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Universitatea de Medicina si Farmacie din Timisoara

Universitatea de Medicina si Farmacie
din Timisoara (UMFT) desfasoara de peste cinci
decenii (incepand cu anul 1945) o activitate
complexa de invatamant medical superior,
de cercetare si asistenta medicala de inalta
calificare. Realizarile din aceasta jumatate de
secol sunt fireste rezultatul muncii staruitoare
desfasurate de cadrele didactice, studentii si
personalul tehnic-administrativ.

Strategia generala a
noastre poate fi sumar definita de mesajul

Universitatii

Rectorului - losif

Dragulescu:

Prof. Univ. Dr. Stefan

.,Care este astazi misiunea scolii de
medicina din Romania? Aceasta este definita
de rolul cheie pe care il are in infaptuirea atat a
reformei sanitare, cat si a celei din invatamant.
Astfel, pe de o parte, Universitatea Medicala
are un rol central in procesul de eficientizare
a sistemului de sanatate, al carui scop este
ameliorarea sanatatii populatiei. Pe de alta
parte, pregatirea viitorilor medici trebuie sa
integreze noul concept al ,medicinei care nu
are granite”. Numai Universitatea de Medicina
este locul care poate sa impuna ca absolut
necesara colaborarea totala dintre cele doua
sisteme: de invatamant si de sanatate, in scopul
declarat al excelentei in educatie, cercetare
si ingrijirea pacientilor. In fata acestor cerinte
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fundamentale Universitatea de Medicina si
Farmacie ,Victor Babes” din Timisoara, fara un
trecut prea indelungat, nu are decat o singura
sansa - aceea de a privi in viitor. Ea trebuie in
continuare sa ofere un inalt standard european
in pregatirea viitorilor medici romani sau
straini, sa desfasoare cercetare biomedicala de
valoare si, in relatie cu activitatile educationale
si de cercetare, trebuie sa promoveze servicii
clinice exemplare. Realizarea pe
mai departe a acestor obiective, in
conditiile dificile din tara noastra,
este posibila doar prin spiritul de
echipa si intrepatrunderea intre
generatii, prinimbinarea experientei
si posibilitatilor unora cu vointa si
§ competenta celorlalti”.

Universitatea noastra este legata
de specialitatea de Genetica
medicala si de bolile rare...

Tnanul 1995, cu ocazia aniversarii
a 50 de ani de la intemeierea
Medicinei din Timisoara, Prof. Dr. Constantin
Maximilian, ilustru deschizator de drumuri in
Genetica romaneasca primeste titlul de Doctor
Honoris Causa al Universitatii de Medicina
Timisoara si profesor asociat al aceleiasi
universitati.

Cuaceasta ocazie, Profesorul Maximilian,
intr-o discutie cu gazda sa, rectorul Universitatii
de Medicina, profesorul Stefan Dragulescu,
sustine importanta si viitorul Geneticii in
Medicina si necesitatea introducerii unor
programe de specializare a medicilor care sa se
ocupe de bolnavii cu boli genetice.

in anul urméator, 1996, prof. Stefan
Dragulescu se gaseste la carma Ministerului
Sanatatiisiinanul 1997 aparespecialitatea
Patologie genetica. Prof. Maximilian a ))
plecat dintre noi in aprilie 1997 dar visul
sau a fost implinit.




Colaborarea dintre Asociatia Prader
WilliRomania si Universitatea noastra
este veche si fructuoasa.

Implicarea directa a UMFT in 2007 ca
si co-organizator al Conferintei nationale cu
participare internationala: “Bolile Rare - de la
evaluarea nevoilor la stabilirea prioritatilor”
care s-a desfasurat in perioada 2-3 noiembrie
2007 la Zalau. Aceasta manifestare a oferit un
climat stiintific si educational de exceptie, darsi
un cadru propice pentru intalnirea specialistilor
din domeniu, parintilor si pacientilor in vederea
dezbaterii PLANULUI NATIONAL DE BOLI RARE,
asa cum a fost el gandit si elaborat de catre
comitetele de lucru si cele de experti in cadrul
proiectului ALIANTA NATIONALA PENTRU BOLI
RARE ROMANIA - ANBRaRo finantat de CEE
Trust.

In 29 februarie 2008, prima Zi Europeana
a Bolilor Rare sarbatorita in Romania, UMFT
a organizat in Aula Magna, o intalnire in
care oficialitatile orasului, reprezentanti ai
Prefecturii, Primariei, Universitatii de Medicina
si Farmacie, cadrele medicale, pacientii si
familiile lor, studentii voluntari au discutat
despre problematica bolilor rare in Romania si

in intreaga Europa.

Din anul 2008 APWR este partener
al Universitatii noastre intr-un proiect de
cercetare,Corelarea aspectelor clinice, genetice
si epigenetice in intelegerea etiologiei bolilor
genomice Prader Willi/Angelman: model de
abordare multidisciplinara a bolilor rare in
Romania (PWA- Clin-Epi-Gen) - PROGRAMUL 4
- Sanatate - Parteneriate in domeniile prioritare
- Competitia 2008.

Din 2009 Universitatea de Medicina si
Farmacie ,Victor Babes” este in parteneriat cu
APWRsiAliantaNationalaaBolilorRareRomania
pe un proiect comun, romano-norvegian
(NoRo), care isi propune, printre alte obiective,
implementarea Planului National pentru Bolile
rare in Romania, dupa model norvegian.

in aprilie 2009, UMF Timisoara a
organizat impreuna cu APWR prima Conferinta
Est — Europeana privind Sindromul Prader Willi
,Review Multidisciplinary approach in the
management of PWS”.

De asemenea, UMFT sprijina bolnavii cu
boli rare prin activitatea studentilor voluntari in
cadrul proiectelor care vizeaza imbunatatirea
calitatii vietii copiilor cu dizabilitati produse de
boli genetice rare din Timisoara si nu numai,
si specializarea unei echipei mai extinse de
voluntari care sa lucreaza cu aceste grupuri de
pacienti.

Pe viitor, UMFT isi propune o abordare
mai profunda a problematicii bolilor rare prin

continuarea colaborarii cu ANBRaRo si APWR.

Prof. dr. Maria Puiu - UMFT

Voi tobosarii

Sub semnul neputintei
indrazneala mea
de va rdmane hoit
la marginea desertului
din pielea mea ve-ti face
o tobad asurzitoare
zgomotul ei, va izgoni
comesenii de la cind
prefacuta-n petreceri romane.

Darius Porumb
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Intelegerea si acceptarea -

Doamne, da-miseninatatea de a accepta ceea
ce nu pot schimba, curajul de a schimba ceea ce
imi sta in putere sa schimb si intelepciunea de a
face diferenta intre ele (Reinhold Nierbuhr).

A fi nevoit sa convietuiesti si sa te
imprietenesti cu o boala rara provoaca un mare
distres la nivel emotional. Fie ca aceasta boala
este din nastere sau ,se alatura” pe parcursul
vietii, problemele, intrebarile pe care le ridica nu
sunt putine:,De ce nu mai pot sa fac lucrurile pe
care le faceam finainte?”, ,Sunt o povara pentru
ceilalti’, ,Trebuie sa fiu recunoscator familiei ca a
ramas alaturi de mine, asa ca nu am dreptul sa
spun nimic’, ,Toti prietenii m-au parasit!!!’; ,Mi-
e greu sa accept ajutorul celorlalti, intotdeauna
am fost independent si acum .., ,Oare cum e
sa alergi si sa te joci fotbal impreuna cu ceilalti
copii?’, etc.

Boala da peste cap viata intregii familii.
Parintii, fratii, bunicii, partenerul de viata, toti
trebuie saseacomodezenoiirealitatireprezentata
de boala rara.

Modulin care acestia, pacienti sau familie,
sunt afectati la nivel psihologic este dependent
de multi factori. Unii factori sunt legati de natura
boliiin sine, de limitarile fizice, de severitatea bolii
si de tratamentul necesar (si/sau disponibil), in
timp ce altii tin de personalitatea, circumstantele
de viata anterioare aflarii diagnosticului sau
suportul social la care au acces.

Dincolo de acesti factori, toti cei implicati
trebuie sa treaca prin cateva stadii in incercarea
lor de a se ,imprieteni” cu boala. Initial ei sunt
socati, refuza sa creada si neaga faptul ca ceva ar
fiin neregula.

Persoanele bolnave si familiile acestora
suntadeseaincapabilesacontinue(sausainitieze)
activitatile sociale, vocationale si recreationale ce
sunt de obicei parte a vietii de zi cu zi.

»Bucuriile simple” sunt, de multe ori,
inlocuite cusentimentedefrica, furie, resentiment
si frustrare. Lipsa independentei poate conduce
pacientii la modificari ale imagini de sine, stimei
de sine si sentimentului valorii personale, iar pe
cei din familie la supraresponsabilizare si adesea
la extenuare si depresie.

premise ale starii de bine

Si nu in ultimul rand, exista, din pacate,
inca o multime de prejudecati si stereotipuri
legate de persoanele cu dizabilitati care pot
conduce la retragere si izolare.

Dinfericireomul poateinvatasanavigheze
printre aceste reactii si sa-si dezvolte strategii de
acomodare la boala.

Psihologul poate sa joace un rol benefic
in dezvoltarea strategiilor de adaptare la boala
pentru bolnavii cu boli rare si familiile acestora.
Fie ca este vorba de terapie suportiva, de
dezvoltarea de mecanisme de coping cu boala,
de psihoterapie in scopul modificarii gandurilor
disfunctionale relationate cu boala interventia
psihologica s-a dovedit a fi eficienta.

Realizand interventie psihologica
pentru pacientii cu boli rare ce au beneficiat de
recuperare la Fundatia Acasa in cadrul proiectului
NORO - Parteneriat Norvegiano-Roman Pentru
Progres in Bolile Rare, am auzit multe povesti de
viata. Am discutat cu persoane a cdror stare de
bine, a caror echilibru psihologic a fost afectat
la diferite nivele. Am vazut cum sprijinul familiei
si a celor din jur poate duce la o buna integrare
sociala si la stabilitate emotionala. Dar am vazut
si cum o remarca rdutacioasa, izvorata din
prejudecati poate darama vise; cat de greu e
familiei sa accepte neconditionat persoana ce a
avut ghinionul sa se intalneasca cu boala rara sau
cat de greu e sa accepti ca nu mai esti la fel si ai
nevoie de ajutor.

Am ascultat toate acestea si, asemenea
unui antrenor, am fincercat sa sprijin procesul
schimbarii si remodelarii relatiei cu boala si cu
sine ... si sper ca, macar in parte, am reusit.

Psiholog Mihaiela-Virginia Fazacas




in prag de alegeri electorale, cand toata lumea
face promisiuni, cand se fac reprosuri, cand fiecare
fncearca sa demonstreze ca numai el este bun si toti
ceilalti sunt rai, as avea si eu 0 mica nemultumire.
Aceea ca din multele manuale scolare din cei 12 ani
de scoala lipseste o lectie: lectia de fericire.

Lectia de fericire

Copiii suntinvatati la scoala sa scrie, sa citeasca,
sa faca calcule complicate, sa folosesca calculatorul,
dar nimeni nu te invata cum sa fii fericit.

Cred ca aceasta este o lectie pe care, pana la
urma, fiecare trebuie sa o invete singur.

Sitrebuie sa o-nveti foarte bine, pentru ca astfel
exista riscul sa ramai repetent.

Pentru ca, din pacate, vedem tot mai multi
oameni nefericiti in jurul nostru.

Motivele sunt diverse si tot mai usor de gasit:
lipsa banilor, lipsa unui loc de munca, problemele
tot mai complicate legate de sanatate. $i atunci
este ﬁregc sate intrebi: Cum pot sa fiu fericit |ntr o

asemenea Iume7 X

Ragspunsm cred ca este simplu; sa te detasezi
e | roblemel‘éé“ﬁ’u te implici prea mult in ceea ce
este in jurul tau. Pentru ci eu cred cd un om fericit
este acel om care poseda si o anumit
incongtienta. Sau poate doar foarte multa credinta
si intelepciune.

Caci-de ce suntem la.urma urmei-nefericiti?

Pentru ca ne concentram mereu atentia spre
ceea ce ne lipseste, spre ceea ce nu putem atinge,
spre ceva la care nu putem avea acces. Ne dorim
mereu altceva decat avem si credem ca acel ceva o
sa ne faca in sfarsit fericiti.

Masina pe care ne-am dori sa o cumparam,
casa pe care am vrea sa o construim, serviciul pe
care poate nu-l avem, prietenii din jurul nostru care
poate nu sunt asa cum am vrea noi sa fie, viata de
fiecare zi care uneori poate fi plictisitoare sau plina

doza de

de griji.

Si cu dorinta noastra de a fi fericiti observam
ca de fapt ne gandim si vorbim mai mult despre
ceea ce ne lipseste pentru a fi fericiti decat despre
motivele pentru care ar trebui sa ne bucuram.

Te-ntalnesti cu prietenii si fiecare isi ,expune”
motivele sale de nefericire si de suparare. Cat mai
detaliat, cu cat mai multe amanunte, cu cat mai
multa convingere.

Si parca iti este jena sa spui, pur si simplu: eu
sunt fericit. Parca ne-ar fi teama sa nu indraznim
sa fim fericiti in aceasta lume zguduita de criza:
politicd, economica, de societate.

Dar cred ca daca ai putina intelepciune si putin
curaj este usor sa fii fericit.

Un om fericit se gandeste in primul rand la
motivele pentru care ar trebui sa fie fericit.

Un om fericit este un om cu constiinta impdcata.
Impacat cu el insusi, cu cei din jur si cu Dumnezeu.
Capabil sa se accepte pe sine, sa-i accepte pe ceilalti,
sd-si accepte lumea si viata asa cum este fara sa-si
doreasca sa schimbe ceva. Am vrea sa schimbam
lumea, am vrea sa schimbam oamenii si sa ne
gandim ca daca am avea ceva ce ne-am dorit (si
bineinteles altceva decat avem) atunci am fi fericiti.
Dar uitam ca este foarte greu sa schimbam lumea si
este foarte greu daca nu imposibil sa-i schimbi pe
oameni. Cred ca ar fi mult mai simplu si mai usor
sd ne schimbam in primul rand pe noi insine. Sa ne
schimbam modul de a gandi, de a vorbi, de a vedea
lucrurile.

Ne plangem ca cei de langa noi (prieteni,
colegi, rude, soti) suntimperfecti si nu ne fac fericiti.
Dar ne-am intrebat oare vreodata daca noi suntem
perfecti, daca noi ii facem fericiti pe ceilalti?

Fericirea exista si uneori este atat de aproape
de noi, dar noi nu o vedem pentru ca privim mereu
in alta parte, pentru ca ne dorim mereu altceva.

| Dar poate intr-o 2| un viitor ministru;, dintr-un
guvern va mtrocluce‘ in programa §corara si Iectla
eferlcire \ J |

‘Pentru ca toti elevii care términ‘é Iiceuf"‘éau
facultatea, sa stie nu doar sa rezolve probleme
complicate, sd foloseasca internetul si sa aiba o
vasta cultura generald, dar sa stie sa fie si oameni
fericiti. Sa stie sa zambeasca, sa se bucure de viata.

Ca incheiere as dori sa va propun un exercitiu
ca tema pentru acasa. in fiecare seara, inainte de
culcare, sa-ncercam sa gasim cel putin trei motive
pentru care ar trebui sa fim fericiti. Si sa nu uitam sa
multumim lui Dumnezeu, pentru tot ceea ce avem
frumos si bun in viata noastra.

Delia Stirb
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Everimente

Conferinta Internationala ,Dizabilitate si Terapie”

in perioada 8-9 octombrie 2009, la Baia
Mare a avut loc a IV-a Conferinta Internationala
a Asociatiei Esperando, cu titlul ,Dizabilitate si
Terapie” desfasurata la Millennium Bussines
Center.

in cuvantul de deschidere, directorul
executiv al Asociatiei Esperando, Daniel Filipas,
a subliniat ca doreste ca aceasta conferinta sa
fie o posibilitate pentru specialistii din domeniu
sa dobandeasca cunostinte practice, astfel
incat prin munca lor sa poata imbunatati viata
persoanelor cu dizabilitati.

La intalnire au fost prezenti specialisti
care lucreaza in domeniu, atat din tara cat si din
strainatate (Turcia, Italia, Anglia, SUA, Ungaria),
reprezentanti ai furnizorilor de servicii sociale,
persoane cu dizabilitati si familiile lor.

A fost o ocazie pentru Asociatia
Esperando care si-a lansat cartea ,Pasi spre
includere. Dizabilitate si terapie” care a cuprins
si toate prezentarile de la conferinta.

Dintre temele abordate de catre
specialisti, amintim: Terapia cu cai, Tendinte
moderne in logopedie, Terapia prin joc,
Folosirea terapiilor de integrare senzoriala
pentru copiii cu autism, Terapia prin Arte ca

ASOCIATIA PRADER WILLI ROMANIA a
fostautorizata sa desfasoare cursuri de formare,
nivel perfectionare, in ocupatia de asistent
personal pentru persoane cu handicap grav
(Autorizatia nr. SJ 000171/ 03.08.2009).
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metoda de recuperare a adultilor cu dizabilitati
mentale si Terapia cu caini.

Asociatia Prader Willi din Romania
a prezentat lucrarea ,Structurarea vizuala.
Programul de lucru”. Scopul prezentarii a fost
de a furniza exemple de bune practici pentru
specialistii implicati in activitati terapeutice cu
copiii cu autism.

Modelul care a stat la baza prezentarii
echipei APWR este metoda TEACCH. Obiectivul
principal al acestei abordari educative a fost
acela de adezvoltaindependenta si aptitudinile
de comunicare ale copiilor atat in interventia
terapeutica, cat si in situatii cotidiene. Pentru
a obtine progrese se subliniaza importanta
crearii conditiilor necesare pentru succes. O
particularitate a metodei TEACCH este invatarea
structurata din care face parte programul.

Programul zilnic il ajuta pe copil sa
se informeze singur si in timp sa devina
independent, astfel se reduce dependenta de
indicatii din partea altor persoane in realizarea
anumitor activitati.

Cosmina Anca Bdican (APWR)

Incepand cu luna octombrie 2009 am
inceput primul curs, cu un numar de 47 de
asistenti personali, in comuna Crasna, judetul
Salaj, urmand sa fie contactati pe baza ofertei si
de alte primadrii interesate sa desfasoare aceasta
activitate.

Darius Porumb




Al IX-lea Congres National de Pediatrie
- lasi-21, 24 Octombrie 2009
In perioada 22-24 octombrie 2009 am

participat, la invitatia Societatii Romane de
Pediatrie, la al IX-lea Congres National de Pediatrie,
care s-a desfasurat la lasi, la Centrul de Conferinte
Providenta.

In cadrul programului stiintific au fost
acoperite multe dintre domeniile esentiale ale
specialitatii. Afostorganizatd sio sesiunede genetica
medicala in cadrul careia am prezentat lucrarea cu
titlul ,Importanta diagnosticului timpuriu pentru
familie”.

Tematica congresului:

- Pediatrie generala

- Cardiologie

- Nefrologie si Transplant renal

- Neurologie, Psihiatrie, Psihologie, Logopedie

- Gastroenterologie si Hepatologie

- Oncologie, Hematologie

- Chirurgie, Ortopedie, Neurochirurgie,

- Urologie

- Neonatologie, Urgente, Chirurgie Neonatala

- Alergologie, Imunologie, Pneumologie

- Medicina de Familie

- Politici Demografice

- Etica si deontologie

- Genetica

7-80ctombrie2009, PalatulParlamentului
- Bucuresti Redesigning Health Systems for the
21st Century

Tinand cont de faptul ca bolile cronice
sunt o problema globala in continud dezvoltare, iar
baza de cunostinte evolueazd permanent, existd o
nevoie presanta pentru ca diverse tdri si institutii sa
actioneze proactiv.

La acest eveniment au fost invitati speakeri
internationali pentru a angaja comunitatea globala
a profesionistilor din domeniul sanatatii care
abordeazd aceasta chestiune critica. Avem totodata
angajamentede participareactivdareprezentantilor
tarilor din sud-estul Europei.

Dorica Dan a prezentat lucrarea ,Pacietul
expert - partener al sistemului de sanatate”.

Principalele noastre obiective legate de
aceasta conferinta internationala sunt acelea de a
impadrtasi cadrul de functionare a MBC, identificarea

factorilorcriticide successipromovareaprogramelor
locale si internationale care au dat rezultate. Vor fj,
de asemenea, oportunitati de cooperare si legatura
intre tarile care sunt in cautare de informatii pentru
a dezvolta programe specifice propriului sistem.

Audienta acestei conferinte a fost compusa
din reprezentanti ai Ministerelor Sanatatii din
regiune, doctori, profesionisti, reprezentanti ai
spitalelor, furnizorii de echipamente si organizatii
de pacienti.

30 octombrie 2009 - Bucuresti

Dorica Dan a participat la lansarea
proiectului Centrul National de ocupare a fortei
de muncd pentru persoane cu SM si alte boli
neurologice rare - ,Acces Abilitate”.

Societatea de Scleroza Multipla din
Romania a lansat proiectul ,Centrul National de
ocupare a fortei de munca pentru persoane cu
scleroza multipla si alte boli neurologice rare - Acces
Abilitate” finantat de Fondul Social European prin
Programul Operational Sectorial pentru Dezvoltarea
Resurselor Umane 2007 - 2013 ..

Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania
este partenera in acest proiect.

Adunarea anuala a AWSR - 31 octombrie
2008 - Bucuresti

Adunarea nationalda a AWSR a avut loc pe
data de 31 octombrie 2008 in Bucuresti. La aceasta
adunare au participat familiile beneficiarilor, medici
reprezentand specialitatile: genetica, specialisti in
terapie comportamentald, logopedie, reprezentanti
ai mediului educational, sponsori si reprezentanti
ai DGASPC sector 1, precum si alte persoane
interesate sa afle mai multe detalii despre sindrom
si despre terapiile ce pot fi aplicate in acest caz.

in  cadrul  adunarii, vorbitorii au
sustinut  mai  multe prezentari cu scop
informativ, fiecare prezentare a fost urmata
de o sesiune de intrebari si discutii intre
persoanele specializate si  publicul prezent.

In timp ce parintii asistau la prezentarile
ce se desfasurau in amfiteatru, copiii se jucau
si participau la diferite activitati recreative sub
supravegherea voluntarilor intr-o camera special
amenajata.

Dorica Dan a prezentat activitatile APWR si
proiectul NoRo - Parteneriat Norvegiano - Roman
pentru progress in bolile rare si a invitat parintii
copiilor cu Sindrom Williams sa participe in grup la
tratament in cadrul Fundatiei ACASA din Zalau.

Oameni Rari si Bolile Rare 9




Everimente

»Big Brother - Big Sister”

Si a venit ziua de 28 octombrie, zi mult
asteptatd de copiii/ tinerii cu dizabilitati, beneficiari
ai proiectului si de catre voluntarii,Big Brother - Big
Sister”.

Forfota mare la sediul Centrului de Informare
pentru Boli Genetice Rare in ziua programata
pentru prima intalnire de grup. In scurt timp,
spatiul a devenit neincapator. Au raspuns invitatiei
beneficiarii si voluntarii din cadrul proiectului, unii
parinti si unii profesori de la C.S.E.l. Speranta Zalau.
Fiecare dintre cei prezenti avea anumite expectante
si astepta cu nerabdare activitatile propuse de
echipa APWR pentru aceastd prima intalnire de
grup.

La propunerea unor voluntari, activitatea a
demarat cu doua episoade din desenele animate
~Tom si Jerry”, pe parcursul carora copiii/tinerii cu
dizabilitati au avut timp sa se familiarizeze cu spatiul
si cu prezenta voluntarilor.

Ulterior, toti cei prezenti au facut cunostinta
prin intermediul unui exercitiu de facilitare a
relationdrii sociale, care a facut trecerea la jocurile
interactive... si au fost jocuri interactive pe placul
tuturor: pantomima, joc de imitare, de ghicire cu
ajutorul intrebarilor a imaginii de pe cartonas, jocul
Jrece-cald”in varianta orchestrata s.a.

Mai presus de toate insa, au fost voia buna,
sentimentul de acceptare neconditionata, bucuria
deacunoasteoamenisideafiimpreuna, multumirea
de a dedica o parte din timpul liber altor semeni si
speranta ca astfel avem sanse reale de a schimba
atitudinea pe care o adopta comunitatea fata de
persoanele cu dizabilitati... au fost oameni pentru

Proiectul ,Big Brother Big Sister”
(BBBS), la a lll-a editie

Suntem deja la a lll-a editie a proiectului BBBS,
care are ca scop imbunatatirea calitatii vietii copiilor
cu dizabilitati din comunitatea Zalau, prin derularea
unor activitati educative, recreative, de socializare si
de integrare in comunitate.

Asemanator experientelor din anii trecuti, multi
tineri entuziasti se ofera sa fie ,frati” sau ,surori”
mai mari pentru copiii si tinerii cu dizabilitati. S-au
organizat deja doua intalniri cu voluntarii care vor
participa in proiect.

Echipa noastra a prezentat voluntarilor
Asociatia Prader Willi din Romania, proiectul BBBS,
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oameni.

in ziua de 3 noiembrie 2009, la Centrul de
Informare pentru Boli Genetice Rare, s-a organizat
urmatorul curs de instruire a voluntarilor din cadrul
Proiectului,Big Brother Big Sister”.

Cursul de instruire a avut ca principal obiectiv
oferirea de informatii utile, facilitarea interactiunii
voluntar-voluntar si voluntar-echipa de proiect, cu
accent pe coeziunea grupului de voluntari.

Concluzia acestui curs a fost cd fiecare voluntar
este extrem de valoros prin abilitatile individuale
pe care le pune in slujba echipei si ca impreuna
- acesta este cuvantul magic - au toate sansele sa
sensibilizeze comunitatea cu privire la problemele
pe care le infruntd in viata cotidiana persoanele cu
dizabilitati si sa reuseasca in procesul de socializare
si de integrare in comunitate a copiilor si tinerilor
cu dizabilitati inclusi in Proiectul ,Big Brother Big
Sister”.

Instruirea voluntarilor din cadrul Proiectului
,Big Brother Big Sister” a continuat in data de 11
noiembrie 2009, cu prezentarea copiilor si tinerilor
cu dizabilitati, beneficiari ai acestui proiect.

In urma discutiilor cu voluntarii si a experientei
dobandite anterior in cadrul proiectului, echipa
APWR a considerat necesar ca, pe langa informatiile
teoretice despre munca cu copiii/tinerii cu
dizabilitati, voluntarii sa beneficieze si de informatii
concrete despre fiecare copil cuprins in proiect.

S-a stabilit urmatoarea activitate de grup copii
- voluntari pentru data de 26 noiembrie a.c. cand
se va organiza un atelier de felicitari de Craciun
si s-a format echipa responsabila pentru aceasta
activitate.

Psiholog, Amalia Sabadu
® © & & & 0 0 & & 0 0 0 0 0 0 0 0 0 O O O 0O ° 0 0 00
caracteristicile muncii cu copii cu dizabilitati si
elementele de baza ale voluntariatului.

Toti cei 23 de tineri au fost foarte activi la
intalniri, au participat la lucrul in echipe si vor veni
la intalnirea din data de 28 noiembrie sa cunoasca
si copii cu dizabilitati inclusi in proiect.

Pe parcursul anului scolar 2009-2010 se vor
organiza o serie de activitati, majoritatea propuse de
voluntarii din proiect: jocuri de cunoastere, excursii,
iesiri In aer liber, jocuri, concursuri sportive, calarie,
activitati artistice, proiecte educative cu copii,
vizionare filme, animatii educative, discutii libere,
jocuri distractive, sdrbatorirea evenimentelor.

Zsuzsa Ldzdr (AWPR)
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Vizita EURORDIS - HELP LINE BOLI
RARE -9.10.2009

in data de 9.10. 2009 reprezentantii EURORDIS,
Shane Lynam si Frangois Houyez ne-au instruit cu
privire la sistemul de Help Lines pentru bolile rare.

Principalele momente ale intalnirii au fost:

1. Prezentarea proiectului Rapsody de catre cei
de la EURORDIS - Pagina web si baza de date pe
www.rapsodyonlione.eu

2. Criterii si procesul de aderare:

- inregistrare legald in tara de origine,
conformitate cu legislatia locala si Europeana
privind protectia datelor

- informatii legate de toate bolile rare,
folosind codurile dezvoltate de Orphanet

- documentarea activitatii, participare la
studiul Caller Profile Analysis

- acordul conducerii organizatiei pentru
participare in retea

- participare la cel putin o intalnire anuala
a retelei, impartasirea experientelor

- folosirea www.rapsodyonline.eu pentru

inregistrarea apelurilor — acest criteriu nu este

obligatoriu
3. Avantajele intrarii in retea:
- EURORDIS face advocacy

- Ofera vizibilitate si materiale
promotionale

- Beneficii tehnice: baza de date din www.
rapsodyonline.eu pentru inregistrarea apelurilor,
servicii pentru pacientii izolati

- Cursuri si sfaturi utile

4. Date ce trebuie inregistrate in urma
apelurilor:

- Operator

- Data

- Numele bolii - cod Orpha

- Varsta pacientului

- Sexul (masculin, feminin, nedeterminat,
lipsa informatie)

- Categoria initiatorului apelului (pacient,
parinti, membru de familie, prieten, cadru sanitar) -

- Tipul contactului (telefon, email,
scrisoare, personal)

- Scopul contactului (din lista: ex.
informatie, testare geneticd, suport psihologic)

- Tipul raspunsului

- De unde a aflat de help line

- Scor de autoevaluare operator

- Durata apelului (inclus timpul de cautare
informatii, redactare raspuns....)

Pentru operatori exista un instrument de
autoevaluare dezvoltat de EURORDIS, care este
indicat sa se foloseasca cu regularitate.

Zsuzsa Ldzdr (AWPR)

Ca sa pot uita
Tot ce-a fost trist
in viata mea.

Poemul fericirilor

Da-mi Doamne,

Da-mi fericirea
De-a sti trai
Cu tine-n suflet

Fericirea de-a te cduta.
Da-mi fericirea

De-a te si afla.

Da-mi fericirea

Sa-ti raman aproape
Sinu doar azi

Ci pan’la moarte.
Da-mi fericirea.

Ca sa ma jertfesc
Pentru acei pe care fi iubesc
Da-mi fericirea
Lacrimii curate.

Ce-mi curge pe obraz
In miez de noapte.
Da-mi fericirea

Da-mi fericirea ca sa-ti cant
Prin mine, versuri

Si cuvant.

Da-mi fericirea

De-a avea credinta
intelepciune si vointa.
Da-mi fericirea-n lacrimi
Si durere

Ca sa-mi trimiti din ceruri
Mangaiere.

Da-mi fericirea

De-a sti c-am implinit
Destinul

Pentru care-n lume

Am venit.

in fiecare zi.
Da-mi fericirea
Sa primesc mereu
Tot ce-mi trimite-n viata
Dumnezeu.
Si pentru ca fericirea mea
Sa fie apoi deplina,
Da-mi Doamne sa adune
In jurul meu lumina.
Si-n viata celor
Care-mi sunt aproape
Sa stralucesc
Precum o candela
In noapte.
Delia Stirb
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Am participat la activitatile de la ora 4.00 si ne-
am simtit foarte bine impreuna. Este foarte bine si
relaxant. Copiii s-au simtit bine.

Va multumim,
Cu drag F.D.

Ma numesc Maria si sunt din Maramures. Am
fost internata la Centrul de Recuperare ,Acasa” din
Zalau, unde m-am simtit foarte bine. Personalul
de la Centru si cei de la APWR au facut ca cele 3
saptamani sa le petrec foarte bine si sa mai uit de
problemele pe care la am acasa. Aici mi-am facut
prieteni si in randul pacientilor, dar si al personalului
de la Centru.

imi pare bine c& am avut ocazia sa cunosc
asa oameni de treaba care se preocupa de soarta
noastra, a celor bolnavi.

Dupa-amiezile au fost foarte relaxante datorita
faptului ca cei de la APWR au desfdsurat activitati
socio-educative pentru tinerii cu probleme si astfel
timpul a trecut mai usor, ne-am relaxat
si am si invatat anumite lucruri.

Maria B

Cu ocazia acestui sejur de §
tratament, am avut deosebita ocazie
sa va cunosc Asociatia precum si
activitatile care se desfasoara. Am
cunoscut multi prieteni, colegi de

20

Mg"l;numgsc_ rdan
"o sufdr de boala Cha
~ De-alungul anil
- recuperare de 1a ¢
ani si ceea ce ma ot
pital se intereseazd cd
<& facem progrese in ceed
ca "Acasd”

ca s-au ocupat de noi si ne-au inteles nevoile pe
perioada internarii aici la dumneavoastra.

Daca se poate as dori sa mai fiu reprimita peste
sase luni, impreuna tot cu un grup de SM.

La sosire am ramas plangand, acum ca plec
acasa, plec tot asa. Aici am gasit o familie care ma
intelege si trece prin acelasi lucru ca si mine. Am
intalnit oameni minunati printre care si cei de la
APWR care ne-au acceptat asa cum suntem, mai
nebunatici, pentru ca doar asta ne-a mai ramas.
Am fost impresionata de abordarea si prietenia
lor, parca familia SM s-a largit. Noi nu stiam de
existenta acestei asociatii, dar de acum sper ca ne
vom reintalni. Am invatat reciproc unii de la altii. in
concluzie, a meritat sa venim ,ACASA’.,

Sper sa ne reintalnim la anul. As dori sa primesc
urmatorul numar al revistei dumneavoastra.

a in judetul Salaj,
cot Marie-Tooth. e 1
:)r mi-am facut mulfi prieteni prin centreIAe; ,'
la Cluj, Dezna si 7algu. Aici la Zalau vm“deeicad,e "

A bu’curc“l este faptul cd de fiecare f;ia;gacrte s 3
¢ j, sd ne fie e,
noud, celor bolnavi, el bineag
ce priveste recuperared si sa ne simim

érainul initiat

e e 3 i arte din pro : :

suferinta (familia noastra). Anul acesta am avut §0753§f;.(:: Zcu‘vitéﬂ impreund cu alti
0 vy B ; a dife Y. N

Pentru tot ce atifacut pentrunoi:Va & 4, ApwR si am luat parte tem mai bine si sd ne treqca

multumesc.
Impreuna vom reusi.

Gicu Gota,
bolnav sclerozd multipla recurent progresiva.

Ma numesc Stan Maria, am 42 de ani,
sunt bolnava de Scleroza Multipla (SM) -
din anul 1983 si am fost internatd pentru ¢
prima data intr-un centru de recuperare. {
M-am bucurat foarte mult cand domnul §
Florin Ciortea si Dragos Zaharia de la
Asociatia SM Speromax Alba lulia m-a
ales pe mine pentru a veni la Centrul de ©
Recuperare ACASA Zaliu. Aici, printre
dumneavoastra, personalul, prietenii si mai
ales colegii de suferinta cu SM, m-am simtit §.©
ca acasa.

i felicit si pe cei de la Asociatia Prader
Willi Romania, care se ocupa de bolile rare
si le urez viata lunga. Totodata le multumesc

D

Q)
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Ma numesc Macsinese Elene sunt din comuna Eu sunt lulian Paul Pop, bolnav de SM de 11
Soalova, judetul Suceava. ani care si-a pierdut toti prietenii acasd, dar aici am
Am pornit de acasa fara a cunoaste nimic regxsit oameni care merita toatd aprecierea. Acei
despre Centrul de Recuperare Acasa, cum s-ar zice 5 anj sunt atat bolnavii cat si personalul care s-

in necunoscut. Nu stiam ce mad asteaptd, dar intrand a ingrijit de noi, personalul este format atat din

|Cr;aacncis;;Seir;l;riléia(r:urr;;:?]sief’osgcricl)r:aﬁ)r'es|onata detot comunitatea celor de ACASA , cat si de la APWR.

Toti m-au impresionat cu devotamentul si Din aceste motive ma consider un om fericit. Cei
iubirea de a face bine oamenilor bolnavi. intre timp ~ de la APWR mi-au oferit momente de neuitat prin
am cunoscut si pe prietenii nostri de suflet de la excursia oferitda la Gradina Botanica din Jibou,
Asociatia Prader Will (ii numesc asa deoarece i-am  dandu-mi posibilitatea de a ma reculege si de a
simtit foarte aproape de sufletul meu si al celorlalti  m3 pucura de acele clipe memorabile care mi-au

bolnay| cu SM). . . o . redeschis pofta de viata.
Va multumim din tot sufletul ca in putinele - .
’ ’ Datorita acestor evenimente sunt foarte

zile cand ne-am vazut ati fost aldturi de noi. Va t Ul f din SMuisti
multumim c& v-ati zbatut pentru noi si venim la fecunoscator anturajului meu format din SM-istl,

Dumnezeu si vd de-a sdndtate s puteti sa As dori sa revin in acest loc in aceeasi
faceti multi oameni bolnavi sa zambeasca. componenta.

Cu stimd, Elena

are PWS. Ce sa fac?” Cartea a fost scrisa de taticul
unei fetite cu SPW din Chile.

Una dintre conferintele organizate de APWR
a fost Conferinta Mondiala Prader Willi - Cluj 2007,
unde am fdcut o prezentare despre cum e viata
alaturi de o sora care are aceasta boala. Prezentarea
se poate gasi si pe site-ul www.apwromania.ro.

A fost o experientd interesantd si stresanta
sa vorbesc in limba engleza, in fata a peste 300
de oameni din intreaga lume, dar cand parintii si
specialistii din lumea intreaga m-au felicitat, am
stiut ca am facut o impresie buna.

Anul acesta am devenit voluntar in cadrul
proiectului ,Big Brother Big Sister’, alaturi de alti

Cum este sa fii voluntar colegi de aceeasi varsta cu mine, din liceul nostru

. . . 2 si din Aalte licee. Este interesant, altfel decat pana
Blg BrOther Blg SISter' acum. Inca nu stiu daca in acest proiect eu sunt,Big

brother of my big sister”... dar, chiar daca va trebui

Experienta mea de voluntar a inceput odata ¢4 fiy fratele mai mare al unui alt copil, vreau s& ajut,
cu Asociatia Prader Willi, de fapt de mai devreme 5 f, util celor din jur.

.. mult mai devreme. La 4-5 ani am constientizat Dorescfoarte multsainvatsafacpartedinlumea
caam o sora cu o boala rara, care avea nevoie de  cojor care se straduiesc sa ofere,sanse si sperante ”
ajutor. celor cu care soarta nu a fost foarte darnica. Este o

La inceput specialistii credeau ca are | me aparte, in care n-am venit,anume’, dar doresc
encephalopatie, dar acum 6 ani a fost in Italia, 12 ¢x r3man

un test genetic si s-a dovedit cd are Sindrom Prader
Willi. Dan Alexandru Tiberiu,

De atunci am facut voluntariat in cadrul clasa X-A, Liceul Pedagogic,,Gheorghe Sincai” Zalau
asociatiei. Sunt voluntarul cu contractul de
voluntariat nr.1 in asociatie. Asta nu inseamna ca
am fost cel mai activ voluntar pana acum, dar voi
incerca sa devin.

Am tradus si o carte, care se numeste:, Fiicamea
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INFORMARE
privind derularea proiectului
~Parteneriat Norvegiano-
Roman(NORO”) pentru progres in bolile
rare”

ASOCIATIAPRADERWILLIDINROMANIA,ASOCIATIA
PRADER WILLI DIN NORVEGIA, FRAMBU - CENTRUL
PENTRU BOLI RARE DIN NORVEGIA, MINISTERUL
SANATATII PUBLICE DIN ROMANIA, BISERICA GRECO-
CATOLICA “SFANTA FAMILIE” DIN ZALAU, FUNDATIA
“ACASA”, PRIMARIA MUNICIPIULUI ZALAU (DASC),
CONSILIUL JUDETEAN SALAJ, SOCIETATEA ROMANA DE
GENETICA MEDICALA, UNIVERSITATEA DE MEDICINA S|
FARMACIE “VICTOR BABES” DIN TIMISOARA SI ALIANTA
NATIONALA PENTRU BOLI RARE DIN ROMANIA
au fincheiat un parteneriat pentru implemetarea
proiectului mai sus mentionat, stabilind o cooperare
internationala pe termen lung.

Initiativa dezvoltdrii acestui parteneriat a avut ca
baza istoricul organizatiilor, cu misiune si cu obiective
comune in domeniul bolilor rare. in stabilirea acestui
parteneriat se recunoaste faptul ca toti partenerii
implicati au experienta de impadrtasit si au multe de
invatat unii de la altii.

* X ¥ ¥ X

Scopul proiectului:

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

Rezultate la zi

23.10.2009 - 10.12.2009 Curs de specializare
asistenti personali (primul curs, 47 asistenti personali
din Comuna Crasna, Jud Salaj).

3 grupuri de pacienti/ 36 pacienti inclusi
in programul de recuperare si interventie
interdisciplinara la Fundatia ACASA (Scleroza multipla,
Sindrom Prader Willi, Distrofia musculara si amiotrofii).

17 copii cu boli rare din spectrul autistic inclusi in
terapie personalizata la Centrul de Informare pentru
Boli Rare.

4 numere tiparite din revista Oameni rari si bolile
rare

1 numar din Jurnalul bolilor rare, dedicat
Congresului balcanic de Boli Rare Cluj-Napoca

Pliante, fluturasi distribuite prin reteaua info
sanatate si in cadrul evenimentelor organizate.

Structura www.edubolirare.ro este in pregatire.
Materialele informative sunt pregatite de Prof. Dr.
Maria Puiu si Dr. Gafencu Mihai de la UMFT + echipa
APWR. Partea IT este realizata de Dombi Istvan si
Camelia Arion.

Planul de management pentru renovarea si
extinderea cladirii este agreat de Innovation Norway,
proiectul tehnic este finalizat, urmeaza lansarea
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licitatiei.

S-a primit oficial raportul vizitei in Romania a
partenerilor/ specialistilor din partea FRAMBU:

« s-a realizat o apreciere generala pozitiva a
proiectului considerandu-l necesar si oportun pentru
pacientii cu boli rare din Romania

« auapreciat modul in care sunt armonizate mai
multe functiuni sociale si medicale in viitorul centru
pentru boli rare

« proiectul tehnic precum si solutia arhitecturala
aufostapreciate careprezentand oimbinarearmonioasa
intre nou si vechi, abordand intr-un mod prietenos un
sistem socio-medical si educational complex

+ s-a considerat drept o idee inovatoare
conceptul de e-learning si e-Universitate pentru boli
rare

Echipa de proiect a decis organizarea unor intalniri
premergdtoare intalnirilor Comitetului National
pentru Boli Rare pentru pregatirea agendei de lucru
si a materialelor necesare comitetului, dar si pentru
derularea unor activitati de dezvoltare organizationalg,
respectiv,team building”. Primaintalnire se va desfasura
in luna noiembrie.

De asemenea, pornind de la ideea ca Planul
National de Boli Rare trebuie sa reprezinte raspunsul la
nevoile pacientilor afectati de boli rare in Romania, am
hotdrat sa organizam grupuri de lucru cu reprezentantii
organizatiilor de pacienti simultan cu intalnirile
Comitetului National de Boli Rare.

Pentru cresterea vizibilitatii proiectului a fost
realizataostrategiedecomunicaremedia.Deasemenea,
s-a decis canainte de finele anului sa se lanseze selectia
de oferta pentru un specialist PR, achizitionarea a doua
infochioscuri (unul va fiinstalat la Primaria Municipiului
Zalau si celalalt la Fundatia Acasa).

Analizand complexitatea actiunilor din proiect si a
serviciilor ce urmeaza sa fie dezvoltate in Centrul Pilot
de Referinta pentru Boli Rare, au fost reluate discutiile
referitoare la Comitetul international de consiliere
(International advisory group), care ar putea veni in
sprijinul echipei pentru dezvoltarea unor servicii de
calitate in viitorul centru. Au fost demarate discutii
referitoare la acest subiect si cu partenerii nostri
norvegieni care au decis implicarea lor in comitet
alaturi de alti experti internationali: Centrul Frambu
- Norvegia, Arghenska - Suedia, Kindness for Kids
- Germania, Eurordis. Pentru activitatile de instruire
a echipei de specialisti in terapia comportamentala
va fi solicitatd in continuare echipa din SUA care deja
a organizat impreuna cu APWR 2 workshopuri pe
problematica autismului (cheltuielile de transport au
fost suportate de acestia).

Avand in vedere cd acest comitet nu a fost inclus in
proiect, vom cauta fonduri pentru organizarea intalnirii
membrilor comitetului de advisory (avem promisiunea
de sustinere financiara din partea organizatiei Kindness
for Kinds din Germania).

Dorica Dan




INFORMATION
On the project
~Norwegian-Romanian (NoRo)
Partnership for Progress in Rare Diseases”

The Romanian Prader Willi Association, Prader
Willi Association in Norway, Frambu - Center for Rare
Diseases in Norway, the Romanian Ministry of Health,
Greek Catholic Church “Holy Family” from Zalau,
Foundation “Acasa’, Town Hall Zalau, Salaj County
Council, Romanian Society of Genetics, Medical
University of Medicine and Pharmacy “Victor Babes”
Timisoara, and the Romanian National Alliance for
Rare Diseases has agreed on a long term partnership
to implement this project.

The initiative to develop this partnership was
based on the history of these organizations, with
the same mission and objectives in the field of
rare diseases. In establishing this partnership it is
recognized that all partners have experience to share
and have much to learn from each other.

* ¥ X ¥ ¥

Aim of the project:

Improving the quality of life of people affected
by rare diseases in Romania, ensuring equal access to
early diagnosis, quality treatment and rehabilitation
services through a complex network of facilities and
resources available through the National Plan for
Rare Diseases.

Up to date results

23.10.2009 - 10.12.2009 Training for personal
assistants of people with severe disabilities (first
training, 47 personal assistants from Crasna, Salaj)

3 groups of patients / 36 patients included in
interdisciplinary recovery and intervention program
in ACASA Foundation (Multiple Sclerosis, Prader Willi
Syndrome, muscular dystrophies and amyotrophic
disorders).

17 children with rare diseases from autistic
spectrum included in personalized therapy at the
Information Center for Rare Diseases.

4 issues printed of the magazine Rare People
and Rare Diseases

1 issue of the Journal of Rare Diseases,
dedicated to the Balkan Congress of Rare Diseases
Cluj-Napoca

Leaflets, flyers distributed through the network
of Info sanatate and with the occasion of different
events.

Developing the structure of www.edubolirare.
ro. Information materials are prepared by Prof. Dr.
Maria Puiu and Dr. Mihai Gafencu from UMFT +
APWR team. The IT part is made by Istvan Dombi
and Camelia Arion.

Management plan for the renovation and
expansion of the building is approved by Innovation
Norway, the technical project is completed, the next

Project wpdate

step is the public procurement process.

We officially received the report of the visit to
Romania of the partners / specialists from FRAMBU:

« there was an overall positive assessment of
the project, considering it necessary and appropriate
for patients with rare diseases from Romania

« they appreciated how many social and
medical functions are aligned and harmonized in the
future Center for rare diseases

« technical design and architectural solution
have been assessed as representing a harmonious
combination between new and old, approaching
in a friendly way the socio-medical and educational
complex

« the idea of e-learning and e-University
for rare diseases was considered as an innovative
concept

The project team decided to organize
preparatory meetings for the National Rare Diseases
Task Force meeting, to prepare the agenda and
the materials necessary for the committee's work,
but also for organizational development, "team
building" activities. The first meeting will be held in
November.

Also, from the idea that the National Plan for Rare
Diseases is supposed to have the answer to the needs
of patients affected by rare diseases in Romania, we
decided to organize workshops with representatives
of patients simultaneously with Rare Diseases Task
Force meetings.

To increase the visibility of the project we made
a media communication strategy. It was also decided
that before the end of the year we need a selection for
a PR specialist, and the acquiring of two infochiosks
(one will be installed in Zalau City Hall and the other
at ACASA Foundation).

Analyzing the complexity of the project activities
and services that is going to be developed in the
Pilot Reference Center for Rare Diseases, we resumed
discussions on the International Advisory Group,
which could come to support the team to develop the
services in the future center. We began discussions
on the topic with our Norwegian partners, who have
decided their involvement in the Advisory Group
along with other international experts: Frambu
Center - Norway, Arghenska - Sweden, Kindness for
Kids - Germany, Eurordis. For the training activities
of our team of specialists in behavioral therapy will
be required - as the in the past already organized 2
workshops with APWR on autism - the team from the
U.S.A. (transport costs were supported by them).

Knowing that this Advisory Group was
not included in the project, we are looking for
complementary funds for it's meetings (we have a
promise for financial support from the organization
Kindness for Kinds from Germany).

traducere Rob Pleticha
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Proiect finantat din fonduri acordate de catre
Guvernul Norvegiei prin intermediul Programului
Norvegian de Cooperare pentru crestere economica
si dezvoltare sustenabild in Romania

Supported by a grant from Norway through the

Norwegian Co-operation Programme for Economic
Growth and Sustainable Development in Romania.
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