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Primaria Municipiului Zalau

Municipiul Zalau este situat in nord-vestul Romaniei, avand o po-
pulatie de 63000 de locuitori. Desi comunitatea noastra este una
relativ mica comparativ cu alte resedinte de judet, ea se remarca

printr-un climat social pozitiv, de buna-intelegere si care prezinta

siguranta. Primaria municipiului Zalau, prin Directia de Asistenta Sociala
Comunitara Zalau (DASC), desfasoara diferite activitati in domeniul social.
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DASC a fost infiintata in anul 2002 prin Hotara- < evaluare a situatiei socio-economice a per-

4

rea Consiliului Local nr. 27. Ulterior, in anul 2007
s-a reorganizat.

La ora actuala DASC ofera, prin structurile spe-
cifice, servicii de:

identificare si monitorizare a situatiei copiilor
aflati in dificultate prin Compartimentul pen-
tru Protectia Copilului si Autoritatea Tutelara;
evaluare a situatiei socio-economica a fami-
liilor prin Biroul Prestatii Sociale pentru Copii;

ingrijire la domiciliu pentru persoanele cu

handicap prin Serviciul Protectia Persoanelor
cu Handicap si a Persoanelor Varstnice;
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soanelor in sensul identificarii nevoilor si
situatiilor de risc prin Compartimentul Ser-
vicii Sociale;

sprijinire a tinerilor dezinstitutionalizati aflati

in stare de risc social prin Compartimen-

tul Integrarea Socio-Profesionala a Tinerilor
Dezinstitutionalizat;;

prin intermediul Serviciului Cantinei de Ajutor
Social persoanele aflate in stare de risc social
beneficiaza de 0 masa in regim de gratuitate

pentru cei care nu realizeaza

venituri;




e prin Serviciul de Gazduire Temporara -
Adapost de Noapte sunt oferite servicii de
gazduire temporara pentru 15 persoane fara
adapost care nu au resursele materiale nec-
esare asigurarii unei locuinte si nici nu sunt
beneficiari ai altor servicii sociale si servicii
de gazduire temporara.

* Centrul de Servicii Sociale - ofera servicii de
gazduire pe perioade mai lungi pentru 20
de tineri dezinstitutionalizati care au parasit
centrele de ocrotire si pentru familii aflate in
stare de risc social; tot aici functioneaza un
centru de consiliere si indrumare, ateliere,
minibiblioteca si club pentru persoanele mar-
ginalizate social.

Primaria municipiului Zalau isi doreste sa ofere
0 gama larga de servicii pentru toate tipurile de
persoane aflate in dificultate. In acest sens a de-
rulat mai multe proiecte care au asigurat servicii
socio-medicale.

Dintre acestea putem aminti:

JInstruirea asistentilor personali in vederea
insertiei sociale a copiilor si tinerilor cu handi-
cap”. Desfasurat intre 2002 si 2003, a condus
la intarirea capacitatii institutionale a admi-
nistratiei publice si a organizatiilor furnizoa-
re de servicii sociale prin formarea a 80 de
asistenti personali pentru asistarea copiilor si
tinerilor cu dizabilitati neuromotorii.

* Proiectul Parteneriat romano - britanic pentru
dezvoltarea serviciilor de ingrijire la domiciliu
pentru persoane cu handicap grav si persoa-
ne varstnice. Derulat in perioada 2004 - 2005
cu sprijinul N.E LINKS C.S.T. Marea Britanie, a
contribuit la dezvoltarea capacitatii institutio-
nale a DASC de a furniza servicii de ingrijire
la domiciliu a persoanelor cu handicap sever
si a varstnicilor dependenti de domiciliu.

* Centrul de informare, consiliere, advocacy
pentru persoane varstnice SENIOR din mu-
nicipiul Zalau. In acest centru 213 persoane
varstnice si apartinatorii au fost informati si
consiliati medical, social si juridic.

* Proiectul ,Servicii integrate socio - medica-
le de ingrijire a varstnicilor”. Prin acesta s-a
imbunatatit starea socio-medicala a 56 de
varstnici dependenti de domiciliu din Zalau si
din comunele Surduc si Creaca, judetul Salaj.
Alte rezultate au vizat instruirea a 11 persoa-
ne in prestarea de servicii integrate socio -
medicale comunitare si formarea a doi forma-

tori in domeniul ingrijirilor socio - medicale la
domiciliu.

* Proiectul ,Big Brother, Big Sister”. Se deru-
leaza din 2006 cu scopul imbunatatirii calita-
tii vietii copiilor din comunitatea Zalau care
au dizabilitati produse de boli genetice rare.
Rezultatele au vizat pe langa socializarea co-
piilor cu boli rare siintelegerea acestor boli de
catre adulti si tineri voluntari si organizarea a
doua editii ale Olimpiadei Speciale pentru co-
piii si tinerii cu handicap. Valoarea proiectului
este de 6350 lei /an. A fost realizat cu spriji-
nul Consiliului local de catre Asociatia Prader
Willi si Directia Comunitara de Asistenta Soci-
ala Zalau.

in prezent Primé&ria Zaldu impreuna cu Asocitia
Prader Willi si cu alti parteneri din tara si din
strainatate este implicata in proiectul ,Partene-
riat Norvegiano-Roman (NORO) pentru progres
in bolile rare”.

in cadrul acestui proiect, printre altele, se pro-
pune infiintarea unui Centru pilot de referinta
pentru bolile rare la Zalau, care va cuprinde o
componenta rezidentiala - unde se vor organiza
intalniri si cursuri pentru pacienti si familii cu
scopul de a invata moduri de a face fata bolii in
viata de zi cu zi.

De asemenea, Primaria Municipiului Zalau a de-
pus, in cadrul Programului Operational Regional,
proiectul ,Centrul multifunctional pentru per-
soane varstnice Tinerete fara Batranete din mu-
nicipiul Zalau”, proiect aflat in perioada de eval-
uare. in anul 2008 Prim&ria municipiului Zalau,
in cadrul procesului de elaborare a Strategiei de
Dezvoltare Durabila a municipiului Zalau 2008 -
2013, a consultat liderii din comunitate cu com-
petente in domeniul social si medical. Pe baza
problemelor identificate s-a realizat un plan de
actiune al domeniului social-medical care pre-
zinta masuri ce urmeaza a fi realizate in perioa-
das 2008-2013 pentru imbunatatirea serviciilor
socio-medicale oferite comunitatii locale.

DASC colaboreaza si cu alte organizatii non-gu-
vernamentale printre care Fundatia ACASA, FIV,
MAYA, Fundatia Prader Willi, Asociatia Handica-
patilor etc.

loana Ghilea
consilier Primaria municipiului Zalau
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Partrers’ Page

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:

* |dentification and monitoring of the situation of
children in need by the Department for Child Pro-
tection and Guardianship Authority,

e 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;

e 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.

e 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-
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Zalau 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.

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




Andreea va daruieste un martisor

Ma cheama Andreea. Mama Imi spune si Andreuta. Voi puteti sa ma Chemati cum va place
mai mult. intreg md numesc Andreea Vncze Acum sunt mare. Am Crescut Si am ¢ anhi. Dar
cand am fost mica, miCa de tot am fost foarte bolnava si am £ost Operata pe inima.

De douad ori. Asa mi-au Spus mama §i tata. Gi tot ei mi-au mai spus Cd am fost operata la C|w
de doctorul Vamm 1mpreuna cu medicii de 13 SDltal Eu nu Imi aduc aminte, dar Cred C§ asa
a fost pentru C4 eu i Cred pe parinti §i mai vad Ca am si o taieturd pe piept. Acum i se spune
cicatrice. i, din cand in cand, Mmama, tata Si Cu mine p|ecam de |a noi din Berchies la spital la

Cluj unde doamna doctor Oprita ma Consults. Sa stiti
si inima §i sa 0 si aud cum bate. Mai tare decat
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Ca acolo, daca Vreau, pot sa imi vad
atunci Cand stau In pat §i Vreau
sa dorm. Bate, bate.

Si daca va uitati la mine in fotografie sa
mai stiti (o am un dovleac {-‘ermecat MagnCl
in el se afla atat de multe! Nu ot $3 Va spun
acum tot. Dar printre altele Vd pot destainui

Ca Ingutru am un martisor. {Jnul mare si deo-
sebit. Ulte am $a dau Cu batul Fermecat Si va
iesi afara. il vedeti? Da, este un trifoi. Dar nu
unul obisnuit. Degl e trifoi el are patru foi!

Acum Vreau sa-| daruiesc celor dragi mie.

O frunza este pentru toti Copiii bolnavi.
Alta este pentru parintii copiilor bolnavi Care
Vinh Cu hoi peste tot, pe |a toti doctorii, prin
spitale, he spun sa hu he fie frica, he iubesc §i
se uita la hoi cu histe ochi, uite, asa de mari.

A treia frunza este pentru toti Cei Care
ne-au operat, ne-au ingrijit si ne ingrijesc in
spitale. Pentru Cei imbracati in alb.

Mai am o frunza! Este pentru doamne S§i
domni! Pentru toate doamnele si toti domnii
Care se straduiesc sa he ajute. Eu stiu ca Voi
ne aJUta‘tl Nu Vvreti sa he si jucam? gotron!
La hoi, ih Ardeal ii spunem cotzca. Desenam,
punem pietriCiCa, Sar eu prima §l Spun:

Noi va dam un mar-ti-sor
Voi ne dati uh a-ju-tor!

Acum, Voi:

Ei ne dau un mar-ti-sor
Noi le dam un a-ju-tor!

i fna gandesc Ca daca Va place de mine afm
$a Va mai spun Ce mai este in dovleaC. Sunt
nhumai (uCruri bune. Ar putea fi altfel la un
copil? Voi Ce Ziceti?

Andreea, ,,AsoCiatia Inima Copiilor”
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Interventia timpurie la copiii cu
tulburari din spectrul autist

Programele de interventie timpurie au fost
dezvoltate pentru 3 tipuri de populatie
infantila:

* copiii vulnerabili apartinand unor medii
socio-economice defavorizate si putin
stimulante pe plan educativ;

° copiii cu anumite patologii care
antreneaza o intarziere in dezvoltare;

* copiii cu risc de origine parentala inclusiv
genetica si perinatala, unde pot fi inclusi
copiii din spectrul autist.

Interventia timpurie distinge 4 tipuri de
sarcini si activitati:
1. prevenirea si depistarea timpurie a diza-

‘\‘\‘\“‘ﬂ‘\"\ﬂ‘\“
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bilitatilor;
2. diagnosticul si evaluarea timpurie atat medical
cat si psihologic, pedagogic precum si folosirea
diverselor scale pentru evaluarea copilului;
interventia asupra familiei si consiliere;
4. munca in echipa interdisciplinara cu implicarea
parintilor si a serviciilor din comunitate.

w

Programele de interventie precoce vizeaza atat
copilul cat si familia acestuia urmarindu-se formar-
ea unor abilitati in raport cu varsta copiilor, diminu-
area, atenuarea sau eliminarea unor disfunctii prin
punerea in lucru a unor programe educative per-
sonale si structurate cu imagini.

Interventiile educational-comportamentale s-au
dovedit a fi utile in tratarea copiilor si adultilor cu
autism. Programele educationale contin ca elemen-
te de baza principiile invatarii structurate si supor-
tul familial.

Principiile invatarii structurate:

* structurarea clara a mediului pentru a ajuta
copilul sa dea sens lumii confuze si pentru mini-
mizarea stesului;

 structurarea predarii-invatarii ( folosirea supor-
tului vizual, instructiuni sistematice, clare si usor
de inteles date copilului, repetitie, predictibili-
tate si formarea de rutine);

¢ finvatare 1:1;

* individualizare (planuri educationale individuali-
zate).

Suportul familial este o alta componenta esentiala
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in tratamentul persoanelor cu autism si cuprinde

citeva elemente de baza:

* suport psiho-educational - oferirea de informatii
de baza despre autism si despre metode de
interventie;

* training pentru parinti - pentru o mai buna
intelegere a comportamentului copilului, in
strategii de modificare comportamentala, pentru
formare de ablilitati de comunicare alternativa,
pentru managementul tulburarilor alimentare
si de somn ale copilului, pentru dezvoltarea
abilitatilor de lucru si joc;

* consiliere pentru a-i ajuta pe parinti sa faca fata
impactului emotional pe care il are existenta
unui copil sau adult cu autism in familie.

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

1. Structurarea unui comportament cat mai
apropiat de normal care sa cuprinda cele trei
domenii de activitate: cognitiv, limbaj, social-
izare. Abilitatile de limbaj se vor obtine mai usor
in cadrul unei interactiuni conversationale, intr-un
anume context. Rolul activ al parintilor este esential.
Insusirea limbajului nu urmareste competenta, ci
utilitate sociala. La cei care nu vorbesc, se pune
accentul pe intelegere, si nu pe capacitatea de ex-
presie. Uneori comunicarea prin semne pregateste
terenul comunicarii verbale de mai tarziu.

2. Stimularea copilului autist sa invete, sa
achizitioneze. Pentru a putea introduce copilul

n viata sociala el trebuie sa prefere interactiunea

cu alte persoane, in locul activitatilor lui rutiniere.




Tinerea cat mai mult in brate, mangaierea, pare a
fi un pas preliminar in acest scop. Fiind lipsit de
autodirectionare, sarcina de finvatare a copilului
autist, ar putea fi fragmentata in o serie de pasi
marunti pe care sa-i parcurga planificat, fiind perma-
nent premiat pentru succesul cu minim de erori.

3. Reducerea rigiditatii si stereotipiei compor-
tamentale. Marile schimbari presupun si aici pro-
gramarea unor pasi mici, fiecare dintre ei planificati
din timp, astfel incat sa fie acceptati de copil ca
nemodificand modelul general intr-o maniera
evidenta. Stereotipiile tind sa fie maxime in pat,
leagan, mediu extern nestimulativ, de aceea este
de dorit sa se mentina copilul in joc activ, stimula-
rea senzoriala fiind foarte eficienta.

4. Eliminarea comportamentelor maladapta-
tive nespecifice (crize de furie, agresiune, uri-
natul in pat). Pe langa diferite procedee de psihot-
erapie comportamentala, se recurge la interventii
farmacologice. Ele se pot utiliza in starile de criza si
la inceputul programului terapeutic.

5. Ameliorarea tensiunii familiale. Parintii si fratii
copilului autist se angajeaza in efortul terapeutic ca
si coterapeuti, in scopul de a fi invatati cum anume
sa actioneze pe termen scurt si lung. La toti membrii
familiei se va acorda atentia cuvenita sentimentelor
de culpabilizare, depresiei, tendintei de refuz, resen-

Ma numesc Ibi si fac parte din grupul volunta-
rilor de la APWR.

M-a intampinat atmosfera calda, primitoare,
care domneste in aceasta asociatie. Am petrecut
clipe de neuitat alaturi de acesti copii minunati,
care tot timpul ofera dragoste neconditionata.
Nu am sa uit niciodata fetele lor vesele, care
zambesc si in momentele grele. Pentru ei si
parintii lor fiecare zi inseamna o noua provo-
care, dar cu ajutorul oferit de personalul de la
APWR, care lucreaza cu succes, fac fata si trec
mai departe.

Am luat parte la intalniri din cadrul proiectului
Big Brother Big Sister - unde impreuna cu volun-
tarii si cu copiii cu dizabilitati am petrecut multe
ore de neuitat cu mult entuziasm si voie buna.

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

Progresul in acest domeniu poate fi definit ca fiind
putin in comparatie cu efortul depus insa si acest
aspect poate fi satisfacator, iar secretul consta in
abilitatea de a aprecia putinul pentru ca motivatia
sa fie mentinuta.

Datorita diferitelor grade de severitate a autismu-
lui, diverselor nivele ale abilitatilor intelectuale,
personalitatii diferite, prezentei sau nu a diferite-
lor dificultati suplimentare, posibilitatea ca ei sa
raspunda in acelasi fel si sa progreseze in aceeasi
masura la un singur tip de interventie este mai
putin probabil.De aceea este nevoie de o diversi-
tate a tipurilor de interventii pentru a raspunde tu-
turor nevoilor pe care le poate avea un copil/adult.

Astfel se poate spune ca integrarea copiilor cu
dizabilitati in societate nu este conditionata de
inteligenta, aptitudinile sau posibilitatile de comu-
nicare, ci dupa cum afirma si Thomas Weihs acest
lucru depinde: “de toleranta si de capacitatea de
a-i ajuta sa-si foloseasca aptitudinile intr-un mod
creator spre activitati manuale, dandu-si seama de
propria valoare si devenind utili societatii”.

Baican Cosmina, Juhos Emese - APWR

Pentru mine aceasta experienta inseamna foarte
mult, sa pot fi alaturi de acesti copii deosebiti,
sa-i ajut neconditionat, simt ca tot timpul am
ceva de invatat de la ei, sa zambesc chiar si
cand viata e grea.

Multumesc in primul rand lui Dumnezeu ca
exista aceasta asociatie, unde cu putinul dat de
fiecare putem face lucruri mari. Am cunoscut
oameni deosebiti cu suflet mare, pe d-na Dorica
Dan, pe d-soara Cosmina Baican, pe d-soara
Emese Juhos, carora le multumesc si le doresc
mult succes in continuare.

in incheiere ne raméane doar dragostea,
care ,este tot ceea ce avem, este singura
modalitate in care ne putem ajuta unul pe
celalalt”- Euripide.

Hari Viorica Eva - voluntar APWR
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Everimente

Lectii de abilitate

10 clase de la Scoala Gimnaziala ,Corneliu Copo-
su” Zalau (aproximativ 200 de elevi) au participat,
in data de 17 februarie 2010, la atelierul de abili-
tati desfasurat in parteneriat cu Asociatia Prader
Willi din Romania si Asociatia Caritas Catolica.

in cadrul acestui atelier elevii au invatat despre
bolile rare si dizabilitatile asociate lor intr-un mod
interactiv si placut (prin joc), intr-un mod care faci-
liteaza integrarea sociala.

Advisory
committee

in data de 25 februarie

am organizat o intalnire a
comitetului consultativ
eUniversitate.

Dupa ce la finalul intalnirii
din ianuarie, organizata la
Oradea pe aceeasi tema,
am stabilit nevoile legate de
aceste servicii, la intalnirea

= e o e R B B R R B

cu dl. David Oziel - consult-
ant EURORDIS si Orphanet
am dorit sa definim structura
si sa analizam componenta administrativa a
acestui nou sistem de invatamant,

modul de functionare.

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

Data de 16 februarie 2010 a fost destinata unei
sedinte cu voluntarii BBBS. Scopul principal a fost
acela de a pregati o serie de detalii organizatorice
in vederea derularii in conditii optime a activitatilor
din cadrul Campaniei Nationale pentru Boli Rare
prevazute a se organiza la Zalau.

Voluntarii au fost informati asupra activitatilor pla-
nificate a se desfasura la nivel local si s-a realizat
un necesar al resurselor umane. Au fost distribui-
te responsabilitatile si fiecare voluntar si-a ales, in
functie de interese si de aptitudini, actiunile in care
sa se implice si de a caror finalizare sa raspunda.
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Elevii au fost pusi sa rezolve diverse sarcini simple
(rezolvarea unui incastru, identificarea diferitelor
mirosuri, citirea unui text simplu, deplasarea prin-
tre obstacole etc), intr-o maniera specifica diverse-
lor dizabilitati.

Activitatea va fi finalizata prin redactarea unor ese-
uri pe tema , A trai cu o boala rara”. Cele mai bune
eseuri vor fi premiate si publicate in numerele vii-
toare ale revistei ,Oameni Rari si Bolile Rare”.

Astfel, toti cei prezenti si-au

exprimat disponibilitatea pentru a distribui flutu-
rasi si afise la nivelul municipiului Zalau si s-au re-
partizat punctele de distributie.

Ulterior a fost trecut in revista programul lansarii
Campaniei si s-a realizat diviziunea muncii, fiecare
voluntar asumandu-si un rol bine definit in organi-
zarea evenimentului de la Casa de Cultura a Sin-
dicatelor.

intalnirea de lucru s-a incheiat cu stabilirea ulti-
melor detalii si cu promisiunea voluntarilor de a
mobiliza cat mai multi colegi, prieteni si cunostinte
pentru a participa la Marsul Bolilor Rare si la spec-
tacolul de lansare a Campaniei.

Amalia Sabau - psiholog APWR




Everimente

Simpozionul BOLI GENETICE RARE: ACCESUL PACIENTILOR LA DIAGNOSTIC
SI TRATAMENT - Cluj Napoca, 26 februarie 2010

Ziua internationala a bolilor rare a fost marcata si
la Cluj Napoca in data de 26 februarie, prin orga-
nizarea, la initiativa d-nei prof. dr. Paula Grigores-
cu-Sido a Simpozionului cu tema ,BOLI GENETICE
RARE: ACCESUL PACIENTILOR LA DIAGNOSTIC Sl
TRATAMENT".

Simpozionul a reunit specialisti implicati in mana-
gementul bolilor rare, studenti interesati de dome-
niul bolilor rare, pacienti si familiile/apartinatorii

acestora, organizatii de pacienti si reprezentanti ai
presei.

Asociatia Prader Willi din Romania (APWR) si
Alianta Nationala pentru Boli Rare din Romania au
fost reprezentate la acest eveniment de catre psi-
holog Amalia Sabau, care a prezentat serviciile pe
care APWR le ofera pacientilor cu boli rare.

Amalia Sabau - psiholog APWR

Conferinta Bolilor Rare - Un fenomen al secolului XXI

Miercuri, 24 februarie

ora 14.00, la standul-punct de
informare din Piata Libertatii-
Timisoara.

Organizatorii campaniei Ziua
Bolilor Rare Timisoara au par-
tipat la o serie de evenimente
si manifestari dedicate boli-
lor rare in sdptdamana 22-28
februarie 2010, finalizate cu
marcarea Zilei Internationale
a Bolilor Rare in Romania in
data de 28 februarie.
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in lume sunt cunoscu-
te aproximativ 8000
de boli rare, 75% din-
tre acestea afectand
copii. Deocamdata nu
exista un tratament
adecvat pentru ma-
joritatea lor, ele fiind
cronice, progresive Si
degenerative, adese-
ori amenintand viata.
Paradoxul acestor boli
rare consta in numa-
rul mare de persoane
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suferinde.

La nivel european traiesc astazi
peste 25.000.000 de oameni cu
boli rare, dintre care aproximativ
1.300.000 in Romania, adica un
procent de 6-8%.

La ora actuala aproximativ 25.000 dintre timisoreni sufera de o
astfel de boala rara.

Manifestarile din Timisoara au avut ca parteneri: UMF Timisoara,
»Salvati copiii” Timig, DSP Timis, Primaria Timisoara, C) Timis, Spi-
talul de copii ,Louis Turcanu”, RATT, personalitati media.

Prof. Dr. Maria Puiu
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Sanatosi si bolnavi, parteneri pentru viata

Pe 26 februarie a avut loc Conferinta nationala c
de boli rare cu tema "Sanatosi si bolnavi, par-
teneri pentru viata”, organizata de Alianta Na-
tionala pentru Boli Rare si Centrul National de
Studii pentru Medicina Familiei Bucuresti, la c
Facultatea de Medicina Generald din Bucuresti,
Sala de Consiliu, B-dul. Eroii Sanitari, nr. 8.

Obiective educationale:

* constientizarea posibilitatii unei boli rare

* dobandirea de cunostinte legate de boala
rara: depistare si tratamentul ei

* identificarea concreta a resurselor pentru
sprijinirea situatiilor exemplificate (si a altora
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in plus)

La conferinta de presa a participat, din partea Minis-
terului Sanatatii, dl. dr. Razvan Chivu, Consilier al Mi-
nistrului Sanatatii, care a transmis audientei ca anul
acesta Programul national de boli rare va continua
cel putin cu acelasi buget ca si in 2009 si ca progra-
mul de screening va fi generalizat.

S-a dezbatut faptul ca aceste maladii sunt o priorita-
te in Uniunea Europeana.

Strategia europeana a bolilor rare a fost adoptata,
in 9 iunie 2009, de Ministerele Sanatatii din Uniunea
Europeana.

O strategie europeana prin care statele membre UE
sunt solicitate sa implementeze planurile nationale
pentru boli rare pana la finalul anului 2013 a fost
adoptata de Consiliul Ministerelor Sanatatii din Uniu-
nea Europeana. Recomandarea Consiliului face apel
la 0 actiune comuna, concentrata la nivel european
si national si are urmatoarele obiective: asigurarea
codificarii si clasificarii adecvate a bolilor rare; in-
tensificarea cercetarii in domeniul bolilor rare; iden-

tificarea Centrelor de Referinta si includerea lor in
Retelele de Referinta Europene; sprijinirea comasarii
expertizei la nivel european.

Alte obiective se referd la impartasirea evaluarilor
asupra valorii clinice adaugate a medicamentelor
orfane, incurajarea initiativei pacientilor prin impli-
carea lor si a reprezentatilor acestora in toate etape-
le proceselor decizionale, asigurarea sustenabilitatii
infrastructurii dezvoltate pentru bolile rare.

Recomandarea Consiliului reprezinta o piatra de
hotar pentru pacientii care sufera de boli rare din
intreaga Europa. Adoptarea acesteia presupune in-
tensificarea implicarii reprezentantilor pacientilor in
realizarea strategiilor fiecarui stat membru si in pro-
cesul de monitorizare si implementare a acestora.

In ultimii ani, mai multe state membre au dezvoltat
Planuri Nationale pentru Boli Rare.

Alianta Nationald de Boli Rare din Romania lucreaza
la finalizarea planului si la propunerea de includere
in Strategia Nationala de Sanatate Publica.

Dorica Dan, Presedinte APWR

Conferinta de deschidere a Anului European 2010 pentru
Combaterea Saraciei si a Excluziunii Sociale

in data de 19 februarie 2010, Ministerul Muncii, Fa-
miliei si Protectiei Sociale a organizat la Bucuresti,
la Palatul Parlamentului, Conferinta de deschidere
a Anului European 2010 pentru Combaterea Sara-
ciei si a Excluziunii Sociale. Conferinta a avut ca
obiectiv lansarea, in Romania, a Anului European
2010 in cadrul angajamentului ferm al UE de a-si
dedica eforturile combaterii saraciei si excluziunii
sociale.

Scopul a fost reafirmarea si intarirea angajamen-
telor sale politice de la inceputul Strategiei de la

Oameni Rari si Bolile Rare

Lisabona, pentru realizarea unui ,impact decisiv
asupra eradicarii saraciei”. Din partea APWR a par-
ticipat Dorica Dan - presedinte. La eveniment au
fost prezenti peste 300 de participanti.

Conferinta a continuat cu sesiunea dedicata unor
modele de bune practici care au contribuit la imbu-
natatirea situatiei persoanelor apartinand grupuri-
lor vulnerabile si cu prezentarea unor povesti de
viata ale unor persoane care au depasit cu succes
situatii de saracie si excluziune sociala.

Dorica Dan, presedinte APWR
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Impreuna in lumea inocentei

Pot sa spun ca in ultimii
ani am trait o experienta
frumoasa, alaturi de das-
calii si elevii de la Scoala
Gimnaziala ,Corneliu Co-
posu” Zalau. Am straba-
tut meleagurile salajene
binecuvantate de Dumne-
zeu cu bisericute de lemn,
ne-am imbogadtit sufletele
cu obiceiuri traditionale si,
in final, am adunat o parte
din mostenirea culturala
a judetului Salaj in doua
carti: ,Pe urmele unor va-
lori culturale din Salaj” si
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,Obiceiuri traditionale din
Salaj”.

Siiatad-ne ,Impreuna in lumea inocentei”, genericul
cartii pe care am lansat-o. O adevarata provocare!
Din lumea mirifica a satului sdlajean, in lumea ne-
vinovata a copilariei.

Ideea cartii a pornit de la Dorica Dan, presedinta
APWR, pe care ne place s-0 numim prietena noas-
tra. In urma cu cateva luni ne-a intrebat daca n-am
dori sa scriem o carticica pentru copii, iar raspunsul
nostru n-a putut fi decat unul afirmativ.

Colaboram de multi ani si datorita eforturilor ei am
cunoscut o lume a bolilor rare, o lume care traieste
printre noi, insa pe care de cele mai multe ori n-o
observam.

Putem spune ca datorita activitatilor in care ne-a
implicat am cunoscut oameni minunati, desi soarta
lor n-a fost una prea fericita. in aceastd lume pe
care, sincer, vreau sa cred ca este a noastra si nu
numai a lor, sunt multi copii care plang ca noi, se
bucura ca noi, viseaza ca noi.

Lor le dedicam aceasta carte, ei sunt eroii povesti-
rilor noastre, ei ne dau lectii de bunatate, de inte-
legere, de iubire.

Cartea cuprinde un numar de zece lecturi frumos
ilustrate ce surprind secvente din viata de scolar.
Textele mici ca intindere si in acelasi timp dense
vor captiva cititorul si-I vor determina sa medite-
ze. In fiecare lecturd vom intélni un copil diferit de
ceilalti, neinteles, respins, iar in cele din urma ac-
ceptat.

Pornind de la ideea ca fiecare om a fost dotat cu
calitati si defecte am insistat pe calitatile acestora

accentuand faptul ca trebuie sa-I cunoastem, sa-|
intelegem si sa ni-| facem prieten.

Textele sunt scrise intr-un limbaj accesibil ceea ce
face posibila lecturarea fara a intampina obstacole
lingvistice. Temele date vor pune multe semne de
intrebare. Raspunsurile vor veni treptat si se vor
limpezi ca valurile ce se unduiesc pe mare la rasa-
rit de soare.

Multumim domnului inspector Teodor Saracut-Co-
manescu pentru sprijinul acordat si incheiem cu
un citat din prefata pe care dumnealui sugestiv a
intitulat-o ,,De dincolo de cuvinte...”

Copilaria... e leaganul intre a exista si a deveni. Pen-
tru ca aici, in copilarie suntem acasa, aici suntem
lipsiti de griji, aici suntem dornici sa ne jucam,...aici
suntem toti prieteni. Lasati aducerile-aminte sa va-
nvaluie, timpul sa renasca si redeveniti copii”.

Am dori ca aceasta carte sa fie o raza de speran-
ta pentru eroii povestirilor noastre, nadajduind ca
foarte curand vom putea trai impreuna intr-o lume
mai buna.

Onorate oficialitati, stimati dascali si parinti, dragi
copii, haideti sa ne unim eforturile si sa inlaturam
zidul dintre cele doua lumi, a bolilor rare si a noas-
tra, si sa traim impreuna intr-o lume in care sa ne
acceptam asa cum suntem, sa ne stergem lacrimi-
le daca este nevoie, sa ne iertam, sa ne-mpacam si
s ne bucuram ,impreuna in lumea inocentei”.

Floare Horincar - invatatoare la Scoala
Gimnaziala ,,Corneliu Coposu” Zalau

Terezia Stoica - invatatoare la Scoala Gimnaziala
JAurelia si Lazar Cosma” Treznea
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Everimente

Lectii pe tema bolilor rare

A vorbi despre bolile rare si dizabilitati atunci cand
copilul este inca pe bancile scolii, in cdutarea pro-
priei identitati faciliteaza asimilarea unor trasaturi
precum toleranta si acceptarea diversitatii in
structura personalitatii viitorului adult. Tocmai de
aceea, constientizarea existentei bolilor rare si a
dizabilitatilor asociate multora dintre ele a fost reali-
zata la nivel national si prin intermediul unor lectii
de dirigentie si cultura civica despre bolile rare.

Astfel de lectii au fost desfasurate in judetul Salaj
(la Scoala Gimnaziala ,Corneliu Coposu” Zalau -
coordonator psiholog Mihaiela Fazacas, la Scoala
Gimnaziala ,Porolissum” Zalau - inv. Sanda Bar-
jac si consilier scolar Csillag Tunde, Liceul de Arta
»loan Sima” Zaldu - coord. Lazar Mihaela, Scoala
Gimnaziala ,Mihai Eminescu” Zaldu - coord. Zam-
fira Campean, Gradinita nr. 7 Zalau - coord. Gabri-
ela Purcar, Gradinitele nr. 1, 2, 3 Simleu Silvaniei-
coord. consilier scolar Crisan Romantiana, Scoala

Play Decide c

Sambata 13 februarie 2010, echipa c
APWR a organizat jocul Play Decide r
pe tema screening-ului neonatal.
Instructiunile jocului, cartonasele de c
joc, tabla de joc si alte detalii puteti r
gasi 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
participantilor pe o tema de
interes major

* obtinerea consensului participantilor

* opinii ,auzite” la nivel european

e
r
r

Jocul consta din 3 faze: una de informare
(clarificarea parerilor proprii despre
subiect, citind si alegand cartonasele
care ti se par cele mai relevante), una
de discutii (pe tema propusa, cu ajutorul
cartonaselor de probleme) si in faza
finala grupul reflecteaza asupra temelor
si ajunge la un consens, formuland ast-
fel un raspuns de grup.

Mihaiela Fazacas - APWR

¢
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Gimnaziala ,Silvania” Simleu Silvaniei - coord. psi-
holog Bara Simona, Scoala Gimnaziala cu Predare
in Limba Maghiara “Bathory Istvan” Simleu Silva-
niei - psihopedagog Szabo Beata, Gradinita nr 5
Zalau, coord. consilier scolar Carmen Groza), in
judetul Timis (Scoala cu cls. I-VIIl Nr. 19 ,Avram
lancu” Timisoara - inv. Rotea Viorica si Pop Delia),
in judetul Mehedinti (Drobeta Turnu Severin - prof.
Cristina Cacaliceanu), in judetul Bacau (Scoala de
Arte si Meserii Faget, com. Ghimes - inv. Liliana
Craciun).

La aceste lectii au participat peste 1000 de elevi.

Activitatile au fost finalizate printr-un concurs cu
tema , A trdi cu o boala rara”, concurs la care elevii
au participat cu eseuri, compuneri si desene. Cas-
tigatorii vor fi anuntati in numarele urmatoare ale
revistei noastre.

Mihaiela Fazacas - psiholog APWR
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Povestea saptamanii

incepand cu prima zi a lunii februarie, Alianta Na-
tionala pentru Boli Rare a lansat Campania Nati-
onala ,Sanatosi si bolnavi, parteneri pentru VIA-

TA", cu ocazia Zilei Internationale a Bolilor Rare,
marcata oficial in ultima zi a lunii februarie.

Pentru inceput s-au facut cunoscute o serie de
povesti saptamanale despre pacientii cu boli rare
din Romania si cei care au grija de ei: parinti, spe-
cialisti, educatori, colegi etc.

Credem ca este necesar sa fie cunoscuti de ca-
tre publicul larg pentru ca ei sunt adevarati eroi.
Viata cu o boala rara sau alaturi de o persoana
care traieste o astfel de viata este o lupta per-
manenta pentru supravietuire. Mai intai viata le-a
dat testul si abia apoi le-a spus care era lectia de
fapt...

Dorica Dan -
Presedinte Alianta Nationala pentru Boli Rare

Everimente

Aparitie la,Temazilei’, la TVR

in seara zilei de 26 februarie 2010 la emisiunea
Jlema zilei” de pe TVR1 s-a discutat despre bolile
rare, pornind de la povestea Mariei care a murit la
sfarsitul anului 2009 datorita diagnosticarii mult
prea tarzii de Sindrom Prader Willi si a complicati-
ilor aparute din cauza bolii.

A fost un copil pana la 28 de ani, cand si-a luat
zborul spre Rai. A fost insa 0 minune ca a ramas
atata timp printre oameni. Vorbim despre Maria,
care ar fi putut avea sansa unei vieti mai bune
daca medicii i-ar fi pus corect diagnosticul in copi-
|arie: nimeni n-a stiut ca avea o boala rara, pana
cand a fost prea tarziu”.

La , Tema Zilei” s-a discutat pe larg despre situa-
tia bolilor rare in tara noastra.

A fost prezenta Dorica Dan, presedintele Aliantei
Nationale pentru Boli Rare si dr. Razvan Chivu,
consilierul domnului ministru al Sanatatii pe pro-
grame de sanatate.

Dorica Dan - presedinte APWR

Evenimentele campaniei ,Ziua Internationala a Bolilor Rare”

Campania Nationala cutema
“Sanatosi si bolnavi, parteneri
pentru VIATA", lansata cu
ocazia Zilei Internationale a
Bolilor Rare, s-a desfasurat
atat la nivel de tara cat si la
nivel de oras. Promovarea
campaniei a inceput prin der-
ularea campaniei de teasing
si s-a continuat prin programe
de activitati pe tema bolilor
rare.

- S

in perioada 1- 15 februarie,
Asociatia Prader Willi din
Romania a derulat o cam-
panie de teasing pentru lan-
sarea mesajului “$tii ca exista
oameni rari?”. In perioada de
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teasing mesajul a fost sustinut

si promovat cu ajutorul cola-

boratorilor nostri din urmatoarele orase: Timisoara,
Oradea, Cluj-Napoca, Bucuresti, Brasov, lasi, Sibiu,
Carei, Simleu Silvaniei, Deva, Hunedoara, Lupeni,
Anina, Lugoj, Bacau, Baia Mare, Piatra Neamt,
Drobeta Turnu Severin.

Mesajul a fost comunicat pe internet, prin inter-

mediul afiselor amplasate in locuri publice, scoli,
institutii medicale, fluturasi distrubuiti oamenilor
pe strada, corturi amplasate cu materiale informa-
tive impartite de catre voluntari.

Aceasta campanie a fost urmata de programe
de activitati pe tema bolilor rare desfasurate in
orasele mentionate.
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Zalau

Campanie media ,Povestea saptamanii, pov-
estea mea”. Povesti despre boli rare scrise de
pacienti sau specialisti;

Lectii de dirigentie si cultura civica, informare
pe tema bolilor rare in scoli;

Workshop de abilitare;

Marsul bolilor rare;

Spectacol la Casa de Cultura a Sindicatelor;
Conferinta medicilor de familie - Bolile neu-
romusculare; R

Lansarea cartii de povesti “Impreuna in lumea
inocentei”.

Timisoara

Lectii de dirigentie si cultura civica, informare
pe tema bolilor rare in scoli;

Conferinta de la Spitalul de Copii L. Turcanu pe
tema bolilor rare;

Campanie stradala - cort cu materiale,

fluturasi distribuite de catre voluntari (studentii
medicinisti);

Marsul de promovare;

Masa rotunda televizata cu personalitati medi-
cale, politice, culturale din Banat si implicarea
lor in bolile rare.
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Bucuresti

Conferinta IOMC Simpozion Bolile Rare - “Din-
colo de aparente”

Alianta Nationald de Boli Rare Romania, in
parteneriat cu Centrul National de Studii pen-
tru Medicina de Familie au sustinut conferinta
numita “Sanatosi si bolnavi - Parteneri pentru
Viata”;

Aparitie in direct la TVR 1 la ,Tema Zilei - Bo-
lile Rare”; Invitati: Dorica Dan - Presedinte
APWR; Dr. Razvan Chivu - Consilier Ministerul
Sanatatii.

lasi
* Conferinta pe tema Bolilor Rare.

Cluj-Napoca
* Simpozion pe tema bolilor rare la
Hotelul City Plaza.

Bacau
* Lectii de dirigentie si cultura civica,
informare pe tema bolilor rare in scoli.

Carei
* Lectii de dirigentie si cultura civica,
informare pe tema bolilor rare in scoli.

Simleu Silvaniei
* Lectii de dirigentie si cultura civica,
informare pe tema bolilor rare in scoli.

Oradea

Lectii de dirigentie si cultura civica, informare
pe tema bolilor rare in scoli;

Conferinta de presa la sediul Asociatiei Caritas
Catolica;

Sesiune de informare a tinerilor in unitati scolare
liceale si universitare;

Scoala Confesionala Romano-Catolica - infor-
mare despre boli rare;

Sesiune de dezbatere cu studentii Facultatii
de Stiinte Socio-Umane de la Universitatea din
Oradea, pe tema ,Boli rare - fenilcetonurie,
scleroza multipla”.

Oameni Rari si Bolile Rare

Drobeta Turnu Severin

Lectii de dirigentie si cultura civica, informare
pe tema bolilor rare in scoli.

Toate aceste evenimente ofera oamenilor sansa
de a se informare cu privire la bolile rare si de a
cunoaste lumea oamenilor care se confrunta cu
aceste boli.

Juhos Emese - psihopedagog APWR




2.iUa Bolilor Rare

2Ziua Bolilor Rare! Ziua oamenilor cu boli
rare! Poate Ca zZiua [or hu ar trebui s3 fie
atat de rara. Ar fi mai bine sa fie zi de zi,
pentru Ca, de cele mai multe ori, Viata lor
este O |uptd Indarjitd pentru fiecare rasarit
de soare.

Ne amintit si suntem alaturi de ei 0 data
pe an, cand ei sau Cei apropiati faC eforturi i
nhe vorbesc despre bolilor |or, despre hevoile
|or, despre bucuriile [or.

Atunci ne cuprind sentimente de mila,
lacrimile de tristete ne inunda fetele §i ne
gandim C3a h-am putea purta povara [or, Ca ar
fi peste puterile noastre.

Si tot atunci ne alungam grijile si teama
spunandu-ne C§ noua nu ni se poate intampla
asa ceva. NOoi hu avem o boala rara, au doar

.. §i, Doamne, Ce repede-i uitdm! Oare lor
Ie GS‘te de ajuns sa le fim alaturi doar intr-0
Zi? Le ajung laCrimile noastre, mila noastra?
Desigur ca hu!

Ei au nevoie de prietenia noastra. AU
nevoie de inCrederea noastra, si mai ales de
aprecierea noastra. Gi-ar dori s3 vedem, din-
Colo de neputintele [or, luCrurile minuhate pe
Care |e pot face.

Si-ar dori 3 patrundem In sufletul lor si sa
vedem Cate sentimente 1i thnobileazs.

Si dincolo de toate acestea aSteapta Sa-i
primim Ca pe histe oameni normali, sa discutam
cu ei, s3 radem si 3 plangem algturi de ei. gi
mai Vor ceva. FAPTE!

Oara Cat Va mai trece paha cand copiii, dar
mai ales camenii mari, fFactori de raspundere,
Vor Vorbi putin §i VOr face mai mult.

Poate atunci camenii Cu boli rare Vor simti
Ca Ziua lor este zZi de zi, Ca noi intr-adevar le-
am Creat o [ume In Care se simt la fel ca noi.

Floare Horincar - ihvatatoare
gcoala .Corneliu Coposu” Zaldu

ZiUa Bolilor Rare

ACOl|0 unhde este iubire totul| este posibil.
Dumnezeu he-a Creat din iubire.
Dumnezeu he-a Creat pe toti egali.

Egali, pentru C3 toti suntem fii ai aceluiasi
Tata cerescC.

Egali pentru ca Dumnezeu ne iubeste pe
toti a fel de mult.

In ochii lui fiecare om este la fel de
pretios.

Si ce daca unii dintre noi au de dus in
acest trup pamantesC povara unei boli? A
unei boli rare?

Lui Dumnezeu toti 1i suntem la fel de
dragi.

Ga-ncercam §i noi sa vedem lumea si pe cei
de 1anga noi cu ochii sufletului, hu doar cu
ochii fizici. Sa vedem dincolo de acest trup
fizic, sa vedem lumina, scanteia diving pe

Care Dumnezeu a pus-o In fiecare dintre noi.
Si chiar daca suntem bolhavi sau sanatosu
Chiar dac§ boala este Comuna sau e rara, chi-

ar daca avem trasaturi perfecte de fotomo-
del sau avem un corp imperfect, sa-ncercam
sa vedem mereu in cei de 1anga noi, chipul
lui Dumnezeu. Sa-| vedem pe Dumnezeu in
fiecare om, pe Care-| intalnim §i mai ales in
acesti oameni Care poate au de dus o Cruce
mult mai grea decat a noastra.

Ga-ncercam sa le facem Viata mai Usoara Si
mai frumoasa. Sa le-ntindem o mMana de aju-
tor. {Jneori, poate §i un simplu zdmbet sau un
cuvant bun spus din inima le poate insenina
viata.

Cred €4 hu doar de mediCamente au hevoie
pentru a depasi boala, Ci si de sprijin moral i
Sufletesc.

Si mai ales de foarte muita iubire. Si acolo
unde este iubire, totul e posibil.

Ga-ncercam sa facem din aceastd zi a bo-
lilor rare O Zi @ Cuhoasterii, @ recunoasterii
reciproce, prin JUBIRE!

Delia STIRB
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Actualizare proiect - februarie 2010

Luna februarie s-a desfasurat sub semnul
Campaniei Nationale de Ziua Bolilor Rare -
»Sanatosi si bolnavi, parteneri pentru viata”:
marsul bolilor rare, spectacol de deschidere
a campaniei, campanie stradald, organiza-
rea de ore de dirigentie si educatie civica pe
tema bolilor rare, organizarea unor ability
workshops, concurs de desen si compunere
pe tema bolilor rare din perspectiva copi-
ilor, 6 conferinte adresate specialistilor si
pacientilor, aparitii in presa scrisa, radio, TV,
realizarea unui spot si film de campanie, lan-
sare de carte, etc. Proiectul a fost promovat
in cadrul tuturor activitatilor de campanie
la nivel national, s-au raspandit pliante,
fluturasi si carti. Toti partenerii din proiect

-,
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au fost implicati activ in activitatile de cam-
panie si am avut girul Ministerului Sanatatii
pentru toate activitatile de campanie.

A vorbi despre bolile rare si dizabilitati atunci cand
copilul este inca pe bancile scolii, in cautarea pro-
priei identitati, faciliteaza asimilarea unor trasaturi
precum toleranta si acceptarea diversitatii in struc-
tura personalitatii viitorului adult. Tocmai de aceea,
constientizarea existenteibolilorrare sia dizabilitatilor
asociate multora dintre ele a fost realizata la nivel
national si prin intermediul unor lectii de dirigentie
si cultura civica despre bolile rare. La aceste lectii au
participat peste 1000 de elevi.

Activitatile au fost finalizate printr-un concurs cu
tema ,A trai cu o boala rara”, concurs la care ele-
vii au participat cu eseuri, compuneri si desene.
Castigatorii vor fi anuntati in numarul urmator al re-
vistei ,Oameni rari si bolile rare”.

Sambata 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 participantilor pe o
tema de interes major

* obtinerea consensului participantilor

* opinii ,auzite” la nivel european

in seara zilei de 26 februarie 2010 la “Tema zilei” pe
TVR1, bolile rare au reprezentat subiectul emisiunii.
S-a discutat pe larg despre situatia bolilor rare in tara
noastra. A fost prezenta Dorica Dan, presedintele
Aliantei Nationale pentru Boli Rare si dr. Razvan
Chivu, consilierul domnului Ministru al Sanatatii pe
programe de sanatate.
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[ansare de carte: ,impreuna in lumea inocentei”,
autori: Floare Horincar, invatatoare la Scoala
Gimnaziala ,Corneliu Coposu” Zalau si Terezia Sto-
ica, Invatatoare la Scoala Gimnaziala ,Aurelia si
Lazar Cosma” Treznea, ambele voluntare vechi ale
asociatiei. Desenele au fost realizate de Stefan Dan,
artist cu deficiente auditive si de vorbire.

Cartea cuprinde un numar de zece lecturi frumos
ilustrate ce surprind secvente din viata de scolar.
Textele mici ca intindere si in acelasi timp dense vor
captiva cititorul si-l vor determina sa mediteze. in
fiecare lectura vom intalni un copil diferit de ceilalti,
neinteles, respins, iar in cele din urma acceptat.

Procedurile de licitatie pentru lucrarile de renovare
si extindere a Centrului Pilot de Referinta pentru Boli
Rare au demarat cu organizarea licitatiei, deschi-
derea ofertelor in 15 februarie, evaluarea ofertelor si
au fost solicitate clarificari. Toate informatiile au fost
actualizate pe SEAP.

Am continuat activitatile de terapie pentru grupul
de copii cu boli din spectrul autistic, ajungand la ca-
pacitate maxima pentru moment. Pana cand va fi
posibila extinderea activitatilor in centrul nou, copiii
sunt inregistrati pe lista de asteptare, orientandu-i
temporar catre alte servicii.

in data de 25 februarie am organizat o intalnire a
comitetului consultativ eUniversitate. Dupa ce la fi-
nalul intalnirii din ianuarie, organizata la Oradea pe
aceeasi tema, am stabilit nevoile legate de aceste
servicii, la intalnirea cu dl. David Oziel - consultant
EURORDIS si Orphanet am dorit sa definim structura
si sa analizam componenta administrativa a acestui
nou sistem de invatamant, modul de functionare.

Dorica Dan - coordonator proiect




Praject Update

Updated project February 2010

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 creatings 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.
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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
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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,

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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