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Fundacja ESPERO - Nadzieja dla Dzieci

Dotyczy: odpowiedz na pismo z 12 marca 2025 r. dot. petycji ws. wyspecjalizowanych
osrodkéw dla mtodych dorostych z wadami serca

Szanowna Pani,

nawigzujac do pismaz 12 marca 2025 r., prosze o przyjecie ponizszych wyjasnien
Departamentu Opieki Koordynowanej Ministerstwa Zdrowia.

Pytanie nr 1 Terminy realizacji: Kiedy planowane jest zakonczenie prac nad wytycznymi

i standardami opieki nad pacjentami z wadami wrodzonymi serca? Zgodnie z informacja
zawarta w pismie z dnia 22 lipca 2024 r., termin zakonczenia prac przez zespot ekspertéw
planowany byt na 2024 r. Prosimy o podanie szczeg6téw dotyczacych zakoriczonych prac
oraz podania kalendarza przysztych planowanych dziatan w wyzej wspomnianym obszarze.

Odpowiedz Ministerstwa Zdrowia

Prace nad Standardami postepowania diagnostyczno-terapeutycznego oraz standardami
organizacyjnymi dla podmiotow leczniczych udzielajacych swiadczer zdrowotnych

w ramach Krajowej Sieci Kardiologicznej (zwanej dalej ,KSK”) w zakresie wad wrodzonych
serca, zgodnie z aktualnymi zatozeniami beda trwaty do korica 2026 r. Dziatania, dotyczace
opracowania standardéw i wytycznych postepowania diagnostyczno-terapeutycznego dla
KSK w kluczowych chorobach uktadu krazenia, w tym zwigzanych z wadami wrodzonymi
serca, prowadzone sg od 2023 r. i w kazdym roku obejmuja kolejne etapy prac nad
przygotowaniem finalnego dokumentu - prace te planowane sg rokrocznie w oparciu

o aktualng wiedze, zalecenia i wytyczne Petnomocnika Ministra Zdrowia ds. NPChUK oraz
zatwierdzone przez Krajowg Rade ds. Kardiologii kierunki dziatart w tym obszarze.

W 2024 r. w ramach prac nad opracowaniem Standardow postepowania diagnostyczno-
terapeutycznego oraz standardow organizacyjnymi dla podmiotow leczniczych
udzielajacych swiadczeri zdrowotnych w ramach KSK w zakresie wad wrodzonych serca
wykonano m.in. nastepujace zadania:

— opracowano zatozenia kaskadowej opieki nad dorostym z wrodzong wada
serca;

— zdefiniowano struktury i aktywnosci Centrum Specjalistycznej Opieki dla
Dorostych z Wrodzong Wada Serca (CSO-WWS) w warunkach polskich
w oparciu o doswiadczenia osrodkéw zagranicznych;
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— przygotowano propozycje organizacji systemu przekazywania opieki nad
chorym z wrodzong wadg serca - od kardiologa dzieciecego do kardiologa
opiekujacego sie dorostymi.

Zadania zaplanowane na rok 2024 zostaty zakoriczone i stanowig podstawe do dalszych
prac nad przygotowaniem ww. standardéw. Ponadto opracowane materiaty beda podlegaty
dalszym analizom prowadzonym m.in. przez ekspertéw, Agencje Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji oraz Narodowy Fundusz Zdrowia.

Wdrozenie ww. standardow opieki nad pacjentem kardiologicznym m.in. z wadami
wrodzonymi serca na catej ,Sciezce pacjenta”, w tym racjonalizacja opieki szpitalne;j,
przesuniecie Srodka ciezkosci z opieki stacjonarnej na opieke ambulatoryjna, poprawa
dostepu do opieki ambulatoryjnej oraz do diagnostyki (zniesienie lub zwiekszenie limitéw),
a takze lepsza koordynacja pomiedzy opieka stacjonarng, a ambulatoryjna, z racji na
charakter dziatan i koniecznos$¢ szerokich konsultacji, planowane jest od 2027 r. Termin ten
moze zostac skrocony - w zaleznosci od przebiegu prac.

Pytanie nr 2 Budzet: Jaki budzet zostanie przeznaczony na realizacje planowanych zmian?
Jakie sg szacowane koszty utworzenia nowych osrodkéw lub dostosowania istniejgcych
klinik?

Odpowiedz Ministerstwa Zdrowia

W ramach KSK obecnie nie przewiduje sie tworzenia nowych osrodkéw zajmujacych sie
wadami wrodzonymi serca. Osrodki zakwalifikowane do KSK bedg natomiast mogty
skorzystac z mozliwosci uzyskania dofinansowania ze $srodkéw pochodzacych z Krajowego
Planu Odbudowy na dziatania remontowo-budowlane oraz zakup sprzetu (mozliwos¢
wykorzystania dofinansowania do korica | kwartatu 2026 r.). Dodatkowo osrodki
kardiologiczne w ramach postepowan konkursowych moga uzyska¢ dofinansowanie ze
$rodkéw Narodowego Programu Choréb Uktadu Krazenia na lata 2022-2032 (NPCHUK)
na:

— inwestycje infrastrukturalne oraz modernizacyjne istniejacych podmiotow
leczniczych;

— inwestycje w aparature i sprzet medyczny dla podmiotéw leczniczych
zwigzane z uzupetnieniem lub wymiang wyeksploatowanych wyrobow
medycznych stuzacych do diagnostyki i leczenia choréb uktadu krazenia;

— inwestycje w rozwigzania z obszaru telemedycyny, jak rowniez rozwiazania
majace na celu informatyzacje podmiotéw leczniczych.

Pytanie nr 3 Lokalizacja i funkcjonowanie osrodkéw: Gdzie beda zlokalizowane nowe
osrodki lub w jaki sposdb zostang dostosowane istniejace kliniki, aby zapewnié
kompleksowa opieke dorostym pacjentom z wadami wrodzonymi serca?

Zgodnie z zatozeniami ustawy o Krajowej Sieci Kardiologicznej, w ramach kwalifikacji do
KSK, osrodkowi kardiologicznemu moze zostac¢ przyznany status Centrum Doskonatosci
Kardiologicznej (CDK) w zwiazku z posiadanym przez ten osrodek wysokim potencjatem
diagnostyczno-terapeutycznym dotyczacym okresinego rodzaju lub grupy jednostek
chorobowych choréb uktadu krazenia, w tym przypadku wad wrodzonych serca - Centrum
Doskonatosci Kardiologicznej Wad Wrodzonych Serca u Dorostych (przyznanie tego
statusu ma pozwoli¢ na lepsza koordynacje opieki nad pacjentami wymagajacymi realizacji
wysokospecjalistycznych procedur medycznych).
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Kwalifikacja bedzie sie odbywac na podstawie nw. kryteriéw warunkujacych przyznanie
osrodkowi kardiologicznemu statusu CDK:

— liczbai kwalifikacje personelu medycznego;

— potencjat diagnostyczno-terapeutyczny, obejmujacy posiadane komorki
organizacyjne oraz organizacje udzielania Swiadczen, zapewniajacy
odpowiednig jakos$¢ i bezpieczenstwo udzielanych $wiadczen opieki
zdrowotnej;

— rodzaj wykonywanych procedur medycznych;

— liczba wykonywanych procedur medycznych lub liczba $wiadczeniobiorcéw,
ktérym sg udzielane $wiadczenia opieki zdrowotnej,

oraz szczegbétowych kryteriéw okreslonych w rozporzadzeniu Ministra Zdrowia - aktualnie
trwaja prace nad tym aktem prawnym po stronie Ministerstwa Zdrowia przy wspétudziale
Krajowej Rady ds. Kardiologii (rozporzadzenie bedzie podlegato w trakcie procesu
legislacyjnego konsultacjom publicznym).

Majac powyzsze na uwadze zaznaczamy, ze status CDK bedzie nadawany o$rodkom juz
istniejacym, ktére bedg posiadaty wysoki potencjat diagnostyczno-terapeutycznym.
Ponadto na obecnym etapie prac nad ustawa o KSK oraz przedmiotowym rozporzadzeniem
nie jest znana lokalizacja ww. CDK Wad Wrodzonych Serca u Dorostych.

Uzupetniajaco wskazuje, ze CDK Wad Wrodzonych Serca u Dorostych bedzie jednym z
pierwszych wprowadzonych CDK w ramach KSK, a rozporzadzenie w tym zakresie zostanie
przekazane do konsultacji w najblizszych miesigcach.

Pytanie nr 4 Koordynacja opieki: W jaki sposéb zostanie zapewniona koordynacja opieki
miedzy réznymi specjalistami i placéwkami medycznymi, aby pacjenci z wrodzonymi
wadami serca otrzymywali kompleksows i skoordynowang opieke? Czy dziatania
Narodowego Instytutu Kardiologii — Paristwowego Instytutu Badawczego w Warszawie
(NIKARD-PIB) sg oparte wytacznie o $cistg wspotprace z Krajowa Rada ds. Kardiologii
(KRK)? Jakie dalsze kroki zostaty podjete w celu stworzenia kompleksowego programu
opieki dla mtodych dorostych z wrodzonymi wadami serca (GUCH)?

Odpowiedz Ministerstwa Zdrowia

Koordynacja opieki w KSK ma by¢ zapewniona poprzez strukture sieci z réznymi
poziomami referencyjnosci, role koordynatoréw opieki kardiologicznej (Il oraz Il poziom),
ujednolicone standardy postepowania (kluczowe zalecenia), wspotprace miedzy osrodkami,
monitorowanie jakosci oraz wyznaczanie specjalistycznych Centréw Doskonatosci
Kardiologicznej. Mechanizmy te maja na celu usprawnienie przeptywu informacji

i pacjentéw miedzy réznymi specjalistami i placéwkami, co jest kluczowe dla zapewnienia
kompleksowej opieki pacjentom z takimi ztozonymi schorzeniami jak wady wrodzone serca.

W tym miejscu pragniemy zaznaczyc, ze dziatania Narodowego Instytutu Kardiologii —
Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie (NIKARD-PIB) nie sg oparte wytacznie
o $cistg wspodtprace z Krajowg Rada ds. Kardiologii (KRK). Dokumenty i analizy
przygotowywane przez NIKARD-PIB sg opracowywane przez Zespoty Eksperckie z
wtasciwg dla danego zakresu wiedza merytoryczng (eksperci z NIKARD-PIB oraz innych
os$rodkéw). Opracowane dokumenty sg i bedg konsultowane m.in. z Agencjg Badan
Technologii Medycznych i Taryfikacji, a wypracowane docelowo dokumenty formalno-
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prawne (np. $ciezki pacjenta) bedg podlegac konsultacjg publicznym zgodnie ze $ciezkg
legislacyjna.

Jednoczes$nie wskazac nalezy, ze NIKARD-PIB bedzie petnit role osrodka koordynujacego
funkcjonowanie KSK we wspétpracy z Narodowym Funduszem Zdrowia.

Natomiast Krajowa Rada do spraw Kardiologii jest organem opiniodawczo-doradczym
Ministra Zdrowia, ktory:

monitoruje i opiniuje realizacje Narodowego Programu Choréb Uktadu
Krazenia,

— rekomenduje zmiany w systemie opieki kardiologicznej i Swiadczeniach
zdrowotnych,

— analizuje skutecznos$¢ opieki kardiologicznej i proponuje usprawnienia,
— wspierarozwdj profilaktyki, diagnostyki i leczenia choréb serca,

— opiniuje standardy medyczne i dziatania w zakresie kardiologii, w tym m.in.
dokumenty wypracowane przez NIKARD-PIB.

W zakresie dalszych krokoéw, ktére zostaty podjete w celu stworzenia kompleksowego
programu opieki dla mtodych dorostych z wrodzonymi wadami serca odpowiedz zawarto
w odp. na pytanie nr 1.

Pytanie nr 5 Udziat pacjentéw i ich lekarzy prowadzacych: W jaki sposéb pacjenciiich
przedstawiciele, m.in. lekarze prowadzacy proces dalszego leczenia bedg zaangazowani
w planowanie i wdrazanie zmian w opiece nad dorostymi z wrodzonymi wadami serca

Odpowiedz Ministerstwa Zdrowia

Projekt ustawy o KSK przewiduje, ze minister wtasciwy do spraw zdrowia okresli, w drodze
rozporzadzenia, kluczowe zalecenia opieki nad pacjentem kardiologicznym tzw.
»uniwersalna $ciezke pacjenta”. Dodatkowo ustawa o KSK przewiduje takze opracowanie
kluczowych zalecen dotyczacych organizacji opieki kardiologicznej i postepowania
klinicznego dla najbardziej powszechnych jednostek chorobowych choréb uktadu krazenia,
w tym dotyczacych wad wrodzonych serca. Te zalecenia maja okresla¢ $ciezke pacjenta
bedaca algorytmem postepowania w ramach opieki kardiologicznej.

W zwigzku z powyzszym, tak jak wskazano to juz w odpowiedzi na powyzsze pytania,
sciezka pacjenta bedzie podlegata konsultacjom publicznym w trakcie procesu
legislacyjnego, co umozliwi ewentualne zgtaszanie uwag do tego dokumentu.

Ponadto, ww. ustawa zaktada monitorowanie wskaznikéw jakosci opieki zdrowotnej. Dane
do tego monitorowania bedg gromadzone za posrednictwem elektronicznej karty opieki
kardiologicznej (Karcie e-KOK) wygenerowanej w systemie KSK. Informacje zawarte w tej
karcie, dotyczace m.in. planu leczenia i obserwacji po leczeniu, majg na celu zapewnienie
kompletnosci i jednolitosci danych umozliwiajacych koordynacje opieki kardiologicznej - na
kazdym poziomie sieci i niezaleznie od miejsca leczenia. Lekarze prowadzacy dalsze
leczenie beda mieli dostep do tych danych, co umozliwi im monitorowanie stanu zdrowia
pacjenta i zapewnienie ciggtosci opieki.

Z wyrazami szacunku
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Konrad Korbinski
Dyrektor
/dokument podpisany elektronicznie/
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