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Bolile Rare şi 
Scleroza multiplă 

DIAGNOSTICUL  se face pe baza : istoricului, 
examenului  fizic şi neurologic. Ca şi investigaţii 

paraclinice sunt utile: rezonanţa magnetică 
nucleară (evidenţiază leziunile substanţei albe de 

la nivelul creierului); examenul LCR (evidenţiază 
nivele crescute de Ig G proteină bazică mielinică). 

Sunt necesare şi teste neurologice precum şi un 
examen clinic şi electrofiziologic oftalmologic.

„Când am pornit, ştiam 
doar că-i departe...” 

În luna august 2009, doisprezece pacienţi cu 
scleroză multiplă din diferite judeţe din ţară: 

Argeş, Neamţ, Alba, Sibiu, Suceava,
 Cluj, Maramureş, au fost internaţi la 

Spitalul Acasă Zalău pentru tratament şi 
recuperare timp de trei săptămâni. 
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FUNDAŢIA „ACASĂ” este o fundaţie non-profit româ-
no-olandeză, fondată în decembrie 2000, având ca 
scop recuperarea, tratamentul şi îngrijirea persoanelor 
aflate în situaţie de nevoie medicală şi socială. 
Pentru realizarea scopului propus aceasta a realizat 
o construcţie  materială (CENTRUL DE RECUPERARE, 
TRATAMENT ŞI ÎNGRIJIRE) şi umană (SPECIALIŞTI), cu 
ajutorul căreia oferă îngrijire la domiciliu, în centru 
de zi şi într-un centru de recuperare, construit cu 
finanţarea organizaţiei olandeze: Fundaţia Casa/Care 
Centre Salaj.

Membri fondatori ai Fundaţiei „ACASĂ” reprezintă 
comunitatea locală: administraţia (prin intermediul 
Primăriei Zalău), cultele (prin intermediul unei biserici), 
lumea afacerilor şi profesionişti cu o experienţă vastă 
în domeniul sănătăţii şi educaţiei.

Activitatea organizaţiei este acreditată de Ministerul 
Muncii, Solidarităţii Sociale şi Familiei pentru serviciile 
sociale şi de Ministerul Sănătăţii pentru serviciile de 
medicale.

Obiectivele demersului nostru sunt  de a 
implementa un sistem de asistenţă şi îngrijire medicală 
dinamic şi eficace care să se materializeze în:

•  accesul unui număr cât mai mare de 
persoane la serviciile medicale de recuperare, 
sistem UNIC prin caracterul multifuncţional 
al centrului şi multidisciplinar al serviciilor 
(îngrijire integrală);

•  reducerea costurilor prin reducerea timpului 
de spitalizare ca o consecinţă a asigurării 
asistenţei alternative la DOMICILIU sau în 
CENTRU DE ZI;

•  asigurarea reinserţiei sociale, anual a unui 
număr de 2000 persoane cu dizabilităţi, prin 
scurtarea perioadei de tratament în sistem 
spitalicesc în favoarea celui în ambulator sau la 
domiciliu;

•  asigurarea suportului comunitar şi al 
familiei pacientului prin participarea acestora 
la luarea deciziilor  cu privire la programul de 
recuperare.

În consecinţă serviciile pe care Fundaţia „ACASĂ” le 
propune se constituie ca o parte importantă reţelei de 

asistenţă şi îngrijire din judeţul Sălaj, prin promovarea 
conceptului de ÎNGRIJIRE INTEGRALĂ, adică o 
CONSTRUCŢIE umană şi materială capabilă ca într-un 
program de continuitate, cu o echipă multidisciplinară 
(medic kinetoterapeut, asistent medical, asistent 
social, psiholog, logoped, etc) şi o logistică adecvată 
capabilă să susţina servicii la domiciliu, centru de zi, 
unitate cu paturi şi clinică (ambulator).

Facem menţiunea că nu dorim o multiplicare a 
serviciilor existente în acest moment în asistenţa medi-
cală locală, iar noutatea propusă de către Fundaţia 
„ACASĂ”, prin conceptul de ÎNGRIJIRE INTEGRALĂ, 
constă în asistarea PACIENTULUI, pe întreg procesul 
de ÎNGRIJIRE, TRATAMENT şi RECUPERARE, cu măsuri 
care să determine redobândirea capacităţii FIZICE şi 
MENTALE la nivelul optim care să le permită o bună 
REINSERŢIE SOCIALĂ.

Viziunea Fundaţiei „ACASĂ”  este că oamenii, 
în circumstanţe obisnuite, trebuie să trăiască 
independenţi  în casele lor, cu familiile, prietenii 
şi vecinii. De aceea CONCEPTUL DE RECUPERARE 
promovat presupune în principal trei componente:

• componenta locomotorie (fizioterapie, kineto-
terapie, hidroterapie, ergoterapie, logopedie, etc);

• componenta A.D.L. (recuperarea funcţiilor pentru 
activitatea de zi cu zi);

• componenta de socializare (informarea, 
consilierea, asigurarea aptitudinilor, informaţiilor, 
cunoştintelor şi deprindelor necesare pentru o viaţă 
normală).

Centrul de Recuperare, Tratament şi Îngrijire 
„ACASĂ” este situat în loc. Zalău, str. Gh. Doja, nr. 161, 
jud. Sălaj.

Profilul activităţii Centrului este recuperare motorie 
pentru copii şi adulţi.

Activitatea de recuperare face parte din serviciile 
medicale terţiare, ceea ce presupune ca subiecţii 
cărora le sunt adresate, au deja un diagnostic, au 
urmat un tratament, obiectivul fiind acum refacerea 
restantului funcţional. Aceasta presupune o 
filosofie distinctă a actului medical, recuperatorul 
fiind deopotrivă un specialist în domeniul de 
patologie căruia i se adresează şi un expert în 
mijloace proprii care le pune în operă.

Fundaţia „Acasă”
Centrul de  recuperare, 
tratament şi îngrijire

Partenerii se prezintă
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Partenerii se prezintă

Prin serviciile oferite (spitalizare continuă, 
ambulator de  specialitate) cu o bază de 
tratament  modernă, un colectiv de specialişti 

tânăr şi dăruit asigurăm vindecarea sau 
ameliorarea unui număr important de afecţiuni.

Serviciile acordate în centru se subscriu procesului 
de recuperare în cele două etape ale sale, respectiv: 
reabilitarea funcţională şi readaptarea socio-
profesională, urmărind restabilirea cât mai deplină a 
capacităţii funcţionale pierdute de individ, congenital 
sau în urma unor boli sau traumatisme, precum şi 
dezvoltarea unor mecanisme compensatorii care să-i 
asigure posibilitatea de autoservire, educaţie şi muncă, 
respectiv o viaţă activă, cu independenţă economică 
şi/sau socială.

Copiii care pot beneficia de serviciile CRTI 
sunt cei cu: boli genetice şi congenitale, patologia 
traumatismelor obstetricale, malformaţii spinale, 
hidrocefalia, encefalopatia infantilă sechelară, boli 
neurodegenerative, boli neuromusculare, distrofii 
musculare progresive şi alte miopatii, tulburări de 
mers, echilibru şi coordonare, malformaţii congenitale 
osteo-articulare, tulburări de statică vertebrală (cifoze, 
scolioze) şi a piciorului (picior strâmb congenital, picior 
plat), apofizite; artropatii cronice, artrită reumatoidă 
juvenilă, colagenoze, sechele post traumatice, fibroză 
chistică, obezitatea.

Adulţii care pot beneficia de tratament în cadrul 
CRTI sunt cei cu: afecţiuni reumatismale, degenerative, 
abarticulare şi cronice inflamatorii, stări post 
traumatice şi post operatorii ale aparatului locomotor, 
nevralgii, nevrite şi polinevrite, paralizii şi pareze dupa 
AVC-uri sau prin leziuni de neuron motor periferic, alte 
afecţiuni care generează şi întreţin deficitul motor.

Pentru obţinerea beneficiului maxim, este esenţială 

cunoaşterea diagnosticului exact de boală, stadiu şi 
fază evolutivă, determinarea cât mai exactă a rezervei 
funcţionale pe care putem conta şi care ne va oferi 
imaginea posibilităţii de răspuns la tratament. De 
asemenea, calitatea şi durata recuperării funcţionale 

depind foarte mult de precocitatea introducerii 
metodologiei adecvate, urmărind restabilirea funcţiei 
şi apoi antrenarea funcţiei până la un regim optimal 
de activitate.

Este de la sine înţeles că recuperarea funcţională 
va fi cu atât mai uşoară şi mai favorabilă cu cât 
tratamentul este început mai devreme, după instalarea 
deficienţei sau diagnosticarea ei. Pe de o parte acest 
lucru va preveni atrofiile musculare, redorile articulare, 
tulburările psihice inerente deficitului; pe de altă parte 
procesul de recuperare este mai uşor în primele faze.

La copilul mic în special, la care nu există experienţă 
motorie, care să fi creat reflexe anormale sau un 
stereotip dinamic viciat, precocitatea unui tratament 
corect este de o deosebită importanţă.

Limitele recuperării funcţionale sunt dictate de 
tipul de leziune, de patologia asociată de interesarea 
sau nu a sistemului nervos central şi severitatea acestei 
interesări (recuperarea funcţională depinzând în mod 
nemijlocit de participarea activă a subiectului). 

Urmărind scopuri realizabile, trebuie să admitem şi 
faptul că în unele afecţiuni, rareori vom putea obţine 
o recuperare completă, trebuind să ne mulţumim cu 
o reinserţie socio-familială, care va asigura clientului 
o autonomie, ceea ce în cazurile respective reprezintă 
un obiectiv deloc neglijabil.

Se constituie ca şi contraindicaţii majore: 
bolile infecto-contagioase, distrofiile severe, bolile 
organice decompensate sau la limita decompensării, 
hemoragiile repetate, unele psihopatii.

Director general, Leontin Babtan
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Este o boală inflamatorie, demienilizantă a sistemului 
nervos central care se  caracterizează prin leziuni ale tecii 
de mielină, intermitente (demielinizare). Apare cicatri-
zarea şi sclerozarea fibrelor nervoase din măduva spinării, 
trunchiul cerebral şi nervii optici cu încetinirea conducerii 
impulsurilor nervoase şi apariţia: dureri, parestezii, 
scăderea forţei musculare, tulburări de vedere.

Poate evolua constant – progresiv sau ondulant cu 
exacerbări şi remisiuni complete sau parţiale.

Se constituie ca şi cauză neurologică de incapacitateauză neurologică de incapacitate 
cea mai frecventă la tineri; este mai frecventă la femei. 
Vârsta medie a debutului între 18 - 35 ani; copii părinţilor 
cu SM prezintă o incidenţă mai crescută a afecţiunii 
(cu 30 - 50 %). SM este considerată o boală autoimună 
cauzată de un răspuns imun anormal, posibil declanşat 
de factori genetici, virali, de mediu care iniţiază procesul 
de demielinizare.

Există mai multe forme de SM: 
1. SM benignă (1 - 2 pusee, urmate de stagnarea 

bolii) 
2. SM recurent-recidivantă (RR) sau în pusee si 

remisiuni (evoluează în pusee urmate de o perioadă de 
dispariţie - remisiune a simptomelor respective, parţial, 
sau în totalitate) 

3. SM progresivă secundară (după o perioadă de SM 
RR, boala evoluează progresiv, lent, putând apărea şi 
unele pusee) 

4. SM progresivă primară sau progresivă cronică (pe 
parcursul căreia boala se agravează progresiv, fără a 
evolua în pusee) 

5. SM cu evoluţie rapidă (boala evoluează extrem de 
repede, în câţiva ani pacientul ajungând la invaliditate 
totală

SM poate afecta: 
• vederea (apar vederea dublă sau în ceaţă) 
• echilibrul 
• concentrarea 
• rezistenţa la efort (apare uşor oboseala fizică sau 

intelectuală, oboseala cronică)
• vorbirea 

MANIFESTĂRI: 
Faza de debut: tulburări oculare (scade acuitatea 

vizuală, diplopie, strabism -datorită paraliziei tranzitorii 
a musculaturii extrinsece a ochiului) tulburări vestibulare 
(ameţeli, uneori cu caracter vertiginos, nistagmus); 
tulburări de sensibilitate (furnicături, amorţeli în membre); 
tulburări motorii (dificultate în mers, nesiguranţă, 
spasticitatea musculaturii) 

Faza de stare (sindrom encefalomielitic) se caracte-
rizează prin: 

• semne piramidale 
• parapareză / paraplegie spastică 

• hemipareză / hemiplagie spastică 
• hipertonie musculară 
• mers cu caracter spastic 

Semne cerebeloase: 
• mers ezitant 
• tulburări de echilibru şi ortostatism 
• tulburări de coordonare: apare tremurătura 

intenţională, pacientul nu se poate spăla şi pieptăna, nu 
se poate îmbrăca şi încălţa, nu se poate alimenta, nu mai 
poate scrie .

• manifestările sunt în special la membrele supe-
rioare

• mersul devine aproape imposibil
• tulburări de vorbire: dizartrie, vorbire scandată, mo-

notonă sau explozivă explozivăexplozivă 
• semne vestibulare: ameţeală  
• diminuarea sau pierderea vederii (nevrita optică 

retro – bulbară sau atrofie optică) 
• diplopie (vedere dublă) şi ptoza palpebrală (paralizia 

nervilor oculomotori) 
• tulburări de sensibilitate: parestezii, hipoestezie 
• tulburări sfincteriene: incontinenţa de urină sau 

retenţie de urină, constipaţie 
• tulburări sexuale 
 
DIAGNOSTICUL  se face pe baza : istoricului, examenului  

fizic şi neurologic. Ca şi investigaţii paraclinice sunt utile: 
rezonanţa magnetică nucleară (evidenţiază leziunile 
substanţei albe de la nivelul creierului); examenul LCR 
(evidenţiază nivele crescute de Ig G proteină bazică 
mielinică). Sunt necesare şi teste neurologice precum şi 
un examen clinic şi electrofiziologic oftalmologic.

TRATAMENTUL constă în :
1. Regim igienico-dietetic – dietă echilibrată, bogată 

în calciu, vitamina C, B12, grăsimi Polinesaturate.

SE EVITĂ: efortul fizic excesiv şi expunerea excesivă la 
căldură

2. Medicaţie imunomodulatoare „ABC” ( interferon 
beta -1a-; interferon beta -1b-;  glatiramer acetat)

3. Tratament recuperator:
- Nu influenţează gradul infirmităţii, dar va amelioranfluenţează gradul infirmităţii, dar va ameliorafluenţează gradul infirmităţii, dar va ameliora 

gradul de independenţă, activităţile vieţii zilnice, calitatea 
vieţii, integrarea socială şi va diminua starea de oboseală 
a pacienţilor

- Include: kinetoterapia, terapia ocupaţională şi 
terapia tulburărilor de vorbire

- Kinetoterapia urmăreşte: facilitarea tonusului mus-rea tonusului mus-ea tonusului mus-
cular, reducerea durerii şi a spasticităţii, ameliorarea 
echilibrului şi a mersului, educarea folosirii de dispozitive 
ajutătoare.

Dr. Ioana Rotaru - Fundaţia ACASĂ Zalău

Scleroza multiplă
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A trăi cu o boală rară - aceleaşi 
dificultăţi, probleme specifice diverse 

Oameni Rari şi Bolile Rare          �

Dincolo de diversitatea bolilor, pacienţii cu boli rare şi 
familiile lor se confruntă cu aceeaşi gamă variată de 
dificultăţi care reies tocmai din cauza rarităţii acestor 
patologii:

•	 Lipsa accesului la un diagnostic corect: 
perioada dintre apariţia primelor simptome 
şi stabilirea unui diagnostic corect implică 
întârzieri foarte riscante şi inacceptabile, 
precum şi diagnostic incorect ce duce la 
tratamente incorecte – labirintul dinaintea 
unui diagnostic.

•	 Lipsa de informaţii: atât în legătură cu boala 
în sine cât şi în privinţa sursei de sprijin, inclusiv 
lipsa trimiterii către profesionişti calificaţi.

•	 Lipsa cunoştinţelor ştiinţifice: aceasta duce 
la dificultăţi în dezvoltarea de instrumente 
terapeutice, în definirea unei strategii 
terapeutice, şi la o lipsă a produselor 
terapeutice, atât produse medicinale cât şi 
dispozitive medicale adecvate.

•	 Consecinţe sociale: a trăi cu o boală rară 
are implicaţii în toate domeniile vieţii, fie 
ele şcoală, un viitor loc de muncă, timp liber 
cu prietenii sau viaţă emoţională. Aceasta 
poate duce la stigmatizare, izolare, excludere 
din comunitate, discriminare în privinţa 
asigurărilor (de sănătate, de călătorie, ipotecă) 
şi deseori reduce oportunităţile profesionale.

•	 Lipsa unei îngrijiri medicale de calitate: 
combinarea diverselor sfere de expertiză 
necesare pacienţilor cu boli rare, cum ar fi 
fizioterapeutul, nutriţionistul, psihologul, etc. 
Pacienţii pot trăi câţiva ani în situaţii precare 
fără atenţie medicală competentă, inclusiv 
intervenţii pentru reabilitare; ei rămân 
excluşi din sistemul de sănătate, chiar şi după 
stabilirea unui diagnostic.

•	 Costuri ridicate ale puţinelor medicamente 
şi terapii existente: costurile adiţionale, pe 
lângă acelea implicate de problemele legate 
de boală, în privinţa ajutoarelor umane şi 
tehnice, combinate cu lipsa asigurărilor 
sociale şi a rambursărilor, cauzează o 
pauperizare generală a familiei şi creşte 
dramatic inegalitatea accesului la îngrijire 
pentru pacienţii cu boli rare.

•	 Inegalităţi din disponibilitatea trata-
mentului şi îngrijirii: tratamentele inovative 
sunt deseori inegal disponibile în UE din cauza 
întârzierilor în determinarea preţurilor şi/sau 
deciziei de rambursare, lipsa de experienţă a 
medicilor curanţi (număr insuficient de medici 
implicaţi în trialurile clinice pentru bolile 
rare) şi absenţa recomandărilor de tratament 
comune.

Indiferent ce denumire are boala rar[ cu care ai fost 
diagnosticat într-o bună zi, vestea este întotdeauna 
cumplită, pronosticul este de cele mai multe ori grav şi 
devii rapid conştient că din acel moment viaţa ta nu va 
mai fi la fel. Chiar şi simplul fapt că vei depinde mereu 
de un tratament – în situaţia fericită în care acesta 
există – îţi va schimba întregul stil de viaţă. 

Probabil că o să fie nevoie să te internezi în perioade 
în care ai fi dorit să-ţi petreci timpul în familie, fie că 
eşti tu însuţi pacientul sau că este vorba de copilul 
tău, pe care trebuie să-l însoţeşti la tratamente, să-l 
susţii în integrarea sa în societate.... renunţând poate 
la locul de muncă, la o carieră în ascensiune, la studii, 
la concedii sau la o parte din prieteni. 

Sigur, vom spune că aceia care ne părăsesc în momente 
dificile poate nu erau tocmai „prieteni”, pe de altă 
parte nu poţi să-i condamni pentru că nici tu n-ai mai 
rămas aceeaşi persoană şi nici timp să investeşti într-o 
prietenie nu prea mai ai...

Se justifică că într-o astfel de situaţie să fim puţin 
„egoişti”. Trebuie să încercăm să ne petrecem timpul 
liber cu persoanele la care ţinem şi care ne susţin şi 
ne iubesc necondiţionat. Ajută dacă împărtăşim cuiva 
diagnosticul aflat. Nu ne va ajuta însă dacă persoana 
respectivă este panicată şi ne sperie şi mai mult. Cel 
mai important este că partenerul de viaţă şi familia să 
înţeleagă şi să te susţină, fie că eşti părinte, fie că eşti 
pacient. 

Tu însuţi trebuie să înţelegi, să te împaci cu ideea şi 
apoi să încerci să explici celorlalţi despre ce este vorba. 
Înainte ca ceilalţi să înţeleagă, trebuie să te înţelegi 
pentru a putea depăşi momentul şi pentru a merge 
mai departe cu demnitate.

Dorica Dan - preşedinte APWR/ANBRaRo

Mărturisiri
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Noutăţi Boli Rare
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Grup de suport la Spitalul Dezna - judeţul Arad
Ca în fiecare an, la sfârşitul 
lunii iulie şi începutul 
lunii august, organizăm la 
Dezna activităţi de grup 
de suport cu pacienţii 
de aici. Au fost întâlniri 
vesele dar emoţionante, 
revederea este de bun 
augur pentru fiecare 
dintre noi
Am organizat ieşiri la 
Moneasa cu ocazia 
Festivalului clătitelor, 
întâlniri pentru analiza activităţii şi propunerea de articole 
pentru revista “Oameni Rari şi Bolile Rare”. Am împărţit 
reviste şi alte materiale informative personalului şi 
pacienţilor. 

Aşa cum spune Bobi în articolul lui, suntem un grup 
de prieteni care ne întâlnim de câteva ori pe an de 15-20 
de ani, ne cunoaştem şi ne iubim necondiţionat. Şi pentru 
că l-am pomenit pe Bobi, iar el a vorbit de Iudith, am sa 
menţionez doar o scurtă întâmplare pe care am aflat-
o de la Sanda- mama lui Bobi: „după o lungă aşteptare 
şi tratamente intense de recuperare, când copiii aveau 
vreo 3 ani, Iudith a fost prima din grup care a început să 
meargă. Dar băieţii au fost supăraţi că ea merge şi ei nu şi 
nu s-au mai jucat cu ea. Drept răspuns, Iudith a început să 
meargă din nou în 4 labe…..este exemplul cel mai drăguţ 
de solidaritate”… Vă puteţi imagina deci relaţiile dintre 
oamenii care fac parte din acest grup de atâta vreme.

Întâlnire la Ministerul Muncii
În data de 13 august 2009 am participat la o întâlnire 
la Ministerul Muncii pentru semnarea unui acord 
de parteneriat încheiat cu Ministerul Muncii pentru 
depunerea unui proiect care vizează formarea formatorilor 
pentru instruirea asistenţilor personali ai persoanelor cu 
handicap şi instruirea propriu zisă a unui număr mare de 
asistenţi personali în cadrul unui proiect strategic. 

APWR este autorizată pentru formarea asistenţilor 
personali ai persoanei cu handicap grav, cod COR 513304. 

În cadrul întâlnirii am mai discutat  şi despre alte 
proiecte viitoare în care am putea fi parteneri. 

Întâlnirea Bucureşti - 11 asociaţii de pacienţi
În ziua de 25 august 2009 a avut loc întâlnirea a 11 asociaţii 
de pacienţi, printre care şi APWR şi alţi membrii ai ANBRaRo, 
la invitaţia Tarus Media ca şi organizator al conferinţei 

internaţionale Chronic Disease & Health Management, 7-8 
Octombrie 2009, Palatul Parlamentului, Bucureşti. 

Cu ocazia acestei conferinţe internaţionale, Tarus 
Media a oferit tuturor asociaţiilor de pacienţi din Romania 
oportunitatea de a beneficia de un slot al conferinţei, 
cu sala la dispoziţie,reprezentând o platformă pentru 
discutarea şi expunerea problemelor comune cu care se 
confruntă asociaţiile de pacienţi precum şi propunerea 
unor soluţii concrete – soluţii exprimate într-un memoriu 
(declaraţie, Position Paper etc) ce va fi înmânat oficialilor 
(Ministerul Sănătăţii, CNAS, Comisiile de sănătate din 
Senat şi Camera Deputaţilor, Primului Ministru, Preşedinţie, 
Ministerul Educaţiei) şi mass media. 

Evenimentul se va numi “Primul Forum Naţional al Me-
dicilor şi Pacienţilor” şi am concluzionat că este în interesul 
asociaţiilor de pacienţi să aibă această sesiune în sala unde 
au loc sesiunile plenare şi nu separat, în altă sală. 

Este important că Vocea Asociaţiilor de pacienţi să 
fie auzită de către toţi participanţii la eveniment, inclusiv 
Preşedinţii de Societăţi Medicale. 

În cadrul întâlnirii din 25 august, participanţii au 
hotărât că este în interesul pacienţilor ca  să fie discutate 
la conferinţă câteva teme de interes general pentru toate 
asociaţiile, indiferent de afecţiunea pacienţilor membri. 
Fiecare reprezentant al asociaţiilor va propune pe mail 
câteva puncte de interes şi soluţii, ce vor fi sintetizate într-
un document, aprobat de toate asociaţiile. În urma întâlnirii 
am reconsiderat temele sesiunii dedicate pacienţilor şi 
medicilor: Data: 8 octombrie, Palatul Parlamentului, Sala 
Iorga 

14:00 PRIMUL FORUM NAŢIONAL AL PACIENŢILOR 
SI MEDICILOR- dezbateri publice cu participarea tuturor 
pacienţilor, membri ai  Asociaţiilor de pacienţi. 

Grup de pacienţi cu                                                   
 Scleroză multiplă la Fundaţia ACASĂ

În luna august 2009, doisprezece pacienţi cu scleroză 
multiplă din diferite judeţe din ţară, (Argeş, Neamţ, Alba, 
Sibiu, Suceava, Cluj, Maramureş), au fost internaţi la 
Spitalul Acasă Zalău, pentru tratament şi recuperare, timp 
de trei săptămâni. 

Conform parteneriatului cu Fundaţia „ACASĂ”, echipa 
de specialişti ai Asociaţiei Prader Willi Romania au  vizitat 
acest grup de pacienţi cu scopul stabilirii de comun acord 
a unor activităţi pe care le-am desfăşurat împreună în 
perioada de internare.
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Noutăţi Boli Rare
La prima întâlnire, a echipei APWR cu grupul de pacienţi 

am ascultat dorinţele acestora şi am stabilit un calendar al 
activităţilor. O primă dorinţă a lor a fost vizitarea oraşului 
Zalău şi la propunerea noastră, Grădina Botanică din Jibou 
care s-a desfăşurat sâmbătă, 22 august. Deplasarea s-a 
făcut cu un microbuz şi cu puţin ajutor la urcare şi coborâre 
am ajuns cu bine. 

Un plus de bună dispoziţie şi distracţie ce l-a adus 
întregului grup, după ce am intrat în incinta Grădinii 
Botanice au fost filmările unui ansamblu folcloric ce aveau 
loc în acel moment, în faţa căruia ne-am trezit spectatori. 

Alte activităţi ce le-am desfăşurat au fost participarea la 
întâlnirile organizate în cadrul grupului de suport cu echipa 
APWR şi consiliere psihologică individuală.  La aceste 
întâlniri, cei care au dorit şi-au împărtăşit experienţele 
proprii în confruntarea de zi cu zi cu boala, şi-au mărturisit 
unele neajunsuri, nevoi şi trebuinţe nesatisfăcute.De la 
început deviza întâlnirilor cu aceşti pacienţi a fost bună 
dispoziţie şi o permanentă susţinere reciprocă.

Un aspect mai sensibil, rezultat în urma întâlnirilor şi 
consilierii individuale a fost cel referitor la aprofundarea 
discuţiilor despre anumite nevoi personale, printre care 
izolarea faţă de comunitate (prieteni, cunoştinţe), datorită 
lipsei de comunicare, a accesului limitat la mijloacele de 
comunicare, de transport, mai ales pentru cei care locuiesc 
în mediu rural. Nici unul însă dintre aceşti “martiri ai bolii” 
cum mi-a plăcut să-i numesc, dupa ce i-am cunoscut, 
nu s-a lăsat copleşit, chiar dacă uneori s-a simţit pierdut, 
renegat de unii, uitat de alţii, nu au văzut în boală sfârşitul, 
ci fiecare în felul său a biruit, şi vă mărturisesc că am stat 
faţă în faţă cu fiecare şi am simţit puterea lor admirabilă, 
prin cuvintele lor, prin atitudinea fermă faţă de suferinţă, 
în pofida slăbiciunii fizice. 

5 zile de vis în tabăra de la Bobald

Taberele ne oferă mereu oportunităţi de a cunoaşte 
şi înţelege culturi diferite, de a renunţa la anumite 
prejudecăţi, de a veni în sprijinul unor semeni mai puţin 
“favorizaţi” de soartă, de a face ceva util, de a învăţa lucruri 
noi, de a vorbi o limbă străină, de a te cunoaşte mai bine şi 
de a-ţi explora propriile limite, de a înţelege ce înseamnă 
a fi voluntar, de a călători. Nu în ultimul rând, într-o tabără 
se vor lega prietenii noi, se vor crea grupuri de suport, vom 
reuşi să-i înţelegem pe ceilalţi şi pe noi înşine mai bine.

În perioada 26 – 30 august 2009, la Bobald, în judeţul 
Satu Mare, nu departe de Carei, Asociaţia Werdnig Hoffman 
şi Asociatia Prader Willi au organizat tabăra pentru tineri 

cu dizabilităţi produse de boli rare, într-un efort comun 
de a depăşi barierele create de boală şi societate, având 
sprijinul Consiliului Judeţean Satu Mare şi Consiliul Local 
Zalău (activitate în proiectul „Big Brother - Big Sister”), 
cărora le suntem recunoscători. 

A fost impresionant efortul comunităţii locale de a ne 
sprijini, contribuţia celor din satul Scărişoara care au donat 
atât de multe alimente încât am fi putut petrece încă o 
săptămână pe aceste meleaguri. 

De remarcat este şi efortul voluntarilor care au sprijinit 
tinerii care aveau nevoie de ajutor, au organizat activităţile, 
au gătit şi au încercat să organizeze activităţi diverse şi 
plăcute.

Numele taberei a fost special ales pentru că s-a dorit ca 
zilele petrecute în acest loc să fie un vis frumos, visele fiind 
cele care ne dau aripi şi speranţe, fără a mai simţi limitele 
impuse uneori de o soartă nedreaptă. 

Câtă vreme avem amintiri, trecutul continuă să existe. 
Câtă vreme avem speranţă, viitorul ne aşteaptă. Câtă 
vreme avem prieteni, avem motive să trăim. Cei aproape 
60 de participanţi: pacienţi, părinţi şi voluntari, au legat 
prietenii, s-au stabilit legături şi prietenii care vor dura 
peste ani. 

Pe măsura trecerii zilelor de tabără am apreciat tot mai 
mult simplul „Cunoaşte-te pe tine însuţi “, devinind tot mai 
important în relaţia cu noi înşine şi cu ceilalţi, în dorinţa de 
socializare şi integrare în comunitate. 

Adevărata călătorie a descoperirii nu înseamnă a căuta 
tărâmuri noi, ci a vedea cu ochi noi “ spunea Marcel Proust, 
iar noi spunem că beneficiarii noştrii au învăţat în tabără să 
vadă viaţa cu alţi ochi.

Dorica Dan – preşedinte APWR
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Cuvântul este un dar de preţ pe care Dumnezeu                
l-a făcut oamenilor, căci „la început era cuvântul şi 
cuvântul era cu Dumnezeu (Ioan 1/1)”. Cu ajutorul 
cuvintelor comunicăm unii cu alţii, ne exprimăm ideile, 
sentimentele. Dar cuvintele nu sunt doar un mijloc de 
comunicare, căci dincolo de sunete şi semne, sunetul 
este o energie. Depinde însă de noi să facem ca această 
energie să fie pozitivă sau negativă.

Cuvintele pot exprima dragostea, admiraţia, 
aprecierea noastră faţă de ceilalţi. Dar pot să exprime 
şi invidie, ironii, critici la adresa celor din jurul nostru.

Sunt cuvinte care rănesc, care dor, care ne agresează, 
invadându-ne teritoriul cel mai curat şi mai sensibil al 
fiinţei noastre, sufletul. Pentru că nu doar agresivitatea 
fizică doare ci şi cea verbală. Şi aceasta lasă urme mult 
mai dureroase şi mai adânci în sufletul nostru. Pentru 
că un cuvânt odată spus nu-l mai poţi lua înapoi. El 
rămâne în suflet uneori ani de zile, producând durere 
şi suferinţă.

Auzim de multe ori în jurul nostru cuvinte care 
jignesc, care critică, care defăimează, care seamănă 
ură şi dezbinare.

Suntem de multe ori tentaţi să vedem defectele 
celorlalţi mai repede decât calităţile şi să ne şi exprimăm 
verbal aceste păreri. Şi nu realizăm cât rău facem doar 
cu nişte cuvinte, şi celor care le sunt adresate şi nouă 
înşine. Pentru că fiecare cuvânt pe care îl rostim sau 
doar îl gândim are o vibraţie, o energie. Fiecare cuvânt 
este o forţă care loveşte acolo unde noi o trimitem. Dar 
în acelaşi timp ne inundă şi nouă sufletul cu energii 
pozitive sau negative. 

Pentru că fiecare cuvânt aduce în sufletul celui care-
l rosteşte pace şi linişte sufletească sau dimpotrivă, 
furie, mânie, nelinişte. Şi fiecare cuvânt rostit 
modelează şi chipul şi sufletul celui care-l rosteşte. 
Oamenii certăreţi, invidioşi, răutăcioşi sunt urâţi şi 
întunecaţi la chip şi la suflet. Iar oamenii blânzi, buni, 
iertători au întotdeauna un chip frumos şi luminos, la 
fel ca sufletele lor.

Sunt cuvinte care au o vibraţie joasă şi care, atunci 
când le rostim ne fac să intrăm în rezonanţă cu energiile 
negative din jurul nostrum.

În cartea „Învăţături ale călugărului Mihai Neamţu - 
Cele 24 de cuvinte care nu trebuie rostite” se arată că 
sunt cuvinte care trebuie scoase din vocabularul nostru. 
Tot aici se spune : „Cărţile Sfinte spun că fiecare cuvânt 
înconjoară Pământul. Îngerii şi diavolii sunt în atmosferă 
(între Pământ şi Lună). Ei simt vibraţia cuvintelor rostite 
de noi. Dacă vorbele noastre au vibraţii bune îngerii se 
apropie de noi, în caz contrar, diavolii”. 

Să-ncercăm să nu folosim în vocabularul nostru 
cuvinte care critică, care judecă, care-i jignesc pe ceilalţi. 
Să-ncercăm să folosim doar cuvinte care au vibraţie 
înaltă, care mângâie, care aduc bucurie şi speranţă, pace 
şi linişte sufletească, cuvinte care atrag energii pozitive în 
jurul nostru, blânde şi înţelepte. Sunt cuvinte care uneori 
ne pot deveni deviză în viaţă, far călăuzitor şi toiag de 
înţelepciune pe cărările întortocheate ale vieţii.

Să nu neglijăm forţa şi însemnătatea cuvintelor. Să 
le folosim cu prudenţă şi înţelepciune. Să vorbim doar 
atunci şi atât cât este necesar. Să nu ne risipim energia 
în cuvinte inutile care nu exprimă nimic, menite doar 
să ne puna răbdarea la încercare în dialogul nostru cu 
ceilalţi. Să facem din cuvinte un mijloc de a ne apropia 
de oameni şi de Dumnezeu. Să folosim cuvinte care ne 
ridică de la pământ la cer, cuvinte care-i aduc pe îngeri 
mai aproape de noi.

Atunci când ne rugăm, cuvintele sunt firul invizibil 
al dragostei care ne uneşte cu Dumnezeu. Să trimitem 
doar cuvinte frumoase celor din jurul nostru, celor pe 
care îi iubim, celor pe care-i cunoaştem.

Se spune într-o rugăciune că „din prea plinul inimii 
grăieşte limba”. Să trimitem doar cuvinte rostite din 
inimă. Dintr-o inimă plină de IUBIRE pentru cei de lângă 
noi. Şi viaţa noastră se va schimba. Energia pozitivă a 
cuvintelor ne va inunda sufletul şi vom deveni mai 
buni, mai frumoşi, mai luminoşi. Şi vom aduce şi cerul 
mai aproape de noi.

Cuvintele ne ajută să comunicăm cu oamenii dar 
ne ajută să comunicăm şi cu Dumnezeu şi cu îngerii.

Să rostim doar acele cuvinte care ni-i aduc pe îngeri 
mai aproape, făcându-ne şi pe noi fii ai LUMII, ai IUBIRII 
şi ai ÎNŢELEPCIUNII!                                               

Delia Ştirb

Cuvânt din inimă 

La început a fost cuvântul...
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În luna august 2009, doisprezece pacienţi cu 
scleroză multiplă din diferite judeţe din ţară: Argeş, 
Neamţ, Alba, Sibiu, Suceava, Cluj, Maramureş, 
au fost internaţi la Spitalul Acasă Zalău pentru 
tratament şi recuperare timp de trei săptămâni. 

Conform parteneriatului cu Fundaţia “ACASĂ”, echipa 
de specialişti ai Asociaţiei Prader Willi Romania au  
vizitat acest grup de pacienţi cu scopul 
stabilirii de comun acord a unor 
activităţi pe care le-am desfăşurat 
împreună în perioada de 
internare.

La prima întâlnire a echipei 
APWR cu grupul de pacienţi 
am ascultat dorinţele acestora 
şi am stabilit un calendar al 
activităţilor. O primă dorinţă 
a lor a fost vizitarea oraşului 
Zalău şi la propunerea noastră, 
Grădina Botanică din Jibou care 
s-a desfăşurat sâmbătă, 22 august. 
Deplasarea s-a făcut cu un microbuz şi 
cu puţin ajutor la urcare şi coborâre am ajuns 
cu bine. Un plus de bună dispoziţie şi distracţie ce l-a 
adus întregului grup, după ce am intrat în incinta Grădinii 
Botanice au fost filmările unui ansamblu folcloric ce aveau 
loc în acel moment, în faţa căruia ne-am trezit spectatori. 
Muzica şi dansurile sălăjene, ne-au făcut să uităm pentru 
scurt timp de scopul vizitei, însă întâmplarea a fost de bun 
augur, deoarece în pauza filmărilor, pacienţii şi-au făcut 
poze cu artiştii şi au schimbat impresii. 

Am continuat vizitarea şi am trecut cu toţii prin toate 
serele grădinii până unde se putea avea acces şi pentru 
pacienţii în scaun rulant, am reuşit să vedem şi acvariile 
cu peşti admirând frumuseţea şi diversitatea speciilor. 
Aproape de amiază, ne-am întors obosiţi de căldură şi efort 
înapoi la spital.

Alte activităţi ce le-am desfăşurat, au fost participarea 
la întâlnirile organizate în cadrul grupului de suport cu 
echipa APWR şi consiliere psihologică individuală. La aceste 
întâlniri, cei care au dorit şi-au împărtăşit experienţele 
proprii în confruntarea de zi cu zi cu boala, şi-au mărturisit 
unele neajunsuri, nevoi şi trebuinţe nesatisfăcute. De la 
început deviza întâlnirilor cu aceşti pacienţi a fost buna 
dispoziţie şi o permanentă susţinere reciprocă.

Un aspect mai sensibil, rezultat în urma întâlnirilor şi 
consilierii individuale a fost cel referitor la aprofundarea 
discuţiilor despre anumite nevoi personale, printre care 
izolarea faţă de comunitate (prieteni, cunoştinţe), datorită 
lipsei de comunicare, a accesului limitat la mijloacele 
de comunicare, de transport, mai ales pentru cei care 
locuiesc în mediu rural. Restrângerea grupului de prieteni 
şi cunoştinţe datorită problemelor de deplasare şi limitarea 
relaţionării în cea mai mare parte a timpului doar la 
persoanele din familie, întreruperea studiilor, pierderea 
locului de muncă, schimbarea rolului ca membru al familiei 
datorită deficienţelor şi dependenţa de alte persoane, 
reacţiile de compătimire a unor persoane manifestate 
frecvent în mediul rural, toate la un loc, nu sunt puţine 

motive pentru care unii dintre 
pacienţii, ca reacţie la frustrări s-au 
aflat în prag de depresie.  

Nici unul însă dintre aceşti “martiri 
ai bolii” cum mi-a plăcut să-i numesc, 

după ce i-am cunoscut, nu s-a lăsat 
copleşit, chiar dacă uneori s-a simţit pierdut, 

renegat de unii, uitat de alţii, nu au văzut în 
boală sfârşitul, ci fiecare în felul său, a biruit şi vă 

mărturisesc că am stat faţă în faţă cu fiecare şi am simţit 
puterea lor admirabilă, prin cuvintele lor, prin atitudinea 
fermă faţă de suferinţă, în pofida slăbiciunii fizice. 

Deşi atitudinea mea de a-i alina era ideea fiecărei 
întâlniri, la final aveam sentimentul că ei sunt cei care m-au 
ajutau pe mine, că ei m-au învăţat pe mine mai mult decât 
i-am alinat eu pe ei, prin experienţa de viaţă petrecută 
împreună, prin faptul că m-au făcut să îi văd mai buni decât 
mine şi mai puternici pentru că duc o suferinţă mai mare şi 
mai reală decât a mea. 

O astfel de experienţă de viaţă remarcată prin intensitate, 
petrecută împreună te educă, prin conştientizarea de sine, 
prin trezirea sensibilităţii şi preţuirea luminii pe care am 
văzut-o pe faţa lor.

Voi încheia prin versurile recitate cu atâta greutate de 
unul dintre ei, datorită dificultăţii de vorbire, dar care au 
devenit motto-ul întregului grup:

CÂNTEC DE DRUM 
de Ion Minulescu

„Când am pornit, ştiam doar că-i departe
Şi-i tare greu de-ajuns unde voiam;
Dar unde-i acel unde nu ştiam
Căci nu-l găsisem încă-n nici o carte.

Pe drumuri lungi şi vechi, bătătorite
De-atâţia mulţi porniţi’naintea mea,
Am colindat călăuzit de-o stea –
Icoana unei lumi întrezărite,

Dar într-o zi o fată – bat-o focul –
Mi-a-ntors din cale pasul obosit ...
- Unde-aş fi fost de nu m-aş fi oprit
Şi nu mi-aş fi vândut ei tot norocul?...”

Darius Porumb

Evenimente
„Când am pornit, ştiam doar că-i departe...”



1�          Oameni Rari şi Bolile Rare

Atelier de creaţie
Scrisoare pentru mama

Niciodată,
Nu i-am scris mamei,

O scrisoare.
Doar, uneori

I-am oferit o floare.
Dar astăzi,

Când de mama sunt departe,
Aş vrea să-i spun cu cele mai suave 

şoapte:
„Măicuţă dragă,

Nu găsesc cuvinte,
Care să-ţi spună,

Toată iubirea mea fiebinte.
De aceea,

Îi rog pe îngeri
Să te înconjoare,

Şi toată iubirea mea
Să ţi-o aducă la picioare.

Iar când va fi să pleci,
În ceruri sus,

Îi rog ca să te ducă
La dreapta lui Iisus.

Tăcutele cuvinte 

Tăcutele cuvinte,
Şi astăzi mă mai dor

Când n-a rămas nimic
În urma lor.

Decât o lacrimă 
Şi un suspin,

Şi poate,
O frântură de destin.

Dorinţă

Doamne,
Dă-mi smerenie şi umilinţă,

Şi mai presus de toate,
Dă-mi credinţă.

Să pot să merg pe valuri, pe marea 
vieţii înspumată

Să nu mă mai tem
De nimeni şi nimica vreodată.

Cât ochiul Tău cel veşnic
Din ceruri mă veghează,

Şi razele de soare,
Zâmbind;

Mă luminează.

Nedumerire
   

Unde oare se duc
Nespusele cuvinte,
Neplânsele lacrimi,

Nedoritele clipe,
Zboară spre cer

Şi-adorm cuminţi
Pe-o stea,

Sau poate, nevăzute
Rămân mereu în umbra ta;

Şi se adună-n suflet,
Petale firave de margarete,

Păreri de rău,
Şi mici regrete
Că n-ai vorbit 

N-ai plâns şi n-ai iubit 
Atât cât poate

Ar fi trebuit.

Delia Ştirb 

La ce eram folositor?

Am adunat din gura muţilor 
bâlbâitul spânzurat pe buze 
şi v-am vorbit despre ierburi comestibile, 
urechile surzilor le-am desfundat  
de câlţi îmbâcsiţi cu lecţii savante, 
am sfârtecat irişii ochilor orbilor 
ca să vă provoc înlăcrimarea, 
am risipit tot ce era-n desaga maternă 
ca să mă fac folositor în vremuri ca acestea 
şi ca să vă răsplătesc preabunilor.

La ce folos acest poem 
când numai neputinţa şi frigul şi frica-mi 
vor fi veşmânt înfăţişării către voi 
ferice de cei ocoliţi de izbândă 
la-ntoarcere va fi prea târziu 
ca să-mi ucid recoltele  
ce flămânzeau urechi 
să astup fântânile ce n-au adăpat setea 
atâtor ochi şi guri lihnite, 
cărările ce n-au găsit urma în veci 
rămâne-va doar fuga.
La ce folos firimituri din hrană aleasă 
atunci, la-ntoarcerea prin moarte acasă 
vor arde toate atunci; iubirile, revolta 
cu flăcări de duh sfânt 
voi arde eu, pe ruguri, anonim 
păşind pe flăcări înc-o treaptă

Darius Porumb

*	*	*

Mă numesc Ciobanu Bogdan, am 32 de ani și sunt bolnav de 

SM de 14 ani. Am ajuns aici, cu ajutorul lui Dumnezeu, unde am 

cunoscut oameni minunaţi. Este greu în ceea ce  mă privește să 

pot să găsesc cuvinte care să reflecteze bunătatea acestor oameni. 

Sunt încântat și binecuvântat că am cunoscut acești oameni care 

au făcut ca șederea noastră aici să fie cât mai plăcută. La început 

mă întrebam „Când și cum o să treacă aceste zile?”. Acum mă 

întreb:  „Când au trecut aceste zile?”.

Într-un cuvânt, că tot trebuie să închei: „Dumnezeu să bine-

cuvânteze Fundaţia ACASĂ și Asociaţia Prader Willi” .

                                                 
                              

Cu respect Bogdan C.

P.S.: Aș dori să revin în acest loc, dacă va fii posibil, în aceeași vreme 

cu același grup.
*	*	*

Pentru mine dorinţa de a ajunge la Fundaţia ACASĂ a fost un vis 

greu de imaginat. Acest vis s-a îndeplinit, dar totuși visul cel mai 

frumos îl trăiesc și în prezent. Centrul ACASĂ fiindu-mi de mare 

bucurie. Recompensarea sper să fie benefică, și anul viitor dacă cei 

de la ACASĂ  mă vor accepta aș dori sa ne intalnim tot în aceeași 

formulă. Aici am reușit să îi cunosc pe cei de la Asociaţia Prader 

Willi în care am mare încredere deoarece se implică în problema 

bolilor rare din România. 

 Cu multă stimă și respect Ciorogar Ilie, bolnav S.M, Sibiu

*	*	*

Mi-a părut bine că v-am cunoscut și mi-a părut bine că v-am 

găsit. A fost frumos, minunat, aveţi un personal foarte bun și o să 

mai vin în continuare dacă am ocazia și o sa mă chemaţi.

    Vă mulţumesc din tot sufletul pentru îngrijirea acordată.     

        Mulţumesc cu această ocazie și Asociaţiei Prader Willi pentru   

           că mi-a făcut weekend-ul mai frumos.

                                                 
                                                 

    Crișcă Petre
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Bună ziua,ă ziua, ziua,

Mă numesc Bobby 
şi aş dori ca la această 
rubrică să mă prezint 
şi să vorbesc puţin 
despre NOI… adică cei 
de la Dezna: eu, Sanda, 
Ion, Gabi, Delia, Judith, 
Oana, Dorica, Simona 
şi mulţi alţi prieteni 
pe care am uitat să îi 
menţionez.

Fiecare suferă de o 
boală rară ori comună 
sau sunt părinţi ai unor 
astfel de oameni.

Ne-am cunoscut 
la Dezna, la Centrul 
de Recuperare de aici, 
deschis în 1981 din 
iniţiativa domnului doctor Corneliu Bârsan.

Culmea ironiei… soarta sau pur şi simplu coincidenţa, 
a făcut ca noi să ne întâlnim aici an de an, serie de serie, 
şi chiar dacă locuim la sute de kilometri unul de celălalt, 
am reuşit să ne creem relaţii de prietenie care se menţin 
în continuare.

Fiecare în parte este un om special, cu multe calităţi, 
de exemplu Dorica, care a reuşit să înfiinţeze o asociaţie 
şi să devină cunoscută în Europa sau Sanda, mama mea, 
căreia îi mulţumesc pentru multe lucruri, în special pentru 
lupta care a dus-o pentru mine, altfel nu aş fi ajuns aici.

Alte persoane demne de apreciat: Delia, uneori 
cicălitoare, datorită căreia camera noastră e mereu 
curată şi aranjată; Ion, un prieten de nădejde şi Judith pe 
care o ştiu de la 2 ani şi pe care o consider sora mea.

Noi ne cunoaştem de aproape 15 ani, ne vedem la 
Dezna de trei ori pe an, dar ţinem legătura chiar dacă 
întâlnirile sunt rare. 

Dezna este locul unde ne-am cunoscut, am făcut 

chefuri de neuitat şi ne-am ales cu amintiri pentru 
totdeauna.

În încheiere pot zice că mă bucur să am astfel de 
prieteni.

Opps… la agăţat gagici

Mă numesc Robert, am 23 de ani şi sufăr de o boală 
rară numită sindromul Werdning Hoffman care se 
manifestă prin slăbirea musculaturii.

Mica mea poveste s-a întâmplat într-o zi de vară, 
când afară fiind foarte cald ne-am hotărât împreună 
cu nişte prieteni să mergem la ştrand. Având în vedere 
boala pe care o am, întodeauna îmi pun periniţe care se 
pot umfla şi cu care intru mai uşor în apă.

Aşa s-a întâmplat şi în ziua respectivă, când am 
ajuns, prietenii mi-au umflat periniţele după care m-au 
pus în apă. La un moment dat apare lângă mine o fată 
frumuşică, dar în acelaşi timp şi foarte curioasă. Şi m-a 
întrebat dacă nu îmi este ruşine să intru în apă cu acele 
periniţe, că ei i-ar fi, chiar dacă nu ar şti înota. 

Prima dată am rămas surprins, dar apoi m-am 
gândit să-i răspund văzând-o aşa curioasa. Şi pentru 
că îmi plăcea ideea de a sta la discuţii cu o fată aşa de 
frumoasă, i-am explicat cum stă treaba cu periniţele. Şi 
am început noi să discutăm, ea a întrebat alte lucruri în 
legătura cu boala mea, despre viaţa mea, şi uite aşa au 
trecut vreo 3 – 4 ore.

După ce a plecat, prietenii mei erau foarte „invidioşi” 
pe mine pentru că am reuşit să discut atâta timp cu ea.

Uite, încă o metodă de a agăţa fete la ştrand… profiţi 
un pic de boala pe care o ai, dacă tot o ai.

                                                                       Robert Veres

Pagina pacientului
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Actualizare Proiect

7 Aprilie 2009 – semnarea acordului de finanţare a 
proiectului (grant offer letter) şi întâlnire la Ministerul 
Sănătăţii (Unitatea de Implementare a Programelor) în 
vederea stabilirii condiţiilor cadru de colaborare în cadrul 
proiectului.

Lansarea proiectului Prima Conferinţă Est Europeană 
privind Sindromul Prader Willi – Timişoara, în prezenţa 
partenerilor români şi norvegieni
La marcarea acestui moment au participat reprezentanţi ai 
partenerilor din România şi Norvegia. 
Prezentările conferinţei, impresiile participanţilor şi imagini se 
găsesc pe blog - http://anbraro.wordpress.com/2009/04/27/
multidisciplinary-approach-in-the-management-of-pws-
timisoara-april-2009/ şi pe websitul APWR: www.apwromania.ro.
Tot cu această ocazie a fost organizată o întâlnire preliminară 
cu potenţialii membrii ai Comitetului Interdisciplinar de 
Boli Rare – Rare Diseases Task Force (RDTF) şi s-a decis ca cei 
care doresc să se implice în acest comitet să-şi prezinte oferta, 
urmând ca prima întâlnire „adevărată” a comitetului să fie la 
Cluj, cu ocazia Congresului Balcanic de Boli Rare. 
În cursul lunii mai a fost transmisă prin email solicitarea de 
oferta pentru membrii RDTF, s-au primit şi analizat ofertele.
În perioada 26 - 27 iunie 2009, Alianţa Natională pentru Boli 
Rare Romania a organizat împreună cu Universitatea de 
Medicină și Farmacie “Iuliu Hațieganu” Cluj-Napoca şi Societatea 
de Genetică Medicală, Congresul Balcanic de Boli Rare „O 
viziune împărtăşită în Bolile Rare”.
În cadrul acestei întâlniri, RDTF a evaluat stadiul de implementare 
a Planului Naţional de Boli Rare în Romania. Concluzia care s-a 
desprins a fost necesitataea dezvoltării obiectivelor planului pe 
activităţi şi acţiuni concrete. Au fost împărţite responsabilităţi şi 
s-au stabilit termene limită.

Workshop „Metoda Comprehensivă de învăţare a 
copiilor cu autism”, Zalău 1-2 iulie
Programa cursului a abordat teme precum: abilităţi sociale 
şi de comunicare, sistemul senzorio-motor, structurarea şi 
organizarea spaţiului de lucru, elaborarea şi implementarea 
programelor şi a sistemelor de lucru, toate adaptate şi aplicabile 
activităţilor desfăşurate cu copiii cu autism. 
Informaţiile procedurale vehiculate în cadrul workshopului 
au fost puse în practică pe parcursul a trei zile consecutive de 
către psihologii şi psihopedagogul ce lucrează în programul 
adresat copiilor cu autism derulat de Asociaţia Prader Willi din 
Romania. 
Activităţile s-au desfăşurat sub îndrumarea şi supervizarea 
specialiştilor din SUA şi au fost filmate şi prezentate ulterior în 
cadrul workshopului, ca exemple de bune practici.
De informaţiile prezentate în cadrul acestui workshop au 

beneficiat un număr de 60 de persoane din întreaga ţară, fie 
părinţi ai unor copii cu autism, fie specialişti ce lucrează cu copiii 
cu autism (psihologi, psihopedagogi, profesori si învăţătoare, 
asistenţi sociali, etc). 

Workshop practic pentru implementarea proiectelor 
finanţate în cadrul   Programului Norvegian de Cooperare
În data de 9 iulie 2009, Dorica Dan şi Camelia Arion au 
participat la întâlnirea organizată de Programul Norvegian 
de Cooperare şi Ambasada Norvegiei la Institutul Naţional de 
Statistică Bucureşti,  sub forma unui  workshop practic  privind 
implementarea proiectului din cadrul Programului Norvegian 
de Cooperare. Cu această ocazie s-au oferit răspunsuri la  
anumite probleme ce ar puteaa apărea pe parcursul derulării 
finanţărilor.

Demararea activităţilor comune cu Fundaţia ACASĂ
Am încheiat protocolul de colaborare pe perioada derulării 
proiectului împreună cu Fundaţia ACASĂ, urmând ca din luna 
august 2009 să selectăm pacienţii cu boli rare (conform cererilor 
de includere în servicii primite), pe grupuri de patologii cu retard 
neuromotor, care să fie internaţi pentru perioada standard de 
recuperare la Centrul ACASĂ. În acelaşi timp, am creat o echipă 
interdisciplinară de abordare a bolilor rare care să intervină în 
această perioadă de 3 săptămâni. Primul grup de 12 pacienţi cu 
Scleroză multiplă a fost internat în luna august. Am organizat, de 
comun accord cu spitalul, activităţi de intervenţie psihologică 
de grup şi individuală, grup de support şi activităţi recreative.

Publicarea revistei „Oameni rari şi bolile rare” - nr. 2

Întâlniri cu echipa de proiectare a Centrului pilot de referinţă 
pentru bolile rare – 3 întâlniri; Prezentarea soluţiei de 
arhitectură actualizată
S-au organizat 3 întâlniri cu echipa de arhitecţi şi proiectanţi 
pentru a definitive soluţia tehnică şi de arhitectură. Au fost 
invitaţi diverşi specialişti pentru a fi consultaţi în vederea 
alegerii soluţiei cele mai optime şi a fost prezentat proiectul în 
mod virtual. Conceptul architectural porneşte de la ideea de 
copil, stilizată pe peretele clădirii.

Pregătirea întâlnirii cu RDTF şi a vizitei partenerilor, fixarea 
datelor pentru vizită – colectarea materialelor pentru 
detalierea obiectivelor Planului Naţional de Boli Rare 
Întâlnirea a fost fixată pentru zilele de 18-19 Septembrie la Cluj, 
odată cu vizita partenerilor norvegieni (16-19 septembrie).  

Autorizarea cursului de perfecţionare pentru asistenţii 
personali şi alegerea cursurilor de formare ce vor fi incluse in 
programele de instruire ale Universităţii virtuale de boli rare.

Actualizare Proiect „NORO” Parteneriat 
Norvegiano-Român pentru progres în bolile rare 
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April 7, 2009 - Signing the agreement for funding the project 
(grant offer letter) and meeting at the Ministry of Health (Program 
Implementation Unit) in order to establish framework conditions 
for cooperation in the project. 

Project Launch First Eastern European Conference on 
Prader Willi Syndrome, Timisoara in the presence of Romanian 
and Norwegian partners
The project launch was attended by representatives of 
partners from Romania and Norway. Conference presentations, 
participants’ impressions and images are found on the blog: 
http://anbraro.wordpress.com/2009/04/27/multidisciplinary-
approach-in-the-management-of-pws-timisoara-april-2009/ and 
the APWR website: www.apwromania.ro.  

A preliminary meeting with the potential members of the 
Interdisciplinary Committee for Rare Diseases - Rare Diseases 
Task Force (RDTF) was also organized on this occasion and it was 
decided that those wishing to become involved in this committee 
will present their offer, following the first official meeting to the 
committee in Cluj during the Balkan Congress on Rare Diseases.  
In May, the email offer to RDTF members was transmitted and 
bids were received and reviewed from potential members. 
Between June 26-27, the National Alliance for Rare Diseases in 
Romania together with the University of Medicine and Pharmacy 
Iuliu Hatieganu Cluj-Napoca and the Society of Medical Genetics, 
organized the Balkan Congress for Rare Diseases, entitled “A 
shared vision for Rare Diseases.”   During this meeting, the 
RDTF assessed the progress of implementing the National Plan 
for Rare Diseases in Romania. The conclusion that resulted was 
that it is necessary to develop plan targets for concrete activities 
and actions. Work responsibilities were divided and deadlines 
were set for future endeavors. 
 
Workshop „Structured teaching for children with autism”, 
Zalau, July 1-2 
The program course addressed issues such as social and 
communication skills, sensory-motor system, structured 
schedules and organization of work tasks, developing and 
implementing programs and systems of work, for activities 
conducted with children with autism.  Over three consecutive 
days, techniques from the workshop were implemented by 
psychologists working in the autism intervention program 
into existing activities developed by Prader Willi Association 
of Romania. The activities took place under the guidance and 
supervision of specialists from the U.S. and were filmed and 

shown later in the workshop as examples of good practice.  
The information presented in this workshop received a total 
of 60 participants from across the country, including parents 
of children with autism and specialists working with children 
with autism (psychologists, teachers, social workers, etc.).  

Practical workshop for implementation of projects financed 
under the Norwegian cooperation program
On July 9, 2009, Dorica Dan and Camelia Arion attended meetings 
organized by the Norwegian cooperation program and the 
Norwegian Embassy at the Bucharest National Statistics Institute, 
as a practical workshop on project implementation of the 
Norwegian Cooperation Program. On this occasion, answers to 
common problem that would occur during the funding process 
were examined. 
  
Joint activities start with ACASA Foundation 
We signed cooperation protocol for the project in August 
2009 with ACASA Foundation. Cooperation in the following 
months will be to select patients with rare diseases (according 
to the requests for inclusion in the services received). Groups 
of individuals with different diseases, such as Neuromotor 
disabilities, will be admitted for the period Standard Recovery at 
the ACASA Center. While staying at the ACASA Center, we created 
an interdisciplinary team approach to rare diseases to occur in 
this period of 3 weeks. The first group of 12 patients with multiple 
sclerosis was hospitalized in August. We organized, in agreement 
with the hospital, group activities and individual psychological 
intervention, group support and recreational activities.  

Publication of the magazine „Rare people and rare diseases” 
– Edition No. 2. 
 

Design team 
meetings for the pilot 
reference center for 
rare diseases – 
Updated architecture 
presentation 
3 meetings were 
organized with the 
team of architects 
and designers for 
the final technical 

solution and architecture for the building. Various experts were 
invited to be consulted in order to choose the optimal solution 
and the virtual project was presented. Architectural concepts 
are child focused and in the form of a stylish wall building.  

Preparation meeting with RDTF 
Materials detailing the objectives of the National Plan for Rare 
Diseases were collected. The next RDTF meeting was set for 
September 18-19 in Cluj, with the Norwegian partners visiting 
from September 16-19. Other topics of discussion included: 
authorization of a course for personal assistants and choice of 
training courses to be included in training programs for the 
Virtual University of rare diseases.

„NORO” Norwegian-Romanian Partnership  
for Progress in rare diseases

Project update 
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