Poznan, 29.03.2018 r.

Whiosek

Na podstawie § 2. ust. 2. pkt 7. Zarzadzenia nr 98 Dyrektora Narodowego Centrum Krwi
z dnia 12 czerwca 2017 r. w sprawie powotania Zespotu do spraw opracowania kolejnej edycji
programu polityki zdrowotnej pn. ,Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilig i Pokrewne
Skazy Krwotoczne” wnioskuje o zmiane tresci projektu Programu w nastepujacym zakresie:

1. IIL3.1b. - po literkach aj) konieczne jest dodanie pp ak.: “calodobowy dyzur konsultacyjny
dla pacjentow w osrodku leczenia, telefoniczny lub drogg elektroniczng”,
2. IV.1. — Program bedzie realizowany w nast¢pujacych dziataniach: doda¢ pp 6.: ,,Wdrozenie
strategii postgpowania z chorymi na skazy krwotoczne w ratownictwie medycznym”,
3. IV.1. — dodaé pkt.6. o tresci: W zakresie dziatania "Wdrozenie strategii postgpowania
z chorymi na skazy krwotoczne w ratownictwie medycznym”
a) Etap pierwszy do realizacji po podpisaniu programu przez Ministra Zdrowia:
- wniosek Rady Osrodkéw do Ministra Zdrowia o przyjecie priorytetow w strategii
postepowania z chorymi na skazy krwotoczne w stanach nagtych wymienionych
w pkt 111.4.3a., zgodnie z art. 11 ust. 3 ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze srodkéw publicznych,
b) Etap drugi do realizacji od 2019 roku:
- wiaczenie tresci ww. dokumentéw do programu szkolen dyspozytoréw
i ratownikéw medycznych,

4. Wskazanie podstawy prawnej dla funkcjonowania w przestrzeni stuzby zdrowia takich
dokumentow jak karta postepowania (zatacznik nr 1) oraz karta chorego na hemofilig
wydana zgodnie z zatacznikiem nr 5,

5. Uzupetnienie listy realizatorow programu (zatgcznik nr 3) o Szpital Miejski
im. M. Kopernika, Oddziat Hematologii, 87-100 Torun ul. S. Batorego 17/19 .

Uzasadnienie:

Ad. 1. Dyizur konsultacyjny przez lekarza osrodka, dla chorych na skazy krwotoczne jest
immanentng cecha osrodka. Jest juz realizowany przez tych lekarzy, ktérzy oddani s3 opiece nad
naszymi chorymi. Wpisanie tego zadania, ma zwrdci¢ uwage (w jakims sensie wymusic) jaki wazny
jest to problem dla chorych, ktérzy nie moga w razie problemdéw ze skazg zwréci¢ sie
o pomoc do lekarza pierwszego kontaktu. Mozliwos¢ takiej konsultacji moze zapobiec powaznym
nastepstwom zdrowotnym, moze zapobiec obcigzeniu SOR (dopiero poznajgcego problematyke
skaz) lub niepotrzebnej hospitalizacji. Alternatywa dla chorych jest system proponowany przez
NFZ, wielomiesigczne oczekiwanie na wizyt¢ w poradni. Takie postgpowanie zaprzecza
wszystkiemu

o czym napisaliSmy w programie, o szybkosci dzialania jako elemencie decydujacym o zdrowiu
1 zyciu pacjenta. Nie mozna poming¢ faktu marnotrawstwa czynnikéw krzepniecia przy okazji
zwlekania z udzieleniem wiasciwej pomocy.



Ad. 2. Ta uwaga zgloszona do Zespotu, zostala nawet doprecyzowana przez Paniag Naczelnik
Wydziatu Ratownictwa Medycznego DRMiO, co nalezy odczyta¢ jako wsparcie dla zgtoszonej
poprawki.

Ad. 3. Cel niezrealizowany przez konczacy si¢ program wymaga szczegélnego potraktowania.
Przeznaczenie na ten cel kwoty mniejszej niz 1% budzetu programu jest skandalem, takim samym
jak niepowotanie osrodkéw przez 7 lat funkcjonowania programu. Wielkos¢ ryczattu na jednego
chorego bedzie miata wptyw na zaangazowanie lekarzy osrodka i nie trzeba czeka¢ kolejne 5 lat,
zeby sie o tym przekonac. Ponadto wyliczony skutek finansowy w tabeli nr 4 jest btedny, poniewaz
docelowa liczba pacjentéw objetych opieka osrodkéw dopiero w 2023 r. ma wynosic¢ 6000. Tak
wiec w latach 2019-2022 bedzie znacznie nizsza z tendencjg rosngcg. Przypominam jeszcze raz, ze
budzet zaktadany (a takim jest ten omawiany na rok 2019) w aktualnym programie na rok 2018
wynosi 343 min zt. Wynika z tego, ze spadek cen przyniost oszczednosci rzgdu 60 min. W jakiej
innej sytuacji, jak nie wtasnie takiej, mozemy spodziewac sie racjonalnego wydatkowania 1%,

ok. 3 min, na tak znamienity cel, bez wyciagania reki o dodatkowe srodki budzetowe !

Ad. 4. Zycie pokazato, ze nie sg honorowane karty chorego. Program serwuje karte postgpowania,
ktéra ma stuzy¢ rowniez jako dokument w kontaktach ze stuzbga zdrowia. Jest tez wzor jakiemu musi
odpowiadac karta chorego. Prosimy o uzupetfnienie programu o podstawe prawng dla ich
funkcjonowania. Zapowiadata to Pani Dyrektor DPZ na posiedzeniu Zespotu w dniu 8 marca 2018 r.

Ad. 5. Uzupetnianie listy osrodkéw o szpital w Toruniu jest niezbedne z nastepujacych powodow:

1.W programach 2004-2005, 2005-2011 oraz 2012-2018 szpital w Toruniu figurowat na liscie

.....

w latach 90-tych zajmowat sie skazami krwotocznymi.
2. Spetnia kryteria ,,rozporzadzenia koszykowego” na | poziomie referencyjnosci.

3. Dyrektor szpitala, jak rowniez Pani Doktor Aleksandra Kostyra zainteresowani sg
przystapieniem do realizacji programu.

4. Torun jest miastem akademickim, daje wiec to szanse mtodziezy dotknietej skazami
na bezpieczne studiowanie.

5.W okolicy i samym Toruniu mieszka grupa ponad 50 chorych.

6.Powstanie w Toruniu osrodka na | poziomie nie koliduje z powstaniem osrodka
w Bydgoszczy, ktory deklaruje poziom II.

7.Ryczatt bedzie ptatny na osobe, wiec kazdy osrodek otrzyma go za wystawione przez siebie
karty postepowania, tu réwniez nie ma kolizji.

Z powazianie

Stowarzyszepie Ghéffh na Wrodzone Skazy Krwotoczne



