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Despre noi

APWR s-a infiintat Tn mai 2003 din dorinta de a reuni eforturile pacientilor, specialistilor si
familiilor pentru a asigura o viatd mai buna tuturor per soanelor 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 personalizatd. Activitatea
Centrului NoRo se bazeaza pe conceptul de ingrijire integratd, si anume: abordarea complexa a
beneficiarilor, implicind dimensiunea medicala, sociald si comportamentald. 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 totodatd de unele oportunitati care sa le faciliteze integrarea in
comunitate.

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

Obiectivele generale:

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 boala;
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.

Actionam la nivelul:
* comunitatii
- campanii de sensibilizare a opiniei publice;
- informarea privind riscul aparitiei si modalitatile de prevenire si limitare a dizabilitétilor
produse de boli rare (ex: screening-ul neonatal);
- organizarea de campanii de advocacy pentru o strategie nationala privind bolile rare.
* grupurilor
- informarea, consilierea si instruirea pacientilor si apartinatorilor;
- informarea si instruirea specialistilor implicati in diagnosticarea si managementul bolilor
rare.
* individual
- informarea si consilierea individuald a pacientului sau/si a apartinatorilor;
- evaluare medicala;
- interventie terapeuticd personalizata.
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Beneficiaza de serviciile noastre:

* persoanele afectate de boli rare din Romania;

« familiile persoanelor afectate de boli rare;

* specialistii implicati in diagnosticarea si managementul acestor boli.

Consiliul Director:

Tn 2017 Consiliul Director al APWR a fost format din 5 membrii (parinti si pacienti cu boli rare),
3 dintre acestia au fost alesi de catre Adunarea Generala, iar cenzorul si directorul executive au
fost numiti de catre Consiliul Director, dupd cum urmeaza:

Dorica Dan — presedinte

Floare Horincar — vicepresedinte
Florica Breban —secretar general
Dan Tiberiu — director executiv
Veres Robert — cenzor

Echipa NoRo este formata din 21 de angajati: 2 medici, 9 terapeuti (4 psihopedagogi, 1 logoped,
1 kinetoterapeut, 1 fiziokinetoterapeut, 1 art-terapeut, 1 pedagog scolar), 2 asistenti sociali, 2
asistenti medicali, 3 psihologi, 1 economist, 1 IT-ist si un coordonator.

Finantatori:

- Centrul de zi NoRo a fost partial finantat de catre Consiliul Local Zalau si Consiliul
Judetean Salaj;

- Centrul rezidential a fost partial finantat de catre Consiliul Local Zalau;

- Centrul Medical NoRo, ambulator de specialitate se afla in relatie contractuala cu Casa de
Asigurari de Sandtate;

Serviciile Centrului Pilot de Referintia pentru Boli Rare NoRo:

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

/

Iiimmimi;
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Din anul 2017 Centrul Pilot de Referintd pentru Boli Rare NoRo Zaldu a fost acreditat drept.

Centru de Expertiza pentru boli rare in domeniul boli rare si boli din spectrul autis 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 congenitale si

.....

Servicii sociale licentiate:
1) Centru de zi pentru recuperarea copiilor afectati de boli rare si din spectrul autist;
2) Centru de recuperare si reabilitare NoRo;
3) Centrul de pregitire pentru o viata independenta ”Proba de zbor”.

Alte servicii:

# Centru de Informare si Help Line NoRo pentru pacientii cu boli rare:
Help Line NoRo este un serviciu care doreste sd raspundd nevoilor pacientilor cu boli rare,
membrilor familiilor, ingrijitorilor acestora, prieteni, specialisti din domeniul sanatatii si
reprezentanti ai mass-media, asigurand accesul la informatii si acordand suport solicitantului.
La aflarea diagnosticului, sau a suspiciunii, pacientii au nevoie de suport psihologic, consiliere
genetica, informatii cross-border, informatii cu privire la serviciile medicale si sociale
disponibile in tara. Facilitarea accesului la informatii se efectueaza prin formarea unei retele de
suport intre pacienti si specialisti.
Numarul de solicitari in 2017: 200

=+ Centrul Medical NoRo — ambulator de specialitate:

In cadrul ambulatorului de specialitate NoRo functioneazi doud cabinet medicale: cabinetul de
psihiatrie pediatrica si cabinetul de geneticd/pediatrie. Cele doud cabinet medicale sunt in relatie
contractual cu Casa de Asigurari de Sanatate. Consultatiile sunt gratuite si se fac pe baza de bilet
de trimitere de la medical de familie.

Numarul de consultatii in anul 2017:

La cabinetul de psihiatrie pediatricd — 349
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La cabinetul de geneticd/pediatrie — 112
+ Cursuri de formare:

APWR este furnizor de EMC & programe de formare profesionala a adultilor autorizate de catre
Autoritatea Nationala pentru Calificari (ANC), inclusiv la distantd prin platforma online
www.edubolirare.ro.

80 asistenti personali ai persoanei cu handicap grav formati in 2017

i

% Program de dezvoltare personala:

APWR colaboreaza cu Fundatia The Duke of Edinburgh’s pentru implementarea programului
,Lider Award”, program care se adreseaza tinerilor cu varsta cuprinsa intre 14 si 24 de ani.

+ Publicatii:

Revista Oameni Rari si Bolile Rare — dedicatd publicului larg;
Romanian Journal For Rare Diseases -dedicata specialistilor.

Centrul de zi NoRo:

Obiective:

- Oferirea de servicii de recuperare copiilor din comunitate afectati de boli rare, tulburari din
spectrul autist si/sau alte dizabilitati;

- Cresterea gradului de socializare si integrare in comunitate prin organizarea de activitati
socioe-ducative pentru copii cu boli rare si/sau alte dizabilitati.

Servicii:

- Terapie comportamentala;

- Logopedie;

- Terapie senzoriala;

- Kinetoterapie si fizioterapie;

- Hidroterapie;

- Masaj;

- Managementul greutatii;

- Terapie ocupationala si art-terapie;

- Activitati socio-educative.

Servicii complementare:

- Consilierea sociala, psihologica si genetica a familiilor beneficiarilor;
- Grupuri de suport pentru parinti.
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Mod de realizare:

Tn planificarea si derularea activitatilor individuale si/sau de grup, avem in vedere nevoile
specifice ale fiecarui beneficiar si planul individualizat de interventie. Interventia terapeutica se
realizeazd in functie de nevoile specifice ale fiecarui beneficiar. Fiecare caz este tratat cu
deosebita atentie si are propriul circuit in procesul de recuperare. Formarea grupurilor pentru
activitati socio-educative, art-terapie si terapie ocupationald se face tindnd cont de particularitati
de varsta si de boala.

Numar de beneficiari in 2017: 60

Centrul rezidential NoRo: grupuri de pacienti si proba de zbor

Au fost organizate 2 tipuri de grupuri de pacienti:

- Un grup de pacienti pentru instruire in managementul bolilor rare format din 12-14
pacienti si/sau apartinatori/grup pentru o perioada de S /luna;

- Un grup de pacienti dedicat tinerilor cu dizabilititi pentru instruire in abilititi de viata
independenti cu un numir de 10 beneficiari pentru o perioada de 3zile/siptimana timp
de 12 luni.

Obiective:

- Imbunatitirea conditiilor de viati si adaptabilitate sociald prin oferirea de servicii de
instruire in managementul bolilor rare si formarea de abilitati de viatd independentd,
pentru persoane cu boli rare, alte dizabilitati si apartinatorii acestora;

- Imbunatitirea stirii de sanitate fizici si psihicd a persoanelor cu boli rare si alte
dizabilitdti din Romania, prin participarea acestora la activitati de recuperare prin diferite
terapii.

Activitati:

- Instruirea pacientilor si a familiilor in managementul bolii;

- Formarea abilitatilor pentru o viatd independenta;

- Activitati de recuperare prin: kinetoterapie, fizioterapie, terapie senzoriald, masaj,
managementul greutdtii, terapie ocupationald si art-terapie;

- Activitati de socializare: grupuri de suport pentru pacienti, alte activitati care urmaresc
cresterea gradului de socializare si integrare in comunitate.

Mod de realizare:

a) Grupuri de pacienti:

Activitatile de instruire in managementul bolii, precum si activitatile de recuperare a persoanelor
cu handicap afectate de boli rare realizate in Centrul Pilot de Referintd pentru Boli Rare NoRo se
realizeaza in serii de cate 5 zile. Fiecare serie de instruire si recuperare va fi formata din 12 sau
14 persoane cu boli rare si/sau apartinatori.

b) Grup de tineri:

Se organizeaza grupuri formate din tineri cu dizabilitdti pentru instruire in abilitati de viata
independenta, care sunt cazati in Centrul NoRo pe o perioada de 3 zile/sdptamana.

Numar de beneficiari in 2017: Tn grupuri de pacienti 125, in grupul de tineri Proba de zbor
-15
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Informare si instruire pentru specialisti in domeniul bolilor rare

Obiective:
- Cresterea gradului de informare a specialistilor din domeniile social si medical asupra
bolilor rare;
- Cresterea calitatii serviciilor (sociale, socio-medicale, educationale) furnizate persoanelor
afectate de boli rare.

Activitati:
Seminarii, workshop-uri, conferinte, cursuri prin intermediul carora specialistii beneficiaza de
informatii privind:

+ Dbolile rare cunoscute si nevoile comune ale acestora;

4 activitatile de cercetare in domeniul bolilor rare existente la nivel national si

international;
+ modalititile de recuperare si terapiile folosite Tn diverse boli rare;
+ serviciile socio-medicale si educationale accesibile.

Cursuri:
- Fata in fata: Asistent personal al persoanei cu handicap grav, pedagog de recuperare;
- Online: Managementul bolilor rare, Integrarea sociala a persoanelor cu handicap;

Mod de realizare:

Organizam cursuri de instruire acreditate de catre Colegiul Medicilor din Roménia, Colegiul
Asistentilor Sociali, Colegiul Psihologilor, OAMMR, CNFPA; cursuri de educatie incluziva
pentru cadrele didactice; conferinte nationale si internationale la care vor fi invitati specialistii;
Cursurile online si blended au loc prin intermediul platformei virtuale www.edubolirare.ro
realizatd in cadrul proiectului Parteneriat Norvegiano-Roméan (NoRo) pentru progres in bolile
rare.

Cercetare

Obiective:
imbunété;irea accesului la studii clinice, proiecte de cercetare in domeniul bolilor rare din
Romania.

Activitati:

- Informatii privind studiile clinice derulate in domeniul bolilor rare;

- Informatii despre proceduri legate de includerea in aceste studii;

- Colaborare cu centrele care deruleaza studii clinice sau proiecte de cercetare in domeniul
bolilor rare;

- Orientare ciatre specialistii care deruleaza studii clinice sau proiecte de cercetare in domeniul
bolilor rare;

- Evaluarea calitatii vietii pacientilor cu boli rare si a accesului la servicii specifice acestora.

Mod de realizare:

APWR este implicatd in proiecte de cercetare privind diferite boli rare si in acelasi timp ofera
informatii si orienteaza pacientii acolo unde exista servicii specifice celor care le solicita.
Colaboram cu Ministerul Sanatatii si Ministerul Muncii, Universitatea de Medicind din
Timisoara, Universitatea de Asistentd Sociald Oradea precum si cu Societatea Roména de
Genetica Medicala.
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La nivel european colaboram cu EURORDIS si cu alti parteneri, in diferite proiecte. Facilitam
colaborarea cercetdtorilor romani in retele europene.

Lobby si advocacy

Obiective:
Imbunitatirea calititii vietii persoanelor afectate de boli rare prin sustinerea acestora in fata
autoritatilor locale si nationale.

Activitati:

- Monitorizarea implementarii Planului National de Boli Rare;

- Organizarea de conferinte privind bolile rare la care sunt invitate autoritatile locale si
nationale pentru a facilita comunicarea pacientilor cu autoritatile;

- Atragerea autoritatilor locale si nationale in parte netriate pentru realizarea diferitor proiecte
pentru persoanele afectate de boli rare;

- APWR creeaza, faciliteaza si intareste o retea de contacte cu institutii / persoane relevante,
platforme si retele nationale si europene, cu autoritati publice si cu factorii cheie de decizie;

- APWR reprezinta interesele pacientilor cu boli rare din Romania la nivel European.

Mod de realizare:

- Participarea, prin reprezentantii sdi, la intalnirile Consiliului National de Boli Rare;

- Participarea la diferite evenimente organizate la nivel european, ih domeniul bolilor rare;

- Suntem membrii in: Organizatia Europeana pentru Boli Rare (EURORDIS), Consiliul
Aliantelor Nationale, Organizatia Internationald Prader Willi (IPWSO), Grupul de Experti al
Comisiei Europene in domeniul Bolilor Rare (CEGRD), Grupul Consultativ pe Politici
Sociale (SPAG).

Program de dezvoltare personala

APWR colaboreaza cu Fundatia The Duke of Edinburgh’s pentru implementarea programului
“Lider Award”, program care se adreseaza tinerilor cu varsta cuprinsa intre 14 si 24 de ani.

Obiective:

- Promovarea voluntariatul in randul comunitatii si a tinerilor;

- Oferirea de sanse copiilor/ tinerilor cu dizabilitati produse de boli rare de a face parte
dintr-un program de voluntariat;

- Asigurarea unei platforme de interactiune, socializare si integrare in comunitate a copiilor si
tinerilor cu dizabilitdti din Zalau, urmarind prin aceasta imbundtdtirea calitatii vietii acestora;

- Dezvoltarea aptitudinilor si deprinderilor de viata independenta a beneficiarilor programului
”Proba de zbor”, integrarea lor in comunitate si dezvoltarea unei echipe de voluntari care sa
sprijine tinerii cu boli rare.

Structura:

Programul se deruleaza pe 3 nivele - bronz, argint si aur. Fiecare nivel are 4 sectiuni -
voluntariat, abilitati personale, activitati fizice si aventurd, iar la nivelul de aur se adaugd si
partea de proiect rezidential.

Mod de realizare:
Fiecare participant are sansa unica de a se vedea si de a fi vazut ca o personalitate unica. Pentru a
ajunge la aceastd cunoastere, participantul va intalni un numar de provocari a caror forma va fi
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aleasa de fiecare participant in parte sub indrumarea unui lider sau a unui formator din program..

Aceste provocari se regasesc sub forma activitatilor din program.

- ~

Proiecte derulate in anul 2017

- Proiectului InnovCARE, derulat in perioada octombrie 2015 — octombrie 2018 si finantat de

Comisia Europeana prin DG Employment.
- Proiectul ’NoRo DocumentRARE” derulat

in perioada februarie — aprilie 2017 si finantat

prin Fondul pentru Relatii Bilaterale, Masura b. Retele si schimb de experienta.
- Proiectul ”Share and care for rare diseases” derulat in perioada martie - aprilie 2017 si

finantat de Ambasada Frantei.

- Proiectul ”Club de educatie si dezvoltare emotionali la Centrul NoRo” derulat n perioada
decembrie 2017 — august 2018, finantat prin programul MOL pentru sanatatea copiilor,

Editia a 9-a.
Evenimente organizate de APWR in 2017:

Campanie Ziua Bolilor Rare, februarie 2017;

Conferinta Fit4RareFit4All, Cluj-Napoca, 3-4 septembrie 2017;
Conferinta EUROPLAN, Zaldu, 16-17 noiembrie 2017;

Scoala de Boli Rare pentru Jurnalisti, editia a VI a, Bucuresti, 23-24 noiembrie 2017,

Raport financiar 2017

Veniturile obtinute de asociatie in 2017 sunt in suma totala de 1.110.290 lei, compuse din:

cotizatii si contrib simpatizanti 32.430 lei
sponsorizari 84.827 lei
resurse si subventii de la buget 679.225 lei
venituri din organizare cursuri 29.600 lei
alte venituri din activ fara scop patrimonial 278.634 lei
Suma totala a cheltuielilor a fost de 1.683.880 lei, principalele categorii constand n:

chelt cu servicii executate de terti 114.542 lei
chelt. privind stocurile 69.929 lei
chelt. cu energia si apa 38.088 lei
chelt. de deplasare 55.728 lei
chelt. cu personalul 697.317 lei
chelt. cu amortizarea 656.159 lei
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