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PROGRAM

Prima parte: Bolile rare, o prioritate de s n tate public

Orele 14.00 — 16.00:

Deschidere

Strategia Na ional de S n tate Public i Bolile Rare -
Dr. Cristina Vladu —director adjunct General, Direc ia General
Politici, Strateqii i Managementul Calit ii in S n tate,
Ministerul S n t ii

Bolile rare, o problem de s n tate public - Conf. Dr.

Sorin Ursoniu, Universitatea de Medicin i Farmacie Timi oara

Realiz ri i impedimente n implementarea Planului
Na ional al Bolilor Rare in Roméania — Conf. Dr. Maria Puiu,
vicepre edinte ANBRaRo, Director General Adjunct
coordonator speciali ti APWR

Importan a registrelor na ionale de boli rare n politicile
de s n tate public - Dr. Alina Tarniceru, medic de familie

Importan a diagnosticului precoce n bolile rare —
Dr. Cristina Skrypnyk, UMF Oradea

Sfatul genetic pentru famiile pacien ilor cu boli rare -
Prof Dr. Mircea Covic, UMF lasi, presedinte ORPHANET
Romania

Re eauaromén de angioedem ereditar: un inceput non-
guvernamental ¢ tre un final social, intr-una din cele citeva mii
de boli rare" — Dr. Dumitru Moldovan, UMF Tg. Mures

Concluzii ale primeip ri

Orele 16-16.30: Pauz de cafea

Pentru confirm ri i informa ii:

Partea a doua: Prezentarea proiectului Trust of Trust _ia
importan ei responsabilit _ii sociale a companiilor

Orele 16.30-18.00:

Scurt sintez iconcluziiale primeip ri

Asocia iile de pacien i cu boli rare: succese i limite,
Dorica Dan, pre edinte Asocia ia Prader Willi Roméania, Alian a
Na ional pentru Boli Rare Roméania, BoD EURORDIS, IPWSO

Responsabilitatea social a companiilor —
Michele Carnessali, Unimpresa Romania

“A company is only as strong as the people behind it” -
“O companie este at t de puternic pe ¢ t sunt oamenii din
spatele ei” —Genzyme - experiena n colaborarea cu
pacien ii

Orele 18.00: cocktail
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