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Conferinta de presa
Bucuresti, 27.04.2016, Hotel Ambasador
Dorica Dan - ANBRaRo, APWR, ARCrare

Colaborare pentru managementul bolilor rare - ColaboRARE
Proiect finantat 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 si retele la nivel regional si national si pentru think tank-uri.

=
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Bolile rare:
Xitatea BR nu este usor
Rare, complexe, cronice si debilitante; de inteles

Lipsa informatiilor despre boala & impactul asupra vietii de zi cu zi;
Lipsa expertilor si a resurselor;

Lipsa tratamentului;

Inexistenta unor ghiduri de bune practici;

Nevoile sociale nesatisfacute ale pacientilor cu BR si familiilor lor le afecteaza demnitatea,
autonomia si alte drepturi fundamentale mentionate in Declaratia Universala a Drepturilor Omului
si in Conventia Natiunilor Unite pentru drepturile persoanelor cu dizabilitati!

1n Romania:

= 2138 de pacienti sunt in programul national de boli rare, fata de
748 de pacienti cu boli rare cat erau in 2008.

= 1561 de pacienti in programul national de hemofilie si talasemie
2015 si 1440 de pacienti cu hemofilie si talasemie in 2008.

= Tn statisticile ANPD din 30.09.2015, figureazd 3992 de persoane cu
handicap produs de boli rare, 1066 de copii si 2926 de adulti.

NN\
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Scopul proiectului ColaboRARE

O consolidarea capacitdtii interne a ANBRaRo, promovarea de politici publice
in favoarea pacientilor cu boli rare din Romdnia si monitorizarea
implementarii acestora la nivel national.

1. Cresterea implicarii ANBRaRo in politici publice si in procesul de luare a
deciziilor la nivel national;

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

3. Tmbunatatirea calitatii serviciilor sociale specializate existente pentru a

4. Consolidarea capacitatii ANBRaRo, promovarea permanenta a proiectului
si activitatilor derulate.

!

K TEAMWORK
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Cum?
 Crearea unei retele intersectoriale de colaborare;

= QOrganizarea unor intalniri intersectoriale;

= Conferinta nationala (evaluarea nevoilor de ingrijire);
= Formularea de propuneri pentru imbunatatirea accesului pacientilor la servicii;
= Dezvoltarea capacitatii administrative si de management a ANBRaRo;

=  Dezvoltarea unei strategii de formare a membrilor ANBRaRo;

= Schimb de bune practici si organizarea
unor “retele de ingrijire”

= Plan de advocacy si campania ZBR

FONDUL
/

/
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Rezultate:

d 4 intdlniri ale Retelei de colaborare intersectoriala ( iunie, iulie,
august si decembrie).

Temele dezbatute au fost:
= 3accesul la tratament;

= implementarea Planului National de Boli Rare si a Strategiei
Nationale de Sanatate 2014-2020;

= acreditarea Centrelor de Expertiza;
: organizarea Retelelor de Referinta Europene pentru boIiIe rare;

integrata;
= anuntul diagnosticului;
= accesul la educatie al persoanelor cu boli rare;
" managementul de caz;
= screeningul neonatal.

FONDUL



ldtpt

P @%ANBE&IEO ) smwi

Rezultate:

(J Organizarea conferintei nationale Colaborare (29-30 ianuarie
2016, Bucuresti, 168 participanti)

Concluziile conferintei au fost:

= Majoritatea pacientilor cu boli rare din Romania nu sunt inca
diagnosticati sau sunt gresit diagnosticati. Numarul oficial al
pacientilor inregistrati este mult mai mic decat in realitate. Pana nu
vor exista registre si centre de expertiza pentru pacientii cu boli rare,
evidenta acestora ramane incerta.

= Fara un diagnostic corect, pacientii si familiile lor risca sa nu
beneficieze de interventii care le-ar putea imbunatati starea de
sanatate - este nevoie de abordare holistica, de echipe
interdisciplinare de experti, de colaborare si transparenta, pentru a
oferi servicii mai eficiente féré a dubla eforturile alocate, asigurand

E Acredltarea Centrelor de Expertlza in bolile rare de catre Ministerul
Sanatatii, pentru ca Romania sa poata intra in Retelele Europene de
Referinta, ramane cea mai urgenta problema de rezolvat in bolile rare;

FONDUL
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WS”imbundtdtirea accesului la servicii de ingrijire in bolile rare”

= Zalau, in perioada 29 februarie — 1 martie 2016
— document de pozitie privind accesul la
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ingrijire si

= Formularea unor propuneri pentru imbunatatirea accesului
persoanelor cu boli rare la servicii sociale specializate - — 1

RARE DISEASES by the numbers PEEMA

ﬂ
@)

parteneriat cu ANPD

[
w ALFHEIMER DISEASE FAMILAL

MYELOID LEUKEMIA g
ACUTE MYELOCYTIC LEUKEMIA

ACUTE LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA
& ACUTE MYELOID LEUKEMIA, ADULT

NEUROEPITHELIOMA ;
ACUTE HOM LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA - MULTIPLE MYELOMA

wserwr RARE DISEASES won

SOFT TISSUE SARCOMA 5 KIDNEY CANCER
HEMOPHILIA A, CONGENITAL =

MALIGMANT MESENCHTMAL TUMOR E

REMAL CANCER
FOLLICULAR LYMPHOMA

= CHROMIC MYELOFROLIFERATIVE DISCRDERS
LYMFHOMA, SMALL CLEAVED-CELL, DIFFUSE 5\ b & e cupomic

MYELODYSPLASTIC SYNDROMES
OVARIAN CANCER &

CHROHNIC LYMPHOCYTIC LEUKEMIA
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Consolldarea capacitatii interne a ANBRaRo

(] O strategie de formare a membrilor ANBRaRo realizat3;

= 3 cursuri de formare dedicate asociatiilor de pacienti “Cum sa
comunici eficient cu presa”, la care au participat in total 44 de
persoane;

5 vizite de schimb de bune practici de tipul ,learning from each
other” organizate intre membrii ANBRaRo si alte ONG-uri de profil;

d Implementarea standardelor de calitate SO 9001 pentru
managementul serviciilor certificat;

J Elaborarea unui plan de advocacy si derularea unei campanii de
advocacy In cadrul acesteia s-au organizat si evenimentele din
campania Ziua Internationala a Bolilor Rare 2016.

FONDUL
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lngn jirea integrata

3 Tn ultimii ani se vorbeste tot mai mult despre ingrijirea
integrata in bolile rare ...

= Colaborarea si impartasirea experientei este una dintre “abordarile
inovatoare” ale zilelor noastre.

= Serviciile integrate pot fi organizate pe orizontala (integrare la acelasi
nivel, de exemplu echipele multidisciplinare) sau pe verticala

(integrare intre nivele diferite ale asistentei medicale primare,

secundare si tertiare).

FONDUL
/

/
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Retele de ingrijiri

(-4
w AITHEIMER DISEASE FAMILAL
MYELOID LEUKEMIA E
ACUTE MYELOCYTIC LEUKEMIA

ACUTE LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA o
e ACUTE MYELOID LEUWKEMIA, ADULT

NEUROEPITHELIOMA ;
ACUTE HOM LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA — MULTIPLE MYELOMA

wseris RARE DISEASES o

SOFT TISSUE SARCOMA i I DNEY CANCER CHROMIC LYMPHOCYTIC LEUKEMIA
HEMOPHILIA A, CONGENITAL RENAL CANCER
MALHSMANT MESENCHTMAL TUMOR FOLLICULAR LTMFHOMA

W

H CARCIN

CHROMIC MYELOPROLIFERATIVE DISORDERS
LYMPHOMA, SMALL CLEAVED-CELL, DIFFUSE : LEUKEMIA, B-CELL, CHROMIC

MYELODYSPLASTIC SYHMDROMES

OVARIAN CANCER &

A DISEASE MAY BE RARE
BUT HOPE SHOULD NOT BE

FONDUL
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schimbari legislative, reglementari si programe/politici de
sanatate; de cele mai multe ori, serviciile de sanatate sunt
coordonate si finantate de ministere diferite

capacitate de management: dezvoltarea de servicii noi,
planificare si comunicare

colaborarea intre diferiti furnizori de servicii si stabilirea unui
coordonator

armonizare finanaciara intre parteneri: spitalele opereaza cu
buget anual, specialistii din ambulatoriu sunt platiti per capita
si/sau per serviciu, serviciile pentru ingrijiri la domicliu au
bugete limitate, iar ONG-urile opereaza cu fonduri private.

FONDUL
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Cifre, statistici...impactul bolilor rare

RARE DISEASES AFFECT l— PERCENT OF

MORE RARE DISEASES
o THAT HAVE
PECPLETHAN o FDA-APPROVED
CANCER. & AIDS. TREATMENTS .
COMBINED
ETES. 95% HAVE
DIABETES OVER 751 HA\

HEART DISEASE. 7'000 OR THERAPY

DISEASES
AFFECT
LTI 30 MILLION HALF
RARE DISEASES.  [embrrrrroN e
UNDIAGNOSED ' RARE DISEASES
@ 36 (] ONE YEAR DON'T HAVE A
DISEASE-SPECIFIC
@ 147, SR e
(™ 287 58

0 SCHOOL [‘ ]

ARE LESS OF SPECIAL NEEDS CHILDREN
@ 2l DONT HAVE A DIAGNOSIS.

3 w CrowdMed
1) vww globolgenes.org : .
ol - IN PARTNERSHIP WITH
4) www.cde gov/nchs/Fastots/ heart-disease. him
mneeeet U.R. Qur Hope

7) www.ryanfoundation.net
8) 2003 Marlene Krammer study for the Naticaal Organization of Rare Disorders
9) files.eric.ed.gov/ fulltext/E1828952 paf

FONDUL
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Proiectul ColaboRARE - impact media

ﬁ
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TOTAL 168 DE APARITII, 8.907.061 IMPRESII

120 de aparitii in presa online, 8.068.848 impresii
7/ aparitii la Tv, 277.000 impresii

10 aparitii print, 527.000 impresii

31 de postari pe Facebook: 34.213 impresii
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ColaboRARE: Tv online

e —

L] www.agerpres.ro/sanatate/2016/ 01/49/I|d|a onofrei-ms-centrele-de- expertiza-pen

i‘,‘“jﬂaf_,el‘i‘i: pookmarks here on ,,",‘,""ﬁ':’,“if‘i‘, R TR Youl™ Q
Lidia Onofrei (MS): Centrele de —
expertiza pentru bolile rare ar MILT e [
putea fi acreditate panain S

martie

Pacientii cu boli rare din Romania ar putea beneficia, la
finalul lunii februarie - inceputul lunii martie, de centre de
expertiza acreditate de Ministerul Sanatatii, a declarat vineri
consilierul din MS Lidia Onofrei.

EEO0Oe

| 3 Pl o 006/628

Bolile rare dezbatute la conferinta ColaboRARE

Ml!\llSvTEVRUL
SANATATII

FONDUL
= NG https://www.youtube.com/watch?v=GAiyrxbGgOM
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ColaboRARE: aparitii online
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ccess, place your bookmarks here on the bookmarks bar. Import bookmarks now...
®

VOCC& i T
REGIONAL AB AR BH BN BV CJ cv HR [ www.agerpres.ro/romania-colorata/2016/02/04/campanie-inedita-povestile-de-vie

Alegeri locale 2016 - Politica - Economie - Social - Afaceri - Analize - Anchete - Reportaje - Pcccess, place your bookmarks here on the bookmarks bar. Import bookmarks now...

nat t I, Fa Prote...  Patriarhul Daniel ar fi BOLNAV! Si-a / ‘ Campanie inedité: Pove§ti|e de
Povestile pacientilor cu boli rare, spuse pe viata ale pacientilor, spuse pe
Facebook. "Uniti, vom fi auzifi!” ; > P P

t t Facebook, pentru intelegerea
bolilor rare

Pacientii cu boli rare sunt invitati sa-si spuna povestile de
viata in cadrul unei inedite campanii ce isi propune o mai
buna intelegere a suferintelor prin care trec pacientii cu
astfel de afectiuni, dar si o mai buna cunoastere a acestor
boli de care sufera peste 300 de milioane de oameni la nivel
global.

BE0OR@

DISTROFIA )
FACIO-ScapyLp.
HUMERALA
(FSHD)
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politicidesanatate.ro/pacientii-cu-boli-rare-cer-acreditarea-rapida-a-centrelor-de-expertiza/

s, place your bookmarks here on the bookmarks bar. Import bookmarks now...

POLITIC

DE SANATATE

Sub auspicie Equity in Health Institute

General Stiri Revista

Pacientii cu boli rare cer acreditarea rapida a centrelor

de expertiza

Uniti, vom fi auziti” este sloganul camp
de Asociatia Nationala pentru Boli Rare
cu ocazia Zilei Internationale a Bolil
februarie.

Campania se va desfasura timp de
urmareste implementarea Planului Natj
Rare si a strategiei Nationale d
acreditarea centrelor de expertiza in do
rare, precum si inscrierea in cadrul rete
de referinta.

RARE DISEASE DAY 2016

29 FEBRUARY

JOIN US IN MAKING
THE VOICE OF

.Este nevoie de crearea unei retele inter
RARE DISEASES HEARD colabora[e. Este uvn lucru extrem de dific
Nu exista comunicare asa cum ar tret

‘ ‘ intre specialisti, intre organizatiile de p
- ministere, intre autoritati si pacienti, intr
specialisti, si toate acestea contribuie |a intdrzierea in gasirea de solutii pentru pacienti. Est
realizarea de schimb de bune practici si organizarea unor retele de ingrijire atat la nivel national,
international”, a declarat Dorica Dan, presedintele Aliantei Nationale pentru Boli Rare, adaugi
schimb de informatii se poate face virtual in cadrul unei platforme de specialitate. iar singurul ¢

n

[ salaj.comisarul.ro/articol/o-zi-rara-pentru-oameni-rari-un-milion-de-romani-s_711725.html

ick access, place your bookmarks here on the bookmarks bar. Import bookmarks now...

'\5‘.\

O zi rara pentru oameni rari. Un milion
de romani suferd, majoritatea fara sa

stie, de o boala rara

= adevarul.ro

Mai mult de 30 de milioane de oameni din Europa traiesc cu o boala rara si mai mult de un
milion sunt in Romania. Un om la fiecare 20 de persoane sufera de o boala rara pe parcursul
vietii, dar majoritatea sunt nediagnosticati. Peste 80% sunt de origine genetica si 50%
afecteaza coniii. Pentru mai mult de 000 de boli rare diferite nu exista tratament nicaieri in
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ColaboRARE: aparitii Facebook

wok.com/NoRoZalau/?fref=ts

ere on the bookmarks bar. Import bookmarks now...
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I the bookmarks bar. Import bookmarks now...
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e Like ~===- Centrul NoRo (pagina oficiala) updated their cover L0 @ Alianya Nasionald pantn Balt Rare Rommdnia
photo February 18 - @ I
January 12 - @ An de an, pentru a organiza campaniile de #ZiuaBolilorRare /
> e Like #RareDiseaseDay avem nevoie de sprijinul celor din jurul nostru, de
29 FEBRUARIE 2016, Z'UA INTERNATIONALA A BOLILOR RARE volunari gata de actiune. Remarcam in mod deosebit activitatile
Tema 2015.- AVocea pa0|§ntllor organizate la Arad de catre Cetatea Voluntarilor. Anul acesta doresc sa
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ColaboRARE: aparitii Facebook

[ www.telegrafonline.ro/centrele-de-expertiza-pentru-bolile-rare-au-nevoie-urgenta-de-acreditare

:access, place your bookmarks here on the bookmarks bar. Import bookmarks now...

Centrele de expertiza pentru bolile rare au nevoie

Ul’genta de acrEdltare bookmarks bar. Import bookmarks now...
= Sanitate ® 29 lanuarie 2016/ 18:14 @& 152 accesari ®, O comentarii . Romania Q ‘ Carmen Home 17 1

@ Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania shared

Like their photo I
March7 - @
Pana la acreditarea Centrelor de Expertiza suntem in continuare in
= campanie. Multumim tuturor celor care au scris si au sprijinit misiunea
noastra in aceasta campanie! Multumim Alexandra pentru suportul tau
permanent!
-~
Like
S
ke
H
n
TELEGRAF Online Pacientii cu boli rare din Romania ar putea beneficia, la finalul lui februarie - E
inceoutul lui martie. de centre de expertiza acreditate de Ministerul Sanatatii _ike :
h
+
e Like @ Comment ~» Share n 5
es[>
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* Bolile rare sunt o prioritate la nivel national si european;
* http://gov.ro/fisiere/programe fisiere/MS Harta Strategiei.pdf
* Nevoile pacientilor sunt multiple, iar expertiza este insuficienta;

* Abordarea multidisciplinara si reunirea eforturilor la nivel national si international
reprezinta o sansa pentru un management al bolilor rare mai eficient.

‘ Retele Europene de Referintd!!! In 2016!!!

Situatia actuala:

* Fiecare specialist analizeaza elemente specifice ale bolii, nu persoana in ansamblu

» Pacientul si familia trebuie sa-si repete “povestea”
pentru fiecare specialist

*  “Pierduti in sistem”, fara sa stie incotro sa se indrepte your|expertise
pentru un sfat, fara sa intalneasca alti pacienti...
* Lipsa continuitatii ingrijirii for the
best |healthcare.
FONDUL
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Unde suntem astazi? Multumim pentru suportul Dvs!

Planul National de Boli Rare & Consiliul National de Boli Rare;
Strategia Nationala de Sanatate 2014-2020;
Programele Nationale de Boli Rare...acces la tratament;

Strategia nationala privind incluziunea sociala si reducerea saraciei 2015-
2020;

Parteneriate intre furnizorii de servicii medicale si sociale;
Resurse accesibile ANBRaRo: London Medical Database (FacetoGene)

WWW.participrare.ro

www.radionoro.ro (Vocea paaentllor)' |
: DISEASE MAY BE RARE

BUT HOPE SHOULD NOT BE

ROAD KEEP " jgnt inter, D
AHEAD CALM

SED PLEASE
CLO " HURRY UP

o~


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

