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Conferinţa Internaţională Prader Willi 
20-23 Mai 2010, Taiwan
A fost pentru prima oară când o ţară din Est 
găzduieşte o asemenea conferinţă, având o 
participare de 240 de persoane (inclusiv 26 
de pacienţi cu Sindrom Prader Willi) din 33 
de țări.  

Au fost reprezentanţi din  Taiwan,  Japonia, 
USA, Anglia, Australia, România, 
Noua Zeelandă, Cuba și din majoritatea 
țărilor Europene.  	
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Partenerii se prezintă

Consiliului Judeţean, ca autoritate a adminis­
traţiei publice locale, funcţionează pe baza princi­
piilor cuprinse în art. 119-121 din Constituţia Ro­
mâniei şi a Legii nr. 215/2001. 

Potrivit prevederilor din Legea administraţiei 
publice locale nr. 215/2001, republicată, cu mo­
dificările şi completările ulterioare, preşedintele 
Consiliului Judeţean reprezintă judeţul în relaţiile 
cu celelalte autorităţi publice şi răspunde de buna 
funcţionare a administraţiei publice judeţene, a 
compartimentelor de specialitate din aparatul 
propriu, coordonează şi controlează organismele 
prestatoare de servicii publice şi de utilitate pu­
blică de interes judeţean, şi de asemenea, acordă 
consultanţă în domeniile specifice, în condiţiile le­
gii, unităţilor administrativ teritoriale din judeţ la 
cererea acestora.

Printre instituţiile subordonate Consiliului Jude­
ţean Sălaj se află Direcţia Generală de Asistenţă 
Socială şi Protecţia Copilului Sălaj.

Din totalul populaţiei de 248.407 persoane în 
judeţul Sălaj, 13,49 % sunt copii, din care 1.632 
respectiv 4,89 % sunt în sistemul de protecţie din 
cadrul Direcţiei Generale de Asistenţă Socială și 
Protecţia Copilului Sălaj.

Misiunea Direcţiei Generale de Asistenţă Soci­
ală și Protecţia Copilului Sălaj, ca serviciu public 
specializat în protecţia copilului constă în transpu­
nerea în practică a Normelor Convenţiei Organiza­
ţiei Naţiunilor Unite, a legislaţiei interne actuală în 
domeniul  protecţiei copilului.

Protecţia copilului - componentă instituţiona­
lă, în judeţul Sălaj este în prezent realizată prin  
6 instituţii de profil având un efectiv de 446 copii, 
din care 80 sunt beneficiari ai centrelor de zi, iar 
361 sunt ocrotiţi în structuri rezidenţiale de tip fa­
milial. 

În afara celor 6 unităţi subordonate Direcţiei 
Generale de Asistenţă Socială şi Protecţia Copilului 
Sălaj, în judeţ funcţionează sub patronajul bisericii 
reformate un centru de plasament, în localitatea 
Jebuc (36 de copii/tineri).

Strategia judeţeană în domeniul protecţiei şi 
promovării drepturilor copilului, pentru perioada 
2008-2013, îşi propune abordarea problematicii 

drepturilor copilului într-o dimensiune complexă şi 
cât mai realistă. La nivel general, Strategia, prin 
implementarea sa, va realiza o convergenţă şi o 
armonizare a acţiunilor prevăzute în strategiile lo­
cale şi naţionale a altor domenii de activitate: edu­
caţie, sănătate, tineret şi în planurile operaţionale 
aferente acestor strategii. De asemenea strategia 
va avea un caracter bine organizat şi sistematizat, 
ţeluri bine definite şi corelate cu liniile prioritare 
prevăzute în Planul Naţional de Dezvoltare respec­
tiv în Planul Regional de Dezvoltare, al regiunii de 
Nord-Vest.

Prezenta strategie va determina efecte la un 
alt nivel, în sensul că îşi propune să transfere ac­
centul de la protecţia copilului aflat în dificultate la 
protecţia drepturilor tuturor copiilor.

Strategia subliniază rolul primordial al părinţi­
lor şi al familiei în creşterea, îngrijirea şi educarea 
copilului şi faptul că eforturile comunităţii trebuie 
îndreptate în direcţia întăririi şi susţinerii familiei, 
în vederea creşterii capacităţii şi responsabilităţi­
lor familiei faţă de copil, în scopul prevenirii intră­
rii în dificultate a copilului şi separării acestuia de 
familie. 

În cadrul Strategiei, se subliniază importanţa 
parteneriatelor şi implicarea tuturor instituţiilor 
publice şi private care, prin activitatea lor intră în 
legătură cu copiii, şi care trebuie să conştientizeze 
faptul că sunt deopotrivă responsabile pentru pro­
tejarea intereselor şi a drepturilor copiilor. 

OBIECTIVUL GENERAL al Strategiei în domeniul 
protecţiei şi promovării drepturilor copilului îl re­
prezintă promovarea şi respectarea drepturilor co­
pilului în vederea îmbunătăţirii condiţiilor de viaţă 
şi a valorizării condiţiei acestuia. Se va urmări im­
plementarea drepturilor copiilor aşa cum sunt ele 
definite în documentele internaţionale (Convenţia 
ONU) şi în pachetul legislativ intern (anexa nr. 1 
legislaţie), a cărui bază este Legea 272/2004. 

În vederea respectării şi garantării drepturilor 
copilului toate demersurile şi acţiunile strategice 
se vor realiza în conformitate cu următoarele 
principii:

Consiliul Judeţean Sălaj
Judeţul Sălaj este situat în partea de Nord - Vest a României, 
respectiv în centrul Regiunii de Dezvoltare Nord-Vest, 
în zona de trecere dintre Carpaţii Occidentali şi cei Orientali.             
Are o suprafaţă totală de 386.448 ha, reprezentând aproximativ 
8% din teritoriul regional, învecinându-se cu judeţele Satu Mare 
şi Maramureș la nord, Bihor la vest şi - sud-vest şi cu Clujul la 
sud-est.
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Partenerii se prezintă
• 	 Egalitatea şanselor şi nediscriminarea;  
• 	 Responsabilizarea părinţilor cu privire la exer­

citarea drepturilor şi îndeplinirea obligaţiilor 
părinteşti;  

• 	 Primordialitatea responsabilităţii părinţilor cu 
privire la respectarea şi garantarea drepturilor 
copilului;  

• 	 Descentralizarea serviciilor de protecţie a copi­
lului, intervenţia multisectorială şi parteneriatul 
dintre instituţiile publice şi organismele private 
autorizate;  

• 	 Asigurarea unei îngrijiri individualizate şi perso­
nalizate pentru fiecare copil;  

• 	 Respectarea demnităţii copilului;  
• 	 Ascultarea opiniei copilului şi luarea în consi­

derare a acesteia, ţinând cont de vârsta şi de 
gradul său de maturitate;  

• 	 Asigurarea stabilităţii şi continuităţii în îngri­
jirea, creşterea şi educarea copilului ţinând 
cont de originea sa etnică, religioasă, culturală 
şi lingvistică, în cazul luării unei măsuri de pro­
tecţie;  

• 	 Celeritate în luarea oricărei decizii cu privire la 
copil;  

• 	 Asigurarea protecţiei împotriva abuzului şi ex­
ploatării  copilului;  

• 	 Interpretarea fiecărei norme juridice referitoa­
re la copil în corelaţie cu ansamblul reglemen­
tărilor din această materie. 

• 	 Respectarea şi promovarea cu prioritate a inte­
resului superior al copilului;  

          
În domeniul asistenţei sociale destinate copii­

lor, Consiliul Judeţean Sălaj derulează în momen­
tul de faţă două proiecte cu finanţare externă.

Unul dintre acestea este proiectul “Moderniza­
rea şi extinderea Complexului   de  servicii Comu­
nitare Cehu Silvaniei prin înfiinţarea de ateliere 
vocaţionale pentru tinerii ieşiţi din sistemul rezi­
denţial”, proiect finanţat prin POR, DMI 3.2. 

Obiectivul specific îl reprezintă moderniza­
rea CSC Cehu  Silvaniei în vederea   dezvoltă­
rii de noi servicii şi transformarea în centru mul­
tifuncţional care să asigure creşterea abilităţilor 
vocaţionale şi facilitarea integrării socio-profesio­
nale a beneficiarilor.

În acest proiect, lucrările de investiţii se con­
centrează pe o clădire nefuncţională din incinta 
Complexului de servicii Comunitare Cehu Silvaniei, 
care este corp de legătură cu celelalte două clădiri 
unde se desfăşoară în prezent serviciile sociale.

În principal, aici se vor înfiinţa 2 servicii noi:
• 	 ateliere vocaţionale
• 	 locuinţe de tranzit pentru tinerii care ies din sis­

temul de protecţie a copilului

De asemenea, aici se înfiinţează o sală de sport 
polivalentă, se dezvoltă şi modernizează Centrul 
Maternal şi va fi reorganizată şi amenajată can­
tina.

Proiectul este în stadiul de începere a execuţiei 
lucrărilor de investiţie.

Cel de-al doilea proiect se referă la „Moder­
nizarea complexelor de servicii sociale pentru 
copii din Jibou, Şimleu Silvaniei şi Zalău” proiect 
finanţat prin POR, DMI  3.2.

Prin proiect se urmăreşte pe de o parte moder­
nizarea clădirilor centrelor CSC Jibou,  CSC Şimleu 
Silvaniei şi CSC nr. 1 Zalău în vederea aducerii 
acestora la standardele de calitate şi confort pre­
văzute de normele europene precum şi înfiinţa­
rea de ateliere vocaţionale necesare autonomiză­
rii şi inserţiei  socio-profesionale a tinerilor care 
părăsesc sistemul rezidenţial al asistenţei sociale. 

Prin proiect se reabilitează cele trei centre 
de servicii sociale atât ca amenajări interioare şi 
exterioare, instalaţii, înlocuire şarpantă cât şi ca 
refuncţionalizări de spaţii, inclusiv cantină pentru 
acordarea unor servicii sociale de calitate.

Proiectul este în stadiul de începere a execuţiei 
lucrărilor de investiţie şi predarea amplasamente­
lor celor trei centre.

Un  proiect de referinţă desfăşurat în partene­
riat cu societatea civilă, respectiv organizaţiile ne­
guvernamentale este parteneriatul încheiat între 
Consiliul Judeţean Sălaj şi Asociaţia Prader Willi 
alături de alţi parteneri din ţară şi din străinătate 
în cadrul proiectului „Parteneriat Norvegiano-Ro­
mân (NORO) pentru progres în bolile rare”.

Scopul proiectului constă în îmbunătăţirea cali­
tăţii vieţii persoanelor afectate de boli rare în Ro­
mânia, asigurând acces egal la diagnostic timpu­
riu, tratament de calitate şi servicii de reabilitare 
prin intermediul unei reţele complexe şi accesibile 
de facilităţi şi resurse în baza Planului Naţional 
pentru Boli Rare.

În calitate de partener în acest proiect, Consiliul 
Judeţean îşi propune:
• 	 să asigure sustenabilitatea proiectului, ca par­

te a strategiei judeţene de servicii sociale, prin 
acoperirea parţială a contribuţiei aplicatului;

• 	 promovarea rezultatelor proiectului pe pagina 
de internet a Consiliului Judeţean, difuzarea 
broşurilor şi pliantelor pentru promovarea şi di­
seminarea rezultatelor proiectului;

• 	 cooperare şi sprijin reciproc în dezvoltarea de 
servicii sociale în judeţul Sălaj.

consilier Cristea Lucia Monica,
Direcţia Managementul Proiectelor, Relaţii 

Externe şi Dezvoltare Regională
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alexie (gr. a – fără, lexis - citire) - destructurarea capacităţii 
de a citi şi înţelege limbajul scris, asociată de regulă cu 
agnozii sau afazii. Este o formă de agnozie vizuală  şi este 
sinonimă cu cecitatea verbală.  
Sursa: Neveanu, P., P.,(1978), Dicţionar de psihologie, Editura Al-
batross

afazie (fr. aphasie, engl. aphasia) - Alterarea sau pierderea 
capacităţii de a vorbi sau de a înţelege limbajul vorbit sau 
scris. Se datoreşte unei leziuni cerebrale fără interesarea or­
ganelor de fonaţie. Sinonim - cecitate verbală (adj. Afazic.)
Sursa: Neveanu, P., P.,(1978), Dicţionar de psihologie, Editura Al-
batross

acalculia - deficienţă patologică constând din capacitatea 
de a recunoaşte sau de a elabora semne numerice sau de 
a opera cu ele. După H. Hecaen (1965), acalculia reuneşte 
alexia şi agrafia pentru cifre şi numere, discalculia de tip 
spaţial şi pierderea operaţiilor aritmetice de bază (anarit­
metie). 
Sursa: Neveanu, P., P.,(1978), Dicţionar de psihologie, Editura Al-
batross

cecitate - orbire, lipsa integrală sau parţială a vederii; prin 
extensiune, absenţa şi a altor funcţii senzoriale sau comu­
nicative. Cauzele cecităţii constau în afectarea aparatu­
lui ocular, a căilor aferente sau a centrilor de proiecţie 
corticală. Se disting: cecitate pentru forme şi alte însuşiri 
spaţiale, cecitate cromatică sau acromatopsie, cecitate 
diurnă sau nictalopie şi cecitate nocturnă sau hemeralopie. 
Cecitatea este corticală când survine în urma traumatizarii 
ariilor 17, 18 si 19 din occipital. Charcot şi apoi K. Goldstein 
au descris cecitatea psihică, care este de natură centrală şi 
survine în urma unei disfuncţii de ordin neuropsihic.
Sursa: Neveanu, P., P.,(1978), Dicţionar de psihologie, Editura 
Albatross

cerințe educative speciale - cerinţe în plan educativ 
ale unor categorii de persoane, cerinţe consecutive unor 
disfuncţii sau deficiențe de natură intelectuală, senzorială, 
psihomotrice, fiziologică etc. sau unor condiţii psihoafec­
tive, socio-economice sau de altă natură (cum ar fi absența 
medicului familial, condiţii de viață precare, anumite 
particularităţi ale personalităţii copilului etc.) care plasează 
elevul într-o stare de dificultate în raport cu ceilalţi din jur; 
această stare nu-i permite o existență sau o valorificare în 
condiţii normale a potenţialului intelectual și aptitudinal de 
care dispune și induce un sentiment de inferioritate care 
accentuează condiţia sa de persoană cu cerinţe speciale; 
altfel spus, cerinţele educative speciale solicită abordarea 
actului educaţional pornind de la capacitățile elevului de­
ficient sau aflat în dificultatea de a înţelege și valorifica 
conţinutul învățării, și nu de pe poziţia profesorului sau ed­
ucatorului care desfașoară activitatea instructiv-educativă 
în condiţiile unei clase de elevi mai mult sau mai puţin 
omogene.
Sursa: Gherguț, A.,(2005), Sinteze de psihopedagogie speciala, 
Editura Polirom

deficienţă - pierderea, anomalia, perturbarea cu caracter 
definitiv sau temporar a unei structuri fiziologice, ana­

tomice sau psihologice; desemnează o stare patologică, 
funcţională, stabilă sau de lungă durată, evidenţiată 
prin metode şi mijloace clinice sau paraclinice (explorări 
funcţionale sau alte evaluări folosite de serviciile medicale), 
ireversibilă sub acţiunea terapeutică şi care afectează ca­
pacitatea de muncă, dereglând procesul de adaptare şi in­
tegrare la locul de muncă sau în comunitate a persoanei 
în cauză.
Sursa: Gherguț, A.,(2005), Sinteze de psihopedagogie specială, 
Editura Polirom

ecolalie - fenomen patologic de „vorbire după ecou”, 
de repetare automată a cuvintelor şi gesturilor interlocu­
torului. Se numeste ecofrazie când constă din repetarea 
propoziţiilor. 
Sursa: Neveanu, P., P.,(1978), Dicţionar de psihologie, Editura Al-
batross

hidrocefalie (engl. hydrocephalus) - creştere patologică 
a cantităţii de lichid cefalorahidian conţinut în creier (mai 
ales în ventriculii cerebrali). adj. hidrocefalic.
Sursa: L., Manuila, A., Manuila, M., Nicolim, (1997), Dicționar medi-
cal, Editura CERES, București

hipoacuzie - scăderea acuităţii auditive. Sin. surditate 
parţială.
Sursa: L., Manuila, A., Manuila, M., Nicolim, (1997), Dicționar medi-
cal, Editura CERES, București

microcefalie - anomalie caracterizată printr-un cra­
niu cu dimensiuni inferioare datelor antropometrice 
corespunzătoare vârstei, datorată sinostozei premature a 
suturilor craniene, infecţiilor intrauterine, radiaţiilor, sin­
droamelor cu dezvoltare anormală, bolilor degenerative, 
fenilcetonuriei materne şi alcoolismului matern.
Sursa: Gherguț, A.,(2005), Sinteze de psihopedagogie specială, 
Editura Polirom

meloterapie - este o formă a psihoterapiei în care mu­
zica este folosită ca mijloc de exprimare (în loc de vorbire) 
şi care este indicată de terapeut în funcţie de problemele 
fiecărui pacient. Astfel pot fi tratate agresivităţile ascunse, 
tulburările mentale sau afective, anumite blocări, dar şi 
câteva boli psihosomatice, cum ar fi astmul sau probleme­
le de alimentaţie. Meloterapia poate lua două forme: a) o 
modalitate activă - practica unui instrument muzical; b) o 
modalitate pasivă - ascultarea muzicii.
Sursa: http://www.terapii-naturiste.com/terapii_naturiste/alte_ter-
apii/meloterapia/meloterapie.htm

pareză - deficit motor parţial, de intensitate uşoară sau 
moderată; paralizie parţială, incompletă, manifestată prin 
diminuarea forţei musculare care permite mişcări de am­
plitudine redusă; poate avea mai multe forme: hemipareză 
(este afectată o jumătate a corpului), monopareza (afectat 
un singur membru/segment), parapareza (afectate mem­
brele inferioare) şi tetrapareza (sunt afectate toate mem­
brele corpului).
Sursa: Gherguț, A.,(2005), Sinteze de psihopedagogie specială, 
Editura Polirom

Minidicţionar de termeni psihopedagogici
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A fost şi este Cineva...
Într-o lume în care îţi este greu să-i zâmbeşti vecinului tău, A fost şi este Cineva care ne 

dăruieşte Zâmbetul etern.
Într-o lume în care îţi este greu să întinzi o mână de ajutor bătrânei care traversează 

strada, A fost şi este Cineva care ne întinde Mâna Lui oricând, fără a cere nimic în schimb.
Într-o lume în care totul se vinde şi se cumpără, fără a ţine cont de nimic, ne-am vândut 

şi sufletul nostru, trupului, Dar, A fost şi este Cineva care S-a răstignit pentru ca noi să mai 
avem o şansă...

Nu cere nimic, doar puţină bunătate... şi un zâmbet, nu costă nimic.
Câra Simona

Căutare
Încătuşată în lumea visului şi a iluziei,
Aş vrea să găsesc o fisură,
Unde pot evada în viaţa mea 
Oare nu  există scăpare pentru mine, 
în lumea asta mare?

Aş pleca în căutarea adevărului
Oare e departe?
Aş vrea să dezgrop şi iubirea
Oare e îngropată adânc?

Ce frumos ar fi să regăsim respectul 
Oare el mai trăieşte?
Ne-ar trebui şi puţin bun-simţ
Oare s-a scufundat de tot?

Pentru noi toţi, 
aş vrea să aflu prietenia adevărată 
Oare s-a evaporat complet?
Şi iubirea sinceră, 
ce minunat ar fi s-o găsim
Oare nimeni n-o va prinde în zborul ei?

Câra Simona

Lucruri simple
Nu trebuie să spui tot ce simţi… 
Mai devreme sau mai târziu, 
Cuvintele rostite, se vor întoarce 
împotriva ta.
Când iubeşti, nu o spune în cuvinte mari
Demonstreaz-o în lucruri simple.
Când te simţi rănit, 
Nu te răzbuna cu ură,
Ci alină suferinţa, cu speranţă.
Când te simţi descurajat, 
Nu te retrage,
Luptă!
Să regăseşti curajul…
Poate nu vei atinge Luna, 
Dar, vei ajunge la Stele!

Mi-e teamă…
Mi-e teamă de apă, de soare, de vânt
De tot ce e urât şi frumos pe pământ.
Mi-e teamă de al tău zâmbet,
Că ar putea fi înşelător.
Poate al tău sărut, ar fi dulce sau…
Poate, ar fi ucigător de amar.
Poate a ta îmbrăţişare, va fi caldă sau…
Poate, va fi prea dureroasă.
Poate, mă vei întreba prea multe şi…
Mi-ar fi teamă să-ţi răspund.
Mi-e teamă, că totul s-ar termina, 
Înainte să înceapă.
Mi-e teamă de al meu destin,
Poate, va fi prea drept dat de 
Dumnezeu sau…
Poate, va fi prea frumos ca să îl merit…



�          Oameni Rari şi Bolile Rare

Evenimente

Pentru prima dată, la Conferinţa Europea­
nă de Boli Rare de la Cracovia au participat 15 
reprezentanţi din România, specialişti și pa­
cienţi. 600 de participanți din 43 de țări, din­
tre care o treime au venit din Europa de Est,      
s-au adunat pentru a discuta principalele po­
litici și acţiuni pentru a îmbunătăți viața celor 
afectaţi de aceste boli. Din partea APWR au 
participat Dorica Dan- membră în comitetul 
de organizare al evenimentului, Rob Pleticha 
și membrii ai Alianţei Naţionale de Boli Rare. 
Cracovia a reprezentat o oportunitate deose­
bită pentru întâlnirea echipei de proiect NoRo 
cu reprezentanţi ai partenerilor norvegieni și 
ai comitetelor consultative din proiect. 

Dr. Andrzej RYS, Directorul pentru Sănătate 
Publică din cadrul Comisiei Europene, a deschis 
Conferinţa declarând că numărul total al pacien­
ţilor care suferă de boli rare, valoarea adăugată 
europeană mare datorită rarităţii pacienţilor și 
experţilor pentru fiecare boală rară, împreună cu 
accesul limitat la informaţii, la oportunităţile  de 
tratament și medicamente disponibile, constituie 

o provocare care justifică acţiunile Uniunii Euro­
pene în acest domeniu. El a subliniat că statele 
membre trebuie până în 2013 să adopte planurile 
de boli rare sau strategii în țările lor proprii, baza­
te pe recomandările politicii comune. 

Potrivit prezentării directorului Orphanet, Dr. 
Segolene Ayme, Planurile Naţionale au fost deja 
adoptate în Franţa, Portugalia, Grecia, Bulgaria și 
Spania și sunt în curs de adoptare în Germania, 
România și Marea Britanie. Primii paşi au fost fă­
cuţi în alte țări, cum ar fi Polonia, gazdă a confe­
rinţei.

„Această Conferinţă din Cracovia a servit pen­
tru a identifica acele zone care au nevoie de po­
litici mai bune în vederea îndeplinirii obiectivelor 
Recomandărilor Consiliului și să dea un impuls 
planurilor și strategiilor naţionale care urmează să 
fie puse în aplicare în întreaga Europă“, a declarat 
Yann Le Cam, CEO al Organizaţiei Europene pen­
tru Boli Rare (Eurordis).  

ECRD 2010 Cracovia a fost, de asemenea, 
ocazia de a prezenta Comitetul UE al Experţilor 
în Domeniul Bolilor Rare. Comitetul, care va in­
clude aproximativ 50 de reprezentanţi ai tuturor 
grupurilor interesate, va acţiona ca un fel de „Par­
lament” al comunității bolilor rare pentru a urmări 
activitatea iniţiată la Conferinţa bienală. 

 Dorica Dan, Preşedinte APWR

În perioada 28-30 mai, Dorica Dan - în calitate 
de Eurordis Europlan Advisor și Irinel Rădulescu 
au participat la Conferința EUROPLAN la Plovdiv 
(Bulgaria), care face parte din seria de conferințe 
organizate la nivel European în anul 2010 pentru 
promovarea conceptului și creșterea interesului 
la nivelul statelor membre față de implementarea 
Planurilor Naționale pentru Bolile Rare. 

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

În Bulgaria, începând cu anul 2009 există un 
Plan Naţional aprobat și are un buget destinat im­
plementării acestuia.  

Dorica Dan, Preşedinte APWR

Conferinţa Europlan Plovdiv (Bulgaria)

Conferinţa Europeană de Boli Rare de la Cracovia – 13-15.05.2010
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În luna mai 2010, la Fundaţia 
Acasă au fost găzduiţi un grup 
de 10 pacienţi, din care 8 adulţi 
cu scleroză multiplă și 2 copii 
cu Sindrom Prader Willi și Boa­
la Wilson. O mare parte dintre 
pacienţii cu scleroză multiplă 
sunt la a doua internare (prima 
fiind în august 2009), 3 dintre 
aceştia fiind cazuri noi. Una 
dintre dorinţele comune a gru­
pului a fost ca la următoarea 
revenire să se păstreze acest 
grup de pacienţi (pe cât posi­
bil), motivul fiind închegarea 
unor relaţii de prietenie care 
constituie un real suport atât 
în perioada de internare cât și 
după.

La începutul lunii iunie 2010 
au fost primiţi un alt grup de 8 pacienţi, din care 
5 adulţi cu SM și 3 copii cu Fenilcetonurie, Sin­
drom Down și Sindrom Angelman. Din acest grup 
au fost pacienţi veniţi atât din Sălaj cât și din alte 
judeţe: Harghita, Alba, Suceava.

Zilnic, echipa de specialişti APWR, în afara pro­
gramului de proceduri de recuperare și tratament, 
au avut întâlniri cu pacienţii în grupuri de suport și 
individual, s-au desfăşurat activități socio-educa­
tive și de petrecere a timpului liber.   

Porumb Darius, APWR

Grup de pacienţi la Fundaţia Acasă

În data de 27-29 mai, 
membrii APWR, Băican Cos­
mina, Juhos Emese și Dombi 
Istvan au participat la Bucu­
reşti, la seminarul „Scleroză 
Multiplă şi Bolile Rare, exemple 
de bună practică”, organizat 
de Societatea de Scleroză 
Multiplă din România. 

Seminarul face parte          
dintr-un program pentru ti­
neret, finanţat de Agenţia 
Naţională pentru Programe 
Comunitare în Domeniul Edu­
caţiei şi Formării Profesionale 
(ANPCDEFP) prin  programul 
Tineret în Acţiune, Acţiunea 
5.1 - Întâlniri ale tinerilor, 
proiect derulat în parteneriat 
cu Alianţa Naţională pentru 
Boli Rare din România.

La seminar au participat tineri afectaţi de 
scleroză multiplă, boli rare și tineri cu patologii 
similare, cu scopul de a găsi împreună soluţii via­
bile la problemele identificate de tinerii cu scle­
roza multiplă și boli rare.

În cadrul seminarului s-au desfăşurat jocuri 
interactive, icebreakers și lucru în echipă, pentru 
a dezvolta abilitățile de comunicare, pentru a se 
identifica rolului fiecărei persoane în grupul din 
care face parte și pentru a se cunoaşte cât mai 
bine unii cu alţii.            Băican Cosmina, APWR

Seminarul Scleroză Multiplă şi Bolile Rare, exemple de bună practică  
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A şaptea Conferinţă 
Internaţională Prader Willi 
a avut loc la Taipei. A fost 
pentru prima oară când o 
ţară din Est găzduieşte 
o asemenea conferinţă, 
având o participare de 
240 de persoane (in­
clusiv 26 de pacienţi cu 
Sindrom Prader Willi) 
din 33 de țări.  Au fost 
reprezentanţi din  Tai­
wan,  Japonia, USA, An­
glia, Australia, România, 
Noua Zeelandă, Cuba și 
din majoritatea țărilor Eu­
ropene.  

Conferinţa Internaţională Prader Willi, 20-23 Mai 2010, Taiwan

În prezent, IPWSO 
are 81 de organizaţii 
membre şi ţări asoci­
ate, reprezentând mai 
mult de 25.000 de fa­
milii.  La Taipei, o dată 
în plus am realizat că 
facem parte dintr-o 
reţea la nivel mondial 
de informaţii şi sprijin. 

Dorica Dan, 
Președinte APWR 

Întâlnire în cadrul Proiectului Centrul Naţional de ocupare a forţei de 
pentru persoane cu SM și alte boli neurologice rare - Acces Abilitate

Societatea de Scleroză Multiplă din România în partene­
riat cu Alianţa Naţională pentru Boli Rare derulează proiec­
tul “Centrul Naţional de ocupare a forţei de muncă pentru 
persoane cu scleroză multiplă și alte boli neurologice rare - 
Acces Abilitate” finanţat de Fondul Social European.

În 14 mai 2010 a avut loc o nouă întâlnire pentru a fi­
naliza materialele care vor fi publicate în cadrul proiec­
tului. Acestea sunt menite să informeze angajatorii de­
spre posibilitățile și avantajele angajării persoanelor cu 
dizabilități. De asemenea, prin sistemul WorkPath se va 
facilita găsirea unui loc de muncă adecvat nevoilor indi­
viduale ale persoanelor cu dizabilități.   Zsuzsa Lázár, APWR
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Atelier de creaţie
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Iepure Ioana
Liceul de 

Artă „Ioan 
Sima”, Zalău

Puşcaş 
Răzvan

Grădiniţa 
Nr. 7, Zalău

Dana Miruna Roberta 
Liceul de Artă 
„Ioan Sima”, Zalău
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Atelier de creaţie

A trăi cu o boală rară…
O boală rară-i  un defect
Când cauţi o speranţă
Prietenul tău e absent

Şi te lasă baltă.

Visai la o viaţă  liniştită
Fără de reproşuri

Sperai să fi copil normal
Dar nu se poate totul.

Însă totul e un vis,
O dorinţă lungă…
Care nu are sfârşit

Decât o realitate crudă.

Dar viaţa-i trecătoare,
Bucură-te copile de toate.

Viaţa-i preţioasă,
Căci n-o ai după moarte.
                                       

Sabo Sorina 
Şcoala Gimnazială 

„Corneliu Coposu”, Zalău

A trăi cu o boală rară…
Atunci când am aflat verdictul
Că n-o să mă mai pot plimba

Eu am crezut că universul
A fost nedrept cu viaţa mea.

Dar n-am cedat măcar odată
Şi am luptat din răsputeri
Aşa am ajuns că astăzi

Să merg, să râd şi iar să sper.

Atunci când am văzut că alţii,
Se râd de mine şi vorbesc
Eu i-am privit cu bucurie

Şi-am îndrăznit să-naintez.

Aşa am depăşit şi boala,
Şi-am înfruntat durerea ei

Şi spun la toţi cei care luptă
Că o să iasă-nvingători.

Soran Andreea 
Şcoala Gimnazială

 „Corneliu Coposu”, Zalău

Cadre didactice premiate

Poezii premiate
A trăi cu o boală rară…

Trăieşti cu o boală rară?
Nu te întrista,

Căci va veni poate o seară
Când te vei vindeca.

S-au crezi că vei rămâne aşa?
Nu te întrista,

Domnul te va vindeca
Cu puterea Sa.

Fi învingăreţ
Şi nu te lăsa

Căci dacă lupţi
Tu vei câştiga.

Zahortea Roxana 
Şcoala Gimnazială 

„Corneliu Coposu”,  Zalău

Bârjac Sanda - Şcoala Gimnazială 
„Porolissum”, Zalău

Ciobanca Viorica - Şcoala Gimnazială 
„Corneliu Coposu”, Zalău

Laslău Maria - Şcoala Gimnazială „Corneliu 
Coposu”, Zalău

Fazacaş Mihaiela - Şcoala Gimnazială 
„Corneliu Coposu”, Zalău

Horincar Floare - Şcoala Gimnazială 
„Corneliu Coposu”, Zalău

Crişan Romanţian - Gradiniţa Nr. 3, Şimleu 
Silvaniei

Bara Simona - Şcoala Gimnazială 
„Silvania”, Şimleu Silvaniei

Câmpean Zamfira - Şcoala Gimnazială 
„Mihai Eminescu”, Zalău

Purcar Gabriela - Grădiniţa Nr. 7, Zalău

Ardelean Elena - Liceul de Artă „Ioan 
Sima”, Zalău

Mihaiela Lazăr, Liceul de Artă „Ioan Sima”, 
Zalău



Actualizare Proiect

Luna mai a fost marcată 
de foarte multe activităţi 
și evenimente. Lucrările 
de construcție a Centru­
lui pilot au reprezentat 
principalul nostru obiec­
tiv în această perioadă, 
achiziţia echipamente­
lor pentru Universitatea 
virtuală, finalizarea do­
cumentaţiei pentru au­
torizarea cursurilor de 
instruire pentru: anima­
tor socio-educativ COR 
511307, lucrător prin arte 
combinate COR 513905, 
pedagog de recuperare 
COR 333003, evaluator 
de competențe profesi­
onale COR 241219. Am 
organizat grup de pacienţi la Fundaţia ACASĂ, 
ne-am continuat activităţile de terapie compor­
tamentală și am participat la diverse conferinţe 
naţionale și internaţionale.    

Ca urmare a timpului nefavorabil executării lucră­
rilor de construcţii în luna mai 2010, unele lucrări 
prevăzute în graficul de execuţie nu au putut fi re­
alizate. În urma analizei efectuate cu executantul  
lucrărilor, acestea vor fi recuperate în perioada 
imediat următoare astfel încât să nu fie necesară 
reeşalonarea execuţiei lucrărilor. Întârzierea unor 
lucrări pe orizontală a dus la executarea în devans 
a altor lucrări pe verticală, în partea de construcție 
existentă.

În perioada 28-30 mai Dorica Dan - în calitate 
de Eurordis Europlan Advisor și Irinel Rădulescu 
– Manager PR la APWR au participat la Conferința 
EUROPLAN la Plovdiv (Bulgaria), conferinţă care 
face parte din seria de conferințe organizate la 
nivel European în anul 2010 pentru promovarea 
conceptului și creșterea interesului la nivelul sta­
telor membre față de implementarea Planurilor 
Naționale pentru Bolile Rare. 

Pentru prima dată, la Conferinţa Europeană de 
Boli Rare de la Cracovia (13-15 mai) au participat 
15 reprezentanţi din România, specialişti și paci­
enţi. 600 de participanţi din 43 de țări, dintre care 

o treime au venit din Europa de Est, s-au adunat 
pentru a discuta principalele politici și acţiuni pen­
tru a îmbunătăți viața celor afectaţi de aceste boli. 
Evenimentul a reprezentat o oportunitate deose­
bită pentru întâlnirea echipei de proiect NoRo cu 
reprezentanţi ai partenerilor norvegieni și ai comi­
tetelor consultative din proiect. 

A şaptea Conferinţă Internaţională Prader Willi a 
avut loc la Taipei. A fost pentru prima oară când 
o țară din Est găzduieşte o asemenea conferinţă, 
având o participare de 240 de persoane. Posterul 
realizat de APWR în parteneriat cu PW Norvegia și 
Frambu a atras atenţia participanţilor, dovedind 
celor de față că un parteneriat real între organizaţii 
care au obiective și scopuri comune poate crea o 
diferenţă într-un anume sector social.

Participarea APWR  la întâlnirile și seminariile re­
alizate în parteneriat pe alte proiecte a dus la o 
mai bună vizibilitate a proiectului și la o mai bună 
înţelegere a celor cu care colaborăm. Am con­
tinuat colectarea chestionarelor pentru evaluarea 
calităţii vieţii pacienţilor cu boli rare din România, 
cercetare realizată în colaborare cu specialişti de 
la Universităţile de asistență socială din Oradea 
și de asemenea, întâlnirile și dezbaterile cu con­
sultantul GreenSim pentru adaptarea serviciilor 
noastre la standardul ISO 9001.

Dorica Dan, coordonator proiect
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NoRo  - Parteneriat Norvegiano - Român 
pentru progres în bolile rare - mai 2010
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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.

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 

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.

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 ISO 9001.

 Traducere  Cosmina Băican și 
Emese Juhos, APWR

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