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Un zâmbet aduce mereu o speranţă
Venirea grupului nostru de studenţi de la Şcoala Postliceală Sanitară „Christiana” 
Zalău, în cadrul Centrului Pilot de Referinţă pentru Boli Rare ­ NoRo a fost cu totul 
ceva neaşteptat pentru noi şi totodată ceva nou, deoarece în programa noastră de 
studiu se vorbeşte foarte puţin şi destul de vag despre bolile rare, aşadar a fost o 
nouă experienţă pentru noi toţi.
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Partenerii se prezintă

Grădiniţa cu Program Prelungit Nr.12 Zalău
Realizarea unui sistem coerent de 
educaţie a copiilor din România este o 
necesitate care decurge din priorităţile 
educaţiei la nivel mondial şi naţional.

Îmbunătăţirea calităţii educaţiei, satisfa-
ce rea nevoilor de învăţare ale tuturor copiilor, 
consolidarea ocrotirii şi educaţiei în perioada 
copilăriei mici prin asigurarea de servicii şi 
susţinerea de programe orientate spre familii, 
tutori, personal de ocrotire, educaţie şi comunitate 
sunt obiective şi acţiuni care trebuie cuprinse în 
strategia de educaţie din România. Astfel, accesul 
părinţilor, familiilor, tutorilor, a persoanelor care 
au în îngrijire copii, precum şi a copiilor înşişi la 
o gamă completă de informaţii şi servicii este o 
prioritate.

În grădiniţa noastră toate educatoarele, 
managerul, consilierul şcolar, logopedul împreună 
cu personalul auxiliar lucrează în această manieră 
şi colaborează pentru a realiza un program în 
favoarea tuturor copiilor, dar şi a partenerilor în 
educaţie, familie şi comunitate. În acest sens, 
Grădiniţa cu Program Prelungit nr. 12 Zalău, 
director – educatoare Mesaroş Maria şi Asociaţia 
Prader Willi din România reprezentată prin 
preşedinta Dorica Dan, au convenit încheierea 

unui protocol de parteneriat întins pe durata unui 
an, ianuarie 2011 – ianuarie 2012.

Scopul proiectului este implicarea copiilor din 
grădiniţă, în diverse acţiuni şi activităţi organizate 
împreună cu APWR pentru sensibilizarea populaţiei 
cu privire la dificultăţile cu care se confruntă 
persoanele cu boli rare.

Copiii din grupa pregătitoare condusă de 
Sălăjan Maria şi Bode Karina, alături de consilierul 
şcolar, alţi copii din grădiniţă împreună cu echipa 
APWR, cu copiii încluşi în BBBS, cu părinţi, bunici, 
voluntari şi alte persoane binevoitoare au pus 
în comun toate resursele disponibile în vederea 
realizării obiectivelor stabilite pentru activităţile 
şi acţiunile planificate. 

Punctul de pornire în realizarea acestui 
parteneriat l-a constituit o activitate desfăşurată 
în parteneriat cu părinţii copiilor din grupa 

pregătitoare la care d-na psihopedagog Darkó 
Emese a participat, şi când prin intermediul 
„moşului drag” au fost oferite tuturor copiilor 
cărţi de poveşti şi ilustraţii. Apoi în calendarul 
acţiunilor comune au fost incluse memorizări 
de poezii şi rugăciuni, audierea unor povestiri 
şi poveşti de viaţă din cărţile: „Poveşti cu îngeri 
păzitori pentru copii ascultători”, „Împreună în 
lumea inocenţei” şi „Rare Inegale”.

De o implicare susţinută şi de apreciere 
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deosebită s-au bucurat activităţile desfăşurate 
în grădiniţă în perioada 12 – 21 februarie 2011, 
când copiii au aflat ce înseamnă „o boală rară”, ce 
tipuri de deficienţe pot avea unii oameni, cum se 
manifestă aceştia şi cum trebuie să ne comportăm 
cu aceste persoane. Jocurile de „punere în situaţie” 
a copiilor au avut cel mai puternic impact. Dacă 
la început copiii râdeau de copilul devenit pentru 
câteva minute „nevăzător, cu deficienţă de auz 
sau cu dizabilitate fizică” pe măsură ce fiecare 
copil ajungea în această situaţie, fie şi pentru un 
timp foarte scurt, atitudinea lor s-a schimbat. Nu 
mai râdeau, nu mai şuşoteau, ci dimpotrivă arătau 
disponibilitate în a-i ajuta, înţelege şi aprecia 
(aplauda) pentru micile reuşite în realizarea unor 
acţiuni simple şi uşoare pentru un copil sănătos.

Chiar dacă ei nu înţelegeau foarte bine 
diferenţa dintre o boală rară şi bolile ocazionale, 
dobândite în urma unui accident, a contactării unui 
virus, etc...aceste jocuri au prilejuit relatarea de 
către copii a unor situaţii de viaţă, când persoane 
apropiate lor au fost imobilizate şi aveau nevoie 
de ajutor. Erau foarte mândri şi satisfăcuţi că ei 
le-au putut oferi un mic sprijin.

Pe parcursul acestor activităţi copiii au fost 
îndemnaţi şi ajutaţi să fotografieze acţiunile 
colegilor şi să adauge un mesaj de suflet. Am 
făcut o selecţie a acelor mai reuşite fotografii şi 
copiii au participat la concursul „Rare dar egale” 
organizat de APWR, la care s-a obţinut premiul 
III cu fotografia şi mesajul lui Barbur Bogdan – 
înmânat într-un cadru festiv la sediul APWR.

Am valorificat şi celelalte fotografii prin 
organizarea pe holul grădiniţei a unei expoziţii 

cu tema „Avem nevoie unii de alţii?” expoziţie 
care s-a bucurat de un real succes şi apreciere din 
partea părinţilor şi a celor ce îi însoţesc pe copii 
la grădiniţă.

Urmarea a fost că mulţi părinţi şi bunici au 
venit şi mi-au povestit cât de impresionaţi au fost 
copiii dânşilor de subiectele abordate şi jocurile 
organizate şi cum încearcă ei, copiii să-i înveţe pe 
adulţi cum să se comporte când întâlnesc un om 
cu deficienţe.

Eu am observat că locuitorii acestui oraş şi 
judeţ manifestă o tot mai mare deschidere şi 
înţelegere pentru persoane cu boli rare, cu ocazia 
deschiderii Centrului NoRo din Zalău, la care am 
participat. Am fost impresionaţi de faptul că alături 
de personalităţile vieţii publice ale judeţului şi 

ţării, de reprezentanţii partenerilor din Norvegia 
şi invitaţi, printre sutele de participanţi am 
recunoscut părinti, bunici şi apropiaţi ai copiilor 
de la grupă. Atunci ne-am dat seama că scopul 
parteneriatului se realizează şi că într-un fel sau 
altul el trebuie să continue.

După ce am vizitat Centrul NoRo şi am văzut 
cu câtă dăruire şi entuziasm ne sunt prezentate 
toate spaţiile cu dotările şi facilităţile de care 
vor beneficia persoanele cu boli rare, consider 
că acest centru merită şi trebuie cunoscut şi 
promovat în înţelesul tuturor acelora care au 
nevoie de serviciile oferite aici cu atâta dragoste 
şi profesionalism.

Colaboratori
Educatoare: Sălăjan Maria şi Bode Karina

Grădiniţa cu P.P. nr. 12 Zalău
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Pagina voluntarului

Un zâmbet aduce mereu o speranţă

La primul contact cu copiii în programele lor de 
terapie, noi ca şi studenţi am înţeles că un zâmbet 
aduce mereu o speranţă, iar o mână întinsă celui 
în nevoie, e un gest frumos care aduce mângâiere. 
O privire necondiţionat pozitivă, înţelegere şi 
căldură sunt gesturi la îndemâna oricui, care pot 
ajuta un copil cu dizabilităţi. Chiar dacă sunt 
depăşiţi de probleme şi greutăţi, sufletul lor 
reflectă bunătate, frumuseţe, inocenţă şi aşa vor 
rămâne mereu pentru că ei apreciază o faptă bună 
făcută din inimă şi simplele cuvinte „mulţumesc”, 
„bravo”, „super” îşi au valoarea lor. Alături de 
aceşti copii stau persoane calificate, dornice de a 
le dărui din experienţa lor deprinderi de utilitate 
majoră pentru ei. Alăturându-ne şi implicându-ne 
în aceste activităţi am simţit şi am trăit progresul, 
care poate fi definit ca fiind satisfăcător, iar 

secretul constă în abilitatea de a aprecia puţinul 
pentru ca motivaţia să fie menţinută.

Experienţa acumulată în acest stagiu şi-a pus 
amprenta pe fiecare dintre noi şi vom transpune în 
practică, cu fiecare ocazie cunoştinţele dobândite 
pentru a îndruma şi ghida persoanele care au 
nevoie de sprijin „nu opri o binefacere celui ce 
are nevoie de ea, când poţi să o faci!”

Mulţumim colectivului Centrului Pilot de Refe-
rinţă pentru Boli Rare-NoRo pentru că ne-a dat 
ocazia să întâlnim aceşti copii minunaţi. Gândul 
care ne va însoţi mereu şi totodată un îndemn 
pentru toţi este acesta: „Când ei nu mai au de ce 
să zâmbească, dăruieşte-le unul de-al tău!”

Grup studente an III - 
Şcoala Postliceală Sanitară „Christiana” 

Zalău

Deoarece în programa noastră de studiu se vorbeşte foarte puţin şi destul de vag 
despre bolile rare, venirea grupului nostru de studenţi de la Şcoala Postliceală 
Sanitară „Christiana” Zalău, în cadrul Centrului Pilot de Referinţă pentru 
Boli Rare ­ NoRo a fost o experienţă deosebită.
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Pagina specialistului

Câţi dintre noi ne­am gândit la 
următoarele lucruri: cum ne mişcăm în 
fiecare zi;
De ce ne mişcăm şi cât de importantă este 
mişcarea în viaţa noastră; Cum ar fi viaţa  
noastră dacă nu ne­am mai putea mişca. 

Răspunsul este simplu: mişcarea este vitală, 
fără ea viaţa noastră ar fi extrem de tristă, 
statică, dureroasă şi nesănătoasă. De aceea, 
mişcarea trebuie instituită din primele zile de 
viaţă şi trebuie continuată toată viaţa, numai 
aşa ne vom forma o cultură a mişcării, atât de 
necesară sănătăţii organismului. Destinul uman ar 
trebui clădit pe trepiedul: a fi sănătos, a trăi bine, 
a trăi mult, iar viaţa omului ar trebui să se bazeze 
foarte mult pe mişcare. Relaţia sănătate – mişcare 
este tot mai des invocată ca fiind elementul cheie 
al vieţii oricărui om. 

Dar ce facem când boala apare? Singura 
posibilitate este să luptăm cu boala din toate 
puterile, cu toate forţele şi tratamentele de 
care dispune lumea medicală. De-a lungul 
timpului, lumea medicală a evoluat foarte mult, 
iar tratamentele sunt mai diversificate. Printre 
aceste forme de tratamente există un tratament 
care dacă ar putea fi concentrat într-o pastilă, 
acesta ar fi unul dintre cele mai recomandate 
tratamente din lume pentru că este neinvaziv, 
ieftin şi are numeroase beneficii – kinetoterapia.

Ce este kinetoterapia? Ea reprezintă terapia 
prin mişcare sau mai elegant spus „arta de a 
folosi tehnica mişcării”, iar kinetoterapeutul este 
specialistul în mişcare corporală,  este „mecanicul 
corpului” în lumea medicală, cel care încearcă să 
„repare’’ această „maşină complexă’’ care este 
organismul uman.

Vechimea acestei terapii este impresionantă, 
informaţiile scrise despre terapia prin mişcare au 
apărut de aproape 5.000 de ani şi fiinţa umană 
sesizase încă de atunci beneficiile pe care i le 
aducea mişcarea pentru refacerea sau menţinerea 
stării de sănătate. Perenitatea kinetoterapiei     
de-a lungul secolelor este prin ea însăşi, pledoaria 
cea mai convingătoare pentru valoarea reală a 
acestei terapii.

Kinetoterapia este utilizată pentru 
menţinerea şi întărirea stării de sănătate, 
dar şi pentru recuperarea bolnavului în cazul 
instalării stării de boală. Kinetoterapia poate să 
fie aplicată în următoarele afecţiuni: pediatrice, 

cardiovasculare, respiratorii, neurologice, 
digestive, metabolice, geriatrice, reumatismale, 
congenitale, etc. şi dacă este bine efectuată, 
această terapie, niciodată nu va face rău. 
Kinetoterapia se adresează tuturor persoanelor, 
de orice vârstă, de la copilul mic de câteva zile 
până la persoanele în vârstă. Practic, nu există 
persoană care să nu poată beneficia, sub o formă 
sau alta, de efectul benefic al exerciţiului fizic, al 
tehnicilor şi metodelor specifice kinetoterapiei, 
care atunci când sunt aplicate corect dau cele mai 
bune rezultate. Kinetoterapia are efecte benefice 
asupra creşterii şi dezvoltării copiilor, asupra forţei 
musculare, asupra mobilităţii articulare, asupra 
coordonării şi echilibrului, asupra respiraţiei şi 
toleranţei la efort, etc.

Pornind de la premiza că „nu tratăm boala, 
ci bolnavul’’ şi de la faptul că fiecare om este 
unic pe pământ, se impune stabilirea unei relaţii 
complexe între kinetoterapeut şi pacient.

Kinetoterapeutul are o relaţie de colaborare 
cu medicul de balneologie şi recuperare 
medicală, dar şi cu medicul specialist şi este parte 
integrantă a echipei interdisciplinare (alături 
de asistent social, psiholog, logoped, ortezist,  
terapeut ocupaţional). Subliniez importanţa 
muncii în echipă interdisciplinară, în parteneriat 
cu familia, deoarece numai aceasta este capabilă 
să asigure autonomia maximă a pacienţilor, 
care reprezintă obiectivul major al intervenţiei 
kinetoterapeutice.

Kinetoterapia permite trupului să se vindece 
natural şi nu trebuie să uităm de importanţa 
mişcării şi beneficiile ei asupra sănătăţii 
noastre deoarece „Nu-i totul să trăieşti, ci să fii 
sănătos”.

Florica Tegzeş,
kinetoterapeut Centrul Noro

Kinetoterapia – vindecarea prin mişcare



8          Oameni Rari şi Bolile Rare

Noutăţi şi evenimenteNoutăţi şi evenimente

Agora Asociaţiilor de Pacienţi, a fost 
un eveniment conceput şi organizat de 
compania de comunicare în domeniul 
medical – Houston NPA în parteneriat 
cu Liga pentru Apărarea şi Promovarea 
Drepturilor Persoanelor cu Handicap din 
România, care a prezentat asociaţiile 
de pacienţi publicului larg bucureştean. 
Evenimentul a avut loc în data de 10-11 
septembrie în Parcul Tineretului. 

Pe parcursul celor 2 zile ale Agorei, 
participanţii au avut ocazia de a se 
informa asupra proiectelor derulate 
de asociaţiile de pacienţi, au discutat 
direct cu reprezentanţii acestora 
despre experienţele de zi cu zi atât în 
calitate de membri ai asociaţiei, dar şi 
ca pacienţi cu o anumită afecţiune şi    
s-au pus bazele unor noi colaborări. Cei interesaţi 
au avut ocazia de a afla cui trebuie să se adreseze 
dacă doresc să devină membri sau au nevoie de 
ajutorul şi experienţa reprezentanţilor asociaţiilor 
de pacienţi.

Au fost prezente peste 50 de asociaţii de 
pacienţi, printre care şi Asociaţia Prader Willi 
din România, Alianţa Naţională pentru Boli Rare 
România şi Asociaţia Română de Cancere Rare.

Almási Zsuzsa, 
psiholog APWR

Agora Asociaţiilor de Pacienţi

La cursul organizat de EFNA şi London 
School of Economics au participat reprezentaţi 
ai organizaţiilor de pacienţi din: România (2), 
Germania, Croaţia, Franţa, Anglia, Norvegia, 
Polonia, Spania, Danemarca şi Italia. 

S-a pornit de la ideea că HTA este o problemă 
care interesează în special reprezentanţii 
ministerelor sănătăţii, ai asiguratorilor din 
sănătate şi uneori este înţeleasă în mod diferit de 
la o ţară la alta şi s-a insistat pe aspectele care 
pot ajuta organizaţiile de pacienţi în susţinerea 
programelor de sănătate şi în prezentarea 
propunerilor către factorii de decizie.

Acest curs a prezentat un set de probleme 
comune cu privire la rolul de HTA în societate, 
efectele sale asupra sănătăţii publice şi accesul la 
asistenţă medicală, efectele sale asupra inovării  
integrităţii şi viabilităţii sistemelor de îngrijire a 
sănătăţii finanţate public (în general). 

În majoritatea statelor europene şi nu 
numai, HTA este considerată un element esenţial 
în efectuarea investiţiilor din sănătate şi în 
majoritatea ţărilor, în contextul bugetelor limitate 
de situaţia economică, încearcă să ajungă la un 
acord privind folosirea HTA în deciziile ce se iau 
privind cheltuielile pentru îngrijirea sănătăţii, 
cheltuirea cost-eficientă a resurselor în sănătate, 
fără a neglija inovaţia. De asemenea, s-a discutat 
despre potenţialul pe care îl reprezintă astăzi  
eHealth. 

Realitatea actuală demonstrează că pacienţii 
sunt din ce în ce mai implicaţi în propria lor 
sănătate, de aceea este important ca informaţiile 
disponibile despre medicamente sau tehnicile, 
instrumentele, intervenţiile şi terapiile medicale 
să fie corecte, susţinute de dovezi, actualizate 
şi obiective. În contextul reformelor actuale din 
sistemele de sănătate, o atenţie specială trebuie 
acordată  utilizării cost-eficiente a medica men-
telor, susţinându-se totodată şi inovaţia. 

De aceea, se crede cu tărie că în următorii 
ani evaluarea tehnologiilor în sănătate va fi 
tot mai mult utilizată, într-o manieră mult mai 
sistematică în cadrul proceselor de decizie la 
nivel naţional şi internaţional.

Consider că acest curs a reprezentat pentru 
mine o iniţiere într-un proces extrem de dificil şi 
de complex şi că pe viitor ar trebui ca organizaţiile 
de pacienţi să urmeze astfel de cursuri pentru a 
învăţa cum să-şi susţină punctul de vedere în faţa 
autorităţilor de decizie, atunci când se discută 
despre tratamentele şi intervenţiile care îi privesc 
în mod direct.

Dorica Dan, 
preşedinte APWR, ANBRaRo, ARCrare

                    vicepreşedinte EURORDIS, 
membră EUCERD

Evaluarea tehnologiilor medicale
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Noutăţi şi evenimenteNoutăţi şi evenimente

Prezentările şi discuţiile din 
cadrul conferinţei s-au focalizat pe 
viitorul persoanelor cu dizabilităţi 
severe care sunt în continuare 
marginalizate de către comunitate 
şi faptul că nu întotdeauna 
beneficiază de serviciile sociale 
de cele mai bună calitate. Dintre 
discuţiile abordate cu privire 
la îmbunătăţirea calităţii vieţii 
persoanelor cu dizabilităţi severe 
au fost: dezvoltarea abilităţilor de 
muncă, profil şi training vocaţional, 
training pentru abilităţi sociale, 
căutarea de locuri de muncă, 
creşterea autonomiei personale, 
stimulare senzorială şi relaxare, 
terapii expresive şi ocupaţionale, 
necesitatea de a pune în practică 
cât mai multe activităţi socio-
educative şi de recreere – dans, 
plimbare, terapie prin muzică. 

Emese Darkó, 
psihopedagog APWR

Servicii sociale pentru persoanele cu 
dizabilităţi intelectuale severe

În perioada 18-19 
octombrie Fundaţia 
„Pentru Voi” a 
organizat conferinţa 
cu participare 
internaţională cu 
tema „Servicii sociale 
pentru persoanele cu 
dizabilităţi intelectuale 
severe”. Evenimentul 
face parte din proiectul 
Economia socială ­ o 
şansă pentru persoanele 
cu dizabilităţi 
intelectuale, 
cofinanţat din Fondul 
Social European prin 
Programul Operaţional 
Sectorial Dezvoltarea 
Resurselor Umane 2007-
2013 - „Investeşte în 
oameni!”. 
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Intervenţii terapeutice în recuperarea persoanelor
cu tulburare din spectru autist

Noutăţi şi evenimente Noutăţi şi evenimente

În perioada 24-29 septembrie 2011, psihologii 
din cadrul Asociaţiei Prader Willi din România au 
participat la cursul de Intervenţii terapeutice 
în recuperarea persoanelor cu tulburare din 
spectru autist  în scopul perfecţionării în cele mai 
eficiente tehnici de intervenţie în recuperarea 
persoanelor cu tulburare din spectru autist. Acest 
curs a fost organizat de Fundaţia Romanian Angel 
Appeal printr-un Proiect cofinanţat din Fondul 
Social European prin Programul Operaţional 
Sectorial Dezvoltarea Resurselor Umane 2007-
2013 – Investeşte în oameni.

În primele două zile am participat la 
cursuri şi training-uri cu privire la Comunicarea 
diagnosticului, Intervenţii timpurii în cazul 
copiilor cu TSA (tulburări din spectru autist)- 
programe de intervenţie oferite în mediul familial 
şi creşă, Definirea intervenţiilor validate ştiinţific 
în TSA, şi diferite Studii de caz. 

Luni, marţi şi miercuri s-au făcut training-uri 
in tense pe metoda Analizei Comportamentale 
Ap licate (ABA) şi anume: principiile analizei com-
portamentale aplicate (ABA), metode de în vă ţare, 
metode de colectare a datelor, tehnici de modelare 
a comportamentului, alcătuirea pla nu lui de 
intervenţie, managementul şedinţelor şi integrarea 
copiilor cu TSA în grădiniţe şi şcoli normale. 

ABA este o ştiinţă a comportamentului 
uman. Este un proces de aplicare sistematică 
a intervenţiilor bazate pe principiile învăţării 
cu scopul de a îmbunătăţi comportamentele 
adaptative şi achiziţiile necesare adaptării la 

mediu. ABA este o tehnică prin care se evaluează 
mediul în care trăieşte o persoană, apoi se fac 
anumite schimbări cu scopul de a produce 
îmbunătăţiri semnificative în comportamentul 
uman, în sensul adaptării acestuia la cerinţele 
mediului social. În ABA se pune accentul pe 
controlul întăririlor. Terapia se adresează tuturor 
ariilor de dezvoltare: cognitiv, motric, social, 
comunicare şi limbaj, autonomie. De asemenea, 
terapia vizează şi comportamentele neadecvate, 
asupra cărora se acţionează chiar de la începutul 
intervenţiei.

În zilele de miercuri 
şi joi s-a continuat cu 
training-uri pe metoda 
PECS (Sistemul de Comuni-
care prin Schimbul de 
Pictograme). Această 
me to  dă este predată               
într-un protocol de spectru 
larg al Analizei Com por­
tamentale Aplicate şi a 
fost dezvoltată iniţial 
pentru copii cu tulburări 
din spectru autist, dar 
acum este utilizată cu 
persoane de toate vârstele 
şi categorii de diagnostic. 
S-au abordat teme 
precum: întăritori eficienţi 
(natura l i/ad i ţ iona l i ) , 

ce materiale se folosesc, strategii de pre da-
re, corectarea greşelilor, co lec tarea şi analiza 
datelor, etc.

Participarea la aceste cursuri şi training-uri 
a fost mai mult decât  utilă pentru noi, întrucât 
am avut ocazia să ne evaluăm atât cunoştinţele 
teoretice cât şi cele practice cu privire la metodele 
de intervenţie pentru copiii cu tulburări din spectru 
autist. De asemenea în cadrul training-urilor am 
avut ocazia să discutăm, cu colegii, probleme cu 
care ne confruntăm în cadrul terapiilor şi să găsim 
împreună rezolvări. În urma evaluărilor efectuate 
de către specialişti consacraţi precum psiholog 
Daniela Martinescu Consultant ABA, şi psiholog Lili 
Consultant PECS am primit confirmarea faptului 
că metodele noastre de intervenţie respectă 
regulile prevăzute şi testate din punct de vedere 
ştiintific.    

Paula Cuibuş, 
psiholog APWR
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În luna octombrie la sediul Centrului Pilot de 
Referinţă pentru Boli Rare-NoRo a început cursul 
„Evaluator de competenţe profesionale” (cod 
COR 241219). Metoda de formare a cursului a 
fost blended learning, adică au avut loc întâlniri 
faţă în faţă şi studiu individual online. La acest 
curs s-au înscris atât membrii ai centrului NoRo 
dar şi alte persoane doritoare. La finalul cursului 
participanţii au susţinut un examen scris şi au 
prezentat un portofoliu cu teme. 

Cursul este autorizat de Consiliul Naţional 
pentru Formarea Profesională a Adulţilor (CNFPA) 

şi avizat de Ministerul Educaţiei, 
Cercetării şi Inovării şi de către 
Ministerul Muncii, Solidarităţii Sociale 
şi Familiei. Competenţele dobândite 
de participanţi în urma cursului sunt: 
planificarea şi organizarea evaluării, 
înregistrarea şi raportarea rezultatelor 
evaluării, efectuarea evaluării, elabo ra-
rea instrumentelor de evaluare, anali-
zarea informaţiilor şi luarea deciziei 
privind competenţa, verificarea internă 
a proceselor de evaluare şi verificarea 
externă a proceselor de evaluare. 

Cosmina Feşteu, 
psihopedagog APWR

Curs - Evaluator de competenţe profesionale

Noutăţi şi evenimente Noutăţi şi evenimente

Forumul European al Pacienţilor 
În zilele de 27-28 Octombrie 2011 la Bucureşti 

s-a organizat a IV-a ediţie a Forumului European al 
Pacienţilor, la care Alianţa Naţională de Boli Rare 
din România şi Asociaţia Prader Willi din România 
au fost reprezentate de către 3 specialişti: un 
medic genetician, un psiholog şi în acelaşi timp 
preşedintele celor două organizaţii şi un asistent 
social.

Scopul organizării acestui eveniment de 
către European Patient Forum, este de a încuraja 
organizaţiile de pacienţi să coalizeze pentru 
ca împreună să formeze o voce puternică, care 
să se facă auzită atât la nivel naţional cât  şi 
european. 

În cadrul evenimentului organizat la Bucureşti 
s-a urmărit realizarea unui schimb de informaţii 
între organizaţiile prezente, privind politicile 
de sănătate ale statelor membre, astfel încât 
coaliţiile de pacienţi să poată identifica punctele 
slabe în politicile naţionale de sănătate de care 
aparţin şi să poată formula sugestii şi soluţii de 

îmbunătăţire a acestora. Astfel prin rezultatele 
dezbaterilor, organizaţiile prezente au avut 
posibilitatea de a-şi îmbunătăţi capacităţile de  
loby şi advocacy.

O altă temă deosebit de importantă a întâlnirii 
a reprezentat-o colaborarea dintre organizaţiile 
de pacienţi şi specialişti, la eveniment fiind 
prezenţi, într-o proporţie considerabilă şi 
specialişti din domeniul de sănătate şi social din 
Bulgaria, Ungaria, Belgia, Slovenia şi România.

Deşi numărul de participanţi la eveniment a 
fost unul restrâns la 50 de persoane, s-a dovedit 
a fi eficient, iar prin dezbaterile realizate în 
grupuri mici, evenimentul să-şi atingă obiectivele 
propuse. Reprezentanţii pacienţilor şi specialiştii 
prezenţi au conştientizat  încă o dată, că pentru 
a schimba politicile de sănătate într-un sens 
favorabil lor, trebuie să-şi unească forţele şi să 
lucreze împreună.

Maria Brazdău, 
asistent social APWR
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Seminarul ESGO „Cancerul ginecologic în Europa. 
Perspectiva pacientului”

Italia, Milano - 11-14 septembrie 2011
În perioada 11­14 septembrie 2011 la 
Milano, în Italia, a avut loc cel de al ­ 
XVII­ lea Congres ESGO (European Society 
of Gynaecological Oncology). Cu această 
ocazie a fost organizat, pentru prima 
dată, şi un Seminar dedicat organizaţiilor 
şi  grupurilor de pacienţi din UE, care 
acţionează în interesul  persoanelor 
afectate de cancer, în special cancer 
ginecologic. 

Problemele discutate în cadrul seminarului au 
fost legate, în general, de acele forme de cancere 
ginecologice mai puţin cunoscute, denumite şi 
cancere  „silenţioase”. În această categorie se includ 
cancerul ovarian, endometrial (uterin), cervical şi 
vulvar. Aceste tipuri de cancer sunt „silenţioase” 
pentru că de foarte multe ori, mai ales în stadiile 
incipiente, sunt asimptomatice, aceste forme de 
cancere nu atrag atenţia publicului larg, şi nici 
nu fac obiectul de interes al factorilor de decizie 
politică.

În prima parte a seminarului au fost prezentate 
aspecte generale legate de cancerele ginecologice, 
evidenţiindu-se, totodată, inegalităţile existente 

la nivel european în ceea ce priveşte rata de 
supravieţuire a pacienţilor diagnosticaţi cu cancer 
ginecologic. Ceea ce trebuie să înţelegem şi să 
con ş tientizăm este amploarea tipurilor de cancer 
ginecologic, de la formele cele mai comune până 
la formele cele mai rare, precum şi inegalităţile 
existente, la momentul actual, între pacienţi în 
funcţie de locul unde trăiesc şi sunt trataţi  în cadrul 
UE.  

Au fost prezentate şi discutate aspecte  legate 
de terapiile inova toare în tratarea 
cancerului gine cologic. În prezent, 
putem spune că există inovare în 
multe discipline, pornind de la 
prevenire/vaccinare, chirurgie, 
oncologie, până   la  asistenţă me-
di  ca lă. Totuşi trebuie subliniat 
faptul că pentru îmbunătăţirea 
rezultatelor, un rol important îl au 
medicina personalizată (abordarea 
terapeutică orientată mai mult pe 
tratamentul individual decât pe cel 
al unor grupuri de pacienţi), terapiile 
ţintite  şi studiile clinice. 

S-au dat exemple de bune 
practici şi iniţiative ale organizaţiilor 
de pacienţi, insistându-se asupra 
modului în care putem învăţa unii 
de la alţii prin schimbul de bune 
practici şi cum poveştile de succes 
ale unor pacienţi pot servi drept 
model altora. 

În ultima parte s-a insistat asupra 
beneficiilor unei colaborări active 

între organizaţiile de pacienţi, care se confruntă cu 
probleme similare, în cadrul UE şi a faptului că unirea 
forţelor ar conduce la îmbunătăţirea serviciilor de 
îngrijire a pacienţilor, nu doar pe plan local ci şi pe 
plan european. 

Ca o concluzie, ceea ce se doreşte este ca 
prin crearea unor parteneriate sau alianţe la nivel 
european să ne unim forţele într-o acţiune comună 
oferind pacienţilor şanse egale şi speranţa că 
indiferent de locul unde s-ar afla în Europa, accesul 
la mijloacele de diagnostic, tratament şi îngrijire, 
reprezintă un drept şi nu un privilegiu.

Florina Breban,
ARCrare

beneficiilor unei colaborări active 

Noutăţi şi evenimente Noutăţi şi evenimente
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Noutăţi şi evenimente Noutăţi şi evenimente

10 pentru NORO
Prin Proiectul Parteneriat Norvegiano-Român 

pentru progres în bolile rare – NoRo, APWR a construit 
un Centru Pilot de Referinţă pentru Bolile Rare la 
Zalău şi a creat o platformă virtuală (eUniversity) 
pentru informare şi instruire în domeniul bolilor 
rare. Centrul NoRo funcţionează cu 2 componente: 
o componentă de zi denumită Centrul de Zi Noro şi o 
componentă rezidenţială, denumită Centrul Respiro 
NoRo.

Centrul de Zi NoRo este destinat unui număr 
de 35 de copii cu boli rare din spectrul autistic din 
Zalău şi zonele învecinate oraşului, care beneficiază 
de servicii de terapie individuală şi de grup, zilnic 
între orele 9.00 şi 17.00. 

În Centrul Respiro NoRo derulăm două proiecte 
diferite: organizăm grupuri de pacienţi cu aceeaşi 
boală şi grupuri de tineri pentru instruire în abilităţi 
de viaţă independentă, program intitulat „probă 
de zbor”. Primul proiect urmăreşte organizarea 
de grupuri de pacienţi cu acelaşi diagnostic care 
vin în centru pentru o perioadă de 5 zile, timp în 
care ei sau insoţitorii lor (depinde de diagnostic) 
sunt implicaţi într-un program de instruire privind 
managementul bolii şi beneficiază de terapiile de 
recuperare accesibile în centrul NoRo. 

Tot în cadrul componentei rezidenţiale, pe 
perioada weekend-ului intenţionăm să organizăm 
grupuri de tineri care să fie cuprinşi într-un program 
de instruire pentru abilităţi de viaţă independentă, 
program intitulat  „probă de zbor”.

În acest interval de timp ei îşi creează grupuri 
de suport, atât pacienţii cât şi însoţitorii lor, au 
ocazia să îşi împărtăşească experienţa iar specialiştii 
au ocazia să afle mai multe despre boală direct de 
la cei care se confruntă cu ea zi de zi şi să vadă mai 
mulţi pacienţi cu acelaşi diagnostic (pornind de la 
ideea că nu există boli, există pacienţi...).  

Activitatea Centrului nostru se bazează pe con­
ceptul de îngrijire integrată, şi anume: abordarea 
complexă a beneficiarilor, implicând dimensiunea 
medicală, socială şi comportamentală a disfuncţiei 
sale. 

Prin activităţile  desfăşurate în sistem rezi
denţial, se oferă persoanelor afectate de boli 
rare, părinţilor şi/sau aparţinătorilor, precum 
şi specialiştilor implicaţi, programe de instruire 
şi terapeutice pentru dezvoltarea propriilor 
cunoştinte şi abilităţi privind managementul acestor 
boli, cât şi pentru dezvoltarea de abilităţi de viaţă 
independentă.

Centrul Pilot de Referinţă pentru Boli Rare 
funcţionează şi se ghidează după 10 principii 
esenţiale iniţiate şi puse în practică de către 
organizaţia noastră:

1.	 Centrul este destinat pacienţilor cu boli 
rare în general, pacienţi care necesită îngrijire 
specializată şi personalizată;

2.	 În cadrul centrului nostru implicăm 
specialişti angajaţi şi voluntari dintr-o paletă largă 
de specialităţi: medici, psihologi, asistenţi sociali, 
terapeuţi şi educatori;

3.	 În cadrul centrului nu oferim diagnosticare, 
dar facilităm diagnosticarea prin creearea  legăturii 
cu specialiştii care pot diagnostica sau sprijini 
pacienţii care necesită diagnosticare;

4.	 Beneficiarii noştri sunt din Zalău şi împre
jurimi pentru centrul de zi, iar în centrul rezidenţial 
de tip respiro vin pacienţi din întreaga ţară;

5.	 Colaborăm în formarea grupurilor cu 
organizaţiile de pacienţi, membri în Alianţa Naţională 
pentru Boli Rare România;

6.	 Organizăm grupuri de tineri în weekenduri 
consecutive pentru instruire în abilităţi de viaţă 
independentă, program denumit generic „PROBĂ DE  
ZBOR”;

7.	 Centrul NoRo, Centrul de Informare 
pentru Boli Rare şi platforma virtuală de boli rare 
www.edubolirare.ro create de APWR au rolul de 
a elabora şi de a îmbunătăţi accesul la informaţii 
şi instruire privind bolile rare în România, oferind 
informaţii adaptate  nevoilor pacienţilor şi fami
liilor, specialiştilor implicaţi în diagnosticarea 
şi managementul bolilor rare, în colaborare cu 
specialiştii SRGM şi Orphanet România;

8.	 www.edubolirare.ro  oferă cursuri de instrui
re pentru întreaga paletă de specialişti implicaţi 
în managementul bolilor rare, de la medici până 
la asistenţi sociali, educatori şi asistenţi personali. 
În timpul în care organizăm grupuri de pacienţila 
Centrul NoRo, atât pacienţii cât şi însoţitorii 
beneficiază de instruire şi terapie; 

9.	 Colaborăm cu societăţile ştiinţifice şi cu 
universităţile de medicină din România, facilitând 
colaborarea dintre pacienţi şi cercetători, urmărind 
să realizăm o bază de date relevantă a pacienţilor 
cu boli rare din România;

10.	Ne-am creat infrastructura necesară pentru 
organizarea de teleconferinţe între Centrul NoRo 
şi diverse centre universitare pentru realizarea 
unor studii de caz, coordonarea pacienţilor şi 
facilitarea accesului acestora la diverse servicii 
socio-medicale existente şi instruirea la distanţă. În 
viitor, avem în plan instruirea în abordarea bolilor 
rare a specialiştilor din serviciile sociale acreditate 
din diferite regiuni ale ţării, pentru ca pacienţii 
noştrii să aibă, în regiunile din care provin, servicii 
accesibile nevoilor lor. 

Maria Brazdău, 
asistent social APWR 
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GSK susţine primul grup de terapie şi instruire 
pentru pacienţii afectaţi de boala Parkinson

30 octombrie 2011, Bucureşti – România

Noutăţi şi evenimente Noutăţi şi evenimente

Alianţa Naţională pentru Boli Rare România, în 
parteneriat cu Asociaţia Antiparkinson România şi 
cu susţinerea GlaxoSmithKline (GSK) a organizat, 
timp de o săptămână, primul grup de terapie 
şi instruire pentru pacienţii afectaţi de boala 
Parkinson, precum şi pentru familiile acestora.

Activităţile de recuperare şi instruirea 
pacienţilor pentru ca aceştia să-şi poată gestiona 
boala au fost desfăşurate în Centrul Pilot de 
Referinţă pentru Boli Rare (NoRo) din Zalău, 
acolo unde pacienţii au avut ocazia să discute cu 
medici specialişti neurologi şi psihologi despre 
boala lor şi despre modul în care aceasta poate fi 
controlată, pentru a nu le afecta calitatea vieţii 
şi, mai mult, pentru a nu reprezenta un pericol 
pentru viaţa lor. În România, 70.000 de persoane 
sunt afectate de această maladie, potrivit datelor 
Asociaţiei Antiparkinson�.

Printre temele abordate în cadrul acestor 
sesiuni au fost simptomele specifice bolii 
Parkinson, precum şi simptomele semnalate de 
pacienţii care ar putea indica tulburări asociate. 
De asemenea, necesitatea continuării terapiei 
medicamentoase chiar şi în momentele în care 
pacienţii se simt bine, precum şi importanţa 
unei relaţii de colaborare între medic şi pacient 
pentru stabilirea celui mai adecvat şi adaptat plan 
terapeutic au fost aspecte dezbătute în cadrul 
acestor întâlniri.

Dată fiind incidenţa mare a tulburărilor 
psihice asociate bolii Parkinson, consilierea 
psihologică a reprezentat un element important 
în cadrul acestor sesiuni. Evaluarea psihologică 
preliminară - realizată atât sub formă de interviu 
clinic cu pacientul, cât şi prin probe standardizate 
- a confirmat prezenţa tulburărilor anxioase, a 
depresiei, a dificultăţilor de adaptare la boală. 
De aici rezultă şi nevoia imensă pentru un astfel 
de tip de consiliere.

� http://www.antiparkinson.ro/despremaladiaparkinson.php  

În partea de instruire în managementul 
bolii, pacienţii au parcurs o zonă teoretică a 
bolii precum şi una practică, incluzând consiliere 
psihologică şi socială de grup. Mai mult, activităţile 
de recuperare au fost realizate prin terapie, prin 
artă şi joc, kinetoterapie, masaj şi cel puţin 2 ore 
destinate activităţilor de socializare.

Drepturile pacienţilor şi drepturile persoanelor 
cu dizabilităţi, integrarea în comunitate, informaţii 
despre tratament şi îngrijire, complicaţiile şi 
problemele de sănătate ale bolnavilor afectaţi de 
Parkinson sunt doar câteva dintre temele abordate 
în zona de gestionare socială şi medicală a bolii. 

De asemenea, pacienţii au învăţat o serie 
de elemente de prim ajutor de la un asistent 
medical, pentru a cunoaşte procedurile de prim 
ajutor în caz de accidente care pot avea loc în 
propria locuinţă, precum arsuri, fracturi sau 
înec.

Până la sfârşitul acestui an, GSK va sprijini 
organizarea altor 2 grupuri de terapie pentru 
pacienţii cu Lupus şi hipertensiune arterială 
pulmonară. Seriile de grupuri vor continua 

•	 Timp de o săptămână, pacienţii au avut ocazia să discute cu medici 
specialişti neurologi şi psihologi despre boala lor şi despre modul în care 
aceasta poate fi controlată, pentru a nu le afecta viaţa;

•	 Până la sfârşitul acestui an, GSK va sprijini organizarea altor 2 grupuri de 
terapie pentru pacienţi cu Lupus şi Hipertensiune arterială pulmonară.

„Ţările nordice – de exemplu Norvegia, 
Suedia sau Danemarca - au demonstrat că, 
dacă pacientul şi familia sunt instruiţi, 
costurile sistemului de sănătate se reduc la 
jumătate pentru această boală, iar eficienţa 
managementului bolii creşte”, a declarat 
Dorica Dan, Coordonatoarea Centrul Pilot 
de Referinţă pentru Boli Rare (NoRo) şi 
Preşedinte al Alianţei Naţionale pentru 
Boli Rare.
„Răspunsurile oferite de pacienţi în această 
săptămână de terapie precum şi la finalul 
ei arată că aceştia au pus bazele unor noi 
abilităţi utile în procesul de adaptare la 
boală, urmând ca acestea să fie exersate 
odată întorşi acasă, fie prin eforturi proprii, 
fie cu sprijinul unui psiholog”, a mai spus 
coordonatoarea  centrului din Zalău.
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Noutăţi şi evenimente Noutăţi şi evenimente
periodic şi în anul 2012, pentru ca un număr 
cât mai mare de pacienţi să poată beneficia de 
activităţile centrului. 

Note pentru editori:
Despre boala Parkinson – Parkinson este 

o boală neurodegenerativă, progresivă, care 
presupune pierderea graduală a celulelor nervoase 
din creier. Acest proces conduce la afectarea mai 
multor funcţii ale corpului, afectând mai ales 
controlul mişcării.2 Între 7-10 milioane de oameni 
au Parkinson la nivel global.3 

Centru Pilot de Referinţă pentru Bolile 
Rare la Zalău – NoRo- deschis în iulie 2011 
prin Parteneriatul Norvegiano - Român, are 
o componentă de zi pentru copii şi tineri cu 
boli rare sau alte dizabilităţi, o componentă 
rezidenţială pentru grupuri de pacienţi cu 
acelaşi diagnostic care urmează să fie instruiţi 
în managementul bolii şi o platformă virtuală de 
instruire – eUniversitate, atât pentru pacienţi 
cât şi pentru specialişti în domeniul bolilor rare.  
Activitatea Centrului se bazează pe conceptul de 
îngrijire integrală, şi anume: abordarea complexă 
a beneficiarilor, implicând dimensiunea medicală, 
socială şi comportamentală a disfuncţiei sale.

Asociaţia AntiParkinson – membră a Parkin-
son’s Disease Foundation şi European Parkinson’s 
Disease Association, asociaţia are ca scop 
sprijinirea, îngrijirea bolnavilor de Parkinson şi 
dezvoltarea cercetărilor derulate în România 
pentru tratarea acestei boli.

2  www.mypdinfo.com
3  www.pdf.org

Alianţa Natională pentru Boli Rare – misiunea 
ANBRaRo este aceea de a îmbunătăţi calitatea 
vieţii pacienţilor cu boli rare din România şi 
creşterea responsabilităţii comunităţii faţă de 
persoanele afectate de boli rare prin implicarea 
actorilor sociali din acest domeniu: pacienţi, 
familii, specialişti şi factori decizionali;

GlaxoSmithKline - una dintre cele mai 
mari companii farmaceutice din lume, al cărei 
portofoliu are la bază o substanţială activitate 
de cercetare şi dezvoltare. GlaxoSmithKline se 

dedică îmbunătăţirii calităţii vieţii oamenilor, 
ajutându-i să realizeze mai multe, să se simtă mai 
bine şi să trăiască mai mult. În România, GSK este 
prezentă de peste 20 de ani, cu o echipă de peste 
1.000 de oameni implicaţi în producţia, distribuţia 
şi comercializarea produselor farmaceutice. 
Pentru ca specialiştii şi pacienţii din România 
să aibă acces la tratamente inovatoare, GSK 
România are un portofoliu vast, de peste 80 de 
produse sigure, eficiente şi de calitate. Acestea 
acoperă arii terapeutice importante, precum 
bolile respiratorii, urologie, HIV, hematologie, 
oncologie, dermatologie. În plus, deţinem un 
portofoliu complex de vaccinuri pediatrice, cu 
peste 10 vaccinuri care previn boli grave. Pentru 
mai multe informaţii vizitaţi www.gsk.com  şi 
www.gsk.ro

Contact: Adelina Nedelcu, 
Brand PR Executive GSK România 
0732 307 274 
adelina.e.vlad@gsk.com
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Raport - Conferinţa Internaţională
Managementul Bolilor Cronice

Investiţia în calitatea sănătăţii
Ediţia a 3-a, 6-7 octombrie 2011 - Hotel Howard Johnson, Bucureşti 

Tarus Media Health Events a organizat în 
perioada 6-7 octombrie cea de-a treia ediţie a 
conferinţei internaţionale „Chronic Disease and 
Health Management - Investiţie în calitatea 
sănătăţii”. Evenimentul a avut loc în acest an 
după Summitul Naţiunilor Unite, din septembrie, 
de la New York. „Chronic Disease and Health Man-
agement - Investiţie în calitatea sănătăţii” s-a 
desfăşurat sub patronajul Ministerului Sănătăţii. 

Mai mult, participanţii au avut posi-
bilitatea ca pe parcursul a mai bine de 
două ore să interacţioneze cu ministrul 
Sănătăţii, conf. dr. Ritli Ladislau.

Sesiunile conferinţei s-au axat pe două mari 
teme: Evaluarea Tehnologiilor Medicale (HTA-
Health Tehnology Assesment) şi managementul 
bolilor cronice din perspectiva calităţii actului 
medical.

Au participat peste 150 de medici, manageri 
de spitale, decidenţi din toate segmentele sectoru-
lui de sănătate, inclusiv reprezentanţi ai Comisiei 
Europene şi ai unor instituţii internaţionale cu au-
toritate în domeniul politicilor sanitare.

„Bolile cronice nu vor dispărea, ci dimpotrivă“, 
au concluzionat 25 de speakeri care au făcut ana
lize şi au oferit reţete pentru un management efi-
cient al bolilor cronice.

Sesiunea dedicată HTA-Health Tehnology  
Assesment a generat discuţii şi soluţii valoroase 
pentru eficientizarea sistemului medical româ-
nesc. Specialiştii străini în HTA au prezentat 
modele din mai multe ţări europene unde HTA a 
contribuit esenţial la eficientizarea sistemelor de 
sănătate.

Secretarul de stat în Ministerul 
Sănătăţii, prof.dr. Adrian Streinu-Cer-
cel, a demonstrat necesitatea adoptării 
HTA şi a anunţat înfiinţarea Agenţiei 

Naţionale pentru Evaluarea Tehnologiilor Medi-
cale (HTA - Health Tehnology Assesment).

Proiectul a fost finalizat de un grup de lucru 
din cadrul Ministerului Sănătăţii împreună cu mem-

brii Amcham şi trimis spre consultare altor factori 
decizionali din sistem, urmând ca, în măsura în 
care răspunsul acestora va fi pozitiv, draft-ul să 
fie postat pe site-ul Ministerului Sănătăţii pentru 
dezbatere publică.

Agenţia Naţională pentru Evaluarea Teh-
nologiilor Medicale ar trebui să fie o instituţie 
independentă, la început cu rol consultativ, ur-
mând ca apoi să aibă şi rol decizional.

„Avem nevoie de evaluarea teh-
nologiilor medicale pentru că în Româ-
nia se vorbeşte prea mult şi se ştie 
prea puţin şi trebuie să se înţeleagă 
că acest pas înseamnă mai bine pen-
tru pacient şi nu este împotriva com-

paniilor”, a spus dr. Sorin Popescu, Corporate Aff
airs Manager Amgen, liderul mondial în domeniul 
biotehnologiei.

Sesiunea dedicată HTA a fost 
moderată de dr. Krzysztof Landa, 
preşedinte Watch Healthcare Founda-
tion, CEO Metirum L.A., General Part-
ner HTA Audit, Polonia. El a făcut şi o 

prezentare a evoluţiei implementării HTA în Polo-
nia, care a început în 1996 cu pregătirea person-
alului.

Landa a atras atenţia asupra riscului ca 
autorităţile din sănătate să ia decizii greşite 
în lipsa mecanismelor HTA pentru că nu există 
perspectivă asupra valorilor şi necesităţilor reale 
din sistem. Răspunzând unei incertitudini expri-
mate de prof. Streinu-Cercel faţă de costurile pe 
care le va implica agenţia HTA, Landa a dat ex-
emplul Poloniei, unde AHTAPOL are costuri anuale 
de aproximativ 2,5 milioane de euro, sumă care 
variază în funcţie de proiectele derulate, şi 25 de 
angajaţi.

Specialiştii în HTA vor fi pregătiţi 
în cadrul şcolii Naţionale de Sănătate 
Publică, Management şi Perfecţionare 
în Domeniul Sanitar Bucureşti. Direc-
torul general al instituţiei, prof.dr. 

Noutăţi şi evenimente Noutăţi şi evenimente
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Cristian Vlădescu, a anunţat că au fost pregătiţi 
deja specialişti în HTA prin intermediul cur-
surilor în străinătate. În continuare, vor fi ac-
cesate fonduri europene pentru a aduce experţi 
din străinătate care să susţină cursuri în ţară. 
„Această structură organizaţională trebuie să fie 
independentă de factorul decizional şi trebuie, 
înaintea tuturor discuţiilor, pornită formarea oa-
menilor pe acest segment. Evaluarea tehnologi-
ilor medicale schimbă regulile jocului, deciziile 
vor deveni explicite, bazate pe dovezi reale”, a 
spus prof. dr. Cristian Vlădescu.

Noile indicaţii terapeutice în 
managementul bolilor hepatice cro
nice au fost prezentate de prof. dr. Iri-
nel Popescu. Aplicând principiile HTA, 
domnia sa a analizat din perspectiva 

raportului cost-eficienţă variantele de tratament 
pentru hepatitele B şi C. Concluzia: creşterea 
eficacităţii şi minimalizarea efectelor adverse şi 
a costurilor vor fi o provocare pentru clinicienii 
care doresc să ofere tratamentul cel mai bun 
pacienţilor lor.

În acelaşi registru al cost-efi
cienţei a prezentat şi prof.dr. Mihai 
Lucan una dintre dilemele sistemului 
medical românesc: insuficienţa renală 
cronică decompensată. Concluzia: 

transplantul renal este mai eficient, economic 
şi medical decât dializa.

„Procesul de evaluare a tehnologi-
ilor medicale trebuie să fie cât mai 
transparent posibil şi trebuie să existe 
o contestaţie a rezultatelor evaluării 
ale cărei reguli să fie foarte bine 

specificate. Dacă nu vom avea o regulă clară de 
contestaţie, vom avea o regulă clară a plicului şi nu 
e bine”, a explicat dr. Florian Berghea, secretar 
general la Societatea Română de Reumatologie. 
Acesta a sugerat realizarea unei minievaluări a 
tehnologiilor de sănătate care poate fi derulată în 
cadrul oricărui consumator de tehnică medicală. 
„De ce un spital trebuie să aştepte crearea unei 
agenţii când, dacă sunt puse la dispoziţie date 
economice şi se strâng cei mai buni specialişti 
într-un domeniu, se poate stabili un protocol de 
mini-evaluare. A alege din start produsul cel mai 
ieftin e o decizie greşită”, a spus dr. Berghea.

Conf. dr. Daniel Grigorie, din 
cadrul Institutul Naţional de Endo-
crinologie „C.I. Parhon” a dezvoltat 
un model de evaluare a tehnologiilor 
medicale pentru riscul individual de 

fractură în cazul femeilor care au depăşit vârsta 
de 50 de ani, particularizat pentru pacientele cu 
osteoporoză şi osteopenie din România. „Cele mai 
multe fracturi la nivelul femeilor provin din rân-
dul celor cu osteopenie, situaţia mai blândă a os-
teoporozei, pentru simplul motiv că sunt mai nu-
meroase. Pentru evaluarea acestui risc era până 
acum nevoie de un densiometru. Numărul aces-
tor aparate în România este la jumătate faţă de 
media din Uniunea Europeană şi nu sunt omogen 
distribuite pe suprafaţa ţării, majoritatea fiind la 
nivelul Capitalei”. Cu ajutorul modelului FRAX spe-
cific românesc, disponibil pe site-ul Centrului OMS 
pentru osteoporoză, pacienţii îşi pot calcula riscul 
de fractură pentru următorii zece ani sau medicii 
de familie pot face acest lucru pentru pacienţii 
lor, proces care durează doar câteva minute. Prof. 
dr. Grigorie a propus introducerea testului prin 
modelul FRAX, procedură cu cost zero, în Ghidul 
Naţional de Practică pentru Osteoporoză, urmând 
calibrarea programului naţional de osteoporoză la 
rezultatele obţinute.

Prezent la cea de-a treia ediţie a conferinţei 
internaţionale „Chronic Disease and Health Man-
agement-Investitie în calitatea sănătăţii”, mi
nistrul Sănătăţii a anunţat demararea unei cam-
panii pentru informare şi diagnostic în cancer. 
Programe regionale de screening pentru tipurile 
de cancer care fac cele mai multe victime (can-
cer de col uterin, colorectal, mamar), campanii 
de informare a populaţiei în legătură cu factorii 
de risc pentru cancer şi constituirea unui Regis-
tru naţional de cancer se află printre priorităţile 
Comisiei Naţionale de Oncologie în 2012, a de-
clarat ministrul Ritli Ladislau.

„Comisia de oncologie va avea o nouă strate
gie, ţinând cont de Parteneriatul european pentru 
cancer, în cadrul căreia se va acorda o atenţie 
deosebită profilaxiei, derulării unei campanii de 
informare pentru creşterea conştientizării de 
către populaţie a factorilor de risc, a cunoaşterii 
cancerelor care pot fi depistate precoce”, a spus 
Ministrul Sănătăţii.

Această strategie ar putea îmbunătăţi indica-
torii de sănătate în cancer la nivel naţional, care 
ne plasează în prezent pe cele mai defavorabile 
poziţii în Europa.

Printre priorităţile Ministerului Sănătăţii 
pentru anul viitor se află şi sprijinirea medicinei 
pediatrice, pentru că bolile cronice se conturează 
încă din copilărie. „Informarea şi educaţia pentru 

Noutăţi şi evenimente Noutăţi şi evenimente
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sănătate, dublată de realizarea de screening
uri genetice se află printre planurile noastre în 
această direcţie”, a afirmat ministrul Ritli. Con-
cluzia ministrului Sănătăţii: Soluţia pentru bolile 
cronice este o chestiune de interdisciplinaritate, 
este sarcina întregii societăţi, a colaborării dintre 
factorii economici, sociali şi politici.

În aceeaşi notă a fost şi prezentarea 
policy officer-ului de la Comisia Euro
peană, Francisca Garcia Lizana, care 
a oferit exemple ale unor state precum 
Danemarca, Spania sau Portugalia care 

au obţinut un mai bun management al bolilor croni
ce printr-o abordare multidisciplinară. Concret, 
managementul bolilor cronice se face cu echipe 
de medici şi asistente de diverse specialităţi, 
dar şi prin implementarea unor sisteme de 
telemedicină. Concluzia reprezentantei CE: 
experienţa altor state poate fi utilă României, cu 
condiţia să fie adaptată la realitatea locală. „Bo-
lile cronice nu vor dispărea pur şi simplu. Scopul 
sistemelor de sănătate este acum de a îmbunătăţi 
cât mai mult calitatea vieţii pacienţilor şi de a le 
diminua simptomele. Pentru îmbunătăţirea mana
gementului bolilor cronice în România ar trebui să 
se înceapă cu o analiză a ineficienţelor.

Trebuie să clarificaţi care sunt 
provocările mediului local în primul 
rând, dar şi care sunt elementele pe 
care vă puteţi baza”, a spus Ellen 
Nolte, director Health and Health-

care Policy Programme pentru organizaţia non-
guvernamentală în domeniul cercetării pentru 
sănătate RAND Europe.

Horia Cristian, secretar al Comisiei 
pentru Sănătate şi Familie din Camera 
Deputaţilor, a vorbit despre necesi-
tatea ca sistemul medical românesc să 
fie transformat, asimilând managemen-

tul medical unor modele de business. „Plata per 
serviciu nu funcţionează în România, iar acest sis-
tem va continua să toace bani pentru că medicii 
vor fi tentaţi să ofere mai multe servicii pentru a 
câştiga mai multi bani. Problema este în modelul 
de business, în modul în care medicii fac această 
afacere”, a spus Horia Cristian.

Bart de Witte, CEE Healthcare In-
dustry Leader/Business Development 
Executive, IBM, Slovacia, a prezentat 
un sistem IT de expertiză care asistă 
medicii în stabilirea diagnosticului şi 

luarea deciziei de tratament pe baza rezultate-
lor centralizate ale studiilor medicale dintr-o 
specialitate anume. După implementarea sa la 
Sequoia Hospital, SUA, mortalitatea a scăzut cu 
50% pentru că medicii au putut face legătura în-
tre cunoştintele medicale actuale şi informaţiile 
personalizate pentru fiecare pacient şi au calculat 
riscul asociat intervenţiilor chirurgicale sau trata-
mentului. IBM are în derulare în prezent proiecte 
în ţări precum Cehia sau Slovacia. „În România 
nu putem începe discutia pentru un astfel de sis-
tem până nu avem garanţia că găsim deschiderea 
necesară”, a concluzionat reprezentantul IBM.

Şi la cea de-a treia ediţie a 
conferinţei „Chronic Disease and Health 
Management-Investitie în calitatea 
sănătăţii” vocea pacienţilor a fost o 
constantă. Dorica Dan, vicepreşedinte 

EURORDIS, a vorbit din perspectiva instituţiilor 
europene despre parteneriatul autorităţi-pacienţi 
în elaborarea politicilor de sănătate şi îngrijiri.

Despre demnitate şi respect, des
pre drepturile supravieţuitoarelor can-
cerului mamar a vorbit Raluca Blaga, 
Societatea Română de Cancer Cluj-Na-
poca.

Dr. Iulia KULCSAR, Coordonator 
Naţional de Prevenţie Cardiovasculară, 
Societatea Româna de Cardiologie, a 
prezentat situaţia din România statis

tici şi acţiuni pe termen scurt şi lung privind 
prevenţia bolilor cardiovasculare. Domnia sa a 
făcut în permanenţă referire la modul în care 
România trebuie să se raporteze la contextual Eu-
ropean în programele de prevenţie a bolilor car-
diovasculare.

Restructurarea sistemului de 
sănătate pentru confruntarea cu „epi-
demia” de boli cronice–urgenţa secolu-
lui 21, a fost tema pe care a ales sa 
conferenţieze dr. Mircea OLTEANU, 

prim vice-preşedinte, Asociaţia Spitalelor din 
România. Domnia sa a facut o amplă analiză a 
situaţiei din România, comparativ cu alte ţări din 
UE, oferind câteva reguli care trebuie urmate pen-
tru restructurarea sistemului sanitar românesc.

La cea de-a treia ediţie a conferinţei „Chron-
ic Disease and Health Management - Investitie 
în calitatea sănătăţii” a fost lansată Alianţa pen-
tru Managementul Bolilor Cronice în România, 
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cu scopul de a acţiona ca un asociat consultativ 
al structurilor de decizie în ceea ce priveşte pro-
gramele de sănătate. „Recomandăm integrarea 
sistemelor de îngrijire a bolnavilor cronici, iar în 
ceea ce priveşte finanţarea, au apărut modele 
furnizate de organizaţii internaţionale care ar 
trebui luate în considerare. Este mai bine plătită 
amputarea unui picior decât prevenirea ei, pen-
tru prevenţie plata este nesemnificativă”, a atras 
atenţia dr. Mircea Olteanu, prim vicepreşedinte în 
cadrul Asociaţiei Spitalelor din România. Alianţa 
pentru Managementul Bolilor Cronice din Româ-

nia va fi afiliată la organismele internaţionale de 
profil.

La conferinţa Tarus Media au participat ziarişti 
de la TVR, B1 TV, Radio România Actualităţi, Eu-
ropa FM, AGERPRESS, Adevărul, Evenimentul zilei, 
Bursa, Money.ro, paginamedicala.ro, Financiarul. 
Au fost generate în presa audio-video, print şi on-
line peste 50 de ştiri, comunicatele Tarus Media 
fiind preluate şi de instituţii de presă care nu au 
avut reprezentanţi la eveniment.

Material preluat din raportul Tarus Media

Întâlnire la Bucureşti 
Tarus Media a organizat în perioada 6-7 oc-

tombrie 2011, sub auspiciile Ministerului Sănătăţii, 
„Chronic Disease & Health Management, Investiţia 
în Calitatea Sănătăţii”, ediţia a 3-a la Hotel 
Howard Johnson. La eveniment au participat peste 
150 de medici, manageri de spitale, decidenţi din 
toate segmentele sectorului de sănătate, inclu-
siv reprezentanţi ai Comisiei Europene şi ai unor 
instituţii internaţionale cu autoritate în domeniul 
politicilor sanitare. Din partea APWR a participat 
dna. Dorica Dan care a susţinut o prezentare despre 
bolile rare şi politicile de sănătate în domeniu. 

Participanţii au avut posibilitatea ca pe par-
cursul a mai bine de două ore să interacţioneze cu 
Ministrul Sănătăţii, conf. dr. Ritli Ladislau care a 
susţinut în deschiderea conferinţei că bolile rare 
sunt una din priorităţile ministerului pe care dom-
nia sa îl conduce.

Sesiunile conferinţei s-au axat pe două mari 
teme: Evaluarea Tehnologiilor Medicale (HTA-Health 
Tehnology Assesment) şi managementul  bolilor cro -
ni ce din perspectiva calităţii actului medical.

Dorica Dan, 
preşedinte APWR
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The 9th Balkan Congress of Medical Genetics

Al 9-lea Congres Balcanic de Genetică Medicală
În perioada 15-17 Septembrie 2011 s-a 

organizat, la Timişoara, Al 9-lea Congres Balcanic 
de Genetică Medicală. 

Aici am avut ocazia de a cunoaşte numeroşi 
cercetători naţionali şi internaţionali care au 
prezentat ultimele progrese şi studii realizate în 
domeniul Geneticii Medicale.

Prima zi a congresului a debutat cu prezentări 
care au abordat studiile realizate în Distrofiile 
Musculare, Bolile Multifactoriale, Genetică 
Psihiatrică, Neurogenetică, Imunogenetică,  
Farmacogenetică şi Genetica în Cancer. Printre 
numeroşii oameni de ştiinţă, am avut onoarea 
de ai cunoaşte, pe D-nul Dr. Jean-Claude 
Kaplan, autorul a numeroase articole: The 2011 
version of the gene table of neuromuscular 
disorders (2011), Update on RNA splicing 
repair: applications to beta thalassemia and 
other perspectives (2010), care a prezentat 
Duchenne/Becker muscular dystrophy: from bed­
side to bench­sideand vice versa” şi pe D-nul Dr. 
Gheorghe Benga, care a prezentat Water Channel 
Proteins – Aquaporins and Relatives: Descoperirea 
acestora la Cluj­Napoca.

Ziua s-a încheiat cu Ceremonia de Deschidere, 
şi anume un extraordinar spectacol de muzică şi 
dans sportiv. 

A doua zi a avut ca subiecte de prezentare - 
Bolile Rare, Educaţie Genetică, Etică şi Bioetică, 
Genetica Populaţiei, Genetica Reproductivă şi 
Genetica Pre şi Perinatală. De asemenea s-a or-
ga  nizat un Workshop: Genetic and Rare Diseases 
in Balkan în care discuţiile au fost coordonate 
de către Milan Macek Vice- Preşedinte al ESHG 
(Praga, Republica Cehă), Marghit Şerban, Maria 
Puiu, Mihai Gafencu (Timişoara, România), 
Cristina Rusu (Orphanet, România) şi Dorica Dan 

– Preşedinte APWR/ANBRaRo/ARCrare, Vice-
Preşedinte a EURODIS, Bord Member of IPWSO şi 
membru EUCERD (Zalău, România).

Prezentările din a treia zi au avut ca 
subiecte Bolile genetice şi tratamentul, Medicina 
Genomică, Factori epigenetici, Dezvoltarea 
patologiei umane şi Servicii Genetice. Printre 
cercetătorii care şi-au prezentat studiile în 
această sesiune îi putem menţiona pe Dr. Prof. 
Paula Grigorescu Sido, (Cluj-Napoca, România) 
cu prezentarea Clinical Features, Genetics and 
Outcome of Romanian Patients with Lysosomal 
Storega Disorders,  Monis Dundar - Preşedintele 
Asociaţiei de Genetică din Turcia, cu prezentarea 
Syndromes – an Imprinting Dieseases a Conceptual 
and Technical Approach for the Establishment of  
Practical Diagnosis Guidelines, Alina D. Zamfir, 
(Timişoara, România) cu prezentarea Identification 
of Diseases­ Association o­Glycoforms in Urine 
of Patients Diagnosed with Schindlers Diseases 
type I by Chip­ Nanoelectrospray Multistage Mass 
Specrometry  si Leonidas Phylacou (Cipru) cu 
prezentarea Molecular Genetics, Regulation and 
Induction of Myogenesis

Ultima seară s-a încheiat cu cina festivă de 
incheiere organizată la Hotel Timişoara.

Congresul a fost un succes din toate punctele 
de vedere, participanţii au fost extrem de 
încântaţi de organizarea acestui eveniment şi 
de surprizele pregătite de către organizatori. 
Au fost atât de impresionaţi încât Societatea de 
Genetică Medicală din Slovenia care va organiza 
următoarea ediţie a Congresului Balcanic de 
Genetică Medicală, a cerut sprijinul echipei din 
România în realizarea evenimentului.

Paula Cuibuş, 
psiholog APWR
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Programul de formare în Managementul 

proiectelor medicale
În data de 12 octombrie 2011 Asocia-

ţia Prader Willi din România a organizat 
un curs demonstrativ adresat medi-
cilor pentru a introduce programul de 
formare în Managementul proiectelor 
medicale. Acesta are ca scop creşterea 
gradului de absorbţie a fondurilor eu-
ropene prin proiecte de dezvoltare a 
serviciilor medi cale şi îmbunătăţirea 
competenţelor privind scrierea şi imple-
mentarea pro iectelor pentru personalul 
din entităţi care accesează finanţări 
pentru proiecte medicale. 

Cele cinci module ale cursului conţin 
informaţii legate de definirea proiecte-
lor medicale şi identificarea surselor 
de finanţare, managementul integrat 
al proiectelor medicale, planificarea activităţilor 
în cadrul proiectelor medicale, managementul 
resurselor operaţionale pentru proiectele medi-

cale şi managementul riscurilor şi a calităţii pro-
iectelor medicale.

Zsuzsa Almási, 
APWR

A doua Conferinţă Sud Caucaziană 
de Boli Rare şi Medicamente Orfane

A doua Conferinţă Sud Caucaziană de Boli 
Rare şi Medicamente Orfane a fost organizată 
în perioada 27-28 octombrie 2011 la Tbilisi în 
Georgia. 

Conferinţa a fost organizată de Fundaţia 
Georgiană pentru Genetică şi Boli Rare (Georgian 

Foundation for Genetic and Rare Diseases - GeRaD), 
de Alianţa pentru Boli Rare a Fundaţiei SOCO şi 
Institutul Medical de Stat Tbilisi, sub patronajul şi 
participarea primei doamne a Georgiei, doamna 
Sandra Elisabeth Roelofs. Conferinţa avea tema 
Copiii şi bolile rare: de la izolare la integrare. 

Temele abordate la conferinţă 
au acoperit toate domeniile impor-
tan te a bolilor rare, pacienţii şi 
specialiştii având ocazia să participe 
la prezentări despre probleme de 
diagnosticare şi tratamente, la masa 
rotundă a pacienţilor, prezentări 
despre politici, management, forma-
re, educare şi informare în domeniul 
bolilor rare.

Asociaţia Prader Willi din România 
a fost reprezentată de Zsuzsa Almási, 
care a prezentat situaţia bolilor rare 
în România, activitatea asociaţiei şi 
serviciile Centrului NoRo.  

Zsuzsa Almási, 
APWR
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Proiect de Recomandări EUCERD privind criteriile de calitate 
pentru Centrele Naţionale de Referinţă (28/07/2011)

La întâlnirea Comitetului EUCERD din 
24-25 octombrie 2011 au fost aprobate 
Criteriile de desemnare ale Centrelor de 
Referinţă pentru Boli Rare în Uniunea 
Europeană. Dorica Dan a participat la 
întâlnirea comitetului în calitate de 
membră EUCERD.

Recomandările privind tipurile de centre 
naţionale de referinţă (CR), care urmează să fie 
desemnate:

1.	 Centrele de Referinţă abordează boli sau 
condiţii care necesită îngrijire specializată;

2.	 Centrele de Referinţă pentru o boală 
rară sau un grup de boli rare reunesc un grup de 
competenţe medicale interdisciplinare,  organizate 
în jurul unor echipe extrem de specialitzate. 
Centrele de Referinţă au legături cu laboratoare 
biologice pentru scopuri de diagnosticare;

3.	 Centrele de Referinţă sunt responsabile 
pentru stabilirea serviciilor de sănătate accesibile 
şi pentru ajutor în coordonarea îngrijirii între 
diferitele domenii medicale;

4.	 Centrele de Referinţă oferă formarea cores
punzătoare a specialiştilor paramedicali; coordo
nează bunele practici paramedicale, pentru a servi 
nevoile specifice de reabilitare a pacienţilor cu boli 
rare;

5.	 Centrele de Referinţă tratează mai ales 
pacienţii din regiunea lor, dar şi pacienţi din 
alte regiuni ale ţării sau din alte ţări care caută 
îngrijire;

6.	 Centrele de Referinţă funcţionează ca 
centre de cercetare şi de cunoştinţe; ele contribuie 
la cele mai recente cunoştinţe ştiinţifice din 
domeniu;

7.	 Centrele de Referinţă sunt structuri fizice de 
experţi pentru gestionarea şi îngrijirea pacienţilor 
cu boli rare la nivel naţional;

8.	 Centrele de Referinţă au o zonă de captare 
bine definită, de preferinţă naţională;

9.	 Scopul Centrelor de Referinţă este cuprin
derea tuturor bolilor rare dintr-o anumită ţară. 
Pentru ţările mici şi cu o capacitate limitată de a 
specializa centre, acest lucru se realizează în Centre 
de Referinţă de diferite specialităţi medicale, şi în 
unele centre transversale pentru bolile complexe;

10.	 Se analizează modalitatea în care ar putea 
fi grupate Centrele de Referinţă în reţele la nivel 
naţional şi european;

11.	 Nu există nici un format unic pentru Cen
trele de Referinţă care să poată fi aplicat la toate 

statele membre, din cauza diversităţii sistemelor 
de sănătate şi a economiilor, precum şi din cauza 
diferenţelor dintre ţările mari, mijlocii şi mici;

12.	 Centrele de Referinţă trebuie să beneficieze 
cât mai curând posibil de soluţii eHealth: sisteme 
comune de management de caz, sisteme pentru 
tele-expertiză şi stocare comună a cazurilor;

13.	 Un inventar naţional al Centrelor de 
Referinţă urmează să fie elaborat şi pus la dispoziţia 
publicului, inclusiv pe portalul Orphanet.

Recomandări cu privire la criteriile de desem
nare:

14.	 Capacitate corespunzătoare pentru a diag
nostica, a urmări şi a gestiona pacienţii, cu dovezi 
ale rezultatelor bune atunci când este cazul;

15.	 Atractivitatea măsurată prin volumul de 
activitate care trebuie să fie semnificativ mai 
mare decât se anticipează din prevalenţa bolilor 
şi zona acoperită, acesta fiind zona local-regională 
deservită de spitalul gazdă pentru bolile non-rare 
în mod normal, sau acoperire naţională;

16.	 Capacitatea de a oferi consultanţă de 
specialitate pentru diagnostic şi management;

17.	 Capacitatea de a produce şi să aplice linii 
directoare de bună practică şi să implementeze 
măsurarea rezultatelor şi controlul calităţii;

18.	 Capacitatea de a oferi consultanţă de specia
litate, diagnosticare sau confirmarea diagnosticului, 
de a produce şi a respecta linii directoare de bună 
practică şi de a implementa măsurarea rezultatelor 
şi controlul calităţii;

19.	 Demonstrarea unei abordări multi-discipli
nare;

20.	 Abordare globală (holistică) la nivelul medi
cal şi social;

21.	 Nivel ridicat de expertiză şi experienţă 
atestată prin intermediul publicaţiilor, burselor 
sau titlurilor onorifice, activităţi de predare şi de 
formare. Contribuţie la cercetare;

22.	 Organizarea colaborărilor pentru a asigura 
continuitatea asistenţei medicale între copilărie şi 
maturitate, dacă este cazul;

23.	 Legături şi colaborări cu alte centre la nivel 
naţional şi internaţional şi capacitate de a lucra în 
reţele;

24.	 Legături şi colaborări cu asociaţiile de 
pacienţi, în cazul în care acestea există;

25.	 Implicare în supravegherea epidemiologică, 
cum ar fi registre;

26.	 Aranjamente adecvate pentru trimiterile 
din alte ţări ale UE, dacă este cazul;

27.	 Apartenenţă la un domeniu prioritar:
§	 Atunci când diagnosticul este dificil şi este 

Noutăţi şi evenimente Noutăţi şi evenimente
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necesar pentru gestionarea medicală informată, 
pentru a preveni complicaţiile şi de a iniţia tra
tamentul;
§	 Atunci când managementul necesită exper

tiză şi intervenţii specializate;
§	 Atunci când pacienţii au un risc crescut de 

a dezvolta complicaţii severe sau handicap care ar 
putea fi prevenite;
§	 Atunci când inovaţiilor tehnologice şi 

terapeutice sunt în dezvoltare sau sunt deja 
disponibile.

Recomandări privind mecanismul de desem
nare a Centrelor de Referinţă naţionale pentru 
boli rare:

28.	 Statele membre să contribuie la stabilirea 
listelor Centrelor de Referinţă şi să faciliteze 
accesul la aceste centre;

29.	 Procesul de desemnare prevede un sistem 
de evaluare care să permită consumatorilor să 
identifice resursele de asistenţă medicală adecvată 
pentru cazul lor. Sistemul de evaluare ghidează 
consumatorii spre centrele de încredere şi îi 
împuterniceşte să selecteze servicii de referinţă de 
înaltă calitate;

30.	 Procesul de desemnare permite managerilor 
de asistenţă medicală să identifice unde să se 
aloce resurse financiare specifice pentru a sprijini 
activităţile suplimentare legate de sarcinile acestor 
centre;

31.	 Sunt  stabilite mecanisme pentru desemna
rea Centrelor de Referinţă;

32.	 Cererea de propuneri este publică şi cri
teriile de desemnare sunt definite;

33.	 Relevanţa comparativă a criteriilor de 
desemnare depinde de boala sau grupul de boli 
acoperit. Acestea ar trebui să fie adaptate în 
consecinţă;

34.	 Centrele de Referinţă nu pot îndeplini toate 
criteriile atunci când acestea sunt desemnate, 
dar ar trebui să aibă o strategie pentru a atinge 
criteriile de calitate într-o perioadă determinată 
de timp;

35.	 Procesul de desemnare este cuplat cu 
un mecanism pentru a se asigura că Centrele de 
Referinţă desemnate au capacitatea de a acţiona 
cum s-a anticipat;

36.	 Expertiza poate fi dependentă de un 
medic sau de o platformă tehnică, sau de o echi
pă multidisciplinară. Mecanismele care să asigure 
continuitatea în timp sunt adaptate la carac
teristicile expertizei. Acest lucru se traduce prin 
desemnarea unui profesionist sau desemnarea unui 
centru;

37.	  Identificarea experţilor individual este mai 
pragmatică în ţările mai mici decât identificarea/ 
desemnarea centrelor naţionale;

38.	 De identificarea expertizei individuale pot 

beneficia pacienţii cu o boală fără centru;
39.	 Examinarea posibilităţii de a diferenţia 

„centrele confirmate”, selectate pe criteriul exper
tizei dovedite şi „centrele în curs de dezvoltare”, 
selectate pe disponibilitatea lor de a contribui şi pe 
capacitatea lor de a dezvolta expertiză.

Recomandări privind evaluarea Centrelor de 
Referinţă naţionale pentru boli rare (3 sau 5 ani 
post-desemnare):

40.	 Un proces de re-evaluare periodică este 
inclus în sistemul de desemnare;

41.	 Centrele de Referinţă sunt auditate cu 
regularitate;  

42.	 Centrele de Referinţă oferă soluţii pentru 
a îmbunătăţi procesul de diagnosticare precoce şi 
pentru a dezvolta căi de asistenţă pornind de la 
asistenţa medicală primară;

43.	 Centrele de Referinţă au un sistem de 
management al calităţii pentru a asigura îngrijire 
de calitate, în conformitate cu normele europene;

44.	 Centrele de Referinţă monitorizează cali
tatea indicatorilor de îngrijire şi a indicatorilor de 
proces pe care le-au propus;

45.	 Centrele de Referinţă respectă liniile direc
toare de bună practică în cazul în care acestea 
există, şi contribuie la elaborarea acestora;

46.	 Centrele de Referinţă colaborează cu alte 
centre la nivel european/naţional/regional, dacă 
este cazul;

47.	 Statele membre cu Centre de Referinţă 
stabilite împărtăşesc experienţa lor, precum şi 
rezultatele măsurilor întreprinse, cu alte state 
membre.

Recomandări cu privire la dimensiunea euro
peană a Centrelor de Referinţă:

48.	 Este recomandat crearea reţelelor de 
Centre de Referinţă, decât munca izolată în Centre 
de Referinţă, astfel încât să se asigure transmiterea 
expertizei şi pacienţii să nu fie nevoiţi să se 
deplaseze, atunci când este posibil;

49.	 Asistenţa medicală transfrontalieră este 
promovată acolo unde este cazul. În această situa
ţie, centrele care oferă diagnosticare şi îngrijire 
de calitate trebuie să fie identificate în ţările 
învecinate sau în alte ţări, unde pot fi trimişi 
pacienţii sau probele biologice şi unde cooperarea 
şi crearea de reţele sunt promovate.

50.	 Transferul probelor biologice, a imaginilor 
radiologice, a altor materiale de diagnostic, şi 
folosirea instrumentelor pentru tele-expertiză sunt 
promovate.

51.	 Centrele de Referinţă naţionale sunt ele

mentele viitoarelor Reţele Europene de Referinţă.

Dorica Dan,
preşedinte APWR
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Schimb de experienţă la Spitalul Clinic de Urgenţă 
pentru Copii „Louis Ţurcanu” din Timişoara 

În domeniul bolilor rare, specialiştii au nevoie 
de informare şi perfecţionare continuă. În acest 
sens am efectuat, în perioada 18 octombrie – 04 
noiembrie un schimb de experienţă la Spitalul 
de Copii „Lous Ţurcanu” din Timişoara. Spitalul 
Clinic de Urgenţă pentru Copii „Louis Ţurcanu” 
Timişoara este principalul furnizor de servicii 
medicale cu profil pediatric din zona de vest 
a României. Este un spital cu tradiţie, având o 
activitate profesională diversificată ce acoperă 
toată gama specialităţilor pediatrice. Spitalul are 
profil de urgenţă fiind din acest punct de vedere, 
principala unitate medicală desemnată să trateze 
urgenţe medicale şi chirurgical-ortopedice la 
copil. Din structura spitalului face parte Unitatea 
de Primire a Urgenţelor, compartiment cu program 
permanent dedicat asigurării serviciilor medicale 
de urgenţă.

În timpul şederii mele în Timişoara am avut 
ocazia să asist medicii specialişti (geneticieni, 
psihiatrii, neonatologi, hematologi, etc.) în 
munca lor cu pacienţii şi să particip la diferite 
conferinţe. Mărturisesc că în acest spital am 
rămas profund surprinsă de modul de interacţiune 
doctor – pacient, aici doctorii acordă o importanţă 
majoră informării şi consilierii pacienţilor sau mai 
bine spus a părinţilor, fiind spital pediatric. Când 
spun importanţă majoră, vreau să redau faptul 
că în acest spital nu se concepe ca părinţii să 
iasă cu nedumeriri în privinţa diagnosticului şi 
a tratamentului, iar dacă se consideră necesar 
(în majoritatea cazurilor este) se efectuează 
consultul psihologic, psihiatric la care pacienţii 
continuă să vină mult timp după externarea din 
spital.

Aşadar în prima zi, 18 octombrie am 
participat la un training oferit de către asistenţi 
veniţi din Germania şi Croaţia despre cea mai 
bună practică pentru introducerea terapiei 
substitutive enzimatice pentru sindromul Hunter 
(mucopolizaharidoza tip II). Hunter European 
Nurse Specialist (HENS) este un grup de asistente 
medicale din toată Europa, specializate în 
îngrijirea bolnavilor diagnosticaţi cu sindromul 
Hunter. Aceste recomandări, elaborate astfel 
încât să ofere sfaturi practice pentru angajaţii din 
sistemul sanitar cu privire la administrarea terapiei 
substitutive enzimatice (ENT), sunt rezultatul 
unor conferinţe organizate cu sponsorizarea Shire 
HGT, la care membrii HENS au făcut schimb de 
informaţii şi de experienţă cu privire la acest 
domeniu de specialitate. Scopul lor este să ofere 

sfaturi practice referitoare la îngrijirea bolnavilor 
de sindromul Hunter, concentrându-se în special 
pe împrejurările administrării ENT la perfuzie.

În acest context l-am cunoscut pe Edi – 
Edward Reitmeier, un băieţel în vârstă de 4 ani, 
care suferă de maladia Hunter şi care după o luptă 
îndelungată, purtată de către tatăl său Rafael 
Reitmeier a reuşit să primească, în sfârşit acest 
tratament. În România mai sunt doar 6 astfel de 
cazuri. Edi este un băieţel foarte curajos, vesel şi 
cuminte în ciuda faptului că trebuie să stea o dată 
pe săptămână, cel puţin 4 ore în spital pentru a 
i se administra perfuzia. Plânge un pic când i se 
introduce perfuzia după care stă foarte cuminte, 
ascultă muzică, se uită în cărţi cu animale şi se 
uită la desene.

În următoarea zi, 19 octombrie am participat 
la sesiunea a II-a a Conferinţei Euroregionale 
de Neonatologie din Timişoara unde prof. dr. 
Christoph Buhrer a susţinut prezentarea Decizii 
la limita viabilităţii, prof. dr. Rui Carrapato 
a prezentat Limita inferioară a viabilităţii: 
Oferim terapie intensivă la toţi? Actualităţi în 
îngrijirea prematurului cu greutate la naştere 
sub 1000 de grame, prof. dr. Ilie Constantin - 
Profilaxia detresei respiratorii - actualităţi, şi 
dr. Adrian Sorin Crăciun cu prezentarea Ventilaţia                 
non-invazivă şi invazivă.

În 21 octombrie am participat la workshop-ul  
de traumatologie susţinut  de v. Ellen K.K. Jepsen 
Modum Bad – Clinica Psihiatrică din Norvegia. Unde 
s-au acoperit subiecte precum evaluare, diagnostic, 
traumă, diagnostic de borderline, probleme de 
personalitate, managementul terapiilor, etc.

Iar în următoarele zile am asistat medicii 
specialişti – medic genetician şi medic psihiatru 
în munca lor cu pacienţii, şi anume diagostic, 
tratament, consiliere psihologică şi consiliere 
genetică. În tot acest timp am întâlnit pacienţi 
cu Sindrom Rett, Sindromul Hunter, hidrocefalie, 
diferite malformaţii, Sindrom Down, Autism, 
suspect de distrofie miotonică şi diferite cazuri 
psihosomatice la care am participat la terapie.

Aceste săptămâni petrecute la Spitalul de 
Copii „Louis Ţurcanu”, mi-au oferit pe lângă 
cunoştintele dobândite, o experienţă practică 
extrem de utilă. Ţin să le mulţumesc medicilor 
specialişti care m-au acceptat ca umbra lor în 
aceasta perioadă prof. dr Maria Puiu şi dr. Simona 
Dumitriu.

Paula Cuibuş, 
psiholog APWR
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Şcoala de Business EM LYON 

20-22 octombrie 2011, Lyon
Domeniul asistenţei medicale este într-un 

proces de schimbare fără precedent la nivel mon-
dial: vorbim tot mai mult despre îmbătrânirea 
populaţiei, propagarea unui stil de viaţă nesănătos, 
accesibilitatea unor tratamente medicale costisi-
toare dar necesare şi eficiente, speranţa de viaţă 
mai mare în zilele noastre datorită terapiilor 
existente şi, nu în ultimul rând, bolile cronice 
devin tot mai mult o problemă „globală”.

Noile descoperiri tehnologice stimulează efor-
turile către dezvoltarea de medicamente inova-
toare la nivel mondial în următoarele decenii. 
Pacienţii şi persoanele care îi îngrijesc doresc tot 
mai mult să facă parte din procesul de îngrijire 
şi decizie privind îngrijirea socio-medicală specia-
lizată, împreună cu ceilalţi factori de decizie din 
comunitate, conform devizei: „nimic pentru noi, 
fără noi”.

Tot mai mult, pacienţii şi aparţinătorii aces-
tora devin responsabili, informaţi şi deţin un 
rol tot mai activ în procesul de gestionare şi 
management al  bolii, reprezentând „vocea” care 
ajută furnizorii de îngrijire a sănătăţii şi pe cei 
care decid politicile de sănătate la nivel naţional 

şi internaţional să contribuie la îmbunătăţirea 
îngrijirii. 

Devine tot mai evident că parteneriatele şi 
colaborările cu toţi factorii interesaţi la nivel 
de comunitate sunt necesare pentru a genera 
schimbări pozitive în îngrijirea sănătăţii.

De aceea, la nivel global, Novartis – prin 
pro iectele de responsabilitate socială, a de-
cis sprijinirea organizaţiilor de pacienţi prin 
mai multe metode de suport pentru a asigu-
ra: creşterea importanţei şi vizibilităţii orga ni-
zaţiilor de pacienţi, îmbunătăţirea spe cia li zării 
reprezentanţilor acestor organizaţii, profe sio-
nalizarea şi dezvoltarea organizaţională, îmbu-
nătăţirea transparenţei finanţării prin proiecte.

La Lyon am avut ocazia să văd diverse 
proiecte de dezvoltare organizaţională dezvoltate 
de Novartis în parteneriat cu EM Lyon Business 
School (Şcoala de Business EM Lyon) şi organizaţii 
de pacienţi, pentru diverse afecţiuni.

Toate proiectele au fost interesante şi utile, 
cred că acest tip de proiecte creează la nivel 
mondial imaginea Novartis pe domeniul CSR. 
De exemplu în Bulgaria s-a înfiinţat cu sprijin 
Novartis un ONG nou, furnizor de instruire pentru 
dezvoltare organizaţională pentru organizaţiile 
de pacienţi în colaborare cu Camera de Comerţ. 
În Croaţia la fel, dar în cooperare cu Şcoala de 
Business. În Cehia la fel, în Polonia, Ungaria, acum 
se demarează astfel de proiecte.

În Franţa EMLyon în partneriat cu Novartis au 
contactat la iniţiativa lor organizaţiile de pacienţi 
pentru a-i instrui cu ajutorul studenţilor MBA.

Pentru organizaţia noastră, cred că cel mai 
interesant proiect este cel din Spania, numit 
Universitatea pacienţilor, care seamană puţin cu 
edubolirare al nostru, dar este mai amplu, susţinut 
de stat şi foarte mulţi sponsori, inclusiv Novartis.

Dorica Dan, 
preşedinte APWR/ANBRaRo/ARCrare
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Actualizare proiectActualizare proiect
Grup de Pacienţi cu boala Parkinson la Centrul NoRo

17-21 octombrie 2011
În perioada 17-21 octombrie 2011, la Centrul Pilot 

de Referinţă pentru Boli Rare-NoRo din Zalău au fost 
organizate activităţi de instruire şi recuperare pentru 
un număr de 8 persoane afectate de boala Parkinson 
şi un însoţitor. Activităţile de instruire au cuprins teme 
precum: Drepturile pacienţilor şi drepturile persoanelor 
cu dizabilităţi; Integrarea în comunitate; Informaţii 
despre tratament şi îngrijire; Complicaţii şi probleme 
de sănătate ale bolnavilor afectaţi de Parkinson. 
Activităţile de recuperare au cuprins o evaluare 
iniţială, o parte de intervenţie individuală şi de grup şi 
o evaluare fi nală. Având în vedere perioada scurtă de 
timp petrecută în centru, atât partea de instruire cât 
şi partea de intervenţie terapeutică a fost concentrată 
pe conştientizarea pacienţilor asupra problemelor cu 
care se confruntă în viaţa de zi cu zi (în plan social, 
psihologic şi medical) şi asupra căutării soluţiilor de 
rezolvare a acestora.   

Toate activităţile s-au desfăşurat în urma unui 
program prestabilit, însă adaptat nevoilor pacienţilor, 
nevoi care au fost identifi cate în etapa de evaluare 
iniţială, desfăşurată în zilele de luni şi marţi de către 
asistent social, psiholog, kinetoterapeut şi medic.

Mai jos se regăsesc descrise pe scurt activităţile 
desfăşurate de către specialiştii implicaţi:

1. Întâlnirea cu medicul specialist – neurolog
În acestă saptămână pacienţii au avut ocazia să 

discute cu medicul specialist neurolog. Întâlnirea 
a luat forma unei sesiuni de întrebări şi răspunsuri. 
Temele abordate au fost:
- simptome specifi ce bolii Parkinson şi simptome 

semnalate de pacienţi care ar putea indica 
tulburări asociate;

- terapia medicamentoasă (efectele aşteptate de 
la diferite preparate medicamentoase, mod de 
administrare, condiţii de revizuire a trata mentului,  
obligativitatea continuării terapiei medicale şi în 
momentele în care pacienţii se simt bine);

- rolul intervenţiilor chirurgicale în boala Parkinson 
(când sunt recomandate şi unde se pot face);

- alte tratamente complementare tratamentului 
medicamentos (importanţa kinetoterapiei şi 
ergoterapiei);

- tratamente naturiste (diferite tratamente 
existente pe piaţă, lipsa studiilor clinice care să 
ateste efi cienţa lor);

- importanţa unei relaţii de colaborare medic- 
pacient pentru stabilirea celui mai adecvat şi 
adaptat plan terapeutic.

2. Elemente de prim ajutor şi probleme de 
sănătate ale bolnavilor de Parkinson

Sesiunea a urmărit ca prin discuţiile purtate cu 
asistentul medical, bolnavii să cunoască proceduri de 
prim ajutor în caz de accidente care pot avea loc în 
propria locuinţă: arsuri, fracturi, înec, etc. şi au primit 
sfaturi cu privire la felul în care ei pot preveni agravarea 
bolii.

3. Drepturile pacienţilor şi ale persoanelor cu 
dizabilităţi

Având în vedere că majoritatea celor prezenţi 
în centru sunt persoane încadrate într-un grad de 
handicap, la această sesiune li s-a prezentat pe scurt 
un extras din legislaţia pentru protecţia persoanelor 
cu handicap. S-a insistat pe drepturile privind 
recuperararea şi accesul la servicii sociale şi medicale, 
precum şi asupra facilităţilor pe care aceştia le au ca 
persoane cu handicap. Partea interactivă a constat în 
discuţii asupra situaţiilor particulare cu care benefi ciarii 
s-au confruntat. Tot în cadrul acestei sesiuni au fost 
prezentate şi drepturile pacienţilor pe care le prevede 
legislaţia românească.

4. Integrarea în comunitate, acces la tratament 
şi activitate zilnică

Această temă a venit în completarea temei 
menţionate mai sus prin prezentarea hărţii de servicii 
sociale realizată de către organizaţia noastră. Aceasta 
constă în descrierea serviciilor sociale acreditate în 
fi ecare judeţ şi a datelor de contact al acestora, servicii 
pe care organizaţia noastră le consideră accesibilile 
persoanelor afectate de boli rare.
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Astfel că fi ecare benefi ciar a putut identifi ca ce 

servicii există în judeţul din care provine şi în urma 
conştientizării nevoilor ştie unde trebuie să apeleze.

5. Consilierea psihologică
Dată fi ind incidenţa mare a tulburărilor psihice 

asociate bolii Parkinson, consilierea psihologică este 
deosebit de relevantă pentru acest grup de pacienţi. 
Evaluarea psihologică preliminară, realizată atât 
sub formă de interviu clinic cu pacientul, cât şi prin 
probe standardizate, a confi rmat prezenţa tulburărilor 
anxioase, a depresiei, a difi cultăţilor de adaptare la 
boală. Pe baza evaluării şi ţinând cont de timpul relativ 
scurt avut la dispoziţie, s-a optat pentru consilierea de 
grup, abordând următoarele teme de interes pentru 
cei 8 pacienţi:

– importanţa consilierii psihologice, benefi ciile ei 
pentru creşterea calităţii vieţii;

– înţelegerea emoţiilor negative, coping-ul cognitiv 
al emoţiilor;

– rezolvarea de probleme şi luarea de decizii;
– managementul furiei.

Feedback-ul oferit de pacienţi pe parcursul activi-
tăţii precum şi la fi nalul ei arată că pacienţii şi-au pus 
bazele unor noi abilităţi utile în procesul de adaptare 
la boală, urmând ca acestea să fi e exersate odată 
întorşi acasă, fi e prin eforturi proprii, fi e cu sprijinul 
unui psiholog.

 
6. Kinetoterapia şi masajul
Pe parcursul celor 5 zile bolnavii au benefi ciat de 

kinetoterapie individuală şi în grup: masaj, instruire 
privind importanţa continuării kinetoterapiei la 
domiciliu. Obiectivele urmărite prin această inter-
venţie au fost:
- Ameliorarea mobilităţii articulare;

- ameliorarea echilibrului şi coordonării;
- ameliorarea respiraţiei;
- normalizarea posturii corporale;
- ameliorarea mimicii;
- scăderea în greutate;
- corectarea posturilor vicioase şi a mersului.

Aceste obiective au fost îndeplinite prin 
următoarele mijloace:
- mobilizări active din: decubit dorsal, decubit 

ventral, decubit lateral, ortostatism, şezut.
-  variante de mers şi exerciţii de coordonare;
- gimnastică respiratorie;
- exerciţii de mimică;
- exerciţii pe aparate: banda rulantă şi bicicleta 

ergometrică;
- exerciţii cu o contrarezistenţă uşoară;

- exerciţii cu bastonul, min  ge 
Bobath, benzi elastice;
- exerciţii la spalier.

Chiar dacă perioada 
de te rapie a fost una scurtă, 
s-au obţinut îmbunătăţiri 
privind postura corporală, 
mersul, echilibrul, tonusul 
muscular şi coordonarea 
care au fost uşor ameliorate. 
Kinetoterapeuţii im pli caţi   în 
activităţi au insistat asupra 
importanţei efectuării gim-
nasticii medicale zilnice şi 
asupra conştientizării de 
către pacienţi a necesităţii de 
a continua aceste servicii în 
localităţile de unde provin.

7. Terapia ocupaţională 
Activitatea de terapie ocupaţională a fost realizată 

în grup având ca obiective atât socializarea cât şi 
continuitatea activităţii de kinetoterapie şi gimnastică 
medicală. Astfel, prin obiectele realizate, pacienţii au 
avut ocazia de a lucra în echipă, de a relaţiona cât 
mai direct, de a lucra asupra motricităţii fi ne (afectate 
în cazul acestei boli) şi de a se relaxa şi bucura de 
rezultatele muncii lor. 

 
Evaluarea � nală realizată pe parcursul zilei de 

vineri a venit să întărească obiectivele propuse cu 
acest grup, făcându-i conştienţi pe fi ecare asupra 
terapiilor pe care ar trebui să le urmeze în localităţile 
de unde provin, asupra respectării tratamentelor 
medicamentoase şi a continuării gimnasticii medicale 
la domiciliu. Benefi ciarii au completat şi chestionare 
de evaluare a gradului de satisfacţie si de evaluare a 
stării de sănătate. 

Echipa APWR
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