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CAPITOLUL I

1.1 ASOCIATIA PRADER WILLI DIN ROMANIA — DESCRIERE GENERALA

1.1.1 SCURT ISTORIC
Asociatia Prader Willi din Romania s-a infiintat in mai 2003 din dorinta de a reuni eforturile
pacientilor, specialistilor si familiilor pentru a asigura o viata mai bund persoanelor cu dizabilitati
produse de boli rare din Romania.

La 16 Octombrie 2005 am deschis Centrul de Informare pentru Boli Genetice Rare, un centru
resursa pentru pacientii cu boli rare, familiile acestora si specialistii implicati In diagnosticarea si
managementul acestor boli.

In iunie 2011 am deschis Centrul Pilot de Referinta pentru Boli Rare — NoRo, la Zalau, destinat,
n special, persoanelor cu boli rare care necesita ingrijire specializata si personalizata. Activitatea
Centrului NoRo se bazeaza pe conceptul de ingrijire integratd, adica: abordarea complexa a
beneficiarilor, implicand dimensiunea medicala, sociala si comportamentala.

Din anul 2017 Centrul Pilot de Referinta pentru Boli Rare NoRo Zalau a fost acreditat drept Centru
de Expertiza pentru boli rare in domeniul boli rare si boli din spectrul autist conform prevederilor
din ordinul nr. 540/2016 si a fost acceptat ca parte integranta a retelei nationala RO-NMCA ID in
Reteaua Europeand de Referinta ITHACA (RER pentru malformatii congenitale si dizabilitati
intelectuale rare).

1.1.2 VIZIUNE
O lume in care persoanele afectate de boli rare au sanse reale de diagnosticare si tratament,
oferindu-le oportunitati de integrare in comunitate.

113 MISIUNE
Cresterea calitatii vietii persoanelor afectate de Sindromul Prader Willi si alte boli genetice rare
din Romania.

114 OBIECTIVE

a) facilitarea accesului la informare privind bolile rare;

b) crearea unei baze de date nationale privind bolile rare;

c) crearea unei retele de suport intre pacientii afectati de aceeasi boala;
d) crearea unei retele de suport intre specialisti si pacienti/apartinatori;
e) stimularea cercetarii in domeniul managementului bolilor rare;

f) colaborarea cu organizatii si retele nationale si internationale;

g) stimularea diagnosticarii timpurii;

h) prevenirea si managementul dizabilitatii.

1.15 MEMBRI ASOCIATI
Asociatia Prader Willi din Romania constituitd in temeiul OG 26/2000 are in componenta sa
Adunarea Generala formata din 16 membri cu drept de vot si Consiliul Director format dintr-un
presedinte, un vicepresedinte, un secretar general alesi dintre membrii sai, un cenzor si un director
executiv.



1.1.6 ECHIPA
In prezent, Asociatia Prader Willi din Romania are un numir de 22 de angajati dintre care 18 cu
norma intreaga si 4 cu norma partiald. De-a lungul timpului asociatia a reusit sa-si creeze o echipa
multidisciplinara de specialisti din diferite domenii, care asigura servicii integrate socio-medicale
pentru persoane afectate de boli rare si alte dizabilitati atat de la nivel local, cat si de la nivel
national.

Echipa NoRo este formata din:

Presedinte/Coordonator

2 medici specialisti, unul in geneticd medicala si pediatrie si unul 1n psihiatrie pediatrica;
2 asistenti medicali;

2 asistenti sociali;

1 pedagog de recuperare;

1 pedagog scolar;

3 psihologi;

4 psihopedagogi;

2 kinetoterapeuti;

1 evaluator vocational persoane cu dizabilitati.
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Personal administrativ: economist, web designer, 1 ingrijitor

1.1.7 PARTENERI/COLABORATORI

Alianta Nationala pentru Boli Rare, Asociatia Romana de Cancere Rare, Societatea Romana de Genetica
Medicald, Centrele de Expertiza pentru boli rare, Eurordis, IPWSO, RDI, Frambu, RareResourceNet,
ITHACA.

1.1.8 FINANTATORI/SPONSORI
Casa Judeteana de Asigurdri de Sanatate
Consiliul Judetean Salaj

Consiliul Local Zalau prin Directia de Asistentd Sociala;
Biomarin

Alco Rom

Boglar Rent

Brando Com

Cover Prod Com

Dara Transilvania

Duo Select Impex SRL

Emses Prod

Euro Gas Sistem

Fortec

Info Plus

VVVVVVYVYVYVVYYVYYY
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Multi Game

Neomed

Paulo Gepa Construct

Roche Romania

Titan Comert

Transilvania Impact Import Export
Vladelin Zal

CAPITOLUL II

2.1 SERVICII FURNIZATE
Servicii sociale licentiate:

» Centru de zi pentru recuperarea copiilor afectati de boli rare si boli din spectrul autist;

» Centru de recuperare si reabilitare NoRo;

» Centrul de pregatire pentru o viata independenta ”Proba de zbor”.

Servicii medicale prin ambulatoriul de specialitate NoRo:

>
>

Cabinet de psihiatrie pediatrica;

Cabinet de geneticd medicald/pediatrie.

Serviciu de informare si consiliere:

>

Helpline NoRo

Beneficiari ai serviciilor APWR 1n anul 2019:

>

VvV V V V V

>

Beneficiari ai Centrului de zi: 60 de copii cu boli rare si alte dizabilitati;

Beneficiari ai centrului de recuperare si reabilitare: 82 pacienti si apartinatori;
Beneficiari ai centrului de pregatire pentru o viata independenta: 12 tineri cu dizabilitati
Numar de consultatii la cabinetul de psihiatri pediatrica: 359 consultatii

Numar de consultatii la cabinetul de genetica medicald/pediatrie: 81 consultatii

Numar de beneficiari inregistrati in registrul de pacienti NoRo in perioada 2015-2019:
568 (nr. de inregistrari in registru ludnd in calcul persoanelor care au revenit in
serviciul NoRo = 774 din care 569 pacienti si 204 insotitori)

Numar de solicitari pe Helpline NoRo: 181 de solicitari

2.1.1 Servicii sociale licentiate:
A. Centrul de zi pentru recuperarea copiilor afectati de boli rare si boli din spectrul autist.

Acest serviciu se adreseaza copiilor afectati de boli rare/boli din spectrul autist/alte dizabilitati cu
domiciliul in Zalau si/sau jud. Sélaj. Fiecare copil beneficiaza in cadrul centrului de zi de o serie
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de terapii individuale si de grup dupd cum urmeaza: terapie comportamentald, senzoriald,
logopedie, kinetoterapie, masaj si activitate de grup in cadrul orelor de ergoterapie. Fiecare copil
beneficiaza de 5 terapii individuale pe sdptdmana avand posibilitatea sd participe la activitati de
grup dupi un program stabilit, in functie de nevoi, de citre echipa de terapeuti. In anul 2019, pe
langa terapiile mentionate mai sus, programul de recuperare a cuprins si activitati de consiliere
pentru copii si familiile lor, evaluare psihologica, vizite la domiciliul beneficiarilor, Tntalniri cu
frati/surori ai beneficiarilor, activitati de socializare si petrecere a timpului liber (ex. cinema
senzorial, iesire la lac), activitati tematice: Vanatoarea de oud, Serbarea de Craciun.

B. Centrul de recuperare si reabilitare NoRo

Acest serviciu consta in organizarea lunard de grupuri de pacienti cu aceeasi boala rara care pentru
o perioada de 5 zile, de luni pana vineri, beneficiaza de un program de instruire In managementul
bolii. Acest serviciu se adreseaza persoanelor afectate de boli rare indiferent de varsta (copii si
adulti) din toate regiunile tarii.

Avand in vedere ca Centrul NoRo dispune de 14 locuri de cazare, fiecare serie de instruire si
recuperare este formata din maxim 14 persoane cu boli rare si insotitori (acolo unde este nevoie).

Programul zilnic de activitate cuprinde module de instruire in managementul bolilor rare
(abordand aspecte medicale, psihologice si sociale) si activitati terapeutice individuale sau de grup.

Avand in vedere diversitatea si complexitatea bolilor rare, Centrul NoRo asigurd o gama
diversificatd de terapii: terapie comportamentald, terapie senzorialda, logopedie, kinetoterapie,
hidroterapie, masaj, fizioterapie, ergoterapie, meloterapie, art-terapie.

Prin aceasta forma de abordare ne propunem ca pacientii sa invete in cele 5 zile cum sa faca fata
bolii, sa afle noi informatii, sd Tmpartaseasca experiente si sa-si Insuseascd noi deprinderi cu
ajutorul terapeutilor, pe care sa le aplice in viata de zi Cu zi.

Tn anul 2019 am organizat cate un grup de pacienti pentru persoane afectate de boli neurologice
rare, Miastenia Gravis, Sclerodermie, Sindrom Prader Willi, Hunter, Fenilcetonurie, Scleroza
Multipla.

C. Centrul de pregitire pentru o viata independenta ”Proba de zbor”

Acest serviciu se adreseaza tinerilor cu dizabilitati/dizabilitati produse de boli rare din Zalau si/sau
judetul Salaj si cuprinde un program de instruire in abilitdti de viatd independenta precum si o serie
de terapii individuale si de grup. In anul 2019 participantii la program au parcursul urmitoarele
module de instruire: managementul casei, alimentatic sandtoasd si sport, igiena, dezvoltare
personala, siguranta domesticd, luarea deciziilor si invadtare, managementul banilor,
autogospodarire. Pe langa programul de instruire, beneficiarii au participat la sedinte de terapie
senzoriald, kinetoterapie, terapie MIRA, hidroterapie, terapie ocupationald. Au fost organizate
excursii la Gradina Zoologica Oradea si la Jojib activitate de canotaj si activitati tematice:
vanatoarea de oud, petrecere de Haloween, serbare de Craciun.

2.1.2  Servicii medicale
In cadrul Centrului NoRo functioneaza un ambulatoriu de specialitate cu doua cabinete medicale
n specialitatile psihiatrie pediatrica, respectiv genetica medicala/pediatrie.



Cele doud cabinete medicale se afla in relatie contractuala cu Casa de Asigurdri de Sdnatate,
consultatiile medicale facAndu-se pe baza de bilet de trimitere de la medicul de familie sau medicul
specialist.

2.1.3 Servicii de informare si consiliere
Persoanele afectate de boli rare si familiile lor se confruntd adesea cu lipsa de informatii si suport.
La aflarea diagnosticului sau a suspiciunii, pacientii au nevoie de suport psihologic, consiliere
genetica, informatii cu privire la serviciile disponibile in tard si/strainatate. Pornind de la aceste
nevoi, Asociatia Prader Willi a initiat inca 1n anul 2009 serviciul helpline pentru a asigura acces la
informatii si suport acestor persoane. In anul 2019 am avut un numar de 182 de solicitari.

2.2 PROIECTE DERULATE
2.2.1 Proiectul ProGeneRare, 2018-2021
Proiectul ProGeneRare “Imbundtditirea competentelor PROfesionale ale personalului medical
implicat in realizarea actului medical din specialitati relevante pentru managementul
multidisciplinar al bolilor GENEtice RARE” este finantat prin programul POCU si este
implementat in parteneriat de catre Spitalul Clinic Judetean de Urgenta din Craiova, Universitatea
de Medicina si Farmacie Craiova si Asociatia Prader Willi din Romania.

Obiectivul general al proiectului este cresterea calitatii serviciilor medicale in Romania in
domeniul bolilor genetice si bolilor rare.

In cadrul proiectului sunt organizate cursuri de formare in domeniul bolilor genetice si bolilor rare
pentru 1000 de medici si asistenti medicali la nivel national, schimburi de experienta si bune
practici la nivel national si international, organizarea unei campanii de constientizare si depistare
precoce a bolilor rare, dar si elaborarea unor ghiduri de practica medicald in domeniul bolilor rare.

In cadrul proiectului, Asociatia Prader Willi din Romania
a organizat, in data de 27 septembrie, la Zalau, o masa
rotunda cu tema “Abordarea holistica a bolilor rare”. La
eveniment au participat 32 de persoane (pacienti,
reprezentanti ai organizatiilor de pacienti, specialisti din
domeniu — medical, social si educational, reprezentanti ai
autoritatilor, reprezentanti farma). De asemenea, prin
videoconferintd au participat: dr. Emilia Severin din
partea Consiliului National de Boli Rare, dr. loana Streata
din partea Spitalului Judetean de Urgenta Craiova, Daniel
Andrei presedintele Asociatiei Roméane de Hemofilie si dr. Elena Novac din partea Spitalului
Municipal de Urgenta Moinesti.

Scopul acestui eveniment a fost cresterea gradului de constientizare in randul publicului larg, a
specialistilor si a factorilor de decizie cu privire la problematica diagnosticarii si managementului
integrat al bolilor rare si atragerea unui numar cat mai mare de specialisti Tn acest domeniu.

Masa Rotunda ”Abordarea holistica a bolilor rare” este primul eveniment dintr-o serie de activitati
ce urmeaza a fi derulate in cadrul campaniei de constientizare si depistare precoce a bolilor rare.



Rolul acestei intalniri a fost de constientizare si promovare a abordarii multidisciplinare in
managementul bolilor rare.

Temele principale abordate au fost: ingrijire integrata vs. abordarea holisticd in bolile rare, centre
de expertiza, retele europene de referinta, initiative europene si nationale in domeniul bolilor rare,
abordarea integratd in asistenta medicald comunitara, colaborarea multidisciplinara in bolile rare,
dar si prezentdri privind managementul unor boli rare din
perspectiva medicala.

Tot in cadrul proiectului am organizat la lasi, in data de 18
decembrie, un eveniment in cadrul caruia a fost prezentat
programul de formare in domeniile geneticd medicala si boli
rare. Pe langa detaliile legate de conditiile si modalitatile de
inscriere la curs, cei prezenti au avut ocazia sd afle mai multe
despre provocarile din domeniul bolilor genetice si a bolilor
rare, progresele realizate la nivel national, dar si resursele
existente nu doar la nivel national, ci si european.

2.2.2 Proiectul MOL ”Caldtoria copiilor in universul emotiilor” decembrie 2018 -
august 2019
Tn luna august am incheiat inca un proiect alaturi de Fundatia pentru Comunitate si MOL Romania.
Fiecare oportunitate pe care am avut-o in derularea unui proiect sprijinit de Fundatia pentru
Comunitate si MOL Romania prin Programul MOL pentru sanatatea copiilor a oferit noi
experiente frumoase.

Prin ,,Calatoria copiilor in universul emotiilor” ne-am propus
sa crestem gradul de independenta si adaptabilitate socio-
emotionald la copiii cu dizabilitati produse de boli rare si
tulburari din spectrul autist. Beneficiarii au fost 50 de copii
din Centrul NoRo, apartinatori (parinti, frati/surori, bunici,
asistenti personali) si voluntari. Proiectul a fost finantat cu
suma de 25.000 lei.

Tn perioada decembrie 2018 — august 2019 ne-am aventurat in ,,Calitoria copiilor in universul
emotiilor” si am desfasurat diferite activititi: art-terapie (picturd, colaj, desen, modelaj),
meloterapie (terapie prin dans si miscare), educatie prin joc, cinema senzorial, Intalniri cu parintii,
club de socializare pentru frati/surori ai beneficiarilor, formarea si implicarea voluntarilor,
activitati de socializare pentru a facilita integrarea in comunitate.

Succesul acestui proiect constd in nenumarate clipe de bucurie,
priviri Tnseninate, chicoteli curajoase, expunerea la situatii
diferite de invatare, achizitionarea de noi abilitati, descoperirea
ca,,Eupot!”, ,Eureusesc!” sinuin ultimul rand constientizarea
ca ,,Nu sunt singur in aceasta calatorie”.




2.3 EVENIMENTE ORGANIZATE
2.3.1 Campania de Ziua Bolilor Rare, februarie 2019

Marcata in fiecare an In ultima zi a lunii februarie, Ziua Bolilor Rare este un eveniment de
sensibilizare/constientizare coordonat la nivel european de catre EURORDIS, iar la nivel national
de catre Alianta Nationala pentru Boli Rare cu implicarea asociatiilor membre. Principalul scop al
Zilei Bolilor Rare este cresterea gradului de constientizare in randul populatiei generale si a
factorilor de decizie cu privire la bolile rare si a impactului pe care aceste boli il au supra vietii
pacientilor.

sloganul ”Arata ca esti rar! Arata ca iti pasa!”.

Pentru a marca Ziua Bolilor Rare, Asociatia Prader Willi din Romania a organizat mai multe
evenimente de informare si sensibilizare, 0 parte din ele fiind organizate in parteneriat cu Alianta
Nationala pentru Boli Rare Romania. Astfel, campania a fost lansata in presa nationala la inceputul
lunii februarie, In data de 27 februarie a fost organizata o conferintd de presa la Bucuresti urmata
de Conferinta nationala ZBR, 28 februarie. Ziua de 28 februarie s-a incheiat cu o receptie dedicata
Zilei Mondiale a Bolilor Rare gazduita de catre Majestatea Sa, Principesa Margareta, Custodele
Coroanei romane la Palatului Elisabeta. Pentru a marca ZBR am organizat, la Zalau, Tn data de 25
februarie, Vernisajul expozitiei: Arata cia esti rar ! Arati ca iti pasi ! la Galeriile de Arta loan
Sima, unde au fost prezenti reprezentanti si elevi din mai multe unitati scolare din Zalau si nu
numai. Am incheiat parteneriate cu mai multe scoli si gradinite din Zaldu si am organizat impreuna
activitati de constientizare si informare.




2.3.2 Workshop pentru organizatii de pacienti din Estul Europei, 16 mai 2019,
Bucuresti

Tn data de 16 mai 2019, la Bucuresti, Asociatia Prader
Willi din Romania, in parteneriat cu Alianta Nationala
pentru Boli Rare Romania si Asociatia Romana de
Cancere rare — ARCrare au organizat un workshop
dedicat asociatiilor de pacienti cu boli rare din Estul
Europei. Evenimentul a reunit 52 de participanti din
Croatia, Danemarca, Norvegia, Republica Moldova,
Romania, Slovacia, Ucraina si Ungaria. Acest
workshop s-a desfasurat concomitent cu evenimentul
Eurordis Membership Meeting (17-18 mai 2019),
organizat anul acesta in Romania. Scopul acestui
workshop a fost de a impartasi cele mai bune practici si a identifica provocari comune in politica
bolilor rare. Majoritatea tarilor au acum o strategie nationala privind bolile rare si ofera servicii
medicale mai bune persoanelor cu boli rare decat in anii precedenti.

2.3.3 Scoala de boli rare pentru jurnalisti, 17-19 septembrie 2019, Timisoara
Evenimentul ”Scoala de Boli Rare pentru Jurnalisti”
a fost organizat anul acesta la Timisoara si a reunit
un numar de 50 participanti:  jurnalisti,
pacienti/apartinatori, reprezentanti ai organizatiilor
de pacienti, specialisti din domeniul medical,
reprezentanti ai autoritatilor. Evenimentul a fost
organizat in parteneriat de catre Asociatia Prader
Willi din Roméania, Alianta Nationald pentru Boli
Rare Romania, Asociatia Romana de Cancere Rare
si Societatea Romana de Genetica Medicala

Scoala de Boli Rare pentru jurnalisti este primul eveniment de tip training, din domeniul bolilor
rare, organizat in Romania si dedicat informarii jurnalistilor din mass-media nationala si locala.
Scoala a devenit deja o traditie, fiind organizata anual incepand cu 2012.

Scoala de boli rare pentru jurnalisti este un proiect de o importanti majora pentru activitatea de
advocacy la nivel national privind bolile rare in Romania. Este o modalitate de formare a unui grup
tot mai larg de jurnalisti capabili sd inteleagd problematica mai complexd a bolilor rare, dar
suficient de sensibilizati pentru a intelege ca in spatele unei boli se afla oameni care nu doresc sa
fie prezentati Tn mass media doar ca niste cifre. Pentru jurnalisti acest eveniment inseamna formare
profesionald, materiale consistente de redat in presa, informatii pe care altfel nu au cum sa le afle,
surse noi etc.

Anul acesta, evenimentul se afla la cea de-a VIII a editie si a fost organizat in paralel cu a VI a
Conferinta Nationald de Genetica Medicala. Ambele evenimente au avut in prim-plan colaborarea
st schimbul de informatii intre toti factorii interesati, pentru a contribui la imbunatatirea



informatiilor legate de diagnosticarea corecta, tratamente si metode de recuperare pentru
persoanele afectate de boli rare.

Tema abordata anul acesta a fost “Cand trasaturile iti
tradeazi boala”. Astfel, pe parcursul celor trei zile
discutiile si prezentarile s-au concentrat asupra diferitelor
trasaturi ale fetei si corpului care sugereaza prezenta
anumitor boli rare care pot fi diagnosticate. Trasaturile care
ii dau de gol pe pacienti si mult mai multe informatii despre
bolile respective, despre rolul pe care genetica il joaca in
procesul de diagnosticare si tratament al bolilor rare au fost
cateva din subiectele abordate in cadrul editiei de anul
acesta. Specialistii in geneticd si endocrinologie, alaturi de
jurnalisti, au colaborat pentru a pune bazele unei educatii medicale in vederea stabilirii unui
diagnostic corect al bolilor rare. Prin povestile de viata, dar si prin informarea corecta oferitd de
medici cu experientd dar si a pacientilor, se poate ajunge la 0 mai buna constientizare a nevoilor
persoanelor care sufera de boli rare.

Evenimentul a inceput cu o conferinta de presa in cadrul careia a luat cuvantul dr. Diana Paun —
consilier prezidential si medic endocrinolog, prof. dr. Maria Puiu - medic cu experientd in
domeniul geneticii si pediatriei, Lidia Onofrei - consilier in Ministerul Sanatatii, Dorica Dan —
presedintele Aliantei Nationale pentru Boli Rare Romania (ANBRaRo) si Alexandra Manaila -
jurnalist iTn domeniul sanatatii si trainer in cadrul Scolii de Boli Rare pentru Jurnalisti.

Programul a inclus o conferinta de presd in deschiderea evenimentului, intalniri organizate intre
jurnalisti, pacienti si specialisti implicati in domeniul bolilor rare, prezentdri despre boli
rare/cancere rare atdt din perspectiva pacientilor cat si a specialistilor, prezentare si vizita la
Centrul de Medicina Genomica.

2.3.4 Conferinta Europlan, 24-25 octombrie 2019, Zaliau
Tema Conferintei Europlan a fost monitorizarea
implementdrii Planului National pentru Boli Rare si a fost
organizat in parteneriat de Alianta Nationala pentru Boli
Rare, Asociatia Prader Willi din Romania si Asociatia
Romaéna de Cancere Rare. La eveniment au participat 100
de persoane: pacienti si apartinatori, reprezentanti ai
asociatiilor de pacienti, medici, asistenti medicali, cadre
didactice, reprezentanti Societatea Romana de Genetica
Medicala, reprezentanti Consiliul National de Boli Rare,
autoritati locale si nationale.

S-a subliniat importanta organizarii Conferintelor EUROPLAN deoarece acestea au condus la
elaborarea Planului National de Boli Rare (PNBR) care a fost introdus in Strategia Nationald de
Sanatate Publica 2014-2020. O parte din obiectivele PNBR au fost realizate si putem mentiona in
acest sens infiintarea Consiliului National pentru Boli Rare (CNBR), infiintarea prin ordin de
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ministru a Centrelor de Expertiza (in prezent existd 23 de Centre de Expertiza (CE) acreditate, la
nivel national). Un alt obiectiv realizat il reprezinta infiintarea celor 6 Centre Regionale de
Genetica Medicala (CRGM) Bucuresti, Cluj, Timis, lasi, Bihor, Dolj. Au fost totusi si nerealizari
si trebuie amintit aici Registrul National de Boli Rare care inca nu exista si trebuie facute demersuri
in vederea credrii acestuia.

2.4 EVENIMENTE LA CARE AM PARTICIPAT

>

241 LA NIVEL NATIONAL:

Intdlnirea asociatiilor de pacienti cu Agentia Nationald a Medicamentului, Casa
Nationala de Asigurari de Sanatate si Ministerul Sanatatii, Bucuresti, 29 ianuarie. La
intalnire au participat Ministrul Sanatatii si presedintii CNAS si ANMDM. S-a discutat
despre prioritdtile Presedintiei Romaéniei la Consiliul Europei pe domeniul sanatatii,
problemele prioritare cu care se confrunta pacientii si au fost prezentate proiectele celor 3
institutii pentru anul 2019.

Sesiune de consultare, privind sandtatea n toate politicile publice, Cluj-Napoca, 19
februarie, eveniment organizat, la Cluj, de catre Asociatia Romana pentru Promovarea
Sanatatii in cadrul proiectului ”Responsabilitate si Parteneriat pentru Sanatate.”
Conferinta Nationala de Mastocitoza, Bucuresti, 29 martie. Evenimentul a fost organizat
la Spitalul Universitar de Urgentd Bucuresti de catre Asociatia Suport pentru Mastocitoza
cu participarea Dnei. Ministru Sorina Pintea, a Dlui. Secretar de Stat Cristian Grasu, a
echipei Centrului de Expertiza, a pacientilor cu mastocitoza si a specialistilor implicati in
diagnosticarea si managementul bolii.

Masterclass Scoala Pacientilor, editia a V-a, Bucuresti, 28-29 matrtie. Tntalnirea a avut loc
la sediul Casei Nationale de Asigurari de Sanatate si a fost organizata de Politici de
Sanatate. Printre temele discutate mentionam: problemele cu care se confruntd asociatiile
de pacienti, dialogul constructiv dintre asociatiile de pacienti si liderii autoritatilor din
sanatate, programe de finantare pentru asociatii.

Intdlnirea Eurosfat, Bucuresti, 12 aprilie. Tn cadrul evenimentului, Dorica Dan,
presedintele APWR, a vorbit despre experienta sa in calitate de Ashoka Fellow. Rolul
antreprenoriatului social in UE a fost prezentat de catre Ambasadoarea Olandei in
Roménia, urmat de o0 dezbatere cu antreprenori sociali din Olanda si Romania, cu
reprezentanti ai Comisiei Europene si ai societatii civile, precum si candidati la alegerile
Europarlamentare 2019.

EURORDIS Membership Meeting 2019, Bucuresti, 17-18 mai, Organizatia Europeana
pentru Boli Rare (EURORDIS) a organizat la Bucuresti reuniunea sa anuald la care au
participat aproape 200 de organizatii — din Europa, SUA si Canada unde au fost prezentate
si discutate problemele actuale din domeniul bolilor rare.

Forumul COPAC, a X- a editie, Bucuresti, 25 mai, este un eveniment anual organizat de
Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania In cadrul
evenimentului de anul acesta s-a discutat despre vaccinarea bolnavilor cronici si relatia
asociatiilor de pacienti cu directorii de spitale.

Simpozionul "Boli genetice de metabolism in patologia adultului si a copilului”, Cluj, 8-9
iunie.
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Conferinta nationala PKU, Oradea, 28-30 iunie, eveniment care a reunit pacienti si
specialisti si in cadrul caruia s-a dezbatut situatia actuald din tara noastra.

Worksop-ul "Recuperare in distonia musculara”, Timisoara, 21 septembrie. Evenimentul
a fost organizat de Asociatia Children's Joy si au fost prezentate si discutate teme precum
acupunctura, consilierea vocationald pentru persoane cu dizabilitti si integrarea pe piata
muncii, dobandirea autonomiei, dar a fost organizat si un atelier de kinetoterapie.
Conferinta CASPA, editia a 8 a, Bucuresti, 7 octombrie. Evenimentul face parte din
programul lansat de Oameni si Companii in anul 2015. Dezbaterile purtate in cadrul
intalnirii au fost despre sistemul de sanatate, rolul asociatiilor de pacienti, al autoritatilor,
fiind prezenti reprezentanti ai ambelor parti dar si specialisti in domeniul medical. Dorica
Dan a vorbit in numele pacientilor cu boli rare despre importanta implicarii pacientilor in
Ziua pacientilor cu cardiomiopatii, Bucuresti, 26 octombrie. Evenimentul a fost organizat
de catre Centrul de expertiza pentru boli cardiovasculare genetice C. C. Iliescu, coordonat
de Dr. Ruxandra Jurcut. Intalnirea pacientilor cu cardiomiopatii a adus in atentie nevoia
organizdrii unei asociatii de pacienti care sa reprezinte interesele acestor pacienti.

2.4.2 LA NIVEL INTERNATIONAL:
Tntalnirea Comisiei Globale pentru Bolile Rare, New York, 20 februarie. Evenimentul a
marcat | an de la lansarea acestui parteneriat si a prezentat rezultatele obtinute pentru "End
the Diagnostic Odyssey for Children with a Rare Disease/ Sfarsitul odiseei diagnosticarii
copiilor cu boli rare". Cu aceasta ocazie, Comisia Globala a prezentat obiectivele pentru
perioada urmatoare, Cu accent pe: Tmputernicirea pacientilor si a familiilor acestora,
tehnologie si consultatii genetice.

Workshopul Ashoka System Change Fellowship Program, Londra, 8 martie.

Intalnirea ExCom ERN ITHACA, Goteborg, 16 iunie, la eveniment a participat Dorica Dan
si au fost prezentate progresele realizate Tn retea si mai ales si au fost planificate activitatile
viitoare.

Social innovation for social services, Bruxelles, 11 septembrie, eveniment organizat de
Comisia Europeana la care Dorica Dan a prezentat proiectul INNOVCare, proiect prin care
Asociatia Prader Willi din Roméania a implementat menagementul de caz pentru boli rare
in judetul Sila;.

Eveniment aniversar marcand 20 de ani de activitate a Federatiei
Spaniole pentru Boli Rare Feder si 10 ani de activitate a Centrului de
Referinta pentru Boli Rare CREER, Burgos, 19-20 septembrie

Intdlnirea Consiliului Aliantelor Nationale, Bruxelles, 6 noiembrie. La

aceasta Intalnire s-a discutat despre proiectele de viitor ale aliantelor nationale de boli rare
si ale EURORDIS atat la nivelul UE cat si la nivel international. Dupd eveniment a avut
loc si o intalnire a membrilor RareResourceNet-Reteaua Europeanad a Centrelor de Resurse
pentru bolile rare.

Workshopul Rare 2030, Bruxelles, 7 noiembrie, eveniment ce a adus in dezbatere o
tematica interesanta despre cat de predictibile sunt schimbarile in domeniul bolilor rare:
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schimbarile demografice, imputernicirea pacientilor, solidaritate, echitate, nevoi, ingrijire
standardizatd si nu numai.

» European Changemaker Summit, Barcelona, 25 noiembrie. European Changemaker
Summit este cea mai mare intalnire europeana a comunitatii Ashoka si aduce impreuna
vasta sa comunitate de antreprenori sociali si lideri din diferite domenii de activitate pentru
prezenta exemple inspiratoare si pentru a invata si colabora la strategiile de schimbare
sociala sistemica.

2.5 ALTE EVENIMENTE
2.5.1 Vizita doamnei ambasador al Frantei la
Centrul Noro

Tn data de 15 mai, Centrul NoRo a primit vizita doamnei
ambasador al Frantei in Romania Michele Ramis, impreuna
cu Consulul Onorific al Frantei la Cluj, Pascal Fesneau si
Directorul Delegat al Institutului Francez La Cluj Xavier
Leroux. La sfarsitul vizitei delegatia si-a exprimat
aprecierile fata de eforturile depuse la nivel local, national
si international de cétre Asociatia Prader Willi din Romania
n sprijinirea persoanelor cu boli rare.

CAPITOLUL 111

3.1 INFORMATII FINANCIARE
3.1.1 VENITURI:
Veniturile obtinute de asociatie in 2019 sunt in suma totald de 1.680.163 lei, compuse in principal din:

Categorie venit Suma
Cotizatii si contributii Simpatizanti 43.500 lei
Sponsorizari si donatii 140.664 lei
Resurse si subventii de la bugetul local/ judetean 1.009.8009 lei
Venituri din ajutoare (proiecte fonduri europene) 227.483 lei
Venituri din subventii pentru investitii 217.828 lei
Alte venituri din activitati fara scop patrimonial 40.878 lei
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Alte venituri din Cotizatii si
VENITURI yenituri din  activitati fara scop  contributii

subventii pentru  Patrimonial simpatizanti
investitii 2% / 3%

13%

Venituri din
ajutoare (proiecte
fonduri europene)

14%

enituri din

subventii si
finantari servicii
NoRo
60%

3.1.2 CHELTUIELI:
Suma totala a cheltuielilor a fost de 1.855.841 lei, principalele categorii constand in:

Tip cheltuieli Suma
cheltuieli cu personalul 984.742 lei
cheltuieli cu servicii executate de terti 56.505 lei
cheltuieli cu materiale si obiecte inventar 145.017 lei
cheltuieli cu telefoane, internet 15.847 lei
cheltuieli cu energia si apa 51.897 lei
cheltuieli cu intretinerea si reparatiile 47.070 lei
cheltuieli de deplasare 14.664 lei
cheltuieli cu amortizarea 364.664 lei
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