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Pani

Dorota Korycinska

Prezes Zarzadu

Stowarzyszenia Neurofibromatozy Polska

Szanowna Pani Prezes,

w odpowiedzi na wiadomos¢ z 30 kwietnia 2026 r. dotyczaca decyzji Ministerstwa Zdrowia
w zakresie dalszej opieki nad tg grupa chorych z neurofibromatozami, uprzejmie prosze o
przyjecie ponizszych informacji.

Ministerstwo Zdrowia prowadzi prace nad wprowadzeniem swiadczen zwigzanych z
koordynowang opieka nad $wiadczeniobiorca z neurofibromatozg oraz pokrewnymi jej
rasopatiami odrebnych dla dzieci oraz dla dorostych.

Wdrozenie ww. opieki dla dzieci oraz dla dorostych wymaga realizacji proceséw w trybie
rownorzednym.

Karta $wiadczenia opieki zdrowotnej dla dorostych (KSOZ) zostata przekazana przez prof.
Jana Styczynskiego, Konsultanta krajowego w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciece;j,
w dniu 29 marca 2026 .

Kolejno, odniesienie sie do uwag Ministerstwa Zdrowia do ww. karty, otrzymalismy 17
kwietnia 2026r.

Podkreslamy, ze w ramach zakoriczonego programu pilotazowego pacjenci dorosli byli
objeci leczeniem w podmiotach leczniczych o profilach pediatrycznych i nie byto osrodkéw
prowadzacych opieke wytacznie dla oséb dorostych. Zatem proces tworzenia zatozen dla
ustalenia zasad realizacji koordynowanej opieki na rzecz dorostych wymaga dodatkowej
wspobtpracy oraz ustalen ze Srodowiskiem ekspertéw. Dziatania te majg na celu
wypracowanie modelu, ktéry bedzie wtasciwy dla pacjentéw dorostych.

Dodatkowo zaznaczamy, ze zgodnie z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia w sprawie
programu pilotazowego w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z
neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami(Dz. U. poz. 70) Narodowy Fundusz
Zdrowia obowigzany jest do przekazania raportu z ewaluacji programu pilotazowego w
ciggu 3-ech miesiecy od jego zakoniczenia.

Jednakze przygotowalismy pismo do Funduszu z prosba o przekazanie ww. raportu w
mozliwie jak najszybszym terminie.

Z wyrazami szacunku
Dominika Janiszewska-Kajka
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