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Fundatia,Acasa”
Centrul de recuperare,
tratament si ingrijire

FUNDATIA,ACASA”este o fundatie non-profitroma-
no-olandeza, fondata in decembrie 2000, avand ca
scop recuperarea, tratamentul si ingrijirea persoanelor
aflate in situatie de nevoie medicala si sociala.
Pentru realizarea scopului propus aceasta a realizat
o constructie materiald (CENTRUL DE RECUPERARE,
TRATAMENT S| INGRUIRE) si umana (SPECIALISTI), cu
ajutorul cdreia ofera ingrijire la domiciliu, in centru
de zi si intr-un centru de recuperare, construit cu
finantarea organizatiei olandeze: Fundatia Casa/Care
Centre Salaj.

Membri fondatori ai Fundatiei ,ACASA” reprezinta
comunitatea locala: administratia (prin intermediul
Primariei Zalau), cultele (prin intermediul unei biserici),
lumea afacerilor si profesionisti cu o experienta vasta
in domeniul sanatatii si educatiei.

Activitateaorganizatieiesteacreditatade Ministerul
Muncii, Solidaritatii Sociale si Familiei pentru serviciile
sociale si de Ministerul Sanatatii pentru serviciile de
medicale.

Obiectivele demersului nostru sunt de a
implementa un sistem de asistenta si ingrijire medicala
dinamic si eficace care sa se materializeze in:

« accesul unui numar cat mai mare de
persoane la serviciile medicale de recuperare,
sistem UNIC prin caracterul multifunctional
al centrului si multidisciplinar al serviciilor
(ingrijire integrala);

« reducerea costurilor prin reducerea timpului
de spitalizare ca o consecinta a asigurarii
asistentei alternative la DOMICILIU sau in
CENTRU DE Z;

» asigurarea reinsertiei sociale, anual a unui
numar de 2000 persoane cu dizabilitati, prin
scurtarea perioadei de tratament in sistem
spitalicesc in favoarea celui in ambulator sau la
domiciliu;

« asigurarea suportului comunitar si al
familiei pacientului prin participarea acestora
la luarea deciziilor cu privire la programul de
recuperare.

In consecinta serviciile pe care Fundatia,ACASA” le
propune se constituie ca o parte importanta retelei de
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asistenta si ingrijire din judetul Salaj, prin promovarea

conceptului de INGRUIRE INTEGRALA, adicd o
CONSTRUCTIE umana si materiala capabila ca intr-un
program de continuitate, cu o echipa multidisciplinara
(medic kinetoterapeut, asistent medical, asistent
social, psiholog, logoped, etc) si o logistica adecvata
capabila sa sustina servicii la domiciliu, centru de zi,
unitate cu paturi si clinica (ambulator).

Facem mentiunea ca nu dorim o multiplicare a
serviciilor existente in acest momentin asistenta medi-
cala locald, iar noutatea propusa de catre Fundatia
4ACASA’, prin conceptul de INGRIJIRE INTEGRALA,
constd in asistarea PACIENTULUI, pe intreg procesul
de INGRIJIRE, TRATAMENT si RECUPERARE, cu masuri
care sa determine redobandirea capacitatii FIZICE si
MENTALE Ila nivelul optim care sa le permita o buna
REINSERTIE SOCIALA.

Viziunea Fundatiei ,ACASA” este cad oamenii,
in circumstante obisnuite, trebuie sd trdiasca
independenti in casele lor, cu familiile, prietenii
si vecinii. De aceea CONCEPTUL DE RECUPERARE
promovat presupune in principal trei componente:

« componenta locomotorie (fizioterapie, kineto-
terapie, hidroterapie, ergoterapie, logopedie, etc);

« componenta A.D.L. (recuperarea functiilor pentru
activitatea de zi cu zi);

o componenta de socializare (informarea,
consilierea, asigurarea aptitudinilor, informatiilor,
cunostintelor si deprindelor necesare pentru o viata
normala).

Centrul de Recuperare, Tratament si ingrijire
~ACASA” este situat in loc. Zalau, str. Gh. Doja, nr. 161,
jud. Salaj.

Profilul activitatii Centrului este recuperare motorie
pentru copii si adulti.

Activitatea de recuperare face parte din serviciile
medicale tertiare, ceea ce presupune ca subiectii
carora le sunt adresate, au deja un diagnostic, au
urmat un tratament, obiectivul fiind acum refacerea
restantului functional. Aceasta presupune o
filosofie distincta a actului medical, recuperatorul
fiind deopotrivad un specialist in domeniul de
patologie cdruia i se adreseaza si un expert in ))
mijloace proprii care le pune in opera.




Prin serviciile oferite (spitalizare continug,

)) ambulator de specialitate) cu o baza de

tratament modernad, un colectiv de specialisti

tanar si daruit asiguram vindecarea sau
ameliorarea unui numar important de afectiuni.

Serviciile acordate in centru se subscriu procesului
de recuperare in cele doua etape ale sale, respectiv:
reabilitarea functionala si readaptarea socio-
profesionald, urmarind restabilirea cat mai deplind a
capacitatii functionale pierdute de individ, congenital
sau in urma unor boli sau traumatisme, precum si
dezvoltarea unor mecanisme compensatorii care sa-i
asigure posibilitatea de autoservire, educatie simunca,
respectiv o viata activd, cu independenta economica
si/sau sociala.

Copiii care pot beneficia de serviciile CRTI
sunt cei cu: boli genetice si congenitale, patologia
traumatismelor obstetricale, malformatii spinale,
hidrocefalia, encefalopatia infantila sechelara, boli
neurodegenerative, boli neuromusculare, distrofii
musculare progresive si alte miopatii, tulburdri de
mers, echilibru si coordonare, malformatii congenitale
osteo-articulare, tulburdri de statica vertebrala (cifoze,
scolioze) si a piciorului (picior stramb congenital, picior
plat), apofizite; artropatii cronice, artrita reumatoida
juvenila, colagenoze, sechele post traumatice, fibroza
chisticd, obezitatea.

Adultii care pot beneficia de tratament in cadrul
CRTl sunt cei cu: afectiuni reumatismale, degenerative,
abarticulare si cronice inflamatorii, stari post

traumatice si post operatorii ale aparatului locomotor,
nevralgii, nevrite si polinevrite, paralizii si pareze dupa
AVC-uri sau prin leziuni de neuron motor periferic, alte
afectiuni care genereaza si intretin deficitul motor.
Pentru obtinerea beneficiului maxim, este esentiald

e
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cunoasterea diagnosticului exact de boala, stadiu si
faza evolutiva, determinarea cat mai exactd a rezervei
functionale pe care putem conta si care ne va oferi
imaginea posibilitatii de raspuns la tratament. De
asemenea, calitatea si durata recuperdrii functionale

depind foarte mult de precocitatea introducerii
metodologiei adecvate, urmdrind restabilirea functiei
si apoi antrenarea functiei pana la un regim optimal
de activitate.

-

=

Este de la sine inteles ca recuperarea functionald
va fi cu atat mai usoara si mai favorabild cu cat
tratamentul este inceput mai devreme, dupdinstalarea
deficientei sau diagnosticarea ei. Pe de o parte acest
lucru va preveni atrofiile musculare, redorile articulare,
tulburarile psihice inerente deficitului; pe de alta parte
procesul de recuperare este mai usor in primele faze.

La copilul micin special, la care nu exista experienta
motorie, care sd fi creat reflexe anormale sau un
stereotip dinamic viciat, precocitatea unui tratament
corect este de o deosebita importanta.

Limitele recuperdrii functionale sunt dictate de
tipul de leziune, de patologia asociata de interesarea
sau nu a sistemului nervos central si severitatea acestei
interesari (recuperarea functionald depinzand in mod
nemijlocit de participarea activa a subiectului).

Urmarind scopuri realizabile, trebuie sa admitem si
faptul ca in unele afectiuni, rareori vom putea obtine
o recuperare completa, trebuind sa ne multumim cu
o reinsertie socio-familiala, care va asigura clientului
0 autonomie, ceea ce in cazurile respective reprezinta
un obiectiv deloc neglijabil.

Se constituie ca si contraindicatii majore:
bolile infecto-contagioase, distrofiile severe, bolile
organice decompensate sau la limita decompensarii,
hemoragiile repetate, unele psihopatii.

Director general, Leontin Babtan
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Scleroza multipla

Este o boala inflamatorie, demienilizanta a sistemului
nervos central care se caracterizeaza prin leziuni ale tecii
de mielind, intermitente (demielinizare). Apare cicatri-
zarea si sclerozarea fibrelor nervoase din maduva spinarii,
trunchiul cerebral si nervii optici cu incetinirea conducerii
impulsurilor nervoase si aparitia: dureri, parestezii,
scaderea fortei musculare, tulburari de vedere.

Poate evolua constant - progresiv sau ondulant cu
exacerbari si remisiuni complete sau partiale.

Se constituie ca si cauza neurologica de incapacitate
cea mai frecventa la tineri; este mai frecventa la femei.
Varsta medie a debutului intre 18 - 35 ani; copii parintilor
cu SM prezinta o incidenta mai crescuta a afectiunii
(cu 30 - 50 %). SM este considerata o boald autoimuna
cauzata de un raspuns imun anormal, posibil declansat
de factori genetici, virali, de mediu care initiaza procesul
de demielinizare.

Existd mai multe forme de SM:

1. SM benignd (1 - 2 pusee, urmate de stagnarea
bolii)

2. SM recurent-recidivanta (RR) sau in pusee si
remisiuni (evolueaza in pusee urmate de o perioada de
disparitie - remisiune a simptomelor respective, partial,
sau in totalitate)

3. SM progresiva secundara (dupa o perioada de SM
RR, boala evolueaza progresiv, lent, putand aparea si
unele pusee)

4. SM progresiva primara sau progresiva cronica (pe
parcursul cdreia boala se agraveaza progresiv, fdara a
evolua in pusee)

5. SM cu evolutie rapida (boala evolueaza extrem de
repede, in cativa ani pacientul ajungand la invaliditate
totald

SM poate afecta:

- vederea (apar vederea dubla sau in ceata)

- echilibrul

- concentrarea

- rezistenta la efort (apare usor oboseala fizica sau
intelectuala, oboseala cronica)

« vorbirea

MANIFESTARI:

Faza de debut: tulburari oculare (scade acuitatea
vizuala, diplopie, strabism -datorita paraliziei tranzitorii
a musculaturii extrinsece a ochiului) tulburari vestibulare
(ameteli, uneori cu caracter vertiginos, nistagmus);
tulburaride sensibilitate (furnicaturi,amorteliinmembre);
tulburari motorii (dificultate in mers, nesiguranta,
spasticitatea musculaturii)

Faza de stare (sindrom encefalomielitic) se caracte-
rizeaza prin:

- semne piramidale

- parapareza / paraplegie spastica
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« hemipareza / hemiplagie spastica
- hipertonie musculara
« mers cu caracter spastic

Semne cerebeloase:

» mers ezitant

- tulburari de echilibru si ortostatism

« tulburdri de coordonare: apare tremurdtura
intentionald, pacientul nu se poate spala si pieptana, nu
se poate imbraca si incalta, nu se poate alimenta, nu mai
poate scrie .

- manifestarile sunt in special la membrele supe-
rioare

- mersul devine aproape imposibil

- tulburari de vorbire: dizartrie, vorbire scandata, mo-
notond sau exploziva

- semne vestibulare: ameteala

- diminuarea sau pierderea vederii (nevrita opticd
retro — bulbara sau atrofie optica)

- diplopie (vedere dubla) si ptoza palpebrala (paralizia
nervilor oculomotori)

- tulburari de sensibilitate: parestezii, hipoestezie

« tulburari sfincteriene: incontinenta de urind sau
retentie de urina, constipatie

« tulburari sexuale

DIAGNOSTICUL seface pe baza:istoricului,examenului
fizic si neurologic. Ca si investigatii paraclinice sunt utile:
rezonanta magneticd nucleard (evidentiaza leziunile
substantei albe de la nivelul creierului); examenul LCR
(evidentiaza nivele crescute de Ig G proteina bazica
mielinica). Sunt necesare si teste neurologice precum si
un examen clinic si electrofiziologic oftalmologic.

TRATAMENTUL consta in:
1.Regimigienico-dietetic - dietd echilibratd, bogata
in calciu, vitamina C, B12, grasimi Polinesaturate.

SE EVITA: efortul fizic excesiv si expunerea excesiva la
caldura

2. Medicatie imunomodulatoare, ABC” (interferon
beta -1a-; interferon beta -1b-; glatiramer acetat)

3. Tratament recuperator:

- Nu influenteaza gradul infirmitatii, dar va ameliora
gradul deindependenta, activitatile vietii zilnice, calitatea
vietii, integrarea sociala si va diminua starea de oboseala
a pacientilor

- Include: kinetoterapia, terapia ocupationald si
terapia tulburarilor de vorbire

- Kinetoterapia urmareste: facilitarea tonusului mus-
cular, reducerea durerii si a spasticitatii, ameliorarea
echilibrului si a mersului, educarea folosirii de dispozitive
ajutatoare.

Dr. loana Rotaru - Fundatia ACASA Zalau




A trai cu o boala rara - aceleasi
dificultati, probleme specifice diverse

Dincolo de diversitatea bolilor, pacientii cu boli rare si
familiile lor se confrunta cu aceeasi gama variata de
dificultati care reies tocmai din cauza raritatii acestor
patologii:

e Lipsa accesului la un diagnostic corect:
perioada dintre aparitia primelor simptome
si stabilirea unui diagnostic corect implica
intarzieri foarte riscante si inacceptabile,
precum si diagnostic incorect ce duce la
tratamente incorecte — labirintul dinaintea
unui diagnostic.

e Lipsade informatii: atat in legatura cu boala
insine catsiin privinta surseide sprijin, inclusiv
lipsa trimiterii catre profesionisti calificati.

e Lipsa cunostintelor stiintifice: aceasta duce
la dificultati in dezvoltarea de instrumente
terapeutice, in definirea unei strategii
terapeutice, si la o lipsa a produselor
terapeutice, atat produse medicinale cat si
dispozitive medicale adecvate.

e Consecinte sociale: a trai cu o boala rara
are implicatii in toate domeniile vietii, fie
ele scoala, un viitor loc de munca, timp liber
cu prietenii sau viatd emotionala. Aceasta
poate duce la stigmatizare, izolare, excludere
din comunitate, discriminare fin privinta
asigurarilor (de sanatate, de calatorie, ipoteca)
si deseori reduce oportunitatile profesionale.

e Lipsa unei ingrijiri medicale de calitate:
combinarea diverselor sfere de expertiza
necesare pacientilor cu boli rare, cum ar fi
fizioterapeutul, nutritionistul, psihologul, etc.
Pacientii pot trai cativa ani in situatii precare
fara atentie medicalda competentd, inclusiv
interventii pentru reabilitare; ei raman
exclusi din sistemul de sanatate, chiar si dupa
stabilirea unui diagnostic.

e Costuriridicate ale putinelor medicamente
si terapii existente: costurile aditionale, pe
langa acelea implicate de problemele legate
de boala, in privinta ajutoarelor umane si
tehnice, combinate cu lipsa asigurdrilor
sociale si a rambursarilor, cauzeaza o
pauperizare generala a familiei si creste
dramatic inegalitatea accesului la ingrijire
pentru pacientii cu boli rare.

e Inegalitati din disponibilitatea trata-
mentului si ingrijirii: tratamentele inovative
sunt deseoriinegal disponibile in UE din cauza
intarzierilor in determinarea preturilor si/sau
deciziei de rambursare, lipsa de experienta a
medicilor curanti (numdr insuficient de medici
implicati in trialurile clinice pentru bolile
rare) si absenta recomandarilor de tratament
comune.

Indiferent ce denumire are boala rar[ cu care ai fost
diagnosticat intr-o buna zi, vestea este intotdeauna
cumplitd, pronosticul este de cele mai multe ori grav si
devii rapid constient ca din acel moment viata ta nu va
mai fi la fel. Chiar si simplul fapt ca vei depinde mereu
de un tratament - in situatia fericita in care acesta
exista — iti va schimba intregul stil de viata.

Probabil ca o sa fie nevoie sa te internezi in perioade
in care ai fi dorit sa-ti petreci timpul in familie, fie ca
esti tu Tnsuti pacientul sau ca este vorba de copilul
tau, pe care trebuie sa-l insotesti la tratamente, sa-|
sustii in integrarea sa in societate.... renuntand poate
la locul de munca, la o cariera in ascensiune, la studii,
la concedii sau la o parte din prieteni.

Sigur,vom spune ca aceia care ne parasescin momente
dificile poate nu erau tocmai ,prieteni’, pe de alta
parte nu poti sa-i condamni pentru ca nici tu n-ai mai
ramas aceeasi persoana si nici timp sa investesti intr-o
prietenie nu prea mai ai...

Se justifica ca intr-o astfel de situatie sa fim putin
,€goisti”. Trebuie sa incercam sa ne petrecem timpul
liber cu persoanele la care tinem si care ne sustin si
ne iubesc neconditionat. Ajuta daca impartdasim cuiva
diagnosticul aflat. Nu ne va ajuta insd daca persoana
respectiva este panicata si ne sperie si mai mult. Cel
mai important este cd partenerul de viata si familia sa
inteleaga si sa te susting, fie ca esti parinte, fie ca esti
pacient.

Tu insuti trebuie sa intelegi, sa te impaci cu ideea si
apoi sa incerci sd explici celorlalti despre ce este vorba.
Inainte ca ceilalti sa inteleagd, trebuie sa te intelegi
pentru a putea depasi momentul si pentru a merge
mai departe cu demnitate.

Dorica Dan - presedinte APWR/ANBRaRo
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Grup de suport la SpltaIuI Dezna- judetul Arad

Cainfiecarean,lasfarsitul
lunii iulie si nceputul
luniiaugust,organizamla
Dezna activitati de grup
de suport cu pacientii
de aici. Au fost intalniri
vesele dar emotionante,
revederea este de bun
augur pentru fiecare
dintre noi

Am organizat iesiri la
Moneasa cu ocazia
Festivalului clatitelor,
intalniri pentru analiza activitatii si propunerea de articole
pentru revista “Oameni Rari si Bolile Rare” Am impartit
reviste si alte materiale informative personalului si
pacientilor.

Asa cum spune Bobi in articolul lui, suntem un grup
de prieteni care ne intalnim de cateva ori pe an de 15-20
de ani, ne cunoastem si ne iubim neconditionat. Si pentru
ca l-am pomenit pe Bobi, iar el a vorbit de ludith, am sa
mentionez doar o scurtd intamplare pe care am aflat-
o de la Sanda- mama lui Bobi: ,dupa o lunga asteptare
si tratamente intense de recuperare, cand copiii aveau
vreo 3 ani, ludith a fost prima din grup care a inceput sa
meargd. Dar baietii au fost suparati ca ea merge si ei nu si
nu s-au mai jucat cu ea. Drept raspuns, ludith a inceput sa
meargd din nou in 4 labe.....este exemplul cel mai dragut
de solidaritate”... Va puteti imagina deci relatiile dintre
oamenii care fac parte din acest grup de atata vreme.

© © 0 000000000000 00000000000000000000000 00

intalnire la Ministerul Mundii

In data de 13 august 2009 am participat la o intalnire
la Ministerul Muncii pentru semnarea unui acord
de parteneriat incheiat cu Ministerul Muncii pentru
depunerea unui proiect care vizeaza formarea formatorilor
pentru instruirea asistentilor personali ai persoanelor cu
handicap si instruirea propriu zisa a unui numar mare de
asistenti personali in cadrul unui proiect strategic.

APWR este autorizata pentru formarea asistentilor
personali ai persoanei cu handicap grav, cod COR 513304.

In cadrul intalnirii am mai discutat si despre alte
proiecte viitoare in care am putea fi parteneri.

intalnirea Bucuresti - 11 asociatii de pacienti

In ziua de 25 august 2009 a avut loc intalnirea a 11 asociatii
de pacienti, printre care si APWR si altimembrii ai ANBRaRo,
la invitatia Tarus Media ca si organizator al conferintei
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internationale Chronic Disease & Health Management, 7-8
Octombrie 2009, Palatul Parlamentului, Bucuresti.

Cu ocazia acestei conferinte internationale, Tarus
Media a oferit tuturor asociatiilor de pacienti din Romania
oportunitatea de a beneficia de un slot al conferintei,
cu sala la dispozitie,reprezentdand o platforma pentru
discutarea si expunerea problemelor comune cu care se
confrunta asociatiile de pacienti precum si propunerea
unor solutii concrete - solutii exprimate intr-un memoriu
(declaratie, Position Paper etc) ce va fi inmanat oficialilor
(Ministerul Sanatatii, CNAS, Comisiile de sanatate din
Senat si Camera Deputatilor, Primului Ministru, Presedintie,
Ministerul Educatiei) si mass media.

Evenimentul se va numi“Primul Forum National al Me-
dicilor si Pacientilor” siam concluzionat cd este in interesul
asociatiilor de pacienti s aibd aceasta sesiune in sala unde
au loc sesiunile plenare si nu separat, in alta sala.

Este important ca Vocea Asociatiilor de pacienti sa
fie auzitd de cdtre toti participantii la eveniment, inclusiv
Presedintii de Societati Medicale.

in cadrul intalnirii din 25 august, participantii au
hotarat ca este in interesul pacientilor ca sa fie discutate
la conferinta cateva teme de interes general pentru toate
asociatiile, indiferent de afectiunea pacientilor membri.
Fiecare reprezentant al asociatiilor va propune pe mail
cateva puncte de interes si solutii, ce vor fi sintetizate intr-
undocument, aprobat de toate asociatiile. In urmaintalnirii
am reconsiderat temele sesiunii dedicate pacientilor si
medicilor: Data: 8 octombrie, Palatul Parlamentului, Sala
lorga

14:00 PRIMUL FORUM NATIONAL AL PACIENTILOR
SI MEDICILOR- dezbateri publice cu participarea tuturor
pacientilor, membri ai Asociatiilor de pacienti.

© © 00 0600000000000 0000000000000000000000 00

Grup de pacienti cu
Scleroza multipla la Fundatia ACASA

in luna august 2009, doisprezece pacienti cu scleroza
multipla din diferite judete din tard, (Arges, Neamt, Alba,
Sibiu, Suceava, Cluj, Maramures), au fost internati la
Spitalul Acasa Zalau, pentru tratament si recuperare, timp
de trei saptamani.

Conform parteneriatului cu Fundatia ,ACASA’, echipa
de specialisti ai Asociatiei Prader Willi Romania au vizitat
acest grup de pacienti cu scopul stabilirii de comun acord
a unor activitdti pe care le-am desfasurat impreuna in
perioada de internare.




Laprimaintalnire, a echipei APWR cu grupul de pacienti
am ascultat dorintele acestora si am stabilit un calendar al
activitatilor. O prima dorinta a lor a fost vizitarea orasului
Zaldu si la propunerea noastrd, Gradina Botanica din Jibou
care s-a desfasurat sambdta, 22 august. Deplasarea s-a
facut cu un microbuzsi cu putin ajutor la urcare si coborare
am ajuns cu bine.

Un plus de buna dispozitie si distractie ce |-a adus
intregului grup, dupa ce am intrat in incinta Gradinii
Botanice au fost filmdrile unui ansamblu folcloric ce aveau
loc in acel moment, in fata caruia ne-am trezit spectatori.

Alte activitati ce le-am desfasurat au fost participarea la
intalnirile organizate in cadrul grupuluide suport cuechipa
APWR si consiliere psihologica individuald. La aceste
intalniri, cei care au dorit si-au impartdsit experientele
proprii in confruntarea de zi cu zi cu boala, si-au marturisit
unele neajunsuri, nevoi si trebuinte nesatisfacute.De la
fnceput deviza intalnirilor cu acesti pacienti a fost buna
dispozitie si 0 permanenta sustinere reciproca.

Un aspect mai sensibil, rezultat in urma intalnirilor si
consilierii individuale a fost cel referitor la aprofundarea
discutiilor despre anumite nevoi personale, printre care
izolarea fata de comunitate (prieteni, cunostinte), datoritd
lipsei de comunicare, a accesului limitat la mijloacele de
comunicare, de transport, mai ales pentru cei care locuiesc
in mediu rural. Nici unul_insa dintre acesti “martiri ai bolii”
cum mi-a pldcut sd-i numesc, dupa ce i-am cunoscut,
nu s-a ldsat coplesit, chiar daca uneori s-a simtit pierdut,
renegat de unii, uitat de altii, nu au vazut in boala sfarsitul,
ci fiecare in felul sau a biruit, si va marturisesc ca am stat
fata in fata cu fiecare si am simtit puterea lor admirabila,
prin cuvintele lor, prin atitudinea ferma fatd de suferinta,
in pofida slabiciunii fizice.

o -
Taberele ne ofera mereu oportunitati de a cunoaste
si intelege culturi diferite, de a renunta la anumite
prejudecati, de a veni in sprijinul unor semeni mai putin
“favorizati” de soartd, de a face ceva util, de a invata lucruri
noi, de a vorbi o limba strding, de a te cunoaste mai bine si
de a-ti explora propriile limite, de a intelege ce inseamna
a fivoluntar, de a calatori. Nu in ultimul rand, intr-o tabara
se vor lega prietenii noi, se vor crea grupuri de suport, vom
reusi sa-i intelegem pe ceilalti si pe noi insine mai bine.

in perioada 26 — 30 august 2009, la Bobald, in judetul
SatuMare, nu departe de Carei, Asociatia Werdnig Hoffman
si Asociatia Prader Willi au organizat tabara pentru tineri

cu dizabilitati produse de boli rare, intr-un efort comun
de a depasi barierele create de boala si societate, avand
sprijinul Consiliului Judetean Satu Mare si Consiliul Local
Zaldu (activitate in proiectul ,Big Brother - Big Sister”),
carora le suntem recunoscatori.

SR

A fost impresionant efortul comunitatii locale de a ne
sprijini, contributia celor din satul Scarisoara care au donat
atat de multe alimente incat am fi putut petrece inca o
sdptamana pe aceste meleaguri.

De remarcat este si efortul voluntarilor care au sprijinit
tinerii care aveau nevoie de ajutor, au organizat activitatile,
au gatit si au incercat sa organizeze activitdti diverse si
placute.

Numele taberei a fost special ales pentru ca s-a dorit ca
zilele petrecute in acest loc sa fie un vis frumos, visele fiind
cele care ne dau aripi si sperante, fard a mai simti limitele
impuse uneori de o soartd nedreapta.

Catd vreme avem amintiri, trecutul continua sa existe.
Cata vreme avem speranta, viitorul ne asteapta. Catd
vreme avem prieteni, avem motive sa traim. Cei aproape
60 de participanti: pacienti, parinti si voluntari, au legat
prietenii, s-au stabilit legdturi si prietenii care vor dura
peste ani.

Pe masura trecerii zilelor de tabara am apreciat tot mai
mult simplul ,Cunoaste-te pe tine insuti “, devinind tot mai
important in relatia cu noi insine si cu ceilalti, in dorinta de
socializare si integrare in comunitate.

Adevarata calatorie a descoperirii nu inseamna a cauta
taramuri noi, ci a vedea cu ochi noi” spunea Marcel Proust,
iar noi spunem ca beneficiarii nostrii au invatat in tabara sa
vada viata cu alti ochi.

Dorica Dan - presedinte APWR
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Cuvantul este un dar de pret pe care Dumnezeu
I-a facut oamenilor, caci ,la inceput era cuvantul si
cuvantul era cu Dumnezeu (loan 1/1)" Cu ajutorul
cuvintelor comunicam unii cu altii, ne exprimam ideile,
sentimentele. Dar cuvintele nu sunt doar un mijloc de
comunicare, caci dincolo de sunete si semne, sunetul
este o energie. Depinde insa de noi sa facem ca aceasta
energie sa fie pozitiva sau negativa.

Sa-ncercam sa nu folosim in vocabularul nostru
cuvinte care criticd, care judeca, care-i jignesc pe ceilalti.
Sa-ncercam sa folosim doar cuvinte care au vibratie
inaltd, care mangaie, care aduc bucurie si speranta, pace
siliniste sufleteasca, cuvinte care atrag energii pozitive in
jurul nostru, blande si intelepte. Sunt cuvinte care uneori
ne pot deveni deviza in viata, far calauzitor si toiag de
intelepciune pe cararile intortocheate ale vietii.

La inceput a fost cuvantul...

Cuvintele pot exprima dragostea, admiratia,
aprecierea noastra fata de ceilalti. Dar pot sa exprime
si invidie, ironii, critici la adresa celor din jurul nostru.

Suntcuvintecareranesc,caredor,care neagreseaza,
invadandu-ne teritoriul cel mai curat si mai sensibil al
fiintei noastre, sufletul. Pentru ca nu doar agresivitatea
fizica doare ci si cea verbala. Si aceasta lasa urme mult
mai dureroase si mai adanci in sufletul nostru. Pentru
ca un cuvant odata spus nu-I mai poti lua inapoi. El
ramane in suflet uneori ani de zile, producand durere
si suferinta.

Auzim de multe ori in jurul nostru cuvinte care
jignesc, care critica, care defdimeaza, care seamana
urd si dezbinare.

Suntem de multe ori tentati sa vedem defectele
celorlaltimairepede decat calitatile sisa ne siexprimam
verbal aceste pareri. Si nu realizam cat rau facem doar
cu niste cuvinte, si celor care le sunt adresate si noua
insine. Pentru ca fiecare cuvant pe care il rostim sau
doar il gandim are o vibratie, o energie. Fiecare cuvant
este o forta care loveste acolo unde noi o trimitem. Dar
in acelasi timp ne inunda si noua sufletul cu energii
pozitive sau negative.

Pentru ca fiecare cuvant aducein sufletul celui care-
| rosteste pace si liniste sufleteasca sau dimpotriva,
furie, manie, neliniste. Si fiecare cuvant rostit
modeleaza si chipul si sufletul celui care-l rosteste.
Oamenii certareti, invidiosi, rdutaciosi sunt urati si
intunecati la chip si la suflet. lar oamenii blanzi, buni,
iertatori au intotdeauna un chip frumos si luminos, la
fel ca sufletele lor.

Sunt cuvinte care au o vibratie joasa si care, atunci
cand lerostim nefacsaintrdmin rezonantd cu energiile
negative din jurul nostrum.

In cartea Invataturi ale calugarului Mihai Neamtu -
Cele 24 de cuvinte care nu trebuie rostite” se arata ca
sunt cuvinte care trebuie scoase din vocabularul nostru.
Tot aici se spune :,Cartile Sfinte spun ca fiecare cuvant
inconjoara Pamantul. Ingerii si diavolii sunt in atmosfera
(intre PAmant si Luna). Ei simt vibratia cuvintelor rostite
de noi. Dacd vorbele noastre au vibratii bune ingerii se
apropie de noi, in caz contrar, diavolii”.
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Sa nu neglijam forta si insemndtatea cuvintelor. Sa
le folosim cu prudenta si intelepciune. Sa vorbim doar
atunci si atat cat este necesar. Sa nu ne risipim energia
in cuvinte inutile care nu exprima nimic, menite doar
sd ne puna rabdarea la incercare in dialogul nostru cu
ceilalti. Sa facem din cuvinte un mijloc de a ne apropia
de oameni si de Dumnezeu. Sa folosim cuvinte care ne
ridica de la pamant la cer, cuvinte care-i aduc pe ingeri
mai aproape de noi.

Atunci cand ne rugam, cuvintele sunt firul invizibil
al dragostei care ne uneste cu Dumnezeu. Sa trimitem
doar cuvinte frumoase celor din jurul nostru, celor pe
care fi iubim, celor pe care-i cunoastem.

Se spune intr-o rugdciune ca,din prea plinul inimii
graieste limba”. Sa trimitem doar cuvinte rostite din
inima. Dintr-o inima plina de IUBIRE pentru ceide langa
noi. Si viata noastra se va schimba. Energia pozitiva a
cuvintelor ne va inunda sufletul si vom deveni mai
buni, mai frumosi, mai luminosi. Si vom aduce si cerul
mai aproape de noi.

Cuvintele ne ajuta sa comunicam cu oamenii dar
ne ajuta sa comunicam si cu Dumnezeu si cu ingerii.

Sd rostim doar acele cuvinte care ni-i aduc pe ingeri
mai aproape, facandu-ne si pe noi fii ai LUMII, ai IUBIRII
si ai INTELEPCIUNII!

Delia Stirb




,Cand am pornit, stiam doar ca-i departe..

in luna august 2009, doisprezece pacienti cu
scleroza multipla din diferite judete din tara: Arges,
Neamt, Alba, Sibiu, Suceava, Cluj, Maramures,

au fost internati la Spitalul Acasa Zalau pentru
tratament si recuperare timp de trei saptamani.

Conform parteneriatului cu Fundatia “ACASA”, echipa
de specialisti ai Asociatiei Prader Willi Romania au
vizitat acest grup de pacienti cu scopul
stabilirii de comun acord a unor
activitati pe care le-am desfasurat
impreunda 1in perioada de
internare.

Laprimaintalnireaechipei
APWR cu grupul de pacienti
amascultatdorinteleacestora
si am stabilit un calendar al
activitatilor. O prima dorinta
a lor a fost vizitarea orasului
Zalau si la propunerea noastra,
Gradina Botanica din Jibou care
s-a desfasurat sambata, 22 august.
Deplasarea s-a facut cu un microbuz si
cu putin ajutor la urcare si coborare am ajuns
cu bine. Un plus de buna dispozitie si distractie ce I-a
adus intregului grup, dupd ce am intrat in incinta Gradinii
Botanice au fost filmarile unui ansamblu folcloric ce aveau
loc in acel moment, in fata caruia ne-am trezit spectatori.
Muzica si dansurile saldjene, ne-au facut sa uitam pentru
scurt timp de scopul vizitei, insa intamplarea a fost de bun
augur, deoarece in pauza filmarilor, pacientii si-au facut
poze cu artistii si au schimbat impresii.

Am continuat vizitarea si am trecut cu totii prin toate
serele gradinii pana unde se putea avea acces si pentru
pacientii in scaun rulant, am reusit sa vedem si acvariile
cu pesti admirand frumusetea si diversitatea speciilor.
Aproape de amiaza, ne-am intors obositi de caldura si efort
fnapoi la spital.

Alte activitati ce le-am desfasurat, au fost participarea
la intalnirile organizate in cadrul grupului de suport cu
echipa APWR si consiliere psihologica individuala. La aceste
intalniri, cei care au dorit si-au impartasit experientele
proprii in confruntarea de zi cu zi cu boala, si-au marturisit
unele neajunsuri, nevoi si trebuinte nesatisfacute. De la
fnceput deviza intalnirilor cu acesti pacienti a fost buna
dispozitie si 0 permanenta sustinere reciproca.

Un aspect mai sensibil, rezultat in urma intalnirilor si
consilierii individuale a fost cel referitor la aprofundarea
discutiilor despre anumite nevoi personale, printre care
izolarea fata de comunitate (prieteni, cunostinte), datoritd
lipsei de comunicare, a accesului limitat la mijloacele
de comunicare, de transport, mai ales pentru cei care
locuiesc in mediu rural. Restrangerea grupului de prieteni
si cunostinte datorita problemelor de deplasare si limitarea
relationarii in cea mai mare parte a timpului doar la
persoanele din familie, intreruperea studiilor, pierderea
locului de munca, schimbarea rolului ca membru al familiei
datoritd deficientelor si dependenta de alte persoane,
reactiile de compatimire a unor persoane manifestate
frecvent in mediul rural, toate la un loc, nu sunt putine

Everimente

n
°

motive pentru care unii dintre
pacientii, ca reactie la frustrari s-au
aflat in prag de depresie.
Nici unul insa dintre acesti “martiri
ai bolii” cum mi-a placut sa-i numesc,
dupa ce i-am cunoscut, nu s-a lasat
coplesit, chiar daca uneori s-a simtit pierdut,
renegat de unii, uitat de altii, nu au vazut in
boald sfarsitul, ci fiecare in felul sdu, a biruit si va
madrturisesc cd am stat fata in fata cu fiecare si am simtit
puterea lor admirabila, prin cuvintele lor, prin atitudinea
ferma fata de suferintd, in pofida slabiciunii fizice.

Desi atitudinea mea de a-i alina era ideea fiecarei
intalniri, la final aveam sentimentul ca ei sunt cei care m-au
ajutau pe mine, ca ei m-au invatat pe mine mai mult decat
i-am alinat eu pe ei, prin experienta de viata petrecuta
impreund, prin faptul ca m-au facut sa ii vad mai buni decat
mine si mai puternici pentru ca duc o suferinta mai mare si
mai reala decat a mea.

Oastfeldeexperienta deviatdremarcatd prinintensitate,
petrecutd impreund te educd, prin constientizarea de sine,
prin trezirea sensibilitatii si pretuirea luminii pe care am
vdazut-o pe fata lor.

Voi incheia prin versurile recitate cu atata greutate de
unul dintre ei, datorita dificultatii de vorbire, dar care au
devenit motto-ul intregului grup:

CANTEC DE DRUM
de lon Minulescu

~Cand am pornit, stiam doar ca-i departe
Si-i tare greu de-ajuns unde voiam;

Dar unde-i acel unde nu stiam

Caci nu-l gasisem inca-n nici o carte.

Pe drumuri lungi si vechi, batatorite
De-atatia multi porniti'naintea mea,
Am colindat calauzit de-o stea -
Icoana unei lumi intrezarite,

Dar intr-o zi o fata — bat-o focul -
Mi-a-ntors din cale pasul obosit ...
- Unde-as fi fost de nu m-as fi oprit
Si nu mi-as fi vandut ei tot norocul?..”
Darius Porumb

Oameni Rari si Bolile Rare 1




Scrisoare pentru mama

Niciodats,

Nu i-am scris mamei,

O scrisoare.

Doar, uneori

I-am oferit o floare.

Dar astazi,

Cand de mama sunt departe,
As vrea sa-i spun cu cele mai suave
soapte:

»Maicuta draga,

Nu gasesc cuvinte,

Care sa-ti spuna,

Toata iubirea mea fiebinte.
De aceea,

li rog pe ingeri

Sa te inconjoare,

Si toata iubirea mea

Sa ti-o aduca la picioare.
lar cand va fi sa pleci,

In ceruri sus,

li rog ca sa te duca

La dreapta lui lisus.

La ce eram folositor?

Am adunat din gura mutilor

balbaitul spanzurat pe buze

si v-am vorbit despre ierburi comestibile,
urechile surzilor le-am desfundat

de calti imbacsiti cu lectii savante,

am sfartecat irisii ochilor orbilor

ca sa va provoc inlacrimarea,

am risipit tot ce era-n desaga materna

ca sa ma fac folositor in vremuri ca acestea
si ca sa va rasplatesc preabunilor.

La ce folos acest poem

cand numai neputinta si frigul si frica-mi
vor fi vesmant infatisarii catre voi
ferice de cei ocoliti de izbanda
la-ntoarcere va fi prea tarziu

ca sa-mi ucid recoltele

ce flamanzeau urechi

sa astup fantanile ce n-au adapat setea
atator ochi si guri lihnite,

cararile ce n-au gasit urma in veci
ramane-va doar fuga.

La ce folos firimituri din hrana aleasa
atunci, la-ntoarcerea prin moarte acasa
vor arde toate atunci; iubirile, revolta
cu flacari de duh sfant

voi arde eu, pe ruguri, anonim

pasind pe flacari inc-o treapta

Darius Porumb
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Tacutele cuvinte

Tacutele cuvinte,

Si astazi ma mai dor
Cand n-a ramas nimic
fn urma lor.

Decat o lacrima

Si un suspin,

Si poate,

O frantura de destin.

Dorinta

Doamne,

Da-mi smerenie si umilintd,
Si mai presus de toate,
Da-mi credinta.

Sa pot sa merg pe valuri, pe marea

vietii inspumata

Sa numa mai tem

De nimeni si nimica vreodata.
Cat ochiul Tau cel vesnic

Din ceruri ma vegheaza,
Sirazele de soare,

Zambind;

Ma lumineaza.

: e

£ cunoscut oameni
pot sdgdsesccuvin

~ intr-un cuvant,
_ cuvanteze Fund

cu acelasi grup-

- ; dan
* Mé numesc Ciobanu Bog | gjutorul lui Dumnezeu, unde am

ani. Am ajuns aic!', cu
i minunati. Este greu

te care sa reflecteze
vantat cd am cun
astrd aici sd fie cat
Cand si cum O s;i ;"feaca a
§ ¢ ste zile?"

R, auctgectgg atigbuie sd fn.chei: 7 o
atia ACASA si Asociatid Prader Willi" .

~ Suntincantat si binecu
~ qu fdcut ca sedereano

PS.:As dori sd revinin acest loc, d

Nedumerire

Unde oare se duc
Nespusele cuvinte,
Neplansele lacrimi,

Nedoritele clipe,

Zboara spre cer

Si-adorm cuminti

Pe-o stea,

Sau poate, nevazute
Raman mereu in umbra ta;
Si se aduna-n suflet,
Petale firave de margarete,
Pareri de rdu,

Si mici regrete

Ca n-ai vorbit

N-ai plans si n-ai iubit

Atat cat poate

Ar fi trebuit.

Delia Stirb
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Buna ziua,

Ma numesc Bobby
si as dori ca la aceastd
rubrica sé ma prezint
si s vorbesc putin
despre NOI... adicd cei
de la Dezna: eu, Sanda,
lon, Gabi, Delia, Judith,
Oana, Dorica, Simona
si multi alti prieteni
pe care am uitat sd ii
mentionez.

Fiecare suferd de o
boald rard ori comund
sau sunt pdrinti ai unor
astfel de oameni.

Ne-am  cunoscut
la Dezna, la Centrul
de Recuperare de aici,
deschis in 1981 din
initiativa domnului doctor Corneliu Bérsan.

Culmeaironiei... soarta sau pur sisimplu coincidenta,
a fdcut ca noi sd ne intdInim aici an de an, serie de serie,
si chiar daca locuim la sute de kilometri unul de celdlalt,
am reusit sd ne creem relatii de prietenie care se mentin
in continuare.

Fiecare in parte este un om special, cu multe calitdti,
de exemplu Dorica, care a reusit sd infiinteze o asociatie
sisd devind cunoscutd in Europa sau Sanda, mama mea,
cdreiaiimultumesc pentru multe lucruri, in special pentru
lupta care a dus-o pentru mine, altfel nu as fi ajuns aici.

Alte persoane demne de apreciat: Delia, uneori
cicdlitoare, datorita cdreia camera noastrd e mereu
curatd si aranjatd; lon, un prieten de nddejde si Judith pe
care o stiu de la 2 ani si pe care o consider sora mea.

Noi ne cunoastem de aproape 15 ani, ne vedem la
Dezna de trei ori pe an, dar tinem legdtura chiar dacd
intalnirile sunt rare.

Dezna este locul unde ne-am cunoscut, am fdacut

chefuri de neuitat si ne-am ales cu amintiri pentru
totdeauna.

In incheiere pot zice cG md bucur si am astfel de
prieteni.

Opps. .. la agatat gagici

Md numesc Robert, am 23 de ani si sufdr de o boald
rard numitd sindromul Werdning Hoffman care se
manifesta prin sldbirea musculaturii.

Mica mea poveste s-a intamplat intr-o zi de vard,
cand afara fiind foarte cald ne-am hotdrat impreund
cu niste prieteni s mergem la strand. Avand in vedere
boala pe care o am, intodeauna imi pun perinite care se
pot umfia si cu care intru mai usor in apd.

Asa s-a intamplat si in ziua respectivd, cand am
ajuns, prietenii mi-au umflat perinitele dupd care m-au
pus in apd. La un moment dat apare ldngd mine o fatd
frumusicd, dar in acelasi timp si foarte curioasd. Si m-a
intrebat daca nu imi este rusine sd intru in apad cu acele
perinite, cd ei i-ar fi, chiar dacd nu ar stiinota.

Prima datd am rdmas surprins, dar apoi m-am
gandit sa-i rdspund vdzand-o asa curioasa. Si pentru
cd imi plécea ideea de a sta la discutii cu o fatd asa de
frumoasd, i-am explicat cum std treaba cu perinitele. Si
am inceput noi sd discutdm, ea a intrebat alte lucruri in
legdtura cu boala mea, despre viata mea, si uite asa au
trecut vreo 3 -4 ore.

Dupad ce a plecat, prietenii mei erau foarte ,invidiosi”
pe mine pentru cd am reusit sd discut atdta timp cu ea.

Uite, incd o metodd de a agdta fete la strand... profiti
un pic de boala pe care o ai, dacd tot o ai.

Robert Veres
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Droiect

Actualizare Proiect, 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.

Lansarea proiectului Prima Conferinta Est Europeana

privind Sindromul Prader Willi - Timigoara, in prezenta
partenerilor romani si norvegieni

La marcarea acestui moment au participat reprezentanti ai
partenerilor din Romania si Norvegia.

Prezentdrile conferintei, impresiile participantilor si imagini se
gdsesc 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 organizata o intalnire preliminara
cu potentialii membrii ai Comitetului Interdisciplinar de
Boli Rare - Rare Diseases Task Force (RDTF) si s-a decis ca cei
care doresc sd se implice in acest comitet sa-si prezinte oferta,
urmand ca prima intalnire ,adevaratd” a comitetului sa fie la
Cluj, cu ocazia Congresului Balcanic de Boli Rare.

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

In perioada 26 - 27 iunie 2009, Alianta Nationald pentru Boli
Rare Romania a organizat impreuna cu Universitatea de
Medicina si Farmacie“luliu Hatieganu”Cluj-Napoca si Societatea
de Geneticd Medicald, Congresul Balcanic de Boli Rare ,0
viziune impartasita in Bolile Rare”.

Incadrulacesteiintalniri, RDTFaevaluatstadiuldeimplementare
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.

Workshop ,Metoda Comprehensiva de invatare a

copiilor cu autism’, Zalau 1-2 iulie

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.

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
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beneficiat un numar de 60 de persoane din intreaga tard, fie
parinti ai unor copii cu autism, fie specialisti ce lucreaza cu copiii
cu autism (psihologi, psihopedagogi, profesori si invatatoare,
asistenti sociali, etc).

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 aceasta ocazie s-au oferit raspunsuri la
anumite probleme ce ar puteaa aparea pe parcursul derularii
finantarilor.

Demararea activitatilor comune cu Fundatia ACASA

Am incheiat protocolul de colaborare pe perioada deruldrii
proiectului impreuna cu Fundatia ACASA, urmand ca din luna
august 2009 sa selectam pacientii cu boli rare (conform cererilor
deincluderein servicii primite), pe grupuri de patologii cu retard
neuromotor, care sa fie internati pentru perioada standard de
recuperare la Centrul ACASA. In acelasi timp, am creat o echipa
interdisciplinara de abordare a bolilor rare care sa intervina in
aceasta perioada de 3 saptamani. Primul grup de 12 pacienti cu
Scleroza multipld afostinternatin luna august. Am organizat, de
comun accord cu spitalul, activitati de interventie psihologica
de grup si individuala, grup de support si activitati recreative.

Publicarea revistei,Oameni rari si bolile rare” - nr. 2

intalniri cu echipa de proiectare a Centrului pilot de referinta
pentru bolile rare — 3 intalniri; Prezentarea solutiei de
arhitectura actualizata

S-au organizat 3 intalniri cu echipa de arhitecti si proiectanti
pentru a definitive solutia tehnica si de arhitectura. Au fost
invitati diversi specialisti pentru a fi consultati in vederea
alegerii solutiei cele mai optime si a fost prezentat proiectul in
mod virtual. Conceptul architectural porneste de la ideea de
copil, stilizata pe peretele cladirii.

Pregatirea intalnirii cu RDTF si a vizitei partenerilor, fixarea
datelor pentru vizita — colectarea materialelor pentru
detalierea obiectivelor Planului National de Boli Rare
Intalnirea a fost fixatd pentru zilele de 18-19 Septembrie la Cluj,
odata cu vizita partenerilor norvegieni (16-19 septembrie).

Autorizarea cursului de perfectionare pentru asistentii

personali si alegerea cursurilor de formare ce vor fi incluse in
programele de instruire ale Universitdtii virtuale de boli rare.




Project wpdate

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

April 7, 2009 - Signing the agreement for funding the project
(grant offer letter) and meeting at the Ministry of Health (Program
Implementation Unit) in order to establish framework conditions
for cooperation in the project.

Project Launch First Eastern European Conference on

Prader Willi Syndrome, Timisoara in the presence of Romanian
and Norwegian partners

The project launch was attended by representatives of
partners from Romania and Norway. Conference presentations,
participants’ impressions and images are found on the blog:
http://anbraro.wordpress.com/2009/04/27/multidisciplinary-
approach-in-the-management-of-pws-timisoara-april-2009/ and
the APWR website: www.apwromania.ro.

A preliminary meeting with the potential members of the
Interdisciplinary Committee for Rare Diseases - Rare Diseases

Task Force (RDTF) was also organized on this occasion and it was
decided that those wishing to become involved in this committee
will present their offer, following the first official meeting to the
committee in Cluj during the Balkan Congress on Rare Diseases.
In May, the email offer to RDTF members was transmitted and
bids were received and reviewed from potential members.
Between June 26-27, the National Alliance for Rare Diseases in
Romania together with the University of Medicine and Pharmacy
luliu Hatieganu Cluj-Napoca and the Society of Medical Genetics,
organized the Balkan Congress for Rare Diseases, entitled “A
shared vision for Rare Diseases.” During this meeting, the
RDTF assessed the progress of implementing the National Plan
for Rare Diseases in Romania. The conclusion that resulted was
that it is necessary to develop plan targets for concrete activities
and actions. Work responsibilities were divided and deadlines
were set for future endeavors.

Workshop,Structured teaching for children with autism’,

Zalau, July 1-2

The program course addressed issues such as social and
communication skills, sensory-motor system, structured
schedules and organization of work tasks, developing and
implementing programs and systems of work, for activities
conducted with children with autism. Over three consecutive
days, techniques from the workshop were implemented by
psychologists working in the autism intervention program
into existing activities developed by Prader Willi Association
of Romania. The activities took place under the guidance and
supervision of specialists from the US. 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 participants from across the country, including parents
of children with autism and specialists working with children
with autism (psychologists, teachers, social workers, etc.).

Practical workshop for implementation of projects financed
under the Norwegian cooperation program

On July 9,2009, Dorica Dan and Camelia Arion attended meetings
organized by the Norwegian cooperation program and the
Norwegian Embassy at the Bucharest National Statistics Institute,
as a practical workshop on project implementation of the
Norwegian Cooperation Program. On this occasion, answers to
common problem that would occur during the funding process
were examined.

Joint activities start with ACASA Foundation

We signed cooperation protocol for the project in August
2009 with ACASA Foundation. Cooperation in the following
months will be to select patients with rare diseases (according
to the requests for inclusion in the services received). Groups
of individuals with different diseases, such as Neuromotor
disabilities, will be admitted for the period Standard Recovery at
the ACASA Center. While staying at the ACASA Center, we created
an interdisciplinary team approach to rare diseases to occur in
this period of 3 weeks. The first group of 12 patients with multiple
sclerosis was hospitalized in August. We organized, in agreement
with the hospital, group activities and individual psychological
intervention, group support and recreational activities.

Publication of the magazine ,Rare people and rare diseases”
— Edition No. 2.

Design team
meetings for the pilot
reference center for
rare diseases —
Updated architecture
presentation

3  meetings were
organized with the
team of architects
and designers  for
the final technical
solution and architecture for the building. Various experts were
invited to be consulted in order to choose the optimal solution
and the virtual project was presented. Architectural concepts
are child focused and in the form of a stylish wall building.

Preparation meeting with RDTF

Materials detailing the objectives of the National Plan for Rare
Diseases were collected. The next RDTF meeting was set for
September 18-19 in Cluj, with the Norwegian partners visiting
from September 16-19. Other topics of discussion included:
authorization of a course for personal assistants and choice of
training courses to be included in training programs for the
Virtual University of rare diseases.
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Proiect finantat din fonduri acordate de catre
Guvernul Norvegiei prin intermediul Programului
Norvegian de Cooperare pentru crestere economicd
si dezvoltare sustenabild 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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