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Szanowni Panstwo,

Z przyjemnoscig chciatabym zaprosi¢ Pafistwa w imieniu Komitetu Nauko-
wego i Organizacyjnego do udzialu w Konferencji Naukowej, organizowane;
pod patronatem Journal of Health Policy & Outcomes Research (JHPOR),
pt.: ,Rejestry Pacjentow - rola w systemie zdrowia, nowe trendy i nadzie-
je dla polskich pacjentow”.

Konferencja odbedzie si¢ 19 marca 2015 roku, w Hotelu Radisson Blu
Sobieski, w Warszawie.

Rejestry Pacjentéw to gromadzenie danych, opartych o wystandaryzowa-
ny opis pacjenta i wskazanie zastosowanego sposobu postepowania, celem
okreslenia specyficznych efektow w badanej populacji. Mierzone efekty
moga dotyczy¢ réznych obszaréw: wynikéw zdrowotnych, metod terapeu-
tycznych czy tez polityki lekowej, a nawet socjologii zachowania pacjentow.

W ramach porannej sesji Konferencji, wlaczajac do dyskusji rézne $rodo-
wiska organizacji ochrony zdrowia oraz ekspertéw-klinicystéow pragniemy
oceni¢ obecny stan wiedzy i dos§wiadczen w zakresie Rejestréw Pacjentow.
Przedstawimy zastosowania i korzysci plynace z rejestrow, podobienstwa
oraz réznice miedzy poszczegélnymi rejestrami. Uwage skupimy gléwnie
na rejestrach: onkologicznym, kardiologicznym, psychiatrycznym oraz reje-
strze z zakresu leczenia chordb rzadkich - pierwotne niedobory odpornosci.
Dodatkowo przedstawimy funkcjonowanie rejestrow chorych korzystaja-
cych z lekéw biologicznych oraz wyrobéw medycznych.

Na Sesji Plenarnej eksperci odpowiedzialni za poszczegélne etapy tworzenia
rejestrow (wlaczajac decydentéw) zobrazujg uczestnikom Konferencji cele
i metody tworzenia rejestréw. Zaprezentuja wyniki i punkty koncowe tego
procesu, uwzgledniajac aspekt etyczny, prawny oraz ochrony danych oso-
bowych. Skupia sie na zrédlach pozyskiwania danych pacjentéw i sprobuja
oceni¢ jako$¢ dostepnych rejestrow. Jednoczesnie przybliza techniki analizy
danych, kwestie raportowania oraz rozpowszechniania danych. Sesje podsu-
mujemy zagadnieniem dotyczacym zrédel finansowania rejestrow.

Nasza konferencja zakonczy si¢ postulatem ,,siedmiu kamieni milowych’,
stanowigcymi rekomendacje dla miejsca i funkcjonowania Rejestréw Pa-
cjentéw w Polsce. Ufamy, iz planowana Konferencja rozpoczniemy szersza
dyskusje nad rolg i przyszto$cia rejestrow chorych.

W niniejszej broszurze odnajda Panstwo szczegdétowy program Konferencji,
jej cele i zalozenia, informacje o naszych partnerach i dane dotyczace spo-
sobu rejestracji.

Pozostaje w glebokiej nadziei, ze nasza inicjatywa glteboko koresponduje z
Panstwa zainteresowaniami zawodowymi i zechcg Panstwo do nas dolgczy¢
podczas tego wydarzenia naukowego.

Z pozdrowieniami,

W Jahnte KeqE

prof. Karina Jahnz-Rézyk
Redeaktor Naczelna JHPOR
Przewodniczgca Komitetu Naukowego Konferencji



Program ramowy:

8:00 Rejestracja uczestnikow, powitalne Sniadanie
8:15 Mini-sesja Polskiego Towarzystwa Farmakoekonomicznego
Cze$¢ sponsorowana
9:30 Sesja satelitarna pt. ,Rejestry Chorych - stan aktualny w Polsce”
11:30 Przerwa kawowa
11:45 Sesja plenarna pt. ,Rejestry Chorych - Rozwigzania systemowe”
14:00 P Lunch
CzeS¢ niesponsorowana
15:00 Panel dyskusyjny - Rekomendacje — ,,7 kamieni milowych”

usprawniajacych funkcjonowanie Rejestréw Pacjentow w Polsce




Godz. 8:15 - Czes¢ sponsorowana

8:15
8:30
8:45

9:00

9:15

Mini-sesja
Polskiego Towarzystwa Farmakoekonomicznego

Polskie Towarzystwo Farmakoekonomiczne (PTFe) jest oddziatem krajowym organizacji International Society of Pharmacoeconomics and Outcomes Research (ISPOR).
Dziata od 2000 roku i skupia ekonomistéw, lekarzy, farmaceutéw oraz innych naukowcow i ekspertéw z pogranicza medycyny i ekonomii.

Otwarcie konferencji- Karina Jahnz-Rézyk (Zaklad Immunologii i Alergologii Klinicznej, Wojskowy Instytut Medyczny; Redaktor Naczelna JHPOR)
Rejestry i badania obserwacyjne w procesach podejmowania decyzji w systemie ochrony zdrowia - Joanna Lis (Prezes Polskiego Towarzystwa Farmakoekonomicznego)

Wykorzystanie rejestrow w monitorowaniu jakosci opieki nad chorymi z udarami moézgu
- Maciej Niewada (Warszawski Uniwersytet Medyczny; Polskie Towarzystwa Farmakoekonomiczne)

Rejestry dla lekow biologicznych na przykladzie tuszczycy - Witold Owczarek
(Klinika Dermatologii, Wojskowy Instytut Medyczny, Polskie Towarzystwo Farmakoekonomiczne)

Choroby zakazne i szczepienia - analiza uzyteczno$ci rejestru — Marcin Czech
(Zaklad Farmakoekonomiki, Warszawski Uniwersytet Medyczny, Polskie Towarzystwo Farmakoekonomiczne)

Sesja satelitarna
»Rejestry Chorych - stan aktualny w Polsce”

Sesja ma na celu pokazanie zastosowania, korzysci ptynacych z powstawania rejestrow pacjentéw, podobienstw oraz réznic miedzy poszczegdlnymi rejestrami. Uwage skupimy gléwnie na reje-
strach: onkologicznym, kardiologicznym, psychiatrycznym oraz rejestrze z zakresu leczenia choréb rzadkich - pierwotne niedobory odpornosci. Dodatkowo bedziemy chcieli pokaza¢ funkcjo-
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10:45
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11:15

nowanie rejestrow pacjentéw korzystajacych z lekéw biologicznych oraz wyrobéw medycznych.

Rozwiazania telemedyczne w ksztaltowaniu rejestrow chorych - Marek Krzystanek (Oddzial Psychiatrii i Psychoterapii, Gérnoélaskie Centrum Medyczne)

Rejestry pacjentéw kardiologicznych - sukcesy i ograniczenia - Janina Stepiriska (Klinika Intensywnej Terapii Kardiologicznej, Instytut Kardiologii w Warszawie)
Rejestr w chorobach reumatycznych - Piotr Wiland (Uniwersytecki Szpital Kliniczny we Wroclawiu)

Rola rejestru nowotworow w systemie ochrony zdrowia na przykladzie Krajowego Rejestru Nowotwordw - Joanna Didkowska (Centrum Onkologii w Warszawie)

Choroby rzadkie - pierwotne niedobory odpornosci w rejestrach europejskich
- Ewa Wiesik-Szewczyk (Zaklad Immunologii i Alergologii Klinicznej, Wojskowy Instytut Medyczny)

Rejestr dawcow szpiku w ujeciu globalnym - Mariusz Blaszczyk (Fundacja Urszuli Jaworskiej)
Rejestr chorych na cukrzyce - analiza doswiadczen z USA - Barbara Mozejko-Pastewka (AstraZeneca)

Rozwdj EHR (Electronic Health Record) jako platformy do gromadzenia danych rzeczywistych (real world data) - Zbigniew Les (Instytut Arcana)



Godz. 11:45 - Czes¢ niesponsorowana

Sesja plenarna
Rejestry Chorych - Rozwiazania systemowe”

Przedstawiciele poszczegdlnych etapow tworzenia rejestrow pacjentdw postaraja si¢ zobrazowaé uczestnikom Konferencji cele i schemat tworzenia rejestrow.
Zaprezentuja wyniki i punkty koficowe tego procesu, uwzgledniajac aspekt etyczny, dotyczacy ochrony danych osobowych pacjentéw. Skupia si¢ na zrédlach pozyskiwania danych pacjentow i
sprobuja oceni¢ jakos§¢ tworzonych rejestrow. Jednoczesnie przyblizg techniki analizy danych, kwesti¢ raportowania oraz rozpowszechniania danych.
Calosé¢ podsumujemy zagadnieniem dotyczacym zrédel finansowania rejestrow.

11:45 Rejestry chorych w Polsce - rozwigzania systemowe
- Karina Jahnz-Rozyk (Zaklad Immunologii i Alergologii Klinicznej, Wojskowy Instytut Medyczny; Redaktor Naczelna JHPOR)
12:00 Rejestry i ewidencje w systemie ochrony zdrowia - Rafat Janiszewski (Kancelaria Doradcza Rafal Janiszewski)
12:15 Aspekty prawne tworzenia rejestrow w Polsce - Katarzyna Piotrowska (Ministerstwo Zdrowia)
12:30  Znaczenie rejestrow chorych w systemie refundacji lekow w Polsce - Artur Fatek (Ministerstwo Zdrowia)

12:45 Wykorzystanie funkcji rejestrow programow lekowych do budowy klinicznych rejestrow chorych
- Andrzej Sliwczyniski (Wydzial Analiz, Chemioterapii i Programéw Lekowych; Narodowy Fundusz Zdrowia)

13:00 Rejestry chorych w ocenie AOTMIT - Gabriela Ofierska - Sujkowska (Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji)
13:15 Zasady funkcjonowania rejestrow medycznych — Marcin Kedzierski (Centrum Systeméw Informacyjnych w Ochronie Zdrowia)

13:30  Techniczne i finansowe aspekty budowy rejestrow medycznych - Rafat Wiach (Uniwersytet Medyczny w Lublinie)

Panel dyskusyjny - Rekomendacje - ,,7 kamieni milowych” usprawniajacych funkcjonowanie Rejestréw Pacjentéw w Polsce

W panelu gtos zabiora przedstawiciele ponizszych instytucji:

Ministerstwa Zdrowia, Ministerstwa Cyfryzacji i Informatyzacji, Narodowego Funduszu Zdrowia, Urzedu Rejestracji Lekow,
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, Zwigzku Pracodawcéw Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA,
Biblioteki Gltéwnej Lekarskiej, Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, Gléwnego Inspektoratu Sanitarnego, Generalny Inspektor Ochrony Danych Osobowych,
Rzecznik Praw Pacjenta, Fundacja Urszuli Jaworskiej

J



Zasady rejestracji:

Tryb rejestracji: Zwykly Czlonek PTFe

Oplata: 500 zt 300 zt

Rejestracja wylacznie poprzez strong internetowa: www.ii-konferencja.jhpor.com/rejestracja

Regulamin rejestracji: www.ii-konferencja.jhpor.com/regulamin




Komitet naukowy:

Przewodniczgca Komitetu Naukowego:

Karina Jahnz-Rozyk - Zaktad Immunologii i Alergologii, Wojskowy Instytut Medyczny, Warszawa;
redaktor naczelna Journal of Health Policy & Outcomes Research

Zastepca przewodniczace;:

Witold Owczarek - Klinika Dermatologii, Wojskowy Instytut Medyczny, Warszawa

Cztonkowie:

Marcin Czech - Zaktad Farmakoekonomiki, Warszawski Uniwersytet Medyczny

Mariola Drozd - Katedra i Zaklad Farmacji Stosowanej, Uniwersytet Medyczny w Lublinie

Stawomir From - Klinika Choréb Wewnetrznych, Pneumonologii i Alergologii, Wojskowy Instytut Medyczny
Wojciech Giermaziak - Dyrektor Gléwnej Biblioteki Lekarskiej

Wojciech Gryta - Boehringer-Ingelheim

Aleksandra Kucharczyk - Zaklad Immunologii i Alergologii, Wojskowy Instytut Medyczny, Warszawa
Joanna Lis - Polskie Towarzystwo Farmakoekonomiczne, Zaklad Farmakoekonomiki,

Warszawski Uniwersytet Medyczny

Maciej Niewada - Katedra i Zaklad Farmakologii Do$wiadczalnej i Klinicznej,

Warszawski Uniwersytet Medyczny

Elwira Paluchowska - Klinika Dermatologii, Wojskowy Instytut Medyczny, Warszawa

Iwona Skrzekowska-Baran - Janssen-Cilag

Monika Szkultecka-Debek — Roche Polska

Jacek Wcislo - Prezes Fundacji PROMEDICINA

Ewa Wiesik-Szewczyk - Zaklad Immunologii i Alergologii, Wojskowy Instytut Medyczny, Warszawa




Wyktadowcy:

prof. Karina Jahnz-Rézyk - redaktor naczelna
Journal of Health Policy and Outcomes Research;
Prezes Ustgpujaca Polskiego Towarzystwa
Farmakoekonomicznego; Kierownik Zaktadu
Immunologii i Alergologii Klinicznej Wojskowy
Instytut Medyczny w Warszawie

prof. Janina Stepinska - Kierownik Kliniki
Intensywnej Terapii Kardiologicznej, Instytut
Kardiologii im. Prymasa Tysiaclecia Stefana Kardynata
Wyszynskiego w Warszawie

dr hab. Marcin Czech - Sekretarz Polskiego
Towarzystwa Farmakoekonomicznego; adiunkt
w Zakladzie Farmakoekonomiki Warszawski
Uniwersytet Medyczny

dr hab. Marek Krzystanek - Katedra i Klinika
Psychiatrii i Psychoterapii Slgskiego Uniwersytetu
Medycznego w Katowicach

dr hab. Maciej Niewada — Prezes-Elekt Polskiego
Towarzystwa Farmakoekonomicznego;

Adiunkt w Katedrze i Zakladzie Farmakologii
Doswiadczalnej i Klinicznej

Warszawski Uniwersytet Medyczny

dr hab. Witold Owczarek - Skarbnik Polskiego
Towarzystwa Farmakoekonomicznego;
Kierownik Kliniki Dermatologii

Wojskowy Instytut Medyczny w Warszawie

dr hab. Piotr Wiland - prof. nadzwyczajny, Kierownik
Kliniki Reumatologii i Choréb Wewnetrznych
Uniwersytecki Szpital Kliniczny we Wroclawiu

Artur Falek - Dyrektor Departamentu Polityki Lekowej
i Farmacji w Ministerstwie Zdrowia

dr Gabriela Ofierska-Sujkowska — Dyrektor
Wydziatu Taryfikacji w Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji

dr Andrzej Sliwczynski — zastepca Dyrektora
Departamentu Gospodarki Lekami
Narodowy Fundusz Zdrowia

Rafal Janiszewski - Kancelaria Doradcza
Rafatl Janiszewski

dr Joanna Didkowska - Zaklad Epidemiologii
i Prewencji Centrum Onkologii Instytutu Marii
Sklodowskiej-Curie w Warszawie

dr Joanna Lis - Prezes Polskiego Towarzystwa
Farmakoekonomicznego; adiunkt Zaktadu
Farmakoekonomiki Warszawski Uniwersytet Medyczny

dr Barbara Mozejko-Pastewka - AstraZeneca

dr Ewa Wiesik-Szewczyk - starszy asystent
w Zaktadzie Immunologii i Alergologii Klinicznej
Wojskowy Instytut Medyczny w Warszawie

dr Rafal Wlach - asystent w Katedrze i Zakladzie
Zdrowia Publicznego Uniwersytetu Medycznego
w Lublinie

mgr Mariusz Blaszczyk - Kierownik Osrodka
Dawcoéw Szpiku, Fundacja Urszuli Jaworskiej

Marcin Kedzierski - Centrum Systemow
Informacyjnych w Ochronie Zdrowia

Zbigniew Les - Instytut Arcana

Katarzyna Piotrowska - Ministerstwo Zdrowia




Poprzednia konferencja:

15 marca 2014, Hotel InterContinental w Warszawie

Konferencja odbyla si¢ 15 marca 2014 roku, w Hotelu Inter-
Continental, w Warszawie.

Wybitni Wyktadowcy, eksperci posiadajacy doswiadczenie
w stosowaniu leczenia biologicznego, przedstawili ciekawy
i interdyscyplinarny program naukowy.

W czasie konferencji polozyli nacisk na praktyczne aspek-
ty omawianych zagadnien, ze szczegdlnym uwzglednieniem
bezpieczenstwa stosowanych lekow.

W czasie spotkania odbyla si¢ takze niesponsorowana deba-
ta naukowa z udzialem wykladowcéw i zaproszonych gosci -
dyskusja nad przyszloscig leczenia przeciwcialami monoklo-
nalnymi i biatkami fuzyjnymi.

| Konferencja Naukowa, organizowana pod patranatem
Journal of Health Policy & Outcomes Research (JHPQR)

Aspekty bezpieczeristwa leczema _

przeciwciatami monoklonalnymigs :
i biatkami fuzyjnymi
—teraZniejszosc i przysztosc

Pragne gorgco podziekowac wszystkim Uczestnikom, Wyktadow-
com oraz Uczestniczgcym w Debacie I Konferencji JHPOR za
aktywny i efektywny w niej udzial. W mojej ocenie Konferencja
stworzyta wyjgtkowe forum do wymiany poglagdéw na niezwykle
trudny i doniosty temat lekow biologicznych i biopodobnych.
Pozwolita na okreslenie stanowisk réznych podmiotéw uczest-
niczgcych w procesie leczenia i podejmowania decyzji w sferze
regulacji terapii biologicznych, ze szczegdlnym uwzglednieniem
aspektow bezpieczeristwa.

Istotnos¢ problematyki, poruszanej w toku Konferencji, przekonuje
o potrzebie kontynuacji debaty publicznej w zakresie tej tematyki.
Jednoczesnie chce wyrazi¢ swojg satysfakcje z niezwykle wysok-
iego poziomu prezentowanych wyktadow oraz przemyslanych
i merytorycznych wypowiedzi Uczestnikéw Debaty.

Wyniki Konferencji i tres¢ obrad bedzie przedmiotem publikaci.

Prof. Karina Jahnz-Rozyk
Przewodniczgca Komitetu Naukowego



“Journal of Health Policy & Outcomes Research (JHPOR)” to migdzynarodowe czasopismo nau-
kowe, wydawane pod patronatem Polskiego Towarzystwa Farmakoekonomicznego — polskiego
oddzialu regionalnego ISPOR. W czasopismie publikowane sg prace, ktore stanowig wazny wktad
w rozw¢j farmakoekonomiki i wynikéw badan naukowych w Polsce i na $wiecie. Pismo ukazuje si¢
dwa razy w roku w formie elektronicznej, ewentualnie w wersji papierowej.

www.jhpor.com
Zapraszamy do publikacji!
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Sponsorzy:
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Partnerzy medialni:

FARMAKOEKONOMIKA
SZPITALNA
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Serdecznie zapraszamy do Kontaktu
z Komitetem Naukowym i Komitetem Organizacyjnym Konferencji
Z przyjemnoscig odpowiemy na wszelkie pytania lub watpliwosci.

Wylacznym organizatorem Konferencji jest Fundacja Promedicina

awa FUN,
sﬁé. Lkh;
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f 3 FUNDACJA PRO MEDICINA
2 O ul Sliska 3 lok. 55
b & 00-127 Warszawa
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tel: +48 505 313 255 ( Joanna From - glowny organizator Konferencji )
e- mail: konferencja@jhpor.com
website: www.jhpor.com

NIP: 5252390463
REGON: 140939540
KRS: 0000277843

Specjalna strona internetowa Konferencji
www.ii-konferencja.jhpor.com

Komitet organizacyjny:
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Witold Owczarek
Jacek Wcisto
Joanna From




