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CONFERINTA NATIONALA ZIUA BOLILOR RARE

27 - 28 februarie 2026, Zalau

Tema anului 2026: Tema campaniei 2026: Echitate - Sanatate si dizabilitate in bolile rare:
regandirea modului in care vedem persoanele cu boli rare

Ziua 1 - Ziua Internationala a Bolilor Rare 2026 / 27.02.2026

09.00-10.00

inregistrare participanti, montare postere, standuri,

Mesaj de bun venit din partea organizatorilor si a reprezentantilor publice, Dorica
Dan, Presedinte ANBRaRo, membra in boardul Eurordis (moderator)

Prof. Dr. Maria Puiu, Director general adjunct, Institutul de Cercetare Dezvoltare
in Genomica, Bucuresti, presedinte CNBR

Dr. Lidia Onofrei, Coordonator Reteaua Nationala AMC, Ministerul Sanatatii
Claudiu Birsan, Prefectul Judetului Salaj

Dinu lancu Salajanu, presedinte Consiliul Judetean Salaj

Florin Florian, primarul Municipiului Zalau

Daniela Cordea, presedinte CASA SJ

Violeta Milas, dir. Ex. DGASPC Salaj

Radu Buciuman, director DSP Salaj

11:30-11:45

Coffee break

11:45-12:00 Puiu Maria - Extinderea Centrelor de expertiza in Romania si afilierea lor la ERN
, , Emilia Severin - Dincolo de diagnostic: barierele invizibile in accesul la sanatate
12.00-12:15 ‘= :
orala in bolile rare
, , Irina Luanda Mititiuc, Costache Cristian, Babici Ramona - Centrul de boli rare
12:15-12.30 . . e s -
renale lasi - Echipa multidisciplinara - provocari
, , Adela Chirita - Realizari si limitari in abordarea bolilor rare, din perspectiva
12:30-12:45 . . Lo )
echipei de genetica din Timisoara - online
12:45-13.00 Noemi Bara - Angioedemul ereditar, succese si provocari
, , Claudia Jurca - CRGM Bihor - Traditie si expertiza clinica in sprijinul pacientilor
13.00-13:15 .
cu boli rare
13:15-14.30 Masa de pranz

14301445 Andreea Scrobote, Roxana Luca, Vasilica Plaiasu, Octaviana Cristea, Alina Popp,
' ' Bolile metabolice ereditare rare sub lupa Centrului de Expertiza.-online
Ve Florina Stoica, Jianu Gabriela, Pletea Miruna, Abordarea bolilor oculare rare in
cadrul ERN-EYE: expertiza europeana si interventie vizuala precoce - online
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GG Dr. Sebastian Mi!itaru - Centrul de e?(pertiza de la Craiova dedicat bolilor cardio -
vasculare genetice - prezentare onling;

15:15-15:30 Alina Popp - INSMC, Noutati in screeningul neonatal-online

e loana Streata - Managementul multidisciplinar al displaziilor scheletale -
experienta CExBR din cadrul SCJU Craiova

, , Horia Bumbea - Hemoglobinuria paroxistica nocturna, speranta de viata prin

15:45-16:00 . " . s ;
inovatia medicala - online

16:00-16:15 Adrian Lungu - Reteaua Romana de Boli rare renale - online

16:15-16:30 Horia Bumbea Delia Soare_ - Profilul epidemiologic si terapeutic al mastocitozei
sistemice in Romania - online
loana Minciu si intreg colectivul de neurologie pediatrica CEXBR Obregia -

16:30-16:45 Echitate sanatate si dizabilitate in Atrofia musculara spinala, experienta centrului
de la Spitalul Obregia.

16:45-17.00 Puiu Maria & Craciun Liliana, Voluntariatul si Ziua Bolilor Rare

Ziua 2 - Ziua Internationala a Bolilor Rare 2026 / 28.02.2026

12:00-13:30

Diana Barca si intreg colectivul de neurologie pediatrica CEXBR Obregia:
09:00-09:15 | Tulburarile de miscare ca boli rare - echitate, sanatate si dizabilitate - experienta
centrului Obregia
G5 Alexandra Dan, Kovacs Salome, Tyukodi Corina, Pop Andrea, Centrul NoRo: Cum
' ' arata sprijinul integrat in practica Centrului NoRo
09.30-09:45 | Sorina Dinga - Recuperarea medicala - parte din echipa multidisciplinara
I Daniel Andrei, De la diagnostic la o viata demna: hemofilia ca boala rara si
' ' dincolo de dizabilitate!
Adriana Harja - presedinte ANMGR si dr. Cristina Valciu "Echitatea in bolile rare -
10.00-10:15 un dialog medic - pacient despre miastenia gravis. Regandirea modului in care
vedem persoanele cu boli rare
10:15-10:30 Lacrimioara Vinter si Oana Bora - Echitate in tratamentul pacientilor cu PKU
, , Veronica Popa, Eurordis - Returnarea de valoare, un pas catre echitate sociala -
10.30-10:45 .
online
, , Laura Damian, Cristina Pamfil - Red flags /semnale de alarma pentru
10:45-11:00 - . .
diagnosticul de lupus si alte colagenoze
, , Ramona Mocutiu, Centrul NoRo: Rolul asistentului social in bolile rare: interventie
11:00-11:15 . T i
si colaborare multidisciplinara
, , Catalina Crainic - Asociatia Children's Joy - Bolile rare din perspectiva
11:15-11.30 . . .
psihologului — online

Workshop: Recomandari pentru infiintarea Retelelor Nationale de Referinta
loana Streata - Procesul pilot de implementare a recomandarilor JARDIN

Eveniment realizat cu sprijinul:
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