_CAPWR Nr. 1 lunie 2009

ASOCIATIA PRADER WILLI ROMANIA

<
Oameni RARI
si Bolile

Ceface o boala
sa fierara

O boala rara apare la mai putin de 200.000
de indivizi in S.U.A. sau la mai putin de 5 din
10.000 de indivizi in Uniunea Europeana.

Ce este Sindromul
Prader Willi

Caracteristici majore - tonus muscular scazut,
crestere slaba in prima copildrie, organe genitale
externe mici, apetit excesiv, dificultati de
invatare si comportament dificil.

Noutati Boli Rare
Romania

Alianta Nationala pentru Boli Rare
Romania, in parteneriat cu
Universitatea de Medicina si
Farmacie ,luliu Hatieganu”
Cluj-Napoca si

Societatea Romana

de Genetica Medicala
organizeaza in perioada
26-27 iunie 2009 la

Cluj Napoca,

CONGRESUL BALCANIC

DE BOLI RARE:

«Share an

inspired vision in RD".
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2 institutii de stat si o ﬂnantare CELC Trust

In Romania se estimeaza ca peste 1.000.000
de oameni sunt afectati de boli rare. |
Daca ar fi diagnosticati la timp, ei ar
avea o sansa in plus la o viata normala...

Stii un copil care sufera sau care nu seamana
cu ceilalti?
Nimeni nu stie exact ce are?
Ar putea fi o boala rara, neidentificata.
Suni la tel: 0260—-611.214 sau {~
e-mail: office@apwromania.ro si anunta-ne!

Am putea sa il ajutam.
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Cuvantinainte

Ma numesc Dorica Dan,

sunt mama Oanei, care

a fost diagnosticata cu

Sindrom Prader Willi si
datorita acestui lucru, am
decis sa initiez in Romania,
Asociatia Prader Willi si
Alianta Nationala pentru
Boli Rare.

Sunt membra in comitetul

director al EURORDIS -

European Organization for
Rare Diseases, International
Prader Willi Sindrome
Organization si mai recent,
sunt Eurordis Europlan Advisor
in proiectul EUROPLAN.

Un loc important in cadrul activitatilor noastre
il au grupurile de suport pentru parinti si
pacienti, unde ne ajutam si inspirdm unii pe
altii, impartasindu-ne succesele si temerile,
oferind unii altora sfaturi, intelegere si suport
pentru a depasi momentele dificile ce apar in
viata de zi cu zi.

Modalitatile de abordare sunt diverse, iar
evenimentele organizate de noi in anii care au
trecut au fost foarte numeroase, cu un public
tinta larg si diversificat.

Singuratatea este un sentiment obisnuit in
lumea pacientilor cu boli rare pentru ca se
intampla foarte rar sa intalneasca alti pacienti
afectati de aceeasi boala ca si a lor, trdiesc zilnic
cu aceasta ,rusine” de a fi diferiti de ceilalti.
Grupurile de suport ofera antidotul acestor
stari, prin explorarea si analizarea comuna a
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punctelor vulnerabile si prin descoperirea
celorlalti semeni care se confrunta cu aceleasi
probleme.

Prin revista ,Oameni Rari si Bolile Rare” vom
incerca sa aducem la lumina gandurile,
experientele si sperantele pacientilor, ale
familiilor, precum si a specialistilor implicati in
diagnosticul si managementul bolilor rare.

Am invatat impreuna cu beneficiarii nostri ca
misiunea pe care noi ne-am asumat-o inseamna
in primul rand, acceptarea, grija, intelegerea
- fata de noi insine si fata de toti cei care ne
inconjoara.

Multumim tuturor celor care ne-au ajutat sa
transformam acest vis in realitate pentru ca,
fara sprijinul lor permanent acest lucru nu era
posibil!

Dorica Dan



Toate au uninceput...

lubirea este aripa daruita de Dumnezeu sufle- Toate visele par imposibile pina cand le impli-

tului pentru aurcalael. neste cineva.
Michelangelo Buonarotti Barry Neil Kaufman
Dragostea ii face pe oameni sa se simta egali. Nu poti sa te afirmi doar negandu-i pe altii.

F. M. Dostoievski Frumusetea personala este mult mai mare decat
orice recomandare. Aristotel

Ciutand sa intelegem putem sa
vedem dincolo de aparente...

-ti iubesti copilul
-ti protejezi copilul
a fii un bun exemplu pentru copilul tau
4. Sa te joci cu copilul tau

5. Sa lucrezi cu copilul tau

6. Sa lasi copilul sa dobandeasca singur
experientele de viata chiar daca sufera.

7. Sa-i arati copilului posibilitatea
si limitele libertatii umane.
8. Sa-l inveti sa fie ascultator. oy
9. S4 astepti de la un copil numai |
aprecierile pe care le poate da
conform gradului de maturitate
si propria sa experienta.

10. Sa-i oferi copilului trdiri cu
valoare de amintiri.

1.5a
2.5a
3.5

Acestea au fost adoptate la
Conferinta Internationala de la Ludwigshafen din 1979 cu
prilejul anului mondial al copilului. l £
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de indivizi in S.U.A. sau la mai putin de 5 din

10.000 de indivizi in Uniunea Europeana.
Exista unele boli care afecteaza un numar mic de
oameni din toatd lumea dar si unele boli unice,
care deseori apar din cauza unui defect genetic.
Unele boli sunt raspandite in anumite parti ale
Pamantului, dar sunt rare in alte parti. Se estimeaza
ca exista intre 5.000 si 8.000 de boli rare cunoscute
in lume. La nivel european numarul bolnavilor se
ridica la 25 de milioane, dintre care, peste 1 milion
in Romania. Printre cele mai frecvente boli rare se
numara fenilcetonuria, o dificultate a organismului
de a procesa aminoacizii. Din cauza acestei dificultati,
persoana care consuma proteine risca sa dezvolte
substante nocive care se localizeaza la creier, de
aceea este necasara o alimentatie speciald. Alte
boli rare sunt hipertensiunea pulmonard, hemofilia,
talasemia sau polinevrite degenerative periferice.
Tratamentele sunt foarte scumpe pentru aceste
boli, dar si depistarea lor. La fel de grav este si faptul
ca in Romania sunt foarte putine resurse umane

specializate in medicina genetica. bolile rare o prioritate in programele de sénatate
Milas Sergiu - voluntar BBBS  pyblica. Interesul fata de bolile rare este relativ nou
Romania. Nu pentru ca noi nu am fi avut persoane

)) O boala rara apare la mai putin de 200.000

Speranta de viatd a pacientilor cu boli afectate de boli rare, dar majoritatea trdiesc cu un
)) rare este semnificativ redusa si multi au diagnostic gresit, izolati si vulnerabili. Ei au nevoie
dizabilitati care devin sursa de discriminare de acces imbunatatit la informatii, teste genetice,
si reduc sau distrug orice oportunitati educationale,  politici sanitare si servicii de sanatate specializate.
profesionale sau sociale. Din 1999, Uniunea Este ins& nevoie de mai multi specialisti implicati in
Europeana a luat masuri pentru a milita pentru bolile  managementul bolilor rare si resurse mai mari pentru
rare si pentru a lupta impotriva impactului pe care cercetare.
acestea il au asupra vietii pacientilor si a facut din Onat Carmen-lulia - voluntar BBBS

1. O boala extrem de rara

[ ] [
este......... ? TI m I I b e r
2. Epilepsia este o boala

cerebrala ........ (...)

3. Reprezinta un grup
polimorf de afectiuni
psihice (...)

4. Dragostea ii face pe
oameni sa se simta..... l ||

5. Statura mica -sindromul
(....)Willi...

6. Este o boala
multisistematica
caracterizata prin
inflamatia vaselor de
sange

7. Sindroamele de BMTC
sunt cele mai adesea
fenomenul(...)

8. Afi citit revista numita Oameni Rari si Bolile (....)

m | 2| ==
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Faptul ca fetita mea avea aproape :

familie pentru a putea consult un specialist. Dupa ce
acesta a consultat-o, I-a trimis pe sotul meu afara si
mi-a spus ca are autism.

M-am asezat pentru ca am simtit ca o sd cada cerul
pe mine. Stiam cate ceva despre autism, vdzusem
un reportaj la televizor si aveam unele banuieli. Am
incercat sa pun unele intrebari firesti dar m-i s-a spus
ca nu imi poate da raspunsurile pe care vreau sa le
aud si il asteapta si alti pacienti.

Am plecat cu scrisoarea medicald la medicul
de familie, care mi-a zis cd nici nu poate fi vorba de
autism. Am consultat un alt specialist, la Cluj Napoca,
si diagnosticul a fost acelasi. Am primit si un certificat
medical din care reiesea ca se incadreaza intr-un grad
de handicap, iar la aflarea teribilei vesti, sotul meu

Se-ntampld uneori in viata sa trecem prin
momente atat de tragice si de neasteptate incat ni
se pare ca cerul se prabuseste peste noi si lumea se
sfarseste. Vedem mereu in jurul nostru, la televizor
sau prin ziare, cate tragedii si cata suferinta exista in
lume! Dar mereu ni se pare ca noua nu ni se poate
intampla asa ceva, ca pe noi nimic nu ne poate atinge.
Si apoi descoperim, intr-o zi, cat suntem de slabi
si de vulnerabili, cat suntem de neajutorati in fata
evenimentelor pe care viata ni le pune in fata.

La inceput iti este greu sa intelegi ce se intampla,
iti este greu sa crezi ca poate fi adevarat. Iti este greu
sd crezi cd viata ta se poate schimba atat de brusc.
Incepi sa-ti pui intrebari si sa te intrebi:

~De ce mie?”.

Incerci sa intelegi si mintea rationald si sufletul
refuza orice explicatie logica. Te gandesti uneori ca
nu poate fi adevarat, si incerci sa mai cauti rdspunsuri
si-n altd parte, sa mai intrebi si pe altcineva, care
poate o sa-ti spuna ca este o imensa greseala, ca totul
nu-i decat un vis urat. Si-n sufletul tau este o durere
nesfarsita si ochii tai sunt inundati de lacrimi, si te
simti ca o corabie care pluteste in deriva pe marea
rascolita de furtuna.

Si te simti singur si parasit. Si vei vrea sa gasesti o
mana intinsa care sd te sprijine sa nu te prabusesti.
Si-ai vrea sa auzi un cuvant care sa te mangaie si sa-ti
aline suferinta. Dar de cele mai multe ori acest lucru
nu se intampla si ramai tot singur, cu tine insuti.

Cred ca oamenii nu intervin in asemenea situatii
pentru ca este foarte greu sa gdsesti gestul potrivit
'sa aduca mangaiere unei mame. Este greu sa
ti cuvantul care sa aline fara sa jigneascd, sa
ie fard sa raneasca.

i oricine si orice ti-ar spune tu ramai tot

. Sa lupti, sa analizezi, sa descoperi,
pti. Pentru ca in cele din urma trebuie
pti totul. Pentru ca viata merge

i viata nu se opreste in loc.

U lar

vorbea m-a ficut si cer o trimitere medicului c-

adevarate

ILv_om gasi LUMINA.

\Nopti la rand am mcercaf. sa caut v
d 1edicul de familie la moasa si medicul cu ear
am nascut, dupa care am realizat ca chiar daca as $
sigur cine e vinovat nu s-ar schimba nimic pentr
pe Adina nu ar ajuta-o deloc si mi-am dat seama ¢
cel mai bun lucru pe care il pot face este sa caut solutil
pentru Adina.
Pe mine diagnosticul Adinei m-a schimba
complet. Am devenit pur si simplu un alt om. S-au
schimbat prioritatile pe care le aveam si am realizat ce
conteaza cu adevarat in viata. La inceput nu voiam sa
stie nimeni ca are autism, acum nu pot sa inteleg.d
ce. Nu imi este rusine cu ea, imi este rusine de mine 1
ca am gandit asa. Am o fetita foarte frumoasd, cu o
memorie pe care eu NU 0 sa 0 am niciodata si sunt
foarte mandra de fiecare progres pe care il face, oricat
de nesemnificativ ar fi acesta. Adina

Pamantul se invarte la fel, soarele rasare in fiecare
zi, oamenii isi vad fiecare de viata lui.

Si-atunci trebuie sa accepti si trebuie sa-nveti sa
accepti. Si trebuie sa-nveti sa lupti. Si fiecare zi este .
o batalie. Dar stii ca trebuie sa mergi inhainte, stii ca
trebuie sa invingi. Stii ca asta este singura alternativa: .
sa mergi inainte si sa invingi. Sd stai demn si drept pe
crucea vietii privind cu speranta la ziua in care soarele
va rasari si pe cerul vietii tale.

Si-nveti sa-ti ridici ochiide la pamant la cer. Pentru
ca doar acolo poti gasi liniste, pace si mangaiere,
si-nveti sa te rogi, si-ncepi sa-l rogi pe Dumnezeu sa-ti
trimita ingerii lui de lumind care sa te ocroteasca cu =
aripile lor si sa te pazeasca de intuneric si de furtuni.

Si uneori ti se pare mult mai mult decat poti duce
si-ai vrea sa intri, la fel ca Noe, intr-o corabie, sa te
simti la adapost de valurile vietii. Si sa ramai acolo in
liniste si siguranta. Si abia atunci cand un porumbel =
alb cu o ramurad de maslin iti va bate in geam sa stii
ca vremea este iar senina si apele involburate s-au
retras si furtuna s-a linistit si soarele straluceste si este
vremea sa te trezesti iar la viata.

Si in momentul in care reusesti sa accepti tot ce ti
se-ntampla te simti linistit si impacat cu Dumnezeu
si cu tine insati. Si-ntelegi ca daca in viata ta a aparut
un strop de suferintd, aceasta a venit pentru a vedea
lucruri pe care inainte nu le vedeai, pentru a intelege
lucruri pe care inainte nu le intelegeai.

Pentru ca suferinta ne apropie cel mai mult de
Dumnezeu. Si atunci sti ca suferinta ta nu este fdra
rost. Suferinta mea mi |-a adus pe Dumnezeu in suflet.
Si nu ti se mai pare totul trist. Si-ncepi sa intelegi, si-
ncepi sa te bucuri. Pentru ca in fiecare zi viata este
un nou inceput. In fiecare zi viata ne pune |na|n e
nou drum, o noua provocare si noi trebui
chiar daca uneori pasii ne sunt sovai
impiedicdm, dar stim in mod sig

i -
[ o

& =
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Stirb Delia

ingerului meu,
Care m-a ocrotit si
m-a calauzit

Pe cararile vietii

1. Dumnezeu,
Descoperd in noi,
Atétea daruri.

(ata suferintd

Putem accepta.
Doamne,

Prefd-n lumina

Si-n pulbere de stele,
Toate lacrimile mele. ..
Rauri albastre,
Siraguri nesfarsite
De margele.

2. Copil inocent,

Cu parul balai,
Cuvéntul tau

A ramas suspendat
Undeva,

Intre pamant si Rai.
Sis-a preschimbat
In picaturi de stea,

© © © 0 0 0 00 0000000000000 000000000000 00000000000 0000000000000 0000000000000 00000000 0 o

Darius
Porumb

Tristete

Tndaratul fantanii,

0 bdtrana cu buzele stranse
smulge o mana de iarbd,
bea apa si rade

cu gura ei stirba

spre morti, sarutand graul

Eu singur,

ca si pe vremea cand iubeam
spre nicdieri cu gandul
asteptam, sa fie pedepsite
amintirile

8 Oameni Rari si Bolile Rare

Si-n fiecare clipd,

Vin ingerii sa-l ia,

Sa-l duca sus,

In ceruri,

Sa-i cante lui lsus,
Unimn tacut,

De slavd,

Siimposibil, pe pdmant
De spus.

3. Pasare de aur,
Silumind

Dorul tdu spre cer
S-afrant,

Desi n-ai nici o vina.
Si-ai poposit, o clipa
Pe o stea.

(dci, crucea vietii

Era mult prea grea.
Si aripile,

Nu mai bat in zbor,
Doar lacrimi grele,
Care ard i dor,

Dar stiu,

(4 iardsi vei zbura.

Si cerul se va bucura.
Siingerii fti vor zambi,
Vei rade iar,
Siveiiubi,

Sizborul tau, va fiiar lin,
Strop de azur

Side senin.

4. Doamne,
Du pand la stele,
Toate lacrimile mele,

Unstol alb

De réndunele.
Sile-mprdgtie
Cavantul

Sa se-nfiripe
Cuvantul

Prin care, sa-i pot canta,
Sisd te pot lduda
Sa-ti slavesc
Dumnezeirea,

Si sd-ti simt, pe vedi,
lubirea.

5. Spune-mi,

Pasare din Rai,

(Cum sa-nvat

Maiestru-ti grai.

Cum sa-i cant

Sisa-l slavesc

Pe Mirel cel Ceresc

Cum sa-i preaslavesc
Marirea

Si sd-miinteleg menirea.
Sa accept ce mi-a fost dat,
Domnul fie laudat.

6. As vrea sd adun,
Toate lacrimile

(e s-au plans

Din ochi tristi

De mame,

Cu sufletul strapuns
De chin si de durere,
Pentru ai lor copii.
Sa le prefacizvoare,
Oceane apoi,

Si mari,

Sisd inunde lumea,
S-0 spele de pacat
Sisd ne lase
Oamenii,

Cu sufletul curat.

7. Darulingerilor,
Pentru fiecare copil
(Cand se naste,
Poate fi ,bucurie”,
Poate fi,sanatate”
Dar mie,

Ingerul meu,

Mi-a spus:
,~larta-ma”,

Si mi-a adus,
Chipul lui Isus,
Ascuns,

Intr-o lacrima.

8. Uninger firav
De lumina,

A poposit

La mine-n mana
Si m-a-nvatat
Cum sd traiesc,
Sarad,

Sa cant,

Si sd iubesc.
Dragul meu inger,
Multumesc.

9. Ingerii,
Coboard uneori
Din cer,

Si-n mare taind,

Cu raze de lumina

Ei ne scalda

Se roagad pentru noi,
Sine vegheaza.
Sizboard iar,

Apoi, cuminti,

Sus la Isus,

Silanga sfinti.

10.Inger plapand,
De aur gi lumina,
Vino la mine-n gand,
Precum o zi senina.
Si da-mi un strop
Din darul tau ceresc,
S-atinge-ma usor,
Cuaripata,

Sa ma prefac

Tn pulbere,

De stea.

11.Tngerul meu,
De soare si lumind
Mi-e dor sa vi,
Si'sd md iei de mana.
Si sd-mi mai spui
Povesti

Cu printi si zane.
Sd cred

(d viata-i

Doar suras,

Fard tristete,

Fard plans.

Uneori inteleg

Gandurile mele nu pot sa fie
numai iubire

viata mea, doar un val
ce-mi acopera chipul

e mai presus de toate,
doar atunci, cand uneori
iti inteleg tacerea

si de ce fti ascunzi

atat de aproape,

atat de usor,

chipul

mai presus de toate atunci
rasund intelepciunea mortii
cum m-ag putea amdgi?

in pustiu cineva sufera de
singuratate

Undeva in pustiu
cineva sufera
de singurdtate

in cetatea argilei
pofta pantecului amagea
cuiscusinta pietrelor albe

aproape de noi

se simtea fierbinteala
intrebdrilor

ce se gudurau

la picioarele Lui



Al doilea popas a fost la Salina
din Turda, care prin specificul locului,
ca destinatie turistica, ne-a incantat
pe toti.

Fara a uita de obiectivul nostru,
am continuat drumul si povestea
plind de surprize, pana la Mdnastirea
Rimetea.

Aceasta apare deodatd, in stanga,
ascunsa de copaci, vopsita in galben,
ca o bijuterie in soare.

Daca nu te opresti si cotesti odata
cu drumul, o alta biserica, la fel de
micd, doar ca mai rotundd, rasare
chiar langa sosea.

In curte, cdlugarite invesmantate
in negru trebaluiesc necontenit de
la chilii spre bisericutd, de la fantana
spre bucatarie.

Excursie la

Manastirea Rimetea

La ultima intalnire a grupului de suport dintre parintii copiilor cu note de
autism si specialistii APWR s-a stabilit organizarea unei excursii la Manastirea
Rametea, din judetul Alba, care a avut loc in data de 24 mai 2009. Plecarea
a fost dimineata, la ora 9.00, iar primul popas a fost si prima surpriza oferita
copiilor: la McDonald’s in Piata Mihai Viteazul din Cluj Napoca, unde cu ocazia
zilei de nastere a unei tinere, am fost invitati la prajituri si sucuri.

Stiau de venirea noastra si ne
asteptau. Intampinati de bucuria
sincera a acestora s-au oprit din
treburi si ne-au condus in biserica,
unde ne-am inchinat la icoane.

Pentru pdrintii care au mai fost in
acest loc fermecator, revederea lui si
reintalnirea cu cdlugaritele au starnit
emotii si lacrimi de bucurie.

Intrarea in biserica s-a facut
dupa ritualul specific manastirilor
ortodoxe, cu tinuta obligatorie
pentru femei in fusta lunga si batic
pe cap.

Cu mare drag am fost invitati la
masa si peste putin timp, sunetul
clopotelor ne-a adus aminte ca e
vremea slujbei de vecernie, la care
am participat cu totii.

Dupd slujpa de vecernie si
oboseala de pe drum, somnul a fost

cel mai bun leac, atat pentru copii
cat si pentru parinti.

A doua zi, duminica dimineata,
sunetul clopotelor, aerul curat si
stralucirea soarelui ne-au indemnat
pe fiecare la Sfanta Liturghie, unde
am participat alaturi de satenii din
partea locului.

Céntarile maicutelor din strana si
rugaciunea de dupa liturghie, facuta
de un preot, special pentru grupul
nostru, ne-a pus in suflete sentimente
de impacare cu sine, cu semenii, cu
boala copiilor si ne-a facut cel putin
pe moment, sa credem ca orice boala,
cu greutatile ei, poate fi invinsa prin
acceptare si acest fapt poate deveni
misiune si motivatie pentru a-i ajuta
pe ceilalti si a merge mai departe
impreuna.

Senini si cu bucurie in suflete,
plini de recunostinta, am multumit
maicutelor pentru gazduire, facandu-
le un mic dar din partea noastra cu cele
trebuitoare pe la manastire si ne-am
indreptat spre casa, oprindu-ne la
Gradina Zoologica din Turda, unde
alaturi de copii ne-am bucurat de
animalele exotice de acolo.

Oameni Rari si Bolile Rare 9



Boala si bucurie

Ambele sunt interconexe daca vedem boala ca dovada
de dragoste din partea lui Dumnezeu si bucuria ca evidenta
plenara de dupa calvar. Ca sd te bucuri duhovniceste
trebuie sa te rastignesti, sa iti omori pornirile rele, egoiste,
mojicia din tine. Durerea crucii e nascatoare a bucuriei de
dupa cruce. Sau, mai bine-zis, crucea e bucurie cand suferi
si e bucurie cand primesti har sa o porti cu multumire.

Nu e usor sa multumesti cand esti trist, cand esti sdrac
lipit pamantului, cand esti tintuit de boala la pat. Nu e usor
dar nici extrem de greu. Credinta si iubirea in Dumnezeu se
vad cel mai coplesitor in aceste momente, cand simtindu-te
pierdut, renegat de unii, uitat de-a dreptul, simti ca puterea
ta e Domnul tau, ca El e fermitatea ta, bucuria ta mai presus
de orice asteptare.

Puterea rdbdarii este iubire. Dacd vezi in boala sfarsitul,
dacd nu esti absorbit de ceea ce urmeaza, de vesnicie, te
scufunzi intr-un marasm dubios, intr-o continua golire de
forta, intr-o slabiciune deplorabila.

Imi aduc aminte, ii vad in memorie, am in mine, chipul
unor martiri ai bolii care au biruit, pe care i-am cunoscut si
m-au facut sa ma simt mic, insignifiant, stand fata in fata cu
puterea lor admirabila. Erau storsi de vlaga datorita bolilor
pe care le aveau, erau mdcinati de batranete, de tristete
in aparents, de singuratate...Insd cand auzeai cuvintele
lor, cand vedeai ochii lor, cand auzeai ce iti spune inima si
suferinta acelor oameni te infiorai.

Acum, cand scriu, mi s-a ridicat parul pe spinare de
infiorarea pe care si acum, la ceva timp distanta o revad, e
vie in mine. Ei m-au invatat pe mine mai mult decat i-am
alinat eu pe ei. Desi ma resimteau foarte profund ca prieten,
ca preot, ca unii care ma iubeau mult, si imi spuneau ca eu
ii alin pe ei, aveam sentimentul cel mai sigur, ca ei erau cei
care ma ajutau pe mine enorm.

Marele beneficiu al contemplarii suferintei altora, prin
participarea reald, cu dragoste si smerenie la boala lor e
acela ca ne intaresc caracterul, ne fortifica credinta si ne fac
sa intelegem fortele nebanuite ale omului care lupta intru
Dumnezeu cu boala si o biruie in duhul lui.

Ne spunea la un moment dat parintele profesor Vasile
Raduca despre suportarea durerii si despre oamenii care
sufera pentru o intreagd comunitate, pentru o intreagd
regiune, chiar pentru ointreagd tara, caun dardumnezeiesc,
in locul altora. Cei care sunt oameni duhovnicesti cu mare
fortd interioara poarta slabiciunile multora prin suferintele
lor.

De aceea vedem oameni foarte schiloditi de boala, care
ne bulverseaza cu infirmitatile lor si pe de alta parte vedem
in ei cameni care sunt mai tari decat noi, pentru ca tocmai
de aceea le-a dat Dumnezeu sa poarte o asemenea povara
curéatitoare a bolii. Intotdeauna cand vad si aud de oameni
care suferd, stiu cu exactitate, ca ei sunt mai puternici decat
mine, ca ei sunt mai buni decat mine, pentru ca duc o
suferintd mai mare decat a mea.

Suferinta insd, nu se mdsoara atat in duratd, cat mai
ales in intensitate. Cei care suferd mai mult sunt cei care
iubesc enorm de mult, cei care s-au spiritualizat mult si pe
care ii deranjeaza orice impudoare, orice malitiozitate, orice
turpitudine. De aceea suferinta innobileaza pe om pentru
ca il educd in smerenie, prin constientizare de sine, il face sa
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fie sensibil la el si la cel cu care intra in contact.

Nu pun la inima cuvintele grele si enervarea si
sudalmele de tot felul care se nasc din suferintd, din durere,
din nefericire profunda ale oamenilor. Dupa cum nu pun la
inima nici cuvintele arogante si tampitute ale celor care cred
ca au ajuns la polul ultim al fericirii si al realizarii sociale si ca
de acum isi permit sa ofenseze pe oricine. Ci ma deranjeaza
numai cuvintele celor care se cdznesc, se autostimuleaza
prin rautatea mintii lor sa fie rai in mod gratuit, cand au de
toate si nimic nu ii deranjeaza, si exercita un soi de rautate
din plictiseala si pierdere de vreme.

E semn ca nu au suferinte reale si ca nu i-a strabatut
suferinte iluminatoare. Cei care nu se trezesc din boald
grava sau din durere de masea cu o alta minte, mult mai
sensibila si mai atenta, au trdit-o degeaba. Féra folos. Rolul
bolii e acela de a ne spiritualiza, de a ne curdti de patimi, de
a ne pregati pentru o trecere lind la Domnul.

Oamenii in varsta cu scaun la cap au inteles ca boala e
0 pregatire pentru fericirea mortii, pentru bucurie. Tocmai
de aceea vor sa ii spovedesti si sa-i impartdsesti, isi iau la
revedere de la tine, iti spun ce vor sa le spui la predica de
inmormantare, cesalise deade pomana,cumvorsafie,unde
VOr sa ajungd...pentru ca au inteles ca boala e pregatire, e
plus de fiintd daca e trdita in har si cu multumire.

Boala fiecaruia nu e mai mare sau mai mica decat o
putem duce si nu e nici mai mare si nici mai mica decat
pofta cu care am pacatuit odinioara, decat rautatea pe care
am avut-o in noi. Din punct de vedere teologic boala este
un privilegiu si o pedagogie diving, pentru ca ea vine in
viata noastra ca sa ne purifice interior si sa ne pregateasca
pentru cdmara de nunta.

Cand Domnul vorbeste de cdmara de nuntd vorbeste de
o intimitate deplina cu El. Cine intra in dormitorul imparatiei
impreuna cu Stapanul intra in veselia cea vesnica. Cei care
nu inteleg duhovniceste aceasta imagine mistica a unirii cu
Stapanul si nu vad profunzimea dumnezeiasca a Cantdrii
Cantdrilor e semn ca nu au nimic de la Stapanul, ca nu au
izvorul apei celei vesnice in ei, ca nu au galgaierea vie a
bucuriei harului, ca nu au sensibilitatea adanca a Stapanului
Hristos. Mirele Hristos este fara prihand, este curdtia
suprema si ne unim deplin cu slava Sa, cu frumusetea Sa,
cu curatia Sa, trdind fericirea in fiinta noastra transfigurata
de lumina divina.

Boala, suferinta, ne umple de lumina daca o primim cu
multumire. Cand am spus ca m-au infiorat oamenii care au
suferit cu recunostinta si si-au sfintit astfel viata, am vrut sa
spun ca m-a infiorat lumina dumnezeiasca din ei, pe care
am vazut-o pe fata lor, in fiinta lor.

Acestea sunt momente de cutremurare sfanta! in
aceste clipe inveti o Teologie existentiald, profunda sau
intelegi adancimile Teologiei in asa fel, incat nu mai cutezi
sa spui vreodata ca esti Teolog 1%. Atunci inveti ca viata
ortodoxa nu numai ca e o minune, dar ca aceastd minune
e 0 asemenea cutremurare de bucurie incat nu mai vrei, nu
mai speri, nu mai cauti si nu mai ai nevoie de nimic altceva
decat de aceasta.

Pr. Drd. Piciorus Dorin Octavian
Publicat in: Cuvinte duhovnicesti



Noutati Boli Rare Romania

Proiect: Parteneriat Norvegiano-Roman (NoRo)
pentru progress in bolile rare - finantat in cadrul
Programului Norvegian de Cooperare

Scopul proiectului:

Imbunatatirea calitatii vietii persoanelor afectate de
boli rare in Romania, asigurand acces egal la diagnostic
timpuriu, tratament de calitate si servicii de reabilitare prin
intermediul unei retele complexe si accesibile de facilitati si
resurse in baza Planului National pentru Boli Rare.

Parteneri: ASOCIATIA PRADER WILLI DIN ROMANIA,
ASOCIATIA PRADER WILLI DIN NORVEGIA, FRAMBU -
CENTRUL PENTRU BOLIRARE DIN NORVEGIA, MINISTERUL
SANATATII PUBLICE DIN ROMANIA, BISERICA GRECO-
CATOLICA ,SFANTA FAMILIE” DIN ZALAU, FUNDATIA
LACASA” PRIMARIA MUNICIPIULUI ZALAU, CONSILIUL
JUDETEAN SALAJ, SOCIETATEA ROMANA DE GENETICA
MEDICALA, ALIANTA NATIONALA PENTRU BOLI RARE
DIN ROMANIA, UNIVERSITATEA DE MEDICINA DIN
TIMISOARA.

Obiectivele proiectului

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

2. Dezvoltarea de noi servicii pentru boli rare in Romania

la nivel national printr-o serie de activitati specifice.

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

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

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

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

Olimpiada speciala - 7 iunie 2009- Stadionul din Zalau

Pe stadionul din municipiul Zalau a avut loc, in 7 iunie
2009, cea de-a IV-a editie a Olimpiadei Speciale pentru
persoane cu dizabilitati. La aceasta editie au avit loc
concursuri sportive de atletism si baschet - abilitati
individuale.

PARTENERI: Directia pentru Sport Salaj, Directia Genereala
de Asistentd Sociala si Protectia Copilului Salaj,Directia
de Asistenta Sociala Comunitara Zalau, Asociatia Prader
WilliRomania, Asociatia Caritas Catolica prin-BACH Zalau,
Centrul de Recuperare, Tratament si Ingrijire “Acasa” .

Congres Balcanic pentru Boli Rare, la Cluj Napoca

4o

A

Alianta Nationald pentru
Boli Rare Romania, in parte-
neriat cu Universitatea de
Medicina si Farmacie ,luliu
Hatieganu” Cluj-Napoca
si Societatea Romana de
Geneticd Medicald orga-
nizeaza in perioada 26-27
iunie 2009 la Cluj Napoca,
CONGRESUL BALCANIC
DE BOLI RARE: ,Share an
inspired vision in RD".

The Natianal Alliance for Rare Dissases in Romania,
Famanian Society for Human Genetics and

Temele abordate in cadrul

conferintei vor acoperi: =7

« Diagnosticul si mana-
gementul bolilor rare

. Strategii nationale pentru
bolile rare

« Medicamentele orfane si
compensarea lor

« Dezvoltarea de Ghiduri si standarde de bune practici

« Comunicatul Comisiei Europene privind bolile rare

« Initiative Europene pentru imbundtatirea serviciilor
medicale pentru pacientii cu boli rare

« Probleme intampinate de tarile balcanice in diagnos-
ticarea si managementul bolilor rare

+ Ghiduri de bune practici si servicii medicale accesibile

« Bune practici si cooperare in Balcani

« Managementul bolilor rare (12 workshopuri privind
bolile rare: metabolice, endocrine, neuromusculare,
cardiace, etc.)

» Diagnostic

« Tratament si reabilitare

« Servicii sociale

« Educatie si cercetare

Share an inspired vision in RD!

Corlarence chairs
Frof. Segeless Ayme (FPIANET, s Diecises T Fovc, Fraree)
kot Motzarra Moles FIRDSER 06 SancT)

Workshopul: Metode Comprehensive de invatare
a Copiilor cu Autism

Centrul de Informare pentru Boli Genetice Rare, va
organiza, la Zalau, in perioada 1-2 iulie 2009, workshopul
Metode Comprehensive de Invatare a Copiilor cu Autism.
La eveniment sunt invitati specialisti din Palatine, lllinois

(SUA):  Valerie Gruenwald - Psiholog scolar
Michelle Miller - Psihopedagog special
Linda Gilles-Zirbes - Kinetoterapeut
Teme abordate

« Introducere in autism

- Invatarea structurata

« Nevoi senzoriale si stategii
- Comunicare

« Comportament

- Abilitati sociale

- Sala de clasa

« Aplicatii practice
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Bolile RARE

Ce este Sindromul Prader — Willi?

O anomalie a cromozomului 15

Incidentain populatie-1:12.000 pandla 1:15.000 (ambele
sexe, toate rasele)

Caracteristici majore: tonus muscular scazut, crestere
slaba in prima copildrie, organe genitale externe mici,
apetit excesiv, difi cultati de invatare si comportament
dificil.

Preocupare medicala majora: obezitatea extrema

Cauze si diagnosticul PWS

PWS este produs de cdtre o pierdere de gene ale
cromozomului 15, care provin in mod normal de la tatd
(paterne). Acest fapt se poate produce in trei moduri:
1. Aproximativ 70% din cazurile de PWS prezinta lipsa
acestor gene pe locusul patern al cromozomului 15; 2.
Aproximativ 25% prezintda disomie parentald maternd
(UDP), 2 cromozomi 15 de la mama si nici un cromozom
15 de la tata: si 3. 2-5% au o eroare de inactivare
(imprinting) care determina ca aceste gene de la nivelul
cromozomului 15 patern sa nu fie functionale. PWS
nu este mostenit ci se produce la intimplare, nefiind
identificatd o cauza cunoscutd. Riscul de recurenta in
aceeasi familie a PWS apare numaiin cazurirare de eroare
de inactivare, la care ne vom referi mai departe. Toti copiii
la care se suspecteaza PWS trebuie testati genetic. Daca
diagnosticul se confi rma, este recomandabil ca familiile
sa primeasca sfat genetic.

Greutate si comportament

Greutatea

Indivizii cu PWS au un apetit excesiv datorat incapacitatii
creierului de-a ii avertiza cand sunt satui. De obicei,
excesul alimentar precum si obsesia alimentelor incep
fnaintea varstei de 6 ani. Este important ca aceastd
nevoie de a minca este, in ultimd instanta, o anomalie
fizicd, coplesitoare, greu de controlat si care necesita
0 supraveghere aproape constanta. Indivizii cu PWS
necesita mai putine calorii din cauza tonusului muscular
scazut si a inactivitatii. Pentru a crea o dietd caloricd
corectd, cautati nutritionistul/dieteticianul si asigurati-
va, de asemenea, ca folositi ghidul de nutritie al PVSA,
disponibil in SUA. Sunt necesare cintdriri regulate si revizii
periodice ale dietei. Cele mai bune alimente si pranzuri
sunt acelea pe care familia si ingrijitorii sunt capabili sa
le aplice de rutina si constant. Exercitiile zilnice (cel putin
30 de minute/zi) sunt necesare pentru controlul greutatii
si sanatate. Nu s-au descoperit incd medicamente sau
operatii care sa elimine nevoia unei diete stricte si a
supervizei legate de alimentatie.

Comportament
De obicei, copiii si tinerii cu PWS sunt afectuosi si fericiti,
manifestand putine probleme de comportament. Totusi,

cei mai multi dintre copii si adulti au dificultati ale
controlului comportamental, care se petrece adesea de
la o activitate la alta, cu modificari neasteptate. Aceste
probleme de comportament incep, de obicei, in acelasi
timp cu obsesia alimentard, desi nu toate problemele
comportamentale sunt legate de mancare. De regulg,
difi cultdtile comportamentale ating un maxim fin
adolescenta sau in prima parte a varstei adulte. Pentru
managementul comportamental, au efect benefic
recompensele, pauzele, regulile ferme si limitdrile
precum si activitatile cotidiene de rutina.

Probleme de dezvoltare

Dezvoltarea fizicd

Reperele majore de dezvoltare sunt in mod tipic
intirziate cu unul sau doi ani. Desi tonusul muscular
scazut se amelioreazad, pot continua problemele de fort3,
coordonare si echilibru. Terapia fizica si ocupationald
ajuta la promovarea dezvoltdrii musculare si ameliorarea
coordonadrii. Pot fi necesare sustinatoare pentru picioare
si pentru coate precum si tratament cu hormon de
crestere, care poate creste si dezvolta masa musculara.
Trebuie incurajate sportul si activitatile fi zice.

Dezvoltarea limbajului

Scaderea tonusului muscular poate crea probleme de
alimentatie si intarzia vorbirea. Tratamentul logopedic
trebuie inceput in copildrie pentru a ajuta cu problemele
de alimentatie si dezvoltarea vorbirii. Limbajul semnelor
si comunicarea prin fotografii ajuta la reducerea frustrarii
si la comunicare. Produsele care cresc secretia salivara
pot ajuta la problemele de pronuntie. Desi, de obicei,
dezvoltarea vorbirii este intarziata, foarte adesea vorbirea
devine un punct de forta pentru indivizii cu PWS.

Intelegerea

Indivizii cu PWS au de obicei probleme de invatare. Zona
de interes o poate reprezenta atentia de scurta duratd,
incapacitatea de-a intelege indicatii simple precum si
dificultati ale gandirii abstracte. Este recomandata sti-
mularea precoce in copildrie; de asemenea, serviciile de
educatie si sustinere trebuie incepute in cursul copilariei
si continuate in perioada adulta. Prin lege federala, avem
la dispozitie terapii ocupationale si de limbaj, care trebuie
sa fie acoperite de cdtre sistemul scolar local.

Cresterea

Retardul de crestere din perioada de sugar poate necesita
alimentatia prin gavaj. Pentru a asigura o alimentatie
corespunzatoare, sugarii pot necesita biberoane sau
tetine speciale (ex. alimentatorul Habermann). Sugarii
trebuie urmariti indeaproape pentru a ne asigura ca ei
primesc alimentatie suficientd pentru a asigura o crestere
corespunzatoare. »
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» Tn mod caracteristic, nivelurile de hormon de crestere
sunt scazute la indivizii cu PWS, producand talia mica,
absenta pubertatii si cresterea masei grase chiar si la cei
cu greutate normald. Necesitatea terapiei cu hormon de
crestere trebuie luata in considerare la toti bolnavii cu
PWS.

Dezvoltarea sexuald

Nivelurile hormonilor sexuali (Testosteron si Estrogeni)
sunt scazute in mod normal. Testiculii necoborati pot
necesita tratament cu HCG, Testosteron sau chiar ope-
ratie. Aparitia precoce a parului pubian este frecvent
intalnita dar pubertatea este, de obicei, intarziata si
incompleta.

Alte probleme comune

Strabismul este comun si necesitd interventie rapida si
operatie chirurgicala. Incurbérile coloanei vertebrale pot
apdrea de obicei precoce si pot fi difi cil de identificat
fara examen radiologic. Ele se pot accentua o datad cu
tratamentul cu hormon de crestere.

Oasele slabe (osteoporoza) pot apdrea mult mai devreme
decitin mod obisnuit si pot produce fracturi. Administrati
cantitati mari de Calciu, Vitamina D si indicati ridicarea de
greutdti. Sunt recomandate teste de densitate osoasa.
Poate apare diabetul zaharat tip doi (non Insulino
dependent). Acesta este produs de obicei de obezitate
si se va ameliora o data cu pierderea in greutate. Se
recomanda un screening de rutina.

Alte probleme legate de obezitate includ dificultatea
respiratiei, HTA, insuficienta cardiaca stanga, cruste si
alte probleme tegumentare. Anomaliile de somn includ
scaderea respiratiei cu scaderea nivelurilor sanghine de
Oxigen in timpul somnului si/sau somnolenta in timpul
zilei. Obstructia cdilor aeriene poate apare cu sau fara
obezitate. Piscarea pielii este frecventa. Ea se petrece ca
raspuns la o durere existenta sau la iritatia fesiera, a
membrelor superioare, a picioarelor sau a rectului.
Problemele dentare pot include smalt dentar moale,
saliva vascoasa, periajul slab dentar si tocirea dintilor.

Calitatea vietii

De obicei, starea generald de sanatate este buna iar
speranta de viata poate fi normald daca este controlatd
greutatea. Necesitatea constanta de-a restringe alimen-
tatia precum si managementul comportamentului pot
fi stressante pentru membrii familiei. PWS USA poate
oferi informatii si ajutor. Adolescentii si adultii cu PWS
pot actiona bine in grup si in programe de sustinere
daca exista structuri de mediu care sa le furnizeze.
Pentru multi este posibila angajarea in pravalii si in
alte structuri cu mijloace de supraveghere. Furnizorii
de profesii si servicii trebuie informati complet asupra
managementului PWS.

Reactii negative la medicamente

Indivizii cu PWS pot prezenta reactii neobisnuite la dozele
standard ale medicamentelor. Folositi cu prudenta
maxima medicamentele care pot produce somnolenta
deoarece se poate produce un raspuns mai sever si de
duratd mai lungad. Intoxicatia cu apa (acumularea de
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cantitati prea mari de apa in organism) se poate produce
o data cu folosirea anumitor medicamente la fel ca si
in urma consumului de cantitati mari de lichide.

Toleranta mare la durere

Lipsa semnalelor tipice de durer este frecventa si poate
masca prezenta infectiei sau a bolii. Cineva cu PWS
poate sa nu se plinga de durere pind cind infectia nu
este severd si poate trece mult timp pina cind sd o poata
localiza. Raportati medicului orice modifi care usoara a
starii generale si a comportamentului pentru a descoperi
cauza.

Probleme respiratorii

Indivizii cu PWS pot prezenta un risc crescut pentru
probleme respiratori, asa cum sunt tonusul muscular
scazut, muschi toracici slabi precum si obstructia
cdilor respiratorii in timpul somnului. Oricine cu un
sfordit zgomotos, indiferent de varsta, trebuie supus
unei investigatii medicale pentru a identifi ca apneea
obstructiva de somn.

Absenta vdrsdturilor

Varsaturile apar rareori. Medicamentele emetizante pot sa
nu aiba efect iar dozele repetate pot produce intoxicatie.
Din cauza alimentatiei excesive si a consumului posibil
de alimente negatite sau a altor tipuri de alimente
nesanatoase, lipsa vdrsaturilor reprezintda o proecupare
deosebita. Prezenta varsaturilor la o persoana cu PWS
poate senfi ca o boala amenintdtoare de viata; de aceea,
daca apar varsaturile, trebuie luata legatura cu un medic.

Boald gastricd severd

Meteorismul abdomnal, durerea si vdrsaturile pot
reprezenta mai adesea o problema gastricd ame-
nintatoare de viata la indivizii cu PWS decat la populatia
generald. Mai adesea decit o durere localizatd, poate
exista o stare generald de rau. Daca un individ cu PWS
prezinta asemenea simptome, luati imediat legdtura cu
un medic.

Temperatura organismului

Sunt frecvente temperatura mare sau scazuta, aparute
fara explicatii. Temperatura crescutd poate apdrea in
cursul bolilor minore sau in interventiile chirurgicale
care necesita anestezie. Febra poate lipsi chiar si in
cursul infectiilor severe. In aceste situatii poate fi utila o
hemoleucograma completa.

Cruste si vandtdi

Din cauza obiceiului comun de scarpinat al pielii, pot
fi prezente plagi deschise. Indivizii cu PWS prezinta de
asemenea tendita de-a face vanatai.

Apetitul excesiv

Apetitul excesiv precum si supraalimentatia pot duce la
ingrasarea amenintatoare de viata, care se poate petrece
chiar si in cursul unei diete hipocalorice. Indivizii cu PWS
trebuie supravegheati tot timpul si in toate imprejurarile
in care este prezenta mincarea. Aceia care au o greutate
normalda au ajuns in aceastd stare deoarece familiile/
supraveghetorii le-au impus o dietd sever controlata.



_APWR

&

Eugoans SR

- T :\J@?D BNl TR fgalan -:-:3:?

¥ ASOCIATIA PRADER WILLI ROMANIA

Campanii in derulare

ASOCIATIA
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Suntem Asociatia ,Inima copiilor,, asociatie non-guvernamentald
si non-profit constituitd in ianuarie 2006. Din august 2006
Asociatia noastra reprezintd oficial in Roméania organizatia de
interes umanitar international ,The Heart of Children”, Italia,
condusa de Dr. Vittorio Vanini, iar din iulie 2008 ea este afiliata la
Alianta Nationala de Boli Rare.

Scopul nostru este acela de a ajuta copii in suferinté, si anume pe
cei cu malformatii cardiace congenitale.

Existenta asociatiei este motivata de o reala si grava problema: in
Romania exista un insemnat numar de copii care sufera de grave
afectiuni cardiace congenitale.

Cum majoritatea celor ce se nasc cu aceste suferinte trebuie
operati, activitatea noastra are drept tintd dezvoltarea cardiologiei
si cardiochirurgiei pediatrice in Roméania, domeniu care sufera de
toate deficientele unui debut.

Asociatia noastra vine atat in ajutorul copiilor ce se nasc cu
malformatii cardiace congenitale cat si al familiilor acestora.
Inimile afectate de boala ale copiilor zdrobesc inimile parintilor
care la aflarea diagnosticului se simt aruncati intr-un abis ce pare
fara iesire. Le spunem tuturor cd existd sperante si solutii de
moment prin interventiile chirurgicale care se pot face atat in tara
catgiin strainatate.

Asociatia ,Inima Copiilor”
str. Campului, 19 bis, Campina / Prahova, Romania
tel: +40 244 332 234, mobil: +40 722 360 339 email: office@inimacopiilor.ro
Cod de identificare fiscala: 18365182
RON: RO95 RNCB 0208 0237 0061 0001 EUR: RO68 RNCB 0208 0237 0061 0002
USD: RO75 RNCB 0208 0237 0061 0167 BCR - Sucursala Campina
cod SWIFT: RNCB ROBU
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Asociatia Prader Willi din Romania

.lt'. pariener cu .
Universitatea de Medicina si Farmacie |
.Victor Babes" Timisoara si
Societatea Romana de Genetica Medicala

N Umv i

~ Farmacie
. Victor Babes
Timisoara

organizeaza in 24-25 aprilie &g

Principiile care stau la baza activitatilor
Asociatiei Prader Willi din Romania

« respectarea individualitatii fiecarei persoane;

« respectarea libertatii de a alege activitatile in functie de nevoile specifice;

« asigurareaaccesuluilaserviciisocialein conditiide tratamentegal, prin eliminarea
oricarei forme de discriminare;

« asigurarea de servicii de calitate, accesibile, flexibile, adaptate nevoilor sociale;

« asigurarea drepturilor si a sigurantei beneficiarilor, protejand in acelasi timp si
interesele acestora, dar si pe cele colective ale comunitatii;

« respectarea vietii intime a persoanei;

 intelegere, compasiune siimplicare ;

« respectarea confidentialitatii.
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