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DE HIPOTERAPIL

Terapia asistata de cai, hipoterapia sau
caldria terapeutica sunt doar cativa termeni
aflati in circulatie pentru a desemna procese
terapeutice care utilizeaza caii drept
facilitator in interventia

profesionalizata.

Neurologia este o ramura a medicinii implicata
in diagnosticarea si tratamentul bolilor
organice care afecteaza sistemul nervos central
si/sau periferic.



Proiectul Expert RARE

Ne dorim ca Centrul NoRo sa devina Centru
de Expertiza, recunoscut la nivel national si
international pentru ca ne adresam unei popu-
latii extrem de vulnerabile si izolate din punct de
vedere social. Centrele de Expertiza sunt structuri
specializate pentru managementul si ingrijirea
pacientilor cu boli rare. EUCERD a elaborat cri-
terii de calitate pentru Centrele de Expertiza in
domeniul bolilor rare, care ajuta statele membre
in dezvoltarea legislatiei nationale.

Diagnosticarea gresita si nediagnosticarea
constituie principalele impedimente in calea
imbunatatirii calitatii vietii a mii de pacienti
care sufera de boli rare, si tot acestea sunt mo-
tivele pentru care sunt efectuate interventii nea-
decvate sau chiar periculoase, costurile legate
de acestea fiind suportate degeaba de sistemul
de sanatate.

Pentru ca bolile rare suntin general sindroa-
me complexe care necesita o abordare inter-
disciplinara, fiind necesara urmadrirea pacientului
pe tot parcursul vietii, Centrele de Expertiza
pot avea, in egala masura, un rol esential
in dezvoltarea sau facilitarea prestarii de
servicii sociale specializate sau servicii socio-
medicale, care vor imbunatati calitatea vietii
persoanelor care sufera de o boala rara.

Imbunatdtirea calitdtii serviciilor socio-medicale
adresate pacientilor cu boli rare din Romania.

1. Profesionalizarea celor 3 servicii so-
ciale si medicale (Centru de Zi, Centru Re-
zidential, Centru Medical NoRo - ambulator
de specialitate) oferite de Centrul NoRo intr-
o perioada de 36 de luni;

2. Diversificarea serviciilor oferite in
Centrul NoRo;

3. Cresterea accesului la servicii socio-
medicale disponibile Tn retelele
europene.

Printre obiectivele noastre specifice pentru acest
an se inscriu:
1. Certificare ISO
2. Acreditare Centru de Expertizda pentru
boli rare
3. Includere in reteaua serviciilor sociale
specializate europene
4. Reteaua europeand de HelpLine
5. Registru de pacienti!!!

Continuam activitatile noastre din centrul de zi,
organizarea grupurilor de pacienti cu boli rare, cate
1 grup pe luna (12-14 pacienti, 5 zile) si grupurile
de tineri pentru dobandirea de abilitati de viata
independenta. De asemenea, continuam activitatile
de definire a standardelor de calitate ISO si a
procedurilor de lucru pentru Centrul NoRo, tinand
cont de modificarile legislative din domeniu si de
noile proceduri de lucru in relatia cu finantatorii
nostri, Directia de Asistenta Sociala Comunitara
Zalau. Ne propunem lansarea Registrului de
pacienti al Centrului Pilot de Referinta pentru
Boli Rare NoRo in partea a doua a anului.




Pagina SPECIALISTULUI

Structurile organice ce tin de domeniul neu-
rologiei sunt - pe de o parte - creierul, madu-
va spinarii (reprezinta sistemul nervos central),
structurile inconjuratoare, precum si vasele
sanguine care le hranesc, - pe de alta parte -
nervii cranieni, radacinile nervoase si ganglionii
spinali, nervii periferici.

In cadrul cabinetului de Neurologie Noro
se poate adresa orice persoana cu acuze neu-
rologice. Se ofera consultatie de specialitate,
examen neurologic complet pentru depistarea
factorilor de risc pentru boli cerebrovasculare,
diagnostic clinic in boli neurologice: migrena,
boala Parkinson, AVC, epilepsie, boli neoplazice
ale sistemului nervos, traumatisme craniene,
tulburari de miscare si coordonare, boli ale
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nervilor periferici, neuronilor motorii, muschilor,
tulburari de somn (fiind cele mai des intalnite);
de asemenea, investigatii si diagnostic in afectiu-
nile coloanei vertebrale ex - lombosciatica, spon-
diloza cervicala.

In urma examenului clinic, dupa caz, se reco-
manda investigatii paraclinice - analize de labo-
rator, examene neurofiziologice: EEG (electroen-
cefalograma - ce se poate efectua In cadrul am-
bulatorului), EMG, investigatii imagistice - CT/IRM
cerebral si vertebro-medular) pentru a sustine
diagnosticul prezumptiv si pentru stabilirea trata-
mentului adecvat.

Fiecare pacient este reevaluat periodic
pentru a urmari evolutia bolii si pentru ajustarea
terapiei specifice bolnavului.
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Tnca de cAnd am pasit pentru prima data in
Centrul NoRo am fost deosebit de entuziasmata
intrucat intrezaream implinirea dorintei mele de
a fi utila pacientilor cu boli rare, atunci si acolo
unde acestia aveau nevoie, si, de asemenea,
pentru ca voi putea folosi si imbina intr-un mod
fericit cunostintele dobandite iTn domeniile gene-
ticii, pediatriei si endocrinologiei pediatrice. Pe
de alta parte, colectivul centrului, prin marea
empatie si deschidere spre oameni, pe care am
simtit-o din primul moment, m-a incurajatin a da
tot ce am mai bun in misiunea mea. M-am simtit
asadar, Tnca din prima zi, intr-o mare familie,
alaturi de cei mari, dar si de cei mici, pacientii
centrului NoRo. Faptul ca am reusit sa observ
indeaproape acesti copii, m-a facut sa-i inteleg
asa cum poate nu as fi reusit in alt cadru. Am
invatat aici ca pentru un medic este important
nu doar a diagnostica si a trata bine o boala ci
si a intelege bolnavul, a vorbi cu el, a vorbi cu
familia, care are nevoie in primul rand de o buna
intelegere a ceea ce se Intampla cu copilul lor.

Dorinta de a face mai mult pentru pacientii
cu boli rare din Romania precum si curajul de
aincerca lucruri noi, care caracterizeaza echipa
centrului NoRo, reprezinta trasaturi pe care le
apreciez foarte mult si care au dat dinamismul
necesar pentru initierea si implementarea
diverselor proiecte deosebit de necesare in aria
noastra geografica in acest domeniu.

Activitatea de voluntariat pe care am desfa-
surat-o pe parcursul unui an a constat In prin-
cipal in efectuarea consultului si sfatului ge-
netic, precum si in Tndrumarea pacientilor cu
diverse boli genetice, care se adresau serviciului
HelpLine in vederea unui diagnostic sau terapii
adecvate.

Am apreciat foarte mult faptul ca am facut
parte dintr-o echipa multidisciplinara, un dezi-
derat major in cazul evaluarii unui pacient cu o
boala genetica. Se cunoaste faptul ca prezenta
intr-un cadru unic a unui neurolog, psihiatru,
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psiholog, kinetoterapeut, asistent social si
genetician permite un management adecvat al
acestor copii.

Lucrand in cadrul serviciului HelpLine am
sesizat utilitatea acestui tip de comunicare me-
dicala pentru pacientii cu boli rare nu doar
dintr-o arie geografica limitata la Salaj si judetele
limitrofe, ci pentru pacientii din intreaga tara
care cauta raspunsuri referitoare la diagnostic si
terapie si pe care speram sa-i Indrumam pentru
a alege specialistul si calea cea mai buna pentru
managementul corespunzator al patologiei
pentru care se adreseaza.

Deoarece apreciez mult valorile acestei
echipe si intrucat am credinta ca ceea ce se
desfasoara la Centrul NoRo reprezinta o cale
buna de urmat pentru a reusi sa facem mai
mult in domeniul patologiei rare si in Romania,
imi doresc sa fiu cat mai mult timp si de acum
Tnainte aici, Tn aceasta mare familie.
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Workshop ExpertRARE - Centre de Expertiza

pentru bolile rare

La Cluj-Napoca, in zilele de 30-31 ianuarie s-a
desfasurat Workshopul ExpertRARE - Centre
de Expertiza pentru bolile rare. La workshop
au participat 50 de persoane: membrii CNBR
- Consiliul National de Boli Rare, pacienti, vo-
luntari, specialisti medicali, sociali, educatori si
terapeuti. Am organizat acest workshop 1n pa-
ralel cu Conferinta: Cancerele rare - intre bolile
rare si cancerele comune.

Dintre temele abordate se numara urma-
toarele: Traseul pacientului cu boli rare in sistemul
sanitar, social si educational din Roméania, Criterii
de acreditare a Centrelor de Expertizd, De ce este
importantd colaborarea?, Solutii IT pentru ingrijirea
transfrontalierd, Genetica medicald in sistemul
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sanitar din Romania - realizdri si perspective, Bolile
rare si sistemele medicale din Rom@nia si Europa,
Bariere in abordarea eficientd a cancerelor
pediatrice in Romania, Registrele de pacienti cu
angioedem ereditar.

Traseul pacientului afectat de o boala rara

Pentru un pacient diagnosticat cu o boala
rara si pentru familia acestuia este foarte im-
portant sa aiba posibilitatea de a afla informatiile
necesare abordarii bolii in timp util.

.Taseul pacientului” este de fapt , dru-
mul” pe care il parcurge pacientul cu boli
rare Tn accesarea serviciilor medicale, sociale
si educationale pe tot parcursul vietii. Prin
descrierea traseului pacientului, dorim sa
oferim un instrument util atat pentru pacienti,
cat si pentru familii si specialisti, pentru

ca drumul este lung si cu multe obstacole.
De multe ori pacientii se confrunta cu lipsa
expertizei specialistilor in diagnosticul lor, sau
cu lipsa Indrumarii catre specialisti resursa.
Fara informatii corecte, pot apdrea probleme si
inindrumarea catre serviciile adecvate conditiei
lor sau Tn accesarea acestora.

Prin realizarea descrierii Traseului,
crestem accesul la servicii medicale, sociale,
socio-medicale si educationale a pacientilor
cu boli rare.

In cadrul proiectului
ExpertRARE s-au organi-
zat doua cursuri cu tema
.Traseul pacientului afectat
de o boala rara prin ser-
viciile socio-medicale” si se
continua adunarea mate-
rialelor pentru descrierea
complexa a acestui traseu.
Informatiile colectate si
postate online sunt de un
real ajutor Tn identificarea
nevoilor si posibilitatilor
dupa aflarea diagnos-
ticului.

Descrierea generala a
traseului exista deja si echi-
pa de specialisti lucreaza
acum la descrierea traseului
pentru diverse diagnostice.
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Dorica Dan - presedinte ANBRaRo si Dan
Tiberiu - Director Executiv APWR, au participat
la Forumul Serviciilor Sociale, care s-a desfa-
surat la Brasov In perioada 10 - 12 februarie
2015. Reprezentanti ai autoritatilor si ONG-
urilor furnizoare de servicii sociale din intreaga
tara au formulat solicitari privind reglementarea
procedurilor de contractare si finantare a ser-
viciilor sociale.

Evenimentul a fost organizat de Confederatia
Caritas Romania, promotor al proiectului, ONG-
uri mai puternice impreund! - Lobby si advocacy
pentru crearea de oportunitati egale pentru
ONGe-urile furnizoare de servicii sociale in acce-
sarea finantarilor publice.

Forumul Serviciilor Sociale a fost structuratin

sesiuni plenare si sub forma a patru ateliere de
lucru si a avut ca tema centrala analiza legislatiei
si a cadrului actual privind finantarea serviciilor
sociale. Premergator acestui eveniment au fost
organizate 15 ateliere consultative care s-au
desfasurat la nivel national in perioada iunie
2014 - ianuarie 2015.

Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania (ANBRaRo) si Asociatia Prader Willi din Romania, au
organizat seminarul ,Zi de zi, mana-n mana”, in cadrul Campaniei de Ziua Bolilor Rare 2015.

Cu ocazia Zilei Bolilor Rare, am avut placerea
de a fi invitati de doamna Prof. Dr. Paula Grigo-
rescu-Sido la al Vlll-lea Simpozion ,Ziua Bolilor Rare”
organizat de UMF ,luliu Hateganu” Cluj-Napoca
- Centrul de cercetare ,Boli genetice si genetic
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conditionate la copil” si Spitalul Clinic de Urgenta
pentru Copii - Centrul de Patologie Genetica.

Evenimentul a avut loc la in data de 27 Febru-
arie 2015, la Hotelul Beyfin din Cluj-Napoca. in
program s-au regasit temele majore din dome-
niul bolilor rare: diagnostic si tratament, centre
regionale de geneticd, aspecte medicale rele-
vante ale bolilor lizozomale si ale altor boli rare,
servicii sociale specializate, consilierea psiholo-
gica si impresii ale pacientilor.

Anul 2015 marcheaza opt ani con-
secutivi, de succes de Ziua Bolilor Rare.

Continuand impulsul, Ziua Bolilor
Rare 2015 pune accentul asupra vietii
de zi cu zi a pacientilor, familiilor si Ingri-
jitorilor care traiesc cu o boala rara. Eve-
nimentul s-a desfasurat, sub auspiciile
Ministerului Sanatatii si Comisiei pentru
Sandtate Publica din Senat, joi 26 februarie
2015, incepand cu ora 11.00, la Palatul
Parlamentului, Sala Avram lancu, nivel P1,
corp C2.

FROGRAKUL BE OOOMRARE ELVTTIARD-ROMAN
PATILAOMANLAN CODPERATION PROGRAM AL

Centru de expertizd pentru bolile rare — Expert RARE

TRASEUL PACIENTULWAFECTAT DE O BOALA RARA
PRIN SERVICIILE SOCIO-MEDICALE

A VELIea Siwpedion T Bl R
F yi : . Higlel Bpls

Baolile rare in politice nalionale $i europens
Dorics D - FOOILAmY SrTescs
Faiony ddman) | pairckog

Asociatia Prader Wili din Romania a pregatit
o prezentare a Traseului pacientilor cu boli rare
din Romania.
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Vernisaj organizat de Ziua Bolilor Rare

Marti, 3 Martie 2015, a avut loc de
la ora 14.00, Vernisajul ,Zi de zi mana
in mana” care a constat intr-o expozitie
a lucrarilor copiilor cu boli rare si cu
tulburari din spectrul autist din Centrul
de Zi NoRo, din grupul de tineri cu diza-
bilitati care sunt inclusi in programul
LAbilitati de viata independenta” si din
grupul de pacienti cu boli rare din Centrul
Rezidential NoRo. Vernisajul a avut loc
la Muzeul de Arta ,loan Sima” si a fost
organizat de Asociatia Prader Willi din
Romania in parteneriat Muzeul de Arta
»l0an Sima” cu ocazia Zilei Internationale
a Bolilor Rare 2015.

Simpozion ,Zi de zi, mana-n mana”

Cu ocazia Zilei Internationale a
Bolilor Rare, in data de 3 Martie 2015,
la ora 16.00 in sala Avram lancu
din incinta Primariei Municipiului
Zalau, a avut loc simpozionul ,Zi de
zi, mana-n mana". Simpozionul a
fost organizat pentru a marca opt
ani consecutivi, de succes de Ziua
Bolilor Rare. Continuand impulsul,
Ziua Bolilor Rare 2015 pune accentul
asupra vietii de zi cu zi a pacientilor,
familiilor si Tngrijitorilor care traiesc
cu o boala rara.

La simpozion au participat repre-
zentanti din partea autoritatilor
locale, parinti, specialisti medicali,
cadre didactice si elevi.

Conferinta de presa pentru lansarea proiectului
».NORo - Frambu, parteneriat pentru viitor”

APWR a organizat conferinta de
presa pentru lansarea proiectului
.NOoRo - Frambu, parteneriat pentru
viitor” la Centrul NoRo Zalau in data
de 10.03.2015. La conferinta de
presa au participat 9 persoane din
Romania si Kjetil @rbeck - director,
Lisen Julie Mohr - responsabil comu-
nicare Frambu din Norvegia prin
videoconferinta.

Oameni RARI si Bolile RARE | @ Jp PrabeRwg 7
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Pentru ca... fiecare pdrinte are dreptul sa se
bucure de copilul sau, fiecare copil are dreptul
la o viata implinita, fiecare dintre noi poate fi
protagonistul schimbarilor pozitive Th comunitate,
dar mai ales pentru cd IMPREUNA putem crea o
lume mai buna si mai prietenoasa pentru copiii
cu dizabilitati, am initiat Proiectul ,,Solidari pentru
0 lume mai bund”. Fiind rodul colaborarii dintre
Asociatia Plai Transilvan cu Asociatia Apostoli din
Atena si Centrul Scolar pentru Educatie Incluziva
Simleu Silvaniei, proiectul faciliteaza accesul la
servicii sociale si educationale specializate al copiilor
cu dizabilitati din cadrul CSEl Simleu - Structura
Speranta si al apartinatorilor acestora. Totodata,
sprijina activitatea instructiv-educativ-recuperativa
desfasurata de catre cadrele didactice ale scolii
partenere prin realizarea unor materiale educative
utile si adaptate la potentialul elevilor.

Proiectul, inceput in luna mai si cu o durata de
8 luni, este finantat din granturile SEE 2009-2014,
in cadrul Fondului ONG Th Romania cu suma de
34.686 euro - finantare nerambursabila si cu 3.856
euro - cofinantarea Asociatiei Plai Transilvan.

Beneficiind de experienta partenerilor n
lucrul cu copiii si tinerii cu dizabilitati si de o
echipa entuziasta si inimoasa de voluntari, acti-
vitatile proiectului sunt caracterizate de prag-
matism si diversitate, pliindu-se pe nevoile reale
ale beneficiarilor - copiii cu dizabilitati, familiile
acestora, asistentii personali si cadrele didactice
ale CSEI Simleu - Structura ,Speranta”. Dintre
activitatile proiectului amintim:

menite sa Induplece
societatea a rezona |
la nevoile persoa-
nelor cu dizabilitati
si a se implica activ
in procesul de
acceptare si integrare
a acestora. In acest
scop, copiii implicati in proiect au participat, ala-
turi de frati, surori, parinti, colegi si voluntari, la
activitati ludice, de socializare si de relaxare ce
s-au desfasurat in diferite locatii din comunitate:
in parc, la cofetarie, la Centrul NoRo din Zalau, la
Gradina Botanica din Jibou, la restaurant etc. Vi-
zita la bunii nostri prieteni de la Centrul Noro i-a
incantat nespus pe copii si le-a oferit experiente
utile si captivante de invatare, prin intermediul
dnei Veronica lonutas.
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pentru Tmbunatatirea capacitatii generale a co-
pilului de a ,functiona”, de a se integra in mediul
proximal, dar siin societate.

- activitati menite sa ajute parintii / asistentii
personali sa faca fata provocarilor cresterii
unui copil cu dizabilitati si sa creeze un mediu
favorabil iImpartasirii gandurilor, emotiilor si pro-
blemelor apartinatorilor.

cu ajutorul cadrelor didactice din
scoala, al parintilor, asistentilor personali si volun-
tarilor s-au realizat materiale educative diverse,
adaptate nevoilor si potentialului copiilor cu diza-
bilitati care sa eficientizeze procesul instructiv-edu-
cativ-recuperativ si sa transforme invatarea intr-o
experienta captivantd, stimulativa si interactiva.

- avand ca temd ,Abordarea
copiilor cu dizabilitati-exemple de bune practici” a
fost organizat in data de 11-12 septembrie 2015
la Zaldu si a constituit un prilej de Impartasire
a experientei furnizorilor de servicii sociale, me-
dicale si educationale prezenti la eveniment.
Au participat alaturi de parinti, specialisti ai Aso-
ciatiei APOSTOLI, reprezentanti ai C.S.E.I Simleu
Silvaniei, Inspectoratului Scolar Judetean Salaj,
Episcopiei Salajului, Centrului Judetean de
Resurse si Asistenta Educationala Salaj si ai prin-
cipalilor furnizori de servicii destinate copiilor
cu dizabilitati din judetul Salaj. Asociatia Prader
Willi a fost reprezentata la acest eveniment de
dna. Dorica Dan, presedintele asociatiei.

- scris intr-
un limbaj de interfata si imbogatit cu exemple de
activitati care sa-i ajute pe parinti sa valorifice la
maximum potentialul copilului lor, ghidul este un
instrument util ce urmeaza a fi finalizat.

Alaturi de inimosii voluntari, am invatat ca soli-
darifiind, avem puterea de a crea o lume mai buna,
o lume n care sa Impartasim fiecare moment de
veselie cu copilul special de langa noi.

Amalia Sabau,
manager de proiect Asociatia Plai Transilvan
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Proiectul ,ARTrare In continuare - Terapie
prin arta pentru copiii cu boli rare” finantat
prin Programul MOL pentru sanatatea copiilor
- 2013 derulat de MOL Romania si Fundatia
pentru Comunitate, s-a derulat Tn perioada
februarie 2015 - august 2015.

Scopul proiectului a fost dezvoltarea pro-
gramelor de terapie prin arta a Asociatiei Prader
Willi din Romania pentru intarirea abilitatilor
sociale si cresterea calitatii vietii copiilor cu
dizabilitati produse de boli rare.

Grupul tinta, constituit din 45 de copii din
Zalau si Tmprejurimi, cu diverse dizabilitati pro-
duse de boli rare si din spectrul autist, sunt
beneficiari ai terapiilor individualizate si de grup
oferite de Centrul Pilot de Referinta pentru Boli
Rare ,,NoRo".

Am organizat doua weekend-uri terapeutice
in 20-21 martie 2015 si in 24-25 aprilie 2015.

Noutati si EVENIMENTE | 2015

Programul a cuprins activitati de terapie com-
poramentald, kinetoterapie, art-terapie, melo-
terapie, vizita la muzeu, marsul pentru viata.
Pe tot parcursul proiectului de luni - vineri s-au
derulat activitati de ergoterapie pentru copiii
din Centrul de Zi NoRo.

In data de 21 martie 2015, a avut loc la
Zalau, Marsul pentru Viata, care face parte din
campania pentru sustinerea vietii si care se orga-
nizeaza de peste 40 de ani in intreaga lume, iar
in Romania din 2009. Scopul acestei actiuni de
sensibilizare a fost acela de a promova stoparea
avorturilor si de a incuraja natalitatea.

La acest mars s-a alaturat si marsul Bolilor
Rare, unde reprezentanti din partea Asociatiei
Prader Willi din Romania, membri, parinti, copii
si voluntari, au sustinut dorit sa informeze si sa
sensibilizeze comunitatea cu privire la existenta
bolilor rare, tema din acest an fiind ,Zi de zi,
mana in mana”.
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In data de 25 Martie 2015, ANMDM a or-
ganizat o masa rotunda Tn scopul consultarii
reprezentantilor pacientilor cu privire la aspect
legate de Tmbunatatirea sistemului de
farmacovigilenta din tara noastra. La intalnire
au participat DI Vicepresedinte Marius Tanasa,
Dna Dr. Roxana Stroe alaturi de colegii din Ser-
viciul de farmacovigilenta pe care ii conduce,
si Dna Farmacist Pr. Anca Crupariu, sef de
Departament Politici si Strategii al Institutiei.
Din partea ANBRaRo, a participat Dna Isabela
Tudorache, Presedinte al Asociatiei Proiectul
Parintilor pentru Distrofia Musculara.

Situatia specifica ce genereaza acest demers
este raspunsul timid al consumatorului roman
de medicamente cu privire la reactiile adverse
ale acestora. Reactiile adverse reprezinta ras-
punsul nociv si neintentionat determinat de
un medicament, dar, inseamna, de asemeni, Si
lipsa de raspuns la un anumit medicament. Desi
ANMDM a cdutat sa alinieze practica romana de
raportare la practica si metodologia UE, numarul
de circa 2000 raportari primate anual, arata
in mod evident ca nu exista inca In constiinta
pacientului roman acest mod de comunicare cu
autoritatile de reglementare in acest domeniu.

Tn 2014, au fost inregistrate 2050 de
reactii adverse grave si non-grave. In tari,
precum Franta si Marea Britanie, de exemplu,
numarul raportarilor reactiilor adverse este
de aproximativ 40.000 in decursul unui an.
Comportamentul cel mai frecvent este de a
intrerupe tratamentul sau de a schimba medi-
camentul, cu sau fara a se adresa medicului.
Este nevoie de actiuni concertate ale autoritatii
de reglementare si ale organizatiilor de pacienti

Dorica Dan a participat vineri,
27 martie 2015 alaturi de spe-
cialisti din domeniul sanatatii,
experti europeni si nationali in
problematica reglementarilor,
cercetatori si decidenti din sectoa-
rele tehnologiilor medicale si
produselor farmaceutice, la
Simpozionul Bucharest Forum
Healthcare, organizat de Institutul
Aspen Romania, cu sprijinul Link
Resource la Institutul National de
Statistica, Sala Amfiteatru.
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pentru popularizarea acestui mijloc de moni-
torizare a medicamentelor si vaccinurilor de
pe piata din Romania, in scopul de a minimiza
riscurile si reglementa mai eficient aceasta piata,
astfel incat beneficiile folosirii medicamentului
sa fie mai mari decat riscurile asociate.

Pentru facilitarea raportarii de efecte
adverse, ANMDM a pus la dispozitia consu-
matorilor romani o linie telefonica si un numar
de telefon special care se gaseste in prospectul
multor medicamente, dar si un formular
ce poate fi descarcat de pe site-ul ANMDM.
Datele raportate sunt confidentiale pentru toti
utilizatorii.

A fost o discutie practicd, aplicata, in urma
careia fiecare dintre participanti a putut sa
schimbe informatii si sa inteleaga rolul sau in
acest proces de imbunatatire a demersurilor de
farmacovigilenta.

Dorim sa multumim si sa reliefam Tn mod
special deschiderea ANM catre consultarea cu
organizatiile neguvernamentale ale pacientilor
si cu aliantele pentru sandtate in formularea
directiilor concrete de actiune. Cum spunea DI.
Dr. Marius Tanasa, este inceputul unui proces
care cu siguranta va continua, ceea ce genereaza
o responsabilitate din partea organizatiilor
noastre de a ne implica in cest proces, pentru
medicamente de mai buna calitate si o piata
a medicamentului mai bine monitorizata si
reglementata.

Isabela Tudorache

Presedinte

Asociatia Proiectul Parintilor pentru
Cercetare si Asistenta in Distrofia Musculara

j’r healthcare



Anul acesta, Bucharest Forum Healthcare
s-a bucurat de participarea a peste 30 de spea-
keri romani si europeni, printre care DI. Nicolae
Banicioiu, ministrul Sanatatii, Mircea Geoana,
presedintele Institutului Aspen Romania, Cristian
Busoi, europarlamentar, Francesco de Lorenzo,
presedintele Coalitiei Europene a Pacientilor cu
Cancer (ECPC), Andrew Stainthorpe, director
executiv PASLU, NICE (National Institute for
Health and Care Excellence), Marea Britanie,
Stephen Smye, director, NIHR CCRN (National
Institute for Health Research, Comprehensive
Clinical Research Network), Marea Britanie,
Vasile Ciurchea, presedintele Casei Nationale de
Asigurari de Sanatate, Marius Savu, presedintele
Agentiei Nationale a Medicamentelor si Dispo-
zitivelor Medicale, Driss Berdai, membru al
Comitetului de transparenta, HAS (Haute

Noutati si EVENIMENTE | 2015

Autorité de Santé), Franta, Jaime Espin, profesor,
Scoala Andaluza de Sanatate Publica, Spania,
Colin R.W. Hayward, European Medical Director,
Myriad Genetics etc.

Pornind de la expertiza europeana si regio-
nala, organizatorii si-au propus sa aprofundeze
conversatia privind gestionarea acordurilor de
intrare pe piata ale produselor farmaceutice,
indrumarile Agentiei Europene a Medicamentului
pentru asociatiile de pacienti, cercetarea in
domeniul medical, cu accent pe medicina
personalizata, si terapiile noi in tratamentul
bolilor rare.

Bucharest Forum Healthcare este o plat-
forma de dezbatere pe termen lung, dedicata
decidentilor din domeniul sanatatii, dezvoltata
de Institutul Aspen Romania, cu sprijinul Guver-
nului Romaniei.

Cu ocazia Sfintelor Sarbatori de Pasti, in data de 2 aprilie 2015
am organizat ,Vanatoarea de Ouad” pentru copiii din Centrul de
Zi NoRo si tinerii din programul de instruire de abilitati de viata

independenta.

Aceasta activitate face parte din proiectul Big Brother Big
Sister, care are ca scop Tmbunatatirea calitatii vietii copiilor si a
tinerilor cu dizabilitati prin educarea acestora in sensul acceptarii

si acordarii de sanse egale.

De asemenea in acest proiect sunt implicati si voluntarii caro-
ra dorim sa le multumim pentru sprijinul acordat in organizarea

si desfasurarea activitatilor noastre.

Totodata prin aceasta activitate marcam Ziua Internationala a Constientizarii Autismului pentru
cresterea gradului de constientizare a autismului la toate nivelele societatii.

ADOEATIA

P PRAEWE

s

1"



Noutati si EVENIMENTE | 2015

La Workshopul organizat in 28-29 aprilie
2015 la Centrul NoRo din Zalau, au participat 53
de persoane, din care 3 participanti au fost din
partea partenerilor din Norvegia.

Participantii au avut posibilitatea de a stabili
noi modalitati de colaborare, pentru a dezvolta
serviciile Centrului NoRo si pentru a imbunatati
calitatea vietii pacientilor cu boli rare.

S-a prezentat proiectul NoRo-Frambu,
parteneriat pentru viitor, in cadrul caruia a
fost organizat evenimentul. Temele abordate in
cadrul workshopului au fost:

De ce consideram NoRo - Frambu un
parteneriat sustenabil si de viitor? -
Dorica Dan

Modelul Norvegian - Lisen Julie Mohr
Serviciile din Centrul Frambu - Karsten
Barton si Simen Aabge

De ce este importanta ingrijirea integrata
la pacientii cu boli rare - Dorica Dan
Traseul pacientului afectat de o boala rara
in serviciile sociale - Zsuzsa AlImasi

Dupa fiecare prezentare, s-au purtat dis-
cutii pe tema respectiva, am avut Tntrebari si
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Conferinta a fost organizata in perioada
24-25 aprilie 2015, la Timisoara. Organizatorii
conferintei - Societatea Europeana de Trauma
si Disociatie (ESTD), Asociatia Romana pentru
Studiu si Interventie in Trauma, Institutul Dianoia
de Terapie Familiala si Practica Sistemica,
Asociatia Casa Faenza si Societatea Roméana de
Genetica Medicala - au avut ca scop promovarea
si imbogatirea cunostintelor in domeniul
traumei, dorind sa ofere o imagine de ansamblu
asupra celor mai recente directii teoretice si
practice din domeniul traumei.

Prezentarea Aspecte de consiliere in cazul
familiilor avand un copil cu o boald genetica rard
a detaliat experienta Centrului Pilot de Referinta
pentru Boli Rare NoRo legat de acest subiect,
subliniind ca informarea, consilierea familiei
cu boli rare sunt elemente esentiale pentru
imbunatatirea calitatii vietii familiilor si a
pacientilor.

raspunsuri, dezbateri legate de cele prezentate.
S-a analizat posibilitatea de implementare
a modelului norvegian, cu ajustarile necesare
date de specificul Centrului NoRo. Am Tnceput
creionarea programului de mentorat cu Centrul
Frambu, discutand si posibilitatile schimbului de
experientd intre specialistii celor doua centre.
S-a discutat despre nevoile persoanelor
afectate de boli rare si despre posibilitatile de
a folosi mai eficient resursele comunitatii, rete-
lele si schimbul de bune practici. La finalul work-
shopului, participantii au schimbat date de
contact pentru a pastra legatura pe viitor.
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Tn data de 6 iunie 2015, in localitatea Carei,
judetul Satu Mare s-a organizat prima Conferinta
Nationala de Hipoterapie, conferinta la care au
fost invitati si au participat reprezentanti si din
partea Asociatiei Prader Willi din Romania.

Terapia asistata de cai, hipoterapia sau
caldria terapeutica sunt doar cativa termeni aflati
in circulatie pentru a desemna procese tera-
peutice care utilizeaza caii drept facilitator in
interventia profesionalizata. Hipoterapia este
aceea terapie care consta in interactiunea fizica cu
caii a persoanelor cu diferite tipuri de dizabilitati,
temporare sau permanente si care este condusa
de o persoana antrenata Tn mod specific pentru
acest tip de terapie. S-a demonstrat ca miscarile
multidimensionale ale calului ofera calaretului cu
dizabilitati, oportunitatea de a explora, controla
si coordona postura si miscarea”.

In prima parte a programului conferintei,
d-na Dr. Daniele Nicolas Citterio din partea
Federatiei Italiene de Hipoterapie, din Milano,
a prezentat ,Metode de reabilitare globala prin
hipoterapie”. Discutia a continuat pe aceeasi
temad, ,Hipoterapia - o metoda de abilitare glo-
bala” prin prezentarea d-nei Dr. Erika Weisz din
partea Asociatiei HorsEmotion din Timisoara,
,Sunt special si merit un terapeut special!”.
Tn incheierea primei parti a conferintei d-na
Gabriella Bozori a prezentat diferite terapii
asistate de animale punand Tnsa accent pe
hipoterapie.

Conferinta a continuat cu prezentarile d-nei
Csilla Balogh de la Asociatia Hip-Tep din Aiud si
a d-nei Drd. Anca Nicoleta Balba care a abordat

Teme discutate:
Modalitati de evaluare a serviciului
helpline;
Actualizarea informatiilor privind
derularea proiectului privind farma-
covigilenta;
Propunerea legata de crearea unei plat-
forme online (website) destinat retelei
de helpline;
Propunere de proiecte comune.
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hipoterapia ca o metoda de dezvoltare a
proceselor cognitive si ca o terapie a copiilor cu
afectiuni psihice.

Conferinta s-a incheiat printr-o masa rotunda
in care s-au rezumat concluziile si s-au discutat
orientdri de viitor pentru construirea unui forum
de specialitate.

S-au propus urmadtoarele actiuni comune:

Formare pentru operatorii helpline;

Repornirea Rapsodi: Sofware;

Conferinta de Helpline din luna februarie;
Crearea unei comunitati online pentru HL;
Marirea retelei prin atragerea de noi membrii;
Schimb de experienta intre membrii retelei;
Identificarea de modalitati pentru masurarea
impactului pe care-l are serviciul helpline/cum
sa derulezi un studiu legat de evaluarea HL.
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Proiectul ,,ColaboRARE PENTRU MANAGEMENTUL BOLILOR RARE”

Reprezentantii ANBRaRo si ARCrare au participat la
Poiana Brasov in perioada 25 - 28 iunie 2015 la prima parte
a cursului de ,Strangere de fonduri” organizat de EPF in
cadrul programului Capacity Bulding. Formatorii au fost
reprezentanti ai Asociatiei pentru Relatii Comunitare, iar
temele abordate au fost de interes general pentru ONG-
uri: relatia cu donatorii/sponsorii, mesajele campaniilor de

strangere de fonduri, evenimente speciale etc.

Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania
a Tnceput din luna martie 2015 un proiect
Colaborare pentru managementul bolilor rare
- ColaboRARE, finantat In cadrul Apelului pentru
Cereri de finantare - Runda 2, in cadrul Me-
canismului Financiar al Spatiului Economic
European (SEE), Fondul ONG, Componenta 5 -
DEZVOLTAREA CAPACITATII ONG-urilor.

imbunatatirea calitatii
vietii pacientilor cu boli rare din Romania si
cresterea responsabilitatii comunitatii si a auto-
ritatilor nationale fata de persoanele afectate
de boli rare prin implicarea actorilor sociali din
acest domeniu: pacienti, familii, specialisti si
factori decizionali.

Dezvoltarea de parteneriate intersectoriale
pentru monitorizarea si reevaluarea nevoilor
de Tngrijire si imbunatatirea calitatii serviciilor
sociale specializate existente.

Crearea unei Retele de colaborare inter-
sectoriala si organizarea a patru ntalniri
ale acesteia. Reteaua va fi formata din:
asociatii de pacienti, furnizori de servicii
sociale, institutii, autoritati locale, regionale
si nationale, agenti economici etc.
Evaluarea nevoilor de ingrijire ale persoa-
nelor cu boli rare prin organizarea unei
conferinte pe aceasta tema si intocmirea
unei rezolutii a conferintei privind nevoile
de ingrijire integrata ale persoanelor cu
boli rare.

Formularea unei propuneri pentru imbu-

natatirea accesului persoanelor cu boli

rare la serviciile sociale specializate si
inaintarea acesteia cdtre Ministerul

Muncii, pana la sfarsitul proiectului.

Consolidarea capacitatii interne a
ANBRaRo, inclusiva membrilor acesteia, pentru
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promovarea de politici publice si activitati
de advocacy si monitorizarea implementarii
acestora.
Dezvoltarea capacitatii administrative si de
management a ANBRaRo prin dezvoltarea
de proceduri pentru implementare de
standarde de calitate 1ISO 9001 pentru
managementul serviciilor.
Dezvoltarea unei strategii de formare a
membrilor ANBRaRo in primele 3 [uni ale
proiectului.
Organizarea a 3 sesiuni de formare pentru
reprezentantii organizatiilor membre.
Schimburi de bune practici intre membrii
ANBRaRo si alte ONG-uri de profil, de tip
Llearning from each other” constand n
organizarea a 5 vizite de studiu.
Crearea unui ,document de pozitie” in
domeniile de interes pentru pacientii
cu boli rare, inclusiv despre drepturile
pacientilor.
Elaborarea unui Plan de advocacy al
ANBRaRo privind bolile rare.
Derularea unei campanii de advocacy.

a proiectului
este de 14 luni.

Proiectul va contribui la consolidarea ca-
pacitatii interne a ANBRaRo pentru implemen-
tarea de initiative de monitorizare a autoritatilor
si formularea de propuneri si dezvoltarea de
campanii de advocacy. Organizatiile membre
vor fi mai capabile sa se implice in dezvoltarea
politicilor publice si Tn luarea deciziilor. Se vor
dezvolta parteneriate intersectoriale noi si se va
promova dreptul la sanatate.

sunt persoanele afectate de
boli rare, familiile, specialistii, asociatiile de
pacienti, furnizorii de servicii si autoritatile locale
si nationale.
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Proiectul ,NORO - FRAMBU, PARTENERIAT PENTRU VIITOR”

Asociatia Prader Willi din Romania (APWR) in
parteneriat cu Centrul pentru boli rare Frambu
din Norvegia si in colaborare cu Alianta Nationala
pentru Boli Rare (ANBRaRo) si autoritatile publice
locale, judetene si nationale, va implementa
proiectul ,NoRo-Frambu, parteneriat pentru
viitor” finantat prin granturile SEE 2009-2014, in
cadrul Fondului ONG Tn Romania.

proiectului este Tmbunatatirea
accesul la servicii sociale specializate pentru
persoanele cu dizabilitati produse de boli rare
din Romania.

Consolidarea rolului Centrului NoRo ca
furnizor de servicii sociale specializate
pentru 360 de persoane afectate de boli rare
din Romania intr-o perioada de 14 luni.
Implementarea unui program de men-
torat cu Centrul Frambu Norvegia pentru
diversificarea serviciilor oferite de Centrul
NoRo intr-o perioada de 14 luni.
Dezvoltarea si testarea unei abordari
inovative pentru asigurarea continuitatii
Romania - realizarea unei Retele de refe-
rinta pentru boli rare la nivel national.
Prin dezvoltarea de servicii integrate, specia-
lizate, organizate intr-o retea de referinta natio-
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nalda vom raspunde mai bine nevoilor grupurilor
tinta vom imbunatati accesul la servicii si vom
eficientiza interventiile noastre.

1. imbunatatirea capacitatii de cercetare
a APWR prin angajarea unui specialist cu ex-
perienta In derularea de proiecte de cercetare
pe domeniul bolilor rare si realizarea unui por-
tofoliu de proiecte de cercetare, urmand ca pe
parcursul proiectului sa initiem o cercetare pri-
vind impactul social al bolii asupra familiilor bene-
ficiarilor din proiect;

2. promovarea permanenta a serviciilor
furnizate de Centrul NoRo prin realizarea unei
campanii de promovare si a unei strategii de
strangere de fonduri.

a proiectului
este de 14 |uni.

proiectului sunt pacientii afectati
de boli rare din Romania care vor beneficia de
serviciile oferite de Centrul NoRo, asistentii
personali si apartinatorii persoanelor afectate
de boli rare, precum si specialistii implicati
in managementul bolilor rare si voluntarii
centrului.
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ASOCIATIA

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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