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RAPORT DE ACTIVITATE

ASOCIATIA PRADER WILLI DIN ROMANIA - Centrul NoRo

Asociatia Prader Willi din Roméania — APWR s-a infiintat in mai 2003 din dorinta de a reuni
eforturile pacientilor, specialistilor si familiilor pentru a asigura o viatd 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, primul
centru de acest tip din Roméania centru resursa pentru pacientii cu boli rare, familiile acestora si
specialigtii implicati in diagnosticarea si managementul acestor boli.

Tn iunie 2011 am deschis Centrul Pilot de Referinta pentru Boli Rare — NoRo la Zalau, printr-un
proiect finantat din fonduri norvegiene. Centrul este destinat, in general, pacientilor cu boli rare
care necesita ingrijire specializatd si personalizata. Activitatea Centrului NoRo se bazeaza pe
conceptul de ingrijire integrata, si anume: abordarea complexa a beneficiarilor, implicand
dimensiunea medicala, sociala si comportamentala. Sunt implicati specialisti angajati si voluntari
dintr-o paleta larga de specialitati: medici, psihologi, asistenti sociali, terapeuti si educatori.

Viziunea APWR este o lume in care persoanele afectate de boli rare au sanse reale la diagnostic
si tratament, beneficiind totodata de unele oportunitafi care sa le faciliteze integrarea in
comunitate.

Misiunea APWR este cresterea calitafii vielii persoanelor afectate de Sindromul Prader Willi si de
alte boli genetice rare.

Obiectivele generale ale APWR:

1. Facilitarea accesului la informare privind bolile rare;

2. Crearea unei baze de date nationale privind bolile rare;

3. Crearea unei retele de suport intre pacientii care sufera de aceeasi boal3;
4. Crearea unei retele de suport intre specialisti si familii;

5. Stimularea cercetarii in domeniul managementului bolilor rare;

6. Colaborarea cu organizatii si retele internationale;

7. Stimularea diagnosticarii timpurii;

8. Prevenirea si managementul dizabilitatii la mai multe niveluri.
Suntem activi la nivel de:

Comunitate

- Campanii de sensibilizare a opiniei publice cu ocazia Zilei Bolilor Rare;

- Informarea privind riscul aparitiei si modalitatile de prevenire si limitare a dizabilitatilor produse de
boli rare (ex: screening-ul neonatal, interventie timpurie, ingrijire integrata);
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- Organizarea de campanii de advocacy alaturi de Alianta Nationald pentru Boli Rare
includerea bolilor rare prin Planul National de Boli Rare (PNBR) in Strategia Nationala de Sanatate
(SNS) (din anul 2014, PNBR este parte din SNS).

- Colaboram cu scolile si gradinitele pentru a gasi solutii comune pentru beneficiarii nostri si pentru
asigurarea incluziunii lor sociale.

- Colaborarea cu asistenta medicala comunitara la nivel national, instruim asistentii medicali
comunitari Tn management de caz pentru persoanele afectate de boli rare (in baza unui acord de
parteneriat cu Ministerul Sanatatii) si facilitam accesul pacientilor la serviciile de care au nevoie,
orientandu-i catre Centrele de Expertiza din tara.

Grupuri
- Informarea, consilierea si instruirea pacientilor si apartinatorilor;

- Informarea si instruirea specialistilor implicati in diagnosticarea si managementul bolilor
rare.

Individ

- Informarea si consilierea individuala a pacientului sau/si a apartinatorilor;
- Evaluare multidisciplinara;

- Interventie terapeutica personalizata.

APWR si Centrul NoRo isi fundamenteaza activitatea pe realitatea ca persoanele cu boli rare si
dizabilitati din Romania se confrunta cu multiple bariere — lipsa serviciilor integrate, dificultati de
diagnostic si tratament, acces limitat la educatie adaptata si la oportunitati de participare sociala.
in lipsa unor solutii coordonate, aceste persoane si familile lor se confruntd cu izolare, poveri
emotionale si financiare, precum si cu discriminare.

Motivatia principala este de a raspunde acestor nevoi critice prin crearea de servicii accesibile,
personalizate si integrate, care sa imbunatateasca calitatea vietii si s& asigure respectarea
drepturilor fundamentale, conform Conventiei ONU privind Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati
(CDPD).

Scopul

Scopul APWR si al Centrului NoRo este de a dezvolta, implementa si multiplica servicii inovatoare
care:

1. Sprijina incluziunea sociala a persoanelor cu boli rare si dizabilitati prin Tngrijire medicala,
suport educational, terapie si integrare profesionala.

2. Promoveaza autonomie si participare activa in comunitate, prin programe adaptate
nevoilor individuale.

3. Formeaza si sprijina profesionisti in domeniul bolilor rare, pentru a asigura servicii de

4. Creaza modele de buna practica care pot fi replicate la nivel national si integrate in retele
europene de expertiza (ERN).
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Beneficiaza de serviciile noastre

- Persoanele afectate de boli rare, copii si adulti din Romania;

- Familiile persoanelor afectate de boli rare;

- Specialistii implicati Tn diagnosticarea si managementul acestor boli.
Finantarea serviciilor

- Centrul de zi NoRo pentru copii si Centrul de zi NoRo pentru adulti sunt acreditate si
licentiate de catre Ministerul Muncii ca servicii sociale pentru persoane cu dizabilitati ( 67 de
copii si 17 adulti in anul 2024) si au fost partial finantate de Consiliul Local Zalau si Consiliul
Judetean Salaj;

- Ambulatorul de specialitate NoRo se afla in relatie contractuala cu Casa Judeteana de
Asigurari de Sanatate Salaj; Implementam de anul trecut Subprogramul National pentru
TSA;

- Educatia terapeutica a grupurilor de pacienti si formarea specialistilor raméan o provocare.
Pana in prezent finantarea a fost asigurata prin proiecte si sponsorizari. De asemenea

Centru de Informare si Help Line NoRo pentru pacientii cu boli rare

Help Line NoRo este un serviciu care doreste sa raspunda nevoilor pacientilor cu boli rare,
membrilor familiilor, ingrijitorilor acestora, prieteni, specialisti din domeniul sanatatii si reprezentanti
ai massmedia, asigurand accesul la informatii si acordand suport solicitantului.Acesta face parte
din Reteaua Europeana de HelpLine EURORDIS din anul 2008.

Servicii medicale

Centrul Medical NoRo — ambulator de specialitate, este in relatie contractuala cu Casa de
Asigurari de Sanatate oferind servicii de: psihiatrie pediatrica si genetica medicala.

Programe de formare

Furnizor de programe de formare profesionald a adultilor autorizate, inclusiv la distanta prin
platforma online www.edubolirare.ro.

Organizam cursuri pentru management de caz in bolile rare acreditate ECHO (Extension of
Community Health Outcomes), in parteneriat cu Universitdtile de medicind, cu alte centre de
expertiza si cu ministerele de resort, in proiectele asociatiei sau in parteneriat cu alti furnizori.

APWR detine un certificat pentru sistemul de management al calitatii ISO 9001 1in serviciile
integrate: sociale, medicale, educationale si de cercetare in domeniul bolilor rare.

Centrul NoRo a fost acreditat ca Centru de Expertiza pentru Boli Rare si boli din spectrul
autist de catre Ministerul Sanatatii in 2017 si a fost evaluat si recertificat la 5 ani de activitate. Prin
initierea Retelei nationale pentru anomalii congenitale, cu sau fara dizabilitati intelectuale
RO.NMCA-ID si selectarea acesteia in ERN (European Reference Network ITHACA) in 2017,
Centrul NoRo este singurul centru de expertiza din Europa, parte a Retelelor Europene de
Referinta coordonat de o asociatie de pacienti.

Prin platforma www.centrulnoro.ro oferim servicii individuale sau de grup online: consultatii
medicale, grupuri de pacienti, consiliere: psihologica, sociala si nutritionald, terapii: kinetoterapie,
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logopedie, instruire; Am organizat 165 de grupuri de pacienti fata-n fata si 37 de grupurlm

care au participat pacienti si membrii familiilor lor din toata tara, 5 zile / grup, pentru terapie,
educatie terapeutica si cresterea rezilientei familiilor. La grupurile online participa si pacienti si
apartinatori ai persoanelor cu boli rare romani, dar care locuiesc in strainatate.

Scopul Centrului de Expertiza NoRo este acela de a raspunde nevoilor de ingrijire integrata a
pacientilor cu boli rare si boli din spectrul autist din Romania, pentru:

- imbunatatirea calitatii vietii pacientilor cu boli rare si boli din spectrul autist;

- facilitarea accesului la diagnosticare precoce si servicii socio-medicale in functie de nevoi.
- scurtarea timpului de asteptare pentru pacienti pana la diagnosticare si ingrijire.

- instruirea specialistilor implicati in diagnosticare si management al bolii.

- monitorizarea pacientilor.

- stimularea si implementarea de proiecte de cercetare.

Centru resursa pentru boli rare

Centrul NoRo este centru resursa pentru boli rare, membru a Retelei Europene de Centre
Resursa pentru Boli Rare — RareResourceNet : www.rareresourcenet.eu

Pentru a raspunde nevoilor beneficiarilor nostri si in contextul pandemiei COVID-19 am dezvoltat
serviciile online pentru a ajunge la cat mai multe persoane afectate de boli rare. Ulterior, am
r[spuns nevoilor semnalate de refugiatii cu boli rare sau cancere rare din Ucraina, orientdndu-i in
sistemul de sanatate in tara si in strainatate.

Activitati online

Servicii individuale sau de grup online:

consultatii medicale;

grupuri de pacienti;

consiliere: psihologica, sociala si nutritionala.

terapii: kinetoterapie, logopedie;

instruire.

Mod de realizare

In activitatea derulata online prin platforma www.centrulnoro.ro am implicat pe lang& personalul
Centrului de Boli Rare NoRo si alti specialisti de care au nevoie persoanele afectate de boli rare.

Proiecte si activitati derulate de Asociatia Prader Willi din Roméania si Centrului NoRo in
2024:

1. Proiect “Extinderea serviciilor medicale si comunitare pentru persoanele afectate de boli
genetice si rare, acronim MEDI.COM-RARE”, 2022-2024. Parteneri: Universitatea de Medicina si
Farmacie ,Victor Babes” din Timisoara in parteneriat cu Spitalul Clinic de Urgenta pentru Copii
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,Louis Turcanu” Timisoara, Asociatia Prader Willi Roménia si Frambu Resource Center
Disorders-Stiftelsen Frambu Norvegia.

Scop: Dezvoltarea politicilor de sanatate si a serviciilor pentru prevenirea bolilor genetice si rare in
vederea imbunatatirii accesului la servicii de ingrijire a sanatatii pentru persoanele afectate,
inclusiv romi si persoane din mediul rural si zone izolate, folosind modelul norvegian.

Proiectul si-a propus sa dezvolte politici de sanatate si servicii de asistenta pentru prevenirea
si ingrijirea bolilor genetice si rare, pentru a imbunatati accesul la servicii medicale pentru
persoanele afectate — incluzadnd comunitati vulnerabile cum ar fi romii si populatia din zone rurale
sau izolate.

Obiectivele majore ale proiectului:

1. Formare in domeniul bolilor genetice si rare — pentru medici de familie, asistenti
medicali comunitari si mediatori sanitari. (ex: organizarea de mese rotunde, dezvoltarea de
materiale informative)

2. Imbunatatirea serviciilor preventive si comunitare — acces la teste genetice,
management de caz, aplicatie digitala de monitorizare, sprijin pentru grupuri vulnerabile.

3. Diseminare si constientizare — organizarea de workshop-uri, conferinte, realizarea unui
hub de informare online, implicarea comunitatii.

Dintre rezultatele proiectului:

v' Elaborarea si implementarea unui plan de formare pentru ~100 medici de familie, ~500
asistenti medicali comunitari si ~50 mediatori sanitari.

v' Crearea de materiale informative (pliants, fluturasi, materiale video) privind ingrijirea
persoanelor cu boli rare.

v" Organizarea de grupuri de pacienti (on-line si fata in fatd) — 70 de familii cu copii cu boli
genetice rare sau tulburari de spectru autist au beneficiat de consiliere genetica, sociala si
psihologica.

v" Furnizarea de teste genetice pentru ~500 de pacienti (incluzand analize citogenetice
clasice si secventiere de noua generatie) pentru fundamentarea propunerii unui program
ational de testare genetica trimis c[tre CNAS.

v' Dezvoltarea unei aplicatii digitale pentru management de caz virtual al pacientilor cu boli
genetice si rare, utilizatd pentru ~675 de persoane vulnerabile.

v' Diseminare: 6 workshop-uri online cu retele europene de boli rare, organizarea a doua
conferinte de presa si realizarea unui hub de informare.

Impactul proiectului:

v Cresgterea accesului la diagnosticul genetic si la servicii integrate de ingrijire pentru bolile
rare, in special in comunitati defavorizate.

v Intarirea capacitatii sistemului de sanatate (medici de familie, asistenti, mediatori) de a
gestiona bolile rare intr-o maniera coordonata.

v Reducerea inegalitatilor sociale si de sanatate pentru grupurile vulnerabile.
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v Crearea de infrastructura digitala (platforma de management de caz) si propunm

politici (program national de testare genetica) care pot avea efect pe termen lung.

v Cresterea gradului de constientizare al comunitatii cu privire la bolile rare.

Proiectul ECOU -Educatie in comunitate pentru organizarea si urmarirea pacientilor cu boli
rare

Partenerii proiectului au fost Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania (ANBRaRo) in parteneriat
cu Asociatia Prader Willi din Roméania si Frambu Resource Center for Rare Disorders (Norvegia) si
a fost finantat prin finantat prin programul Provocari in sanatatea publica la nivel european al
Mecanismului Financiar SEE 2014-2021.

Scopul general: ,Cresterea preventiei si reducerea inegalitatilor in domeniul sanatatii pentru
pacientii cu boli rare”.

Buget total: ~ 196.254 €. Durata: aproximativ 12 luni.

Obiectiv 1: imbunatatirea capacitatii de intelegere si ingrijire in comunitate pentru ~350 de
persoane afectate de boli rare in 12 luni.

Obiectiv 2: Imbunatatirea accesului la informatii despre bolile rare — prin actualizarea
platformei/web-site-ului www.edubolirare.ro cu inca ~50 de boli rare in 12 luni.

Obiectiv 3: Transferul de bune practici intre personalul din Romania (ex. centru ,NoR0”) si
partenerul norvegian (Frambu) tn 12 luni.

Impact:

v Proiectul contribuie la reducerea inegalitatilor in sanatate: pacientii cu boli rare din zone
defavorizate sau rurale obtin mai mult suport, informatie si acces sporit la ingrijire.

v" Consolidarea capacitatii comunitatii locale de a raspunde nevoilor pacientilor cu boli rare —
prin formarea de personal, servicii noi, parteneriate.

v' Cresterea constientizarii publice asupra bolilor rare si nevoilor specifice ale pacientilor.

v Imbunétatirea infrastructurii de suport (ex. website educational, grupuri de suport, transfer
de bune practici) care poate fi utilizata sustenabil dupa incheierea proiectului.

Proiect: ,,Dotarea Centrului NORO cu echipamente moderne pentru imbunatatirea serviciilor
sociale si de recuperare destinate persoanelor cu boli rare”

Finantator: Ministerul Muncii si Solidaritatii Sociale — Program de finantare pentru servicii sociale /
infrastructura sociala

Prin dotarea cu echipamente moderne, proiectul urmareste cresterea calitatii interventiilor si
eficienta serviciilor oferite, aliniindu-se obiectivelor Ministerului Muncii privind imbunatatirea
infrastructurii serviciilor sociale si promovarea incluziunii persoanelor vulnerabile.

Scop general:

Imbunétatirea calitatii si eficientei serviciilor sociale si de recuperare oferite persoanelor cu boli rare
prin modernizarea dotarilor Centrului NORO.
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Obiective specifice:

1. Dotarea centrului cu echipamente medicale si de terapie moderne, pana la finalul
proiectului.

2. Crearea unei infrastructuri digitale pentru monitorizarea si gestionarea interventiilor
terapeutice.

3. Cresterea gradului de satisfactie si autonomie a beneficiarilor prin servicii adaptate nevoilor
individuale.

4. Activitatile proiectului
1. Achizitia echipamentelor si dotarilor:
o aparate de fizioterapie (ultrasunete, laserterapie, electrostimulare);
o truse pentru terapie ocupationala si senzoriala;
o mobilier ergonomic pentru cabinete de terapie;
o echipamente IT: calculatoare, laptopuri, imprimante multifunctionale;
o platforma digitala de evidenta si planificare a terapiilor.
2. Instalarea si testarea echipamentelor
o amenajarea spatiilor de lucru;
o instruirea personalului pentru utilizarea echipamentelor.
3. Promovarea si diseminarea rezultatelor
o realizarea unui eveniment de prezentare a dotarilor si a impactului;
o publicarea de materiale informative online.
5. Rezultate asteptate
o 100% din spatiile de terapie dotate corespunzator;
o 10 specialisti instruiti in utilizarea noilor echipamente;
o Cresterea cu minimum 30% a numarului de beneficiari care primesc terapii complexe;

o Cresterea calitatii serviciilor prin reducerea timpilor de asteptare si eficientizarea planurilor
terapeutice.

Campanii, instruiri si conferinte

o Campanie de informare si constientizare in scoli si gradinite pe tot parcursul lunii
februarie. Au fost informati un total de 60 de parinti si elevi ai scolilor gimnaziale: "Mihai
Eminescu, Porolissum si luliu Maniu” din Zaldu. Scopul campaniei a bifat constientizarea
provocarilor cu care se confrunta persoanele cu boli rare si/sau dizabilitati.

. Campgnie in comunitate: iluminat cladiri, conferinte, expozitii de arta; lanuarie — martie
2024. In cadrul acestor luni pe langa iluminatul Arcului de Triumf — Bucuresti din date de 29
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februarie, iluminatul Spitalului Clinic ,Doctor Victor Gomoiu”, Universitatea de Me!wm,

Farmacie "Victor Babes” etc. alaturi de Vernisajul expozitiei din cadrul Muzeului Judetean
de Istorie si Arta Zalau — Salaj ,Impartaseste-ti culorile”.

o Participare la evenimentele europene (Black Pearl Awards si ERTC — European Round
Table of Companies) — 20-21 februarie, Bruxel. Inmanarea premiului ”Holistic Care
Award” managerului Centrului NoRo Dorica Dan — membru al Retelei Europene de Centre
Resursa pentru Boli Rare. Premiul reprezinta impactul pozitiv al Centrului NoRo la nivel
international pentru imbunatatirea calitatii vietii pacientilor cu boli rare.

Publicatii in 2024:

¢ Mentioned by The Slow Lane by Sascha Haselmayer: 9781523004584 | PenguinRandomHouse.com: Books

o  Working together for adult rare diseases Challenges &Opportunities in adult onset rare diseases: Perspectives from a gic
multi-stakeholder expert group the Collaborate steering committee, Jun.2024, DOI: 10.13140/RG.2.2.23512.30721

Raport financiar 2024:

REZULTATUL EXERCITIULUI FINANCIAR 2024

NR.CRT. | VENITURI CHELTUIELI SUMA
Venituri din activitati fara scop
1 | patrimonial 3.884.443
2 | Venituri din donatii 734.292
3 Cheltuieli privin stocurile 451.608
Cheltuieli privind consumul de
4 energie 29.332
5 Cheltuieli privind consumul de gaze 35.225
6 Cheltuieli privind prestatiile externe 23.916
7 Cheltueli cu serviciile 659.211
8 Cheltuieli cu impozite 5115
9 Cheltuieli cu personalul 2.705.001
10 Alte cheltuieli 2.496
11 Cheltuieli financiare 13.022
12 Cheltuielile cu amortizarile 42.927
13 | DEFICIT 18.853

Dorica Dan — presedinte APWR
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