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Rekomendacja nr 151/2026
z dnia 7 pazdziernika 2026 r.
Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
w sprawie oceny zasadnosci zakwalifikowania swiadczen
koordynowanej opieki nad swiadczeniobiorcami z neurofibromatozami
oraz pokrewnymi im rasopatiami jako swiadczen gwarantowanych
z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej

Prezes Agencji nie rekomenduje zakwalifikowania $wiadczen pn. ,Koordynowana opieka nad
$wiadczeniobiorcami do 18 r.z. z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami (NF/RAS)”
oraz ,Koordynowana opieka nad $wiadczeniobiorcami > 18 r.z. z neurofibromatozg typu 1. (NF-1)”
jako odrebnych $wiadczern gwarantowanych z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej
w zaproponowanym ksztatcie, czyli w formie modelu koordynowanej opieki dotyczacej pojedynczej
jednostki chorobowej, poza docelowym systemem organizacji opieki nad pacjentami
z chorobami rzadkimi.

Nalezy jednoznacznie wskazac, ze neurofibromatozy nalezg do grupy choréb rzadkich. Przyjecie
proponowanego rozwigzania mogtyby prowadzi¢ do fragmentaryzacji opieki, powielania funkcji
i Swiadczen przypisanych Osrodkom Eksperckim Choréb Rzadkich [OECR] oraz nieréwnego
ksztattowania dostepu do skoordynowanej opieki pomiedzy grupami pacjentéw z réznymi chorobami
nalezgcymi do choréb rzadkich.

Prezes Agencji rekomenduje zapewnienie pacjentom z neurofibromatozami wielospecjalistycznej
i koordynowanej opieki zdrowotnej w ramach jednolitego systemu Osrodkéw Eksperckich Chorob
Rzadkich, zgodnie z zatozeniami Planu dla Choréb Rzadkich, po ustanowieniu odpowiednich podstaw
prawnych, organizacyjnych i finansowych.

Uzasadnienie rekomendaciji

Problem decyzyjny dotyczy oceny zasadnosci wprowadzenia do wykazu swiadczen gwarantowanych
z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej dwdch $wiadczen zwigzanych z zapewnieniem
kompleksowej i koordynowanej opieki nad pacjentami z neurofibromatozami. Jeden z przekazanych
do oceny projektow dotyczy populacji pediatrycznej, drugi oséb dorostych. Organizacja $wiadczenia
ma na celu koordynacje procesu diagnostyczno-terapeutycznego, obejmujgcego okresowe kontrole
i badania diagnostyczne, konsultacje wielospecjalistyczne, poradnictwo genetyczne, porady w trybie
pilnym oraz konsultacje telemedyczne. Przedmiotowy model byt realizowany w programie pilotazowym
ustanowionym rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 15 czerwca 2020 r. w sprawie programu
pilotazowego w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami
oraz pokrewnymi im rasopatiami. Etap realizacji programu trwat do dnia 30 kwietnia 2026 r. Oceniany
model nie zaktada wprowadzenia nowych procedur medycznych, lecz integracje oraz koordynacje
Swiadczen juz finansowanych ze sSrodkéw publicznych w ramach ambulatoryjnej opieki specjalistycznej
[AOS] jak réwniez leczenia szpitalnego [LSZ]. W okresie funkcjonowania pilotazu nastapit rozwoj
systemowych rozwigzan przeznaczonych dla oséb z chorobami rzadkimi, w szczegélnosci utworzono
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OECR oraz wdrozono odrebne produkty rozliczeniowe dotyczace diagnostyki i specjalistycznej oceny
pacjentéw z chorobami rzadkimi, realizowane w OECR.

Ze wzgledu na organizacyjny charakter ocenianego rozwigzania, ktére nie zaktada wprowadzenia
nowych procedur medycznych, lecz zmiane sposobu organizacji i koordynacji $wiadczen juz
finansowanych ze $rodkéw publicznych, nie przeprowadzono odrebnej analizy ukierunkowanej
na ocene wartosci klinicznej ani efektywnosci kosztowej. Dostepne wyniki programu pilotazowego
wskazujg, ze w analizowanej grupie pacjentéw doszto do zmniejszenia liczby swiadczer w AOS o 37%,
kosztochtonnych $wiadczen diagnostycznych AOS o 16% oraz w opiece psychiatrycznej i leczeniu
uzaleznien o 10%.

Oszacowanie skutkéow finansowych dla pfatnika, przedstawione przez Agencie w wariancie
podstawowym, wskazuije, ze objecie ocenianego modelu organizacyjnego finansowaniem w ramach
Swiadczenn gwarantowanych wigzatoby sie ze zmniejszeniem wydatkéw ptatnika publicznego
o ok. 3,7 min zt w ciggu trzech pierwszych lat po wdrozeniu. Nalezy jednak podkresli¢, ze oszacowanie
to obarczone jest ograniczeniami zwigzanymi z zatozeniami metodologicznymi przeprowadzonej analizy
oraz ekstrapolacji danych sprawozdawczo-rozliczeniowych.

Analiza rozwigzan organizacyjnych stosowanych w wybranych paristwach wskazuje, ze opieka nad
pacjentami z neurofibromatozami jest najczesciej organizowana w ramach krajowych systeméw opieki
nad chorobami rzadkimi i realizowana przez wyspecjalizowane osrodki zapewniajgce
wielodyscyplinarng opieke, diagnostyke, leczenie oraz monitorowanie pacjentéw. Jedynie w angielskim
systemie zidentyfikowano odrebne $wiadczenia dla pacjentéw z neurofibromatozg typu 1. o ztozonym
przebiegu oraz z neurofibromatoza typu 2.

Prezes Agenciji, uwzgledniajac wyniki przeprowadzonych analiz, doswiadczenia z realizacji programu
pilotazowego oraz Stanowisko Rady Przejrzystosci, uznaje za niezasadne zakwalifikowanie ocenianych
Swiadczen do wykazu Swiadczenn gwarantowanych w zaproponowanym ksztatcie. Gtéwnym
argumentem przemawiajgcym za negatywnym rozstrzygnieciem jest funkcjonowanie systemowego
modelu organizacji opieki nad pacjentami z chorobami rzadkimi, opartego na OECR, ktérego rozwd;,
w tym okresdlenie zasad ich tworzenia oraz mechanizméw finansowania i rozliczania udzielanych
Swiadczen, przewidziano w Planie dla Choréb Rzadkich. Wprowadzenie odrebnego modelu
koordynowanej opieki dla pojedynczej jednostki chorobowej, poza tym systemem, mogtoby prowadzi¢
do fragmentaryzacji opieki, powielania funkgcji i $wiadczen przypisanych OECR oraz nieréwnego
ksztattowania dostepu do skoordynowanej opieki pomiedzy pacjentami z réznymi chorobami rzadkimi.
Whyniki programu pilotazowego oraz prognozowane zmniejszenie wydatkéow pfatnika wskazujg
na potencjalne korzysci wynikajace z koordynacji opieki, przy czym interpretacja tych wynikéw wymaga
uwzglednienia ograniczern dostepnych danych. Jednoczesnie zasadne jest zapewnienie pacjentom
z neurofibromatozami wielospecjalistycznej i koordynowanej opieki zdrowotnej w ramach systemu
OECR, z wykorzystaniem doswiadczen z realizacji programu pilotazowego, po ustanowieniu
odpowiednich podstaw prawnych, organizacyjnych i finansowych.

Przedmiot wniosku

Zlecenie Ministra Zdrowia dotyczy oceny zasadnosci zakwalifikowania $wiadczen opieki zdrowotne;j:
,Koordynowana opieka nad $wiadczeniobiorcami do 18 r.z. z neurofibromatozami oraz pokrewnymi
im rasopatiami (NF/RAS)", ,Koordynowana opieka nad swiadczeniobiorcami > 18 r.z. z neurofibromatoza
typu 1. (NF-1)", jako $wiadczen gwarantowanych z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej,
na podstawie art. 31c ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkéw publicznych
(Dz.U.z 2025 . poz. 1461 z pézn. zm.). Do zlecenia dotaczono Karty Swiadczenia Opieki Zdrowotnej
oraz czesciowy raport z realizacji programu pilotazowego.

Problem zdrowotny

Neurofibromatozy stanowig grupe rzadkich, genetycznie uwarunkowanych zespotéw predyspozycii
do rozwoju nowotworéw, obejmujaca neurofibromatoze typu 1 [NF-1] oraz schwannomatozy zwigzane
m.in. zgenami NF2, SMARCB1 i LZTR1. Charakteryzujg sie powstawaniem guzéw ostonek nerwéw
i innych nowotworéw ukfadu nerwowego, najczesciej o charakterze fagodnym, ktére mogg powodowad
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ucisk struktur nerwowych oraz zaburzenia neurologiczne i narzadowe, a niektére wigza sie z ryzykiem
transformaciji ztosliwej. Obraz kliniczny jest zréznicowany i zalezy od postaci choroby; moze obejmowac
m.in. zmiany skérne, okulistyczne i kostne, zaburzenia stuchu i réwnowagi, przewlekty bél neuropatyczny,
deficyty neurologiczne oraz trudnosci w uczeniu sie i koncentracji. Choroby te cechujg sie przewlektym,
wielonarzadowym i zréznicowanym przebiegiem klinicznym.

W celu przyblizenia skali problemu wykorzystano dane sprawozdawczo-rozliczeniowe Narodowego
Funduszu Zdrowia. Nalezy zauwazyé, ze kod ICD-10 Q85.0 umozliwia identyfikacie pacjentéw
Z nerwiakowtdkniakowatoscig, natomiast nie pozwala na wiarygodne wyodrebnienie pozostatych postaci
neurofibromatoz i schwannomatoz objetych zakresem ocenianego $wiadczenia pediatrycznego. W latach
2016-2025 co najmniej jedno $wiadczenie z rozpoznaniem Q85.0 sprawozdano facznie
u 13,8 tys. pacjentdw, w tym w 2025 r. u 5,6 tys. oséb. W programie pilotazowym koordynowanej opieki
nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami w latach 2020-2026 uczestniczyto
facznie 2,8 tys. pacjentéw.

Alternatywna technologia medyczna

W  obowigzujagcym stanie formalno-prawnym $wiadczenia zwigzane z diagnostyka, leczeniem
i monitorowaniem pacjentéw z neurofibromatozami sg finansowane przede wszystkim w ramach AOS
oraz LSZ. W AQOS dostepne sg porady w zakresach odpowiadajgcych specjalno$ciom zaangazowanym
w opieke nad pacjentami z neurofibromatozami, w tym m.in. genetyki klinicznej, neurologii i neurologii
dzieciecej, neurochirurgii, onkologii i hematologii dzieciecej, endokrynologii, dermatologii, okulistyki,
otorynolaryngologii, psychiatrii oraz ortopedii i traumatologii narzadu ruchu. Finansowane sg réwniez
badania laboratoryjne, genetyczne, obrazowe i pozostate badania specjalistyczne odpowiadajace
Znaczacej czesci elementdw ujetych w ocenianych modelach opieki.

Dodatkowym mechanizmem sg $wiadczenia przeznaczone dla pacjentéw zchorobami rzadkimi,
realizowane w poradniach specjalistycznych wchodzacych w strukture OECR. Katalog specjalistycznych
Swiadczenn odrebnych obejmuje kompleksowa ocene genetyczng w przypadku wystepowania
lub podejrzenia rzadkiej choroby genetycznej, kompleksowg ocene specjalistyczng oraz kontrolng ocene
stanu zdrowia. Dziatania realizowane w OECR obejmujg m.in. analize dokumentacji i wywiadu
chorobowego, badanie fizykalne, ustalenie dalszego postepowania lekarskiego i rehabilitacyjnego,
weryfikacje lub nadanie kodu ORPHA oraz przygotowanie informacji o stanie zdrowia
i zalecanym postepowaniu.

Specjalistyczna diagnostyka laboratoryjna i obrazowa oraz monitorowanie stanu pacjenta
z neurofibromatozg sg réwniez zapewniane w jednym z programéw lekowych. Kryteria kwalifikacji
obejmujg pacjentow w wieku od 3. do 18. roku zycia z klinicznie lub molekularnie potwierdzonym
rozpoznaniem NF-1 oraz objawowym, nieoperacyjnym nerwiakowtdkniakiem splotowatym.
W programie opisanym w zataczniku B.155 zapewnia sie dostep do leczenia selumetynibem.

Po zakonczeniu programu pilotazowego pacjenci mogg korzystaé¢ z porad i badan finansowanych
w poszczegdlnych zakresach ambulatoryjnej opieki specjalistycznej i leczenia szpitalnego. Rozwigzanie
tonie odtwarza jednak w petni mechanizmu organizacyjnego pilotazu, w szczegdlnosci funkgji
koordynatora oraz jednolitego harmonogramu monitorowania pacjenta.

Opis wnioskowanego swiadczenia

Ocenie podlegajg dwa sSwiadczenia koordynowanej opieki realizowane w ambulatoryjnej opiece
specjalistycznej: Swiadczenie realizowane w osrodku koordynujacym opieke nad swiadczeniobiorcami
powyzej 18. roku zycia z NF-1 (AOK-NF1) oraz swiadczenie realizowane w osrodku koordynujacym
opieke nad $wiadczeniobiorcami do 18. roku zycia z NF/RAS (CKOM NF/RAS). Oba obejmuijg kwalifikacje
i ustalenie planu opieki, okresowe porady monitorujgce z badaniami diagnostycznymi, konsultacje
wielospecjalistyczne, poradnictwo genetyczne, porady w trybie pilnym, konsultacje telemedyczne
oraz statg koordynacje procesu diagnostyczno-terapeutycznego. Zakres pediatryczny jest szerszy
diagnostycznie i obejmuije takze diagnostyke réznicowa chordb przebiegajacych z plamami typu ,kawa
zmlekiem”, w tym badania molekularne metodami sekwencjonowania nowej generacji w przypadkach
niejednoznacznych klinicznie. W modelu dla dorostych wiekszy nacisk potozono na monitorowanie
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powikfan NF1, ocene zmian w badaniach obrazowych oraz przekazywanie indywidualnych zalecen
lekarzom prowadzacym; przewidziano réwniez jednorazowag konsultacje dla  pacjentéw
niezakwalifikowanych do statej opieki AOK-NF1. Porady monitorujgce miatyby by¢ realizowane
co 2-3 lata u dorostych oraz co 1-1,5 roku u dzieci, o ile stan kliniczny nie wymaga czestszej kontroli.

Populacje docelowe réznia sie wiekiem oraz zakresem rozpoznan. Swiadczenie AOK-NF1 jest
przeznaczone dla oséb powyzej 18. roku zycia z neurofibromatoza typu 1, wymagajgcych koordynowanej
opieki ze wzgledu m.in. na objawowe nieoperacyjne nerwiakowtdkniaki splotowate, leczenie terapiami
celowanymi, zwiekszone ryzyko nowotworéw ztosliwych zaleznych od NF1 albo powiktania
wykraczajgce poza rutynowe postepowanie. Z kolei $wiadczenie CKOM NF/RAS obejmuje osoby
do 18. roku zycia z uzasadnionym podejrzeniem lub rozpoznaniem neurofibromatozy typu 1, w tym jej
postaci allelicznych i mozaikowych, a takze schwannomatoz zwigzanych z genami NF2, SMARCB1
lub LZTR1 oraz przypadkdw spetniajgcych kryteria kliniczne bez okreslonego wariantu patogennego.

Ocena skutecznosci (klinicznej oraz praktycznej) i bezpieczenstwa

Nie przeprowadzano oceny skutecznosci i bezpieczenstwa interwencji wchodzacych w  skiad
projektowanego modelu opieki ze wzgledu na jego specyfike, polegajgca na wprowadzeniu zmian
organizacyjnych w sposobie udzielania $wiadczen gwarantowanych.

W przeprowadzonym programie pilotazowym, w poréwnaniu obejmujacym te samg grupe dorostych
pacjentéw, odnotowano zmniejszenie liczby $wiadczen o 37% w poradniach AQS, o0 16% w zakresie
ambulatoryjnych $wiadczen diagnostycznych kosztochtonnych oraz o 10% w opiece psychiatryczne;j,
leczeniu uzaleznien i pilotazu centréw zdrowia psychicznego. Pacjenci pozytywnie oceniali dostep
do do$wiadczonego zespotu i koordynatora, uporzadkowanie planu leczenia, regularne monitorowanie oraz
mozliwosé szybkiej reakcji w sytuacjach pilnych, przy czym dostepnos¢ $wiadczen i czas oczekiwania réznity
sie miedzy osrodkami. Interpretacje wynikéw ograniczajg jednak brak grupy kontrolnej, opisowy charakter
oceny jakosci i dostepnosci opieki, brak szczegétowych wynikéw badania satysfakcji oraz danych
o przyczynach rezygnacji, a takze brak oceny efektéw klinicznych i jakosci zycia.

Uzupetniajgco przeprowadzono systematyczny przeglad dowodéw naukowych, w ktérych oceniano
czy koordynowana opieka u pacjentéw z neurofibromatozg moze mie¢ wptyw na efekty kliniczne.
Odnaleziono wyniki przekrojowego badania ankietowego Ju 2025 przeprowadzonego w Wielkiej Brytanii
wsrod pacjentdow z NF1, ich rodzin i opiekunéw oraz pracownikoéw ochrony zdrowia. Wyniki badania
wskazujg na niezadowalajgcg ocene organizacji opieki. Wéréd gtéwnych probleméw  wskazywano
rozproszenie $wiadczen, brak jasno okreslonych sSciezek postepowania, diugi czas oczekiwania
na konsultacje oraz brak ciggtosci opieki. Dostep do koordynatora wigzat sie z wyzszym odsetkiem osdb
zadowolonych z opieki, wynoszacym 71% wobec 25% w grupie bez takiego wsparcia.

Ocena ekonomiczna, w tym szacunek kosztéw do uzyskiwanych efektéw zdrowotnych

Nie przeprowadzano petnej oceny ekonomicznej, w tym analizy kosztéw-uzytecznosci ani analizy kosztéw-
efektywnosci, ze wzgledu na organizacyjny charakter ocenianego modelu udzielania $wiadczen.

Uzupetniajgco przeprowadzono systematyczny przeglad analiz ekonomicznych, w ktérym nie odnaleziono
jednak zadnych publikacji adekwatnych dla ocenianego problemu decyzyjnego.

Wycena ocenianego modelu organizacyjnego - rozwigzanie pilotazowe: $wiadczenia byly realizowane
z wykorzystaniem produktéw rozliczeniowych okreslonych jako:

- porada pierwszorazowa/porada kompleksowa - 214 zt;
- porada monitorujgca - 250-2 259 zt w zaleznosci od wykonania rezonansu magnetycznego
i zastosowania znieczulenia ogdlnego;

- porada telemedyczna - 83 zt;

- porada w trybie pilnym - 250 zt;

- kompleksowa konsultacja specjalistyczna - 423-987 zt w zaleznosci od typu.
Swiadczeniodawca otrzymywatby dodatkowo ryczatt miesieczny za koordynacje opieki w wysokosci
8436,13 zt.
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Ocena wptywu na system ochrony zdrowia, w tym wptywu na budzet ptatnika publicznego

Analize przeprowadzono z perspektywy Narodowego Funduszu Zdrowia, w trzyletnim horyzoncie
obejmujgcym lata 2027-2029. W scenariuszu istniejagcym zatozono kontynuacje opieki nad pacjentami
z neurofibromatozami w ramach aktualnie finansowanych $wiadczen ambulatoryjnej opieki
specjalistycznej (AQS), bez wyodrebnionego modelu opieki koordynowanej. W scenariuszu nowym
przyjeto objecie finansowaniem dwdch $wiadczen koordynowanej opieki dla dzieci z neurofibromatozami
i pokrewnymi rasopatiami oraz dorostych z NF-1, obejmujgcych porady, badania diagnostyczne,
konsultacje wielospecjalistyczne, teleporady i koordynacje opieki. Czestos¢ realizacji poszczegdlinych
Swiadczen okreslono gtéwnie na podstawie danych z programu pilotazowego z lat 2020-2025, natomiast
ich koszty oszacowano na podstawie wycen i obowigzujgcych produktéw rozliczeniowych AOS.
Uwzgledniono miesieczny ryczatt za koordynacje niezalezny od liczby pacjentéw objetych opieka.

W wariancie minimalnym, opartym na danych z programu pilotazowego, prognozowana liczba pacjentéw
wyniosta od 1 490 w 2027 r. do 1 701 w 2029 r. W wariancie podstawowym, opartym na danych NFZ
dotyczacych pacjentdw z rozpoznaniem Q85.0 i zaktadajgcym objecie Swiadczeniem 90% prognozowanej
populacii, liczba pacjentéw wzrosta z 5 586 do 6 187. W wariancie maksymalnym, opartym na danych
epidemiologicznych i demograficznych, wyniosta od 13 732 do 13 693 pacjentéw. Liczbe osrodkéw
objetych ryczattem ustalono odpowiednio na 7, 8. 11, zaleznie od wariantu.

Whyniki analizy wskazujg na zmiane wydatkéw ptatnika odpowiednio o:

- -0,58 (+0,33; -2,24) [mIn zt] w pierwszym roku analizy,
- -1,19 (+0,16; -3,48) [mIn zt] w drugim roku analizy,
- -1,86(-0,03; -4,72) [mIn zt] w trzecim roku analizy.

Ograniczenia oceny wptywu na budzet

Oszacowanie skutkéw finansowych jest obarczone znaczng niepewnoscia dotyczacg liczebnosci populacii
docelowej. Dane z programu pilotazowego odnoszg sie do pacjentdw leczonych w wybranych osrodkach,
natomiast kod ICD-10 Q85.0 nie pozwala na jednoznaczne rozrdznienie poszczegdlnych neurofibromatoz
i schwannomatoz ani na identyfikacje pacjentéw spetniajacych szczegdtowe kryteria kwalifikacji. Wariant
epidemiologiczny nie uwzglednia wykrywalnosci choroby, przezycia pacjentdéw ani rzeczywistego
zapotrzebowania na opieke koordynowana, a przyjecie objecia $wiadczeniem 90% oszacowanej populagji
w wariantach podstawowym i maksymalnym stanowi zatozenie wtasne Agenciji. Niepewnos¢ dotyczy
réwniez przeniesienia struktury wykorzystania $wiadczen z programu pilotazowego na warunki ich
powszechnej realizacji oraz przyjetej liczby osrodkéw i statego ryczattu za koordynacje, niezaleznego
od liczby objetych opieka pacjentéw. Koszty scenariusza istniejagcego oszacowano wytacznie
na podstawie $wiadczer AOS, bez uwzglednienia wydatkéw ponoszonych w innych zakresach opieki.
Jednoczednie nie byto mozliwe wyodrebnienie sSwiadczen AQOS, ktére po wdrozeniu modelu
koordynowanego zostatyby zastgpione nowymi produktami, od Swiadczen nadal realizowanych
i finansowanych odrebnie. Dlatego prognozowane zmniejszenie wydatkdw moze czeSciowo wynikac
Z niepetnej poréwnywalnosci zakresu kosztow w obu scenariuszach i powinno by¢ interpretowane
ostroznie. Analiza nie obejmuje ponadto kosztéw uruchomienia osrodkéw, dostosowania infrastruktury,
szkolen i zwiekszenia zasobdw kadrowych ani potencjalnych dtugoterminowych skutkéw wezesniejszego
wykrywania powiktan, ograniczenia powtarzania badan i unikniecia hospitalizacji.

Opinia NFZ

W przekazanej opinii Prezes NFZ nie przedstawit oszacowan skutkéw finansowych dla pfatnika.

Opinie ekspertéw klinicznych

Analizie poddano cztery opinie eksperckie, w ktérych wskazano znaczenie ocenianych swiadczen przede
wszystkim jako ograniczenie rozproszenia opieki, poprawe jej koordynagji i dostepnosci. Dodatkowo

wymieniono zapewnienie ciggtosci opieki po ukonczeniu 18. roku zycia, wczesniejsze rozpoznawanie
powiktan oraz uporzadkowanie diagnostyki, poradnictwa genetycznego i monitorowania pacjentéw.

Wsréd potencjalnych ryzyk i ograniczenn wskazano niedostateczng liczbe osrodkéw dla dorostych,
niedobdr doswiadczonych radiologéw i koordynatoréow oraz niejednoznaczny i potencjalnie zbyt szeroki
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zakres pojecia NF/RAS. Zwrécono réwniez uwage na ryzyko wykonywania nadmiernej liczby badan
obrazowych i konsultacji, mozliwosé tworzenia bodzcédw do ich nadmiernej realizacji przez przyjety sposéb
finansowania oraz brak rejestru pacjentéw.

Uwagi do opisu $wiadczenia

Zidentyfikowano potrzebe doprecyzowania konstrukcji ocenianych $wiadczen, w szczegélnosci
zasadnosci ustanowienia jednego $wiadczenia ze zréznicowanymi warunkami dla dzieci i dorostych,
kryteriow kwalifikacji i réznic miedzy populacjami docelowymi oraz zakresu interwencji wchodzacych
w sktad poszczegdlnych porad. Ujednolicenia wymaga réwniez konstrukcja porad monitorujgcych, a takze
zakres oraz zasady realizacji i rozliczania porad telemedycznych. Dalszego doprecyzowania wymagajg
warunki organizacyjne, lokalowe, diagnostyczne i kadrowe oraz mozliwo$¢ ich spetnienia przez
potencjalnych $wiadczeniodawcdw. Watpliwosci dotyczg réwniez finansowania koordynacji opieki,
w tym jednoznacznego okreslenia czynnosci objetych miesiecznym ryczattem oraz rozdzielenia kosztéw
finansowanych w ramach ryczattu od kosztéw uwzglednionych w wycenie poszczegdinych porad.

Omoéwienie rekomendacji w odniesieniu do ocenianej technologii

Do analizy wiaczono 11 krajowych i miedzynarodowych dokumentéw dotyczacych postepowania
upacjentéw z NF-1 oraz schwannomatozami. Wytyczne zasadniczo wskazuja, ze ze wzgledu
na wielonarzadowy i zrdéznicowany przebieg tych choréb opieka powinna by¢ dtugoterminowa
i wielospecjalistyczna. Zalecane jest prowadzenie pacjentéw przy udziale osrodkéw posiadajgcych
dodwiadczenie w neurofibromatozach, zapewnienie poradnictwa genetycznego, okresowych ocen
klinicznych oraz dostepu do konsultacji wtasciwych specjalistéw. W NF-1 zalecany jest regularny nadzér
oraz ukierunkowana diagnostyka powiktan, natomiast w schwannomatozach istotne sg poradnictwo
genetyczne, ocena neurologiczna oraz nadzér obrazowy dostosowany do genotypu i stanu klinicznego.

Analizie poddano rozwigzania organizacyjne funkcjonujace w 13 panstwach. W wiekszosci z nich opieka
nad pacjentami z neurofibromatozami jest realizowana w ramach krajowych lub regionalnych systemoéw
opieki nad chorobami rzadkimi, przez wyspecjalizowane osrodki zapewniajgce wielodyscyplinarng
diagnostyke, leczenie, koordynacje i dtugoterminowe monitorowanie pacjentéw. Nie zidentyfikowano
odrebnych ogdlnokrajowych programéw koordynowanej opieki przeznaczonych wytacznie
dla neurofibromatoz, z wyjatkiem Anglii, gdzie wyszczegdlniono odrebne $wiadczenia dla pacjentéw
zNF1 o ztozonym przebiegu oraz schwannomatozg zwigzang z NF2. Rozwigzanie dotyczace dzieci
i mtodziezy z rasopatiami innymi niz neurofibromatozy zidentyfikowano jedynie we Wtoszech, w postaci
regionalnego protokotu realizowanego w modelu ,hub and spoke”.

w zastepstwie Prezesa Agencji
ZASTEPCA PREZESA

Przemystaw Rzodkiewicz
/dokument podpisany elektronicznie/

Podstawa przygotowania rekomendaciji

Rekomendacja zostata przygotowana na podstawie zlecenia Ministra Zdrowia z dnia 14 lipca 2026 r. (znak: ASG.0210.1.2026.EK) w sprawie oceny
zasadnosci zakwalifikowania $wiadczen: Koordynowana opieka nad $wiadczeniobiorcami do 18 r.z. z neurofibromatozami oraz pokrewnymi
im rasopatiami (NF/RAS), Koordynowana opieka nad $wiadczeniobiorcami > 18 r.z. z neurofibromatozg typu 1. (NF-1), jako $wiadczen
gwarantowanych z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, art. 31c ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw
publicznych (Dz. U. z 2025 r. poz. 1461 z pdzn. zm.) po uzyskaniu Stanowiska Rady Przejrzystosci.

Pismiennictwo

1. Stanowisko Rady Przejrzystosci nr 145/2026 z dnia 5 pazdziemika 2026 roku w sprawie zasadnosci kwalifikacji Swiadczen
opieki zdrowotnej dot. neurofibromatozy jako $wiadczer gwarantowanych.

2. Raport nr DRISSOZ.4100.3.2026 ,Koordynowana opieka nad $wiadczeniobiorcami z neurofibromatozami oraz pokrewnymi
im rasopatiami (NF/RAS)”, data ukoriczenia 1 pazdziemika 2026 r.



