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Alianta Nationala pentru Boli Rare implementeaza
in perioada martie 2015 - aprilie 2016, proiectul
intitulat ,Colaborare pentru management-ul bolilor
rare - ColaboRARE". Proiect finantat prin granturile
SEE 2009-2014, in cadrul Fondului ONG in Romania.

»pagina 6

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



Proiectul Expert RARE

Actualizarea proiectului
Centru de Expertiza pentru
bolile rare - Expert RARE

Informatii proiect

Prin implementarea proiectului
Expert RARE, Centrul NoRo ofera
ingrijire medicala si sociala pentru
pacientii cu boli rare din Romania. In
felul acesta, Centrul NoRo va dobandi
rolul de legatura intre centrele de
expertiza medicala in bolile rare si
serviciile sociale aflate in apropierea
domiciliului pacientilor, preluand be-
neficiarii dupa evaluare, realizand
instruirea, consilierea psiho-sociala si
educationala si orientarea catre servi-
ciile cele mai potrivite, realizand si instruirea per-
sonalului din aceste servicii la nevoie.

Activitati proiect
Perioada de derulare iulie - septembrie 2015

v Au fost organizate trei intalniri ale echipei
de implementare a proiectului in cadrul carora
s-au discutat responsabilitatile care le revin echi-
pei si planificarea activitatilor;

v" Echipa de management a proiectului a
lucrat la elaborarea procedurilor de lucru legate
de serviciile Centrului NoRo cu scopul de a im-
plementa si certifica sistemul de management
al calitatii ISO goo01;

v In cadrul Centrului NoRo au fost orga-
nizate 3 grupuri de pacienti cu boli rare: Sindrom
Prader Willi, Distonie Musculara, Distrofie Mus-
culara Duchenne. Pacientii au beneficiat de
instruire in management-ul bolii pe o perioada
de 5 zile;

v S-au organizat 3 sesiuni de instruire in
abilitati de viata independenta pentru tinerii cu
dizabilitati. In perioada de vara, iulie - august
tinerii au beneficiat de instruire in taberele de
vara pe care le-a organizat APWR;

v Au avut loc intalniri de promovare 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. Activitatile si eve-
nimentele organizate in cadrul proiectului au
facilitat evaluarea nevoilor pacientilor, elabo-
rarea criteriilor de desemnare a Centrelor de
Expertiza precum si actualizarea PNBR. CNBR
- Consiliul National de Boli Rare a realizat si
depus la Ministerul Sanatatii propunerea pentru
documentatia de acreditare a Centrelor de
Expertiza pentru Bolile Rare in Romania.

v" Promovarea proiectului prin:

= Website-urile APWR: www.apwromania.ro,
www.rjrd.ro, www.edubolirare.ro

= materiale informative: revistele Oameni
rari si bolile rare adresate pacientilor, or-
ganizatiilor pentru pacienti cu boli rare
si publicului larg si revista Romanian
Journal for Rare Diseases adresata spe-
cialistilor implicati in diagnosticarea, ingri-
jirea si management-ul bolilor rare;

= media locala si nationala;

= conferinte, seminarii, workshop-uri si
intalniri.
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Ghidul bolilor rare — Sindrom Cushing (l)

Sindromul Cushing se defineste prin secretia excesiva de cortizol, indiferent de
cauza. Trebuie facuta distinctia intre sindromul Cushing si boala Cushing, aceasta
din urma fiind una dintre cauzele sindromului Cushing, intrucat respecta definitia
acestuia, dar se produce printr-o tumora hipofizara care conduce la un exces de

cortizol prin secretia neadecvata de ACTH.

Sindromul Cushing este o boala rara, care
afecteaza circa 5:1 milion persoane pe an.
Cauzele principale ale sindromului Cushing
sunt:
= Excesul de ACTH: boala Cushing, secretia
ectopica de ACTH;
= Afectarea unilaterala a glandelor supra-
renale: adenomul corticosuprarenalian,
corticosuprarenalomul;
= Afectarea bilaterala a glandelor supra-
renale: hiperplazia macronodulara bila-
terala a glandelor suprarenale, displazia-
micronodulara pigmentata.

I. Sindromul Cushing produs prin pro-
ductia excesiva de ACTH

a. Boala Cushing

Reprezinta cauza cea mai frecventa de se-
cretie excesiva de cortizol. Este vorba de o tu-
mora hipofizara benigna care produce in mod
necontrolat ACTH, iar secundar se observa sti-
mularea bilaterala a glandelor corticosuprarenale
si productia unui exces de cortizol.

Boala Cushing
se observa atat la
varsta pediatrica,
in special la sexul
masculin, dar si la
varsta de adult,
in acest caz sexul
feminin fiind mai
frecvent afectat,
adesea in jurul de-
ceniului 4.

La cei mai multi
dintre pacienti nu
exista o cauza cla-
ra responsabila de boala Cushing. Uneori insa se
deceleaza o cauza genetica, in cazul pacientilor
cu Neoplazie Endocrina Multipla de tip 1 (prin
mutatia MENZ, si se manifesta prin tumori, adesea
benigne, ale hipofizei, paratiroidelor, duodenului,
pancreasului) sau al celor cu adenoame hipofizare
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familiale, pentru care cauza este reprezentata de
mutatia genei AIP.

b. Secretia ectopica de ACTH

Aceasta secretie are ca origine diverse
tumori, care nu au localizare hipofizara (adesea
pulmonara, dar si pancreatica, timica, tiroidiana
etc.). ACTH-ul produs in exces de diverse tumori
stimuleaza producerea excesiva de cortizol la
nivel suprarenalian.

Il. Sindromul Cushing produs prin afectarea
suprarenaliana unilaterala

Afectarea periferica suprarenaliana poate
fi responsabila de secretia excesiva de cortizol,
care insa scapa de influenta ACTH-ului hipofizar,
fiind astfel o afectare ACTH independenta.
ACTH-ulin aceste situatii este foarte scazut.

a. Adenomul corticosuprarenalian.

Reprezinta o tumora benigna care afecteaza
una din cele doua glande suprarenale. Desi nu
era cunoscuta anterior o cauza genetica pentru
aceasta modificare, un studiu desfasurat in
Munchen a demonstrat in 2014 ca la circa o
treime dintre acesti pacienti cauza este o mu-
tatie somatica a enzimei fosfokinaza A (gena
PRKACA), observata doar la nivelul celulelor
tumorale. Prin mutatia acestei enzime ea devine
ireversibil activata, conducand astfel la productia
excesiva de cortizol. Exista insa si cazuri care
prezinta mutatii mostenite ale acestei gene, prin
componenta ereditara explicandu-se multiplele
cazuri familiale.

b. Corticosuprarenalomul

Reprezinta o tumora unilaterala maligna
care produce cortizolin exces, dar si alti hormoni
suprarenalieni, de exemplu DHEA, aldosteronul
si alti precursori ai hormonilor suprarenalieni.
Adesea printre cauzele corticosuprarenalomului
regasim mutatiile genelor IGFII, p53.
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Implicare si voluntariat la
Centrul NORO

Numele meu este

Talos lulia Florina si sunt
voluntara la Centrul Noro
din primavara anului
2014, sunt implicata in
toate activitatile pe care
le desfasoara Centrul.
Activitatea mea de volun-
tariat consta in: sprijinirea
copiilor care nu pot sa
realizeze singuri diferite

miscari sau activitati, desfa-

surate in afara Centrului
(excursii, tabere etc.)

Am participat la serbarea
de Craciun, la prima tabara
organizata de catre echipa
de la Noro, unde am avut
parte si de instruirea legata
de interactiunea cu copii si
cum sa-i ajutdm. in tabara
am reusit sa-i cunosc mai
bine si pe parinti, iind un loc
mai degajat. Am avut ocazia
sa iau parte si la diferite
conferinte de presa, work-
shop-uri oferite de Centrul
Noro, unde am intrat in
contact cu persoane din alte
domenii imbogatindu-mi
astfel experienta.

4 |

in tot acest timp am in-
vatat sa admir parintii pentru
vointa si curajul de care dau
dovada zi de zi pentru depa-
sirea tuturor greutatilor vietii
si consider ca mi-a oferit o
adevarata lectie de viata.
Toate experientele mele do-
bandite la Centrul Noro m-au
ajutat sa devin o persoana
mai buna, descoperindu-mi
calitati noi.

Talos lulia-Florina,
voluntar APWR
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Intalnirea Comitetului Director EURORDIS

EURORDIS este o organiza-
tie internationala de pacienti,
reprezentand 695 organizatii de
pacienti cu boli rare din 63 de
tari. Dorica Dan este membru
EURORDIS din mai 2007.

Intalnirile comitetului direc-
tor sunt antrenante si intense. La
intalnirea din perioada 2-5 iulie
2015 discutiile s-au focalizat pe
problemele organizatiei: per-
sonal si voluntari, situatia finan-
ciara, proiecte si activitatile de
advocacy care urmeaza sa fie
organizate la nivel european si
international.

Grupuri de pacienti NoRo-Frambu

Aceste grupuri de pacienti sunt organizate
in cadrul proiectului ,NoRo-Frambu, parteneriat
pentru viitor”, inantat prin granturile SEE 2009-
2014, in cadrul Fondului ONG in Romania.

Scopul organizarii grupurilor de pacienti
NoRo-Frambu este dezvoltarea organizationala
si adaptarea serviciilor Centrului NoRo la nevoile
pacientilor. Vorbim despre o abordare castig-cas-
tig care determina intarirea capacitatii organiza-
tionale, promovarea serviciilor Centrului NoRo,
clarificarea si stabilirea obiectivelor comune de
actiune la nivel national si suport in activitatea
celorlalte organizatii.

Din iunie pana in septembrie 2015, la cele
4 grupuri au participat in total 49 de persoane,
reprezentanti ai asociatiilor de pacienti si fur-
nhizori de servicii socio-medicale adresate
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acestora. Toti participantii reprezentau bene-
ficiari la care diagnosticul este de boala rara,
boli din spectrul autist, sindroame complexe
nediagnosticate, care au probleme comune.
Am pornit de la ideea ca reprezentam pacienti
cu boli extrem de diferite, raspanditi in toata
tara, avand destul de rar ocazia sa ne exprimam
opinia in legatura cu problemele comune cu
care ne confruntam.

Temele abordate in cadrul discutiilor din

diferitele grupuri au fost cartografierea serviciilor
din zona din care vin participantii, identificarea
nevoilor pacientilor din punct de vedere
medical, social si educational si a
nevoilor de instruire a organizatiilor
de pacienti din care provin, iden-
tificarea circuitului pacientilor pentru
bolile pe care le reprezinta par-
ticipantii, instruire medicala pe tema
management-ului bolilor rare, iden-
tificarea unor teme de interes pentru
proiecte de cercetare, curs despre
drepturile pacientilor si comunicare,
formularea unui proiect comun de
finantare, formarea unui grup de
suport.
Propunerile pe care le-au formulat
participantii vor fi introduse in diferitele docu-
mente de pozitie, propuneri de strategii, adrese,
cereri formulate de reprezentantii Centrului
NoRo in activitatile sale de advocacy.

Oameni RARI si Bolile RARE | () B&mwig



Noutati si EVENIMENTE | 2015

Formarea personalului - Alianta Nationala
de Boli Rare din Ungaria

Alianta Nationala de Boli Rare
din Ungaria a deschis un Centru de
Informare pentru Persoane cu Boli
Rare. Pentru a fi mai pregatiti sa ras-
punda solicitarilor beneficiarilor, ei
au organizat o sesiune de formare a
personalului in data de 17 iulie 2015.

Reprezentantul Centrului NoRo,
Zsuzsa Almasi, a prezentat modul de
functionare al Help Line-ului NoRo
si al serviciilor de informare si con-
siliere ale Asociatiei Prader Willi din
Romania.

Am schimbat impresii si experiente cu reprezentantii unor servicii similare, si am incercat sa
dezvoltam impreuna propuneri de imbunatatire a Centrului de Informare pentru Persoane cu Boli
Rare din Ungaria. Am stabilit, ca cele doua centre de boli rare vor colabora si in viitor, ajutandu-se

reciproc sa ofere servicii cat mai bune.

Retea de colaborare intersectoriala

Alianta Nationala pentru Boli Rare imple-
menteaza in perioada martie 2015 - aprilie 2016,
proiectul intitulat ,Colaborare pentru manage-
ment-ul bolilor rare - ColaboRARE". Proiect
finantat prin granturile SEE 2009-2014, in cadrul
Fondului ONG in Romania.

Proiectul vizeaza imbunatatirea calitatii vietii
pacientilor cu boli rare din Romania si cresterea
responsabilitatii comunitatii si a autoritatilor
nationale fata de persoanele afectate de boli
rare prin implicarea actorilor sociali din acest
domeniu: pacienti, familii, specialisti si factori
decizionali.

Unul din obiectivele proiectului este acela
de a crea o retea intersectoriala de colaborare
formata din reprezentanti ai asociatiilor de
pacienti, ai furnizorilor de servicii sociale, ai
institutiilor, ai autoritatilor locale, regionale si
nationale. Aceasta retea are ca scop evaluarea
nevoilor de ingrijire integrata ale persoanelor
afectate de boli rare si imbunatatirea calitatii
serviciilor sociale specializate, existente,
destinate persoanelor cu boli rare din
Romania.

Rolul retelei de colaborare intersectoriala
este acela de dezvoltare a unui parteneriat
durabil si eficient in
domeniul medico-

social si educational,
in vederea asigurarii

persoanelor cu
handicap produs
de boli rare din
Romania.

in cadrul pro-
iectului au fost or-
ganizate 4 intalniri
ale retelei de cola-
borare intersecto-
riala la care au
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participat reprezentanti ai Ministerului Sana-
tatii, Ministerului Muncii, Agentiei Nationala
a Medicamentelor, Colegiul Medicilor Ro-
mania, ltalian Institute for Health, mai multi
reprezentanti ai organizatiilor de pacienti,
Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni
Cronice, Societatea Romana de Hematoon-
cologie Pediatrica, Consiliul National de Boli
Rare, Autoritatea Nationala pentru Persoane
cu Dizabilitati, Directia de Sanatate Publica,
specialisti si jurnalisti.

Temele abordate au fost legate de accesul
la medicamentele orfane si masurile luate de
ANM si Ministerul Sanatatii in vederea facilitarii
accesului pacientilor cu boli rare la tratament;
crearea cadrului legislativ pentru demararea
procesului de acreditare si desemnare a

Proiectul CESpirit

in perioada 31 iulie 2015 - 31
octombrie 2015 in parteneriat cu OMV
Petrom Zalau am derulat proiectul
,CESpirit”.

Proiectul a fost finantat prin programul
Campionatul de voluntariat OMV Petrom
Editia 2015 cu suma de 2000 EUR.

Scopul proiectului a fost imbuna-
tatirea perceptiei notiunii de voluntar
la nivelul comunitatii, oferind modele
de bune practici si suport pentru viitorii
voluntari OMV si APWR.

Beneficiarii au fost copiii din Centrul de zi
NoRo diagnosticati cu boli rare si tulburari din
spectrul autist, familiile acestora si un numar de
20 de voluntari.

Activitatile desfasurate in proiect:

v Voluntar pentru tine, experienta de viata
pentru mine!

v Ajuta-ma sa ma integrez!

v" Gradina senzoriala

v' Activitati sportive distractive

Acest proiect a avut o contributie in;

v facilitarea interactiunii dintre copii-vo-
luntari-parinti-comunitate, stimularea in-
teresului asupra activitatilor distractive,
dezvoltarea emotiilor cognitive cum ar fi
curiozitatea, bucuria descoperirii.

v dezvoltarea de competente care expri-

ASOCIATIA

Noutati si EVENIMENTE | 2015

Centrelor de Expertiza, organizarea Retelelor
de Referinta Europene pentru bolile rare;
implementarea PNBR si a Strategiei Nationale
de Sanatate 2014-2020; ingrijirea transfrontaliera
a pacientilor, Servicii de ingrijire integrate si
adult; Formarea managerilor de caz care sa
se implice in gestionarea intregului traseu al
pacientului pana la rezolvarea cazului.

in perioada iulie-decembrie au mai avut
loc 3 intalniri intersectoriale. La ultima intalnire
intersectoriala din 14-15 decembrie 2015 am
identificat principalele probleme cu care se
confrunta pacientii cu boli rare din Romania si
am redactat un document care a fost transmis
Ministerului Sanatatii si Agentiei Nationale a
Medicamentului.

ma atitudini fata de altii, fata de colegi,
fata de colectiv (sensibilitate, spirit de
prietenie, politete), fata de activitati (dis-
cipling, independenta in activitati, perse-
verenta), fata de sine insusi (incredere in
fortele proprii, curaj, stapanire de sine).

v" diversificarea programelor de interventie
terapeutica cu scopul de a face invatarea
cat mai interactiva si placuta.

Aceasta experienta a ajutat voluntarii in achi-
zitionarea abilitatilor de comunicare, relationare
cu beneficiarii, simt al raspunderii, munca in
echipa. In urma interactiunii si comunicarii cu
copiii pe parcursul activitatilor, voluntarii au fost
impresionati si emotionati datorita experientei
pe care au avut-o pe tot parcursul proiectului
ceea ce i-a motivat sa se implice cat mai mult si
sa le ofere copiilor sprijinul de care au nevoie.
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Tabara NoRo 2015 - 0 aventura inedita

Pentru a creste gradul de socializare in
randul copiilor si al tinerilor cu dizabilitati
produse de boli rare si din spectrul autist, in
perioada 27 iulie - 14 august 2015 am organizat
3 tabere. Prima Tabara NoRo 2015 s-a desfasurat
in perioada 27-31 iulie, a doua tabara in pe-
rioada 3-7 august 2015 si ultima tabara a avut
loc in perioada 10-14 august. Locatia Pensiunea
,Colt de Rai".

Avand in vedere ca prin proiectul ,NoRo-
Frambu - parteneriat pentru viitor” ne-am pro-
pus reorganizarea activitatilor Centrului NoRo
pe perioada verii, beneficiarii au fost copiii din
Centrul de Zi NoRo si tinerii din programul
JAbilitati de Viata Independenta”.

in cele 3 tabere am avut un numar total de
152 de persoane (o medie de 50 de persoane
pe grup): 45 de beneficiari si ceilalti de 107
au fost insotitori (membrii familiei, asistenti
personali), voluntari, si perso-
nalul APWR. Voluntarii pe par-
cursul activitatilor au oferit
ajutor si sprijin copiilor sau
tinerilor care intampinau difi-
cultati in realizarea sarcinilor.
Pe parcursul celor 5 zile am
desfasurat diverse activitati
distractive si amuzante de care
copiii s-au bucurat cu mult
entuziasm. Modelul folosit
in organizarea taberei este
modelul Centrului Frambu din
Norvegia care organizeaza

pe perioada verii tabere pentru persoanele
afectate de boli rare.

Aceasta tabara a fost
un prilej pentru parinti de a
interactiona intre ei, sa se
cunoasca mai bine, sa lege
prietenii, sa impartaseasca
experiente si sa gaseasca
solutii la dificultatile pe ca-
re le intampina in viata de zi
cu zi. Copiii si tinerii implicati
in activitati au beneficiat de
o altfel de terapie cu scopul
de a achizitiona abilitati de
socializare, de a-si dezvolta
limbajul, de a achizitiona abi-
litati de autonomie personala.
Activitatile desfasurate in
aer liber si intr-un mediu nou
ajuta copiii in procesul de a se
adapta la situatii noi.

Tabara NoRo 2015 a fost una reusita, parintii
si copiii si-au exprimat multumirile, mentionand
ca doresc sa participe si la anul.

ASOCIATIA

8 |

Oameni RARI si Bolile RARE | () Bimwiz



Noutati si EVENIMENTE | 2015

Un an de colaborare AWARD

Asociatia Prader Willi din Romania a implinit
un an de colaborare cu Fundatia The Duke of
Edinburgh'’s pentru implementarea programului
.Lider Award” in ideea de a promova volun-
tariatul in randul comunitatii si a tinerilor, de
a oferi sansa copiilor/tinerilor cu dizabilitati
produse de boli rare de a face parte dintr-un
program de voluntariat, de a oferi o platforma
de interactiune, socializare si integrare in
comunitate a copiilor si tinerilor cu dizabilitati
din Zalau, urmarind prin aceasta imbunatatirea
calitatii vietii acestora.

Datorita acestui program, a crescut interesul
voluntarilor pentru toate activitatile Asociatiei
Prader Willi din Romania, de asemenea in

decursul acestui an de colaborare implicarea
voluntarilor in activitati a fost mai mare.

Pentru a marca si a sumariza acest an de
colaborare, Asociatia Prader Willi din Romania
a organizat in data de 6 august 2015 o intalnire
cu toti participantii din cadrul programului,
lideri award si voluntari award. Toti participantii
au fost rugati sa isi impartaseasca motivele
pentru care au ales implicarea in acest program,
experientele personale din cadrul programului
si cum au reusit, datorita programului, sa se
dezvolte pe plan personal. La sfarsitul intalnirii,
tuturor participantilor le-au fost inmanate
diplome de merit pentru activitatile depuse in
cadrul programului, in decursul acestui an.

Proiectul ARTrare in continuare

Asociatia Prader
Willi din Romania

a demarat
proiectul ,ARTrare
in continuare -
Terapie prin arta
pentru copiii cu boli
rare”. Proiectul a
fost finantat prin
Programul MOL
pentru Sanatatea
Copiilor - MOL
Romania si Fundatia
pentru Comunitate.
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Scopul a fost dezvoltarea programelor de
terapie prin arta in Centrul NoRo, pentru intarirea
abilitatilor sociale si cresterea calitatii vietii
copiilor cu dizabilitati produse de boli rare.

Perioada de implementare a proiectului a
fost februarie 2015 - august 2015 iar valoarea to-
tala a proiectului a fost de 19.912,95 lei, valoarea
sponsorizarii fiind de 14743,95 lei.

Activitatile din proiect au cuprins evaluarea
beneficiarilor, derularea activitatilor de weekend
terapeutic, art-terapie si promovarea proiectului.
in interventiile terapeutice ale Centrului NoRo nu
uitam niciodata ca beneficiarii nostri sunt copii si
ca activitatea lor de baza trebuie sa fie joaca.

in cadrul weekend-urilor terapeutice am
desfasurat activitati de terapie comportamen-

tala, kinetoterapie, art-terapie vizual - plastica,
meloterapie, abilitati de viata independenta,
activitati de socializare (vizita la muzeu, marsul
pentru viata si boli rare). De asemenea in
cadrul ergoterapiei am organizat activitati de
art-terapie vizual-plastica (pictura, decupaj,
modelaj, colaj), meloterapie (muzica si dans),
iesiri in gradina Centrului NoRo, abilitati de viata
independenta (pregatirea si servirea gustarii,
igiena mainilor).

Aceste activitati au avut rolul de a evalua efi-
cienta interventiei, de a instrui parintii cu privire
la educarea si stimularea copilului, de a asigura
continuitatea activitatilor, de a achizitiona abilitati
cognitive, de a relationa intre ei si cu persoanele
din comunitate.

,Cum sa comunici eficient cu presa” curs
dedicat asociatiilor de pacienti

Alianta Nationala pentru Boli Rare Ro-
mania a organizat, in cadrul proiectului ,Cola-
borare pentru management-ul bolilor rare - Co-
laboRARE" finantat prin granturile SEE 2009-
2014, in cadrul Fondului ONG in Romania, un
curs de formare - despre comunicarea cu presa
- dedicat asociatiilor de pacienti.

in cadrul proiectului au fost organizate
doua cursuri dintr-o serie de trei, primul in pe-
rioada 20-21 august 2015, iar cel de-al doilea in
perioada 15-16 decembrie 2015.

Ceea ce s-a urmarit prin acest curs a fost

dezvoltarea competentelor de relationare di-
recta si indirecta, in conjuncturi spontane sau or-
ganizate, cu jurnalistii si cu institutiile din presa
scrisa, audiovizual si online.

Pe parcursul celor doua zile de instruire
participantii au parcurs elementele teoretice
a bazelor comunicarii prin mass-media, au
invatat sa redacteze un comunicat de presa,
sa-si adapteze mesajul in functie de eveni-
ment, cum sa transmita mesajele si in functie
de specificul presei si cum sa organizeze o
conferinta de presa.

ASOCIATIA
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Tabara pentru tinerii cu dizabilitati de la Bobald

Continuand traditia,
Asociatia Prader Willi in
parteneriat cu Asociatia
Werdnig Hoffman, a
organizat si anul acesta,
in perioada 24-30 august
2015, in apropierea
localitatii Carei, judetul
Satu Mare, la Situl
Arheologic Bobald, cea
de-a 7 editie a Taberei de
Vara intitulata , Joy™.

Tabara a gazduit in acest an peste 70 de
persoane, tineri cu dizabilitati, insotitori ai aces-
tora precum si voluntari. Au fost participanti din
intreaga tara, din Bucuresti, Alba - lulia, Cluj
- Napoca, Brasov, Turda, Oradea, Satu Mare si
desigur Carei.

Scopul taberei este integrarea so-
ciala a persoanelor cu dizabilitati, prin
implicarea participantilor in diferite acti-
vitati socio-educative si de recreere, ba-
zate pe educatie non-formala.

Pe perioada celor 7 zile petrecute
in tabara, participantii au beneficiat de
diferite programe artistice, activitati de
deprinderi de viata independentaq, acti-
vitati de socializare, activitati de creste-
rea increderii in sine, programe culturale
si activitati de cultura generala.

ASOCIATIA

Miercuri, tinerii au avut sansa sa viziteze
orasul Carei, printr-un joc tip ,roadtrip” unde au
avut ocazia sa bifeze cateva obiective turistice
din orasul nostru.

Punctul culminant a fost ziua de sambata,
cand a avut loc decernarea diplomelor de
participare si focul de
tabara!

in ultima zi, participantii
si-au luat la revedere, cu
zambete pe fata, umpluti
de bucurie ca s-au reintalnit
sau au legat noi prietenii,
dar si cu lacrimi in ochi de
emotia despartirii. La des-
partire si-au urat drum
bun tuturor, asteptand cu
nerabdare revederea la
urmatoarea editie a Taberei
,Joy" Bobald.

Oameni RARI si Bolile RARE | () B&mwig
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Curs pentru asistenti personali

In perioada august-septembrie 2015, Aso-
ciatia Prader Willi din Romania a organizat la
Centrul NoRo un curs de perfectionare pentru 75
de asistenti personali ai persoanelor cu handicap
grav din Zalau, finantat de Consiliul Local Zalau
prin Directia de Asistenta Sociala Comunitara.

Cursantii au fost organizati in 3 grupe in
functie de varsta pe care o au asistatii lor, pentru
a putea ajusta informatiile la nevoile concrete
ale diferitelor categorii de beneficiari.

Intalnirile s-au organizat pe urmatoarele
teme: Acordarea ingrijirilor primare; Asigurarea
alimentatiei si hranirii beneficiarului; Adaptarea

Vizita medici geneticieni
& ASOCIATIA

PRADERWM [

Am avut onoarea
sa fim vizitati la
Centrul NoRo de un
grup de profesori de
genetica medicala
din Germania care au
sustinut a 8-a editie
a Cursului Romano-
German de Genetica
Medicala la Oradea
in perioada 30 august
2015 - 2 septembrie
2015.

mediului; Supravegherea starii de sanatate;
Comunicarea; Asistarea activitatii si participarii
persoanei cu handicap grav in familie si comu-
nitate; Asistarea integrarii profesionale si supra-
vegherea respectarii drepturilor persoanelor cu
handicap.

Pe langa formatorii autorizati, participantii
au avut ocazia de a se intalni cu specialisti ai
Centrului NoRo din domeniul social si medical
(asistent medical, kinetoterapeuti, medici) care
au purtat discutii interactive in functie de ne-
voile asistentilor personali si ale persoanelor pe
care acestia le au in ingrijire.

ASOCIATIA
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Campania 6% din PIB pentru Sanatate

in data de

3 septembrie 2015,
Asociatia Prader
Willi din Romania

a participat la
Bucuresti, la Palatul
Parlamentului, la o
intalnire in vederea
alocarii a 6% din PIB
pentru sanatate.
intalnirea a fost
organizata in cadrul
campaniei ,Pacient
de Romania®.

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afec-
tiuni Cronice din Romania (COPAC) a lansat
campania ,Pacient de Romania - 6% pentru
sanatate” prin care a militat pentru cresterea
finantarii alocate sistemului de sanatate la
6% din produsul intern brut (PIB) sustinand ca
accesul la servicii medicale de calitate, trata-
mente inovatoare si salarizarea personalului me-
dical sunt principalele prioritati ale sistemului
de sanatate din Romania identificate de catre
COPAC si care ar putea fi rezolvate daca bugetul
alocat sanatatii ar fi suplimentat.

in cadrul campaniei, COPAC a lansat o pe-
titie organizand strangeri de semnaturi in mai
multe orase din tara: Bucuresti, Cluj-Napoca,

lasi si Timisoara. La finalul campaniei s-a orga-
hizat si o intalnire la Palatul Parlamentului cu
oficiali din sanatate si cu parlamentarii care
au sustinut initiativa. In cadrul intalnirii, prese-
dintele COPAC, Radu Ganescu, a exprimat ne-
voile pacientilor, si anume acces integral la
tratamente compensate si terapii inovatoare,
acces la investigatii, monitorizare si servicii
medicale in masura in care este nevoie si per-
sonal medical bine pregatit. Pentru ca acest
lucru sa fie posibil, presedintele COPAC, a
mai declarat ca este nevoie de o finantare
corespunzatoare si o regandire a sistemului,
primul pas fiind acordarea procentului de 6%
din PIB catre sanatate.

Intalnirea comitetului de organizare
al Conferintei Europene de Boli Rare

in data de 7 septembrie 2015, la Bruxelles a avut loc intalnirea comitetului de organizare al
Conferintei Europene de Boli Rare mai 2016 Edinburgh. La conferinta a participat Dorica Dan, in
calitate de lider tematic pentru serviciile sociale specializate in bolile rare.

Ordinea de zi:
= Programul conferintei;

= Evaluare de ansamblu asupra sesiunilor tematice, a sesiunii de deschidere si plenare;

= Fisa de informatii (legata de sesiunea plenara).

Au participat 20 de membri ai comitetului de organizare si liderii tematici ai conferintei, au
fost propusi/alesi principalii vorbitori ai conferintei pe fiecare tema si modalitatile de prezentare

a acestora.

ASOCIATIA
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Conferinta Federatiei Internationale

de Asistenta Sociala

impreuna cu Lisen Julie Mohr - Frambu
si lan Johnston - IFSW Europe am promovat
in cadrul conferintei organizata in perioada
7-9 septembrie 2015, Edinburgh, cauza
pacientilor cu boli rare catre un public nou
pentru organizatiile noastre la nivel Euro-
pean, parteneri noi ai EURORDIS in lupta
pentru o viata mai buna pentru cei afectati
de boli rare la nivel international.

intr-o sesiune comund, am prezentat
activitatile EURORDIS pe domeniul ser-
viciilor sociale specializate, Centrul NoRo
si Centrul Frambu. Suntem recunoscatori
pentru invitatie si pentru facilitarea acce-
sului la Conferinta IFSW.

Ziua Internationala de Informare cu privire
la Leucemia Mieloida Cronica

Ziua Internationala de Informare cu privire la
Leucemia Mieloida Cronica este marcata anual

in data de 22 septembrie, in intreaga lume.

Data de 22 septembrie, nu a fost aleasa intamplator.

14 |

Actiunile desfasurate cu acest
prilej la nivel mondial au ca scop
constientizarea populatiei asupra
acestei afectiuni, dar si gasirea unor
solutii prin care accesul pacientilor la
22/9 repreZinté modificarea geneticé a cromozomilor diagnosticl tratament §| ingrijire sa se

9 si 22 care cauzeaza leucemia mieloida cronica. realizeze intr-un mod mult mai facil.

ASOCIATIA
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in data de 22 septembrie 2015, Asociatia
Romana de Cancere Rare a organizat la
Bucuresti, Hotel Ambasador, o conferinta de
presa si un workshop cu titlul ,Astazi, impreunal!”,
intr-un format de tip ,Biblioteca vie". La cele
doua evenimente au participat reprezentanti ai
autoritatilor, specialisti, jurnalisti si pacienti.

in cadrul conferintei de presa a vorbit
doamna Dorica Dan, presedintele Asociatiei
Romane de Cancere Rare, care a anuntat ca
in momentul de fata, in Romania toti pacientii
bolnavi de leucemie mieloida cronica se aflain
tratament, astfel nu mai sunt liste de asteptare,
dar semnaland totusi ca exista alte provocari.

Tot in acest context, au fost aduse in prim
plan probleme precum: comunicarea la toate
nivelele, diagnosticarea timpurie, accesul la
locuri de munca pentru pacienti, servicii so-
ciale etc. Presedintele ARCrare a mentionat

Noutati si EVENIMENTE | 2015

ca succesul tratamentului LMC depinde de
un grad ridicat de implicare a pacientilor si
mentinerea unei colaborari stranse intre pa-
cienti si specialisti. In ultimul deceniu s-a pus
un accent deosebit pe proiectele de ingrijiri
integrate, dar complexitatea acestor programe
s-a dovedit a fi cea mai importanta provocare
in succesul implementarii lor. Cu toate acestea,
bolile cronice, precum LMC, au nevoie de o
abordare integrata, echipe multidisciplinare de
specialisti, coordonarea si integrarea diferitelor
componente de ingrijire.

Workshop-ul ,Astazi impreuna!” s-a desfa-
surat sub forma de ,Biblioteca vie". Astfel, spe-
cialisti si reprezentanti ai autoritatilor au fost
,carti vii" care au fost citite de catre jurnalistii
prezenti la eveniment, relatand problemele,
sperantele si visele pacientilor cu Leucemie
Mieloida Cronica!

Congresul European de Cancer

In perioada 25-29 septembrie, Congresul
European de Cancer desfasurat la Viena, a
reunit peste 18.000 de participanti din toata
lumea. Potrivit organizatorilor, au participat la
eveniment 225 de profesionisti din Romania,
printre care si Dorica Dan, care a reprezentat
EURORDIS la acest eveniment si la intalnirile
cu organizatiile de pacienti, organizate cu
aceasta ocazie. Timp de cinci zile, Viena, a fost
capitala internationala a oncologiei. Au fost
prezentate unele dintre cele mai importante
rezultate stiintifice in tratamentul, monitorizarea
si supravietuirea in cancer, fiind acoperite toate
aspectele legate de aceasta afectiune cumplita,
care continua sa reprezinte o povara economica
si sociala imensa pentru toate sistemele de
sanatate din lume.

Mesaje transmise la Congresul Euro-
pean de Cancer 2015

= Cel mairecent studiu EUROCARE arata di-
ferente semnificative intre tarile europene
privind supravietuirea pacientilor cu di-
ferite cancere de sange, dar si cele mai
mici rate de supravietuire in cancer care
se inregistreaza in Danemarca, Marea
Britanie si tarile est-europene, printre care
se numara si Romania;

= Desi s-a inregistrat un progres sem-
nificativ in tratamentul cancerelor la

ASOCIATIA

copii in Europa, exista in continuare pro-
bleme majore care trebuie rezolvate,
precum diagnosticarea timpurie, rata
de vindecare si calitatea vietii supra-
vietuitorilor;

= Investitia in radioterapie poate salva
vietile a milioane de persoane si poate
stimula economia tarilor sarace, potrivit
expertilor;

= Exista in continuare diferente semnifi-
cative in tratamentul cancerului in tarile
Europei conform unui raport ECPC,
rata mortalitatii prin cancer pulmonar
in Polonia este de 83 la 100.000 de lo-
cuitori, comparativ cu media europeana
de 56,4 la 100.000 de locuitori, in timp ce
in Romania, rata mortalitatii prin cancer
de col uterin este de 14,2 la 100.000 de
locuitori, de patru ori mai mare decat
media europeana de 3,7 la 1000.000
de locuitori; Este de neconceput ca in
Romania 75% dintre pacientii oncologici
care au nevoie de radioterapie sa nu aiba
acces la acest tratament.

= Inca nu se face suficient la nivel Euro-
pean in sensul gasirii unui loc de munca/
revenirii la locul de munca anterior
imbolnavirii/pentru pacientii aflati in
remisie completa.

Oameni RARI si Bolile RARE | () B&mwig
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