PROIECTUL NoRo

”’Parteneriat Norvegiano
Roman pentru progres in
bolile rare”
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ASOCATIA PRADERWILLI DN ROMANIA

 Asociatia Prader Willi din Romania, prin
activitatea sa de peste 10 ani, incearca sa
reuneasca eforturile pacientilor, specialistilor si
familillor pentru a asigura o viata mai buna
tuturor persoanelor afectate de boli rare din
Romania

 Proiectul NoRo ofera o viziune noua in
abordarea problematicii  bolilor rare, prin
complexitatea obiectivelor si a activitatilor.
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ASOCATIA PRADERWILLI DN ROMANIA

Scopul proiectului:

Imbunatatirea calitatii vietii persoanelor afectate
de boli rare in Romania, asigurand acces egal la
diagnostic timpuriu, tratament de calitate si
servicil de reabilitare prin intermediul unei retele
complexe si accesibile de facilitati si resurse in
baza Planului National pentru Boli Rare.
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ASOCATIA PRADERWILLI DN ROMANIA

Valoarea proiectului este de 1.974.138 euro din care:

- 2
- o900
APWR

> 1.874.138 euro este finantat de Guvernul Norvegiei prin
Intermediul Programului Norvegian de Cooperare pentru
crestere economica si dezvoltare sustenabila in
Romania.

» Diferenta este asigurata de APWR si partenerii sai in Proiect:
— Ministerul Sanatatii acopera 80.000 euro;
— Consiliul Judetean Salaj 8.000 euro;
— Asociatia Prader Willi 12.000 euro;

— Contributia Consiliul Local al Municipiului Zalau consta in
concesionarea terenului si a cladirii unde va functiona Centrul
Pilot de Referinta.
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ASOCATIA PRADERWILLI DN ROMANIA

« Aplicant: Asociatia Prader Willi din Romania

 Parteneri:

1.
2. FRAMBU — Centru pentru Boli Rare din Norvegia
3. Ministerul Sanatatii

4. Fundatia “ACASA” Zalau

5. Biserica Greco-Catolica ,Sfanta Familie” Zalau

6.
7
8
9.
1

Asociatia Prader Willi din Norvegia

Primaria Municipiului Zalau

. Consiliul Judetean Sala;
. Societatea Romana de Genetica Medicala

Universitatea de Medicina si Farmacie ,Victor Babes” din Timisoara

0. Alianta Nationala pentru Boli Rare din Romania
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ASOCATIA PRADERWILLI DN ROMANIA

Obiective:

1. Functionarea Comitetului National pentru
Boli Rare

- este format din:
- specialisti (medici, psihologi, asistenti sociali, etc.);

- reprezentanti ai pacientilor si al partenerilor din
proiect.

Scop: dezvoltarea si facilitarea implementarii
Planului national pentru boli rare, pentru

a imbunatati accesul persoanelor cu boli rare din
Romania la servicii de calitate.
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ASOCATIA PRADERWILLI DN ROMANIA

2. Servicll socio-medicale noi in domeniul bolilor
rare

Crearea unui Centru Pilot de Referinta pentru boli rare
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care sa permita persoanelor afectate accesul la interventie
personalizata, folosind pe langa tehnicile obisnuite si
elemente de terapie comportamentala si de

management al greutatii.
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ASOCATIA PRADERWILLI DN ROMANIA
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ASOCATIA PRADERWILLI DN ROMANIA

Centrul Pilot de Referinta va avea:

- componenta rezidentiala - unde se vor organiza intalniri si cursuri
pentru pacienti si familii din toata tara, cu scopul de a invata si a-si
insusi alaturi de specialigti metode noi de a face fata bolii in viata de
Zi cu zi

- componenta de zi - va include servicii de terapie si interventie
specifica pentru copii cu boli din spectrul autist, terapie
comportamentala, ocupationala si activitati educationale, recreative,
grupuri de suport pentru parinti si pacienti si activitati de consiliere.

Prin acest proiect se va achizitiona echipament de management al
greutatii pentru Fundatia “ACASA”, care va asigura pacientilor cu boli
rare servicii personalizate de recuperare.
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ASOCATIA PRADERWILLI DN ROMANIA

3. Cresterea capacitatii de formare pentru prevenirea,
diagnosticul, tratamentul si reabilitarea pacientilor cu
boli rare:

« Se vor dezvolta o serie de programe de formare
autorizate pentru:

» specialigti si personalul implicat in diagnosticul,
tratarea si reabilitarea persoanelor cu boli rare,

» pacienti si familiile acestora.

«  Pentru ca informatiile sa ajunga la cat mai multe
persoane, se vor dezvolta si cursuri online
(eUniversitate) in domeniul bolilor rare.
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ASOCATIA PRADERWILLI DIN ROMANAL,

4. Mentinerea unei colaborari permanente intre
partenerii  norvegieni si  romani, pentru
Impartasirea de modele de buna practlca S
valori comune in domeniul bolilor rare.

Modelul Centrului de Resurse Frambu din Norvegia
este binevenit in vederea abordarii multidisciplinare
(medical, kinetoterapeutic, psihologic,
psihopedagogic, educational, social), a reabilitarii
(abilitarii) persoanelor afectate de boli rare.
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ASOCATIA PRADERWILLI DN ROMANIA

De ce va fi acest proiect unul de succes?:

— Sunt implicate organizatii similare cu aceleasi atributii
in domeniul bolilor rare, din cele doua tari;

— Servicii relevante — infiintate pentru prima data in
Romania;

— Abordare inovativa — conform recomandarilor
europene din domeniul bolilor rare;

— Angajamentul autoritatilor locale si a Ministerului
Sanatatii pentru sprijinul financiar, logistic si moral al
proiectulul.
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