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Zaplanowany program spotkania:
Kwalifikacja pacjenta nr 40.
Kwalifikacja pacjenta nr 41.
Kwalifikacja pacjenta nr 42.
Kwalifikacja pacjenta nr 43.
Kwalifikacja pacjenta nr 44.
Aktualizacja badania pacjenta nr 14.
Wolne wnioski
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W spotkaniu on-line uczestniczyto 8 cztonkéw Zespotu (JS, MK, AJG, AM, KG, WB, AMM, EB) oraz Pani
Justyna Krzos z NFZ.

Ad.1. Wniosek o kwalifikacj¢ pacjenta nr 40 przedstawit dr Marek Karwacki z WUM Warszawa. Decyzja
pozytywna jednoglosna.

Ad.2. Wniosek o kwalifikacj¢ pacjenta nr 41 przedstawita dr Agata Marjanska ze Szpitala Uniwersyteckiego nr 1
im. A.Jurasza w Bydgoszczy. Decyzja pozytywna jednogtosna.

Ad.3. Wniosek o kwalifikacj¢ pacjenta nr 42 przedstawita dr Agata Marjanska, gdyz zgtaszajaca wniosek pani dr
Katarzyna Bilska z IMID Warszawa nie jest cztonkiem ZK-NF1. Decyzja pozytywna jednogtosna.

Ad.4. Wniosek o kwalifikacj¢ pacjenta nr 43 przedstawita dr Agata Marjanska, gdyz zgtaszajaca wniosek pani dr
Agnieszka Kamela z Rzeszowa nie jest cztonkiem ZK-NF1. Decyzja pozytywna jednoglto$na.

Ad.5. Wniosek o kwalifikacj¢ pacjenta nr 44 przedstawila dr Katarzyna Garus z Krakowa. Decyzja pozytywna
jednogtosna.

Ad. 6. Ze wzgledu na rozbiezno$¢ dat w badaniu MRI i decyzji ZK-NF1, rozpatrzono wniosek o terapi¢ w
oparciu o aktualne badanie MRI. Pacjent nadal spetnia warunki wiaczenia do programu.

Ad.7.

(A) Przewodniczacy przypomnial o koniecznosci uzyskania uprawnien eksperckich w swoich szpitalach do
obstugi Programu SMPT. Lekarzy zglaszajacych bedzie obowigzywa¢ wprowadzanie wszystkich
danych, w tym danych zalegtych oraz biezacych monitorujacych leczenie, gdyz te dane muszg by¢ co
pot roku zgtaszane do NFZ.

(B) Osoby upowaznione do podejmowania decyzji w sprawie programu B.155 to przewodniczacy, prof. Jan
Styczynski, a w razie jego nieobecnosci, zastgpca przewodniczacego, dr Marek Karwacki.

(C) Ustalono materiaty do oceny skali bolu i skali jako$ci zycia w skali PedsQL, ktora jest skalg do badan
naukowych. Przewodniczacy rozesle uproszczong wersje skali do oceny. Podobnie jest ze skala bolu.
Dr Karwacki zaproponuje rozwigzanie na nastepnym spotkaniu. Te wymogi programu wymagaja
modyfikacji przez MZ.

(D) Podtrzymano zasad¢ zglaszania pacjentéw wg obowigzujacych wzoréw wnioskow.
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