Protokot ze spotkania Cztonkow Zespotu Koordynujacego do spraw leczenia Atypowego Zespotu

Hemolityczno — mocznicowego w dniu 20 pazdziernik 2021 r. godz. 12.00 (online)

W spotkaniu Zespotu uczestniczyli:
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Aleksandra Zurowska - Przewodniczaca Zespotu;
Ryszard Gellert- Zastepca Przewodniczgcej Zespotu
Ryszard Gerenda- Cztonek Zespotu
Danuta Zwolinska — Cztonek Zespotu
Matgorzata Panczyk-Tomaszewska - Cztonek Zespotu
Maria Szczepanska - Cztonek Zespotu
Marian Klinger — Cztonek Zespotu
Michat Nowicki - Cztonek Zespotu
Alicja Debska- Slizien - Cztonek Zespotu
. Magdalena Durlik- Cztonek Zespotu
. Renata Botzan- przedstawiciel MZ
. Agata Wolnicka — przedstawiciel NFZ
.-Magdalena Wysocka —Petnomocnik Dyrektora ds. Programoéw Lekowych, Medycznych i
Badan Przesiewowych
. Joanna Sulej-Drézdz — protokolant
Czesc | spotkania:
1. Przewodniczgca Zespotu Prof. Aleksandra Zurowska przywitata uczestnikdw spotkania.
2. Podsumowanie dziatalnosci Zespotu oraz programu leczenia aZHM.
3. Podsumowanie zmiany wprowadzanych w systemie smpt w 2021r.
4. Omoéwienie pacjentdéw leczonych w programie lekowy: na dzien 19 listopada 2021 zgtoszono

123 chorych: 77 dzieci i 46 dorostych zgtoszono do programu leczenia ekulizumabem.
e |eczeni obecnie - 66 pacjentow w tym 50 dzieci, 16 dorostych,

e oczekujacy na leczenie -17 pacjentdéw w tym 6 dzieci, 11 dorostych,

e chorzy ktdrzy przerwali leczenie -16 pacjentéw w tym 10 dzieci, 6 dorostych,

e chorzy ktdrzy nie rozpoczeli — 5 pacjentéw w tym 2 dzieci, 3 dorostych.

Przewodniczacy Zespotu:




