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Proiect finantatin cadrul Apelului pentru Cereride finantare - Runda 2,

in cadrul Mecanismului Financiar al Spatiului Economic European

(SEE), Fondul ONG, Componenta 5. DEZVOLTAREA CAPACIATII ONG-

urilor. RETELE SI COALITII, Subcomponenta 5.1.- Sprijin pentru coalitii
FONDUL siretele la nivelregional si national si pentru think tank-uri.
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Scopul proiectului:

Imbunatatirea calitatii vietii pacientilor cu
boli rare si cresterea responsabilitatii
comunitatii si a autoritatilor fata de aceste
persoane.

Obiectivele proiectului:

1. Dezvoltarea de parteneriate intersecto-
riale pentru monitorizarea si reevaluarea
nevoilor de ingrijire si imbunatatirea
calitatii serviciilor sociale specializate
existente.
Rezultate:
= O retea de colaborare intersectoriala creata,
formata din reprezentanti ai organizatiilor de
pacienti, specialisti, reprezentanti ai
autoritatilor locale, regionale si nationale,
furnizori de servicii sociale;
= 4 intalniri  ale retelei organizate in lunile
iunie, iulie, august sidecembirie;
= intalniri periodice organizate cu echipa de
implementare a proiectului pentru
planificarea si organizarea activitatilor
proiectului;
= 0 conferinta de presa pentru lansarea
proiectului organizata la centrul NoRo din
Zalau;
Urmeaza:
= Organizarea unei conferinte nationala cu
tema: evaluarea nevoilor de ingrijire ale
persoanelorcubolirare;
* Realizarea unei rezolutii privind nevoile de
ingrijire integrata ale persoanelor afectate
debolirare;
= Formularea unei propuneri pentru
imbunatatirea accesului persoanelor cu
boli rare la servicii sociale specializate si
transmiterea acesteia catre MM




2. Consolidarea capacitatii interne a
ANBRaRo, inclusiv a membrilor acesteia,
pentru promovarea de politici publice si
activitati de advocacy si monitorizarea
implementariiacestora

Rezultate:
= O strategie de formare a membrilor
ANBRaRo realizata;
= Un chestionar privind evaluarea nevoilor de
formare a membrilor ANBRaRo elaborat si
identificarea ca nevoie prioritara de formare:
comunicarea cu mass media;
= 2 cursuri de formare, cu titlul "Cum sa
comunici eficient cu presa”, organizate
pentru asociatile de pacienti, la care au
participat 44 de persoane;
= 3 vizite de schimb de bune practici de tipul
learning from each other organizate;

Urmeaza:

= Certificare SO 9001
= Elaborarea unui plan de advocacy si
derularea unei campaniide advocacy
= Crearea unui document de pozitie in
domenii de interes pentru pacientii cu boli
rare, inclusivdespre drepturile pacientilor

Mai multe informatii actualizate pe:
www.bolirareromania.ro
si facebook:
www.facebook.com/anbraromania



Zalau, SALAJ,
Str. Avram lancu Nr. 29
Tel./Fax: 0040.260.610033
Mobil: 0040.735.858.667

E-mail: ofice@bolirareromania.ro

www.bolirareromania.ro
facebook: anbraromania

Valoarea proiectulu: 74.800 euro,
reprezentand 72.41% din
totalul costurilor proiectului.

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

Continutul acestui material nu reprezinta in mod necesar pozitia oficiala a granturilor SEE 2009 - 2014



