DLG.050.95.2025.MK
Warszawa, 03 lipca 2025

Pan
Szymon Hotownia
Marszatek Sejmu RP

Szanowny Panie Marszatku,

odpowiadajac na interpelacje (nr 9915) z 27 maja 2025 r., Pani Poset lwony Marii
Koztowskiej i Pani Poset Anny Wojciechowskiej w sprawie sytuacji dzieci chorych na
PANS/PANDAS oraz dostepnosci ich diagnozowania i leczenia, uprzejmie prosze o przyjecie
nastepujacych informaciji.

1) Czyod 2022 roku zostaty podjete jakiekolwiek dziatania systemowe majace na celu
poprawe diagnozowania i leczenia dzieci z podejrzeniem PANS/PANDAS?

Podejmowane s3g dziatania systemowe w kierunku poprawy diagnostyki i leczenia choréb
rzadkich. Powstat m.in. serwis Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu Zdrowia
https://chorobyrzadkie.gov.pl/pl.
Czestos¢ wystepowania pojedynczych chordéb rzadkich jest bardzo niewielka, jednak liczba
pacjentow, u ktérych one wystepujg jest juz bardzo duza. Kierunek dziatan w systemach
opieki zdrowotnej na catym $wiecie jest taki, aby wypracowywac rozwigzania dla wszystkich
choréb rzadkich, nie zas dla pojedynczych jednostek chorobowych.
Stad tez wskazac nalezy, ze rowniez w Polsce podejmowane s3 dziatania na rzecz poprawy
diagnostyki i leczenia chordéb rzadkich nie za$ ograniczajace sie do pojedynczej jednostki
chorobowej np. PANDAS.

W dniu 24 sierpnia 2021 r. przyjeto uchwate nr 110 Rady Ministréow (M.P.z 2021 r. poz. 883)
w sprawie przyjecia dokumentu plan dla choréb rzadkich, ktérg opublikowano 27 wrzesnia
2021r.
Celem Planu jest poprawa sytuacji polskich pacjentéw cierpigcych na choroby rzadkie oraz
ich rodzin, poprzez stworzenie modelu zintegrowanej opieki zdrowotnej, ktéry umozliwi
kompleksowg i skoordynowang opieke. Plan dla Choréb Rzadkich zaktada zmiany
organizacyjne w szesciu obszarach:
1. Osrodki Eksperckie Choréb Rzadkich;
2. Diagnostyka choréb rzadkich, w tym dostep do nowoczesnych metod
diagnostycznych z wykorzystaniem wielkoskalowych badan genomowych;
3. Dostep do lekéw i Srodkéw specjalnego przeznaczenia zywieniowego w chorobach
rzadkich;
4. Polski Rejestr Choréb Rzadkich;
5. Karta Pacjenta z chorobg rzadka;
6. Platforma Informacyjna ,,Choroby Rzadkie”.

W proponowanym modelu organizacji kompleksowej i koordynowanej opieki medycznej nad
pacjentami z chorobami rzadkimi kluczowg role petniag OECR powotane przez ministra
witasciwego do spraw zdrowia, ktére dzieki wspétpracy z Europejskimi Sieciami
Referencyjnymi (ERN)oraz dziataniem na obszarze kraju, probuja zaspokoi¢ potrzeby
pacjentow w zakresie diagnostyki i leczenia choréb rzadkich. OECR s3 powigzane z ESRCR
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(Europejskie Sieci Referencyjne Choréb Rzadkich) przez cztonkostwo w ich strukturach,
zgodnie z profilem udzielanych $wiadczen opieki zdrowotne;j.

W celu monitorowania chordb rzadkich planowane jest utworzenie Polskiego Rejestru
Choréb Rzadkich jako integralnej czesci systemu informacyjnego w ochronie zdrowia, ktéry
bedzie petnit funkcje epidemiologiczng i bedzie waznym instrumentem poprawy opieki
medycznej 0séb cierpigcych na choroby rzadkie. Rejestr jest odpowiedzig na aktualny brak
mozliwosci uwidocznienia choréb rzadkich w medycznych systemach elektronicznych w
Rzeczypospolitej Polskiej. Prace nad rejestrem zgodnie z decyzjg ekspertéw zostaty
przesuniete do realizacji na lata 2024-2025 r. Aby umozliwi¢ pacjentowi bezpieczne
funkcjonowanie w systemie ochrony zdrowia, w tym udzielenie pomocy w stanach nagtych,
zostanie opracowana w formie elektronicznej tzw. ,Karta Pacjenta z Chorobg Rzadk3”.
Bedzie to regularnie aktualizowany zaséb informacji na temat pacjenta oraz jego choroby,
ktéry bedzie mégt zosta¢ udostepniony $wiadczeniodawcom. Rozwigzanie to ma utatwic
Swiadczenie zindywidualizowanej opieki medycznej, ktéra jest niezbedna dla pacjentéow z
chorobami rzadkimi. Dzieki Karcie Pacjenta chorzy beda mieli mozliwos$¢ uzyskania opieki
medycznej zgodnej ze swoimi indywidualnymi potrzebami i odpowiednim okresem choroby
rzadkiej, réwniez poza OECR.

Karta Pacjenta z Choroba Rzadka ma charakter informacyjny, a jej celem bedzie:

1) wskazanie $ciezki zgodnej z potrzebami pacjenta oraz unikniecie wykonania
zbednych lub niewtasciwych(potencjalnie szkodliwych) procedur medycznych
poprzez zebranie informacji o jego chorobie lub chorobach rzadkich w jednym
miejscu;

2) skoordynowanie $wiadczen opieki zdrowotnej;

3) dostep do aktualizowanych informacji o historii choroby, zastosowanym leczeniu
farmakologicznym i niefarmakologicznym oraz planu obserwacji i leczenia (dla
lekarzy prowadzacych w ramach opieki koordynowanej);

4) dostep do zgodnej z aktualnym stanem wiedzy informacji o chorobie. Platforma
Informacyjna ,Choroby Rzadkie” powstata i zostata udostepniona do uzytku
publicznego w 2023 r., jest to wiarygodne i kompleksowe zrédto wiedzy klinicznej,
naukowej i organizacyjnej dotyczacej choréb rzadkich w Rzeczypospolitej Polsce.

Wskazana na wstepie platforma Informacyjna ,,Choroby Rzadkie” zawiera m. in. nastepujace
informacje:
1) Choroby rzadkie-informacje ogdlne.

2) Plandla Chordb Rzadkich.

3) Akty normatywne dotyczace chordb rzadkich.

4) Swiadczenia opieki zdrowotnej przystugujace chorym na choroby rzadkie.

5) Listy $wiadczeniobiorcéw zajmujacych sie chorymi na choroby rzadkie.

6) Strefaedukacyjna.

7) Lista chordb rzadkich z opisami klinicznymi i informacja dotyczaca diagnostyki i

terapii, z wykorzystaniem zasobéw Orphanet i Orphanet Polska.

8) Lista stowarzyszen i organizacji pacjentéw.

9) Listarejestrow chordb rzadkich.
Celem omawianej platformy jest:
1) Zwiekszenie dostepnosci informacji na temat choréb rzadkich skierowanych i
dostosowanych do réznych grup docelowych.
2) Zwiekszenie wiedzy dotyczacej chordb rzadkich wsrdd fachowych pracownikow ochrony
zdrowia, chorych na choroby rzadkie i ich rodzin oraz ogétu spoteczernstwa.
3) Wsparcie opieki zdrowotnej nad chorymi na choroby rzadkie poprzez utatwienie
uzyskania informacji o podmiotach wykonujacych dziatalnos¢ lecznicza zapewniajacych
diagnostyke i terapie okreslonych choréb rzadkich.
4) Poprawa integracji spotecznosci chorych na choroby rzadkie i ich rodzin.
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2) Czy prowadzone sg obecnie prace nad opracowaniem i wdrozeniem wytycznych
diagnostyczno-terapeutycznych dla lekarzy rodzinnych, neurologéw dzieciecych i
psychiatréw dzieciecych?

3) Jakie sg obecnie dostepne w ramach publicznego systemu ochrony zdrowia
mozliwosci diagnostyczne i terapeutyczne dla dzieci z PANS/PANDAS? Czy
funkcjonuja specjalistyczne placéwki zajmujace sie tym problemem?

4) Na jakie formy wsparcia - medycznego, psychologicznego, terapeutycznego i
spotecznego - moga obecnie liczy¢ dzieci dotkniete tymi zaburzeniami oraz ich
rodziny?

Zgodnie z obowiazujacymi przepisami $wiadczenia opieki zdrowotnej udzielane sg zgodnie
ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej, ktérej wyznacznikiem sg m.in. aktualne
wytyczne towarzystw naukowych, zaréwno krajowych jak i zagranicznych. W przypadku
choréb rzadkich, ze wzgledu na ich specyfike, opracowanie wytycznych jest znacznie
utrudnione, problemem moze by¢ np. zgromadzenie reprezentacyjnej préby do badan
dotyczacych danego schorzenia. W przypadku choréb rzadkich bardzo istotna jest zatem
wspotpraca pomiedzy osrodkami z wielu krajow. Informacje o omawianej jednostce
chorobowej, podobnie jak w przypadku innych choréb rzadkich, osrodkach referencyjnych
itp. znalez¢ mozna na stronie: https://www.orpha.net/.

W przypadku PANDAS, zgodnie z informacjami umieszczonymi na omawianym portalu,
osrodkiem zajmujacym sie m.in. tym schorzeniem jest Klinika Rzadkich Choréb
Neurologicznych Szpital Uniwersytecki w Krakowie. Osrodek ten moze posiadac informacje
0 opracowywaniu ewentualnych nowych wytycznych diagnostyczno-terapeutycznych dot.
tej jednostki chorobowej.

W kwestii dostepnych swiadczen opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych,
dla pacjentéw z PANDAS, uprzejmie informuje, ze jest ona zalezna od stanu klinicznego
pacjenta oraz podejmowanych w zwigzku z nim decyzji lekarza prowadzacego.

5) Czy Ministerstwo Zdrowia planuje dziatania informacyjne lub edukacyjne majace na
celu zwiekszenie $wiadomosci wsréd lekarzy oraz spoteczeristwa na temat
PANS/PANDAS?

Jak juz wskazano w odpowiedzi na pytanie 1. podejmowane sg dziatania w tym kierunku,
jednak dotyczace wszystkich choréb rzadkich. Przyktadem jest wskazany serwis:
https://chorobyrzadkie.gov.pl/pl.

Z wyrazami szacunku

Z upowaznienia Ministra Zdrowia
Jerzy Szafranowicz

Podsekretarz Stanu

/dokument podpisany elektronicznie/
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