Asociatia Prader Willi din Romania - infiintata in mai 2003, din dorinta de a reuni
eforturile pacientilor, familiilor si specialistilor, pentru a asigura o viata mai buna
pacientilor cu boli rare din Romania:

www.apwromania.ro,

http://anbraro.wordpress.com/,

http://ziuabolilorrare.wordpress.com/,

http://ziuabolilorrare.shutterfly.com/.

Ce facem?

* Informare si consiliere privind bolile rare

* Terapie comportamentala si interventie personalizata pentru copiii cu afectiuni
din spectrul autistic

* Activitati educative pentru integrarea in comunitate a copiilor si tinerilor cu
handicap produs de boli rare

* Grupuri de suport si cursuri de instruire pentru asistentii personali

* Instruirea specialistilor in managementul bolilor rare (prin cursuri, conferinte,
seminarii si workshopuri creditate de catre Colegiul Medicilor, Psihologilor,
OAMMR)

 Lobby si advocacy pentru o strategie nationala pentru bolile rare — Planul
National de Boli Rare

» Colabore in proiecte de cercetare la nivel national si European

PROIECT
.Parteneriat Norvegiano Roman (NoRo) pentru progres in bolile rare”

ASOCIATIA PRADER WILLI DIN ROMANIA in parteneriat cu ASOCIATIA PRADER
WILLI DIN NORVEGIA, FRAMBU — CENTRUL PENTRU BOLI RARE DIN NORVEGIA,
MINISTERUL SANATATII PUBLICE DIN ROMANIA, BISERICA GRECO- CATOLICA
“SFANTA FAMILIE” DIN ZALAU, FUNDATIA “ACASA”, PRIMARIA MUNICIPIULUI
ZALAU, CONSILIUL JUDETEAN SALAJ, SOCIETATEA ROMANA DE GENETICA
MEDICALA, UNIVERSITATEA DE MEDICINA SI FARMACIE “VICTOR BABES” DIN
TIMISOARA SI ALIANTA NATIONALA PENTRU BOLI RARE DIN ROMANIA deruleaza
proiectul Parteneriat Norvegiano Roman (NoRo) pentru progres in bolile rare.

Ini fiativa dezvolt arii acestui partneriat a avut ca baz a istoricul organiza fiilor, cu
misiune si cu obiective commune n domeniul bolilor rare. Tn stabilirea acestui
parteneriat se recunoa gte faptul c a tofi partenerii implica fi au experien fa de
Tmpartasit si au multe de inv atat unii de la al fii.

* * * * *
Valoarea proiectului este de 1.974.138 euro din care 1.874.138 euro est e finan tat de
Guvernul Norvegiei prin intermediul Programului Nor vegian de Cooperare pentru
crestere economic a si dezvoltare sustenabil a in Romania.
Durata proiectului : 24 luni (aprilie 2009 — aprilie 2011)



Scopul proiectului:

Imbunatafirea calitdtii vietii persoanelor afectate de boli rare in Romania, asigurand
acces egal la diagnostic timpuriu, tratament de cal itate si servicii de reabilitare
prin intermediul unei re fele complexe si accesibile de facilit afi si resurse in baza
Planului Na tional pentru Boli Rare.

Obiective:

1. Stabilirea unui program cadru si a unei echipe selectate de profesioni sti si
reprezentan ti ai pacien tilor (GRUPUL DE LUCRU NA TIONAL PE BOLI RARE)
pentru coordonarea implementarii Planului National pentru Boli Rare in Romania.

2. Dezvoltarea de servicii noi pentru pacientii afectati de boli rare in Romania la
nivel national, printr-o serie de activitati specifice.

a. Dezvoltarea si implementarea refelei de training pentru specialistii gi
personalul implicat in diagnosticul, tratarea gi reabilitarea persoanelor cu boli rare.

b. Crearea unor cursuri online acreditate (eUniversitate) in domeniul bolilor
rare pentru profesionisti: asistenti sociali, psihologi, asistentfi medicali, profesori, doctori,
etc.

c. Crearea unui Centru Pilot de Referinta in Bolile Rare,  in scopul intervenfiei
personalizate in cazul celor afectatfi de boli rare .

3. Dezvoltarea gi mentinerea permanenta a retelei pentru impartasirea de bune practici
n domeniul bolilor rare (Norvegia - Romania).

ACTIVITATI:
Ob.1 - GRUPUL DE LUCRU NATIONAL PE BOLI RARE

B Intalniri trimestriale cu membrii: pentru evaluarea nevoilor si stabilirea
prioritafilor ;

B Dezvoltarea curriculei pentru diferitele cursuri de instruire;

B Monitorizarea implement&rii Planului nafional pentru Boli Rare in
Roméania, evaluand nevoile si stabilind prioritafie;

Ob.2. - Dezvoltarea de noi servicii pentru boli rare  Tn Romania

a. Dezvoltarea si implementarea refelei de training pentru specialistii si personalul
implicat in diagnosticul, tratarea gi reabilitarea persoanelor cu boli rare.

o Organizarea de workshopuri, seminarii gi cursuri in
domeniii specifice bolilor rare;

0 Selectarea echipei de traineri;

o Crearea curriculei pentru ocupatile specifice
domeniului bolilor rare, ex. Consilier genetic;

0 Susfinerea cursurilor;



b. Crearea unui curs online acreditat (eUniversitate)  in domeniul bolilor rare
pentru profesionigti: asistenfi sociali, psihologi, asistenfi medicali, profesori,
doctori, etc.

o Crearea curriculei pentru temele specifice de instruire;

0 Achizitionarea programelor soft necesare pentru
susfinerea acestor cursuri;

o Organizarea cursurilor de instruire;

o Organizarea de conferinfe video pe tematici specifice
bolilor rare;

c. Centru Pilot pentru Boli Rare

Prin aceste
serviciile de

= O component a reziden fial a:
Pentru a oferi suport famililor dup& experienfa diagnosticérii cu o boala
rara;
Un loc unde se pot invafa moduri de a face fafa noii situafi si bolii in viata
de zi cu zi;
Un loc unde se pot organiza intalniri gi cursuri pentru pacienti;
Grupuri de suport gi activitafi de consiliere pentru pecienti si familii;

= Spitalizarea pacien filor cu boli rare la Spitalul de
recuperare ACAS A (in acelasi oras); (ACASA este
membru fondator Tmpreund cu APWR al Alianfei Nafionale
pentru Boli Rare din Roméania)

Crearea unei baze de date a pacientilor care au nevoie de programe de
reabilitare la ACASA,;

Dezvoltarea unor servicii specializate in centru pentru pacientii cu boli
rare: recuperare fizicd, managementul greutétii, abordare terapeutica
individualizata;

= Componenta ingrijire de zi:
Abordare terapeutica individualizata a bolilor rare;
Terapie de intervenfie asupra comportamentului;
Terapie ocupafionalé& si activitéti educationale;
Activitati recreative;
Managementul greuté&fii,
Grupuri de suport gi activitéti de consiliere;

servicii, asigurand colaborarea si cooperare intre Ministerul Sanatatii si
. diagnostic (UMFT si SRGM), informare si formare (Centrul de Informare

pentru Boli Genetice Rare, UMFT si SRGM), tratament (Fundatia ACASA), instruire si
terapie individualizata (Centrul de Referinta Pilot pentru Bolile Rare), putem spune ca
acest proiect este un Proiect pilot privind abordarea bolilor rare in Rom ania.



Ob.3.

Organizarea unui workshop: Aspecte de organizare i management in Centrul
de Boli Rare — modelul Frambu; modele de bun  a practic a si valori comune;
implicand partenerii norvegieni i romani;

Organizarea unei prezentari a rezultatelor proiectului in cadrul Conferintei Est-
Europene Prader Willi (Aprilie 2009 Romania), intanirea anuala EURORDIS din
Grecia 2009, Conferinta IPWSO din Taiwan 2010;

Actualizarea continua a rezultatelor proiectului de paginile de internet, asigurand
vizibilitatea si transparenta proiectului;

Redactarea de articole Tn buletine informative si jurnale pentru boli rare pentru a
promova rezultatele proiectului;

Organizarea unor vizite de lucru pentru partenerii din ambele tari;

Activitdfile proiectului implica actiuni strategice gi practice in domeniul bolilor rare la
nivel local, national si european.

Dorica Dan — presedinte APWR, ANBRaRo



