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Viziunea Rotary

Prima data am venit la Zalau, in numele Clu-
bului Rotary Woodhall Spa pentru a investiga un
proiect comun cu ROAD si atunci i-am cunoscut
pe Dorica si Tibi Dan. Astfel a inceput o colabora-
re importanta pentru mine si o prietenie la care
tin foarte mult.

Am vizitat prima data sediul APWR atunci
cand era fara ferestre si in ruine. Tibi mi-a expli-
cat viziunea lui si a Doricai privind Centrul. Cine
si-ar fi putut imagina, atunci ce o sa vedem as-
tazi? Ma indoiesc ca atunci Dorica si Tibi au stiut
ca acea mica idee o sa duca la ceva atat de mare
si de important. De fiecare data cand i-am vizi-
tat am fost uimit de evolutia atat privind sediul
APWR dar mai recent privind proiectul important
din centrul Municipiul Zalau. Daruirea si munca
grea de care dau dovada m-au uimit tot timpul.
Ei sunt inconjurati de persoane la fel de dedicate
care sustin principiile asociatiei.

In recunoasterea acestor calititi admirabi-
le si demonstrarea lor de catre motto-ul Rota-
ry, ,datoria mai presus de orice”, am reusit, cu
aprobarea deplina a Clubului Rotary din Anglia,
in a-i onora pe Dorica si pe Tibi cu Premiul Paul
Harris.

Eu fac numeroase prezentari cu privire la
munca noastra din Romania pentru multe grupuri
variate din Anglia si intotdeauna dau ca exemplu
APWR un model minunat de proiect care a fost
initial local, iar acum a luat amploare intr-o or-
ganizatie care are contacte si influente la nivel
mondial. Dupa o astfel de prezentare la o intalni-
re Rotary am primit o donatie anonima pentru a
o folosi cum credeam de cuviinta. Am fost incan-
tat sa ofer sprijin financiar pentru organizarea
Taberei de vara Bobald din judetul Satu Mare.

Esenta organizatiei APWR nu este doar suport
financiar simplu oricat de necesar ar fi si acesta.
Esenta organizatiei este de fapt ca oamenii sunt
pregatiti sa se se implice in a-i ajuta pe altii care
sunt mai putin norocosi. Iti incalzeste inima sa
vezi bucuria, implicarea si interactiunea sociala
a tinerilor la evenimente precum Mini Jocurile
Olimpice si sa vezi cate progrese au facut aces-
tia. Astept cu nerabdare sa vad noul centru in
functiune si doresc tuturor persoanelor implicate
numai succes.

James Cork
Past President Woodhall Spa Rotary Club
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Rotary Views

| first came to Zalau on behalf of the Rotary
Club of Woodhall Spa to investigate a joint project
with ROAD in the City and was introduced to
Dorica and Tibi Dan. So began a cooperation and,
of great importance to me, a friendship which |
much value.

| first visited the APWR building when it was
windowless and derelict. Tibi explained to me
his and Dorica’s vision for the Centre. Who could
possibly have imagined back then what we see
today? | doubt if Dorica and Tibi had, at that time,
any real idea of where that small, but incredibly
important, beginning would lead. Each time | visit
| am astounded by the developments inspired by
Dorica and Tibi both in the APWR building and, more
recently the huge project in the city centre by the
Municipiul Zalau. The dedication and sheer hard
work they display never ceases to amaze me. They
are ably assisted by equally dedicated colleagues
who support the principles of the Association.

It is in recognition of these admirable qualities
and their demonstration of the Rotary motto,
Service above Self, that | was able, with the full
approval of my Rotary Club in England, to honour
both Dorica and Tibi with a Paul Harris Award.

| give numerous presentations on our work in
Romania to many varied groups in England and
always cite APWR as a marvellous example of a
small project which was initially very local and
now has mushroomed into an organisation which
has worldwide contacts and influence. It was
following one of these talks to a Rotary meeting
that | was given an anonymous donation to use as
| saw fit. | was delighted to be able to give some
financial support the Bobald Summer Camp in Satu
Mare County.

However, it is not simply financial support,
necessary though this is, which is the core of
an organisation such as APWR. It is the people
who are prepared to get themselves involved in
helping others who are less fortunate for whatever
reason. To witness the joy, involvement and social
interaction of the young people at events such as
the Mini Olympics is humbling indeed and to read
of the progress many have made is heart-warming.
I am looking forward to seeing the new centre in
operation and wish all involved the success they so
richly deserve.

James Cork
Past President Woodhall Spa Rotary Club




Mda numesc Bucdtaru Daniela, mama lui Timotei
Bucataru.

Activitatile de grup desfdsurate de d-na Amalia
la Fundatia Acasd au fost pline de creativitate. Am
vdzut cd toti copii abia o asteptau, inclusiv Timotei.
Activitdtile care le-a desfdsurat impreund cu ei si-au
atins scopul. Mi-a pldcut enorm cum relationa cu ei, si
cum le capta atentia prin jocuri pline de creativitate
si educative. Am rdmas surprinsd cGnd (-am vdzut pe
Timotei cd nu plange dupd mine, cdnd il las singur. Si
acest lucru vorbeste de la sine.

A fost o deosebitd pldcere sd o cunosc pe ea si pe cei
care au venit impreund cu ea.

Toatd stima pentru activitatea pe care o
desfdsoard.

Bucataru Daniela

Infricosdnd solemnitdtile

Rdnjetul ca o rand a sdrutului
pedepsea ochii tristi ai spanzuratului,

gurile reci din mijlocul argilei
infiorau tinutul barbar
cu trufia scancetului,

spre indltimi md indltam stingher
redeflorand tdriile

Porumb Darius

Din aceastd experientd am rdmas profund
impresionatd de cum sunt tratati copii nostri, cu
multd afectivitate si dragoste de cdtre colectivul de
specialisti. Ca pdrinte am avut multe de invatat de la
dumneavoastrd si doresc sd va multumesc pe aceastd
cale. Impresii pldcute, frumoase de la toate activitdtile
efectuate de la inceputul programului pdnd la sfdrsitul
lui.

Vom veni cu multd pldcere la centru si vd multumim
tuturor care faceti mai usoard viata copilului cu boli
rare.

Dumitrascu Gheorghita

Doar iubirea

E cheia magicd IUBIREA

Care deschide orice poartd,
Cu mii de chei de-ar fi inchisd,
Si chiar cu lacdt ferecatd.

Ce lumineazad orice suflet,
Ce-l plin de urd, intunecat,
Si doar IUBIREA ne salveazd,
De patimi grele si pdcat.

Si doar IUBIREA te inaltd,
Pand la ceruri si mai sus,
Ti-aduce ingerii aproape,
Si-un soare fdrd de apus.

Si doar IUBIREA-ti dd putere
Sd treci prin viatd surdzand,
Si sd privesti mereu-nainte,
Sd nu te intristezi nicicand.

E doar IUBIREA ce te-ajutd
Sd te ridici atunci cand cazi,
Si ca o candeld in noapte,
Neincetat, mereu sd cazi.

E doar IUBIREA ce te-nvatd,
Sd ierti mereu, si sd accepti
Cd uneori trecdnd prin viatd,
E-atat de simplu sd gresesti.

Si doar IUBIREA te ajutd

Sd te jertfesti in orice zi

Si chiar si dincolo de moarte,
IUBIREA-n veci va bizui.

Si doar IUBIREA e cdrarea
Care ne duce la lisus

Si simti cd mai presus de asta,
Chiar nu mai e nimic de spus.

Doar din IUBIRE pentru oameni,
VIATA si-a dat lisus Hristos.
Cuvantul magic e ,,IUBIRE”,
Cuvéntul cel mai luminos.

Delia Stirb
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Cum ar putea fiimbunatatit accesul la
medicamentele orfane pentru pacientii
cu boli rare din Romania?

Impactul social si economic al bolilor rare a impus eforturi considerabile in

studiul etiopatogeniei si posibilitatilor terapeutice, in ultimii ani

descoperindu-se medicamente inovatoare autorizate pe piata

Uniunii Europene ca agenti terapeutici eficienti pentru o serie de

boli rare. Conform Recomandarilor Forumului Farmaceutic UE

- ,,Tmbun&t&,tirea accesului la medicamente

orfane pentru toti cetatenii UE afectati” - adoptate de k]
Statele Membre pe 2 octombrie 2008, obiectivul principal t
actual este promovarea dezvoltarii sustenabile a

medicamentelor orfane de valoare si imbunatatirea

accesului sustenabil la aceste medicamente

pentru toti cetatenii afectati in UE.

Exista eforturi sustinute pentru identificarea de

noi medicamente, numite medicamente ,,orfane”,

in conditiile in care au aplicabilitate in afectiuni

prezente la mai putin de 2/10.000 de indivizi.

La nivel european, cercetarile in acest domeniu sunt ‘
controlate de Comitetul pentru produse farmaceutice orfane ;
(Committee for Orphan Medicinal Products) din cadrul Agentiei

Europene a Medicamentului (European Medicines Agency - EMA).

Acest comitet a analizat in ultimii 10 ani mai mult de 800 de propuneri

de medicamente, avizand favorabil utilizarea a 50 de astfel de preparate

valabile in toate tarile Uniunii Europene si cert dovedite ca fiind eficiente
si benefice pentru o serie de boli rare si foarte rare.

Pentru imbunatatirea accesului pacientilor romani cu boli rare la
medicamente orfane propunem stabilirea unei strategii nationale pentru
asigurarea tratamentului si reabilitarii pacientilor cu boli rare, care sa
cuprinda:

1. Realizarea si punerea in circulatie de catre Comisiile Medicale ale

Ministerului Sanatatii, Comitetul National de Boli Rare a protocoalelor de
diagnostic, tratament si ingrijire in principalele boli rare (sau grupuri de boli
rare) in asociere cu Ministerul Sanatatii, Casa Nationala de Asigurari de Sanatate

si Ministerul Muncii, Familiei si Protectiei Sociale.

2. Actualizarea anuala si diseminarea protocoalelor terapeutice si a listei EMA de
medicamente orfane in intreaga retea medicala, indiferent de specializare, prin
intermediul Casei Nationale de Sanatate, a reprezentantelor din teritoriu si a Directiilor
Sanitare Judetene.
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3. Realizarea unui registru computerizat al pacientilor
diagnosticati cu boli rare (pe grupuri de boli rare) si
actualizarea trimestriala a acestuia ca urmare a
raportarilor centrelor teritoriale; registrul trebuie sa
cuprinda o evidenta clara a bolilor rare pentru care
exista terapie specifica (inclusiv medicamentele
orfane din lista EMA).

4. Realizarea si pastrarea functionala
a unei comunicari eficiente intre
Comitetul National de Boli Rare,

Ministerul Sanatatii, Casa Nationala
de Sanatate si reprezentantele
judetene privind registrul de boli
rare si sectiunea cu pacientii
pentru care exista o

terapie specifica.

5. Facilitarea intocmirii

si fluidizarea transferului
documentatiei necesare
obtinerii accesului la
medicamentul specific
pentru o anumita boala rara.

6. Primirea in program a
pacientilor nou diagnosticati,
imediat dupa intocmirea
documentatiei necesare de catre
medicul curant si a inregistrarii
acestora in registrul de boli rare,
in sectiunea cu terapie specifica
valabila.

7. Rambursarea, in

anumite situatii*, a

costurilor terapiei

pentru pacientii

care, indeplinind

toate criteriile

de selectie

pentru programul

terapeutic specific

(conform documentatiei

intocmite de medicul curant in

acord cu protocolul de terapie) si-au
achizitionat din fonduri proprii medicamentul
necesar. (*-urgenta terapeutica, imposibilitatea
continuarii terapiei prin absenta aprovizionarii cu medicamentul
specific).

8. Monitorizarea fiecarui pacient care urmeaza o terapie
specifica, pe baza raportarilor intocmite de medicul curant,
cu scopul de a avea o evidenta exacta a compliantei si
eficientei terapeutice si de a permite raportarile necesare
studiilor epidemiologice si grupului de lucru al EMA.

Comitetul National de Boli Rare
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Everimente

Intélnirea Grupului Consultativ de Pacienti Europeni
organizat de Genzyme la Amsterdam, 16 - 17 noiembrie 2010

Scopul intalnirii: Genzyme si-a propus sa infor-
meze membrii consiliului in calitate de reprezen-
tanti ai comunitatii pacientilor, pe subiecte de
interes ale pacientilor, la cererea acestora. Din
partea ANBRaRo a participat Dorica Dan, la invi-
tatia Genzyme.

Alte obiective:

« Schimb de experienta intre pacienti - perspec-
tive, subiecte-cheie pentru pacientii cu boli
metabolice;

« Facilitarea dezvoltarii de initiative de colabo-
rare si suport la nivel EU;

Prietenii mei de la Acasa

n perioada 29 octombrie - 17 noiembrie 2010, in
baza parteneriatului pe care Asociatia Prader Willi
din Romania il are incheiat cu Spitalul de recupe-
rare ,,Acasa”, un grup de opt copii cu sindrom Pra-
der Willi si Bardet Biedl a beneficiat de serviciile
de recuperare oferite
in cadrul spitalului.

Activitatile au debutat
cu participarea parin-
tilor la a doua editie a
Conferintei Est Euro-
pene privind Sindromul
Prader Willi, desfasu-
rata la Grand Hotel Se-
verus din Zalau, in 29-
30 octombrie 2010. In
timp ce parintii au luat
parte la lucrarile din
cadrul conferintei, co-
piii s-au jucat impreuna
cu voluntarii de la orga-
nizatia ,,Salvati copiii!”
Timisoara.

in zilele ce au urmat
conferintei, copiii s-au

- B N B B Mo Mo B B Mo |

« Facilitarea oportunitatii de networking intre
membrii comitetului consultativ.

A fost prezentata legislatia europeana si norme-
le de baza care reglementeaza colaborarea intre
pacienti si industrie. Exista multe posibilitati pen-
tru organizatiile pacientilor de a colabora, atata
timp cat normele nationale si internationale sunt
indeplinite. A fost initiata colaborarea pentru or-
ganizarea unui curs pentru bolile neuromusculare
in Romania, anul viitor, prin proiectul european
TreatNMD.

Dorica Dan, presedinte APWR

luat prim planul. impreuna si sprijiniti la nevoie,
copiii - TIMOTEI, FABIANA, IONELA MADA MARIA,
OANA - au deprms tainele lucrului in perechi sau in
echipa, au invatat sa-si exprime emotiile in mod
adecvat, sa-si verbalizeze trebuintele pe care le

) m) S ) my ) =) &) . H

bucurat de activitati
de consiliere de grup,
activitati educative, recreative si de socializare
desfasurate de catre psiholog Amalia Sabau, iar
parintii, de suportul social oferit de catre asistent
social Darius Porumb.

Periplul de activitati si diversitatea acestora a
contribuit decisiv la formarea coeziunii grupu-
lui. Pe intreaga durata a desfasurarii activitatilor,
voia buna, rasetele, aplauzele si incurajarile au
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au, sa-si sporeasca gradul de autonomie in raport
cu parintele insotitor. Prin intermediul jocurilor,
al art-terapiei si ergoterapiei, copiii si-au insusit
unele achizitii scolare si au gasit modalitati adec-
vate de manifestare, iar ca si un corolar al acti-
vitatilor desfasurate, au realizat o rama pentru
poza de grup cu PRIETENII de la Acasa.

Amalia Sabau, psiholog APWR




Everimente

Intalnire BoD EURORDIS Paris, 19 — 20 noiembrie 2010

intalnirea trimestriald a Consiliului Director Eu-
rordis la care a participat si Dorica Dan- membra
in Comitetul Director, a avut loc la Paris la sediul
nou Eurordis. S-au discutat principalele proiecte
din anul 2010, planul strategic pe 2011, implica-
rea EURORDIS in diverse proiecte Europene, situ-
atia financiara Eurordis la sfarsit de an, proiectul
Europlan si Ziua Bolilor Rare. S-a discutat si noua
organigrama Eurordis si evenimentul ce va fi or-
ganizat la Bruxelles de Ziua Bolilor Rare. Au fost

prezentate rezultatele preliminare ale cercetarii
privind accesul la medicamente orfane in Europa
si proiectul CAVOD.

De asemenea, a fost analizata si implicarea gru-
pului de pacienti in cadrul EUCERD- Comitetul de
Experti al Uniunii Europene pentru Bolile Rare
care urmeaza sa aiba prima intalnire la inceputul
lunii decembrie.

Dorica Dan, presedinte APWR

Activitatea de meloterapie

Etapa pregatitoare pentru activitatea
de meloterapie sau terapie prin muzica,
a presupus o intalnire cu voluntarii din
cadrul proiectului Big Brother Big Sister.
Aceasta intalnire a avut loc la sediul Aso-
ciatiei Prader Willi in data de 4 noiem-
brie. Scopul intalnirii a fost de a explica
voluntarilor notiunea de meloterapie, ce
activitati poate sa includa, beneficiile
acesteia si nu in ultimul rand copiii care
vor fi implicati in activitate. Voluntarii au
fost receptivi si si-au manifestat interesul
adresand intrebari legate atat de melote-
rapie cat si de diagnosticul copiilor, nevo-
ile acestora si dificultatile pe care le pot
intalni. In ceea ce priveste structura ac-

""" Y™™
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tivitatii de meloterapie, copiii care sunt
beneficiari ai asociatiei au fost impartiti
in doua grupe, iar in fiecare grupa s-au inscris un
numar de 4 voluntari. Pana la vacanta de sarba-
tori am stabilit pentru grupa I, doua intalniri, in
data de 25 noiembrie si 9 decembrie, iar pentru
grupa Il, am stabilit in data de 2 decembrie si 16
decembrie.

e e e e e e e e e e

e e e e e e e e e e

De asemenea s-a facut si o demonstratie a cator-
va exercitii de meloterapie, avand astfel posibi-
litatea sa isi formeze o idee despre cum se vor
desfasura viitoarele intalniri.

Aceasta etapa a fost urmata de intalnirea propriu-
zisa a voluntarilor cu copiii din prima grupa, in
data de 25 noiembrie. Atmosfera primitoare
a facut posibila acomodarea imediata atat a
copiilor cat si a voluntarilor in desfasurarea
activitatii, aspect ce a facilitat si interac-
tiunea dintre ei. Am inceput cu un cantec
pentru a ne familiariza cu numele partici-
pantilor, dupa care fiecare dintre copii si-a
cautat cate un instrument rasfirat in sala de
terapie. Cu cate un instrument gasit, copiii
impreuna cu voluntarii si echipa APWR, am
continuat activitatea prin diverse exercitii
propuse, atat de catre noi cat si de catre
voluntari. In tot acest timp voluntarii au fost
alaturi de ei pentru a intervenit in momentul
in care copiii au avut nevoie de indrumari.

Darké Emese, psihopedagog APWR
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Everimente

Al XI - lea Workshop EPPOSI privind
Parteneriatul Bolilor Rare si dezvoltarea de terapii

Al XI - lea Workshop EPPOSI privind Parteneriatul
pentru Bolile Rare si dezvoltarea de terapii a avut
loc la Praga in perioada 29-30 noiembrie 2010. Din
partea APWR a fost invitata Dorica Dan, in calitate
de membra in EUCERD.

Pacienti, academicieni si industria s-au reunit
pentru a analiza situatia bolilor rare in Europa
si pentru a emite recomandari expertilor din sis-
temele de sanatate pentru o mai buna ingrijire
pentru pacientii care sufera de boli rare de pe
teritoriul UE.

Opt recomandari la adresa neajunsurilor privind di-
agnosticul, tratamentul si ingrijirea pacientilor cu
boli rare in UE au fost convenite in cadrul work-

shopului. Cercetatorii, academicienii, ONG-urile si
industria din peste 20 de tari europene si-au alatu-
rat fortele la conferinta organizata de EPPOSI (Plat-
forma Europeana pentru Organizatiile de Pacienti,
Stiinta si Industrie), sub tema, ,,Lucrand impreuna
pentru a defini Cercetarea, Regulamentul si Realita-
tile specifice pentru Comunitatea Bolilor Rare UE”.
Evenimentul a avut loc sub auspiciile Ministerului
Ceh al Sanatatii, iar vorbitorii au cerut guvernelor
europene sa lucreze impreuna pentru a aborda di-
ferenta intre cercetare si dezvoltarea de tratamen-
te pentru bolile rare si accesul real al pacientilor la
serviciile de sanatate.

Dorica Dan, presedinte APWR
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Notiuni de educatie incluziva

Asociatia Prader Willi din Romania in parteneriat
cu Scoala Gimnaziala ,,Corneliu Coposu” Zalau a
desfasurat pe data de 11 noiembrie 2010 work-
shopul ,,Notiuni de educatie incluziva”. 36 de ca-
dre didactice de la scoala partenera si invitatii lor
de la Gradinita ,,Dumbrava minunata” au dezba-
tut impreuna cu specialistii nostri Baican Cosmi-
na, Darkd Emese, Mihaiela Fazacas si Porumb Da-
rius pe teme cum ar fi: bolile rare, integrarea in
scoala de masa a copiilor cu autism, strategii de
lucru la clasa cu copiii cu ADHD. Au fost dezbatute
modele teoretice, au fost impartasite experiente

si modele de bune practici. Cu aceasta ocazie au
fost prezentate participantilor si cele 5 cursuri de
formare aflate in oferta de instruire a APWR (ani-
mator socio-educativ, lucrator prin arte combina-
te, pedagog de recuperare, evaluator de compe-
tente profesionale, asistent personal al persoanei
cu handicap grav). Acest workshop va fi urmat in
anul care vine de alte activitati de formare, a ca-
drelor didactice din scolile salajene, pe teme de
educatie incluziva.

Mihaiela Fazacas, psiholog APWR

© © 0 0 0 0 00 00000000 000000000000 00000000000 0000000000000 00000000 000000000000 0000000 O

Suntem diferiti, dar totusi la fel!

In cadrul Zilelor Invatdmantului Salajean, s-a lan-
sat, joi, 18 noiembrie 2010, la Gradinita cu pro-
gram prelungit ,,Dumbrava Minunata”, proiectul
pe tema educatiei incluzive ,,Suntem diferiti, dar
totusi la fel!”.

Dorind construirea unei societati in care valori
cheie precum toleranta, solidaritatea, convietui-
rea si ajutorarea reciproca sa ghideze relatiile in-
tre oameni, cinci institutii colaboreaza la imple-
mentarea acestui proiect: Centrul Scolar pentru
Educatie Incluziva "SPERANTA” Zalau, Gradinita
cu program prelungit "DUMBRAVA MINUNATA” Za-
lau, Scoala ”"MIHAI EMINESCU” Zaldu, Scoala cu
clasele I-IV Popeni si Asociatia Prader Willi din Ro-
mania.

In spiritul unei educatii pentru toti si cu scopul
de a creste calitatea vietii persoanelor cu diza-
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bilitati, preocuparile actuale ale scolii romanesti
urmaresc egalizarea sanselor la educatie si nor-
malizarea. Aliniindu-se acestei tendinte, proiec-
tul vizeaza cresterea gradului de includere in
societate a copiilor cu dizabilitati prin formarea
unor atitudini de acceptare, intelegere si ajutora-
re reciproca in randul prescolarilor si al scolarilor
mici.

Toti cei prezenti la acest eveniment si-au expri-
mat disponibilitatea de a-si aduce aportul la im-
plementarea cu succes a activitatilor din cadrul
proiectului si, implicit, la faurirea acelei socie-
tati prietenoase, in care copiii cu dizabilitati sa
gaseasca acceptarea, iubirea si sprijinul de care
au nevoie pentru a duce o viata cat mai normala
posibil.

Amalia Sabau, psiholog APWR
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Vizita de lucru la FRAMBU - Norvegia

Patru membrii ai echipei APWR
au fost la Centrul pentru Boli
Rare FRAMBU din Norvegia in
perioada 15-19 noiembrie 2010.
Scopul vizitei a fost schimbul de
experienta, mai exact urmarirea
modului de functionare a centru-
lui de langa Oslo, pentru a dez-
volta serviciile din Centrul Pilot
de Referinta pentru Boli Rare
din Zalau, asemanator modelului
norvegian.

n cadrul vizitei am avut ocazia
sa urmarim modul de organizare
si desfasurare al cursului pentru
pacientii cu Sindrom Prader Willi
si o teleconferinta pe aceasta
tema pentru specialistii implicati
in managementul bolii.
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Totodata am primit informatii
despre organizarea activitatii
din Frambu, programarea cur-
surilor, desfasurarea cursurilor,
activitatile de documentare si
cercetare din domeniul bolilor
rare.

Am avut ocazia sa vizitam si un
Centru de Reabilitare, Nordre
Aasen, unde in cele 7 sapta-
mani de activitate cu un anu-
mit pacient se pune accentul
pe dezvoltarea abilitatii de a
se hrani, pe dezvoltarea comu-
nicarii si a mobilitatii.

DD HHHHHH

Conform concluziilor vizitei, Centrul Pilot
de Referinta pentru Boli Rare din Zalau va
trebui sa aiba:

« specialisti foarte bine pregatiti in dome-
niul bolilor rare, care sa fie implicati atat
in activitatile directe cu beneficiarii, cat
si in dezvoltarea cunostintelor stiintifice
in acest domeniu;

« activitati foarte bine structurate si or-
ganizate, centrate pe nevoile bene-
ficiarilor;

» spatii de lucru concepute ergonomic,
adaptate nevoilor speciale ale benefici-
arilor.

DTS

“DOD DY PHYPYH

Dorim sa multumim pe aceasta cale partenerilor nostri pentru aceasta experienta si pentru modelul
foarte util cu care au venit in ajutorul dezvoltarii serviciilor noastre. Lazar Zsuzsa, APWR
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Everimente

Forumul anual al prestatorilor de servicii pentru persoane
cu dizabilitati, 25-26 noiembrie 2010 - Targu-Mures

In data de 25-26 noiembrie 2010, Fundatia Alpha
Transilvana a organizat la Targu-Mures o intalni-
re in cadrul Forumului anual al prestatorilor de
servicii pentru persoane cu dizabilitati intitulat
»Serviciile pentru persoanele cu dizabilitati sub
impactul crizei si a masurilor de austeritate din
Romania”. Din partea APWR, a participat Porumb
Darius, asistent social.

n cadrul intalnirii au avut loc discutii care au
avut ca si obiectiv, imbunatatirea serviciilor soci-
ale pentru persoane cu dizabilitati din Romania si
s-au facut urmatoarele recomandari:

« Ratificarea in regim de urgenta a Conventiei
ONU pentru drepturile persoanelor cu dizabili-
tati si modificarile legislative care trebuie fa-
cute;

« Realizarea hartii serviciilor sociale pentru per-
soanele cu dizabilitati atat pe plan local, cat si
pe plan national;

» Asigurarea de servicii adaptate la nevoile per-
soanelor cu dizabilitati cu mai multa atentie
pentru ceea ce vor/doresc acestia si implica-
rea lor mai intensa in procesul de luare a deci-
ziilor;

» Urgentarea procesului de dezinstitutionaliza-
re in special pentru persoanele cu dizabilitati
adulte in paralel cu infiintarea formelor alter-
native de servicii;

« Finantarea serviciilor catre persoanele cu
dizabilitati trebuie sa urmeze beneficiarul si
nevoile acestuia;

« Stimularea angajatorilor in vederea angajarii per-
soanelor cu dizabilitati prin facilitati fiscale;

 Directionarea fondului de solidaritate catre
serviciile sociale in beneficiul persoanelor cu
dizabilitati;

« Cresterea calitatii serviciilor sociale catre per-
soanele cu dizabilitati prin asigurarea formarii
personalului;

» Dezvoltarea angajarii asistate si a serviciilor de
mediere a muncii pentru persoanele cu dizabi-
litati.

Punctele de vedere formulate de catre cei 46 de
participanti la forum, reprezentanti ai prestatori-
lor de servicii sociale catre persoanele cu dizabi-
litati privati si publici din toata tara, au fost de
fapt concluziile discutiilor purtate timp de doua
zile pe marginea unei agende incarcate care a cu-
prins:

» Discutarea detailata a articolelor cuprinse in
Codul Social propus recent de catre Ministerul
Muncii, Familiei si Protectiei Sociale in cadrul
carora s-au propus modificari si s-au formulat
intrebari de clarificare adresate initiatorului
propunerii legislative;

» Interventia secretarului general al EASPD (Aso-
ciatia Europeana a Prestatorilor de Servicii
pentru Persoanele cu Dizabilitati) care a pre-
zentat printre altele rolul pe care EASPD si-l
asuma in vederea schimbarii de mentalitate in
domeniul serviciilor sociale care urmareste ca
accentul sa se puna pe abilitatile persoanelor
cu dizabilitati si nu pe dizabilitate, astfel asi-
gurand fiecarei persoane aprecierea comunita-
tii in care astfel se poate integra;

» Ateliere de lucru unde s-a discutat in detaliu
situatia serviciilor sociale din Romania pentru
copii, servicii pentru adulti, respectiv situatia
atelierelor si unitatilor protejate;

O prezentare a Raportului ANED (Reteaua Aca-
demica Europeana din domeniul Dizabilitatii),
intocmirea caruia a fost incredintata experti-
lor retelei Dizabnet si care este coordonat de
catre experta Diana Chiriacescu;

Discutii organizatorice si planul de actiune al
retelei Dizabnet.

Forumul a fost sprijinit financiar de catre EASPD
prin fonduri de la Comisia pe educatie si cultura a
Comisiei Europene prin programul ,,Europa pentru
Cetateni”.

Porumb Darius, asistent social APWR
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Intalnire Ministerul Sanatatii

Pe parcursul lunii noiembrie au fost realizate
doua intalniri la Ministerul Sanatatii pentru ac-
tualizarea proiectului NoRo si pentru a finaliza
detaliile referitoare la achizitia de echipamente
pe care Ministerul Sanatatii urmeaza sa o faca in
calitate de partener in cadrul proiectului. Intal-
nirile au avut loc la Unitatea de Implementare a
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Programelor. De asemenea s-a discutat si despre
Planul National de Boli Rare care in prezent este
in dezbatere la comisiile de sanatate din cadrul
Ministerului. Un punct de vedere in acest sens va
fi primit in curand, ...speram!

Dorica Dan, presedinte APWR




Parteneriat Norvegiano - Roman (NoRo) pentru
Progresin Bolile Rare, Noiembrie 2010

Pe parcursul
lunii noiembrie
am continuat lu-
crarile de cons-
tructie, la Cen-
trul Pilot pentru
boli rare, profi-
tand de toamna
prelungita care
ne-a ajutat sa
finalizam lucra-
rile exterioare
la constructie.

Au fost reali-
zate doua intal-
niri la Ministerul
Sanatatii pen-
tru actualiza-
rea proiectului
NoRo si pentru a
finaliza detalii-
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le referitoare la
achizitia de echi-
pamente pe care Ministerul Sanatatii urmeaza sa
o faca in calitate de partener in cadrul proiectu-
lui. Tntalnirile au avut loc la Unitatea de Imple-
mentare a Programelor.

De asemenea s-a discutat si despre Planul Nati-
onal de Boli Rare care in prezent este in dezbate-
re la comisiile de sanatate din cadrul Ministerului.
Un punct de vedere in acest sens va fi primit in
curand, ...speram!

Patru membrii ai echipei APWR au fost la Cen-
trul pentru Boli Rare FRAMBU din Norvegia in
perioada 15-19 noiembrie 2010. Scopul vizitei a
fost schimbul de experienta, mai exact urmarirea
modului de functionare a centrului de langa Oslo,
pentru a dezvolta serviciile din Centrul Pilot de
Referinta pentru Boli Rare din Zalau, asemanator
modelului norvegian.

in cadrul vizitei au avut ocazia sa urmarim mo-
dul de organizare si desfasurare al cursului pentru
pacientii cu Sindrom Prader Willi si o teleconfe-
rinta pe aceasta tema pentru specialistii implicati
in managementul bolii. Totodata am primit infor-
matii despre organizarea activitatii din Frambu,
programarea cursurilor, desfasurarea cursurilor,
activitatile de documentare si cercetare din do-
meniul bolilor rare.

S-a vizitat si un Centru de Reabilitare, Nordre
Aasen, unde in cele 7 saptamani de activitate cu
un anumit pacient se pune accentul pe dezvolta-
rea abilitatii de a se hrani, pe dezvoltarea comu-
nicarii si a mobilitatii.

Conform concluziilor vizitei, Centrul Pilot de
Referinta pentru Boli Rare din Zalau va trebui sa
aiba:

« specialisti foarte bine pregatiti in domeniul
bolilor rare, care sa fie implicati atat in activi-
tatile directe cu beneficiarii, cat si in dezvolta-
rea cunostintelor stiintifice in acest domeniu;

« activitati foarte bine structurate si organizate,
centrate pe nevoile beneficiarilor;

» spatii de lucru concepute ergonomic, adaptate
nevoilor speciale ale beneficiarilor.

n perioada 29 octombrie - 17 noiembrie 2010,
in baza parteneriatului pe care Asociatia Prader
Willi din Romania il are incheiat cu Spitalul de re-
cuperare ,,Acasa”, un grup de opt copii cu sindrom
Prader Willi si Bardet Biedl a beneficiat de servici-
ile de recuperare oferite in cadrul spitalului.

Activitatile au debutat cu participarea parin-
tilor la a doua editie a Conferintei Est Europe-
ne privind Sindromul Prader Willi, desfasurata la
Grand Hotel Severus din Zalau, in 29-30 octombrie
2010. Tn timp ce périntii au luat parte la lucrarile
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din cadrul conferintei, copiii s-au jucat impreuna
cu voluntarii pentru bolile rare de la organizatia
»oalvati copiii!” Timisoara.

in zilele ce au urmat conferintei, copiii s-au
bucurat de activitati de consiliere de grup, ac-
tivitati educative, recreative si de socializare
desfasurate de catre psiholog Amalia Sabau, iar
parintii, de suportul social oferit de catre asistent
social Darius Porumb.

Prin intermediul jocurilor, al art-terapiei si
ergoterapiei, copiii si-au insusit unele achizitii
scolare si au gasit modalitati adecvate de mani-
festare, iar ca si un corolar al activitatilor desfa-
surate, au realizat o rama pentru poza de grup cu
PRIETENII de la Acasa.

O alta activitate ,,oarecum noua” adresata be-
neficiarilor proiectului a fost cea de meloterapie
in care am implicat copiii si voluntarii din proiec-
tul Big Brother Big Sister.

Asociatia Prader Willi din Romania in partene-
riat cu Scoala Gimnaziala ,,Corneliu Coposu” Za-
lau a desfasurat pe data de 11 noiembrie 2010
workshopul ,,Notiuni de educatie incluziva”. 36 de
cadre didactice de la scoala partenera si invitatii
lor de la Gradinita ,,Dumbrava minunata” au dez-
batut impreuna cu specialistii nostrii, Baican Cos-
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mina, Darké Emese, Mihaiela Fazacas si Porumb
Darius pe teme cum ar fi: bolile rare, integrarea
in scoala de masa a copiilor cu autism, strategii
de lucru la clasa cu copiii cu ADHD.

Tn cadrul Zilelor nvatdmantului Saldjean, s-a
lansat, joi, 18 noiembrie 2010, la Gradinita cu
program prelungit ,,Dumbrava Minunata”, proiec-
tul pe tema educatiei incluzive ,,Suntem diferiti,
dar totusi la fel!”, proiect in care suntem parte-
neri in scopul fauririi acelei societati prietenoase,
in care copiii cu dizabilitati sa gaseasca accepta-
rea, iubirea si sprijinul de care au nevoie pentru a
duce o viata cat mai normala posibil.

Intalnirea trimestriald a Consiliului Director EU-
RORDIS la care a participat si Dorica Dan- membra
in Comitetul Director, a avut loc la Paris la noul
sediu Eurordis. S-au discutat principalele proiecte
din anul 2010, planul strategic pe 2011, implica-
rea EURORDIS in diverse proiecte Europene, situ-
atia financiara Eurordis la sfarsit de an, proiectul
Europlan si Ziua Bolilor Rare. S-a discutat si des-
pre Conferinta Europeana despre bolile rare care
va fi organizata in 2011 la Zalau cu ocazia deschi-
derii oficiale a Centrului Pilot de Referinta pentru
Bolile Rare, cel mai probabil in luna iunie.

Dorica Dan, coordonator proiect




Praject Update

Norwegian — Romanian (NoRo) Partnership for
Progress in Rare Diseases, November 2010

In November we continued the construction
works at the Pilot Center for rare diseases, taking
advantage of the prolonged autumn that has helped
us to complete the exterior construction work.

During this mounth two meetings take place at
the Ministry of Health for the update of the project
and to complete the details of the aquisition of
equipment which the Ministry of Health will do as
a partner in the project.

The meetings were held at the unit on the
Program Implementation Unit.

Also we discussed about the National Plan for rare
diseases, currently under debate in the commisions
of the Ministry of Health. A point of view on the
issue will have soon,... we hope!

In 15-19 november 2010 four members of RPWA
team have been at the Center for Rare Diseases
Frambu in Norway. The purpose of the visit was
the exchange of experience, more precisely the
functioning of the center near Oslo, to develop the
services for the Reference Pilot Centre for Rare
Diseases in Zalau, resembling to the Norwegian
model.

During this visit they had the opportunity to see
a course for patients with Prader Willi Syndrome
and a teleconference for specialists involved in the
management of the disease.  They also visited
a rehabilitation center called Nordre Aasen, where
during the 7 weeks with a particular patient are
taking place activities to develop new abilities,
communication and mobility.

As a conclusion the Pilot Reference Center for
Rare Diseases in Zalau will have:

» highly trained specialists in the field of rare
diseases, which are involved both in direct
work with beneficiaries and the development of
scientific knowledge in this domain;

o well structured and organized activities,
centered on the needs of the beneficiaries;

» ergonomically designed workspaces adapted to
the special needs of the beneficiaries.

From October 29 to November 17, 2010, based
on the partnership between Prader Willi Association
and Acasa Foundation, a group of eight children with
Prader Willi Syndrome and Bardet Bied| received
rehabilitation services.

The activities started with the participation
of the parents at the 2-nd edition of the Eastern
European Conference on Prader Willi Syndrome,
held at the Grand Hotel Severus in Zalau in 29-30

October 2010. While parents were attending the
conference, children played with volunteers for rare
diseases of the organization ,,Save the children!”
Timisoara.

The days following the conference, the children
enjoyed the activities and group counseling,
educational, recreational and socialization
conducted by Amalia Sabau psychologist and parents
participated at the social support offered by social
worker Darius Porumb.

Through games, art-therapy and occupational
therapy, children have learned some school
purchases, found appropriate ways of expression
and they have made a picture frame with friends
from Acasa Foundation.

Another activity ,,rather new” for beneficiaries
was the music therapy program in which children
and volunteers from the Big Brother Big Sister
project have been involved.

Romanian Prader Willi Association in partnership
with ,,Corneliu Coposu” School from Zalau held a
workshop. 36 teachers from Corneliu Coposu and
their visitors from the kindergarten “Dumbrava
minunata” debated and discussed with our
specialists, Baican Cosmina, Emese Darko, Mihaiela
Fazacas and Darius Porumb on different topics such
as: rare diseases, integration in school for children
with autism and strategies for working with children
with ADHD.

On Thursday, November 18, in ,,Salajean Days of
Education”, at ,,Dumbrava Minunata” kindergarten,
the project oninclusive education ,,We are different,
but still the same!” was launched in which we are
partners. The purpose of this project is to create a
friendly society, where children with disabilities to
find appreciation, love and support that they need
to have a normal life as possible.

Dorica Dan member in the board attended
the EURORDIS Board meeting which was held in
Paris. We have discussed the major projects from
2010 to 2011, the strategic plan, the involvement
of EURORDIS in various European projects, the
financial situation of Eurordis at the end of the year,
the EUROPLAN project and Rare Disease Day. We
have also discussed about the European Conference
on Rare Diseases, which will be held in Zalau at the
official opening of the Reference Pilot Center for
Rare Diseases, most likely in June.

Dorica Dan, project coordinator
Traducere, psihopedagog Baican Cosmina
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