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Warszawa, 18 pazdziernika 2013r.

RAPORT PODSUMOWUJACY DZIALANIA KLINIKI ,,BUDZIK”
(po 3 miesigcach funkcjonowania)

Klinika BUDZIK to pierwszy w Polsce wzorcowy szpital dla dzieci przebywajacych w spigczce na skutek
ciezkich urazéw mozgu. Klinika dziata przy Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie.

Budowa kliniki, ktorej koszt wynidst ponad 20 min zt, zostata sfinansowana przez Fundacje "Akogo?", dzieki
ofiarnosci wielu darczyncow indywidualnych, firm, fundacji oraz $rodkéw UE. Pozyskane wsparcie UE
naktada na nas obowigzek prowadzenia Kliniki przez min. 5 lat; w przypadku nie spetnienia tego warunku
bedziemy musieli zwrdci¢ dotacje (5,1 min zt + odsetki), co wiaze sie z likwidacjg Kliniki oraz Fundacji.

Klinika zostata uruchomiona w lipcu 2013 roku. Posiada 15 tézek, z petng infrastrukturg niezbedng do
zapewnienia leczenia, opieki i rehabilitacji neurologicznej dzieci bedacych w stanie spigczki. Realizuje
specjalistyczny program leczniczo-rehabilitacyjny stworzony od podstaw wspaélnie przez Fundacje ,Akogo?”
oraz Ministerstwo Zdrowia. ,Program wybudzania dzieci ze $pigczki w fazie B” uzyskat pozytywna
rekomendacje Agencji Ocen Technologii Medycznych i zostat wpisany w Koszyk Swiadczen
gwarantowanych NFZ.

W czerwcu br. Fundacja podpisata kontrakt z NFZ z zakresu ,leczenie dzieci ze sSpigczka”. Leczenie
pacjentow przebywajacych w Klinice jest catkowicie bezptatne i ma charakter dtugoterminowy, mimo, ze
stan przyjmowanych pacjentow oraz zakres swiadczonych ustug medycznych jest blizszy charakterystyce
opieki intensywnej (typu OIOM). Specyfikg dziatalnosci naszej Kliniki jest rowniez zapewnienie rodzicom
dzieci mozliwosci przebywania z dzie¢mi przez 24 h/dobe. Nie pobieramy zadnych optat za noclegi
rodzicow przy dziecku! Rodzice w Klinice majg staty dostep do zaplecza sanitarnego i gospodarczego.

Umowa Podpisana z Mazowieckim Oddziatem Wojewddzkim Narodowego Funduszu Zdrowia (MOW NFZ)
nie pozwala na finansowanie realnych kosztéw zwigzanych z prowadzeniem Programu wybudzania dzieci
ze $pigczki. W ramach podpisanego kontraktu otrzymujemy z MOW NFZ 300 zt za osobodzien pobytu
dziecka oraz 404 zt w przypadku dziecka zywionego dojelitowo dietg przemystowg. Po trzymiesigcznym
okresie funkcjonowania Kliniki dokonalismy podsumowania zrealizowanych sSwiadczen na rzecz naszych
pacjentow i uzyskaliSmy potwierdzenie, iz ww. stawki nie wystarczajg na pokrycie niezbednych kosztow.




Obecnie kontrakt z MOW NFZ pokrywa jedynie ok. 2/3 realnych kosztéw funkcjonowania Kliniki, program
jest zatem w 1/3 niedoszacowany! Wynika to z nastepujacych faktow:

e koniecznosci duzej ilosci konsultacji specjalistycznych z réznych dziedzin, przede wszystkim:
lekarza pediatry (dzieci s w ciezkim stanie, ostabione, konieczny jest staty nadzor pediatryczny),
laryngologa (wiekszo$¢ dzieci ma zatozone rurki tracheotomijne, ktére wymagaja weryfikacji,
specjalistycznej pielegnacji, okresowych wymian), a takze urologa, chirurga, stomatologa
i okulisty.

e prowadzenia i optacania przez klinike kosztownych badan obrazowych: MRI i TK (dzieci
wymagajg w Klinice weryfikacji prowadzonego leczenia, pojawiajgce si¢ problemy zdrowotne
wynikajg czesto z choroby podstawowej)

e przenoszenia dzieci wymagajgcych specjalistycznych procedur (zatozenie, usuniecie PEG,
usuniecie rurki tracheotomijnej, zatozenie cystofix, zmiana umiejscowienia zastawki OUN
z powodu jej dysfunkcji) do innych $wiadczeniodawcow, co wigze sie z ,zablokowaniem” tézka
(brak mozliwosci przyjecia nowego pacjenta i generowania przychodow; zdarzato sie, ze mimo
13 pacjentéw w Klinice Budzik byto obtozonych tylko 9 tozek).

Realizacja petnego Programu ,Leczenie dzieci ze Spigczky” daje dzieciom duze szanse na wybudzenie ze
spiaczki, o czym swiadczg sukcesy naszej Kliniki: w ciggu 3 miesiecy przyjelismy w sumie 15 pacjentow,
z ktorych 2 osoby zostaty catkowicie wybudzone, a w przypadku 6 zaobserwowano znaczacg poprawe.

Obecnie wtasciwe leczenie i rehabilitacja dzieci oraz funkcjonowanie Kliniki (pomimo podpisanego
kontraktu z NFZ) jest mozliwe dzieki pomocy Fundacji Ewy Bfaszczyk ,Akogo?”. Warto$¢ pomocy
przekazanej w ciggu pierwszych 3 miesiecy funkcjonowania Kliniki ,Budzik” wyniosta 346 995,65 zt. Do
konca roku szacujemy, ze wsparcie wyniesie ok. 500.000 zt!
Fundacja ,Akogo?” sfinansowata budowe i wyposazenie bardzo nowoczesnego, wzorcowego osrodka
medycznego, w ktorym moze by¢ prowadzone leczenie i rehabilitacja na najwyzszym, swiatowym
poziomie. Klinka jest pierwszym w Polsce szpitalem realizujgcym petny program wybudzania dzieci ze
Spigczki. Koszty zwigzane z realizacjg Programu zatwierdzonego przez Ministerstwo Zdrowia, Agencje
Oceny Technologii Medycznych oraz wpisanego w Koszyk sSwiadczen gwarantowanych, powinny by¢
pokrywane w catosci ze srodkow NFZ! Fundacja , Akogo?” pozyskuje srodki wytgcznie dzieki ofiarnosci
darczyncow, przez co nie jest w stanie zagwarantowac finansowania leczenia pacjentéw przebywajacych
w Klinice. W ramach celow statutowych Fundacja moze wnosi¢ jedynie ponadprogramowa ,wartosc
dodang”, w postaci np. dodatkowej rehabilitacji, zaje¢ edukacyjnych, programu psychologicznego wsparcia
rodzicow, wolontariuszy. Takie dziatania juz zostaty wdrozone i funkcjonuja:

- nawigzalismy wspotprace z 5 wyzszymi uczelniami, ktérych studenci odbywaja w Klinice praktyki

semestralne i wakacyjne z zakresu rehabilitacji (ktéra nie jest zawarta w Koszyku swiadczen

gwarantowanych NFZ), psychologii i opieki pielegnacyjnej,

- podjelismy wspotprace z Ministerstwem Edukacji Narodowej w kwestii prowadzenia pozawerbalnych

zajec¢ edukacyjnych dla pacjentéw ,,Budzika”,

- prowadzimy zaawansowane rozmowy z Panstwowym Funduszem Rehabilitacji Osob

Niepetnosprawnych w sprawie finansowania dodatkowej rehabilitacji dzieci w Spigczce,

- monitorujemy najnowsze osiggniecia naukowe w medycynie, zwigzane z problematykg dzieci

w $pigczce, nawigzujemy kontakty ze $Swiatowymi autorytetami w tej dziedzinie, w celu wymiany

doswiadczen i ksztatcenia personelu Kliniki,




- wspieramy medyczne programy eksperymentalne,

- wspotpracujemy z wieloma organizacjami, dzieki czemu pozyskujemy najnowszy sprzet medyczny
(Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy), zapewniamy opieke stomatologiczng dla dzieci (Fundacja
Wiewiorki Julii), zajecia z dogoterapii (Stowarzyszenie Zwierzeta Ludziom),

- pozyskujemy sponsordow; dzieki darowiznom rzeczowym (m.in. materiaty higieniczne, posciel,
kosmetyki pielegnacyjne) mozemy obnizac¢ koszty funkcjonowania Kliniki, rehabilitacji i opieki nad
pacjentami,

- prowadzimy zaawansowane prace nad wprowadzeniem badan diagnostycznych (FMRI, Cyber-Oko,
Kask EEG) dla pacjentéw wychodzacych z Kliniki, ktére nie wybudzity sie ze Spigczki, celem okreslenia
ich rzeczywistego stanu zdrowia (stan wegetatywny, syndrom zamkniecia, stan minimalnej
swiadomosci) i skierowania ich do odpowiedniej placowki zapewniajacej opieke dtugoterminowa.

Dla dobra matych pacjentow, takie dziatania beda na state inicjowane i wspierane przez Fundacje. Nie
jestesmy jednak w stanie dofinansowac realizacji programu medycznego zatwierdzonego przez witasciwe
organy panstwa! Brak finansowania na wtasciwym poziomie juz wkrétce moze zniweczy¢ olbrzymi trud
Fundacji i polskiego spoteczenstwa, ktore tozyto darowizny na budowe Kliniki, a w konsekwencji
spowodowac upadek Fundacji i zamknigcie Kliniki!
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Andrzej Lach Ewa Btaszczyk-J nczlarska
Dyrektor Kliniki ,,Budzik” Prezes Fundacji ,Akogo?”

WNIOSKI Z RAPORTU PODSUMOWUIJACEGO DZIALANIA KLINIKI ,,BUDZIK”

Sytuacja, wynikajaca z Raportu i trzymiesiecznego doswiadczenia prowadzenia Kliniki ,Budzik”, wymaga
aktualizacji Programu ,Leczenie dzieci ze $pigczka”. Dla dobra pacjentéw w $pigczce istnieje pilna potrzeba:
1. zaangazowania do zespotu medycznego dodatkowych specjalistow (poza wymogami okreslonymi
w zafgczniku nr 3 do zarzgdzenia Nr 9/013/DSOZ Prezesa NFZ z dnia 12 marca 2013 r.): lekarza pediatry
w wymiarze 1/2 etatu
2. osobnego rozliczania badan obrazowych (MRl i TK),
3. zapewnienia nocnego dyzuru lekarskiego, zwigzana z ciezkim stanem pacjentéw, ktorzy trafiajg do
Kliniki,
4. refundacji i wtgczenia do programu medycznego stosowania toksyny botulinowe;j.

Majgc powyzsze na uwadze, przy realizacji petnego Programu wybudzania dzieci ze sSpigczki, zachodzi
konieczno$¢ zwigkszenia wartosci wyceny $wiadczern medycznych osobodnia do kwoty 450 zt (554 zt
w przypadku dziecka zywionego dojelitowo dietg przemystowg). Zwracamy sie jednoczesnie z prosba
o aktualizacje zatacznika nr 3 do zarzadzenia Nr 9/013/DSOZ Prezesa NFZ z dnia 12 marca 2013 r. poprzez
dopisanie do programu ,leczenie dzieci ze $pigczka” wymogu petnienia dyzuru lekarskiego w miejscu
wykonywania swiadczen; w tym przypadku wartos¢ wyceny swiadczen medycznych osobodnia powinna
wynosi¢ 530 zt (614 zt w przypadku dziecka zywionego dojelitowo dietg przemystowg). Prosimy takze
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o przywrocenie refundacji leczenia spastyki u dzieci Botuling (co bylo przewidziane w projekcie

rozporzadzenia NFZ ,Leczenie dzieci ze $pigczka”).

Program Leczenia dzieci ze $pigczky

Graficzna prezentacja zmian wyceny swiadczen medycznych oraz propozycje na 2014 rok

Propozycja wyceny $wiadczen
Rekomendacja ::’::: . Rozporzadzenie Obecny kontrakt uu;zniledr;a]a:::ai’r::zk;)::w Fan AN
Dokument AOTM Nr 25/2011 PrefesaaNFz ” Prezesa NFZz dnia | Klinkiz MOW NFzz | P€ go Frog u r
z dnia 18.04.2011 marca 2013 13.03.2013 dnia 2.07.2013 Wersia bez dyburu | Wersia z dyturem
lekarskiego lekarskim
i s 513-853 21 390 7t 300 2t 300 zt 450 71 530 7t
osobodzien
Osobodzien -
Zywienie 404 zt 554 zt 614 z
dojelitowe
Toksyna i ) Wiliczona w koszt Wiliczona w koszt . .
et i Refundacja Refundacja ceibcdons acaboink Refundacja Refundacja

W trosce o dobro matych pacjentow w $pigczce, z nadziejg na niesienie profesjonalnej pomocy, prosimy

o podjecie negocjacji dotyczacych weryfikacji i podniesienia od 1 stycznia 2014 roku wartosci swiadczenia
w ramach programu ,Leczenie dzieci ze Spigczka” do proponowanych stawek.

Z wyrazami szacunku:
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Andrzej Lach
Dyrektor Kliniki ,Budzik”

dot:

Ewa Btaszczyk-Janczarsk

Prezes Fundacji ,Akogo?

Rada Naukowa przy Fundacji ,,Akogo?”:
1. Prof. Alicja Chybicka
2. Prof. Anna Dobrzanska

3. Prof. Sergiusz Jézwiak

4. Prof. Krystyna Ksiezopolska-Ortowska
5. Prof. Wojciech Maksymowicz
6. Prof. Ewa Mayzner - Zawadzka

7. Prof. Jerzy Walecki




Zatgczniki:

1.

o BN

Deklaracja wspoétpracy przy rozwigzywaniu problemu finansowania leczenia dzieci w Spigczce (25.09.2009)
Rekomendacja Prezesa AOTM (18.04.2011)

Pismo Min. Zdrowia Zbigniewa Religi — poparcie dla Kliniki Budzik (19.01.2007)

Pismo do Ministra Zdrowia Bartosza Artukowicza w sprawie dyzuréw lekarskich (12.03.2013)

Odpowiedz Ministra Zdrowia na pismo Fundacji w sprawie dyzurow lekarskich z dnia 12.03.2013

Opinia Konsultanta Krajowego w dziedzinie neurologii dzieciecej Prof. Sergiusza Jozwiaka w sprawie dyzuru
lekarskiego (23.01.2013)

Uwagi Konsultanta Krajowego w dziedzinie rehabilitacji medycznej Prof. Krystyny Ksiezopolskiej-Ortowskiej
do projektu zarzgdzenia Prezesa NFZ w sprawie okreslenia warunkéw leczenia dzieci w $pigczce (25.01.2013)
Wycigg (zatgcznik) z projektu i koncowego Rozporzgdzenia Prezesa NFZ Nr 53/2010/DSOZ - zakres i wycena
Swiadczen w ramach programu ,Leczenie dzieci ze $pigczka” (12.03.2013)

Patronat p. Anny Komorowskiej (4.07.2011)




