Návrh koncepce Center a péče o pacienty   s abnormálními pohyby a  onemocněními (především neurodegenerativními) postihujícími  zejména extrapyramidový systém 

1.Zdůvodnění návrhu:


Extrapyramidová onemocnění mají vesměs vysokou prevalenci, např. Parkinsonova nemoc postihuje nejméně 1/1000 obyvatel, invalidizující dystonie mají prevalenci podobnou. 


Prognóza extrapyramidových onemocnění se zásadně změnila v posledních letech s možnostmi moderní farmakoterapie, chirurgické léčby a dalších postupů. Zatímco základní péče může být prováděna v terénu, komplikované stavy a vzácnější poruchy vyžadují především klinické zkušenosti s velkými soubory nemocných. Proto v řadě vyspělých zemí vznikla centra, která zajišťují vysoce specializovanou (převážně ambulantní) péči o tyto nemocné a jsou zároveň školícími středisky a výzkumnými základnami. Práce těchto center je multidisciplinární, zahrnuje jak klinické  obory (neurologie, neurofyziologie, neurochirurgie, neuropsychologie, psychiatrie), tak pomocné metody morfologické a funkční diagnostiky.

Centra  umožňují účelné soustředění prostředků ke klinické a výzkumné činnosti. Zabývají se multidisciplinární problematikou extrapyramidových poruch v celé její šíři včetně vysoce specializovaných diagnostických a léčebných postupů. Provádějí některé způsoby léčby, jejichž soustředění do Center je vysoce účinné jak z hlediska klinické zkušenosti, tak vzhledem k jejich ekonomické náročnosti (léčba fokálních a segmentových dystonií botulotoxinem, kontinuální infúzní terapie přenosnými dávkovači, funkční neurochirurgie včetně implantace stimulátorů apod.). Mimo vlastní diagnosticko-terapeutické činnosti Centra vedou postgraduální vzdělávání v dané problematice a metodicky působí na lékaře v oblasti své působnosti. Centra jsou také metodickou základnou pro svépomocné organizace nemocných. Centra jsou organickou součástí celkové koncepce péče o pacienty trpící extrapyramidovými onemocněními (viz dále). Pro již existující  centra byly zvoleny názvy Centrum pro léčbu abnormálních pohybů a parkinsonismu při 1. neurologické klinice LFMU, FN u v. Anny v Brně  a   Centrum pro léčbu extrapyramidových onemocnění při Hennerově neurologické klinice 1.LF a VFN v Praze.

2. Koncepce péče o nemocné s extrapyramidovými onemocněními

Základní péče (ambulantní péče na úrovni tzv. “sektorů“)

· záchyt poruch, základní diagnostika včetně pomocných vyšetření, standardní farmakoterapie

· sdílení nemocných s praktickým lékařem, s ostatními zařízeními v nejbližším spádu, konzultace vybraných případů se specializovaným centrem

Ambulantní a hospitalizační péče na regionální úrovni

· ambulantní péče včetně léčebné aplikace botulotoxinu

· hospitalizace nemocných z diagnostických důvodů (např. standardní farmakologické testy, endokrinologická a metabolická vyšetření případně vyžadující krátkodobou hospitalizaci - funkce štítné žlázy, metabolismus iontů,  kontrastní zobrazovací a metabolické  metody apod.)
· léčebné hospitalizace - úpravy léčby a kontrola efektu farmakoterapie, v indikovaných případech zahájení léčebné rehabilitace nebo rehabilitační testování

· podpora svépomocných sdružení pacientů a sociálních služeb

Ambulantní a hospitalizační péče na nadregionální úrovni (v centru)

                   (    základní ambulantní péče (podobně jako ad 1) a 2)

· specializované diagnostické ambulantní a hospitalizační postupy u pokročilých a komplikovaných stavů, diagnostika vzácných a atypických extrapyramidových poruch, demencí  a abnormálních pohybů různého původu

· specializované léčebné ambulantní a hospitalizační postupy u pokročilých a komplikovaných stavů včetně řešení polékových reakcí, léčba vzácných a atypických extrapyramidových poruch a neurodegenerativních onemocnění

· indikace a provádění speciálních zobrazovacích (MRI, SPECT, PET) elektrofyziologických, neuropsychologických a psychiatrických, biochemických, endokrinologických, metabolických a genetických vyšetření

· specializované léčebné postupy - speciální farmakoterapie (např. lokální aplikace botulotoxin ve vzácných indikacích, kontinuální infúze apomorfinu, aj.), specializovaná neurorehabilitace, a další nově vyvíjené a ověřované léčebné postupy

· specializované léčebné postupy – funkční neurochirurgie

· pregraduální  a postgraduální výuka 

· výzkum
3. Návrh statutu Center pro léčbu abnormálních pohybů a parkinsonismu resp. Center pro léčbu extrapyramidových onemocnění
· Základní charakteristika centra

Centrum poskytuje diagnostické a terapeutické služby pro pacienty    s abnormálními pohyby a  onemocněními (především neurodegenerativními) postihujícími extrapyramidový systém a kognitivní funkce

1) Charakteristika zdravotnické činnosti

· Centrum soustřeďuje pacienty, u kterých nelze provést odpovídající diagnostiku a terapii na nižších specializovaných stupních základní a regionální péče 
· Centrum provádí komplexní diagnostiku zmíněných poruch s využitím klinické zkušenosti centra a komplexního diagnostického vybavení (kompletní laboratoř klinické neurofyziologie, CT, MR, a další metody).
· Centrum provádí komplexní medikamentózní léčbu včetně speciálních postupů (např. kontinuální infúze apomorfinu, lokální podávání botulotoxinu včetně aplikace pod kontrolou EMG apod.)
· Centrum indikuje a ve spolupráci s příslušných neurochirurgických pracovištěm provádí funkční neurochirurgické výkony (např. stereotaktické léze nebo implantace mozkových stimulátorů).
· Centrum vede speciální rehabilitaci a fyzioterapii

2) Dispoziční požadavky Centra 

· specializovaná ambulance v rámci nemocnice vyššího typu 
· cca 12 standardních neurologických lůžek k dispozici 
· jednotka intenzivní péče k dispozici
· laboratoř klinické neurofyziologie 
· neuroradiologické oddělení (CT, MR) v rámci zařízení 
3) Komplementární požadavky a charakteristiky

· Neurochirurgické pracoviště se zaměřením na funkční neurochirurgii  

· nepřetržitá ústavní dostupnost všech oborů

4) Dostupnost konziliárních služeb

· trvalá dostupnost všech konziliárních služeb

6)
Personální požadavky
· nejméně 3-5 neurologů se specializací nejvyššího stupně se zkušeností ze samostatné diagnostiky a léčby onemocnění uvedených v náplni centra

· z toho nejméně 2 neurologové se specializací v klinické neurofyziologii

· klinický neuropsycholog 

· psychiatr, neuroradiolog, neuropatolog v rámci  zařízení či dostupnosti

· vyškolení fyzioterapeuti v rámci zařízení 

· logoped v rámci zařízení

7)              Přístrojové vybavení

· Kompletní neurofyziologická laboratoř (EEG, EMG, EP) včetně možnosti vyšetřování kognitivních funkcí

· přenosný videosystém a zařízení pro zpracování záznamů

· základní vybavení oddělení a laboratoří neurologické kliniky

8)              Vybavení didaktické

                  (  místnost s dostatečnou kapacitou k pořádání doškolovacích kursů s počtem        

                      účastníků 12 – 20

                  (  audiovizuální vybavení umožňující odpovídající prezentaci jak klinickou 

                      (velkoplošné video), tak i interaktivní spolupráci školitele a frekventantů
V současné době plní v rámci České republiky funkci takových center již etablovaná pracoviště v rámci 1. neurologické kliniky LF MU ve FN  u sv. Anny v Brně a Neurologické kliniky 1. LF KU ve Všeobecné fakultní nemocnici v Praze, která splňují výše uvedená kritéria, navrhovaná pro přiznání statutu Centra. 

4. Zhodnocení ekonomické náročnosti přiznání statutu center („Center pro abnormální pohyby a parkinsonismus“ nebo „Center pro léčbu extrapyramidových onemocnění“)

V současné době 2 pracoviště již splnují podmínky pro přiznání statutu „Centra“ a formálně plní úlohy centra:  jedná se o 1. neurologickou kliniku LF MU ve FN u sv. Anny v Brně, a o Neurologickou kliniku 1. LF a VFN v Praze. Specializovaná péče o nemocné s extrapyramidovými onemocněními je v určitém rozsahu prováděna i na některých dalších neurologických (většinou klinických) pracovištích, kde jsou zřízeny specializované ambulance. Lze tedy z určitých údajů již vycházet.

Po stránce ekonomické by v současné době přiznání statutu center (podle podmínek „Návrhu statutu“) nevyžadovalo žádné dodatečné náklady, stávající pracoviště jsou dostatečně personálně i přístrojově vybavena. Stejně tak v budoucnu se předpokládá, že pracoviště žádající o přiznání statutu „Centra“ bude dostatečně personálně a přístrojově vybaveno podle podmínek „Návrhu statutu“.

Co se týče ekonomické náročnosti léčby, prováděné v centrech, je nutno uvést, že centra už ze své podstaty soustředí pacienty nejtíže postižené, u kterých je obvykle léčba nejdražší. Na druhé straně soustředění pacientů v centru umožnuje léčbu racionalizovat, a tím i snížit její ekonomickou náročnost.

Přehled předpokládaných nákladů na léčbu za 1 rok, poskytovanou (a předepisovanou) v  Centru je obsažen v příloze. Průměrné částky jsou spíše orientační ((15%) vzhledem k individualitě léčby, zejména u pacientů trpících Parkinsonovou nemocí a jinými dyskinezemi.

Celkové roční náklady na léčbu jsou  kalkulovány  tak, že 1 centrum = přibližně 1000 dispenzarizovaných pacientů (léčených pro Parkinsonovu nemoc, dystonie a hyperkinézy, faciální hemispasmus, třes, myoklonus  a jiná neurodegenerativní onemocnění CNS). V kalkulaci není zatím počítáno s pacienty s demencemi, protože t.č. není  dořešena úhrada farmakoterapie demence.

Uvedené náklady by měly být hrazeny mimo paušální platby.

Celkem se předpokládá dispenzarizace 1000 pacientů v centru, skutečnou nákladovou částku je potom nutno upravit podle skutečného počtu pacientů v centru dispenzarizovaných, s ohledem na charakter jejich léčby. Předpokládané průměrné náklady na léčbu, poskytovanou pro nejčastější diagnosy léčené v Centru:  

1) Pacienti s dystonickými onemocněními

a. cervikální dystonie a třes hlavy (předpoklad 200 pacientů)
roční náklady na HVLP (botulotoxin A) cca 45 – 50 000 Kč 

b. idiopatický blefarospasmus (předpoklad 100 pacientů)

roční náklady na HVLP (botulotoxin A) cca 20 000 Kč   

c. hemispasmus facialis (předpoklad 100 pacientů)

roční náklady na HVLP (botulotoxin A)  cca 10 000 Kč 

d. grafospasmus, jiné končetinové dystonie  (předpoklad 50 pacientů)

roční náklady na HVLP (botulotoxin A) cca 15 – 20 000 Kč  

2) Pacienti s Parkinsonovou nemocí (předpoklad 350 pacientů)

a. pacienti užívající agonisty dopaminu

roční náklady na HVLP (specialitu, předepisovanou v rámci centra) 48 – 50 000 Kč

      (týká se prakticky všech efektivních preparátů: pergolidu, pramipexolu, ropinirolu)       

b. pacienti, užívající COMT inhibitor

     roční průměrné náklady na HVLP (předepisované v rámci centra)   cca 55 000 Kč

c. pacienti, léčení subkutánními infúzemi apomorfinu 

roční průměrné náklady na HVLP (předepisované v rámci centra) cca 318 000 Kč

       (kalkulována průměrná dávka apomorfinu 50mg/den)

3)  Pacienti s resistentním třesem, dalšími dyskinezemi apod. (předpoklad 200 pacientů) 

předpokládané náklady je obtížné vyčíslit pro naprosto individuální strategii léčby, ale lze předpokládat zhruba částku 40 – 50 000 Kč ročně

Souhrn nákladů, které by měly být hrazeny mimo paušální platby :

1. Celkové náklady na farmakoterapii (včetně  chemické denervace botulotoxinem)  na centrum resp. 1000 pacientů  odhadujeme na 31 000 000 Kč.

2.  Celkové náklady na chirurgickou léčby hlubokými mozkovými stimulátory (cena stimulátoru při oboustranné stimulaci, bez ceny MR, chirurgického výkonu atd.) cca 900 000 Kč/pacient, při odhadovaném počtu 40 pacientů za rok na ČR odhadujeme 

36 000 000 Kč/rok

