Projekt 24.01.2020 r.

ROZPORZADZENIE

MINISTRA ZDROWIAD

w sprawie programu pilotazowego w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad

chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami

Na podstawie art. 48¢ ust. 5 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o §wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze §rodkow publicznych (Dz. U. z 2019 r. poz. 1373, z p6zn. zm.?)

) zarzadza si¢, co nastepuje:

§ 1. Rozporzadzenie okresla warunki realizacji programu pilotazowego w zakresie
koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im

rasopatiami, zwanego dalej ,,programem pilotazowym”.

§ 2. Uzyte w rozporzadzeniu okreslenia oznaczaja:

1) dostep - zapewnienie realizacji Swiadczen opieki zdrowotnej w innym miejscu udzielania
swiadczen lub lokalizacji niz ta, w ktorej $wiadczenia te sg udzielane;

2) lekarz NF/RAS - lekarz specjalista w dziedzinie onkologii i hematologii dziecigcej lub
pediatrii, posiadajacy co najmniej 2-letnie doswiadczenie w pracy w oddziale szpitalnym
lub poradni specjalistycznej, obejmujacych opieka co najmniej 100 §wiadczeniobiorcoOw
z rozpoznaniem NF/RAS w okresie co najmniej 2 lat;

3) lekarz specjalista - lekarz, ktory posiada specjalizacj¢ II stopnia lub tytut specjalisty w
okreslonej dziedzinie medycyny;

4) lokalizacja - budynek lub zespét budynkéw oznaczonych tym samym adresem albo
oznaczonych innymi adresami, ale potozonych obok siebie 1 tworzacych funkcjonalng

catos¢, w ktorych jest zlokalizowane miejsce udzielania $wiadczen opieki zdrowotnej;

D Minister Zdrowia kieruje dzialem administracji rzagdowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia
Prezesa Rady Ministrow z dnia 18 listopada 2019 r. w sprawie szczegotowego zakresu dziatania Ministra
Zdrowia (Dz. U. poz. 2269).

2 Zmiany tekstu jednolitego wymienionej ustawy zostaly ogloszone w Dz. U. z 2019 r. poz. 1394, 1590, 1694,
1726, 1818, 1905, 2020 i 2473.



5)

6)

7)

miejsce udzielania $wiadczen opieki zdrowotnej - pomieszczenie lub zespot pomieszczen

w tej samej lokalizacji, powigzanych funkcjonalnie i organizacyjnie, w celu wykonywania

swiadczen opieki zdrowotne;j;

NF/RAS - jednostki 1 zespoly chorobowe okreslone rozpoznaniem Q85.0

Nerwiakowlokniakowato$¢ nieztosliwa (Choroba von Recklinghausena) wedtug

klasyfikacji ICD-10, lub jednostki 1 zespoly chorobowe okres§lone rozpoznaniem:

a) 636 Neurofibromatoza typu 1 wraz jej postaciami allelicznymi: segmentalng
Neurofibromatozg typu 1 oraz rodzinng nerwiakowtdkniakowatoscig kregostupows,

b) 363700 Neurofibromatoza typu 1 spowodowana mutacja genu Nfl lub delecja
wewnatrzgenowa,

¢) 637 Neurofibromatoza typu 2,

d) 93921 Neurofibromatoza typu 3,

e) 97685 Zespdt mikrodelecji 17ql1,

f) 638 Neurofibromatoza - zesp6t Noonan,

g) 137605 Zespot Legiusa

- wedtug rozpoznan opisanych numerami ORPHA;

osrodek koordynujacy - podmiot leczniczy realizujacy program pilotazowy, ktory

koordynuje opieke nad §wiadczeniobiorcami z NF/RAS.

§ 3. Celem programu pilotazowego jest poprawa efektywnos$ci diagnostyki i leczenia

$wiadczeniobiorcow z NF/RAS oraz wczesne wykrywanie problemow zdrowotnych

charakterystycznych dla tej grupy s$wiadczeniobiorcow, a takze ocena efektywnosci

organizacyjnej nowego modelu opieki nad $wiadczeniobiorcami z NF/RAS.

1)

2)

3)

§ 4. Okres realizacji programu pilotazowego obejmuje:

etap organizacji zakonczony podpisaniem ze $wiadczeniodawcami umow o udzielanie
swiadczen opieki zdrowotnej w zakresie programu pilotazowego;

etap realizacji programu pilotazowego, ktory trwa 36 miesiecy od dnia podpisania
umowy;

etap ewaluacji programu pilotazowego, ktory trwa 3 miesiace od dnia zakonczenia etapu

realizacji.

§ 5. Zakres 1 rodzaj §wiadczen opieki zdrowotnej realizowanych w ramach programu

pilotazowego obejmuje $wiadczenia opieki zdrowotnej z zakresoOw okreslonych w art. 15 ust.



2 pkt 2 1 3 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych

ze srodkow publicznych, zwanej dalej ,,ustawg”.

§ 6. 1. Programem pilotazowym s3a objeci na podstawie skierowania lekarza

ubezpieczenia zdrowotnego $wiadczeniobiorcy do 30. roku zycia u ktorych:

1) podejrzewa si¢ NF/RAS na podstawie klinicznych kryteriow kwalifikacji okreslonych w
ust. 2 w zakresie porady pierwszorazowej, o ktorej mowa w § 7 ust. 2 pkt 1;

2) rozpoznano NF/RAS na podstawie klinicznych kryteriow kwalifikacji okreslonych w ust.
2.

2. Klinicznymi kryteriami kwalifikacji $wiadczeniobiorcy do objecia programem

pilotazowym s3:

1) obecnos¢ co najmniej 6 plam skornych , kawy z mlekiem” o $rednicy >5 mm u dziecka w
wieku do 2 lat lub co najmniej 10 plam u dzieci w 3. roku zycia, albo

2) obecnos¢ plam skornych ,.kawy z mlekiem” o $rednicy >5 mm, niezaleznie od ich liczby,
oraz stwierdzenie idiopatycznego niedostuchu znacznego stopnia, zwlaszcza
obustronnego lub guzow osrodkowego uktadu nerwowego (OUN) o typie oponiakow,
glejakéw (niezaleznie od stopnia zaawansowania Swiatowej Organizacji Zdrowia),
obwodowych guzow o typie schwannoma lub zwapnien S$rodmozgowych lub
podtorebkowego zmetnienia soczewki, albo

3) obecno$¢ plam skornych ,.kawy z mlekiem” o $rednicy >5 mm, niezaleznie od ich liczby,
oraz stwierdzenie potwierdzonych histopatologicznie guzow obwodowego uktadu
nerwowego o typie schwannoma, albo

4)  obecnos¢ plam skornych ,.kawy z mlekiem” o §rednicy >5 mm, niezaleznie od ich liczby,
oraz krewny pierwszego stopnia z rozpoznaniem Neurofibromatoza typu 2 Iub
Neurofibromatoza typu 3, albo

5) spehienie co najmniej dwoch z nastepujacych warunkow:
a) co najmniej 6 plam skornych ,.kawy z mlekiem” o §rednicy >5 mm u dziecka lub

>15 mm po okresie pokwitania,
b) co najmniej 2 nerwiakowtokniaki jakiegokolwiek typu lub co najmniej jeden
nerwiakowtokniak splotowaty,

c) piegowate nakrapianie okolicy pach lub pachwin,
d) glejak nerwu wzrokowego (szczegélnie mnogi),

e) co najmniej dwa guzki Lischa w teczéwcee oka,



6)

f) dysplazja kosci klinowej czy dysplazja kosci diugich konczyn powodujaca ich
deformacj¢, czesto powiklang tworzeniem tzw. stawoéw rzekomych (najczesciej
dotyczy kosci piszczelowej), albo

spetienie jednego z warunkow, o ktorych mowa w pkt 5, oraz posiadanie krewnego

pierwszego stopnia z rozpoznaniem Neurofibromatoza typu 1.

§ 7. 1. Warunki realizacji §wiadczen opieki zdrowotnej, w tym wyposazenie w sprzgt i

aparature medyczng, odpowiadaja wymaganiom okre§lonym w przepisach wydanych na

podstawie art. 31d wustawy odnoszacych si¢ odpowiednio do zakresow $wiadczen

gwarantowanych, o ktorych mowa w § 5.

1y

2)

2. Realizacja programu pilotazowego obejmuje:

porade pierwszorazowa - $§wiadczenie opieki zdrowotnej jednorazowe, polegajace na

ocenie stanu zdrowia $wiadczeniobiorcy skierowanego do osrodka koordynujacego,

obejmujgce ocen¢ stanu klinicznego, w tym ocen¢ zgromadzonej lub dostarczonej

dokumentacji medycznej, wraz z potwierdzeniem klinicznych kryteriow kwalifikacji, o

ktérych mowa w § 6 ust. 2, z wytaczeniem zlecenia wykonania badan potwierdzajacych

rozpoznanie NF/RAS, obejmujace w szczegdlnosci:

a) zakwalifikowanie $wiadczeniobiorcy do programu pilotazowego w osrodku
koordynujacym,

b) podjecie decyzji diagnostycznej - okreslenie lub wykluczenie istnienia problemu
zdrowotnego towarzyszacego lub wiklajacego NF/RAS, w tym wskazanie jednostki
chorobowej wedtug klasyfikacji ICD-10 oraz okreslenie dalszego schematu opieki
nad $wiadczeniobiorcg w odniesieniu do podjetej decyzji,

c) wystawienie zlecen lub skierowan na dodatkowe badania diagnostyczne i
konsultacje specjalistyczne, niezbedne do prowadzenia procesu diagnostyczno-
leczniczego,

d) zaplanowanie kolejnej wizyty w osrodku koordynujacym,

e) edukacj¢ zwigzang z planami prokreacyjnymi $wiadczeniobiorcy w zwigzku z
ryzykiem dziedziczenia choroby oraz zagrozen z niej wynikajacych dla chorego i
jego rodziny, jezeli dotyczy;

porade kompleksowa - $wiadczenie opieki zdrowotnej jednorazowe, polegajace na

kompleksowej ocenie stanu zdrowia §wiadczeniobiorcy z NF/RAS, w tym ocene stanu

klinicznego, ocen¢ wynikow zleconych badan i konsultacji, z wylgczeniem zlecenia

wykonania badan potwierdzajacych rozpoznanie NF/RAS, obejmujace w szczegdlnosci



3)

4)

5)

podjecie decyzji diagnostycznej — okreslenie lub wykluczenie istnienia choroby lub

problemu zdrowotnego towarzyszacego NF/RAS, w tym wskazanie jednostki chorobowe;j

wedhug klasyfikacji ICD-10 oraz okre§lenie dalszego schematu opieki nad
swiadczeniobiorcg w odniesieniu do podjetej decyz;i;

porade monitorujacg - Swiadczenie opieki zdrowotnej wykonywane raz na 12 miesigcy, a

w przypadku $wiadczeniobiorcy powyzej 18. roku Zycia, raz na 24 miesigce, obejmujace

oceng stanu zdrowia §wiadczeniobiorcy z NF/RAS, wykonanie badan kontrolnych, w tym

obrazowych 1 konsultacji specjalistycznych oraz podjecie decyzji diagnostycznej —
okreslenie lub wykluczenie istnienia choroby lub problemu zdrowotnego towarzyszacego

NF/RAS, w tym wskazanie jednostki chorobowej wedtug klasyfikacji ICD-10 oraz

okreslenie dalszego schematu opieki nad §wiadczeniobiorca;

porade w trybie pilnym, w przypadku pojawienia si¢ objawoOw, wymagajacych pilnego

rozpoczecia procesu diagnostyczno-terapeutycznego wraz z zaplanowaniem dalszego

postepowania;

kompleksowa konsultacj¢ specjalistyczna, realizowang w ramach porady kompleksowe;j

lub porady monitorujacej, polegajaca na realizacji w lokalizacji konsultacji

specjalistycznych lekarzy specjalistow w dziedzinie:

a) neurologii dziecigcej lub neurologii - w przypadku §wiadczeniobiorcow powyzej 18.
roku zycia,

b) psychiatrii dzieci i mlodziezy lub psychiatrii - w przypadku §wiadczeniobiorcow
powyzej 18. roku zycia,

c) otorynolaryngologii  dziecigcej z  badaniem  audiometrycznym  lub
otorynolaryngologii z badaniem audiometrycznym - w  przypadku
$wiadczeniobiorcow powyzej 18. roku zycia,

d) okulistyki,

e) chirurgii dziecigcej przez lekarza z co najmniej 2-letnim dos§wiadczeniem w leczeniu
nowotworow u dzieci,

f)  neurochirurgii przez lekarza z co najmniej 2-letnim do$wiadczeniem w leczeniu
nowotworow u dzieci,

g) endokrynologii lub endokrynologii i diabetologii dziecigcej w przypadku
$wiadczeniobiorcOw powyzej 18. roku zycia,

h) ortopedii i traumatologii narzadu ruchu,



1) radiologii 1 diagnostyki obrazowej przez lekarza z co najmniej 2-letnim
doswiadczeniem w zakresie sporzadzania oceny lub opisu zmian wystepujacych w
NF/RAS;

6) konsultacje przeprowadzane za posrednictwem systemow teleinformatycznych lub
systemow tacznosci dla $wiadczeniobiorcow z NF/RAS, oraz $wiadczeniodawcow
realizujgcych $wiadczenia na rzecz $wiadczeniobiorcow z NF/RAS - w przypadku
pojawienia si¢ nowych objawow lub powiktan choroby - udzielanie odpowiedzi nie
p6zniej niz w terminie 10 dni od dnia zgloszenia;

7) przekazywanie Narodowemu Funduszowi Zdrowia, zwanemu dalej ,,Funduszem”,
danych rozliczeniowych zwigzanych z realizacja programu pilotazowego, obejmujacych
wszystkie wykonane procedury medyczne wedhug klasyfikacji ICD-9 dotyczace
diagnostyki lub leczenia swiadczeniobiorcow z NF/RAS.

3. Termin wizyty pierwszorazowej powinien by¢ wyznaczony nie poézniej niz w terminie
7 dni roboczych od dnia zgloszenia si¢ $wiadczeniobiorcy do osrodka koordynujacego, poza
kolejnoscia przyje¢ wynikajaca z prowadzonej listy oczekujacych na udzielenie §wiadczenia.

4. W harmonogramie przyje¢ swiadczeniobiorcy zglaszajacy si¢ w celu odbycia wizyty
pierwszorazowej oraz $wiadczeniobiorcy objeci programem pilotazowym otrzymujg odrgbng
kategorig, o ktorej mowa w art. 19a ust. 4 pkt 3 ustawy - ,,0soba objeta pilotazem”.

5. Kwalifikacja do programu pilotazowego nastgpuje po potwierdzeniu istnienia
klinicznych kryteriow kwalifikacji, o ktorych mowa w § 6 ust. 2, u $wiadczeniobiorcy, ktory
nie ma ukonczonego 30. roku zycia w dniu kwalifikacji oraz po wyrazeniu zgody przez
Swiadczeniobiorc¢  na  objecie  programem  pilotazowym. = Zakwalifikowanemu
swiadczeniobiorcy jest wydawana karta NF/RAS, ktorej wzor okresla zalacznik nr 1 do
rozporzadzenia.

6. Swiadczeniobiorca po otrzymaniu karty NF/RAS deklaruje, pod opicka ktorego
osrodka koordynujacego bedzie pozostawacé w czasie trwania programu pilotazowego. Wzor

deklaracji stanowi zatacznik nr 2 do rozporzadzenia.

§ 8. Program pilotazowy jest realizowany przez osrodki koordynujace posiadajace umowe
o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej w rodzaju ambulatoryjna opieka specjalistyczna w

zakresie onkologii i hematologii dzieciecej, wskazane w zataczniku nr 3 do rozporzadzenia.

§ 9. Osrodek koordynujacy spetnia nastepujace warunki realizacji $wiadczen opieki

zdrowotne;j:



1) posiada oddzial szpitalny o profilu onkologia i hematologia dziecigca z poradnia

przyszpitalng — w lokalizacji;

2) posiada wyodrgbniong poradni¢ NF/RAS;

3) zapewnia w lokalizacji konsultacje lekarza specjalisty w dziedzinie:

a)
b)
©)
d)
e)
f)

g)
h)

3
k)
D

neurologii dzieciece;,

neurologii,

psychiatrii dzieci i mtodziezy,

psychiatrii,

otorynolaryngologii dzieci¢cej wraz z wykonaniem badania audiometrycznego,
otorynolaryngologii wraz z wykonaniem badania audiometrycznego,

okulistyki,

chirurgii dziecigcej posiadajacego co najmniej 2-letnie doswiadczenie w leczeniu
nowotworow u dzieci,

neurochirurgii posiadajacego co najmniej 2-letnie do$wiadczenie w leczeniu
nowotworow u dzieci,

endokrynologii lub endokrynologii 1 diabetologii dziecigce;,

ortopedii i1 traumatologii narzadu ruchu,

radiologii 1 diagnostyki obrazowej posiadajacego co najmniej 2-letnie doswiadczenie

w ocenie zmian wystepujacych w NF/RAS;

4) zapewnia w lokalizacji badania obrazowe: USG, RTG i MR;

5) zapewnia dostep do badan:

a)

b)

laboratoryjnych wykonywanych w medycznym laboratorium diagnostycznym
wpisanym do ewidencji Krajowej Rady Diagnostéw Laboratoryjnych, w
szczegoblnosci:  biochemicznych, hematologicznych, hormonalnych, markeréw
nowotworowych oraz genetyki medycznej =z  wykorzystaniem metod
sekwencjonowania nowej generacji (NGS, MLPA),

histopatologicznych;

6) zapewnia koordynacje opieki nad $wiadczeniobiorcami z NF/RAS w trakcie trwania

programu pilotazowego przez osobe¢ zatrudniong w wymiarze rownowaznika co najmniej

1 etatu, w tym przez lekarza NF/RAS w wymiarze co najmniej rOwnowaznika 1/4 etatu.

§ 10. Dla celéw rozliczania $wiadczen opieki zdrowotnej udzielonych w ramach

programu pilotazowego stosuje sig:



1)

2)
3)
4)
5)

ceng jednostkowa za porade¢ pierwszorazowa — 60 zl, z wylaczeniem §wiadczeniobiorcoOw
objetych opieka przez §wiadczeniodawce realizujacego program pilotazowy do dnia
rozpoczecia programu pilotazowego;

ryczatt za porade kompleksowa — 345 zi;

ryczatt za porade monitorujacg — 1167 zi;

ryczatt za porad¢ w trybie pilnym — 120 zi;

ryczalt za kompleksowa konsultacje specjalistyczng realizowang w ramach porady
kompleksowej lub porady monitorujace;:

a) I typu— wykonanie 1-3 konsultacji specjalistycznych — 120 zi,

b) II typu — wykonanie 4—6 konsultacji specjalistycznych — 240 zt,

¢) I typu — wykonanie powyzej 6 konsultacji specjalistycznych — 480 zt;

6) ryczalt miesigczny za koordynacje opieki — 5774 zt.

)

2)

3)

§ 11. Wskaznikami realizacji programu pilotazowego s3:

liczba §wiadczeniobiorcoOw osrodka koordynujacego zakwalifikowanych do programu
pilotazowego w stosunku do liczby $wiadczeniobiorcéw z rozpoznaniem wedlug
klasyfikacji ICD-10, objetych opieka w tym osrodku na dzien rozpoczgcia programu
pilotazowego;

stosunek liczby konsultacji specjalistycznych grupy zindywidualizowanych dorostych
$wiadczeniobiorcow objetych programem pilotazowym, nie mniejszej niz 20 0séb,
wykonanych w ramach programu pilotazowego, do liczby tych konsultacji w odniesieniu
do tej samej grupy i analogicznego okresu czasu, wykonanych przed rozpoczgciem
programu pilotazowego;

jakos¢ opieki specjalistycznej w zakresie NF/RAS w okresie sprzed i po wdrozeniu
programu pilotazowego, mierzona wskaznikiem dostepnosci do koordynowanej opieki, w
tym:

a) dostepnosci lekarza NF/RAS,

b) ryzyka odptywu $wiadczeniobiorcy do systemu poza opieke koordynowana,

¢) dostepu do informacji,

d) dostepnosci geograficznej,

e) dostepnosci osrodka NF/RAS mierzonej godzinami otwarcia oraz czasem

oczekiwania na udzielenie $wiadczenia;



4) jako$¢ opieki specjalistycznej w zakresie NF/RAS w okresie przed i po wdrozeniu
programu pilotazowego, w oparciu o badanie ankietowe satysfakcji $wiadczeniobiorcy z

NF/RAS, z wylaczeniem jakos$ci, o ktorej mowa w pkt 3.

§ 12. Sposéb pomiaru wskaznikow, o ktorych mowa w § 11, realizacji programu
pilotazowego przez Fundusz uwzglednia w szczegdélnosci informacje przekazywane przez
Swiadczeniodawcow, ktorych zakres okreslaja przepisy wydane na podstawie art. 190 ust. 1

ustawy.

§ 13. 1. Fundusz sporzadza sprawozdanie z realizacji programu pilotazowego, w tym
ocen¢ danych i ocen¢ wskaznikéw, o ktérych mowa w § 11, dla kazdego z osrodkow
koordynujacych odrgbnie oraz zbiorczo dla wszystkich osrodkéw koordynujacych wraz z

analizg porOwnawczg i opracowaniem statystycznym danych.

2. Fundusz przekazuje sprawozdanie, o ktorym mowa w ust. 1, ministrowi wiasciwemu

do spraw zdrowia w terminie 3 miesi¢cy od dnia zakonczenia programu pilotazowego.

§ 14. Podmiotem zobowigzanym do wdrozenia, finansowania, monitorowania i ewaluacji

pilotazu jest Fundusz.

§ 15. Rozporzadzenie wchodzi w zycie po uptywie 30 dni od dnia ogloszenia.

MINISTER ZDROWIA

ZA ZGODNOSC POD WZGLEDEM PRAWNYM, LEGISLACYJNYM I REDAKCYJNYM
Alina Budziszewska-Makulska
Zastgpca Dyrektora
Departamentu Prawnego Ministerstwa Zdrowia

/podpisano kwalifikowanym podpisem elektronicznym/
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Uzasadnienie

Projekt rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie programu pilotazowego
kompleksowej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im
rasopatiami stanowi wykonanie upowaznienia zawartego w art. 48e ust. 5 ustawy z dnia 27
sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych

(Dz. U. 22019 r. poz. 1373, z pdzn. zm.), zwanej dalej ,,ustawg”.

Projekt rozporzadzenia ustala program pilotazowy dotyczacy kompleksowej opieki
medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami (NF/RAS).
Celem przeprowadzenia przedmiotowego pilotazu jest ocena efektywno$ci organizacyjnej
opieki nad $wiadczeniobiorcami z NF/RAS, poprawa efektywnos$ci diagnostyki i leczenia oraz
wczesne wykrywanie probleméw zdrowotnych charakterystycznych dla tej grupy
swiadczeniobiorcoOw. Proponowany program pilotazowy wynika z tego, ze zasadniczym
problemem wskazywanym przez chorych z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im
rasopatiami jest dtuga i kreta Sciezka diagnostyczna. Czas, ktory mija od pojawienia si¢
pierwszych objawow choroby do otrzymania ostatecznego rozpoznania w przypadku
wiekszosci dorostych jest dtuzszy niz 10 lat, a zanim zostanie postawiona diagnoza, kazdy z

chorych otrzymuje co najmniej kilka btednych diagnoz.

Opieka zdrowotna pacjentéw z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami nie
posiada w kraju okreslonej struktury organizacyjnej. Doro$li chorzy pozostaja bardzo czesto
bez stalego lekarza prowadzacego, bedacego specjalista w zakresie fakomatoz. Utrudniony
dostep do leczenia, ktérego doswiadczaja chorzy, nie polega tylko i wylgcznie na dtugich
kolejkach 1 wydluzonym czasie oczekiwania na wizytg u specjalistow, ale przede wszystkim
na trudno$ci w dostepie do lekarzy specjalistow, ktorzy sa kompetentni w zakresie
diagnozowania i leczenia choroby. W zwiazku z tym dla chorych istotnym jest skrocenie
sciezki diagnostycznej 1 zwigkszenie dostepu do badan. Z uwagi na wysoka ekspresje
objawowg choroby, sa konieczne rdwniez regularne badania kontrolne. Diagnoza dotyczaca
okreslonego typu objawdéw jest aktualna krétko. Zmienia si¢ liczba, wielko$¢, charakter

guzkow, a takze ich lokalizacja.

Istotny jest rowniez brak spojnosci postepowania lekarzy z r6znych osrodkéw, z ktorymi
stykaja si¢ chorzy w trakcie leczenia. Wymiana informacji pomig¢dzy lekarzami i o$rodkami

medycznymi, pod opieka ktorych jest chory rowniez jest niewystarczajaca. Ponadto ze wzglgdu
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na wielonarzagdowy charakter choroby, a takze jej przewleklo$¢, pacjent wymaga
wielospecjalistycznej 1 przede wszystkim rownoleglej i dobrze skoordynowanej opieki
onkologa, neurologa, okulisty, otorynolaryngologa, chirurga, ortopedy, rehabilitanta oraz

psychologa.

W zwigzku z tym istnieje pilna potrzeba wypracowania catosciowe]j strategii
postepowania w zakresie skutecznej i wczesnej diagnostyki, monitorowania chorych i
wczesnego wdrozenia leczenia w przypadku pojawienia si¢ schorzen zwigzanych przyczynowo

z NF/RAS.

Po drugie, istnieje potrzeba utworzenia osrodkéw specjalizujgcych si¢ 1 koordynujacych
opieke dla chorych z NF/RAS, ktére posiadaja do$wiadczenie i specjalizujg si¢ w
rozpoznawaniu tych schorzen, ktéore umozliwia w sposob kompleksowy monitorowac stan
zdrowia. Osrodki te beda jednoczesnie umozliwialy konsultowanie przypadkow

podejrzewanych o NF/RAS z roznych poziomdw opieki ambulatoryjnej i szpitalne;j.

Proponowany program pilotazowy zaktada objecie chorych z NF/RAS stalg opieka w
jednym o$rodku koordynujacym. Aby zapewni¢ dzialania koordynujace program pilotazowy
przewiduje m.in. obowiazek zapewnienia dedykowanej kadry w wymiarze rownowaznika co
najmniej jednego etatu, w tym w zakresie rownowaznika co najmniej 1/4 etatu - lekarza
NF/RAS. Lekarzem koordynujacym opieke nad pacjentem z NF/RAS moze by¢ lekarz
specjalista w dziedzinie onkologii i hematologii dziecigcej lub pediatrii, posiadajacy co
najmniej 2-letnie doswiadczenie w pracy w oddziale szpitalnym lub poradni specjalistyczne;j,
obejmujacych opieka co najmniej 100 swiadczeniobiorcéw z rozpoznaniem NF/RAS w okresie
co najmniej 2 lat (uwzgledniajac zdobyte doswiadczenie w toku calej pracy zawodowe;j).
Natomiast osoba zatrudniona w ramach etatu nie musi spetnia¢ szczegétowych warunkow.
Podyktowane to jest faktem, iz w ramach koordynacji beda wykonywane zaréwno czynnosci
medyczne przez lekarza, takie jak weryfikacja wptywajacej elektronicznie dokumentacji
medycznej chorych, udzielanie konsultacji lekarzom prowadzacym, podstawowej lub
specjalistycznej opieki, jak tez planowanie 1 umawianie wizyt i konsultacji, gromadzenie i
sprawowanie nadzoru nad obiegiem dokumentacji, udzielanie informacji (telefonicznie, lub za

pomoca poczty elektronicznej itp.).

W ramach programu pilotazowego bedzie sprawdzany (testowany) nowy sposdb (model)
koordynowanej opieki nad chorymi z NF/RAS. Programy pilotazowe sg przeprowadzane przed

wprowadzeniem docelowych rozwigzan systemowych i maja na celu przetestowanie nowych
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warunkow organizacji i realizacji §wiadczen opieki zdrowotnej oraz wypracowanie nowego
sposobu finansowania $wiadczen opieki zdrowotnej. W projektowanym § 7 ust. 2 okreslono
poszczegolne etapy koordynowanej opieki nad chorymi z NF/RAS i $wiadczenia opieki

zdrowotnej przystugujace §wiadczeniobiorcom zakwalifikowanym do programu pilotazowego.
Projektowane rozporzadzenie zaktada:

- objecie programem pilotazowym $§wiadczeniobiorcow do 30. roku zycia, na podstawie
skierowania lekarza ubezpieczenia zdrowotnego, spelniajacych enumeratywnie okreslone
kliniczne kryteria kwalifikacji (w tym m.in. dane dotyczace wystepowania choroby u

krewnych, w szczegdlnosci w linii proste;j),

- udzielanie w ramach programu $wiadczen opieki zdrowotnej realizowanych w

ambulatoryjnej opiece specjalistycznej lub w warunkach leczenia szpitalnego,

- realizacje programu przez osrodki koordynujace posiadajgce umowe z Narodowym
Funduszem Zdrowia na realizacj¢ $wiadczen w rodzaju ambulatoryjna opieka specjalistyczna

w zakresie onkologii i hematologii dzieciecej,

- ryczattowe rozliczanie §wiadczen opieki zdrowotnej udzielonych w ramach programu

pilotazowego,

- sporzadzenie przez Narodowy Fundusz Zdrowia sprawozdania z realizacji programu

pilotazowego, w tym oceng danych i ocen¢ wskaznikow, o ktorych mowa w § 11.

Jednym ze wskaznikow bedzie stosunek liczby konsultacji specjalistycznych grupy
zindywidualizowanych dorostych §wiadczeniobiorcow objetych programem pilotazowym,
wykonanych w ramach programu pilotazowego, do liczby tych konsultacji w odniesieniu do
tej samej grupy 1 analogicznego okresu czasu, wykonanych przed rozpoczg¢ciem programu
pilotazowego. Chodzi o t3 samg grupe osob pod wzgledem tozsamosci tak, aby porownac liczbe
udzielonych im $§wiadczen przed i w trakcie trwania pilotazu. Za wdrozenie, finansowanie,

monitorowanie i ewaluacje pilotazu bedzie odpowiedzialny Narodowy Fundusz Zdrowia.

Po dokonaniu kwalifikacji do programu pilotazowego osrodek koordynujacy bedzie
wydawat karte NF/RAS. Swiadczeniobiorca w chwili otrzymania karty NF/RAS deklaruje pod
opieka ktorego osrodka koordynujacego bedzie pozostawaé w czasie trwania programu

pilotazowego.

Program pilotazowy bedzie przeprowadzany przez 4 osrodki koordynujace:
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1) Instytut Matki i Dziecka w Warszawie (w ramach poradni poradni neurofibromatoz
tego Instytutu jest dokonywana diagnostyka réznicowa tej choroby, zgodnie z zaleceniami

m.in. American Academy of Pediatrics);
2) Szpital Uniwersytecki Nr 1 im. dr Antoniego Jurasza w Bydgoszczy;
3) Uniwersyteckie Centrum Kliniczne w Gdansku;
4) Uniwersyteckie Centrum Kliniczne Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

Podmioty posiadaja umowe z Narodowym Funduszem Zdrowia na realizacj¢ §wiadczen
w rodzaju ambulatoryjna opieka specjalistyczna w zakresie: s$wiadczenia w zakresie onkologii

1 hematologii dziecigce;.

Proponuje sig, aby rozporzadzenie weszto w zycie po uptywie 30 dni od dnia ogloszenia.
Ma to na celu umozliwienie przygotowania si¢ Narodowego Funduszu Zdrowia i

swiadczeniodawcow do wdrozenia programu pilotazowego.
Projekt nie jest objety prawem Unii Europejskie;.

Projekt nie podlega obowigzkowi przedstawienia wtasciwym organom 1 instytucjom Unii
Europejskiej, w tym Europejskiemu Bankowi Centralnemu, w celu uzyskania opinii, dokonania

powiadomienia, konsultacji albo uzgodnienia.

Przedmiotowy projekt nie bedzie mie¢ wplywu na dziatalno§¢ mikroprzedsigbiorcow,

malych i $rednich przedsigbiorcow.

Projekt nie zawiera przepisow technicznych w rozumieniu przepiséw rozporzadzenia
Rady Ministréw z dnia 23 grudnia 2002 r. w sprawie sposobu funkcjonowania krajowego
systemu notyfikacji norm i aktow prawnych (Dz. U. poz. 2039, z p6zn. zm.) i w zwigzku z tym

nie podlega procedurze notyfikacji.

Brak jest mozliwosci podjecia alternatywnych w stosunku do wydania rozporzadzenia

srodkdw umozliwiajacych osiagniecie zamierzonego celu.
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