PROGRAM KONFERENCJI:
CHOROBY RZADKIE A ZAGRO ZENIE WYKLUCZENIEM
7 padziernika 2013 r.

Konferencja Rzecznika Praw Obywatelskich oraz hostyStudiow Interdyscyplinarnych
Uczelni Lazarskiego

Prof. Irena Lipowicz, Rzecznik Praw Obywatelskich

Min. Igor Radziewicz-Winnicki, Ministerstwo Zdrowia

Dr. Mieczystaw Btonski, v-ce Prezydent Uczelni Lazarskiego
Sesja |

10.00 — 12.00 Choroby rzadkie — priorytet UE

Woprowadzenie i moderacjaMaria Libura, Uczelnia Lazarskiegdlaczego choroby
rzadkie powinny by¢ zdefiniowane na gruncie prawa

Przeciwdziatanie dyskryminacji ze wzgédu na choroby rzadkie z perspektywy Unii
Europejskiej i przepiséw krajowych — Anna Btaszczak, Zespét Prawa Konstytucyjnego i
Miedzynarodowego, Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich

Choroby rzadkie — kliniczne obszary zaradzania systemowege- prof. Piotr Fiedor,
Warszawski Uniwersytet Medyczny

Dyrektywa o transgranicznej opiece zdrowotnej a chmby rzadkie — dr Ekbieta
Czyzowska, Narodowy Fundusz Zdrowia

Krajowe plany i strategie w dziedzinie choréb rza#tich w Europie i w Polsce- Jacek
Gralinski, byty przewodnicgey Zespotu ds. Choréb Rzadkich (wrz@ésk®11 — kwiecié
2013), AbbVie

Choroby rzadkie w systemie ochrony zdrowia — bariey systemowe-Krzysztof Swacha,
Fundacja ,Umié Pomagd’

Dyskusja
12.00 - 12.45 Lunch
Sesja ll
12.45 — 15.30 Choroby rzadkie — w str@rrozwigzan systemowych
Wprowadzenie i moderacja:Aleksander JanigiBiuro Rzecznika Praw Obywatelskich

Aktywno$¢é zawodowa i spoteczna jako ostateczny cel wsparahorych i ich rodzin — z
perspektywy praktycznej



Orzekanie o niepetnosprawnéci i niezdolnasci do pracy —Dorota Siwiec, Zespét Prawa
Pracy i Zabezpieczenia Spotecznego, Biuro RzecZniaw Obywatelskich

Brak spojnosci systemu opieki zdrowotnej, spotecznej iswiaty —problem
dyskryminacji rodzin dzieci niepetnosprawnych— dr Artur Rycak, Uczelnia Lazarskiego

Dostep do edukacji — orzekanie dla celéw &wiatowych, wspomaganie ucznia i studenta
z chorobg rzadka — Malgorzata Daska — Olszko, dyrektor ZSS nr 109 w Warszawie

Opieka spoteczna i koordynacjgwiadczen — Pawet Wojtowicz, Fundacja ,Matio”
Dyskusja

Podsumowanie Witasciwy model opieki jako inwestycja spoteczna Aleksander Janiak,
Maria Libura, dr Grzegorz Matejczuk (Zespot PrawdgnAnistracyjnego i Gospodarczego,

Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich), Krzysztof Sheclacek Graiski, dr Artur Rycak
(Uczelnia Lazarskiego)



