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Proiectul Expert RARE

Oameni RARI ºi Bolile RARE

ExpertRARE - Centru de 
Expertizã pentru bolile rare
Proiect co-fi nanţat printr-un grant din partea Elveţiei prin intermediul 
contribuţiei elveţiene pentru Uniunea Europeană extinsă

Ne dorim ca Centrul NoRo să devină Centru 
de Expertiză, recunoscut la nivel național și 
internațional pentru că ne adresăm unei po pu-
lații extrem de vulnerabile și izolate din punct de 
vedere social. Centrele de Expertiză sunt structuri 
specializate pentru managementul și îngrijirea 
pacienților cu boli rare. EUCERD a elaborat cri-
terii de calitate pentru Centrele de Expertiză în 
domeniul bolilor rare, care ajută statele membre 
în dezvoltarea legislației naționale. 

Diagnosticarea greşită şi nediagnosticarea 
constituie principalele impedimente în calea 
îm bunătăţirii calităţii vieţii a mii de pacienţi 
care suferă de boli rare, și tot acestea sunt mo-
tivele pentru care sunt efectuate intervenții nea-
decvate sau chiar periculoase, costurile legate 
de acestea fi ind suportate degeaba de sistemul 
de sănătate.

Pentru că bolile rare sunt în general sin droa-
me complexe care necesită o abordare inter-
disciplinară, fi ind necesară urmărirea pacientului 
pe tot parcursul vieții, Centrele de Expertiză 
pot avea, în egală măsură, un rol esenţial 
în dezvoltarea sau facilitarea prestării de 
servicii sociale specializate sau servicii socio-
medicale, care vor îmbunătăţi calitatea vieţii 
persoanelor care suferă de o boală rară. 

Obiectivul general al proiectului
Îmbunătățirea calității serviciilor socio-medicale 
adresate pacienților cu boli rare din România.

Obiective specifi ce
1.  Profesionalizarea celor 3 servicii so-

ciale și medicale (Centru de Zi, Centru Re-
zidențial, Centru Medical NoRo – ambulator 
de specialitate) oferite de Centrul NoRo într-
o perioadă de 36 de luni;

2.  Diversificarea serviciilor oferite în 
Centrul NoRo;

3.  Creșterea accesului la servicii socio-
medicale disponibile în rețelele 
europene.

Printre obiectivele noastre specifi ce pentru acest 
an se înscriu:

1. Certifi care ISO
2. Acreditare Centru de Expertiză pentru 

boli rare
3. Includere în rețeaua serviciilor sociale 

specializate europene
4. Rețeaua europeană de HelpLine 
5. Registru de pacienți!!!

Continuăm activitățile noastre din centrul de zi, 
organizarea grupurilor de pacienți cu boli rare, câte 
1 grup pe lună (12-14 pacienți, 5 zile) și gru purile 
de tineri pentru dobândirea de abilitați de viață 
independentă. De asemenea, continuăm activitățile 
de defi nire a standardelor de calitate ISO și a 
procedurilor de lucru pentru Centrul NoRo, ținând 
cont de modifi cările legislative din domeniu și de 
noile proceduri de lucru în relația cu fi nanțatorii 
noștri, Direcția de Asistență Socială Comunitară 
Zalău. Ne propunem lan sa rea Registrului de 
pacienți al Centrului Pilot de Referință pentru 
Boli Rare NoRo în partea a doua a anului. 
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Structurile organice ce țin de domeniul neu-
ro lo giei  sunt – pe de o parte – creierul, mădu-
va spinării (reprezintă sistemul nervos central), 
structurile înconjurătoare, precum și vasele 
sanguine care le hrănesc, – pe de altă parte – 
nervii cranieni, rădăcinile nervoase și ganglionii 
spinali, nervii periferici.

În cadrul cabinetului de Neurologie Noro 
se poate adresa orice persoană cu acuze neu-
ro lo gice. Se oferă consultație de specialitate, 
exa men neurologic complet pentru depistarea 
facto rilor de risc pentru boli cerebrovasculare, 
diag nostic clinic în boli neurologice: migrenă, 
boala Parkinson, AVC, epilepsie, boli neoplazice 
ale sistemului nervos, traumatisme craniene, 
tulbu rări de mișcare și coordonare, boli ale 

nervilor periferici, neuronilor motorii, mușchilor, 
tulburări de somn (fi ind cele mai des întâlnite); 
de asemenea, investigații și diagnostic în afec țiu-
nile coloanei vertebrale ex - lombosciatică, spon-
diloză cervicală.

În urma examenului clinic, după caz, se re co  -
mandă investigații paraclinice  - analize de la bo-
rator, examene neurofi ziologice: EEG (electro en-
cefalograma - ce se poate efectua în cadrul am-
bu latorului), EMG, investigații ima gistice - CT/IRM 
cerebral și vertebro-medular) pentru a susține 
diagnosticul prezumptiv și pentru stabilirea trata-
mentului adecvat.

Fiecare pacient este reevaluat periodic 
pentru a urmări evoluția bolii și pentru ajustarea 
tera piei specifi ce bolnavului.

Neurologia
Neurologia este o ramură a medicinii implicată în diagnosticarea și 
tratamentul bolilor organice care afectează sistemul nervos central 
și/sau periferic. 
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Încă de când am pășit pentru prima dată în 
Centrul NoRo am fost deosebit de entuziasmată 
întrucât întrezăream împlinirea dorinței mele de 
a fi  utilă pacienților cu boli rare, atunci și acolo 
unde aceștia aveau nevoie, și, de asemenea, 
pentru că voi putea folosi și îmbina într-un mod 
fericit cunoștințele dobândite în domeniile gene-
ticii, pediatriei și endocrinologiei pediatrice. Pe 
de altă parte, colectivul centrului, prin marea 
empatie și deschidere spre oameni, pe care am 
simțit-o din primul moment, m-a încurajat în a da 
tot ce am mai bun în misiunea mea. M-am simțit 
așadar, încă din prima zi, într-o mare familie, 
alături de cei mari, dar si de cei mici, pacienții 
centrului NoRo. Faptul că am reușit să observ 
îndeaproape acești copii, m-a făcut să-i înțeleg 
așa cum poate nu aș fi  reușit în alt cadru. Am 
învă țat aici că pentru un medic este important 
nu doar a diagnostica și a trata bine o boala ci 
și a înțelege bolnavul, a vorbi cu el, a vorbi cu 
familia, care are nevoie în primul rând de o bună 
înțelegere a ceea ce se întâmplă cu copilul lor.

Dorința de a face mai mult pentru pacienții 
cu boli rare din România precum și curajul de 
a încerca lucruri noi, care caracterizează echipa 
centrului NoRo, reprezintă trăsături pe care le 
apreciez foarte mult și care au dat dinamismul 
necesar pentru inițierea și implementarea 
diverselor proiecte deosebit de necesare în aria 
noastră geografi că în acest domeniu.

Activitatea de voluntariat pe care am desfă-
șurat-o pe parcursul unui an a constat în prin-
cipal în efectuarea consultului și sfatului ge-
netic, precum și în îndrumarea pacienților cu 
diverse boli genetice, care se adresau serviciului 
HelpLine în vederea unui diagnostic sau terapii 
adecvate.

Am apreciat foarte mult faptul că am făcut 
parte dintr-o echipă multidisciplinară, un dezi-
derat major în cazul evaluării unui pacient cu o 
boala genetică. Se cunoaște faptul că prezența 
într-un cadru unic a unui neurolog, psihiatru, 

psiholog, kinetoterapeut, asistent social și 
genetician permite un management adecvat al 
acestor copii.

Lucrând în cadrul serviciului HelpLine am 
sesizat utilitatea acestui tip de comunicare me-
di cală pentru  pacienții cu boli rare nu doar 
dintr-o arie geografi că limitată la Sălaj și județele 
limitrofe, ci pentru pacienții din întreaga țară 
care caută răspunsuri referitoare la diagnostic și 
tera pie și pe care sperăm să-i îndrumăm pentru 
a alege specialistul și calea cea mai bună pentru 
mana gementul corespunzător al patologiei 
pentru care se adresează.

Deoarece apreciez mult valorile acestei 
echipe și întrucât am credința că ceea ce se 
desfă șoară la Centrul NoRo reprezintă o cale 
bu nă de urmat pentru a reuși să facem mai 
mult în domeniul patologiei rare și în România, 
îmi doresc să fi u cât mai mult timp și de acum 
înainte aici, în această mare familie.

Geneticã ºi voluntariat, 
pasiune ºi implicare
Întrucât cred că cele mai bune lucruri se întâmplă atunci când le 
faci mânat de pasiune și nu de un profi t, activitatea de voluntariat la 
Centrul NoRo din Zalău a reprezentat pentru mine o perioadă plină de 
satisfacții profesionale și personale.
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La Cluj-Napoca, în zilele de 30-31 ianuarie s-a 
desfășurat Workshopul ExpertRARE - Cen tre 
de Expertiză pentru bolile rare. La work   shop 
au participat 50 de persoane: membrii CNBR 
- Consiliul Național de Boli Rare, pa cienți, vo-
luntari, specialiști medicali, sociali, edu catori și 
terapeuți. Am or ganizat acest work shop în pa-
ralel cu Conferința: Cancerele rare – între bolile 
rare și cancerele comune. 

Dintre temele abordate se numără urmă-
toarele: Traseul pacientului cu boli rare în sistemul 
sanitar, social și educațional din România, Criterii 
de acreditare a Centrelor de Expertiză, De ce este 
importantă colaborarea?, Soluții IT pentru îngrijirea 
transfrontalieră, Genetica medicală în sistemul 

sanitar din România – realizări și perspective, Bolile 
rare și sistemele medicale din România și Europa, 
Bariere în abordarea  eficientă a cancerelor  
pediatrice în România, Registrele de pacienți cu 
angioedem ereditar. 

Workshop ExpertRARE - Centre de Expertiză 
pentru bolile rare

Pentru un pacient diagnosticat cu o boală 
rară și pentru familia acestuia este foarte im-
portant să aibă posibilitatea de a afl a infor mațiile 
necesare abordării bolii în timp util.

„Taseul pacientului” este de fapt „dru-
mul” pe care îl parcurge pacientul cu boli 
rare în accesarea serviciilor medicale, sociale 
și edu caționale pe tot parcursul vieții. Prin 
des cri erea traseului pacientului, dorim să 
oferim un in strument util atât pentru pacienți, 
cât și pentru familii și specialiști, pentru 

că drumul este lung și cu multe obstacole. 
De multe ori pacienții se confruntă cu lipsa 
expertizei specialiștilor în diag nosticul lor, sau 
cu lipsa îndrumării către specialiști resursă. 
Fără informații corecte, pot apărea probleme și 
în îndrumarea către serviciile adecvate condiției 
lor sau în accesarea acestora.

Prin realizarea descrierii Traseului, 
creștem accesul la servicii medicale, sociale, 
socio-medicale și educaționale a pacienților 
cu boli rare.

În cadrul proiectului 
ExpertRARE s-au or ga ni-
zat două cursuri cu te ma 
„Traseul pacien tului afectat 
de o boală rară prin ser-
viciile socio-medicale” și se 
continuă adu narea mate-
rialelor pentru des crierea 
com plexă a aces tui traseu. 
Informațiile co lectate și 
pos tate online sunt de un 
real ajutor în iden tifi carea 
nevoilor și posi  bilităților 
după aflarea diag nos-
ticului.

Descrierea generală a 
tra  seului există deja și echi-
pa de specialiști lucrează 
acum la descrierea traseului 
pentru diverse diagnostice.

Traseul pacientului afectat de o boală rară
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Dorica Dan – președinte ANBRaRo și Dan 
Tiberiu – Director Executiv APWR, au par ti cipat 
la Forumul Serviciilor Sociale, care s-a desfă-
şurat la Braşov în perioada 10 - 12 fe bru arie 
2015. Re prezentanți ai autorităţilor şi ONG-
urilor fur nizoare de servicii sociale din întreaga 
ţară au formulat solicitări privind reglementarea 
pro  cedurilor de contractare și fi nanțare a ser-
viciilor sociale. 

Evenimentul a fost organizat de Confederația 
Caritas România, promotor al proiectului „ONG-
uri mai puternice împreună! - Lobby și advocacy 
pentru crearea de oportunități egale pentru 
ONG-urile furnizoare de servicii sociale în acce-
sarea fi nanțărilor publice. 

Forumul Serviciilor Sociale a fost structurat în 

sesiuni plenare şi sub forma a patru ateliere de 
lucru şi a avut ca temă centrală analiza legislaţiei 
şi a cadrului actual privind fi nanţarea serviciilor 
sociale. Premergător acestui eveniment au fost 
organizate 15 ateliere consultative care s-au 
desfăşurat la nivel naţional în perioada iunie 
2014 – ianuarie 2015. 

Forumul Serviciilor Sociale

Seminarul „Zi de zi, mână-n mână”
Alianţa Naţională pentru Boli Rare Ro mânia (ANBRaRo) și Asociația Prader Willi din România, au  

organizat  seminarul „Zi de zi, mână-n mână”,  în cadrul Campaniei de Ziua Bolilor Rare 2015.
Anul 2015 marchează opt ani con-

secutivi, de succes de Ziua Bolilor Rare. 
Continuând impulsul, Ziua Bolilor 

Rare 2015 pune accentul asupra vieții 
de zi cu zi a pacienților, familiilor și îngri-
ji   to rilor care trăiesc cu o boală rară. Eve-
ni  mentul s-a desfăşurat, sub auspiciile 
Mi nis terului Sănătăţii şi Comisiei pentru 
Sănă tate Publică din Senat, joi 26 februarie 
2015, începând cu ora 11.00, la Palatul 
Parlamentului, Sala Avram lancu, nivel P1, 
corp C2. 

Cu ocazia Zilei Bolilor Rare, am avut plăcerea 
de a fi  invitați de doamna Prof. Dr. Paula Grigo-
rescu-Sido la al VIII-lea Simpozion „Ziua Bolilor Rare” 
organizat de UMF „Iuliu Hațeganu” Cluj-Napoca 
- Centrul de cercetare „Boli genetice și genetic 
condiționate la copil” și Spitalul Clinic de Urgență 
pentru Copii - Centrul de Patologie Genetică. 

Evenimentul a avut loc la în data de 27 Febru-
arie 2015, la Hotelul Beyfi n din Cluj-Napoca. În 
pro gram s-au regăsit temele majore din do me-
niul bolilor rare: diagnostic și tratament, centre 
re  gionale de genetică, aspecte medicale rele-
vante ale bolilor lizozomale și ale altor boli rare, 
ser  vicii sociale specializate, consilierea psi ho lo-
gică și impresii ale pacienților.

Asociația Prader Wili din România a pregătit 
o prezentare a Traseului pacienților cu boli rare 
din România.

Participare la al VIII-lea Simpozion „Ziua Bolilor Rare” 
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Marți, 3 Martie 2015, a avut loc de 
la ora 14.00, Vernisajul „Zi de zi mână 
în mână” care a constat într-o expoziție 
a lucrărilor copiilor cu boli rare și cu 
tulburări din spectrul autist din Centrul 
de Zi NoRo, din grupul de tineri cu diza-
bi lități care sunt incluși în programul 
„Abilități de viață independentă” și din 
grupul de pacienți cu boli rare din Centrul 
Rezidențial NoRo. Vernisajul a avut loc 
la Muzeul de Artă „Ioan Sima” și a fost 
organizat de Asociația Prader Willi din 
România în parteneriat Muzeul de Artă 
„Ioan Sima” cu ocazia Zilei Internaționale 
a Bolilor Rare 2015. 

Vernisaj organizat de Ziua Bolilor Rare

Cu ocazia Zilei Internaționale a 
Bolilor Rare, în data de 3 Martie 2015, 
la ora 16.00 în sala Avram Iancu 
din incinta Primăriei Municipiului 
Zalău, a avut loc simpozionul „Zi de 
zi, mână-n mână”. Simpozionul a 
fost organizat pentru a marca opt 
ani consecutivi, de succes de Ziua 
Bo lilor Rare. Continuând impulsul, 
Ziua Bolilor Rare 2015 pune accentul 
asupra vieții de zi cu zi a pacienților, 
familiilor și îngrijitorilor care trăiesc 
cu o boală rară. 

La simpozion au participat repre-
zen tanți din partea autorităților 
lo cale, părinți, specialiști medicali, 
cadre didactice și elevi. 

Simpozion „Zi de zi, mână-n mână”

Conferința de presă pentru lansarea proiectului 
„NoRo - Frambu, parteneriat pentru viitor”

APWR a organizat conferința de 
presă pentru lansarea proiectului 
„NoRo - Frambu, parteneriat pentru 
viitor” la Centrul NoRo Zalău în data 
de 10.03.2015. La conferința de 
presă au participat 9 persoane din 
România și Kjetil Ørbeck – director,  
Lisen Julie Mohr – responsabil comu-
nicare Frambu din Norvegia prin 
videoconferință.
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„Solidari pentru o lume mai bună”
Pentru că... fi ecare părinte are dreptul să se 

bucure de copilul său, fi ecare copil are dreptul 
la o viață împlinită, fiecare dintre noi poate fi 
protagonistul schimbărilor pozitive în comunitate, 
dar mai ales pentru că ÎMPREUNĂ putem crea o 
lume mai bună și mai prietenoasă pentru copiii 
cu dizabilități, am inițiat Proiectul „Solidari pentru 
o lume mai bună”.  Fiind rodul colaborării dintre 
Asociația Plai Transilvan cu Asociația Apostoli din 
Atena și Centrul Școlar pentru Educație Incluzivă 
Șimleu Silvaniei, proiectul facilitează accesul la 
servicii sociale și educaționale specializate al copiilor 
cu dizabilități din cadrul CȘEI Șimleu – Structura 
Speranța și al aparținătorilor acestora. Totodată, 
sprijină activitatea instructiv-educativ-recuperativă 
desfășurată de către cadrele didactice ale școlii 
partenere prin realizarea unor materiale educative 
utile și adaptate la potențialul elevilor. 

Proiectul, început în luna mai și cu o durată de 
8 luni, este fi nanțat din granturile SEE 2009-2014, 
în cadrul Fondului ONG în România cu suma de 
34.686 euro – fi nanțare nerambursabilă și cu 3.856 
euro – cofi nanțarea Asociației Plai Transilvan.  

Benefi ciind de experiența partenerilor în 
lucrul cu copiii și tinerii cu dizabilități și de o 
echi pă entuziastă și inimoasă de voluntari, acti-
vitățile proiectului sunt caracterizate de prag-
matism și diversitate, pliindu-se pe nevoile reale 
ale benefi ciarilor – copiii cu dizabilități, familiile 
acestora, asistenții personali și cadrele didactice 
ale CȘEI Șimleu – Structura „Speranța”. Dintre 
activitățile proiectului amintim:

Activități de integrare  în comunitate 
me nite să înduplece 
societatea a rezona 
la nevoile per  soa-
nelor cu dizabilităţi 
şi a se implica activ 
în pro  cesul de 
acceptare și integrare 
a acestora. În acest 
scop, copiii implicați în proiect au participat, ală-
turi de frați, surori, părinți, colegi și voluntari, la 
activități ludice, de socializare și de relaxare ce 
s-au desfășurat în diferite locații din comunitate: 
în parc, la cofetărie, la Centrul NoRo din Zalău, la 
Grădina Botanică din Jibou, la restaurant etc. Vi-
zita la bunii noștri prieteni de la Centrul Noro i-a 
încântat nespus pe copii și le-a oferit experiențe 
utile și captivante de învățare, prin intermediul 
dnei Veronica Ionuțaș. 

Intervenție psihologică individualizată 
pentru îmbunătăţirea capacităţii generale a co-
pilului de a „funcţiona”, de a se integra în mediul 
proximal, dar și în societate. 

Școala Părinților și Grupuri de suport 
- acti  vități menite să  ajute părinții / asistenții 
per sonali să facă față provocărilor creșterii 
unui copil cu dizabilități și să creeze un mediu 
fa vorabil împărtășirii gândurilor, emoțiilor și pro-
blemelor  aparținătorilor. 

Ateliere de confecționare materiale 
educative - cu ajutorul cadrelor didactice din 
școa lă, al pă   rin ților, asistenților personali și volun-
tarilor s-au realizat materiale educative diverse, 
adaptate nevoilor și potențialului copiilor cu diza-
bilități care să efi cientizeze procesul in structiv-edu-
cativ-recu perativ și să transforme învă țarea într-o 
experiență captivantă, stimulativă și interactivă. 

Seminarul româno–elen „Together for 
a better world” - având ca temă „Abordarea 
copiilor cu dizabilități-exemple de bune practici” a 
fost or ganizat în data de 11-12 septembrie 2015 
la  Zalău și a constituit un prilej de împărtășire 
a experienței furnizorilor de servicii sociale, me-
dicale și educaționale prezenți la eveniment. 
Au participat alături de părinți, specialiști ai Aso -
ciației APOSTOLI, reprezentanți ai C.Ș.E.I Șimleu 
Silvaniei,  Inspectoratului Școlar Județean Sălaj, 
Episcopiei Sălajului, Centrului Județean de 
Resurse și Asistență Educațională Sălaj și ai prin-
cipalilor furnizori de servicii destinate copiilor 
cu dizabilități din județul  Sălaj. Asociația Prader 
Willi a fost reprezentată la acest eveniment de 
dna. Dorica Dan, președintele asociației.

Ghidul „Părinți de copii speciali” - scris într-
un limbaj de interfață și îmbogățit cu exemple de 
activități care să-i ajute pe părinți să valo rifi ce la 
maximum potențialul copilului lor, ghi dul este un 
instrument util ce urmează a fi  fi na lizat.   

Alături de inimoșii voluntari, am învățat că soli-
dari fi ind, avem puterea de a crea o lume mai bună, 
o lume în care să împărtășim fi ecare moment de 
veselie cu copilul special de lângă noi.   

Amalia Sabău, 
manager de proiect Asociația Plai Transilvan



 |  9  Oameni RARI ºi Bolile RARE

Noutăţi şi EVENIMENTE | 2015

Proiectul  „ARTrare în continuare - Terapie 
prin artă pentru copiii cu boli rare” fi nanțat 
prin Programul MOL pentru sănătatea copiilor 
– 2013 derulat de MOL România și Fundația 
pentru Comunitate, s-a derulat în perioada 
februarie 2015 – august 2015. 

Scopul proiectului a fost dezvoltarea pro-
gramelor de terapie prin artă a Asociației Prader 
Willi din România pentru întărirea abilităților 
sociale și creșterea calității vieții copiilor cu 
dizabilități produse de boli rare.

Grupul țintă, constituit din 45 de copii din 
Zalău și împrejurimi, cu diverse dizabilități pro-
duse de boli rare și din spectrul autist, sunt 
benefi ciari ai terapiilor individualizate și de grup 
oferite de Centrul Pilot de Referință pentru Boli 
Rare „NoRo”. 

Am organizat două weekend-uri terapeutice 
în 20-21 martie 2015 și în 24-25 aprilie 2015. 

Pro gramul a cuprins activități de terapie com-
poramentală, kinetoterapie, art-terapie, melo-
terapie, vizită la muzeu, marșul pentru viață. 
Pe tot parcursul proiectului de luni – vineri s-au 
derulat activități de ergoterapie pentru copiii 
din Centrul de Zi NoRo. 

ARTrare în continuare - Terapie prin artă pentru 
copiii cu boli rare

În  data de 21 martie 2015, a avut loc la 
Zalău, Marşul pentru Viaţă, care face parte din 
campania pentru susţinerea vieţii și care se orga-
nizează de peste 40 de ani în întreaga lume, iar 
în România din 2009. Scopul acestei acțiuni de 
sensibilizare a fost acela de a pro mova stoparea 
avorturilor şi de a încuraja natalitatea.

La acest marș s-a alăturat și marșul Bolilor 
Rare, unde repre zentanți din partea Asociaţiei 
Prader Willi din România, membri, părinți, copii 
și voluntari, au susținut dorit să informeze și să 
sensibilizeze comunitatea cu privire la existența 
bolilor rare, tema din acest an fi ind „Zi de zi, 
mână în mână”. 

Marşul pentru Viaţă
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În data de 25 Martie 2015, ANMDM a or-
ganizat o masă rotundă în scopul consultării 
reprezentanților pacienților cu privire la aspect 
legate de îmbunătățirea sistemului de 
farmacovigilență din țara noastră. La întâlnire 
au participat Dl Vicepreședinte Marius Tănasă, 
Dna Dr. Roxana Stroe alături de colegii din Ser-
viciul de farmacovigilența pe care îi conduce, 
și Dna Farmacist Pr. Anca Crupariu, șef de 
Depar tament Politici și Strategii al Instituției. 
Din partea ANBRaRo, a participat Dna Isabela 
Tudorache, Președinte al Asociației Proiectul 
Părinților pentru Distrofi a Musculară. 

Situația  specifi că ce generează acest demers 
este răspunsul timid al consumatorului român 
de medicamente cu privire la reacțiile adverse 
ale acestora. Reacțiile adverse reprezintă răs-
punsul nociv și neintenționat determinat de 
un medicament, dar, înseamnă, de asemeni, și 
lipsa de răspuns la un anumit medicament. Deși 
ANMDM a căutat să alinieze practica română de 
raportare la practica și metodologia UE, numărul 
de circa 2000 raportări primate anual, arată 
în mod evident că nu există încă în conștiința 
pacientului român acest mod de comunicare cu 
autoritățile de reglementare în acest domeniu. 

În 2014, au fost înregistrate 2050 de 
reacții adverse grave și non-grave. În țări, 
precum Franța și Marea Britanie, de exemplu, 
nu mărul raportărilor reacțiilor adverse este 
de aproximativ 40.000 în decursul unui an. 
Comportamentul cel mai frecvent este de a 
întrerupe tratamentul sau de a schimba medi-
camentul, cu sau fără a se adresa medicului. 
Este nevoie de acțiuni concertate ale autorității 
de reglementare și ale organizațiilor de pacienți 

pentru popularizarea acestui mijloc de moni-
torizare a medicamentelor  și vaccinurilor de 
pe piața din România, în scopul de a minimiza 
riscurile și reglementa mai efi cient această piață, 
astfel încât benefi ciile folosirii medicamentului 
să fi e mai mari decât riscurile asociate.

Pentru facilitarea raportării de efecte 
adverse, ANMDM a pus la dispoziția con su-
matorilor  români o linie telefonică și un număr 
de telefon special care se găsește în prospectul 
multor medicamente, dar și un formular 
ce poate fi  descărcat de pe site-ul ANMDM. 
Datele raportate sunt confi dențiale pentru toți 
utilizatorii.  

A fost o discuție practică, aplicată, în urma 
căreia fiecare dintre participanți a putut să 
schimbe informații și să înțeleagă rolul sau în 
acest proces de îmbunătățire a demersurilor de 
farmacovigilență. 

Dorim să mulțumim și să reliefăm în mod 
special deschiderea ANM către consultarea cu 
organizațiile neguvernamentale ale pacienților 
și cu alianțele pentru sănătate în formularea  
direcțiilor concrete de acțiune. Cum spunea Dl. 
Dr. Marius Tănasă, este începutul unui proces 
care cu siguranță va continua, ceea ce generează 
o responsabilitate din partea organizațiilor 
noastre de a ne implica în cest  proces, pentru  
medicamente de mai bună calitate și o piață 
a medicamentului mai bine monitorizată și 
reglementată. 

Isabela Tudorache
Președinte 

Asociația Proiectul Părinților pentru 
Cercetare și Asistența în Distrofi a Musculară

Comunicat ANBRaRo

Dorica Dan a participat vineri, 
27 martie 2015 alături de spe-
cialiști din domeniul sănătății, 
experți euro peni și naționali în 
problematica regle men tărilor, 
cer cetători și decidenți din sectoa-
rele tehnologiilor medicale și 
pro   duselor farmaceutice, la 
Sim  po zionul Bucharest Forum 
Health care, organizat de Institutul 
Aspen Ro mânia, cu sprijinul Link 
Resource la Institutul Național de 
Statistică, Sala Amfi teatru.

Bucharest Forum Healthcare
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Anul acesta, Bucharest Forum Healthcare 
s-a bucurat de participarea a peste 30 de spea-
keri români și euro peni, printre care Dl. Nicolae 
Bănicioiu, ministrul Sănătății, Mircea Geoană, 
preșe din tele Institutului Aspen România, Cristian 
Bușoi, europarlamentar, Francesco de Lorenzo, 
preşedintele Coaliţiei Europene a Pacienţilor 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, președintele Casei Naționale de 
Asigurări de Sănătate, Marius Savu, președintele 
Agenției Naționale a Medicamentelor și Dispo-
zitivelor Medicale, Driss Berdaї, membru al 
Comitetului de transparență, HAS (Haute 

Autorité de Santé), Franța, Jaime Espin, profesor, 
Școala Andaluză de Sănătate Publică, Spania, 
Colin R.W. Hayward, European Medical Director, 
Myriad Genetics etc.

Pornind de la expertiza europeană și regio-
nală, organizatorii şi-au propus să aprofundeze 
conversația privind gestionarea acordurilor de 
intrare pe piață ale produselor farmaceutice, 
îndrumările Agenției Europene a Medicamentului 
pentru asociațiile de pacienți, cercetarea în 
domeniul medical, cu accent pe medicina 
personalizată, și terapiile noi în tratamentul 
bolilor rare.

Bucharest Forum Healthcare este o plat-
formă de dezbatere pe termen lung, dedicată 
decidenților din domeniul sănătății, dezvoltată 
de Institutul Aspen România, cu sprijinul Guver-
nului României. 

Cu ocazia Sfi ntelor Sărbători de Paști, în data de 2 aprilie 2015 
am organizat „Vânătoarea de Ouă” pentru copiii din Centrul de 
Zi NoRo și tinerii din programul de instruire de abilități de viață 
independentă.

Această activitate face parte din proiectul Big Brother Big 
Sister, care are ca scop îmbu nătățirea calității vieții copiilor și a 
tinerilor cu dizabilități prin educarea acestora în sensul acceptării 
și acordării de șanse egale.

 De asemenea în acest proiect sunt implicați și voluntarii căro-
ra dorim să le mulțumim pentru sprijinul acordat în orga ni zarea 
și desfășurarea activităților noastre. 

Totodată prin această activitate marcăm Ziua Internațională a Conștientizării Autismului pentru 
creșterea gradului de conștientizare a autismului la toate nivelele societății.

Vânătoarea de Ouă
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Conferința a fost organizată în perioada 
24-25 aprilie 2015, la Timișoara. Organizatorii 
conferinței – Societatea Europeană de Traumă 
și Disociație (ESTD), Asociația Română pentru 
Studiu și Intervenție în Traumă, Institutul Dianoia 
de Terapie Familială și Practică Sistemică, 
Asociația Casa Faenza și Societatea Română de 
Genetică Medicală – au avut ca scop promovarea 
și îmbogățirea cunoștințelor în domeniul 
traumei, dorind să ofere o imagine de ansamblu 
asupra celor mai recente direcții teoretice și 
practice din domeniul traumei.

Prezentarea Aspecte de consiliere în cazul 
familiilor având un copil cu o boală genetică rară 
a detaliat experiența Centrului Pilot de Referință 
pentru Boli Rare NoRo legat de acest subiect, 
subliniind că informarea, consilierea familiei 
și abordarea integrată a îngrijirii pacienților 
cu boli rare sunt elemente esențiale pentru 
îmbunătățirea calității vieții familiilor și a 
pacienților.

Participare la Conferința „Trauma complexă și tulbu rările 
disociative: elemente clinice de evaluare și terapie”

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

Participanții au avut posibilitatea de a stabili 
noi modalități de colaborare, pentru a dezvolta 
serviciile Centrului NoRo și pentru a îmbunătăți 
calitatea vieții pacienților cu boli rare.

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

• De ce considerăm NoRo – Frambu un 
parteneriat sustenabil și de viitor? – 
Dorica Dan

• Modelul Norvegian – Lisen Julie Mohr
• Serviciile din Centrul Frambu - Karsten 

Barton și Simen Aabøe
• De ce este importantă îngrijirea integrată 

la pacienții cu boli rare - Dorica Dan
• Traseul pacientului afectat de o boală rară 

în serviciile sociale - Zsuzsa Almási
După fi ecare prezentare, s-au purtat dis-

cuții pe tema respectivă, am avut întrebări și 

răspunsuri, dezbateri legate de cele prezentate.
S-a analizat posibilitatea de implementare 

a modelului norvegian, cu ajustările necesare 
date de specifi cul Centrului NoRo. Am început 
creionarea programului de mentorat cu Centrul 
Frambu, discutând și posibilitățile schimbului de 
experiență între specialiștii celor două centre.

S-a discutat despre nevoile persoanelor 
afectate de boli rare și despre posibilitățile de 
a folosi mai efi cient resursele comunității, rețe-
lele și schimbul de bune practici. La fi nalul work-
shopului, participanții au schimbat date de 
contact pentru a păstra legătura pe viitor.

Workshop Bilateral: Îngrijire integrată pentru persoanele cu 
dizabilități produse de boli rare, folosind modelul norvegian
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În data de 6 iunie 2015, în localitatea Carei, 
județul Satu Mare s-a organizat prima Conferință 
Națională de Hipoterapie, conferință la care au 
fost invitați și au participat reprezentanți și din 
partea Asociației Prader Willi din România.

Terapia asistată de cai, hipoterapia sau 
călăria terapeutică sunt doar câtiva termeni afl ați 
în circulație pentru a desemna procese tera-
peutice care utilizează caii drept facilitator în 
intervenția profesionalizată. Hipoterapia este 
aceea terapie care constă în interacțiunea fi zică cu 
caii a persoanelor cu diferite tipuri de dizabilități, 
temporare sau permanente și care este condusă 
de o persoană antrenată în mod specifi c pentru 
acest tip de terapie. S-a demonstrat că mișcările 
multidimensionale ale calului oferă călărețului cu 
dizabilități„ oportunitatea de a explora, controla 
și coordona postura și mișcarea”. 

În prima parte a programului conferinței, 
d-na Dr. Daniele Nicolas Citterio din partea 
Federației Italiene de Hipoterapie, din Milano, 
a prezentat „Metode de reabilitare globală prin 
hipo terapie”.  Discuția a continuat pe aceeași 
temă, „Hipoterapia -  o  metodă de abilitare glo-
bală” prin prezentarea  d-nei Dr. Erika Weisz din 
partea Asociației HorsEmotion din Timișoara, 
„Sunt special și merit un terapeut special!”. 
În încheierea primei părţi a conferinței d-na 
Gabriella Bozori a prezentat diferite terapii 
asistate de animale punând însă accent pe 
hipoterapie. 

Conferința  a continuat cu prezentările d-nei 
Csilla Balogh de la Asociația Hip-Tep din Aiud și 
a d-nei Drd. Anca Nicoleta Balba care a abordat 

hipoterapia ca o metodă de dezvoltare a 
proceselor cognitive și ca o terapie a copiilor cu 
afecțiuni psihice.

Conferința s-a încheiat printr-o masă rotundă 
în care s-au rezumat concluziile și s-au discutat 
orientări de viitor pentru construirea unui forum 
de specialitate.

Prima Conferință Națională de Hipoterapie  
„Pentru sănătatea copilului”

Teme discutate:
• Modalități de evaluare a serviciului 

helpline;
• Actualizarea informațiilor privind 

derularea proiectului privind farma-
covigilența;

• Propunerea legată de crearea unei plat-
forme online (website) destinat rețelei 
de helpline;

• Propunere de proiecte comune.

Întâlnirea Rețelei Europene de HelpLine pentru 
Boli Rare,  24 iunie 2015, Paris

S-au propus următoarele acțiuni comune:
• Formare pentru operatorii helpline;
• Repornirea Rapsodi: Sofware;
• Conferința de Helpline din luna februarie;
• Crearea unei comunități online pentru HL;
• Mărirea rețelei prin atragerea de noi membrii;
• Schimb de experiență între membrii rețelei;
• Identifi carea de modalități pentru măsurarea 

impactului pe care-l are serviciul helpline/cum 
să derulezi un studiu legat de evaluarea HL.
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Proiectul „ColaboRARE PENTRU MANAGEMENTUL BOLILOR RARE”   

Reprezentanții ANBRaRo și ARCrare au participat la 
Poiana Brașov în perioada 25 – 28 iunie 2015 la prima parte 
a cursului de „Strângere de fonduri” organizat de EPF în 
cadrul programului Capacity Bulding. Formatorii au fost 
reprezentanți ai Asociației pentru Relații Comunitare, iar 
temele abordate au fost de interes general pentru ONG-
uri: relația cu donatorii/sponsorii, mesajele cam paniilor de 
strângere de fonduri, evenimente speciale etc.

Participare la curs de strângere de fonduri

Alianța Națională pentru Boli Rare România 
a început din luna martie 2015 un proiect 
Cola borare pentru managementul bolilor rare 
– ColaboRARE, fi nanțat în cadrul Apelului pentru 
Cereri de fi nanțare – Runda 2, în cadrul Me-
ca   nismului Financiar al Spațiului Economic 
European (SEE), Fondul ONG, Componenta 5 - 
DEZVOLTAREA CAPACITĂȚII ONG-urilor. 

Proiectul vizează îmbunătățirea calității 
vieții pacienților cu boli rare din România și 
creș terea responsabilității comunității şi a au to-
rităților naționale față de persoanele afectate 
de boli rare prin implicarea actorilor sociali din 
acest domeniu: pacienți, familii, specialiști și 
factori decizionali.

Obiectivele proiectului
1. Dezvoltarea de parteneriate intersectoriale 

pentru monitorizarea și reevaluarea nevoilor 
de îngrijire și îmbunătățirea calității serviciilor 
sociale specializate existente. 

a.  Crearea unei Rețele de colaborare inter-
sectorială și organizarea a patru întâlniri 
ale acesteia. Rețeaua va fi  formată din: 
asociații de pacienți, furnizori de servicii 
sociale, instituții, autorități locale, regionale 
și naționale, agenți economici etc. 

b. Evaluarea nevoilor de îngrijire ale per soa-
nelor cu boli rare prin organizarea unei 
conferințe pe această temă și întoc mirea 
unei rezoluții a conferinței pri vind nevoile 
de îngrijire integrată ale per soanelor cu 
boli rare. 

c. Formularea unei propuneri pentru îmbu-
nătățirea accesului persoanelor cu boli 
rare la serviciile sociale specializate și 
înaintarea acesteia către Ministerul 
Muncii, până la sfârșitul proiectului. 

2. Consolidarea capacității interne a 
ANBRaRo, inclusiv a membrilor acesteia, pentru 

promovarea de politici publice și activități 
de advocacy și monitorizarea implementării 
acestora. 

a.  Dezvoltarea capacității administrative si de 
management a ANBRaRo prin dezvoltarea 
de proceduri pentru implementare de 
standarde de calitate ISO 9001 pentru 
managementul serviciilor. 

b. Dezvoltarea unei strategii de formare a 
membrilor ANBRaRo în primele 3 luni ale 
proiectului. 

c.  Organizarea a 3 sesiuni de formare pentru 
reprezentanții organizațiilor membre. 

d.  Schimburi de bune practici între membrii 
ANBRaRo și alte ONG-uri de profi l, de tip 
„learning from each other” constând în 
organizarea a 5 vizite de studiu. 

e. Crearea unui „document de poziție” în 
domeniile de interes pentru pacienții 
cu boli rare, inclusiv despre drepturile 
pacienților. 

f.  Elaborarea unui Plan de advocacy al 
ANBRaRo privind bolile rare. 

g.  Derularea unei campanii de advocacy.

Perioada de implementare a proiectului 
este de 14 luni.

Proiectul va contribui la consolidarea ca-
pacității interne a ANBRaRo pentru imple men-
tarea de iniţiative de monitorizare a autorităților 
și formularea de propuneri şi dezvoltarea de 
campanii de advocacy. Organizațiile membre 
vor fi  mai capabile să se implice în dezvoltarea 
poli ticilor publice și în luarea deciziilor. Se vor 
dez volta parteneriate intersectoriale noi și se va 
promova dreptul la sănătate.

Benefi ciarii sunt persoanele afectate de 
boli rare, familiile, specialiștii, asociațiile de 
pacienți, furnizorii de servicii și autoritățile locale 
și naționale.

ColaboRARE pentru managementul bolilor rare
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Proiectul „NORO – FRAMBU, PARTENERIAT PENTRU VIITOR”

Asociația Prader Willi din Romania (APWR) în 
parteneriat cu Centrul pentru boli rare Frambu 
din Norvegia și în colaborare cu Alianța Națională 
pentru Boli Rare (ANBRaRo) și autoritățile publice 
locale, județene și naționale, va implementa 
proiectul „NoRo-Frambu, parteneriat pentru 
viitor” fi nanțat prin granturile SEE 2009-2014, în 
cadrul Fondului ONG în România.

Scopul proiectului este îmbunătățirea 
accesul la servicii sociale specializate pentru 
persoanele cu dizabilități produse de boli rare 
din România.

Obiectivele proiectului
1. Consolidarea rolului Centrului NoRo ca 

furnizor de servicii sociale specializate 
pentru 360 de persoane afectate de boli rare 
din România într-o perioadă de 14 luni.

2.  Implementarea unui program de men-
torat cu Centrul Frambu Norvegia pentru 
diversifi carea serviciilor oferite de Centrul 
NoRo într-o perioadă de 14 luni.

3.  Dezvoltarea și testarea unei abordări 
inovative pentru asigurarea continuității 
îngrijirii pacienților cu boli rare din 
România – realizarea unei Rețele de refe-
rință pentru boli rare la nivel național.

 Prin dezvoltarea de servicii integrate, spe cia-
lizate, organizate într-o rețea de referință na țio-

nală vom răspunde mai bine nevoilor gru purilor 
țintă vom îmbunătăți accesul la servicii și vom 
efi cientiza intervențiile noastre.

Dezvoltarea organizațională a APWR vi-
zează două obiective majore

1. îmbunătățirea capacității de cercetare 
a APWR prin angajarea unui specialist cu ex-
periență în derularea de proiecte de cercetare 
pe domeniul bolilor rare și realizarea unui por-
tofoliu de proiecte de cercetare, urmând ca pe 
parcursul proiectului să inițiem o cercetare pri-
vind impactul social al bolii asupra familiilor bene-
fi ciarilor din proiect;

2. promovarea permanentă a serviciilor 
furnizate de Centrul NoRo prin realizarea unei 
campanii de promovare și a unei strategii de 
strângere de fonduri.

Perioada de implementare a proiectului 
este de 14 luni.

Benefi ciarii proiectului sunt pacienții afectați 
de boli rare din România care vor bene fi cia de 
serviciile oferite de Centrul NoRo, asistenții 
per sonali și aparținătorii persoanelor afectate 
de boli rare, precum și specialiștii implicați 
în managementul bolilor rare și voluntarii 
centrului.

NoRo – Frambu, parteneriat pentru viitor
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