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Dezvoltarea de servicii complementare cu

Dezvoltarea organizationald a APWR Rezultate asteptate e e Asociatia Prader Willi din Romania (APWR) e (D EI G RT
entrele de Expertiza din tard pentru a

vizeaza dous obiective majore: in parteneriat cu Centrul pentru boli rare

Dsvotaes
Prin dezvoltarea « e servicii integrate, afi eea Frambu din Norvegia deruleaza proiectul rispunde mai bine nevoilor grupurilor

specializate, organizate ntr-o retea de referintd e grants NoRo-Frambu, parteneriat pentru viitor, tints/beneficiarilor, imbunatatirea accesului la

nationald vom rdspur e mai bine nevoilor finantat prin granturile SEE 2009-2014, in servv(|\$\eFlFlent\ZarEamterventulcr;

cadrul Fondului ONGin Romania. Organizarea unui grup de lucru
interdisciplinar pentru realizarea retelei de

referintd pentru bolile rare la nivel national —

grupurilor tintd, vom mbundtdti accesul la
serviciisivom eficientiza nterventiile noastre.

Scopul proiectului este imbunatatirea
accesului la servicii sociale specializate incheierea a minim 4 parteneriate cu celelate
pentru persoanele cu dizabilitati produse servicii pentru a asigura continuitatea ingrijirii
cbelliErehREm e, Activitatile proiectu ui: pacientilor cu bolirare; .

: Cartografierea online a serviciilor socio-
medicale si educationale accesibile pacientilor
cubolirare din Romania

Comunicarea si schimbul permanent de
informatii si experienta intre Centrul NoRo si
celelalte servicii din comunitate, in care sunt

Perioada de impleme itare a proiectului este
de 14 luni. Finantare proiectului este de
147.867 eur, reprezent nd 76,85% din totalul
costurilor eligibile. Pari 2nerul nostru in acest
proiect este Centrul FR \MBU din Norvegia.

Obiectivele proiecului: intélnirea echipe de implementare a
proiectului;

1. Consolidarea rolului Centrului NoRo ca Conferinta de pr:sa pentru lansarea

furnizor de servicii sociale specializate. proiectului;

ntru viitor

Angajarea echipeide proiect; e z i
Grupultints B I T e e R D Reorganizarea acti tatilor Centrului NoRo  Inclusi copili din centrul de zi gradinits, scoala,
@ il Hramlb NEmerE Bem infunctie de nevoile de itificate; (EnToEE) dUio CaviE G0 a7 pIiD Gl

AALioiiia Ao oaakiidemamba maf maab ii nostri:
e imbunstatirea capaci Stii de interventie a Urganizarea ge evenimente de vizibiutate a

centruluiNoRo; Ofg;mzet\'te" 1
3. Dezvoltarea i testarea unei abordari s e (n a6 e et o e
ive pentru asigurarea continuitatii instruire siformare pro_2sionals; NoRo; i

e [ e ey Participarea perioc ca a reprezentantilor
Romania - realizarea unel Retele de. Frambu la organizarea| rogramului de instruire
referintd pentru bolirare a nivel national si interventie terapeut ca pentru grupurile de
pacienti dupa modelul( entruluiFrambu;

Organizarea de v zite de informare si
consultanta pentru ¢ irectiile de asistenta
social in diverse jude e pe domeniul bolilor
rare;

Reorganizarea actiy ttilor centrului NoRo
in perioada de vara (1% iunie - 15 septembrie)
pentru cresterea gr dului de socializare
prin activitati in aer lib , calarie, iesiri in parc,
etc,;

Formularea si pul licarea unui ghid de
serviciisociale specializ te ale Centrului NoRo;

Organizarea unei conferinte nationale;

Auditul financiar al proiectului;

Managementul/monitorizarea/evaluarea si
promovarea proiectului

www.eeag ‘ants.org
www.norwa grants.org a
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Proiect finantat prin granturile SEE 2009 - 2014,
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Continutul acestui material nu reprezintd in mod necesar pozitia oficiald
a granturilor SEE 2009 - 2014
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NoRo - Povestea unui proiect

Este interesant de spus povestea unui proiect care este atat

de strans legat de proiectul vietii tale... Cert este ca abordarea
noastra fata de altii este mai mult din cauza ca impartasim
aceleasi ganduri si mai putin din cauza modului de viata. Ne-am
facut prieteni, nu pentru ca acestia corespundeau unui anume
standard mental, ci pentru ca acestia au raspuns pozitiv la un set
de intrebari relevante, chiar cruciale in mentinerea unei prietenii.
N-am fost nevoiti sa intrebam daca doresc sa ne fie prieteni. Am
vorbit cu ei, ne-am intalnit, ne-am impartasit durerile si bucuriile,

si asa vietile noastre s-au legat. La fel s-a intamplat si cand am
ajuns la concluzia ca impreuna cu partenerii nostri norvegieni,
putem realiza cu adevarat ceva mare, chiar aici in Centrul de la
Zalau. Acest proiect a starnit acelasi entuziasm si incredere, in
noi si partenerii nostri, dar aceasta nu s-a datorat unor principii
teoretice, unor persoane sau a unor institutii care si-au declarat
suportul. Ca sa crezi in ceva nu inseamna neaparat sa fii convins
de o multitudine de informatii, uneori dimpotriva, suntem nevoiti
sa ignoram anumite informatii pentru a mentine visul...

Doar daca iti urmezi visul, poti sa-1 atingi! Este
foarte interesant sa meditezi si sa analizezi cum
s-au intamplat toate si ce factori au contribuit la
realizarile din viata ta. Pentru o persoana care nu
a crezut niciodata ca ar avea orice fel de abilitati
,de conducere’, consider ca momentan fac o
treaba destul de buna pentru echipa care s-a
creat prin acest proiect...

Dar sa incepem cu ince-
putul! Fiica mea a fost diag-
nosticata cu Sindrom Prader
Willi cand a avut aproape 18
ani, si din acel moment
ne-am dorit ca nimeni sa nu
mai fie nevoit sa se confrunte
cu un diagnostic necunoscut.
Ca rezultat al eforturilor mele
de a cauta informatii despre
diagnostic si de a gasi alte
familii care au membri afec-
tati de aceasta boala, am
infiintat Asociatia Prader Willi
din Romania - APWR in luna
mai al anului 2003.

in 2004 am participat pri-
ma data la o conferinta internationala despre
Sindromul Prader Willi, in Noua Zeelanda. A fost
o adevarata experienta de viata, acest drum pana
in capatul celalalt al lumii, pentru a invata cum
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sa ma descurc cu boala fiicei mele. A fost prima
mea calatorie cu avionul, primul meu contact
cu parinti din toata lumea care se confrunta cu
aceiasi problema. Nu a fost deloc usor sa ajung
acolo, in primul rand a fost o chestiune de bani,
pe care am reusit sa-i procur prin intermediul
asociatiei PWS din Germania. Pe urma am
realizat ca aveam nevoie de viza pentru Noua

Zeelanda din Londra, cum nu aveam ambasada
la noi in tara.. pentru a obtine aceasta viza
trebuia sa obtin initial o alta viza, pentru Anglia.
Foarte complicat. Toate acestea nu s-ar fi rezolvat
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fara ajutorul unui bun prieten din Cambridge
care a contribuit enorm la realizarea acestui vis.

Calatoria nu a fost deloc usoara, am fost
nevoita sa merg cu masina pana in Frankfurt,
am dormit in masina dupa care, seara m-a
asteptat un drum cu avionul de 30 de ore. A fost
o adevarata aventura. in Noua Zeeland3 am cu-
noscut persoane minunate, care m-au ajutat sa
realizez ca intr-adevar pot indeplini misiunea
care mi-am asumat-o pentru pacientii din
Romania. L-am cunoscut pe Ragnhild Arnesen
de la Asociatia Prader Willi din Norvegia, pe Pam
Eisen presedintele Organizatiei Internationale
a Sindromului Prader Willi (IPWSO), si am aflat
ca tatal lui Pam a fost nascut in Fels6ébanya
- Baia Sprie (am crezut ca este o localitate din
Ungaria, dupa care am realizat ca de fapt este
din Romania, si chiar foarte aproape de orasul
meu). Mi-am facut multi prieteni si asteptam cu
nerabdare sa ma reintalnesc cu ei la urmatoarea
conferinta, in Germania. De asemenea am avut
ocazia de a participa la un workshop tinut de o
persoana foarte speciald, Christian Aashamar de
la Frambu — Centru Resursa pentru Boli Rare din
Norvegia. Prezentarea lui despre Centrul Frambu
mi-a starnit atentia si a ramas un vis pentru
mine, accentuez un ,vis” pentru ca mi se parea
ceva imposibil de realizat la noi In contextul
actual. Nimic in viata nu e intamplator! Dar
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lucrurile au Tnceput sa se dezvolte intr-un ritm
rapid. Asociatia din Germania a decis sa nu mai
organizeze urmatoarea conferinta, iar intr-un
moment de ,nebunie” am decis ca noi sa o orga-
nizam, ceea ce am si facut in anul 2007. La con-
ferinta au participat 388 de persoane din 38 de
tari diferite, inclusiv Norvegia. In sfarsit, am reusit
sa satisfacem cerintele tuturor. Din acel moment
am fost mult mai increzatori in puterile noastre
si In capacitatile noastre de organizare.

De asemenea in acelasi an am infiintat Alianta
Nationala pentru Boli Rare Romania, am inceput
sa lucram la Planul National de Boli Rare si am
organizat doua conferinte pentru boli rare. Pot
spune ca a fost un imens pas inainte pentru
organizatia noastra. in acelasi an am fost aleasa
in comitetul de conducere IPWSO si EURODIS
(Organizatia Europeana a Bolilor Rare). in 2008,
Norway Grants a deschis o linie de finantare si
mi-am amintit prezentarea despre Frambu din
Noua Zeelanda (uneori pastrezi ceva in inima
si nici nu-ti dai seama ca este inca acolo) si am
decis sa incerc. Am abordat APW Norvegia si
am solicitat parteneriatul lor pentru proiectul
,seed money”, si au fost de acord sa pregateasca
proiectul si sa ceara parteneriatul Centrului
Frambu. Totul a devenit posibil pentru ca doua
mame, una din Norvegia si una din Romania s-au
intalnit o data in Noua Zeelanda... atunci cand ne
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pierdem puterile suntem purtati de speranta...
Am pregatit un acord de parteneriat, o pre-
zentare a proiectului si ne-am intalnit la Frambu
in noiembrie 2008. La acel moment, toate
informatiile de pe site-ul Frambu erau in limba
norvegiana, asa ca mi-am bazat cererea in mare
parte pe propriile mele amintiri si pe visul meu.
Ca sa fiu sincera, am fost extrem de impresionata
de modul in care Frambu abordeaza intreaga
familie si comunitatea pentru a imbunatati
calitatea vietii persoanelor afectate de boli rare.
Acesta este motivul pentru care viziunea APWR
a fost ,realitatea norvegianad”, ca sa spun asa... Nu
stiu de ce si cand i-am convins sa fie partenerii
nostri (dupa prima zi, am spus la doamna dr.
Puiu ca nu vor accepta sa fie partenerii nostri...),
dar presupun ca au existat unele elemente
importante precum: Ragnhild Arnesen de la
APW Norvegia, viziunea si convingerile mele ca
putem face asta intr-o realitate atat de diferita,
precum Romaéania. Probabil directorul de la
Frambu a vazut toate acestea si a semnat acordul
de parteneriat a doua zi. Am scris proiectul si
[-am castigat. Implementarea proiectului nu
a fost deloc usoara, ne-am dorit sa realizam
cat mai mult posibil pentru un viitor mai bun
pentru pacientii cu boli rare din Romania.
Expertiza partenerilor nostri a fost esentiala,
echipa si voluntarii implicati (Lisen, Tove, David,
Kaja, Ragnhild, David Oziel, Christel, Anja, Nina,
Rob, specialistii si pacientii romani implicati in
Comitetul National pentru Boli Rare) au fost
remarcabili si tot sprijinul din partea partenerilor
suplimentari si a prietenilor ne-a ajutat sa
derulam un proiect reusit.

Experienta partenerilor nostri a fost esentiala
in realizarea proiectului!

Proiectul NoRo - ,Parteneriatul Norvegiano-
Roman pentru Progres in Bolile Rare” - a oferit
APWR-ului oportunitatea de a dezvolta serviciile
pe care le-am creat in 2005 prin intermediul
Centrului de Informare privind Bolile Genetice
Rare. Universitatea este un serviciu de informare
dezvoltat in centrul existent, iar Centrul de
Referinta Pilot este o cladire separata, creata in
timpul implementarii proiectului.

Constructia Centrului

Asta a fost o alta poveste, cu o multime de
provocéri si eforturi. in primul rand, am primit
terenul printr-un acord de parteneriat, de la
Biserica Catolica ,Sfanta Familie” din Zalau.
Apoi terenul a fost dat inapoi Consiliului
Local, care a decis din nou sa ni-l dea noua
(in conformitate cu cererea bisericii) pentru
renovarea si construirea centrului pentru boli
rare initial pentru 1 an, apoi pentru 3 si in final
pentru 10 ani.

Prin acest proiect am creat INCREDERE si
INTELEGERE... Am inceput cu intarziere lucrérile
de constructie datorita metodelor de achizitie
si contestatiilor, dupa care am avut inundatii,
alunecari de teren si a fost nevoie de munca
suplimentara pentru consolidarea terenului si
multe altele.. dar am reusit sa depasim toate
acestea si pana la urma le-am dus la bun
sfarsit. Reusita noastra se datoreaza tuturor
celor implicati: constructor, arhitect, autoritati,
personal si voluntari. Toti au transformat acest
proiect in scopul lor principal si desigur toti isi
doresc ca acest proiect sa fie un exemplu... Pot
spune ca visul nostru a devenit visul lor, si acest
lucru este fantastic. Acest proiect este important
pentru pacientii care sufera de boli rare,
deoarece acesta pune in evidenta experienta
de zi cu zi a pacientilor si implicit a familiilor.
Oferim cursuri adresate atat intregii familii cat
si specialistilor implicati in diagnosticarea si
management-ul bolilor rare. De asemenea,
serviciile create vor oferi un sprijin important
pentru toti pacientii, nu numai pentru cei care
au un tratament eficient, ci si pentru cei care
NU au nici un tratament pentru moment (prin
terapii, formare, consiliere si activitati de grup de
sprijin). Prin acest proiect nu am construit doar
un ,centru” pentru bolile rare, am construit un
parteneriat real si o adevarata incredere intre toti
partenerii implicati. Implicarea Frambu si a APW
din Norvegia este un model pentru partenerii
romani, iar aceasta cooperare a influentat de
asemenea si sprijinul autoritatilor nationale.

,Daca lupti pentru visul tau, intr-o zi, si visul tau va lupta pentru tine...”

6 |

Dorica Dan, presedinte APWR
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NoRo - Frambu,
parteneriat pentru viitor

Frambu are incepand cu anul 2009 placerea de a fi partener cu Asociatia Prader Willi din
Romania in activitatea noastra de a imbunatati calitatea vietii persoanelor diagnosticate
cu o boala rara. Finantarea de la Granturile EEA/Norvegia a permis celor doua organizatii
sa stabileasca acest parteneriat. Am reusit in mai multe proiecte si acum suntem pe

cale sa finalizam proiectul ,NoRo - Frambu, parteneriat pentru viitor”, pe parcursul unei
perioade de 14 luni, in 2015-2016. in acest proiect dorim sa imbunatatim accesul la servicii

sociale specializate pentru persoanele cu handicap cauzat de boli rare in Romania.

Proiectul a fost lansat in cadrul unei
conferinte de presa in luna martie
la care au participat reprezentanti
ai colaboratorilor din Romania iar
Frambu a fost reprezentata de direc-
torul centrului prin participarea la
videoconferinta. Frambu a subliniat
importanta serviciilor sociale spe-
cializate pentru persoanele diagnos-
ticate cu boli rare. Printre acestea se
numara serviciile sociale care permit
pacientilor sa faca fata vietii de zi
cu zi; sa faca fata la gradinita, scoala
si posibilitatile de a gasi un loc de
munca.

in luna aprilie 2015 reprezentantii Frambu au
participat la primul workshop numit: ,ingrijire
integrata pentru persoanele cu dizabilitati pro-
duse de boli rare”, utilizand modelul norvegian.
Reprezentantii Frambu au fost seful depar-
tamentului de la gradinita, scoala si tabere de
vara si un psihopedagog, cu o responsabilitate
speciald a temelor scolare Frambu. in timpul
cursurilor de la Frambu copiii si adultii fac unele
teme pentru scoala, dar scopul principal al
acestor activitati este de a ajunge sa se cunoasca
reciproc si sa impartaseasca experiente cu privire
la diagnosticare, care este punctul central al
cursului. Ele sunt asistate de catre profesionisti
care au cunostinte despre viata cu o boala rara si
pot raspunde la intrebarile copiilor si adultilor.

Scopul principal al muncii noastre este acela
de a permite pacientilor nostri sa fie integrati in
societate si de a le oferi posibilitatea de a merge
mai departe in viata. Societatea are nevoie de
informatii si cunostinte cu privire la bolile rare
in scopul de a integra pacientii in societate,
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in general, in masura in care este posibil. in
timpul discutiilor si exemplelor la workshop
reprezentantii Frambu au subliniat importanta
ingrijirii integrate pentru pacientii cu boli rare.

Reprezentantii Frambu au subliniat im-
portanta taberelor de vara pentru copii si adulti
ca un instrument important in Tmputernicirea
pacientilor. Aceste tabere au permis pacientilor
cu diferite diagnostice rare posibilitatea de a
parasi parintii pentru o perioada scurta de timp,
de a participa la activitati atat in interior cat si
in exterior, care ar putea fi pentru prima data si
sa se intalneasca cu alti participanti in aceeasi
situatie, impreuna cu studentii care lucreaza ca
voluntari in tabere. Reprezentantii Frambu au
discutat aceste probleme la workshop, in scopul
de a sprijini organizarea taberelor de vara la
Centrul NoRo.

Am continuat cooperarea noastra in al doilea
workshop in luna noiembrie 2015. Ambele or-
ganizatii au reusit sa raporteze din taberele de
vara 2015 si sa impartaseasca experientele lor.

a

FRAMBU
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Centrul NoRo a organizat tabere implicand 152
de participanti care au participat la o multime
de activitati, la fel ca si la Frambu si a reusit
sa i cunoasca mai bine pe pacienti si pe fa-
miliile acestora in ideea de a-i ajuta sa faca fata
provocarilor de zi cu zi.

persoanelor cu boli rare”. Frambu a fost repre-
zentat de seful departamentului de inovare
si documentare impreuna cu un consilier de
comunicatii. A fost prezentata o introducere a
stadiului de organizare privind ingrijirea pentru
pacientii cu boli rare din Norvegia. Unitatea
Consultativa Norvegiana pentru Bolile Rare
organizeaza serviciile nationale pentru pacientii
cu boli rare impreuna cu 9 centre de expertiza.
Frambu este cel mai mare centru, care ofera
servicii pentru mai mult de 120 de diagnostice
rare diferite si este singurul centru cu 72 de
locuri de cazare. Frambu este o fundatie privata
finantata de stat prin Unitatea Consultativa
Norvegiana pentru Bolile Rare.

Pentru mai mult de 25 de ani Frambu a expe-
rimentat nevoia de informatii si cunostinte cu
privire la bolile rare in sistemul de servicii de
sanatate si sociale. Municipalitatea trebuie sa
se asigure ca toate persoanele rezidente sunt
prevazute cu serviciile de sanatate necesare.

Acestea includ persoanele diagnosticate cu
boli rare. Dar experienta noastra ne spune in
continuare ca bolile rare sunt putin cunoscute
pentru specialisti, pacienti si pentru societate.
Lipsa de cunostinte duce la lipsa de ajutor si a
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abilitatilor de adaptare in randul specialistilor
care ar trebui sa ofere servicii pacientilor cu
boli rare. Frambu lucreaza in mod continuu
pentru a imbunatati cunostintele necesare prin
organizarea de cursuri, pentru pacienti si familiile
lor, cursuri de specializare pentru specialisti
si furnizorii de servicii. Noi
impartasim aceasta nevoie
de informatii si cunostinte
cu Centrul NoRo si ne-au
sprijinit in conceptul de
aranjare a acestor tipuri de
cursuri. Norvegia este o tara
CuU o acoperire extinsa si nu
exista intotdeauna suficient
timp pentru a calatori;
Frambu este specializata
in a oferi orientare folosind
programe de videoconfe-
rinta. Experienta noastra de
pana acum de acest tip de
orientare este faptul ca mai
multi specialisti si furnizori
de servicii din mediul local,
participa la acest tip de
intalnire. Pentru ca ei nu au
nevoie sa calatoreasca si sa petreaca una, doua
sau trei zile departe de locul lor de munca, doar
cateva ore.

Experienta Centrului Frambu de mai mult
de 25 de ani de lucru cu boli rare, ne-a Tnvatat
ca oferind persoanelor diagnosticate cu aceste
boli, tratament adecvat si de cea mai buna
ingrijire cat mai devreme posibil, se va reduce
in mod semnificativ unele dintre nevoile lor de
ingrijire in viitor. Acest lucru a fost unul dintre
obiectivele principale ale Centrului Frambu;
pentru a imbunatati calitatea vietii pacientilor
nostri cat mai bine posibil. Acest lucru include
instruirea ingrijitorilor cu privire la boli si cel
mai bun tratament, precum si pentru a ajuta
pacientii si familiile lor cum sa faca fata bolilor.
Noi am avut privilegiul de a impartasi experienta
si cunostintele noastre cu partenerul nostru din
Romania.

Cele doua tari prin Granturile EEA/Norvegia
au avut o oportunitate de aur de a se cunoaste
reciproc, sa stabileasca prietenii si mijloace
de cooperare. O parte importanta a viitorului
Europei este de a lucra si coopera fara frontiere.
Pacientii diagnosticati cu boli rare au aceleasi
nevoi, indiferent de tara din care provin.

Lisen Mohr, Centrul Frambu

DIN ROMANIA
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WORKSHOP BILATERAL |

Ingrijire integrata pentru persoanele cu
dizabilitati produse de boli rare, folosind
modelul norvegian | 28 - 29 Aprilie 2015

Scopul organizarii workshop-ului este acela
de intarire a relatiilor bilaterale NoRo - Frambu
si a impartasirii experientei in abordarea bolilor
rare in Norvegia, gasirea unor solutii de adaptare
a activitatilor Centrului NoRo, folosind modelul
Frambu. Avand in vedere ca s-a organizat la
sfarsitul lunii aprilie, am acordat o mare parte
din timp dezbaterii privind orga-
nizarea primelor tabere de vara
pentru beneficiarii Centrului NoRo.
Din partea Frambu au participat
Karsten Barton, Lisen Mohr si Simen
Aaboe, reprezentanti ai APWR,
ai altor furnizori de servicii socio-
medicale, colaboratori ai Centrului
NoRo precum si reprezentanti ai
autoritatilor locale. A fost prezentat
proiectul, scopul si obiectivele
proiectului, modul in care au fost
gandite activitatile pentru a ne
atinge obiectivele asumate.

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

Workshop-ul s-a desfasurat pe parcursul a
doua zile.

in prima zi dupé introducerea si prezentarea
participantilor s-a deschis workshop-ul cu
multumiri aduse reprezentantilor partenerilor
si ai autoritatilor prezente la eveniment. Cola-
borarea cu toti cei prezenti face posibila
dezvoltarea serviciilor Centrului NoRo si imbuna-
tatirea calitatii vietii pacientilor cu boli rare. S-a
prezentat proiectul ,NoRo-Frambu, parteneriat
pentru viitor”, in cadrul caruia a fost organizat
evenimentul.

Temele abordate in cadrul workshop-ului au
fost:

e De ce consideram NoRo - Frambu un parte-

neriat sustenabil si de viitor?;

¢ Modelul norvegian;

e Serviciile din Centrul Frambu;

o De ce este importanta ingrijirea integrata

la pacientii cu boli rare.

ASOCIATIA
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S-a analizat posibilitatea de implementare a
modelului norvegian, cu ajustarile necesare date
de specificul Centrului NoRo. De asemenea a
fost prezentata structura activitatilor pentru per-
soane cu boli rare a Centrului Frambu, inclusiv
structura activitatilor, interventiilor si a perso-
nalului, bugetul si asigurarile necesare.

]

in a doua zi plecand de la prezentarea ,Tra-
seul pacientului in serviciile sociale” discutiile
s-au focalizat pe nevoile persoanelor afectate
de boli rare si despre posibilitatile de a folosi
mai eficient resursele comunitatii, retelele si
schimbul de bune practici. Au fost mai multe
discutii libere, decat in prima zi, pentru a da
posibilitate participantilor, sa afle detalii care Ti
intereseaza legate de activitatea norvegienilor.
Discutiile au cuprins scopul si structura taberelor
organizate de Frambu, justificarea necesitatii
acestora. Scopul acestor tabere, pe langa oferirea
momentelor placute este s& intareasca copiii/
tinerii afectati de boala sa dezvolte grupuri de
suport, sa fie apreciati si incurajati in ceea ce
fac, sa-si dezvolte personalitatea si abilitatile de
socializare pentru a putea avea o viata mai buna.
Totusi este important, ca activitatile din tabara sa
fie activitati de socializare, si nu activitati propriu-
zise de terapii.

Zsuzsa Almasi, asistent manager
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TABERE DE VARA

Centrul Frambu si Centrul NoRo

Centrul Frambu
organizeaza tabere
pentru a oferi
experiente de
vacanta, de invatare,
oportunitati si
activitati adaptate,
intr-un mediu sigur,
cu scopul ca aceste
experiente dobandite
sa fie folosite in
timpul liber si in viata
de zi cu zi, pentru

a depasi si face fata
provocarilor cu care 4
se confrunta. /

Pentru participanti obiectivul principal este
de multe ori sa cunoasca alte persoane aflate
in aceeasi situatie ca ei insisi, sa faca schimb de
experienta si sa socializeze.

Fiecare tabara are 2 lideri de tabara, 2 lideri
de activitate, 5 lideri de grup, aproximativ 45 de
asistenti neinstruiti, un student la medicina si o
asistenta medicala.

Echipa Frambu observa din umbra activitatea
taberei, si ofera ajutor si sprijin atunci cand este
nevoie.

10 |
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In cadrul taberei au fost 405 aplicatii pentru
postul de asistent de tabara: 30% noi solicitari si
70% cu experienta in organizarea si desfasurarea
de tabere. in cea mai mare parte sunt tineri
studenti. 380 de aplicanti au fost impartiti in cele
4 tabere. Unul dintre memobrii echipei Frambu
este responsabil cu angajarea personalului.

Perspective pe care le ofera taberele orga-
nizate la Centrul Frambu: Tnvata sa faca fata
diferitelor situatii, achizitioneaza abilitati de viata
independenta si pentru depasirea obstacolelor,
participa la activitati distractive, posibilitate de
integrare, dor de casa, amintiri pe
viata. Participantii sunt copii, tineri
si tineri adulti cu boli rare, insotiti
de catre ingrijitori si asistenti
personali. 75 dintre participanti
sunt beneficiari ai Centrului
Frambu. Pe perioada verii sunt
organizate 4 tabere, 3 tabere cu
un numar de 50 de participanti
(grupe de varsta: 12-16 ani, 16-30
ani, 14-20 de ani), 1 tabara cu 30
de participanti (peste 18 ani).

Dupa multi ani de organizare
de tabere de vara, Frambu a
dezvoltat o anumita ,cultura de
tabara”, care se transmite de la
un an la altul.
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Se incearca pastrarea acestei culturi prin
gasirea unui echilibru intre tabara cu experienta,
participanti si personal nou. Aceasta experienta
ajuta foarte mult in adaptarea la viata de tabara
si cultura.

In masura in care este posibil, organizarea
si desfasurarea taberei este lasata in mainile
tinerilor implicati si devotati - tineri
care lucreaza cu tineri.

Pornind de la acest model,
prin proiectul ,NoRo-Frambu,
parteneriat pentru viitor” ne-am
propus sa organizam tabere de
vara pentru copiii din Centrul de
Zi NoRo si tinerii din programul
LAbilitati de Viata Independenta”.

Pentru a creste gradul de so-
cializare in randul copiilor si al
tinerilor cu dizabilitati produse
de boli rare si din spectrul autist,
in perioada 27 iulie - 14 august
2015 am organizat 3 tabere.
Prima Tabara NoRo 2015 s-a
desfasurat in perioada 27 - 31
iulie 2015, a doua Tabara NoRo
2015 in perioada 3 - 7 august 2015 si ultima
tabara a avut loc in perioada 10 - 14 august
2015. Locatia Pensiunea ,Colt de Rai”. in cele
3 tabere am avut un numar total de 152 de
persoane (o0 medie de 50 de persoane pe grup):
45 de beneficiari si ceilalti de 107 insotitori
(membrii familiei, asistenti personali), voluntari,
si personalul APWR. Voluntarii pe parcursul
activitatilor au oferit ajutor si sprijin copiilor sau
tinerilor care intdmpinau dificultati in realizarea
sarcinilor. Parintii in tot acest timp au asistat la
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activitati si doar acolo unde a
fost cazul au mai intervenit din
cand in cand.

Pe parcursul celor 5 zile am
desfasurat diverse activitati dis-
tractive si amuzante de care
copiii s-au bucurat cu mult
entuziasm.

Aceasta tabara a fost un prilej
pentru parinti de a interactiona
intre ei, sa se cunoasca mai bi-
ne, sa lege prietenii stranse, sa
impartaseasca experiente si sa
gaseasca solutii la dificultatile
pe care le intampina in viata de
zi cu zi. O astfel de experienta
pentru parinti a oferit posibi-
litatea sa se relaxeze si sa be-
neficieze de un moment de respiro. Acest mo-
ment de respiro a fost facilitat nu numai de con-
ditiile din tabara dar si de ajutorul voluntarilor.
Voluntarii au avut un rol important in aceasta
tabara in primul rdnd pentru ca pe parcursul
activitatilor au lucrat fiecare unu la unu cu copilul
pe care |-a preluat la inceputul taberei.

Rolul ,de umbra” a voluntarilor a facilitat sti-
mularea si realizarea activitatilor. Copiii si tinerii
implicati Tn activitati au beneficiat de o altfel
de terapie cu scopul de a achizitiona abilitati
de socializare, de a-si dezvolta limbajul, de a
achizitiona abilitati de autonomie personala.
Activitatile desfasurate in aer liber si intr-un me-
diu nou ajuta copiii in procesul de a se adapta
la situatii noi.

Darké Hortensia Emese,
psihopedagog APWR

FRAMBU | 1
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Impresii ale parintilor din tabara

Atat pentru copii cat si pentru
parinti saptamana aceasta a fost
distractiva, plina de evenimente,
relaxanta. Le multumim
voluntarilor care ne-au ajutat, ei
chiar s-au implicat si au participat
alaturi de copiii nostri la toate
activitatile organizate. Nu avem
cuvinte sa le multumim celor
de la Centrul NoRo, ca am avut
posibilitatea de a lua parte la o
tabara asa frumos organizata.

Apetrea Rodica,
mama lui Andrei

Am avut parte de o saptamana
foarte frumoasa si ne-am simtit
minunat. Am fost multumiti de
cazare, mancare si de personalul
Centrului NoRo, care a avut grija
sa nu ne lipsesca nimic. Pentru noi
aceasta saptamana a fost una de
relaxare, am interactionat cu multi
parinti, am avut parte de multe
activitati placute.

Goia Simona,
mama lui Sorin

In aceasta sdptdmana ne-am simtit
foarte bine, a fost placut, copiii

au avut parte de multa libertate,
de multe activitati placute. Am
avut ocazia de a comunica cu
parintii celorlalti copii, cu care

am impartasit experientele care
mai de care mai interesante.
Pentru copii a fost un bun prilej
de a socializa si interactiona cu alti
copii, de a se juca, altceva decéat
rutina zilnica.

Giurgiu Raluca,
mama lui lanis

DIN ROMANIA
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Omuleti dragi si nhevinovati

Exista in viata fiecaruia dintre noi

un moment cand simtim nevoia

de a face mai mult decat o mica
donatie sau sa ajutam o batranica sa
treaca strada. Pentru mine, aceasta
dorinta s-a transpus prin inscrierea

la o scoala postliceala, pentru a ma
specializa in nobila meserie de asistent
balneokinetoterapeut. insa destinul a
hotarat ca e momentul unei implicari

si mai profunde, in zona necunoscuta
pana atunci, in lumea oamenilor buni
de la Asociatia Prader Willi din Romania
si a copiilor minunati de acolo, dar care,
din pacate, au nevoie de ajutorul nostru.
Asa am inceput voluntariatul pe care
n-am sa-1 inchei vreodata.

Vara lui 2015 m-a gasit implicat in proiectul
,NoRo-Frambu, parteneriat pentru viitor” si in ta-
berele organizate de Centrul NoRo. Cu soarele de
jiulie deasupra noastra, parinti, copii, specialisti si
voluntari, emotionati dar zambitori, ne-am ince-
put activitatile. Prima zi e intotdeauna speciala,
aduna intrebari nerostite, priviri curioase, po-
vesti spuse cine stie a cata oard, dar necesare
pentru crearea legaturilor dintre noi. Fiecare
voluntar a fost desemnat sa se ocupe de unul
din copii, dar sa nu ignore nevoile generale, pe
ceilalti participanti prezenti. Tabara presupune
un loc unde un grup mare de personalitati
diferite ajung sa socializeze, sa coopereze si sa
desfasoare activitati impreuna si toate acestea
presupun incredere reciproca. Ne-am straduit
sa devenim un grup unit si frumos, pentru acesti
omuleti dragi si nevinovati, pentru parinti... si
pentru ca stiam ca se poate!

ASOCIATIA
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Cea mai mare satisfactie ca voluntar in cadrul
unei asemenea activitati precum tabara este
atunci cand vezi zambetul de multumire aparut
pe chipurile parintilor si rasul copiilor implicati
in activitati inedite intr-un mediu nou, dar sigur,
datorat tie si altora ca tine. Cand auzi exclamand
mama: el a desenat notele pe portativ? el a de-
senat asa frumos?” sau cand, tinand mana mica
cu fermitate, simti ca s-a impiedicat si tu ai fost
motivul pentru care nu s-a ranit. Si intelegi ca ai
ajuns la sufletul lui, atunci cand in timpul liber
cauta sa stea cu tine sau cand, plecat pentru un
minut dupa materiale, il vezi cum te cauta cu
privirea.

Poate la inceput nu am inteles toate impli-
catiile si toate beneficiile aduse de participarea
copii-parinti-voluntari intr-o tabara, insa am
vazut schimbarea dupa. La Centru am vazut
parinti si copii, care se saluta si stau de vorb3,
lucru care nu se intdmpla Thainte, am vazut copii
care se recunosc pe holuri sau care reactioneaza
pozitiv unii fata de altii in cadrul orelor de ergo-
terapie. Am vazut ca ne recunosc si ne raspund
cu caldura noua, voluntarilor.

Dincolo de poveste se afla nevoi, griji, frici.
Dincolo de poveste exista o realitate cruda, aceea
a copiilor cu nevoi speciale. Si dincolo de toate
suntem noi toti, oamenii. Luati separat nu reusim
sa adunam intotdeauna taria necesara pentru
a face fata zilei in curs, dar ca si comunitate,
copil-parinte-terapeut-voluntar, suntem o
forta, suntem cei ce forteaza destinul si readuc
copilaria acolo unde ea parea ca lipseste. A fi
voluntar inseamna sa faci parte din comunitatea
care face mult. Acest sentiment e de nepretuit.

Sarbu Sebastian Dusan, voluntar

FRAMBU | 13
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WORKSHOP BILATERAL I

Ingrijire integrata pentru persoanele cu
dizabilitati produse de boli rare, folosind
modelul norvegian | 20 - 21 Noiembrie 2015

in perioada 20-21 noiembrie 2015, la Zalau,
in cadrul proiectului ,NoRo-Frambu, parteneriat
pentru viitor” a avut loc cel de-al doilea workshop
bilateral - ,ingrijire integratd pentru persoanele
cu dizabilitati complexe produse de boli rare,
folosind modelul norvegian”.
Tema abordata: Inovare in servicii pentru
boli rare.
La workshop au participat un total de 53 de
persoane, din care 2 participanti au fost din par-
tea partenerilor din Norvegia. Workshop-ul s-a
desfasurat pe parcursul a doua zile.
in prima zi s-a vizitat Centrul NoRo dup4 care
a urmat sesiunea plenara. in deschidere a luat
cuvantul ambasadorul Norvegiei in Romania
dna. Tove Bruvik Westberg si reprezentanti ai
autoritatilor nationale si locale.
Temele abordate in cadrul workshop-ului:
e Povestea unui parteneriat: NoRo - Frambu
(prezentare video);

e Prezentare comuna: NoRo - Frambu,
parteneriat pentru viitor;
in Norvegia (Modelul Norvegian in bolile
rare - Unitatea Consultativa Norvegiana
pentru Boli Rare);

o Colaborarea intre factorii interesati singura

solutie pentru bolile rare;

e Importanta instruirii furnizorilor de servicii

destinate persoanelor cu boli;

e Finantarea serviciilor sociale din partea

autoritatilor.

in a doua zi au fost subliniate concepte cheie
precum: boli rare, ingrijire integrata, centre de
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expertiza, retele europene de referinta, studii de
caz. Pentru a reorienta ingrijirea medicala catre
ingrijirea integrata pentru bolile rare, centrele
de expertiza si retelele europene de referinta
reprezinta o importanta majora in acest sens.
Astfel se iau in considerare recomandarile privind
criteriile de calitate pentru centrele de expertiza
pentru bolile rare. Aceste recomandari ajuta
in procesul de concepere sau de elaborare a
politicilor privind planurile si strategiile nationale
pentru boli rare.

Prezentarile au mai cuprins:

e Studii de caz cu privire la exemple de
bune practici, a fost prezentata Clinica de
Reumatologie din Cluj-Napoca;

e Tabere pentru persoane cu boli rare in
Norvegia si Romania;

e Acreditarea si licentierea serviciilor
sociale;

e Proiectul RARE Connect.

S-a realizat o paralelad intre taberele orga-
nizate in vara de Centrul Frambu si taberele
organizate de Centrul NoRo. Concluzia a fost
ca aceste tabere au fost un succes in randul
persoanelor afectate de boli rare. impartasirea
experientei Centrului Frambu a reprezentat un
prim pas, ceea ce a si contribuit la organizarea si
desfasurarea taberelor NoRo.

Furnizarea de servicii holistice pacientilor
cu boli rare poate sa reprezinte o serie de pro-
vocari datorita obstacolelor create de complexi-
tatea bolii, lipsa tratamentului si raritatea bolii. in
astfel de situatii ingrijirea integrata are rolul de a
imbunatati calitatea ingirjirii mai ales in situatia
pacientilor care nu au tratament. Acreditarea si
licentierea serviciilor sociale ofera posibilitatea de
a accesa cu usurinta servicii sociale specializate.

La finalul workshop-ului s-a pus accentul
pe faptul ca este importanta colaborarea intre
specialisti, pacienti, terapeuti sau alti factori
interesati pentru a face cunoscute nevoile
pacientilor afectati de boli rare si pentru a veni
in sprijinul lor prin incercarea de a gasi solutii cat
mai eficiente.

Zsuzsa Almasi, asistent manager
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Vizite de informare si consultanta pentru
directiile generale de asistenta sociala in
diverse judete pe domeniul bolilor rare

in perioada celor 14 luni de
proiect am initiat colaborari cu
directiile generale de asistenta
sociala din diferite regiuni de
dezvoltare (cate un serviciu
din fiecare regiune) pentru a
informa despre serviciile pe
care Centrul NoRo le poate
oferi persoanelor cu handicap
produs de bolile rare si pentru
a cauta metode de colaborare
pentru orientarea acestora catre
serviciile sociale specializate

hecesare.

Aceste vizite sunt o abordare win-win: pe
de o parte dorim sa promovam si sa informam
despre serviciile centrului, sa informam care sunt
bolile rare si sa aflam care sunt problemele cu
care aceste institutii se confrunta atunci cand
intalnesc cazuri dificile de boli rare. Pe de alta
parte, dorim sa oferim suport in activitatea lor, in-
cercand sa identificam serviciile sociale din zona
care ar putea sa integreze pacientii cu boli rare,
oferindu-le suportul de informatii si instruire. Am
organizat vizite de informare in: Satu Mare, Alba
lulia, Craiova, Bucuresti, Constanta, Timisoara,
Pitesti, Botosani. Participantii ai acestor intalniri
au fost reprezentanti ai diverselor autoritati locale
sau judetene, ai unor furnizori de servicii sociale,
medicale si reprezentanti ai asociatiilor de pacienti
- actori implicati in management-ul bolilor rare.

ASOCIATIA

Oameni RARI si Bolile RARE | { ) Bisberwi

DIN ROMANIA

§ FRAMBU

in cadrul intalnirilor s-au ridicat diverse pro-
bleme cu care se confrunta persoanele afectate
de boli rare:

o lipsa serviciilor din mediul rural si faptul ca
pe pacienti nu ii intereseaza statisticile si
costurile serviciilor, ei trebuie sa aiba acces
la serviciile de care au nevoie;

e rolul comunicarii si colaborarii intre orga-
nizatiile de pacienti, primele care sem-
naleaza nevoile cu care se confrunta
bolnavii, si furnizorii de servicii specializate,
autoritatile decidente si comunitatea
locala care trebuie sa dezvolte instrumente
de sprijin pentru persoanele in dificultate;

o problemele specifice ale persoanelor afec-
tate de diferite boli rare si posibilitatile
de colaborare intre cei prezenti. De ase-
menea s-a vorbit despre importanta cen-
trelor de expertiza, subliniind faptul ca a
fost aprobat Ordinul privind organizarea,
functionarea si metodologia de certificare
a centrelor de expertiza pentru boli rare,
o veste buna pentru toti factorii interesati
de problematica bolilor rare.

Pentru imbunatatirea accesului la servicii
sociale specializate pentru persoanele cu diza-
bilitati produse de boli rare din Romania, a
fost popularizata activitatea Centrului NoRo si
obiectivele sale de dezvoltare dupa modelul
norvegian - Centrul Frambu.
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Programul de mentorat Noro - Frambu

Asociatia Prader Willi
din Romania (APWR)in
parteneriat cu Centrul
pentru Boli Rare Frambu
din Norvegia deruleaza
proiectul: ,NoRo

- Frambu, parteneriat
pentru viitor”, finantat
prin granturile SEE
2009-2014, in cadrul
Fondului ONG in

Romania.

Scopul proiectului este
imbunatatirea accesului la
servicii sociale specializate
pentru persoanele cu diza-
bilitati produse de boli rare
din Romania.

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 si testarea unei abordari ino-
vative pentru asigurarea continuitatii in-
- realizarea unei Retele de referinta pentru
boli rare la nivel national.

Prin dezvoltarea de servicii integrate, spe-
cializate, organizate intr-o retea de referinta
nationala vom raspunde mai bine nevoilor
grupurilor tinta, vom imbunatati accesul la
servicii si vom eficientiza interventiile noastre.

Dezvoltarea organizationala a APWR vizeaza
doua obiective majore:

1. iImbunatatirea capacitatii de cercetare
a APWR prin angajarea unui specialist
cu experienta in derularea de proiecte
de cercetare pe domeniul bolilor rare si
realizarea unui portofoliu de proiecte de
cercetare, urmand ca pe parcursul pro-
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iectului sa initiem o cercetare privind
impactul social al bolii asupra familiilor
beneficiarilor din proiect;

2. Promovarea permanenta a serviciilor
furnizate de Centrul NoRo prin realizarea
unei campanii de promovare si a unei
strategii de strangere de fonduri.

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

Programul de mentorat vine in sprijinul
angajatilor Centrului NoRo prin crearea unei
platforme prin care ei pot accesa profesionisti in
domeniile lor de interes de la Centrul Frambu.
Programul de mentorat va fi axat pe urmatoarele
arii comune de interes: terapii, programul pentru
organizarea grupurilor de pacienti, a taberelor si
a activitatilor terapeutice recreative, relatia cu
autoritatile si implicarea comunitatii, proiecte co-
mune de cercetare. Programul de mentorat va
fi initiat la intalnirea de la primul workshop or-
ganizat in proiect si va fi implementat pe toata
durata proiectului.

Scopul programului este acela sa faciliteze
procesul de transfer de cunostinte si expertiza
intre Centrul Frambu din Norvegia si Centrul
NoRo din Romania.

ASOCIATIA
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Obiective:

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

2. Organizarea de grupuri ,NoRo-Frambu”
pentru dezvoltare organizationala;

3. Organizarea taberelor de vara;

4, Dezvoltarea unor proiecte comune de
cercetare;

5. Promovarea permanenta a parteneriatului
la nivel national si international;

Activitati prin care vor fi realizate
obiectivele:

1. Organizarea de videoconferinte &
conferinte de presa;

2. Participarea partenerilor la 2 Workshop-uri si
1 Conferinta national3;

3. Conferinte Skype;

4. Folosirea unor evenimente internationale
pentru a organiza intalniri fata-n fata in
vederea actualizarii informatiilor privind
implementarea proiectului;

5. Participarea partenerilor de la Frambu
la workshop-uri si la conferinta finala a
proiectului.

ASOCIATIA
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in cadrul workshop-urilor se va analiza po-
sibilitatea de implementare a modelului nor-
vegian, cu ajustarile necesare date de specificul
Centrului NoRo. Se vor reorganiza atat activitatile
din centru, cat si partea de tabere organizate in
alte locatii.

Se propune, ca mai multi specialisti din
Centrul NoRo sa& mearga la Frambu pentru
schimb de experienta, urmand sa facem rost de
finantare pentru aceasta activitate din alte surse
decat din proiect (in proiect nu a fost prevazut).

S-a analizat scopul si structura taberelor
organizate de Frambu si justificarea necesitatii
acestora. Scopul acestor tabere, pe langa oferirea
momentelor placute este sa intareasca copiii/
tinerii afectati de boala sa dezvolte grupuri de
suport, sa fie apreciati si incurajati in ceea ce
fac, sa-si dezvolte personalitatea si abilitatile de
socializare pentru a putea avea o viata mai buna.
Totusi este important, ca activitatile din tabara sa
fie activitati de socializare, si nu activitati propriu
zise de terapii. Avand in vedere ca 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 in primii ani sa organizam tabere la care
sa participe copiii alaturi de parinti si voluntari,
treptat, trecan-du-se la tabere in care sa participe
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doar copiii, fara insotitori, doar cu voluntari si
personalul Centrului NoRo. De asemenea, s-a
decis ca locatia sa fie aproape de casa.

Se propune ca la realizarea programului
pentru tabere sa comunicam permanent cu
expertii de la Frambu.

Centrul Frambu va transmite o informare
privind modul in care organizeaza vizitele in
comunitate, intalnirile cu familiile in care este
diagnosticat un copil cu boala rara si intal-
nirile cu autoritatile locale sau serviciile sociale,
medicale si educationale, urmand ca din anul
2016 sa organizam astfel de vizite cu o frecventa
mai mare in diverse regiuni din Romania. Vor fi
identificate resurse financiare pentru a realiza
aceste activitati si persoanele responsabile.

Centrul Frambu va decide cine vor fi parti-
cipantii la evenimentele din proiect iar Centrul
NoRo o sa transmita informatiile in avans, astfel
incat aceste vizite sa poata fi organizate fara a
crea probleme. La ora actuala, bolile rare repre-
zinta una din prioritatile cercetatorilor in me-
dicina. Conform estimarilor, 450 de noi terapii
se afla in cercetare si dezvoltare, care sa ajute
pacientii cu astfel de afectiuni.

in Romania, diagnosticarea si tratamentul se
face precar fata de alte tari UE. In Romania, circa
8% din populatia tarii este afectata de boli rare,
insa multi pacienti nu au un diagnostic complet
si astfel nu au parte nici de tratament adecvat.
,Bolile genetice, categorie importanta a bolilor
rare, au cauze adesea necunoscute, iar tabloul
clinic difera foarte mult, ceea ce le face dificil de
diagnosticat si de tratat. De aceea cercetarea
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genetica, care reprezinta viitorul medicinei, a de-
venit o prioritate pentru comunitatea stiintifica
medicala. Terapiile destinate bolilor rare isi pun
semnificativ amprenta nu doar asupra vietii
pacientilor, ci si asupra costurilor din sistemul
sanitar.

Persoanele care sufera de boli rare si
care beneficiaza de tratamente adecvate,
administrate la timp au astfel sansa sa aiba o
viata normald. lar acest aspect conduce nu
doar la imbunatatirea calitatii si sperantei de
viata, ci si la reducerea cheltuielor in sanatate
- reducerea costurilor de spitalizare, de tratare
a complicatiilor, de consiliere psihologica, de
ingrijire paliativa”.

Pornind de la experienta norvegiana in
domeniul ingrijirii integrate a bolilor rare, ne
propunem ca impreuna sa identificam proiecte
de cercetare comune:

o Evaluarea impactului ingrijirii pacientilor

in Centrele NoRo si Frambu;

e Realizare de studii al istoricului bolii por-
nind de la experienta familiilor;

e Evaluarea impactului programelor de
educatie teraputica asupra rezilientei
familiilor.

Vor fi identificate proiecte de cercetare pe
care sa aplicam in parteneriat. Promovarea
activitatii celor doua centre in Campania de
Ziua Bolilor Rare 2016 si la celebrarea a 5 ani de
activitate a Centrului NoRo in iunie 2016.

Dorica Dan, Coordonator proiect APWR
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Impresiile jurnalistilor prezenti la Scoala de Boli
Rare pentru Jurnalisti 2015

Cea mai mare satisfactie a muncii de jurnalist este, cu
siguranta certitudinea de a realiza ca ai reusit sa schimbi
ceva in tine prin ceea ce faci. Dincolo de alergatura
aferenta fiecarei zile, de sutele de mail-uri, de trierea de
informatii, de rutina inevitabila a muncii, exista unele
momente care ofera siguranta ca stradania aceasta are
totusi un ecou care razbate cele cateva minute pe care
cititorul si le sacrifica pentru a-ti lectura cuvintele.

Oana Marginean, Vocea Transilvaniei

Pana nu demult cand auzeam cuvantul NoRo gandul
imi fugea la un film cu un baiat trist si sfios. Au trecut
ceva ani de la povestea cu filmul cand aveam sa aflu
ca NoRo nu e un film, ci exista in realitate. Dar nu e un
baietel, ci un tdrdm minunat. indraznesc sa zic chiar usor
fermecat. Pentru ca vin aici copii tristi si sfiosi, la fel ca
Noro, cel din film, si ca prin farmec acestia devin vioi si
se arata interesati de tot ce-i inconjoara.

Sorin Schiopu, Radio Romania Targu Mures

Evit sa privesc pe fereastra pentru a nu-mi distruge
senzatia de ,alta lume” pe care mi-o ofera interiorul
Centrului NoRo din Zalau. Prefer in schimb, sa admir
lemnaria unor geamuri pastrate in interior pentru a arata
ca ne aflam intr-o cladire de 200 de ani vechime. E greu
de imaginat ca exista asa ceva in Romania. Pacientii care
vin aici beneficiaza de sali de terapie comportamentala,
logopedie, terapie senzoriala, kinetoterapie, jacuzzi, sali
multifunctionale, spatii de cazare la nivelul unui hotel cu
multe stele si pentru ca se adreseaza in special copiilor
un spatiu de joaca exterior cu toate dotarile.

Andrei Hutan, Radio Romania Cluj

Oamenii rari sunt acei oameni minunati care ne
insotesc pe drumul vietii ca sa ne faca inima mai buna,
mai fericita. Acesti oameni minunati sunteti voi, cei care
ne-ati deschis calea spre sufletul nostru pentru a va
intelege mai bine pe voi insiva, impovarati de greutatile
vietii si nevoile noastre. Sunteti rari prin faptul ca sunteti
speciali prin tot ceea ce faceti, transmiteti si daruiti.

lonela Chircu, Jurnalul de Ilfov

Am avut onoarea sa vizitez centrul, sa cunosc pacienti
cu boli rare, adulti multumiti ca au gasit un punct de
reper si solutii fara sa bata din usa in usa, poate fara
succes, am intalnit parinti fericiti ca odraslele lor au facut
progrese - se ridica in picioare, merg singuri, au invatat
deprinderi de viata independenta. Si toate acestea, cu
ajutorul unui personal calificat si servicii specializate
oferite in cabinete medicale dotate cu aparatura
performanta, in spatii special amenajate pentru
kinetoterapie, logopedie, hidroterapie, ergoterapie,
terapie senzoriald, terapie comportamentala etc.

Arina Moldovan, Revista MedFarm

Traiam cu convingerea ca nicaieri nu te poti simti mai
bine ca acasa. Acolo unde ai familia Tn jurul tau, acolo
unde te simti iubit si protejat. Din clipa in care am pasit in
Centrul NoRo am constatat, cu placere ca m-am inselat.
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Exista acest loc unde dragostea si grija sunt parintesti,
chiar daca legatura de sange nu exista. Si imi vine sa
aplaud pentru ca vad ca exista oameni care nu se vor
opri sa lupte, pentru ei si pentru altii ca ei.

Dana Lascu, Evenimentul Zilei

O noua mina de aur s-a deschis in Romania, la Zalau.
Artizanii ei, o familie ,inimoasa”, Dorica si Tiberiu Dan,
de succesul carora depinde soarta multor oameni rari.
Oameni rari, pentru ca au nenorocul de a fi posesorii
unor patologii rare. Oferta terapeutica a Centrului NoRo
pentru boli rare, caci despre el este vorba, este extrem de
bogatd, pornind de la terapii comportamentale, terapii
senzoriale, logopedie, hidroterapie, masaj, fizioterapie,
ergoterapie, meloterapie, art-terapie. Este un model de
succes Tn abordarea bolilor rare care se pare ca poate
misca lucrurile in acest domeniu.

Dan Dumitru Mihalache, Viata medicala

Buna ziua! Sunt Rett. Sunt un sindrom. M-am nascut
in urma cu opt ani, In aceeasi zi cu Andrei, dar mi-am
facut simtita prezenta doar dupa doi ani de viata. Medicii
m-au depistat mult mai tarziu. Suntem putini in lume si
se pare ca semanam putin cu alte familii. Andrei traieste
in lumea lui, eu in corpul lui, lumea mea. Traim in aceeasi
lume, dar totusi in lumi paralele. Andrei este mic de
inaltime, are maini mici, reci si nervoase. Nu-i place
socializarea. Doar eu sunt prietenul lui. Eu nu stiu cum
arat. Aici nu sunt oglinzi. Ma vad doar prin ochii celor
care se uita in ochii lui Andrei. Cred ca sunt urat, pentru
ca uneori isi bat joc ceilalti copii de noi. De cateva ori pe
saptamana ne intalnim cu alti copii care trec si ei prin
acelasi lucru. Mergem la un centru din Zalau, singurul
care se ocupa de boli rare in Romania. Andrei e norocos
ca s-a nascut in Zaladu, dar ghinionist ca ne-am nascut
impreuna.

Maria Man, Transilvania Reporter

Centrul NoRo din Zalau? Nimic mai simplu: trebuie
sa sunati si sa va programati intr-un viitor grup de 12-
14 pacienti cu acelasi tip de boala. intr-un an se strang
peste 140 de pacienti care beneficiaza de aceste servicii.
Pacientul cu boli rare, indiferent ca e copil sau adult este
optimist, luptator si a invatat ca singurul sprijin pe care
il are e in familie si in Bunul Dumnezeu, iar Dorica Dan,
este pentru acesti copilasi mult prea greu incercati un
inger pazitor dintr-un singur motiv: a reusit sa ridice in
Zalau Centrul NoRo.
Vlad Tataru, Radio ProDiaspora

,Fiecare caz in parte e special, diferit. La fiecare este
spectaculos ceea ce reuseste sa faca. Avem copii care nu
reusesc sa vorbeasca, care nu reusesc sa vorbeasca la o
varsta destul de inaintata, avem copii care nu reusesc sa
umble, nu reusesc sa se miste sau sa-si manifeste nevoile.
Nu putem vorbi despre ceva general la copiii cu boli rare”,
precizeaza Emanuela Ghile, logoped la Centrul NoRo.

Carmen lle, Bihor.ro si Jurnalul Bihorean
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|« Un parteneriat o Informatii actualizate » Echipamente achi-

sustenabil despre bolile rare zitionate (EMG, EKG,
» Management o Capacitate de Body fat monitor,

organizational diagnostic si cercetare Ecograf, MIRA, Deep

imbunatatit dezvoltate oscilation, laptopuri)

» Personal instruit o 8 vizite de informare si » Materiale de infor-
in acordarea consultanta realizate mare si promovare
primului ajutor, » 3 tabere organizate realizate si distribuite
management-ul e 4 grupuri de pacienti o 4 Tntélniri'cu alte
proiectului organizate servicii din comuni-
si achizitii tatea realizate
ASOCIATIA L o 4 parteneriate incheiate, e Schimburi p__ermanente
‘ ’ PRADERWILLI RWAY pentru asigurarea de informatii
DIN ROMANIA eea continuitatii ingrijirii si experienta
MV# t pacientilor * O retea de referinta
& % g rants e Un program de pentru ingrijirea
§ FRAMBU www.eeagrants.org mentorat _elf':?bora?t - pa;ientilor cu
et rox st www.norwaygrants.org e Harta serviciilor tiparita boli rare

undatia pentru  Material realizat in cadrul proiectului NoRo-Frambu,
ezvoltarea parteneriat pentru viitor,

ocietatii finantat prin granturile SEE 2009-2014,

ivile in cadrul Fondului ONG in Romdania.




