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De la simptom la teraple in  Proiectul ,,Mentorat pentru
Gentrul NoRo voluntariat”

Asociatia

Prader Willi

din Romania,

Centrul Pilot

de Referinta

pentru Boli

Rare din

Romania

- NoRo,
Primul contact al unei familii ce se adreseaza in parteneriat cu OMV Petrom, au derulat
Centrului NoRo pentru terapia de recuperare proiectul ,Mentorat pentru voluntariat”
a copilul lor este cu Cabinetul de Psihiatrie in perioada 1 septembrie 2014 -

pediatriCé' »pagina 3 13 noiembrie 2014. »pagina 18

www.bolirareromania.ro | www.apwromania.ro | anbraro.wordpress.com | ziuabolilorrare.wordpress.com
. -
anbraromania _F NoRoZalau



Proiectul Expert RARE

Proiectul Expert RARE

Scopul proiectului Expert RARE este dezvolta-
rea unor servicii sociale specializate adresate
pacientilor cu boli rare, care sa faciliteze realizarea
unor trasee de ingrijire medicala si sociala pentru
beneficiarii cu boli rare din Romania.

Grupul tinta in proiectul nostru este reprezentat

de pacientii cu boli rare din Romania, familiile

acestora si specialistii implicati in diagnosticarea si
managementul bolilor rare. Beneficiarii proiectului
sunt din toata tara.

Partenerii APWR in proiect sunt SRGM - Societa-

tea Romana de Genetica Medicala, AJPIS - Agentia

Judeteana de Prestatii si Inspectie Sociala si ANBRaRo

- Alianta Nationala pentru Boli rare Romania.

Obiectiv General - imbunatatirea calitatii servi-

ciilor socio-medicale adresate pacientilor cu boli

rare din Romania.

Perioada de desfasurare a proiectului:

1.08.2013- 31.07.2016

e Am incheiat contractul de consultanta nr.
1156 APW din 18.12.2014 cu firma SMS Bussi-
ness Center SRL Cluj-Napoca si contractul
de certificare nr. 1540 din 18.12.2014 cu SC
ALT CERT SRL. Am demarat dezvoltarea docu-
mentatiei necesare certificarii, am organizat
2 Intalniri cu reprezentantii SMS Bussiness
Center SRL si colaboram permanent online;

« In prezent, registrul de pacienti este functional
si se lucreaza la actualizarea informatiilor si do-
cumentelor pacientilor. Pe masura inregistrarii
informatiilor am constatat ca mai trebuie sa mo-
dificam unele aspecte ale registrului si lucram
inca la ajustarea/actualizarea acestora, in asa
fel incat sa fie interoperabil cu celelalte registre
dezvoltate de catre centrele medicale;

e Panain prezent, ar trebui actualizate datele din
dosarele de caz ale pacientilor din 18 grupuri care
au beneficiat de serviciile Centrului rezidential
NoRo. Medicul neurolog opereaza si actualizeaza
datele in registru pentru ca sunt date cu caracter
confidential si cu continut medical, uneori pacientii
neavand un diagnostic final;

e De lainceputul derularii proiectului si pana in
prezent am organizat cate un grup de pacienti
format din 12 persoane/apartinatori/luna pe o
perioada de 5 zile;

» Incepand cu al ll-lea an de proiect am inceput
organizarea grupurilor de pacienti pentru abili-
tati de viata independenta. Grupul pentru abi-
litati de viata independenta este format din 12
persoane (tineri cu dizabilitati);

La fiecare grup de pacienti aplicam un ches-
tionar de evaluare a satisfactiei beneficiarilor
si solicitam feedback-ul acestora pentru imbu-
natatirea continua a serviciilor oferite;

In urma demersurilor noastre alaturi de Comi-
tetul National de Boli Rare a fost emis Ordinul
nr. 1358/2014 privind infiintarea Retelei de
genetica medicala, ca prim pas In organizarea
Centrelor de Expertiza In Romania, n vigoare
din 20 noiembrie 2014;

Cei trei specialisti au fost angajati in primul an
de proiect. Ambulatoriul de specialitate NoRo
este In contract cu Casa Judeteana de Sanatate
Salaj pentru servicii de neurologie pentru adulti
si psihiatrie pentru copii;

A fost achizitionat un aparat EEG Tn primul an
de proiect. Specialistul neurolog a urmat si
cursul de EEG- EMG;

Suportul de curs a fost elaborat in primul an
de proiect si se numeste , Traseul pacientului
afectat de o boald rard prin serviciile socio-
medicale”. in perioada 17-18 noiembrie 2014
in cadrul programului de formare: ,Traseul
pacientului afectat de o boald rard prin serviciile
socio-medicale”, am organizat o sesiune de
instruire, iar a doua urmeaza a fi organizata in
22-23 ianuarie 2015;

Am initiat grupul de lucru pentru realizarea
unei strategii de instruire a furnizorilor de
servicii sociale cu privire la abordarea bolilor
rare. Se va identifica numarul de organizatii in
care se vor evalua nevoile de formare. Echipa
de implementare a proiectului Tmpreuna cu
reprezentanti ai partenerilor si cei 3 formatori
contractati pentru cursul ,Traseul pacientului
afectat de o boala rara prin serviciile socio-
medicale”, se vor reuni in luna martie 2015
intr-o sesiune de lucru la Centrul NoRo pentru
identificarea celor 20 de organizatii in care se
va evalua nevoia de formare;

Pornind de la realitatea faptului ca persoanele
afectate de boli rare sunt inca putin cunoscute
de catre furnizorii de servicii sociale la nivel
national, fapt ce determina o abordare super-
ficiala a problemelor cu care aceste persoane
se confrunta, APWR isi propune realizarea unei
strategii prin care furnizorii de servicii sa intre
in contact cu organizatia noastra si acolo unde
exista o persoana afectata de o boala rara sa
colaboreze cu Centrul NoRo in vederea instruirii
asupra abordarii complexe a cazului. Grupul
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de lucru initiat urmeaza sa inceapa realizarea
strategiei de instruire a furnizorilor de servicii
sociale cu privire la abordarea bolilor rare;

e Helpline NoRo s-a conectat deja la Reteaua
Europeana de Help Line pentru Boli Rare si
vom derula, in continuare, activitati pentru recu-
noasterea utilitatii serviciului NoRo HelpLine de
catre Ministerul Sanatatii si introducerea sa in
Planul National de Boli Rare;

e Am primit analiza ,Caller profile analizes” reali-
zata pentru anul 2014 de catre EURORDIS
pentru membrii Retelei Europene HelpLine;

e Se va realiza un ghid cu privire la traseul pa-
cientului Tn accesarea serviciilor sociale si
medicale, ghidul va cuprinde si harta servi-
ciilor socio-medicale existente la nivel natio-
nal, accesibile persoanelor afectate de boli
rare. Echipa de proiect (in realizarea ghidului
vor fi implicati specialisti din proiect, forma-
torii contractati si reprezentanti din partea
partenerilor) urmeaza sa inceapa lucrul la
realizarea ghidului, care va fi tiparit in 1000

de exemplare, urmand ca apoi sa fie distribuit
catre directiile generale de asistenta sociala din
Romania si respectiv Ministerul Muncii;

e Seminarul ExpertRARE il vom organiza in anul
trei de proiect, dupa tiparirea ghidului ,Traseul
pacientului Tn accesarea serviciilor sociale si
medicale”;

e Conferinta cu participare internationala privind
Retelele de Referinta Europene in bolile rare
va fi organizata Tn anul trei de proiect. La
Conferinta estimam un numar de 100 de
participanti;

e APWR desfasoara activitati de lobby si advo-
cacy la nivelul Ministerului Sanatatii in favoarea
implementarii obiectivelor Planului National de
Boli Rare (PNBR) si acreditarea Centrului NoRo
ca Centru de Expertiza;

 In data de 8 noiembrie 2014, am fost vizitati
de Ministrul Sanatatii, Banicioiu Nicolae. Am
prezentat problemele cu care se confrunta
pacientii cu boli rare si serviciile oferite de
Centrul NoRo.

De Ia simptom la terapie in Gentrul NoRo

Primul contact al unei familii
ce se adreseaza Centrului NoRo
pentru terapia de recuperare
a copilul lor este cu Cabinetul
de Psihiatrie Pediatrica. Aici, Tn
cadrul unei intalniri cu copilul
si cu familia, se face evaluarea
initiala in vederea stabilirii
diagnosticului si a planului de
tratament. In timpul discutiei -
care dureaza aproximativ o ora
- sunt inventariate informatiile
generale despre copil si familie,
istoricul medical si scolar, tre-
cand in revista investigatiile efectuate pana in
prezent si tratamentele urmate, simptomele si
dificultatile actuale, completate cu examenul fizic,
neurologic, psihic.

La sfarsitul consultatiei se formuleaza un diag-
nostic de etapa si se stabileste planul de inves-
tigatii necesare pentru stabilirea diagnosticului
final: analize de laborator, consultarea unor me-
dici de alte specialitati (daca este cazul), examenul
psihologic, logopedic, ancheta sociala si scolara.

Copilul este evaluat Tn cadrul echipei mul-
tidisciplinare a centrului, compusa din medicul
psihiatru, psihologi, psihopedagogi, logoped,
asistent social, kinetoterapeut. Pe baza investi-
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gatiilor efectuate, a nevoilor
identificate si a observatiilor
comune se stabileste planul
terapeutic. Apoi, pacientul este
programat pentru o noua vizita
la cabinetul medical, in cadrul
careia se comunica diagnosticul
final si planul de tratament.
Familiei i se ofera informatii
legate de afectiunea diagnos-
ticata, date referitoare la prog-
nosticul bolii, sprijin pentru
acceptarea diagnosticului.

In cazul in care copilul
prezinta o tulburare din spectrul autist, sau
intarziere in achizitiile cognitive, de limbaj, sau
motorii el va fi indrumat spre terapie de recu-
perare in cadrul Centrului NoRo. Un prim pas
pentru accesul la terapie 1l constituie participarea
la activitatile socio-educative, urmate, in limita
locurilor disponibile, de terapii individuale:
senzoriala, comportamentala, logopedie, kine-
toterapie. Echipa multidisciplinara reevalueaza
periodic copilul si familia monitorizand pro-
gresele si dificultatile si adapteaza interventia la
nevoile identificate.

loana Andreica,
medic specialist psihiatrie pediatricd
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Pagina voluntarului

Mesaj din partea voluntarei Tarta Marina Ramona,

voluntar la Gentrul NoRo

Ma numesc Tarta
Marina Ramona, sunt vo-
luntara la Centrul Noro
din luna iunie, si sunt in-
cantata ca fac parte din
aceasta echipa minunata.
Tn cadrul centrului, par-
ticip la activitatile de er-
goterapie, aproape zilnic,
iar copiii sunt incantati
sa ma vada, in special cei
mai mici.

Rolul activitatilor de
grup este de a-i ajuta sa
se dezvolte, sa se joace si
de a le aduce zambetul
pe buze, acesta fiind unul
din lucrurile importante
pentru ei. Ma bucur sa
vad, ca acesti copii evolueaza, si sa stiu ca am
contribuit si eu la dezvoltarea si la fericirea lor.
Sunt copii care au nevoie de ajutor la activitatile
de pictura, desen, dans, iar rolul meu este de a
le arata, de a le explica ce au de facut, iar faptul
ca pot sa i ajut ma bucura si in felul acesta ma
simt din nou copil.

Tmpreuna cu grupul de copii si cu parintii
lor, am realizat activitati placute, am fost in mici
excursii, de exemplu, la calarie la Fetindia, unde
fiecare copil s-a plimbat cu trasura si a calarit

poneii. Unii dintre ei au hranit poneii cu mere,
iar eu am fost acolo si i-am ajutat deoarece
unora dintre ei le era frica sa dea de mancare
poneilor.

O alta experienta placutd, a fost iesirea
la Gradina Botanica din Jibou, unde copiii au
fost placut impresionati de pesti si de peisajul
din jur.

In ambele excursii, m-am atasat mult de
copii, in special de una dintre fetite care a stat
aproape tot timpul cu mine, atat In autocar cat
si plimbarile facute,
chiar daca mama ei era
acolo.

Acum, la activitatea
de grup, copiii repeta
cantecelele pentru ser-
bare, suntincantati si as-
teapta cu nerabdare sa
vina Mos Craciun.

Acestea sunt doar
cateva experiente, pe ca-
re le-am tradit la centru,
insa sunt multe clipe
minunate petrecute ala-
turi de copii, iar acestea
nu pot fi exprimate in
cuvinte, le simti doar
daca le traiesti alaturi
de ei.
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Noutati si evenimente

Articolul 25

Asociatia Prader Willi din Romania, Asociatia  ,Articolul 25

Romana de Cancere Rare si Alianta Nationala ~ Orice om are dreptul la un nivel de trai care
pentru Boli Rare Romania, s-au alaturat  sa-i asigure sandtatea si bunastarea lui si familiei
miscarii pentru dreptul la sanatate initiata sale, cuprinzand hrana, imbracamintea, locuinta,
de organizatia ,Article 25”. Denumirea ingrijirea medicald, precum si serviciile sociale
organizatiei initiatoare vine de la articolul  necesare; el are dreptul la asigurare Tn caz de
25 din Declaratia Universala a Drepturilor ~ somaj, boala, invaliditate, vaduvie, batranete sau
Omului, adoptata de Adunarea Generala 1in celelalte cazuri de pierdere a mijloacelor de
a Organizatiei Natiunilor Unite (ONU) in  subzistenta, in urma unor imprejurari indepen-
10 septembrie 1948, care are urmadtorul  dente de vointa sa. Mama si copilul au dreptul la
continut: ajutor si ocrotire deosebite...”

Proiectul Big Brother Big Sister

In anul 2014, in proiectul BBBS am
incercat sa ne concentram atentia pe
transmiterea informatiilor si abilitatilor
necesare voluntarilor pentru a avea
grija de semenii lor si pentru a sprijini
integrarea persoanelor cu dizabilitati in
comunitate. De asemenea, prin acest
proiect incurajam ideea de voluntariat
in randul beneficiarilor, sprijinand astfel
dezvoltarea simtului responsabilitatii
si In randul adultilor cu dizabilitati si
urmarim Tmbunatatirea calitatii vietii
acestora. Ajutandu-i pe altii, se ajuta in
cele din urma pe eiinsisi, devenind mai
puternici si mai independenti.

Tn mai 2014, in ideea promovarii volunta- acesta, importanta voluntariatului atat in
riatului Tn comunitatea noastra si In randul comunitate cat si pentru organizatia noastra,
tinerilor, impreuna cu Fundatia The Duke of legislatia Tn ceea ce priveste voluntariatul si
Edinburgh’s International Award, am organizat beneficiile programului ,Lider Award”. Obiectivul

T colaborarii dintre Fundatia The Duke
of Edinburgh’s International Award si
Asociatia Prader Willi este dezvoltarea
aptitudinilor si deprinderilor de viata
independenta a beneficiarilor proiec-
tului Big Brother Big Sister, integrarea
lor in comunitate si dezvoltarea unei
echipe de voluntari care sa sprijine
tinerii cu boli rare.

Cu ocazia Zilei Copilului, de
1 lunie, ne-am hotdrat sa organizam
O activitate comuna cu beneficiarii,
voluntarii proiectului BBBS, copiii din
Centrul de Zi NoRo si partenerii nostri
o intalnire cu voluntarii, in care am prezentat de la Grup Scolar pentru Educatie Incluziva
programul ,Lider Award". In cadrul intalnirii, ~Speranta” Zalau. Aceasta activitate a avut rolul
voluntarilor li s-au prezentat notiunile de baza de a dezvolta capacitatile sociale si emotionale
in ceea ce priveste voluntariatul, ce presupune ale copiilor cu dizabilitati produse de boli rare

m—
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Noutati si evenimente

si din spectrul autist folosind terapia prin arta
si de a instrui voluntarii in ceea ce priveste
comportamentul lor cu copiii cu boli rare.
Avand Tn vedere ca luna iulie este luna de
vacanta, voluntarii proiectului BBBS au participat
la activitatea de ergoterapie din cadrul Centrului
NoRo care se desfdsoara de luni pana vineriintre
orele 10:00 si 12:00.

In saptamana 25 - 31 august 2014, s-a desfa-
surat cea de-a sasea editie a taberei Bobald. Ta-
bara a avut loc In Judetul Satu Mare, langa Carei
si a fost organizatd de catre Asociatia Prader Willi
din Romania in colaborare cu Asociatia Werdnig
Hoffman. Din partea Asociatiei Prader Willi au
participat beneficiarii si voluntarii proiectului
BBBS si o parte din personalul unitatii. Tn timpul
saptamanii s-au desfasurat o serie de activitatii
socio-educative si de recreere Tncepand din
prima zi. Voluntarii proiectului BBBS au fost
direct implicati In toate activitatile
mentionate mai sus, avand un rol
principal in desfasurarea si derularea
activitatilor fiind un adevarat sprijin
pentru instructorii taberei. La sfarsit,
fiecare voluntar si-a manifestat dorinta
de a se reintoarce in anul urmator in
tabara, motivandu-si dorinta lor prin
faptul ca a reusit sa dobandeasca
aptitudini si atitudini pozitive in ceea
ce priveste persoanele cu boli rare.

In luna septembrie, una dintre
cele mai importante activitati la care
au participat voluntarii si beneficiarii
proiecului BBBS a fost iesirea la calarie,
organizata de catre Asociatia Prader
Willi din Romania cu sustinerea OMV
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Petrom Zalau prin proiectul ,Mentorat pentru
voluntariat” din sesiunea Competitia pentru
voluntariat, proiect complementar proiectului
BBBS care se adreseaza promovarii ideii de
voluntariat.

In luna octombrie, intalnirea care a reunit
copiii si tinerii cu dizabilitati din proiect alaturi
de voluntari s-a realizat pe parcursul a doua ore,
™~ in care participantii au fost provocati

s Sa interactioneze prin cateva jocuri
de comunicare, urmate de realizarea
unor obiecte artizanale. Au fost con-
fectionate diferite cosulete din hartie
reciclabila: ziare, reviste etc. La finalul
activitatii, participantii au fost stimulati
sa faca schimb de obiecte intre ei, astfel
ca fiecare a putut sa ia acasa o amintire
de la altcineva din cadrul grupului.

Activitatea de instruire a volun-
tarilor s-a desfasurat la Centrul NoRo
in luna noiembrie, in intervalul orar
15.00 - 17.00, in care persoanele
prezente si-au preluat responsabili-
tatile cu privire la Serbarea de Mos
Nicolae. Prin activitatea Serbarea de
Mos Nicolae am urmarit organizarea
Si participarea cu ocazia sarbatorilor de iarna
la activitati si jocuri interactive, creandu-se
astfel un mediu n care se pot depadsi barierele

persoanelor cu boli rare. La aceasta activitate
au participat beneficiarii Centrului de Zi NoRo
(45 de copii cu tulburari din spectrul autist
si alte dizabilitati) alaturi de beneficiarii Pro-
iectului Big Brother Big Sister (20 de copii
si tineri cu boli rare si alte dizabilitati din
comunitate).
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Intalnirile Boardului (BoD) EURORDIS

Dorica Dan este membra in boardul
EURORDIS din anul 2007. intalnirile boardului
Eurordis au loc de 4 ori pe an, de cele mai
multe ori la sediul Eurordis din Paris. Boardul
Eurordis este format din 12 directori, alesi
pentru mandate de cate 3 ani si discuta la
intalnirile BoD toate aspectele legate de acti-
vitatile, proiectele, rapoartele, parteneriatele
incheiate, strategia, activitatile de lobby si
advocacy la nivel European si activitatile
din multiplele comitete si comisii la nivel
european si international Tn care participa
membrii Eurordis. De asemenea, sunt analizate la fiecare Intalnire, rapoartele de activitate si
cele financiare precum si aplicatiile pentru noii membri.

Comitetul de Experti al Comisiei Europene pentru Boli Rare

Grupul de experti ai Comisiei Europene pri-
vind bolile rare a fost reinnoit pentru a sustine
politica UE privind bolile rare iar, Dorica Dan face
parte si din noul grup, in calitate de reprezentant
al pacientilor la nivel european. Acest grup
are rolul de a asista Comisia in elaborarea de
instrumente juridice si documente de politici,
inclusiv orientari si recomandari pentru statele
membre in domeniul bolilor rare.

Intalnirile au loc de 3 ori pe an si intre aceste intalniri au Ioc diverse activitati In cadrul Actiunii
Comune a UE cu statele membre, un instrument de finantare care sprijind implementarea recoman-
darilor europene privind bolile rare.

Workshop .
Centrele de expertiza

Dorica Dan a participat in calitate de
membra EUCERD la Workshopul - Centre-
le de Expertiza (CE), care a avut locin zilele
de 1-2 aprilie 2014 la Ministerul Sanatatii
din Madrid. Aceasta intalnire a facut par-
te din activitatile organizate in cadrul
Pachetului de lucru destinat Centrelor

Va nétoa rea de OUé de Expertiza. Au fost identificate mai

Activitatea Vdndtoarea de Oud este o activitate pe ~ Multe provocari care afecteaza actiunile
care o desfasuram an de an cu ocazia Sfintelor Sarbatori  CE pentru pacientii cu boli rare: resurse

de Pasti. Planificata din timp cu sprijinul si ajutorul ~ umane si finantare insuficiente, lipsa
voluntarilor, in acest an am organizat in data de 10 aprilie, ~ integrarii tuturor factorilor interesati,
cea de a Vlll-a editie a Vanatorii de Oud. Activitateain sine  inexistenta resurselor de telemedicing,
inseamna bucuria si emotia de a descoperi prin iarbd, ~ €-sdnatate si neglijarea asigurarii conti-

iepurasii si oudle de ciocolata de catre copiii si tinerii din nuitatii ingrijirii. Concluzia workshopului
Centrul de Zi NoRo si proiectul Big Brother Big Sister. Pe  a fost ca desi exista Recomandari EUCERD
langa aceastd surpriza, lepurasul de Paste a mai oferit ~ pentru criteriile de calitate pentru CE in
cate un cadou pentru fiecare copil. bolile rare, acestea sunt neglijate.
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Ziua Internationala de Lupta impotriva bolii Parkinson

Asociatia de Lupta Tmpotriva bolii Parkinson
si compania de comunicare medico-sociala
Houston NPA, a organizat o serie de actiuni gru-
pate sub titulul ,Zile speciale pentru oameni
deosebiti” pentru a marca Ziua Internationala
de Lupta impotriva Bolii Parkinson (Deva, 10-12
aprilie). Din partea APWR si ANBRaRo au par-
ticipat Dan Dorica si Dan Tiberiu.

Pe 10 aprilie 2014, s-au implinit 8 ani de
la infiintarea Asociatiei de Lupta impotriva
bolii Parkinson, singura organizatie nonguver-
namentala din Romania care apara drepturile
si interesele celor diagnosticati cu boala

Adunarea Generala COPAC

La Adunarea Generala COPAC, de la Alba
lulia din 12 aprilie 2014, a fost prezenta din
partea APWR si ANBRaRo, Dorica Dan, membra
n boardul COPAC. Intdlnirea a avut drept
scop evaluarea activitatilor COPAC, analiza

Parkinson. Pe 11 aprilie, atat pacientii, cat
si cadrele medicale au participat la un sim-
pozion despre boala Parkinson. Ziua Inter-
nationala de Lupta Tmpotriva bolii Parkinson
este organizata anual cu scopul cresterii
nivelului de constientizare in ceea ce priveste
boala Parkinson si al impactului acesteia
asupra individului, familiei si societatii. O mai
buna informare va reduce stigma asociata cu
aceasta boala, va creste intelegerea si spri-
jinul comunitatii si va conduce la imbuna-
tatirea calitatii vietii pentru cei afectati de
aceasta maladie.

raportului anual si a raportului financiar 2013.
De asemenea, au fost discutate activitatile
care urmeaza sa fie derulate in anul 2014 si
eventualele proiecte care ar trebui depuse
pentru a asigura sustenabilitatea organizatiei.

Angioedemul ereditar si imunodeficienta primara:

Estul intalneste Vestul

Conferinta de Boli Rare,
Targu Mures
24-26 aprilie 2014

Peste 500 de pacienti sunt diag-
nosticati la ora actuala in Romania
cu imunodeficiente primare, dar
numarul lor este mult mai mare,
boala fiind subdiagnosticata. ,De
aceea, este nevoie de o preocupare
continua a personalului medical si
de centre de referinta pentru diag-
nosticare, distribuite uniform”, este
de parere prof. dr. Margit Serban
de la Universitatea de Medicina si
Farmacie ,Victor Babes” Timisoara,
expert in imunodeficiente primare la copii.
~Aceste boli rare sunt boli ce trebuie abor-
date de echipe interdisciplinare de specialisti,
sunt boli care uneori nu pot fi rezolvate Tn
tara. De aceea a fost rezolvata si problema cu
directiva transfrontaliera, prin care am crezut
ca foarte multe probleme ale pacientilor se
pot rezolva. Dar datorita modului in care se
implementeaza pacientul poate sa mearga sa
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se trateze in straindtate daca are bani, daca nu
sta acasa. Cu toate acestea speram ca macar
capitolul de diagnosticare a bolilor rare sa fie
rezolvat prin aceasta directiva transfrontaliera.
Mai multi pacienti vor fi diagnosticati corect si
atunci probabil Ministerul va trebui sa aloce
mai multe fonduri pentru acesti pacienti”,
a precizat Dorica Dan, presedinta Aliantei
Nationale pentru Boli Rare din Romania,
membra CNBR.

ASOCIATIA
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Simpozionul ,,Aspecte teoretice si practice in
managementul pacientilor cu boli rare”

Asociatia Prader Willi din
Romania si Alianta Nationala
pentru Boli Rare, au organizat la
Cluj-Napoca, in data de 28 aprilie
2014, un simpozion, adresat in
mod special medicilor de familie.

Evenimentul a fost creditat
de CMR si a reunit aproximativ 80
de medici de familie si specialisti
pediatrici si geneticieni. Au fost
dezbatute probleme legate de
comunicarea dintre specialisti,
abordarea interdisciplinara, con-
cu boli rare. Ca studiu de caz in
toate etapele vietii, de la diag-
nosticare pana la integrare, a fost dezbatuta
fenilcetonuria, invitati fiind in dezbatere: neo-
natologul, pediatrul, medicul care se ocupa de
adultii cu PKU n Programul National, nutritionisti

Seminar de match-making

In data de 7 mai 2014,
Fondul Roméan de Dez-
voltare Sociala (FRDS), a
organizat la Bucuresti, un
seminar de identificare
de parteneri, organizat in
cadrul programului RO 10
- ,Copii si tineri aflati in
situatii de risc si initiative
locale si regionale pentru
reducerea inegalitatilor
nationale si pentru pro-
movarea incluziunii so-
ciale” (CORAI). Programul
este finantat de Islanda,
Liechtenstein si Norvegia
prin intermediul Mecanis-
mului Financiar al Spatiului
Economic European (SEE)
2009-2014. Din partea Aso-
ciatiei Prader Willi a par-
ticipat Cosmina Festeu.

Scopul organizarii acestui seminar a fost
destinat Tntaririi relatiilor bilaterale si facilitarii
identificarii de parteneri de proiect din Statele
donatoare, pentru dezvoltarea si implementarea
unor proiecte in cadrul Apelului Coerent.

ASOCIATIA

Si reprezentanti ai pacientilor. De asemenea,
au mai fost prezentate aspecte legate de etica
in bolile rare, drepturile pacientilor, activitatile
APWR, ale Centrul NoRo si HelpLine NoRo.

La intalnire au participat reprezentanti ai en-
titatilor publice si private (apartinand mediului
ONG) din Romania care au dorit sa intre in contact
cu entitati din Norvegia, Islanda si Lichtenstein, in
scopul stabilirii de parteneriate pentru a depune
propuneri de proiect in cadrul Apelului Coerent.
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Conferinta Europeana privind Bolile Rare si
Produsele Orfane (ECRD 2014 Berlin)

A 7-a Conferinta Europeana
privind Bolile Rare si Produsele
Orfane (ECRD 2014 Berlin), a
avut loc, in 9 mai 2014 la Hotel
Andel, in Berlin, cu peste 750 de
participanti prezenti din peste
40 de tari. Evenimentul bienal
de doua zile a reprezentat in
primul rand adunarea comu-
nitatii de boli rare din Europa,
oferind o platforma unica pentru
toate bolile rare siin toate tarile
europene pentru a reuni toate
partile interesate - pacienti, ngri-
jitorii si reprezentantii pacientilor; academicieni,
oameni de stiinta, autoritatile de reglementare,
profesionistii din domeniul sanatatii, industria,
factorii de decizie politica, contribuabili si repre-
zentanti ai statelor membre.

ECRD 2014 Berlin a venit intr-un moment
cheie. Sase teme majore: imbunatatirea ser-
viciilor medicale; cunostinte, generare si dise-
minare; cercetare; practici inovatoare si de

ultima generatie in Produsele Orfane; concepte
in curs de dezvoltare si politicile viitoare pentru
terapiile Bolilor Rare; dincolo de ingrijirea me-
dicala, au oferit 36 de sesiuni interesante -
fiecare reprezentand o piesa esentiala a puzzle-
ului bolilor rare - care va conduce impulsul
orientat spre aducerea de oameni cu boli rare
catre resursele si asistenta medicala care li se
cuvin sa le primeasca.

Conferinta Nationala , Solutii pentru imbunatatirea

Or”

X

sanatatii copiil

Conferinta Nationala ,Solutii pentru im-
bunatatirea sanatatii copiilor”, organizata de
revista Politici de Sanatate, |a initiativa Comisiei
pentru Drepturile Omului, Culte si Minoritati
si a Comisiei pentru Sanatate Publica, din
Senat, a avut ca principal scop imbunatatirea
educatiei, protectiei si accesului copiilor, tinerilor
si mamelor la ingrijiri medicale de calitate in
sistemul public si privat. Evenimentul a avut

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

Organizat in colaborare cu UMF ,Carol
Davila”, Societatea Nationala de Medicina Fa-
miliei, Spitalul Clinic de Urgenta pentru copii
,Grigore Alexandrescu” si Salvati Copiii Romania,
evenimentul a reunit 200 de participanti de
marca, implicati activ in Ingrijirea, educatia si
protectia copiilor.

Tn deschiderea conferintei au luat cuvantul
Dna. Biro Rozalia-lbolya, Presedinte Comisia
pentru drepturile omului, culte si minoritdti, Senatul
Romdniei, Dr. lon Luchian, Presedinte Comisia
pentru sdnatate publicd, Senatul Romaniei, Prof.
univ. dr Florian Popa, Vicepresedinte Comisia
pentru sandtate public, Senatul Romaniei, Dr. Alin
Tucmeanu, Secretar de Stat, Ministerul Sandatatii,
Dr. Raed Arafat, Secretar de Stat, Ministerul
Afacerilor Interne, Dna. Gabriela Coman, Secretar
de Stat, Ministerul Muncii si Protectiei Sociale.
Dorica Dan a prezentat Rolul Centrului Noro in
imbunatdtirea calitatii vietii copiilor cu boli rare.

ASOCIATIA
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Scoala de vara pentru bolile rare, un eveniment anual in Barcelona

in fiecare an, Scoala de Vara are loc in
Barcelona, Spania, iar pana in prezent a
salutat peste 227 de participanti din peste 30
de tari si reprezinta peste 70 de boli diferite.
Scoala de Vara EURORDIS este organizata in
colaborare cu Platforma Malaties Minoritaries
si profesorul Josep Torrenti Farnell si echipa
sa de la Universidad Autonoma de Barcelona.
Dorica Dan a fost prezenta in 2-6 iunie la editia
din 2014.

Participantii sunt selectati anual de catre un
comitet ad-hoc organizat de Eurordis, in functie

de nivelul lor de cunostinte de limba engleza,
experienta lor de advocacy, precum si dorinta lor
de a se implica in dezvoltarea medicamentelor si
afaceri de reglementare la nivel european.

Acest curs de formare este unic, adaptat
pentru pacientii din Uniunea Europeana, re-
prezentanti ai asociatiilor de pacienti cu boli
rare, materialele de studiu sunt dezvoltate si
prezentate de experti din mediul academic,
agentii de reglementare si reprezentanti ai
pacientilor cu o vasta experienta Tn domeniul
lor.

Conferinta bilaterala Romania - Norvegia

AD AUGUSTA PER ANGUSTA

In data de 19-20 iunie 2014, o
la Hotel Premier, din Cluj-Napo-
ca, Asociatia Prader Willi din
Romania a organizat Conferinta
bilaterala Romania - Norvegia,
cu titlul: AD AUGUSTA PER
ANGUSTA.

Conferinta a fost organizata
in cadrul EEA Grants si Pro-
gramul Norvegian de Coope-
rare Fondul pentru relatii bi-
laterale la nivel national. La
conferinta s-au adunat 187
de participanti din diferite
domenii, 51 de medici, 27 de
reprezentanti ai autoritatilor

ASOCIATIA

de servicii de asistenta sociala
(DGASPC, SPAS, CJRAE), 6
membri CNBR, 6 parteneri norve-
gieni, 16 ONG-uri care se ocupa
de pacientii cu boli rare, cadre
didactice, pacienti, parinti ai co-
piilor cu dizabilitati si boli rare,
reprezentanti media etc.

Conferinta a cuprins 2 se-
siuni plenare, 4 workshop-uri si o
sesiune comuna de comunicare
a rezultatelor workshop-urilor
si a concluziilor generale ale
conferintei.

Raportul final al conferintei
este pe site-ul Asociatiei Prader
Willi.

0ameni RARI si Bolie RARE | ) Bitberwi
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Conferinta EUROPLAN

Tn data de, 18-19 iulie 2014, a avut loc la Bu-
curesti, Conferinta EUROPLAN. Scopul intalnirii a
fost acela de a creiona metodologia de acreditare
a Centrelor de Expertiza (CE), de a formula
criteriile de acreditare si formularul de evaluare
a CE in vederea creadrii unui cadru optim pentru
aderarea la Retelele de Referinta Europene.

La intalnire au participat membrii CNBR,
membrii ANBRaRo, reprezentanti ai Ministerului
Sanatatii si ai Casei Nationale de Asigurari de

Sanatate, specialisti si pacienti, coordonatorul si
un reprezentant al proiectului EUROPLAN de la
Institutul Superior de Sanatate Italia.

Tn urma discutiilor, s-a formulat rezolutia
conferintei, au fost adaptate si agreate: definitia,
criteriile de calitate, rolul si obiectivele CE pentru
Romania. De asemenea, s-au analizat oportu-
nitatile de organizare a CE pe doua nivele de
competente, folosindu-se studii de caz din Italia
si exemple de centre din tara noastra.

Curs ,Traseul pacientului afectat de o boala rara”

Tn cadrul proiectului Expert Rare co-finan-
tat prin Programul de Cooperare Elvetiano-
Roman - Schema de grant pentru ONG-uri,
in perioada 17-18 noiembrie 2014, la Centrul
NoRo s-a organizat cursul ,Traseul pacientului

afectat de o boald rard prin serviciile sociale si
medicale”. La intalnire au participat specialisti
din cinci judete din tara.

Urmatorul curs va fi organizat in perioada
22-23 januarie 2015.

ASOCIATIA
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Congresul National al Societatii Romane de Genetica Medicala

in perioada 24-26 sep-
tembrie 2014, s-a desfasurat la
Bucuresti, Congresul National
al Societatii Romane de Ge-
netica Medicala, congres ce
a beneficiat de participarea
unor specialisti recunoscuti In
domeniu din Europa si SUA. La
lucrarile congresului, la care
au fost prezenti specialistii in
genetica medicala a fost invitat
si a participat in data de 26
Septembrie si Ministrul Sana-
tatii, d-nul Nicolae Banicioiu.
Tn contextul problematicii largi
a patologiei genetice si a si-
tuatiei geneticii medicale din
Romania, au fost abordate o
serie de aspecte vizand necesitatea organizarii
de urgenta a Retelei de Genetica Medicala din
sistemul sanitar al tarii noastre. in prezenta pre-
sedintelui Comisiei de Genetica a Ministerului
Sanatatii, d-nul Prof. univ. dr. Marius Bembea,
a Presedintelui Societatii Romane de Genetica
Medicala, d-na Prof. univ. dr. Puiu Maria si
a unei mari parti din medicii rezidenti si spe-
cialisti in genetica medicala, d-nul Ministru al
Sanatatii a discutat cu acestia si a transmis pe
aceasta cale mesajul de sustinere ferma din
partea ministerului privind oportunitatea unor
masuri concrete si promovarea unui Ordin al
MS pentru reglementarea situatiei actuale a
acestei specialitati si pentru infiintarea centrelor
regionale de geneticd, atat de importante in
rezolvarea unor probleme prioritare de sanatate

Workshop la Frambu

Dorica Dan, a participat in data de 6-10
octombrie 2014, n calitate de Workpackage
lider la Workshopul ,Principii de ingrijire a
pacientilor cu boli rare”, organizat la Centrul
Frambu din Norvegia in cadrul activitatilor
Comitetului de Experti privind Bolile Rare
(EUCERD), In Pachetul de lucru privind
serviciile sociale specializate.

Au fost prezenti 20 de participanti
din 13 tari, inclusiv membri ai CEGRD, re-
prezentanti ai autoritatilor nationale, repre-
zentanti ai pacientilor, consilieri EUROPLAN,
profesionisti din domeniul sanatatii, asis-
tenti sociali etc.

ASOCIATIA

publica. Se are astfel in vedere infiintarea a 6
centre regionale in centrele universitare Timi-
soara, Bucuresti, Cluj, Oradea, lasi si Craiova, si
a cabinetelor de genetica judetene. La Congres
a participat din partea Aliantei Nationale pentru
Bolile Rare (ANBRaRo) si d-na Dorica Dan, pre-
sedintele acestei aliante, argumentand nevoia
si sprijinul asociatiilor de pacienti din Romania
pentru rezolvarea problemelor retelei de gene-
tica. D-nul ministru a remarcat si a salutat exem-
plul de buna colaborare dintre ANBRaRo si spe-
cialistii In Genetica Medicala.

* Comunicat de presa al Societdtii Romdne
de Genetica Medicald (SRGM) ocazionat de desfa-
surarea lucrdrilor Congresului National de Geneticd
Medicald 2014

Principalele obiective ale intalnirii:

* Prezentarea de exemple de furnizori de servicii
sociale din diferite state membre;

e Stimularea dezbaterii privind asigurarea
lor;

* Obtinerea consensuluiin legatura cu o lista de
prioritati care sa fie incluse in propunerea unei
Recomandari a CEGRD privind ingrijirea sociala
a pacientilor cu boli rare.

Organizarea activitatii la Centrul Frambu a oferit

celor prezenti la workshop sansa de a intelege si de
a vedea un exemplu de centru de resurse pentru
bolile rare.
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Dizabilitate si terapie

In data de 10 Octombrie 2014, am avut
placerea de a participa la conferinta interna-
tionala ,Dizabilitate si terapie” organizatd in
Baia Mare de catre Asociatia Esperando.

Deschiderea conferintei a fost facuta de
catre d-na Andrada Craciun - Presedintele
Asociatiei Esperando impreund cu d-
nul Daniel Filipas - Managerul General al
Asociatiei Esperando.

La conferinta au fost prezenti atat pacienti,
beneficiari ai Asociatiei Esperando, cat si auto-
ritati locale si specialisti. Specialistii prezenti,
atat din tara cat si din strainatate au dezbatut
urmatoarele teme: ,Integrarea persoanelor cu
nevoi speciale in societate”, ,Terapii asistate
de animale Tn integrarea sociald”, ,Teatrul um-
brelor ca metoda terapeutica”, ,Terapia cu
delfini”, ,Exercitii din Tntelepciunea straveche
pentru sandtatea persoanelor cu dezabilitati si
a intregii familii”, ,Bandajarea neuromusculara”,
~Logopedie asistata de caini”.

Prezenti la conferinta, lvano Scorzato si
Angela Maggiolo din partea C.I.A.O. La tela di
Carlotta Vicenza Italia, au sustinut prezentarea,
Llerapii asistate de animale in integrarea so-
ciala” si ne-au Tmpartdsit modul Tn care spe-
cialistii italieni utilizeaza animalele in scopuri
terapeutice. De asemenea, d-na Eugenia Barbu,
membra a Asociatiei A.C.T.O.R. Bucuresti a facut
o prezentare despre utilizarea teatrului ca me-
toda terapeutica facand o sceneta in care au
fost implicati participantii conferintei. Din partea
Asociatiei Prader Wiili din Romania au participat
Persa Alexandra si Varga Zelinke.

Curs pentru voluntari -
Mentorat pentru voluntariat

Patient’s Leadership Masterclass

n perioada 30-31 octombrie, revista Politici de
Sanatate a organizat evenimentul Patient’s Leadership
Masterclass sub marca Scoala Pacientilor. La Intalnire
au participat reprezentanti din partea a 27 de asociatii
de pacienti printre care si Alianta Nationala pentru Boli
Rare Romania.

Temele abordate in cadrul cursului au fost: sisteme
de sandtate - concepte moderne de sanatate (calitatea
& siguranta Tngrijirilor medicale, accesul pacientilor
la tratament), advocacy, public affairs, comunicare &

) relatii cu me-
dia, strategii de
dezvoltare si
sustenabilitate
ale asociatiilor
de pacienti,
legislatie roma-
neasca si euro-
peanad in privin-
ta drepturilor
pacientilor, investitii si finantarea proiectelor si campa-
niilor, public speaking.

Concluziile primei editii a Patient's Leadership
Masterclass: Asociatiile de pacienti sunt vitale pentru
buna guvernanta a sistemului de sanatate iar pentru
ca vocea lor sa fie ascultata, trebuie ca asociatiile sa fie
unite intr-un singur organism, asa cum se intampla in
multe tari occidentale.

Tn perioada 22-23 octombrie 2014,
la Centrul NoRo, a avut loc Cursul
pentru voluntari, in cadrul proiectului
finantat prin Campionatul de voluntariat
OMV Petrom 2014. Scopul cursului a
fost ca voluntarii sa inteleaga mai bine
problemele cu care se confrunta copiii
si adultii afectati de boli rare, dar si
dezvoltarea unor competente specifice
necesare activitatii de voluntariat.

ASOCIATIA
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Vizite la domiciliu

In perioada 6-10 octombrie, 3-7 noiembrie
2014, specialistii de la Centrul Noro au efectuat
vizitele anuale la domiciliul beneficiarilor.

Vizitele la domiciliu, au oferit oportunitatea
pentru o mai buna cunoastere a anamnezei fami-
liale, a dezvoltarii si a educarii copilului. Aspectele
abordate si relatate de catre parinti au fost cele
legate de dificultatile pe care le intampina n
mediul de acasa: stabilirea regulilor si respectarea
lor, identificarea si constientizarea utilitatii recom-
pensei, diminuarea comportamentelor disrup-
tive, structurarea mediului de acasa, educatie,
miscare, autonomie personala, dificultati de
mentinere a atentiei in sarcina, comportament
hiperactiv, dificultati de initiere a comunicarii si
nedezvoltarea limbajului. Un aspect important in
identificarea nevoilor copilului este colaborarea

cu familia, astfel observand copilul atat in mediul
sau cat si Tn mediul social (scoala, gradinita,
centru de zi) pot fi identificate dificultatile asupra
carora este nevoie sa se intervina si resursele pe
care le folosim in achizitionarea abilitatilor din
urmatoarele domenii: cognitiv, limbaj, psiho-
motor si autonomie personala.

Campania ,,Zambeste si traieste!”

Campania ,Zambeste si trdieste” a fost or-
ganizata de Asociatia Prader Willi din Romania
in parteneriat cu The Duke of Edinburgh'’s Inter-
national Award Romania. Campania s-a desfa-
surat pe perioada unei saptamani si a constat in
organizarea urmatoarelor activitati:

* in data de 14 noiembrie, la ora 16.00, a fost
organizat un concurs sportiv pentru tinerii
cu dizabilitati produse de boli rare, in sala
de sport a Scolii ,luliu Maniu”, in colaborare
cu Asociatia Judeteana Sportul pentru toti
Salaj;

e 1n data de 17 noiembrie 2014, la ora 10.00,
Mickey si Minnie Mouse au venit in vizita la
Centrul NoRo si au fost alaturi de copii la
activitatea de ergoterapie;

e in data de 19 noiembrie 2014, a fost or-
ganizata o piesa de teatru pentru pa-
cienti, la Centrul NoRo, Tn colaborare cu
Scoala Gimnaziala ,Corneliu Coposu”,
sub indrumarea d-nei educatoare Florica
Horincar;

ASOCIATIA

* in data de 21 Noiembrie 2014, la Centrul
NoRo, s-a organizat ,Cafeneaua Volun-
tarilor”, a carui scop a fost monitorizarea
progresului voluntarilor, referitor la dez-
voltarea lor personala. La Intalnire au par-
ticipat voluntarii si liderii AWARD, care au
discutat despre competentele si abilitatile
pe care voluntarii doresc sa le dezvolte. De
asemenea, s-au propus activitati prin care
acestia isi pot atinge obiectivele.

La toate activitatile au fost implicati volun-
tarii si liderii Award ai APWR.
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Scoala de boli rare pentru jurnalisti, editia a lll-a

A treia editie a Scolii de
boli rare pentru jurnalisti a fost
organizata la Centrul NoRo in
perioada 7-9 noiembrie 2014.
La curs au participat jurnalisti
din toata tara, reprezentanti
ai pacientilor, ai autoritatilor
locale, judetene, nationale, spe-
cialisti in domeniul bolilor rare
si alti invitati. Scopul cursului a
fost de Tmbunatatire a cunos-
tintelor jurnalistilor in domeniul
bolilor rare si a tratamentelor
necesare acestor pacienti.

Tn cadrul intalnirii s-a organizat si Intdlnirea
Pacientilor cu Tematica ,Expression of Hope” la
care au participat membrii Fundatiei Romane
pentru Bolile Lizozomale.

Fr—

Dintre subiectele abordate se numara: dez-
voltarea pre-clinica a medicamentelor orfane,
Trialurile clinice, costul dezvoltarii medicamen-
telor orfane, procesul de reglementare, auto-
rizarea de punere pe piatd, monitorizarea post-
marketing, rambursarea medicamentelor orfane,
noutdti in domeniul farmacovigilentei, acces la
tratamente inovatoare pentru pacientii romani,
costuri si medicamente orfane, exemple practice
Si povesti de viata.
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Un moment important al evenimentului
a fost prezenta D-lui Ministru al Sanatatii, Dr.
Nicolae Banicioiu care a vizitat Centrul NoRo,
apoi a participat la Scoala de Boli Rare, unde a
sustinut o conferinta de presa si a stat de vorba
cu jurnalistii prezenti.

Coordonatori curs: Alexandra Manadila - jur-
nalist, Dorica Dan - presedinte ANBRaRo.

Activitati din program: intalnire jurnalisti -
pacienti cu boli rare; cursuri sustinute de traineri;
premierea celui mai bun articol din campania de
Ziua Bolilor Rare, ca urmare a Scolii de Boli Rare
pentru jurnalisti 2013, editia a ll-a; dezbatere intre
toti factorii interesati: pacienti, specialisti, industrie,
autoritati locale, autoritati de reglementare,
autoritati de rambursare si jurnalisti; vizita in
Centrul NoRo, Centru Pilot de Referinta pentru
Bolile Rare singurul din Romania.

ASOCIATIA
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Obiective si tehnici moderne de lobby si advocacy in domeniul dizabilitatii,
in lumina Conventiei ONU privind drepturile persoanelor cu dizabilitati

in perioada 21-26 noiembrie 2014, la
Miercurea Ciuc a avut loc cursul de formare
.Obiective si tehnici moderne de lobby si
advocacy in domeniul dizabilitatii, in lumina
Conventiei ONU privind drepturile persoanelor
cu dizabilitati”. Acest curs a fost organizat
in cadrul proiectului ,TOATE drepturile fun-
damentale pentru TOATE persoanele cu diza-
bilitati”, proiect ce vizeaza intarirea miscarii
de reprezentare a persoanelor cu dizabilitati

din Romania si ameliorarea politicilor publice
din domeniul dizabilitatii, prin dezvoltarea
unei platforme sustenabile de actiune, dialog
si lobby. Promotorul proiectului este Fundatia
Alpha Transilvana, Targu-Mures, in parteneriat
cu Asociatia RENINCO.

Asociatia Prader Willi din Romania a fost re-
prezentata de Zsuzsa Almasi, care a participat
la acest curs, si care va obtine Tn urma acestuia
calificarea de formator de formator.

Intalnire cu cadrele dldactlce

In data de 27 noiembrie
2014, a avut loc Intalnirea anuala
a specialistilor Centrului Noro cu
cadrele didactice care desfasoara
activitati cu beneficiarii Centrului
Noro in scoala de masa sau cea
speciala. Activitatea a avut ca
tema de baza: ,Integrarea Tn
scoala de masa a copiilor cu
dizabilitati”, dar s-au abordat si
subiecte precum:

e Parintii nu stiu practic ce
inseamna integrarea in
scoala de masa, cum sa
abordam problema la per-
soanele cu dificultati?

* Scoala are resursele necesare pentru a
facilita integrarea?

e Cum sa isi aleaga parintele invatatoarea,
la Tnscrierea copilului in scoala de masa?

* Cum trebuie sa procedeze parintele, cu
cine trebuie sa ia legatura in momentul in
care se decide sa inscrie copilul in scoala/
gradinita de masa?

e (e seintampla cu copiii care au terminat
clasele primare?

e Exista cursuri de instruire pentru cadrele
didactice care au in clasa copii cu diza-
bilitati, li se par utile cursurile (putem sa
organizam cursuri pentru ei)?

ASOCIATIA

&

e Din cadrul legislativ, ce functioneaza, ce
nu functioneaza.

 in terapiile pe care le facem in centru,
urmarim dezvoltarea de abilitati care sa
faciliteze integrarea in scoala/gradinita de
masa.

Tn urma intalnirii, s-a concluzionat faptul
ca, este nevoie de colaborare intre toti cei care
participa la dezvoltarea copiilor cu nevoi speciale,
astfel asigurandu-se continuitate intre activitatile
desfasurate in diferite medii (la scoald, acasa, la
centru, In particular), ceea ce duce la obtinerea
unor rezultate mai bune.
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Proiectul ,,Mentorat pentru voluntariat”

Proiectul ,,Mentorat pentru voluntariat”

Asociatia Prader Willi din
Romania, Centrul Pilot de
Referinta pentru Boli Rare din
Romania - NoRo, in partene-
riat cu OMV Petrom au derulat
proiectul ,Mentorat pentru
voluntariat” in perioada 1
septembrie 2014 - 13 noiem-
brie 2014.

Proiectul a fost finantat
prin ,Campionatul de volun-
tariat OMV Petrom 2014" cu
suma de 2000 EUR.

Beneficiarii inclusi in
acest proiect au fost copiii din
Centrul de Zi NoRo, alaturi de
tinerii care participa la grupurile de pacienti,
familiile acestora, voluntarii APWR si OMV
Petrom.

Prin proiect s-a urmarit Tmbunatatirea
perceptiei notiunii de voluntar la nivelul comu-
nitatii, oferind modele de bune practici si
suport pentru viitorii voluntari OMV si APWR.
Tn acest sens am organizat cursuri de instruire,
am dezvoltat o curricula pentru instruirea
voluntarilor si am organizat activitati de socia-
lizare. Toate aceste aspecte ajuta voluntarii
sa inteleaga mai bine problemele cu care se
confrunta copiii si adultii afectati de boli rare
si de asemenea sa devina mentori pentru alti
voluntari.

Activitati derulate in cadrul proiectului:
weekend terapeutic, vizita la Gradina Botanicad,
hipoterapie, curs de instruire pentru voluntari,
curatenie de toamna.

Proiectul ,Men-
torat pentru volun-
tariat” a contribuit
la dezvoltarea abi-
litatilor de socia-
lizare, integrare in
comunitate si im-
bunatatirea calitatii
vietii copiilor cu boli rare care prezinta mani-
festari din spectrul autist si alte afectiuni. Copiii
si tinerii afectati de boli rare se confrunta cu
probleme diverse si complexe, de la acces la

—

informatii, lipsa unui tratament specific pentru
majoritatea bolilor, nevoia de interventie tera-
peutica permanentd, probleme de incluziune si
integrare In comunitate. Programul ,,Campionat
de voluntariat OMV Petrom 2014" a oferit prilejul
sa implicam voluntarii in activitati care sa vina
in sprijinul lor, sa schimbe perceptia comunitatii
despre copiii cu boli rare avand modele de
voluntari implicati si dedicati.

ASOCIATIA
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Proiectul ,,Terapie prin arta pentru copiii cu boli rare”

Proiectul ,, Terapie prin arta pentru copiii cu boli rare”

Proiectul ,Terapie prin artd pentru copiii
cu boli rare” finantat prin Programul Mol pentru
Sdnadtatea Copiilor, in valoare de 10.000 lei, s-a
derulat in perioada decembrie 2013 - august
2014. Scopul proiectului a fost dezvoltarea abi-
litatilor sociale si emotionale ale copiilor cu diza-
bilitati produse de boli rare si din spectrul autist
folosind terapia prin arta.

Proiectul s-a focalizat pe utilizarea tehnicilor
de art-terapie: terapie prin arte-plastice, melo-
terapie si terapie prin dans. Aceste tehnici au
fost si sunt utilizate in continuare Tn cadrul acti-
vitatilor de ergoterapie la Centrul Pilot de Refe-
rinta pentru Boli Rare - NoRo.

Grupul tinta, constituit din 45 de copii din
Zalau si imprejurimi, cu diverse dizabilitati pro-
duse de boli rare si din spectrul autist, sunt
beneficiari ai terapiilor individualizate si de grup
oferite de Centrul Pilot de Referinta pentru Boli
Rare ,NoRo".

ASOCIATIA

Pentru a monitoriza progresele realizate de
copii in cadrul activitatilor de ergoterapie, pe
parcursul proiectului s-au facut evaluari initiale si
finale ale beneficiarilor. Competentele evaluate
au fost: de limbaj, cognitive, emotionale, sociale,
motrice, autonomie personald. Aceste evaluari
au ca scop validarea rezultatelor obtinute prin
utilizarea art-terapiei la copiii cu dizabilitati pro-
duse de boli rare.

Pe parcursul proiectului s-au achizitionat
materiale educative care sa asigure imbunata-
tirea calitatii activitatilor de ergoterapie. Mate-
rialele educative au fost atent alese cu scopul
de a corespunde activitatilor de meloterapie si
art-terapie.

Acest proiect a avut o contributie importanta
in a dezvolta limbajul, abilitatile de relationare in
grup, personalitatea copiilor, de asemenea in a
ajuta copiii sa-si comunice gandurile, atitudinile,
sentimentele, sa se integreze, sa dobandeasca
deprinderi de autonomie personala si sa se
bucure.

Efectul a constat atat intr-o mai buna socia-
lizare, performanta mai bunga, relationare si co-
municare adecvata cu copiii, voluntarii, echipa
APWR, cat siin asigurarea continuitatii terapiilor
individualizate.

Implementarea proiectului Terapie prin arta
pentru copiii cu boli rare a contribuit la cresterea
calitatii vietii copiilor cu dizabilitati produse de
boli rare si din spectrul autist.
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