Uwagi do projektu programu z 21 marca 2018 r.
Narodowe Centrum Krwi

Przesylam uwagi, ktdre zglositem na posiedzeniu Zespotu w dniu 23 marca, oraz te formalno-redakcyjne, ktérych nie
zdazylem zglosic.

I. Uwagi formalno-redakcyjne:

1. Str. 10, I1.3.2a - czy na pewno chodzi o rok 2020, a nie jak wyzej 0 2023 ?

2. Str. 10, 11.3.3a - bledny odnosnik; jest pkt IV.1.2d powinno by¢ I'V.1.4d,

3. Str. 12, I11.3.1a - “Osrodki leczenia hemofilii zostang wybrane w procedurze konkursowej”, sprzeczno$¢ z
IV.2.1b,c gdzie jest mowa o trybie pozakonkursowym,

4, Str. 15, I11.4.1.- bledny odnos$nik; jest pkt I1.3.1a powinno by¢ I11.3.1b,

5. Str. 21, IV.2.1a — bledna postawa prawna; jest art. 48b ust.1, wydaje sie, ze powinno by¢ art. 48b ust.1a pkt 1.,

II. Uwagi merytoryczne:

1. Str. 11 II1.2., tabela nr 2 — konieczne jest uzupehienie tabeli o “Modu}” Czynniki zarejestrowane a niedostepne w
Polsce, a nim m.in: koncentrat czynnika X,

2. Str. 12, I11.3.1b. - po literce e) konieczne jest dodanie pp.: ”calodobowy dyzur konsultacyjny dla pacjentéw w
osrodku leczenia, telefoniczny lub droga elektroniczng”,

3. Str. 17. 111.4.3a.e) — po wyrazach “.....dokonuje zamoéwienia koncentratu w RCKiK.” nalezy doda¢: “ oraz wysyta
transport do RCKiK celem odbioru zaméwionego koncentratu.”,

4. Str. 18. IV.4.1. — doda¢ pkt 6. Wdrozenie strategii postepowania z chorymi na skazy krwotoczne w ratownictwie
medycznym,

5. Str. 21. IV.1. — dodac¢ pkt.6. o treSci: W zakresie dzialania ”WdrozZenie strategii postepowania z chorymi na skazy
krwotoczne w ratownictwie medycznym”:

a) Etap pierwszy do realizacji po podpisaniu programu przez Ministra Zdrowia:

- przyjecie priorytetow w strategii postepowania z chorymi na skazy krwotoczne w stanach naglych
wymienionych w pkt I11.4.3a. pp. od a) do g), tacznie z UWAGA, w formie dokumentéw: “Dobre praktyki
postepowania dyspozytoréw medycznych i zespotéw ratownictwa medycznego z pacjentem z podejrzeniem
krwawienia”

oraz “ Algorytmu postepowania”, zatwierdzonych przez Ministra Zdrowia, Konsultanta krajowego w dziedzinie
hematologii i Konsultanta krajowego w dziedzinie medycyny ratunkowej.

b) Etap drugi do realizacji od 2019 roku:

- Wlaczenie treSci ww. dokumentéw do programu szkolen dyspozytoréw i ratownikow medycznych,

6. Str.24.V1.2., tabela nr 3 — kwote 300 z}: “Opieka, wystawianie kart oraz legitymacji chorego na hemofilie” nalezy
zwiekszy¢ do 600 z} z nastepujacych powodéw:

1. zaproponowano w pkt. II1.3.1b. - po literce e) dodanie pp.: "calodobowy dyzur konsultacyjny dla pacjentow
w osrodku leczenia, telefoniczny lub drogg elektroniczna, bardzo wazne z punktu widzenia chorych zadanie dla
osrodkow,

2. Budzet programu na 2019 r. zostal zmniejszony o ok. 60 mln zt w stosunku do zaplanowanego na rok 2018.
Jest to zadziwiajaca praktyka zwlaszcza przy dotychczasowym braku pomyshu na powotanie osrodkéw,

3. Jezeli juz zaoszczedzamy budzetowi Panistwa 60 mln, to mozemy przyjac¢, ze 1% budzetu programu
przeznaczone na powolanie osrodkéw w catym kraju nie jest wygérowanym wnioskiem.

4. Wielkos¢ ryczaltu za opieke i obsluge administracyjng chorego jest jedynym argumentem jaki program
moze zaoferowa¢ dyrektorom szpitali po wejsciu w zycie “sieci szpitali”- braku mozliwosci skonsumowania nowej,
korzystnej wyceny Swiadczen,

7. Zalacznik nr 1 i 2 — nalezy uzupehi¢ o podstawe prawna zasygnalizowana przez dyrektora departamentu polityki
zdrowotnej podczas spotkania Zespotu w dniu 8 marca. Bez podstawy prawnej beda to

papiery niehonorowane przez stuzbe zdrowia zwlaszcza ratownictwo medyczne.

Bardzo prosze o przestanie listy osrodkéw dla dorostych, do ktérych Panstwo (NCK) zwrdcili sie o deklaracje
spelnienia warunkéw rozporzadzenia koszykowego oraz liste osrodkéw, ktére juz zdeklarowaty podpisanie umowy na
realizacje programu. Ten temat zostal przerwany, a jest to bardzo istotne do ilu o$rodkéw dotarta wiedza, co proponuje
program. Od tego zaleze¢ bedzie wielko$¢ listy osrodkéw dotaczonej

do programu, przedstawionego do podpisu Ministrowi Zdrowia.



Z powazaniem,

Edmund Skrzypkowski
Stowarzyszenie Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne



