Plan Strategic 2009-2014

VIZIUNEA

Viziunea ANBRaRo este o lume în care se oferă o viaţă normală pacienţilor cu boli rare din România. 

MISIUNEA

Misiunea ANBRaRo este aceea de a dezvolta şi derula activităţi de lobby şi advocacy pentru  îmbunătăţirea calităţii vieţii pacienţilor cu boli rare din România.

Cresterea responsabilitatii comunitatii fata de persoenele afectati de boli rare prin implicarea actorilor sociali din acest domeniu: pacienti, familii, specialisti si factori decizionali;


OBIECTIV GENERAL

Îmbunătăţirea calităţii vieţii persoanelor cu boli rare din România.

OBIECTIVE SPECIFICE

1. Implementarea Planului Naţional de Boli Rare în România şi includerea sa în strategia naţională de sănătate publică.

2. Sensibilizarea populaţiei şi autorităţilor privind bolile rare.

3. Implementarea strategiei europene privind bolile rare.

4. Promovarea egalităţii de şanse şi acces nelimitat la tratament şi servicii socale, medicale pentru pacienţii cu boli rare.

5. Promovarea imaginii ANBRaRo.

6. Atragerea de fonduri pentru buna desfăşurare a activităţii organizaţiei.

7. Stimularea cercetării în domeniul bolilor rare.

8. Colaborarea cu organizaţiile/instituţii similare.

9. Promovarea dezvoltării de noi servicii pentru pacienţii cu boli rare din România.

a. Dezvoltarea unei retele nationale formata din reprezentantii cheie ai organizatiilor de pacienti, specialisti, comunitate si institutii publice;

 
b. Stabilirea unei strategii comune privind diferitele aspecte particulare ale bolilor rare;


c. Organizarea de campanii de informare si consiliere privind bolile rare; 

d. Sensibilizarea populatiei fata de problemele copiilor si adultilor cu handicap produs de boli rare, pentru protejarea acestora si integrarea lor in societate;

e. Colaborarea cu organizatii si persoane private din tara si strainatate, preocupate de aceeasi problematica;

f. Influentarea structurilor administrative si economice in vederea adoptarii de decizii responsabile fata de viitorul persoanei cu handicap produs de boli rare.

g. Stimularea cercetarii stiintifice – pentru identificarea si implementarea celor mai eficiente terapii si metode de ingrijire;

h. Promovarea masurilor de diagnostic precoce prin metode specifice in functie de boala (screening neonatal,

 diagnostic presimtomatic, diagnostic antenatal);

i. Imbunatatirea colaborarii cu specialistii implicati in diagnosticarea si managementul bolilor rare;

j. Sprijinirea si orientarea grupurilor si organizatiilor noi;

k. Furnizarea de servicii de educatie continua pentru asistenti sociali, asociatii, specialisti etc.

l.Participarea la elaborarea si implementarea Planului National de Boli Rare

Context National:

· Pacientul cu o boală rară este inca un orfan al sistemului de sănătate din Romania, deseori fără un diagnostic, fără un tratament, fără cercetare, prin urmare fără motive de a spera.
· Bolile rare sunt boli care ameninţă viaţa sau sunt cronice, cu o prevalenţă scăzută şi nivele mari de complexitate. Au fost identificate între 6000 şi 8000 de boli, afectând 25 de milioane de cetăţeni europeni. Pacienţii cu boli foarte rare şi familiile lor sunt în mod deosebit izolaţi şi vulnerabili. Speranţa de viaţă a pacienţilor cu boli rare este semnificativ redusă şi mulţi au dizabilităţi care devin sursă de discriminare şi reduc sau distrug orice oportunităţi educaţionale, profesionale sau sociale.
· Cercetarea bolilor rare este aproape inexistenta in Romania. 

· Lipsa politicilor de sănătate specifice şi raritatea expertizei în domeniu duc la un diagnostic întârziat şi la dificultate în accesarea îngrijirii. Serviciile naţionale de sănătate pentru diagnosticul, tratamentul şi îngrijirea pacienilor cu boli rare diferă semnificativ din punctul de vedere al disponibilităţii şi calităţii. Cetăţenii europeni au acces inegal la servicii de sănătate şi la medicamente orfane.
· Din 1999, Uniunea Europeană a luat măsuri pentru a milita pentru bolile rare şi pentru a lupta împotriva impactului pe care acestea îl au asupra vieţii pacienţilor, şi a făcut din bolile rare o prioritate în progamele de sănătate publică:

· Regulamentul UE privind produsee medicinale orfane (1999)

· Regulamentul UE privind medicamentele pediatrice (2006)

· Regulamentul UE privind terapiile avansate (2007)

· Programul de Acţiune Comunitară în domeniul sănătăţii publice  (1999-2003)

· Programul de Acţiune Comunitară în domeniul sănătăţii publice  (2007-2013)

· Programul Cadru 7 UE  pentru cercetare (2007-2013)

6. 

Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania s-a infiintat in august 2007 si a inceput elaborarea unui Plan National pentru Boli Rare. Au fost invitati in grupurile de lucru reprezentanti ai Ministerului Sanatatii, Muncii, Educatiei, ANPH, ANM si au fost implicati grupuri de experti din tara si strainatate. S-au organizat activitati de dezbatere publica si informare.
Organizarea Campaniei “Bolile Rare, o prioritate de sanatate publica” (Prima zi Europeana a bolilor rare), in perioada 25- 29 februarie 2009.

Zalău (25 februarie) – Deschidere oficiala a Campaniei “ Bolile rare, o prioritate de sanatate publica” ; conferinţa de presa, prezentarea filmului „ Oameni rari si bolile rare” , premierea castigatorilor concursului „O zi rara pentru oameni foarte speciali”, spectacol oferit de copiii si voluntarii BBBS si expoziţie de materiale informative ; 

In toata luna februarie in scolile din mai multe judete se tin lectii de dirigentie pe tema”Educatia incluziva” – parteneriat cu Inspectoratele scolare;

3 city lights in Bucuresti, Cluj si Iasi – 01-29 februarie; 

Târgu Mureş 19-22– workshop „ Dezvoltarea unui sistem complex de comunicare între actorii implicaţi în managementul bolilor rare în România şi Europa” / Universitatea de Medicină şi Farmacie Târgu Mureş

Cluj - Napoca (27 Februarie) – Simpozion „ Posibilitati de diagnostic si tratament al bolilor rare in România” - Clinica Pediatrie I, SRGM ;

Iaşi (28.02.2008) -  prezentare campanie si prezentări de cazuri (boli rare) la Spitalul de copii si Maternitatea Cuza Vodă , UMF Iasi, Orphanet Romania; 

Oradea – 28.02.08 -Seminar » Prima zi Europeana a Bolilor Rare» ; Parteneri : UMF Oradea, Societatea de Scleroza Multipla România, Asociatia PKU Life ; 

Timişoara – (29.02.08) – Seminarul : » Împreuna pentru bolile rare» ; UMF Timisoara, Asociatia „Salvati copiii/ Timis – distribuire materiale informative la UMF, pe strada si in Piata” Inchiderea festiva a campaniei; 

Bucureşti – ( 29.02.08) Masa Rotunda „Bolile rare – o prioritate de sănătate publica in UE” Ministerul Sanatatii ; Prezentarea Planului National de Boli Rare  in cadrul intalnirii medicilor de familie/  Rolul Medicului de Familie in prevenirea, identificarea si managementul bolilor rare; - 29.02.2008
 

Sesiune de comunicări ştiinţifice pe problema bolilor rare 28.02.08; Asociatia Adultilor cu Boli Congenitale Cardiace, UMF Carol Davila, Institutul de Antropologie, Institutul Victor Babeş, IOMC si Institutul Cantacuzino; 

TVR2 – Autostrada TVR – 26.02.2008, aparitii in presa;

Distribuire de materiale informative in 28 de orase cu sprijinul voluntarilor de la Corpul Pacii.

Pe 29 februarie 2008 a semnat un acord de parteneriat cu Ministerul Sanatatii pentru implementarea acestui Plan National in Romania iar in iulie, Ministerul Sanatatii a elaborat Programul National de hemofilie, talasemie si alte boli rare, program prin care in Romania au fost introduse o serie de medicamente orfane (material medicale) in tratamentul bolilor rare, cu compensre 100%.
Ministerul Sanatatii a organizat activitati comune cu Alianta Nationala de Boli Rare in anul 2008 si s-a implicat in diverse actiuni organizate: ziua pacientilor, intalnirea de la Poiana Brasov pentru infiintarea Coalitiei COPAC, workshop Moneasa, TRUST of TRUST, seminar Hemocromatoza, masa rotunda pentru evaluarea Planului National de Boli Rare, “Ziua de Informare despre Programul Comunitar de acţiune în domeniul sănătăţii publice (2008-2013)”.
15-18 noiembrie - Intalnirea boardului EURORDIS, Consiliul Aliantelor Nationale, Workshop Europlan – Paris; Proiectul EUROPLAN a fost initiat de Institutul Superior de Sanatate Publica Italia si finantat de Comisia Europeana pentru realizarea unui cadru general pentru strategiile nationale privind bolile rare - Planuri Nationale de Boli Rare in statele membre. Dorica Dan a fost selectata Eurordis Europlan advisor in acest proiect.

Context European:
având în vedere Tratatul de instituire a Comunității Europene, în special articolul 152 alineatul (4) al doilea paragraf,

având în vedere propunerea Comisiei
,

având în vedere avizul Parlamentului European
,

având în vedere avizul Comitetului Economic și Social European
,

având în vedere avizul Comitetului Regiunilor
,

întrucât:

(1)
Bolile rare reprezintă o amenințare pentru sănătatea cetățenilor europeni în măsura în care ele sunt boli care pun în pericol viața sau provoacă o invaliditate cronică, având o prevalență redusă și un grad ridicat de complexitate.

(2)
Un program de acțiune comunitară cu privire la bolile rare, inclusiv bolile genetice, a fost adoptat pentru perioada 1 ianuarie 1999 - 31 decembrie 2003
. În ceea ce privește prevalența, acest program a definit o boală rară ca fiind o boală care afectează cel mult 5 din 10 000 de persoane din Uniunea Europeană. 

(3)
Regulamentul (CE) nr. 141/2000 al Parlamentului European și al Consiliului din 16 decembrie 1999 privind produsele medicamentoase orfane prevede că un medicament este desemnat drept „produs medicamentos orfan” dacă este destinat diagnosticării, prevenirii sau tratamentului unei afecțiuni care pune în pericol viața sau provoacă o invaliditate cronică și care afectează cel mult 5 din 10 000 de persoane în Comunitate în momentul introducerii cererii.

(4)
Se estimează că în prezent există între 5 000 și 8 000 de boli rare, ele afectând între 6% și 8% din populație în cursul vieții și anume, între 27 și 36 de milioane de persoane în Uniunea Europeană. Majoritatea acestora suferă de boli foarte puțin frecvente care afectează o persoană din 100 000 sau mai puțin.

(5)
Din cauza prevalenței slabe și a specificității lor, bolile rare necesită o abordare globală bazată pe eforturi combinate deosebite în vederea prevenirii unei morbidități semnificative sau a unei mortalități premature care poate fi evitată, precum și în vederea îmbunătățirii calității vieții și a potențialului socio-economic al persoanelor afectate.

(6)
Bolile rare au reprezentat una dintre prioritățile celui de-Al șaselea program-cadru pentru activități de cercetare, dezvoltare tehnologică și demonstrative (2002-2006) și rămân un domeniu de acțiune prioritar în cadrul noului program, Al șaptelea program-cadru pentru activități de cercetare, dezvoltare tehnologică și demonstrative (2007-2013)
, deoarece dezvoltarea de noi diagnostice și tratamente pentru afecțiunile rare, precum și cercetarea epidemiologică privind aceste afecțiuni necesită abordări internaționale pentru a crește numărul de pacienți care participă la fiecare studiu.
(7)
Comisia, în Cartea sa albă, intitulată „Împreună pentru sănătate: O abordare strategică pentru UE 2008-2013” din 23 octombrie 2007, care definește strategia Uniunii în materie de sănătate
, a înscris bolile rare printre domeniile de acțiune prioritare.
(8)
Pentru a îmbunătăți coordonarea și coerența între inițiativele naționale, regionale și locale în ceea ce privește bolile rare, toate acțiunile naționale pertinente în acest domeniu trebuie integrate în planuri naționale de luptă împotriva bolilor rare. 
(9)
În conformitate cu baza de date Orphanet, din cele 5 863 de boli rare cunoscute pentru care este posibilă o identificare clinică, doar 250 de boli rare au un cod în clasificarea internațională a bolilor existente (a zecea versiune). Este necesară efectuarea unei clasificări și a unei codificări adecvate a tuturor bolilor rare pentru a le conferi vizibilitatea și recunoașterea necesare în cadrul sistemelor naționale de sănătate.

(10)
Organizația Mondială a Sănătății (denumită în continuare „OMS”) a lansat în 2007 procesul de revizuire a celei de-a zecea versiuni a clasificării internaționale a bolilor, pentru ca cea de-a unsprezecea versiune a acestei clasificări să fie adoptată în cadrul Adunării Mondiale a Sănătății din 2014. OMS a desemnat Grupul special (Task Force) al Uniunii Europene în materie de boli rare ca Grup consultativ pe teme specifice (Topic Advisory Group) privind bolile rare, pentru a contribui la acest proces de revizuire formulând propuneri în ceea ce privește codificarea și clasificarea bolilor rare.

(11)
Punerea în aplicare a unei identificări comune a bolilor rare de către toate statele membre ar consolida în mod semnificativ contribuția Uniunii Europene la acest Grup consultativ pe teme specifice și ar facilita cooperarea la nivel comunitar în domeniul bolilor rare.

(12)
În iulie 2004, a fost înființat
 un Grup la nivel înalt privind serviciile de sănătate și asistența medicală cu scopul de a reuni experți din toate statele membre pentru a analiza aspecte practice ale colaborării dintre sistemele naționale de sănătate din UE. Unul dintre grupurile de lucru ale acestui Grup la nivel înalt se concentrează asupra rețelelor europene de referință pentru bolile rare
. Au fost elaborate câteva principii, inclusiv privind rolul acestor rețele în lupta împotriva bolilor rare și anumite criterii pe care ar trebui să le îndeplinească astfel de centre. Rețelele europene de referință ar trebui să servească, de asemenea, drept centre de cercetare și de cunoștințe, tratând pacienți din alte state membre și garantând disponibilitatea unităților de tratament ulterior, dacă este cazul. 

(13)
Valoarea adăugată comunitară a rețelelor europene de referință este extrem de importantă pentru bolile rare datorită frecvenței foarte reduse a acestor afecțiuni, care implică, într-o țară luată în mod separat, un număr limitat de pacienți și lipsa expertizei. Reunirea expertizei la nivel european este, prin urmare, primordială pentru a asigura un acces egal la asistență medicală de înaltă calitate pacienților care suferă de boli rare.

(14)
În decembrie 2006, un grup de experți din grupul special al Uniunii Europene în materie de boli rare a publicat un raport intitulat: „Contribution to policy shaping: For a European collaboration on health services and medical care in the field of rare diseases”
 („Contribuția la definirea politicilor: pentru o colaborare europeană privind serviciile de sănătate și asistență medicală în domeniul bolilor rare”) în atenția Grupului la nivel înalt privind serviciile de sănătate și asistența medicală. Raportul grupului de experți subliniază, printre altele, importanța identificării centrelor de expertiză la nivel național și regional și rolurile pe care ar trebui să le îndeplinească astfel de centre. Unele măsuri solicitate în acest raport sunt incluse în prezenta recomandare.

(15)
Cooperarea și schimbul de cunoștințe între centrele naționale și regionale de expertiză s-au dovedit a fi abordarea cea mai eficientă pentru a face față bolilor rare în Europa. 

(16)
Centrele naționale și regionale de expertiză ar trebui să urmeze o abordare multidisciplinară a asistenței, integrând aspecte medicale și sociale, pentru a face față afecțiunilor complexe și diverse implicate de bolile rare.

(17)
Având în vedere caracteristicile specifice ale bolilor rare – număr limitat de pacienți și lipsa cunoștințelor relevante și a expertizei în domeniu – acestea pot fi caracterizate drept un domeniu unic cu o valoare adăugată foarte ridicată a acțiunii la nivel comunitar. Această valoare adăugată poate fi realizată, în special, prin reunirea expertizei naționale privind bolile rare, care este în prezent răspândită în diferite state membre. 

(18)
Este de o importanță crucială asigurarea unei contribuții active a statelor membre la elaborarea unora dintre instrumentele comune prevăzute în comunicarea Comisiei privind bolile rare, în special avizele europene de referință privind diagnosticele și asistența medicală și orientările europene privind screeningul populației. Acest lucru ar trebui să fie valabil și pentru rapoartele de evaluare privind valoarea adăugată terapeutică a medicamentelor orfane, care ar putea contribui la accelerarea negocierilor de preț la nivel național, reducând astfel timpul de așteptare în ceea ce privește accesul la aceste medicamente al pacienților care suferă de boli rare.

(19)
OMS a descris responsabilizarea pacienților ca fiind „o condiție esențială pentru sănătate” și „un parteneriat proactiv și o strategie de auto-îngrijire a pacientului, de îmbunătățire a rezultatelor privind sănătatea și a calității vieții în rândul bolnavilor cronici”
. În acest sens, rolul grupurilor de pacienți este fundamental, atât în ceea ce privește sprijinul direct acordat persoanelor care suferă de boală, cât și în ceea ce privește munca colectivă realizată pentru a îmbunătăți situația comunității de pacienți care suferă de o boală rară în ansamblu și pentru generațiile viitoare.

(20)
Pacienții și reprezentanții pacienților ar trebui, prin urmare, să fie implicați în toate etapele procesului de elaborare a politicilor și a deciziilor. Activitățile acestora ar trebui promovate și susținute în mod activ, inclusiv financiar, în fiecare stat membru. 
(21)
Dezvoltarea infrastructurilor de cercetare și de asistență medicală în domeniul bolilor rare necesită proiecte de lungă durată și, prin urmare, un efort financiar adecvat pentru a le asigura viabilitatea pe termen lung. Acest efort ar maximiza în mod semnificativ sinergia cu proiectele elaborate în cadrul Programului comunitar în materie de sănătate (2008-2013), al celui de-Al șaptelea program-cadru pentru activități de cercetare, dezvoltare tehnologică și demonstrative (2007-2013) și în cadrul programelor ulterioare acestora.

ACTIVITĂŢI, PLANIFICARE ÎN TIMP

Obiectivul 1 şi 4:

A1: Includerea unor obiective din Planul Naţional de Boli Rare în bugetul naţional al Ministerului Sănătăţii Publice din România (Centre de Referinţă, Registre Naţionale, Servicii specializate, activităţi de instruire a specialiştilor).

A2: Organizarea unor activităţi comune cu Ministerul Sănătăţii.

A3: Creerea unei Comisii Interdisciplinare pentru Bolile Rare la nivelul Ministerul Sănătăţii Publice.

Responsabili:

1. Dorica Dan – responsabil principal;

2. Maria Puiu;

3. Leontin Băbţan;

4. Robert Veres;

5. Loredana Simion – responsabil secundar.

	Nr.Crt.
	Activităţi
	Termen limită
	Loc
	Resurse
	Responsabil 

	1. 
	Întâlnire MSP
	10.02.09
	Bucureşti
	Dan Dorica
	Dan Dorica

	
	
	
	
	
	

	2. 
	Crearea echipei interdisciplinare MSP
	01.07.09
	România
	Proiect NORO şi MSP
	Dan Dorica

	3. 
	Masa Rotundă SM
	13.03.09
	Bucureşti
	SSMR
	Loredana Simion 

	4. 
	Registre
	01.12.14
	România
	ANBraRo şi MSP
	Dr. Maria Puiu şi Loredana Simion

	5. 
	Centru Pilot de Referinţă privind Bolile Rare
	01.04.11
	Zalău
	APWR, Acasă, MSP, ANBRaRo, PMZ, CJS, Biserica Greco-Catolică, UMF Timişoara, SRGM, APW Norvegia şi Centru FRAMBU Norvegia
	Dan 


Obiectivul 2 şi 3:

A1: Campanii de informare anuale 28/29 februarie.

A2: Organizarea de work-shop-uri pe categorii de boli.

a) Boli cromozomiale;

b) Sindroame cu microdeleţii;

c) Boli osoase constituţionale;

d) Boli ale ţesutului conjunctiv;

e) Boli neuro-musculare;

f) Boli neurologice;

g) Boli genetice oculare;

h) Surdităţi genetice;

i) Boli mitocontriale;

j) Facomatozele;

k) Boli genetice care predispun la cancer;

l) Boli ale sângelui;

m) Boli renale;

n) Boli metabolice;

o) Boli endocrine;

p) Boli genetice cardiovasculare;

q) Sindroame diverse;

Responsabili:

1. Dorica Dan;

2. Dr. Maria Puiu 
3. Dr, Ioana Rotaru;

4. Robert Veres;

5. Claudia Torje;

6. Dr. Cristina Scrypnyk;

7. Dr. Moldovan Dumitru;

8. Dr. Pop Victor;

9. Dr. Cristina Rusu;

10. Dr. Vasilica Plăiaşu;

11. Balaş Nicoleta;

12. Dr. Gafencu Mihai 
13. Camelia Lazăr;

14. Dr. Broască Valentin;

	Nr.Crt.
	Activităţi
	Termen limită
	Loc
	Resurse
	Responsabil 

	1. 
	Campania Boli Rare – Deschidere 
	22-28.02.09
	Zalău
	APWR
	Dan Dorica

	2. 
	Campania Boli Rare – Marş 
	28.02.09
	Oradea
	SSMR
	Claudia Torje

	3. 
	Campania Bolile Rare – ateliere, distribuire materiale informative
	22-28.02.09
	România
	ANBRaRo
	Toţi reprezentanţii organizaţiilor membre 

	4. 
	Dezbatere publică CD, Comisia de sănătate 
	05.03.09
	Bucureşti
	ANBRaRo
	Dan Dorica,  Maria Puiu, Loredana Simion

	5. 
	Workshop cu medici de familie
	27.02.09
	Bucureşti
	APWR
	Dorica Dan

	6. 
	Wokshop boli neuro-musculare
	01.09.09
	Oradea
	Oradea şi ANBRaRo 
	Claudia Torje şi Dr.Nadia Rădulescu

	7. 
	Wokshop boli metabolice
	01.10.09
	Bucureşti
	ANBRaRo şi Fundaţia pentru Boli Lizozomale
	Dr. Katalin Csep şi Dr. Remus Giurgiu

	8. 
	Wokshop boli cardio-vasculare şi ale sângelui
	Decembrie 
	Oradea
	ANBRaRo, Asociaţia “Alexia” şi Fundaţia “Inima Copilului”
	Dr.Cristina Scrypnyk şi Doina Popa

	9. 
	Wokshop boli .............
	01.02.10
	
	
	

	10. 
	Wokshop boli .............
	01.04.10
	
	
	

	11. 
	Wokshop boli .............
	01.09.10
	
	
	

	12. 
	Wokshop boli .............
	01.11.10
	
	
	

	13. 
	Wokshop boli .............
	01.02.11
	
	
	

	14. 
	Wokshop boli .............
	01.04.11
	
	
	

	15. 
	Wokshop boli .............
	01.09.11
	
	
	

	16. 
	Wokshop boli .............
	01.11.11
	
	
	

	17. 
	Wokshop boli .............
	01.02.12
	
	
	

	18. 
	Wokshop boli .............
	01.04.12
	
	
	

	19. 
	Wokshop boli .............
	01.09.12
	
	
	

	20. 
	Wokshop boli .............
	01.11.12
	
	
	

	21. 
	Wokshop boli .............
	01.09.13
	
	
	

	22. 
	Wokshop boli .............
	01.11.13
	
	
	

	23. 
	Wokshop boli .............
	01.09.13
	
	
	

	24. 
	Wokshop boli .............
	01.11.13
	
	
	

	25. 
	Wokshop boli .............
	01.09.14
	
	
	

	26. 
	Wokshop boli .............
	01.11.14
	
	
	

	27. 
	Wokshop boli .............
	01.09.14
	
	
	

	28. 
	Wokshop boli .............
	01.11.14
	
	
	


Obiectivul 5 şi 9:

A1: Materiale informative şi de promovare;

A2: Emisiuni TV, difuzare spoturi TV şi radio, difuzare filme, poveşti de succes (wikirarediseasestories), afişe, pliante, ghiduri de bune practici (în parteneriat cu Şcoala de Sănătate Publică), rapoarte anuale, Jurnalul Bolilor Rare, site-uri şi participări la evenimente în domeniu. 

A3: Redactarea documentelor de organizare internă (implementarea unui proiect de dezvoltare organizaţională regional);

A4: Buletin informativ lunar pentru membri ANBRaRo.

Responsabili:

1. Cristina Scrypnyk şi reprezentanţii organizaţiilor membre – responsabil principal;

2. Dorica Dan;

3. Loredana Simion.

	Nr.Crt.
	Activităţi
	Termen limită
	Loc
	Resurse
	Responsabil 

	1. 
	Redactarea documentelor de organizare internă
	01.04.09
	Oradea
	
	Loredana Simion

	2. 
	Jurnalul Bolilor Rare şi Jurnalul de Campanie
	28.02.09 – 2014 
	Zalău
	Internet
	Cristina Scrypnyk

	3. 
	Difuzare spoturi  şi film TV local şi naţional
	01.02.09 – 2014 
	
	
	ANBRaRo şi Tedy

	4. 
	Raportul Anual 
	26-27 iunie 2009 - 2014
	Cluj
	ANBRaRo 
	Dan Dorica (Mihaiela) şi Loredana Simion

	5. 
	Ghid de Bune Practici pentru medicii de familie
	27.02.09
	Bucureşti
	ANBRaRo şi Şcoala de Sănătate Publică
	Cristina Scrypnyk, Cristina Isar, Maria Puiu şi Cristina Vladu

	6. 
	Ghiduri de Bune Practici privind Bolile Rare
	2010-2014
	Bucureşti
	ANBRaRo şi Şcoala de Sănătate Publică
	Cristina Scrypnyk,  Cristina Isar, Maria Puiu şi Cristina Vladu

	7. 
	Buletin informativ lunar pentru membri ANBRaRo.
	2009-2014 (30/31 a lunii)
	
	Internet 
	Membri ANBRaRo (prin rotaţie Vest-Sud-Est-Nord-Centru)


Obiectivul 6:

A1: Crearea unui departament pentru accesare de fonduri nerambursabile şi sponsorizări;

A2: Dezvoltarea grupului de interes “Trust of Trust”;

A3: Iniţierea şi dezvoltarea unui TELEDON pentru bolile rare în România.

Responsabili:

1. Dr. Maria Puiu – responsabil principal; 

2. Loredana Simion – responsabil secundar;

3. Claudia Torje;

4. Dan Dorica;

5. Robert Veres – responsabil parte economică;

	Nr.Crt.
	Activităţi
	Termen limită
	Loc
	Resurse
	Responsabil

	1. 
	Stabilirea unei strategii de colectare de fonduri
	15.03.09
	
	
	Loredana Simion

	2. 
	Scrierea de proiecte
	2009-2014
	
	
	Dr. Maria Puiu, Loredana Simion, Robert Veres, Claudia Torje şi Dorica Dan

	3. 
	Campanie “Trust of Trust”
	2010-2014
	Cluj
	UNIMPREZA şi Corporatii
	ANBRaRo


Obiectivul 7:

A1: Dezvoltarea de parteneriate cu unităţile de cercetare naţionale şi internaţionale. Activitate permanentă (deshidere faţă de orice iniţiative).

Responsabili:

1. Dan Dorica – responsabil principal;

2. Loredana Simion.

�	JO C , , p. .


�	JO C , , p. .


�	JO C , , p. .


�	JO C , , p. .


�	Decizia nr. 1295/1999/CE a Parlamentului European și a Consiliului din 29 aprilie 1999 de adoptare a unui program de acțiune comunitară cu privire la bolile rare în cadrul acțiunilor din domeniul sănătății publice (1999 - 2003).


�	http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2006:412:0001:0041:EN:PDF


�	A se vedea http://ec.europa.eu/health/ph_overview/strategy/health_strategy_en.htm


�	Ca urmare a procesului de reflecție la nivel înalt, Comisia a adoptat o comunicare privind mobilitatea pacienților și evoluția asistenței medicale în UE - COM (2004) 301, 20.4.2004 - și a instituit un mecanism pentru a asigura progresul lucrărilor prezentate în Comunicare.


�	http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/rare_8_en.htm


�	http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/contribution_policy.pdf 


�	http://www.euro.who.int/Document/E88086.pdf





