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Dotyczy: wyceny pediatrycznych procedur reumatologicznych

W imieniu reumatologéow dziecigcych w Polsce zwracam si¢ do Pani Prezes z prosba o dokonanie zmian w
wycenie Jednorodnych Grup Pacjentow o numerach H90 (zapalenia stawow i uktadowe choroby tkanki tacznej
wymagajace intensywnego leczenia) oraz H96 (uktadowe choroby tkanki tacznej) umozliwiajacych rozliczanie w
ramach wymienionych powyzej grup diagnostyki i leczenia dzieci chorych z rozpoznaniem mtodzienczego zapalenia
stawéw o poczatku uogoélnionym (kod M08.2 wg ICD-10) (dawna nazwa choroba Stilla) oraz innych uktadowych
chordb tkanki taczne;j.

Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawoéw (MIZS) obejmuje heterogenna grupeg artropatii zapalnych
wystepujacych przed ukonczeniem 16 roku zycia chorego oraz charakteryzujacych si¢ czaem trwania przekraczajacym
6 tygodni. Schorzenie to stanowi najczgstsza przewlekla artropati¢ zapalna wieku rozwojowego. Liczbg nowych
zachorowan w skali roku szacuje si¢ na okoto 7/100 000 dzieci, co w przeliczeniu na populacjg dzieci w wieku od 0 do
15 roku zycia wynosi okoto 440 nowych zachorowan w skali calego kraju.

Wsrod licznych postaci klinicznych MIZS na szczegdlng uwage zastuguje posta¢ uktadowa, wystgpujaca u
okoto 10% chorych. Zgodnie z dostgpnymi danymi epidemiologicznymi szacuje si¢, ze w Polsce zapada na t¢ postaé
MIZS okoto 50 dzieci w skali roku. Charakteryzuje si¢ ona najci¢zszym przebiegiem klinicznym oraz
najpowazniejszymi nast¢pstwami. Dominujace objawy kliniczne pod postacia nawracajacej hektycznej goraczki,
nieswoiste] wysypki skornej oraz rzadko pojawiajacego si¢ zapalenia stawdéw wraz z odchyleniami w badaniach
laboratoryjnych (wzrost liczby krwinek biatych, znaczna niedokrwisto$¢, obecnos¢ czynnikéw ostrej fazy przy braku
obecnosci czynnika reumatoidalnego) wymagaja dokladnej i kosztownej diagnostyki réznicowej z chorobami
nowotworowymi oraz ci¢zkimi uogdlnionymi zakazeniami. Do czynnikéw decydujacych o zlym rokowaniu naleza:
poczatek choroby ponizej 6 r. z., objawy ukladowe utrzymujace si¢ przez okres dluzszy niz 6 miesigcy oraz czas

trwania choroby powyzej 5 lat. Wsrod najcigzszych powiktan postaci uktadowej MIZS nalezy wymieni¢ tzw. zespot
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aktywacji makrofagéw charakteryzujacy si¢ wysoka goraczka, hepatosplenomegalia, uogélnionym powigkszeniem
weztow chtonnych, objawami ze strony o$rodkowego uktadu nerwowego pod postacig bolow glowy i zaburzen
$wiadomosci oraz niewydolno$cia wielonarzadowa. Zgodnie z informacjami wymienionymi powyzej posta¢ uktadowa
MIZS nalezy bezwzglednie traktowac jako stan zagrozenia zycia wymagajacy szybkiej i wnikliwej diagnostyki oraz

ztozonego, interdyscyplinarnego leczenia.

W chwili obecnej rozliczanie diagnostyki i leczenia chorych z uMIZS jest mozliwe wylacznie w ramach
grupy H87 (choroby zapalne stawow i tkanki tacznej) oraz grupy P20 (choroby skoéry, uktadu mig$niowo — kostnego
lub tkanki tacznej). Z uwagi na niska wyceng w/w grup sytuacja taka jest niekiedy akceptowalna w przypadku postaci
skapostawowej lub wiclostawowej oraz postaci innych niz posta¢ uktadowa MIZS. Z uwagi na cigzki stan chorych z
postacia uktadowa MIZS wymagajacy intensywnego leczenia wskazane jest umozliwienie rozliczania zrealizowanych
u nich $wiadczen w ramach grupy H96 oraz H90. Potrzebe t¢ uzasadnia dodatkowo fakt, ze odpowiednik postaci
ukltadowej MIZS u o0s6b dorostych, okreslany jako choroba Stilla (M06.1) (dawna nazwa uMIZS) znajduje sig¢ w
wykazie rozpoznan stanowiacych warunki kierunkowe dla w/w grup H90 i H96. Tym samym w chwili obecnej mamy
do czynienia z nieprawidlowa sytuacja, w ktdorej chory dorosty jest traktowany przez system rozliczania §wiadczen
lepiej niz dziecko z analogicznym schorzeniem, wymagajace takiej samej diagnostyki i znacznie intensywniejszego

leczenia.

Ufam, ze zaistnialy problem jest wynikiem niedopatrzenia, ktére bgdzie mozliwe do naprawienia w

nieodlegltym terminie.

Poza ta, najbardziej palaca potrzeba proszg takze o rozwazenie dodania do listy procedur ICD — 9, wymaganych dla
rozliczania H90, procedury 99.1x, dla wstrzyknigcia lub wlewu leku biologicznego, poza programami lekowymi, dla

cigzkich postaci uktadowych chordb tkanki taczne;j.
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