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W zwiazku z informacja przekazana do Rzecznika Praw Pacjenta przez rodzicow dzieci
leczonych w Instytucie Reumatologii przy ul Spartanskiej w Warszawie na mlodziencze idiopatyczne
zapalenie stawow lekiem Embrel, dotyczaca braku mozliwosci leczenia ich dzieci od grudnia 2009 roku
( a jest ich w woj. mazowieckim okoto trzydziestu), Biuro zwraca si¢ o przedstawieni opinii W
przedstawionej ponizej sprawie.

Pacjenci, u ktorych rozpoznano ww. jednostke chorobowa uzyskuja $wiadczenia na zasadzie
okreslonej w zalaczniku Nr 17 do Zarzadzenia Nr 65/2009 DGL Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
z dnia 3 listopada 2009 roku w sprawie okreslenia warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzaju
leczenie szpitalne w  zakresie terapeutycznych programow  zdrowotnych. Osoby doroste zgodnie
7 zasadami okreslonymi w systemie informatycznym opracowanym i obowiazujacym przy rozliczaniu si¢
$wiadczeniodawcey z Narodowym Funduszem Zdrowia po trzech miesiacach od remisji, gdy wprowadza
sie ich dane do systemu informatycznego automatycznie z niego wypadaja, a co za tym idzie

$wiadczeniodawca nie otrzymujac na nich srodkow finansowych i nie kontynuuje ich leczenia.

Dla dzieci nie opracowano odrgbnego systemu informatycznego gdzie wprowadza si¢ dane w
celu uzyskania odplatnosci za udzielone przez Swiadczeniodwee $wiadczenie i w zwiazku z tym
procedura wprowadzania danych pacjenta (w tym dzieci) do programu rejestracyjnego jest taka sama jak
dorostych. Dzieci po trzech miesiacach od remisji rowniez automatycznie sg usuwane z systemu, a wiec

$wiadczeniodawca nie moze kontynuowac ich leczenia. Nie ma kryteriow zakonczenia leczenia u dzieci.



Nalezy jednak zaznaczy¢, Ze dziecko to nie jest osoba dorosta i podlega innym kryteriom. Na pewno nie
moze to by¢ system komputerowy.

Sprawa dotyczaca opracowania nowego sytemu informatycznego byla zglaszana przez
Czlonkéw Komisji (ds. leczenia biologicznego reumatoidalnego idopatycznego zapalenia stawow
dzialajacej przy Instytucie Reumatologii przy ul Spartanskiej w Warszawie) pracownikom Narodowego
Funduszu Zdrowia bioracym udzial w spotkaniu. Odstapienie od leczenia dzieci moze skutkowac
zaostrzeniem procesu chorobowego. Nalezy zaznaczy¢, ze remisja nie jest dowodem na skuteczno$¢
leczenia, ani na to, ze choroba ustapita. Podawanie dzieciom leku Embrel skutkuje lepszym ich
rozwojem. Najczesciej sa to pacjenci, u ktérych wykorzystano juz inne mozliwosci leczenia. Nalezy
zaznaczy¢, e kazde nastgpne wlaczenie do leczenia powoduje zaostrzenie choroby.

Majac na uwadze dobro maloletnich pacjentéw, a takze dostep do najlepszego
najskuteczniejszego dla nich leczenia Rzecznik Praw Pacjenta zwraca sic o przedstawienie opinii

w przedmiotowej strawie do dnia 8 grudnia 2009 roku do godz. 12.00.
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