Agenda spotkania DdZ 17.11.2014 - Duza Sala Kinowa MZ, ul. Miodowa 15.
11.00-12.00 spotkanie wewnetrzne (M. inn. Wyjasnienia Grupy ds. Zdrowia OFOP)
12.00-14.00 spotkanie DdZ

Harmonogram — 10 min na kazdy temat.

1. Problemy w leczeniu chorych na choroby rzadkie:

- Narodowy Plan dla Chor6b Rzadkich

- Choroba Fabry’ego — sprawy zwigzane z ustanowieniem refundacji leczenia

-odmowy leczenia dorostych w IP CZD,(kontynuacja — pomimo obietnicy nie odbyto si¢

spotkanie czterostronne IP CZD, NFZ, MZ, KF)

-przedstawiajg Mirostaw Zielinski, Stanistaw Mackowiak (KF ORPHAN),

2. Dostepnosc¢ do terapii w ramach programu lekowego ,,Leczenie stwardnienia rozsianego”.

- przedstawia Dominika Czarnota-Szatkowska PTSR.

3. Przymusowe hospitalizacje - (kontynuacja tematu).Wyjasnienia NFZ dotyczace

przeprowadzonych kontroli, wyjasnienie przyczyny dalszego zmuszania pacjentow do

hospitalizacji w programach lekowych pomimo 2 letnich dziatan MZ i NFZ.

- przedstawiaja Jolanta Grygielska (REF), Bartlomiej Kuchta.

4. Monitorowania kolejek w programach lekowych. Udostepnienie informacji z bazy smpt o
liczbie pacjentow otrzymujacych leczenie w programach lekowych

-przedstawia Monika Zientek- Stowarzyszenie 3majmy si¢ razem. Ogolnopolska Federacja

Stowarzyszen Reumatykéw "REF

5. Refundacje duodopa i apomorfina dla pacjentoéw z APD (kontynuacja)

-przedstawia Artur Nowicki (Koalicja Parkinson Polska)

6. Wyjasnienia MZ w zakresie wprowadzenia w blad cztonkéw Dialogu dla Zdrowia —

nieprawdziwe informacje udzielone na posiedzeniu dotyczace rozpatrywania wnioskow PSD

o dopuszczenie do postepowania refundacyjnego.

- przedstawia Barttomiej Kuchta (petnomocnik PSD) (kontynuacja)

7. Problem zbyt wysokiego udzialu pacjentow w odptatnosci za insuliny.

- przedstawia Andrzej Bauman Prezes PSD.

8. Poradnie antytytoniowe w kontekscie profilaktyki POCHP i nowotworéow ptuc

- przedstawia Piotr Dabrowiecki Prezes Polskiej Federacji Stowarzyszefn Chorych na astme¢

alergie i POCHP

9. Rehabilitacja w zapalnych chorobach reumatycznych

- przedstawia Jolanta Grygielska -Ogolnopolska Federacja Stowarzyszen Reumatykow "REF"

10. Ograniczenia w dostepie do refundowanego leczenia zespotu pecherza nadreaktywnego
(OAB).

- przedstawia Maria Szramska -Sekretarz Zarzadu Gtéwnego ,,Uro Conti”

Sprawy interwencyjne: ) _
1. Odmowy refundacji lekow i SSSPZ z rejestracja centralng w procedurze importu
docelowego.

Koordynator Dialogu dla Zdrowia
Stanistaw Mackowiak



