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Partenerii se prezintă

Primăria Municipiului Zalău

DASC a fost înfiinţată în anul 2002 prin Hotărâ-
rea Consiliului Local nr. 27. Ulterior, în anul 2007 
s-a reorganizat. 

La ora actuală DASC oferă, prin structurile spe-
cifice, servicii de:
•	 identificare şi monitorizare a situaţiei copiilor 

aflaţi în dificultate prin Compartimentul pen-
tru Protecţia Copilului şi Autoritatea Tutelară;

•	 evaluare a situaţiei socio-economică a fami
liilor prin Biroul Prestaţii Sociale pentru Copii;

•	 îngrijire la domiciliu pentru persoanele cu 
handicap prin Serviciul Protecţia Persoanelor 
cu Handicap şi a Persoanelor Vârstnice;

•	 evaluare a situaţiei socio-economice a per-
soanelor în sensul identificării nevoilor şi 
situaţiilor de risc prin Compartimentul Ser
vicii Sociale;

•	 sprijinire a tinerilor dezinstitutionalizaţi aflaţi 
în stare de risc social prin Compartimen-
tul Integrarea Socio-Profesională a Tinerilor 
Dezinstituţionalizaţi;

•	 prin intermediul Serviciului Cantinei de Ajutor 
Social persoanele aflate în stare de risc social 
beneficiază de o masă în regim de gratuitate 
pentru cei care nu realizează 

	 venituri;

Municipiul Zalău este situat în nord-vestul României, având o po-
pulaţie de 63000 de locuitori. Deşi comunitatea noastră este una 
relativ mică comparativ cu alte reşedinţe de judeţ, ea se remarcă 
printr-un climat social pozitiv, de bună-înţelegere şi care prezintă 

siguranţă. Primăria municipiului Zalău, prin Direcţia de Asistenţă Socială 
Comunitară Zalău (DASC), desfăşoară diferite activităţi în domeniul social. 
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•	 prin Serviciul de Găzduire Temporară - 

Adăpost de Noapte sunt oferite servicii de 
găzduire temporară pentru 15 persoane fără 
adăpost care nu au resursele materiale nec-
esare asigurării unei locuinţe şi nici nu sunt 
beneficiari ai altor servicii sociale şi servicii 
de găzduire temporară. 

•	 Centrul de Servicii Sociale - oferă servicii de 
găzduire pe perioade mai lungi pentru 20 
de tineri dezinstituţionalizaţi care au părăsit 
centrele de ocrotire şi pentru familii aflate în 
stare de risc social; tot aici funcţionează un 
centru de consiliere şi îndrumare, ateliere, 
minibibliotecă şi club pentru persoanele mar-
ginalizate social.

Primăria municipiului Zalău îşi doreşte să ofere 
o gamă largă de servicii pentru toate tipurile de 
persoane aflate în dificultate. În acest sens a de-
rulat mai multe proiecte care au asigurat servicii 
socio-medicale. 

Dintre acestea putem aminti:
•	 „Instruirea asistenţilor personali în vederea 

inserţiei sociale a copiilor şi tinerilor cu handi-
cap”. Desfăşurat între 2002 şi 2003, a condus 
la întărirea capacităţii instituţionale a admi-
nistraţiei publice şi a organizaţiilor furnizoa-
re de servicii sociale prin formarea a 80 de 
asistenţi personali pentru asistarea copiilor şi 
tinerilor cu dizabilităţi neuromotorii.

•	 Proiectul Parteneriat româno - britanic pentru 
dezvoltarea serviciilor de îngrijire la domiciliu 
pentru persoane cu handicap grav şi persoa-
ne vârstnice. Derulat în perioada 2004 - 2005 
cu sprijinul N.E LINKS C.S.T. Marea Britanie, a 
contribuit la dezvoltarea capacităţii instituţio-
nale a DASC de a furniza servicii de îngrijire 
la domiciliu a persoanelor cu handicap sever 
şi a vârstnicilor dependenţi de domiciliu.

•	 Centrul de informare, consiliere, advocacy 
pentru persoane vârstnice SENIOR din mu-
nicipiul Zalău. În acest centru 213 persoane 
vârstnice şi aparţinătorii au fost informaţi şi 
consiliaţi medical, social şi juridic.

•	 Proiectul „Servicii integrate socio - medica-
le de îngrijire a vârstnicilor”. Prin acesta s-a 
îmbunătăţit starea socio-medicală a 56 de 
vârstnici dependenţi de domiciliu din Zalău şi 
din comunele Surduc şi Creaca, judeţul Sălaj. 
Alte rezultate au vizat instruirea a 11 persoa-
ne în prestarea de servicii integrate socio - 
medicale comunitare şi formarea a doi forma-

tori în domeniul îngrijirilor socio - medicale la 
domiciliu.

•	 Proiectul „Big Brother, Big Sister”. Se deru-
lează din 2006 cu scopul îmbunătăţirii calită-
ţii vieţii copiilor din comunitatea Zalău care 
au dizabilităţi produse de boli genetice rare. 
Rezultatele au vizat pe lângă socializarea co-
piilor cu boli rare şi înţelegerea acestor boli de 
către adulţi şi tineri voluntari şi organizarea a 
două ediţii ale Olimpiadei Speciale pentru co-
piii şi tinerii cu handicap. Valoarea proiectului 
este de 6350 lei /an. A fost realizat cu spriji-
nul Consiliului local de către Asociaţia Prader 
Willi şi Direcţia Comunitară de Asistenţă Soci-
ală Zalău.

În prezent Primăria Zalău împreună cu Asociţia 
Prader Willi şi cu alţi parteneri din ţară şi din 
străinătate este implicată în proiectul „Partene-
riat Norvegiano-Român (NORO) pentru progres 
în bolile rare”. 

În cadrul acestui proiect, printre altele, se pro-
pune înfiinţarea unui Centru pilot de referinţă 
pentru bolile rare la Zalău, care va cuprinde o 
componentă rezidenţială - unde se vor organiza 
întâlniri şi cursuri pentru pacienţi şi familii cu 
scopul de a învăţa moduri de a face faţă bolii în 
viaţa de zi cu zi. 

De asemenea, Primăria Municipiului Zalău a de-
pus, în cadrul Programului Operaţional Regional, 
proiectul „Centrul multifuncţional pentru per-
soane vârstnice Tinereţe fără Bătrâneţe din mu-
nicipiul Zalău”, proiect aflat în perioada de eval-
uare.  În anul 2008 Primăria municipiului Zalău, 
în cadrul procesului de elaborare a Strategiei de 
Dezvoltare Durabilă a municipiului Zalău 2008 - 
2013, a consultat liderii din comunitate cu com-
petenţe în domeniul social şi medical. Pe baza 
problemelor identificate s-a realizat un plan de 
acţiune al domeniului social-medical care pre-
zintă măsuri ce urmează a fi realizate în perioa-
das 2008-2013 pentru îmbunătăţirea serviciilor 
socio-medicale oferite comunităţii locale.

DASC colaborează şi cu alte organizaţii non-gu-
vernamentale printre care Fundaţia ACASĂ, FIV, 
MAYA, Fundaţia Prader Willi, Asociaţia Handica-
paţilor etc.

Ioana Ghilea 
consilier Primăria municipiului Zalău
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DASC was founded in 2002 by City Council Resolu-
tion no. 27.  In 2007 it was subsequently reorganized.  
Through specific structures, DASC currently offers the 
following  services: 
•	 Identification and monitoring of the situation of 

children in need by the Department for Child Pro-
tection and Guardianship Authority, 

•	 Socio-economic assessment of families through 
the Office of Social Benefits for Children; 

•	 Home care for people with disabilities and the el-
derly through the Disability Protection Service; 

•	 Socio-economic assessment of individuals in terms 
of identifying needs and situations of risk by the 
Department of Social Services; 

•	 Support for young people who have been dein-
stitutionalized by the office of the Department of 
Youth Socio-Professional Integration 

•	 Services at the Canteen for Social Assistance for 
persons at risk and in need of social benefits, of-
fering a free lunch for those who do not have any 
income; 

•	 The temporary housing service - Night Shelter ser-
vices are offered for 15 homeless people who lack 
material resources necessary to ensure homes and 
who are not beneficiaries of other social services 
or temporary housing services. 

•	 Center for Social Services - provides housing ser-
vices for longer periods for 20 young people who 
have left institutional settings and their families. 
Everything here operates as a center for counsel-
ing and guidance, including workshops, and clubs 
for socially marginalized people.

Zalau City Hall wants to offer a wide range of services 
for all types of people in distress. In this respect we 
have developed several projects that have provided 
social and medical services. Among them we can 
mention: 
•	 Training of staff for social inclusion of children and 

youth with disabilities. “Conducted between 2002 
and 2003, led to strengthening the institutional 
capacity of public administration and social ser-
vice organizations by providing training to 80 as-
sistants to assist children and young people with 
neuromotor disabilities. 

•	 Romania-Britain Partnership Project to develop 
home care services for people with severe dis-
abilities and the elderly. Conducted in 2004-2005 
with support from U.S. LINKS CST United Kingdom, 
helped develop the institutional capacity of DASC 
to provide home care services to severely disabled 
and dependent elderly people.  

•	 Information Center, counseling, advocacy for el-

derly seniors from Zalau. In this center, 213 el-
derly persons and caregivers were informed and 
advised in medical, social and legal areas. 

•	 The project „Integrated social services - medical 
care of elderly.“ Through this project, the social 
situation of 56 elderly people confined to their 
homes was improved in Surduc and Creaca in Sa-
laj County. Other results included the training of 
11 persons in integrated social services – and two 
trainings home care. 

•	 Big Brother, Big Sister Project. The project started 
in 2006, in order to improve the quality of life for 
children who have disabilities produced by rare 
genetic diseases in Zalau. Results focused on the 
socialization of children with rare diseases along-
side young adult volunteers, so that they may bet-
ter understand people with disabilities. As apart of 
this project, we co-organized of two editions of the 
Special Olympics for children and youth with disa-
bilities. The project’s budget is 6350 Euro / year. It 
was supported by the local council and the Roma-
nian Prader Willi Association and the Department 
of Community Welfare Zalau. 

The City Hall is currently in partnership with the Roma-
nian Prader Willi Association and other national and 
international partners involved in the project “Nor-
wegian-Romanian Partnership for Progress in Rare 
Diseases (NoRo). This project includes the establish-
ment of a Pilot Reference Center for Rare Diseases in 
Zalau, including a residential component. The center 
will hold meetings and lectures for patients and fami-
lies to learn ways to cope with diseases in everyday 
life. Also, Zalau City Hall has applied to the Regional 
Operational Program with the project, “Multipurpose 
Center for the Elderly.” This project is currently in the 
evaluation period. 

Starting in 2008, the Zalau City Hall is in the proc-
ess of developing the Zalau Strategy for Sustainable 
Development. We consulted with community lead-
ers in the social and medical fields. An action plan 
in the social fields was made based on identified 
problems. This plan includes health measures which 
are to be completed in 2008-2013, to improve so-
cio-medical services offered by the local community.  

DASC works with other NGOs including the ACASA 
Foundation, FIV, Maya, Romanian Prader Willi Associa-
tion, and the Association of Handicapped People.

Translated Rob Pleticha 
volunteer Peace Corps 

Zalău City Hall
Zalau is located in northwestern Romania with a population of 63,000 inhabitants. 
Although our community is relatively small compared with other county seats, it is 
noteworthy due to a positive social climate, good understanding amongst citizens 

and safety. Zalau City Hall by the Department of Community Welfare Zalau (DASC) 
engages in social activities. 

Partners’ Page
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Mărturisiri

Şi dacă vă uitaţi la mine în fotografie să 
mai ştiţi că am un dovleac fermecat. Magic! 
În el se află atât de multe! Nu pot să vă spun 
acum tot. Dar printre altele vă pot destăinui 
că înăutru am un mărţisor. Unul mare şi deo-
sebit. Uite am să dau cu băţul fermecat şi va 
ieşi afară. Îl vedeţi? Da, este un trifoi. Dar nu 
unul obişnuit. Deşi e trifoi el are patru foi!

Acum vreau să-l dăruiesc celor dragi mie.

O frunză este pentru toţi copiii bolnavi. 
Alta este pentru părinţii copiilor bolnavi care 
vin cu noi peste tot, pe la toţi doctorii, prin 
spitale, ne spun să nu ne fie frică, ne iubesc şi 
se uită la noi cu nişte ochi, uite, aşa de mari.

A treia frunză este pentru toţi cei care 
ne-au operat, ne-au îngrijit şi ne îngrijesc în 
spitale. Pentru cei îmbrăcaţi în alb.

Mai am o frunză! Este pentru doamne şi 
domni! Pentru toate doamnele şi toţi domnii 
care se străduiesc să ne ajute. Eu ştiu că voi 
ne ajutaţi. Nu vreţi să ne şi jucăm? Şotron! 
La noi, în Ardeal îi spunem cotzca. Desenăm, 
punem pietricica, sar eu prima şi spun:

Noi vă dăm un măr-ţi-şor
Voi ne daţi un a-ju-tor!

Acum, voi:

Ei ne dau un măr-ţi-şor
Noi le dăm un a-ju-tor!

Şi mă gândesc că dacă vă place de mine am 
să vă mai spun ce mai este în dovleac. Sunt 
numai lucruri bune. Ar putea fi altfel la un 
copil? Voi ce ziceţi?

Andreea, „Asociaţia Inima Copiilor”

Andreea vă dăruieşte un mărţişor
Mă cheamă Andreea. Mama îmi spune şi Andreuţa. Voi puteţi să mă chemaţi cum vă place 

mai mult. Întreg mă numesc Andreea Vincze. Acum sunt mare. Am crescut şi am 4 ani. Dar 
când am fost mică, mică de tot am fost foarte bolnavă şi am fost operată pe inimă. 

De două ori. Aşa mi-au spus mama şi tata. Şi tot ei mi-au mai spus că am fost operată la Cluj 
de doctorul Vanini împreună cu medicii de la spital. Eu nu îmi aduc aminte, dar cred că aşa 
a fost pentru că eu îi cred pe părinţi şi mai văd că am şi o tăietură pe piept. Acum i se spune 
cicatrice. Şi, din când în când, mama, tata şi cu mine plecăm de la noi din Berchies la spital la 
Cluj unde doamna doctor Opriţa mă consultă. Să ştiţi că acolo, dacă vreau, pot să îmi văd 
şi inima şi să o şi aud cum bate. Mai tare decât atunci când stau în pat şi vreau 

să dorm. Bate, bate.
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Programele de intervenţie timpurie au fost 
dezvoltate pentru 3 tipuri de populaţie 
infantilă:
• 	 copiii vulnerabili aparţinând unor medii 

socio-economice defavorizate şi puţin 
stimulante pe plan educativ;

• 	 copiii cu anumite patologii care 
antrenează o întârziere în dezvoltare;

• 	 copiii cu risc de origine parentală inclusiv 
genetică şi perinatală, unde pot fi incluşi 
copiii din spectrul autist.

Intervenţia timpurie distinge 4 tipuri de 
sarcini şi activităţi:
1.	 prevenirea şi depistarea timpurie a diza

bilităţilor;
2. 	diagnosticul şi evaluarea timpurie atât medical 

cât şi psihologic, pedagogic precum şi folosirea 
diverselor scale pentru evaluarea copilului;

3. 	intervenţia asupra familiei şi consiliere;
4. 	munca în echipa interdisciplinară cu implicarea 

părinţilor şi a serviciilor din comunitate.

Programele de intervenţie precoce vizează atât 
copilul cât şi familia acestuia urmărindu-se formar-
ea unor abilităţi în raport cu vârsta copiilor, diminu-
area, atenuarea sau eliminarea unor disfuncţii prin 
punerea în lucru a unor programe educative per-
sonale şi structurate cu imagini.

Intervenţiile educaţional-comportamentale s-au 
dovedit a fi utile în tratarea copiilor şi adulţilor cu 
autism. Programele educaţionale conţin ca elemen-
te de bază principiile învăţării structurate şi supor-
tul familial.

Principiile învăţării structurate:
• 	 structurarea clară a mediului pentru a ajuta 

copilul să dea sens lumii confuze şi pentru mini-
mizarea stesului; 

• 	 structurarea predării-învăţării ( folosirea supor-
tului vizual, instrucţiuni sistematice, clare şi uşor 
de înteles date copilului, repetiţie, predictibili-
tate şi formarea de rutine);

• 	 învăţare 1:1;
• 	 individualizare (planuri educaţionale individuali-

zate).

Suportul familial este o altă componentă esenţială 

în tratamentul persoanelor cu autism şi cuprinde 
cîteva elemente de bază:
• 	 suport psiho-educaţional - oferirea de informaţii 

de bază despre autism şi despre metode de 
intervenţie;

• 	 training pentru părinţi – pentru o mai bună 
înţelegere a comportamentului copilului, în 
strategii de modificare comportamentală, pentru 
formare de ablilităţi de comunicare alternativă, 
pentru managementul tulburărilor alimentare 
şi de somn ale copilului, pentru dezvoltarea 
abilităţilor de lucru şi joc; 

• 	 consiliere pentru a-i ajuta pe părinţi să facă faţă 
impactului emoţional pe care îl are existenţa 
unui copil sau adult cu autism în familie.

Terapia este concordantă cu cele cinci scopuri prin-
cipale ale sale:

1. Structurarea unui comportament cât mai 
apropiat de normal care să cuprindă cele trei 
domenii de activitate: cognitiv, limbaj, social-
izare. Abilităţile de limbaj se vor obţine mai uşor 
în cadrul unei interacţiuni conversaţionale, într-un 
anume context. Rolul activ al părinţilor este esenţial. 
Însuşirea limbajului nu urmăreşte competenţă, ci 
utilitate socială. La cei care nu vorbesc, se pune 
accentul pe înţelegere, şi nu pe capacitatea de ex-
presie. Uneori comunicarea prin semne pregăteşte 
terenul comunicării verbale de mai târziu.

2. Stimularea copilului autist să înveţe, să 
achiziţioneze.  Pentru a putea introduce copilul 
în viaţa socială el trebuie să prefere interacţiunea 
cu alte persoane, în locul activităţilor lui rutiniere. 

Intervenţia timpurie la copiii cu 
tulburări din spectrul autist



Mă numesc Ibi şi fac parte din grupul volunta
rilor de la APWR.

M-a întâmpinat atmosfera caldă, primitoare, 
care domneşte în această asociaţie. Am petrecut 
clipe de neuitat alături de aceşti copii minunaţi, 
care tot timpul oferă dragoste necondiţionată. 
Nu am să uit niciodată feţele lor vesele, care 
zâmbesc şi în momentele grele. Pentru ei şi 
părinții lor fiecare zi înseamnă o nouă provo-
care, dar cu ajutorul oferit de personalul de la 
APWR, care lucrează cu succes, fac faţă şi trec 
mai departe. 

Am luat parte la întâlniri din cadrul proiectului 
Big Brother Big Sister - unde împreună cu volun-
tarii şi cu copiii cu dizabilităţi am petrecut multe 
ore de neuitat cu mult entuziasm şi voie bună.  

Pentru mine această experienţă înseamnă foarte 
mult, să pot fi alături de aceşti copii deosebiţi, 
să-i ajut necondiţionat, simt că tot timpul am 
ceva de învăţat de la ei, să zâmbesc chiar şi 
când viaţa e grea. 

Mulţumesc în primul rând lui Dumnezeu că 
există această asociaţie, unde cu puţinul dat de 
fiecare putem face lucruri mari. Am cunoscut 
oameni deosebiţi cu suflet mare, pe d-na Dorica 
Dan, pe d-șoara Cosmina Băican, pe d-șoara 
Emese Juhos, cărora le mulţumesc şi le doresc 
mult succes în continuare.

În încheiere ne rămâne doar dragostea, 
care „este tot ceea ce avem, este singura 
modalitate în care ne putem ajuta unul pe 
celălalt”- Euripide.

Hari Viorica Eva - voluntar APWR

Rubrica Specialistului
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Ţinerea cât mai mult în braţe, mângâierea, pare a 
fi un pas preliminar în acest  scop. Fiind lipsit de 
autodirecţionare, sarcina de învăţare a copilului 
autist, ar putea fi fragmentată în o serie de paşi 
mărunţi pe care să-i parcurgă planificat, fiind perma-
nent premiat pentru succesul cu minim de erori.

3. Reducerea rigidităţii şi stereotipiei compor-
tamentale. Marile schimbări presupun şi aici pro-
gramarea unor paşi mici, fiecare dintre ei planificaţi 
din timp, astfel încât să fie acceptaţi de copil ca 
nemodificând modelul general într-o manieră 
evidentă. Stereotipiile tind să fie maxime în pat, 
leagăn, mediu extern nestimulativ, de aceea este 
de dorit să se menţină copilul în joc activ, stimula-
rea senzorială fiind foarte eficientă.
4. Eliminarea comportamentelor maladapta-
tive nespecifice (crize de furie, agresiune, uri-
natul în pat). Pe lângă diferite procedee de psihot-
erapie comportamentală, se recurge la intervenţii 
farmacologice. Ele se pot utiliza în stările de criză şi 
la începutul programului terapeutic.

5. Ameliorarea tensiunii familiale. Părinţii şi fraţii 
copilului autist se angajează în efortul terapeutic ca 
şi coterapeuţi, în scopul de a fi învăţaţi cum anume 
să acţioneze pe termen scurt şi lung. La toţi membrii 
familiei  se va acorda atenţia cuvenită sentimentelor 
de culpabilizare, depresiei, tendinţei de refuz, resen-

timentului de a avea un copil cu dizabilitate. Con-
silierea genetică se impune. 

Progresul în acest domeniu poate fi definit ca fiind 
puţin în comparaţie cu efortul depus însă şi acest 
aspect poate fi satisfăcător, iar secretul constă în 
abilitatea de a aprecia puţinul pentru ca motivaţia 
să fie menţinută. 

Datorită diferitelor grade de severitate a autismu-
lui, diverselor nivele ale abilităţilor intelectuale, 
personalităţii diferite, prezenţei sau nu a diferite-
lor dificultăţi suplimentare, posibilitatea ca ei să 
răspundă în acelaşi fel şi să progreseze în aceeaşi 
măsură la un singur tip de intervenţie este mai 
puţin probabil.De aceea este nevoie de o diversi-
tate a tipurilor de intervenţii pentru a răspunde tu-
turor nevoilor pe care le poate avea un copil/adult. 

Astfel se poate spune că integrarea copiilor cu 
dizabilităţi în societate nu este condiţionată de 
inteligenţa, aptitudinile sau posibilităţile de comu-
nicare, ci după cum afirmă şi Thomas Weihs acest 
lucru depinde: “de toleranţa şi de capacitatea de 
a-i ajuta să-şi folosească aptitudinile într-un mod 
creator spre activităţi manuale, dându-şi seama de 
propria valoare şi devenind utili societăţii”.

Băican Cosmina,  Juhos Emese - APWR

Rubrica Voluntarului
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Lecţii de abilitate
10 clase de la Şcoala Gimnazială „Corneliu Copo-
su” Zalău (aproximativ 200 de elevi) au participat, 
în data de 17 februarie 2010, la atelierul de abili-
tăţi desfăşurat în parteneriat cu Asociaţia Prader 
Willi din România și Asociaţia Caritas Catolică.
În cadrul acestui atelier elevii au învăţat despre 
bolile rare și dizabilităţile asociate lor într-un mod 
interactiv şi plăcut (prin joc), într-un mod care faci-
litează integrarea socială. 

Elevii au fost puşi să rezolve diverse sarcini simple 
(rezolvarea unui incastru, identificarea diferitelor 
mirosuri, citirea unui text simplu, deplasarea prin-
tre obstacole etc), într-o manieră specifică diverse-
lor dizabilităţi.
Activitatea va fi finalizată prin redactarea unor ese-
uri pe tema „A trăi cu o boală rară”. Cele mai bune 
eseuri vor fi premiate şi publicate în numerele vii-
toare ale revistei „Oameni Rari şi Bolile Rare”.

Întâlnire de lucru cu 
voluntarii BBBS - 
16 februarie 2010 - sediul APWR

Data de 16 februarie 2010 a fost destinată unei 
şedinţe cu voluntarii BBBS. Scopul principal a fost 
acela de a pregăti o serie de detalii organizatorice 
în vederea derulării în condiţii optime a activităţilor 
din cadrul Campaniei Naţionale pentru Boli Rare 
prevăzute a se organiza la Zalău. 
Voluntarii au fost informaţi asupra activităţilor pla-
nificate a se desfăşura la nivel local şi s-a realizat 
un necesar al resurselor umane. Au fost distribui-
te responsabilităţile şi fiecare voluntar şi-a ales, în 
funcţie de interese şi de aptitudini, acţiunile în care 
să se implice şi de a căror finalizare să răspundă. 

Astfel, toţi cei prezenţi şi-au 
exprimat disponibilitatea pentru a distribui flutu-
raşi şi afişe la nivelul municipiului Zalău şi s-au re-
partizat punctele de distribuţie. 
Ulterior a fost trecut în revistă programul lansării 
Campaniei şi s-a realizat diviziunea muncii, fiecare 
voluntar asumându-şi un rol bine definit în organi-
zarea evenimentului de la Casa de Cultură a Sin-
dicatelor. 
Întâlnirea de lucru s-a încheiat cu stabilirea ulti-
melor detalii şi cu promisiunea voluntarilor de a 
mobiliza cât mai mulţi colegi, prieteni şi cunoştinţe 
pentru a participa la Marşul Bolilor Rare şi la spec-
tacolul de lansare a Campaniei.

Amalia Sabău - psiholog APWR

Advisory 
committee
În data de 25 februarie 
am organizat o întâlnire a 
comitetului consultativ 
eUniversitate. 
După ce la finalul întâlnirii 
din ianuarie, organizată la 
Oradea pe aceeasi temă, 
am stabilit nevoile legate de 
aceste servicii, la întâlnirea 
cu dl. David Oziel - consult-
ant EURORDIS şi Orphanet 
am dorit să definim structura 
şi să analizăm componenta administrativă a 
acestui nou sistem de învăţământ, 
modul de funcţionare.
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Simpozionul BOLI GENETICE RARE:   ACCESUL PACIENŢILOR LA DIAGNOSTIC 
ŞI TRATAMENT -   Cluj Napoca, 26 februarie 2010

Ziua internaţională a bolilor rare a fost marcată şi 
la Cluj Napoca în data de 26 februarie, prin orga-
nizarea, la  iniţiativa d-nei prof. dr. Paula Grigores-
cu-Sido a Simpozionului cu tema „BOLI GENETICE 
RARE: ACCESUL PACIENŢILOR LA DIAGNOSTIC ŞI 
TRATAMENT”. 
Simpozionul a reunit specialişti implicaţi în mana-
gementul bolilor rare, studenţi interesaţi de dome-
niul bolilor rare, pacienţi şi familiile/aparţinătorii 

acestora, organizaţii de pacienţi şi reprezentanţi ai 
presei. 
Asociaţia Prader Willi din România (APWR) şi 
Alianţa Naţională pentru Boli Rare din România au 
fost reprezentate la acest eveniment de către psi-
holog Amalia Sabău, care a prezentat serviciile pe 
care APWR le oferă pacienţilor cu boli rare.

Amalia Sabău - psiholog APWR

Miercuri, 24 februarie               
ora 14.00, la standul-punct de 
informare din Piaţa Libertăţii-             
Timişoara.
Organizatorii campaniei Ziua 
Bolilor Rare Timişoara au par-
tipat la o serie de evenimente 
şi manifestări dedicate boli-
lor rare în săptămâna 22-28 
februarie 2010, finalizate cu 
marcarea Zilei Internaţionale 
a Bolilor Rare în România în 
data de 28 februarie.

Conferinţa Bolilor Rare - Un fenomen al secolului XXI

La ora actuală aproximativ 25.000 dintre timişoreni suferă de o 
astfel de boală rară.
Manifestările din Timişoara au avut ca parteneri: UMF Timişoara, 
„Salvaţi copiii” Timiş, DSP Timiş, Primăria Timişoara, CJ Timiş, Spi-
talul de copii „Louis Ţurcanu”, RATT, personalităţi media.                   

Prof. Dr. Maria Puiu

În lume sunt cunoscu-
te aproximativ 8000 
de boli rare, 75% din-
tre acestea afectând 
copii. Deocamdată nu 
există un tratament 
adecvat pentru ma-
joritatea lor, ele fiind 
cronice, progresive si 
degenerative, adese-
ori ameninţând viaţa. 
Paradoxul acestor boli 
rare constă în numă-
rul mare de persoane 
suferinde. 
La nivel european trăiesc astăzi 
peste 25.000.000 de oameni cu 
boli rare, dintre care aproximativ 
1.300.000 În România, adică un 
procent de 6-8%. 
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Sănătoşi şi bolnavi, parteneri  pentru viaţă
Pe 26 februarie a avut loc Conferinţa naţională 
de boli rare cu tema ”Sănătoşi şi bolnavi, par-
teneri pentru viaţă”, organizată de Alianţa Na-
ţională pentru Boli Rare şi Centrul Naţional de 
Studii pentru Medicina Familiei Bucureşti, la 
Facultatea de Medicină Generală din București, 
Sala de Consiliu, B-dul. Eroii Sanitari, nr. 8. 
Obiective educaţionale:
• 	 conştientizarea posibilităţii unei boli rare
• 	 dobândirea de cunoştinţe legate de boala 

rară: depistare şi tratamentul ei
• 	 identificarea concretă a resurselor pentru 

sprijinirea situaţiilor exemplificate (şi a altora 
în plus)

La conferinţa de presă a participat, din partea Minis-
terului Sănătăţii, dl. dr. Răzvan Chivu, Consilier al Mi-
nistrului Sănătăţii, care a transmis audienţei că anul 
acesta Programul naţional de boli rare va continua 
cel puţin cu acelaşi buget ca şi în 2009 şi că progra-
mul de screening va fi generalizat.
S-a dezbătut faptul că aceste maladii sunt o priorita-
te în Uniunea Europeană. 
Strategia europeană a bolilor rare a fost adoptată, 
în 9 iunie 2009, de Ministerele Sănătăţii din Uniunea 
Europeană.
O strategie europeană prin care statele membre UE 
sunt solicitate să implementeze planurile naţionale 
pentru boli rare până la finalul anului 2013 a fost 
adoptată de Consiliul Ministerelor Sănătăţii din Uniu-
nea Europeană. Recomandarea Consiliului face apel 
la o acţiune comună, concentrată la nivel european 
şi naţional şi are următoarele obiective: asigurarea 
codificării şi clasificării adecvate a bolilor rare; in-
tensificarea cercetării în domeniul bolilor rare; iden-

tificarea Centrelor de Referinţă şi includerea lor în 
Reţelele de Referinţă Europene; sprijinirea comasării 
expertizei la nivel european.
Alte obiective se referă la împărtăşirea evaluărilor 
asupra valorii clinice adăugate a medicamentelor 
orfane, încurajarea iniţiativei pacienţilor prin impli-
carea lor şi a reprezentaţilor acestora în toate etape-
le proceselor decizionale, asigurarea sustenabilităţii 
infrastructurii dezvoltate pentru bolile rare.
Recomandarea Consiliului reprezintă o piatră de 
hotar pentru pacienţii care suferă de boli rare din 
întreaga Europă. Adoptarea acesteia presupune in-
tensificarea implicării reprezentanţilor pacienţilor în 
realizarea strategiilor fiecărui stat membru şi în pro-
cesul de monitorizare şi implementare a acestora.
În ultimii ani, mai multe state membre au dezvoltat 
Planuri Naţionale pentru Boli Rare. 
Alianţa Naţională de Boli Rare din România lucrează 
la finalizarea planului şi la propunerea de includere 
în Strategia Naţională de Sănătate Publică.

Dorica Dan, Preşedinte APWR  

În data de 19 februarie 2010, Ministerul Muncii, Fa-
miliei şi Protecţiei Sociale a organizat la Bucureşti, 
la Palatul Parlamentului, Conferinţa de deschidere 
a Anului European 2010 pentru Combaterea Sără-
ciei şi a Excluziunii Sociale. Conferința a avut ca 
obiectiv lansarea, în România, a Anului European 
2010 în cadrul angajamentului ferm al UE de a-şi 
dedica eforturile combaterii sărăciei şi excluziunii 
sociale. 
Scopul a fost reafirmarea şi întărirea angajamen-
telor sale politice de la începutul Strategiei de la 

Lisabona, pentru realizarea unui „impact decisiv 
asupra eradicării sărăciei”. Din partea APWR a par-
ticipat Dorica Dan - preşedinte. La eveniment au 
fost prezenţi peste 300 de participanţi. 
Conferinţa a continuat cu sesiunea dedicată unor 
modele de bune practici care au contribuit la îmbu-
nătăţirea situaţiei persoanelor aparţinând grupuri-
lor vulnerabile şi cu prezentarea unor poveşti de 
viaţă ale unor persoane care au depăşit cu succes 
situaţii de sărăcie şi excluziune socială.

Dorica Dan, preşedinte APWR 

Conferinţa de deschidere a Anului European 2010 pentru 
Combaterea Sărăciei şi a Excluziunii Sociale 
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Pot să spun că în ultimii 
ani am trăit o experienţă 
frumoasă, alături de das-
călii şi elevii de la Şcoala 
Gimnazială „Corneliu Co-
posu” Zalău. Am străbă-
tut meleagurile sălăjene 
binecuvântate de Dumne-
zeu cu bisericuţe de lemn, 
ne-am îmbogăţit sufletele 
cu obiceiuri tradiţionale şi, 
în final, am adunat o parte 
din moştenirea culturală 
a judeţului Sălaj în două 
cărţi: „Pe urmele unor va-
lori culturale din Sălaj” şi 
„Obiceiuri tradiţionale din 
Sălaj”.
Şi iată-ne „Împreună în lumea inocenţei”, genericul 
cărţii pe care am lansat-o. O adevărată provocare! 
Din lumea mirifică a satului sălăjean, în lumea ne-
vinovată a copilăriei.
Ideea cărţii a pornit de la Dorica Dan, preşedinta 
APWR, pe care ne place s-o numim prietena noas-
tră. În urmă cu câteva luni ne-a întrebat dacă n-am 
dori să scriem o cărticică pentru copii, iar răspunsul 
nostru n-a putut fi decât unul afirmativ.
Colaborăm de mulţi ani şi datorită eforturilor ei am 
cunoscut o lume a bolilor rare, o lume care trăieşte 
printre noi, însă pe care de cele mai multe ori n-o 
observăm. 
Putem spune că datorită activităţilor în care ne-a 
implicat am cunoscut oameni minunaţi, deşi soarta 
lor n-a fost una prea fericită. În această lume pe 
care, sincer, vreau să cred că este a noastră şi nu 
numai a lor, sunt mulţi copii care plâng ca noi, se 
bucură ca noi, visează ca noi.
Lor le dedicăm această carte, ei sunt eroii povesti-
rilor noastre, ei ne dau lecţii de bunătate, de înţe-
legere, de iubire.
Cartea cuprinde un număr de zece lecturi frumos 
ilustrate ce surprind secvenţe din viaţa de şcolar. 
Textele mici ca întindere şi în acelaşi timp dense 
vor captiva cititorul şi-l vor determina să medite-
ze. În fiecare lectură vom întâlni un copil diferit de 
ceilalţi, neînţeles, respins, iar in cele din urmă ac-
ceptat.
Pornind de la ideea că fiecare om a fost dotat cu 
calităţi şi defecte am insistat pe calităţile acestora 

accentuând faptul că trebuie să-l cunoaştem, să-l 
înţelegem şi să ni-l facem prieten.
Textele sunt scrise într-un limbaj accesibil ceea ce 
face posibilă lecturarea fără a întâmpina obstacole 
lingvistice. Temele date vor pune multe semne de 
întrebare. Răspunsurile vor veni treptat şi se vor 
limpezi ca valurile ce se unduiesc pe mare la răsă-
rit de soare.
Mulţumim domnului inspector Teodor Sărăcuţ-Co-
mănescu pentru sprijinul acordat  şi încheiem cu 
un citat din prefaţa pe care dumnealui sugestiv a 
intitulat-o „De dincolo de cuvinte...”
Copilăria... e leagănul între a exista şi a deveni. Pen-
tru că aici, în copilărie suntem acasă, aici suntem 
lipsiţi de griji, aici suntem dornici să ne jucăm,...aici 
suntem toţi prieteni. Lăsaţi aducerile-aminte să vă-
nvăluie, timpul să renască şi redeveniţi copii”.
Am dori ca această carte să fie o rază de speran-
ţă pentru eroii povestirilor noastre, nădăjduind că 
foarte curând vom putea trăi împreună  într-o lume 
mai bună.  
Onorate oficialităţi, stimaţi dascăli şi părinţi, dragi 
copii, haideţi să ne unim eforturile şi să înlăturăm 
zidul dintre cele două lumi, a bolilor rare şi a noas-
tră, şi să trăim împreună într-o lume în care să ne 
acceptăm aşa cum suntem, să ne ştergem lacrimi-
le dacă este nevoie, să ne iertăm, să ne-mpăcăm şi 
să ne bucurăm „Împreună în lumea inocenţei”.

Floare Horincar - învăţătoare la Şcoala 
Gimnazială „Corneliu Coposu” Zalău

Terezia Stoica - învăţătoare la Şcoala Gimnazială 
„Aurelia şi Lazăr Cosma” Treznea

Împreună în lumea inocenţei
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A vorbi despre bolile rare şi dizabilităţi atunci când 
copilul este încă pe băncile şcolii, în căutarea pro-
priei identităţi facilitează asimilarea unor trăsături 
precum toleranţa şi acceptarea diversităţii în 
structura personalităţii viitorului adult. Tocmai de 
aceea, conştientizarea existenţei bolilor rare şi a 
dizabilităţilor asociate multora dintre ele a fost reali
zată la nivel naţional şi prin intermediul unor lecţii 
de dirigenţie şi cultură civică despre bolile rare. 
Astfel de lecţii au fost desfăşurate în judeţul Sălaj 
(la Şcoala Gimnazială „Corneliu Coposu” Zalău  - 
coordonator psiholog Mihaiela Fazacaş, la Şcoala 
Gimnazială „Porolissum” Zalău - înv. Sanda Bâr-
jac şi consilier şcolar Csillag Tunde, Liceul de Artă 
„Ioan Sima” Zalău - coord. Lazăr Mihaela, Şcoala 
Gimnazială „Mihai Eminescu” Zalău - coord. Zam-
fira Câmpean, Grădiniţa nr. 7 Zalău - coord. Gabri-
ela Purcar, Grădiniţele nr. 1, 2, 3 Şimleu Silvaniei- 
coord. consilier şcolar Crişan Romanţiana, Şcoala 

Gimnazială „Silvania” Şimleu Silvaniei - coord. psi-
holog Bara Simona, Şcoala Gimnazială cu Predare 
în Limba Maghiară “Bathory Istvan” Şimleu Silva-
niei - psihopedagog Szabo Beata, Grădiniţa nr 5 
Zalău, coord. consilier şcolar Carmen Groza), în 
judeţul Timiş (Şcoala cu cls. I-VIII Nr. 19 „Avram 
Iancu” Timişoara - înv. Rotea Viorica şi Pop Delia), 
în judeţul Mehedinţi (Drobeta Turnu Severin - prof. 
Cristina Cacaliceanu), în judeţul Bacău (Şcoala de 
Arte şi Meserii Făget, com. Ghimeş - înv. Liliana 
Crăciun). 
La aceste lecţii au participat peste 1000 de elevi.
Activităţile au fost finalizate printr-un concurs cu 
tema „A trăi cu o boală rară”, concurs la care elevii 
au participat cu eseuri, compuneri şi desene. Câş-
tigătorii vor fi anunţaţi în numărele următoare ale 
revistei noastre.

Mihaiela Fazacaş - psiholog APWR

Lecţii pe tema bolilor rare

Play Decide
Sâmbătă 13 februarie 2010, echipa 
APWR a organizat jocul Play Decide 
pe tema screening-ului neonatal. 
Instrucţiunile jocului, cartonaşele de 
joc, tabla de joc şi alte detalii puteţi 
găsi pe site-ul http://www.playde-
cide.eu.
Scopul „jocului” este acela de a 
organiza dezbateri publice pe teme 
de interes european.
Obiectivele jocului:
• 	 clarificarea opiniilor 

participanţilor pe o tema de 
interes major

• 	 obţinerea consensului participanţilor
• 	 opinii „auzite” la nivel european
Jocul constă din 3 faze: una de informare 
(clarificarea părerilor proprii despre 
subiect, citind şi alegând cartonaşele 
care ţi se par cele mai relevante), una 
de discuţii (pe tema propusă, cu ajutorul 
cartonaşelor de probleme) şi în faza 
finală grupul reflectează asupra temelor 
şi ajunge la un consens, formulând ast-
fel un răspuns de grup.
Mihaiela Fazacaş - APWR

14          Oameni Rari şi Bolile Rare
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Campania Naţională  cu tema 
“Sănătoşi şi bolnavi, parteneri 
pentru VIAŢĂ”, lansată cu 
ocazia Zilei Internaţionale a 
Bolilor Rare, s-a desfăşurat 
atât la nivel de ţară cât şi la 
nivel de oraş. Promovarea 
campaniei a început prin der-
ularea campaniei de teasing 
şi s-a continuat prin programe 
de activităţi pe tema bolilor 
rare. 
În perioada 1- 15 februarie, 
Asociaţia Prader Willi din 
România a derulat o cam-
panie de teasing pentru lan-
sarea mesajului “Ştii că există 
oameni rari?”. În perioada de 
teasing mesajul a fost susţinut 
şi promovat cu ajutorul cola
boratorilor noştri din următoarele oraşe: Timişoara, 
Oradea, Cluj-Napoca, Bucureşti, Braşov, Iaşi, Sibiu, 
Carei, Şimleu Silvaniei, Deva, Hunedoara, Lupeni, 
Anina, Lugoj, Bacău, Baia Mare, Piatra Neamţ, 
Drobeta Turnu Severin. 
Mesajul a fost  comunicat pe internet, prin inter-

mediul afişelor amplasate în locuri publice, şcoli, 
instituţii medicale, fluturaşi distrubuiţi oamenilor 
pe stradă, corturi amplasate cu materiale informa-
tive împărţite de către voluntari.  
Această campanie a fost urmată de programe 
de activităţi pe tema bolilor rare desfăşurate în 
oraşele menţionate.

Povestea săptămânii
Începând cu prima zi a lunii februarie, Alianţa Na-
ţională pentru Boli Rare a lansat Campania Naţi-
onală „Sănătoşi şi bolnavi, parteneri pentru VIA-
ŢĂ”, cu ocazia Zilei Internaţionale a Bolilor Rare, 
marcată oficial în ultima zi a lunii februarie. 
Pentru început s-au făcut cunoscute o serie de 
povești săptămânale despre pacienţii cu boli rare 
din România şi cei care au grijă de ei: părinţi, spe-
cialişti, educatori, colegi etc.
Credem că este necesar să fie cunoscuţi de că-
tre publicul larg pentru că ei sunt adevăraţi eroi. 
Viața cu o boală rară sau alături de o persoană 
care trăieşte o astfel de viaţă este o luptă per-
manentă pentru supravieţuire. Mai întâi viaţa le-a 
dat testul şi abia apoi le-a spus care era lecţia de 
fapt…

Dorica Dan - 
Preşedinte Alianţa Naţională pentru Boli Rare

Apariţie la „Tema zilei”, la TVR
În seara zilei de 26 februarie 2010 la emisiunea 
„Tema zilei” de pe TVR1 s-a discutat despre bolile 
rare, pornind de la povestea Mariei care a murit la 
sfârşitul anului 2009 datorită diagnosticării mult 
prea târzii de Sindrom Prader Willi şi a complicaţi-
ilor apărute din cauza bolii.
A fost un copil până la 28 de ani, când şi-a luat 
zborul spre Rai. A fost însă o minune că a rămas 
atâta timp printre oameni. Vorbim despre Maria, 
care ar fi putut avea şansa unei vieţi mai bune 
dacă medicii i-ar fi pus corect diagnosticul în copi-
lărie: nimeni n-a ştiut că avea o boală rară, până 
când a fost prea târziu”. 
La „Tema Zilei” s-a discutat pe larg despre situa-
ţia bolilor rare în ţara noastră. 
A fost prezentă Dorica Dan, preşedintele Alianţei 
Naţionale pentru Boli Rare şi dr. Răzvan Chivu, 
consilierul domnului ministru al Sănătăţii pe pro-
grame de sănătate.

Dorica Dan - preşedinte APWR

Evenimentele campaniei  „Ziua Internaţională a Bolilor Rare”
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Zalău
•	 Campanie media „Povestea săptămânii, pov-

estea mea”. Poveşti despre boli rare scrise de 
pacienţi sau specialişti;

•	 Lecţii de dirigenţie şi cultură civică, informare 
pe tema bolilor rare în şcoli;

•	 Workshop de abilitare;
•	 Marşul bolilor rare;
•	 Spectacol la Casa de Cultură a Sindicatelor;
•	 Conferinţa medicilor de familie - Bolile neu-

romusculare;
•	 Lansarea cărţii de poveşti “Împreună în lumea 

inocenţei”.

Timişoara
•	 Lecţii de dirigenţie şi cultură civică, informare 

pe tema bolilor rare în şcoli;
•	 Conferinţa de la  Spitalul de Copii L. Ţurcanu pe 

tema bolilor rare;
•	 Campanie stradală - cort cu materiale, 

fluturaşi distribuite de către voluntari (studenţii 
medicinişti);

•	 Marşul de promovare;
•	 Masa rotundă televizată cu personalităţi medi-

cale, politice, culturale din Banat şi implicarea 
lor în bolile rare.

Oradea
•	 Lecţii de dirigenţie şi cultură civică, informare 

pe tema bolilor rare în şcoli;
•	 Conferinţă de presă la sediul Asociaţiei Caritas 

Catolica;
•	 Sesiune de informare a tinerilor în unităţi şcolare 

liceale şi universitare;
•	 Şcoala Confesională Romano-Catolică - infor-

mare despre boli rare;
•	 Sesiune de dezbatere cu studenţii Facultăţii 

de Ştiinţe Socio-Umane de la Universitatea din 
Oradea, pe tema „Boli rare - fenilcetonurie, 
scleroză multiplă”.

 Bucureşti
•	 Conferinţa IOMC Simpozion Bolile Rare - “Din-

colo de aparenţe” 
•	 Alianţa Naţională de Boli Rare România, în 

parteneriat cu Centrul Naţional de Studii pen-
tru Medicina de Familie au susţinut conferinţa 
numită “Sănătoşi şi bolnavi - Parteneri pentru 
Viaţă”;

•	 Apariţie în direct la TVR 1 la  „Tema  Zilei - Bo-
lile Rare”;  Invitaţi: Dorica Dan - Preşedinte 
APWR; Dr. Răzvan Chivu - Consilier Ministerul 
Sănătăţii.

 
Iaşi
•   Conferinţă pe tema Bolilor Rare.
 
Cluj-Napoca
•	 Simpozion pe tema bolilor rare la 
Hotelul City Plaza.
 
Bacău 
•	 Lecţii de dirigenţie şi cultură civică, 
informare pe tema bolilor rare în şcoli.
 
Carei 
•	 Lecţii de dirigenţie şi cultură civică, 
informare pe tema bolilor rare în şcoli.
 
Şimleu Silvaniei
•	 Lecţii de dirigenţie şi cultură civică, 
informare pe tema bolilor rare în şcoli.
 

Drobeta Turnu Severin
•	 Lecţii de dirigenţie şi cultură civică, informare 

pe tema bolilor rare în şcoli.
•	 Toate aceste evenimente oferă oamenilor şansa 

de a se informare cu privire la bolile rare şi de a 
cunoaşte lumea oamenilor care se confruntă cu 
aceste boli.

 
Juhos Emese - psihopedagog APWR

 



Atelier de creaţie
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Acolo unde este iubire totul este posibil. 
Dumnezeu ne-a creat din iubire.
Dumnezeu ne-a creat pe toţi egali.
Egali, pentru că toţi suntem fii ai aceluiaşi 

Tată ceresc.
Egali pentru că Dumnezeu ne iubeşte pe 

toţi la fel de mult. 
În ochii lui fiecare om este la fel de 

preţios.
Şi ce dacă unii dintre noi au de dus în 

acest trup pământesc povara unei boli? A 
unei boli rare?

Lui Dumnezeu toţi îi suntem la fel de   
dragi.

Să-ncercăm şi noi să vedem lumea şi pe cei 
de lângă noi cu ochii sufletului, nu doar cu 
ochii fizici. Să vedem dincolo de acest trup 
fizic, să vedem lumina, scânteia divină pe 
care Dumnezeu a pus-o în fiecare dintre noi. 
Şi chiar dacă suntem bolnavi sau sănătoşi, 
chiar dacă boala este comună sau e rară, chi-

ar dacă avem trăsături perfecte de fotomo
del sau avem un corp imperfect, să-ncercăm 
să vedem mereu în cei de lângă noi, chipul 
lui Dumnezeu. Să-l vedem pe Dumnezeu în 
fiecare om, pe care-l întâlnim şi mai ales în 
aceşti oameni care poate au de dus o cruce 
mult mai grea decât a noastră.

Să-ncercăm să le facem viaţa mai uşoară şi 
mai frumoasă. Să le-ntindem o mână de aju-
tor. Uneori, poate şi un simplu zâmbet sau un 
cuvânt bun spus din inimă le poate însenina 
viaţa.

Cred că nu doar de medicamente au nevoie 
pentru a depăşi boala, ci şi de sprijin moral şi 
sufletesc.

Şi mai ales de foarte multă iubire. Şi acolo 
unde este iubire, totul e posibil.

Să-ncercăm să facem din această zi a bo-
lilor rare o zi a cunoaşterii, a recunoaşterii 
reciproce, prin IUBIRE!

Delia ŞTIRB

Ziua Bolilor Rare! Ziua oamenilor cu boli 
rare!  Poate că ziua lor nu ar trebui să fie 
atât de rară. Ar fi mai bine să fie zi de zi, 
pentru că, de cele mai multe ori, viaţa lor 
este o luptă îndârjită pentru fiecare răsărit 
de soare. 

Ne amintim şi suntem alături de ei o dată 
pe an, când ei sau cei apropiaţi fac eforturi şi 
ne vorbesc despre bolilor lor, despre nevoile 
lor, despre bucuriile lor.

Atunci ne cuprind sentimente de milă, 
lacrimile de tristeţe ne inundă feţele şi ne 
gândim că n-am putea purta povara lor, că ar 
fi peste puterile noastre.

Şi tot atunci ne alungăm grijile şi teama 
spunându-ne că nouă nu ni se poate întâmpla 
aşa ceva. Noi nu avem o boală rară, au doar 
ei... Şi, Doamne, ce repede-i uităm! Oare lor 
le este de ajuns să le fim alături doar într-o 
zi? Le ajung lacrimile noastre, mila noastră? 
Desigur că nu! 

Ei au nevoie de prietenia noastră. Au 
nevoie de încrederea noastră, şi mai ales de 
aprecierea noastră. Şi-ar dori să vedem, din-
colo de neputinţele lor, lucrurile minunate pe 
care le pot face. 

Şi-ar dori să pătrundem în sufletul lor şi să 
vedem câte sentimente îi înnobilează.

Şi dincolo de toate acestea aşteaptă să-i 
primim ca pe nişte oameni normali, să discutăm 
cu ei, să râdem şi să plângem alături de ei. Şi 
mai vor ceva. FAPTE!

Oara cât va mai trece până când copiii, dar 
mai ales oamenii mari, factori de răspundere, 
vor vorbi puţin şi vor face mai mult.

Poate atunci oamenii cu boli rare vor simţi 
că ziua lor este zi de zi, că noi într-adevăr le-
am creat o lume în care se simt la fel ca noi.

Floare Horincar - învăţătoare 
Şcoala „Corneliu Coposu” Zalău

Ziua Bolilor Rare

Ziua Bolilor Rare



Actualizare Proiect

Luna februarie s-a desfăşurat sub semnul 
Campaniei Naţionale de Ziua Bolilor Rare - 
„Sănătoşi şi bolnavi, parteneri pentru viaţă”: 
marşul bolilor rare, spectacol de deschidere 
a campaniei, campanie stradală, organiza-
rea de ore de dirigenţie şi educaţie civică pe 
tema bolilor rare, organizarea unor ability 
workshops, concurs de desen şi compunere 
pe tema bolilor rare din perspectiva copi-
ilor, 6 conferinţe adresate specialiştilor şi 
pacienţilor, apariţii în presa scrisă, radio, TV, 
realizarea unui spot şi film de campanie, lan-
sare de carte, etc. Proiectul a fost promovat 
în cadrul tuturor activităţilor de campanie 
la nivel naţional, s-au răspândit pliante, 
fluturaşi şi cărţi. Toţi partenerii din proiect 
au fost implicaţi activ în activităţile de cam-
panie şi am avut girul Ministerului Sănătăţii 
pentru toate activităţile de campanie.
A vorbi despre bolile rare şi dizabilităţi atunci când 
copilul este încă pe băncile şcolii, în căutarea pro-
priei identităţi, facilitează asimilarea unor trăsături 
precum toleranţa şi acceptarea diversităţii în struc-
tura personalităţii viitorului adult. Tocmai de aceea, 
conştientizarea existenţei bolilor rare şi a dizabilităţilor 
asociate multora dintre ele a fost realizată la nivel 
naţional şi prin intermediul unor lecţii de dirigenţie 
şi cultură civică despre bolile rare. La aceste lecţii au 
participat peste 1000 de elevi.
Activităţile au fost finalizate printr-un concurs cu 
tema „A trăi cu o boală rară”, concurs la care ele-
vii au participat cu eseuri, compuneri şi desene. 
Câştigătorii vor fi anunţaţi în numărul următor al re-
vistei „Oameni rari şi bolile rare”.
Sâmbătă 13 februarie 2010, echipa APWR a organi-
zat jocul Play Decide pe tema screening-ului neona-
tal. Scopul „jocului” este acela de a organiza dezbat-
eri publice pe teme de interes european.
Obiectivele jocului:
• 	 clarificarea opiniilor participanţilor pe o 		

temă de interes major
• 	 obţinerea consensului participanţilor
• 	 opinii „auzite” la nivel european

În seara zilei de 26 februarie 2010 la “Tema zilei” pe 
TVR1, bolile rare au reprezentat subiectul emisiunii. 
S-a discutat pe larg despre situaţia bolilor rare în ţara 
noastră. A fost prezentă Dorica Dan, preşedintele 
Alianţei Naţionale pentru Boli Rare şi dr. Răzvan 
Chivu, consilierul domnului Ministru al Sănătăţii pe 
programe de sănătate.

Lansare de carte: „Împreună în lumea inocenţei”, 
autori: Floare Horincar, învăţătoare la Şcoala 
Gimnazială „Corneliu Coposu” Zalău şi Terezia Sto-
ica, învăţătoare la Şcoala Gimnazială „Aurelia şi 
Lazăr Cosma” Treznea, ambele voluntare vechi ale 
asociaţiei. Desenele au fost realizate de Ştefan Dan, 
artist cu deficienţe auditive şi de vorbire.
Cartea cuprinde un număr de zece lecturi frumos 
ilustrate ce surprind secvenţe din viaţa de şcolar. 
Textele mici ca întindere şi în acelaşi timp dense vor 
captiva cititorul şi-l vor determina să mediteze. În 
fiecare lectură vom întâlni un copil diferit de ceilalţi, 
neînţeles, respins, iar in cele din urmă acceptat. 
Procedurile de licitaţie pentru lucrările de renovare 
şi extindere a Centrului Pilot de Referinţă pentru Boli 
Rare au demarat cu organizarea licitaţiei, deschi-
derea ofertelor în 15 februarie, evaluarea ofertelor şi 
au fost solicitate clarificări. Toate informaţiile au fost 
actualizate pe SEAP.
Am continuat activitatile de terapie pentru grupul 
de copii cu boli din spectrul autistic, ajungând la ca-
pacitate maximă pentru moment. Până când va fi 
posibilă extinderea activităţilor în centrul nou, copiii 
sunt înregistraţi pe lista de aşteptare, orientându-i 
temporar către alte servicii. 
În data de 25 februarie am organizat o întâlnire a 
comitetului consultativ eUniversitate. După ce la fi-
nalul întâlnirii din ianuarie, organizată la Oradea pe 
aceeasi temă, am stabilit nevoile legate de aceste 
servicii, la întâlnirea cu dl. David Oziel - consultant 
EURORDIS şi Orphanet am dorit să definim structura 
şi să analizăm componenta administrativă a acestui 
nou sistem de învăţământ, modul de funcţionare. 

Dorica Dan - coordonator proiect
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Project Update

We developed the National Campaign for Rare Di
sease Day, with the slogan “Healthy and Sick, Part-
ners for Life” in February. 
Campaign activities included: a march for rare di
seases in Zalau, an opening show for the start of the 
campaign, outdoor campaign, organizing a reception 
for students organized by teachers on civic educa-
tion and the release of a book about rare diseases, 
the organization of an Ability Workshop at a local 
grade school, drawing and essay contest on rare dis-
eases, story of the week – my story, publications in 
print, radio, television, film and creatingş a publicity 
campaign. 
The project was prominently promoted nationwide 
in all campaign activities, we distributed leaflets, 
flyers and books. All project partners were actively 
involved in the campaign activities and the Min-
istry of Health endorsed all campaign activities.  
Talking about rare diseases and disabilities when a 
child is still in school, assits in identity formation and 
facilitates the assimilation of tolerance and ac-
ceptance of diversity in the adult personality 
structure. Therefore, lesson plans in schools on 
topics of awareness of rare diseases and dis-
abilities associated with many of them, occured 
throughout Romania during lessons organized 
by teachers during civic culture classes. These 
lesson plans reached at least 1,000 students 
across Romania.  
We held a contest with the theme “Living with 
a rare disease”, a competition in which stu-
dents participated with essays, compositions 
and drawings. Winners will be announced in the 
next issue of the “Rare People, Rare Diseases” 
Magazine. 
On Saturday, February 13, 2010, RPWA organ-
ized a Play Decide game with the topic of Neona-
tal Screening. The goal of the “game” is to organize 
public debates on topics of interest to the European 
community. 
Game objectives include: 
•	 Clarifying the views of participants on a topic of 

major interest 
•	 Creating a consensus amongst participants
•	 Views “heard” at the European level 

On the evening of February 26, 2010 during the 
„theme day” on TVR 1, rare diseases were the subject 
issue. The situation of rare diseases and patients in 
our country was extensively discussed. Dorica Dan, 

president of the National Alliance for Rare Diseases, 
and Dr. Razvan Chivu adviser Minister of Health on 
health programs held a televised discussion.
Book release: „Together the world innocence”, au-
thor: Florica Horincar, teacher at Corneliu Coposu 
Middle School in Zalau and Theresa Stoica, a teach-
er at Aurelia Cosma Middle School in Treznea, both 
longtime volunteers of our association. The drawings 
in the book were made by Stefan Dan, an artist with 
a hearing and speech impairment.  The book com-
prises ten lectures to beautifully capture illustrated 
scenes from school life. While the illustrations capti-
vate the reader, the stories will lead to discussions.  
Every reading includes the story of a child different 
from others, misunderstood, rejected and eventually 
accepted. Tendering procedures for works for the 
renovation and expansion of the Pilot Reference Cen-
tre for Rare Diseases pilot began with bids opened 
on February 15, evaluating tenders and clarifications 
were requested. All information was updated on SEAP.  
 We continued the therapy sessions for the group of 

children with autism and we have reached full ca-
pacity for the program at this time. Including more 
children will be possible in the new center. Currently. 
children are registered on the waiting list, and we are 
temporarily orienting them to other services.
On February 25th,  we held a meeting of the Advisory 
Committee on the topic of the eUniversity. After the 
end of January meeting held in Oradea on the same 
theme, we established the needs of these services 
during the meeting with Mr. David Oziel - Orphanet 
consultant EURORDIS and we wanted to define the 
structure and to analyze the administrative compo-
nent of this new education system, and how it will 
work. 

Rob Pleticha- volunteer Peace Corps 
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