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Daca ne gandim la trecerea dintre ani ca la o poarta prin care trecem, ar fi bine sa luam
cu noi doar amintirile placute si realizarile, cele care ne ajuta sa continuam munca noastra, sa
speram si sa luptam pentru realizarea idealurilor care ne anima existenta. Dar, poate ca nu este
lipsit de interes sa ne gandim si la lucrurile care ne-au tinut pe loc in 2018, sa intelegem cauzele
si sd gasim solutii in anul care vine...

Ne bucuram sa spunem ca la Centrul NoRo reusim, la peste 7 ani de la deschidere, sa
continuam furnizarea de servicii sociale specializate, servicii medicale si educationale pentru cei
afectati de boli rare din Romania: evaluare medicald, sociald, psihologica, kinetica, terapie
comportamentala, terapie Senzoriald, logopedie, Kinetoterapie, hidroterapie, masaj, ergoterapie,
electroterapie, cursuri de instruire pentru parinti, schimb de bune practici cu cadrele didactice,
vizite la domiciliul copiilor si tinerilor din centru. Un rol important in furnizarea acestor servicii
0 are echipa multidisciplinarda NoRo. Echipa centrului este formata din: coordonator, psihologi,
terapeuti: (psihopedagogi, logopezi si kinetoterapeuti), asistenti sociali, medic psihiatru pediatru,
genetician, asistenti medicali, expert contabil, specialist IT si personal administrativ. in plus,
activitatile noastre implica si multi voluntari (elevi, studenti, cadre didactice, medici si alte
persoane interesate) pentru ca beneficiarii nostri sunt copii, tineri si adulti cu dizabilitati severe,
produse de boli rare. In ultimii 3 ani am implementat management de caz pentru pacientii cu boli
rare din judetul Salaj si exista toate premisele ca acest experiment pilot sa se transfere la nivel
national si international. A fost un an dificil dar frumos, am incercat sa fim in continuare
echilibrati, responsabili si apropiati de beneficiarii nostri (60 de copii cu boli rare si tulburari din
spectrul autist in centrul de zi, 10 tineri in programul de instruire pentru abilitati de viata
independenta si peste 100 de pacienti in grupurile de pacienti), parteneri seriosi si angajati, Cu 0
echipa dedicata de specialisti si voluntari.

Beneficiem 1in continuare de sprijinul Autoritatilor Locale si Judetene, Directia de
Sanatate Publica si Casa Judeteana de Asigurari Sanatate carora le multumim pentru implicare si
suport! Evident, pentru a mentine calitatea serviciilor la nivel de Centru de Expertiza (pentru ca
am ajuns aici cu eforturi majore din partea echipei NoRo) avem nevoie de un sprijin imbunatatit
sl speram ca serviciile noastre sunt convingatoare! Activitatile si evenimentele organizate de
APWR au fost multiple si in 2018, la fel si participarile la evenimente in care am prezentat
Centrul NoRo si activitatile sale. Puteti afla mai multe despre acestea urmarind linkul:
https://www.apwromania.ro/evenimente-apwr.

Raport de activitate 2018



https://www.apwromania.ro/evenimente-apwr

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 buna tuturor
persoanelor cu handicap produs de boli rare din Romania.

La 16 Octombrie 2005 am deschis Centrul de Informare pentru Boli Genetice Rare. Este
primul centru de acest tip din Romania si se doreste a fi 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 Referintd pentru Boli Rare — NoRo, la Zalau
destinat, in general, pacientilor 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, sociald si comportamentald. Sunt
implicati specialisti angajati si voluntari din diferite domenii: medici, psihologi, asistenti sociali,
terapeuti si educatori.

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 Europeana de Referinta ITHACA (RER pentru malformatii

.....

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 pregatire pentru o viata independenta ”Proba de zbor”.

Servicii medicale prin ambulatoriul de specialitate NoRo:

» Cabinet de psihiatrie pediatrica;

» Cabinet de geneticd medicala/pediatrie.

Serviciu de informare si consiliere:

> Helpline NoRo

Beneficiari ai serviciilor APWR in anul 2018:
Beneficiari ai Centrului de zi: 60 de copii cu boli rare si alte dizabilitati;
Beneficiari ai centrului de recuperare si reabilitare: 115 pacienti si apartinatori;
Beneficiari ai centrului de pregatire pentru o viata independenta: 10 tineri cu dizabilitati
Numar de consultatii la cabinetul de psihiatri pediatrica: 359 consultatii
Numar de consultatii la cabinetul de genetica medicald/pediatrie: 129 consultatii

Numar de beneficiari inregistrati in registrul de pacienti NoRo: 525 (nr. de inregistrari in
registru luand in calcul pacientii care au revenit in serviciul NoRo = 726 din care 535 pacienti si
191 insotitori)

Numar de solicitari pe Helpline NoRo: 190 de solicitari
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Proiecte derulate de APWR in anul 2018:

Proiectul INNOVCare, 2015-2018:

Am finalizat in septembrie 2018 proiectul INNOVCare: (Abordare inovatoare centrata pe
pacient pentru furnizarea de servicii de asistenta sociala in conditii complexe). Acest proiect
pilot a abordat provocarile sociale cu care se confrunta pacientii cu boli rare si lacunele
constatate in coordonarea dintre serviciile medicale, sociale si de sprijin in statele membre ale
Uniunii Europene. Au fost implicati: Judetul Sialaj prin Consiliul Judetean Silaj, impreuna cu
Asociatia Prader Willi din Roménia prin Centrul NoRo si un consortiu format din:
Ministerul Sanatatii, Serviciilor Sociale si Egalitatii Spania, Institutul pentru Servicii Sociale -
Spania (liderul proiectului); Institutul Economic de Cercetare — Slovenia; Organizatia Europeana
pentru Boli Rare - EURORDIS — Franta, Centrul Social de Inovare — Austria; Institutul
Karolinska — Suedia; Finovatis - Franta. Proiectul transfrontalier ,,INNOVCare” a fost
cofinantat de Comisia Europeand. Am furnizat servicii de management de caz pentru bolile rare
pentru 115 pacienti din judetul Salaj, am creat curricula pentru instruirea managerilor de caz, am
evaluat impactul social al interventiei si incercam transferul expertizei la nivel national si
international, alaturi de partenerii nostri. Proiectul nostru a castigat premiul pentru Inovare in
sanatate in 2016 (http://innovationinhealth.ro/winners-2016/ ) si premiul pentru proiectul
asociatiei de pacienti cu cel mai mare impact acordat de COPAC in 2017.

Care pattway s complex and hard to manage

Proiectul INNOVCare a reprezentat si 0 oportunitate pentru continuarea colaborarii
noastre cu Centrul Frambu din Norvegia prin participarea in diferite activitati comune, schimb
de experienta si initierea Rare ResourceNet — 0 Retea Europeana a Centrelor Resursa pentru Boli
Rare din Europa. De asemenea, in perioada 11-13 aprilie 2018 a fost organizat la Frambu un
Workshop comun cu Retelele Europene de Referinta, proiectele INNOVCare — RD Action, o

holistice a pacientilor cu boli rare.

Ultima intalnire a partenerilor INNOVCare a avut loc la Madrid in perioada 19-20 iulie.
La eveniment au participat Dorica Dan alaturi de cei patru manageri de caz implicati in proiect.
Din partea APWR au fost sustinute 2 prezentari cu privire la actualizarea stadiului de
implementare a proiectului Pilot de catre Centrul NoRo si a RareResourceNet — Reteaua
Centrelor Resursa pentru boli rare initiata de catre centrele NoRo, Frambu si Agrenska.

Dezbaterile au fost concentrate pe rezultatele proiectului, evenimentul final de la Bruxel
si pe rapoartele finale. Managerii de caz au putut sa contribuie la dezbatere si la prezentarile din
plen cu experienta proprie din timpul interventiei.
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Conferinta finala INNOVCare a fost organizata la Bruxel in data de 5septembrie si au
participat 80 de reprezentanti din 18 tari. Scopul conferintei a fost acela de a prezenta rezultatele
proiectului, evaluarea impactului modelelor de ingrijire a pacientilor si lansarea unui set de
recomandari privind ingrijirea integrata ca rezultat al implementarii proiectului.

Tot in cadrul proiectului INNOVCare, Asociatia Prader Willi din Romania in colaborare
cu Alianta Nationald pentru Boli Rare Romania si Consiliul Judetean Salaj au organizat
Workshop-ul privind managementul de caz in bolile rare, in perioada 29-30.09.2018, la Cluj-
Napoca. La eveniment au participat 118 persoane (40 de pacienti si apartinatori, 69 de specialisti
si reprezentanti din partea DGASPC-urilor, 5 reprezentanti din partea autoritatilor, 2
reprezentanti mass-media si 2 reprezentanti farma) si s-au dezbatut teme importante precum:
situatia actuald din Romania in ceea ce priveste bolile rare, politicile europene pentru boli rare si
recomandarile privind serviciile sociale specializate, importanta ingrijirii integrate in bolile rare
— exemple si studii realizate, implementarea managementului de caz.
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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”.
Speram ca proiectul nostru va avea o contributie importanta si pentru activitatile noastre comune
in Reteaua Europeanda de Referinta ITHACA, in calitate de retea nationala RO-NMCA ID
(Centrul NoRo, alaturi de centrele de expertiza din Oradea, Timisoara, lasi si Craiova).

Proiectul ,,Club de educatie si dezvoltare emotionali la Centrul NoRo”, decembrie
2017 — august 2018:

Proiectul a fost finantat de Fundatia pentru Comunitate si Mol - programul pentru
Sanatatea Copiilor si s-a derulat in perioada 04 decembrie 2017 — 31 august 2018. Prin acest
proiect ne-am propus sa dezvoltam si sa influentam starile emotionale si fizice ale copiilor si
tinerilor cu dizabilitati produse de boli rare si tulburari din spectrul autist. Au fost inclusi un
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numar de 60 de beneficiari cu dizabilitati produse de boli rare si tulburari din spectrul autist,
apartinatori ai beneficiarilor (parinti, bunici, asistenti personali), fratii beneficiarilor, voluntarii
care i-au ajutat pe copii, un grup de 12 copii de la Centrul Scolar Pentru Educatie Incluziva -
Structura Speranta, Zalau care au fost insotiti de cadre didactice (doi psihopedagogi) si tineri cu
dizabilitati cu varsta de peste 18 ani. Activitatile desfasurate pe parcursul proiectului au cuprins:
evaluarea beneficiarilor, clubul de educatie si dezvoltare emotionald, intalniri cu apartinatori
(parinti, bunici, asistenti personali), weekend-uri terapeutice, intalniri cu fratii beneficiarilor,
derularea activitatilor de socializare, promovare si vizibilitate in mas-media.

Curs privind managementul PKU, 28-29 iunie 2018:

Asociatia Prader Willi din Romania in parteneriat cu Asociatia PKU Life Romania a
organizat la Zalau, in zilele de 28-29 iunie, un workshop cu participare internationala pe
tema Managementul PKU. La eveniment au fost prezenti 51 de participanti (10 specialisti -
medici, nutritionisti, chimisti; 6 reprezentanti farma, directorul DSP Salaj si restul au fost
reprezentanti ai organizatiilor de pacienti, parinti si persoane afectate de PKU). Au fost
dezbatute teme precum: diagnosticarea si cauzele bolii, obiectivele tratamentului dietetic,
consilierea genetica si beneficiile acesteia, importanta dietei in managementul bolii, depistarea si
monitorizarea evolutiei bolii. Proiectul a fost dedicat pacientilor cu PKU din Romaénia si
specialistilor implicati in diagnosticarea si managementul bolii si a fost finantat de catre
BioMarin.

Conferinta privind Retelelor Europene de Referinta pentru bolile rare, Zalau, 14-15
iulie 2018:

Asociatia Prader Willi din Romania (APWR) si Alianta Nationala pentru Boli Rare din
Romania (ANBRaRo), in parteneriat cu EURORDIS au organizat in zilele de 14-15 iulie 2018
un workshop la Centrul NoRo din Zalau pe tema Retelelor Europene de Referinta pentru bolile
rare. La eveniment a participat 55 de persoane, a fost prezent si Matt Bolz Johnson, director
medical EURORDIS, care are 0 experienta vasta in sistemul de sanatate din Marea Britanie si in
formarea Retelelor Europene de Referinta. A fost prezenta si dna. Sorina Pintea - Ministrul
Sanatatii, Ligia Marincag — director DSP Salaj si dl. prefect Florin Florian, specialisti din
centrele de expertiza acreditate din Romania sau care doresc sa isi acrediteze centrele, pacienti si
reprezentanti ai asociatiilor de pacienti.
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Grup de pacienti cu boala Huntington, 17-21 septembrie 2018:

In septembrie am organizat in premiera pentru Centrul NoRo un grup de pacienti afectati
de Boala Huntington, impreuna cu Asociatia pentru Huntington din Romania si Clinica de
Huntington din Cluj. A fost 0 experientd cu adevarat provocatoare pentru toti cei implicati,
pacienti, specialisti si apartinatori. Decat 0 Revista — DoR, a scris un articol cu adevarat
emotionant despre aceastd experienta sub titlul: Boala fara tratament si fara singurditate -
Pentru prima oara in Romania, 13 bolnavi de Huntington si familiile lor au inteles ca nu sunt
singuri. Citind articolul, ne-am dat inca o datd seama de responsabilitatea uriasa pe care ne-am
asumat-o, de ce trebuie sa continuam sa oferim servicii de calitate, de ce trebuie sa ne mentinem
credinta si speranta cd VOm reusi sd mentinem aceste servicii pe care le-am creat in ani dificili de
munca, intr-0 echipd unita prin implicare si daruire.

“La 30 si 35 de ani, Loredana si Sorin zboara pentru prima oara cu avionul. Stau lipiti
unul de altul si fac selfie-uri in care ea zdambeste, iar el priveste fix in telefon, cu barbia
proaspat rasd sprijinita de umarul ei. Luminile orasului devin tot mai mici, asa-si dau seama ca
sunt in aer. Cursa Constanta — Cluj i duce spre , saptamdna de miere Huntington”, cum
numeste Loredana un eveniment care n-are legdatura cu sarbatorile de cuplu, ci cu boala
incurabila a lui Sorin. Cinci zile vor locui la Centrul de Referinta pentru Boli Rare — NoRo din
Zalau, unde el va vedea pentru prima oara urmarile bolii neurodegenerative rare care i-a
afectat mintea, corpul, autonomia, relatiile cu ceilalti oameni. Vor intdlni inca 12 familii care au
trait pana acum in singurdtatea Propriei suferinte, NU au vdzut si NU au vorbit cu oameni ca ei,
si-au luat informatiile trunchiat de pe Google si au trait in confuzia lui ,,de ce eu?”. Va invitam
sa cititi: integral articolul: https://www.decatorevista.ro/boala-fara-tratament-si-fara-

singuratate/

Proiectul “Caldtoria copiilor in universul emotiilor”, decembrie 2018 — august 2019:

Proiectul este sprijinit de Fundatia pentru Comunitate si MOL Romania prin programul
MOL pentru sanatatea copiilor, Editia a X-a. Beneficiarii proiectului sunt 50 de copii cu
dizabilitati produse de boli rare, familiile acestora (parinti, bunici, frati/surori) voluntari si echipa
de proiect. Scopul proiectului este de a creste gradul de independenta si adaptabilitate socio-
emotionala la copiii cu dizabilitati produse de boli rare si tulburari din spectrul autist.
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- Conferinta de presa de lansare a Campaniei Ziua Bolilor Rare 2018, Bucuresti, 1

februarie;

- Workshop privind Managementul de caz in Bolile Rare, Zalau, 8 februarie;

- Curs privind managementul Sindromului Prader Willi, Timisoara, 25-26 februarie;

- Conferinta Ziua Bolilor Rare, Bucuresti, 27-28 februarie;

- Conferinta Reteaua Europeana de Referinta - accelerarea si imbunatatirea diagnosticului
in BR, Parlamentul European si Expozitie de fotografii ”Viatd Rara”, Bruxelles, 28
februarie;

- Scoala de iarna pentru Boli Rare, Paris, 20-23 martie;

- Forumul National al Asociatiilor de Pacienti COPAC, Bucuresti, 19-20 aprilie;

- Scoala Informala de IT Hackathon, Cluj, 21 aprilie;

- Conferinta ECRD, Viena, 09 — 13 mai;

- Conferinta Internationala a celor care ingrijesc persoane cu SPW, Munich, 28-31 august;

- Intalnirea Retelei Europene de Referintd ITHACA, Paris, 8-9 octombrie;

- Intalnirea Ceremonia Ashoka, 18 octombrie;

- Intalnire Help Line, Paris, 30 octombrie;

- Curs privind “Initiative in politici publice alternative pentru servicii sociale de impact”,
Suior, 4-7 decembrie;

- Curs de instruire privind “Elaborarea si monitorizarea politicilor publice”, Cluj-Napoca,
17-19 decembrie;

Am lasat pentru finalul acestui scurt raport al proiectelor APWR 2018 ceea ce a fost si
ramane 0 mare realizare dar si 0 noua provocare pentru mine, la nivel personal dar si la nivel
organizational, faptul ca am devenit in 2018 unul dintre primii 3 Ashoka Fellows selectati din
Romania. Sunt recunoscitoare echipei Ashoka Romania pentru tot suportul acordat, pentru ca
m-au ajutat sa constientizez ca pentru a incepe lucruri noi, uneori e nevoie sa finalizezi alte
lucruri sau sa le transferi altora: http://ashoka-cee.org/romania/2018/10/09/cum-am-selectat-primii-
ashoka-fellows-din-romania/?fbclid=IwAR3xIAQwjh9S7sfr LiM6XILrPAbCIiiO0oTXYjxuvibUQWcWd
mp0-WD4Ri-1.

Sunt inca impresionata de aceasta oportunitate de a face parte dintr-o noua retea globala
de inovatori sociali, alaturi de peste 3600 de antreprenori sociali proveniti din 91 de tari din
intreaga lume, cativa fiind implicati chiar in domeniul bolilor rare. Despre rolul de “change
maker” am gasit mai multe explicatii, printre care: "Schimbda-Lume, asa cum ii numeste
comunitatea Ashoka, sunt oameni originali, cu un extraordinar simt de explorator, sunt
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eficienti, nu se plding, i doar actioneazd, adund in jurul lor altii ca ei si se indragostesc de
problemd, nu de solutie. Sunt oameni care merg impotriva curentului, cu un curaj si 0
tenacitate care i ajutd in cele din urma sa creeze un nou curent. Un fel de agenti ai
schimbarii, niste Greuceni care se iau la #rantd cu balauri ori imblinzesc alte fiare si entitati
sdlbatice si nu se dau bdtuti pana nu rezolva cauzele problemei. Si mai apoi nu se lasa péand
nu revolutioneaza sistemele deficitare care au generat respectivele nedreptdti."”

Multumesc tuturor celor care ne sunt alaturi pentru cd, fard ei, nimic nu ar fi posibil!

Dorica Dan,
presedinte APWR
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