Warszawa, dnia 12 marca 2025 r.

Fundacja Espero - Nadzieja dla Dzieci
ul. Mistrzowska 15, 01-929 Warszawa
KRS: 0000877316, biuro@nadziejadladzieci.pl

Minister Zdrowia

Pani lzabela Leszczyna

Dotyczy: Odpowiedzi na petycje w sprawie wyspecjalizowanych osrodkow dla mtodych dorostych z

wrodzonymi wadami serca (GUCH) z dnia 11 marca 2024 r.

W nawigzaniu do petycji z dnia 11 marca 2024 roku oraz odpowiedzi Ministerstwa Zdrowia
DLG.742.41.2024.MGL z dnia 22 lipca 2024 w imieniu Fundacji Espero - Nadzieja dla Dzieci,
sygnatariuszy petycji, naszych podopiecznych, rodzicow dzieci z wrodzonymi wadami serca, a takze jako
matka dziecka z wrodzong wada serca, pragn¢ wyrazi¢ uznanie za podjecie prac majacych na celu poprawe

kompleksowej i ztozonej opieki nad mtodymi dorostymi z wrodzonymi wadami serca (GUCH).

Z zadowoleniem przyjeliSmy informacje o trwajacych pracach nad ,,Wytycznymi postgpowania
diagnostyczno-terapeutycznego oraz standardami organizacyjnymi dla podmiotow leczniczych
udzielajacych swiadczen zdrowotnych w ramach Krajowej Sieci Kardiologicznej w obszarze opieki nad
pacjentem z wadg wrodzong serca”. Rozumiemy, ze proces ten jest skomplikowany 1 wymaga czasu, jednak
zdrowie i zycie naszych podopiecznych jest dla nas priorytetem, dlatego liczymy na sprawna realizacj¢

projektu.

W zwiazku z licznymi zapytaniami, jakie otrzymaliSmy m.in. od 0s6b podpisanych pod petycja,
chcieliby$my prosi¢ o udzielenie odpowiedzi na wymienione ponizej pytania. Pozwolg nam one
w uzgodnieniu z Ministerstwem Zdrowia na biezaco komunikowac sygnatariuszom petycji oraz wszystkim

zainteresowanym 0 postepie prac instytucji i podmiotow bezposrednio zaangazowanych w ten projek:

1. Terminy realizacji: Kiedy planowane jest zakonczenie prac nad wytycznymi i standardami opieki
nad pacjentami z wadami wrodzonymi serca? Zgodnie z informacjg zawarta W pismie z dnia 22 lipca

2024 r., termin zakonczenia prac przez zespot ekspertow planowany byt na 2024 r.

Fundacja Espero — Nadzieja dla Dzieci NIP: 524 291 20 26 KRS: 0000 8 77 316
ul. Mistrzowska 15 www.nadziejadladzieci.pl email: biuro@nadziejadladzieci.pl
01-929 Warszawa tel. 459 595 765 FUNDACJA

esperov’

Nadzieja dla dzieci


http://www.nadziejadladzieci.pl/

Prosimy o podanie szczegotow dotyczacych zakonczonych prac oraz podania kalendarza przysztych

planowanych dziatan w wyzej wspomnianym obszarze.

2. Budzet: Jaki budzet zostanie przeznaczony na realizacje¢ planowanych zmian?

Jakie sg szacowane koszty utworzenia nowych osrodkéw lub dostosowania istniejgcych klinik?

3. Lokalizacja i funkcjonowanie osrodkow: Gdzie beda zlokalizowane nowe osrodki lub w jaki
sposob zostang dostosowane istniejace kliniki, aby zapewni¢ kompleksowa opieke dorostym

pacjentom z wadami wrodzonymi serca?

4. Koordynacja opieki: W jaki sposob zostanie zapewniona koordynacja opieki migdzy roznymi
specjalistami i placowkami medycznymi, aby pacjenci z wrodzonymi wadami serca otrzymywali
kompleksowa 1 skoordynowang opieke? Czy dziatania Narodowego Instytutu Kardiologii —
Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie (NIKARD-PIB) sa oparte wytacznie o Scista
wspotprace z Krajowa Radg ds. Kardiologii (KRK)? Jakie dalsze kroki zostaty podjete w celu
stworzenia kompleksowego programu opieki dla mtodych dorostych z wrodzonymi wadami serca

(GUCH)?

5. Udzial pacjentow i ich lekarzy prowadzacych: W jaki sposob pacjenci i ich przedstawiciele,
m.in. lekarze prowadzacy proces dalszego leczenia b¢dg zaangazowani w planowanie i wdrazanie

zmian w opiece nad dorostymi z wrodzonymi wadami serca?

W imieniu wszystkich zaangazowanych w prace nad pozytywnymi zmianami W Systemie opieki
zdrowotnej, dzigkujemy za poswigcony czas i zaangazowanie w rozwigzanie problemow, z jakimi borykaja

si¢ mtodzi dorosli z WWS 1 liczymy na wspdlne dziatania na rzecz poprawy ochrony zdrowia i1 zycia tych

pacjentow.
Lacze wyrazy szacunku
Patrycja Rudnicka
Prezes Zarzadu
Fundacji Espero - Nadzieja dla Dzieci
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