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Scoala Gimnaziala ,Porolissum”

Lucrand ca profesor itinerant de sprijin, activitatea educationald desfdsurata se
caracterizeazad prin coeziune, receptivitate, dinamism si promptitudine din partea
tuturor factorilor implicati in procesul instructiv-educativ.

Printre  atributiile si responsabilitatile
cadrului didactic de sprijin (art 10 din ANEXA la
OMEC nr. 5379/25.11.2004) se numara:

« colaborarea cu comisia interna de evaluare
continua din scoala/centrul de resurse in
vederea preluarii informatiilor privind eva-
luarea si planul de servicii personalizat al
copilului/elevului cu cerinte educative spe-
ciale integrat in invatamantul de masa;

o colaborarea cu intreg corpul profesoral al
unitatii de invatamant in care este inscris
copilul/elevul in vederea realizarii unei inte-
grari eficiente in intregul colectiv al scolii;

» elaborareasirealizareaplanului deinterventie
personalizat precum si adaptarea curriculara,
in parteneriat cu cadrele didactice de la
grupa/clasa;

« evaluarea, in parteneriat cu echipa a rezul-
tatelor aplicarii programelor curriculare adop-
tate;

o colaborarea cu cadrele didactice de la grupa/
clasa in care sunt elevi cu cerinte educative
speciale in vederea stabilirii modalitatilor de
lucru pentru fiecare unitate de invatare;

o realizarea activitatii de evaluare periodica
vizand dezvoltarea elevilor si reproiectarea
programului de interventie personalizat;

o consilierea familiilor copiilor/elevilor care
beneficiaza de serviciile de sprijin si colabo-
rarea cu acestea;

in calitate de angajatd a Centrului Scolar
pentru Educatie Incluziva Simleu Silvaniei,
Structura Zalau, Scoala ,,Speranta”, consider ca
aceasta profesie este caracterizata cel mai bine
prin cuvintele: Responsabilitate, Seriozitate,
Disciplind, Acceptare neconditionatd.

In prezent, imi desfasor activitatea ca profesor
de sprijin la Scoala Gimnaziala ,,Porolissum”,
unde doamna director Elena Hodor-Maxim,
prin bunatatea si profesionalismul educational
de care da dovada, a acceptat un parteneriat
educational cu Asociatia Prader Willi din Romania.
Climatul unitatii pe care il conduce este favorabil
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activitatii de tip creativ, acest lucru realizandu-se
in conditiile existentei unei culturi organizationale
care promoveaza valori reale, convertite in
urmatoarele sloganuri:

o Responsabilitate - ,,Stim ce avem de
facut!”

« Entuziasm - , Trebuie sa reusim!”

» Colegialitate - ,,Lucram impreuna!”

« Egalitatea sanselor - ,,Oricine poate sa
invete!”

«  Asumarea riscurilor - ,,invatam
incercand mereu ceva nou!”

« Sprijin - ,,intotdeauna este cineva care
sa te ajute!”

e Respect reciproc - ,,Oricine are ceva de
oferit!”

o Deschidere - ,,Putem discuta diferentele
dintre noi!”

o Sarbatoare si umor - ,,Ne simtim bine
impreuna!”

Viziunea scolii

Oferind calitate si transparentd actului
educational, intr-un climat deschis si stimulativ,
cadrele didactice in parteneriat cu elevii si
pdrintii acestora, se pregdtesc impreund pentru
un viitor european!

Sloganul scolii

»Scoala Noastrd - Noi si Voi - Facem Ce Spunem
si Spunem Ce Facem!”

Misiunea scolii

Scoala noastrd are si va avea portile deschise
pentru toti elevii, oferindu-le toate conditiile
sd-si dezvolte capacitdti de adaptare rapidd
la o societate in continud miscare, sustinute
si dezvoltate de un colectiv de cadre didactice
care considerd elevii si pdrintii parteneri in actul
educational.

Tinte strategice

in vederea realizarii viziunii precum si a
intentiilor majore ce deriva din misiunea scolii,




intregul colectiv al Scolii Gimnaziale ,,Porolissum”
isi propune fondarea activitatii pe urmatoarele
tinte:

o Elaborarea unei oferte educationale a scolii
care sdsporeascd accesul elevilor lao educatie
continud, prin stimularea motivatiei pentru
invdtare care sd le faciliteze alegerea pentru
carierd.

e Formarea continud a cadrelor didactice si
oferirea de oportunitdti pentru dezvoltarea
carierei acestora in vederea imbundtdtirii
accesului la o educatie de calitate pentru
toti elevii.

o Stimularea si dezvoltarea la elevi a
competentelor de comunicare sociald si de
relationare interpersonald.

» Dezvoltarea educatiei interculturale la elevi
in functie de nevoile integrdrii comunitare.

« Mentinereainscoaldaunuiclimat de sigurantd
fizicd si psihicd necesar deruldrii scolare si
extrascolare.

Ganduri impartasite de unele cadre didactice
ale Scolii Gimnaziale ,,Porolissum”

,»Prin proiectul de parteneriat dintre scoala
noastra si Asociatia Prader Willi din Romania, am
incercat sa oferim sprijin si consiliere celor care
nu pot descoperi, pe deplin, tainele acestei lumi.
llustrand afirmatia lui Gabriel Garcia Marquez
- ,Un prieten adevarat te prinde de mana si iti
atinge inima”, dorinta noastra arzatoare a fost
aceea de a-i convinge ca nu sunt singuri, ca noi
ii intelegem si le putem fi alaturi, precum niste
prieteni de nadejde. Suntem convinsi ca acesti
copii si vor putea alina sufletul indurerat daca vor
vedea ca ne pasa de soarta lor, si privindu-ne in
ochi, vor regasi o oaza de speranta.” (prof. limba
si literatura romdnd, Nicoleta Cerghizan)

»in ultimii ani am participat regulat cu elevii
mei la activitatile desfasurate pentru a marca
»Ziua Bolilor Rare”. Elevii s-au aratat deosebit
de incantati sa participe la ,,Marsul bolilor rare”,
iar participarea la concursurile ,,A trai cu o boala
rara” sau ,Rare dar egale” au constituit pentru
ei o adevarata provocare, rezultatele obtinute
oferindu-le mari satisfactii. Astfel, ei au reusit
sa inteleaga mai bine nevoile persoanelor cu
dizabilitati, dezvoltandu-si importante trasaturi
morale necesare dezvoltarii lor ulterioare. Multu-
mim APWR pentru oportunitatea de a ne implica in
actiunile sale.” (prof. inv. primar, Sanda Bdrjac)

»lmpactul avut asupra copiilor a fost unul
pozitiv. Ne-am implicat in acest proiect, nestiind ce
ne asteapta, am descoperit oameni cu dificultati si

boli rare, care cauzeaza aceste dificultati. in urma
discutiilor avute cu elevii, am ajuns la o concluzie:
toti oamenii sunt egali, dar e de datoria noastra
sd ii facem sd se simtd astfel.” (prof. limba si
literatura romdnd, Luminita Anghel)

»,ount profesor la Scoala Gimnaziala
,Porolissum” Zalau, diriginte la clasa a-Vi-a A,
care considera benefica existenta si cooperarea
cu APWR. Copiii din clasa pe care o conduc, au
beneficiat de sprijinul persoanelor ce fac parte
din aceasta asociatie si de asemenea au participat
activ la activitatile propuse prin parteneriat.”
(profesor de fizicd, Elvira Muntean)

»Daca parteneriatul a avut un impact asupra
elevilor? DESIGUR! Inca unul neasteptat de mare.
Au aflat despre boli pe care nu le cunosteau,
despre oameni care sufera si care pot fi ajutati.
Au inteles ca de noi depinde ca toti oamenii sa fie
fericiti, si ca toti sa ne putem bucura de fiecare
clipa de viata. S-au oferit sa ajute, dupa puterile
lor, pe cei bolnavi astfel incat acestia sa nu se
simta izolati sau neglijati.” (inv. Viorica Bucsi)

»,Ce este un copil? Elevii au raspuns: o
persoana, o fiinta umana, un om de virsta mica,
un fiu al parintilor, un nazdravan, o fiinta iubita.
Dar un copil cu dizabilitati? - o persoana, o fiinta
umana, un om de virsta mica, un fiu al parintilor,
un nazdravan, o fiinta iubita. De ce ati dat acelasi
raspuns?- Pentru ca toti suntem copiii! (secventa
dintr-o lectie). Ce as putea eu adauga? - Toti
suntem oameni, cu bucuriile si necazurile noastre,
cu implinirile si neimplinirile noastre, dar... sa nu
uitam sa fim OAMENL.” (inv. Felicia Prodan)

»Activitatea alaturi de copii este captivanta
si timpul trece uimitor de repede! Asa mi s-a
parut ori de cate ori am luat parte la derularea
acestui proiect de parteneriat. Acesta este unul
din motivele care ma determina sa afirm ca nu
trebuie sa-i marginalizam pe copiii cu dizabilitati,
ci dimpotriva sa le acordam cat mai multa atentie,
sa-i ajutam. Si daca am reusit sa le luminam chipul,
sa le surprindem un zambet, e semn ca activitatea
si-a atins scopul propus.” (inv. Florica Rad)
Pop lulia Emanuela,
profesor de sprijin

Date de contact - Sc. ,,Porolissum”:
Zalau, str. Porolissum, nr 9, cod 450076
Adresa e-mail: sc_porolissum@yahoo. com
Telefon: 0260 612388

Date de contact - Sc ,,Speranta”:

Zalau, str. Crisan, Nr. 4, cod 450061
Adresa web: www.cseisperanta.ro

Adresa e-mail: scoalasperanta@yahoo.com
Telefon: 0260 615825
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Voluntar la Centrul Pilot de Referinta
pentru boli rare NoRo

Sunt foarte incantatd sa fiu
voluntar la Centrul Pilot de
Referintd pentru boli rare NoRo,
din prima zi cand am ajuns la
centru am fost primitd cu o
cdldurd imensa din partea echipei,
ceea ce mi-a dat incredere, am
fost incurajatd in tot ce am fdcut
in cadrul activitatilor cu pdrintii
si cu copiii care frecventeazd
centrul.

L L L E L L X
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Pe parcurs am legat prietenii cu acesti oameni
sinceri, care nu asteapta nimic altceva, decat sa
fie tratati ca si restul persoanelor, fara a fi evitati
din cauza bolii si care au nevoie sa li se acorde o
sansa in a-si imbunatati calitatea vietii.

Am devenit mult mai increzatoare cand am
vazut ca sunt tratata ca si o colega cu drepturi
egale, am putut participa la toate programele
care au avut loc, mi s-a oferit ocazia de a conduce
activitati si am avut acces la tot ceea ce tine de
echipamentul de care dispune centrul. M-am
integrat cu usurinta datorita echipei APWR, care
a gazduit la Centrul Pilot de Referinta pentru boli
rare NoRo, primul grup de pacienti cu SPW, avand

9999999999

astfel ocazia sa particip la toate activitatile

organizate:

o instruiri pentru parinti;

« activitati socio-educative;

» activitati de recuperare;

» evaluarea si consilierea psihologica si gene-
tica;

« activitati de recreere si petrecere a timpului
liber.

Este placut sa vezi in fiecare zi cum i poti
face fericiti si zambitori pe cei care se confrunta
cu o boala rara.

Meleg Emanuela Adriana,
APWR

B R R B B R B B B B
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Importanta medicului de familie in diagnosticarea
si managementul bolilor rare

O boala rard este o boala care afecteaza
mai putin de 1 din 2 000 de persoane.
Bolile rare sunt incd in mare mdsurd
orfane de tratament, recunoastere

si ingrijire adecvatd. Numeroase si
complexe, bolile rare sunt putin cunoscute
de catre corpul medical. Ele privesc toate
specialitatile medicale, sunt de gravitate
extrem de variabild, in functie de boald

si pacient. Se pot manifesta de la nastere
sau din primii ani ai copildriei. In peste
50% din bolile rare primele semne clinice
se instaleaza la varsta adulta si se insotesc
in general de dificultdti motorii si/sau
senzoriale care sunt grave si determind un
important handicap.

Implicarea medicului de familie in depistarea
precoce a bolilor rare este esentiala deoarece
medicii de familie sunt primii la care apeleaza
pacientii.

Pe masura ce se acumuleaza noi cunostinte
despre aspectele bolilor rare, pacientii solicita
adesea informatii genetice si consiliere, de aceea
este nevoie ca medicii de familie sa inceapa sa
aprofundeze cunostintele de genetica, cele mai
importante fiind: predictia riscului pentru unele
boli comune printre care si unele forme de cancer,
precum si efectuarea de teste screening.
de a sprijini si a sfatui cuplurile care vor sa aiba
copii pentru luarea unei decizii atunci cand se tem,
suspecteaza sau stiu de o anumita predispozitie
printre rudele unuia sau a ambilor viitori parinti.

Medicul de familie ar putea avea un rol
important in aspectele legate de identificarea
persoanelor care pot beneficia de serviciile de
genetica. Medicul de familie poate monitoriza
starea de sanatate a indivizilor si poate furniza
informatiile de baza atat pacientilor, cat si
familiilor acestora in colaborare cu specialistul,
ajutand astfel pacientul sa inteleaga implicatiile
bolii si sa ia decizii in cunostinta de cauza. Medicul
de familie poate actiona eficient intrucat el este
cel care cunoaste antecedentele heredocolaterale
si le poate identifica pe cele care constituie factori
de risc pentru bolile mai frecvente.

Medicul de familie poate prevedea riscul

reproductiv in unele afectiuni, poate consilia
membrii familiilor cu privire la incidenta crescuta
a bolilor de etiologie poligenica multifactoriala;
acesta fiind cel care, cel mai adesea, cunoaste
nu doar familia, ci si comunitatea respectiva
trebuind sa realizeze importanta apartenentei
etice in determinarea riscului pentru anumite
boli ca si existent unor traditii matrimoniale care
favorizeaza uniunile consangvine. Consemnarea si
interpretarea antecedentelor familiale presupune
0 recunoastere a modelelor obisnuite de trans-
mitere a bolilor genetice sau partial genetice, dar
si intelegerea limitelor testelor genetice, precum
si comunicarea riscului si consilierea intr-o ma-
niera adecvata si impartiala.

Medicul de familie este specialist in rezolvarea
celor mai frecvente probleme legate de sanatate
si boala, asumandu-si responsabilitatea pentru
abordarea problemelor nediferentiate la pacientii
neselectati. Totusi, unele probleme cu care se
prezinta unii dintre pacienti pot conduce la
suspiciunea unui diagnostic de boala rara, medicii
de familie fiind cei mai in masura sa furnizeze
diferite informatii pacientilor legate de terapii
alternative. Nevoile pacientilor cu afectiuni rare
care se prezinta la medicul de familie ar trebui
sa fie mai atent explorate. Pe langa faptul ca
reprezinta o sursa de informatii pentru pacient si
familie, medicul de familie reprezinta si o sursa
in cadrul echipei sau consultant pentru echipa
multidisciplinara; informeaza pacientul despre
serviciile disponibile: locale, regionale, nationale,
cat si despre profesionistii care se ocupa de aceste
cazuri: kinetoterapeutul, terapeutul occupational,
asistentul social, psihologul, psihopedagogul,
logopedul. De asemenea contribuie laidentificarea
factorilor de risc si predispozitiei familiale in
anumite afectiuni, cat si la depistarea unor boli
recesive legate de gena X fapt pentru care pacientii
ajung la consiliere si diagnosticare antinatala de
sex (exemplu hemofilia).

Medicul de familie ofera pacientilor ingrijiri in
faze acute sau complicate; ingrijiri continue prin
monitorizare cat si suport familial, incurajare si
consiliere; dispunand de capacitatea de a detecta
impactul emotional, etic, legal, social si de a
reactiona adecvat in procesul de infomare sau
educare al pacientilor si al familiilor acestora.

Dr. Persa-Ghisan Liana,
Medic Primar, MG - pediatrie
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Strategii de predare la cop||| cu deficit de atentie

Deficitul de atentie este caracterizat de dificultati
serioase si persistente de concentrare a atentiei, de con-
trol al impulsurilor si de hiperactivitate. ADD - Deficitul
de atentie este un deficit cronic ce poate sa apara in
copilaria timpurie si sa se extinda pana la varsta adulta.
Dupa parerea unor specialisti, exista doua tipuri de de-
ficit de atentie: Deficitul de atentie nediferentiat (ADD)
si Deficitul de atentie insotit de hiperactivitate (ADHD).
In cazul ADD, caracteristica semnificativa o constituie
neatentia, hiperactivitatea nefiind prezenta. Elevii
care au aceasta deficienta manifesta probleme legate
de organizare si lipsa de concentrare a atentiei, desi ei
par sa fie linistiti si pasivi. De asemenea, deseori ei sunt
trecuti cu vederea in clasa, putand sa prezinte un risc
mai mare de nereusita scolara decat cei cu ADHD.

Deficitul de atentie insotit de hiperactivitate
(ADHD) apare la unii copii in perioada prescolara si in
perioada scolara timpurie. Pentru acesti copii este dificil
sa 1si controleze comportamentul si sa isi concentreze
atentia. Se estimeaza ca intre 3 si 7 % din totalul elevilor
sufera de acest deficit, fapt care inseamna ca intr-o
clasa de 25 - 30 de elevi este foarte probabil sa existe
cel putin unul care are ADHD.

Caracteristicile principale ale ADHD sunt: lipsa
de atentie, hiperactivitatea si impulsivitatea. Pentru
a fi diagnosticat cu ADHD copilul trebuie sa manifeste
pentru cel putin sase luni, cel putin opt din urma-
toarele caracteristici, inainte de varsta de sapte ani:
neastampar, agitatie, dificultatea de a sta asezat, copi-
lului i se distrage cu usurinta atentia, are dificultati
in a-si astepta randul, raspunde fara a fi intrebat. El
prezinta dificultati in efectuarea sarcinii de lucru, in
concentrarea atentiei, trece de la o sarcina la alta, fara
a le incheia, nu se joaca in liniste. Acesti copii vorbesc
deseori excesiv, 1i intrerup pe cei din jur sau sunt
nepoliticosi cu acestia, par ca nu asculta ce li se spune;
isi pierd lucrurile de care au nevoie pentru efectuarea
sarcinii de lucru, se implica in actiuni periculoase.

Asa cum s-a mentionat, exista multi copii cu ADHD,
iar profesorii trebuie sa dezvolte strategii care saii ajute
pe elevi sa isi insuseasca cunostintele in mod eficient
si sa isi imbunatateasca abilitatile sociale. Experienta
profesorilor si creativitatea acestora sunt foarte impor-
tante. Programele pentru copiii cu ADHD contin urma-
toarele trei componente: invatare, interventie compor-
tamentala si locul elevului in sala de clasa.

Ca si strategii ce se pot utiliza in clasa, mentionez
urmatoarele:

Strategii de invatare

e Multi elevi cu ADHD sunt extrem de creativi si de
spontani. Profesorul le poate oferi oportunitati de
a-si demonstra aceste calitati in fata clasei cand
au loc prezentari, dialoguri, jocuri de rol. ,,Cand
facea o prezentare impreuna cu grupul in fata
clasei, unul dintre fostii mei elevi isi alegea mereu
rolul de prezentator TV, astfel putand sa vorbeasca
mai mult decat colegii s&i. In acest fel, a obtinut si
recunoasterea din partea clasei pentru creativitate
si originalitate.”

Oameni Rari si Bolile Rare

Profesorul trebuie sa utilizeze un ton al vocii variat,
care sa mentina atentia elevilor.

o  Elevii vor verbaliza sarcina de lucru inainte de a o
efectua.

o Temele mari se vor grupa in parti mai mici, pentru
a fi sigur ca toti elevii le pot efectua.

Interventii comportamentale
o Elevii trebuie sa devina constienti de compor-

tamentul lor si vor incerca sa il controleze. De

exemplu, un fost elev a fost sfatuit sa isi controleze
modul in care il intrerupea pe profesor sau pe
colegi in timpul orelor. Isi nota intr-un carnetel
cate o linie pentru fiecare intrerupere a orei. La
sfarsitul orei putea sa vada de cate ori s-a oprit din

a deranja ora, lucru pentru care era incurajat.

o Profesorul se poate folosi de hiperactivitatea
elevului cu ADHD in timpul orei. Acesta poate
efectua sarcini cum ar fi impartirea foilor de
hartie, stergerea tablei, udarea plantelor. Elevului
cu ADHD trebuie sa i se permita sa isi schimbe locul
frecvent atunci cand se lucreaza pe grupe. Acesta
deseori isi alege rolul de purtator de cuvant si
trebuie sa fie incurajat sa faca acest lucru.

o Elevilor cu ADHD li se va permite sa isi foloseasca
mainile in timp ce asculta: sa se joace cu o minge
mica, sa indoaie hartie, sa modeleze plastilina.

e Cand un elev cu ADHD este intrebat, intai i se
va spune numele, apoi se va face o pauza, ca un
semnal pentru ca acesta sa se concentreze.

o Reducerea numarului de intreruperi ale discutiilor
realizate de un elev cu ADD sau ADHD se va face cu
grija, astfel incat sa nu ii scada stima de sine, mai
ales in fata celorlalti. Profesorul poate sa utilizeze
un limbaj secret - cuvinte sau gesturi - stabilit
dinainte cu elevul. Acesta va fi laudat pentru
conversatiile pe care nu le intrerupe.

o Disciplina si incurajarea sunt aspecte foarte
importante ale succesului scolar. Profesorul va
monitoriza constant comportamentul elevului,
ridiculizarea si critica fiind evitate.

o Elevii au nevoie de mai multa rasplata decat de
critica. Ei trebuie sa fie incurajati si laudati pentru
comportamenul bun si pentru performante.

Locul in sala de clasd
o Elevul cu ADHD va sta in apropierea profesorului

si langa un elev model pozitiv, care ii poate oferi

celui cu ADHD posibilitatea de a lucra impreuna si
de a invata de la colegi.

o Spatiul de lucru va fi linistit, fara elemente care sa
ji distraga atentia pentru studiu si teste.

Desi majoritatea sunt acceptati de grup, elevii
cu ADHD pot crea dificultati profesorilor. O colaborare
stransa cu parintii, psihologii si alti specialisti este
benefica astfel incat elevii cu ADHD sa isi imbunatateasca
atat performantele scolare cat si comportamentul si
abilitatile sociale.

Prof. Lucia Balanean,
Sc. ,,Simion Bdrnutiu” Zaldu




Teaching Children with Attention Deficit Disorder

Attention deficit disorders are disorders charac-
terized by serious and constant difficulties in attention,
impulse control, and hyperactivity. Attention Deficit
Disorder (ADD) is a chronic disorder that can begin in
infancy and extend through adulthood. Some specialists
consider that there are two types of attention deficit
disorders: undifferentiated Attention Deficit Disorder
(ADD) and Attention Deficit Hyperactivity Disorder
(ADHD). In undifferentiated ADD, the most significant
characteristic is inattentiveness but hyperactivity is not
present. These students still manifest problems with
organization and distractibility, even though they may
seem quiet and passive. They also tend to be overlooked
more easily in the classroom, and may be at a higher
risk for academic failure than those with ADHD.

Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) is
a condition that becomes apparent in some children
in the preschool and early school years. It is hard for
these children to control their behaviour and/or pay
attention. It is estimated that between 3 and 7 percent
of school children have this disorder, which means that
in a classroom of 25 to 30 children, it is likely that at
least one will have ADHD.

The main characteristics of ADHD are inattention,
hyperactivity, and impulsivity. To be diagnosed as having
ADHD a child must display, for six months or more, at
least eight of the following characteristics prior to the
age of seven: fidgets, squirms, restlessness, difficulty
remaining seated, the child is easily distracted, has
difficulty waiting for his/her turn, blurts out answers. He
/ She has difficulty following instructions, has difficulty
sustaining attention, shifts from one uncompleted task to
another, has difficulty in playing quietly. These children
often talk excessively, interrupt or are rude to others,
do not appear to listen, often lose things necessary for
tasks, they frequently engage in dangerous actions.

As mentioned before, there are a lot of students
with ADHD and teachers should develop some strategies
in order to help them acquire knowledge effectively
and improve their social skills as well. The teachers’
experience and also their creativity are of great
importance. Successful programs for children with ADHD
integrate the following three components: Academic
Instruction, Behavioral Interventions, and Classroom
Accommodations.

As strategies that can be used during the classes
I can mention the following:

Academic Instruction

e« Many ADHD students are extremely creative and
spontaneous and the teacher should offer them
opportunities to prove this in front of the class
when they can make presentations, dialogues,
role plays. | remember that while presenting their
work in front of the class, one of my students often
chose the role of the TV reporter, as he could speak
more than his peers. Also he could get his peers
recognition for creativity and originality.

e The teacher should vary the tone of his voice to
keep students attention.

e Students should verbalize the task before doing it.

o The large assighments should be divided in smaller
parts, to make sure that all the children can do the
tasks.

Behavioral Interventions

e The students should become aware of their
behaviour and should control it. For example, one
of my students could control the way he interrupted
the teacher or his classmates during the lesson. He
marked some points / lines each time he wanted
to interrupt the others. At the end of the lesson
he could check how many times he could control
himself and was praised for it.

e The teacher can use the ADHD students (S) hyper-
activity during the lesson. The S can do tasks like
passing out papers, cleaning the board, watering
the plants. They should be allowed to change seats
frequently while working in groups. In group work
these students often choose the role of the spoke
person and they should be encouraged to do it.

e The ADHD students should be permitted to do
something with their hands while listening: a stress
ball, paper folding, clay.

e When asking an ADHD student a question, the
teacher should first say the student's name and
then he should pause for a few seconds as a signal
for him/her to pay attention

e Reducing the interruptions of children with ADD/
ADHD should be done carefully so that the child’s
self-esteem is maintained, especially in front of
others. The teacher should develop a “secret lan-
guage” with the child with ADD/ADHD. He can
use gestures or words he has previously agreed
upon to let the child know they are interrupting.
The child should be praised for interruption-free
conversations.

o Discipline and encouragement are very important
aspects of academic success. The teacher should
monitor the proper behaviour constantly. The
ridicule and criticism should be avoided.

e The students need more reward than punishment.
They need to be encouraged and praised for their
good behaviour and performance.

Classroom Accommodations.

e The child should sit near the teacher and near a
student role model who can offer the student the
opportunity to work cooperatively and to learn
from their peers in the class.

e The work area should be quiet, distraction-free for
quiet study time and test taking.

Although most of them are accepted by their
group, the ADHD students might create difficulties
for their teachers. A close collaboration with parents,
psychologists and other specialists is helpful in order
to make the ADHD students improve the academic
performance, the behaviour and the social skills.

Lucia Balanean,
,»Simion Bdrnutiu” School Zaldu
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Tabara de la Bobald
august 2011

In sdptdmana 22-28 august 2011, s-a desfdsurat cea de-a treia editie a taberei de la
Bobald, in judetul Satu Mare, langad Carei, de cdtre Asociatia Werdnig Hoffman in
colaborare cu Asociatia Prader Willi din Romania. La acest eveniment ne-am adunat 56
de persoane dintre care 24 de voluntari, 22 de participanti din toatd tara, 3 insotitori
si persoane care au avut o contributie importantd in organizarea evenimentului.
Evenimentul a fost sprijinit de Consiliul Judetean Satu-Mare, Consiliul Local Carei si
sponsorii SC SIRA CONS SRL, SC ALCONOR SRL, SC ABRACOM SRL.

Ziua 1

Rand pe rand ne-am adunat cu totii, la prima
vedere am recunoscut o parte dintre vechii
prieteni, zarind printre ei totodata si noi veniti
in tabara, dornici sa se aventureze in aceasta
calatorie alaturi de noi. Dupa ce toata lumea si-a
aflat locul de dormit, s-au preluat camerele, s-au
amplasat corturile si despachetat bagajele, ne-am
adunat in foisor unde am primit oficial ,,bun venit”
din partea organizatorilor. Aici am avut parte de
o surpriza placuta, fiecare a primit un tricou si
0 cana personalizata, cu numele persoanei, cu
conditia sa se prezinte in 5 propozitii.

e
;-
L 3

L L L L L X X N
™™™

Descrierea facuta de fiecare a cuprins,
prezentarea numelui sau eventuale porecle, ce
fac in timpul liber, asteptarile fiecaruia, amintirile
placute din experienta anilor trecuti. A urmat
propunerea unei activitati intitulata ,,Cel mai
grijuliu inger pazitor”. Fiecare din cei prezenti a
extras dintr-un bol un biletel cu numele persoanei
de care urma sa aiba grija pe parcursul taberei.
Ingerul pazitor trebuia sa fie atent si grijuliu dar in
acelasi timp sa se asigure ca nu se va da de gol. A
urmat cina unde participantii au avut posibilitatea
sa continue cu socializarea si completarea de
noi informatii despre tot ce s-a intamplat de
anul trecut. Dupa cina s-au desemnat cele 6
echipe, care au primit sarcina sa se gandeasca
si sa puna pe o foaie de carton duplex emblema
reprezentativa pentru fiecare echipa. Spiritul de
competitie a determinat echipele sa se implice si
sa se straduiasca sa faca cea mai reprezentativa
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si interesanta emblema. La incheierea activitatii
ne-a facut o vizita parintele Radu Filip. Ne-a
vorbit despre ce inseamna credinta noastra in
Dumnezeu si contributia importanta pe care o
are in incercarea noastra de a depasi obstacolele
vietii. Dupa aceasta discutie ne-a citit cateva
pilde din Biblie si am purtat cateva discutii din
care fiecare dintre noi am putut pune deoparte
ganduri pentru sufletul nostru.

Seara s-a incheiat cu dans si multa veselie,
iar muzica ritmata a dat tonul unei saptamani de
tabara memorabila si reusita.

Ziua 2

Dupa micul dejun si o scurta pauza de odihna
ne-am adunat cu totii pentru a relua activitatile
noastre, fiecare echipa a avut posibilitatea sa isi
prezinte emblema si sa isi justifice alegerea. Toate
emblemele au fost interesante si cu adevarat
speciale, s-a observat amprenta fiecarei persoane
si originalitatea in gandire. Aplauzele au fost pe
masura si a fost greu de decis care ar putea fi
emblema castigatoare, motiv pentru care toate
au fost expuse pentru a fi admirate. Pasul urmator
a fost activitatea de bingo, care a starnit emotii
si mult entuziasm. La incheierea activitatii toata
lumea si-a exprimat dorinta de a mai juca si in
urmatoarea zi.

Dupa pranz si pauza de masa, curiozitatea
tuturor a adunat lumea mai devreme pentru
a incepe confectionarea de masti asa cum s-a
anuntat dimineata. Fiecare dintre noi si-a ales
cate un model imprimat, l-am lipit pe carton
duplex si l-am decupat impreuna cu voluntarii.
Aceasta activitate a durat aproape 2 ore. Pentru
confectionarea mastilor am utilizat: modelul
imprimat a catorva masti, carton duplex, foarfece
simple sau cu diverse forme si lipici.

La invitatia parintelui Radu Filip am mers
la Biserica Greco-Catolica ,,Sfantul Andrei” din
Carei pentru a lua parte la slujba si la procesiunea
moastelor Sfintei Rita. Seara s-a incheiat cu o cina
copioasa urmata de activitatea de dans.

Ziua 3

S-a continuat activitatea de bingo la cererea
participantilor, care a placut tuturor. Activitatea
a fost urmata de jocul ,,Sa ne incercam memoria”




la care am asezat pe masa diferite obiecte, apoi
le-am acoperit cu un prosop. Se ridica proso-
pul timp de 10-15 secunde. Jucatorii trebuie sa
priveasca foarte atent obiectele, care vor fi ime-
diat, acoperite. Pe o foaie s-au notat obiectele
care au fost retinute de catre toate cele 6 echipe.
Cea de-a doua runda a constat in a preciza cate o
caracteristica pentru fiecare obiect notat. A fost
declarata castigatoare echipa care a notat cele
mai multe obiecte si a notat cele mai multe ca-
racteristici. Jocul a fost interactiv si distractiv.
Aceste activitati au fost urmate de activitatile
socio-educative: ,Remy”, ,Nu te supara frate!”,
,Domino”, , .Concurs de puzzle”, manifestandu-se
interes in mod special pentru un nou joc si anume
»oet”.

Dupa pranz si pauza de masa ne-am adunat
pentru a continua cu decorarea mastilor, care
au fost pictate in cat mai multe culori, cu multa
rabdare si devotament. Toata lumea a fost
entuziasmata si a pus suflet in confectionarea
mastilor. La cina am fost anuntati ca vom viziona
prima parte al filmului despre viata parintelui
Philip ,,Fiti buni daca puteti!”, despre care ulterior
participantii si-au scris impresiile si parerile.

Ziua 4

Primele raze de soare ne-au dat desteptarea
si buna dispozitie pentru o zi cat mai reusita.
Dupa ce ne-am incarcat bateriile si ne-am asigurat
necesarul de energie pentru concursul Quiz - ce a
constat din intrebari de cultura generala, ne-am
pus mintea la contributie pentru a infrunta cele
76 de intrebari de cultura generala. Concluzia:
am reusit sa facem fata cu brio, fapt pentru care
competitia a fost stransa.

A urmat finalizarea mastilor pentru balul
mascat dupa care am luat pranzul cu totii. Dupa o
zi in care soarele si-a impus prezenta cu razele lui
puternice am cazut de comun acord sa pornim un
,razboi” cu baloane umplute cu apa, pentru a ne
racori. Seara dupa cina am vizionat parteaall-aa
filmului ,,Fiti buni daca puteti!”.

Ziua 5

Se anunta inca o zi frumoasa cu cer senin cu
multe emotii si surprize. Activitatea de dimineata
a cuprins: desenul, atelierul de creatie si activitati
socio-educative: ,Nu te supara frate!”, ,Set”,
,Domino”, ,Remy”, ,Monopoly”, ,Scrabble”,
,uno”, ,Mima”.

Activitatile de dupa-amiaza au cuprins:
pregatirea foisorului pentru ,Miss si Mister
Bobald” si balul mascat. Ajutorul a fost binevenit
atat din partea participantilor cat si din partea
voluntarilor. In cadrul atelierului de creatie au
fost facute ghirlande din hartie creponata si au
fost umflate baloanele pentru a impodobi foisorul.
Pe masura ce se apropia seara, lumea se pregatea
cu entuziasm. In acest timp s-au facut inscrierile
pentru concursul de ,Miss si Mister Bobald” si
balul mascat. In cadrul concursului au fost o serie
de probe la care participantii au trebuit sa faca
fata. Printre aceste probe au fost: intrebari de
cultura generala, ghiceste piesa, proba de talent,
si prezentarea mastii. Inainte de balul mascat, au
fost desemnati castigatorii concursului dupa care
toata lumea a dansat si s-a simtit bine, lumea a
facut poze si au imortalizat momentul pentru a-si
aduce aminte in viitor de aceste clipe frumoase.
Zambetul ascuns si rasunetul fiecaruia dintre noi
a dat viata fiecarei masti misterioase create.

Ziua 6

In ziua a 6-a, ne-am adunat dupa micul dejun
pentru a participa la campionatul de water pong
(ping-pong cu apa). Ne-am impartit pe echipe si
am inceput amenajarea meselor cu cate 10 pahare
de unica folosinta asezate sub forma de triunghi.
Am umplut paharele de unica folosinta cu apa
pana la jumatate. Pe urma cate doi din fiecare
echipa am stat la cate un capat al mesei si trebuia
sa nimerim in pahar pentru a castiga jocul. A fost
interactiv si a starnit interesul tuturor, mai ales ca
a fost un joc nou pentru o parte dintre noi. Piesa
de rezistenta a fost focul de tabara la care s-au
adunat cu mic cu mare. In prezenta focului de
tabara si-au luat in primire participantii, invitatii
speciali si voluntarii diplomele de participare la
cea de-a treia editie a taberei de la Bobald. De
asemenea s-au prezentat pe echipe imnurile care
au fost compuse, pentru a decide care dintre
imnuri ar fi cel mai reprezentativ pentru tabara
noastra. Imnurile au fost care mai de care mai
ritmate si mai originale, greu de decis care ar
putea fi castigator, fapt pentru care s-a decis ca
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imnurile compuse se vor combina pentru ca toate
echipele sa isi puna amprenta in compunerea
imnului. Urmatorul pas a fost impartasirea expe-
rientei de pe parcursul saptamanii, despre ingerul
cel mai grijuliu al fiecarei persoane. S-au spus
multe lucruri frumoase si de apreciat despre
faptele fiecaruia, dar au fost mentionate si
lucruri mai putin placute despre ingerasii care au
mai uitat sa dea un semn de atentie dar care au
promis ca Tsi vor lua revansa in urmatorul an.
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Ziua 7

Clipa despartirii a sosit. Strangerea corturilor,
bagajele care au inceput sa apara rand pe rand au
dat semnalele sfarsitului de saptamana. Dar acest
lucru nu ne-a acapart atentia intru totul, nu am
uitat sa trecem si sa ne luam la revedere de la
prietenii pe care i-am revazut sau pe care ni i-am
facut pe parcursul saptamanii. Imbratisarile calde
la despartire, cuvintele dragi adresate despre
momentele petrecute in tabara, promisiunile
facute despre revenirea la Bobald au fost

Seara s-a incheiat cu cantec, dans si veselie.
Pe langa focul de tabara, ce amintire mai frumoasa
ar fi putut sa inlocuiasca sentimentul de regret si
dor inainte de despartirea din urmatoarea zi?

pecetluite de fumul care se ridica din jarul focului
de tabara ramas aprins cu o seara inainte.

Darké Emese,

psihopedagog APWR

Intalnirea boardului EURORDIS
8-9iulie 2011

Desfdsuratd pe parcursul a doud zile
»pline”, intdlnirea boardului EURORDIS
la biroul din Paris a reunit majoritatea
membrilor din board.

Au fost discutate problemele legate de
situatia financiara EURORDIS, proiectele depuse
si cele aflate in derulare, a fost propusa o marire
de salariu pentru staf si mutarea unor membrii
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ai echipei in alte locatii pentru o mai buna
eficientizare a activitatilor.

Au fost supuse dezbaterii aplicatiile
organizatiilor care doresc sa devina membre
EURORDIS si s-au discutat probleme legate de
urmatoarea Actiune Comunitara in Domeniul
Bolilor Rare, respectiv continutul aplicatiei si
implicarea EURORDIS.

Dorica Dan,
presedinte APWR si vicepresedinte EURORDIS




Lansarea Asociatiei Romane de Cancere Rare — ARCrare
Bucuresti, 19 iulie 2011

Pornind de la ideea conform careia cancerele
rare sunt incluse in categoria bolilor rare, definite
in UE ca fiind boli cu o prevalenta de mai putin de
5 cazuri la 10 000 de persoane, Asociatia Prader
Willi din Romania a initiat infiintarea Asociatiei
Romane de Cancere Rare iar in data de 19 iulie a
organizat la Bucuresti, la Libraria ,,Carturesti” un
eveniment de lansare a organizatiei. Au participat
specialisti, pacienti si reprezentanti media.
Evenimentul a fost mediatizat si monitorizat
de catre firma ,,DECI SE POATE” si a avut
o buna acoperire in presa nationala.
Evenimentul a fost realizat cu sprijin
financiar din partea ,,Novartis Oncology”.

La eveniment au fost prezenti pacienti
care si-au spus ,,povestea”, au fost priviti
cu admiratie si respect pentru taria de
caracter si determinarea lor de a invinge
boala.

Specialistii au vorbit despre accesul
la tratament si importanta diagnosticarii
corecte, timpurii si despre includerea
pacientilor in terapii. S-a vorbit despre
importanta consilierii psihologice a pacien-
tilor pentru a depasi situatiile de criza si
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in intreaga Europa. Legand centrele individuale
de expertiza la centrele europene si globale
de referinta privind cancerele rare am asigura
structura necesara pentru un schimb mai eficient
de experienta, informatii, date si cele mai bune
practici. Aceasta ar duce la o crestere globala a
cunostintelor, precum si la cresterea cercetarilor
clinice eficiente si imbunatatirea ingrijirilor
pentru pacientii cu cancere rare.
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pentru a face fata bolii.

De asemenea, au fost prezentate obiectivele
asociatiei:

Luarea in considerare a echitatii, justitiei
sociale si intereselor pacientilor atunci cand
se stabilesc prioritatile de sanatate publica.
Recunoastem problemele economice asociate cu
furnizarea de asistenta medicala, dar subliniem
faptul ca granitele geografice, precum si alte
bariere, nu ar trebui sa impiedice accesul
pacientilor la cele mai bune standarde de ingrijire.
Sanatatea este un drept fundamental al omului,
indiferent daca boala lui este comuna sau rara.

Formarea unei baze de date

Sustinem crearea si dezvoltarea in continuare
a retelelor de baze de date clinice, registre de
cancere rare, care ar imbunatati colectarea,
furnizarea si compararea datelor privind aceste
afectiuni.

Stimularea schimbului de cunostinte

Facem apel pentru o colaborare structurata
intre specialistii in cancere rare, prin crearea unor
retele de referinta care vor stabili un standard
ridicat pentru serviciile de ingrijire la pacientii
cu forme rare de cancer. Retelele nu trebuie sa
se dezvolte doar in cadrul statelor membre UE, ci

Evaluarea echilibratd, precoce si transparenta
de noi terapii
Dorim sa infiintam un Comitet National de
Initiativa in Domeniul Cancerelor Rare, format
din reprezentanti ai Ministerului Sanatatii,
Casei Nationale de Sanatate, reprezentanti
ai pacientilor, reprezentanti ai asociatiilor de
profesionisti si industrie, pentru un dialog de
substanta si transparenta. Trebuie sa ne asiguram
ca noile terapii eficiente pentru cazurile rare
de cancer sunt puse la dispozitia pacientilor in
timp util, cu rambursare integrala. Procedurile
de evaluare a raportului cost-eficienta in cazul
terapiilor trebuie sa fie transparente si sa intre in
vigoare intr-un termen rezonabil. Acestea ar trebui
sa includa in modelele cost-eficienta, costurile
sociale si beneficiile unui tratament efectiv.
Abordarea complexd si interdisciplinard a
pacientilor
Vom demara formarea de grupuri de pacienti
la Centrul Pilot de Referinta pentru boli rare -
NoRo, pentru instruire, consiliere psihologica,
sociala si grupuri de suport.
Dorica Dan,
presedinte Asociatia Roménd de Cancere
Rare -ARCrare
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Weekend terapeutic la Centrul NoRo
6-7 August 2011

Ziua | - Sambdta 6 august 2011

In data de 6 august, o zi frumoasa si calduroasa,
in curtea Centrului Pilot de Referinta pentru boli ra-
re NoRo, s-au adunat copiii care beneficiaza de ser-
viciile de terapie din cadrul centrului, insotiti de pa-
rintii lor. Forfota de afara arata faptul ca avea sa fie
o zi plina pentru toti cei implicati in activitate...

Terapeutii au pregatit pentru copii si parinti
o zi de neuitat cu mai multe activitati astfel incat
acestia, impartiti pe grupe sa poata participa prin
rotatie la toate activitatile propuse. De asemenea
pentru a nu fi obositor si pentru a fi si relaxant, intre
activitati aveau pauze iar la amiaza au avut o pauza
de masa, cand parintii au ajutat la pregatirea mesei,
apoi la curatenie, impreuna cu terapeutii.

Activitatile la care copiii aveau sa participe
au fost urmatoarele: demonstratii de activitati
educative, kinetoterapie, meloterapie si art-terapie.
Fiecare terapeut a fost responsabil de o activitate pe
care trebuia sa o pregateasca astfel incat sa fie cat
mai atractiva, mai educativa si mai placuta pentru
copii.
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Programul a fost structurat astfel incat sa nu fie
obositor nici pentru copii dar nici pentru parinti care
trebuiau sa-i ajute pe copii in realizarea exercitiilor
si activitatilor si sa invete cum sa lucreze cu ei
acasa.

Una dintre activitatile pregatite a fost cea de
gimnastica care s-a desfasurat n sala de kinetote-
rapie. Aceasta activitate am ales-o pentru copii
deoarece prin exercitiile specifice pe care le ofera
kinetoterapia, este o solutie pentru problemele de
sanatate ale copiilor, invatandu-i in acelasi timp
ca miscarea reprezinta un mod de viata sanatos si
armonios. Astfel, pe fond muzical copiii ajutati si
indrumati de parinti au executat exercitii pe saltea,
de exemplu: stand culcat sa ridice cate un picior
alternativ, apoi ambele picioare, sa faca abdomene
in care sa mute popica din partea stanga in partea
dreapta, si invers. De asemenea au realizat prin
imitare exercitiile propuse de terapeut: bate din
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palme, mainile sus, strange mingea cu o mana apoi
cu cealalta, strange doua mingi cu ambele maini,
intinde elasticul etc. Alte exercitii au fost cele in
care trebuiau sa rostogoleasca popica unul de la
altul stand pe saltea, sa urce pe spalier si sa ia
mingile una cate una, sau la semnul ,,Start” sa sara
pe mingea medicala iar la ,,Stop” sa se opreasca.

O alta activitate pregatita de terapeuti a fost
cea de demonstratii de activitati educative, prin care
parintii erau dornici sa afle metode care sa-i ajute
sa lucreze cu copiii acasa. Astfel printre activitatile
pregatite au fost exercitii de cunoastere, exercitii
pentru dezvoltarea motricitatii fine (exercitii de
insirat margele), trasee grafice, schema corporala, la
care copii trebuiau sa arate prin imitare si comanda
verbala partile corpului, apoi sa arate prin comanda
verbala fara prompteri.

De asemenea s-au folosit animalele domestice,
pe care copii au trebuit sa le recunoasca, sa zica cum
face fiecare animal (onomatopee), sa caute in carte
animalul cerut de terapeut, sau sa caute obiectul
cerut din multitudinea de animale. Deosebit de util
si interesant a fost Smart Board-ul deoarece copiii
primeau feedback de la animalutele de pe tabla.

Astfel pentru ca activitatea sa fie mai atractiva
copiii au facut si au suflat baloane de sapun.

In continuare copiii ajutati de parinti au facut
asocieri de culori, unii au denumit culorile, au ales
cartonasele cu culori corespunzatoare cerute de
terapeut, au facut asocieri intre culori si cuburi. S-a
mers la aceasta activitate pe seriere, clasificare si
sortare.

In sala de ergoterapie s-a desfasurat o alta
activitate care a fost pe placul celor prezenti,
cea de meloterapie. Meloterapia are rolul de a
armoniza si imbunatati viata psihica, de a dezvolta
personalitatea, de a educa si dezvolta procesele
intelectuale, gandirea logica, atentia si memoria,
fiind, folosita cu rezultate foarte bune in recuperarea
copiilor cu nevoi speciale. Invatarea unui cantec
contribuie, alaturi de alte activitati, la dezvoltarea
limbajului copilului, sub aspectul pronuntiei corecte,
la reglarea echilibrului dintre inspir si expir, la
dezvoltarea auzului fonetic si muzical, la reglarea
echilibrului dintre respiratie-pronuntie si miscare.
Avand o mare forta de expresie, muzica declanseaza
trairi pozitive, genereaza entuziasm si deschidere
afectiva. Dansul educa miscarile corpului, permite
eliberarea tensiunilor si energizarea organismului.
Terapia muzicala in cadrul grupului este benefica
pentru capacitatea de socializare a copilului, il ajuta
sa creeze relatii armonioase, sa invete sa coopereze,
sa desfasoare o activitate comuna si sa creeze relatii
de ordin afectiv cu ceilalti. Activitatea de art-terapie
a constat in realizarea unor colaje de catre copil




ajutat de parinte. Pe parcursul a 40 - 50 minute,
acestia au avut ocazia de a lucra si a se relaxa
impreuna desenand, pictand, decupand si lipind pe
materialele puse la dispozitie.

Pentru inceput, responsabilul de activitate a
propus o tema de activitate ,Mainile prieteniei”,
s-au oferit cateva exemple despre cum s-ar putea
realiza de catre fiecare pereche mama - copil, lasand
apoi la libera alegere modul in care ei realizeaza
colajul.

Am dorit ca toate activitatile weekend-ului
terapeutic sa fie relaxante, motiv pentru care am
propus tuturor parintilor sa decida cat timp pot
lucra cu copiii lor in cadrul activitatilor propuse,
iar atunci cand obosesc sa se relaxeze in grading, la
locul de joaca alaturi de copii.

La sfarsitul zilei am fost multumiti deoarece
atat copiii cat si parintii s-au implicat, au invatat si
s-au relaxat.
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in total in ziua de sdmbé&ta au fost prezente la
activitati 36 de persoane, dintre care 19 copii si 17
parinti.

Terapeuti responsabili de activitatile din ziua
de sambata: Festeu Cosmina-psihopedagog, Darko
Emese-psihopedagog, Sabau Amalia-psiholog, Maria
Brazdau- asistent social.

Ziua Il - Duminica 7 august 2011

16 copii si 15 parinti s-au intors si duminica
pentru a continua activitatile incepute cu o zi
inainte. Dupa ce in prima zi copiii au lucrat asistati
si ajutati de catre parinti, a venit momentul ca
parintii si copiii sa fie impartiti in doua ,,tabere.”

Parintii impreuna cu d-na Dan Dorica s-au
retras in sala de conferinte pentru a aborda cateva
aspecte relevante pentru activitatea din Centrul
NoRo. Astfel, s-a discutat regulamentul de ordine
interioara si modul in care parintii pot sprijini
recuperarea copiilor atat in centru cat si acasa.

Parintii au avut ocazia sa dea un feedback
asupra activitatii realizate in centru dupa o luna
de functionare. Fiecare a notat 3 aspecte pozitive
precum si asteptarile cu privire la continuarea
activitatii.

De asemenea, parintii au avut ocazia sa schimbe
impresii, sa iImpartaseasca experiente, sa invete
unii de la ceilalti. Ca un sprijin pentru activitatile
de terapie ei au completat o fisa pe care au trecut
principalele probleme comportamentale ale copiilor,
punctele forte, aspecte de sanatate ce ar trebui
luate in considerare, etc.

Timpul a parut foarte scurt tocmai pentru ca
in aceasta perioada parintii au beneficiat atat de
suport, cat si de respiro.

Programul copiilor a cuprins activitati de
meloterapie, art-terapie si joaca.

Activitatea de meloterapie a introdus copiii
in atmosfera. Dupa cantecul de ,,Bun venit” copiii
au avut posibilitatea sa cante cantecul elefantului
in timp ce se acompaniau de toba sau sa se joace
Start/ Stop (la stop dand instrumentul celui din
stanga si primind un alt instrument de la copilul din
dreapta lui).

Apoi cu ajutorul tablei interactive copiii au
denumit animalele, au numarat si s-au lansat in
provocarea de a gasi raspunsul corect la diferite
solicitari.

Dupa o pauza de cateva minute, activitatea de
art-terapie a introdus copiii in lumea mastilor. Cu
ajutorul terapeutilor fiecare copil a realizat cate o
masca pictata, care va fi expusa si folosita ulterior
la carnaval.

Putin inaintea amiezii, copiii s-au bucurat de un
moment de relaxare in spatiul de joaca. Au alergat,
s-au dat pe balansoar si/ori s-au imaginat calare pe
caluti inaripati, cuvantul de ordine fiind voia buna.
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La pranz copiii s-au reunit cu parintii pentru a
lua masa si pentru a schimba impresii cu privire la
activitatile desfasurate. Copiii si parintii deopotriva
erau obositi, dar multumiti.

Responsabili de activitatile din ziua de duminica:
Dan Dorica - psiholog, presedinte APWR, coordona-
tor centru NoRo, Mihaiela Fazacas - psiholog, Cuibus
Paula - psiholog, Chis Adrian - sociolog.

Festeu Cosmina Anca,
psihopedagog APWR
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Saptamana dedicata pacientilor
cu Sindrom Prader Willi
Centrul NoRo, Zalau, 1-5 august 2011

Traim intr-o lume in care viteza incepe sa ia
locul vietii insasi, materialul incepe sa devina un
scop in viata, superficialul ajunge din ce in ce mai
mult un fel de-a fi si adevaratele valori sunt date la
o parte in detrimentul ,,carcaselor” fara continut...
Este greu de crezut ca in aceasta jungla in care
cu totii ne aflam intr-o goana nebuna printre liane
si uscaturi exista persoane care se gandesc si la
ceilalti, la cei care sunt privati de ,,normal”, un
normal ,,castigat” prin nastere de noi, majoritatea,
dar un normal pentru care unii se lupta sa-| atinga
fara certitudinea sau uneori macar speranta ca vor
reusi vreodata... Acestia sunt pacientii afectati de
boli rare...

Zalaul a devenit incetul cu incetul capitala
de la deschiderea de aici a Centrului Pilot de
Referinta pentru boli rare NoRo (28 iunie 2011) si
de la conferinta ,,Abordarea Europeana a bolilor
rare” (29 iunie 2011), a avut loc in acest centru
prima saptamana dedicata pacientilor cu Sindromul
Prader Willi, in perioada 1-5 august 2011, dupa mai
multi ani de organizare la Centrul Acasa.

Nu pot sa nu mentionez aici ca este un real mo-
tiv de bucurie ca intr-o perioada atat de cenusie
a sistemului sanitar din Romania, perioada in care
spitale sunt desfiintate si pacienti raman fara me-
dicamente si in general fara vreun motiv de spe-
ranta, sa particip la deschiderea unui centru unic
in Romania, centru care 1isi propune ingrijirea
persoanelor cu afectiuni genetice severe, greu
recuperabile.

Centrul NoRo te impresioneaza inca de la
primii pasi pe care-i faci pe culoarele sale - totul
este gandit pana la cel mai mic detaliu, personalul
este mereu cu zambetul pe buze, aparatura si
echipamentele interioare sunt de ultima genera-
tie... un centru unic in tara realizat pentru cei care
au cea mai multa nevoie si pana nu demult cel mai
putin sprijin...persoanele afectate de boli rare.

Cu un program bine gandit si stabilit de
organizatori, saptamana dedicata pacientilor
cu sindromul Prader Willi este o binefacere atat
pentru persoanele care sufera de aceasta afectiune
genetica, cat si pentru parintii/apartinatorii aces-
tora. Zi de zi au loc activitati si cursuri sustinute
de specialisti care colaboreaza cu centrul si cu
Asociatia Prader Willi din Romania - psihologi,
psihopedagogi, kinetoterapeuti, anagajati ai
Crucii Rosii, medici geneticieni. in cadrul acestor
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cursuri, parintilor le sunt prezentate drepturile
pacientilor si ale insotitorilor, masurile de prim
ajutor, importanta activitatii fizice in sindromul
Prader Willi, aspectele medicale si problemele
de sanatate des intalnite in aceasta afectiune si
solutiile posibile existente, importanta consilierii
genetice, a activitatii fizice si a integrarii in socie-
tate. Pacientii participa la jocuri si activitati fizi-
ce si socio-educative, iar zilnic sunt organizate
,concursuri” de puzzle, vizionari de film, seri de
dans si chiar un bal mascat.

Am vazut mame cu lacrimi in ochi, lacrimi
de tristete dupa ani de suferinta alaturi de copiii
lor, ani de lupta cu boala, cu sistemul sanitar, cu
reticenta celor din jur, a medicilor si angajatilor
din spitale, ani cu cheltuieli inimaginabile si cu o
continua frica a zilei de maine... Am vazut copii
(si cand spun copii ma refer la pacientii inscrisi in
acest program, indiferent de varsta pe care o au)
mereu cu zambetul pe buze, desi mereu suferinzi...
sunt copii care se bucura la cel mai mic gest, la
un zambet, la o vorba buna... sunt copii pentru
care viata se limiteaza la o dieta stricta, la un
program atent conceput, la un sir lung de spitale si
de medici, la o supraveghere continua din partea
parintilor si la privarea de anumite libertati care
noua celorlalti ni se par normale si neimportante...
Am vazut personalul centrului, oameni care iubesc
cu adevarat acesti copii si pentru care zambetul
lor reprezinta cea mai mare rasplata... Totul este
absolut extraordinar... un motiv de bucurie, un
motiv de speranta...

In incheiere tin sa-i felicit pe doamna Dorica
Dan si pe intreg personalul centrului NoRo si al Aso-
ciatiei Prader Willi Romania pentru tot ceea ce au
realizat si pentru lupta cu morile de vant pe care o
duc zi de zi. Ei sunt cu adevarat intruchiparea cu-
vintelor lui Rudyard Kipling din finalul poeziei ”If”:

If you can fill the unforgiving minute

With sixty seconds’ worth of distance run,

Yours is the Earth and everything that’s in it,

And - which is more - you’ll be a Man, my son!
...De la ei putem invata sa fim oameni...

Radu-loan Ursu,

Medic rezident geneticd medicald, Spitalul
Clinic de Urgentd ,,Sf. loan” Bucuresti
Doctorand in geneticd cu tema ,,Cauzele
genetice ale obezitatii”,

Coordonator prof. dr. E. Severin




~EPIRARE - Stabilirea consensului si sinergiei

pentru registrele de pacienti cu boli rare in UE”
11-12 iulie, Roma

Proiectul EPIRARE, Platforma Europeana pen-
tru Registre de Boli Rare, este co-fondat de catre
Comisia Europeana in cadrul Programului UE de
actiune comunitara in domeniul sanatatii publice.
EPIRARE a inceput oficial pe 15 aprilie 2011 si
are o durata de 30 de luni, fiind coordonat de
Institutul Superior de Sanatate (Ministerul Italian
al Sanatatii) si avand 10 parteneri, 8 institutii
publice si 2 organizatii private. Alianta Nationala
a Bolilor Rare face parte dintre partenerii cola-
borativi in acest proiect.

Proiectul a fost elaborat pornind de la nece-
sitatea de a aborda problemele de reglementare,
etice si tehnice asociate cu infiintarea si gestio-
narea registrelor pentru pacientii cu boli rare in
UE.

Obiectivele au fost stabilite pornind de la
definirea starii registrelor existente, cu refe-
rire la temeiul juridic al acestora, modelele
organizationale si IT utilizate, tipul de date
colectate, conformitatea cu normele privind
protectia datelor cu caracter personal. De ase-
menea intereseaza modul in care sunt sprijinite
operational si financiar.

Prima intalnire din cadrul proiectului, organi-
zata la Roma a avut scopul pe de o parte al
diseminarii informatiilor despre platforma care
se doreste construita ca suport al registrelor de
pacienti cat si al acumularii informatiilor si agre-
garii experientei europene existente la acest mo-
ment in domeniu.

Un studiu urmeaza sa fie efectuat prin
intermediul unui chestionar aplicabil registrelor
existente, in scopul de a colecta informatii cu
privire la initiativele din domeniul academic, al
companiilor private si al grupurilor de pacienti.
Aspecte abordate de acesta sunt: scopul si
obiectivele colectarilor de date, temeiul juridic si
masurile pentru protectia datelor, organizarea si
sprijin financiar, numarul de pacienti inregistrati.
Pentru a facilita succesul actualului proiect vor
fi evaluate si nevoile neimplinite, tipul de date
colectate, mijloacele de colectare, calitatea
datelor si a surselor de date.

in cadrul intalnirii de la Roma, grupurile de
lucru au finalizat chestionarul care urmeaza sa fie
adresat autoritatilor sanitare, organizatiilor de
pacienti si profesionale din tarile UE.

4***
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Un alt studiu condus de EURORDIS se va adresa
experientei si expectantei asociatiilor de pacienti
legate de registrele de boli rare.

Informatiile colectate vor fi folosite pentru a
identificaserviciile necesare pentruimbunatatirea
calitatii si facilitarea utilizarii platformei atat de
catre public cat si de institutiile interesate.

EPIRARE isi propune evaluarea fezabilitatii
unui instrument juridic al UE pentru a permite
integrarea surselor de informatii nationale si
schimbul de date la nivel comunitar, in con-
formitate cu Directiva 45/96 a UE, in special,
transpunerea Art. 8 din directiva.

Vor fi consultati membrii EUCERD si factorii
de decizie ai politicilor nationale si se vor stabili
elementele care pot fi asigurate si puse in aplicare
de catre factorii de decizie (de exemplu: domeniul
de aplicare si colectare a datelor, natura datelor
care trebuie colectate, sursele de date care ur-
meaza sa fie utilizate) pentru a genera un model
de bune practici.

Se va conveni asupra unui set comun de date,
indiferent de tipul sau categoria de boli rare la
care se refera, cu scopul de a oferi informatii
necesare actiunilor legate de sanatate publica.

Politica de scenarii privind domeniul de
aplicare, obiectivele, guvernanta si sustena-
bilitatea pe termen lung este un alt obiectiv
al proiectului. Consensul va fi construit spre
stabilirea unui ,,set comun de date” pentru toate
registrele si bazele de date de boli rare. Grupul
de lucru condus de EURORDIS, impreuna cu ceilalti
parteneri, in stransa legatura cu EUCERD vor
identifica si optiunile legate de sustenabilitatea
pe termen lung fara a afecta independenta si
valoarea stiintifica a actiunii de inregistrare.

Dumitriu Simona,

Medic Specialist Psihiatrie Pediatrica,
Spitalul Clinic de Urgentd pentru Copii
Louis Turcanu, Timisoara
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Pe parcursul lunii august 2011, echipa APWR
care lucreaza la Centrul Pilot de Referinta pentru
Boli Rare NoRo a participat la un curs de prim
ajutor. Cursul a fost sustinut de specialistii Crucii
Rosii din Romania, filiala Salaj. Cunostintele de
prim ajutor sunt necesare oricarei persoane,
mai ales celor care lucreaza in centre, ai caror
beneficiari sunt predispusi la diferite complicatii
de sanatate sau accidentari. S-au prezentat
tehnici de resuscitare, prim ajutor in caz de
fracturi, plagi, hemoragii, arsuri, sufocare, dar si
situatii specifice bolilor des intalnite la pacientii
Centrului NoRo.

Almasi Zsuzsa,
psiholog APWR

Despre desertaciune

gandul meu despre atotcuprindere
rascoleste ca o gheara prin dunele de nisip
zborul asfixiat spre bunul Dumnezeu

neputinta lui se transforma mereu
intr-o pasare cu aripi mari si nezburatoare
inspaimantata de propria-i infatisare

din tinerete rana presupunerilor
contempla fata celui ce asculta
dar nu-l vedeam,
decat dimineata, vatra unui foc urias
ce-mi aducea mereu aminte
ca am simtit candva zborul
precum o infrangere
Darius Porumb
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Speranta, Dumnezeu,
Bucurie

SPERANTA, DUMNEZEU

SI BUCURIE.

E tot ce-as vrea

in lume ca s fie.

Tot ce doresc sa pot avea
in fiecare clipa-n viata mea.
Sa ma trezesc zambind
In fiecare dimineat3,
Sa-mi curga-n suflet

Mari rauri de SPERANTA.
Sa multumesc apoi,

Lui Dumnezeu,

Pentru dragostea

Si pentru ajutorul Sau.
Apoi cu multa BUCURIE,
Sa ard mereu ca o faclie.
Si-n timp ce ard usor,

Sa ma topesc,

Lumina-n jurul meu

Sa raspandesc.

Delia Stirb

La ce folos poemul acesta?

La ce folos acest poem
cand numai neputinta si frigul si frica-mi
vor fi vesmant infatisarii catre voi

ferice de cei ocoliti de izbanda

la-ntoarcere va fi prea tarziu

ca sa-mi ucid recoltele ce flamanzeau urechi
sa astup fantanile ce n-au adapat setea
atator ochi si guri lihnite,

ramane-va doar fuga
la ce folos firimituri din hrana aleasa
atunci, la-ntoarcerea prin moarte iar acasa

vor arde toate atunci: iubirile, revolta
cu flacari de duh sfant

voi arde eu, pe ruguri, anonim

pasind pe flacari inc-o treapta

Darius Porumb




Curriculm Vitae

Informatii personale

Nume/Prenume:

LAZAROIU ANDREEA-LOREDANA
E-mail(uri):
and_godblessyou@yahoo.com
Nationalitate(-tati):
Romana/Romain

Data nasterii: 05.02.1985

Sex: Feminin

Educatie si formare

Perioada: 2005-2008, 3 ani/3 Years
Calificarea/diploma obtinutd: Licentiat in
teologie/Bachelor in Theology.

Discipline  principale studiate/compe-
tente dobdndite: Consiliere spirituala/
Spiritual Counselling; Limba engleza/
English Language; Limba greaca/Greek
Language; Etica/Ethics; Introducere
in teoria comunicarii/Introduction in
Communication Theory; Sociologie/
Sociology;  Psihologie  generala/Gene-
ral Psychology; Managementul ONG/Ma-
nagement NGO; Managementul conflictului/
Conflict Management; Consilierea familiei/
Family Counselling; Consilierea categoriilor
defavorizate/Counselling of People in
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Chellenging Situation; Comunicare interculturala/
Intercultural Communication.

Numele si tipul institutiei de invdtamant/
furnizorului de formare: Facultatea de Teologie
Baptista Universitatea din Bucuresti/Baptist
Thelogycal Faculty University Of Bucharest,
Teologie Baptista Didactica/Didactic Baptist
Theology.

Nivelul in clasificarea nationald sau interna-
tionald: 8.70 (opt, 70%)/8,70 (eight, 70%) Total
credite: 180 / Total ECTS credits 180

Aptitudini si competente personale

Limba(i) maternd(e): Limba romana/Romanian
Language.

Limba(i) strdind(e): Limba engleza, limba
franceza/English Language, French Language.
Competente si abilitdti sociale: Spirit de echipa,
capacitate de adaptare, comunicare, seriozitate,
motivare, spirit creativ, abilitati de comunicare.

Suferinta de Andreea Lazdroiu

Competente si aptitudini organizatorice: Spirit
de echipa, capacitate de sinteza si analiza,
capacitati decizionale.

Competente si aptitudini tehnice

Competente si cunostinte de utilizare a calcu-
latorului: Windows XP, Windows 7, Photoshop,
Microsoft Office- Word, Excell, Paint.

Competente si aptitudini artistice
Pictura, desen, poezii, proza, lucru manual.

Alte competente si aptitudini
Hobby-uri: muzica, lectura, drumetii, articole.

Informatii suplimentare

Expozitie de picturi ,,ADN-ul Vietii” cu vanzare la
»Allll-lea Congres National de Genetica Medicala”
cu participare internationala 22-25 septembrie
2010 - Timisoara, Romania.
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Grup de pacienti cu sindrom Prader Willi la
Centrul Pilot de Referinta pentru boli rare NoRo

In prima sdptdmand a lunii August,
Centrul Pilot de Referinta pentru Boli
Rare NoRo al Asociatiei Prader Willi din
Romania a gazduit primul grup de pacienti
si apartindtori, care au venit in noul
centru cu scopul de se instrui cu privire la
boala de care suferad si de a beneficia de
evaludri medicale si servicii de recuperare
si respiro. Finantarea pentru acest grup a
fost asigurata cu sprijinul GSK.

Astfel, pe parcursul a 5 zile, grupul format
din 5 pacienti si 5 apartinatori a participat la un
program organizat de echipa Centrului de Referinta
NoRo, care a cuprins 5 categorii de activitati:

. Instruiri pentru parinti

Il. Activitati socio-educative

lll. Activitati de recuperare

IV. Evaluarea si consilierea psihologica si
genetica

V. Activitati de recreere si petrecere a
timpului liber

ELLLELELELEE"
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Activitatile principale au fost completate
de: primirea si cazarea participantilor, evaluarea
documentelor si intocmirea dosarelor fiecarui
pacient si alte activitati de recreere si petrecere
a timpului liber.

I. Activitati de instruire pentru parinti

Programul de instruire a finceput cu
prezentarea echipei din Centrul NoRo, pentru ca
participantii sa se simta mai confortabil, si sa aiba
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informatii despre competentele fiecarei persoane
care va lucra cu ei. S-a prezentat si programul
urmatoarelor zile, dupa care parintii si copii au
continuat programul in grupuri separate.

Parintii au fost informati despre regulamentul
Centrului NoRo, dupa care am trecut la evaluarea
asteptarilor lor legate de aceasta saptamana.
Parintii au trebuit sa scrie sfarsitul a patru
propozitii: ,,Mi-ar placea ca in saptamana aceasta
sa...”, ,Vreau sa va atrag atentia ca...”, ,,Mi-e frica
sa...”, ,Ne place sa...”.

Din propozitiile formulate de parinti am
aflat mai multe despre copii, despre familii si am
primit si sugestii de teme de discutat in cadrul
intalnirilor cu specialistii.

Tema 1 - Drepturile pacientilor si ale insoti-
torilor s-a dezbdtut impreund cu pdrintii

Avand in vedere ca toti pacientii prezenti in
centrul nostru au fost persoane cu dizabilitati, a
avut loc o scurta prezentare a legislatiei privind
protectia si promovarea drepturilor persoanelor
cu dizabilitati intercalata de discutii interactive
despre situatii concrete in care parintii au
intampinat dificultati in obtinerea drepturilor lor,
fiind incurajati sa fie la curent
cu legislatia si sa lupte pentru
drepturile specificate in lege. A
urmat o prezentare a drepturilor
pacientilor in Romania, care de
asemenea a dat posibilitatea
unor discutii interactive.

Tema 2 - Comportamentul
copiilor cu Sindromul Prader
Willi (activitate coord. de psih.
Mihaiela Fazacas)

Pe durata a doua ore parintii
au incercat sa inteleaga mai bine
comportamentul copiilor lor si sa
gaseasca cu sprijinul psihologului
solutii pentru comportamentele
dezadaptative. Punctul de ple-
care l-a constituit o evaluare
comprehensiva a comportamen-
telor copiilor (utilizand o lista de
evaluare a comportamentului adaptata varstei).
Profilulcomportamentalidentificatafostcomparat
cu profilul comportamental tipic al persoanelor cu
Sindrom Prader Willi. Au fost analizate in detaliu
comportamente precum: supraalimentarea, obse-
siile si compulsiile (ciupirea pielii, colectionareade
obiecte, insistenta, etc.), precum si alte probleme
comportamentale si emotionale specifice fiecarui
caz in parte. Accentul s-a pus pe identificarea
de solutii eficiente, insistandu-se pe importanta
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adaptarii si controlului mediului, a recompensarii
si construirii comportamentului copilului pornind
de la aspectele pozitive ale acestuia. Parintii au
fost deschisi impartasind experientele pozitive
pe care le-au avut in relationarea cu copiii si
cerand ajutor pentru rezolvarea aspectelor
problematice.
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Tema 4 - Prietenii copilului meu
Aceasta tema de discutie a luat forma unui
grup de suport in care parintii au avut ocazia de
a interactiona, a impartasi din experientele lor
personale si ale familiilor lor. In timp ce copiii lor

se aflau la o alta activitate, parintii se bucurau de
putin timp liber in foisorul din gradina centrului
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Tema 3 - Mdsuri de prim ajutor

Pornind de la ideea ca atunci cand ai un copil
care sufera de Sindrom Prader Willi ne putem afla
in diverse situatii limita: probleme respiratorii,
infectii cutanate sau alt tip de infectie, innecare
cu alimente, apnee de somn,etc, am decis sa
invitam traineri de la Crucea Rosie pentru a instrui
parintii pentru a acorda prim ajutor copiilor lor.
In acelasi timp, am decis ca personalul centrului
sa fie inclus Tn acest curs pentru ca in mod cert
vom avea situatii in care interventia noastra va
fi esentiala.Viata unei persoane depinde, intr-
o0 mare masura, de momentul acordarii primului
ajutor si de priceperea celui care intervine.

Speram ca acest curs sa ajute parintii sa stie
sa acorde prim ajutor in caz de:

- pierderea cunostintei

- stop cardio-respirator

- hemoragii

- luxatii, entorse

- arsuri (in caz de electrocutare sau
insolatie)

- innec

si purtau discutii despre felul in care copiii lor
interactioneaza acasa, in mediul lor natural,
cu alte persoane de varsta lor, unii dintre ei
marturisind ca de fapt ei sunt singurii prieteni ai
copiilor lor.

Tema 5 - Anuntul diagnosticului si importanta
consilierii genetice, activitate coordonatd de
Dorica Dan - coordonator Centru NoRo si Paula
Cuibus - consilier de geneticd

Pentru partea de anunt al diagnosticului am
pornit de la ideea ca optiunea de a avea un copil
este o hotarare importanta care poate schimba
considerabil stilul de viata, din punct de vedere
emotional, psihic, financiar, practic si social.

In cursul sarcinii pot aparea complicatii care
afecteaza sarcina, uneori chiar si viata viitoarei
mame.

Perioada neonatala precoce, adica cea
din primele zile dupa nastere, prezinta doua
particularitati care fac specificitatea anuntului in
maternitate. Pe de-o parte marea fragilitate in
aceste momente si atasamentul parintilor fata de
copil totul depinzand de maternitate si de primele
reactii.
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Am discutat cu parintii prezenti atat despre
anuntul prenatal dar, am insistat asupra anuntului

postnatal pentru ca am dorit sa stimulam
dezbaterea asupra propriilor experiente traite de
fiecare dintre noi dar si despre cum consideram
noi ca ar trebui de fapt sa se petreaca acest lucru
pentru ca parintii sa reuseasca sa-si pastreze
increderea si speranta.
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exemplificandsidemonstrandfiecareregulaceviza
comportamentul copiilor, in vederea conformarii
si respectarii. Copiii au aplicat pe rand aceste
reguli, ca parte a unor exercitii aplicative.

Puzzle si Cutiuta muzicala. Copiii, voluntarii
si o parte din personalul Centrului NoRo au fost
implicati in prima jumatate a orei in activitatea
de puzzle.

Y e

Fiecare copil a
avut de terminat cate
un puzzle. Voluntarii
au intervenit in cazul
in care a fost nevoie,
oferind indicatii sau
indrumare pentru a
face puzzle. In a doua
jumatate a orei copiii
si-au manifestat do-
rinta sa cante cat mai
multe cantece dintre
care: ,Bate vantul
frunzele”, ,Bat din
palme”, ,Daca vesel
se traieste”. Atmosfe-
ra a fost una vesela si
placuta.

Confectionarea
de masti. Copiii au
avut posibilitatea sa
pregateasca masti
pentru balul mascat
din urmatoarea zi.
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Tema 6 - ,,Importanta integrdrii in societate”
am initiat o serie de discutii intre pdrinti privind
beneficiile pe care colectivitatea le are asupra
copiilor.

Pornind de la  piramida trebuintelor (A.
Maslow) s-au analizat nevoile copiilor si au fost
initiate discutii cu parintii si intre acestia privind
gradul in care sunt implinite anumite nevoi ale
copiilor, respectiv nevoile de siguranta, dragoste,
apartenenta, stima si respect. Psihologul a
abordat teme precum avantajele integrarii in
comunitate, a incurajat parintii sa discute despre
problemele pe care le intampina atunci cand
participa impreuna cu copiii la evenimente din
cadrul comunitatii, a mediat discutia si a incercat
sa imputerniceasca parintii, sa i motiveze pentru
a socializa.

Il. Activitati socio-educative

Prima activitate socio-educativa desfasurata
cu copiii a vizat facilitarea cunoasterii si
a “interactiunii dintre membrii grupului si
familiarizarea cu regulile de conduita in cadrul
centrului. In acest scop, am initiat o serie de
exercitii de cunoastere care sa contribuie la
coeziunea grupului de copii. Ulterior, le-am
prezentat ,,Regulamentul de ordine interioara”,
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Activitatea in sine a
inclus decuparea mastilor, colorarea, aplicarea
de sclipici si abtibilduri decorative, pregatite de
ei, pe masti. Au fost foarte entuziasmati si impli-
cati in activitate, in special pentru ca mastile
pregatite s-au dovedit a fi reusite.

Familia si prietenii. In timp ce parintii
discutau cu asistentul social despre viata de
familie si prietenii, copiii au abordat aceeasi
tema sub forma de joc si desen. Fiecare copil si-a
desenat familia, povestind apoi cate ceva despre
ea.

Zingo si alte jocuri interactive. Concentrarea
atentiei, denumireaobiectelor, asteptarearandului
sunt doar cateva dintre abilitatile exersate prin
acest joc. Activitatea socio-educativa desfasurata
Cu copiii a vizat consolidarea anumitor cunostinte
(forma, marime, culoare, animale, cifre),
dezvoltarea capacitatii de analiza, categorizare,
sortare si coeziunea grupului. Copiii au fost
foarte activi si acaparati de activitatile educative
propuse.

lll. Activitati de recuperare

Zilnic, intre 9 si 10 au fost organizate
activitati de kinetoterapie. Miercuri de dimineata
pana la pranz au avut loc activitati de recuperare
prin kinetoterapie pentru pacienti si in acelasi




timp demonstratii pentru parinti. Prin activitatile
sustinute am urmarit atingerea urmatoarelor
obiective:

1. Ameliorarea si combaterea durerii

2. Cresterea fortei musculare si a amplitudinii
articulare

3. Reeducarea coordonarii

4. Reeducarea mersului

5. Cresterea rezistentei la efort

6. Formarea si reeducarea ADL-urilor (auto-
ingrijire si castigarea independentei: spalat,
mancat, etc.)

7. Gimnastica respiratorie

Consideram ca prin demonstratiile facute si
discutiile purtate intre specialisti si beneficiari,
acestia din urma vor continua mini-programele
invatate in centru, la domiciliu, activitatea de
kinetoterapie fiind astfel continuata in viata de
Zi cu zi.

Activitatile de recuperare prin kinetoterapie,
gimnastica si hidroterapie au avut loc siin celelalte
zile, oferindu-le astfel copiilor cu Prader Willi
posibilitatea de a imbina sportul cu relaxarea si a
se bucura de compania celorlalti.

IV. Evaluarea si consilierea psihologica si
genetica

Evaluarea psihologicd

Activitatea de evaluare psihologica s-a desfa-
surat pe parcursul tuturor celor 5 zile petrecute
de copii in centru. In cadrul sedintelor de
evaluare, cei doi psihologi au realizat anamneza
prin intervievarea parintilor si aplicarea unor
chestionare, au realizat observatii ale copiilor, au
investigat si analizat starea actuala de dezvoltare
a fiecarui copil, prin administrarea diferitor teste
si probe pentru evaluarea functiilor cognitive,
limbajului, motricitatii, dispozitiei afective si
comportamentului. Caracteristicile psihologice
reliefate de rezultatele evaluarilor, starea actuala
de dezvoltare si integrarea sociala a fiecarui copil
au completat informatiile furnizate de ancheta
sociala si de documentele medicale existente la
dosar. Pe baza rezultatelor evaluarii am intocmit
un program de recuperare adaptat nevoilor
fiecarui copil.

Evaluarea medicald

Fiecare pacient a fost evaluat de catre medicii
specialisti in genetica, si au fost recoltate probe
de sange de la 3 persoane pentru testarea genetica
si aflarea/confirmarea diagnosticului, in special
pentru ca unul din pacientii cu Sindrom Prader
Willi din grup banuim ca ar fi gresit diagnosticul.
Medicii au purtat discutii cu fiecare parinte si au
oferit informatii in functie de intrebarile si nevoile
pe care acestia le-au exprimat.
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V. Activitati de recreere si petrecere a
timpului liber

Fiecare seara petrecuta in Centrul NoRo a
fost o ocazie de socializare, destindere si buna
dispozitie. S-au vizionat filme precum ,Tarzan”
si ,Bambi”, animatii care au fost atat pe placul
copiilor cat si al adultilor. Intr-o alta seara a fost
organizata discoteca, la care au participat si
parintii, dansand alaturi de copiii lor pe ritmuri
de muzica usoara si populara.

Ultima seara a fost foarte asteptata atat
de copii cat si de parinti, deoarece aveam balul
mascat. La balul mascat, pe fond muzical fiecare
si-a prezentat propria masca dar si mastile
pregatite pentru parinti, iar acestia au fost placut
surprinsi de munca copiilor lor. Seara s-a incheiat
cu dans, acesta fiind preferat de toata lumea.

Balul mascat s-a dovedit a fi o modalitate
placuta de a socializa si de a incheia o saptamana
plina de activitati atat pentru copii cat si pentru
parinti.

Evaluarea finald a grupului

Vineri inainte/de plecare copiii‘au avut opor-
tunitatea sa-si exprime impresiile cu privire la
activitatile desfasurate pe parcursul saptamanii.
Toti s-au declarat multumiti de activitatile
desfasurate /plecand acasa cu impresii pozitive
si dorinta de a reveni. La final au fost aplicate
chestionare de masurare a gradului de satisfactie
a beneficiarilor.

Echipa Centrului Pilot de Referinta pentru
boli rare NoRo:

Dan 'Dorica -
parinte copil cu SPW

Sabau Amalia - psiholog

Fazacas Mihaiela - psiholog

Cuibus Paula - psiholog, consilier de genetica

Darko Emese - psihopedagog

Festeu Cosmina - psihopedagog

Almasi Zsuzsa - psiholog

Brazdau Maria - asistent social

Terhes Sorina - kinetoterapeut

Persa Alexandra - kinetoterapeut

Chis Gabriel Adrian - sociolog

Dombi Istvan - specialist IT

coordonator Centru NoRo/

Colaboratori:

Prof. dr. Maria Puiu -
presedinte SRGM

Dr. Simona Dumitriu - UMF Timisoara

Dr. Ursu Radu loan - Spitalul Clinic de Urgenta
,»of. loan” Bucuresti (Doctorand pe problematica
obezitatii in bolile genetice)

Dr. Radu Stefanescu - UMF Bucuresti

Specialisti traineri - Crucea Rosie Salaj

UMF Timisoara,

Dorica Dan,
presedinte APWR, coordonator Centru NoRo
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