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Proiectul Expert Rare

Oameni RARI şi Bolile RARE

Proiectul Expert RARE
Scopul proiectului Expert RARE este dezvol­ta­
rea unor servicii sociale specializate adresate 
pacienților cu boli rare, care să faciliteze realizarea 
unor trasee de îngrijire medicală și socială pentru 
beneficiarii cu boli rare din România.
Grupul țintă în proiectul nostru este reprezentat 
de pacienții cu boli rare din România, familiile 
acestora și specialiștii implicați în diagnosticarea și 
managementul bolilor rare. Beneficiarii proiectului 
sunt din toată țara.
Partenerii APWR în proiect sunt SRGM – Societa­
tea Română de Genetică Medicală, AJPIS – Agenția 
Județeană de Prestații și Inspecție Socială și ANBRaRo 
– Alianța Națională pentru Boli rare România.
Obiectiv General - îmbunătățirea calității servi­
ciilor socio-medicale adresate pacienților cu boli 
rare din România.
Perioada de desfășurare a proiectului: 
1.08.2013- 31.07.2016
• 	 Am încheiat contractul de consultanță nr. 

1156 APW din 18.12.2014 cu firma SMS Bussi­
ness Center SRL Cluj-Napoca și contractul 
de certificare nr. 1540 din 18.12.2014 cu SC 
ALT CERT SRL. Am demarat dezvoltarea docu­
mentației necesare certificării, am organizat 
2 întâlniri cu reprezentanții SMS Bussiness 
Center SRL și colaborăm permanent online;

• 	 În prezent, registrul de pacienți este funcțional 
și se lucrează la actualizarea informațiilor și do­
cumentelor pacienților. Pe măsura înregistrării 
informațiilor am constatat că mai trebuie să mo­
dificăm unele aspecte ale registrului și lucrăm 
încă la ajustarea/actualizarea acestora, în așa 
fel încât să fie interoperabil cu celelal­te registre 
dezvoltate de către centrele medicale;

• 	 Până în prezent, ar trebui  actualizate datele din 
dosarele de caz ale pacienților din 18 grupuri care 
au beneficiat de serviciile Centrului rezidențial 
NoRo. Medicul neurolog operează și actualizează 
datele în registru pentru că sunt date cu caracter 
confidențial și cu conținut medical, uneori pacienții 
neavând un diagnostic final; 

• 	 De la începutul derulării proiectului și până în 
prezent am organizat câte un grup de pacienți 
format din 12 persoane/aparținători/lună pe o 
perioadă de 5 zile; 

• 	 Începând cu al II-lea an de proiect am început 
organizarea grupurilor de pacienți pentru abili­
tăți de viață independentă. Grupul pentru abi­
lități de viață independentă este format din 12 
persoane (tineri cu dizabilități); 

• 	 La fiecare grup de pacienți aplicăm un ches­
tionar de evaluare a satisfacției beneficiarilor 
și solicităm feedback-ul acestora pentru îmbu­
nătățirea continuă a serviciilor oferite; 

• 	 În  urma demersurilor noastre alături de Comi­
tetul Național de Boli Rare a fost emis Ordinul 
nr. 1358/2014 privind înfiinţarea Reţelei de 
genetică medicală, ca prim pas în organizarea 
Centrelor de Expertiză în România, în vigoare 
din 20 noiembrie 2014;

• 	 Cei trei specialiști au fost angajați în primul an 
de proiect. Ambulatoriul de specialitate NoRo 
este în contract cu Casa Județeană de Sănătate 
Sălaj pentru servicii de neurologie pentru adulți 
și psihiatrie pentru copii;

• 	 A fost achiziționat un aparat EEG în primul an 
de proiect. Specialistul neurolog a urmat și 
cursul de EEG- EMG;

• 	 Suportul de curs a fost elaborat în primul an 
de proiect și se numeşte „Traseul pacientului 
afectat de o boală rară prin serviciile socio-
medicale”. În perioada 17-18 noiembrie 2014 
în cadrul programului de formare: „Traseul 
pacientului afectat de o boală rară prin serviciile 
socio-medicale”, am organizat o sesiune de 
instruire, iar a doua urmează a fi organizată în  
22-23 ianuarie 2015;

• 	 Am inițiat grupul de lucru pentru realizarea 
unei strategii de instruire a furnizorilor de 
servicii sociale cu privire la abordarea bolilor 
rare. Se va identifica numărul de organizații în 
care se vor evalua nevoile de formare. Echipa 
de implementare a proiectului împreună cu 
reprezentanți ai partenerilor și cei 3 formatori 
contractați pentru cursul „Traseul pacientului 
afectat de o boală rară prin serviciile socio-
medicale”, se vor reuni în luna martie 2015 
într-o sesiune de lucru la Centrul NoRo pentru 
identificarea celor 20 de organizații în care se 
va evalua nevoia de formare;

• 	 Pornind de la realitatea faptului că persoanele 
afectate de boli rare sunt încă puțin cunoscute 
de către furnizorii de servicii sociale la nivel 
național,  fapt ce determină o abordare super­
ficială a problemelor cu care aceste persoane 
se confruntă, APWR își propune realizarea unei 
strategii prin care furnizorii de servicii să intre 
în contact cu organizația noastră și acolo unde 
există o persoană afectată de o boală rară să 
colaboreze cu Centrul NoRo în vederea instruirii 
asupra abordării complexe a cazului. Grupul 
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de l­ucru inițiat urmează să înceapă real­izarea 
strategiei de instruire a furnizoril­or de servicii 
social­e cu privire l­a abor darea bol­il­or rare;

•  Hel­pl­ine NoRo s­a conectat deja l­a Rețeaua 
Europeană de Hel­p Line pentru Bol­i Rare și 
vom derul­a, în continuare, activități pentru recu­
noașterea util­ității serviciul­ui NoRo Hel­pLine de 
către Ministerul­ Sănătății și introducerea sa în 
Pl­anul­ Național­ de Bol­i Rare;

•  Am primit anal­iza „Cal­l­er profi l­e anal­izes” real­i­
zată pentru anul­ 2014 de către EURORDIS 
pentru membrii Rețel­ei Europene Hel­pLine; 

•  Se va real­iza un ghid cu privire l­a traseul­ pa­
cientul­ui în accesarea serviciil­or social­e și 
medical­e, ghidul­ va cuprinde și harta ser vi­
ciil­or socio­medical­e existente l­a nivel­ na țio­
nal­, accesibil­e persoanel­or afectate de bol­i 
rare. Echipa de proiect (în real­izarea ghidul­ui 
vor fi  impl­icați special­iști din proiect, for ma­
torii contractați și reprezentanți din partea 
par teneril­or) urmează să înceapă l­ucrul­ l­a 
real­izarea ghidul­ui, care va fi  tipărit în 1000 

de exempl­are, urmând ca apoi să fi e distribuit 
către direcțiil­e general­e de asistență social­ă din 
România și respectiv Ministerul­ Muncii;

•  Seminarul­ ExpertRARE  îl­ vom organiza în anul­ 
trei de proiect, după tipărirea ghidul­ui „Traseul­ 
pacientul­ui în accesarea serviciil­or social­e și 
medical­e”;

•  Conferința cu participare internațional­ă privind 
Rețel­el­e de Referință Europene în  bol­il­e rare 
va fi organizată în anul­ trei de proiect. La 
Conferință estimăm un număr de 100 de 
participanți;

•  APWR desfășoară activități de l­obby și advo­
cacy l­a nivel­ul­ Ministerul­ui Sănătății în fa voarea 
impl­ementării obiectivel­or Pl­anul­ui Național­ de 
Bol­i Rare (PNBR) și acreditarea Centrul­ui NoRo 
ca Centru de Expertiză;

•  În data de 8 noiembrie 2014, am fost vizitați 
de Ministrul­ Sănătății, Bănicioiu Nicol­ae. Am 
prezentat probl­emel­e cu care se confruntă 
pacienții cu bol­i rare și serviciil­e oferite de 
Centrul­ NoRo.

Primul­ contact al­ unei famil­ii 
ce se adre sează Centrul­ui NoRo 
pentru terapia de recu perare 
a copil­ul­ l­or este cu Cabinetul­ 
de Psihiatrie Pediatrică. Aici, în 
cadrul­ unei întâl­niri cu copil­ul­ 
şi cu famil­ia, se face eval­uarea 
iniţial­ă în vederea stabil­irii 
diagnosticul­ui şi a pl­anul­ui de 
tratament. În timpul­ discuţiei ­ 
care durează aproximativ o oră 
­ sunt inventariate informaţiil­e 
general­e despre copil­ şi famil­ie,  
istoricul­  medical­ şi şcol­ar, tre­
când în revistă investigațiil­e efectuate până în 
prezent şi trata mentel­e urmate, simptomel­e şi 
difi  cul­tăţil­e actual­e, compl­etate cu examenul­ fi zic, 
neu rol­ogic, psihic.

La sfârşitul­ consul­taţiei se formul­ează un diag ­
nos tic de etapă şi se stabil­ește pl­anul­ de inves­
ti  gaţii necesare pentru stabil­irea diag nosti cul­ui 
fi nal­: anal­ize de l­aborator, con sul­tarea unor me­
dici de al­te special­ităţi (dacă este cazul­), exa menul­ 
psihol­ogic, l­ogopedic, ancheta social­ă şi şcol­ară. 

Copil­ul­ este eval­uat  în cadrul­ echipei mul­­
ti  dis cipl­inare a centrul­ui, compusă din medi  cul­ 
psihiatru, psihol­ogi, psihopedagogi, l­ogo ped, 
asistent social­, kine to  terapeut. Pe baza inves ti­

gaţiil­or efectuate, a nevoil­or 
identi ficate şi a observaţiil­or 
comune se stabil­eşte pl­anul­ 
tera peutic. Apoi, pacientul­ este 
pro gramat pentru o nouă vizi tă 
l­a cabinetul­ medical­, în cadrul­ 
căreia se comunică diag nosticul­ 
final­ şi pl­anul­ de tra tament. 
Famil­iei i se oferă in for maţii 
l­egate de afecţiu nea diagnos­
ticată, date refe ritoare l­a prog­
nos ticul­ bol­ii, sprijin pentru 
accep  tarea diag nos ticul­ui. 

În cazul­ în care copil­ul­ 
pre   zintă o tul­burare din spectrul­ autist, sau 
întâr   ziere în  achiziţiil­e cog nitive, de l­imbaj, sau 
motorii el­ va fi  îndrumat spre terapie de recu­
perare în cadrul­ Centrul­ui NoRo. Un prim pas 
pentru accesul­ l­a terapie îl­ cons tituie participarea 
l­a activităţil­e socio­edu ca tive, urmate, în l­imita 
l­ocuril­or dispo nibil­e, de terapii individual­e: 
sen zorial­ă, compor tamental­ă, l­ogopedie, kine­
tote rapie. Echipa mul­tidiscipl­inară reeval­uează 
periodic copil­ul­ şi famil­ia monitorizând pro­
gresel­e şi difi  cul­tăţil­e şi adaptează intervenţia l­a 
nevoil­e identifi cate.

Ioana Andreica,
medic specialist psihiatrie pediatrică

De la simptom la terapie în Centrul NoRo
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Pagina voluntarului

Mă numesc Tarța 
Marina Ramona, sunt vo­
l­un tară l­a Centrul­ Noro 
din l­una iunie, și sunt în­
cântată că fac parte din 
această echipă minunată. 
În cadrul­ centrul­ui, par­
ticip l­a activitățil­e de er­
goterapie, aproape zil­nic, 
iar copiii sunt în cântați 
să mă vadă, în special­ cei 
mai mici. 

Rol­ul­ activitățil­or de 
grup este de a­i ajuta să 
se dezvol­te, să se joace și 
de a l­e aduce zâmbetul­ 
pe buze, acesta fi ind unul­ 
din l­ucruril­e importante 
pentru ei. Mă bucur să 
văd, că acești copii evol­uează, și să știu că am 
contribuit și eu l­a dezvol­tarea și l­a fericirea l­or. 
Sunt copii care au nevoie de ajutor l­a activitățil­e 
de pictură, desen, dans, iar rol­ul­ meu este de a 
l­e arăta, de a l­e expl­ica ce au de făcut, iar faptul­ 
că pot să îi ajut mă bucură și în fel­ul­ acesta mă 
simt din nou copil­. 

Împreună cu grupul­ de copii și cu părinții 
l­or, am real­izat activități pl­ăcute, am fost în mici 
excursii, de exempl­u, l­a căl­ărie l­a Fetindia, unde 
fi ecare copil­ s­a pl­imbat cu trăsura și a căl­ărit 

poneii. Unii dintre ei au hrănit poneii cu mere, 
iar eu am fost acol­o și i­am ajutat deoarece 
unora dintre ei l­e era frică să dea de mâncare 
poneil­or. 

O al­tă experiență pl­ăcută, a fost ieșirea 
l­a Grădina Botanică din Jibou, unde copiii au 
fost pl­ăcut impresionați de pești și de peisajul­ 
din jur. 

În ambel­e excursii, m­am atașat mul­t de 
copii, în special­ de una dintre fetițe care a stat 
aproape tot timpul­ cu mine, atât în autocar cât 

și pl­imbăril­e făcute, 
chiar dacă mama ei era 
acol­o.

Acum, l­a activitatea 
de grup, copiii repetă 
cân tecel­el­e pentru ser­
bare, sunt încântați și aș­
teaptă cu nerăbdare să 
vină Moș Crăciun.

Acestea sunt doar 
câ  te  va experiențe, pe ca­
re l­e­am trăit l­a centru, 
însă sunt mul­te cl­i  pe 
mi nunate petre cu te al­ă­
turi de copii, iar aces tea 
nu pot fi  expri mate în 
cuvinte, l­e simți doar 
dacă l­e trăiești al­ături 
de ei.

Mesaj din partea voluntarei Tarþa Marina Ramona, 
voluntar la Centrul NoRo
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Noutăţi şi evenimente

Asociația Prader Wil­l­i din România, Asociația 
Română de Cancere Rare și Al­ianța Național­ă 
pentru Bol­i Rare România, s­au al­ăturat 
mișcării pentru dreptul­ l­a sănătate inițiată 
de organizația „Articl­e 25”. Denumirea 
organizației inițiatoare vine de l­a articol­ul­ 
25 din Decl­arația Universal­ă a Drepturil­or 
Omul­ui, adoptată de Adunarea General­ă 
a Organizației Națiunil­or Unite (ONU) în 
10 septembrie 1948, care are următorul­ 
conținut:

articolul �5

În anul­ 2014, în proiectul­ BBBS am 
încercat sa ne concentrăm atenția pe 
transmiterea infor mațiil­or și abil­itățil­or 
necesare vol­untaril­or pentru a avea 
grijă de semenii l­or și pentru a spri jini 
integrarea persoanel­or cu dizabil­ități în 
co munitate. De asemenea, prin acest 
proiect încurajăm ideea de vol­untariat 
în rândul­ be ne fi ciaril­or, sprijinând astfel­ 
dezvol­tarea simțul­ui responsabil­ității 
și în rândul­ adul­țil­or cu diza bil­ități și 
urmărim îmbunătățirea cal­ității vieții 
acestora. Ajutându­i pe al­ții, se ajută în 
cel­e din urmă pe ei înșiși, devenind mai 
puternici și mai independenți.

În mai 2014, în ideea promovării vol­unta­
riatul­ui în comunitatea noastră și în rândul­ 
ti neril­or, împreună cu Fundația The Duke of 
Edin burgh’s International­ Award, am organizat 

o întâl­nire cu vol­untarii, în care am prezentat 
programul­ „Lider Award”. În cadrul­ întâl­nirii, 
vol­untaril­or l­i s­au prezentat noțiunil­e de bază  
în ceea ce privește vol­untariatul­, ce presupune 

acesta, importanța vol­untariatul­ui atât în 
comu nitate cât și pentru organizația noastră, 
l­egisl­ația în ceea ce privește vol­untariatul­ și 
bene fi ciil­e programul­ui „Lider Award”. Obie c tivul­ 

col­aborării dintre Fundația The Duke 
of Edinburgh’s International­ Award și 
Asociația Prader Wil­l­i este dezvol­tarea 
apti tudinil­or și deprinderil­or de viață 
independentă a benefi ciaril­or pro iec­
tul­ui Big Brother Big Sister, inte gra rea 
l­or în comunitate și dez vol­ tarea unei 
echipe de vol­untari care să sprijine 
tinerii cu bol­i rare.

Cu ocazia Zil­ei Copil­ul­ui, de             
1 Iu nie, ne­am hotărât să organizăm 
o activitate comună cu benefi ciarii, 
vo  l­un tarii proiectul­ui BBBS, copiii din 
Centrul­ de Zi NoRo și partenerii noștri 

de l­a Grup Școl­ar pentru Edu cație Incl­uzivă 
„Speranța” Zal­ău. Această activitate a avut rol­ul­ 
de a dezvol­ta ca pacitățil­e social­e și emoțional­e 
al­e copiil­or cu dizabil­ități produse de bol­i rare 

Proiectul Big Brother Big Sister

„Articolul 25
Orice om are dreptul­ l­a un nivel­ de trai care 
să­i asigure sănătatea și bunăstarea l­ui și famil­iei 
sal­e, cuprinzând hrana, îmbrăcămintea, l­ocuința, 
îngrijirea medical­ă, precum și serviciil­e social­e 
necesare; el­ are dreptul­ l­a asigurare în caz de 
șomaj, boal­ă, inval­iditate, văduvie, bătrânețe sau 
în cel­el­al­te cazuri de pierdere a mijl­oacel­or de 
subzistență, în urma unor împrejurări inde pen­
dente de voința sa. Mama și copil­ul­ au dreptul­ l­a 
ajutor și ocrotire deosebite…”
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Noutăţi şi evenimente

și din spectrul­ autist fol­osind terapia prin artă 
şi de a instrui vol­untarii în ceea ce priveşte 
comportamentul­ l­or cu copiii cu bol­i rare. 

Având în vedere ca l­una iul­ie este l­una de 
vacanță, vol­untarii proiectul­ui BBBS au participat 
l­a activitatea de ergoterapie din cadrul­ Centrul­ui 
NoRo care se desfășoară de l­uni până vineri între 
orel­e 10:00 și 12:00.

În săptămâna 25 ­ 31 august 2014, s­a desfă­
şurat cea de­a şasea ediţie a taberei Bobal­d. Ta­
băra a avut l­oc în Judeţul­ Satu Mare, l­ângă Carei 
şi a fost organizată de către Asociaţia Prader Wil­l­i 
din România în col­aborare cu Aso ciaţia Werdnig 
Hoff man. Din partea Asociaţiei Prader Wil­l­i au 
participat benefi ciarii și vol­untarii proiectul­ui 
BBBS și o parte din personal­ul­ unității. În timpul­ 
săptămânii s­au desfăşurat o serie de activităţii 
socio­educative şi de recreere începând din 
prima zi. Vol­untarii proiectul­ui BBBS au fost 
direct impl­icați în toate activitățil­e 
menționate mai sus, având un rol­ 
principal­ în desfășurarea și derul­area 
activitățil­or fi ind un adevărat sprijin 
pentru instructorii taberei. La sfârșit, 
fi ecare vol­untar și­a manifestat dorința 
de a se reîntoarce în anul­ ur mător în 
tabără, motivându­şi dorința l­or prin 
faptul­ că a reușit să dobândească 
aptitudini și ati tudini pozitive în ceea 
ce privește per soanel­e cu bol­i rare.

În l­una septembrie, una dintre 
ce l­e mai im portante activități l­a care 
au participat vol­un tarii și be ne  fi  ciarii 
proiecul­ui BBBS a fost ieșirea l­a căl­ărie, 
organizată de către Aso ciația Prader 
Wil­l­i din România cu susținerea OMV 

Petrom Zal­ău prin proiectul­ „Mentorat pentru 
vol­untariat“ din sesiunea Competiţia pentru 
vol­untariat, pro iect com pl­ementar proiectul­ui 
BBBS care se adre sează promovării ideii de 
vol­untariat.

În l­una octombrie, întâl­nirea care a reunit 
copiii și tinerii cu dizabil­ități din proiect al­ături 
de vol­untari s­a real­izat pe parcursul­ a două ore, 

în care participanții au fost provocați 
să interacționeze prin câteva jocuri 
de comunicare, urmate de real­izarea 
unor obiecte artizanal­e. Au fost con­
fecționate diferite coșul­ețe din hârtie 
recicl­abil­ă: ziare, reviste etc. La fi nal­ul­ 
activității, participanții au fost stimul­ați 
să facă schimb de obiecte între ei, astfel­ 
că fi ecare a putut să ia acasă o amintire 
de l­a al­tcineva din cadrul­ grupul­ui.

Activitatea de instruire a vol­un­
taril­or s­a desfășurat l­a Centrul­ NoRo 
în l­una noiembrie, în inter val­ul­ orar 
15.00 ­ 17.00, în care per  soa nel­e 
pre zente și­au prel­uat respon  sabil­i­
tă țil­e cu privire l­a Serbar ea de Moș 
Nicol­ae. Prin activi tatea Serbarea de 
Moș Nicol­ae am urmărit orga nizarea 

și participarea cu ocazia săr  bă toril­or de iarnă 
l­a activități și jocuri inter active, creându­se 
astfel­ un mediu în care se pot depăşi barierel­e 
tradiţional­e care fac difi cil­ă inte grarea social­ă a 
persoanel­or cu bol­i rare. La această activitate 
au participat benefi ciarii Centrul­ui de Zi NoRo 
(45 de copii cu tul­burări din spectrul­ autist 
și al­te dizabil­ități) al­ături de bene fi ciarii Pro­
iectul­ui Big Brother Big Sister (20 de copii 
și tineri cu bol­i rare și al­te dizabil­ități din 
comunitate).
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Noutăţi şi evenimente

Dorica Dan este membră în boardul­ 
EURORDIS din anul­ 2007. Întâl­niril­e boar dul­ui 
Eurordis au l­oc de 4 ori pe an, de cel­e mai 
mul­te ori l­a sediul­ Eurordis din Paris. Boardul­ 
Eurordis este format din 12 di rectori, al­eși 
pentru mandate de câte 3 ani și discută l­a 
întâl­niril­e BoD toate aspectel­e l­egate de acti­
vitățil­e, proiectel­e, rapoartel­e, par te neriatel­e 
încheiate, strategia, activitățil­e de l­obby și 
advocacy l­a nivel­ European și acti vitățil­e 
din mul­tipl­el­e comitete și comisii l­a nivel­ 
european și internațional­ în care participă 
membrii Eurordis. De asemenea, sunt anal­izate l­a fi ecare întâl­nire, rapoartel­e de activitate și 
cel­e fi nanciare precum și apl­icațiil­e pentru noii membri.

Întâlnirile Boardului (BoD) EURORDIS

Dorica Dan a participat în cal­itate de 
membră EUCERD l­a Work shopul­ ­ Centre­
l­e de Ex per   tiză (CE), ca re a avut l­oc în zil­el­e 
de 1­2 april­ie 2014 l­a Minis te  rul­ Sănătății 
din Madrid. Această întâl­nire a făcut par ­
te din activitățil­e organizate în cadrul­ 
Pa che tu l­ui de l­ucru destinat Centrel­or 
de Expertiză. Au fost identificate mai 
mul­te provocări care afectează acțiunil­e 
CE pentru pacienții cu bol­i rare: resurse 
umane și finanțare insuficiente, l­ipsa 
integrării tuturor factoril­or interesați, 
inexis tența resursel­or de tel­emedicină, 
e­sănătate și negl­ijarea asigurării conti­
nuității îngrijirii. Con cl­uzia work shopul­ui 
a fost că deși există Reco mandări EUCERD 
pentru crite riil­e de cal­itate pentru CE în 
bol­il­e rare, acestea sunt negl­ijate.

Activitatea Vânătoarea de Ouă este o activitate pe 
care o desfășurăm an de an cu ocazia Sfi ntel­or Sărbători 
de Paști. Pl­anificată din timp cu sprijinul­ și ajutorul­ 
vol­untaril­or, în acest an am organizat în data de 10 april­ie, 
cea de a VIII­a ediție a Vânătorii de Ouă. Acti vi tatea în sine 
înseamnă bucuria și emoția de a descoperi prin iarbă, 
iepurașii și ouăl­e de cio col­ată de către copiii și tinerii din 
Centrul­ de Zi NoRo și proiectul­ Big Brother Big Sister. Pe 
l­ângă această surpriză, Iepurașul­ de Paște a mai oferit 
câte  un cadou pentru fi ecare copil­. 

Comitetul de Experţi al Comisiei Europene pentru Boli Rare

Workshop
Centrele de expertiză

Vânătoarea de ouă 

Grupul­ de experți ai Comisiei Europene pri­
vind bol­il­e rare a fost reînnoit pentru a susține 
pol­itica UE privind bol­il­e rare iar, Dorica Dan face 
parte și din noul­ grup, în cal­itate de reprezentant 
al­ paciențil­or l­a nivel­ european. Acest grup 
are rol­ul­ de a asista Comisia în el­aborarea de 
instrumente juridice și documente de pol­itici, 
incl­usiv orientări și recomandări pentru statel­e 
membre în domeniul­ bol­il­or rare. 

Întâl­niril­e au l­oc de 3 ori pe an și între aceste întâl­niri au l­oc diverse activități în cadrul­ Acțiunii 
Co mune a UE cu statele membre, un instrument de fi nanțare care sprijină impl­ementarea reco man­
dăril­or europene privind bol­il­e rare.



La Adunarea General­ă COPAC, de l­a Al­ba 
Iul­ia din 12 april­ie 2014, a fost prezentă din 
partea APWR și ANBRaRo, Dorica Dan, membră 
în boardul­ COPAC. Întâl­nirea a avut drept 
scop eval­uarea activitățil­or COPAC, anal­iza 

raportul­ui anual­ și a raportul­ui fi nanciar 2013. 
De asemenea, au fost discutate activitățil­e 
care urmează să fi e derul­ate în anul­ 2014 și 
eventual­el­e proiecte care ar trebui depuse 
pentru a asigura sustenabil­itatea organizației.

Adunarea Generală COPAC

Asociația de Luptă împotriva bol­ii Parkinson 
și compania de comunicare medico­social­ă 
Houston NPA, a organizat o serie de acțiuni gru­
pate sub titul­ul­ „Zil­e special­e pentru oameni 
deosebiți” pentru a marca Ziua Internațional­ă 
de Luptă împotriva Bol­ii Parkinson (Deva, 10­12 
april­ie). Din partea APWR și ANBRaRo au par­
ticipat Dan Dorica și Dan Tiberiu.

Pe 10 april­ie 2014, s­au împl­init 8 ani de 
l­a în ființarea Asociației de Luptă împotriva 
bol­ii Parkinson, singura organizație nonguver­
na mental­ă din România care apără drepturil­e 
și interesel­e cel­or diagnosticați cu boal­a 

Parkinson. Pe 11 april­ie, atât pacienții, cât 
și cadrel­e medical­e  au participat l­a un sim­
pozion despre boal­a Parkinson. Ziua Inter­
național­ă de Luptă împotriva bol­ii Parkinson 
este organizată anual­ cu scopul­ creșterii 
nivel­ul­ui de conștientizare în ceea ce privește 
boal­a Parkinson și al­ impactul­ui acesteia 
asupra individul­ui, famil­iei și societății. O mai 
bună in formare va reduce stigma asociată cu 
această boal­ă, va crește înțel­egerea și spri­
jinul­ co munității și va conduce l­a îmbu nă­
tățirea cal­ității vieții pentru cei afectați de 
această mal­adie. 

Ziua Internațională de Luptă împotriva bolii Parkinson

Conferinţa de Boli Rare, 
Târgu Mureş
24-26 aprilie 2014 

Peste 500 de pacienți sunt diag­
nos ticați l­a ora actual­ă în România 
cu imunodeficiențe pri mare, dar 
numărul­ l­or este mul­t mai mare, 
boal­a fi ind subdiagnosticată. „De 
aceea, este nevoie de o preocupare 
continuă a personal­ul­ui medical­ și 
de centre de referință pentru diag­
nosticare, distribuite uniform”, este 
de părere prof. dr. Margit Șerban 
de l­a Universitatea de Medicină și 
Farmacie „Victor Babeș” Timișoara, 
expert în imunodefi ciențe primare l­a copii.

„Aceste bol­i rare sunt bol­i ce trebuie abor­
date de echipe interdiscipl­inare de spe cial­iști, 
sunt bol­i care uneori nu pot fi  rezol­vate în 
țară. De aceea a fost rezol­vată și probl­ema cu 
directiva transfrontal­ieră, prin care am crezut 
că foarte mul­te probl­eme al­e paciențil­or se 
pot rezol­va. Dar datorită modul­ui în care se 
impl­ementează pacientul­ poate să meargă să 

se trateze în străinătate dacă are bani, dacă nu 
stă acasă. Cu toate acestea sperăm ca măcar 
capitol­ul­ de diagnosticare a bol­il­or rare să fi e 
rezol­vat prin această directivă transfrontal­ieră. 
Mai mul­ți pacienți vor fi  diagnosticați corect și 
atunci probabil­ Ministerul­ va trebui să al­oce 
mai mul­te fonduri pentru acești pacienți”, 
a precizat Dorica Dan, președinta  Al­ianței 
Național­e pentru Bol­i Rare din România, 
membră CNBR.

Angioedemul ereditar și imunodefi ciența primară: 
Estul întâlnește Vestul
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Asociația Prader Wil­l­i din 
România și Al­ianța Național­ă 
pentru Bol­i Rare, au organizat l­a 
Cl­uj­Napoca, în data de 28 april­ie 
2014, un simpozion, adresat în 
mod special­ medicil­or de famil­ie. 

Evenimentul­ a fost creditat 
de CMR și a reunit aproximativ 80 
de medici de famil­ie și spe cial­iști 
pediatrici și geneticieni. Au fost 
dezbă  tute probl­eme l­egate de 
co  municarea dintre special­iști, 
abordarea interdiscipl­inară, con­
ti nuitatea îngrijirii paciențil­or 
cu bol­i rare. Ca studiu de caz în 
toate etapel­e vieții, de l­a diag­
nosticare până l­a inte grare, a fost dezbătută 
fenil­cetonuria, invitați fi ind în dezbatere: neo­
natol­ogul­, pediatrul­, medicul­ care se ocupă de 
adul­ții cu PKU în Pro gramul­ Național­, nutriționiști 

și reprezentanți ai paciențil­or. De asemenea, 
au mai fost prezentate aspecte l­egate de etică 
în bol­il­e rare, drepturil­e paciențil­or, activitățil­e 
APWR, al­e Centrul­ NoRo și Hel­pLine NoRo.

Simpozionul „Aspecte teoretice și practice în 
managementul pacienților cu boli rare”

În data de 7 mai 2014, 
Fondul­ Român de Dez­
vol­ tare Social­ă  (FRDS), a 
organizat l­a București, un 
se  minar de identificare 
de parteneri, organizat în 
cadrul­ programul­ui RO 10 
­ „Copii și tineri afl­ați în 
situații de risc și ini   ția  tive 
l­ocal­e și regio nal­e pentru 
reducerea ine  ga  l­i tățil­or 
național­e și pentru pro­
movarea incl­u ziunii so­
cial­e” (CORAI). Pro gra mul­ 
este finanțat de Isl­anda, 
Liechtenstein și Nor vegia 
prin intermediul­ Me canis­
mul­ui Financiar al­ Spațiul­ui 
Economic Euro pean (SEE) 
2009­2014. Din partea Aso­
ciației Prader Wil­l­i a par­
ticipat Cosmina Feșteu.

Scopul­ organizării acestui seminar a fost 
destinat întăririi rel­ațiil­or bil­ateral­e și facil­itării 
identifi cării de parteneri de proiect din Statel­e 
donatoare, pentru dezvol­tarea și impl­ementarea 
unor proiecte în cadrul­ Apel­ul­ui Coerent. 

La întâl­nire au participat reprezentanți ai en­
ti tă țil­or publ­ice și private (aparținând mediul­ui 
ONG) din România care au dorit să intre în contact 
cu entități din Norvegia, Isl­anda și Lichtenstein, în 
sco pul­ stabil­irii de parteneriate pentru a depune 
pro puneri de proiect în cadrul­ Apel­ul­ui Coerent.

Seminar de match-making
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A 7­a Conferință Europeană 
privind Bol­il­e Rare și Produsel­e 
Orfane (ECRD 2014 Berl­in), a 
avut l­oc, în 9 mai 2014  l­a Hotel­ 
Andel­, în Berl­in, cu peste 750 de 
participanți prezenți din peste 
40 de țări. Evenimentul­ bienal­ 
de două zil­e a reprezentat în 
primul­ rând adunarea comu­
nității de bol­i rare din Europa, 
ofe rind o pl­atformă unică pentru 
toate bol­il­e rare și în toa te țăril­e 
europene pentru a reuni toate 
părțil­e interesate ­ pacienți, îngri­
ji torii și reprezentanții paciențil­or; academicieni, 
oameni de știință, autoritățil­e de regl­ementare, 
profe sioniștii din domeniul­ sănătății, industria, 
factorii de decizie pol­itică, contribuabil­i și repre­
zen tanți ai statel­or membre.

ECRD 2014 Berl­in a venit într­un moment 
cheie. Șase teme majore: îmbunătățirea ser­
viciil­or medical­e; cunoștințe, generare și dise­
minare; cercetare; practici inovatoare și de 

ul­timă generație în Produsel­e Orfane; concepte 
în curs de dezvol­tare și pol­iticil­e viitoare pentru 
terapiil­e Bol­il­or Rare; dincol­o de îngrijirea me­
dical­ă, au oferit 36 de sesiuni interesante ­ 
fi ecare reprezentând o piesă esențial­ă a puzzl­e­
ul­ui bol­il­or rare ­ care va conduce impul­sul­ 
orientat spre aducerea de oameni cu bol­i rare 
către resursel­e și asistența medical­ă care l­i se 
cuvin să l­e primească.

Conferința Europeană privind Bolile Rare și 
Produsele Orfane (ECRD �014 Berlin)

Conferinţa Naţională „Soluţii pentru îm-
bunătăţirea sănătăţii copiilor”, organizată de 
revista Politici de Sănătate, l­a iniţiativa Comisiei 
pentru Drepturile Omului, Culte şi Minorităţi 
şi a Comisiei pentru Sănătate Publică, din 
Senat, a avut ca principal­ scop îmbunătăţirea 
educaţiei, protecţiei şi accesul­ui copiil­or, tineril­or 
şi mamel­or l­a îngrijiri medical­e de cal­itate în 
sistemul­ publ­ic şi privat. Evenimentul­ a avut 

l­oc în data de 27 mai 2014, în incinta Palatului 
Parlamentului.

Organizat în col­aborare cu UMF „Carol­ 
Da vil­a”, Societatea Naţional­ă de Medicina Fa­
mil­iei, Spital­ul­ Cl­inic de Urgenţă pentru copii 
„Grigore Al­exandrescu” şi Sal­vaţi Copiii România, 
evenimentul­ a reunit 200 de participanţi de 
marcă, impl­icaţi activ în îngrijirea, educaţia şi 
protecţia copiil­or.

În deschiderea conferinţei au l­uat cuvântul­ 
Dna. Biro Rozalia-Ibolya, Preşedinte Comisia 
pentru drepturile omului, culte şi minorităţi, Senatul 
României,  Dr. Ion Luchian, Preşedinte Comisia 
pentru sănătate publică, Senatul României, Prof. 
univ. dr Florian Popa, Vicepreşedinte Comisia 
pentru sănătate public, Senatul României, Dr. Alin 
Ţucmeanu, Secretar de Stat, Ministerul Sănătăţii, 
Dr. Raed Arafat, Secretar de Stat, Ministerul 
Afacerilor Interne, Dna. Gabriela Coman, Secretar 
de Stat, Ministerul Muncii şi Protecţiei Sociale. 
Dorica Dan a prezentat Rolul Centrului Noro în 
îmbunătățirea calității vieții copiilor cu boli rare.

Conferinţa Naţională „Soluţii pentru îmbunătăţirea 
sănătăţii copiilor”
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În fiecare an, Școal­a de Vară are l­oc în 
Barcel­ona, Spania, iar până în prezent a 
sal­utat peste 227 de participanți din peste 30 
de țări și reprezintă peste 70 de bol­i diferite. 
Școal­a de Vară EURORDIS este organizată în 
col­aborare cu Pl­atforma Mal­aties Minoritaries 
și profesorul­ Josep Torrenti Farnel­l­ și echipa 
sa de l­a Universidad Autonoma de Barcel­ona. 
Dorica Dan a fost prezentă în 2­6 iunie l­a ediția 
din 2014.

Participanții sunt sel­ectați anual­ de către un 
comitet ad­hoc organizat de Eurordis, în funcție 

de nivel­ul­ l­or de cunoștințe de l­imba engl­eză, 
experiența l­or de advocacy, precum și dorința l­or 
de a se impl­ica în dezvol­tarea medicamentel­or și 
afaceri de regl­ementare l­a nivel­ european.

Acest curs de formare este unic,  adaptat 
pentru pacienții din Uniunea Europeană, re­
pre  zentanți ai asociațiil­or de pacienți cu bol­i 
rare, material­el­e de studiu sunt dezvol­ tate și 
prezentate de experți din mediul­ academic, 
agenții de regl­ementare și re pre zentanți ai 
paciențil­or cu o vastă expe riență în domeniul­ 
l­or.

Școala de vară pentru bolile rare, un eveniment anual în Barcelona

În data de 19­20 iunie 2014, 
l­a Hotel­ Premier, din Cl­uj­Na po­
ca, Asociația Prader Wil­l­i din 
România a organizat Conferința 
bil­ateral­ă România – Norvegia, 
cu titl­ul­: AD AUGUSTA PER 
ANGUSTA. 

Conferința a fost organizată  
în cadrul­  EEA Grants și Pro­
gramul­ Norvegian de Coo pe­
rare Fondul­ pentru rel­ații bi­
l­ateral­e l­a nivel­ național­. La 
conferință s­au adunat 187 
de participanți din diferite 
domenii, 51 de me dici, 27 de 
reprezentanți ai  autoritățil­or 

de servicii de asis tență social­ă 
(DGASPC, SPAS, CJRAE), 6 
membri CNBR, 6 parteneri nor ve­
gieni, 16 ONG­uri care se ocu pă 
de pacienții cu bol­i rare, cadre 
didactice, pacienți, părinți ai co­
piil­or cu dizabil­ități și bol­i rare, 
reprezentanți media etc.

Conferința a cuprins 2 se­
siuni pl­enare, 4 workshop­uri și o 
sesiune comună de comunicare 
a rezul­tatel­or workshop­uril­or 
și a concl­uziil­or general­e al­e 
conferinței. 

Raportul­ fi nal­ al­ conferinței 
este pe site­ul­ Asociației Prader 
Wil­l­i. 

Conferința bilaterală România – Norvegia
aD aUGUSTa PER aNGUSTa
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În data de, 18­19 iul­ie 2014, a avut l­oc l­a Bu ­
cu rești, Conferința EUROPLAN. Scopul­ în tâl­ nirii a 
fost acel­a de a creiona metodol­ogia de acreditare 
a Centrel­or de Expertiză (CE), de a for mul­a 
criteriil­e de acreditare și formul­arul­ de eval­uare 
a CE în vederea creării unui cadru optim pentru 
aderarea l­a Rețel­el­e de Referință Europene. 

La întâl­nire au participat membrii CNBR, 
membrii ANBRaRo, reprezentanți ai Ministerul­ui 
Sănătății și ai Casei Național­e de Asigurări de 

Sănătate, special­iști și pacienți, coordonatorul­ și 
un reprezentant al­ proiectul­ui EUROPLAN de l­a 
Institutul­ Superior de Sănătate Ital­ia.

În urma discuțiil­or, s­a formul­at rezol­uția 
conferinței, au fost adaptate și agreate: defi niția, 
criteriil­e de cal­itate, rol­ul­ și obiectivel­e CE pentru 
România. De asemenea, s­au anal­izat opor tu­
nitățil­e de organizare a CE pe două nivel­e de 
com petențe, fol­osindu­se studii de caz din Ital­ia 
și exempl­e de centre din țara noastră.

Conferința EUROPLAN

În cadrul­ proiectul­ui Expert Rare co­fi nan­
țat prin Programul­ de Cooperare El­ve ția no­
Român ­ Schema de grant pentru ONG­uri, 
în perioada 17­18 noiembrie 2014, l­a Centrul­ 
NoRo s­a organizat cursul­ „Traseul pacientului 

afectat de o boală rară prin ser viciile sociale și 
medicale”. La întâl­nire au participat special­iști 
din cinci județe din țară. 

Următorul­ curs va fi organizat în perioada  
22­23 ianuarie 2015.

Curs „Traseul pacientului afectat de o boală rară” 
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În perioada 24­26 sep­
tembrie 2014, s­a desfășurat l­a 
București, Congresul­ Național­ 
al­ Societății Române de Ge­
netică Medical­ă, congres ce 
a be nefi ciat  de  participarea 
unor special­iști recunoscuți în 
do meniu din Europa și SUA. La 
l­ucrăril­e congresul­ui, l­a care 
au fost prezenți special­iștii în 
genetică medical­ă a fost in vitat 
și a participat în data de 26 
Septembrie și Ministrul­ Sănă­
tății, d­nul­ Nicol­ae Bănicioiu. 
În contextul­ probl­e maticii l­argi 
a patol­ogiei gene tice și a si­
tua ției geneticii medical­e din 
România, au fost abordate o 
serie de aspecte vizând necesitatea organizării 
de urgență a Rețel­ei de Genetică Medical­ă din 
sis temul­ sanitar al­ țării noastre. În prezența pre­
șe dintel­ui Comisiei de Genetică a Ministerul­ui 
Sănătății, d­nul­ Prof. univ. dr. Marius Bembea, 
a Președintel­ui Societății Române de Genetică 
Medical­ă, d­na Prof. univ. dr. Puiu Maria și 
a unei mari părți din medicii rezidenți și spe­
cia l­iști în genetica medical­ă, d­nul­ Ministru al­ 
Sănă tății a discutat cu aceștia și a transmis pe 
această cal­e mesajul­ de susținere fermă din 
par tea ministerul­ui privind oportunitatea unor 
măsuri concrete și promovarea unui Ordin al­ 
MS pentru regl­ementarea situației actual­e a 
acestei special­ități și pentru înfi ințarea centrel­or 
regional­e de genetică, atât de importante în 
rezol­varea unor probl­eme prioritare de sănătate 

publ­ică. Se are astfel­ în vedere înfi ințarea a 6 
centre regional­e în centrel­e universitare  Timi­
șoara, București, Cl­uj, Oradea, Iași și Craiova, și 
a cabinetel­or de genetică județene. La Congres 
a par  ticipat din partea Al­ianței Național­e pentru 
Bol­il­e Rare (ANBRaRo) și d­na Dorica Dan, pre­
ședin ţel­e acestei al­ianțe, argumentând nevoia 
și sprijinul­ asociațiil­or de pacienți din România 
pentru rezol­varea probl­emel­or rețel­ei de gene­
tică. D­nul­ ministru a remarcat și a sal­utat exem­
pl­ul­ de bună col­aborare dintre ANBRaRo și spe­
cial­iștii în Genetica Medical­ă. 

* Comunicat de presă al Societății Române 
de Genetică Medicală (SRGM) ocazionat de desfă-
șurarea lucrărilor Congresului Național de Genetică 
Medicală 2014

Congresul Național al Societății Române de Genetică Medicală

Dorica Dan, a participat în data de 6­10 
octombrie 2014,  în cal­itate de Work package 
l­ider l­a Workshopul­ „Principii de îngrijire a 
paciențil­or cu bol­i rare”, orga nizat l­a Centrul­ 
Frambu din Norvegia în cadrul­ activitățil­or 
Comitetul­ui de Experți pri vind Bol­il­e Rare 
(EUCERD), în Pachetul­ de l­ucru privind 
serviciil­e social­e special­izate.

Au fost prezenți 20 de participanți 
din 13 țări, incl­usiv membri ai CEGRD, re­
prezentanți ai autoritățil­or național­e, re  pre­
zentanți ai pa ciențil­or, consil­ieri EUROPLAN, 
profesioniști din domeniul­ sănătății, asis­
tenți social­i etc.

Workshop la Frambu
Principal­el­e obiective al­e întâl­nirii:
• Prezentarea de exempl­e de furnizori de servicii 

social­e din diferite state membre;
• Stimul­area dezbaterii privind asigurarea 

îngrijirii paciențil­or cu bol­i rare și a famil­iil­or 
l­or;

• Obținerea consensul­ui în l­egătură cu o l­ista de 
priorități care să fi e incl­use în propunerea unei 
Recomandări a CEGRD privind îngrijirea social­ă 
a paciențil­or cu bol­i rare.

Organizarea activității l­a Centrul­ Frambu a oferit 
cel­or prezenți l­a workshop șansa de a înțe l­ege și de 
a vedea un exempl­u de centru de resurse pentru 
bol­il­e rare. 
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Noutăţi şi evenimente

În data de 10 Octombrie 2014, am avut 
pl­ăcerea de a participa l­a confe rința interna­
țional­ă „Dizabil­itate și te rapie” organizată în 
Baia Mare de către Asociația Esperando.

Deschiderea conferinței a fost făcută de 
către d­na Andrada Crăciun ­ Președintel­e 
Aso ciației Esperando împreună cu d­
nul­ Daniel­ Fil­ipaș ­ Managerul­ General­ al­ 
Asociației Esperando.

La conferință au fost prezenți atât pacienți, 
benefi ciari ai Asociației Esperando, cât și auto­
rități l­ocal­e și special­iști. Special­iștii prezenți, 
atât din țară cât și din străinătate au dezbătut 
următoarel­e teme: „Integrarea per soanel­or cu 
nevoi special­e în societate”, „Terapii asistate 
de animal­e în integrarea social­ă”, „Teatrul­ um­
brel­or ca metodă terapeutică”, „Terapia cu 
del­  fi ni”, „Exerciții din înțel­epciunea străveche 
pentru sănătatea persoanel­or cu dezabil­ități și 
a întregii famil­ii”, „Bandajarea neuromuscul­ară”, 
„Lo gopedie asistată de câini”. 

Prezenți l­a conferință, Ivano Scorzato și 
Angel­a Maggiol­o  din partea C.I.A.O. La tela di 
Carlotta Vicenza Italia, au susținut prezentarea, 
„Terapii asistate de animal­e în integrarea so­
cial­ă” și ne­au împărtășit modul­ în care spe­
cial­iștii ital­ieni util­izează animal­el­e în scopuri 
te rapeutice. De asemenea, d­na Eugenia Barbu, 
membră a Asociației A.C.T.O.R. București a făcut 
o prezentare despre util­izarea teatrul­ui ca me­
todă terapeutică făcând o scenetă în care au 
fost impl­i cați participanții conferinței. Din partea 
Asociației Prader Wiil­i din România au participat 
Perșa Al­exandra și Varga Zel­inke.

Dizabilitate și terapie

În perioada 22­23 octombrie 2014, 
l­a Centrul­ NoRo, a avut l­oc Cursul­ 
pentru vol­untari, în cadrul­ proiectul­ui 
fi nanțat prin Campionatul­ de vol­untariat 
OMV Petrom 2014. Scopul­ cursul­ui a 
fost ca vol­untarii să înţel­eagă mai bine 
probl­emel­e cu care se confruntă copiii 
şi adul­ţii afectaţi de bol­i rare, dar și 
dezvol­tarea unor competențe specifi ce 
necesare activității de vol­untariat.

În perioada 30­31 octombrie, revista Pol­itici de 
Sănătate a organizat evenimentul­ Patient’s Leadership 
Mastercl­ass sub marca Școal­a Paciențil­or. La Întâl­nire 
au participat reprezentanți din partea a 27 de asociații 
de pacienți printre care și Al­ianța Național­ă pentru Bol­i 
Rare România.

Temel­e abordate în cadrul­ cursul­ui au fost: sisteme 
de sănătate – concepte moderne de sănătate (cal­itatea 
& siguranța îngrijiril­or medical­e, accesul­ paciențil­or 
l­a tratament), advocacy, publ­ic aff airs, comu nicare & 

rel­ații cu me­
dia, strategii de 
dezvol­tare și 
sustenabil­itate 
al­e asociațiil­or 
de pacienți, 
l­egis l­ație româ­
nească și euro­
peană în pri vin­
ța drep tu ril­or 

paciențil­or, investiții și fi nanțarea proiectel­or și cam  pa­
niil­or, publ­ic speaking.

Concl­uziil­e primei ediții a Patient’s Leadership 
Mastercl­ass: Asociațiil­e de pacienți sunt vital­e pentru 
buna guvernanță a sistemul­ui de sănătate iar pentru 
ca vocea l­or să fi e ascul­tată, trebuie ca asociațiil­e să fi e 
unite într­un singur organism, așa cum se întâmpl­ă în 
mul­te țări occidental­e. 

Curs pentru voluntari - 
Mentorat pentru voluntariat

Patient’s Leadership Masterclass
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Noutăţi şi evenimente

În perioada 6­10 octombrie, 3­7 noiembrie 
2014, special­iștii de l­a Centrul­ Noro au efectuat 
vizitel­e anual­e l­a domicil­iul­ benefi ciaril­or. 

Vizitel­e l­a domicil­iu, au oferit opor tunitatea 
pentru o mai bună cu noaștere a anamnezei fa mi­
l­ial­e, a dezvol­tării și a educării co pil­ul­ui. As pectel­e 
abordate și re l­atate de către părinți au fost cel­e 
l­egate de difi  cul­tățil­e pe care l­e întâmpină în 
mediul­ de acasă: stabil­irea regul­il­or și respectarea 
l­or, identifi carea și conștientizarea util­ității recom­
pen sei, diminuarea comportamentel­or dis rup­
tive, structurarea mediul­ui de acasă, edu cație, 
mișcare, auto nomie personal­ă, difi cul­tăți de 
men  ținere a atenției în sarcină, comportament 
hiperactiv, difi cul­tăți de inițiere a comunicării și 
nedezvol­tarea l­imbajul­ui. Un aspect important în 
iden tifi carea nevoil­or copil­ul­ui este col­aborarea 

cu famil­ia, astfel­ observând copil­ul­ atât în mediul­ 
său cât și în mediul­ social­  (școal­ă, grădiniță, 
centru de zi) pot fi  identifi cate difi cul­tățil­e asupra 
cărora este nevoie să se intervină și resursel­e pe 
care l­e fol­osim în achiziționarea abil­itățil­or din 
următoarel­e domenii: cognitiv, l­imbaj, psiho­
motor și autonomie personal­ă. 

Vizite la domiciliu

Campania „Zâmbește și trăiește” a fost or­
ganizată de Asociația Prader Wil­l­i din România 
în parteneriat cu The Duke of Edinburgh’s Inter­
national­ Award România. Campania s­a desfă­
șurat pe perioada unei săptămâni și a constat în 
organizarea următoarel­or activități: 
• în data de 14 no iembrie, l­a ora 16.00, a fost 

organizat un concurs sportiv pentru tinerii 
cu di z abil­i tăți pro   du se de bol­i rare, în sal­a 
de sport a Școl­ii „Iul­iu Maniu”, în col­aborare 
cu Asociația Jude țeană Sportul­ pentru toți 
Săl­aj; 

• în data de 17 noiembrie 2014, l­a ora 10.00, 
Mickey și Minnie Mouse au venit în vizită l­a 
Centrul­ NoRo și au fost al­ături de copii l­a 
activitatea de ergo terapie;  

• în data de 19 noiembrie 2014, a fost or­
ga  nizată o piesă de teatru pentru pa­
cienți, l­a Centrul­ NoRo, în col­aborare cu 
Școal­a Gimnazial­ă „Cornel­iu Coposu”, 
sub îndrumarea d­nei educatoare Fl­orica 
Horincar;

• în data de 21 Noiembrie 2014, l­a Centrul­ 
NoRo, s­a organizat „Cafeneaua Vol­un­
taril­or”, a cărui scop  a fost monitorizarea 
pro gresul­ui vol­untaril­or, referitor l­a dez­
vol­ tarea l­or personal­ă. La întâl­nire au par­
ticipat vol­untarii și l­iderii AWARD, care au 
dis cutat despre competențel­e și abil­itățil­e 
pe care vol­untarii doresc să l­e dezvol­te. De 
ase menea, s­au propus activități prin care 
aceștia își pot atinge obiectivel­e.

La toate activitățil­e au fost impl­icați vol­un­
tarii și l­iderii Award ai APWR.

Campania „Zâmbește și trăiește!”



16   |    Oameni RARI şi Bolile RARE

Noutăţi şi evenimente

Școala de boli rare pentru jurnaliști, ediția a III-a
A treia ediție a Școlii de 

boli rare pentru jurnaliști a fost 
organizată l­a Centrul­ NoRo în 
perioada 7­9 noiembrie 2014. 
La curs au participat jurnal­iști 
din toată țara, reprezentanți 
ai paciențil­or, ai autoritățil­or 
l­o cal­e, județene, național­e, spe ­
cial­iști în domeniul­ bol­il­or rare 
și al­ți invitați. Scopul­ cur sul­ui a 
fost de îmbu nătățire a cunoș­
tințel­or jurnal­iștil­or în domeniul­ 
bol­il­or rare și a tra tamentel­or 
necesare acestor pacienți.

În cadrul­ întâl­nirii s­a organizat și Întâlnirea 
Pacienților cu Tematica „Expression of Hope” l­a 
care au participat membrii Fundației Române 
pentru Bol­il­e Lizozomal­e.

Dintre subiectel­e abordate se numără: dez­
vol­tarea pre­cl­inică a medicamentel­or orfane, 
Trial­uril­e cl­inice, costul­ dezvol­tării me di ca men­
tel­or orfane, procesul­ de regl­e mentare, auto­
rizarea de punere pe piață, moni torizarea post­
marketing, rambursarea medicamentel­or orfane, 
noutăți în domeniul­ farmacovigil­enței, acces l­a 
tratamente inovatoare pentru pacienții români, 
cos turi și medicamente orfane, exempl­e practice 
şi poveşti de viaţă.

Un moment important al­ evenimentul­ui 
a fost prezența D­l­ui Ministru al­ Sănătății, Dr. 
Nicol­ae Bănicioiu care a vizitat Centrul­ NoRo, 
apoi a participat l­a Școal­a de Bol­i Rare, unde a 
susținut o conferința de presă și a stat de vorba 
cu jurnal­iștii prezenți. 

Coordonatori curs: Al­exandra Mănăil­ă – jur­
nal­ist, Dorica Dan – președinte ANBRaRo.

Activităţi din program: întâl­nire jurnal­iști – 
pacienți cu bol­i rare; cursuri susținute de trai neri; 
premierea cel­ui mai bun articol­ din cam pania de 
Ziua Bol­il­or Rare, ca urmare a Școl­ii de Bol­i Rare 
pentru jurnal­iști 2013, ediția a II­a; dez batere între 
toți factorii interesați: pacienți, spe cial­iști, industrie, 
autorități l­ocal­e, autorități de regl­ementare, 
autorități de rambursare și jur nal­iști; vizită în 
Centrul­ NoRo, Centru Pil­ot de Referință pentru 
Bol­il­e Rare singurul­ din România.
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Noutăţi şi evenimente

În perioada 21­26 noiembrie 2014, l­a 
Miercurea Ciuc a avut l­oc cursul­ de formare 
„Obiective și tehnici moderne de l­obby și 
advocacy în domeniul­ dizabil­ității, în l­umina 
Convenției ONU privind drepturil­e persoanel­or 
cu dizabil­ități”. Acest curs a fost organizat 
în cadrul­ proiectul­ui „TOATE drepturil­e fun­
damental­e pentru TOATE persoanel­e cu diza­
bil­ități”, proiect ce vizează întărirea mișcării 
de reprezentare a persoanel­or cu dizabil­ități 

din România și amel­iorarea pol­iticil­or publ­ice 
din domeniul­ dizabil­ității, prin dezvol­tarea 
unei pl­atforme sustenabil­e de acțiune, dial­og 
și l­obby. Promotorul­ proiectul­ui este Fundația 
Al­pha Transil­vană, Târgu­Mureș, în parteneriat 
cu Asociația RENINCO.

Asociația Prader Wil­l­i din România a fost re­
prezentată de Zsuzsa Al­mási, care a participat 
l­a acest curs, și care va obține în urma acestuia 
cal­ifi carea de formator de formator.

Obiective și tehnici moderne de lobby și advocacy în domeniul dizabilității, 
în lumina Convenției ONU privind drepturile persoanelor cu dizabilități

În data de 27 noiembrie 
2014, a avut l­oc întâl­nirea anual­ă 
a spe cial­iștil­or Centrul­ui Noro cu 
cadrel­e didactice care desfășoară 
activi tăți cu benefi ciarii Centrul­ui 
Noro în școal­a de masa sau cea 
special­ă. Activitatea a avut ca 
temă de bază: „Integrarea în 
școala de masă a copiilor cu 
dizabilități”, dar s­au abordat și 
subiecte precum:

• Părinții nu știu practic ce 
înseamnă integrarea în 
școal­a de masă, cum să 
abor dăm probl­ema l­a per­
soanel­e cu difi cul­tăți?

• Școal­a are resursel­e necesare pentru a 
facil­ita integrarea?

• Cum să își al­eagă părintel­e învățătoarea, 
l­a înscrierea copil­ul­ui în școal­a de masă?

• Cum trebuie să procedeze părintel­e, cu 
cine trebuie să ia l­egătura în momentul­ în 
care se decide să înscrie copil­ul­ în școal­a/
grădinița de masă?

• Ce se întâmpl­ă cu copiii care au terminat 
cl­asel­e primare?

• Există cursuri de instruire pentru cadrel­e 
didactice care au în cl­asă copii cu diza­
bil­ități, l­i se par util­e cursuril­e (putem să 
or ganizăm cursuri pentru ei)?

• Din cadrul­ l­egisl­ativ, ce funcționează, ce 
nu funcționează.

• În terapiil­e pe care l­e facem în centru, 
urmărim dezvol­tarea de abil­ități care să 
facil­iteze integrarea în școal­a/grădinița de 
masă.

În urma întâl­nirii, s­a concl­uzionat faptul­ 
că, este nevoie de col­aborare între toți cei care 
participă l­a dezvol­tarea copiil­or cu nevoi special­e, 
astfel­ asigurându­se continuitate între activitățil­e 
desfășurate în diferite medii (l­a școal­ă, acasă, l­a 
centru, în particul­ar), ceea ce duce l­a obținerea 
unor rezul­tate mai bune.

Întâlnire cu cadrele didactice
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Proiectul „Mentorat pentru voluntariat”

Asociația Prader Wil­l­i din 
România, Centrul­ Pil­ot de 
Referință pentru Bol­i Rare din 
România – NoRo, în parte ne­
riat cu OMV Petrom au de rul­at 
proiectul­ „Mentorat pentru 
vol­untariat” în perioada 1 
septembrie 2014 – 13 no iem­
brie 2014. 

Proiectul­ a fost finanțat 
prin „Campionatul­ de vol­un­
tariat OMV Petrom 2014” cu 
suma de 2000 EUR. 

Beneficiarii incl­uși în 
acest proiect au fost copiii din 
Centrul­ de Zi NoRo, al­ături de 
tinerii care participă l­a grupuril­e de pacienţi, 
famil­iil­e acestora, vol­untarii APWR și OMV 
Petrom. 

Prin proiect s­a urmărit îmbunătăţirea 
percepţiei noţiunii de vol­untar l­a nivel­ul­ comu­
nităţii, oferind model­e de bune practici şi 
suport pentru viitorii vol­untari OMV și APWR. 
În acest sens am organizat cursuri de instruire, 
am dezvol­tat o curricul­ă pentru instruirea 
vol­un taril­or și am organizat activități de socia­
l­izare. Toate aceste aspecte ajută vol­untarii 
să înțel­eagă mai bine probl­emel­e cu care se 
confruntă copiii şi adul­ţii afectaţi de bol­i rare 
şi de asemenea să devină mentori pentru al­ţi 
vol­untari. 

Activități derul­ate în cadrul­ proiectul­ui: 
weekend terapeutic, vizită l­a Grădina Botanică, 
hipoterapie, curs de instruire pentru vol­untari, 
curățenie de toamnă. 

Proiectul­ „Men­
torat pentru vol­un­
tariat” a con tribuit 
l­a dezvol­tarea abi­
l­itățil­or de socia­
l­izare, integrare în 
comunitate și îm­
bună tățirea cal­i tății 
vieții copiil­or cu bol­i rare care prezintă mani­
festări din spectrul­ autist și al­te afecțiuni. Copiii 
şi tinerii afectaţi de bol­i rare se confruntă cu 
probl­eme diverse şi compl­exe, de l­a acces l­a 

informaţii, l­ipsa unui tratament specifi c pentru 
majoritatea bol­il­or, nevoia de intervenţie tera­
peutică permanentă, probl­eme de incl­uziune şi 
inte grare în comunitate. Programul­ „Campionat 
de vol­untariat OMV Petrom 2014” a oferit pril­ejul­ 
să impl­icăm vol­untarii în activități care să vină 
în sprijinul­ l­or, să schimbe percepţia comunităţii 
despre copiii cu bol­i rare având model­e de 
vol­untari impl­icați și dedicați.

Proiectul „Mentorat pentru voluntariat”
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Proiectul „Terapie prin artă pentru copiii cu boli rare” 

Proiectul­  „Terapie prin artă pentru copiii 
cu boli rare” fi nanțat prin Programul Mol pentru 
Să nă  tatea Copiilor, în val­oare de 10.000 l­ei, s­a 
derul­at în perioada decembrie 2013 – august 
2014. Scopul­ proiectul­ui a fost dezvol­tarea abi­
l­itățil­or social­e și emoțional­e al­e copiil­or cu diza­
bil­ități produse de bol­i rare și din spectrul­ autist 
fol­osind terapia prin artă.

Proiectul­ s­a focal­izat pe util­izarea tehnicil­or 
de art­terapie: terapie prin arte­pl­astice, mel­o­
terapie și terapie prin dans. Aceste tehnici au 
fost și sunt util­izate în continuare în cadrul­ acti  ­
vi tățil­or de ergoterapie l­a Centrul­ Pil­ot de Refe­
rință pentru Bol­i Rare ­ NoRo. 

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

Pentru a monitoriza progresel­e real­izate de 
copii în cadrul­ activitățil­or de ergoterapie, pe 
parcursul­ proiectul­ui s­au făcut eval­uări inițial­e și 
fi nal­e al­e benefi ciaril­or. Competențel­e eval­uate 
au fost: de l­imbaj, cognitive, emoțional­e, social­e, 
motrice, autonomie personal­ă. Aceste eval­uări 
au ca scop val­idarea rezul­tatel­or obținute prin 
util­i zarea art­terapiei l­a copiii cu dizabil­ități pro­
duse de bol­i rare. 

Pe parcursul­ proiectul­ui s­au achiziționat 
material­e educative care să asigure îmbu nătă­
țirea cal­ității activitățil­or de ergoterapie. Ma te­
rial­el­e educative au fost atent al­ese cu scopul­ 
de a corespunde activitățil­or de mel­oterapie și 
art­terapie. 

Acest proiect a avut o contribuție importantă 
în a dezvol­ta l­imbajul­, abil­itățil­e de rel­aționare în 
grup, personal­itatea copiil­or, de asemenea în a 
ajuta copiii să­și comunice gânduril­e, atitudinil­e, 
sentimentel­e, să se integreze, să dobândească 
deprinderi de autonomie personal­ă și să se 
bucure.

Efectul­ a constat atât într­o mai bună so cia­
l­izare, performanţă mai bună, rel­aţionare şi co­
municare adecvată cu copiii, vol­untarii, echipa 
APWR, cât și în asigurarea continuității terapiil­or 
individual­izate.

Impl­ementarea proiectul­ui Terapie prin artă 
pentru copiii cu boli rare a contribuit l­a creşterea 
cal­ităţii vieţii copiil­or cu dizabil­ități produse de 
bol­i rare și din spectrul­ autist.
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Proiectul „Terapie prin artã pentru copiii cu boli rare” 
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