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Szanowni Państwo,

W imieniu stowarzyszenia CEESTAHC zapraszamy do udziału w

XI Międzynarodowym Sympozjum EBHC
pt. Interactions between HTA, coverage and regulatory processes,

które odbędzie się w dniach 12-13 grudnia 2016 w Krakowie,

Organizowane od 2006 roku Sympozjum EBHC trwale wpisało się w kalendarz krajowych spotkań edukacyjnych, przyciągając też licznych uczestników z innych krajów Europy Centralnej i Wschodniej (CEE). Przy okazji jedenastej edycji po raz pierwszy chcemy zaproponować stałą dyskusję wśród gości EBHC oraz zorganizować Forum Ekspertów z krajów regionu CEE.

Zgodnie z tegorocznym tematem Sympozjum, chcemy podyskutować o tym na ile legislacja i procesy implementacji mogą być efektywne dla wdrażania zmian mimo bezwładności czasowej systemu, ogromu obszaru podlegającego regulacji, a także konieczności zaangażowania różnych grup interesariuszy.

W jedenastej edycji Sympozjum szczególna uwaga zostanie poświęcona chorobom rzadkim. Obecnie znanych jest już około 8000 chorób rzadkich. Komisja Europejska szacuje, że dotykają one 6-8% populacji, co oznacza, że w Polsce mogą żyć nawet ponad 2-3 miliony osób dotkniętych chorobą rzadką. 

Eksperci postarają się odpowiedzieć na pytania: jak obecnie wygląda dostęp do technologii medycznych stosowanych w chorobach rzadkich, jakie działania powinny zostać podjęte, aby umożliwić chorym korzystanie ze specjalistycznej opieki zdrowotnej, jakie wyzwania związane ze specyfiką tej grupy chorób stoją przed badaczami oraz przedstawicielami władz.

Do dyskusji w ramach sesji chorób rzadkich zaproszeni zostali polscy oraz zagraniczni eksperci:

· Alastair Kent – prezes Genetic Alliance UK – organizacji wspierającej pacjentów 
z chorobami genetycznymi oraz ich rodziny.
· prof. Piotr Czauderna – chirurg dziecięcy, członek Narodowej Rady Rozwoju powołanej przy Prezydencie RP.

· Alicia Granados Navarrete – Dyrektor Generalny wydziału HTA Sanofi Genzyme, wykładowca Uniwersytetu Medycznego w Barcelonie.
· prof. Mieczysław Walczak – konsultant krajowy w dziedzinie endokrynologii i diabetologii dziecięcej, kierownik Kliniki Pediatrii, Endokrynologii, Diabetologii, Chorób Metabolicznych i Kardiologii Wieku Rozwojowego Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego;

· Maria Libura – Dyrektor Instytutu Studiów Interdyscyplinarnych nad Chorobami Rzadkimi na Uczelni Łazarskiego w Warszawie, prezes Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z zespołem Pradera-Willego, ekspert Centrum Analiz Klubu Jagiellońskiego ds. zdrowia;

Do udziału w Sympozjum zaproszone zostały organizacje pacjencie. Dzięki temu dyskusja ma szansę poruszyć wszystkie aspekty i problemy związane z dostępnością diagnostyki i leczenia chorób rzadkich. Na dwa dni Sympozjum EBHC stanie się miejscem spotkań i dyskusji pomiędzy przedstawicielami pacjentów a ekspertami ze strony ośrodków medycznych, naukowych i decyzyjnych.
W ubiegłych latach z sukcesem zorganizowano już dziesięć edycji Sympozjum EBHC. Zaowocowało to wymianą doświadczeń, nawiązaniem kontaktów i rozpoczęciem współpracy pomiędzy polskimi oraz zagranicznymi środowiskami naukowymi. Co roku na Sympozjum przybywało ok. 200 specjalistów z zakresu HTA, decydentów oraz przedstawicieli nauki z kilkunastu krajów. Znaczącą grupę wśród nich stanowili światowej sławy eksperci, reprezentujący europejskie oraz międzynarodowe organizacje zajmujące się tematyką ekonomiki i jakości świadczeń medycznych. Szczegółowe informacje dotyczące zrealizowanych Sympozjów znajdują się na stronie: www.ceestahc.org
Aktualny program wydarzenia dostępny jest na stronie: http://ceestahc.org/sympozjum,program.html?i2 

Stowarzyszenie CEESTAHC zostało założone w Polsce w 2003 roku. Zrzesza profesjonalistów zajmujących się analizami HTA oraz oceną jakości badań klinicznych.
Głównym celem CEESTAHC jest rozwój w Europie Środkowej i Wschodniej (region CEE) standardów i metod służących ocenie lekowych i nielekowych technologii medycznych oraz rozwijanie i upowszechnianie wspólnego języka, który pozwoli lepiej komunikować się różnym podmiotom systemu opieki zdrowotnej. CEESTAHC organizuje szkolenia i warsztaty dotyczących stosowania HTA i EBM oraz promuje te dziedziny nauki w regionie CEE.
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