
 

 

Conferință de presă  

București, 27.04.2016, Hotel Ambasador 
Dorica Dan – ANBRaRo, APWR, ARCrare 

 

Colaborare pentru managementul bolilor rare – ColaboRARE 
Proiect finanțat în cadrul  

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

DEZVOLTAREA CAPACIĂȚII ONG-urilor. REȚELE ȘI COALIȚII, Subcomponenta 5.1.- Sprijin pentru coaliții 

și rețele la nivel regional și național și pentru think tank-uri. 

 



 Rare, complexe, cronice și debilitante; 

 Lipsa informațiilor despre boală & impactul asupra vieții de zi cu zi; 

 Lipsa experților și a resurselor; 

 Lipsa tratamentului; 

 Inexistența unor ghiduri de bune practici; 

 Dificultatea transferului de informații între furnizorii de servicii pentru a 
asigura continuitatea îngrijirii; 

Complexitatea BR nu este usor  
de inteles 

În România: 

 2138 de pacienți sunt în programul național de boli rare, față de 
748 de pacienți cu boli rare cât erau în 2008. 

 1561 de pacienți în programul național de hemofilie și talasemie 
2015 și 1440 de pacienți cu hemofilie și talasemie în 2008. 

 În statisticile ANPD din 30.09.2015, figurează 3992 de persoane cu 

handicap produs de boli rare, 1066 de copii și 2926 de adulți. 

EURORDIS Photo Contest, 2014 

Nevoile sociale nesatisfăcute ale pacienților cu BR și familiilor lor le afectează demnitatea , 
autonomia și alte drepturi fundamentale menționate în Declarația Universală a Drepturilor Omului 

și în Convenția Națiunilor Unite pentru drepturile persoanelor cu dizabilități! 

 

 Bolile rare: 



Scopul proiectului ColaboRARE 

 consolidarea capacității interne a ANBRaRo, promovarea de politici publice 
în favoarea pacienților cu boli rare din România și monitorizarea 
implementării acestora la nivel național. 

 

1. Creșterea implicării ANBRaRo în politici publice și în procesul de luare a 
deciziilor la nivel national; 

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

3. Îmbunătățirea calității serviciilor sociale specializate existente pentru a 
putea sprijinii pacienții afectați de boli rare din România; 

4. Consolidarea capacităţii ANBRaRo, promovarea permanentă a  proiectului 
și activităților derulate. 

 

          

  



Cum?  

 

 Crearea unei rețele intersectoriale de colaborare; 
 

 Organizarea unor întâlniri intersectoriale; 
 

 Conferința națională  (evaluarea nevoilor de îngrijire); 
 

 Formularea de propuneri pentru îmbunătățirea accesului pacienților la servicii; 
 

 Dezvoltarea capacității administrative și de management a ANBRaRo; 
 

 Dezvoltarea unei strategii de formare a membrilor ANBRaRo; 
 

 Schimb de bune practici și organizarea  
      unor “rețele de îngrijire” 

 
 Plan de advocacy și campania ZBR 
 
  

 



Rezultate: 

 4 întâlniri  ale Rețelei de colaborare intersectorială ( iunie, iulie, 
august și decembrie).  

 
Temele dezbătute au fost:  
 accesul la tratament; 
 implementarea Planului Național de Boli Rare și a Strategiei 

Naționale de Sănătate 2014-2020; 
 acreditarea Centrelor de Expertiză;  
 organizarea Rețelelor de Referință Europene pentru bolile rare; 
 asigurarea continuității îngrijirii pacienților cu boli rare și îngrijirea 

integrată; 
 anunțul diagnosticului; 
 accesul la educație al persoanelor cu boli rare; 
 managementul de caz; 
 screeningul neonatal. 

 



Rezultate: 

 Organizarea conferinței naționale Colaborare (29-30 ianuarie 
2016, București, 168 participanți) 
 

Concluziile conferinței au fost: 
 Majoritatea pacienților cu boli rare din România nu sunt încă 

diagnosticați sau sunt greșit diagnosticați. Numărul oficial al 
pacienților înregistrați este mult mai mic decât în realitate. Până nu 
vor exista registre și centre de expertiză pentru pacienții cu boli rare, 
evidența acestora rămâne incertă. 

 Fără un diagnostic corect, pacienții și familiile lor riscă să nu 
beneficieze de intervenții care le-ar putea îmbunătăți starea de 
sănătate - este nevoie de abordare holistică, de echipe 
interdisciplinare de experți, de colaborare și transparență, pentru a 
oferi servicii mai eficiente, fără a dubla eforturile alocate, asigurând 
în același timp continuitatea îngrijirii; 

 Acreditarea Centrelor de Expertiză în bolile rare de către Ministerul 
Sănătății, pentru ca România să poată intra în Rețelele Europene de 
Referință, rămâne cea mai urgentă problemă de rezolvat în bolile rare; 

 



WS”Îmbunătățirea accesului la servicii de îngrijire în bolile rare” 

 Zalău, în perioada 29 februarie – 1 martie 2016 

• document de poziție privind accesul la îngrijire și 
continuitatea îngrijirii pacienților cu boli rare 

 

 Formularea unor propuneri pentru îmbunătățirea accesului 
persoanelor cu boli rare la servicii sociale specializate - – 1 
parteneriat cu ANPD 

 

 



Consolidarea capacității interne a ANBRaRo 

 O strategie de formare a membrilor ANBRaRo realizată; 
 

 3 cursuri de formare dedicate asociațiilor de pacienți ”Cum să 
comunici eficient cu presa”, la care au participat în total 44 de 
persoane; 
 

 5 vizite de schimb de bune practici de tipul „learning from each 
other” organizate între membrii ANBRaRo și alte ONG-uri de profil;  
 

 Implementarea standardelor de calitate ISO 9001 pentru 
managementul serviciilor                certificat; 
 

 Elaborarea unui plan de advocacy și derularea unei campanii de 
advocacy. În cadrul acesteia s-au organizat și evenimentele din 
campania Ziua Internațională a Bolilor Rare 2016. 



Îngrijirea integrată 

 În ultimii ani se vorbește tot mai mult despre îngrijirea 
integrată în bolile rare … 

 

 Colaborarea și împărtășirea experienței este una dintre “abordările 
inovatoare” ale zilelor noastre.   

 Serviciile integrate pot fi organizate pe orizontală (integrare la același 
nivel, de exemplu echipele multidisciplinare) sau pe verticală 
(integrare între nivele diferite ale asistenței medicale primare, 
secundare și terțiare).  

 



Rețele de îngrijiri 



 

Implementarea îngrijirii integrate presupune: 

 
 schimbări legislative, reglementări și programe/politici de 

sănătate; de cele mai multe ori, serviciile de sănătate sunt 
coordonate și finanțate de ministere diferite 
 

 capacitate de management: dezvoltarea de servicii noi, 
planificare și comunicare 
 

 colaborarea între diferiți furnizori de servicii și stabilirea unui 
coordonator 
 

 armonizare finanaciară între parteneri: spitalele operează cu 
buget anual, specialiștii din ambulatoriu sunt plătiți per capita 
și/sau per serviciu, serviciile pentru îngrijiri la domicliu au 
bugete limitate, iar ONG-urile operează cu fonduri private. 

 



Cifre, statistici…impactul bolilor rare 



Proiectul ColaboRARE - impact media  

 120 de apariții în presa online, 8.068.848 impresii 

  7 apariții la Tv, 277.000 impresii 

  10 apariții print, 527.000 impresii 

  31 de postări pe Facebook: 34.213 impresii 

TOTAL  168 DE APARIȚII, 8.907.061 IMPRESII  



ColaboRARE: Tv online 

https://www.youtube.com/watch?v=GAiyrxbGg0M 

https://www.youtube.com/watch?v=GAiyrxbGg0M


ColaboRARE: apariții online 



ColaboRARE: apariții online 



ColaboRARE: apariții Facebook 



ColaboRARE: apariții Facebook 



2014-2020 

• Bolile rare sunt o prioritate la nivel național și european; 
• http://gov.ro/fisiere/programe_fisiere/MS_Harta_Strategiei.pdf 
• Nevoile pacienților sunt multiple, iar expertiza este insuficientă; 
• Abordarea multidisciplinară și reunirea eforturilor la nivel național și internațional 

reprezintă o șansă pentru un management al bolilor rare mai eficient. 
 

                              Rețele Europene de Referință!!! În 2016!!! 
 

Situația actuală: 
 

• Fiecare specialist analizează elemente specifice ale bolii, nu persoana în ansamblu 
 

• Pacientul și familia trebuie să-și repete “povestea” 
     pentru fiecare specialist  

 
• “Pierduți în sistem”, fără să știe încotro să se îndrepte  
       pentru un sfat, fără să întâlnească alți pacienți… 
•  Lipsa continuității îngrijirii 
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Unde suntem astăzi? Mulțumim pentru suportul Dvs! 

 

 Planul Național de Boli Rare & Consiliul Național de Boli Rare; 

 Strategia Națională de Sănătate 2014-2020; 

 Programele Naționale de Boli Rare…acces la tratament; 
 Strategia naţională privind incluziunea socială şi reducerea sărăciei 2015-

2020; 

 Parteneriate între furnizorii de servicii medicale și sociale; 

 Resurse accesibile ANBRaRo: London Medical Database (FacetoGene) 

 www.participrare.ro  

 www.radionoro.ro (Vocea pacienților) 

 

 

  

http://www.participrare.ro/
http://www.radionoro.ro/

