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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 viatd mai buna persoanelor cu

dizabilitati produse de boli rare din Romania.

La 16 Octombrie 2005 s-a deschis Centrul de Informare pentru Boli Genetice Rare. Este primul
centru resursa pentru pacientii cu boli rare, familiile acestora si specialistii implicati in

diagnosticarea si managementul acestor boli.

Tn iunie 2011 am deschis Centrul Pilot de Referinta pentru Boli Rare — NoRo, la Zalau destinat,
pacientilor cu boli rare care necesita ingrijire specializata si personalizatd. Activitatea Centrului
NoRo se bazeaza pe conceptul de ingrijire integrata: abordarea complexa a beneficiarilor,
implicand dimensiunea medicala, sociald si comportamentald. Sunt implicati specialisti
angajati si voluntari dintr-o paletd larga de specialitati: medici, psihologi, asistenti sociali,

terapeuti si educatori.

Din anul 2017 Centrul Pilot de Referintd 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 integrantad a retelei nationald

RONMCA ID in Reteaua Europeanda de Referinta ITHACA (RER pentru malformatii

.....

In anul 2020 Asociatia Prader Willi din Romania in parteneriat cu Alianta Nationala pentru

Boli Rare au lansat platforma Centrul NoRo online — www.centrulnoro.ro — pentru

extinderea serviciilor Centrului NoRo in mediul online. Proiectul a avut ca obiective initierea
unei retele de resurse pentru pacientii cu boli rare, transferand o parte din serviciile centrului

NoRo Th mediul online.


http://www.centrulnoro.ro/

NoRA

Centrul Pilot de Referinta pentru Boli Rare

Servicii APWR

Servicii sociale licentiate:
Centru de zi pentru recuperarea copiilor afectati de boli rare si din spectrul autist;
Centru de recuperare si reabilitare NoRo;

Centrul de pregétire pentru o viatd independenta . Proba de zbor”.

Servicii medicale prin ambulatoriul de specialitate NoRo:
Cabinet de psihiatrie pediatrica;

Cabinet de genetica medicald/pediatrie.

Serviciu de informare si consiliere:

Help — Line NoRo

Beneficiari ai serviciilor APWR Tn anul 2020

Beneficiari ai Centrului de zi: 72 de copii cu boli rare si alte dizabilitati;

Beneficiari ai centrului de recuperare si reabilitare: 24 pacienti si apartinatori;

Beneficiari ai centrului de pregatire pentru o viata independenta: 10 tineri cu dizabilitati;
Numar de consultatii la cabinetul de psihiatrie — pediatricd: 279 consultatii;

Numar de consultatii la cabinetul de genetica medicald/pediatrie: 34 consultatii;

Numar de beneficiari Inregistrati in registrul de pacienti NoRo in perioada 2015-2020: 602
(nr. de Inregistrari in registru luand in calcul persoanelor care au revenit in serviciul NoRo =
821 din care 611 pacienti si 210 insotitori);

Numar de solicitari pe Helpline NoRo: 89 de solicitari;
Numar de beneficiari care au accesat platforma online: cel
putin 1000 de inscrieri online (beneficiari ai centrului de zi,
ai centrului de recuperare si reabilitare, ai centrului de

pregatire pentru o viata independenta, participanti la cursuri,

evenimente online).



Proiecte derulate de APWR

Proiectul ProGeneRare, 2018-2021:

In calitate de parteneri ai SJU Craiova si UMF Craiova Tn anul 2020 am desfasurat activitati
pana in momentul in care s-a instaurat starea de urgenta si de alerta. Aceste activitati au fost
evenimente de informare, elaborarea unor ghiduri de practica medicala si organizarea de
intélniri de lucru. Proiectul este cofinantat din Fondul Social European prin Programul
Operational Capital Uman 2014-2020, Axa prioritard 4: Incluziunea sociala si combaterea
saraciei, Obiectiv specific 4.8: Imbunititirea nivelului de competente al profesionistilor din
sectorul medical. Titlul proiectului: ,,Imbunititirea competentelor PROfesionale ale
personalului medical implicat in realizarea actului medical din specialitati relevante pentru
managementul multidisciplinar al bolilor GENEtice RARE — ProGeneRare”. Proiectul a fost
suspendat Tncepand cu perioada starii de urgenta si perioada starii de alerta, deoarece grupul
tinta a fost implicat 1n activitatile specifice de prevenire a pandemiei. Activitatile urmeaza sa

fie reluate Tn 2021.

Proiectul ARN- Active Rare Network
Perioada de implementare: mai 2020- decembrie 2020

Sprijinit de Asociatia ASHOKA Romania Changemakers United, acest proiect a luat nastere

ca urmare a prvocarilor COVID 19 si a contribuit la imbunatatirea capacitdtii de interventie la

cu boli rare la Centrul NoRo. Astfel s-a extins experienta in mediul online

Www.centrulnoro.ro , s-a organizat o campanie de strangere de fonduri si de informare si 214

beneficiari au primit sprijin pana la sfarsitul anului 2020 pe platforma online.
Proiectul CORE-RD
Perioada de implementare octombrie 2020 — martie 2021

Acest proiect este finantat printr-un grant al Departamentului de Stat al S.U.A. Scopul acestui
proiect are in vedere reducerea decalajelor dintre ingrijirea medicald si sociald, schimbarea
sistemului de diagnostic si ingrijire a persoanelor afectate de boli rare, folosind 0 abordare
inovatoare prin instruirea asistentilor medicali din comunitate iIn managementul de caz al

bolilor rare.


http://www.centrulnoro.ro/

Proiectul ..Proba de zbor”

Perioada de implementare octombrie 2020 — februarie 2021

Finantarea proiectului este asiguratda de OMV Petrom
Romania, prin programul Campionatul de voluntariat 2020.
Acest proiect vizeaza activitdti educative, de socializare si
recreative pentru dezvoltarea de abilitati de viata
independenta atat pentru copii cat si pentru tinerii cu
dizabilitati produse de boli rare. Dintre activitatile sprijinite
au fost petrecerea de Halloween, campania lui Mos Craciun

la centrul NoRo, activitdtile de terapie ocupationala,
vizionare de filme.

Proiectul .Stil de viata sanatos pentru oameni rari”
Perioada de implementare noiembrie 2020 — martie 2021

Proiectul .Stil de viatd sanatos pentru oameni rari” finantat prin programul
.In stare de bine” si sustinut de Kaufland Romania si implementat de Fundatia
pentru Dezvoltarea Societdtii Civile are ca si scop imbundtatirea calitdtii vietii
persoanelor afectate de boli cronice/rare prin adoptarea unui stil de viata
sanatos. Prin acest proiect ne-am propus sa obtinem o imbunatatire a nivelului
de cunostinte prin instruire si un stil de viatd mai sandtos prin interventie

directd la 85 de persoane si membrii familiilor acestora. Avand provocarile

prezentului cauzate de pandemia COVID-19, majoritatea activitatilor au fost

transferate in mediul online.
Proiectul .Retele de suport in comunitate”
Perioada de implementare noiembrie 2020 — mai 2021

Proiectul de educatie non-formala . Retele de suport in comunitate”, finantat prin programul
«Raiffeisen Comunitati 20207, sustinut de Raiffeisen Bank S.A, are ca si scop imbunatatirea
abilitatilor de management de caz al bolilor rare pentru membrii comunitatii (asistenti medicali
comunitari, asistenti sociali, medici de familie, educatori, etc.), prin cursuri specializate, si

formarea de retele de suport in comunitate pentru pacientii cu boli rare. Proiectul vine in



continuarea actiunilor Asociatiei Prader Willi din Romania pentru imbunatatirea accesului

pacientilor cu boli rare la servicii de ingrijire de calitate.

Pana in momentul instaurarii pandemiei evenimentele fata in fata organizate au fost:

Evenimente organizate de APWR

In data de 7 februarie 2020, Asociatia Prader Willi din Romania a organizat la Cluj-

Napoca, un eveniment despre ingrijirea l\'\
multidisciplinard a pacientilor cu boli rare. In cadrul |
intalnirii participantii au primit informatii si despre
cursul de formare in domeniul genetica medicala si boli
rare, ce se organizeaza in cadrul proiectului Progenerare.
Au fost prezenti reprezentanti a 5 centre de expertiza -

pentru bolile rare din regiune si specialisti interesati de domeniul bolilor rare.

Evenimente la care am participat in calitate de parteneri sau invitati:
> Intalnirea RareResourceNet a reunit reprezentantii Centrelor de Resurse pentru Boli
Rare din Europa pentru a discuta planul de actiune pentru anul 2020 — 28 ianuarie,
Bruxelles.

> Lansarea campaniei de ZiuaBolilorRare2020 a reunit asociatiile de pacienti, specialistii

si autoritatile locale pentru a promova nevoile pacientilor — 14 februarie, Zalau.

» Deschiderea oficiald a vernisajului de expozitie . Martisor pentru speranta” la Galeriile
Sima. Aceastd expozitie a fost organizatd in cadrul campaniei de ziua bolilor rare — 24
februarie, Zalau.

» Conferinta Nationald a Bolilor Rare cu tema .ECHITATEA pentru persoanele care
traiesc cu o boald rard” a fost organizata cu ocazia Zilei Internationale a Bolilor Rare —
29 februarie, Bucuresti.

» Eveniment de multiplicare CREDIBLE — ERASMUS,
cu participare interantionald in cadrul caruia s-au
abordat teme despre educatia incluzivd, adaptarea
metodelor de predare la nevoile copiilor cu dizabilitati
si pregatirea cadrelor in ceea ce priveste inovarea

strategiilor de predare — perioada 3-4 martie, Zalau.



https://www.facebook.com/hashtag/ziuabolilorrare2020?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZU7WrdBVOxUORJJkmE7yVdYd6Sc5ob7dGCqSM-kh5Cq2KfWpJMpjdH0hICSiGWXXmSqsaUgqkCWm0bOZnP5XsoL0ZEJ99dB2qGfNxi5dTmSVGMjkq4k3tiEG8OeyulNRO4&__tn__=*NK-R

» Sesiune de training pe tema managementului de proiect, organizat in cadrul proiectului
”Cresterea capacitatii organizationale pentru asociatii nou infiintate pe bolile rare” — 8

mai Bucuresti.

Parcursul nostru in perioada de pandemie

Pandemia de coronavirus a avut un impact real asupra oamenilor din intreaga lume,
inclusiv asupra romanilor si beneficiarilor din Centrul NoRo care nu au mai avut acces la

servicii medicale fata in fata o perioada de timp, din cauza izolarii la domiciliu.

Perioada de pandemie a venit
cu multe provocari si schimbari, iar
acest lucru a presupus adaptarea la

situatii intr-un timp foarte scurt.

Identificarea nevoilor s-a realizat

d i sociald pentru pacientii cu boli rare si familiile acestora.

impreund ca si echipd, iar obiectivul S s come s Q) BRAGERWED
nostru a fost sa gasim o solutie in a it ot st sty (9
sprijini persoanele afectate de o boala rara. Astfel in perioada 16 martie — 18 mai, Centrul NoRo
a organizat activitati prin telefon si a folosit diverse mijloace de comunicare cu parintii si
pacientii pentru a-i proteja si pentru a continua terapiile acasa. A fost necesara sistarea terapiilor
realizate cu beneficiarii in Centrul NoRo pentru a preveni raspandirea in randul unei populatii,
extrem de vulnerabile in aceste conditii, si am transferat activitatea de terapie in mediul online
si telefonic. Acest sprijin a constat in sustinere, indrumare, identificare de solutii si consiliere
psihologica asigurand in acest fel continuitatea interventiei terapeutice la domiciliu.
activitatile directe cu beneficiarii. Astfel pe centrul de zi si centrul rezidential activitatile de
terapie individualizata si de grup au fost reorganizate si planificate in asa fel incat sa respectam
masurile si procedurile 2020 igienico sanitare de prevenire a raspandirii SARS-Cov2 si de

sanatate si securitate in munca conform ORDIN nr.3577/831/2020.

Totodata pentru a veni in sprijinul beneficiarilor, am asigurat pachete cu alimente de
baza si cu echipamente de protectie (mascd, manusi, dezinfectanti) pentru a-i sustine sa treaca
peste provocarile actuale. Au fost realizate materiale informative pentru diferitele afectiuni cu
informatiile esentiale pentru diagnosticul respectiv in contextul COVID-19 si/sau al izolarii la

domiciliu.



Am pus la dispozitia specialistilor din sistemul public de sanatate Salaj echipamente de
extractie ADN pentru completarea resurselor de diagnosticare ale judetului. Am achizitionat
echipamente de protectie pentru a sprijini personalul sanitar din Spitalul Orasenesc Jibou si

personalul Centrului NoRo.

Pentru o mai bund acoperire a nevoilor pacientilor am lansat platforma digitala NoRo
cu scopul de face transferul in mediul online al activitatilor de interventie. Astfel pacientii cu
boli rare au avut oportunitatea de a beneficia de serviciile de interventie la domiciliu.
Evenimentele precum conferinte, seminarii, cursuri sau workshop-uri au fost desfasurate tot in

mediul online, o parte dintre acestea fiind derulate prin intermediul platformei centrului NoRo.

Evenimente online organizate

» Evenimentul de lansare plantforma

CENTRUL PILOT DE REFERINTA PENTRU BOLI RARE

Platforma a fost lansatd pentru Teraple personallzata

asigurarea  continuititii  ingrijiii | LA.tINE Acasa.

Centrul NoRo online, 10 septembrie.

pacientilor cu boli rare, pentru a ajunge
la pacienti care nu au cum sa ajunga la o O Asrsisigriimsimes
Centrul NoRo ( chiar si pacienti romani

plecati in strainatate) pentru a atrage experti pasionati de ingrijirea pacientilor cu boli
rare — inclusiv experti din strainatate).

» Campania de strangere de fonduriGlobal Giving, perioada 14-30 septembrie. S-a
organizat o campanie de strangere de fonduri pentru a oferi servicii de calitate
pacientilor cu boli rare.

» S-au organizat 6 grupuri de informare si terapii online pentru pacientii diagnosticati cu
neuropatia Charcot Marie Tooth, Distrofie musculard |
Duchenne, Acondroplazie, Miastenia Gravis, Sindrom
Prader Wilii, boala Pompe. Pacientii au beneficiat de un
program de educatie terapeutica online. Astfel au avut
parte de consultatii medicale (specialitatile: psihiatrie

pediatrica, geneticd, neurologie), consiliere socialda /

psihologica, kinetoterapie.



Evenimente online la care am participat in calitate de parteneri sau invitati

» Ashoka Fellow Dorica Dan a participat in data de 20 mai, la

Wecan'ttreat -
healthcare only in
terms of costs, |

Changemakers United Summit, o conferintd online ce a adunat peste

but we have to

1000 de participanti din toatd lumea. A vorbit despre un sistem de [EEGHSEEE 1

sandtate incluziv, care pune pe primul loc nevoile tuturor pacientilor.

» Cursul . Abordarea diagnostica si postdiagnostica in unele boli rare”, 2
septembrie. Cursul a avut rolul de a identifica modalitatile prin care pot fi imbunatatite

serviciile oferite pacientilor cu boli rare.

» Webinar . Sindromul Prader Willi si tulburarile de somn”, 26

N
Abordarea diagnostica si Nord:

septembrie. Acest subiect subliniazi aspecte despre cum determina = " “"““’““’6 Princs
acest diagnostic manifestarea tulburarilor de somn la persoanelecu | . <
SPW. e \

> Cel de-al 26-lea Congres National al Societdtii Roméane de Pneumologie, perioada 4-8
noiembrie 2020. Tn cadrul congresului s-a prezentat centrul NoRo si abordarea integrati in
bolile rare.

» Zoom pe sanatate — oportunitati de finantare din fonduri
europene pentru Romania: 2021-2027, Philips X
Ashoka Accelerating Healthcare Access Globalizer
Summit 2020, 5 noiembrie. Summitul a venit in

sprijinul asociatiilor care doresc sd acceseze finantari

din fonduri europene.

» Conferinta EUROPLAN, 25-26 noiembrie. Tema conferintei a subliniat provocarile si
identificarea solutiilor pentru organizatiile de pacienti in perioada de pandemie.

» Conferinta Scoala de Boli Rare pentru jurnalisti, 27 noiembrie, 4 decembrie, 11 decembrie.
Au fost abordate teme de interes de mare actualitate cum
ar fi ingrijirea la domiciliu pentru pacientii cu boli rare,
impactul pandemiei COVID 19 si adaptarea serviciilor
pentru pacientii cu boli rare.

> Evenimentul Hackathon4Health, 11-13 decembrie. Au fost

prezentate mai multe proiecte menite sa inoveze Ingrijirea

in sdnatate. La acest eveniment a participat Dorica Dan in calitate de de mentor.



Situatie financiara 2020

Sponsori: PLAYTIKA, Bristol Myers Squibb, Sanofi, Terapia, Novartis, Takeda, Pfizer, Fa

bine, Seed Blink, RoOHELP, EXPODOM.

Colaborarea cu autoritatile locale si judetene pentru continuarea interventiei si realuarea

activitatilor fatd in fatd se concretizeaza in subventionarea si contravaloarea Sserviciilor

medicale si sociale pentru beneficiarii Centrului NoRo in proportie de 58% din vedinturi din

partea Consiliului Local, Consiliul Judetean si Casa Nationald de Sanatate. Sponsorizarile

totale constituie 15.61% iar 19.85% sunt provenite din fonduri europene.

Venituri

Veniturile obtinute de asociatie in 2020 sunt in suma totala de 1.883.999 lei, compuse in

principal din:
Categorie venit Suma
Cotizatii si contributii simpatizanti 51.240 lei
Sponsorizari si donatii 294.165 lei
Resurse si subventii de la bugetul local / judetean 1.093.058 lei
Venituri din ajutoare (proiecte fonduri europene) 374.068 lei
Venituri din subventii pentru investitii 2.300 lei
Alte venituri din activitati fara scop patrimonial 30.212 lei
Subventii AJOFM (COVID) 38.948 lei

" 1%
" 2% " 3%

= Cotizatii si contributii simpatizanti

= Sponsorizari si donatii
Resurse si subventii de la bugetul local / judetean
Venituri din ajutoare (proiecte )

= Venituri din subventii pentru investitii

= Subventii AJOFM (COVID)
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Cheltuieli: Suma totala a cheltuielilor a fost de 1.565.806 lei, principalele categorii constand

n:
Tip cheltuieli Suma
Cheltuieli cu personalul 1.098.832 lei
Cheltuieli cu servicii executate de terti 184.857 lei
Cheltuieli cu materiale si obiecte inventar 115.800 lei
Cheltuieli cu telefoane, internet 43.407 lei
Cheltuieli cu energia si apa 43.134 lei
Cheltuieli cu intretinerea si reparatiile 11.871 lei
Cheltuieli de deplasare 8.908 lei
Cheltuieli cu amortizarea 53.680 lei
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