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CUVANT INAINTE

Conferintele sau workshopurile nationale EUROPLAN sunt organizate in numeroase tari europene,
ca parte a unui efort european coordonat si comun pentru a promova elaborarea de planuri sau
strategii nationale pentru boli rare care sa raspunda nevoilor nesatisfacute ale pacientilor care
sufera de o boala rara in Europa.

Aceste planuri si strategii nationale sunt destinate sa puna in aplicare masuri nationale concrete in
domenii cheie, de la cercetare la codificarea bolilor rare, diagnosticare, ingrijire si tratamente,
precum si servicii sociale adaptate pentru pacientii cu boli rare, integrand politicile UE Tn politice
nationale.

Conferintele / workshopurile nationale EUROPLAN sunt organizate in fiecare tara de Alianta
Nationala a organizatiilor de pacienti cu boli rare in colaborare cu EURORDIS—Rare Diseases
Europe. Aliantele Nationale de Boli Rare si Organizatiile de Pacienti au un rol crucial in
elaborarea politicilor nationale pentru bolile rare.

Puterea conferintei / workshopului national EUROPLAN consta in filosofia si forma sa comuna la
nivel european:

- Coordonat de pacienti: Aliantele Nationale sunt in cea mai buna pozitie pentru a raspunde
nevoilor pacientilor;

- Implicarea tuturor factorilor interesati: Aliantele Nationale asigura invitarea tuturor partilor
interesate implicate pentru o dezbatere ampl3;

- Integrarea abordarii nationale si europene in politicile de boli rare

- Parte a unei actiuni europene de ansamblu (proiect sau actiune comund) care ofera
legitimitatea si cadrul de organizare a conferintelor / workshopurilor nationale EUROPLAN;

- Sprijinirea autoritatilor nationale sa respecte obligatiile care decurg din Recomandarea
Consiliului din 8 iunie 2009 privind o actiune in domeniul bolilor rare.

Tncepand cu 2008, Aliantele Nationale si EURORDIS au fost implicate in promovarea adoptarii si
implementarii planurilor si strategiilor nationale pentru bolile rare. Au avut loc 41 de conferinte
nationale EUROPLAN in cadrul primului proiect EUROPLAN (2008-2011) si al Actiunii Comune a UE
- Comitetul de experti pentru boli rare - EUCERD - (2012-2015).

Tn cadrul RD-ACTION (2015-2018), cea de-a doua actiune comuna UE pentru bolile rare, Aliantele
Nationale si EURORDIS continua sa se implice intr-un efort european coordonat de a promova
masuri integrate de politici nationale care au impact asupra vietii oamenilor cu boli rare.

Conferintele sau workshopurile nationale EUROPLAN din cadrul actiunii RD-ACTION se
concentreaza pe teme specifice identificate de Aliantele Nationale ca prioritati cele mai presante
de abordat cu autoritatile nationale. Aceste prioritati tematice sunt abordate in cadrul sesiunilor in
care toate partile interesate discuta masurile relevante care trebuie luate si modalitatile de a
sustine implementarea integrala a masurilor deja aprobate.

Fiecare Alianta Nationala pregateste un raport final privind workshopul national, pe baza unui
format comun.
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Temele abordate

— Situatia actuala a bolilor rare in Romania —
monitorizarea PNBR;

— Acreditarea centrelor de expertiza

— Participarea la ERN ;

— Integrarea bolilor rare in politicile si serviciile
sociale din Romania;

— Registrele de pacienti;

— Tmbunétatirea accesului la tratament ;

— Instruirea in domeniul bolilor rare ;

— Promovarea proiectelor romanesti de
cercetare in BR.
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RAPORT FINAL

1. Introducere/ Sesiune plenara
- Situatia actuala a bolilor rare in Romania — monitorizarea PNBR - prioritati

Temele abordate in monitorizarea PNBR au fost printre altele: acces la informatii, tratamente
si terapii de recuperare, CE si Retele Europene de Referintad, registre de pacienti (registru NoRo),
servicii sociale specializate, instruire cercetare.

Romania a facut pasi importanti pentru imbunatatirea accesului la tratament si ingrijire
pentru pacientii cu boli rare. Romania are reprezentanti la Comitetele de Experti ale Comisiei
Europene, s-a infiintat Comitetului National pentru Boli Rare, au fost oficializate Centrele de
genetica, au fost acreditate primele Centre de Expertiza care au aderat la Retelele Europene de
Referinta.

in Romania, Planul National pentru Boli Rare (PNBR) a fost adoptat de Ministerul S&natatii la
sfarsitul anului 2013 si ulterior a fost inclus in Strategia Nationalda de Sanatate Publica, perioada
2014-2020, prin HG nr. 1028/2014. BOLILE RARE, o PRIORITATE pentru SANATATEA PUBLICA!.
(http://www.ms.ro/wp-content/uploads/2016/10/Anexa-1-Strategia-Nationala-de-Sanatate-2014-

2020.pdf)

Programele nationale de sanatate publica asigura pacientilor cu boli rare accesul la o serie de
tratamente si la medicamente orfane, numarul acestora crescand in fiecare an. Prin Ordinele
privind aprobarea Normelor tehnice de realizare a programelor nationale de sanatate publica si a
programelor nationale de sanatate curative pentru anii 2015 ,2016 si 2017 se finanteaza si
Programul national de tratament pentru boli rare. (http://www.cnas.ro/page/programul-national-
de-tratament-pentru-boli-rare.html), dar si alte programe care vizeaza tratamentul pacientilor cu
boli rare. (http://www.cnas.ro/category/lista-programelor-nationale-de-sanatate.html)

Astazi, in Romania, bolile rare sunt recunoscute ca o prioritate a sistemului medical de
sandtate publica. Tn acest sens, Alianta Nationald pentru Boli Rare Romania a facut demersuri
sustinute si inca din anul 2008 a semnat primul parteneriat cu Ministerul Sanatatii in vederea
implementarii PNBR, parteneriat refnnoit in anul 2014.

Tn Romania s-a legiferat in octombrie 2013 Consiliul National pentru Bolile Rare (CNBR) prin
Ordinul de ministru nr. 1215/2013. Consiliul National pentru Bolile Rare este un organism stiintific
interdisciplinar format din experti in domeniul bolilor rare, fara personalitate juridica, cu rol
consultativ pentru Ministerul Sanatatii, obiectivele sale fiind:

e indrumarea tehnica in vederea organizarii la nivel national a retelei functionale pentru
diagnosticul si tratamentul bolilor rare;

e asigurarea expertizei privind realizarea interventiilor terapeutice in domeniul bolilor
rare la nivelul standardelor europene si internationale in vigoare.
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Un pas important pentru domeniul bolilor rare si recunoasterea CE in Romania a fost
recunoasteea oficiala a Retelei de genetica medicala prin Ordinul nr. 1358/2014 privind infiintarea
retelei de genetica medicala. Astfel, au fost recunoscute 6 centre de genetica la nivel national:
Craiova, Cluj, Bucuresti, Timis, Bihor, lasi, Dolj.
(http://legislatie.just.ro/Public/DetaliiDocument/163135)

Asigurarile de sanatate nu acopera costurile pentru toate testele genetice. Unele teste
genetice sunt gratuite (bugetul alocat testelor este limitat) pentru copiii si adultii care sunt inscrisi
in programul national de sanatate pentru malformatii congenitale. Alteori, pacientii ar putea fi
inscrisi in programe de cercetare sau programe umanitare non-profit, astfel incat testele genetice
sa fie disponibile gratuit Romania a inclus prevederi pentru Cross-Border GT in cadrul Planului sdau
national pentru bolile rare. O serie de teste genetice specifice, care inca nu sunt disponibile Tn
Romania, sunt disponibile Tn strainatate. Pacientii cu RD pot utiliza formularul S2 pentru ingrijirea
medicald in strdindtate / E112.

H.G. nr. 1028 / 2014 privind aprobarea Strategiei nationale de sanatate 2014 - 2020 si a
Planului de actiuni pe perioada 2014 - 2020 pentru implementarea Strategiei nationale cuprind
interventiile pentru bolile rare cu privire la:

+ organizarea serviciilor specifice in cadrul unei retele functionale de centre de
competenta si de referinta conform practicii recomandate pe plan european si
definirea mecanismelor de colaborare intre acestea

+ imbunétatirea infrastructurii, prioritar pentru laboratoarele de referintd, pentru
cresterea capacitatii de diagnostic aprofundat, inclusiv pre/post natal

+ extinderea utilizdrii solutiilor ICT in Tnregistrarea bolilor rare la nivel national si
realizarea registrelor de boli rare, inclusiv registrul de hemofilie (conform OS
6.1.¢)

+ implicarea serviciilor medicale de prima linie in ingrijirea pacientului cu boli rare
si stimularea colaborarii cu serviciile sociale din comunitate si organizatiile de
pacienti

— Asigurarea accesului pacientilor cu boli rare la terapia specifica si alimente cu destinatie
medicala speciala:

+ identificarea de mecanisme/solutii de finantare mai eficace pentru produsele
medicamentoase orfane (PMO) in cadrul unei politici transparente de alocare a
resurselor disponibile

— revizuirea ghidurilor/protocoalelor de tratament pentru pacientii cu hemofilie in lumina
evidentelor recente si a recomadarilor structurilor europene de profil si regandirea
modalitatilor de asigurare a tratamentul specific, fundamentat pe principii de cost-
eficacicate, cu implicarea organizatiilor de pacienti

— Tmbunététirea cadrului metodologic si a competentelor tehnice a specialistilor prin
elaborarea de ghiduri de practicd, formare continua, elaborarea de recomandari
periodice ale comisiilor de specialitate ale MS de actualizare a planurilor de educatie
ale unitatilor de Tnvatamant superior pe baza de evidente, cresterea gradului de
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implicare a specialistilor romani in initiativele europene si internationale de schimb de
informatii si intre specialisti si de cercetare
+ elaborarea de protocoale terapeutice temporare, in functie de evidentele
disponibile
+ definirea unui sistem de “compassionate use” a medicamentelor orfane pentru
+ pacientii cu boli rare, conform recomandarii de EUCERD si in linie cu cerintele
EMEA

— Reteaua de geneticd medicald -Ordin  nr. 1358 / 2014 privind infiintarea retelei de
genetica medicala

— Ordin nr. 540/2016 privind organizarea, functionarea si metodologia de certificare a
centrelor de expertiza pentru boli rare

Il. Teme specifice:

Tema 1: Acreditarea centrelor de expertiza
Centrul de expertiza pentru boli rare — CEBR este o structura functionald, fara personalitate
juridica, implicata Tn diagnosticarea si furnizarea de asistenta medicala accesibila si eficienta pentru
pacienti, a caror situatie medicala necesitd o concentrare deosebita de expertiza in domenii
medicale in care expertiza este rara.

in Romania, CE care fisi demonstreazd capacitatea functionald, organizationald si
administrativa in acordarea serviciilor integrate adresate unei boli rare sau unui grup de boli rare,
pot solicita acreditarea cu conditia respectarii criteriilor minime stabilite prin Ordinul Ministerului
Sanatatii nr. 540 din 28.04.2016. (http://legislatie.just.ro/Public/DetaliiDocument/178054)

Cererile insotite de formularul de autoevaluare si actele care demonstreaza respectarea
criteriilor EUCERD trebuie depuse la DSP-uri, care sunt responsabile cu evaluarea documentele si
transmiterea lor la Minister.

Pana in prezent, procesul de desemnare este finalizat pentru 9 furnizori de servicii medicale din
Romania dupa cu urmeaza:

1. Centrul de expertiza pentru boli rare in domeniul malformatiilor, anomalii ale dezvoltarii si
dizabilitatii intelectuale rare din cadrul Centrului Regional de Genetica Medicala structura
a Spitalului Clinic Municipal ,,Dr. Gavril Curteanu” Oradea;

2. Centrul de expertiza pentru boli rare in domeniul malformatii congenitale asociate cu
retard mental din cadrul Centrului Regional de Geneticd Medicala Timis structura a
Spitalului Clinic de Urgenta pentru Copii “Dr. Louis Turcanu” Timisoara;

3. Centrul de expertiza pentru boli rare in domeniul malformatiilor congenitale din cadrul
Centrului de Expertiza in Preventia, Diagnosticul Genetic si Managementul Managementul
Congenitale structura a Spitalului Clinic Judetean de Urgenta Craiova;

4. Centrul de expertiza pentru boli rare in domeniul boli rare si boli din spectrul autist a
Centrului de Referinta pentru Boli Rare NoRo Zalau.
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5. Centrul de expertiza pentru boli rare in domeniul malformatiiilor/anomaliilor de dezvoltare
si  dizabilitatilor intelectuale rare din cadrul Centrului Regional de Genetica
Medicald, structura a Spitalului Clinic de Urgenta pentru Copii Sf.Maria lasi;

6. Centrul de expertiza pentru boli rare in domeniul neurologiei pediatrice din cadrul Sectiei
Clinice Neurologie Pediatrica structura a Spitalului Clinic de Psihiatrie prof.Dr. Alex. Obregia

Bucuresti;

7. Centrul de expertiza pentru boli rare in domeniul bolilor hepatice pediatrice rare din
cadrul Sectiei Clinice Pediatrie Il, structura a Spitalului Clinic de Urgenta pentru Copii Cluj
Napoca;

8. Centrul de expertiza pentru boli rare in domeniul bolilor cardiovasculare rare din cadrul
Sectiei Cardiologie lll, structura a Institutului de Urgenta pentru Boli Cardiovasculare prof.
C.C. lliescu Bucuresti;

9. Centrul de expertiza pentru boli rare Tn domeniul cancerului tiroidian, tumorilor
paratiroidiene si tumorilor neuroendocrine din cadrul Laboratorului de medicina nucleara
si Cabinetului de endocrinologie, structura a Institutului Oncologic “Prof. Dr. lon Chiricuta”
Cluj Napoca.

Registrele de pacienti cu boli rare sunt in continuare o provocare pentru acest domeniu, este
evidenta nevoia unui Registru National de Boli Rare cu un set minim de date care sa sprijine
deciziile de politici. Deocamdata exista registre specifice pe boli sau grupuri de boald administrate
de clinicieni sau asociatii de pacienti, unii avand colaborari internationale.

Tema 2: Participarea Centrelor de Expertiza la Retelele Europene de Referinta

Obiectivele Retelelor europene de referintd sunt. ca prin cooperare extrem de specializata,
si prin prin punerea in comun a cunostintelor sa asigure imbunatatirea accesului pacientilor la
asistenta medicala in domenii medicale in care expertiza este rard, in conditii de siguranta, de
inalta calitate a diagnosticarii si ingrijire medicala foarte specializata. Astfel, statele membre cu un
numar insuficient de pacienti vor fi sprijinite pentru a furniza asistenta medicalda extrem de
specializata, si sa beneficieze rapid de inovatiile in domeniul tehnologiilor stiintei si sanatatii
medicale.

Necesitatea creerii retelelor nationale, adica asocierea centrelor de expertiza acreditate pe
clustere de boli, reiese din nevoia asigurarii de servicii integrate si eficiente. Prin intermediul
acestor retele se va asigura Tmbunatatirea capacitatilor de diagnostic (majoritatea BR sunt inca
fara tratament, dificil de diagnosticat, unele nediagnosticate). De asemenea, va permite asigurarea
sociale esentiale pentru Tmbunatatirea calitatii vietii pacientilor si familiilor lor), dezvoltarea si
utilizarea de instrumente standardizate (ghiduri clinice, registre, circuitul pacientilor) pentru a
asigura ingrijire de specialitate de Tnalta calitate la nivel national. Odata acreditate, centrele de
expertiza nationale pot adera la Retelele Europene de Referinta.

Retele Europene in care sunt si furnizori de servicii din Romania: ERN EpiCARE, Endo-ERN,
ERN Skin, ERN ReCONNET, ERN GUARD-HEART, ERN ITHACA.



Tema 3: Servicii sociale specializate si dizabilitati rare
Exista Intre 6 - 8.000 de boli rare diferite, iar pentru 5.000 de boli rare nu exista inca
tratament nicaieri Tn lume. Lipsa informatiilor despre boalda & impactul asupra vietii, lipsa
expertilor si a resurselor, inexistenta unor ghiduri de bune practici, dificultatea transferului de

ingreuneaza viata pacientilor si familiilor.

Cercetarile arata ca 1/3 din pacienti si-au redus, intrerupt sau nu au avut niciodatd o
activitate profesionala datorita bolii. Se poate observa accesul inegal la servicii de ingrijire si
tratament in functie de zona de domiciliu a pacientului si nivelul accesului la informatii.

Pacientii cu boli rare semnaleaza, de asemenea, nevoia actualizarii criteriilor de incadrare in grad
de handicap, considerand ca acestea nu au in vedere gradul de complexitate al acestor boli.

ANBRaRo a semnat contractul de parteneriat nr. 4357/27.04.2016 cu Autoritatea Nationala
pentru Persoanele cu Handicap care contine actiuni specifice in vederea asigurarii continuitatii
incluzand, colaborarea cu CE si colaborarea pentru actualizarea criteriilor de incadrare in grad de
handicap.

Strategia nationala privind incluziunea sociala si reducerea saraciei 2015-2020, Initiativa cheie
propuse pentru perioada 2015- 2017 are ca Ob. 3. Dezvoltarea serviciilor sociale integrate la nivel
comunitar — CASE MANAGEMENT.

Prin OUG NR. 18/2017 s-a creat cadrul legislativ pentru ASISTENTA MEDICALA COMUNITARA
(http://legislatie.just.ro/Public/DetaliiDocument/186978). Asistenta medicala comunitara cuprinde
ansamblul de programe, servicii de sandatate si actiuni de sanatate publicd furnizate la nivelul
comunitatilor cu scopul cresterii accesului populatiei si, in special, al grupurilor vulnerabile, la
servicii de sanatate, in special la cele centrate pe prevenire. Scopul asistentei medicale comunitare
consta Tn Tmbunatatirea starii de sanatate a populatiei prin asigurarea echitabild a accesului la
servicii de sanatate a tuturor persoanelor din fiecare comunitate, indiferent de statutul
socioeconomic, nivelul de educatie, amplasarea acesteia in mediul rural sau urban sau de distanta
fata de furnizorul de servicii medicale;

Autoritatile administratiei publice locale sunt responsabile de asigurarea de servicii de
asistentd medicald comunitard a populatiei, in special a persoanelor apartinand grupurilor
vulnerabile din punct de vedere medical, economic sau social, in conditiile legii si in limitele
resurselor umane si financiare existente.

S-a aprobat si Hotardrea nr. 797/2017 pentru aprobarea regulamentelor-cadru de organizare
si functionare ale serviciilor publice de asistenta sociala si a structurii orientative de personal
(http://legislatie.just.ro/Public/DetaliiDocument/194962) care introduce managerii de caz la
nivelul autoritatilor locale pentru mai multe categorii de persoane vulnerabile printre care si
persoanele afectate de boli rare.

Pentru a imbunatati accesul la informatii exista in Romania mai multe servicii organizate de
asociatii de pacienti dintre care singurele helpline-uri incluse in Reteaua Europeana de Helpline
pentru Boli Rare sunt Helpline NoRo si Helpline Miastenia Gravis. Echipa orphanet din Romania
este coordonata de la lasi.
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Lipsuri, provocari, nevoi:

accesul dificil la servicii de diagnostic si tratament pentru bolile rare;

gasirea de solutii pentru impiedicarea exportului paralel de medicamente si evitarea
disparitiei de pe piata a medicamentelor esentiale (ex. imunoglobulina);

actualizarea ghidurilor clinice europene si initierea de ghiduri noi (unde nu exista)
pentru ingrijirea pacientilor cu boli rare;

actualizarea permanenta a listei de medicamente, echipamente de suport, alimente
medicament si alte produse rambursate in programul national de boli rare;

rezolvarea problemelor pacientilor cu probleme respiratorii grave (DMD, FC, SPW) si
asigurarea prin program national a echipamentelor (CPAP, BPAP, ventilatoare, etc.),
formarea specialistilor Tn acest domeniu si stabilirea unui circuit clar pentru accesul la
terapia cu oxigen;

promovarea ingrijirii integrate si colaborarea intersectoriala si interdisciplinara;
monitorizarea activitatii centrelor de expertiza acreditate.

V. Concluzii:
Tema 1:

e Ministrul Sanatatii, prin mesajul transmis la Conferinta Europlan a subliniat ca bolile
rare raman o prioritate pentru MS si ca incurajeaza continuarea acreditarii centrelor
de expertiza si participarea lor la Retelele Europene de Referinta la viitorul call al
Comisiei Europene in 2018.

Tema 2:

e Necesitatea infiintarii Registrului National Pilot de Boli Rare prin realizarea unui
consortiu al centrelor de expertiza acreditate, adoptarea unui set minim de date
comune care sa se comunice in registrul national;

e |Initierea unei strategii de colaborare pentru proiecte de cercetare in bolile rare,
coreland planurile de cercetare ale centrelor de expertiza acreditate.

Tema 3:

Identificarea de proiecte si colaborarea cu Ministerul Muncii pentru instruirea
personalului din serviciile sociale la nivel local pe domeniul bolilor rare (ex.
management de caz, managementul bolilor rare, pedagog de recuperare, asistentul
personal al persoanei cu handicap grav, etc.), crearea de retele de suport in
pacientilor;

Participarea activa in grupul de lucru organizat la MMSSF pentru actualizarea
criteriilor de incadrare in grad de handicap pentru pacientii cu "dizabilitati rare";
Reprezentantul MMSSF a promis reactivarea acestui grup de lucru care a fost initiat in
guvernarea precedenta;

Initierea de proiecte care incurajeaza angajarea in munca a persoanelor afectate de
boli rare, clarificarea situatiei atelierelor protejate si a unitatilor protejate, contracte
cu timp flexibil de munca, angajare asistata (coaching), adaptarea locurilor de munca
la nevoile persoanei cu boli rare;

Dezvoltarea de servicii respiro pentru pacienti si familii si crearea de case de tip
familial pentru persoanele adulte cu boli rare
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AGENDA CONFERINTEI EUROPLAN 2017
16-17.11.2017, Zalau, Hotel Severus

Ziua 1l — 16 Noiembrie 2017
12.00 - 13.00 inregistrarea participantilor & Pranz
Deschidere oficiala — Situatia actuala a Bolilor Rare / Implementarea
13.00 — 14.00 PNBR (Reprezentanti: Ministerul Sanatatii, ANBRaRo, Directia de
' ' Sanatate Publica Salaj, Autoritati locale), moderator Prof. Dr. Maria Puiu,
presedinte SRGM, UMF Timisoara
14.00 — 15.30 Centre de expertiza: intre acreditare si functionare - moderator Prof. Dr.
’ ' Vlad Gorduza, UMF lasi
14.00 — 14.20 1. Relagule functionale ale CRGM — Prof. Dr. Marius Bembea, Dr. Claudia
Jurca
14.90 — 14.40 2. Cercetare si diagnostic pentru bolile rare in Romania; Prof. Dr. Maria
' ' Puiu, UMF Timisoara, presedinte CNBR
'14 40 — 15.00 3. Raportul de tara privind bolile rare — Prof. Dr. Emilia Severin, UMF
' ' Bucuresti, membru CEGRD, CNBR
15.00 — 15.20 4. Servicii sociale specializate pentru pacientii cu boli rare — Dorica Dan,
' ' presedinte ANBRaRo, membru CNBR
15.20 - 15.30 Q&A
15.30-16.00 Pauza de cafea
16.00 — 17.30 Retele nationale si europene pentru abordarea bolilor rare, moderator
’ ' Prof. Dr. Cristina Rusu, UMF lasi, Orphanet Romania
16.00 — 16.20 1. Reteaua RO-NMCA ID - Pariciparea la ERN ITHACA, Dr. Adela
' ' Chirita, Centrul de Expertiza Timisoara;
2. Provocari si oportunitati in participarea la Retelele Europene de
16.20 — 16.40 Referintd — Dr. Laura Damian, Spitalul Judetean de Urgenta Cluj, ERN
ReCONNET;
16.40 — 17.00 3. Centrul Regional de Genetica Medicala lasi — comparatie intre planuri
' ' si realizari, Prof. Dr. Cristina Rusu, ERN ITHACA
4. Centrul de expertiza in preventia, diagnosticul genetic si managementull
17.00 - 17.20 malformatiilor congenitale - Prezent si Perspective - Conf. Univ. Dr.
Mihai loana, Craiova), ERN ITHACA
17.20-17.30 Q&A
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Ziua 2 — 17 Noiembrie 2017
09.00 — 10.30 Abordarea integrata a ingrijirii in bolile rare prin CoE si ERN — moderator
’ ' Prof. Dr. Vlad Gorduza, UMF lasi
09.0 -09.15 . L
1. Centrul NoRo — abordare integrata, video
109.15 — 09.30 2. Centrul de expertiza pentru boli rare hepatice pediatrice (Clinica
Pediatrie 2 Cluj-Napoca)
09.30 —-09.45 3. Dosarul de acreditare a Centrului de Referinta de Angioedem
Ereditar: intre agonie si extaz, Dr. Noemi-Anna Bara, Dr. Attila
Borka-Balas, Dr. Eniko Mihaly, Conf. Dr. Dumitru Moldovan.
09.45 - 10.00 4. Aspecte kinetoterapeutice n distonie — kinetoterapeut Molnar Csilla
10.00 - 10.15 Q&A
10.15-11.00 Pauza de cafea
11.00 -12.30 Servicii sociale specializate & dizabilitati rare
Dezbatere privind incadrarea in grad de handicap si accesul la servicii sociale
specializate pentru pacientii cu boli rare
Moderator Mihai Tomescu — consilier ministru la MMJS
12.30 - 13.30 Pauza de pranz
Monitorizarea implementarii PNBR in Romania — moderator Prof. Dr.
13.30-15.00 s ; .
Emilia Severin, UMF Bucuresti
- Acces la informatii
- Tratament, terapii, recuperare
- Centre de Expertiza
- Retele Europene de Referinta
- Registre de pacienti
- Servicii Sociale Specializate
- Instruire
- Cercetare
15.30 - 16.00 Concluziile conferintei



M. et

LISTA PARTICIPANTILOR PE CATEGORII

ANBRaRo si asociatii de pacienti 40
Ministerul Sanatatii, Ministerul Muncii si Justitiei Sociale, institutii publice 19
Centre de expertiza 14
Furnizori de servicii 25
Laboratoare si companii farmaceutice 4
Altele (presa) 2
Total 104




