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in data de 19 aprilie 2010,
in prezenta oficialitatilor locale si
ﬂldetene dar si a partenerilor

= " proiect, Asociatia Prader Wi
Romania (APWR) a demarat startul
‘lucrarilor pentru construirea pri uim
Centru Pilot de Referinta pentr
Boli Rare din Romania.
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TERAPIA LOGOPEDICA

Una dintre cele mai complexe definitii ale logope-
diei a fost data de M. Gutu, (1975): ,Prin tulburarile
limbajului intelegem toate abaterile de la limbajul
normal, standardizat, de la manifestarile verbale ti-
pizate, unanim acceptate in limba uzuala, atat sub
aspectul reproducerii cat si al perceperii, incepand
de la dereglarea diferitelor componente ale cuvan-
tului si pana la imposibilitatea totala de comunicare
orala sau scrisa”.

Etimologic, cuvantul logopedie provine din greces-
cul ,logos”, care inseamna cuvant, si ,paideia”, care
fnseamna educatie. In sens restrans, logopedia se
ocupa cu studierea si dezvoltarea limbajului, cu pre-
venirea si corectarea tulburarilor acestuia.

Scopul logopediei este depistarea, evaluarea si
corectarea tulburarilor de limbaj, inlaturarea tulbu-
rarilor de vorbire, dezvoltarea psihica generala nor-
mala a persoanelor cu dificultati verbale, formarea si
dezvoltarea pe masura capacitatilor lor, de stabilire
sau restabilire de relatii corecte cu cei din anturaj.

Pornind si de la conceptia lui I.P. Pavlov, conform
careia ,Nimic nu ramane imobil, numai cu condi-
tia de a se crea conditiile corespunzatoare”, in fata
profesorului logoped stau o serie de sarcini, dintre
care:

v' Cunoasterea si prevenirea cauzelor care provoa-
ca tulburari de limbaj si asigurarea unui climat
favorabil dezvoltarii normale a limbajului;

v’ Studierea si cunoasterea simptomatologiei tul-
burarilor de limbaj, a metodelor si procedeelor de
corectare;

v’ Depistarea, examinarea persoanelor cu tulburari
de limbaj, incepand cu varsta prescolara si orga-
nizarea activitatilor in functie de varsta si tulbu-
rare;

v’ Corectarea tulburarilor de limbaj in paralel cu
dezvoltarea gandirii, cu personalitatea, activita-
tea lor si formarea unei atitudini normale fata de
propriul defect si fata de lumea din jur;

v' Elaborarea unui program terapeutic corect tinand
seama de esenta, cauzele, mecanismele si dina-
mica tulburarii.

Terapia logopedica presupune de asemenea, re-
cuperarea urmatoarelor tipuri de tulburari:

v tulburari de pronuntie (dislalie, rinolalie, di-

zartrie);
v tulburari de ritm si fluenta a vorbirii (balbaiala,
logonevroza, tahilalie, bradilalie, aftongie,

tulburari pe baza de coree);

tulburari de voce (afonie, disfonie, fonastenie);
tulburari ale limbajului citit-scris (dislexia-alexia
si disgrafia-agrafia);

tulburari polimorfe (afazia si alalia);

tulburari de dezvoltare a limbajului (mutism psiho-
gen, electiv sau voluntar, intarziere in dezvolta-
rea generala a vorbirii). E. Verza
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Ceea ce face logopedul - din domeniul scolar sau
de sanatate- pornind de la prima etapa - depistarea -
trecand la urmatoarea etapa si anume acomodarea
Cu actul terapeutic si persoana adulta, apoi stabilirea
clara a diagnosticului, prognosticului si conceperea
planului personalizat de interventie, urmand apoi
etapele de emisie, fixare, consolidare si automati-
zare a sunetului poate fi un proces complex, uneori
de lunga durata, reusita fiecarei etape contribuind la
succesul celorlalte. Sunt multe variabile care intra in
ecuatia timpului de corectare a limbajului, dar una
dintre cele mai importante este echipa: copil - lo-
goped - parinte - cadrul didactic (si daca e necesar si
un medic de specialitate ).

Logopedia, prin varietatea si frecventa tulburarilor
de limbaj, vizeaza intreaga populatie, persoane
adulte, studenti sau lucratori in diferite domenii pro-
fesionale, care simt nevoia corectarii aspectului sonor
sau a dictiei lor, inclusiv si a persoanelor de varsta
a treia, batrani, la care in urma unor procese pato-
logice pot sa apara unele tulburari de limbaj (afazie,
dizartrie, etc.) cu urmari grave asupra personalitatii
si a incadrarii lor in viata sociala.

Pronuntarea corecta constituie nu numai unul din
mijloacele de exteriorizare a culturii unui om, ci si
manifestarea unei obligatii sociale, corespunzatoare
functiilor pe care le indeplineste limba in societate.

In concluzie, tulburarile de limbaj impiedica dez-
voltarea unei gandiri creatoare, flexibile, capabila de
abstractizari, generalizari, deoarece acestea necesi-
ta un fnalt nivel de dezvoltare a limbajului. Ele in-
fluenteaza dezvoltarea intelectuala, reusita scolara,
integrarea normala in colectiv, intr-o masura direct
proportionald cu gravitatea lor in functie de specifi-
cul fiecareia.
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Pop lulia Emanuela,
profesor logoped




a humesc Daniela si am bu-

Curia de a face parte din

grupul de voluntari de |a

APWR, A fost primitd cu

caldUra in aceaSta asocCiatie
deé oameni Buni, Intelegatorl Si cu sufiet
tnare. Ar trebui 3 fit mandri 3 in orasul
nostru, uh oras mic, $-a IhFllhtatASOClatla
Prader Willi din Romania Si asta datoritd
unor oameni minunati care se gandesc |a
binele celor din jur.

{htotdeauna am fost lmpresnonata de
Copiii Cu hevoi speciale. Sunt gi eu parinte §i
daca fiecare dintre noi i he-am gandl macar
putin, cat e de greu s traiesti alatun de
O persoana Care sufera de o boala rara, Ca
pentru ei Viata este O luptd,0 adevarata
lupta pentru suDraVIetuwe, daca ne-am
pune §i humai pentru o Clipa in situatia lor,
atunci am mtelege CU adevarat suFermta
pe Care 0 au_ in suflet, [upta pe Care 0 duc
Zilnic si am intelege C3 au nevoie de spri-
jinul nostru, de ajutorul nostru oricat de
putin ar fi el. Am Cuhoscut Copii minunati,
iubitori, cu o bunatate Si o CaldUra
Sufleteasca Care emana din toatd fiinta
lor, Cu O seninatate Care li se citeste pe
Chip, Cu O putere de a zambl Ch:ar daca
pentru ei Viata inseamna o lupta Zilnica cu
poala, o wata de care nhoi nhiCi hu dam sea-
ma. Acesti Copii deosebiti hu Cer mult, ei
se multumesc Cu putinul pe care li-| oferi:
un zambet, o vorba calda spusa din suf-
let, pentru ei inseamna mult. Ei au nevoie
de sprum moral §i sufletesc si mai ales de
multd iubire.

Am fost placut impresionatd de drago-
$tea acestor Copii, Care Vor s§ daruiasca
fmereu, necondltlonat £ara sa ceara §i fara
3 astepte nimic In schimp. Sunt unele lu-
Cruri pe Care ar trebui $d Ie-nvatam de la
ei. Ar trepui sa-hcercam sa le Facem Viata
mai usoara, fai frumoasa, atat Cat he sta
in putinta.

Multumesc celor Care m-au primit ala-
turi de ei in aceaSta asociatie si mi-au
oferit sansa s3 traiesC o astfel| de expe-
rlenta alaturl de acesti copu deosebltl Si
lUbltOrl, de la care chiar ai Ce s&- nveti si
Care Iti dau o lectie de Viata.

»Cuvintele frumoase pot fi scurte si
usor de rostit, dar ecoul |or este Fara de
sFarsrc ” (Maica Tereza)

.Fii buh de cate ori se poate. §i intot-
deauna se poate.” (Dalai Lama)

Jula Florela Daniela,
voluntar APWR

Pagina Veluntarului

ton intilnit
un inger

Pe scara
Care duce-n Paradis,
Fatr-o zi,

Am intilnit un inger.
S nu era un vis.
Zambinduw-mi,
at-a luat usor de mana,
Ca sa-mi arate
Calea spre luminad.
De-atunei,

I sta merew
La dreapta mea
M oeroteste
cu aripa sa.

Ma cearta bland,
Cind uneori gresese
Ma ia de mana
Chnd ma rditdcese.

gttnudtum&w, Doamne
gttmultum&w Doamune Pentru tristete
Pentru aceasta zi senind, St pentru bueurie,
Pentru cit de mult soare, Pentru toate elipele
Pentru cit de multa Care au fost,
lunmiind, Care o sa fie.
Jti multumese, la prezent
@entmeaﬂlataﬂdat Qerbul ,,a fi”
Pentru ¢a m-ai invatat La care pot privi.
Ce-nseamunda ,,smerenie” Pentru toti oamenii
Si umilinta”. Din viata mea
Iti multumese Pe care it iubese,
friumoase Doarmne-ti multumese!
Pentru ci pot sa zdambese
Pentru e pot respira Delia Stirb.
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Everimente

Antrenament pentru SPECIAL OLYMPICS Zalau - 28 aprilie 2010

in data de 28 aprilie, cu ince-
pere de la ora 15.30, terenul de
sport de la Scoala Gimnaziala
»Corneliu Coposu”, gazda mai
multor manifestari derulate fin
cadrul Proiectului ,Big Brother,
Big Sister” s-a umplut de forfota
si buna dispozitie.

Copiii si tinerii cu dizabilitati,
beneficiari directi ai proiectului,
imbracati in echipament sportiv,
s-au antrenat alaturi de fratii si
surorile lor mai mari - voluntari
APWR, elevi ai liceelor partenere,
pentru probele din cadrul concur-
sului sportiv ,Special Olympics”.

Evenimentul a fost organizat
de catre echipa APWR, cu susti-
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nerea si implicarea a patru cadre
didactice de la C.S.E.Il. ,Speran-
ta” Zalau.

Probele comune au fost succedate de catre ac-
tivitati libere. Cei prezenti au optat, in functie de
interesele si abilitatile lor, fie pentru un meci de
fotbal, fie pentru ping pong - abilitati individuale,
fie pentru o partida de bowling in varianta adapta-

—
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ta. Finalul activitatii i-a gasit pe toti obositi, pe unii
veseli ca au castigat, pe altii un pic tristi din cauza
ca au pierdut. Cu toate astea, accentul dominant
a fost spiritul de echipa, colaborarea, ajutorarea
reciproca. Au contat jocul in sine si timpul petre-
cut impreuna.

Coordonator proiect BBBS, Amalia Sabau

ntalnirea Comitetului National de Boli Rare, 30 aprilie - 1 mai 2010, lasi

I
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in zilele de 30 aprilie - 1 mai am organizat intal-
nirea CNBR la lasi. Scopul intalnirii: actualizarea
proiectului NoRo, actualizarea Planului National
de Boli Rare si organizarea Conferintei Europlan.

S-au prezentat rezultatele vizitei echipei
e-University in Norvegia (Dombi Istvan, Mihai Ga-
fencu si Camelia Arion insotiti de Lisen Mohr de
la Frambu), la Universitatea din Tromso. A fost o
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experienta importanta, benefica pentru dezvolta-
rea ulterioara a proiectului. S-au analizat metodele
de completare a chestionarelor pentru evaluarea
calitatii vietii pacientilor afectati de boli rare, in
asa fel incat sa avem un lot substantial pentru o
evaluare intermediara si prezentarea rezultatelor
partiale in cadrul Conferintei.

Dorica Dan, Presedinte APWR




Everimente

Intalnire in cadrul Proiectului Centrul National de ocupare a fortei de munca
pentru persoane cu SM si alte boli neurologice rare - Acces Abilitate

Societatea de Scleroza Multipla din Romania,
in parteneriat cu Alianta Nationala pentru Boli
Rare, deruleaza 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 Eu-
ropean. Centrul National va constitui o resursa
nationala de experti care vor implementa practi-
ciincluzive de ocupare bazate pe egalitate si ma-

nagementul diversitatii in Romania. De aseme-
nea, prin sistemul WorkPath se va facilita gasirea
unui loc de munca adecvat nevoilor individuale
ale persoanelor cu dizabilitati, iar cercetarea
socio-economica aferenta acestui proiect, va
evidentia situatia acestor persoane in domeniul
ocuparii si influenta locului de munca stabil in
asigurarea calitatii vietii lor.

Dorica Dan, Presedinte APWR

Informare privind terapia limbajului si audlologle educationala

La data de 23 aprilie, membrii echipei APWR, Emese Juhos si

Cosmina Baican, au participat la prezentarea masteratului de
~Terapia limbajului si audiologie educationala” care s-a desfasurat
la Scoala Gimnaziala ,,Cornellu Coposu" in cadrul intalnirii conf.
univ. dr. Maria Anca Dorina, impreuna cu asist. univ. drd. Carolina
Hategan, au prezentat programul de ,, Terapia limbajului si audiologie
educationala”, nivel master zi, de la Facultatea de Psihologie si
Stiinte ale Educatiei, Universitatea ,Babes-Bolyai” Cluj Napoca. Rolul
acestui masterat este de a aprofunda cunostintele necesare unui
specialist in terapia limbajului si audiolog educational, si de obtinere
a unor competente complementare din alte domenii, precum si a
abordarii din perspectiva consilierii si psihoterapiei a persoanelor cu
dizabilitati auditive si verbale, inclusiv a familiilor acestora.

Admitere 20

Condigii de inscriere §i admitere

Se pot inscrie: Criterii de admitere: Penteu 2000/20117:

~ absolvenyi nivel licenpd - 25% media la licengd; - 40 de locuri bugetate,

(3 ani san 4 anij. = 75% media obginuti la - -ﬂ)d; Jocuri cu taxi.
interviul de admitere.  TRETERTIII

mns|eran

¢e r aphia
%b Al . 17

Terapia tulburarilor de limbaj faciliteaza integrarea scolara si
socio-profesionala a copiilor, tinerilor si adultilor care prezinta astfel
de dizabilitati. Prin urmare, absolventii acestui masterat vor stapani

i 4
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Absolventii
Edu qul wildl vor 2
i i i unui

si £

dll'r:nlc& of lulbuun de limbaj $i adecvar;

dcﬁcnenw de i - projectarea gi implementarea
design-usi de

evaludnii

principiile, metodele si tehnicile necesare sa puna in lucru competente dologios tavedrea profeciidl - conalicn b

care sunt de natura pluri-interdisciplinara. Pentru mai multe informatii

accesati site-ul facultatii: http://www.psiedu.ubbcluj.ro
Emese Juhos, APWR : .

Implementarea sistemului de
management al calitatii conform
standardului SR EN 1S0 9001:2008

Asociatia Prader Willi din
Romania a inceput in luna
aprilie 2010 elaborarea si
implementarea  sistemului
de management al calitatii
conform standardului SR
EN ISO 9001:2008 pentru
activitatile de:

* Informare si consiliere
privind bolile rare;

* Terapie personalizata
pentru copiii afectati de
boli din spectrul autistic;

* Formare specialisti, in-
struire a asistentilor per-
sonali;

* Universitate virtuala;

* Servicii respiro.

Pentru aceasta am finceput

colaborarea cu reprezen-

tantii SC Greensim SRL,
care ne vor asista pe tot
parcursul  procesului  de
evaluare, elaborare sistem si
implementare.

Zsuzsa Lazar, APWR

unei interven(ii pallwpndagngirc
eficiente;

= elaborarea unor demersuri de
interventie specifice;

P
tulburdri de limbaj §i a
Familiilor acestara;

- terapia auditiv-verbaki.

: Intélnire Ministerul
 Sanatatii

La fintalnirea de la Ministerul

. Sanatatii din 21 aprilie au participat
: Dorica Dan,
. Radulescu din partea APWR, dl.
. consilier Razvan Chivu si dl. Streinu
. Cercel

Maria Puiu si lIrinel

- secretar de stat.
S-au dezbatut probleme legate de

. organizarea Conferintei Europlan si
. cele legate de derularea proiectului
. Noro -
. Roman pentru progres in bolile rare.

Parteneriat Norvegiano -

Dorica Dan,
Presedinte APWR
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Everimente

Vizita la Gradina Botanica din Jibou

in dimineata zilei de sambats, 24
aprilie 2010, ajungem la Fundatia
»Acasa”, Dorica, Mihaiela, Emese
si Darius. Eram asteptati cu mare
nerabdare de copii, tineri si de parintii
carefiinsoteau. Este grupul de pacienti
internati la Spitalul ,Acasa” din luna
aprilie, pentru tratament si recuperare
timp de trei saptamani. Sunt veniti din
lasi, Satu Mare, Maramures, Sibiu.

In parcarea spitalului era deja
microbuzul, a sosit in sfarsit ziuain care
asa cum am promis, vizitam Gradina
Botanica din Jibou. Le spusesem de
acest lucru cu o saptamana inainte si
nu a fost zi dupa aceea, ca sa nu fim
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intrebati, mai ales de Mihai (la care toti
ii zicem Gabita), cand mergem, cu ce mergem,
cum va fi?

Ajunge si d-na dr. Rotaru, care ne va insoti. Cu
putin ajutor reuseste sa urce in microbuz Rahela si
lonela care sunt in scaun cu rotile si plecam.

Peste jumatate de ora ajungem si intram ime-
diat. Vremea calda si soarele stralucitor ofera in
intreaga splendoare parcul ornamental amplasat
la intrarea in Gradina Botanica care detine, o
colectie de specii si soiuri de flori si unele specii de
arbori si arbusti. Nu poti sa resimti decat bucurie si
confort psihic cand ai in fata ochilor atatea ronduri
cu diferite specii de lalele, panselute si alte atatea
flori de la care nu-ti puteai lua privirea.

Aproape instinctual incepuse captarea mo-
mentelor sidecorului cu aparatele foto si telefoane.
Cu siguranta toti sunt convinsi ca isi vor aminti
cu placere de frumusetea locului. Dupa ce toti au
facut poze, intram in complexul de sere, la fel de
uimiti de atmosfera exotica a plantelor tropicale si
subtropicale expuse aici.

e Mo Ko N o Ro B Mo B A

Pe cand cei veniti prima data, crezand ca asta
a fost tot, ne indreptam spre marea surpriza,
complexul acvaristic care cuprinde 23 de acvarii,
de apa dulce si sarata in care se pot admira:
coralii, stelute de mare si pesti oceanici deosebiti.
Odata intrati Tn universul marin, nu am mai fi vrut
Sa gasim iesirea.

Diversitatea speciilor de pesti prin forme
si culori a fost de-a dreptul fascinanta si
incantatoare. Dupa ce vazusem toate colturile si
toate ascunzatorile acestor vietati marine de mai
multe ori, trebuie sa ne intoarcem, crezand ca
asta a fost tot. Nu a fost asa.

A urmat o alta surpriza, gradinile japoneze:
gradina japoneza cu lac; gradina japoneza din
nisip si pietre; gradina japoneza naturala; gradina
japoneza cu casa ceaiului; gradina japoneza
neteda cu dragoni, alei si poduri care ne-au oferit
alt prilej de petrecere placuta.

Am stat la taifas pe saturate pana in vremea
amiezii, cand cu regret chiar trebuia sa ne
intoarcem la Zalau.

Sentimentul de bucurie
si al ,misiunii indeplinite” se
citea pe fetele noastre. Cu
promisiunea ca vom revedea
impreuna aceste locuri si data
viitoare cand vor reveni pentru
internare, ne-am luat ramas
bun de la pacienti si de la
parintii care i-au insotit. Urmau
sa se externeze in urmatoarea
saptamana.

In prima saptamana a lunii
mai asteptam urmatorul grup
de pacienti...

e N Ko Mo o B B B B B

Porumb Darius, APWR

Oameni Rari si Bolile Rare




Raportul vizitei in Norvegia

Avand ca obiect: schimbul de experienta in cadrul
Centrului de Telemedicina si E-health Tromso

Proiectul: Parteneriat Norvegiano-Roman pentru
Progres in Bolile Rare

Sursa de finantare: Guvernul Norvegiei prin Pro-
gramul Norvegian de Cooperare - Innovation
Norway pentru crestere economica sidezvoltare
sustenabild in Romania prin intermediul pro-
iectului ,Parteneriat Norvegiano-Roman pentru
Progres in Bolile Rare,,

Participanti: Arion Camelia Victoria, Gafencu Mihai,
Dombi Stefan

Perioada de derulare: 11-14 Aprilie 2010

Concluzii principale ale vizitei:

* In Norvegia, serviciile integrate de fingrijire,
asistenta medicala si training bazate pe
internet reprezinta o prioritate pentru guvernul
tarii. Acesta finanteaza functionarea unui
centru national de telemedicina cu o echipa
formata din peste 150 de specialisti organizati
in trei departamente: telemedicina, cercetare/
dezvoltare, advisory - cel din urma incluzand
serviciile de e-learning. Resursele hardware
disponibile sunt la cele mai inalte standarde.

» Centrul furnizeaza si un program de master in
domeniul telemedicinei

* Pentru e-learning s-a proiectat un portal (ce
are la baza o sursa open) si care utilizeaza
metodologia blended learning
www.helsekompetance.no.
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Majoritatea cursurilor pentru pacienti sunt de tip
open.
Doar o parte din cursurile pentru specialisti sunt
cursuri acreditate de autoritatile nationale.
Partea on-line este prezentatd intr-un format
multimedia SCORM (Sharable Content Object
Reference Model).
In timpul cursurilor se pot utiliza videocon-
ferintele.
Materialele de curs sunt disponibile in intregime
cursantului imediat dupa inceperea cursului.
Toate modulele de curs incep cu o video-
prezentare de maxim 10 minute care are rolul
de a capta interesul si de a motiva participantul
pentru parcurgerea cursului.
Toate solutiile de e-health, e-learnig, e-care se
bazeaza pe constatarea ca pacientii (potentialii
beneficiari) au deschidere catre utilizarea
resurselor electronice (IT, telefonie mobila etc).
Camelia Arion - Consultant IT

~Momentul Zero” - deschiderea lucrarilor de constructie pentru

Centrul Pilot de Referinta

indata de 19 aprilie 2010, in prezenta
oficialitatilor locale si judetene, dar si a
partenerilor din proiect, Asociatia Prader
Willi din Romania (APWR) a demarat
startul lucrarilor pentru construirea
primului Centru Pilot de Referinta
pentru Boli Rare din Romania. Investitia
pentru construirea centrului face parte
din proiectul ,Parteneriat Norvegiano -
Roman pentru Progres in Bolile Rare”.
Scopul principal al acestui proiect este
Tmbunatatirea calitatii vietii persoanelor
din Romania, afectate de aceste boli
rare, prin acces egal la diagnostic
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timpuriu, prin tratamente de calitate si
servicii de reabilitare prin intermediul unor retele
complexe si accesibile de resurse si facilitati, in
baza Planului National de Boli Rare.

Acesta este un pas important in tratamentul

pacientilor cu boli rare.

Cosmina Anca Baican, APWR
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Everimente

Intalnirea AG COPAC - COALITIA ORGANIZATIILOR DE PACIENTI CU BOLI CRONICE

La intalnirea AG COPAC - COALITIA
ORGANIZATIILOR DE PACIENTI CU
BOLI CRONICE din 18-19 aprilie 2010
a participat Dorica Dan - presedinta
asociatiei.

S-au discutat aspecte organizatorice
AG COPAC - decizii privitoare la dreptul
de vot al organizatiilor care adera acum
la COPAC, decizie privitoare la numarul
de membri ai Consiliului Director COPAC
Si s-a ales noul comitet director din care
face parte si Dorica Dan.

Dorica Dan, Presedinte APWR

Premiere eseuri r

Pe data de 15 aprilie 2010, APWR [ B

a organizat premierea castigatorilor
la concursului de creatie , A trai cu
o0 boala rara”, concurs organizat cu
ocazia campaniei Ziua Bolilor Rare.
Premiantii, fie ei prescolari, elevi
de ciclu primar sau elevi din ciclul
gimnazial au fost rasplatiti pentru
lucrarile realizate: eseuri, compuneri,
poezii sau desene.

Pentru a fixa cunostintele dobandi-
te pe perioada campaniei, festivitatea
a debutat cu o conversatie despre

r
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bolile rare, toti participantii dovedind ca lectiile si atelierele de boli rare si-au atins scopul dorit: con-
stientizarea, informarea si sensibilizarea copiilor cu privire la existenta bolilor rare si a deficientelor

asociate acestora.

Mihaiela Virginia Fazacas, psiholog APWR

SO

Moi, vot...

isand, iuwbind
Am indrdaznit.
Crezdand,
MNe-am animat visele.
Ddruind,

Oameni Rari si Bolile Rare

Sd infelegi!

Sa intelegi tacerea, edand totul este zgomot
Sa intelegi iubirea, edand totul este urd
Sa intelegi speranta, cand totul se destrama
Sa infelegi visul, edand totul e cosmar
Sa intelegi raspunsul, eand totul e
mineiund
S intelegi surdsul, eand totul este ploaie
Sa intelegi eredinta, cand totul e desert
Sa intelegi ea eu, voi fi aiei mereu!

Cara Simona




Concurs de eseuri -,A trai cu o boala rara”

Eseuri premiate - ciclul gimnazial

-PREMIULI -
A trai cu o boala rara

Parea o zi de vineri obisnuita, in care monotonia si
oboseala acumulate pe parcursul acelei saptamani
refulau in miscari lenese, vorbe abia rostite si
aceiasi pasi tacuti pe coridoarele monocrome ale
scolii...

Toti eram concentrati la treburile noastre si,
desi volumul vocii era setat pe ,minim”, toate
sunetele erau absorbite nesatios de peretii care
redau cu indiscretie cele mai ,top-secret” povesti,
adaugandu-le intensitate, facandu-le ca mai apoi
sa semene cu lumina, propagandu-se pana pe
culoarele scolii vecine.

Pasii apasati ai dirigintei se auzeau apropiindu-
se. Ca la un semn de cataclism, ne-am organizat
si ne-am luat in primire pozitiile de copii cuminti,
spasiti. Desigur, stiam cu totii prea bine ca in zilele
anterioare nu fusesem tocmai o clasa-model,
demna de pus la expozitie si ca dl. Catalog etala
nemultumit in fata oricui gama de note diverse,
rezultatul orelor petrecute in fata calculatorului.

»-Buna ziua! ”, se auzi.

Am fost poftiti sa luam loc. Desigur, nu stateam
niciunul prea confortabil. Catalogul statea turtit pe
catedra... Era tinta privirilor noastre si incercam sa
il facem cu puterea mintii sa nu-si deschida filele
subtiri. Totusi, noi nu eram Matilda...

Un zgomot si insiruirile de cifre cu care, linistit,
asa cum spun colegii mei, poti compune numere
de telefon, ne impungeau orgoliul deja ranit.
Nimeni, nici macar noi, nu stiam ce metamorfoza
avusese loc, de ne transformaseram din ,cea mai
buna clasad” intr-una lenesa...

Dupa ce am fost sapuniti bine, atat cat sa ne
revenim, macar pentru cateva zile, cu un ton calm,
am fost introdusi intr-un nou capitol: BOLI RARE.

Ok si eu mai foloseam termenul cand ma calca
cineva pe nervi si i ziceam ca sufera de o boala
rara: prostia, dar de data asta parea ca era ceva
serios. Desigur ca nu totul a mers asa cum s-ar
fi dorit si asteptat de la niste elevi asa inteligenti
si educati de clasa a Vll-a, deoarece am inceput
sa radem cand ni s-a spus ca inainte se folosea
termenul de ,handicap”, dar acesta s-a modificat
deoarece a fost transformat intr-un cuvant cu
sens peiorativ, folosit adeseori pentru a injosi pe
cineva.

Unii s-au prostit, insa, in rest, a fost interesant.
Cand am fost legati la ochi, la picioare, la mana,
pentru a avea o deficienta temporara, am realizat

cat de greu le este oamenilor cu deficiente sa
supravietuiasca.

Am facut schimb de informatii despre acest
subiect, apoi am invatat sa ne spunem numele
in alfabetul surdo-mutilor. Sincer, e greu si, cum
sunt o vorbareata de zile mari, spun cu mana pe
inima ca prefer sa tot trancanesc, pentru ca e mai
simplu.

A trecut o saptamana intreaga de atunci... si
abia acum, cand scriu aceste randuri chinuite si
analizez imi dau seama de foarte multe lucruri.

Prima rectie pe care am avut-o noi a fost una de
haz si, paradoxal, exact asa trateaza si societatea
persoanele defavorizate. Doar e mai usor sa
dispretuiesti decat sa dai dovada de compasiune
si intelegere!

Port o adanca admiratie celor care, in ciuda
problemelor, nu renunta la copiii lor i lupta pentru
ei intr-o lume ce, pur si simplu, ii reneaga. Pentru
societate ei reprezinta o povara. Din acest punct
de vedere, imi pot doar imagina cum se simt. E
foarte greu sa ai ceva de spus Si nimeni sa nu te
asculte, sa nu fie nimeni interesat...

Cat curaj au ei sa infrunte, alaturi de copii lor,
o astfel de soarta!

In al doilea rand, mi-am dat seama cat de
norocoasa sunt sa fiu sanatoasa si sa ma pot
bucura de lucruri pe care altii nu le cunosc... Acum
cred ca inteleg cu adevarat de ce tatal meu imi
spune mereu ca ,sanatatea e mai buna decat
toate”.

Puteam sa scriu o poveste frumoasa a unui om
cu acest gen de afectiune, Ihsa mi-am dat seama
ca ceea ce as scrie ar fi o nulitate pe langa ceea
ce simte, traieste acesta... Cum as putea eu sa
inteleg devotamentul cu care parintii au grija
de COPIL? Cred ca exista o singura explicatie
rationala: iubirea sincera si neconditionata.

Nu pot gasiin limba romana suficiente adjective
care sa incerce sa redea ceea ce acesti oameni
simt zi de zi... Asa cum o forta aplicata unui corp
declanseza din parta acestuia o forta de reactie
de aceeasi intensitate, la fel si ostilitatea societatii
fata de persoanele cu nevoi speciale provoaca o
atitudine ostila din partea acestora fata de oamenii
care compun societatea.

Mai pot doar sa spun ca anul acesta, de ziua
mea, Tmi voi dori un singur lucru: sanatate.

Lucaciu Bianca,
Scoala Gimnaziala ,Silvania” Simleu Silvaniei,
prof. psiholog Bara Simona
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- PREMIULII -
A trdi cu o boala rara

O lume plina de durere, de lacrimi si de suspine...
O lume arsa de patimi infinite... O lume macinata
de ambitii meschine... Nu-mi pot imagina existenta
unei astfel de lumi.

Cand sclipirea suava a stelelor imi confera astfel
un spectacol aparte, cand iarba TImi sopteste vorbe
dulci, cand vantul povesteste noptii o istorie de mult
uitata, lumea mea pare un paradis al dragostei. Cand
toti privesc spre cer, intinzand o mana spre cel care
cere ajutor, lumea devine un paradis al sperantei.

Sunt diferit... De cele mai multe ori, oamenii ma
privesc cu mila, ma compatimesc, fara sa stie ca
lumea mea este mai purd, mai plina de lumina, decat
ar putea fi vreodata lumea lor. Ei spun ca sufar de o
boala rara. O numesc - mi se pare - Prader Willi.

Ma miscam greu. Ma simteam ca intr-o cutie.
Poate eram intr-o cutie. O mana delicata, aproape
imateriald, mi-a inaltat privirea. O lumina ingereasca
m-a Tnvaluit, aproape sa ma copleseasca. Atatea
voci prietenoase, atatia ochi imi zambeau... Toata
atentia era concentrata asupra mea. Nimanui nu-i
pasa de cutiuta verde cu o funda rosie din care am
iesit... Abia mai tarziu am inteles ca eu eram cadoul
primit de oameni si ca misiunea mea era sa-i fac pe
cei din jurul meu mai buni, mai intelegatori si mai
toleranti. Am inteles totodata ca eram speciala si ca
aveam doua zile de nastere: 25 decembrie, ziua in
care am venit pe lume si 28 februarie, ziua in care
am inceput sa raspandesc lumina in jurul meu.

Fit Dumitrana Daniela, cls. a Vlll-a B,
Scoala Gimnaziala ,Mihai Eminescu” Zalau,
prof. Campean Zamfira

- PREMIUL 111 -
A trai cu o boalarara

Fiecare dintre noi ne nastem cu aceleasi drepturi,
toti suntem egali, indiferent de varstd, sex sau
origine. Dar persoanele cu dizabilitati? Aceste
persoane speciale, au aceeasi egalitate si aceleasi
drepturi ca si ceilalti oameni. Aceste persoane
trebuie intelese, fiind diferite de noi doar prin faptul
ca ele nu pot sa vada ca si noi, nu pot sa auda ca
Si noi nu pot sa mearga sau sa se joace ca Si noi.
Fiecare are povestea sa care trebuie ascultata si
inteleasa. Pentru persoanele cu dizabilitati exista
scolispeciale: pentru muti, alfabetul semnelor, pentru
orbi, alfabetul Braille. Nu trebuie sa-i diferentiem sau
sa-i consideram incapabili.

Atrai cu o boala rara nu este usor, iar persoanele
acestea sunt eroi care reusesc sa lupte cu boala.
Daca un simt sau un organ nu este dezvoltat, sunt
dezvoltate celelalte organe, folosindu-se de ele.
72% dintre bolile rare apar la copii la fel ca noi.
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Aceste persoane sunt oameni ca noi, deci nu trebuie
marginalizati sau aratati cu degetul. Din cauza
marginalizarii acestor persoane, pot avea caderi
nervoase. Aceste persoane nu sunt oameni ciudati,
ci oameni speciali de la care noi trebuie sa invatam.

lepure loana, cls a V-a B
Liceul de Arta ,loan Sima” Zaldu,
prof. Ardelean Elena

- MENTIUNE -
A trdi cu o boala rara

Una din 2000 de persoane au boli rare. Chiar
daca, probabil nu toti cunoastem pe cineva care
are o boala rara, acele persoane exista. Exista scoli
speciale pentru copii care au o boala rara, unde
fnvata fiecare dupa capacitatea mintala.

Sin Zalau exista o asemenea scoala, ,Speranta”.
Unul dintre elevii care invata acolo este Petrina.
Petrina are 18 ani si este verisoara mea. Ma inteleg
foarte bine cu ea.

Chiar daca are unele dizabilitati, reuseste sa duca
o0 viata, zic eu, destul de normala.

Nu reuseste sa faca unele lucruri la fel ca si un om
sanatos deoarece oboseste destul de repede si uita
unele lucruri. Cu toate acestea este respectuoasa,
linistita si totodata plinad de viata. Sare imediat in
ajutor la nevoie chiar daca nu i se cere acest lucru.
A participat la multe competitii sportive si de fiecare
data a luat o medalie. Familia ei o sprijina in tot ce
face. Suntem tot timpul alaturi de ea.

Persoanele cu boli rare sau cu unele dizabilitati
au nevoie de tot sprijinul nostru, al celor sanatosi
deoarece numai asa pot sa treaca peste acest lucru
si sa duca o viata normala cu putinta. S

Eu sunt de parere ca nu trebuie sa privim aceste
persoane ca pe niste ciudati, pentru ca sunt ca si noi
oameni. Doar putin mai speciali.

Chende Andreea, cls. a VIII-A C,
Scoala Gimnaziala ,Corneliu Coposu” Zalau,
prof. psiholog Mihaiela Fazacas

- MENTIUNE -
Povestea unui om

Sunetul telefonului m-a trezit in dimineata
aceasta. Ca de obicei mama sau tata raspund cat
de repede pot in asa fel incat sa nu ne deranjeze pe
mine si pe sora mea atunci cand dormim. M-am mai
foit de cateva ori in pat si dupa aceea m-am ridicat si
am mers in bucatarie. Somnul era deja alungat.

in momentul in care am vazut fetele parintilor
mei, mi-am dat seama ca ceva nu este in regula.
Din discutiile lor am inteles ca bunicul meu este grav
bolnav. Peste cateva ore mama si tata si-au facut




bagajele si au plecat la bunicii mei dinspre tata, care
stau in Oltenia si pana acolo este un drum de 500 km.
Dupa ce au venit acasa am auzit despre problemele
de sanatate pe care le are tataie (eu asa ii spun).

Parintii mei au umblat cu el la mai multi medici
fiecare dandu-si cu parerea si fiecare spunand
un alt diagnostic. Dupa cateva zile de umblat de
la 0 usa la alta a spitalului, un chirurg a ajuns la
concluzia ca trebuie operat la intestinul gros, pentru
ca manifestarile bolii erau cu diareea alterata cu
constipatie.

intr-o zi de marti a fost operat si tratat in spital inca
doua saptamani. Dupa externare tataie se simtea din
ce in ce mai rau. Sufereau alaturi de el si parintii mei
si noi cei care eram la mare distanta. Lipsa parintilor
de langa noi ne facea si mai grea suferinta. Dar sa
va continui povestea bunicului meu. Dupa doua luni
de chin dupa operatie, tataie se simtea din ce in ce
mai rau. Povesteau parintii mei ca slabise foarte
mult si abia mai putea umbla. Diareea si starile de
constipatie nu incetasera nici dupa operatie. L-au
dus din nou la spital si atunci s-a luat hotararea ca
sa-1 opereze din nou. In timpul operatiei a iesit din
sala o asistenta si le-a spus parintilor ca era sa il
»piarda” pe masa de operatie, dar si-a revenit, insa
a fost nevoie sa i se scurteze intestinul gros cu mai
mult de o jumatate de metru si ca de acum incolo
va avea un anus artificial si ca este posibil sa aiba
cancer.
estea a cazut ca un traznet asupra parintilor
tru ca tataie nu era batran, avea abia 59
de ani, si pana atuncinu a fost bolnav niciodata.
Dupa céﬁzile de la operatie medicii au hotarat sa
inceapa radioterapia si chimioterapia. L-au chinuit
cateva ture de chimioterapie si dupa aceea s-au
hotarat sa-I externeze fara nici un diagnostic clar.
Analizele de laborator au durat cateva saptamani,
timp Tn care mai toti au crezut ca este cancer. intr-
un final au ajuns si rezultatele: Boala Crohn. O boala
extrem de rara care ataca intestinul gros. Bine ca nu
[-au mai chinuit cu raze si perfuzii pentru tratarea
cancerului. Dupa cea de-a doua operatie s-a simiit
din ce in ce mai bine insa n-o sa mai poata niciodata
sa scape de anusul contra naturii si sa fie un om
normal.

De atunci au trecut cativa ani buni. Medicii n-au
spus niciodata de ce la prima operatie n-au facut nicio
analiza care poate i-ar fi scurtat suferinta bunicului
meu si poate ca putea sa se faca din nou bine.

Cert este ca tataie sufera zi de zi din cauza
pungilor care trebuie sa le foloseasca, insa cea mai
mare suferinta a lui este faptul ca nu poate sa se
deplaseze nicaieri cu niciun fel de mijloc de transport
pentru ca oricat si-ar schimba de des acele pungi, tot
se simpte un miros greu si urat. Si-ar fi dorit din tot
sufletul sa vind macar o data pana la noi acasa sa
vada si el unde sta copilul lui si ce a reusit sa-si faca
dar nu este posibil.

Din aceasta cauza si parintii mei sunt neimpacati
sufleteste si cred ca toata viata o sa traiasca cu
gandul ca unul din parintii lor nu le-a calcat niciodata
pragul casei.

De fiecare data cand ne ducem in vizita la
dumnealui, evitd sa se aseze langa noi sau se ne
stranga in brate, din bunul simt ca nu cumva sa
identificam noi un miros neplacut. Cred ca este tare
dureros sa nu poti sa-ti tii nici nepotii in brate din
cauza unei boli.

Aceasta este povestea bunicului meu. Este o
poveste dureroasa, a unui om care in cateva zile a
ajuns dintr-un om normal si perfect sanatos, intr-un
om care o viata va fi nevoit sa suporte neplacerile
cauzate de o boala extrem de rara si de grea.

Popa Alin, cls. a Vll-a B,
Scoala ,Silvania” Simleu Silvaniei,
prof. psiholog Bara Simona

- MENTIUNE -
A trai cu o boala rara

In sfarsit zilele obositoare de scoald au trecut.
In prima zi de vacantd m-am trezit foarte tarziu.
Dintr-o data, s-au auzit zgomote afara, iar nu dupa
mult timp cineva a batut la usa. Era Maria, o buna
prietena de-a mea, pe care nu am vazut-o de mult
timp. Desi -&ré de o boala cunoscuta sub numele
de sindromul Gullain-Barre, este o persoana absolut
normala.

Aceasta boala este foarte grava deoarece sistemul
imunitar al organismului ataca o parte din sistemul
nervos. Din cate am aflat de la Maria, aceasta boala
poate sa apara la orice varsta si cauzeaza inflamatia
nervilor, aceasta putand duce la paralizie. Maria a
fost printre putinele cazuri din tara in care pacientul
a paralizat. Din nefericire Mariei i-au paralizat ambele
picioare din cauza netratarii la timp a bolii. De cinci
ani Maria nu a mai mers pe picioarele ei, de cinci
ani ea s-a deplasat doar cu ajutorul unui carucior cu
rotile. Vestea a cazut ca un trasnet asupra parintilor
ei, desi cel mai mult a fost afectatd ea. Insa cu timpul
s-a obisnuit cu aceasta boala. Desi Maria are aceasta
boala, nu am discriminat-o niciodata, intotdeauna
am considerat-o cea mai buna prietena. Dupa un
timp un medic le-a adus la cunostinta un mod de
a o vindeca pe Maria, acest tratament constand in
micsorarea duratei paraliziilor.

Abia dupa ce am cunoscut-o pe Maria mi-am dat
seama ca Si persoanele cu boli rare sunt oameni
normali, de aceea trebuie tratati ca si toti ceilalti.

Suteu Nina Madalina, cls. Vlll-a B,
Scoala Gimnaziala ,,Mihai Eminescu” Zalau,
prof. Campean Zamfira
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NoRo - Parteneriat Norvegiano - Roman
pentru progres in bolile rare

Activitatile lunii aprilie au fost numeroase si
interesante. O sa le amintim doar pe cele mai
relevante.

Schimb de experienta in Norvegia: Participanti:
Arion Camelia Victoria, Gafencu Mihai, Dombi Stefan

Perioada de derulare: 11-14 Aprilie 2010.

Scopul: imbunatatirea cunostintelor cu privire la
metodele de furnizare la distanta a serviciilor sociale,
medicale si de formare pentru aplicarea acestora in
realizarea E-Universitatii www.edubolirare.ro.

Obiective

1. Imbunatatirea competentelor privind furnizarea
de servicii de formare bazate pe utilizarea
platformei Internet

2. Cunoasterea unor exemple si practici de succes
in domeniul asistentei sociale, medicale primare
si de specialitate la distanta (utilizand tehnologia
internet)

Conform planificarii convenite cu partenerul
din Norvegia, Centrul Frambu si colaboratorii
de la Norwegian Center for Integrated Care and
Telemedicine din Tromso, s-a organizat deplasarea
celor trei membri ai echipei de proiectare si
implementare a universitatii virtuale (E-University)
www.edubolirare.ro., in Tromso, Norvegia. Aspectele
mai importante discutate s-au referit la: categoriile
de beneficiari ce vor accesa serviciile, numarul
si structura generala, accesibilitatea serviciilor,
marketingul serviciilor etc.

Grup de pacienti cu SPW LA Fundatia ACASA

In perioada 07.04.2010- 28.04.2010, la Fundatia
ACASA am organizat un grup de 13 pacienti, majori-
tatea cu SPW. S-au organizat activitati de evaluare,
interventie personalizata si activitati recreative. Una
din activitatile care a adus multa bucurie grupului a
fost excursia la Gradina Botanica din Jibou.

.Sentimentul de bucurie si  al ,misiunii
indeplinite”se citea pe fetele noastre. Cu promisiunea
ca vom revedea impreund aceste locuri si data
viitoare cand vor reveni pentru internare, ne-am
luat ramas bun de la pacienti si de la parintii care
i-au insotit. Urmau sa se externeze in urmatoarea
saptamana.

In data de 9 aprilie, 7 membri din stafful APWR au
sustinut examenul de formator la Baia Mare. Pornind
de la ideea ca urmeaza sa sustinem multe cursuri
de formare si ca este nevoie sa avem formatori
acreditati, am decis ca pentru profesionalizarea
serviciilor de formare oferite, echipa APWR trebuie
sa participe la cursurile de formator.

De asemenea, Asociatia Prader Willi din Romania
a inceput in luna aprilie 2010 elaborarea si imple-
mentarea sistemului de management al calitatii
conform standardului SR EN ISO 9001:2008 pentru
activitatile de:
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* Informare si consiliere privind bolile rare;

* Terapie personalizata pentru copiii afectati de boli
din spectrul autistic;

e Formare specialisti, instruirea asistentilor per-
sonali;

* Universitate virtuala;

* Servicii respiro;

Pentru aceasta am inceput colaborarea cu repre-
zentantii SC Greensim SRL, care ne vor asista pe tot
parcursul procesului de evaluare, elaborare sistem si
implementare.

De asemenea, aminceput activitatea de cercetare
privind evaluarea calitatii vietii pacientilor cu boli
rare si colaborarea cu specialisti de la Universitatea
de Stat din Oradea si Universitatea Emanuel Oradea.
Urmeaza sa fie elaborat un chestionar care sa fie
aplicat la nivel national. Rezultatele vor fi prezentate
la Conferinta Europlan.

Pe data de 15 aprilie 2010, APWR a organizat
premierea castigatorilor la concursul de creatie ,A
trai cu o boala rara”, concurs organizat cu ocazia
campaniei Ziua Bolilor Rare. Premiantii, fie ei
prescolari, elevi de ciclu primar sau elevi din ciclul
gimnazial au fost rasplatiti pentru lucrarile realizate:
eseuri, compuneri, poezii sau desene.

»Momentul Zero” — eveniment de

deschidere a lucrarilor de constructie pentru
Centrul Pilot de Referinta

In data de 19 aprilie 2010, in prezenta oficialitatilor
locale si judetene, dar si a partenerilor din proiect,
Asociatia Prader Willi din Romania (APWR) a demarat
startul lucrarilor pentru construirea primului Centru
Pilot de Referinta pentru Boli Rare din Romania.

La data de 23 aprilie, membri ai echipei APWR,
Emese Juhos si Cosmina Baican au participat la
prezentarea masteratului de ,Terapia limbajului
si audiologie educationala” care s-a desfasurat la
Scoala Gimnaziala Corneliu Coposu.

In data de 28 aprilie, cu incepere de la ora 15.30,
terenul de sport de la scoala Gen. ,,C. Coposu”, gazda
mai multor manifestari derulate APWR s-a umplut de
forfota si buna dispozitie.

Copiii si tinerii cu dizabilitati, beneficiari directi
ai proiectului, Imbracati in echipament sportiv s-au
antrenat alaturi de voluntarii APWR, elevi ai liceelor
partenere, pentru probele din cadrul concursului
sportiv ,Special Olympics”.

Intalnirea Comitetului National de Boli Rare la
lasi, in perioada 30 aprilie -1 mai a avut ca tema
principala programul Conferintei Europlan, vorbitorii
si invitatii, actualizarea Planului National de Boli
Rare pentru propunerea lui in Strategia Nationala de
Sanatate si, alegerea temelor pentru workshopuri,
locatia conferintei si organizarea evenimentului de
promovare a proiectului NoRo.

Dorica Dan, coordonator proiect




Preject Update

Rare Romanian Norwegian Partnership for Progress
in the Rare Diseases

In April were numerous and interesting activities
We will only point out the most relevant ones.

Exchange of experience in Norway: Participants:
Arion Camelia Victoria, Gafencu Mihai, Dombi Stefan,
duration: 11 to 14 April 2010.

Goal: improving knowledge about methods of
distance delivery for social services, medical training
and for their application in e-University www.
edubolirare.ro.

Objectives

1. Improving knowledge on providing trainings
based on using the internet platform

2. Knowledge of examples and successful practices
in social assistance, primary and specialized care
at distance (using online technology)

According to the agreed planning, the partners:
Frambu Center and collaborators from the Norwegian
Centre for Integrated Care and Telemedicine in
Tromso, organized the movement of the three team
members for design and implementation of the
virtual university (E-University) www.edubolirare.ro.
in Tromso. Major issues discussed were related to:
classes of beneficiaries that will access the services,
number and overall structure, accessibility of services,
marketing services, etc.

Group of PWS at ACASA Foundation

During the period 04/07/2010 to 04/28/2010, at
ACASA Foundation was organized a group of 13
patients, most of them with PWS. Evaluations,
personalized intervention activities and recreation
activities were carried out. One activity that has
brought much joy to the group was the trip to the
Botanical Garden from Jibou.

»You could read on our faces the feeling of joy and
»mission completed ,. With the promise that we
will meet again with these places and will return
next time, we said goodbye to patients and parents
who accompanied them. For a while we managed
to forget that we are admitted to a hospital and we
have a rare disease.

On April 9, seven members of the RPWA staff have
attended an exam in Baia Mare to be certified as
trainers in adult learning.

Also, in April 2010 Romanian Prader Willi Association

began the development and implementation of

quality management system according to SR EN ISO

9001:2008 for the following activities:

* Information and counseling on rare diseases;

* Personalized intervention for children affected by
rare disease from autistic spectrum;

* Training specialists, and personal assistants;

* Respite services;

For this we started working with representatives of
SC Greensim SRL, which will assist us throughout
the evaluation process, system development and
implementation.

We also began a research on assessing the quality of
life for patients with rare diseases and collaboration
with specialists from the Emanuel University of
Oradea. A questionnaire will be developed to be
applied at national level. Results will be presented at
the Europlan Conference.

On April 15, 2010, RPWA organized the creative
contest award winners ,Living with a rare disease”,
a competition held at the occasion of the Rare
Disease Day campaign. The winners of the contest,
pre-school, primary school students and secondary
school students, ‘were awarded for their essays,
compositions, poems or drawings.

~Time Zero” - the opening event of construction work
for the Pilot Reference Center

On April 19, 2010, in the presence of local and
county officials, but also of the project partners,
Romanian Prader Willi Association (RPWA) started
the construction for the first Pilot Reference Center
for Rare Diseases in Romania.

On April 23, members of the RPWA team, Emese
Juhos and Cosmina Baican attended the meeting
held on ,Speech therapy and audiology ,, at Corneliu
Coposu School.

On April 28, starting at 15.30, the sport field of
Corneliu Coposu School, host of several events
conducted by RPWA, was filled with joy and
enthusiasm. Children and youth with disabilities,
beneficiaries of the project, dressed in sports gear
have trained for the Special Olympics together with
the volunteers, students of the high school partners
with RPWA.

From April 30th to May 1st took place in lasi, the
meeting of the National Committee on Rare Disease,
the main theme discussed focused on the Europlan
Conference program, speakers and guests, updating
the National Plan for Rare Diseases for its proposal
in the National Health Strategy, choosing topics
for workshops, conference location and event
organization for promoting the project.

Traducere Cosmina Baican
si Emese Juhos, APWR
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