REPUBLIKA E SHQIPERISE

KOMISIONERI PER MBROJTJEN NGA DISKRIMINIMI

Nr. Prot. Tirané, mé ___ / /2019

VENDIM

Nr. 77, Daté 25/06/2019

Mbéshtetur né nenin 32, pika 1, gérma c), té ligjit nr. 10 221, daté 04.02.2010 “Pér Mbrojtjen
nga Diskriminimi”, nisur nga informacioni i pércjellé nga Shoqata “Together For Life”', ku
parashtrohen disa situata dhe problematika, qé lidhen me ményrén e trajtimit dhe t€ mjekimit t&
sémuréve me Hemofili né Shqipéri, Komisioneri pér Mbrojtjen nga Diskriminimi filloi
progedurat pér ndjekjen e ¢éshtjes ex-officio.

Né& pérfundim t& shqyrtimit t& ¢éshtjes, Komisioneri pér Mbrojtjen nga Diskriminimi®,

KONSTATOIL

L. Parashtrimi i fakteve sipas informacionit té besueshém té dérguar nga Shoqata
“Together for Life”.

Sipas informacionit t€ dérguar nga Shoqata “Together for Life”, né vendin toné ka rreth 480 t&
sémuré me hemofili, t€ cilét jo vetém nuk marrin sasiné e duhur dhe t&€ rekomanduar nga mjeku,
té¢ medikamentit Faktor, por njé problem tjetér i evidentuar &shté ai g€ ka t&€ béjé me largésiné e
vendbanimit t€ pacientéve g€ banojné né rrethe, me vendin e térheqgjes s€ medikamentit té
sipérpérmendur. Shoqgata “Together for life” informon se ky medikament mund t€ t€rhiget vetém
prané Qendrés s€¢ Hemofilis€, t€ QSUT Tirané. N€ kéto kushte, pacientét g€ e kané vendbanimin

"' N& vijim do ti referohemi me shkurtesén TFL.
’Né& vijim do t’i referohemi me shkurtesén KMD.
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e tyre né rrethe t€ tjera, jané t€ detyruar, kur kané€ problem mjekésore, t€ udhétojné 2-3 heré né
muaj, nga vendbanimi i tyre drejt Tiranés, pér t€ térhequr medikamentin, i cili sérisht nuk jepet
né sasiné e késhilluar nga mjeku specialist. Né kushtet kur, situatat e parashtruara jané
konsideruar diskriminuese ndaj pacientéve me hemofili, né referencé t€ gérmés c), pika 1, neni
32, t& ligjit nr. 10 221, daté 04.02.2010 “Pér mbrojtjen nga diskriminimi”, Komisioneri filloi
menjéheré procedurat pér ndjekjen kryesisht té céshtjes né fjalé.

Shoqata “Together for life” thekson faktin se autoritetet shtetérore pérgjegjése, po e
diskriminojné€ komunitetin e kétyre pacientéve, pasi duke mos u siguruar sasiné e nevojshme dhe
té rekomanduar nga mjeku t&€ medikamentit Faktor, si dhe duke mos e ofruar két€ medikament né
spitalet rajonale, prané vendbanimit t€ pacient€ve me hemofili, rritet propabiliteti qé kéta
pacienté té pésojné démtime fizike, apo t€ rrezikojné seriozisht jetén e tyre.

Referuar Strategjis€¢ Kombétare pé&r Menaxhimin e Sémundjeve té Lindura t€ Gjakut (2009-
2010), t& Ministrisé s¢ Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale, hemofilia €shté njé s€émundje me
karakter social, pasi €shté e trashéguar, shtohet nga viti né€ vit e prek t&€ gjithé familjen, si dhe
kéta té sémuré invalidizohen shumé shpejt. Kjo sémundje ka edhe karakter ekonomik, pasi
mjekimi 1 saj €sht€é shumé 1 shtrenjté, pjesa mé e madhe e pacientéve invalidizohen pa arritur
moshén e punés, si dhe trajtimi 1 komplikacioneve ka njé kosto t€ larté, vlera e s€ cilit €sht€ mé e
larté se vlera e mjekimit t€ tyre me faktoré koagulanté. Strategjia e sipérpérmendur ka evidentuar
disa manggsi, lidhur me trajtimin e sémundjes s€ hemofilis€ n€ Shqipéri, té tillé si: sigurimin jo
té rregullt t& faktoréve t€ koagulimit, mungesén e mjekimit profilaktik pér parandalimin e
hemoragjisé et;.

IL. Ndjekja e procedurés pér shqyrtimin e ¢éshtjes ex-officio nga Komisioneri.

Hapat progedurialé t€ ndjekur nga strukturat pérkatése t€ Komisionerit pér Mbrojtjen nga
Diskriminimi, paraqgiten si mé& poshté vijojné:

A. Pas analizimit t€ shkresés nr. 1697, daté 06.12.2018, s& dérguar nga Shoqata “Together for
life”, si dhe dokumentacionit bashkélidhur saj, Komisioneri vlerésoi se informacioni i
dérguar, plotésonte kriterin e t&€ qénurit “informacion i besueshém, pér shkelje té ligjit nr. 10
22172010 “Pér mbrojtjen nga diskriminimi”, sikurse parashikohet nga neni 32, pika 1,
gérma c), 1 t€ njéjtit ligj. N€ vijim, népérmjet Urdhérit nr. 247, dat€ 12.12.2018, Komisioneri
pér Mbrojtjen nga Diskriminimi filloi progedurat pérkatése pér shqyrtimin kryesisht té
céshtjes sé& parashtruar.

’

2

Adresa: Rruga e Durrésit, nr. 27, Tirané , Tel: +355 4 2431078, Fax: +355 4 2431077, E-mail: info@kmd.al, web: www.kmd.al



mailto:info@kmd.al
http://www.kmd.al/

B. Mbéshtetur né nenin 33, pika 7°, t& ligjit nr. 10 221/2010 “Pér mbrojtjen nga diskriminimi”,
Komisioneri pér Mbrojtjen nga Diskriminimi iu drejtua Znj. Ogerta Manastirliu, Ministér i
Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale dhe Z. Enkelejdi Joti, Drejtor i Pérgjithshém prané
Qendrés Spitalore Universitare “Néné Tereza”, Tiran€, me shkresén nr. 1697/1, daté
17.12.2018, ku kérkohej informacion, mbi c¢éshtjet, si mé poshté vijojné:

1. Infomacion, nése mbahen evidenca statistikore, lidhur me numrin e té sémuréve me
hemofili né Shqipéri, si dhe mbi vendbanimet e tyre. Nése po, t& dérgohen t€ dhéna
mbi numrin e pérgjithshém t€ s€émuréve me hemofili, duke evidentuar moshén dhe
vendbanimin e tyre;

2. Informacion mbi gendrat ekzistuese, ku aktualisht térhiget medikamenti Faktor;

3. Informacion, nése pacientéve me hemofili u ofrohet sasia e rekomanduar nga mjeku, e
medikamenteve g€ 1 pérkasin familjes s€ Faktor. T€ dérgohen t€ dhéna statistikore mbi
pérgindjen e pacientéve me hemofili g€ nuk arrijné t€ marrin dot t€ gjith€ sasiné e
duhur té¢ medikamentit pér periudhén 2016-2018;

4. Si sigurohet ndihma mjekésore, duke pérfshiré dhénien e mjekimit, ndaj t€ s€émuréve
me hemofili n€ spitalet rajonale;

S. A sigurohet mjekimi profilaktik pér t€ s€murét me hemofili n€ Shqipéri?

6. Meényra e sigurimit t& faktoréve koagulanté pér pacientét me hemofili nga institucionet
pérgjegjése, si dhe si evidentohen dhe vlerésohen nevojat e t€ sémuréve me hemofili
pér medikamentin Faktor;

7. Cilat jan€ masat g€ po merren nga Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale pér
t& rregulluar manggsité e evidentuara né Strategjiné Kombétare pér Menaxhimin e
Sémundjeve t€ Lindura t€ Gjakut (2009-2010). T¢ pércillet informacion mbi hapat e
ndérmarra.

1. Né vijim té shkresés nr. 1697/1, dat€¢ 17.12.2018, s¢ Komisionerit, Qendra Spitalore
Universitare “Néné Tereza”, Tirané dérgoi shkresén nr. 71, daté 16.01.2019, népérmjet sé
cilés 1 pércjell Komisionerit, informacionin e pérgatitur nga Shérbimi 1 Onkohemalogjisé
Pediatrike dhe nga Shérbimi 1 Statistikés prané QSUT-s€. Né két€ shkresé theksohet fakti se

* Neni 33, pika 7, i ligjit 10 221/2010, parashikon: “Me marrjen e ankesés, komisioneri verifikon faktet. Pér kété
qéllim, komisioneri mund t’u kérkojé ankuesit dhe personit kundér té cilit éshté drejtuar ankesa, té paragesin
parashtrime me shkrim brenda 30 ditéve nga dita qé palét marrin njoftimin. Kur e ¢mon té nevojshme, komisioneri
merr informacione dhe nga ¢do person ose burim tjetér”.
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pérgjigjet pér pikén 4 dhe pikén 7, t€ kérkesés s¢ Komisionerit, mund t&€ merren duke iu
drejtuar Ministris€ s€¢ Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale.

Referuar shkresés sé dérguar nga Shérbimi i Onkohemalogjis€ Pediatrike, rezulton informacioni
i méposhtém:

Lidhur me ¢éshtjen e paré, pér t€ cilén kérkohet informacion nga Komisioneri, Shérbimi i
Onkohemalogjisé Pediatrike informon se ¢do pacient i regjistruar prané Qendrés Kombétare té
Hemofilisé éshté i pajisur me kartelé punkti, ku &shté hedhur i gjithé informacioni, né lidhje me
s€émundjen bazé t€ koagulimit t€ gjakut, si dhe komplikacionet q& paraqiten né terren té
s€émundjes bazé, ekzaminimet dhe mjekimet pérkatése, si dhe regjistrimin elektronik té tyre.
Sipas informacionit t€ sipé€rpérmendur rezulton se né Shqipéri mbahet evidencé statistikore mbi
numrin e t€ sémuréve me hemofili, grupmoshat dhe vendbanimet e tyre. Né shkresé theksohet
fakti se njé informacion 1i till€ i éshté dérguar edhe Ministris¢ s& Shéndetésisé dhe Mbrojtjes
Sociale.

Aktualisht, prané Qendrés s¢ Hemofilis€ jané regjistruar né total 235 pacienté me crregullime té
koagulimit t€ gjakut, g€ nga viti 2015, g€ pérkon me periudhén, kur &shté hapur kjo Qendér, e
deri n€ vitin 2018. Nga kéta pacienté, 188 (njéqind e tetédhjeté e tet€) vuajné nga Hemofilia e
tipit A, 32 (tridhjeté e dy) pacienté vuajné nga Hemofilia e tipit B, 6 (gjasht€) pacienté jané t&
diagnostikuar me M. Von Willebrand, 4 (katér) pacienté me deficit t€ lindur t€ Faktorit VII, 2
(dy) pacienté me defigit t€ lindur té faktorit 10, 2 (dy) pacienté me deficit t€ lindur t&€ Faktorit 13
dhe 1 (nj€) pacient me hemofili t€ fituar.

Referuar statistikave té shpérndarjes né€ qarge t€ pacientéve hemofiliké, rezulton si mé poshté:

Qarku Berat — 9 pacienté hemofiliké;
Qarku Dibér — 16 pacienté hemofiliké;
Qarku Durrés — 21 pacienté hemofiliké;
Qarku Elbasan — 32 pacienté hemofiliké;
Qarku Fier — 21 pacienté hemofiliké;
Qarku Gjirokastér — 12 pacienté hemofiliké;
Qarku Korgé — 6 pacienté hemofiliké;
Qarku Kukés — 5 pacienté hemofiliké;

. Qarku Lezhé — 8 pacienté hemofiliké;

10 Qarku Shkodér — 10 pacienté hemofiliké;
11. Qarku Tirané — 83 pacienté hemofiliké;
12. Qarku Vloré - 12 pacienté hemofiliké.

O 0N AW
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Sipas grupmoshave, pacientét hemofiliké jané 0-4 vje¢ — 10 pacienté, 5-13 vje¢- 43 pacienté,
14-18 vjec - 20 pacienté; 19-44 vje¢ — 96 pacienté; +45 vjec — 42 pacientg.

Lidhur me c¢éshtjen e dyté, pér t€ cilén kérkohet informacion nga Komisioneri, Shérbimi i
Onkohemalogjisé Pediatrike informon se aktualisht, Faktorét e koagulimit 7, 8, 9 apo 10 térhigen
prané Farmacisé s€ Qendrés Spitalore Universitare “Néné Tereza”, Tirané.

Lidhur me c¢éshtjen e treté, pér t€ cilén kérkohet informacion nga Komisioneri, Shérbimi i
Onkohemalogjisé Pediatrike informon se pér kété céshtje informacioni disponohet nga Farmacia
Qendrore, prané QSUT-sé.

Lidhur me c¢éshtjen e katért, pér t€ cilén kérkohet informacion nga Komisioneri, Shérbimi i
Onkohemalogjisé Pediatrike informon se pér kété céshtje informacioni disponohet nga Ministria
e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale;

Lidhur me céshtjen e pesté, pér té cilén kérkohet informacion nga Komisioneri, Shérbimi i
Onkohemalogjis€ Pediatrike informon se aktualisht pacientét mjekohen pér komplikacionet nga
sémundja bazg€. Ky shérbim thekson faktin se né lidhje me mjekimin profilaktik, informacioni
mund t€ merret nga Ministria e Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale;

Lidhur me ¢éshtjen e gjashté, pér t€ cilén kérkohet informacion nga Komisioneri, Shérbimi i
Onkohemalogjisé Pediatrike informon se prané Qendrés s€¢ Hemofilis€, pacientét hemofiliké 1
nénshtrohen ekzaminimeve laboratorike, imazherike dhe klinike sipas nevojave. Njékohésisht,
prané késaj gendre béhet vlerésimi 1 mjekimit pér komplikacionet nga sémundja bazg.

Lidhur me c¢éshtjen e shtaté, pér t€ cilén kérkohet informacion nga Komisioneri, Shérbimi i
Onkohemalogjisé Pediatrike informon se pér két€ ¢éshtje informacioni disponohet nga Ministria
e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale;

Pérvec informacionit t€ pércjellé nga Shérbimi 1 Onkohemalogjis€ Pediatrike, QSUT ka pércjellé
prané KMD-s€, edhe informacionin e Shérbimit t€ Statistikés. N& bazé t&€ kétij informacioni
rezulton se né Regjistrin e Hemofilis€, i cili administrohet nga Qendra e Hemofilis€¢ prané
QSUT-sé, gjendet 1 gjithé informacioni i nevojshém mbi pacientét hemofilike, moshén,
vendbanimin e tyre, si dhe informacion mbi trajtimin mjekésor dhe menaxhimin e tyre.

Shérbimi 1 Statistikés mbledh t€ dhéna mbi numrin e pacientéve té trajtuar, si dhe numrin e
pacientéve t&€ rinj (pacient€¢ pér heré t€ par€), pér cdo muaj. Bashkélidhur informacionit té
sipé€rpérmendur, Shérbimi i Statistikés, s€ QSUT-s¢ ka dérguar edhe njé tabel€, qé reflekton
numrin e rasteve té paraqitura pér mjekim dhe rastet e paraqitura pér heré té par€, sipas muajve,
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né vitet 2016-2018. Né shkresé¢ theksohet fakti se n€ kolonén “Numri i pacientéve” jané
reflektuar rastet né total t&€ trajtuara dhe jo numri i pacientéve, pasi njé pacient mund té€ paraqitet
mé shume se 1 heré prané Qendrés s€¢ Hemofilis€. Gjaté vitit 2018, prané késaj Qendre, jané
trajtuar mesatarisht 66 raste n€ mua;.

2. Ng€ vijim t€ informacionit t€ marré, KMD iu drejtua Farmacis€¢ Qendrore prané QSUT-sé&,
népérmjet shkresés nr. 193, daté 06.02.2019, népérmjet sé cilés i kérkohej informacion mbi
faktin nése pacientéve me hemofili u ofrohej sasia e rekomanduar nga mjeku, e
medikamenteve g€ 1 pérkasin familjes Faktor. Njékohé&sisht, KMD kérkoi nga Farmacia
Qendrore, qé t€ dérgohen t&€ dhéna statistikore mbi pérqgindjen/numrin e pacientéve me
hemofili, t€ ciléve nuk mund t’u ofrohet sasia e duhur e medikamenteve té familjes Faktor,
té rekomanduar nga mjekét specialisté, pér periudhén 2016-2018.

2.1.Farmacia Qendrore prané QSUT-sé€ nuk i dérgoi pérgjigje zyrtare, shkresés nr. 193, daté
06.02.2019, sé Komisionerit.

2.2. Me shkresén nr. 193/1, daté 16.04.2019, Komisioneri iu drejtua sérisht Farmacisé Qendrore
prané QSUT-s€, népérmjet s€ cilés 1 béri kujtesé pér t& dérguar informacionin e kérkuar,
népérmjet shkresés nr. 193, dat€ 16.04.2019, duke i béré t€ ditur sérisht ¢éshtjet, pér t€ cilat
kérkohet informacion, si vijojné:

1. Informacion, né€se pacientéve me hemofili u ofrohet sasia e rekomanduar nga mjeku, e
medikamenteve qé 1 pérkasin familjes Faktor;

2. Té dhéna statistikore mbi pérqindjen/numrin e pacientéve me hemofili, t€ ciléve nuk mund
t’u ofrohet sasia e duhur e medikamenteve t&€ familjes Faktor, t€ rekomanduar nga mjekét
specialisté, pér periudhén 2016-2018.

2.3.Népérmjet shkresés nr. 38/21, daté 24.04.2019, QSUT dérgoi bashkélidhur shkresén pérgjigje
nr.38/19, dat€ 19.04.2019, € Drejtoris€é s€ Shérbimit Farmaceutik. Sipas shkresés né fjalé
sqarohet se Farmacia Qéndrore disponon informacion, lidhur me sasiné e prokuruar mbéshtetur
né buxhetin e alokuar pér medikamentet: Faktor VII, Faktor VIII, Faktor VIII rekombinant,
Faktor IX, Faktor IX rekombinant, Faktor X dhe sasiné e siguruar pé€rmes donacioneve té
Faktorit VIII, pér periudhén 2016-2018.
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Pér sa mé sipér, sasia e prokuruar e Faktor VIII pér vitin 2016, bazuar né kontratat e lidhura
ndérmjet QSUT-sé dhe operatoréve ekonomiké, &shté 2,500,000 UL Sasia e siguruar népérmjet
donacioneve pér Faktorin VIII, pér vitin 2016, &shté 1,500,000 UL

Sasia e Prokuruar pér vitin 2017, pér Faktor VIII &shté 2,500,000 Ul, sasia e prokuruar pér Faktor
VI pér vitin 2018 — 3,080,000 UL, sasia e sigurar pérmes donacioneve pér Faktorin VIII, pér vitin
2018 — 3,080,000 UI dhe sasia e siguruar pérmes donacioneve e Faktor VIII, pér vitin 2018 —
2,600,000 Ul Sasia e prokuruar e Faktor VIII rekombinant pér vitin 2016 &shté 120,000 Ul, pér
vitin 2017 éshté 130,000 UI dhe pér vitin 2018 &shté¢ 87,200 UL Sasia e prokuruar e Faktorit IX
pér vitin 2016 éshté 500,000 UI, pér vitin 2017 &shté 589,500 UI dhe pér vitin 2018 &shté 969,400
UL Sasia e prokuruar e Faktorit IX rekombinant pér vitin 2016 &shté 70,000 U, pér vitin 2017
&shté 95,000UI dh pér vitin 2018 &shté 124,500 UL Sasia e prokuruar e Faktorit X pér vitin 2016
éshté 30,000 UL pér vitin 2017 éshté 31,000 UI dhe pér vitin 2018 &shté 45,000 UL Sasia e
prokuruar e Faktor VII 2mg/vial (100 KIU/vial) pér vitin 2016 €shté 100 flakong, pér vitin 2017
&shté 250 flakoné dhe pér vitin 2018 &shté 340 flakoné.

2.4.N¢ kushtet kur informacioni i dérguar nga Farmacia Qendrore prané QSUT-sé nuk
pérputhej me informacionin e kérkuar nga KMD, ky 1 fundit iu drejtua sérisht me shkresén
nr. 805, daté 27.05.2019, ku i kérkohej sérisht t& dérgohej specifikisht informacioni: “(7)
nése pacientéve me hemofili u ofrohet sasia e rekomanduar nga mjeku, e medikamenteve,
qé i pérkasin familjes Faktor dhe (2) té dhéna statistikore mbi pérqindjen/numrin e
pacientéve me hemofili, té ciléve nuk mund t’u ofrohet sasia e duhur e medikamenteve té
Sfamiljes Faktor, té rekomanduar nga mjekét specialisté, pér periudhén 2016-2018.”

Njékohésisht, pérvec sa mé sipér, Komisioneri kérkoi t€ administrojé informacion, lidhur me
faktin, nése medikamenti Faktor u ofrohet pacientéve hemofiliké falas apo kundrejt pagesés, si
dhe vlerén né leké t€ 1 (njé) Ul/Faktor VIII dhe 1 Ul/Faktor IX.

2.5. N&é pérgjigje té shkresés nr. 805, daté 27.05.2019, t&¢ KMD-s&, QSUT/Farmacia Qendrore
dérgoi shkresén nr. 20176/5, daté 07.06.2019, népérmjet s€ cilés sqaron se barnat Faktor
VII, Faktor VIII, Faktor VIII rekombinant, Faktor IX, Faktor IX rekombinant, Faktor X, si
dhe t& gjithé barnat dhe materialet mjekésore iu ofrohen falas té gjithé pacientéve qé
trajtohen né QSUT. Njékohésisht, né kété shkresé béhet e ditur edhe vlefta né leké e
medikamenteve t€ mésipérme. Farmacia Qendrore, sé€risht nuk dha informacion mbi dy
céshtjet, pér t€ cilat KMD kérkoi specifikisht informacion me dy shkresa zyrtare té tij.
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3. Né mungesé té kthimit t€ njé pérgjigjeje zyrtare brenda afatit ligjor nga Ministria e e
Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale mbi shkresén nr. 1697/1, daté 17.12.2018, t&¢ KMD-sg, ky
i fundit iu drejtua sérisht kétij institucioni, népérmjet shkresés nr. 181, daté 05.02.2019, ku i
béheshin t€ ditura edhe njé heré, céshtjet, pér té cilat nevojitej informacion, si mé& poshté
vijojné:

1. Meényrén se si sigurohet ndihma mjekésore, duke pérfshiré dhénien e mjekimit me
medikamentet pérkatése, ndaj t€ sémuréve me hemofili né spitalet rajonale;

2. Informacion, nése sigurohet mjekimi profilaktik pér t€ sémurét me hemofili né
Shqipéri.

3. Informacion, nése &shté parashikuar nénshkrimi i protokollit pér sémundjen e
hemofilis€. Nése po, té€ jepet informacion mbi periudhén kur do t€ nénshkruhet njé
protokoll i tillé dhe hapat g€ po ndérmerren;

4. Informacion, nése medikamentet Faktor, me t€ cilat trajtohen pacientét hemofiliké té
tipit A dhe B jané té rimbursueshme nga shteti. Nése jo, t€ jepet informacion se cilat
jané kategorité qé e pérfitojné falas/rimbursim két€ medikament, si dhe mbi numrin
pérkatés t€ pacientéve pér ¢do kategori.

5. Cilat jan€ masat g€ po merren nga Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale pér
té rregulluar mangésité e evidentuara né Strategjiné Kombétare pér Menaxhimin e
Sémundjeve t€ Lindura t€ Gjakut (2009-2010). T€ pércillet informacion mbi hapat e
ndérmarra.

4. N vijim té shkresé€s nr. 1697/1, daté¢ 17.12.2018 dhe shkresés nr. 181, daté 05.02.2019, sé
Komisionerit, Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale dérgoi shkresén nr. 181/1, daté
21.02.2019. N& shkresén e mésipérme, ky institucion shprehet se e drejta pér kujdes shéndetésor
té aksesueshém, cilésor dhe t& barabarté pér t€ gjithé, €shté busulla orientuese e politikave, qé
Ministria e Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale €shté duke ndérmarré pér reformimin e
shérbimit shéndetésor. Kjo, cilésohet si njé sfidé mbarébotérore, ku ¢do sistem, sado 1 pérparuar
gofté ai, pérballet me pabarazité dhe nevojén pér té rritur aksesin né kujdesin shéndetésor. N&é
shkresé theksohet fakti se ky institucion &sht€ i vetédijshém, g€ ka ende véshtirési pér mbulimin
e shérbimeve specifike, g€ kané kosto t& larté trajtimi, ku njéri prej tyre €shté edhe trajtimi i
duhur i Hemoglobinopatiteve.

NEé kushtet kur, Shqipéria €shté njé vend mesdhetar dhe 1 prekur dikur nga malarja, pasi ka qéné
njé vend mogalor, ka njé numér t€ konsiderueshém té mbartésve t&€ hemoglobulinopatiteve. N&é
studimet e béra ka rezultuar se 7.1 % e popullsisé &shté mbartése e shéndoshé e difekteve né
vargjet e hemoglobinés. N¢ 30-40 vjecarin e fundit, jetégjatésia dhe cilésia e jetés s€ individéve
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me hemoglobinopathy ka ndyshuar shumé&. Kjo ka ndodhur pér arsye t€ organizimit t& gendrave,
né té cilat diagnostikohen, trajtohen dhe ndigen kéta pacienté. Numri total i individéve me
hemoglobinopathi, né Shqipéri €shté rreth 800-900 t& tille. Kéta pacienté diagnostikohen,
trajtohen dhe ndigen né tre gendra té organizuara né tre qytete t€ Shqipéris€, pérkatésisht né
QSUT, né Spitalin e Lushnjés dhe né€ Spitalin e Durrésit. Baza e trajtimit té tyre &shté
transfuzioni i rregullt i masés eritrocitare dhe terapia ferrokelante, t&€ cilat rimbursohen nga
shteti. Vlera e rimbursimit t€ tyre €shté 3.4 milion euro. Njé gjé€ e tillé ka ndikuar g€ kéta
gytetaré t&€ kené mé shumé jetégjatési. Aktualisht, pacientét jané t& moshave 1 -55 vjeg.

Ministria e Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale aktualisht €sht€é duke punuar né drejtim té
parandalimit t€ kétyre sémundjeve. Né kuadér t€ masave t€ marra €shté ngritur grupi i punés i
pérbéré nga specialisté dhe eksperté t€ huaj, pér rishikimin e Strategjis€ Kombétare pér
Parandalimin dhe Trajtimin e S€émundjeve t&€ Lindura t€ Gjakut, duke gené se Strategjia 2009-
2010, nuk éshté mé né fuqi dhe nuk i1 pérgjigjej] mé nevojave aktuale. Nése para 20 vjeté€sh
lindnin 20-30 raste t€ reja né vit me hemofili, né€ 10 vjecarin e fundit lindin mesatarisht 8-10
raste t€ reja né€ vit. Kjo ka ndodhur si rezultat 1 projekteve t€ ndryshme gé jané realizuar né
zonat me pérqgindje t€ larté t€ mbartésve t€ defektit. Né kéto zona €shté kryer depistimi 1 t&
rinjve né shkollat e mesme t€ zonave pér t€ evidentuar mbartésit. Por, ndérsa &shté shénuar
progres pér trajtimin e s€émundjeve si Talasemia, ka ende shumé pér t€ béré pér trajtimin e duhur
té hemofilis€ dhe padyshim sfida e madhe &shté ajo e parandalimit t&€ kétyre s€émundjeve.

Katér vjet mé paré, né Shqipéri u krijua Qendra Kombétare e Referencés sé¢ Hemofilis€, prané
QSUT-sé. Funksioni i késaj Qendre pérfshin ndjekjen, trajtimin, edukimin parandalues dhe
mbéshtetjen psikologjike t€ pacientéve, g€ vuajné nga hemofilia dhe familjaréve té tyre. Né kété
strukturé jepet shérbim multidisiplinar, duke filluar me shérbimin e mjekéve specialisté
hematologg, fizoterapeuté, apo edhe psikologgé.

Aktualisht né€ Qendrén Kombétare t€ Hemofilis€ jané regjistruar né total 235 pacienté adulté dhe
fémijé me crregullime t€ koagulimit t& gjakut. Nga kéta pacienté, 188 (njéqind e tetédhjeté e
tet€) vuajné nga Hemofilia e tipit A, 32 (tridhjeté e dy) pacient€ vuajné nga Hemofilia e tipit B,
6 (gjashté) pacienté jané t€ diagnostikuar me M. Von Willebrand, 4 (katér) pacienté me defigit
t€ lindur t€ faktorit VII, 2 (dy) pacienté me deficit t€ lindur t€ faktorit 10, 2 (dy) pacienté me
deficit t€ lindur té faktorit 13 dhe 1 (nj€) pacient me hemofili t€ fituar.

Né shkresé €shté pasqyruar shpérndarja e pacientéve hemofiliké sipas gqargeve dhe moshés né
Shqipéri, sikurse &shté parashtruar né shkresén e dérguar nga QSUT.
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Né kété Qendér mbulohen kryesisht nevojat pér trajtime urgjente té hemoragjisé tek pacientét,
duke mos mundésuar trajtimin e rregullt t€ tyre, i cili parandalon shfagjen e hemorragjive dhe
démtimeve pasuese t€ artikulacioneve. Pacientét hemofiliké i nénshtrohen ekzaminimeve
laboratorike, imazherike dhe klinike sipas nevojave té tyre, si dhe prané késaj Qendre béhet
vlerésimi i mjekimit pér komplikacionet nga s€émundja bazé. Cdo ekzaminim regjistrohet né
kartelén e ndjekjes s€ pacientit dhe né sistemin elektronik SISP. N& vijim, kérkesa pércillet né
farmaci, nga ku merret medikamenti. Planifikimi vjetor pércillet nga Shérbimet pérkatése né
Drejtoring€ e QSUT-s&, ku mé pas béhet prokurimi sipas rregullave t€ prokurimit publik. Buxheti
pér blerjen e faktoréve t€ gjakut &shté rreth 2 milion euro dhe sigurisht nuk éshté 1 mjaftueshém.

Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale, né kuadér t€¢ Marréveshjes sé€ lidhur me
Ministriné e Shéndetésisé s€ Italis€, ka mundur t€ sigurojé donacion té Faktorit VIII. Pér sa mé
sipér, népérmjet njé marréveshjeje 3-vjecare, t€ lidhur ndérmjet Qendrés Spitalore Universitare
“Néné Tereza” dhe Spitalit Universitar “Meyer”, né Firence, t€ lidhur ne Shkurt 2018, QSUT ka
marré donacion, 1.5 milion unite t€ medikamentit Faktor VIII, gjaté vitit 2018. Ndérkohé qg,
prané Farmacis€ Qendrore t€ Qendrés Spitalore Universitare “Néné Tereza”, aktualisht pritet t&
merret njé sasi prej 30.000 Ul t€ Faktorit X.

C. Né¢ vijim t€ ndjekjes s€ procedurave t€ shqyrtimit administrativ, palét u njoftuan pér seancé
dégjimore, me ané t€ shkresés nr. 318, daté 28.02.2019, t&¢ Komisionerit pér Mbrojtjen nga
Diskriminimi. Seanca dégjimore u vendos t€ realizohet né datén 18.03.2019, ora 11:00, prané
Zyrés s¢ KMD-sé.

NE kété seancé u paraqitén pérfagésuesit e Shoqatés “Together for Life” dhe QSUT-s€, ndérkohé qé
Ministria e Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale ishte né mungesé€. Pérfagésuesi 1 TFL 1 dorézoi
parashtrimet e tij me shkrim né seanc€. N€ kéto parashtrime, jepet njé¢ pérmbledhje e t€ dhénave t&
mbledhura nga burime t€ besueshme, si dhe njé pérshkrim i sémundjes s€¢ Hemofilisg, si dhe llojeve t€
medikamenteve g€ nevojiten pér kurimin e saj. Sipas pérfagésuesit t€ TFL, hemofilia &shté njé
crregullim i trashéguar i hemoragjisé sé shkaktuar nga pérgéndrime t€ uléta t€ faktoréve t&
vecanté t& koagulimit t€ gjakut. Dy llojet kryesore té késaj sémundjeje jané Hemofilia A, e cila
karakterizohet nga mangésité e faktorit VIII dhe Hemofilia B, e cila karakterizohet nga mungesa
e Faktorit IX. Hemofilia e réndé e tipit A dhe B paraqitet si hemoragji e pérséritur né nyje dhe
muskuj. Sipas t€ dhénave t€ Ministris€ s€ Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale, n€ Shqipéri ka
rreth 235 t&é s€émuré me hemofili (adulté dhe t€ mitur).

Trajtimi kryesor pér hemofili t€ rénda (pér hemoragjiné spontane dhe traumatike) pérfshin
marrjen e z€vendésimit té faktorit specifik t€ koagulimit, g€ ju nevojitet, népérmjet njé tubi t&
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vendosur né njé vené (né€pérmjet injektimit). Shumica e njerézve me hemofili t€ tipit t&€ réndé
trajtohen me infuzion intravenoz t& faktorit pérkatés. Kjo terapi mund t€ jepet pér té€ luftuar njé
episod té gjakderdhjes qé €shté né progres. Gjithashtu, ajo mund t€ jepet né njé orar t& rregullt né
shtépi pér t€ ndihmuar né parandalimin e episodeve t€ gjakderdhjes. Hemofilia &shté njé
crregullim g€ paraqgitet me dhimbje t€ forta e t€ dhimbshme, irrituese dhe démton indet e buta,
késhtu qé aderimi me terapi &shté 1 réndésishém.

Fenotipi karakteristik né hemofili €shté tendenca e gjakderdhjes. Ndérsa, historia e gjakderdhjes
zakonisht &shté e gjaté, disa fémijé me hemofili t€ réndé nuk mund t€ kené€ simptoma té
gjakderdhjes deri voné kur fillojné t€ ecin ose t€ vrapojné. Pacientét me hemofili t€ buté mund t&
mos rrjedhin gjakderdhje deri sa t€ pérjetojné trauma, ose kirurgji. Ashpérsia e gjakderdhjes né
hemofili &shté pérgjithésisht e ndérlidhur me nivelin e faktorit t¢ koagulimit. Shumica e
gjakderdhjes ndodhin brenda, né nyje ose né muskujt e individit. Disa gjakderdhje mund t€ jené
kércénuese pér jetén dhe kérkojné trajtim t€ menjéhershém. Pérfagésuesi ligjor i TFL theksoi
faktin se pacientét me hemofili ndodhen né betejé t€ vazhdueshme me dhimbje dhe pérkeqésim
té gjendjes fizike, né€ kushtet e 1€vizjes s€ tyre t€ kufizuar, bruizime (hematoma) t€ lehta dhe
hemorragji t€ paparashikueshme né nyje, inde t€ buta, muskujt dhe tru. Formimi i inhibitorit tek
faktori VIII dhe né njé masé mé t€ vogel faktori IX &shté sfida mé e madhe pér terapiné efektive
me té cilén pérballen pacientét me Hemofili A ose B.

Referuar Strategjis€ Kombétare pér Menaxhimin e Sémundjeve té Lindura t€ Gjakut (2009 —
2010)*, t& Ministrisé sé Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale (né€ vijim, MShMS), Hemofilia €shté
njé€ sémundje me karakter social (pasi éshté e trashéguar dhe shtohet nga viti né vit, prek té gjithé
familjen dhe shoqérin€ kéta té sémuré invalidizohen shumé shpejt) si dhe me karakter ekonomik

(mjekimi i saj éshté shumé i shtrenjté, pjesa mé e madhe e pacientéve invalidizohen pa aritur né
moshén e punés, trajtimi i komplikacioneve ka njé kosto té larté, vlera e té cilés éshté mé e larté
se vlera e mjekimit té tyre me faktoré té koagulimit). Ndér t€ tjera, kjo Strategji ka identifikuar si
mangesi:

1) Mungesén e udhézuesve (protokolleve) té praktikes klinike pér diagnostikimin dhe trajtimin e

tyre.

2) Sigurimin jo té rregullt i faktoréve té koagulimit (mos mbulimi gjaté gjithé kohés i nevojave té
tyre pér keté medikament jetik pér ta).

3) Mungesa e mjekimit profilaktik pér parandalimin e hemoragjisé.

*http://www.nationalplanningcycles.org/sites/default/files/planning_cycle repository/albania/the national strategy for the man
agement of congenital blood 2009-2010.pdf, fage 15, e Strategjisé.

11

Adresa: Rruga e Durrésit, nr. 27, Tirané , Tel: +355 4 2431078, Fax: +355 4 2431077, E-mail: info@kmd.al, web: www.kmd.al



mailto:info@kmd.al
http://www.kmd.al/
http://www.nationalplanningcycles.org/sites/default/files/planning_cycle_repository/albania/the_national_strategy_for_the_management_of_congenital_blood_2009-2010.pdf
http://www.nationalplanningcycles.org/sites/default/files/planning_cycle_repository/albania/the_national_strategy_for_the_management_of_congenital_blood_2009-2010.pdf

Pér kété kategori t€ pacientéve me sémundje té rénda t€ gjakut, pacientét me banim nga bashki t&
ndryshme né vend detyrohen t€ shkojné né QSUT “Néné Tereza”, Tirang, pér t€ marré mjekimin
(ilaget) e duhura pasi ky shérbim mjekésor pér ta, €shté i centralizuar (ilagi térhiget né Qendrén e
Hemofilisé prané QSU “Néné Tereza”, Tiran€). Edhe pér shkak té specifikés dhe réndésisé sé
s€émundjes, pér kété kategori t€ pacientéve €shté e nevojshme, qé shérbimin mjekésor ta marrin
né spitalin rajonal, ku ata kan& vendbanimin.

Pérfagésuesi i TFL informoi se shumé& pacient¢ me hemofili ankohen edhe pér faktin g€ nuk
marrin dozén e ploté t&¢ medikamentit, q¢ rekomandon mjeku. N¢€ raste t€ tjera, nuk marrin aspak
medikamentin pérkatés, duke rrezikuar jetén. Pérfagésuesi 1 TFL theksoi faktin se problematika,
g€ lidhet me sigurimin e ilaceve pér pacientét me Hemofili €shté trajtuar né ményré t€ detajuar
edhe né Vendimin nr. 17, daté 05.02.2019, t€ Komisionerit pér Mbrojtjen nga Diskriminimi, né
té cilin &shté konstatuar: “Diskriminimin pér shkak té aftésisé sé kufizuar té pacientit B. N., nga
ana e Ministrisé sé Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés Spitalore Tirané, marrjen e
masave té menjéhershme nga té dy institucionet e mésipérme, pér trajtimin e pacientit B. N., me
sasiné e rekomanduar nga mjeku Hematolog té Medikamentit Faktor IX etj.”

Edhe Avokati i Popullit me shkresén nr. K1/T11-2 Prot, dat€¢ 17.12.2018, “Kthim pérgjigje”
dérguar Shoqatés “Together for Life” ka njoftuar se, pér pacientét me Hemofili €shté dérguar njé
Rekomandim i posacém Nr. K1/B26-6 Prot., dt. 4.12.2018, “Rekomandohet marrja e masave té
menjéhershme pér plotésimin e nevojave té pacientéve qé vuajné nga Hemofilia”, drejtuar
Ministris€é s€ Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés Spitalore Universitare “Néné
Tereza”, Tiran€. Né kété Rekomandim &shté kérkuar “Marrja e masave té menjéhershme pér
plotésimin e nevojave té pacientéve qé vuajné nga hemofilia, dhe konkretisht lehtésimin e
procedurave burokratike si dhe garantimin e vazhdueshém té Faktorit 9, né Qendrén Spitalore

Universitare “Nené Tereza”, Tirané”.

Pérfagésuesi i TFL shprehet se né shkresén nr. 7136/1, daté 25.01.2019, s€ Ministrisé sé
Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale drejtuar KMD-sg, pércjellé pér dijeni me Shkresén nr. 788/1,
datés 26.02.2019, Shoqatés “Together for Life”, reflektohet qarté¢ buxheti 1 kufizuar pér
medikamentet koaguluese Faktor pér pacientét me hemofili.

Pérfagésuesi 1 Shoqatés "Together for Life" vleréson se, duke mos u siguruar ilacin (faktor IX)
né sasiné e rekomanduar nga mjeku si dhe duke mos ofruar ilacgin né spitalet rajonale prané
vendbanimit t€ tyre, né kushtet e ekspozimit t€ pacientéve ndaj démtimeve t€ mundshme fizike
gjaté lévizjeve drejt QSU “Néné Tereza”, Tiran€, autoritetet shtetérore kané& shkaktuar
diskriminim pér shkak t€ aftésis s€ kufizuar, t&€ komunitetit t€ kétyre pacientéve.
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I pyetur lidhur me shkaget e diskriminimit, pérfagésuesi i shoqatés “Together for Life” u shpreh
se si shkak diskriminimi konsiderohet “aftésia e kufizuar”. N& kété kontekst, shkaku “gjendja
shéndetésore”, nuk pretendohet mé si shkak diskriminimi.

Pérfagésuesi i QSUT-sé u shpreh se ¢éshtja e ofrimit t€ ndihmés mjekésore dhe medikamentit Faktor
pér t€ sémurét me hemofili né spitalet rajonale &shté njé c¢éshtje, g€ bén pjesé né kompetencat e
Ministris€é s€¢ Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale. Njékohésisht, ai theksoi faktin se pacientét me
hemofili kané njé paaftési fizike t€ lindur dhe né kéto kushte “aftésia e kufizuar” nuk mund t€ merret
né konsideraté si shkak diskriminimi. QSUT ndodhet né kushtet e pamundésis€ pér t’i trajtuar kéta
persona. Pérfagésuesi i TFL u shpreh se jeta e pacientéve hemofiliké rrezikohet si pasojé e mungesés
s€ medikamenteve Faktor.

5. NE& vijim t€ seancés dégjimore, Komisioneri iu drejtua Ministrisé s€¢ Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes
Sociale, me shkresén nr. 71/1, dat€¢ 16.04.2018, népérmjet s€ cilés 1 kérkon informacion mbi
céshtjet e méposhtéme:

1. Té dhéna & lidhen me llojin dhe sasiné e shérbimeve, g€ u ofrohen té sémuréve me
hemofili prané Spitalit t€ Lushnjés dhe Spitalit t&€ Durrésit;

2. Informacion nése pacientét hemofiliké mund t€ térheqin medikamentin Faktor, té
rekomanduar nga mjekét specialist, prané kétyre spitaleve rajonale;

3. Cilat jané ato shérbime, t€ cilat kryhen prané QSUT-sg, t€ cilat nuk mund t€ kryhen prané
kétyre dy spitaleve rajonale?

4. A éshté e mundur g€ spitalet e tjera rajonale né Shqipéri, ose njé pjesé e tyre, t€ mund t&
ofrojné t€ njéjtat shérbime pér pacientét hemofiliké, sikurse dy spitalet rajonale t&
sipé€rpérmendura?

5.1. Né pérgjigie t€ shkresés nr. 71/1, dat€¢ 16.04.2018, t¢ Komisionerit, Ministria e
Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale dérgoi shkresén nr. 71/2, daté 27.05.2019, népérmjet s&
cilés sqaron se né Spitalin e Lushnjés dhe né€ Spitalin Rajonal t€ Durrésit €shté ofruar mé
paré trajtimi me plazmé. Prané shérbimeve pérkatése t&¢ Hematologjise t€ kétyre spitaleve
ka mjeké hematologé dhe ofrohen t€ gjitha shérbimet mbéshtetése si: marrje gjaku, plazmé
e freskét e ngriré dhe plazmé e ngriré. Né spitalin e Lushnjés nuk mund t€ pérgatisin
krioprecipitat dhe trombocite. Prej kohésh prané kétyre spitaleve nuk paraqiten pacientg,
sepse jané t€ pérgendruar prané Qendrés Spitalore “Néné Tereza”, Tirané.

Qendra e dedikuar pér trajtimin, ndjekjen, profilaksin€ para procedurave dentare apo ndérhyrjeve
kirurgjikale t€ pacientéve hemofiliké né Shqipéri éshté¢ Qendra Kombétare e Hemofilisé, prané
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Spitalit Universitar Terciar — Qendrés Spitalore Universitare “néné Tereza”, g€ ésht€ mé i
specializuari né vend. Pacientét prané késaj Qendre ndigen nga mjeké hematologg, t€ trajnuar e
specializuar specifikisht pér hemofilin€. Barnat Faktor térhigen vetém né QSUT. Pér veté

specifikén e sémundjes, ka ende véshtirési pér mbulimin e kétyre shérbimeve né spitalet e tjera né
Shqipéri.

6. NE vijim, Komisioneri iu drejtuar me shkresén nr. 805/1, daté 27.05.2019, Qendrés Kombétare t&
Hemofilisé, prané QSUT, ku kérkoi informacion si mé poshté:

e A &shté aftésia e kufizuar, né ¢cdo rast pasojé shogéruese e sémundjes s€¢ hemofilis€?

e Nése po, cilat jan€ shkaqget, & i cojné né invalidizim pacientét hemofiliké?

e C(ilat jané pasojat shéndetésore t€ pacientéve hemofiliké, qé nuk trajtohen me sasiné e
duhur/t€ rekomanduar nga mjeku, t€ koagulantit pérkatés?

e (ili &shté numri i pacientéve hemofiliké t€ trajtuar prané Qendrés Kombétare t€ Hemofilisg,
té cilét jané invalidizuar pjesérisht apo térésisht?

6.1.N€ pérgjigje t& shkresés nr. 805/1, daté 27.05.2019, t&¢ Komisionerit, Qendra Kombétare e
Hemofilisé’ dérgoi shkresén nr. 805/2, dat€¢ 10.06.2019, népérmjet s€ cilés sqaron si mé
poshté:

Lidhur me ¢éshtjen e paré, mbi t€ cilén kérkohet informacion nga KMD, QKH informon se sémundja
e hemofilisé¢ &shté e lindur dhe kronike e ¢rregullimit t& koagulimit t& gjakut dhe shogérohet shpesh
me démtime kronike, sidomos té artikulacioneve (artrozat), t€ cilat japin kufizime shpeshheré t&
pérkohé&shme né lévizjen e kétyre artikulacioneve.

Lidhur me céshtjen e dyté, QKH sqaron se shkaget mé t€ shpeshta, g€ cojné né invalidizim t&€
pacientéve hemofiliké jané fenomenet hemorragjike, g€ ndodhin brenda artikulacioneve, si
komplikacion i sémundjes bazé t€ hemofilis¢;

Lidhur me ¢éshtjen e treté, QKH sqgaron se géllimi i mjekimit €shté t€ reduktojé sa mé& shumé t€ jeté e
mundurepisodet hemorragjike t€k pacientét hemofiliké;

Lidhur me ¢éshtjen e katért, QKH sqaron se aktualisht prané saj jané t€ regjistruar 220 pacienté
hemofiliké, nga t€ cilét, 60 pacienté g€ jané kryesisht t& formés s€ réndé t€ hemofilis€ paragesin
shpeshheré kufizime t€ niveleve t€ ndryshme né 1€vizjen e artikulacioneve.

> N& vijim do t’i referohemi me shkurtesén QKH;
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III.  Vlerésimi i fakteve dhe provave té grumbulluara nga Komisioneri gjaté procesit
té shqyrtimit té céshtjes.

Mbéshtetur né provat e administruara gjaté progesit t€ shqyrtimit t€ ankes€s, Komisioneri
vleréson se:

A. Lidhur me trajtimin e padrejté, disfavorizues dhe té pabarabarté.

Né informacionin e dérguar nga Shoqata “Together for Life” parashtrohen 2 problematika, qé
lidhen né ményré té€ drejtpérdrejté me ményrén e trajtimit mjekésor dhe até t€ ofrimit té shérbimit
mjekésor ndaj pacientéve hemofiliké né Shqipéri.

Problematika e paré konsiston né€ mos sigurimin né sasin€ e duhur t¢ medikamenteve koagulanté
Faktor, pér t&€ sémurét hemofiliké dhe problematika e dyté ka t€ b&jé mé mos ofrimin e shérbimit
mjekésor, qé konsiston kryesisht né ofrimin e medikamenteve koagulanté, né spitalet rajonale té
Shqipérisé, ndaj t&€ sémuréve hemofiliké.

Sémundja e Hemofilisé konsiston né njé ¢rregullim t€ trashéguar t€ hemoragjis€ sé shkaktuar nga
pérgéndrime t€ uléta t&€ faktoréve t€ vecanté t€ koagulimit. Kjo sémundje shkaktohet nga
mungesa e proteinave, q€ ndérhyrjné né sistemin e koagulimit t€ gjakut. Kjo sémundje
manifestohet pérmes hemorragjisé, g€ mund té jeté€ e brendshme ose e jashtme. Njé nga vecantité
e sémundjes s€ hemofilisé &shté se lidhet me gjinin€ mashkullore. Sémundja lidhet me
kromozomin X, por graté jané bartése t€ hemofilisé, ndérsa sémundja shfaget tek meshkujt.
Hemofilia e tipit A konsiderohet si hemofilia klasike dhe shkaktohet nga mungesa e Faktorit VIII
té koagulimit t€ gjakut. Mungesa e Faktorit IX t€ koagulimit t€ gjakut shkakton Hemofiliné€ B, e
cila éshté mé e rrall€, sesa ajo e tipit A. Mungesa e Faktorit XI shkakton hemofiling e tipit C, e
cila ésht€ mé e rrallé se dy format e mésipérme. Format e Hemofilis€, pavarésisht tipit t€ saj,
klasifikohen né: formé t€ lehté, formé t€ mesme, formé t€ rénd€, ose formé t€ shprehur.
Hemofilia trajtohet me faktor koagulant ose antihemofilik, sipas nevojave t€ pacientit, né bazé té
recetave t€ dhéna nga mjeku specialist. Pé&r dy tipet mé t€ pérhapura té késaj sémundjeje,
pérkatésisht pér Hemofiliné e Tipit A pérdoret medikamenti Faktor VIII dhe pér Hemofiling e
tipit B pérdoret medikamenti Faktor IX. Pra, pacienti hemofilik trajtohet me até faktor koagulant
g€ i mungon. Mungesa e trajtimit me sasiné€ e duhur té koagulantit pérkatés sjell pasoja t&€ rénda
pér pacientét hemofiliké, duke filluar nga shfaqja e inhibitorit, invalidizimi i pjesshém e 1 ploté, i
tyre, apo né rastin e mungesés totale t€ mjekimit mund t€ keté pasoja vdekjeprurése pér ta.
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» Lidhur me problematikén e paré, qé konsiston né mungesén e sasisé s¢ mjaftueshme t&
faktoréve koagulanté pér pacientét hemofiliké, Komisioneri pati korrespondencé zyrtare
me Ministriné e Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale, si dhe Qendrén Spitalore
Universitare “Néné Tereza”, né Tirané.

Referuar shkresave zyrtare t€ dérguara nga institucionet e sipérpérmendura, rezulton se aktualisht
né Qendrén Kombétare t&€ Hemofilisé jané regjistruar né total 235 pacienté adulté dhe fémijé me
crregullime t€ koagulimit t€ gjakut.

Nga kéta pacienté, 188 (njéqind e tetédhjeté e tet€) vuajné nga Hemofilia e tipit A, 32 (tridhjeté e
dy) pacienté vuajné nga Hemofilia e tipit B, ndérkohé& qé pjesa tjetér e pacientéve hemofiliké
vuajné nga deficenca té faktoréve té tjeré apo jané t€ diagnostikuar me M. Von Willebrand.

Né shkresén nr. 181/1, dat€é 21.02.2019, e Ministris€ s€ Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale
citohet: “Pacientét hemofiliké i nénshtrohen ekzaminimeve laboratorike, imazherike dhe klinike
sipas nevojave té tyre, si dhe prané késaj Qendre béhet vierésimi i mjekimit pér komplikacionet

nga sémundja bazé. Cdo ekzaminim regjistrohet né kartelén e ndjekjes sé pacientit dhe né
sistemin elektronik SISP. Né vijim, kérkesa pércillet né farmaci, nga ku merret medikamenti.

Planifikimi vjetor pércillet nga Shérbimet pérkatése né Drejtoriné e QSUT-sé, ku mé pas béhet
prokurimi sipas rregullave té prokurimit publik. Buxheti pér blerjen e faktoréve té gjakut éshté

rreth 2 milion euro dhe sigurisht nuk éshté i mjaftueshém.

Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale, né kuadér té Marréveshjes sé lidhur me
Ministriné e Shéndetésisé sé Italisé, ka mundur té sigurojé donacion té Faktorit VIII. Pér sa mé
sipér, népérmjet njé marréveshjeje 3-vjecare, té lidhur ndérmjet Qendrés Spitalore Universitare
“Néné Tereza” dhe Spitalit Universitar “Meyer”, né Firence, té lidhur ne Shkurt 2018, QSUT ka
marré donacion, 1.5 milion unite té medikamentit Faktor VIII, gjaté vitit 2018. Ndérkohé qé

prané Farmacisé Qendrore té Qendrés Spitalore Universitare “Néné Tereza”, aktualisht pritet
té merret njé sasi prej 30.000 Ul té Faktorit X.”

Pér sa mé sipér, konstatohet se mjekimi 1 pacientéve hemofiliké kryhet prané Qendrés
Kombétare t€¢ Hemofilis€, ku mbulohen vetém raste urgjente, pra nuk aplikohet mjekimi
profilaktik i ké&saj sémundjeje. Njékohésisht, Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale e
pohon faktin, se buxheti i caktuar pér blerjen e koagulantéve pér hemofilikét nuk &éshté i
mjaftueshém. Sikurse rezulton nga nga pérmbajtja vijuese e shkres€s s€ sipérpérmendur,
medikamenti Faktor sigurohet edhe nga donacione t€ ndryshme.
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Né vijim, Komisioneri i €shté drejtuar disa heré zyrtarisht Farmacisé Qendrore6, té QSUT-sé, ku
i ka kérkuar informacion specifikisht lidhur me 2 ¢éshtje: (1) nése pacientéve me hemofili u
ofrohet sasia e rekomanduar nga mjeku, e medikamenteve qé i pérkasin familjes Faktor; (2) Té
dhéna statistikore mbi pérqindjen/numrin e pacientéve me hemofili, t€ ciléve nuk mund t’u
ofrohet sasia e duhur e medikamenteve t€ familjes Faktor, t&¢ rekomanduar nga mjekét
specialisté, pér periudhén 2016-2018.

NEé shkresén pérgjigje nr. 38/19, daté 19.04.2019, t€ Farmacis€ Qendrore, drejtuar KMD-sé, nuk
jepet informacioni i kérkuar nga Komisioneri, por vetém njé parashtrim mbi sasité né njési t&
Faktoréve t€ ndryshém, té prokuruar apo t€ pérfituar me donacione, pérgjaté viteve 2016-2018.
Né kété shkresé nuk reflektohet fakti, nése pacientéve hemofiliké u ofrohet sasia e rekomanduar
e medikamentit Faktor, nga mjeku specialist dhe as nuk pércillen statistika mbi
pérgindjen/numrin e pacientéve me hemofili, t€ ciléve nuk mund t’u ofrohet sasia e duhur e
medikamenteve t€ familjes Faktor, t€ rekomanduar nga mjekét specialisté, pér periudhén 2016-
2018. Edhe né shkresén pasardhése, Farmacia Qendrore, prané QSUT-sé€ nuk dha informacion
mbi sa mé sipér, fakt q&¢ déshmon pér pamjaftueshémriné e sasisé¢ s€ medikamenteve té familjes
Faktor, pér pacientét hemofiliké.

Referuar korrespondencés zyrtare t€ Komisionerit me QSUT dhe Ministrin€ e Shéndetésisé dhe
Mbrotjes Sociale rezulton se kategorizimi i pacientéve sipas llojit t€ Hemofilisé’, nga e cila
vuajné, pasqyrohet si vijon:

o 188 (njéqind e tetédhjeté e tet€) vuajné nga Hemofilia e tipit A;

e 32 (tridhjeté e dy) pacienté vuajné nga Hemofilia e tipit B;

e 6 (gjashté) pacienté jané t&€ diagnostikuar me M. Von Willebrand;
e 4 (katér) pacienté me deficit té lindur t& faktorit VII;

e 2 (dy) pacienté me defigit t€ lindur t€ faktorit 10;

e 2 (dy) pacienté me defigcit t€ lindur t€ faktorit 13;

e 1 (nj€) pacient me hemofili té fituar.

Nevoja e pacientéve me hemofili pér sasiné e faktorit pérkatés €shté e ndryshme, né varési t&
nivelit t€ sémundjes.

® Né shkresén nr. 38/2, daté 11.01.2019, t&¢ QSUT-sé rekomandohet qé informacioni pér pikén 3 t& shkresés nr.
1697/1, daté 17.12.2018, t& KMD-sé&,t& kérkohet nga Famacia Qéndrore e QSUT-s&.

7 Referuar shkresave zyrtare té dérguara né adresé t& KMD-sé, nga QSUT dhe nga Ministria e Shéndetésisé dhe
Mbrojtjes Sociale;
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Shoqata “Together for Life” ka depozituar né cilésin€ e provés prané KMD-s€, shkresén e datés
27.01.2017 (protokolluar me nr. 583/2 prot., daté¢ 01.02.2017), t€ Shérbimit t&€ Onko-
Hematologjisé€ prané Departamentit t& Pediatrisé né QSUT drejtuar Drejtores sé Pérgjithshme t&
késaj Qendre Znj. Daniela Nika, nga ku citohet: “Né pérgjigje té shkresés nr. 583/1 Prot., daté
30.01.2017, Faktori i IX ka munguar deri né fillim té janarit. Aktualisht ka. Nuk kemi

2

informacion si do té jeté gjendja gjaté vitit........ .

Pér sa mé sipér, éshté mése evidente qé sasia e prokuruar e medikamenteve Faktor, nuk &shté e
mjaftueshme pér t€ mbuluar nevojat e té gjithé pacientéve me hemofili, pasi ashtu sikurse &shté
cilésuar né korrespondencén zyrtare t€ Ministrisé s€¢ Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale, buxheti
pér blerjen e kétij medikamenti &shté 1 pamjaftueshém. Ndérkohé g€, Komisioneri gjykon se
éshté pérgjegjési direkte e kétij institucioni pér t€ siguruar qé kéta pacienté duhen trajtuar né
ményrén dhe sasiné e duhur me medikamente.

Neni 82, pikat 2 dhe 3 t€ Ligjit nr. 44/2015 “Kodi i Progedurave Administrative i Republikés sé
Shqipérisé” (i ndryshuar)® ka saktésuar se barra e provés né céshtjet e diskriminimit t&
pretenduar, 1 kalon palés tjetér/organit publik, né rastin konkret Ministrisé s€¢ Shéndetésisé¢ dhe
QSUT-sé. NE& rastin konkret, Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale ka pohuar faktin se
buxheti aktual nuk &shté 1 mjaftueshém pér t€ mbuluar nevojat e pacientéve hemofiliké, ndérkohé
g€ QSUT/Farmacia Qendrore nuk ka dérguar informacionin e kérkuar nga Komisioneri, né
kushtet kur, duhej t€ provonte né bazé t€ t€ dhénave g€ disponon, gé t€ sémuréve hemofiliké u
ofrohet ose jo, sasia e rekomaduar nga mjeku pér medikamentin Faktor.

Referuar Strategjis€ Kombétare pér Menaxhimin e Sémundjeve t€ Lindura t€ Gjakut (2009 —
2010)°, t¢ MSHMS, rezultojné disa manggsi lidhur me trajtimin e sémundjes sé Hemofilisé, ndér
té cilat, bé&jné pjesé edhe sigurimi jo i rregullt i faktoréve t€ koagulimit (mos mbulimi gjaté gjithé
kohé&s i nevojave té tyre pér ket€ medikament jetik pér ta), si dhe mungesa e mjekimit profilaktik
pér parandalimin e hemoragjisé.

Né kété Strategji pércaktohet se ndjekja e rregullt e pacienteve me Hemofili kérkon fonde t&
réndésishme, por rekomandimet e organizmave t€ specializuara dhe pérvoja e vendeve té tjera

® Neni 82, pikat 2 dhe 3, t& Ligjit nr. 44/2015 “Kodi i Progedurave Administrative i Republikés sé Shqipérisé” (i
ndryshuar) parashikon: “2.Né rastet kur pala paraqget prova mbi té cilat bazon pretendimin pér sjelljen diskriminuese
dhe né bazé té té cilave mund té prezumohet se ka pasur diskriminim, pala tjetér dhe/ose organi publik detyrohet té
provojé se faktet nuk pérbéjné diskriminim, pavarésisht nga detyrimi i organit publik pér té véné né dispozicion té
paléve provat e zotéruara prej saj. 3. Né ményré qé té mbéshtesin pretendimet e tyre, palét mund t’i bashkélidhin
kérkesés per fillimin e procedurés administrative dokumente ose fakte té ndryshme.”’
*http://www.nationalplanningcycles.org/sites/default/files/planning_cycle_repository/albania/the national strategy
for the management of congenital blood 2009-2010.pdf
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tregojné g€, ky shpenzim &shté gjithnjé kost-efektiv sepse parandalon ndérlikimet serioze t&
hemoragjive t&¢ médha dhe trajtimin tepér té shtrenjté té tyre.

Referuar shkresés nr. 7136/1, daté 25.01.2019, t€¢ Ministrisé s& Shéndetésisé dhe Mbrotjes
Sociale citohet: “Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale, aktualisht éshté duke punuar
né drejtim té parandalimit té kétyre sémundjeve. Né kuadér t¢ masave té marra, éshté ngritur
grupi i punés i pérbéré nga specialisté dhe eksperté té huaj, pér rishikimin e Strategjisé
Kombétare pér Parandalimin dhe Trajtimin e Sémundjeve té Lindura té Gjakut, duke gené se
Strategjia 2009-2010 nuk éshté mé né fuqi dhe nuk i pérgjigjet nevojave aktuale. Nése pérpara
20 vjetésh lindnin 20-30 raste té reja né vit, né¢ 10 vjecarin e fundit mesatarisht lindin 8-10 raste
té reja né vit. Kjo, si rezultat i projekteve té ndryshme gé jané realizuar né zonat me pérqindje té
larté té mbartésve té defektit....”

Pér sa mé sipér, Komisioneri gjykon se Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale duhet té
kishte reflektuar gjithashtu, krahas t€ dhénave gé reflektojné uljen pér ¢do vit t€ numrit t&€ rasteve
me hemofili, edhe me t€ dhéna, ku t€ reflektohet se sa €shté rritur buxheti 1 caktuar pér blerjen
me prokurim t€ medikamentit Faktor, pér pacientét me hemofili nga viti 2010 e deri mé sot, si
dhe ¢’progres €shté béré nga ky institucion mbi ato mangesi, qé strategjia e sipérpérmendura ka
konstatuar.

Nga analizimi i fakteve t€ sipérpérmendura, Komisioneri gjykon se né kuptim t€ nenit 7, pika 1,
té Ligjit nr. 10221, daté 04.02.2010 “Pér Mbrojtjen nga Diskriminimi”, Ministria e Shéndetésisé
dhe Mbrojtjes Sociale dhe QSUT 1 kané ekspozuar pacientét hemofiliké ndaj njé qéndrimi té
padrejté dhe disfavorizues, si pasojé e mos sigurimit né sasiné e mjaftueshme té¢ medikamentit
Faktor, pér té¢ sémurét hemofiliké.

» Problematika e dyté e parashtruar né informacionin e depozituar nga Shoqata “Together
for Life” konsiston né mos ofrimin e medikamentit Faktor, né spitalet rajonale, prané
vendbanimit t€ pacientéve me hemofili. Mungesa e njé shérbimi té till€ rrit propabilitetin,
qé kéta pacienté t€ pésojné démtime fizike, apo té rrezikojné seriozisht jetén e tyre.

Qendra Kombétare e Hemofilisé &shté krijuar né vitin 2015. Né kété Qendér rezultojné t&
kartelizuar 235 pacienté hemofiliké. Nga hetimi administrativ rezulton se né két€ Qendér gjejné
trajtim mjekeésor t& gjithé pacientét me hemofili. Medikamentet e familjes Faktor administrohen
nga Farmacia Qendrore e QSUT-sé dhe pacientét mund ta té€rheqin vetém né Tirané.

Né shkresén nr. 7136/1, daté 25.01.2019, t€ Ministrisé s€¢ Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale,
citohet: “Né kushtet kur, Shqipéria éshté njé vend mesdhetar dhe i prekur dikur nga malarja,
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pasi ka qéné njé vend mocalor, ka njé numér té konsiderueshém té mbartésve té
hemoglobulinopatiteve. Né studimet e béra ka rezultuar se 7.1 % e popullsisé éshté mbartése e
shéndoshé e difekteve né vargjet e hemoglobinés. Né 30-40 vjecarin e fundit, jetégjatésia dhe
cilésia e jetés sé individeve me hemoglobinopathy ka ndyshuar shumé. Kjo ka ndodhur pér arsye
té organizimit té gendrave, né té cilat diagnostikohen, trajtohen dhe ndigen kéta pacienté. Numri
total i individéve me hemoglobinopathi, né Shqipéri éshté rreth 800-900 té tillé. Kéta pacienté
diagnostikohen, trajtohen dhe ndigen né tre gendra té organizuara né tre gytete té Shqipérisé,
pérkatésisht né QSUT, né Spitalin e Lushnjés dhe né Spitalin e Durrésit. Baza e trajtimit té tyre

éshté transfuzioni i rregullt i masés eritrocitare dhe terapia ferrokelante, té cilat rimbursohen

nga shteti. Vlera e rimbursimit té tyre éshté 3.4 milion euro. Njé gjé e tillé ka ndikuar gé kéta

)

gvtetaré té kené mé shumé jetégjatési.’

Sipas informacionit t&€ mésipérm, rezulton se t€ gjithé pacientét me sémundje t€ ndryshme, t&
gjakut trajtohen prané Spitalit t€¢ Lushnjés dhe atij t€ Durrésit. Né két€ kontekst, pér té
administruar informacion t€ mjaftueshém, lidhur me shérbimet, qé€ kéto spitale ofrojné ndaj
pacientéve hemofiliké, Komisioneri iu drejtua QSUT-s€ me shkresén nr. 71/1, daté 16.04.2018,
népérmjet sé cilés kérkoi informacion t€ méteshém lidhur me disa ¢éshtje. Dy c¢éshtjet kryesore
konsistonin né& 1lojin dhe sasiné e shérbimeve g€ u ofroheshin pacientéve hemofiliké prané kétyre
dy spitaleve, si dhe nése kéta pacient€ mund t€ térhignin Medikamentin Faktor prané Spitalit
Durrés dhe atij Lushnjé, pér té evituar udhétimin deri né Qendrén Kombétare t€ Hemofilisé
prané QSUT-sé.

Nga informacioni i dérguar né vijim nga Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale,
népérmjet shkresés nr.71/2, daté 27.05.2019, rezultoi se medikamenti Faktor mund t€ térhiqej
vetém prané QSUT-s€. Njékohésisht edhe shérbimet e ofruara nga mjekét e specializuar pér kété
s€émundje ofrohen vetém prané Qendrés Kombétare t€ Hemofilis€, prané QSUT-s€. N& kéto
kushte, rezulton se Spitali 1 Lushnjés dhe Spitali Rajonal 1 Durrésit nuk ofrojné dot ndihmén e
duhur ndaj pacientéve hemofiliké, vendbanimi, 1 t€ ciléve ndodhet jashté Tiranés dhe qyteteve né
aférsi t€ saj.

NEé bazé t€ t€ dhénave, g€ Komisioneri disponon, rezulton se aktualisht né Qendrén Kombétare té
Hemofilisé jané regjistruar né total 235 pacienté adult€ dhe fémijé me crregullime t€ koagulimit
té gjakut.

Sipas informacionit t&€ pércjellé nga QSUT dhe Ministria e Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale
rezulton se shpérndarja e pacientéve hemofiliké sipas qargeve né Shqipéri, &shté si vijon:

e Qarku Berat — 9 pacienté hemofiliké;
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e Qarku Dibér — 16 pacienté hemofiliké;

e Qarku Durrés — 21 pacienté hemofiliké;
e Qarku Elbasan — 32 pacienté hemofiliké;
e Qarku Fier — 21 pacienté hemofiliké;

e Qarku Gjirokastér — 12 pacienté hemofiliké;
e Qarku Korgé — 6 pacienté hemofiliké;

e Qarku Kukés — 5 pacienté hemofiliké;

e Qarku Lezhé — 8 pacienté hemofiliké;

e Qarku Shkodér — 10 pacienté hemofiliké;
e Qarku Tirané — 83 pacienté hemofiliké;

e Qarku Vloré - 12 pacienté hemofiliké.

Pér sa mé sipér, rezulton se 39 pacienté banojné né pjesén veriore t€ Shqipérisé€, ku pérfshihet
Dibra, Kukési, Lezha dhe Shkodra, ndérkohé qé 60 pacienté banojné& né pjesén jugore t&€ vendit
ku pérfshihet Berati, Fieri, Gjirokastra, Korca dhe Vlora. Kéta pacienté detyrohen, qé pér té
pérfituar ndihmé mjekésore dhe pér té térhequr medikamentin Faktor, t€ udhétojné disa heré né
muaj drejt Tirané€s, ku udhétimi nga kéto rrethe drejt kryeqytetit, zgjat mé shumé se 1 oré.

Numri i pacientéve hemofiliké né€ qytetin e Elbasanit dhe Durrésit &shté pérkatésisht 32 dhe 21
pacienté. Né kushtet kur, largésia e kétyre qyteteve nga Tirana ésht€ mé e voggl, sesa pér rrethet
e mésipérme, pér kéta pacienté ésht€ mé e pranueshme, qé né kushtet aktuale t€ marrin mjekim
dhe té térheqin medikamentin Faktor prané QSUT-sé.

Sipas grupmoshés, pacientét hemofiliké kategorizohen, si vijon:

e Mosha 0-4 vjec — 10 pacienté;

e Mosha 5-13 vjec — 43 pacientg;

e Mosha 14-18 vje¢ — 20 pacienté;
e Mosha 19-44 vjec -96 pacientg;

e Mosha mbi 45 vjec — 42 pacienté.

Pér sa mé sipér, rezulton se njé pjesé e konsiderueshme e kétyre pacientéve (73 t€ tillé) jané té
mitur dhe 42 prej tyre jané mbi moshén 45 vje¢. Njé pjese t& miré prej tyre i duhet t& pérballojé
udhétimet nga rrethi respektiv drejt Qendrés Spitalore Universitare “Néné Tereza”, Tiran€, pér té
marré shérbimin mjekésor dhe medikamentin Faktor, né kushtet kur, mundésia pér t€ pésuar
démtim fizik, e si rrjedhim hemorragji, qofté edhe nga démtimi mé i vogeél, €shté e pranishme né
¢do moment. Por, edhe pér ata pacienté, g€ 1 pérkasin moshés 19-44 vjec, risku 1 démtimeve nga
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udhétimet e herépasheréshme €shté tepér evident. Po t’i referohemi té dhénave t€ dérguara nga
Qendra Kombétare e Hemofilis€ rezulton se 60 pacienté hemofiliké jané né€ gjendje t&€ réndé dhe
me aftési t€ kufizuara, pér shkak t€ gjakderdhjes né artikulacione. Shumé prej tyre mund t&é
banojné né rrethe t& largéta dhe e kané t€ pamundur t€ udhétojné disa heré né muaj drejt Tiranés.

Pér sa mé sipér, né referencé t& nenit 7, pika 1 t€ ligjit nr. 10221, daté 04.02.2010 “Pér Mbrojtjen
nga Diskriminimi”, Komisioneri gjykon se pacientét me hemofili, g¢ banojné né rrethet jashté
Tiranés, i jané nénshtruar njé trajtimi té padrejt€ e disfavorizues nga ana Ministrisé sé
Shéndetésisé dhe Mbrojties Sociale, lidhur me mos ofrimin e shérbimit mjek&sor né spitalet
rajonale apo né njé gendér mjekésore né aférsi t€ vendbanimit té tyre.

B. Shkaku i mbrojtur.

Shoqata “Together For Life” ka pretenduar, né informacionin e dhéné né ményré periodike prané

KMD-sé, pér diskriminim t€ pacientéve hemofiliké, pér shkak t€ “aftésisé sé kufizuar”, nga ana

e Ministrisé s& Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés Spitalore Universitare Tirané

(QSUT). Gjaté shqyrtimit t€ ¢éshtjes kryesisht, krahas shkakut t& “aftésisé sé kufizuar”, i cili

vlen pér até kategori pacientésh hemofiliké, t€ cilét si pasojé e s€émundjes q€ vuajné, jané

invaliziduar pjesérisht apo térésisht'®, Komisioneri gjykon se né rastin e pacientéve hemofiliké,

“gjendja shéndetésore” pérbén shkakun kryesor t€ diskriminimit t€ pretenduar. Ky shkak

diskriminimi €shté 1 vlefshém, pér t€ gjithé pacientét hemofiliké, t€ cilét nuk trajtohen me sasiné

e duhur t€ barnave Faktor. Ndérkohé g€, pér sa 1 pérket problematikés s€ dyté t€ parashtruar né

rubrikén e mésipérme, njé shkak tjetér diskriminimi, q¢ Komisioneri gjykoi se duhet marré né

shqyrtim, éshté “vendbanimi”, shkak ky, qé €shté¢ i vlefshém pér pacientét hemofiliké, qé

banojné jashté Tiranés dhe né qytetet né aférsi t€ saj, q¢ nuk gjejné trajtim mjekésor t&

specializuar dhe medikamente koagulanté prané spitaleve rajonale, q¢ ndodhen prané kétyre

vendbanimeve.

1. “Gjendja shéndetésore” €sht€ njé prej shkaqgeve, pér t€ cilat, Ligji Nr.10 221, daté
4.2.2010 “Pér Mbrojtjen nga Diskriminimi’” ofron mbrojtje. N& nenin 1 t€ tij, p€rcaktohet
se: “Ky ligj rregullon zbatimin dhe respektimin e parimit t¢ barazisé né lidhje me gjininé,
racén, ngjyrén, etniné, gjuhén, identitetin gjinor, orientimin seksual, bindjet politike,
fetare ose filozofike, gjendjen ekonomike, arsimore ose shogérore, shtatzaniné,
pérkatésiné prindérore, pérgjegjésiné prindérore, moshén, gjendjen familjare ose
martesore, gjendjen civile, vendbanimin, gjendjen shéndetésore, predispozicione

10 Aftésia e kufizuar vértetohet me vendim t&¢ KMCAP-sé.
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gjenetike, aftésiné e kufizuar, pérkatésiné né njé grup té vecanté, ose me ¢do shkak
fetér”.

Né lidhje me pretendimin pér diskriminim pér shkak t€ “gjendjes shéndetésore”, Komisioneri
gjykon se “gjendja shéndetésore” konsiderohet si njé shkak i mbrojtur, pasi parashikohet si i tillé
né bazén ligjore t& sipérpérmendur. Njékohésisht, nga korrespondenca zyrtare me QSUT-né dhe
Ministriné e Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale rezulton se prané Qendrés Kombétare té
Hemofilisé ndodhen t& regjistruar dhe kartelizuar 235 pacienté hemofiliké.

2. “Aftésia e kufizuar” €shté njé prej shkageve, pér té cilat, Ligji Nr.10 221, daté 4.2.2010
“Pér Mbrojtjen nga Diskriminimi” ofron mbrojtje. N& nenin 1 t€ tij, pércaktohet se: “Ky
ligj rregullon zbatimin dhe respektimin e parimit té barazisé né lidhje me gjininé, racen,
ngjyrén, etniné, gjuhén, identitetin gjinor, orientimin seksual, bindjet politike, fetare ose
filozofike, gjendjen ekonomike, arsimore ose shogérore, shtatzaniné, pérkatésiné
prindérore, pérgjegjésiné prindérore, moshén, gjendjen familjare ose martesore,
gjendjen civile, vendbanimin, gjendjen shéndetésore, predispozicione gjenetike, aftésiné e
kufizuar, pérkatésiné né njé grup té vecanté, ose me ¢do shkak tjetér”.

Né lidhje me pretendimin pér diskriminim pér shkak t&€ “aftésisé sé kufizuar”, Komisioneri
gjykon se “aftésia e kufizuar” konsiderohet si njé shkak 1 mbrojtur, pasi jo vetém parashikohet si
1 till€ n€ bazén ligjore t€ sip€rpérmendur, por edhe né bazé t€ informacionit t€ dhéné nga Qendra
Kombétare e Hemofilisé, rezulton se aftésia e kufizuar esht€ fenomen i pranishém tek pacientét
me hemofili.

3. “Vendbanimi” &shté njé prej shkaqgeve, pér t€ cilat, Ligji Nr.10 221, daté 4.2.2010 “Pér
Mbrojtjen nga Diskriminimi” ofron mbrojtje. N& nenin 1 t€ tij, pércaktohet se: “Ky ligj
rregullon zbatimin dhe respektimin e parimit té barazisé né lidhje me gjininé, racén,
ngjyrén, etniné, gjuhén, identitetin gjinor, orientimin seksual, bindjet politike, fetare ose
filozofike, gjendjen ekonomike, arsimore ose shogérore, shtatzaniné, pérkatésine
prindérore, pérgjegjésiné prindérore, moshén, gjendjen familjare ose martesore,
gjendjen civile, vendbanimin, gjendjen shéndetésore, predispozicione gjenetike, aftésiné e

kufizuar, pérkatésiné né njé grup té vecanté, ose me ¢do shkak tjetér”.

Né lidhje me pretendimin pér diskriminim pér shkak t€ “vendbanimit”, Komisioneri gjykon se
“vendbanimi” konsiderohet si njé shkak i mbrojtur, pasi jo vetém parashikohet si 1 tillé né€ bazén
ligjore t€ sip€rpérmendur, por edhe sepse né bazé t€ informacionit t€ dhéné nga QSUT dhe
Ministria e Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale, rezulton njé numér i konsiderueshém i
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pacientéve hemofiliké, q& banojné né rrethe té ndryshme t€ vendit dhe & detyrohen t€ udhétojné
disa heré né muaj drejt Qendrés Kombétare t€ Hemofilisé, né Tirané, pér t€ térhequr
medikamentét faktor.

C. Lidhja e trajtimit té padrejté, disfavorizues dhe té pabarabarté me shkakun e
mbrojtur.

1. Lidhja e trajtimit té padrejté, disfavorizues dhe té pabarabarté me “gjendjen
shéndetésore”.

Hemofilia &shté njé sémundje, q€ ka prekur 235 pacienté, qé€ rezultojné t€ regjistruar prané
Qendrés Kombétare t&€ Hemofilisé, né Qendrén Spitalore Universitare “Néné Tereza”, Tirané. Té
gjithé kéta pacienté kané njé gjendje shéndetésore jo t€ miré, si pasojé e késaj sémundjeje t&
trashéguar, e cila reflektohet me c¢rregullime té koagulimit t€ gjakut dhe me hemorragji té
brendshme e t&€ jasht€éme. Mostrajtimi i tyre me sasiné e nevojshme t€ medikamentit faktor,
passjell pasoja t€ rénda né shéndetin e tyre, duke filluar me shfagjen e inhibitorit e duke
vazhduar né€ vijim me kufizimin e aftésis€ s€ tyre pér t€ lévizur apo edhe me pasoja mé t€ rénda
pér jetén e tyre.

Pakti Ndérkombétar mbi té Drejtat Ekonomike, Sociale dhe Kulturore”, 1 konsideruar gjerésisht
st instrumenti kryesor 1 mbrojtjes s€ t€ drejt€s pér shéndet, njeh “té drejtén e secilit pér té gézuar
standardin mé té larté té arritshém té shéndetit fizik dhe mendor”. Neni 12, 1 Paktit parashikon
shprehimisht: *“1. Shtetet palé té kétij Pakti njohin té drejtén e secilit pér té pasur gjendje sa mé

té miré shéndetésore, fizike e mendore gé ai éshté i afté té arrijé. 2. Masat qé shtetet palé té kétij
Pakti do t’i marrin pér té arritur realizimin e ploté té késaj té drejte duhet t’i pérfshijné ato masa

qé jané té nevojshme pér té siguruar: (a) Uljen e vdekshmérisé gjaté lindjes dhe vdekshmérisé sé
foshnjave, si dhe zhvillimin e shéndetshém té fémijés; (b) Pérmirésimin e té gjitha aspekteve té
higjienés sé mjedisit dhe té higjienés industriale; (c) Parandalimin, mjekimin dhe kontrollin e

sémundjeve epidemike, endemike, profesionale dhe té sémundjeve té tjera; (¢) Krijimin e

kushteve té cilat do té siguronin shérbime mjekésore dhe ndihmé mjekésore pér té gjithé, né rast

sémundjeje.”’

Referuar Fact Sheet 31 “E Drejta pér Shéndet”, e Komisionerit t&€ Larté pér t& Drejtat e Njeriut,
t&¢ Kombeve t€ Bashkuara dhe Organizatés Botérore t€ Shéndetésisé, citohet:

" Miratuar dhe hapur pér nénshkrim, pér ratifikim dhe pér aderim nga Asambleja e Pérgjithshme me Rezolutén e saj
2200 A (XXI) t& datés 16 dhjetor 1966, ka hyré né fuqi né€ mé 3 janar 1976.
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“E drejta pér shéndet pérfshin edhe drejtat e méposhtéme:

- Té drejtén pér njé sistem té kujdesit shéndetésor, gé siguron barazi e mundési, qé secili té
géz0jé nivelin mé té larté té arritshém té shéndetit;
- Té drejten pér parandalim, trajtim dhe kontroll té semundjeve;

’

- Garantim té medikamenteve té domosdoshme;’

Né dokumentin e mésipérm citohet gjithashtu: “Komiteti pér t¢ Drejtat Ekonomike, Sociale dhe
Kulturore ka theksuar gjithashtu se shtetet kané detyrimin minimal thelbésor, pér té siguruar
pérmbushjen e niveleve minimale thelbésore té secilés prej té drejtave té parashikuara né
Konventé. Ndonése kéto nivele thelbésore, deri diku, varen nga burimet, atyre duhet t'u jepet
prioritet nga shteti né pérpjekjet e tij pér té realizuar té drejtat sipas Konventés. Né lidhje me té
drejtén pér shéndet, Komiteti ka theksuar se Shtetet duhet té sigurojné:.......Garantimin e

’

barnave té domosdoshme,’

Pérve¢ sa mé sipér, Komisioneri vé ne dukje faktin se edhe legjislacioni shqiptar &shté hartuar
gjithashtu me synimin e garantimit t€ s€ drejtés pér kujdes shéndetésor, si dhe e ciléson
mbrojtjen e shéndetit t€ shtetasve shqiptare si njé pérgjegjési primare t€ institucioneve
pérgjegjése shtetérore.

NEé cilésiné e aktit themelor t€ shtetit, Kushtetuta e Shqipérisé garanton né ményré té barabarté té
drejtén e shtetasve shqiptaré pér kujdes shendetésor nga shteti si dhe dhe e pozicionon shtetin
shqiptar drejt synimit dhe pérgjegjésisé pér té siguruar standardin me t€ lart€ shéndetésor pér
shtetasit e tij. N& kété kuadér, vlen t&€ theksohet fakti se neni 55, i Kushtetutés s¢ Republikés sé&
Shqipérisé (t€ ndryshuar) parashikon shprehimisht se shtetasit gézojné€ né ményré té barabarté té
drejtén pér kujdes shéndetésor nga shteti, si dhe kushdo ka té drejté pér sigurim shéndetésor sipas
procedurés sé€ caktuar me ligj. N& vijim neni 59, pika 1, gérma c) parashikon: “Shteti, brenda
kompetencave kushtetuese dhe mjeteve qé disponon, si dhe né plotésim té nismés dhe té
peérgjegjésisé private, synon: ..... standardin _mé té larté shéndetésor, fizik e mendor, té

mundshém”.

Né vijim, vlen t€ theksohet se Ligji nr. 10 107, daté 30.03.2009, “Pér kujdesin shéndetésor né
Republikén e Shqipérisé¢”, (i ndryshuar)'? pérforcon faktin se e drejta pér kujdes shéndetésor

"2 Neni 2 i ligjit nr. 10 107, daté daté 30.3.2009, “Pér kujdesin shéndetésor né Republikén e Shqipérisé”, (i
ndryshuar), parashikon: “Kujdesi shéndetésor udhéhiget nga parimet e méposhtme: a) e drejta pér kujdes
shéndetésor éshté njé e drejté themelore e individit; b) garantimi i té drejtave té barabarta né kujdesin shéndetésor,
bazuar né mosdiskriminim; c) sistemi i kujdesit shéndetésor funksionon mbéshtetur né eficencén dhe cilésiné e
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éshté njé e drejt€ themelore e individit, se kujdesi shéndetésor bazohet né mosdiskriminim,
eficencén dhe cilésiné e shérbimit, duke garantuar siguriné e pacientit dhe paanésing, se ky
shérbim realizohet duke pérfshiré aktorét e ndryshém, si pacientét, konsumatorét dhe qytetarét
dhe bazohet né llogaridhénien ndaj qytetaréve.

Ndérkohé qg, akte té tjera nénligjore si Karta Shqiptare e t€ Drejtave t€ Pacientit, miratuar me
Urdhérin nr. 657, daté 15.02.2010, t€ Ministrit t¢ Shéndetésisé, ka si géllim, zbatimin e té
drejtave si dhe fuqizimin e rolit t& pacientéve né funksionimin sa mé miré t€ shérbimit
shéndetésor né Shqipéri. Sipas késaj Karte, ¢cdo pacient ka té drejtat e poshtéshénuara:

- t& drejtén pér masat parandaluese;

- té drejtén pér akses né shérbimet shéndetésore sipas nevojés vetjake shéndetésore.
Shérbimet shéndetésore duhet t€ garantojné akses t€ barabarté pér kédo pa diskriminim;
bazuar né t€ ardhurat financiare, vendbanimin, llojin e sémundjes apo kohén e marrjes sé&
shérbimit;

- t& drejtén pér t€ marré trajtimin e nevojshém brenda njé periudhe kohe té shpejté dhe té
paracaktuar, né ¢do fazé té trajtimit;

- € drejtén pér njé shérbim shéndetésor t€ cilésisé s€ lart€é bazuar né specifikimet dhe
respektimin e standardeve té sakta dhe t€ miratuara;

- t& drejtén pér t€ gé€né€ 1 mbrojtur nga démtimet dhe rreziget shkaktuar nga mos funksionimi i
duhur 1 shérbimeve shéndetésore, keq ushtrimit t€ profesionit mjekésor dhe gabimeve, dhe
t& drejtén pér t€ pasur njé shérbim dhe trajtim shéndetésor qé plotéson standarde té larta
sigurie;

- t& drejtén pér té pérfituar nga novacionet dhe arritjet shkencore bashkékohore mjekésore

- t& drejtén e cdo pacienti pér t€ evituar sa mé shumé qé €shté e mundur, vuajtjen dhe
dhimbjen, né ¢do fazé t€ sémundjes sé tij;

- t& drejtén pér trajtim né bazé t€ vecgorive individuale;

- t& drejtén pér ankimim;

- t& drejtén pér kompesim et;.

Sikurse rezultoi nga korrespondenca zyrtare e Komisionerit me Ministriné e Shéndetésisé dhe
Mbrojtjes Sociale dhe QSUT-né, sasia e medikamentit Faktor t€ siguruar népérmjet procedurave
té¢ prokurimit, nuk &sht€ e mjaftueshme pér t€ gjithé pacientét g€ vuajné nga Hemofilia.
Ndérkohé gg, institucionet pérgjegjése mundohen t€ pérballojné mungesén e kétij medikamenti

shérbimit, duke garantuar siguriné e pacientit dhe paanésiné; ¢) pjesémarrja e aktoréve té ndryshém, pacientéve,
konsumatoréve dhe qytetaréve; d) llogaridhénia ndaj qytetaréve.”
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népérmjet donacioneve né ndryshme, fakt qé nuk e bén mé té sigurté, pérballimin e nevojave
afatgjata t& kétyre pacientéve, me medikamentet koagulanté. Mungesa e trajtimin me koagulanté
mund t€ jap€ pasoja fatale pér shéndetin e pacientéve hemofilike.

NEé kété kontekst, Komisioneri gjykon se né referencé té€ nenit 7, pika 1, t€ Ligjit nr. 10221, daté
04.02.2010 “Pér Mbrojtjen nga Diskriminimi”, t€ gjithé pacientét hemofiliké diskriminohen pér
shkak t€ gjendjes shéndetésore, nga ana e Ministris€ s€¢ Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale dhe
QSUT-sé.

2. Lidhja e trajtimit té padrejté, disfavorizues dhe té pabarabarté me “aftésiné e
kufizuar”.

Gjaté progesit t€ hetimit administrativ, Komisioneri konstatoi faktin se hemofilia e réndé,
shogérohet me aftésiné e kufizuar t€ pacientéve. Sikurse rezultoi edhe nga shkresa nr. 805/2, daté
10.06.2019, e Qendrés Kombétare t€ Hemofilis€, prané QSUT-s€, ashtu sikurse edhe nga
informacioni 1 dérguar nga Shoqata “Together for Life”, sémundja e Hemofilisé, né njé stad t&
caktuar t€ saj, e ndikuar edhe nga mosmarrja né€ sasin€ e duhur ose né kushtet e mungesés sé
medikamentit faktor, shogérohet me aftésiné e kufizuar t€ pacientéve, q€ vuajné€ nga kjo
sémundje. Fenomenet hemorragjike né artikulacione konsiderohen si shkaget mé t€ shpeshta, qé
cojné né invalidizim t€ pacientéve hemofiliké. Njé fakt i tillé &shté béré 1 njohur edhe né raste
individuale t€ shqyrtuar nga KMD-ja, 1 tillé si Z. B.N., njé pacient hemofilik, me aftési té
kufizuara, pér té cilin Komisioneri ka dhéné Vendimin nr. 17, dat€¢ 05.02.2019, ku &shté
konstatuar diskriminim pér shkak té aftésisé sé kufizuar t€ ankuesit, nga ana e QSUT-sé€ dhe
Ministrisé s€ Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale.

Pacientét hemofiliké, té invalidizuar, jan€ njé néngrup brenda kategoris€ sé pérgjithshme té
pacientéve hemofiliké. Aftésia e tyre e kufizuar pércaktohet me vendim t€ KMCAP-sé. Sikurse
éshté shprehur né shkresén e sipérpérmendur t€¢ Qendrés Kombétare t€ Hemofilis€, rreth 60
pacienté hemofiliké, nga 235 t€ till€ t€ regjistruar prané késaj Qendre, t€ cilét jané né gjendje té
réndé shéndetésore, kané probleme té shkaktuara nga hemorragjia né artikulacione dhe si pasojé
jané t€ invalidizuar. Mosofrimi i medikamentit Faktor né€ sasiné e duhur, passjell réndimin e
métejshém teé tyre.
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Pér sa mé sipér, neni 1, i Protokollit 12, t¢ Konventés Europiane t& t& Drejtave t& Njeriut
(KEDNJ) siguron mbrojtje kundér diskriminimit né gézimin e t€ drejtave t&é pércaktuara mé ligj,
si dhe afirmon ndalimin e diskriminimit nga ana e autoriteteve publike. N& interpretim t€ nenit t&
késaj konvente, njé person €shté€ i diskriminuar, pér njé nga shkaqet e parashikuara né nenin 14 t&
KEDNIJ-sg, nése nga sjellja (veprimi ose mosveprimi) i autoriteteve shtetérore, i mohohet gézimi
1 t& drejtave, q€ legjislacioni kombétar i njeh individéve né ményré specifike, té cilat rrjedhin nga
njé detyrim 1 qart€ 1 njé autoriteti publik sipas legjislacionit kombétar, nga njé autoritet publik né
ushtrimin e pushtetit diskrecional, si dhe nga ¢do veprim ose mosveprim tjetér i njé autoriteti
publik'*.

N& céshtjen Guberina kundér Kroacisé' (2016), paragrafi 76, GJEDNJ shprehet: “Gjykata
tashmé ka konstatuar se gjendja shéndetésore e njé personi, duke pérfshiré aftésiné e kufizuar

dhe paaftési té ndryshme shéndetésore bien nén termin “status tjetér” né tekstin e nenit 14 té
Konventés....”. Né kété kontekst, rezulton se t€ dyja shkaget, si gjendja shéndetésore dhe aftésia
e kufizuar konsiderohet si shkaqge t€¢ mbrojtura nga KEDNJ.

Konventa ¢ OKB-sé “Pér té Drejtat e Personave me Aftési t¢é Kufizuara”'°

né ményré teé
posacme né nenin 4/1, ka pércaktuar se: “Shretet Palé marrin pérsipér té sigurojné dhe
promovojné realizimin e ploté té té gjitha té drejtave dhe lirive themelore té njeriut pér té gjithé

personat me aftési té kufizuar pa diskriminim té ndonjé lloji me bazé aftésiné e kufizuar.”

Né kontekst t€ interpretimit t€ béré nga ana e Komitetit mbi t€ Drejtat e Personave me Aftési té
Kufizuara, né Komentin e Pérgjithshém Nr. 6(2018) mbi baraziné dhe mosdiskriminimin, té
Konventés pér t€ Drejtat e Personave me Aftési t€ Kufizuara, shtetet palé t€ késaj konvente
marrin pérsipér detyrime t€ réndésishme né lidhje me mosdiskriminimin dhe ruajtjen e barazisé
s€ personave me aftési t€ kufizuara. Né interpretim t€ Neneve 5 dhe 25, t€ késaj Konvente,
shtetet palé duhet t€ ndalojné dhe parandalojné refuzimin diskriminues t€ shérbimeve
shéndetésore ndaj personave me aftési t€ kufizuara, duke siguruar shérbime shéndetésore me
ndjeshméri gjinore, duke pérfshiré t€ drejtat shéndetésore seksuale dhe t€ shéndetit riprodhues.

3 Neni 1, Protokolli 12 i KEDNJ, parashikon shprehimisht: “1. Gézimi i ¢do té drejte té parashikuar me ligj duhet
té sigurohet pa asnjé diskriminim té bazuar né shkagqe té tilla si seksi, raca, ngjyra, gjuha, feja, mendimet politike
ose ¢do mendim tjetér, origjina kombétare ose shogérore, pérkatésia né njé minoritet kombétar, pasuria, lindja ose
cdo situaté tjetér. 2. Askush nuk duhet té diskriminohet nga njé autoritet publik pér ndonjé nga arsyet e
parashikuara né paragrafin 1.”

"*Shih Sejdic dhe Finci kundér Bosnjé-Hercegovinés (2009); Savez Crkava “Rijec Zivota” dhe té tjerét kundér
Kroacisé nr. 7798/08, § 58, 9 dhjetor 2010);

SGuberina kundér Kroacisé, Kérkesa nr. 23682/13, Vendimi i datés 22.03.2016.

"*Ratifikuar me ligjin nr 108/2012 “Pér Ratifikimin e Konvent€s s¢ OKB-s€ “Pér té Drejtat e Personave me Aftési té
Kufizuara”.
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Shtetet palé duhet t€ adresojné format e diskriminimit, qé shkelin t& drejtat e personave me aftési
t& kufizuara, q€¢ pengojné t&€ drejtén pér shéndet pérmes shkeljes t€ sé drejté€s pér t€ marré
shérbim shéndetésor, né bazé t€ njé pélqimi té liré dhe t€ informuar, ose qé i b&jné té¢ pamundur
pérfitimin e lehté&sirave apo informacionit.

Né frymén e Konventés, éshté miratuar, ligji nr. 93/2014 “Pér pérfshirjen dhe aksesueshmériné e
personave me aftési té kufizuara”, i cili ka si géllim, t€ garantojé nxitjen dhe mbrojtjen e té
drejtave t€ personave me aftési té kufizuara pér t€ mundésuar pjesémarrjen e tyre t&€ ploté dhe
efektive né t€ gjitha sferat e shoqéris€, né kushte t€ barabarta me t€ tjerét, duke mundésuar
autonominé dhe jetesén e pavarur pér t€ gjithé personat me aftési t€ kufizuara, népérmjet ofrimit
té¢ ndihmés e t€ mbéshtetjes; t&€ pércaktojé pérgjegjésiné e t&€ gjitha strukturave publike dhe
jopublike, pérfshiré organet shtetérore, gendrore dhe vendore, né€ zbatimin e parimeve té

pérfshirjes dhe aksesueshmérisé pér t€ zvogéluar, deri né heqje, pengesat pér personat me aftési
té kufizuara, me géllim mundésimin e pjes€marrjes s€ tyre, t€ barabarté né shogéri.

Persona me aftési té kufizuara, sipas kétij ligji, jané, individét g€ kané démtime afatgjata fizike,
mendore, intelektuale ose ndijore, démtime t€ cilat, né€ bashkéveprim me pengesat e ndryshme,
pérfshiré ato mjedisore dhe t€ géndrimit, mund t€ pengojné pjesémarrjen e ploté dhe efikase té
kétyre personave né shoqgéri, né kushte té barabarta me té tjerét.

Jetesa e pavarur, u siguron personave me aftési t€ kufizuara zgjedhje, kontroll dhe liri t€ njéjta
me t& tjerét. Ligji nr. 93/2014, pércakton se, njé nga aspektet g€ siguron jetesén e pavarur pér
personat me aftési té kufizuara éshté edhe shéndetésia.'”” N& gérmén “€”, t€ pikés 2, t€ nenit 5, t&€
ligjit nr. 93/2014, parashikohet se: “Politikat shtetérore mbéshtetin personat me aftési té
kufizuara qgé té kené akses né té gjitha sferat e jetés e, nder té tjera, té kené akses pérkatésisht:
....e) né shérbime shéndetésore pérmes infrastrukturés sé pérshtatshme.... ”. Sipas nenit 6, t€ ligjit
nr. 93/2014, jetesa e pavarur, mundésohet népérmjet shérbimeve t€ ndryshme gé synojné té
ofrojn€ mbéshtetje né kapércimin e barrierave.

“Neni 5, pika 1, e ligjit nr. 93/2014 “Pér pérfshirjen dhe aksesueshmériné e personave me aftési té
kufizuara”parashikon: “Jetesa e pavarur u siguron personave me aftési té kufizuara zgjedhje, kontroll dhe liri té
njéjta me té tjerét, kur éshté nevoja, népérmjet ofrimit t¢ mbéshtetjes dhe té ndihmeés, bazuar né zgjedhjen dhe
aspiratat e veté individit pér nevojat e jetés sé pérditshme, pérfshiré aksesin né strehim, transport, shéndetési, kujdes
social, arsimim, punésim dhe shérbime e mundési té tjera, si dhe népérmjet pjesémarrjes né té gjitha sferat e jetés,
pérfshiré jetén familjare, komunitare dhe qytetare.”
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N& kété kontekst, Shqipéria né cilésiné e shtetit palé né t& dy Konventat e sipérpérmendura'®, né
kuadér t€ plotésimit t€ t& gjitha detyrimeve qé rrjedhin prej saj, duhet t€ pérmbushé edhe
detyrimin pér kujdes mjekésor pér personat me aftési t€ kufizuara. N& Vendimin nr. 483, daté
29.6.2016, e Késhillit t¢ Ministrave, “Pér miratimin e Planit Kombétar té Veprimit pér Personat
me Aftési t¢ Kufizuara, 2016-2020""°, pika 1.6, parashikohet: “Personat me aftési t¢ kufizuara
kané té drejta té barabarta pér akses né kujdesin shéndetésor cilésor njelloj si pjesa tjetér e
popullsisé dhe né programe rehabilitimi né komunitetin e tyre. Ata gézojné té drejtén pér
rimbursim té barnave dhe pér kujdes shéndetésor falas ™.

Né kété kontekst, vlen t€ pérmendet edhe Karta Social Europiane (e rishikuar), (1996), g€ ndalon
diskriminimin pér njé listé joshteruese shkaqesh, lidhur edhe pér t€ drejtén pér shéndet. Neni E,
né Pjesén V t€ késaj Karte parashikon shprehimisht: “Gézimi i té drejtave té parashikuara né
kéte Karté do té sigurohet pa diskriminim té ¢farédo shkaku té tillé si race, ngjyre, seksi, gjuhe,
besimi fetar,mendimi politik ose tjetér, prejardhje kombétare ose origjiné shogérore, shéndeti,
shogérizimi me njé minoritet kombétar, lindjeje ose statusi tjetér”.

Kujdesi shéndetésor €shté njé shérbim, g€ ofrohet nga institucionet pérgjegjése né fushén e
shéndetésisé, ndaj né kéteé kontekst Ligji nr. 10 221, dat€¢ 4.2.2010 “Pér mbrojtien nga
diskriminimi”, 1 cili ofron mbrojtje t€ posagcme nga diskriminimi né fushén e t€ mirave dhe
shérbimeve, parashikon shprehimisht né pikén 1 dhe né pikén 2, gérma “b”, t€ nenit 20, se: “I.
Personi fizik ose juridik gé ofron té mira apo shérbime pér publikun, me pagesé ose jo, ndalohet
té diskriminojé njé person tjetér, i cili kérkon t'i arrijé ose t'i pérdoré ato:

a) duke refuzuar t'i japé njé personi apo grupi personash té mira apo shérbime pér shkaget e
pérmendura né nenin 1 té kétij ligji;

b) duke refuzuar t'i ofrojé njé personi té mira apo shérbime né ményré té ngjashme, ose me cilési
té ngjashme, ose né kushte t¢ ngjashme me ato né té cilat kéto té mira apo shérbime i ofrohen
publikut né pérgjithési.

2. Pika 1 e keétij neni zbatohet vegcanérisht pér:

b) mundési pér té marré ose pér té pérfituar nga té mirat apo shérbimet gé kané té béjné me

i)

shéndetin;’

18Republika e Shqipérisé ka ratifikuar Konventén e OKB-sé, “Pér pér té Drejtat e Personave me Aftési té
Kufizuara” népérmjet Ligjit nr. 108/2012 daté 15.11.2012.

' Referuar Raportit t& Paré i Progresit i Qeveris¢ Shqiptare “Mbi zbatimin e Konventés sé OKB-sé pér té Drejtat e
Personave me Aftési té Kufizuara”, maj 2015, f. 20.
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Legjislacioni i miratuar nga shteti shqiptar, sikurse edhe konventat e ratifikuara me ligj,
konsiderohen si masa t€ ndérmarra ndaj personave me aftési t€ kufizuara, né kuadér t€ zbatimit té
detyrimeve konkrete t€ shtetit shqiptar, pér t’iu siguruar kétyre individéve, akses né€ shérbimin
shéndetésor. Mbéshtetur né sa mé sipér, para institucioneve pérgjegjése del si detyré parésore
zbatimi 1 kétij legjislacioni, si dhe ofrimi i njé shérbimi shéndetésor cilésor dhe efektiv pér
personat me aftési té kufizuar. Subjektet kundér sé ciléve drejtohet ankesa kané detyrimin ligjor
t’1 sigurojné pacientéve hemofiliké, trajtim t€ pérshtatshém mjekésor.

Nga analizimi né té€rési i dokumentacionit, lidhur me shqyrtimin administrativ t&€ késaj ¢éshtjeje,
rezulton se Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale nuk siguron dot sasiné mjaftueshme
t¢ medikamentit Faktor pér pacientét hemofiliké. Pér sa mé& sipér, Komisioneri gjykon se
institucionet pérgjegjése duhet t€ kishin marré masat e nevojshme pér parashikuar dhe kérkuar
buxhetin e nevojshém, pér t€ sigurimin e medikamentit faktor pér té¢ sémurét me Hemofili, aq mé
tepér kur predispozicioni i pacientéve me kété sémundje €shté invalidizimi i tyre.

Strukturat pérkatése t€ Ministris€ s€ Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale dhe QSUT-sé
disponojné dhe administrojné€ informacion t€ sakté mbi numrin aktual t€ pacientéve me Hemofili,
si dhe né bazé t€ eksperiencés shumévjecare t€¢ QSUT-s€, mund t€ kryhej edhe njé parashikim i
pérafért mbi pacientét e rinj, g€ mund t€ paraqiten nga viti né€ vit, pér t€ kryer pérllogaritjet e
duhura, lidhur me buxhetin apo sasiné e medikamentit g€ duhet t€ prokurohet, n€ ményré qé
pacientét hemofiliké t€ trajtohen né ményré t€ pérshtatéshme me medikamentin Faktor.

Buxheti 1 kufizuar nuk mund t€ justifikojé faktin e mossigurimit né sasin€ e duhur té
medikamentit Faktor pér pacientét hemofiliké. E drejta pér shéndet €shté nj€ e drejté g€ nuk té
kushtézohet nga buxheti i1 limituar 1 shtetit™, aq mé tepér kur béhet fjalé pér ofrimin e mjekimit
té pérshtatshém pér individé me aftési té€ kufizuara. N& céshtjen European Action of the Disabled
(AEH) v. France, ku pretendohej diskriminim pér fémijét autiké, lidhur me té drejtén e tyre pér
arsim, Komiteti Europian pér t€ Drejtat Sociale, q¢ funksionon né kuadér t€ monitorimit té

?Referuar Fact Sheet 31 “E Drejta pér Shéndet”, e Komisionerit t&€ Larté pér té Drejtat e Njeriut, t¢ Kombeve té
Bashkuara dhe Organizatés Botérore t&€ Shéndetésis€, citohet: “Situata e véshtiré financiare e njé vendi nuk e
pérjashton até nga detyrimi pér té ndérmarré veprime pér té realizuar té drejtén pér shéndetin. Shpesh éshté
argumentuar se shtetet gé nuk mund ta pérballojné até nuk jané té detyruar té ndérmarrin hapa pér ta realizuar kété
té drejté ose mund té vonojné detyrimet e tyre pafundésisht. Kur merret parasysh niveli i zbatimit té késaj té drejte
né njé Shtet té veganté, disponueshméria e burimeve né até kohé dhe konteksti i zhvillimit merren parasysh.
Sidoqofté, asnjé shtet nuk mund té justifikojé njé mosrespektim té detyrimeve té tij pér shkak té mungesés sé
burimeve. Shtetet duhet té garantojné té drejtén e shéndetit deri né maksimum té burimeve té tyre té disponueshme,
edhe nése kéto jané té shtrénguara. ... ....... ", f. 5.
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zbatimit t€ Konventés Europiane pér Mbrojtjen e t€ Drejtave t€ Personave me Aftési t&
Kufizuara, ka theksuar se fondet e limituara te buxhetit te shtetit pér sa i takon edukimit t&
fémijéve dhe adoleshentéve me autizém, n€é ményre indirekte disavantazhon personat me aftési té
kufizuara®'. Ky fakt mund & pérdoret pér analogji pér rastin e céshtjes qé po shqyrtohet.
Mungesa e fondeve buxhetore dhe mos sigurimi i sasis€ s€¢ mjaftueshme t&€ medikamentit Faktor,
éshté disavantazhues pér pacientét hemofiliké. Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale
dhe QSUT kané patur barrén e provés22 para Komisionerit pér t€ provuar se pavarésisht
kufizimeve buxhetore, fondet e adminstruara jané€ pérdorur né ményrén meé t€ miré pér té
siguruar medikamentin Faktor pér pacientét me Hemofili, gjé t€ cilén nuk e kané€ béré né kété
shqyrtim administrativ.

Né kété kontekst, Komisioneri ka konstatuar se ndaj pacientéve hemofiliké, me aftési t€ kufizuar,
nuk jepet shérbimi i duhur, né sasiné e duhur t€ medikamentit t€ nevojshém, nga institucionet
pérgjegjése, duke 1 ekspozuar ata ndaj njé trajtimi t€ padrejté e disfavorizues. Mbéshtetur né
analizén e mésipérme, KMD gjykon se pacientét hemofiliké jané diskriminuar pér shkak té
aftésis€ s€ kufizuar, nga ana e Ministris€ s€ Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés
Spitalore Universitare Tirané€ (QSUT).

3. Lidhja e trajtimit té padrejté, disfavorizues dhe té pabarabarté me “vendbanimin”.

Lidhur me mosofrimin e shérbimit mjekésor pér pacientét hemofiliké, g€ jetojné jashté Tiranés
dhe gytetet né& aférsi t&€ saj, n€ spitalet rajonale, Komisioneri gjykon, se kéta pacienté jané té
diskriminuar, pér shkak t€ vendbanimit t€ tyre, pasi kétyre pacientéve duhet t’u garantohet njé
shérbim mjekésor sa mé 1 aksesueshém, né ményré sa mé t€ pérshtatshme dhe né aférsi me
vendbanimin e tyre.

Numri 1 pacientéve hemofiliké g€ jetojné jasht€ Tiranés ose qyteteve prané saj &éshté 152, nga
235 pacienté t€ regjistruar dhe kartelizuar prané Qendrés Kombétare t&¢ Hemofilis€, né Tirané.
Kéta pacienté duhet t€ udhétojné disa heré né muaj drej Tiranés, pér t€ t€rhequr medikamentin
Faktor, ndérkohé gé ¢cdo heré qé udhétojné pérballen me riskun e démtimeve dhe hemorragjive té
brendshme dhe t€ jashtéme. Né t€ shumtén e rasteve, udhétimi né€ drejtim t€ Tiranés zgjat mé
shumé se 1 oré, fakt qé &shté i papérballueshém nga pacientét hemofiliké, jo vetém pér sa i
pérket lodhjes dhe riskut pér t&€ pé€suar démtime, por edhe shpenzimeve, qé ata duhet t&€ mbulojné

*! Handbook on European Non Discrimination Law (2018), fq.186;
%2 N& referencé t& neni 82, pikat 2 dhe 3 t€ Ligjit nr. 44/2015 “Kodi i Progedurave Administrative i Republikés sé
Shqipéris€” (i ndryshuar).
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¢do heré g€ udhétojné pér né Tirané. Njé gj€ e till€, ka ndikim té drejtpérdrejté né shéndetin dhe
buxhetin e tyre familjar.

Pér sa mé sipér, Komisioneri gjykon se pacientéve hemofiliké, q€ banojné jashté Tiranés dhe né
qytetet né aférsi t€ saj, duhet t’u garantohet asistencé e specializuar mjekésore, né ményré
permanente, sikurse t’iu sigurohet edhe trajtimi me medikamente koagulanté, prané gendrés mé
té afért shéndetésore, prané vendbanimit t€ tyre. Kéta pacienté jané€ ekspozuar para njé trajtimi t&
pabarabarté, t€ padrejté dhe disfavorizues, pér shkak t€ vendbanimit té tyre.

PER KETO ARSYE:

Mbéshtetur né nenin 18, nenin 55, neni 59, pika 1, gérma c), t€ Kushtetutés s&¢ Republikés sé
Shqipéris€, nenin 1, Prot. 12, t€ Ligjit nr.8137, daté 31.7.1996 “Pér ratifikimin e Konventés
Evropiane pér Mbrojtjen e té€ Drejtave t€ Njeriut dhe Lirive Themelore”, ligjin nr 108/2012 “Pér
Ratifikimin e Konventés s€¢ OKB-sé¢ “Pér t€ Drejtat e Personave me Aftési t€¢ Kufizuara”, nenin
E, pjesa V, t&€ Kartés Social Europiane, ratifikuar me ligjin nr. 8960, daté¢ 24.10.2002, neni 5,
pika 1, e ligjit nr. 93/2014 “Pér pérfshirjen dhe aksesueshmériné e personave me aftési té
kufizuara”, nenin 1, nenin 7, pika 1, neni 20, nenin 21, pika 1, nenin 32, pika 1, gérma a) e nenin
33, pikat 10-11,t€ Ligjit nr. 10221, daté 04.02.2010 “Pér Mbrojtjen nga Diskriminimi”, pikés 1.6,
té Vendimit t€ Késhillit t¢ Ministrave nr. 483, daté 29.6.2016 “Pér miratimin e Planit Kombétar
té Veprimit pér Personat me Aftési t€ Kufizuara, 2016-20207,

Komisioneri pér Mbrojtjen nga Diskriminimi,

VENDOSI:

1. Konstatimin e diskriminimit, pér shkak t€ “gjendjes shéndetésore”, t€ pacientéve
hemofiliké né Republikén e Shqipérisé, nga ana e Ministris€ s€ Shéndetésisé dhe
Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés Spitalore Universitare Tirané (QSUT), si pasojé e mos
garantimit t€ trajtimit t€ tyre, me sasiné e duhur dhe té mjaftueshme t€ medikamentit
koagulant Faktor.

2. Konstatimin e diskriminimit, pér shkak t& “aftésis¢ sé kufizuar”, t€ pacientéve
hemofiliké, nga ana e Ministris€ s€ Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés
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Spitalore Universitare Tirané (QSUT), si pasojé e mos garantimit t€ trajtimit me sasiné e
duhur dhe t€ mjaftueshme t€ medikamentit koagulant Faktor.

3. Konstatimin e diskriminimit, pér shkak t€ “vendbanimit”, t& pacientéve hemofiliké me
vendbanim jashté Tiranés, nga ana e Ministrisé s¢ Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale, si
pasojé e mosofrimit t€ shérbimit mjekésor dhe medikamentit Faktor né spitalet rajonale,
prané vendbanimeve té tyre.

4. Referuar pikave 1 dhe 2, t€ kétij Vendimi, t€ merren masa t€ menjéheréshme nga té dy
institucionet e mésipérme, pér garantimin e sasisé s€ nevojshme t€ medikamentit Faktor,
pér pacientét me hemofili.

5. Referuar pikés 3, t€ kétij Vendimi, t€ merren masa t€ menjéheréshme nga ana e
Ministrisé s€ Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale, pér t’iu siguruar shérbim mjekésor nga
mjeké té specializuar dhe pér t’iu garantuar trajtimin me sasin€ e duhur t€ medikamentit

Faktor, pacientéve hemofiliké, né spitalet rajonale.

6. Kundér kétij Vendimi lejohet ankim, brenda afateve ligjore, prané Gjykatés
Administrative t€ Shkallés s¢ Paré Tirané.

Ky Vendim hyn né fugi menjéheré.

Robert GAJDA

KOMISIONERI

Fusha- te mira dhe sherbime
Shkak — aftesia e kufizuar, gjendja shendetesore dhe vendbanimi
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	Mbështetur në nenin 32, pika 1, gërma c), të ligjit nr. 10 221, datë 04.02.2010 “Për Mbrojtjen nga Diskriminimi”, nisur nga informacioni i përcjellë nga Shoqata “Together For Life” , ku parashtrohen disa situata dhe problematika, që lidhen me mënyrën ...
	Në përfundim të shqyrtimit të çështjes, Komisioneri për Mbrojtjen nga Diskriminimi ,
	Sipas informacionit të dërguar nga Shoqata “Together for Life”, në vendin tonë ka rreth 480 të sëmurë me hemofili, të cilët jo vetëm nuk marrin sasinë e duhur dhe të rekomanduar nga mjeku, të medikamentit Faktor, por një problem tjetër i evidentuar ës...
	II. Ndjekja e proçedurës për shqyrtimin e çështjes ex-officio nga Komisioneri.
	2.2.  Me shkresën nr. 193/1, datë 16.04.2019, Komisioneri iu drejtua sërisht Farmacisë Qendrore pranë QSUT-së, nëpërmjet së cilës i bëri kujtesë për të dërguar informacionin e kërkuar, nëpërmjet shkresës nr. 193, datë 16.04.2019, duke i bërë të ditur ...
	2.3. Nëpërmjet shkresës nr. 38/21, datë 24.04.2019, QSUT dërgoi bashkëlidhur shkresën përgjigje nr.38/19, datë 19.04.2019, të Drejtorisë së Shërbimit Farmaceutik. Sipas shkresës në fjalë sqarohet  se Farmacia Qëndrore disponon informacion, lidhur me s...
	Për sa më sipër, sasia e prokuruar e Faktor VIII për vitin 2016, bazuar në kontratat e lidhura ndërmjet QSUT-së dhe operatorëve ekonomikë, është 2,500,000 UI. Sasia e siguruar nëpërmjet donacioneve për Faktorin VIII, për vitin 2016, është 1,500,000 UI.
	Sasia e Prokuruar për vitin 2017, për Faktor VIII është 2,500,000 UI, sasia e prokuruar për Faktor VIII për vitin 2018 – 3,080,000 UI, sasia e sigurar përmes donacioneve për Faktorin VIII, për vitin 2018 – 3,080,000 UI dhe sasia e siguruar përmes dona...
	2.4. Në kushtet kur informacioni i dërguar nga Farmacia Qendrore pranë QSUT-së nuk përputhej me informacionin e kërkuar nga KMD, ky i fundit iu drejtua sërisht me shkresën nr. 805, datë 27.05.2019, ku i kërkohej sërisht të dërgohej specifikisht inform...
	Njëkohësisht, përveç sa më sipër, Komisioneri kërkoi të administrojë informacion, lidhur me faktin, nëse medikamenti Faktor u ofrohet pacientëve hemofilikë falas apo kundrejt pagesës, si dhe vlerën në lekë të 1 (një) UI/Faktor VIII dhe 1 UI/Faktor IX.
	C. Në vijim të ndjekjes së proçedurave të shqyrtimit administrativ, palët u njoftuan për seancë dëgjimore, me anë të shkresës nr. 318, datë 28.02.2019, të Komisionerit për Mbrojtjen nga Diskriminimi. Seanca dëgjimore u vendos të realizohet në datën 18...
	Përfaqësuesi i QSUT-së u shpreh se çështja e ofrimit të ndihmës mjekësore dhe medikamentit Faktor për të sëmurët me hemofili në spitalet rajonale është një çështje, që bën pjesë në kompetencat e Ministrisë së Shëndetësisë dhe Mbrojtjes Sociale. Njëkoh...
	5. Në vijim të seancës dëgjimore, Komisioneri iu drejtua Ministrisë së Shëndetësisë dhe Mbrojtjes Sociale, me shkresën nr. 71/1, datë 16.04.2018, nëpërmjet së cilës i kërkon informacion mbi çështjet e mëposhtëme:
	1. Të dhëna që lidhen me llojin dhe sasinë e shërbimeve, që u ofrohen të sëmurëve me hemofili pranë Spitalit të Lushnjës dhe Spitalit të Durrësit;
	2. Informacion nëse pacientët hemofilikë mund të tërheqin medikamentin Faktor, të rekomanduar nga mjekët specialist, pranë këtyre spitaleve rajonale;
	3. Cilat janë ato shërbime, të cilat kryhen pranë QSUT-së, të cilat nuk mund të kryhen pranë këtyre dy spitaleve rajonale?
	4. A është e mundur që spitalet e tjera rajonale në Shqipëri, ose një pjesë e tyre, të mund të ofrojnë të njëjtat shërbime për pacientët hemofilikë, sikurse dy spitalet rajonale të sipërpërmendura?
	5.1.  Në përgjigje të shkresës nr. 71/1, datë 16.04.2018, të Komisionerit, Ministria e Shëndetësisë dhe Mbrojtjes Sociale dërgoi shkresën nr. 71/2, datë 27.05.2019, nëpërmjet së cilës sqaron se në Spitalin e Lushnjës dhe në Spitalin Rajonal të Durrësi...
	Qendra e dedikuar për trajtimin, ndjekjen, profilaksinë para procedurave dentare apo ndërhyrjeve kirurgjikale të pacientëve hemofilikë në Shqipëri është Qendra Kombëtare e Hemofilisë, pranë Spitalit Universitar Terciar – Qendrës Spitalore Universitare...
	6. Në vijim, Komisioneri iu drejtuar me shkresën nr. 805/1, datë 27.05.2019, Qendrës Kombëtare të Hemofilisë, pranë QSUT, ku kërkoi informacion si më poshtë:
	 A është aftësia e kufizuar, në çdo rast pasojë shoqëruese e sëmundjes së hemofilisë?
	 Nëse po, cilat janë shkaqet, që i çojnë në invalidizim pacientët hemofilikë?
	 Cilat janë pasojat shëndetësore të pacientëve hemofilikë, që nuk trajtohen me sasinë e duhur/të rekomanduar nga mjeku, të koagulantit përkatës?
	 Cili është numri i pacientëve hemofilikë të trajtuar pranë Qendrës Kombëtare të Hemofilisë, të cilët janë invalidizuar pjesërisht apo tërësisht?
	6.1. Në përgjigje të shkresës nr. 805/1, datë 27.05.2019, të Komisionerit, Qendra Kombëtare e Hemofilisë  dërgoi shkresën nr. 805/2, datë 10.06.2019, nëpërmjet së cilës sqaron si më poshtë:
	Lidhur me çështjen e parë, mbi të cilën kërkohet informacion nga KMD, QKH informon se sëmundja e hemofilisë  është e lindur dhe kronike e çrregullimit të koagulimit të gjakut dhe shoqërohet shpesh me dëmtime kronike, sidomos të artikulacioneve (artroz...
	Lidhur me çështjen e dytë, QKH sqaron se shkaqet më të shpeshta, që çojnë në invalidizim të pacientëve hemofilikë janë fenomenet hemorragjike, që ndodhin brenda artikulacioneve, si komplikacion i sëmundjes bazë të hemofilisë;
	Lidhur me çështjen e tretë, QKH sqaron se qëllimi i mjekimit është të reduktojë sa më shumë të jetë e mundurepisodet hemorragjike tëk pacientët hemofilikë;
	Lidhur me çështjen e katërt, QKH sqaron se aktualisht pranë saj janë të regjistruar 220 pacientë hemofilikë, nga të cilët, 60 pacientë që janë kryesisht të formës së rëndë të hemofilisë paraqesin shpeshherë kufizime të niveleve të ndryshme në lëvizjen...
	III. Vlerësimi i fakteve dhe provave të grumbulluara nga Komisioneri gjatë proçesit të shqyrtimit të çështjes.
	Mbështetur në provat e administruara gjatë proçesit të shqyrtimit të ankesës, Komisioneri vlerëson se:
	1. “Gjendja shëndetësore” është një prej shkaqeve, për të cilat, Ligji Nr.10 221, datë 4.2.2010 “Për Mbrojtjen nga Diskriminimi” ofron mbrojtje. Në nenin 1 të tij, përcaktohet se: “Ky ligj rregullon zbatimin dhe respektimin e parimit të barazisë në li...
	2. “Aftësia e kufizuar” është një prej shkaqeve, për të cilat, Ligji Nr.10 221, datë 4.2.2010 “Për Mbrojtjen nga Diskriminimi” ofron mbrojtje. Në nenin 1 të tij, përcaktohet se: “Ky ligj rregullon zbatimin dhe respektimin e parimit të barazisë në lidh...
	3. “Vendbanimi” është një prej shkaqeve, për të cilat, Ligji Nr.10 221, datë 4.2.2010 “Për Mbrojtjen nga Diskriminimi” ofron mbrojtje. Në nenin 1 të tij, përcaktohet se: “Ky ligj rregullon zbatimin dhe respektimin e parimit të barazisë në lidhje me gj...
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