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W odpowiedzi na pismo Pani Rzecznik z dnia 23 marca br., znak: Rz. P. P.-ZIP-402-31-
SIIW/1, dotyczace rozwazenia mozliwosci zapewnienia dzieciom z wrodzonq toksoplazmozq
opieki medycznej i rozszerzenia katalogu Swiadczen pediatrycznych o leczenie zakazen

wrodzonych — uprzejmie prosze o przyjecie nastepujacych informacji:

Z tresci korespondencji przekazanej do Ministra Zdrowia mozna wnioskowaé, iz wystapienie
Pani Rzecznik jest spowodowane pismem-skarga Pani Profesor Bogumity Milewskiej - Bobuli
- Kierownika Kliniki Niemowlgcej Instytutu - Pomnika Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie - skierowana do Pani Rzecznik (pismo w zalaczeniu).

Zdaniem Pani Profesor - zakazenia wrodzone u dzieci, a w szczegdélnosci toksoplazmoza,
umieszczone sg wytacznie w katalogu neonatologicznym Narodowego Funduszu Zdrowia.

W efekcie - nie jest mozliwe diagnozowanie i leczenie niemowlat i1 starszych dzieci
z zakazeniami wrodzonymi, czyli po zakonczeniu okresu noworodkowego. Pani Profesor

oczekuje pomocy Rzecznika Praw Pacjenta w uregulowaniu tego problemu.

W zwiazku z przedstawionymi trudnosciami, zwrécilisSmy si¢ do Pani Profesor Anny
Dobrzanskiej — Krajowego Konsultanta w Dziedzinie Pediatrii, a zarazem Kierownika Kliniki
Neonatologii, Patologii i Intensywnej Terapii Noworodka w Instytucie - Pomniku CZD

w Warszawie - w celu uzyskania szczegoétowych wyjasnien w powyzszej kwestii,
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Wrodzone zakazenie lub zarazenie swoiste, jak sama nazwa wskazuje, dokonuje si¢ okresie
prenatalnym. Diagnostyka wrodzonych zakazen powinna i odbywa si¢ w oddziatach
neonatologicznych. Decyzje o leczeniu wrodzonej infekeji podejmuje si¢ w oddzialach
neonatologicznych.

Wspoélczesne metody diagnostyczne opierajace si¢ na badaniach serologicznych
1 molekularnych pozwalaja na jednoznaczne rozstrzygnigcie obecnosci wrodzonego zakazenia
wirusem cytomegalii. Cytomegalia jest choroba o duzym spectrum objawdéw klinicznych
1 jeszcze wigkszym spektrum natgzenia tychze objawéw. W ogromnej grupie noworodkow
diagnozowanych w okresie noworodkowym sa dzieci $miertelnie chore z tego powodu, dzieci
ciezko uszkodzone (matogltowie, padaczka, §lepota, uszkodzenia narzadow migzszowych,
szpiku) i takie, ktore mialy bezobjawowe zakazenie, a badania byly wykonane z powodu
dodatnich odczynow serologicznych u matki. Stad wynika fakt, ze mimo powaznego
rozpoznania nie wszystkie dzieci sg leczone. Dzieci, u ktérych wykluczono wrodzone
zakazenie wirusem cytomegalii nie wymagajq dalszej opieki specjalistycznej i ponownego
diagnozowania. Noworodki z objawowa cytomegalig sg leczone Gancyclowirem. Nastepnie, ci
pacjenci sa kierowani do pierwszej kontroli po hospitalizacji do poradni konsultacyjnych
patologii noworodka lub klinik pediatrycznych. Réwniez wyspecjalizowanymi jednostkami
w diagnostyce i leczeniu cytomegalii sa kliniki neurologii dziecigcej, gdzie sa leczone dzieci
z padaczka spowodowang zakazeniem cytomegalowirusowym. Kolejna hospitalizacja dziecka
z wrodzonym zakazeniem cytomegalowirusowym jest uwarunkowana podjeciem decyzji o
koniecznosci ponownej kuracji Gancyclowirem. Naturalng odpowiedzig na zakazenie jest
produkcja przeciwcial przez uktad immunologiczny. W ostrej, aktywnej fazie zakazenia
stwierdza si¢ przeciwciala w klasie IgM, nastepnie, przy prawidlowej odpowiedzi
immunologicznej narasta poziom przeciwcial w klasie IgG 1 obniza si¢ w klasie IgM, czyli
dokonuje sie serokonwersja. W badaniach molekularnych material genetyczny moze
utrzymywac si¢ nawet przez dtugi okres (np. DNA wirusa wydalane jest w moczu przez kilka
miesiecy). Nie ma potrzeby, aby u dziecka z prawidlowa odpowiedziq serologiczng
kontrolowaé stezenie przeciwcial w surowicy do konca pierwszego roku zycia, i z pewnoscia
nie jest do tego konieczna kilku dniowa hospitalizacja. Material genetyczny wirusa zostaje
wbudowany w komorki naszego organizmu i w stanie nabytego spadku odpornosci
(immunosupresja, AIDS) moze ponownie przypomnie¢ o swoim istnieniu. Lekarze onkolodzy,

transplantolodzy, specjalisci chordb zakaznych majq na ten temat pelng wiedzg.



Dzieci z bezobjawowa cytomegalia wymagajg jedynie kontroli w Poradni Neurologicznej
w celu oceny neurorozwojowej dziecka przed rozpoczgciem szczepien. Wszystkie dzieci
pozostaja pod opieka Poradni Audiologicznej: z wrodzonym zakazeniem do 7 roku zycia,
z nabytym do 2 roku zycia. Opieke pediatryczng nad dzieckiem sprawuje lekarz POZ. Dzieci,
ktore w wyniku choroby doznaly uszkodzenia osrodkowego ukladu nerwowego i z czasem
prezentuja objawy moOzgowego porazenia dziecigcego, sa objete systematyczna opieka
w Poradni Neurologicznej, Poradni Rehabilitacji Neurologicznej i Osrodkéw Wecezesnej
Interwencji.

Leczenie Gancyclowirem rzadko stosuje si¢ poza okresem noworodkowym. Wynika to
z faktu, ze wiekszo$¢ zakazen w okresie postnatalnym jest bezobjawowa. Dzieci, ktore
prezentuja objawy zakazenia sa diagnozowane w poradniach specjalistycznych (najczesciej
w poradniach hepatologicznych dziecigcych) lub klinikach pediatrycznych, gdzie podejmuje

si¢ rowniez decyzje terapeutyczne.

Wrodzone zarazenie pierwotniakiem Toksoplazma gonidii, podobnie do cytomegalii, moze
przebiega¢ pod postacig cigzkiej neuroinfekcji, ktérej nastgpstwem jest: matoglowie lub
wodoglowie, Slepota, gluchota. Mozemy réwniez u dziecka z udokumentowanym wrodzonym
zarazeniem (obecno$¢ przeciwcial w obu klasach IgG i IgM) nie stwierdzi¢ Zzadnych
nieprawidlowosci w badaniu fizykalnym i badaniach obrazowych. Wszystkie te dzieci sa
leczone doustnymi lekami przeciwpierwotniakowymi i pozostaja pod opieka przyklinicznych
poradni do kofica pierwszego roku zycia. Niektore dzieci, ktore nie maja mozliwosci kontroli
serologii w miejscu zamieszkania, pozostaja pod opieka poradni do 2 roku zycia. Wszystkie
dzieci w Polsce z wrodzong toksoplazmoza sg objete systematyczna opieka okulistyczng do
konca zycia. Duzg grupe pacjentow kierowanych do diagnostyki z podejrzeniem wrodzonej
toksoplazmozy stanowig pacjenci, u ktorych jednoznaczne rozpoznanie jesteSmy w stanie
postawi¢ dopiero po kilku miesigcach obserwacji. W grupie tych pacjentow znajdujg si¢
noworodki zdrowe, ktorych wyniki badan serologicznych oraz wyniki badan serologicznych
ich matek nie pozwalaja na jednoznaczne ustalenie momentu zarazenia pierwotniakiem. Dzieci
z wrodzong toksoplazmoza z zajeciem osrodkowego uktadu nerwowego i niedowidzeniem
pozostaja pod szeroka opieka specjalistyczng: okulistyczng, neurologiczna, rehabilitacji
neurologicznej, audiologiczna, neurologopedyczng i z czasem psychologiczna. Dyskusyjny
pozostaje okres leczenia. Jak wspomnialam powyzej wszystkie dzieci leczone sq przynajmniej
przez pierwszych 12 miesiecy, niektore dzieci kierujac si¢ stanem klinicznym i wynikami

badan serologicznych do 2 roku zycia.



Reasumujac:

1. Wszystkie noworodki z podejrzeniem wrodzonego zakazenia maja wykonywane badania

serologiczne w Oddziatach Noworodkowych.

Leczenie noworodkow z wrodzonymi zakazeniami z grupy TORCH prowadzone jest

w klinikach Patologii Noworodka.

2. Diagnostyka i ewentualne leczenie z zakazen swoistych dzieci od 5 tygodnia zycia do 18

roku zycia prowadzone jest w specjalistycznych poradniach patologii noworodka i poradniach

dzieciecych lub w oddziatach pediatrycznych.

Wszyscy pacjenci ze zdiagnozowang toksoplazmoza wrodzona sg leczeni przez pierwszych 12

— 24 miesigcy zycia

3 Monitorowanie leczenia toksoplazmozy wrodzonej w kontekscie powiklan zwiazanych
z leczeniem odbywa sie w oparciu o badania, ktére sa w pakiecie podstawowej opieki
zdrowotnej (tj. morfologia z rozmazem oraz transaminazy); wyniki badan i zalecenia, co do
leczenia sq weryfikowane przez lekarza specjaliste.

4 Prawda jest, ze pierwotniak Toksoplazma gonidii pozostaje w komérkach organizmu do
konca zycia i w stanach nabytego spadku odpornosci moze dojs¢ do reaktywacji zakazenia,
dlatego wszystkie dzieci powyzej pozostaja pod opieka poradni okulistycznej do konca
zycia.

5. Wszyscy pacjenci, ktorzy z powodu zakazenia maja powiklania narzadowe, op6znienie

rozwoju sa objeci szeroka opieka poradni specjalistycznych i osrodkow wczesnej interwencji

6. W chwili obecnej w Polsce nie ma zadnych zagrozen dla pacjentéw ponizej 18 roku zycia z

powodu braku zakontraktowania lub zbyt niskiej wyceny $wiadczen zdrowotnych.

7. Obie jednostki chorobowe, o ktérych wspomina pani prof. Bogumita Milewska — Bobula,

czyli cytomegalia i toksoplazmoza znajduja si¢ w charakterystyce grup JPG dla noworodkow

(N7).

Rozpoznania tych jednostek chorobowych nie znajduja si¢ w charakterystykach grup glownych

dla pediatrii. Rozpoznania tych jednostek chorobowych moga istnie¢ jako wspolistniejace. Jest

to zasadne, gdyz jak sama nazwa wskazuje rozliczamy infekcje wrodzone, leczone

w oddziatach noworodkowych. Dzieci z cytomegalig nabyta sa diagnozowane w oddziatach

pediatrycznych w przypadku wystapienia objawoéw narzadowych, a nie dodatnich wynikow

badan serologicznych, np. ghuchota H90.3 znajduje si¢ w charakterystyce grupy JPG C56,
nieprawidlowe napiecie miesniowe, zespoty porazenne (G80.9, G83.9, G93.9) znajduja si¢

w charakterystyce grupy JPG A 87



8. Zakontraktowane dla oddzialéw pediatrycznych procedury ICD- 9 pozwalaja na diagnostyke i
leczenie pacjentow z roéznymi powiklaniami spowodowanymi zakazeniem wirusem
cytomegalii lub zarazeniem pierwotniakiem Toksoplasma gondii.

9. Wszyscy pacjenci, ktérzy z powodu zakazenia maja powiklania narzadowe, opo6znienie

rozwoju - sa objeci szerokg opieka poradni specjalistycznych i osrodkOw wczesnej interwencji.

Zdaniem Krajowego Konsultanta - wigkszo$¢ informacji zawartych pis$mie Pani Profesor
Bogumily Milewskiej — Bobuli jest dyskusyjna. Nalezy mie¢ na uwadze przede wszystkim zasady
kontraktowania $wiadczen medycznych. NFZ nie kontraktuje bowiem leczenia okreslonych
choréb, a jedynie wartos¢ kontraktu. Pacjenci nie maja ograniczonego dostepu do $wiadczen
medycznych z uwagi na prawdziwe lub nie trudnosci z rozliczeniem $wiadczen.

w opinii Konsultanta - nie jest prawda, ze okreslone poradnie czy szpitale nie kontraktuja z NFZ
leczenia toksoplazmozy. Zdecydowanie przeciwstawia si¢ hospitalizacji dzieci w celu
,.kompleksowej oceny ich stanu zdrowia”. Dzieci z chorobami przewlektymi sa pod opieka lekarzy
podstawowej opieki zdrowotnej oraz poradni specjalistycznych. Przyjmowanie dzieci do
oddzialéow szpitalnych na kilkudniowe hospitalizacje w celu wykonania badan, ktore mozna
wykona¢ ambulatoryjnie, tylko z uwagi na korzystniejsze rozliczenie finansowe nie jest wlasciwe.
Podobnie niewlasciwe jest niepokojenie pacjenta szczegbtowymi informacjami o sposobie
kontraktowania $wiadczen z NFZ. nalezy zaznaczyé, ze zaden inny o$rodek w kraju nie
sygnalizowal probleméw z kontraktowaniem $wiadczen dla pacjentow z toksoplazmoza
i utrudnionym dostepie do opieki medycznej tej grupy pacjentow.

W Instytucie ,,Pomnik —Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie istnieja odpowiednie, dobrze

funkcjonujace stuzby, ktére pomagaja klinicystom w rozliczaniu $wiadczen medycznych.
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