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‘ ""V/é‘l informam c&, in perioada 18 — 19 iunie 2010 Comisia
pé'tru Sanatate si Familie a Camerei Deputatilor impreund cu
Asociatia Prader Willi din Roméania si Alianta de Boli Rare din
Roménia, doresc s& organizeze la Palatul Pariamentului, Conferinta
Internationala EUROPLAN.

Pentru buna organizare a evenimentului organizat sub
patronajului comisiei noastre va rugam sa aveti deosebita amabilitate
de a pune la dispozitia organizatorilor , in regim de gratuitate, sala
Nicolae Balcescu cu toate dotérile tehnice necesare .

Totodata, in aceleasi conditii , dorim ca, in ziua de 18 iunie s3
organizam un cocktail {a Salonul Brancovenesc.

Va anexam, la prezenta, solicitarea care ne-a fost Thaintati de
catre Asociatia Prader Willi din Romania si Alianta de Boli Rare din
Romania.

Cu deosebita consideratie,
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Alianta Nationald pentru Boli Rare
Asociatia Prader Willi din Romdnia
Adresa : Zaldu, str. A. lancu, nr.29
Nr.189 din 14.04.2010

Ref: Conferinta EUROPLAN

Catre
Comisia de sanatate din Camera Deputatilor
Doamnei Presedinte Rodica Nassar,

Stimatd Doamna Presedinte,

in anul 2007 Asociatia Prader Willi din Romania - APWR a initiat Alianta
Nationald pentru Boli Rare - ANBRaRo s§i a organizat primele grupuri de lucru
pentru un Plan National de Boli Rare in Romania, a invitat experti romani din
Societatea Romana de Genetica Medicala dar §i experti Europeni pentru a
evalua si creiona o propunere viabila pentru realitatile din tara noastra.

Cu ocazia Primei Zile Europene a Bolilor Rare - 29 februarie 2008,
Ministerul Sanatatii si Alianta de Boli Rare au semnat un acord de parteneriat
privind finalizarea Planului National de Boli Rare si implementarea sa in
Romania. Primul program national de sanatate pentru ,hemcfilie, talasemie si
alte boli rare” dateaza tot din 2008.

in acelasi an, Asociatia Prader Willi din Romania §i Ministerul Sanatatii
au incheiat un parteneriat pentru implementarea proiectutui ,Parteneriat
Norvegiano- Roman NoRo pentru progres in Bolile Rare”, cu sprijin financiar
din partea guvernului norvegian, printr-un grant al Programului de Cooperare
Economica si Dezvoltare Sustenabila in Romania.

Tn cadrut acestui proiect am organizat un Comitet National pentru Boli
Rare format din reprezentanti ai organizatiilor de pacienti cu boli rare,
specialisti (medici, psihologi, asistenti sociali, profesori, etc.) si recent,
reprezentanti ai Ministerului Sanatatii.

Un obiectiv important al acestui comitet este acela de finalizare a
Planului National de Boli Rare pentru a putea fi introdus in Strategia Nationala
de Sanatate Publicd (un draft al Planului National de Boli Rare este atasat).

Pe aceastd tema, la nivel European, cu sprijinul Comisiei Europene se
deruleaza proiectul EUROPLAN: http://89.97.167.162/. Scopul principal al
acestui proiect este tocmai acela de a furniza Autoritatilor Nationale de
Sanitate Publicd instrumente utile pentru dezvoltarea §i implementarea
Planurilor Nationale de Boli Rare, urmand atent Recomandarile agreate la nivel
european de toate statele membre (2009/C 151/02).
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in acest sens, initiativele demarate de Asociatia Prader Willi si Alianta
de Boli Rare din Romania din anul 2007 se inscriu in strategia europeand, anul
acesta organizandu-se la nivel European 16 conferinte pe aceastd tema, pentru
analizarea si finalizarea planurilor nationale din diferitele state membre.
Intentiondm s& organizam conferinta EUROPLAN in perioada 18-19 iunie 2010 la
Bucuresti.

Ne adresam Dvs. Doamna Presedinte cu rugdmintea de a va solicita
sprijinul pentru ca acest eveniment sa fie organizat la Palatul Parlamentului,
sub patronajul §i cu participarea Comisiei de Sanatate din Camera
Deputatilor!

Mentionam c3 pentru organizarea evenimentului, am avea nevoie de 1
sald pentru sesiuni plenare de aproximativ 150 locuri, 2 sali pentru organizarea
de workshopuri in dupd amiaza zilei de 18 iunie §i o sala pentru organizarea
secretariatului si a cateringului. In seara de 18 iunie am dori sa organizam un
coctail (la ora 18.00) la care sa invitam si Ambasada Norvegiei.

Asteptam cu incredere raspunsul Dvs!
Cu deosebitd stimd,

Dorica Dan - presedinte APWR / ANBRaRo




