Agencja Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji

Wydziat Taryfikacji

Swiadczenia gwarantowane
obejmujace leczenie chorych ze spigczka
(ICD-10 R40.2)

Raport w sprawie ustalenia taryfy swiadczen
nr WT.541.6.2019

data ukonczenia 4.05.2021 r.



Leczenie chorych ze spigczkg WT.541.6.2019

KARTA NIEJAWNOSCI

Dane zakreslone kolorem czarnym stanowiq informacje publiczne podlegajgce wytgczeniu ze wzgledu na
tajemnice przedsiebiorcy: Klinika Budzik dla Dzieci.

Zakres wytqczenia jawnosci: dane objete oswiadczeniem Klinika Budzik dla Dzieci o zakresie tajemnicy
przedsiebiorcy.

Podstawa prawna wylqczenia jawnosci: art. 5 ust. 2 ustawy z dnia 6 wrzesnia 2001 r. o dostepie do
informacji publicznej (Dz. U. z 2018 r., poz.1330 z p6zn. zm.) w zw. z art. 11 ust. 2 ustawy z dnia 16 kwietnia
1993 r. 0 zwalczaniu nieuczciwej konkurencji (Dz. U. z 2018 r., poz. 419 z péZn. zm.).

Organ dokonujqcy wytqczenia jawnosci: Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.

Podmiot w interesie ktérego dokonano wytqczenia jawnosci: Klinika Budzik dla Dzieci.

Dane zakreslone kolorem czerwonym stanowiq informacje publiczne podlegajgce wytqgczeniu ze wzgledu na
prywatnosc osoby fizycznej.

Zakres wytgczenia jawnosci: dane osobowe.

Podstawa prawna wylgczenia jawnosci: art. 5 ust.1 ustawy z dnia 6 wrzesnia 2001 r.
o dostepie do informacji publicznej (Dz. U. z 2018 r., poz.1330 z pdéin. zm.) w zw.
z rozporzgdzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie
ochrony o0sob fizycznych w zwiqzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego
przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzgdzenie o ochronie danych)
(Dz. U. UE.L. 22016 r.119.1).

Organ dokonujqcy wytgczenia jawnosci: Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.

Podmiot w interesie ktorego dokonano wytgczenia jawnosci: osoba fizyczna.
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1. Problem decyzyjny

Celem niniejszego raportu jest dokumentacja procesu przygotowania projektu taryfy Swiadczenia
gwarantowanego opieki zdrowotnej, w oparciu o przyjetg metodyke taryfikacji Swiadczen.

Podstawe podjecia przedmiotowych prac stanowi: zlecenie Ministra Zdrowia z 25.06.2019, znak
IK:1656199.DS (data wptywu do AOTMIT 26.06.2019), w zwigzku z art. 31la ust. 1 ustawy o Swiadczeniach,
na podstawie punktu Il Planu Taryfikacji na 2016 r., tj.: ,Inne zadania w zakresie taryfikacji, szczegdlnie
istotne dla biezgcego funkcjonowania systemu powszechnego ubezpieczenia zdrowotnego”, w sprawie
weryfikacji taryfy Swiadczenia gwarantowanego z zakresu programoéw zdrowotnych — leczenie chorych ze
$pigczky (rozpoznanie zasadnicze ICD10: R40.2).

Przedmiotem raportu jest/s3:

Swiadczenia gwarantowane z zakresu programow zdrowotnych:

® Leczenie dzieci ze Spigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD10: R40.2)
e lLeczenie dorostych chorych ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD10: R40.2)

identyfikowane produktami rozliczeniowymi Narodowego Funduszu Zdrowia okreslonymi w zatgczniku
1n do Zarzadzenia Prezesa NFZ w sprawie okreslenia warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzajach
rehabilitacja lecznicza oraz programy zdrowotne w zakresie Swiadczen — leczenie dzieci i dorostych ze
$pigczka

05.4306.301.02 Leczenie dzieci ze spigczkq:
5.11.02.9100018 osobodzien pobytu dziecka
5.11.02.9100019 osobodzien pobytu dziecka, zywionego dojelitowo dietq przemystowq
5.11.02.9100020 osobodzier pobytu dziecka, zywionego pozajelitowo
5.11.02.91000210sobodzien pobytu dziecka ze spastycznosciq
5.11.02.9100022 osobodzier pobytu dziecka ze spastycznosciq, zywionego dojelitowo dietq przemystowq
5.11.02.9100023 osobodzier pobytu dziecka ze spastycznosciq, Zywionego pozajelitowo
05.4306.302.02 Leczenie dorostych chorych ze spigczkq
5.11.02.9100067 osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka
5.11.02.9100068 osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka, zywionego dojelitowo dietg przemystowg
5.11.02.9100069 osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka, zywionego pozajelitowo
5.11.02.9100070 osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka ze spastycznoscig

5.11.02.9100071 osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka ze spastycznoscig, zywionego dojelitowo dieta
przemystowa

5.11.02.9100072 osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka ze spastycznoscig, zywionego pozajelitowo

zwane dalej: leczeniem chorych ze $pigczka

Swiadczenie: program leczenia dorostych chorych ze $pigczka byto taryfikowane w 2016 r. na podstawie
zlecenia Ministra Zdrowia z 13 kwietnia 2016 r., pismo znak: IK 546281/DS. W wyniku przeprowadzonych
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analiz Agencja zaproponowata wprowadzenie i wycene nowych, innych niz obowigzujgce w tamtym
okresie produktow rozliczeniowych (leczenie dzieci) albo przyjecie nowych, w wiekszosci wyzszych taryf
dla produktéw analogicznych, jak w przypadku leczenia dzieci. Rada ds. Taryfikacji rekomendowata jednak
przyjecie taryf identycznych jak obowigzujgce dla swiadczen dedykowanych dzieciom i zaproponowata ich
weryfikacje po roku lub dwdch funkcjonowania programu leczenia chorych dorostych, w oparciu o dane
rzeczywiste.

Na poczatku 2019 r. Agencja otrzymata pismo Ministra Zdrowia w sprawie wydania opinii zasadnosci
zmiany lub weryfikacji taryf swiadczen gwarantowanych z zakresu programéw zdrowotnych — programu
leczenia dzieci ze Spigczkg oraz programu leczenia dorostych chorych ze $pigczka, znak IK: 1568638.DS,
z dnia 6 lutego 2019 r. W wyniku analiz ustalono, ze powinna zosta¢ przeprowadzona weryfikacja taryf dla
przedmiotowych $wiadczen.
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2. Taryfikowane swiadczenie

2.1.Charakterystyka Swiadczenia

Zaburzenia $wiadomosci (disorders of consciousness, DOC); niekiedy okreslane mianem globalnych
zaburzen swiadomosci) stanowig wyzwanie dla diagnozy i leczenia oséb po ciezkich urazach mézgu.

Zaktocenie funkcjonowania mézgu (powstate w wyniku urazu mechanicznego lub zmian chorobowych)
moze spowodowac wystapienie zaburzen swiadomosci — od lekkich deficytéw do jej catkowitego braku.
Bezposrednig konsekwencjg urazu jest zapadniecie pacjenta w stan $pigczki, ktéry charakteryzuje sie
brakiem oznak pobudzenia i Swiadomosci siebie czy swojego otoczenia. Zachowana jest sprawnosé pnia
mdzgu, obecne sg réwniez odruchy nerwowe, zanika jednak cykl snu i czuwania, przez co pacjent wytgcznie
lezy w bezruchu z zamknietymi oczyma i nie reaguje na bodzce zewnetrzne (Gérska 2016). Spigczke mozna
zdefiniowac jako stan gtebokiej nieswiadomosci, z ktérego nie mozna wybudzi¢ pacjenta (Kondziella 2020).

Kliniczna diagnoza DOC wykorzystuje oparte na obserwowanych reakcjach pacjenta skale pomiarowe,
takie jak rozpowszechniona ciagle w Polsce Skala Spigczki Glasgow (Glasgow Coma Scale, GCS), ktdre
charakteryzujg sie stosunkowo matg specyficznoscig. Pokazano, ze prawdopodobnie nawet 40%
pacjentéow z diagnozg stanu wegetatywnego/zespotu niereaktywnej przytomnosci (vegetative state,
VS/unresponsive wakefulness syndrome, UWS) tak naprawde moze znajdowac sie w stanie minimalnej
Swiadomosci (Gorska 2016).

Charakterystyka zaburzen swiadomosci

Spiaczka to stan gtebokiej nieprzytomnosci, w ktérym pacjent nie ma $wiadomosci siebie ani otoczenia,
utrzymujacy sie dtuzej niz godzine i niemozliwy do przerwania nawet silnymi bodZzcami stymulujgcymi.
Spigczke cechuje brak aktywnosci uktadu czuwania. Przedtuzajaca sie $pigczka moze trwac ok. 2—5 tygodni.
Pacjent, ktory nie odzyskuje w tym czasie Swiadomosci, przechodzi do stanu wegetatywnego.

Podobnie jak po $mierci mdzgowej, pacjent w $pigczce nie wykazuje zadnych oznak pobudzenia ani
Swiadomosci siebie badZz otoczenia. Rownoczesnie funkcjonalnos¢ struktur podkorowych, przede
wszystkim pnia modzgu, jest zachowana w stopniu pozwalajgcym na samodzielne podtrzymanie
podstawowych czynnosci biologicznych (Young 2009). Najbardziej charakterystyczny objaw to zanik
normalnego cyklu snu i czuwania, przez co pacjent w $pigczce wytgcznie lezy w bezruchu z nieustannie
zamknietymi oczami (Giacino 2014). Zachowane zostajg odruchy nerwowe, np. w reakcji na bodzce
bolowe, jednak w gitebokiej $pigczce te reakcje stabng lub zanikajg (Posner et al., 2007). Jakakolwiek inna
stymulacja, nawet bardzo intensywna, nie wywota bardziej ztozonej czy adekwatnej reakc;ji.

Rozpoznania $pigczki wolno dokonaé najwczesniej po godzinie utrzymywania sie objawow. To obostrzenie
stuzy upewnieniu sie, ze stan pacjenta nie wynika z innego przejsciowego zaburzenia swiadomosci, np.
omdlenia, ostrej dezorientacji, delirium. Spigczka nie utrzymuje sie przez dtugi czas: najczesciej trwa
maksymalnie 2—4 tygodnie. Po tym czasie pacjent moze wybudzi¢ sie catkowicie badz przejsé¢ do stanu
wegetatywnego, ewentualnie — do stanu minimalnej swiadomosci. Duzo rzadszym przypadkiem jest
pojawienie sie zespotu zamkniecia.
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Stan wegetatywny (ang. vegetative state, VS), zwany réwniez zespotem apalicznym, to stan, w ktérym
chory odzyskuje czujnosc¢ i otwiera oczy, lecz pozostaje nieswiadomy. Po roku od urazowego uszkodzenia
maozgu, a po 3 lub 6 miesigcach od uszkodzenia nieurazowego (zaleznie od przyjetych w danym kraju
kryteridw), stan wegetatywny jest uznawany za utrwalony (ang. permanent vegetative state, PVS).

Stan minimalnej Swiadomosci (ang. minimally conscious state, MCS) jest stanem, w ktérym moze znalez¢
sie pacjent po okresie $pigczki lub stanu wegetatywnego. Pacjent niekonsekwentnie wykazuje oznaki
Swiadomosci, np. ptacze lub smieje sie, podaza wzrokiem za przedmiotami, reaguje na proste polecenia
stowne. Przejawy Swiadomosci sg sporadyczne, lecz powtarzalne, jednoczesnie funkcjonalna komunikacja
z pacjentem pozostaje niemozliwa. Stan ten bywa przejsciowy (pacjent po wyjsciu ze $pigczki lub stanu
wegetatywnego wchodzi w MCS, a nastepnie stopniowo odzyskuje funkcje motoryczne i poznawcze) albo
trwaty.

Badania prowadzone z uzyciem nieinwazyjnych technik neuroobrazowania strukturalnego, sugeruja, ze
stan istoty biatej potkul i systemu wzgdrzowego to potencjalny predykator diagnozy stanu wegetatywnego
albo stanu minimalnej Swiadomosci (Fernandez-Espejo 2011). Cze$¢ badan sugeruje, ze 40% pacjentow
z diagnozg VS znajduje sie tak naprawde w stanie minimalnej Swiadomosci (Andrews 1996; Schnakers
2009).

Zdarza sie, ze pacjenci przejawiajg podobny poziom pobudzenia, ale réznig sie repertuarem reakcji czy
ztozonoscig zachowan. Nadal bardzo czesto zdarza sie mylne klasyfikowanie chorych w stanie minimalnej
Swiadomosci jako przynalezgcych do stanu wegetatywnego, choé mechanizmy modzgowe, przejawy
behawioralne i prognozy w obu wymienionych zaburzeniach znaczgco sie réznig (Gorska 2014).

Zespot zamkniecia (ang. locked-in syndrome, LS) nie jest zaburzeniem swiadomosci, jednak chorzy nim
dotknieci nie przejawiajg zadnej celowej aktywnosci behawioralnej, podobnie jak pacjenci w stanie
wegetatywnym (Schnakers 2012). U pacjenta w tym stanie Swiadomos$¢ i poziom pobudzenia sg identyczne
jak u oséb zdrowych, jednak prawidtowe rozpoznanie jest wysoce utrudnione i czesto dochodzi do
pomytek. Wynika to jednak nie z zaburzenia pracy wyzszych partii mézgu wskutek uszkodzenia i/lub
degeneracji, lecz z paralizu zwigzanego z uszkodzeniem drog eferentnych, najczesciej w brzusznej czesci
mostu (pien modzgu). Trudnosci w rozpoznaniu przektadajg sie na koniecznos¢ dtuiszej obserwacji —
diagnoze mozna postawi¢ dopiero po uptywie dwéch i pét miesigca od wystgpienia objawdw (Gorska
2014).

Spigczka oznaczona jest kodem ICD10 R40.2. Stan wegetatywny, MCS i LS nie posiadaja odrebnych kodéw
wg klasyfikacji WHO.

Etiologia i patogeneza

Spigczka jest spowodowana urazem moézgu, ktdry moze byé spowodowany zwiekszonym ciénieniem,
krwawieniem, utratg tlenu lub nagromadzeniem toksyn. Uraz moze by¢ tymczasowy i odwracalny lub
trwaty. Ponad 50% przypadkéw $pigczki jest zwigzanych z urazami gtowy lub zaburzeniami ukfadu krazenia
mazgu. Przyczyny $pigczki, obejmuja:

e Nietoksyczne uszkodzenie mdézgu (stan mdzgu spowodowany catkowitym brakiem tlenu w mézgu,
ktory po kilku minutach powoduje smieré komdrek w tkankach mdzgowych. Przedmiotowe
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uszkodzenie mézgu moze wynikac¢ z zawatu serca - zatrzymania akcji serca, urazu gtowy lub urazu,
utoniecia, przedawkowania narkotykéw lub zatrucia).

e Urazy (urazy gtowy moga powodowaé puchniecie i/lub krwawienie mdzgu. Obrzek moze
ostatecznie spowodowad, ze mdzg naciska na pien moézgu, co moze skutkowaé uszkodzeniem RAS
(Reticular Activating System) - cze$s¢ mdzgu odpowiedzialng za pobudzenie i Swiadomosc).

e Obrzeki (obrzek tkanki mézgowej niejednokrotnie wystepuje bez bdlu. Moze by¢ on spowodowany
brakiem tlenu, réwnowagi elektrolitowej lub zaburzeniami hormonalnymi).

e Krwawienia (krwawienie w warstwach mdzgu réwniez moze powodowac $pigczke z powodu
obrzeku i ucisku po uszkodzonej stronie médzgu. Ta kompresja powoduje przesuniecie mozgu,
powodujgc uszkodzenie pnia mdzgu i RAS (wspomniany powyzej). Wysokie cisnienie krwi, tetniaki
mazgu i guzy to nieurazowe przyczyny krwawienia w moézgu).

e Udary (sytuacja kliniczna, w ktérej nie ma doptywu krwi do wiekszej czesci pnia mdzgu lub
nastepuje utrata krwi, ktérej towarzyszy obrzek).

e Poziom cukru we krwi (u oséb z cukrzycg $pigczka moze wystgpi¢, gdy poziom cukru we krwi
pozostaje bardzo wysoki. To stan znany jako hiperglikemia. Zaréwno wysoki jak i niski poziom
cukru we krwi moze prowadzi¢ do $pigczki. Ten rodzaj $pigczki jest zwykle odwracalny po
wyréwnaniu poziomu cukru we krwi. Jednak przedtuzajgca sie hipoglikemia moze prowadzi¢ do
trwatego uszkodzenia mdzgu i utrzymujacej sie Spigczki).

e Niedobdr tlenu (tlen jest niezbedny do funkcjonowania mdzgu. Zatrzymanie krazenia powoduje
nagte odciecie doptywu krwi i tlenu do mézgu, zwane niedotlenieniem lub anoksja. Po resuscytacji
krazeniowo-oddechowej (CPR) osoby, ktdre przezyty zatrzymanie krazenia, czesto zapadajg
w $pigczke. Niedobdr tlenu moze rowniez wystgpié¢ w przypadku utoniecia lub zadtawienia).

e Infekcje (infekcje osrodkowego uktadu nerwowego, takie jak zapalenie opon mdzgowych lub
zapalenie mdzgu).

e Toksyny (substancje, ktore normalnie znajdujg sie w organizmie, mogg gromadzi¢ sie do
toksycznych poziomdw, jesdli organizm nie usunie ich prawidtowo np. amoniak spowodowany
chorobg watroby, dwutlenek wegla z ciezkiego ataku astmy lub mocznik z niewydolnosci nerek.
Narkotyki i alkohol w duzych ilosciach mogg réwniez zaktdcaé funkcjonowanie neuronéw
w médzgu).

e Napady padaczkowe (ciggte napady - zwane stanem padaczkowym mogg uniemozliwi¢ mdzgowi
powrdt do zdrowia miedzy napadami. Spowoduje to dtugotrwatg utrate przytomnosci i $pigczke
(Melinosky 2020)).

Leczenie

Leczenie $pigczki zalezy od przyczyny. Szybka pomoc medyczna jest niezbedna w leczeniu potencjalnie
odwracalnych schorzen. W przypadku infekcji, ktéra atakuje mdzg, pomocg beda np. antybiotyki.
W przypadku wstrzgsu cukrzycowego moze by¢ wymagana glukoza. Operacja moze by¢ réwniez konieczna
w celu zmniejszenia nacisku na mdézg z powodu obrzeku lub usuniecia guza. Ogélnie rzecz biorgc, leczenie
$pigczki ma charakter wspomagajgcy. Osoby w $pigczce sg pod opiekg medyczng na oddziale intensywnej
terapii i czesto mogg wymagac petnego podtrzymania zycia, dopdki ich stan zdrowia sie nie poprawi
(Melinosky 2020).
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Ponizej przedstawiono zalecenia Amerykanskiej Akademii Neurologii (AAN), Amerykanskiego Kongresu
Medycyny Rehabilitacyjnej (ACMR) oraz Narodowego Instytutu Badan nad Niepetnosprawnoscia,
Samodzielnym Zyciem i Rehabilitacjg dotyczace postepowania z pacjentami z zaburzeniami $wiadomoéci

(NIDRR) z 2018 r. (Giacino 2018).

Tabela 1 Zalecenia dotyczqce opieki nad chorymi z zaburzeniami swiadomosci

Tytut, Organizacja,
rok

Zalecenia

Practice Guideline
Update
Recommendations
Summary:
Disorders of
Consciousness

American Academy
of Neurology
(AAN),
American Congress
of Rehabilitation
Medicine (ACRM),
National Institute
on Disability,
Independent
Living, and
Rehabilitation
Research (NIDRR),

2018r.

Zalecenia dotyczace ogodlnej opieki i diagnozy dla dorostych z diugotrwatym zaburzeniem
swiadomosci (DoC):
Zalecenie 1: Lekarze powinni kierowac pacjentéw, ktérzy osiggneli stabilny stan medyczny do
osrodkdw zapewniajacych opieke zespotu multidyscyplinarnego
- nizsza Smiertelnos¢ niz w domu czy zaktadach opiekunczych (skilled nursery homes)
Zalecenie 2a: Personel kliniczny powinien stosowaé standaryzowane narzedzia diagnozy
neurobehawioralnej:
- polecane narzedzia diagnostyczne: CRS-R, Wessex Head Injury Matrix, Sensory Modality
Assessment and Rehabilitation Technique, Western NeuroSensory Stimulation Protocol,
Disorders of Consciousness Scale, Sensory Stimulation Assessment Measure
Zalecenie 2b: Aby unikng¢ btedéw w diagnozie, nalezy powtarzac standaryzowane testy w odstepach
uzaleznionych od okolicznosci klinicznych
- brak szczegétowego zalecenia co interwatéw
Zalecenie 2c: W czasie badania diagnostycznego powinno sie podnosi¢ poziom pobudzenia w sytuacji,
gdy podejrzewa sie jego obnizenie
- np. stosowac protokdét podtrzymania pobudzenia z CRS-R
Zalecenie 2d: Personel kliniczny powinien zidentyfikowac¢ i wyleczyé wszelkie choroby, ktére moga
znieksztatci¢ ostateczng diagnoze — moga one mie¢ wptyw na poziom pobudzenia pacjenta
Zalecenie 2e: W sytuacjach powtarzajgce;j sie niejasnosci dotyczgcej diagnozy Swiadomosci u pacjenta
mozna wykona¢ dodatkowe badanie wykorzystujace rézne techniki pomiarowe — elektrofizjologiczne
(EEG) lub neuroobrazowe (fMRI, PET)
Zalecenie 2f: W sytuacji, gdy diagnoza neurobehawioralna (np. za pomocg CRS-R) nie prowadzi do
stwierdzenia swiadomosci, natomiast pomiar elektrofizjologiczny lub neuroobrazowy stwierdza taka
mozliwos¢, nalezy wykonywac czeste pomiary neurobehawioralne, aby szybko wykryé pojawiajgce sie
oznaki Swiadomosci, nalezy réwniez rozwazy¢ odroczenie momentu ograniczenia intensywnosci
neurorehabilitacji
- badania obrazowe mdzgu wykazuja, ze u okoto 30% pacjentéw z klinicznym rozpoznaniem
VS/UWS aktywnos¢ mézgu $wiadczy przynajmniej o MCS - wéwczas mozna mowic o rozpoznaniu
dysocjacji poznawczo-ruchowej (cognitive-motor dissociation, CMD), albo MCS

Zalecenia dotyczace rokowarn dla dorostych z przedtuzajacymi sie zaburzeniami Swiadomosci (DoC):
Zalecenie 3: Przed uptywem 28 dni od zdarzenia podczas konsultacji z opiekunami chorego nalezy
unikac sugestii, ze tacy pacjenci maja z reguty zte rokowania
Zalecenie 4: Personel kliniczny zajmujacy sie pacjentami DOC powinien wykonywaé powtarzane
standaryzowane oceny diagnostyczne, aby wyznaczy¢ trendy w procesie zdrowienia, ktére s3 istotne
dla rokowania
Zalecenie 5: pacjenci pourazowi VS/UWS — w celu utatwienia oceny rokowania w ciggu 12 miesiecy
zaleca sie wykonanie nastepujacych badan:

- 2-3 miesigce po zdarzeniu powinno sie wykonac badanie DRS (Disability Rating Scale)

- 2-3 miesigce po zdarzeniu mozna wykonac badanie EEG w kierunku wykrycia potencjatu P300

- 2-3 miesigce po zdarzeniu mozna wykonac badanie reaktywnosci EEG
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Tytut, Organizacja,
rok

Zalecenia

- 6-8 tygodni po zdarzeniu powinno sie wykonaé¢ badanie MRI w celu oceny uszkodzen spoidta
wielkiego, grzbietowej czesci pnia mozgu, wienca promienistego
- 1-2 miesigce po zdarzeniu powinno sie wykona¢ badanie SPECT (oprdcz rokowania pozwala
ocenic¢ rokowanie stopnia niepetnosprawnosci)
- 1-60 miesiecy od zdarzania: w celu okreslenia rokowania powrotu w ciggu 12 miesiecy od
wykonania badania funkcji kojarzeniowych obszaréw stuchowych badanie reakcji BOLD fMRI na
gtos osoby znajomej
Zalecenie 6: pacjenci nieurazowi/poanoksyjni VS/UWS — w celu utatwienia oceny rokowania w ciggu
12 miesiecy:
- wykonanie badania CRS-R - rokowanie dotyczgce 24 miesiecy
- somatosensoryczne potencjaly wywotane za pomocg obustronnej stymulacji nerwu
posrodkowego — rokowanie dotyczace 24 miesiecy
Zalecenie 7: zastgpi¢ termin trwaty (permanent) stan wegetatywny terminem przewlekty (chronic)
stan wegetatywny; rozpoznanie przewlektego stanu wegetatywnego:
- etiologia nieurazowa - VS/UWS po 3 miesigcach
- etiologia urazowa VS/UWS - po 12 miesigcach

Konsultacje z opiekunami dotyczace rokowania:

Zalecenie 8: diagnoza MCS w ciggu 5 miesiecy od zdarzenia i etiologia urazowa sg zwigzane z lepszym
rokowaniem, natomiast VS/UWS i etiologia nieurazowa z gorszym rokowaniem, ale rokowania ogdlnie
nie sg zte, a ponadto bardzo zmienne indywidualnie

Zalecenie 9: rodziny/opiekunowie pacjentéw z DOC, u ktdérych stwierdzono ryzyko dtugotrwatej
niepetnosprawnosci powinni szuka¢ mozliwosci profesjonalnego wsparcia (ustalenie celéw
rehabilitacji, kwestie prawne zwigzane z opiek3a)

Zalecenie 10: po wejsciu w faze przewlektego VS/UWS nalezy podkresla¢ mozliwos¢ trwatej
niepetnosprawnosci i potrzebe ciagtej opieki

Zalecenia dotyczace opieki i leczenia oséb dorostych z dtugotrwatym zaburzeniem $wiadomosci
(DoC):

Zalecenie 11: Personel kliniczny musi jak najszybciej okresli¢ preferencje pacjenta i jego rodziny,
sprawowana nad pacjentem opieka moze pomdc w podejmowaniu decyzji dotyczacych pacjentow
DOC (dotyczacych zaprzestania opieki)

Zalecenie 12: Personel kliniczny powinien zdawac sobie sprawe z powiktan, ktére czesto pojawiaja sie
podczas pierwszych miesiecy po zdarzeniu i dlatego powinien wykonywac systematyczne oceny
kliniczne, aby wspomaéc profilaktyke, szybkie wykrywanie oraz leczenie

Zalecenie 13: Personel kliniczny powinien ocenia¢ pacjentéow DOC pod katem symptomoéw
odczuwanego boélu niezaleznie od poziomu $wiadomosci; ponadto powinien konsultowaé sie z

Zalecenie 14: pomiedzy 4-16 tygodniem po zdarzeniu nalezy przepisywaé¢ 100-200mg amantadyny
dziennie u pacjentdw z etiologig urazowa, aby przyspieszy¢é powrot funkcjonalnej sprawnosci oraz
zmniejszy¢ poziom niepetnosprawnosci we wczesnych fazach remisji
Zalecenie 15: Personel powinien uswiadamiaé¢ rodzinom ograniczenia efektywnosci terapii o
niepotwierdzonej skutecznosci, a takze ryzyko ich stosowania
- w takich przypadkach, z powodu braku rzetelnych badan klinicznych trudno odrézni¢ efekt
dziatania terapii od spontanicznego zdrowienia.

Zalecenia dotyczace opieki nad dzie¢mi z dtugotrwatymi zaburzeniami §wiadomosci (DoC):
Zalecenie 16: Lekarze powinni leczy¢ stany zaktdcajgce, zwieksza¢ pobudzenie przed ocenag
diagnostyczng, stosowac trafne i wiarygodne ustandaryzowane oceny behawioralne (szczegdlnie te
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Tytut, Organizacja, .
Zalecenia
rok

skierowane do populacji pediatrycznych) oraz przeprowadzac seryjne oceny w celu poprawy
doktadnosci diagnostycznej u dzieci z przedtuzong DoC.

Zalecenie 17: Lekarze powinni doradzi¢ rodzinom, ze historia naturalna i rokowanie dzieci
z przedtuzong DoC nie sg dobrze zdefiniowane i Zze nie ma obecnie opracowanych ocen
poprawiajacych doktadnos¢ prognostyczng w tej populacji.

Zalecenie 18: Lekarze powinni doradza¢ rodzinom, ze nie ma ustalonych metod leczenia dzieci
z przedtuzong DoC.

Zrédto: Opracowanie wtasne

Dodatkowo, w wytycznych Interdyscyplinarnej grupy ekspertow w zakresie kompleksowego
i dtugofalowego leczenia spastycznosci toksyng botulinowq typu A wskazuje sie w wiekszosci przegladow
systematycznych oraz opinii grup ekspertow, ze toksyna botulinowa (BoNT) jest skutecznym i bezpiecznym
Srodkiem w leczeniu spastycznosci. Autorzy rekomendujg stosowanie BoNT takze w przypadku bélu
towarzyszgcego spastycznosci. Rekomendacje wskazujg, ze zaréwno miesnie, ktérych ostrzykiwanie jest
zalecane, jak i dawki toksyny botulinowej sg zwigzane wytgcznie z profilem przeprowadzonych badan
klinicznych, ktdry sie zmieniat przez wiele lat. W codziennej praktyce klinicznej zakresy miesni do podania
leku (wszystkie preparaty) powinny wynikaé z indywidualnych potrzeb pacjenta (specyficzny wzorzec
spastycznosci), przy zachowaniu catkowitej, bezpiecznej dawki leku.

Zgodnie z rekomendacjami toksyne botulinowg w leczeniu spastycznosci nalezy podawad tak dtugo, jak
dtugo pacjent odnosi wymierne korzysci z tego leczenia. Cele terapii powinny by¢ ustalane indywidualnie
z chorym i jego opiekunem, a takze z prowadzgcym usprawnianie fizjoterapeuta. Zalecenie intensywne;j
rehabilitacji (gtdwnie kinezyterapii) po wykonaniu iniekcji toksyny botulinowej (BoNT) ma szczegdlne
znaczenie u chorych z krdtko trwajgcg spastycznoscig oraz rokujgcych poprawe funkcjonalng. U chorych
z wieloletnig spastycznoscia, gdy nie oczekuje sie poprawy funkcjonalnej, zakres rehabilitacji powinno sie
ustala¢ indywidualnie i instruowac chorego w zakresie wykonywania ¢wiczern w warunkach domowych.
Kierowanie chorego na rehabilitacje po kolejnych iniekcjach BoNT powinno by¢ zindywidualizowane
i zaleze¢ od decyzji lekarza prowadzacego terapie w ramach programu lekowego (Stawek 2018).

Epidemiologia

Zgodnie z informacjami z badania Wade 2018 r. ktdre obejmowato swoimi Zrddtami przeglady
systematyczne, wyszukiwanie publikacji w bazie Medline oraz osobisty zbidr artykutdw - nie ma
wiarygodnych badan nad epidemiologig kliniczng oséb z dtugotrwatymi zaburzeniami swiadomosci.
Zgodnie z wynikami badania czestosci wystepowania dtugotrwatego zaburzenia Swiadomosci z powodu
ostrego poczatku choroby wynosi 2,6 / 100 000 / rok; catkowite oszacowanie czestosci wystepowania
wynosi od 2,0 do 5,0 / 100 000. Najczestszymi udokumentowanymi przyczynami sg niedotlenienie moézgu,
udar, urazowe uszkodzenie mozgu i guzy. Wiekszos¢ osdb otrzymuje opieke dtugoterminowg w domach
opieki, ale znaczna cze$¢ (10-15%) moze byé pod opiekg w domu. Nalezy mie¢ jednak na uwadze ze
szacunki sg obarczone duzym wskaznikiem niepewnosci, dowody sg bardzo ograniczone pod wzgledem
jakosci i ilosci a liczebnos¢ pacjentdw moze by¢ wieksza (Wade 2018).

Zgodnie z raportem AOTMIT nr WT.541.19.2016 wskazniki zapadalnosci dla VS miesigc po uszkodzeniu
(urazowym lub nieurazowym) ksztattujg sie nastepujgco: 46/milion/rok w USA, 14/milion/rok w Wielkiej
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Brytanii, 36/milion/rok w Belgii, 67/milion/rok we Francji. W przypadku Izraela dostepne s3 tylko dane dla
zapadalnosci po TBI i wynosi ona 4/milion/rok. Wskazniki te uzyskane zostaty na podstawie danych sprzed
wyszczegolnienia MCS jako odrebnej diagnozy (tj. sprzed 2002 roku).

Roczne rozpowszechnienie stanu wegetatywnego waha sie od 0,2/100 000 w Holandii (2003) do 6,1/100
000 we Wtoszech (2002-2006). W przypadku Austrii wynosi wedtug réznych pomiaréw od 1,7/100 000 (w
2003 r.) do 3,36/100 000 (w latach 2007-2009). Autorzy przegladu systematycznego Van Erp 2014
wskazujg na duzg heterogennos¢ badan dotyczacych rozpowszechnienia tego stanu pod wzgledem
populacji i metodologii. Ponadto rozpowszechnienie odnosi sie do wszystkich pacjentéw w stanie
wegetatywnym, takze w stanie utrwalonym (Van Erp 2014).

Rokowanie

Rokowanie w $pigczce i trwatym stanie wegetatywnym zalezy od przyczyny, ciezkosci i miejsca uszkodzenia
neurologicznego. Wyzdrowienie zwykle nastepuje stopniowo, a niektérzy nabywajg coraz wiekszg
zdolnos¢ do reagowania. Niektére osoby nigdy nie wychodzg poza bardzo podstawowe reakcje, ale wiele
z nich odzyskuje petng swiadomosé. Osoby wychodzgce ze Spigczki wymagajg Scistego nadzoru lekarskiego.
Spigczka rzadko trwa dtuzej niz 2 do 4 tygodni. Niektérzy pacjenci mogg odzyskaé przytomnoséé po
utrzymujacym sie stanie wegetatywnym. Inni mogg pozostawaé w tym stanie latami, a nawet
dziesiecioleciami. Najczestszg przyczyng Smierci osob w trwatym stanie wegetatywnym jest infekcja, taka
jak zapalenie ptuc (NIH 2019).
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2.2.Aktualny stan finansowania w Polsce

Warunki realizacji Swiadczen: Leczenie dzieci ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD10: R40.2) oraz
Leczenie dorostych chorych ze $pigczkg (rozpoznanie zasadnicze ICD10: R40.2) okresla rozporzadzenie
Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu programéw
zdrowotnych (Dz.U. z 2016 r., poz. 1743 z pdin. zm.), natomiast leczenie dorostych ze $pigczka
wprowadzono Rozporzgdzeniem Ministra Zdrowia z dnia 4 listopada 2016 zmieniajgcym rozporzadzenie
w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu programoéw zdrowotnych (Dz.U. z 2016 r., poz. 1825
z p6éin. zm.). Szczegdtowe informacje zamieszczono w zatgczniku nr 1.

Zgodnie z informacjami zawartymi w informatorze o umowach swiadczenia dedykowane leczeniu dzieci ze
$pigczka finansowane sg od lipca 2013 r. Sumaryczna wartos¢ kontraktu dla produktéw w 2013 r. wyniosta
1200000 zt. Do konca 2016 r. leczenie dorostych chorych ze $pigczky, majgce na celu wybudzenie pacjenta,
nie byto finansowane ze $rodkéw publicznych. Od 1 stycznia 2017 r. swiadczenia z zakresu programéw
zdrowotnych: Leczenie dorostych chorych ze Spigczkqg (ICD-10: R40.2) sg finansowane ze Srodkow
Narodowego Funduszu Zdrowia na podstawie zarzgdzenia nr4/2017/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu
Zdrowia z dnia 23 stycznia 2017 r. zmieniajgcego zarzadzenie w sprawie okreslenia warunkéw zawierania
i realizacji uméw w rodzajach rehabilitacja lecznicza oraz programy zdrowotne w zakresie Swiadczen -
leczenie dzieci i dorostych ze $pigczka, ktdre zmienito pierwotne zarzadzenie nr 130/2016/DSOZ Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 30 grudnia 2016 r. w sprawie okreslenia warunkdw zawierania
i realizacji umoéw w rodzajach rehabilitacja lecznicza oraz programy zdrowotne w zakresie Swiadczen -
leczenie dzieci i dorostych ze $pigczka.

Przedmiotowe $wiadczenia sg obecnie finansowane ze $rodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia na
podstawie zarzgdzenia nr 195/2020/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 11.12.2020 r.
w sprawie okre$lenia warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzajach rehabilitacja lecznicza oraz
programy zdrowotne w zakresie Swiadczen - leczenie dzieci i dorostych ze $pigczka, zmienionym
zarzadzeniem nr 65/2021/DSOZ r. z dnia 09.04.2021 r zmieniajgcym zarzadzenie w sprawie okreslenia
warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzajach rehabilitacja lecznicza oraz programy zdrowotne
w zakresie $wiadczen - leczenie dzieci i dorostych ze $pigczka.

Nalezy mieé na uwadze, ze Zarzagdzeniem 133/2019/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia
1 pazdziernika 2019 r. zmieniajgcym zarzgdzenie w sprawie okreslenia warunkdw zawierania i realizacji
umow w rodzajach rehabilitacja lecznicza oraz programy zdrowotne w zakresie swiadczen - leczenie dzieci
i dorostych ze $pigczkg wprowadzono do katalogu zakresu s$wiadczen 1n produkt rozliczeniowy
5.53.01.0001649 - koszt pobytu przedstawiciela ustawowego albo opiekuna faktycznego przy pacjencie
maftoletnim lub posiadajgcym orzeczenie o znacznym stopniu niepetnosprawnosci w celu czesciowej
refundacji kosztow pobytu opiekuna w podmiotach leczniczych wykonujgcych dziatalnosc¢ leczniczg
w rodzaju stacjonarne i catodobowe swiadczenia zdrowotne. Produkt ten jest dedykowany pacjentom
dorostym. W przypadku swiadczen realizowanych u dzieci, w rozporzadzeniu z zakresu programow
zdrowotnych zapewniono bezptatne miejsce noclegowe dla rodzica lub opiekuna z mozliwoscig
przebywania z dzieckiem podczas realizacji programu, w zwigzku z czym nie byto koniecznosci utworzenia
dodatkowego produktu rozliczeniowego dedykowanego pobytowi opiekuna. Produkt 5.53.01.0001649 nie
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jest przedmiotem analizy Agencji, gdyz byt ogtoszony Obwieszczeniem Prezesa Agencji Technologii
Medycznych i Taryfikacji z dnia 30 wrzesnia 2019 r.

Dodatkowo, zgodnie z zarzadzeniem 195/2020/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia
11.12.2020 r. w sprawie okre$lenia warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzajach rehabilitacja
lecznicza oraz programy zdrowotne w zakresie Swiadczen - leczenie dzieci i dorostych ze $pigczka, do
tacznego czasu realizacji programu wlicza sie osobodni przebywania pacjenta poza miejscem udzielania
Swiadczen w ramach programu zdrowotnego, w tym w ramach leczenia w innych zakresach swiadczen, co
oznacza, ze podczas przebywania pacjenta w innej placéwce skraca sie faktyczny pobyt pacjenta w ramach
programu.

Warto zauwazy¢ rédwniez, ze mozliwe jest rozliczenie przez swiadczeniodawce kolejnych 30 osobodni
liczonych od dnia nastepnego po dniu wybudzenia pacjenta ze $pigczki, z zastrzezeniem, ze ogdlny czas
trwania programu, zgodnie z rozporzgdzeniem w sprawie programow zdrowotnych, nie moze przekroczyé
15 miesiecy (w wyjatkowych przypadkach za zgodg ptatnika pobyt w programie moze by¢ przedtuzony do
15 miesiecy).

W $wietle obowigzujgcych przepiséw warunkiem przyjecia do oddziatu rehabilitacji stacjonarnej jest
przyjecie ze skierowaniem z oddziatu lub kliniki: anestezjologii i intensywnej terapii, neurologii,
neurochirurgii, chirurgii ogélnej, chirurgii dzieciecej, ortopedii i traumatologii, chordb zakaznych, choréb
wewnetrznych, pediatrii po przeprowadzeniu konsultacji neurologicznej lub przyjecie ze skierowaniem
z poradni specjalistycznej: rehabilitacyjnej, neurologicznej, neurochirurgicznej, chirurgii ogoélnej, chirurgii
dzieciecej, urazowo-ortopedycznej. W przypadku rehabilitacji neurologicznej dzieciecej przyjecie odbywa
sie ze skierowaniem 2z oddziatu anestezjologii iintensywnej terapii, neonatologii, neurologii
i neurochirurgii, ortopedii i traumatologii, chirurgii dzieciecej, choréb zakainych, pediatrii lub ze
skierowaniem z poradni specjalistycznej: neurologicznej, neonatologicznej, neurochirurgicznej, pediatrii,
urazowo-ortopedycznej, chirurgii dzieciecej, rehabilitacyjnej. Fakt, iz leczenie dzieci i dorostych ze $pigczka
odbywa sie w trybie swiadczen stacjonarnych i catodobowych innych niz szpitalne, uniemozliwia wypis
pacjenta z placéwki wybudzeniowej i skierowanie go na rehabilitacje neurologiczna, celem kontynuacji
rehabilitacji pacjenta po wybudzeniu.

Zarzadzeniem nr 3/2021/DSOZ r. z dnia 04.01.2021 r zmieniajagcym zarzgdzenie w sprawie okreslenia
warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzajach rehabilitacja lecznicza oraz programy zdrowotne
w zakresie S$wiadczen - leczenie dzieci i dorostych ze $pigczkg wprowadzono natomiast zapis
o0 bezlimitowym finansowaniu $wiadczen udzielonych swiadczeniobiorcom do ukonczenia 18 r.z. ,Przy
rozliczaniu sSwiadczen udzielanych swiadczeniobiorcom ponizej 18. roku zycia, w zakresach okreslonych
w zatgczniku nr 1n do zarzadzenia oraz w skojarzonych do nich zakresach swiadczen po przekroczeniu
kwoty zobowigzania okreslonej w umowie dla zakresu, w ktérym udzielono tych $wiadczen, na wniosek
Swiadczeniodawcy sktadany po uptywie kwartatu, w ktérym udzielono tych swiadczen, zwiekszeniu ulegaja
liczba jednostek rozliczeniowych oraz kwota zobowigzania w tym zakresie, z zastrzezeniem, ze liczba
jednostek rozliczeniowych oraz kwota zobowigzania moze wzrosngé¢ maksymalnie o liczbe jednostek
rozliczeniowych i wartos$¢, odpowiadajgcg Swiadczeniom udzielonym swiadczeniobiorcom ponizej 18. roku
zycia ponad kwote zobowigzania, w tym kwartale”.
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Oznacza to, ze $wiadczeniodawcy mogg udziela¢ Swiadczen dla pacjentéw ponizej 18 r.z. bez limitu, za co
otrzymajg refundacje, a zgodnie z uzasadnieniem do Zarzadzenia rozliczanie do petnego wykonania
powinno zmotywowac s$wiadczeniodawcéw do poprawy dostepnosci do swiadczen rehabilitacyjnych
udzielanych osobom niepetnoletnim.

Szczegdty dotyczace wyceny poszczegdlnych produktéw oraz warunkédw ich rozliczania zostaty
przedstawione w tabeli ponize]. Srednia cena punktu w 2021 r. wyniosta 1,60 zt. Zgodnie z zarzadzeniem
Zarzgdzenie Nr 75/2019/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 27 czerwca 2019 r. od 1 lipca
podwyzszono wartosci punktowe na swiadczenia w zakresie leczenie dzieci dorostych chorych ze $pigczka
o wysokos¢ 5%.

Nalezy mieé¢ rowniez na uwadze, ze od 2016 r. w danych NFZ nie sprawozdawano zadnego produktu
rozliczeniowego

e 5.11.02.9100020 osobodzien pobytu dziecka, zywionego pozajelitowo,

e 5.11.02.9100023 osobodzien pobytu dziecka ze spastycznosciq, Zywionego pozajelitowo,

e 5.11.02.9100069 osobodzien pobytu dorostego ze spigczkg, zywionego pozajelitowo,

e 511.02.9100072 osobodziern pobytu dorostego ze Spigczkq ze spastycznoscig, Zywionego
pozajelitowo.

Tabela 2 Produkty rozliczeniowe dla swiadczen z zakresu Leczenie dzieci ze spigczkq oraz Leczenie dorostych chorych ze $pigczkq (katalog 1n)

. Waga
Warunki Kod Jednostka &
Kod Nazwa .. . . punktowa
realizacji Nazwa produktu produktu rozliczenio .
zakresu zakresu . . . A produktu Uwagi
L. . L. , zakresu rozliczeniowego rozliczeni wa zakresu . N
Swiadczen | Swiadczen P L P . rozliczeni
Swiadczen owego Swiadczen
owego
zien .11.02.91 obejmuje dzieci bez
osobod .e pobytu 5.11.02.9 punkt 315 izl
dziecka 00018 spastycznosci oraz ze

osobodzien pobytu spastycznoscia, u ktérych

dziecka, zywionego | 5.11.02.91 i} zastosowano leczenie
dojelitowo dieta 00019 punkt 424 spastycznosci opornej na
leczenie farmakologiczne

przemystowa .
. z zastosowaniem pompy
os.obod2|'en Pobytu 511.02.91 baklofenowej,
dziecka, zywionego 00020 punkt 533 finansowane w ramach

Ip. 6 pozajelitowo

zafacznika do osobodzien pobytu
Leczenie rozporzadze dziecka ze 5.11.02.91 punkt 342

05.4306.3 e .
01.02 dzieci ze nia w spastycznoscia 00021

Spigczka prngr;vrv‘nlf’)w osoboc?zieﬁ pobytu
zdrowotnych dziecka ze L
spastycznoscia, 5.11.02.91 obejmuje dzieci ze
zywionego 00022 punkt 452 spastycznoscia, u ktérych
dojelitowo dietg nie zastosowano leczenia
przemystowg pompa baklofenowa
osobodzien pobytu
dziecka ze
spastycznoscia,
zywionego
pozajelitowo

innych uméw

5.11.02.91

00023 punkt 561

Ip. 7 osobodzien pobytu obejmuje dorostych ze
. 5.11.02.91 nu;
zatacznika do dorostego ze 00067 punkt 315 $pigczka bez
rozporzadze $pigczka spastycznosci oraz ze

05.4306.3 Leczenie
02.02 dorostych
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matoletnim lub
posiadajgcym
orzeczenie o
znacznym stopniu
niepetnosprawnosci

Warunki Kod Jednostka Waga
Kod Nazwa i . . punktowa
realizacji Nazwa produktu produktu rozliczenio .
zakresu zakresu . . . . produktu Uwagi
éwiadczer | éwiadczen ’zajkresu . rozliczeniowego rozliczeni vya .zakresE.l rozliczeni
Swiadczen owego Swiadczen
owego
chorych ze nia w osobodzien pobytu spastycznoscia, u ktérych
$pigczka sprawie dorostego ze 511.02.91 zastosowano leczenie
programow $pigczka, zywionego .00.065 punkt 424 spastycznosci opornej na
zdrowotnych dojelitowo dieta leczenie farmakologiczne
przemystowg z zastosowaniem pompy
osobodzien pobytu baklofenowej,
dorostego ze 5.11.02.91 finansowane w ramach
$pigczka, zywionego 00069 punkt >33 innych umow
pozajelitowo
osobodzien pobytu
dorostego ze 5.11.02.91
$piaczka ze 00070 punkt 342
spastycznoscig
osobodzien pobytu
dorostego ze
Spiaczka %e. 5.11.02.91 obeJmlUJ.e dorostych ze
spastycznoscia, 00071 punkt 452 spla,czika ze .
zywionego spastycznoscia, u ktérych
dojelitowo dietg nie zastosowano leczenia
przemystowg pompa baklofenowa
osobodzien pobytu
dorostego ze
Spiaczka ze 5.11.02.91
spastycznoscia, 00072 punkt s61
zywionego
pozajelitowo
za osobodzien, - do
Koszt pobytu rozliczenia niezbedne
przedstawiciela oswiadczenie
ustawowego albo przedstawiciela
opiekuna ustawowego albo
faktyczr.wego. przy 5.53.01.00 opi.ekuna faktyczniego
pacjencie 01649 punkt 15 pacjenta matoletniego

lub posiadajgcego
orzeczenie 0 znacznym
stopniu
niepetnosprawnosci, - w
zw. z art. 34 ust. 3 ustawy
o prawach pacjenta i RPP

Zrédto: Zarzqdzenie nr 195/2020/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 11.12.2020 r. w sprawie okreslenia warunkéw zawierania i
realizacji umow w rodzajach rehabilitacja lecznicza oraz programy zdrowotne w zakresie Swiadczen - leczenie dzieci i dorostych ze spigczkq (katalog

1n)

Pacjenci w stanie $pigczki mogg by¢ takze leczeni w warunkach szpitalnych zgodnie z zarzadzeniem
nr 195/2020/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 11.12.2020 r. w sprawie okreslenia
warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzajach rehabilitacja lecznicza oraz programy zdrowotne

w zakresie Swiadczen - leczenie dzieci i dorostych ze $pigczky, z pdzniejszymi zmianami. Wartosci

osobodnia w ramach rehabilitacji neurologicznej u pacjentéw z zaburzeniami funkcji mézgu przedstawiono

w tabeli ponizej.
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Tabela 3 Wartos¢ punktowa rehabilitacji neurologicznej w warunkach stacjonarnych (katalog 1r)

Kod produktu rozliczeniowego Pkt/ osobodzien
Kod T = @ 5 = 2=
Lp. | grupy/produktu %’ % 3 8 g Nazwa grupy/produktu rozliczeniowego % ‘:>’. S 8 g
rozliczeniowego 2 ® ST E T S35 E
c T s N [ S
=S N c g =2 N<eog
1 2 3 4 5 6 7
Rehabilitacja neurologiczna zaburzen funkcji
1 RNMSO01 5.11.02.9100024 X madzgu z chorobami wspdtistniejgcymi w 297 X
szpitalu - kategoria |
2 RNMSO2 5.11.02.9100025 « Rehablllta{qa neuroIleczna zaburz.en funkcji 264 «
mdzgu w szpitalu - kategoria |
Rehabilitacja neurologiczna zaburzen funkgcji
3 RNMSO03 5.11.02.9100026 X mdzgu z chorobami wspdtistniejgcymi w 187 X
szpitalu - kategoria Il
a RNMSO4 5.11.02.9100027 « Rehabllltefqa neurol.oglczna zabur?en funkgcji 165 «
mdzgu w szpitalu - kategoria Il
1 RNPSO1 5.11.02.9100034 « Rehabilitacja neuroIPglczna przewlekta w 110 «
szpitalu
12 RNDSO1 5.11.02.9100035 « Rehabilitacja .neurologlcznaidmeueca w 330 «
szpitalu - kategoria |
13 RNDSO2 5.11.02.9100036 « Rehabllltaqa.neurologlczn{a dziecieca w 264 «
szpitalu - kategoria Il
14 RNDS03 5 11.02.9100037 « Rehabllltaqa. neurologlcznfa dziecieca w 242 «
szpitalu - kategoria Ill
Rehabilitacja ogdlnoustrojowa zaburzen
42 RONSO1 5.11.02.9100076 X funkcji osrodkowego uktadu nerwowego w 187 X
szpitalu
Rehabilitacja ogdlnoustrojowa zaburzen
a7 RONZ01 X 5.11.02.9100077 | funkcji osrodkowego uktadu nerwowego w X 154
zaktadzie rehabilitacji leczniczej

Zrédfto : Zarzgdzenie nr 195/2020/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 11.12.2020 r. w sprawie okreslenia warunkéw zawierania
i realizacji umow w rodzajach rehabilitacja lecznicza oraz programy zdrowotne w zakresie swiadczen - leczenie dzieci i dorostych ze sSpigczkg
(katalog 1r)

Dodatkowo, chorzy z zaburzeniami swiadomosci, ktérzy w ocenie wg skali Glasgow uzyskali do 8 punktéw,
a nie kwalifikujg sie do leczenia w programach leczenia dzieci i chorych dorostych ze $pigczka, mogg by¢
takze leczeni w zaktadach opiekunczo-leczniczych i pielegnacyjno-opiekunczych.
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2.3. Analiza popytu i podazy

Celem analizy popytu i podazy jest ocena zasadnosci oraz mozliwosci wptywania wartoscig wyceny
Swiadczenia na jego podaz tak, by zaspokoié popyt, co w przypadku rynku swiadczen opieki zdrowotnej
oznacza likwidacje lub zmniejszenie kolejek do swiadczen. Ocena taka powinna identyfikowaé przyczyny
niezaspokojonego popytu i niedostatecznej podazy (mozliwos¢ wptywania wyceng), a takze odnosié sie do
istotnosci $wiadczenia (zasadnos$¢ wptywania ceng).

Przez popyt na swiadczenia rozumiana jest gtéwnie liczba oséb oczekujacych na udzielenie swiadczenia
oraz czas oczekiwania na jego udzielenie. Podaz za$ definiowana jest poprzez poziom realizacji danego
Swiadczenia przez podmioty lecznicze, wynikajacy z potencjatu do realizacji tych swiadczen wyrazony
wielkoscig posiadanej infrastruktury i zatrudnionego personelu, a takze z wielkosci sSrodkéw finansowych
przeznaczanych na ten cel.

W odniesieniu do wielkosci popytu na $wiadczenia, podstawowym zrédtem informacji dotyczacych
dostepnosci do swiadczen byly dane o liczbie oséb oczekujgcych oraz srednim czasie oczekiwania na
udzielenie Swiadczenia, publikowane przez Narodowy Fundusz Zdrowia w ,,0gélnopolskim Informatorze
o Czasie Oczekiwania na Swiadczenia Medyczne”. Lista oczekujacych prowadzona jest zgodnie
z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 20 czerwca 2008 r. w sprawie zakresu niezbednych informacji
gromadzonych przez swiadczeniodawcéw, szczegdtowego sposobu rejestrowania tych informacji oraz ich
przekazywania podmiotom zobowigzanym do finansowania swiadczen ze srodkdw publicznych. Nalezy
jednak mie¢ na wzgledzie fakt, iz listy oczekujgcych prowadzone sg, poza kilkoma wyjgtkami, do komorki
organizacyjnej (oddziatu, pracowni), a nie do konkretnego swiadczenia. Dlatego tez uzyskanie doktadnych
i miarodajnych informacji w tym zakresie jest niemozliwe.

Z uwagi na fakt, ze na moment publikacji niniejszego raportu Agencja nie dysponuje petnymi
szczegdtowymi danymi sprawozdawczymi z Narodowego Funduszu Zdrowia za caty rok 2020 , do czesci
szczegdtowych analiz wykorzystano dane za rok 2019 lub pierwsza potowe 2020, w zaleznosci od przyjetej
metodyki.

Charakterystyka swiadczeniodawcéw

Na podstawie informacji zawartych w informatorze o umowach, na moment publikacji niniejszego raportu,
Swiadczenia na rzecz dzieci i dorostych ze $pigczka udziela 7 sSwiadczeniodawcow na terenie wojewddztw:
matopolskiego, mazowieckiego, $laskiego i warminsko — mazurskiego. Liczbe realizatoréw
w poszczegolnych wojewddztwach przedstawiono na ponizszym wykresie.
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Obsfugiwane przez ustuge Bing
© GeoMames, Microsoft, TomTom

Wykres 1 Realizatorzy swiadczer w roku 2021
Zrédto: Opracowanie wtasne

Na przestrzeni lat 2016-2020 liczba $wiadczeniodawcow realizujgcych program na rzecz dorostych
pacjentdéw zwiekszyta sie z 3 w roku 2017 do 6 w roku 2020, co obrazuje ponizszy wykres. W przypadku
dzieci, obecnie jedynym realizatorem w skali kraju jest Klinika Budzik zlokalizowana w Warszawie.
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Wykres 2 Realizatorzy programu w latach 2016-2020

Zrédto: Opracowanie wtasne

Celem okreslenia zaleznosci miedzy popytem a podazg przeanalizowano dane z 5 podmiotéw realizujgcych
program w roku 2019 dotyczace $Sredniego obtozenia t6zek zakontraktowanych w programie. Odstgpiono
od analizy danych w przypadku jednego swiadczeniodawcy z uwagi na fakt, ze posiadat umowe od drugiej
potowy 2019 roku. Wyniki przedstawiono na ponizszych wykresach.
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Wykres 3 Srednie obtozenie w podmiocie 1. — leczenie chorych dorostych ze spigczkg 2019 rok
Zrédto: Opracowanie wtasne
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Wykres 4 Srednie obtozenie w podmiocie 2. — leczenie chorych dorostych ze $pigczkg 2019 rok
Zrédto: Opracowanie wtasne
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Wykres 5 Srednie obtozenie w podmiocie 3. — leczenie chorych dorostych ze spigczkg 2019 rok
Zrédto: Opracowanie wtasne
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Wykres 6 Srednie obtozenie w podmiocie 4. — leczenie chorych dorostych ze $pigczkq 2019 rok
Zrédto: Opracowanie wtasne
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Wykres 7 Srednie obtozenie w podmiocie 5. — leczenie dzieci ze Spigczkg 2019 rok

Zrédto: Opracowanie wtasne

Wskazane na powyzszych wykresach Srednie obtozenie w 2019 roku oscylowato w okolicach 90%.
W przypadku jednego swiadczeniodawcy w okresie dwdch miesiecy w programie nie udzielano swiadczen
na rzecz zadnego pacjenta, w pozostatym okresie $rednie wykorzystanie t6zek wynosito ok 40%.

W okresie od 2016 do konca pierwszej potowy 2020 roku w programie leczono ogdétem 255 pacjentéw,
odpowiednio 168 dorostych (od roku 2017) i 87 dzieci. Liczba leczonych dzieci utrzymuje sie na statym
poziomie, a liczba dorostych od roku 2017 wzrosta pieciokrotnie, co ma zwigzek ze wzrostem liczby
realizatoréw przedmiotowych swiadczen.
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Wykres 8 Liczba leczonych pacjentéw 2016 - I-VI 2020
Zrédto: Opracowanie wtasne

Liczba pacjentéw kwalifikowanych w poszczegdlnych latach obliczona na podstawie daty przyjecia w latach
2016-2020 (I-VI) zostata przedstawiona na ponizszym wykresie.
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Wykres 9 Liczba pacjentéw kwalifikowanych do programu 2016-2020 (I-VI)
Zrédto: Opracowanie wtasne

Na podstawie danych NFZ obliczono srednig dtugos$¢é pobytu pacjenta w programie w odniesieniu do dzieci
i dorostych oraz srednig ogdtem. W programie leczenia dzieci ze $pigczka Sredni czas trwania leczenia
w latach 2016-2019 wynosit prawie 8 miesiecy, a w zakresie leczenia chorych dorostych niespetna
6 miesiecy. Srednia liczba dni w programie ogétem wynosi ok. 6,5 miesiaca.

Liczba osobodni rozliczonych w latach 2016 — 2020 w zakresie leczenia dzieci ze $pigczka, byta najnizsza
w 2018 roku — 3840, a najwyzsza w roku 2019 — 4862. Szczegdétowe dane przedstawiono na ponizszym

wykresie.
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Wykres 10 Leczenie dzieci ze Spigczkq — liczba osobodni w latach 2016- 2020
Zrédto: Opracowanie wtasne

W analizowanym okresie zmieniat sie udziat procentowy poszczegdlnych produktéow rozliczeniowych
w strukturze sprawozdawanych swiadczen. W latach 2016 i 2017 najwiekszy udziat w rozliczanych
Swiadczeniach dotyczyt produktu Osobodzier pobytu dziecka ze spastycznoscig Zzywionego dojelitowo dietg
przemystowq. W roku 2018 sprawozdawczo$¢ produktéw Osobodzien pobytu dziecka ze spastycznosciq
zywionego dojelitowo dietq przemystowq i produktu Osobodzieri pobytu dziecka Zzywionego dojelitowo
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dietq przemystowq byta na podobnym poziomie, natomiast w roku 2019 najwyzszy udziat w strukturze
Swiadczen dotyczyt produktu Osobodzier pobytu dziecka Zywionego dojelitowo dietq przemystowgq. W roku
2020 sprawozdano najwiecej produktéw Osobodzieri pobytu dziecka ze spastycznosciqg i Osobodzien

pobytu dziecka, zywionego dojelitowo dietq przemystowq. Szczegétowe dane dotyczgce poszczegdlnych
lat przedstawiono na ponizszym wykresie.
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Wykres 11 Leczenie dzieci ze Spigczkq —krotnosc produktéw rozliczeniowych w latach 2016-2020
Zrédto: Opracowanie wtasne

W 2020 roku, 43% sprawozdanych produktéw dotyczyta dzieci ze spastycznoscia, a 39% osobodni
dotyczyto pacjentédw zywionych dojelitowo. Szczegdty przedstawia ponizszy wykres.
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M osobodzien pobytu dziecka, zywionego dojelitowo dietg przemystowg

Wykres 12 Leczenie dzieci ze Spigczkq —struktura produktow rozliczeniowych w roku 2020
Zrédto: Opracowanie wtasne
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Liczba osobodni rozliczonych w latach 2017 — 2020 w zakresie leczenia chorych dorostych ze $pigczka, byta
najnizsza w 2017 roku — 2 035, a najwyzsza w roku 2020 — 15 880. Szczegdétowe dane przedstawiono na
ponizszym wykresie.
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Wykres 13 Leczenie chorych dorostych ze spigczkq —krotnos¢ produktow rozliczeniowych w latach 2017-2020
Zrédto: Opracowanie wtasne

W analizowanym okresie rozktad poszczegdlnych produktdw rozliczeniowych w strukturze
sprawozdawanych $wiadczen nie zmieniat sie. Najwiekszy udziat w rozliczanych swiadczeniach dotyczyt
produktu Osobodzienn pobytu dorostego ze spastycznosciq zywionego dojelitowo dietq przemystowq
Szczegbétowe dane przedstawiono na ponizszym wykresie.
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zywionego dojelitowo dieta przemystowa

Wykres 14 Leczenie chorych dorostych ze spigczkq —krotnosé produktow rozliczeniowych w latach 2017-2020
Zrédto: Opracowanie wtasne
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Rozktad procentowy struktury swiadczen w zakresie leczenia chorych dorostych ze $pigczkg w 2020 roku
przedstawia ponizszy wykres. Udziat najczesciej realizowanego produktu wynosit 87%.
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M osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka ze spastycznoscia

B osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka ze spastycznoscia, zywionego dojelitowo dietg przemystowa

H osobodzien pobytu dorostego ze $piaczka, zywionego dojelitowo dietg przemystowa
Wykres 15 Leczenie chorych dorostych ze spigczkq —struktura produktow rozliczeniowych w roku 2020
Zrédto: Opracowanie wtasne
Wartosé swiadczen zrealizowanych na leczenie dzieci i dorostych ze $pigczka wzrosta na przestrzeni lat
2016-2020 prawie 5 krotnie od 2 774 128 zt w roku 2016 do 14 525 888 zt w roku 2020. Szczegdty
przedstawia ponizszy wykres.
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Wykres 16 Wartos¢ swiadczeri zrealizowanych na rzecz dzieci i dorostych ogétem lata 2016-2020
Zrédto: Opracowanie wtasne

W 2020 roku wartos¢ swiadczen w zakresie leczenia dzieci ze $pigczka stanowita 22% kosztéw ogdtem.
Dane prezentuje ponizszy wykres.

Raport w sprawie ustalenia taryfy swiadczen Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji 27/58



Leczenie chorych ze spigczkq WT.541.6.2019

3230830
22%
M Leczenie dorostych chorych ze $pigczka

M Leczenie dzieci ze spigczka

11295058
78%

Wykres 17 Udziat % Swiadczen na rzecz dzieci i dorostych - rok 2020
Zrédto: Opracowanie wtasne

W odniesieniu do dzieci najwyzsza warto$¢ Swiadczen, tj. 3 230 830 zt dotyczyta roku 2020, natomiast
w przypadku dorostych 11 295 058 zt w roku 2020. Dane zaprezentowano na ponizszym wykresie.
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Wykres 18 Wartos¢ swiadczer zrealizowanych w podziale na dzieci i dorostych lata 2016-2020

Zrédto: Opracowanie wtasne

Na podstawie bazy danych NFZ przeanalizowano sprawozdawane przez swiadczeniodawcow procedury
ICD-9. W zakresie leczenia dzieci 86% sposrédd procedur stanowig zabiegi zwigzane z rehabilitacjg
pacjentéw, niespetna 18% to procedury skategoryzowane jako inne zabiegi nieoperacyjne, do ktérych
zalicza sie np. zywienie dojelitowe. W odniesieniu do dorostych najwyzszy udziat procentowy stanowia
procedury rehabilitacyjne (ok. 54%), opieka pielegniarska i lekarska (24%) oraz inne zabiegi nieoperacyjne
(13%). Nalezy zwrdci¢ uwage na fakt, iz sprawozdawczo$¢ procedur nie jest w zadnym stopniu powigzana
ze sposobem rozliczania produktow, stad tez ponizsze dane nalezy traktowac jako pogladowe.
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Tabela 4 Leczenie dzieci i dorostych chorych ze spigczkq — procedury ICD-9 sprawozdane w 2019 wg rozdziatéw Leczenie dzieci i dorostych chorych

ze $pigczkq — procedury ICD-9 sprawozdane w 2019 wg rozdziatow

Leczenie dzieci ze Leczenie chorych
Rozdziat éniaczk dorostych ze
$piacz

PR $piaczka
Fizykoterapia, respiratoroterapia, rehabilitacja i zabiegi pokrewne 86,16% 53,73%
Wywiad, ocena, konsultacja, pielegniarstwo i badanie 0,00% 24,43%
Inne zabiegi nieoperacyjne 13,84% 12,59%
Nieoperacyjna intubacja i ptukanie 0,00% 2,97%
Zabiegi zwigzane z psychika 0,00% 2,89%
Badania laboratoryjne 0,00% 2,39%
Stomatologia 0,00% 0,24%
Badania mikroskopowe | 0,00% 0,15%
Inne zabiegi w zakresie krtani i tchawicy 0,00% 0,11%
Badania mikroskopowe Il 0,00% 0,11%
Zabiegi w zakresie skory i tkanki podskérnej 0,00% 0,11%
Wymiana i usuniecie urzadzen terapeutycznych 0,00% 0,10%
Diagnostyczne badania radiologiczne 0,00% 0,06%
Inne diagnostyczne badania radiologiczne i pokrewne 0,00% 0,05%
Operacje i zabiegi w zakresie pecherza moczowego 0,00% 0,04%
Inne operacje i zabiegi w obrebie uktadu moczowego 0,00% 0,01%
Zabiegi w zakresie siatkdwki, naczyniowki, ciata szklistego i tylnej komory oka 0,00% 0,00%
Naciecie, wyciecie i zespolenie jelit 0,00% 0,00%
Inne zabiegi na czaszce, mézgu i oponach mdzgowych 0,00% 0,00%
Zabiegi w zakresie kosci i stawow twarzy 0,00% 0,00%
Naciecie i wyciecie zotadka 0,00% 0,00%

Zrédto: Opracowanie wtasne

Majac na uwadze fakt, iz w ramach programu obligatoryjnie nalezy monitorowac efekty leczenia minimum
dwa razy, rozszerzonej analizie poddano procedury, ktdre sprawozdano w zakresie leczenia dorostych ze
$pigczka, w rozdziatach: diagnostyczne badania radiologiczne i inne diagnostyczne badania radiologiczne.
Najwiekszy udziat w ramach analizowanych rozdziatéw stanowig badania RTG i TK gtowy, oraz rezonans
magnetyczny. Wskazane krotnosci dotyczg 27 pacjentéw, z czego 85% sprawozdanych procedur przekazat
jeden Swiadczeniodawca, co wskazuje na niepetne dane zwigzane m.in. z brakiem wymogdw dotyczacych
sprawozdawania wszystkich procedur medycznych.

Tabela 5 Leczenie dorostych chorych ze Spigczkq — procedury ICD-9 sprawozdane w 2019 roku w rozdziatach diagnostyczne badania radiologiczne

i inne diagnostyczne badania radiologiczne i pokrewne

Rozdziat Badanie Krotnos¢
Diagnostyczne badania radiologiczne RTG 33
Diagnostyczne badania radiologiczne TK gtowy 35
Inne diagnostyczne badania radiologiczne i pokrewne Echokardiografia 3
Inne diagnostyczne badania radiologiczne i pokrewne RM 15
Inne diagnostyczne badania radiologiczne i pokrewne RTG 18
Inne diagnostyczne badania radiologiczne i pokrewne TK jamy brzusznej 2
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Rozdziat Badanie Krotnos¢
Inne diagnostyczne badania radiologiczne i pokrewne TK kregostupa 1
Inne diagnostyczne badania radiologiczne i pokrewne UsG 8
Inne diagnostyczne badania radiologiczne i pokrewne USG DOPPLER 4
Zrédto: Opracowanie wtasne
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2.4.Stan finansowania w innych krajach

W celu poréwnania sposobu i poziomu finansowania taryfikowanych swiadczen z ich odpowiednikami
w innych krajach, odnaleziono i zestawiono informacje o wycenach swiadczeni w Polsce i za granica.

W pierwszej kolejnosci poszukiwano informacji o innych krajach europejskich, zwtaszcza o zblizonym do
Polski PKB per capita, ale takze Australii, Nowej Zelandii czy Kanady, jesli takie informacje byty dostepne.
W celu odnalezienia informacji przeszukiwano strony internetowe podmiotéw zajmujacych sie oceng
technologii medycznych oraz taryfikacja Swiadczed, a takie nawigzywano bezposredni kontakt
z instytucjami.

Odnalezione informacje zestawiono w ponizszych tabelach. Tam, gdzie byto to mozliwe, wykazano
poszczegdlne sktadowe kategorii kosztowych. Koszty i ceny podane w innych walutach zostaty przeliczone
na PLN, zgodnie z aktualnymi kursami walut, opublikowanymi w serwisie internetowym Narodowego
Banku Polskiego.

Dodatkowo w analizie zostaty przedstawione informacje dotyczace parytetu sity nabywczej (ang.
Purchasing Power Parities). PPP stuzy do przeliczania walut w taki sposéb, by wyeliminowaé¢ rdéznice
w poziomie cen pomiedzy krajami oraz pozwala ustali¢ rzeczywistg site nabywczg danej waluty. Rzni sie
od kursu walutowego, moze by¢ od niego wyzszy lub nizszy. Gtéwnymi przyczynami zréznicowania kursu
walutowego i wartosci waluty wedtug parytetu sity nabywczej sa:

. roznice cen towardéw i ustug w poréwnywanych krajach, wyrazajgce rdznice kosztow

poszczegdlnych czynnikdw wytwérczych, w tym kosztow pracy,
. polityka kursu walutowego w poréwnywanych krajach (celowe zawyzanie lub zanizanie kursu),
. réznice kosztu débr publicznych i zakresu korzystania z nich®.

Parytety PPP sg Srednimi wazonymi relacji cen, ustalanymi dla krajéow OECD. W bazie danych OECD te
relacje cenowe s3 przeksztatcane w taki sposdb, by wyrazaty site nabywczg poszczegdlnych krajéw, tj. aby
dana suma pieniedzy w dolarach USA po zamianie na rézne waluty w jednostkach parytetu sity nabywczej
tworzyta ten sam koszyk débr i ustug.

W literaturze przedmiotu parytet sity nabywczej (PPP) moze by¢ definiowany przy pomocy kilku
wskaznikdw. Dla celéw poréwnawczych wykorzystano wskaznik CPL (ang. Comparative Price Levels) -
wzgledny poziom cen. Wskaznik ten (CPL) wyraza site nabywczg danego kraju w odniesieniu do $redniej
dla krajow OECD (OECD=100).

Nalezy zaznaczy¢, ze wnioskowanie na podstawie odnalezionych taryf wigze sie z pewnymi ograniczeniami.
Ze wzgledu na réznice w systemach ubezpieczeh zdrowotnych to samo Swiadczenie moze by¢
zdefiniowane i finansowane zupetnie inaczej w poszczegdlnych krajach (np.: DRG, FFS, osobodzien itd.).
Takze klasyfikacja jednorodnych grup pacjentdw: cechy pacjentéw, czas hospitalizacji oraz rodzaj leczenia,
ktdre sg uwzglednione przez klasyfikacje DRG mogg by¢ zréznicowane pomiedzy krajami.

Z uwagi na powyzsze, a takze na trudnosci w dotarciu do doktadnych informacji o ujetych w taryfie
kosztach, niemozliwe jest jednoznaczne poréwnanie refundacji analizowanych procedur w Polsce i za

! Btaszczynski A. Stown k poje¢ ekonomicznych Glossary of Economic Terms, Szkota Zarzgdzania Uniwersytetu Jagiellonskiego,
Krakéw 1995. Stownik ekonomiczny dla przedsiebiorcy w warunkach rynkowych, Wyd. IV, Znicz, Szczecin 1994.
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granica. Jezeli nie zaznaczono inaczej, w zestawieniu ujeto koszty finansowania grup podobnych do
polskich JGP (na podstawie nazwy grupy), wynikajgce bezposrednio z katalogu DRG, bez uwzglednienia
dodatkowych innych opfat, np. ponoszonych przez pacjenta, czy tez naliczanych przez szpitale na
podstawie obowigzujgcych w danym kraju przepiséw prawa.

Niemcy

Tabela 6 Niemcy — metryczka

Niemcy

Waluta EUR
Kurs PLN (15.03.2021) 4,5836
PKB per capita (USD) 45769,0
PKB per capita PPP (USD) 53 809,8
CPL 99
CPL/CPL PL 1,83

Zrédta danych: PKB, CPL — http://stats.oecd.org (data dostepu 15.03.2021 r.);
Kurs waluty — http://www.nbp.pl;

Swiadczenia majace na celu wybudzenie chorych ze $pigczki finansowane s3 na podstawie odrebnych
umow zawieranych pomiedzy jednostkami je realizujgcymi a ubezpieczycielami. S3 one okreslone
w zatgczniku 3a do niemieckiego katalogu DRG (DRG-Fallpauschalen) - ustugi i katalog przychodéw ze
Swiadczen, ktére nie sg finansowane ryczattem. W 2021 roku Srednia wartos¢ punktu dla $wiadczen
pielegnacyjnych wyniosta 163,09 EUR. W ponizszej tabeli przedstawiono szczegétowe informacje.

Tabela 7 Wycena swiadczen zwigzanych ze $pigczkq w Niemczech

Wartos$¢é punktowa / Wartos$é punktu Warto$¢ EUR / Wartosé

G N T dzien EUR dzien PLN / dzien

A43Z Wczesna rehabilitacja w
trwatym stanie wegetatywnym | 1,5183 163,09 247,62 1134,99
zespole zamknietym
Zrédto: DRG-Fallpauschalen , kurs waluty NBP 15.03.2021: 1 EUR: 4,5836

Anglia

Tabela 8 Anglia — metryczka

Anglia

Waluta GBP
Kurs PLN (15.03.2021) 5,3553
PKB per capita (USD) 42 379,4
PKB per capita PPP (USD) 48 542,1
CPL 107
CPL/CPL PL 1,98

Zrédta danych: PKB, CPL — http://stats.oecd.org (data dostepu 15.03.2021 r.);
Kurs waluty — http.//www.nbp.pl;

Raport w sprawie ustalenia taryfy Swiadczen Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji 32/58



Leczenie chorych ze spigczkg WT.541.6.2019

W Anglii podobnie jak w Polsce, do oceny poziomu $wiadomosci pacjenta w $pigczce stosuje sie Skale
Glasgow. W poczatkowym okresie $pigczki, pacjent jest zwykle leczony na oddziale intensywnej terapii
(OIOM) (NHS 2021).

W dtuzszej perspektywie personel medyczny prowadzi leczenie wspomagajgce na oddziale szpitalnym.
Leczenie obejmuje zapewnienie pozywienia, zapobieganie infekcjom, regularne zmienianie pozycji aby
unikng¢ odlezyn i delikatne éwiczenia stawdw, aby zapobiec ich napieciu (NHS 2021).

Po urazie mézgu wiele 0séb boryka sie z réznymi problemami psychologicznymi i fizycznymi, ktérym czesto
mozna znacznie pomdéc, stosujgc intensywny okres rehabilitacji szpitalnej. Na tym etapie mozliwe jest
przeniesienie osoby do specjalistycznego oddziatu rehabilitacji po urazach mézgu (Headway).

W Wielkiej Brytanii istnieje wiele ustug rehabilitacyjnych, prowadzonych przez firmy prywatne. Wybér
oddziatu rehabilitacyjnego na ktéry nalezy skierowaé¢ osobe z urazem mézgu zalezny jest od stanu
klinicznego pacjenta i warunkéw socjalnych. Po skierowaniu, oddziat rehabilitacyjny zazwyczaj
przeprowadza ocene, aby upewnié sie, ze Swiadczone ustugi sg odpowiednie.

Dostepnos$é i finansowanie miejsc jest rozna. Jednak wiekszo$é jednostek, w tym prywatne, przyjmuje
skierowania NHS i jest finansowana przez NHS. Inne mozliwe Zrédta finansowania obejmujg wtadze
lokalne, ubezpieczenie medyczne, roszczenia odszkodowawcze i samofinansowanie.

Jezeli pacjent nie wymaga juz intensywnej rehabilitacji, ale nie jest w stanie wréci¢ do domu, moze zostac
oceniony jako wymagajacy dtugoterminowe] opieki stacjonarnej. Finansowanie jest uzaleznione od
dochoddéw, wiec pacjent moze by¢ zmuszony do samodzielnego pokrycia czesci kosztéw. Jesli jednak ma
on prawo do opieki pielegniarskiej, powinna by¢ ona finansowana przez NHS Continuing Healthcare.

Istnieje wiele domdw opieki, ktére specjalizujg sie w opiece nad osobami z urazami mézgu. Placéwki te
zapewniajg dfugoterminowe ustugi rehabilitacyjne i umozliwiaja osobom z urazami moézgu dalsze
maksymalizowanie ich potencjatu poprawy, dlatego wazne jest, aby uzyskac¢ dostep do jednego z tych
oddziatéw, jesli to mozliwe.

Jezeli natomiast pacjent nie wymaga opieki dtugoterminowej, moze otrzymaé opieke posrednia
finansowang przez NHS. Jest to zintegrowany program terapii i leczenia, ktéry zwykle trwa nie dtuzej niz
sze$¢ tygodni. Moze by¢ zapewniony we wtasnym domu krewnego lub w domu opieki i ma na celu
wspieranie przejscia ze szpitala z powrotem do srodowiska domowego.

W katalogu klasyfikacji pacjentéw HRG4+ odnaleziono grupe VC06Z Rehabilitacja po urazach maézgu, ktéra
z duzym prawdopodobienstwem dotyczy m.in. pacjentéw ze $pigczka. Zgodnie z informacjami zwartymi
w katalogu HRG na 2020/21, ceny oraz taryfy nie sg publikowane w katalogu i uzgadniane sg lokalnie
w zwigzku z czym nie odnaleziono kosztéw swiadczenia w UK (NTF NHS 2021).

Mozna przypuszczaé, ze finansowanie czesciowo odbywa sie przez zbiérki Fundacji: Brain & Spine
Foundation.
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Australia

Tabela 9 Australia — metryczka

Australia

Waluta AUD
Kurs PLN (15.03.2021) 2,9783
PKB per capita (USD) 54 401,0
PKB per capita PPP (USD) 53 067,9
CPL 117
CPL/CPL PL 2,16

Zrédta danych: PKB, CPL — http://stats.oecd.org (data dostepu 15.03.2021 r.);
Kurs waluty — http://www.nbp.pl;

Leczenie poczgtkowe w Australii zalezy od przyczyny $pigczki i jest ukierunkowane na zapobieganie
dalszemu uszkodzeniu mdzgu. W krétkim okresie osoba w $pigczce jest zwykle leczona na oddziale
intensywnej terapii (OIOM). Jesli pacjent ma trudnosci z oddychaniem, mozna zaistnie¢ koniecznosc
umieszczenia go pod respiratorem.

Po ustabilizowaniu sie i ustgpieniu bezposredniego zagrozenia dalsze leczenie jest ukierunkowane na
utrzymanie dobrego stanu fizycznego pacjenta i zapobieganie powiktaniom. W dtuzszej perspektywie
personel medyczny prowadzi leczenie wspomagajace na oddziale szpitalnym. Leczenie obejmuje
zapewnienie pozywienia, prébe zapobiegania infekcjom, regularna zmiana pozycji na tézku, aby nie
rozwijaty sie odlezyny, oraz delikatne ¢wiczenia stawdw, aby zapobiec ich napieciu (BF 2021).

W Australii Swiadczenia realizowane w ramach hospitalizacji finansowane sg na podstawie klasyfikacji
DRG - zwanej w tym kraju AR-DRG v10.0. AR-DRG opiera sie na: klasyfikacji ICD-10-AM, ACHI (australijskiej
klasyfikacji interwencji) oraz ASC (australijskim standardzie kodowania). Kazda grupa ma przypisang
odpowiednig wage, ktérg nalezy przemnozy¢ przez wycene wagi. Aktualna wartos$¢ jednego punktu wynosi
5320 AUD.

W przypadku grupy B74B waga bazowa zwiekszona jest 0 167%.

Ograniczenie ponizszej analizy stanowi brak ogélnodostepnego pliku zinformacjami, jakie procedury
medyczne i rozpoznania nalezg do danej grupy rozliczeniowej.

Tabela 10 Wycena swiadczen zwigzanych ze Spigczkq w Australii

Srednia AESY Cena | Wartosé Osobodzien Wartosé Osobodzie
Kod | nazwa grupy dtugos¢ g Pobyt e arupy AUD arupy A PLN
hospitaliza | gajowe | d1UZS2¥/platno y AUD (dtuzszy SLN* (dtuzszy
cji scza pobyt) pobyt)*
osobodzien
B74A Nieurazowe
otepienie | $pigczka, duza 4,3 1,1554 0,2591 5320 6146,73 1378,41 | 18 306,81 4 105,32
ztozonosé
B74B Nieurazowe
otepienie i $pigczka, 1,5 0,3386 0,2430 5320 1801,35 1292,76 5 364,96 3 850,23
niewielka ztozonos¢
Zrédto: National Efficient Price Determination 2021-22, kurs waluty NBP 15.03.2021: 1AUD: 2,9783
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2.5.Cenniki komercyjne

W celach poréwnawczych zebrano informacje o cenach komercyjnych analizowanych produktéow
rozliczeniowych. Analizowane dane pozyskano z cennikdw zamieszczonych na stronach internetowych
podmiotéw, realizujgcych analogiczne swiadczenia. Pozyskano dane z 5 placdwek. Sposrdd 5 podmiotéw
oferujacych leczenie komercyjne 2 to podmioty realizujgce program leczenia chorych w $pigczce w ramach
umow zawartych z NFZ.

Dane przedstawione w ponizszej tabeli wskazujg na znaczny rozrzut cen w poszczegdlnych podmiotach.
Ma to zwigzek m.in. z réznych elementéw sktadowych zawartych w poszczegdlnych wycenach (licznos¢
konsultacji, zabiegdw, rehabilitacji, wyroby, leki itp.). W ofertach dwéch podmiotéow zawarto informacje,
ze pobyt nie obejmuje kosztéw zmiennych takich jak wyroby, leki oraz terapie z fizjoterapeuty. Powyzsze
cenniki nie zawierajg réwniez transportu pacjenta do domu lub innej placéwki medycznej na badania lub
zabieg.

W podmiocie, ktéry oferuje najdrozsze leczenie w ramach programu wybudzeniowego — 563 zt widnieje
adnotacja, o mozliwych dodatkowych optatach zwigzanych z: zywieniem pozajelitowym (zakup
pozywienia), kosztami lekéw, ktére przyjmuje pacjent, dodatkowymi konsultacji specjalistow,
dodatkowymi badaniami laboratoryjnymi i diagnostycznymi. Powyzsze wskazuje, ze pozostate wartosci
pozyskane w cennikach nie zawierajg kosztéw zmiennych, sg one zabezpieczane indywidualnie przez
rodzine w zaleznosci od potrzeb pacjenta. Ograniczeniem wykorzystania przedmiotowych danych jest fakt,
Ze nieznana jest metodyka ustalania kosztu tych swiadczen, stad tez ich bezposrednie poréwnanie jest
niemozliwe.

Dane zawarte ponizej nalezy traktowaé wytgcznie poglagdowo. Podmioty realizujgce przedmiotowe
Swiadczenia komercyjnie na swoich stronach internetowych generalnie nie wskazujg ceny za osobodzien,
poniewaz jest ona szacowana indywidualnie na podstawie przekazanych danych na temat pacjenta i jego
stanu.

Tabela 11 Zakres cen z pozyskanych cennikow komercyjnych

Dodatkowe informacje o
kosztach zmiennych

Podmiot Nazwa/rodzaj pobytu Cena (zf)' z? Cena Cer\a
osobodzien | . zawiera
zawiera leki
e koszty
procedur
Pobyt komercyjny pacjenta lezgcego w skali Barthel od 0 do 5 pkt 145 bd bd

catkowicie zaleznego karmionego przez zgtebnik lub PEG

Pobyt komercyjny pacjenta lezgcego w skali Barthel 0 pkt w skali
Glasgow od 0 do 8 pkt catkowicie zaleznego karmionego przez 165 bd bd
zgtebnik lub PEG z rurka tracheotomijng

Pobyt komercyjny pacjenta lezacego catkowicie zaleznego
karmionego przez zgtebnik lub PEG/rurka tracheotomijna - PAKIET
STANDARD 2 h rehabilitacji dziennie (terapia indywidualna, 183 bd bd
zabiegi fizykalne, terapia logopedyczna, konsultacja specjalisty
rehabilitacji, terapia w sali doswiadczania $wiata, terapia C-Eye)
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Dodatkowe informacje o
kosztach zmiennych
. . Cena (zt) za Cena
Podmiot Nazwa/rodzaj pobytu . Cena X
osobodzien X . zawiera
zawiera leki
i wyroby LE
procedur
Pobyt komercyjny pacjenta lezacego catkowicie zaleznego
karmionego przez zgtebnik lub PEG/rurka tracheotomijna —
PAKIET PREMIUM 3 h rehabilitacji dziennie (terapia indywidualna, 233 bd bd
zabiegi fizykalne, terapia logopedyczna, konsultacja specjalisty
rehabilitacji, terapia w sali doswiadczania Swiata, terapia C-Eye)
2. Opieka 24h i rehabilitacja w $pigczce/stanach wegetatywnych 230 nie nie
3 Program Neurologiczny “MAX” z opieka 24 h (Program 563 nie nie
’ Rehabilitacyjno — Wybudzeniowy - wyceniany indywidualnie)
4 Pac;er?t. w.stanle $pigczki lub stanie wegetatywnym - pobyt i o0d 550 bd bd
rehabilitacja
Pobyt komercyjny (catodobowy) - pobyt specjalistyczny 380 bd bd
5.
Pakiet pobudka od 120 do 230 bd bd
Zrédto: opracowanie wiasne
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2.6.Uwagi do Swiadczenia

Eksperci wskazujag na problem zwigzany z kontynuacjg leczenia pacjenta po wybudzeniu.
W ustawodawstwie nie wskazuje sie dalszej Sciezki postepowania z pacjentem wybudzonym czy
niewybudzonym poza monitorowaniem ankietowym przez okres kolejnych 3 lat.

Zaznacza sie rowniez potrzebe zmian koszykowych, m.in. koniecznos¢ witgczenia dodatkowego
personelu medycznego: opiekunek, terapeuty zajeciowego w zespole terapeutycznym oraz
stomatologa, ortodonty czy chirurga szczekowego.

Kwestig poruszang przez srodowisko jest brak finansowania ,zablokowanych tézek” w przypadku
przeniesienia pacjenta do innej placéwki w zwigzku z pogorszeniem sie jego stanu zdrowia.

Konsultant Krajowy w dziedzinie rehabilitacji medycznej wskazuje na brak mozliwosci przyjmowania
pacjentéw stabilnych krazeniowo i oddechowo, wymagajacych okresowego wspomagania oddechu.
W osrodkach tych powinna by¢ dopuszczona mozliwos¢ wykorzystywania nieinwazyjnej wentylacji
tzw. domowej (NIW). Dodatkowo, problemem jest takzie kwalifikacja pacjenta do osrodkéow
zajmujgcych sie leczeniem chorych ze Spigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD: R40.2). Przy kwalifikacji
i ocenie wybudzenia stosowana jest skala Glasgow, ktdra zdaniem ekspertdw nie jest skalg
obiektywna. Proponuje sie zastosowanie innej skali, a mianowicie Skala CRS-R (Coma Recovery Scale -
Revised), ktdra jest przettumaczona na jezyk polski i walidowana przez Uniwersytet Jagielloriski.

Prof. dr hab. Tomasz Trojanowski Konsultant Krajowy w dziedzinie Neurochirurgii zaznacza, ze
powaznym problemem organizacyjnym jest opieka nad chorymi w stanie przewlektej $pigczki po
urazach mdzgu, niedokrwieniu mézgu z powodu zatrzymania krazenia krwi czy utopieniach, w wyniku
zatrucia czy chordéb metabolicznych itd. Trudnosci kwalifikacyjne chorych do leczenia wskazane
powyzej wynikajg w znacznej mierze z faktu, ze ,,Spigczka” nie stanowi oddzielnego rozpoznania ICD10.
Kryteria kwalifikacji zawarte w rozporzadzeniu to: rozpoznanie R40.2: Spigczka, nieokre$lona.
W zdecydowanej wiekszosci przypadkdw Spigczki jej przyczyna jest okredlona, a wiec formalnie tacy
chorzy nie kwalifikuja sie do leczenia w programie. Spigczka zwykle wystepuje wraz ze wskazaniem jej
przyczyny i w zwigzku z tym leczenie dotyczy schorzenia wywotujacego $pigczke, a nie samego objawu.
Leczenie $pigczki jest zréznicowane w zaleznosci od mechanizmu jej wystgpienia. Termin uzywany
w rozporzadzeniu ,Leczenie pacjenta w stanie Spigczki” jest wtasciwy w przeciwienstwie do
,wybudzania” w nazwach osrodkéw leczacych i publicystyce.

W ponizszej tabeli przedstawiono uwagi ekspertéw dotyczacych analizowanego swiadczenia.

Tabela 12 Uwagi ekspertow do swiadczenia

Imie i nazwisko,

A Uwagi do swiadczenia

Koszt funkcjonowania Kliniki Budzik obejmujg m.in. koszty procedur medycznych, koszty
wynagrodzen personelu medycznego, ogdlne koszty zarzadu oraz amortyzacje. Zauwazy¢ nalezy
dynamike wzrostu catkowitych kosztéw funkcjonowania placéwki. Najszybciej, bo niespetna
dwukrotnie wrosty koszty zakupu ustug medycznych. Warto wskazaé, ze wzrost wynagrodzen
personelu Kliniki wzrést ok. 4%, przy znacznie wyzszym wzroscie ptac personelu medycznego na
rynku. Podkresli¢ nalezy, ze przychody z realizacji kontraktu z publicznym ptatnikiem, pokryty
koszty dziatalnosci placowki w roku 2014, natomiast w kolejnych latach nie byty wystarczajace.
Straty uzupetniane sg poprzez dokapitalizowanie spétki przez Fundacje. Dotychczas podczas
niespetna 7-letniej dziatalnosci Kliniki, w ktérej jedynym realizowanym swiadczeniem jest
leczenie pacjentow ze $pigczka, wytacznie w ramach kontraktu z NFZ, kwota dokapitalizowania
wyniosta ponad 1,5 min zt. Kontrakt z publicznym ptatnikiem nie pokrywa w petni kosztow

Raport w sprawie ustalenia taryfy Swiadczen Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji 37/58



Leczenie chorych ze spigczkg WT.541.6.2019

Imie i nazwisko,

el G Uwagi do swiadczenia

dziatalnosci Kliniki Budzik Sp. z 0.0. Wzrost kosztéw funkcjonowania podmiotu jest nizszy niz
dynamika wzrostu wskaznikow makroekonomicznych.

Dzieki wsparciu finansowemu i organizacyjnemu Fundacji Ewy Btaszczyk ,Akogo?” mozliwe jest
realizowanie procedur medycznych i rehabilitacyjnych na najwyiszym poziomie, bez
jakiegokolwiek obcigzenia finansowego rodzin i opiekunéw pacjentéw

Dorazng uwagg zwigzang z pandemig Covid-19 bytoby stwierdzenie faktu, ze 3% miesiecznego
kontraktu przekazywane przez NFZ na s$rodki zabezpieczajgce przed koronawirusem pokrywa
0k.40% zapotrzebowania.

1. Wycena procedur fizjoterapeutycznych nieporéwnywalna z klasycznymi w Zaktadzie
Rehabilitacji np. kapiel peretkowa trwajgca 10 minut dla ,Naszego” Pacjenta przedtuza sie
do 70 minut (poprzedzona jest przygotowaniem, zaopatrzeniem Pacjenta, kapielg
higieniczng, transferami, a dodatkowo wymaga wiekszego Zespotu Terapeutycznego
realizujgcego zabieg)

2. W programie nie uwzgledniono personelu Opiekunek, a Pacjenci przebywajgc rok
w Programie wymagajg $wiadczen opiekunczych (toalety, obcinanie wtoséw, paznokci,
dbanie o przybory pacjenta, jego ubrania, karmienie itp.)

3.  Warto rozwazy¢ rowniez role Terapeuty Zajeciowego w Zespole Terapeutycznym -—
szczegllnie dla organizacji dnia codziennego Pacjentom, ich rodzinom, organizacji
wydarzen, swiat dla Pacjentow przebywajacych przez dtugi czas w Programie.

4. Pacjenci, ktorzy samodzielnie na nowo zaczynajg spozywac positki diety kuchennej
wymagaja diety szczegétowo zbilansowanej i w poczatkowym stadium — przygotowanej pod
katem dysfagii, dlatego niezbedna jest wspotpraca z dietetykiem klinicznym, ktérego
formalnie brakuje.

5. W codziennej praktyce obserwujemy pilng potrzebe wigczenia do Zespotu Terapeutycznego
réwniez stomatologa, ortodonty czy chirurga szczekowego by kompleksowo zabezpieczy¢
potrzeby pacjentow réwniez w zakresie aparatéw ortodontycznych, specjalnie
przygotowanych pod wymiar naktadek ochronnych itp.

6. W Programie Pacjenci majg mozliwos¢ skorzystania z pompy baklofenowej w scisle
uzasadnionych medycznie przypadkach (mata dostepnosc), natomiast znacznie czesciej
obserwowana jest potrzeba podania botoksu z amputkostrzykawek np. miesni zwaczy — co
powoduje koszt jednorazowego podania w tysigcach ztotych.

7. Zprzegladu zlecen leczenia farmakologicznego wynika, ze konieczny jest Dziat Farmacji przy
Zaktadzie Rehabilitacji pracujgcym w ramach Programu dla zaordynowania lekéw i leczenia
Pacjentow na adekwatnym poziomie.

8. Wymagana jest sala izolacji Pacjenta od momentu przyjecia do przeleczenia i podjecia
intensywnej rehabilitacji.

9. Niezbedne systemy zamgtawiania pomieszczern celem dezynfekcji — przeciwdziatania
zakazeniom szpitalnym oraz preparaty do mycia i dezynfekcji o najszerszym spektrum
dziatania, co analogicznie taczy sie z ich kosztownoscia.

10. Wymagane dodatkowe urzadzenia i systemy do komunikacji alternatywnej z Pacjentem
celem oceny postepow terapii. To urzadzenia kosztowne, ktére Zaktad zobowigzany byt
zakupic¢ celem uzyskania czesto jedynej drogi — sposobu komunikacji z Pacjentem.

11. Program nie uszczegétawia sprawy rezerwacji miejsca przez pie¢ dni do czasu przedtuzajacej
sie rehabilitacji. Zaktad zobowigzany jest czeka¢ na Pacjenta hospitalizowanego do pieciu
dni, za ktdre ponosi strate finansowa.

12. Wymagane sg kosztowne systemy informatyczne do obstugi Programu, poniewaz zadne
standardowe nie posiadajg gotowych drukdw wymaganych do Programu (przy kwalifikacji
do przyjecia, monitoringu postepdw terapii, wypisu catosciowego)

13. Zupetnie nie przygotowane systemy informatyczne po stronie Centrali NFZ do przedtuzenia
pacjentowi Programu w uzasadnionych przypadkach do pietnastu miesiecy. Osobiscie
przepracowaliémy jako pionierzy te sprawe ze Slaskim Oddziatem NFZ.

14. Wymog dostepu do badania fMRI oraz badan EEG potencjatéw wzrokowych, stuchowych i
czuciowych, ktore sg zupetnie niewykonalne dla naszych Pacjentéw, a istnieje koniecznos¢
ich wykazywania w przypadku zlecenia. Badania te wskazane s3 dla Pacjentow
responsywnych, a tacy po uzyskaniu protokotu wybudzenia muszg zakonczyé uczestnictwo
w Programie do 30 dni.
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Imie i nazwisko,
petniona funkcja

Uwagi do swiadczenia

Prof. uczelni. dr
hab. n. med. Piotr
Maijcher
Konsultant Krajowy
w dziedzinie
Rehabilitacji
medycznej

1. Jednym z problemdw jest zbyt mata ilos¢ osrodkdw prowadzacych leczenie chorych ze
Spigczka  (rozpoznanie zasadnicze ICD: R40.2). Wynika to prawdopodobnie
z niewystarczajgcego finansowania tych swiadczen gwarantowanych w ramach programow
zdrowotnych. W kazdym regionie Polski powinien by¢ taki osrodek zajmujacy sie leczeniem
chorych ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD: R40.2) z iloscig tézek odpowiadajaca
potrzebom demograficzno -epidemiologicznym.

2.  Kolejnym zagadnieniem jest brak mozliwosci przyjmowania pacjentéw stabilnych
krazeniowo i oddechowo, wymagajgcych okresowego wspomagania oddechu. W osrodkach
tych powinna by¢ dopuszczona mozliwosé wykorzystywania nieinwazyjnej wentylacji tzw.
domowej (NIW).

3. Problemem jest takze kwalifikacja pacjenta do tych osrodkéw zajmujacych sie leczenie
chorych ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD: R40.2). Przy kwalifikacji i ocenie
wybudzenia stosowana jest skala Glasgow, ktdra nie jest skalag do konca obiektywna.
Proponuje zastosowanie innej skali, a mianowicie Skala CRS-R (Coma Recovery Scale -
Revised),ktdra jest przettumaczona i walidowana przez Uniwersytet Jagiellonski.

4. Nastepnym problemem dotyczacym sSwiadczen gwarantowanego z zakresu programéw
zdrowotnych — leczenie chorych ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD: R40.2) jest brak
kontynuacji leczenia pacjenta po wybudzeniu. Pacjent taki powinien mie¢ mozliwos¢
kontynuacje rehabilitacji neurologicznej, w ramach JGP — RNMS01, RNMS02,RNMS03 lub
RNMSO04. Finansowanych z program zdrowotnego lub w ramach rehabilitacji
neurologicznej. Lepszym rozwigzaniem wg mnie byfoby finansowanie z programu
zdrowotnego leczenie chorych ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD: R40.2).

5. W ramach swiadczen gwarantowanego z zakresu programdéw zdrowotnych — leczenie
chorych ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD: R40.2) nie jest finansowanie cystostomii,
ktorej ze wzgledow medycznych wymagajg niektdrzy pacjenci.

Prof. dr hab.
Tomasz
Trojanowski
Konsultant Krajowy
w dziedzinie
Neurochirurgii

1. Nadal powaznym problemem organizacyjnym jest opieka nad chorymi w stanie przewlektej
$pigczki po urazach mézgu, niedokrwieniu moézgu z powodu zatrzymania krazenia krwi czy
utopieniach, w wyniku zatrucia czy choréb metabolicznych itd.

2. Trudnosci kwalifikacyjne chorych do leczenia wskazane powyzej wynikaja w znacznej
mierze z faktu, ze ,Spigczka” nie stanowi oddzielnego rozpoznania ICD10. Kryteria
kwalifikacji zawarte w rozporzadzeniu to: rozpoznanie R40.2: Spigczka, nieokreélona. W
zdecydowane] wiekszosci przypadkéow $Spigczki jej przyczyna jest okreslona, a wiec
formalnie tacy chorzy nie kwalifikuja sie do leczenia w programie. Spigczka zwykle
wystepuje wraz ze wskazaniem jej przyczyny i w zwigzku z tym leczenie dotyczy schorzenia
wywotujgcego Spigczke, a nie samego objawu. Leczenie $pigczki jest zrdznicowane
w zaleznosci od mechanizmu jej wystgpienia. Termin uzywany w rozporzadzeniu ,Leczenie
pacjenta w stanie $pigczki” jest wtasciwy w przeciwienstwie do ,,wybudzania” w nazwach
osrodkdw leczacych i publicystyce.

3. Leczenie chorych w stanie $pigczki jest zréznicowane stosownie do schorzern do niej
doprowadzajacych, dlatego nie ma w piSmiennictwie danych o leczeniu $pigczki jako takiej,
wskazujacych na udokumentowang skutecznos¢ zdefiniowanego sposobu postepowania.
Dlatego brak tez wskazania okreslonych zasobéw materialnych i osobowych osrodka
prowadzacego takie leczenie. W tej sytuacji nalezy uznac ,Leczenie chorych w stanie
$pigczki” opisane w programie za doswiadczalne do czasu opublikowania ich wynikéw
zgodnie z zasadami EBM.

4. Jednym z waznych aspektdw programu o udokumentowanej skutecznosci jest ocena liczby
chorych kwalifikujgcych sie do takiego leczenia i podjecie decyzji organizacyjnych
i ekonomicznych zapewniajgcych dostep do tego leczenia wszystkim potrzebujacym w skali
kraju.

5. Kryteria kwalifikacji w programie wskazujg jako gtéwne gtebokosc zaburzen przytomnosci
w skali Glasgow oraz czas jej trwania. Stad rozwigzanie jednego z zasadniczych problemow
w przedmiotowej sprawie w postaci kwalifikacji pacjenta do leczenia (nieobiektywno$¢ skali
Glasgow i arbitralno$¢ oceny stanu pacjenta skutkujgca ewentualna dyskwalifikacja
z programu), jak réwniez brak kontynuacji opieki po wybudzeniu pacjenta w placéwce,
w ktérej dotychczas jest leczony powinien by¢ rozwigzany przez inicjatoréw programu.

Pragne podkresli¢, ze najwiekszym problem zwigzanym z prowadzeniem programu jest brak
finansowania tzw. gotowosci w chwili krotko czasowego przekazania pacjenta do innego szpitala
w zwigzku z pogorszeniem sie stanu zdrowia. Na czoto problemdéw w zwigzku z tym wysuwajg
sie dwie istotne kwestie dtugi okres procedowania pacjenta do przyjecia jak rdwniez brak optaty
za gotowosé. Puste t6zko oznacza 0-wy przychdd przy statych kosztach osobowych koniecznych
do spetnienia potencjatu.
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Imie i nazwisko,
petniona funkcja

Uwagi do swiadczenia

Kolejnym problemem jest brak rozwigzan systemowych dla pacjentéw, ktorych udato sie
wybudzi¢. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia nie wskazuje dalszej Sciezki postepowania
z Pacjentem wybudzonym czy nie wybudzonym po za monitorowaniem ankietowym przez okres

kolejnych 3 lat.

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie uwag ekspertéw
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3. Projekt taryfy

3.1.Pozyskanie danych

W celu pozyskania danych o kosztach realizacji swiadczen opieki zdrowotnej z zakresu leczenia chorych ze
$pigczky Agencja przeprowadzita procedure gromadzenia danych skierowang do swiadczeniodawcow,
ktérzy zawarli umowe o udzielanie ponizszych swiadczen opieki zdrowotnej z zakresu programéw
zdrowotnych:

1. Leczenie dzieci ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD10: R40.2)

2. Leczenie dorostych chorych ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD10: R40.2)
identyfikowane produktami rozliczeniowymi Narodowego Funduszu Zdrowia:

5.11.02.9100018 osobodzien pobytu dziecka;

5.11.02.9100019 osobodzien pobytu dziecka, zywionego dojelitowo dietg przemystowg;

5.11.02.9100020 osobodzien pobytu dziecka, zywionego pozajelitowo;

5.11.02.91000210sobodziert pobytu dziecka ze spastycznoscia;

5.11.02.9100022 osobodzien pobytu dziecka ze spastycznoscig, zywionego dojelitowo dietg przemystowg;
5.11.02.9100023 osobodzien pobytu dziecka ze spastycznoscig, zywionego pozajelitowo;
5.11.02.9100067 osobodzien pobytu dorostego ze Spigczka;

5.11.02.9100068 osobodziert pobytu dorostego ze $pigczky, zywionego dojelitowo dietg przemystowg;
5.11.02.9100069 osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka, zywionego pozajelitowo;

5.11.02.9100070 osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka ze spastycznoscia;

5.11.02.9100071 osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka ze spastycznoscia, zywionego dojelitowo dietg
przemystowag ;

5.11.02.9100072 osobodzien pobytu dorostego ze $pigczka ze spastycznoscig, zywionego pozajelitowo;

Podstawg prawng przeprowadzonych dziatan w postepowaniach jest art. 31lc ustawy z dnia 27 sierpnia
2004 r. o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz.U. z 2020 r., poz.
1398 z pdzn. zm.) oraz zasady postepowania Agencji w zakresie procedury gromadzenia danych okreslone
w zarzqdzeniach Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji w sprawie gromadzenia
danych niezbednych do ustalenia taryfy Swiadczen opieki zdrowotnej od Swiadczeniodawcow, ktorzy
zawarli umowe o udzielanie swiadczen opieki zdrowotnej (59/2018).

Pozyskanie danych przebiegato w nastepujacych etapach:

1) ogtoszenie o rozpoczeciu postepowania;

2) ogtoszenie listy podmiotéw, do ktdrych Agencja wystgpi z wnioskiem o udostepnienie danych;
3) przyjecie i weryfikacja danych;

4) wystawienie oSwiadczen o poprawnosci danych.

W celu utatwienia $wiadczeniodawcom dostepu do zamieszczonego na stronie internetowej Agencji
komunikatu o wszczeciu procedury pozyskania danych do Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu
Zdrowia przestano prosbe o umieszczenie stosownych informacji na stronach internetowych instytucji oraz
o wykorzystanie wewnetrznych narzedzi komunikacyjnych ze Swiadczeniodawcyg (SZOI — System
Zarzadzania Obiegiem Informacji).

Raport w sprawie ustalenia taryfy Swiadczen Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji 41/58



Leczenie chorych ze spigczkg WT.541.6.2019

Majac na celu pozyskanie od podmiotdéw leczniczych danych o najwyzszej jakosci i kompletnosci Agencja
zorganizowata dla $wiadczeniodawcéw trzy szkolenia z zakresu zasad przekazania danych oraz narzedzia,
za posrednictwem ktérego nalezato udostepni¢ dane. Szkolenia odbyty sie w dniach: 23.01.2020,
26.05.2020, 15.07.2020.

W postepowaniu nr 51 dane medyczno - kosztowe, za okres styczen - kwiecief 2020 r. (ze wzgledu na
sytuacje epidemiczng Agencja rozszerzyta mozliwosé przekazywania danych od stycznia 2020 r.),
gromadzone byty za pomocg prospektywnych kart swiadczen przy zastosowaniu dedykowanej aplikacji
kartaJGP:

1. Karta swiadczen zbierata dane o wszystkich istotnych zasobach, jakie zostaty bezposrednio zuzyte
w Swiadczeniu udzielonym pacjentom w trakcie pobytu takich jak:

produkty lecznicze,
— procedury medyczne,

wyroby medyczne,

produkty rozliczeniowe.

2. Wszystkie wypetnione przez swiadczeniodawce karty Swiadczenia byty weryfikowane przez
pracownika Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji pod katem kompletnosci
i poprawnosci. W przypadku bteddw weryfikujgcy mdgt poprosié swiadczeniodawce o uzupetnienie
danych w aplikacji lub samemu poprawi¢ znaleziony btad.

Zgromadzono rowniez dane finansowo-ksiegowe za lata 2018 i 2019 tj. o poniesionych kosztach oraz
informacje niefinansowych o zasobach ludzkich z medycznych osrodkéw powstawania kosztow (OPK)
realizujgcych przedmiotowe Swiadczenia z dziatalnosci podstawowej scharakteryzowanych VIII kodem
resortowym 7400 — Zaktad rehabilitacji leczniczej, 7401 — Zaktad rehabilitacji leczniczej dla dzieci
(raportowane koszty powinny zawierac¢ koszty bezposrednie oraz alokowane koszty posrednie).

Powyzsze formularze scharakteryzowane zostaty w zarzgdzeniach Prezesa Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji w sprawie zasad udostepnienia przez swiadczeniodawcéw danych kliniczno-
kosztowych niezbednych do ustalenia taryfy Swiadczen opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw
publicznych z zakresu leczenia chorych ze $pigczka (nr 51/2019) oraz w sprawie zasad udostepnienia przez
Swiadczeniodawcéw danych finansowo-ksiegowych niezbednych do ustalenia taryfy swiadczen opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (nr 50/2019).

Agencja umozliwita rowniez (nieobligatoryjnie) Swiadczeniodawcom, w postepowaniu nr 51, mozliwosé
przekazania danych medyczno-kosztowych w formie wtasnej kalkulacji kosztéw $wiadczen (WKK) zgodnie
z zarzadzeniem Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji w sprawie wytycznych
odnosnie sposobu przygotowywania i udostepniania przez $wiadczeniodawcow danych niezbednych do
ustalenia taryfy $wiadczen opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych w formie wtasnych
kalkulacji kosztéw $wiadczen (nr 15/2019). Swiadczeniodawcy nie udostepnili danych w tym uktadzie.

Ze wzgledu na niewielkg liczbe swiadczeniodawcédw realizujgcych przedmiotowe $wiadczenia Agencja
podjeta decyzje o wystgpieniu z wnioskiem o udostepnienie danych do wszystkich podmiotéw
realizujgcych swiadczenie (zgodnie z bazg NFZ bedgcg w posiadaniu Agencji, tj. za 1. potrocze 2019 roku).
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Lista Swiadczeniodawcdw, do ktdrych wystgpiono oraz tych, ktdrzy przekazali dane znajduje sie w ponizszej
tabeli.

Tabela 13 Informacje dotyczqce liczby wytypowanych podmiotow i liczba podmiotow, ktdre udostepnity dane

R Przekazan Przekazan
Swiadczeniodawca Oéwiadczenie ekazane ekazane
. kartyJGP dane FK
Podmiotu
Rafat Stabrawa Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej RehStab TAK TAK NIE
Budzik sp. z 0.0. TAK TAK TAK
Polskie Centrum Rehabilitacji Funkcjonalnej VOTUM S.A sp komandytowa TAK TAK NIE
Centrum Opieki i Rehabilitacji "Zdrowie" sp. z 0.0. TAK TAK TAK
Uniwersytecki Szpital Kliniczny w Olsztynie TAK TAK TAK

Zrédto: Opracowanie wtasne

Pozyskane dane pochodzg od 100% Swiadczeniodawcow realizujgcych swiadczenia w zakresie leczenia
chorych w $pigczce wg stanu na dziefd 30.06.2019. Szczegdtowe zestawienie liczby swiadczeniodawcow
i liczby swiadczen pozyskanych w postepowaniu znajduje sie w ponizszej tabeli.

Tabela 14 Wielkos¢ pozyskanej proby danych w ramach postepowan nr 51

Okeres, z ktorego byty pozyskane dane I-IV 2020
Liczba $wiadczeniodawcow realizujgcych taryfikowane swiadczenia 6
Liczba swiadczeniodawcow, ktdrych dane zostaty wtgczone do wyliczen 5%
[%] swiadczeniodawcdw, ktorych dane zostaty wigczone do wyliczen 83%
Liczba sSwiadczen zrealizowanych przez Swiadczeniodawcéw realizujgcych taryfikowane swiadczenia 5605
Liczba swiadczen, ktdre zostaty wigczone do wyliczen 3 728**
[%] $wiadczen wiaczonych do wyliczen 66,5%

*Uniwersytecki Szpital Kliniczny w Olsztynie przekazat dane za rok 2019, ktdre zostaty omnoznikowane do roku 2020

** liczba osobodhni, ktdre zostaty wigczone do wyliczeri wynosi 6682 i uwzglednia 2544 osobodni przekazane przez USK w Olsztynie oraz 410
osobodni przekazane przez podmiot komercyjny

Zrédto: Opracowanie wtasne

tacznie na potrzeby analizy danych pozyskano i wykorzystano 6 682 osobodni, ktére dotyczyty kosztéw
leczenia 77 pacjentow, przekazane przez 6 podmiotéw, w tym 1 komercyjny.

Dane pozyskiwane za posrednictwem aplikacji w ww. postepowaniu zbierane byty prospektywnie, stad tez
Swiadczeniodawca zobowigzany byt uzupetni¢ informacje o produkcie rozliczeniowym dla kazdego
pacjenta, informacja ta zostata zweryfikowana przez Agencje na podstawie danych sprawozdawczych
przekazanych przez poszczegdlne podmioty do NFZ. W aplikacji sprawozdawano pobyt pacjenta
w podmiocie na poszczegdlne osobodni, celem doktadniejszej kalkulacji kosztowej. W ramach
poszczegdlnych osobodni swiadczeniodawca, na podstawie przekazanych wczesniej stownikéw, uzupetniat
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dane medyczno—kosztowe dla konkretnego pacjenta. Nadmieni¢ nalezy, ze jednym z rozwigzan
merytorycznych usprawniajgcych wpisywanie danych do aplikacji, byto przygotowanie przez podmioty
pakietow lekdéw, wyrobdw, ktdre powtarzaty sie cyklicznie u pacjenta i przypisanie im krotnosci uzycia
w pobycie przekazanym do AOTMIT.

3.2.Analiza danych

Analiza danych przekazanych przez $wiadczeniodawcoéw przeprowadzona zostata zgodnie z metodyka
taryfikacji Swiadczen opieki zdrowotnej przyjetg w AOTMIT.

Ponizej przedstawiono gtéwne informacje o sposobie obliczen podstawowych sktadowych kosztu
Swiadczenia, m.in.: kosztu osobodnia, kosztéw lekéw i wyrobéw medycznych, atakie kosztow
wykonanych procedur. Kalkulacje kosztéw $wiadczen przeprowadzono metodg oszacowania $rednich
kosztow poszczegblnych elementéw swiadczenia.

Koszty state

Do wyliczenr wykorzystano zatwierdzone przez AOTMIT dane finansowo—ksiegowe z roku 2019 przekazane
przez swiadczeniodawcdéw wytgcznie tych, ktdrzy realizowali przedmiotowe swiadczenia.

Koszt osobodnia

Koszt osobodnia zostat ustalony w oparciu o wymagania wskazane w rozporzgdzeniu Ministra Zdrowia
w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu programow zdrowotnych ,Leczenie dorostych chorych ze
$pigczka” oraz ,Leczenie dzieci ze $pigczka”, z wykorzystaniem danych finansowo-ksiegowych za rok 2019
Swiadczeniodawcéw realizujgcych przedmiotowe procedury.

Koszt infrastruktury zostat obliczony na podstawie danych z zaktadéw o kodzie resortowym:
e 7400 - Zaktad rehabilitacji leczniczej,
e 7401 - Zaktad rehabilitacji leczniczej dla dzieci.

W wyniku weryfikacji ustalono, ze zawarte dane w plikach finansowo—ksiegowych zawieraty wszystkie
elementy wskazane w cytowanym rozporzadzeniu.

Do obliczenia kosztu osobodnia na poszczegdlnych oddziatach postuzyty zatwierdzone dane finansowo-
ksiegowe. Koszt osobodnia stanowi wartos¢ rzeczywistg poszczegdlnych swiadczeniodawcéw za 2019 r.

Dane dotyczgce infrastruktury oraz wynagrodzen zostaty omnoznikowane do 2020 r., celem ujednolicenia
wartosci z kosztami zmiennymi. W ponizszych tabelach zestawiono $rednie koszty osobodnia dla
poszczegdlnych zaktaddw po aktualizacji do roku 2020 2021.

Tabela 15 Koszt osobodnia na poszczegdlnych oddziatach, na ktérych moze przebywac pacjent podczas leczenia

Nazwa oddziatu

Koszt osobodnia po aktualizacji do
2020 r.

Koszt osobodnia po aktualizacji do
2021 r

Zaktad rehabilitacji leczniczej

754,36

822,45

Zaktad rehabilitacji leczniczej dla dzieci

Zrédto: opracowanie wtasne
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Koszty wynagrodzen

Koszty wynagrodzen personelu wymaganego rozporzgdzeniem zostaty wyliczone na postawie danych
finansowo-ksiegowych pochodzgcych z zaktadow rehabilitacji leczniczej.

Koszty personelu zostaty obliczone jako $rednia dla sumy kosztéw wynagrodzen oraz liczby etatéow
z kazdego stosunku umowy.

Tabela 16 Srednie koszty wynagrodzeri personelu medycznego

Srednia stawka za godzine 2020 r.
[z1]

Kategoria kosztu Srednia stawka za godzine 2021 r. [zt]

Lekarz 100 116
Pielegniarka 49 57
Rehabilitant 43 50
Logopeda 73 84

Zrédto: opracowanie wiasne

Leki, wyroby medyczne oraz procedury medyczne

Koszty lekdw, wyrobéw medycznych oraz procedur medycznych zostaty oszacowane na podstawie danych
za rok 2019 oraz 2020 (dane z 2019 r. zostaty omnoznikowane do poziomu roku 2020 r.), przekazanych
przez swiadczeniodawcéw w aplikacji kartalGP. Przekazane karty dotyczyty pacjentow, ktorzy byli leczeni
w ramach programu ,Leczenie dorostych chorych ze $pigczky”, ,Leczenie dzieci ze $pigczky” oraz
pacjentéw przebywajgcej w placéwce komercyjnej (77 pacjentéw).

Na podstawie przekazanych danych, po odcieciu wartosci skrajnych metodg box plot, obliczone zostaty
$rednie koszty lekdw, wyrobéw medycznych oraz procedur przypadajacych na jeden osobodzien.

Koszty lekow
Koszty produktéw leczniczych w przeliczeniu na osobodzien zostaty obliczone w 2 wariantach:

1. Z uwzglednieniem kosztu leku — toksyny botulinowej podawanej w stanach nadmiernego napiecia
miesniowego.

2. Z pominieciem kosztu leku — toksyny botulinowej podawanej w stanach nadmiernego napiecia
miesni i uwzglednienie go w koszcie pakietu toksyny botulinowej jako produkcie do sumowania.

Koszty wyrobdw medycznych

Koszty wyrobdéw oszacowano bez uwzglednienia wyrobow, ktére stanowity m.in. sSrodki ochrony osobistej
w ramach sytuacji epidemiologicznej zwigzanej z SARS-CoV-2 przekazane przez Swiadczeniodawcéow
w wyodrebnionych pakietach.

Koszty wyrobow medycznych w przeliczeniu na osobodzien zostaty obliczone w 2 wariantach:

1. Z uwzglednieniem kosztu wyrobéw medycznych uzywanych przy podaniu toksyny botulinowej
w stanach nadmiernego napiecia mie$niowego.
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2. Z pominieciem kosztu wyrobéw medycznych uzywanych przy podaniu toksyny botulinowej
w stanach nadmiernego napiecia miesni i uwzglednienie go w koszcie pakietu toksyny botulinowej
jako produkcie do sumowania.

Koszty procedur

W ramach kosztéw procedur nie uwzgledniono procedur wynikajgcych z sytuacji epidemiologicznej
zwigzanej z SARS-CoV-2 oraz uzycia pompy baklofenowej, z uwagi na fakt ze leczenie spastycznosci opornej
na leczenie farmakologiczne z zastosowaniem pompy baklofenowej u pacjentéw ze $pigczkg, w tym
w szczegblnosci wszczepienie i uzupetnienie pompy, rozliczane jest na podstawie odrebnie zawartej
umowy o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej — Swiadczenia zdrowotne kontraktowane odrebnie.

Koszty procedur medycznych w przeliczeniu na osobodzien zostaty obliczone w 2 wariantach:

1. Z uwzglednieniem badan wskazanych w pakiecie diagnostycznym oraz kosztu procedur zwigzanych
z podaniem leku — toksyny botulinowej w stanach nadmiernego napiecia miesniowego.

2. Z pominieciem badan wskazanych w pakiecie diagnostycznym oraz kosztu procedur zwigzanych
z podaniem leku — toksyny botulinowej w stanach nadmiernego napiecia miesni i uwzglednienie ich
w koszcie pakietéw produktéw do sumowania.

Koszt toksyny botulinowej

Koszty toksyny botulinowej oszacowane zostaty na podstawie danych pozyskanych z dwéch zrodet:
przekazanych przez $wiadczeniodawcow oraz ekspertéw klinicznych: pakietu wyrobéw medycznych,
lekdw oraz kosztow procedur podania toksyny botulinowej. Statystyka zwigzana z podaniem lekéw zostata
przedstawiona w ponizszej tabeli.

Tabela 17 Statystyka zwigzana z podaniem toksyny botulinowej

. Liczba pacjentow, ktérym Pacjenci w prébie - produkt .
Kategoria . L . Udziat
podano toksyne botulinowg dotyczacy spastycznosci
Dzieci 6 10 60%
Dorosli 8 66 12%

Zrédto: Opracowanie wtasne

Cene 1 fiolki leku (Botoks, Dysport, Xeomin) wyliczono jako $rednig cene podania toksyny botulinowe;j.
W proponowanym produkcie zawarto koszt lekéw, wyrobdow i procedur medycznych. Koszt leku
oszacowano jako iloczyn $redniej liczby fiolek obliczonej na podstawie danych przekazanych w aplikacji

KartalGPisredniej ceny. W ponizszej tabeli przedstawiono szczegétowe, omnoznikowane do 2021 r, koszty
zwigzane z procedurg podania toksyny botulinowe;j.

Tabela 18 Koszt podania toksyny botulinowej

tacznie mnoznik
Leki Wyroby medyczne Procedury <
2021
Koszt podania toksyny
. ) 1562,55 50,75 487,33 2100,63
botulinowej

Zrédto: Opracowanie wtasne
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Pakiet diagnostyczny

Zgodnie z zapisami rozporzadzenia, wymagane jest monitorowanie efektéw leczenia w programie,
w przedziale 180-210 dni oraz 330-360 dni od dnia rozpoczecia leczenia. Jednoczesnie, przepisy nie
precyzujg wykazu badan koniecznych do zrealizowania. Powyzsze skutkuje brakiem ustandaryzowanego
rodzaju badan w poszczegdlnych jednostkach. W wyniku konsultacji eksperckich, ustalono zakres badan
ktére sg niezbedne do oceny stanu pacjenta i jego rokowania oraz do monitorowania efektéw leczenia, sg
to:

1. Rezonans magnetyczny gtowy/tomografia komputerowa;
2. EEG/potencjaty wywotane;

Warto$¢ pakietu diagnostycznego po omnoznikowaniu na 2021 r. wyniosta 517,94 zt. Wyceny pakietu
dokonano na podstawie sredniej ceny badan NFZ (rezonans magnetyczny i tomografia komputerowa) oraz
ceny badan EEG/potencjatéw wywotanych przekazanych przez swiadczeniodawcéw.

tacznie w trakcie leczenia mozliwe bytoby rozliczenie od 1 do 4 pakietéw diagnostycznych, niezbednych
do oceny stanu pacjenta i jego rokowania, zgodnie z opinig eksperta klinicznego.

Mnoznik zmian wielkosci kosztow

Mnoznik zmian wielkosci kosztéw $wiadczen zostat obliczony w celu uwzglednienia w taryfie zmian
kosztédw operacyjnych dziatalnosci podmiotéw opieki zdrowotnej w czasie, a takie okredlenia kosztu
kapitatu niezbednego do zapewnienia biezgcego i przysztego zapotrzebowania podmiotéw na
infrastrukture oraz ustugi.

Mnoznik ma charakter sktadany i petni dwojaka role: aktualizacji taryfy na dzied wydania taryfy oraz
jednorocznej premii na rozwéj. Aktualizacja danych na dzien wydania taryfy ma na celu odzwierciedlenie
zmian poziomu kosztéw S$wiadczen w trendzie czasowym. Natomiast premia na rozwdj stanowi
prospektywng funkcje taryfy polegajgca na uwzglednieniu prognozowanych przysztych zmian poziomu
kosztow.

Podejscie polegajgce na zastosowaniu mnoznika do okreslenia docelowej wysokosci taryfy, w oparciu
o dane historyczne, obejmuje zmiany kosztéw w podziale na trzy kategorie:

1. Wynagrodzenia;
2. Amortyzacja;
3. Koszty operacyjne (bez kosztéw amortyzacji i wynagrodzen).

Wskaznik zmian wielkosci kosztéw dla kazdego roku, w ramach poszczegdlnych kategorii, jest obliczany
niezaleznie, a nastepnie zostaje ztgczony w postaci sSredniej wazonej za jeden rok. Ponizej przedstawiony
mnoznik zostat opracowany w oparciu o jednookresowe, dwuokresowe oraz trzyokresowe przesuniecie
danych kosztowych wzgledem momentu wprowadzenia do stosowania taryfy Swiadczen przez NFZ.

Tabela 19 Mnoznik zmian wielkosci kosztow

Lp. Nazwa wskaznika mnoznik do aktualizacji mnoznik do aktualizacji
danych z 2019 na 2020 danych z 2020 na 2021
Mnoznik zmian wielkosci kosztéw dla oddziatéw zachowawczych 9,0841% 9,0274%

Zrédto: wyliczenia wtasne.
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Wynik analizy kosztow

Oszacowanie kosztéow analizowanych $wiadczen zostato przeprowadzone w 2 wariantach przy
nastepujacych zatozeniach:

» wariant 1 — analiza kosztéw dla obecnie funkcjonujgcych produktéw rozliczeniowych
z uwzglednieniem podania toksyny botulinowej oraz badan zaproponowanych w pakiecie
diagnostycznym,

> wariant 2 —analiza kosztow przy potfaczeniu produktdw rozliczeniowych bez uwzgledniania kosztow
toksyny botulinowej oraz badan ujetych w pakiecie diagnostycznym, ktére zaproponowano jako
produkty do sumowania.

W obu wariantach w wycenie produktu uwzgledniono koszty zwigzane z koniecznos$cig utrzymania tézka
W czasie nieobecnosci pacjenta wynikajacej z przeprowadzenia niezbednych procedur diagnostycznych lub
terapeutycznych poza osrodkiem.

Nalezy mie¢ na uwadze, ze od 2016 r. w danych NFZ nie wykazano realizacji, ponizszych produktéw, stad
tez odstgpiono od wyceny:

e 5.11.02.9100020 osobodzien pobytu dziecka, zywionego pozajelitowo,

e 5.11.02.9100023 osobodzien pobytu dziecka ze spastycznoscig, Zzywionego pozajelitowo,

e 5.11.02.9100069 osobodzien pobytu dorostego ze spigczkg, zywionego pozajelitowo,

e 511.02.9100072 osobodzieri pobytu dorostego ze Sspigczkq ze spastycznoscig, zywionego
pozajelitowo.

Dodatkowo, nie wyceniano produktu rozliczeniowego 5.53.01.0001649 Koszt pobytu przedstawiciela
ustawowego albo opiekuna faktycznego przy pacjencie matfoletnim lub posiadajgcym orzeczenie
0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci, z uwagi na fakt ze Swiadczenie to byto wycenione przez Agencje
w 2019 r., i nie stanowi przedmiotu prac analitycznych niniejszego opracowania.

Wariant 1 analizy kosztow

W wariancie 1 koszty oszacowano na podstawie istniejgcych produktow rozliczeniowych, ktore zawierajg
w tgcznym koszcie podanie toksyny botulinowej oraz badania zaproponowane w pakiecie diagnostycznym.

Kolorem czerwonym oznaczono produkty rozliczeniowe, ktdre oszacowano na podstawie danych
dotyczacych 1 pacjenta, w zwigzku z tym wyniki te nalezy traktowac pogladowo.

Przedstawiony w tabeli ponizej wynik analizy kosztédw, wskazuje zblizone koszty catkowite tych samych
produktéw rozliczeniowych dedykowanych dzieciom i dorostym. Przedmiotowa analiza wykazata rowniez,
ze w przypadku produktow dotyczacych leczenia pacjentdw ze spastycznoscig koszty catkowite nie
odbiegajg od siebie znaczaco. Najwyzisza réznica kosztowa w produktach blizniaczych wyniosta nieco
ponad 29 zt.
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Tabela 20 Podsumowanie analizy kosztow w podziale na koszty state i koszty zmienne — wariant 1

LEEGER0 Koszty zmienne [PLN] Wyr_nk
[PLN] . analizy
. Wynik .
: . . Liczba . kosztow
Swiadczenie Katego .. analizy
. A obserwacji . [PLN] z
jednostkowe ria * . . kosztow . s
tacznie Leki Wyroby | Procedury [PLN] mnoznikie
m na 2021
r.
5.11.02.9100018! 265 (5) [ [ [ [ | 773,80 843,65
5.11.02.91000192 Driec |33 (9) [ ] [ ] [ ] [ 834,46 909,79
zieci
5.11.02.91000213 72 (1) [ ] [ [ [ ] 764,70 833,73
5.11.02.9100022* 514 (9) [ ] [ [ [ ] 811,24 884,47
5.11.02.9100067* 26 (1) 754,36 39,45 6,01 0,00 799,82 872,02
5.11.02.91000682 b i 96 (2) 754,36 39,33 63,84 2,67 860,20 937,85
orosli

5.11.02.91000703 246 (6) 754,36 8,49 511 6,19 774,14 844,03
5.11.02.91000714 5030 (60) 754,36 31,67 46,49 5,97 838,49 914,18

* osobodni (liczba pacjentéw)
losobodzien, 2 pacjenci Zzywieni dojelitowo, 3 pacjenci ze spastycznoscig, * pacjenci ze spastycznosciq, zywieni dojelitowo
Zrédto: Opracowanie wtasne

Ograniczenia:

e W przypadku produktéw rozliczeniowych: 5.11.02.9100021, 5.11.02.9100067 koszty oszacowano
na podstawie danych dla jednego pacjenta.

Wariant 2 analizy kosztow

Wyodrebnienie nowych produktéw rozliczeniowych wynika wprost z analizy kosztéw w wariancie 1,
z ktérej nasuwa sie wniosek, ze dzielenie produktéw na dedykowane dzieciom i dorostym nie znajduje
odzwierciedlenia kosztowego (po omnoznikowaniu danych kosztowych do poziomu 2021 r. najwyzsza
réznica w produktach blizniaczych okoto 29 zt.). Dodatkowo, przy zatozeniu, ze koszt podania toksyny
botulinowe]j pacjentom ze spastycznoscig bedzie mozliwy do rozliczenia jako produkt do sumowania nie
maja racji bytu réwniez produkty rozliczeniowe dedykowane wtasnie takim pacjentom. Zaproponowany
podziat nie uwzglednia réwniez kosztow badan diagnostycznych (wycenionych w pakiecie), ktore
zaproponowane zostaty réwniez jako produkt do sumowania. Pozostate koszty procedur zostaty ujete
w koszcie produktu bazowego. Przedmiotowe zatozenie jest spdjne kosztowo, a jednoczesnie znacznie
uprosci rozliczenie podmiotom realizujgcym program.

W ponizszej tabeli przedstawiono wynik analizy kosztéw wariant 2 - nowe produkty rozliczeniowe:

1. Osobodzien pacjenta w $pigczce.
2. Osobodzien pacjenta w Spigczce zywionego dojelitowo.

Rdéznica w koszcie osobodnia wynika z zastosowania $redniej wazonej kosztow statych i liczby osobodni
pacjentéw ze spastycznoscig. Zarowno koszt osobodnia w placéwce realizujgcej program na rzecz
dorostych jak i udziat procentowy pacjentow ze spastycznoscig wzgledem dzieci sg wyzsze, co przektada
sie na rdznice widoczng w powyzszej tabeli.
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Tabela 21 Podsumowanie analizy kosztow w podziale na koszty stafe i koszty zmienne — wariant 2

Koszt Koszty zmienne [PLN] Wynik analizy
a Wynik li k ow [PLN
Swiadczenie jednostkowe osobodnia ym, S — oszt.o W[ :
[PLN] Leki* Wyroby* | Procedury* | kosztéw [PLN] | z mnoznikiem na
2021r.
Osobodzien pacjenta w $pigczce 741,92 9,40 11,09 5,59 768,00 837,34
Osobodzien jent Spi
soboczien pacjenta W SPIJCzee | - gcn 05 | 2952 | 45,48 6,86 832,51 907,66
zywionego dojelitowo
*bez uwzglednienia kosztow toksyny botulinowej
“bez uwzglednienia kosztow badarn ujetych w pakiecie diagnostycznym
Zrédto: Opracowanie wtasne
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3.3.Projekt taryfy

Proponowane projekty taryf opierajg sie o wyniki analizy kosztéw, ktére zostaty przedstawione

w wariancie 2. Analiza danych przekazanych przez swiadczeniodawcédw wykazata brak zrdznicowania

kosztéw w zakresie leczenia dzieci i dorostych oraz pacjentéw ze spastycznoscig i bez spastycznosci, przy

wariancie dosumowania toksyny botulinowe;.

Aktualng wycene obliczono jako srednig wazong liczbg osobodni w poszczegdlnych produktach

rozliczeniowych. Projekty taryf sg wyzsze od aktualnej wyceny NFZ od okoto 28% do 62%.

W projekcie taryfy przyjeto zatozenie, ze produkty do sumowania (toksyna botulinowa oraz pakiety

diagnostyczne) s3 mozliwe do rozliczenia maksymalnie 4 razy w trakcie trwania programu.

Tabela 22 Projekty taryf

Rdéznica w stosunku

Aktualna wycena Projekt tar .
Nazwa swiadczenia Y ! vy do aktualnej wyceny
pkt PLN* pkt PLN* (%)
Osobodzien pacjenta w $pigczce 322 516 523 836,80 +62%
Osobodzien pac;en.ta w $pigczce Zzywionego 444 711 567 907,20 +28%
dojelitowo
Toksyna botulinowa nd. nd. 1313 2100,80 nd.
Pakiet diagnostyczny nd. nd. 324 518,40 nd.

* dla wartosci 1 pkt = 1,60 zt
Zrédto: opracowanie wiasne
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4. Analiza wptywu na system opieki zdrowotnej

4.1.Analiza wptywu na budzet ptatnika publicznego

Celem analizy wptywu na budzet jest ocena konsekwencji finansowych podjecia decyzji o wprowadzeniu
w zycie proponowanej wyceny dla swiadczen zwigzanych z leczeniem chorych ze $pigczkg W ramach
niniejszej analizy poréwnano naktady finansowe z perspektywy ptfatnika publicznego ponoszone na
realizacje Swiadczen w ramach obowigzujacej wyceny orazzmiany wynikajgce z zastosowania
proponowanej taryfy, przy zatozeniu zachowania liczby realizowanych swiadczern na niezmienionym
poziomie.

Analiza wptywu na budzet zostata przeprowadzona z wykorzystaniem danych Narodowego Funduszu
Zdrowia o liczbie produktéw jednostkowych zrealizowanych w roku 2020 oraz $redniej cenie punktu
w danym rodzaju $wiadczen.

Wynik analizy podstawowej

Wprowadzenie w zycie proponowanej taryfy swiadczen bedzie wigzato sie z dodatkowymi wydatkami po
stronie ptatnika publicznego w wysokosci okoto 4,4 min zt do 5,3 min, co odpowiada od 31% do 36%
zwiekszeniu ponoszonych kosztéw w obszarze analizowanych $wiadczen w stosunku do 2020 r.

W ponizszej tabeli przedstawiono szczegdétowe informacje.

Tabela 23 Wyniki analizy wptywu na budzet — wariant Il rekomendowany

Aktualna wycena taczna taczna wartos¢
Liczba (éredni “‘7‘; i) wartos¢ Projekt taryfy | Swiadczenia po Réznica
Swiadczenie osobodni | {°rednia wazona Swiadczenia zmianach
2020r.
WS (okt) | (PLN*®) (PLN) (pkt) | (PLN*) (PLN) (PLN)
Osobodzier pacjenta w 1608 322 516 847584 | 523| 836,80 1345574 | 497990
$pigczce
Osobodzien pacjenta w
$piaczce zywionego 19119 444 711 13678304 567 | 907,20 17 344 757 3666 453
dojelitowo
RAZEM | 4164 443
* dla wartosci 1 pkt = 1,60 zt
Zrédto: opracowanie wiasne
Produkty do dosumowania
Tabela 24 Zestawienie produktéow do sumowania
Liczba . . | Wystapi
Nazwa produkt.u g8 Cena pacjentéow Wystq;.:le WYStqple enia MIN OPT MAX
dosumowania nia min nia opt
2019 max
Pakiet diagnostyczny 518,40 126 1 2 4 65318 130 637 261274
Toksyna botulinowa 2100,80 100 1 2 4 210080 420 160 840320
SUMA z WARIANTEM 11 | 4439 842 4715 240 5266 037
Zrédto: opracowanie witasne
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Ograniczenia

Brak mozliwosci oszacowania krotnosci dla podan toksyny botulinowej (z wytycznych Interdyscyplinarnej
grupy ekspertow w zakresie kompleksowego i dfugofalowego leczenia spastycznosci toksyng botulinowgq
typu A wynika, ze liczba podan ustalana jest indywidualnie) — z informacji pozyskanych od ekspertow,
zaréwno z placowki dla dzieci, jak i dorostych, wynika, ze max. liczba podan to 4 — raz na kwartat, stad tez
BIA przedstawiona jest dla minimum, optimum oraz maximum.

4.2.Analiza wptywu na organizacje systemu opieki zdrowotnej

Dostosowanie wyceny taryfikowanych $wiadczen do realnych kosztdw ponoszonych przez
Swiadczeniodawcdw pozwoli na zapewnienie lepszego standardu udzielania $wiadczed poprzez
urealnienie wysokosci refundaciji.

Wprowadzenie nowego sposobu rozliczania $wiadczen powinno skutkowaé bardziej racjonalnym
gospodarowaniem S$rodkami w programie. Jednoczesnie znacznie uprosci rozliczenie podmiotom
realizujgcym program.

Umozliwienie rozliczania badan diagnostycznych zwigzanych z diagnostyka jako produktéw do sumowania
do pobytu pacjenta, pozwoli na wiekszg kontrole nad realizacjg programu, zmniejszy ryzyko oszczedzania
na diagnostyce, w stosunku do wariantu z badaniami wliczanymi w koszt osobodnia.
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5. Najwazniejsze informacje i wnioski

Celem niniejszego raportu jest dokumentacja procesu przygotowania projektu taryfy Swiadczenia
gwarantowanego opieki zdrowotnej, w oparciu o przyjetg metodyke taryfikacji Swiadczen.

Przedmiotem raportu s3: Swiadczenia gwarantowane z zakresu programéw zdrowotnych:
. Leczenie dzieci ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD10: R40.2)
. Leczenie dorostych chorych ze $pigczka (rozpoznanie zasadnicze ICD10: R40.2).

Zgodnie z danymi NFZ swiadczenia na rzecz dzieci i dorostych ze $pigczka udziela 7 swiadczeniodawcdw.
W okresie od 2016 do korica pierwszej potowy 2020 roku w programie leczono ogétem 255 pacjentow,
odpowiednio 168 dorostych (od roku 2017) i 87 dzieci. Liczba leczonych dzieci utrzymuje sie na statym
poziomie, a liczba dorostych natomiast od roku 2017 wzrosta pieciokrotnie, co ma zwigzek ze wzrostem
liczby realizatoréw przedmiotowych Swiadczen. W programie leczenia dzieci ze $pigczkg $redni czas
trwania leczenia w latach 2016-2019 wynosit niespetna 8 miesiecy, w zakresie leczenia chorych dorostych
natomiast prawie 6 miesiecy.

Zagadnieniem wskazywanym przez ekspertow jest fakt iz, w ustawodawstwie nie wskazuje sie dalszej
Sciezki postepowania z pacjentem wybudzonym czy nie wybudzonym poza monitorowaniem ankietowym
przez okres kolejnych 3 lat.

Zaznacza sie rdwniez potrzebe zmian koszykowych m.in.

e koniecznos¢ wtgczenia dodatkowego personelu medycznego: opiekunek, Terapeuty Zajeciowego
w Zespole Terapeutycznym oraz stomatologa; ortodonty czy chirurga szczekowego;

e dotyczacych kryteriow kwalifikacji oraz zapewnienia ciggtosci opieki po wybudzeniu ze $pigczki,

e zwigzanych z brakiem mozliwosci przyjmowania pacjentéw stabilnych krazeniowo i oddechowo,
wymagajacych okresowego wspomagania oddechu.

Wynik analizy kosztéw, wskazuje na zblizone koszty catkowite tych samych produktéw rozliczeniowych
dedykowanych dzieciom i dorostym. Analiza wykazata réwniez, ze w przypadku produktéw dotyczgcych
leczenia pacjentéw ze spastycznoscig koszty catkowite nie odbiegajg od siebie znaczgco. Najwyzsza rdznica
kosztowa w produktach blizniaczych wyniosta niespetna 30 zt. Zaproponowany podziat nie uwzglednia
kosztéw badan diagnostycznych (wycenionych w pakiecie), ktére zaproponowane zostaty réwniez jako
produkt do sumowania. Dodatkowo, przy zatozeniu, ze koszt podania toksyny botulinowej pacjentom ze
spastycznoscig bedzie mozliwy do rozliczenia jako produkt do sumowania nie majg racji bytu réwniez
produkty rozliczeniowe dedykowane wtasnie takim pacjentom. Przedmiotowe zatozenie jest spdjne
kosztowo, a jednoczesnie znacznie uprosci rozliczenie podmiotom realizujgcym program.

Podsumowujgc proponuje sie zastgpienie obecnych produktow rozliczeniowych produktami
zaproponowanymi w projekcie taryfy, co wynika wprost z analizy kosztéw, z ktdrej nasuwa sie wniosek, ze
dzielnie produktéw na dedykowane dzieciom i dorostym nie znajduje odzwierciedlenia kosztowego.

W przypadku proponowanego wariantu obserwuje sie wzrost taryf od 28% do 62%.

e (Osobodzien pacjenta w $pigczce: 836,80 zt
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e (Osobodzien pacjenta w $pigczce zywionego dojelitowo: 907,20 zt
e Toksyna botulinowa: 2100,80 zt
e Pakiet diagnostyczny: 518,40 zt

Wprowadzenie w zycie proponowanych taryf swiadczenn (w wariancie optymalnym) bedzie wigzato sie
z dodatkowymi wydatkami po stronie ptatnika publicznego w wysokosci 4,7 min zt, co odpowiada ok. 33%
zwiekszeniu ponoszonych kosztéw w obszarze analizowanych $wiadczen w stosunku do 2020 r.

Wprowadzenie nowego sposobu rozliczania swiadczen powinno skutkowaé bardziej racjonalnym
gospodarowaniem S$rodkami w programie, jednoczesnie znacznie uprosci rozliczenie podmiotom
realizujgcym program. Umozliwienie rozliczania badan diagnostycznych zwigzanych z diagnostyka jako
produktéw do sumowania, pozwoli na wiekszg kontrole nad realizacjg programu oraz pozytywnie wptynie
na mierzenie efektéow leczenia, w stosunku do wariantu z badaniami wliczanymi w koszt osobodnia.
Dodatkowo, umozliwienie dosumowania produktu zwigzanego z podaniem toksyny botulinowej jako
udowodnionej klinicznie metody leczenia spastycznosci, wptynie korzystnie na jako$¢ udzielanych
Swiadczen.
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8. Zataczniki

Zatqgcznik 1. Zapisy Rozporzqdzenia Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie swiadczeri gwarantowanych
z zakresu programow zdrowotnych
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