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Cel putin 1 din 10 cazuri de autism apare la
indivizii cu istoric de boala rara. In cele mai
multe cazuri cele doua diagonostice sunt
puse impreuna sau in alte cazuri intalnim doar
simptome ale tulburarilor din spectrul autist la

pacienti cu boli rare (fara insa a putea pune un
diagnostic de autism).
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in RPomania se estimeaza ci 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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rivind in urma si cautand un

punct de intalnire al activitatii

mele in mass-media cu cea a

Asociatiei PraderWilliRomania

(APWR), gasesc in memorie
anul 2007 si proiectul de parteneriat al Asociatiei
Prader Willi, intitulat ,Big Brother-Big Sister”, un
parteneriat intre Consiliul Local, Fundatia ,Acasa’,
Centrul ,Speranta” si Liceul Pedagogic ,Gheorghe
Sincai” Zalau, printr-un grup de eleve voluntare si
cadre didactice.

nan

Oameni rari cu suflet mare
la Asociatia Prader Willi

Pentru mine, ca jurnalist, a fost un subiect obisnuit
de presa, pe care il faceam cunoscut la nivel national
prin agentiile de presa sau prin publicatiile regionale
si nationale la care colaboram. Cu timpul, in cei
doi ani de atunci, am participat si eu la o serie de
activitati ale asociatiei si din curiozitate am inceput
sa caut informatii despre Asociatia Prader Willi. Ce
reprezenta ea? Cum a aparut? Cine sunt oamenii
care s-au implicat pentru infiintarea ei? O Asociatie
Nationala la Zaldau? O Aliantd Nationala a Bolilor
Rare Romania, cu sediul la Zalau? Descoperind
raspunsurile acestor intrebari, am descoperit de fapt
oameni, suferintd, frustrare, durere, lacrimi si uneori
neputinta.

Treptat am realizat ca bolile rare, un subiect tabu sau
evitat (de cele mai multe ori), ne pot afecta pe oricare
dintre noi, copii sau adulti, este doar o chestiune de
a le descoperi.

Astfel, am decis sa ma implic si eu, aldturi de
presedintele APWR, Dorica Dan si de ceilalti membrii
ai Asociatiei, iar cel mai bun mod de a fructifica
implicarea mea a fost aparitia acestei publicatii,
».Oameni Rari si Bolile Rare”, pentru a putea face
cunoscute proiectele de anvergura dar si de suflet
ale Asociatiei. Am descoperit ca APWR a avut o serie
de activitati, nu doar locale sau nationale, ci chiar
internationale, iar prin actiunile si proiectele sale s-a
facut auzit si cunoscut numele orasului nostru, ,mic
si linistit’, iar in ,locul unde nu se intampla nimic”,
iatd, se intamplau multe.

Zaldul adevenitorasul undeinfiecareanareloc ,Ziua
4

Internationala a Bolilor Rare”, ,Ziua Voluntarului’,
LSpecial Olimpics” sau,Vanatoarea de Oud” etc.
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Faptul ca APWR a reusit, prin proiectele sale, sa atraga
nu doar fonduri pentru finantarea activitatilor sale
(un lucru extrem de dificil, de altfel) dar si oameni
care sa se implice in aceste activitati, pentru mine
personal mi s-a parut o reusita imensa. O reusita
deosebita pentru orasul nostru, pentru societatea
noastrd, pentru mentalitatea noastra (foarte greu de
schimbat), pe care ne-am dori-o mai tolerantd, mai
europeana sau poate mult mai simplu spus... mai
umanizata.

La Asociatia Prader Willii din Zaldu am descoperit
oameni deosebiti, iar spiritul care domnea aici m-a
convins sa facem o revista prin care semenii nostri
care se bucura de o viata normala sa cunoasca si
suferinta celorlalti, dar mai ales lupta lor si a celor
de langa ei pentru a putea depadsi boala, barierele
societatii, privirea curioasa a celor de pe strada,
pentru a deveni oameni rari, cu un suflet rar, cu fapte
rare desi duc cu ei pretutindeni... o boala rara. Ei nu
sunt singuri pentru ca alaturi de familia lor, ne au
pe noi, pe cei care incearca si reusesc sa le inspire
incredere, bucurie si puterea mitica a lui Sisif, de a o
lua mereu de la capat.

Revista noastra, ,Oameni Rari si Bolile Rare’, iata, la
cel de-al doilea numar acum, va fi o publicatie care
va reflecta activitatea Asociatiei Prader WilliRomania,
incercand sa schimbe mentalitatea cetateanului
obisnuit fatd de acesti bolnavi, care de altfel nu sunt
decat niste oameni rari, care au si ei parte de o zi a
bolilor rare, alaturi de alti cetateni din tarile lumii.

lulian Duma




Bolile Rane

Bolile Rare si Tulburarile din Spectrul Autist

Pentru a putea evidentia legatura dintre bolile rare si
tulburdrile din spectrul autist este necesar sa facem cateva
clarificari terminologice:

» oboald este rara cand afecteaza mai putin de 51a 10.000
de persoane. Exista intre 6000 si 8000 de boli rare, iar
75% dintre acestea afecteaza copiii.

e autismul - sau mai exact tulburdrile din spectrul
autist — reprezinta un grup de tulburdri de dezvoltare
caracterizate prin: dificultati de interactiune sociald,
probleme de comunicare verbala si non-verbala, com-
portamente stereotipe sau implicarea intr-un numar
redus de activitati.

Cel putin 1 din 10 cazuri de autism apare la indivizii cu
istoric de boala rara. In cele mai multe cazuri cele doua
diagonostice sunt puse impreund sau in alte cazuri
intalnim doar simptome ale tulburarilor din spectrul autist

la pacienti cu boli rare (fard insa a putea pune un diagnostic
de autism).

Cele mai cunoscute boli rare care au asociate simptome ale

tulburdrilor din spectrul autist sunt:

« Sindromul Rett - este o tulburare neurologica si una
din tulburdrile pervazive de dezvoltare.

« Sindromul Angelman - este o boald genetica, care
prezinta urmatoarele simptome din spectrul autist:
comportament hiperactiv, probleme de vorbire,
comportament stereotip (fluturarea mainilor). in unele
cazuri diagnosticele de sindrom Angelman si autism
coexista.

¢ Sindromul Prader-Willi - este, de asemenea, o boala
geneticd. Simptomele comune cu tulburarile din
spectrul autist sunt: intarziere in limbaj si dezvoltare
motorie, dizabilitati de finvatare, dificultati de
alimentare in perioada de sugar, tulburari de somn,
comportamente stereotipe, crize de furie, prag ridicat
al durerii.

o Sindromul Smith-Lemli-Opitz - este o tulburare
genetica produsa de deficitul unei enzime. Un studiu
recent realizat pe 26 de persone cu SSLO a aratat ca 17
dintre acestia (53%) indeplinesc criteriile pentru autism
(Tierney et al 2001).

o Sindromul Sotos - cunoscut si sub numele de
gigantism cerebral, datoritd formei si madrimii
distinctive a capului. Este o boala genetica, care are
urmatoarele simptome din spectrul autist: tulburdri
de comportament, intarziere in dezvoltarea vorbirii si
limbajului.

« Sindromul X Fragil — aproximativ 2-3% din indivizii cu
autism prezinta sindromul X Fragil (Bailey et al 1993;
Fombonne et al 1997), una din cele maifrecvente forme
de retard mintal de cauza genetica.

» Scleroza tuberoasa complexa - este o boald genetica
rard ce cauzeaza tumori benigne creier si diferite organe

vitale. Intre 0,4 si 2,9 % din indivizii cu autism prezinta
scleroza tuberoasa complexa (Olsson et al 1988; Ritvo
et al 1990).

* Neurofibromatoza Tip 1- este una dintre cele mai
frecvente boli genetice, caracterizata prin aparitia
unor pete tegumentare de culoarea ,cafelei cu lapte”
si @ unor tumori cutanate. Frecventa ei la indivizii cu
autism variaza intre 0,2-14%, dupa cum arata trei studii
realizate in domeniu. (Gillberg et al 1984; Gaffney et al
1987; Mouridsen et al 1992).

« Sindromul Cornelia de Lange - este o tulburare de
dezvoltare complexa, foarte rara care afecteaza multe
parti ale organismului. Simptomele tulburarilor din
spectrul autist prezentate de persoanele cu acest
sindrom sunt: intarziere in dezvoltarea limbajului
receptive si expresiv, sensibilitate crescuta la atingere si
tulburdri de comportament.

o Alte boli rare asociate cu autismul sunt: Sindromul
Williams, Sindromul Moebius, Sindromul Tourette,
Fenilcetonuria netratata, Sindromul Joubert.

Tinand cont ca 10-15% dintre indivizii cu tulburari din
spectrul autist au o boald rara de natura genetica, diagnos-
ticarea conditiei genetice permite furnizorilor de servicii
medicale sa estimeze probabilitatea de transmitere a bolii
la alti membri ai familiei. Pornind de la aceste aspecte teo-
retice (un numar mare de boli rare sunt asociate si tuburarile
pervazive de dezvoltare) si ca urmare a solicitarilor venite
din comunitate Asociatia Prader Willi din Romania a creat
un centru terapeutic de zi pentru copii afectati de boli rare
cu simptome din spectrul autist.

Pasii parcursi in cadrul acestui program sunt:

o evaluarea complexa a copilului,

» realizarea programului individualizat (abilitati sociale,
limbaj, auto-ingrijire, cognitiv, abilitati motorii)

o terapie comportamentala (bazatda pe modelul
antecedente — comportament - consecinte) pentru
fnvatarea imitatiei, comunicarii si limbajului, socializarii
si jocului. In cadrul terapiei, activitatile individuale cu
terapeutul sunt completate de stimularea activitatii
independente.

o modificari comportamentale (pentru reducerea com-
portamentelor dezadaptative)

Pentru ca aceasta terapie sa aiba rezultate si continuitate
antrendm si pdrintii in diferite activitati, le oferim educatie
parentala si realizam grupuri de suport in cadrul cérora se
pot discuta diferite probleme propuse de acestia sau de
specialisti.

Mihaiela-Virginia Fazacas
Cosmina Anca Baican
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fi parinte si cat de pregatit te simti, un
diagnostic de tulburare din spectrul autist
(TSA) pus copilului poate fi inspaimantator.
(Impartasirea experientei unor parinti ai caror
copii au fost diagnosticati cu TSA a relevat o serie de
sentimente ce apar dupd comunicarea diagnosticului:

»  Soc cu privire la ce inseamna un diagnostic de TSA pentru tine
ca parinte, pentru copilul tau si pentru intreaga familie;

- Dezamagire si vise spulberate legate de evolutia copilului;

«  Frustrare cu privire la comportamentele manifestate de catre
copil si sentiment de neajutorare;

«  Confuziein alegerea unei interventii adecvate;

+  Singuratate - pentru cd nimeninu pare sa inteleaga cu adevarat
cum e sa cresti si sd educi un copil cu TSA;

»  Epuizare cauzata de incercarile de a gasi un echilibru intre
nevoile speciale ale copilului, relatiile din familie, sénatate,
bani si serviciu;

- Ingrijorare cu privire la viitorul copilului;

« Vinovatie sau rusine pentru ca te gandesti ca esti oarecum
responsabil de boala copilului).

Este foarte dificil sa treci singur printr-o asemenea experienta si
nu exista un manual care sd te invete cum sa cresti un copil cuTSA, de
aceea in cadrul Centrului de Informare pentru Boli Rare functioneaza
un grup de suport pentru pdrinti ce au copii diagnosticati cu
TSA. Astfel, parintii beneficiazd de un context prielnic impartasirii
experientei proprii si au posibilitatea de a intelege boala, de a trece
peste suferinta provocata de punerea unui diagnostic de TSA, de a
invata cum sa realationeze cu copilul lor si cum sa-linvete deprinderile
necesare unui stil de viatd cat mai aproape de normalitate. Si tot
pentru a veni in sprijinul parintilor, la Centrul de Informare pentru
Boli Rare se deruleazd si un program de interventie psihologica
pentru copiii cu tulburari din spectrul autist.

Cum poate ajuta psihologia?

Progresul in cercetarea psihologica ne-a ajutat sa intelegem mai
bine provocarile cu care se confrunta persoanele afectate de autism
si a contribuit la optimizarea metodelor de recunoastere, evaluare
si tratament a TSA. Evaluarea psihologica a abilitatilor copilului,
evidentierea punctelor forte si a punctelor slabe, ne pot ghida in
dezvoltarea unor programe de interventie adecvate potentialului
si nevoilor de dezvoltare ale copilului. Cercetdrile indica faptul ca
interventia timpurie si intensiva sporeste considerabil sansele pentru
obtinerea unor rezultate de succes in evolutia copiilor cu autism.
S-a demonstrat ca interventia timpurie poate accelera dezvoltarea
generala a copilului, reduce comportamentele problemd, iar rezultate
functionale de lunga duratd sunt mai bune.

Exista mai multe metode si strategii de interventie ce vizeaza
ameliorarea/rezolvarea dificultétilor sociale, de limbaj si comunicare,
senzoriale si comportamentale:

« Analiza comportamentala aplicata - Applied Behavioral
Analysis(ABA) - este o interventie intensiva si de duratd a carei eficienta
este dovedita stiintific. Programul constd in invatarea limbajului, a
deprinderilor de autonomie personald si de relationare sociala, a
dezvoltarii functiilor cognitive, mai intéi intr-un cadru structurat,
iar apoi generalizate in contexte diferite de viatd. Deprinderile sunt
divizate in sarcini mai mici ce sunt invatate ierarhic. Se pune mare
accent pe recompense, pe intariri ale comportamentelor dorite
concomitent cu descurajarea comportamentelor dezadaptative si pe
implicarea familiei.

o TEACCH - Treatment and Education of Autistic and
Communication Handicapped Children - are la baza doua principii:
structurarea mediului pentru a favoriza achizitia deprinderilor si
facilitarea independentei la toate nivelurile de functionare. Odata
invatatd o deprindere intr-un mediu structurat, copilul e invatat sa
utilizeze acea deprindere intr-un mediu mai putin structurat si cu
retragerea treptata a sprijinului oferit de adult.
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tulburarile de spectru autist

 PECS- Picture Exchange Communication System - este o metodd
utilizata adesea concomitent cu TEACCH si care vizeaza dezvoltarea
comunicarii pe baza schimbului de imagini

« Terapia de integrare senzoriala - este o formd de terapie
ocupationala utla mai ales dacd exista o disfunctionalitate a sistemului
deintegrare senzoriald, adicd unul sau mai multe simturi sint supra sau
subreactive la stimuli. Astfel de probleme senzoriale pot fi principala
cauza a unor comportamente prezente la copiii cu autism cum ar
fi legdnatul, invartitul in jurul axei sau fluturatul din maini. Copilul
este plasat intr-o incdpere dotata astfel incat sa stimuleze toate
simturile copilului cu TSA. Pe parcursul sedintei, terapeutul lucreaza
indeaproape cu copilul, incurajandu-l sa exploreze incaperea.
«Povestirilesociale -suntuninstrumentutilininvdtareadeprinderilor
sociale. Scopul acestor povestiri e sa faciliteze intelegerea situatiei de
catre copil, sa ii ofere un oarecare grad de confort in momentul in care
ar fi prins intr-o astfel de situatie si sa-i ofere alternative de raspuns la
situatia respectiva.

« Floor Time - are ca principal obiectiv construirea relatiilor, fapt ce ar
furniza ulterior un context natural de invatare si exersare a anumitor
deprinderi

« Educatia structurata - are la baza organizarea spatiului, astfel incat
abordarea comportamentelor indezirabile sa se desfasoare intr-un
mediu care reduce stresul, anxietatea si frustrarea

- Invatarea incidentala - o metodd care utilizeazd si valorifica
oportunitatile de invatare ce se ivesc in mod natural in viata cotidiana
a copilului, acasa si in comunitate

- invatarea prin mediere - copii normali sunt invitati modalitati
efective de a interactiona cu copiii cu TSA, astfel incat sunt promovate
oportunitati sociale pozitive

o Strategiile de modificare cognitiv-comportamentala -
comportamentul este schimbat prin controlarea contingentelor, a
consecintelor si prin modificarea modului in care persoana gandeste
si interpreteaza ceea ce i se intampla

« Terapiile de relaxare - utilizate in managementul anxietatii care e
adesea asociata cu situatiile sociale de viatd si cu impredictibilitatea
schimbarilor survenite in viata cotidiana.

Pentru accentuarea eficientei acestora se poate recurge la terapii
complementare, precum: terapia tulburdrilor de limbaj, terapie
ocupationald, terapia prin muzica si arta, terapia de integrare auditiva,
terapia cu animale, etc.

Din cauza particularitatilor copiilor cu autism (grade diferite de
severitate, diverse niveluri de dezvoltare a abilitatilor intelectuale,
personalitate diferitd, prezenta sau nu a unor dizabilitati asociate)
este imposibil ca ei sa raspunda in acelasi fel si sa progreseze in
aceeasi masurd la un singur tip de interventie. Astfel, este probabil
sd fie nevoie de mai multe tipuri de interventii pentru a raspunde
tuturor nevoilor pe care le poate avea un copil cu TSA.

Pana in prezent cele mai sustinute interventii, din punct de
vedere stiintific sunt cele educational-comportamentale, finsa
indiferent pentru ce formé de terapie sau pentru ce combinatii se
opteaza este esentiald individualizarea interventiei, plierea acesteia
pe particularitdtile si nevoile copilului. Toate achizitiile si deprinderile
invatate in cadrul terapeutic trebuie exersate si generalizate mai apoi
in contexte cat mai naturale. In aceastd etapa un rol decisiv il detine
familia copilului cu TSA. Pe masura ce relatia cu copilul va evolua,
progresele nu vor intarzia sa apara, iar speranta si bucuria isi vor face
iar loc in sanul familiei. Eu va doresc sa descoperiti resursele de care
aveti nevoie pentru a face fatd acestei situatii, sa actionati perseverent
si cu rabdare pentru a atrage in lumea noastra copilul cu TSA si pentru
a-l invdta cum sa devina autonom.

Amalia Sabau - psiholog APWR
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INFORMATII UTILE

Sfatul genetic este un act medi-
cal, specializat si complex care
finalizeaza consultul genetic, prin
care medicul a stabilit diagnosticul,
natura genetica si prognosticul
bolii probandului, posibilitatile de
ingrijire si recuperare. Acuratetea
diagnosticului clinic si etiologic
este elementul esential al unui sfat
genetic corect.

Registrele de boli rare pot fi ast-
fel definite ca fiind sisteme or-
ganizate care utilizeaza metode
observationale de studiu pentru a
colecta date uniforme (clinice si de
alta naturd) care evalueaza rezul-

tate specifice pentru o populatie
definita printr-o boala particulara,
o conditie speciala si care serveste
unul sau mai multe scopuri prede-
terminate stiintifice, clinice sau de
politica sanitara.

Pentru un diagnostic genetic
timpuriu sunt necesare nu doar
cunostinte medicale temeinice
despre bolile rare si resurse pen-
tru investigatii adecvate dar si o
educatie a populatiei prin pro-
grame educationale care saincluda
informatii despre bolile rare si de-
spre importanta consultului medi-
cal de specialitate, care sa cresca

adresabilitatea medicala si supor-
tul social al acestor pacienti si al
familiilor lor.

Screeningul neonatal - in Roma-
nia, doar 33% dintre nou nascuti
sunt testati pentru boli genetice.
Doar doua la numar: fenilcetonuria
si hipotiroidismul congenital, pe
cand in Austria se realizeaza teste
bebelusilor pentru 29 de boli, iar in
America pentru 44. Testarea consta
in recoltarea catorva picaturi de
sange din calcai pe o hartie de fil-
tru in primele 48-72 ore de viata si
trimiterea acestor probe catre un
laborator specializat.
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Workshop-ul ,Management de Proiect”
Zalau, 23-25 iunie 2009

in cadrul proiectului Aliantei Nationale pentru Boli
Rare, Rare Diseases Solidarity Project, finantat de
catre CEE Trust s-a desfasurat la Zaldu, in perioada
23-25 iunie 2009, cea de a doua parte a workshop-
ului“Management de Proiect”.

Principalul obiectiv al workshop-ului a vizat spe-
cializarea participantilor (28 de persoane membre
ANBRaRo)in managementul proiectelor si pregatirea
pentru certificarea nationald si internationald a
competentelor. Workshop-ul a fost structurat pe
doud sectiuni, una teoretica si una practica. in
sectiunea practicd activitatea s-a desfasurat pe
grupuri de lucru si a constat in redactarea unui
proiect de finantare. Ultima zi a workshop-ului a fost
destinata evaludrii achizitiilor dobandite de catre
participanti in realizarea proiectelor de finantare.
Participantii au sustinut o proba teoreticd ce a
cuprins toate informatiile prezentate pe parcursul
celor doua sesiuni de workshop si o proba practica
ce a constat in prezentarea unei parti din proiectul
la realizarea cdruia au contribuit in cadrul activitatii
pe grupe. Competentele dobandite in urma acestui
workshop vor creste sansele membrilor ANBRaRo de
a accesa fondurile necesare in lupta cu bolile rare.

Amalia Sabau (APWR)

Congresul Balcanic de Boli Rare Romania

»Share An Inspired Vision in Rd”
Cluj—Napoca, 26-27 iunie 2009

in perioada 26-27 iunie 2009, Alianta Nationala
pentru Boli Rare Romania (ANBRaRo) a organizat, in
parteneriat cu Catedra de Geneticd a Universitatii de
Medicina si Farmacie ,luliu Hatieganu” Cluj Napoca
si cu Societatea Romand de Genetica Medicala,
Congresul Balcanic de Boli Rare Romania, cu tema
»Share an inspired vision in RD",
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Congresul a obtinut
acreditarea  Colegiului
MedicilordinRomaniasia
ColegiuluiPsihologilordin
Romania si s-a bucurat de
participarea unui numar
de aproximativ 200 de
persoane. Printre cei care
au participat la lucrarile
Congresuluis-aunumarat
reprezentanti ai forurilor
europene (Antoni Mont- |
serrat Moliner - Comi- [
sia  Europeana, Prof.
Dr. Segolene  Ayme
— ORPHANET, Christel
Nourissier — EURORDIS,
Dorica Dan - APWR/
RONARD), reprezentanti
ai autoritatilor, pacienti
ce sufera de boli rare,
apartinatori ai acestora,
specialisti (medici, psi-
hologi, asistenti sociali,
psihopedagogi, repre-
zentanti ai companiilor
de medicamente, etc.) si
alte persoane implicate in recuperarea pacientilor ce
sufera de boli rare.

Congresul, structurat pe sectiuni in plen, cinci
workshop-uri, o sectiune de postere si o sectiune in
plen pentrudiscutii si concluzii,a oferit cadrul prielnic
impartasirii experientei si diseminarii exemplelor de
bune practici la nivelul Europei de sud-est.

Amalia Sabau, APWR

Workshop-ul Metoda Comprehensiva de

invatare a copiilor cu autism
Zalau, 1-2 iulie 2009

In zilele de 1-2 iulie, sala festiva a scolii gimnaziale
»Corneliu Coposu” din Zaldu a gazduit workshop-
ul “Metoda Comprehensiva de Invatare a copiilor




cu autism’, organizat de Asociatia Prader Willi
din Romania. Workshop-ul, sustinut de profesori
specialisti din Statele Unite ale Americii (Valerie
Gruenwald - psiholog scolar; Linda Gilles-Zirbes
- kinetoterapeut si Michelle Miller — profesor de
psihopedagogie speciald) s-a dorit a fi o initiere in
metoda TEACCH a tuturor celor care interactioneaza
cu copiii cuautism.Programa cursuluiaabordat teme
precum abilitati sociale si de comunicare, sistemul
senzorio-motor, structurarea si organizarea spatiului
de lucru, elaborarea si implementarea programelor
si a sistemelor de lucru, toate adaptate si aplicabile
activitatilor desfasurate cu copiii cu autism. Pentru
exemplificare, au fost prezentate materiale de
lucru, programe propriu-zise, imagini si filmari ale
unor activitati desfasurate cu copiii cu autism. De
asemenea, au fost puse la dispozitia celor prezenti
instrumente de lucruy, fise pentru analiza functionala
a comportamentului, modele de programe, etc.

F s

Informatiile procedurale vehiculate in cadrul
workshop-ului au fost puse in practica pe parcursul
a trei zile consecutive de catre psihologii si
psihopedagogul ce lucreazad in programul adresat
copiilor cu autism derulat de Asociatia Prader
Willi din Romania. Activitdtile s-au desfasurat sub
indrumarea si supervizarea specialistilor din SUA
si au fost filmate si prezentate ulterior in cadrul
workshop-ului, ca exemple de bune practici.

De informatiile prezentate in cadrul acestui
workshop au beneficiat un numar de 60 de persoane
dinintreagatard, fie parintiai unor copii cu autism, fie
specialisti ce lucreaza cu copiii cu autism (psihologi,
psihopedagogi, profesori si invatatoare, asistenti
sociali, etc).

Amalia Sabau, APWR

intalnirea Comitetului Interdisciplinar
de Boli Rare

In cadrul acestei intilniri s-a evaluat stadiul de
implementare a Planului National de Boli Rare
in Romania. Concluzia care s-a desprins a fost
necesitatea dezvoltarii obiectivelor planului pe
activitati si actiuni concrete. Au fost Tmpartite
responsabilitati si s-au stabilit termene limita.

S-a decis organizarea unei audieri publice pentru
recunoasterea bolilor rare ca prioritate de sdndtate
publica siintroducerea Planului National de Boli Rare
n Strategia de Sanatate Publica. S-a luat legatura cu
Academia de Advocacy pentru a ne sprijini in aceste
demersuri.

Workshop practic pentru implementarea
proiectelor finantate in cadrul Programului
Norvegian de Cooperare

in data de 9 iulie 2009, Dorica Dan si Camelia Arion
au participat la intalnirea organizata de Programul
Norvegian de Cooperare si Ambasada Norvegiei la
Institutul National de Statistica Bucuresti, sub forma
unui workshop practic privind implementarea
proiectului din cadrul Programului Norvegian de
Cooperare - cu aceastd ocazie s-au oferit rdspunsuri.
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Everimente

0 experienta inedita - vizita la Manastirea Bic

Ma numesc Rodica Prodan sau,Buni Rodi” cum imi
spun nepotii si sunt profesor pensionar. Dupa 33
de ani de profesorat am ajuns la concluzia ca exista
multe domenii ale invatdmantului unde trebuie sa
incep de la zero. Unul din acestea este si universul
greu de descifrat al copiilor cu boli rare. Copii rari,
boli rare si putini oameni dispusi sa descifreze si sa
cunoasca aceste suflete si sa le ajute sa-si accepte
boala si sa se poata integra in masura posibilitatilor
fiecaruia, in tumultul vremurilor tulburi in care
traim.

Datorita amabilitatii fostei mele eleve Amalia
Sabdu, am participat impreuna cu nepotelul meu
Marian, la o actiune comuna a Asociatiei Prader Willi
din Romania si a Centrului Scolar pentru Educatie
Incluziva ,Speranta” Zaldu, in 30 mai 2009 la o
excursie la Manastirea Bic din judetul nostru.

Stiam ca la excursie vor participa copii deosebiti
insotiti de psihopedagodgi, psihologi si voluntari. Era
o lume despre care am citit sau am vazut reportaje
la televizor. Putin si mult in acelasi timp. Suficient
insd ca sda ne bucuram impreuna de frumusetea
unui colt de rai din judetul nostru.

Toti participantii elevi si profesori au fost foarte
punctuali si s-au bucurat impreuna de sosirea
autocarului. Drumul a fost placut iar o privire
panoramica ne-a descoperit tuturor un cuib de
liniste si credinta care a adus parca o pace si o liniste
deosebita in sufletele tuturor.

Am fost intampinati cu dragoste de Maica Sera-
fima care a avut pentru fiecare un cuvant bun si
bland si de alte maicute de la manastire.

Maica Serafima ne-a fost ghid si ne-a dat cateva
date cu privire la istoria manastirii. Ne-a spus ca
la inceput a fost doar Maica Stareta de scoala din
sat, apoi a fost adusa din Stana si bisericuta veche
care dateaza din anul 1720. Apoi Dumnezeu a
binecuvantat munca, staruinta maicutelor si a
credinciosilor si s-a inceput constructia bisericii noi
si a chiliilor, munca care continua si azi.

Fiecare dintre cei prezenti filtra prin sufletul lui
informatiile primite dar, privindicoanele siascultand
vocea blanda a Maicii Serafima, o lumina deosebita
se revdrsa din ochii lor.

Priveam fiecare icoanele si simteam acea liniste
siacea grija aluiDumnezeu care ne insoteste mereu
dar care coboard asupra noastra cu mai multa forta
cand vizitam lacasuri de cult.

Bisericuta din lemn a impresionat prin vechime,
arta si icoane pe sticla.

Maica Serafima ne-a povestit despre aducerea ei
din Stana, despre Calugarul de la Manastirea Nicula
care a pictat icoanele pe sticla. Pildele si istorioarele
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spuse cu voce blanda ne-au facut parca mai sensibili
si mai receptivi la ceea ce se intampla in jurul nostru.
Curtea plina de flori intregea frumusetea acestei
manastiri.

Si parca pentru a aduce un plus de frumusete si
un plus de farmec excursiei am fost invitati la masa,
prilej cu care atat noi cat si maicutele au cantat spre
slava aceluia care ne ajuta sa cautam si sa gasim cat
se poate, un echilibru pentru noi si pentru cei din
jur.

Multumim organizatorilor pentru orele deose-
bite petrecute la Manastirea Bic si in speranta
ca vom reveni si ca o vom cunoaste si pe Maica
Stareta si pe padrintele duhovnic va invitam si pe
dumneavoastra la actiuni ale acestor copii cu boli
rare pentru o mai bund cunoastere si intelegere a
universului lor sufletesc.

Rodica Prodan

Conferinta Internationala pentru
ingrijitori Prader Willi

In data de 6-9 iulie 2009, Dorica Dan, in calitate
de presedinte a Asociatiei Prader Willi Romania,
a participat la ,Conferinta internationala pentru
ingrijitori Prader Willi", care a avut loc la Academia
Montenice din Herne (Germania), cu scopul de a
dezvolta ghiduri si standarde internationale pentru
ingrijirea pacientilor cu Prader Willi.

La aceasta conferinta au fost dezbatute urmatoa-
rele teme: autodeterminarea in sindromul Prader
Willi, relatii interpersonale, mediul de locuit si
managementul comportamental.

Au participat reprezentanti ai pacientilor si
specialisti din intreaga lume, iar din partea Aso-
ciatiei au participat Dorica Dan, Rob Pleticha si
Maria Puiu.

Academia de Advocacy

in data de 18 - 19 iunie, la Bucuresti, Dorica Dan,
in calitate de presedinte a Asociatiei Prader Willi
Romania, a participat la intalnirea Academiei
de Advocacy in cadrul proiectului Consensus,
intalnire adresata reprezentantilor organizatiilor
neguvernamentale din sectorul societatii civile.

Scopul acestei intalniri a fost sa pregdteasca
participantii in elaborarea, evaluarea si monitori-
zarea politicilor publice. De asemenea, participantii
au aplicat pentru o audiere publica cu spijinul
Academiei de Advocacy.




Olimpiada speciala. Editiaa IV-a
Zalau, 7 iunie 2009

Ziua de duminica, 7 iunie a fost destinata concur-
surilor sportive pentru copiii si tinerii cu dizabilitati
din judetul Salaj. Devenita deja traditie, cea de
a IV-a editie a Olimpiadei speciale s-a desfdasurat
pe Stadionul Municipal din Zalau, bucurandu-se
de participarea unui numar de 48 copii si tineri
cu dizabilitati din intreg judetul. Participantii au
provenit din complexele de servicii comunitare
apartinand Directiei Generale de Asistenta Sociala
si Protectia Copilului Salaj (CSCCH Zalau, CSC nr. 2
Zalau, CSC Simleul Silvaniei), cat si din CITO Baddcin,
Centrul Scolar pentru Educatie Incluziva ,Speranta”
Zalau, Centrul Social de Urgenta Zaldu, Asociatia
Sindrom Down - Cehu Silvaniei, Centrul de Integrare
si Terapie Ocupationald, Asociatia Prader Willi din
Romania, Asociatia Caritas Catolica.

Competitia a debutat cu un scurt program
artistic sustinut de copiii din Complexul de Servicii
Comunitare Cehu Silvaniei, care au incantat pu-
blicul prezent cu dans modern si gimnastica
acrobatica. Ulterior acestui moment, specialisti in
kinetoterapie si terapie ocupationala de la Fundatia
ACASA au antrenat toti participantii intr-o serie de
jocuri sportive ce au vizat dezvoltarea abilitatilor
de relationare si de munca in echipa si care au
constituit totodata partea de incélzire de dinaintea
desfasurarii probelor competitionale propriu-zise.
Astfel pregatiti, copiii s-au prezentat pe rand la
linia de start si au participat la probe de atletism
(viteza 50m, 100m, 200m, rezistenta 800m, saritura
in lungime de pe loc si cu elan, aruncarea mingii de
oina) si de baschet.

Probele s-au desfasurat sub atenta supervizare
si cu concursul arbitrilor din cadrul Directiei pentru
Sport Salaj, partenera in acest proiect.

Intr-un cadru prielnic socializarii, copiii si tinerii
cu dizabilitati s-au antrenat cu multa buna dispozitie
n activitati si si-au primit cu multa bucurie si mari
emotii diplomele si premiile oferite de organizatori
(pachete cu alimente oferite de cdtre Directia
Generala de Asistenta Sociala si Protectia Copilului,
mingi oferite de cdtre Asociatia Prader Willi din
Romania, medalii si diplome oferite din partea
Organizatiei Special Olympics Romania, tricouri si
insigne din partea Organizatiei Special Olympics
[llinois). Cei care au contribuit la buna desfasurare
a acestui eveniment (Directia pentru Sport Salaj,
Directia Generald de Asistenta Sociala si Protectia
Copilului  Salaj, Directia de Asistenta Sociala
ComunitaraZaldu,AsociatiaPraderWillidinRomania,
Asociatia Caritas Catolica prin - BACH Zalau, Centrul
de Recuperare, Tratament si Ingrijire ,ACASA”) au
dovedit o data in plus ca este posibila mobilizarea
resurselor comunitatii in vederea integrarii sociale
a persoanelor cu dizabilitati si ca impreuna putem
construi o societate mai buna in care sa primeze
valori precum acceptarea neconditionata a celor de
langa noi, altruismul, colaborarea si nu in ultimul
rand, dragostea fata de semeni.

Amalia Sabau (APWR)

Screening-ul neonatal -,0 Sansa la Viata”

in perioada 18-19 iunie 2009, la Bucuresti Dorica
Dan, in calitate de presedinte a Asociatiei Prader
Willi Romania, a participat la conferinta cu tema
LScreening-ulneonatal”organizatdelOMC(Institutul
pentru Ocrotirea Mamei si Copilului). La eveniment
au participat reprezentanti UMP, medici implicati in
screning-ul neonatal in Romania, reprezentanti ai
MSF, reprezentanti ai DSP-urilor Judetene, medici
neonatologi din maternitatile judetene, pediatri,
geneticieni, neurologi pediatri si parinti.

intalnirea Boardului EURORDIS la
San Servolo - Italia

in perioada 3-6 iunie 2009 a avut loc intalnirea
boardului EURORDIS la San Servolo in ltalia. La
intalnire a participat Dan Dorica - membra a BoD
EURORDIS. Printre alte probleme discutate s-au
propus si s-au analizat potentialii candidati pentru
noile comitete europene de experti in bolile rare
la Comisia Europeana pentru urmdtorul mandat.
De asemenea, au fost prezentati potentialii
reprezentanti ai pacientilor.
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Ce calitati il fac
pe un om sa fie rar

In Dictionarul Enciclopedic al Limbii Romane se arat&
ca“rar"inseamna: "neobisnuit, exceptional, distins, pretios
prin faptul ca nu se intalneste prea des”. Si pentru ca nu
se intalneste prea des, un om rar este un om pretios.

In vorbirea populara se spune uneori ca "omenia este
pasdre rara”. Asta insemnand ca o persoana are anumite
calitati care o fac sa se distinga de ceilalti oameni. Dar
cine sunt acesti “oameni rari” si ce calitati au incat sa se
deosebeasca de ceilalti?

Oamenii rari sunt oameni tineri si frumosi, (indiferent
de varsta pe care o arata cartea de identitate). Pentru ca
tineretea si frumusetea este o stare de spirit. Pentru ca
frumusetea launtrica si nobletea caracterului isi pune

“Oamenii rari sunt oameni puternici, pentru ca atunci
cand fi ajuti pe ceilalti devii tu insati mai puternic”. Se
gandesc in primul rand la cei de langd ei si abia atunci la
ei insisi. Ei vor sa ddruiasca mereu , neconditionat, fard sa
ceara si fard sa astepte nimic in schimb. Dar mai devreme
sau mai tarziu tot ce gandim, tot ce spunem si tot ce
facem se va intoarce intr-o zi inapoi la noi, asemenea
unui bumerang. Si astfel acesti oameni cu cat ddruiesc
mai multa iubire, ajutor, atentie celor din jur, cu cat ei
nsisi vor primi mai mult din ceea ce au daruit.

Cred ca fiecare dintre noi putem deveni un om rar
in mdsura in care suntem capabili sa scoatem la lumina
din cele mai tainice adacimi ale sufletului tot ceea ce
Dumnezeu a pus mai bun si mai frumos in noi. Si sa lasam
ca toate aceste calitdti sa fie descoperite si de ceide langa
noi, sa le lasam sa zboare spre lume, spre ceilalti oameni.
Sa trimitem in fiecare clipa dragoste, aprecieri zambete
si lumina spre oameni: prieteni, dusmani, cunoscuti,
necunoscuti, de langa noi sau de la mii de km distanta.

Si atunci cand vom intalni tot mai des “oameni rari”in
jurul nostru, viata noastrd, a tuturor, va fi mai buna si mai
frumoasa, iar PAmantul va deveni o planeta a PACII si a

amprenta si pe chipul lor. Ei au in ochi lumina, sunt veseli  IUBIRII! Delia $tirb

si optimisti, sunt generosi, altruisti si emana prin toti porii

ﬁintei. Iot, buvnétate si célduré‘sufle‘tea_lscé. ) Au mai rdmas doar clopotele
“Ei stiu sa se bucure de viata si sa aprecieze tot ceea

ce le-a daruit Dumnezeu. Un om rar este un om bun si

un om bun este intotdeauna frumos”. Oamenii rari sunt Au mai rdmas doar clopotele,

oamenii care daruiesc celorlalti tot ce au mai bun si mai ndvoadele au strecurat

frumos in fiinta lor, in sufletul lor. Isi dedica fiecare clipa pdanda si ultimele rasufldri

din viata pentru a-i ajuta pe ceilalti. ale celor mai adanci oseminte

ingropate-n pumnii stransi,
impietriti in puhave dezmierddri
si alintdri nesimtitoare de primejdii
Pentru toti copii Pretioasa clipa Rugadciune Au mai rdmas doar clopotele,
autisti ai lumii nddejdea e tulbure si confuza
Dd-mi Doamne, Atata Doamne, de gustul nicicum al amandrii calme

Copil inocent, Lacrimi Eu te rog sd-mi dai: a mdinelui nepdmdntesc

Cu pdrul balai Doar de fericire Un coltisor

Cuvantul tau, Din ochii plini de soare  Din preafrumosu-ti Rai Au mai ramas doar clopotele

Ardmas suspendat  Siiubire. Si-un strop de soare in imediatul spatiu al miscarii,

Undeva, Si-n clipele frumoase  Silumina, privirea include doar sensuri

intre Pdmadnt siRai  Ale vietii Siviata mea fosforescente

ois-apreschimbat  Alungd dintre nori S-o faci din nou senind. iar clopotele nu mai uimesc auzul

In picéturi de stea, Umbra tristetii Si te mai rog si rdzbat névoadele tot mai mult,

Si-n fiecare clipd,

Silasd-ne in suflet

Din Slava Ta Cereascad

vin ingerii sd-l ia doar clipa simpld Dd-mi aripi de ingeri
Sa-I ducd sus, Si curatd, sd md ocroteascad

In ceruri In diadema timpului  In orice loc

Sa-i caute lui lisus O nestemata. Si-n orice zi,

Unimn tacut Cat pe pdmdnt voi mai
De slava Delia $tirb trai.

Siimposibil

Pe pdmant Delia Stirb

De spus.

Delia Stirb
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caldtorind
spre un anotimp de vecernie

Incremenita nemiluire
si-aincrustat venirea
pe usioarele fiecdrei biserici vii
in care
au mai rdmas doar clopotele
ce rdspdndesc amintirea
unui senin de duminica
si rodnicia unei pescuiri minunate

Darius Porumb




»~Am avut bucuria de
a fi voluntar la Asociatia
Prader Willi din Romania,
in cadrul proiectul “Big
Brother - Big Sister”.

Odatda cu inscrierea
in acest proiect am
descoperit niste copii
extraordinari, plini de
viatd si foarte afectuosi
cu cei care le sunt alaturi.
APWR m-a invatat cum
pot imbunatati calitatea vietii copiilor cu dizabilitati
produse de boli genetice rare, mi-a aratat cat de
important este pentru acesti copii sa aiba o viata cat
se poate de normal3, sa aibad parteneri de joacd, sa
socializeze si sa nu fie condamnati de catre oamenii
din jurul lor pentru ceea ce sunt.

Nu am stiut prea multe despre bolile genetice rare,
insa dupa ce am cunoscut copiii si am fost alaturi de
ei in activitatile organizate de asociatie cu voluntarii,
mi-am dat seama cat de greu le este in fiecare zi, atat
lor, cat si familiilor din care provin.

Sunt fericita ca am putut ajuta si eu la dezvoltarea
deprinderilor de viatd a acestor copii cu dizabilitati
produse de boli genetice rare. Pentru mine o sa fie o
experienta de neuitat din care am avut ce invata!”

Anca Ghiurco, voluntar APWR
) jj

-

: .Pe parcursul
| activitatilor desfasurate la
Asociatia Prader Willi din
Romania, mentalitatea
mea s-a schimbat in
totalitate. inainte de a
fi voluntard la aceasta
asociatie, vedeam cu
totul altfel viata, iar acum
potsazic, ca dupad aceasta
’;~L, exprientd, s-au schimbat
multe in viata mea.

Am invatat multe de la copiii cu dizabilitati - am
invatat sd zambesc siin momente mai grele si sd incerc
sa infrunt viata. Acesti copii pe care i-am cunoscut
sunt niste copii minunati care tot timpul zambesc si
sunt gata sa iti ofere un ajutor, chiar daca ei insisi se
confrunta cu greutati zi de zi. Acesti copii te fac sa te
simti minunat atunci cand esti in preajma lor.

Am cunoscut oameni care incearca sa facd ceva
pentru acesti copii, care incearca sa le ofere intelegere,
prietenie si o viata mai buna.

Daca as maiavea oportunitatea de a maifivoluntara
la o asociatie, sigur nu as rata o astfel de ocazie care
sa-mi ofere posibilitatea de a fi alaturi de persoanele
cu dizabilitati si de a incerca sa le ofer prietenie si un
zambet cald”

Anita Niman, voluntar APWR

Pigina velumtarule
Din bucuria de
a fivoluntar...

»,Ma numesc Darius Roman si in aceasta vara am
absolvit Seminarul Teologic Ortodox. Am intrat in
Asociatia Prader Willi din Romania cu un anin urmg, la
apelul unuia dintre profesorii mei.

Ca o persoana care nu avusese niciun contact cu
persoane cu dizabilitati, incercam sa-mi diminuez
sentimentul involuntar de respingere pe care il
aveam fata de copiii din asociatie. Pot sa madrturisesc
ca datorita sedintelor de pregatire, organizate de
conducerea asociatiei, am descoperit in copiii de
la APWR persoane uimitoare, copii care sunt gata
oricand sa-ti ddruiasca iubire neconditionata, daca
cumva indraznesti sa le fii prieten.

Din experienta acumulata in urma participarii la
activitatile organizate de APWR am invatat ca un om
nu trebuie judecat - si pierdem mult daca o facem
- dupd defectele absolut minuscule, ci dupa virtutile
remarcabile si uimitoare pe care, personal, le-am
intalnit la copiii beneficiari ai serviciilor oferite de
APWR.

Pentru experienta revelatoare, de aproape un an,
trdita in sanul APWR le multumesc d-nei profesoare
Olimpia Ciorba, parintelui director lonut Pop, d-nei
Dorica Dan, d-soarei Amalia Sabdu, d-soarei Cosmina
Baican, d-nei Florica Breban si, nu in ultimul rand, Lui
Dumnezeu, care le-a facut pe toate posibile.

Darius Roman, voluntar APWR
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A Droiect

»,NORO” Parteneriat Norvegiano-Roman
pentru progres in bolile rare

7 Aprilie 2009 - semnarea acordului de finantare a
proiectului (grant offer letter) si intalnire la Ministerul Sanatatii
(Unitatea de Implementare a Programelor) in vederea stabilirii
conditiilor cadru de colaborare in cadrul proiectului.

LansareaproiectuluiPrima Conferintd Est Europeandprivind
Sindromul Prader Willi, Timisoara in prezenta partenerilor
romadni si norvegieni.

APWR a organizat la Timisoara (in colaborare cu UMF
Timisoara si Societatea de Gentica Medicald) Prima Conferinta
Est Europeana privind Sindromul Prader Willi - ,Abordarea
interdisciplinara a managementului Sindromului Prader
Willi”, in perioada 24-25 aprilie 2009. La eveniment au participat
aproximativ 100 persoane, medici, psihologi, parinti si pacienti.
Conferinta s-a bucurat de participarea unor specialisti din
Norvegia, Danemarca, Germania, Italia, Franta, Ungaria, Slovacia,
Moldova, etc.

Asa cum am precizat in proiect, in cadrul conferintei a fost
lansat oficial proiectul: Parteneriat Norvegiano Roman (NoRo)
pentru cooperare in bolile rare, proiect finantat in cadrul
Programului Norvegian de Cooperare. La marcarea acestui
moment au participat reprezentanti ai partenerilor din Romania
si Norvegia.

Prezentarile conferintei, impresiile participantilor si imagini
se gasesc pe blog - http://anbraro.wordpress.com/2009/04/27/
multidisciplinary-approach-in-the-management-of-pws-
timisoara-april-2009/ si pe websitul APWR: www.apwromania.ro.

Tot cu aceasta ocazie a fost organizatd o intalnire preliminara
cu potentialii membrii ai Comitetului Interdis-ciplinar de Boli
Rare - Rare Diseases Task Force (RDTF) si s-a decis ca cei care
doresc sa se implice in acest comitet sa-si prezinte oferta, urmand
ca prima intalnire ,adevarata” a comitetului sa fie la Cluj, cu ocazia
Congresului Balcanic de Boli Rare.

In cursul lunii mai a fost transmis3 prin email solicitarea de
oferta pentru membrii RDTF, s-au primit si analizat ofertele.

Totin cursul lunii Mai a avut loc la Atena Conferinta anuala si
Adunarea Generala Eurordis. intr-o prezentare privind situatiadin
Romania a fost promovat si proiectul NoRo. In acelasi context, am
mai profitat sa promovam proiectul la Conferinta Est Europeana
de Boli rare de la Plovdiv, Bulgaria, 13-14 iunie si la Conferinta
“Screeningul Neonatal - O Sansa La Viata’, desfasurata la
Bucuresti in perioada 18-19 iunie. La conferinta de la Bucuresti
au participat reprezentanti UMP, medici implicati in screningul
neonatal in Romania, reprezentant MSF, reprezentanti ai DSP-
urilor judetene, medici neonatologi din maternitdtile judetene,
pediatri, geneticieni, neurologi pediatri, parinti.

In perioada 26- 27 iunie Alianta Nationala pentru Boli Rare
Romania a organizat impreuna cu Universitatea de Medicind
si Farmacie “luliu Hatieganu” Cluj-Napoca si Societatea de
Geneticd Medicald, Congresul Balcanic de Boli Rare,,0 viziune
impartasita in Bolile Rare”.

Congresul a avut impact la nivel national si international, fiind
apreciat de cdtre toti participantii. Congresul a acreditat de catre
Colegiului Medicilor din Romania si a Colegiului Psihologilor din
Romania. Cu aceasta ocazie am organizat si intalnirea RDTF-
Comitetului Interdisciplinar de Boli Rare

In cadrul acestei intalniri s-a evaluat stadiul de implementare
a Planului National de Boli Rare in Romania. Concluzia care s-a
desprins a fost necesitataea dezvoltarii obiectivelor planului pe
activitati si actiuni concrete. Au fost impartite responsabilitati si s-
au stabilit termene limita.

S-adecisorganizareauneiaudieripublice pentrurecunoasterea
bolilor rare ca prioritate de sandtate publica si introducerea
Planului National de Boli Rare in Streategia de Sdnatate Publicd.
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S-a luat legatura cu Academia de Advocacy pentru a ne sprinjiniin
aceste demersuri. Tot cu aceasta ocazie, au fost lansate revistele:
Oameni Rari si Bolile Rare si Jurnalul Bolilor Rare.

Workshop ,,Metoda Comprehensiva de invatare a copiilor
cu autism’; Zalau 1-2 iulie

Pentru o mai bund intelegere a activitatilor ce vor fi dezvoltate
pe componenta de zi al viitorului Centru Pilot de referinta in bolile
rare, in zilele de 1 si 2 iulie, in sala festiva a scolii gimnaziale ,C.
Coposu”din Zaldu a gazduit workshopul ,Metoda Comprehensiva
de Invatare a copiilor cu autism” organizat de Asociatia Prader
Willi din Roménia. Workshopul, sustinut de profesori specialisti
din Statele Unite ale Americii, specialisti care au participat si
anul trecut la un workshop in Romania, in perioada de pregdtire
a proiectului (seed money) — Valerie Gruenwald, psiholog; Linda
Gilles-Zirbes, kinetoterapeut si Michelle Miller, psihopedagog -
s-a adresat tuturor celor care interactioneazd cu copiii cu autism,
fie ei specialisti sau parinti, specialisti ai APWR implicati in terapia
comportamentala si alti specialisti colaboratori.

Programa cursului a abordat teme precum: abilitati sociale
si de comunicare, sistemul senzorio-motor, structurarea si
organizarea spatiului de lucru, elaborarea si implementarea
programelor si a sistemelor de lucru, toate adaptate si aplicabile
activitatilor desfasurate cu copiii cu autism. Pentru exemplificare,
au fost prezentate materiale de lucru, programe propriu-zise,
imagini si filmari ale unor activitati desfasurate cu copiii cu autism.
De asemenea au fost puse la dispozitia celor prezenti instrumente
de lucry, fise pentru analiza functionald a comportamentului,
modele de programe etc.

Informatiile procedurale vehiculate in cadrul workshopului au
fost puse in practica pe parcursul a trei zile consecutive de catre
psihologii si psihopedagogul ce lucreaza in programul adresat
copiilor cu autism derulat de Asociatia Prader Willi din Romania.
Activitatile s-au desfasurat sub indrumarea si supervizarea
specialistilor din SUA si au fost filmate si prezentate ulterior in
cadrul workshopului, ca exemple de bune practici.

De informatiile prezentate in cadrul acestui workshop au
beneficiat un numar de 60 de persoane din intreaga tara, fie
parinti ai unor copii cu autism, fie specialisti ce lucreaza cu copiii
cu autism (psihologi, psihopedagogi, profesori si invatatoare,
asistenti sociali, etc).

Datorita complexitatii proiectului, am decis impreuna cu
partenerii nostri norvegieni s-ar putea sa implicam si alti partenri si
sa creem un Comitet de Sprijin International, fara a afecta bugetul
alocat proiectului.

Workshop practic pentru implementarea proiectelor
finantate in cadrul Programului Norvegian de Cooperare.

Indata de 9iulie 2009, Dorica Dan si Camelia Arion au participat
la intalnirea organizatd de Programul Norvegian de Cooperare si
Ambasada Norvegiei la Institutul National de Statistica Bucuresti,
sub forma unui  workshop practic privind implementarea
proiectului din cadrul Programului Norvegian de Cooperare. Cu
aceasta ocazie s-au oferit raspunsuri la anumite probleme ce ar
putea aparea pe parcursul derularii finantarilor.




Project wpdate

+~NORO” Norwegian-Romanian Partnership
for Progress in rare diseases

Syndrome
de Cohen

M

April 7, 2009 - Signing agreement for funding of the
project (grant offer letter) and meeting at the Ministry of
Health (Programs Implementation Unit) in order to establish
the framework conditions for cooperation in the project.
Launching the project at the first Eastern European Conference
on Prader Willi Syndrome, in Timisoara, Romania with the
Norwegian partners.

RPWA held (in collaboration with the Timisoara University of
Medicine and Pharmacy and the Society of Medical Genetics) the
First East European Conference on Prader Willi Syndrome, titled,
“Interdisciplinary approach to the management of Prader
Willi Syndrome”, on April 24-25, 2009 in Timisoara. The event
was attended by approximately 100 people including: doctors,
psychologists, parents and patients. The conference enjoyed the
participation of specialists from Norway, Denmark, Germany, Italy,
France, Hungary, Slovakia, Moldova, etc.

As we stated in the project, the conference officially launched
the project: “NoRo” Norwegian-Romanian Partnership for
Progress in rare diseases, a project funded by the Norwegian
Cooperation Program. Representatives of partners from Romania
and Norway attended to demonstrate their commitment.

Conference presentations, participants’ impressions and
images can be found on the blog: http://anbraro.wordpress.
com/2009/04/27 /multidisciplinary-approach-in-the-management-
of-pws-timisoara-april-2009/ and the RPWA website: http://www.
apwromania.ro.

Also on this occasion, a preliminary meeting with potential
members of the Interdisciplinary Rare Diseases - Rare Diseases
Task Force (RDTF) was organized and it was decided that those
who wish to become involved in this committee will present their
offer, following the first “true” meeting to the committee in Cluj
during the Balkan Congress of Rare Diseases.

During the month of May, an email request was sent to potential
RDTF members with the offer to become a RDTF member and
bids were reviewed. Also during the month of May, the Eurordis
Annual Membership Meeting and conference took place in
Athens. In a presentation on the situation in Romania was shared
along with an overview of the “NoRo” Norwegian-Romanian
Partnership for Progress in rare diseases project. In the same
context, RPWA promoted the project at the Eastern European
Conference on Rare Diseases in Plovdiv, Bulgaria, on June 13-
14 and at the Conference “Neonatal screening - a chance at
life”, held in Bucharest in the period June 18-19. The conference
in Bucharest was attended by UMP representatives, physicians
involved in neonatal screenings in Romania, MSF representatives,
DSP’s county representatives, neonatal doctors in county maternal
wards, pediatric geneticists, pediatric neurologists and parents.

During June 26-27, the National Alliance for Rare Diseases
Romania organized with the University of Medicine and Pharmacy
luliu Hatieganu Cluj-Napoca and the Society of Medical Genetics,
the Balkan Congress Rare Diseases “A shared vision in Rare
Diseases.”

The Congresshashad animpactatthe nationalandinternational
level, being appreciated by all participants. The Congress was
approved by the College of Physicians in Romania and the College
of Psychology in Romania. At the end of the Congress, we organized
the first official meeting of the RDTF- the Interdisciplinary
Committee of Rare Diseases.

The goal of this meeting was to assess the progress of
implementation of the National Plan for Rare Diseases in Romania.
The conclusion was that it is necessary to develop the objectives
for National plan with regards to concrete actions and activities.
Responsibilities were divided and deadlines were set.

We decided to organize a public hearing for the recognition
of rare diseases as a public health priority and the introduction of
the National Plan for Rare Diseases in Public Health Strategies. We
partnered with the Academy of Advocacy to help us in these efforts.
Also on this occasion, the magazines: Rare People and Rare
Diseases and the Journal of Rare Diseases were launched.

Workshop “Comprehensive Methods for Teaching
Children with Autism” The workshop was created for a increased
understandingamongst our staff of what activities will be developed
at the Day Center of the Pilot reference center of rare diseases. On
July 2-3, at secondary school “C. Coposu” in Zalau the Romanian
Prader Willi Association organized a workshop for the public,
supported by specialists from the United States. The specialists
also participated last year in a workshop in Romania in preparing
the project (seed money) - Valerie Gruenwald, psychologist,
Linda Zirbes-Gilles, physical therapist and Michelle Miller , special
educator. This workshop was addressed to all who interact with
children with autism, be they professionals or parents, professionals
involved in the RPWA behavioral therapy providing and other types
of contributors.

The workshop addressed topics such as social skills and
communication system, sensory-motor needs and organization of
work space, developing and implementing programs and systems
of work, adapted and applicable to all activities with children with
autism. For example, materials were presented, along with the
program itself including images and film of activities conducted
with children with autism. Also, work tasks, and documents for
functional analysis of behavior, program models were shared.

The information shared in the workshop was put into practice
during three consecutive days by the RPWA psychologists working
in the program for behavioral therapy for children with autism.
The activities took place under the guidance and supervision of
specialists from the U.S. and were filmed and shown later in the
workshop as examples of good practice.

The information presented in this workshop received a total of
60 people across the country, or of parents of children with autism
or professionals working with children with autism ( psychologists,
special educators, teachers and social workers, etc.). Because of the
complexity of this project, we have agreed with our partners that
we might involve additional partners and create an International
Advisory Committee .

Practical workshops for projects financed by the Norwegian
Cooperation Program

On July 9, 2009, Dorica Dan and Camelia Arion attended the
meeting organized by the Norwegian Embassy and the Norway
Cooperation Program at the National Institute of Statistics in
Bucharest, as a practical workshop on project implementation in the
Norwegian Cooperation Program. During this workshop, answers
to some problem that can occur during funding were given.

15

Oameni Rari si Bolile Rare




Proiect finantat din fonduri acordate de catre
Guvernul Norvegiei prin intermediul Programului
Norvegian de Cooperare pentru crestere economicd
si dezvoltare sustenabila in Romania

Supported by a grant from Norway through the
Norwegian Co-operation Programme for Economic
Growth and Sustainable Development in Romania.
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