
 

 

ConferinŧŊ de presŊ  

Bucureʀti, 27.04.2016, Hotel Ambasador 
Dorica Dan ð ANBRaRo, APWR, ARCrare 

 

Colaborare pentru managementul bolilor rare ð ColaboRARE 
Proiect finanŧat ´n cadrul  

 Mecanismului Financiar al Spaŧiului Economic European (SEE), Fondul ONG, Componenta 5. 

DEZVOLTAREA CAPACIŉŦII ONG-urilor. REŦELE ɿI COALIŦII, Subcomponenta 5.1.- Sprijin pentru coaliŧii 

ʀi reŧele la nivel regional ʀi naŧional ʀi pentru think tank-uri.  

 



Á Rare, complexe, cronice Ǔƛ ŘŜōƛƭƛǘŀƴǘŜΤ 

Á [ƛǇǎŀ ƛƴŦƻǊƳŀǚƛƛƭƻǊ ŘŜǎǇǊŜ ōƻŀƭŇ ϧ ƛƳǇŀŎǘǳƭ ŀǎǳǇǊŀ ǾƛŜǚƛƛ ŘŜ Ȋƛ Ŏǳ ȊƛΤ 

Á [ƛǇǎŀ ŜȄǇŜǊǚƛƭƻǊ Ǔƛ ŀ ǊŜǎǳǊǎŜƭƻǊΤ 

Á Lipsa tratamentului; 

Á LƴŜȄƛǎǘŜƴǚŀ ǳƴƻǊ ƎƘƛŘǳǊƛ ŘŜ ōǳƴŜ ǇǊŀŎǘƛŎƛΤ 

Á 5ƛŦƛŎǳƭǘŀǘŜŀ ǘǊŀƴǎŦŜǊǳƭǳƛ ŘŜ ƛƴŦƻǊƳŀǚƛƛ ƞƴǘǊŜ ŦǳǊƴƛȊƻǊƛƛ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎƛƛ ǇŜƴǘǊǳ ŀ 
asigura continuitatea îngrijirii; 

Complexitatea BR nu este usor  
de inteles 

În România: 

Á 2138 de ǇŀŎƛŜƴǚƛ sunt în programul ƴŀǚƛƻƴŀƭ de boli rare, ŦŀǚŇ de 
748 de ǇŀŎƛŜƴǚƛ cu boli rare cât erau în 2008. 

Á 1561 de ǇŀŎƛŜƴǚƛ în programul ƴŀǚƛƻƴŀƭ de hemofilie Ǔƛ talasemie 
2015 Ǔƛ 1440 de ǇŀŎƛŜƴǚƛ cu hemofilie Ǔƛ talasemie în 2008. 

Á În statisticile ANPD din 30.09.2015, ŦƛƎǳǊŜŀȊŇ 3992 de persoane cu 

handicap produs de boli rare, 1066 de copii Ǔƛ 2926 de ŀŘǳƭǚƛ. 

EURORDIS Photo Contest, 2014 

bŜǾƻƛƭŜ ǎƻŎƛŀƭŜ ƴŜǎŀǘƛǎŦŇŎǳǘŜ ŀƭŜ ǇŀŎƛŜƴǚƛƭƻǊ Ŏǳ .w Ǔƛ ŦŀƳƛƭƛƛƭƻǊ ƭƻǊ ƭŜ ŀŦŜŎǘŜŀȊŇ ŘŜƳƴƛǘŀǘŜŀ Σ 
ŀǳǘƻƴƻƳƛŀ Ǔƛ ŀƭǘŜ ŘǊŜǇǘǳǊƛ ŦǳƴŘŀƳŜƴǘŀƭŜ ƳŜƴǚƛƻƴŀǘŜ ƞƴ 5ŜŎƭŀǊŀǚƛŀ ¦ƴƛǾŜǊǎŀƭŇ ŀ 5ǊŜǇǘǳǊƛƭƻǊ hƳǳƭǳƛ 

Ǔƛ ƞƴ /ƻƴǾŜƴǚƛŀ bŀǚƛǳƴƛƭƻǊ ¦ƴƛǘŜ ǇŜƴǘǊǳ ŘǊŜǇǘǳǊƛƭŜ ǇŜǊǎƻŀƴŜƭƻǊ Ŏǳ ŘƛȊŀōƛƭƛǘŇǚƛΗ 

 

 Bolile rare: 



Scopul proiectului ColaboRARE  

Ç consolidarea ŎŀǇŀŎƛǘŇǚƛƛ interne a ANBRaRo, promovarea de politici publice 
în favoarea ǇŀŎƛŜƴǚƛƭƻǊ cu boli rare din România Ǔƛ monitorizarea 
ƛƳǇƭŜƳŜƴǘŇǊƛƛ acestora la nivel ƴŀǚƛƻƴŀƭ. 

 

1. /ǊŜǓǘŜǊŜŀ ƛƳǇƭƛŎŇǊƛƛ ANBRaRo în politici publice Ǔƛ în procesul de luare a 
deciziilor la nivel national; 

2. Monitorizarea Ǔƛ reevaluarea nevoilor de îngrijire Ǔi a costurilor serviciilor 
sociale destinate persoanelor cu boli rare; 

3. OƳōǳƴŇǘŇǚƛǊŜŀ ŎŀƭƛǘŇǚƛƛ serviciilor sociale specializate existente pentru a 
putea sprijinii ǇŀŎƛŜƴǚƛƛ ŀŦŜŎǘŀǚƛ de boli rare din România; 

4. Consolidarea ŎŀǇŀŎƛǘŇסƛƛ ANBRaRo, promovarea ǇŜǊƳŀƴŜƴǘŇ a  proiectului 
Ǔƛ ŀŎǘƛǾƛǘŇǚƛƭƻǊ derulate. 

 

          

  



Cum?  

 

Ç Crearea unei ǊŜǚŜƭŜ intersectoriale de colaborare; 
 

Á Organizarea unor întâlniri intersectoriale; 
 

Á /ƻƴŦŜǊƛƴǚŀ ƴŀǚƛƻƴŀƭŇ  (evaluarea nevoilor de îngrijire); 
 

Á Formularea de propuneri pentru ƞƳōǳƴŇǘŇǚƛǊŜŀ accesului ǇŀŎƛŜƴǚƛƭƻǊ la servicii; 
 

Á Dezvoltarea ŎŀǇŀŎƛǘŇǚƛƛ administrative Ǔƛ de management a ANBRaRo; 
 

Á Dezvoltarea unei strategii de formare a membrilor ANBRaRo; 
 

Á Schimb de bune practici Ǔƛ organizarea  
      unor άǊŜǚŜƭŜ de ƞƴƎǊƛƧƛǊŜέ 

 
Á Plan de advocacy Ǔƛ campania ZBR 
 
  

 



Rezultate : 

Ç 4 întâlniri  ale wŜǚŜƭŜƛ de colaborare ƛƴǘŜǊǎŜŎǘƻǊƛŀƭŇ ( iunie, iulie, 
august Ǔƛ decembrie).  

 
Temele ŘŜȊōŇǘǳǘŜ au fost:  
Á accesul la tratament; 
Á implementarea tƭŀƴǳƭǳƛ bŀǚƛƻƴŀƭ ŘŜ .ƻƭƛ wŀǊŜ Ǔƛ ŀ {ǘǊŀǘŜƎƛŜƛ 
bŀǚƛƻƴŀƭŜ ŘŜ {ŇƴŇǘŀǘŜ 2014-2020; 

Á acreditarea Centrelor de 9ȄǇŜǊǘƛȊŇΤ  
Á organizarea wŜǚŜƭŜƭƻǊ ŘŜ wŜŦŜǊƛƴǚŇ 9ǳǊƻǇŜƴŜ ǇŜƴǘǊǳ ōƻƭƛƭŜ rare; 
Á asigurarea ŎƻƴǘƛƴǳƛǘŇǚƛƛ ƞƴƎǊƛƧƛǊƛƛ ǇŀŎƛŜƴǚƛƭƻǊ Ŏǳ ōƻƭƛ ǊŀǊŜ Ǔƛ ƞƴƎǊƛƧƛǊŜŀ 
ƛƴǘŜƎǊŀǘŇΤ 

Áŀƴǳƴǚǳƭ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎǳƭǳƛΤ 
Á accesul ƭŀ ŜŘǳŎŀǚƛŜ ŀƭ ǇŜǊǎƻŀƴŜƭƻǊ Ŏǳ ōƻƭƛ rare; 
Ámanagementul de caz; 
Á screeningul neonatal. 

 



Rezultate:  

ÇOrganizarea ŎƻƴŦŜǊƛƴǚŜƛ ƴŀǚƛƻƴŀƭŜ Colaborare (29-30 ianuarie 
2016, .ǳŎǳǊŜǓǘƛΣ 168 ǇŀǊǘƛŎƛǇŀƴǚƛ) 
 

Concluziile ŎƻƴŦŜǊƛƴǚŜƛ au fost: 
ÁMajoritatea ǇŀŎƛŜƴǚƛƭƻǊ cu boli rare din România nu sunt ƞƴŎŇ 
ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎŀǚƛ sau sunt ƎǊŜǓƛǘ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎŀǚƛ. bǳƳŇǊǳƭ oficial al 
ǇŀŎƛŜƴǚƛƭƻǊ ƞƴǊŜƎƛǎǘǊŀǚƛ este mult mai mic decât în realitate. tŃƴŇ nu 
vor exista registre Ǔƛ centre de ŜȄǇŜǊǘƛȊŇ pentru ǇŀŎƛŜƴǚƛƛ cu boli rare, 
ŜǾƛŘŜƴǚŀ acestora ǊŇƳŃƴŜ ƛƴŎŜǊǘŇ. 

ÁCŇǊŇ un diagnostic corect, ǇŀŎƛŜƴǚƛƛ Ǔƛ familiile lor ǊƛǎŎŇ ǎŇ nu 
beneficieze de ƛƴǘŜǊǾŜƴǚƛƛ care le-ar putea ƞƳōǳƴŇǘŇǚƛ starea de 
ǎŇƴŇǘŀǘŜ - este nevoie de abordare ƘƻƭƛǎǘƛŎŇΣ de echipe 
interdisciplinare de ŜȄǇŜǊǚƛΣ de colaborare Ǔƛ ǘǊŀƴǎǇŀǊŜƴǚŇΣ pentru a 
oferi servicii mai eficiente, ŦŇǊŇ a dubla eforturile alocate, asigurând 
în ŀŎŜƭŀǓƛ timp continuitatea îngrijirii; 

ÁAcreditarea Centrelor de 9ȄǇŜǊǘƛȊŇ în bolile rare de ŎŇǘǊŜ Ministerul 
{ŇƴŇǘŇǚƛƛΣ pentru ca România ǎŇ ǇƻŀǘŇ intra în wŜǚŜƭŜƭŜ Europene de 
wŜŦŜǊƛƴǚŇΣ ǊŇƳŃƴŜ cea mai ǳǊƎŜƴǘŇ ǇǊƻōƭŜƳŇ de rezolvat în bolile rare; 

 


