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PRZEDMOWA

Szanowni Panstwo,

Pacjentow, ktérzy na co dzieh korzystaja z wentylacji mechanicznej jest w Polsce blisko
9000. Niestety po uptywie ponad dekady od wdrozenia tej formy leczenia nadal daleko nam
do europejskich standardow, szczegblnie w zakresie opieki nad pacjentami tzw. nieinwa-
zyjnymi kierowanymi do leczenia pod respiratorem ze wzgledu m.in. na przewlekta obtura-
cyjna chorobe ptuc, czy niewydolno$¢ oddechowa po przebyciu COVID-19. Do pacjentow
wentylowanych naleza tez m.in. pacjenci po wypadkach komunikacyjnych, ze stwardnieniem
rozsianym, z zanikiem mie$ni oraz z deformacjami klatki piersiowej - sa to zaréwno dzieci,
jak i dorosli. Ze wzgledu na istotne zanieczyszczenie powietrza oraz sytuacje pandemiczna
w Polsce kazdego dnia grono oséb, potrzebujacych wentylowania powigeksza sie. Zmiany
w requlacjach i wytycznych obowiazujacych regionalne oddziaty Narodowego Funduszu
Zdrowia nie nadazaja jednak za nowymi grupami chorych.

Nasza sytuacja nigdy nie byta zadowalajaca. Lekarze prowadzacy rzadko informuja pac-
jentow o takiej mozliwosci, przez co chory pozostaje w placéwce szpitalnej, gdzie przebywa
w otoczeniu petnym infekcji i z dala od swoich bliskich. Jako osoba borykajaca sie przewlekta
obturacyjna choroba ptuc, z wiasnego doswiadczenia wiem, ze na mozliwos$¢ leczenia
w wentylacji domowej, oczekuje sie nawet do 6 lat od momentu osiagniecia stanu, w ktérym
terapia w zasadzie powinna by¢ niezbedna. Z drugiej strony bardzo duza liczba oséb ocze-
kuje w szpitalach, na przej$cie do opieki domowej zajmujac t6zka innym chorym, a czas
oczekiwania wciaz sie wydtuza. Jednoczesnie instytucje odpowiadajace za ochrone zdrowia
nie podejmuja z pacjentami dialogu w zakresie koniecznych zmian w obszarze wentylacji
domowej.

Kluczowe aspekty leczenia, w ramach Swiadczen domowych zmieniaja sie jedynie na nasza
niekorzy$¢. W ostatnich kilku latach: zmniejszono dostep pacjentéw do rehabilitacji, ograni-
czono czestotliwos$¢ wizyt lekarzy i pielegniarek, nagminne sa réwniez praktyki nierozlicza-
nia petni Swiadczen dla pacjentéw z przewlektymi chorobami ptuc, gdyz urzednicy traktuja
takie przypadki jako Swiadczenie, ktére powinno by¢ limitowane i zalezne od mozliwosci
budzetu. Oznacza to, ze pacjent, ktéry ma problemy z samodzielnym oddychaniem bez

sprzetu do wentylacji jako jedyna alternatywe ma nawracajace ciezkie zapalenia ptuc oraz
ciagte pobyty na oddziale szpitalnym.

Dla nas, jako pacjentéw wazne jest, aby leczenie przebiegato ptynnie, tak aby kazdy pacjent
miat natychmiastowy dostep do wentylacji, kiedy jego stan zdrowia tego wymaga. Pacjenci
powinni otrzymywac informacje o takiej formie leczenia na wszystkich oddziatach jeszcze
podczas pobytu lub przy wypisie szczegblnie w przypadku oddziatéw: intensywnej terapii,
geriatrycznych oraz leczenia choréb ptuc. Informacja powinna by¢ takze kierowana do pac-
jentéw. Istotng kwestia, wymagajaca zmian jest tez Sciezka kwalifikacji pacjenta do wenty-
lacji domowej, ktéra obecnie jest zbyt rozbudowana i zanim lekarz prowadzacy przekaze
pacjenta do tego rodzaju terapii, mijaja miesiace, a nawet lata.

Pacjenci Stowarzyszenia Jednym Tchem! codziennie staraja sie poprawi¢ jako$¢ swojego
zycia. Najistotniejszym dla nas problemem sa limitowane $wiadczenia, ktére utrudniaja

i op6zniaja leczenie. Poprawa jakosci i przede wszystkim dostepnoSci do wentylacji




mechanicznej w trybie domowym jest dla nas szczegdlnie wazna. Dzigeki rozwojowi wenty-
lacji nieinwazyjnej mozna utrzymal efektywnos$¢ leczenia oraz zadba¢ o nasz komfort
i mobilno$¢. Dzieki temu mozemy takze unikna¢ wielu powiktan i infekcji, ktére czekaja nas
w szpitalu. Perspektywa leczenia w domu daje nam takze szanse na uczestniczenie w zyciu
rodzinnym i zawodowym oraz chroni przed samotnym przezywaniem choroby.

Wentylacja domowa daje nadzieje na dtuzsze zycie i unikniecie szeregu ciezkich dolegli-
wosci: dusznosci, czestych infekcji i zwigzanych z tym hospitalizacji. Respirator, z ktérym
spedzamy wiekszo$¢ swojeqgo zycia, daje nam mozliwo$¢ normalnego egzystowania w domu,
czasami nawet umozliwia zdalna prace i kontakty spoteczne. Bezpieczenstwo, komfort
i przebywanie wsrdd najblizszych jest szczeg6lnie wazne dla os6b, ktére maja wiele wspot-
istniejacych chordb, z ktérymi toczag na co dzien swoja walke o dtuzsze zycie.

Jako pacjenci objeci wentylacja domowa mamy nadzieje, ze niniejsze opracowanie przyczyni
sie do poszerzenia wiedzy nt. wentylacji mechanicznej i leczenia domowego oraz przyczyni
sie do poprawy jakosci $wiadczonych ustug w ramach dostepnych Swiadczen. Mamy
nadzieje, ze niniejsze opracowanie przyniesie oczekiwane skutki w postaci zmniejszenia
istniejacych limitébw na S$wiadczenia oraz zoptymalizowania procesu kwalifikacji do
wentylacji mechanicznej w trybie domowym, co pozwoli nam cieszy¢ sie dtuzszym zyciem

bez codziennej walki o kazdy rok terapii domowe].

Z wyrazami szacunku

Ryszard Rusnarczyk
Prezes Stowarzyszenia JEDNYM TCHEM!
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1.1 Uwagi ogdlne

Wentylacja mechaniczng nazywamy leczenie niewydolno$ci oddechowej, ktére polega
na wymuszonym zapewnieniu przeptywu powietrza w drogach oddechowych.

Wspbtczesna wentylacja mechaniczna jest gtéwnym rodzajem leczenia, wdrazanym
w ciezkiej niewydolnos$ci oddechowej (gtéwnie hiperkapnicznej) spowodowanej chorobg lub
urazem jednego lub kilku sktadowych uktadu oddechoweqo (tj. ptuc, Sciany klatki piersiowej,
dr6g oddechowych, nerwéw oddechowych czy miesni oddechowych). Jest to leczenie
wspomagajace lub zastepujace spontaniczne oddychanie pacjenta i w sposéb sztuczny,
przy pomocy respiratora, zapewnia prawidtowe funkcje wentylacji ptuc.

W przypadkach ciezkich choréb z niewydolno$cia oddechowa stosowanie jej daje czas
lekarzom na leczenie choroby podstawowej (np. urazu, zapalenia ptuc) i poprawe stanu
ogblnego z nadzieja na powrdt samodzielnego oddychania pacjenta. W tych stanach
wentylacja mechaniczna ma charakter tymczasowy (tj. moze by¢ stosowana przez kilka
godzin dziennie lub przez kilka tygodni).

U czesci pacjentéow z trwatym, nieodwracalnym i postepujacym uszkodzeniem uktadu
oddechowego stosuje sie ditugotrwate leczenie wentylacyjne z uzyciem respiratora,
od ktérego pacjent jest zalezny do konca zycia.

Niestety, wentylacja mechaniczna, jak kazde inne leczenie, ma swoje ograniczenia
i w przypadku duzego stopnia uszkodzenia uktadu oddechowego w chorobach ostrych
przestaje spetnia swojg role. Wéwczas stosuje sie pozaustrojowe natlenianie krwi
(extracorporeal membrane oxygenation ECMO). W przypadku pacjentéw z chorobami
nieodwracalnymi i postepujacymi leczonych wentylacyjnie w okresie terminalnym nalezy
rozwazy¢ rowniez opieke paliatywna.

Wentylacje mechaniczna stosuje sie przy stwierdzeniu u pacjenta niewydolnosci oddechowej
o zréznicowanych przyczynach, np.: choréb ptuc i oskrzeli, chor6b nerwowo-mig$niowych,

metabolicznych czy genetycznych.

We wspotczesnej medycynie wyrdznia sie dwa podstawowe rodzaje wentylacji mechanicznej:

INWAZYJNA NIEINWAZYJNA

z wykorzystaniem
wymagajaca maski zaktadanej na nos

tracheotomii chorego, lub nos i usta potaczonej
moze by¢ stosowana Z respiratorem,
w domu moze by¢ stosowana
w domu

Obie metody maja za cel usuna¢ nadmiar dwutlenku wegla (CO,l ) i zwigekszy¢ T O,
oksygenacje organizmu poprzez poprawe wentylacji ptuc przy pomocy respiratora dlatego
w wielu chorobach mozna stosowac jedna z tych obu metod. Kazda z nich moze by¢ takze
stosowana w warunkach pozaszpitalnych.




1.2 Pordéwnanie zastosowania wentylacji mechanicznej
w leczeniu przewlektej niewydolnosci oddechowej
catkowitej w Polsce i w Europie.

Liczba pacjentéw wentylowanych mechanicznie w Polsce od 2003 roku systematycznie
ro$nie. Obecnie szacuje sie, ze okoto 9000 pacjentéw leczonych jest wentylacyjnie przy
pomocy respiratora na state, ale szacuje sie, ze liczba pacjentébw wymagajacych leczenia
wentylacyjnego jest znacznie wieksza. Jednoczesnie, znaczna cze$¢ z nich nie jest objeta
domowa wentylacja mechaniczna i musi na state przebywaé w szpitalach. W grupie
pacjentéw wentylowanych blisko 70-80 proc. to pacjenci NIV, czyli wentylowani

nieinwazyjnie'.

W gronie pacjentéw podstawowe grupy to: osoby po wypadkach komunikacyjnych,
ze stwardnieniem rozsianym, zanikiem mie$ni, deformacjami klatki piersiowej, zaburzeniami
oddychania oSrodkowego (zesp6t Odyny), zaburzeniami oddechowymi otytych oraz osoby
chorujace na przewlekta obturacyjna chorobe ptuc (POChP).

Rozktad procentowy przyczyn wentylacji domowej
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W Polsce w ostatnich latach dynamicznie zwigksza sie udziat POChP i innych choréb
obturacyjnych w zakresie leczenia domowa wentylacjg mechaniczna’.

11,6%
Zespot hipowentylacji
79,6% otytych
POChPiinne
choroby obturacyjne
, 8,8%
Choroby restrykcyjne

ptuc i kl. piersiowej



Niestety w naszym kraju liczba pacjentéw wentylowanych mechanicznie w domu nadal
odbiega od europejskich standardéw, co obrazuje ponizszy wykres:

Liczba pacjentéw wentylowanych mechanicznie/100 tys. mieszkafcow
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Kraje gdzie najczestszym Kraje, w ktérych oczekiwany jest Ocena rynku

wskazaniem jest POChP i OHS  wzrost liczby pacjentéw z POChP i OHS

Dla poréwnania: we Francji pacjentow wentylowanych mechanicznie w domu jest obec-
nie ok. 74 tys., w Niemczech 80 tys., we Wioszech ok. 60 tys., w Hiszpanii ponad 40 tys.

Eksperci wskazuja na istotne ryzyko wzrostu liczby pacjentow wymagajacych wentylacji
mechanicznej w Polsce, jesli wzia¢ pod uwage niekorzystne warunki, jakimi jest
m.in. wysokie zanieczyszczenie powietrza utrzymujace sie od lat w naszym kraju a takze
niski poziom diagnostyki choréb obturacyjnych i zbyt pdéZne wdrazanie leczenia
specjalistycznego.

Na terenie Polski pacjenci znajduja sie pod opieka 34 podmiotéw leczniczych Swiadczacych
ustuge wentylacji domowej. OSrodki te zawieraja kontrakty z Narodowym Funduszem Zdro-
wia w drodze postepowan konkursowych.

Statystyki liczby chorych w danych wojewddztwach mozna przedstawi¢ na podstawie
wydatkéw NFZ w poszczegblnych wojewodztwach:




Wydatki na wentylacje mechaniczng w poszczegélnych wojewé6dztwach (PLN) w Polsce

Wydatki (min zi)

(dane zarok 2020)

30

25

20

matopolskie

$laskie

dolno$laskie
wielkopolskie
kujawsko-pomorskie
lubelskie
warmifsko-mazurskie
podkarpackie
pomorskie

tédzkie
zachodniopomorskie
mazowieckie
Swietokrzyskie
opolskie

podlaskie

lubuskie

Nalezy wskazac jednoczesnie, ze mimo statego wzrostu liczby pacjentéw wydatki na domo-
wa wentylacje mechaniczng w Polsce relatywnie sie obnizaja*.

1.3

Medyczne czynniki wptywajgce na problemy z oddychaniem

Wskazaniem do leczenia przy pomocy respiratora jest niewydolno$¢ oddechowa hiperkap-
niczna, zagrazajaca zdrowiu i Zyciu z powodu gromadzenia sie w organizmie nadmiaru dwu-
tlenku wegla (CO,) i obnizaniu sie ci$nienia parcjalnego tlenu we krwi (Pa0,). Niewydolnos$¢
oddechowa moze ujawnic si¢ miedzy innymi w takich chorobach, jak:

choroby ptuc i oskrzeli (POChP, astma oskrzelowa, sarkoidoza, zwtoknienie ptuc),
choroby nerwowo-mie$niowe (NMD) typu stwardnienie zanikowe boczne (SLA, ALS),
rdzeniowy zanik mie$ni (SMA) czy dystrofie mieSniowe, jak choroba Duchenne'a, zesp6t
Guillaina i Barrégo, stwardnienie rozsiane (SM), meczliwo$¢ miesni (miastenia) i inne,
choroby prowadzace do znacznego znieksztatcenia klatki piersiowej (znacznego
stopnia deformacje klatki piersiowej, np. kyfoskoliozy),

choroby centralnego uktadu nerwowego, m.in. zesp6t Ondyny (zesp6t wrodzonej o$rod-
kowej hipowentylacji), udary i guzy mézqu,

hipowentylacja u 0s6b z otytoScia (OHS),

choroby metaboliczne, genetyczne (mukowiscydoza).

Wdrozenie prawidtowego leczenia powoduje szybkie ustapienie hiperkapnii, gtbwnie w wyni-
ku przywr6cenia prawidtowej wymiany gazowej w uktadzie oddechowym?®.



1.4 Przewlekle niezakazne choroby uktadu oddechowego
jako problem spoteczny na swiecie

Przewlekte niezakaZzne choroby uktadu oddechowego, ktére moga skutkowac koniecznoscia
stosowania wentylacji mechanicznej, stanowia jedna z gtéwnych przyczyn zgonéw na Swie-
cieitakze w krajach UE.

Najczestsza z nich jest przewlekta obturacyjna choroba ptuc (POChP), na ktéra choruje
w Polsce okoto 2 milionéw oséb i ktéra powoduje rocznie okoto 14 000 zgonéw. POChP
dotyka w wiekszo$ci dorostych po ukonczeniu 40 roku zycia. Przyjmuje sig, ze choroba moze
byé obcigzony co dziesiaty dorosty Polak’. Jednoczes$nie, jedynie 25 proc. 0s6b z POChP
zostaje poprawnie zdiagnozowanych. W raportach wskazuje sie, ze przyczyna tak niskiej
wykrywalnosci jest wcigz niewielka $wiadomos$¢ spoteczenstwa oraz przewaga tagodnych
badZz umiarkowanych objawdw choroby, ktére przewaznie sa bagatelizowane lub btednie
przypisywane stabnacej z wiekiem kondycji organizmu’.

Czesta przyczyna zgondw jest przewlekta niewydolnos¢ oddechowa. WSrdd chorob, ktore
prowadza do ostrej lub zaostrzenia przewlektej niewydolno$ci oddechowej, wymienia sie
takze inne przewlekte choroby obturacyjne, jak: astma oskrzelowa, rozstrzenie oskrzeli oraz
choroby restrykcyjne ptuc i klatki piersiowej, choroby nerwowo-miesniowe.

W opracowaniach medycznych wskazuje sie jednak, ze w zakresie choréb uktadu oddecho-
wego, najczesciej tlenoterapii w postaci domowego leczenia tlenem (DLT) wymagaja gtéwnie
chorzy na POChP.

Wedtug danych WHO Europe®:

* na POChP choruje okoto 5-10 proc. oséb dorostych Europejczykéw w wieku
powyzej 40 roku zycia (okoto 23 min oséb),

* choroba ta czesciej wystepuje u mezczyzn niz u kobiet. Prawidtowo$¢ te mozna
zauwazy¢ réwniez w Polsce, gdzie kobiety stanowia jedna trzecia przypadkéw,
a choroba jest u nich diagnozowana znacznie wczesniej i w znacznie mtodszym
wieku niz u mezczyzn, co ttumaczy sie zwiekszona percepcja objawdéw oraz wigk-
szg dbatoscia o zdrowie. Ze wzgledu na wcze$niejsza diagnoze u kobiet dominuje
lekka i umiarkowana postaé choroby’,

¢ POChP od lat jest czwarta przyczyna zgonéw w Europie (po chorobie niedo-
krwiennej serca (2,4 min zgonéw; 24,7 proc.), chorobach naczyn mézgowych
(1,4 min zgonoéw; 14,0 proc.) i raku krtani, ptuca i oskrzela (0,38 mIn zgonéw;
3,9 proc.). Obecnie wskazuje sig, ze POChP jest juz trzecia najczestsza przyczyna
zgondw na $wiecie®.

Dane dotyczace Smiertelno$ci wynikajacej z niewydolnoSci oddechowej wskazuja, jak
znaczacym jest zagrozeniem dla zycia. Prognozy wskazuja, iz umieralno$¢ z powodu POChP
i innych choréb przebiegajacych z niewydolnoScia oddechowa bedzie wzrastata
w najblizszych dziesiecioleciach, stanowigc w roku 2030 az 3,2 proc. wszystkich zgonow.




Catkowite koszty leczenia POChP w Unii Europejskiej w 2011 roku wyniosty ogétem 141,4 mid
euro, w tym:

e koszty bezposrednie (opieki zdrowotnej) osiagnety 23,3 mld euro,
e koszty posrednie (utraconej produktywnosci) 25,1 mid euro".

Jednocze$nie wskazuje sie na to, ze proces rozpoznawania POChP jest dtugotrwaty i wielo-
etapowy. Proces ten zaprezentowano na ponizszej grafice™:

Wieloetapowy proces diagnozy POChP

Radiogram prawidtowy lub
z objawami rozdecia ptuc

Rozpoznanie typowych objawéw (pola ptucne nadmiernie jasne,
tj. furczenia i Swisty. W bardziej obwodowo od wnek ubogi Niezbedna do wyboru
zaawansowanym stopniu cechy rysunek ptucny). Pomocne odpowiedniego leczenia.
rozedmy ptuc, wydechy przez w réznicowaniu z rakiem ptuc, Zestawienie r6znic
zwezone usta, sinica centralna gruzlica lub choroba w wynikach badan pomiedzy
iinne. Srédmigzszowa ptuc. podejrzewanymi chorobami.
Badania przedmotowe Radiologia Ré6znicowanie

B =0 =22EFE-=98=0M0

Wywiad i badanie lekarskie  Spirometria Badania dodatkowe

Zebranie istotnych informacji Ocena stopnia zaawansowania Badanie gazometryczne krwi,

0 pacjencie, jego dolegliwos$ciach, choroby, rokowania oraz morfologii krwi i hematokrytu.

przebytych chorobach, oszacowania ryzyka zaostrzen. Poliglobulia i podwyzszony

narazeniu na czynniki i historii Polega na pomiarze parametrow hematokryt sg objawami

rodzinnej. przeptywu powietrza przez przewlektego niedotlenienia
drogi oddechowe. organizmu.

Wedtug statystyk Narodowego Funduszu Zdrowia w 2019 roku byto do 55 546 hospitali-
zacji, ktérymi z powodu POChP objeto 50 851 os6b.

Liczba hospitalizacji i czas pobytu pacjenta ze wzgledu na pte¢ pacjenta

Ptec pacjenta Liczba hospitalizacji Udziat (%) Mediana czasu pobytu
mezczyzna 32154 57,89 6 dni
kobieta 23392 421 6 dni

Istotna statystycznie wiekszo$¢ pobytéw w szpitalu wyniosta od 4 do 7 dni.



Stanowcza wiekszos$¢ pobytéw w szpitalu statystycznie trwa od 4 do 7 dni. Wiek pacjentéw
hospitalizowanych prezentowat sie nastepujaco”:

Liczba hospitalizacji i czas pobytu pacjenta ze wzgledu na wiek pacjenta

Wiek pacjenta (r.z.) Liczba hospitalizacji Udziat (%) Mediana czasu pobytu
ponizej 1 7278 13,10 5 dni
1-6 9305 16,75 4 dni
7-17 1740 3,13 4 dni
18-40 1232 2,22 5 dni
41-60 5837 10,51 6 dni
61-80 22606 40,70 7dni
81iwiecej 7548 13,59 7 dni
brak danych 0 0,00 0 dni

1.5 Wplyw powietrza ztej jakosci na rozwéj choréb
uktadu oddechowego

Istnieje wiele mozliwych przyczyn niewydolnos$ci oddechowej. Najczestsza z nich jest pale-
nie papieroséw. Wdychanie dymu papierosowego podraznia drogi oddechowe, co moze do-
prowadzi¢ do stanu zapalnego i przewlektego kaszlu.

Istotny wptyw na rozwdj choréb uktadu oddechowego ma réwniez zta jako$¢ powietrza
w otoczeniu chorego. Naukowo udowodniony zostat w szczegdblnosci wptyw powietrza ztej
jakosci na rozw0j najczestszej choroby prowadzacej do niewydolno$ci oddechowej - prze-
wlektej obturacyjnej choroby ptuc (POChP)". Wyniki miedzynarodowych badar naukowych
wykazuja, ze potozenie miejsca zamieszkania w odlegtosSci ponizej 100 m od drogi o nateze-
niu ruchu wiekszym niz 10 pojazdéw/min wiaze sie z istotnie czestszym wystepowaniem
astmy oskrzelowej i POChP, a takze z czestszymi objawami zaréwno astmy, jak i przewle-
ktego zapalenia oskrzeli®. Podobne wnioski dostarczyty badania przeprowadzone w Polsce,
wskazujac, ze choroby uktadu oddechowego sa znacznie czestsze wsrdd mieszkancéw gesto
zaludnionych miast w poréwnaniu z mieszkafncami wsi z czystym powietrzem®.

W badaniach naukowych wskazuje sie, ze nawet 20 proc. przypadkéw POChP na catym Swie-
cie moze wynika¢ z zanieczyszczenia powietrza. Najwieksza role przypisuje sie tu paleniu
w domowych piecach lub lokalnych systemach grzewczych weglem niskiej jakoSci i odpa-
dami”. Ponadto, wielu ekspertéw wskazuje, ze zanieczyszczenie powietrza powoduje nasile-
nie objawdw u chorych, poprzez zwiekszenie kaszlu, odkrztuszanie wydzieliny i upo$ledze-
nie funkcji ptuc.




W szczegblnosci negatywny wptyw przypisuje sie w tym zakresie czastkom PM,,”. Jak wska-
zuje sie w literaturze, niektére sktadniki zanieczyszczen nasilaja stan zapalny w obrebie
oskrzeli. Dowiedziono réwniez, ze zwiekszone stezenie PM,, obniza znacznie FEV,, czyli
pierwszosekundowa objetos¢ wydechowa. Narazenie oséb z chorobami ptuc na zwiekszona
koncentracje pytow skutkuje zwiekszeniem liczby przyje¢ do szpitali, na oddziaty ratunkowe,
a nawet zwiekszeniem ogélnej $miertelno$ci®.

Polska od wielu lat ma najbardziej zanieczyszczone powietrze w Unii Europejskiej. Nie moze
wiec dziwi¢ powszechno$¢ choréb uktadu oddechowego Polakéw. Co roku w Polsce przez
wiele dni przekraczane sg normy jakosci powietrza. Przyktadowe dane za rok 2015 znajduja
sie na ponizszej grafice (wykaz miast, w ktérych wystapito najwiecej dni z przekroczeniem
dobowego stezenia dopuszczalnego PM,,)”.

ILOSC DNI
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‘ NAKLO
109 dni 50
65
80
95

[Xe]Y4
107 dni ‘ 110
‘ OPOCZNO 125
GLIWICE 152 dni 140
BOGATYNIA 110 dni

172 dni . 155

KRAKOW 170
£ ul. Bulwarowa
WODZISLAW SL. 120 dni 185
112 dni
NOWY SACZ 200
PSZCZYNA 118 dni
117 dni KRAKOW
Aleje .
7rodto: GIOS, Warszawa, 2016 200 dni

Odnotowano wzrost $miertelnosci chorych z chorobami ptuc podczas okreséw zwiek-
szonego zanieczyszczenia powietrza. Wiaze sie to z wieksza podatnoscia na infekcje,
gtéwnie zapalenie ptuc”.

Biorac pod uwage, ze dopiero od niedawna w Polsce podjeto kroki w celu redukcji
emisji zanieczyszczeh do atmosfery, zachorowalno$¢ na choroby ptuc zwigzana
z niska jakoscig powietrza nadal bedzie wzrastac.

1.6 Leczenie ostrej i przewlektej niewydolnosci oddechowej
u pacjentéw z chorobami przewlektymi

Leczenie przewlektej obturacyjnej choroby ptuc (POChP), najczesciej wystepujacej choroby
powodujacej niewydolno$¢ oddechowa, opiera sie na leczeniu objawowym, opartym na
farmakoterapii i lekach wziewnych®. U chorych z zaawansowana postacig choroby do
leczenia witaczana jest réwniez domowa tlenoterapia i/lub wentylacja. Leczenie takie



zazwyczaj znacznie poprawia komfort, jakos$¢ i dtugos¢ zycia pacjentéw.

W opracowaniach naukowych wskazuje sie, ze leczenie POChP ma na celu:

¢ zfagodzenie objaw6éw choroby,

° zahamowanie progresji choroby,

* poprawe tolerancji wysitku i stanu zdrowia,

® zapobieganie powiktaniom i zaostrzeniom oraz ich leczenie,

* zmniejszenie $miertelno$ci wraz z zapobieganiem i minimalizacja dziatan niepoza-
danych terapii.

Jedna z podstawowych terapii w przypadku niewydolno$ci oddechowej jest tlenoterapia
i wentylacja mechaniczna, w szczeg6lnosci przy zastosowaniu metody nieinwazyjnej
wentylacji mechanicznej. Wentylacja mechaniczna jest niezbedna dla utrzymania mozliwie

wysokiej jakosci zycia 0s6b o niewystarczajagcym poziomie tlenu w organizmie®.

Nadmiar dwutlenku wegla (PCO,) prowadzacy do kwasicy oddechowej i Smiertelnej Spigczki
hiperkapnicznej mozna leczyé, wytacznie wspomagajac lub zastepujac niewydolne
oddychanie pacjenta za pomoca wentylacji mechanicznej (respiratora)™.

W ostatnich latach intensywnie wzrasta zapotrzebowanie i powszechno$¢ leczenia
za pomoca domowej wentylacji mechanicznej. Trend ten wystepuje zar6wno w Polsce,
jak i catej Europie®.

Wczesne zastosowanie nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej (NWM), przed wy-
stapieniem ciezkiej kwasicy oddechowej, daje szans¢ na zmniejszenie Smiertel-
nosci, uniknigecie intubacji, zmniejszenie ryzyka niepowodzenia leczenia i skréce-
nie czasu hospitalizacji®.

Szersze zalecenia stosowania nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej znalazty sie¢ w euro-
pejskich zaleceniach opublikowanych przez European Respiratory Society®.

Eksperci medyczni rekomenduja jak najszersze stosowanie nieinwazyjnych metod wentylacji
mechanicznej, poniewaz nieinwazyjna wentylacja mechaniczna posiada wiele zalet w poréw-
naniu z wentylacja inwazyjna. Jak wskazuje sie w literaturze medycznej, wentylacja inwa-
zyjna istotnie zwieksza ryzyko zakazen, szczegdlnie zapalenia ptuc, ktére wystepuje
u znacznego odsetka chorych. Zapalenie ptuc spowodowane jest zwykle bakteriami, ktére
rezyduja w szpitalu i czesto sg oporne na wiele antybiotykéw. Zapalenie ptuc pogarsza
wydolno$¢ oddechowa, a u niektérych chorych moze przyczyniaé sie do zgonu®.

Co wiecej, inwazyjna wentylacja mechaniczna zazwyczaj dotyczy chorych w bardzo ciezkim
stanie. Jezeli zaostrzenie choroby, ktére doprowadzito do niewydolno$ci oddechowej
wymagajacej wspomagania oddychania, wystapito u chorego ze skrajnie ciezka niewydol-
noscig, niestety czasami zdarza sie, ze zaprzestanie mechanicznej wentylacji nie jest
mozliwe i zycie chorego (obcigzonego czesto wieloma powiktaniami prowadzonej terapii)

koAczy sie po kilkumiesiecznym okresie mechanicznej wentylacji®’.




W literaturze przedmiotu wskazuje sig, ze rosngca popularno$¢ metody nieinwa-
zyjnej wynika gtéwnie z mozliwosci uniknigcia wad wentylacji inwazyjnej, czyli:

* infekcji, powiktan i dolegliwoS$ci zwigzanych ze sztucznag droga oddechowa (odle-
zyny w gérnych drogach oddechowych, krwawienia, odsysanie, wymiana rurki),

* czestej koniecznosci sedacji,
utrudnionego kontaktu z otoczeniem,
niemozno$ci przyjmowania positkéw.

Z wymienionych wyzej czynnikdw szczegdlnie utrudniony kontakt z otoczeniem i niemoz-
no$¢ przyjmowania positkéw powodujg obcigzenie psychiczne dla chorego i jego rodziny™.
Poza obciazeniem psychicznym samego pacjenta nalezy dodatkowo podkresli¢ szczeg6lne
obciagzenie psychiczne i fizyczne jego opiekundéw. Zwtaszcza majac na uwadze, ze wiekszos¢
leczonych pacjentéw z niewydolnoS$cig oddechowg stanowia seniorzy (osoby w wieku 65+),
a wiekszo$¢ opiekundéw to ich cztonkowie rodzin®. Dla tych os6b dtugotrwate przebywanie
poza domem jest szczegdlnie uciazliwe i obciagzajace psychicznie. Domowe prowadzenie

nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej jest korzystne dla chorego i jego rodziny.

»,~Jedna z najwazniejszych zalet wentylacji nieinwazyjnej jest zmniejszenie lub nawet
likwidacja przewlektego zmeczenia i mozliwo$¢ - w godzinach pomiedzy okresami

29932

wentylacji - powrotu do petniejszej lub nawet normalnej aktywnosci zyciowej”™.

Ponizsza tabela podsumowuje ocene wentylacji mechanicznej inwazyjnej i nieinwazyjnej™.

Poréwnanie rodzajéw wentylacji mechanicznej

-2
-2 -2
-3
skuteczno$¢ utlenowania ryzyko wygoda potrzeba kontakt
krwi tetniczej infekcji dla chorego sedacji z otoczeniem

B wentylacjainwazyjna B wentylacja nieinwazyjna



W Polsce wentylowanych mechanicznie w domach jest obecnie okoto 9000 pacjentéw i licz-
ba ta nieustannie ro$nie. Wiekszo$¢ z nich to chorzy z POChP. Okoto 90 proc. Swiadczen
domowej wentylacji mechanicznej udzielaja w Polsce podmioty zrzeszone w Ogdlinopolskim
Zwiazku Swiadczeniodawcéw Wentylacji Mechanicznej™.

Waznymi elementami leczenia pacjentow z niewydolnoscig oddechowa sa takze: zaprzesta-
nie palenia, leczenie farmakologiczne, a takze ¢wiczenia fizyczne. Bardzo istotna jest wczes-
na rehabilitacja po wystapieniu zaostrzen™.

1.7 Zalety opieki domowej nad opieka szpitalnag
1.7.1 Uwagi ogélne

Domowa wentylacja respiratorem zapewnia dostep do profesjonalnej terapii pacjentom,
ktérzy do efektywnego kontynuowania terapii nie wymagaja hospitalizacji i moga konty-
nuowaC proces leczenia w domu. Jak wskazuje sie w literaturze przedmiotu, korzysci
z prowadzenia wentylacji domowej dla pacjentéw sa na tyle oczywiste, ze nie byto nigdy
potrzeby prowadzenia w tym zakresie jakichkolwiek badan klinicznych, co jest wynikiem
postepu technologicznego i bogatego do$wiadczenia lekarzy klinicznych®. Przeprowadzono
natomiast liczne badania iloSciowe wskazujace na istotng pozytywna réznice dla zdrowia
fizycznego i psychicznego pacjentéw leczonych domowo w poréwnaniu z pacjentami
leczonymi w szpitalach®. Pacjenci leczeni nieinwazyjnie znacznie lepiej oceniajg jako$¢
swojego zycia niz pacjenci leczeni inwazyjnie®.

Poréwnanie ocen poprawy jakosci zycia i zdrowia pacjentow

4 3,41
2,81
3 3,56
2,05

| I
1
0

subiektywna ocena jako$ci zycia ocena zdrowia

wg kwestionariusza WHOQOL-BREF wg kwestionariusza WHOQOL-BREF
z uwzglednieniem trybu wentylacji z uwzglednieniem trybu wentylacji

B wentylacjainwazyjna B wentylacja nieinwazyjna

Zrédto grafiki®
1.7.2 Nieinwazyjna wentylacja mechaniczna jako skuteczna metoda leczenia

Opublikowano wiele prac wskazujacych na zalety prowadzenia nieinwazyjnej wentylacji
mechanicznej, ktéra jest powszechna metoda domowej wentylacji mechanicznej. W nauce
przyjmuje sie, ze nieinwazyjna wentylacja mechaniczna jest skuteczng metoda leczenia
i znajduje coraz wiecej zastosowan w terapii dorostych. Jako gtéwne cele nieinwazyjnej
wentylacji mechanicznej, takze tej wykonywanej w domu pacjenta, wskazuje sie wydtuzenie




zycia, poprawe wydolno$ci oddechowej, poprawe wydolnoS$ci uktadu krazenia i podniesienie
jakosci snu™. Istotne jest ponadto, ze nieinwazyjna wentylacja mechaniczna pozwala czesto
na poprawe stanu chorych bez konieczno$ci intubacji, ktéra niestety czesto wiaze sie z bra-
kiem mozliwosci powrotu do samodzielnego oddychania przez pacjenta.

W literaturze wskazuje sie, wprost, ze ,,Pacjenta z POChP tatwo podtaczy¢ do respira-
tora, ale trudno odtaczy¢”*. W zwigzku z tym celowe jest jak najdtuzsze prowadzenie
wentylacji mechanicznej w sposéb nieinwazyjny, a dlugoterminowe prowadzenie
nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej w domu pacjenta posiada liczne zalety
w leczeniu wielu choréb®,

Domowa wentylacje mechaniczng, stosuje sie obecnie w dtugoterminowym leczeniu prze-
wlektych niewydolnosci oddechowych réznego pochodzenia. Ma ona na celu:

1) zapewnienie prawidtowej wymiany gazowej, a co za tym idzie zmniejszenie przewle-
ktego zmeczenia towarzyszacego chorobie,

2) poprawe komfortu zycia,

3) wspomaganie oddychania w okresach pogorszenia wydolnosci oddechowej.

1.7.3 Wptyw domowej wentylacji mechanicznej na dtugos¢ i komfort zycia pacjentéow

Wentylacja domowa w poréwnaniu z opieka szpitalna jest rozwigzaniem zdecydowanie bar-
dziej komfortowym dla pacjentéw®. Chorzy nie musza przebywa¢ na oddziatach szpitalnych,
a ich leczenie odbywa sie w przyjaznym domowym Srodowisku. Sam fakt przebywania
w szpitalu dla chorych jest doSwiadczeniem trudnym, powodujacym traume i zagrazajacym
ich zdrowiu psychicznemu®™.

Jak wskazuja sami przedstawiciele pacjentéw:

»W perspektywie pacjenta posiadanie respiratora domowego jest bardzo korzystne,
w duzym stopniu ogranicza sie nasilenie choroby, pacjent jest bardziej mobilny
i lepiej czuje sie psychicznie, majac pod reka urzadzenie, ktére praktycznie zastepuje
mu ptuca. Niestety, bez respiratora nie ma mozliwosci zycia, tym bardziej wsréd
pacjentow, ktérzy dodatkowo maja wiele choréb wspoétistniejacych. Bezpieczenstwo
i komfort w domu oraz oszczedno$¢ szpitali sg niewymierne w tym wypadku”®

Leczenie domowe ponadto znacznie podnosi satysfakcje z leczenia u chorych. W leczeniu
domowym pacjenci maja znacznie lepsze perspektywy zyciowe. Terapia domowa umozliwia
im - cho¢by czeSciowo - prowadzenie normalnego zycia i to niezaleznie od tego, z ktérego
rodzaju wentylacji mechanicznej korzystaja™.

Jak wskazano w miedzynarodowych badaniach medycznych, nawet w ciagu pét roku od
przejScia pacjenta z wentylacji mechanicznej szpitalnej na domowa wentylacje mechaniczna
nastepuje znaczna, kwantyfikowalna poprawa jego stanu zdrowia (w tym w szczegdlnosci
zdrowia psychicznego) oraz niebagatelna poprawa jakoS$ci zycia. Domowa wentylacja
mechaniczna podnosi jako$¢ snu oraz sktadu krwi pacjentéw”’. W badaniach udowodniono,



ze najistotniejszy wptyw w zmianie terapii ze szpitalnej na domowa odczuty w szczeg6lnosci
osoby bedace w najciezszym stanie zdrowia®.

Badania dowiodty znaczne polepszenie jako$ci i standardu zycia chorych, ktérzy zostali
objeci leczeniem wentylacja mechaniczna. W badaniach wskazuje sie, ze nawet krétkotrwate
objecie wentylacja mechaniczng w domu pozwala na zwiekszenie satysfakcji z zycia pac-
jentéw oraz zwiekszenie ich roli spotecznej. W szczegdlnosci wykazano, ze jako$¢ zycia
poprawia sie znacznie u chorych poruszajacych sie, uzywajacych ciektego tlenu. U tych cho-
rych stwierdzono wieksza niezalezno$¢ w wykonywaniu codziennych czynnos$ci oraz najlep-
szy stan zdrowia psychicznego®. W literaturze wskazuje sie na istotne zalety prowadzenia
terapii domowej w poréwnaniu ze szpitalna rowniez w zakresie pacjentéw wentylowanych
inwazyjnie oraz pacjentéw geriatrycznych®.

Powszechne stosowanie domowej wentylacji medycznej stanowczo zmniejsza ryzyko hospi-
talizacji chorych wentylowanych mechanicznie, co obniza w efekcie koszty systemu opieki
zdrowotnej”.

Na zadowolenie pacjentéw i ich opiekunéw z opieki domowej Swiadczonej na ich rzecz przez
podmioty w Polsce wskazuja rowniez dane statystyczne zaprezentowane w dalszej czesci
tego Raportu (patrz punkt 2.3. Raportu).

1.8 Wpltyw domowej wentylacji mechanicznej na dobrostan
opiekundéw pacjentow

W literaturze przedmiotu coraz czestszym tematem staje sie wptyw, jaki ma diugotrwata
opieka nad pacjentem wentylowanym mechanicznie w domu na jego opiekuna. Problema-
tyka ta jest réwniez poruszana przez samych pacjentow i opiekunow.

W wiekszos$ci przypadkdédw znaczna cze$¢ opieki nad pacjentami jest wykonywana bezpo-
Srednio przez ich najblizszych, ktérzy staja sie opiekunami oséb korzystajacych z domowej
wentylacji mechanicznej™.

Jak wskazuje sie w literaturze, wsréd probleméw, ktére sygnalizuja osoby sprawujace dtugo-
letnia domowa opieke nad pacjentem wentylowanym mechanicznie, znajduja sie kwestie
zwigzane z emocjonalnym i fizycznym wyczerpaniem oraz brakiem snu i odpoczynku. Rodzi-
ny zgtaszaja takze chel edukacji i treningu w zakresie sprawowanej opieki oraz potrzebe
szeroko rozumianej pomocy w wykonywanych czynno$ciach®.

W Swietle przeprowadzonych badan, znaczna cze$¢ opiekundéw os6b wentylowanych mecha-
nicznie funkcjonuje na granicy zdrowia, zwtaszcza psychicznego. Czesto nie radza sobie oni
ze stresem, popadaja w stany depresyjne oraz maja istotne ktopoty zdrowotne zwigzane
z kregostupem™. Jednocze$nie w literaturze medycznej wskazuje sie na stanowczo lepsze
zdrowie psychiczne i fizyczne u opiekundéw oséb wentylowanych w spos6b nieinwazyjny.
Sa oni znacznie mniej obcigzeni choroba swoich podopiecznych, a przez to ich komfort zycia
tez jest wyzszy™.




1.9 Pordéwnanie kosztow opieki domowej z opiekg szpitalng
1.9.1 Pordéwnanie kosztoéw opieki w Polsce i na Swiecie

Istotnym kryterium réznicujacym opieke domowa nad pacjentem wentylowanym mechani-
cznie od pacjenta wentylowanego w szpitalu (w szczeg6lnos$ci z punktu widzenia ptatnika
Swiadczen) jest znaczaca réznica kosztu tych Swiadczenh. Pobyt pacjenta na oddziale w szpi-
talu (podtaczonego do respiratora) wyceniany jest od 1 000 zt do 3 000 zt (w przypadku po-
bytu na OAIIT), za$ realne koszty czesto wynosza kilkanascie lub nawet kilkadziesiat tysiecy
ztotych za osobodzien™. W tym samym czasie w ocenie Narodowego Funduszu Zdrowia
takie Swiadczenie, w zaleznosci od stopnia zaawansowania choroby pacjenta, wyceniane jest

w kwocie od 107 zt do 167 zt za osobodzieA w zalezno$ci od sposobu wentylacji®'.

Powyzsze oznacza, ze - analogicznie jak zaréwno na terenie UE, jak i innych rozwinietych
gospodarek w Ameryce i Azji - w Polsce prowadzenie terapii wentylacji mechanicznej w for-
mie domowej jest znaczaco bardziej optacalne dla finanséw publicznych niz kontynuacja
terapii pacjentéw w szpitalach®’. We wszystkich badanych krajach koszty terapii szpitalnej
wentylacji mechanicznej byty 7-10-krotnie wyzsze niz w przypadku terapii domowej.

Stad tez w opinii ekspertéw nalezy wskazaé, ze Srednioterminowe i dtugoterminowe koszty

domowej wentylacji mechanicznej sa nieporéwnywalnie nizsze niz koszty leczenia chorych
wymagajacych wentylacji mechanicznej wytacznie w szpitalach.

Nalezy zauwazyé¢, ze stosunkowo wysokie koszty zwigzane z uruchomieniem tej for-
my leczenia (ze wzgledu na konieczno$¢ zakupu respiratoréw i organizacji struktur
opieki domowej) szybko sie zwracaja dzigki ograniczeniu liczby i dtugoSci hospita-
lizacji z powodu infekcji dr6g oddechowych wystepujacych wéréd chorych wentylo-
wanych w domu®.

1.9.2 Stanowisko Narodowego Funduszu Zdrowia wobec kosztéw opieki

Zbedne przedtuzanie terapii w szpitalach, cho¢ wygodne z punktu widzenia pracownikéw
medycznych, jest nieuzasadnione zaréwno dobrem pacjentow, jak i przede wszystkim wzgle-
dami ekonomicznymi. Szczeg6towe informacje na temat wyceny Swiadczen zwigzanych
z wentylacja mechaniczna znajduja sie w punkcie 3.4. Raportu). Na tym etapie nalezy jednak
podkresli¢, ze z informacji dotyczacych kosztow Swiadczen wskazanych przez Narodowy
Fundusz Zdrowia wynika, iz*":

¢ najtansza jest opieka domowa - za osobodzien zespotu dtugoterminowej opieki do-
mowej dla pacjentéw wentylowanych mechanicznie metoda inwazyjna NFZ piaci
162,73 zt. Za osobodzien zespotu dtugoterminowej opieki domowej dla pacjentow
wentylowanych mechanicznie metoda nieinwazyjng w przypadku Swiadczeniobiorcow
z przewlekta niewydolnoScia oddechowa na podtozu choréb nerwowo-miesniowych
- 151 zt. Podobne kwoty wchodza w gre w przypadku dzieci. Za caty miesiac opieki nad
pacjentem wymagajacym wentylacji mechanicznej NFZ ptaci maksymalnie 4 500 zt;

* znacznie drozej jest, gdy Swiadczenie udzielane jest w zaktadach pielegnacyjno-

opiekufAczych lub opiekunczo-leczniczych - wowczas, wedtug informacji przekaza-



nych przez NFZ, wycena waha sie od 337,20 zt (osobodzien pobytu w ZPO/ZOL
dla pacjentow wentylowanych mechanicznie) do 646,52 zt (osobodzied pobytu
w ZPO/ZOL dla dzieci wentylowanych mechanicznie i zywionych pozajelitowo).
W zwiazku z powyzszym, za caty miesiac pobytu w ZOL/ZPO pacjenta wymagajacego
wentylacji mechanicznej NFZ ptaci maksymalnie od ok. 10 tys. zt do nawet 19 tys. zi;

* najdrozsza jest opieka szpitalna - nie da sie bezpos$rednio poréwnaé kosztéw,
ale mozna wyobrazi¢ sobie sytuacje, kiedy pacjent wyleczony z COVID-19, na skutek
probleméw z oddychaniem, trafia na OIOM. Wtedy jedna doba opieki kosztowaé
moze kilka tysiecy zt.

Zwazywszy, ze powyzsze dane podaje sam Narodowy Fundusz Zdrowia, jest wiec on
Swiadomy znacznej réznicy cenowej pomiedzy kosztami wentylacji mechanicznej w domu
i wszpitalu.
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2.1 Poczatkii rozwéj domowej wentylacji mechanicznej
w Polsce

KorzySci z domowej wentylacji opisywane sg w medycynie od blisko 60 lat. W Polsce istotny
trend w zwiekszeniu liczby pacjentéw wentylowanych mechanicznie w domach zauwazy¢
mozna od poczatku lat dwutysiecznych®. Biorac pod uwage tempo wzrostu, Polske wskazuje
sie jako panstwo, ktére moze by¢é wzorem dla panstw stabo rozwinietych w zakresie
przechodzenia na terapie domowa. Powszechno$¢ domowej wentylacji mechanicznej istotnie
wzrosta w Polsce w ostatniej dekadzie, jednakze nadal jest bardzo niska w poréwnaniu
z innymi krajami europejskimi. W Polsce znaczacy odsetek pacjentéw korzystajacych
z wentylacji mechanicznej korzysta z wentylacji inwazyjnej. W Polsce wcigz stanowczo
mniejsza grupa pacjentéw korzysta z domowej wentylacji mechanicznej w poréwnaniu
z wysokorozwinietymi panstwami Europy. Statystycznie najczestsza jednostka chorobowa

objeta programem wentylacji domowej jest przewlekta obturacyjna choroba ptuc®.

Tymczasem eksperci medyczni od lat postuluja upowszechnienie w Polsce pozaszpitalnych
form wentylacji mechanicznej. W literaturze medycznej wskazuje sie, ze domowa tleno-
terapia to dzi$§ Swiatowy ztoty standard postepowania terapeutycznego u chorych z prze-
wlekta niewydolnoscia oddechowa (w szczegdlnosci u pacjentéw z POChP)*. Upowszech-
nienie dostepnosSci domowej wentylacji mechanicznej wskazane jest w szczegdlnosci
w przypadku leczenia pacjentéw cierpigcych na POChP*,

Réwnoczes$nie jakos¢ domowej wentylacji mechanicznej w Polsce nie odbiega standardem
od panstw zachodnich. W branzy medycznej wielokrotnie podkresla sie, ze Polska wyréznia
sie pozytywnie w poréwnaniu z innymi panstwami naszego regionu.

Dowodem na wysoka jakos$¢ Swiadczonej opieki specjalistycznej jest niski odsetek
os6b ponownie hospitalizowanych, co wyréznia Polske na tle innych krajéw Unii
Europejskiej*. Stosownie do danych NFZ w 2019 roku wspétczynnik rehospitali-
zacji wynosit 1,09

»Polska jest jedynym krajem z tzw. bloku wschodniego, w ktérym udafo sie wprowadzi¢
te forme leczenia. Jestesmy takze jedynym krajem, w ktérym jest to forma terapii, ktdra
zostata wprowadzona oddolnie. To my opracowali$my sposéb leczenia, ktéry nastepnie
zostat wdrozony - ttumaczy doktor Zbigniew Szkulmowski. - W innych krajach takie
formy leczenia raczkuja lub wcale ich nie ma. Na Stowacji, Wegrzech i w Czechach
wentylacji domowej nie praktykuje sie w ogdle. Na Litwie i w Estonii liczba pacjentéw
objetych leczeniem w domach siega okoto 150.”

Stosunkowo wysoki standard oferowanych ustug (co znamienne, w wigkszosci $wiad-
czeniodawcami sa podmioty prywatne) nie pozwala popas¢ w nadmierne samo-
zadowolenie. W Polsce istnieje bowiem istotny problem dostepnosci do Swiadczen
domowej wentylacji mechanicznej.




2.2 Wentylacja mechaniczna w dobie epidemii COVID-19

0d 2020 roku kluczowym wyzwaniem dla stuzby zdrowia stata sie walka z pandemia korona-
wirusa SARS-COV-19. Stacjonarne placéwki medyczne sa przepetnione. Jednocze$nie, wielu
tzw. ozdrowiencow po zakonczeniu choroby zmierza sie z dtugoterminowymi jej skutkami.

Eksperci przypuszczaja, ze w efekcie pandemii wiele oséb, ktére zachoruja na COVID-19,
cierpie¢ bedzie na dtugoterminowe zaburzenia oddychania. Szacuje sig, ze wielu tzw. ozdro-
wiencéw bedzie musiato by¢ poddanych dalszej terapii wentylacji mechanicznej. W prasie
branzowej zamieszone zostaly apele zwigzane z zapewnieniem odpowiedniego poziomu
$wiadczen na rzecz pacjentéw pocovidowych®.

Nie istnieja na razie dane statystyczne dotyczace potrzeb pacjentéw pocovidowych. Auto-
rytety medyczne wskazuja, ze powiktania po COVID-19 prowadza do przewlektej niewydol-
nosci oddechowej, a szpitale nie sa w stanie hospitalizowa¢ wciaz rosnacej liczby os6b
w placowkach, dlatego tak wazna jest wentylacja domowa. Pacjentéw takich jest coraz
wiecejiich liczba w najblizszym czasie bedzie rosnac.

Jednoczes$nie, fakt niedoszacowania skali pacjentéw pocovidowych stanowi zagrozenie dla
stabilnoSci systemu wentylacji mechanicznej - zaréwno szpitalnej jak i domowe;.

W wypowiedziach ekspertow czesto przewija sie watek konieczno$ci migrowania pacjentéw

wymagajacych wentylacji mechanicznej i kontynuowania ich leczenia w domu, by zwolni¢
miejsce na chorych wymagajacych bezwzglednie leczenia szpitalnego.

e »W chwili obecnej nikt nie potrafi prognozowac skali szkéd pocovidowych, ktére beda na
tyle duze, ze beda wymagaty wentylacji w trybie przewlektym. Natomiast wiemy, Ze osoby
nawet dtugo po infekcji w dalszym ciggu maja postepujace zmiany w ptucach. Prioryteto-
wo nalezy zwieksza¢ migracje pacjentow i rozpoczyna¢ wentylacje domowa, ze wzgle-
du na bezpieczenstwo oraz w drugiej kolejnosci na mniejsze koszty utrzymania
pacjenta« - podkresla prof. dr hab. n. med. Andrzej Fal, Dziekan Wydziatu Medycznego
Collegium Medicum Uniwersytetu Kardynata Stefana Wyszyriskiego.”*

e Autorytety medyczne w zakresie pulmonologii zwracaja uwage na dojmujaco duza i ros-
ngca w zawrotnym tempie liczbe oséb zakazonych wirusem SARS-COV-2, ktéra nawet
po przechorowaniu COVID-19 moze wymagac specjalistycznego leczenia ze wzgledu na
powiktania. Osobna grupe stanowi populacja 0séb z POChP, ktéra wg profesora Adama
Antczaka, kierownika Kliniki Pulmonologii Ogdlnej i Onkologicznej Uniwersytetu Medycz-
nego w todzi, prorektora ds. klinicznych i dziekana Wydziatu Lekarskiego UM w todzi
szacowana jest na 2 miliony i jest tykajaca bomba, mogacg rozsadzic¢ system.” "

e _Nikt nie zna skali pacjentow, ktorzy w najblizszym czasie moga trafic do poradni
pulmonologicznych, a potem z duzym prawdopodobieristwem beda potrzebowac
mechanicznego wspierania oddechu - mdwi dr Robert Suchanke, prezes zarzadu
Ogdélnopolskiego Zwigzku Swiadczeniodawcéw Wentylacji Mechanicznej. - Trudno nam
0szacowac, z czym przyjdzie sie mierzy¢ w 2021 roku.”

® _,Rosnaca liczba chorych w ocenie swiadczeniodawcow stafa sie juz faktem. Coraz
czesciej trafiajg do nas pacjenci pocovidowi, u ktérych konieczne jest wspomaganie
oddechu. A poniewaz kontrakty juz dawno nam sie pokoriczyty, przyjmujemy tych



pacjentow w ramach nadwykonari - wskazuje Marcin Warzecha, sekretarz zarzadu
OZSWM, reprezentujacy jednego ze $wiadczeniodawcéw zrzeszonych w zwigzku.”

o Czlonkowie OZSWM obawiajg sie, ze w perspektywie najblizszych miesiecy sytuacja
ulegnie zaostrzeniu, a paristwo nie poradzi sobie z rosnaca liczba chorych wymagajacych
opieki domowej.” "

2.3 Ocena swiadczen domowej wentylacji mechanicznej
przez pacjentéw

Ocena $wiadczeh domowej wentylacji mechanicznej przez pacjentéw jest utrudniona z kilku
wzgledow:

® po pierwsze, Swiadczeniodawcy nie sa zobowigzani przez Narodowy Fundusz Zdrowia
do prowadzenia monitoringu i oceny $wiadczen,

* po drugie, dane te opieraja sie nie na ocenie wentylacji mechanicznej jako takiej,
a na ewaluacji jakosci Swiadczonych ustug przez poszczegdlnych Swiadczeniodawcow.

Sytuacja, jaka ma miejsce w Polsce, nie jest wyjatkiem w skali Swiatowej. Za granica wska-
zuje sie na niska dostepnos$¢ danych dotyczacych oceny $wiadczen domowej wentylacji
mechanicznej ze strony pacjentéw oraz doswiadczeh tych pacjentéw, przedstawionych
w sposob statystyczny w skali makro™.

Badanie jakos$ci zycia jest zadaniem trudnym, lecz nie niemozliwym z punktu widzenia socjo-
logii i statystyki. Wyniki takich badah powinny miec istotne przetozenie na decyzje politycz-
ne i ekonomiczne. W tym zakresie warto przytoczyé, jak konieczno$¢ wykonywania badan
jakosci zycia opisuje sie w literaturze medycznej.

»,Jakos¢ zycia jest wielkoscig trudna do zmierzenia, dlatego stosowane wystandary-
zowane narzedzia do pomiaru tego stanu powinny umozliwi¢ pacjentowi wyrazenie
jego osobistych, wewnetrznych odczué. (...). Dla ptatnikéw ustug medycznych
w ochronie zdrowia badania jako$ci zycia powinny by¢ Zrédtem informacji na temat
oceny sytuacji zyciowej pacjenta, dokonanej przez niego samego. Moga by¢ cennym
zrodtem informacji przydatnych do doskonalenia metod postepowania leczniczego.
Przeprowadzone badanie - w ktérym starano sie przesledzi¢ oddziatywanie zagraza-
jacej zyciu choroby na jako$¢ zycia zmagajacych si¢ z nig pacjentéw - moze stanowic
okazje do zwr6cenia uwagi na aspekt reakcji psychicznych pojawiajacych sie w kon-
tekscie zagrazajacej zyciu choroby i podczas wdrozonego leczenia. (...) Poszano-
wanie godnosci i niezaleznosSci cztowieka oraz dbato$¢ o zapewnienie szczescia
staly sie - obok leczenia - celem dziatah medycznych. (...) Osiagniecia medycyny
z jednej strony przyczyniaja si¢ do ratowania zycia w skrajnych przypadkach jego
zagrozenia, z drugiej za$ zrodzity nowy problem, jakim jest niepetnosprawnos$¢ i cho-
roba przewleka. W spoteczenstwie jest coraz wiecej oséb niepetnosprawnych,
a coraz wigkszego znaczenia nabiera poziom ich jakosci zycia.” ”

Nalezy ubolewac, ze takie badania nie sg przeprowadzane przez samego ptatnika, tj. Naro-
dowy Fundusz Zdrowia. Po przeprowadzeniu takich badah Narodowy Fundusz Zdrowia utra-




citby jakiekolwiek argumenty wobec nieuznania domowej wentylacji mechanicznej za $wiad-
czenie nielimitowane - jako Swiadczenie, ktore realnie poprawia jako$¢ zycia pacjentow,
ratuje ich zycie oraz jest efektywniejsze ekonomicznie niz zapewnianie wentylacji mechani-
cznej w szpitalach.

Autorzy Raportu, majac na celu jak najszersze odniesienie sie do badan na temat jakosci
zycia pacjentow wentylowanych mechanicznie w domach, przeanalizowali roczne raporty
z ankiet ewaluacyjnych opracowane przez NZOZ Dom Sue Ryder - Pallmed sp. z o.o.
(L,NZOZ Dom Sue Ryder”) za lata 2015-2019. Autorzy niniejszego Raportu przeanalizowali
réwniez ankiete oceny zadowolenia pacjenta z ustug formy Help Homecare sp. z o.0.
zarok 2019.

NZOZ Dom Sue Ryder od kilku lat sporzadza wewnetrzne raporty z badan ankietowych
- satysfakcji pacjentow i opiekunéw poszczegdlnych komérek Swiadczacych ustugi medycz-
ne. Podstawowym celem badan jest monitorowanie jakosci Swiadczonych ustug poprzez
analize stopnia zadowolenia pacjentéw i opiekunéw pacjentéw we wszystkich jednostkach
NZOZ Domu Sue Ryder.

Wskaznik procentowy pacjentéw cierpigcych na POChP w NZOZ Domu Sue Ryder ro$nie co
roku. W 2015 r. pacjenci z POChP stanowili ok 35 proc. pacjentéw objetych domowa wentyla-
cja mechaniczng przez NZOZ Sue Ryder. Natomiast w roku 2019 procent pacjentéw korzy-
stajacych z domowej wentylacji mechanicznej ze wzgledu na POChP wynosit juz 65 proc..
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Z danych iloSciowych zebranych przez autoréw niniejszego Raportu wynikaja zaleznosci,
na ktére nalezy zwr6ci¢ uwage:

stanowcza wigkszo$¢ pacjentéow bardzo dobrze i dobrze ocenia przestrzeganie
praw pacjenta oraz jako$¢ ustug zwigzang z wentylacja domowa. Stanowi to istotny
kontrast w poréwnaniu z 0g6ing ocena Swiadczeh medycznych finansowanych z bud-
zetu panstwa przez Swiadczeniobiorcow ubezpieczonych w Narodowym Funduszu
Zdrowia;

pacjenci wskazuja, ze lekarze pierwszego kontaktu (ale takze wielu specjalistow),
cechuja sie bardzo niska Swiadomoscia dostepnosci Swiadczen domowej wentylacji
mechanicznej, przez co dowiadywali si¢ z opdznieniem o mozliwoSci podjecia leczenia
respiratorem w domu;

niemal wszyscy pacjenci wskazujg na wiekszg potrzebe dostepnosci rehabilitacji
i ¢wiczeh w celu minimalizacji bolu. Rehabilitacja oceniana jest zarbwno przez
pacjentow, jak i opiekundw jako Swiadczenie rownie istotne (a niekiedy potrzebniejsze
i bardziej wptywajace na biezacy komfort zycia) niz wizyty lekarskie. Pacjenci czesto
pytaja o mozliwo$¢ zwiekszenia godzin rehabilitacji, jednakze to nie zalezy od
dyspozycji Swiadczeniodawcy;

brak mozliwosci skorzystania ze wsparcia przy opiece nad chorym i czasowego
uwolnienia opiekunéw od opieki dla niezbednego odpoczynku. Wielu pacjentéw
wnosi przy tym o zwiekszenie godzin opieki pielegniarki, przy czym co do zasady
Swiadczenia, na ktérych im zalezy, dotycza wsparcia opiekundw, a nie stricte opieki
pielegniarskiej;

pacjenci wskazuja réwniez na potrzebe dostepu do psychologa w ramach Swiadczenia.

W opinii autoréw Raportu opinie pacjentéw powinny by¢ podstawowym wyznacznikiem kie-
runku zmian dla Ministra Zdrowia oraz Narodowego Funduszu Zdrowia.




2.4 Problematyka dostepnosci domowej
wentylacji mechanicznej w Polsce

2.4.1 Uwagi og6lne

Polscy pacjenci wymagajacy wentylacji mechanicznej czesto nie moga korzysta¢ z wenty-
lacji mechanicznej w domu, lecz zmuszeni sg do pozostawania w szpitalach. Powoduje to
zbedne zwiekszenie kosztoéw opieki medycznej oraz niepotrzebne obcigzenie oddziatow
intensywnej terapii w szpitalach.

Jeszcze dekade temu jako najwazniejsze czynniki hamujace rozwdj domowej wentylacji
mechanicznej w Polsce wskazywano:

e zaniechanie lekarzy choréb uktadu oddechowego w procesie kwalifikacji,

* brak krajowych wytycznych,

* nadmierne wymagania wobec lekarzy medycyny ratunkowej (pracujacych woéwczas
przy zapewnieniu opieki domowej),

* niska Swiadomos$¢ potrzeby domowej wentylacji mechanicznej wérdd lekarzy, zwitasz-
cza w odniesieniu do pacjentéw z niewydolnoscia oddechowa spowodowang zespotem
hipowentylacji otyto$ci i restrykcyjnymi chorobami ptuc™.

Od czasu sformutowania powyzych postulatéw nastapita istotna poprawa w dostepnosci
do domowej wentylacji mechanicznej.

Podstawowym ograniczeniem dostepnosci domowej wentylacji mechanicznej w Polsce s3
limity na Swiadczenia wynikajace z umow zawartych przez Narodowy Fundusz Zdrowia
ze Swiadczeniodawcami. Limity te sg zbyt niskie w stosunku do potrzeb, przez co wielu
pacjentéw zmuszonych jest do oczekiwania w kolejkach na podjecie domowej wentylacji
mechanicznej. Ponadto procedura kwalifikacji jest zbyt rozbudowana i rozciagnieta w czasie.

Obecnie jako podstawowe przeszkody dla rozwoju domowej wentylacji mechanicz-
nej w Polsce wymienia sie:

* restrykcyjne limity na finansowanie $wiadczeh z budzetu Narodowego Funduszu
Zdrowia,

¢ zbyt rozbudowang procedure kwalifikacji.Wielu pacjentéw wskazuje réwniez na
brak informacji ze strony lekarza na temat mozliwosci skorzystania z domowej
wentylacji mechanicznej.

2.4.2 Sciezka kwalifikacji do domowej wentylacji mechanicznej w Polsce

$cie2kg kwalifikacji do domowej wentylacji mechanicznej w Polsce determinuje tre$¢ para-
grafu 7 Rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu
Swiadczen pielegnacyjnych i opiekunczych w ramach opieki dtugoterminowej z dnia 22 listo-
pada 2013 r. (tj. Dz.U. z 2015 r. poz. 1658 z p6zn. zmianami).



Warunki realizacji S$wiadczen gwarantowanych udzielanych w warunkach

domowych przez zespét dtugoterminowej opieki domowej dla dorostych,
dzieci i mtodziezy wentylowanych mechanicznie

> Ukonczenie i udokumentowanie leczenia przyczynowego

spicyjnej lub realizowanych przez pielegniarke opieki dtugotermi-

> Nieobjecie udzielaniem Swiadczen w zakresie opieki paliatywnej i ho-
nowej domowej

Nieobjecie udzielaniem $wiadczen w zakresie zaopatrzenia w wyroby

medyczne bedace przedmiotami ortopedycznymi (leczenie obtura-
> cyjnego lub centralnego bezdechu podczas snu za pomoca protezy

powietrznej - aparat do leczenia obturacyjnego bezdechu sennego)

rozpoznanie i potwierdzajacych niemoznos$¢ stosowania innej formy

> Wykonanie niezbednych badah diagnostycznych, uzasadniajacych
terapii niz ciagta wentylacja mechaniczna

Wiaczenie do terapii wentylacyjnej zawsze odbywa sie w szpitalu (1-2-dniowe wdrozenie
do leczenia respiratorem pacjentéw nieinwazyjnych i 7-10-dniowe wdrozenie dla pacjentow
inwazyjnych). Jest to czas potrzebny na adaptacje do respiratora domowego i obserwacje
pacjenta, podczas ktérej wyklucza sie wczesne powiktania wentylacji dodatnimi ciSnieniami
oraz przeprowadza szkolenie opiekundw"”.

Pacjent zostaje zakwalifikowany podczas pobytu w szpitalu przez pulmonologa (wentylacja
nieinwazyjna) lub anestezjologa (wentylacja nieinwazyjna i inwazyjna) po stwierdzeniu
wskazan do wentylacji mechanicznej w warunkach domowych.




Aby zostaé objetym domowa wentylacja mechaniczng, pacjent musi dostar-

czy¢ nastepujace dokumenty:

> skierowanie do wentylacji mechanicznej

loga (wentylacja nieinwazyjna) lub anestezjologa (wentylacja niein-

> kwalifikacje do wentylacji mechanicznej wystawiona przez pulmono-
wazyjna i inwazyjna)

karte informacyjna leczenia szpitalnego z kwalifikacja do wentylacji
mechanicznej w warunkach domowych

> zgode pacjenta - aby przyja¢ pacjenta do opieki pacjent lub opiekun
prawny musi wyrazi¢ pisemna zgode na objecie leczeniem

Sciezke kwalifikacji nastepujaco podsumowuje sie w literaturze medycznej:

,Swiadczeniami programu dfugoterminowej opieki domowej moga by¢ objeci chorzy,
ktérzy sa ubezpieczeni w NFZ oraz maja zapewnione odpowiednie warunki domowe.
Konieczne jest takze przeszkolenie rodziny (opiekunéw prawnych) w zakresie pielegnacji
i obstugi aparatury medycznej oraz udzielania pierwszej pomocy, tak aby terapia byta dla
pacjenta catkowicie bezpieczna. Zasada kwalifikacji 0sob jest petna diagnostyka, uzasad-
niajaca rozpoznanie i potwierdzajgca brak mozliwosci zastosowania innej formy leczenia
niz ciagta wentylacja. Przyczynowe leczenie pacjenta musi by¢ zakoriczone i udokumen-
towane. Opieka domowa moga zostac objeci chorzy, ktdérzy posiadaja rodzine/opiekunéw
oraz odpowiednie warunki domowe zapewniajace bezpieczenstwo terapii. Pacjenci lub ich
prawni opiekunowie powinni wyrazi¢ Swiadoma zgode na ten typ leczenia. Jeszcze przed
wtaczeniem do programu wentylacji domowej lekarze musza oceni¢ zaréwno stan chore-
go (czy kwalifikuje sie do rozpoczecia leczenia wentylacyjnego), jak i mozliwosci rodziny
(czy opiekunowie poradza sobie z prowadzeniem domowej wentylacji i opieka nad cho-
rym). Wtaczanie do programu i dostosowanie do wentylacji odbywaja sie w warunkach
szpitalnych, co pozwala na kompleksowa wstepng ocene stanu ukfadu oddechowego.
Réwniez w szpitalu przeprowadza sie edukacje oraz szkolenie rodziny/opiekunéw
w zakresie procedur oraz technik niezbednych do prawidfowego i bezpiecznego prowa-
dzenia wentylacji domowej (pielegnacja chorego, obstuga aparatury medycznej, popraw-
ne zachowania oraz udzielanie pierwszej pomocy w trudnych sytuacjach). Osrodek pro-
wadzgacy terapie wentylacyjna zapewnia rodzinie pomoc w zakresie zaopatrzenia sprzeto-
wego i organizacji opieki w domu (lub innym miejscu prowadzenia wentylacji domowej)
oraz czuwa nad organizacja profesjonalnej opieki specjalistycznej, wtasciwej dla leczenia
choroby.” "




Pacjenci wskazuja, ze tak dtuga Sciezka kwalifikacji do domowej wentylacji mechanicznej
oraz istniejace limity na Swiadczenia powoduja, ze zazwyczaj od diagnozy do przejScia do
leczenia wentylacjg mechaniczng w domu mija wiele lat.

»Na mozliwo$¢ leczenia w wentylacji domowej jako pacjent czekatem ponad 6 lat.
W tym czasie wielokrotnie z ciezkimi zapaleniami ptuc trafiatem na oddziat szpitalny.
Obecnie kolejki do wentylacji domowej sa jeszcze dtuzsze. Lekarze tez rzadko infor-
muja pacjentéw o takiej mozliwosci.” "

2.4.3 Bariery w dostepie pacjentéw do domowej wentylacji mechanicznej

Wskazuje sie na dyskryminacje pacjentéw w objeciu domowa wentylacja mechaniczna. Naro-
dowy Fundusz Zdrowia odmawia bowiem petnego finansowania wobec ponad limitowych
pacjentéw wymagajacych domowej wentylacji mechanicznej. Ponizej przedstawiamy cytaty
z publikacji branzowych dobrze ilustrujagce problem nierbwnego traktowania pacjentow
korzystajacych z domowej wentylacji mechanicznej w poréwnaniu z innymi pacjentami’:

o Wedtug obliczeri Ogéinopolskiego Zwigzku Swiadczeniodawcéw Wentylacji Mechanicznej
suma nadwykonan niezapfaconych w ubieglym roku wyniosta ponad 80 milionow zf
(nadwykonania cztonkéw OZSWM oraz pozostatych podmiotéw niezrzeszonych). Zatem
ponad 1/4 pacjentéw w skali catego kraju byta i jest pozbawiana finansowania.”

e ,Sytuacja jest niepokojaca i rodzi podejrzenia jawnej dyskryminacji - méwi Katarzyna
Baj, dyrektor biura OZSWM (Ogéinopolskiego Zwigzku Swiadczeniodawcéw Wentylacji
Mechanicznej). - Odchodzac od standardéw medycznych Fundusz wprowadza coraz
wiekszy chaos na poziomie wojewddztw, co prowadzi do tego, ze mamy juz 16 réznych
systemow rozliczania w kazdej dziedzinie opieki dtugoterminowej.”

e (...) niektére oddziaty NFZ rozliczaja nadlimitowych pacjentéw wentylowanych inwa-
zyjnie na poziomie 100 proc., a pacjentéw nieinwazyjnych na poziomie 30-50 proc.,
mimo wprowadzonej w ub. r. nizszej wyceny tego konkretnie swiadczenia.”

§ ,(...) zdarzaja sie pacjenci z ciezkim POChP, ktdérych szpitale odsytaja do doméw z kon-
centratorami tlenu lub z aparatami CPAP, co jest wrecz karygodne i niezgodne ze
standardami medycznymi - zauwaza dyrektor Baj. - Tymczasem powinni by¢ oni pod
respiratorami w ramach domowej wentylacji nieinwazyjnej.”

e W roku 2020 po raz kolejny nie zwiekszono kontraktdw, co oznacza, ze pacjenci nadli-
mitowi juz od 1stycznia ponownie nie moga byc pewni swojej przysztosci.”

e ,(...) ktory swiadczeniodawca na dluzszg mete zaakceptuje zaptate w wysokosci jednej
trzeciej czy potowy stawki? - pyta retorycznie Marcin Warzecha, sekretarz zarzadu
OZSWM i przypomina, ze wycena za pacjentéw wentylowanych nieinwazyjnie zostata juz
dwukrotnie obnizona przez NFZ w stosunku do wyceny AOTMIT z 2016 roku. W tym czasie
znaczgco wzrosty koszty swiadczenia, gfdwnie w zakresie wynagrodzenia specjalistycz-
nego personelu medycznego, co stanowi zasadnicze koszty opieki nad pacjentami wenty-
lowanymi mechanicznie”.



e W Matopolsce NFZ zaproponowat petne sfinansowanie nadwykonan tylko w przypadku
dzieci i pacjentow inwazyjnych z chorobami nerwowo-miesniowymi. Ponadlimitowi
pacjenci nieinwazyjni z POChP zostang rozliczeni jedynie na poziomie 40 proc., cho¢
to wtasnie ta choroba generuje wiekszos¢ nadwykonan. Nasi cztonkowie juz zapowiadaja,
Ze nie zgodzga sie na takie rozliczenia, wiec pdjda do sadu - ostrzega Katarzyna Baj.
| dodaje: - Czesc z nich wstrzyma tez przyjecia ponadlimitowych pacjentow”.

e (..) pozostaje dla nas niezrozumiate, dlaczego na przyktad Slaski NFZ, gdzie problem
Z zanieczyszczonym powietrzem jest szczegdlnie duzy, za pacjentéw nadlimitowych
zywionych pozajelitowo ptaci ponad 90 proc. stawki, a za wentylowanych nieinwazyjnie
tylko 50 proc.? Jak to sie dzieje, ze ci pacjenci zostali zdegradowani do drugiej kategorii,
mimo Ze Swiadczenie, ktéremu sa poddawani, ratuje im zycie? - pyta Marcin Warzecha.”

2.4.4 Limitowanie Swiadczen - gtdwna przeszkoda w rozwoju domowej wentylacji me-
chanicznej w Polsce

Wielokrotnie media informowaty o wstrzymaniu przyjec¢ pacjentéw w ramach wentylacji po-
zaszpitalnej. Przyktadowo, w 2019 roku ze wzgledu na wyczerpanie limitéw przez wszystkich
Swiadczeniodawcow juz we wrze$niu zostaly wstrzymane przyjecia pacjentéw w ramach
wentylacji pozaszpitalnej (domowej i stacjonarnej - ZOL) w siedmiu wojewoddztwach: dolno-
$laskim, tédzkim, matopolskim, mazowieckim, opolskim, $laskim i $wietokrzyskim”.

Kazda taka sytuacja oznacza, ze pacjenci, ktérzy mogliby by¢ (wedtug zaleceh lekarskich)
wentylowani poza szpitalami, zajmuja w istocie cenne t6zka szpitalne. We wcze$niejszych
latach z kolei w tym zakresie wystepowaty liczne nadwykonania, za ktére Narodowy Fundusz
Zdrowia sukcesywnie odmawiat zaptaty®.

W opinii Narodowego Funduszu Zdrowia:

* nie ma wskazan medycznych oraz nie istnieja przepisy kwalifikujace procedury
wentylacji pozaszpitalnej do objecia na biezacym etapie tych procedur rezimem
rozliczen bezlimitowych,

¢ coroczne zwiekszanie naktadéw finansowych na realizacje Swiadczen dla wen-
tylowanych mechanicznie w warunkach domowych jest wystarczajacym i racjo-
nalnym rozporzadzaniem srodkami funduszu.

¢ Jednakze Narodowy Fundusz Zdrowia nie odnosi sie¢ w zakresie racjonalnosci
dziatania do znacznie nizszych kosztow wentylacji domowej w poréwnaniu
z wentylacja szpitalna.

W zakresie uznania wentylacji mechanicznej za Swiadczenie bezlimitowe (jako ratujace
zycie) Narodowy Fundusz Zdrowia wprost wskazat w pi$mie do Stowarzyszenia, ze:

»(...) Swiadczeri domowej wentylacji mechanicznej nie mozna zakwalifikowa¢ do grupy Swiad-
czen bezlimitowych. Przemawia za tym okresowy charakter swiadczenia - czeS¢ pacjentéw
wymaga wentylacji jedynie kilka godzin w ciagu doby, jako Swiadczenia poprawiajacego jakos$¢
Zycia, oraz jego dtugotrwaty charakter. NFZ finansuje nielimitowo m.in. Swiadczenia onkolo-



giczne udzielane na podstawie karty DiLO, porody, leczenie zawatéw, uznajac, ze w pierwszej
kolejnosci powinny byc¢ finansowane sSwiadczenia, w ktorych zagrozenie Zycia wystapi bezpo-
srednio, po nieudzieleniu swiadczenia. W przypadku nagtego pogorszenia stanu zdrowia,
pacjent wymagajacy wentylacji mechanicznej ma prawo do korzystania ze swiadczen wentylacji
mechanicznej w ramach leczenia szpitalnego.” '

Przedstawiona powyzej polityka Narodowego Funduszu Zdrowia pozostaje w logicznym
konflikcie z wiedza medyczna i ekonomiczna, wykazywana w licznych cytowanych w niniej-
szym Raporcie publikacjach naukowych, jak rowniez z dokumentami rzadowymi [patrz: Kra-
jowy Program Zmniejszania Umieralno$ci z Powodu Przewlektych Choréb Ptuc Poprzez

Tworzenie sal Nieinwazyjnej Wentylacji Mechanicznej (sSNWM) na lata 2016-2019].

Fakt obowigzywania limitéw na Swiadczenia domowej wentylacji mechanicznej powoduje,
ze Swiadczeniodawcy zrzeszeni zmuszeni sg do finansowania z wtasnych Srodkéw pacjentow
otrzymujacych $wiadczenie domowej wentylacji mechanicznej. W pdZniejszych terminach
moga oni dopiero ubiegad sie o zaptate za wykonane $wiadczenia ponadlimitowe®™.

Powyzsze powoduje, ze co roku istnieje liczna grupa pacjentéw niefinansowanych przez
Narodowy Fundusz Zdrowia, ktérzy jednak otrzymuja Swiadczenia domowej wentylacji
mechanicznej. Licznik ten wykazuje nastepujace dane®:

Rok Liczba pacjentéw niefinansowanych
2019 3924
2020 1759

Od lat $wiadczeniodawcy wskazujag na bariery dla rozwoju domowej wentylacji mechanicznej.
Podstawowa barierg pozostaja $rodki finansowe: niskie limity na $wiadczenia w umowach
z Narodowym Funduszem Zdrowia oraz niskie stawki powoduja ograniczenie dostepnosci
Swiadczen.

Organizacje branzowe podnosza, ze:

~Mimo spektakularnych zapowiedzi i publicznych wystapient w biezacych dziataniach zaréwno
w Funduszu, jak i Ministerstwie Zdrowia prdzno szukac¢ widokow na jakakolwiek rewaloryzacje
stawek bazowych, mimo dynamicznego wzrostu kosztéw wynagrodzen personelu medycznego
i narastajgcych problemdw z jego rekrutacjg. Juz dzis w wielu miejscach Polski Swiadczenio-
dawcy nie moga znaleZ¢ obsady do pracy w domu pacjenta. A wymagania ptacowe personelu
medycznego, w szczegdlnosci lekarzy, przekraczaja czesto mozliwosci finansowe podmiotow,
co juz powoduje ograniczenie dostepu opieki dla pacjentéw zamieszkujacych wsie i mate miej-
scowosci. Efektem tego bedzie ograniczenie dostepu do leczenia respiratorem w domu dla wielu
tysiecy pacjentdw, ktorzy tego wymagaja i odestanie ich z powrotem do szpitali, gdzie po
pierwsze narazeni beda na duzo wiekszy stres oraz ryzyko zakazen i odlezyn, a po drugie
- beda generowac duzo wieksze koszty dla budzetu paristwa. NFZ jednak nie wydaje sie by¢
tym w jakikolwiek sposéb zaniepokojony.”*




Pomimo obiektywnych zalet domowej wentylacji mechanicznej, ze wzgledu na polityke
finansowa Narodowego Funduszu Zdrowia, Swiadczenie to pozostaje wciagz niedostepne dla
wielu chorych.

2.5 Podjete kroki w celu poprawy dostepnosci
wentylacji mechanicznej w Polsce

Poprawa dostepnosci wentylacji mechanicznej w Polsce byta kluczowym elementem progra-
mu polityki zdrowotnej Ministra Zdrowia Krajowy Program Zmniejszania Umieralnosci
z Powodu Przewlektych Choréb Ptuc Poprzez Tworzenie sal Nieinwazyjnej Wentylacji
Mechanicznej (SNWM) na lata 2016-2019 (tak zwanego Programu Pol-Vent).

Jak wskazato Ministerstwo Zdrowia w tresci Programu, przewlekte niezakazne choroby ptuc
sg czwarta przyczyna zgonu w Polsce. Jedna z przyczyn tego stanu jest brak dostepu do
stosowanej metody leczenia ciezkich zaostrzen tych chordb. Metoda ta jest ratujaca zycie
nieinwazyjna wentylacja mechaniczna (NWM).

Wedtug Ministerstwa Zdrowia stosowanie nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej
w Europie Zachodniej zmniejszyto Smiertelno$¢ z powodu zaostrzeh przewlektej
obturacyjnej choroby ptuc (POChP) o 50 proc.

Celem wyzej wspomnianego Programu byto zmniejszenie umieralnosci z powodu prze-
wlektych chordb ptuc w Rzeczpospolitej Polskiej poprzez: zorganizowanie 220 stanowisk
NWM na szpitalnych oddziatach choréb ptuc, wyposazenie tworzonych stanowisk NWM
w sprzet niezbedny do prowadzenia i monitorowania NWM, zwiekszenie dostepnosci do
NWM, nadzér i monitoring efektywnosSci prowadzonych dziatan. Nieodtaczna czeScig progra-
mu byto wprowadzenie programu rehabilitacji pneumonologicznej w warunkach domowych
dla chorych z POChP po leczeniu zaostrzenia za pomoca nieinwazyjnej wentylacji mecha-
nicznej w szpitalu. Planowane byto objecie programem rehabilitacji ok. 4 426 chorych.

Jednakze biorac pod uwage tres¢ Programu, jego celem byto rowniez dtugofalowe obnizenie
kosztéw ponoszonych przez system opieki zdrowotnej. Autorzy Programu wskazali bowiem
bezposrednio, ze co do zasady inwazyjna wentylacje mechaniczng wymagajaca intubacji
chorego stosuje sie w oddziatach intensywnej terapii (OIT), ktérych koszty funkcjonowania
sg bardzo wysokie. Nawet najbogatsze kraje nie zawsze moga sobie pozwoli¢ na lecze-
nie przewlektej niewydolnosci oddechowej i jej zaostrzen na OIT. Z tego powodu od okoto
30 lat specjalisci w dziedzinie choréb ptuc w catej Europie czesto stosuja inng metode wspo-
magania wentylacji ptuc - wentylacje nieinwazyjna z wykorzystaniem maski zaktadanej na

nos lub nos i usta potaczonej z respiratorem.

Ponadto w zakresie kosztéw spotecznych i ekonomicznych w Programie Ministerstwo wska-
zato, ze cho¢ w ostatnich latach dokonat sie w Rzeczpospolitej Polskiej duzy postep w stoso-
waniu domowej wentylacji mechanicznej (DWM), stosowanie jej w naszym kraju jest ciagle
niedostateczne nie tylko iloSciowo, ale takze proporcje stosowania inwazyjnej i nieinwazyj-
nej wentylacji sg odwrotne niz w Europie.



W Europie wentylacje inwazyjna stosuje sie u 20 proc. wymagajacych wentylacji,
a w Polsce u 60 proc. chorych, co dodatkowo powoduje niepotrzebne wyzsze
kosztami prowadzenia i monitorowania tych pacjentéw.

Analiza tresci Programu dowodzi zatem jasno, ze od wielu lat Ministerstwo Zdrowia jest
Swiadome, ze domowa wentylacja mechaniczna, chociaz jest znacznie bardziej uzasadniona
pod katem zdrowotnym, spotecznym i ekonomicznym, ze wzgledu na przeszkody natury
formalnej i finansowej nie zostata w Polsce dostatecznie wprowadzona. Nalezy wskazat,
ze pomimo funkcjonowania Programu w latach 2016-2019, wciaz istnieja istotne przeszkody
dla rozwoju domowej wentylacji mechanicznej w Polsce. (Postulaty zmian w tym zakresie
zostaty przedstawione szczeg6towo w punkcie 4 Raportu).

2.5.1 Propozycje zmian w celu polepszenia dobrobytu opiekunéw pacjentéow

W literaturze przedmiotu wskazuje sie na propozycje zmian zwigzanych z odcigzeniem oséb
zajmujacych sie pacjentami wentylowanymi mechanicznie w domu. W tym celu warto bytoby
utatwic (w ujeciu systemowym) dostep do stacjonarnej okresowej opieki zastepczej. W bada-
niach wskazuje sie, ze brak czasu i mozliwosci zostawienia chorego pod opieka innej osoby
sg jednymi z gtéwnych przyczyn ztego stanu zdrowia psychicznego i fizycznego opiekunow
0s6b wentylowanych mechanicznie w domach®.

Obecna forma organizacji opieki zastepczej jest czesto krytykowana. Opieka zastepcza,
nazywana tez wyreczajaca, moze by¢ realizowana w domu pacjenta, kiedy petni ja optacony
personel medyczny lub inne osoby (w tym wolontariusze) w sposdb usystematyzowany lub
nieregularny, lub tez w placéwkach stacjonarnych nie dtuzej niz 10 dni.

W praktyce ten rodzaj opieki w wiekszosci realizowany jest w formie niestacjonarnej, tj.
w domu pacjenta po kilka godzin tylko w wybrane dni tygodnia przez wyspecjalizowany
personel medyczny w ramach $wiadczen refundowanych przez NFZ. W konsekwencji opie-
kunowie nieformalni nie maja mozliwosci ciagtego, kilkudniowego odpoczynku od obowiaz-
kow wobec chorego w celu zregenerowania sit i zadbania o wtasne zdrowie.
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3.1 Uwagi ogodlne
Konstytucja

Prawo do ochrony zdrowia obywateli polskich, niezaleznie od ich sytuacji materialnej, zostato
natozone na wtadze publiczne juz w artykule 68 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej. Stoso-
wnie do normy ustrojowej, wiadze zapewniajg réwny dostep do Swiadczen opieki zdrowotnej
finansowanej ze srodkéw publicznych, przy czym warunki i zakres udzielania Swiadczen okre-
$la ustawa. Jednak z tego prawa w Swietle orzecznictwa Sadu Najwyzszego nie wynika
bezposrednie roszczenie obywatela wobec wiadzy publicznej o jakiekolwiek Swiadczenia.

Ustawa o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych

Podstawowym aktem prawnym rangi ustawowej regulujagcym problematyke finansowania
$wiadczen medycznych w Polsce jest ustawa o Swiadczeniach. Na jej podstawie okreslony
zostat ogbiny zakres Swiadczen gwarantowanych Swiadczeniobiorcom (czyli ubezpieczonym
zdrowotnie w Polsce pacjentom). Prawo do domowej wentylacji mechanicznej jest jednym
ze Swiadczen gwarantowanych. Nie wynika stad zatem zadne roszczenie pacjenta o otrzy-
manie tego $wiadczenia w systemie bezkolejkowym (bezlimitowym).

Brak definicji Swiadczen ratujacych zycie

W Polskim systemie prawnym brakuje naczelnej requlacji definicji Swiadczen ratujacych
zycie. Powszechnie odwotuje sie w tym zakresie do Ustawy z dnia 8 wrze$nia 2006 r.
o panstwowym ratownictwie medycznym (tj. Dz.U. z 2020 r. poz. 882).

Art. 3 ust. 8 ustawy o panstwowym ratownictwie medycznym:

stan nagtego zagrozenia zdrowotnego - stan polegajacy na nagtym lub przewidywa-
nym w krétkim czasie pojawieniu si¢ objawdw pogarszania zdrowia, ktérego bezpo-
Srednim nastepstwem moze by¢ powazne uszkodzenie funkcji organizmu lub uszko-
dzenie ciata lub utrata zycia, wymagajacy podjecia natychmiastowych medycznych
czynno$ci ratunkowych i leczenia.

Jak podkres$la sie w orzecznictwie, kluczowa cecha w tym zakresie jest postuzenie sie
pojeciem ,nagtosci” takiego stanu. W przypadku Swiadczen ratujacych zycie, podmioty ich
udzielajace maja bezwzgledne ustawowe prawo do wynagrodzenia za ich wykonanie. Wska-
zuje na to réwniez tres¢ art. 19 Ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych
ze $rodkdéw publicznych z dnia 27 sierpnia 2004 r. (tj. Dz.U. z 2020 r. poz. 1398, oraz liczne
orzecznictwo powstate na kanwie tego przepisu), ktéra odnosi sie stricte do pomocy
w stanach nagtych w przypadku braku umowy taczacej NFZ ze $wiadczeniodawca, nie za$
$wiadczen ponadlimitowych®.

Jak sie wydaje, pewna analogie w systemie prawnym dla Swiadczen wentylacji mechanicznej
mozna by wskazat ze stanem faktycznym oséb poddanych chemioterapii, dializoterapii
metoda otrzewnowa lub hemodializa - kiedy raz Swiadczenie zostato podjete, nie powinno
by¢ przerywane. Wéwczas to w ocenie sadéw niedopuszczalne jest wstrzymanie takiego
leczenia wymuszonego przekroczeniem limitéw.




Jak wskazuje sie w orzecznictwie, limity Swiadczehn zdrowotnych okreslonych
w umowach o Swiadczenie opieki zdrowotnej nie moga skutkowaé odmowa udzie-
lania $wiadczenia w warunkach zagrazajgcych zyciu i zdrowiu. Dotychczas brak
jednak jednoznacznego orzecznictwa w tym zakresie popierajacego taka teze
w zakresie wentylacji mechanicznej®.

W literaturze branzowej prowadzona jest daleko idaca krytyka obecnego unormowania
problematyki Swiadczen ratujacych zycie. Wskazuje sie, ze obecny ksztatt norm prawnych
zmusza $wiadczeniodawcéw do niejako kredytowania dziatalnosci Narodowego Funduszu
Zdrowia. Odzyskiwanie od Narodowego Funduszu Zdrowia zaptaty za wykonane procedury
medyczne (ktére nie mieszcza sie w limitach narzuconych przez NFZ, jednakze stuza rato-
waniu zycia pacjentéw) jest czasochtonne oraz kosztowne®.

3.2 Wentylacja mechaniczna jako Swiadczenie gwarantowane
W rozumieniu Rozporzadzenia MZ

Problematyke Swiadczen domowej wentylacji mechanicznej uregulowano w Rozporzadzeniu
Ministra Zdrowia w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu $Swiadczen pielegna-
cyjnych i opiekunczych w ramach opieki dtugoterminowej z dnia 22 listopada 2013 r.
(tj. Dz.U. z 2015 r. poz. 1658 z p6zn. zmianami) wydanym na podstawie art. 31d Ustawy
z dnia 27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw
publicznych (Dz.U.z 2015 r. poz. 581, z pézn. zm.1) (,Rozporzadzenie”).

Rozporzadzenie okresla wykaz oraz warunki realizacji Swiadczen gwarantowanych z zakresu
Swiadczen pielegnacyjnych i opiekuniczych w ramach opieki dtugoterminowej, zwanych dalej
»Swiadczeniami gwarantowanymi”.

Rozporzadzenie cato$ciowo reguluje problematyke Swiadczen zwigzanych z domowa wenty-
lacja mechaniczna.

Zgodnie z par. 6 Rozporzadzenia domowa wentylacja mechaniczna jest udzielana w warun-
kach domowych, a realizowana przez zesp6t dtugoterminowej opieki domowej dla dorostych,
dzieci i mtodziezy wentylowanych mechanicznie.

Par. 7 Rozporzadzenia wskazuje na rodzaje domowej wentylacji mechanicznej jako Swiad-
czenia gwarantowanego. Stosownie do par. 7 Rozporzadzenia zaréwno inwazyjna, jak i niein-
wazyjna wentylacja mechaniczna sa Swiadczeniami gwarantowanymi.

W Swietle par. 7 Rozporzadzenia $wiadczenia sg udzielane:

e Swiadczeniobiorcy z przewlekta niewydolnoscia oddechowa, wymagajacemu stoso-
wania inwazyjnej, prowadzonej przy pomocy respiratora (przez rurke tracheotomijna),

* badz nieinwazyjnej (prowadzonej przez r6znorodne ustniki, maski czy hetmy), ciagtej
lub okresowej wentylacji mechanicznej,

° niewymagajacemu hospitalizacji w oddziatach intensywnej terapii lub pobytu w zakta-
dach udzielajacych catodobowych $wiadczen, wymagajacemu jednak statego specjali-
stycznego nadzoru lekarza, profesjonalnej pielegnacji i rehabilitacji.



Grupa pacjentow (Swiadczeniobiorcéw) Personel udzielajacy Swiadczenia

Swiadczeniobiorcy z przewlekta niewydolnoécia Lekarz, pielegniarka oraz osoba
oddechowa, wymagajacy stosowania inwazyjnej z tzw. pozostatego personelu*
wentylacji mechanicznej

Swiadczeniobiorcy z przewlekta niewydolnoScia
oddechowa, wymagajacy stosowania nieinwazyjnej
wentylacji mechanicznej, ktorej czas trwania
wynosi powyzej 16 godzin na dobe

Swiadczeniobiorcy z przewlekia niewydolnoscia
oddechowa na podtozu chor6b nerwowo-
-migsniowych

Dzieci i mtodziez do ukoniczenia 18. roku zycia
bez wzgledu na czas trwania nieinwazyjnej
wentylacji mechaniczne

Swiadczeniobiorcy z przewlekta niewydolnoscia
oddechowa, wymagajacy stosowania nieinwazyjnej
wentylacji mechanicznej, ktérej czas trwania
wynosi od 8 do 16 godzin na dobe

Swiadczeniobiorcy z przewlekta niewydolnoS$cia Lekarz i pielegniarka
oddechowa, wymagajacy stosowania nieinwazyjnej

wentylacji mechanicznej, ktérej czas trwania

wynosi ponizej 8 godzin na dobe

*  Stosownie do Ip. 1 lit. A w czedci Pozostaty personel pkt 1 Zatacznika nr 4 do Rozporzadzenia, sa to osoby spetniajace
wymienione w Zataczniku wymagania, wykonujace zawod: osoby prowadzacej fizjoterapie, psychologa, logopedy, terapeuty
zajecioweqgo, terapeuty uzaleznien, opiekuna medycznego

Stosownie do Rozporzadzenia warunkami realizacji Swiadczen gwarantowanych zwigzanych
z wentylacjg mechaniczna sa:

1) ukohczenie i udokumentowanie leczenia przyczynowego,

2) wykonanie niezbednych badan diagnostycznych, uzasadniajacych rozpoznanie i po-
twierdzajacych niemoznos$¢ stosowania innej terapii niz ciagta lub okresowa wentyla-
cja mechaniczna,

3) nieobjecie udzielaniem Swiadczen gwarantowanych w zakresie opieki paliatywnej
i hospicyjnej lub realizowanych przez pielegniarke opieki dtugoterminowej domowej,

4) nieobjecie udzielaniem Swiadczen gwarantowanych w zakresie zaopatrzenia w wyroby
medyczne bedace przedmiotami ortopedycznymi (leczenie obturacyjnego lub central-
nego bezdechu podczas snu za pomoca protezy powietrznej - aparat do leczenia
obturacyjnego bezdechu podczas snu).




Zgodnie z paragrafem 8 Rozporzadzenia, Swiadczenia domowej wentylacji mechanicznej sa
udzielane na podstawie skierowania lekarza ubezpieczenia zdrowotnego, do ktérego
dotacza sie:

1) karte informacyjna leczenia szpitalnego;
2) wyniki badan $wiadczeniobiorcy;

3) kwalifikacje do objecia opieka w warunkach domowych, w przypadku $wiadczenio-
biorcéw z przewlekta niewydolnos$cia oddechowa:

a) wymagajacych stosowania inwazyjnej wentylacji mechanicznej - wydang przez
lekarza specjaliste anestezjologii i intensywnej terapii zatrudnionego w szpitalu,
w ktérym zakonczono leczenie Swiadczeniobiorcy,

b) wymagajacych stosowania nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej - wydana przez
lekarza specjaliste anestezjologii i intensywnej terapii lub lekarza specjaliste cho-
réb ptuc zatrudnionego w szpitalu, w ktérym zakonczono leczenie $wiadczenio-
biorcy.

3.3 Warunki realizacji Swiadczen gwarantowanych z zakresu
Swiadczen pielegnacyjnych i opiekunczych w ramach opieki
dtugoterminowej

Obowigzujace przepisy wymuszaja na Swiadczeniodawcach zapewnienie bardzo wysokiej
jakos$ci Swiadczonych ustug wentylacji mechanicznej w warunkach domowych.

Zasady prowadzenia dtugoterminowej wentylacji mechanicznej w warunkach domowych
przez zesp6t dtugoterminowej opieki domowej zostaty okre$lone w tresci Zatacznika nr 4 do
Rozporzadzenia. Stanowi on, ze opieka w domu Swiadczeniobiorcow wymagajacego stoso-
wania wentylacji mechanicznej powinna wyglada¢ nastepujaco:

Grupa pacjentéw Standard opieKi
Opieka w domu $wiadczeniobiorcy wymagajacego a) Porady lekarskie w domu
stosowania inwazyjnej wentylacji mechanicznej Swiadczeniobiorcy nie mniej

niz raz w tygodniu

b) Wizyty pielegniarskie nie
mniej niz 2 razy w tygodniu*

c) Wizyty osoby prowadzacej
fizjoterapie, nie mniej niz 2 razy
w tygodniu*




Grupa pacjentow Standard opieki

Opieka w domu $wiadczeniobiorcy wymagajacego a) Porady lekarskie nie mniej niz
stosowania nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej, raz w tygodniu

w przypadku $wiadczeniobiorcow wentylowanych

powyzej16h/24h, w przypadku $wiadczeniobiorcow b) Wizyty pielegniarskie nie mniej
z przewlekta niewydolnos$cig oddechowa na podtozu niz 2 razy w tygodniu*

choréb nerwowo-miesniowych oraz w przypadku

dzieci i mtodziezy do ukohczenia 18. roku zycia c) Wizyty osoby prowadzacej
bez wzgledu na czas trwania nieinwazyjnej wentylacji  fizjoterapig, nie mniej niz 2 razy
mechanicznej w tygodniu *

Opieka w domu Swiadczeniobiorcy wymagajacego a) Porady lekarskie nie mniegj
stosowania nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej niz raz na 2 tygodnie

przez 8-16h/24h
b) Wizyty pielegniarskie nie mniej
niz raz w tygodniu *

c) Wizyty osoby prowadzacej
fizjoterapie, nie mniej niz 2 razy

w tygodniu*
Opieka w domu $wiadczeniobiorcy wymagajacego a) Porady lekarskie nie mniej niz
stosowania nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej raz na kwartat

ponizej 8h/24h
b) Wizyty pielegniarskie nie mniej
niz raz na kwartat*

* Maksymalna czestotliwo$¢ i ogélna liczba wizyt domowych jest ustalana indywidualnie przez lekarza udzielajacego
$wiadczeniobiorcy $wiadczen gwarantowanych

Poza poradami lekarskimi oraz wizytami pielegniarskimi dla wszystkich pacjentéw musi by¢ zapewniona stata dostepnosé
lekarzy i pielegniarek w systemie zmianowym albo dyzurowym pod telefonem

W zwigzku z trwajacym stanem epidemii dopuszcza sie realizacje porad i wizyt z wykorzystaniem systeméw teleinfor-
matycznych lub innych systeméw tacznosci, o ile ten sposéb postepowania nie zagraza pogorszeniem stanu zdrowia
$wiadczeniobiorcy

Stosownie do Zatacznika nr 4 do Rozporzadzenia, zesp6t dtugoterminowej opieki domowe;j
dla dorostych, dzieci i mtodziezy wentylowanych mechanicznie powinien sktadac sie z:

Lekarza Musi by¢ specjalista w dziedzinie anestezjologii lub anestezjologii
i reanimacji, lub anestezjologii i intensywnej terapii (z zastrzeze-
niem r6znych odmian tej specjalizacji wskazanych szczegétowo
w Rozporzadzeniu)

Pielegniarki Z rocznym do$wiadczeniem zawodowym oraz ukonczona specja-

lizacja lub kursem kwalifikacyjnym, lub w trakcie tych specjalizacji
lub kurséw (w dziedzinie):



Pielegniarki cd. 1) pielegniarstwa anestezjologicznego i intensywnej opieki lub
2) opieki paliatywnej lub
3) opieki dtugoterminowej lub
4) pielegniarstwa przewlekle chorych i niepetnosprawnych, lub
5) specjalistycznych w zakresie opieki paliatywnej lub pielegno-

wania pacjenta dorostego wentylowanego mechanicznie, lub
pielegnowania dziecka wentylowanego mechanicznie

Osoby prowadzacej Brak szczegblnych wymagan
fizjoterapie

Stosownie do Rozporzadzenia w celu prowadzenia wentylacji mechanicznej potrzebne jest
zapewnienie nastepujacych sprzetow:

Miejsce Sprzety

Miejsce pobytu a) Respirator wyposazony w:

Swiadczeniobiorcy » akumulator pozwalajacy na swobodne korzystanie z wozka
(pacjenta) inwalidzkiego i podtrzymanie czynnosci respiratorado 4 h

* powietrza w uktadzie
* komplet parametréw nastawnych
2 alarmy: roztaczenia uktadu i nadmiernego ci$nienia
w drogach oddechowych
b) Ssaki - zaleznie od potrzeb pacjenta
c) Zestaw do pielegnacji tracheostomii - zaleznie od potrzeb
pacjenta
d) Sprzet niezbedny do obstugi respiratora, w tym jednora-
ZOwego uzycia
e) Pulsoksymetr
f) Samorozprezalny worek oddechowy z zastawka jednokie-
runkowa i maska twarzowa

W miejscu udzielania  a) Przenos$ny aparat EKG
Swiadczenia powinny  b) Zestaw do udzielania pierwszej pomocy lekarskiej

zostaé zapewnione c) Neseser pielegniarski dla kazdej pielegniarki wyposazony w:
przez zespot podstawowy sprzet i materiaty jednorazowego uzytku,
dtugoterminowej w tym zestaw do wykonania iniekcji, przetaczania ptynow
opieki domowej infuzyjnych, zestaw do wykonywania opatrunkéw, zestaw

podstawowych narzedzi chirurgicznych, pakiet ochronny

* zestaw do zatozenia i usuniecia zgtebnika oraz do karmienia
przez zgtebnik, stomie

* zestaw do karmienia przez przetoke i pielegnacji przetoki

* zestaw do zatozenia, ptukania i usunigcia cewnika



Miegjsce Sprzety

W miejscu... cd. * pakiet do dezynfekcji
* zestaw przeciwwstrzasowy
e glukometr
e termometr
* aparat do pomiaru ci$nienia krwi
* zestaw do wykonywania zabiegdéw i czynnosci higieniczno-
-pielegnacyjnych
« Srodki ochrony osobistej: fartuchy, maseczki, rekawice

Ponadto wymagane jest, aby do dyspozycji zespotu dtugoterminowej opieki domowej
byty pomieszczenie przystosowane do celéw biurowych oraz do przechowywania lekéw,
materiatéw opatrunkowych i sprzetu medycznego, jak réwniez zapewnienie kontaktu
telefonicznego dla zespotu

3.4 Zasady rozliczania wentylacji mechanicznej ze Srodkéw
Narodowego Funduszu Zdrowia

Co do zasady, domowa wentylacja mechaniczna (zaréwno w formie inwazyjnej, jak i niein-
wazyjnej) jest Swiadczeniem gwarantowanym w catosci finansowanym ze Srodkéw Narodo-
wego Funduszu Zdrowia.

Od 1 marca 2021 roku w zakresie rozliczania Swiadczen pielegnacyjnych i opiekuniczych
w ramach opieki dtugoterminowej wtasciwym aktem jest Zarzadzenie Prezesa Narodowego
Funduszu Zdrowia Nr 22/2021/DS0OZ z dnia 28 stycznia 2021 r. w sprawie okreslenia
warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzaju $wiadczenia pielegnacyjne i opiekurncze
w ramach opieki dtugoterminowej (,,Zarzadzenie”). Zarzadzenie stanowi wykonanie upo-
waznienia ustawowego zawartego w art. 146 ust. 1 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiad-
czeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw publicznych (Dz.U. z 2020 r. poz.
1398, z p6zn. zm.)t.

Stosownie do tresci Zarzadzenia Swiadczenia oferowane przez Swiadczeniodawcéw podle-
gaja limitom dotyczacych jednostek rozliczeniowych wynikajacym z tresci poszczegdlnych
umoéw pomiedzy NFZ a Swiadczeniodawcami.

Zarzadzenie, wskazujac na warto$¢ poszczegdlnych Swiadczen, postuguje sie punktami
taryfowymi wynikajacymi z odpowiednich obwieszczen Prezesa Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji”. Zasadnicza wigkszo$¢ stawek za domowa wentylacje mechani-
czna nie zmienita sie od 2016 roku, przy czym eksperci podkres$laja, ze z tego powodu sa

T Zarzadzenie uchylito zarzadzenie Nr 45/2018/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 30 maja 2018 r. w
sprawie okreslenia warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzaju $wiadczenia pielegnacyjne i opiekuricze w ramach
opieki dtugoterminowej, zmienionym zarzgdzeniem Nr 73/2018/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 30
lipca 2018 r., zarzadzeniem Nr 81/2018/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 14 sierpnia 2018 r. oraz
zarzadzeniem Nr 94/2019/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 18 lipca 2019 r.




nierynkowe, chocby ze wzgledu na znaczy wzrost ptac w ciggu ostatnich pieciu lat™. Jako
Swiadczenie bazowe, od ktérego zostaty ustalone taryfy, wyznaczono osobodzien za Swiad-
czenia pielegniarskie w pielegniarskiej opiece dtugoterminowej domowej dla pacjentéw
przebywajacych pod réznymi adresami zamieszkania, ktéremu przyporzadkowano wartos$¢
taryfy na poziomie 1 punkt wart 30,08 zt.

Stosownie do Zarzadzenia wycena $wiadczen prezentuje sie nastepujaco:

Nazwa zakresu  Nazwa produktu rozliczeniowego Waga Taryfa
Swiadczen punktowa
Swiadczenia Osobodzieh pobytuw ZPO/Z0OL 1,21
w zaktadzie dla pacjentéw wentylowanych mechanicznie

pielegnacyjno-

-opiekunczym Osobodzieh pobytuw ZPO/Z0OL 14,67 X
lub opiekunczo- dla pacjentéw wentylowanych mechanicznie

-leczniczym i zywionych dojelitowo

dla pacjentow

wentylowanych  Osobodzieri pobytu w ZPO/Z0OL 18,26 X
mechanicznie dla pacjentéw wentylowanych mechanicznie

i zywionych pozajelitowo

Swiadczenia Osobodzien pobytu w ZPO/Z0OL 14,44
w zaktadzie dla dzieci wentylowanych mechanicznie

pielegnacyjno-

-opiekunczym Osobodzien pobytu w ZPO/Z0OL 17,90 X
lub opiekunczo- dla dzieci wentylowanych mechanicznie

-leczniczym i zywionych dojelitowo

dla dzieci

wentylowanych  Osobodzieh pobytuw ZPO/Z0OL 21,49 X
mechanicznie dla dzieci wentylowanych mechanicznie

i zywionych pozajelitowo

Swiadczenia Osobodzien zespotu dtugoterminowe;j 5,41
zespotu dtugo- opieki domowej dla pacjentéw wentylowanych

terminowej mechanicznie metoda inwazyjna

opieki domowej

dla pacjentow Osobodzien zespotu dtugoterminowej 5,02
wentylowanych  opieki domowej dla pacjentéw z przewlekta

mechanicznie niewydolnoS$cia oddechowa na podtozu choréb

nerwowo-miesniowych wentylowanych
mechanicznie metoda nieinwazyjna

Osobodzien zespotu dtugoterminowej 4,91
opieki domowej dla pacjentéw wentylowanych

mechanicznie metoda nieinwazyjna

z wytaczeniem Swiadczeniobiorcéw z przewlekta

niewydolnoS$ciag oddechowa na podtozu choréb
nerwowo-miesniowych ***




Nazwa zakresu  Nazwa produktu rozliczeniowego Waga Taryfa
Swiadczen punktowa
Swiadczenia Osobodzien zespotu dtugoterminowej 4,39 X
zespotu dtugo- opieki domowej dla pacjentéw wentylowanych
terminowej mechanicznie przez 8-16/24h metoda
opieki domowej  nieinwazyjna z wytaczeniem Swiadczeniobiorcéw
dla pacjentow z przewlekta niewydolnoscia oddechowa
wentylowanych  na podtozu choréb nerwowo-mig$niowych
mechanicznie
cd. Osobodzien zespotu dtugoterminowe;j 3,56 X
opieki domowej dla pacjentéw wentylowanych
mechanicznie ponizej 8h/24h metoda
nieinwazyjna z wytaczeniem Swiadczeniobiorcow
z przewlekta niewydolnosciag oddechowa
na podtozu chor6b nerwowo-miesniowych
Swiadczenia Osobodzien zespotu dtugoterminowe;j 5,57
zespotu dtugo- opieki domowej dla dzieci wentylowanych
terminowej mechanicznie metoda inwazyjna
opieki domowej
dla dzieci Osobodzien zespotu dtugoterminowej 5,08

wentylowanych
mechanicznie

opieki domowej dla dzieci dzieci i mtodziezy
do ukonczenia 18. roku zycia wentylowanych
mechanicznie metoda nieinwazyjna

bez wzgledu na czas trwania nieinwazyjnej
wentylacji mechanicznej

3.5 Limity na Swiadczenia wentylacji mechanicznej domowej

Od lat Srodowisko ekspertéw wentylacji mechanicznej apeluje do Narodowego Funduszu
Zdrowia o uznanie wentylacji mechanicznej za Swiadczenie ratujace zycie, a jako takie - nie-
limitowane.

Zdaniem ekspertow:

»,Liczba chorych wymagajacych ciagtej wentylacji mechanicznej rosnie lawinowo.
Urzednicy NFZ dobrze o tym wiedza, a mimo tego nie zaliczaja tej procedury do ratujacej
zycie, dodatkowo narzucaja limity Swiadczen, w ktdrych nie miesci sie duza czes¢ podo-
piecznych, ktérymi opiekuja sie cztonkowie naszego Zwigzku [Ogdlnopolskiego Zwiazku
Swiadczeniodawcéw Wentylacji Mechanicznej - red.].” *

Swiadczenie domowej wentylacji mechanicznej, jak kazde $wiadczenie wentylacji mecha-
nicznej jest zaréwno $wiadczeniem ratujgcym zycie, jak i Swiadczeniem nagtym. Jednak jak
wskazuja eksperci branzy medycznej, brak zniesienia limitéw na wentylacje mechaniczna




oraz problemy z rozliczaniem nadwykonan prowadza do ograniczonego dostepu do ciagtej
wentylacji mechanicznej w warunkach pozaszpitalnych. Ograniczony dostep wprost powo-
duje, Ze pacjenci wymagaja hospitalizacji na oddziatach intensywnej terapii, gdzie koszt
pobytu jest nawet dziesieciokrotnie wyzszy od finansowania Swiadczen pielegnacyjno-
opiekunczych realizowanych w ramach opieki dtugoterminowej w warunkach pozaszpital-
nych®. Ponadto, w zakresie opieki dtugoterminowej (w tym opieki paliatywnej) w placéwkach
wskazuje sie na istotne niedoptaty NFZ w stosunku do kosztéw realnie ponoszonych przez
$wiadczeniodawcow™.

Problem braku zaptaty za nadwykonania pojawia sie od kilku lat wtasciwie co roku™.
Ograniczenie Swiadczenia domowej wentylacji mechanicznej powoduje, ze pacjenci musza
pozosta¢ w oddziatach szpitalnych. W tresci niniejszego Raportu zostato juz wykazane, ze
zbednie przedtuzona terapia szpitalna powoduje traume dla samych chorych i ich bliskich,
ale takze znaczne obcigzenia dla budzetu panstwa™.

Zdaniem przedstawicieli ekspertéw i $wiadczeniodawcéw’”

»W strukturze wydatkéw NFZ nadal dominuje leczenie szpitalne - najdrozsze i najmniej
korzystne dla pacjenta. Formalna zmiana Swiadczenia pozwolitaby poszerzy¢ mozliwosci
przyjmowania ponadlimitowych pacjentéw do opieki pozaszpitalnej - twierdzi dr Robert
Suchanke, prezes Zarzagdu OZSWM. Wyjasnia, ze choé w rzeczywistosci wentylacja
mechaniczna to procedura ratujaca Zycie (stosowana w przypadku osob po wypadkach
komunikacyjnych, ze schorzeniami nerwowo-miesniowymi, POChP, deformacjami klatki
piersiowej czy ciezkimi wadami genetycznymi), nie jest oficjalnie uznawana za taka.”

Ponadto nalezy wskaza¢, ze zaptaty za nadwykonania w opinii branzy medycznej sa zbyt
niskie - wigza si¢ bowiem z arbitralnym obnizeniem stawek za osobodzien Swiadczenia
ze strony Narodowego Funduszu Zdrowia. Takie dziatanie owocuje licznymi procesami sado-
wymi o zaptate petnych stawek za nadwykonania wytaczanych przez Swiadczeniodawcow
zrzeszonych w Ogoélnopolskim Zwigzku Swiadczeniodawcédw Wentylacji Mechanicznej prze-
ciwko poszczeg6inym oddziatom NFZ™.

Poszczegdlne oddziaty NFZ prowadza od lat catkowicie niespdjna polityke w zakresie zapta-
ty za nadwykonania. W zaleznos$ci od regionu zaptata za nadwykonania moze wynosi¢ od
zaledwie 40 proc. do jedynie 80 proc. kontraktowej wartosci tego Swiadczenia. Skutkuje to
niestabilnoScia rynku oraz dyskryminacja podmiotow, ktére prowadza dziatalno$¢ tylko
lokalnie (nie maja one bowiem mozliwosci réwnowazenia nizszych zaptat zaptatami na
innych rynkach, na ktérych kontraktowana jest domowa wentylacja mechaniczna)”.

Wzgledy elementarnej logiki wskazuja, ze sytuacja, w ktérej co roku wystepuja nadwyko-
nania (czego $wiadome jest Ministerstwo Zdrowia) nie sprzyja stabilno$ci zapewnienia
Swiadczen na rzecz pacjentéw. Pacjenci z tego powodu stresuja sie, zyja w niepewnosci i nie
wiedzg, czy w przyszto$ci domowa wentylacja mechaniczna bedzie dla nich dostepna.

Ministerstwo Zdrowia tlumaczy, ze: ,W kazdym roku doktadnie tak samo wygladato ptacenie
nadwykonan. | akurat w wentylacji mechanicznej co roku nadwykonania byty ptacone. | jesli
[szpitale - PAP] deklaruja wstrzymywanie przyjmowania pacjentdw, to jest pytanie, dlaczego
i czy ich praktyka odbiega od tego, co byto w zesztym roku? Nadwykonania w zakresie wenty-
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lacji mechanicznej zawsze byty ptacone i bedg zaptacone” ™. Jednak ttumaczenie to nalezy
obiektywnie uznaé za sprzeczne z zasadami zapewniania stabilnej opieki zdrowotnej na
rzecz pacjentow, wynikajacej z Konstytucji i Ustawy o prawach pacjenta.

Eksperci branzy medycznej ttumacza, dlaczego wyjasnienia Ministerstwa nie rozwigzuja
problemu:

»Przyktady innych krajéw UE wskazuja, iz wiekszo$¢ z nich postawita na opieke
pozaszpitalng, by zmniejsza¢ koszty hospitalizacji. Polska dotychczas podazata w
przeciwnym kierunku, co doprowadzito do tego, ze niemal potowe publicznych
Srodkéw przeznaczonych na ochrone zdrowia wydaje sie¢ na leczenie szpitalne.
Niestety, mimo ze domowa opieka nad pacjentami wentylowanymi mechanicznie
jest o wiele tansza niz hospitalizacja, polski ptatnik tego nie dostrzega i odmawia
petnej zaptaty za $wiadczenia ponadlimitowe.” ™

3.6 Zniesienie limitow na Swiadczenia na rzecz dzieci
i mtodziezy krokiem do przodu?

Nalezy zauwazyé, ze od 1 stycznia 2021 roku zostaty zniesione limity na finansowanie
$wiadczen udzielonych pacjentom do ukoriczenia 18 roku zycia'®. Stosownie do nowych
przepisow:

»Przy rozliczaniu $wiadczen udzielanych Swiadczeniobiorcom ponizej 18. roku Zycia, po prze-
kroczeniu kwoty zobowigzania okreslonej w umowie dla zakresu, w ktérym udzielono tych
Swiadczen, na wniosek Swiadczeniodawcy sktadany po uptywie kwartatu, w ktérym udzielono
tych swiadczen, zwiekszeniu ulegajg liczba jednostek rozliczeniowych oraz kwota zobowiazania
w tym zakresie, z zastrzezeniem, Ze liczba jednostek rozliczeniowych oraz kwota zobowigzania
moze wzrosna¢ maksymalnie o liczbe jednostek rozliczeniowych i wartosc¢ odpowiadajaca Swiad-
czeniom udzielonym Swiadczeniobiorcom ponizej 18. roku Zycia ponad kwote zobowigzania
w tym kwartale.”

Powyzsza czastkowa zmiana przepiséw stanowi dowéd na to, ze co do zasady
zaré6wno ustawodawca jak i Narodowy Fundusz Zdrowia sa $wiadomi, ze Swiad-
czenia w ramach opieki dtugoterminowej (w tym przede wszystkim domowa wen-
tylacja mechaniczna) sa Swiadczeniami ratujagcymi zycie, wobec ktérych limity
$wiadczen nie powinny by¢ stosowane.

Pozostaje wiec niejasne jakie motywy stoja za zaniechaniem Narodowego Funduszu Zdro-
wia, ktory nie dazy do zniesienia limitdw na domowa wentylacje mechaniczna dla pacjentow.
Postepowanie Narodowego Funduszu Zdrowia jest o tyle trudne do zrozumienia, ze od wielu
lat eksperci branzy medycznej informuja Fundusz o nieoptacalno$ci ekonomicznej jego

praktyki i wnosi o zniesienie limitéw na $wiadczenia domowej wentylacji mechanicznej.




Nalezy zwr6ci¢ ponadto uwage, ze Narodowy Fundusz Zdrowia w istotny sposéb ograniczyt
liczbe os6b, ktére mogtyby korzysta¢ z domowej wentylacji mechanicznej poprzez unie-
mozliwienie taczenia domowej wentylacji mechanicznej z opieka paliatywna. Na problem ten
zwrOcita uwage Najwyzsza Izba Kontroli w raporcie na temat opieki paliatywnej i hospicyjnej.
Uniemozliwienie kumulacji Swiadczen dla pacjentow domowych znaczaco zwieksza koszty
ich utrzymania w systemie (muszg oni zosta¢ umieszczeni w hospicjach stacjonarnych).”






POSTULATY




W tredci niniejszego Raportu wielokrotnie wskazano na potrzebe zmian w zakresie
Swiadczen domowej wentylacji mechanicznej finansowanej ze $rodkéw Narodowego
Funduszu Zdrowia w Polsce. Podczas gdy standard Swiadczen w Polsce jest co do zasady
wysoki i nie odbiega poziomem od krajow Europy Zachodniej, podstawowym problemem
systemowym pozostaje niedostateczne finansowanie. Postulaty, w kolejnosci priorytetowej
dla obecnych i przysztych pacjentéw nalezy podsumowac nastepujaco:

e zapewnienie bezlimitowego finansowania $wiadczeh domowej wentylacji mechanicz-
nej dla wszystkich pacjentéw,

e mozliwo$¢ zakwalifikowania pacjenta w wyspecjalizowanych poradniach po spetnieniu
okreslonych warunkéw, np. przez pulmonologa na odpowiednio wczesnym etapie POChP,

e oprawa wsparcia psychologicznego i terapeutycznego dla pacjentéw i ich opiekunodw,

e wprowadzenie programu domowej wentylacji mechanicznej dla pacjentéw pocovidowych.

Poszczegblne postulaty zostaty pokrétce oméwione ponizej wraz z propozycjami zmian
w konkretnych aktach prawnych.

4.1 Postulat uznania Swiadczen domowej wentylacji
mechanicznej za Swiadczenia nielimitowane

Podstawowym postulatem i wnioskiem po lekturze niniejszego Raportu powinno by¢ uzna-
nie Swiadczeh domowej wentylacji mechanicznej za $wiadczenia nielimitowane. W tresci
niniejszego Raportu wykazano, ze szerokie prowadzenie domowej wentylacji mechanicznej
prowadzi do wymiernych korzy$ci ekonomicznych dla kontraktujacego $wiadczenia oraz
do istotnej poprawy dobrostanu pacjentow.

Zakres postulatu

Uznanie Swiadczen domowej wentylacji mechanicznej za Swiadczenia nielimitowane

Akt normatywny Proponowana zmiana w akcie normatywnym

Zarzadzenie Wprowadzenie do Zarzadzenia przepisu analogicznego jak
Prezesa Narodowego w przypadku pacjentéw ponizej 18. roku zycia, a w efekcie
Funduszu Zdrowia zniesienie limitéw na Swiadczenia, na przyktad:
nr22/2021/DS0Z Przy rozliczaniu swiadczen udzielanych swiadczeniobiorcom,
z dnia 28 stycznia 2021 r. po przekroczeniu kwoty zobowigzania okreslonej w umowie
w sprawie okre$lenia dla zakresu, w ktérym udzielono tych swiadczen, na wniosek
warunkéw zawierania Swiadczeniodawcy sktadany po uptywie kwartatu, w ktérym

i realizacji umow udzielono tych Swiadczen, zwiekszeniu ulegaja liczba jednostek
w rodzaju Swiadczenia rozliczeniowych oraz kwota zobowigzania w tym zakresie,
pielegnacyjne Z zastrzezeniem, ze liczba jednostek rozliczeniowych oraz

i opiekuncze w ramach kwota zobowigzania moze wzrosna¢ maksymalnie o liczbe

opieki dtugoterminowej  jednostek rozliczeniowych i wartos¢ odpowiadajaca
Swiadczeniom udzielonym swiadczeniobiorcom ponad kwote
zobowigzania w tym kwartale




Zakres postulatu

Uznanie Swiadczen domowej wentylacji mechanicznej za Swiadczenia nielimitowane

Akt normatywny Proponowana zmiana w akcie normatywnym

Ustawa o Swiadczeniach ~ Wprowadzenie do art. 136 ust. 2 nowego punktu 1d) o tresci:

opieki zdrowotnej 1d) w kazdym zakresie Swiadczeri, w czesci dotyczacej
finansowanych Swiadczen udzielanych swiadczeniobiorcom Korzystajacym

ze Srodkdéw publicznych  z wentylacji mechanicznej, kwota zobowigzania, o ktérej mowa
(tj. Dz.U.z 2020 . w ust. 1 pkt 5, jest zmieniana przez dostosowanie jej do potrzeb
poz.1398) zdrowotnych oraz wykonania tej umowy

4.2 Wprowadzenie nowego Krajowego Programu Polityki
Zdrowotnej Ministra Zdrowia

Wprowadzenie w latach 2016-2019 Krajowego Programu Polityki Zdrowotnej - Programu
Zmniejszania Umieralnosci z Powodu Przewlektych Choréb Ptuc Poprzez Tworzenie sal Nie-
inwazyjnej Wentylacji Mechanicznej (sSNWM) na lata 2016-2019 (tzw. Programu Pol-Vent)
nalezy uznac za dobry krok w celu zwiekszenia dostepu do pozaszpitalnej nieinwazyjnej
wentylacji mechanicznej. Program nie zapewnit jednak odpowiednich $Srodkéw na konty-
nuacje leczenia pacjentow w opiece domowej.

Nowy Program Polityki Zdrowotnej powinien obejmowaé poprawe dostepu do domowej

wentylacji mechanicznej. Dodatkowo, moze on obejmowac dostep do domowej wentylacji
mechanicznej dla pacjentéw pocovidowych.

Zakres postulatu

Wprowadzenie Krajowego Programu Polityki Zdrowotnej poSwieconego
Leczeniu Choréb Uktadu Oddechowego, w tym Domowej Wentylacji Mechanicznej

Akt normatywny Proponowana zmiana w akcie normatywnym

Opracowanie programu  Wprowadzenie Krajowego Programu Polityki Zdrowotnej
przez Ministra Zdrowia poswieconego Leczeniu Choréb Uktadu Oddechowego,

na podstawie art. 48 w tym Domowej Wentylacji Mechanicznej ma na celu:

w zw. z art. 48a

Ustawy o Swiadczeniach * upowszechnienie leczenia w formie domowej wentylacji
opieki zdrowotnej mechanicznej w przypadku choréb uktadu oddechowego
finansowanych (a w szczeg6lnosci POChP)

ze Srodkow publicznych » zapobieganie i wczesna diagnostyka choréb uktadu

z dnia 27 sierpnia 2004 r. oddechowego

(tj. Dz.U.z 2020 . * leczenie rosnacej grupy chorych z powiktaniami COVID-19
poz.1398) » zapewnienie srodkéw na powyzsze cele




4.3 Postulat rozszerzenia opieki psychologicznej,
psychoterapeutycznej oraz opieki paliatywnej
w okresie terminalnym choroby

Chorzy przewlekle czesto czujg sie zmeczeni swojg choroba. Poczucie braku nadziei oraz
obcigzenia spotecznego towarzyszy im na co dzien. W literaturze przedmiotu wskazuje sie,
ze zapewnienie statej pomocy psychologicznej dla chorych wentylowanych mechanicznie
mogtoby pozwoli¢ im na poprawe jakosSci zycia. Obecnie wielu pacjentéw nie moze korzystac
z opieki psychologicznej ze wzgledu na jej niska dostepnos$¢. Brakuje réwniez wyspecjalizo-
wanej opieki psychologicznej dla opiekunéw pacjentéw, dla ktérych niejednokrotnie ta rola
jest duzym wyzwaniem'®, Jak wskazuje sie w literaturze medycznej:

»Opierajac sie na obserwacjach mozna stwierdzic, ze niska ocena jakosci zycia wsréd badanych
pacjentéw moze wynika¢ ze zbyt duzych oczekiwann wobec posiadania respiratora w domu.
Czesto mozna spotkac sie z opinig, ze respirator i wentylacja »wylecza« oraz zahamuja poste-
powanie przewlektej, czesto Zle rokujgcej choroby. Trudno jest w takiej sytuacji odbierac chore-
mu nadzieje. W tym momencie duze znaczenie ma praca psychologéw i psychoterapeutow,
fizjoterapeutow oraz pracownikéw socjalnych. Niestety niewielu tych specjalistéw wspdtpracuje
z osrodkami wentylacji domowej, poniewaz takich ustug nie kontraktuje i nie pokrywa finansowo
NFZ. Czesto taka role przejmuja cztonkowie zespotu - anestezjolodzy oraz pielegniarki aneste-
zjologiczne - od ich umiejetnosci komunikacji interpersonalnej, poczucia empatii i od postawy
wzbudzajacej zaufanie pacjenta oraz jego rodziny zalezy powodzenie stosowanej terapii.”

W szczegdlnosci w terminalnym okresie choroby konieczne jest zapewnienie pacjentom
odpowiedniego dostepu do opieki paliatywnej. Dostep taki, o ile to mozliwe w warunkach
przyjaznych pacjentowi (to jest - o ile to mozliwe w domu pacjenta) jest ztotym standardem
w krajach rozwinietych. Jednoczesnie, ze wzgledu na braki kadrowe i finansowania jest ograni-
czony w przypadku pacjentéw objetych domowa terapig wentylacja mechaniczna w Polsce.

W zwigzku z powyzszym, uzasadnionym postulatem wydaje sie zapewnienie przez Narodo-
wy Fundusz Zdrowia szerszego dostepu do pomocy psychologicznej i psychoterapeutycznej
dla pacjentow wentylowanych mechanicznie. Wskazane jest rowniez rozszerzenie dostep-
nosci opieki paliatywnej dla pacjentéw w okresie terminalnym choroby.

Zakres postulatu

Rozszerzenie opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej
dla pacjentéw oraz ich opiekundéw

Akt normatywny Proponowana zmiana w akcie normatywnym

Rozporzadzenie Ministra 1. Wprowadzenie do katalogu $wiadczen gwarantowanych

Zdrowia w sprawie w paragrafie 9 Rozporzadzenia opieki psychologicznej
$wiadczen gwaranto- lub psychoterapeutycznej dla pacjenta oraz wskazanego
wanych z zakresu przez pacjenta (lub jego opiekuna prawnego) opiekuna

Swiadczen pielegna-
cyjnych i opiekunczych 2. Wprowadzenie do Zatacznika nr 4 do Rozporzadzenia,

w ramach opieki dtugo- do zespotu dtugoterminowej opieki domowej dla dorostych,
terminowej z dnia dzieci i mtodziezy wentylowanych mechanicznie
22 listopada 2013 r. psychologa lub psychoterapeuty

(tj. Dz.U. z 2015 r. poz.
1658 z p6Zn. zmianami)




Zakres postulatu

Rozszerzenie opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej
dla pacjentéw oraz ich opiekundéw - ciagg dalszy

Akt normatywny Proponowana zmiana w akcie normatywnym

Rozporzadzenie Ministra 3. Wprowadzenie do Zatacznika nr 4 do Rozporzadzenia

Zdrowia w sprawie Swiadczenia opieki paliatywnej wobec pacjentow
Swiadczen gwaranto- wentylowanych mechanicznie w terminalnym stadium
wanych z zakresu choroby

Swiadczen pielegna-

cyjnych i opiekufczych 4. Zapewnienie dla tego celu $wiadczen odpowiedniego

w ramach opieki dtugo- finansowania odpowiednim Zarzadzeniem Prezesa NFZ
terminowej z dnia

22 listopada 2013 r.

(tj. Dz.U.z 2015 r. poz.

1658 z p6Zn. zmianami)

4.4 Postulaty dotyczace leczenia pacjentéw po przebyciu
choroby COVID-19

Istotnym postulatem podnoszonym w prasie branzowej jest to, aby pacjentéw z niewydol-
noscia oddechowa nabyta po przebyciu COVID-19 przy wypisie ze szpitala kierowac
do osrodkow specjalizujgcych sie w domowym leczeniu tlenem i wentylacji mechanicznej
przez pare miesiecy po wyjsciu ze szpitala, co zapewnitoby dotlenienie organizmu w czasie
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rekonwalescencji .

Zakres postulatu
Rozszerzenie katalogu Swiadczeh gwarantowanych o §wiadczenie domowej

wentylacji mechanicznej dla pacjentéw po przebyciu COVID-19
(na czas okreslony - do czasu poprawy stanu zdrowia pacjenta pocovidowego)

Akt normatywny Proponowana zmiana w akcie normatywnym

Rozporzadzenie 1. Wprowadzenie do katalogu Swiadczen gwarantowanych
Ministra Zdrowia Swiadczenia domowej wentylacji mechanicznej

w sprawie Swiadczen dla pacjentéw po przebyciu COVID-19 (na czas okreslony
gwarantowanych - do czasu poprawy stanu zdrowia pacjenta pocovidowego)
z zakresu Swiadczen

pielegnacyjnych 2. Wprowadzenie do Zatacznika nr 4 do Rozporzadzenia,

i opiekunczych do zespotu dtugoterminowej opieki domowej dla dorostych,
w ramach opieki dzieci i mtodziezy wentylowanych mechanicznie
dtugoterminowej psychologa/psychoterapeuty

z dnia 22 listopada

2013 r. (tj. Dz.U. 3. Zapewnienie dla tego celu $wiadczen finansowania
z2015r.poz. 1658 odpowiednim Zarzadzeniem Prezesa NFZ

z p6zn. zmianami)




20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

Materiaty z VI Kongresu Wentylacji Mechanicznej i Terapii Oddechowej, Krystyna Ziefiko, Robert Suchanko, Wentylacja
domowa w Polsce i Europie: Problemy organizacyjne i sposoby ich rozwigzywania, Bielsko-Biata 28 luty 2020.

Program polityki zdrowotnej Ministra Zdrowia - Krajowy Program Zmniejszania Umieralnosci z Powodu Przewlektych
Choréb Ptuc Poprzez Tworzenie sal Nieinwazyjnej Wentylacji Mechanicznej (sSNWM) na lata 2016-2019, Warszawa 2017.

Program polityki zdrowotnej Ministra Zdrowia - Krajowy Program Zmniejszania Umieralno$ci z Powodu Przewlektych
Choréb Ptuc Poprzez Tworzenie sal Nieinwazyjnej Wentylacji Mechanicznej (sSNWM) na lata 2016-2019, Warszawa 2017.

Materiaty z VI Kongresu Wentylacji Mechanicznej i Terapii Oddechowej, Krystyna Ziefiko, Robert Suchanko, Wentylacja
domowa w Polsce i Europie: Problemy organizacyjne i sposoby ich rozwigzywania, Bielsko-Biata 28 luty 2020.
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