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EXPERT RARE

Scopul prolectulul Expert RARE esta dezvoltarea unor servicll saclale spedallzate adresate
paclentilor cu boll rare, care 53 facllteze reallzarea unor trasee de fngriire medicald s soclald
pentru berveficiarii cu boli rare din Reminia

CBIECTIVE SPECIFICE:
1. Profeslonallzarea celor 3 servicl soclale 5| medicale [centru de zl, centru

rezldentlal, cenbru medical NoRo - ambulator de specialitate) oferlke de Cantrul NoRp
Intr-o parioads de 36 de lunl

2. Diversificarea servdilor oferte InCentrulNoRo
3. Cresterea accesului la servidi socio-medicale disponibite In repelele suropens
pentru beneficiari-padentl cu bolirare

Valoorsn proischduvi exte de 241,500 CHE, din core valoarnss contribufiai proprii erle
de 10% [24.150 CHF), 12.150 CHF In numarar g 12.000 CHF In naturii.

Prolect cofinanpar printr-un gront din parted Evaglal prin intermediul
Contribufisi Elvelisne panirv Univnea Burcpsantl sdinsd.
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Proiectul Expert RARE

Proiectul Expert RARE

Problema cdreia i se adreseaza proiectul nostru este aceea a lipsei de servicii sociale
specializate adresate pacientilor cu boli rare, certificate si recunoscute ca fiind
centre de referinta/expertiza pe acest domeniu si care sd faciliteze realizarea unor
trasee de ingrijire medicald si sociald pentru beneficiarii cu boli rare din Romania.

Momentan exista servicii insuficiente
la nivel national (centrul NoRo este unic Tn
Romania), iar problematica abordarii bolilor
rare este complexa si interdisciplinara. Faptul
ca beneficiarii cu boli rare sunt raspanditi la
nivel national, in diferite regiuni, necesita o
interventie centralizata. Este nevoie de centre
de expertiza recunoscute, pe boli sau categorii
de boli, care sa colaboreze cu centrele de servicii
sociale specializate, urmarind astfel pacientul
pe intreg parcursul bolii, de la diagnosticare,
la evaluare periodica, recuperare, instruire si
integrare In comunitate.

Scopul proiectului

Expert RARE este dezvoltarea unor servicii
sociale specializate adresate pacientilor cu boli
rare, care sa faciliteze realizarea unor trasee de
ingrijire medicala si sociala pentru beneficiarii
cu boli rare din Romania.

Grupul tinta in proiectul nostru este repre-
zentat de pacientii cu boli rare din Romania, fami-
liile acestora si specialistii implicati in diagnos-
ticarea si managementul bolilor rare. Beneficiarii
proiectului sunt din toata tara. Partenerii APWR
in proiect sunt SRGM - Societatea Romana de
Genetica Medicala, AJPIS - Agentia Judeteana de
Prestatii si Inspectie Sociala si ANBRaRo - Alianta
Nationala pentru Boli Rare Romania.

Obiectiv general - imbunatatirea calitatii
serviciilor socio-medicale adresate pacientilor
cu boli rare din Romania.

ASOCIATIA

Obiective specifice

1. Profesionalizarea celor 3 servicii sociale si
medicale (centru de zi, centru rezidential, centru
medical NoRo - ambulator de specialitate) oferite
de Centrul NoRo intr-o perioada de 36 de luni:

a. Un certificat al calitatii conform stan-
dardului ISO 9001;

b. Un registru electronic al beneficiarilor
servicii socio-medicale furnizate in
Centrul NoRo;

c. 36 de grupuri de beneficiari - pacienti
cu boli rare (5 zile/ grup) organizate la
Centrul NoRo pentru managementul bolii
si iTmbunatatirea capacitatii de integrare
in comunitate;

d. 24 de sesiuni de instruire in abilitati de
viata independenta ,proba de zbor, (12
tineri cu dizabilitati/sesiune). Durata unei
sesiuni este de cate 3 zile/luna.

2. Diversificarea serviciilor oferite in Centrul

a. 3 specialitati noi pentru servicii socio -
medicale adresate beneficiarilor cu boli
rare din cadrul Centrului Noro;

b. echipamente pentru servicii socio-
medicale nou achizitionate Tn cadrul
Centrului NoRo;

c. un program de formare realizat si
implementat pentru un numar total de
60 de specialisti din domeniul social din
Romania;
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Proiectul Expert RARE

d. realizarea unei strategii de instruire a
furnizorilor de servicii sociale pentru
abordarea bolilor rare;

3. Cresterea accesului la servicii socio-
medicale disponibile in retele europene pentru
beneficiari - pacienti cu boli rare

a. Recunoasterea oficiala a utilitatii serviciu-
lui NoRo HelpLine din partea Ministerului
Sanatatii si introducerea sa in Planul
National de Boli Rare;

b. Centrul NoRo acreditat ca Centru de Ex-
pertiza la Nivel National si inclus in re-
teaua de referinta pentru centre resursa
la nivel european;

¢. Un ghid cu privire la traseele de ingrijire
socio-medicala pentru pacientii cu boli
rare din Romania.

Obiectivele proiectului se vor obtine prin
derularea urmdtoarelor activitati:

Obiectivul 1 - Profesionalizarea celor 3
servicii sociale si medicale (centru de zi, centru
rezidential, centru medical NoRo - ambulator
de specialitate) oferite de Centrul NoRo intr-o
perioada de 36 de luni se va obtine prin derularea
activitatilor:

Act.3. Implementarea si certificarea siste-
mului de management al calitatii ISO 9001.

Act. 4. Crearea registrului de beneficiari ai
serviciilor socio-medicale din Centrul NoRo, cu doua
componente de informatii sociale si medicale.

Act. 5. Organizarea a 36 de grupuri de pa-
cienti cu boli rare Tn cadrul Centrului NoRo (1
grup format din 12 pacienti/5 zile/luna), care vor
beneficia de instruire in managementul bolii.

Act. 6. Organizarea a 2 grupuri de copii Si
tineri cu dizabilitati, care vor fi instruiti Tn abilitati
de viata independenta in cadrul Centrului NoRo
(1 grup format din 12 persoane/12 sesiuni de
instruire/3 zile/luna).
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Obiectivul 2 - Cresterea accesului la servicii
socio-medicale disponibile in retele europene
pentru beneficiari - pacienti cu boli rare, se obtine
prin derularea activitdtilor:

Act. 7. Angajarea a 3 specialisti pentru
dezvoltarea serviciilor socio-medicale in Centrul
NoRo.

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

Act. 9. Realizarea curriculei pentru progra-
mul de formare propus in proiect.

Act. 10. Organizarea cursului: Traseul pacientului
afectat de o boala rara prin serviciile socio-medicale
pentru 200 de specialisti din domeniul social.

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

Obiectivul 3 - Cresterea accesului la servicii
socio-medicale disponibile in retele europene
pentru beneficiari - pacienti cu boli rare, se obtine
prin derularea activitdtilor:

Act. 12. Conectarea la reteua Help Line
Europeana.

Act. 13. Integrarea in reteaua europeana de
servicii sociale specializate pentru bolile rare.

Act. 14. Realizarea traseului pacientului in
accesarea serviciilor sociale si medicale.

Prin implementarea proiectului Expert
RARE, finantat prin Programul de Cooperare
Elvetiano-Roman, Centrul NoRo isi va imbu-
natati, diversifica si certifica calitatea serviciilor
furnizate, realizand traseele de ingrijire medicala
si sociala pentru beneficiarii cu boli rare din
Romania. Durata proiectului este de 36 de
luni, valoarea sa fiind de 241.500 CHF, valoarea
contributiei proprii (solicitant si partener/i,
24.150 CHF, 12.150 CHF in numerar si 12.000
CHF Tn natura).

ASOCIATIA
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Pagina specialistului

0 vizita la cabinetul de Psihiatrie pediatrica Noro

Meseria de parinte ofera multe satisfactii,
dar si momente de neliniste, stres, mai ales
cand copiii intampina dificultati (emotionale,
comportamentale, probleme medicale). Studiile
de specialitate arata ca unul din 5 copii cu varsta
de pana la 16 ani se confrunta cu tulburari emo-
tionale sau comportamentale, acestea putand
sa apara si ca o consecinta sau asociate cu o
problema de sanatate fizica.

Cand ar fi util ca un parinte sa solicite o
evaluare psihiatrica pentru copilul sau?

Atunci cand copilul prezinta:

e probleme emotionale (incluzand anxie-
tate, depresie, lipsa de incredere in sine,
izbucniri de furie inadecvate ca inten-
sitate sau duratd, trecerea rapida si ne-
motivata de la o emotie la alta)

* probleme emotionale legate de prezenta
unei alte probleme de sanatate fizica
(boala acuta sau cronica care poate
determina anumite modificari in modul
de viata, restrictii, inclusiv administarea
unui tratament o perioada indelungata)

e probleme de comportament (este violent,
distruge lucruri, isi face rau lui Tnsusi,
este hiperactiv)

e probleme de dezvoltare (intarziere in
dezvoltarea limbajului, dificultati de a
invata, inclusiv dificultati privind alimen-
tatia, somnul)

» probleme in ce priveste relatiile cu ceilalti
(cu familia, cu prietenii, la gradinita, la
scoald)

In cadrul cabinetului de psihiatrie
pediatrica Noro sunt evaluati atat copii bene-
ficiari ai Centrului de zi Noro, copii proveniti
din grupurile de pacienti cu boli rare, cat si
copii proveniti din comunitate, indrumati spre
un consult de specialitate de catre medicii de
familie, cadre didactice sau chiar parinti. In
evidenta cabinetului se afla copii diagnosticati
cu boli rare (Cromozom 18 inelar, Distrofie
musculara, Sindrom Bardet-Biedl) cat si copii
ce au un diagnostic de Tulburare de spectru
autist, Intarziere mintal&, Tetrapareza spastics,
Sindrom Down, Tulburare hiperkinetica cu
deficit de atentie, Intarziere Tn dezvoltarea
limbajului.

ASOCIATIA

Cum se desfasoara o prima evaluare in
cadrul cabinetului Noro?

Parintii discuta despre ce anume fi ingrijo-
reaza in privinta copilului lor, ofera date despre
istoricul medical al acestuia, dezvoltarea copi-
[ului pana in acel moment, adaptarea sa in
colectivitate (gradinita, scoala), relatiile cu parin-
tii, ceilalti copii, interese, preocupari etc. Co-
pilul este evaluat din punct de vedere mental si
comportamental, utilizandu-se metode adecvate
varstei acestuia (joc, desen, discutii, observarea
comportamentului).

In urma evaluarii, in functie de necesitéti,
se pot solicita: evaluare psihologica, evaluare
logopedica, informatii din mediul scolar (caracte-
rizare de la gradinita, scoala), alte consulturi
medicale de specialitate (pediatric, neurologic,
endocrinologic etc.), urmand sa se stabileasca
un diagnostic final si un plan individualizat de
interventie. Programul terapeutic poate include:
consilierea parintilor, tratament medicamentos,
interventii psihoterapeutice, logopedie (tera-
pia limbajului), kinetoterapie (terapie prin
miscare).

Copiii care fac parte din grupurile de pa-
cienti cu boli rare sunt evaluati din punctul de
vedere al dezvoltarii psihice, emotional si com-
portamental, iar parintii sunt consiliati, sunt
ajutati sa gdseasca raspunsuri la Tntrebarile
legate de boala, impactul acesteia asupra vietii
intregii familii, modalitati de a gestiona diverse
emotii si comportamente ale copiilor.

In cazul in care aveti intrebari, ingrijorari,
legate de dezvoltarea intelectuala, emotionala si
sociala a copilului dumneavoastra, cand sesizati
modificari ale emotiilor sau comportamentului
copilului va recomandam sa solicitati ajutorul
specialistilor. Ardelean Luiza
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Pagina voluntarului | Pagina pacientului

Mesaj din partea voluntarei Pamela Leleczi, voluntar la Centrul NoRo

Buna, ma numesc Pamela
Leleczi, sunt voluntara de un an
de zile la centrul Noro. Am 18 ani,
sunt eleva la Liceul Tehnologic
~Voievodul Gelu” Zalau.

V& intrebati de ce? Simplu. Imi
place sa ajut oamenii. Iubesc copiii,
imi Tncanta sufletul si imi place sa
ma joc cu ei, sa interactionez, sa
comunic cu ei.

De Centrul NoRo, am aflat
de la sora mea, Etelka Czondi,
care a lucrat candva la Asociatia
Prader Willi. Am mers prima
data in vizita curioasa ce voi gasi
acolo. Directoarea centrului, mi-a facut un
tur al centrului si mai apoi m-a dus in sala de
ergoterapie, unde copiii au n fiecare zi cate 2
sau 3 ore de terapie de grup. Acesta terapie
consta in comunicarea cu copilul, arta, muzica,
dans, diferite jocuri care sa-i starneasca rasul si
~pofta” de joaca si joc.

Apoi am cunoscut o fetita frumoasa, inteli-
genta si curioasa, care are o boala rard. Iti urmérea
orice miscare, dorea sa vorbeasca cu tine. Avand
aprobarea de la parintii fetei, am facut cateva
poze. Dupa ce am asistat la terapie, mi-a fost
greu sa plec de acolo, parca ceva sau cineva imi
spunea sa mai raman. Nu ma lasa sufletul, stiind
ca acei copilasi sunt copii deosebiti, care trebuie
iubiti, indragiti si respectati! Sunt copii frumosi
care trebuie integrati in societate! Am castigat
multa experienta. Si experienta e un castig! Dupa

un timp, am semnat contractul de
voluntariat. Cei de la centru mi-au
facut repede hartiile, am semnat.
Eram fericita si entuziasmata!l
Puteam lucra si eu cu copiii, totodata
documentandu-ma despre fiecare
copil in parte, de ce boala suferea. Au
urmat momente, clipe, zile si chiar
activitati de Paste si de Craciun.
M-am atasat si m-am obisnuit
repede cu copiii. Mi s-a atras atentia
inainte, sa ma astept la orice reactie
din partea copilului. E imprevizibil.
M-am straduit mult, am fost si sunt
ambitioasa in continuare!

Vreau sa-mi prelungesc contractul de volun-
tariat, pentru ca imi place foarte mult ceea ce
fac! Ma simt bine cu copiii si imi place sa ma
implic! Cei de la centru Tmi sunt ca a doua
familie! Merg cand pot sa ajut, ma interesez
in continuare de activitati, comunic cu restul
persoanelor de la centru. Aici e locul meu si
sunt fericita! Cand sunt melancolica sau am o zi
proastd, ma refugiez la centru!

Ca in fiecare an la sfarsitul lunii februarie,
mai precis in 28 are loc ,,ZIUA BOLILOR RARE".
E ziua dedicata persoanelor cu dizabilitati si
celor care sufera de boli rare. Vrem sa le dam
pacientilor o viatd buna si normala! Ingrijire si
compasiune!

Eu, in numele voluntarilor sunt alaturi de
acesti oameni!

Pamela Leleczi, voluntar

Ce reprezinta Centrul NoRo pentru comunitate?

e Copiii cu boli rare au nevoie de asistenta de spe-
cialitate pe mai multe domenii, diagnostic medical,
terapii de recuperare, psihoterapie, logopedie, kinetote-
rapie, iar centrul NoRo ofera o abordare de ansamblu,
acoperind toate nevoile pacientilor cu boli rare;

¢ Fiecare pacient beneficiaza de un program individual
de tratament, adaptat specificului bolii;

e Centrul NoRo raspunde si nevoilor socio-educati-
ve si afective ale copiilor cu dizabilitati, oferind un
program in care copii cu boli rare se pot Intalni, pot
interactiona si comunica unii cu altii. Sunt copiii cu boli
rare carora dizabilitatile fizice accentuate nu le permit
sa se integreze intr-o forma de invatamant, astfel incat
programul socio-educativ de la centrul NoRo este
singurul loc unde pot interactiona cu copiii.

Corina Sabou, mama

ASOCIATIA
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Noutati si evenimente

Ziua Bolilor Rare 2014

Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania si membrii
sai, Tn parteneriat cu Eurordis au organizat Campania de
Ziua Internationala a Bolilor Rare cu scopul de a sensibiliza
factorii de decizie si publicul larg privind problematica bolilor
rare si impactul acestora asupra vietii pacientilor. Alaturi de
organizatiile de pacienti din Romania au fost si specialisti impli-
cati in diagnosticarea si managementul bolilor rare.

Tema campaniei 2014: Ingrijirea
Sloganul campaniei: Impreund pentru o ingrijire mai buna
in bolile rare

Ziua Internationala a Bolilor Rare ne incurajeaza sa continuam
gasirea unor solutii de colaborare pentru a oferi o ingrijire de Together
calitate pacientilor din Romania!

G eampante spefinih de; -
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Let’s Join Together for Better Care! - Impreund, pentru o ingrijire mai buné!

Ziua Bolilor Rare 2014: impreuna pentru o mai bund ingrijire in Europa

Mesajul lui Dorim sa punem capat izolarii si disperarii copiilor si a adultilor care se

Yann le Cam, numara, astdzi, printre cele mai vulnerabile categorii de populatie. Putem

director executiv ncerca sa rezolvam problemele cu care se confrunta pacientii si familiile

al Organizatiei acestora. Cerem o mai buna informare a publicului si mai multa justitie

Europene pentru sociala. Si in sfarsit, vrem sa contribuim la crearea unui mediu care sa
Boli Rare EURORDIS favorizeze mdsuri concrete si pozitive.

Intalnirea membrilor ANBRaRo pentru pregatirea
campaniei de Ziua Internationala a Bolilor Rare 2014

e — a7

Bucuresti - Sl oy

In data de 31 ianuarie 2014 a
avut loc intalnirea membrilor
ANBRaRo la Bucuresti. In
cadrul intalnirii s-au discutat
propunerile pentru derularea
campaniei Ziua Internationala
a Bolilor Rare. Obiectivele
din aceasta campanie sunt:
Planul National de Boli Rare,
organizarea de workshop-
uri, seminarii si conferinte,
rolul centrelor de expertiza,
retelele de referinta, circuitul
pacientului, serviciile sociale
specializate n bolile rare.

ASOCIATIA
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Noutati si evenimente

Lansarea campaniei Ziua Internationala a Bolilor Rare la Zalau

Campanie online, Zalau,
01.02.2014 - 28.02.2014

Campania online a fost lansata pe Facebook,
site-uri si blog-uri. Doua intrebari cheie au fost
lansate la 1 februarie 2014:
e Ceinseamna ingrijirea pacientilor cu
boli rare?
e De ce este nevoie de solidaritate in
bolile rare?

Conferinta de presa

In data de 4 februarie 2014, la Centrul Pilot de
Referinta pentru Boli Rare - NoRo a avut loc o
conferinta de presa pentru lansarea campaniei
de Ziua Bolilor Rare 2014.

Ziua Internationala a Bolilor Rare incearca

pacientilor afectati de boli rare este peste
1 milion, majoritatea Inca nediagnosticati sau
diagnosticati gresit. Speram ca recenta includere
a Planului National de Boli Rare Tn Strategia
Nationala de Sanatate Publica va imbunatati

sa atraga atentia ca Tn Romania, numarul

Lansarea concursului de arta, Zalau, 11.02.2014 - 25.02.2014

Cu ocazia Zilei Internationale a Bolilor Rare, am lansat concursul de arta pentru elevii din clasele
[-XII cu tema: ,,Impreuna, pentru o ingrijire mai buna in bolile rare”.

Elevii au fost invitati sa-si exprime viziunea proprie asupra oferirii unei ingrijiri mai bune persoanelor
diagnosticate cu boli rare.
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Noutati si evenimente

Conferinta ,,Impreuna pentru o ingrijire mai buna in bolile rare’

" : i

La Zaldu, in data de 28.02.2014, in incinta Primariei a avut Lansare concurs pentru jurnalisti,
loc Conferinta ,,fmpreund, pentru o ingrijire mai bund in Zalau, 17.02.2014
bolile rare” dedicata Zilei Internationale a Bolilor Rare.

Un concurs pentru jurnalisti a fost

La conferinta au participat medici specialisti implicati lansat la data de 17 februarie.
in diagnosticare si managementul bolilor rare, repre- Premierea va fi facuta in cadrul
zentanti ai EURORDIS, reprezentanti politici, pacienti cu Conferintei Europlan 2014, organizata
boli rare, parinti ai pacientilor, voluntari, cadre didactice, la Tnceputul lunii iunie 2014, la Cluj-
elevi etc. Napoca.

Mars la Zalau de Ziua Bolilor Rare

La Zalau, in data de 28.02.2014 a avut loc Marsul
Zilei Internationale a Bolilor Rare, organizatorul
marsului a fost echipa Asociatiei Prader Willi din
Romania. La mars au participat reprezentanti ai
asociatiilor, pacienti cu boli rare, cadre didactice,
specialisti, elevi etc. Mesajul marsului este acela ca
desi bolile sunt rare, pacientii nu sunt putini si au
nevoie de ingrijire si tratament.

Un mesaj video a fost lansat in 27.02.2014

Mesajul video a fost lansat la miezul noptii. Mesajul a fost unul de solidaritate intre centrele de
resurse pentru pacientii cu boli rare la nivel european.

Ziua Bolilor Rare,
marcata la Targu-Jiu

Conducerea Centrului de Zi ,Christian”
din Targu-Jiu a marcat Ziua Internationala
a Bolilor Rare. Tinerii cu dizabilitati din
cadrul centrului au realizat pentru asta
un desen pentru a reprezenta diversitatea
problemelor cu care se confrunta si
nevoia de unitate a tuturor gorjenilor
pentru gasirea de solutii.
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Noutati si evenimente

Conferinta de presa si workshop

ANBRaRo a organizat o conferinta de presa
cu titlul: ,Impreund, pentru o ingrijire mai bund
in bolile rare” T1n Bucuresti, la Hotel Ramada
Majestic in data de 19.02.2014.

Participantii invitati au fost membri ai Consiliului
National pentru Boli Rare si pacienti cu diferite
boli rare. Scopul conferintei de presa a fost pre-
zentarea celor mai recente realizari in domeniul
bolilor rare, punerea in evidenta a nevoilor
pacientilor si activitatile viitoare. Conferinta de
presa a fost urmata de un workshop de o zi pe
tema ,Ingrijirea in bolile rare”.

wwwi.rarediseaseday.org
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Tot la Bucuresti, Asociatia Persoanelor cu
Talasemie Majora a marcat Ziua Internationala
a Bolilor Rare prin realizarea unei campanii
stradale, in care au informat populatia cu privire
la bolire rare, la insemnatatea acestei campanii,
prin impartirea de pliante si alte materiale
informative.

Asociatia Parent Project a organizat la Bucuresti
in 21 februarie 2014 intalnirea anuala a orga-
nizatiilor de pacienti United Parent Project
Muscular Dystrophy.

In 28 februarie la Sibiu, la Casa
Inimii, Universitatea ,Lucian
Blaga”, Societatea Romana
de Cardiologie si Societatea
Romana de Genetica Medicala
au organizat Conferinta Ziua
Bolilor Rare - ,Impreuns,
pentru o ingrijire mai buna in
bolile rare”.

ASOCIATIA
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Noutati si evenimente

Ziua Bolilor Rare marcata la Carei by

Joi, 27 februarie 2014 incepand cu ora 12.30 la Carei l
s-a desfasurat Marsul Bolilor Rare. La eveniment o
au participat membrii Asociatiei Werdnig Hoffman
din Carei, elevi si profesori de la institutiile de
invatamant din Carei, consilieri locali, judeteni si
locuitori ai municipiului Carei. Dupa mars, la ora
13.00 in fata Castelului Karolyi, a fost prezentata
pe scurt semnificatia Ziua Bolilor Rare, care se
sarbatoreste Tn mod oficial la 29 februarie, aceasta
fiind, de asemenea o zi rara si importanta marcarii
unui astfel de eveniment.

Sute de aradeni si 0 singura inima, de Ziua Bolilor Rare

Sute de aradeni s-au prins astazi,
intr-o inima imensa, pentru a
marca Ziua Internationala a
Bolilor Rare.

La Arad, actiunea a adunat de
doua ori mai multi participanti
decat acum un an. Semnificatia
a fost una profunda - un omagiu
adus celor care au pierit din
cauza unor boli rare.

Initiativa a venit din partea aso-
ciatiei nou-infiintate, Cetatea
Voluntarilor Arad, iar actiunea
s-a desfasurat in fata centrului
comercial Galleria Arad. In
fiecare an, n ziua de 28 februarie
se organizeaza la nivel mondial
diferite evenimente care au
scopul de a atrage atentia
asupra bolilor rare.

Cel de-al Vll-lea Simpozion ,,Ziua Bolilor Rare”

Cluj-Napoca

in data de 21 Februarie 2014, Cluj-Napoca, s-a
organizat cel de-al VII-lea Simpozion ,Ziua Bolilor
Rare” prin care se marcheaza Ziua Internationala
a Bolilor Rare. Organizatorii conferintei au fost
Universitatea de Medicina si Farmacie ,Iuliu
Hatieganu” Cluj-Napoca; Spitalul Clinic de
Urgenta pentru Copii. Simpozionul a cuprins

ASOCIATIA

3 sectiuni: prima sectiune dedicata bolilor
lizozomale, a doua sectiune dedicata pacientilor
cu boli rare si serviciilor sociale specializate iar
in a treia sectiune s-au mentionat alte boli rare.

Ziua Bolilor Rare a fost marcata la
Universitatea Babes Bolyai prin doua
evenimente organizate de Departamentul de
Psihologie Clinica si Psihoterapie, din cadrul
Facultatii de Psihologie si Stiinte ale Educatiei

Marti, 25 februarie, intre orele 18:00 - 20:00, la
Facultatea de Psihologie si Stiinte ale Educatiei,
prof. univ. dr. Daniel David a sustinut cursul
deschis ,Rolul consilierii genetice in psihologie
clinica si psihoterapie”. Vineri, 28 februarie, intre
orele 17:00 - 18:00, workshop-ul ,Consiliere
genetica Tn tulburdri mintale”, sustinut de lect.
univ. dr. Ramona Moldovan. Workshop-ul a fost
urmat, intre orele 18:00 - 20:00, de vizionarea
filmului ,65 RedRoses” si discutii pe marginea
acestuia.
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SAPTAMANA BOLILOR RARE 2014 - mai mult decat

avertizare, INFORMARE!

Timisoara

Campania a avut multiple locatii de desfasurare
de-a lungul saptamanii, institutii spitalicesti si
de invatamant, propunandu-si activitati cu scop
de informare si sensibilizare a opiniei publice
cu privire la bolile rare. Actiunea timisoreana
din acest an, a debutat luni, 23 februarie, orele
12:00, printr-o conferinta de presa desfasurata in
Amfiteatrul Ambulatorului de specialitate, Spitalul
Clinic de Urgenta pentru copii ,Louis Turcanu”,
Timisoara.

in 25 februarie 2014, a avut loc Simpozionul ,Join
Together for Better Care” in cadrul Universitatii
de Medicina si Farmacie Victor Babes, Timisoara
(UMFT). Doamna Prof. Dr Maria Puiu a deschis
acest Simpozion amintind participantilor, studenti
si cadre didactice, iTnsemnatatea Zilei Bolilor
Rare, necesitatile deosebite ale acestor pacienti
precum si importanta unui diagnostic precoce.

Sesiunea informativa privind abordarea bolilor
rare si crearea centrelor de expertiza in bolile
rare desfasurata in 27 februarie 2014 in Spitalul
Clinic de Urgenta pentru copii ,Louis Turcanu”,
Timisoara a reunit medicii pediatri, in dorinta
de a reaminti Tnsemnatatea acestor boli,
complexitatea si importanta cunoasterii lor.

Campania de Informare s-a incheiat cu un Mars
de informare si solidaritate cu pacientii afectati
de bolile rare. In 28 februarie 2014, un grup de
aproximativ 200 de persoane, studenti ai UMFT,
medici, bolnavi cu boli rare si familiile lor au pornit
din fata UMFT la ora 12:00, au strabatut Piata
Victoriei, Spitalul Clinic de Urgenta pentru copii
»Louis Turcanu”. Marsul s-a incheiat in fata Primariei
Timisoara cu un discurs din partea autoritatilor
locale care au asigurat pacientii de sprijinul si
implicarea lor.

Workshop ,,Forme Rare de Cancer”,
Spitalul pentru Copii , Louis Turcanu”,
Timisoara, 14.02.2014

S-a organizat un atelier de lucru la Spitalul pentru
Copii ,Louis Turcanu”, in Timisoara, privind copiii
diagnosticati cu cancer; in data de 14 februarie, de
Ziua Internationald a Copiilor cu Cancer, cu sprijinul
Prof. Dr. Margit Serban si Prof. Dr. Maria Puiu. In 2002,
parintii din intreaga lume s-au unit pentru prima data
pentru o cauza comuna: Toti copiii diagnosticati cu
cancer sd primeascd cel mai bun tratament si ingrijire. In
2003, la Confederatia Internationald a Organizatiilor de
Parintii ai copiilor diagnosticati cu cancer, s-a declarat
data de 15 februarie ca Ziua Internationald a Copiilor cu
Cancer. Toate cazurile de cancer sunt considerate boli
rare, in cazuri de copii.

Ziua Bolilor Rare marcata la Slobozia

Campania de informare desfasurata la Scoala
Gimnaziala Nr. 3 Slobozia, judetul Ialomita,
cu ocazia Zilei Bolilor Rare a constat din:
lectie de dirigentie cu tema ,Solidaritatea in
bolile rare” la care au participat 5 grupe de 5

elevi din clasele a VI-a, 6 profesori diriginti si
directorul adjunct, lectie de dirigentie la clasa
a VII-a, o scurta informare si trei din jocurile de
rol, distribuire de pliante elevilor, parintilor si
trecatorilor.

ASOCIATIA
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Alba lulia a marcat Ziua Internationala a Bolilor Rare

La nivel national atat pacientii cat si specialistii implicati in 44
diagnosticarea si managementul bolilor rare, au organizat
activitati de sensibilizare cu privire la bolile rare, pe tot
parcursul lunii februarie. La Alba Iulia, Asociatia SM Speromax
a distribuit 150 de pliante informative. De asemenea Asociatia
Speromax Tn colaborare cu Spitalul Judetean si Asociatia Stop

in SM si bolile rare.

Alba Inlia a marcat Ziua Internationals
~ aBolilor Rare v

Ziua Nationala a Bolilor Rare marcata la Sighisoara

Saptamana Miastenia Gravis,

25.02.2014 - 03.03.2014

Asociatia Miastenia Gravis a desfasurat o campanie
de informare cu privire la Tngrijirea persoanelor

diagnosticate cu Miastenia Gravis si boli rare.

Evenimentul a fost marcat luni, 24 februarie,
incepand cu ora 11.00 intr-un hotel sighisorean.
Organizatorii si-au propus prin acest eve-
niment, gasirea unor solutii de colaborare
pentru a oferi ingrijire de calitate pacientilor
din Romania diagnosticati cu boli rare. La
eveniment, au fost prezenti reprezentanti
ai asociatiei Children's Joy, dar si elevi si pro-
fesori din liceele sighisorene. La finalul eveni-
mentului, toti cei prezenti au marsaluit pe
strazile din municipiu cu pancarte pentru a
sensibiliza populatia cu privire la bolile rare.

Campanii de informare
Stl'adale organizate in cel putin

10 orase din tara (Zalau, Carei, Oradea,
Timisoara, Alba Iulia, Bucuresti, Turda,
Iasi, Targu Mures, Arad etc).

Grupuri de pacienti la Centrul NoRo

In componenta rezidentiala a Centrului Pilot de
Referinta pentru Boli Rare - NoRo se organizeaza
lunar cate un grup de pacienti afectati de o
anumita boala rara, care beneficiaza pe perioada
a 10 zile de instruire in managementul bolii.

Avand in vedere ca Centrul NoRo dispune de
12 paturi de cazare, fiecare serie de instruire
si recuperare va fi formata din 12 persoane cu
boli rare si insotitori (acolo unde este nevoie).
Programul zilnic de activitate cuprinde module de
instruire In managementul bolilor rare (abordand
aspecte medicale, psihologice si sociale) si
activitati terapeutice individuale sau de grup.
Avand in vedere diversitatea si complexitatea

ASOCIATIA

bolilor rare, Centrul NoRo asigura o gama
diversificata de terapii: terapie comportamentala,
terapie senzoriala, logopedie, kinetoterapie,
hidroterapie, masaj, fizioterapie, ergoterapie,
meloterapie, art-terapie. In functie de diagnostic
si de nevoile identificate de catre echipa de
specialisti, pe perioada sederii in centru, pacientii
beneficiaza de 2-3 tipuri de terapii.

Prin aceasta forma de abordare ne propunem ca
pacientii sa Tnvete Tn cele 5 zile cum sa faca fata
bolii, sa afle noi informatii, sa Tmpartaseasca
experiente si sa-si Insuseasca noi deprinderi cu
ajutorul terapeutilor, pe care sa le aplice in viata
de zi cu zi.
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113



Noutati si evenimente

Consiliul National de Boli Rare

Printr-un Ordin al Ministerului Sanatatii,
la sfarsitul anului trecut s-a infiintat Consiliul
National pentru Bolile Rare (CNBR), organism
stiintific interdisciplinar format din experti in dome-
niul bolilor rare, cu atributii In coordonarea meto-
dologica si stiintifica din domeniul bolilor rare.

Ordinul de Ministru precizeaza urmatoarele:
Consiliul va avea rol consultativ pe langa
Ministerul Sanatatii. CNBR este format dintr-un
numdar de membri dupa cum urmeaza: doi
reprezentanti ai Ministerului Sanatatii; un
reprezentant al Casei Nationale de Asigurari
de Sanatate; specialisti de specialitati diferite,
implicati in diagnosticarea si managementul
bolilor rare, in proiecte de cercetare privind
bolile rare si in redactarea Planului National
pentru Boli Rare; un reprezentant al Societatii
Romane de Genetica Medicala; un reprezentant
al Orphanet Romania; 3 reprezentanti ai Aliantei
Nationale pentru Boli Rare; 1 reprezentant
al Agentiei Nationale a Medicamentului si
Dispozitivelor Medicale.

CNBR are urmatoarele obiective: indrumarea
tehnica in vederea organizarii la nivel national
a retelei functionale pentru diagnosticul si
tratamentul bolilor rare; asigurarea expertizei
privind realizarea interventiilor terapeutice in
domeniul bolilor rare la nivelul standardelor
europene si internationale in vigoare.

CNBR are urmatoarele atributii:

a) coordoneaza, din punct de vedere stiin-
tific si metodologic, domeniul bolilor rare;

b) fundamenteaza deciziile Ministerului
Sanatatii in probleme specifice domeniului boli-
lor rare, vizand elaborarea:

1. politicilor si strategiilor Ministerului
Sanatatii;

2. Planului National de Boli Rare, denumit in
continuare PNBR;

3. planurilor si instrumentelor de formare
a personalului implicat in implementarea acti-
vitatilor incluse in PNBR;

4. criteriilor de acreditare si standardelor de
performanta pentru organizarea Centrelor de
Expertiza in Bolile Rare prin respectarea condi-
tiilor elaborate de catre Comisia Europeana;

5. metodologiei de evaluare in vederea acre-
ditarii si reacreditarii Centrelor de Expertiza in
Bolile Rare;

14 |

6. setului de date necesar constituirii regis-
trului national pentru bolile rare.

c) estimeaza necesarul de resurse financiare
si umane pentru implementarea PNBR;

d) monitorizeaza procesul de implementare
a PNBR, respectiv dezvoltarea serviciilor pentru
diagnosticarea, monitorizarea, tratamentul,
reabilitarea si profilaxia in domeniul bolilor
rare;

e) elaboreaza criterii pentru evaluarea
eficientei si eficacitatii activitatilor incluse n
PNBR;

f) elaboreaza periodic rapoarte de analiza
a procesului de implementare a PNBR si formu-
leaza propuneri de imbunatatire a activitatii din
domeniul bolilor rare;

g) elaboreaza un raport anual de activitate
si pe care il prezinta Ministerului Sanatatii;

h) colaboreaza cu directiile de specialitate
din Ministerul Sanatatii pentru a asigura con-
tactul cu institutiile Uniunii Europene, cu orga-
nizatii internationale (OMS) retelele europene
in domeniul bolilor rare, in vederea schim-
bului de informatii si experienta, precum si a
intaririi capacitatii nationale si regionale pentru
implementarea PNBR;

i) Indeplineste orice alte atributii in domeniul
bolilor rare stabilite prin dispozitii ale conducerii
Ministerului Sanatatii.

Preluat din Ordinul nr. 1215/2013 al

Ministerului Sanatatii privind aprobarea
constituirii Consiliului National pentru Bolile Rare

ASOCIATIA
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Tema campaniei 2014: Ingrijirea pacientilor
cu boli rare.

Sloganul campaniei: ,Impreund, pentru o
ingrijire mai bund in bolile rare”.

Grija pentru persoanele care traiesc cu o boala
rara cuprinde mai multe forme. Unii pacienti au
acces la medicamente n timp ce altii nu au niciun
tratament disponibil. Unii pacienti sunt destul de
independenti in timp ce altii necesita asistenta fizica
permanenta si multiple echipamente de suport.
Ingrijirea poate consta in medicamente, produse
si dispozitive medicale, consultatii medicale de
specialitate si interdisciplinare, diete speciale, acces
la diverse terapii, consiliere psihologica, servicii
sociale specializate, uneori fiind necesara ingrijirea
transfrontaliera si mult, mult mai mult. Pentru 5000
de boli rare diferite nu exista inca niciun fel de
tratament, nicaieri in lume!

Profesionistii din domeniul sanatatii, cerce-
tatorii, companiile farmaceutice, precum si
responsabilii politici se simt frecvent izolati in lupta
lor de a gasi si oferi servicii de ingrijire pentru
bolile rare. Experienta a demonstrat ca impar-
tasirea cunostintelor si a resurselor in bolile rare
este modalitatea cea mai eficientd de a mobiliza
ingrijirea pacientilor si familiilor care au mare
nevoie si merita aceasta ingrijire.

In Romania, existd mai multe domenii in care
accesul la Ingrijire Tn bolile rare a cunoscut un
anumit progres in ultimii ani:

* Planul National de Boli Rare si includerea

acestuia in Strategia Nationala de Sanadtate;

* Accesul la tratament pentru bolile rare;

* Servicii sociale specializate;

* Organizarea Consiliului National de Boli
Rare;

* Colaborarea cu Ministerul Sanatatii Tn
identificarea de solutii pentru pacientii cu
boli rare.

In Campania de Ziua Internationald a Bolilor
Rare 2014 am lansat o campanie pe facebook
concentrata pe doua intrebari: Ce Tnseamna ingri-
jirea pacientilor cu boli rare? Ce pot face organi-
zatiile de pacienti? Raspunsurile primite sunt
extrem de clare, corecte si complexe:

1. Acces la un diagnostic corect si cele mai
eficiente tratamente si terapii, care 1l pot ajuta pe

ASOCIATIA

pacient sa aiba o viata mai buna si treptat sa poata
deveni o persoand independenta.

2. Avem nevoie de solidaritate ca sa putem
asigura Ingrijire pentru pacientii cu boli rare deoa-
rece tratamentele pentru o mare parte dintre
boli rare, sunt foarte scumpe si putini pacienti isi
permit sa aiba acces la ele, altii nu au deloc acces.
Tratamentul poate oferi o sansa la o viata mai
buna a pacientilor care au aceste boli.

3. Ingrijirea persoanelor cu boli rare implicd
colaborarea mai multor specialisti. Este necesara
o constanta informare si pregatire adecvata a
personalului implicat in acordarea serviciilor socio-
medicale. De asemenea este nevoie de implicarea
apartinatorilor.

4. Ingrijire - empatie cu persoana diagnos-
ticata prin sprijin si suport afectiv si terapii carac-
teristice fiecarui caz in parte. Prin aceasta pu-
tem contribui toti la imbunatatirea calitatii vietii
pacientilor diagnosticati cu boli rare. Este deosebit
de important sa privim bolile rare dintr-o perspec-
tiva internationala. Datorita noilor cercetari si des-
coperiri pe plan mondial, in unele cazuri se poate
ameliora foarte mult starea pacientilor.

5. Unii pacienti cu boli rare tind sa se izoleze,
atat din cauza bolii cat si din cauza lipsei de
informatii.

6. In acest sens este necesara solidaritatea
tuturor celor implicati pentru acordarea unei
farmaceutice, pentru a asigura un management
corespunzator al bolii. Este necesara luarea de
masuri sociale si legislative in favoarea pacientilor,
imbunatatirea accesului la diagnosticare precoce
si informatii relevante.

0ameni RARI si Bolie RARE | ) Bitberwi
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7. Solidaritate - coeziune, legatura, unitate
de idei, de sentimente, spirit de intelegere. Prin
informare, implicare si spirit de intelegere, fiecare
dintre noi, de la mic la mare putem influenta si
contribui la imbunatatirea calitatii vietii pacientilor
cu boli rare. Acest lucru ne inspird, ne invata sa
fim uniti, sa daruim, sa apreciem, sa multumim,
ceea ce da puterea sa depasim momente de grea
incercare.

8. La nivel mondial exista peste 4000 BR dife-
rite pentru care Inca nu exista tratament, serviciile
sociale specializate si politicile de sanatate sunt
instrumente care vor contribui la cresterea calitatii
vietii pacientilor afectati de boli rare. Atat ONG-
urile, pacientii, familiile acestora cat si specialistii
implicati Tn diagnosticarea si managementul
bolilor rare organizeaza activitati de sensibilizare
cu privire la bolile rare, care sunt foarte importante
in cresterea constientizarii asupra domeniului
bolilor rare.

9. O boala rara afecteaza un numar redus de
pacienti, insa numarul total este impresionant.
Sunt boli complexe, foarte numeroase, dificil de
abordat si putin cunoscute de catre populatie.
Necesita echipe interdisciplinare cu adevarat
dedicate pentru a putea ajuta.

10. Este necesara implicarea pacientilor intr-un
program zilnic de terapii specifice, intr-un cadru
organizat asa cum este Centrul Noro, pentru a
integra pacientii in societate si pentru a avea o
viata cat mai normala. De asemenea, implicarea pe
plan international care faciliteaza accesul la noile
descoperiri medicale este absolut necesara.

11. Ingrijirea pacientilor cu boli rare necesit
un pachet complex care include dragoste si afec-
tiune fata de pacient impreuna cu terapii comple-
mentare specifice fiecaruia si terapii ocupationale
care sa dezvolte abilitatile acestora. Solidaritatea
este un element necesar prin care sprijinim si
incurajam pacientul pentru o evolutie cat mai
buna a acestuia. Solidaritate inseamna empatie,
dragoste si sprijin.

12.1In mod ideal, Ingrijirea in cazul pacien-
tilor cu boli rare ar insemna ca fiecare pacient
sa poata avea acces la servicii suport prin care
acestia sd poata fi integrati in societate. In lipsa
solidaritatii nu exista sanse ca astfel de servicii sa
fie dezvoltate in tara noastra.

13. Adunarea cunostintelor si a resurselor
dispersate Tn sistemul social si medical poate fi
un mod eficient pentru diagnosticarea si ingrijirea
pacientilor cu boli rare care au mare nevoie si
merita aceasta Ingrijire.

14. Ce pot face asociatiile de pacienti? SA SE
INFORMEZE si SA INFORMEZE, s& intocmeasca
o lista a specialistilor si a serviciilor de care are
nevoie un pacient pentru fiecare boala rara si a
centrelor de expertiza existente (si autorizate).
Macar sa stie pacientul ce ar trebui sa faca si
unde sa se adreseze, inclusiv pentru tratament
transfrontalier, pentru ca daca asteapta aceste
informatii de la medicul sau... s-ar putea sa mai
astepte... Pentru Miastenia Gravis, s-a initiat la
nivel european un proiect de colectare a acestor
date din toate tarile membre si intocmirea unei
harti a serviciilor pentru MG la nivel european.

15. Este evident ca ingrijirea in bolile rare
este complexa si multidisciplinara, incepand de la
gasirea diagnosticului corect pana la tratament si
integrare In familie si societate. Ma refer in special
la bolile cronice ale adultului: personal nu cred ca
putem spera si astepta ca aceasta colaborare sa
se intample spontan si firesc. Ne este clar ca un
medic specialist care pune un diagnostic de boala
rara nu are timp si nici nu ii scrie in fisa postului
ca trebuie sa adune la masa discutiilor toti factorii
interesati si sa puna la cale un plan comun si
coerent de tratament si recuperare, iar medicul
de familie nici atat! Practic pacientul e tratat ,pe
bucatele” de diversi specialisti, fiecare cu ,felia
lui”, medici la care ajunge in general, din proprie
initiativa, fara sa existe ,,0 minte limpede” care sa
puna toate informatiile cap la cap.

16. Majoritatea bolilor rare sunt complexe si
degenerative si din pacate nu exista inca o inte-
legere adecvata a mecanismelor fiziologice impli-
cate. De aceea, scopul nostru este imbunatatirea
calitatii vietii persoanelor afectate de o boala rara,
iar pentru a asigura acest lucru avem nevoie de
colaborare si sustinere, atat din partea familiei
pacientului, a specialistilor, a autoritatilor, dar si a
comunitatii in general.

Ziua Internationala a Bolilor Rare ne incura-
jeaza sa continuam gasirea unor solutii de colabo-
rare pentru a oferi o ingrijire de calitate pacientilor
din Romania!

Let’s Join Together for Better Care! -
Impreund, pentru o ingrijire mai buna!

Dorica Dan

presedinte Asociatia Prader Willi din Romania
Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania
Asociatia Romana de Cancere Rare

BoD EURORDIS; membra EUCERD, CNBR

Tel.: +40 726 248 707

E-mail: dorica.dan@eurordis.org

ASOCIATIA
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Oficiali norvegieni si romani, despre nevoile
pacientilor cu boli rare din Romania

Un plan personalizat de tratament si integrare
sociala pentru fiecare pacient, stabilirea unor
standarde de cost pentru bolile rare si o mai
buna cooperare Tntre ministere si institutiile
subordonate, pentru rezolvarea nevoilor pacientilor
cu boli rare. Sunt cateva dintre aspectele ridicate,
la Centrul, NoRo din Zaldau, de participantii, romani
si straini, la Intélnirea de evaluare a proiectului
~Parteneriat norvegiano-roman pentru progres in
bolile rare”. La intalnire au participat reprezentantii
Centrului Frambu din Norvegia, impreuna cu
care Asociatia Prader Willi a construit, la Zalau,
primul Centru de Referinta pentru Bolile Rare din
Romania, Centrul NoRo. Alaturi de norvegieni, la
intalnirea de astazi a fost prezent si Gheorghe
Paun, consilierul pentru problemele persoanelor
cu dizabilitati al ministrului Muncii. Autoritatile
locale au fost reprezentate de catre Daniela Cota,
viceprimar al municipiului Zalau, Ligia Marincas,
directorul Directiei de Sanatate Publica Salaj, si alti
lucratori din diferite alte institutii publice. Potrivit
Doricadi Dan, presedintele Asociatiei Prader Willi
si a Aliantei Nationale pentru Boli Rare, scopul
intalnirii de azi a fost acela de a evalua ce s-a facut
pana acum in cadrul parteneriatul norvegiano-
roman, dar, mai ales, de a vedea ce se poate face
de acum inainte, dat fiind faptul ca guvernul din
Norvegia pune la bataie, pentru perioada 2014
- 2018, un program generos de finantare pentru
tara noastra.

Directorul Centrului Frambu din Norvegia,
Kjetil Orbeck, a spus, in cadrul intalnirii, ca este
mandru de colaborarea cu Asociatia Prader Willi
si cu centrul de la Zalau, dar si ca asteapta o
mare sustinere a activitatii centrului din partea
autoritatilor romane, ,Noi am finantat proiectul,
insa acum este la latitudinea autoritatilor locale sa
asigure sustenabilitatea lui”, a precizat el.

Viceprimarul Zalaului, Daniela Cota, a subliniat,
inca o data, nevoia stabilirii unor standarde de cost
pentru bolile rare si a reafirmat intentia Primariei
Zalau de a sustine functionarea proiectului prin
alocari de la bugetul local pentru centrul de zi.

La réndul sdu, directorul Directiei de Sana-
tate Publica Salaj, Ligia Marincas, a remarcat
faptul ca, in premiera, din acest an Ministerul
Sanatatii a inclus programul de boli rare in randul
programelor nationale de sanatate sustinute din
bugetul de stat, program care va avea nu doar o
componenta curativa, ci si una preventiva.

Reprezentantul Ministerului Muncii, Gheorghe
Paun, a apreciat centrul de la Zalau ca un ,,exemplu
de buna practica” pe care si-ar dori sa-I multiplice
la nivel national si a subliniat ca, pentru a rezolva,
atat cat se poate, problemele pacientilor cu boli
rare este nevoie ca Ministerul Sanatatii si cel al
Muncii sa colaboreze mai mult, la toate nivelurile,
pentru ca abordarea distincta a nevoilor medicale
si a celor sociale ale acestor pacienti nu este
eficienta.

Articol preluat din VOCEA TRANSILVANIEI,
http://www.voceatransilvaniei.ro/oficiali-
norvegieni-si-romani-despre-nevoile-pacientilor-
cu-boli-rare-din-romania/

Intalnire cu voluntarii de Ziua Bolilor Rare

Ca in fiecare an, voluntarii Centrului NoRo si-au
manifestat interesul si entuziasmul de a se implica
in derularea activitatilor organizate cu ocazia Zilei
Internationale a Bolilor Rare 2014.

Temele dezbatute in cadrul intalnirii au fost;

e Campania online, Zalau, 01.02.2014 - volun-
tarii au fost invitati sa Tsi exprime pdrerea cu privire
la cele doua intrebari cheie care au fost lansate la
1 februarie 2014:

1. Ce inseamna ingrijirea pacientilor cu boli rare?

2. De ce este nevoie de solidaritate in bolile rare?

ASOCIATIA

* Promovarea si participarea la urmatoarele
evenimente:
- Lansarea concursului
11.02.2014
- Marsul bolilor rare, Zalau, 28.02.2014
- Conferinta ,Impreuna, pentru o ingrijire mai
buna in bolile rare” Zalau, 27.02.2014
* Campania de informare stradala - presupune
distribuirea de pliante si lipirea de afise
* Implicarea n cadrul proiectelor demarate de
APWR. Multumim pentru sprijinul si devotamentul
acordat!

de arta, Zalau,
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Proiectul ARTrare

ARTrare (Terapie prin Arta pentru copiii cu boli rare)

COMUNITATE

Scopul proiectului este dezvoltarea capa-
citatilor sociale si emotionale ale copiilor cu
dizabilitati produse de boli rare si din spectrul
autist folosind terapia prin arta.

Grupul tinta are un numar total de 45 de
copii din Zalau si imprejurimi, cu diverse diza-
bilitati produse de boli rare, cu o varsta cuprinsa
intre 3 si 14 ani, beneficiarii Centrului Pilot de
Referinta pentru Boli Rare NoRo.

| &5 ]

O scurta prezentare profesionala a
proiectului

Art-terapia reprezinta un set de tehnici de
stimulare si dezvoltare personala cu impact
asupra psihicului, emotionalului si fizicului
beneficiarilor. Tehnicile folosesc ca instrument
de interventie diverse forme combinate ale
artei - teatru, miscare, pictura, muzica, joc si
sunt validate Tn mediul profesional specific. Art-
terapia nu necesita cu obligativitate prezenta
unor aptitudini artistice extraordinare, ci isi
propune atat sa remedieze, sa recupereze, sa
amelioreze o problema, o dizabilitate, cat si
sa impulsioneze exprimarea sentimentelor si
dezvoltarea personala. Ea s-a dovedit in mod
special o modalitate de interventie benefica
pentru copiii cu nevoi speciale, dat fiind si faptul
ca acestia au adesea dificultati de a se exprima
prin intermediul mijloacelor conventionale de
comunicare.

18 |

Tocmai de aceea consideram ca prin inter-
mediul activitatilor de art-terapie facilitam atat
exprimarea emotionala a copiilor cu dizabili-
tati produse de boli rare, cat si maximizarea
dezvoltarii potentialului acestora.

Terapeutii Centrului NoRo au experienta
necesara in activitatile cu copii cu dizabilitati pro-
duse de boli rare, si din anul 2013 s-a alaturat
echipei Tnca o persoana, care are studii Tn
domeniul artei.

Derularea activitatilor de terapie prin arta

Cei 45 de beneficiari ai proiectului vor
participa la activitati de terapie prin arte plastice,
meloterapie si terapie prin dans si miscare.
Activitatile vor fi structurate in sedinte de cate
30 de minute din cele 3 tipuri de activitati. Acti-
vitatile se vor organiza o data pe zi, in Centrul
NoRo, beneficiarii putand participa in grupuri
de 6-10 copii. Astfel fiecare beneficiar avand
posibilitatea de a participa la activitati chiar de
mai multe ori pe parcursul unei saptamani.

Activitatile de terapie prin arte plastice vor
presupune activitati de pictura si desen, colaj,
confectionare de obiecte decorative etc. In
cadrul meloterapiei vom utiliza muzica si instru-
mentele muzicale pentru dezvoltarea de abilitati
de comunicare si relationare (ex. intelegerea si
urmarea instructiunilor, asteptarea randului etc.)
si pentru stimularea cognitiva (antrenarea functiei
perceptive, a atentiei, memoriei, operatiilor

ASOCIATIA
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Aspac.ro

gandirii etc.). In terapia prin dans si miscare vom
utiliza dansul si miscarea ca mijloc de stimulare
si dezvoltare.

Activitatile vor fi conduse de catre psihologi,
psihopedagogi si pedagog de recuperare cu
experienta in terapia prin arta si de kineto-
teraputi cu experienta in stimularea prin dans
si miscare.

Metode aplicate in cadrul proiectului

Implementarea acestui proiect se bazeaza
pe utilizarea tehnicilor de art-terapie (terapie
prin arte plastice, meloterapie, terapie prin
dans si miscare) in scopul integrarii sociale si
a dezvoltarii personale a copiilor cu dizabilitati
produse de boli rare.

Prin utilizarea evaludrii in diferite momente
ale proiectului incercam sa aducem dovezi care
sa sustina din punct de vedere stiintific utilitatea
acestor metode terapeutice.

ASPAC.ro

ASPAC.ro este un proiect dezvoltat de Alianta
Nationala pentru Boli Rare Romania, cu sprijinul
companiei GlaxoSmithKline, in parteneriat cu
COPAC.

Scopul platformei www.aspac.ro este acela
de dezvoltare organizationala si profesionalizare
a asociatiilor de pacienti.

Parcurgerea cursurilor oferite de aspac.
ro asigura o buna cunoastere a domeniului in
care activeaza asociatiile de pacienti precum si a
modalitatilor de gestionare a problemelor care
intervin in viata pacientilor din Romania.

Oferta de cursuri

Managementul bolii - permite crearea unei
imagini realiste asupra metodelor de sustinere a
pacientului, de crestere a calitdtii vietii acestuia,
precum si asupra oportunitdatilor sau drepturilor
pe care pacientul le are. De asemenea, descrie
modalitatea de dezvoltare a unui plan de recupe-
rare complex si personalizat.

Managementul proiectelor - oferd informatii
concrete despre dezvoltarea organizatiilor prin
proiecte noi si despre eficientizarea proiectelor
pe care le au deja in derulare. Acest curs oferd
participantilor cunostinte si unelte cu ajutorul
cdrora pot dezvolta ideile pe care le au si astfel, sd
satisfacd nevoile existente ale organizatiei.

Comunicare si Relatii Publice in organizatiile
neguvernamentale - destinat asociatiilor care doresc

ASOCIATIA

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

« Imbunatatirea calitatii vietii de zi cu zi prin
formarea de abilitati de socializare si relationare
cu cei din jur; prin dezvoltarea abilitatilor de co-
municare interpersonald; prin reducerea anxie-
tatilor si tensiunilor asociate bolii.

* Dezvoltarea capacitatilor cognitive (memo-
rie, atentie, limbaj, gandire etc.) si motorii prin
utilizarea artei ca mijloc alternativ de invatare,
stimulare, recuperare.

Proiectul este finantat prin Programul
MOL pentru sanatatea copiilor editia 2013 -
lansat de Fundatia pentru Comunitate si MOL
Romania. Proiectul va fi implementat la Centrul
de Referinta pentru Boli Rare NoRo, situat n
Zalau, strada 22 Decembrie 1989 nr. 9.

| cre=svicon - | ioan |
ASPAC

Cursuri

Curd Comunican §| Rl Putlce In o ganizam
nEFeEnyTEaLale

l_- B e b e L TR T S T

o e —

o/ - £

Recomandare cuss Resurae
(ERTITS ST o " egislatie
b
0 ;
AR
h -f,.;(_.-.'. i
b s z
h
- AEEES e

sd Imbundatateascd metodele de documentare si
comunicare, promovare si implicare in reteaua
organizatiilor dedicate sadndtdtii, dar si sd gdseasca

noi oportunitati de dezvoltare sau colaborare.
Managementul voluntarilor - oferd recomandari
pentru asociatiile care isi propun o evaluare
corectd a resurselor organizatiei si ale comunitatii,
precum si o comunicare eficientd si coerentd cu
voluntarii. De asemenea, cursul sugereazd o serie
de mijloace de recrutare, motivare si recompensare

a voluntarilor implicati in organizatie.

Speram sa gasiti informatii utile pe
www.aspac.ro
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PRADERWILLI

DIN ROMANIA

PROGRAMUL DE COOPERARE ELVETIANO-ROMAN
SWISS-ROMANIAN COOPERATION PROGRAMME

Proiect cofinantat printr-un grant din partea Elvetiei prin intermediul Contributiei Elvetiene
pentru Uniunea Europeana extinsa.

Project cofinanced by a grant from Switzerland through the Swiss Contribution
to the enlarged European Union.
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