
Agenda spotkania DdZ 17.11.2014  - Duża Sala Kinowa MZ, ul. Miodowa 15. 

 

11.00-12.00 spotkanie wewnętrzne (m. inn. Wyjaśnienia Grupy ds. Zdrowia OFOP) 

 

12.00-14.00 spotkanie DdZ 

 

Harmonogram  – 10 min na każdy temat.  

 

1. Problemy w leczeniu chorych na choroby  rzadkie:  

- Narodowy Plan dla Chorób Rzadkich  

- Choroba Fabry’ego – sprawy związane z ustanowieniem refundacji leczenia 

-odmowy leczenia dorosłych w IP CZD,(kontynuacja – pomimo obietnicy nie odbyło się 

spotkanie czterostronne IP CZD, NFZ, MZ, KF) 

-przedstawiają Mirosław Zieliński, Stanisław Maćkowiak (KF ORPHAN), 

2. Dostępność do terapii w ramach programu lekowego „Leczenie stwardnienia rozsianego”. 

- przedstawia Dominika Czarnota-Szałkowska PTSR. 

3. Przymusowe hospitalizacje -  (kontynuacja tematu).Wyjaśnienia NFZ dotyczące 

przeprowadzonych kontroli, wyjaśnienie przyczyny dalszego zmuszania pacjentów do 

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

- przedstawiają Jolanta Grygielska (REF), Bartłomiej Kuchta. 

4. Monitorowania kolejek w programach lekowych. Udostępnienie informacji z bazy smpt o 

liczbie pacjentów otrzymujących leczenie w programach lekowych 

-przedstawia Monika Zientek- Stowarzyszenie 3majmy się razem.  Ogólnopolska Federacja 

Stowarzyszeń Reumatyków "REF 

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

-przedstawia Artur Nowicki (Koalicja Parkinson Polska) 

6. Wyjaśnienia MZ w zakresie wprowadzenia w błąd członków Dialogu dla Zdrowia – 

nieprawdziwe informacje udzielone na posiedzeniu dotyczące rozpatrywania wniosków PSD 

o dopuszczenie do postępowania refundacyjnego. 

- przedstawia Bartłomiej Kuchta (pełnomocnik PSD) (kontynuacja)  

7. Problem zbyt wysokiego udziału  pacjentów w odpłatności za insuliny. 

- przedstawia Andrzej Bauman Prezes PSD. 

8. Poradnie antytytoniowe w kontekście profilaktyki POCHP i nowotworów płuc 

- przedstawia  Piotr Dąbrowiecki  Prezes Polskiej Federacji Stowarzyszeń Chorych na astmę 

alergie i POCHP 

9. Rehabilitacja w zapalnych chorobach reumatycznych  

- przedstawia Jolanta Grygielska -Ogólnopolska Federacja Stowarzyszeń Reumatyków "REF" 

10. Ograniczenia w dostępie do refundowanego leczenia zespołu pęcherza nadreaktywnego 

(OAB). 

- przedstawia Maria Szramska  -Sekretarz Zarządu Głównego „Uro Conti” 

 

 

Sprawy interwencyjne: 

1. Odmowy refundacji leków i ŚSSPŻ z rejestracją centralną w procedurze importu 

docelowego.  

 
 

Koordynator Dialogu dla Zdrowia  

Stanisław Maćkowiak 


