www.rpo.gov.pl

Uprzejmie prosimy o potwierdzenie udzialu
w konferencji do dnia 3 pazdziernika 2013 r.
tel. (22) 20 98 403
M.Foremniak@brpo.gov.pl

Prosimy réwniez o zglaszanie indywidualnych
potrzeb dotyczacych:

» udzialu w spotkaniu tltumacza migowego

> przygotowania materialow
w powiekszonym formacie

Konferencja bedzie bezposrednio

transmitowana.
Link do transmisji na stronie www.rpo.gov.pl
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RZECZNIK PRAW OBYWATELSKICH

Profesor Irena Lipowicz Uczelnia Lazarskiego

zapraszaja na konferencje

Choroby rzadkie
a zagrozenie wykluczeniem

7 pazdziernika 2013 r.
Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich
al. Solidarnosci 77, Warszawa

WWW.rpo.gov.pl




PROGRAM PROGRAM

09.00 - 09.30

Rejestracja

09.30 - 10.00 Otwarcie konferencji

Prof. Irena Lipowicz, Rzecznik Praw Obywatelskich

Min. Igor Radziewicz-Winnicki, Ministerstwo

Zdrowia

Prof. Krystyna Iglicka-Okoélska, Rektor Uczelni
tazarskiego

SESJA |

10.00 - 12.00 Choroby rzadkie — priorytet UE

Wprowadzenie i moderacja: Maria Libura, Uczelnia tazarskiego: Dlaczego
choroby rzadkie powinny by¢ zdefiniowane na gruncie prawa

Przeciwdziatanie dyskryminacji ze wzgledu na choroby rzadkie
z perspektywy Unii Europejskiej i przepisow krajowych — Anna
Btaszczak, Zespdt Prawa Konstytucyjnego i Miedzynarodowego, Biuro
Rzecznika Praw Obywatelskich

Dyrektywa o transgranicznej opiece zdrowotnej a choroby rzadkie —
dr Elzbieta Czyzowska, Narodowy Fundusz Zdrowia

Krajowe plany i strategie w dziedzinie choréb rzadkich w Europie
i w Polsce — Jacek Gralinski, byly Przewodniczgcy Zespotu ds. Choréb
Rzadkich przy Ministrze Zdrowia (wrzesien 2011 — kwiecien 2013), obecnie
AbbVie Sp. z o0 o.

Choroby rzadkie — kliniczne obszary zarzadzania systemowego — prof.
Piotr Fiedor, Warszawski Uniwersytet Medyczny

Dyskusja
12.00 -12.45 Lunch

SESJA I

12.45 — 15.30 Choroby rzadkie - w strone rozwigzan systemowych

Wprowadzenie I moderacja: Aleksander Janiak, Biuro Rzecznika Praw
Obywatelskich: Aktywnosé zawodowa i spoteczna jako ostateczny cel
wsparcia chorych iich rodzin — z perspektywy praktycznej

Orzekanie o niepelnosprawnosci i niezdolnosci do pracy — Dorota
Siwiec, Zespot Prawa Pracy i Zabezpieczenia Spotecznego, Biuro Rzecznika

Praw Obywatelskich

Opieka spoteczna i koordynacja swiadczen — Pawet Wojtowicz, Fundacja
,Matio”

Choroby rzadkie w systemie ochrony zdrowia — bariery systemowe —
Krzysztof Swacha, Fundacja ,Umie¢ Pomagac¢”

Dyskusja

Podsumowanie: Wiasciwy model opieki jako inwestycja spoteczna —
Aleksander Janiak, Maria Libura, Grzegorz Matejczuk (Zespédt Prawa
Administracyjnego i Gospodarczego, Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich),
Krzysztof Swacha, Jacek Gralinski, Magdalena Rycak (Uczelnia
tazarskiego)

Ok. 15.30 — Zakonczenie konferenciji



