Parteneriat pentru crearea unui Centru pilot la Zaliu destinat Bolilor Rare
- proiect pilot in Roménia

Titlu proiectului; .
PARTENERIAT NORVEGIANO - ROMAN (NORO) PENTRU PROGRES IN
BOLILE RARE

Scopul proiectului:

Imbunatatirea calititii vietii persoanelor afectate de boli rare in Romania, asigurdnd acces egal la
diagnostic timpuriu, tratament de calitate §i servicii de reabilitare prin intermediul unei retele
complexe si accesibile de facilititi si resurse in baza Planului National pentru Boli Rare.

Obiective:

1. Stabilirea unui program cadru si a unei echipe selectate de profesionisti si reprezentanfi ai
pacientilor (Grupul de lucru national pe Boli Rare) pentru coordonarea implementirii Planului
National pentru Boli Rare in Roménia.

2. Dezvoltarea de noi servicii penfru boli rare in Roméania la nivel national printr-o serie de
activitifi specifice

a) Dezvoltarea si implementarea refelei de training pentru specialistii i personalul implicat
in diagnosticul, tratarea si reabilitatrea persoanelor cu boli rare.

b) Crearea unor cursuri online acreditate "eUniversitare"” in domeniul bolilor rare pentru
profesionisti

¢) Crearea unui cenfru pilot in scopul interventiei personalizate in cazul celor afectati de
boli rare

d) Asigurd un circuit de servicii pentru pacientii cu boli rare din Roménia, de la diagnostic,
tratament, recuperare, integrare in comunitate, instruire pentru pacienti, familie si
specialisti.

¢) Sustine colaborarea intre partenerii proiectului

3. Dezvoltarea §i menfinerea permanenti a refelei pentru impdrtdsirea de bune practici in
domeniul bolilor rare (Norvegia - Romdniaj.

Parteneri:
¢ Asociatia Prader Willi din Roménia

e Asociafia Prader Willi din Norvegia, Frambu Centrul pentru Boli Rare din Norvegia
e Ministerul Sanatifii
e Consiliul Judetean Silaj
e Priméria Municipiului Zalau
¢ Fundatia "Acasa"
o Biserica Greco-Catolica "Sf. Familie" din Zaldu
o Societatea Roména de Geneticd Medicala
e Universitatea de Medicind gi Farmacie "Victor Babes" Timisoara
» Alianta National pentru Boli Rare din Roménia
Beneficiari:

Pacientii cu boli rare din toata fara

Asistentii personali ai pacientilor cu boli rare

Familiile copiilor si adolescentilor cu boli rare din Roméania

Specialigtii de la toate nivelele sistemului sanitar, asistenfi sociali, educatori si aiti
specialigti implicati in diagnosticarea $i managementul bolilor rare

o Comunitatea locala



Valoarea proiectului: 1.974.138 euro, din care:

1.874.138 euro Guvernul Norvegiei

¢ 80.000 euro Ministerul Sanatitii

e 8.000 euro CONSILIUL JUDETEAN SALAJ

o 12.000 euro Asociatia Prader Willi

o Consiliul Local al Municipiului Zalau - cladirea si terenul
Durata proiectului:

24 luni (aprilie 2009 - aprilie 2011)

Rezultate estimate:

1. Centru pilot de referinti pentru bolile rare la Zaliu, care va cuprinde:

O componentd rezidentinld - unde se vor organiza intilniri $i cursuri pentru pacienti si
familii cu scopul de a invija moduri de a face fatd bolii in viata de zi cu zi.

Spitalizarea pacientilor cu boli rare la Spitalul de recuperare ACASA (in acelasi oras)

O componenti ingrijire de zi - care include terapie §i interventie pentru copii cu boli din
spectrul autist, terapie comportamentald, ocupationala gi activitafi educationale, recreative,
managementul greutitii (achizitionare echipament al greutitii pentru Fundatia ACASA, care
va asigura pacientilor cu boli rare servicii personalizate de recuperare) grupuri de suport si
activititi de consiliere.

2. Centru on-line “eUniversitare” de informare $i formare pentru boli rare cu cele doud
componente:

informare pentru vizitatori din categoria pacientilor gi aparfindtorilor acestora, institutii
publice sau private implicate in bolile rare;

e formare pentru specialisti in domeniul medical, social, educational.

Stadiul deruldrii proiectului:

1.

2.

A fost elaborat proiectul tehnic pentru Centrul de referinti

Este structurati platforma “eUniversitare” pentru cursurile online in domeniul bolilor
rare pentru asistenfi sociali, asistenfi medicali, psihologi, profesori, doctori, pacienti si
familiile acestora.

S-a lansat proiectul in cadrul Conferintei Est Europene Prader Willi cu participarea
partenerilor din Norvegia.

A avut loc intdlnirea Comitetului Interdisciplinar de Boli Rare in cadrul Congresului
Balcanic de Boli Rare la Cluj —Napoca.

A fost auforizat cursul de perfectionare pentru asistenfi personali ai persoanei cu
handicap grav

S-a lansat Jurnalul Bolilor Rare 51 Revista Oameni Rari 5i Boli Rare

A avut loc intdInirea partenerilor locali §i norvegieni la Centrul de Informare pentru Boli
Rare Zaliu

A avut loc la Cluj - Napoca intdlnirea Comitetului Interdisciplinar de Boli Rare pentru

elaborarea §i implementarea Planului National pentru Boli Rare



