ZESPOL KOORDYNACYJNY ds NF1
PROGRAM LEKOWY B.155

Przewodniczacy: Prof. dr hab. n. med. Jan Styczynski
Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii
Szpital Uniwersytecki nr 1 im. dr Antoniego Jurasza
ul. Sktodowskiej-Curie 9; 85-094 Bydgoszcz
email: cart@jurasza.pl ; Tel: 52 585 4860

ZK-NF/54-56/2024 Bydgoszcz, 12-09-2024r
PROTOKOL Z POSIEDZENIA NR 54-56 Z DNIA 12-09-2024

Zaplanowany program spotkania:

Uzupetnienie informacji i kwalifikacja pacjenta nr 47.
Uzupetnienie informacji i kwalifikacja pacjenta nr 49.
Kwalifikacja pacjenta nr 54.

Kwalifikacja pacjenta nr 55.

Kwalifikacja pacjenta nr 56.

Wolne wnioski

SNk w =

Udziat on-line wzigto 8 cztonkéw ZK (JS, MK, AJG, AM, KG, WB, AMM) oraz Pani Justyna Krzos z
NFZ.

Ad.1. Uzupetniono informacje przestane z Kielc dotyczace kwalifikacji pacjenta nr 49 — przedstawit
Przewodniczacy, gdyz zglaszajaca wniosek pani dr Grazyna Karolczyk nie jest czlonkiem ZK-NF1.
Decyzja pozytywna jednogtos$na.

Ad.2. Uzupetniono informacje przestane z Kielc dotyczace kwalifikacji pacjenta nr 49 - przedstawit
Przewodniczacy, gdyz zgtaszajaca wniosek pani dr Grazyna Karolczyk nie jest czlonkiem ZK-NF1.
Decyzja pozytywna jednogtosna.

Ad.3. Wniosek o kwalifikacje pacjenta nr 54 przedstawil dr Marek Karwacki. Decyzja pozytywna
jednogtosna.

Ad.4. Wniosek o kwalifikacje pacjenta nr 55 przedstawil dr Marek Karwacki. Decyzja pozytywna
jednogtosna.

Ad.5. Wniosek o kwalifikacj¢ pacjenta nr 56 przedstawita dr hab. Agnieszka Mizia-Malarz. Decyzja
pozytywna jednogto$na.

Ad.6. Wolne wnioski

(A) Przewodniczacy poinformowal o zasadach zbierania danych do pétrocznego raportu do NFZ
obejmujacego oceny efektdw leczenia oraz dalszy sposéb procedowania, w tym opracowanie
naukowe.

(B) Pani Justyna Krzos odniosta si¢ do faktu, Zze cztonkowie ZK-NF1 (WB, MK, KG) zglosili
koniecznos¢ poprawki w SMK, dotyczacg mozliwosci wpisu objetosci guza (obecni mozna wpisaé
tylko do 99 mL) wraz z konieczno$cig korekty tj. edytowania (korekty) wcze$niejszych wpiséw.
Poprawki zostang wprowadzone. Zadata pytanie, czy sg inne uwagi dotyczace SMPT. Dr Karwacki
zobowiazat si¢ przesta¢ swoje propozycje.

Podpisat

Prof. dr hab. med. Jan Styczynski
Przewodniczacy Zespotu



