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Warszawa, 25 sierpnia 2025

Pan
Szymon Hotownia
Marszatek Sejmu RP

Szanowny Panie Marszatku,

odpowiadajac na interpelacje nr 11231 Pan Postanek Iwony Marii Koztowskiej oraz Anny
Wojciechowskiej w sprawie zapewnienia kompleksowej opieki medycznej i psychologicznej
dla kobiet w cigzy, u ktérych dziecka zdiagnozowano zespét DiGeorge’a, uprzejmie prosze
o przyjecie nastepujacych informacji.

Zgodnie z opinig konsultanta krajowego w dziedzinie perinatologii Zesp6t DiGeorge'a jest
jedna z wielu wad genetycznych, jakie diagnozuje sie u ptodu w okresie prenatalnym

w ramach prowadzonej powszechnie diagnostyki prenatalnej. Wystepuje on z czestoscig
okoto 1:5000 porodéw i moze przyjmowac rézne formy i manifestacje kliniczne - czestym
elementem sg wady serca, hipoplazja grasicy, dyzmorfia twarzy, opdznienie rozwoju
umystowego i zaburzenia psychiczne. Postepowanie medyczne jest zatem kazdorazowo
uzaleznione od sytuacji pacjenta oraz formy i manifestacji klinicznej wady.

Opieka perinatalna realizowana jest w Polsce na trzech poziomach:

— | poziom opieki perinatalnej - zapewniajacy opieke perinatalng nad fizjologicznie
przebiegajacg cigzg, porodem i potogiem oraz zdrowym noworodkiem, a takze
krotkotrwatg opieke nad niespodziewanie wystepujacg patologia cigzy,

— |l poziom opieki perinatalnej - zapewniajacy opieke nad patologig cigzy sredniego
stopnia,

— Il poziom opieki perinatalnej - zapewniajacy opieke nad najciezsza patologia cigzy.

Pomoc diagnostyczng, opieke perinatalng oraz plan leczenia po porodzie dziecka w sytuacji

zdiagnozowanego zespotu DiGeorge’a mozna uzyskaé w ramach koordynowane] opieki nad

kobietg w cigzy na Il lub Il poziomie opieki perinatalnej (KOC II/111). Jest to zakres

Swiadczen, w ramach ktérego realizowana i finansowana jest skoordynowana opieka nad

kobietg w cigzy w osrodkach Il lub Il poziomu opieki perinatalnej, obejmujaca

specjalistyczne poradnictwo ambulatoryjne, poréd, a w przypadku wskazan medycznych
takze niezbedne hospitalizacje.

Informacji o podmiotach realizujgcych swiadczenia w zakresie koordynowana opieka nad

kobieta w cigZy udzieli catodobowa bezptatna infolinia: Telefoniczna Informacja Pacjenta

(800-190-590) oraz oddziaty wojewoddzkie NFZ. Przedmiotowa informacja jest dostepna

na réwniez na stronie: https://gsl.nfz.gov.pl/GSL/GSL/Uniwersalne.

Sytuacja rodzin znajdujacych sie w wyjatkowo trudnym dla nich potozeniu zwigzanym m.in.
Z rozpoznaniem podczas cigzy ciezkiej choroby lub wady dziecka znalazta odzwierciedlenie
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w przepisach rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 16 sierpnia 2018 r. w sprawie
standardu organizacyjnego opieki okotoporodowej (Dz.U. z 2023 r. poz. 1324) regulujacych
organizacje udzielania Swiadczen w tzw. ,sytuacjach szczegdlnych”.

Kobiety w sytuacji szczegblnej, o ktérej mowa w czesci XV ww. rozporzadzenia, powinny
zostac jak najszybciej otoczone wsparciem psychologicznym oraz odpowiednig do ich stanu
zdrowia i potrzeb opieka zdrowotna. Powinny zosta¢ im udzielone wszelkie informacje
zaréwno o mozliwosci uzyskania dalszej pomocy psychologicznej, miejscach

i organizacjach udzielajgcych wsparcia osobom w podobnej sytuacji jak i przystugujacych
prawach, w szczegélnosci wynikajacych z przepiséw o aktach stanu cywilnego,
zabezpieczenia spotecznego i prawa pracy dotyczacego sytuacji, w jakiej sie znalazty, jak
réwniez o mozliwosci pochéwku. Ponadto rodzice, ktérzy otrzymuja niepomysing
informacje dotyczaca stanu zdrowia nienarodzonych dzieci, powinni uzyska¢ informacje

o mozliwosci skorzystania ze Swiadczen jakie oferujg wspotpracujace ze szpitalami
potozniczymi hospicja perinatalne. Perinatalna opieka paliatywna, ktéra jest finansowana
w ramach powszechnego ubezpieczenia zdrowotnego, powinna zapewniac ciggtosé oraz
koordynacje opieki rodzicom, u ktérych dzieci stwierdzono ciezkie i nieodwracalne
upos$ledzenie albo nieuleczalna chorobe zagrazajaca zyciu. Swiadczenia perinatalnej opieki
paliatywnej udzielane sg na podstawie skierowania lekarza ubezpieczenia zdrowotnego

i obejmuja: porady i konsultacje lekarskie, porady psychologa, koordynacje opieki. Dane
teleadresowe swiadczeniodawcéw, ktorzy realizujg $wiadczenia perinatalnej opieki
paliatywnej, mozna uzyskaé w NFZ.

Odnoszac sie do kwestii zapewnienia pacjentce wsparcia psychologicznego i form pomocy,
z jakich w tym zakresie moze skorzystaé, uprzejmie informuje, ze w rozporzadzeniu
Ministra Zdrowia z dnia 16 sierpnia 2018 r. w sprawie standardu organizacyjnego opieki
okotoporodowej wskazano, ze kobiecie nalezy zapewnié pomoc psychologiczna

w sytuacjach szczegélnych, takich jak: rozpoznanie podczas cigzy ciezkiej choroby lub wady
dziecka, poronienie, urodzenie dziecka martwego, niezdolnego do zycia, chorego lub

z wadami wrodzonymi, lub w przypadku urodzenia noworodka o bardzo niskiej masie
urodzeniowej, skrajnie niedojrzatego oraz w innych sytuacjach, gdy stan psychiczny
potoznicy tego wymaga. W celu zapewnienia wiekszej dostepnosci do pomocy
psychologicznej juz na oddziatach potozniczych, od 2022 r. obowigzuje wymédg zapewnienia
porady psychologa na oddziatach potoznictwo i ginekologia | oraz Il poziom referencyjny
w tym na | poziomie co najmniej 0,5 etatu lub zapewnienie porady psychologicznej w czasie
nie przekraczajacym 24 h liczonych od momentu zgtoszenia. Do tego okresu do spetnienia
minimalnego wymogu zapewnienia psychologa w wymiarze co najmniej 0,5 etatu byli
zobowigzani wytgcznie swiadczeniodawcy realizujacy umowy w zakresie potoznictwo

i ginekologia - trzeci poziom referencyjny.

Ponadto, w przypadku cigzy wysokiego ryzyka z rozpoznanymi wadami rozwojowymi
ptodu, potozna podstawowe] opieki zdrowotnej ma mozliwos$¢ zrealizowania u pacjentki
wiekszej liczby wizyt patronazowych oraz wizyt w opiece okotoporodowe]j w przebiegu
cigzy. Potozna udzielajgc ww. Swiadczen zdrowotnych wspétpracuje ze
Swiadczeniodawcami, ktérzy realizujg $wiadczenia psychiatryczne ambulatoryjne dla
dorostych oraz swiadczenia psychologiczne, tak aby zapewnié wszystkim potrzebujgcym
kobietom dostep do konsultacji psychologicznych w miare ich potrzeb.

Poza powyzszymi uregulowaniami szczegdlnymi, uprzejmie informuje, ze dostep

do $wiadczen zdrowotnych w zakresie opieki psychiatrycznej na zasadach ogélnych maja
wszystkie osoby potrzebujace takiej pomocy, w tym réwniez kobiety w cigzy, ktore
przezywaja powazne diagnozy prenatalne i znajduja sie w stanie kryzysu emocjonalnego.
Wszystkie kobiety w cigzy, zgodnie z art. 47c. 1. ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r.

o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych majg prawo do
korzystania poza kolejnoscig ze Swiadczen opieki zdrowotnej, w tym réwniez opieki
psychologiczne;j.

Wsparcie psychologiczne mozna uzyskaé m.in. w centrach zdrowia psychicznego (CZP).
CZP dziatajg na podstawie rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 27 kwietnia 2018 r.



w sprawie programu pilotazowego w centrach zdrowia psychicznego. Celem pilotazu jest
przetestowanie Srodowiskowego modelu psychiatrycznej opieki zdrowotnej opartego

na centrach zdrowia psychicznego. CZP to miejsce, w ktérym mozna uzyskaé
natychmiastowa, bezptatng pomoc w zwiazku z problemami ze zdrowiem psychicznym
przez cata dobe, bez koniecznosci posiadania skierowania lub wczesniejszego umawiania
wizyty. Zakres pomocy udzielanej w CZP odpowiada indywidualnym potrzebom pacjenta.
Osoba potrzebujgca pomocy powinna zgtosic sie w pierwszej kolejnosci do Punktu
Zgtoszeniowo-Koordynacyjnego, w ktérym otrzyma specjalistyczng pomoc badz informacje
o mozliwosci uzyskania Swiadczenia opieki zdrowotnej. Dane teleadresowe do CZP
znajduja sie na stronie internetowej Ministerstwa Zdrowia:
https://www.gov.pl/web/zdrowie/centra-zdrowia-psychicznego.

Ponadto, w ramach celu operacyjnego nr 3 ,,Promocja zdrowia psychicznego” Narodowego
Programu Zdrowia nalata 2021-2025 w celu realizacji zadania pn. ,Zapewnienie dostepu
do pomocy w kryzysie psychicznym przez dostep do konsultacji za posrednictwem narzedzi
teleinformatycznych (w tym telefony wsparcia i zaufania, poradnie internetowe, infolinie

i linie wsparcia), dostosowanej do potrzeb oséb w réznym wieku, kazda osoba potrzebujaca
wsparcia i pomocy w stanach wystgpienia kryzysu psychicznego, moze skorzystac

z catodobowej, bezptatnej i ogdInodostepnej pomocy i wsparcia psychologicznego

w Centrum Wsparcia dla oséb dorostych w kryzysie psychicznym, poprzez kontakt
telefoniczny pod nr 800 70 2222, czat internetowy, e-mail lub strone internetowa
https://centrumwsparcia.pl/centrum-wsparcia/), na ktérej dostepne sg informacje

o dostepnych formach pomocy w poblizu miejsca zamieszkania.

Opisane powyzej dziatania nie s3 dedykowane wytacznie do oséb ze szczegdlnym
rozpoznaniem lub w szczegdlnej sytuacji (np. kobiet w cigzy, u ktdrych dziecka
zdiagnozowano zespét DiGeorge’a), ale wszystkich oséb wymagajacych wsparcia i pomocy
w zakresie zdrowia psychicznego.

Odnoszac sie do pytania o rejestr dzieci z zespotem DiGeorge’a, uprzejmie informuje, Ze nie
ma rejestru poswieconego tylko tej jednostce chorobowej, niemniej jednak obecnie trwaja
prace nad rejestrem choréb rzadkich.

W zakresie listy osrodkéw prowadzacych leczenie omawianej jednostki chorobowej,
uprzejmie informuje, ze przedmiotowe informacje gromadzone sa przez Orphanet
(https://www.orpha.net/pl) jak réwniez na platformie choroby rzadkie, serwisu
Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu Zdrowia (https://chorobyrzadkie.gov.pl/pl).
Powstat réwniez Plan dla Choréb Rzadkich.

W kwestii finansowania ze $Srodkéw publicznych $wiadczen opieki zdrowotnej udzielonych
poza granicami kraju nalezy wskaza¢, ze uregulowano ja w rozdziale 2a ustawy z dnia

27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkéw
publicznych. Omawiane przepisy nie zawieraja mozliwos¢ zawarcia przez Narodowy
Fundusz Zdrowia umowy o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej z podmiotami
leczniczymi dziatajgcymi poza granicami kraju. Przewiduja jednak procedure skierowania
przez Fundusz swiadczeniobiorcy do przeprowadzenia poza granicami kraju leczenia lub
badan diagnostycznych, nalezacych do swiadczen gwarantowanych, ktérych aktualnie nie
wykonuje sie w kraju, kierujac sie niezbednoscia udzielenia takiego swiadczenia w celu
ratowania zycia lub poprawy stanu zdrowia pacjenta. Wskazaé nalezy, ze jest to najbardziej
wtasciwa procedura w przypadku, gdy pacjent z choroba rzadka z jakis powodéw nie moze
by¢ leczony w Polsce. Jednoczesnie jednak podkresli¢ nalezy, ze przestanki do skierowania
Swiadczeniobiorcy do przeprowadzenia Swiadczen poza granicami kraju sa kazdorazowo
indywidualnie ustalane przez Fundusz.

Odnoszac sie do kwestii ewentualnych programoéw lekowych nalezy wskazaé, ze Zespot
DiGeorge’a jest zespotem wad wrodzonych spowodowanych mutacja genetyczna,
mogacym manifestowac sie szerokim wachlarzem objawéw. Z uwagi na charakterystyke tej
jednostki chorobowej nie jest mozliwe jej leczenie przyczynowe. Aktualnie zaden lek nie
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jest zarejestrowany w leczeniu zespotu DiGeorge’a i nie ma programu lekowego
dedykowanego leczeniu pacjentéw z tym zespotem.

Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty
(Dz.U.z 2024 ., poz. 1287 z pdzn. zm.) to lekarz jest osobg posiadajgca wymagane
kwalifikacje, potwierdzone odpowiednimi dokumentami, podejmujaca decyzje o udzielaniu
sSwiadczen zdrowotnych zgodnie ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej, dostepnymi
metodami i Srodkami zapobiegania, rozpoznawania i leczenia choréb, zgodnie z zasadami
etyki zawodowej oraz z nalezytg starannoscia. Jezeli lekarz, na podstawie posiadanych
informacji, rozpozna i odpowiednio udokumentuje (za pomoca sprawozdania z badania
przedmiotowego i podmiotowego lub wtasciwych badan diagnostycznych) zgodnie

z aktualng wiedzg medyczng schorzenie, ktére miesci sie w zakresie wskazan
refundowanych ordynowanego produktu leczniczego moze przepisac go pacjentowi
zrefundacja.

W omawianym przypadku, w zakresie lekowym, pacjentka powinna kierowac sie wiedza
medyczng uzyskang od lekarza prowadzacego ciaze, m. in. w zakresie dostepnych szczepien
ochronnych.

Z wyrazami szacunku

Z upowaznienia Ministra Zdrowia
Marek Kos

Podsekretarz Stanu

/dokument podpisany elektronicznie/
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