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Zespo6t Koordynacyjny ds. leczenia chorych z dystrofig miesniowa

Duchenne’a

Sprawozdanie z posiedzenia Zespotu w dn. 10.10.2024r

Prowadzaca zebranie: Przewodniczgca Zespotu — prof. dr hab. n. med. Anna
Kostera-Pruszczyk

Obecni Cztonkowie Zespotu: Dr hab. med. Maria Jedrzejowska, prof. dr hab.
med. Stawomir Kroczka

Zaproszeni goscie: Pani lwona Rogalska NFZ, Pani Katarzyna Ochnio —
sekretariat Zespotu

1. Na wstepie prof. Anna Kostera-Pruszczyk powitata zebranych, potwierdzita
kworum dla podjecia decyzji Zespotu.

2. W drugiej czesci posiedzenia przystapiono do kwalifikacji chorych do
leczenia. Rozpatrzono tgcznie 6 wnioskéw. Czterech pacjentow
zakwalifikowano do leczenia bez uwag. U jednego chtopca przyczyng
odmowy kwalifikacji byta mutacja niemozliwa do korygowania lekiem
wnioskowanym. U pacjentki z mutacjg nonsensowng genu DMD opis
kliniczny i niski poziome CK wskazuje jedynie na stan nosicielstwa
dystrofinopatii, a nie na DMD. Po dyskusji z cztonkami Zespotu podjeto
jednogtos$nie decyzje o odmowie kwalifikacji do leczenia atalurenem.

3. Pani lwona Rogalska poinformowata o uzupetnieniu w systemie SMPT
pozwalajgcym na potwierdzenie w kolejnych punktach kontrolnych, ze
pacjent chodzi samodzielnie, a wiec spetnia kryterium kontynuacji leczenia.

3. Termin kolejnego spotkania zostanie ustalony w trybie obiegowym, kiedy
wptyng kolejne wnioski.
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