NYILATKOZAT


Egészségügyi szakmai irányelvben foglalt eljárások, beavatkozások és hatóanyagok (gyógyszerek) finanszírozásáról.

„A spinális muscularis atrophia diagnosztikájáról, klinikumáról, a betegek kezeléséről, rehabilitációjáról és komplex gondozásáról”
Klinikai egészségügyi szakmai irányelv

Azonosító: 	002222
Szakterület: 	Csecsemő- és gyermekgyógyászat
Megjelenés dátuma: 	2023. március 2.
Érvényesség időtartama: 	2026. február 15.

A nyilatkozat kiadásának jogszabályi alapja:
A vizsgálati és terápiás eljárási rendek kidolgozásának, szerkesztésének, valamint az ezeket érintő szakmai egyeztetések lefolytatásának egységes szabályairól szóló 18/2013. (III. 5.) EMMI rendelet.

A nyilatkozat kiadásának időpontjában az irányelvben nevesített, közfinanszírozásba nem befogadott eljárások a következők:
· CPF (cough peak flow), köhögési csúcsáramlás mérése 
Ajánlás 10 (17. o.) 
· Videofluoroszkópos nyeletéses röntgenvizsgálat (VFSS, videofluoroscopic swallow study) 
Ajánlás 27 (22. o.), Az etetési és nyelési problémák diagnosztizálása és kezelése (23. o.)
· Fiberoszkópos endoszkópos nyelésvizsgálat (FEES, fiberoptic endoscopic evaluation of swallow) 
Ajánlás 27 (22. o.), Az etetési és nyelési problémák diagnosztizálása és kezelése (23. o.)
· Összetett izom akciós potenciál (CMAP, Compound muscle action potential) teszt
Ajánlás 58 (36. o.) 
· RAGT: Robot-assisted gait training – robot által támogatott mozgásfejlesztés
	VI.8.1. Proaktív rehabilitáció (28. o.)
A mozgásfejlesztés céljából végzett, asszisztált tréningek jelentésére és elszámolására szolgáló eljáráskódok rendelkezésre állnak, azonban a díjparaméterek esetleges módosítása érdekében folyamatban van a terapeuta közreműködését kiváltó/csökkentő eszközök alkalmazásához köthető költségkülönbségek felmérése.
· Egyes állapotfelmérő tesztek és kérdőívek:
VI.8.9. SMA-betegek állapot felmérésére és követésére használható tesztek és kérdőívek (31-32. o.)
CHOP-INTEND skála (The Children’s Hospital of Philadelphia Infant Test of Neuromuscular Disorders) 
HFMSE skála (Hammersmith Functional Motor Scale Expanded – Hammersmith)
RULM (Revised Upper Limb Module)
PedsQLTM életminőséget mérő kérdőív

A nyilatkozat kiadásának időpontjában az irányelvben nevesített, közfinanszírozásba nem befogadott, illetve az arányelv szerinti indikációban nem támogatott hatóanyagok a következők:
A gyógyszerek a pamidronsav kivételével elérhetők tb. támogatással, járóbeteg-szakellátás keretében, illetve egyedi vagy kórházi egyedi méltányosság keretében finanszírozottak (nusinersen, risdiplam, onasemnogen abeparvovek).
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