Zalacznik nr 6
Zatacznik nr 19

Zakres dziatania zespotu koordynacyjnego odpowiedzialnego za kwalifikacje do
leczenia chorych na rdzeniowy zanik miesni oraz weryfikacje jego skutecznosci

1. Charakterystyka $wiadczenia
11 kompetencje zespolu kwahﬂkaqg QO leczenia chorych na rdzeniowy zanik migéni oraz weryfikacja jego
skuteczno$ci

zakres $wiadczenia — programy

12 Iekowg opjete kwa_hflkaqm . Leczenie rdzeniowego zaniku mig$ni
weryfikacjg leczenia przez zespét
koordynacyjny

13 | choroby i problemy zdrowotne (wg (G12.0 — Rdzeniowy zanik mig$ni, postac dziecieca, typ | [Werdniga-Hoffmana]
ICD 10) objete $wiadczeniem G12.1 - Inne dziedziczne zaniki mie$ni pochodzenia rdzeniowego

14 | swiadczenia skojarzone nie dotyczy
oznaczenie zespotu koordynacyjnego

1.5 odpowiadajacego za kwalifikacje i Zespot Koordynacyjny ds. leczenia chorych na rdzeniowy zanik miesni.
weryfikacje leczenia

1.6 kwahﬂkyaqe lekarzy spec;ahstqw - lekarze specjalisci w dziedzinie neurologii, neurologii dzieciecej, genetyki klinicznej
czionkow zespotu koordynacyjnego

17 |zasady Kwahﬂkacp phorych . . | kryteria kwalifikacji zostaty okre$lone w opisie programu lekowego
wymagajacych udzielenia $wiadczenia

18 specyfikacja zasadniczych procedur

medycznych wykonywanych w trakcie
udzielania $wiadczenia (wg ICD 9 CM)

89.00 - porada lekarska, konsultacja, asysta




2. Wzory dokumentéw niezbednych dla kwalifikacji oraz monitorowania leczenia
pacjenta ustalone przez Zespoét Koordynacyjny ds. leczenia chorych na rdzeniowy

zanik miesni

| A. WZOR WNIOSKU O KWALIFIKACJE DO LECZENIA W PROGRAMIE LECZENIE
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13.

14.
15.

RDZENIOWEGO ZANIKU MIESNI (ICD-10 G 12.0, G12.1)

Pte¢: KIM

Jednostka wystawiajaca wniosek (petna nazwa):

Wynik badania genetycznego — mutacja genu SMN1 TAK NIE
Wynik badania genetycznego — liczba kopii genu SMN2 (prosze poda¢ liczbg)..............
Typ SMA: SMA1 SMA2 SMA3 przedobjawowy

. Dotychczas leczony nusinersenem TAK NIE
11.
12.

Jesli tak — ile dawek dotychczas otrzymat, data podania ostatniej dawki......................

Ocena w skali funkcjonalnej wybranej odpowiednio dla wieku i stopnia zaawansowania
objawdw— prosze poda¢ sume¢ punktow

Skala CHOP-INTEND..............
Skala HINE.....................
lub

Skala HFMSE........................

Stwierdza sie, ze pacjent spefnia/ nie spetnia wszystkie pozostale kryteria umozliwiajace
leczenie zgodnie z opisem programu lekowego.

U pacjenta w chwili obecnej stwierdza/ nie stwierdza sig kryteriow wytaczenia z programu

Opis pacjenta:



Data i podpis lekarza wnioskujacego



I B. ZALACZNIK DO WNIOSKU O ZAKWALIFIKOWANIE PACJENTA DO LECZENIA
W PROGRAMIE LECZENIA RDZENIOWEGO ZANIKU MIESNI

Wyrazam zgod¢ na przetwarzanie moich danych osobowych w celach wynikajacych
z art. 188 oraz art. 188c ustawy o $§wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkow
publicznych.

Zostatam(em) poinformowana(y) o istocie choroby, mozliwosci wystgpienia objawow

niepozadanych 1 powiktan zastosowanej terapii oraz o mozliwo$ci zaprzestania terapii.

Majac powyzsze na uwadze, wyrazam zgode na leczenie (na leczenie mojego dziecka*)
nusinersenem oraz zobowiazuj¢ si¢ do przyjmowania tego leku zgodnie z zaleceniami lekarskimi,

oraz stawienia si¢ na badania kontrolne w wyznaczonych terminach.

Data

Podpis pacjenta (w przypadku dziecka podpis rodzicow lub opiekuna)

Data

Podpis lekarza

Administrator danych osobowych, przetwarzajacy dane niezbedne przy realizacji programu lekowego
zobowigzany jest do stosowania przepisow Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE)
2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony o0sob fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem
danych osobowych i w sprawie swobodnego przeplywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE
(Ogolne rozporzadzenie o ochronie danych - RODO).



