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Partenerii se prezintă

Informaţii despre Ministerul Sănătăţii

În acest sens, în activitatea sa, Ministerul Sănă­
tăţii evaluează şi monitorizează permanent sta­
rea de sănătate a populaţiei şi elaborează o se­
rie de politici, strategii şi programe de acţiune 
pentru îmbunătăţirea acesteia şi pentru accesul 
echitabil al tuturor categoriilor sociale la servi­
ciile medicale. 

Printre obiectivele principale ale Ministerului 
Sănătăţii se află şi dezvoltarea sistemului de 
sănătate publică la nivel naţional, regional şi lo­
cal, în vederea eficientizării supravegherii şi con­
trolului bolilor transmisibile şi netransmisibile. 

Astfel, încă din anul 2008, Ministerul Sănătăţii 
finanţează, în cadrul programelor de sănătate, 
Programul naţional de diagnostic şi tratament 
pentru boli rare şi sepsis sever pentru diagnos­
ticarea precoce şi prevenirea complicaţiilor la 
bolnavii cu boli rare şi sepsis sever, tratamentul 
medicamentos al acestora şi pentru realizarea, 
implementarea şi managementul Registrului 
naţional de hemofilie şi talasemie, Registrului 
naţional de hipertensiune arterială pulmonară, 
Registrului naţional al bolilor rare şi Registrul 
naţional de sepsis. 

Programul presupune asigurarea, în spital şi în 
ambulatoriu, a medicamentelor specifice nece­
sare tratamentului bolnavilor cu mucoviscidoză, 
boli neurologice degenerative/inflamatorii (polira­
diculonevrită primitivă, polineuropatie inflama­
torie cronică demielinizantă, scleroză laterală 
amiotrofică), miastenia gravis, osteogeneză 
imperfectă, Sindrom Prader Willi, boala Fabry, 
boala Pompe, tirozinemie şi epidermoliza buloasă, 
a celor cu hipertensiune arterială pulmonară 
(HTAP), cu talasemie şi hemofilie.  

De asemenea, în cadrul programului este asi­
gurat diagnosticul şi managementul distrofiilor 

musculare de tip Duchenne (DMD) şi Becker 
(DMB), inclusiv prevenirea transmiterii ereditare 
a acestora. 

Mai mult, pentru tratamentul bolnavilor cu sep­
sis sever, derularea acestui program permite 
asigurarea, în spital, a medicamentului specific 
Proteina C activată (DCI Drotrecoginum alfa), a 
materialelor sanitare, a consumabilelor şi kitu­
rilor pentru monitorizare şi teste de laborator,  
necesare în îngrijirea intensivă a acestora.

În paralel, în perioada 2009 – 2011, Ministerul 
Sănătăţii participă, în calitate de partener, alături 
de Asociaţia Prader Willi din România, la derula­
rea proiectului „Parteneriat Norvegiano-Român 
(NoRo) pentru progres în Bolile Rare”. 

Prin acţiunile desfăşurate în cadrul proiectului, 
Ministerul Sănătăţii contribuie la îmbunătăţirea 
calităţii vieţii persoanelor afectate de boli rare în 
România, asigurând servicii de calitate conform 
Planului Naţional pentru Boli Rare dezvoltat în 
proiect.

Implicarea Ministerului Sănătăţii în acest pro­
iect strategic constă în asigurarea expertizei 
de specialitate prin acţiuni multidisciplinare în 
domenii precum:  genetică, pediatrie, recupe­
rare, endocrinologie, neurologie, neonatologie, 
oncologie, psihologie, sănătate publică, sisteme 
informaţionale în serviciile de sănătate, domeniul 
financiar, comunicare.

De asemenea, Direcţiile de Sănătate Publică 
participă la proiect prin crearea unei infrastruc­
turi naţionale pentru boli rare, în scopul unei mai 
bune informări privind acest tip de afecţiuni.

Director General UIP - Ministerul Sănătăţii
Dr. Daniela Manuc

Ministerul Sănătăţii din România, în calitatea sa de instituţie 
de specialitate a administraţiei publice centrale, urmăreşte 
realizarea unui sistem de sănătate modern şi performant, 
compatibil cu cele din statele membre ale Uniunii Europene, 
dar adaptat nevoilor populaţiei din România. 
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Information about the Ministry of Health

In this respect, the activities of the Ministry of 
Health are to evaluate and continuously moni­
tor the health of the population and develop a 
range of policies, strategies and action programs 
for  improvement  and  fair  access  to  all  social 
care services.
  
Among the main objectives of the Ministry of 
Health is the development of public health 
at the national, regional and local level, on 
strengthening surveillance and control of com­
municable and non-communicable diseases.  
 
Thus, since 2008, the Ministry of Health has 
been funding a health program, The National 
Program for Diagnosis and Treatment for Rare 
Diseases and Severe Sepsis for early diagno­
sis and prevention of complications in patients 
with rare diseases and severe sepsis,  their drug 
treatment implementation, implementation and 
management of the haemophilia and thalasse­
mia National Registry, National Registry of Pul­
monary Hypertension, and the National Register 
of Rare Diseases and National Register of Sepsis.  
 
The program involves insurance, hospital and 
outpatient drug treatment for patients with 
cystic fibrosis, degenerative neurological/ in­
flammatory diseases (primitive polyradicu­
loneuritis, chronic inflammatory demyelinating 
polyneuropathy, Amyotrophic lateral sclero­
sis), myasthenia gravis, osteogenesis imper­
fecta, Prader Willi syndrome, Fabry disease, 
Pompe disease, tirozinemia and epidermo­
liza eruption, those with pulmonary hyperten­
sion (HTAP) with thalassemia and haemophilia.  

Also, the program is providing a diagnosis and 
management for muscular dystrophy type 
Duchenne (DMD) and Becker (DMB), inclu­
ding preventing their hereditary transmission.  
Furthermore, for treatment of patients with severe 
sepsis, running this program ensures the hospi­
talization, the drug specifically activated for pro­
tein C (DCI Drotrecoginum alpha), sanitary ma­
terials, consumables and kits for monitoring and 
laboratory tests, and intensive care if required.   
 
In parallel, during 2009 - 2011, the Romanian 
Ministry of Health is participating as a partner 
with the Romanian Prader Willi Association, in the 
project “Norwegian-Romanian Partnership (NoRo) 
for Progress in Rare Diseases.  With the actions in­
cluded in the project, the Ministry of Health con­
tributes to improving the quality of life for people 
affected by rare diseases in Romania through 
providing quality services under the National 
Plan for Rare Diseases developed in the project.  
 
Ministry of Health’s involvement in this strategic 
project is to provide specialized expertise through 
multidisciplinary action in areas such as gene­
tics, pediatrics, rehabilitation, endocrinology, 
neurology, neonatology, oncology, psychology, 
public health information systems in the health­
care, financial and communication domains.  
 
Also, the Public Health Departments are partici­
pating in the project by creating a national infra­
structure for rare diseases in order to be the best 
guides on these types of disease.

General Director UIP - Ministry of Health
Dr. Daniela Manuc

The Romanian Ministry of Health, as a 
specialized institution of the central government, 
aims  to create a modern and efficient health 
system, compatible with those of EU Member 
States, but adapted to the needs of the 
population of Romania. 
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Cu ochii în lacrimi căutăm spre cer şi implorăm 
alinare divină, e ziua în care altarele cad şi nu 
mai există lumină, prin labirintul nopţii merg, 
dar nu există scăpare, spre lumină totul în calea 
mea dispare, moare. Mă simt şi sunt asemeni 
unui înger murdar, cu aripi tăiate implorând, 
uneori cerşind de la tine Dumnezeule, iertare de 
păcate, îndurare. 

Cu ochii aproape adormiţi şi pironiţi spre tine mă 
întreb cât vom mai avea de aşteptat, cât timp 
Doamne vom mai sta, ne vei ţine departe de 
iertarea Ta. 

Stau şi mă gândesc cum să ajungem mai 
aproape de îndurare de inima, bunătatea Ta şi 
nu reuşesc să îmi dau seama ce lipseşte ca noi 
să fim ai Tăi, să credem în bunătatea şi mila Ta, 
tot timpul şi pentru eternitate. Vreau, dorim ca 
în fiecare seară, să dormim cu Tine în gând şi 
a doua zi de dimineaţă când datorită bunătăţii 
şi iubirii Tale de oameni noi ne trezim să fi Tu 
Doamne cel căruia îi mulţumim! 

Vreau ca tu să faci parte, să prezinţi visele noas­
tre, şi ale mele, vreau ca Tu să fi motivul pentru 
care noi trăim, vrem ca tu să fi TOTUL! 

Ne lăsăm sufletul să trăiască prin a te iubi, a crede 
în tine, ne ascultăm inima pentru că raţiunea 
nu contează atunci când iubeşti pe Dumnezeu. 
Inima noastră nu este întreagă, dacă nu avem 
credinţă şi nu credem în Tine. Dacă noi am dat 
unii de alţii a fost pentru ceva, iar dacă noi ne 
vom întâlni, va fi pentru că iubirea şi credinţa în 
Tine, învinge mereu, întotdeauna. 

Putem spune adio unei zile, unei persoane, 
atâtor şi atâtor lucruri dar credinţei, iubirii de 
Dumnezeu odată apărută nu-i vom putea spune 
niciodată adio, pentru că ea este veşnică, eternă 
şi fiecare avem nevoie de ea, de Tine, Doamne. 
Ne bucură că eşti în inima noastră, însă noi 
sperăm să se împlinească visul nostru cel mai 
mare, acela de a-ţi mulţumi. Eşti iubirea vieţii 
noastre, eşti izvorul oricărei vieţi, eşti speranţa 
oricărui om, speranţa oricărei inimi, eşti visul 
spre care am tânjit, crede-ne eşti cel mai preţios 
lucru şi nu putem crede că dragostea pentru 
Dumnezeu, se va stinge vreodată. Mai dă-ne o 
şansă să-ţi mulţumim Doamne şi dorim ca voia 
Ta să se facă atât în cer cât şi pe pământ! 

Îţi mulţumim ţie Iisuse Hristoase, Dumnezeule!

Remus Liviu Stănoaie

RUGĂCIUNEA UNUI PACIENT
Dumnezeu - Speranţa bucuriei! 
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Rubrica Specialistului

Toate familiile au vise. Îşi imaginează 
un viitor luminos pentru ele şi copiii 
lor. Boala şi dizabilităţile care o 
însoţesc reprezintă un atac, un asalt 
asupra stabilităţii familiei asupra 
stării de bine a tuturor membrilor ei.

Boala este considerată „o afacere de familie” 
(şi de altfel familia este o resursă valoroasă în 
procesul reabilitării). Astfel, toate resursele sunt 
aruncate în joc pentru recuperarea persoanei 
bolnave, existând adesea riscul extenuării. Spre 
exemplu, pentru a putea îngriji copilul care are o 
boală rară uneori părintele renunţă la activităţi 
precum cititul, gătitul, sportul, privitul la televi­
zor etc. 

Reacţiile familiei variază ca nivel de intensitate 
în funcţie de severitatea şi modul de evoluţie a 
bolii, de dizabilităţile apărute, de tratamentele 
de recuperare existente. Modul de a fi al familiei 
se schimbă pentru totdeauna.

Credinţele şi sistemul de valori al familiei este 
pus la încercare atunci când aceasta se confruntă 
cu boala rară şi dizabilitatea. Familia trebuie, pe 
de-o parte, să se adapteze noilor nevoi ale per­
soanei bolnave, iar pe de altă parte, să-şi re­
structureze percepţia asupra viitorului, relaţiilor 
cu alţii şi comunitatea. Nevoile familiei în mo­
mentul aflării diagnosticului sunt următoarele: 
obţinerea suportului, menţinerea speranţei, ex­
punerea la modele pozitive, explorarea alterna­
tivelor, procesarea informaţiei. 

Oferirea de suport
Pentru cele mai multe persoane suportul emo­
ţional din partea celor din jur este, la aflarea 
diagnosticului, mai important decât informaţiile 
despre boală şi perspectiva unui tratament. 
Nevoia de siguranţă, de a găsi un umăr de 
sprijin poate fi relizată printr-o ascultare activă, 
nonevalautivă, care favorizează exprimarea 
emoţiilor şi adresarea de noi întrebări. Grupul 
de suport poate fi o opţiune pentru cei care do­
resc sprijin, suport. 

Oferirea de informaţii 
O altă nevoie a familiei este aceea de a primi 
informaţii relevante despre boală şi posibilităţile 
existente de recuperare. Bolile rare vin împreună 
cu un vid de informaţie, vid care trebuie umplut 
cu informaţii corecte şi utile. Confidenţialitatea 
şi atmosfera caldă trebuie să însoţească oferi­
rea de informaţii. Informaţiile primite trebuie 
să-l orienteze înspre serviciile existente atât 
la nivel medical recuperatoriu, cât şi la nivelul 
integrării sociale.

Consiliere psihologică şi psihoterapie 
Confruntaţi cu un viitor nesigur sau foarte 
neplăcut, unii membrii ai familiei pot trece prin 
stări emoţionale de şoc, negare, furie, mâhnire, 
vinovăţie, neajutorare, anxietate intensă. Pro­
blemele de comunicare şi de relaţionare sunt 
comune, reflectând distresul marital şi con­
ducând de multe ori la divorţ. 

Persoanele apropiate bolnavului neagă adesea 
nevoia de consiliere „Nu eu sunt cel bolnav”, 
însă pentru aproximativ 30% dintre familii 
adaptarea la noul statut de viaţă nu se produce 
spontan şi este nevoie de intervenţie de speci­
alitate. 

Una din cele 10 porunci din Biblie ne spune 
„Iubeşte-l pe aproapele tău ca pe tine însuţi”. 
Dacă familia nu are grijă de ea, asigurându-şi 
propria sănătate şi stare de bine cum va putea 
oferi iubire şi sprijin copilului (pacientului) cu 
boală rară?

psiholog, Mihaiela-Virginia Fazacaş

Familia şi diagnosticul de boală rară
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Evenimente

În data de 14 ianuarie 
2010, voluntarii din cadrul 
proiectului „Big Brother, 
Big Sister” au fost 
convocaţi la prima întâlnire 
de lucru din noul an. 
Ulterior urărilor şi gându­
rilor bune pentru anul 
2010, s-a trecut la discuţiile 
vizate pe ordinea de zi: 
campania Naţională „Ziua 
Bolilor Rare”, planificarea 
activităţilor din cadrul Pro­
iectului „Big Brother, Big 
Sister”, studierea contracte­
lor de voluntariat şi semna­
rea lor de către voluntari. 

Activitate Big Brother Big Sister

În data de 20 ianuarie 2010, copiii 
şi tinerii cu dizabilităţi, beneficiari ai 
Proiectului „Big Brother, Big Sister”, 
au participat la o activitate comună 
desfăşurată în sala festivă a Şcolii Gim­
naziale „Corneliu Coposu”. 

S-a hotărât ca, în cadrul acestei întâl­
niri, copiii să fie antrenaţi diferenţiat 
în activităţi, în funcţie de interese­
le şi trebuinţele lor de dezvoltare şi 
relaţionare socială. 

Astfel, a fost organizat un spaţiu de 
joacă, în cadrul căruia, cadrele didac­
tice de la C.S.E.I. „Speranţa”, sprijinite 
de voluntari, au conturat repede două 
trasee paralele pentru concursul de 
ştafetă; s-a format cercul de scaune 
necesar desfăşurării activităţilor de 
socializare şi relaxare şi s-a organizat 
spaţiul de lucru destinat copiilor cu ele­
mente de autism, beneficiari ai proiec­
tului.  Toate activităţile de joc propuse 
au avut ca principal obiectiv relaxarea, 
facilitarea interacţiunii dintre copiii/ti­
nerii cu dizabilităţi şi voluntari şi, nu în 
ultimul rând, creşterea coeziunii grupu­
lui.

Amalia Sabău - psiholog APWR
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Evenimente

Activitatea de Fitness 

Până în prezent au avut 
loc patru întâlniri la care 
au participat şi volun­
tarii incluşi în proiectul 
Big Brother Big Sister 
(BBBS), fiind însoţiţi de 
echipa APWR. Activităţile 
s-au dovedit a fi utile 
deoarece îmbunăţesc 
starea de bine şi asigură 
menţinerea sănătăţii 
fizice, copiii fiind în 
continuare motivaţi şi 
interesaţi în practicarea 
exerciţiilor de fitness.

Emese Juhos - APWR

Luna ianuarie a început, printre al­
tele, cu desfăşurarea activităţilor 
de fitness în scopul de a oferi 
copiilor şansa de a se recrea şi de 
a socializa.  Sala de fitness a S.C. 
Marathon S.R.L. a fost pusă la 
dispoziţia noastră de către domnul 
Seutea Petre în zilele de miercuri 
şi vineri. Pentru această activitate 
s-au format trei grupe, copiii care 
frecventează activităţile de terapie 
comportamentală la APWR, elevii 
de la Centrul Şcolar pentru Educaţie 
Incluzivă, tinerii de la Centrul de In­
tegrare prin Terapie Ocupaţională. 

Infochioşc la Zalău
Au fost amplasate două infochioşcuri: unul în Zalău, în in­
cinta Primăriei Municipiului, şi altul în incinta Spitalului de 
Copii „Louis Ţurcanu” din Timişoara, unde cei doritori se pot 
informa despre afecţiunile grave, tratamente, precum şi 
despre derularea proiectului NORO şi Asociaţia Prader Willi 
din România. Infochioşcurile au fost achiziţionate în cadrul 
proiectului „Parteneriat Norvegiano - Român pentru Progres 
în Bolile Rare”, finanţat prin Programul Norvegian de Coo­
perare.

Băican Cosmina - APWR
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Evenimente
Întâlnirea echipei „Universitatea Virtuală”
15-17 ianuarie, Oradea

Participanţi: Maria Puiu, Mihai Gafencu, Dombi 
István, Dorica Dan, Camelia Arion, Dan Tiberiu, 
Cristina Skrypyk, Claudia Covaciu.

Principalele teme abordate:
• Definirea structurii organizaţionale
• Scrierea, harta procedurilor de organizare
• Analiza şi proiectarea
• Regulamentul de organizare şi funţionare  eUni­
versitate

Întâlnirea Comitetului Naţional pentru 
Boli Rare şi a Comitetului 
consultativ internaţional NoRo
29-30 ianuarie 2010, Bucureşti

Participanţi: membrii CNBR şi a grupurilor de 
lucru ANBRaRo, reprezentanţi ai Ministerului 
Sănătăţii: dna. Cristiana Cârlan şi Dr. Verman 
Călin,  Ragnhild Arnesen, Kaja, Lisen Mohr, Anja 
Frankenberger, Mioara Avasilichioaei, Irinel 
Rădulescu şi Tedy Necula.

S-a analizat modalitatea în care vor trebui orga­
nizate serviciile pentru pacienţi şi aparţinători 
în momentul dării în folosinţă a centrului. La 
această întâlnire au fost stabilite şi activităţile 
ce urmează a fi realizate în cadrul Campaniei     
pentru Ziua Bolilor Rare. 

Tema anului 2010 este aceeaşi: Bolile Rare - o 
prioritate de sănătate publică cu concen-
trare pe nevoile din cercetare. Sloganul ales: 
„Sănătoşi şi bolnavi, parteneri pentru viaţă”

Activităţi: „Povestea săptămânii, povestea mea” 
- cel puţin 4 poveşti în luna februarie (există deja 
2) - pe blog, la radio Maria şi în presa scrisă (Jur­
nalul de Vineri, Evenimentul Zilei - se aşteaptă 
răspuns), organizarea de activităţi „Play decide”, 
marşul bolilor rare, lansare de carte, conferinţe 
adresate medicilor de familie dar şi pacienţilor, 
conferinţă de presă, etc.

APWR va trimite toate materialele (APWR şi/
sau Eurordis) în varianta electronică luni – 
01.02.2010

Dorica Dan - preşedinte APWR

Activitatea de formare profesională a Asociaţiei 
Prader Willi din România privind cursul de 
perfecţionare pentru asistenţi personali pentru 
persoane cu handicap grav, a fost finalizat, după 
ce o a doua serie de cursanţi din comuna Bălan 
judeţul Sălaj, au absolvit examenul la începutul 
lunii februarie.

Porumb Darius - APWR
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Mărturisiri
Era într-un septembrie, toamna, când se „numără bobocii”.
Mi-am dorit, ca şi orice părinte, un copil aparte, deosebit, special şi am încercat să-i dau un nume mai puţin comun şi am decis ca numele ei să fie Melita.Ea a văzut lumina zilei într-o zi de marţi, „când sunt 3 ceasuri rele”.Primul a fost atunci cand imediat după ce  s-a născut medicii au constatat că este „răţuşca cea urâtă” şi nu seamănă deloc cu ceilalţi boboci.

Al doilea - atunci când a fost despărţită de mine şi dusă într-un centru universitar, fără să aibă parte de dragostea şi mângăierea mea.Al treilea - momentul în care am primit ver-dictul implacabil al unicităţii apartenenţei ei: epidermoliza buloasă. Prescurtat E.B, o boală rară, condiţionată genetic, fără tratament, fără perspective de viitor. Universul nostru     s-a năruit, s-a îngustat şi totul s-a redus la doua iniţiale: E.B. - predestinare parcă a iniţialelor numelui mamei ei.
Şi aşa am descoperit că copilul meu nu este un boboc de răţuşcă, cum crezusem iniţial, ci un cocon de fluture, pentru că denumi-rea acestor copii care suferă de epidermo-liza buloasă este „butterfly children = copiii fluture”, din cauza sensibilităţii exagerate a tegumentului lor, fapt ce îi împiedică să aibă o copilărie fericită, o viaţă normală şi o viaţă de adult împlinită.

Avantajul de-a avea un diagnostic direct şi rapid, inconfundabil de altfel, se decompensa rapid cu dezavantajul de a nu exista la nivel mondial nici o terapie la momentul respectiv.Din păcate E.B este o boală la vedere, o imagine care doare, care stigmatizează pe cel aflat în suferinţă şi inoculează automat ideea că „ceva rar este şi contagios” , deloc real.În plus de asta societatea din jurul nostru ne condamnă, pe noi ca şi părinţi, şi nu reuşeşte să perceapă şi să înţeleagă de ce nu există „ceva”  - o alifie, o cremă, un unguent, o tera-pie care să modifice această fragilitate teribilă a pielii, să-i redea frumuseţea, funcţionalitatea şi aspectul normal, faptul că ceea ce nu a pus Doamne - Doamne, la zămislire nu mai poate pune nimeni.
Este considerată cea mai cruntă maladie, deoarece aceşti copii suferă încă nenăscuţi din pântecele mamei, înainte de a se naşte, 

asemeni larvei fluturelui, care luptă singur, în cocon, pentru a-şi îndeplini menirea şi a-şi desăvârşi destinul.
Am refuzat să cred că nu există o ameliorare pentru afecţiunea copilului meu şi am continuat căutările, determinată de principiul că întotdeauna se mai poate face ceva.Am început cu disperare, împreună cu fa-milia, să găsim un medic, un spital, o ţară, un om, o metodă nonconformistă care să facă ceva, să intervină, să schimbe şi să şteargă acel diagnostic sumbru. Dar nu am găsit suport şi sprijin din partea sistemului în care mi-am pus toată speranţa şi care ar fi trebuit... ????Ajutorul şi licărul de speranţă a venit din partea altor persoane atinse de această mala-die, din ţară şi străinatate, pe care greu i-am reperat pentru că la noi în România nu există statistică la nivel naţional pe categorii de afecţiuni, fie ele comune sau rare.Aşa am descoperit comunitatea bolilor rare, o mare familie altruistă, binevoitoare, înarmată cu cele mai bune intenţii şi de la care am învăţat că o afecţiune rară este mai mult decât o „stare de boală”, am întâlnit oameni care întâmpină aceleaşi probleme, care suferă la fel de mult.

Aici am găsit alinare, sub această mare umbrelă, Alianţa pacienţilor cu Boli Rare din România, asemeni unui fluture adăpostit sub o frunză pe timp de ploaie.Din acest moment nu m-am mai simţit singură, nu mă mai consideram orfană ca înainte, aveam o apartenenţă şi nu îmi mai era teamă de viitor. Totul era mai uşor, mai lu-minos, zilele mai însorite şi pline de speranţă  într-un viitor mai bun.Încă sper ca autorităţile sanitare ale statului român să înţeleagă că suntem o culoare distinctă a curcubeului şi facem parte din peisajul vieţii terestre. Şi deşi avem nevoie, în primul rând, de medicaţie orfană, nu alopată, ca marea majoritate a altor categorii de bol-navi, nu noi suntem cei care ar suprasolicita sistemul sanitar.
Altfel, copiii „butterfly children” vor avea soarta unui fluture adăpostit de un cur-cubeu.

Erika Burciu,
Preşedinte Asociaţia MiniDebra România

Povestea mea



I.

Un om rar,
O boala rară,

Ţi-aduce aminte
Iar şi iară,
Că-n viaţă

Suntem simpli
Călători,

Că toţi suntem egali şi muri-
tori.

Şi boala,
Chiar de e comună

Sau e rară,
Inima mea,
Inima lui,
Inima ta,

Este egală.
Şi-atunci

Când bate-n ritmuri
De iubire
Te-nvăluie

Un nor de fericire.
Şi Dumnezeu,
Pe toţi la fel
Ne ocroteşte
La fel, pe toţi 
El ne iubeşte.

Iar îngerii din cer,
Coboară lin pe-o rază.
Şi ne-nsoţesc mereu,

Şi ne veghează.

Şi simţi că-n viaţă,
Doar IUBIREA

Este tot
Ce mai contează.

II.

Dă-mi Doamne 
Ca să pot vedea
Întreaga lume

Cu privirea Ta.
Şi orice om

Pe care-l întâlnesc
Cu multă dragoste 

Să îl privesc.
Şi să trimit mereu,

Iubire-n dar
Fără să-ntreb

Când se va-ntoarce iar?
Sau dacă, voi primi

În viaţa mea
Răsplată

Pentru tot ce-am dăruit
Vreodată.

III.

Dă-mi Doamne,
Puritate şi candoare.
Îmbracă-mi sufletul 

În strai de sărbătoare.
Ajută-mă,

Pe marea vieţii-nvolburată,
Să trec uşor, 

Precum o lebădă imaculată
Păzeşte-mă 

Să nu m-atingă-n viaţă 
Nici un rău,

Căci port în suflet
Chipul Tău.

IV.

Cu Tine, Doamne,
Totul e uşor,

Şi viaţa mi se pare-a fi
Un zbor,

De fluture sfios
Printr-o grădină

Cu flori scăldate-n soare
Şi lumină.

Iar dacă uneori
Îmi este greu,

Privirea mi-o ridic
Spre cerul Tău.
Te rog să-mi dai

Putere şi credinţă,
Şi să mă porţi
Cu dragoste,
Spre biruinţă.

Delia Ştirb

Arunc cu amândouă mâinile 
stropi de ţărână-n cer 

şi de sub cetini de văzduh 
spintec cu dinţii vânătul veşmânt 

de umbre sângerânde 
ce din Înalt, de pretutindeni 

curg în spirală către mine 
ca roiuri de albine către stup 

în vatra mea de duh. 
Apoi, scârbit de neputinţă, 

mă tăvălesc, a nu ştiu câta oară 
din cer până-n pământ, 

iar în ţărână. 
 

Adun noroiul împăcării 
şi mă-nfăşor cu el, 

să văd cum Dumnezeu, 

a presimţit a mea cădere 
când, plămădita cu-a Sa mână, 
asemănarea Lui pe chipul meu 
şi mă debarc pe una din coline 
cu fruntea împlântată-n cer 
ca un catarg de curcubeu 

şi-n ochi îmi curge iaraşi sânge 
din beregata unui înger 

ca dintr-un miel înjunghiat 
pentru a nu ştiu câta oară 

ca eu să văd cum presimţita Dumnezeu, 
căderea mea, 

atunci când din ţărână 
a plămădit cu a Sa mână, 

asemănarea Lui pe chipul meu.

Darius Porumb

Atelier de creaţie
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15-17 ianuarie, Oradea

Participanţi: Maria Puiu, Mihai Gafencu, Dombi 
István, Dorica Dan, Camelia Arion, Dan Tiberiu, 
Cristina Skrypyk, Claudia Covaciu; 

Principalele teme abordate:
• 	 Definirea structurii organizaţionale
• 	 Scrierea, harta procedurilor de organizare
• 	 Analiza şi proiectarea
• 	 Regulamentul de organizare şi funcţionare  eUni­

versitate
Pentru structura organizaţională au fost dezbătute: 
compartimente, conducere, training, administrare
•  	biblioteca virtuală; 
•  	atribuţii ale fiecărui compartiment;
•  	organizare în aşa fel încât să structureze ceva 

eficient de clar pentru a implementa un ma­
nagement al calităţii; 

•  	servicii definire;

S-au analizat conţinutul pe care trebuie să îl aibă 
partea de informare dar și serviciile de formare, 
nevoi, acreditari, avize, prezentare, promovare, 
etc.
•  	fişă de prezentare pentru fiecare curs
•  	parte de autorizare: ce competenţe? conţinut 

cadru, curricula, cum fac evaluări? cine? certifi­
care etc.                    

Întâlnirea echipei  „Universitatea Virtuală”

29 - 30 ianuarie 2010, Bucureşti

Participanţi: membrii CNBR şi a grupurilor de lucru 
ANBRaRo, reprezentanţi ai Ministerului Sănătăţii: 
dna. Cristiana Cârlan şi Dr. Verman Călin,  Ragnhild 
Arnesen, Kaja Lisen Mohr, Anja Frankenberger, Mio­
ara Avasilichioaei, Irinel Rădulescu şi Tedy Necula. 

S-a analizat modalitatea în care vor trebui organi­
zate serviciile pentru pacienţi şi aparţinători în mo­
mentul dării în folosinţă a centrului.

Reprezentanţii Frambu ne-au recomandat că 
ar trebui să ne stabilim data cursurilor cât mai în 
avans, pentru ca pacienţii, părinţii şi specialiştii să 
fie informaţi din timp. 

Modelul Frambu arată că este bine să se orga­
nizeze întâlniri anuale cu asociaţiile de pacienţi  
pentru a organiza programul grupurilor de pacienţi 
în conformitate cu nevoile beneficiarilor.

Promovarea cursurilor se poate face prin web­
site, spitale, informarea medicilor, a grupurilor de 
pacienţi, a medicilor de familie.

O întrebare la care va trebui să găsim răspuns 
este cum să asigurăm un genetician pentru cursurile 
organizate în Zalău la Centrul Pilot de Referinţă. 
Va trebui să colaborăm cu cei care sunt dispuşi să 
călătorească pentru acest scop.

O componentă importantă în cadrul cursurilor 
este faptul, că pe lângă informaţiile acumulate, 

pacienţii au posibilitatea de a împărtăşi experienţe, 
de a oferi suport unii altora.

Implicarea unui asistent social este de asemenea 
foarte importantă, deoarece poate oferi informaţii 
despre serviciile accesibile din sistem.

Trebuie să existe o persoană de contact, o 
persoană responsabilă pentru fiecare boală, sau grup 
de boli. Organizarea programelor de respiro pentru 
familii este foarte importantă. Acesta reprezintă un 
prim pas pentru a dezvolta şi servicii „group homes”. 
Suport pentru persoane nou diagnosticate este de 
asemenea o componentă importantă a serviciilor 
din Centru. 

Toate serviciile din Centrul Pilot de referinţă 
vor trebui finanţate deci va trebui să le acredităm. 
Trebuie stabilite criteriile de admitere a pacienţilor în 
servicii. La Frambu pacienţii trebuie să completeze 
un formular de înscriere, au nevoie de actele medi­
cale. La acceptare au prioritate persoanele nou di­
agnosticate. Dacă pacientul are nevoie de foarte 
multă îngrijire, atunci familiile aduc cu ei îngrijitorii 
de acasă. 

O importanţă foarte mare are faptul, că la Frambu 
se pot întâlni familii cu aceeaşi probleme. La această 
întâlnire au fost stabilite şi activităţile ce urmează a 
fi realizate în cadrul Campaniei pentru Ziua Bolilor 
Rare. Tema anului 2010 este aceeaşi: Bolile Rare 
- o prioritate de sănătate publică cu concen-
trare pe nevoile din cercetare. 

Întâlnirea Comitetului Naţional pentru Boli Rare şi a 
Comitetului consultativ internaţional NoRo
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Oradea, 15-17 ianuarie 2010

Participants: Maria Puiu, Mihai Gafencu, Dombi    
István, Dorica Dan, Camelia Arion, Dan Tiberiu, 
Cristina Skrypyk, Claudia Covaciu; 

Topics:
• 	 Defining the organizational structure
• 	 Written sections, mapping the organizational 

procedures 
• 	 Analysis and Design 
• 	 Rules of organization and functioning of the       

e-University 

For organizational structure: departments, manage­
ment, trainings, administration 
• 	 virtual library; 

• 	 tasks of each compartment;
• 	 organization so as to structure something clear­

ly effective to implement quality management;
• 	 definition of services
• 	 minimum standards of quality adult 
	 education;

It was also analyzed the content of the informa­
tion part but also the educational services, needs, 
accreditation, approvals, presentation and promo­
tion;   

•	 Summary of presentation for each course 
•	 Part for authorization: what skills?, frame con­

tent, curricula, as do reviews?, who?, certifica­
tion, etc.

Colaborarea cu farmaciile
Toţi organizatorii de conferinţe sunt rugaţi să 

trimită un raport scurt referitor la evenimentul res­
pectiv  pentru a avea un desfăşurător încă de la în­
ceputul campaniei.

Colaborarea strânsă între membrii în ceea ce 
priveşte toate materialele referitoare la campanie.

Marş în Zalău şi Timişoara – 22 februarie
PlayDECIDE – www.playdecide.eu
Conferinţă în Bucureşti adresată medicilor 

de familie + conferinţă de presă cu participarea 
reprezentanţilor Ministerului Sănătăţii – 26 februarie 
2010

Toţi membrii sunt încurajaţi să posteze materiale 
pe internet, în cadrul diverselor evenimente.

Realizarea unei liste cu persoane de contact din 
centrele şi locurile unde se pot distribui flyere, mate­
riale informative referitoare la Campanie.

Tg. Mureş – masă rotundă cu specialişti, informa­
rea în cadrul Colegiului Medicilor.

APWR va trimite toate materialele (APWR şi/sau 
Eurordis) în varianta electronică luni – 01.02.2010

Alte evenimente din Bucureşti: Simpozion IOMC 
– Vasilica Plăiaşu, Emisiune Antena 2 – 24 februarie 
– Dr. Badiu. În cadrul conferinţelor vor fi prezentate 
studii de caz în care să fie prezentată implicarea 
fiecărui domeniu (specialişti, pacienţi, părinţi – în­
treaga echipă, resursele necesare, paşii care trebuie 
urmaţi în traseul pacientului prin sistem).

Sloganul ales:  „Sănătoşi şi bolnavi, 
parteneri pentru viaţă”

Activităţi: „Povestea săptămânii, povestea 
mea” - cel puţin 4 poveşti în luna februarie 
(există deja 2) - pe blog, la radio Maria şi în presa 
scrisă (Jurnalul de Vineri, Evenimentul Zilei - se 
aşteaptă răspuns).

Structura - o poveste de o pagină.
Se poate realiza o înregistrare cu o poveste 

citită. Va apărea prima poveste pe blogurile:     
ziuabolilorrare.wordpress.com, şi pe                
anbraro.wordpress.com.

Alte apariţii mass-media – APWR va centra­
liza toate articolele referitoare la ziua bolilor 
rare. Toate materialele şi poveştile vor fi trimi­
se la adresa: office@apwromania.ro şi toţi 
participanţii vor primi materialele legate de 
campanie prin intermediul aceleaşi adrese de   
e-mail.

Spotul pentru campanie va fi trimis tuturor 
membrilor la mijlocul lunii februarie. Pentru te­
leviziuni este nevoie de un scurt material scris 
– o descriere sumară pentru Ziua Bolilor Rare

Dl. Badiu - 24 febr, 15:00 – 16:30 emisiune 
Antena 2 – „Trăieşte sănătos” – (sugestii: in­
cluderea unui filmuleţ referitor la bolile rare).

Urmărirea tuturor punctelor în care se vor dis­
tribui materialele.

Colaborarea cu reţeaua Infosănătate care dis­
tribuie materiale în spitale.

NoRo Project meeting to 
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January 29-30, 2010 Bucharest 

Participants: members of CNBR working groups 
ANBRaRo, Representatives of Ministry of Health: 
Mrs. Cristiana Carlan – UIP and Dr. Verman Da­
niel, Ragnhild Arnesen – Prader Willi Norway, 
Kaja Gildvet, Lisen Mohr – Frambu Norway, Anja 
Frankenberger – Kindness for Kids, Mioara Ava­
silichioaei – Norway Embassy, Irinel Radulescu si 
Tedy Necula. We have analyzed the way we have 
to organize the services in the Pilot Centre at the 
moment when it will be ready. Frambu representa­
tives have recommended that we should fix the 
date of our RD courses in advance, as patients, 
parents and professionals need to be informed in 
advance of course dates so that we can request 
their input about priority of courses. The Frambu 
model shows that it is appropriate to hold annual 
meetings with patient groups to organize patient 
courses and topics according to the needs of be­
neficiaries. 

•  Promotion of courses that we will offer can be 
made available through the website, hospitals, 
doctors, patient groups, and family. 

•  We need to ensure a geneticist for the courses 
organized at the Zalau Pilot Reference Center. 
This may be an issue because no geneticists 
live in Zalau. 

• An important component of the course is 
in addition to lectures, patients and fami­
lies need to have the opportunity to share 
experiences and to support each other.  
The involvement of social workers is also very 
important, because it can provide information 
about services available in the Romanian sys­
tem. 

•  There must be a contact person at the Pilot 
Center, a person responsible for each disease 
or group of diseases. 

•  Organization of respite for families is very im­
portant. This is a first step to develop and ser­
vice „group homes". 

• Support for newly diagnosed people is also an 
important component of the Pilot Center. 

All services of the Pilot Center will be funded 
by the government and so they must be ac­
credited. Does Frambu have established cri­
teria for admission of patients to services? 
At Frambu, patients must complete an appli­
cation form. They also need to submit medical 
paperwork. Newly diagnosed persons have pri­
ority acceptance. If the patient needs constant 

care, the families bring caregivers with them 
from home.
A critical component of staying at Frambu is 

that families can meet others with the same pro­
blems. 

Campaign activities to be undertaken 
starting next week. The theme for 2010 is the 
same: Rare Diseases, a health care priority 
and the slogan is: „Healthy and sick, partners 
for life.”

Submission of details set out in the meeting 
yesterday on the campaign. 

“The story of the week, my story” - at least 4 
stories in February (there are already 2) - on the 
blog, the big radio and written press (Journal of 
Friday, Evenimentul  Zilei - expected response) 

It can make a record with a story read. Monday 
will appear first story on the rare disease day Ro­
mania blog at www.ziuabolilorrare.ro,  http://
anbraro.wordpress.com, www.bolirareroma-
nia.ro.

The spot for the campaign will be sent to all mem­
bers in mid February. Television requires a short 
written - a brief description for Rare Disease Day  
Dr. Badiu - 24 Febr, 15:00 - 16:30 show Antena 2 
- Healthy Lives “- (Suggestion: include a movie on 
rare diseases) 

Follow all the points which will distribute the 
materials. 

Working with network „Health Information” in 
distributing materials in hospitals. 

Work with pharmacies 
All conference organizers are requested to sub­

mit a short report on that event next week to be 
conducted early in a campaign. 

Close collaboration between members in res­
pect of all materials on the campaign. 

March in Timisoara - February 22
PlayDECIDE - www.playdecide.eu 

Bucharest Conference - February 26, 2010
All members are encouraged to post material on 
the Internet about different events. Make a list of 
contact centers and places where you can distri­
bute flyers, information on the campaign.

Meeting of the National  Committee for Rare 
Diseases and International Advisory Committee

Project Update
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