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Przedmowa

Szanowni Panstwo,

nie trzeba obecnie nikogo przekonywac, ze zmiany w systemie ochrony zdrowia
sg konieczne i wynikajg nie tylko z wieloletnich problemow opieki zdrowotnej
w Polsce, ale sg tez nieuchronng konsekwencjg postepu w zakresie diagnostyki
i terapii, praktycznie we wszystkich dziedzinach medycyny.

Rolg konsultanta krajowego w kazdej dziedzinie jest dostrzezenie jej
potrzeb zaréwno tych palgcych, do rozwigzania od zaraz, jak i takich, ktore moga
by¢ rozwigzane w niedalekiej przysztosci. Konsultant powinien rowniez
stanowi¢ pomost pomiedzy sSrodowiskiem lekarzy specjalistow oraz urzedami
panstwowymi dedykowanymi ochronie zdrowia, zarowno od strony legislacyjnej,
jak i finansowej. Abym mogta podota¢ temu zadaniu, powotatam zespot
doradczy  zlozony z o0soOb powigzanych zaréwno z czescig kliniczng, jak
i zarzagdzajgcg w obszarze reumatologii. Ekspercie wstepnie oszacowali
problemy reumatologii i nakreslili plan poprawy sytuacji, tak bym podejmujgc
sie zadan konsultanta krajowego, miata wskazéwki do dalszego dziatania.
Efektem naszej pracy jest niniejszy raport, ktdry stanowi niejako otwarcie mojej
kadenciji.

Mam nadzieje, ze publikacja ta przyblizy czytelnikom problemy wspodtczesnej
reumatologii, bedzie interesujgca i inspirujgca. Jednoczesnie dziekuje wszystkim
autorom za dotychczasowy wktad pracy i licze na dalszg wspotprace. Zachecam

tez wszystkich zaangazowanych w poprawe sytuacji polskiej reumatologii do kontaktu
I wspotdziatania. Zachecam do lektury, wspotpracy i polemiki.

Z powazaniem

Brygida Kwiatkowska
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W sierpniu 2021 r. Minister Zdrowia opublikowat obwieszczenia w sprawie Map
Potrzeb Zdrowotnych na okres od 1 stycznia 2022 do 31 grudnia 2026".
Z czesci poswieconej dostepnosci do ambulatoryjnej opieki specjalistycznej (AOS)
wynika, ze najczestszg przyczyng wizyt pacjentow byty choroby uktadu miesniowo-
szkieletowego (Tabela 1).

Tabela 1. Problemy zdrowotne bedace przyczyng zgtoszenh pacjentow
do ambulatoryjnej opieki specjalistycznej w 2019 .’

Problem zdrowotny % wszystkich wizyt
Choroby uktadu miesniowo-szkieletowego 10,9%
Choroby narzgdéw zmystu 10,8%
w tym Slepota i uposledzenie wzroku 7,3%
Nowotwory 9,2%
Przewlekte choroby uktadu oddechowego 8,1%
w tym astma 2,2%
Choroby skory i tkanki podskoérne;j 7,3%
Choroby uktadu krgzenia 7,2%
Choroby uktadu nerwowego 5,0%
Choroby uktadu trawiennego 3,3%
Cukrzyca i choroby nerek 3,3%
w tym cukrzyca 2,8%
Inne choroby niezakazne, w tym: 13,9%
choroby uktadu moczowego, nieptodnosc¢
u mezczyzn 7,7%
choroby ukfadu wydzielania wewnetrznego,
przemiany materii, krwi i uktadu odpornosciowego 3,6%
Schorzenia matki i noworodkow 2,8%
w tym schorzenia matki 2,6%

Jednoczesnie dostepnosé do AOS na terenie Polski jest bardzo zréznicowana
i zalezy od liczby specjalistow w danym wojewodztwie i preznego osrodka szpitalnego.
Najdtuzszy okres oczekiwania na porade reumatologiczng w ramach AOS
obserwuje sie w rejonach z najmniejszg liczbg aktywnych zawodowo reumatologow
(np. w wojewodztwie opolskim czy lubuskim) oraz w poradniach dziatajgcych
przy osrodkach akademickich, np. Poradnia Reumatologiczna przy Ortopedyczno-
Rehabilitacyjnym Szpitalu Klinicznym im. Wiktora Degi Uniwersytetu Medycznego
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im. Karola Marcinkowskiego, czy w instytutach, np. Narodowym Instytucie Geriatrii,
Reumatologii i Rehabilitacji (NIGRIR) w Warszawie.

Jednoczesnie analiza dostepnosci do AOS wykazata, ze reumatolodzy stanowig
grupe specjalistdw o najmniejszej liczbie podpisanych umow na udzielanie Swiadczen
w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) (Rycina 1)

Rodzaj poradni

Potozniczo-ginekologiczna
Chirurgi ogaine
Kardiologiczna
Chirurgii urazowo-ortopedycznej
Otistyczna
Neurologiczna
Zdrowia psychicznego
Ortolaryngologiczna
Onkologiczna
Rehabilitacyjna
Dermatologiczna
Urologiczna
Diabetologiczna
Reumatologiczna

OK 1K 2K 3K 4K 5K

Liczba lekarzy z podpisang umowg na udzielanie
Swiadczen

Rycina 1. Liczba lekarzy z podpisang umowag na udzielanie swiadczen w ramach
Narodowego Funduszu Zdrowia w wybranych poradniach w 2019 .

Mapy potrzeb zdrowotnych na najblizsze lata wskazujg, ze leczenie szpitalne
pochtonie znaczng czes¢ budzetu NFZ. W 2019 . hospitalizacje zwigzane z chorobami
uktadu miesniowo-szkieletowego byty na 7. miejscu wsrdd wszystkich choréb (5 441

i 4 584 hospitalizacji/ 1miIn ludnosci, odpowiednio wsrod kobiet i mezczyzn)'.
Hospitalizacje zwigzane z chorobami uktadu miesniowo-szkieletowego dotyczyty
gtownie szpitali wysokospecjalistycznych, co podkresla potrzebe utrzymania i rozwoju
tego typu osrodkéw (Rycina 2)'.

5 Reumatologia | Raport Otwarcia
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Liczba hospitalizacji

Rycina 2. Grupy choréb z najwiekszg liczbg hospitalizacji w podziale na poziom
szpitali'. Zaznaczono hospitalizacje z powodu choréb uktadu miesniowo-
szkieletowego.

Od kilku lat obserwuje sie state ograniczanie dostepu zaréwno do AOS,
jak i do leczenia szpitalnego w reumatologii, wynikajgce ze ztej wyceny procedur
reumatologicznych i przeksztatcania klinikk i oddziatbw reumatologicznych
w oddziaty choréb wewnetrznych lub oddziaty mieszane oraz obstuge i hospitalizacje
pacjentow ze szpitalnych oddziatow ratunkowych (SOR). Jest to polityka szkodliwa
i powoduje niewfasciwe wykorzystanie wysoko wykwalifikowanej kadry lekarskiej
dedykowanej diagnostyce i leczeniu zapalnych choréb autoimmunologicznych oraz
zwieksza ryzyko zakazen szpitalnych poprzez hospitalizacje chorych z zakazeniami
(z SOR i chorych internistycznych).
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Zmiany zwigzane z pandemig SARS-CoV-2

W czasie pandemii zaobserwowano dalsze pogorszenie dostepnosci
do opieki reumatologicznej, zwigzane z przeksztatcaniem czesto catych klinik
i oddziatbw w jednostki covidowe. Spowodowato to narastanie oczekiwania
na porady ambulatoryjne pierwszorazowe, hospitalizacje oraz kontynuowanie
terapii ciezko chorych pacjentdw wymagajgcych okresowego podawania lekow
immunosupresyjnych. Liczba pacjentow z bardzo ciezkimi i pézno rozpoznanymi
zapalnymi chorobami reumatycznymi znacznie sie zwigekszyta.

Podsumowanie

Analiza danych wskazuje na szybkg potrzebe ograniczenia niekorzystnych zmian
zachodzgcych w reumatologii, poprzez wzmocnienie jej pozycji w systemie opieki
nad pacjentem w Polsce.
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Kolejne zmiany w programach
lekowych w reumatologi
Brygida Kwiatkowska




W ciggu ostatnich lat obserwuje sie poprawe w zakresie dostepnosci leczenia
zapalnych chorob reumatycznych w ramach istniejgcych programow lekowych.

Konieczne do wprowadzenia sg nastepujace zmiany:

1. Do leczenia reumatoidalnego zapalenia stawéw (RZS) w ramach programu
lekowego B.332 kwallifikujg sie pacjenci z duzg aktywnoscig choroby (DAS 28 > 5,1),
co jest dla nich bardzo niekorzystne z powodu zmniejszenia skutecznosci leczenia.
Program lekowy opdznia zastosowanie skutecznego leczenia, jednoczesnie
zwiekszajgc ryzyko pojawienia sie kolejnych chorob wspdétistniejgcych, co moze
zmniejszyC szanse na uzyskanie remisji. Zgodnie z rekomendacjami Europejskie;j
Ligii Przeciw Reumatyzmowi® (EULAR, ang. European Alliance of Associations
for Rheumatology; dawniej European Ligue Against Rheumatism) oraz kryteriami,
ktére sg stosowane w przewazajgcej wiekszosci krajow europejskich, konieczna
jest zmiana kryteriow kwalifikacyjnych poprzez mozliwos¢ rozpoczynania terapii
w ramach programu lekowego u chorych na RZS juz ze srednig aktywnoscig
choroby (DAS 28 = 3,2).

2. Inna konieczna zmiana dotyczy programu B.36% — leczenia zesztywniajgcego
zapalenia stawow kregostupa (ZZSK), w ktorym chory musi mie¢ zastosowane
dwa niesteroidowe leki przeciwzapalne (NLPZ), podawane w maksymalnych
zarejestrowanych lub tolerowanych przez pacjenta dawkach, przez okres 4
tygodni kazdy. NLPZ sg lekami szybkodziatajgcymi i ich skuteczno$¢ mozna
oceni¢ juz po 2 tygodniach stosowania. Z tego tez powodu w rekomendacjach
europejskich zaleca sie stosowanie tych lekdw przez okres 2 tygodni kazdy,
co powoduje skrocenie mozliwosci kwalifikacji chorego z duzg aktywnoscig
choroby do programu lekowego juz po 4 tygodniach stosowania tych lekow,
a nie po 8 tygodniach, jak jest aktualnie. Skrocenie tego czasu pozytywnie wptynie
na skutecznosc¢leczeniai poprawi komfort zycia pacjentéw z silnymi dolegliwosciami
bolowymi, wynikajgcymi z aktywnych zmian zapalnych w stawach krzyzowo-
biodrowych i/lub kregostupie.

3. Mozliwosci wprowadzenia nowych czgsteczek do programow lekowych obejmujg
zastosowanie:
» blokerow IL-1 w postaci uogolnionej mtodzienczego idiopatycznego
zapalenia stawow (MIZS) i chorobie Stilla u dorostych,
» iksekizumabu w ZZSK,
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* blokeréw IL-17A w nieradiograficznej postaci spondyloartropatii,

* blokeréw IL-23 w leczeniu tuszczycowego zapalenia stawéw (LZS),
* inhibitora kinazy JAK — upadacytynibu w leczeniu RZS, tZS i ZZSK,
* inhibitora kinazy JAK — tofacytynibu w MIZS,

* inhibitora IL-6 — tocilizumabu w postaci podskornej w MIZS,

 inhibitora kinazy proteinowo-tyrozynowej — nintedanibu w leczeniu
wioknienia ptuc w przebiegu twardziny uktadowe;.

4. Ponadto, nalezy rozwazy¢ mozliwos¢ wprowadzania do programow lekowych
kolejnych nowych czgsteczek, ktére bedg zarejestrowane w Unii Europejskiej
do leczenia zapalnych chordb reumatycznych, tak aby polscy pacjenci mieli
podobne szanse na skuteczne leczenie jak chorzy z innych krajach.

Kolejnym wyzwaniem jest wprowadzenie mozliwosci leczenia adalimumabem
i etanerceptem MIZS, RZS, ZZSK, £ZS i nieradiograficznej postaci spondyloartropatii
(dotyczy etanerceptu), zaréwno lekami oryginalnymi jak i biopodobnymi w ramach
AOS. Znaczny spadek ceny lekédw umozliwia zastosowanie ich w ramach AOS.
Ze wzgledu na istotny brak doswiadczenia wiekszosci lekarzy pracujgcych w AOS
(nie powigzanych z osrodkami prowadzgcymi aktualnie terapie w ramach istniejgcych
programow lekowych) konieczne jest podjecie ksztatcenia lekarzy z ewentualng
mozliwoscig certyfikacji. W przypadku zmiany leczenia chory powinien tez by¢ ptynnie
przekazany na dalszg terapie (do osrodka stosujgcego pozostate leki w ramach
programow lekowych) na podstawie umowy o wspotpracy. W okresie przejsciowym
praca lekarzy AOS moze odbywac sie zas na podstawie umowy z NFZ (po ogtoszeniu
konkursu i spetnieniu jego warunkéw) na tzw. Ambulatoryjny Program Lekowy
z zastosowaniem ww. czgsteczek. Aktualnie jest przygotowywane wspdlne stanowisko
reumatologow (Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego (PTR) i konsultanta
krajowego). Finalne opracowanie zawierajgce propozycje konkretnych rozwigzan
zostanie przedtozone Ministrowi Zdrowia.

Zmiany w programach lekowych ()






Analiza przyczyn opdznien diagnostycznych w zapalnych chorobach reumatycznych
wykazata, ze sg one zwigzane z:

* niewystarczajgcg wiedzg spoteczenstwa (powigzanie choréb
reumatycznych tylko z chorobg zwyrodnieniowg i wiekiem podesztym,
brak wiedzy na temat typowych objawow poczatkowych, zgtaszanie
sie z pierwszymi objawami do innych specjalistow),

« wydtuzeniem okresu oczekiwania na pierwszg wizyte u lekarza
rodzinnego,

* niepetng wiedzg lekarzy rodzinnych na temat zapalnych chorob
autoimmunologicznych i kierowaniem czesci pacjentow z poczgtkowymi
objawami do lekarzy innych specjalnosci (ortopedzi, neurolodzy,
rehabilitanci, fizjoterapeuci),

* brakiem badan przesiewowych w kierunku zapalnych chorob
reumatycznych, ktére mogtby wykonac lekarz medycyny pracy
u 0soOb z pierwszymi objawami zapalnej choroby reumatycznej jeszcze
niezdiagnozowanych,

+ dtugim okresem oczekiwania na pierwszg porade reumatologiczna,

* brakiem mozliwosci wykonania wszystkich niezbednych badan
diagnostycznych w AOS ze wzgledu na ich niskg wycene,

« dtugim okresem oczekiwania na hospitalizacje w celach
diagnostycznych.

Zgodnie z aktualnie obowigzujgcymi rekomendacjami europejskimi
we wszystkich zapalnych chorobach reumatycznych jak najwczesniejsze rozpoznanie
I wtgczenie skutecznego leczenia daje najwieksze szanse na uzyskanie remisji
lub niskiej aktywnosci choroby i dtuzszego utrzymania pacjenta na danym leku.

W przypadku RZS optymalny czas na wigczenie pierwszego leczenia stanowi
aktualnie 12 tygodni®. W ostatnich latach pojawity sie badania wskazujgce
na zwiekszenie skutecznosci terapii poprzez zastosowanie leczenia nawet
w przedklinicznej fazie choroby, co by¢ moze w przysztosci bedzie obowigzujgca
rekomendacjg terapeutyczng?*®.

Wczesna diagnostyka 12



Wazne jest ugruntowanie zasad witgczania metotreksatu:

* U chorych na wczesne zapalenie stawdw z obecnymi czynnikami ryzyka
rozwoju postaci przetrwatej, gtdwnie RZS¢,

* W postaci podskérnej oraz osiggniecie odpowiedniej dawki
terapeutycznej dochodzgcej do 20-30 mg, u wszystkich chorych z duzg
aktywnoscig choroby ze wzgledu na szybsze dziatanie, lepszg tolerancje
oraz petne wykorzystanie potencjatu terapeutycznego molekuty.

W  przypadku t£ZS, w ktérym obserwuje sie jeszcze wieksze
opdéznienia  diagnostyczne niz w  przypadku RZS, optymalny czas
do wigczenia terapii nie powinien przekraczaC 6 miesiecy od pierwszych
objawow choroby’. W przypadku tej choroby réwniez trwajg badania nad
interwencjg farmakologiczng w fazie przedklinicznej, gdzie podkresla
sie duze znaczenie wczesnego zastosowania metotreksatu przez dermatologdéw
u chorych z tuszczycg i duzym ryzykiem rozwoju £ZS°.

W  przypadku spondyloartropatii nalezy potozy¢ jak najwiekszy nacisk
na wykrywanie postaci nieradiograficznych tej choroby, tak aby spowolni¢ lub zapobiec
rozwojowi ZZSK.

W innych chorobach zapalnych réwniez podkresla sie aspekt redukcji opdznien
diagnostycznych jako najwazniejszego czynnika wptywajgcego na zwiekszenie
efektywnosci stosowanego leczenia.

Organizacja opieki nad pacjentem z zapalng chorobg reumatyczng w Polsce
powoduje, ze jestesmy krajem, w ktérym opoznienia diagnostyczne sg jednymi
z najdtuzszych w Europie, co wymaga szybkich zmian na wszystkich etapach
modelu opieki.
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Wprowadzenie szybkie] sciezki
diagnostycznej dla zapalnych

—chordob reumatycznych
1 Maria Majdan




Wprowadzenie

Choroby zapalne immunologicznie zalezne (IMIDs, ang. Immune-Mediated
Inflammatory Diseases) sg grupg wielu jednostek chorobowych o nieznanej etiologii,
ktore tgczg wspolne mechanizmy biorgce udziat w rozwoju przewlektego procesu
zapalnego, zapoczatkowane przez rozregulowanie odpowiedzi immunologiczne;.
Czestos¢ wystepowania IMIDs jest wysoka i ocenia sie, ze okoto 10% osob we
wspotczesnym spoteczenstwie choruje na choroby z tej grupy, w tym duzg grupe
stanowig ludzie pomiedzy 20. a 50. rokiem zycia, osoby mtode i aktywne zawodowo.
Do tej grupy chorob nalezg przede wszystkim liczne zapalne choroby reumatyczne,
dermatologiczne, gastrologiczne.

Zapalne choroby reumatyczne zaliczane do IMIDs to przede wszystkim:
« Reumatoidalne zapalenie stawow,
« Zesztywniajgce zapalenie stawdw kregostupa,
* tuszczycowe zapalenie stawow,
+ Reaktywne zapalenie stawow,
» Niezréznicowane (nieradiologiczne) spondyloartropatie zapalne,
+ Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawow,
« Zapalenie stawow towarzyszgce zapaleniu jelit,
» Toczen rumieniowaty uktadowy,
« Zespot Sjogrena,
 Twardzina uktadowa,
+ Uktadowe zapalenia naczyn.

Istotnym problemem zwigzanym z IMIDs jest znaczne opdznienie ich
rozpoznania, np. w przypadku spondyloartropatii zapalnych siegajgce nawet 10 lat.
W swoim wieloletnim przebiegu choroby te prowadzg do znacznej niepetnosprawnosci
i uposledzenia jakosci zycia.

Rozpoznawanie zapalnych chorob
reumatycznych

Diagnostyka chorob reumatycznych, ktorych w klasyfikacji ICD-10 jest okoto
200, nastrecza wielu trudnosci nie tylko reumatologom, ale tez lekarzom réznych
specjalnosci, a szczegolnie lekarzom rodzinnym.
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W poczgtkowym okresie wiele chorob moze manifestowac sie podobnymi objawami
klinicznymi:

* bodlami stawowo-miesniowymi,

» zapaleniami stawow,

* podwyzszonymi parametrami stanu zapalnego,

* niedokrwistoscia,

» zajeciem w przebiegu choroby narzgdéw wewnetrznych.

W wiekszosci zapalnych choréb reumatycznych poczgtkowe objawy chorobowe
to przewlekte dolegliwosci stawowo-miesniowe i podwyzszone parametry stanu
zapalnego. Wiadomo tez, ze co trzeci pacjent zgtaszajacy sie do lekarza pierwszego
kontaktu cierpina dolegliwosci miesniowo-stawowe. Objawy te nie muszg by¢ zwigzane
z obecnoscig okreslonej choroby reumatycznej. Mogg by¢ sygnatem wielu réznych
zaburzen, w tym chorob nowotworowych. Diagnostyka réznicowa, majgca na celu
wyjasnienie przyczyny dolegliwosci w zakresie uktadu ruchu, jest bardzo istotng
czescig pracy reumatologa.

Wiasciwe postawienie rozpoznania w chorobach reumatycznych jest podstawg
skutecznego leczenia przyczynowego. Niestety, nadal wiele choréb reumatycznych
jest leczonych tylko objawowo. Opoéznienie wlasciwego rozpoznania w wielu
chorobach reumatycznych (np.: RZS, spondyloartropatiach zapalnych,
uktadowych chorobach tkanki tgcznej) powoduje, ze podejmujemy leczenie
czesto w okresie dokonania nieodwracalnych zmian, zaréwno w zakresie ukiadu
ruchu, jak i w narzadach wewnetrznych. Wiodgcg wiec zasadg w chorobach
reumatycznych jest postawienie rozpoznania choroby przed wigczeniem leczenia, do
czego stuzy zaréwno wiedza jak i dostepny sprzet diagnostyczny. Tylko wtedy terapia
moze by¢é prowadzona w sposéb witasciwy. W przypadku choréb reumatycznych,
a szczegolnie wielu uktadowych chorob tkanki tgcznej, jest to bardzo trudne wyzwanie.

Aktualne rekomendacje postepowania w zapalnych chorobach stawow
oraz w uktadowych chorobach tkanki fgcznej mowig o tym, ze diagnostyka i leczenie
tych schorzen powinno by¢ prowadzone w osrodkach referencyjnych,
we wspoétpracy ze specjalistycznymi poradniami reumatologicznymi
oraz lekarzami rodzinnymi. Lekarz rodzinny powinien zna¢ podstawowe objawy
zapalnych choréb reumatycznych i odpowiednio, po wykonaniu podstawowych
badan diagnostycznych, pokierowaé chorego do specjalisty reumatologa
w celu ustalenia rozpoznania i szybkiego zastosowania odpowiedniej terapii.
Jak najwczesniejsze rozpoczecie leczenia, w tzw. oknie terapeutycznym, pozwala
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znacznie szybciej uzyskac remisje choroby i ograniczyétrwate uszkodzenia narzgdowe.
Okres postawienia rozpoznania, ustalenia terapii i okresy zaostrzen choroby,
to domena reumatologéw. Natomiast okresowe kontrole w czasie remisji choroby
mogg by¢ prowadzone przez lekarzy rodzinnych.

Badania diaghostyczne

Badania diagnostyczne zapalnych chordb reumatycznych obejmuja:
* wywiad,
» badanie fizykalne,
* badania biochemiczne,
* badania serologiczne,
* badania obrazowe,
* badania biopsyijne,
« ocene aktywnosci choroby,
» zastosowanie kryteriow diagnostycznych, klasyfikacyjnych.

W wielu wypadkach wiasciwe postepowanie diagnostyczne reumatologa
doswiadczonego w leczeniu chorob  reumatycznych (czesto rzadkich
i mato znanych) pozwala na wiasciwe rozpoznanie choroby przy uzyciu nie
nadmiernie kosztownych srodkéw diagnostycznych w stosunkowo krétkim
czasie — optymalnie nie przekraczajgcym od 1 do 3 miesiecy. Roéwnoczesnie
rozpoznanie niektérych, szczegodlnie uktadowych chordb tkanki tgcznej, wymaga
zaawansowanych i czesto kosztownych metod diagnostycznych. Mimo wszystko
jest to postepowanie w petni uzasadnione, poniewaz wiasciwe rozpoznanie
i leczenie choroby jest istotnie mniej kosztowne niz opieka nad chorym
Z niepetnosprawnoscig spowodowang chorobg uktadu ruchu.

Bardzo istotnym zadaniem w poprawie diagnostyki chorob reumatycznych jest szerokie
szkolenie w zakresie reumatologii lekarzy rodzinnych oraz lekarzy innych specjalnosci,
do ktérych mogg trafiaé osoby chorujgce na uktadowe choroby tkanki tgcznej,
a prezentujgce objawy spektrum zaburzen uktadu ruchu, wewnetrznych,
czy np. laryngologiczne lub okulistyczne, ktére towarzyszg chorobom reumatycznym.
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Sciezka diagnostyczna zapalnych choréb
reumatycznych

Sciezka diagnostyczna zapalnych choréb reumatycznych obejmuije:

» potwierdzenie dolegliwosci sugerujgcych zapalng chorobe reumatyczng
przez lekarza rodzinnego,

* wykonanie podstawowych badan diagnostycznych przez lekarza
rodzinnego, potwierdzajgcych sugerowane rozpoznanie (morfologia,
OB, biatko ostrej fazy (CRP)), ewentualnie podstawowe badania
serologiczne (czynnik reumatoidalny, ACPA),

» skierowanie do lekarza reumatologa w celu wykonania rozszerzonej
diagnostyki i ustalenia rozpoznania (optymalnie w osrodku wczesnej
diagnostyki zapalen stawdéw),

* W razie potwierdzenia rozpoznania ustalenie zasad przewlektego
leczenia z uwzglednieniem preferencji chorego,

* w przypadku trudnosci diagnostycznych w specjalistycznej poradni
reumatologicznej skierowanie chorego do osrodka referencyjnego
do ustalenia rozpoznania i leczenia,

« w przypadku braku skutecznosci poczagtkowo zastosowanego leczenia
w specjalistycznej poradni reumatologicznej, skierowanie chorego
do osrodka referencyjnego dla rozwazenia innych opcji terapeutycznych.

Wprowadzenie szybkiej sciezki
diagnostycznej dla zapalnych choroéb
reumatycznych

Szybkie rozpoznanie zapalnej choroby reumatycznej i wprowadzenie
wilasciwej terapii to wyzwania, ktére wymagajg dobrej organizacji drogi chorego
W ggszczu zawitosci instytucjonalnej opieki medyczne;.

Wydaje sie, ze mozliwe jest przyspieszenie przedarcia sie przez ten gaszcz
dzieki instytucjonalnemu zapewnieniu mozliwosci szybkiego (bez zbednego
oczekiwania) skierowania pacjenta z podejrzeniem zapalnej choroby reumatycznej
przez lekarza rodzinnego do osrodka wczesnej diagnostyki zapalenia stawow,
ktory powinien mie¢ swoje umocowanie systemowe w opiece reumatologicznej.
Wydaje sie, ze w kazdym wojewodztwie wystarczajgce bytoby istnienie od 1 do 3
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takich osrodkow (w zaleznosci od liczby ludnosci danego wojewodztwa).
Wskazane bytoby, aby przy kazdym osrodku referencyjnym reumatologicznym

w danym wojewodztwie znajdowat sie osrodek wczesnej diagnostyki zapalnych
choréb reumatycznych.
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KompleksowosSc¢ opieki —
interdyscyplinarnos¢ optymalnej
terapii u pacjentow z chorobami

reumatycznymi
Joanna Makowska
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Wielonarzgdowe manifestacje choréb reumatycznych wymagajg bardzo czesto
interdyscyplinarnego podejscia i Scistej wspotpracy specjalistow z roéznych dziedzin.
Miedzynarodowe wytyczne dotyczgce leczenia chordb reumatycznych, a zwlaszcza
choréb uktadowych tkanki tgcznej, podkreslajg koniecznos¢ wielodyscyplinarnego
podejscia w zakresie zarobwno prowadzenia choréb o réznej manifestacji klinicznej,
jak i leczenia powiktan®910.11.12,

Wspotpraca miedzy specjalistami réznych dziedzin w zakresie opieki nad pacjentem
reumatologicznym widoczna jest zarbwno na ptaszczyznie codziennej praktyki
klinicznej, wspotpracy naukowej, jak i dziatalnosci edukacyjne;.

Wiele organizowanych konferencji ma charakter interdyscyplinarny, pozwalajgcy
na wymiane poglagdow dotyczacych diagnostyki i terapii pacjentow z chorobami
reumatycznymi. W ostatnich latach organizowane byty liczne wydarzenia tgczgce
specjalistow réznych dziedzin, np. cykliczne konferencje: ,Interdyscyplinarne oblicza
reumatologii”’, ,Zdrowe kosci’, ,Nowoczesne Terapie Biologiczne w Dermatologii,
Gastroenterologii i Reumatologii”, ,Choroby zakazne i reumatologia®, ,Choroby
zakazne, reumatologia i hematologia”, ,Zapobieganie i leczenie ciezkiego zapalenia
rogébwki w przebiegu zespotu suchego oka”. Czes¢ konferencji miata charakter
miedzynarodowy, np. ,World Congress of Osteoporosis, Osteoarthritis and
Musculoskeletal Disorders”, czy ,International Academy of Autoimmunity”. Réwniez
podczas wydarzen organizowanych dla reumatologow wyktady prezentujg specjalisci
z innych dziedzin medycyny oraz nauk pokrewnych.

W ramach prac PTR szczegolnie widac¢ Scistg wspotprace srodowiska reumatologow
i radiologodw w ramach Sekcji Badan Obrazowych, ktéra organizuje liczne konferencje
| warsztaty poszerzajgce wiedze dotyczgcg badan obrazowych.

W celu poszerzenia wspotpracy miedzy specjalistami roznych dziedzin
w obszarze terapii autoimmunologicznych choréb zapalnych, w 2019 r. utworzono
Polskie Towarzystwo Zapalnych Choréb Autoimmunologicznych, skupiajgce
specjalistow z reumatologii, nefrologii, chorob zakaznych, dermatologii,
gastroenterologii, kardiologii, neurologii i innych specjalizacji. Cele dziatania
stowarzyszenia obejmujg:

* rozwoj nauki w dziedzinie zapalnych chorob autoimmunologicznych,

* propagowanie osiggnie¢ nauki w dziedzinie zapalnych chorob
autoimmunologicznych wsréd przedstawicieli zawodow medycznych
wykonujgcych swoj zawdd na terytorium Rzeczypospolitej Polskiegj,

* reprezentowanie przedstawicieli nauki w dziedzinie zapalnych choréb
autoimmunologicznych na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej,
jak i za granica.
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Reumatolodzy, wspdlnie ze specjalistami innych dziedzin, uczestniczg
w tworzeniu wytycznych i opinii, np.: ,Opinia ekspertow Sekcji Krgzenia Ptucnego
Polskiego  Towarzystwa Kardiologicznego oraz Polskiego  Towarzystwa
Reumatologicznego dotyczgca diagnostyki i leczenia nadcisnienia ptucnego
u pacjentéw z uktadowymi chorobami tkanki tgcznej’'3, ,Zalecenia postepowania
diagnostycznego i leczniczego w osteoporozie w Polsce. Aktualizacja 2017”4,
czy opracowanie ,Zapobieganie i leczenie ciezkiego zapalenia rogowki w przebiegu
zespotu suchego oka”’®. Reumatolodzy uczestniczg rowniez w tworzeniu wytycznych
Polskiego Towarzystwa Chorob Ptuc, dotyczgcych diagnostykiileczeniapostepujgcego
wioknienia ptuc, innego niz idiopatyczne witdknienie ptuc.
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Funkcjonowanie opieki
reumatologicznej w okresie
pandemii COVID-19 w 2020

1 2021 r. (stan do grudnia 2021)

Joanna Makowska




Wprowadzenie

W latach 2020 i 2021, na skutek zmian systemowych wynikajgcych z pandemii,
dostep do opieki reumatologicznej ulegt istotnemu ograniczeniu. Pogorszona
dostepnosc opieki reumatologicznej raportowana byta przez wszystkich konsultantow
wojewodzkich. Ograniczenie wynikato przede wszystkim ze zmniejszenia liczby
hospitalizacji na skutek:

+ wielomiesiecznego przeksztatcenia oddziatow reumatologicznych
w oddziaty dedykowane pacjentom z COVID-19

« ograniczenia liczby dostepnych t6zek ,reumatologicznych” na skutek:

* przeksztatcenia czesci tozek na oddziatach reumatologicznych w t6zka
covidowe” (czesto oddziat COVID-19 od pacjentéw reumatologicznych
oddzielaty tylko drzwi, co nie zapewniato bezpieczenstwa pacjentom
leczonym immunosupresyjnie),

* przeksztatcenia oddziatow reumatologicznych w internistyczne
(mimo braku kontraktu internistycznego),

« w przypadku oddziatbw majgcych kontrakt zaréwno internistyczny,
jak i reumatologiczny, ogromny napoér pacjentéw internistycznych
wynikajgcy z redukcji dostepnych miejsc internistycznych
w wojewodztwach, co w konsekwencji prowadzito do wstrzymania
lub opdznienia hospitalizacji reumatologicznych,

* czasowego zamykania oddziatow w wyniku stwierdzenia zakazenia
SARS-CoV-2 wsérdd pacjentéw lub personelu,

* czasowego wstrzymywania przyjec planowych decyzjg dyrekcji szpitali,
+ catkowitego zlikwidowania niektorych oddziatéw reumatologicznych
(Chorzéw, Kamienna Géra).

Czes¢ oddziatdbw funkcjonowata bez przeszkod, lecz byta to zdecydowana

mniejszosc. Co istotne, w niewielkim stopniu przeksztatceniami covidowymi dotkniete
zostaly oddzialy reumatologiczne posiadajgce tylko kontrakt reumatologiczny
lub zlokalizowane w szpitalach o profilu reumatologiczno-rehabilitacyjnym.
Z danych zebranych od konsultantéw wojewddzkich wynika, ze dostep do leczenia
biologicznego zostat zachowany, cho¢ nalezy zauwazy¢, ze mimo dotychczasowego
ciggtego wzrostu liczby pacjentow wigczanych do programow leczenia biologicznego,
w 2020 r. ulegt on zahamowaniu (brak danych na rok 2021). Dziato sie
to mimo ztagodzenia kryteridw wtgczenia w programach ZZSK i LZS.
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Zmiany dotyczgce ambulatoryjnej opieki
specjalistycznej

Juz na poczatku pierwszej fali pandemii wiekszos¢ poradni specjalistycznych
przeszta, przynajmniej czesciowo, w tryb udzielania porad telemedycznych.
Najczesciej porady z wykorzystaniem narzedzi telemedycznych realizowane byty
w przypadku kontynuacji opieki specjalistycznej, natomiast wizyty pierwszorazowe
i wizyty w momencie zaostrzenia byty realizowane w trybie stacjonarnym.

Wprowadzenie narzedzi telemedycznych z jednej strony umozliwito kontynuacje
opieki specjalistycznej i kontynuacje leczenia farmakologicznego, z drugiej strony
wigzato sie z niedogodnosciami zgtaszanymi przez pacjentow. Ponizej omawiane
sg wyniki ankiet przeprowadzonych wsrod pacjentéw reumatologicznych w 2020 r.,
ktére zostaty opublikowane w czasopismie ,Reumatologia”®.

W pierwszej ankiecie przeprowadzonej w marcu 2020 r., 244 pacjentow
z chorobami reumatologicznymi ocenito porady telemedyczne tuz po ich
wprowadzeniu.'® Druga, poszerzona ankieta zostata rozestana do pacjentéw po pot
roku funkcjonowania telemedycyny w poradnictwie specjalistycznym.”

Pacjencijuzw pierwszejankiecie z2020r. zgtaszali zaniepokojenie brakiem mozliwosci
zbadania przedmiotowego przez lekarza (44%) oraz brakiem mozliwosci wykonania
dodatkowych badan (43%). Jedna pigta pacjentéw nie byta pewna, czy lekarz
na podstawie rozmowy bedzie w stanie wtasciwie oceni¢ zgtaszane dolegliwosci.
Co czwarty pacjent nie zgtaszat zadnych obaw w zwigzku z wprowadzeniem
narzedzi telemedycznych. 88% pacjentow byto za utrzymaniem telekonsultacji
po zakonczeniu pandemii, pomimo pewnych watpliwosci. Wsrod korzysciwynikajgcych
z wprowadzenia narzedzi telemedycznych pacjenci wymieniali: potencjalne skrocenie
czasu oczekiwania na wizyte (63%), wiekszg wygode (40%), zmniejszenie ryzyka
infekcji (34,8%). Rozwigzania telemedyczne byly korzystne rowniez dla oséb
z problemami z poruszaniem sie i dojazdem do poradni specjalistyczne.

Po raz drugi dostep do opieki specjalistycznej zostat oceniony po pot roku trwania
pandemii. 85% respondentdéw przynajmniej raz korzystato z wizyt telemedycznych.
Srednia ocena telekonsultacji to 6 w 10-stopniowej skali. W poréwnaniu
do wynikéw badania z marca, odsetek pacjentow popierajgcych utrzymanie narzedzi
telemedycznych po pandemii spadt z 88% do 43%. W ankiecie
tej oceniono rowniez dostep pacjentow z chorobami reumatycznymi
do opieki medycznej (zaréwno ze strony POZ, AOS, jak i opieki szpitalnej) w okresie
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trwania pandemii. Prawie 1/3 pacjentow podata, ze nie otrzymata koniecznej opieki
z powodu wybuchu pandemii. W przypadku 56% pacjentdéw przetozona zostata
zaplanowana wizyta w poradni reumatologicznej, 17% miato odwotane zabiegi
rehabilitacyjne, u 8% odroczono hospitalizacje, a u 3% osob przetozone zostaty zabiegi
operacyjne. Potowa pacjentéw zgtaszata ograniczony dostep do specjalistycznej
opieki reumatologicznej w okresie pandemii. W 1/3 przypadkdéw wynikato
to z przeksztatcenia jednostek reumatologicznych w oddziaty COVID-19. Ponad
1/3 pacjentéw doswiadczyta probleméw z dostepem do lekéw reumatologicznych
(dotyczyto to gtownie metotreksatu i lekdw przeciwmalarycznych). Co trzeci pacjent
zadeklarowat, ze z powodu pandemii jego stan zdrowia ulegt istotnemu pogorszeniu.

Nalezy podkresli¢, iz PTR opublikowato w 2020 i 2021 r. wytyczne dotyczace
leczenia pacjentow reumatologicznych w dobie pandemii'®'® oraz szczepien pacjentow
reumatologicznych?>?!, Stanowiska te pomogty lekarzom specjalistom w okresie
poczatkowego chaosu informacyjnego i byty wskazéwkg jak bezpiecznie i skutecznie
leczy¢ pacjentéw i zachecac ich do szczepien przeciw SARS-CoV-2.

Podsumowujgc, w latach 2020-2021 dostep do opieki reumatologicznej,
zaréwno w lecznictwie szpitalnym, jak i ambulatoryjnym, ulegt istotnemu ograniczeniu,
co zostato odnotowane zaréwno w raportach konsultantow wojewddzkich,
jak i w anonimowych ankietach adresowanych do pacjentow z chorobami
reumatycznymi.
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Niezaspokojone potrzeby
pacjentow chorych na zapalne
choroby reumatyczne

— propozycje rozwigzan
Maria Maslinska




Wprowadzenie

Wbrew powszechnym opiniom choroby reumatyczne nie dotyczg gtdéwnie
populacji starszych osob, ale przede wszystkim oséb w wieku 30-50 Iat.
Ta populacja chorych jest w okresie aktywnosci zawodowej i zyciowej. Swiadomo$é
problemu wsréd chorych jest wysoka, a ich dgzenie do wyrazenia opinii oraz
che¢ wspotdziatania coraz bardziej widoczne??. Sytuacja chorych z chorobami
reumatycznymi byta juz analizowana i przedstawiana w kolejnych latach w raportach
.~Ja pacjent’?2?4 przygotowanych przez Stowarzyszenie ,3majmy sie razem”
we wspotpracy ze Stowarzyszeniem Chorych na ZZSK i Oséb ich Wspierajgcych.
Obchodzony co roku 12 pazdziernika ,Swiatowy Dzien Reumatyzmu” jest
czesto okazjg do przedstawienia probleméw tych chorych spoteczenstwu.
Mijatez 11 lat od zakohczenia ogtoszonej przez WHO (ang. World Health Organization)
tzw. Dekady Kosci i Stawow, przypadajgcej na lata 2000-20102°, ktéra zapoczatkowata
szerszg dyskusje nad problemami chorob reumatycznych w Polsce i na swiecie.

Dziatajgce stowarzyszenia i organizacje
zrzeszajace pacjentow z chorobami
reumatycznymi

Odzwierciedleniem problemoéw pacjentow z chorobami reumatycznymi jest
aktywnos¢ chorych w stowarzyszeniach, ktore dziatajg na terenie kraju. Ich celem
jest nie tylko skupianie osob potrzebujgcych wsparcia, informacji, czy edukacji.
Stowarzyszenia prezentujg problemy chorych z chorobami reumatycznymi, i szerzej
autoimmunologicznymi, przed instytucjami panstwowymi, uczestniczg w dialogu
razem z lekarzami i innymi profesjonalistami ochrony zdrowia, wptywajgc na ksztatt
opieki reumatologicznej w Polsce. Wsrod nich mozna wymieni¢ m.in.:

* Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki
tgcznej ,3majmy sie razem”? zatozone w 2008 roku przez osoby, ktére
zachorowaty w dziecinstwie lub mtodosci na chorobe reumatyczna,

« Stowarzyszenie Chorych na ZZSK i Osob ich Wspierajgcych
zrzeszajgce chorych reumatycznie — dzieci, mtodziez, mtodych
dorostych oraz ich rodziny,

» Ogodlnopolskg Federacje Stowarzyszehn Reumatykow (REF),
ktéra jest cztonkiem EULAR i Ogolnopolskiej Federacji Organizacji
Pozarzagdowych?’.
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Do REF nalezg: Stowarzyszenie Reumatykow i ich Sympatykdéw im. Hanki
Zechowskiej, Stowarzyszenie Chorych na Choroby Reumatyczne ,Reuma-Podlasie”,
Czestochowskie Stowarzyszenie Reumatykéw i ich Sympatykéw, Stowarzyszenie
Reumatykéw i Ich Sympatykéw ,SOMA”, Stowarzyszenie Chorych na Choroby
Reumatyczne, Opolskie Stowarzyszenie Chorych na Reumatyzm ,Milenium”,
Pomorskie Stowarzyszenie Osob z Chorobami Reumatycznymi ,RE-MISJA”,
Stowarzyszenie chorych na ZZSK i oséb ich wspierajgcych”. Federacja zaktada
autonomie stowarzyszen dziatajgcych na rzecz swoich cztonkow w terenie.

Powstajg tez fundacje chcgce wspieraC dziatania na rzecz chorych
z chorobami autoimmunologicznymi, jak m.in.: ,Amicus Fundacja tuszczycy
i £tZS”, ,Fundacja Aprobata” kontynuujgca dziatania Stowarzyszenia Reumatykow
i Ich Sympatykéw im. Hanki Zechowskiej Koto Podkarpackie ,Podaj Dalej”.

Sita wspotdziatania lekarz-pacjent

Nie ulega watpliwosci, ze wspotpraca i dobra relacja lekarz-pacjent sg podstawg
obecnego leczenia chordb reumatycznych i gwarantujg lekarzowi dostosowywanie
sie pacjenta do zalecen, a pacjentowi poczucie bezpieczenstwa. Taka wspotpraca
podnosiskutecznosc¢leczeniaimoze istotnie wptyngé nazmniejszenie skutkow choroby
i obnizenie kosztow jej leczenia. Fakt, ze w ostatnich latach coraz czesciej organizacje
pacjenckie sg konsorcjantami w projektach naukowo-badawczych, w tym m. in.
projektach nowo powstatej Agencji Badan Medycznych (ABM), potwierdza uznanie
roli pacjentow w obecnym systemie ochrony zdrowia. Raporty pacjentow dotyczgce
stanu opieki nad nimi powinny stuzy¢ decydentom w ochronie zdrowia i klinicystom
za wskazdéwke do postepowania, oceny problemu i szukania rozwigzan.

Niezaspokojone potrzeby pacjentow
na poziomie dostepnosci do specjalistow

Istnieje  silna potrzeba stosowania kompleksowego podejscia
do chorych na zapalne choroby reumatyczne. Optymalnym bytoby wprowadzenie
opieki koordynowanej przynajmniej dla podstawowych jednostek chorobowych
i wczesnej sSciezki diagnostycznej. Szybka sciezka diagnostyczna pozwolitaby
juz na poczatkowym etapie choroby wytoni¢ pacjentdw z pewnym rozpoznaniem
i umozliwi¢ szybkie podjecie wtasciwego leczenia.
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Polska jest krajem, w ktérym nadal jest duze opdznienie diagnostyczne,
dotyczgce nie tylko chordb rzadkich, ale tez takich jak RZS, czy ZZSK. Opdznienia
te nie zmniejszajg sie pomimo poszerzania sie¢ wiedzy o tych chorobach,
zwiekszania mozliwosci diagnostycznych, a takze pojawiania sie skutecznych terapii
umozliwiajgcych osiggniecie remisji choroby?2.

Dostep do specjalistow powinien by¢ poprawiony rowniez w zakresie ksztatcenia
kadr medycznych, nie tylko bezposrednio zwigzanych z reumatologig, ale réwniez
lekarzy rodzinnych i lekarzy innych specjalnosci, tak by mogli w odpowiednim
momencie przekazac chorego bez dalszych opdznien. Staze z reumatologii powinny
by¢ obowigzkowe, szczegodlnie dla lekarzy ksztatcgcych sie w zakresie medycyny
rodzinne;j.

Ze sprawnoscig dziatania na etapie opieki specjalistycznej ambulatoryjnej i klinicznej
wigze sie dgzenie do ograniczenia barier administracyjnych i wprowadzenia
do systemu zawodoéw pomocniczych. Chodzi o to, by lekarze mogli sprawnie
diagnozowac i leczy¢, zamiast rozpraszacC sie przez poswiecanie czasu na inne
dziatania, ktore mogg =zostaC przejete przez koordynatorki i pielegniarki
reumatologiczne, na wzor opieki nad chorym reumatycznym w innych krajach.

Poprawa warunkéw pracy dla lekarzy specjalistow i pracujgcych pod
ich nadzorem lekarzy specjalizujgcych sie w reumatologii, umozliwi szybkg pomoc
w procesie diagnostycznym oraz leczeniu, w tym biologicznym, chorych z chorobami
reumatycznymi. Jednym z waznych postulatow i rozwigzan problemdéw opieKi
reumatologicznej w Polsce jest zapewnienie ciggtosci leczenia ambulatoryjnego,
m.in. dzieki zwiekszeniu liczby dedykowanego personelu medycznego.

Niezaspokojone potrzeby pacjentow
na poziomie dostepu do nowych terapii
farmakologicznych

Zgodnie z wnioskami z raportow pacjentow?? oraz ogoélnymi danymi NFZ, liczba
chorych leczonych lekami biologicznymi w Polsce nie jest wysoka w porodwnaniu
z innymi krajami. Wynika to z kilku przyczyn, w tym wymienia sie ograniczony dostep
do leczenia przez opdznienie we wiasciwej kwalifikacji i intensyfikacji leczenia
chorego?®2°,

Powinno sie dgzy¢ do edukacji lekarzy na temat koniecznosci postepowania zgodnie
zrekomendacjamiw leczeniu choréb reumatycznychikierowania chorych, wmomencie
braku osiggniecia celu terapeutycznego stosowanymi w odpowiednich dawkach
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lekami modyfikujgcymi przebieg choroby, do kwalifikacji do leczenia biologicznego
w ramach programoéw terapeutycznych.

Pacjent, jak i prowadzacy lekarz, powinni mie¢ mozliwos¢é konsultacji
z innym specjalistg, a w przypadkach skomplikowanych z osrodkiem referencyjnym.
Poprawa dostepnosci do leczenia biologicznego to rowniez zwiekszenie puli
lekbw w programach terapeutycznych oraz analiza poszerzania wskazan,
jak i tworzenia rozszerzen programow, celem objecia nowoczesng terapig
wszystkich potrzebujgcych chorych.

Niezaspokojone potrzeby pacjentow
na poziomie dostepu do nowych terapii
niefarmakologicznych

Bardzo istotna jest poprawa dostepu chorych do rehabilitacji — temat ten
wymaga odrebnych rozwigzan, gdyz rehabilitacja w przypadku choréb reumatycznych
ma szczegolne znaczenie. W wiekszosci ambulatoryjna rehabilitacja skierowana
jest do chorych starszych z chorobg zwyrodnieniowg, schorzeniami neurologicznymi,
czy sytuacjami pourazowymi. Odrebnosc¢ i koniecznos¢ dtugofalowego programu
rehabilitacji chorych z chorobami reumatycznymi powinna zosta¢ dostrzezona. Wigze
sie to z dziataniem nie tylko ambulatoryjnej rehabilitacji, ale tez oddziatow dziennych
rehabilitacji, stacjonarnych oraz leczenia rehabilitacyjno-uzdrowiskowego. Jak juz
byto oméwione we wstepie, problem dotyczy czesto chorych aktywnych zawodowo
i rehabilitacja jest szczegdlnie waznym elementem terapii oraz edukacji na temat
zycia z choroba.

Pacjent z chorobg przewlekla, nierzadko zagrozony utratg sprawnosci
i ograniczeniami w codziennym zyciu, wymaga wsparcia psychologicznego. Dostep
do takiej opieki jest jednak utrudniony. Czesto nie docenia sie roli psychoterapii
w leczeniu chorych reumatycznych, a ma ona szczegdlne znaczenie nie tylko
w utatwieniu akceptacji choroby, ale tez w radzeniu sobie z nig, co skutkuje poprawg
jakosci zycia chorego i skutecznosci leczenia farmakologicznego, a takze lepszym
dostosowaniem sie do zalecen.
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Niezaspokojone potrzeby pacjentow
na poziomie oceny efektywnosci opieki
nad pacjentami z chorobami reumatycznymi

Niezbedne jest tworzenie rejestrow medycznych obejmujgcych, szerzej niz
dotychczasowe rejestry, wiedze o pacjentach z chorobami reumatycznymi i leczeniu
biologicznym. Dotychczasowe rejestry, jak System Monitorowania Programow
Terapeutycznych (SMPT), ktéry zostat stworzony na potrzeby programow
terapeutycznych NFZ, uwzgledniajg tylko ograniczong pule chorych.

Rejestry chorych umozliwiajg przeptyw informacji oraz catosciowy bilans stanu
pacjenta. To co jest podnoszone przez chorych, jak i reumatologdéw i wydaje sie
kluczowe dla poprawy sytuacji w zakresie dostepnosci do diagnostyki, leczenia
i prowadzenia catosciowej opieki nad chorymi z chorobami reumatycznymi,
to utrzymanie choréb autoimmunologicznych wsréd priorytetow polityki
zdrowotnej.

Rola konsultanta krajowego w dziedzinie
reumatologii w poprawie sytuacji pacjentow
z chorobami reumatycznymi

Nie ulega watpliwosci, ze obecnie jednym z priorytetow dla konsultanta krajowego
w dziedzinie reumatologii jest wspodtpraca ze stowarzyszeniami pacjenckimi,
w celu ustalenia rzeczywistych potrzeb chorych oraz dgzenia do poprawy sytuacii,
zaréwno na poziomie dostepnosci do opieki specjalistycznej, jak i wtasciwych
terapii.
Wymaga to dialogu miedzy stowarzyszeniami pacjenckimi, konsultantem oraz
decydentami w obszarze opieki zdrowotnej w Polsce. Dziatania konsultanta
na poziomie poprawy ksztatlcenia specjalistow, wlasciwej ich relokacji
i podniesienia poziomu opieki reumatologicznej w Polsce sg rowniez elementem
poprawy sytuaciji pacjenta z chorobg reumatyczna.

Rolg konsultanta jest tez opiniowanie i analizowanie dostepnosci i skutecznosci
nowoczesnych terapii, zarowno lekami biologicznymi, jak i syntetycznymi
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ukierunkowanymi na cel, aby zwiekszy¢é dostepnosé do tych terapii
dla pacjentow, a takze umozliwi¢ lekarzom lepszy dostep do uznanych opcji
terapeutycznych.

Istotne jest tez wilgczenie konsultanta w organizowanie i nadzorowanie akcji
edukacyjnych dla pacjentow, co zwiekszy nie tylko ich Swiadomos¢, ale tez poprawi
relacje i wspotprace lekarz-pacjent.

Podsumowanie

Obecny przeptyw informacji pozwala na swiadome uczestnictwo pacjenta
w procesie leczenia. Ten wspoétudziat pacjentow wigze sie z wyraznym deklarowaniem
ich potrzeb i zgtaszaniem probleméw obserwowanych z ich perspektywy.
Mimo ciggtych trudnosci w sprawnym dziataniu ochrony zdrowia powinny by¢
podejmowane dalsze wysitki w kierunku poprawy dostepnosci do witasciwej
diagnostyki i leczenia chorych z chorobami reumatycznymi. Dziatanie konsultanta
krajowego w dziedzinie reumatologii ma na celu poprawe sytuacji pacjenta
z chorobg reumatyczng, otwarcie i doskonalenie tzw. szybkiej sciezki diagnostycznej
oraz poprawe i racjonalizacje dostepu do wtasciwych terapii lekowych, zaleznych
od jednostki chorobowej i jej aktywnosci.
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Utworzenie rejestru zapalnych

chorob reumatycznych
Maria Maslinska




Wstep

W zakresie planowania dziatan w ochronie zdrowia, naukowych badan

medycznych i oceny klinicznej, nierzadko problemem jest brak wiarygodnych
i szerszych danych dotyczgcych sytuacji chorych w okreslonym miejscu
geograficznym, czy w okreslonej populacji. Dzieki wspotczesnym mozliwosciom
gromadzenia i przesytania danych powstajg rejestry pacjentow z okreslonymi
chorobami, uwzgledniajgce dane dotyczgce choréb towarzyszgcych,
socjoekonomiczne i demograficzne. Jest to doskonata platforma do gromadzenia
istotnych informacji, ktéra umozliwia podniesienie jakosci badan i zwieksza szanse
na znalezienie odpowiedzi na wiele pytan badawczych. Rejestry pacjentow
nie dotyczg tylko chordb rzadkich, ale rowniez chordb cywilizacyjnych obejmujgcych
duze grupy chorych. Rejestr moze by¢ witasciwym narzedziem do zaplanowania
i modyfikacji sposobdw opieki nad pacjentami w matych i duzych osrodkach
szpitalnych, jak i leczenia ambulatoryjnego. Pomaga on takze w ustaleniu
zapotrzebowania na pomoc i rozbudowe infrastruktury osrodkow medycznych na
danym obszarze geograficznym (wojewoddztwo, region, kraj). Rejestry unaoczniajg
braki i potrzeby istniejgce w réznych regionach kraju, zarébwno w zakresie dotyczgcym
danej choroby, czy grupy chordb, jak i w zakresie dostepnosci i metod opieki
specjalistyczne;j.
Wsrod priorytetbw w  zakresie chorob reumatycznych, ale i szerzej chorob
zapalnych autoimmunologicznych, powinno by¢ wilasciwe zebranie danych
na temat rozpowszechnienia i postepowania z nimi w Polsce. Rejestry powinny
by¢ wykorzystywane do tworzenia strategii diagnostycznych, terapeutycznych,
ale tez analizy poréwnawczej sytuacji chorych z tymi chorobami w Polsce i innych
krajach.

Budowa rejestru

Typowe rejestry w wiekszosci uwzgledniajg istotne dane osobowe, jak wiek,
pteC, rasa i historie medyczng pacjenta. Dane gromadzone sg obecnie najczesciej
w systemach elektronicznych baz danych, czasem z szerszym zakresem danych,
wiaczajgc mutacje, wczesniejsze leczenie, objawy, zdrowie psychiczne, styl zycia
itp., co zapewnia duzg pule informacji, ktébre mozna wykorzysta¢c do wyciggniecia
wielu wnioskéw. Dane do rejestréw pacjentow wprowadzane sg przede wszystkim
przez profesjonalistow ochrony zdrowia, z zatozeniem, ze dostep do nich i mozliwo$é
ich wykorzystania, np. do celéw naukowych, mogg mie¢ osoby upowaznione.
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Przyktadem takiego rejestru jest dunski rejestr DANBIO®. Rejestr taki umozliwia
roznorodne dziatania, od gromadzenia danych do zarzgdzania nimi. Dane w rejestrach
sg coraz bardziej bezpieczne (RODO, elektroniczne sposoby zabezpieczenia
danych) i doktadne, co minimalizuje ludzki btad, dajgc gwarancje jakosci.
Dane z rejestrow sg cenne do prowadzenia badan przez klinicystow i klinicystow-
naukowcow. Wykorzystujg oniwynikianalizdanych zrejestroww pracy nad publikacjami
oraz w komunikacji z innymi profesjonalistami. Co istotne, rejestry umozliwiajg tez
rekrutacje do badan klinicznych i poszerzanie wiedzy o rzeczywistej praktyce klinicznej
w danym obszarze zainteresowania i wybranym rejonie geograficznym. Z rejestrow
korzystajg réwniez lokalne i miedzynarodowe towarzystwa naukowe.

Przyktady rejestrow polskich

Na chwile obecng w Polsce funkcjonujg rejestry opierajgce sie gtéwnie
na raportowaniu systemowym. Tak rejestrowane sg programy terapeutyczne NFZ.
Dane gromadzone sg przez ptatnika na podstawie stworzonych dla potrzeb programow
terapeutycznych platform informatycznych, jak SMPT stuzgcy do raportowania dziatan
wsystemie od ,wejscia” pacjentaw okreslony program. Na chwile obecng w reumatologii
sg to programy dla aktywnego, ciezkiego RZS i MIZS, ZZSK, LZS, nieradiologicznej
postaci spondyloartropatii oraz aktywnej ziarniniakowatosci z zapaleniem naczyn
z przeciwciatami ANCA.

Wymienione rejestry nie obejmujg jednak wszystkich aspektow leczenia lekami
uwzglednionymi w programach (terapie off-label, leczenie ptatne). Z drugiej strony
leczenie w programach zaktada okreslony putap wejscia pacjenta do programu,
np. RZS wysokg aktywnos¢ choroby DAS 28 = 5,1, co na chwile obecnhg ogranicza
dostepnosc¢ chorych z umiarkowang aktywnoscig choroby do tej drogi leczenia
w ramach refundacji NFZ. Mozna zatozy¢ wiec, ze rejestr ten moze ,traci¢” informacje
o czesci chorych, stgd nie jest on rejestrem do szerokiego wykorzystania
dla wszystkich aktywnie uczestniczgcych w procesie leczenia pacjenta.

W naszym kraju stworzono rejestr pierwotnych zapalen naczyh w ramach
Konsorcjum Naukowego Polskiego Rejestru Zapalen Naczyh (POLVAS). Liderem
Konsorcjum jest Uniwersytet Jagiellonski, Collegium Medicum, a w jego sktad wchodzi
dziewie¢ osrodkoéw naukowych wraz z reprezentowanymi przez nie jednostkami.
Rejestr ma na celu gromadzenie danych epidemiologicznych i klinicznych pierwotnych
i wtdérnych zapalen naczyn, zaréwno retrospektywnie, jak i prospektywnie.®'

Innym przyktadem moze by¢ uruchomiony w trakcie pandemii Krajowy Rejestr
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Medyczny (©Narodowy Instytut Kardiologii 2019-2020), do ktérego wprowadzane
sg zlecenia i dane chorych wykonujgcych testy PCR oraz antygenowe w kierunku
infekcji SARS-CoV-2.

Przykiady rejestrow z innych krajow

Dania. Wsrod rejestrow na sSwiecie wyrdzniajgcym sie jest rejestr dunski — DANBIO
(ang. Dansk Reumatologisk Database) powstaty w 2000 roku z inicjatywy dunskich
specjalistow, ktorzy rutynowo zbierajg dane obejmujgce wszystkich pacjentow
reumatologicznych otrzymujgcych leki biologiczne®*. Dane demograficzne, markery
aktywnosci choroby, aktualne leczenie, zdarzenia niepozgdane oraz przyczyny
przerwania leczenia sg rejestrowane podczas kazdej wizyty na formularzach
papierowych lub on-line. Ten ogdlnokrajowy rejestr zostat zaprojektowany w celu
gromadzenia operacyjnych danych klinicznych w ramach rutynowej opieki klinicznej.
Jednoczesnie zapewnia potezng baze danych badawczych. Dane zbierane sg
elektronicznie (pacjenci i personel medyczny), a platforma informatyczna oparta jest
na oprogramowaniu open source. Kazdy wprowadzajgcy dane za pomocg unikalnego
osobistego kodu identyfikacyjnego moze powigzac je z roznymi rejestrami krajowymi
do celéw badawczych.

Celem, jaki przyswiecat jego tworzeniu, byta ocena skutecznosci leczenia
w roznych grupach chorych. Wnioskiem z juz podsumowanych analiz jest to,
ze wspolnym celem klinicystow jest skuteczne leczenie pacjentow z RZS niezaleznie
od metody. Podsumowujgc, DANBIO stuzy jako elektroniczna kronika pacjenta
w rutynowej opiece, a jednoczesnie zapewnia potezng baze danych badawczych?3?3,

Stany Zjednoczone Ameryki Pétnocnej. Krajowy rejestr Corrona US gromadzi dane
dotyczgce stanu pacjenta zarowno od reumatologa, jak i samego chorego, podczas
rutynowych badan lekarskich. Corrona ma funkcjonujgce rejestry dla takich chordéb
reumatycznych jak: RZS, tZS, spondyloartropatie zapalne, tuszczyca, zapalna
choroba jelit. Corrona tgczy dane dotyczgce dtugoterminowej skutecznosci
i bezpieczenstwa leczenia oraz informacje o efektywnosci kosztowej leczenia tych
chorob3,

Wielka Brytania. Brytyjskie Towarzystwo Reumatologiczne (BSR, ang. British
Society for Rheumatology) uruchomito w styczniu 2002 r. rejestr pacjentéw nowo
leczonych lekami biologicznymi, tzw. BSR Biologics Register. Jego celem jest
rejestrowanie informacji o wszystkich pacjentach z chorobami reumatycznymi
w Wielkiej Brytanii. Wprowadzane do niego dane o nowo rozpoczetym leczeniu i jego
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kontynuacji pozwalajg okresla¢ wystepowanie krotko- i dlugoterminowych zagrozen
dla zdrowia. Rejestr prowadzi rowniez rekrutacje porownawczej kohorty pacjentow
z RZS, leczonych standardowymi lekami modyfikujgcymi przebieg choroby, w celu
okreslenia wzglednego udziatu czynnikdw chorobowych, ale i metod leczenia, ktore
obok lekdéw biologicznych, mogg mie¢ wptyw na wystepujgce ryzyko.

Korzysci z rejestrow i narzedzia
do prowadzenia rejestrow

Korzysci z prowadzenia rejestrow sg oczywiste. Powstaje tylko pytanie kto, jak
i w jakim celu maich uzywac?3® Niewatpliwie cenne sg dla decydentéw obszaru zdrowia
i szeroko pojetej polityki zdrowotnej oraz klinicystow stosujgcych okreslone terapie (dla
nich rejestry sg zrodtem wiedzy klinicznej, oceny doswiadczen i materiatami naukowo-
badawczymi). Dla konsultantow krajowych w danych specjalnosciach medycznych sg
podstawg do opiniowania projektow i wskazowkg do dalszego podejmowania decyzji
w zakresie ksztatcenia medycznego. Korzysci te szczegotowiej ujete sg w ponizszych
punktach:

* Monitorowanie kierunkéw zmian sytuacji zdrowotnej. Informacje
z krajowego rejestru mogg dostarczy¢ danych dotyczgcych wynikow
zdrowotnych przydatnych do monitorowania potrzeb pacjentéw
i identyfikacji problemow zdrowotnych, ktdére wymagajg natychmiastowej
uwagi.

» Wilasciwa alokacja zasobow. Okreslenie potrzeb w zakresie zasobow
i priorytetowych dziatan, np. relokacji srodkéw finansowych
na podstawie danych z scentralizowanego rejestru

* Usprawnienie procesu zakupowego. Wiarygodne dane
Z rejestru wspierajg planowanie zakupow produktow leczniczych
na poziomie krajowym poprzez umozliwienie okreslenia rzeczywistego
zapotrzebowania.

 Wiedza o koniecznosci tworzenia sieci osrodkow. Rejestr pokazuje
z jakich obszarow kraju pochodzg pacjenci i tym samym, jaki majg
dostep do osrodkow klinicznych. Wspiera to planowanie lokalizacji
i infrastruktury osrodkow specjalistycznych.

e Zapewnienie lepszych danych globalnych. Dane zebrane
dzieki rejestrom krajowym pozwalajg wspotpracowac na poziomie
miedzynarodowym. Mozna zarowno analizowac je porobwnawczo,
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jak i zawigzac wspotprace z innymi sieciami rejestrow i osrodkow.

Narzedziem prawnym do tworzenia rejestrow jest artykut 19. ustawy o systemie
informacji w ochronie zdrowia®, zgodnie z ktérym Minister Zdrowia:

1. "moze tworzy¢ i prowadzic albo tworzyc i zlecac prowadzenie rejestrow
medycznych, stanowigcych uporzgdkowany zbior danych osobowych,
w tym jednostkowych danych medycznych.

a) Rejestry medyczne  mozna  tworzy¢ w  zakresie:
(..) 2) chorob przebiegajgcych z udziatem mechanizmow
autoimmunologicznych; (...) 7) choréb uktadu kostno-miesniowego
i tkanki tgczneyj;
b) Utworzenie rejestru medycznego, o ktorym mowa w ust. 1,
moze nastgpi¢ na wniosek podmiotow wykonujgcych dziatalnoSc
leczniczg w rozumieniu ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnoSci
leczniczej, Narodowego Funduszu Zdrowia albo innych jednostek
podlegtych lub nadzorowanych przez ministra wtasciwego do spraw
zdrowia.
2. moze zleci¢ prowadzenie rejestru medycznego okreslonego w przepisach
wydanych na podstawie art. 20 ust. 1 podmiotom, o ktorych mowa w ust.
1b."

Co istotne, zgodnie z punktem 3. cytowanego artykutu*® ,utworzenie rejestru
medycznego, o ktorym mowa w ust. 1, powinno by¢ poprzedzone analizg potrzeb
Jjego utworzenia”.

W artykule tym podano réwniez szczegdétowe dane, jakie nalezy przedstawic
do oceny celowosci stworzenia rejestru, a co istotne, okreslono réwniez w jakiej
formie i pod jakimi warunkami mozna starac sie o finansowanie lub dofinansowanie
ze strony Ministra rejestru prowadzonego przez wystepujgcy podmiot. Jest to mozliwe
,W ramach srodkow przeznaczonych na finansowanie programu polityki zdrowotnej,
o ktorym mowa w art. 48 ust. 1 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze Srodkoéw publicznych, jezeli zakres dziatania rejestru
medycznego jest zgodny z celami programu polityki zdrowotnej lub 2) w formie dotacji
celowej udzielonej podmiotowi prowadzgcemu rejestr medyczny”.

Narzedzia informatyczne do tworzenia rejestrow. Rejestry medyczne powinny
opierac¢ sie na zaawansowanych systemach proponujgcych rozbudowane narzedzia
obstugujgce proces informatyzacji w ochronie zdrowia, jak np. system eCRF.biz™
(ang. clinical data management system). Rejestry majg dziata¢ zaréwno na poziomie
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obserwacyjnym, jak i wdrazania nowych terapii do praktyki medycznej. Ponadto, muszg
zapewniaC bezpieczenstwo danych zgodnie z rozporzgdzeniem Unii Europejskiej
w sprawie ochrony danych osobowych®” oraz czescig 11. normy 21. Kodeksu
Przepisow Federalnych Amerykanskiej Agenciji ds. Zywnos$ci i Lekow3® oraz mie¢ tez
opcje tworzenia kopii zapasowe;.

Narzedzia finansowe. Zgodnie z przytaczanym artykutem 19.3%, mozliwe jest wsparcie
w ramach programow polityki zdrowotnej, jak i dotacji celowych. Rejestry mogg by¢
tworzone na wniosek podmiotow prowadzgcych dziatalnos¢ leczniczg i kliniczna,
NFZ albo innych jednostek podlegtych lub nadzorowanych przez ministra wtasciwego
do spraw zdrowia, co wigze sie z mozliwosciami wspotfinansowania rejestru.

Rola konsultanta krajowego w dziedzinie
reumatologii w tworzeniu rejestru

1. Wsparcie koncepcji spojnego rejestru choréb autoimmunologicznych.

2. Zebranie grup ekspertow do tworzenia i analizy rejestru.

3. Scalenie danych z rejestrow dotyczgcych choréb reumatycznych w ramach
wspotpracy miedzy podmiotami odpowiedzialnymi.

4. Wspotpraca z MZ oraz NFZ w zakresie tworzenia rejestru oraz wykorzystania
danych do poprawy opieki nad pacjentem z chorobami reumatycznymi w Polsce.

5. Wspotpraca z organizacjami pacjenckimi i fundacjami dedykowanymi chorobom
autoimmunologicznym na rzecz poprawy opieki nad pacjentem w kontekscie
pozyskiwania danych od pacjenta odnosnie jakosci zycia i potrzeb zdrowotnych.

Podsumowanie
Wiasciwie skonstruowane i prowadzone rejestry pozwalajg naukowcom
na dokladne oszacowanie zachorowalnosci i chorobowosci w odniesieniu

do historii naturalnej. Mozna je tez wykorzysta¢ do ulepszenia sciezek opieki i porad
dla pacjentow. Ich tworzenie pomaga wptyng¢ na dtugosc¢ zycia, poniewaz analiza
danych pozwala na zmiane standardow opieki zdrowotnej, jak i utatwia identyfikacje
pacjentéw kwalifikujgcych sie do okreslonych badan klinicznych. Ponadto
rejestry pacjentow utatwiajg analize poszczegolnych interwencji terapeutycznych
oraz  wspotprace miedzynarodowg w celu legalnego udostepniania danych
dla postepu zdrowotnego, zwtaszcza w chorobach rzadkich. Prowadzone rejestry staty
sie wsparciem dla epidemiologii, geoepidemiologii, socjologii i farmakoekonomii.

Rejestr zapalnych choréb reumatycznych 4()



a_

— . ——

‘¥ -~
b
et . ¥ »
AR ,IA‘"‘*,‘“‘,‘U v 0e0% ey me, .
Py v .._ » 'l;i, 4\_:-, IR -
R Se ¥

Wptyw proponowanych zmian
na ptatnika
Marek Tombarkiewicz

oW PN o T a

s T



Wprowadzenie

Analizujgc opisane propozycje koniecznych zmian dla poprawy sytuacji
pacjentow, tj. utatwienia dostepu do szybkiej i skutecznej diagnostyki,
anastepnie nowoczesnego leczenia, nie widze zagrozen finansowych dla ich realizaciji.
Najwazniejsze to przetamanie niecheci i obaw do proponowanych zmian. Znamienita
wiekszos$¢ propozycji to produkty koszykowe, czyli juz istniejgce i finansowane
ze Srodkow NFZ. Zakres badan laboratoryjnych (morfologia, OB, biatko ostrej fazy
- CRP, aktywnos¢ enzymdw watrobowych, kreatynina, kwas moczowy, fosfataza
zasadowa, ogolne badanie moczu z oceng wtasciwosci fizycznych, chemicznych
oraz oceng mikroskopowg osadu oraz podstawowe badania serologiczne — czynnik
reumatoidalny, ACPA), jak i podstawowe badania radiologiczne (zdjecie klatki
piersiowej w projekcji AP, zdjecia obrzeknietego stawu w dwodch projekcjach)
proponowane do realizacji w ramach szybkiej sciezki diagnostycznej dla zapalnych
choréb reumatycznych mieszczg sie w zakresie uprawnieh lekarza POZ prawie
w catosci. Ta podstawowa diagnostyka powinna by¢ wykonywana na poziomie
lekarza POZ i pozwoli¢ na rozpoznanie i weryfikacje bardzo wczesnych objawow
choréb reumatologicznych oraz wykazanie ich charakteru zapalnego, a potem
skierowanie pacjenta do lekarza reumatologa (w docelowych zatozeniach do osrodka
kompleksowej opieki).

Od 2018 r. NIGRIR w Warszawie, konsultant krajowa w dziedzinie reumatologii
- prof. dr hab. n. med. Brygida Kwiatkowska, wraz z NFZ oraz Fundacjg Eksperci
dla Zdrowia, pracowali nad szybkg $ciezkg postepowania diagnostyczno-
terapeutycznego dla pacjentéw z podejrzeniem wczesnych zapalen stawow. Efektem
tych prac jest ostatnio przedstawiony w Zespole Parlamentarnym ds. Praw Pacjenta
raport pt.: ,Szybka Sciezka opieki zdrowotnej dla pacjentow pierwszorazowych
z zapaleniem stawow™°. Jest to dokladny opis przedstawiajgcy projekt nowej
organizacji opieki nad pacjentem z chorobami zapalnymi stawow. Opracowane
rozwigzanie zaktada wdrozenie nowego projektu sSwiadczenia zdrowotnego
,Kompleksowej opieki specjalistycznej dla chorego z wczesnym zapaleniem stawow”
(KOWZS). Kazda osoba, u ktorej lekarz rodzinny (lub inny lekarz specjalista)
podejrzewa zapalng chorobe stawow, powinna byC¢ bezzwitocznie skierowana
do osrodka KOWZS. Przed przyjeciem do KOWZS zalecana jest weryfikacja
zapalnego podtoza choroby stawow przez lekarza kierujgcego pacjenta do osrodka.
Przedstawiony raport zawiera optymalng sciezke dla pacjenta pierwszorazowego
z zapaleniem stawow.
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Stworzenie KOWZS ma na celu szybkg weryfkacje rozpoznania, a takze jak
najszybsze zidentyfikowanie wczesnego RZS Ilub wczesnej, nieradiologicznej
spondyloartropatii  (jeszcze przed stadium rozwoju zmian radiologicznych)
oraz zapewnienie specjalistycznej opieki nad pacjentem w celu uzyskania
remisji choroby. Pacjenci, u ktérych po raz pierwszy rozpoznano chorobe
zapalng, bedg traktowani priorytetowo - ,szybkg sciezkg” realizowang
w ramach rozwigzan przewidzianych dla kompleksowej opieki specjalistycznej
dla pacjentow wymagajgcych szybkiej diagnostyki i leczenia w przeznaczonych do
tego celu wysokospecjalistycznych osrodkach reumatologicznych.

Warunki organizacji Swiadczen i ich realizacji w wytypowanych do pilotazu osrodkach:

1. liczba swiadczeniobiorcéw objetych kompleksowg opiekg przez jeden osrodek
koordynujgcy wynosi nie mniej niz 1000 os6b wg danych z 2019 r,;

2. leczenie w ramach programow, co najmniej 3 programy lekowe (w przypadku
wskazan do tego typu terapii);

3. zapewnienie w strukturze organizacyjnej osrodka koordynujgcego: a) oddziatu
szpitalnego o profilu reumatologicznym, b) poradni reumatologicznej, c) poradni
ortopedycznej, d) poradni rehabilitacyjnej, e) osrodka rehabilitacji dziennej albo
zapewnienie dostepnosci do innych osrodkdéw rehabilitacji dziennej, na podstawie
umowy o podwykonawstwo lub na podstawie art. 132a ustawy o swiadczeniach,
f) oddziatu rehabilitacji stacjonarnej albo zapewnienie dostepnosci do innych
osrodkow rehabilitacji stacjonarnej, na podstawie umowy o podwykonawstwo
lub na podstawie art. 132a ustawy o Swiadczeniach.

Opracowanie zaktada przeprowadzenie pilotazu takiego rozwigzania w 8 osrodkach
spetniajgcych powyzsze wymogi. Oszacowany koszt dla 1 osrodka wynosi
728.100,00 ztotych na 1 rok pilotazu.

Analizujgc stan obecny i przedstawione propozycje zmian oraz dokument Ministerstwa
Zdrowia ,Zdrowa przysztos¢. Ramy strategiczne dla systemu ochrony zdrowia
na lata 2021-2027, z perspektywg do 2030 r.” mozemy zauwazy¢ dobre
perspektywy dla reumatologii w nadchodzgcym okresie®*. W dokumencie
ministerstwa wydzielono poszczegdlne obszary, ktorych opis daje nadzieje
przechodzgcg w pewnos¢, ze srodki finansowe na realizacje naszych
zamierzen bedg zapewnione. Zwigzane jest to réwniez z podjetg decyzjg
o wzroscie naktadow do poziomu 7% PKB do 2027 r.
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OBSZAR PACJENT

Cel 1.1. [Dostepnos¢€] Zapewnienie rownej dostepnosci do swiadczen zdrowotnych,
farmakoterapii (w szczegolnosci dostepnos¢ rynkowa oraz dostepnosc¢ refundacyjna),
zwiekszanie dostepnosci do nowoczesnych technologii lekowych o udowodnionym
dziataniu, w tym szczegodlnosci technologii dlugodziatajgcych.

Cel 1.2. [Jakos¢] Poprawa bezpieczenstwa i skutecznosci klinicznej swiadczen
zdrowotnych, objecie swiadczeniodawcow obowigzkowym systemem monitorowania
i informowania o jakosci leczenia, rozwijanie przez ptatnika mechanizmdw ptacenia
zajakosc, utworzenie systemumonitorowaniaiwspierania skutecznoscifarmakoterapii.

OBSZAR PROCES

Cel 2.1. [Przejrzystosé] Zapewnienie przejrzystosci procedur. Opracowanie
i wdrozenie standardéw organizacyjnych opieki, standardéw informatyki medycznej
oraz udzielania sSwiadczen telemedycznych, jak réwniez sciezek postepowania
diagnostyczno-terapeutycznych.  Uporzadkowanie  standardéw  prowadzenia
dokumentacji i sprawozdawczosci (w szczegolnosci rejestrow medycznych).

Cel 2.3. [Koordynacja opieki] Rozwdj opieki koordynowanej, stworzenie i wdrozenie
nowych modeli opieki koordynowanej opartych na wartosci zdrowotnej. Niezbedne
jest ustanowienie koordynatora procesu leczenia, tj. podmiotu odpowiedzialnego
za koordynacje opieki nad pacjentem i ciggtos¢ leczenia umiejscowionego
na adekwatnym poziomie (POZ, AOS, LS), w zaleznosci od rozpoznania i stopnia
zaawansowania choroby przewlektej. Wzmocnienie wspotpracy i wiezi funkcjonalnych
pomiedzy réznymipoziomamiopieki, m.in. poprzez wzmocnienie funkcji konsultacyjnej,
ambulatoryjnej opieki specjalistycznej i lecznictwa szpitalnego dla podstawowej opieki
zdrowotnej, wzmocnienie integracji POZ i AOS.
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OBSZAR ROZWOJ

Cel 3.3 [Innowacje] Rozwdj i upowszechnianie stosowania nowoczesnych
i nowatorskich rozwigzan w ochronie zdrowia: skoordynowany rozwdj rejestrow
medycznych.

Prowadzone we wiasciwy sposob rejestry medyczne pozwalajg na doktadne
oszacowanie zachorowalnosci i chorobowosci. Mozna je tez wykorzystac
do ulepszenia sSciezek diagnostyki i leczenia pacjentéw. Ich tworzenie pomaga
wptyng¢ na dlugos¢ zycia, poniewaz analiza danych pozwala na podniesienie
standardéw opieki zdrowotnej, jak i utatwia identyfikacje pacjentow kwalifikujgcych
sie do okreslonych badan klinicznych, ale jest to tylko uboczna korzy$¢. Dodatkowo
rejestry pacjentow utatwiajg analize poszczegdlnych interwencji terapeutycznych,
ich efektow, skutecznosci i kosztéw, a takze wspédtprace miedzynarodowg
w celu legalnego udostepniania danych dla rozwoju nauk medycznych, zwtaszcza
w chorobach rzadkich. Rozwojowi takich relacji stuzy réwniez udziat
w Europejskich Sieciach Referencyjnych (ERNs, ang. European Reference
Networks). Problemem w funkcjonowaniu rejestrow jest koniecznosS¢ czesto
zmudnego uzupetniania informacji o pacjentach. Nalezy dgzy¢é do jak
najbardziej automatycznego wprowadzania danych do rejestrow co staje
sie coraz fatwiejsze w kontekscie obowigzku prowadzenia Elektronicznej Dokumentacii
Medycznej. NIGRIR, dzieki pozyskanemu grantowi, rozpoczyna prace nad utworzeniem
narzedzi informatycznych do tworzenia/przekazywania danych medycznych
pacjentdow do rejestru medycznego, tak aby jego tworzenie byto jak najmnigj
ucigzliwe dla lekarzy. Chcemy roéwniez rozpoczg¢ wspotprace miedzynarodowsq,
aby nasz nowopowstajgcy rejestr chorob reumatycznych byt nowoczesny
i odpowiadat jakoscig szwedzkiemu rejestrowi SRQ (ang. Swedish Rheumatology
Quality Register), prowadzonemu w Karolinska University Hospital. Osiggniecie
tego celu lub powigzanie naszego rejestru z SRQ da mozliwos¢ poréwnywania
efektow diagnostyki i leczenia oraz wyciggania obiektywnych wnioskéw co do
koniecznych zmian Sciezek diagnostycznych, stosowanych terapii itp. Kolejnym
problemem jest koszt funkcjonowania rejestru, ale te kwestie bedziemy poruszacé
na kolejnych etapach prac.
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OBSZAR FINANSE

Cel 4.1 [Wzrost i dywersyfikacja finansowania Zwiekszenie naktadéw publicznych
na ochrone zdrowia do poziomu co najmniej 6% PKB do roku 2023 oraz 7%
do 2027 r.

Cel 4.2 [Efektywnos¢é wydatkowania] Racjonalizacja mechanizmdéw wydatkowania,
rozwoj mechanizmow ptacenia za jakosc i/lub efekty zdrowotne w oparciu o obiektywne
wskazniki oraz realizacje ustug zgodnie z przyjetymi standardami. Weryfikacja koszyka
Swiadczen gwarantowanych, listy lekow refundowanych, wyrobéw medycznych
i Srodkdw specjalnego przeznaczenia zywieniowego pod katem ich efektywnosci
zdrowotnej oraz stworzenie mechanizmow oceny interwencji w systemie ochrony
zdrowia z uwzglednieniem wnoszonej przez nie innowacyjnosci i wartosci zdrowotne;.

Ostatnie informacje z NFZ mdwig o mozliwosci dalszego funkcjonowania teleporad
w poradniach specjalistycznych jako opcji korzystnej dla pacjenta po uwzglednieniu
pewnych ograniczeh. 88% pacjentdw w omawianej ankiecie byto za utrzymaniem
telekonsultacji po zakonczeniu pandemii. Mozna wiec wnioskowac, ze pfatnik zaczyna
sie wstuchiwa¢ w gtosy pacjentéw. Wsrod korzysci wynikajgcych z wprowadzenia
narzedzi telemedycznych pacjenci wymieniali: potencjalne skrécenie czasu
oczekiwania na wizyte (63%), wiekszg wygode (40%), zmniejszenie ryzyka infekcji
(34,8%). Lokalnie wiele jednostek wprowadzato tez r6zne utatwienia dla pacjentow
w dostepie do lekdw podawanych w programach lekowych i ta tendencja powinna
sie utrzymywac, choc ciggle nierozwigzang kwestig jest wycena realizacji Swiadczen
w tych programach. Musi tutaj dojs¢ do korzystnych dla osrodkéw zmian wycen,
zeby zapewni¢ pacjentom wzrost dostepnosci do leczenia biologicznego.

Ostatnie dziatania NFZ w postaci zniesienia limitdw przyje¢ w niektorych poradach
specjalistycznych, zwiekszenie wyceny porad, zwlaszcza pierwszorazowych oraz
podnoszenie wartosci punktowej wszystkich porad, sg krokami zmierzajgcymi do
poprawy dostepu pacjentéw do leczenia specjalistycznego. Moze sie to dokonywac
takze poprzez poprawe warunkow pracy dla lekarzy specjalistow i pracujgcych podich
nadzorem lekarzy specjalizujgcych sie w reumatologii. Bardzo wazne jest zapewnienie
ciggtosci leczenia ambulatoryjnego jako niezbednego elementu opieki koordynowanej
nad pacjentem, na co lekarstwem miata bycC sieC szpitali. Niezbedne jest tworzenie
roznego rodzaju zachet dla lekarzy, aby rozpoczynali specjalizacje z reumatologii.
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Jednym z waznych postulatow i rozwigzan probleméw opieki reumatologiczne;j
w Polsce jest zwiekszenie dostepnosci pacjentow do diagnostyki i leczenia
w poradniach osteoporozy. Konieczne jest wprowadzenie zmiany w koszyku
Swiadczen gwarantowanych, polegajgcej na mozliwosci udzielania porad
ambulatoryjnych przez lekarzy rezydentow z dziedzin ortopedii, reumatologii,
endokrynologii, potoznictwa i ginekologii oraz chorob wewnetrznych w ramach tej
poradni. Postulat ten przewija sie od diuzszego czasu, takze w materiatach zespotu
ekspertéw do spraw osteoporozy jaki funkcjonuje w NIGRIR w Warszawie. Ostatnie
spotkanie 23 pazdziernika 2021 r. potwierdzito koniecznosc¢ takich zmian. Pozostate
ustalenia z tego spotkania to:

1. Kluczowymi dokumentami dla opracowania koncepcji programow zdrowotnych
w zakresie osteoporozy sg: raport AOTMIT pt. ,Profilaktyka i wczesne wykrywanie
osteoporozy pierwotnej w ramach programoéw polityki zdrowotnej™' oraz raport
Centrali NFZ pt. ,NFZ o Zdrowiu. Osteoporoza™?2.

2. Programy Zdrowotne powinny obejmowaé 3 kluczowe elementy: powszechne
stosowanie kalkulatora FRAX (ang. Fracture Risk Assessment Tool), wykonanie
badania densytometrycznego wytgcznie u osob z wysokim ryzykiem ztamania
oszacowanego na podstawie kalkulatora FRAX oraz wdrozenie indywidualnego
planu leczenia obejmujgcego edukacje zdrowotng, leczenie dietetyczne, éwiczenia
fizyczne, zapobieganie upadkom oraz leczenie farmakologiczne.

3. Nalezy rozwazy¢ opracowanie dwoch oddzielnych programow zdrowotnych:
a) program profilaktyczny wykrywania i leczenia osteoporozy,
b) program profilaktyki i leczenia osteoporozy u pacjentow ze ztamaniami
osteoporotycznymi, leczonymi w oddziatach ortopedii i traumatologii.

4. Program profilaktyczny wykrywania i leczenia osteoporozy zgodnie
z rekomendacjami AOTMIT dotyczytby kobiet powyzej 55. roku zycia i mezczyzn
powyzej 65. roku zycia i obejmowatby nastepujgce etapy:

a) Ocena ryzyka wystgpienia ztaman z zastosowaniem kalkulatora FRAX,
wykonana przez pielegniarke POZ Ilub samodzielnie przez pacjenta
za posrednictwem aplikacji w Internetowym Koncie Pacjenta (IKP).

b) W przypadku powyzej 5% ryzyka ztamania w ciggu 10 lat, obliczonego
za pomocg kalkulatora FRAX, wykonanie badania densymetrycznego na
podstawie skierowania od lekarza rodzinnego lub wygenerowanego przez
aplikacje IKP.

c) Konsultacja specjalistyczna z ustaleniem indywidualnego planu leczenia
I edukacjg zdrowotng oraz z zaleceniami dla lekarza rodzinnego przez
lekarza specjaliste w dziedzinie leczenia osteoporozy (reumatolog, ortopeda,
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endokrynolog, ginekolog, lekarz internista pracujgcy w poradni osteoporozy).

5. Program profilaktyki i leczenia osteoporozy u pacjentdw ze ztamaniami
osteoporotycznymi leczonymi w oddziatach ortopedii i traumatologii, oparty
na miedzynarodowych rozwigzaniach skoordynowanej opieki profilaktyki ztaman
osteoporotycznych — FLS (ang. fracture liasion service) obejmuje nastepujgce
etapy:

a) ocene ryzyka wystgpienia ztaman z zastosowaniem kalkulatora FRAX,
wykonang przez koordynatora odpowiedzialnego w oddziale ortopedii
za identyfikacje ztaman osteoporotycznych (przeszkolona pielegniarka
lub fizjoterapeuta),

b) w przypadku podejrzenia wystgpienia ztamania osteoporotycznego
wykonanie badania densytometrycznego,

c) edukacje zdrowotng przeprowadzong przez koordynatora ztaman
osteoporotycznych,

d) potwierdzenie rozpoznania osteoporozy przez lekarza ortopede
i wdrozenie indywidualnego planu leczenia z zaleceniami dla lekarza
rodzinnego lub skierowanie do poradni leczenia osteoporozy.

Zespot podjgt decyzje o rozpoczeciu prac zwigzanych z aktualizacjg rekomendacii
diagnostyczno-terapeutycznych w osteoporozie z 2019 r. ze wzgledu na pojawienie
sie nowych opcji terapeutycznych.

Niezbednym elementem rozwoju bezpieczenstwa pacjentéw reumatycznych jest
poprawa dostepu do rehabilitacji medycznej w kazdej z dostepnych postaci: szpitalne;j,
oddziatow dziennych, ambulatoryjnej i domowej oraz, jak pokazujg doswiadczenia
NIGRIR, utatwienie dostepu do wsparcia psychologicznego. To bardzo wazny element
terapii, ktéry powinien by¢ dostrzezony i wtasciwie finansowany przez NFZ.

Opisane przez prof. Brygide Kwiatkowskg konieczne zmiany w programach B.36
i B.332to naturalne, wynikajgce z aktualnych wytycznych, zmiany poszerzajace
| przyspieszajgce dostep pacjentow do nowoczesnych terapii. Wprowadzanie nowych
czgsteczek lub rozszerzanie wskazan lekdw stosowanych dotychczas, m.in.: blokeréw
IL-1, blokeréw IL-17, blokeréw IL-23, upadacytynibu, tofacytynibu, tocilizumabu,
nintedanibu jest tez naturalng konsekwencjg rozwoju mozliwosci terapeutycznych
w reumatologii i wkasciwie argumentowane przez konsultanta krajowego, popartego
przez srodowisko reumatologéw i NIGRIR, jako osrodek wiodgcy w tym zakresie,
ktory jest jednoczesnie jednostkg podlegtg bezposrednio ministerstwu zdrowia,
musi przynies¢ wilasciwe i oczekiwane zmiany w zakresie farmakoterapii. Jezeli
uda sie wprowadzic€ i rozpowszechni¢ rejestr chorob reumatycznych to mozliwosc
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porownywania efektbw wprowadzanych zmian oraz prowadzenia analiz
farmakoekonomicznych da ptatnikowi niezbite argumenty na skuteczno$¢ aktualnych
dziatan i przyniesie korzysci zarowno dla budzetu NFZ, ale takze catego systemu
ochrony zdrowia, poprzez zmniejszanie zjawisk absenteizmu i prezenteizmu, czyli
po prostu spotecznych i ekonomicznych kosztow choroby. Powyzsze zmiany bedg
naturalng konsekwencjg dotychczasowych modyfikacji programéw lekowych,
ktore byty wprowadzane przez Ministerstwo Zdrowia dzieki wtasciwym argumentom
merytorycznym ze strony Kklinicystow. Poprawig one zaréwno efekty leczenia jak
i komfort pacjentéw. Ponizsza tabela (Tabela 2) pokazuje koszty refundaciji realizacji
programow lekowych w ostatnich latach oraz zatozenia budzetu ptatnika na rok
biezgcy (po zmianach) i rok przyszty.

Tabela 2. Koszt planowany i zrealizowany programow lekowych w kolejnych latach
(Dane z centrali NFZ)

Refundacja Wartosé Wykonanie Liczba
lekéw, swiadczen kwoty pacjentow
srodkéw udzielonych planowanej objetych
spozywczych w ramach leczeniem
specjalnego umow w zakresie
przeznaczenia w rodzaju programow
zywieniowego leczenie lekowych
i wyrobéw szpitalne
medycznych - w zakresie
laczna kwota  programy
lekowe
2018 | 9139829tys. zt | 3 846 651 tys. zt 99,3 % 136 090 os6b
2019 | 9430443 tys.zt | 4351 776 tys. zt 98,0 % 153 382 os6b
2020 | 9391542 tys. zt | 4 869 634 tys. zt 92,8 % 161 189 osbb
2021* | 9500 466 tys. zt | 5508 607 tys. zt - -
2022* | 9844 696 tys. zt | 4922 350 tys. zt - -

* - plan na 2021 po ostatniej zmianie z 27.10.2021 r., a na rok 2022 zatwierdzony plan finansowy

Jak wynika z Tabeli 2, w latach 2018-2020 NFZ nie wykonat w petni zaktadanego
kosztu realizacji programoéw lekowych. W roku biezgcym kazda z czterech nowelizaciji
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planu finansowego zaktadata zwiekszenie wydatkdw na ten rodzaj Swiadczen.
Od planu poczgtkowego wzrost wyniost az 1.076.096 zi, co pokazuje olbrzymi
mozliwy potencjat wzrostu naktadow, tym samym wzrostu zaréwno liczby programow,
jak i objetych nimi pacjentow. Jest on jednakze uzalezniony od wtasciwych
argumentow przedstawianych w rozmowach z ptatnikiem, ktore muszg by¢ spdjne
dla wszystkich zainteresowanych stron: srodowiska Kklinicystow, pacjentow
i reprezentujgcych ich organizacji oraz wtasciwej i odpowiedzialnej postawy firm
farmaceutycznych. Tylko takie podejscie poparte argumentami merytorycznymi
da szanse na rozwgj i uelastycznienie wskazan do kwalifikacji w poszczegolnych
programach, poszerzanie kregu pacjentow, kolejnych linii leczenia oraz wprowadzanie
nowych lekéw.

Corocznie liczba pacjentdéw objetych programami lekowymi rosnie i taka
tendencja zapewne bedzie sie utrzymywac dalej. Wazne jest rowniez rozszerzanie
dostepu do terapii lekami biologicznymi i lekami biopodobnymi poprzez wprowadzenie
postulowanej od lat refundacji otwartej (aptecznej) po spetnieniu oczywistych
warunkéw nadzoru i kontroli nad bezpieczenstwem pacjentow. Wydaje sie,
ze pierwszym lekiem, ktory moégtby zosta¢ udostepniony pacjentom w taki sposob,
jest adalimumab, ktérego wprowadzone na rynek preparaty biopodobne spowodowaty
najwiekszy spadek cen. Ale jest takze kilka innych lekdw podawanych pacjentom
komercyjnie przez prywatne osrodki poza programami lekowymi. Kazda metoda
rozszerzenia i utatwienia dostepu do lekdw w sposob bezpieczny, ale i jak najtanszy,
powinna by¢ brana pod uwage przez ptatnika.

Kontynuowac¢ nalezy réwniez dziatania zwigzane z projektem nowych taryf
w reumatologii, w tym nowych Swiadczen szybkiej diagnostyki, ktory zostat
opracowany przez AOTMIT we wspotpracy z PTR i wsparciu NIGRIR w Warszawie*?,
a 17 pazdziernika 2018 r. przestany do Ministerstwa Zdrowia jako projekt
obwieszczenia Prezesa AOTMIT w sprawie taryfy sSwiadczen gwarantowanych
z zakresu leczenia szpitalnego — reumatologii (pismo nr BP.51.14.2018.AZ z dnia
17.10.2018 r.). Niestety do dzisiaj nowe sSwiadczenia nie weszly w zycie, co jest
niekorzystne dla pacjentow. W zwigzku z powyzszym nalezy dazy¢ do realizacji
postulowanych przez PTR sSwiadczen w ponizszych zakresach, jak i zmian
w wycenach taryf pokrywajgcych koszty wysokospecjalistycznej diagnostyki,
czy to w postaci tzw. produktu do sumowania, czy nowej wyzszej taryfy mozliwej
do rozliczenia po wykonaniu tej diagnostyki.
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1. Swiadczenia gwarantowane z zakresu reumatologii finansowane w ramach
JGP: H86-H98
Wczesna diagnostyka choréb reumatycznych:
» diagnostyka podstawowa wykonywana w ramach AOS
» diagnostyka pogtebiona wykonywana w ramach krotkiej hospitalizacji
2. Katalog swiadczen i zakresow — leczenie szpitalne — programy lekowe.
Roczny ryczatt za przyjecie pacjenta w trybie ambulatoryjnym

Ponizej przedstawiam cytat obrazujgcy koniecznoS¢ szerszego spojrzenia
na refundacje i poszerzanie zakresu programoéw lekowych*4,

,Znaczgcym ciezarem dla systemu i budzetu panstwa sg pozostate koszty posrednie,
czyli wydatki Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych dla osob pobierajgcych swiadczenia
z powodu trwatej lub czasowej niezdolnos$ci do pracy. Osoby te czesto wymagajg
dodatkowej rehabilitacji oraz wsparcia w codziennym funkcjonowaniu z tytutu
ograniczonej sprawnosci. Warto tez pamietac, ze nieskutecznie leczeni pacjenci
reumatologiczni, ktdrym choroba uniemozliwia prace zawodowas, nie zasilajg budzetu
wptywami ze sktadki i podatkow.

Podsumowujgc, sumaryczne koszty poSrednie powinny byC jak najbardziej
uwzgledniane podczas podejmowania decyzji refundacyjnych. Im szerszy i szybszy
dostep do innowacyjnego, skutecznego leczenia, tym mniejszy ciezar finansowy
nie tylko dla narodowego ptatnika, ale i dla budzetu panstwa.”
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Wycena swiadczen dokonanych przez AOTMIT w NIGRIR w Warszawie,
na zlecenie Ministra Zdrowia tukasza Szumowskiego kilka lat temu wykazata,
ze diagnostyka i leczenie chorych wymaga zwiekszenia finansowania o okoto 36%.
Co za tym idzie, takiego samego dofinansowania wymaga osiggniecie optacalnosci
leczenia chorych na zapalne choroby reumatyczne, czesto skomplikowane
diagnostycznie.

Jak wynika z map potrzeb zdrowotnych, wiekszosC opieki i hospitalizaciji
pacjentow z chorobami uktadu miesniowo-szkieletowego, a wiec zapalnymi
chorobami reumatycznymi, odbywa sie w szpitalach wysokospecjalistycznych
(I1, Il stopnia i w szpitalach ogolnopolskich) (Rycina 2). Zwiekszenie wyceny procedur
diagnostyczno-terapeutycznych w reumatologii spowoduje wieksze zainteresowanie
zachowaniem oddziatow i klinik reumatologicznych przez dyrektorow ze wzgledu
na ich wiekszg optacalnosc¢, co poprawi dostepnos$¢ pacjentéw do leczenia. Pilnie
nalezy dokonac korekty wyceny procedur ambulatoryjnych, tak aby znaczna czesc¢
pacjentdw mogta by¢é diagnozowana w warunkach ambulatoryjnych, co de facto
obnizy koszty bezposrednie zwigzane z diagnostykg tych chorob.

Pilotazowy program ,Kompleksowa opieka nad chorym z wczesnym zapaleniem
stawow”, ktéry aktualnie jest oceniany w AOTMIT, powinien byC¢ przyktadem
usprawnienia systemu opieki nad chorymi z wczesnym zapaleniem stawow, skracajgc
opoznienia diagnostyczne, zwiekszajgc skutecznosS¢ leczenia, zmniejszajgc
ryzyko niepetnosprawnosci i jednoczesnie przekonujgc do zmian systemowych
w tym zakresie.
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Wykaz skrotow

ABM, Agencja Badan Medycznych

ACPA, przeciwciata dla cytrulinowanych biatek

AOS, ambulatoryjna opieka specjalistyczna

AOTMIT, Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

ANCA, przeciwciata przeciw cytoplazmie granulocytéw obojetnochtonnych

BSR, Brytyjskie Towarzystwo Reumatologiczne

COVID-19, choroba koronawirusowa 2019

CRP, biatko C-reaktywne

DANBIO, Duniska reumatologiczna baza danych

DAS 28, Wskaznik Aktywnosci Choroby

ERNSs, Europejskie Sieci Referencyjne

EULAR, Europejska Liga Przeciw Reumatyzmowi

FDA, Amerykanska Agencja ds. Zywnosci i Lekow

FRAX, kalkulator oceny ryzyka ztamania

IKP, Internetowe Konto Pacjenta

IMIDs, choroby zapalne immunologicznie zalezne

KOWZS, Kompleksowa opieka specjalistyczna dla chorego z wczesnym zapaleniem
stawow

LS, Lecznictwo Szpitalne

¥ 7S, tuszczycowe zapalenie stawow

MZ, Ministerstwo Zdrowia

MIZS, mtodziehcze idiopatyczne zapalenie stawdw

NIGRIR, Narodowy Instytut Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji

NLPZ, niesteroidowy lek przeciwzapalny

NFZ, Narodowy Fundusz Zdrowia

OB, odczyn Biernackiego

PCR, reakcja tancuchowa polimerazy

POZ, Podstawowa Opieka Zdrowotna

PTR, Polskie Towarzystwo Reumatologiczne

REF, Ogdlnopolska Federacja Stowarzyszen Reumatykéw

RODO, Rozporzadzenie o ochronie danych osobowych

RZS, reumatoidalne zapalenia stawow

SOR, szpitalny oddziat ratunkowy

SMPT, System Monitorowania Programéw Terapeutycznych

WHO, Swiatowa Organizacja Zdrowia

ZZSK, zesztywniajgce zapalenie stawow kregostupa
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