28 iunie 2011 - Zalau Deschiderea
primului Centru Pilot de Referinta
pentru Bolile Rare din Romania
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» Pe 28 iunie 2011, la Zalau, se deschide primul
Centru Pilot de Referinta pentru Bolile Rare din Romania (NoRo),
proiect finantat prin Programul Norvegian de Cooperare si Dezvoltare |
Sustenabila in Romania.
» Proiectul a fost realizat de Asociatia Prader Willi Romania (APWR),
» Parteneri: Ministerul Sanatatii Publice din Romania,
Asociatia Prader Willi din Norvegia,
Centrul Frambu din Norvegia,
UMF "Victor Babes, din Timisoara

institutii locale din Judetul Salaj.
» au participat: ministrul Sanatatii din Norvegia, D-na. Anne-Grete
Strom-Erichsen, ministrul Sanatatii din Romania, DI. Cseke Attila
reprezentanti ai EURORDIS (Asociatia Europeana a pacientilor cu
boli rare), Orphanet si ai asociatiilor de pacienti din Ungaria, Italia,
Franta, Danemarca, Spania, Norvegia, Bulgaria, Rusia, coordonatorul
IPlanului National pentru Bolile rare Franta, precum si reprezentanti
ai DG Sanco, oficialitati locale.



Centrul NoRo:

1.Centru de zi pentru recuperarea copiilor afectati de boli rare si din spectrul
autist

2.Centru pilot pentru recuperare si reabilitare

3.Centru de pregatire pentru o viata independent

4.Ambulator de specialitate

5.Servicii de instruire

6.Capacitate de cercetare

>1n Centrul NoRo functioneaza un centru de zi de recuperare pentru copii cu boli
rare si cu tulburari din spectrul autist. Aici sunt inclusi in terapii individualizate aprox
50 de copii, care pot beneficia de terapie comportamentala, logopedie, terapie
senzoriala, kinetoterapie, masaj, ergoterapie.

»Partea rezidentiala a Centrului NoRo are doua componente.:

-Se organizeaza grupuri de pacienti cu aceeasi boala rara

- grupuri de tineri pentru instruire in abilitati de viata independenta, program intitulat
,Proba de zbor”.

I Beneficiaza de programe de instruire privind managementul bolii si de terapiile
de recuperare accesibile in Centrul NoRo, isi creeaza grupuri de suport, au ocazia sa
isi impartaseasca experienta iar specialistii au ocazia sa vada mai multi pacienti cu
acelasi diagnostic.

»S-a infiintat ambulatoriului de specialitate ca raspuns la nevoia de diagnostic,
tratament si monitorizare a persoanelor cu boli rare.



In cadrul programului s-a constituit un real parteneriat care a dus la alte
rezultate :

» Elaborarea Planului National pentru Boli Rare in Romania.
> Initierea unel platforme virtuale pentru instruire si informare in domeniul
bolilor rare:
»Promovarea serviciilor si a proiectului la nivel international
»Realizarea unui parteneriat sustenabil cu Centrul Frambu

Implicarea deosebita, si dorinta de a diversifica serviciile oferite in
Centrul Noro au sudat si mai mult relatiile de colaborare romano-
norvegiene, parteneriatul s-a mentinut in timp si a facut posibila derularea
proiectului "NoRo-Frambu — parteneriat pentru viitor”
»constituirea Consiliului National pentru Bolile Rare organism stiinfific
interdisciplinar format din experti in domeniul bolilor rare, fara personalitate
juridica, cu rol consultativ pentru Ministerul Sanatatiicare si care are rolul
de a asigura coordonarea metodologica si stiintifica din domeniul bolilor
»cuprinderea in strategia Nationala de sanatate 2014-2020 a unui capitol
pentru bolile rare
»aprobarea ordinului pentru acreditarea centrelor de expertiza in bolile
rare.—


http://www.edubolirare.ro/

Principalele proiecte in derulate sunt:

-ExpertRARE — Centru de Expertiza pentru Bolile Rare, finantat prin Fondul de
Cooperare Romano Elvetian,

-NoRo- Frambu, parteneriat pentru viata,

-Proiectul ColaboRARE - Acces mai usor la tratament si informatie pentru pacientii
cu boli rare din Romania

-INNOV-CARE — Ingrijire inovatoare in bolile rare,

- Programul EASI 2014 — 2020, DG Employment, componenta PROGRESS

Obiective:

Toate proiectele derulate au fost extrem de ambitioase si au vizat:
facilitarea accesului la informare privind bolile rare;

. Crearea unei baze de date nationale privind bolile rare;

. crearea unei retele de suport intre pacientii care sufera de aceeasi boala;
. Crearea unei retele de suport intre specialisti si familii;

. Stimularea cercetarii in domeniul managementului bolilor rare;

. colaborarea cu organizatii si retele internationale;

. Stimularea diagnosticarii timpurii;

. prevenirea si managementul dizabilitatii la mai multe nivele:

la nivel de comunitate:

- prin campanii de sensibilizare a opiniei publice si a viitorilor parinti privind riscul de aparitie si modalitatile de prevenire
a acestor dizabilitati;

- organizarea de campanii de advocacy privind stimularea folosirii medicamentelor orfane;

la nivelul grupurilor:

- instruire, informare si consiliere pentru parinti si viitori parinti; instruire si informare la nivel de specialisti;

la nivel individual:

- informare si consiliere individuala a pacientului sau a parintelui;
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Materiale elaborate

» Ghid privind traseul pacientului
> Ingrijire integrata in bolile rare

> Harta serviciilor accesibile pacientilor cu boli rare din
"Romani
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