DZIENNIK USTAW

RZECZYPOSPOLITEJ POLSKIEJ

Warszawa, dnia 2 kwietnia 2024 r.

Poz. 495

OBWIESZCZENIE
MINISTRA ZDROWIAY

z dnia 21 marca 2024 r.

w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie programu pilotazowego
w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami

1. Na podstawie art. 16 ust. 3 ustawy z dnia 20 lipca 2000 r. o oglaszaniu aktéw normatywnych i niektérych innych
aktow prawnych (Dz. U. z 2019 r. poz. 1461) oglasza si¢ w zalaczniku do niniejszego obwieszczenia jednolity tekst rozpo-
rzadzenia 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 (Dz. U. z 2023 r. poz. 1603), z uwzglednie-
niem zmian wprowadzonych:

1)  rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 29 sierpnia 2023 r. zmieniajagcym rozporzadzenie w sprawie programu pilo-
tazowego w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im raso-
patiami (Dz. U. poz. 1780);

2)  rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 19 stycznia 2024 r. zmieniajagcym rozporzadzenie w sprawie programu pilo-
tazowego w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im raso-
patiami (Dz. U. poz. 74).

2. Podany w zataczniku do niniejszego obwieszczenia tekst jednolity rozporzadzenia nie obejmuje:

1)  §21i§ 3 rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 29 sierpnia 2023 r. zmieniajacego rozporzadzenie w sprawie progra-
mu pilotazowego w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi
im rasopatiami (Dz. U. poz. 1780), ktore stanowia:

»$ 2. Do rozliczania §wiadczen opieki zdrowotnej udzielonych w ramach programu pilotazowego w zakresie ko-
ordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami, w okresie od
dnia 1 lipca 2023 r. do dnia wejscia w zycie rozporzadzenia, stosuje si¢ ceny jednostkowe oraz ryczalty, o ktorych
mowa w § 10 rozporzadzenia zmienianego w § 1, w brzmieniu nadanym niniejszym rozporzadzeniem.

§ 3. Rozporzadzenie wchodzi w zycie z dniem nastgpujacym po dniu ogloszenia.”;

2)  § 2 rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 19 stycznia 2024 r. zmieniajacego rozporzadzenie w sprawie programu
pilotazowego w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im
rasopatiami (Dz. U. poz. 74), ktory stanowi:

»§ 2. Rozporzadzenie wchodzi w zycie z dniem nastepujacym po dniu ogloszenia.”.

Minister Zdrowia: wz. W. Konieczny

D Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzgdowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady Ministrow
z dnia 18 grudnia 2023 r. w sprawie szczegdtowego zakresu dziatania Ministra Zdrowia (Dz. U. poz. 2704).
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Zatacznik do obwieszczenia Ministra Zdrowia
z dnia 21 marca 2024 r. (Dz. U. poz. 495)

ROZPORZADZENIE
MINISTRA ZDROWIAY

z dnia 15 czerwca 2020 r.

w sprawie programu pilotazowego w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad chorymi
z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami

Na podstawie art. 48e ust. 5 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkow publicznych (Dz. U. z 2024 r. poz. 146) zarzadza si¢, co nastgpuje:

§ 1. Rozporzadzenie okresla warunki realizacji programu pilotazowego w zakresie koordynowanej opicki medyczne;j
nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami, zwanego dalej ,,programem pilotazowym”.

§ 2. Uzyte w rozporzadzeniu okre$lenia oznaczaja:

1)  dostgp — zapewnienie realizacji $wiadczen opieki zdrowotnej w innym miejscu udzielania $wiadczen lub lokalizacji
niz ta, w ktorej $wiadczenia te sg udzielane;

2) lekarz NF/RAS - lekarz specjalista w dziedzinie onkologii i hematologii dziecigcej lub pediatrii, posiadajacy co naj-
mnigej 2-letnie doS§wiadczenie w pracy w oddziale szpitalnym lub poradni specjalistycznej, obejmujacych opieka co
najmniej 100 $wiadczeniobiorcow z rozpoznaniem NF/RAS w okresie co najmniej 2 lat;

3) lekarz specjalista — lekarz, ktory posiada specjalizacje II stopnia lub tytut specjalisty w okreslonej dziedzinie medycyny;

4) lokalizacja — budynek Iub zesp6t budynkow oznaczonych tym samym adresem albo oznaczonych innymi adresami,
ale potozonych obok siebie i tworzacych funkcjonalng catos¢, w ktorych jest zlokalizowane miejsce udzielania $wiad-
czen opieki zdrowotnej;

5) miejsce udzielania $wiadczen opieki zdrowotnej — pomieszczenie lub zespot pomieszczen w tej samej lokalizacji, po-
wigzanych funkcjonalnie i organizacyjnie, w celu wykonywania §wiadczen opieki zdrowotnej;

6) NF/RAS — jednostki i zespoty chorobowe okreslone rozpoznaniem Q85.0 Nerwiakowtokniakowato§¢ niezto§liwa
(Choroba von Recklinghausena) wedtug klasyfikacji ICD-10 lub jednostki i zespoty chorobowe okreslone rozpozna-
niem:

a) 636 Neurofibromatoza typu 1 wraz jej postaciami allelicznymi: segmentalng Neurofibromatoza typu 1 oraz ro-
dzinna nerwiakowtokniakowato$cia kregostupowa,

b) 363700 Neurofibromatoza typu 1 spowodowana mutacja genu NF1 lub delecja wewnatrzgenows,
¢) 637 Neurofibromatoza typu 2,

d) 93921 Neurofibromatoza typu 3,

e) 97685 Zespol mikrodelecji 17q11,

f) 638 Neurofibromatoza — zesp6t Noonan,

g) 137605 Zespot Legiusa

— wedhug klasyfikacji rozpoznan opisanych numerami ORPHA;

7)  osrodek koordynujacy — podmiot leczniczy realizujacy program pilotazowy, ktory koordynuje opieke nad Swiadczenio-
biorcami z NF/RAS.

§ 3. Celem programu pilotazowego jest poprawa efektywnosci diagnostyki i leczenia $wiadczeniobiorcow z NF/RAS
oraz wczesne wykrywanie probleméw zdrowotnych charakterystycznych dla tej grupy swiadczeniobiorcow, a takze ocena
efektywnosci organizacyjnej nowego modelu opieki nad §wiadczeniobiorcami z NF/RAS.

D Na dzien ogloszenia obwieszczenia w Dzienniku Ustaw Rzeczypospolitej Polskiej dzialem administracji rzgdowej — zdrowie kieruje
Minister Zdrowia, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady Ministrow z dnia 18 grudnia 2023 r. w sprawie szczegotowe-
go zakresu dziatania Ministra Zdrowia (Dz. U. poz. 2704).
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§ 4. Okres realizacji programu pilotazowego obejmuje:

1)  etap organizacji zakonczony podpisaniem ze $wiadczeniodawcami uméw o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej
w zakresie programu pilotazowego;

2)?  etap realizacji programu pilotazowego, ktory trwa od dnia podpisania umowy o udzielanie $wiadczen opieki zdrowot-
nej w zakresie programu pilotazowego do dnia 31 grudnia 2024 r.;

3) etap ewaluacji programu pilotazowego, ktory trwa 3 miesigce od dnia zakonczenia etapu realizacji.

§ 5. Program pilotazowy obejmuje $wiadczenia opieki zdrowotnej z zakresow okreslonych w art. 15 ust. 2 pkt 21 3
ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkow publicznych, zwanej dalej
,Lustawg”.

§ 6. 1. Programem pilotazowym obejmuje si¢ na podstawie skierowania lekarza ubezpieczenia zdrowotnego swiadczenio-
biorcow do 30. roku zycia, u ktorych:

1)  podejrzewa si¢ NF/RAS na podstawie klinicznych kryteriow kwalifikacji okreslonych w ust. 2 w zakresie porady
pierwszorazowej, o ktorej mowa w § 7 ust. 2 pkt 1;

2)  rozpoznano NF/RAS na podstawie klinicznych kryteriow kwalifikacji okreslonych w ust. 2.

2. Klinicznymi kryteriami kwalifikacji $wiadczeniobiorcy, o ktorym mowa w ust. 1, do objgcia programem pilotazo-
wym sa:

1)  obecno$é co najmniej 6 plam skérnych ,.kawa z mlekiem” o §rednicy >5 mm u dziecka w wieku do 2 lat lub co naj-
mniej 10 plam u dzieci w 3. roku zycia albo

2)  obecno$¢ plam skérnych ,kawa z mlekiem” o $rednicy >5 mm, niezaleznie od ich liczby, oraz stwierdzenie idio-
patycznego niedostuchu znacznego stopnia, zwlaszcza obustronnego lub guzéw osrodkowego uktadu nerwowego
(OUN) o typie oponiakéw, glejakow, obwodowych guzdéw o typie schwannoma lub zwapnien §rodmoézgowych lub
podtorebkowego zmetnienia soczewki, albo

3)  obecnos¢ plam skornych ,,.kawa z mlekiem” o $rednicy >5 mm, niezaleznie od ich liczby, oraz stwierdzenie potwier-
dzonych histopatologicznie guzéw obwodowego uktadu nerwowego o typie schwannoma, albo

4)  obecno$¢ plam skornych ,.kawa z mlekiem” o $rednicy >5 mm, niezaleznie od ich liczby, oraz posiadanie krewnego
pierwszego stopnia z rozpoznaniem Neurofibromatoza typu 2 lub Neurofibromatoza typu 3, albo

5)  spehienie co najmniej dwoch z nastgpujacych warunkow:

a) co najmniej 6 plam skornych ,kawa z mlekiem” o $rednicy >5 mm u dziecka przed okresem pokwitania lub
>15 mm u $wiadczeniobiorcy po okresie pokwitania,

b) conajmniej 2 nerwiakowlokniaki jakiegokolwiek typu lub co najmniej jeden nerwiakowtokniak splotowaty,
c) piegowate nakrapianie okolicy pach lub pachwin,

d) glejaki nerwu wzrokowego,

e) conajmniej dwa guzki Lischa w teczéwce oka,

f) dysplazja kosci klinowej lub dysplazja kosci dlugich konczyn powodujaca ich deformacje, w tym powiktang
tworzeniem stawow rzekomych, w szczegdlnosci kosci piszczelowej, albo

6) spehienie jednego z warunkow, o ktorych mowa w pkt 5, oraz posiadanie krewnego pierwszego stopnia z rozpozna-
niem Neurofibromatoza typu 1.

§ 7. 1. Warunki realizacji §wiadczen opieki zdrowotnej, w tym wyposazenie w sprzet i aparatur¢ medyczna, odpowiada-
ja wymaganiom okreslonym w przepisach wydanych na podstawie art. 31d ustawy odnoszacych si¢ odpowiednio do zakre-
sow $wiadczen, o ktorych mowa w § 5.

2 W brzmieniu ustalonym przez § 1 pkt 1 rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 29 sierpnia 2023 r. zmieniajacego rozporzadzenie

w sprawie programu pilotazowego w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewny-
mi im rasopatiami (Dz. U. poz. 1780), ktore weszto w zycie z dniem 5 wrzes$nia 2023 r.
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)]

2)

3)

4)

5)

2. Realizacja programu pilotazowego obejmuje:

porade pierwszorazowa — jednorazowe $wiadczenie opieki zdrowotnej, polegajace na ocenie stanu zdrowia $wiadczenio-
biorcy skierowanego do osrodka koordynujacego, obejmujace ocene stanu klinicznego, w tym ocen¢ zgromadzonej lub
dostarczonej dokumentacji medycznej, wraz z potwierdzeniem klinicznych kryteriow kwalifikacji, o ktérych mowa
w § 6 ust. 2, z wylaczeniem zlecenia wykonania badan potwierdzajacych rozpoznanie NF/RAS, obejmujace w szcze-
goblnosci:

a) zakwalifikowanie §wiadczeniobiorcy do programu pilotazowego w osrodku koordynujacym,

b) podjecie decyzji diagnostycznej — okreslenie lub wykluczenie istnienia problemu zdrowotnego towarzyszacego
lub wiktajacego NF/RAS, w tym wskazanie jednostki chorobowej wedtug klasyfikacji ICD-10 oraz okreslenie
dalszego schematu opieki nad swiadczeniobiorca w odniesieniu do podjetej decyzji,

¢) wystawienie zlecen lub skierowan na dodatkowe badania diagnostyczne i konsultacje specjalistyczne, niezbedne
do prowadzenia procesu diagnostyczno-leczniczego,

d) zaplanowanie kolejnej wizyty w osrodku koordynujacym,

e) edukacje zwigzang z planami prokreacyjnymi $wiadczeniobiorcy w zwiazku z ryzykiem dziedziczenia choroby
oraz zagrozen z niej wynikajacych dla chorego i jego rodziny, jezeli dotyczy;

porad¢ kompleksowa — jednorazowe $wiadczenie opieki zdrowotnej, polegajace na kompleksowej ocenie stanu zdrowia
$wiadczeniobiorcy z NF/RAS, w tym ocenie stanu klinicznego, ocenie wynikow zleconych badan diagnostycznych
i konsultacji specjalistycznych, z wylaczeniem zlecenia wykonania badan potwierdzajacych rozpoznanie NF/RAS,
obejmujace w szczegdlnosci podjecie decyzji diagnostycznej — okreslenie lub wykluczenie istnienia choroby lub prob-
lemu zdrowotnego towarzyszacego NF/RAS, w tym wskazanie jednostki chorobowej wedtug klasyfikacji ICD-10, oraz
okreslenie dalszego schematu opieki nad $wiadczeniobiorca w odniesieniu do podjetej decyzji;

porade monitorujaca — §wiadczenie opieki zdrowotnej wykonywane raz na 12 miesigcy, a w przypadku swiadczenio-
biorcy powyzej 18. roku zycia raz na 24 miesiagce, obejmujace oceng stanu zdrowia $wiadczeniobiorcy z NF/RAS, wy-
konanie badan kontrolnych, w tym obrazowych i konsultacji specjalistycznych, oraz podjecie decyzji diagnostycznej —
okreslenie Iub wykluczenie istnienia choroby lub problemu zdrowotnego towarzyszacego NF/RAS, w tym wskazanie
jednostki chorobowej wedhug klasyfikacji ICD-10, oraz okreslenie dalszego schematu opieki nad §wiadczeniobiorca;

porade w trybie pilnym, w przypadku pojawienia si¢ objawdw wymagajacych pilnego rozpoczecia procesu diagno-
styczno-terapeutycznego, wraz z zaplanowaniem dalszego postepowania;

kompleksowa konsultacje specjalistyczng realizowang w ramach porady kompleksowej lub porady monitorujacej,
polegajaca na realizacji konsultacji specjalistycznych lekarzy specjalistow w dziedzinie:

a) neurologii dziecigcej, w przypadku swiadczeniobiorcow do ukonczenia 18. roku zycia,

b) neurologii, w przypadku §wiadczeniobiorcow powyzej 18. roku zycia,

c) psychiatrii dzieci i mtodziezy, w przypadku §wiadczeniobiorcow do ukonczenia 18. roku zycia,
d) psychiatrii, w przypadku $wiadczeniobiorcow powyzej 18. roku zycia,

e) chirurgii dziecigcej, w przypadku swiadczeniobiorcow do ukonczenia 18. roku zycia, przez lekarza z co najmniej
2-letnim do$wiadczeniem w leczeniu nowotworow u dzieci,

f)  neurochirurgii, przez lekarza z co najmniej 2-letnim do§wiadczeniem w leczeniu nowotworow u dzieci,
g) endokrynologii i diabetologii dziecigcej, w przypadku §wiadczeniobiorcéw do ukonczenia 18. roku zycia,
h) endokrynologii, w przypadku $wiadczeniobiorcow powyzej 18. roku zycia,

i)  ortopedii i traumatologii narzadu ruchu,

j)  radiologii i diagnostyki obrazowej, przez lekarza z co najmniej 2-letnim do§wiadczeniem w zakresie sporzadza-
nia oceny lub opisu zmian wystepujacych w NF/RAS

—w lokalizacji,
k) otorynolaryngologii z badaniem audiometrycznym, w przypadku $wiadczeniobiorcow powyzej 18. roku zycia,

1) otorynolaryngologii dziecigcej z badaniem audiometrycznym, w przypadku $wiadczeniobiorcow do ukonczenia
18. roku zycia,

m) okulistyki
—w dostepie;
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6)  konsultacje przeprowadzane za posrednictwem systemow teleinformatycznych lub systemow tacznosci dla $wiadczenio-
biorcow z NF/RAS oraz $wiadczeniodawcow realizujacych $wiadczenia na rzecz $wiadczeniobiorcow z NF/RAS —
w przypadku pojawienia si¢ nowych objawow lub powiktan choroby — udzielanie odpowiedzi nie p6zniej niz w termi-
nie 10 dni od dnia zgloszenia;

7)  przekazywanie Narodowemu Funduszowi Zdrowia, zwanemu dalej ,,Funduszem”, danych rozliczeniowych zwigza-
nych z realizacjg programu pilotazowego obejmujacych wszystkie wykonane procedury medyczne wedtug klasyfika-
cji ICD-9 dotyczace diagnostyki lub leczenia $wiadczeniobiorcéw z NF/RAS.

3. Termin wizyty pierwszorazowej wyznacza si¢ nie pozniej niz w terminie 30 dni roboczych od dnia zgloszenia si¢
$wiadczeniobiorcy do osrodka koordynujacego.

4. Kwalifikacja do programu pilotazowego nastgpuje po potwierdzeniu istnienia klinicznych kryteriow kwalifikacji,
o ktorych mowa w § 6 ust. 2, u §wiadczeniobiorcy, ktory nie ma ukonczonego 30. roku zycia w dniu kwalifikacji, oraz po
wyrazeniu zgody przez $wiadczeniobiorce na objecie programem pilotazowym. Swiadczeniobiorcy zakwalifikowanemu do
programu pilotazowego wydaje si¢ karte NF/RAS, ktorej wzor okresla zatgcznik nr 1 do rozporzadzenia.

5. Swiadczeniobiorca po otrzymaniu karty NF/RAS deklaruje, pod opieka ktérego osrodka koordynujacego bedzie po-
zostawaé w czasie trwania programu pilotazowego. Wzor deklaracji stanowi zatacznik nr 2 do rozporzadzenia.

§ 8. Program pilotazowy jest realizowany przez osrodki koordynujace okreslone w zalgczniku nr 3 do rozporzadzenia.

§ 9. Osrodek koordynujacy realizuje umowe o udzielanie s$wiadczen opieki zdrowotnej w rodzaju ambulatoryjna opieka
specjalistyczna w zakresie onkologii i hematologii dziecigcej oraz spetnia nastepujace warunki realizacji $wiadczen opieki
zdrowotne;j:

1) posiada oddziat szpitalny o profilu onkologia i hematologia dziecigca z poradnig przyszpitalng wyodrebniong dla pa-
cjentdow objetych programem pilotazowym — w lokalizacji;

2)  zapewnia w lokalizacji konsultacje lekarza specjalisty w dziedzinie:
a) neurologii dziecigcej,
b) neurologii,
c) psychiatrii dzieci i mlodziezy,
d) psychiatrii,
e) chirurgii dzieci¢cej — posiadajacego co najmniej 2-letnie doswiadczenie w leczeniu nowotworow u dzieci,
f)  neurochirurgii — posiadajacego co najmniej 2-letnie do§wiadczenie w leczeniu nowotwordéw u dzieci,
g) endokrynologii lub endokrynologii i diabetologii dzieciecej,
h) ortopedii i traumatologii narzadu ruchu,

1) radiologii i diagnostyki obrazowej — posiadajacego co najmniej 2-letnie do§wiadczenie w ocenie zmian wystepu-
jacych w NF/RAS;

3) zapewnia w dostepie konsultacje lekarza specjalisty w dziedzinie:
a) otorynolaryngologii dziecigcej wraz z wykonaniem badania audiometrycznego,
b) otorynolaryngologii wraz z wykonaniem badania audiometrycznego,
c) okulistyki;

4)  zapewnia w lokalizacji badania obrazowe: USG, RTG i MR;

5)  zapewnia dostep do badan:

a) laboratoryjnych wykonywanych w medycznym laboratorium diagnostycznym wpisanym do ewidencji Krajowe;j
Rady Diagnostow Laboratoryjnych, w szczegolno$ci: biochemicznych, hematologicznych, hormonalnych, mar-
keréw nowotworowych oraz genetyki medycznej z wykorzystaniem metod sekwencjonowania nowej generacji
(NGS, MLPA),

b) histopatologicznych;

6) zapewnia koordynacje opicki nad $wiadczeniobiorcami z NF/RAS w trakcie trwania programu pilotazowego przez
osob¢ zatrudniong w wymiarze rownowaznika co najmniej 1 etatu, w tym przez lekarza NF/RAS w wymiarze co naj-
mniej rownowaznika 1/4 etatu.
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)]

2)
3)
4)
5)

6)

)]

2)

3)

4)

§ 10.% Do rozliczania $wiadczen opieki zdrowotnej udzielonych w ramach programu pilotazowego stosuje sie:

cene jednostkowa za porad¢ pierwszorazowa — 74,96 zt, z wylaczeniem $wiadczeniobiorcoOw objetych opieka przez
$wiadczeniodawce realizujagcego program pilotazowy przed dniem rozpoczecia programu pilotazowego;

ryczalt za porad¢ kompleksowa — 431,01 zt;
ryczatt za porade monitorujacg — 1457,94 zt;
ryczalt za porade w trybie pilnym — 149,92 zt;

ryczalt za kompleksowa konsultacje specjalistyczng realizowang w ramach porady kompleksowej lub porady monito-
rujacej:

a) I typu— wykonanie 1-3 konsultacji specjalistycznych — 299,83 zi,

b) I typu — wykonanie 4-6 konsultacji specjalistycznych — 449,75 zt,

¢) I typu — wykonanie powyzej 6 konsultacji specjalistycznych — 899,50 zt;
ryczalt miesigczny za koordynacje opieki — 7213,47 zt.

§ 11. Wskaznikami realizacji programu pilotazowego sa:

liczba $wiadczeniobiorcéw osrodka koordynujacego zakwalifikowanych do programu pilotazowego w stosunku do
liczby $wiadczeniobiorcow z rozpoznaniem wedlug klasyfikacji ICD-10, objetych opieka w tym osrodku w roku po-
przedzajacym rozpoczgcie programu pilotazowego;

stosunek liczby konsultacji specjalistycznych grupy zindywidualizowanych dorostych §wiadczeniobiorcow objetych
programem pilotazowym, nie mniejszej niz 20 os6b, wykonanych w ramach programu pilotazowego, do liczby tych
konsultacji w odniesieniu do tej samej grupy i analogicznego okresu, wykonanych przed rozpoczeciem programu pilo-
tazowego;

jakos¢ opieki specjalistycznej w zakresie NF/RAS w okresie sprzed wdrozenia i po wdrozeniu programu pilotazowe-
go, mierzona wskaznikiem dostgpnosci do koordynowanej opieki, w tym:

a) dostepnosci lekarza NF/RAS,

b) rezygnacji $wiadczeniobiorcy z opieki koordynowane;j,

¢) dostgpu do informacji,

d) dostgpnosci geograficzne;j,

e) dostepnosci osrodka NF/RAS mierzonej godzinami otwarcia oraz czasem oczekiwania na udzielenie $wiadczenia;

jakos¢ opieki specjalistycznej w zakresie NF/RAS w okresie sprzed wdrozenia i po wdrozeniu programu pilotazowe-
g0, w oparciu o badanie ankietowe satysfakcji §wiadczeniobiorcy z NF/RAS, z wylaczeniem jakosci, o ktorej mowa
w pkt 3.

§ 12. Sposob pomiaru przez Fundusz wskaznikow realizacji programu pilotazowego, o ktorych mowa w § 11, uwzgled-

nia przekazywane przez swiadczeniodawcow informacje, ktorych zakres okres$laja przepisy wydane na podstawie art. 190
ust. 1 ustawy.

§ 13. 1. Fundusz sporzadza sprawozdanie z realizacji programu pilotazowego, w tym ocen¢ danych, o ktérych mowa

w § 7 ust. 2 pkt 7, i ocen¢ wskaznikow, o ktérych mowa w § 11, dla kazdego z o$rodkéw koordynujacych odrgbnie oraz
zbiorczo dla wszystkich o$rodkow koordynujacych wraz z analiza porownawcza i opracowaniem statystycznym danych.

2. Fundusz przekazuje sprawozdanie, o ktéorym mowa w ust. 1, ministrowi wlasciwemu do spraw zdrowia w terminie

3 miesigcy od dnia zakonczenia programu pilotazowego.

§ 14. Podmiotem zobowigzanym do wdrozenia, finansowania, monitorowania i ewaluacji pilotazu jest Fundusz.

§ 15. Rozporzadzenie wchodzi w zycie po uptywie 2 miesiecy od dnia ogloszenia®.

3)
4)

W brzmieniu ustalonym przez § 1 pkt 2 rozporzadzenia, o ktorym mowa w odno$niku 2.
Rozporzadzenie zostato ogtoszone w dniu 3 lipca 2020 r.
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Zataczniki do rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia
15 czerwea 2020 r. (Dz. U. z 2024 r. poz. 495)

Zalacznik nr 1
WZOR

pieczatka, nadruk lub naklejka osrodka koordynujgcego
zawierajgca nazwe, adres siedziby oraz numer indentyfikacyjny

umowy
Data .o
Dane kontaktowe osrodka
koordynujgcego
nrtel: ..o
e-mail: ...
KARTA NF/RAS
Dane osobowe swiadczeniobiorcy
L e e e e
(nazwisko)
L e e e L L]
(imiona) (numer PESEL, a w przypadku osob,

ktore nie majg nadanego numeru
PESEL — seria i numer paszportu albo
innego dokumentu stwierdzajgcego
tozsamo$c)

Ostateczne rozpoznanie:
(wg ICD-10)

:

Ostateczne rozpoznanie:
(wg ORPHA)

:

Wskazoéwki dla lekarzy:

1) w zakresie diagnostyki:
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3) przeciwwskazania:

(data) (pieczatka, nadruk Ilub naklejka zawierajgce imie
i nazwisko, tytut zawodowy, uzyskang specjalizacje,
numer wykonywania zawodu oraz podpis lekarza
NF/RAS)
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Zalacznik nr 2
WZOR
DEKLARACJA WYBORU

Swiadczeniodawcy realizujacego program pilotazowy w zakresie koordynowanej opieki
medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami

UWAGA: Deklaracje nalezy wypekiaé czytelnie, drukowanymi literami.

I. Dane osobowe
. . L. L. Kod oddziatu
1. Dane osoby dokonujacej wyboru (Swiadczeniobiorcy): wojewddzkiego
Narodowego
Funduszu Zdrowia®

(numer karty ubezpieczenia zdrowotnego lub poswiadczenia
potwierdzajacego prawo do §wiadczen opieki zdrowotnej)?

L e e

(nazwisko)
ISR
(imiona)
HENNENEEEEE L -
(numer PESEL, a w przypadku o0sob, ktore nie maja nadanego numeru (ptet: (data urodzenia: dzien-miesigc-rok)
PESEL — seria i numer paszportu albo innego dokumentu stwierdzajacego M/K)
tozsamosc)
Adres zamieszkania:
HEEEERIEEEEEEN NN EEENEEN
(ulica) (nr domu/mieszkania)
LIt NN IR
(kod pocztowy ) (miejscowos¢)
HENEENANEEEENEENEE ININEEEENEEEN
(nazwa gminy) (telefon)
Adres do korespondencji (jezeli jest inny niz adres zamieszkania):
SRR NANEE L]
(ulica) (nr domu/mieszkania)
- SNNEEENNEENEEENANEEAEE
(kod pocztowy) (miejscowosc)
SEEENN RN SEENENENNEEEEN
(nazwa gminy) (telefon)

2. Dane dotyczace przedstawiciela ustawowego: ¥

(nazwisko)

(numer PESEL, a w przypadku osob,
ktoére nie majg nadanego numeru
PESEL — seria i numer
paszportu albo innego dokumentu
stwierdzajacego tozsamos¢)

(data urodzenia: dzien-miesiac-rok)
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Objasnienia:
" Wypei¢ w przypadku dokonania wyboru. Okreslajac kod oddziatu wojewodzkiego Narodowego Funduszu Zdrowia, nalezy
poda¢ kod oddziatu wojewodzkiego wiasciwego ze wzgledu na siedzibe $wiadczeniodawey (01 — Dolnoslaski,

02 — Kujawsko-Pomorski, 03 — Lubelski, 04 — Lubuski, 05 — £6dzki, 06 — Matopolski, 07 — Mazowiecki, 08 — Opolski,
09 — Podkarpacki, 10 — Podlaski, 11 — Pomorski, 12 — Slaski, 13 — Swigtokrzyski, 14 — Warminsko-Mazurski,
15 — Wielkopolski, 16 — Zachodniopomorski).

Jezeli $wiadczeniobiorcy zostata wydana karta ubezpieczenia zdrowotnego, a w przypadku osob uprawnionych na podstawie
przepisow o koordynacji w rozumieniu art. 5 pkt 23 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o §wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze $rodkow publicznych (Dz. U. z 2024 r. poz. 146) — numer poswiadczenia potwierdzajacego prawo do
Swiadczen opieki zdrowotnej w ramach ubezpieczenia zdrowotnego na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej
W rozumieniu art. 52 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkoéw
publicznych.

Wyboru w imieniu 0s6b niepetnoletnich badz innych osob, dla ktorych ustanowiony zostat opiekun, dokonuja osoby petnoletnie
bedace ich przedstawicielami ustawowymi.

Wypetnié¢ w przypadku, gdy dane sa inne niz wyszczegolnione w czgsci 1.

2)

3)

4)

II. Oswiadczenia osoby wypelniajacej deklaracje:

1. Oswiadczam, ze wszystkie dane osobowe zawarte w 1 czeSci deklaracji sa zgodne ze stanem
prawnym i faktycznym oraz zobowigzuj¢ si¢ do niezwlocznego informowania §wiadczeniodawcy
o zmianie tych danych.

2. Oswiadczam, ze zostatam(-tem) poinformowana(-ny) o tym, ze moje dane osobowe zbierane przez
.................................. oddziat wojewddzki Narodowego Funduszu Zdrowia =z siedzibg
W ettt PIzy Ul oo sg przetwarzane w celach
wynikajacych z art. 188 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze $§rodkéw publicznych, a takze o obowigzku ich podania, prawie wgladu do tych
danych i wnoszenia poprawek oraz o tym, ze dane te bgeda udostepniane podmiotom uprawnionym
do ich otrzymania na mocy przepisow prawa.

(data: dzien-miesiac-rok) (podpis $wiadczeniobiorcy lub opiekuna prawnego) (podpis osoby przyjmujacej deklaracje)

III. Deklaracja wyboru S$wiadczeniodawcy realizujgcego program pilotazowy
koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im

rasopatiami
1. Deklaruje wybér:
($wiadczeniodawca realizujacy program pilotazowy)
2. Jest to wybor Swiadczeniodawcy po raz po raz
dokonywany w roku biezacym:> pierwszy kolejny
(data: dzien-miesigc-rok) (podpis $wiadczeniobiorcy lub opiekuna prawnego) (podpis osoby przyjmujacej deklaracje)
(pieczatka, nadruk lub naklejka o$rodka koordynujacego
zawierajaca nazwe, adres siedziby oraz numer identyfikacyjny umowy)
Objas$nienie:

3 Wiasciwe zakresli¢ znakiem ,,x”.
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IV. Rezygnuje z wyboru §wiadczeniodawcy realizujgcego program pilotazowy
koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im

rasopatiami.

(podpis osoby przyjmujacej deklaracje)

(podpis $wiadczeniobiorcy lub opiekuna prawnego)

(data: dzien-miesigc-rok)

(pieczatka, nadruk lub naklejka miejsca udzielania $wiadczen
opieki zdrowotnej zawierajaca nazwe, adres oraz numer
identyfikacyjny umowy)

(pieczatka, nadruk lub naklejka osrodka koordynujacego
zawierajaca nazwg, adres siedziby oraz numer identyfikacyjny
umowy)

POUCZENIE
Informacja dla wypelniajacego deklaracje
1. Mozliwe jest wybranie tylko jednego $wiadczeniodawcy realizujacego program pilotazowy w zakresie koordynowanej opieki

medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami.
2. ZYozenie deklaracji wyboru do kolejnego osrodka koordynujacego realizujacego program pilotazowy uniewaznia poprzedni wybor.
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Zalacznik nr 3

OSRODKI KOORDYNUJACE

1) Instytut Matki i Dziecka w Warszawie;

2)  Sgzpital Uniwersytecki Nr 1 im. dr Antoniego Jurasza w Bydgoszczy;

3)  Uniwersyteckie Centrum Kliniczne w Gdansku;

4)  Uniwersyteckie Centrum Kliniczne Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego;
5)® Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie;

6)) Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dziecigcy im. prof. dr Stanistawa Popowskiego w Olsztynie.

3 Dodany przez § 1 rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 19 stycznia 2024 r. zmieniajacego rozporzadzenie w sprawie programu
pilotazowego w zakresie koordynowanej opieki medycznej nad chorymi z neurofibromatozami oraz pokrewnymi im rasopatiami
(Dz. U. poz. 74), ktore weszto w zycie z dniem 24 stycznia 2024 r.
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