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Proiectul
INNOV - Care

Judetul Salaj prin Consiliul
il ' Judetean Salaj, impreuna

U n M I l'lon cu Asociatia Prader Willi din
de Stele ' - Romania prin Centrul NoRo

si un consortiu format din
Cel mai amplu gest de solidaritate cu persoanele aflate in state membre europene sunt
dificultate, Un Milion de Stele, 2015 (www.unmiliondestele.ro) parteneri in cadrul proiectului
a ajuns la editia a sasea in Romania. Anul acesta evenimentul transfrontalier ,INNOV -
de advocacy aduce in prim plan importanta serviciilor Care”, cofinantat de Comisia
sociale si impactul pozitiv pe care acesteail au la integrarea Europeana.
profesionala si sociala a persoanelor vulnerabile.
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Proiectul Expert RARE

Actualizarea proiectulul
Centru de Expertiza pentru
bolile rare - Expert RARE

Informatii proiect

Problema careia i se adreseaza
proiectul nostru este aceea a lipsei de
servicii sociale specializate adresate
pacientilor cu boli rare, certificate si
recunoscute ca fiind centre de refe-
rinta/expertiza pe acest domeniu
si care sa faciliteze realizarea unor
trasee de ingrijire medicala si sociala
pentru beneficiarii cu boli rare din
Romania.

Faptul ca beneficiarii cu boli
rare sunt raspanditi la nivel national,
in diferite regiuni, necesita o interventie cen-
tralizata, urmarind astfel pacientul pe intreg
parcursul bolii, de la diagnosticare, la evaluare
periodica, recuperare, instruire si integrare in
comunitate.

Activitati proiect

Perioada de derulare octombrie - decem-
brie 2015

v' Au fost organizate trei intalniri ale echi-
pei de implementare a proiectului in cadrul ca-
rora s-au discutat responsabilitatile care le revin
echipei 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
implementa si certifica sistemul de management
al calitatii ISO 9oo01;

v' Crearea si lansarea Registrului de pacienti
NoRo in luna octombrie 2015 la Bucuresti. Scopul
registrului NoRo este colectarea datelor me-
dicale, sociale si de identificare a pacientilor care
sufera de boli rare, pentru o mai buna urmarire
clinica a pacientilor, a raspunsului la tratament
si terapii, cu scopul de a imbunatati calitatea
ingrijirilor;

v In cadrul Centrului NoRo au fost organi-
zate 3 grupuri de pacienti cu boli rare: Hemofilie,
Leucemie Mieloida Cronica, Autism. Pacientii au
beneficiat de instruire in management-ul bolii pe
0 perioada de 5 zile;

v/ S-au organizat 3 sesiuni de instruire in
abilitati de viata independenta pentru tinerii cu
dizabilitati. Grupurile de tineri instruiti pentru abi-
litati de viata independenta au beneficiat de un
program realizat pe module de instruire: gatit,
management-ul banilor, autonomie personala,
igiena etc;

v In cadrul evenimentului realizat pentru
lansarea Registrului de pacienti NoRo, au
fost abordate si discutate aspecte legate de
realizarea traseului pacientului in accesarea
serviciilor sociale si medicale. Cu aceasta
ocazie am colectat informatii pentru realizarea
ghidului pentru traseul pacientilor cu boli rare
in accesarea serviciilor sociale, medicale si
educationale;

v" Promovarea proiectului prin:

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

= media locala si national3;

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

lll. Sindromul Cushing produs prin
afectarea bilaterala a glandelor supra-
renale

Aceasta categorie se produce prin afec-
tarea bilaterala a glandelor suprarenale, care
scapa de comanda hipofizara a ACTH-ului fiind
considerate forme ACTH-independente, pa-
cientii avand un nivel de ACTH foarte scazut. in
multe din tumorile benigne ale suprarenalei se
observa o afectare a caii de semnalizare a ciclic
AMP-ului, inclusiv in formele izolate de adenom
suprarenalian.

a. Hiperplazia macronodulara bilaterala

in aceasta situatie cele doua glande supra-
renale au un volum crescut, ACTH-indepen-
dent, si prezinta mai multe tumori benigne ca-
re secreta o cantitate excesiva de cortizol. Din
nou, asa cum s-a discutat la adenomul corti-
cosuprarenalian, o mutatie somatica a fosfokina-
zei A poate fi responsabila de aparitia acestei
modificari. Hiperplazia macronodulara cortico-
suprarenaliana poate fi si secundara mutatiilor
genei GNAS.

b. Displaziamicronodulara pigmentara

In aceasta situatie cele doua suprarenale
apar cel mai adesea normale la examenul CT
sau RMI, modificarea observandu-se doar in
timpul interventiei chirurgicale prin detectia de
micronoduli pigmentati, care sunt tumori multiple
benigne, unele dintre ele continand un pigment,
lipofuscina, care explica coloratia neagra.

Aceasta afectare
poate fi de cauza
genetica. Displazia-
micronodulara pig-
mentata poate fi
consecinta mutatiei
genei PRKAR1A. Multi
dintre acesti pacienti
prezinta complexul
Carney, care este o
patologie cu transmi-
tere autozomal domi-
nanta care asociaza
leziuni tegumentare, mixom cardiac, alte tumori
endocrine sau non-endocrine, produsa prin
mutatia PRKAR1A. Mutatia acestei gene poate
fi si somatica.

CORTISOL

O alta gena asociata cu hiperplazia corti-
cosuprarenaliana este fosfodiesteraza 11A.
Catalizeaza hidroliza cAMP si cGMP si este expri-
mata in mai multe tesuturi endocrine, printre
care si cortexul adrenal. Se pare ca expresia ei
este mult modificata in special in forma micro-
nodulara pigmentata a hiperplaziei, dar si in
formele macronodulare se considera ca ar putea
fi implicata.

Concluzii

Este foarte importanta cunoasterea cauze-
lor sindromului Cushing. Studii de data foarte
recenta demonstreaza implicarea clara a fac-
torilor genetici in aparitia diverselor forme de
sindrom Cushing. Aceste informatii, precum si
cele care vor urma vor fi deosebit de importante
intrucat deschid calea unor noi terapii in sindro-
mul Cushing, cu tinta moleculard, care in viitor
vor inlocui interventiile chirurgicale de adre-
nalectomie.

Informatiile legate de boala Cushing, au
fost prezentate de dr. Székely Aurelia - medic
primar endocrinologie si dr. Miclea Diana - me-
dic specialist pediatrie si genetica medicala, in
cadrul webinar-ului organizat in data de 18 de-
cembrie 2015 la Centrul NoRo.

Referinte bibliografice

1. Beuschlein, F, Fassnacht M, Assié G, Calebiro D,
Stratakis, C, et al. Constitutive activation of PRKACA in
adrenalCushing'ssyndrome. N EnglJ Med 2014; 370:1019-
1028

2. Cao Y, He M, Gao Z et al. ActivatingHotspot
L205R Mutation in PRKACA andAdrenalCushing'sS
yndrome. Sciencexpress, April 3 2014, [DOIl:10.1126/
science.1249480!

3. Statakis, CA, New genesand/or molecular pathw
aysassociatedwithadrenalhyperplasiasandrelatedadren
ocorticaltumors. Mol CellEndocrinol. 2009 Mar 5;300(1-
2):152-7.

4. http://www.sfendocrino.org/cushing-infos/index.
php

5. http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/OC_Exp.
php?Lng=FR&Expert-652

6. https://csrf.net/doctors-articles/molecular-
mechanism-of-cushings/genetic-changes-found-
in-cushings-disease-adrenal-tumors-and-adrenal-
hyperplasia/

Oameni RARI si Bolile RARE | () p&awiz

DIN ROMANIA

'3



Pagina VOLUNTARULUI

Centrul Noro - 0 experienta noua

Provocant sau provocator?

Nu stiu daca este vreo diferenta pentru dum-
neavoastra, dar pentru mine este. Sezonul vietii
in care ma gasesc acum, ma face sa am expe-
riente noi aproape in fiecare zi.

Asa a inceput si fascinanta poveste a impli-
carii mele la Centrul Noro: un loc cu profesionisti,
un spatiu cu o atmosfera calda si primitoare, cu
oameni dedicati si implicati in viata fiecarui copil
care paseste in acest coltisor din rai.

Au fost perioade in trecut cand mi-am zis:
daca alti prieteni de-ai mei si alti profesori neva-
zatori sunt atat de responsabili in acest domeniu
al educatiei speciale, trebuie sa fac si eu ceva
in acest sens. Asa am inceput sa fac voluntariat
aici.

Inca din timpul facultatii am dorit sa explo-
rez domeniul meloterapiei, iar acum am posibi-
litatea sa vad cat de eficienta este aceasta

pentru copiii cu autism. Atunci cand cant pentru
ei si cand sunetele instrumentelor le ofera linis-
tea interioara de care au atata nevoie, ce sa
spun... aceasta imi da o nemaipomenita stare
de bine. In timpul audierii pieselor simt cum
siguranta lor creste si stima de sine se dezvolta
armonios. Se simt pretuiti.

Asa vreau sa vad eu, ca nevazator de la un
an si jumatate, ca orice defect al nostru poate fi
transformat in binecuvantare. E un fel de-a spu-
ne: ,Priveste mai sus!” Sigur, lucrul acesta nu
l-as putea afirma fara sa privesc la exemplele
pozitive care mi-au influentat viata, modele ade-
varate care dau sens inclusiv absurdului.

In concluzie marturisesc ca fiecare copilas
din acest centru este, pentru mine, o splendida
raza de soare, care poate atinge necunoscutul
din noi.

Lazar Calin, voluntar APWR
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Conferinta Comisiei Europene: Retelele
Europene de Referinta

Din partea APWR, Dorica
Dan a participat in calitate
de reprezentant in CEGRD, la
conferinta comisiei europene
care a avut loc in perioada
8-9 octombrie 2015, Lisabona.
Am aflat informatii mai clare
pacientilor cu boli rare in Rete-
lele Europene de Referinta si
modul in care acestea se vor
forma si acredita.

S-a tras inca o data un
semnal de alarma pentru acre-
ditarea Centrelor de Expertiza
la nivel national, mai ales ca au fost prezenti
reprezentantii Ministerelor Sanatatii din toate
statele membre UE. Suntem pe ultima suta de
metri! Nu trebuie sa ne pierdem rabdarea si
increderea! Datorita acestui proces de organizare
a Retelelor de Referinta Europene, pacientii cu
boli rare pot spera la servicii de o calitate imbu-
natatita.

Forumul Dizabnet

Reteaua Dizabnet este o retea a prestatorilor
de servicii pentru persoane cu dizabilitati si actio-
neaza ca o platforma de comunicare si repre-
zentare pentru prestatorii de servicii sociale
in domeniul dizabilitatii, in complementaritate
cu organizatiile care reprezinta interesele si
drepturile persoanelor cu dizabilitati si in acord
cu documentele internationale din acest do-
meniu. In prezent, reteaua are 70 de organizatii
membre din Romania, cu caracter public si privat,
printre care se afla si Asociatia Prader Willi din
Romania.

in data de 9 octombrie 2015, la Brasov,
DIZABNET a organizat intalnirea anuala a mem-
brilor sai, intalnire la care a luat parte si Asociatia
Prader Willi din Romania.

Evenimentul s-a adresat atat reprezentan-
tilor prestatorilor de servicii pentru persoane
cu dizabilitati publici si privati, autoritatilor pu-
blice interesate, cat si reprezentantilor orga-
nizatiilor persoanelor cu dizabilitati, respectiv

Nu mai este cale de intoarcere. Este nevoie
de expertiza, colaborare, incredere, imparta-
sirea datelor, transfer de cunostinte... nu se va
intampla dintr-o data, dar se va intampla. Abor-
darea interdisciplinara, monitorizarea cazurilor si
colaborarea vor trebui documentate si dovedite.
Va fi complicat dar va fi mai bine! Ne pastram
increderea si speranta!

reprezentantilor atelierelor si unitatilor pro-
tejate.

in cadrul intalnirii au fost abordate si
discutate trei subiecte principale. Primul a fost
.Procesul European Semester in Romania” in
care au fost prezentate modalitatile prin care
pot fi transmise mesajele organizatiilor pe lista
de recomandari ale Comisiei Europene pentru
Guvernul Romaniei. A doua tema de discutie
a fost ,Initiativa legislativa privind votul prin
corespondenta” unde s-a pus la dezbatere posi-
bila utilizare a acestuia si de catre persoanele cu
dizabilitati”.

Ultima, si una dintre cele mai importante
teme a fost cea a problemelor legate de licen-
tierea si finantarea serviciilor sociale, unde
fiecare organizatie a avut sansa de a expune pro-
blemele si barierele de care s-au lovit in procesul
de licentiere a serviciilor sau de finantare a
acestora, urmand apoi dezbaterea modalitatilor
de solutionare a acestora.
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Un Milion de Stele

Vineri, 16 octombrie 2015, ora 18.00, in 54 de
localitati din Romania s-au aprins candele ale
solidaritatii, s-a facut cunoscuta petitia initiata
de Confederatia Caritas Romania si ONG-urile
active in sectorul social DA Servicii Sociale!

.Cel mai amplu gest de solidaritate cu per-
soanele aflate in dificultate, Un Milion de Stele,
2015 (www.unmiliondestele.ro) a ajuns la editia
a sasea in Romania. Anul acesta evenimentul
de advocacy aduce in prim plan importanta
serviciilor sociale si impactul pozitiv pe care
acesteail au la integrarea profesionala si sociala
a persoanelor vulnerabile.

Prin organizarea evenimentului Un Milion
de Stele, Confederatia Caritas Romania s-a
asociat inca din anul 2009, actiunilor similare
organizate in Europa, cu scopul de a sensibiliza
cetatenii si de ai indemna spre solidaritate cu

persoanele care traiesc in saracie si care sufera
de fenomenul excluziunii sociale. A aprinde o
lumanare intr-un spatiu public reprezinta gestul
simbolic de a fi solidar cu o persoana aflata in
dificultate”.

Alaturi de alte institutii a participat si Aso-
ciatia Prader Willi din Romania.

Intalnirea familiilor care au copii cu

e,

in calitate de ,ambasador” al Organizatiei
Internationale Prader Willi pentru tarile din
Europa de Est, am fost invitati la intalnirea
familiilor cu SPW din Slovacia, care a avut loc
in perioada 16-18 octombrie 2015, Slovacia. Am
participat la aceasta intalnire, intr-un loc special
ales de catre asociatia slovaca in Donovaly,
Muntii Tatra.

A fost un eveniment special pentru sufletul
parintilor si bucuria copiilor, in care parintii
si-au Impartasit experientele, problemele si

Sindrom Prader Willi

sperantele. S-a vorbit mult despre impactul
diagnosticului asupra familiei, tratament, acces/
lipsa accesului la servicii socio-medicale... a fost
frumos. De asemenea, am incercat sa gasim
impreuna raspunsuri la probleme precum
accesul la tratament, terapii, educatie si locuri
de munca dar, nu in ultimul rand, am discutat
despre modul in care organizatia poate sa
se alature Aliantei Nationale de Boli Rare din
Slovacia pentru a avea o voce mai puternica in
favoarea pacientilor cu boli rare si SPW.

6 |
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Intalnire cu reprezentantii Coalitiei pentru
Cauza Copilului cu Cancer

intalnirea a fost organizata .
la Cluj-Napoca, in data de 19 oc- ]
tombrie 2015, cu scopul de a stabili perite;
impreuna modul de implicare =
al coalitiei in scoala de boli rare
pentru jurnalisti pe care urmeaza sa .
0 organizam in noiembrie la Centrul .
NoRo, tema anului 2015 fiind can-
cerele rare. Printre provocarile care "

urmeaza sa fie abordate in cadrul
scolii, au fost agreate urmatoarele
teme comune:

standardele generale de ingrijire;
existenta unor multiple nevoi si comunitati neaco-

necesitatea suportului psiho-social programatic, profe-
sionalizat si permanent;

redundanta crescuta in anumite domenii;

competitie vs. cooperare; fragmentare vs. complemen-
taritate; izolare vs. sinergie;

adesea eforturi impresionante (ex. dotare doar cu apa-
ratura) pot ramane nefructificate daca nu exista o co-
relare cu politicile in domeniu.

Lansarea Registrului de pacienti al Centrului NoRo

Asociatia Prader Willi —

din Romania a lansat, mier-
curi, 21 octombrie 2015 la
Hotel Ambasador, Bucu-
resti, Registrul de pacienti
NoRo.

Registrul a fost realizat in
cadrul proiectului Centru de
expertiza pentru bolile rare
- ExpertRARE, co-finantat
printr-un grant din partea
Elvetiei prin intermediul con-
tributiei Elvetiene pentru Uniu-
nea Europeana extinsa.

Registrul de pacienti
NoRo este un instrument
cheie pentru documentarea
serviciilor oferite de Centrul NoRo, o baza de
date privind pacientii aflati in servicii. Ajuta la
eficientizarea planificarii resurselor, la evaluarea
impactului social si economic al bolilor si la
evaluarea calitatii vietii pacientilor. Este un
instrument vital pentru verificarea fezabilitatii
interventiilor terapeutice atunci cand este
cazul.

Scopul registrului NoRo este colectarea
datelor medicale, sociale si de identificare a pa-
cientilor care sufera de boli rare, pentru o mai
buna urmarire clinica a pacientilor, a raspunsului
la tratament si terapii, cu scopul de a imbunatati
calitatea ingrijirilor.

Crearea registrului de pacienti va ajuta pe
viitor la o mai buna monitorizare nationala a
pacientilor afectati de boli rare, putandu-se

oferi date statistice relevante cu privire la
numarul de pacienti afectati de o anumita
boala rara din tara, deservind proiecte de
cercetare rezultate din nevoile identificate de
pacienti. Cand un studiu clinic este planificat,
este foarte important ca pacientii care in-
deplinesc criteriile necesare pentru acel
studiu sa fie contactati rapid. Pentru ca acest
lucru sa fie posibil este important ca detaliile
privind pacientii sa fie adunate la un loc intr-
0 baza de date unica sau un registru care sa
contina informatiile de care cercetatorii pot
avea nevoie.

La eveniment au luat parte si reprezentanti
ai Casei Nationale de Asigurari de Sanatate, dar
si ai Agentiei Nationale a Medicamentului, care
au salutat lansarea Registrului si au subliniat

Oameni RARI si Bolile RARE | () p&awiz
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Intalnirea Consiliului Aliantelor Nationale
de Boli Rare la Paris

La intalnirea Consiliului Aliantelor de Boli
Rare desfasurata in perioada 27-28 octombrie
2015, au participat Florina Breban din partea
APWR si Dorica Dan din partea ANBRaRo.
Programul celor doua zile a cuprins dezbateri
privind organizarea campaniei de Ziua Bolilor
Rare 2016 la nivel international, proiectul
Rare Connect, Conferinta Europeana de
la Edinburgh, mai 2016 si toate proiectele
EURORDIS aflate in implementare sau in
evaluare.

Vizite la domiciliu

in acest an am reluat vizitele la
domiciliu ale copiilor din Centrul de
Zi NoRo. Am organizat doua sesiuni
de vizite, prima sesiune a avut loc in
perioada 19-23 octombrie 2015, iar
cea de-a doua sesiune a avut loc in
perioada 2-6 noiembrie 2015. Aceasta
perioada ne-a oferit prilejul sa vedem
si sa observam comportamentul
copiilor in mediul de acasa.

Discutiile abordate au fost legate
de educarea si stimularea copilului,
dificultati intampinate in viata de
zi cu zi, precum si modalitati de
imbunatatire a calitatii vietii copiilor
cu CES.

Am organizat o intalnire paralela cu repre-
zentantii aliantelor nationale din bazinul Dunarii
in vederea aplicarii cu un proiect in cadrul
Programului Dunarea. Desi majoritatea au
spus ca sunt interesati de proiect, era clar ca
la final, dupa ce fiecare va solicita aprobarea
organizatiei, vom ramane mai putini. Am agreat
ca titlul proiectului sa fie ,Rare Waves" si fiind
prima incercare de colaborare in acest fel, con-
sideram ca este totusi un progres, indiferent
cate tari vom ramane la final in proiect.

Oameni RARI si Bolile RARE | () pewin
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Seminarul Noul Pacient cu Cancer

in perioada 2-3 noiembrie 2015, Cosmina
Grigore, fost pacient cu cancer si initiatoarea
proiectului Lasa cancerul sa te vindece, a
sustinut un seminar ,Noul Pacient cu Cancer
- Abordare integrativa pentru vindecare” la
Centrul NoRo. Evenimentul a fost organizat in
parteneriat cu Asociatia Romana pentru Cancere
Rare - ARCrare si a facut parte din caravana
Noul Pacient cu Cancer.

Ce inseamna Noul Pacient cu Cancer?

Perceptia in ce priveste statutul, evolutia si
rolul unui pacient cu cancer in raport cu diagnos-
ticul primit se schimba. Acum doi ani altfel sta-
teau lucrurile. Acum doi ani, in Romania, terapiile
alternative erau privite suspicios, alimentatia
nu statea la baza tratamentului anti-cancer,
iar pacientul nu-si asuma responsabilitatea
diagnosticului. Acum lucrurile sunt similare, dar
nu la fel. Acum intalnim din ce in ce mai mullii
pacienti cu cancer care stiu ca au alternative.
Care stiu ca au un cuvant de spus in ceea ce pri-
veste vindecarea lor. Pacienti care sunt mai putin
debusolati si care participa activ la tot ce tine de
viata lor post diagnostic.

in cadrul seminarului, initiatoarea semina-
rului, Cosmina Grigore, descria Noul Pacient
cu Cancer ca fiind constient de faptul ca a par-
ticipat activ la imbolnavirea lui, responsabil
pentru vindecarea sa, efectuand management-
ul diagnosticului, un pacient care apeleaza la
intuitie si la puterea de vindecare a corpului,
care incepe si parcurge vindecarea emotionala,
diminueaza stresul, renunta la alimentele care

Intalnirea Grupului de Experti al Comisiei

favorizeaza inflamatia si hranesc celulele ma-
ligne, pentru care detoxifierea devine arma
secretq, care are o alimentatie bazata pe fructe
si legume crude, seminte si cereale integrale,
regleaza digestia si care se intereseaza de trata-
mente alternative si aplica pe cele pe care le
simte in acord cu corpul sau.

Seminarul a cuprins povestile unor pacienti
care au reusit sa invinga aceasta boala - Adriana
Covaciu, leucemie mieloida cronica si Cosmina
Grigore, cancer de san. Cele doua au prezentat
povestile lor si au vorbit despre terapii alter-
native, abordare holistica a cancerului, diete
antiinflamatorii, suplimente esentiale si despre
management-ul diagnosticului.

Evenimentul a fost adresat pacientilor cu
cancer, celor recent diagnosticati, familiilor si
prietenilor acestora, precum si celor care doresc
sa previna aceasta boala. Prin organizarea semi-
narului s-a dorit informarea pacientilor cu cancer
despre terapiile alternative, contribuind astfel la
pastrarea increderii si sperantei pacientilor si la
imbunatatirea calitatii vietii.

Europene pentru Bolile Rare

intalnirea din data de 13 noiembrie 2015,
Luxemburg s-a concentrat pe adoptarea reco-
mandarii privind testarea genetica transfron-
taliera, dezbaterea Retelelor Europene de Re-
ferinta si imbunatatirea accesului pacientilor cu
boli rare la tratament.

S-a discutat documentul provizoriu pri-
vind o recomandare referitoare la serviciile so-
ciale specializate pentru bolile rare, urmand
sa se formeze un grup de lucru si sa se imbu-

natateasca documentul pana la intalnirea urma-
toare a grupului de experti. Au fost prezentate
principalele pachete de lucru si actiunile care
vor fi derulate in urmatorii 3 ani in cadrul Actiunii
Comune a Uniunii Europene cu Statele Membre
pe domeniul bolilor rare, in urmatoarele directii:
Orphanet, codificarea si clasificarea bolilor rare
si implementarea recomandarilor europene in
domeniul bolilor rare. Urmatoarea intalnire a fost
stabilita pentru 5-6 Aprilie 2016.
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Curs de strangere de fonduri

Alianta Nationala pentru
Boli Rare si Asociatia Romana
de Cancere Rare au beneficiat
de activitatile unui proiect de-
rulat de European Patients
Forum - EPF, este vorba
despre programul Capacity
Bulding. Acest program a fost
lansat pentru a sprijini dezvol-
tarea organizationala si abilita-
tile de advocacy ale organi-
zatiilor nationale si europene
de pacienti.

in cadrul acestui program
a fost organizat si un curs

pe tema: strangere de fon-
duri. Astfel, in perioada 20-

22 noiembrie 2015, doi repre-
zentanti ai Asociatiei Romane
de Cancere Rare, respectiv
Aliantei Nationale pentru Boli
Rare Romania, au participat la
modulul Il al cursului. Temele
abordate au fost despre dez-
voltarea comunicarii online
si atragerea de fonduri din
comunitate, donatiile online,
iar activitatile practice au
constat in scrierea unei cereri
de sponsorizare si realizarea
unui plan de fundraising pentru
2016.

,Documentare maraton” pe tema
cancerelor rare si a altor boli rare la Zalau

in fiecare an reprezinta o adevarata pro-
vocare sa-i convingem pe jurnalistii care abor-
deaza subiecte din domeniul sanatatii sa bata
drumul pana la Zalau pentru a vizita Centrul
NoRo, singurul de boli rare din Romania si
pentru a participa la un training dedicat presei
despre bolile rare.

La cea de-a patra editie a Scolii de Boli
Rare pentru jurnalisti, editia din 2015, am ales
sa-i provoc pe colegii mei din presa nationala
si locala la o ,documentare maraton” pe tema
cancerelor rare, in special, si a altor boli rare in
general. Desi contextul nu era tocmai favorabil
(in perioada cu pricina tocmai picase un guvern,
urma sa fie stabilit un altul, deci toata atentia jur-
nalistilor era indreptata spre noii ministri, ba mai
mult avusese loc si tragedia de la Colectiv, iar
jurnalistii pe sanatate urmareau atent si zilnic bi-
lantul ranitilor si mortilor in urma incendiului de
la clubul Colectiv), 16 jurnalisti din Bucuresti si
din tara (Cluj, Oradea, Targu Mures, Baia Mare) au
acceptat provocarea de a veni la Zalau. In total
28 de participanti: pacienti, speake-ri, jurnalisti
au interactionat in perioada 19-22 noiembrie
2015, afland cat mai multe informatii despre
cancerele rare si despre problemele nerezolvate
in Romania in bolile rare.

Portile scolii s-au deschis in acest an la Pri-
maria din Zalau, in impunatoarea sala Avram
lancu, unde au venit peste 120 participanti,

(pe langa jurnalisti au fost si pacienti care urmau
sa participe la un workshop dedicat lor, dar si
autoritati locale, medici, pacienti, furnizori de
servicii sociale si medicale, reprezentanti ai
DGASPC-urilor din diverse judete din Romania,
decidenti din sistemul sanitar romanesc, parte-
nerii APWR din Norvegia de la Centrul de Boli
Rare Frambu, un reprezentant EURORDIS. La
deschidere a venit ambasadorul Norvegiei in
Romania, doamna Tove Bruvik Westberg, care
a vizitat si Centrul NoRo. Conform statisticilor
EURORDIS, la nivel european peste 30 de mili-
oane de persoane sufera de boli rare.

De asemenea, sunt pacienti care au asteptat
30 de ani pentru a primi un tratament corect,
corespunzator, motiv pentru care ei necesita .0
ingrijire mai atentq, resurse mai multe si multi-
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disciplinaritate in abordare. Peste un milion
de persoane din Romania sufera de boli rare.
Este estimat ca 9 din 10 pacienti inca nu au un
diagnostic corect sau complet si nici tratament
corespunzator sau ingrijire adecvata. Statisticile
arata ca 75% dintre acesti pacienti sunt copii”, a
declarat doamna Tove Bruvik Westberg.

Ca in fiecare an, si de data aceasta am in-
cercat sa aduc la dispozitia jurnalistilor repre-
zentanti ai autoritatilor nationale, iar presedintele
CNAS, dr. Vasile Ciurchea a onorat invitatia la
Zalau. A vizitat centrul, dupa ce a participat la
deschiderea scolii si a venit la primele lucrari,
unde a raspuns prompt tuturor intrebarilor puse
de reprezentantii mass-mediei.

Din partea Ministerului Sanatatii a venit
Lidia Onofrei, iar de la DSP Salaj directoarea
Ligia Marincas. Nu puteau lipsi medicii, care sa
explice pe intelesul tuturor aceste boli, printre
doctorii celebri s-a aflat si conf. dr. Ritli Ladislau
din Oradea, fost ministru al Sanatatii. Au venit si
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medici mai putin cunoscuti de presa nationala,
dar dedicati bolilor rare: conf. dr. Rodica Cosna-
rovici, de la IOCN Cluj, dr. Laura Damian, de la
Clinica de Reumatologie Cluj, Diana Micle, ge-
netician in centrul NoRo. O sesiune a fost de-
dicata problemelor nerezolvate in bolile rare
in Romania, iar cativa pacienti cu diverse boli
rare: LMC, Distonie, Wilson, boli reumatologice
rare, cancere la copii si-au expus problemele
cu care se confrunta. Ca la fiecare editie, am
pregatit si acum cateva jocuri si exercitii pentru
jurnalisti, cel mai apreciat fiind ,Biblioteca Vie",
un concept in care reprezentantii presei au fost
invitati timp de o ora la sala de lectura. Cartile
vii au fost medici, pacienti, reprezentanti ai
autoritatilor, care s-au lasat rasfoite si citite
de jurnalisti. La final, dupa ce le-am inmanat
diplomele, i-am rugat pe jurnalisti sa scrie pe
o foaie 3 lucruri bune si 3 lucruri rele (care
trebuie imbunatatite) pe care le-au gasit la
acest training.

Ingrijire integrata pentru persoanele cu
dizabilitati complexe produse de boli rare,
folosind modelul norvegian

in perioada 20-21 noiembrie 2015, la Zalau,
in cadrul proiectului ,NoRo-Frambu, parteneriat
pentru viitor” a avut loc cel de-al doilea Workshop
Bilateral - ,Ingrijire integrata pentru persoanele
cu dizabilitati complexe produse de boli rare, folo-
sind modelul norvegian”.

Tema abordata a fost: Inovare in servicii
nelor cu boli rare.

\Workshop-ul s-a desfasurat pe parcursul
a doua zile in care s-au discutat aspecte legate

in Norvegia, importanta instruirii furnizorilor
de servicii destinate persoanelor cu boli rare,
Centre de Expertiza si Retele Europene de
Referinta pentru Boli Rare, tabere pentru per-
soane cu boli rare in Norvegia si Romania, co-
laborarea intre factorii interesati — ,singura
solutie” pentru bolile rare, accesul la formare
a furnizorilor de servicii de ingrijire pentru per-
soane cu boli rare in Norvegia si Romania, for-
marea personalului medical, asistentilor sociali
si a terapeutilor, pacientilor, a familiilor si a asis-
tentilor personali.

Oameni RARI si Bolile RARE | () p&awiz
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Lansarea Centrului de Genomica la UMF Timisoara

————

Dorica Dan, impreuna cu Dan Tiberiu si Dan
Oana Maria au participat in data de 26 noiembrie
2015 la evenimentul de lansare a Centrului de
Genomica al UMF Timisoara, la finalul unui
proiect coordonat de dna. prof. Maria Puiu. in
deschiderea evenimentului, Dorica a prezentat
viziunea si asteptarile pacientilor legate de
acest centru.

Misiunea Centrului de Medicina Genomica:

= Dezvoltarea unei platforme de cercetare
interdisciplinara si transdisciplinara cu
utilizatori multipli;

= Dezvoltarea unui pol de excelenta stiin-
tifica si tehnologica la standarde euro-
pene, activitatea de cercetare fiind orien-
tata spre translatarea rezultatelor in
practica clinica si influentarea politicilor
de Sanatate Publica;

= Promovarea si dezvoltarea, la nivel
national, a medicinei de precizie prin
utilizarea genomicii ca instrument de
diagnostic si indicatie personalizata de
tratament;

= Stabilirea standardelor in cercetare, edu-
catie, practici nationale si europene in
Genetica medicala.

Participare la Conferinta nationala

de oncopedlatrle

in 26 noiembrie
am participat la cea
de-a patra conferinta
nationala de oncope-
diatrie organizata de
Asociatia P.AV.E.L.
Titlul conferintei ,Inter-
ventie pe termen lung
- conditie esentiala
pentru integrarea copi-
lului cu cancer” si un
panel intreg dedicat
management-ului de
caz ne-au oferit posi-
bilitatea de a fi activ
implicati in conferinta
prin prezentarea pro-
iectului INNOV-Care
- un proiect de inovare
pentru ingrijirea bolilor
rare. Totodata am aflat
noutatile din domeniul ingrijirii in oncopediatrie
si provocarile cu care se confrunta acesti
pacienti. Continuand demersul inceput la
editiile anterioare din anii 2011, 2012 si 2014,
conferinta a adus in centrul atentiei societatii
civile romanesti, al autoritatilor publice centrale
si locale, al liderilor si formatorilor de opinie, al

asociatiilor profesionale, al specialistilor din
diverse domenii si al publicului larg, situatia
copiilor si a tinerilor bolnavi de cancer si a
familiilor acestora. Mesajul central al eve-
nimentului a fost: ,Cancerul este invins doar
atunci cand toate urmarile efectelor sale au
fost depasite”.
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Gala voluntariatului

Ziua Internationala a Volun-
tariatului ofera voluntarilor
si organizatiilor, ocazia de a
celebra munca in folosul ce-
lorlalti, de a impartasi valorile
voluntariatului si de a le pro-
mova in cadrul comunitatilor
sau a organizatiilor neguver-
namentale. Aceasta zi este
celebrata in fiecare an in data
de 5 decembirie.

Cu ocazia ZIV Centrul Pi-
lot de Referinta pentru Boli
Rare ,NoRo" din Zalau a gaz-
duit joi, 3 decembrie, ,Gala
Voluntariatului®, eveniment
organizat de Asociatia Prader
Willi din Romania si Asociatia
Plai Transilvan.

in cadrul acestei gale a fost recompensata
cu diplome si mici atentii, implicarea celor
aproximativ 50 de voluntari ai celor doua aso-
ciatii, majoritatea tineri. Evenimentul a fost
dedicat voluntarilor, dedicat eforturilor lor de a
contribui la imbunatatirea calitatii persoanelor, in
special a copiilor cu dizabilitati. Avand in vedere
ca in data de 3 decembrie este celebrata Ziua
Internationala a Persoanelor cu Dizabilitati, iar
in 5 decembrie Ziua Voluntarilor, cele doua aso-
ciatii au imbinat cele doua evenimente in unul
singur pentru a celebra implicarea voluntarilor
in viata persoanelor cu dizabilitati.

De asemenea, pentru a marca si Ziua In-
ternationala a Persoanelor cu Dizabilitati, in
cadrul galei a fost lansat si Concursul ,Peretele
Prieteniei”. Concursul ,Peretele Prieteniei”
este un eveniment ce doreste sa ofere posibi-

Academia Digitala

Academia Digitala este un proiect inter-
national adresat organizatiilor de pacienti,
cu o durata de 12 luni, pentru imbunatatirea
profilului organizational cu ajutorul retelelor
de socializare. Trainerii sunt formati din
experti universitari si experti ai 3 Monkeys.
Primul workshop a avut loc la Milano in
perioada 18-19 septembrie 2015, urmand o
serie de videoconferinte si un nou workshop
in martie 2016.
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litatea elevilor din unitatile scolare sa fie pro-
tagonistii crearii unei comunitati tolerante si
prietenoase in care copiii cu dezabilitati sa
se simta acceptati si valorizati. Concursul se
desfasoara in perioada 3 decembrie 2015 -
19 februarie 2016. In aceasta perioada scolile
s-au putut inscrie formand un echipaj de 5-7
elevi coordonati de un cadru didactic. Scopul
concursului este amenajarea unui perete din
scoala pentru a transmite mesaje de accep-
tare, toleranta si prietenie fata de copiii cu diza-
bilitati. Peretele trebuie sa includa un slogan
bine gandit de echipa si relevant pentru ideea
proiectului. in perioada 22-26 februarie 2016
se va realiza jurizarea de catre ONG-urile impli-
cate urmand ca festivitatea de premiere sa
se desfasoare in data de 29 februarie 2016 in
cadrul Campaniei ,Ziua Bolilor Rare”.

Printre temele dezbatute: prioritati de
invatare si provocarile retelelor de socializare,
gasirea audientei potrivite pentru proiectele
noastre, alegerea canalelor potrivite pentru a
transmite informatii, dezvoltarea continutului
mesajelor, imbunatatirea vizibilitatii bolilor
rare, atragerea de membri noi, setarea obiecti-
velor, indicatorilor si masurarea lor, tehnici de
promovare si fundraising online.

Oameni RARI si Bolile RARE | () p&awiz
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Exercitiu de evacuare
in caz de incediu

in data de 15 decembrie 2015 am efectuat
la Centrul NoRo un exercitiu de evacuare in
caz de incendiu si un exercitiu privind folosirea
stingatoarelor. Multumim reprezentantilor ISU
Salaj pentru sprijinul acordat!

Serbarea de Craciun

in data de 18 decembrie 2015 Mos Craciun
a fost la copiii de la Centrul NoRo si in acest an.
Pentru a-l surprinde, copiii au invatat cu drag si
entuziasm colinzi si cantece. Sala s-a umplut
imediat cu zambetele copiilor si aplauzele de
incurajare ale parintilor. De ce? Pentru ca a fost
frumos si emotionant, atmosfera de Craciun
s-a facut simtita imediat. Clopotelul a sunat si a
vestit sosirea unui om cu barba alba, imbracat

in rosu, avand un sac mare in spinare, parca plin

..cu multe cadouri? Da, e Mos Craciun! suna
glasul de copii. S-au grabit cu totii sa se aseze pe
scaun, de parca s-au inteles intre ei ca trebuie
sa fie cuminti si saii arate lui Mos Craciun si pa-
rintilor cu ce s-au pregatit de atata timp.

De la cel mai mic la cel mai mare, am cantat,
am fost renii lui Mos Craciun, am fost fulgi de
nea, am fost si colindatori dar cel mai important
e ca am fost impreuna in intampinarea sarba-
torilor de iarna, parinti, invitati si voluntari. Vo-
luntarii ne-au fost de mare ajutor, nu numai
la serbare dar si pe parcursul anului, au dat
dovada de seriozitate, spirit de echipa si nu in
ultimul rand de solidaritate. Inainte de serbare
voluntarii din BBBS au participat si la instruire

in data de 14 decembrie 2015. Va incurajam
in Noul An ce vine sa ramaneti alaturi de noi,

pentru ca si la anul o sa organizam serbarea de
Craciun si multe alte activitati.
Sarbatori fericite tuturor!

Seminar: Traseul paC|ent|lor cu boli rare si cancere rare

Ingrulrea mtegrata SI coordonarea
0 mare provocare pentru pacienti si familii.
Workshop-ul a fost organizat in sala de
sedinte a Consiliului Judetean Salaj in data
de 18 decembrie 2015.

Au participat reprezentanti ai autoritatilor
locale si judetene: DSP, DASC, DGASPC,
AJPIS, Inspectoratul Scolar Judetean, Spitalul
Judetean de Urgenta Zalau, specialisti din
domeniul medical si social. Dezbaterile au
cuprins studii de caz, exemple personale

ale pacientilor si apartinatorilor, o prezentare a Ghidului pacientului spre sanatate si dificultatile pe
care le intampina pacientii cu boli rare si cancere rare in accesarea serviciilor medicale, sociale si

educationale de care au nevoie.
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Proiectul INNOV - Care

Judetul Salaj prin Consiliul
Judetean Salaj, impreuna cu Aso-
ciatia Prader Willi din Romania prin
Centrul NoRo si un consortiu format
din state membre europene sunt
parteneri in cadrul proiectului trans-
frontalier ,INNOV - Care", cofinantat
de Comisia Europeana in cadrul
cererii de propunere de proiecte
.Inovatii ale politicii sociale pentru
sprijinirea reformelor in domeniul
social” a Programului ,Ocupare si
inovare sociala ,EASI", 2014 - 2020,
componenta PROGRESS". Con-
tractul de finantare a fost semnat in
data de 22 septembrie 2015.

Lansarea proiectului INNOV - Care a avut loc
in data de 18 decembrie 2015.

Partenerii proiectului la nivelul consortiului:
Ministerul Sanatatii, Serviciilor Sociale si Ega-
Litatii, Institutul pentru Servicii Sociale - Spania
(Liderul proiectului); Institutul Economic de Cer-
cetare - Slovenia; Organizatia Europeana pentru
Boli Rare (EURORDIS) - Franta: Judetul Salaj prin
Consiliul Judetean Salaj si Asociatia Prader Willi
din Romania prin Centrul NoRo; Centrul Social
de Inovare - Austria; Institutul Karolinska -
Universitate de medicina, institut de cercetare -
Suedia; Centru de cercetare Finovatis - Franta.

Obiectivul proiectului il reprezinta cresterea
incluziunii sociale a pacientilor cu boli rare, a
rentabilitatii si eficientei din punct de vedere al
costurilor, pentru a evita impovararea bugetelor
si pentru a contribui la dezvoltarea durabila a
acestora, in conformitate cu strategia de dezvol-
tare Europa 2020.

Valoarea totala eligibila a proiectului este
de 1.994.414,72 Euro, din care 1.595.531,72 Euro
reprezentand asistenta financiara nerambur-
sabila. Contributia Consiliului Judetean Salaj este
de 6.280 Euro, iar contributia Asociatiei Prader
Willi din Romania este de 25.396 Euro.

Durata de implementare a proiectului este de
36 de luni, incepand cu data de 1 octombrie 2015,

Proiectul ,INNOV - Care" este inovator prin:;

= Dezvoltarea si testarea unui nou model

holistic de ingrijire centrat pe pacientii cu
boli rare;

= Evaluarea politicii-pilot menita sa confir-

Mme sau sa infirme o relatie de cauzalitate
intre interventie si rezultatul masurat;

= Evaluarea impactului economic al mo-
delului, oferind mai multe informatii
cu privire la analiza cost-beneficiu a
modelului propus;

= Investitii in analiza optiunilor de extindere
in alte state membre si in alte domenii
de ingrijire (de exemplu, handicap, boli
cronice);

= Stabilirea unor parteneriate solide si suste-
nabile intre institutiile publice, entitatile
private si orgnizatiile societatii civile.

Judetul Salaj prin Consiliul Judetean Salaj,
impreuna cu Asociatia Prader Willi din Romania
prin Centrul NoRo isi propun implementarea in
Romania a unui proiect-pilot care va include
bunele practici si metodele de ingrijire, cu
implicarea Centrului National de Resurse pentru
Boli Rare si a doi manageri de caz, care au fost
identificati pentru a sprijini si indruma pacientii si
familiile acestora.

Principalele rezultate asteptate in cadrul

proiectului INNOV-Care vizeaza:

= Existenta unui model de ingrijire calitativ,
eficient si sustenabil pentru furnizarea
de servicii de asistenta sociala pentru
pacientii cu boli rare si familiile lor;

* Extinderea modelului la alte domenii,
altele decat bolile rare, si in alte state
membre, nu doar in Romania;

= Crearea de parteneriate pe termen lung
intre institutiile publice, entitatile private,
si organizatiile societatii civile.
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Proiect cofinantat printr-un grant din partea Elvetiei prin intermediul Contributiei Elvetiene
pentru Uniunea Europeana extinsa.

Project cofinanced by a grant from Switzerland through the Swiss Contribution
to the enlarged European Union.
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