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Helpline NoRo 

  INI¤L!¢:  

 2005 ƻŘŀǘŇ cu ƞƴŦƛƛƴǚŀǊŜŀ Centrul de Informare pentru 
Boli Genetice Rare 

 2008 - Membru în wŜǚŜŀǳŀ 9ǳǊƻǇŜŀƴŇ de HL pentru 
Boli Rare    înregistrarea informatiilor se face uniform (de 
ŎŇǘǊŜ ǘƻǚƛ membrii ǊŜǚŜƭŜƛύ, fŇcând posibilŇ compararea 
datelor  Ǔi schimbul de informaǚii între statele membre  
ale Reǚelei Europene de HL pt Boli Rare. 

 OBIECTIV: 

 Facilitarea accesului la in ŦƻǊƳŀץƛƛ pentru 
ǇŀŎƛŜƴץƛƛ cu boli rare. 

  



De ce este nevoie de HL 
ÇtŀŎƛŜƴסƛƛ cu boli rare se ŎƻƴŦǊǳƴǘŇ frecvent cu lipsa ŎǊƛǘƛŎŇ de 
ƛƴŦƻǊƳŀסƛƛ ǒƛ de suport.  

ÇLa aflarea diagnosticului, sau a suspiciunii, ǇŀŎƛŜƴǚƛƛ au nevoie de 
suport psihologic, consiliere ƎŜƴŜǘƛŎŇ, ƛƴŦƻǊƳŀǚƛƛ cross-border Ǔƛ 
ƛƴŦƻǊƳŀǚƛƛ cu privire la serviciile medicale Ǔƛ sociale disponibile în 
ǚŀǊŇ.  

ÇHelp Line NoRo este un serviciu care ŘƻǊŜǓǘŜ sa ǊŇǎǇǳƴŘŇ acestor 
nevoi, asigurând accesul la ƛƴŦƻǊƳŀǚƛƛ Ǔƛ acordând suport 
solicitantului.  

  



Help Line NoRo 
 &ÁÃÉÌÉÔÁÒÅÁ ÁÃÃÅÓÕÌÕÉ ÌÁ ÉÎÆÏÒÍÁĪÉÉ ÓÅ ÅÆÅÃÔÕÅÁÚá ÐÒÉÎ ÆÏÒÍÁÒÅÁ ÕÎÅÉ ÒÅӄÅÌÅ 
ÄÅ ÓÕÐÏÒÔ ÿÎÔÒÅ ÐÁÃÉÅÎĪÉ ĦÉ ÓÐÅÃÉÁÌÉĦÔÉȢ 

 

3ÏÌÕ ÉÏÎÁÒÅ ĥÉ Ⱦ ÓÁÕ  

ÄÉÒÅÃĪÉÏÎÁÒÅ ÃáÔÒÅȡ 

Áalte servicii ale Centrului NoRo 

ÁÓÐÅÃÉÁÌÉĦÔÉ ĦÉ ÓÅÒÖÉÃÉÉ ÄÉÎ ĪÁÒá ÓÁÕ ÓÔÒáÉÎáÔÁÔÅ 

 ÏÒÇÁÎÉÚÁĪÉÉ ÄÅ  ÐÁÃÉÅÎ É Ⱦ ÇÒÕÐÕÒÉ ÄÅ ÐÁÃÉÅÎĪÉ 



/ǳƳ ŀƧǳǘŇƳΚ 
ÁOferim ƛƴŦƻǊƳŀǚƛƛ despre: 
Ábolile rare; 
Áproceduri legate de diagnostic ǒƛ  
  tratament în anumite boli rare; 
Ámanagementul bolii rare. 

 
ÁhǊƛŜƴǘŇƳ ŎŇǘǊŜ: 
ÁƻǊƎŀƴƛȊŀסƛƛ de ǇŀŎƛŜƴסƛκǇŀŎƛŜƴǚƛ cu ŀŎŜƭŀǓƛ diagnostic; 
Á{ǇŜŎƛŀƭƛǒǘƛ/centre specializate; 
Áservicii sociale sau medicale existente/accesibile în סŀǊŇ ǒƛ/sau 
ǎǘǊŇƛƴŇǘŀǘŜ. 

 

  



/Ŝ ƛƴŦƻǊƳŀǚƛƛ ǎƻƭƛŎƛǘŇƳΚ  
Çdata ƞƴǊŜƎƛǎǘǊŇǊƛƛ apelului,  

Çdiagnosticul în ŎŀǳȊŇ Ǔƛ codul ORPHA pentru boala în ŎŀǳȊŇ,  

Çvârsta solicitantului Ǔƛ vârsta pacientului,  

Çnumele pacientului Ǔƛ al solicitantului,  

Çcategoria solicitantului (pacient, ǊǳŘŇΣ prieten, specialist etc) 

Çtipul de contact (telefon, e-mail, facebook, website, scrisoare ǇƻǓǘŀƭŇ etc.)  

Çmotivul ǎƻƭƛŎƛǘŇǊƛƛ, un scor general de evaluare al apelului de la 1-10,  

Çtimpul necesar pentru rezolvarea cazului,  

Çcum a aflat solicitantul de serviciul de Help Line NoRo,  

Çdate de contact (regiunea de ǊŜǓŜŘƛƴǚŇ a pacientului, adresa, ƴǳƳŇǊǳƭ de telefon, e-
mail). 



/ŀǊŜ ǎǳƴǘ ŎŜƭŜ Ƴŀƛ ŦǊŜŎǾŜƴǘŜ ǎƻƭƛŎƛǘŇǊƛΚ 
ÇhǊƛŜƴǘŀǊŜŀ ŎŇǘǊŜ ǎǇŜŎƛŀƭƛǓǘƛ ǎŀǳ ŎŜƴǘǊŜ ǎǇŜŎƛŀƭƛȊŀǘŜ Řƛƴ ǚŀǊŇ 
ǎŀǳ ǎǘǊŇƛƴŇǘŀǘŜΤ 

ÇLƴŦƻǊƳŀǚƛƛ ŘŜǎǇǊŜ ōƻŀƭŇΤ 

ÇhǊƛŜƴǘŀǊŜŀ ŎŇǘǊŜ ŀƭǚƛ ǇŀŎƛŜƴǚƛ Ŏǳ ŀŎŜƭŀǓƛ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎΤ 

ÇhǊƛŜƴǘŀǊŜ ŎŇǘǊŜ ǎŜǊǾƛŎƛƛ ŀŎŎŜǎƛōƛƭŜ ƞƴ ǚŀǊŇ Ǔƛ ǎǘǊŇƛƴŇǘŀǘŜΤ 

ÇAcces la tratament. 
 

       



Date de contact 
 Help Line NoRo se poate accesa prin:  

 Telefon: 0260 610 033 

 e-mail:  office@apwromania.ro  Ǔƛ 
office@bolirareromania.ro; 

 Facebook: https://www .facebook.com/NoRoZalau/  

 https://www .facebook.com/anbraromania/ ; 

 Adresa: Zalau, str. 22 Decembrie 1989, nr. 9 
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Registrul NoRo 

Cum? 

ÅDefinirea unui set minim de date necesar Ἠi a rezultatelor pe care dorim sŁ 
le obἪinem 

ÅAlinierea procedurilor Ἠi a metodelor la cele internaἪionale; 

ÅÎnregistraἪi la Autoritatea NaἪionalŁ de Supraveghere a prelucrŁrii datelor 
cu caracter personal din 2010. 

Cine? 

 

ÅAPWR ï specialist IT, server, condiἪii de securitate/confidenἪialitate a 
datelor; 

ÅAsistent social, operator HelpLine , medici, terapeuti; 
 

Când ? 

ÅPe parcursul implementarii proiectului ExpertRARE (lansat în octombrie 
2010) 

ÅParticipanἪii la grupurile de pacienἪi + activitŁἪile din centrul de zi 


