Spotkanie DdZ w dn.17.05.2018r. godz. 10.00-12.00
MZ. Sala Kolegialna Ul. Miodowa 15.

09.00-10.00 spotkanie wewngetrzne DdAZ.

Agenda spotkania

1.

Rozwigzania systemowe z zakresu:

e cdukacja szkolna, na temat profilaktyki chorob, zapobiegania chorobom,
unikania zachowan ryzykownych ktéore moga prowadzi¢ do np. zakazen
wirusami, pierwszg pomoc w napadzie padaczkowym.

e wczesna diagnostyka chorob zakaznych

e kampania informacyjna dotyczaca informacji na temat systemu informujacego o
kolejkach oczekiwania na terapie.

- przedstawia Barbara Pepke - Fundacja Gwiazda Nadziei, Koalicja Hepatologiczna,
Iwona Sierant — Federacja Pacjentow Polskich, Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci
Chorych na Padaczke

Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich, powotanie Ministerialnego Zespotlu ds. Chorob
Rzadkich

- przedstawia M. Zielinski — Krajowe Forum ORPHAN

Refundacja lekow i srodkdow spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego
sprowadzanych w procedurze tzw. importu docelowego

- przedstawia Stanistaw Mackowiak - Federacja Pacjentow Polskich

Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) nr 536/2014 z dnia 16 kwietnia
2014r. w sprawie badan klinicznych produktéw leczniczych stosowanych u ludzi oraz
uchylenia dyrektywy 2001/20/WE — ustawa ds. badan klinicznych (cztonkostwo
w komisjach etycznych przedstawicieli organizacji pacjentow). Techniczne mozliwosci
zorganizowania ksztalcenia przedstawicieli organizacji pacjenckich, mozliwosci
powstania nadrzednej komisji bioetycznej, ktora bedzie odpowiedzialna za kwestie
szkolen, sposobow weryfikacji pacjentow, ktérzy beda zglaszani do komisji
bioetycznych. (Odpowiedzi MZ do kwestii z poprzedniego spotkania DdZ).

- przedstawia Witold Michatek FPP.

Realizacja postulatow nowej edycji Narodowego Programu Leczenia Chorych na
Hemofili¢ (2019-2023)

-przedstawia Bogdan Gajewski - Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Hemofili¢
Programy wspotpracy MZ z organizacjami pacjentow

- Przedstawia Monika Zientek - Ogoélnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi
Chorobami Tkanki Lacznej "3majmy si¢ razem"

Tematy interwencyjne. (30 min)

=

Tematy zgtoszone przez Stowarzyszenie URO CONTI. (pismo w zatgczeniu).
Tematy zgtoszone przez PTSR (pismo w zalaczeniu).

UWAGA-Temat nr 2, w zalezno$ci od mozliwosci odpowiedzi MZ (pozne zgloszenie).

Przewodniczacy Dialogu dla Zdrowia
Stanistaw Mackowiak



