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HOTARAREA NR.343
din 24 noiembrie 2008

privind aprobarea participarii Municipiului Zalau prin Primaria Municipiului Zalau la proiectul cu
tithul ” Parteneriat Norvegiano Romin (NoRo ) pentru progres in bolile rare” proiect initiat de
Asociatia Prader Willi Zaldu

Avand in vedere :
» Referatul comun nr.53.236/18.11.2008 al Directiilor economice si tehnice ,Referatul nr.53.414
din 18.11.2008 al Directiei patrimoniu;
-Rapoartele comisiilor de specialitate ale Consiliului local al municipiului Zalau ;
In conformitate cu prevederile art. 36 alin. 2 lit b,c si d ,alin. 4 lit. b,art.45 alin.2 si 3 din Legea
nr. 215 /2001 a administratiei publice locale,republicati
HOTARASTE

Art.1. Se aprobd participarea Municipiului Zalau prin Primaria Municipiului Zalau la
proiectul cu titlul ” Parteneriat Norvegiano Romin (NoRo ) pentru progres in bolile rare”

Art. 2.Se Imputerniciste Primarul Municipiului Zaldu de a semna parteneriatul ml;lat de
Asociatia Prader Willi in cadrul proiectului ,,Parteneriat Norvegiano- Roman (NoRo) pentru progres in
Bolile Rare” si prin care Municipiul Zalau isi asumé urmétoarele responsabilititi:

-punerea la dispozitie in mod gratuit ,pe durata a 3 ani,cu posibilitatea prelungirii pe toati
durata functionarii centrului ,prin act aditional la contract , a spatiului situat pe Str. 22 Decembrie
1989, nr.9 in vederea amenajdirii Centrului Pilot de Referintdi pentru Boli Rare;

-promovarea rezultatelor proiectului pe pagina de internet a primdriei, prin ziarul
INFORMATIA, precum si prin alte instrumente pe care le considera de cuviinti;

-cooperare si informare privind beneficiarii serviciilor sociale din zon;

-Acordarea unui sprijin financiar pentru functionarea Centrului Pilot de Referintd pentru Boli
rare dupd finalizarea proiectului, adica incepand cu anul 2012.

Art. 3. Cu ducerea la indeplinire a prezentei hotiriri se incredinteazi Directia tehnici ,
Directia patrimoniu si Directia economica .

Art. 4. Prezenta Hotérare se comunici cu:

- Institutia Prefectului judetului Salaj

- Primarul municipiului Zalidu

- Directia administratie publica locala

- Directia Economicd

- Directia tehnica

- Directia patrimoniu .

Asociatia Prader Willi.
PRESEDIN TE DE SEDINI B CONTRASEMNEAZA,
Girdan Emanoil 4.2 SECRETAR
Potroyita Stelian

DAPL/AC/2 EX. Y.
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ANEXA | la HCI al municipiului Zalau nr.343/24.11.2008

ACORD DE INTENTIE INTRE

ASOCIATIA PRADER WILLI DIN ROMANIA, 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 (DASC), CONSILIUL JUDETEAN SALAJ (DGASPC, Inspectoratul Scolar Judetean),
SOCIETATEA ROMANA DE GENETICA MEDICALA, UNIVERSITATEA DE MEDICINA SI FARMACIE
“VICTOR BABES” DIN TIMISOARA SI ALIANTA NATIONALA PENTRU BOLI RARE DIN ROMANIA
pentru a stabili o cooperare internationala pe termen lung.

Initiativa dezvoltdrii acestui partneriat a avut ca bazd istoricul organizatiilor, cu misiune §i cu obiective commune in
domeniul bolilor rare. In stabilirea acestui parteneriat se recunoaste faptul cd toti partenerii implicafi au experienti de
impadrtagit §i au multe de invdtat unii de la altii. Acest Acord de Intentie stabileste cadrul in care fiecare partener va fi
capabil si dezvolte initiative pe termen lung pentru a explora §i a beneficia de interesele comune, ramanand insa
independenti unul de celalalt si indeplinesc sarcini substantiale pentru implementarea proiectului.

* * * * %

Scopul proiectului:

Imbundtdatirea calitdtii vietii persoanelor afectate de boli rare in Romdnia, asigurdnd acces egal la diagnostic
timpuriu, tratament de calitate §i servicii de reabilitare prin intermediul unei retele complexe si accesibile de facilitdti si
resurse in baza Planului Najional pentru Boli Rare.

Obiective:

|. Stabilirea unui program cadru si a unei echipe selectate de profesionisti si reprezentanti ai pacientilor (GRUPUL DE
LUCRU NATIONAL PE BOLI RARE) pentru coordonarea implementirii Planului National pentru Boli Rare in
Romania.

2. Dezvoltarea de noi servicii pentru boli rare in Roménia la nivel national printr-o serie de activitati specifice.

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

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

¢. Crearea unui centru pilot de referinta in scopul interventiei personalizate in cazul celor afectati de boli rare.

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

ACTIVITATI:

1. Stabilirea unui program cadru si a unei echipe selectate de profesionisti si reprezentanti ai pacientilor (GRUPUL DE
LUCRU NATIONAL PE BOLI RARE) pentru coordonarea implementarii Planului National pentru Boli Rare in
Romania.

2. Dezvoltarea de noi servicii pentru boli rare in Roménia la nivel national printr-o serie de activitati specifice.

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

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

c. Crearea unui centru pilot in scopul interventiei personalizate in cazul celor afectati de boli rare.
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Romania).
ACTIVITATI: '
Ob.1 - GRUPUL DE LUCRU NATIONAL PE BOLI RARE

B [ntdlniri trimestriale cu membrii: pentru evaluarea nevoilor §i stabilirea prioritatilor ;

B Dezvoliarea curriculei pentru diferitele cursuri de instruire;

B Monitorizarea implementdrii Planului national pentru Boli Rare in Romdnia, evaludnd nevoile si stabilind
prioritdtie;

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

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

5 Organizarea de workshopuri, seminarii §i cursuri in domeniii specifice bolilor
rare;

o Selectarea echipei de traineri;

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

o Sustinerea cursurilor;

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

Crearea curriculei pentru temele specifice de instruire;

Achizitionarea programelor soft necesare pentru sustinerea acestor curs uri;
Organizarea primului curs de instruire;

Organizarea de conferinte video pe tematici specifice bolilor rare;

0O 000

c. Centru Pilot pentru Boli Rare
= O componentd rezidentiald:
Pentru a oferi suport familiilor dupd experienfa diagnosticarii cu 0 boald rara;
Un loc unde se pot invdta moduri de a face fatd noii situafi §i bolii in viata de zi cu zi;
Un loc unde se pot organiza intdlniri si cursuri pentru pacienti;
Grupuri de suport i activitdfi de cons iliere pentru pecienti si familii;

= Spitalizarea pacientilor cu boli rare la Spitalul de recuperare ACASA (in acelasi oras);
(ACASA este membru fondator impreund cu APWR al Aliantei Nationale pentru Boli Rare
din Romania)

B Crearea unei baze de date a pacientilor care au nevoie de programe de reabilitare la ACASA;
B Dezvoltarea unor servicii specializate in centru pentru pacienfii cu boli rare: recuperare fizica,
managementul greutdtii, abordare terapeuticd individualizatd;

= Componenta ingrijire de zi:
Abordare terapeuticd individualizatd a bolilor rare;
Terapie de interventie asupra comportamentului,
Terapie ocupationald si activitdti educaionale;
Activitati recreative;
Managementul greutdatii;
Grupuri de suport si activitdti de consiliere;

Prin aceste servicii, asigurand colaborarea si cooperare intre Ministerul Sanatatii si serviciile de: diagnostic (UMF si
SRGM), informare si formare (Centrul de Informare pentru Boli Genetice Rare, UMF si SRGM), tratament (Fundatia
ACASA), instruire si terapie individualizata (Centrul de Boli Rare), putem spune ca acest proiect este un Proiect pilot
privind abordarea bolilor rare in Komania.

Ob.3.



B Organizarea unui workshop: Aspecte de organizare si management in Centrul de Boli Rare — modelul
Frambu; modele de buna practici si valori comune; implicand partenerii norvegieni si romani;
B Organizarea unei prezentdri a rezultatelor proiectului in cadrul Conferintei Est-Europene Prader Willi (Aprilie
2009 Romania), intdnirea anuald EURORDIS din Grecia 2009, Conferinta IPWSO din Taiwan 2010;
B Actualizarea continud a rezultatelor proiectului de paginile de internet, asigurdnd vizibilitatea §i transparenta
proiectului;
B Redactarea de articole in buletine informative si jurnale pentru boli rare pentru a promova rezultatele proiectului;
M Organizarea unor vizite de lucru pentru partenerii din ambele tari;
B - una la inceputul proiectului
B - una intimpul implementarii proiectului;
B - unain ultimele luni ale proiectului;
Activitdtile vor implica actiuni strategice §i practice in domeniul bolilor rare la nivel local, national si european .

IMPLICAREA PARTENERILOR:
ASOCIATIA PRADER WILLI DIN ROMANIA

e Contactarea si implicarea partenerilor din Norvegia si Romania;
e Scrierea propunerii de finantare;
¢ Desemnarea unei persoane de contact pentru actualizarea permanenta a progresului proiectului;
e Dezvoltarea unui program de activitati pe proiect
o Initierea, implementarea, monitorizarea, raportarea si evaluarea tuturor activitatilor din proiect;
e Alegerea membrilor echipei de proiect;
e Selectarea membrilor echipei care participa la evenimente (conferinte, workshopuri, cursuri de instruire)
e Selectarea membrilor echipei care viziteaza proiectele partenerului;
e Asigura implicarea partenerilor roméani;
o Asiguri bugetul necesar pentru achizitionarea echipamentelor pentru managementul greutitii in centrul ACASA;
e Implica alti parteneri in implementarea proiectului, daca e necesar;
e Schimb de informatii privind:
¢ Cooperarea intr-un proiect de cercetare pe propria boala
e Participarea la cursuri de instruire
e Cooperare intre APWR si Societatea Roména de Genetica
e Asigura partenerilor norvegieni fondurile necesare pentru realizarea activitatilor comune prin grantul obtinut pe
proiect ;
e Initiazi o retea model in acest domeniu prin dezvoltarea unui parteneriat strategic: organizatii de pacienti, Ministerul
Sanatitii Publice, autoritati locale, institutii de stat, etc;

ASOCIATIA PRADER WILLI DIN NORVEGIA

e Organizeazd Vizita initiald de studiu (prin aplicatie pentru seed money) la FRAMBU, cu participare la un curs de
instruire pentru familiile persoanelor cu PWS, pentru crearea de legaturi cu personalul FRAMBU, pentru a vedea felul
in care este organizat centrul si pentru a dezvolta acordul de parteneriat pe proiect.

e Desemneazi o persoani de contact pentru Innovation Norway: Ragnhild Overland Arnesen, pirinte delegat la
International Prader Willi Syndrome Association, membru in Consiliul Director al Asociatiei Prader Willi din
Norvegia;

e Dezvolta programul activitatilor comune

o Impirtiseste cunostintele si experienta din domeniul organizarii de intalniri cu parintii in centrele de competenta;

e Contribuie la scrierea propunerii de finantare si vine cu sugestii in privinta progresului proiectului pe intreaga sa
durata;

e Selectarea membrilor echipei care participd la evenimente (conferinte, workshopuri, cursuri de instruire)

o Selectarea membrilor echipei care viziteaza proiectele promotorului;

e Schimb de informatii privind:

e Cooperarea intr-un proiect de cercetare pe propria boala
e Participarea la cursuri de instruire

e Case de tip familial;

o  Cooperarea dintre PWS Norway si FRAMBU

e Initiaza o retea model in acest domeniu prin dezvoltarea unui parteneriat strategic: organizatii de pacienti, Ministerul
Sanatatii Publice, autorititi locale, institutii de stat, etc;



FRAMBU - CENTRUL PENTRU BOLI RARE DIN NORVEGIA

Se implica in Vizita initiala de studiu (prin aplicatie pentru seed money) la FRAMBU;
Se implica in organozarea workshopului: Aspecte de organizare si management in Centrul de Boli Rare —
modelul Frambu; modele de buni practica si valori comune;
impﬁrtﬁseste cunostintele si experienta din domeniul organizarii i managementului centrelor de competenta;
Selectarea membrilor echipei care participa la evenimente (conferinte, workshopuri, cursuri de instruire)
Selectarea membrilor echipei care viziteaza proiectele promotorului;
Schimb de informatii privind:

o Organizarea de cursuri pe diferite boli rare

o Cooperarea dintre FRAMBU si organizatiile de pacienti

o Cooperarea dintre FRAMBU si autorititile locale
Initiazd o retea model in acest domeniu prin dezvoltarea unui parteneriat strategic: organizatii de pacienti,
Ministerul Sanitatii Publice, autoritati locale, institutii de stat, etc;

MINISTERUL SANATATII PUBLICE DIN ROMANIA

Asiguri vizibilitatea proiectului la nivel national ca proiect ce implementeaza Planul National pentru Boli Rare;
Asigurd implicarea tuturor departamentelor locale (ASP) in crearea unei infrastructure nationale pentru boli
rare (informare);

Sprijin logistic si financiar pentru Proiectul Pilot pentru Boli Rare, ca model pentru alte centre regionale —
obiective ale Planului National pentru Boli Rare;

FUNDATIA ACASA ZALAU

Va asigura tratamentul si ingrijirea pacientilor cu boli rare

Va coopera cu solicitantul in proiectarea unititii de management al greutiitii, a programelor de abordare
terapeutica individualizata si in achizitionarea echipamentelor necesare pentru asta;

Va frecventa cursurile de instruire, workshopurile si conferintele organizate in proiect;

Va crea posibilitatea organizirii tratamentului pentru grupuri de pacienti cu o anumita boala rari, pastrind
o bazi de date a acestora si a evolutiei acestora;

Contributie financiard proportionala participarii in proiect (10% din valoarea finantata) ;

BISERICA “SFANTA FAMILIE” ZALAU

Se implicd permanent pe parcursul proiectului in activitatile de la centru cu contributia ONG-+urilor proprii
pentru doctori si profesori;
Sprijin financiar in proiect si consiliere spirituala pentru familii;

PRIMARIA MUNICIPIULUI ZALAU

Aprobarea participarii Municipiului Zaldu prin Primaria Municipiului Zalau la proiectul ,.Parteneriat Norvegiano -
Roman (NoRo) pentru progres in Bolile Rare™
Imputernicirea Primarului Municipiului Zaldu de a semna parteneriatul initiat de Asociatia Prader Will in cadrul
proiectului . Parteneriat Norvegiano- Roman (NoRo) pentru progres in Bolile Rare” si prin care Municipiul Zalau
isi asuma urmatoarele responsabilitati:
* Punerea la dispozitie in mod gratuit a spatiului situat pe Str. 22 Decembrie 1989, nr. 9 in vederea
amenajarii Centrului Pilot de Referintd pentru Boli Rare;
*  Promovarea rezultatelor proiectului pe pagina de internet a primariei, prin ziarul INFORMATIA, precum
si prin alte instrumente pe care le considera de cuviinta;
= Cooperare si informare privind beneficiarii serviciilor sociale din zoni;
= Acordarea unui sprijin financiar pentru functionarea Centrului Pilot de Referinta pentru Boli rare dupé
finalizarea proiectului, adica incepand cu anul 2012.

SOCIETATEA ROMANA DE GENETICA MEDICALA



e Expertizd medicald pentru profesionistii implicati in activititile proiectului;

e Expertizi medicali pentru implementarea si monitorizarea Planului National pentru Boli rare;

e Asiguri vizibilitatea proiectului la nivel national ca proiect ce implementeaza Planul National pentru Boli Rare;

e Asiguri implicarea Comisiilor de specialitate 1n crearea infrastructurii nationale pentru boli rare (informare);

e Sustinerea intereselor commune la Ministerul Sanititii Publice pentru imbunatitirea calititii vietii persoanelor
afectate de boli rare in Roménia;

UNIVERSITATEA DE MEDICINA SI FARMACIE“VICTOR BABES” TIMISOARA

e Sustine introducerea aspectelor legate de Bolile Rare in curricula universitatii;

e Promoveazi proiectul si parteneriatul pe pagina de internet a universitaitii;

e Sprijin reciproc in cercetarea aspectelor legate de boli rare;

e Asiguri implicarea ca voluntari a studentilor pentru aspectele medicale, sociale si educationale din proiect;
e Sprijini organizarea workshopului cu partenerii norvegieni;

CONSILIUL JUDETEAN SALAJ prin DGASPC si ISJ Silaj (Directia Generali de Asistentd Sociali si Protectia
Copilului Silaj si Inspectoratul Scolar Silaj)

e Asisguri sustenabilitatea proiectului ca parte a strategiei judetene pentru servicii sociale;

e Creeaza un buget pentru centru in aria lor de competenta (beneficiari din judet) prin biroul DGASPC,;

e In prezent, din evidentele noastre, in municipiul Zalau sunt 14 copii cu autism iar in judetul Salaj sunt 37 (cei
14 sunt inclusi in aceasta cifra). Pe langa copiii diagnosticati cu autism si elemente de autism exista o serie de
copiii cu alte sindroame din spectrul autistic care au nevoie si ei de aceste servicii.

e Promoveaza rezultatele proiectului pe pagina de internet a Consiliului Judetean, in brosuri si pliante ca Proiect
pilot de interes national;

e Cooperare, sprijin si informare reciproca privind beneficiarii serviciilor sociale din judet;

e Asiguri sprijin pentru educatia incluziva la centru (profesori de sprijin);

ALIANTA NATIONALA PENTRU BOLI RARE DIN ROMANIA

e Asiguri experienta dobandita in crearea Planului National pentru Boli Rare;
e Sprijinul din partea membrilor, a diverselor organizatii de pacienti;
e Promovarea activitatilor proiectului, evenimentelor si rezultatelor;

CONTRASEMNEAZA,

PRESEDINTE DE SEDINPA >
. 7 SECRETAR

Girdan Emanoil /

/ / Potrovita Stelian
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ACORD DE INTENTIE
Acest Acord este semnat la FRAMBU Norvegia, la 1 octombrie 2008, in timpul vizitei reprezentantilor Asociatiei Prader
Willi din Roménia in Norvegia.

Acest accord este semnat Tn numele:

Partenerilor norvegieni:

ASOCIATIA PRADER WILLI DIN NORVEGIA

FRAMBU - CENTRUL PENTRU BOLI RARE
NORVEGIA

Partenerilor romini:

ASOCIATIA PRADER WILLI DIN ROMANIA

MINISTERUL SANATATII PUBLICE

FUNDATIA ACASA ZALAU

BISERICA “SFANTA FAMILIE” ZALAU

PRIMARIA ZALAU

CONSILIUL JUDETEAN SALAJ

SOCIETATEA ROMANA DE GENETICA
MEDICALA

UNIVERSITATEA DE MEDICINA SI FARMACIE
“VICTOR BABES” TIMISOARA

ALIANTA NATIONALA PENTRU BOLI RARE DIN
ROMANIA




