PROGRAMUL DE COOPERARE ELVETIANO-ROMAN
SWISS-ROMANIAN COOPERATION PROGRAMME

AGENDA
Conferinta ExpertRARE
Zalau, 14-15 iulie 2016

Ziua 1l
11.00-12.00 Vizitarea Centrului NoRo
12.00 -13.0 Masa de pranz

13.00 - 14.00 Deschiderea oficiala a Conferintei ExpertRARE, Centru de Expertiza pentru bolile rare
(reprezentanti ai Ministerului Sanatatii, Autoritati locale si judetene, DSP Salaj, CNAS, APWR,
SRGM, etc.)

- Proiectul ExpertRARE, Dorica Dan, coordonator proiect;

14.00 - 15.30 Centrele de Expertiza (CE)& Retele Europene de Referinta — Dezbatere privind acreditarea
Centrelor de Expertizd in Roménia (studii de caz, stadiul implementarii Ordinului de Ministru
privind acreditarea CE, intrebari & raspunsuri. Participa: Dorica Dan, Prof. Dr. Maria Puiu, Prof.
Dr. Marius Bembea, Prof. Dr. Emilia Severin, Prof. Dr. Mihai loana, Dr. Raluca Teleanu, consilier
Ministerul Sanéatatii). Moderator: Dr. Ligia Marincas, Director DSP Salaj;

15.30 - 16.00 Pauza de cafea

16.00-17.30 Continuitatea ingrijirii pacientilor/ Traseul pacientului cu boli rare (cum este si cum ar
trebui safie);

1. Ghiduri de evaluare genetica in dizabilitati intelectuale, Dr. Diana Miclea, UMF Cluj
Napoca, Centrul NoRo;
2. -Centrul de expertiza in bolile rare si asociatiile de bolnavi- o relatie vitala,
Nicoleta Vaia Nidelea
intrebéri si raspunsuri
Ziua 2
9.00 - 10.30 Bolile rare in politicile nationale si europene — Participarea la retelele nationale si europene;
1. Inovare in serviciile centrului NoRo (registru de pacienti, HelpLine, management de
caz, educatie terapeutica, colaborare intersectoriala...): Florina Breban, Almasi Zsuzsa
2. Centrul de expertiza pentru boli musculo-scheletale autoimune si
autoinflamatoare rare, Dr. Laura Damian, Spitalul Judetean de Urgenta Cluj Napoca,
Clinica de Reumatologie;
3. Centru de expertiza pentru Malformatii congenitale rare/anomalii ale dezvoltarii/si
dizabilitati intelectuale rare, Prof. Dr. Cristina Rusu, UMF lasi;
10.30-11.00 Pauza de cafea

11.00 - 13.00 Servicii sociale specializate pentru pacientii cu boli rare
1. Securitatea Sociala a persoanelor cu boli rare, Dr. Paun Gheorghe, DGASPC
Bucuresti;

2. Diagnosticarea si clasificarea mastocitozelor in centre nespecializate versus
centre de referinta, Aura Bunoro;
13.00 - 14.00 Masa de pranz
14.00 - 15.30 Formarea furnizorilor de servicii sociale —Dezbatere pentru stabilirea retelelor de colaborare;

15.30 - 16.00 Pauza de cafea
16.00 - 17.00 Concluziile workshopului & Rezolutia conferintei
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