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Pani
Jolanta Sobieranska-Grenda
Minister Zdrowia

via ePUAP

Szanowna Pani Minister,

w nawigzaniu do posiedzen parlamentarnych zespotéw eksperckich w sprawie
problematyki przejscia matoletnich pacjentéw chorujgcych na choroby przewlekle z
opieki pediatrycznej do opieki dla dorostych', pragne podnies¢ co nastepuje. Na
wstepie wskazuje, ze jest to kluczowy, a wcigz niewystarczajgco uregulowany element
systemu ochrony zdrowia. Brak spdjnych, jednolitych i powszechnych zasad
przekazywania pacjentéw z chorobami przewlektymi prowadzi do ryzyka przerw w
leczeniu, pogorszenia rokowania oraz dodatkowych obcigzen organizacyjnych
zarowno dla pacjentdw, ich rodzin, jak i dla podmiotéw leczniczych. Problem dotyczy
wielu dziedzin medycyny i ujawnia sie szczegdlnie wyraznie u pacjentow
wymagajacych dtugotrwatego, wysoko specjalistycznego leczenia.

1 Problemy i wnioski po posiedzeniu Parlamentarnych Zespotéw ds.: Choréb Centralnego Uktadu
Nerwowego, Chordb Rzadkich, Onkologii
https://www.sejm.gov.pl/Sejm10.nsf/transmisja.xsp?documentld=B8B8E29346DA5C34C1258BF9004554
FO&symbol=TRANSMISJA ARCH&info=T
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W przypadku mukowiscydozy model przejscia jest stosunkowo najlepiej
zorganizowany. Osrodki pediatryczne z wyprzedzeniem planujg przekazanie pacjenta
do opieki dla dorostych, funkcjonuje wymiana informacji i wspétpraca zespotéw, a
transfer odbywa sie pionowo i poziomo (gdy pacjent zmienia miejsce zamieszkania).
Istotnym ograniczeniem pozostaje jednak niedobdr wyspecjalizowanych osrodkéw i
ich przepustowosci, co uzasadnia tworzenie nowych placowek lub wzmocnienie
potencjatu istniejgcych.

Znacznie trudniejsza sytuacja wystepuje w onkologii dzieciecej. Dynamicznie rosnie
liczba dorostych pacjentéw onkologicznych a czes¢ petnoletnich chorych, leczonych od
dziecinstwa, preferuje kontynuacje opieki w osrodkach pediatrycznych. W praktyce
Narodowy Fundusz Zdrowia wyraza zgode na kontynuacje leczenia w osrodkach
pediatrycznych. Jednoczesnie utrzymuje sie duzy odsetek chorych dzieci na
nowotwory wymagajgcych kontynuacji leczenia lub nadzoru po zakoriczeniu terapii, co
wymaga przewidywalnych Sciezek przekazywania.

W reumatologii problem transferu opieki ma charakter wieloaspektowy i obejmuje nie
tylko wymiar medyczny, lecz takze spoteczny, psychologiczny, prawny, organizacyjny i
finansowy. Kluczowym celem jest zapewnienie ciggtosci leczenia po ukonczeniu przez
pacjenta 18. roku zycia, zwtaszcza u chorych, u ktérych w wieku rozwojowym uzyskano
remisje. Istotnym elementem prawidtowego procesu przejscia jest nawigzanie
wspotpracy pomiedzy osrodkiem pediatrycznym a osrodkiem dla dorostych z
odpowiednim wyprzedzeniem - co najmniej 12 miesiecy przed planowanym
przejsciem oraz petne przekazanie dokumentacji (przebieg choroby, leczenie,
powiktania, choroby wspdtistniejgce). Brak jednolitych zasad i niewystarczajgca
wspotpraca miedzy reumatologig dzieciecg i internistyczng sprzyjajg dyskontynuacji
terapii, co stanowi jedno z najwiekszych zagrozen dla tej grupy pacjentéw. W tym
kontekscie szczegdlnie istotne jest upowszechnienie karty przejscia pacjenta z
rozpoznaniem miodzienczego idiopatycznego zapalenia stawow, opracowanej przez
Sekcje Wieku Rozwojowego Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego.

Transfer opieki w neurologii nalezy do najbardziej ztozonych proceséw ze wzgledu na
roznorodnosc jednostek chorobowych, duzg liczbe pacjentow leczonych w ramach
programow lekowych oraz znaczng grupe chorych z chorobami rzadkimi. Konieczne
jest opracowanie standarddéw przekazywania pacjentéw pomiedzy neurologig
dzieciecg a neurologig dla dorostych z udziatem Ministerstwa Zdrowia, Narodowego
Funduszu Zdrowia, krajowych konsultantow, towarzystw naukowych oraz organizacji
pacjenckich.



Choroby neurologiczne - czes¢ z nich jest leczona w ramach programow lekowych, a
czes¢ poza programami lekowymi - w ramach limitéw dla oddziatéw, co stanowi
wyzwanie dla podmiotéw leczniczych. Inng grupg pacjentéw sg pacjenci
niezdiagnozowani, wéwczas wyznaczenie sciezki dla pacjentéw, ktorzy choroby
zdiagnozowanej nie maja, jest bardzo trudne. Kolejnym wyzwaniem w chorobach
neurologicznych jest istotny odsetek pacjentéw wymagajgcych wsparcia ze wzgledu na
niepetnosprawnosc intelektualng. W tym zakresie wystepuje ograniczona dostepnos¢
do badan w znieczuleniu ogdlnym, jak i niewystarczajgca obecnos¢ i mozliwos¢
wsparcia opiekuna dla tych pacjentow.

Najpowazniejszym problemem osrodkdéw neurologicznych dla dorostych odnoszg sie
w szczegolnosci do programoéw lekowych oraz diagnostyki i leczenia. W pierwszym
przypadku szczegdlnym problemem sg trudnosci w przekazywaniu pacjentow w
programach lekowych z powodu braku finansowania. Istotng kwestig jest to, ze
wystepujgce finansowanie w programach lekowych - limity w kontraktach - nie
zaktadajg przyrostu liczby leczonych chorych wskutek: przejscia z opieki pediatrycznej
czy nowych zachorowan w wieku dorostym.

Wystepujg trudnosci w przekazywaniu pacjentdw w programach lekowych z powodu
finansowania. Stosowany jest inny tryb finansowania w osrodkach dzieciecych i
dorostych, tj. w osrodkach dzieciecych nie ma limitéw, a w osrodkach dla dorostych te

limity wystepuija.

Dodatkowym ograniczeniem jest brak mozliwosci sformalizowanego przekazania
pacjenta - z osrodka dzieciecego do osrodka dla dorostych. Brak jest mozliwosci, aby
wspolnie neurolog dzieciecy, neurolog dla dorostych oraz pacjent i jego opiekunowie
prawni - rodzice byli w stanie spotkac sie i porozmawiac o tym, jak powinna wygladac
opieka, jakie sg oczekiwania oraz mozliwosci. Jednoczesnie nie wystepuje przestrzen
na zapoznanie sie z dokumentacjg, poznanie chorego, jego potrzeb oraz
przeanalizowanie zasobdéw i mozliwosci osrodka przyjmujgcego.

Wyzwaniem jest rowniez zapewnienie kontynuacji leczenia niestandardowego, tj. nie
w programie lekowym, ktére jest stosowane w bardzo rzadkich przypadkach poza
wskazaniami rejestracyjnymi. Zapewnienie takiej kontynuacji leczenia jest wyzwaniem
organizacyjnym, logistycznym oraz stanowi duzy problem dla pacjentow, ktérzy takie
leczenie otrzymujg i nie wiedzg, czy bedg mieli mozliwos¢ dalej korzystania z takiej
terapii.



Nawet w dobrze poznanych chorobach, takich jak stwardnienie rozsiane, proces
przekazania pacjenta bywa utrudniony, mimo ze w innych krajach funkcjonujg
sprawdzone i skuteczne modele. Jeden z tych elementéw mdgtby by¢ wprowadzony w
naszym systemie opieki zdrowotnej bezkosztowo przez umozliwienie odbywania
wspoblnej wizyty - tej ostatniej w osrodku dzieciecym i tej pierwszej w osrodku dla
dorostych - jednoczasowo. Wizyta ta mogtaby wygladac tak, ze pacjent jest w poradni
neurologicznej fizycznie, ale jednoczesnie jest teleporada z neurologiem dla dorostych,
ktora bytaby rozliczana w tym samym czasie. Tylko, ze przy tym te dwa osrodki
musiatby mie¢ mozliwos¢ rozliczenia, w tym samym czasie tego Swiadczenia
zdrowotnego. Zaznaczy¢ nalezy, ze te wizyty i tak sie odbedg, tak wiec bedg w
kosztach osrodkéw opiekujacych sie pacjentem. Natomiast utatwitoby pacjentom
proces przejscia z osrodka dzieciecego do osrodka dla dorostych.

Majgc na uwadze powyzsze, konieczne sg dziatania systemowe zapewniajgce ptynne i
bezpieczne przejscie pacjentow z opieki pediatrycznej do opieki dla dorostych, bez
przerw w leczeniu i utraty ciggtosci opieki specjalistycznej. Niezbedne jest wdrozenie:
jednolitych standardow kliniczno-organizacyjnych przejscia, dostosowanych
mechanizmdw finansowania (w tym limitow/programdw po stronie dorostej), modelu
wspolnej wizyty/teleporady przy przekazaniu, zwiekszenia liczby i przepustowosci
osrodkdéw specjalistycznych.

Wobec powyzszego, na podstawie art. 13 ust. 1 pkt 2 ustawy z dnia 15 lipca 1987 r. 0
Rzeczniku Praw Obywatelskich (tj. Dz. U. z 2024 r., poz. 1264 ze zm.), zwracam sie do
Pani Minister z uprzejmg prosbg o przedstawienie stanowiska w omawianej
sprawie. W szczegdlnosci, bede wdzieczny za wskazanie podejmowanych dziatan
przez Ministerstwo Zdrowia w kwestii przejScia matoletnich pacjentéw chorujacych
na choroby przewlekle z opieki pediatrycznej do opieki dla dorostych, jak réwniez
planéw resortu na najblizszy okres.

Z powazaniem
Marcin Wigcek
Rzecznik Praw Obywatelskich
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