REPUBLIKA E SHQIPERISE

KOMISIONERI PER MBROJTJEN NGA DISKRIMINIMI

Nr. Prot. Tirané, mé ___ / /2019

VENDIM

Nr. 17, Daté 05/02/2019

Mbéshtetur né nenin 32, pika 1, gérma a), t€ ligjit nr. 10 221, daté 04.02.2010 “Pér Mbrojtjen
nga Diskriminimi”, Komisioneri pér Mbrojtjen nga Diskriminimi mori né shqyrtim ankesén nr.
120, daté 13.08.2018, e Z. B.N., pérfagésuar nga Shoqata “Together For Life”, ku pretendohet
diskriminim pér shkak t€ “gjendjes shéndetésore” nga ana e Ministris€ s€ Shéndetésisé dhe
Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés Spitalore Universitare Tirané (QSUT).

Né pérfundim té shqyrtimit t& ankesés, Komisioneri pér Mbrojtjen nga Diskriminimi’,

KONSTATOI:

L Parashtrimi i fakteve sipas subjektit ankues.

Sipas shpjegimeve t€ dhéna né ankes€, si dhe mbéshtetur né dokumentacionin bashkélidhur saj,
rezulton se Z. B.N., i datélindjes 23.06.1995, banues né€ Sukth, Bashkia Durrés, vuan nga
Hemofilia B, e formés s¢€ réndé. Ankuesi ngre shgetésimin e mungesés s€¢ medikamenteve té
nevojshme pér trajtimin e késaj s€émundjeje prané QSUT-s€, e pérkatésisht t&€ medikamentit
Faktor IX. Mungesa e trajtimit me két¢ medikament sjell si pasojé invaliditet t&€ pjesshém ose té

'Ng vijim do t’i referohemi me shkurtesén KMD.
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ploté t€ individéve t€ diagnostikuar me kété sémundje, si dhe krijon probleme t& tjera sociale pér
ta, pér sa i pérket frekuentimit t&€ rregullt t€ shkollave apo pjes€émarrjes né jetén e tyre, sociale.

Ankuesi pretendon se ményra aktuale e mjekimit t& tij €shté pérmes Urgjencés s&¢ QSUT-sé, pasi
aktualisht pacientét me diagnozén e ankuesit nuk mjekohen me profilaksi. Gjithashtu, né ankesén
e Z. B.N. theksohet fakti se gjaté trajtimit t& tij disa vjecar, prané QSUT-s&, ai nuk e ka marré
asnjéheré medikamentin Faktor IX, né sasiné e duhur. Njé gjé e tillé €sht¢ me pasoja pasi
shkakton hemoragji dhe shkakton invaliditet té pacientit. Ankuesi thekson faktin se mungesa e
profilaksisé dhe medikamentit t& sipérpérmendur shkakton inhibitorin, i cili &shté 1 pamundur té
diagnostikohet né spitalet publike, t& cilat nuk mund t€ kryejné analiza dhe teste té tilla.

Mungesa e medikamentit ka shkaktuar invaliditet t€ pjesshém tek Z. B.N., ndérkohé qé dyshohet
edhe pér inhibitor, duke sjell€ pasoja t€ rrezikshme pér jetén e tij.

Pér sa mé sipér, ankuesi pretendon se diskriminohet pér shkak t€ gjendjes sé tij shéndetésore, nga
ana e Ministris€ s€¢ Shéndetésis€¢ dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés Spitalore Universitare
Tirané (QSUT).

L. Ndjekja e procedurés pér shqyrtimin e ankesés nga Komisioneri.

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

A. Pas analizimit t€ ankesés 120, daté 13.08.2018, s¢ Z. B.N., u konstatua se nga piképamja
formale, ajo 1 plotésonte kérkesat e parashikuara nga neni 33, pika 3 t€ ligjit nr. 10 221, daté
04.02.2010 “Pér Mbrojtjen nga Diskriminimi™. Pér kété arsye, Komisioneri pér Mbrojtjen
nga Diskriminimi filloi procedurat pérkatése pér shqyrtimin e saj.

B. Mbéshtetur né€ nenin 33, pika 7, 18 ligjit nr. 10 221/2010 “Pér mbrojtjen nga diskriminimi”,
Komisioneri pér Mbrojtjen nga Diskriminimi iu drejtua Znj. O. M. Ministér 1 Shéndetésisé

? Shoqata “Together for Life” ka paragitur prané KMD-sé dokumentet vijuese; Vendim nr. 2726 Regj., daté
24.12.2009, t¢ gjykatés s€ shkallés sé paré Tirang, pér regjistrimin e shoqatés, Prokuré t€ posacme Nr. 1177 Rep.,
Nr. 670/2 Kol, daté 10.08.2018, pér pérfagésimin prané KMD-sg t&€ ankuesit Besart B.N., nga Av. A. M., Autorizim
nr. 107, daté 07.08.2018, i Drejtores Ekzekutive t&€ Shoqatés “Together for Life” népérmjet s€ cilit Av. A.M.
autorizohet pér t€ pérfagésuar ligjérisht shoqatén, gjaté shqyrtimit t& ankesés s¢ Z. B.N..

* 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 paraqesin
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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dhe Mbrojtjes Sociale dhe Z. E. J., Drejtor i Pérgjithshém prané Qendrés Spitalore
Universitare “Néné Tereza”, Tirang&, me shkresén nr. 1134/1, daté 16.08.2018, ku kérkohe;j
informacion, si mé poshté vijon:

e Informacion nése aktualisht ndiget Udh&zues ose Protokoll i miratuar nga Ministria e
Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale, lidhur me sémundjen e Hemofilis€. Nése po, t&
pércillet prané Komisionerit, njé kopje e tij.

e Meényra se si sigurohet furnizimi me medikamentin Faktor IX, pér pacientét g€ vuajné
nga Hemofilia, nga ana e Ministrisé sé Shéndetésisé dhe Mbrotjes Sociale dhe QSUT-sg;

e Gjendja aktuale e rezervave t€ medikamentit prané QSUT-s&;

e Informacion mbi faktin nése pacientét qé vuajné nga hemofilia, marrin trajtimin e duhur
mjekésor me kété medikament.

e Informacion lidhur me ¢éshtjen e diagnostikimit laboratorik t€ inhibitorit tek pacientét
hemofiliké prané QSUT-s€.

e Informacion mbi problematika t€ konstatuara lidhur me rezervat e medikamentit Faktor
IX prané QSUT-sé.

1. NE& vijim t€ shkresés nr. 1134/1, daté 16.08.2018, s¢ Komisionerit, Ministria ¢ Shéndetésisé
dhe Mbrojtjes Sociale dérgoi shkresén nr. 1134/2, daté 27.08.2018, népérmjet s& cilés i
pércjell QSUT-sé, pér veprim shkresén e KMD-sé. Shkresa né fjalé i &shté dérguar pér
dijeni Komisionerit.

2. Népérmjet shkresés nr. 1134, daté 13.09.2018, sé¢ Shoqatés “Together for Life”,
Komisioneri béhet me dije mbi fakte t€ tjera rreth ankes€s. Sipas shkres€s sé
sipé€rpérmendur, pacienti B.N. nuk merr né pérputhje me rekomandimin e mjekut, sasiné€ e
nevojshme t€ medikamentit Faktor IX, gjendje e cila ka shkaktuar pérkeqésim t&€ s€émundjes
duke rrezikuar invaliditetin e tij. Pér shkak t€ mosmarrjes s€ sasis€é s€ duhur t€ kétij
medikamenti, pacienti &shté diagnostikuar me Inhibitor. Nga 12 mg t& kétij medikamenti, ai
ka marré vet€ém 4 mg. Sipas recetés pér barna t€ shtrenjta, t& Iéshuar nga mjekét Hematologé
B.K. dhe A.P. prané¢ QSUT, rezulton se pacienti B.N. i éshté rekomanduar sasia e Faktor V-

* Mbéshtetur né literaturén mjekésore, Inhibitorét jané antitrupa g€ sistemi imunitar zhvillon sepse e sheh faktorin e
infuzionit t€ koagulimit si njé substancé t€ huaj qé¢ duhet t&€ shkatérrohet. Antitrupat jané proteina qé€ shkatérrojné
faktorin e aktivizuar para se t& ket€ kohé pér t€ ndaluar gjakderdhjen.
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Ila,” né total prej 12 mg. Nga fleta e marrjes pa pagesé té medikamentit nga pacienti tek
farmacia e QSUT-sé rezulton se ai ka térhequr sasiné prej 4 mg (2 flakong) té Faktor V-IL

Si¢ rezulton nga Receta pér Barna t€ Shtrenjta, e datés 30.08.2018, léshuar nga Mjeku
Hematolog B.K., prané QSUT-sé rezulton se pacientit B.N. &shté rekomanduar sasia V-Ila, né
total prej 12 mg. Nga fleta e marrjes pa pagesé t€ ilacit nga pacienti (motra e pacientit) tek
farmacia e QSUT-sé€ rezulton se &shté té€rhequr sasia prej 4 flakonésh t€ medikamentit Faktor V-
IL

Mjekét e kané késhilluar ankuesin t€ mos Iévizé pasi njé hematomé mund t’i shkaktojé dyfish
démtime, t€ njéjta ose mé t&€ rénda se sémundja e hemofilisé. Aktualisht Z. B.N., l1éviz me shumé
véshtirési dhe me ndihmén e familjaréve pér shkak t&€ pérkeqésimit t€ gjendjes sé tij,
shéndetésore.

Né shkresén e shoqatés “Together for Life” theksohet fakti se pretendimet se né farmaciné e
QSUT-sé ka sasi t€ mjaftueshme té faktorit jané€ t€ pabazuara dhe dokumentet e dérguara
bashkélidhur shkresés né fjalé té léshuara nga strukturat g€ trajtojné s€émundjen e hemofilisé
prané kétij institucioni, tregojné gjendjen reale t€ sigurimit t€ medikamentit. Shoqata “Together
for Life” thekson faktin se mungesa e faktorit né QSUT, po sjell si pasojé invalidizimin gradual
té pacientit me hemofili, si dhe pérbén rrezik té€ invalidizimit edhe t& pacientéve té tjeré.

3. Né kushtet kur, QSUT nuk kishte dérguar ende informacionin e kérkuar me shkresén
nr.1134/1, daté 16.08.2018, t&¢ KMD-sé, si dhe né vijim t€ informacionit t€ dérguar nga
Shoqata “Together for Life”, Komisioneri iu drejtua sérisht Drejtorit t€ Pérgjithshém t€ kétij
institucioni, me shkresén nr.1134/4, daté 18.09.2018, ku 1 béhet kujtes€ pér kthim pérgjigje
shkresés s€¢ mésipérme. N€ shkresén e KMD-sé u parashtrua gjendja e ankuesit pér shkak té
mungesés s€¢ medikamentit, duke 1 dérguar QSUT-sé edhe njé kopje t€ informacionit té
pércjellé prané KMD-sé, nga Shoqata “Together for Life”.

4. Né pérgjigje té shkresave nr. 1134/1, daté 16.08.2018 dhe nr.1134/4, daté 18.09.2018, té
KMD-sé, Qendra Spitalore Universitare “Néné Tereza”, Tirané€ dérgoi shkresén nr. 1134/5,
daté 24.09.2018, népérmjet s€ cilés e informon KMD-né, se pér té sémurét me hemofili né
Shqipéri ndigen protokollet e Federatés Botérore t&¢ Hemofilis€, protokolle g€ aplikohen né
té gjithé botén.

> Ankuesi Besart B.N. trajtohet edhe me medikamente t& tjera qé i pérkasin familjes s& medikamentit Faktor, t& tillé
si Faktor V-Ila, por medikameneti kryesor pér trajtimin e hemofilis¢ té tipit B &shté Faktor IX.
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Sipas shkresés s€ sipérpérmendur, medikamenti Faktor IX dhe barnat né térésiné e tyre sigurohen
nga QSUT, né& bazg té legjislacionit né fuqi, népérmjet progedurave t€ tenderimit publik. Sasia e
barnave t€ siguruara prej QSUT-s&, béhet né bazé t& kérkesave dhe nevojave g€ vijné nga
shérbimet pérkatése mjekésore, si dhe sasia e buxhetit t&€ alokuar nga buxhetit i shtetit pér kété
géllim. T€ gjitha barnat sigurohen né ményré periodike. Bari Faktori IX &shté njé bar qé térhiget
prané Farmacisé sé€ Sémundjeve t€ Brendshme né Polin Administrativ t€¢ Sémundjeve té
Brendshme dhe nga Farmacia e Pediatrisé né Polin Administrativ Pediatrik, me ané t&€ njé recete
té personalizuar pér pacientin, t€ I€éshuar nga mjeku hematolog pérkatés.

Gjendja e barit Faktor IX né Farmaciné Qendrore, sikurse edhe né Farmaciné e S€émundjeve té
Brendshme dhe até t€ Pediatrisé &shté e pérkohshme, né varési t€ ditéve, sepse térhiget pérdité
nga pacientét. Farmacia Qendrore furnizohet né ményré periodike nga operatori ekonomik gé ka
fituar tenderin pér furnizimin me két€ bar, me ané t€ kontratés s€ lidhur ndérmjet tij dhe QSUT-
s€. Trajtimi mjekésor pér pacientét e diagnostikuar me Hemofili pérshkruhet né kartelat
mjekésore dhe gjithmoné mbéshtetet né protokollet botérore.

Nga muaji maj 2016, Laboratori Biokimik Klinik i QSUT-s€ ofron né rutin€ dozimin cilésor t&€
inhibitoréve pér faktorét e koagulimit pér pacientét hemofiliké. Dozimet kryhen me kérkesé té
mjekéve t€ Qendrés Hemofilike, si dhe t€ Shérbimeve t€ Hematologjisé€ pediatrike dhe adulte, ku
trajtohen kéta pacienté. Laboratori Biokimik Klinik, 1 QSUT-s€ realizon prej vitesh né rutiné
gjat€ 24 oréve testin e APTT pér pacientét spitaloré t€ Sistemit Ambulator dhe t€ Qendrés sé
Hemofilis¢ dhe Hemoglobinopative. Testi Bethesda/Nijmegen €shté njé test specifik pér matjen
sasiore té titrit t€ inhibitoréve té koagulimit. Pér momentin, ky test nuk realizohet né laboratorin
e QSUT-s¢, sepse kérkon njé trajnim t€ vecanté t€ personelit dhe ka kosto t&€ larté.Pas
standardizimit dhe vendosjes né rutiné té testit cilésor né laboratorin e QSUT-s€, nga personeli i
specializuar né kété fushé, po punohet pér protokollimin dhe realizimin e testit Bethesda dhe
njékohésisht krijimin e list€s sé reagentéve dhe materialeve ndihmése t€ domosdoshme pér
realizimin e tij. Kjo fazé¢ €shté e domosdoshme pér llogaritjen e kostove dhe pérfshirjen e testit
né t€ ardhmen né rutinén e trajtimit t€ pacientéve me hemofili.

5. Né& vijim, nga Shoqata “Together for Life” u dérgua shkresa nr. 1327, daté 26.09.2018,
népérmjet s€ cilés dérgohej sérisht informacion mbi Z. B.N.. N¢é kété shkresé theksohej fakti
se gjendja shéndetésore e Z. B.N. &shté pérkeqésuar pér shkak se ai nuk merr né pérputhje
me rekomandimin e mjekut, sasin€ e nevojshme té Medikamentit Faktor IX-t€, duke
rrezikuar invaliditetin e tij. Pér shkak t€ mos marrjes rregullisht dhe né sasin€ e duhur té
kétij medikamenti, pacienti éshté diagnostikuar me Inhibitor. Sipas epikrizés pércjellése pér
invalidé, té datés 17.09.2018, léshuar nga Qendra Spitalore Universitare “Néné Tereza”,
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Tiran€, rezulton se prania e inhibitoréve shkakton shtimin e rrezikut pér hemoragji, pasi
pacienti ka véshtirési né lévizje. N& shkresén “Pérgjigje-Rekomandim”, té 1€shuar né datén
19.09.2018, nga Spitali Rajonal Durrés, (Konsulta e Atollosis€), rezulton se pacientit B.N. i
gshté rekomanduar KEMP-it pér ripérséritje. Né vitin 2017, pacienti B.N. &shté pércaktuar si
invalid 1 grupit t€ dyté, me Vendimin nr. 2164, daté¢ 12.10.2017, e KMPCAP-sé s¢ rrethit
Durrés. Afati i rikontrollit éshté caktuar né muajin shtator 2018.

6. Shoqata “Together for Life” dérgoi né adresé¢ t&€ KMD-s€, shkresén nr. 1427, daté
17.10.2018, népérmjet s€ cilés u pércoll shkresa nr. 1453/22, daté 02.10.2018, e Avokatit t&
Popullit, lidhur me ankesén pér diskriminim t€ shtetasit B.N.

Shogata thekson faktin se Ministria e Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale ka pohuar se:
“Aktualisht nuk ka udhézues/protokoll té sémundjes sé hemofilisé té miratuar nga ky
institucion ”. N& mungesé té protokollit mjekésor t€ trajtimit, pacientét me hemofili nuk trajtohen
me profilaksi e pér rrjedhojé mjekimi i1 tyre béhet népérmjet urgjencés mjekésore. Njé gjé e tille
ka sjellé edhe mungesén e sigurimit né ményré t€ rregullt t¢ medikamenteve Faktor VIII apo
Faktor IX pér pacientét me Hemofili, nga ana e QSUT-sé¢ dhe MSHMS. Mungesa e marrjes né
sasi té ploté t€ medikamnetit, sjell pasoja, pasi shogérohet me hemoragji, si dhe shkakton
invaliditet t€ pacientéve. Marrja né sasi mé t&€ vogél sesa ajo e duhura t€ medikamentit, ka sjellé
si pasojé invalidizimin e pacientit B.N. né masén 50%, duke shkaktuar gjithashtu edhe démtime
né krahun e djatht€ si pasojé e hematomave.

Sipas Vértetimit t&¢ KMCAP t€ DRSSH Durrés, rezulton se: “Pacienti B.N. vuan nga sémundja
hemophilia tip B dhe konsiderohet “i paafté pér puné”’. Me vendimin nr. 2042, daté 13.10.2016,
t& KMCAP t€ DRSSH Durrés €shté vendosur se ai plotéson kushtet pér t€ fituar t€ ardhura pér
invaliditet t& Grupit té Dyté.

Ankuesi €shté diagnostikuar me Inhibitor dhe pretendon se kjo i &shté shkaktuar nga
mossigurimi 1 sasis€ s€ duhur t€ kétij medikamenti nga QSUT dhe MSHMS. Kontrolli 1
gjakderdhjes &shté shumé 1 véshtiré tek njé pacient me hemofili, 1 cili zhvillon inhibitor. Njé
person me inhibitor ka mé shumé gjakderdhje dhe dhimbje, sepse trajtimi me koncentrat faktori
nuk funksionon. Z. B.N. pretendon se né mungesé t€ trajtimit t€ pérshtatshém mund t€ pésojé
démtime t€ pérheréshme té artikulacioneve.
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Shoqata “Together for life” thekson faktin se né shkresén nr. 1453/22, daté¢ 02.10.2018, té
QSUT-sé drejtuar Avokatit t€¢ Popullit, pér pacientin B.N., kétij institucioni i &shté béré e ditur
se:

- “Ashtu sikurse edhe veté personi i interesuar, Z. B.N., shprehet né kérkesén e nisur drejt
jush, sémundja nga e cila vuan éshté né sémundje e rrallé. Faktori 9 éshté njé bar gé
térhiget prané Farmacisé sé Sémundjeve té Brendshme dhe nga Farmacia e Pediatrisé né
Polin Administrativ Pediatrik me ané té njé recete té personalizuar pér pacientét té
léshuar nga mjeku hematolog pérkatés.

- Gjendja e barit né Farmaciné Qendrore, ashtu edhe né Farmaciné e Sémundjeve té
Brendshme dhe até té Pediatrisé éshté e pérkohshme, né varési té ditéve, sepse térhiget
pérdité nga pacientét. Farmacia Qendrore furnizohet né ményré periodike nga
operatorét ekonomiké, qé né bazé té kontratés sé prokurimit publik kané fituar té drejtén
e furnizimit me ilag.

- Ju informojmé se sasia e medikamenteve né dispozicion t¢ QSUT éshté né funksion té
vlerés sé buxhetit té saj, té alokuar prej buxhetit té shtetit”.

Shoqata e sipérpérmendur thekson se, né kushtet kur QSUT ka béré t€ ditur faktin se sasia e
medikamenteve né dispozicion t€ kétij institucioni, €shté né funksion t€ vlerés s€ buxhetit t& saj, (t&
alokuar nga buxheti i shtetit), kjo konfimon dhe vérteton faktin se sasia e medikamentit éshté né “sasi
té pérkohéshme, si dhe té kufizuar né funksion té vlerés sé buxhetit” dhe se furnizimi &shté jo i ploté
dhe jo né sasiné e rekomanduar nga mjeku hematolog. Sigurimi jo i rregullt i kétij medikamenti ka
sjellé si pasojé démtimin e shéndetit t€ ankuesit dhe t€ sémuréve t€ tjeré me hemofili.

C. Né¢ vijim t€ ndjekjes s€ procedurave t€ shqyrtimit administrativ, palét u njoftuan pér seancé
dégjimore, me ané t€ shkresés nr. 1431, daté 18.10.2018, € KMD-sé. Seanca dégjimore u
vendos té realizohet né datén 25.10.2018, ora 12:00, prané Zyrés s¢ KMD-sg.

NEé seancé dégjimore u paraqitén pérfagésuesit me autorizim t€ Ministris€ s€ Shéndetésisé dhe
Mbrojtjes Sociale, Qendrés Spitalore Universitare “Néné Tereza”, Tiran€, ankuesi B.N. dhe
pérfagésuesi me prokuré 1 tij, avokat 1 Shoqatés ‘“Together for Life”.

Avokati 1 ankuesit parashtroi edhe njé heré pretendimet pér diskriminim pér shkak t€ gjendjes
shéndetésore t€ Z. B.N., duke u shprehur se ankuesi B.N., i datélindjes 23.06.1995, banues né
Sukth, Bashkia Durrés vuan nga diagnoza Hemofili B, forma severe (e rénd€). Z. B.N. &shté
ankuar se nga viti né vit ndeshet me mungesé t€ medikamenteve t€ nevojshme né Qendrén
Spitalore Universitare “Néné Tereza”, Tirané (QSUT), konkretisht, t&€ medikamentit Faktor IX.
Si pasojé e mosmarrjes s€ sasis€ s€ duhur t€ kétij medikamenti, ankuesit i €shté shkaktuar
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invaliditet i pjesshém. Kjo gjéndje i ka krijuar edhe probleme t& tjera, qoft€ pér sa i takon
frekuentimit t& rregullt t& shkollés apo pjesmarrjes normale né jetén sociale. Referuar dokumentit
Epikrizé té datés 30.04.2009, léshuar nga Shérbimi i Onkohematologjis€, Departamenti i
Pediatris€ prané QSUT, pacientit (ankuesit) i &shté konstatuar kjo sémundje né moshén 1
vjecare. N& historikun mjekésor rezulton se, t€ njéjtén sémundje kané edhe anétaré té tjeré t&
familjes s€ tij (véllai dhe daja). N& vitet e para té jetés, problemi kryesor i ankuesit ka qéné
hemoragjia e mukozés. N& vitin 2003, ai ka filluar t€ ket€ hemoragji né artikulacionet dhe
vecanérisht né gjurin e majté, né artikulacionin e krahut t€ majt€ dhe né€ shpatullén e majté.

Pér shkak t€ hemoragjisé, ankuesi &shté shtruar né spital, por nuk &shté mjekuar pasi mungonin
medikamentet mjekésore. N& vazhdimési, ai ka vazhduar t€ keté hemoragji t€ artikulacioneve
dhe hemoragji t& brendshme.°

Hemofilia éshté njé c¢rregullim i trashéguar i hemoragjisé sé shkaktuar nga pérgéndrime t€ uléta
té faktoréve té vecanté t€ koagulimit. Ka dy lloje kryesore t€ késaj gjendje t€ karakterizuar nga
manggsité e faktorit VIII (hemofilia A) dhe faktorit IX (hemofilia B). Hemofilia e réndg e tipit A
dhe B paragqitet si hemoragji e pérséritur n€ nyje dhe muskuj. Hemofilia ka njé frekuencé té
vlerésuar prej aférsisht 1 né 10,000 lindje. Sipas t€ dhénave t€ Shogatés Shqiptare t€ Hemofilisé
dhe Shérbimit t€ Hematologjis€, né Shqipéri ka rreth 280 t€ sémuré me hemofili.

Trajtimi kryesor pér hemofili t€ rénda (pér hemoragjiné spontane dhe traumatike) pérfshin
marrjen e zévendésimit t€ faktorit specifik t€ koagulimit g€ ju nevojitet, népé€rmjet njé tubi t&
vendosur n€ 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 t&€ gjakderdhjes g€ €shté né progres. Hemofilia &shté njé crregullim qé paraqitet me
dhimbje t€ forta e t€ dhimbshme, irrituese dhe démton indet e buta, késhtu qé aderimi me terapi
éshté 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 té vrapojné. Pacientét me hemofili t€ buté mund t&
mos kené 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. Pacientét me hemofili ndodhen né
betejé t€ vazhdueshme me dhimbje dhe pérkeqgésim t€ gjéndjes fizike, né kushtet e 1€vizjes sé€

® Referuar fletédaljeve t€ 1éshuara nga QSUT.
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tyre t€ kufizuar, bruizime (hematoma) té 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&€ vogél
Faktori IX éshté sfida mé e madhe pér terapiné efektive me t€ cilén pérballen pacientét me
Hemofili A ose B. Anashkalimi i ilaceve mund t€ shkaktojé trombozé, pér rrjedhoj€, edhe
vdekjen e pacientit.

Referuar dokumentit “Pérmbledhje e daljes e datés 02.07.2018”, t€ léshuar nga Qendra e
Hemoglinopative prané Shérbimit t€ Onkohematologjis€ né QSUT, pacienti B.N. &shté
ekzaminuar né kété daté prané késaj Qendre’. Sipas kétij dokumenti rezulton se: “Pacienti i
diagnostikuar qé né moshé pediatrike si hemofilio/B, forma severe, kongenitale. Paraqitet shpesh
né spital duke u ndjekur ambulatorisht ose i hospitalizuar pér komplikacionet nga sémundja
bazé, kryesisht hermatroza té gjurit, mbiti bilaterale, hematoma inguinale, hematoma............
Né fund, ankuesit B.N. i &shté “rekomanduar kontroll periodik tek hematologu, ortopedi,

fizioterapisti, pneumologu, hepatologu”.

Sipas Vértetimit (Pér sémundje t€ pérgjithshme) t€ KMCAP prané DRSSH Durrés, rezulton se:
“Pacienti B.N. vuan nga semundja e Hemophilia tip B dhe konsiderohet “i paafté pér puné”. Me
Vendim nr. 2042, daté 13.10.2016, t¢ KMCAP té DRSSH Durrés éshté caktuar se ai plotéson
kushtet pér té fituar té ardhura pér invaliditet té Grupit té Dyté”. Ai &shté 1 paafté pér puné né
masén 50 %.

Ankuesi B.N. pretendon se, gjaté trajtimit t€ s€émundjes prané QSUT nuk merr medikamentin
Faktor IX né sasiné e rekomanduar pér mjekim t€ pérshtatshém t€ sémundjes. Mungesa e
medikamentit sjell pasoja, pasi shogérohet me hemoragji. Ményra aktuale e mjekimit t€ ankuesit
éshté pérmes Urgjencés s¢ QSUT, pasi aktualisht pacientét si ankuesi B.N. nuk mjekohen me
profilaksi, ¢ka ka sjellé edhe invalidizimin e tij t€ pjesshém né masén 50 % duke e penguar t&é
marré pjes€ né jetén sociale dhe né c¢do aktivitet tjetér. Mungesa e udhézuesit/protokollit t&
miratuar nga MSHMS pér sémundjen e Hemofilis€ ka sjellé edhe mungesén e rregullt t€

medikamentit Faktor IX. Q& né€ moshén njé vjecare, ankuesi nuk €shté mjekuar me sasiné e
duhur t€ medikamentit. Mungesa totale e kétij medikamenti €shté shumé e shpeshté dhe ka patur
periudha ku ka munguar totalisht, madje né vitin 2014, ai thoté se €sht€ mjekuar me transfuzion
gjaku si pasojé e mungesés s€¢ medikamentit Faktor IX.

7 Referuar dokumentit Pérmbledhje e daljes datés 02.06.2014, t&¢ léshuar nga Qendra e Hemoglinopative prané
Shérbimit t&¢ Onkohematologjisé né Qendrén Spitalore Universitare “Néné Tereza”, Tirané;
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Mungesa e profilaksisé dhe mungesés s€ Faktor IX i ka shkaktuar ankuesit dhe Inhibitor, fakt qé
dyshohej prej muajsh. Inhibitori €shté njé problem tjetér, pasi kjo substancé pengon/parandalon
efektin e Faktorit IX, gjé qé sjell si pasojé qé¢ hematoma t€ shtohet dhe né rastin me t€ keq, né
rastin e hemoragjisé cerebrale mund t& shkaktojé vdekjen. Duke géné se Inhibitori 1€viz gjaté
gjithé kohés né intervale t€ ndryshme kohore, ai sjell rrezik t€ vazhdueshém pér jetén e ankuesit.
Pérfagésuesi 1 ankuesit shprehet se €sht€ e pamundur pér t€ diagnostikuar Inhibitorin pasi
mungojné njé sére laboratorésh pér t&€ kryer Analizat dhe pér t€ nxjerré diagnozén e Inhibitorit
apo testet si: Activeted particial Thrombosplastin (APTT) dhe Betheseda/Nijmegen. Kéto
metoda dhe teste nuk sigurohen né spitalet publike dhe jané shumé t&€ shtrenjta. Ankuesi thoté se,
kostoja e larté e kétyre testeve bén &€ t€ kryejé testet shumé rrallé, ndérkohé qé testet e
Inhibitorit duhen ribéré disa heré né mua;.

Kontrolli 1 gjakderdhjes €shté shumé i1 véshtiré tek njé pacient me Hemofili 1 cili zhvillon
Inhibitor. Nje person me Inhibitor ka mé& shume gjakderdhje dhe dhimbje, sepse trajtimi me
koncentrat faktori nuk funksionon. Nése kjo nuk trajtohet atéhere mund t€ kemi démtime t&
pérhershme t€ artikulacioneve t€ pacientit. Inhibitori €shté njé problem mé vete dhe e gjitha kjo
shkaktohet se ankuesi nuk €shté trajtuar me profilaksi. Inhibitori &shté shumé i véshtiré pér t’u
mjekuar.

Pérfagésuesi i ankuesit theksoi se ankuesi si pacient, por edhe pacientéve me Hemofili né
pérgjithési, nga Qendra Spitalore Universitare “Néné Tereza”, Tiran€ nuk ofrohet: 1) Trajtimi 1
Hemofilisé; 2) Profilaksia te Hemofilikét; 3) Diagnostikimi 1 Inhibitoréve; 4) Trajtimi i
Inhibitoréve; 5) Trajtimi 1 ndérhyrjeve kirugjikale;

Pasojat shéndetésore t€ mungesés s€¢ medikamentit jané t€ dukshme, pasi t€ dy gjunjét e ankuesit
jané démtuar. N€é vitin 2016-2017, si pasojé e mungesés s€ medikamentit Faktor IX, dora e
djathté e ankuesit ka pésuar hematoma spontane dhe ka sjell¢ invalidizimin e saj t€ pjesshém
duke 1 krijuar véshtirési né té shkruar si dhe €shté enjtur duke e penguar t€ ndjeké normalisht
universitetin. Ankuesi pretendon se gjithmoné ka mungesa té theksuara t€ Faktorit IX, si pasojé
ankuesi €shté invalidizuar. Sigurimi i kétij medikamenti nuk mund t€ béhet vetém pér t€ siguruar
jetén e pacientéve por pér ta béré até cilésore. Pretendimet se, ka gjéndje t€ njé medikamenti té
tillé jané t€ pabazuara, ndérkohé& qé mungon profilaksia e mjekimit t€ sémundjes si dhe 80 % e
pacientéve me kété s€émundje jané invalidizuar. Pér shkak t€ mungesés sé€ trajtimit t€ duhur
mjekésor, pra, pér shkak t€ mosmarrjes sé sasis€ s€ duhur t€ kéti] medikamenti, pacienti &shté
diagnostikuar me Inhibitor. Nga 12 mg t€ kétij medikamenti, ai ka marré 4 mg. Sipas Recetés pér
Barna t€ Shtrenjta léshuar nga Mjekét Hematologé B. K. dhe A. P., prané QSUT rezulton se,
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pacientit B.N. i &shté rekomanduar sasia e Faktor V-1l a, né total prej 12 mg. Nga fleta e marrjes
pa pagesé té ilacit nga pacienti tek farmacia e spitalit, rezulton se, ai ka térhequr sasiné prej 4
mg (2 flakoné) té faktor V-II.

Sikurse rezulton nga Receté pér Barna t€ Shtrenjta daté 30.08.2018, e léshuar nga Mjeku
Hematolog B. K., prané QSUT-sg, rezulton se pacientit B.N. i éshté rekomanduar sasia e Faktor
V-1I a, né total prej 12 mg. Nga fleta e marrjes pa pagesé té ilacit nga pacienti (motra e pacientit
Silvana B.N.) tek farmacia e spitalit (t€ QSUT) rezulton se, ai ka térhequr sasiné prej 4 flakoné
té faktor V-II.

Mjekét e kané késhilluar ankuesin t€ mos 1€viz€, pasi njé hematomé mund t’i shkaktojé dyfish
démtime, njésoj apo mé t€ rénda se veté sémundja e hemofilisé. Aktualisht, pacienti 1€viz me
shumé véshtirési dhe me ndihmén e familjaréve pér shkak t€ pérkeqésimit t€ gjéndjes
shéndetésore.

Pérfagésuesi ligjor i ankuesit thekson faktin se pretendimet qé né farmaciné e QSUT ka sasi té
mjaftueshme t€ faktorit jané t€ pabazuara dhe dokumentet e mesipérme t&€ léshuara nga strukturat
gé trajtojné€ s€émundjen e hemofilis€ prané kétij institucioni tregojné gjéndjen reale t€ sigurimit té
medikamentit. Mungesa e faktorit né QSUT, po con né invalidizimin gradual t€ pacientit me
hemofili si dhe pacientéve té tjeré.

Né ményré té¢ vazhdueshme, ankuesi 1 €shté drejtuar me kérkesa MSHMS duke 1 véné né dijeni
pér mungesén e medikamentit. N& e-mailin e dat€s 7 gershor 2017 drejtuar Zv.Ministres sé&
Ministrisé s€ Shéndetésis€é dhe Mbrojtjes Sociale, ai ka informuar két€ institucion se edhe pse
éshté zhvilluar tenderi pérkatés, medikamenti Faktor IX ka mbaruar, duke rénduar gjéndjen e
pacientéve. N& kété periudhé, tenderi i fundit shté zhvilluar né€ datén 07.03.2017 dhe mé pas ka
patur mungesé t€ medikamentit. M€ pas, ankuesi ka véné né dijeni edhe Avokatin e Popullit,
népérmjet e-mailit t€ datés 26 janar 2018, pér mungesén e pérgjigjes nga MSHMS pas dérgimit
té njé Kérkese pér informim.

ME pas ankuesi i €shté drejtuar me njé kérkesé me e-mail né datén 22 shkurt 2018, QSUT-sé, ku
trajton gjéndjen e réndé t€ furnizimit me medikamentet Faktor VII dhe Faktor IX. Faktori nuk
duhet t€ mungojé né rast nevoje pér pacientét me Hemofili. Sipas pacientit, njé pacient i rritur ka
nevojé pér 4 flakoné ose 1000 UI (units) né javé (njé flakon = 250 UI; kosto e njé flakoni =
2000 leké; 4 flakoné = 8000 leké né javé) qé t€ béjé njé jet€ normale. Z. B.N. shprehet se,
pacientét marrin njé sasi mé t€ pakét ose 2/3 flakone né 2 javé. Kjo &shté njé sasi e pérshtatshme
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pér minorené ndérsa pér adultét nuk kryen asnjé funksion por sjell pérkeqésim té shéndetit dhe
invalidizim t€ tyre. Pér rrjedhoj€, mungon mjekimi i ploté dhe efikas i pacientéve.

Ndérsa né e-mailin tjetér t€ daté€s 25 maj 2018, drejtuar Avokatit t& Popullit, ankuesi pretendon
se, ka géné hospitalizuar n€ QSUT né datén 25.05.2018. Nga sasia prej 6000 UI (e Faktorit IX)
g€ ishte e pérshkruar né receté nga mjeku ka marré vetém 2000 UI nga Drejtoria e ké&saj Qendre.
Kjo i ka sjellé¢ pérkeqésim t€ hematomés dhe trajtim jo t&€ duhur duke shkaktuar diskriminim t&
pacientéve. Kur njé shtetas €shté i hospitalizuar duhet t€ marré sasiné e ploté té Faktorit. Si
evidencé t€ késaj, ankuesi ka dérguar fotot e ilagit. Gjithashtu, ai thoté se, pérgjigjia e QSUT se,
né farmaci ka sasi gjéndje t€ medikamentit Faktor IX, i cili €shté prokuruar dhe se pritet t€ lidhet
kontrata me operatorin fitues, nuk €shté e vérteté.

Edhe mjekét e pohojné se nése pér kéta pacienté do t€ kishte profilaksi mjekimi, ata nuk do t&
invalidizoheshin. Marrja e faktorit e shpéton pacientin vetém né rast urgjent por nuk shmang
krijimin e artrozave dhe invalidizimit t€ tyre. Gjat€ koh&s s€¢ munges€s sé medikamentit,
pacientét trajtohen me akull, geté€sues si morfin€, tramadol, analginé dhe jané t€ detyruar t€ mos
lévizin derisa t€ vij¢ medikamenti pasi njé hematomé e mesme shkakton fatalitet. Kur kané
hematoma t€ rénda dhe nuk ka faktor detyrohen t€ marrin plazém ose gjak si¢c ka ndodhur me
ankuesin né vitin 2014. Sasiné e duhur kéta pacienté e marrin vetém kur 1 nénshtrohen ndonjé
ndérhyrje kirurgjikale. Kjo situaté e mungesés s€ Faktorit IX ekziston prej rreth 25 vitesh.

Ndér té tjera, pala ankuese u shpreh se e drejta pér kujdes shéndetésor €sht€é njé e drejté
themelore e individit, se kujdesi shéndetésor bazohet né mosdiskriminim, eficencén dhe cilésiné
e shérbimit, duke garantuar sigurin€ e pacientit dhe paanésing, se ky shérbim realizohet duke
pérfshiré aktorét e ndryshém, si pacientét, konsumatorét dhe qytetarét dhe bazohet né
llogaridhénien ndaj qytetaréve.

Né vijim, fjalén e mori edhe ankuesi 1 cili paraget gjenezén e s€mundjes sé tij. Z. B.N. theksoi
faktin se mostrajtimi me njé protokoll t€ posacém té s€émundjes s¢ hemofilisg, sjell si pasojé edhe
mungesén né medikamentin Faktor X. Njékohésisht ankuesi u shpreh se ne Shqipéri nuk ka
profilaksi pér parandalimin e késaj sémundjeje, si dhe prané QSUT-s€ nuk ka laborator pér té
kryer analizat pérkatése pér matjen e inhibitorit.

Né vijim, fjalén e morén pérfagésuesi i QSUT dhe pérfagésuesja e Ministrisé s€¢ Shéndetésisé
dhe Mbrojtjes Sociale. Kjo e fundit u shpreh se sémundja e hemofilisé trajtohet duke u
mbéshtetur né protokollet mjeké&sore t€ miratuara nga OBSH. Ministria e Shéndetésisé dhe
Mbrojtjes Sociale nuk ka miratuar ende njé protokoll t€ tillé pér trajtimin e késaj s€mundjeje.
Referuar statistikave t€ mbajtuar nga ky institucion, duke u mbéshtetur né kartelat mjekésore té
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administruara nga Qendra e Hemofilis€, rezulton se né Shqipéri ka rreth 480 pacienté me
hemofili dhe nevojat e tyre plotésohen sipas kérkesave té tyre. Njé gjé e tillé monitorohet nga
Qendra e Hemofilis€. Pérfagésuesja e kétij institucioni u shpreh se ankuesi éshté hospitalizuar
disa heré prané QSUT dhe se ky institucion do t& dérgojé né vijim t&€ seancés kartelén e tij klinike
ku vértetohet se ai &shté trajtuar maksimalisht nga ana e strukturave pérgjegjése t& QSUT-s&.
Ndérkohé gé ajo theksoi faktin se pér kété sémundje nuk ka standard t€ miratuar. Pérfagésuesi 1
QSUT-s€ u shpreh se sa heré €shté konstatuar se ka patur nevojé pér medikamentin Faktor, &shté

proceduar me prokurimin e tij. I pyetur lidhur me ményrén e kryerjes sé parashikimit pér sasiné e
medikamentit, pérfagésuesi 1 QSUT u shpreh se parashikimi kryhet mbéshtetur né kérkesat e
pacientéve. Ai sqaron se protokolli konsiston né procedurén gé ndiget pér trajtimin e s€émundjes
dhe kjo proceduré ekziston dhe ndiget nga mjekét e QSUT-s€ pér trajtimin e hemofilisé.
Ndérkohé g€ sipas tij, sasia ¢ medikamentit konsiston né€ aftésin€ e shtetit pér t&€ pérmbushur
gjithé kérkesat e pacientéve. Ai theksoi faktin se ankuesi €shté trajtuar rregullisht ¢cdo heré qé ka
patur nevojé. Inhibitori nuk krijohet si pasojé e mungesés s€ protokollit dhe medikamenti Faktor
X nuk mund t€ pérdoret pér t€ siguruar profilaksiné e késaj sémundjeje. I pyetur nése ankuesi ka
marré mjekimin e duhur, pérfagésuesi i QSUT-sé u shpreh se né ¢do rast qé ankuesi &shté
paraqitur prané QSUT-s€ jané béré pérpjekje maksimale pér t€. QSUT &shté krijuar pér 200 mijé
banoré, ndérkohé qé sot né Tirané€ banojné rreth 1 milion banoré. N& seancé, pérfagésuesit t€
QSUT-sé€ iu kérkua gé t€ dérgohej zyrtarisht prané Komisionerit informacion mbi ményrén se si
ishte pérllogaritur né buxhet, fondi pé€r medikamente pér t€ s€murét me hemofili, né bazé té

kérkesave té tyre, apo statistikave t€ mbajtura né Viiimési.8

Pérfagésuesi me autorizim 1 QSUT-s€, ndér t€ tjera, u shpreh se nése medikamenti Faktor X do té
pérdorej pér profilaksiné e hemofilis€, do t€ shkaktonte trombozé tek pacienti. Protokolli 1
ndjekur nga shteti shqiptar pér trajtimin e sémundjes s€ hemofilis€ &€sht€ ai 1 Organizatés
Botérore t& Shéndetésisé’. I pyetur nése vendi yné ofron maksimalisht shérbim né lidhje me
ofrimin e medikamentit faktor X, pérfagésuesi 1 QSUT-sé u shpreh se ofrimi i medikamentit
kryhej sipas nevojave té pacientéve. 1 pyetur sérisht se si veprohej pér sigurimin e
medikamenteve pér sémundje pér t& cilat &shté miratuar njé protokoll, pérfagésuesi i QSUT-s€ u
shpreh se ekzistenca, ose jo e protokollit nuk ka lidhje me ekzistencén apo prokurimin e
medikamentit. Pérfagésuesi 1 QSUT-sé theksoi faktin se Z. B.N. nuk mund t€ konsiderohej 1
diskriminuar, pér sa koh& nuk vértetohet se ndonjé pacient tjetér ka marré mjekim mé t€ ploté se
al dhe se ai &shté trajtuar njélloj si t€ gjithé pacientét e tjeré. Gjithashtu, ai theksoi faktin se

Informacioni nuk &sht& dérguar né adresé t&€ KMD-sé.
? Pérfaqésuesit e MSHMS dhe QSUT-s& nuk sqaruan se cili ishte protokolli I pérmendur dhe cila ishte pérmbajtja e
tij. N€ vijim t€ seancés nuk u dérgua asnjé informacion mbi kété protokoll, qé€ aktualisht ndiget nga QSUT.
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sémundja €shté faktor objektiv qé nuk €shté shkaktuar nga veprimet e QSUT-s€ apo t&€ Ministrisé
s€ Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale.

II. 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 té ankuesit.

Ankuesi B.N. vuan nga sémundja e hemofilisé, tipi B, fakt q€ vértetohet nga njé séré aktesh té
léshuar nga institucione mjekésore, si dhe nga Komisioni Mjekésor i Caktimit t& Aftésis€ pér
Puné Durrés. Referuar aktit t€ Epikrizés sé datés 30.04.2009, t€ l€shuar nga Shérbimi 1
Onkohematologjis€é, Departamenti 1 Pediatris€é prané QSUT rezulton se ankuesi vuan prej
hemofilis€ qé né moshén 1 vjecare, periudhé né t€ cilén ai ka patur hemoragji t€ mukozave té
gojés. Né anamnezén e tij familjare rezultojné se edhe t€ aférm té tjeré t&¢ Z. B.N. vuajné nga e
njéjta sémundje, e cila éshté e trashégueshme. Referuar Vendimit nr. 2042, daté¢ 13.10.2016, t&
KMCAP Durrés, rezulton se pacienti B.N. vuan nga sémundja e Hemophilia tip B, dhe
konsiderohet “i paafté pér puné”. Népérmjet vendimit t€ sipé€rpérmendur rezulton se ankuesi
plotéson kushtet pér té fituar t€ ardhura pér invaliditet t€ Grupit t€ Dyté dhe se ai &shté 1 paafté
pér puné né€ masén 50 %. Njékohésisht referuar aktit “Pérmbledhje e daljes” s€ datés 02.07.2018,
t€ 1€shuar nga Qendra e Hemoglinopative prané Shérbimit t€ Onkohematologjisé né QSUT, pér
pacientin B.N., 1 cili &shté ekzaminuar né kété daté prané késaj Qendre rezulton se: “Pacienti i
diagnostikuar qé né moshé pediatrike si hemofilio/B, forma severe, kongenitale. Paraqitet shpesh
né spital duke u ndjekur ambulatorisht ose i hospitalizuar pér komplikacionet nga sémundja

2

bazé, kryesisht hermatroza té gjurit, mbiti bilaterale, hematoma inguinale, hematoma............ .

Hemofilia éshté njé c¢rregullim i trashéguar i hemoragjisé sé shkaktuar nga pérqéndrime t€ uléta
té faktoréve t€ vecanté té koagulimit. Hemofilia shkaktohet nga mungesa e faktorit VIII t&
koagulimit (hemofili A) dhe faktirit IX t&é koagulimit (hemofili B). N& kushtet kur ankuesi vuan
nga Hemofili B, ai mjekohet me medikamentin Faktor IX, i cili &shté koagulant dhe &shté tepér 1
domosdoshém pér t’u marré né sasiné e nevojshme né ményré qé t€ parandalohet gjakderdhja.
Mungesa e kétij medikamenti ose mosmarrja e tij né sasiné e duhur shkakton invaliditet té
pjesshém apo total t€ tyre. Z. B.N. pretendon se gjaté trajtimit t€ sémundjes prané QSUT, ai nuk
merr két€ medikament né sasin€ e rekomanduar pér mjekim t€ pérshtatshém t€ sémundjes.
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Mungesa e medikamentit sjell pasoja, pasi shogérohet me hemoragji. Ményra aktuale e mjekimit
t& ankuesit éshté pérmes Urgjencés s€¢ QSUT, pasi aktualisht pacientét si ankuesi B.N. nuk
mjekohen me profilaksi, cka ka sjellé edhe invalidizimin e tij t€ pjesshém né€ masén 50 % duke e
penguar t€ marré pjesé€ né€ jetén sociale dhe né€ ¢cdo aktivitet tjetér. Ankuesi pretendon se ai nuk e
ka marré asnjéheré sasiné€ e duhur t€ medikamentit, pasi né farmaciné e QSUT-sé nuk ka sasi t&
mjaftueshme t&€ Faktorit IX, pér t€ pérballuar nevojat e pacientéve hemofiliké qé kurohen prané
kétij spitali.

Pretendimet e ankuesit mbéshteten né disa akte shkresore té strukturave t&¢ QSUT-sé dhe e-maile
t& dérguara nga ana e tij né adresé t€ Zv/Ministrit s€ Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale.

Pér sa mé sipér, referuar shkresés sé datés 27.01.2017 (protokolluar me nr. 583/2, dt.
01.02.2017), t&¢ Shérbimit t&¢ Onko-Hematologjis€ prané Departamentit t€ Pediatris€é né QSUT
drejtuar Drejtores sé Pérgjithshme t€ késaj Qendre Znj. Daniela Nika, rezulton se: “Né pérgjigje
té Shkresés Nr. Prot. 583/1, daté 30.01.2017, Faktori i IX ka munguar deri né fillim té janarit.

2

Aktualisht ka. Nuk kemi informacion si do té jeté gjéndja gjaté vitit........ .

Pérvec sa mé sipér, referuar shkresés nr. 11, dat€ 01.02.2017, “Pérgjigje e shkresés “Kérkesé pér
shpjegime” nr. 583/1 Prot., daté 30.01.2017”, t€ Shérbimit t¢ Hematologjisé drejtuar Drejtores sé&
Pérgjithshme t€ késaj Qendre Znj. Daniela Nika, rezulton se: “..né pérgjigje té shkresés nr.
583/1, daté 30.01.2017, “Kérkesé pér shpjegime”, ardhur né Shérbimin e Hematologjisé né dt.
01.02.2017, nga té dhénat e Kartelés me nr. A034994 nxjerré nga Shérbimi i statistikés, i sémuri
B.N. éshté shtruar né Shérbimin e Hematologjisé né datén 04.12.2016, ora 18 e 30 dhe éshté
pritur nga mjeku i rojés Dr. B. K. Eshté ndjekur né Shérbim nga Dr. A. C. Kartela éshté mbyllur
né datén 006.12.2016. Né dokumentin bashkéngjitur figuron qé ka marré 1500 Ul Faktor IX.
Sqarojmé se i takon Drejtorisé sé¢ Farmacisé QSUT té japé shpjegime nése mungon ose jo Faktor
IX prej 1 muaji si¢c shkruan i sémuri”.

Mbéshtetur né shkresén e sipérpérmendur rezulton se, pacienti B.N. &shté trajtuar pér 3 dité
(4.12-6.12.2016) me Faktor IX né€ masén 1500 UI, kur ai duhet t€ merrte 4500 Ul. N& ményré
indirekte, Shérbimi i Hematologjisé pranon mungesén e kétij medikamenti dhe pér kété situaté,
thuhet né€ shkres€, duhet t€¢ “japé shpjegime Drejtoria e Farmacisé sé QSUT .

Njékohésisht vlen té theksohet fakti se né ményré t€ vazhdueshme, ankuesi i €shté drejtuar me
kérkesa, MSHMS duke 1 véné né dijeni pér mungesén e medikamentit. Né e-mailin e datés
07.06.2017 drejtuar Zv/Ministres s€ Ministris€ s€ Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale, ai ka
informuar kété institucion se edhe pse €shté zhvilluar tenderi pérkatés, medikamenti Faktor IX ka
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mbaruar, duke rénduar gjéndjen e pacientéve. Ky e-mail €sht€ ndjekur nga e-maili i datés
22.02.2018, drejtuar QSUT-s¢é dhe Ministrisé s¢ Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale, ku sérisht
ngrihet shqgetésimi pér mungesén e medikamentit Faktor IX dhe VII. Pavarésisht sa mé sipér,
ankuesit nuk i ka ardhur pérgjigje nga asnjé prej dy institucioneve t€ sipérpérmendura

Referuar shkresés nr. 129, daté 16.10.2018, “Dérgohet Shkresa nr. 1453/22, dt. 02.10.2018,
“Kthim pérgjigje”’, e Avokatit t&¢ Popullit lidhur me ankesén e shtetasit B.N.”, rezulton se né kété
shkres€, Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale (Drejtoria Juridike dhe Prokurimet) e
bén me dije kété institucion se gjéndja e medikamentit né Farmaciné Qéndrore ashtu edhe né
Farmaciné e Sémundjeve t€ Brendshme dhe até t€ Pediatrisé €sht€ e pérkohshme, né varési té
ditéve, sepse térhiget pérdit€ nga pacientét dhe Farmacia Qéndrore furnizohet né ményré
periodike nga operatorét ekonomiké qé né bazé t€ kontratés sé prokurimit publik kané fituar té
drejtén e furnizimit me ilac. N& kété shkresé, theksohet fakti se sasia e medikamenteve né
dispozicion t€ QSUT éshté né funksion t€ vlerés s€ buxhetit t€ saj, t€ alokuar prej buxhetit t&
shtetit.

Referuar shkresés nr. 1134/5, daté 24.09.2018, t€ QSUT-s€ drejtuar Komisionerit rezulton té jeté
dérguar informacion me pérmbajtje t€ njéjt€. Nga sa mé sipér, Komisioneri konstaton se né
kushtet kur, Ministria e Shéndetésis€¢ dhe Mbrojtjes Sociale €shté shprehur zyrtararisht se sasia e
kéti) medikamenti €shté né “sasi té pérkohshme si dhe té kufizuar né funksion té vlerés sé
buxhetit” konfirmohet fakti i pretenduar nga ankuesi se furnizimi me két€ medikament nuk &shté
1 mjaftueshém pér t&€ mbuluar kérkesat e pacientéve, né bazé té recetave té léshuara nga mjekét

hematologg.

o Referuar Skedés me té dhénat e Inhibitorit' pér pacientin B.N., rezulton se ankuesi ka
inhibitor, fakt gé sipas tij €shté shkaktuar nga mungesa dhe mos marrja né€ sasiné e duhur té
medikamentit Faktor IX. Inhibitori konsiderohet si njé problem serioz kur b&het fjalé pér
hemofilikét, pasi kjo subtancé pengon/parandalon efektin e Faktorit IX, gjé qé sjell si pasojé
hematoma t& shtuara dhe né né€ raste t&€ hemoragjisé cerebrale mund té shkaktojé vdekjen.

Pér sa mé sipér, né referencé t€ Recetés pér Barna t€ Shtrenjta, t€ léshuar nga Mjekét
Hematologé B. K. dhe A. P., prané QSUT-sé rezulton se, pacientit B.N. 1 éshté rekomanduar
sasia e Faktor V-1I a, né total prej 12 mg. Nga fleta e marrjes pa pagesé té ilacit nga pacienti tek
farmacia e spitalit (QSUT-s€) rezulton se, ai ka térhequr sasiné prej 4 mg (2 flakoné) té faktor
V-1I).

10 Matja e nivelit te inhibitorit t&€ ankuesit €shté kryer prané Spitalit Amerikan sh.a.
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I njéjti fakt konstatohet edhe né€ Recetén pér Barna t&€ Shtrenjta, t€ datés 30.08.2018, Iéshuar nga
Mjeku Hematolog B. K., prané QSUT rezulton se, pacientit B.N. i &shté rekomanduar sasia e
Faktor V-II a, né total prej 12 mg. Nga fleta e marrjes pa pagesé té ilacit nga pacienti (motra e
pacientit S. N.) tek farmacia e spitalit (QSUT-s€) rezulton se, ai ka térhequr sasiné prej 4
flakoné té faktor V-II.

Pérve¢ sa mé sipér, analizat pér verifikimin dhe diagnostikimin e inhibitorit nuk mund t€ kryhen
prané QSUT-s€, ndaj ankuesi i ka kryer prané njé institucioni mjekésor privat. Sipas epikrizés
pércjellése pér invalidé, t€ datés 17.09.2018, léshuar nga Qendra Spitalore Universitare “Néné
Tereza”, Tirang, rezulton se prania e inhibitoréve shkakton shtimin e rrezikut pér hemoragji, pasi
pacienti ka véshtirési né 1€vizje. Referuar shkresés nr. 1134/5, daté 24.09.2018, t&€ QSUT-sé
drejtuar Komisionerit rezulton se Testi Bethesda/Nijmegen &shté njé test specifik pér matjen
sasiore té& titrit t€ inhibitoréve t& koagulimit, por aktualisht nuk aplikohet n&€ laboratorin e QSUT-
s€, sepse kérkon njé trajnim t€ vecanté t€ personelit dhe ka kosto té larté.

e Lidhur me protokollin e ndjekur nga Ministria e Shéndetésis€¢ dhe Mbrojtjes Sociale dhe
QSUT, lidhur me trajtimin e sémundjes s€ hemofilis€, referuar shkresés nr. 1134/5, daté
24.09.2018, t&¢ QSUT-s¢, drejtuar Komisionerit rezulton se pér t€ sémurét me hemofili né
Shqipéri ndigen protokollet e Federatés Botérore t€ Hemofilis€, protokolle g€ aplikohen né té
gjithé botén. Né shkresén e sipérpérmendur, QSUT nuk ka specifikuar se cilat jané kéto
protokolle dhe cfaré rregullash parashikojné lidhur me trajtimin e sémundjes s€ hemofilisé.

Me Shkresén nr. 88, dat€é 11.06.2018, “Kérkesé pér informacion lidhur me miratimin e
Protokollit/udhézuesit pér trajtimin e sémundjes sé Hemofilisé”, t€ Shoqatés “Together for Life”
drejtuar MSHMS éshté kérkuar gjithashtu informacion nése ka apo jo, njé protokoll t& posacém
mjekésor apo udhézues té praktikés klinike pér trajtimin e s€mundjes s€¢ Hemofilisé dhe, nése jo,
a ka ndonjé plan MSHMS t€ pérgatisé dhe miratojé protokollin né fjalé.

Né kushtet kur, ky institucion nuk ktheu pérgjigje brenda afatit ligjor, Shogata depozitoi
ankimim prané Komisionerit pér t€ Drejtén e Informimit dhe Mbrojtjes s€ t€ dhénave Personale.
Né vijim, népérmjet shkresés nr. 3797/2, dt. 09.07.2018 “Miratim Kérkese, té Ministrisé sé
Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale (pércjellé me Shkresé nr. 113472, dt. 20.07.2018, té
Komisionerit pér té Drejtén e Informimit) drejtuar shoqatés “Together for Life”, rezulton se:

“Aktualisht nuk ka udhézues/protokoll té¢ sémundjes sé hemofilisé¢ t¢ miratuar nga Ministria e
Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale.
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Shérbimi ofrohet prané gendrés sé hemoglinopative prané Qendrés Spitalore Universitare
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éné Tereza”, duke zbatuar protokollet klinike té gendrave té njéjta né vendet e tjera.

Pér mjekimin e seémundjes sé sipércituar, Qendra Spitalore Universitare “Néné Tereza”, ka
marréveshje bashképunimi pér dhurimin e tre milion Ul Faktor VIII, né vit, pér njé periudhé
kohore tre vjecare me Rajonin e Toskanés, né Itali.

Ministria e Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale tashmé éshté né vazhdim té progesit té
rishikimeve té udhézuesve dhe protokolleve klinike té shérbimeve mjekésore dhe né kété kontekst
éshté parashikuar dhe pérgatitjia dhe miratimi i protokollit t¢ Hemofilisé ™.

Pér sa mé sipér, rezulton se edhe né€ seancén dégjimore t€ zhvilluar prané KMD-sg, pérfagésuesja
e MSHMS u shpreh se nuk ka njé standart t€ miratuar, lidhur me trajtimin e hemofilisé.

Komisioneri konstaton dhe vleréson, se né kushtet, kur medikamentet Faktor VIII dhe IX
sigurohen pérmes kontratave t€ prokurimit me operatoré ekonomiké privat€é apo pérmes
marréveshjeve té€ bashképunimit me vende t€ tjera, kryesisht donacione, si dhe duke mos patur
njé protokoll pér profilaksing e trajtimin e késaj sémundje, pacientit B.N. 1 ka munguar trajtimi i
pérshtatshém, né sasin€ e duhur, me kéto medikamente.

Referuar Strategjis€ Kombétare pér Menaxhimin e Sémundjeve t€ Lindura t€ Gjakut (2009 —
2010)", t&¢ MSHMS, rezultojné disa mangési lidhur me trajtimin e sémundjes s€¢ Hemofilisé,
ndér té cilat, béjné pjesé: mungesa e udhézuesve t€ praktikés klinike pér diagnostikimin dhe
trajtimin e tyre, sigurimi jo i rregullt i faktoréve t€ koagulimit (mos mbulimi gjaté gjithé kohés 1
nevojave té tyre pér keté medikament jetik pér ta), si dhe mungesa e mjekimit profilaktik pér
parandalimin e hemoragjisé.

Né keéteé Strategji pércaktohet se ndjekja e rregullt e pacienteve me Hemofili kérkon fonde té
réndésishme, por rekomandimet e organizmave t€ specializuara dhe pérvoja e vendeve té tjera
tregojné g€, ky shpenzim é&shté gjithnjé kost-efektiv sepse parandalon ndérlikimet serioze té
hemorragjive t€ médha dhe trajtimin tepér t€ shtrenjté t&€ tyre. Njékohésisht, né kété Strategji
&shté rekomanduar qé hapat qé duhet t€ ndigen pér trajtimin e sémundjes s€¢ Hemofilis€ jané:

- Marrja né ngarkim 100% nga shteti e trajtimit t& pacientéve, pra rimbursimi nga ISKSH i
sasive t€ nevojshme t& faktoréve t&€ koagulimit pér t€ siguruar mjekimin e vazhdueshém t&
tyre.

"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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- Hartimi dhe zbatimi i programit kombétar pér trajtimin e gjithanshém t&€ Hemofilisg.

- Sigurimi i mbéshtetjes psiko-sociale dhe integrimi i pacientéve me Hemofili né shoqgéri.

- Llogaritja e kostos s&€ monitorimit te pacientéve dhe pérfshirja e shpenzimeve pérkatése né
buxhetin e vjetor t&€ QSUT dhe spitaleve ne rrethe.

NEé referencé t€ neni 82, pikat 2 dhe 3 t€ Ligjit nr. 44/2015 “Kodi i Procedurave Administrative 1
Republikés s€ Shqipéris€” (i ndryshuar)12 ka saktésuar se barra e provés né céshtjet e
diskriminimit t€ pretenduar, 1 kalon palés tjetér/organit publik, né€ rastin konkret Ministrisé¢ sé&
Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale dhe QSUT-sg, té cilat duhet t€ jepnin prova dhe fakte
konkrete dhe t&€ hollésishme, lidhur me Protokollet qé zbatohen aktualisht pér trajtimin e
hemofilis€, apo edhe pér ¢é€shtjen e sipérmendur gé konsiston né ofrimin né€ sasin€ e duhur t&
medikamentit faktor IX , ndaj pacientit B.N.. Edhe né seancén dégjimore t& zhvilluar né kuadér
té¢ shqyrtimit t€ ankes€s nr. 120, daté 13.08.2018, rezultoi se ankuesi nuk merr dozén e
rekomanduar t€ medikamentit Faktor IX, nga mjeku hematolog. Pérfagésuesja e MSHMS u
shpreh né kété seancé se do t& dérgonte prané Komisionerit informacion vijues pér t€ vértetuar
g€ Z. B.N., i &shté dhéné sasia e rekomanduar e medikamentit Faktor IX, nga mjeku hematolog,
duke dérguar kartelén e tij klinike, g€ administrohet nga QSUT-sé, por fakte t&€ tilla nuk jané

depozituar prané Komisionerit. N& seancé€, pérfagésuesit t&€ QSUT-s€ iu kérkua gé t& dérgohe;j
zyrtarisht prané Komisionerit informacion mbi ményrén, se si ishte pérllogaritur né buxhet, fondi
pér medikamente pér t€ sémurét me hemofili, n€ bazé t€ kérkesave t€ tyre apo statistikave té
mbajtura n€ vijimési, por edhe ky informacion nuk u depozitua asnjéheré prané KMD-sg&.

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 ankuesi B.N. i €shté€ nénshtruar njé trajtimi t€ padrejté
e disfavorizues nga ana Ministrisé s€¢ Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale dhe QSUT-s€, lidhur
me mos ofrimin né sasin€ e duhur dhe t€ rekomanduar nga mjeku hematolog, t€ medikamentit
Faktor IX. Pér sa mé sipér, rezulton se mos sigurimi né sasiné e duhur té medikamentit t&
nevojshém, bie gjithashtu né kundérshtim me Strategjiné e sipé€rpérmendur.

Njékohésisht, Komisioneri gjykon se né kushtet e ankuesit ndodhen edhe pacientét e tjeré me
hemofili, t€ cilét i jan€ ekspozuar t& njéjtit trajtim. Mungesa e njé udhézuesi té praktikés klinike
pér diagnostikimin dhe trajtimin e hemofilis€ 1 ka ekspozuar ata ndaj njé trajtimi t€ padrejté dhe

"2 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 paraqet 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
kerkesés pér fillimin e procedurés administrative dokumente ose fakte té ndryshme. "’
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disfavorizues. I njéjti fakt konstatohet edhe pér sa i pérket Testit Bethesda/Nijmegen, i cili éshté
njé test specifik pér matjen sasiore t& titrit t&€ inhibitoréve t& koagulimit, t€ cilin pacientét me
hemofili e kryejné prané spitaleve private, pasi QSUT nuk e ofron si shérbim.

B. Shkaku i mbrojtur.

Né ankesén nr. 120, daté 13.08.2018, e Z. B.N., pérfagésuar nga Shoqata “Together For Life”,
pretendohet diskriminim pér shkak t€ “gjendjes shéndetésore” nga ana e Ministrisé sé
Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés Spitalore Universitare Tirané (QSUT).

“Gjendja shéndetésore” dhe “aftésia e kufizuar” jané dy prej shkageve, pér té cilat, Ligji Nr.10
221, daté 4.2.2010 “Pér Mbrojtjen nga Diskriminimi” ofron mbrojtje. Né 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, 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”.

1. Né lidhje me pretendimin e ankuesit pér diskriminim pér shkak t€ “gjendjes
shéndetésore”, Komisioneri gjykon se “gjendja shéndetésore” konsiderohet si njé shkak i
mbrojtur, pasi jo vetém parashikohet si 1 tillé né bazén ligjore t€ sipé€rpérmendur, por
edhe sepse ekzistojné prova té mjaftueshme13 g€ e justifikojné si té till€.

2. N& lidhje me pretendimin e ankuesit pér diskriminim pér shkak t€ “aftésisé sé kufizuar”,
Komisioneri gjykon se “aftésia e kufizuar” konsiderohet si njé shkak i mbrojtur, pasi jo
vetém parashikohet si i till€ né bazén ligjore t€ sipérpérmendur, por edhe sepse ekzistojné
prova té mjaftueshme'*, & e justifikojné si t& tillg.

Y Referuar aktit & Epikrizés sé datés 30.04.2009, t& léshuar nga Shérbimi i Onkohematologjisé, Departamenti i
Pediatrisé prané QSUT rezulton se ankuesi vuan prej hemofilis€ q&¢ né moshén 1 vjecare; Referuar aktit
“Pérmbledhje e daljes” s¢ datés 02.07.2018, t€ l&€shuar nga Qendra e Hemoglinopative prané Shérbimit t&
Onkohematologjis€ né QSUT, si dhe recetave pér barna té shtrenjat t€ léshuar nga mjekét hematologé t&€ QSUT-sé
pér pacientin Besart B.N..

" Referuar Vendimit nr. 2042, daté 13.10.2016, t¢ KMCAP Durrés;
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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 “aftésiné e kufizuar”.

Z. B.N., i cili &shté diagnostikuar me Hemofili t€¢ Tipit B, g€ né moshén 1 vjecare, €shté njé
individ g€ vuan nga kjo s€émundje, sé€ cilés i atribuohet njé gjendje shéndetésore jo e miré, qé
kérkon domosdoshmérisht trajtim t€ pérshtatshém me medikamentin Faktor IX, por njékohé&sisht

ai éshté edhe njé person me aftési t& kufizuara, pasi me Vendimin nr. 2042, daté 13.10.2016, t&
KMCAP Durrés ai €shté pércaktuar si invalid i grupit t€ II. Mos trajtimi i tij me sasiné e duhur té
medikamentit Faktor IX, ka passjellé dhe pérshpejtuar invalidizimin e pjesshém té tij. Né kété
kontekst, pérvec shkakut t€ gjendjes shéndetésore té pretenduar nga ankuesi, Komisioneri ka
gjykon se duhet marré né€ analizim edhe shkaku i aftésis€ sé kufizuar.

Pér sa mé sipér, neni 1, i Protokollit 12, t¢ Konventés Europiane t& t& Drejtave t& Njeriut
(KEDNJ) siguron mbrojtje kundér diskriminimit n€ gézimin e t€ drejtave t€ pércaktuara mé ligj,
st dhe afirmon ndalimin e diskriminimit nga ana e autoriteteve publike. N€ interpretim t€ nenit té
késaj konvente, njé person €shté 1 diskriminuar, pér n€j nga shkaget e parashikuara né nenin 14 té
KEDNIJ-s€, nése nga sjellja (veprimi ose mosveprimi) i autoriteteve shtetérore, i mohohet gézimi
1 té drejtave, g€ legjislacioni kombétar 1 njeh individéve né ményré specifike, té cilat rrjedhin nga
njé detyrim 1 qgarté 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, GIEDNTJ shprehet: gjykata tashém
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 shkaqget, si gjendja shéndetésore dhe aftésia
e kufizuar konsiderohet si shkaqge t€ mbrojtura nga KEDNJ.

> Neni 1, protokolli 12 i KEDNJ parashikon shprehimisht: “I. Gézimi i ¢do té drejte t¢ 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 ¢do 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 t& tjerét kundér
Kroacisé nr. 7798/08, § 58, 9 dhjetor 2010);

Guberina kundér Kroacisé, Kérkesa nr. 23682/13, Vendimi i datés 22.03.2016.
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Né kontekst t€ interpretimit té 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, t&
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.
Shtetet palé duhet t€ adresojné format e diskriminimit qé€ shkelin té drejtat e personave me aftési
t€ kufizuara g€ pengojné t&€ drejtén pér shéndet pérmes shkeljes té sé drejtés pér t€ marré shérbim
shéndetésor né bazé t€ njé pélqgimi té liré dhe t€ informuar, ose g€ i b&jné t&€ pamundur pérfitimin
e lehtésirave apo informacionit.

N& kété kontekst, Shqipéria né cilésiné e shtetit palé né Konventén e sipérpérmendur'®, né kuadér
té plotésimit t& té gjitha detyrimeve gé 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 té
Kufizuara, 201 6-2020""°, pika 1.6, parashikohet: “Personat me aftési té kufizuara kané té drejta
té barabarta pér akses né kujdesin shéndetésor cilésor njélloj 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 té pérmendet edhe Karta Social Europiane (e rishikuar) (1996) qé ndalon
diskriminimin pér njé liste joshteruese shkagesh, 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 tille 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”.

Gjithashtu vlen t€ theksohet fakti se, né nenin 5, pika 2, gérmat a) dhe b), t€ Ligjit nr. 10 383,
daté¢ 24.02.2011 “Pér sigurimin e detyrueshém té kujdesit shéndetésor né Republikén e
Shqgipérisé”’, (i ndryshuar), parashikohet:

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

19 Referuar Raportit t& Paré i Progresit i Qeverisé Shqiptare “Mbi zbatimin e Konventés s¢ OKB-s¢ pér té Drejtat e
Personave me Aftési t€ Kufizuara”, maj 2015, f. 20.
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“2. Sigurimi i detyrueshém shéndetésor mbulon, gjithashtu, kategorité e méposhtme té personave

ekonomikisht joaktivé, pagesa e kontributeve té té ciléve financohet nga Buxheti i Shtetit ose

burime té tjera té pércaktuara me ligj:a) personat qé pérfitojné nga Instituti i Sigurimeve
Shogérore; b) personat gé pérfitojné ndihmé ekonomike ose pagesén pér aftésiné e kufizuar, né

pérputhje me legjislacionin pérkatés;”
Ndérkohé gé&, né nenin, 10, pika 1, gérmat a), b), dhe c), t€ po kétij ligji, pércaktohet se:

“l.Sigurimi i detyrueshém financon paketat e shérbimeve té sigurimit té detyrueshém, ku
pérfshihen:

a) vizitat, ekzaminimet dhe trajtimet mjekésore né gendrat e kujdesit shéndetésor parésor publik
dhe né spitalet publike;

b)vizitat, ekzaminimet dhe trajtimet mjekésore né dhénés privat té kujdesit parésor dhe spitale
private;

c)barnat, produktet dhe trajtimet mjekésore nga dhénés té kontraktuar shérbimesh

’

shéndetésore.’

Né referencé t€ pikés 1, t¢ Vendimit nr. 307, daté 21.05.2014, t€¢ Késhillit t&€ Ministrave, “Pér
regjistrimin dhe identifikimin e personave té siguruar nga sigurimi i detyrueshém shéndetésor”,
(1 ndryshuar) parashikohet: “1. Té siguruar né skemeén e sigurimit té detyrueshém shéndetésor
quhen personat ekonomikisht aktivé, me banim té pérhershém né Republikén e Shqipérisé, qé

paguajné kontributin e detyrueshém té sigurimit shéndetésor, personat ekonomikisht joaktivé,
pagesa e kontributeve té té ciléve financohet nga buxheti i shtetit ose burime té tjera, té

1

pércaktuara me ligj, si dhe personat e siguruar né meényré vullnetare.’

Pér shkak paaftésisé pér puné dhe trajtimit me pagesén pérkatése me Vendim nr. 2042, daté
13.10.2016, t& KMCAP Durrés, pacienti B.N. b&n pjesé né Kkategorin€ e “Personave
ekonomikisht joaktivé”, pagesa e kontributeve té t€ cilave financohet nga buxheti i shtetit. Ai
konsiderohet “pérfitues” i cili ka t€ drejté t& pérdoré shérbimet e kujdesit shéndetésor nén
skemén e sigurimit t& detyrueshém®. N& kété ményré, kujdesi shéndetésor ndaj personave me
aftési t€ kufizuar pérbén njé detyrim té réndésishém pér shtetin shqgiptar dhe kéta individé kané té

drejtén e pérfitimit falas t€ shérbimit shéndetésor dhe medikamenteve.

Pérvec sa mé sipér, kujdesi shéndetésor &shté njé shérbim, g€ ofrohet nga institucionet
pérgjegjése né fushén e shéndetésis€, ndaj né kété kontekst Ligji nr. 10 221, daté 4.2.2010 “Pér

% Neni 3, pika 8, e Ligjit nr. 10 383, daté 24.02.2011 “Pér sigurimin e detyrueshém té kujdesit shéndetésor né
Republikén e Shqipéris€”, (i ndryshuar).
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mbrojtjen nga diskriminimi”, i cili ofron mbrojtje t€ posacme 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 ketij ligji;

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

2. Pika 1 e ketij neni zbatohet vegcanérisht pér:

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

’

shéndetin;’

Sikurse u pé€rmend edhe mé sipér, ankuesi B.N. bén pjesé né kategorin€é e “personave
ekonomikisht jo aktivé”, pagesa e kontributeve, t€ t€ cilave financohet nga buxheti i shtetit. Ai
konsiderohet “pérfitues” dhe ka t€ drejté t€ jet€ pérdorues 1 shérbimeve t€ kujdesit shéndetésor
nén skemén e sigurimit t€ detyrueshém. Legjislacioni 1 miratuar nga shteti shqiptar, sikurse edhe

’

konventat e ratifikuara me ligj, konsiderohen si masa pozitive tw ndérmarra ndaj personave me
aftési t€ kufizuara. Mbéshtetur né sa mé sipér, para institucioneve pérgjegjése del si detyré
parésore zbatimi i 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 ankuesit trajtim t€ pérshtatshém mjekeésor.

Nga analizimi i provave t€ paraqitura nga pala ankuese rezulton se Z. B.N. nuk ka marré sasiné e
rekomanduar nga mjeku t€ medikamentit Faktor IX. Pikérisht, nj¢ gjé e tillé ka ndikuar né
pérshpejtimin e invalidizimin e ankuesit. Pér sa mé sipér, Komisioneri gjykon se institucionet
pérgjegjése duhet t€ kishin marré masat e nevojshme pér parashikuar dhe kérkuar buxhetin e
nevojshém, pér té sigurimin e Medikamentit faktor IX pér t€ sémurét me Hemofili B, aq mé tepér
kur predispozicioni i1 pacientéve me kété s€émundje €shté invalidizimi 1 tyre. Strukturat pérkatése
t€ Ministris€ s€ Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale dhe QSUT-sé disponojné dhe administrojné
informacion t€ sakt€ mbi numrin aktual t€ pacientéve me Hemofili B, si dhe né& bazé té
eksperiencés shumévjecare t&€ QSUT-s€¢ mund t€ kryenin edhe njé parashikim té pérafért té
pacientéve t€ rinj g€ mund t€ paraqgiten nga viti né vit, pér t€ kryer pérllogaritjet e duhura, lidhur
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me buxhetin apo sasiné e medikamentit q¢ duhet t€ prokurohet, né ményré & pacientét
hemofiliké B t& trajtohen né ményré t€ pérshtatéshme me medikamentin Faktor IX.

Njékohésisht, Komisioneri vleréson se mungesa e njé protokolli, apo udhézuesi t&€ vecanté pér
trajtimin e s€émundjes s&€ hemofilisé ka qéné njé faktor qé ka ndikuar né mostrajtimin e duhur
mjekésor té ankuesit, mos sigurimin e medikamentit Faktor né sasiné e nevojshme, si dhe mos
konsiderimin me prioritet t€ késaj sémundjeje. Njé gjé e tillé ka sjell€ si rrjedhojé pérshpejtimin e
invalidizimit t€ ankuesit. Njékoh&sisht, Komisioneri thekson faktin se mungesa e njé protokolli
t€ miratuar pé€r sémundjen e Hemofilis€ ka shkaktuar si pasojé t€ drejtpérdrejté mungesén e
aksesit ne informacion pér ankuesin, i cili né€ cilésing€ e personit me aftési t€ kufizuara duhet t’i
sigurohet akses pér informacion, aq mé tepér né lidhje me pasojat invalidizuese t€ sémundjes,
nga e cila ai vuan.

Buxheti 1 kufizuar nuk mund t€ justifikojé faktin e mossigurimit né sasiné e duhur t&é
medikamentit Faktor IX pér ankuesin B.N.. E drejta pér shéndet éshté njé e drejté qé nuk t&
kushtézohet nga buxheti i limituar i shtetit*, aq mé tepér kur béhet fjalé pér ofrimin e mjekimit
té pérshtatshém pér nj€ individ me aftési t€ kufizuara, si ankuesi. 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, qé funksionon né kuadér té
monitorimit t€ 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 i1 takon edukimit
té fémijéve dhe adoleshentéve me autizém, né ményre indirekte disavantazhon personat me aftési
t& kufizuara®. Ky fakt mund t& pérdoret pér analogji pér rastin e ankuesit. Mungesa e fondeve
buxhetore dhe mos sigurimi i sasis€ s€¢ mjaftueshme t€ medikamentit Faktor IX, ka gené faktor
disavantazhues pér Z. B.N.. Ministria e Shéndetésis¢ dhe Mbrojtjes Sociale dhe QSUT kané
patur barrén e provés23 para Komisionerit pér t€ provuar se pavarésisht kufizimeve buxhetore,
fondet e adminstruara jané pé€rdorur né ményrén mé t&€ miré pér t€ siguruar medikamentin Faktor

*'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€ 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 qé 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 t¢ késaj té drejte
né njé Shtet té vecanté, 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.

2 Handbook on European Non Discrimination Law (2018), fq.186:

% 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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IX pér pacientét me Hemofili B, gjé€ t&€ cilén nuk e kané béré né két€ shqyrtim administrativ té
ankesés s€ Z. B.N..

Né kété kontekst, Komisioneri ka konstatuar se ndaj ankuesit nuk &shté dhéné shérbimi i duhur,
né sasiné e duhur t&€ medikamentit t€ nevojshém, nga institucionet pérgjegjése, duke e ekspozuar
at€ ndaj njé trajtimi t€ padrejté e disfavorizues. Mbéshtetur né analizén e mésipérme, KMD
gjykon se ankuesi B.N. &shté diskriminuar pér shkak t& aftésis€é s€ kufizuar, Ministrisé sé
Shéndetésisé dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés Spitalore Universitare Tirané (QSUT).

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

Pér sa i pérket shkakut t€ pretenduar té diskriminimi “gjendja shéndetésore”, Komisioneri
gjykon se nuk ekziston njé lidhje shkakésore ndérmjet trajtimit t€ padrejté, disfavorizues dhe té
pabarabarté t€ ankuesit, nga ana e QSUT-sé€ dhe Ministris€é s€¢ Shendetésis€ dhe Mbrojtjes
Sociale, me gjendjen e tij shéndetésore, g€ do té thoté q€ gjendja e tij, shéndetésore, nuk pérbén
né vetvete shkak, qé kétij pacienti nuk i ofrohet sasia e duhur e medikamentit Faktor IX. Nése
pér sémundje t€ tjera, pacientét trajtohen me sasin€ e duhur t€ medikamenteve, kéta pacienté
mbartin gjithashtu shkakun e mbrojtur t€ gjendjes shéndetésore. Ky fakt déshmon gé né rastin
konkret, gjendja shéndetésore nuk pérbén shkak diskriminimi pér pacientin B.N., nga
institucionet e mésipérme.

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, dat€¢ 31.7.1996 “Pér ratifikimin e Konventés
Evropiane pér Mbrojtjen e t€ Drejtave t€ Njeriut dhe Lirive Themelore”, nenin E, pjesa V, té
Kartés Social Europiane, ratifikuar me ligjin nr. 8960, daté 24.10.2002, nenin 17, t€ Ligjit nr.
44/2015 “Kodi i Procedurave Administrative i Republikés s€ Shqipérisé”, 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”, nenin 5, pika 2, gérmat a) dhe b) dhe
nenin, 10, pika 1, gérmat a), b), dhe ¢), t& Ligjit nr. 10 383, daté 24.02.2011 “Pé&r sigurimin e
detyrueshém t€ kujdesit shéndetésor né Republikén e Shqipéris€”, (i ndryshuar), pikés 1, té
Vendimit nr. 307, daté 21.05.2014, t€ Késhillit t&¢ Ministrave, “Pér regjistrimin dhe identifikimin
e personave t€ siguruar nga sigurimi i detyrueshém shéndetésor”, (i ndryshuar), pikés 1.6, té
Vendimit té Késhillit t& Ministrave nr. 483, daté 29.6.2016 “Pér miratimin e Planit Kombétar té
Veprimit pér Personat me Aftési té¢ Kufizuara, 2016-2020",
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Komisioneri pér Mbrojtjen nga Diskriminimi,

VENDOSI:

1. Konstatimin e diskriminimit, pér shkak t€ “aftésisé sé kufizuar”, t&¢ Z. B.N., nga ana e
Ministris€é s€ Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés Spitalore Universitare
Tirané (QSUT).

2. Konstatimin e mosdiskriminimit, pér shkak t&€ “gjendjes shéndetésore”, t&¢ Z. B.N., nga
ana e Ministris€é s& Shéndetésis€ dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendrés Spitalore
Universitare Tirané (QSUT).

3. Marrjen e masave t€ menjéheréshme nga té dy institucionet e mésipérme, pér trajtimin e
pacientit B.N., me sasiné€ e rekomanduar nga mjeku hematolog t¢ Medikamentit Faktor
IX.

4. Brenda 30 (tridhjeté) ditéve nga marrja dijeni pér két€ vendim, Ministria e Shéndetésisé
dhe Mbrojtjes Sociale dhe Qendra Spitalore Universitare Tirané t€ njoftojné
Komisionerin, lidhur me masat e marra pér zbatimin e kétij vendimi.

5. Né referim t€ nenit 33, pika 11, t&€ ligjit nr. 10 221, daté 04. 02. 2010, “Pér mbrojtjen nga
diskriminimi”, moszbatimi i kétij vendimi sjell si pasojé ndéshkimin me gjobé, sipas
parashikimeve t€ pikés 13, t€ po kétij neni.

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

Ky Vendim hyn né fugi menjéher€.

Robert GAJDA

KOMISIONERI

Fusha- t&€ mira dhe shérbime
Shkak — aftésia e kufizuar & gjendja shéndetésore
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