Krajowe Forum na rzecz terapii chordb rzadkich
Orphan
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~Nowe wartosci Starego Kontynentu - Europa u progu zmian”

5-7 wrzesnia 2023
KARPACZ

Dzien Chorob Rzadkich na Forum Ochrony Zdrowia
06.09.2023

Godz. 11.30-13.30 Sala 6.24

.OKragly stot dla choréb rzadkich”

Na panelu zostanie przedstawiony Raport z III Audytu Krajowego Forum ORPHAN - jest to trzecia edycja
pomiaru potrzeb pacjentéw z chorobami rzadkimi w Polsce w zakresie dostepu do technologii medycznych
(diagnostyki, lekow, wyrob6éw) oraz optymalizacji modelu opieki. Audyt zostal przeprowadzony przez
Krajowe Forum ORPHAN ws$rdd 56 organizacji pacjentéw z chorobami rzadkimi w lipcu-sierpniu 2023 r.

Moderator: Dr n. med. Jakub Gierczynski, MBA, Ekspert systemu ochrony zdrowia
Uczestnicy w kolejnosci alfabetyczne;j:
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Sylwia Bakuta — AmCham

Matgorzata Bogusz - Cztonkini Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-Spotecznego (EKES)

Barttomiej Chmielowiec — Rzecznik Praw Pacjenta

Jacek Grzybowski - Profesor, Kierownik Oddziatu Kardiomiopatii w Narodowym Instytucie Kardiologii
Barbara Dziuk - Poset, Przewodniczgca Parlamentarnego Zespotu ds. Chordb Rzadkich

Dorota Koryciniska — ROP, Stowarzyszenie Neurofibromatozy

Marcin Pieklak — Adwokat, DZP

Aleksander Kwieciiski — Pracodawcy RP

Anna Latos-Bielenska - Profesor, Przewodniczgca Rady ds. Chordb Rzadkich

. Zofia Lisiecka - Stowarzyszenie na Rzecz Chorych na aHUS
. Stanistaw Mackowiak - ROP, Krajowe Forum Orphan

12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

Dominika Janiszewska Kajka - Dyr. dep. MZ

Maciej Mitkowski - Podsekretarz Stanu, Ministerstwo Zdrowia

Filip Nowak — Prezes, Narodowy Fundusz Zdrowia

Mateusz Oczkowski - Zastepca dyrektora DPLIF

Jolanta Sykut-Cegielska - Profesor IMID, Konsultant Krajowy w Pediatrii Metabolicznej

Roman Topdr-Madry — Prezes AOTMIT

Mieczystaw Walczak - Profesor, Konsultant Krajowy w dziedzinie endokrynologii i diabetologii dzieciecej,
PUM

Pawet Wojtowicz — ROP, Fundacja MATIO
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Godz. 17:15-18:15 Sala 6.24

.Choroby rzadkie: systemowe rozwiazania i ich realizacja”

Na panelu zostang omdéwione: Wdrazanie Planu dla Choréb Rzadkich. Fundusz Medyczny.
Nowelizacja ustawy refundacyjnej. Kierunki rozwoju technologii stosowanych w terapii choréb
rzadkich.

Moderator: Krzysztof Jakubiak, Redaktor Naczelny, mZdrowie.pl
Panelisci w kolejno$ci alfabetycznej:
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Marcin Czech - Profesor, Prezes, Polskie Towarzystwo Farmakoekonomiczne

Agnieszka Grzybowska - Prezes INFARMA

Karina Jahnz-Ré6zyk - Profesor, Konsultant Krajowy w dziedzinie alergologii, WIM

Anna Latos-Bieleriska - Profesor, Kierownik Katedry i Zaktadu Genetyki Medycznej, Uniwersytet
Medyczny im. K. Marcinkowskiego w Poznaniu

Stanistaw Mac¢kowiak - Prezes, Federacja Pacjentéw Polskich

Maciej Mitkowski — Podsekretarz Stanu, Ministerstwo Zdrowia

Michat Nowicki - Profesor, Kierownik Kliniki Nefrologii, Hipertensjologii i Transplantologii Nerek
UM w Lodzi

Robert Smigiel - Profesor, Kierownik Katedry Pediatrii oraz Zaktadu Propedeutyki Pediatrii i
Chorob Rzadkich UM we Wroctawiu

Mieczystaw Walczak - Profesor, Konsultant Krajowy, Klinika Pediatrii, Endokrynologii, Diabetologii,
Chorob Metabolicznych i Kardiologii Wieku Rozwojowego PUM SPSK Nr 1
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