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Ziua Bolilor Rare la Zalau

Voluntarii programului Big Brother Big Sister sustin permanent activitatea
Centrului Pilot de Referinta pentru Boli Rare NoRo. La sedinta din 27 februarie
s-au abordat urmatoarele teme: activitatea voluntarilor, reorganizarea

programului din Centrul NoRo si Ziua Bolilor Rare.
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Ziua Internationala a Bolilor Rare

,Rari, dar Solidari”
Bucuresti 16-17 februarie 2012

Ziua I- Joi, 16.02.2012

La eveniment au participat in total 61 de
persoane, reprezentand pacienti, specialisti,
autoritati, industrie, mass-media. Dupa mesajul
de bun venit din partea ANBRaRo a fost prezentata
campania organizata de Ziua Bolilor Rare la nivel
international si national, tema de comunicare a
campaniei (Solidaritatea) si decizia ca in Romania
sa fie evidentiata solidaritatea dintre bolile rare
si cancerele rare. A fost prezentata patroana cam-
paniei din Romania, Dna. Dr. Ruxandra Drdghia-
Akli, director al Directoratului de Sandtate al
DG Research & Inovation din cadrul Comisiei
Europene. S-au prezentat doua spoturi, unul
realizat de EURORDIS pentru ZBR 2012, si celalalt
intitulat ,,Adriana exista!”, spot de sensibilizare
despre cancerele rare. Doamna Prof. Dr. Maria Puiu
a vorbit despre abordarea bolilor rare in retea, in
centre multidisciplinare, avand astfel posibilitate
mai mare de diagnosticare si tratament pentru
pacienti. La aceasta tema s-a revenit si a doua
zi, in cadrul mesei rotunde pe tema centrelor de
expertiza.
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Ziua Bolilor Rare, Bucuresti

Doamna Dr. Ruxandra Draghia-Akli nu a putut
ajunge la intalnire din cauza vremii, dar si-a tinut
prezentarea prin telefon. Sugestiile dansei legate
de abordarea bolilor rare au fost:

e Imbunatatirea coordonarii si a sinergiilor de
finantare a cercetarii

e Cresterea volumului de cercetare

e Conectare/colaborare mai buna intre cerce-
tatorii activi in bolile rare

e Accelerarea translatiei rezultatelor din cerce-
tare in aplicatii clinice - metode de diagnostic,
terapii sau remedii

Oameni Rari si Bolile Rare
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Ziua Bolilor Rare, Sc. Mihai Eminescu, Zalau
A subliniat si importanta participarii cerce-
tatorilor romani la proiecte de cercetare europene
si a prezentat datele statistice despre participarea
Romaniei la Programul Cadru 7 - Tema ,,Sanatate”,
al Comisiei Europene. Ainsistat asupra importantei
participarii Romaniei la Consortiul International
al Cercetarii in Bolile Rare - IRDiRC.

S EEELE EEL L

Ziua Bolilor Rare, Timisoara




A subliniat si faptul ca in
Romania foarte putine sectoa-
re de cercetare au un plan sec-
torial de cercetare, iar in lipsa
acestora este mai grea obti-
nerea fondurilor structurale. Dis-
cutiile s-au terminat cu mesajul
importantei colaborarii si a comu-
nicarii eficiente intre toti actorii
implicati in domeniul bolilor
rare.

Ziua 2 - Vineri, 17.02.2012.

Masad Rotunda: Centrele de
Expertizasistrategia europeana/
nationala privind bolile rare
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Dupa prezentarea spoturilor
de campanie, a intrat iarasi
in direct prin telefon doamna
Dr. Ruxandra Draghia-Akli, cu
prezentarea ,Bolile rare in
Programele Europene”, in care a
prezentat:

e Contextul european al cerce-
tarii in domeniul bolilor rare

e Programul - cadru pentru
cercetare si inovare Orizont
2020 al Comisiei Europene

e Functionarea  Consortiului
International al Cercetarii in
Bolile Rare - IRDiRC

in partea de concluzii, doamna Dr. Ruxandra Draghia-Akli revine cu importanta elaborarii unui plan
de cercetare in domeniul bolilor rare, ca pe urma Ministerul Sanatatii sa faca demersurile necesare
la Ministerul Finantelor, ca in domeniile prioritare de dezvoltare finantate prin Fondurile Structurale,

sa se regaseasca si acest domeniu.
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Din partea Ministerului Sa-
natatii au participat la intalnire
secretarul de stat Dr. Vasile
Cepoi cat si trei directori din
Ministerul Sanatatii: Dr. Mihaela
Bardos, Dr. Amalia Fechete si Dr.
Calin Alexandru. Ei au propus o
intalnire la Ministerul Sanatatii,
miercuri 22 februarie, un grup
cat mai operativ, care sa puna
bazele si sa discute modalitatea
cea mai eficienta a colaborarii.

Dorica Dan,
presedinte APWR
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Angioedemul ereditar: o afectiune cu potential letal

Angioedemul ereditar (AEE) este o boala
conditionata genetic. Clinic, AEE este caracterizat prin
edem subcutanat episodic localizat, edemul mucoasei
cailor respiratorii superioare si edemul tubului
gastrointestinal. AEE este cauzat de defectul genetic a
C1-inhibitor esterazei (C1-INH). AEE este rar, prevalenta
bolii fiind estimata ntre 1/10,000 si 1/50,000. in lipsa
tratamentului mortalitatea este de 20-30%.

Se numeste ereditar, pentru ca defectul genetic
se mosteneste. Daca unul dintre parinti este bolnay,
copilul are o probabilitate de 50% sa mosteneasca
aceasta boala. Lipsa unei istorii familiare nu exclude
insa diagnosticul de AEE. 20% dintre cazurile de AEE
survin la pacienti care au suferit o mutatie spontana
a genei C1-INH la momentul conceptiei. Acestia pot
transmite descendentilor gena lor deficitara (figura 1).

Atacul poate s& apara fara un motiv aparent. In
unele cazuri atacurile pot fi precedate de schimbarea
stariigenerale, anxietate, stres emotional. Angioedemul
poate fi precipitat de un traumatism, deseori minor,
infectii, unele medicamente. Procedurile dentare pot
induce atacuri de edem laringian. Unii pacienti au
semnalat tumefierea extremitatilor dupa ce au scris
timp indelungat sau dupa diferite activitati fizice.
Femeile au atacuri de angioedem mai frecvent in
timpul menstruatiilor. Sunt cazuri in care atacurile
devin mai rare in timpul sarcinii, dar sunt cazuri in care
frecventa acestora creste. Utilizarea contraceptivelor
creste frecventa si severitatea atacurilor de angioedem
ereditar.

Primele episoade de angioedem ereditar apar
de obicei in copilarie. Jumatate dintre pacienti sunt
simptomatici din prima decada de viata, iar o alta
treime din decada a doua. La pubertate sau adolescenta
frecventa atacurilor creste.

Simptomele se instaleaza treptat in decurs de
cateva ore, si se amelioreaza lent, in 24-72 ore. Sunt
cazuri in care edemul dispare doar dupa o saptamana.
Frecventa atacurilor variaza considerabil. De obicei
nu apar zilnic. Unii pacienti au simptome saptamanal,
altii pot avea intervale mai mari de un an intre atacuri
(figura 2).

Atacurile de angioedem ereditar sunt deosebit de
periculoase daca apar la nivelul cdilor respiratorii. in
cazul edemului laringian, obstructia se poate agrava in
cateva ore, de la discomfort usor la obstructia completa
a cailor respiratorii, care necesita intubare de urgenta
sau traheostomie. Atacurile abdominale se asociaza
cu dureri, greturi, varsaturi. Durerea abdominala este
foarte asemanatoare cu apendicita acuta, deseori
ducand la interventii chirurgicale inutile.

Cunoastem doua modalitati de tratament: profila-
xia si tratamentul atacului. Angioedemul periferic nu
este periculos, deci nu necesita profilaxie pe termen
lung. Acest tratament se recomanda in cazul bolnavilor
care au atacuri la nivelul cailor respiratorii, care au
mai mult de un atac intr-o luna si la bolnavii la care
este afectata activitatea zilnica. Se folosesc acidul
tranexamic si Danazolul. Lista efectelor secundare
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este destul de lunga, deci este important ca avantajele
si dezavantajele acestui tratament sa fie explicate.

Se recomanda profilaxie pe termen scurt in cazul
in care bonavul este inainte de operatii, de proceduri
dentare sau a unei endoscopii. in aceste cazuri bolnavul
necesita doze mai mari de medicamente sau concentrat
de C1-INH.

Pentru atacul de angioedem ereditar, indiferent
de localizare, exista in lume in prezent 5 medicamente
extrem de eficiente: doua concentrate de inhibitor din
plasma, un preparat de C1 inhibitor recombinant, un
inhibitor de receptori de bradikinina B2 si un inhibitor
de kalikreina. Din nefericire, inca in Romania nu avem
la dispozitia pacientilor niciunul dintre acestea. in
parte se datoreaza pretului ridicat si in parte din cauza
lipsei unui program national. in lipsa acestor preparate
se poate folosi plasma proaspat congelata. Adrenalina,
antihistaminicele si steroizii in acest tip de angioedem
sunt fara efect.

Daca pacientul devine ragusit si apar tulburari de
deglutitie, bolnavul trebuie sa se prezinte de urgenta la
medic, pentru ca in scurt timp ar putea dezvolta un atac
la nivelul cailor respiratorii. Necesita internare intr-un
serviciu de terapie intensiva, intubarea orotraheala sau
traheostomia salvand viata in aceste situatii grave.

Trebuie sa ne gandim la angioedem ereditar in caz
de edem subcutanat episodic localizat fara urticarie,
edem al mucoasei cailor respiratorii superioare si
a tubului digestiv, mai ales daca aceste simptome
apar si la alti membri ai familiei. Pentru confirmarea
diagnosticului sunt necesare o serie de analize de
laborator: C4, C1-INH cantitativ (antigenic) si C1-INH
functional. Aceste analize se fac numai in laboratoare
special dotate.

n anul 2006 am infiintat fundatia Reteaua Romana
de Angioedem Ereditar, cu scopul de a sprijini diagnos-
ticarea si asistenta medicala a acestei grupe de bolnavi.
in registrul de AEE avem inregistrate 74 de cazuri.

Diagnosticul este pus in foarte multe cazuri cu
intarziere. Una dintre pacientele noastre a fost cu
alte diagnostice, evident gresite, timp de 50 de ani!
Fiindca boala nu este inca suficient cunoscuta si nu
avem medicatia moderna la dispozitie, pacientii cu
angioedem ereditar raman adevarati orfani ai sistemului
de sanatate romanesc. Sper ca intr-un timp relativ
rezonabil sa reusim sa facem un program national care
sa includa si aceasta afectiune cu potential fatal. Pana
atunci stam la dispozitia pacientilor cu suspiciune de
AEE cu consultatii de specialitate, linie telefonica
permanenta de consiliere (0742121885, 0742150718 sau
0737813442) si un site de internet atat pentru pacienti
cat si pentru personalul medical (www.haenet.ro).

Peste 20 dintre pacientii nostri cu AEE au partici-
pat in studii multicentrice internationale, aducand
o contributie semnificativa la 1inregistrarea unor
medicamente in Europa si Statele Unite ale Americii.
Astfel, au contribuit la beneficiul unui numar relativ
mare de pacienti din intreaga lume. Speram ca in
curand vor fi si ei printre acestia.




Figura 1.

Edem facial
desfigurant,

cu o durata

de 2-4 zile.
intre atacuri
aspectul revine
la normal,

si nu lasa
urme (poza
efectuata cu
acordul scris al
pacientei)

Figura 2.
Prima
familie cu
angioedem
| ereditar
q pe care am
inregistrat-o
(observati
in spate, pe
proiectie,
arborele lor
| genealogic)
Dr. Dumitru Moldovan,
Universitatea de Medicind si Farmacie Targu-Mures

Impresii ale pacientilor

Bund,

Md numesc Berceanu Adelina Ldcrdmioara, sunt
pacientd cu talasemie majord si am avut ocazia sd vin
la Centrul NoRo din Zaldu. Aici am primit foarte multe
informatii si sfaturi in diferite domenii. Am avut ocazia
sd intalnesc si multi oameni deosebiti cu suflet cald.

Cu drag, Adelina

Cand am cunoscut personalul de aici am inceput sd
md simt ca intr-o familie mare. Ne-au primit si ne-au
tratat atdt de bine incat am ramas pldcut impresionatd
de cdldura lor sufleteascd si prietenia lor fatd de noi.
Le multumesc foarte mult pentru clipele minunate
pe care ni le-au oferit si activitdtile pldcute pe care
le-au fdcut cu noi. Tin sd multumesc si Asociatiei
Persoanelor cu Talasemie Majord din care fac parte
pentru faptul cd au organizat grupul de pacienti si ne-au
adus in acest centru minunat. Nu am mai participat
niciodatd la asemenea intdlniri in vreun centru, NoRo
este primul centru in care am fost.
Maria Constantin

Am sd incep prin a vd spune cd prima datd am
auzit de acest centru cand am vizionat un filmulet de
prezentare despre el si mi s-a pdrut un lucru minunat
si de mare ajutor pentru mine si cd meritd incercatd o
asemenea experientd. Bineinteles cd s-a si intamplat
acest lucru si pot spune cu tdrie si din suflet cd nu-mi
pare rdu cd am ajuns aici.

La NoRo am descoperit niste persoane extra-
ordinare care isi dedicd viata de zi cu zi pentru a
face viata mai usoard persoanelor care au nevoie de
ajutor: medical, psihologic si fizic. Pot spune cd toti
cei implicati atdat personalul cdt si pacientii fac parte
dintr-o mare FAMILIE.

Cu drag, Florin

Minunata lume NoRo

Numele meu este Roxana si sunt pacientd cu
talasemie majord, iar cu ajutorul Asociatiei Persoanelor
cu Talasemie Majord am avut ocazia de a petrece 5
zile in centrul NoRo aldturi de ceilalti pacienti cu
talasemie majord. Aici am intalnit persoane minunate,
personalul de la NoRo a fost foarte primitor si dragut
iar din activitdtile care au avut loc am invdtat lucruri

noi si importante. Sper ca pe viitor sd revin aici.
Cu drag, Roxana (16 ani), Bucuresti

In fiecare zi am avut diverse activitdti si am cules
foarte multe informatii utile mie. Aici am intalnit
un personal cu suflet bun, de viatd si foarte dedicat
meseriei lor. Zilele petrecute aici aldturi de prieteni si
alaturi de personal au fost foarte pldcute.

Elena Tanose

Cinci zile de vis la centrul NoRo

Ceea ce vd pot spune este cd am fdcut aproximativ

10 ore pe drum pentru a ajunge la centrul NoRo, dar

nu asta a contat deoarece am admirat peisaje superbe.

Cand am ajuns la centru si ne-a fost prezentat, mi-am

dat seama cd este foarte modern, si cd o sd md simt

foarte bine.

Ana Maria Gavrild

in primul rdnd sunt fericit cd md aflu aici cu voi,

familia si prietenii mei totodatd. Cu toate cd mi-e dor

de casd, aici md revigorez... am trecut rapid de la
durere la revigorare.

Mdtdsaru Mihai

NoRo, un colt de rai

Md bucur foarte mult cd am avut ocazia de a vizita
centrul NoRo. Sincer nu credeam cd in Romdnia poate
exista asa ceva, un centru foarte bine pus la punct si
organizat din toate punctele de vedere. Despre personal
ce pot spune, cuvintele sunt prea putine, oameni care
pun mult suflet in ceea ce fac si care m-au facut s@ ma
simt foarte bine in aceste zile. Sper sd ne revedem cat
mai curdnd. Md bucur cd s-au pus bazele unei solide
colabordri intre Asociatia Persoanelor cu Talasemie
Majord si Asociatia Prader Willi din Romania.

Catdlin

Este pentru prima datd cadnd vin intr-un astfel de
centru si sincer am rdmas profund impresionatd de tot
ce am intdlnit aici, iar pe aceastd cale tin sd multumesc
Asociatiei Persoanelor cu Talasemie Majord, pentru cd
prin deosebita colaborare pe care o au cu Asociatia
Prader Willi am putut ajunge aici.

Pe tot parcursul acestor zile petrecute aici am
acumulat cunostinte pe care nu le detineam pand
acum in diferite domenii: kinetoterapie, hidroterapie,
psihologie, asistentd sociald, care md vor ajuta pe
parcurs.

Stelea Livia

Oameni Rari i Bolile Rare 7




Ziua Bolilor Rare la Zalau

Voluntarii programului Big Brother
Big Sister sustin permanent
activitatea Centrului Pilot de
Referinta pentru Boli Rare NoRo.
La sedinta din 27 februarie
s-au abordat urmdtoarele
teme: activitatea voluntarilor,
reorganizarea programului din
Centrul NoRo si Ziua Bolilor Rare.
Am prezentat celor 12 voluntari
prezenti la intalnire importanta cam-
paniei Ziua Bolilor Rare, evenimentele
derulate de organizatiile de pacienti
incepand cu anul 2008 si rezultatele
obtinute la nivel local, national si inter-
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national prin aceste actiuni.
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Am stabilit modul in care se impart voluntarii
pentru a pune afise cu Ziua Bolilor Rare in oras
si am stabilit cum vom actiona in ziua de 29
februarie, Ziua Internationala a Bolilor Rare.

in data de 29 februarie, de la ora 13.00,
voluntarii au impartit fluturasi in mai multe
puncte din centrul Zalaului, si au raspuns la
intrebarile oamenilor legate de Ziua Bolilor Rare,
de bolile rare, de Centrul NoRo. Scopul acestei
activitati a fost cresterea capacitatii de informare
si sensibilizarea populatiei din Zalau legata de
problemele cu care se confrunta persoanele
afectate de boli rare.

Zsuzsa Almasi, APWR

Ziua Bolilor Rare, eveniment European
29 februarie 2012

La nivel European, Eurordis in parteneriat
cu Comisia Europeana a organizat de Ziua Bo-
lilor Rare un simpozion pe tema ,Modelul
European de Solidaritate in bolile rare”, pentru a
prezenta succesele obtinute in ultimul deceniu si
principalele actiuni viitoare. Evenimentul a fost
organizat la Residence Palace in Centrul de Presa
Internationala de la Bruxelles.

Printre participanti, putem enumera pacienti
si reprezentanti ai pacientilor, cercetatori, cadre
medicale, membri ai Comitetului de experti
UE privind bolile rare, parlamentari europeni,
oficiali de nivel inalt ai Agentiei Europene pentru
Medicamente si Comisia Europeana, precum si
reprezentanti ai industriei farmaceutice si bioteh-
nologie.

Oameni Rari si Bolile Rare

Reuniunea a evidentiat valoarea actiunilor de
abordare la nivel UE in domeniul bolilor rare, si a
demonstrat ca initiativele Eurordis in parteneriat
cu institutiile europene au un impact pozitiv
asupra starii de sanatate a tuturor cetatenilor UE
si reprezinta un model care este extins si in afara
UE.

La simpozion au participat din Romania, Dorica
Dan - Presedinte ANBRaRo, Dan Tiberiu - Director
Executiv APWR, dna. Monica Hercut - Consilier
Ministerul Sanatatii si dl. Stefan Staicu, Atasatul
pe Sanatate la Reprezentanta permanenta a
Romaniei la Uniunea Europeana.

Dorica Dan,
presedinte APWR




Grup de pacienti cu Scleroza Multipla

Al doilea grup de pacienti afectati
de o boald rard din anul 2012, a
fost organizat in perioada 27.02

- 2.03.2012 si a fost format din 10
pacienti cu Scleroza Multiplda (SM) si
un insotitor.

Pe perioada celor 5 zile de activitati,
acestia au beneficiat de evaluare interdis-
ciplinara, recuperare prin kinetoterapie,
hidroterapie, terapie ocupationala si ins-
truire pe diferite teme sociale, psiholo-
gice si medicale. Prin dotarile pe care
le avem in Centrul NoRo si cu sprijinul
specialistilor Universitatii de Medicina
Timisoara am reusit sa organizam a doua
videoconferinta, in care pacientii afectati
de Scleroza Multipla sa poata beneficia de
instruire medicala in managementul bolii
de zi cu zi, realizata cu sprijinul unui medic
specialist. Alte teme de instruire de care au
beneficiat pacientii pe perioada cazarii in
Centrul NoRo sunt: Drepturile pacientilor,
Drepturile persoanelor cu dizabilitati,
Acces la servicii socio-medicale, Elemente
de prim ajutor, Consiliere psihologica de
grup.

Maria Brazdau,
asistent social, APWR
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Grup de pacienti cu Talasemie Majora

In anul 2012, primul grup de pacienti afectati de o boald rard, care au pdsit
pragul Centrului Pilot de Referintd pentru Boli Rare NoRo, a fost organizat in
perioada 30.01 - 3.02.2012 si a fost format din 11 tineri afectati de

Talasemie Majord si un insotitor.

Pe perioada celor 5 zile de activitati, acestia
au beneficiat de evaluare interdisciplinara, recu-
perare prin kinetoterapie, hidroterapie, terapie
ocupationala si instruire pe diferite teme sociale,
psihologice si medicale. Odata cu organizarea
acestui grup, Asociatia Prader Willi din Romania
a dat si startul campaniei dedicate Zilei Bolilor
Rare, aceasta fiind desemnata la nivel european
in data de 29 Februarie.

e K B L I I I
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Prin dotarile pe care le avem in Centrul
NoRo si cu sprijinul specialistilor Universitatii de
Medicina din Timisoara am reusit sa organizam
prima videoconferinta, in care pacientii prezenti
in Centrul NoRo sa poata beneficia de instruire

e E L EE L E L EE)

medicala realizata de cel mai bun specialist in
domeniu din Romania, in persoana doamnei Dr.
Serban Margit.

in organizarea unor astfel de grupuri, am
pornit de la principii conform carora, informarea
in domeniul bolilor rare este esentiala pentru
pacientii afectati de boli rare, iar activitatea de
recuperare trebuie sa fie o activitate continua,
pe care pacientul sa o deprinda cu sprijinul
specialistilor si apoi sa o realizeze in viata de zi
Cu zi.

Consideram ca obiectivele pe care
echipa de specialisti si le-a propus
Cu ocazia organizarii acestui grup au
fost indeplinite, toti pacientii fiind
multumiti de serviciile de informare,
si instruire de care au beneficiat, mai
ales datorita faptului ca informatiile
primite au o aplicabilitate imediata,
in vederea depasirii situatiilor dificile
cu care acestia se confrunta in viata
de zi cu zi.

Maria Brazdau,
asistent social, APWR

e B N B B Ra B B B B
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Abilitati pentru o viata independenta...

In anul 2012, in cadrul Centrului Respiro NoRo, ne-am propus organizarea unui
program prin care tineri cu dizabilitdti din Judetul Sdlaj sd participe la activitati
de instruire, prin care sd-si dezvolte abilitdtile de viatd independentd.
Programul prevede 12 module de instruire a cate 2 zile, fiecare modul fiind
realizat intr-o altd lund, iar intervalul dintre sesiuni sd fie folosit de participanti
la exersarea celor invdtate in viata de zi cu zi.

Astfel, au fost deja organizate 3 module de
instruire in lunile lanuarie, Februarie si Martie.

La primul modul, organizat in perioada 26
- 27.01.2012 au participat 7 tineri cu dizabilitati,
care au avut parte de o evaluare interdisciplinara
sociala, psihologica si kinetica, urmata de
instruirea pe abilitati de pregatire si servire a
mesei.

La cel de-al doilea modul din programul
pentru abilitati de viata independenta, organizat
in perioada 23 - 24.02.2012 au participat 8 tineri
cu dizabilitati, al caror program a fost concentrat
pe evaluarea individuala a indeplinirii obiectivelor

e B B N B B B B B B
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primei sesiuni, urmata de aplicarea acestora in
viata de zi cu zi si introducerea unei noi teme
referitoare la curatenia si igiena locuintei. Sesi-
unea s-a incheiat cu stabilirea temelor de realizat
la domiciliu pentru fiecare beneficiar in parte,
pana la noua sesiune din luna urmatoare.

La cel de-al treilea modul au participat 9 tineri
cu dizabilitati iar programul a fost concentrat pe
dezvoltarea abilitatilor in managementul casei,
siguranta domestica si prim ajutor.

Maria Brazdau,
asistent social, APWR
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Vizita Domnului Ministru al Sanatatii la Centrul NoRo

in data de 27 ianuarie 2012, Ministrul S&natatii
dLl. Dr. Ritli Ladislau, in cadrul vizitei sale in judetul
Salaj, a avut in agenda si Centrul Pilot de Referinta
pentru Boli Rare NoRo. In cadrul acestei vizite,
am prezentat domnului ministru si oficialitatilor
care l-au insotit atat serviciile oferite in cadrul
Centrului NoRo, cat si problemele cu care se
confrunta pacientii cu boli rare in Romania.

L EE L E L E L
L E L L E L E L
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Domnul ministru, nainte de a pleca de la
Centrul NoRo, a scris in Cartea de onoare si a pro-
mis, ca va studia problemele legate de finantarea
si derularea serviciilor acordate pacientilor cu
boli rare.

Zsuzsa Almasi,
APWR

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Forumul National al Asociatiilor de Pacienti
Editiaalll-a

in perioada 13-14 martie 2012 a avut loc
Forumul National al Asociatiilor de Pacienti, la
Bucuresti.

In deschiderea acestui eveniment a luat
cuvantul D-nul Tache Gheorghe, presedinte
COPAC. Dupa care Dr. Vasile Cepoi secretar de stat
in Ministerul Sanatatii a facut o prezentare despre
rezultatele consultarilor pe Legea Sanatatii: mo-
dalitati de realizarea a echilibrului financiar,
asigurarea accesabilitatii la servicii medicale,
reorganizarea unitatilor spitalicesti, evaluarea si
controlul serviciilor medicale.

Dr. Vasile Astarastoae, presedintele Colegiului
Medicilor a tinut un discurs despre situatia actuala
din Romania si despre valorile si conduitele pentru
care trebuie sa luptam.

in continuare au avut loc discutii despre
Reforma sistemului sanitar din Romania din
prisma D-nului Dr. Lucian Duta, presedintele
Casei Nationale de Sanatate si a d-nului dr. Florin
Chirculescu. De asemenea s-au acoperit subiecte
precum: accesul la tratament, servicii medicale si
surse de finantare pentru asociatiile de pacienti,
unde au avut prezentari, Dr. Dorin lonescu Director
General CNAS, Dr. Aurora Dragomiristeanu, direc-
torul Registrului National al Donatorilor Voluntari
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de Celule Stem Hematopoietice, Claudia Torje,
director Societatea de Scleroza Multipla din
Romania, Cristian Lutan, director adjunct Asocia-
tia Romana a Producatorilor Internationali de
Medicamente, Doina Popa, Asociatia ,,Inima Copii-
lor” si Maria Brazdau, Alianta de Boli Rare din
Romania.

Tn a doua zi a forumului au avut loc prezentari
si discutii pe teme precum: Protectia Sociala,
Sistemul Privat de Asigurari de Sanatate si Harta
informarii pacientului. In cadrul acestor discutii
au avut prezentari Dr. Claudia Bratan, director
Directia Generala pentru Protectia Persoanelor
cu Handicap, Dr. Gheorghe Paun, presedinte al
Comisiei de Evaluare a Persoanelor cu Handicap,
Amalia Teodorescu, Asociatia Transplantatilor din
Romania, lulian Petre, vicepresedinte COPAC,
Dr. Marius Filip medic sef CNAS, Dr. Wargha
Enayati, Managing Director Regina Maria, Dr.
Parmena Radut, Eureco Asigurari, Dragos Zaharia,
vicepresedinte Societatea de Scleroza Multipla
din Romania, Dr. Leny Caban, Luminita Valcea,
Almasi Zsuzsa - Asociatia Prader Willi din Romania
si Adelina Titire.

Paula Cuibus,
psiholog APWR




Comitetul de Experti al Uniunii Europene (EUCERD)
26-27 ianuarie 2012, Luxemburg

In calitate de membru EUCERD, Dorica Dan a
participat la cea de-a patra reuniune a Comitetului
de Experti al Uniunii Europene (EUCERD) care a
avut loc la 26-27 ianuarie 2012 in Luxemburg.

intalnirea plenara a fost precedata de intalniri
pregatitoare organizate de catre grupurile de lucru
si au condus la discutii ample cu privire la doua
aspecte principale de discutie, valoarea clinica
adaugata a medicamentelor orfane (CAVOD) si
a retelelor europene de referinta (ERN). Grupul
pacientilor a avut o intalnire cu biroul EUCERD
pentru a-si prezenta prioritatile organizatiilor de
pacienti in cadrul actiunilor generale EUCERD.

EUCERD a inceput procesul de elaborare a
recomandarilor privind retelele europene de refe-
rinta (ERN) pentru a servi la elaborarea criteriilor
pentru ERN. Un workshop pe aceasta tema va avea
loc pe 19 iunie 2012, inainte de urmatoarea reuniune
a EUCERD. Adoptarea acestor recomandari este
planificata pentru a sasea reuniune a EUCERD in
noiembrie 2012. Statele membre au fost indemnate
sa lucreze la desemnarea centrelor de expertiza la
nivel national, folosind ,,Recomandarile EUCERD
privind criteriile de calitate pentru centrele de
expertiza pentru Boli Rare din statele membre”,
adoptata in octombrie 2011, in asa fel incat acest
lucru sa fie facut inainte de stabilirea ERN .

in cadrul reuniunii EUCERD au mai fost
prezentate si rezultatele privind noile practici
de screening pentru nou nascutii din Uniunea

Europeana. Un atelier de lucru privind screening-
ul nou-nascutilor, cu participarea retelei UE de
experti este planificata pentru primul trimestru al
anului 2013.

In cadrul sedintei EUCERD a fost prezentat
parteneriatul european pentru lupta impotriva
cancerului (EPAAC) si a fost initiata o dezbatere
privind sinergiile dintre aceasta initiativa si actiunile
in domeniul bolilor rare.

Reprezentantii statelor membre ale EUCERD au
fost solicitati sa raporteze in legatura cu progresele
inregistrate in tara lor asa cum este stabilit de
catre Recomandarea Consiliului privind o actiune
in domeniul bolilor rare pentru 2013. Elaborarea
sau punerea in aplicare a acestor planuri sau
strategii pare sa fi luat avant; reprezentantilor
statelor membre li s-a cerut sa identifice persoana
responsabila de elaborarea sau punerea in aplicare
a planului lor national / strategie, in scopul
constituirii unei retele in proiectul Europlan 2.

A fost anuntata lansarea European Joint Action
pentru 12-13 martie la Paris si a fost prezentat
modul de colectare a informatiilor pentru raportul
»otate of the art of Rare Diseases in Europe”.

Afost prezentat programul Conferintei Europe-
ne de boli rare si medicamente orfane care va avea
loc la Bruxel in mai si principalele actiuni planificate
pentru Ziua Internationala a bolilor rare 2012.

Dorica Dan,
presedinte APWR

© © ¢ 0 0 0000 000000000000 0000000000000 0000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 o

Interviu cu patroana Zilei Bolilor Rare din Romania

Dr. Ruxandra Draghia-Akli
8 februarie 2012

Alianta Nationala de Boli Rare din Romania
a cautat incepand cu anul 2008 o persoana care sa
reprezinte in mod simbolic cauza ,,bolior rare din
Romania” in calitate de patroana a Zilei Bolilor Rare.
Din momentul in care am auzit prima data la boardul
Eurordis vorbindu-se la modul superlativ despre
doamna doctor Ruxandra Dradghia-Akli, director
al Directoratului de Sandtate al DG Research &
Inovation din cadrul Comisiei Europene, mi-am
dorit sa o cunosc si eventual sa ii propunem acest
rol. Anul acesta i-am scris si a acceptat acest rol. Am
decis ca este bine sa ne intalnim si sa ne cunoastem
pentru ca, oricat de multe lucruri s-au publicat
despre un om sau despre o organizatie, nimic nu

inlocuieste realitatea. In acest sens, am plecat a
Bruxel pentru a ne cunoaste si pentru un interviu
realizat de Salajeanul TV pentru Ziua Bolilor Rare
2012. Puteti urmari interviul pe: www.edubolirare.
ro sau pe http://www.rarediseaseday.org/country/
ro/romania.

De la aceasta intalnire am plecat si eu convinsa
de ceea ce au afirmat si altii: cu d-na dr. Ruxandra
Draghia-Akli la conducerea cercetarii medicale
din UE, viitorul este promitator pentru sanatatea
cetatenilor Europei. Suntem onorati ca este alaturi
de noi in calitate de patroana a Zilei Bolilor Rare!

Dorica Dan,
presedinte APWR
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Dorica Dan printre castigatoarele Galei
~Femeia Anului 2011” organizata de revista Avantaje

Gala premiilor Femeia Anului 2011, orga-
nizata de revista Avantaje in parteneriat cu Avon
Cosmetics Romania si JW Marriott, a desemnat
castigatoarele celei de-a paisprezecea editii.

in acest an s-au acordat noud premii de
excelenta, la sapte categorii. Revista Avantaje
a acordat titlul Femeia Anului 2011 pentru
urmatoarele categorii: Promovarea si Apararea
Drepturilor Copilului, Promovarea si Apararea
Drepturilor Femeii, Ambasador al Artei Romanesti
peste Hotare, Implicare siResponsabilitate Sociala,
Promovarea si Apararea Valorilor Democratiei,
Initiativa in Sprijinul Semenilor si Consilierea
mamelor aflate in situatii de criza.

Dorica Dan, presedinta Asociatiei Prader
Willi din Romania, coordonatoare a Centrului Pilot
NoRo din Zalau, destinat pacientilor cu boli rare,
construit in cadrul Parteneriatului Norvegiano-
Roman pentru progres in bolile rare a primit
premiul pentru Initiativa in Sprijinul Semenilor.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Trofeul a fost acordat de Excelenta Sa,
ambasadorul Norvegiei la Bucuresti, dl. @ystein
Hovdkinn.

Cosmina Festeu,
APWR

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Kinetoterapia si recuperarea copiilor
cu tulburari de dezvoltare de spectru autist
si afectiuni neurologice

n perioada 18-19 februarie 2012 la Bucuresti
s-a organizat un curs de kinetoterapie avand tema
,»Kinetoterapia si recuperarea copiilor cu tulburari
de dezvoltare de spectru autist si afectiuni neuro-
logice”. Organizatorul acestui curs a fost Asociatia
de Terapie Comportamentala Aplicata Bucuresti.
Cursul a fost tinut de Ana-Maria Calciusca, spe-
cialist in recuperare si reeducare neuromotorie si
functionala.

Din partea Centrului Pilot de Referinta pentru
Boli Rare NoRo au participat doi kinetoterapeuti,
Persa Alexandra si Terhes Sorina.

Printre temele prezentate la curs se numara:
Bazele anatomice ale controlului motor simiscarea
activd voluntard, Evaluarea motricd a copilului,
Stadiile de dezvoltare psihomotricd, Motricitatea
si psihomotricitatea, Particularitdti motrice si
psihomotrice, Caracteristicile si obiectivele kine-
toterapiei in dezvoltarea motricd.
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n a doua parte a cursului s-au prezentat infor-
matii despre metode si mijloace de recuperare,
facute pe diferite cazuri individuale.

O parte din discutiile avute au fost despre
rezultatele pozitive obtinute prin combinarea
terapiilor: kinetoterapie si terapie comportamen-
tala, dar si prin colaborarea armonioasa a tera-
peutilor.

Pe viitor s-a propus organizarea unui curs care
sa aiba ca tema diverse metode de colaborare
intre diferiti specialisti pentru a evidentia im-
portanta kinetica in desfasurarea activitatilor
comportamentale, cat si importanta activitatilor
comportamentale in desfasurarea optima a pro-
gramului kinetic.

Alexandra Persa, Fiziokinetoterapeut
Sorina Terhes, kinetoterapeut,
APWR




Vizita de studiu privind serviciile
socio-medicale din zona Belluno, Italia

In zilele de 22-25 martie 2012 Asociatia Prader Willi din Romania si IDAS Group
au organizat impreund o vizitd de studiu in regiunea Belluno din nordul Italiei
pentru a afla mai multe despre modul de organizare si finantare a serviciilor
socio-medicale din aceasta parte a Europei.

Vizita de studiu a implicat
participarea reprezentantilor ce-
lor doua institutii, ai autoritatilor
locale din Zalau (Dna.Viceprimar
DanielaCota, Dna. DirectorMariana
Cuibus, Dna. Mihaela Avram
DASC) si a reprezentantului DSP
(Dna. Director Dr. Ligia Marincas).

Din partea partenerilor ita-
lieni au fost prezenti: [IPWSO
- International Prader Willi
Syndrome Organisation, repre-
zentata de Dl. Giorgio Fornasier
- Director executiv si Dl. Angelo
Paganin - presedinte al Conferenza
dei Sindaci dell’ Ulss di Belluno,
Comitato d’Intesa.

In prima zi am vizitat 7 unitati
socio-medicale: centre de zi,
centre ocupationale, de terapie,
cooperative sociale si centrul de

voluntarlat.. o . o ) Dupa masa a fost organizata o dezbatere

A doua zi dimineata am vizitat un centrude zi  ampl3 privind modul in care in aceastd regiune

pentru persoane cu dizabilitati psihice si un group s-a reusit sd se combine finantarea serviciilor

home. socio-medicale din: resurse locale, regionale, na-

tionale, completate de resurse financiare din par-

tea sistemului sanitar, folosind
principiul solidaritatii.

e e e e e e e e e |
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Delegatia romana a pre-
zentat serviciile sociale si medi-
cale existente la nivelul orasului
Zalau simodulin care autoritatile
se implica in finantarea acestor
servicii. S-adiscutat desprevizita
partenerilor italieni in Zalau in
toamna acestui an, urmand ca
dupa aceea sa stabilim prioritati
comune si cadrul general pentru
proiecte de parteneriat.

Seara s-a incheiat cu un
concert oferit de tenorul italian
Giorgio Fornasier.

Dorica Dan
presedinte APWR
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Studiu despre calitatea vietii pacientilor
cu boli rare din Romania

in cadrul proiectului ,Parteneriat Norve-
giano-Roman pentru progres in bolile rare”
Asociatia Prader Willi din Romania cu ajutorul
cercetatorilor Serban Olah  (Universitatea
Oradea), loan Popoviciu (Universitatea Emanuel
din Oradea), Salomea Popoviciu (Universitatea
Emanuel din Oradea) si Delia Birle (Universitatea
Oradea) a efectuat un studiu despre calitatea
vietii pacientilor cu boli rare din Romania.

Cercetarea sociologica la care ne referim a
avut locinanul 2010-2011 si s-arealizat cu ajutorul
anchetei pe baza de chestionar. Chestionarul a fost
aplicat unui numar de 645 de subiecti selectati
printr-o tehnica de esantionare neprobabilista de
tip snow-ball-sample.

Rezultatele studiuluiarata ca, situatia pacien-
tilor romani ce sufera de boli rare este perceputa
de acestia ca fiind: (1) una destul de dificila
daca facem referire la situatia financiara sau la

sprijinul din partea statului roman; (2) moderata
daca facem trimitere la gradul de satisfactie
privind serviciile medicale, implicarea ONG-urilor,
conditiile de locuit sau sanatatea emotionala si
psihologica; si (3) destul de buna daca analizam
suportul acordat de familie sau relatia cu biserica
si Dumnezeu.

Raportul de cercetare a fost acceptat pentru
publicare de catre revista ,Calitatea Vietii”,
iar in martie 2012, autorii au publicat inca un
articol care se bazeaza pe datele obtinute in
cadrul acestei cercetari. Acest articol a aparut in
numarul din martie 2012 al revistei de ,,Cercetare
si Interventie Sociala”, cu titlul ,, The role of
religious beliefs and spirituality on the quality of
life of rare diseases patients”.

Dorica Dan
presedinte APWR

Testimonial

Solidaritatea este calitatea care ne defineste
ca fiinte umane cu un suflet bogat. Am vrut sa
devenim si noi bogati ... macar sufleteste si
ne-am gandit sa fim solidari cu niste oameni care
sufera de boli rare!

Celor aflati in aceasta grea situatie le
transmitem prin intermediul dumneavoastra: Vd
incurajam si vd spunem sd luptati in continuare
cu boala cdci numai asa vd veti insdndtosi!

0 vorba romaneasca din batrani spune un mare
adevar: La necaz mare, trebuie minte multa! Asa
ca trebuie sa gandim cu totii pozitiv.

R EEEELEEEE
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Noi, elevii claselor I-VIll de la Scoala Gimna-
ziala Giurtelecu Simleului, jud. Salaj,
impreuna cu dascalii nostri, ne-am gandit
la voi, cei bolnavi, pentru o clipa
intr-o zi atat de rara..... 29 februarie...
si am marcat acest moment tinandu-ne de
maini si salutandu-va. Nu uitati insa ca:
infrant nu esti atunci cand sangeri,
Nici ochii cand in lacrimi ti-s
Adevdratele infrangeri
Sunt RENUNTARILE LA VIS.
(Radu Gyr -indemn la lupta)
Autoarea fotografiilor si al
testimonialului,
Prof. Monica loana Breazdau

.....
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Creatie

»

Un martisor pentru un zambet

Motto:
,Din inimd, de la o inimd pentru o inimd
Eu m-am rugat pentru tine azi si stiu cd deja
Dumnezeu a auzit
Nu i-am cerut pentru tine
Renume sau faimd.
I-am cerut sd fie langad tine
La inceputul fiecdrei zile.
Sd te umple cu sdndtate si binecuvantare
Si prieteni adevdrati sd ai pe acest drum al vietii
I-am cerut sd-ti dea fericirea
in toate lucrurile mari sau mici
Dar cel mai mult m-am rugat
Pentru ca dragostea Lui sa-ti poarte de grijd
In fiecare clipd... ”

¢
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Prin unicitatea si farmecul lor, copiii aduc in
viata noastra bucurie, prospetime, inocenta. Noi,
in schimb, avem datoria de a le oferi oportunitati
de dezvoltare si formare. Astfel, este importanta
crearea ocaziilor prin care copiii sunt pusi in

p epepepep ey

situatii prin care sa exprime emotii, trairi,
sentimente pozitive fata de cei care se confrunta
cu o boala rara sau cu o stare de sanatate mai
deosebita, dar si pusi in situatii prin care sa
fie initiati in practici ce-i ajuta sa inteleaga,
sa exerseze, apoi sa interiorizeze atitudini si
comportamente dezirabile indreptate inspre alti
colegi de generatie, spre om in general.

Din nefericire prinsi de ritmul alert al vietii
cotidiene devenim din ce in ce mai indiferenti
fata de problemele, suferintele sau nevoile unor
semeni ai nostri, uitand ca vorba buna, zambetul
si fapta binefacatoare sunt raze ale soarelui
rasfrante in sufletul omului.

in aceste conditii, noud, dascélilor, ne revine
datoria sa dezvoltam comportamente pro-sociale
atat copiilor cat si adultilor, prin sensibilizarea
fata de problemele celor in dificultate si atragerea
in diverse actiuni. Aceste actiuni urmaresc dezvol-
tarea unor calitati morale, sufletesti si spirituale
cum sunt: bunatatea, intelegerea, respectul, iubi-
rea fata de semeni, toleranta si intrajutorarea
reciproca, altruismul, compasiunea, calitati
importante dar care nu vin de la sine ci presupun
o adanca, sensibila si continua opera de educatie,
de cultivare a binelui si de biruire a raului.

L E L L L L L L L)
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Sufletul copiilor a vibrat puternic, simtind
compasiune profunda in fata unor copii dintr-o
lume atat de diferita.

Cei mici au invatat ca binele se face usor daca
doresti, daca esti atent si sensibil la problemele
celor din jur.

Oricate povesti sau pilde ar fi ascultat nu ar
fi avut ecoul faptelor adevarate, vazute, traite si
simtite de ei in mod real.

Elevii de la Scoala Gimnaziala ,,Aurelia si Lazar
Cosma” structura Bozna, le daruiesc copiilor de la
Centrul NoRo, cate un martisor facut de manuta
lor si O PRIMAVARA FRUMOASA!

Institutor: Farcas Cosmina
Scoala Gimnaziald Treznea, structura Bozna
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Sustenabilitatea serviciilor Centrului NoRo

Pentru a evalua parcursul dezvoltarii APWR
si serviciile pe care astazi le furnizam pentru
pacientii cu boli rare din Romania, am sa citez
versurile lui Minulescu pe care le repeta mereu
unul din pacientii nostri: ,,Cand am pornit, stiam
doar ca-i departe”.... cam asa s-a intamplat si
cu organizatia noastra.

Prin Programul Norvegian de Cooperare
(proiectul Parteneriat Norvegiano-Roman -
NoRo- pentru progres in bolile rare) am construit
Centrul Pilot de Referinta pentru Bolile Rare
la Zalau, centru care are o componenta de zi
pentru copiii cu boli rare din spectrul autistic,
o componenta rezidentiala pentru grupuri de
pacienti cu acelasi diagnostic pe care ii instruim
in managementul bolii si platforma virtuala de
instruire eUniversitate.

Pentru a putea evidentia legdtura dintre
bolile rare si tulburdrile din spectrul autist
este necesar sd facem cdteva clarificari
terminologice:

O boala este rara cind afecteaza mai putin
de 1 din 2 000 de persoane. Exista intre 6000
si 8000 de boli rare, iar 75% dintre acestea
afecteaza copiii.

Autismul - sau mai exact tulburarile din
spectrul autist - reprezinta un grup de tulburari
de dezvoltare caracterizate prin: dificultati de
interactiune sociala, probleme de comunicare
verbala si non-verbala, comportamente stereotipe
sau implicarea intr-un numar redus de activitati.

Cel putin 1 din 10 cazuri de autism apare
la indivizii cu istoric de boala rard. in cele
mai multe cazuri cele doua diagonostice sunt
puse impreuna sau in alte cazuri intalnim doar
simptome ale tulburarilor din spectrul autist la
pacienti cu boli rare (fara insa a putea pune un
diagnostic de autism).

Tinand cont ca 10-15% dintre indivizii cu
tulburari din spectrul autist au o boala rara
de natura genetica, diagnosticarea conditiei
genetice permite furnizorilor de servicii medicale
sa estimeze probabilitatea de transmitere a bolii
la alti membri ai familiei.

Pornind de la aceste aspecte teoretice (un
numar mare de boli rare sunt asociate tulburarilor
pervazive de dezvoltare) si ca urmare a solicitarilor
venite din comunitate catre APWR, organizatia a
infiintat si acreditat un centru terapeutic de zi
pentru copii afectati de boli rare, cu simptome
din spectrul autist, avand nevoie de o abordare
complexa si multidisciplinard. Tn cadrul acestui
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serviciu se lucreaza la capacitate maxima,
existand in prezent si cereri in asteptare.

Pentru ca aceasta terapie sa aiba rezultate
si continuitate, antrenam si parintii in diferite
activitati, le oferim in permanenta informatii
despre cum pot continua si completa activitatea
terapeutica din centru la domiciliu, le oferim
educatie parentala si realizam grupuri de suport
in cadrul carora se pot discuta diferite probleme
propuse de acestia sau de catre specialisti.

in prezent, APWR are acreditate servicii
sociale, respectiv informare si consiliere pentru
persoane afectate de boli genetice rare, centru
de zi si centru rezidential pentru boli rare.

De asemenea, am fost autorizati prin
decizia ANCS/ Autoritatea Nationala de
Cercetare Stiintifica nr.9789/10.11.2008 ca
unitate cu capacitate de cercetare. Conform
HG nr.551/2007, suntem acreditati de Colegiul
Medicilor din Romania ca furnizori de Educatie
Medicala Continua - (deocamdata avem acreditat
cursul de management al bolilor rare adresat
medicilor de familie) si autorizati de catre
Consiliul National de Formare' Profesionala a
Adultilor pentru cursuri specifice de specializare
a personalului implicat in munca cu persoanele
cu dizabilitati produse de boli rare, ex: Lucrator
prin arte combinate, Pedagog de recuperare,
Animator socio-educativ, Evaluator de compe-
tente profesionale si Asistent personal al
persoanei cu handicap grav. Toate aceste meserii
sunt incluse in COR.

Suntem acreditati de asemenea, de catre
Colegiul Medicilor' din Romania ca furnizor
de Educatie Medicala Continua iar cursul
Managementul Bolilor Rare este creditat cu
18 credite pentru forma de invatamant la
distanta.

Ghidul de servicii poate fi accesat pe pagina
APWR: www.apwromania.ro iar activitatile si
evenimentele organizate sunt vizibile pe pagina
asociatiei si pe blogurile noastre:http://anbraro.
wordpress.com/anbraro/,http://ziuabolilorrare.
wordpress.com/tag/anbraro/.

Avem ca resursa platforma online eUniversi-
tate www.edubolirare.ro care este o sursa de
informare si instruire atat pentru pacienti cat si
pentru specialisti. De asemenea publicam doua
reviste: ,,0ameni Rari si Bolile Rare” destinata
pacientilor si parintilor cu boli rare si o revista
pentru profesionisti Romanian Journal of Rare
Diseases, www.rjrd.ro.




La nivel national exista in continuare un
deficit de informatie in bolile rare, iar oferta de
formare este aproape inexistenta. Serviciile de
calitate pentru pacientii cu boli rare presupun
formarea unui personal calificat pentru crearea si
oferirea acestora. Pacientii si specialistii implicati
in managementul bolilor rare au motivatia pentru
a dezvolta aceste servicii, insa nu si pregatirea
necesara si nici resurse financiare pentru a accesa
cursuri de formare in domeniul bolilor rare.

ELELLLLEEEEER

APWR a intocmit o harta a serviciilor sociale
acreditate din Romania, servicii care se preteaza
lucrului cu persoanele cu dizabilitati produse de
boli rare. Intentia noastra este de a lua legatura
cu furnizorii acestor servicii si de a le comunica
faptul ca putem sa le sprijinim, le putem furniza
servicii de instruire si suport pentru ca atunci cand
au pacienti cu boli rare sa poata actiona eficient.

Am mentionat toate aceste servicii pe care
organizatiile noastre le-a dezvoltat pentru ca,
acestea au fost create pentru
a raspunde nevoilor pacientilor
romani si pentru a sprijini
sistemul sanitar si social din tara
noastra.

In acest context, desi nu
exista competitie la categoria
servicii pentru pacientii cu boli
rare iar nevoile sunt in crestere
si calitatea serviciilor oferite
de /noi recunoscuta,  Centrul
NoRo se confrunta cu probleme
financiare pentru | asigurarea

el B Bo Ko Bo Ko B B B )

incepand cu luna octombrie 2009, la Centrul
de Informare functioneaza Helpline in colaborare
si dupa modelul European - anuntat si conectat
la reteaua de boli rare Helpline - proiectul
EURORDIS Rapsody. Materialele informative si
educative sunt elaborate pentru grupuri tinta
cum ar fi: persoanele aflate in perioada de
educatie si formare profesionala initiala, care
activeaza in domeniul protectiei persoanelor cu
handicap produse de boli rare pentru dobandirea
de competente adecvate diagnosticarii si
managementului bolilor genetice rare precum
si pentru alte categorii: profesori, asistenti
sociali, si alti specialisti cu atributii in domeniu.
Prin proiectele noastre am organizat activitati
ce vizeaza imputernicirea pacientului de catre
organizatiile de pacienti, ex. Rare Diseases
Solidarity Project, finantat de catre CEE Trust.

Activitatile de colaborare in reteaua APWR/
ANBRaRo si mai recent ARCrare pentru elaborarea
si implementarea unui Plan National de Boli Rare
in Romania, organizarea campaniilor de Ziua
Bolilor Rare, congresele si conferintele nationale
si internationale organizate, le consideram ca
fiind cele mai relevante mecanisme ce pot fi puse
in aplicare pentru a sprijini activitatile pacientilor
si reprezentativitatea lor la nivel national si
european. Organizarea unor actiuni simultane la
nivel national si european in parteneriatul nostru
cu EURORDIS au determinat o mai mare vizibilitate
si un impact mai puternic.

sustenabilitatii serviciilor catre
pacienti. Nu exista in prezent standarde de calitate
pentru servicii adresate pacientilor cu boli rare si,
implicit nu exista nici standarde de cost agreate
la nivel national si international pentru aceasta
categorie de servicii. Se recunoaste insa la nivel
international ca acesti pacienti necesita abordare
interdisciplinara si complexa, nevoile pacientilor
si familiilor sunt multiple iar timpul necesar
diagnosticarii si cel necesar definirii unui plan
de terapie individualizata si evaluarii pacientului
este mai mare decat la alti pacienti.

De asemenea, pacientii din centrul de zi sunt
din Zalau dar, avem solicitari de la pacienti din
judet iar in centrul rezidential pacientii sunt
din intreaga tara, motiv pentru care este nevoie
de o finantare solidara intre autoritatile locale,
judetene si nationale. Apoi, nevoile pacientilor
sunt atat de natura sociala cat si medicala, fiind
necesara colaborarea celor doua ministere, atat in
evaluare si tratament cat si la capitolul finantare.
Problema este din acest motiv mai dificila decat
pare, dar, speram noi, nu imposibil de rezolvat.

Tn mod cert, este nevoie de solidaritate si
intelegere reciproca, avem nevoie de pasiune,
angajament si ratiune dar, cel mai mult, avem
nevoie sa fim ,,oameni”.... si cred ca problema
noastra va fi rezolvata. Multumim tuturor celor
care ne sustin pentru a ne pastra speranta si
incredereal!

Dorica Dan,
Coordonator Centru NoRo
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