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SENAT

PARLAMENTU farmaceutického primyslu
CESKE REPUBLIKY

Asociace inovativniho

13. FUNKCNi OBDOBI

POZVANKA NA MEZINARODNI KONFERENCI
VYBOR PRO ZDRAVOTNICTVI SENATU PARLAMENTU CESKE REPUBLIKY

za odborné spoluprace s Asociaci inovativniho farmaceutického primyslu

poiada konferenci na téma:

»Revize EU legislativy pro 1é¢ivé pripravky na vzacna onemocnéni a pro
pediatrické pouziti*

v utery 17. kvétna 2022 od 9:00 hod. do 16:00 hod.

v Jednacim séle a Frydlantském salonku Valdstejnského palace

CAS PROGRAM
08:30-09:00 Registrace ucastniku, coffee break

09:00-09:30 Zahajeni konference, ivodni slova

MUDr. Roman Kraus, MBA, pfedseda Vyboru pro zdravotnictvi Senatu PCR
Mgr. Jakub Dvoiacek, MHA, LL.M., naméstek ministra zdravotnictvi CR
Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO

MUDr. Pavel Sedlacek, predseda predstavenstva AIFP

09:30-10:10 Vyznam rovného pristupu Kk diagnostice a péci o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi v Evropé

Yann Le Cam, vykonny feditel EURORDIS
prof. MUDr. Milan Macek, DrSc., MHA, 2. 1ékaiska fakulta, Karlova Univerzita a
FN Motol — Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna onemocnéni

10:10-10:40 Coffee break

10:40-11:40 Diskusni workshop 1 — Véasna diagnostika vzacnych onemocnéni (nedostatky a
mozna FeSeni)
Odborny moderator: prof. MUDr. Viktor Kozich, CSc., hlavni feSite]l MetabERN
za CR, Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu 1. LF UK a VFN

Uvodni slovo: Yann Le Cam, vykonny feditel EURORDIS
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10:40-11:40

11:45-12:15

12:15-13:15

13:15-14:15

Panelisté:

doc. MUDr. Jana Haberlova, Ph.D., vedouci l¢katka Centra vysoce specializované
péce pro vzacna nervosvalovd onemocnéni (ERN NMD)

Urh Groselj, MD, Ph.D., Docent pediatrie, Lékarska fakulta Univerzity v Lublani
Ing. Karolina PeSkova, primarka Kliniky détského Ilékafstvi a dédicnych
metabolickych poruch, Univerzita Karlova - 1. 1ékafska fakulta a VSeobecna fakultni
nemocnice v Praze

RNDr. Ondi‘ej Majek, Ph.D., Narodni screeningové centrum v Brné

Zavére&né slovo: prof. MUDr. Viktor KoZich, CSc., hlavni fesite] MetabERN za CR,
Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu 1. LF UK a VFN

Diskusni workshop 2 — Jak zajistit véasnou dostupnost inovaci pro pacienty?
Odborny moderator: MUDr. Tomas Dolezal, Ph.D., zakladatel iHETA

Uvodni slovo: Mgr. Jakub Dvoiatek, MHA, LL.M. naméstek ministra
zdravotnictvi CR

Panelisté:

Mgr. Irena Storova, MHA, feditelka SUKL

Ing. Ladislav Friedrich, prezident Svazu zdravotnich pojistoven CR

Ing. Zdenék Kabatek, feditel VSeobecné zdravotni pojistovny

Mgr. Jakub Dvoiacek, MHA, LL.M., naméstek ministra zdravotnictvi CR
Mgr. David KolaF, vykonny feditel AIFP

Zavérecné slovo: Mgr. David Kolar, vykonny feditel AIFP
Piinos primyslu pro lé¢bu vzacnych onemocnéni

Jean-Christophe Tellier, prezident Mezinarodni federace farmaceutickych vyrobeti a
asociaci, vykonny feditel UCB

Pi'estavka na obéd
Diskusni workshop 3 — Multidisciplinarni pfistup ke vzacnym onemocnénim

Odborny moderator: prof. MUDr. Milan Macek, DrSc., MHA, 2. 1¢katska fakulta,
Karlova Univerzita a FN Motol — Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna onemocnéni

Uvodni slovo: Be. Anna Arellanesovi, piedsedkyné CAVO
Panelisté:

Yann Le Cam, vykonny feditel EURORDIS

Ing. Ladislav Friedrich, prezident Svazu zdravotnich pojistoven CR

Ing. Zdenék Kabatek, feditel VSeobecné zdravotni pojistovny

prof. MUDr. Pavla Dolezalova, CSc., vedouci l¢katka Centra vysoce specializované
péce pro vzacna autoimunni a imunodeficientni onemocnéni (ERN RITA)

Zavéreéné slovo: prof. MUDr. Milan Macek, DrSc., MHA, 2. 1ékafska fakulta,
Karlova Univerzita a FN Motol — Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna onemocnéni
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13:15-14:15

14:15-14:45

14:45-15:45

15:45-16:00

Diskusni workshop 4 — Pobidky pro inovace, vyzkum, zrychlené regulatorni
postupy a rychlejsi vstup na trh

Odborny moderator: Mgr. Jakub Dvoracek, MHA, LL.M., ndméstek ministra
zdravotnictvi CR

Uvodni slovo: Tina Taube, vedouci OMP EFPIA
Panelisté:

Mgr. Irena Storova, MHA, feditelka SUKL
prof. Dr. Paolo Casali, ptedseda, Rare Cancer Europe
Ing. René Bfectan, mistopfedseda CAVO

Zavérecné slovo: Mgr. Jakub Dvoracek, MHA, LL.M., naméstek ministra
zdravotnictvi CR

Coffee break
Shrnuti diskusnich workshopi

Yann Le Cam, vykonny feditel EURORDIS

Mgr. Jakub Dvoiacek, MHA, LL.M., naméstek ministra zdravotnictvi CR

prof. MUDr. Milan Macek, DrSc., MHA, 2. 1ékaiska fakulta, Karlova Univerzita a
FN Motol — Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna onemocnéni

Tomas Dolezal, Ph.D., zakladatel iHETA

Zavérecna slova

MUDr. Roman Kraus, MBA, pfedseda Vyboru pro zdravotnictvi Senatu PCR
Mgr. David KolaF, vykonny feditel AIFP
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MUDr. Roman Kraus, MBA, v.r.
predseda Vyboru pro zdravotnictvi Senatu PCR

Na obdobi ¢eského predsednictvi v Radé Evropské unie je naplanovana diskuse k revizi legislativy pro 1é¢ivé
ptipravky na vzacna onemocnéni a pediatrické pouziti. Pro pacienty se vzacnymi onemocnénimi je tato
legislativa zcela zasadni. M4 totiz umoznit leps$i dostupnost 1é¢ivych piipravki a postupné odstraiovani
nenaplnénych zdravotnich potieb pacientii. Legislativni navrh ma také ambici revidovat systém patentové
ochrany pro inovativni 1é¢iva. V ramci akce by proto mély byt diskutovany dosavadni zkusenosti regulatort,
odbornikdl, pacientil i primyslu. Cilem akce je ptinést doporuceni k diskutovanym legislativnim navrhiim
tak, aby vyslednad regulace byla dostate¢né flexibilni, méné byrokraticky naro¢néd a urychlil se piistup
pacienttl k 1é¢bé.

Cilem konference je popsat soucasny stav a uréit mozné cile a potfeby pro chystanou revizi legislativy
Evropské unie.

K ucasti na konferenci se prihlaste nejpozdéji do 2. kvétna 2022 na tomto odkazu.
https://aifp.attendu.cz/t/mw4AYpWEPwIf2FTD4iNB?lang=en

Pracovnim jazykem konference je angli¢tina se simultdnnim piekladem do Geského jazyka. Ucastnici
souhlasi s pfipadnym zvetejnénim svych vystoupeni a fotografii na internetovych strankach Senatu
Parlamentu Ceské republiky a na YouTube kandlu Asociace inovativniho farmaceutického primyslu.

Piichod ucastniki je od 8:30 hod. na recepci A Valdstejnského palace (vstup do budovy je moZny
pouze po potvrzeni Vasi registrace, piredloZeni ob¢anského priikazu a splnéni protiepidemickych
opati‘eni platnych v den konani konference).
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