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Bolile rare în politice naționale și europene 
Dorica Dan – coordonator proiect 

  

PROIECT CO-FINANŢAT PRINTR-UN GRANT DIN PARTEA ELVEŢIEI PRIN INTERMEDIUL CONTRIBUŢIEI ELVEŢIENE 

PENTRU UNIUNEA EUROPEANĂ EXTINSĂ. 

www.apwromania.ro 

 

http://www.apwromania.ro/


Website address of the EA 

Numarul bolilor rare pentru care nu exista inca un tratament este intre 4-5000! 

Sursa: ORPHANET 

 

 1.000.000 de persoane afectate in Romania (majoritatea inca nediagnosticati)! 

 Centrul NoRo a fost infiintat prin Programul Norvegian de Cooperare  

 Prin Programul de Cooperare Elvetiano- Roman              ExpertRARE        

ISTORIA NoRo 



Website address of the EA 

 

Servicii de calitate inseamna mai mult decat suma serviciilor componente! 

 

Aplicant : APWR – Asociatia Prader Willi din Romania 

 

Parteneri: ANBRaRo - Alianta Nationala pentru Boli Rare 

    AJPIS – Agentia Judeteana de prestari si Inspectie Sociala 

    SRGM – Societatea Romana de Genetica Medicala 

 

 

durata proiectului este de 36 de luni  

valoarea proiectului = 241.500 CHF  

valoarea contribuției proprii (solicitant şi parteneri) = 24.150 CHF, 12.150 CHF în 

numerar și 12.000 CHF în natură) 

 

 valoare finantare = 217.350 CHF  

 

  

 



Website address of the EA 

Obiectiv general:  îmbunătățirea calității serviciilor socio-medicale adresate 

pacienților cu boli rare din România 

  

Obiective specifice: 

Profesionalizarea celor 3 servicii sociale și medicale (centru de zi, centru 

rezidențial, centru medical NoRo – ambulator de specialitate) oferite de Centrul 

NoRo într-o perioadă de 36 de luni; 

Diversificarea serviciilor oferite în Centrul NoRo; 

Creșterea accesului la servicii socio-medicale disponibile în rețelele 

europene pentru beneficiari – pacienți cu boli rare. 

 

 

Certificare ISO 

Acreditare centru de expertiza pentru boli rare 

Includere in reteaua serviciilor sociale specializate europene 

Reteaua europeana de HelpLine  

Registru de pacienti 

Strategie de instruire  a furnizorilor de servicii sociale 

Ghid de realizare a traseelor de ingrijire a pacientilor cu boli rare 



Website address of the EA 

Traim impreuna, invatam impreuna! 

 

Profesionalizarea serviciilor sociale și medicale in Centrul NoRo 

 

1. Ambulator de specialitate NoRo 

2. Centru de zi NoRo    HelpLine  

3. Centru rezidential NoRo                0800801111 

 

  Implementare standarde ISO 9001: 

 

   Eficientizarea abordarii interdisciplinare in echipa NoRo; 

   Extinderea colaborarii in comunitate pentru asigurarea  

 continuitatii ingrijirii pacientilor; la nivel local pentru Centru de zi 

 si la nivel national pentru Centru rezidential; 

    Descriere proceduri de lucru, implementare,monitorizare,evaluare 

 

 

    ACREDITARE !!! 

 



Website address of the EA 

Ad augusta, per angusta! 

 

Diversificarea serviciilor NoRo : 

 

 Cresterea numarului de specialisti medicali angajati 

 Echiparea ambulatrului de specialitate cu echipamente: 

    EEG si polisomnograf si imbunatatirea capacitatii de diagnosticare  

 Organizare de grupuri de pacienti 

 Strategie de instruire a specialistilor  

  

 Calitatea serviciilor este mai mult decat suma serviciilor componente! 



Website address of the EA 

Traim impreuna, invatam impreuna! 

 

Creșterea accesului la servicii socio-medicale disponibile în rețelele      

europene pentru beneficiari – pacienți cu boli rare. 

 

 

 Includere in reteaua serviciilor sociale specializate europene 

 Reteaua europeana de HelpLine  

 Registru de pacienti 

. 



Consiliul National pentru Boli 

Rare 

Stadiu de Implementare = 14 luni  

 

Activitati: 
• Lansare proiect – conferinta de presa 

• Descriere proceduri ISO/ servicii/ 

activitati 

• Registru de pacienti NoRo – evaluarea 

registrelor existente, adaptarea criteriilor 

recomandate de EUCERD 

• 14 grupuri de pacienti organizate (5 zile 

+ 2 grupuri de tineri) 

• Centru de zi: 45 de copii, vizite la 

domiciuliu, intalniri cu specialistii din 

celelalte servicii 

• Curs: Traseul pacientilor cu boli rare 

 

 

Centru de zi 

 

NoRo 

Ambulator de 

specialitate 

NoRo 

Centru 

rezidential 

NoRo 

Parteneriate & advocacy: 

www.eucerd.ro 

www.eurordis.org 

www.apwromania.ro 

www.ms.ro 

 

  

http://www.eucerd.ro/
http://www.eucerd.ro/
http://www.eucerd.ro/
http://www.eurordis.org/
http://www.apwromania.ro/
http://www.ms.ro/
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HelpLine 

NoRo  

Retea de 
specialisti 
voluntari 

Centrul 
NoRo 

- Servicii - 

instruire 

Circuitul pacientilor  
Alte servicii 

medicale si 

sociale 
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 Promovarea serviciilor la nivel national si european:  www.eurordis.org; www.eucerd.eu 

 

  

 
90 servicii in 22 tari: 

 

 Tabere terapeutice 

 Centre respiro 

 Case adaptate 

 Centre de resurse 

http://www.eurordis.org/
http://www.eucerd.eu/
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https://prezi.com/efzzocrp6kk2/circuitul-pacientului/ 

 

Vă mulţumim! 

PROIECT CO-FINANŢAT PRINTR-UN GRANT DIN PARTEA ELVEŢIEI PRIN INTERMEDIUL CONTRIBUŢIEI ELVEŢIENE PENTRU UNIUNEA 

EUROPEANĂ EXTINSĂ.   
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