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Zaplanowany program spotkania:
Kwalifikacja pacjenta nr 46.
Kwalifikacja pacjenta nr 47.
Kwalifikacja pacjenta nr 48.
Kwalifikacja pacjenta nr 49.
Kwalifikacja pacjenta nr 50.
Kwalifikacja pacjenta nr 51.
Kwalifikacja pacjenta nr 52.
Kwalifikacja pacjenta nr 53.
Wolne wnioski
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Udziat on-line wzigto 7 cztonkéw ZK (JS, MK, AJG, AM, KG, WB, AMM) oraz Pani Justyna Krzos z NFZ.
Ad.1. Wniosek o kwalifikacj¢ pacjenta nr 46 przedstawita dr Agata Marjanska, gdyz zgtaszajaca wniosek pani dr
Katarzyna Bilska z IMiD nie jest cztonkiem ZK-NF1. Decyzja pozytywna jednogto$na.

Ad.2. Wniosek o kwalifikacj¢ pacjenta nr 47 przedstawita dr Agata Marjanska, gdyz zgtaszajaca wniosek pani dr
Katarzyna Bilska z IMiD nie jest cztonkiem ZK-NF1. Dr Karwacki zglosit uwagg, ze obraz kliniczny z zajeciem
kosci, jak réwniez przebieg kliniczny w ostatnich 7 latach jest nietypowy i pacjent wymaga poszerzonej
diagnostyki, w tym wykluczenia transformacji nowotworowej i MPNST. Podjeto decyzj¢ o wystapieniu do
osrodka zglaszajacego o poszerzenie diagnostyki.

Ad.3. Wniosek o kwalifikacje pacjenta nr 48 przedstawit dr Marek Karwacki. Decyzja pozytywna jednogtosna.
Ad.4. Wniosek o kwalifikacj¢ pacjenta nr 49 przedstawita dr Agata Marjanska, gdyz zgtaszajaca wniosek pani dr
Grazyna Karolczyk z Kielc nie jest cztonkiem ZK-NF1. Dr Garus, ktéra znata pacjenta, zglosita uwagg, czy u
pacjenta wykonywano biopsj¢. Podjeto decyzje o wystapieniu do osrodka zglaszajacego o poszerzenie
diagnostyki.

Ad.5. Wniosek o kwalifikacje pacjenta nr 50 przedstawita dr Katarzyna Garus. Decyzja pozytywna jednogto$na.
Ad.6. Wniosek o kwalifikacje pacjenta nr 51 przedstawita dr Agnieszka Jatczak-Gaca. Decyzja pozytywna
jednogtosna.

Ad.7. Wniosek o kwalifikacje pacjenta nr 52 przedstawita dr Agnieszka Jatczak-Gaca. Decyzja pozytywna
jednogtosna.

Ad.8. Wniosek o kwalifikacje pacjenta nr 53 przedstawita dr Agnieszka Jatczak-Gaca. Decyzja pozytywna
jednogtosna.

Ad.9. (A) Cztonkowie ZK-NF1 (WB, MK, KG) zgtosili konieczno$¢ poprawki w SMK, dotyczaca mozliwosci
wpisu objetosci guza (obecni mozna wpisa¢ tylko do 99 mL) wraz z konieczno$cig korekty tj. edytowania
(korekty) wczesniejszych wpisdw. Przewodniczacy zgtosi sprawe do NFZ.

(B) Przewodniczacy zapowiedzial, ze we wrze$niu NFZ wymaga raportu z pracy ZK, w tym oceny efektow
leczenia. Przewodniczacy wystapi do osrodkéw o dane follow-up o pacjentach.

(C) Czlonkowie ZK zgtosili sprawe wystgpowania ziarniny w sercu w kontrolnym badaniu ECHO.
Ustalono konieczno$¢ oddzielnego spotkania w tej sprawie, z udzialem przedstawicieli wszystkich
osrodkéw leczacych.
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