
ISSN 2066 - 527X | Publicaţie editată de Asociaţia Prader Willi România | Nr. 1 | Martie 2014 

Ziua Bolilor Rare 2014
»paginile 7-17

Proiectul Expert RARE

ARTrare

Meseria de părinte oferă multe satisfacţii, dar şi momente 
de nelinişte, stres, mai ales când copiii întâmpină difi cul tăţi 
(emoţionale, comportamentale, probleme medicale).... 

Este dezvoltarea unor servicii sociale 
specializate adresate pacienților cu boli 
rare, care să faciliteze realizarea unor 
trasee de îngrijire medicală și socială pentru 
benefi ciarii cu boli rare din România.
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Proiectul Expert RARE

Oameni RARI şi Bolile RARE

Momentan există servicii insuficiente 
la nivel național (centrul NoRo este unic în 
Româ nia), iar problematica abordării bolilor 
rare este complexă și interdisciplinară. Faptul 
că benefi ciarii cu boli rare sunt răspândiți la 
nivel național, în diferite regiuni, necesită o 
intervenție centralizată. Este nevoie de centre 
de expertiză recunoscute, pe boli sau categorii 
de boli, care să colaboreze cu centrele de servicii 
sociale specializate, urmărind astfel pacientul 
pe întreg parcursul bolii, de la diagnosticare, 
la evaluare periodică, recuperare, instruire și 
integrare în comunitate.  

Scopul proiectului	

Expert RARE este dezvoltarea unor servicii 
sociale specializate adresate pacienților cu boli 
rare, care să faciliteze realizarea unor trasee de 
îngrijire medicală și socială pentru benefi ciarii 
cu boli rare din România.

Grupul țintă în proiectul nostru este repre-
zentat de pacienții cu boli rare din România, fami-
liile acestora și specialiștii implicați în diag nos-
ticarea și managementul bolilor rare. Benefi ciarii 
proiectului sunt din toată țara. Partenerii APWR 
în proiect sunt SRGM – So cietatea Română de 
Genetică Medicală, AJPIS – Agenția Județeană de 
Prestații și Inspecție Socială şi ANBRaRo - Alianţa 
Naţională pentru Boli Rare România.

Obiectiv general - îmbunătățirea calității 
serviciilor socio-medicale adresate pacienților 
cu boli rare din România.

Obiective specifi ce

1. Profesionalizarea celor 3 servicii sociale și 
medicale (centru de zi, centru rezidențial, centru 
medical NoRo – ambulator de specialitate) oferite 
de Centrul NoRo într-o perioada de 36 de luni:

a. Un certifi cat al calității conform stan-
dardului  ISO 9001; 

b. Un registru electronic al benefi ciarilor 
servicii socio-medicale furnizate în 
Centrul NoRo;

c. 36 de grupuri de benefi ciari - pacienți 
cu boli rare (5 zile/ grup) organizate la 
Centrul NoRo pentru managementul bolii 
și îmbu nătățirea capacității de integrare 
în comu nitate;

d. 24 de sesiuni de instruire în abilități de 
viață independenta „proba de zbor„ (12 
tineri cu dizabilități/sesiune). Durata unei 
sesiuni este de câte 3 zile/lună. 

2. Diversifi carea serviciilor oferite în Centrul 
NoRo 

a. 3 specialități  noi pentru servicii socio – 
medicale adresate benefi ciarilor cu boli 
rare din cadrul Centrului Noro;

b. echipamente pentru servicii socio-
medicale nou achiziționate în cadrul 
Centrului NoRo;

c. un program de formare realizat și 
implementat pentru un număr total de 
60 de specialiști din domeniul social din 
România; 

Proiectul Expert RARE
Problema căreia i se adresează proiectul nostru este aceea a lipsei de servicii sociale 
specia lizate adresate pacienților cu boli rare, cer tifi  cate și recunoscute ca fi ind 
centre de refe rință/expertiză pe acest domeniu și care să faciliteze realizarea unor 
trasee de îngrijire medi cală și socială pentru benefi ciarii cu boli rare din România.
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d. realizarea unei strategii de instruire a 
furnizorilor de servicii sociale pentru 
abordarea bolilor rare;

3. Creșterea accesului la servicii socio-
medicale disponibile în rețele europene pentru 
benefi ciari – pacienți cu boli rare

a. Recunoașterea ofi cială a utilității ser viciu-
lui NoRo HelpLine din partea Ministerului 
Sănătății și introducerea sa în Planul 
Național de Boli Rare;

b. Centrul NoRo acreditat ca Centru de Ex-
per tiză la Nivel Național și inclus în re-
țeaua de referință pentru centre re sursă 
la nivel european;

c. Un ghid cu privire la traseele de îngrijire 
socio-medicală pentru pacienții cu boli 
rare din România.

Obiectivele proiectului se vor obține prin 
derularea următoarelor activități:

Obiectivul 1 - Profesionalizarea celor 3 
servicii sociale și medicale (centru de zi, centru 
rezidențial, centru medical NoRo – ambulator 
de specialitate) oferite de Centrul NoRo într-o 
perioada de 36 de luni se va obține prin derularea 
activităților:

Act.3. Implementarea și certifi carea siste-
mului de management al calității ISO 9001.

Act. 4. Crearea registrului de benefi ciari ai 
serviciilor socio-medicale din Centrul NoRo, cu două 
componente de informații sociale și medicale.

Act. 5. Organizarea a 36 de grupuri de pa-
cien ți cu boli rare în cadrul Centrului NoRo (1 
grup format din 12 pacienți/5 zile/luna), care vor 
be ne fi  cia de instruire în managementul bolii.

Act. 6. Organizarea a 2 grupuri de copii și 
tineri cu dizabilități, care vor fi  instruiți în abilități 
de viață independentă în cadrul Centrului NoRo 
(1 grup format din 12 persoane/12 sesiuni de 
instruire/3 zile/lună).

Obiectivul 2 - Creșterea accesului la servicii 
socio-medicale disponibile în rețele europene 
pentru benefi ciari – pacienți cu boli rare, se obține 
prin derularea activităților:	

Act. 7. Angajarea a 3 specialiști pentru 
dezvoltarea serviciilor socio-medicale în Centrul 
NoRo. 

Act. 8. Achiziția de noi echipamente pentru 
Centrul NoRo.

Act. 9. Realizarea curriculei pentru pro gra-
mul de formare propus în proiect.

Act. 10. Organizarea cursului: Traseul pacien tului 
afectat de o boală rară prin serviciile socio-medicale 
pentru 200 de specialiști din domeniul social.

Act. 11.  Realizarea unei strategii de instruire 
a furnizorilor de servicii sociale cu privire la abor-
darea bolilor rare.

Obiectivul 3 - Creșterea accesului la servicii 
socio-medicale disponibile în rețele europene 
pentru benefi ciari – pacienți cu boli rare, se obține 
prin derularea activităților:	

Act. 12. Conectarea la rețeua Help Line 
Europeană.

Act. 13. Integrarea în rețeaua europeană de 
servicii sociale specializate pentru bolile rare.

Act. 14. Realizarea traseului pacientului în 
accesarea serviciilor sociale și medicale.  

Prin implementarea proiectului Expert 
RARE, fi nanțat prin Programul de Cooperare 
Elvețiano-Român, Centrul NoRo își va îmbu-
nătăți, diversifi ca și certifi ca calitatea serviciilor 
furnizate, realizând traseele de îngrijire medicală 
și socială pentru benefi ciarii cu boli rare din 
România. Durata proiectului este de 36 de 
luni, valoarea sa fi ind de 241.500 CHF, valoarea 
contribuției proprii (solicitant şi partener/i, 
24.150 CHF, 12.150 CHF în numerar și 12.000 
CHF în natură).
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Pagina specialistului

Meseria de părinte oferă multe satisfacţii, 
dar şi momente de nelinişte, stres, mai ales 
când copiii întâmpină difi cultăţi (emoţionale, 
comportamentale, probleme medicale). Studiile 
de specialitate arată că unul din 5 copii cu vârsta 
de până la 16 ani se confruntă cu tulburări emo-
ţionale sau comportamentale, acestea putând 
să apară şi ca o consecinţă sau asociate cu o 
problemă de sănătate fi zică.

Când ar fi  util ca un părinte să solicite o 
eva luare psihiatrică pentru copilul său?

Atunci când copilul prezintă:
•  probleme emoţionale (incluzând anxie-

tate, depresie, lipsă de încredere în sine, 
izbucniri de furie inadecvate ca inten-
sitate sau durată, trecerea rapidă şi ne-
mo  tivată de la o emoţie la alta)

•  probleme emoţionale legate de prezenţa 
unei alte probleme de sănătate fi zică 
(boală acută sau cronică care poate 
deter mi na anumite modifi cări în modul 
de viaţă, restricţii, inclusiv administarea 
unui tratament o perioadă îndelungată)

•  probleme de comportament (este violent, 
distruge lucruri, îşi face rău lui însuşi, 
este hiperactiv)

•  probleme de dezvoltare (întârziere în 
dezvoltarea limbajului, difi cultăţi de a 
învăţa, inclusiv difi cultăţi privind alimen-
taţia, somnul)

•  probleme în ce priveşte relaţiile cu ceilalţi 
(cu familia, cu prietenii, la grădiniţă, la 
şcoală)

În cadrul cabinetului de psihiatrie 
pediatrică Noro sunt evaluaţi atât copii bene-
fi ciari ai Centrului de zi Noro, copii proveniţi 
din grupu rile de pacienţi cu boli rare, cât şi 
copii pro veniţi din comunitate, îndrumaţi spre 
un con sult de specialitate de către medicii de 
familie, cadre didactice sau chiar părinţi. În 
evi denţa cabinetului se afl ă copii diagnosticaţi 
cu boli rare (Cromozom 18 inelar, Distrofi e 
mus culară, Sindrom Bardet-Biedl) cât şi copii 
ce au un diagnostic de Tulburare de spectru 
autist, Întârziere mintală, Tetrapareză spastică, 
Sindrom Down, Tulburare hiperkinetică cu 
defi cit de atenţie, Întârziere în dezvoltarea 
limbajului.

Cum se desfăşoară o primă evaluare în 
cadrul cabinetului Noro?

Părinţii discută despre ce anume îi îngrijo-
rează în privinţa copilului lor, oferă date despre 
istoricul medical al acestuia, dezvoltarea copi-
lului până în acel moment, adaptarea sa în 
colecti vitate (grădiniţă, şcoală), relaţiile cu părin-
ţii, ceilalţi copii, interese, preocupări etc. Co-
pilul este evaluat din punct de vedere mental şi 
comportamental, utilizându-se metode adecvate 
vârstei acestuia (joc, desen, discuţii, observarea 
comportamentului).

În urma evaluării, în funcţie de necesităţi, 
se pot solicita: evaluare psihologică, evaluare 
logo pedică, informaţii din mediul şcolar (caracte-
rizare de la grădiniţă, şcoală), alte consulturi 
medi cale de specialitate (pediatric, neurologic, 
endocrinologic etc.), urmând să se stabilească 
un diagnostic fi nal şi un plan individualizat de 
intervenţie. Programul terapeutic poate include: 
consilierea părinţilor, tratament medicamentos, 
intervenţii psihoterapeutice, logopedie (tera-
pia limbajului), kinetoterapie (terapie prin 
mişcare).

Copiii care fac parte din grupurile de pa-
cienţi cu boli rare sunt evaluaţi din punctul de 
vedere al dezvoltării psihice, emoţional şi com -
por  tamental, iar părinţii sunt consiliaţi, sunt 
ajutaţi să găsească răspunsuri la întrebările 
lega te de boală, impactul acesteia asupra vieţii 
întregii familii, modalităţi de a gestiona diverse 
emo ţii şi comportamente ale copiilor.

În cazul în care aveți întrebări, îngrijorări, 
lega te de dezvoltarea intelectuală, emoțională și 
socială a copilului dumneavoastră, când sesizați 
modifi cări ale emoțiilor sau comportamentului 
copilului vă recomandăm să solicitați ajutorul 
specialiștilor.                    Ardelean Luiza

O vizitã la cabinetul de Psihiatrie pediatricã Noro
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Pagina voluntarului | Pagina pacientului

Bună, mă numesc Pamela 
Leleczi, sunt voluntară de un an 
de zile la centrul Noro. Am 18 ani, 
sunt elevă la Liceul Tehnologic 
„Voievodul Gelu” Zalău. 

Vă întrebați de ce? Simplu. Îmi 
place să ajut oamenii. Iubesc copiii, 
îmi încântă sufl etul și îmi place să 
mă joc cu ei, să interacționez, să 
comunic cu ei. 

De Centrul NoRo, am aflat 
de la sora mea, Etelka Czondi, 
care a lucrat cândva la Asociația 
Prader Willi. Am mers prima 
dată în vizită curioasă ce voi găsi 
acolo. Directoarea centrului, mi-a facut un 
tur al centrului și mai apoi m-a dus în sala de 
ergoterapie, unde copiii au în fi ecare zi câte 2 
sau 3 ore de terapie de grup. Acestă terapie 
constă în comunicarea cu copilul, artă, muzică, 
dans, diferite jocuri care să-i stârnească râsul și 
„pofta” de joacă și joc. 

Apoi am cunoscut o fetiță frumoasă, inteli-
gentă și curioasă, care are o boală rară. Îți urmărea 
orice mișcare, dorea să vorbească cu tine. Având 
aprobarea de la părinții fetei, am făcut câteva 
poze. După ce am asistat la terapie, mi-a fost 
greu să plec de acolo, parcă ceva sau cineva îmi 
spunea să mai rămân. Nu mă lăsa sufl etul, știind 
că acei copilași sunt copii deosebiți, care trebuie 
iubiți, îndrăgiți și respectați! Sunt copii frumoși 
care trebuie integrați în societate! Am câștigat 
multă experiență. Și experiența e un câștig! După 

un timp, am semnat contractul de 
voluntariat. Cei de la centru mi-au 
făcut repede hârtiile, am semnat. 
Eram fericită și entuziasmată! 
Puteam lucra și eu cu copiii, totodată 
documentându-mă despre fi ecare 
copil în parte, de ce boală suferea. Au 
urmat momente, clipe, zile și chiar 
activităţi de Paște și de Crăciun. 
M-am atașat și m-am obișnuit 
repede cu copiii. Mi s-a atras atenția 
înainte, să mă aștept la orice reacție 
din partea copilului. E imprevizibil. 
M-am străduit mult, am fost și sunt 
ambițioasă în continuare! 

Vreau să-mi prelungesc contractul de volun-
tariat, pentru că îmi place foarte mult ceea ce 
fac! Mă simt bine cu copiii și îmi place să mă 
implic! Cei de la centru îmi sunt ca a doua 
familie! Merg când pot să ajut, mă interesez 
în continuare de activități, comunic cu restul 
persoanelor de la centru. Aici e locul meu și 
sunt fericită! Când sunt melancolică sau am o zi 
proastă, mă refugiez la centru! 

Ca în fi ecare an la sfârșitul lunii februarie, 
mai precis în 28 are loc „ZIUA BOLILOR RARE”. 
E ziua dedicată persoanelor cu dizabilități și 
celor care suferă de boli rare. Vrem să le dăm 
pacienților o viață bună și normală! Îngrijire și 
compasiune! 

Eu, în numele voluntarilor sunt alături de 
acești oameni! 

Pamela Leleczi, voluntar

Mesaj din partea voluntarei Pamela Leleczi, voluntar la Centrul NoRo

	 				Corina Sabou, mamă

Ce reprezintă Centrul NoRo pentru comunitate?
•  Copiii cu boli rare au nevoie de asistență de spe-
cialitate pe mai multe domenii, diagnostic medical, 
terapii de recuperare, psihoterapie, logopedie, kineto te-
rapie, iar centrul NoRo oferă o abordare de ansamblu, 
acoperind toate nevoile pacienților cu boli rare;
•   Fiecare pacient benefi ciază de un pro gram indivi dual 
de tratament, adaptat spe cifi cului bolii;
•   Centrul NoRo răspunde și nevoilor socio-edu cati-
ve și afective ale copiilor cu dizabi lități, oferind un 
program în care copii cu boli rare se pot întâlni, pot 
interacționa și comunica unii cu alții. Sunt copiii cu boli 
rare cărora dizabilitățile fi zice accentuate nu le permit 
să se integreze într-o formă de învățământ, astfel încât 
programul socio-educativ de la centrul NoRo este 
singurul loc unde pot interacționa cu copiii.  
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Noutăţi şi evenimente

Ziua Bolilor Rare 2014
Alianța Națională pentru Boli Rare România și membrii 
săi, în par teneriat cu Eurordis au orga nizat Campania de 
Ziua Inter națio nală a Bolilor Rare cu scopul de a sensibiliza 
factorii de decizie și publicul larg privind problematica bolilor 
rare și impactul acestora asupra vieții pacienților. Alături de 
organizațiile de pacienți din România au fost și specialiști impli-
cați în diagnosticarea și mana gementul bolilor rare. 

Tema campaniei 2014: Îngrijirea
Sloganul campaniei: Împreună pentru o îngrijire mai bună 
în bolile rare

Ziua Internațională a Bolilor Rare ne încurajează să continuăm 
gă sirea unor soluții de colaborare pentru a oferi o îngrijire de 
calitate pacienților din România!

Mesajul lui
Yann le Cam, 

director executiv 
al Organizației 

Europene pentru 
Boli Rare EURORDIS 

Ziua Bolilor Rare 2014: Împreună pentru o mai bună îngrijire în Europa
Dorim să punem capăt izolării și disperării copiilor și a adulților care se 
numără, astăzi, printre cele mai vulnerabile categorii de populație. Putem 
încerca să rezolvăm problemele cu care se confruntă pacienții și familiile 
acestora. Cerem o mai bună informare a publicului și mai multă justiție 
socială. Și în sfârșit, vrem să contribuim la crearea unui mediu care să 
favorizeze măsuri concrete și pozitive.

Întâlnirea membrilor ANBRaRo pentru pregătirea
campaniei de Ziua Internaţională a Bolilor Rare 2014
București

În data de 31 ianuarie 2014 a 
avut loc întâlnirea membrilor 
ANBRaRo la București. În 
cadrul întâlnirii s-au discutat 
propunerile pentru derularea 
campaniei Ziua Internațională 
a Bolilor Rare. Obiectivele 
din această campanie sunt: 
Planul Național de Boli Rare, 
organizarea de workshop-
uri, seminarii și conferințe, 
rolul centrelor de expertiză, 
rețe lele de referință, circuitul 
pa cientului, serviciile sociale 
specializate în bolile rare.

Let’s Join Together for Better Care! – Împreună, pentru o îngrijire mai bună!
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Campanie online, Zalău, 
01.02.2014 – 28.02.2014

Campania online a fost lansată pe Facebook, 
site-uri și blog-uri. Două întrebări cheie au fost 
lansate la 1 februarie 2014: 

•   Ce înseamnă îngrijirea pacienților cu 
boli rare?

•   De ce este nevoie de solidaritate în 
bolile rare?

Conferință de presă

În data de 4 februarie 2014, la Centrul Pilot de 
Referintă pentru Boli Rare – NoRo a avut loc o 
conferință de presă pentru lansarea campaniei 
de Ziua Bolilor Rare 2014. 

Ziua Internațională a Bolilor Rare încearcă 
să atragă atenția că în România, numărul 

pa cien ților afectați de boli rare este peste 
1 milion, majoritatea încă nediagnosticați sau 
diagnosticați greșit. Sperăm că recenta includere 
a Planului Național de Boli Rare în Strategia 
Națională de Sănătate Publică va îmbunătăți 
calitatea îngrijirii acestor pacienți!

Lansarea campaniei Ziua Internaţională a Bolilor Rare la Zalău

Cu ocazia Zilei Internaționale a Bolilor Rare, am lansat concursul de artă pentru elevii din clasele 
I-XII cu tema: „Împreună, pentru o îngrijire mai bună în bolile rare”.	

Elevii au fost invitați să-și exprime viziunea proprie asupra oferirii unei îngrijiri mai bune persoanelor 
diagnosticate cu boli rare.

Lansarea concursului de artă, Zalău, 11.02.2014 – 25.02.2014
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Conferinţa „Împreună pentru o îngrijire mai bună în bolile rare” 

La Zalău, în data de 28.02.2014, în incinta Primăriei a avut 
loc Conferința „Împreună, pentru o îngrijire mai bună în 
bolile rare” dedicată Zilei Internaționale a Bolilor Rare. 

La conferință au participat medici specialiști implicați 
în diagnosticare și managementul bolilor rare, repre-
zentanți ai EURORDIS, reprezentanți politici, pacienți cu 
boli rare, părinți ai pacienților, voluntari, cadre didactice, 
elevi etc.

Lansare concurs pentru jurnaliști, 
Zalău, 17.02.2014

Un concurs pentru jurnaliști a fost 
lansat la data de 17 februarie. 
Premierea va fi făcută în cadrul 
Conferinței Europlan 2014, organizată 
la începutul lunii iunie 2014, la Cluj-
Napoca.

La Zalău, în data de 28.02.2014 a avut loc Marșul 
Zilei Internaționale a Bolilor Rare, organizatorul 
marșului a fost echipa Asociației Prader Willi din 
România. La marș au participat reprezentanți ai 
asociațiilor, pacienți cu boli rare, cadre didactice, 
specialiști, elevi etc. Mesajul marșului este acela că 
deși bolile sunt rare, pacienții nu sunt puțini și au 
nevoie de îngrijire și tratament.

Un mesaj video a fost lansat în 27.02.2014

Marş la Zalău de Ziua Bolilor Rare

Mesajul video a fost lansat la miezul nopții. Mesajul a fost  unul de solidaritate între centrele de 
resurse pentru pacienții cu boli rare la nivel european.

Conducerea Centrului de Zi „Christian” 
din Târgu-Jiu a marcat Ziua Internaţională 
a Bolilor Rare. Tinerii cu dizabilități din 
cadrul centrului au realizat pentru asta 
un desen pentru a reprezenta diversitatea 
problemelor cu care se confruntă şi 
nevoia de unitate a tuturor gorjenilor 
pentru găsirea de soluţii. 

Ziua Bolilor Rare, 
marcată la Târgu-Jiu
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ANBRaRo a organizat o conferință de presă 
cu titlul: „Împreună, pentru o îngrijire mai bună 
în bolile rare” în București, la Hotel Ramada 
Majestic în data de 19.02.2014. 

Participanții invitați au fost membri ai Consiliului 
Național pentru Boli Rare și pacienți cu diferite 
boli rare. Scopul conferinței de presă a fost pre-
zentarea celor mai recente realizări în do meniul 
bolilor rare, punerea în evidență a nevoilor 
pacienților și activitățile viitoare.  Conferința de 
presă a fost urmată de un workshop de o zi pe 
tema „Îngrijirea în bolile	rare”.

Tot la București, Asociația Persoanelor cu 
Talasemie Majoră a marcat Ziua Internațională 
a Bolilor Rare prin realizarea unei campanii 
stradale, în care au informat populația cu privire 
la bolire rare, la însemnătatea acestei campanii, 
prin împărțirea de pliante și alte materiale 
informative. 

Asociația Parent Project a organizat la București 
în 21 februarie 2014 întâlnirea anuală a orga-
ni zațiilor de pacienți United Parent Project 
Muscular Dystrophy.

Conferinţă de presă şi workshop 

În 28 februarie la Sibiu, la Casa 
Inimii, Universitatea „Lucian 
Blaga”, Societatea Română 
de Cardiologie și Societatea 
Română de Genetică Medicală 
au organizat Conferința Ziua 
Bolilor Rare - „Împreună, 
pentru o îngrijire mai bună în 
bolile rare”. 

Ziua Bolilor Rare la Sibiu
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Ziua Bolilor Rare marcată la Carei
Joi, 27 februarie 2014 începând cu ora 12.30 la Carei 
s-a desfășurat Marșul Bolilor Rare. La eveniment 
au participat membrii Asociației Werdnig Hoffman 
din Carei, elevi și profesori de la instituțiile de 
învățământ din Carei, consilieri locali, județeni și 
locuitori ai municipiului Carei. După marș, la ora 
13.00 în fața Castelului Károlyi, a fost prezentată 
pe scurt semnifi cația Ziua Bolilor Rare, care se 
sărbătorește în mod ofi cial la 29 februarie, aceasta 
fi ind, de asemenea o zi rară și importanța marcării 
unui astfel de eveniment. 

Sute de arădeni s-au prins astăzi, 
într-o inimă imensă, pentru a 
marca Ziua Internațională a 
Bolilor Rare. 
La Arad, acțiunea a adunat de 
două ori mai mulți participanți 
decât acum un an. Semnifi cația 
a fost una profundă – un omagiu 
adus celor care au pierit din 
cauza unor boli rare. 

Inițiativa a venit din partea aso-
ciației nou-înființate, Cetatea 
Voluntarilor Arad, iar acțiunea 
s-a desfășurat în fața centrului 
comercial Galleria Arad. În 
fi ecare an, în ziua de 28 februarie 
se organizează la nivel mondial 
diferite evenimente care au 
scopul de a atrage atenția 
asupra bolilor rare.

Sute de arădeni şi o singură inimă, de Ziua Bolilor Rare

Cluj-Napoca

În data de 21 Februarie 2014, Cluj-Napoca, s-a 
organizat cel de-al VII-lea Simpozion „Ziua Bolilor 
Rare” prin care se marchează Ziua Internațională 
a Bolilor Rare. Organizatorii conferinței au fost 
Universitatea de Medicină și Farmacie „Iuliu 
Hațieganu” Cluj-Napoca; Spitalul Clinic de 
Urgență pentru Copii. Simpozionul a cuprins 

3 secțiuni: prima secțiune dedicată bolilor 
lizozomale, a doua secțiune dedicată pacienților 
cu boli rare și serviciilor sociale specializate iar  
în a treia secțiune s-au menționat alte boli rare.

Ziua Bolilor Rare a fost marcată la 
Universitatea Babeș Bolyai prin două 
evenimente organizate de Departamentul de 
Psihologie Clinică şi Psihoterapie, din cadrul 
Facultăţii de Psihologie şi Ştiinţe ale Educaţiei

Marţi, 25 februarie, între orele 18:00 – 20:00, la 
Facultatea de Psihologie şi Ştiinţe ale Educaţiei, 
prof. univ. dr. Daniel David a susţinut cursul 
deschis „Rolul consilierii genetice în psihologie 
clinică şi psihoterapie”. Vineri, 28 februarie, între 
orele 17:00 – 18:00, workshop-ul „Consiliere 
genetică în tulburări mintale”, susţinut de lect. 
univ. dr. Ramona Moldovan. Workshop-ul a fost 
urmat, între orele 18:00 – 20:00, de vizionarea 
fi lmului „65 RedRoses” şi discuţii pe marginea 
acestuia.

Cel de-al VII-lea Simpozion „Ziua Bolilor Rare”
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Timișoara

Campania a avut multiple locaţii de desfăşurare 
de-a lungul săptămânii, instituţii spitaliceşti şi 
de învăţământ, propunându-şi activităţi cu scop 
de informare şi sensibilizare a opiniei publice 
cu privire la bolile rare. Acţiunea timişoreană 
din acest an, a debutat luni, 23 februarie, orele 
12:00, printr-o conferinţă de presă desfăşurată în 
Amfi teatrul Ambulatorului de specialitate, Spitalul 
Clinic de Urgență pentru copii „Louis Țurcanu”, 
Timișoara. 

În 25 februarie 2014, a avut loc Simpozionul „Join 
Together for Better Care” în cadrul Universităţii 
de Medicină şi Farmacie Victor Babeş, Timișoara 
(UMFT). Doamna Prof. Dr Maria Puiu a deschis 
acest Simpozion amintind participanţilor, studenţi 
şi cadre didactice, însemnătatea Zilei Bolilor 
Rare, necesităţile deosebite ale acestor pacienţi 
precum şi importanţa unui diagnostic precoce.

Sesiunea informativă privind abordarea bolilor 
rare şi crearea centrelor de expertiză în bolile 
rare desfăşurată în 27 februarie 2014 în Spitalul 
Clinic de Urgență pentru copii „Louis Țurcanu”, 
Timișoara a reunit medicii pediatri, în dorinţa 
de a reaminti însemnătatea acestor boli, 
complexitatea şi importanţa cunoaşterii lor.

Campania de Informare s-a încheiat cu un Marș 
de informare și solidaritate cu pacienții afectați 
de bolile rare. În 28 februarie 2014, un grup de 
aproximativ 200 de persoane, studenţi ai UMFT, 
medici, bolnavi cu boli rare şi familiile lor au pornit 
din faţa UMFT la ora 12:00, au străbătut Piața 
Victoriei, Spitalul Clinic de Urgență pentru copii 
„Louis Țurcanu”. Marşul s-a încheiat în faţa Primăriei 
Timișoara cu un discurs din partea autorităţilor 
locale care au asigurat pacienţii de sprijinul şi 
implicarea lor.

Workshop „Forme Rare de Cancer”, 
Spitalul pentru Copii „Louis Țurcanu”, 
Timișoara, 14.02.2014

S-a organizat un  atelier de lucru la Spitalul pentru 
Copii „Louis Țurcanu”, în Timișoara, privind copiii 
diagnosticați cu cancer;  în data de 14 februarie, de 
Ziua Internațională a Copiilor cu Cancer, cu sprijinul 
Prof. Dr. Margit Șerban și Prof. Dr. Maria Puiu. În 2002, 
părinții din întreaga lume s-au unit pentru prima dată 
pentru o cauză comună: Toți copiii diagnosticați cu 
cancer să primească cel mai bun tratament și îngrijire. În 
2003, la Confederația Internațională a Organizațiilor de 
Părinții ai  copiilor diagnosticați cu cancer, s-a declarat 
data de 15 februarie ca Ziua Internațională a Copiilor cu 
Cancer. Toate cazurile de cancer sunt considerate boli 
rare, în cazuri de copii.  

SĂPTĂMÂNA BOLILOR RARE 2014 - mai mult decât 
avertizare, INFORMARE!

Campania de informare desfășurată la Școala 
Gimnazială Nr. 3 Slobozia, județul Ialomița, 
cu ocazia Zilei Bolilor Rare a  constat din: 
lecție de dirigenție cu tema „Solidaritatea în 
bolile rare” la care au participat 5 grupe de 5 

elevi din clasele a VI-a, 6 profesori diriginți și 
directorul adjunct, lecție de dirigenție la clasa 
a VII-a, o scurtă informare și trei din jocurile de 
rol, distribuire de pliante elevilor, părinților și 
trecătorilor.

Ziua Bolilor Rare marcată la Slobozia
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Asociația Miastenia Gravis a desfășurat o campanie 
de informare cu privire la îngrijirea persoanelor 
diagnosticate cu Miastenia Gravis si boli rare.

Alba Iulia a marcat Ziua Internaţională a Bolilor Rare
La nivel național atât pacienții cât și specialiștii implicați în 
diagnosticarea și managementul bolilor rare, au organizat 
activități de sensibilizare cu privire la bolile rare, pe tot 
parcursul lunii februarie. La Alba Iulia, Asociația SM Speromax 
a distribuit 150 de pliante informative. De asemenea Asociația 
Speromax în colaborare cu Spitalul Județean și Asociația Stop 
Autismului a organizat o conferință de presă pe tema îngrijirii 
în SM și bolile rare.

Ziua Naţională a Bolilor Rare marcată la Sighişoara
Evenimentul a fost marcat luni, 24 februarie, 
începând cu ora 11.00 într-un hotel sighișorean. 
Organizatorii și-au propus prin acest eve-
niment, găsirea unor soluții de colaborare 
pentru a oferi îngrijire de calitate pacienților 
din România diagnosticați cu boli rare. La 
eveniment, au fost prezenți reprezentanți 
ai asociației Children’s Joy, dar și elevi și pro-
fesori din liceele sighișorene. La fi nalul eveni-
mentului, toți cei prezenți au mărșăluit pe 
străzile din municipiu cu pancarte pentru a 
sen sibiliza populația cu privire la bolile rare.

Săptămâna Miastenia Gravis, 
25.02.2014 – 03.03.2014

În componenta rezidențială a Centrului Pilot de 
Referință pentru Boli Rare – NoRo se or ga nizează 
lunar câte un grup de pacienți afectați de o 
anumită boală rară, care bene fi ciază pe perioada 
a 10 zile de instruire în managementul bolii.

Având în vedere că Centrul NoRo dispune de 
12 paturi de cazare, fi ecare serie de instruire 
şi recuperare va fi  formată din 12 persoane cu 
boli rare şi însoţitori (acolo unde este nevoie). 
Programul zilnic de activitate cuprinde module de 
instruire în managementul bolilor rare (abordând 
aspecte medicale, psihologice şi sociale) și 
activităţi terapeutice individuale sau de grup. 
Având în vedere diversitatea și complexitatea 

bolilor rare, Centrul NoRo asigură o gamă 
diversifi cată de terapii: tera pie comportamentală, 
terapie senzorială, logopedie, kinetoterapie, 
hidroterapie, masaj, fi zio terapie, ergoterapie, 
meloterapie, art-tera pie. În funcție de diagnostic 
și de nevoile identificate de către echipa de 
specialiști, pe perioada șederii în centru, pacienții 
benefi ciază de 2-3 tipuri de terapii. 

Prin această formă de abordare ne propunem ca 
pacienții să învețe în cele 5 zile cum să facă față 
bolii, să afl e noi informații, să împărtășească 
experiențe si să-și însușească noi deprinderi cu 
ajutorul terapeuților, pe care să le aplice în viața 
de zi cu zi.

Grupuri de pacienţi la Centrul NoRo

Campanii de informare 
stradale organizate în cel puțin 
10 orașe din țară (Zalău, Carei, Oradea, 
Timișoara, Alba Iulia, București, Turda, 
Iași, Târgu Mureș, Arad etc).
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Printr-un Ordin al Ministerului Sănătății, 
la sfârșitul anului trecut s-a înființat Consiliul 
Național pentru Bolile Rare (CNBR), organism 
ştiin ţifi c interdisciplinar format din experţi în dome-
niul bolilor rare, cu atribuții în coor donarea meto-
dologică și științifi că din domeniul bolilor rare. 

Ordinul de Ministru precizează următoarele: 
Consiliul va avea rol consultativ pe lângă 
Minis terul Sănătății. CNBR este format dintr-un 
număr de membri după cum urmează: doi 
reprezentanți ai Ministerului Sănătății; un 
repre zentant al Casei Naționale de Asigurări 
de Sănătate; specialişti de specialităţi diferite, 
implicaţi în diagnosticarea şi managementul 
bolilor rare, în proiecte de cercetare privind 
bolile rare şi în redactarea Planului Naţional 
pentru Boli Rare;  un reprezentant al Socie tății 
Române de Genetică Medicală; un repre zentant 
al Orphanet România; 3 repre zen  tanți ai Alianței 
Naționale pentru Boli Rare; 1 reprezentant 
al Agenţiei Naţionale a Medicamentului şi 
Dispozitivelor Medicale.  

	
CNBR are următoarele obiective: îndrumarea 

tehnică în vederea organizării la nivel naţional 
a reţelei funcţionale pentru diagnosticul şi 
tratamentul bolilor rare;  asigurarea expertizei 
privind realizarea intervenţiilor terapeutice în 
domeniul bolilor rare la nivelul standardelor 
europene şi internaţionale în vigoare.

CNBR are următoarele atribuţii:
a) coordonează, din punct de vedere ştiin-

ţifi c şi metodologic, domeniul bolilor rare; 
b) fundamentează deciziile Ministerului 

Sănătăţii în probleme specifi ce domeniului boli-
lor rare, vizând elaborarea: 

1. politicilor şi strategiilor Ministerului 
Sănătăţii; 

2. Planului Naţional de Boli Rare, denumit în 
continuare PNBR; 

3. planurilor şi instrumentelor de formare 
a personalului implicat în implementarea acti-
vităților incluse în PNBR; 

4. criteriilor de acreditare şi standardelor de 
performanţă pentru organizarea Centrelor de 
Expertiză în Bolile Rare prin respectarea condi-
ţiilor elaborate de către Comisia Europeană; 

5. metodologiei de evaluare în vederea acre-
ditării şi reacreditării Centrelor de Expertiză în 
Bolile Rare; 

6. setului de date necesar constituirii regis-
tru lui naţional pentru bolile rare. 

c) estimează necesarul de resurse fi nanciare 
şi umane pentru implementarea PNBR; 

d) monitorizează procesul de implementare 
a PNBR, respectiv dezvoltarea serviciilor pentru 
diagnosticarea, monitorizarea, tratamentul, 
reabilitarea şi profilaxia în domeniul bolilor 
rare; 

e) elaborează criterii pentru evaluarea 
efi cienţei și efi cacității activităților incluse în 
PNBR; 

f) elaborează periodic rapoarte de analiză 
a procesului de implementare a PNBR şi for mu-
lează propuneri de îmbunătăţire a activităţii din 
domeniul bolilor rare; 

g) elaborează un raport anual de activitate 
şi pe care îl prezintă Ministerului Sănătăţii; 

h) colaborează cu direcţiile de specialitate 
din Ministerul Sănătăţii pentru a asigura con-
tactul cu instituţiile Uniunii Europene, cu orga-
nizaţii internaţionale (OMS) reţelele euro pene 
în domeniul bolilor rare, în vederea schim-
bului de informaţii şi experienţă, precum şi a 
întăririi capacitaţii naţionale şi regionale pentru 
implementarea PNBR; 

i) îndeplineşte orice alte atribuţii în domeniul 
bolilor rare stabilite prin dispoziții ale conducerii 
Ministerului Sănătății.

Preluat din Ordinul nr. 1215/2013 al 
Ministerului Sănătăţii privind aprobarea 

constituirii Consiliului Naţional pentru Bolile Rare

Consiliul Naţional de Boli Rare
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Tema campaniei 2014: Îngrijirea pacienţilor 
cu boli rare.

Sloganul campaniei: „Împreună, pentru o 
îngrijire mai bună în bolile rare”.

Grija pentru persoanele care trăiesc cu o boală 
rară cuprinde mai multe forme. Unii pacienți au 
acces la medicamente în timp ce alții nu au niciun 
tratament disponibil. Unii pa cienți sunt destul de 
independenți în timp ce alții necesită asistență fi zică 
permanentă și multiple echipamente de suport. 
Îngrijirea poate consta în medicamente, produse 
și dispozitive medicale, consultații medi cale de 
specialitate şi interdisciplinare, diete speciale, acces 
la diverse terapii, consiliere psiho logică, servicii 
sociale specializate, uneori fi ind necesară îngrijirea 
transfrontalieră și mult, mult mai mult. Pentru 5000 
de boli rare diferite nu există încă niciun fel de 
tratament, nicăieri în lume!

Profesioniștii din domeniul sănătății, cerce-
tătorii, companiile farmaceutice, precum și 
responsabilii politici se simt frecvent izolați în lupta 
lor de a găsi și oferi servicii de îngrijire pentru 
bolile rare. Experiența a demonstrat că împăr-
tășirea cunoștințelor și a resurselor în bolile rare 
este modalitatea cea mai efi cientă de a mobiliza 
îngrijirea pacienților și familiilor care au mare 
nevoie și merită această îngrijire. 

În România, există mai multe domenii în care 
accesul la îngrijire în bolile rare a cunoscut un 
anumit progres în ultimii ani: 

•  Planul Național de Boli Rare și includerea 
aces  tu ia în Strategia Națională de Sănătate;

•  Accesul la tratament pentru bolile rare;
•  Servicii sociale specializate; 
•  Organizarea Consiliului Național de Boli 

Rare;
•  Colaborarea cu Ministerul Sănătății în 

identifi carea de soluții pentru pacienții cu 
boli rare.

În Campania de Ziua Internațională a Bolilor 
Rare 2014 am lansat o campanie pe facebook 
concentrată pe două întrebări: Ce înseamnă îngri-
jirea pacienților cu boli rare? Ce pot face organi-
zațiile de pacienți? Răspunsurile primite sunt 
extrem de clare, corecte și complexe:

1.	 Acces la un diagnostic corect și cele mai 
efi ciente tratamente și terapii, care îl pot ajuta pe 

pacient să aibă o viața mai bună și treptat să poată 
deveni o persoană independentă.

2. Avem nevoie de solidaritate ca să putem 
asi gura îngrijire pentru pacienții cu boli rare deoa-
rece tratamentele pentru o mare parte dintre 
boli rare, sunt foarte scumpe și puțini pa cienți își 
permit să aibă acces la ele, alții nu au deloc acces. 
Tratamentul poate oferi o șansă la o viață mai 
bună a pacienților care au aceste boli.

3. Îngrijirea persoanelor cu boli rare implică 
colaborarea mai multor specialiști. Este necesară 
o constantă informare și pregătire adecvată a 
personalului implicat în acordarea serviciilor socio-
medicale. De asemenea este nevoie de implicarea 
aparținătorilor.

4. Îngrijire - empatie cu persoana diagnos-
ticată prin sprijin și suport afectiv și terapii carac-
teristice fi ecărui caz în parte. Prin aceasta pu-
tem contribui toți la îmbunătățirea calității vieții 
pacienților diagnosticați cu boli rare. Este deosebit 
de important să privim bolile rare dintr-o pers pec-
tivă internațională. Datorită noilor cercetări și des-
c o periri pe plan mondial, în unele cazuri se poate 
ameliora foarte mult starea pacienților.

5. Unii pacienți cu boli rare tind să se izoleze, 
atât din cauza bolii cât și din cauza lipsei de 
informații. 

6. În acest sens este necesară solidaritatea 
tuturor celor implicați pentru acordarea unei 
îngri jirii corecte, de la medici până la companii 
farma ceutice, pentru a asigura un management 
cores punzător al bolii. Este necesară luarea de 
măsuri sociale și legislative în favoarea pacienților, 
îmbunătățirea accesului la diagnosticare precoce 
și informații relevante.
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7. Solidaritate - coeziune, legătură, unitate 
de idei, de sentimente, spirit de înțelegere. Prin 
informare, implicare şi spirit de înţelegere, fiecare 
dintre noi, de la mic la mare putem influenţa şi 
contribui la îmbunătăţirea calităţii vieţii pacienţilor 
cu boli rare. Acest lucru ne inspiră, ne învaţă să 
fim uniţi, să dăruim, să apreciem, să mulţumim, 
ceea ce dă puterea să depăşim momente de grea 
încercare.

8. La nivel mondial există peste 4000 BR dife
rite pentru care încă nu există tratament, serviciile 
sociale specializate și politicile de sănătate sunt 
instrumente care vor contribui la creșterea calității 
vieții pacienților afectați de boli rare. Atât ONG-
urile, pacienții, familiile acestora cât și specialiștii 
implicați în diagnosticarea și managementul 
bolilor rare organizează activităţi de sensibilizare 
cu privire la bolile rare, care sunt foarte importante 
în creșterea conștientizării asupra domeniului 
bolilor rare.

9. O boală rară afectează un număr redus de 
pacienți, însă numărul total este impresionant. 
Sunt boli complexe, foarte numeroase, dificil de 
abordat și puțin cunoscute de către populație. 
Necesită echipe interdisciplinare cu adevărat 
dedicate pentru a putea ajuta.

10.	Este necesară implicarea pacienților într-un 
program zilnic de terapii specifice, într-un cadru 
organizat așa cum este Centrul Noro, pentru a 
integra pacienții în societate și pentru a avea o 
viață cât mai normală. De asemenea, implicarea pe 
plan internațional care facilitează accesul la noile 
descoperiri medicale este absolut necesară.

11.	Îngrijirea pacienților cu boli rare necesită 
un pachet complex care include dragoste și afec
țiune față de pacient împreună cu terapii comple
mentare specifice fiecăruia și terapii ocupaționale 
care să dezvolte abilitățile acestora. Solidaritatea 
este un element necesar prin care sprijinim și 
încurajăm pacientul pentru o evoluție cât mai 
bună a acestuia. Solidaritate înseamnă empatie, 
dragoste și sprijin.

12.	În mod ideal, îngrijirea în cazul pacien
ților cu boli rare ar însemna ca fiecare pacient 
să poată avea acces la servicii suport prin care 
aceștia să poată fi integrați în societate. În lipsa 
solidarității nu există șanse ca astfel de servicii să 
fie dezvoltate în țara noastră.

13. Adunarea cunoștințelor și a resurselor 
dispersate în sistemul social și medical poate fi 
un mod eficient pentru diagnosticarea și îngrijirea 
pacienților cu boli rare care au mare nevoie și 
merită această îngrijire.

14. Ce pot face asociațiile de pacienți? SĂ SE 
INFORMEZE și SĂ INFORMEZE, să întocmească 
o listă a specialiștilor și a serviciilor de care are 
nevoie un pacient pentru fiecare boală rară și a 
centrelor de expertiză existente (și autorizate). 
Măcar să știe pacientul ce ar trebui să facă și 
unde să se adreseze, inclusiv pentru tratament 
transfrontalier, pentru că dacă așteaptă aceste 
informații de la medicul său... s-ar putea să mai 
aștepte... Pentru Miastenia Gravis, s-a inițiat la 
nivel european un proiect de colectare a acestor 
date din toate țările membre și întocmirea unei 
hărți a serviciilor pentru MG la nivel european.

15.	Este evident că îngrijirea în bolile rare 
este complexă și multidisciplinară, începând de la 
găsirea diagnosticului corect până la tratament și 
integrare în familie și societate. Mă refer în special 
la bolile cronice ale adultului: personal nu cred că 
putem spera și aștepta ca această colaborare să 
se întâmple spontan și firesc. Ne este clar că un 
medic specialist care pune un diagnostic de boală 
rară nu are timp și nici nu îi scrie în fișa postului 
că trebuie să adune la masa discuțiilor toți factorii 
interesați și să pună la cale un plan comun și 
coerent de tratament și recuperare, iar medicul 
de familie nici atât! Practic pacientul e tratat „pe 
bucățele” de diverși specialiști, fiecare cu „felia 
lui”,  medici la care ajunge în general, din proprie 
inițiativă, fără să existe „o minte limpede” care să 
pună toate informațiile cap la cap.

16. Majoritatea bolilor rare sunt complexe și 
degenerative și din păcate nu există încă o înțe
legere adecvată a mecanismelor fiziologice impli
cate. De aceea, scopul nostru este îmbunătățirea 
calității vieții persoanelor afectate de o boală rară, 
iar pentru a asigura acest lucru avem nevoie de 
colaborare și susținere, atât din partea familiei 
pacientului, a specialiștilor, a autorităților, dar și a 
comunității în general.

Ziua Internațională a Bolilor Rare ne încura
jează să continuăm găsirea unor soluții de colabo
rare pentru a oferi o îngrijire de calitate pacienților 
din România!

Let’s Join Together for Better Care! – 
Împreună, pentru o îngrijire mai bună!

Dorica Dan 
președinte Asociația Prader Willi din România

Alianța Națională pentru Boli Rare România	
Asociația Română de Cancere Rare	

BoD EURORDIS; membra EUCERD, CNBR	
Tel.: +40 726 248 707 

E-mail: dorica.dan@eurordis.org
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Noutăţi şi evenimente

Un plan personalizat de tratament şi integrare 
socială pentru fiecare pacient, stabilirea unor 
standarde de cost pentru bolile rare şi o mai 
bună cooperare între ministere şi instituţiile 
subordonate, pentru rezolvarea nevoilor pacienţilor 
cu boli rare. Sunt câteva dintre aspectele ridicate, 
la Centrul, NoRo din Zalău, de participanţii, români 
şi străini, la întâlnirea de evaluare a proiectului 
„Parteneriat norvegiano-român pentru progres în 
bolile rare”. La întâlnire au participat reprezentanţii 
Centrului Frambu din Norvegia, împreună cu 
care Asociaţia Prader Willi a construit, la Zalău, 
primul Centru de Referinţă pentru Bolile Rare din 
România, Centrul NoRo. Alături de norvegieni, la 
întâlnirea de astăzi a fost prezent şi Gheorghe 
Păun, consilierul pentru problemele persoanelor 
cu dizabilităţi al ministrului Muncii. Autorităţile 
locale au fost reprezentate de către Daniela Coţa, 
viceprimar al municipiului Zalău, Ligia Marincaş, 
directorul Direcţiei de Sănătate Publică Sălaj, şi alţi 
lucrători din diferite alte instituţii publice. Potrivit 
Doricăi Dan, preşedintele Asociaţiei Prader Willi 
şi a Alianţei Naţionale pentru Boli Rare, scopul 
întâlnirii de azi a fost acela de a evalua ce s-a făcut 
până acum în cadrul parteneriatul norvegiano-
român, dar, mai ales, de a vedea ce se poate face 
de acum înainte, dat fi ind faptul că guvernul din 
Norvegia pune la bătaie, pentru perioada 2014 
– 2018, un program generos de fi nanţare pentru 
ţara noastră.

Directorul Centrului Frambu din Norvegia, 
Kjetil Orbeck, a spus, în cadrul întâlnirii, că este 
mândru de colaborarea cu Asociaţia Prader Willi 
şi cu centrul de la Zalău, dar şi că aşteaptă o 
mare susţinere a activităţii centrului din partea 
autorităţilor române, „Noi am fi nanţat proiectul, 
însă acum este la latitudinea autorităţilor locale să 
asigure sustenabilitatea lui”, a precizat el.

Viceprimarul Zalăului, Daniela Coţa, a subli niat, 
încă o dată, nevoia stabilirii unor standarde de cost 
pentru bolile rare şi a reafi rmat intenţia Primăriei 
Zalău de a susţine funcţionarea proiectului prin 
alocări de la bugetul local pentru centrul de zi.             

La rândul său, directorul Direcţiei de Sănă-
tate Publică Sălaj, Ligia Marincaş, a remarcat 
faptul că, în premieră, din acest an Ministerul 
Sănătăţii a inclus programul de boli rare în rândul 
programelor naţionale de sănătate susţinute din 
bugetul de stat, program care va avea nu doar o 
componentă curativă, ci şi una preventivă.

Reprezentantul Ministerului Muncii, Gheorghe 
Păun, a apreciat centrul de la Zalău ca un „exemplu 
de bună practică” pe care şi-ar dori să-l multiplice 
la nivel naţional şi a subliniat că, pentru a rezolva, 
atât cât se poate, problemele pacienţilor cu boli 
rare este nevoie ca Ministerul Sănătăţii şi cel al 
Muncii să colaboreze mai mult, la toate nivelurile, 
pentru că abordarea distinctă a nevoilor medicale 
şi a celor sociale ale acestor pacienţi nu este 
efi cientă.

Articol preluat din VOCEA TRANSILVANIEI, 
http://www.voceatransilvaniei.ro/ofi ciali-

norvegieni-si-romani-despre-nevoile-pacientilor-
cu-boli-rare-din-romania/

Ofi ciali norvegieni şi români, despre nevoile 
pacienţilor cu boli rare din România

Ca în fi ecare an, voluntarii Centrului NoRo și-au 
manifestat interesul și entuziasmul de a se im plica 
în derularea activităților organizate cu ocazia Zilei 
Internaționale a Bolilor Rare 2014.

Temele dezbătute în cadrul întâlnirii au fost: 
• Campania online, Zalău, 01.02.2014 – volun-

tarii au fost invitați să își exprime părerea cu privire 
la cele două întrebări cheie care au fost lansate la 
1 februarie 2014:

1. Ce înseamnă îngrijirea pacienților cu boli rare? 
2. De ce este nevoie de solidaritate în bolile rare?

• Promovarea și participarea la următoarele 
evenimente:

-  Lansarea concursului de artă, Zalău, 
11.02.2014 

-  Marșul bolilor rare, Zalău, 28.02.2014 
-  Conferința „Împreună, pentru o îngrijire mai 

bună în bolile rare” Zalău, 27.02.2014
• Campania de informare stradală – presupune 

distribuirea de pliante și lipirea de afi șe
• Implicarea în cadrul proiectelor demarate de 

APWR. Mulțumim pentru sprijinul și devotamentul 
acordat!

Întâlnire cu voluntarii de Ziua Bolilor Rare
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Proiectul ARTrare

Scopul proiectului este dezvoltarea capa-
cităților sociale și emoționale ale copiilor cu 
dizabilități produse de boli rare și din spectrul 
autist folosind terapia prin artă. 

Grupul țintă are un număr total de 45 de 
copii din Zalău și împrejurimi, cu diverse diza-
bilități produse de boli rare, cu o vârstă cuprinsă 
între 3 și 14 ani, benefi ciarii Centrului Pilot de 
Referință pentru Boli Rare NoRo.

O scurtă prezentare profesională a 
proiectului 

Art-terapia reprezintă un set de tehnici de 
stimulare şi dezvoltare personală cu impact 
asupra psihicului, emoţionalului şi fizicului 
bene fi ciarilor. Tehnicile folosesc ca instrument 
de intervenție diverse forme combinate ale 
artei - teatru, mişcare, pictura, muzica, joc şi 
sunt vali date în mediul profesional specifi c. Art-
tera pia nu necesită cu obligativitate prezenţa 
unor aptitudini artistice extraordinare, ci își 
pro pune atât să remedieze, să recupereze, să 
ame lioreze o problemă, o dizabilitate, cât și 
să impulsioneze exprimarea sentimentelor și 
dezvoltarea personală. Ea s-a dovedit în mod 
special o modalitate de intervenție benefi că 
pentru copiii cu nevoi speciale, dat fi ind și faptul 
că aceștia au adesea difi cultăți de a se exprima 
prin intermediul mijloacelor convenționale de 
comunicare. 

Tocmai de aceea considerăm că prin inter-
mediul activităților de art-terapie facilităm atât 
exprimarea emoțională a copiilor cu diza bili-
tăți produse de boli rare, cât și maximi zarea 
dezvoltării potențialului acestora.

Terapeuții Centrului NoRo au experiența 
nece sară în activitățile cu copii cu dizabilități pro-
duse de boli rare, și din anul 2013 s-a alăturat 
echipei încă o persoană, care are studii în 
domeniul artei.

Derularea activităților de terapie prin artă
Cei 45 de beneficiari ai proiectului vor 

participa la activități de terapie prin arte plastice, 
meloterapie și terapie prin dans și mișcare. 
Activitățile vor fi  structurate în ședințe de câte 
30 de minute din cele 3 tipuri de activități. Acti-
vitățile se vor organiza o dată pe zi, în Centrul 
NoRo, benefi ciarii putând participa în grupuri 
de 6-10 copii. Astfel fi ecare benefi ciar având 
posibilitatea de a participa la activități chiar de 
mai multe ori pe parcursul unei săptămâni.

Activitățile de terapie prin arte plastice vor 
presupune activități de pictură și desen, colaj, 
confecționare de obiecte decorative etc. În 
cadrul meloterapiei vom utiliza muzica și instru-
mentele muzicale pentru dezvoltarea de abilități 
de comunicare și relaționare (ex. înțelegerea și 
urmarea instrucțiunilor, aștep tarea rândului etc.) 
și pentru stimularea cogni tivă (antrenarea funcției 
perceptive, a atenției, memoriei, opera țiilor 

ARTrare (Terapie prin Artã pentru copiii cu boli rare)
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Aspac.ro

ASPAC.ro

gândirii etc.). În terapia prin dans și mișcare vom 
utiliza dansul și mișcarea ca mijloc de stimulare 
și dezvoltare.

Activitățile vor fi  conduse de către psihologi, 
psihopedagogi și pedagog de recuperare cu 
experiență în terapia prin artă și de kineto-
terapuți cu experiență în stimularea prin dans 
și mișcare. 

Metode aplicate în cadrul proiectului 
Implementarea acestui proiect se bazează 

pe utilizarea tehnicilor de art-terapie (terapie 
prin arte plastice, meloterapie, terapie prin 
dans și mișcare) în scopul integrării sociale și 
a dezvoltării personale a copiilor cu dizabilități 
produse de boli rare.

Prin utilizarea evaluării în diferite momente 
ale proiectului încercăm să aducem dovezi care 
să susțină din punct de vedere științifi c utilitatea 
acestor metode terapeutice.

Astfel ca urmare a implementării proiectului 
pentru 45 de persoane (copii cu dizabilități pro-
duse de boli rare) se va constata:

• Îmbunătățirea calității vieţii de zi cu zi prin 
formarea de abilităţi de socializare şi relaţionare 
cu cei din jur; prin dezvoltarea abilităților de co-
municare interpersonală; prin reducerea anxie -

tăților și tensiunilor asociate bolii. 
• Dezvoltarea capacităților cognitive (memo-

rie, atenţie, limbaj, gândire etc.) și motorii prin 
utilizarea artei ca mijloc alternativ de învățare, 
stimulare, recuperare.

Proiectul este finanțat prin Programul 
MOL pentru sănătatea copiilor ediția 2013 - 
lansat de Fundația pentru Comunitate şi MOL 
România. Proiectul va fi  implementat la Centrul 
de Referință pentru Boli Rare NoRo, situat în 
Zalău, strada 22 Decembrie 1989 nr. 9.

ASPAC.ro este un proiect dezvoltat de Alianța 
Națională pentru Boli Rare România, cu sprijinul 
companiei GlaxoSmithKline, în parte neriat cu 
COPAC. 

Scopul platformei www.aspac.ro este acela 
de dezvoltare organizațională și profesionalizare 
a asociațiilor de pacienți. 

Parcurgerea cursurilor oferite de aspac.
ro asigură o bună cunoaștere a domeniului în 
care activează asociațiile de pacienți precum și a 
modalităților de gestionare a problemelor care 
intervin în viața pacienților din România. 

Oferta de cursuri
Managementul bolii – permite crearea unei 

imagini realiste asupra metodelor de susținere a 
pacientului, de creștere a calității vieții acestuia, 
precum și asupra oportunităților sau drepturilor 
pe care pacientul le are. De asemenea, descrie 
modalitatea de dezvoltare a unui plan de recupe-
rare complex și personalizat.

Managementul proiectelor – oferă informații 
concrete despre dezvoltarea organizațiilor prin 
proiecte noi și despre efi cientizarea proiectelor 
pe care le au deja în derulare. Acest curs oferă 
participanților cunoștințe și unelte cu ajutorul 
cărora pot dezvolta ideile pe care le au și astfel, să 
satisfacă nevoile existente ale organizației.

Comunicare și Relații Publice în organizațiile 
negu ver namentale – destinat asociațiilor care doresc 

să îmbunătățească metodele de documentare și 
comunicare, promovare și implicare în rețeaua 
organizațiilor dedicate sănătății, dar și să găsească 
noi oportunități de dezvoltare sau colaborare. 

Managementul voluntarilor – oferă recomandări 
pentru asociațiile care își propun o evaluare 
corectă a resurselor organizației și ale comunității, 
precum și o comunicare efi cientă și coerentă cu 
voluntarii. De asemenea, cursul sugerează o serie 
de mijloace de recrutare, motivare și recompensare 
a voluntarilor implicați în organizație.

Sperăm să găsiți informații utile pe 
www.aspac.ro 
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