Rada Przejrzystosci
dziatajgca przy
Prezesie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

Stanowisko Rady Przejrzystosci
nr 39/2015 z dnia 30 marca 2015 roku
w sprawie zasadnosci kwalifikacji Swiadczenia opieki zdrowotnej
jako swiadczenia gwarantowanego

Rada Przejrzystosci uznaje za zasadne wigczenie rozpoznania stwardnienie
rozsiane (kod ICD-10: G35) do wykazu nieuleczalnych, postepujgcych,
ograniczajqcych zycie choréb nowotworowych i nienowotworowych, w ktorych
sq udzielane swiadczenia gwarantowane zzakresu opieki paliatywnej
i hospicyjnej, u chorych z tym wskazaniem, z niewydolnosciq ruchowq oceniong
na ponad 8 pkt w skali EDSS.

Uzasadnienie

Stwardnienie rozsiane (ang. multiple sclerosis, tac. sclerosis multiplex, SM) jest
przewlektg, chorobg demielinizacyjng osrodkowego uktadu nerwowego (OUN),
o0 nieznanej etiologii, wystepujgcq gtownie u ludzi dorostych. Uwaza sie,
Ze w etiopatogenezie SM istotne znaczenie mogq odgrywac czynniki
o charakterze autoimmunologicznym. Objawy neurologiczne wystepujgce
u chorych na stwardnienie rozsiane sq zrdoZnicowane. Spectrum objawow
chorobowych w przypadkach SM nalezy do wiedzy podrecznikowej. Stan
kliniczny pacjenta z ~ SM oceniany jest za pomocq rozszerzonej skali
niewydolnosci ruchowej (EDSS - Expanded Disability Status Scale). Zaleznie
od postaci choroby i jej indywidualnego przebiegu, u czesci chorych mogg
wystgpi¢  objawy  catkowicie ograniczajgce  samodzielnos¢  chorego,
z dodatkowymi powiktaniami wtdrnymi, mogqcymi, wraz z postepem choroby
zasadniczej, doprowadzi¢ do zgonu. Dotychczas nie opracowano metod terapii
przyczynowej, umoZzliwiajgcej wyleczenie pacjenta z SM Ilub catkowite
zatrzymanie postepu tej choroby. Praktycznie, przez cate zycia pacjenta,
od chwili wystgpienia objawow choroby wymagane jest leczenie objawowe,
w tym m. in. leczenie przeciwspastyczne i przeciwbdlowe, rehabilitacja oraz
zabiegi pielegnacyjne, wptywajgce na jakos¢ zycia chorego, jego sprawnosc
fizyczng oraz kondycje psychiczng. W wielu przypadkach opieka nad pacjentem
wptywa na organizacje zycia oraz sytuacje ekonomicznq catej jego rodziny.

Zapewnienie chorym z SM prawidfowej opieki paliatywnej oraz hospicyjnej
w przypadkach, w ktdrych stan sprawnosci ruchowej oceniony zostat na 9 pkt
w skali EDSS oraz w wybranych przypadkach sprawnosci ocenionej na 8 pkt,
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z nasilonymi objawami istotnie wptywajgcymi na jakos¢ zycia chorych, powinno
byc traktowane jako imperatyw zarowno z medycznego, jak i etycznego punktu
widzenia. Dotyczy to zresztq szeregu innych zaburzen o podtozu
neurologicznym, takze takich w ktdorych objawy w czesci pokrywajq sie
z objawami w SM, a ktdre nie mieszczq sie we wskazaniu G35, jak przyktadowo
choroba Devica (G 36.0 lub inne stany z grupy G36) lub choroba Schidlera
przebiegajgca z rozsianymi zmianami mieloklastycznymi ( G 37.0 i inne stany
z grupy G37), przy ztym jednoczesnie rokowaniu ogdlnym.

Podkresla sie, ze opieka hospicyjna oraz paliatywna, zarowno w warunkach
lecznictwa stacjonarnego, jak i w warunkach domowych, moze przyczynic sie
nie tylko do poprawy jakosci Zycia chorego z SM, ale stanowic¢ rowniez element
wsparcia psychologicznego dla cztonkow jego rodziny. Pozwala rdwniez
cztonkom rodziny na opanowanie dodatkowych umiejetnosci w zakresie
pielegnacji chorego lub stosowania prostych zabiegow, przynoszqcych chorym
ulge w cierpieniach.

Przywotywanie w jakichkolwiek opiniach braku danych epidemiologicznych
dotyczqcych liczby chorych z SM, ktdorzy wymagaé¢ mogq opieki paliatywnej
i hospicyjnej, z punktu widzenia wpfywu na budzet kosztow takiej opieki, jest
przerzucaniem odpowiedzialnosci za zaniedbania systemowe w tym zakresie
na pacjentow.

Zakres wskazan oraz swiadczern w ramach opieki paliatywnej oraz hospicyjnej
w SM powinien by¢ ustalony przez konsultantow krajowych w odpowiednich
dziedzinach, z zasiegnieciem opinii Towarzystw Naukowych i w porozumieniu
z ptatnikiem publicznym. Nie moze to jednak opdzniac ich refundacji juz
obecnie. Jest to jedynie kwestia zapewnienia odpowiedniego nadzoru
merytorycznego nad realizacjq swiadczen.

Wiceprzewodniczacy Rady Przejrzystosci
prof. Michat Mysliwiec

Tryb wydania stanowiska

Stanowisko wydano na podstawie art. 31c ust. 6 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkdéw publicznych (Dz. U. z 2008 r. Nr 164, poz. 1027 z pdin. zm.),
z uwzglednieniem raportu Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji ws. oceny $wiadczenia opieki
zdrowotnej nr AOTM-BP-430-1/2015 , Wtaczenie rozpoznania stwardnienie rozsiane (kod ICD-10: G35) do
wykazu nieuleczalnych, postepujacych, ograniczajacych zycie choréb nowotworowych i nienowotworowych, w
ktérych sg udzielane swiadczenia gwarantowane z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej”, Warszawa, 27
marca 2015.



