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,INu conteaza dimensiunea problemelor cu care ne Help Line NoRo pentru pacientii cu boli rare

confruntam, ci atitudinea cu care le infruntam”.
Don Piper

Obiective

e Facilitarea accesului la informatii
pentru pacientii cu boli rare.

Activitati

Oferim informatii privind:
Oferim informatii despre bolile rare;

Oferim informatii despre proceduri le-
gate de diagnostic si tratament in anu-

mite boli rare;
N . o Mod de realizare
Orientam catre organizatii de pa-

cienti; Operatorii APWR raspund solicitarilor de informatii

Orientam catre specialisti; «  prin tel./fax: 0260 610033

Orientam catre servicii sociale sau o
medicale existente in tara si strai-
natate. * sau personal - Centrul Pilot de Referinta pentru Boli

Rare - NoRo cu adresa str. 22 Decembrie 1989, nr. 9,
Zalau, Salaj

prin e-mail: office@apwromania.ro




,IN-am sd ajung pe culme? Se poate foarte bine. Dar

vreau sa urc atat cat am sa pot, prin mine”.
Edmond Rostand Obiective

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

" HE e
- e R

Cresterea gradului de socializare si integrare in
comunitate prin organizarea de activitati socio-
educative pentru copii cu boli rare si/sau alte diza-
bilitati.

Servicii complementare

Servicii + Consilierea sociala, psihologica si genetica a fa-
miliilor beneficiarilor;

Terapie comportamentala; . _
*  Grupuri de suport pentru parinti.
Logopedie;

Terapie senzorial3; Mod de realizare

Kinetoterapie si fizio-terapie; in planificarea si derularea activitatilor individuale
Hidroterapie; si/sau de grup, avem in vedere nevoile specifice ale
) fiecarui beneficiar si planul individualizat de inter-
Masaj; ventie. Interventia terapeutica se realizeaza in functie
Managementul greuttii; de nevoile specifice ale fiecarui beneficiar.

Terapie ocupationald si art-terapie: Fiecare caz este tratat cu deosebita atentie si are
propriul circuit in procesul de recuperare. Formarea

Activitati socio-educative. grupurilor pentru activitati socio-educative, art-
terapie si terapie ocupationalad se face tinand cont
de particularitati de varsta si de boala.




,Fiecare, in felul sau, este capabil sa faca lucruri
extraordinare. Unii sunt fericiti daca fac lucruri simple,
altii se concentreaza la detalii... suntem cu totii diferiti”.

CENTRUL REZIDENTIAL NORO
Grupuri de pacienti/ Servicii respiro

Obiective

Imbunatatirea conditiilor de viata si adaptabilitate
sociala prin oferirea de servicii de instruire in mana-
gementul bolilor rare si formarea de abilitati de viata
independentd, pentru persoane cu boli rare, alte
dizabilitati si apartinatorii acestora;

Imbunatatirea starii de sanatate fizica si psihica
a persoanelor cu boli rare si alte dizabilitati din
Romania, prin participarea acestora la activitati de
recuperare prin diferite terapii.

Activitati

Instruirea pacientilor si a familiilor in managementul
bolii;

2. Formarea abilitatilor pentru o viata independenta;

Activitati de recuperare prin: kinetoterapie, fiziote-
rapie, terapie senzoriald, masaj, managementul greu-
tatii, terapie ocupationala si art-terapie;

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

Mod de realizare

a) Grupuri de pacienti:

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

b) Servicii respiro:

Se organizeaza grupuri formate din tineri cu dizabi-
litati, care vor fi cazati in Centrul NoRo in mai multe
weekenduri. Pe toata perioada weekendului petre-
cut in centru, tinerii cu dizabilitati vor participa
la toate activitatile amintite mai sus, dupa un
program prestabilit.




,Bunatatea este limba pe care o poate auzi si cel surd
si o poate citi si cel orb”, Mark Twain

Informare si instruire pentru specialisti
in domeniul bolilor rare

Asistent personal al persoanei cu handicap grav (cod COR 513304) Evaluator de competente profesionale (cod COR 241219)

Invitati cum si asigurati ingrijirea si protectia ad i cu handicap grav sau
accentuat la domiciliul ncesl.ula, precum si cum si asiguraﬂ conditii pentru
implicarea persoanei cu handicap in activitate, in situatii de viaté reale, pentru
participarea la viata comunititii 5i exercitarea tuturor drepturilor cetitenesti.

Inwiitati cum sa planificati si s3 organizati activitifi de evaluare de competente, si
inregistrati sisaraportati rezultatele evaluarii, sa efectuati evaluarii, s3 analizati
informatiile obtinute in timpul evaluarilor si sa luati decizii privind performanta
profesionald a celui evaluat.

Tip curs: Bleanded Durata: 90 ore o

Animator socio-educativ (Cod COR: 511307)

Tip curs: Bleanded Durata: 54 ore (=]

Managementul in boli rare

Tnvatati cum si aplicati diverse practici si tehnici de animatie in grup, in cadrul unor
projecte generale de animatie sociald, sportiva, educativd destinate unui public
specific: copii si tineri institutionalizati, copii 5i tineri din cadrul centrelor de
urgentd, copii ai strizii, copii i tineri cu dizabilititi, copii si tineri aflati in
dificultate, etc.

Invitati cum sa depistatati si s3 urmariti un pacient cu o boald rara, cum si efectuati
consultul genetic predictiv si de spedalltane care sunt modele de transmitere a
ditatii normale si ice in g , cum sa i unele i
in relatie cu suspiciunea de boata aeneth:a care sunt poslbilita';i terapeutice 51
profilactice in bolile genetice, care sunt principalele aspecte de bioetici medicala

in bolile genetice rare, in lumina legislatiei europene.

Tip curs: Bleanded Durata: 54 ore o

Pedagog de recuperare (Cod COR: 333003)

Tip curs: OnLine

Durata: 18 ore o

Nutritia in bolile genetice

Invitati metodele si tehnicile de ingrijire si ocrotire a perscanele cu cerinte
speciale, prin proiectarea, organizarea, desfasurarea, monitorizarea si evaluarea
activitatilor de stimulare si recuperare specifice. Tnvatati cum sa stimulati si sa
formati deprinderi de autonomie personala si sociala la <u cerinfe
speciale, cum s3 promovati 5i sa respectati drepturile si interesele beneficiarului,
cum sd actionati pentruing estuiainc

Invitat principale categorii de ali Necesare p dieta sana 3. Invatati
cum s3 evaluati starea de nutritie a copilului, caresunt principalele boli genetice de
metabolism, care sunt cauzele si principalele modalitati de preventie si tratament
al malnutritiei 3i al obezitAtii.

Tip curs: Bleanded  Durata: 54 ore o

Lucrétor prin arte combinate (cod COR 513905)

Tip curs: OnLine

Durata: 18 ore o

CURS GRATUIT: Metode si tehnici de integrare a persoanelor cu dizabilitati

Invatati cum si oferiti servicii de stimulare/dezvoltare prin miscare, arta, muzica,
joc, teatru pentru persoane cu cerinte speciale, promovand §i respectand
drepturile beneficiarilor de servicii sociale dandu-le valoare ca indivizi i ajutandu-i
sa capete incredere in sine.

Tnvtati cum sa planificati, organizati si sa desfasurati activitati de socializare cu

§ scopul integrarii in comunitate a persoanelor cu dizabilitai, indiferent daca

acestea sunt generate de o boald rard sau nu.

Tip curs: Bleanded Durata: 54 ore (=]

Tip curs: OnLine

Durata: 2 ore o

Obiective

Cresterea gradului de informare a specialistilor
din domeniile social si medical asupra bolilor
rare;

Cresterea calitatii serviciilor (sociale, socio-me-
dicale, educationale) furnizate persoanelor afec-
tate de boli rare.

Activitati

Seminarii, workshopuri, conferinte, cursuri prin
intermediul carora specialistii beneficiaza de infor-
matii privind:

bolile rare cunoscute si nevoile comune ale
acestora;

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

modalitatile de recuperare si terapiile folosite
in diverse boli rare;

serviciile socio-medicale si educationale acce-
sibile.

Cursuri

Clasice (fata in fatd) - animator socio-educativ, pedagog de
recuperare, lucrator prin arte combinate, asistent personal
al persoanei cu handicap, evaluator de competente;

Online - Managementul bolilor rare, Integrarea sociala a
persoanelor cu handicap;

Blended (mixeaza formarea online cu cea fata in fata).

Mod de realizare

Organizam cursuri de instruire acreditate de catre Colegiul
Medicilor din Romania, Colegiul Asistentilor Sociali, Colegiul
Psihologilor, OAMMR, CNFPA; cursuri de educatie incluziva
pentru cadrele didactice; conferinte nationale si inter-
nationale la care vor fi invitati specialistii;

Cursurile online si blended au loc prin intermediul plat-
formei virtuale www.edubolirare.ro realizata in cadrul
proiectului Parteneriat Norvegiano-Roman (NoRo) pentru
progres in bolile rare.




»,Dacd ma bucur cd invat ceva nou, este ca sa-(
impdartdsesc altora”. Seneca

CERCETARE - Decizia ANCS nr. 789/10.11.2008 de atestare a APWR
ca UNITATE DE CERCETARE-DEZVOLTARE conform HG nr. 551/2007

Obiective

» Imbuné&tatirea 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 catre 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 implicata in proiecte de cercetare privind
diferite boli rare si in acelasi timp ofera informatii si orien-
teaza pacientii acolo unde exista servicii specifice celor
care le solicita.

Colaboram cu Ministerul Sanatatii si Ministerul Muncii,
Universitatea de Medicina din Timisoara, Universitatea
de Asistenta Sociala Oradea precum si cu Societatea
Romana de Genetica Medicala. La nivel european
colaboram cu EURORDIS si cu alti parteneri, in diferite
proiecte.

Facilitam colaborarea cercetatorilor romani in retele
europene.




,Dacd vrej sd faci un bine, atunci fd-l cand este nevoie!
Dacd poti sd faci pe cineva fericit, nu sta pe ganduri!
Dacd dai ceva, nu astepta ca fapta sd se intoarca!
Dacd primesti ceva, dd mai departe!”

Despre noi

Asociatia Prader Willi din Romania
- APWR 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.

Viziunea APWR este o lume in care persoa-
nele afectate de boli rare au sanse reale
la diagnostic si tratament, beneficiind
totodatd de unele oportunitati care sa le 1. Facilitarea accesului la informare
faciliteze integrarea in comunitate. privind bolile rare;

Obiective generale

2. Crearea unei baze de date nationale

Misiunea APWR este cresterea calitatii vietii S .
privind bolile rare;

persoanelor afectate de Sindromul Prader
Willi si de alte boli genetice rare. 3. Crearea unei retele de suport intre
pacientii care sufera de aceeasi boala;

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. bazeaza pe conceptul de ingrijire integrata, si

anume: abordarea complexa a beneficiarilor,
in iunie 2011 am deschis Centrul Pilot de implicAnd dimensiunea medicala, sociala si
Referinta pentru Boli Rare - NoRo, la Zalau comportamentala. Sunt implicati specialisti
destinat, in general, pacientilor cu boli angajati si voluntari dintr-o paleta larga de
rare care necesita ingrijire specializata si specialitati: medici, psihologi, asistenti sociali,
personalizata. Activitatea Centrului NoRo se terapeuti si educatori.

4. Crearea unei retele de suport intre spe-
cialisti si familii;

5. Stimularea cercetarii in domeniul mana-
gementului bolilor rare;

6. Colaborarea cu organizatii si retele inter-
nationale;

7. Stimularea diagnosticarii timpurii;

8. Prevenirea si managementul dizabilitatii
la mai multe niveluri.




imbunatatirea calitatii vietii persoanelor afectate de boli
rare prin sustinerea acestora in fata autoritatilor locale si
nationale.

Monitorizarea implementarii Planului National de Boli Rare;

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

atragerea autoritatilor locale si nationale in parteneriate 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.

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

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

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



Cresterea gradului de socializare si integrare in comunitate a persoanelor afectate
de boli rare;

Oferirea de suport social si emotional persoanelor afectate de boli rare;
Oferirea unor alternative de petrecere a timpului liber;

Exersarea si dezvoltarea abilitatilor de comunicare si relationare sociala ale
persoanelor afectate de boli rare;

Dezvoltarea unei echipe de voluntari care sa faciliteze/medieze integrarea in
comunitate a persoanelor afectate de boli rare.

Participare la evenimente din viata comunitatii: spectacole, expozitii, teatru etc.;
Campanii de informare si sensibilizare privind problemele cu care se confrunta
persoanele afectate de boli rare: Campania Ziua Bolilor Rare (29 Februarie);
Activitati de instruire si implicare a voluntarilor tineri;

Activitati de relaxare si de petrecere a timpului liber: excursii, tabere pentru copiii
cu dizabilitati, ateliere de creatie, concursuri, jocuri de interactiune socialj, fitness,
Vanatoarea de oua rosii etc;

Organizarea Olimpiadei Speciale in colaborare cu alti actori sociali din
comunitate.

Implementarea proiectului Big
Brother Big Sister este realizat cu
finantare din partea Consiliului Local
al Municipiului Zalau si parteneriate
strategice incheiate cu actori sociali
locali: Inspectoratul Judetean Salaj,
scolile si liceele din Zalau, DASC,
DGCASPC si alte ONG-uri de profil.



Abordarea multidisciplinara a pacientilor cu boli rare;

Asigurarea continuitatii ingrijirilor: diagnostic, evaluare
interdisciplinara, tratament, reabilitare si recuperare, consiliere
si orientare, instruire si grupuri de suport, educatie, integrare in
comunitate.

Diagnosticare si tratament;

Evaluarea pacientilor;

Stabililirea unui diagnostic prezumtiv;

Stabilirea unui plan de investigatii;

Formularea diagnosticului final;

Stabilirea programului terapeutic;

Consiliere si informare pentru pacienti si familie;

Instruirea specialistilor, pacientilor si a asistentilor personali;
Participare la realizarea planului de interventie personalizat;

|dentificarea nevoilor.

EEG, EMG, Ecograf, EKG, Body Fat Monitor, Aparate
de Electrostimulare si managementul greutatii,
echipament pentru terapia MIRA, echipament pentru
terapie cu oscilatii profunde.

Cele trei cabinet medicale se afla in relatie contractuala cu
Casa de Asigurari de Sanatate.

Consultatiile medicale se fac pe baza de bilet de trimitere
de la medicul de familie, cu programare telefonica.



., Toti cei care inceteaza sa mai invete sunt batrani, fie ca au 20 de

ani, fie ca au 80 de ani. Toti cei care continud sd invete raman tineri.”
Henry Ford

Program de dezvoltare personala

APWR colaboraeaza cu Funadatia 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 dizabilitati
din Zalau, urmarind prin aceasta imbunatatirea calitatii vietii
acestora;

Dezvoltarea aptitudinilor si deprinderilor de viata inde-
pendenta a beneficiarilor proiectului Big Brother Big Sister,

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, argin si aur

Fiecare nivel are 4 sectiuni - voluntariat, abilitati personale, acti-
vitati fizice si aventura, iar la nivelul de aur se adauga 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 aceasta cunoastere,
participantul va intalni un numar de provocari a caror forma va fi
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.




.laberele ne oferd timp de calitate petrecut impreund. Copiii nostri au multa dragoste
de ddruit, zambete inocente, priviri de recunostinta, bundtate si bucurie.

Pdrintii lor au nevoie de timp cu ei insisi si cu cei care trec prin aceleasi incercari ca si ei.
Voluntarii nu au neapdrat mult timp liber, ei au inimad.”

Tabere de vara

Scopul

Cresterea gradului de socializare in randul
copiilor si al tinerilor cu dizabilitati produse
de boli rare.

Beneficiari

e Copiii din Centrul de Zi NoRo;

e Tineri cu dizabilitati din Programul de
Abilitati de Viata Independenta.

Impact asupra copiilor

Experimentarea diferitelor trairi:

e Bucuria de a explora un mendiu nou;

* Entuziasmul de a se implica in activitati
Noi;

* Emotia stabilirii de noi prietenii.

Facilitarea interactiunii intre copii, parinti

si voluntari, cresterea increderii in fortele

proprii, dezvoltarea spiritului de joaca, de

aventurier, de mic sau mare explorator,

stimularea interesului asupra activitatilor

distractive.

Asigurarea starii de bine si relaxare, redu-
cerea intensitatii starii de frustrare, starii de
tensiune, agitatie, reducerea atasamentului
disfunctional fata de parinti;

Dezvoltarea de competente in diferite arii:
cognitiv, motor, limbaj, autonomie perso-
nala.

Impact asupra parintilor

Participarea in tabara a oferit posibilitatea

de:

* Ainteractiona si impartasii experiente de
viata cu alti parinti;

* A participa la discutia de grup cu me-
dicul specialist psihiatru pediatru, legata
de provocarile care apar in cresterea unui
copil cu CES;

* Aschimba mediul si de a intrerupe rutina
zilnica de acasa, avand un efect pozitiv
asupra parintilor;

e Ameliorarea starilor negative (frustrare,
negare, tristete, emotii negative).

O astfel de experienta pentru parinti a oferit
posibilitatea sa se relaxeze si sa beneficieze
de un moment de respiro. Acest moment de
respiro a fost facilitat nu numai de conditiile
din tabara dar si de ajutorul voluntarilor.

Impact asupra voluntarilor

* Voluntarii au beneficiat de instruire si
pregatire (responsabilitatile care le re-
vin ca voluntari, informatii cu privire la
activitati, dificultatile pe care le pot intdm-
pina in activitatea cu copiii);

* Aceasta experienta a ajutat in achizitio-
narea abilitatilor de comunicare, relatio-
nare cu beneficiarii, simt al raspunderii,
munca in echipa;

* Dezvoltarea spiritului empatic si al
solidaritatii;

* Modele de bune practici pentru vo-
luntari sau viitorii voluntari;

* O mai buna informare a voluntarilor cu
privire la boli rare si nevoile persoanelor
cu dizabilitatii.

* Rolul ,de umbra” a voluntarilor a fa-
cilitat stimularea si realizarea activi-
tatilor, prin faptul ca fiecare voluntar a
lucrat unu la unu cu copilul pe care |-a
preluat.

Impact asupra personalului APWR

* O mai buna cunoastere a copiilor si a
familiilor acestora;

e Stabilirea unei legaturi mai stranse intre
terapeuti, copii si membrii familiei;

* Diversificarea metodei de interventie
utilizata in terapia cu copiii si tinerii din
Centrul NoRo.

Modelul folosit in organizarea taberei a fost
modelul Centrului Frambu din Norvegia,
care organizeaza in perioada verii tabere
pentru persoanele afectate de boli rare.




Proiecte derulate de catre Asociatia Prader Willi din Romania

1. Proiectul ,,Parteneriat Norvegiano-Roman (NoRo)
pentru progres in bolile rare”

a fost derulat in perioada aprilie 2009 - aprilie 2011 si finantat din
fonduri acordate de catre Guvernul Norvegiei prin intermediul Pro-
gramului Norvegian de Cooperare pentru crestere economica si
dezvoltare sustenabila in Romania.

Obiectivele proiectului

¢ Stabilirea unui program cadru si a unei echipe selectate de
profesionisti si reprezentanti ai pacientilor (Comitet National de
Boli Rare) pentru coordonarea implementarii Planului National
pentru Boli Rare in Romania;

e Dezvoltarea de noi servicii pentru boli rare in Romania la nivel
national printr-o serie de activitati specifice;

- Dezvoltarea si mentinearea permanenta a retelei pentru impar-
tasirea de bune practici in domeniul bolilor rare intre Norvegia si
Romania.

Principalele realizari

¢ Centrul Pilot de Referinta pentru Boli Rare NoRo;

« Platforma virtuald www.edubolirare.ro.

2. Proiectul ,,Centru de expertiza pentru
bolile rare - Expert RARE”

implementat in perioada august 2013 - iulie 2016,
cofinantat printr-un grant din partea Elvetiei prin
intermediul Contributiei Elvetiene pentru Uniunea
Europeana extinsa.

Obiectivele proiectului

¢ Profesionalizarea celor 3 servicii sociale si medicale
(centru de zi, centru rezidential, centru medical
NoRo - ambulator de specialitate) oferite de
Centrul NoRo intr-o perioada de 36 de luni;

« Diversificarea serviciilor oferite in Centrul NoRo;

« Cresterea accesului la servicii socio-medicale dis-
ponibile Tn retelele europene pentru beneficiari
- pacienti cu boli rare.

Principalele realizari

e Registrul de pacienti al Centrului NoRo;
¢ Certificare ISO 9001;

» Organizarea grupurilor de pacienti;

e Acreditarea Centrelor de Expertiza.

Proiecte derulate de catre Asociatia Prader Willi din Romania

3. Proiectul ,NoRo-Frambu, parteneriat pentru viitor”

implementat in perioada martie 2015
- aprilie 2016, finantat prin granturile
SEE 2009-2014, in cadrul Fondului
ONG in Romania.

Obiectivele proiectului

. Consolidarea rolului Centrului
NoRo ca furnizor de servicii so-
ciale specializate;

* Implementarea unui program
de mentorat cu Centrul Frambu
Norvegia pentru diversificarea
serviciilor oferite de Centrul NoRo;

« Dezvoltarea si testarea unei abor-
dari inovative pentru asigurarea
boli rare din Romania - realizarea
unei Retele de referinta pentru
boli rare la nivel national.

Principalele realizari

Un parteneriat sustenabil;
Management organizational im-
bunatatit;

Informatii actualizate despre bolile
rare;

Capacitate de diagnostic si cercetare
dezvoltate;

Echipamente achizitionate (EMG,
EKG, Body fat monitor, Ecograf, MIRA,
Deep oscilation, laptopuri);

Personal instruit in acordarea pri-
mului ajutor, management-ul
proiectului si achizitii;

8 vizite de informare si consultanta
realizate;

3 tabere organizate;

4 grupuri de pacienti organizate;

Materiale de informare si promovare
realizate si distribuite;

4 intalniri cu alte servicii din comuni-
tatea realizate;

4 parteneriate incheiate, pentru

cientilor;
Un program de mentorat elaborat;
Harta serviciilor tiparita;

Schimburi permanente de informatii
si experienta;

O retea de referinta pentru ingrijirea
pacientilor cu boli rare.




,Doar o viatd traita pentru altii este o viata
care meritd traita”. youth - A. Einstein

Actionam la nivel de

Comunitate

Campanii de sensibilizare a opiniei pu-
blice;

Informarea privind riscul aparitiei si
modalitatile de prevenire si limitare a
dizabilitatilor produse de boli rare (ex:
screening-ul neonatal);

Organizarea de campanii de advocacy
pentru o strategie nationald privind
bolile rare.

Grupuri

Informarea, consilierea si instruirea pa-
cientilor si apartinatorilor;

Informarea si instruirea specialistilor
implicati in diagnosticarea si manage-
mentul bolilor rare.

Individ

Informarea si consilierea individuala a
pacientului sau/si a apartinatorilor;

Evaluare medicala;

Interventie terapeutica personalizata.

Beneficiaza de serviciile noastre

e Persoanele afectate de boli rare din Romania;
e Familiile persoanelor afectate de boli rare;

e Specialistii implicati in diagnosticarea si manage-
mentul acestor boli.

Finantarea serviciilor

Centrul de zi NoRo este finantat de Consiliul
Local Zalau si Consiliul Judetean Salaj;

Ambulatorul de specialitate NoRo se afla in re-
latie contractuala cu Casa Judeteana de Asigurari
de Sanatate Salaj;

Centrul Rezidential ramane o provocare. Pana in
prezent finantarea a fost asigurata prin proiecte.




,Viata trebuie inteleasa privind inapoi,
dar trebuie traita privind inainte”. Sf. Augustin

Serviciile Centrului Pilot de Referinta
pentru Boli Rare NoRo

Servicii sociale licentiate

Centrul de zi NoRo pentru recuperarea copiilor
afectati de boli rare si din spectrul autist;

Centrul Pilot pentru Recuperare si Reabilitare;

Centrul de pregatire pentru o viata independenta
- ,Proba de zbor".

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

Help Line NoRo este un serviciu care doreste sa ras-
punda 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.

Servicii medicale

Centrul Medical NoRo - ambulator de specialitate,
are in componenta sa trei cabinete medicale aflate
in relatie contractuald cu Casa de Asigurari de
Sanatate: Psihiatrie pediatrica; Neurologie adulti;
Genetica medicala/pediatrie.

Programe de formare

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

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

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 - de-
dicata publicului larg;

Romanian Journal For Rare Diseases -
dedicata specialistilor.




,INu-i pasa nimanui cat de mult stii decat dupa
ce afla cat de mult iti pasa”. charles R.

Informare si consiliere pentru persoane
cu boli rare si familiile acestora

Obiective

cresterea gradului de informare a persoanelor
afectate de boli rare si a familiilor acestora;

facilitarea accesului persoanelor afectate de
boli rare la servicii socio-medicale specifice;

prevenirea si managementul bolilor rare.

Activitati
Oferim informatii privind:

e bolile rare;

e procedurile legate de diagnostic si tratament
in anumite boli rare;

serviciile socio-medicale existente la nivel
national si international.

Orientam catre:
organizatii de pacienti;
specialisti;
servicii sociale si medicale existente in comu-
nitate, la nivel national si international.

Oferim suport psiho-emotional pacientilor si fa-
miliilor care se confrunta cu boli rare, in cadrul
activitatii de consiliere individuala si de grup.

Mod de realizare

Ulterior adresarii la Centrul de Informare pentru
Boli Rare, beneficiarul este luat in evidenta cen-
trului si, in functie de nevoile sale, este informat
si consiliat de catre specialistii centrului (asistenti
sociali, psihologi, psihopedagogi, medici).




