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sud-est.

Consiliului Judetean, ca autoritate a adminis-
tratiei publice locale, functioneaza pe baza princi-
piilor cuprinse in art. 119-121 din Constitutia Ro-
maniei si a Legii nr. 215/2001.

Potrivit prevederilor din Legea administratiei
publice locale nr. 215/2001, republicata, cu mo-
dificarile si completarile ulterioare, presedintele
Consiliului Judetean reprezinta judetul in relatiile
cu celelalte autoritati publice si raspunde de buna
functionare a administratiei publice judetene, a
compartimentelor de specialitate din aparatul
propriu, coordoneaza si controleaza organismele
prestatoare de servicii publice si de utilitate pu-
blica de interes judetean, si de asemenea, acorda
consultanta in domeniile specifice, in conditiile le-
gii, unitatilor administrativ teritoriale din judet la
cererea acestora.

Printre institutiile subordonate Consiliului Jude-
tean Salaj se afla Directia Generala de Asistenta
Sociala si Protectia Copilului Salaj.

Din totalul populatiei de 248.407 persoane in
judetul Salaj, 13,49 % sunt copii, din care 1.632
respectiv 4,89 % sunt in sistemul de protectie din
cadrul Directiei Generale de Asistenta Sociala si
Protectia Copilului Salaj.

Misiunea Directiei Generale de Asistenta Soci-
ala si Protectia Copilului Salaj, ca serviciu public
specializat in protectia copilului consta in transpu-
nerea in practica a Normelor Conventiei Organiza-
tiei Natiunilor Unite, a legislatiei interne actuala in
domeniul protectiei copilului.

Protectia copilului - componenta institutiona-
Ia, in judetul Salaj este in prezent realizata prin
6 institutii de profil avand un efectiv de 446 copii,
din care 80 sunt beneficiari ai centrelor de zi, iar
361 sunt ocrotiti in structuri rezidentiale de tip fa-
milial.

in afara celor 6 unitati subordonate Directiei
Generale de Asistenta Sociala si Protectia Copilului
Salaj, in judet functioneaza sub patronajul bisericii
reformate un centru de plasament, in localitatea
Jebuc (36 de copii/tineri).

Strategia judeteana in domeniul protectiei si
promovarii drepturilor copilului, pentru perioada
2008-2013, isi propune abordarea problematicii
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Consiliul Judetean Salaj

Judetul Salaj este situat in partea de Nord - Vest a Romaniei,
respectiv in centrul Regiunii de Dezvoltare Nord-Vest,

in zona de trecere dintre Carpatii Occidentali si cei Orientali.
Are o suprafata totala de 386.448 ha, reprezentand aproximativ
8% din teritoriul regional, invecindndu-se cu judetele Satu Mare
si Maramures la nord, Bihor la vest si - sud-vest si cu Clujul la

drepturilor copilului intr-o dimensiune complexa si
cat mai realista. La nivel general, Strategia, prin
implementarea sa, va realiza o convergenta si o
armonizare a actiunilor prevazute in strategiile lo-
cale si nationale a altor domenii de activitate: edu-
catie, sanatate, tineret si in planurile operationale
aferente acestor strategii. De asemenea strategia
va avea un caracter bine organizat si sistematizat,
teluri bine definite si corelate cu liniile prioritare
prevazute in Planul National de Dezvoltare respec-
tiv in Planul Regional de Dezvoltare, al regiunii de
Nord-Vest.

Prezenta strategie va determina efecte la un
alt nivel, in sensul ca isi propune sa transfere ac-
centul de la protectia copilului aflat in dificultate la
protectia drepturilor tuturor copiilor.

Strategia subliniaza rolul primordial al parinti-
lor si al familiei in cresterea, ingrijirea si educarea
copilului si faptul ca eforturile comunitatii trebuie
indreptate in directia intaririi si sustinerii familiei,
in vederea cresterii capacitatii si responsabilitati-
lor familiei fata de copil, in scopul prevenirii intra-
rii in dificultate a copilului si separarii acestuia de
familie.

In cadrul Strategiei, se subliniaza importanta
parteneriatelor si implicarea tuturor institutiilor
publice si private care, prin activitatea lor intra in
legatura cu copiii, si care trebuie sa constientizeze
faptul ca sunt deopotriva responsabile pentru pro-
tejarea intereselor si a drepturilor copiilor.

OBIECTIVUL GENERAL al Strategiei in domeniul
protectiei si promovarii drepturilor copilului il re-
prezinta promovarea si respectarea drepturilor co-
pilului in vederea imbunatatirii conditiilor de viata
si a valorizarii conditiei acestuia. Se va urmari im-
plementarea drepturilor copiilor asa cum sunt ele
definite in documentele internationale (Conventia
ONU) si in pachetul legislativ intern (anexa nr. 1
legislatie), a carui baza este Legea 272/2004.

in vederea respectarii si garantarii drepturilor
copilului toate demersurile si actiunile strategice
se vor realiza in conformitate cu urmatoarele
principii:




» Egalitatea sanselor si nediscriminarea,;

* Responsabilizarea parintilor cu privire la exer-
citarea drepturilor si indeplinirea obligatiilor
parintesti;

* Primordialitatea responsabilitatii parintilor cu
privire la respectarea si garantarea drepturilor
copilului;

* Descentralizarea serviciilor de protectie a copi-
lului, interventia multisectoriala si parteneriatul
dintre institutiile publice si organismele private
autorizate;

 Asigurarea unei ingrijiri individualizate si perso-
nalizate pentru fiecare copil;

* Respectarea demnitatii copilului;

» Ascultarea opiniei copilului si luarea in consi-
derare a acesteia, tinand cont de varsta si de
gradul sau de maturitate;

* Asigurarea stabilitatii si continuitatii in ngri-
jirea, cresterea si educarea copilului tinand
cont de originea sa etnica, religioasa, culturala
si lingvistica, in cazul luarii unei masuri de pro-
tectie;

» Celeritate in luarea oricarei decizii cu privire la
copil;

* Asigurarea protectiei impotriva abuzului si ex-
ploatarii copilului;

* Interpretarea fiecarei norme juridice referitoa-
re la copil in corelatie cu ansamblul reglemen-
tarilor din aceasta materie.

* Respectarea si promovarea cu prioritate a inte-
resului superior al copilului;

in domeniul asistentei sociale destinate copii-
lor, Consiliul Judetean Salaj deruleaza in momen-
tul de fata doua proiecte cu finantare externa.

Unul dintre acestea este proiectul “Moderniza-
rea si extinderea Complexului de servicii Comu-
nitare Cehu Silvaniei prin infiintarea de ateliere
vocationale pentru tinerii iesiti din sistemul rezi-
dential”, proiect finantat prin POR, DMI 3.2.

Obiectivul specific il reprezintd moderniza-
rea CSC Cehu Silvaniei in vederea dezvolta-
rii de noi servicii si transformarea in centru mul-
tifunctional care sa asigure cresterea abilitatilor
vocationale si facilitarea integrarii socio-profesio-
nale a beneficiarilor.

In acest proiect, lucrarile de investitii se con-
centreaza pe o cladire nefunctionald din incinta
Complexului de servicii Comunitare Cehu Silvaniei,
care este corp de legatura cu celelalte doua cladiri
unde se desfasoara in prezent serviciile sociale.

in principal, aici se vor infiinta 2 servicii noi:

* ateliere vocationale

* locuinte de tranzit pentru tinerii care ies din sis-
temul de protectie a copilului

De asemenea, aici se infiinteaza o sala de sport
polivalenta, se dezvolta si modernizeaza Centrul
Maternal si va fi reorganizata si amenajata can-
tina.

Proiectul este in stadiul de incepere a executiei
lucrarilor de investitie.

Cel de-al doilea proiect se refera la ,Moder-
nizarea complexelor de servicii sociale pentru
copii din Jibou, Simleu Silvaniei si Zalau” proiect
finantat prin POR, DMI 3.2.

Prin proiect se urmareste pe de o parte moder-
nizarea cladirilor centrelor CSC Jibou, CSC Simleu
Silvaniei si CSC nr.1 Zaldu in vederea aducerii
acestora la standardele de calitate si confort pre-
vazute de normele europene precum si infiinta-
rea de ateliere vocationale necesare autonomiza-
rii si insertiei socio-profesionale a tinerilor care
parasesc sistemul rezidential al asistentei sociale.

Prin proiect se reabiliteaza cele trei centre
de servicii sociale atat ca amenajari interioare si
exterioare, instalatii, inlocuire sarpanta cat si ca
refunctionalizari de spatii, inclusiv cantina pentru
acordarea unor servicii sociale de calitate.

Proiectul este in stadiul de incepere a executiei
lucrarilor de investitie si predarea amplasamente-
lor celor trei centre.

Un proiect de referinta desfasurat in partene-
riat cu societatea civila, respectiv organizatiile ne-
guvernamentale este parteneriatul incheiat intre
Consiliul Judetean Salaj si Asociatia Prader Willi
alaturi de alti parteneri din tara si din strainatate
in cadrul proiectului ,Parteneriat Norvegiano-Ro-
man (NORO) pentru progres in bolile rare”.

Scopul proiectului consta in imbunatatirea cali-
tatii vietii persoanelor afectate de boli rare in Ro-
mania, asigurand acces egal la diagnostic timpu-
riu, tratament de calitate si servicii de reabilitare
prin intermediul unei retele complexe si accesibile
de facilitati si resurse in baza Planului National
pentru Boli Rare.

in calitate de partener in acest proiect, Consiliul

Judetean isi propune:

* sa asigure sustenabilitatea proiectului, ca par-
te a strategiei judetene de servicii sociale, prin
acoperirea partiala a contributiei aplicatului;

* promovarea rezultatelor proiectului pe pagina
de internet a Consiliului Judetean, difuzarea
brosurilor si pliantelor pentru promovarea si di-
seminarea rezultatelor proiectului;

* cooperare si sprijin reciproc in dezvoltarea de
servicii sociale in judetul Salaj.

consilier Cristea Lucia Monica,
Directia Managementul Proiectelor, Relatii
Externe si Dezvoltare Regionala
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Minidictionar de termeni psihopedagogici

alexie (gr. a - fard, lexis - citire) - destructurarea capacitatii
de a citi si intelege limbajul scris, asociata de reguld cu
agnozii sau afazii. Este o forma de agnozie vizuala si este

sinonima cu cecitatea verbala.
Sursa: Neveanu, P., P.,(1978), Dictionar de psihologie, Editura Al-
batross

afazie (fr. aphasie, engl. aphasia) - Alterarea sau pierderea
capacitatii de a vorbi sau de a intelege limbajul vorbit sau
scris. Se datoreste uneileziuni cerebrale fara interesarea or-

ganelor de fonatie. Sinonim - cecitate verbala (adj. Afazic.)
Sursa: Neveanu, P., P.,(1978), Dictionar de psihologie, Editura Al-
batross

acalculia - deficienta patologica constand din capacitatea
de a recunoaste sau de a elabora semne numerice sau de
a opera cu ele. Dupa H. Hecaen (1965), acalculia reuneste
alexia si agrafia pentru cifre si numere, discalculia de tip
spatial si pierderea operatiilor aritmetice de baza (anarit-
metie).

Sursa: Neveanu, P., P.,(1978), Dictionar de psihologie, Editura Al-
batross

cecitate - orbire, lipsa integrala sau partiala a vederii; prin
extensiune, absenta si a altor functii senzoriale sau comu-
nicative. Cauzele cecitatii constau in afectarea aparatu-
lui ocular, a cailor aferente sau a centrilor de proiectie
corticala. Se disting: cecitate pentru forme si alte insusiri
spatiale, cecitate cromatica sau acromatopsie, cecitate
diurna sau nictalopie si cecitate nocturna sau hemeralopie.
Cecitatea este corticala cand survine in urma traumatizarii
ariilor 17, 18 si 19 din occipital. Charcot si apoi K. Goldstein
au descris cecitatea psihica, care este de natura centrala si

survine in urma unei disfunctii de ordin neuropsihic.
Sursa: Neveanu, P., P.,(1978), Dictionar de psihologie, Editura
Albatross

cerinte educative speciale - cerinte in plan educativ
ale unor categorii de persoane, cerinte consecutive unor
disfunctii sau deficiente de natura intelectuala, senzoriala,
psihomotrice, fiziologica etc. sau unor conditii psihoafec-
tive, socio-economice sau de alta natura (cum ar fi absenta
medicului familial, conditii de viata precare, anumite
particularitati ale personalitatii copilului etc.) care plaseaza
elevul intr-o stare de dificultate in raport cu ceilalti din jur;
aceastd stare nu-i permite o existenta sau o valorificare in
conditii normale a potentialului intelectual si aptitudinal de
care dispune si induce un sentiment de inferioritate care
accentueaza conditia sa de persoana cu cerinte speciale;
altfel spus, cerintele educative speciale solicita abordarea
actului educational pornind de la capacitatile elevului de-
ficient sau aflat in dificultatea de a intelege si valorifica
continutul invatarii, si nu de pe pozitia profesorului sau ed-
ucatorului care desfasoara activitatea instructiv-educativa
in conditiile unei clase de elevi mai mult sau mai putin

omogene.
Sursa: Ghergut, A.,(2005), Sinteze de psihopedagogie speciala,

Editura Polirom

deficienta - pierderea, anomalia, perturbarea cu caracter
definitiv sau temporar a unei structuri fiziologice, ana-
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tomice sau psihologice; desemneaza o stare patologica,
functionala, stabild sau de lunga duratd, evidentiata
prin metode si mijloace clinice sau paraclinice (explorari
functionale sau alte evaluari folosite de serviciile medicale),
ireversibild sub actiunea terapeutica si care afecteaza ca-
pacitatea de munca, deregland procesul de adaptare si in-
tegrare la locul de muncd sau in comunitate a persoanei

in cauza.
Sursa: Ghergut, A.,(2005), Sinteze de psihopedagogie speciald,

Editura Polirom

ecolalie - fenomen patologic de ,vorbire dupa ecou”,
de repetare automata a cuvintelor si gesturilor interlocu-
torului. Se numeste ecofrazie cand consta din repetarea
propozitiilor.

Sursa: Neveanu, P., P.,(1978), Dictionar de psihologie, Editura Al-
batross

hidrocefalie (engl. hydrocephalus) - crestere patologica
a cantitatii de lichid cefalorahidian continut in creier (mai

ales in ventriculii cerebrali). adj. hidrocefalic.
Sursa: L., Manuila, A., Manuila, M., Nicolim, (1997), Dictionar medi-

cal, Editura CERES, Bucuresti

hipoacuzie - scaderea acuitdtii auditive. Sin. surditate
partiala.

Sursa: L., Manuila, A., Manuila, M., Nicolim, (1997), Dictionar medi-
cal, Editura CERES, Bucuresti

microcefalie - anomalie caracterizata printr-un cra-
niu cu dimensiuni inferioare datelor antropometrice
corespunzatoare varstei, datorata sinostozei premature a
suturilor craniene, infectiilor intrauterine, radiatiilor, sin-
droamelor cu dezvoltare anormala, bolilor degenerative,

fenilcetonuriei materne si alcoolismului matern.
Sursa: Ghergut, A.,(2005), Sinteze de psihopedagogie speciala,

Editura Polirom

meloterapie - este o forma a psihoterapiei in care mu-
zica este folosita ca mijloc de exprimare (in loc de vorbire)
si care este indicata de terapeut in functie de problemele
fiecarui pacient. Astfel pot fi tratate agresivitatile ascunse,
tulburarile mentale sau afective, anumite blocari, dar si
cateva boli psihosomatice, cum ar fi astmul sau probleme-
le de alimentatie. Meloterapia poate lua doua forme: a) o
modalitate activa - practica unui instrument muzical; b) o

modalitate pasiva - ascultarea muzicii.
Sursa: http://www.terapii-naturiste.com/terapii_naturiste/alte_ter-
apii/meloterapia/meloterapie.htm

pareza - deficit motor partial, de intensitate usoara sau
moderata; paralizie partiala, incompleta, manifestata prin
diminuarea fortei musculare care permite miscari de am-
plitudine redusa; poate avea mai multe forme: hemipareza
(este afectata o jumatate a corpului), monopareza (afectat
un singur membru/segment), parapareza (afectate mem-
brele inferioare) si tetrapareza (sunt afectate toate mem-

brele corpului).
Sursa: Ghergut, A.,(2005), Sinteze de psihopedagogie speciala,
Editura Polirom




A fost si este Cineva...

Intr-o lume in care iti este greu sd-i zambesti vecinului tdu, A fost si este Cineva care ne
ddruieste Zambetul etern.

Intr-o lume in care iti este greu sd intinzi o mand de ajutor bdtranei care traverseazd
strada, A fost si este Cineva care ne intinde Mdana Lui oricand, fard a cere nimic in schimb.

Intr-o lume in care totul se vinde si se cumpdrd, fard a tine cont de nimic, ne-am vandut
st sufletul nostru, trupului, Dar, A fost si este Cineva care S-a rastignit pentru ca noi sa mai
avem o sansd...

Nu cere nimic, doar putind bundtate... st un zadmbet, nu costd nimic.

Lucruri simple

Nu trebuie sa spui tot ce simti...
Mai devreme sau mai tarziu,
Cuvintele rostite, se vor intoarce
impotriva ta.

Cand iubesti, nu o spune in cuvinte mari
Demonstreaz-o in lucruri simple.
Cand te simti ranit,

Nu te razbuna cu urq,

Ci alina suferinta, cu sperantd.
Cand te simti descurajat,

Nu te retrage,

Lupta!

Sa regasesti curajul...

Poate nu vei atinge Luna,

Dar, vei ajunge la Stele!

Mi-e teama. ..

Mi-e teama de apad, de soare, de vant
De tot ce e urat si frumos pe pamant.
Mi-e teamad de al tau zambet,

Ca ar putea fi inselator.

Poate al tau sarut, ar fi dulce sau...
Poate, ar fi ucigdtor de amar.

Poate a ta imbrdtisare, va fi caldd sau...
Poate, va fi prea dureroasa.

Poate, ma vei intreba prea multe si...
Mi-ar fi teama sa-ti raspund.

Mi-e teamd, ca totul s-ar termina,
Inainte sd inceapd.

Mi-e teama de al meu destin,

Poate, va fi prea drept dat de
Dumnezeu sau...

Poate, va fi prea frumos ca sa il merit...

Cara Simona

Cautare

Incdtusatd in lumea visului si a iluziei,
As vrea sa gdsesc o fisurd,

Unde pot evada in viata mea

Oare nu exista scdpare pentru mine,
in lumea asta mare?

As pleca in cautarea adevarului
Oare e departe?

As vrea sa dezgrop si iubirea
Oare e ingropata adanc?

Ce frumos ar fi sa regasim respectul
Oare el mai traieste?

Ne-ar trebui si putin bun-simt

Oare s-a scufundat de tot?

Pentru noi toti,

as vrea sa aflu prietenia adevarata
Oare s-a evaporat complet?

St iubirea sincerd,

ce minunat ar fi s-o gasim

Oare nimeni n-o va prinde in zborul ei?

Cara Simona
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Everimente

Conferinta Europlan Plovdiv (Bulgaria)

in perioada 28-30 mai, Dorica Dan - in calitate
de Eurordis Europlan Advisor si Irinel Radulescu
au participat la Conferinta EUROPLAN Ila Plovdiv
(Bulgaria), care face parte din seria de conferinte
organizate la nivel European in anul 2010 pentru
promovarea conceptului si cresterea interesului
la nivelul statelor membre fata de implementarea
Planurilor Nationale pentru Bolile Rare.

Temele de la workshop-uri au fost legate de ca-
pitolele din cadrul Recomandarii Consiliului UE pri-
vind Bolile Rare, corelate cu prevederile din Planul
National de Boli Rare.

In Bulgaria, incepand cu anul 2009 exista un
Plan National aprobat si are un buget destinat im-
plementarii acestuia.

Dorica Dan, Presedinte APWR

Conferinta Europeana de Boli Rare de la Cracovia — 13-15.05.2010

Pentru prima data, la Conferinta Europea-
na de Boli Rare de la Cracovia au participat 15
reprezentanti din Romania, specialisti si pa-
cienti. 600 de participanti din 43 de tari, din-
tre care o treime au venit din Europa de Est,
s-au adunat pentru a discuta principalele po-
litici si actiuni pentru a imbunatati viata celor
afectati de aceste boli. Din partea APWR au
participat Dorica Dan- membra in comitetul
de organizare al evenimentului, Rob Pleticha
si membrii ai Aliantei Nationale de Boli Rare.
Cracovia a reprezentat o oportunitate deose-
bita pentru intalnirea echipei de proiect NoRo
Cu reprezentanti ai partenerilor norvegieni si

¥
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ai comitetelor consultative din proiect.
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Dr. Andrzej RYS, Directorul pentru Sanatate
Publica din cadrul Comisiei Europene, a deschis
Conferinta declarand ca numarul total al pacien-
tilor care sufera de boli rare, valoarea adaugata
europeana mare datorita raritatii pacientilor si
expertilor pentru fiecare boala rara, impreuna cu
accesul limitat la informatii, la oportunitatile de
tratament si medicamente disponibile, constituie
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0 provocare care justifica actiunile Uniunii Euro-
pene in acest domeniu. El a subliniat ca statele
membre trebuie pana in 2013 sa adopte planurile
de boli rare sau strategii in tarile lor proprii, baza-
te pe recomandarile politicii comune.

Potrivit prezentarii directorului Orphanet, Dr.
Segolene Ayme, Planurile Nationale au fost deja
adoptate in Franta, Portugalia, Grecia, Bulgaria si
Spania si sunt in curs de adoptare in Germania,
Romania si Marea Britanie. Primii pasi au fost fa-
cuti in alte tari, cum ar fi Polonia, gazda a confe-
rintei.

»Aceasta Conferinta din Cracovia a servit pen-
tru a identifica acele zone care au nevoie de po-
litici mai bune in vederea indeplinirii obiectivelor
Recomandarilor Consiliului si sa dea un impuls
planurilor si strategiilor nationale care urmeaza sa
fie puse in aplicare in intreaga Europa“, a declarat
Yann Le Cam, CEO al Organizatiei Europene pen-
tru Boli Rare (Eurordis).

ECRD 2010 Cracovia a fost, de asemenea,
ocazia de a prezenta Comitetul UE al Expertilor
in Domeniul Bolilor Rare. Comitetul, care va in-
clude aproximativ 50 de reprezentanti ai tuturor
grupurilor interesate, va actiona ca un fel de ,Par-
lament” al comunitatii bolilor rare pentru a urmari
activitatea initiata la Conferinta bienala.

Dorica Dan, Presedinte APWR
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Grup de pacienti la Fundatia Acasa

inlunamai2010, laFundatia
Acasa au fost gazduiti un grup
de 10 pacienti, din care 8 adulti
cu scleroza multipla si 2 copii
cu Sindrom Prader Willi si Boa-
la Wilson. O mare parte dintre
pacientii cu scleroza multipla
sunt la a doua internare (prima
fiind in august 2009), 3 dintre
acestia fiind cazuri noi. Una
dintre dorintele comune a gru-
pului a fost ca la urmatoarea
revenire sa se pastreze acest
grup de pacienti (pe cat posi-
bil), motivul fiind inchegarea
unor relatii de prietenie care
constituie un real suport atat
in perioada de internare cat si
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dupa.

La inceputul luniiiunie 2010
au fost primiti un alt grup de 8 pacienti, din care
5 adulti cu SM si 3 copii cu Fenilcetonurie, Sin-
drom Down si Sindrom Angelman. Din acest grup
au fost pacienti veniti atat din Salaj cat si din alte
judete: Harghita, Alba, Suceava.

Zilnic, echipa de specialisti APWR, in afara pro-
gramului de proceduri de recuperare si tratament,
au avut intalniri cu pacientii in grupuri de suport si
individual, s-au desfasurat activitati socio-educa-
tive si de petrecere a timpului liber.

Porumb Darius, APWR

Seminarul Scleroza Multipla si Bolile Rare, exemple de buna practica

in data de 27-29 mai,
membrii APWR, Baican Cos-
mina, Juhos Emese si Dombi
Istvan au participat la Bucu-
resti, la seminarul ,Scleroza
Multipla si Bolile Rare, exemple
de buna practica”, organizat
de Societatea de Scleroza
Multipla din Romania.

Seminarul  face parte
dintr-un program pentru ti-
neret, finantat de Agentia
Nationald pentru Programe
Comunitare in Domeniul Edu-
catiei si Formarii Profesionale
(ANPCDEFP) prin programul
Tineret in Actiune, Actiunea
5.1 - Intalniri ale tinerilor,
proiect derulat in parteneriat
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cu Alianta Nationala pentru
Boli Rare din Romania.

La seminar au participat tineri afectati de
scleroza multipla, boli rare si tineri cu patologii
similare, cu scopul de a gasi impreuna solutii via-
bile la problemele identificate de tinerii cu scle-
roza multipla si boli rare.

in cadrul seminarului s-au desfasurat jocuri
interactive, icebreakers si lucru in echipa, pentru
a dezvolta abilitatile de comunicare, pentru a se
identifica rolului fiecarei persoane in grupul din
care face parte si pentru a se cunoaste cat mai
bine unii cu altii. Baican Cosmina, APWR
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Everimente

Intélnire in cadrul Proiectului Centrul National de ocupare a fortei de
pentru persoane cu SM si alte boli neurologice rare - Acces Abilitate

Societatea de Scleroza Multipla din Romania in partene-
riat cu Alianta Nationala pentru Boli Rare deruleaza proiec-
tul “Centrul National de ocupare a fortei de munca pentru
persoane cu scleroza multipla si alte boli neurologice rare -
Acces Abilitate” finantat de Fondul Social European.

In 14 mai 2010 a avut loc o noua intalnire pentru a fi-
naliza materialele care vor fi publicate in cadrul proiec- s
tului. Acestea sunt menite sa informeze angajatorii de- —vﬁ'
spre posibilitatile si avantajele angajarii persoanelor cu DG Educatie si cultur?
dizabilitati. De asemenea, prin sistemul WorkPath se va  poeramul Tineret in actiune
facilita gasirea unui loc de munca adecvat nevoilor indi- e e e
viduale ale persoanelor cu dizabilitati. Zsuzsa Lazar, APWR

Tineret
m '_,_..-"

Conferinta Internationala Prader Willi, 20-23 Mai 2010, Taiwan

A saptea Conferinta
Internationala Prader Willi
a avut loc la Taipei. A fost
pentru prima oara cand o
tara din Est gazduieste
0 asemenea conferinta,
avand o participare de
240 de persoane (in-
clusiv 26 de pacienti cu
Sindrom Prader  Willi)
din 33 de tari. Au fost
reprezentanti din Tai-
wan, Japonia, USA, An-
glia, Australia, Romania,
Noua Zeelanda, Cuba si
din majoritatea tarilor Eu-
ropene.

D HHHHHHHDH
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in prezent, IPWSO
are 81 de organizatii
membre si tari asoci-
ate, reprezentand mai
mult de 25.000 de fa-
milii. La Taipei, o data
in plus am realizat ca
facem parte dintr-o
retea la nivel mondial
de informatii si sprijin.

Dorica Dan,
Presedinte APWR
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Poezii premiate

A trdi cu o boala rara...

O boala rara-i un defect
Cand cauti o speranta
Prietenul tau e absent

Si te lasa balta.

Visai la o viata linistita
Fara de reprosuri
Sperai sa fi copil normal
Dar nu se poate totul.

Insa totul e un vis,

O dorinta lunga...

Care nu are sfarsit
Decat o realitate cruda.

Dar viata-i trecatoare,
Bucurd-te copile de toate.
Viata-i pretioasd,
Cdci n-o ai dupa moarte.

Sabo Sorina
Scoala Gimnaziald
»Corneliu Coposu”, Zaldu

A trdi cu o boald rara...

Atunci cand am aflat verdictul
Ca n-o sa ma mai pot plimba
Eu am crezut ca universul
A fost nedrept cu viata mea.

Dar n-am cedat mdcar odatda
St am luptat din rasputeri
Asa am ajuns ca astazi
Sa merg, sa rad si iar sd sper.

Atunci cand am vazut ca altii,
Se rad de mine si vorbesc
Eu i-am privit cu bucurie
Si-am indrdznit sd-naintez.

Asa am depdsit si boala,
Si-am infruntat durerea ei
St spun la toti cei care lupta
Ca o sa iasa-nvingatori.

Soran Andreea
Scoala Gimnaziald
, Corneliu Coposu”, Zaldu

A trdi cu o boalad rard...

Trdiesti cu o boala rara?
Nu te intrista,
Cdci va veni poate o seard
Cand te vei vindeca.

S-au crezi cd vei ramdane asa?
Nu te intrista,
Domnul te va vindeca
Cu puterea Sa.

Fi invingaret
Si nu te lasa
Caci daca lupti
Tu vei castiga.

Zahortea Roxana
Scoala Gimnaziala
»Corneliu Coposu”, Zaldu

Cadre didactice premiate

Barjac Sanda - Scoala Gimnaziala
,Porolissum”, Zalau

Ciobanca Viorica - Scoala Gimnaziala
»Corneliu Coposu”, Zalau

Laslau Maria - Scoala Gimnaziala ,,Corneliu
Coposu”, Zalau

Fazacas Mihaiela - Scoala Gimnaziala
»Corneliu Coposu”, Zalau

Horincar Floare - Scoala Gimnaziala
»Corneliu Coposu”, Zalau

Crisan Romantian - Gradinita Nr. 3, Simleu
Silvaniei

Bara Simona - Scoala Gimnaziala
»Silvania”, Simleu Silvaniei

Campean Zamfira - Scoala Gimnaziala
»Mihai Eminescu”, Zalau

Purcar Gabriela - Gradinita Nr. 7, Zalau

Ardelean Elena - Liceul de Arta ,loan
Sima”, Zalau

Mihaiela Lazar, Liceul de Arta ,loan Sima”,
Zalau

Oameni Rari si Bolile Rare



NoRo - Parteneriat Norvegiano - Roman
pentru progres in bolile rare - mai 2010

Luna mai a fost marcata
de foarte multe activitati
si evenimente. Lucrarile
de constructie a Centru-
lui pilot au reprezentat
principalul nostru obiec-
tiv in aceasta perioada,
achizitia echipamente-
lor pentru Universitatea
virtuala, finalizarea do-
cumentatiei pentru au-
torizarea cursurilor de
instruire pentru: anima-
tor socio-educativ. COR
511307, lucrator prin arte
combinate COR 513905,
pedagog de recuperare
COR 333003, evaluator
de competente profesi-
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onale COR 241219. Am |
organizat grup de pacienti la Fundatia ACASA,
ne-am continuat activitatile de terapie compor-
tamentala si am participat la diverse conferinte
nationale si internationale.

Ca urmare a timpului nefavorabil executarii lucra-
rilor de constructii in luna mai 2010, unele lucrari
prevazute in graficul de executie nu au putut fi re-
alizate. In urma analizei efectuate cu executantul
lucrarilor, acestea vor fi recuperate in perioada
imediat urmatoare astfel incat sa nu fie necesara
reesalonarea executiei lucrarilor. Intarzierea unor
lucrari pe orizontald a dus la executarea in devans
a altor lucrari pe verticala, in partea de constructie
existenta.

In perioada 28-30 mai Dorica Dan - in calitate
de Eurordis Europlan Advisor si Irinel Radulescu
- Manager PR la APWR au participat la Conferinta
EUROPLAN la Plovdiv (Bulgaria), conferinta care
face parte din seria de conferinte organizate la
nivel European in anul 2010 pentru promovarea
conceptului si cresterea interesului la nivelul sta-
telor membre fata de implementarea Planurilor
Nationale pentru Bolile Rare.

Pentru prima data, la Conferinta Europeana de
Boli Rare de la Cracovia (13-15 mai) au participat
15 reprezentanti din Romania, specialisti si paci-
enti. 600 de participanti din 43 de tari, dintre care
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o treime au venit din Europa de Est, s-au adunat
pentru a discuta principalele politici si actiuni pen-
tru a imbunatati viata celor afectati de aceste boli.
Evenimentul a reprezentat o oportunitate deose-
bita pentru intalnirea echipei de proiect NoRo cu
reprezentanti ai partenerilor norvegieni si ai comi-
tetelor consultative din proiect.

A saptea Conferinta Internationala Prader Willi a
avut loc la Taipei. A fost pentru prima oara cand
o tara din Est gazduieste o asemenea conferinta,
avand o participare de 240 de persoane. Posterul
realizat de APWR in parteneriat cu PW Norvegia si
Frambu a atras atentia participantilor, dovedind
celor de fata ca un parteneriat real intre organizatii
care au obiective si scopuri comune poate crea o
diferenta intr-un anume sector social.

Participarea APWR la intalnirile si seminariile re-
alizate in parteneriat pe alte proiecte a dus la o
mai buna vizibilitate a proiectului si la 0 mai buna
intelegere a celor cu care colabordm. Am con-
tinuat colectarea chestionarelor pentru evaluarea
calitatii vietii pacientilor cu boli rare din Romania,
cercetare realizata in colaborare cu specialisti de
la Universitatile de asistenta sociala din Oradea
si de asemenea, intalnirile si dezbaterile cu con-
sultantul GreenSim pentru adaptarea serviciilor
noastre la standardul ISO 9001.

Dorica Dan, coordonator proiect




Praject Update

Romanian Norwegian Partnership for
Progress in the Rare Diseases - May 2010

May was a month marked by many activities and
events. One of the main objectives represented
the construction of the Pilot Reference Center,
equipment purchase for e-University, finalizing the
application for approval to lead training courses:
Socio-Educational Animator (Code for Occupation
in Romania: 511307), Oc-
cupational and Art Thera-
pist (Code for Occupation
in- Romania: 513905),
Rehabilitation Theacher
(Code for Occupation in
Romania: 333003), Pro-
fessional Competence As-
sessor (Code for Occupa-
tion in Romania: 241219).
We organized a group of
patients at the ACASA
Foundation; we continued
the behavioral therapy
activities and also partici-
pated in various national
and international confe-
rences.

@O

to discuss key policies and actions to improve the
lives of those who are affected by rare diseases.
The event was a great opportunity for the NoRo
team to meet with the Norwegian partners and
the representatives of the project advisory com-
mittees.
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As a result of unfavorable
weather conditions, in the month of May, some
works under implementation schedule could not
be achieved. After an evaluation that was made
by the construction executive, postponed work
will be recovered in the immediate aftermath to
circumvent rescheduling execution. Therefore
late work construction because of the raining, led
to advance other work in the existing building.

Between May 28 and May 30, Dorica Dan - EU-
RORDIS Europlan advisor and Irinel Radulescu -
PR Manager at Romanian Prader Willi Association,
attended the EUROPLAN Conference in Plovdiv,
Bulgaria. Conference is part of a series of confer-
ences organized at European level in 2010, to pro-
mote the concept and to increase interest in the
Member States in order to implement the National
Plan for Rare Diseases.

For the first time, 15 representatives from Ro-
mania, specialists and patients attended the Eu-
ropean Rare Disease Conference in Krakow (May
13- 15, 2010). 600 participants from 43 countries,
one third of them from Eastern Europe, gathered

The Seventh Prader Willi International Confer-
ence was held in Taipei. Is the first time when an
Eastern country is hosting such a conference with
240 participants. The poster made by RPWA in
partnership with Prader Willi Norway and Frambu,
gathered the attention, showing those who were
present that a genuine partnership between or-
ganizations with common goals and objectives
can make a difference in a specific social sector.
The participation of the RPWA members at meet-
ings and seminars, in projects we are partners in,
led to a better project visibility and a better under-
standing of those whom we work with.

We have continued to collect questionnaires to as-
sess quality of life for patients with rare diseases
in Romania, study conducted in collaboration with
the researchers from the Social Work Universities
of Oradea. We have also continued the meetings
and discussions with the GreenSim consultant, to
adapt our services to quality standards 1SO 9001.

Traducere Cosmina Baican si
Emese Juhos, APWR
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