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Protokół zebrania Zespołu Koordynacyjnego programu B138 FM 
w dniu 25.06.2024 r.

Zebranie odbyło się zgodnie z wcześniej ustalonym programem. Zostało 
przeprowadzone w trybie on-line.

Agenda
1. Otwarcie zebrania.
2. Przedstawienie protokołu z poprzedniego zebrania. Głosowanie jawne nad 
przyjęciem protokołu.
3. Przedstawienie i zaopiniowanie przesłanych wniosków kwalifikacyjnych
4. Rejestr SMPT -  stan aktualny. Dyskusja.
5. Wolne wnioski
6. Podsumowanie. Ustalenie terminu kolejnego spotkania

Prowadząca zebranie: Przewodnicząca Zespołu- prof. dr hab. med. Beata 
Zakrzewska-Pniewska.
Obecni Członkowie Zespołu:

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

Przewodnicząca powitała osoby uczestniczące w posiedzeniu i przedstawiła agendę 
spotkania.

Przeprowadzono głosowanie nad akceptacją protokołu z poprzedniego zebrania 
zespołu w maju 2024 r. -  100% (3/3) akceptacja członków zespołu.

Przeprowadzono głosowania nad następującymi wnioskami kwalifikacyjnymi 
(referowała Przewodnicząca zespołu Pani prof. Beata Zakrzewska-Pniewska):
Liczba wniosków do omówienia: 4 
Liczba zakwalifikowanych pacjentów: 4 
Liczba pacjentów zakwalifikowanych warunkowo: 0 
Liczba odrzuconych wniosków: 0

Trzy wnioski dotyczyły kwalifikacji do leczenia, jeden wniosek dotyczył przedłużenia 
leczenia o jeden rok.

Przewodnicząca zespołu, Pani Prof. Beata Zakrzewska-Pniewska wraz z Panią Doc. 
Moniką Nojszewską zapytały przedstawiciela NFZ (Pani Agata Rodak), jak powinny 
być procedowane wnioski o przedłużenie leczenia w programie lekowym NFZ. Pani 
Agata Rodak odpowiedziała, iż regulamin nie określa tej kwestii precyzyjnie i 
decyzja należy do członków zespołu. Po krótkiej dyskusji (Pani Prof. Beata 
Zakrzewska-Pniewska, Pani Prof. Krystyna Mitosek-Szewczyk) ustalono, iż wnioski o 
przedłużenie leczenia w programie lekowym NFZ będą zbierane, a następnie 
referowane i poddawane głosowaniu w czasie zebrań Komisji NMOSD. Pani Prof. 
Monika Adamczyk-Sowa zaproponowała, aby przedłużanie leczenie w programie 
lekowym NFZ odbywało się jednak automatycznie przez lekarza prowadzącego, 
analogicznie jak to jest w innych programach lekowych NFZ (np. w leczeniu SMA).
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Pani Agata Rodak wyjaśniła, iż w opisie programu lekowego NFZ dotyczącego 
satralizumabu znajduje się zapis, iż ocenę skuteczności przeprowadza zespół 
koordynacyjny po każdych 12 miesiącach.

Pani Doc. Monika Nojszewska powiedziała, iż otrzymuje informacje od lekarzy, 
którzy nie wiedzą, jak technicznie złożyć wniosek o przedłużenie leczenia w 
programie lekowym NFZ. Pani Prof. Beata Zakrzewska-Pniewska dodała, iż 
kilkakrotnie przekazywała już przedstawicielom NFZ, jakie dane powinny być 
dostępne dla członków Komisji przedłużających wniosek w systemie SMPT. Pani 
Doc. Monika Nojszewska powiedziała, iż lepiej byłoby, aby członek Komisji 
przedłużający leczenie mógł sprawdzić zaznaczenie przez lekarza prowadzącego 
punktu o wykonaniu wszystkich niezbędnych badań w ramach programu niż był 
zmuszony do przeglądania wszystkich punktów kontrolnych. Wg relacji Pani Doc. 
Moniki Nojszewskiej tą kwestię omawiano już wcześniej z przedstawicielem NFZ, 
ale do tej pory nie otrzymano ostatecznej formy elektronicznej takiego wniosku. 
Pani Prof. Beata Zakrzewska-Pniewska powiedziała, że w osobnej korespondencji 
mailowej przekaże przedstawicielowi NFZ zbiorcze uwagi dotyczące systemu SMPT 
wraz z próbą odniesienia się do odpowiedzi NFZ na wcześniejsze pisemne uwagi ze 
strony członków Komisji.

Przewodnicząca zespołu Pani Prof. Beata Zakrzewska-Pniewska zaproponowała, 
aby osoby mające status eksperta zatwierdzały elektroniczne wnioski w systemie 
SMPT (po wcześniejszym poddaniu ich głosowaniu w ramach zebrań zespołu) wg 
następującego harmonogramu: czerwiec i listopad br. -  prof. Sergiusz Józwiak, 
lipiec, sierpień i grudzień br. -  prof. Beata Zakrzewska-Pniewska, wrzesień br. -  doc. 
Monika Nojszewska, październik br. -  prof. Halina Bartosik-Psujek. Zaproponowano 
też kolejne terminy spotkań zespołu: 23.07, 27.08, 24.09 i 22.10 br.

Pan Marcin Wnuk przedstawił także kolejne uwagi odnośnie działania systemu 
SMPT (tylko jedna rubryka do wprowadzania danych skali EQ-5D; brak technicznych 
możliwości wysyłania wniosków o przedłużenie leczenia pomimo wypełnienia 
wszystkich rubryk, co wg Pani Doc. Moniki Nojszewskiej dotyczy także innych 
użytkowników systemu SMPT; zmniejszenie konieczności wprowadzania wizyt 
kontrolnych z co 6 na co 12 miesięcy). Doc. Monika Nojszewska przypomniała, iż 
skala EQ-5D składa się z dwóch części. Prof. Waldemar Brola zaproponował więc 
wprowadzanie tylko części VAS skali EQ-5D. Prof. Beata Zakrzewska-Pniewska 
powiedziała, że aktualny opis programu lekowego jest w kwestii oceniania jakości 
życia za pomocą skali EQ-5D nieprecyzyjny. Pani Agata Rodak powiedziała jednak, 
że ten nieprecyzyjny zapis programu lekowego wciąż obowiązuje. W związku z tym 
Pani Beata Zakrzewska-Pniewska zaproponowała, aby wystąpić do NFZ z prośbą o 
wprowadzanie jedynie części skali EQ-5D odnoszącej się do VAS.

■■■I

W odpowiedzi na uwagę Pana Marcina Wnuka odnośnie braku technicznych 
możliwości wysyłania wniosków o przedłużenie programu w systemie SMPT (co 
wiąże się z ryzykiem przedłużenia leczenia w programie pomimo braku zgody 
komisji NMOSD i możliwymi późniejszym konsekwencjami administracyjnymi w 
stosunku do ośrodków prowadzących program), pani Agata Rodak jako 
przedstawiciel NFZ powiedziała, że tworzenie tego systemu jest czasochłonne, a 
brak możliwości wprowadzania danych do systemu SMPT nie powinien mieć 
wpływu na proces leczenia. ............​..........​... ​.......​..... ​...... ​.........................​........​..... 
​. .................. ​................... ​. . . . . . . . ​..... ​. ............. ​. ......... ​. . . . . . . . . . . ​. . . . . ​. .. .... . . . . . . . . .  
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Ustalono termin kolejnego spotkania online zespołu na 23.07.2024, godz. 12.00.
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