Rada Przejrzystosci
dziatajgca przy

Prezesie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

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

Rada Przejrzystosci uznaje za niezasadne zakwalifikowanie swiadczen opieki
zdrowotnej:

e _Koordynowana opieka nad swiadczeniobiorcami do 18 r.z
z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami (NF/RAS)”,

e ,Koordynowana opieka nad swiadczeniobiorcami > 18r.z. z neurofibromatozg
typu 1. (NF-1)”

jako odrebnych swiadczen gwarantowanych.

Uzasadnienie

Problem decyzyjny

Stanowisko dotyczy zasadnosci objecia finansowaniem ze srodkdéw publicznych
modelu koordynowanej opieki nad pacjentami z neurofibromatozami
i pokrewnymi rasopatiami (NF/RAS), obejmujgcego populacje pediatryczng
z NF/RAS i populacje dorostych z NF1. Celem proponowanego rozwigzania jest
zapewnienie kompleksowej, wielospecjalistycznej i ciggtej opieki dostosowanej
do specyfiki tych rzadkich chorob.

Zasadniczy problem decyzyjny sprowadza sie do rozstrzygniecia, czy istnieje
potrzeba utworzenia i finansowania odrebnego modelu koordynowanej opieki
dedykowanego pacjentom z NF/RAS, czy tez potrzeby zdrowotne tej populacji
mogq byc¢ efektywnie zabezpieczcone w ramach obecnie funkcjonujgcych
rozwiqzan systemowych, w szczegdlnosci w ramach Osrodkow Eksperckich
Chordb Rzadkich (OECR).

W ramach proponowanego modelu opieki przewidziano okresowe kontrole
i badania diagnostyczne, konsultacje wielospecjalistyczne, poradnictwo
genetyczne, porady w trybie pilnym oraz konsultacje telemedyczne.
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Istotnym elementem modelu jest rowniez koordynacja procesu diagnostyczno-
terapeutycznego, ktéra zgodnie z Kartg Swiadczenia Opieki Zdrowotnej miataby
by¢ finansowana w formie miesiecznego ryczattu przypisanego do osrodka
realizujgcego Swiadczenie.

Program pilotazowy koordynowanej opieki nad pacjentami z NF/RAS
byt realizowany w latach 2020-2026, a udzielanie swiadczeri zakoriczono
30 kwietnia 2026 r. Program realizowato 7 osrodkow koordynujgcych; objeto nim
2 830 pacjentow, a fqgczna wartosc rozliczonych swiadczen i kosztow koordynacji
wyniosta 7,36 min zt.

W okresie realizacji programu we wszystkich osrodkach odnotowano wzrost
liczby pacjentow objetych opiekqg w porownaniu z okresem przed przystqgpieniem
do pilotazu. W analizowanej grupie dorostych pacjentow po rozpoczeciu
programu odnotowano zmniejszenie liczby swiadczen w AOS o 37%, AOS-ASDK
016% oraz w opiece psychiatrycznej i leczeniu uzaleznienn oraz pilotazu CZP
0 10%. Pacjenci pozytywnie oceniali m.in. dostep do zespofu posiadajgcego
doswiadczenie w NF/RAS i koordynatora oraz uporzqdkowanie planu leczenia.

Interpretacje wynikow ograniczajq przede wszystkim brak grupy kontrolnej,
opisowy charakter czesci danych, ograniczone dane dotyczqce satysfakcji
pacjentdw oraz brak oceny efektow klinicznych. Wyniki pilotazu pozwalajq zatem
przede wszystkim na ocene aspektow organizacyjnych, dostepnosci
i wykorzystania swiadczen, natomiast nie pozwalajg na ocene wptywu modelu
na stan zdrowia pacjentéw, wystepowanie lub wczesne wykrywanie powiktan
ani jakosc zycia.

Dowody naukowe:

W badaniu ankietowym (Ju 2025), w ktérym oceniano doswiadczenia i poziom
satysfakcji pacjentow z NF1, cztonkow ich rodzin i opiekunow oraz pracownikow
ochrony zdrowia z funkcjonujgcych w  Wielkiej Brytanii wskazuje,
ze do najwazniejszych zidentyfikowanych problemdow nalezaty: brak jasno
zdefiniowanej Sciezki opieki, rozproszenie odpowiedzialnosci pomiedzy
poszczegdlnymi swiadczeniodawcami, brak ciggtosci opieki w okresie
przechodzenia pacjentow z opieki pediatrycznej do opieki nad osobami
dorostymi, a takze niewystarczajgce uwzglednienie ich potrzeb psychologicznych,
behawioralnych i edukacyjnych. Dostep do koordynatora opieki wigzat
sie z wyzszym poziomem satysfakcji z otrzymywanej opieki (71% vs 25%), jednak
ze wzgledu na charakter badania nie mozZna wnioskowac¢ o zaleznosci
przyczynowe;.

Wytyczne kliniczne krajowe: PLTR 2024, PTO 2022, PTOHD 2019;
miedzynarodowe: SOBOPE 2025 (Brazylia), ERN GENTURIS 2023 (Europa), ERN
GENTURIS 2022a (Europa), ERN GENTURIS 2022b (Europa), ERN GENTURIS
2021a (Europa), ERN GENTURIS 2021b (Europa), AAP 2019 (USA), ACMG 2018
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(USA)) sgq zgodne co do koniecznosci zapewnienia  pacjentom
wielospecjalistycznej opieki prowadzonej z udziatem doswiadczonych osrodkdow
i specjalistow, obejmujgcej poradnictwo genetyczne, reqularne monitorowanie
kliniczne i obrazowe oraz wsparcie psychologiczne. Zakres i czestos¢ nadzoru
powinny by¢ indywidualizowane w zaleznosci od wieku, fenotypu i obrazu
klinicznego pacjenta.

W przypadku NF1 wytyczne wskazujg na potrzebe wielospecjalistycznej opieki
dostosowanej do wieku i obrazu klinicznego pacjenta. Dzieci powinny
pozostawac pod opiekq pediatry specjalizujgcego sie w NF1, natomiast dorosli
pod opiekq lekarza POZ, z okresowymi ocenami przez eksperta NF1. Istotne jest
zapewnienie ciggtosci opieki w okresie przejscia z opieki pediatrycznej do opieki
nad dorostymi, a pacjenci z powiktaniami, zwtaszcza nowotworowymi, powinni
by¢ kierowani do wyspecjalizowanych osrodkow referencyjnych.

Zalecany jest regularny nadzor dostosowany do wieku, obrazu klinicznego
i ryzyka powiktan, obejmujgcy ocene co najmniej raz w roku u dzieci do 10. r.z.,
co 2 lata u starszych dzieci i co 3 lata u dorostych, czesciej w okresie przejscia
do opieki nad dorostymi. PTO 2022 :zaleca zwykle kontrole coroczne,
a u pacjentow bez wysokiego ryzyka ocene specjalistyczng co 2-3 lata
oraz corocznqg kontrole w POZ Wpytyczne wskazujg rowniez na znaczenie
poradnictwa genetycznego oraz wsparcia rehabilitacyjnego, edukacyjnego
i spofecznego.

Wytyczne dotyczgce  NF2-schwannomatozy (ERN  GENTURIS 2021a)
oraz schwannomatozy niezwiqzanej z NF2 (ERN GENTURIS 2022b) wskazujg
na potrzebe dfugoterminowego nadzoru prowadzonego przez doswiadczonych
specjalistow lub wyspecjalizowane osrodki referencyjne, regularnego
monitorowania z wykorzystaniem MRI (zazwyczaj co 2-3 lata lub czesciej
w przypadku wskazan klinicznych), poradnictwa genetycznego oraz zapewnienia
wsparcia psychologicznego. Nadzor i czestos¢ monitorowania powinny
byc¢ dostosowane do wieku, genotypu i obrazu klinicznego.

Z przeglqdu rozwigzan organizacyjnych w innych krajach wynika, ze opieka nad
pacjentami z neurofibromatozami jest najczesciej organizowana w ramach
systemow opieki nad chorobami rzadkimi i realizowana przez wyspecjalizowane
osrodki eksperckie, zapewniajgce wielodyscyplinarnq, skoordynowang opieke
oraz reqularne monitorowanie powiktan. W wiekszosci analizowanych krajow nie
zidentyfikowano odrebnych, ogolnokrajowych programow opieki
koordynowanej dedykowanych wytgcznie pacjentom z neurofibromatozami.
W Anglii zidentyfikowano odrebne swiadczenia dla pacjentow z NF1 o ztozonym
przebiegu oraz NF2, realizowane w ramach swiadczen wysokospecjalistycznych
NHS England.
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Problem ekonomiczny

Wyniki analizy wptywu na budzet wskazujq, ze w wariancie podstawowym
wdrozenie opieki koordynowanej moze wiqgzac sie z catkowitymi kosztami
na poziomie 4,7 min zt w 2027 r., 4,9 min zt w 2028 r. i 5,2 min zt w 2029 r.
oraz z oszczednosciami inkrementalnymi w pordwnaniu ze scenariuszem
istniejgcym, wynoszqgcymi odpowiednio okoto 582 tys. zt, 1,2 min zt i 1,9 min zt.
Oszczednosci wykazano rowniez w wariancie maksymalnym.
Natomiast w wariancie minimalnym oszacowano wzrost kosztéow o okofo: 328
tys. zt w 2027 r., 156 tys. zt w 2028 r., przy niewielkich oszczednosciach
na poziomie ok. 35 tys. zt w 2029 r., wynikajqcych przede wszystkim ze statego
kosztu ryczattow na koordynacje przypadajgcego na niewielkq liczbe pacjentéw.
Na wyniki analizy najwiekszy wptyw majq zatozenia dotyczqce liczebnosci
populacji docelowej, struktura wykorzystania poszczegdlnych swiadczen
oraz liczba osrodkow realizujgcych swiadczenie i wysokos¢ miesiecznego ryczattu
za koordynacje. Interpretacje oszacowan ogranicza niepewnosc¢ zwigzana
z rzeczywistq liczbg pacjentow spetniajgcych kryteria kwalifikacji oraz zakresem
wykorzystania swiadczeri po wdrozeniu modelu w skali ogdlnokrajowe;.
Wysokosc¢ miesiecznego ryczattu za koordynacje oszacowano
na doswiadczeniach programu pilotazowego przyjmujgc miesieczny ryczaft
w wysokosci 8 436 zt na osrodek.

Porownanie podmiotow realizujgcych program pilotazowy opieki koordynowanej
nad pacjentami z neurofibromatozami z wykazem Osrodkdw Eksperckich Chorob
Rzadkich (OECR) wykazato, ze pie¢ z siedmiu osrodkdw uczestniczqcych
w pilotazu posiada status OECR. Wskazuje to na czesciowe pokrywanie
sie infrastruktury wykorzystywanej do realizacji programu pilotazowego
z istniejgcq sieciq osrodkdw dedykowanych opiece nad osobami z chorobami
rzadkimi. Wynik ten sugeruje zasadnos¢ uwzglednienia roli OECR w dalszych
analizach dotyczgcych organizacji opieki nad pacjentami z NF/RAS, w tym oceny
mozliwosci wykorzystania funkcjonujgcych juz rozwigzan systemowych.
Jednoczesnie nalezy podkreslic, ze status OECR nie stanowi samodzielnej
przestanki do realizacji swiadczeri przeznaczonych dla pacjentow z NF/RAS,
poniewaz nie potwierdza ani doswiadczenia osrodka w zakresie opieki nad
tqg grupq chorych, ani jego zdolnosci organizacyjnej do objecia opiekq catej
populacji docelowej.

W przypadku wprowadzenia ocenianego swiadczenia do wykazu swiadczen
gwarantowanych istnieje potencjalne ryzyko czesciowego powielania rozwigzan
organizacyjnych i podwdjnego finansowania Sswiadczen realizowanych
juz w ramach innych mechanizmow systemowych, w szczegdlnosci dotyczgcych
kompleksowej oceny specjalistycznej, porad monitorujgcych, koordynacji opieki
oraz konsultacji wielospecjalistycznych. Ryzyko to moze byc szczegdlnie istotne
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w sytuacji, gdy ten sam podmiot bedzie jednoczesnie posiadat status OECR
wtasciwego dla NF/RAS oraz realizowat swiadczenie koordynowanej opieki
nad pacjentami z neurofibromatozq. Wymaga to uwzglednienia na etapie
projektowania warunkow finansowania i organizacji swiadczenia.

Gtowne argumenty decyzji

e Ryzyko czesciowego powielania rozwigzan organizacyjnych i podwdjnego
finansowania swiadczen gwarantowanych z OECR.

e Brak odrebnych, ogdlnokrajowych programow opieki koordynowanej
dedykowanych wytqcznie pacjentom z neurofibromatozami w innych krajach.
e Niepewny wptyw na wydatki dla pfatnika publicznego.

Tryb wydania stanowiska

Stanowisko wydano na podstawie art. 31c ust. 6 w zw. z art. 31s ust. 6 pkt 1 ustawy z 27 sierpnia 2004 r.
o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkéw publicznych (Dz. U. z 2025 r. poz. 1461),
z uwzglednieniem raportu w sprawie oceny S$wiadczenia opieki zdrowotnej nr: DRiSSOZ.4100.3.2026

,Koordynowana opieka nad s$wiadczeniobiorcami z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami
(NF/RAS)”, data ukoriczenia: 01.10.2026 .

Inne wykorzystane zrddta danych:

1. Opinia przedstawiciela pacjentoéw przedstawiona w trakcie posiedzenia Rady Przejrzystosci.



