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DIN ROMANIA gl'a ntS

Civile

Proiect: NoRo-Frambu, parteneriat pentru viitor,

finantat prin granturile SEE 2009-2014, in cadrul Fondului ONG in Romania

Act.8. Organizarea de vizite de informare si consultanta pentru
serviciile de asisteta sociala in diverse judete pe domeniul
bolilor rare
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[ Civile

> Initierea colaborarii cu Directiile de Asistenta Sociala din cele 8 regiuni de
dezvoltare

Abordare win-win:

- pe de o parte dorim sa promovam si sa informam despre serviciile centrului,
sa informam care sunt bolile rare si sa aflam care sunt problemele cu care
aceste institutii se confrunta atunci cand intalnesc cazuri dificile de boli rare

- pe de alta parte, dorim sa oferim suport in activitatea lor, incercand sa
identificam serviciile sociale din zona care ar putea sa integreze pacientii
cu boli rare, oferindu-le suportul de informatii si instruire necesar.
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Sistemul medical din Eurgpa es

Romania centinua sa

liciodata:
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* Indexul European al Sistemelor Medicale arata ca, in pofida crizelor financiare,
sistemul medical continua sa se imbunatateasca. Olanda se mentine pe primul loc,
obtinand 898 din totalul de 1.000 de puncte, fiind urmata de Elvetia, Norvegia,
Finlanda si Danemarca. Studiul include 36 de tari, plus Scotia. Romania este pe

penultimul loc.

 Dar..nu este de mirare. In continuare, sanatatea este considerata o
cheltuiala si nu o investitie in tara noastra!
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.Y
©,
@
(®
(@
| =
c

persoanele cu dizabilitati produse de boli rare din Romania.

Perioada de implementare

a proiectului este de We changed the role of the patients

14 luni. - po.:(>"°"mm“ / helps design service /
Finantarea proiectului este 2012
de 147.867 eur, / o /
reprezentand 76,85% / s /
din total. / involved /
Partenerul nostru in acest / — /
proiect este Centrul
FRAMBU diin Norvegia. // aiizocn /
placated
/ manipulated / —
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Bolile rare: 5 din 10000

Evaluarea traseul pacientului afectat de o boala rara:

Lipsa de servicii sociale specializate adresate pacientilor afectati
de boli rare, care sa faciliteze acceptarea diagnosticului si sa le
dea puterea de a merge mai departe, accesul la tratament, terapii
si recuperare, integrare in scoala, loc de munca...comunitate.

- FONDUL



Evaluarea neveoilor:

_ - - -

» Sub diagnosticare ‘ numar mic de pacienti / boala

» Lipsa de vizibilitate ‘ NU exista sistem de monitorizare;

» Nu exista centre de expertiza “oficiale”

» Acces inca redus la informatii privind bolile rare;

» Doar un procent redus din BR au un tratament specific;

» Nu toti pacientii pentru care exista un tratament sunt inclusi in programul national de BR;

» 5000 BR nu au inca un tratament specific!!!

- FONDUL
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2003 - infiintare APWR

2004 - participare la a 5-a Conferinta Internationala SPW in Christchurch, Noua
Zeelanda

2005 - deschidere Centru de Informare pentru Boli Genetice Rare
2007 iunie - a 6-a Conferinta Internationala SPW la Cluj-Napoca
2007 noiembrie - Prima Conferinta Nationala de Boli Rare

2008, 29 februarie - Prima Zi Europeana a Bolilor Rare - Parteneriat cu Ministerul
Sanatatii - PNBR - Primul Program National de Boli Rare

2009 mai - Prima Conferinta Est Europeana SPW - Timisoara, 2010 Zalau
2009 - Congres Balcanic de Boli Rare - Cluj-Napoca

2009 -2011 - Implementarea Proiectului NoRo - Parteneriat Norvegiano-Romana
pentru progres in bolile rare

2010 - EUROPLAN 1, 2014 - EUROPLAN 2;
2011 - Deschiderea Centrului NoRo
PNBR in Strategia Nationala de Sanatate 2014- 2020

) R .Situatie oarecum imbunatatita in 2014 - 2015;
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Centrul Pilot de Referinta pentru Boli Rare ,,NoRo” a fost infiintat de Asociatia
Prader Willi din Romania in cadrul proiectului PARTENERIAT NORVEGIANO-ROMAN PENTRU
PROGRES IN BOLILE RARE

Dezvoltarea de NOI SERVICII DE CALITATE PENTRU BOLI RARE accesibile pentru beneficiari de la
nivel national si disponibile in cadrul unui CENTRU PILOT DE REFERINTA pentru boli rare




Serviciile Centrului NeRo

* Centru de zi - interventie individualizata pentru copii cu boli
rare si tulburari din spectrul autist

* Centrurezidential - Grupuri de pacienti cu boli rare si
program adresat tinerilor cu nevoi speciale, pentru
dezvoltarea abilitatilor de viata independenta

 Ambulator de specialitate - neurologie, psihiatrie
pediatrica, genetica;
* Help Line NoRo - Serviciu de informare si consiliere
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Help Li

Help Line NoRo se poate accesa la:
« Tel Verde (numar gratuit): 080-080-11-11
sau e-mail: office@apwromania.ro si office@bolirareromania.ro

« Pacientii cu boli rare se confrunta frecvent cu lipsa critica de
informatii si de suport.

- La aflarea diagnosticului, sau a suspiciunii, pacientii au nevoie de
suport psihologic, consiliere genetica, informatii cross-border si
informatii cu privire la serviciile medicale si sociale disponibile in
tara.

* Help Line NoRo este un serviciu care doreste sa raspunda acestor
nevoi, asigurand accesul la informatii si acordand suport
solicitantului.

FONDUL
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* Grupuri de pacienti afectati de aceeasi boala rara

* Fiecare serie de instruire si recuperare este formata din12
persoane cu acelasi diagnostic sau suspectati de
diagnosticul respectiv si Insotitori acolo unde este
neaparat nevoie, din randul apartinatorilor - 12 paturi de
cazare




e Perioada - 5 zile

 Echipa de specialisti ai Centrului NoRo asigura 8 ore de
program zilnic, iar pe timpul noptii, beneficiarii sunt
supravegheati de personal specializat.




Centrul rezidential NoRo

- - ¥ -
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« In functie de diagnostic, in programul de instruire sunt inclusi
pacientii si insotitorii sau numai insotitorii.

« Pe perioada grupului sunt invitati specialisti, colaboratori ai APWR
din diferite centre universitare, care ajuta pacientii sau insotitorii
sa inteleaga mai bine boala si cum sa-i faca fata in fiecare zi, daca
apar anumite complicatii ale bolii sau daca pur si simplu, nu au un
diagnostic clar.

- Avem, de asemenea, posibilitatea organizarii de teleconferinte
impreuna cu diferite centre universitare pentru a discuta anumite
cazuri sau pentru a oferi instruire ,,la distanta”.

* Programele de instruire a grupului
sunt personalizate pe patologie, la fel si
programul terapeutic in care sunt inclusi
in aceasta perioada pacientii.

FONDUL
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ramul de activitate

Prog

sevaluarea interdisciplinara (medicala, psihologica,
kinetica si sociala), urmate de

sinstruire in managementul bolii rare (cu o parte
teoretica si una practica, incluzand si consiliere
psihologica si sociala, individuala si de grup),

activitati de recuperare prin terapie ocupationala,
terapie prin arta, kinetoterapie, terapie senzoriala,
hidroterapie, masaj, terapie comportamentala,
logopedie, terapie senzoriala si stimulare electrica, in
functie de specificul bolii/nevoile beneficiarilor, dar si
activitati de socializare si petrecere a timpului liber.

- FONDUL
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Consilierea
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» Are ca scop cresterea rezilientei
familiei si a incluziunii sociale a
beneficiarilor si asigurarea de
suport psihologic pentru depasirea
barierelor psiho-sociale existente. . |
 Este asigurata gratuit pentru pacientii cu boli rare,
parintii si apartinatorii lor de catre psiholog, asistent social si
consilierul de genetica.

« Consilierul de genetica, alaturi de psiholog si alti
membrii ai echipei ofera suport emotional pentru anuntul

diagnosticului, in cazul in care persoana si familia este anuntata
asupra unui diagnostic de boala rara.

FONDUL
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ogramul grupului

Instruirea fiecarui grup se realizeaza sub foma unui curs care curpinde parti
teoretice si practice. In acelasi timp, pacientii sunt inclusi in programul de
terapie.

Beneficiarii primesc informatii si experimenteaza prin jocuri de rol sau alte
aplicatii practice, temele abordate de echipa de specialisti:

— diagnosticare,

— ereditate,

— semne clinice,

— evolutia bolii,

— tratamente si recuperare, ~
— drepturile persoanelor cu dizabilitati si drepturile palentllor
— acces la servicii socio-medicale, educatie,

— integrarea prin munca, autonomie personala, etc.

3

PROBA DE ZBOR (grupuri de tineri)
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Centrul de zi NoRo

Terapii pentru 45 de copii

e activitati de consiliere si instruire a
parintilor si asistentilor personali,

« instruire terapeutica in activitati de tip

,weekend terapeutic”,

« informare permanenta privind
comportamentul copilului in timpul terapiei,

« comunicare cu celelalte servicii
(gradinita, scoala)
« consilierea familiei in timpul
vizitelor la domiciliu
mmm) reorganizarea activitatilor in 2015
(folosind modelul FRAMBU)

- FONDUL
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Acreditati pentru servicii sociale
Ambulator de specialitate - servicii medicale autorizate

Autorizati pentru capacitate de cercetare de catre
ANCS

Furnizor de EMC & programe de formare profesionala a
adultilor, inclusiv la distanta prin www.edubolirare.ro

2 reviste

Registru de pacienti

Implementare Standarde 1SO 9001

Membrii in CNBR, CEGRD, SPAG, BoD Eurordis, etc.

NOUL


http://www.edubolirare.ro/

Centru de expertiza pentru bolile rare - Expert RARE
PROIECT CO-FINANTAT PRINTR-UN GRANT DIN PARTEA ELVETIEI PRIN
INTERMEDIUL CONTRIBUTIEI ELVETIENE PENTRU UNIUNEA EUROPEANA EXTINSA.

Obiectiv general: imbunatatirea calitatii serviciilor socio-
medicale adresate pacientilor cu boli rare din Romdnia

Obiective specifice:

> Profesionalizarea celor 3 servicii sociale si medicale (centru
de zi, centru rezidential, centru medical NoRo - ambulator de

fpemalltate) oferite de Centrul NoRo intr-o perioada de 36 de
uni;

> Diversificarea serviciilor oferite in Centrul NoRo;

> Cresterea accesului la servicii socio-medicale disponibile in
retelele europene pentru beneficiari - pacienti cu boli rare.

- FONDUL



Con;o.l.idar.ea roluluj Centrului NoRo ca furnizor de
servicii sociale specializate.

Implementarea unui program de mentorat cu Centrul
Frambu Norvegia pentru diversificarea serviciilor oferite
de Centrul NoRo.

> Dezvoltarea si testarea unei abordari inovative pentru
asigurarea continuitati ingrijirii pacientilor cu boli rare
din Romania - realizarea unei Retele de referinta pentru
boli rare la nivel national

* Prin dezvoltarea de servicii integrate, specializate, organizate
intr-o retea de referinta nationala vom raspunde mai bine
nevoilor grupurilor tintd, vom imbundtdti accesul la servicii si vom
eficientiza interventiile noastre.

- FONDUL



» 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;

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

FONDUL
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» Coordonare multidisciplinara - servicii medicale si sociale
» Parteneriatul - cu specialistii din centrul Frambu si

promovarea rezultatelor in ambele tari

» Servicii de calitate inseamna mai mult decat suma serviciilor
componente!

> ....mai avem multe de invatat de la partenerii nostri




INGRIJIRE INTEGRATA/
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grants

Coordonare slaba intre ingrijirea medicala si sociala,
intre serviciile nationale, regionale si locale, lipsa
abordarii/colaborarii multidisciplinare;

"Este nevoie de o abordare multi-disciplinara pentru aceasta populatie” Hennepe (1999)
citat de McGarvey si Hart (2009)

“Centrele de expertiza, integreaza ingrijirea medicala si servicii sociale specifice legate de

raritatea bolii, care vor oferi instruire pentru specialisti locali, precum si materiale
informative despre boala lor si ghidarea lor in scopul de a imbunatati integrarea sociala.”

Anuntul handicapului (diagnosticului) NU se realizeaza in conditii
optime!!! Comunicarea intre specialisti si diferitele servicii NU EXISTA!

Pentru mai mult de 5000 de boli rare diferite NU EXISTA tratament!

FONDUL
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» Avand o singura “voce”: ANBRaRo, SRGM, CNBR, MS, CNAS, etc.
> Finantarea/ contractarea serviciilor de catre APL

> Servicii diferite/ finantare DIFICILA \
% I ‘ ' . |
N
AL

» multe boli de origine genetica
» 50% afecteaza copiii

» Peste 6.000 de boli rare diferite
> 6-8 % din totalul populatiei
> 30 millioane de oameni in EU,
> >1.000.000 in Romania
Zi de zi, mana-n mana !
l ColaboRARE !
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text: 1 din 2000

6-8000 de boli rare diferite

Vﬁ

Y

Cronice, progresive, degenerative, produc dizabilitati
severe

Pacientii sunt raspanditi in diverse zone geografice
Expertiza este rara

Cercetarea este fragmentata

Resursele sunt limitate

Colaborarea este formala

Sustenabilitatea ramane o problema...

Bolile rare au nevoie de ingrijire integrata
“Circuitul pacientilor” este neclar

Tranzitia de la copil la adult nu se discuta inca

Interdisciplinaritatea necesara/ solidaritatea
esentiala!

Colaborarea tuturor partilor interesate este necesara

pentru a asigura inovarea si sustenabilitatea!
FONDUL
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ACTE ALE ORGANELOR DE SPECIALITATE
: ; NTRALE

[}

{INISTERUL SANATATII

ORDIN
privind infiintarea retelei de genetica medicala

Vazand Referatul de aprobare nr. NB 9.789/2014 al Directiei generale de asisten{a medicald si sénatate publica gi Direcliei
management si structuri unitali sanitare din cadrul Ministerului Sanatatii, —_

avand in vedere propunerile formulate de catre Comisia de genetica medicala, cu privire la asistenta medicala specifica
pacientilor cu boli genetice, cuprinse in Adresa inregistrata la Ministerul Sanataii cu nr. 23.972/2014, _

linénd cont de prevederile art. 2 lit. a)}—d) si art. 7 alin. (4) din Hotararea Guvernului nr. 144/2010 privind organizarea $i
functionarea Ministerului Sanatatii, cu modificarile $i completdrile ulterioare, : _

in temeiul prevederilor ant. 5 si 6 din Legea nr. 95/2006 privind reforma in domeniul sanatatii, cu modificarile i completarile
ultenoare,

ministrul sanatatii emite urmatorul ordin:

Art. 1. — (1) Se infiinteaza reteaua de genetica medicala (3) Structurile de genetica medicald din cadrul un tatilor
cuprinzand urmatoarele structuri: centrele regionale de genetic3 sanitare publice i private au obligatia de a comunica datele
medicala (CRGM). cabinetele de geneticd medicald (CGM) si necesare citre coordonatorul de profil pe judel.

laboratoarele de genetica medicala (LGM). Ar. 4. — (1) La nivelul fiecarui centru regional de genetica
(X R N
Va UEStINIIg LUUIUVI IGIUI W W TWIN N JuWe ) - . o
(2) Coordonatorul de proﬁlvpe jtrde’! va solicita trimestrial, Art. 10. — Anexele nr. 1—4 fac parte integranta din prezentyl
tuturor structurilor publice si private din jude{ implicate in ordin. _ '
aceastd problematica, datele necesare pentru a putea fi Art. 11. — Prezentul ordin se publica in Monitorul Oficial a|

raportate centrului regional de boli genetice la care esle arondat. Romaniei, Partea |.
p. Ministrul sanataii,
Alin lulian Tucmeanu,
secretar de stat

Bucuresti, 13 noiembrie 2014.
Nr. 1.358.
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Centrele de expertiza

> Sa ofere indrumare cu privire la cea mai adecvata metoda de
ingrijire pentru pacienti, incluzand atat aspectul medical cat si cel
social si educational (HelpLine).

> Centrele de Expertiza trebuie sa faciliteze coordonarea, atat a
activitatilor de cercetare fundamentala si clinica, cat si a
infrastructurii, incluzand: studii clinice, registre, tehnici inovative
de explorare, telemedicina, etc.

> Sa aiba o abordare holistica a pacientilor cu boli rare, pentru a

terapii, instruire si informare, servicii sociale specializate,
paramedicale, asigurand eficientizarea alocarii resurselor pentru
ingrijire medicala si sociala.

FONDUL
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multidiSciplinara |

CE in Bolile Surditatile
Genetice

Lizozomale

Fibroza
Chistica

Angioedem
Ereditar

Imunodeficientele

CE in Boli Primare
Genetice
Endocrine

CE in Boli
Neuromusculare

CEin
Hipertensiunea
Pulmonara

CE in Boli
Neuromusculare
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« De ce sa colaboram?

Bolile rare sunt complexe si necesita abordare interdisciplinara -
expertiza fiecaruia dintre noi conteaza;

Este necesar sa identificam solutii eficiente si servicii accesibile si
potrivite;

Putem contribui la imbunatatirea calitatii vietii pacintilor prin
colaborare;

Putem identifica elemente in cadrul circuitului pacientilor cu BR in
regiunea de NV
> Cum? makc : dOCtOjrS Sd:w One h |th
o w CD%
Expert’za SC}»I(EHMHI

Sustinerea unor proiecte comune “;4,—;_5 o peo I(;:ow ot
Orientarea pacientilor cu boli rare -

{_

pat|ents

gg companles

> http://www.youtube.com/watch?v=GDPuTzBVhWO0

ONDUL
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