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Parteneriat “Bolile rare, o prioritate pentru Sanatatea Publica din Romania”
incheiat intre

Ministerul Sanatatii (MS) si Alianta Nationala pentru Boli Rare Roméania (ANBRaRo)

Ministerul Sanatatii si Alianta Nationala pentru Boli Rare Roménia (ANBRaRo) au hotarat
incheierea unui parteneriat in vederea implementarii Planului National de Boli Rare in
Romania. Planul National de Boli Rare (PNBR) elaborat in cadrul acestui parteneriat va sta la
baza politicilor publice si alocarii resurselor dedicate Programelor de Boli Rare din 2013-2020.
Responsabilitatile partilor in cadrul parteneriatului sunt urmatoarele:

Ministerul Sanatatii:

> desemneaza o persoand responsabild in vederea implementarii Planului
National de Boli Rare; persoana numitd colaboreaza cu reprezentantul
ANBRaRo;

> aproba, prin Ordin al Ministrului Sanatatii, constituirea Comitetului National de
Boli Rare, pentru coordonarea metodologica si stiintificd din domeniul bolilor rare,
denumit in continuare CNBR. Acesta va fi un organism stiintific interdisciplinar,
fara personalitate juridica, cu rol consultativ pentru Ministerul Sanatatii;

> asigura expertizd de specialitate atit prin echipa sa, cit si prin echipele de
specialitate Tn diferite domenii;

> elaboreaza criterile pentru desemnarea Centrelor de Expertiza in
managementul bolilor rare, defineste procesul de evaluare si identifica aceste
Centre de Expertizad pe teritoriul Romaniei;

» comunicd cu ANBRaRo si cu alti parteneri institutionali si defineste directiile
rare: informarea, diagnosticarea, tratamentul sau terapiile specifice, consilierea si
instruirea pacientului si familiei, instruirea specialistilor si integrarea pacientului in
comunitate;




adopta Planul National de Boli Rare pana in decembrie 2013;

previzioneaza implicatiile financiare si alege optiuni strategice si include progresiv
prevederile prioritare PNBR in bugetul MS;

coopereaza in procesul de atragere de fonduri pentru implementarea PNBR;

include principalele componente ale PNBR in Strategia Nationala de Sanatate
2014-2020.

Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania (ANBRaRo)

>

desemneaza o persoana responsabild pentru monitorizarea implementarii Planului
National de Boli Rare;

informeaza/ consulta asociatiile de pacienti in legaturd cu directiile principale de
actiune pentru PNBR prin responsabili de la nivelul asociatiilor de pacienti;

evalueaza activ nevoile membrilor lor si le transmit MS;

participa activ - prin reprezentantii sdai in CNBR- la elaborarea criteriilor de
desemnare a Centrelor de Expertizd in mamanegementul bolilor rare si la
evaluarea acestora ;

sociale din proximitatea pacientilor, prin servicile sociale specializate create de
catre unele asociatii de pacienti;

contribuie la activititile de informare, educare a pacientilor si familiei, a
populatiei, cu privire la problematica bolilor rare;

se implica in atragerea de fonduri prin proiecte specifice bolilor rare.

Fiecare dintre Parti a semnat prezentul Protocol la Bucuresti, astdzi 2 martie 2013, in

doua exemplare cu valoare de original, cate unul pentru fiecare Parte.
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