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Zespo6t Koordynacyjny ds. Leczenia Pacjentdw ze Spektrum Zapalenia
Nerwéw Wzrokowych i Rdzenia Kregowego NMOSD

Protokot zebrania Zespotu Koordynacyjnego programu B138 FM
w dniu 25.06.2024 r.

Zebranie odbylo sie zgodnie z weczesniej ustalonym programem. Zostato
przeprowadzone w trybie on-line.

Agenda
1 Otwarcie zebrania.
2 Przedstawienie protokotu z poprzedniego zebrania. Glosowanie jawne nad
przyjeciem protokotu.
3. Przedstawienie i zaopiniowanie przestanych wnioskéw kwalifikacyjnych
4 Rejestr SMPT - stan aktualny.Dyskusja.
5 Wolne wnioski
6 Podsumowanie. Ustalenie terminu kolejnego spotkania

Prowadzaca zebranie: Przewodniczaca Zespotu- prof. dr hab. med. Beata
Zakrzewska-Pniewska.
Obecni Cztonkowie Zespotu:

Prof. dr hab. n. med. Barbara Steinborn

Prof. dr hab. n. med. Monika Adamczyk-Sowa
Dr hab. n. med. Marcin Wnuk

Prof. dr hab. med. Krystyna Mitosek-Szewczyk

Dr hab. med. Waldemar Brola

Dr hab. med. Monika Nojszewska

Zaproszeni goscie: Pani Agata Rodak (NFZ), Sekretariat: Pani Katarzyna Ochnio.

Przewodniczaca powitata osoby uczestniczgce w posiedzeniu i przedstawita agende
spotkania.

Przeprowadzono gtosowanie nad akceptacjg protokotu z poprzedniego zebrania
zespotu w maju 2024 r. - 100% (3/3) akceptacja cztonkéw zespotu.

Przeprowadzono gtosowania nad nastepujgcymi wnioskami kwalifikacyjnymi
(referowata Przewodniczaca zespotu Pani prof. Beata Zakrzewska-Pniewska):
Liczba wnioskéw do omdéwienia: 4

Liczba zakwalifikowanych pacjentow: 4

Liczba pacjentow zakwalifikowanych warunkowo: 0

Liczba odrzuconych wnioskéw: 0

Trzy wnioski dotyczyty kwalifikacji do leczenia, jeden wniosek dotyczyt przedtuzenia
leczenia o jeden rok.

Przewodniczgca zespotu, Pani Prof. Beata Zakrzewska-Pniewska wraz z Panig Doc.
Monika Nojszewskg zapytaly przedstawiciela NFZ (Pani Agata Rodak), jak powinny
by¢ procedowane wnioski o przedtuzenie leczenia w programie lekowym NFZ. Pani
Agata Rodak odpowiedziata, iz regulamin nie okreSla tej kwestii precyzyjnie i
decyzja nalezy do czlonkéw zespotu. Po krotkiej dyskusji (Pani Prof. Beata
Zakrzewska-Pniewska, Pani Prof. Krystyna Mitosek-Szewczyk) ustalono, iz wnioski o
przedtuzenie leczenia w programie lekowym NFZ beda zbierane, a nastepnie
referowane i poddawane glosowaniu w czasie zebran Komisji NMOSD. Pani Prof.
Monika Adamczyk-Sowa zaproponowata, aby przedtuzanie leczenie w programie
lekowym NFZ odbywato sie jednak automatycznie przez lekarza prowadzacego,
analogicznie jak to jest w innych programach lekowych NFZ (np. w leczeniu SMA).

Tel. 22 S99 2558

Faks. 22 599 1857 nmosd bI38@uckwijm.pl


mailto:nmosd_bl38@uckwum.pl

Klinika Neurologii CSK UCK WUM
Ul. Banacha la
02-097 Warszawa

Pani Agata Rodak wyjasnita, iz w opisie programu lekowego NFZ dotyczacego
satralizumabu znajduje sie zapis, iz ocene skutecznosci przeprowadza zespot
koordynacyjny po kazdych 12 miesigcach.

Pani Doc. Monika Nojszewska powiedziala, iz otrzymuje informacje od lekarzy,
ktérzy nie wiedza, jak technicznie zlozyé wniosek o przedituzenie leczenia w
programie lekowym NFZ. Pani Prof. Beata Zakrzewska-Pniewska dodata, iz
kilkakrotnie przekazywata juz przedstawicielom NFZ, jakie dane powinny by¢
dostepne dla cztonkéw Komisji przedtuzajacych wniosek w systemie SMPT. Pani
Doc. Monika Nojszewska powiedziata, iz lepiej bytoby, aby cztonek Komisji
przedtuzajacy leczenie mogt sprawdzi¢ zaznaczenie przez lekarza prowadzacego
punktu o wykonaniu wszystkich niezbednych badan w ramach programu niz byt
zmuszony do przegladania wszystkich punktéw kontrolnych. Wg relacji Pani Doc.
Moniki Nojszewskiej tg kwestie omawiano juz wczesniej z przedstawicielem NFZ,
ale do tej pory nie otrzymano ostatecznej formy elektronicznej takiego wniosku.
Pani Prof. Beata Zakrzewska-Pniewska powiedziata, ze w osobnej korespondencji
mailowe] przekaze przedstawicielowi NFZ zbiorcze uwagi dotyczace systemu SMPT
wraz z proba odniesienia sie do odpowiedzi NFZ na wcze$niejsze pisemne uwagi ze
strony cztonkéw Komisji.

Przewodniczaca zespotu Pani Prof. Beata Zakrzewska-Pniewska zaproponowata,
aby osoby majgce status eksperta zatwierdzaly elektroniczne wnioski w systemie
SMPT (po wczesniejszym poddaniu ich glosowaniu w ramach zebran zespotu) wg
nastepujacego harmonogramu: czerwiec i listopad br. - prof. Sergiusz Jozwiak,
lipiec, sierpien igrudzien br. - prof. Beata Zakrzewska-Pniewska, wrzesien br. - doc.
Monika Nojszewska, pazdziernik br. - prof. Halina Bartosik-Psujek. Zaproponowano
tez kolejne terminy spotkan zespotu: 23.07, 27.08, 24.09 i 22.10 br.

Pan Marcin Wnuk przedstawit takze kolejne uwagi odnosnie dziatania systemu
SMPT (tylko jedna rubryka do wprowadzania danych skali EQ-5D; brak technicznych
mozliwosci wysytania wnioskéw o przedtuzenie leczenia pomimo wypetnienia
wszystkich rubryk, co wg Pani Doc. Moniki Nojszewskiej dotyczy takze innych
uzytkownikéw systemu SMPT; zmniejszenie koniecznosci wprowadzania wizyt
kontrolnych z co 6 na co 12 miesiecy). Doc. Monika Nojszewska przypomniata, iz
skala EQ-5D skfada sie z dwoch czesci. Prof. Waldemar Brola zaproponowat wiec
wprowadzanie tylko czesci VAS skali EQ-5D. Prof. Beata Zakrzewska-Pniewska
powiedziala, ze aktualny opis programu lekowego jest w kwestii oceniania jakosci
zycia za pomocg skali EQ-5D nieprecyzyjny. Pani Agata Rodak powiedziata jednak,
ze ten nieprecyzyjny zapis programu lekowego wciaz obowigzuje. W zwigzku z tym
Pani Beata Zakrzewska-Pniewska zaproponowata, aby wystapi¢ do NFZ z prosba o
wprowadzanie jedynie czesci skali EQ-5D odnoszacej sie do VAS.

W odpowiedzi na uwage Pana Marcina Wnuka odnosnie braku technicznych
mozliwosci wysytania wnioskéw o przedtuzenie programu w systemie SMPT (co
wigze sie z ryzykiem przedluzenia leczenia w programie pomimo braku zgody
komisji NMOSD i mozliwymi po6zniejszym konsekwencjami administracyjnymi w
stosunku do osrodkéw prowadzacych program), pani Agata Rodak jako
przedstawiciel NFZ powiedziata, ze tworzenie tego systemu jest czasochtonne, a
brak mozliwosci wprowadzania danych do systemu SMPT nie powinien mie¢
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Ustalono termin kolejnego spotkania online zespotu na 23.07.2024, godz. 12.00.
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