oz ( Pisiawm ToRM -

RAREDISEASEDAY.ORG

Helpline &Registrutle pacieni A
NORO

.1l wW9ji¢LE nMOPNnodPHAMY




HelplineNoRo

INIa L:1 ¢

20052 Rl au Ny F A AGEntrul déXhformare pentru
BoliGeneticeRare

2008 - Membruin wS G S9 dZNP LIE: IHI/ péntru
BoliRare _inregistrareainformatiilor seface uniform (de

O N GiNZseinbrii NS U SKcapd p!DSIbIN compararea
datelor U schimbulde informalii intre statele membre

ale RaeleiEuropeneale HLpt BoliRare
OBIECTLV

¢
Facilitarea accesului la in ¥ 2 NJY lpentRuA e‘n
LI O A &iigoli rara. \




De ce este nevoie de HL

Ct I OA &uyboliArdre se O 2 V' T NigryantNeu lipsa O NA deh ON
AY T 2 NMdsapartA

C Laaflareadiagnosticului sau a suspiciunii LJI O A éiJ)ﬁeyd\le?de
suport psihologi¢c consiliere SY S u\)\)fG'I\E Ndvokshokdar U A

)\ V' F 2 NelY privird & serviciile medicale U sociale disponibile in
Ul .NN

C Help Line NoRoeste un serviciucare R 2 NIS&NNa LIdnE<oN
nevol asigurand accesul la A Yy T 2 NX Ragokdand suport
solicitantulul




Help LindNoRo

&AAEI EOAOAA AAAAOOI OE | A EIT ]l OlrA
AA OODPT OO y1 OOA DPALAEL. £ OPAA

311 06O BETI XODAD
AEOAAT EIT 1T AOA Aaco

voluntari

Aalte servicii ale Centrului NoRo
MODAAEAI EHOE HE OAOOE, c
| OCAT EUAIT EE AA PDAAEA) ¢ COO

HelpLine
NoRo




| dzY | 2dzi NYK

AOferimA y T 2 Nidspreél A A
Abolile rare;
Aprocedurilegatede diagnostico A
tratamentin anumiteboli rare;

Amanagementubolii rare. \PROB|EN

A NA S )OUNIKI S
A2 NB | yo& U @& &Y ©aub P & Hidghbatic
A LIS O Ikcéntrelspiedializate

Aserwcu _soclale sau mngedicale existentdaccesibile in O | Nafdau
AaUNNAYNUGI OGS




| S AYTF2NXE UA

Cdatan y NB 3 dpaluluNN NA A
C diagnosticulin O | dilédtlulORPHAentruboalainO | dzl N

C varstasolicitantuluiU viarstapacientului

C numele pacientuluiU &l solicitantului

C categoriasolicitantului(pacient,NHzRhe®En, specialistetc)

C tipul de contact(telefon, e-mail, facebook website,scrisoard.J2 U i@tt.)t N
Cmotivul & 2 f A, Oriscoig@hBralde evaluareal apeluluide la 1-10,

C timpul necesarpentru rezolvareacazuluj

C cuma aflat solicitantulde serviciulde HelpLineNoRQg

C date de contact (regiuneade NB U S RpagiantMuj adresay dzY Ndeditéfon, e-
mail).



|- NB édzy"

A Sy
Idz a i N
gLyTzNN-UAA
ChNASY Ul NBI

ChNASY Ul NS ONI
C Acces la tratament.

<"()\




Date de contact

HelpLineNoRosepoateaccesarin:
Telefon: 0260610033

e-mail: office@apwromania.roU A
office@bolirareromania.rg

Facebookhttps://www .facebookcom/NoRoZalau/

https://www .facebookcom/anbraromania/;
Adresa Zalay str. 22 Decembriel989 nr. 9
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\/ ADefinirea unui set minim de date necesar H a rezultatelor pe care dorim sk)
le obithem

Cum? Af\linierea procedurilor H a metodelor la cele internaitbnale;
\/ AlnregistraiHla Autoritatea Naitbnalt de Supraveghere a prelucrkrii datelor

cu caracter personal din 2010. Y

\/ AAPWR i specialist IT, server, condiili de securitate/confidenitdlitate a

: \| datelor;
Cine? A Asistent social, operator HelpLine , medici, terapeuti;

APe parcursul implementarii proiectului ExpertRARE (lansat in octombrie
2010)

AParticipan™H la grupurile de pacien"H+ activitt illd din centrul de zi




