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Doar dacă îţi urmezi visul, poţi să-l atingi! Este 
foarte interesant să meditezi şi să analizezi cum 
s-au întâmplat toate şi ce factori au contribuit la 
realizările din viaţa ta. Pentru o persoană care nu 
a crezut niciodată că ar avea orice fel de abilităţi 
„de conducere”, consider că momentan fac o 
treabă destul de bună pentru echipa care s-a 
creat prin acest proiect...

Dar să începem cu înce
putul! Fiica mea a fost diag
nosticată cu Sindrom Prader 
Willi când a avut aproape 18 
ani, şi din acel moment 
ne-am dorit ca nimeni să nu 
mai fie nevoit să se confrunte 
cu un diagnostic necunoscut. 
Ca rezultat al eforturilor mele 
de a căuta informaţii despre 
diagnostic şi de a găsi alte 
familii care au membri afec
taţi de această boală, am 
înfiinţat Asociaţia Prader Willi 
din România – APWR în luna 
mai al anului 2003. 

În 2004 am participat pri
ma dată la o conferinţă internaţională despre 
Sindromul Prader Willi, în Noua Zeelandă. A fost 
o adevărată experienţă de viaţă, acest drum până 
în capătul celălalt al lumii, pentru a învăţa cum 

să mă descurc cu boala fiicei mele. A fost prima 
mea călătorie cu avionul, primul meu contact 
cu părinţi din toată lumea care se confruntă cu 
aceiaşi problemă. Nu a fost deloc uşor să ajung 
acolo, în primul rând a fost o chestiune de bani, 
pe care am reuşit să-i procur prin intermediul 
asociaţiei PWS din Germania. Pe urmă am 
realizat că aveam nevoie de viză pentru Noua 

Zeelandă din Londra, cum nu aveam ambasadă 
la noi în ţară... pentru a obţine această viză 
trebuia să obţin iniţial o altă viză, pentru Anglia. 
Foarte complicat. Toate acestea nu s-ar fi rezolvat 

Este interesant de spus povestea unui proiect care este atât 
de strâns legat de proiectul vieţii tale... Cert este că abordarea 
noastră faţă de alţii este mai mult din cauză că împărtăşim 
aceleaşi gânduri şi mai puţin din cauza modului de viaţă. Ne-am 
făcut prieteni, nu pentru că aceştia corespundeau unui anume 
standard mental, ci pentru că aceştia au răspuns pozitiv la un set 
de întrebări relevante, chiar cruciale în menţinerea unei prietenii. 
N-am fost nevoiţi să întrebăm dacă doresc să ne fie prieteni. Am 
vorbit cu ei, ne-am întâlnit, ne-am împărtăşit durerile şi bucuriile, 
şi aşa vieţile noastre s-au legat. La fel s-a întâmplat şi când am 
ajuns la concluzia că împreună cu partenerii noştri norvegieni, 
putem realiza cu adevărat ceva mare, chiar aici în Centrul de la 
Zalău. Acest proiect a stârnit acelaşi entuziasm şi încredere, în 
noi şi partenerii noştri, dar aceasta nu s-a datorat unor principii 
teoretice, unor persoane sau a unor instituţii care şi-au declarat 
suportul. Ca să crezi în ceva nu înseamnă neapărat să fii convins 
de o multitudine de informaţii, uneori dimpotrivă, suntem nevoiţi 
să ignorăm anumite informaţii pentru a menţine visul...

NoRo – Povestea unui proiect
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fără ajutorul unui bun prieten din Cambridge 
care a contribuit enorm la realizarea acestui vis. 

Călătoria nu a fost deloc uşoară, am fost 
nevoită să merg cu maşina până în Frankfurt, 
am dormit în maşină după care, seara m-a 
aşteptat un drum cu avionul de 30 de ore. A fost 
o adevărată aventură. În Noua Zeelandă am cu
noscut persoane minunate, care m-au ajutat să 
realizez că într-adevăr pot îndeplini misiunea 
care mi-am asumat-o pentru pacienţii din 
România. L-am cunoscut pe Ragnhild Arnesen 
de la Asociaţia Prader Willi din Norvegia, pe Pam 
Eisen preşedintele Organizaţiei Internaţionale 
a Sindromului Prader Willi (IPWSO), şi am aflat 
că tatăl lui Pam a fost născut în Felsőbánya 
– Baia Sprie (am crezut că este o localitate din 
Ungaria, după care am realizat că de fapt este 
din România, şi chiar foarte aproape de oraşul 
meu). Mi-am făcut mulţi prieteni şi aşteptam cu 
nerăbdare să mă reîntâlnesc cu ei la următoarea 
conferinţă, în Germania. De asemenea am avut 
ocazia de a participa la un workshop ţinut de o 
persoană foarte specială, Christian Aashamar de 
la Frambu — Centru Resursă pentru Boli Rare din 
Norvegia. Prezentarea lui despre Centrul Frambu 
mi-a stârnit atenţia şi a rămas un vis pentru 
mine, accentuez un „vis” pentru că mi se părea 
ceva imposibil de realizat la noi în contextul 
actual. Nimic în viaţă nu e întâmplător! Dar 

lucrurile au început să se dezvolte într-un ritm 
rapid. Asociaţia din Germania a decis să nu mai 
organizeze următoarea conferinţă, iar într-un 
moment de „nebunie” am decis ca noi să o orga
nizăm, ceea ce am şi făcut în anul 2007. La con
ferinţă au participat 388 de persoane din 38 de 
ţări diferite, inclusiv Norvegia. În sfârşit, am reuşit 
să satisfacem cerinţele tuturor. Din acel moment 
am fost mult mai încrezători în puterile noastre 
şi în capacităţile noastre de organizare. 

De asemenea în acelaşi an am înfiinţat Alianţa 
Naţională pentru Boli Rare România, am început 
să lucrăm la Planul Naţional de Boli Rare şi am 
organizat două conferinţe pentru boli rare. Pot 
spune că a fost un imens pas înainte pentru 
organizaţia noastră. În acelaşi an am fost aleasă 
în comitetul de conducere IPWSO şi EURODIS 
(Organizaţia Europeană a Bolilor Rare). În 2008, 
Norway Grants a deschis o linie de finanţare şi 
mi-am amintit prezentarea despre Frambu din 
Noua Zeelandă (uneori păstrezi ceva în inimă 
şi nici nu-ţi dai seama că este încă acolo) şi am 
decis să încerc. Am abordat APW Norvegia şi 
am solicitat parteneriatul lor pentru proiectul 
„seed money”, şi au fost de acord să pregătească 
proiectul şi să ceară parteneriatul Centrului 
Frambu. Totul a devenit posibil pentru că două 
mame, una din Norvegia şi una din România s-au 
întâlnit o dată în Noua Zeelandă... atunci când ne 
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pierdem puterile suntem purtaţi de speranţă... 
Am pregătit un acord de parteneriat, o pre
zentare a proiectului şi ne-am întâlnit la Frambu 
în noiembrie 2008. La acel moment, toate 
informaţiile de pe site-ul Frambu erau în limba 
norvegiană, aşa că mi-am bazat cererea în mare 
parte pe propriile mele amintiri şi pe visul meu. 
Ca să fiu sinceră, am fost extrem de impresionată 
de modul în care Frambu abordează întreaga 
familie şi comunitatea pentru a îmbunătăţi 
calitatea vieţii persoanelor afectate de boli rare. 
Acesta este motivul pentru care viziunea APWR 
a fost „realitatea norvegiană”, ca să spun aşa... Nu 
ştiu de ce şi când i-am convins să fie partenerii 
noştri (după prima zi, am spus la doamna dr. 
Puiu că nu vor accepta să fie partenerii noştri...), 
dar presupun că au existat unele elemente 
importante precum: Ragnhild Arnesen de la 
APW Norvegia, viziunea şi convingerile mele că 
putem face asta într-o realitate atât de diferită, 
precum România. Probabil directorul de la 
Frambu a văzut toate acestea şi a semnat acordul 
de parteneriat a doua zi. Am scris proiectul şi 
l-am câştigat. Implementarea proiectului nu 
a fost deloc uşoară, ne-am dorit să realizăm 
cât mai mult posibil pentru un viitor mai bun 
pentru pacienţii cu boli rare din România. 
Expertiza partenerilor noştri a fost esenţială, 
echipa şi voluntarii implicaţi (Lisen, Tove, David, 
Kaja, Ragnhild, David Oziel, Christel, Anja, Nina, 
Rob, specialiştii şi pacienţii români implicaţi în 
Comitetul Naţional pentru Boli Rare) au fost 
remarcabili şi tot sprijinul din partea partenerilor 
suplimentari şi a prietenilor ne-a ajutat să 
derulăm un proiect reuşit. 

Experienţa partenerilor noştri a fost esenţială 
în realizarea proiectului! 

Proiectul NoRo – „Parteneriatul Norvegiano-
Român pentru Progres în Bolile Rare” – a oferit 
APWR-ului oportunitatea de a dezvolta serviciile 
pe care le-am creat în 2005 prin intermediul 
Centrului de Informare privind Bolile Genetice 
Rare. Universitatea este un serviciu de informare 
dezvoltat în centrul existent, iar Centrul de 
Referinţă Pilot este o clădire separată, creată în 
timpul implementării proiectului.

Construcţia Centrului

Asta a fost o altă poveste, cu o mulţime de 
provocări şi eforturi. În primul rând, am primit 
terenul printr-un acord de parteneriat, de la 
Biserica Catolică „Sfânta Familie” din Zalău. 
Apoi terenul a fost dat înapoi Consiliului 
Local, care a decis din nou să ni-l dea nouă 
(în conformitate cu cererea bisericii) pentru 
renovarea şi construirea centrului pentru boli 
rare initial pentru 1 an, apoi pentru 3 şi în final 
pentru 10 ani.

Prin acest proiect am creat ÎNCREDERE şi 
ÎNŢELEGERE... Am început cu întârziere lucrările 
de construcţie datorită metodelor de achiziţie 
şi contestaţiilor, după care am avut inundaţii, 
alunecări de teren şi a fost nevoie de muncă 
suplimentară pentru consolidarea terenului şi 
multe altele... dar am reuşit să depăşim toate 
acestea şi până la urmă le-am dus la bun 
sfârşit. Reuşita noastră se datorează tuturor 
celor implicaţi: constructor, arhitect, autorităţi, 
personal şi voluntari. Toţi au transformat acest 
proiect în scopul lor principal şi desigur toţi îşi 
doresc ca acest proiect să fie un exemplu... Pot 
spune că visul nostru a devenit visul lor, şi acest 
lucru este fantastic. Acest proiect este important 
pentru pacienţii care suferă de boli rare, 
deoarece acesta pune în evidenţă experienţa 
de zi cu zi a pacienţilor şi implicit a familiilor. 
Oferim cursuri adresate atât întregii familii cât 
şi specialiştilor implicaţi în diagnosticarea şi 
management-ul bolilor rare. De asemenea, 
serviciile create vor oferi un sprijin important 
pentru toţi pacienţii, nu numai pentru cei care 
au un tratament eficient, ci şi pentru cei care 
nu au nici un tratament pentru moment (prin 
terapii, formare, consiliere şi activităţi de grup de 
sprijin). Prin acest proiect nu am construit doar 
un „centru” pentru bolile rare, am construit un 
parteneriat real şi o adevărată încredere între toţi 
partenerii implicaţi. Implicarea Frambu şi a APW 
din Norvegia este un model pentru partenerii 
români, iar această cooperare a influenţat de 
asemenea şi sprijinul autorităţilor naţionale.

„Dacă lupţi pentru visul tău, într-o zi, şi visul tău va lupta pentru tine...”
Dorica Dan, preşedinte APWR
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NoRo – Frambu, 
parteneriat pentru viitor
Frambu are începând cu anul 2009  plăcerea de a fi partener cu Asociația Prader Willi din 
România în activitatea noastră de a îmbunătăți calitatea vieții persoanelor diagnosticate 
cu o boală rară. Finanțarea de la Granturile EEA/Norvegia a permis celor două organizații 
să stabilească acest parteneriat. Am reușit în mai multe proiecte și acum suntem pe 
cale să finalizăm proiectul „NoRo - Frambu, parteneriat pentru viitor”, pe parcursul unei 
perioade de 14 luni, în 2015-2016. În acest proiect dorim să îmbunătățim accesul la servicii 
sociale specializate pentru persoanele cu handicap cauzat de boli rare în România.

Proiectul a fost lansat în cadrul unei 
conferințe de presă în luna martie 
la care au participat reprezentanți 
ai colaboratorilor din România iar 
Frambu a fost reprezentată de direc
torul centrului prin participarea la 
videoconferință. Frambu a subliniat 
importanța serviciilor sociale spe
cializate pentru persoanele diagnos
ticate cu boli rare. Printre acestea se 
numără serviciile sociale care permit 
pacienților să facă față vieții de zi 
cu zi; să facă față la grădiniță, școală 
și posibilitățile de a găsi un loc de 
muncă.

În luna aprilie 2015 reprezentanții Frambu au 
participat la primul workshop numit: „Îngrijire 
integrată pentru persoanele cu dizabilități pro
duse de boli rare”, utilizând modelul norvegian. 
Reprezentanții Frambu au fost șeful depar
tamentului de la grădiniță, școală și tabere de 
vară și un psihopedagog, cu o responsabilitate 
specială a temelor școlare Frambu. În timpul 
cursurilor de la Frambu copiii și adulții fac unele 
teme pentru școală, dar scopul principal al 
acestor activități este de a ajunge să se cunoască 
reciproc și să împărtășească experiențe cu privire 
la diagnosticare, care este punctul central al 
cursului. Ele sunt asistate de către profesioniști 
care au cunoștințe despre viața cu o boală rară și 
pot răspunde la întrebările copiilor și adulților.

Scopul principal al  muncii noastre este acela 
de a permite pacienților noștri să fie integrați în 
societate și de a le oferi posibilitatea de a merge 
mai departe în viață. Societatea are nevoie de 
informații și cunoștințe cu privire la bolile rare 
în scopul de a integra pacienții în societate, 

în general, în măsura în care este posibil. În 
timpul discuțiilor și exemplelor la workshop 
reprezentanții Frambu au subliniat importanța 
îngrijirii integrate pentru pacienții cu boli rare.

Reprezentanții Frambu au subliniat im
portanța taberelor de vară pentru copii și adulți 
ca un instrument important în împuternicirea 
pacienților. Aceste tabere au permis pacienților 
cu diferite diagnostice rare posibilitatea de a 
părăsi părinții pentru o perioadă scurtă de timp, 
de a participa la activități atât în interior cât și 
în exterior, care ar putea fi pentru prima dată și 
să se întâlnească cu alți participanți în aceeași 
situație, împreună cu studenții care lucrează ca 
voluntari în tabere. Reprezentanții Frambu au 
discutat aceste probleme la workshop, în scopul 
de a sprijini organizarea taberelor de vară la 
Centrul NoRo. 

Am continuat cooperarea noastră în al doilea 
workshop în luna noiembrie 2015. Ambele or
ganizații au reușit să raporteze din taberele de 
vară 2015 și să împărtășească experiențele lor. 
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Centrul NoRo a organizat tabere implicând 152 
de participanți care au participat la o mulțime 
de activități, la fel ca și la Frambu și a reușit  
să îi cunoască mai bine pe pacienți și pe fa
miliile acestora în ideea de a-i ajuta să facă față 
provocărilor de zi cu zi. 

Tema workshop-ului a fost: „Inovare în ser
vicii pentru asigurarea continuității îngrijirii 
persoanelor cu boli rare”. Frambu a fost repre
zentat de șeful departamentului de inovare 
și documentare  împreună cu un consilier de 
comunicații. A fost prezentată o introducere a 
stadiului de organizare privind îngrijirea pentru 
pacienții cu boli rare din Norvegia. Unitatea 
Consultativă Norvegiană pentru Bolile Rare 
organizează serviciile naționale pentru pacienții 
cu boli rare împreună cu 9 centre de expertiză. 
Frambu este cel mai mare centru, care oferă 
servicii pentru mai mult de 120 de diagnostice 
rare diferite și este singurul centru cu 72 de 
locuri de cazare. Frambu este o fundație privată 
finanțată de stat prin Unitatea Consultativă 
Norvegiană pentru Bolile Rare.

Pentru mai mult de 25 de ani Frambu a expe
rimentat nevoia de informații și cunoștințe cu 
privire la bolile rare în sistemul de servicii de 
sănătate și sociale. Municipalitatea trebuie să 
se asigure că toate persoanele rezidente sunt 
prevăzute cu serviciile de sănătate necesare. 

Acestea includ persoanele diagnosticate cu 
boli rare. Dar experiența noastră ne spune în 
continuare că bolile rare sunt puțin cunoscute 
pentru specialiști, pacienți și pentru societate. 
Lipsa de cunoștințe duce la lipsa de ajutor și a 

abilităților de adaptare în rândul specialiștilor 
care ar trebui să ofere servicii pacienților cu 
boli rare. Frambu lucrează în mod continuu 
pentru a îmbunătăți cunoștințele necesare prin 
organizarea de cursuri, pentru pacienți și familiile 
lor, cursuri de specializare pentru specialiști 

și furnizorii de servicii. Noi 
împărtășim această nevoie 
de informații și cunoștințe 
cu Centrul NoRo și ne-au 
sprijinit în conceptul de 
aranjare a acestor tipuri de 
cursuri. Norvegia este o țară 
cu o acoperire extinsă și nu 
există întotdeauna suficient 
timp pentru a călători; 
Frambu este specializată 
în a oferi orientare folosind 
programe de videoconfe
rință. Experiența noastră de 
până acum de acest tip de 
orientare este faptul că mai 
mulți specialiști și furnizori 
de servicii din mediul local, 
participă la acest tip de 
întâlnire. Pentru că ei nu au 

nevoie să călătorească și să petreacă una, două 
sau trei zile departe de locul lor de muncă, doar 
câteva ore.  

Experiența Centrului Frambu de mai mult 
de 25 de ani de lucru cu boli rare, ne-a învățat 
că oferind persoanelor diagnosticate cu aceste 
boli, tratament adecvat și de cea mai bună 
îngrijire cât mai devreme posibil, se va reduce 
în mod semnificativ unele dintre nevoile lor de 
îngrijire în viitor. Acest lucru a fost unul dintre 
obiectivele principale ale Centrului Frambu; 
pentru a îmbunătăți calitatea vieții pacienților 
noștri cât mai bine posibil. Acest lucru include 
instruirea îngrijitorilor cu privire la boli și cel 
mai bun tratament, precum și pentru a ajuta 
pacienții și familiile lor cum să facă față bolilor. 
Noi am avut privilegiul de a împărtăși experiența 
și cunoștințele noastre cu partenerul nostru din 
România. 

Cele două țări prin Granturile EEA/Norvegia 
au avut o oportunitate de aur de a se cunoaște 
reciproc, să stabilească prietenii și mijloace 
de cooperare. O parte importantă a viitorului 
Europei este de a lucra și coopera fără frontiere. 
Pacienții diagnosticați cu boli rare au aceleași 
nevoi, indiferent de țara din care provin.

Lisen Mohr, Centrul Frambu
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Scopul organizării workshop-ului este acela 
de întărire a relațiilor bilaterale NoRo – Frambu 
și a împărtășirii experienței în abordarea bolilor 
rare în Norvegia, găsirea unor soluții de adaptare 
a activităților Centrului NoRo, folosind modelul 
Frambu. Având în vedere că s-a organizat la 
sfârșitul lunii aprilie, am acordat o mare parte 
din timp dezbaterii privind orga
nizarea primelor tabere de vară 
pentru beneficiarii Centrului NoRo. 
Din partea Frambu au participat 
Karsten Barton, Lisen Mohr și Simen 
Aaboe, reprezentanți ai APWR, 
ai altor furnizori de servicii socio-
medicale, colaboratori ai Centrului 
NoRo precum și reprezentanți ai 
autorităților locale. A fost prezentat 
proiectul, scopul și obiectivele 
proiectului, modul în care au fost 
gândite activitățile pentru a ne 
atinge obiectivele asumate.

La workshop au participat un 
total de 53 de persoane, din care 3 
participanți au fost din partea partenerilor din 
Norvegia. 

Workshop-ul s-a desfășurat pe parcursul a 
două zile.  

În prima zi după introducerea și prezentarea 
participanților s-a deschis workshop-ul cu 
mulțumiri aduse reprezentanților partenerilor 
și ai autorităților prezente la eveniment. Cola
borarea cu toți cei prezenți face posibilă 
dezvoltarea serviciilor Centrului NoRo și îmbună
tățirea calității vieții pacienților cu boli rare. S-a 
prezentat proiectul „NoRo-Frambu, parteneriat 
pentru viitor”, în cadrul căruia a fost organizat 
evenimentul.

Temele abordate în cadrul workshop-ului au 
fost:

• 	 De ce considerăm NoRo – Frambu un parte
neriat sustenabil și de viitor?;

• 	 Modelul norvegian;
• 	 Serviciile din Centrul Frambu; 
• 	 De ce este importantă îngrijirea integrată 

la pacienții cu boli rare.

S-a analizat posibilitatea de implementare a 
modelului norvegian, cu ajustările necesare date 
de specificul Centrului NoRo. De asemenea a 
fost prezentată structura activităților pentru per
soane cu boli rare a Centrului Frambu, inclusiv 
structura activităților, intervențiilor și a perso
nalului, bugetul și asigurările necesare.

În a doua zi plecând de la prezentarea „Tra
seul pacientului în serviciile sociale” discuțiile 
s-au focalizat pe nevoile persoanelor afectate 
de boli rare și despre posibilitățile de a folosi 
mai eficient resursele comunității, rețelele și 
schimbul de bune practici. Au fost mai multe 
discuții libere, decât în prima zi, pentru a da 
posibilitate participanților, să afle detalii care îi 
interesează legate de activitatea norvegienilor. 
Discuțiile au cuprins scopul și structura taberelor 
organizate de Frambu, justificarea necesității 
acestora. Scopul acestor tabere, pe lângă oferirea 
momentelor plăcute este să întărească copiii/
tinerii afectați de boală să dezvolte grupuri de 
suport, să fie apreciați și încurajați în ceea ce 
fac, să-și dezvolte personalitatea și abilitățile de 
socializare pentru a putea avea o viață mai bună. 
Totuși este important, ca activitățile din tabără să 
fie activități de socializare, și nu activități propriu- 
zise de terapii.

Zsuzsa Almási, asistent manager

Workshop Bilateral I

Îngrijire integrată pentru persoanele cu 
dizabilități produse de boli rare, folosind 
modelul norvegian | 28 – 29 Aprilie 2015
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Pentru participanți obiectivul principal este 
de multe ori să cunoască alte persoane aflate 
în aceeași situație ca ei înșiși, să facă schimb de 
experiență și să socializeze.

Fiecare tabără are 2 lideri de tabără, 2 lideri 
de activitate, 5 lideri de grup, aproximativ 45 de 
asistenți neinstruiți, un student la medicină și o 
asistentă medicală.

Echipa Frambu observă din umbră activitatea 
taberei, și oferă ajutor și sprijin atunci când este 
nevoie.

În cadrul taberei au fost 405 aplicații pentru 
postul de asistent de tabără: 30% noi solicitări și 
70% cu experiență în organizarea și desfășurarea 
de tabere. În cea mai mare parte sunt tineri 
studenți. 380 de aplicanți au fost împărțiți în cele 
4 tabere. Unul dintre membrii echipei Frambu 
este responsabil cu angajarea personalului.  

Perspective pe care le oferă taberele orga
nizate la Centrul Frambu: învață să facă față 
diferitelor situații, achiziționează abilități de viață 
independentă și pentru depășirea obstacolelor, 
participă la activități distractive, posibilitate de 

integrare, dor de casă, amintiri pe 
viață. Participanții sunt copii, tineri 
și tineri adulți cu boli rare, însoțiți 
de către îngrijitori și asistenți 
personali. 75 dintre participanți 
sunt beneficiari ai Centrului 
Frambu. Pe perioada verii sunt 
organizate 4 tabere, 3 tabere cu 
un număr de 50 de participanți 
(grupe de vârstă: 12-16 ani, 16-30 
ani, 14-20 de ani), 1 tabără cu 30 
de participanți (peste 18 ani).

După mulți ani de organizare 
de tabere de vară, Frambu a 
dezvoltat o anumită „cultură de 
tabără”, care se transmite de la 
un an la altul.

Tabere de vară 

Centrul Frambu și Centrul NoRo
Centrul Frambu 
organizează tabere 
pentru a oferi 
experiențe de 
vacanță, de învățare, 
oportunități și 
activități adaptate, 
într-un mediu sigur, 
cu scopul ca aceste 
experiențe dobândite 
să fie folosite în 
timpul liber și în viața 
de zi cu zi, pentru 
a depăși și face față 
provocărilor cu care 
se confruntă.
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Se încearcă păstrarea acestei culturi prin 
găsirea unui echilibru între tabără cu experiență, 
participanți și personal nou. Această experiență 
ajută foarte mult în adaptarea la viața de tabără 
și cultură.

În măsura în care este posibil, organizarea 
și desfășurarea taberei este lăsată în mâinile  
tinerilor implicați și devotați – tineri 
care lucrează cu tineri.

Pornind de la acest model, 
prin proiectul „NoRo-Frambu, 
parteneriat pentru viitor” ne-am 
propus să organizăm tabere de 
vară pentru copiii din Centrul de 
Zi NoRo și tinerii din programul 
„Abilități de Viață Independentă”.

Pentru a crește gradul de so
cializare în rândul copiilor și al 
tinerilor cu dizabilități produse 
de boli rare și din spectrul autist, 
în perioada 27 iulie – 14 august 
2015 am organizat 3 tabere. 
Prima Tabără NoRo 2015 s-a 
desfășurat în perioada 27 – 31 
iulie 2015, a doua Tabără NoRo 
2015 în perioada 3 – 7 august 2015 și ultima 
tabără a avut loc în perioada 10 – 14 august 
2015. Locația Pensiunea „Colț de Rai”. În cele 
3 tabere am avut un număr total de 152 de 
persoane (o medie de 50 de persoane pe grup): 
45 de beneficiari și ceilalți de 107 însoțitori 
(membrii familiei, asistenți personali), voluntari, 
și personalul APWR. Voluntarii pe parcursul 
activităților au oferit ajutor și sprijin copiilor sau 
tinerilor care întâmpinau dificultăți în realizarea 
sarcinilor. Părinții în tot acest timp au asistat la 

activități și doar acolo unde a 
fost cazul au mai intervenit din 
când în când.

Pe parcursul celor 5 zile am 
desfășurat diverse activități dis
tractive și amuzante de care 
copiii s-au bucurat cu mult 
entuziasm.

Această tabără a fost un prilej 
pentru părinți de a interacționa 
între ei, să se cunoască mai bi
ne, să lege prietenii strânse, să 
împărtășească experiențe și să 
găsească soluții la dificultățile 
pe care le întâmpină în viața de 
zi cu zi. O astfel de experiență 
pentru părinți a oferit posibi
litatea să se relaxeze și să be

neficieze de un moment de respiro. Acest mo
ment de respiro a fost facilitat nu numai de con
dițiile din tabără dar și de ajutorul voluntarilor. 
Voluntarii au avut un rol important în această 
tabără în primul rând pentru că pe parcursul 
activităților au lucrat fiecare unu la unu cu copilul 
pe care l-a preluat la începutul taberei. 

Rolul „de umbră” a voluntarilor a facilitat sti
mularea și realizarea activităților. Copiii și tinerii 
implicați în activități au beneficiat de o altfel 
de terapie cu scopul de a achiziționa abilități 
de socializare, de a-și dezvolta limbajul, de a 
achiziționa abilități de autonomie personală. 
Activitățile desfășurate în aer liber și într-un me
diu nou ajută copiii în procesul de a se adapta 
la situații noi.

Darkó Hortensia Emese,
psihopedagog APWR
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Atât pentru copii cât și pentru 
părinți săptămâna aceasta a fost 
distractivă, plină de evenimente, 
relaxantă. Le mulțumim 
voluntarilor care ne-au ajutat, ei 
chiar s-au implicat și au participat 
alături de copiii noștri la toate 
activitățile organizate. Nu avem 
cuvinte să le mulțumim celor 
de la Centrul NoRo, că am avut 
posibilitatea de a lua parte la o 
tabără așa frumos organizată.

Apetrea Rodica, 
mama lui Andrei

Impresii ale părinților din tabără

Am avut parte de o săptămână 
foarte frumoasă și ne-am simțit 
minunat. Am fost mulțumiți de 
cazare, mâncare și de personalul 
Centrului NoRo, care a avut grijă 
să nu ne lipsescă nimic. Pentru noi 
această săptămână a fost una de 
relaxare, am interacționat cu mulți 
părinți, am avut parte de multe 
activități plăcute.

Goia Simona, 
mama lui Sorin

În această săptămână ne-am simțit 
foarte bine, a fost plăcut, copiii 
au avut parte de multă libertate, 
de multe activități plăcute. Am 
avut ocazia de a comunica cu 
părinții celorlalți copii, cu care 
am împărtășit experiențele care 
mai de care mai interesante. 
Pentru copii a fost un bun prilej 
de a socializa și interacționa cu alți 
copii, de a se juca, altceva decât 
rutina zilnică.

Giurgiu Raluca, 
mama lui Ianis 
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Există în viața fiecăruia dintre noi 
un moment când simțim nevoia 
de a face mai mult decât o mică 
donație sau să ajutăm o bătrânică să 
treacă strada. Pentru mine, această 
dorință s-a transpus prin înscrierea 
la o școală postliceală, pentru a mă 
specializa în nobila meserie de asistent 
balneokinetoterapeut. Însă destinul a 
hotărât că e momentul unei implicări 
și mai profunde, în zona necunoscută 
până atunci, în lumea oamenilor buni 
de la Asociația Prader Willi din România 
și a copiilor minunați de acolo, dar care, 
din păcate, au nevoie de ajutorul nostru. 
Așa am început voluntariatul pe care 
n-am să-l închei vreodată.

Vara lui 2015 m-a găsit implicat în proiectul 
„NoRo-Frambu, parteneriat pentru viitor” și în ta
berele organizate de Centrul NoRo. Cu soarele de 
iulie deasupra noastră, părinți, copii, specialiști și 
voluntari, emoționați dar zâmbitori, ne-am înce
put activitățile. Prima zi e întotdeauna specială, 
adună întrebări nerostite, priviri curioase, po
vești spuse cine știe a câta oară, dar necesare 
pentru crearea legăturilor dintre noi. Fiecare 
voluntar a fost desemnat să se ocupe de unul 
din copii, dar să nu ignore nevoile generale, pe 
ceilalți participanți prezenți. Tabăra presupune 
un loc unde un grup mare de personalități 
diferite ajung să socializeze, să coopereze și să 
desfășoare activități împreună și toate acestea 
presupun încredere reciprocă. Ne-am străduit 
să devenim un grup unit și frumos, pentru acești 
omuleți dragi și nevinovați, pentru părinți... și 
pentru că știam că se poate!

Cea mai mare satisfacție ca voluntar în cadrul 
unei asemenea activități precum tabăra este 
atunci când vezi zâmbetul de mulțumire apărut 
pe chipurile părinților și râsul copiilor implicați 
în activități inedite într-un mediu nou, dar sigur, 
datorat ție și altora ca tine. Când auzi exclamând 
mama: „el a desenat notele pe portativ? el a de
senat așa frumos?” sau când, ținând mâna mică 
cu fermitate, simți că s-a împiedicat și tu ai fost 
motivul pentru care nu s-a rănit. Și înțelegi că ai 
ajuns la sufletul lui, atunci când în timpul liber 
caută să stea cu tine sau când, plecat pentru un 
minut după materiale, îl vezi cum te caută cu 
privirea. 

Poate la început nu am înțeles toate impli
cațiile și toate beneficiile aduse de participarea 
copii-părinți-voluntari într-o tabără, însă am 
văzut schimbarea după. La Centru am văzut 
părinți şi copii, care se salută și stau de vorbă, 
lucru care nu se întâmpla înainte, am văzut copii 
care se recunosc pe holuri sau care reacționează 
pozitiv unii față de alții în cadrul orelor de ergo
terapie. Am văzut că ne recunosc și ne răspund 
cu căldură nouă, voluntarilor. 

Dincolo de poveste se află nevoi, griji, frici. 
Dincolo de poveste există o realitate crudă, aceea 
a copiilor cu nevoi speciale. Și dincolo de toate 
suntem noi toți, oamenii. Luați separat nu reușim 
să adunăm întotdeauna tăria necesară pentru 
a face față zilei în curs, dar ca și comunitate, 
copil-părinte-terapeut-voluntar, suntem o 
forță, suntem cei ce forțează destinul și readuc 
copilăria acolo unde ea părea că lipsește. A fi 
voluntar înseamnă să faci parte din comunitatea 
care face mult. Acest sentiment e de neprețuit.

Sârbu Sebastian Dușan, voluntar

Omuleți dragi și nevinovați
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În perioada 20-21 noiembrie 2015, la Zalău, 
în cadrul proiectului „NoRo-Frambu, parteneriat 
pentru viitor” a avut loc cel de-al doilea workshop 
bilateral – „Îngrijire integrată pentru persoanele 
cu dizabilități complexe produse de boli rare, 
folosind modelul norvegian”.

Tema abordată: Inovare în servicii pentru 
asigurarea continuității îngrijirii persoanelor cu 
boli rare. 

La workshop au participat un total de 53 de 
persoane, din care 2 participanți au fost din par
tea partenerilor din Norvegia. Workshop-ul s-a 
desfășurat pe parcursul a două zile. 

În prima zi s-a vizitat Centrul NoRo după care 
a urmat sesiunea plenară. În deschidere a luat 
cuvântul ambasadorul Norvegiei în România 
dna. Tove Bruvik Westberg și reprezentanți ai 
autorităților naționale și locale. 

Temele abordate în cadrul workshop-ului:
• 	 Povestea unui parteneriat: NoRo – Frambu 

(prezentare video);
• 	 Prezentare comună: NoRo – Frambu, 

parteneriat pentru viitor;
• 	 Organizarea îngrijirii pacienților cu boli rare 

în Norvegia (Modelul Norvegian în bolile 
rare – Unitatea Consultativă Norvegiană 
pentru Boli Rare);

• 	 Colaborarea între factorii interesați singura 
soluție pentru bolile rare; 

• 	 Importanța instruirii furnizorilor de servicii 
destinate persoanelor cu boli;

• 	 Finanțarea serviciilor sociale din partea 
autorităților.

În a doua zi au fost subliniate concepte cheie 
precum: boli rare, îngrijire integrată, centre de 

expertiză, rețele europene de referință, studii de 
caz. Pentru a reorienta îngrijirea medicală către 
îngrijirea integrată pentru bolile rare, centrele 
de expertiză și rețelele europene de referință 
reprezintă o importanță majoră în acest sens. 
Astfel se iau în considerare recomandările privind 
criteriile de calitate pentru centrele de expertiză 
pentru bolile rare. Aceste recomandări ajută 
în procesul de concepere sau de elaborare a 
politicilor privind planurile și strategiile naționale 
pentru boli rare. 

Prezentările au mai cuprins:
• 	 Studii de caz cu privire la exemple de 

bune practici, a fost prezentată Clinica de 
Reumatologie din Cluj-Napoca;

• 	 Tabere pentru persoane cu boli rare în 
Norvegia și România;

• 	 Acreditarea și licențierea serviciilor 
sociale;

• 	 Proiectul RARE Connect.
S-a realizat o paralelă între taberele orga

nizate în vară de Centrul Frambu și taberele 
organizate de Centrul NoRo. Concluzia a fost 
că aceste tabere au fost un succes în rândul 
persoanelor afectate de boli rare. Împărtășirea 
experienței Centrului Frambu a reprezentat un 
prim pas, ceea ce a și contribuit la organizarea și 
desfășurarea taberelor NoRo.

Furnizarea de servicii holistice pacienților 
cu boli rare poate să reprezinte o serie de pro
vocări datorită obstacolelor create de complexi
tatea bolii, lipsa tratamentului și raritatea bolii. În 
astfel de situații îngrijirea integrată are rolul de a 
îmbunătăți calitatea îngirjirii mai ales în situația 
pacienților care nu au tratament. Acreditarea și 
licențierea serviciilor sociale oferă posibilitatea de 
a accesa cu ușurință servicii sociale specializate.

La finalul workshop-ului s-a pus accentul 
pe faptul că este importantă colaborarea între 
specialiști, pacienți, terapeuți sau alți factori 
interesați pentru a face cunoscute nevoile 
pacienților afectați de boli rare și pentru a veni 
în sprijinul lor prin încercarea de a găsi soluții cât 
mai eficiente.

Zsuzsa Almási, asistent manager

Workshop Bilateral II

Îngrijire integrată pentru persoanele cu 
dizabilități produse de boli rare, folosind 
modelul norvegian | 20 – 21 Noiembrie 2015
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Vizite de informare și consultanță pentru 
direcțiile generale de asistență socială în 
diverse județe pe domeniul bolilor rare

Aceste vizite sunt o abordare win-win: pe 
de o parte dorim să promovăm și să informăm 
despre serviciile centrului, să informăm care sunt 
bolile rare și să aflăm care sunt problemele cu 
care aceste instituții se confruntă atunci când 
întâlnesc cazuri dificile de boli rare. Pe de altă 
parte, dorim să oferim suport în activitatea lor, în
cercând să identificăm serviciile sociale din zona 
care ar putea să integreze pacienții cu boli rare, 
oferindu-le suportul de informații și instruire. Am 
organizat vizite de informare în: Satu Mare, Alba 
Iulia, Craiova, București, Constanța, Timișoara, 
Pitești, Botoșani. Participanții ai acestor întâlniri 
au fost reprezentanți ai diverselor autorități locale 
sau județene, ai unor furnizori de servicii sociale, 
medicale și reprezentanți ai asociațiilor de pacienți 
– actori implicați în management-ul bolilor rare.

În cadrul întâlnirilor s-au ridicat diverse pro
bleme cu care se confruntă persoanele afectate 
de boli rare: 

• 	 lipsa serviciilor din mediul rural și faptul că 
pe pacienți nu îi interesează statisticile și 
costurile serviciilor, ei trebuie să aibă acces 
la serviciile de care au nevoie;

• 	 rolul comunicării și colaborării între orga
nizațiile de pacienți, primele care sem
nalează  nevoile cu care se confruntă 
bolnavii, și furnizorii de servicii specializate, 
autoritățile decidente și comunitatea 
locală care trebuie să dezvolte instrumente 
de sprijin pentru persoanele în dificultate;

• 	 problemele specifice ale persoanelor afec
tate de diferite boli rare și posibilitățile 
de colaborare între cei prezenți. De ase
menea s-a vorbit despre importanța cen
trelor de expertiză, subliniind faptul că a 
fost aprobat Ordinul privind organizarea, 
funcționarea si metodologia de certificare 
a centrelor de expertiză pentru boli rare, 
o veste bună pentru toți factorii interesați 
de problematica bolilor rare.

Pentru îmbunătățirea accesului la servicii 
sociale specializate pentru persoanele cu diza
bilități produse de boli rare din România, a 
fost popularizată activitatea Centrului NoRo și 
obiectivele sale de dezvoltare după modelul 
norvegian – Centrul Frambu.

În perioada celor 14 luni de 
proiect am inițiat colaborări cu 
direcțiile generale de asistență 
socială din diferite regiuni de 
dezvoltare (câte un serviciu 
din fiecare regiune) pentru a 
informa despre serviciile pe 
care Centrul NoRo le poate 
oferi persoanelor cu handicap 
produs de bolile rare și pentru 
a căuta metode de colaborare 
pentru orientarea acestora către 
serviciile sociale specializate 
necesare. 
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Asociația Prader Willi 
din România (APWR) în 
parteneriat cu Centrul 
pentru Boli Rare Frambu 
din Norvegia derulează 
proiectul: „NoRo 
– Frambu, parteneriat 
pentru viitor”, finanțat 
prin granturile SEE 
2009-2014, în cadrul 
Fondului ONG în 
România.

Scopul proiectului este 
îmbunătățirea accesului la 
servicii sociale specializate 
pentru persoanele cu diza
bilități produse de boli rare 
din România.

Obiectivele proiectului:

1.	 Consolidarea rolului Centrului NoRo ca 
furnizor de servicii sociale specializate;

2.	 Implementarea unui program de men
torat cu Centrul Frambu Norvegia pentru 
diversificarea serviciilor oferite de Centrul 
NoRo;

3.	 Dezvoltarea și testarea unei abordări ino
vative pentru asigurarea continuității în
grijirii pacienților cu boli rare din România 
– realizarea unei Rețele de referință pentru 
boli rare la nivel național.

Prin dezvoltarea de servicii integrate, spe
cializate, organizate într-o rețea de referință 
națională vom răspunde mai bine nevoilor 
grupurilor țintă, vom îmbunătăți accesul la 
servicii și vom eficientiza intervențiile noastre.

Dezvoltarea organizațională a APWR vizează 
două obiective majore:

1.	 Îmbunătățirea capacității de cercetare 
a APWR prin angajarea unui specialist 
cu experiență în derularea de proiecte 
de cercetare pe domeniul bolilor rare și 
realizarea unui portofoliu de proiecte de 
cercetare, urmând ca pe parcursul pro

iectului să inițiem o cercetare privind 
impactul social al bolii asupra familiilor 
beneficiarilor din proiect;

2.	 Promovarea permanentă a serviciilor 
furnizate de Centrul NoRo prin realizarea 
unei campanii de promovare și a unei 
strategii de strângere de fonduri.

Perioada de implementare a proiectului 
este de 14 luni. Finanțarea proiectului este de 
147.867 eur, reprezentând 76,85% din totalul 
costurilor eligibile. Partenerul nostru în acest 
proiect este Centrul Frambu din Norvegia.

Programul de mentorat vine în sprijinul 
angajaților Centrului NoRo prin crearea unei 
platforme prin care ei pot accesa profesioniști în 
domeniile lor de interes de la Centrul Frambu. 
Programul de mentorat va fi axat pe următoarele 
arii comune de interes: terapii, programul pentru 
organizarea grupurilor de pacienți, a taberelor și 
a activităților terapeutice recreative, relația cu 
autoritățile și implicarea comunității, proiecte co
mune de cercetare. Programul de mentorat va 
fi inițiat la întâlnirea de la primul workshop or
ganizat în proiect și va fi implementat pe toată 
durata proiectului.

Scopul programului este acela să faciliteze 
procesul de transfer de cunoștințe și expertiză 
între Centrul Frambu din Norvegia și Centrul 
NoRo din România.

Programul de mentorat Noro – Frambu 
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Obiective: 

1.	 Actualizarea programului de terapii pentru 
copii pe perioada de vară;

2.	 Organizarea de grupuri „NoRo-Frambu” 
pentru dezvoltare organizațională;

3.	 Organizarea taberelor de vară;
4.	 Dezvoltarea unor proiecte comune de 

cercetare;
5.	 Promovarea permanentă a parteneriatului 

la nivel național și internațional;

Activități prin care vor fi realizate
obiectivele:

1.	 Organizarea de videoconferințe & 
conferințe de presă;

2.	 Participarea partenerilor la 2 Workshop-uri și 
1 Conferință națională;

3.	 Conferințe Skype;
4.	 Folosirea unor evenimente internaționale 

pentru a organiza întâlniri față-n față în 
vederea actualizării informațiilor privind 
implementarea proiectului;

5.	 Participarea partenerilor de la Frambu 
la workshop-uri și la conferința finală a 
proiectului.

În cadrul workshop-urilor se va analiza po
sibilitatea de implementare a modelului nor
vegian, cu ajustările necesare date de specificul 
Centrului NoRo. Se vor reorganiza atât activitățile 
din centru, cât și partea de tabere organizate în 
alte locații.

Se propune, ca mai mulți specialiști din 
Centrul NoRo să meargă la Frambu pentru 
schimb de experiență, urmând să facem rost de 
finanțare pentru această activitate din alte surse 
decât din proiect (în proiect nu a fost prevăzut). 

S-a analizat scopul și structura taberelor 
organizate de Frambu şi justificarea necesității 
acestora. Scopul acestor tabere, pe lângă oferirea 
momentelor plăcute este să întărească copiii/
tinerii afectați de boală să dezvolte grupuri de 
suport, să fie apreciați și încurajați în ceea ce 
fac, să-și dezvolte personalitatea și abilitățile de 
socializare pentru a putea avea o viață mai bună. 
Totuși este important, ca activitățile din tabără să 
fie activități de socializare, și nu activități propriu 
zise de terapii. Având în vedere că spre deosebire 
de Centrul Frambu, unde beneficiarii taberelor 
sunt tineri, iar specificul bolilor copiilor din Centrul 
de Zi NoRo este cel din spectrul autist, decizia 
este ca în primii ani să organizăm tabere la care 
să participe copiii alături de părinți și voluntari, 
treptat, trecân-du-se la tabere în care să participe 
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doar copiii, fără însoțitori, doar cu voluntari și 
personalul Centrului NoRo. De asemenea, s-a 
decis ca locația să fie aproape de casă.

Se propune ca la realizarea programului 
pentru tabere să comunicăm permanent cu 
experții de la Frambu. 

Centrul Frambu va transmite o informare 
privind modul în care organizează vizitele în 
comunitate, întâlnirile cu familiile în care este 
diagnosticat un copil cu boală rară și întâl
nirile cu autoritățile locale sau serviciile sociale, 
medicale și educaționale, urmând ca din anul 
2016 să organizăm astfel de vizite cu o frecvență 
mai mare în diverse regiuni din România. Vor fi 
identificate resurse financiare pentru a realiza 
aceste activități și persoanele responsabile.

Centrul Frambu va decide cine vor fi parti
cipanții la evenimentele din proiect iar Centrul 
NoRo o să transmită informațiile în avans, astfel 
încât aceste vizite să poata fi organizate fără a 
crea probleme. La ora actuală, bolile rare repre
zintă una din prioritățile cercetătorilor în me
dicină. Conform estimărilor, 450 de noi terapii 
se află în cercetare și dezvoltare, care să ajute 
pacienții cu astfel de afecțiuni. 

În România, diagnosticarea și tratamentul se 
face precar față de alte țări UE. În România, circa 
8%  din populația țării este afectată de boli rare, 
însă mulți pacienți nu au un diagnostic complet 
și astfel nu au parte nici de tratament adecvat. 
„Bolile genetice, categorie importantă a bolilor 
rare, au cauze adesea necunoscute, iar tabloul 
clinic diferă foarte mult, ceea ce le face dificil de 
diagnosticat și de tratat. De aceea cercetarea 

genetică, care reprezintă viitorul medicinei, a de
venit o prioritate pentru comunitatea științifică 
medicală. Terapiile destinate bolilor rare își pun 
semnificativ amprenta nu doar asupra vieții 
pacienților, ci și asupra costurilor din sistemul 
sanitar. 

Persoanele care suferă de boli rare și 
care beneficiază de tratamente adecvate, 
administrate la timp au astfel șansa să aibă o 
viață normală. Iar acest aspect conduce nu 
doar la îmbunătățirea calității și speranței de 
viață, ci și la reducerea cheltuielor în sănătate 
– reducerea costurilor de spitalizare, de tratare 
a complicațiilor, de consiliere psihologică, de 
îngrijire paliativă”. 

Pornind de la experiența norvegiană în 
domeniul îngrijirii integrate a bolilor rare, ne 
propunem ca împreună să identificăm proiecte 
de cercetare comune:

• 	 Evaluarea impactului îngrijirii pacienților 
în Centrele NoRo și Frambu;

• 	 Realizare de studii al istoricului bolii por
nind de la experiența familiilor;

• 	 Evaluarea impactului programelor de 
educație teraputică asupra rezilienței 
familiilor.

Vor fi identificate proiecte de cercetare pe 
care să aplicăm în parteneriat. Promovarea 
activității celor două centre în Campania de 
Ziua Bolilor Rare 2016 și la celebrarea a 5 ani de 
activitate a Centrului NoRo în iunie 2016.

Dorica Dan, Coordonator proiect APWR
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Cea mai mare satisfacție a muncii de jurnalist este, cu 
siguranță certitudinea de a realiza că ai reușit să schimbi 
ceva în tine prin ceea ce faci. Dincolo de alergătura 
aferentă fiecărei zile, de sutele de mail-uri, de trierea de 
informații, de rutina inevitabilă a muncii, există unele 
momente care oferă siguranța că strădania aceasta are 
totuși un ecou care răzbate cele câteva minute pe care 
cititorul și le sacrifică pentru a-ți lectura cuvintele. 

Oana Mărginean, Vocea Transilvaniei 

Până nu demult când auzeam cuvântul NoRo gândul 
îmi fugea la un film cu un băiat trist și sfios. Au trecut 
ceva ani de la povestea cu filmul când aveam să aflu 
că NoRo nu e un film, ci există în realitate. Dar nu e un 
băiețel, ci un tărâm minunat. Îndrăznesc să zic chiar ușor 
fermecat. Pentru că vin aici copii triști și sfioși, la fel ca 
Noro, cel din film, și că prin farmec aceștia devin vioi și 
se arată interesați de tot ce-i înconjoară.

Sorin Șchiopu, Radio România Târgu Mureș

Evit să privesc pe fereastră pentru a nu-mi distruge 
senzatia de „altă lume” pe care mi-o oferă interiorul 
Centrului NoRo din Zalău. Prefer în schimb, să admir 
lemnăria unor geamuri păstrate în interior pentru a arăta 
că ne aflăm într-o clădire de 200 de ani vechime. E greu 
de imaginat că există așa ceva în România. Pacienții care 
vin aici beneficiază de săli de terapie comportamentală, 
logopedie, terapie senzorială, kinetoterapie, jacuzzi, săli 
multifuncționale, spații de cazare la nivelul unui hotel cu 
multe stele și pentru că se adresează în special copiilor 
un spațiu de joacă exterior cu toate dotările.

Andrei Huțan, Radio România Cluj

Oamenii rari sunt acei oameni minunați care ne 
însoțesc pe drumul vieții ca să ne facă inima mai bună, 
mai fericită. Acești oameni minunați sunteți voi, cei care 
ne-ați deschis calea spre sufletul nostru pentru a vă 
înțelege mai bine pe voi înșivă, împovărați de greutățile 
vieții și nevoile noastre. Sunteți rari prin faptul că sunteți 
speciali prin tot ceea ce faceți, transmiteți și dăruiți. 

Ionela Chircu, Jurnalul de Ilfov

Am avut onoarea să vizitez centrul, să cunosc pacienți 
cu boli rare, adulți mulțumiți că au găsit un punct de 
reper și soluții fără să bată din ușă în ușă, poate fără 
succes, am întâlnit părinți fericiți că odraslele lor au făcut 
progrese – se ridică în picioare, merg singuri, au învățat 
deprinderi de viață independentă. Și toate acestea, cu 
ajutorul unui personal calificat și servicii specializate 
oferite în cabinete medicale dotate cu aparatură 
performantă, în spații special amenajate pentru 
kinetoterapie, logopedie, hidroterapie, ergoterapie, 
terapie senzorială, terapie comportamentală etc. 

Arina Moldovan, Revista MedFarm

Trăiam cu convingerea că nicăieri nu te poți simți mai 
bine ca acasă. Acolo unde ai familia în jurul tău, acolo 
unde te simți iubit și protejat. Din clipa în care am pășit în 
Centrul NoRo am constatat, cu plăcere că m-am înșelat.

Există acest loc unde dragostea și grija sunt părintești, 
chiar dacă legătura de sânge nu există. Și îmi vine să 
aplaud pentru că văd că există oameni care nu se vor 
opri să lupte, pentru ei și pentru alții ca ei. 

Dana Lascu, Evenimentul Zilei

O nouă mină de aur s-a deschis în România, la Zalău. 
Artizanii ei, o familie „inimoasă”, Dorica şi Tiberiu Dan, 
de succesul cărora depinde soarta multor oameni rari. 
Oameni rari, pentru că au nenorocul de a fi posesorii 
unor patologii rare. Oferta terapeutică a Centrului NoRo 
pentru boli rare, căci despre el este vorba, este extrem de 
bogată, pornind de la terapii comportamentale, terapii 
senzoriale, logopedie, hidroterapie, masaj, fizioterapie, 
ergoterapie, meloterapie, art-terapie. Este un model de 
succes în abordarea bolilor rare care se pare că poate 
mişca lucrurile în acest domeniu.

Dan Dumitru Mihalache, Viaţa medicală

Bună ziua! Sunt Rett. Sunt un sindrom. M-am născut 
în urmă cu opt ani, în aceeaşi zi cu Andrei, dar mi-am 
făcut simţită prezenţa doar după doi ani de viaţă. Medicii 
m-au depistat mult mai târziu. Suntem puţini în lume şi 
se pare că semănăm puţin cu alte familii. Andrei trăieşte 
în lumea lui, eu în corpul lui, lumea mea. Trăim în aceeaşi 
lume, dar totuşi în lumi paralele. Andrei este mic de 
înălţime, are mâini mici, reci şi nervoase. Nu-i place 
socializarea. Doar eu sunt prietenul lui. Eu nu ştiu cum 
arăt. Aici nu sunt oglinzi. Mă văd doar prin ochii celor 
care se uită în ochii lui Andrei. Cred că sunt urât, pentru 
că uneori îşi bat joc ceilalţi copii de noi. De câteva ori pe 
săptămână ne întâlnim cu alţi copii care trec şi ei prin 
acelaşi lucru. Mergem la un centru din Zalău, singurul 
care se ocupă de boli rare în România. Andrei e norocos 
că s-a născut în Zalău, dar ghinionist că ne-am născut 
împreună.

Maria Man, Transilvania Reporter

Centrul NoRo din Zalău? Nimic mai simplu: trebuie 
să sunaţi şi să vă programaţi într-un viitor grup de 12-
14 pacienţi cu acelaşi tip de boală. Într-un an se strâng 
peste 140 de pacienţi care beneficiază de aceste servicii. 
Pacientul cu boli rare, indiferent că e copil sau adult este 
optimist, luptător şi a învăţat că singurul sprijin pe care 
îl are e în familie şi în Bunul Dumnezeu, iar Dorica Dan, 
este pentru aceşti copilaşi mult prea greu încercaţi un 
înger păzitor dintr-un singur motiv: a reuşit să ridice în 
Zalău Centrul NoRo.

Vlad Tătaru, Radio ProDiaspora

„Fiecare caz în parte e special, diferit. La fiecare este 
spectaculos ceea ce reuşeşte să facă. Avem copii care nu 
reuşesc să vorbească, care nu reuşesc să vorbească la o 
vârstă destul de înaintată, avem copii care nu reuşesc să 
umble, nu reuşesc să se mişte sau să-şi manifeste nevoile. 
Nu putem vorbi despre ceva general la copiii cu boli rare”, 
precizează Emanuela Ghile, logoped la Centrul NoRo.

Carmen Ile, Bihor.ro şi Jurnalul Bihorean

Impresiile jurnaliștilor prezenți la Școala de Boli 
Rare pentru Jurnaliști 2015



Material realizat în cadrul proiectului NoRo-Frambu, 
parteneriat pentru viitor, 

finanțat prin granturile SEE 2009-2014, 
în cadrul Fondului ONG în România.

• 	Un parteneriat 
	 sustenabil
• 	Management 
	 organizațional 
	 îmbunătățit

• 	Informații actualizate 
despre bolile rare

• 	Capacitate de 
diagnostic și cercetare 
dezvoltate

• 	Echipamente achi
ziționate (EMG, EKG, 
Body fat monitor, 
Ecograf, MIRA, Deep 
oscilation, laptopuri)

• 	Personal instruit 
	 în acordarea 
	 primului ajutor, 
	 management-ul 

proiectului 
	 și achiziții

• 	8 vizite de informare și 
consultanță realizate

• 	3 tabere organizate
• 	4 grupuri de pacienți 

organizate

• 	Materiale de infor-
	 mare și promovare 

realizate și distribuite
• 	4 întâlniri cu alte 

servicii din comuni
tatea realizate

• 	4 parteneriate încheiate, 
pentru asigurarea 
continuității îngrijirii 
pacienților

• 	Un program de 
mentorat elaborat

• 	Harta serviciilor tipărită

• 	Schimburi permanente 
de informații 

	 și experiență
• 	O rețea de referință 

pentru îngrijirea 
	 pacienților cu 
	 boli rare 


