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Concursul ,Rare dar Egale”
inscolile salajene

Pentru al doilea an consecutiv, Asociatia Prader Willi din Romania cu sprijinul Centrului Jude-
tean de Resurse si Asistenta Educationala Salaj, a desfasurat in cadrul Campaniei de Ziua Bolilor
Rare, un concurs adresat elevilor din invatamantul preuniversitar. Tema din acest an a fost Rare
dar Egale si a constat din asocierea unor fotografii cu mesaje de suflet care sa le sustina si sa

le dea forta.
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Societatea de Scleroza Multipla din Romania

SSMR

SOMCTEDATE S DE %01 FROSAMTLETIFL A
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SSMR este membra a MSIF (Multiple Sclerosis
International  Federation) si EMSP (European
Multiple Sclerosis Platform) avand deja recunoas-
tere chiar in proiecte internationale ca partener
egal si cu expertiza de specialitate.

Dorim sa precizam ca SSMR detine un premiu
international oferit de MSIF, Premiul Nikolson -
pentru ingrijitorul anului, oferit Dl. Gada lon din
Piatra Neamt. Mentionam ca acest premiu este cea
mai inalta distinctie oferita de MSIF si premiul de
»,Cea mai implicata asociatie de pacienti” oferit
de Gala Sanatatii in 2009.

Societatea noastra este membra a:

O COPAC

O MSIF (Federatia Internationala de Scleroza

Multipld)
O EMSP (Platforma Europeana de Scleroza
Multipld)

Viziunea societatii noastre este ,,0 lume fara
SM” prin stimularea cercetarii pentru descoperirea
unui tratament care sa duca la vindecarea tuturor
bolnavilor de SM.

Misiunea SSMR consta in dirijarea miscarii na-
tionale de SM catre imbunatatirea calitatii vietii
persoanelor afectate de SM prin implicarea or-
ganizatiilor locale membre, participare publica
activa si dezvoltarea de parteneriate la nivel
intern si extern.

Societatea de Scleroza Multipla din Romania
dispune de servicii de informare si consiliere
acreditare de catre Directia de Munca si Protectie
Sociala Bihor.

Serviciile actuale ale SSMR sunt:
3 Informare si consiliere - un serviciu acreditat
oferit prin:
» revista Columna
» pagina Web - www.smromania.ro
» Help Line - 0800 800 044
« Seminarul National de SM (adresat persoa-
nelor afectate de SM)
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Societatea de Sclerozd Multipld din Romadnia
(SSMR) este o organizatie neguvernamentald
cu o experientd de 17 ani in domeniul sclerozei

multiple, cu organizatii membre in judetele Alba,

Bihor, Botosani, Brasov, Bucuresti, Constanta,
Ddmbovita, Dolj, Hunedoara, Neamt, Sibiu,

Suceava, Timis si Valcea insumdnd un numdr total

de peste 3500 de beneficiari directi din toatd
tara, persoane afectate de scleroza multipla.
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Activitatideconstientizare- Ziua Internationald

M

Lobby si Advocacy

Derulare de proiecte:

e« EUReSM (Registrul
parteneriat cu EMSP)

« Living with MS in Europe (proiect derulat in
parteneriat cu EMSP)

» Centrul National de ocupare a fortei de
munca pentru persoanele cu scleroza
multipla si alte boli neurologice rare - ,,Acces
Abilitate“

» Proiecte de tineret

» European Patients’ Rights (in parteneriat cu
Active Citizenship Network din Italia)

O Activitati de strangere de fonduri

U0 U= mmmm

European de SM in

Date de contact

Societatea de Scleroza Multipla din Romania
Adresa: SSMR, Str. Buzaului, nr. 2B, Oradea
Bihor, Romania, CP 11, OP 3

Tel: +40259 417136; +40359 192110;

Help Line: 0 800 800 044 (apel gratuit din
orice retea fixa sau mobila)

Fax: +40359 409715

E-mail: office@smromania.ro

Web: www.smromania.ro

Contactele organizatiilor membre la:
www.smromania.ro/ro/map/




Povestea mea

»Sunt un om obisnuit, nu sunt cu nimic
speciald. Ajut pe altii cat pot in mod natural
si eficient, fard a face mare caz din asta.
Faptul cd am trecut in viatd prin multe
incercdri, m-a fdcut increzdtoare. La peste 50
de ani md simt tandrd si deschisd la nou, simt
cd o pot lua mereu de la capat si desi viata

nu mi-a dat sansa sd le fac pe toate, ceea

ce am putut am incercat sd fac bine si pot
spune cd md simt un om implinit”, povesteste
Nadia Rddulescu. De profesie medic cardiolog,
nevoitd sd renunte la activitatea medicald din
motive... medicale, interlocutoarea noastrd s-a
refugiat in artd si, in plus, a infiintat Asociatia
Nationala ,Miastenia Gravis”.

inceputul...

Atunci cand a sosit momentul primei decizii
importante din viata unui om, a ales medicina,
o profesie fascinanta, o pasiune. ,,Odata ajuns
medic, devi si dependent de asta. E mai mult
decat o profesie, e un mod de viata”. Din pacate,
a fost nevoita sa renunte la medicina din cauza
bolii. Nu fara regrete, insa. In timpul facultatii a
aflat ca sufera de miastenia gravis, o boala rara
incurabila, care afecteaza forta muschilor. ,E
pacat ca nu mai sunt medic, pentru ca am muncit
mult sa ajung acolo unde eram si credeam ca
medicina este o cariera pentru o viata. Insa, la
un moment dat, pe fondul agravarii bolii mele,
am fost silita sa iau o hotarare. Aveam 41 de ani
si eram cardiolog la Spitalul Fundeni, in echipa de
chirurgie cardiovasculara, post unde am ajuns cu
sacrificii si nu as fi renuntat pentru nimic in lume,
dar nu am vrut sa ajung intr-un stadiu in care boala
sa-mi influenteze performantele profesionale si
sa pun in pericol bolnavii. Astfel ca, m-am gandit
ca e mai bine sa ma retrag. Momentul cand m-am
pensionat a fost o ruptura, mai ales ca odata cu
boala a venit si divortul de sot - sigur ca e greu sa
fii alaturi de cineva cand este la pamant! In acel
moment simteam ca am multe energii si frustrari
care trebuiau exprimate”.

A doua mare dragoste, pictura

A inceput atunci sa picteze mai mult ca sa Tsi
umple timpul, ca o activitate terapeutica. Apoi a
descoperit nu doar ca ii place, ci si ca se poate
exterioriza prin pictura. A inceput sa studieze
carti de pictura, tehnica, de istoria artelor.
,Cred ca pictura era calea cea adevarata pe care
eu trebuia sa o urmez, iar boala si infirmitatea

m-au ajutat sa o descopar”. Picturile sale sunt
inspirate de oameni, de corpul omenesc, de
chipuri umane si, in special, de figurile feminine.
»Probabil dragostea, apropierea fata de oameni
si problemele lor, s-a extins cumva din medicina
si in arta. Fiecare pictor se picteaza, de fapt, pe
sine, iar cei care pricep acest limbaj il vor ,citi”
pe artist ca intr-o carte deschisa. Nu mai poti
avea secrete.”

O lupta deloc usoara

In ceea ce priveste ideea de a infiinta o asociatie
a bolnavilor de miastenia gravis, Nadia recunoaste
ca ,ea a aparut o data cu intalnirea mea cu cateva
colege de suferinta intr-un moment greu (si, din
pacate, multi alti bolnavi din Romania stiu cum
este): nu mai gaseam in farmacii medicamentele
vitale in boala noastra. Sunt cam 2.000 de
miastenici in Romania, in special femei tinere, insa
boala nu ocoleste pe nimeni. E o afectiune rara si
ciudata, o slabiciune severa ce cuprinde muschii,
pana la paralizie generalizata in cazurile grave.
E o boala periculoasa, nu se vindeca din pacate,
dar diagnosticata la timp si tratata permite o
viata aproape normala. E ciudat ca boala vine si
pleaca si nimeni nu te mai intelege si nu te mai
crede ca ti-e rau. De atatea ori am fost jignite si
umilite, considerate lenese sau nesimtite, ca sa
nu mai spun ca multe bolnave au cazut pe strada
si nimeni nu le-a dat ajutor, ba chiar le-au facut
»betive si drogate”. Nepasarea doare, cu atat
mai mult cand e vorba de cei de langa tine, de
propria familie sau de medicii la care te duci cu
speranta”.

Astfel, pentru ca a considerat ca noi insine
trebuie sa ne luptam ca sa fim intelesi si acceptati,
a decis ca trebuie sa actioneze. ,,Prea des auzim
vorbe ca: ,sa se faca”, ,cineva sa faca ceva”.
Cine sa faca? In clipa cand intelegi ca de fapt
acel cineva care trebuie sa faca esti chiar tu,
poti schimba cu adevarat ceva. Asociatia e foarte
utila pentru ca sunt atatea de facut pentru acesti
bolnavi... Miastenia e o boala putin cunoscuta
si oamenii au nevoie de informatie (prin carti,
brosuri, internet), de prieteni, grupuri de sprijin,
de comunicare. Am finfiintat un site (www.
miastenie.ro) si un forum de discutii pe net, ne
ajutam cu medicamente, cu sfaturi, dar mai ales
cu speranta. Eu una, desi sunt medic, am invatat
mai multe despre cum sa traiesc cu boala mea de
la colegi, decat de la medici. Medicul iti spune ce
tratament sa iei, dar nu poate fi cu tine in toate
situatiile de zi cu zi, pentru asta sunt prietenii”.

»Sensibilitate in pictura si multa putere in
viata de zi cu zi”

Nadia Radulescu,
pacient cu miastenia gravis
Interviu de lonela Solomon
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Sindromul West

Dumitriu Simona, Medic Specialist Psihiatrie
Pediatrica, Spitalul Clinic de Urgentd pentru
Copii Louis Turcanu, Timisoara

Puiu Maria, Medic primar Geneticd Medicald,
Profesor, Universitatea de Medicinad si
Farmacie Victor Babes, Timisoara

Descriere clinica

Sindromul West este o forma rara de epilepsie
care se manifesta prin aparitia unor serii de
contractii  musculare involuntare  (spasme
musculare) la sugari. Apare la copilul cu varsta
cuprinsa intre 3 luni si 12 luni, cu o incidenta
maxima la 6 luni. Debutul crizelor sub 6 luni sau
peste 1 an este exceptionala.

Aspectul caracteristic cel mai frecvent este cu
caderea anterioara a capului, aplecarea inainte a
trunchiului si extinderea membrelor inferioare. La
unele cazuri de sindrom West, apare extinderea
bratelor si a trunchiului cu strangerea membrelor
inferioare. Spasmele sunt urmate de relaxare
musculara.

Mai rar spasmele se manifesta prin extensie:
membrele inferioare se extind brusc, bratele se
intind spre lateral sau se ridica paralel cu capul,
capul se extinde. La debut pot fi izolate dar
progresiv se succed in salve care pot dura si zeci de
minute. Spasmele se produc in mai multe salve pe
zi, mai frecvent la trezire dar si la adormire, fiind
grupate cate 20 pana la 150 pe fiecare salva.

Uneori, spasmele se pot insoti de oprirea
respiratiei, modificarea batailor inimii, de ras sau
plans la finalul atacului. La unii copii spasmele pot
fi limitate de devierea privirii spre superior sau
plafonare, fiind astfel mai dificil de identificat.

Intre crize, initial copilul nu pare sa prezinte
anomalii sau particularitati. Pe masura ce crizele
continua sa persiste copilul incepe sa prezinte
regres psihomotor si dificultati de relationare.
De altfel de la aparitia spasmelor si, uneori chiar
nainte, sugarul incepe sa aiba o dispozitie mai
schimbatoare, sa zdmbeasca mai putin, sa fie mai
morocanos, sa planga mai mult si sa se joace mai
putin. Deseori pare absent, cu privirea stearsa,
incetand sa se mai uite sau sa mai raspunda celor
din jur.

Putin cate putin se poate observa o incetinire
in achizitiile psihomotorii evoluand spre regres
chiar, unii copii pierzand achizitiile anterioare (nu
mai sade, nu mai intinde mana dupa obiecte, nu
mai urmareste obiectul in miscare). Tulburarea
franeaza considerabil dezvoltarea copilului, seve-
ritatea retardului psihomotor fiind variabila de la
un copil la altul.
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Epidemiologie/Frecventa

Rata de prevalenta este estimata la 2.5 la 6.0
la 10.000 de nascuti vii si de 1.5-2.0 pe 10.000 de
copii cu varsta de pana la 10 ani.

Cauze

Un istoric familial de spasme infantile este mai
putin frecvent, 17% dintre pacienti pot avea un
istoric familial de epilepsie. Spasmele infantile
(sindromul West) pot fi clasificate in functie de
etiologia suspectata ca simptomatic, criptogenetic
sau idiopatic.

Simptomatic

Pacientii sunt diagnosticati cu spasme infantile
simptomatice in cazul in care un factor identificabil
este responsabil pentru simptomele clinice.
Practic orice tulburare care poate produce leziuni
ale creierului imatur se poate asocia cu spasme
infantile.

Lista de etiologii poate fi divizata in tulburari
prenatale, tulburari perinatale, si tulburari post-
natale.

Tulburarile prenatale includ hidrocefalia,
microcefalia, hidranencephalie, schizencephalie,
polimicrogiria, sindromul Sturge-Weber, incon-
tinenta pigmentara, scleroza tuberoasa, trisomia
21, encefalopatie hipoxic-ischemica, infectiile
congenitale, si traumatismele.

Tulburarile perinatale includ encefalopatie
hipoxic-ischemica, meningita, encefalita, trauma-
tismele, si hemoragii intracraniene.

Tulburarile postnatale includ dependenta piri-
doxina, boala urinilor cu miros de sirop de artar,
fenilcetonurie, encefalopatii mitocondriale, me-
ningita, encefalita, boli degenerative, deficit de
biotinidaze si traumatisme.

Se impune evaluarea copiilor cu spasme in-
fantile pentru scleroza tuberoasa deoarece
aceasta este tulburarea cel mai frecvent asociata,
fiind identificata in 10-30% dintre cazuri. Scleroza
tuberoasa este o boala cu transmitere autozomal
dominanta, cu manifestari variabile, inclusiv tu-
beri cardiaci, renali, modificari cutanate cum ar
fi leziuni cafe-au lait, hipopigmentate sau tuberi,
si convulsii.

Dintre pacientii cu spasme infantile, 70-75% au
epilepsie simptomatica. Acest procent depinde de
complexitatea evaluarii diagnostice. Elaborarea
unor tehnici mai rafinate neurodiagnostic va
modifica proportia relativa de cazuri simpto-
matice, criptogenetice si idiopatice.




Criptogenica

Sunt considerate spasme infantile criptogenice
atunci cand cauza nu este identificata, dar
este suspectata si epilepsia se presupune a fi
simptomatica.

Proportia de cazuri cu etiologie criptogenetica
variaza intre 8-42%. Aceasta variatie larga ar
putea fi legata de variatii in definitia termenului
criptogenetic, de varsta de diagnostic, deoarece
evaluarea nivelului de dezvoltare in copilaria
timpurie este dificila.

Idiopatica

Copii care au avut dezvoltarea psihomotorie
normala inainte de debutul simptomelor, fara
tulburari subiacente si nici anomalii neurologice
sau neuroradiologice demonstrate pot fi consi-
derati a avea spasme infantile idiopatice. Unii
cercetatori folosesc termenii, idiopatica si cripto-
genetica alternativ.

Procentul de cazuri idiopatice este de 9-14%.

Tratament

Avand in vedere impactul spasmelor infantile
asupra dezvoltarii psihomotorii a copiilor afectati,
este imperativa reducerea pana la disparitia
crizelor cat mai curand posibil dupa aparitia lor, si
corectarea activitatii anormale a creierului care
persista intre atacuri.

Medicamente, cum ar fi ACTH si medicamente
antiepileptice conventionale sunt prima linie a
terapiei pentru copiii cu sindromul West.

Diferitele optiuni de tratament medical pentru
copiii cu sindromul West pot fi impartite in doua
grupe majore:

« utilizate frecvent ca tratamentele de prima
linie, de exemplu, ACTH, prednison, Vigabatrin,
piridoxina [vitamina B-6]

» tratamente de linia a doua (de exemplu,
benzodiazepine, acid valproic, lamotrigina,
topiramat, zonisamida, levetiracetamul)
Tratamentul  spasmelor infantile cu ACTH

sau prednison are ca rezultat incetarea sau

ameliorarea crizelor si disparitia modelului EEG

hipsaritmic. Un studiu dublu-orb comparativ a

aratat superioritatea tratamentului cu ACTH fata

de cel cu prednison.

In majoritatea cazurilor, din pacate, sindromul
West cauzeaza dificultati in dezvoltarea copilului.

O ingrijire de specialitate trebuie sa fie avuta in
vedere pentru a stimula dezvoltarea copilului la
toate nivelele (fizic, comunicare, senzorial, etc). In
toate cazurile este necesar ca o evaluare completa
sa fie efectuata de catre neurolog pentru a stabili
cu precizie nivelul de dezvoltarea al copilului si
abilitatile cognitive, si a dezvolta o strategie de
recuperare si tratament corespunzator.

Kinetoterapia si reabilitarea psihomotorie,
stimularea senzoriala realizate intr-un program
implementat de profesionisti, dar, de asemenea,
efectuate la domiciliu de parinti sunt esentiale
pentru copii.

Prognostic si evolutie

Se poate considera ca acestea depind atat
de cauza sindromul West cat si de raspunsul la
tratament. Tratamentul poate fi considerat eficient
in cazul in care ,varfurile” vizibile anormale de
pe EEG dispar, iar activitatea cerebrala devine
normala. La multi copii spasmele sunt controlate
prin tratament, dezvoltarea fiind insa in continuare
laborioasa.

Daca diagnosticul se face precoce si tratamentul
este stabilit rapid, riscul de sechele pe termen
lung este mai mic.

Cu toate acestea, nu toti copiii reactioneaza
diferit si nu exista nici o garantie a succesului
tratamentului.

Organizarea vietii de zi cu zi, si a prioritatilor
in cadrul familiei se schimba. Boala copilului,
asistenta medicala si programul de recuperare
au adesea impact asupra vietii profesionale a
parintilor (absenteism, trecerea la munca cu timp
partial ...).

Boalaare, de asemenea, unimpactdirectasupra
nivelului de trai al familiei (consultatii medicale,
fizioterapie, spitalizare, ajutor pentru ingrijirea
copiilor). Orarul medicamentelor, caracterul
neprevazut al crizelor, consulturi medicale, orar
de recuperare, pot fi uneori proiecte sau activitati
dificil de acceptat pentru alti membri ai familiei.
Ulterior, atunci cand spasmele sunt controlate,
chiar daca benigne, alte forme de epilepsie pot
afecta din nou integrarea in scoala, familie si cea
profesionala a copilului.

Cu toate acestea, unii copii pot participa la
program educational adecvat varstei cronologice
sau adaptat nivelului de dezvoltare.

Oameni Rari si Bolile Rare




Everimente

Concursul ,Rare dar Egale” in scolile salajene

Pentru al doilea an consecutiv, Asociatia Prader Willi din
Romania cu sprijinul Centrului Judetean de Resurse si Asistenta
Educationald Salaj, a desfasurat in cadrul Campaniei de Ziua
Bolilor Rare, un concurs adresat elevilor din invatamantul
preuniversitar. Tema din acest an a fost “Rare dar Egale” si a
constat din asocierea unor fotografii cu mesaje de suflet care

sa le sustina si sa le dea forta.

Ca o etapa pregatitoare a concursului a fost demersul de
sensibilizare a copiilor (de la cei mai mici, prescolari, pana
la liceeni) cu privire la problematica bolilor rare si la nevoile

umane. 27 cadre didactice (consilieri scolari, educatoare,
invatatoare, profesori), au desfasurat peste 50 de lectii despre
bolile rare, la care au participat aproximativ 1000 de copii.
Au fost implicate gradinite, scoli si licee din Zalau, Simleu
Silvaniei, Cehu Silvaniei dar si scoli din mediul rural.
Seriozitatea abordarii a fost reliefata in numarul mare

si calitatea lucrarilor participante la concurs. Astfel pe data

persoanelor care sufera de aceste boli. Un accent deosebit s-a
pus pe conceptele de integrare si acceptare a diversitatii naturii

de 10 martie 2011, cu mic cu mare, participantii desemnati
castigatori au fost invitati la festivitatea de premiere, stradania
lor fiind astfel recompensata.

Mihaiela Fazacas,
psiholog APWR

Lista premiantilor la concursul ,,Rare dar Egale”

CICLUL PRESCOLAR

1.Vlad Biris - Prof. invatator prescolar
Sale Claudia-Gradinita cu PP Nr. 2
Simleu Silvaniei

2.Razvan Pernes - Educatoare Pernes
Camelia si Haiduc Aurica - Gradinita
cu PP Nr. 3 Simleu Silvaniei

3.Barbur Bogdan - Educatoare Sdldjan
Maria, Bode Karina - Gradinita cu PP
Nr 12 Zalau

4.Daria Zaha - Educatoare Salanchi
Silvia si Sim Mariana - Gradinita cu PP
Nr. 3 Simleu Silvaniei

5.Giulia Dragan - Prof. invatator
prescolar Sale Claudia - Gradinita Nr 2
Simleu

6. Kelemen Beatrix - Educatoare Sarkadi
Ana-Maria -Gradinita Nr. 4 Zalau

SCOLARI MICI

1.Sandor Darius - Psiholog Mihaiela
Fazacas si invatatoare Horincar Floare
- Scoala Gimnaziala ,,Corneliu Coposu”
Zalau R

2. Paul llies - Invatatoare Sanda Bdrjac -
Scoala Gimnaziala ,,Porolissum” Zalau

3.Chiorean Lavinia - Invatatoare
Sanda Bdrjac - Scoala Gimnaziala
,,Porolissum” Zalau

4.Darius Crisan - invititoare Sanda
Bdrjac - Scoala Gimnaziala ,,Poro-
lissum* Zalau

5.0nica George - Psiholog Mihaiela
Fazacas si invatatoare Horincar Floare
- Scoala Gimnaziala ,,Corneliu Coposu”
Zalau .

6.Raluca Martin - Invatatoare Sanda
Bdrjac - Scoala Gimnaziala ,,Poro-
lissum* Zalau

GIMNAZIU

1.Criste Madalina - Psiholog Mihaiela
Fazacas si logoped Adela Galgdu -
Scoala Gimnaziala ,,Corneliu Coposu”
Zalau

2.Chis Andreea - Consilier Scolar Boda
Mariana si profesor Ardelean Elena -
Liceul de Arta ,,loan Sima” Zalau

3.Ficut Florina - Psiholog Mihaiela
Fazacas si logoped Adela Galgdu -
Scoala Gimnaziala ,,Corneliu Coposu”
Zalau

4. Abrudan Cristina - Consilier Scolar
Boda Mariana si profesor Ardelean
Elena- Liceul de Arta ,loan Sima”
Zalau

5.Prodan Larisa Georgiana - Consilier
scolar Csillag Tunde si profesor
de sprijin Pop Emanuela - Scoala
Gimnaziala ,,Porolissum” Zalau

6. Balla Abigel Elizabeth - Profesor psiho-
pedagog Szabo Beata - Scoala cu predare
in limba maghiara, Simleu Silvaniei

LICEU

1. Pop Catalina, clasa a IX-a C - Profesor
psiholog Pop Ramona si diriginte
Butusind Florin - Colegiul National
,»Simion Barnutiu” Simleu Silvaniei

2. Annabbell loana si Larisa Buboi,
clasa a IX-a A - Profesor psiholog Pop
Ramona si diriginte Butusina Florin-
Colegiul National ,,Simion Barnutiu“
Simleu Silvaniei

3. Bianca Criste, clasa a IX-a C - Profesor
psiholog Pop Ramona si diriginte
Butusind Florin - Colegiul National
,»Simion Barnutiu” Simleu Silvaniei

4. Diana Florea si Tabeica Roberta,
clasa a IX-a A- Profesor psiholog Pop
Ramona si diriginte Butusind Florin-
Colegiul National ,,Simion Barnutiu”
Simleu Silvaniei

5. Diana Radoane si Bianca Szojka,
clasa a IX-a A- Profesor psiholog Pop
Ramona si diriginte Butusind Florin
- Colegiul National ,,Simion Barnutiu”
Simleu Silvaniei

6. Alexandra Ghile, clasa a IX-a C- Pro-
fesor psiholog Pop Ramona si diriginte
Butusind Florin - Colegiul National
,»Simion Barnutiu” Simleu Silvaniei

Lista cadre didactice care au desfasurat lectii despre bolile rare

1. Antal Katalin - Grupul Scolar
»,Gheorghe Pop de Basesti” Cehu
Silvaniei

2. Ardelean Elena - Liceul de Arta ,,loan
Sima” Zalau

3. Balazs Monica - Gradinita cu Program
Prelungit Nr.3 Simleu Silvaniei

4. Barjac Sanda - Scoala Gimnaziala
,,Porolissum” Zalau

5. Boda Mariana - Liceul de Arta ,,loan
Sima” Zalau

6. Bode Karina - Gradinita cu Program
Prelungit Nr. 12 Zalau

7. Butusina Florin - Colegiul National
,»Simion Barnutiu” Simleu Silvaniei

8. Cora Carla - Scoala Gimnaziala
,»Simion Barnutiu” Zalau

9. Crisan Romantiana -
Simleu

10. Csillag Tunde - Scoala Gimnaziala

Gradinita
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,,Porolissum” Zalau

11. Domuta Gabriela - Colegiul National
,»Simion Barnutiu” Simleu Silvaniei

12. Fazacas Mihaiela - Scoala Gimnaziala
,Corneliu Coposu” Zalau

13. Galgau Adela - Scoala Gimnaziald
,»Corneliu Coposu” Zalau

14. Groza Adriana - Gradinita Nr.1 Zalau

15. Haiduc Aurica - Gradinita cu Program
Prelungit Nr.3 Simleu Silvaniei

16. Horincar Floare - Scoala Gimnaziala
,Corneliu Coposu” Zalau

17. Horvath Beata - Scoala Gimnaziala
,Gheorghe Lazar” Zalau

18. Lapadat Carmen - Colegiul National
,»Simion Barnutiu” Simleu Silvaniei

19. Molnar Agnes - Scoala Gimnaziala
,Gyulaffy Laszlo”

20. Pernes Camelia - Gradinita cu
Program  Prelungit Nr.3 Simleu

Silvaniei

21. Pop lulia Emanuela - Scoala
Gimnaziala ,,Porolissum” Zalau

22. Pop Ramona - Colegiul National
,»Simion Barnutiu” Simleu Silvaniei

23. Salanki Silvia - Gradinita cu Program
Prelungit Nr.3 Simleu Silvaniei

24. Sale Claudia - Gradinita cu Program
Prelungit Nr.2 Simleu Silvaniei

25. Sarkadi Ana-Maria Gradinita
cu Program Normal Nr.4 Simleu
Silvaniei

26. Salajan Maria - Gradinita cu Program
Prelungit Nr.12 Zalau

27. Sim Mariana - Gradinita cu Program
Prelungit Nr.3 Simleu Silvaniei

28. Spin Mirela - Grup Scolar ,,Voievod
Gelu” Zalau

29. Szabo Beata - Scoala cu Predare in
Limba Maghiara Simleu Sivaniei




Everimente

RAPORT - privind organizarea si desfasurarea Primei
Conferinte Nationale pentru promovarea Standardelor de
Ingrijire si Managementul Distrofiei Musculare in Romania

Bucuresti, 18-19 Martie 2011

Organizatia de pdrinti Parent Project Romania,
cu sediul in Craiova, condusa in ultimii ani de
doamna Isabela Tudorache, a desfdsurat actiuni
de informare, consiliere si sprijin pentru copiii,
tinerii si familiile afectate de distrofii muscula-
re, atdt din judetul Dolj, cat si din tard.
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material si financiar al Asociatiei Parent Project
Romania si a partenerilor sai din Asociatia Prader
Willi din Romania, a fost dedicata intalnirii spe-
cialistilor romani si straini cu cei care trebuie sa
duca tot greul sustinerii acestei maladii: familiile
si pacientii din Romania. Au fost prezentate doua

e R B B B B B B B B |

Activitatile au fost sprijinite de organizatii
similare din Statele Unite, Franta, Italia, Marea
Britanie, si Serbia, precum si de reteaua profe-
sionala de specialisti in stiinte neuromusculare
TREAT- NMD, finantata de Comisia Europeana.
Aceste colaborari au transmis organizatiei ro-
manesti numeroase lucrari de cercetare, studii
si ghiduri de buna practica in domeniu, cu drept
de editare si difuzare in Romania, in scopul unei
corecte informari, atat a specialistilor din lumea
medicala, cat si a familiilor, pacientilor si persoa-
nelor de ingrijire interesate de acest domeniu. Au
fost sprijiniti copii si familii din tara pentru ob-
tinerea unor diagnostice genetice costisitoare la
clinici de prestigiu din Europa.

Prima zi a intalnirilor, 18 martie, a fost conce-
puta ca un training pentru medicii specialisti din
Romania, sustinut de specialisti straini.

Ziua de 19 martie, organizata prin efortul

studii de caz pentru gasirea unor solutii imediate
pentru doi dintre membrii organizatiei, aflati in
stadii diferite de evolutie a bolii, si a fost initiat
un dialog intre partile interesate de gasirea unei
modalitati de imbunatatire a asistentei lor in tara
noastra.

Desi numarul de participanti a fost estimat ini-
tial la aproximativ 50 de persoane pe zi, in ambe-
le zile au participat peste 140 de persoane, de-
monstrand interesul urias si nevoia de informatie
in acest domeniu.

Intalnirea a beneficiat de experienta doamnei
Pat Furlong, presedinta PPMD USA, initiatoarea
primelor proiecte de finantare a cercetarii si tra-
tamentelor pentru distrofia musculara si a dom-
nului Filippo Bucella - organizatie europeana din
Italia cu mai multe proiecte finantate prin parte-
neriate public-private in domeniu.

Isabela Tudorache,
presedinte Parent Project Romdnia
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Simpozion — Practica informarii parintilor

ai caror copii se nasc cu dizabilitati
19 martie 2011, Debrecen

Simpozionul initiat

in parteneriat cu
Universitatea de
Medicind din Debrecen
si cu ONG-uri care
reprezintd pacientii cu
sindrom Down a fost
menit sd sublinieze
dificultdtile cu care se
confruntd pdrintii in
momentul anuntdrii
diagnosticului de cdtre
medic. De asemenea
s-au prezentat
rezultatele a trei
cercetari derulate

in Ungaria legat de
aceastd temd.
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) M) M MMM H H H

Comunicarea diagnosticului, dacad se face * Sa fie prezenti ambii parinti; o
intr-un mod adecvat si empatic poate ajuta mult * Sa fie prezenti atat medicul ginecolog cat si
familia in acceptarea cat mai rapida a copilului si medicul neonatolog/pediatru;

a situatiei, ajutand astfel la integrarea copilului * Saaiba o tonalitate pozitiva; =
si la inceperea cat mai rapidd a interventiei ° Sa primeasca si material informativ in scris;

t

timpurii. + sa primeasca informatii despre serviciile la
care pot apela, despre organizatii/grupuri care

Concluziile cercetarilor arata, ca este foarte le pot oferi sprijin; _
important ca la comunicarea diagnosticului: » informarea sa aiba loc intr-un spatiu adecvat,

unde se poate asigura intimitatea si linistea.

S-a mai punctat, ca in
curricula medicala nu este
acordata o atentie destul de
mare comunicarii cu pacientul,
deci medicii nu sunt pregatiti
pentru comunicarea adecvata
a diagnosticului. S-au propus
proiecte pentru evaluarea si
remedierea acestei situatii.

La sfarsitul  conferintei
s-au discutat, intr-un cerc
mai restrans, posibilitatile de
colaborare in acest domeniu
intre organizatiile si institutiile
din Romania si Ungaria.

Lazar Zsuzsa, APWR
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Raport cursuri online pentru asistenti personali
Metode si tehnici de integrare a
persoanelor cu dizabilitati

Al

In perioada 21-24 martie,

in localitatile Dobrin,

Rus si Zaldu s-au desfdsurat
cursuri online de instruire a
asistentilor personali.

PHTIMHIMAIMHMOD
TN

Cursul realizat pe platforma
www.edubolirare.ro a fost accesat si
parcurs conform statisticilor online
de un total de 35 de persoane, dupd

cum urmeazd:

= Dobrin: 11 participanti
= Rus: 10 participanti

» Zalau: 14 participanti

L L E L L E L X
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in cele doud comune, sala, infrastructura si supervizarea tehnica au fost asigurate de Primarii si
Punctele de Acces Public la Informatie, iar in Zalau de APWR si Scoala ,,Simion Barnutiu”.
Dorica Dan, presedinte APWR

Reuniunea EUCERD, Luxemburg, 8 Martie 2011 A doua reuniune a EUCERDO

Reuniunea EUCERD a fost pregatitoare pentru actiunea Luxemburg, 22 -23 martie 2011

comgqé pArivind b9lile rare. Dip partea Eurorqis am Teme principale discutate: Deciziile
participat impreuna cu Flaminia si Yann Le Cam - director - privind statutul de membru al EUCERD
excutiv Eurordis si am reprezentat de departe cea mai
mare echipa in sedinta!

Intalnirea a fost cu siguranta necesara pentru a
transmite mesajul nostru de sprijin reciproc, pentru a
pune bazele pentru urmatorul pas in pregatirea cererii - : »
de finantare Joint Action on Rare Diseases. Aceasty - C@ré pregatesc planuri/strategii pentru
intalnire pregititoare a fost precedatd de schimburi - Polile rare, Harta de parcurs pentru pu-
intense de pareri in cadrul EURORDIS (care ne-a permissa - nereain aplicare a politicilor UE privind
fim bine pregétiti, atdt cu privire la planurile nationale - bolile rare 2010-2013, Actiunea comuna
dar si privind politicile sociale si serviciile sociale - Privind bolile rare, etc.

specializate). Dorica Dan, presedinte APWR . Dorica Dan, presedinte APWR

- adoptate de birou pe baza unor reguli
- interne, Propunere de includere a unor
* reprezentanti ai unor tari din afara UE
: in calitate de observatori ai EUCERD,

Oameni Rari si Bolile Rare 11
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Primavara prin ochi de copil

Cand rostesti cuvantul ,primavara” parca
iti tresalta inima gandindu-te ca acest anotimp
readuce natura la viata. Da, ,,primavara” inseamna
veselie, cantec, joc si voie buna. Tot acest cuvant
putem spune ca inseamna munca pentru a putea
culege roade mai tarziu.

Prin munca, colaborare, ajutorare, prietenie
poti sa realizezi lucruri deosebit de frumoase care
pot fi de un real folos celor care se implica in
asemenea activitati.

Despre o asemenea activitate vrem sa spunem
si noi cateva lucruri, activitate care s-a desfasurat
in data de 7 Martie 2011 la Gradinita ,Dumbrava

Minunata” din Zalau.
\ )/
% o
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Si-au dat mana de la mana prescolarii impreuna
cu scolarii intrecandu-se in realizarea celor mai
frumoase lucrari, fapt ce le-a umplut sufletul
de bucurie, mai ales celor de la Centrul Scolar
Speranta, care s-au simtit foarte bine printre
scolari si prescolari observandu-se zambetul si
privirea sincera cu care au admirat roadele muncii
lor.

Scoala cu clasele I-IV Popeni a fost reprezentata
prin una dintre demaratoarele proiectului, Ozana
Horvat. Am tinut sa particip la asemenea acti-
vitati la invitatia d-nei Fit Paulina, lucru care pot
spune ca m-a bucurat si ca am avut de invatat din
aceasta activitate.

B e e e B B B B B B |

in cadrul Proiectului ,Suntem diferiti dar
totusi la fel” copiii si cadrele didactice care
sunt implicate in acest proiect s-au intalnit la o
activitate comuna unde au cantat cantece despre
primavara si mama, iar apoi au confectionat
martisoare cu care au facut schimb intre ei si apoi
sa le inmaneze cu mare dragoste mamicilor lor.

Atat scolarii de la ,Centrul Scolar pentru
Educatie Incluziva ,Speranta” Zalau indrumati de
Amalia Sabau psiholog APWR cat si cei de la Sc. M.
Eminescu din cls. a IV-a E, inv. Susana Horvat au
fost primiti cu mare caldura de prescolarii Grupei
Mijlocii A de la Gradinita ,Dumbrava Minunata”
indrumati de educatoarele Fit Paulina si Brumar
Roxana sperand ca vor realiza lucruri frumoase,
ceea ce s-a si infaptuit.

12 Oameni Rari si Bolile Rare

intre scolarii mei am elevi proveniti din
medii diferite, fapt ce ma determina sa desfasor
activitati, prin care sa antrenez intreaga masa
de elevi facandu-i pe fiecare sa se implice in
desfasurarea activitatilor si sa obtina rezultate
care sa-i multumeasca.

Vom incerca prin toate activitatile care le vom
organiza in cadrul proiectului sa cream o atmosfera
prieteneasca, de colaborare de ajutorare in care
copiii cu dizabilitati sa se manifeste cat mai liber,
sa observe iubirea si acceptarea celorlalte grupuri
de elevi.

Paulina Fit:

Institutor Gradinita ,,Dumbrava Minunata”
Ozana Horvat:

Institutor Scoala cu clasele I-1V Popeni
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Intalnire cu voluntarii

La sediul Asociatiei Prader
Willi din Roménia a avut loc
in data de 10 martie 2011 o
intdlnire cu voluntarii din
proiectul BBBS.

-
-
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Aceasta intalnire a fost asistata -
de membrii APWR respectiv, Zsuzsa
Lazar, Cosmina Anca Baican si Emese
Darko. S-a discutat despre desfasu-
rarea activitatilor de melo-terapie,
implicarea voluntarilor in activitate,
greutatile pe care le-au intampinat
in timpul activitatilor. Totodata au
avut ocazia sa afle mai multe lucruri
despre diagnosticul copiilor, despre
cum se manifesta anumite boli si
cum ar trebui sa ajute copilul atunci
cand are nevoie de ajutor pe parcur-
sul desfasurarii activitatii.

De asemenea au putut pune intrebari legate
de comportamentul copiilor, de reactiile lor si
au aflat mai multe lucruri despre beneficiile
meloterapiei.
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La sfarsitul intalnirii s-au stabilit datele
urmatoarelor intalniri in vederea continuarii
activitatii de meloterapie.

Bdaican Cosmina Anca,
psihopedagog APWR

Intalnirea boardului director
Eurordis, Paris, 25 - 26 martie

0 noua intalnire intensiva a bordului EURORDIS a avut loc la
Paris in zilele de 25-26 martie. Discutiile s-au purtat in jurul
rezultatelor campaniei de Ziua Bolilor Rare 2011 in toata
Europa si in lume, continut WP3 in cadrul Actiunii comune
privind bolile rare - JARD si rezultatele dezbaterilor EUCERD

in data de 10 Martie 2011, la Bucuresti a
avut loc Masa Rotunda pe tema ,,Acces
Abilitate”, proiect al SSMR in care ANBRaRo
este partener. Prin acest proiect se
infiinteaza Centrul National de ocupare a
fortei de munca pentru persoane cu scleroza
multipla si alte boli.

Forumul Pacientilor

Bucuresti, 13 martie 2011

La forum au participat peste 200 de
reprezentanti ai asociatiilor de pacienti din
intreaga tara dar si reprezentanti ai unor
asociatii internationale. Dorica Dan, Maria
Brazdau, Irinel Radulescu, Veres Robert si
Sanda, impreuna cu un grup de studenti
voluntari de la UMF Timisoara au reprezentat
APWR si ANBRaRo. Printre temele abordate
in cadrul Forumului se numara: Drepturile
pacientilor, Comunicarea medic-pacient,
Rolul asociatiilor de pacienti, Accesul
la tratament si investigatii sociale,
Medicamente inovatoare vs. medicamente
generice, Protectia sociala a pacientilor/
reintegrarea socio-profesionala, Surse de
finantare pentru asociatiile de pacienti,
Retele internationale de pacienti, Relatia
asociatiilor de pacienti cu autoritatile/
industria.

pana la aceasta data, stadiul de dezvoltare al diferitelor
proiecte Eurordis, noi provocari in organizarea conferintelor
de boli rare in actualul context socio-economic si multe alte
subiecte strategice.

Cele mai bune practici in
domeniul finantarii asistentei

medicale, Bucuresti, 24-25 martie 2011

Finantarea Durabila a Sistemelor de ingrijire medicala a fost
tema de dezbatere la conferinta organizata de Tarus Media
la Bucuresti. La eveniment au participat numerosi specialisti
romani si straini, care au prezentat modele si solutii de
finantare mai buna a sistemelor de sanatate si idei pentru
a creste performanta sistemului de sanatate si satisfactia
pacientului. Mai mult, oficialii romani au discutat actuala
agenda a politicii de sanatate. Din partea APWR au participat
Prof. Dr. Maria Puiu si Irinel Radulescu.

Dorica Dan, presedinte APWR
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Parteneriat Norvegiano - Roman (NoRo) pentru

Progresin Bolile Rare
Martie 2011

Luna martie a fost pentru constructia si dotarea
centrului o lunad agitata, in incercarea de finalizare a
lucrarilor cladirii in ciuda vremii inca reci. Am inceput
receptia diverselor echipamente ce vor dota centrul,
confruntandu-ne cu problema depozitarii lor in siguranta
pana la deschiderea centrului.

Pentru al doilea an consecutiv, Asociatia Prader Willi
din Romania cu sprijinul Centrului Judetean de Resurse
si Asistenta Educationala Salaj, a desfasurat in cadrul
Campaniei de Ziua Bolilor Rare, un concurs adresat
elevilor din invatamantul preuniversitar. Tema din acest
an a fost ,Rare dar Egale” si a constat din asocierea
unor fotografii cu mesaje de suflet care sa le sustina si
sa le dea forta.

Seriozitatea abordarii a fost reliefata in numarulmare
si calitatea lucrarilor participante la concurs. Astfel pe
data de 10 martie 2011, cu mic cu mare, participantii
desemnati castigatori au fost invitati la festivitatea de
premiere, stradania lor fiind astfel recompensata.

La sediul Asociatiei Prader Willi din Romania au
continuat si in martie activitatile de terapie iar in data
de 10 martie 2011 a avut loc o intalnire cu voluntarii.
Aceasta intalnire a fost asistatda de membrii APWR
respectiv, Zsuzsa Lazar, Cosmina Anca Baican si Emese
Darko. S-a discutat despre desfasurarea activitatilor
de meloterapie, implicarea voluntarilor in activitate,
greutatile pe care le-auintampinat in timpul activitatilor.
Totodata au avut ocazia sa afle mai multe lucruri despre
diagnosticul copiilor, despre cum se manifesta anumite
boli si cum ar trebui sa ajute copilul atunci cand are
nevoie de ajutor pe parcursul desfasurarii activitatii.

De asemenea au putut pune intrebari legate de
comportamentul copiilor, de reactiile lor si au aflat mai
multe lucruri despre beneficiile meloterapiei.

Organizatia de parinti Parent Project Romania a
organizat in 18 martie la Bucuresti un training pentru
medicii specialisti din Romania, sustinut de specialisti
straini. Ziua de 19 martie, organizata prin efortul
material si financiar al Asociatiei Parent Project
Romania si a partenerilor sai din Asociatia Prader Willi
din Romania, a fost dedicata intalnirii specialistilor
romani si straini cu cei care trebuie sa duca tot greul
sustinerii acestei maladii: familiile si pacientii din
Romania. Au fost prezentate doua studii de caz pentru
gasirea unor solutii imediate pentru doi dintre membri
organizatiei, aflati in stadii diferite de evolutie a bolii,
si a fost initiat un dialog intre partile interesate de
gasirea unei modalitati de imbunatatire a asistentei lor
in tara noastra.

In perioada 21-24 martie, in localitatile Dobrin,
Rus si Zalau s-au desfasurat cursuri online de instruire
a asistentilor personali. Cursul realizat pe platforma
www.edubolirare.ro a fost accesat si parcurs conform
statisticilor online de un total de 35 de persoane, dupa
cum urmeaza:

= Dobrin: 11 participanti

= Rus: 10 participanti

= Zaldu: 14 participanti
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in cele doua comune, sala, infrastructura si
supervizarea tehnica au fost asigurate de Primarii si
Punctele de Acces Public la Informatie, iar in Zalau de
APWR si Scoala Simion Barnutiu.

Luna martie a fost o luna plina de evenimente si
conferinte la care am participat, atat pentru a promova
proiectul NoRo cat si pentru a gasi oportunitati de
colaborare interna si internationala.

Astfel, in data de 10 Martie 2011, la Bucuresti a avut
loc Masa Rotunda pe tema ,,Acces Abilitate”, proiect al
SSMR in care ANBRaRo este partener. Prin acest proiect
se infiinteaza Centrul National de ocupare a fortei de
munca pentru persoane cu scleroza multipla si alte
boli.

La Forumul Pacientilor, de la Bucuresti, din 12-13
martie 2011 au participat peste 200 de reprezentanti
ai asociatiilor de pacienti din intreaga tara dar si
reprezentanti ai unor asociatii internationale.

Dorica Dan, Maria Brazdau, Irinel Radulescu, Veres
Robert si Sanda, impreuna cu un grup de studenti
voluntari de la UMF Timisoara au reprezentat APWR si
ANBRaRo. Printre temele abordate in cadrul Forumului
se numara: Drepturile pacientilor,, Comunicarea
medic-pacient, Rolul asociatiilor de pacienti, Accesul
la tratament si investigatii sociale, Medicamente
inovatoare vs. medicamente generice. Prezentarea
proiectului NoRo a avut mare succes in randul celor
prezenti.

La a doua reuniune a EUCERD, Luxemburg, 22-23
martie 2011 s-au discutat urmatoarele teme: deciziile
privind statutul de membru al EUCERD adoptate de birou
pe baza unor reguli interne, propunere de includere a
unor reprezentanti ai unor tari din afara UE in calitate de
observatori ai EUCERD, care pregatesc strategii/planuri
pentru bolile rare, harta de parcurs pentru punerea in
aplicare a politicilor ' UE privind bolile rare 2010-2013,
Actiunea comuna privind bolile rare, etc.

0 noua intalnire intensiva a bordului EURORDIS a
avut loc la Paris in zilele de 25-26 martie. Discutiile s-au
purtat in jurul rezultatelor campaniei de Ziua Bolilor
Rare 2011 in toata Europa si in lume, continut WP3
in cadrul Actiunii comune privind bolile rare - JARD si
rezultatele dezbaterilor EUCERD pana la aceasta data,
stadiul de dezvoltare al diferitelor proiecte Eurordis,
noi provocari in organizarea conferintelor de boli rare in
actualul context socio-economic si multe alte subiecte
strategice.

Finantarea Durabila a Sistemelor de ingrijire medicala
a fost tema de dezbatere la conferinta organizata de
Tarus Media la Bucuresti. La eveniment au participat
numerosi specialisti romani si strdini, care au prezentat
modele si solutii de finantare mai buna a sistemelor de
sanatate si idei pentru a creste performanta sistemului
de sanatate si satisfactia pacientului. Mai mult, oficialii
romani au discutat actuala agenda a politicii de
sanatate.

Din partea APWR au participat Prof. Dr. Maria Puiu si
Irinel Radulescu.

Dorica Dan,
coordonator proiect
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March was an extremely busy and agitated month
for the centre. Despite the cold weather we attempt
to complete the building work and equipment
requirement. We started receiving various equipments
that will eventually equip the center, facing us with
their safe storage problem until the centre official
opening.

For the second consecutive year, Romanian Prader
Willi Association with the support of County Resource
Center and Educational Support Salaj held on the
Rare Disease Day Campaign, a contest for high school
students. The theme of this year was ,,Rare but Equal“
and consisted of associating pictures with messages
from soul to support and reinforce them. The earnest
approach was underlined in the large number and
quality of the papers participating in the contest. Thus
on 10 March 2011, all the successful participants were
invited to the award ceremony, making their effort
count.

At Romanian Prader Willi Association the therapy
sessions and activities continued during March and on
the 10th of March 2011 was held a meeting with the
volunteers. This meeting was assisted by members of
that APWR, Zsuzsa Lazar, Anca Cosmina Baican and
Emese Darkd.

During the meeting we talked about music therapy
activities, activities involving volunteers and the
hardships they encountered during these activities.
Also they had the opportunity to learn more about the
children’s diagnosis, how certain diseases occur and
how they should help when the child needs help during
the activities.

They could also ask questions about children’s
behavior, about their reactions and learned more
about the benefits of music therapy.

Parent Project Organization from Romania organized
in Bucharest on March 18 a training for doctors, training
supported by foreign experts. March 19 was organized
with material and financial effort by the Parent Project
Association from Romania and its partners from RPWA.
It was dedicated to the meetings of Romanian and
foreign specialists with those who must carry all the
heavy support of this disease: families and patients
from Romania. Were presented two case studies to
find immediate solutions for two of the members of
the organization that are in different stages of disease
evolution, and was initiated a dialogue between
stakeholders to find a way to improve their health in
our country.

From March 21 to 24, in villages like Dobrin, Rus
and Zalau were conducted online courses training
for personal assistants. The course conducted on the
platform www.edubolirare.ro was accessed by a total
of 35 persons, as follows:

" Dobrin: 11 participants

" Rus: 10 participants

= Zalau: 14 participants

In the two communes, the space, facilities and
technical supervision were provided by Councils and
Public Information Access Points and in Zalau by RPWA
and Simon Barnutiu School.

March was a month full of events and conferences
that we have attended, both to promote NoRo project
and to find national and international collaboration
opportunities.

On March 10 in Bucharest was held the Round Table
on ,,Access Ability” a project of SSMR and RONARD as a
partner. This project is dedicated to establish a National
Center for Employment for people with multiple
sclerosis and other neurological rare diseases.

The Forum was attended by over 200 representatives
of associations of patients across the country and
representatives of international associations. Dorica
Dan, Maria Brazdau, Irinel Radulescu, Robert Veres and
Sanda, along with a group of volunteer, students from
UMF Timisoara represented by RPWA and ANBRaRo.
Among the topics addressed at the Forumwere included:
Patient Rights, Physician-Patient Communication, the
Role of patient’s organizations, Access to treatment
and social investigations and the Innovative Medicines
vs. generic drugs. The presentation of the NoRo
Project, had a great success among those present.

At the second meeting of the EUCERD, Luxembourg,
22 - 23 of March 2011, were discussed the following
topics: decisions regarding the member status of
EUCERD adopted by the office on the basis of internal
rules, inclusion proposals of representatives from
countries outside the EU, as EUCERD observers, which
means preparing strategies/plans for rare diseases,
roadmap for the implementation of EU policies on
rare diseases 2010-2013, Joint Action on rare diseases,
etc.

A new intensive EURORDIS board meeting was held
in Paris on 25-26 March. Discussions were held about
the results of the Rare Diseases Day campaign 2011,
across Europe and world, contained the WP3 Joint
Action for rare diseases - JARD and the results debates
of the EUCERD, to this date, the stage development
of different Eurordis projects, new challenges in
organizing conferences on rare diseases in the current
social-economic context and many other strategic
issues.

Sustainable Financing of Health Care Systems
was a debate topic at the conference organized by
Tarus Media in Bucharest. The event was attended
by many Romanian and foreign specialists who have
presented models and financing solutions for a better
health systems and ideas to increase health system
performance and patient satisfaction. Moreover,
Romanian officials discuss current health policy
agenda. RPWA was represented by Prof. Dr. Maria Puiu
and Irinel Radulescu.

Dorica Dan,
project coodinator

Oameni Rari si Bolile Rare )




Proiect finantat din fonduri acordate de catre
Guvernul Norvegiei prin intermediul Programului Norvegian de Cooper-
are pentru crestere economica si dezvoltare sustenabila in Romania

Supported by a grant from Norway through the Norwegian Co-operation
Programme for Economic Growth and Sustainable
Development in Romania

w Material publicat in cadrul proiectului
Parteneriat Norvegiano-Roman (NoRo) ..
nortJay pentru progres in bolile rare - INNOVATION

grants

finantat de Innovation Norway NORWAY



