Agenda spotkania DdZ 08.09.2014 - Duza Sala Kinowa MZ, ul. Miodowa 15.
11.00-12.00 spotkanie wewnetrzne (M. inn. informacja i zaproszenie do projektu IPPIEZ)
12.00-14.00 spotkanie DdZ

Harmonogram — 10 min na kazdy temat.

1. Problemy w leczeniu chorych na choroby rzadkie:

- wznowienie prac nad Narodowym Planem dla chordb rzadkich w celu przyjecia dokumentu
do realizacji najpézniej w grudniu 2014,

- postep prac nad centrami referencyjnymi dla chordb rzadkich,

- postep prac nad rejestrem chorob rzadkich,

- kontraktacja 2015 - czy bedzie, czy tylko aneksowanie,

-odmowy leczenia dorostych w IP CZD,

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

2. Refundacje duodopa i apomorfina dla pacjentéw z APD (kontynuacja)

-przedstawia Artur Nowicki (Koalicja Parkinson Polska)

3. Wyjasnienia MZ w zakresie wprowadzenia w btad cztonkéw Dialogu dla Zdrowia -
informacje udzielone na ostatnim posiedzeniu dotyczace rozpatrywania wnioskoéw PSD o
dopuszczenie do postgpowania refundacyjnego.

- przedstawia Barttomiej Kuchta (pelnomocnik PSD)

4. Przymusowe hospitalizacje - (kontynuacja tematu).Wyjasnienia NFZ dotyczace
przeprowadzonych kontroli, wyjasnienie przyczyny dalszego zmuszania pacjentow do
hospitalizacji w programach lekowych pomimo 2 letnich dziatah MZ 1 NFZ.

- przedstawiaja Jolanta Grygielska (REF), Bartlomiej Kuchta.

5.Leki generyczne i biopodobne—systemowe rozwigzania prawne a bezpieczenstwo pacjentow
- przedstawia Jolanta Grygielska (REF).

6. Leczenie OAB w Polsce — od pieluch po neuromodulacj¢ (brak systemowych rozwigzan)
-przedstawia Anna Sarbak (UroConti) (kontynuacja).

7. Problemy systemowe leczenia pacjentéw stabowidzacych 1 niewidomych:

- nowe kryterium kwalifikowania pacjentow do leczenia za¢my,

- brak dostepu do leczenia wysigkowej postaci AMD.

Sprawy interwencyjne:

1.Udziat reprezentantéw organizacji pacjentoéw w Krajowych Radach - Narodowych
Programow np. Narodowego Programu Rozwoju Medycyny Transplantacyjnej albo
Narodowego Programu Zwalczania Choréb Nowotworowych.

2. Naprawa ,,systemu kolejkowego” informacja o wdrozeniu. Do poradni chorob zakaznych
okres oczekiwania wynosi przecigtnie pot roku.



