RAPORT KONCOWY

Z REALIZACJI PROGRAMU POLITYKI ZDROWOTNEJ

NARODOWE CENTRUM KRWI
oznaczenie podmiotu sktadajgcego raport koncowy Raport koncowy

z realizacji z realizacji programu polityki zdrowotnej
programu polityki zdrowotnej

Nazwa programu polityki zdrowotnej:
»Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2019-2023”

Przewidziany w programie polityki zdrowotnej okres jego Faktyczny okres realizacji programu polityki zdrowotnej:
realizacji: 5 lat tj. 2019 r. — 2023 r. 01.01.2019 r. - 31.12.2023 r.
Opis sposobu osiagnigcia celow programu polityki zdrowotne;j:V

Celem glownym programu byto: Zapewnienie opieki i poprawa standardu leczenia chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne.

Celowi gléwnemu podporzadkowane byly cele szczegétowe programu, tj.:
1. Poprawa jakosci zZycia 0sob chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne, zmniejszenie chorobowosci poprzez objecie
opiekq w specjalistycznych osrodkach dedykowanych tej grupie chorych.

2.  Zaopatrzenie w leki niezbedne dla chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne, poprawa jakosci obstugi tej grupy
chorych poprzez zmniejszenie ucigzliwosci zwigzanych z odbiorem produktow leczniczych, celem prowadzenia profilaktyki i
leczenia domowego.

3. Wzmocnienie nadzoru nad stosowaniem produktow leczniczych u ww. grupy chorych, skoordynowanie dzialan na szczeblu
ogolnopolskim oraz podniesienie wiedzy personelu medycznego zaangazowanego w sprawowanie specjalistycznej opieki nad
tq grupg chorych oraz monitorowanie leczenia.

Cel glowny oraz cele szczegdtowe programu zostaly osiagnigte w wyniku realizacji interwencji przewidzianych w Narodowym
IProgramie Leczenia Chorych na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne. Wypehienie zaktadanych dzialan zapewnito skuteczng)
realizacj¢ zalozen programowych. Ponizej przedstawiono gtéwne interwencje realizowane w ramach polityki zdrowotnej wraz z ich
glowna charakterystyka (osiagnigeciami).

Interwencja 1.1.
\Powotanie i funkcjonowanie osrodkow leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych i objecie pacjentow kompleksowq opiekg W
tych osrodkach — w sumie powotano 27 specjalistycznych o$rodkow leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych, ktore wi|
sumie wystawilo w okresie pigciu lat trwania programu 17 689 kart postepowania, zapewniajac kompleksowa opieke pacjentow i
poprawiajac standard leczenia chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne

Lista o$rodkéw wraz z danymi teleadresowymi umieszczona zostata na stronie NCK: https://www.gov.pl/web/nck/lista-osrodkow-
realizujacych-narodowy-program-leczenia-chorych-na-hemofilie-i-pokrewne-skazy-krwotoczne-na-lata-2019-2023.

Interwencja 1.2.
Wprowadzenie strategii postgpowania w przypadku dzialan z zakresu ratownictwa medycznego — wdrozono procedury postepowanial
w nagtych przypadkach z chorymi na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne na Szpitalnych Oddziatach Ratunkowych oraz izbach|
przyje¢. Dobre praktyki postepowania dyspozytorow medycznych, zespotdow ratownictwa medycznego oraz SOR/IP wobec pacjenta z
hemofilig lub pokrewna skaza krwotoczng zostaly umieszczone na stronie internetowej NCK: https://www.gov.pl/web/nck/podmioty-
istotne-dla-ratownictwa-medycznego-chorych-na-hemofile.

Interwencja 2.1.
Zakupy produktow leczniczych dla chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne — przez caly okres trwania programul
kontynuowano utrzymywanie ciaglego i wystarczajacego stanu zapaséw produktéw leczniczych, aby zaspokoi¢ potrzeby catego kraju
(w tym w dobie pandemii koronawirusa SARS-CoV-2 oraz konfliktem zbrojnym na Ukrainie). W latach 2019-2023 zapewniong
dostep do produktow leczniczych, takich jak: koncentrat czynnika VIII, koncentrat czynnika VIII rekombinowanego, koncentrat|
czynnika IX, koncentrat czynnika 1X rekombinowanego, koncentrat czynnika VIII zawierajacy czynnik von Willebranda 1:1,
koncentrat czynnika VIII zawierajgcy czynnik von Willebranda 1:2, koncentrat aktywowanego zespotu protrombiny (aPCC),
koncentrat zespotu protrombiny (PCC), koncentrat czynnika VII, rekombinowany czynnik VIIa, koncentrat fibrynogenu, koncentrat
czynnika XI1I, desmopresyna dozylna oraz donosowa, wieprzowy rekombinowany czynnik V11, emicizumab.

Interwencja 2.2.

Zapewnienie pacjentom zakupionych produktow leczniczych zgodnie z kryteriami kwalifikacji i wylgczenia w rozdziale I11.2
Programu — wdrozono nowo rejestrowane produkty lecznicze, tj.: emicizumab, rekombinowany wieprzowy czynnik VIII oraz
zakupiono czynnik krzepnigcia VIl o przedtuzonym dziataniu. Na koniec programu obj¢to 238 pacjentow dostawami domowymi.




Interwencja 3.1.

Powierzenie funkcji konsultacyjnej i szkoleniowej — funkcj¢ konsultacyjna oraz szkoleniowa peity dwa osrodki referencyjne
drugiego stopnia zlokalizowane w Warszawie, tj.: Instytut Hematologii i Transfuzjologii oraz Uniwersyteckie Centrum Kliniczne.
\Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego z siedzibg w Warszawie. W ramach niniejszej interwencji zawarto umowe na lata 2019-
2023 z ww. osrodkami, powierzajagc im funkcje konsultacyjne i szkoleniowe. Zorganizowano i przeprowadzono w sumie 50
jednodniowych szkolen, w tym 20 szkolen dla lekarzy, 10 szkolen dla pielggniarek, 5 szkolen dla fizjoterapeutow, 5 szkolen dla
diagnostow laboratoryjnych, 5 szkolen dla ratownikow medycznych, 5 szkolen dla dyspozytoréw medycznych. W sumie
przeszkolono 1022 pracownikow podmiotow leczniczych, zaangazowanych w leczenie chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy
krwotoczne.

Interwencja 3.2.

\Powotanie i funkcjonowanie Rady Programu — Rada Programu zostata powotana przez Ministra Zdrowia zgodnie z zarzadzeniem
Ministra Zdrowia z dnia 25 kwietnia 2018 r. w sprawie prowadzenia prac nad opracowaniem i realizacjg programéw polityki
zdrowotnej oraz wytaniania realizatorow innych programow realizowanych przez ministra wlasciwego do spraw zdrowia.

Interwencja 3.3.

IRozpoczecie budowy systemu teleinformatycznego dotyczqcego obstugi pacjenta chorego na hemofilie, w tym ewidencji chorych na
emofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne - realizatorem zadania jest Centrum e-Zdrowia. W latach 20212023 prowadzono prace nad
budowa systemu teleinformatycznego do obstugi pacjentow z hemofilia, w tym ewidencji chorych na t¢ chorobe oraz pokrewne skazy
krwotoczne, w tym w szczegdlno$ci: 1) prowadzono prace analityczno-architektoniczne majace na celu opracowanie i uzgodnienie
koncepcji systemu z interesariuszami, 2) zostata opracowana i uzgodniona analiza biznesowo-techniczna, zawierajaca szczegétowsq
architekture oraz wyniki analizy, 3) prowadzono prace nad wytwarzaniem systemu, 4) przeprowadzono szkolenia z zakresu
funkcjonalnosci systemu, 5) udostepniono funkcjonalno$ci administracyjne, magazynowe dla pracownikéw NCK i RCKiK w celu
zapoznania si¢ i weryfikacji dziatania systemu.

Charakterystyka interwencji realizowanych w ramach programu polityki zdrowotnej:?

Interwencje przypisano do celow szczegdtowych.
Cel szczegotowy programu:
1. Poprawa jakosci zZycia osob chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne, zmniejszenie chorobowosci poprzez objecie|
opiekq w specjalistycznych osrodkach dedykowanych tej grupie chorych.

Interwencja 1.1.:
\Powotanie i funkcjonowanie osrodkow leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych i objecie pacjentow kompleksowq opiekq W

tych osrodkach.

a) Po weryfikacji Narodowego Funduszu Zdrowia w sprawie spelnienia wymagan okre$lonych w rozporzadzeniu Ministra
Zdrowia w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu leczenia szpitalnego, dla zakresu ,,Leczenie hemofilii i
pokrewnych skaz krwotocznych”, powotano o0srodki leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych majace na celu
objecie kompleksowa opieka chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne.

b) Na podstawie petnomocnictwa Ministra Zdrowia (MZ), Narodowe Centrum Krwi (NCK) wystawilo upowaznienia do
realizacji programu. NCK podpisato umowy z 27. o$rodkami leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych (OLH) w
celu objecia pacjentow kompleksowa opieka.

C) Zgodnie z trescig programu polityki zdrowotnej do zadania o$rodka leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych
nalezato m.in:

—  sprawowanie kompleksowej opieki nad chorymi zgodnie z polskimi wytycznymi,

—  prowadzenie nadzoru nad leczeniem w warunkach domowych, wiaczajac monitorowanie zuzycia lekow i dostaw|
czynnikow krzepnigcia,

—  dokonywanie regularnej oceny stanu zdrowia pacjentéw,

—  Wwystawianie i aktualizacja kart postgpowania dla pacjentow,

—  prowadzenie depozytu koncentratow czynnikéw krzepnigcia i desmopresyny,

—  prowadzenie catlodobowego dyzuru konsultacyjnego dla innych podmiotow leczniczych,

—  weryfikacja dorostych pacjentow i zgtaszanie ich do dostaw domowych,

—  zglaszanie pacjentéw do odpowiednich modutéw leczenia,

—  kierowanie kadry medycznej na szkolenia,

—  udzielanie konsultacji dla pacjentow,

- przyjecie na stan, przechowywanie i magazynowanie zakupionych lekow niesubstytucyjnych do leczenia hemofilii i
pokrewnych skaz krwotocznych, z wylaczeniem desmopresyny,

- wydawanie pacjentom emicizumabu,

—  opracowanie procedur postgpowania w przypadkach nagtych,

—  wskazanie przedstawiciela do udziatu w spotkaniach programu,

—  zapewnienie lokalnego koordynatora ds. integrowania, koordynowania i synchronizowania zadan o$rodka.

d) Ofsrodki leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych zapewnity lokalnego koordynatora ds. integrowania,
koordynowania i synchronizowania zadan osrodka wynikajacych z umowy na realizacje programu, do ktorego zadan w|




szczegblnosci nalezato:
—  monitorowanie czynnikow krzepnigcia u pacjentdéw objetych dostawami domowymi,
—  monitorowanie zglaszalnosci i wsparcie pacjentdéw w ramach wizyt konsultacyjnych,
—  biezace weryfikowanie danych kontaktowych osrodka,
—  przeglad procedur SOR i izby przyje¢ osrodka.

e) Utworzono 48 depozytow koncentratdw czynnikow krzepnigcia i desmopresyny W 16 Osrodkach leczenia hemofilii i
pokrewnych skaz krwotocznych. Pozostate 11 osrodkéow poinformowato, ze depozyty znajduja si¢ w bezposrednim
sgsiedztwie Regionalnych Centrow Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa. Dodatkowo w Polsce prowadzonych jest 32
depozyty w podmiotach leczniczych. Ponadto wszystkie RCKIiK utrzymuja zapas koncentratow czynnikow krzepnigcia i
desmopresyny.

f) W latach 2019 - 2023 os$rodki leczenia chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne wystawity Igcznie 17 690 Kart
postgpowania (2 806 w 2019 roku, 2 798 w 2020 roku, 3 250 w 2021 roku, 3 968 w 2022 roku, 4 868 w 2023 roku) dlg|
chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne. Osrodek otrzymywat wynagrodzenie ryczaltowe w wysokosci 300 z1
rocznie za jednego zarejestrowanego w osrodku pacjenta. Ryczaltt obejmowal, m. in.: obstuge administracyjna, zapewnienie
calodobowego dyzuru telefonicznego dla innych podmiotéw leczniczych, w tym lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej i
Panstwowego Ratownictwa Medycznego, druk i wydanie kart postgpowania oraz kart chorego na hemofilie.

Interwencja 1.2.
Wprowadzenie strategii postepowania w przypadku dzialan z zakresu ratownictwa medycznego.

a) W powotanych Os$rodkach leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych wdrozono procedury postepowania w
naglych przypadkach z chorymi na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne na Szpitalnych Oddziatach Ratunkowych oraz]
izbach przyje¢. Wyjatkiem jest Swictokrzyskiego Centrum Onkologii w Kielcach (SCO). W SCO nie funkcjonuje Szpitalny
Oddzial Ratunkowy (SOR).

W wojewddztwie $wietokrzyskim dziatajg SOR-y przypisane do Wojewodzkiego Szpitala Zespolonego, Szpitald
Miejskiego i Szpitala na Czerwonej Gorze w Kielcach oraz w kazdym miescie powiatowym.

Podmioty istotne dla ratownictwa medycznego chorych na hemofili¢ oraz Dobre praktyki postgpowania dyspozytorow|
medycznych, zespotdw ratownictwa medycznego oraz SOR/IP wobec pacjenta z hemofilig lub pokrewna skaza krwotoczng|
zostaty opublikowane i aktualizowane na stronie internetowej NCK: https://www.gov.pl/web/nck/podmioty-istotne-dla-
ratownictwa-medycznego-chorych-na-hemofile.

Cel szczegodtowy programu:
2.  Zaopatrzenie w leki niezbedne dla chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne, poprawa jakosci obstugi tej grupy
chorych poprzez zmniejszenie ucigzliwosci zwigzanych z odbiorem produktow leczniczych, celem prowadzenia profilaktyki i
leczenia domowego.

Interwencja 2.1.

Zakupy produktow leczniczych dla chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne.

a) Przez caly okres trwania programu kontynuowano utrzymywanie cigglego i wystarczajgcego stanu zapaséw produktow

leczniczych, aby zaspokoi¢ potrzeby catego kraju (W tym w dobie pandemii koronawirusa SARS CoV-2 oraz konfliktem
zbrojnym na Ukrainie). W przypadku lokalnych nizszych zapaséw koncentratow czynnika lub desmopresyny, W
poszczegbdlnych wojewoddztwach dokonywano przesuni¢é, poprzez przekazanie dyrektorom Regionalnych Centrow|
Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa pisemnej dyspozycji Narodowego Centrum Krwi do sprowadzenia produktow]
leczniczych z innych regiondw. Powyzsze dziatanie miato rdwnoczesnie na celu racjonalne gospodarowanie zakupionymi
produktami oraz wykorzystanie ich przed uptywem terminu waznosci. Zgodnie z zasadami naukowymi i praktyks
medyczna, trudno jest jednoznacznie prognozowaé ciagly i niezmienne zwigkszajacy si¢ trend w uzyciu tych substancji.
Istnieje wiele czynnikoéw, ktore moga wplyna¢ na dynamike ich wykorzystania (np. wprowadzanie innych, nowych
produktéw leczniczych), a przewidywanie statego wzrostu jest zbyt uproszczone.
Wskaznik zuzycia czynnika VIII w przeliczeniu na 1 mieszkanca na koniec 2023 roku wyniést 7,31 (na podstawie danych z
systemu SMPT), wskaznik zuzycia czynnika IX w przeliczeniu na 1 mieszkanca na koniec 2023 roku wyniést 1,17 (na
podstawie danych z systemu SMPT). Dodatkowo, warto$¢ wskaznika dostgpnosci czynnika VIII na mieszkanca wyniosta w
2023 - 7,76, a czynnika IX - 1,22, co jest zgodne ze $rednig w krajach europejskich (na podstawie World Federation ofi
Hemophilia, Report on the Annual Global Survey 2022).

b) W latach 2019 - 2023 roku przeprowadzono za posrednictwem Zaktadu Zamowien Publicznych przy Ministrze Zdrowial
tacznie 169 procedur zamowienia publicznego, ktore zakonczyly si¢ zawarciem umowy. We wskazanym okresie podpisano)
183 umowy z Wykonawcami.

C) Przeprowadzono postepowania przetargowe na koncentraty czynnikow krzepniecia VIII i IX dla dzieci, ktore zostaty
zakupione za posrednictwem Zakladu Zamoéwien Publicznych przy Ministrze Zdrowia, we wspolnych postgpowaniach o
udzielenie zamdéwien publicznych przez Narodowe Centrum Krwi oraz jednostke koordynujaca program lekowy|
»~Zapobieganie krwawieniom u dzieci z hemofili¢ A i B”. Celem wspdlnych przetargéw byta koordynacja metod zakupu
produktéw leczniczych w obydwu programach, przede wszystkim zakup tych samych produktow leczniczych dla dzieci w|
obydwu programach.

Interwencija 2.2.
Zapewnienie pacjentom zakupionych produktow leczniczych zgodnie z kryteriami kwalifikacji i wylqczenia w rozdziale I11.2)




Programu.
a) Zakupione koncentraty czynnikow krzepnigcia i desmopresyna byty przekazywane na podstawie zawartych umow do
RCKIK, a lek emicizumab byt dostarczany do osrodkow leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych.
b) Realizowano sukcesywnie dostawy domowe produktow leczniczych. W ramach podpisanych uméw z Wykonawcami
zapewniono dostawy domowe dla 238. pacjentow.
€) Wdrozono nowo zarejestrowane leki: emicizumabu i rekombinowany wieprzowy czynnik VIII.

Cel szczegdlowy programu:

3. Wzmocnienie nadzoru nad stosowaniem produktow leczniczych u ww. grupy chorych, skoordynowanie dziatan na szczeblu
ogolnopolskim oraz podniesienie wiedzy personelu medycznego zaangazowanego w sprawowanie specjalistycznej opieki nad
tq grupq chorych oraz monitorowanie leczenia.

Interwencja 3.1.
Powierzenie funkcji konsultacyjnej i szkoleniowej.

W ramach niniejszej interwencji zawarto umowe na lata 2019 - 2023 z dwoma osrodkami referencyjnymi drugiego stopnia tj.:
Instytutem Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie oraz Uniwersyteckim Centrum Klinicznym Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego z siedzibg w Warszawie, na powierzenie funkcji konsultacyjnej i szkoleniowej. Zadaniem o$rodkow byto prowadzenie
szkolen dla kadry medycznej, zgodnie z zatgcznikami nr 2 i 3 do programu.

wyniku tej interwencji zorganizowano i przeprowadzono w sumie 50 jednodniowych szkolef, w tym 20 szkolen dla lekarzy, 10
szkolen dla pielegniarek, 5 szkolen dla fizjoterapeutow, 5 szkolen dla diagnostéw laboratoryjnych, 5 szkolen dla ratownikoéw
medycznych, 5 szkolef dla dyspozytorow medycznych. W sumie przeszkolono 1022 pracownikow podmiotéw leczniczych,
zaangazowanych w leczenie chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne.

Interwencja 3.2.

\Powotanie i funkcjonowanie Rady Programu.

\W latach 2019 - 2023 roku odbywaly sie spotkania Rady Programu.

Przedmiotem spotkan byta m.in.:

kwalifikacja do terapii lekiem emicizumab na podstawie sktadanych przez lekarzy wnioskow, zgodnie z zatgcznikiem nr 9

do programu;

— omawianie wnioskéw o wilaczenie populacji do nowej terapii emicizumabem - pacjenci z hemofilig A posta¢ cigzka bez
inhibitora;

— omawianie wnioskow ws. wprowadzenia czynnika VIII i IX o przedtuzonym dziataniu w ramach modutu programu
(opiniowanie wnioskow - zgodnie z zatgcznik nr 12 do Programu, o wigczenie populacji pacjentéw do nowych terapii);

— Omawianie wiaczenia koncentratu czynnika X do leczenia chorych z niedoborem czynnika X;

— omowienie zakresu prac e-Hemofilia;

— rekomendacje w zakresie leczenia pacjentow przybywajacych z Ukrainy;

— omowienie i rekomendacje tematyki oraz finansowaniu szkolen.

Interwencja 3.3.

Rozpoczecie budowy systemu teleinformatycznego dotyczqcego obstugi pacjenta chorego na hemofilie, w tym ewidencji chorych na
lhemofilie i pokrewne skazy krwotoczne.

W zakresie ww. interwencji dziatania byly realizowane przez Centrum e-Zdrowia, ktére byto dysponentem srodkow budzetowych w|
zakresie ww. interwencji.

Realizator zadania Centrum e-Zdrowia we wspotpracy z NCK oraz przedstawicielami Interesariuszy tego systemu prowadzit prace
analityczne systemu obstugi pacjenta chorego na hemofilig, w tym rejestru chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne, ktore
wykazaty potrzeb¢ budowy systemu obstugujacego obszary biznesowe: rejestr chorych na hemofili¢, obstuge zamowien i stanow
magazynowych, wsparcie procesu koordynacji leczenia pacjentow z hemofilia, monitoring i raportowanie wraz z interfejsem do
SMTP, dzienniczek pacjenta.

Centrum e-Zdrowia kontynuowat prace zwigzane z realizacja projektu. W celu realizacji zadania podjat nastgpujace dziatania:

1. Realizowane byly warsztaty analityczne z interesariuszami (NCK, Osrodki Leczenia, RCKiK, NFZ) zwiazane z pracami
nad weryfikacja szczegolowych rozwiazan dotyczacych zakresu przetwarzanych danych, makiet ekranow, przeptywow
pracy itp.

2. Zweryfikowano z przedstawicielami o§rodkow leczenia zakres funkcjonalny, makiety ekranow i przyjety model danych dla

aplikacji dzienniczka pacjenta.

W ramach realizowanych spotkan z interesariuszami kontynuowano weryfikacj¢ makiet systemu.

Trwaly uzgodnienia zwigzane z zakresem prac planowanych do wykonania po stronie projektu P1.

Trwaly prace zwigzane z architektura rozwigzania.

Kontynuowano prace wytworcze, w ramach ktorych wytworzono podstawowe funkcjonalnosci systemu zwigzane z
zarzadzaniem uzytkownikami, uprawnieniami, strukturg magazynoéw oraz integracjami z rejestrami zrodtowymi.
Rozpoczeto prace deweloperskie z uzyciem MS PowerApps.

Trwaly dalsze prace nad przygotowaniem dokumentu Opis Zatozen Projektu Informatycznego, ktéry po akceptacji MZ,
zostanie przedtozony do zaopiniowania przez KRMC.
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9. Odbylo sie I Posiedzenie Komitetu Sterujacego, wspdlnego dla Projektow e-Hemofilia i System Chor6b Rzadkich.

10. Wykonano analizg, projekt i implementacja kluczowych funkcjonalnoéci obstugi magazynéw na potrzeby RCKIK.

11. Wykonano analize, projekt i implementacja funkcjonalnosci dedykowanych dla Osrodkéw Leczenia dotyczacych obstugi

pacjentow.

12. Wykonano analize, projekt i makieta aplikacji mobilnej Dzienniczka Pacjenta.

13. Wykonano analizg, projekt i implementacja gtownych funkcjonalnosci przeznaczonych dla NCK.
Wytworzone funkcjonalnos$ci: ewidencja produktow leczniczych i wyrobow medycznych tacznie z integracja z Rejestrem Produktow|
Leczniczych, ewidencja dostawcéw, ewidencja kontraktow na dostawy produktow leczniczych, ewidencja RCKIK, zarzadzanie
struktura magazynow RCKiK, obstuga magazynéw RCKiK, ewidencja i obstuga dokumentéw magazynowych, realizacja operacji
magazynowych poprzez dokumenty, dostep do stanéw magazynowych dla wszystkich RCKiK, ewidencja o$rodkow leczenia,
integracja z Rejestrem Podmiotow Wykonujacych Dziatalno$¢ Lecznicza, ewidencja pacjentow, historia leczenia pacjenta,
Wizualizacja wybranych danych pochodzacych z recept i procedur dla lekarzy z o$rodkow leczenia, wizualizacja schematu leczenia
pacjenta, wydruk karty pacjenta, wiadomosci i powiadomienia o nich dla uzytkownikéw systemu, zgloszenie pacjenta do dostawy|
domowej, zgloszenie zapotrzebowania na czynnik krzepnigcia, zgloszenie zapotrzebowania na Emicizumab z obstugg przeliczenia
dawkowania wg. masy ciata na dawke i optymalne opakowania, definicja interfejséw na potrzeby dzienniczkéw pacjenta, kompletnal
dokumentacja konieczna do wytworzenia dzienniczkow pacjenta tfacznie z makietami przebadanymi na grupie fokusowej pacjentow.
W ramach tych dziatan odbywaly si¢ warsztaty analityczne z udzialem interesariuszy (NCK, osrodki leczenia chorych na hemofilig i
pokrewnych skaz krwotocznych, RCKiK, NFZ), ktore dotyczyly m.in. weryfikacji szczegétowych rozwigzan zwigzanych z
przetwarzaniem danych, projektowaniem interfejsow uzytkownika, przeptywem pracy. Odbyty si¢ rdwniez szkolenia w zakresie
funkcjonalnosci administracyjnych, magazynowych dla pracownikoéw NCK i RCKiK w celu zapoznania si¢ i weryfikacji jego
dziatania.

\Wyniki monitorowania i ewaluacji programu polityki zdrowotnej:®

IW ramach realizacji programu NCK monitorowato liczb¢ pacjentéw, objetych opieka osrodkow leczenia hemofilii i pokrewnych skaz
krwotocznych, ktorym zalozono karty postgpowania, wskazniki zuzycia poszczegdlnych rodzajow koncentratdow czynnikow|
krzepnigcia na mieszkanca kraju, liczbe pacjentow, u ktorych faktycznie wykonywano dostawy domowe koncentratow czynnikow|
krzepnigcia, liczbe utworzonych depozytow koncentratow czynnikoéw krzepniecia, liczbg uczestnikow szkolen prowadzonych przez
osrodki leczenia chorych na hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne, ktorym powierzono funkcj¢ konsultacyjng i szkoleniowa.
'Wynikiem dziatan monitorujgcych byto:

1. Liczba pacjentow, objetych opieka osrodkdéw leczenia hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych, ktorym wydano karty

postgpowania
Rok Liczba wystav_viqnych kart postgpowania chorym na
hemofili¢ i pokrewne skazy krwotoczne
2019 2806
2020 2798
2021 3250
2022 3968
2023 4868

2. Wskaznik zuzycia koncentratow czynnikow krzepnigeia VIII i IX na mieszkanca kraju (na podstawie danych z systemu

SMPT)
Wskaznik zuzycia na mieszkanca Kraju
Produkt leczniczy

2019 2020 2021 2022 2023

Koncentrat czyrm_lka krzepnigcia 6,47 6,30 6,68 717 7.31
VI (j.m.)
Koncentrat czyr}mka krzepnigcia 0,94 0,93 0,94 1,09 117
1X(j.m.)

3. Liczba pacjentow objetych dostawami domowymi koncentratow czynnikow krzepniecia i emicizumabu




R liczba pacjentéw objetych

ok - .
dostawami domowymi

2020 82

2021 172

2022 217

2023 283

Liczba uczestnikow szkolen w ramach Programu.
W latach 2019 - 2013 przeszkolono tacznie 1 022 osoby zaangazowane w leczenie chorych na hemofili¢ i pokrewne
skazy krwotoczne.

Grupy zawodowe
Rok i Sci i RAZEM
lekarze d1agnosc_1 . | pielggniarki | fizjoterapeuci ratownlcy dyspozytor_zy
laboratoryjni medyczni medyczni

2019 75 29 61 27 27 10 229
2020 brak szkoler w zwigzku z wystgpieniem swiatowej pandemii koronawirusa SARS CoV-2 Szkolenia przeniesiono na 2021 rok

67 21 30 12 5 3 138
2021

93 28 55 17 22 31 246
2022 77 26 42 12 17 24 198
2023 84 20 56 18 14 19 211




Koszty realizacji programu polityki zrowotnej:®

Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 20

19

Zrodto finansowania®

Wydatki biezace

Wydatki majatkowe

1. finasowanie z budzetu panstwa cze$¢ 46 —
Zdrowie, rozdzial 851 — Ochrona zdrowia,
rozdziat 85149 -Programy Polityki Zdrowotnej

284092 062,59

0,00

Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 20

20

1. finasowanie z budzetu panstwa cze$¢ 46 —
Zdrowie, rozdzial 851 — Ochrona zdrowia,
rozdziat 85149 -Programy Polityki Zdrowotnej

357 338 763,58

0,00

Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 20

1. finasowanie z budzetu panstwa cze$¢ 46 —
Zdrowie, rozdzial 851 — Ochrona zdrowia,
rozdziat 85149 -Programy Polityki Zdrowotnej

367 007 015,83

0,00

4. finasowanie z budzetu panstwa cz¢$¢ 46 —
Zdrowie, rozdzial 851 — Ochrona zdrowia,
rozdziat 85149 -Programy Polityki Zdrowotnej
w dyspozycji CeZ

191 287,77

0,00

Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 20

22

1. finasowanie z budzetu panstwa cz¢$¢ 46 —
Zdrowie, rozdzial 851 — Ochrona zdrowia,
rozdziat 85149 -Programy Polityki Zdrowotnej

248 175 652,011

0,00

2. finansowanie z Funduszu Pomocy Ukrainie

2072377,92

0,00

4. finasowanie z budzetu panstwa czes$¢ 46 —
Zdrowie, rozdzial 851 — Ochrona zdrowia,
rozdziat 85149 -Programy Polityki Zdrowotnej
w dyspozycji CeZ

5111 833,452

0,00

Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 20

23

1. finasowanie z budzetu panstwa czes$¢ 46 —
Zdrowie, rozdzial 851 — Ochrona zdrowia,
rozdziat 85149 -Programy Polityki Zdrowotnej

2987311,37

0,00

2. finansowanie z Funduszu Pomocy Ukrainie

4799 426,81

0,00

3. finansowanie ze srodkéw Narodowego
Funduszu Zdrowia

373529 800,00

0,00

4. finasowanie z budzetu panstwa czes$¢ 46 —
Zdrowie, rozdzial 851 — Ochrona zdrowia,
rozdziat 85149 -Programy Polityki Zdrowotnej
w dyspozycji CeZ

10 996 654,69

0,00

Caly okres realizacji programu polityki zdrowotnej

Zrodlo finansowania®

Wydatki biezace

Wydatki majatkowe

1. finasowanie z budzetu panstwa cze$¢ 46 —
Zdrowie, rozdzial 851 — Ochrona zdrowia,
rozdzial 85149 -Programy Polityki
Zdrowotnej

1 159 600 805,38

0,00

2. finansowanie z Funduszu Pomocy
Ukrainie

6871804,73

0,00

3. finansowanie ze $Srodk6w Narodowego
Funduszu Zdrowia

373529 800,00

0,00

4. finasowanie z budzetu panstwa czes¢ 46 —
Zdrowie, rozdzial 851 — Ochrona zdrowia,
rozdzial 85149 -Programy Polityki
Zdrowotnej w dyspozycji CeZ

16 299 775,91

0,00

Koszty jednostkowe realizacji programu polityki zdrowotnej:®

)

2019

2020

2021

2022

2023

Koszty catkowite programu 284 092 062,59 zt

357 338 763,58 zt

367 198 303,60 zt

253 287 485,46 zt

392313 332,18

LW tym 43 889 870,12 wydatki budzetu panstwa, ktore w roku 2021 nie wygasaja z uptywem roku budzetowego, zgodnie z Rozporzadzeniem Rady Ministrow z
dnia 21 grudnia 2021 r. w sprawie wydatkéw budzetu panstwa, ktére nie wygasajq z uptywem roku budzetowego (Dz. U. 2021, poz. 2407) — nr zadania 1232.
2W tym 611 959,31 wydatki budzetu pafstwa, ktore w roku 2021 nie wygasaja z uptywem roku budzetowego, zgodnie z Rozporzadzeniem Rady Ministrow z
dnia 21 grudnia 2021 r. w sprawie wydatkéw budzetu panstwa, ktére nie wygasajq z uptywem roku budzetowego (Dz. U. 2021, poz. 2407) — nr zadania 1237.




liczba pacjentow, ktorym wydano 2806 2798 3250 3968 4868
karty postepowania
koszt jednostkowy 101 244 zt 127 712 z 112 984 zt 63 833 zt 80 590 zt

Informacje o problemach, ktore wystapity w trakcie realizacji
programu polityki zdrowotnej:»:"

Opis podjetych dziatan modyfikujacych:®)

Problem 1: nie zidentyfikowano

Dziatanie modyfikujace: nie podejmowano

Problem 2: -

Dziatanie modyfikujace: -

Problem 3: -

Dziatanie modyfikujace: -

Warszawa

Miejscowos

o~

28.03.2024r.

Data sporzadzenia raportu koncowego
z realizacji programu polityki
zdrowotnej

Data akceptacji raportu koncowego z
realizacji programu polityki zdrowotnej

Sebastian Twarég
Zastepca Dyrektora
Narodowego Centrum Krwi

oznaczenie i podpis osoby
sporzadzajacej raport koncowy z
realizacji programu polityKki
zdrowotnej?

) Nalezy opisa¢, czy zatozony cel gtowny oraz cele szczegdtowe zostaly osiggniete oraz w jakim stopniu nastapita realizacja poszczegélnych celow ze
wskazaniem przyczyn, dla ktorych niemozliwa byla ewentualna petna realizacja. Opis stopnia realizacji celow powinien uwzglednia¢ informacje na temat

warto$ci miernikow efektywnosci realizacji programu polityki zdrowotne;j.

2 Nalezy wymieni¢ wszystkie wdrozone interwencje w danej populacji docelowej programu polityki zdrowotne;.

3 W zakresie monitorowania, w przypadku programéw polityki zdrowotnej, ktorych realizacje rozpoczeto w dniu 30 listopada 2017 r. lub po tym dniu, nalezy
wskazaé liczbe osob zakwalifikowanych do udzialu w programie polityki zdrowotnej, a takze liczbg osob, ktore nie zostaly objete dziataniami programu
polityki zdrowotnej z przyczyn zdrowotnych lub z innych powodow (ze wskazaniem tych powodow),liczbg osob, ktore z wiasnej woli zrezygnowaty w trakcie
realizacji programu polityki zdrowotnej. W przypadku programow, ktorych realizacjg rozpoczgto przed dniem 30 listopada 2017 r., dane wskazane w zdaniu
poprzedzajacym nalezy poda¢, o ile sa dostgpne. Nalezy opisa¢ wyniki przeprowadzonej oceny jakosci, w tym przedstawi¢ zbiorcze wyniki, np. wyrazony w
procentach stosunek opinii pozytywnych do wszystkich wypetnionych przez uczestnikow programu polityki zdrowotnej ankiet satysfakcji z udzialu w
programie polityki zdrowotnej. W przypadku programoéw polityki zdrowotnej, dla ktorych okres realizacji zostal okre§lony na czas dluzszy niz jeden rok,
powinno si¢ przedstawi¢ wyniki monitorowania z podziatem na poszczegoélne lata realizacji.

W zakresie ewaluacji nalezy ustosunkowac sie do efektow zdrowotnych uzyskanych i utrzymujacych si¢ po zakoficzeniu programu polityki zdrowotnej, m. in.
na podstawie wczesniej okreslonych miernikow efektywnosci odpowiadajacych celom programu polityki zdrowotne;j.

W zaleznosci od charakteru programu polityki zdrowotnej nalezy przedstawi¢ rezultaty mozliwe do oceny w momencie sktadania raportu koncowego z realizacji

programu polityki zdrowotnej (krotko- i dtugoterminowe).

4 W przypadku realizacji programu polityki zdrowotnej w raporcie koncowym z realizacji programu polityki zdrowotnej nalezy przedstawi¢ informacje dla

kazdego kalendarzowego roku realizacji programu polityki zdrowotnej.

9 Odpowiednio rozszerzyé w przypadku wigkszej liczby zrodet finansowania albo probleméw.

% Nalezy przedstawi¢ poniesione koszty jednostkowe w przeliczeniu na pojedynczego uczestnika programu polityki zdrowotnej, tam gdzie kazdemu oferowany
byt doktadnie ten sam zakres interwencji. W programach ztozonych, zaktadajacych wieloetapowos¢ interwencji, nalezy przedstawi¢ koszty w rozbiciu na
poszczegolne $wiadczenia zdrowotne, ktore oferowane byly w ramach programu polityki zdrowotne;j.

7 Nalezy opisa¢ trudnosci, ktére zostaty zweryfikowane w trakcie realizacji programu polityki zdrowotnej oraz sposoby, w jaki zostaty rozwiazane. Nalezy opisa¢
krytyczne aspekty, przez ktore planowane interwencje w ramach programu polityki zdrowotnej lub czg$¢ tych interwencji nie mogly by¢ zrealizowane.

8 Wypetni¢ odpowiednio albo wpisaé ,, nie podejmowano”.
9 Oznaczenie powinno zawieraé imig i nazwisko oraz stanowisko stuzbowe.




