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Proiect: NoRo — Frambu, parteneriat pentru viitor

Raport

ngrijire integrati pentru persoanele cu dizabilitati complexe produse de boli rare, folosind
modelul norvegian.
20-21 noiembrie 2016

n perioada 20-21 noiembrie 2015, la Zaldau, in cadrul proiectului , NoRo-Frambu,
parteneriat pentru viitor” a avut loc cel de-al doilea workshop bilateral — ,,Ingrijire integrata

pentru persoanele cu dizabilitati complexe produse de boli rare, folosind modelul norvegian”.

boli rare”.

La Workshop au participat un total de 53 de persoane, din care 2 participanti au fost din

partea partenerilor din Norvegia. Workshop-ul s-a desfasurat pe parcursul a doua zile.

Ziua l

S-a vizitat Centrul NoRo dupi care a urmat sesiunea plenara. In deschidere a luat cuvantul
ambasadorul Norvegiei in Romania dna Tove Bruvik Westberg si reprezentanti ai autoritatilor
nationale si locale. A fost prezent presedintele Casei Nationale de Asigurari de Sanatate, dl Vasile
Chiurchea, reprezentantul Ministerului Sanatatii, dna Lidia Onofrei, dl. viceprimar Cristian
Claudiu Birsan, directorul executiv al DSP Salaj, dna Ligia Marincas.

Temele abordate Tn cadrul workshop-ului:

e Povestea unui parteneriat: NoRo — Frambu (prezentare video);

e Prezentare comuna: NoRo — Frambu, parteneriat pentru viitor;

bolile rare - Unitatea Consultativa Norvegiana pentru Boli Rare);

e Colaborarea intre factorii interesati singura solutie pentru bolile rare;
e Importanta instruirii furnizorilor de servicii destinate persoanelor cu boli;

¢ Finantarea serviciilor sociale din partea autoritdtilor.
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Pentru a veni in sprijinul persoanelor afectate de boli rare sunt importante si urmatoarele
aspecte: formarea personalului medical, formarea asistentilor sociali si a terapeutilor, formarea

pacientilor, a familiilor si a asistentilor personali, organizarea de videoconferinte.

Ziua 2

Au fost subliniate concepte cheie precum: boli rare, ingrijire integrata, centre de expertiza,
retele europene de referintd, studii de caz. Pentru a reorienta ingrijirea medicald catre Ingrijirea
integrata pentru bolile rare, centrele de expertiza si retelele europene de referintd reprezinta o
importantd majora 1n acest sens. Astfel se iau in considerare recomandarile privind criteriile de
calitate pentru centrele de expertiza pentru bolile rare. Aceste recomandari ajuta in procesul de

concepere sau de elaborare a politicilor privind planurile si strategiile nationale pentru boli rare.
Prezentarile au mai cuprins:

v Studii de caz cu privire la exemple de bune practici, a fost prezentata Clinica de
Reumatologie din Cluj-Napoca;

v" Tabere pentru persoane cu boli rare in Norvegia si Romania;

<\

Acreditarea si licentierea serviciilor sociale;
v" Proiectul RARE Connect.

S-a realizat o paraleld intre taberele organizate in vard de Centrul Frambu si taberele
organizate de Centrul NoRo. Concluzia a fost cd aceste tabere au fost un succes in randul
persoanelor afectate de boli rare. Impartisirea experientei Centrului Frambu a reprezentat un prim

pas, ceea ce a si contribuit la oragnizarea si desfasurarea taberelor NoRo.

Furnizarea de servicii holistice pacientilor cu boli rare poate sd reprezinte o serie de provocari
datorita obstacolelor create de complexitatea bolii, lipsa tratamentului si raritatea bolii. In astfel
de situatii ingrijirea integratd are rolul de a imbunatatii calitatea ingirjirii mai ales in situatia
pacientilor care nu au tratament. Acreditarea si licentierea serviciilor sociale ofera posibilitatea de

a accesa cu usurinta servicii sociale specializate.

La finalul workshop-ului s-a pus accentul pe faptul cd este importantd colaborarea intre

specialisti, pacienti, terapeuti sau alti factori interesati pentru a face cunoscute nevoile pacientilor

afectati de boli rare si pentru a veni in sprijinul lor prin incercarea de a gasi solutii cat mai

eficiente.

Intocmit: Zsuzsa Almasi, asistent manager.
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