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Alte articole din Proiecte

ColaboRARE - proiect pentru realizare unei retele
intersectoriale in domeniul bolilor rare

Crearea unei refele de colaborare intersectoriala in domeniul bolilor rare, formata din asociatii de
pacienti, furnizori de senicii sociale, autoritti locale, regionale i nationale si agenti economici,

este principalul obiective al unui proiect al Aliantei Nationald pentru Boli Rare Romania (ANBRaRo),

finantat din fonduri norvegiene.

Proiectul vizeaza imbunAtatirea calitatii vietii pacientilor cu boli rare si cresterea responsabilitatii
comunitatii gi a autoritatilor fala de aceste persoane. Prin acest proiect, ANBRaRo doreste 3 se
implice gi mai mult in formarea politicilor sociale referitoare 13 persoanele afectate de boli rare,
colectind gi reprezentind in continuare organizatiile de pacienti cu boli rare

“Printre obiective se numara crearea unei retele de colaborare intersectorial formata din asociatii
de pacientj, furnizori de servicii sociale, institulii autoritdti locale, regionale i nationale, agent
economici §i organizarea a patru intalniri ale acesteia, evaluarea nevoilor de ingrijire ale
perscanelor cu boli rare prin organizarea unei conferinte pe aceasta tema gi formularea unei
propuneri pentru imbunatatirea accesului persoanelor cu boli rare |a serviciile sociale specializate
siinaintarea acesteia catre Ministerul Muncii, pAna 1a sfargitul proiectului®, a declarat Dorica Dan,
pregedintele ANERaRo.

Potrivit sursei citate, implementarea proiectului va asigura dezvoltarea capacitatii administrative gi
de management a ANBRaRo prin dezvoltarea de proceduri pentru implementare de standarde de
calitate IS0 9001 pentru managementul serviciilor, dezvoltarea unei strategii de formare a
membrilor ANBRaRe, schimburi de bune practici intre membrii ANBRaRo gi alte ONG-uri de profil,
crearea unui "document de pozitie™ in domeniile de interes pentru pacientii cu boli rare, inclusiv
despre drepturile tilor gi unui plan de advocacy al ANBRaRo
privind bolile rare
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O nevoie curenta cu care se confrunta pacientii
cu boli rare este cea de imbunatatire a calitatii
vietii si de crestere a responsabilitatii
comunitatii, dar si a autoritatilor fata de aceste
persoane. In acest sens, la Zalau a fost lansat
proiectul Aliantei Nationale pentru Bolile Rare din
Romania intitulat"
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Alianta pentru Boli Rare si Asociatia Prader Willi Romania vor implementa doua proiecte noi: MoRo-Frambu si ColaboRARE. ambele finantate in cadrul Mecanismului Financiar al Spatiului Economic
European (SEE).

m

NoRo-Frambu, parteneriat pentru viitor

Asociatia Prader Willi din Romania (APWR|) va implementa in parteneriat cu Centrul pentru boli rare Frambu din Norvegia proiectul: NoRo-Frambu, parteneriat pentru viitor, finantat prin granturile SEE
2009-2014. in cadrul Fondului ONG in Romania. Finantarea proiectului este de 147 867 euro, reprezentand 76,85% din totalul costurilor eligibile. Scopul proiectului este imbi lui la senicii
sociale specializate pentru persoanele cu dizabilitati produse de boli rare din Romania. Obiectivele proiectului sunt consolidarea rolului Centrului NoRo ca fumizor de servicii sociale specializate.
implementarea unui program de mentorat cu Centrul Frambu Nervegia pentru diversificarea serviciilor oferite de Centrul NoRo si dezvoltarea si testarea unei abordari inovative pentru asigurarea continuitatii
ingrijirii pacientilor cu boli rare din Romania — realizarea unei Retele de referinta pentru boli rare Ia nivel national.

Dezvoltarea organizationala a APWR vizeaza doua obiective majore:

1. imbunatatirea capacitatii de cercetare a APWR prin angajarea unui specialist cu experienta in derularea de proiecte de cercetare pe domeniul bolilor rare si realizarea unui portofoliu de proiecte de
cercetare, urmand ca pe parcursul proiectului sa initiem o cercetare privind impactul social al bolii asupra familiilor beneficiarilor din proiect;

2. promovarea permanenta a serviciilor furnizate de Centrul NoRo prin realizarea unei campanii de promovare si a unei strategii de strangere de fonduri.

Perioada de implementare a proiectului este de 14 luni.

ColaboRARE pentru managementul bolilor rare

Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania va incepe si ea un proiect ‘Colaborare pentru managementul bolilor rare — ColaboRARE', finantat in cadrul Apelului pentru Cereri de finantare — Runda 2, in cadrul
Mecanismului Financiar al Spatiului Economic European (SEE). Fondul ONG, Componenta 5 - DEZVOLTAREA CAPACITATII ONG-urilor. RETELE S| COALITI. Subcomponenta 5.1. - Sprijin pentru coalitii si
retele |a nivel regional si national si pentru think tank-uri. Proiectul vizeaza imbunatatirea calitatii vietii pacientilor cu boli rare si cresterea responsabilitatii comunitatii si a autoritatilor fata de aceste persoane.

Obiectivele proiectului:
1. Dezvoltarea de parteneriate intersectoriale pentru monitorizarea si reevaluarea nevoilor de ingrijire si imbunatatirea calitatii senviciilor sociale specializate existente
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