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Szanowni Panstwo,

W imieniu Stowarzyszenia CEESTAHC
serdecznie dziekujemy za udziat w

14. Miedzynarodowym Sympozjum
Evidence-Based Health Care pt.

Ladies and Gentlemen,

On behalf of CEESTAHC we are pleased to
thank you for taking part in

the 14™ International Evidence-Based
Health Care Symposium titled

EBHC, VBHC or Just Health Care?

Krakow, 7-8 pazdziernika 2019
Hotel Park Inn, ul. Monte Cassino 2
Organizowane od 2006 roku Sympo-
zjum EBHC trwale wpisato sie w kalendarz
krajowych spotkan edukacyjnych, przy-
ciggajac tez licznych uczestnikéw z innych
krajoéw Europy Centralnej i Wschodniej.
Od pierwszych edycji naszego Sympo-
zjum stawialiSmy na pierwszym miejscu
idee Evidence-Based Health Care. Pietna-
Scie lat temu istniata pilna potrzeba szero-
kiej i wielostronnej dyskusji o EBHC, aby
wypracowac wspolny dla catej Polski jezyk
do pracy nad zmianami w systemie ochro-
ny zdrowia. W miare popularyzacji podej-
mowania decyzji w oparciu o dowody na-
ukowe (EBM) powstaty dedykowane pan-
stwowe instytucje i mechanizmy formal-
ne. Unowoczesnione zarzadzanie ochrong,
zdrowia koncentrowato sie na konieczno$¢
poprawy efektéw zdrowia, ale w wyniku
o6wczesnie bardzo pilnej potrzeby opano-
wania ekonomicznej strony systemu, na-
brato tez niespotykanego wczesniej w Pol-
sce finansowo-statystycznego charakteru.
Szybko wykorzystali to krytycy reform,
ktorzy zaczeli podkreslac biurokratyczny
i ,bezduszny” charakter nowych mechani-
zmoéw decyzyjnych. Pojawita sie wiec po-
trzeba zréwnowazenia sytuacji przez wpro-
wadzenie Value-Based Health Care - podej-
Scia skoncentrowanego na pacjencie i kta-
dacego nacisk na efekty zdrowotne. Do$¢
mioda jeszcze w Polsce koncepcja Value-
-Based Health Care zdobyta poklask wielu
Srodowisk zwigzanych z systemem ochro-
ny zdrowia. Jednak bez szeroko zakrojo-
nych i kosztownych dziatan rzgdowych nie
pojawig sie narzedzia do petnego wdroze-
nia tej idei, czyli ogélnokrajowe zbieranie
danych (rejestry) i ich analiza. A tych do tej
pory brak.

Cracow, 7—8 October 2019
Park Inn Hotel, Monte Cassino 2

The EBHC Symposium, organised an-
nually since 2006, has earned its place on
the agenda of national educational meetin-
gs and always attracts a number of partici-
pants from Central and Eastern Europe.

The idea of evidence-based healthca-
re has been our priority since the first
editions of our Symposium. Fifteen years
ago there was an urgent need of a wide-
spread and multilateral discussion about
EBHC in order to develop a common langu-
age for Poland to work on changes in the
healthcare system. As evidence-based me-
dicine and decision-making has gained po-
pularity, dedicated public institutions and
formal mechanisms were established. Mo-
dernised healthcare management focused
on the need of improving health outcomes,
but as a result of the need to master the
economic part of the system, which was
very urgent at that time, it began to have
a financial and statistical character to an
unprescedented extent in Poland.

The critics of the reforms took advanta-
ge of that and started to highlight the bu-
reaucratic and “heartless” character of the
new decision-making mechanisms. So the
need to counterbalance the situation ap-
peared and it was done by introducing va-
lue-based healthcare — an approach focu-
sed on the patient and health outcomes.
The concept of value-based healthcare,
relatively young in Poland, achieved reco-
gnition of many environments related to
the healthcare system. However, witho-
ut wide-scale and expensive governmen-
tal actions we will have no tools, namely
nation-wide data collection (registers) and
their analysis, to fully implement the idea.
And so far we do not have them.
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EBHC, VBHC or Just Health Care?

14t International EBHC Symposium

2019

October 7t-8", Krakéw, Poland

W sytuacji tej widzimy okazje do refleksji
nad skutkami przesztych, obecnych i przy-
sztych zmian. Moze mimo koniecznosci dal-
szego rozwoju EBHC i VBHC warto spojrze¢
tez wstecz? Moze warto co jaki$ czas zejs$¢
z rozwinietych gatezi swoich bujnie wyewo-
luowanych dziedzin naukowych i odgarnac
wielkie liscie, aby spojrze¢ na ziemie i wspol-
ne korzenie. A te wspélne korzenie to Just
Health Care — najstarsza koncepcja ochrony
zdrowia. Pra-matka, ale i przyczyna powsta-
nia wszystkich pozniejszych koncepcji syste-
mu ochrony zdrowia. Po latach oceny techno-
logii medycznych i szczerej wiary w evidence
przekonajmy sie czy nadal zmierzamy w do-
brym kierunku. Czy nasza nauka i procedury
nadal realizujg cele pierwotnej koncepcji Just
Health Care.
Program naukowy Sympozjum zostat zre-
alizowany w ramach 6 sesji:
1. Better value care
Na pierwsza sesje wstep wolny!
2. Innovative model of health technology
reimbursement
3. Evidence or value - new models of he-
alth care services
4. Real world data — many dimmensios
5. Prevention
6. Assessment in HTA — still new methodo-
logical challenges
Ze wzgledu na szczegdlny walor edukacyj-
ny wstep na pierwsza sesje jest bezptatny.
Chcemy w ten sposéb zacheci¢ do uczestnic-
twa tych, ktérzy nie moga wzia¢ udziatu w
catym Sympozjum.
Spotkajmy sie na 14. Sympozjum EBHC
(a moze juz VBHC?), aby tym razem wrdécic
do korzeni... Zapraszamy!

tacze wyrazy szacunku,

\}(J Your faithfully,
(rheskpinfe

Magdalena Wihadysiuk
Prezes CEESTAHC / President of CEESTAHC

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
sympozjum.ceestahc.org

In this situation, we see an opportu-
nity to reflect on the effects of the
former, current and future changes.
Maybe, despite the need for further
development of EBHC and VBHC, it is
worth to look back? Maybe we sho-
uld descend from our lush scientific
branches and clear away the leaves to
look down on the earth and common
roots. And those common roots are
Just Healthcare — the oldest health
care concept. The Great Mother and
the source of all the subsequent heal-
thcare system concepts. After years
of evaluating health technologies and
sincere belief in evidence, we will find
out whether we are still heading in the
right direction. Is our science and pro-
cedures still pursuing the aims of the
original concept of Just Healthcare.
The scientific program of the Sym-
posium will be presented over two
days in six thematic sessions:
1. Better value care
Fee free session
2. Innovative model of health tech-
nology reimbursement
3. Evidence or value - new models
of health care services
4. Prevention
5. Real world data — many dimmen-
sios
6. Assessment in HTA — still new
methodological challenges
Let’s meet at the 14th EBHC (or may-
be VBHC?) Symposium, this time to
retrace our roots...
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E B H C - v B H C o r J u st H ea It h Ca re? Central and Eastern European Society

14t International EBHC Symposium / EESTAH@

of Technology Assessment in Health Care

Poniedziatek, 7 pazdziernika 2019 / Monday, October 7%, 2019
9:30 — 16:20

Prelegent / Speaker
Sesje, propozycje tematéw / Session, lecture topic F™7 biogram na stronie nr
A4 info on page no.

Sesja 1l / Session 1 Czas trwania* / Duration:
Lepsza opieka oparta o wartosci 9.30-11.10
Better value care 1 h 40 min.

Wstep wolny! /7 Fee free session!

Otwarcie Sympozjum / Opening of the Symposium Magdalena Wtadysiuk | 10min.
19
Wyktad otwierajacy: Erica Ison 50min.

Dlaczego tak wazne jest wzmacnianie trzech wymiaréw 12
wartosci (triple value) w powszechnych systemach
opieki zdrowotnej?

Opening lecture:

The importance of increasing triple value in universal
healthcare systems

System Opieki Zdrowotnej w Polsce oparty o wartosci Roman Topo6r-Madry 30min.
— projekty, zadania i perspektywa AOTMIT / 19
Value-based healthcare system in Poland — AOTMiT’s
projects, tasks and perspective

Przerwa kawowa / Coffee-break 11.10 | 10 min.

Sesja 2 / Session 2 Czas trwania* / Duration:
Innowacyjny model refundacji technologii 11.20-13.10
medycznych /7 Innovative model of health 1 h 50 min.

technology reimbursement

Doswiadczenie krajow Beneluksu oraz value based Francis Arickx 30min.
pricing w Belgii / Beneluxa experience and Belgium =1 8
value based pricing

Innowacyjne modele ptatnosci dla drogich innowacyj- Magdalena Wiadysiuk | 25min.
nych lekéw / Innovative payment models for high-cost = 19
innovative medicines

Panel dyskusyjny / Discussion panel 45min.

Lunch 13.10 | 60 min.

>
0]
xe]
=
(@]
=
N
X
2
[
N
xe]
o
C
[e]
(a1

E Final Programme / version 02 / 6th October 2019

sympozjum.ceestahc.org

N




EBHC, VBHC or Just Health Care?

14t International EBHC Symposium

2019

October 7t-8", Krakéw, Poland

Poniedziatek, 7 pazdziernika 2019 / Monday, October 7%, 2019
9:30 — 16:20
Prelegent / Speaker
Sesje, propozycje tematéw / Session, lecture topic F=74 biogram na stronie nr @
info on page no.
Sesja 3 / Session 3 Czas trwania* / Duration:
Dowody czy wartoéci — nowe modele ustug 14.10-16.20
medycznych / Evidence or value — new models 2h 10 min.
of health care services
Dowody czy wartosci: nowe modele ustug opieki Michat Rataj 15min.
zdrowotnej / Evidence or value: new models “@‘ 16
of healthcare services
Just health care dla choréb ultrarzadkich w Polsce Matgorzata 15min.
— wyniki badania nad rodzinami z ceroidolipofuscynozg Skweres-Kuchta
neuronalng typu 2 (CLN2) / Just health care and 19
ultrarare rare diseases in Poland — results of a study
on families with neuronal ceroid lipofuscinosis type 2)
Przestrzen na zmiany w systemie opieki nad chorymi Stefan Bogustawski 25min.
z hemofilig w Polsce. Opinie pacjentéw i lekarzy / TE
Room for change in the system of providing care to
heamophilia patients in Poland. Opinions of patients
and doctors
Przerwa kawowa / Coffee-break 15.05 [ 10 min.

Optymalizacja opieki nad chorym ze stwardnieniem Jakub Gierczynski 20 min.
rozsianym w Polsce — od EBM do VBHC / 11
Optimising care of multiple sclerosis patients in Poland
— from EBM to VBHC
Czy mozna poprawi¢ efektywnos¢ funkcjonowania Rafat Zasiewski 15min.
szpitali? / Can hospital effectiveness be improved? =] 20
Optacalno$¢ programu przesiewowego w Kierunku Magdalena Witadysiuk | 20 min.
HCV w Polsce / Cost-effectiveness of the Polish HCV 19
screening programme

* w czasy sesji wliczono czas dyskusji / discussion time included

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
sympozjum.ceestahc.org
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EBHC, VBHC or Just Health Care?
: " EESTARC

14t International EBHC Symposium

of Technology Assessment in Health Care

Wtorek, 8 pazdziernika 2019 / Tuesday, October 8, 2019

9:30 — 16:05
Prelegent / Speaker
Sesje, propozycje tematoéw / Session, lecture topic F™7 biogram na stronie nr @
A4 info on page no.

Sesja 4 / Session 4 Czas trwania* / Duration:
Dane rzeczywiste — wiele wymiaréw 9.30-11.15
Real world data — many dimmensions 1 h 45 min.
Prawdziwy Swiat pacjenta, jego dane i rejestry jakosci w | John Eric Chaplin 30min.
Szwecji / The real world of the patient, their data 10
and quality registries in Sweden
Od teorii do praktyki: HB-HTA w Szpitalu Klinicznym Carla Fernandez 30min.
w Barcelonie / From theory to practice: HB-HTA at the Barcelo
Hospital Clinic of Barcelona 10
Usprawnienie procesu oceny wyrobéw medycznych / Stefan Sauerland 20min.
Enhancing the assessment process of medical devices 18
Patient-reported outcomes i ich znacznie / Przemystaw Ry$ 15min.
Patient-reported outcomes and their significance 17

Przerwa kawowa / Coffee-break 11.15 | 10min.

Sesja 5 / Session 5 Czas trwania* / Duration:
Profilaktyka /7 Prevention 11.25-13.10

1 h 45 min.
System zdrowia publicznego a rola samorzadéw / Grzegorz Juszczyk 30min.

Local self-governments and the public healthcare system 15

Programy polityki zdrowotnej — obecne zmiany w Polsce | Roman Topér-Madry 25min.
Health policy programmes — current changes in Poland 19

Teoria i praktyka programoéw polityki zdrowotnej Tadeusz Jedrzejczyk 20min.
z perspektywy samorzadowca / Should local govern- 14

ments implement influenza programmes in Poland?

Opieka zdrowotna oparta na wartosci wspiera Paulina Rolska-Woéjcik | 20min.
profilaktyke / VBHC drives preventive care 17

Lunch 13.10 | 45min.
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EBHC, VBHC or Just Health Care? 2 019
14t International EBHC Symposium

October 7t-8", Krakéw, Poland

Wtorek, 8 pazdziernika 2019 / Tuesday, October 8, 2019

9:30 — 16:05
Prelegent / Speaker
Sesje, propozycje tematoéw / Session, lecture topic F™7 biogram na stronie nr @
A4 info on page no.
Sesja 6 / Session 6 Czas trwania* / Duration:
Ocena w HTA — coraz to nowsze wyzwania me- 13.55-16.05
todologiczne / Assessment in HTA — still new 2 h 10 min.
methodological challenges
Problemy z wartoSciami w ochronie zdrowia opartej Maria Libura 20min.
na wartosci / Problems with values in value-based 15
healthcare
Wielokryterialne wspomaganie decyzji w szacowaniu Michat Jakubczyk 30min.

warto$ci technologii medycznych / Multi-criteria decision 12
making in determining the value of health technologies

Propozycji algorytmu oceny stopnia innowacyjnosci Joanna tapa 15min.
technologii medycznych (AOSITM) / An algorithm propo- 16
sal for assessing the degree of innovativeness in health
technologies

Uzycie podejscia GRADE do oceny pewnosci dowodéw Matgorzata Bata 25min.
w HTA / Using the GRADE approach to assess @‘ 9

the certainty of evidence in HTA

Art. 13 ust. 3 ustawy o refundacji — analiza przypadkéw | Robert Plisko 25min.
Article 13 section 3 of the Act on reimbursement 16

— case studies

Zamknigcie Sympozjum / Closing of the Symposium Magdalena Wiadysiuk 5min.

kg 10

* w czasy sesji wliczono czas dyskusji / discussion time included

Po kazdej sesji 10 minut na pytania i dyskusje z prelegentami. Symultaniczne ttumaczenie
wszystkich wystapien na jezyk polski i angielski.

10 minutes for discussion after each session. Simultaneous translation of all speeches into
Polish and English.

Organizatorzy zastrzegajg sobie prawo do zmian w programie Sympozjum.
The organisers reserve the right to change the Symposium programme.
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EBHC, VBHC or Just Health Care?

14t International EBHC Symposium

Prelegenci /7 Speakers

Francis AI’iCkX, Belgium | str./page 8
Malgorzata Bata, poland | str./page 9

Stefan Bogustawski, Poland | str./page 9
John Eric Chaplin, sweden | str./page 10
Carla Fernandez Barceld, spain | str./page 10
Jakub GierczynsKi, poland | str./page 11
Erica Ison, UK | str./page 12

Michat Jakubczyk, Poland | str./page 12
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Tadeusz Jedrzejczyk, poland | str./page 14
10. Grzegorz Juszczyk, Poland | str./page 15

Francis Arickx

Francis Arickx przewodzi dyrek-
toriatowi ds. Refundacji lekéw i
polityki lekowej Departamentu
Opieki Zdrowotnej Narodowego
Instytutu Ubezpieczenia Zdro-
wotnego oraz Niepetnospraw-
nosci (NIHDI RIZIV/INAMI) w
Belgii. Zarzadza departamentami
odpowiedzialnymi za administracje oraz
ocene naukowa i wartosciujacg wnioskow
refundacyjnych dla lekéw, w tym lekow
sierocych oraz zywnosci specjalnego prze-
znaczenia medycznego.

Francis Arickx jest bytem sekretarzem
generalnym Komisji Refundacji Lekow,
dziata takze jako przedstawiciel/ekspert In-
stytutu oraz Belgii w licznych krajowych i
Europejskich platformach (NM CAPR, ME-
DEV, MoCA). Jest jednym z koordynatoréow
krajowych inicjatywy BeNeLuxA.

Francis ukonczyt studia farmaceutycz-
ne na Uniwersytecie w Gandawie w Belgii
i wyktada polityke zdrowotng w Departa-
mencie Nauk Farmaceutycznych Uniwersy-
tetu w Antwerpii.

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
sympozjum.ceestahc.org
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Central and Eastern European Society

EESTAIC

of Technology Assessment in Health Care

Maria Libura, Poland | str./page 15

Joanna tapa, Poland | str./page 16

Robert Plisko, poland | str./page 16

Michat Rataj, poland | str./page 16

Paulina Rolska-Wéjcik, poland | str./page 17
Przemys’raw Ryé, Poland | str./page 17
Stefan Sauerland, Germany | str./page 18
Matgorzata Skweres-Kuchta, poland | str./page 19
Roman Topoér-Madry, Poland | str./page 19
Magdalena Wtadysiuk, poland | str./page 19
Rafat Zasiewski, poland | str./page 20

Head of the directorate Reimbur-
sement of Medicines and Pharma-
ceutical Policy within the Health
Care Department at the National
Institute for Health and Disabi-
lity Insurance (INAMI-RIZIV) in
Belgium. He manages the depart-
ments responsible for administra-

tive and scientific assessment and appra-
isal of reimbursement claims for medicines,
orphan drugs and medical nutrition.

Francis Arickx is the former secretary
general for the Commission for Reimbur-
sement of Medicines and acts as represen-
tative/expert for the Institute and Belgium
on a number of national and European
platforms (NM CAPR, MEDEV, MoCA). He is
one of the country coordinators for the Be-
NeLuxA Initiative www.beneluxa.org.

Francis graduated in pharmaceuti-
cal sciences from the University of Ghent,
Belgium and teaches Health Policy in the
Pharmaceutical Sciences Department at
the University of Antwerp.
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EBHC, VBHC or Just Health Care?

14t International EBHC Symposium

2019

October 7t-8", Krakéw, Poland

Matgorzata Bata

Dr hab. Matgorzata Bata,
prof. UJ jest pracownikiem
Collegium Medicum Uni-
wersytetu Jagiellonskiego

w Krakowie. Z zagadnieniami
evidence-based healthcare
jest zwigzana od poczatku
swojej pracy zawodowej.
Jest wspétautorka rozdziatow
w podreczniku pt. ,,Podstawy
EBM, czyli medycyny opartej
na danych naukowych dla le-
karzy i studentéw medycyny”
(2008) oraz autorem wielu
publikacji z zakresu przegla-
doéw systematycznych.

Matgorzata Bata, MD, PhD
works at the Jagiellonian
University Medical College
in Cracow. She has wor-
ked on various aspects of
evidence-based healthcare
since the beginning of her
professional career. She is
the co-author of several
chapters in the handbook
»The principles of EBM —
evidence-based medicine
for doctors and students of
medicine students” (2008)
and published many articles
on systematic reviews.

Stefan Bogustawski

Lekarz, ekspert rynku zdro-
wia, specjalizujacy sie w za-
gadnieniach finansowania
i strategii oraz w rynku far-
maceutycznym.

Stefan Bogustawski ma
prawie 30 lat doswiadczenia
w badaniach rynku i doradz-

Physician, expert on the
healthcare market, speciali-
sing in financing and strate-
gy, as well as the pharma-
ceutical market.

Stefan Bogustawski has
over 30 years of experience
in market research and he-

twie na rynku ochrony zdro-
wia. Przez 10 lat zarzadzat
Sequence i PEX PharmaSequence, przed-
tem, w latach 1991-2007 kierowat polskim
i Srodkowoeuropejskim oddziatem IMS He-
alth oraz zarzadzat firmg badawcza Azyx.
Wielokrotnie wystepowat na konferen-
cjach branzowych w Polsce i innych kra-
jach, jest réwniez autorem publikacji
w specjalistycznych i masowych mediach
dotyczacych polskiego rynku ochrony zdro-
wia, w szczegolnosci rynku lekow.
Stefan Bogustawski jest absolwentem
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego,
tytut lekarza uzyskat w 1985 roku.

althcare market consulting.

He has managed Sequ-
ence and PEX PharmaSequence for over
10 years. Before that, between 1991 and
2007, he was a manager of the Polish and
Central European branch of IMS Health and
was in charge of Azyx — a research com-
pany.

He has been a speaker at industry con-
ferences in Poland and abroad multiple ti-
mes. He is also the author of publications
in specialist and mass media concerning
the Polish healthcare market, in particular
the drug market.

Stefan Bogustawski is a graduate of the
Medical University of Warsaw, he obtained
the title of doctor of medicine in 1985.
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EBHC, VBHC or Just Health Care?

14t International EBHC Symposium

Central and Eastern European Society

EESTAIC

of Technology Assessment in Health Care

John Eric Chaplin

Profesor nadzwyczajny i psycholog
pracujgcym dla Szwedzkiego Stowa-
rzyszenia Witadz Lokalnych i Regionéw
(Swedish Association of Local Authorities
and Regions, SALAR) oraz Sahlgrenska
Academy na Uniwersytecie w Goteborgu
w Szwecji. Kieruje projektem w zakre-

sie ttumaczenia i wdrazania systemu
PROMIS (Patient-Reported Outcomes
Measurement Information System) do
szwedzkiego systemu opieki zdrowotnej

i szwedzkich rejestrow jakosci. Nadzoruje
projekt badawczy dotyczacy opracowania
zorientowanego na pacjentéw zestawu
narzedzi, ktory pomoze im oceni¢ poziom
swojej opieki zdrowotnej i zaangazuje ich
do wspottworzenia systemu opieki. Praco-
wat nad krajowymi i miedzynarodowymi
projektami zwigzanymi z podnoszeniem
jakosci zycia oraz zgtaszanych przez pa-
cjentow wskaznikéw skutecznosci, takimi
jak DISABKIDS, KIDSCREEN czy PROMIS.
Byt gtéwnym badaczem w projektach eu-
ropejskich, w tym w projekcie EU RESPECT
oceniajacym potrzeby dzieci w badaniach
klinicznych. Obecnie jest wspotprzewodni-
czacym International Society for Quality of
Life’'s Special Interest Group for Children
[1SOQOL, Grupa Specjalnych Intereséw
Dzieci w ramach Miedzynarodowego Towa-
rzystwa ds. Jakoéci Zycia] oraz liderem Na-
rodowego Centrum PROMIS w Szwecji.

Carla Fernandez Barcelo

Carla petni funkcje technika ds. oceny
technologii medycznych w dziale inno-
wacji w Hospital Clinic w Barcelonie.
Jest to zaawansowany technologicznie
szpital, stanowigcy punkt odniesienia
dla opieki zdrowotnej, badan i szkolen
medycznych w Hiszpanii. W codziennej
pracy zajmuje sie réznymi projektami
(dotyczacymi technologii, $wiadczen),
dokonujac ocen wynikéw klinicznych

i ekonomicznych, aby udowodni¢ war-

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
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John Chaplin is an As-
sociate Professor and
Psychologist working for
the Swedish Association
of Local Authorities and
Regions (SALAR), and
the Sahlgrenska Acade-
my at the University of
Gothenburg, Sweden. He
is the project leader for
the translation and im-
plementation of patient reported outcome
measures Information System (PROMIS)
into the Swedish health care system, and
the Swedish health quality registries. He

is supervising a research project into the
development of a person-centred toolbox
to aid patients in the evaluation of their
health care and empower them to become
co-producers of care. He has worked on
Quality-Of-Life and PROM issues in national
and international projects including DISAB-
KIDS, KIDSCREEN and PROMIS. He has
been Principal Investigator for European
projects including the EU RESPECT project
reviewing children’s needs in clinical trials
research. He is currently co-chair of the
International Society for Quality of Life’s
Special Interest Group for Children and the
PROMIS National Centre leader for Swe-
den.

]

Carla is a Health Techno-
logy Assessment Tech-
nician of the Innovation
Unit at Hospital Clinic de
Barcelona, a high-tech
hospital and a reference
for health care, research
and medical training in
Spain. In her everyday

job, she works with dif-
ferent projects (techno-
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tos¢ zaréwno technologii medycznych
rozwijanych w szpitalu, jak i nowych tech-
nologii, ktére potencjalnie moga zostac
wprowadzone w Szpitalu.

Woczeséniej Carla Fernandez brata udziat
w programie podyplomowym d-Health Bar-
celona (Moebio, Biocat), ukierunkowanego
na innowacje w opiece zdrowotnej. Opraco-
wata tam 18-miesieczny projekt obejmuja-
cy wszystkie etapy cyklu innowacji w stuz-
bie zdrowia (wykrycie problemu, stwo-
rzenie rozwigzania, stworzenie prototypu,
opracowanie modelu biznesowego i przed-
stawienie go potencjalnym inwestorom).

Kontakt z sektorem innowacji w stuzbie
zdrowia z punktu widzenia start-upu po-
kazat jej perspektywe, ktéra jest przydat-
na w pracy w dziale HB-HTA i ktéra uzupet-
nita wczesniejsza wiedze na temat innowa-
cji; punkt widzenia ,,sprzedawcy/start-upu”
zostat uzupetniony perspektywa ,.kupujace-
go/szpitala”.

logies, services) assessing both the clinical
and economic outcomes, to prove the
value of health care technologies that are
being developed inside the hospital as well
as new technologies candidate to be intro-
duced in the Hospital.

Prior to this, Carla Fernandez was en-
rolled in d-Health Barcelona (Moebio, Bio-
cat) a post-graduate program targeting in-
novation in healthcare, where she develo-
ped a 18-months project going through all
the steps of the healthcare innovation cycle
(detect a problem, create a solution, proto-
type, develop a business model and inve-
stor’s pitch to fund it).

Being in contact with the healthcare in-
novation sector from the start-up point of
view allowed for her to have a useful per-
spective when working inside the HB-HTA
department as the previous knowledge on
innovation from the “sellers/start-up” per-
spective was complemented by the “buy-
ers/hospital” perspective.

Jakub Gierczynski ——

Doktor nauk medycznych,
lekarz i absolwent MBA

z certyfikatami London
School of Economics

i Stockholm Business
School. Ekspert z ponad
20-letnim dos$wiadcze-
niem w dziedzinie eko-
nomiki zdrowia, zdrowia
publicznego, zarzadzania
chorobg, analizy decyzyjnej, audytu me-
dycznego, zarzadzania ryzykiem (Burton,
EBM, HTA oraz VBHC. Wspbtzatozyciel Pol-
skiego Towarzystwa Farmakoekonomiczne-
go, cztonek Polskiego Towarzystwa Zdrowia

O

Doctor of medici-
ne and MBA gra-
duate of London
School of Econo-
mics and Stoc-
kholm Business
School. Expert
with 20 years

of experience in
health econo-
mics, public health, disease management,
decision analysis, medical audits, risk ma-
nagement (Burton, EBM, HTA and VBHC).
Co-funder of the Polish Pharmacoeconomic
Society, member of the Polish Society for

(0]
Publicznego, HTAI, ISPOR, Polskiej Koalicji Public Health, HTAI, ISPOR, the Polish Co- E)
Medycyny Personalizowanej oraz IFIC Pol- alition for Personalised Medicine and IFIC 8
ska. Wspoétautor polskich wytycznych oceny Polska. Co-author of Polish HTA guidelines (%
HTA dla technologii lekowych oraz cztonek for drug technologies and member of the g
zespotu przygotowujacego polskie wytycz- team preparing Polish HTA guidelines for g
ne oceny HTA dla wyrobéw medycznych. medical devices. Author of several dozen %
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Autor kilkudziesieciu publikacji, opracowan

i raportéow (https://www.researchgate.net/
profile/Jakub_Gierczynski). Cztonek miedzy-
narodowych projektow w dziedzinie polityki
zdrowotnej, zarzadzania chorobg i ekonomiki
zdrowia. Ekspert i wyktadowca w Instytu-
cie Zarzadzania w Ochronie Zdrowia, MBA
Ochrona Zdrowia oraz Center of VBHC Uczel-
ni tazarskiego. Jest wiascicielem firmy Do-
radztwo i ekspertyzy.

Erica Ison

Central and Eastern European Society

EESTAIC

of Technology Assessment in Health Care

of publications, studies and reports.
https://www.researchgate.net/profile/
Jakub_GierczynskiMember of internatio-
nal projects in the field of health policy,
disease management and health econo-
mics. Expert and lecturer at the Institute
of Health Care Management, the Health
Care MBA and the Center of VBHC at the
tazarski University, He is also the owner
of Doradztwo i ekspertyzy.

Erica pracuje w Oxford Centre for Triple Va-
lue Healthcare (3V) w Anglii. Posiada dzie-
siecioletnie do$wiadczenie w identyfikacji
nieuzasadnionych zmian w celu zwigkszenia
wartosci $wiadczenia ustug zdrowotnych.
Byta redaktorka w NHS Atlases of Variation
in Healthcare od pierwszej edycji pierwsze
kompendium Atlas w ramach programu Qu-
ality Innovation Improvement & Prevention
(QIPP) [pol. poprawa jakosci innowacji i jej
zapobieganie] pod kierownictwem Minister-
stwa Zdrowia Anglii w 2010 roku. Od tego
czasu Erica nadzoruje pisanie, edytowanie
oraz produkcje trzech zbioréw atlaséw i sze-
Sciu atlasow specjalistycznych, obejmujacych
choroby watroby, leczenie nerek, pacjentéw
pediatrycznych, ustugi diagnostyczne, choro-
by uktadu oddechowego oraz cukrzyce.

Obecnie Erica pracuje nad dwoma projek-
tami dla Krajowej Stuzby Zdrowia (NHS) ma-
jacych na celu zwiekszenie wartosci opie-
ki zdrowotnej, z ktérych jeden dotyczy opie-
ki paliatywnej, drugi — oséb ze schorzeniami
uktadu miesniowo-szkieletowego. Przez naj-
blizsze 4 lata bedzie réwniez pracowa¢ nad
finansowanym przez Unie Europejska pro-
jektem EXACT w imieniu 3V, wspoétpracujac
z uniwersytetami we Wioszech, w Holandii
i Belgii oraz innymi interesariuszami z sekto-
ra opieki zdrowotnej.

Co wiecej, Erica jest liderkq, a takze koor-
dynatorkg/instruktorkg prowadzonego przez
3V programu Critical Appraisal Skills (CASP).
Erica jest specjalistkg w zakresie Health Im-
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Erica works at the Oxford Centre for
Triple Value Healthcare (3V) in England.
She has a decade’s experience in using
the identification of unwarranted varia-
tion to increase value in the provision
and delivery of health services. She was
the Editor the NHS Atlases of Variation
in Healthcare since the first compendium
Atlas appeared under the English De-
partment of Health’s Quality Innovation
Improvement & Prevention (QIPP) pro-
gramme in 2010. Since then, Erica has
overseen the writing, editing and produc-
tion of three compendium atlases and six
specialist atlases, covering Liver Disease,
Kidney Care, Children and Young People,
Diagnostic Services, Respiratory Disease
and Diabetes.

Erica is currently working on two
projects in the National Health Servi-
ce (NHS) to increase value in healthca-
re, one of which is focused on end-of-li-
fe care, and the other is focused on pe-
ople with musculoskeletal conditions. On
behalf of 3V, she will also be working on
the European Union-funded EXACT Pro-
ject for the next 4 years, collaborating
with universities in Italy, The Nether-
lands, and Belgium together with other
stakeholders in the healthcare sector.

In addition, Erica is the lead, and also
a facilitator/trainer, for the Critical Ap-
praisal Skills Programme (CASP) run by
3V. Erica is a specialist in Health Impact
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pact Assessment [ocena wptywu na zdrowie]
(HIA) oraz Health in All Policies [zdrowie we
wszystkich obszarach polityki] (HiAP). Od
2003 roku pracuje jako ekspertka w zakre-
sie HIA dla Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO), a od 2008 roku takze w zakresie
HiAP. W ostatnich latach pracowata nad trze-
ma wielkimi projektami dotyczacymi wptywu
budowy i dziatalnosci na zdrowie znaczacej
w skali kraju infrastruktury dla Public Health
England. Erica byta réwniez przez dwa lata
cztonkiem zespotu Global Burden of Disease
[GBD, globalne obcigzenie chorobowoscig]
dla Public Health England (PHE).

W 2005 roku zdobyta indywidualng na-
grode w dziedzinie oceny wptywu od Inter-
national Association for Impact Assessment,
a takze zostata honorowym cztonkiem En-
glish Faculty of Public Health [Angielskiego
Wydziatu Zdrowia Publicznego].

2019
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Assessment (HIA) and in Health in All
Policies (HiAP). Since 2003, she has wor-
ked as an expert adviser in HIA for the
World Health Organization (WHO), and
similarly in HiAP since 2008, and in the
last few years has worked on three ma-
jor projects relating to the health im-
pacts of the construction and opera-
tion of nationally significant infrastruc-
ture for Public Health England. Erica was
also part of the Global Burden of Disease
(GBD) team for Public Health England
(PHE) for two years.

In 2005, Erica won the Individu-
al Award in Impact Assessment from the
International Association for Impact As-
sessment, and in the same year was
made an honorary member of the En-
glish Faculty of Public Health.

Michat Jakubczyk

Dr hab. Michat Jakubczyk,
prof. SGH, pracuje w
Zaktadzie Wspomagania

i Analizy Decyzji w Szko-
le Gtéwnej Handlowej

w Warszawie (SGH), jak
réwniez jest wspotwiasci-
cielem firmy konsultingo-
wej HealthQuest (www.
healthquest.pl). Ma wy-
ksztatcenie ekonomiczne
(mgr, dr i hab. w SGH)

i matematyczne (lic na
Uniwersytecie Warszaw-
skim). Spedzit rok w Center for Operations
Research and Econometrics w Louvain-la-
Neuve w Belgii (stypendium Marie-Curie)
oraz semestr w Tippie College of Business,
University of lowa w lowa City, lowa, USA
(stypendium Fulbright Senior Award). Jego
zainteresowania naukowe obejmujg badanie
preferencji dotyczacych zdrowia, szczegolnie
w kontekscie nieprecyzyjnego opisu tych pre-
ferencji. Opublikowat liczne artykuty naukowe
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Professor of the Warsaw
School of Economics. He
works in the Department of
Decision Support and Analy-
sis of the Warsaw School of
Economics (SGH). He is also
the co-owner of a consulting
company called HealthQuest
(www.healthquest.pl). He has
a background in economics
(MSc, PhD and habilitation in
the Warsaw School of Eco-
nomics) and mathematics
(bachelor at the University of
Warsaw). He spent a year in the Centre
for Operations Research and Econome-
trics in Louvain-la-Neuve, Belgium (Marie
Curie scholarship) and one semester in
Tippie College of Business, University of
lowa, USA (Fulbright Senior Award). His
scientific interests include researching
health preferences, especially in the
context of imprecise description of these
preferences. He has published numerous
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z obszaru wspomagania decyzji, ekonomii
zdrowia i teorii decyzji w ogdlnosci (m.in.
w Annals of Operations Research, Central
European Journal of Operations Research,
Health Economics, Pharmacoeconomics,
Quality of Life Research, Value in Health,
por. http://michaljakubczyk.pl). Jest czton-
kiem stowarzyszen naukowych The EuroQol
Group oraz International Academy of He-
alth Preference Research (IAHPR). Kierowat
zwycieskg druzyng w ogolnoswiatowym
konkursie na modelowanie preferencji i
wyboréw w obszarze zdrowia, organizowa-
nym przez IAHPR (http://iahpr.org/eq-dce-
competition/). Prowadzi wyktady z obszaru
analizy decyzji na poziomie licencjackim,
magisterskim i MBA oraz szkolenia dla réz-
nych instytucji (np. Narodowego Funduszu
Zdrowia, Ministerstwa Zdrowia, Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikaciji,
firm prywatnych). Wspétkieruje progra-
mem MBA oferowanym wspélnie przez SGH
i Warszawski Uniwersytet Medyczny.

Central and Eastern European Society

EESTAIC

of Technology Assessment in Health Care

scientific articles in the field of decision
support, health economy and general de-
cision theory (among others, in the Annals
of Operations Research, Central European
Journal of Operations Research, Health
Economics, Pharmacoeconomics, Quality of
Life Research, Value in Health (cf.: http://
michaljakubczyk.pl)). He is a member of
scientific associations such as The EuroQol
Group and the International Academy of
Health Preference Research (IAHPR). He
led the winning team in the global health
preference and choice modelling compe-
tition organised by IAHPR (http://iahpr.org/
eq-dce-competition/). He gives lectures on
decision analysis at bachelor, master’s and
MBA levels, as well as training cuorses for
various institutions (e.g. the National He-
alth Fund, the Ministry of Health, the Agen-
cy for Health Technology Assessment and
Tariffs, private companies). He co-directs
the MBA programme offered jointly by the
Warsaw School of Economics and the Medi-
cal University of Warsaw.

Tadeusz Jedrzejczyk

Dyrektor Departamentu Zdrowia Urzedu
Marszatkowskiego Wojewddztwa Pomor-
skiego.

Absolwent Wydziatu Lekarskiego Akade-
mii Medycznej w Gdansku (obecnie Gdan-
ski Uniwersytet Medyczny). Specjalista
Zdrowia Publicznego. Uzyskat stopien dok-
tora nauk medycznych i petni stanowisko
adiunkta w Zakfadzie Zdrowia Publicznego i
Medycyny Spotecznej. Autor kilkudziesieciu
prac z zakresu zdrowia publicznego, w tym
w szczegolnosci z zakre-
su zarzgdzania i organizacji
opieki zdrowotnej, aspek-
téw ekonomicznych i epide-
miologii.

Radny Miasta Gdanska
(1994-1998) i przewodni-
czacy Miejskiej Komisji Roz-
wigzywania Problemoéw

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
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Director of the Health Department of the
Pomeranian Voivodeship Marshal’s Office.

Graduate of the Medical Faculty of
the Medical Academy in Gdansk (nowa-
days known as the Medical University of
Gdansk). Specialist in Public Health. He has
a PhD in medical sciences and holds the
position of assistant professor in the De-
partment of Public Health and Social Me-
dicine. Author of several dozen articles on
public health concerning, in particular, the
field of management
and organisation of
health care, econo-
mic aspects and epi-
demiology.

Councilor of the
City of Gdansk (1994-
1998) and chairman
of the City Commis-
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Alkoholowych (1997-2001). Zastepca Dy-
rektora ds. lecznictwa Uniwersyteckie-

go Centrum Klinicznego w Gdansku (2010-
2014) dyrektora Zastepca dyrektora a na-
stepnie dyrektor Pomorskiego Oddziatu
NFZ (2008-2009 i nastepnie 2013/14); od
czerwca 2014 do marca 2016 roku petnit
funkcje Prezesa NFZ.
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sion for Solving Alcohol Problems (1997-
2001). Deputy Healthcare Director at the
University Clinical Centre in Gdansk (2010-
2014), Deputy Director and then Direc-

tor of the Pomeranian Branch of the Na-
tional Health Fund (2008-2009 and then
2013/14); President of the National Health
Fund between June 2014 and March 2016.

Grzegorz Juszczyk ——

Doktor n. medycznych,
dyrektor Narodowego In-
stytutu Zdrowia Publicz-
nego — Panstwowego Za-
ktadu Higieny. Od 2003
roku jest pracownikiem
naukowym w Zaktadzie
Zdrowia Publicznego
WUM. Wspétpracowat z
Medicover i Grupg LUX
MED, gdzie we wspétpracy z pracodawcami
planowat i wdrazat dziatania prozdrowotne
w miejscu pracy. W Grupie LUX MED kie-
rowat Biurem Edukacji Zdrowotnej. Repre-
zentowat polskich pracodawcéw w Komi-
tecie Doradczym Komisji Europejskiej ds.
Zdrowia i Bezpieczenstwa w Miejscu Pracy.

Maria Libura

Kierownik Zaktadu Dy-
daktyki i Symulacji
Medycznej Collegium
Medicum Uniwersytetu
Warminsko-
Mazurskiego w Olsztynie,
wiceprezes Polskiego
Towarzystwa Komuni-
kacji Medycznej ekspert
Centrum Analiz Klubu
Jagiellonskiego ds. zdro-
wia, prezes Polskiego
Stowarzyszenia Pomocy
Osobom z zespotem Pra-
dera-Willego.
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Doctor of medical scien-
ce, Director of National
Institute of Public Health
— National Institute of
Hygiene. Since 2003 he
is the scientist at Public
Health Department at
Warsaw Medical Uni-
versity. He co-operated
with Medicover and LUX
MED Groups, where he was responsible for
planning and implementing health-bene-
fited activities at work place. In LUX MED
Group he leaded Health Education Office.
He represented the Polish employers at
the Advisory Committee of European Com-
mission in relation to Health and Safety at
work place.

Head of Medical Training
and Simulation Centre,
University of Warmia and
Mazury in Olsztyn, vice-
-President of The Polish
Society for Medical Com-
munication, healthcare
expert of the Jagiellonian
Club Analytical Centre,
President of Polish Pra-
der—Willi Syndrome As-
sociation.
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Joanna tapa

Kierownik zespotu w firmie HTA
Registry. Wczesniej, Koordy-
nator projektéw w CEESTAHC
oraz analityk w MedInvest
Scanner i w Fundacji Watch He-
alth Care. Absolwentka studiow
na kierunku Zdrowie Publiczne
oraz Administracja.

of Technology Assessment in Health Care

Team Leader at HTA Registry.
Before taking this position, she
was a project coordinator at CE-
ESTAHC and an analyst at Me-
dinvest Scanner as well as the
Watch Health Care Foundation.
She graduated from Public He-
alth and Administration studies.

Robert Plisko

Prezes HTA Consulting od 2006
roku, jeden z zatozycieli firmy.
Magister ekonomii (Akademia
Ekonomiczna w Krakowie).
Swojq prace rozpoczynat

w Centrum Monitorowania
Jakosci w Ochronie Zdrowia.
Autor wielu publikacji z zakresu
HTA i ochrony zdrowia. Jako
doradca Banku Swiatowego
uczestniczyt w realizacji pro-
jektéw prowadzonych w Serbii. Kieruje

President of HTA Consulting
since 2006, he is one of the fo-
unders of the company. Robert -
master of economy by education
(Cracow University of Econo-
mics), started his career in the
Polish National Centre for Quali-
ty Assessment in Health Care.
Robert is the author of many
publications on HTA and health
care and as advisor to the World
Bank he participated in projects conduc-

Dziatem Analiz Ekonomicznych firmy HTA ted in Serbia. Robert heads the Economic
Consulting i realizuje projekty w Azji i Au- Analyses Department and carries out pro-
stralii. Spokoj i zdrowy rozsadek to drugie jects in Asia and Australia. Calm and com-
i trzecie imie Roberta. mon sense are Robert’s second nature.

Michat Rataj

Absolwent wydziatu Informatyki
Uniwersytetu Slaskiego, z za-
wodu specjalista branzy IT. Pa-
cjent, od ponad 20 lat aktywnie
zaangazowany w dziatalnos¢
organizacji pacjentéw. Cztonek
zarzadu Europejskiego Forum
Pacjentéw (EPF).

Mam zaszczyt reprezento-

Graduated from the Faculty of
Computer Science at the Uni-
versity of Silesia, profession IT
specialist. As a patient, actively
involved in patient organizations
for over 20 years. Board Mem-
ber of European Patients Forum.
I am also pleased to repre-
sent EPF in Patients’ and Con-

} . - i %)
wac EPF w grupie roboczej pa- sumers’ Working Party (PCWP) o
cjentéw i konsumentéw (PCWP) within the European Medici- =
w Europejskiej Agencji Lekéw nes Agency (EMA). Through the 8_
(EMA). Za posrednictwem EMA biorg udziat EMA, | am involved in various projects as 2
w réznych projektach, m.in. takich jak gru- digital and media working group, electro- 5
pa robocza ds. Mediéw cyfrowych, elek- nic product information, vaccination and s
tronicznych produktach informacyjnych, more. | am also a board member of the &
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szczepien i wielu innych. Jestem cztonkiem
zarzadu Polskiego Towarzystwa Choréb
Nerwowo-Miesniowych (PTCHNM) oraz Eu-
ropejskiego Sojuszu na rzecz Stowarzyszen
Chorob Nerwowo-Miesniowych.
Wspotorganizator wielu krajowych i mie-
dzynarodowych konferencji dla pacjen-
tow z chorobami nerwowo miesniowymi.
Wspotautor publikacji: ,,Badz ambasado-
rem zmian, ktore chciatbys$ zobaczy¢”: we-
zwanie do dziatania dla wszystkich zainte-
resowanych stron na rzecz wspoéttworzenia
opieki zdrowotnej i badan medycznych w
celu poprawy jakosci zycia oséb z choroba-
mi nerwowo-miesniowymi (Orphanet Jour-
nal of Rare Diseases). Prywatnie entuzjasta
nowoczesnych technologii i wszelkich ga-
dzetow utatwiajacych sprawnos¢ ruchowa.

Polish Neuromuscular Diseases Association
(PTCHNM) and European Alliance of Muscu-
lar Dystrophy Associations (EAMDA Slove-
nia). Co-organiser of many international
and national conferences for patients with
neuro - muscular diseases.

Co-author of publication:“Be an ambas-
sador for change that you would like to
see”: a call to action to all stakeholders for
co-creation in healthcare and medical re-
search to improve quality of life of people
with a neuromuscular disease (Orphanet
Journal of Rare Diseases). In private life —
enthusiast of modern technologies and mo-
dern devices facilitating mobility.

Paulina Rolska-Wadjcik —

Business development & project
manager w firmie HTA Con-
sulting. Poprzednio specjalista
ds. ekonomiki zdrowia w dziale
Market Access w GlaxoSmith-
Kline. Od 2014 do 2016 roku
wspotpracowata z firmg Medl-
nvest Scanner, zajmujgca sie
oceng ryzyka inwestycyjnego w
innowacyjne nielekowe techno-
logie medyczne oraz due dili-
gence. W latach 2013-2014 audytor w fir-
mie HTA Audit zajmujacej sie oceng jakosci
analiz wchodzacych w sktad raportu HTA. Z
wyksztatcenia doktor nauk o zdrowiu. Au-
torka wielu publikacji.

Przemystaw Ry$

Dyrektor Dziatu Analiz Klinicz-
nych Firmy HTA Consulting,
lekarz z wyksztatcenia — ukon-
czyt Collegium Medicum Uni-
wersytetu Jagiellonskiego,
pracowat w Szpitalu im. Dietla
oraz w Szpitalu Uniwersyteckim

O

Business development & project
manager at HTA Consulting.
Previously, she was an expert
on health economics at Gla-
xoSmithKline’s Market Access
department. In the years 2014-
2016 she was involved with
MedInvest Scanner, a company
specialising in assessment of
risk associated with investment
in innovative non-drug health
technologies and due diligence. In the
years 2013-2014 she was an auditor at
HTA Audit, a company assessing the quali-
ty of analyses comprising HTA reports. She
has a PhD in health sciences. Paulina is the
author of numerous publications.

The Clinical Analyses Depart-
ment’s Director in HTA Consul-
ting, a doctor by education,
he graduated from Collegium
Medicum of the Jagiellonian
University and worked in the J.
Dietl Specialist Hospital in Kra-
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w Krakowie. Przemystaw prowadzi Dziat
Analiz Klinicznych, kieruje projektami re-
alizowanymi w Polsce oraz w Europie. Jest
autorem publikacji klinicznych oraz meto-
dycznych, a takze recenzentem czasopism
naukowych. Doskonaty detalista, posiada
tez umiejetnos¢ zadawania trafnych pytan
klinicznych i metodycznych.

Central and Eastern European Society

EESTAIC

of Technology Assessment in Health Care

kow and the Krakow University Hospital.
Przemystaw heads the Clinical Analyses
Department and supervises projects car-
ried out in Poland and the rest of Europe.
He is the author of clinical and methodical
publications as well as a reviewer of scien-
tific journals. He has a great eye for detail
and the ability to ask inquisitive clinical
and methodical questions.

Stefan Sauerland

Stefan Sauerland dotaczyt do
IQWIG (Instytut ds. Jakosci

i Efektywnosci w Stuzbie Zdro-
wia) w styczniu 2010 r. Jako
szef Departamentu ds. leczenia
niefarmakologicznego odpowia-
da za naukowgq ocene terapii
niefarmakologicznych (w tym
wyrobéw medycznych), testow
diagnostycznych i procedur kontrolnych.
IQWIiG odpowiada za sporzgdzanie opar-
tych na dowodach naukowych raportéw,
ktére pomagajq w podejmowaniu decyzji
refundacyjnych na poziomie krajowym

w ramach niemieckiego systemu opieki
zdrowotnej.

Prof. Sauerland posiada ponad 12-letnie
doswiadczenie w badaniach chirurgicznych,
ktére najpierw zdobywat na Uniwersyte-
cie w Kolonii, a nastepnie na Uniwersytecie
Witten/Herdecke. Jego gtéwnym obszarem
zainteresowan byly badania kliniczne, wy-
tyczne kliniczne oraz metaanalizy. Opubli-
kowat ponad 250 artykutéw, z ktérych po-
nad 150 znajduje sie w bazie Medline. W
2005 r. otrzymat nagrode DKV Cochrane za
sporzadzenie dla Cochrane oceny appen-
dektomii laparoskopowej. Uzyskat tytut le-
karza medycyny na Uniwersytecie w Ko-
lonii oraz tytut M.P.H (magistra ds. ochro-
ny zdrowia publicznego) na Uniwersytecie
w Dusseldorfie. W 2019 r. zostat profeso-
rem-adiunktem na Uniwersytecie w Kolonii.

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
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Stefan Sauerland joined IQWiG
(Institute for Quality and Effi-
ciency in Healthcare) in January
2010. Heading the Non-Drug
Interventions Department, he
is responsible for the scien-
tific evaluation of non-drug
therapies (including medical
devices), diagnostic tests, and
screening procedures. Within the German
health care system, IQWIiG is responsible
for producing evidence-based reports,
which inform reimbursement decisions on
a national level.

Prof Sauerland has 12 years of expe-
rience in surgical research, first at Univer-
sity of Cologne, then at Witten/Herdec-
ke University. His focus was on clinical stu-
dies, clinical guidelines, and meta-analy-
ses. He has published over 250 papers, of
which more than 150 are indexed in Me-
dline. In 2005, he was awarded the DKV
Cochrane Prize for a Cochrane review on
laparoscopic appendectomy. He holds an
M.D. from University of Cologne and an
M.P.H. from Dusseldorf University. In 2019,
he was granted an adjunct professorship
by University of Cologne.
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Matgorzata Skweres-Kuchta

October 7t-8", Krakéw, Poland

Doktor nauk ekonomicznych,
zawodowo zwigzana z Uniwer-
sytetem Szczecifskim, pracuje
nad zagadnieniami w zakresie
zarzadzania systemem ochrony
zdrowia i wsparcia dla choréb
rzadkich wsrod dzieci, cztonek
Rady ekspertow ds. chordb
rzadkich przy Medycznej Racji
Stanu, Prezes Zarzadu Fundacji
Platynowa Druzyna — organizacji
pacjenckiej na rzecz chorych

na ceroidolipofuscynoze neuronalng typu
2 (CLN2), cztonek organizacji pacjenckiej

NCL Gruppe Deutschland e.V.

Roman Topoér-Madry
Prezes Agencji Oceny Techno-
logii Medycznych i Taryfikacji.
Lekarz, specjalista zdrowia
publicznego, epidemiolog. Kon-
sultant wojewddzki w dziedzinie
zdrowia publicznego w woje-
wodztwie matopolskim. Zastep-
ca Dyrektora Instytutu Zdrowia
Publicznego Wydziatu Nauk

o Zdrowiu Uniwersytetu Jagiel-

PhD in economics, professio-
nally involved with the Uni-
versity of Szczecin; her field

of work involves management
of healthcare systems and
support for children with rare
diseases; member of the Coun-
cil of Experts on Rare Diseases
at Medical National Interest
(Polish think-tank), CEO of Pla-
tinum Team Foundation — pa-
tient organisation for patients
with type 2 neuronal ceroid lipofuscinosis
(CLN2); member of the NCL Gruppe Deut-
schland e.V. patient organization.

President of the Agency for He-
alth Technology Assessment and
Tariff System. Doctor, specialist
in public health, epidemiologist.
Regional consultant in public
health for the Matopolskie vo-
ivodeship. Deputy Director of
the Institute of Public Health of
the Faculty of Health Sciences
at the Jagiellonian University

lonskiego Collegium Medicum. Uczestnik Medical College. Participant and coordina-
i koordynator wielu projektéw naukowych, tor of many research projects, he worked
pracowat w zespotach doradczych m.in. in advisory teams to, i.a. the Ministry of
Ministerstwa Zdrowia, towarzystw nauko- Health, scientific societies, local gover-
wych, samorzadéw lokalnych, Komisji Eu- nments, the European Commission, the

ropejskiej, Banku éwiatowego.

World Bank.

Magdalena Wiadysiuk

Prezes CEESTAHC, Prezes Za-
rzadu Medlnvest Scanner oraz
Wiceprezes firmy HTA Consul-
ting, w ktérej odpowiedzialna
jest za strategiczny rozwaj
firmy.

Jej gtébwnym celem jest za-
pewnienie wysokiej jakosci in-
formacji i danych w oparciu
o EBM i HTA. Podejmuje dzia-

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
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President of CEESTAHC Society,
CEO of MedInvest Scanner, Vice
President of HTA Consulting. In
HTA Consulting, she is respon-
sible for the strategic develop-
ment of the company through
research and services develop-
ment, new product launch and
marketing.
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fania nie tylko na terenie Polski, ale takze
Europy i Azji. Jej kluczowym zadaniem jest
poprawa wynikéw leczenia pacjentéw po-
przez podejmowanie lepszych decyzji lecz-
niczych.

W CEESTAHC jest odpowiedzialna za
przygotowanie i zapewnienie platformy do
dyskusji dla wszystkich zainteresowanych
grup intereséw w sektorze opieki zdrowot-
nej. Misjg CEESTAHC jest poprawa jakosci
opieki zdrowotnej w oparciu o dowody.

Jest absolwentkg Akademii Medycznej
w Lublinie oraz Ekonomii i MBA na Aka-
demii Leona Kozminskiego w Warszawie.
W latach 2006-2008 byta cztonkiem co-
rocznych spotkan HTAI.

Central and Eastern European Society

EESTAIC

of Technology Assessment in Health Care

Ms. Wladysiuk main and primary aim is to
provide high quality information or data
based on evidence based medicine or health
technology assessment methodology not
only in Poland but in Europe and Asia. Key
role of her work is to improve patient outco-
mes through better healthcare decisions.

In CEESTAHC she was responsible for
the establishing and providing wide con-
nection platform for discussion for all sta-
keholders in health care system. CEESTA-
HC mission is to improve the quality of he-
alth care systems value with the use of
evidence.

She graduated Medical Academy in Lu-
blin and MBA, economy in Kozminski Aca-
demy in Warsaw. She was Member of HTAI
Annual Meeting in 2006-2008.

Rafat Zasiewski

Od 1999 zdobywat doswiad-
czenie i osigqgat sukcesy na
stanowiskach managerskich

w dziale sprzedazy i marketin-
gu. Przez 15 lat byt zwigzany
ze szwajcarskim koncernem
farmaceutycznym Novartis.

W 2011 roku, jako leader mig-
dzynarodowego zespotu manageréw ds.
lekéw okulistycznych w Novartis, budowat

i rozwijat strategie marketingowe w Ho-
landii, Danii, Norwegii, Finlandii, Szwecji i
Polsce. Wprowadzat projekty optymalizacji
dziatan i zarzadzania strategia produktu

w obliczu pojawienia sie konkurencji na
rynku. Od roku 2015 wspdéttworzy firme
Ideal Datum, ktérej gtéwnym produktem
jest Compass Point-Clinics Audit, bedacy
ustugq doradcza opartg na szwajcarskich
standardach, dostarczajgcq polskim przed-
siebiorcom profesjonalnego narzedzia
wspomagajacego efektywnos¢ operacyjna.
W ramach prowadzonej dziatalnosci zajmu-
je sie rowniez audytowaniem efektywnosci
zespotéw sprzedazowych i marketingowych
w firmach branzy medycznej i farmaceu-
tycznej.

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
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Rafat has been gaining experience
and achieving successes in mana-
gerial positions in sales and mar-
keting since 1999. For 15 years,
he was associated with the Swiss
pharmaceutical company Novartis.
In 2011, as a leader of an inter-
national team of ophthalmic drug
managers in Novartis, he built and deve-
loped marketing strategies in the Nether-
lands, Denmark, Norway, Finland, Sweden
and Poland. He has introduced projects to
optimise operations and manage product
strategy in the face of the emergence of
competition on the market. Since 2015,

he has been co-creating Ideal Datum; the
company’s flagship product is Compass
Point-Clinics Audit — a consultancy service
based on Swiss standards, providing Polish
entrepreneurs with a professional tool sup-
porting operational efficiency. As part of his
business, he also audits the effectiveness
of sales and marketing teams in medical
and pharmaceutical companies.
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Central and Eastern European Society of Technology Assessment
in Health Care (CEESTAHC)

Stowarzyszenie CEESTAHC zosta-
to zatozone w Krakowie w 2003
roku.

Zrzeszamy profesjonalistow
zajmujacych sie analizami HTA
oraz oceng jakosci badan klinicz-
nych. Naszym gtéwnym celem
jest rozwoj w Europie érodkowej
i Wschodniej standardéw i metod
stuzacych ocenie lekowych i niele-
kowych technologii medycznych.
Celem naszym jest takze rozwi-
janie i upowszechnianie wspdlnego jezy-
ka, ktéry pozwoli lepiej komunikowac sie
réznym podmiotom systemu opieki zdro-
wotnej — lekarzom, przedstawicielom NFZ
i stowarzyszen medycznych, nie wytaczajac
politykéw, administracji publicznej, mene-
dzeréw zatrudnionych w szpitalach oraz in-
nych specjalistow zajmujacych sie finanso-
waniem opieki zdrowotnej i oceng jej jako-
$ci, jak i efektywnosci technologii medycz-
nych. Szczegélnym celem jest promowanie
HTA i EBM w naszej czesSci Europy. Reali-
zujemy cele poprzez organizowanie szko-
len i warsztatow dotyczacych stosowania
HTA i EBM.

Wspieramy tych, ktérzy dopiero za-
czynajq — udzielamy konsultacji i stuzymy
wszelkg inng pomoc3a.

SPC
Komitet Naukowy
Scientific Program Committee

Magdalena Wtadysiuk
Matgorzata Bata
Maria Libura

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
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The CEESTAHC Society was
founded in Krakow in 2003.

We associate professio-
nals in the fields of HTA,
economic and cost eva-
luations, EBM and quality
assurance in clinical trials.
Our main aim is develop-
ment and progress of stan-
dards and methods of as-
sessment of drug and non-
-drug health technologies in
Central and Eastern Europe. Our additio-
nal goal is to develop and promote a com-
mon understanding and vocabulary, which
allows various parties in the health care
system to communicate: physicians, re-
presentatives of health insurance, medi-
cal societies, pharmaceutical companies,
politicians, economists, hospital managers
and other specialists who deal with finan-
cial aspects of medical services and as-
sessment of both health care system qu-
ality and effectiveness of health techno-
logies. Our further aim is to promote HTA
and EBM in our part of Europe.

We help especially those who has just
begun with HTA — we consult, organize
training and offer other forms of support.

LOC
Komitet Organizacyjny
Local Organizing Committee

Maciej Dziadyk
Izabela Kasprzyk
Izabela Kukla
Dagmara Macedonska
Tomasz Jan Prycel
Paulina Rolska-Wajcik
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Tabela cen Eirm Instytucje publiczn.e,

Ceny netto VAT 23% i osoby pr))/lwatne NG,OS**’ StUd?nu
i doktoranci

rejestracja do 31 sierpnia 2019

1 dzien 1 500,00 zt 200,00 zt

2 dni 2 000,00 zt 300,00 zt

1 dzien + kolacja z ekspertami* 1 700,00 zt 400,00 zt

2 dni + kolacja z ekspertami* 2 200,00 zt 500,00 zt

rejestracja do 30 wrzesnia 2019

1 dzien 2 000,00 zt 200,00 zt

2 dni 2 250,00 zt 300,00 zt

1 dzien + kolacja z ekspertami* 2 200,00 zt 400,00 zt

2 dni + kolacja z ekspertami* 2 450,00 zt 500,00 zt

rejestracja od 1 pazdziernika 2019 oraz w trakcie Sympozjum

1 dzien 2 100,00 zt 500,00 zt

2 dni 2 400,00 zt 700,00 zt

1 dzien + kolacja z ekspertami* 2 300,00 zt 700,00 zt

2 dni + kolacja z ekspertami* 2 600,00 zt 900,00 zt

*  Nie przyjmujemy rejestracji na sama kolacje z ekspertami. Liczba miejsc na kolacji z ekspertami jest
ograniczona. Po wyczerpaniu limitu zgtoszenia beda mozliwe tylko na udziat w sesjach.
Kolacja z ekspertami jest catkowicie sfinansowana ze sktadek uczestnikéw Sympozjum.

** QOrganizacje pacjenckie — wstep wolny dla jednego przedstawiciela.

Price table - Public institutions,
(nett prices) Private sector NGOs**, students
and PhD students
registration till August 31th 2019
1 day 430 € 60 €
2 days 570 € 85 €
1 day + ,Meet the experts” gala dinner* 485 € 115 €
2 days + ,Meet the experts” gala dinner* 630 € 145 €
registration till September 30th 2019
1 day 570 € 60 €
2 days 645 € 85 € -
1 day + ,Meet the experts” gala dinner* 630 € 115 € .g
2 days + ,Meet the experts” gala dinner* 700 € 145 € 8
registration from October 1st 2019 & during Symposium g
1 day 600 € 145 € grs
2 days 685 € 200 € N
1 day + ,Meet the experts” gala dinner* 660 € 200 € 735
2 days + ,Meet the experts” gala dinner* 745 € 260 € '_g
* ~Meet the experts” is financed entirely from the donations given by the Symposium participants. =}
** We offer free admission for one representative from each interested patient organization. _\g
%
2
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Warunki uczestnictwa

1.

Warianty uczestnictwa w Sympozjum:

e 1 dzien

e 1 dzien + kolacja z ekspertami

e 2 dni

e 2 dni + kolacja z ekspertami

* tylko darmowa sesja 7 pazdziernika
2019 (wstep wolny)

. Koszt uczestnictwa jednej osoby zalezny

jest od terminu zgtoszenia oraz charak-
teru uczestnictwa (szczegéty w Tabeli
cen). Liczba miejsc ograniczona.

. Warunki uzyskiwania znizek:

* przedstawiciele instytucji publicz-
nych: na zadanie przedstawienie
zaswiadczenia

e studenci i doktoranci: na podstawie
listu referencyjnego z uczelni z oficjal-
nymi pieczeciami

. W cene wliczone sq: uczestnictwo w se-

sjach naukowych, materiaty szkolenio-
we, przerwy kawowe i lunch. Cena nie
obejmuje zakwaterowania.

. Zgtoszenia mozna dokonac za pomoca:

= systemu rejestracyjnego na stronie
www.ceestahc.org

* |lub formularza zgtoszeniowego, jak
réwniez zgtosi¢ sie przez telefon
nr 12 357 76 34, faks nr 12 396 38 39
lub e-mail: sekretariat@ceestahc.org

. Wptlaty nalezy dokonaé do 7 dni od

daty otrzymania potwierdzenia przyjecia
zgtoszenia (nie p6zniej niz 5 dni robo-
czych przed rozpoczeciem Sympozjum)
na konto bankowe:

Bank PKO S.A O/Krakéw

ul. Rynek Gtéwny 47, 30-960 Krakéw
97 1240 4689 1111 0000 5142 0745
Swift code: PKOPPLPW

Tytut wplaty: ,,.Sympozjum EBHC 2019~
+ nr faktury proforma

. Rezygnacja — w przypadku rezygnacji

z udziatu do 1 pazdziernika 2019 koszty
rezygnacji wynoszg 30% optaty za
udziat — po tym terminie koszty rezy-
gnacji sa réwne petnej optacie za udziat.

. Organizatorzy zastrzegajg sobie prawo

do zmian w programie Sympozjum.

2019

October 7t-8", Krakéw, Poland

Conditions of participation
1. Variants of participation:

e 1 day

e 1 day + ,,Meet the experts” gala dinner
e 2 days

e 2 days + ,Meet the experts” gala dinner
= fee free session on October 7th only

. The cost of participation of one person
depends on the time of declaration and
the selected variant of participation (see
the Price table for details).

The number of places is limited.

. The following participants are entitled to
discounted fee:

* representatives of public institutions:
a certificate must be produced on
demand

e students and postgraduate students:
based on the school’s letter of referen-
ce (with official stamps)

4. The fee includes: participation in scien-

tific sessions, educational materials,
coffee breaks and the lunch.

5. Declaration:

= may be submitted at:
www.ceestahc.org

e or a ,Application form” should be sent
by mail or fax

6. Payment should be made within 7 days

following acceptance of declaration (no
later than 5 working days before com-
mencement of the Symposium) to the
following account:

Bank PKO S.A O/Krakow

Rynek Glowny 47, 30-960 Krakow, POLAND
PL 97 1240 4689 1111 0000 5142 0745
Swift code: PKOPPLPW

Payment title: ,,EBHC Symposium 2019”
+ invoice no.

7. Cancellation. If participation is cancelled

no later than October 1st, 2019, the
cost of cancellation will be 30% of the
fee; after that day the fee will not be
returned.

8. The organisers reserve the right to

change the Symposium programme.

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
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Fundacja Platynowa Druzvna

Platynowa Druzyna oswaja
to, co rzadkie. Fundacja
powstata, by podnosi¢
Swiadomos¢ spoteczen-
stwa i zarzadzac wiedzg
nt. choréb sierocych.
SzczegOllnie pochylamy sie
nad CLN (Zespotem Bat-
tena).

Co robimy?

* edukujemy na temat choréb rzadkich
—ich roli i znaczenia dla spoteczen-
stwa i gospodarki

* integrujemy sprawnos$¢ z niepetno-
sprawnoscig, wskazujac, ze dopiero
wspolnie tworzg cato$c

e prowadzimy programy rehabilitacyjne
i rozwojowe dla dzieci

e pracujemy naukowo w obszarze za-
rzgdzania systemem ochrony zdrowia
i zabezpieczenia spotecznego w odnie-
sieniu do choréb rzadkich

= wspoipracujemy z CLN-owymi organi-
zacjami pacjenckimi z innych krajow.

Gdzie nas znajdziesz?

= Region pomorski: Borzytuchom 77-
141, ul. Jeziorna 21 (siedziba)

* Region zachodniopomorski: Szczecin

71-004, ul. Cukrowa 8

Fundacja Platynowa Druzyna

Central and Eastern European Society

EESTAIC

of Technology Assessment in Health Care

Platinum Team

Platynowa Druzyna (Pla-
tinum Team) familiarises

us with what is rare.The
Foundation was created
to raise awareness and

generate knowledge re-

We especially address
CLN (Batten disease).
What do we do?
= we educate on rare diseases — their
role and social and economic signifi-
cance
e we integrate ability with disability,

showing that only together they beco-

me whole

* we run rehabilitation and development

programmes for children

= we do scientific work in the field of
healthcare system management and
social security concerning rare dise-
ases

= we cooperate with CLN patient asso-
ciations from other countries.

Where you can find us?

= Pomeranian Region: Borzytuchom 77-

141, ul. Jeziorna 21 (headquarters)
* \West Pomeranian Region: Szczecin
71-004, ul. Cukrowa 8

https://www.facebook.com/platynowadruzyna/

garding orphan diseases.

[og

Polskie Towarzystwo Wspierania
Oso6b z Nieswoistymi Zapaleniami
Jelita ,,J-elita”

Towarzystwo ,,J-elita” powstato w 2005 r.

z inicjatywy chorych i rodzicow dzieci z NZJ.
NZJ to nieswoiste zapalenia jelit: wrzo-
dziejgce zapalenie jelita grubego i choroba
Les$niowskiego-Crohna (w Polsce jest ponad
50 tys. chorych). J-elita jest organizacjg
pozytku publicznego (status OPP), liczy po-
nad 2,5 tys. cztonkéw i ma oddziaty w 14

Polish Association Supporting
People with Inflammatory Bowel
Disease ,,J-elita”

Association ,,J-elita” was founded in 2005
on the initiative of patients and parents of
children suffering from the disease. It is

a public benefit organisation which brings
together over 2,500 members and has its
office in 14 Polish provinces. The Associa-
tion organises activities such as camps and
rehabilitation camps for paediatric patients

Final Programme / version 02 / 6th October 2019
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wojewddztwach. Organizuje m.in. obozy i
turnusy rehabilitacyjne dla chorych dzieci i
ich rodzicéw, Dni Edukacji o NZJ w najwiek-
szych polskich miastach, grupy wsparcia.
Wydaje tez bezptatny kwartalnik ,,J-elita” i
inne poradniki. Pomaga tez niezamoznym
chorym w zakupie lekéw.

J-elita” jest cztonkiem European Fede-
ration of Crohn’s & Ulcerative Colitis As-
sociations (EFCCA) — federacji skupiajacej
36 krajowych stowarzyszen pacjentéw. Jej
eksperci uczestniczyli w tworzeniu euro-
pejskiego poradnika o rozpoznawaniu i le-
czeniu NZJ u dorostych w oparciu o wy-
tyczne European Crohn’s and Colitis Orga-
nisation (ECCO).
https://j-elita.org.pl/

S ebita

and their parents, as well as Educational
Days on the disease. It publishes a quarter-
ly magazine called “J-elita” and handbooks
as well as offers financial support to under-
privileged patients by financing medicines
and makes donations for equipment purcha-
se for centres which treat the inflammatory
bowel disease.

»J-elita” is a member of the Europe-
an Federation of Crohn’s & Ulcerative Co-
litis Associations (EFCCA), which brin-
gs together 36 national patient associa-
tions. Its experts have participated in the
creation of the European manual of reco-
gnition and treatment of BID in adults, ba-
sed on the guidelines of the European Cro-
hn’s and Colitis Organisation (ECCO).

Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb
z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

MATIO Fundacja Pomocy Rodzinom
i Chorym na Mukowiscydoze

Fundacja MATIO wspiera swoich podopiecz-
nych od 1996r. Od 23 lat nie tylko dofinan-
sowuje chorym leki czy sprzet, ale takze
rozpowszechnia wiedze na temat nieule-
czalnej choroby, jakg jest mukowiscydoza,
poprzez organizowanie warsztatéw, szkolen
czy konferencji medyczno-naukowych.
Organizacja wydaje kwartalnik MATIO
skierowany do chorych, ich rodzin oraz
przedstawicieli Srodowiska medycznego.
Organizuje Kampanie spoteczng ,,0g6Iino-
polski tydzien mukowiscydozy” Pod opiekg
Fundacji jest juz 1800 oséb.
http://www.mukowiscydoza.pl

MATIO
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MATIO Foundation for Families
and Patients with Cystic Fibrosis

MATIO (Polish: MATIO Fundacja Pomocy
Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze) has
been supporting its members since 1996.
They have been co-financing patients’ me-
dicines and equipment as well as raising
awareness of cystic fibrosis, an incurable
condition, by organising workshops, training
courses as well as medical and scientific
conferences.

It publishes a MATIO quarterly aimed at
the patients, their families and the mem-
bers of the medical community. It orga-
nises a social campaign in Poland called
.National week of Cystic Fibrosis”. The Fo-
undation takes care of as much as 1,800
patients.
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Fundacja Serce Dziecka im. Diny
Radziwittowej

Fundacja Serce Dziecka od ponad 12 lat
dziata na rzecz dzieci z wadami serca poma-
gajac ich rodzinom.

Dziecko po operacji serca zyskuje nie
tylko niesamowitg historie, ale tez pamiat-
ke na cate zycie — Najukochanszg Blizne.
Slad po zabiegu i symbol pieknej walki o
zycie. W Fundacji Serce Dziecka znamy
PO imieniu” juz ponad 2630 Najukochan-
szych Blizn. Kazda jest dla nas wyjatko-
wa, kazda oznacza niezwyktg historie. W
samej tylko Polsce codziennie rodzi si¢ 10
dzieci z wadami serca, co rocznie daje ok.
4 tys. takich przypadkéw. Dla ich rodzicow
to wielkie przezycie, bo cho¢ najczesciej o
wadzie wiedza wczesniej, to i tak potrze-
buja w ciggu kilku chwil wybraé szpital,
kardiochirurga, nauczy¢ sie budowy serca
i przygotowac sie na rychtg operacje do-
piero co narodzonego dziecka.

W tych trudnych chwilach staramy si¢
ich wspierac i jako Fundacja dostarcza¢
wszelkiej niezbednej pomocy — zaréwno
informacji, logistyki, jak i wsparcia psy-
chologicznego. Regularnie przekazuje-
my tez specjalistyczny sprzet do oddzia-
téw kardiologii i kardiochirurgii w szpita-
lach w catej Polsce, dzieki ktéremu lecze-
nie i rehabilitacja dzieci moze odbywac sie
lepiej, szybciej i sprawniej. Organizowa-
ny coroczny Turnus Klimatyczny to nie tyl-
ko okazja do rehabilitacji dzieci w dobrych
warunkach, ale réwniez mozliwos$¢ do in-
tegracji rodzicéw, dzieci i lekarzy skupio-
nych wokét probleméw dzieci z wadami
serca.
https://www.sercedziecka.org.pl/

Serce "
Dziecka

of Technology Assessment in Health Care

Dina Radziwiltowa The Heart of a
Child Foundation

For over 12 years now, The Heart of a Child
Foundation (Fundacja Serce Dziecka) has
been acting for the benefit of children with
heart defects by helping their families.

A child after a surgery gains not only
an incredible story, but also a souvenir for
his or her whole life — The Dearest Scar. A
trace after the treatment and a symbol of
a beautiful fight for life. In The Heart of a
Child Foundation we know more than 2630
Dearest Scars “by name”. Each of them
is unique to us, each carries an incredible
story. In Poland alone, every day 10 chil-
dren are born with a heart defect, which
gives us about 4,000 children over the
year. It is a huge experience for their pa-
rents, since even if they have known abo-
ut the defect before, they still have only a
few moments to choose the hospital and
the cardiac surgeon, learn how a heart is
build in detail and prepare themselves for
a prompt surgery of their newborn baby.

We try to support them in those diffi-
cult moments, and, as a Foundation, pro-
vide them with all the necessary assistan-
ce — both in the form of information, lo-
gistics and psychological support. We re-
gularly transfer specialised equipment to
the departments of cardiology and cardiac
surgery in the hospitals throughout Po-
land, thanks to which the treatment and
rehabilitation of those children may be
better, faster and more effective. The Re-
habilitation Retreat organised every year
provides a chance not only to carry out
rehabilitation for the children in excellent
conditions, but also to integrate parents,
children and doctors gathered around the
problems of children with heart defects.
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Polskie Stowarzyszenie na Rzecz
Osb6b z AHC ahc-pl

Stowarzyszenie zrzesza osoby chore na
naprzemienng hemiplegi¢ dzieciecq (AHC)

i inne choroby uwarunkowane mutacjami
w genie ATP1A3 (RDP i CAPOS) oraz migre-

The Polish Association for People
with AHC ahc-pl

Organization associates people with alter-
nating hemiplegia of childhood (AHC) and
other diseases conditioned by mutations in
the ATP1A3 gene (RDP and CAPOS) and he-

ny hemiplegiczne.
Dazeniem Stowarzyszenia jest:

= wprowadzenie jednolitej nazwy choro-
by AHC w Polsce,

= umozliwienie wykonywania w Polsce
refundowanych badan genetycznych
w kierunku AHC,

e uznanie AHC za chorobe przewlekta
(chroniczng),

* uczestnictwo polskich lekarzy w kon-
ferencjach naukowych, na ktérych
omawiana jest AHC dla szybszego
stawiania diagnozy i unikania ,lecze-
nia” nieodpowiednimi lekami,

= umozliwienie dostepu do terapii
w stopniu zapewniajacym rozwaj,

a przynajmniej utrzymanie niepogar-
szajacego sie stanu zdrowia,

e opracowanie i wdrozenie Narodowego
Planu dla Choréb Rzadkich,

= utworzenie centréw referencyjnych dla
rzadkich choréb neurologicznych,

= utatwienie dostepu do specjalistycz-
nych badan diagnostycznych, jak
wspodtczesne metody diagnostyki obra-
zowej, video EEG itd.,

= ufatwienie dostepu do $rodkéw po-
mocniczych,

e zapewnienie uczniom z AHC nauczy-
ciela pomocniczego na caty czas poby-
tu ucznia w szkole integracyjnej,

* zapewnienie dorostym chorym na AHC
dostepu do miejsc pracy w warsz-
tatach terapii zajeciowej (WTZ) lub
innych zaktadach pracy chronionej.

Polskie Stowarzyszenie
na Rzecz Osdb z AHC

miplegic migraines.
The Association’s aspiration is:

introduction of a uniform name of the
AHC disease in Poland,

enabling genetic testing in Poland
towards AHC at the expense of the
health care system,

recognition of AHC as a chronic dise-
ase,

participation of Polish doctors in
scientific conferences, symposia and
congresses on which it is discus-

sed AHC, which would allow faster
diagnosis and avoid ,treatment” with
inappropriate medicines,

enabling access to therapy (phy-
siotherapy, ergotherapy and speech
therapy) to the extent that it ensures
development or at least maintaining
the health condition of people with
AHC at a non-deteriorating level,
development and implementation of
the National Plan for Rare Diseases,
establishment of reference centers for
rare neurological diseases,
facilitating access to specialist diagno-
stic tests,

facilitating access to aid equipment,
such as a wheelchair equipped ap-
propriately to the individual needs of
the patient, verticalizer, orthopedic
shoes, etc.,

providing AHC students with the as-
sistance of an auxiliary teacher for the
whole dimension hours of student’s
stay in an integration school,
providing adults with AHC access to
work places in occupational therapy
workshops (WTZ) or other sheltered
workshops.
http://www.stow.ahc-pl.org/
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Fundacja OnkoCafe - Razem Lepiej

Fundacja ,,OnkoCafe — Razem Lepiej” zo-
stata zatozona przez Anne Kupiecka, ktéra
sama doswiadczyta choroby onkologicznej.
Organizacja od 2014 roku dziata na rzecz
pacjentéw onkologicznych i ich bliskich w
zakresie pomocy specjalistéw, wsparcia
psychologicznego, wolontariatu miedzypa-
cjenckiego.

Fundacja organizuje min. warszta-
ty i szkolenia (dla pacjentéw, ich bliskich
i personelu medycznego), wydaje porad-
niki oraz prowadzi kampanie edukacyjne
na temat profilaktyki i zdrowego stylu zy-
cia: BreastFit.Kobiecy Biust.Meska Spra-
wa, Badaj Biust, ProstaTaHistoria i Mundur
Nie Zbroja.
http://onkocafe.pl/

of Technology Assessment in Health Care

OnkoCafe — Better Together

»OnkoCafe — Better Together” Foundation
(Polish: Fundacja ,,OnkoCafe — Razem Le-
piej”) established by Anna Kupiecka, who
had experienced an oncologic disease
herself, has been working actively for the
benefit of oncologic patients and their fa-
milies by offering assistance of specialists,
psychological support, inter-patient charity
support.

,Onkocafe” organises i.e. workshops,
trainings for patients and their loved ones
as well as medical staff, publishes guides,
leads educational campaigns, spreads
knowledge about prevention and heal-
thy lifestyle. It organises, among others,
educational campaigns: BreastFit.Kobiecy
Biust.Meska Sprawa (,,BreastFit. Women’s
breasts. Men’s challange”), ProstaTaHi-
storia (,,A simple story”) and Mundur Nie
Zbroja (,,An uniform is not an armour”).

o FUNDACJA
“+ | OnkoCafe
RAZEM LEPIEIJ
Alba Julia Alba Julia

Stowarzyszenie pacjentéw z chorobg Rec-
klinghausena i innymi schorzeniami z grupy
fakomatoz. Dziata juz ponad 10 lat. Zrzesza
rodziny obcigzone fakomatozami, w wiek-
szosci neurofibromatozami. Choroby te
charakteryzujq sie powstawaniem wielona-
rzadowych zmian, o sktonnosciach do nowo-
tworzenia i duzej nieprzewidywalnosci.

Alba Julia Association is an association of
people affected by Von Recklinghausen’s
disease and other disorders related to pha-
komatoses. The Association was created
over ten years ago and has been bringing
together families affected by phakomatoses,
mostly by neurofibromatosis, ever since.
These disorders are characterised by mul-
tiorgan lesions, a propensity for canceroge-
nesis and unpredictability.
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Chorzy borykaja sie z poczuciem braku
dostepu do systemu ochrony zdrowia oraz
wykluczeniem spotecznym. Stowarzysze-
nie organizuje sympozja dla pacjentéw,
udziela im wsparcia informacyjnego i
emocjonalnego. Integruje réwniez srodo-
wisko lekarzy i pacjentow oraz podejmuje
dziatania zmierzajace do poprawy dostep-
nosci do terapii i rehabilitacji.
http://alba-julia.pl

The sufferers struggle with a sense of lack
of access to the health care system and
social exclusion. The Association organises
symposia for patients, provides them with
both emotional and informative support
and takes on actions targeted at impro-
ving the availability of disease treatment
and rehabilitation.

Polskie Towarzystwo Chordéb
Nerwowo-Miesniowych
Polskie Towarzystwo Choréb Nerwowo-Mie-
$niowych jest organizacjg pozarzadowa,
o zasiegu ogoélnokrajowym, ktéra powstata
w 1988 roku. Skupia ludzi dotknietych cho-
robami nerwowo-miesniowymi (dystrofie,
rdzeniowy zanik miesni, miastenia, miopa-
tie, polineuropatie, stwardnienie zanikowe
boczne itp.), ich rodziny, lekarzy i rehabili-
tantéw oraz szerokie grono oséb czujacych
potrzebe niesienia pomocy osobom dotknie-
tych chorobami miesni.

Celem Towarzystwa jest poprawie-
nie sytuacji os6b cierpigcych na choroby
nerwowo-miesniowe. Towarzystwo zrze-
sza ponad 100 cztonkéw w jedynej w Pol-
sce Poradni Choréb Miesni dziatajacej przy
Centralnym Szpitalu Klinicznym Akademii
Medycznej w Warszawie zarejestrowanych
jest okoto 18 tys. osoéb.
http://www.ptchnm.org.pl/
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Polish Neuromuscular Diseases
Association

Our organization — the Polish Neuromuscu-
lar Diseases Association was founded in
Poland in 1989 and offers the support to the
people suffering from genetically conditio-
ned neuromuscular diseases, commonly
known as muscle atrophy and dystrophy, as
well myopathy, Amyotrophic lateral sclerosis
(ALS) and more.

The main purpose of our organisation
is to improve quality and life status of all
NMD patients. The Association gathers pa-
tients and their families, doctors, physiothe-
rapists, researchers and broad range of pe-
ople who want to bring help and support to
all NMD patients. The Association brings to-
gether over 1000 members in one health
centre at the Medical Academy of Warsaw.
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