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Rzecznik Praw Pacjenta zwraca si¢ z uprzejma prosba o rozwazenie mozliwosci
nowelizacji rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 30 sierpnia 2009 r. w sprawie Swiadczen
gwarantowanych z zakresu programow zdrowotnych (Dz. U. Nr 140, poz. 1148) w kierunku
wdrozenia programu zdrowotnego, polegajacego na finansowaniu ze $rodkéw publicznych
Narodowego Funduszu Zdrowia leczenia hormonem wzrostu (somatotropinum) dzieci
z Zespolem Silvera-Russella (Q87.1-Zespoly wrodzonych wad rozwojowych zwigzanych
gléwnie z niskim wzrostem).

Zglaszajq si¢ do Biura Rzecznika Praw Pacjenta rodzice dzieci, ktére leczone byly
w przeszlosci hormonem wzrostu w ramach opieki szpitalnej. Swiadczenia te finansowane
byly w ramach ubezpieczenia zdrowotnego. 3 listopada 2009 r. weszlo w zycie zarzadzenie
Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia Nr 69/2009/DSOZ w sprawie okreslenia warunkow
zawierania i realizacji uméw w rodzaju: leczenie szpitalne, ze zm., ktore stanowi w § 22 ust. 4
pkt 1, iz nie dopuszcza si¢ stosowania rozliczenia $wiadczenia poprzez produkt
rozliczeniowy: 5.52.01.0001363 — Rozliczenie za zgodq platnika, do rozliczania kosztow
produktow leczniczych w rozumieniu ustawy z dnia 6 wrzesnia 2001 r. Prawo
Jarmaceutyczne (Dz. U. z 2008 r. Nr 45, poz. 271, z pozn. zm.). Wobec powyzszego
od I stycznia 2010 r. pacjenci, ktérzy jako hospitalizowani mieli prowadzong jedynie terapig
lekowa, otrzymujg odmowna decyzje NFZ. Obecnie, w zwiazku z powyzsza sytuacja, NFZ
proponuje pacjentom otrzymywanie leku, w tym przypadku preparatu rekombinowanego
ludzkiego hormonu wzrostu, w warunkach ambulatoryjnych. Z tym, ze koszt zakupu lekow
musi ponosi¢ pacjent, a nie — jak bylo do tej pory — szpital, a przez to NFZ. W przypadku

hormonu wzrostu koszt dla rodziny dziecka niskoroslego z Zespolem Silvera-Russella,
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zgodnie z relacja rodzicow, wynosi nawet do 500 zI na tydzien. Zatem jest to bardzo duze
obciazenie budzetu rodziny, w ktorej jest dziecko z ww. schorzeniem. Nalezy zaznaczyé¢,
iz dzieci te musza otrzymywaé lek od momentu diagnozy, ktéra czesto dokonywana jest
w wieku niemowlgcym, do 18. r.z

Dla dzieci niskorostych NFZ finansuje 4 programy zdrowotne, w tym 3 leczenia
somatotroping i | mecaserming. Programy te dotycza dzieci z somatropinowa
niedoczynnoscia przysadki (E23), z Zespolem Turnera (Q96), z przewlekla niewydolnoscig
nerek (N18), cigzkim pierwotnym niedoborem 1GF-1 (E34.3), natomiast dzieci z Zespolem
Silvera-Russella (Q87.1) zostaly pominiete w terapeutycznych programach zdrowotnych i caly
cigzar sfinansowania leku — hormonu wzrostu — somatotropiny, zostal nalozony na samego
pacjenta (jego rodzing).

Wobec powyzszego zwracam si¢c do Pani Minister z uprzejma  prosbg
0 przeanalizowanie mozliwosci dolaczenia do terapeutycznych programéw zdrowotnych
finansowanych ze $rodkow NFZ, programu dotyczacego leczenia dzieci z Zespolem Silvera-

Russella hormonem wzrostu — somatotroping.
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