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W nawigzaniu do rozmowy telefonicznej, w ktdrej poprosiliSmy Panig Minister
0 odpowied? na pytanie: , Jaki pomyst ma Ministerstwo Zdrowia na powotlanie
osrodkéw leczenia, w sytuacji kiedy wiadomo juz, ze wycena éwiadczen szpitalnych
‘zwigzanych z leczeniem skaz krwotocznych nie znalazla sie w planie taryfikacji
AOTM i T na 2016 r. przesylamy stanowisko stowarzyszenia na temat
przedstawionych nam rozwigzan.

_Pani Minister,

przekazanie Narodowego Programu Leczenia Chorych Na Hemofilie i Pokrewne Skazy
Krwotoczne na lata 2012-2018 do realizacji przez Narodowy Fundusz Zdrowia nie jest
pomystem nowym. Dyskutowany byt wielokrotnie, ostatni raz podczas spotkania
zorganizowanego przez Podsekretarza Stanu, Pana Cezarego Rzemka w dniu
25.03.2014 r, Zardwno podczas tego spotkania jak i obecnie wyrazamy pozytywna
opinie o tej propozycji, wychodzac z trzech przestanek:

1. Jezeli przez 15 lat ( w 2000 r. powstat pierwszy , Program zaopatrzenia
chorych na hemofilie w czynniki krzepniecia” i takim pozostaje do dzi§ mimo
dumnie brzmigcej nowej nazwy) urzednicy Ministerstwa Zdrowia nie przyjeli
do wiadomosci, ze nie ma w Polsce organizacji specjalistycznego leczenia skaz
krwotocznych pomimo wydatkowania ok. 300 min rocznie na czynniki
krzepniecia, to nie zmieni sie to w dajacej sie przewidzie¢ perspektywie
Czasowej,

2. Ryzykujemy, Ze by¢ moZe NFZ zrozumie, poniewaZ bedzie finansowat i leki
i leczenie, ze marnotrawienie koncentratow zakupionych z budzetu panstwa
przez ,nonszalancje lub zaniechanie leczenia” nie pomaga a szkodzi chorym,
a dobra gospodarka i leczenie prowadzone przez specjalistyczne oérodki
pozwoli na sfinansowanie leczenia na poziomie opisanym w $éwiadczeniach
gwarantowanych dla leczenia szpitalnego hemofili i wrodzonych skaz
krwotocznych,

3. W 2008 r. bez jednego stowa sprzeciwu, oddaliSmy co mamy najcenniejsze —
dzieci, pod skrzydta NFZ w ramach programu profilaktycznego. Dzisiaj o tej
decyzji mozna méwic tylko w samych superlatywach. Co nie znaczy, Ze nie ma
rzeczy do poprawienia, ale tez trzeba przypomnie¢, ze od czasu wprowadzenia



programu, NFZ dokonywat drobnych ale bardzo istotnych zmian na prosbe Srodowiska.

Zauwazamy tez inne pozytywne mozliwosci takiego rozwigzania. Do tej pory nie udalo sie
skorelowa¢ zakupdw czynnikdw z jednego i drugiego programu. Doprowadza to do
sytuacji, w ktorej dziecko leczone profilaktycznie koncentratem firmy X w leczeniu wylewu
otrzymuje preparat firmy Y. Znosi to odpowiedzialno$¢ firmy X w przypadku wytworzenia
inhibitora i rodzi olbrzymie koszty po stronie budzetu, czy w nowej sytuacji NFZ.

Pani Ministér,

zwrécimy tez konstruktywng uwage na podnoszony problem kosztéw, jako giéwng
przyczyne braku oérodkéw specjalistycznych. Zaréwno Srodowisko lekarzy jak i Srodowisko
chorych za takg uwaza niskg wyceng. Swiadczen. . Przyktad  podat
prof. Jerzy Windyga podczas spotkania w MZ w dniu 15 czerwca br. wskazujac,
ze 10 dniowe leczenie szpitalne chorego na hemofilie pacjenta wycenione jest na
550 z. Jedyng szanse na zmiane wyceny stracilismy, Minister Zdrowia nie umiescit
procedur szpitalriych® zwigzanych z leczeniem chorych na skazy krwotoczne w planie
taryfikacji na 2016 .

Uwazamy, Ze nie jest to sytuacja bez wyjscia. Umieszczenie nas ( o czym rdwniez méwit
prof. Windyga na wspomnianym spotkaniu) w okreslonej grupie JGP powoduje takg
wycene. Przeniesienie dotyczacych nas Swiadczen do ,korzystniejszej” grupy JGP zniostoby
gtdwna przyczyne braku zainteresowania osrodkow leczeniem specjalistycznym skaz
krwotocznych. Nie wymaga czasochtonnej procedury zwigzanej z wyceng $wiadczen przez
AOTM i T. Wreszcie trzecia mozliwos¢. Analogicznie do programu ,, in vitro” specjalistyczne
badania lekarskie i okreSlone badania laboratoryjne (poziom czynnika i inhibitora)
finansowane bylyby z programu. Na wydatkowang kwote ok. 300 min zt  bylyby
niezauwazalne, rekompensowane roznicami cen koncentratdw 1 zmnigjszeniem
marnotrawstwa  wynikajgcego z  przypadkowosci doboru osrodka  szpitalnego
i dystrybucji przez lekarzy pierwszego kontaktu. Wymaga jedynie niewielkiej korekty
programul.

W tym miejscu nalezy zadaé kluczowe w omawianej sprawie pytanie; O jakg kwote
trzeba zwickszyé finansowanie  leczenia szpitalnego chorych dorostych,  zeby
- wyspecjalizowaty sie referencyjne oérodki leczenia I i II stopnia Prosze pozwoli€ na prostg
kalkulacje. Z omdwienia raportu Jednostki Koordynujacej program, zamieszczonego  na
naszg prosbe na stronie internetowej NCK wynika, ze nasi chorzy dorodli hospitalizowani
byli 139 razy na kwartat, co w zaokragleniu daje 560 hospitalizacji rocznie. W ocenie
Jednostki Koordynujgcej wiekszos¢ stanowig hospitalizacje jednodniowe. Przyjmujgc na
potrzeby biezacej kalkulacji, ze potowa, 280 hospitalizacji bylo 10 dnidwych za ktére
zaptacono szpitalowi 550 zt. Podniesienie stawki 0 100% ( ktdra chyba sie nie zdarza) o
dalsze 550 zt pobudzitoby ,chyba” zainteresowanie klinik hematologicznych. Jaki to daje
skutek finansowy dla budzetu lub NFZ: 280 x550=154 000 zt. Gdyby te kwote prébowal
skomentowaé ' :
w kontekécie do cierpienia i skutkéw braku specjalistycznej opieki w Polsce nie sposéb nie
przekroczy¢ granicy kultury 1 dobrego wychowania. Dlatego nie komentujemy.



Zaktadajgc, Ze nasze kalkulacje s nieprecyzyjne prosimy o przedstawienie kalkulacji
wykonanej przez specjalistdw Ministerstwa Zdrowia. Jezeli jednak nasze kalkulacje sa
zblizone do faktycznych to ludzie, ktérzy przez kilkanascie lat blokuja rozwdj
specjalistycznego leczenia skaz krwotocznych w Polsce nie majg sumienia.

Deklarujemy dalszg konstruktywna wspdlprace z Ministerstwem Zdrowia gotowi
uczestniczyé w kazdym spotkaniu, ktdre przyblizy nas do upragnionego celu -
referencyjnych o$rodkow leczenia skaz krwotocznych w kazdym wojewodztwie,

Z wyrazami szacunku

Za Zarzad Stowarzyszenia




