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„Nu contează dimensiunea problemelor cu care ne 
confruntăm, ci atitudinea cu care le înfruntăm”. 

Don Piper
Obiective

Help Line NoRo pentru pacienţii cu boli rare

 Facilitarea accesului la informaţii 
pentru pa cienţii cu boli rare.

Activităţi

Oferim informaţii privind:

 Oferim informaţii despre bolile rare;

 Oferim informaţii despre proceduri le-
gate de diagnostic şi tratament în anu-
mite boli rare;

  Orientăm către organizaţii de pa-
cienţi;

  Orientăm către specialişti; 

  Orientăm către servicii sociale sau 
medicale existente în ţară şi străi-
nătate.

Mod de realizare

Operatorii APWR răspund solicitărilor de informaţii 

 prin tel./fax: 0260 610033

 prin e-mail: offi ce@apwromania.ro

 sau personal – Centrul Pilot de Referință pentru Boli 
Rare – NoRo cu adresa str. 22 Decembrie 1989, nr. 9, 
Zalău, Sălaj



„N-am să ajung pe culme? Se poate foarte bine. Dar 
vreau să urc atât cât am să pot, prin mine”.

Edmond Rostand Obiective

Centrul de zi

 Oferirea de servicii de recuperare copiilor din 
co munitate afectați de boli rare, tulburări din 
spectrul autist și/sau alte dizabilități; 

 Creşterea gradului de socializare şi integrare în 
comunitate prin organizarea de activităţi socio-
edu cative pentru copii cu boli rare şi/sau alte diza-
bilităţi.

Servicii

 Terapie comportamentală;

  Logopedie;

  Terapie senzorială;

  Kinetoterapie şi fi zio-terapie;

  Hidroterapie;

  Masaj;

  Managementul greutăţii;

  Terapie ocupaţională şi art-terapie;

  Activităţi socio-educative.

Servicii complementare

 Consilierea socială, psihologică şi genetică a fa-
miliilor benefi ciarilor;

  Grupuri de suport pentru părinţi.

Mod de realizare

În planifi carea şi derularea activităţilor indivi duale 
şi/sau de grup, avem în vedere nevoile specifi ce ale 
fi ecărui benefi ciar şi planul individualizat de inter-
venţie. Intervenţia te rapeutică se realizează în funcţie 
de nevoile specifi ce ale fi ecărui benefi ciar. 

Fiecare caz este tratat cu deosebită atenţie şi are 
propriul circuit în procesul de recuperare. Formarea 
grupurilor pentru activităţi socio-educative, art-
terapie şi terapie ocupaţională se face ţinând cont 
de particularităţi de vârstă şi de boală.



„Fiecare, în felul său, este capabil să facă lucruri 
extraordinare. Unii sunt fericiţi dacă fac lucruri simple, 

alţii se concentrează la detalii... suntem cu toţii diferiţi”.
Obiective

CENTRUL REZIDENŢIAL NORO
Grupuri de pacienţi/ Servicii respiro

 Îmbunătăţirea condiţiilor de viaţă şi adaptabilitate 
socială prin oferirea de servicii de instruire în mana-
ge mentul bolilor rare şi formarea de abilităţi de viaţă 
independentă, pentru persoane cu boli rare, alte 
dizabilităţi şi aparţinătorii acestora;

  Îmbunătăţirea stării de sănătate fi zică şi psihică 
a persoanelor cu boli rare şi alte dizabilităţi din 
România, prin participarea acestora la activităţi de 
recuperare prin diferite terapii.

Mod de realizare

a)  Grupuri de pacienţi:

 Activităţile de instruire în managementul bolii, pre-
cum  şi activităţile de recuperare a persoanelor 
cu handicap afectate de boli rare realizate în 
Centrul Pilot de Referinţă pentru Boli Rare NoRo 
se realizează în serii de câte 5 zile. Fiecare serie de 
in struire şi recuperare va fi  formată din 12 persoane 
cu boli rare şi/sau aparţinători.

b) Servicii respiro:

 Se organizează grupuri formate din tineri cu diza bi-
lităţi, care vor fi  cazaţi în Centrul NoRo în mai multe 
weekenduri. Pe toată perioada weekendului pe tre-
cut în centru, tinerii cu dizabilităţi vor participa 
la toate activităţile amintite mai sus, după un 
program prestabilit.

Activităţi

1. Instruirea pacienţilor şi a familiilor în mana ge mentul 
bolii; 

2. Formarea abilităţilor pentru o viaţă inde pendentă; 

3. Activităţi de recuperare prin: kinetoterapie, fi ziote-
rapie, terapie senzorială, masaj, mana ge mentul greu-
tăţii, terapie ocupaţională şi art-terapie; 

4. Activităţi de socializare: grupuri de suport pentru 
pacienţi, alte activităţi care urmăresc creşterea gra-
dului de socializare şi integrare în comunitate.



Obiective

Informare şi instruire pentru specialişti 
în domeniul bolilor rare

 Creşterea gradului de informare a specialiştilor 
din do meniile social şi medical asupra bolilor 
rare;

 Creşterea calităţii serviciilor (sociale, socio-me-
dicale, edu  caţionale) furnizate persoanelor afec-
tate de boli rare.

Activităţi

Seminarii, workshopuri, conferinţe, cursuri prin 
inter   me diul cărora specialiştii benefi ciază de infor-
maţii privind:

 bolile rare cunoscute şi nevoile comune ale 
acestora;

 activităţile de cercetare în domeniul bolilor rare 
exis tente la nivel naţional şi internaţional;

 modalităţile de recuperare şi terapiile folosite 
în di verse boli rare;

 serviciile socio-medicale şi educaţionale acce-
sibile.

„Bunătatea este limba pe care o poate auzi şi cel surd 
şi o poate citi şi cel orb”. Mark Twain

Cursuri

 Clasice (faţă în faţă) - animator socio-educativ, peda gog de 
recuperare, lucrător prin arte combinate, asistent personal 
al persoanei cu handicap, evaluator de competenţe; 

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

 Blended (mixează formarea online cu cea faţă în faţă).

Mod de realizare

 Organizăm cursuri de instruire acreditate de către Colegiul 
Medicilor din România, Colegiul Asistenţilor Sociali, Colegiul 
Psihologilor, OAMMR, CNFPA; cursuri de educaţie in cluzivă 
pentru cadrele didactice; confe rinţe naţionale şi inter-
naţionale la care vor fi  invitaţi specialiştii;

 Cursurile online şi blended au loc prin intermediul plat-
formei virtuale www.edubolirare.ro realizată în cadrul 
proiectului Parteneriat Norvegiano-Român (NoRo) pentru 
progres în bolile rare. 



Obiective

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

 Îmbunătăţirea accesului la studii clinice, proiecte de 
cercetare în domeniul bolilor rare din România.

Activităţi

 Informaţii privind studiile clinice derulate în domeniul 
bolilor rare;

 Informaţii despre proceduri legate de includerea în 
aceste studii;

 Colaborare cu centrele care derulează studii clinice sau 
proiecte de cercetare în domeniul bolilor rare; 

 Orientare către specialiştii care derulează studii clinice 
sau proiecte de cercetare în domeniul bolilor rare;

 Evaluarea calităţii vieţii pacienţilor cu boli rare şi a 
accesului la servicii specifi ce acestora.

„Dacă mă bucur că învăţ ceva nou, este ca să-l 
împărtăşesc altora”. Seneca

Mod de realizare

APWR este implicată în proiecte de cercetare privind 
diferite boli rare şi în acelaşi timp oferă informaţii şi orien-
tează pacienţii acolo unde există servicii specifi ce celor 
care le solicită. 

Colaborăm cu Ministerul Sănătăţii şi Ministerul Muncii, 
Universitatea de Medicină din Timişoara, Universitatea 
de Asistenţă Socială Oradea precum şi cu  Societatea 
Română de Genetică Medicală. La nivel european 
colaborăm cu EURORDIS și cu alți parteneri, în diferite 
proiecte.

Facilităm colaborarea cercetătorilor români în reţele 
europene. 



Despre noi

„Dacă vrei să faci un bine, atunci fă-l când este nevoie!
Dacă poţi să faci pe cineva fericit, nu sta pe gânduri!

Dacă dai ceva, nu aştepta ca fapta să se întoarcă!
Dacă primeşti ceva, dă mai departe!”

Asociația Prader Willi din România 
– APWR s-a înființat în mai 2003 
din dorința de a reuni eforturile 
pacienţilor, specialiştilor şi familiilor 
pentru a asigura o viaţă mai bună 
tuturor per soanelor cu handicap 
produs de boli rare din România.

La 16 Octombrie 2005 am deschis 
Centrul de Informare pentru Boli 
Genetice Rare. Este primul centru de 
acest tip din România şi se doreşte a 
fi  un centru resursă pentru pacienţii 
cu boli rare, familiile acestora şi 
specialiştii implicaţi în diagnosticarea 
şi managementul acestor boli.

În iunie 2011 am deschis Centrul Pilot de 
Referință pentru Boli Rare – NoRo, la Zalău 
destinat, în general, pacienților cu boli 
rare care necesită îngrijire specializată și 
personalizată. Activitatea Centrului NoRo se 

bazează pe conceptul de îngrijire integrată, şi 
anume: abordarea complexă a benefi ciarilor, 
implicând dimensiunea medicală, socială şi 
comportamentală. Sunt implicați specialiști 
angajați și voluntari dintr-o paletă largă de 
specialități: medici, psihologi, asistenți sociali, 
terapeuți și educatori.

Obiective generale

1.  Facilitarea accesului la informare 
privind bolile rare;

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

3.  Crearea unei reţele de suport între 
pacienții care suferă de aceeași boală;

4.  Crearea unei rețele de suport între spe-
cia liști și familii;

5. Stimularea cercetării în domeniul mana-
ge mentului bolilor rare;

6.  Colaborarea cu organizații și rețele inter-
naționale;

7.  Stimularea diagnosticării timpurii;

8.  Prevenirea și managementul dizabilității 
la mai multe niveluri.

Viziunea APWR este o lume în care per soa-
nele afectate de boli rare au şanse reale 
la diagnostic şi tratament, beneficiind 
totodată de unele oportunităţi care să le 
faciliteze integrarea în comunitate.

Misiunea APWR este creşterea calităţii vieţii 
persoanelor afectate de Sindromul Prader 
Willi şi de alte boli genetice rare.



„Cele mai importante lucruri în lume au fost realizate 
de oameni care au continuat să încerce chiar şi când se părea 

că nu mai există nici o speranţă”. Dale Carnegie

Obiective

Lobby şi advocacy

 Îmbunătăţirea calităţii vieţii persoanelor afectate de boli 
rare prin susţinerea acestora în faţa autorităţilor locale şi 
naţionale. 

Activităţi

 Monitorizarea implementării Planului Național de Boli Rare;

 Organizarea de conferinţe  privind bolile rare la care sunt 
invitate autorităţile locale şi naţionale pentru a facilita comu-
nicarea pacienţilor cu autorităţile;

 atragerea autorităţilor locale şi naţionale în parte neriate pentru 
realizarea diferitor proiecte pentru persoanele afectate de boli 
rare;

 APWR creează, facilitează şi întăreşte o reţea de contacte cu 
instituţii / persoane relevante, platforme şi reţele naţionale şi  
europene, cu autorităţi publice şi cu factorii cheie de decizie;  

 APWR reprezintă interesele pacienţilor cu boli rare din România 
la nivel European.

Mod de realizare 

 Participarea, prin reprezentanții săi,  la întâlnirile 
Consiliului Național de Boli Rare;

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

 Suntem membrii în: Organizația Europeană 
pentru Boli Rare (EURORDIS), Consiliul Alianțelor 
Na ționale, Organizația Internațională Prader Willi 
(IPWSO), Grupul de Experți al Comisiei Europene în 
domeniul Bolilor Rare (CEGRD), Grupul Consultativ 
pe Politici Sociale (SPAG).



„Pentru a progresa, trebuie să te înconjuri de oameni 
mai înţelepţi decât tine”. Maica Tereza

Obiective

Activităţi de socializare şi integrare în 
comunitate a persoanelor afectate de boli rare

 Creşterea gradului de socializare şi integrare în comunitate a persoanelor afectate 
de boli rare;

 Oferirea de suport social şi emoţional persoanelor afectate de boli rare;

  Oferirea unor alternative de petrecere a timpului liber;

  Exersarea şi dezvoltarea abilităţilor de comunicare şi rela ţionare socială ale 
persoanelor afectate de boli rare;

  Dezvoltarea unei echipe de voluntari care să faciliteze/medieze integrarea în 
comunitate a persoanelor afectate de boli rare.

Activităţi

 Participare la evenimente din viaţa comunităţii: spectacole, expoziţii, teatru etc.; 

 Campanii de informare şi sensibilizare privind pro blemele cu care se confruntă 
persoanele afectate de boli rare: Campania Ziua Bolilor Rare (29 Februarie);

 Activităţi de instruire şi implicare a voluntarilor tineri;

 Activităţi de relaxare şi de petrecere a timpului liber: ex cursii, tabere pentru copiii 
cu diza bilităţi, ateliere de creaţie, concursuri, jocuri de inte r acţiune socială, fi tness, 
Vânătoarea de ouă roşii etc.;

 Organizarea Olimpiadei Speciale în colaborare cu alți actori sociali din 
comunitate.

Implementarea proiectului Big 
Brother Big Sister este realizat cu 
fi nan țare din partea Consiliului Local 
al Municipiului Zalău și parteneriate 
strategice încheiate cu actori sociali 
locali: Inspectoratul Județean Sălaj,  
școlile și liceele din Zalău, DASC, 
DGASPC și alte ONG-uri de profi l.

Mod de realizare



„Când un pacient ajunge la mai mulți doctori și îi sunt recomandate o 
mulțime de tratamente, înseamnă că boala este rară. Atunci, faci ce 

poți, pui mult sufl et și încerci să încurajezi întreaga familie...”
Obiective

Servicii medicale – Ambulator de specialitate NoRo
• Neurologie adulți • Psihiatrie pediatrică • Genetică şi pediatrie

 Abordarea multidisciplinară a pacienților cu boli rare;

 Asigurarea continuității îngrijirilor: diagnostic, evaluare 
interdisciplinară, tratament, reabilitare și recuperare, consiliere 
și orientare, instruire și grupuri de suport, educație, integrare în 
comunitate.

Activităţi

 Diagnosticare și tratament;

 Evaluarea pacienţilor;

 Stabililirea unui diagnostic prezumtiv; 

 Stabilirea unui plan de investigaţii; 

 Formularea diagnosticului fi nal;

 Stabilirea programului terapeutic;

 Consiliere și informare pentru pacienți și familie;

 Instruirea specialiștilor,  pacienților și a asistenților personali;

 Participare la realizarea planului de intervenție personalizat;

 Identifi carea nevoilor.

Dotări

 EEG, EMG, Ecograf, EKG, Body Fat Monitor, Aparate 
de Electrostimulare și managementul greutății, 
echipament pentru terapia MIRA, echipament pentru 
terapie cu oscilații profunde.

Mod de realizare

Cele trei cabinet medicale se afl ă în relație contractuală cu 
Casa de Asigurări de Sănătate.

Consultațiile medicale se fac pe bază de bilet de tri mi tere 
de la medicul de familie, cu programare tele fonică. 



„“Toţi cei care încetează să mai înveţe sunt bătrâni, fi e că au 20 de 
ani, fi e că au 80 de ani. Toţi cei care continuă să înveţe rămân tineri.” 

Henry Ford

Obiective

Program de dezvoltare personală
APWR colaboraează cu Funadația The Duke of Edinburgh’s pentru implementarea progra mului 
„Lider Award”, program care se adresează tinerilor cu vârsta cuprinsă între 14 și 24 de ani

 Promovarea voluntariatul în rândul comunității și a tinerilor;

 Oferirea de șanse copiilor/ tinerilor cu dizabilități produse de 
boli rare de a face parte dintr-un program de voluntariat, 

 Asigurarea unei platforme de interacțiune, socializare și 
integrare în comunitate a copiilor și tinerilor cu dizabilități 
din Zalău, urmărind prin aceasta îmbunatățirea calității vieții 
acestora;

 Dezvoltarea aptitudinilor și deprinderilor de viață in de-
pendentă a benefi ciarilor proiectului Big Brother Big Sister, 
integrarea lor în comunitate și dezvoltarea unei echipe de 
voluntari care să sprijine tinerii cu boli rare.

Mod de realizare

Fiecare participant are șansa unică de a se vedea şi de a fi  văzut 
ca o personalitate unică. Pentru a ajunge la această cunoaștere, 
participantul va întâlni un număr de provocări a căror formă va fi  
aleasă de fi ecare participant în parte sub îndrumarea unui lider 
sau a unui formator din program. Aceste provocări se regăsesc 
sub forma activităţilor din program.

Structura

Programul se derulează pe 3 nivele - bronz, argin și aur

Fiecare nivel are 4 secţiuni -  voluntariat, abilități personale, acti-
vități fi zice și aventură, iar la nivelul de aur se adaugă și partea 
de proiect rezidențial. 



Tabere de vară
Scopul 
Creșterea gradului de socializare în rândul 
copiilor și al tinerilor cu dizabilități produse 
de boli rare.

Benefi ciari 
 Copiii din Centrul de Zi NoRo;
 Tineri cu dizabilități din Programul de 

Abi lități de Viață Independentă. 

Impact asupra copiilor
Experimentarea diferitelor trăiri:
 Bucuria de a explora un mendiu nou; 
 Entuziasmul de a se implica în acti vități 

noi; 
 Emoția stabilirii de noi prietenii. 

Facilitarea interacțiunii între copii, părinți 
și voluntari, creșterea încrederii în forțele 
pro prii, dezvoltarea spiritului de joacă, de 
aven turier, de mic sau mare explorator, 
sti mularea interesului asupra activităților 
distractive. 

Asigurarea stării de bine și relaxare, re du-
cerea intensității stării de frustrare, stării de 
ten siune, agitație, reducerea atașamentului 
disfuncțional față de părinți;

Dezvoltarea de competențe în diferite arii: 
cognitiv, motor, limbaj, autonomie perso-
nală.

Impact asupra părinților
Participarea în tabără a oferit posibilitatea 
de: 
 A interacționa și împărtășii experiențe de 

viață cu alți părinți; 
 A participa la discuția de grup cu me-

dicul specialist psihiatru pediatru, legată 
de provocările care apar în creșterea unui 
copil cu CES; 

 A schimba mediul și de a întrerupe rutina  
zilnică de acasă, având un efect pozitiv 
asupra părinților; 

 Ameliorarea stărilor negative (frustrare, 
negare, tristețe, emoții negative). 

O astfel de experiență pentru părinți a oferit 
posibilitatea să se relaxeze și să benefi cieze 
de un moment de respiro. Acest moment de 
respiro a fost facilitat nu numai de condițiile 
din tabără dar și de ajutorul voluntarilor. 

Impact asupra voluntarilor 
 Voluntarii au benefi ciat de instruire și 

pregătire (responsabilitățile care le re-
vin ca voluntari, informații cu privire la 
activități, difi cultățile pe care le pot în tâm-
pina în activitatea cu copiii); 

 Această experiență a ajutat în  achi zi țio-
narea abilităților de comunicare, rela țio-
nare cu benefi ciarii, simț al răspunderii, 
muncă în echipă; 

 Dezvoltarea spiritului empatic și al 
solidarității; 

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

 O mai bună informare a voluntarilor cu 
privire la boli rare și nevoile persoanelor 
cu dizabilității.

 Rolul „de umbră” a voluntarilor a fa-
cilitat stimularea și realizarea ac ti  vi-
tăților, prin faptul că fi ecare vo lun tar a 
lucrat unu la unu cu co pilul pe care l-a 
preluat. 

Impact asupra personalului APWR 
 O mai bună cunoaștere a copiilor și a 

familiilor acestora;
 Stabilirea unei legături mai strânse între 

terapeuți, copii și membrii familiei;
 Diversifi carea metodei de intervenție 

utilizată în terapia cu copiii și tinerii din 
Centrul NoRo.

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

„Taberele ne oferă timp de calitate petrecut împreună. Copiii noștri au multă dragoste 
de dăruit, zâmbete inocente, priviri de recunoștință,  bunătate și bucurie.  

Părinții lor au nevoie de timp cu ei înșiși și cu cei care trec prin aceleași încercări ca și ei.  
Voluntarii nu au neapărat mult timp liber, ei au inimă.” 



a fost derulat în perioada aprilie 2009 – aprilie 2011 și fi nanțat din 
fonduri acordate de către Guvernul Norvegiei prin intermediul Pro-
gramului Norvegian de Cooperare pentru creștere economică și 
dezvoltare sustenabilă în România.

Obiectivele proiectului 

 Stabilirea unui program cadru și a unei echipe selectate de 
profesioniști și reprezentanți ai pacienților (Comitet Național de 
Boli Rare) pentru coordonarea implementării Planului Național 
pentru Boli Rare în România;

 Dezvoltarea de noi servicii pentru boli rare în România la nivel 
na țional printr-o serie de activități specifi ce;

 Dezvoltarea și menținearea permanentă a rețelei pentru împăr-
tășirea de bune practici în domeniul bolilor rare între Norvegia și 
România.

Principalele realizări

 Centrul Pilot de Referință pentru Boli Rare NoRo;

 Platforma virtuală www.edubolirare.ro.

1. Proiectul „Parteneriat Norvegiano-Român (NoRo) 
pentru progres în bolile rare”

Proiecte derulate de către Asociația Prader Willi din România Proiecte derulate de către Asociația Prader Willi din România

implementat în perioada august 2013 – iulie 2016, 
cofi  nanțat printr-un grant din partea Elveției prin 
intermediul Contri buției Elvețiene pentru Uniunea 
Europeană extinsă.

Obiectivele proiectului 

 Profesionalizarea celor 3 servicii sociale și medicale 
(centru de zi, centru rezidențial, centru medical 
NoRo – ambulator de specialitate) oferite de 
Centrul NoRo într-o perioadă de 36 de luni;

 Diversifi carea serviciilor oferite în Centrul NoRo;

 Creșterea accesului la servicii socio-medicale dis-
ponibile în rețelele europene pentru benefi ciari 
– pacienți cu boli rare.

Principalele realizări

 Registrul de pacienți al Centrului NoRo;

 Certifi care ISO 9001;

 Organizarea grupurilor de pacienți;

 Acreditarea Centrelor de Expertiză.

2. Proiectul „Centru de expertiză pentru 
bolile rare – Expert RARE”

implementat în perioada martie 2015 
– aprilie 2016, fi nanțat prin granturile 
SEE 2009-2014, în cadrul Fondului 
ONG în România. 

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 și testarea unei abor-
dări inovative pentru asigu rarea 
con tinuității îngrijirii pa cienților cu 
boli rare din România – realizarea 
unei Rețele de refe rin ță pentru 
boli rare la nivel na țio nal.

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

Principalele realizări

 Un parteneriat sus tenabil;

  Management or ga   nizațional îm-
bunătățit;

  Informații actualizate despre bolile 
rare;

  Capacitate de diagnostic și cercetare 
dezvoltate;

  Echipamente achi ziționate (EMG, 
EKG, Body fat monitor, Ecograf, MIRA, 
Deep oscilation, laptopuri);

  Personal instruit în acordarea pri-
mului ajutor, mana gement-ul 
proiectului și achiziții;

  8 vizite de informare și consultanță 
realizate;

  3 tabere organizate;

  4 grupuri de pacienți organizate;

  Materiale de infor   mare și promovare 
realizate și distribuite;

   4 întâlniri cu alte servicii din co mu ni-
tatea realizate;

    4 parteneriate încheiate, pentru 
asi gurarea continuității îngrijirii pa-
cienților;

   Un program de mentorat elaborat;

   Harta serviciilor tipărită;

   Schimburi per ma nente de in formații 
și ex pe riență;

   O rețea de referință pentru îngrijirea 
pacienților cu boli rare.



Comunitate

 Campanii de sensibilizare a opiniei pu-
blice;

 Informarea privind riscul apariției și 
modali tățile de prevenire și limitare a 
dizabilităților produse de boli rare (ex: 
screening-ul neonatal);

 Organizarea de campanii de advocacy 
pentru o strategie națională privind 
bolile rare.

Grupuri

 Informarea, consilierea și instruirea pa-
cienților și aparținătorilor;

 Informarea și instruirea specialiștilor 
im plicaţi în diagnosticarea și mana ge-
mentul bolilor rare.

Individ

 Informarea și consilierea individuală a 
pa cien tului sau/și a aparținătorilor;

 Evaluare medicală;

 Intervenție terapeutică personalizată.

Acționăm la nivel de„Doar o viaţă trăită pentru alţii este o viaţă 
care merită trăită”. Youth – A. Einstein

Benefi ciază de serviciile noastre

 Persoanele afectate de boli rare din România;

 Familiile persoanelor afectate de boli rare;

 Specialiștii implicați în diag nos ticarea și mana ge-
mentul acestor boli.

Finanțarea serviciilor

 Centrul de zi NoRo este  fi nanțat de Consiliul 
Local Zalău și Consiliul Județean Sălaj;

 Ambulatorul de specialitate NoRo  se afl ă în re-
lație contractuală cu Casa Județeană de Asigurări 
de Sănătate Sălaj;

 Centrul Rezidențial rămâne o provocare. Până în 
prezent fi nanțarea a fost asigurată prin proiecte.



Servicii sociale licențiate

Serviciile Centrului Pilot de Referință 
pentru Boli Rare NoRo

 Centrul de zi NoRo pentru recuperarea copiilor 
afectați de boli rare și din spectrul autist;

 Centrul Pilot pentru Recuperare și Rea bilitare;

 Centrul de pregătire pentru o viață inde pen dentă 
– „Proba de zbor”.

Centru de Informare și Help Line NoRo pentru 
pacienții cu boli rare

Help Line NoRo este un serviciu care dorește să răs-
pundă nevoilor pacienților cu boli rare, mem bri lor 
familiilor, îngrijitorilor acestora, prieteni, spe  cialişti 
din domeniul sănătăţii şi reprezentanţi ai mass-
media, asigurând accesul la informații și acor  dând 
suport solicitantului.

Servicii medicale

Centrul Medical NoRo – ambulator de spe cia litate, 
are în componența sa trei cabinete me dicale afl ate 
în relație contractuală cu Casa de Asigurări de 
Sănătate:  Psi hiatrie pediatrică; Neurologie adulți; 
Genetică medicală/pediatrie.

Programe de formare

Furnizor de EMC & programe de formare 
profesională a adulților autorizate de către 
Autoritatea Națională pentru Califi cări (ANC), 
inclusiv la distanță prin platforma online 
www.edubolirare.ro.

APWR deține un certifi cat  pentru sistemul 
de management al calității în serviciile 
integrate: sociale, medicale, educaționale și 
de cercetare în domeniul bolilor rare.

Program de dezvoltare personală

APWR colaborează cu Fundația The Duke 
of Edinburgh’s pentru im ple men tarea 
programului „Lider Award”, program care se 
adresează tinerilor cu vârsta cuprinsă între 
14 și 24 de ani.

Publicații

 Revista Oameni Rari și Bolile Rare - de-
dicată publicului larg;

 Romanian Journal For Rare Diseases - 
dedicată specialiștilor.

„Viaţa trebuie înţeleasă privind înapoi, 
dar trebuie trăită privind înainte”. Sf. Augustin



„Nu-i pasă nimănui cât de mult ştii decât după 
ce afl ă cât de mult îţi pasă”. Charles R.

Obiective

Informare şi consiliere pentru persoane 
cu boli rare şi familiile acestora

 creşterea gradului de informare a per  soanelor 
afectate de boli rare şi a fa miliilor acestora;

  facilitarea accesului persoanelor afectate de 
boli rare la servicii socio-medicale specifi ce;

  prevenirea şi managementul bolilor rare.

Activităţi

Oferim informaţii privind:
 bolile rare; 

 procedurile legate de diag nostic şi tratament 
în anu mite boli rare;

 serviciile socio-medicale exis  tente la nivel 
naţio nal şi internaţional.

Orientăm către:
 organizaţii de pacienţi;

 specialişti; 

 servicii sociale şi medicale existente în comu-
nitate, la nivel naţional şi inter naţional.

Oferim suport psiho-emoţional pacienţilor şi fa-
miliilor care se confruntă cu boli rare, în cadrul 
activităţii de consiliere individuală şi de grup.

Mod de realizare

Ulterior adresarii la Centrul de Informare pentru 
Boli Rare, benefi ciarul este luat în evidenţa cen-
trului şi, în funcţie de nevoile sale, este informat 
şi consiliat de către specialiştii centrului (asistenţi 
sociali, psihologi, psihopedagogi, medici). 


