadczenie w
leczeniu chordb otepiennych |:| geriatra

lekarz specjalista rehabilitacji

radiolog

Zrodto: Opracowanie wtasne panelu ekspertow PTN.

Inni profesjonalisci

logopeda

fizjoterapeuta
psycholog/neuropsycholg
psychoterapeuta

|| dietetyk

D asystent osoby
niepetnosprawne;j
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1.8.3 Rekomendacje w zakresie miernikéw jakosci opieki nad pacjentem z
chorobg Alzheimera

Promujgc idee systemu nakierowanego na wartos¢ zdrowotng w pomiarze skutecznosci i
efektywnosci opieki nad pacjentem z chorobg Alzheimera nalezy uwzgledni¢ jej istote i
przebieg. W procesie ewaluacji i monitorowania jakosci opieki rekomendowane sa
nastepujgce mierniki, ktére powinny by¢ uwzglednione w Ogdélnopolskim Rejestrze Chorych
na Alzheimera. Przykladowe z nich zaprezentowano ponize;j.

Schemat 8. Mierniki jakosci opieki nad pacjentem z chorobg Alzheimera

D®powstanie 8-10 centréw kompleksowej diagnostyki i leczenia (1 w
=Mierniki struktury kazdym wojewddztwie)
®powstanie do 50 poradni choréb otepiennych

®czas od zgtoszenia dolegliwosci do postawienia rozpoznania

®liczba nowych przypadkéw diagnozowanych w ciggu roku

®liczba nowych chorych, u ktérych wtgczono leczenie

=Mierniki proceséw ®liczba nowych przypadkdw, u ktérych utrzymano leczenia

®liczba nowych przypadkéw, u ktérych zmieniono leczenie
D®opdznienie instytucjonalizacji

Dstosunek liczby chorych objetych opieka i tym samym rozpoznanych

®czas od rozpoznania chA do instytucjonalizacji w DPS
®czas od rozpoznania chA do zgonu

=Mierniki wynikow leczenia

Zrédto: Opracowanie wtasne panelu ekspertéw PTN.

1.9 Rekomendacje w zakresie leczenia Choroby
Parkinsona

1.9.1 Sie¢ osrodkéw leczenia Choroby Parkinsona

Choroba Parkinsona (ang. Parkinson’'s disease, PD) jest przewleklg chorobg
neurozwyrodnieniowg uktadu nerwowego, z typowymi objawami ruchowymi jak spowolnienie,
drzenie spoczynkowe, sztywnos¢é miesniowa i zaburzenia rownowagi. Choroba wystepuje z
czestoscig 0,3% w populacji ogdlnej, ale jej czestos¢ narasta z wiekiem (1,5% >65 r.z), Sredni
wiek zachorowania to 58 lat. Choroba Parkinsona moze by¢ skutecznie leczona objawowo
przez wiele lat. Wybor metody leczenia zalezy od wieku chorego, wieku zachorowania,
obecnosci innych chordb i stosowania innych lekéw oraz od etapu choroby. Leczenie musi by¢
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dostosowane do odpowiedniego etapu choroby i uwzgledniac ztozony jej charakter, z wieloscig
objawéw ruchowych, ktére z czasem sie nasilajg (wymagajg dostosowywania dawek), a takze
objawéw pozaruchowych, ktére czesto ograniczajg stosowanie skutecznych metod leczenia
(np. otepienie, zaburzenia psychotyczne czy depresja mogag uniemozliwia¢ leczenie metodami
zaawansowanymi jak DBS czy terapie infuzyjne).

Cele leczenia w chorobie Parkinsona to: zwolnienie postepu choroby, zmniejszenie nasilenia
objawéw ruchowych, zapobieganie lub opdznienie pojawienia sie powikfan, leczenie objawdw
pozaruchowych: depresji, otepienia, zaburzen snu, zaburzen autonomicznych oraz
odtworzenie struktury i zaburzonej funkcji (terapia genowa, czynniki troficzne, przeszczepy) —
w fazie eksperymentalne;.

Obecnie w polskim systemie zagwarantowana jest refundacja wszystkich ujetych w
wytycznych klinicznych metod diagnostyki i leczenia, w tym zar6éwno farmakoterapie, jak i
leczenie operacyjne. Dziatania mogace zwiekszy¢ jakosC opieki sprowadzajg sie do
modyfikacji modelu opieki, ktéry powinien spetniac kryteria kompleksowosci i koordynacii.

Pacjenci z chorobg Parkinsona wymagajg jak najszybszego zdiagnozowania i rozpoczecia
odpowiedniego leczenia w zaleznosci od zaawansowania i przebiegu choroby, wedtug
schematu przedstawionego ponizej.

Rysunek 3. Schemat sciezki pacjenta z chorobg Parkinsona

Pacjent pod opieka
Pacjent pod opiekg Centrum
Pacjent pod opieka Poradni leczenia Ch. Kompleksowej
poradni Parkinsona i innych Diagnostyki i
neurologicznej zaburzen Leczenia Choroby
ruchowych Parkinsona
(CKDiLCh.P.)

Pacjent po wyjsciu z
terapii
zaawansowanych

Pacjent pod opieka

lekarza POZ

trafia do poradni
neurologicznej i
lekarza POZ

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Usprawnienie sciezki pacjenta wymaga stworzenia dwupoziomowej sieci specjalistycznych
osrodkéw opieki, wspotpracujgcych ze sobg w celu skutecznego i efektywnego
zabezpieczenia potrzeb pacjentéw z chorobg Parkinsona. Sie¢ obejmuije:

e Centra Kompleksowej Diagnostyki i Leczenia Choroby Parkinsona (CKDiL CHP)
— petnigce role regionalnego centrum kompetencji, zapewniajgcego pacjentom chorym
na Parkinsona dostep do Kompleksowej Opieki Specjalistycznej (KOS-ChP) w ramach
Poradni leczenia ch. Parkinsona i innych zaburzen ruchowych (Poradnia KOS-
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CHP). Poprzez integracje wielu metod diagnostyki i leczenia, osrodek spetniajgcy
kryteria CKDIL CHP oferuje pacjentowi szybkg diagnoze oraz ustalenie optymalnego,
indywidualnego, zgodnego z wytycznymi klinicznymi planu leczenia, ktory obejmuje
Swiadczenia z zakresu neurologii, neurochirurgii, rehabilitacji neurologicznej, dostep
oraz kwalifikacje do zabiegu - wszczepienia stymulatora struktur gtebokich mézgu lub
dostep do programu lekowego ,,Leczenia zaburzen motorycznych w przebiegu
zaawansowanej choroby Parkinsona”. Pacjenci kierowani sg do poradni KOS-CHP
wylgcznie z poradni neurologicznej. W ramach tego poziomu nastepuje ponowna
weryfikacja prawidtowosci w rozpoznaniu choroby Parkinsona oraz zostaje podjeta
decyzja o kontynuacji leczenia w KOS-CHP w oparciu o stan kliniczny pacjenta. W
przypadku negatywnej decyzji o kontynuacji leczenia w ramach Poradni leczenia Ch.
Parkinsona i innych zaburzen ruchowych pacjent ponownie kierowany jest do
poradni neurologicznej ze szczegétowg informacjg zawierajgcg schemat dalszego
postepowania. W Poradni leczenia Ch. Parkinsona i innych zaburzen ruchowych
ustalany jest indywidualny plan leczenia uwzgledniajgcy w szczegolnosci ewentualng
kwalifikacje do terapii infuzyjnych lub leczenia zabiegowego. W ramach poradni
wdrazany bedzie specjalistyczny program rehabilitacyjny oraz opieka psychologiczna.
Poradni leczenia Ch. Parkinsona i innych zaburzen ruchowych w szczegdlnoSci
wspotpracuje z Zespotem Koordynacyjnym do spraw Leczenia Zaburzeh
Motorycznych w Przebiegu Choroby Parkinsona powotanym przez Prezesa NFZ oraz
osrodkami neurochirurgicznymi wykonujgcymi w ramach umowy z NFZ zabiegi w
zakresie leczenia obejmujgcego wszczepienie elektrostymulatora w zidentyfikowane
ognisko w moézgu. W ramach w/w poradni prowadzane jest monitorowanie efektow
leczenia, a szczegétowe dane przekazywane sg do Ogodlnopolskiego Rejestru
Pacjentéw z Chorobg Parkinsona. Leczenie pacjenta w poradni powinno by¢
realizowane przez 12 miesiecy z mozliwoscig wydtuzenia terminu w wyjgtkowych
sytuacjach spowodowanych ciezkim przebiegiem choroby. Po zakohczeniu leczenia w
poradni KOS-CHP dalsze leczenie jest kontynuowane w poradni neurologicznej lub w
poradni lekarza rodzinnego po przekazaniu przez poradnie KOS-CHP szczegotowej
informacji dotyczgcej zastosowanego leczenia, efektéw terapii oraz zalecen
dotyczacych dalszego postepowania.

Szczegdbtowe kryteria, jakie musi spetnic CKDIL CHP oraz przypisane mu zadania
zaprezentowano w tabeli ponize;.
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Kryteria dla CKDiL SM

¢ Zaplecze oddziatu neurologicznego - realizujacego
co najmniej od 12 miesiecy program lekowy
,Leczenia zaburzen motorycznych w przebiegu
zaawansowanej Choroby Parkinsona”

eZaplecze oddziatu neurochirurgii - w ktérym
wykonano w okresie ostatnich 2 lat
kalendarzowych co najmniej 15 procedur
wszczepienia stymulatora struktur gtebokich
mdzgu

eZaplecze Centrum Rehabilitacji Neurologicznej
(wtasne lub w ramach umowy) (stacjonarne i
ambulatoryjne) - nowy produkt

ePoradnia specjalistyczna — Poradnia leczenia Ch.
Parkinsona i innych zaburzen ruchowych
(Poradnia KOS-CHP) - nowy produkt
eZapewnienie realizacji badan laboratoryjnych i
genetycznych
*Wymagania kadrowe:
elekarz specjalista w dziedzinie neurologii
posiadajacy co najmniej 12 miesieczne
doswiadczenie w leczeniu pacjentéw z Choroba
Parkinsona terapiami finansowanymi w ramach
programu lekowego oraz w kwalifikacji do
zabiegow wszczepiania stymulatora struktur
gtebokich moézgu
ePielegniarka z co najmniej 3 letnim
doswiadczeniem w pracy z pacjentami
chorujacymi na chorobe Parkinsona
ePsycholog z co najmniej 3 letnim
doswiadczeniem w pracy z pacjentami
chorujacymi na chorobe Parkinsona

eDietetyk
eLogopeda

Zadania CKDiLSM

*Prowadzenie Kompleksowej opieki specjalistycznej
nad pacjentem chorym na Parkinsona w ramach
Poradni leczenia Ch. Parkinsona i innych zaburzen
ruchowych (Poradnia KOS-CHP)

*Prowadzenie regionalnej infolinii dla pacjentow

eKoordynacja rehabilitacji neurologicznej, w tym
telerehabilitacji — Centra Rehabilitacji
Neurologicznej (wtasne lub w ramach umowy)
(stacjonarne i ambulatoryjne) - nowy produkt

eOkresowa ewaluacja planéw leczenia,
opracowanych w zintegrowanych z danym
CKDiLSM Poradniach neurologicznych - popudzanie
wspotpracy specjalistdw neurologdéw na rzecz
doskonalenia jakosci opieki i bezpieczenstwa
pacjentow

eCentrum innowacji i badan klinicznych

eUpowszechnianie i rozwdéj wiedzy nt. ch.
Parkinsona - akcje edukacyjne i programy
szkoleniowe dla kadr medycznych

*Przekazywanie szczegétowych danych do
Krajowego rejstru Pacjentow z Chorobg Parkinsona

*Opieka nad pacjentami takze z takimi
rozpoznaniami jak: ........

o Poradnia neurologiczna, do ktérej powinien trafi¢ jako ,przypadek pilny” pacjent,
u ktérego zaobserwowano dolegliwosci lub wystgpienia nowych objawdw ze strony
uktadu nerwowego sugerujgcych podejrzenie choroby Parkinsona. W poradni
neurologicznej przeprowadzana jest konsultacja neurologiczna, w wyniku Ktorej
zostaje potwierdzone lub niepodejrzenie choroby Parkinsona. Lekarz neurolog, w
zaleznosci od stanu pacjenta podejmuje, decyzje o kontynuaciji leczenia w poradni
neurologicznej lub kieruje pacjenta z zaawansowanym przebiegiem choroby do
Poradni leczenia Ch. Parkinsona i innych zaburzen ruchowych, ktéra dziata w
ramach CKDiL CHP, ewentualnie zaleca dalsze leczenie i obserwacje przez
lekarza rodzinnego w sytuacji niepotwierdzenia rozpoznania lub wystepowania
niewielkich objawéw niewymagajacych leczenia.

Zasadne wydaje sie takze sieganie po nowoczesne rozwigzania z obszaru Telemedycyny w
celu poprawy opieki i leczenia oraz jakosci zycia pacjenta i jego opiekundw.
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1.9.2 Rekomendacje w zakresie rozwoju kadr specjalizujgcych sie w opiece
nad pacjentami z chorobg Parkinsona

Opieka nad pacjentem chorym na chorobe Parkinsona wymaga zaangazowania na kolejnych
etapach choroby wielu profesjonalistéw medycznych. Kluczowa role w tym procesie odgrywa
lekarz neurolog koordynujgcy proces leczenia. Istotne wsparcie ptynie takze ze strony innych
specjalistéw, ktorych udziat w procesie leczenia jest niezbedny, aby uzyskac¢ najlepsze efekty
terapeutyczne. Zespot zaangazowany w kompleksowg opieke nad pacjentem z chorobg
Parkinsona obejmuje wielu specjalistéw i innych pracownikéw ochrony zdrowia.

Tabela 7. Zespét profesjonalistdw zaangazowanych w opieke nad pacjentem z chorobg

Parkinsona
Esz:giloin ga:cor leczenie Inni specjalisci Inni profesjonalisci Asystent opieki
Kompetencje i [ Psychiatra Fizjoterapeuta
doswiadczenie w Neurochirurg Dietetyk
leczeniu o
H diagnostyce i Specjalista [ Psycholog
leczeniu choroby rehabilitacji
Parkinsona

Inni specjalisci np.
gastroenterolog,
urolog, kardilog

Zrédto: Opracowanie wtasne panelu ekspertéw PTN.

Zagwarantowanie dostepnosci do interdyscyplinarnego zespotu wymaga zmiany modelu
finansowania opieki nad pacjentem z chorobg Parkinsona. Rekomenduje sie wprowadzenie
mechanizmu zryczattowanej stawki rocznej, okreslonej jako zapewnienie kompleksowego
leczenia pacjenta zakwalifikowanego do leczenia w ramach KOS-ChP, powigzanego z
efektami leczenia. Swiadczenia zabiegowe i leczenie w ramach programéw lekowych powinny
by¢ oddzielnie finansowane na dotychczasowych zasadach.
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1.9.3 Rekomendacje w zakresie miernikéw jakosci opieki nad pacjentem z

chorobg Parkinsona

W trosce o statg poprawe jakosci opieki nad pacjentami z Ch. Parkinsona rekomenduje sie
wdrozenie mechanizméw ewaluacji i monitorowania jakosci opieki zaréwno na poziomie
pojedynczych placowek wigczonych w sie¢ osrodkéw leczenia choroby Parkinsona, jak i
catego systemu. Proponowane mierniki jakosci przedstawiono na ponizszym schemacie.

Schemat 9. Mierniki jakosci opieki nad pacjentem z SM

=Mierniki struktury

=Mierniki procesu

=Mierniki wynikéw zdrowotnych

®Liczba lekarzy neurologéw z doswiadczeniem w leczeniu ch.
Parkinsona

®Lliczba o$rodkéw CKDiL Ch.Parkinsona

®Liczba Poradni leczenia Ch. Parkinsona i innych zaburzen ruchowych

®Czas (podany w dniach) od wypisania skierowania do Centrum Kompleksowej
Diagnostyki i Leczenia Choroby Parkinsona do momentu odbycia porady w celu
kwalifikacji pacjenta do kompleksowej opieki specjalistycznej

®Czas (podany w dniach) od momentu kwalifikacji do kompleksowej opieki
specjalistycznej do rozpoczecia leczenia w ramach programu lekowego

@czas (podany w dniach) uptywajgcy od momentu kwalifikacji do kompleksowej
opieki specjalistycznej do wykonania zabiegu wszczepienia stymulatora struktur
gtebokich mézgu

®Redukcja czasu off, wydtuzenie czasu on bez ucigzliwych dyskinez
®Poziom jakosci zycia wg. Kwestionariusza PDQ39

Zrodto: Opracowanie wtasne panelu ekspertéow PTN.

1.10 Rekomendacje w zakresie leczenia padaczki

1.10.1 Sie¢ osrodkéw leczenia padaczki

Padaczka to zaburzenie czynnosci mozgu charakteryzujgce sie predyspozycjg do

wystepowania nawracajgcych, zazwyczaj

nieprowokowanych napadow padaczkowych
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(drgawkowych lub niedrgawkowych), a jej rozpoznanie postawi¢ mozna, jesli doszto do co
najmniej: 1) dwdch nieprowokowanych (lub odruchowych) napadéw w odstepie >24 godzin lub
2) jednego nieprowokowanego (lub odruchowego) napadu przy prawdopodobienstwie
wystgpienia kolejnych napadéw w ciggu nastepnych 10 lat >60% (czyli tyle, ile wynosi ryzyko
kolejnego incydentu u osoby po dwdch nieprowokowanych napadach padaczkowych) lub 3)
przy rozpoznaniu okreslonego zespotu padaczkowego (Fisher i wsp., 2017; Fisher i wsp.,
2014).

Zaréwno Amerykanska Akademia Neurologii (AAN), jak i Miedzynarodowa Liga
Przeciwpadaczkowa (ILAE) podkreslajg znaczenie ustalenia etiologii napadu u kazdego
chorego po pierwszym w zyciu nieprowokowanym napadzie padaczkowym przy pomocy
dostepnych metod (m.in. wywiadu, badania neurologicznego i przedmiotowego oraz
neuroobrazowania i badania elektroencefalograficznego).

Komisja ds. Klasyfikacji i Terminologii Miedzynarodowej Ligi Przeciwpadaczkowe;j
zaproponowata podziat etiologiczny na padaczki o podtozu: metabolicznym, genetycznym,
strukturalnym, infekcyjnym, immunologicznym oraz o nieznanej etiologii. Dotyczy to zaréwno
zespotdw, w ktorych wystepujg napady ogniskowe, uogolnione, jak i o symptomatologii
mieszanej. WsSrod napaddw uogdlnionych wyrdznia sie: napady nieswiadomosci,
miokloniczne, atoniczne, toniczno-kloniczne, toniczne i kloniczne, pierwotne uogdlnione,
wtornie uogdlnione. Napady ogniskowe dzielimy na te z zaburzeniami s$wiadomosci lub bez, z
manifestacjg ruchowg, czuciowa, autonomiczng itd.

Padaczka jest jednym z najczesciej wystepujgcych przewlektych schorzeh osrodkowego
uktadu nerwowego (OUN). Wystepuje u okoto 1% oséb w populacji ogolnej. Na swiecie liczbe
chorych szacuje sie na ok. 65 milionéw (Thurman i wsp., 2011), przy czym co roku padaczke
diagnozuje sie u 2,4 miliona (WHO, 2018). Wedlug danych NFZ w Polsce w 2019 r. leczono
prawie 300 tys. pacjentéw dotknietych tym schorzeniem. Padaczka stanowi istotny problem
epidemiologiczny, diagnostyczny, terapeutyczny, spoteczny i ekonomiczny. Wiekszosé
przypadkow padaczki — ok. dwdch trzecich — jest diagnozowana u os6b przed ukonczeniem
16. r.z., a kolejny szczyt zachorowalnosci obserwuije sie u oséb w wieku powyzej 65. r.z. Okoto
70 proc. oséb z padaczkg uzyskuje kontrole napadow stosujgc powszechnie dostepne leki,
pozostate 30 proc. (w Polsce 120—-150 tys. osob) na nie jednak nie odpowiada. Utrzymywanie
sie niekontrolowanych napaddow padaczkowych niekorzystnie wptywa na jako$é Zzycia,
powoduje utrate niezaleznosci i zaburzenia funkgji intelektualnych. Ponadto, zwieksza ryzyko
dziatan niepozagdanych lekow w zwigzku z politerapig oraz zwieksza ryzyko zgonu.

Tak duza chorobowos¢ oraz wptyw na sytuacje spoteczno-ekonomiczng oséb dotknietych
padaczkg pozwala na jej zaklasyfikowanie jako choroby spotecznej (Jedrzejczak, 2000). W
ciggu catego zycia, wliczajgc drgawki gorgczkowe, co najmniej jeden napad padaczkowy
wystepuje u okoto 7-8% populacji. Smiertelno$¢ u oséb chorych na padaczke jest ok. 2—3-
krotnie wyzsza niz w populacji ogolnej.

Innym powaznym problemem dotyczgcym oséb chorujgcych na padaczke jest stygmatyzacja.
Padaczka ma charakter epizodyczny, w zwigzku z czym, przy dobrej kontroli objawdw, nie
musi mie¢ duzego negatywnego wptywu na codzienne funkcjonowanie i jest mozliwa do
ukrycia w wiekszosci sytuacji interpersonalnych. Z drugiej strony, napady padaczkowe majg
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czesto burzliwy i gwaltowny przebieg, przez co wywotujg na otoczeniu silne wrazenie, mogg
w znacznym stopniu zaktécac interakcje spoteczne i przyczynia¢ sie do postrzegania chorych
jako nieprzewidywalnych. W zwigzku z ich tajemniczo$cig i niezrozumiatoscig, na przestrzeni
lat wyksztalcity sie liczne mity i stereotypy na temat oséb chorujgcych na padaczke.

Skala problemu wyrazona liczbg pacjentéow i charakterystykg choroby zmusza do poprawy
organizacji opieki poprzez stworzenie modelu skoordynowanej opieki, opartej na
referencyjnosci wspoétpracujgcych ze sobg podmiotéw leczniczych.

Schemat 10. Model sieci osrodkéw leczgcych padaczke

| poziom: pomoc dorazna oraz podstawowa opieka nad pacjentem
stabilnym (POZ + AOS poradnie neurologiczne)

e Pacjenci z dobrze kontrolowang padaczka lub trafiajgcy do systemu po raz pierwszy. Oddziaty
neurologiczne, SOR, POZ (skierowanie do specjalisty, podstawowa diagnostyka)

1l poziom: Poradnia przeciwpadaczkowa

e Diagnostyka etiologiczna, planowanie i modyfikacja terapii, monitorowanie leczenia
farmakologicznego; obejmowatby poradnie neurologiczne i poradnie przyszpitalne oraz oddziaty
neurologiczne

*\Wymagania diagnostyczne: laboratorium z dostepem do oznaczania poziomu lekéw
przeciwpadaczkowych, rezonans magnetyczny, EEG, video-EEG, Holter-EKG

¢ \Wymagania kadrowe: specjalista neurolog z doswiadczeniem w leczeniu padaczki, psychiatra,
radiolog, psycholog kliniczny/neuropsycholog, technik EEG, fizjoterapeuta

11l poziom: Centra Kompleksowej Diagnostyki i Leczenia Padaczki (5-7

osrodkéw w kraju, 2-3 osrodki dla dzieci )

eDoswiadczenie w leczeniu padaczki lekooporne;j

¢ Konsultacje przypadkéw watpliwych/rzadkich

e Osrodek badan klinicznych

e Centrum szkoleniowe dla lekarzy

*\Wymagania diagnostyczne: obligatoryjnie oddziat neurochirurgii, laboratorium z dostepem do
oznaczania poziomu lekdw przeciwpadaczkowych, rezonans magnetyczny 3T, dostep do PET, SPECT,
monitorowanie Srédoperacyjne EEG, dostep do diagnostyki genetycznej, dostep do badan
neuroimmunologicznych

eTerapie: farmakologiczna, leczenie immunomodulujace, neurochirurgiczne leczenie operacyjne,
dietetyczne (dieta ketogenna)

*Wymagania kadrowe: specjalista neurolog z doswiadczeniem w leczeniu padaczki, psychiatra,
neurochirurg, farmakolog kliniczny, genetyk kliniczny, internista (kardiolog), radiolog, specjalista
rehabilitacji, neuropsycholog, logopeda, dietetyk, fizjoterapeuta, terapeuta zajeciowy, dostep do
genetyka, ginekologa, pracownik socjalny, technik EEG

Zrodto: Opracowanie wtasne panelu ekspertéw PTN.

Zasadniczym celem wdrozenia sieci opartej na koordynacji prowadzonej przez Centra
Kompleksowej Diagnostyki i Leczenia, jest jasne okreslenie rél i zadan poszczegdlnych
poziomow opieki i skoordynowanie ich pracy na rzecz osiggniecia jak najwyzszych efektow
leczenia i poprawy efektywnosci. Zmiany organizacyjne wymagajg ponadto:
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e na poziomie POZ - zwiekszanie zaangazowania lekarza rodzinnego w proces
identyfikacji chorych obcigzonych wysokim ryzykiem powiktan leczenia
(kardiologiczne, metaboliczne, hematologiczne, anafilaksje);

e na poziomie CKDIiL P poprawy dostepu do leczenia operacyjnego padaczki
lekoopornej oraz wprowadzenia pakietu diagnostyki przedoperacyjnej (realizowanej w
celu kwalifikacji pacjentdw do leczenia operacyjnego w  oddziatach
neurochirurgicznych), a takze wprowadzenie systemu uzalezniajgcego wycene
hospitalizacji od kompletnosci przeprowadzonej diagnostyki i procesu terapeutycznego
niezaleznie od liczby dni hospitalizacji;

e na poziomie ogolnym:

0 stworzenie systemu monitorowania skutecznosci farmakoterapii padaczki,
0 rozwoj terapii personalizowanych (w oparciu o diagnostyke genetyczng i TDM),
0 Utworzenie Rejestru Chorych z Padaczka.

1.10.2 Rekomendacje w zakresie rozwoju kadr specjalizujgcych sie w opiece
nad pacjentami z padaczka

Interdyscyplinarnos¢ opieki jest pojeciem powszechnym we wspotczesnej ochronie zdrowia
zorientowanej na pacjenta i wyniki jego leczenia. W przypadku chorych na padaczke réowniez
niezbedna jest wspotpraca lekarza neurologa z innymi specjalistami i profesjonalistami
medycznymi. Dostepnos¢ do opieki mierzona jest nie tylko czasem uzyskania konsultacji
koordynatora leczenia, w tym przypadku neurologa, ale réwniez innych specjalistéw, waznych
dla postawienia diagnozy i ustalenia planu leczenia.

Tabela 8. Zespét profesjonalistéw zaangazowanych w opieke nad pacjentem z padaczkg

Neurolog Inni specjalisci Inni profesjonalisci
E] psychiatra logopeda
|:| internista dietetyk
lekarz specjalista rehabilitacji psycholog/neuropsycholog
I:' terapeuta zajeciowy

Zrodto: Opracowanie wtasne panelu ekspertow PTN.
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1.10.3 Rekomendacje w zakresie miernikéw jakosci opieki nad pacjentem z
padaczka

W celu efektywnego zarzadzania tym obszarem terapeutycznym, zasadne jest uruchomienie
Ogodlnopolskiego Rejestru Chorych na padaczke oraz monitorowanie skutecznosci i
efektywnosci leczenia na podstawie przyktadowych miernikow.

Schemat 11. Mierniki jako$ci opieki nad pacjentem z padaczkg

Dczestotliwosé hospitalizacji

=Mierniki procesu
i Dliczba pacjentéw kierowanych na operacje

Dilos¢ powiktar
®skutecznos¢ leczenia operacyjnego padaczki lekoopornej

=Mierniki wyniku

Zrédto: Opracowanie wiasne panelu ekspertéw PTN.

1.11 Rekomendacje w zakresie leczenia migreny

1.11.1 Sie¢ osrodkéw leczenia migreny

Etiologia choroby nie jest w petni poznana, ale uwaza sie, ze u podstaw migreny lezy
predyspozycja uwarunkowana genetycznie, przy czym nie jest za chorobe odpowiedzialny
jeden konkretny gen, a konstelacja genetyczna, stad najczesciej migrena wystepuje rodzinnie,
zwlaszcza w proste;j linii zenskiej, ale moze tez wystepowac sporadycznie. Owa predyspozycja
przejawia sie w reagowaniu osrodkowego i obwodowego uktadu nerwowego na rézne czynniki
endo-i egzogenne (jak stres, hormony, okreslone pokarmy i napoje, czynniki atmosferyczne,
fizyczne i chemiczne), napadami migreny. Napady te nie sg tylko bélem gtowy, ale tez
wspotistniejgcymi objawami autonomicznymi (nudnosci, wymioty, nadwrazliwo$¢ na Swiatto,
dzwiek, zapach), ktore tak jak i bdl nasilajg sie pod wptywem jakiejkolwiek aktywnosci
fizycznej/ruchowej.

Migrena wystepuje u ok. 11% populacji Polski, Europy i Pétnocnej Ameryki. Najciezsza (pod
wzgledem czestosci napadéw) postaé migreny zwanej migreng przewlekig wystepuje u 1-2%
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tych populacji. Inne ujecie migreny dzieli jg na migrene bez aury, ktéra stanowi ok. 90%
przypadkéw i napadéw oraz migrene z aurg, ktéra jest obecna u ok. 10% cierpigcych na
migrene. W tej ostatniej grupie 90% chorych ma napady aury wzrokowej, cechujacej sie
réznego rodzaju zaburzeniami widzenia wystepujgcymi przed poczatkiem bolu gtowy, zas 10%
ma objawy ,inne”, ktére przypominajg grozne ogniskowe objawy neurologiczne (niedowtady
konczyn, ogniskowe zaburzenia czucia, zaburzenia mowy). Migrena w 75% dotyczy kobiet. W
populacji kobiet w wieku aktywnosci zawodowej czestos¢ migreny siega 30% tej grupy.
Wiekiem, kiedy napady migrenowe zaczynajg wystepowac, jest okres pokwitania (13.-15. rok
zycia) zarowno u dziewczat, jak i chtopcdéw, cho¢ czasem wczesniej, zas okresem, w ktorym
choroba stabnie, jest okres przekwitania (50.-65. rok zycia), cho¢ czasem utrzymuje sie u oséb
starszych.

Napady migreny w konsekwencji powodujg bardzo znaczng, cho¢ tylko ograniczong w czasie
do trwania napadu migreny, niepetnosprawnos¢. Problem niepetnosprawnosci jest u wielu
chorych jednak istotny, zwtaszcza w przypadku wystepowania migreny o duzej czestosci
napadow, a najwiekszy —w przypadku migreny przewlekitej (posta¢ migreny, w ktérej bol gtowy
wystepuje przez wiekszg czes¢ miesigca, a wsrdod tych dni przez co najmniej 8 bdl gtowy
spetnia kryteria migreny). Tak istotna niepetnosprawnosé¢, ktéra wystepuje w migrenie, jest
przyczyng bardzo znacznej absencji w pracy i w szkole/uczelni oraz ,prezenteizmu”, ktory
wyraza sie w bardzo nieefektywnej i niewydajnej pracy lub nauce, jesli sg one podejmowane.
Wigze sie to ze znacznymi kosztami indywidualnymi i spotecznymi, ktére sumujg sie z
kosztami bezposrednimi i posrednimi leczenia napaddéw migreny, ktére w wiekszosci ponosi
sam pacjent (z powodu braku refundacji takiego leczenia).

Poprawa jakosci opieki nad pacjentami z migreng wymaga wzmochienia organizacyjnego
poprzez stworzenie sieci:

e Centrow Kompleksowej Diagnostyki i Leczenia Migreny i innych béléw gtowy
(CKDiL MiBG), ktére petni¢ powinny role centréw kompetencji, wspierajgcych
specjalistéw neurologéw i lekarzy POZ w procesie diagnostyki i monitorowania
leczenia. Optymalnie bytoby, aby w kazdym wojewodztwie powstato przynajmniej
jedno CKDILM. W potencjale osrodka musi by¢ kilku specjalistow neurologéw z
dodatkowymi (docelowo potwierdzonymi certyfikatami PTN) kompetencjami w
zakresie diagnozowania/réznicowania boléw gtowy i ich leczenia. W strukturze CKDiL
MiBG znajduje sie takze przyszpitalna poradnia leczenia migreny i innych boléw gtowy
oraz zaplecze dla detoksykacji chorych cierpigcych na bdle gtowy zwigzane z
naduzywaniem lekow przeciwbolowych. W tym celu konieczne jest stworzenie nowej
grupy JGP. Centrum petni funkcje osrodka badan klinicznych oraz centrum
edukacyjnego i szkoleniowego dla lekarzy specjalistéw, lekarzy POZ, pacjentéw.

Skierowanie do diagnostyki i leczenia w CKDIL MiBG wydaje lekarz specjalista z
poradni specjalistycznej.

e Poradnia leczenia migreny i innych boéléw gtowy - w ramach ktorej
przeprowadzana jest diagnostyka i leczenie pacjentéw w oparciu o indywidualny plan
leczenia. W odniesieniu do przypadkéw watpliwych kieruje sie pacjenta do CKDIL
MiBG w celu diagnostyki pogtebione;.
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Poprawa jakosci opieki nad tg grupg chorych wymaga ponadto zwiekszenia dostepu do
innowacyjnych terapii, zwtaszcza do leczenia biologicznego przeciwciatami monoklonalnymi
przeciw CGRP lub receptorowi dla CGRP oraz leczenia toksyng botulinowg i innych
nowoczesnych terapii.

1.11.2 Rekomendacje w zakresie rozwoju kadr specjalizujagcych sie w opiece
nad pacjentami z migreng

Koordynatorem opieki nad chorym na migrene jest lekarz neurolog. Optymalnym jest, aby
legitymowat sie doswiadczeniem w leczeniu boléw gtowy. W niektérych krajach, np. USA,
Wielkiej Brytanii, w ramach specjalnosci ,neurologia” - wyksztatcita sie podspecjalnosc
.Specjalista w zakresie leczenia boléw gtowy”, co mogtoby réwniez by¢ przydatne w Polsce.
Nadzieje w tym obszarze dajg zapowiedzi MZ o zakresie zmian w ustawie o zawodach lekarza
i lekarza dentysty, w ktorej przewiduje sie wprowadzenie umiejetnosci w ramach specjalizaciji.
Innym rozwigzaniem jest stworzenie w ramach PTN systemu certyfikacji umiejetnosci, w tym
leczenia migreny i innych bolow gtowy.

Tabela 9. Zespét profesjonalistéw zaangazowanych w opieke nad pacjentem z migreng

Neurolog Inni specjalisci Inni profesjonalisci

D Doswiadczenie w leczeniu

migreny i innych héléw gtowy Lekarz pierwszego kontaktu Psycholog

Psychiatra

Zrodto: Opracowanie wtasne panelu ekspertow PTN.

1.11.3 Rekomendacje w zakresie miernikéw jakosci opieki nad pacjentem
chorym na migrene

Migrena jest chorobg, ktéra ze wzgledu na swdj przebieg i objawy znaczgco ogranicza
sprawno$¢, co przektada sie na wskazniki aktywnosci zawodowej populacji dotknietej tym
schorzeniem. Z punktu widzenia ekonomicznego migrena jest chorobg, ktéra nieznacznie
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obcigza budzet NFZ, ciezar jej konsekwencji spada jednak na system zabezpieczenia
spotecznego, czyli budzet ZUS. Znaczace koszty podrednie ponoszone sg takze z tytutu utraty
produktywnosci, co przektada sie na wielkos¢ PKB, ograniczonego zdolnoscig do pracy wielu
tysiecy osob.

W celu efektywnego zarzgdzania tym obszarem terapeutycznym zasadne jest uruchomienie
Ogdlnopolskiego Rejestru Chorych na Migrene oraz monitorowanie skutecznosci i
efektywnosci leczenia na podstawie przyktadowych miernikéw.

Schemat 12. Mierniki jakosci opieki nad pacjentem z migreng

=Mierniki procesu ®Liczba sprzedanych lekéw doraznych (specyficzne przeciwmigrenowe)

®Zmniejszanie liczby dni absencji chorobowej
DOKoszty absencji chorobowej

®sSkale jakosci zycia

®Kosz indywidualny leczenia migreny

=Mierniki wyniku

Zrédto: Opracowanie wtasne panelu ekspertéw PTN.

1.12 Rekomendacje w zakresie organizacji opieki nad
pacjentami z SM

Stwardnienie rozsiane to choroba, z ktérg zmaga sie w Polsce od 43 000 do 44 000
pacjentéw!4.Ta ciezka choroba autoimmunologiczna dotyka osoby mtode, zwykle pierwsze
objawy wystepujg miedzy 20. a 40. rokiem zycia. Ze wzgledu na ich mnogos¢, ich nieswoistosé
oraz znaczne zroznicowanie w zaleznosci od indywidualnego pacjenta, diagnozowanie
stwardnienia rozsianego trwa w Polsce nawet do 2 lat, a mediana czasu od pierwszych
objawéw choroby do rozpoznania wynosi 7,4 miesigca. Celem systemu opieki zdrowotnej
powinno by¢ zatem jak najszybsze postawienie diagnozy i rozpoczecie leczenia oraz jego
wiasciwa modyfikacja w czasie, tak aby mozliwe byto osiggniecie jak najlepszych efektow
klinicznych i efektywnosci ekonomicznej. Polski system opieki zdrowotnej oferuje pacjentom
chorym na SM prawie wszystkie technologie medyczne o udowodnionej skutecznosci. Ich
wykorzystanie ograniczone jest jednak zbyt sztywnymi regulacjami, mato efektywng
organizacjg opieki, ktéra nie zapewnia kompleksowosci i koordynacji oraz niedoborem kadr.

14 Wedtug danych NFZ, ICD-10, G35.
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Pacjenci z SM wymagajg jak najszybszego zdiagnozowania i rozpoczecia odpowiedniego
leczenia. Konieczne jest podjecie dziatan optymalizujgcych $ciezke pacjenta, ktéra powinna
przebiega¢ wedtug schematu okreslonego ponize;.

Rysunek 4. Sciezka pacjenta z SM

FAZA PIERWSZYCH FAZA DIAGNOSTYKI FAZA POTWIERDZENIA FAZA LECZENIE
OBJAWOW DIAGNOZY, ROZPOCZECIA i MONITOROWARNIA
LECZENIA LECZENIA
PORADMIA NEUROLOGICZMNA. PORADNIA LECZENIA SM
Pacjent z pierwszymi Ocena kliniczna Szybka sciezka Leczenie - indywidualny plan
objawami SM: diagnostyczna SM leczenia. Koordynator leczenia
* POZ ® Wywiad kliniczny - pakiet diagnostyki wstepnej*
= AOS inny i badanie neurclogiczne ® Terapia np. program lekowy
niz neurologiczny, Lekarz neurolog, « Potwierdzenie diagnozy * Diagnostyka okresowa [pacjenci
= system prywatny jesli rozpoznaje objawy lub;k‘\"e_fm"_a"ie do diagnostyki bez postawicnego rozpoznania
Edukacja pagjentow sugerujace SM: pogighionej do dalsze] obserwacji)
_ organizacje pacjenckie 1_przeprowadza disgnastyks . E‘“e:mszo"'; diagnozy * Terapia poznawcza
Edukagia POZ wistepna. W przypadku wykluczenia . KI" eecl - * Rehabilitacjs ruchowa
. SM kieruje do lekarza POZ; lasyfikacje typu i neuropsychalogiczna
Kluczowe objawy: erczent - wpis do rejestru
bu - _ 2. w przypadku potwierdzenia P! )
= zaburzenia widzenia, lub watpliwesc co do diagnozy L Monitorowanie leczenia
« zaburzenia czucia, wystawia e-Karte Diagnostyki Szybka Sciezka diagnostyczna
+ zahurzenia réwnowagi, iLeczenia SM (KDILSM), ktdra jest s - pakiet diagnostyki * Roczna ocena planu leczenia
iedowiad, skierowaniem do Peradni leczenia oglebionej™ i .
= e 3 ! - p €] wi Poradni SM (realizowane takie
» wiek 20-40 5M, w celu potwierdzenia diagnozy; v formie telekonsyw]
Skierowanie do poradni 3. przekazuje pacjentowi kluczowe * Pakiet badari poglebionych = Okresowa ocena efektdw | planu
neurologicznej infarmacje nt. i‘“‘a_”’:'el""a_ finzsowany ryczattowo leczenia (po pierwszym rof
{przypadek pilny) rozsian=go [ zakresie dalsze) (inmyeh niz wykonane leczenia a nastgpnie co dwa lata
diagnostyki. w pakiecie diagnostyki wstepnejl. i CKDiL 5M)
« Skierowanie do CKDIL w celu
i veh konsultacji e mEeE FEEE e
specjalistycznych. AT s .
ODZ1AE NEUROLOC Y * Potwierdzenie diagnozy S
# Niepotwierdzenie diagnozy .
. - powrét do POZ ® Edukacja
Ocena kliniczna » Klasyfikacje typu SM - wpis * Ankieta satystakeji
do rejestru * Wsparcie spofeczne
* Wywiad kliniczny | badanie W przypadku braku mozliwosci  Qrcena skutecznosci
neurclogiczne zrealizowania pakistu w poradni SM i ew. weryfikacia planu leczenie
Lekarz neurolog, pacjent kierowany jest da oddziatu coroczna lelement rejestru)
jesli rozpoznaje objawy neurclogicznego (ofrodek pruu-wadzacv
sugerujace SM: programy lekowe) lub do CKDiL SM.
1. Przeprowadza disgnostyke L . .
westepna (wg JGP A36). Leczer!le - |ndymd1?|ny plan _Zdlagnuzuwa_ny
W przypadku wykluczenia leczenia. Wyznaczenie i leczony |:_!aq_ent
5M kieruje do lekarza POZ. koordynatora leczenia z stwardnieniem
2. w przypadku potwierdzenia rozsianym ma
lub watpliwoéei co do diagnozy « Terapia np. program lekowy zapewniong
wystawia e-Karte Dis i . flitacja ruchowa pomaca
i Leczenia SM (KDILSM], ktéra i neuropsychologiczna spoteczng
jest skierowaniem do Poradni
leczenia 5M, w celu Informacja zwrotna dla pacjenta
potwierdzenia diagnozy;
3. przekazuje pacjentowi kluczowe # Charakterystyka choroby
informacje nt. stwardnienia * Wijasnienis planu opieki
rozsisnego i zakresie » Informacja nt. pomocy spotecznej
dalsze] diagnostyki. « Informacja nt_organizacii
pacjenckich
Instrumenty koordynacyi
« Ankista satysfakdi
« Asystent opieki
« Rejestr pacjentéw z 5M
+ Analiza skutecznosci | efektywnoc
. a » a4 b ™.
Ll - Ll - Ladl L
56 dni (8 tyg.) 70 dni (10 tyg.) 84 dni (12 tyg.) Nie okreslony Wariant podstawowy
42 dni (6 tyg.) 42 dni (6 tyg.) 42 dni (6 tyg.) Nie okreslony Wariant osiggalny
21 dni (3 tyg.) 28 dni (4 tyg.) 21 dni (3 tyg.) Nie okreslony Wariant pozadany

Zrédio: M. Gatgzka-Sobotka (red.) i in., Sciezka pacjenta z postacig rzutowo-remisyjng stwardnienia
rozsianego w placéwkach publicznej opieki zdrowotnej w Polsce. Kierunki optymalizacji. Wydawnictwo
Uczelni fazarskiego, Warszawa 2021.

Warunkiem wzmocnienia jakosci opieki nad pacjentem z SM jest poprawa integracji palcéwek
znajdujacych sie na $ciezce pacjenta z SM oraz wprowadzenie mechanizmoéw koordynacji
procesu diagnozy i leczenia. W tym celu rekomendowane jest wdrozenie dwustopniowej sieci
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osrodkow diagnozowania i leczenia SM, ktoére przyjmag na siebie jasno zdefiniowane role i
wezmg odpowiedzialno$¢ za pacjenta podejmujac Scistg wspotprace.

Nad rozwojem sieci osrodkéw diagnostyki i leczenia SM czuwaé bedzie Zesp6t ekspercki ds.
SM, powotany w ramach Krajowej Rady ds. Neurologii. Jego rolg jest wyznaczanie kierunkéw
rozwoju sieci oraz okresowa (co roku) ewaluacja jakosci opieki nad pacjentami z SM w Polsce.
Ewaluacja obejmowac¢ powinna m.in. wskazniki dostepnosci do opieki w podziale na regiony i
CKDILSM, czasy od pierwszych objawoéw do podstawienia diagnozy i rozpoczecia leczenia,
koszty opieki, skutecznos¢ dziatan koordynacyjnych CKDiL SM, i in. Wnioski z analiz bedg
podstawg do rekomendacji kierowanych do ministra zdrowia oraz podlegtych mu agencji,
instytuciji.

Schemat 13. Model zarzgdzania siecig osrodkow diagnostyki i leczenia SM

Przyszpitalna Poradnia Leczenia SM

| {
A @ Centrum Kompleksowej
Diagnostyki i Leczenia SM
@ i

Przyszpitalna Poradnia Leczenia SM

D

Zespot ds.

SM w
- KRN
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Przyszpitalna Poradnia Leczenia SM

W,
A @ Centrum Kompleksowej
Diagnostyki i Leczenia SM
@
Przyszpitalna Poradnia Leczenia SM

BDg o

Zrédio: Opracowanie wiasne.

Nowy schemat organizacji opieki nad pacjentem z SM zaktada istnienie i wspotdziatanie ze
sobg nastepujgcych podmiotéw:

Centra Kompleksowej Diagnostyki i Leczenia Stwardnienia Rozsianego
(CKDIiLSM - MSCUnit), ktére petnig role osrodkéw koordynujgcych opieke nad
pacjentami z SM w danym regionie. Zasieg ich odziatywania nie powinien przekracza¢
2 min populacji. W oparciu o wysokospecijalistyczne kompetencje w zakresie diagnozy
i zaawansowanego leczenia w programach lekowych | i 1l linii - CKDIL SM zapewnia
pacjentom kompleksowe leczenie, w trybie ambulatoryjnym w ramach Poradni SM, w
trybie jednodniowym lub w ramach oddziatu neurologicznego. Osrodek petni takze role
centrum badan klinicznych i szkoleniowego dla lekarzy, lekarzy specjalistéw,
pielegniarek i innego personelu zaangazowanego w proces opieki nad pacjentem w
danym regionie. Waznym zadaniem CKDiL SM jest cykliczny przeglad planéw
leczenia pacjentéw bedgcych pod opiekg Poradni leczenia SM. Szczegdétowe kryteria,
jakie musi spetni¢ CKDILSM oraz przypisane mu zadania, zaprezentowano w tabeli
ponizej.
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Kryteria dla CKDiL SM Zadania CKDiLSM

eZaplecze oddziatu neurologicznego dla chorych eProwadzenie "Regionalnego
diagnozowanych niesprawnych i w ciezkim stanie Centrum Koordynacji SM", w tym regionalnej
oW strukturze przyszpitalna Poradnia specjalistyczna infolinii dla pacjentow
leczenia SM eKoordynacja rehabilitacji neurologicznej, w tym
*Mozliwos¢ diagnostyki dziennej bez koniecznosci telerehabilitacji — Centra Rehabilitacji
hospitalizacji pacjenta — szybka diagnostyka Neurologicznej (wtasne lub w ramach umowy)
eMozliwoéé leczenia w trybie jednego dnia — sale (stacjonarne i ambulatoryjne) - nowy produkt
podan lekéw na potrzeby leczenia eOkresowa ewaluacja planéw leczenia,
immunosupresyjnego opracowanych w zintegrowanych z danym
*Wymagania kadrowe: min. 3 réwnowazniki etatow CKDILSM Poradniach leczenia SM - popudzanie
neurologéw posiadajacych doswiadczenie w wspotpracy specjalistéw neurologéw na rzecz
leczeniu - osobiscie co najmniej 50 pacjentéw doskonalenia jakosci i bezpieczerstwa pacjentéw
przez okres co najmniej 3 (5) lat wszystkimi lekami eCentrum innowacji i badan klinicznych
modyfikujacymi przebieg choroby (leki tzw. I i Il eUpowszechnianie i rozwéj wiedzy nt. SM - akcje
linii). edukacyjne i programy szkoleniowe dla kadr
eZapewnienie dostepu do: psychiatry, okulisty, medycznych

urologa, ginekologa, lekarza rehabilitacji,
fizjoterapeuty, psychologa klinicznego, asystenta
opieki.

e Poradnie leczenia SM, powstate w ramach przyszpitalnych poradni neurologicznych,
ktérych rolg powinno by¢ diagnozowanie i prowadzenie pacjenta wedtug
opracowanego planu leczenia. W poradni leczenia SM prowadzi sie co najmniej jeden
program lekowy, tj. B.46 oraz zapewnia sie dostep do rehabilitacji neurologicznej (takze
na podstawie umowy z podmiotem zewnetrznym). Poradnia leczenia SM jest
miejscem, w ktérym dochodzi do weryfikacji diagnozy kazdego pacjenta, ktéremu
wystawiono elektroniczng Karte Diagnozy i Leczenia SM. W przypadku potwierdzenia
rozpoznania, ustalany jest plan leczenia i nastepuje wpis do Krajowego Rejestru
Pacjentow z SM. Skierowanie do poradni leczenia SM moze wypisac tylko lekarz
neurolog. Szacowana liczba poradni to 120-130.

Kryteria dla Poradni SM Zadania Poradni SM

eZaplecze oddziatu neurologicznego eDiagnozowanie pacjentow w ramach tzw. diagnostyki
eDoswiadczenie placowki w realizacji min. jednego wstepnej lub pogtebionej, ktérej celem jest
programu lekowego dla chorych na SM potwierdzenie diagnozy
*Mozliwo$¢ zapewnienia dostepnosci do diagnostyki *Ustalenie planu leczenia w ramach kompleksowej
dziennej bez koniecznosci hospitalizacji pacjenta — opieki
szybka diagnostyka wstepna eRejestracja pacjentéw w rejestrze SM
*\Wymagania kadrowe: min. 1 rownowaznik etatu eStatu nadzdr nad stanem pacjenta
neurologa posiadajacego doswiadczenie w leczeniu eKoordynacja opieki poprzez wtaczanie innych
pacjentdw z SM przez okres co najmniej 3 lat lekami specjalistow
mc')'dyfikujqcymi przebieg choroby (min. leki z tzw. | «Edukacja pacjentéw
() L . . eUpowszechnianie i rozwéj wiedzy nt. SM - akcje
-Zapewnler.ue dostepu do: psychlatn"y, olf.ullsty, edukacyjne i programy szkoleniowe dla kadr
urologa, ginekologa, lekarza rehabilitacji, medycznych

fizjoterapeuty, psychologa klinicznego.
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Istotng role w optymalizacji $ciezki pacjenta z SM odgrywa postawa lekarza rodzinnego oraz
neurologa w poradni specjalistycznej. Szybkie rozpoznanie pierwszych objawoéw na poziomie
POZ i przeprowadzenie diagnostyki wstepnej w poradni neurologicznej oraz w skierowanie
pacjenta do poradni leczenia SM w celu ostatecznego potwierdzenia diagnozy, bedzie
decydowato o czasie wigczenia leczenia i wptywie choroby na jako$¢ zycia. W celu
wzmocnienia $wiadomej roli tej grupy profesjonalistdow medycznych w procesie diagnozy,
rekomendowane jest wprowadzenie elektronicznej Karty Diagnostyki i Leczenia SM
(DILMS), ktéra przyjmuje forme skierowania do przyszpitalnej poradni leczenia SM. DILMS
stanowi pierwsze ogniwo Ogd6lnopolskiego Rejestru Pacjentow z SM. Wraz z postawieniem
diagnozy i rozpoczeciem leczenia, jej zakres danych rozwija sie, integrujgc je z danymi w
rejestrze. Karta pacjenta z SM umieszczona jest w IKP pacjenta, co pozwala na dostep do niej
w optymalnym czasie zarbwno przez pacjenta, jak i uprawnionych profesjonalistow
medycznych.

Rozwigzaniem wspierajgcym proces diagnozy pacjentéw z objawami SM powinien by¢ ,Pakiet
diagnostyki wstepnej” dostepny w poradni neurologicznej oraz ,Pakiet diagnostyki
pogtebionej”’ dostepny w poradniach SM. Rekomenduje sie, aby produkty te byly finansowane
ryczattowo.

1.12.1 Rekomendacje w zakresie rozwoju kadr specjalizujgcych sie w opiece
nad pacjentami z SM

Opieka nad pacjentem z SM wymaga zaangazowania na kolejnych etapach choroby wielu
profesjonalistdw medycznych. Kluczowg role w tym procesie odgrywa lekarz neurolog
koordynujacy proces leczenia. Istotne wsparcie ptynie takze ze strony innych specjalistow,
ktérych udziat w procesie leczenia jest niezbedny, aby ograniczy¢ nastepstwa choroby i ich
wptyw na komfort pacjenta. Zespot zaangazowany w kompleksowg i skoordynowang opieke
nad pacjentem z SM obejmuje szczegolnie profesjonalistéw wskazanych ponize;.
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Tabela 10. Zespot profesjonalistow zaangazowanych w opieke nad pacjentem z SM

Neurolog - Koordynator leczenia Inni specjalisci Inni profesjonalisci
E] psychiatra fizjoterapeuta
v/~ w CKDiL SM) - kompetencje w |:| urolog psycholog kliniczny

leczeniu SM min. 50 pacjentéw

przez okres co najmniej 3 lat

wszystkimi lekami modyfikujgcymi
D przebieg choroby (leki tzw. li Il

linii) okulista |:| asystent opieki

v/~ w Poradni SM - min. 3 letnie

dosyviad’czenie w Ieczgniu o lekarz specjalista rehabilitacji E]

pacjentéw w programie | linii.

v

ginekolog pracownik socjalny

Zrédto: Opracowanie wtasne panelu ekspertéw PTN.

Efektywna i skuteczna opieka nad pacjentem z SM wymaga uwzglednienia kosztow
zaangazowania tego personelu w proces leczenia oraz odpowiednich naktadéow na jego
rozwoj. Konieczne jest odejScie od finansowania pojedynczych procedur i wdrozenie
nowoczesnych modeli finansowania opartych na pakietach diagnostycznych, rozliczanych w
ramach poradni leczenia SM. Rzetelna wycena $wiadczen oraz witgczenie mechanizméw
premiujgcych jakos¢ jest warunkiem statej poprawy jakosci i efektywnosci opieki.

1.12.2 Rekomendacje w zakresie miernikéw jakosci opieki nad pacjentem z
SM

W trosce o statg poprawe jakosci opieki nad pacjentami z SM rekomenduje sie wdrozenie
mechanizmow ewaluacji i monitorowania opieki zaréwno na poziomie pojedynczych placowek
wigczonych w sie¢ osrodkéw leczenia SM, jak i catego systemu.

Proponowane mierniki jakosci przedstawiono ponizej.
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Schemat 14. Mierniki jako$ci opieki nad pacjentem z SM

=Mierniki struktury

=Mierniki procesu

=Mierniki wynikéw zdrowotnych

®Liczba lekarzy neurologéw z doswiadczeniem w leczeniu SM
®Liczba o$rodkéw CKDiL SM
®Liczba Poradni SM

®Czas (podany w dniach) od zarejestrowania do Poradni leczenia SM do
momentu odbycia porady w celu kwalifikacji pacjenta do kompleksowej
opieki specjalistycznej

®Czas (podany w dniach) od momentu kwalifikacji do kompleksowej opieki
specjalistycznej do rozpoczecia leczenia w ramach programu lekowego

®Udziat $wiadczen diagnostyki pogtebionej realizowanych w poradni SM od
ogolnej liczby Swiadczen diagnostyki pogtebionej

®O0cena Rozszerzong Skale Niesprawnosci (EDSS, Expanded Disability Status
Scale)

©®Aktywnos¢ zawodowa pacjentdw z SM (np. wskazniki absencji, udziat
pacjentéw uzyskujacych $wiadczenia rentowe)

Zrédto: Opracowanie wtasne panelu ekspertéw PTN.
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