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Nazwa programu polityki zdrowotnej:
Program badan przesiewowych noworodkow w Polsce na lata
2015-2018

Przewidziany w programie polityki zdrowotnej okres jego Faktyczny okres realizacji programu polityki zdrowotnej:
realizacji: 2015-2018
2015-2018

Program stanowit kontynuacj¢ poprzedniej edycji programu zdrowotnego pn.: Program badan przesiewowych noworodkow w Polsce na
lata 2009 — 2014,
Realizatorem Programu byt Instytut Matki i Dziecka w Warszawie.
Cele gléwne:
1. Obnizenie umieralnosci noworodkow, niemowlat i dzieci z powodu wad metabolizmu oraz zapobieganie cigzkiemu i trwalemu
uposledzeniu fizycznemu i intelektualnemu, wynikajacemu z tych wad.
2. Wczesne rozpoznanie i wdrozenie leczenia choréb wrodzonych objetych badaniem przesiewowym.
3. Obnizenie kosztow leczenia i opieki nad dzie¢mi z chorobami wrodzonymi.
4. Opracowanie i wdrozenie nowego modelu zintegrowanych badan przesiewowych.
Cele szczegolowe:
Kontynuacja dotychczasowych badan:
¢ Badania przesiewowe w kierunku wrodzonej niedoczynnosci tarczycy (hipotyreozy);
¢ Badania przesiewowe w kierunku fenyloketonurii (PKU);
o Badania przesiewowe w kierunku mukowiscydozy (CF);
¢ Badania przesiewowe w kierunku rzadkich wad metabolizmu metoda MS/MS
Opracowanie i wdrozenie obejmuja:
e Badania biochemiczne w zakresie diagnostyki i monitorowania leczenia choréb wykrytych

w badaniach przesiewowych;
e Walidacja nowych testow przesiewowych;
e Wdrozenie badan przesiewowych w kierunku:

- Wrodzonego przerostu nadnerczy
- Deficytu biotynidazy;

e Poszerzenie panelu badan metoda MS/MS;
e Opracowanie i upowszechnienie rekomendacji dla postgpowania diagnostyczno-leczniczego dla wrodzonych wad metabolizmu

wykrywanych metodg MS/MS;

e Monitorowanie krotko i dlugoterminowe leczenia;

e Prowadzenie rejestru oraz bazy danych chorych leczonych objetych badaniami przesiewowymi;
e Ocena epidemiologiczna; Analizy statystyczne;

e Szkolenia lekarzy, pielggniarek i potoznych;

o Upowszechnianie wiedzy o badaniach przesiewowych.

W trakcie realizacji Programu realizowano wszystkie ww. badania.
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Zgodnie z planem Programu wdrozono:

- badanie wrodzonego przerostu nadnerczy wdrazano od 2015 roku, a od 15 grudnia 2016 objeto badaniem cata populacje;

- badanie deficytu biotynidazy wdrazane od marca 2016 w wojewodztwach: mazowieckie, warminsko-mazurskie, podlaskie, lubelskie
oraz 16dzkie, a od 2018 obj¢to badaniem cata populacje.

Prowadzono rejestr noworodkéw i bazy danych chorych leczonych objetych badaniami przesiewowymi.

Zabezpieczono pod katem logistycznym i materialowym badania przesiewowe: prowadzono nadzoér i koordynacje dystrybucji
odczynnikéw diagnostycznych do laboratoriow po wykonaniu wiasnej kontroli jakosci; do osrodkéw przesiewowych wystano
odczynniki do badan noworodkow; zapewniono dostawe bibut do pobran krwi, kodow paskowych na bibuty oraz ulotek informacyjnych
bezposrednio na oddzialy potoznicze oraz do pozostatych osrodkéw przesiewowych wykonujacych badania w ramach Programu;
wysytano droga pocztows listy do rodzicow oraz wyniki badan kontrolnych i molekularnych do lekarzy prowadzacych poszczegolnych
pacjentow.

Prowadzono 2 strony internetowe zwigzane z badaniami przesiewowymi (obstuga techniczna, utrzymanie, modyfikacja i aktualizacja
stron oraz opracowanie merytoryczne i graficzne stron): strona ogdlnodostgpna zawierajaca informacje o badaniach przesiewowych dla
rodzicoéw i lekarzy http://przesiew.imid.med.pl. oraz strona kodowana (interaktywna) dostgpna dla uprawnionych oséb (kierownicy
laboratoriow przesiewowych), ktéora umozliwia m.in.: uzyskanie informacji o badanych noworodkach w catej Polsce, dostep do
informacji statystycznych, itp.

Zapewniono obstugg logistyczng prowadzenia badan na terenie catego kraju, obejmujaca:
e nadzodr i koordynacje prac laboratoriow przesiewowych,
e  kontrole jakosci kazdej partii odczynnikow,
e  koordynacje¢ rozdziatu oraz dystrybucj¢ odczynnikéw i testow do osrodkéw w kraju,
e  analiz¢ wynikow badan przesiewowych ze wszystkich laboratoriow,
e  obshugg logistyczng badan molekularnych w kierunku mukowiscydozy dla wszystkich o§rodkow,
e  prowadzenie nadzoru przez lekarzy konsultantow z ramienia Instytutu nad diagnostyka kliniczng po wezwaniu dziecka na
badanie kliniczne,
e  dystrybucje ulotek informacyjnych na oddziaty potoznicze,
e  dystrybucje kodow i bibut na oddziaty potoznicze.

e  zorganizowano coroczng konferencj¢ robocza pt. ,,Badania przesiewowe w 2015” w dniach 30 listopada — 1 grudnia 2015 r. w
Warszawie;
e realizator uczestniczyl w 4 wyjazdach naukowych dotyczacych badan przesiewowych noworodkow;
e  wydrukowano 390 000 ulotek informacyjnych dla matek, 605 000 etykiet z kodami paskowymi oraz okoto 400 instrukcji
pobran krwi do oddzialow potozniczych w Polsce.
W 2016:
Zorganizowano:
e  robocza konferencje pt. ,,Badania przesiewowe noworodkéw w kierunku wrodzonego przerostu nadnerczy laboratorium —
neonatolog — endokrynolog” - 30 maja 2016 r. w Warszawie;
e  szkolenie zwigzane z wdrazaniem badan przesiewowych noworodkow w kierunku wrodzonego przerostu nadnerczy, w dniach
23-26 sierpnia 2016 r. w Warszawie;
e  szkolenie zwigzane z wdrazaniem badan przesiewowych noworodkow w kierunku wrodzonego przerostu nadnerczy, w dniach
3-6 pazdziernika 2016 r. w Warszawie;
e  szkolenie zwigzane z wdrazaniem badan przesiewowych noworodkow w kierunku wrodzonego przerostu nadnerczy, w dniach
25-28 pazdziernika 2016 r. w Warszawie;
e realizator uczestniczyl w 10 wyjazdach naukowych dotyczacych badan przesiewowych noworodkow;
e wydrukowano 415 000 ulotek informacyjnych dla matek, 720 000 etykiet z kodami paskowymi oraz okoto 600 instrukcji
pobran krwi do oddziatéw potozniczych w Polsce.

e  zorganizowano szkolenie z zakresu wdrazania badan przesiewowych noworodkéw kierunku deficytu biotynidazy dla 10 oséb
z osrodkow przesiewowych w Polsce w terminach:16-19.10.2017; 23-26.10.2017; 6-9.11.2017; 13-16.11.2017;

e realizator uczestniczyl w 6 wyjazdach naukowych dotyczacych badan przesiewowych noworodkow;

e wydrukowano 400 000 ulotek informacyjnych dla matek oraz 660 200 etykiet z kodami paskowymi naklejanymi na bibuly i
phytki.

W 2018:

e  przeprowadzono szkolenie pt. ,,Strategia badan przesiewowych” zorganizowane w Warszawie w dniach 9-13.04.2018r. Celem

szkolenia bylo zapoznanie nowych kierownikéw pracowni badan przesiewowych z cato$cia organizacji badan;
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e  zorganizowano konferencje pt. ,,Badania przesiewowe noworodkéw w Polsce” w dniach 23-24.05.2018r. Konferencja odbyta
si¢ w Warszawie. Celem konferencji bylo podsumowanie i analiza realizacji Programu oraz upowszechnienie najnowszej
wiedzy z zakresu prowadzonych badan;

e  zorganizowano spotkanie informacyjne dotyczace wdrazania ustugi transportu kurierskiego probek krwi ze szpitali do
laboratoridw. Spotkanie zorganizowane w Warszawie, w dniu 24.10.2018r;

e  realizator uczestniczyl w 10 wyjazdach dotyczacych badan przesiewowych noworodkow;

e  wydrukowano 400 000 ulotek informacyjnych dla matek oraz 479 000 etykiet z kodami paskowymi naklejanymi na bibuly i
plytki;

e 0d wrzesnia 2018 roku wdrozono ushuge transportu probek krwi ze szpitali do laboratoriow. W sumie, transport probek objat
68% noworodkow, co pozwolito $rednio skroci¢ czas transportu oraz wykrycia ewentualnej choroby o 1 dzien (nalezy
zaznaczy¢, iz w niektorych regionach skrocono czas nawet o 3 dni). Nalezy wskazaé, iz finansowanie odrebnego transportu
probek krwi niebyto uwzglednione w dokumencie Programu. Wprowadzenie ww. ustugi wynikato z wydtuzajacego si¢ czasu
transportu probek krwi noworodkow przez Poczte Polska, co z kolei moglo przyczyni¢ si¢ do wydtuzenia czasu badan i
jednoczesénie przyczyni¢ si¢ do rozwoju jednej z chordb metabolicznych prowadzacych do niepelnosprawnosci lub w
niektorych przypadkach zgonu dziecka.

Realizator przeprowadzatl walidacj¢ nowych testow, dokonywat biezacej analizy sytuacji epidemiologicznej oraz demograficznej, a
takze opracowat i wdrozyt nowy model zintegrowanych badan przesiewowych.

Charakterystyka interwencji realizowanych w ramach programu polityki zdrowotnej:?

Realizowane badania przesiewowe s3 dzialaniem profilaktycznym, ktdre polega na wstepnej identyfikacji metabolicznych chordb
wrodzonych, za pomocg testow analitycznych, przed wystapieniem objawoéw klinicznych. Choroby te niewykryte w pierwszym
miesigcu zycia prowadzg do zaburzen rozwoju i czesto do cigzkiej niepelnosprawno$ci intelektualnej wykluczajacej samodzielne
funkcjonowanie osoby chorej w spoleczenstwie. Badanie to, przechodza wszystkie dzieci urodzone w Polsce w pierwszych dobach
zycia. Badanie polega na pobraniu probki krwi na bibule i przebadaniu jej w specjalistycznym laboratorium. W przypadku wykrycia
choroby, prawni opiekunowie dziecka zostaja niezwlocznie o tym fakcie poinformowani, ze wskazaniem jednoczesnie jednostki do
jakiej musza si¢ udac celem potwierdzenia diagnozy i rozpoczg¢cia ewentualnego leczenia.

W ramach Programu realizowano nast¢pujace badania przesiewowe:
e  Badania przesiewowe noworodkow w kierunku hipotyreozy;
e Badania przesiewowe noworodkow w kierunku fenyloketonurii;
e Badania przesiewowe w kierunku mukowiscydozy;
e  Badania przesiewowe w kierunku rzadkich wad metabolicznych (obj¢to badaniem 24 rzadkie wady metaboliczne);
e  Badania przesiewowe w kierunku wrodzonego przerostu nadnerczy;
e  Badanie przesiewowe w kierunku deficytu biotynidazy.

2 Nalezy wymieni¢ wszystkie wdrozone interwencje w danej populacji docelowej programu polityki zdrowotne;.
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Wyniki monitorowania i ewaluacji programu polityki zdrowotnej:3

Liczba wykonanych interwencji w danym roku z podaniem jej efektow:

L.p. Rodzaj interwencji: 2015 2016 2017 2018
L.interw. | I efektow | L.interw. | I efektow | L.interw. | L efektéw | L.interw. | L efektow

Badania przesiewowe noworodkow w

1 Kierunku hipotyreozy 369 tys. 109 370 tys. 99 403 tys. 109 394 tys. 107
Badania przesiewowe noworodkow w

2 Kierunku fenyloketonurii 388 tys. 55 388 tys. 52 423 tys. 66 385 tys. 101

3 | Badania przesiewowe w kierunku 369 tys. 86 370 tys. 108 403 tys. 112 394 tys. 94
mukowiscydozy
Badania przesiewowe w kierunku

4 rzadkich wad metabolicznych 359 tys. 69 370 tys. 72 403 tys. 90 394 tys. 56

5 | Badania przesiewowe w kierunku 46 tys. 3 170 tys. 12 403 tys. 30 394 tys. 22
wrodzonego przerostu nadnercza
Badanie przesiewowe w kierunku

6 deficytu biotynidazy Nd. Nd. 70 tys. 4 170 tys. 2 382 tys. 1

Lacznie: 1531 tys. 322 1738 tys. 347 2 205 tys. 409 2 343 tys. 381

W ramach realizacji programu polityki zdrowotnej w latach 2015-2018 wykonano ponad 7 850 000 (I. interwencji) badan
przesiewowych, w ramach ktorych objeto leczeniem 1 459 (1. efektow) noworodkow.

Efektywnos¢ ekonomiczna:

Z uwagi na trudnosci zwigzane z oszacowaniem kosztow, ktore zostaty obnizone dzigki wczesnemu wykryciu choroby, jako miernik
efektywnos$ci ekonomicznej przyjeto analize kosztow dla dwdch chordb z badanego panelu - fenyloketonurii i hipotyreozy - w latach
2015-2018 wykryto tacznie 698 chorych. Jezeli choroby te nie zostang wykryte w pierwszym miesigcu zycia w badaniach
przesiewowych, prowadza do uposledzenia umystowego w stopniu ciezkim, ktdére uniemozliwia samodzielne funkcjonowanie
i powoduje konieczno$¢é opieki pielggnacyjnej oraz utrzymania przez cate zycie. Przezywalno$¢ tych chorych jest taka sama jak
zdrowych 0sob.

Bilans badan przesiewowych w latach 2015 — 2018

Liczba . ;
Liczba badanych wykrytych KO.S 2t badan Koszt wykrycia
Choroba wrodzona , przesiewowych w 1 chorego
noworodkéw chorych .
okresie 4 lat noworodka
Fenyloketonuria (PKU) 1536 tys. 274 11 564 593,50 zt 42 206,55 7zt
Hipotyreoza (WNT) 1584 tys. 424 14 037 645,20 zt 33 107,65 zt
- 3120 tys. 698 25602 238,70 zk 36 679,43 z1

Sredni koszt wykrycia choroby w badaniach przesiewowych 1 dziecka z PKU lub WNT, zagrozonego upo$ledzeniem umystowym w
stopniu cigzkim, wynidst w omawianym okresie:

25602 238,70 zt / 698 chorych = 36 679,43 zl.

Kalkulacja bilansu koszt przesiewu/ koszt opieki osoby niepelnosprawnej opiera si¢ na nastgpujacych zatozeniach: dzieci chore nie

wykryte w przesiewie trafiaja do doméw pomocy spotecznej (zatozenie przyjete dla potrzeb niniejszej kalkulacji). Przyjmujac, iz $redni

wiek przekazania dziecka do domu pomocy wynosi 5 lat (do tego czasu koszt ponosza rodzice, a nie Skarb Panstwa). Srednie dalsze

%) W zakresie monitorowania, w przypadku programéw polityki zdrowotnej, ktorych realizacje rozpoczeto w dniu 30 listopada 2017 r. lub po tym dniu, nalezy
wskaza¢ liczbg osob zakwalifikowanych do udziatu w programie polityki zdrowotnej, a takze liczbg osob, ktore nie zostaty objete dziataniami programu polityki
zdrowotnej z przyczyn zdrowotnych lub z innych powodéw (ze wskazaniem tych powodéw), liczbe 0sob, ktore z wiasnej woli zrezygnowaly w trakcie realizacji
programu polityki zdrowotnej. W przypadku programoéw, ktorych realizacje rozpoczgto przed dniem 30 listopada 2017 r., dane wskazane w zdaniu
poprzedzajacym nalezy poda¢, o ile sa dostepne. Nalezy opisa¢ wyniki przeprowadzonej oceny jako$ci, w tym przedstawié zbiorcze wyniki, np. wyrazony w
procentach stosunek opinii pozytywnych do wszystkich wypelionych przez uczestnikéw programu polityki zdrowotnej ankiet satysfakcji z udziatu w programie
polityki zdrowotnej. W przypadku programéw polityki zdrowotnej, dla ktorych okres realizacji zostal okreslony na czas dtuzszy niz jeden rok, powinno si¢
przedstawi¢ wyniki monitorowania z podzialem na poszczegdlne lata realizacji. W zakresie ewaluacji nalezy ustosunkowaé si¢ do efektow zdrowotnych
uzyskanych i utrzymujacych si¢ po zakonczeniu programu polityki zdrowotnej, m. in. na podstawie wczesniej okreslonych miernikéw efektywnosci
odpowiadajacych celom programu polityki zdrowotnej. 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 dlugoterminowe).
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trwanie Zycia osoby urodzonej w 2016 r. wynosi 77,9 lat’. 77,9 lat — 5 lat opieka domowa = 72,9 lat utrzymania w domu pomocy
spotecznej. Sredni koszt roczny dla 1 chorego w 2015 r. nalezy przyjaé na poziomie 21 768 zI2. Koszt wykrycia 1 chorego odpowiada
kosztom pobytu chorego w domu pomocy spotecznej w okresie krotszym niz 2 lata. Koszt utrzymania 1 chorego przez cate zycie
wyniesie $rednio: 72,9 lat x 21 768zl/rok = 1 586 887,20 zt. W ciagu roku, podczas badan przesiewowych, wykrywa si¢ $rednio (W
okresie 2015-2018) 174 chorych na fenyloketonuri¢ i wrodzonag  niedoczynno$é tarczycy  lacznie.
W przypadku ich niewykrycia, koszt utrzymania ww. chorych przez cate zycie (ok. 72,9 lat) wynosi 276 118 373 zt. Biorac pod uwage,
iz przecigtny roczny koszt edycji Programu badan przesiewowych na lata 2015-2018 wynosi ok. 27 852 000 zt, roczne oszczg¢dnoscei dla
budzetu panstwa wynosza ok. 248 266 373 zl. Alternatywnie, przyjmujac tylko 1 406 zt - koszt miesigczny $wiadczenia
pielggnacyjnego przyznanego dla opiekuna osoby niepetnosprawnej (w 2017 r.) - koszt roczny opieki dla 1 chorego wyniesie 16 872 zi,
a w ciggu catego zycia (ok. 72,9 lat) — 1 229 968,80 zI°. Dla 174 chorych wykrytych rocznie z PKU i WNT, koszt opieki w ciagu 72,9
lat wyniesie 214 014 571 zt. Odejmujac $redni roczny koszt programu badan przesiewowych (0k. 27 852 000 zt) oszczgdno$¢ dla
budzetu panstwa wynosza ok. 186 162 571 zt rocznie. Oszczedno$ci zwigzane z wykryciem 698 chorych w latach 2015-2018 wynosza
od 4 (lata) x 186 162 571 = 744 650 284 zi, w przypadku gdyby wszyscy pozostawali pod opieka rodziny, do 4 x 214 014 571 =

856 058 284 zt, gdyby wszyscy chorzy pozostawali w domach pomocy spoteczne;j.

Nalezy mie¢ na uwadze, iz powyzszych wyliczen nie mozna traktowaé jako szczegétowych danych na temat oszczednosci
wynikajacych z realizacji Programu. Celem wyliczen jest przedstawienie orientacyjnej skali kosztow, ktore Skarb Panstwa moze
ponie$¢ w przypadku zaprzestania wykonywania badan przesiewowych. Ponadto, przedstawione wyliczenia nie obejmujg kluczowych
aspektow takich jak wysoko$¢ inflacji, lub waloryzacji §wiadczen, otrzymywanych innych $wiadczen/zasitkow przyznawanych osobom
niepelnosprawnym lub ich opiekunom, kosztoéw wykrycia i leczenia choroby, itd. Nalezy takze wskazaé, iz przedstawione obliczenia
odnoszg si¢ tylko do 2 chordb z 29, ktére wykrywa si¢ w ramach prowadzonego Programu. Usrednione warto$ci odnosza si¢ do ogotu
spoteczenstwa, niemniej jednak, wysoko$¢ potencjalnie zaoszcz¢dzonych $rodkéw jednoznacznie wskazuje korzysci dla stanu zdrowia

Iudnosci, a takze dla Skarbu Panstwa.

Koszty realizacji programu polityki zrowotnej:*

Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 2015

Zr6dlo finansowania® Wydatki biezace Wydatki majatkowe

W 100% finansowanie z budzetu panstwa,
czg$¢ 46 - Zdrowie, dziat 851 - Ochrona
Zdrowia, rozdziat 85149 - Programy Polityki
Zdrowotnej

22 403 820,69 zt 0,00 zt

Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 2016

Zrodlo finansowania Wydatki biezace Wydatki majatkowe

W 100% finansowanie z budzetu panstwa,
cze$¢ 46 - Zdrowie, dziat 851 - Ochrona
Zdrowia, rozdziat 85149 - Programy Polityki
Zdrowotnej

25221 901,89 zt 0,00 zt

Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 2017

Zrodlo finansowania Wydatki biezace Wydatki majatkowe

W 100% finansowanie z budzetu panstwa,
cze$¢ 46 - Zdrowie, dziat 851 - Ochrona
Zdrowia, rozdziat 85149 - Programy Polityki
Zdrowotnej

31961 477,06 zt 0,00 zt

! Glowny Urzad Statystyczny, Trwanie zycia w Polsce http://demografia.stat.gov.pl/bazademografia/TrwanieZycia.aspx dostep online z dnia 02.08.2018r.

2 Nauki o finansach 3(28) 2016 Wydatki gmin z tytutu doptat do pobytu mieszkancow w zbiorowych gospodarstwach domowych a zmiany demograficzne,
A. Bobrowska, M. Maciejasz-Swiatkiewicz.

3 Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, Swiadczenie pielegnacyjne https://www.mpips.gov.pl/wsparcie-dla-rodzin-z-dziecmi/swiadczenia-
rodzinne/rodzaje-i-wysokosc-swiadczen-rodzinnych-kryteria-uzyskania-/test-swiadczenia-pielegnacyjne/swiadczenie-pielegnacyjne/ dostep online z dnia
02.08.2018r.

9w przypadku realizacji programu polityki zdrowotnej w raporcie koncowym z realizacji programu polityki zdrowotnej nalezy przedstawi¢ informacje¢ dla
kazdego kalendarzowego roku realizacji programu polityki zdrowotnej.

5 Odpowiednio rozszerzy¢ w przypadku wigkszej liczby zrodet finansowania albo problemow.
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http://demografia.stat.gov.pl/bazademografia/TrwanieZycia.aspx
https://www.mpips.gov.pl/wsparcie-dla-rodzin-z-dziecmi/swiadczenia-rodzinne/rodzaje-i-wysokosc-swiadczen-rodzinnych-kryteria-uzyskania-/test-swiadczenia-pielegnacyjne/swiadczenie-pielegnacyjne/
https://www.mpips.gov.pl/wsparcie-dla-rodzin-z-dziecmi/swiadczenia-rodzinne/rodzaje-i-wysokosc-swiadczen-rodzinnych-kryteria-uzyskania-/test-swiadczenia-pielegnacyjne/swiadczenie-pielegnacyjne/

Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 2018

Zrédto finansowania Wydatki biezace Wydatki majatkowe

W 100% finansowanie z budzetu panstwa,

cze$¢ 46 - Zdrowie, dziat 851 - Ochrona

Zdrowia, rozdziat 85149 - Programy Polityki 31819519,77 7t 0,00zt
Zdrowotnej

Caly okres realizacji programu polityki zdrowotnej 2015-2018

Zrédlo finansowania Wydatki biezace Wydatki majatkowe

W 100% finansowanie z budzetu panstwa,

cze$¢ 46 - Zdrowie, dziat 851 - Ochrona

Zdrowia, rozdziat 85149 - Programy Polityki 111406 713,41 24 0,00zt
Zdrowotnej

Koszty jednostkowe realizacji programu polityki zdrowotnej:®
(koszt jednostkowy w danym roku realizacji przedstawiono w zalaczniku nr 1 do raportu)

Informacje o problemach, ktore wystapity w trakcie realizacji Opis podjetych dziatan modyfikujacych:®)

programu polityki zdrowotnej::"

Problem 1: Dziatanie modyfikujace:

W IV kwartale 2017 roku realizator zgltosit do MZ problem
dotyczacy wydtuzajacego si¢ transportu probek krwi ze szpitali
do laboratoriow. W wyniku analizy przestanej dokumentacji
przez realizatora, czas transportu probek krwi noworodkow na
badanie przesiewowe dla catej Polski wynosit pod koniec 2017
roku $rednio 4 dni - gdzie, skrajnie najdtuzszy czas transportu
wynosit nawet 14 dni. Transport probek krwi finansowany byt
indywidualnie przez szpitale, w ktorych zostala pobrana
probka. Nalezy wskazaé, iz wigkszo$¢ szpitala korzystata z
ustug Poczty Polskiej. W przypadku takich chorob jak:
fenyloketonuria, wrodzone wady metabolizmy oraz hipotyreoza
istotne znaczenie ma wykrycie choroby w pierwszych dobach
zycia, poniewaz rozwdj choroby moze stanowi¢ ogromne
zagrozenie dla zycia dziecka. Ponadto, warto zwrdci¢ uwagg,
ze wezesne wykrycie choroby wrodzonej minimalizuje koszty
ekonomiczne zwigzane z p6zniejszym leczeniem i rehabilitacja
chorego dziecka.

Od wrzesnia 2018 roku wdrozono ushige transportu probek krwi ze
szpitali do laboratoriow. W sumie, transport probek objat 68%
noworodkéw, co pozwolito $rednio skroci¢ czas transportu oraz
wykrycia ewentualnej choroby o 1 dzien (nalezy zaznaczy¢, iz w
niektorych regionach skrocono czas nawet o 3 dni). Realizator
Programu wybrat firme kurierska w drodze zamowienia publicznego.

Warszawa, data zgodna z data podpisu osoby
akceptujacej

Data sporzadzenia zgodna
z datg ztozenia podpisu
przez osobg sporzadzajaca

Data sporzadzenia raportu
koncowego z realizacji
programu polityki
zdrowotnej

Data akceptacji zgodna z
datg ztozenia podpisu
przez osobg akceptujaca

Data akceptacji raportu
koncowego z realizacji
programu polityki
zdrowotnej

Agnieszka Beniuk-Patola
Zastepca Dyrektora
Departament Oceny Inwestycji
/dokument podpisany elektronicznie/

oznaczenie i podpis osoby
sporzadzajacej raport koncowy z realizacji programu
polityki zdrowotnej®)

z upowaznienia Ministra Zdrowia
Stawomir Gadomski
Podsekretarz Stanu
/dokument podpisany elektronicznie/

oznaczenie i podpis osoby
akceptujacej raport koncowy z realizacji programu
polityki zdrowotnej®)

Zalaczniki:

e  Zalgcznik nr 1 — zestawienie kosztow jednostkowych danej interwencji realizowanej w poszczeg6lnych latach realizacji programu
polityki zdrowotnej

6) Nalezy przedstawi¢ poniesione koszty jednostkowe w przeliczeniu na pojedynczego uczestnika programu polityki zdrowotnej, tam gdzie kazdemu oferowany
byt dokladnie ten sam zakres interwencji. W programach zlozonych, zakladajacych wieloetapowos¢ interwencji, nalezy przedstawi¢ koszty w rozbiciu na
poszczegolne $wiadczenia zdrowotne, ktore oferowane byty w ramach programu polityki zdrowotnej.

n Nalezy opisa¢ trudnosci, ktore zostaly zweryfikowane w trakcie realizacji programu polityki zdrowotnej oraz sposoby, w jaki zostaly rozwiazane. Nalezy opisa¢
krytyczne aspekty, przez ktore planowane interwencje w ramach programu polityki zdrowotnej lub czgs$¢ tych interwencji nie mogly by¢ zrealizowane.
8) Wypetni¢ odpowiednio albo wpisaé ,,nie podejmowano”.

9) Oznaczenie powinno zawiera¢ imi¢ i nazwisko oraz stanowisko stuzbowe.
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