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Conferința EUROPLAN...
...organizată în București la Palatul Parlamentului, 

în zilele de 18-19 iunie 2010, în parteneriat cu 
Ministerul Sănătății, sub patronajul Comisiei de 
Sănătate din Camera Deputaților de către ANBRaRo 
– Alianța Națională pentru Boli Rare România, 
SRGM – Societatea Română de Genetică Medicală, 
Orphanet România și UMFT – Universitatea de 

Medicină și Farmacie Timișoara au adoptat la final o 
rezolutie care a fost transmisă Ministerului Sănătății 
pentru includerea Planului Național de Boli Rare în 
Strategia Națională de Sănătate Publică.

Acest lucru va avea ca rezultat creșterea calității 
vieții pacienților cu boli rare dar și eficientizarea 
economică a sistemului sanitar. ... pagina 14

Patenerii se prezintă: Parohia Greco-Catolică „Sfânta Familie” pagina 4
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Partenerii se prezintă

Parohia Greco Catolică „„Sfânta Familie” Zalău a  
restituit Primăriei Municipiului Zalău spațiul situat 
pe str. 22 Decembrie nr. 9, pentru concesionarea 
acestui spațiu de către Asociația Prader Willi din 
România în vederea renovării, extinderii și amenajării 
unui Centru Pilot de Referință pentru bolile rare. De 
asemenea, prin acordul de parteneriat încheiat în 
cadrul proiectului Parteneriat Norvegiano-Român 
(NoRo) pentru progress în bolile rare, Biserica „Sf. 
Familie” se angajează să se implice în furnizarea 
serviciilor de: consiliere și suport pentru familii 
şi pacienţi, organizarea de activităţi educative, 
suport material pentru îngrijire și îmbunătăţirea 
calităţii vieţii, suport uman prin voluntarii pe care 
îi are și să desfăşoare activităţi pentru promovarea 
Centrului, a serviciilor oferite de acesta şi să atragă 
alte fonduri din sponsorizări şi donaţii.

I.  „ Alegerea Ta, Viaţa Ta!”
Având ca membru fondator 

Parohia Greco-Catolică „Sfânta 
Familie” Zalău, Asociaţia Fami-
saj a debutat în activitatea 
sa socială în Martie 2010 cu 
organizarea unei campanii des-
tinate tinerilor din comunitatea 
zălăuană.

Astfel, în perioada 11.03-
08.04.2010, cooptând ca parte-
neri Primăria Municipiului 
Zalău, Direcţia de Sănătate 
Publică Sălaj, Crucea Roşie Să-
laj, Asociaţia Caritas Catolica, 
Centrul de Prevenire, Evaluare 
şi Consiliere Antidrog Sălaj, 
Inspectoratul Şcolar Sălaj, Poli-
ţia de Proximitate din cadrul 
Poliţiei Municipiului Zalău, sub 
sloganul „Alegerea Ta, Viaţa Ta!”, Asociaţia Famisaj a 
organizat patru întâlniri cu tinerii şi cu reprezentanţii 
instituţiilor partenere pentru a dezbate împreună 
patru teme de interes pentru comunitate.

În cadrul fiecărei întâlniri a avut loc o proiecţie 
de film, prin intermediul căreia s-a lansat o temă 
aleasă pentru întâlnire,  urmată de  dezbateri libere 
pe marginea problemelor reale cu care se confruntă 
sau cu care ar putea să se confrunte oricare dintre 
noi:
l	 11 martie – a avut loc prima activitate din 

cadrul campaniei, tema discuţiilor fiind sarcina în 
perioada adolescenţei. A fost o întâlnire la care au 
participat peste 70 de tineri interesaţi de o temă 
destul de sensibilă, de mulţi considerată tabu, dar 
prezentă în societatea modernă. Prezenţa a fost 

peste aşteptări fiind îndreptăţiţi să considerăm că 
a fost un debut promiţător.  
l	 18 martie – toţi participanţii au arătat 

deschidere şi faţă de problemele generate de 
consumul de droguri în rândul tinerilor, fiind 
prezenţi peste 60 la vizionarea filmului românesc 
HAPPY END.
l	 25 martie – a fost o întâlnire deosebită 

avându-l alături pe Răzvan, prietenul nostru, un 
tânăr cu dizabilităţi, care ne-a dat o lecţie de viaţă 
prezentându-şi propria poveste. Dovada de curaj, 
credinţă şi optimism dată de Răzvan a mişcat cei 
peste 50 de tinerii prezenţi, determinându-i la o 
analiză mai profundă şi o atitudine mai caldă în 
ceea ce priveşte acceptarea şi integrarea tinerilor 
cu dizabilităţi în societate.
l	 1 aprilie – la ultima întâlnire, care a reunit 

tot peste 50 de participanţi s-a discutat despre 

importanţa familiei în formarea tânărului. Tema 
a fost lăsată intenţionat la final, nu pentru că ar fi 
lipsită de interes, ci tocmai pentru rolul esenţial 
pe care îl are, implicarea şi dragostea familiei în 
formarea tânărului, viitorul adult. Cum a reieşit şi 
din film, existenţa unui cămin, grija unui părinte, 
afecţiunea lui, poate să-l ajute pe tânăr să-şi 
depăşească temerile, limitele putând în cele din 
urmă, să facă alegerile corecte, pregătit fiind pentru 
provocările vieţii.

Ne-am dorit ca întâlnirile din cadrul campaniei 
să nu fie formale, din contră, am încercat să creăm 
o atmosferă caldă, de prietenie între invitaţii 
instituţiilor şi tinerii prezenţi. Nu am vrut să emitem 
judecăţi categorice, să dăm sfaturi, să culpabilizăm, 
ci am dorit să informăm, să identificăm nevoile lor şi 

Parohia Greco-Catolică „Sfânta Familie”



Oameni Rari şi Bolile Rare          �Oameni Rari şi Bolile Rare          �

Partenerii se prezintă
împreună să găsim alternative.

Considerăm că primul 
proiect al Asociaţiei Famisaj a 
constituit o reuşită, dar mai cu 
seamă, e o realizare ca activi-
tate socială a oraşului datorită 
interesului tinerilor dovedit 
prin participare. Campania 
și-a atins obiectivele: oferirea 
de alternative tinerilor pentru 
petrecerea timpului liber, 
paticiparea activă a acestora la 
viaţa comunităţii şi atragerea 
lor în activităţi de voluntariat. 
Astfel ca la final de campanie, s-
a format o echipă de 5 voluntari 
Famisaj dornici de implicare în 
alte activităţi sociale în comu-
nitate. 

Mulţumim sponsorilor: 
Primăria Municipiului Zalău, Biblioteca I.S. Bădescu 
Sălaj, Direct Target, Transurbis care s-au dovedit 
interesaţi de iniţiativa Asociaţiei Famisaj.

II.	 „Fii copil pentru o zi”
Cu ocazia sărbătoririi zilei copilului, echipa de 

voluntari ai Asociaţiei Famisaj, în colaborare cu 
Consiliu Elevilor Sălaj şi Magic Princess, a pus bazele 
unui nou proiect intitulat: „Fii copil pentru o zi!”.

Urmărind promovarea copiilor şi adolescenţilor 
talentaţi în comunitatea zălăuană, acţiunea 
derulată în data de 2 iunie, a adunat pe platoul din 
faţa Prefecturii, copii şi adolescenţi care au cântat, 
au dansat şi au facut demonstrații sportive în aer 
liber. 

Cei care au fost spectatori, atât copii cât şi adulţi 
s-au lăsat purtaţi în lumea basmului de către cei care, 
frumos costumaţi în prinţi, zâne şi alte personaje 
de poveste le-au oferit un spectacol inedit. 

Succesul acestui eveniment 
a reprezentat o motivaţie în 
plus pentru echipa de voluntari, 
facându-i să se simtă importanţi 
şi valoroşi şi dându-le încredere 
că pot să fie implicaţi în viaţa 
comunităţii şi că eforturile lor 
sunt apreciate.

III.	 „ O săptămână de 
ajutor pentru sinistraţi”

Urmărind sensibilizarea 
membrilor comunităţii faţă 
de persoanele aflate în situaţii 
de dificultate, tot cu ajutorul 
voluntarilor, în perioada 14.07-
21.07.2010, Asociaţia Famisaj în 
colaborare cu Asociaţia Caritas 

Catolica şi Centrul Diecezan Caritas Iași, a iniţiat 
campania de ajutorare a sinistraţilor din regiunea 
Moldovei. 

Astfel, pe o perioadă de o săptămână, le sediul 
asociaţiei, voluntarii au preluat donaţiile făcute de 
către membrii comunităţii. S-au donat alimente de 
bază (făină, zahăr, ulei, orez), produse de curăţenie 
( detergenţi, săpun lichid, produse de igienă), 
articole de îmbrăcăminte şi încălţăminte şi bani. 

Acţiunea s-a dovedit ca având un efect deosebit 
asupra membrilor Parohiei Greco-Catolice „Sfânta 
Familie” Zalău, care s-au mobilizat, atât în oferirea 
donaţiilor cât şi în asigurarea transportului 
produselor donate către Centrul Diecezan Iaşi, 
căruia i-a revenit sarcina de identificare a familiilor 
care necesită sprijin şi de distribuire a bunurilor 
colectate.

Mia Brazdău, asistent social APWR
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În cadrul Conferinţei inter-
naţionale „Noi orizonturi în 
tratarea cancerului” / New 
Horizones in treating Cancer, 
s-a oferit ocazia de a participa 
la workshop-ul cu privire la 
Sprijinirea pacienţilor pentru 
trialuri clinice, moderat de Giora 
Sharf şi Roger Wilson (Israelli 
CML patients support, CML 
Advocates Network & Roger 
Wilson, Sarcoma UK, Sarcoma 
Patients EuroNet Assoc.). 
Printre subiectele abordate 
a fost şi o listă cu website-uri 
care oferă posibilitatea de a 
căuta baze de date publică 
despre trilauri clinice, pentru 
formele rare de cancer, tumori 
gastro-intestinale stromale 
(GIST) şi leucemie mieloidă cronică (CML). Trialurile 
clinice sunt studii medicale care testează siguranţa 
sau eficienţa unor noi medicamente, dispozitive, 
tratamente sau măsuri de prevenire, de diagnostic. 
Persoanele afectate de aceaste boli pot intra într-un 
program de cercetare, fie la începutul tratamentului, 
fie atunci când boala se agravează. Scopul acestor 
programe este de a încerca, noi tratamente pentru 
bolile cu care se confruntă pacienţii, mai ales când 
nici un alt tratament nu are rezultate. 

Informaţiile de mai jos este recomandat să fie 
consultate împreună cu un specialist din domeniul 
medical.

 
ClinicalTrials.gov
http://clinicaltrials.gov
Oferă informaţii despre scopul unui trial clinic, 

cine poate participa, unde se desfăşoară, date de 
contact pentru mai multe detalii. Trialurile clinice se 
desfăşoara în S.U.A. şi de asemenea în alte ţări. 

INC – Institutul Naţional de Cancer / NCI – 
National Cancer Institute (USA) 

http://www.cancer.gov/clinicaltrials/search/
Oferă informaţii despre o listă de 8000 + de 

trialuri clinice care acceptă participanţi, sau căutarea 
a celor 19 000 + trialuri clinice care s-au derulat pe 
parcurs, până în prezent.  

Cancer Help UK 
http://www.cancerhelp.org.uk/trials/index.htm 
Oferă informaţii despre o listă cu participanţii 

recrutaţi pentru trialuri clinice în Marea Britanie şi 
explică într-o limbă non-ştiinţifică.

SAC - Societatea Americană de Cancer / ACS- 
American Cancer Society

http://www.cancer.org/docroot/ETO/content/ETO_
6_1X_Clinical_Trials_Matching_Service.asp 

Societatea Americană de Cancer caută programe 
care ajută pacienţii, famiile lor, şi specialişti în 
domeniul sănătăţii, să găsească cele mai adecvate 
trialuri clinice pentru pacienţi şi situaţia personală. 
Printr-un parteneriat cu Coaliţia de Cancer Grupuri 
de Cooperare, ajută în căutarea studiilor de cercetare 
care testează noi medicamente, metode de 
prevenire, de depistare sau de tratare a cancerului.

Coaliţia de Cancer Grupuri de Cooperare/
Coalition of Cancer Cooperative groups

http://www.cancertrialshelp.org/trialcheck/default.aspx
Utilizat de către Societatea Americană de Cancer, 

cuprinde o bază de date despre toate trialurile clinice 
din S.U.A., cu privire la  cazurile de cancer studiate şi 
de asemenea ajută în identificare acelor trialuri care 
se potrivesc pacienţilor – complet imparţiale.

Trialuri Controlate Recent /Current Controlled 
Trials 

http://www.controlled-trials.com/
Permite utilizatorului să caute, să înregistreze, 

şi să împărtăşească informaţii despre trialuri clinice 
controlate randomizat.

CancerConsultants.com
http://news.cancerconnect.com/clinical-trial-information/
Cancer Consultants.com cuprinde o bază de 

date despre  companiile de medicamente precum 
şi trialuri clinice sponsorizate.

Linkuri pentru trialuri clinice



Pagina voluntarului

Oameni Rari şi Bolile Rare          �

Motivată de dorinţa mea 
de a face bine, de a fii utilă şi 
a-mi ajuta semenii, de educaţia 
insuflată în familie şi, nu în 
ultimul rând, de principiile 
creştine, am decis să devin 
voluntar în Asociaţia Prader 
Willi din România. 

A fost o decizie ce mi-a luat 
mult timp de gândire – eram 
deja familiarizată cu problemele 
pesoanelor cu dizabilităţi şi totodată covârşită de 
responsabilitatea pe care urma să mi-o asum, aşa 
că nu a fost un pas uşor de făcut. Nu eram animată 
doar de ideea de voluntariat, ci conştientizam şi o 
parte din dificultăţile cu care urma să mă confrunt. 
Simţeam o oarecare teamă de a nu greşi în modul 
meu de a aborda personele cu dizabilităţi, dar în 
cele din urmă mi-am zis că până la urmă şi ele au 
tot aceleaşi nevoi şi m-am hotărât să mă comport 
omeneşte, cum aş vrea ca alţii să se comporte cu 
mine. Căutam ca fiecare interacţiune cu persoanele 
cu dizabilităţi, beneficiare ale serviciilor oferite de 
asociaţie să fie cât mai naturală, cât mai firească, 
nu m-am ferit să le responsabilizez, să le determin 
să încerce activităţi pe care le realizează oamenii 
percepuţi de societate ca fiind normali, dar am avut 
mereu grijă să fiu alături de ele, să le ofer sprijinul 
meu şi toată înţelegerea de care eram în stare. Şi...
cel mai mult m-am bucurat când am simţit că pot 
să contribui în a face diferenţa. Măcar noi, voluntarii 
să-i acceptăm necondiţionat şi să le facilităm accesul 
în comunitate şi treptat, poate vom reuşi să trezim 
şi spiritul civic al societăţii, preocupată, în zilele 
noastre, exclusiv de concurenţa pentru resursele 
limitate menite a le asigura un viitor cât mai puţin 
incert.

Eu voi continua să pledez cu încăpăţânare pentru 
un trai cât mai aproape de normalitate al persoanelor 
cu dizabilităţi pentru că, în numeroasele activităţi 
de socializare şi relaxare la care am fost părtaşă în 
cadrul Proictului Big Brother Big Sister, mereu am 
fost izbită de bucuria întipărită pe chipul copiilor 
cu dizabilităţi atunci când reuşeau să realizeze ceva 
ce era firesc pentru oamenii percepuţi ca normali. 
Activităţi simple, pentru unii dintre noi chiar banale, 
reuşeau să le aducă zâmbete largi pe chipuri. O 
astfel de activitate a fost şi concursul sportiv ce 
se derulează deja de vreo patru ani- Olimpiada 
Specială. 

Nu am ratat nicio ediţie pentru că mi-e drag să-
i văd concurând, străduindu-se să-şi depăşească 
limitele, ajutându-şi prietenii şi gustând din plin şi 
atât de real fiecare mică victorie înregistrată în lupta 
cu sine. Ei mai au harul să se bucure de lucrurile 
mărunte, ei, în inocenţa lor nu au uitat nicând să 
facă asta, ei sunt recunoscători pentru orice gest de 
atenţie şi prietenie şi, mai ales, ei se străduiesc an 
de an să formeze, ţinându-se de mână şi zâmbind 
victorios, emblematicul cerc al Special Olympics. 
Nouă ne stă în putere să-i ajutăm să desăvârşească 
cercul sau noi putem fi cei aleşi, cei norocoşi că 
suntem acceptaţi cu largă inimă în cercul lor!

Voluntar, APWR 

Complice 
al bucuriei 

împărtăşite

OECTC - Organizaţia Europeană de Cercetare 
şi Tratament a Cancerului 

EORTC – The European Organisation for 
Research and Treatment of Cancer

http://www.eortc.be/protoc/default.htm 
Organizaţia Europeană de Cercetare şi 

Tratament a Cancerului în parteneriat cu centre de 
cercetare pan-europeană se ocupă de trialuri clinice 
academice şi trialuri clinice sponsorizate.

Emese Juhos, psihopedagog APWR
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Evenimente

Desfășurată la București, Palatul 
Parlamentului, 

în zilele de 18-19 iunie 2010

Conferința EUROPLAN organizată la București, 
în 18-19 iunie 2010,  în parteneriat cu Ministerul 
Sănătății, sub patronajul Comisiei de Sănătate din 
Camera Deputaților  de către  ANBRaRo – Alianța 
Națională pentru Boli Rare România, SRGM – 
Societatea Română de Genetică Medicală, Orphanet 
România și UMFT – Universitatea de Medicină și 
Farmacie Timișoara a adoptat următoarea Rezoluție 
:

1.3 milioane de români suferă de o boală rară 
în cursul vieții lor! 

 Bolile rare reprezintă o amenințare pentru 
sănătatea cetățenilor UE în măsura în care ele  pun 

în pericol viața sau provoacă o invaliditate cronică, 
având o prevalență redusă și un grad ridicat de 
complexitate. În ciuda rarității acestora, există atât 
de multe tipuri diferite de boli rare, încât milioane 
de oameni sunt afectați. 

România  trebuie să elaboreze și să adopte cât 
mai curând posibil și de preferință cel târziu până la 
sfârșitul anului 2013 un plan sau o strategie care să 
vizeze orientarea și structurarea acțiunilor relevante 
în domeniul bolilor rare în cadrul sistemelor sociale 
și de sănătate.

În scopul elaborării  Planului Național de Boli Rare 
din  România, Ministerul Sănătăţii Publice şi Alianța 
Națională pentru Boli Rare România (ANBRaRo) au 
hotărât încheierea unui  parteneriat. 

 

Planul Național de Boli Rare are următoarele 
obiective:
lAsigurarea cadrului instituţional adecvat pentru 

dezvoltarea serviciilor de prevenire, diagnosticare, 
tratament și reabilitare a pacienților cu boli rare și 
dezvoltarea unor Centre de Referință Regionale; 
lCrearea Registrelor de Boli Rare;
lRealizarea de programe de screening – pentru 

a evita diagnosticarea târzie  și implicit, complicațiile 
și costurile mari ale tratamentelor ulterioare.

Creșterea calității serviciilor acordate 
pacienților cu boli rare prin: 
lÎmbunătățirea accesului la informare privind  

aceste boli ( inclusiv prin inițierea unui website: 
www.bolirare.ms.ro);
lDezvoltarea de servicii continue/ intersectoriale 

de dianostic/tratament/reabilitare pentru pacienții 
cu boli rare; 
lAsigurarea accesului la medicamente, alimente 

medicament, dispozitive de asistare și compensarea 
costurilor;
lStimularea cercetării în domeniul bolilor rare;
lDezvoltarea resurselor umane implicate în 

diagnosticarea și managmentul bolilor rare.	
Partenerii Europlan solicită Ministerului 

Sănătății următoarele:
lIncluderea Planului Național de Boli Rare - 

PNBR în Strategia Națională de Sănătate Publică;
lIncluderea prevederilor  PNBR  în actele 

normative ce vor fi elaborate de minister;
lCrearea unui grup comun de lucru format din  

experți ai Ministerului Sănătății,  specialiști și pacienți, 
care să aibă ca obiectiv implementarea principiilor 
PNBR, așa cum  rezultă ele din Recomandarea 
Consiliului Europei.

Includerea PNBR în Strategia Națională de 
Sănătate Publică va avea ca rezultat creșterea calității 
vieții pacienților cu boli rare dar și eficientizarea 
economică a sistemului sanitar. 

Dorica Dan, Preşedinte APWR

Conferinţa 
Europlan
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Cea de-a VIII–a Conferinţă 
internaţională Noi orizonturi în 
tratarea cancerului/ New Horizones 
in treating Cancer,  pentru 
Oraganizaţiile care Reprezintă 
Persoanele Dignosticate cu tumori 
gastro-intestinale stromale (GIST) 
şi leucemie mieloidă cronică (CML), 
s-a desfășurat în Austria la Viena, în 
perioada 18-20 iunie 2010. 

Pe parcursul conferinței 
împreună cu Simona Ene, 
reprezentant al Reţelei Mondiale 
GIST România  (Global GIST Network), 
am stabilit relații de contact și de 
prietenie cu oameni deosebiți și cu 
roluri deosebite în rândul pacienților, 
care au rătăcit pe drumul până la 
diagnosticarea corectă și care au 
primit sprijin și suport emoțional prin implicarea lor în 
diverse activități.

Programul a cuprins sesiuni interactive cu prezentări 
foarte scurte și concise, atenția fiind focalizată pe 
discuții. Sesiunile plenare au durat 20 de minute, 
după care s-a oferit posibilitatea de a adresa întrebări, 
de a derulat discuții  în funcție de  nevoile și interesul 
participanților, precum și  împărtășirea de experiențe. 
Au fost participanți din 56 de țări cărora li s-au tradus 
în mod simultan în limba chineză, franceză, spaniolă, 
rusească.

S-a oferit posibilitatea de participare la 4  workshop-
uri dintre următoarele: Finanțări, Parteneriate cu 
Industria Farmaceutică, Colaborarea cu specialiști, 
Mobilizarea pacienților pentru advocacy, Implicarea 
în voluntariat, Utilizarea Mass-mediei și Internetul, 
Sprijinirea pacienților pentru trialuri clinice, Prezentarea 
celor mai bune postere. Aceste workshop-uri au fost 
moderate de către René Steuer (Consultant & Speaker 
for the ,,Third Sector”), Markus Wartenberg (Das 

Lenbenshaus e. V., Sarcoma Patients EuroNet Assoc.), 
Estelle Lecointe (Esemble contre le GIST, Sarcoma 
Patients EuroNet Assoc.), Anna Williamson (Leukaemia 
Foundation, Australia), Carson Jacobi (Leukimia and 
Lymphoma Society), Jan Geissler (Leukaemia-Online, 
CML Advocates Network), Giora Sharf/Roger Wilson 
(Israelli CML patients support, CML Advocates Network 
& Roger Wilson, Sarcoma UK, Sarcoma Patients EuroNet 
Assoc.). Din cadrul Market place am optat pentru 
următoarele workshopuri: Mobilizarea pacienților 
pentru advocacy, Implicarea în voluntariat, Sprijinirea 
pacienților pentru trialuri clinice, Colaborarea cu 
specialiști. De asemenea am participat la toate sesiunile 
plenare, care se refereau la tumori gastro-intestinale 
stromale (GIST).

Consider esențial de asemenea prezența și 
mărturiile pacienților deoarece reprezintă o motivare 
în continuarea și aprofundarea cercetărilor, în scopul 
de a oferi o calitate a vieții cât mai bună. Faptul 
că în cadrul conferinței s-a abordat problematica 

persoanelor diagnosticați cu forme 
rare de cancer,  a evidenția aspectele 
cu adevărat importante, cu care se 
confruntă pacienții. M-a impresionat 
devotamentul și implicarea specialiștilor 
de a oferi informații extrem de utile 
despre formele rare de cancer (GIST 
- CML), cele mai bune metode de 
tratament, și mijloace de a face față 
unui astfel de diagnostic. 

Toate aceste lucruri au impact 
constructiv în vieților multor  oameni, 
de accea organizarea  unor astfel 
de evenimente trebuie încurajate și 
sprijinite în permanență.

Juhos Emese, psihopedagog 
APWR

Noi orizonturi în tratarea cancerului
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Evenimente
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Ziua de 1 Iunie a fost celebrată şi de către copiii 
din Proiectul „Big Brother Big Sister”  care, alături 
de voluntari, au participat la cea de a V-a ediţie a 
Olimpiadei Speciale pentru persoane cu dizabilităţi. 
Evenimentul, organizat de către Direcţia pentru 
Sport Sălaj, Direcţia Generală de Asistenţă Socială 
şi Protecţia Copilului  Sălaj, Direcţia de Asistenţă 
Socială Comunitară Zalău, Asociaţia Prader Willi din 
România, Asociaţia Caritas Catolica prin – CICPD  
Zalău, Centrul de Recuperare,Tratament şi  Îngrijire 
“Acasă” s-a desfăşurat în sala de sport a fostei şcoli 
Meseşul din Zalau.

Participanţii, copii şi tineri cu dizabilităţi, 
beneficiari ai serviciilor oferite de către Complexele 
de Servicii Comunitare din Cehu Silvaniei şi din 
Şimleul Silvaniei, Centrul Şcolar pentru Educaţie 
Incluzivă “Speranţa” Zalău, Centrul Şcolar pentru 
Educaţie Incluzivă din Şimleul Silvaniei, diferite 
ONG-uri de profil din judeţ şi Centrul Social de 
Urgenţă s-au bucurat de probele sportive pregătite 
de organizatori - atletism,  baschet - abilităţi 
individuale, tenis de masă şi duble pe paletă şi au 
dat dovadă de mult fair play pe durata               

desfăşurării întregului eveniment. Înainte 
de începerea probelor şi în timpul pauzelor, 
colaboratori de la Fundaţia “Acasă”, de la DGASPC şi 
profesori de sport voluntari au animat participanţii, 
propunându-le o serie de jocuri distractive, de 
energizare care au dezvoltat sentimentul de 
coeziune, au promovat colaborarea şi munca în 
echipă şi au adus buna dispoziţie pe chipurile 
tuturor celor prezenţi.

 Finalul competiţiei a fost marcat de festivitatea 
de premiere, în cadrul căreia toţi participanţii 
au primit medalii şi diplome din partea Special 
Olympics România şi băscuţe inscripţionate din 
partea APWR. Fiecărei instituţii reprezentate i s-a 
înmânat o cupă de către Direcţia pentru Sport Sălaj. 
Însă, cel mai apreciat moment a fost constituirea 
deja binecunoscutului cerc, simbol al Special 
Olympics, în realizarea căruia toţi cei prezenţi şi-au 
dat mâna şi au simţit cum împreună au contribuit 
la desfăşurarea unui eveniment dovadă a omeniei, 
a acceptării necondiţionate şi a iubirii aproapelui.

Amalia Sabău, psiholog APWR

Olimpiada Specială, Zalău, 1 Iunie 2010

Marţi, 29.06.2010 a avut loc a treia întâlnire a 
grupului de suport pentru părinţii a căror copii 
participă la activităţile de terapie personalizată. 
Întâlnirea a fost canalizată pe tema: “Anunţul 
diagnosticului copilului”, la care au participat 7 
părinţi şi doi moderatori (un asistent social şi un 
psiholog).

 S-a încercat o abordare  personală a  temei 
lansate la începutul întâlnirii. Fiecare părinte a 
împărtăşit propria experienţă legată de felul în care 

s-a confruntat cu aflarea diagnosticului copilului, 
dificultăţile întâmpinate în acceptarea dizabilităţii 
cât şi în găsirea soluţiilor privind recuperarea şi 
tratamentul care trebuie urmat.

Părinţii şi-au împărtăşit informaţii, s-au ascultat 
unii pe alţii şi au dat sfaturi pentru cei care se găsesc 
la început de drum în confruntarea cu boala/bolile 
copiilor lor.

Brazdău Maria, asistent social APWR

Grup de suport cu părinții
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Evenimente

În toamna aceasta vom avea mai multe conferințe 
și cursuri importante în domeniul bolilor rare. 

Societatea Română de Genetică Medicală și UMF 
Timișoara organizează în perioada 22-25 septembrie 
2010 la Timișoara, al III-lea Congres Național de 
Genetică Medicală. Acesta este precedat de un 
curs cu titlul Abordarea Interdisciplinară a Bolilor 

Rare (20-22 septembrie).
APWR și Organizația Internațională Prader Willi 

va organiza la Zalău în zilele 29-30 octombrie 2010, 
cea de a II – a Conferință Est Europeană privind 
Sindromul Prader Willi. Mai multe detalii veți gasi 
pe situl www.apwromania.ro. Vă așteptăm cu 
drag.

Echipa APWR

Noutăți

Conferinţa a fost organizată de 
FABC, COPAC, Colegiul Medicilor 
din România, cu participarea 
preşedintelui CAS şi a unui alt reprezentant CAS, în 
calitate de medic oncolog, cu participarea a 16 organizaţii 
ale bolnavilor de cancer din România, şi a altor asociaţii 
colaboratoare din ţară.

Pe parcursul conferinţei au fost purtate numeroase 
discuţii între reprezentanţii pacienţilor oncologi şi 
reprezentaţii CAS, pe tema subvenţionării tratamen-
telor medicamentoase şi a modalităţilor prin care 
acestea ajung la pacienţi în perioada de criză. Au fost 
semnalate diferite situaţii din ţară unde pacienţii nu au 
putut urma tratamentele medicamentoase din lipsa 
prezenţei acestora în farmacii şi a lipsei fondurilor care au 
pus farmaciile în imposibilitate de achiziţie și distribuire a 
medicamentelor pe bază de reţetă. 

Au avut loc prezentări în plen, cele mai importante 
fiind: 

- Lansarea primului număr al revistei „Învinge 
cancerul”

- Lansarea Ghidului Pacientului Oncologic
- Basmul terapeutic pentru copiii suferind de cancer
- Servicii socio-medicale pentru pacienţii oncologici 

din Franţa
Conferinţa s-a încheiat prin concluzii privind situaţia 

actuală pacienţilor oncologi, privind accesul la tratament 
şi recuperare şi solicitarea sprijinului CAS în îmbunătăţirea 
accesului la tratamente medicamentoase compensate şi 
servicii socio-medicale gratuite.

 Brazdău Maria, asistent social APWR

Participarea 
APWR la  Conferinţa 
Anuală a Federaţiei 

Asociaţiilor 
Bolnavilor de 

Cancer din 
România, Braşov 

25-27.06.2010 s-a 
realizat cu scopul 

reprezentării 
pacienţilor cu 

cancere rare

Peste 200 de farmacişti din judeţele Alba, 
Cluj şi Mureş s-au reunite  în  25- 26 iunie la Sovata 
la prima manifestare dintr-o serie de evenimente 
regionale dedicate lor. Evenimentul a fost organizat 
de compania Huston cu scopul de a dezbate  noile 
modalităţi de compensare de la casele judeţene de 
asigurări de sănătate, o temă foarte controversată 
în lumea medicală.

Coordonatorul științific al evenimentului a 
fost Prof. farm. Marius Bojita, președinte UMF “Iuliu 
Hațieganu” din Cluj-Napoca și membru de onoare 
al Academiei Oamenilor de Știință din România. 
Dorica Dan a participat în prima parte a conferinței 
și a prezentat Planul Național de Boli Rare din 
România și rezultatele Conferinței Europlan..

.
Dorica Dan, Președinte APWR

Manifestarea Houston Farma Practic
Congresul farmaciștilor
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Atelier de creaţie 
Dar…
Am zis că nu voi minţi,  pentru a câştiga sau a nu 
pierde ceva
Dar, am făcut-o…
Am zis că nu voi fi indiferentă faţă de cineva, doar 
pentru a-mi ascunde adevăratele sentimente
Dar, am făcut-o…
	 Am zis că orice ar fi, nu m-aş înjosi ca să 
câştig ceva material
Dar, am făcut-o…
	 Am zis că nu aş înşela pe cineva, doar pentru 
a fi eu mai avantajată
Dar, am făcut-o…

	 Am zis  că nu voi bârfi pe cineva, doar pentru 
a mă simţi eu mai superioară
Dar, am făcut-o…
	 Am zis că nu voi judeca pe nimeni
Dar, am făcut-o…
	 Am zis că nu voi strânge pe cineva în braţe, 
iar apoi să-i dau drumul să plece
Dar, am făcut-o…
	 Am zis că nu voi iubi pe cineva care nu mă 
iubeşte
Dar, asta fac…
	 Am zis că în viaţă, nu voi regreta nimic
Dar, regret toate astea…

Copil inocent
Copil dorit,
Copil iubit.

Ai transformat lacrimile în 
zâmbete,

Apoi zâmbetele în lacrimi.
Fericirea ta este tristeţea altora.

Durerea ta este, este lacrima 
familiei tale

Voioşia ta, dăruia speranţă altora
Şi totuşi, nimeni nu a crezut în 

viaţa ta
Speranţa, ţi-a fost răpită.
Visele erau prea măreţe,

Pentru a le dărui aripi.
Acum depinde doar de tine, să 

înfloreşti
Visele să ţi le împlineşti!!!

Mai departe
Mai departe, vom vedea
Mai departe vom visa, vom spera, vom lupta
Ne vom regăsi sau ne vom pierde,
Vom câştiga sau vom eşua
Vom învăţa sau vom greşi.
Vom iubi sau vom urî,
Vom plânge sau vom râde.
Vom fi noi sau ne vom schimba,
Mai departe vom vedea…

Fericirea
Sentiment profund,
Dorit de toţi, trăit de puţini
Alungat de unii, prin nepăsare
Cerut  de alţii, cu disperare.

Sentiment înălţător,
Păstrat de unii, cu sacrificii mari
Toată viaţa te vom căuta,
Cu speranţa că într-o zi te vom 
avea.

Simona Câra

Atel-
ier de 
creaţie 

Atel-
ier de 
creaţie 

Atel-
ier de 
creaţie 

Poezii Simona
Câra 
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Mărturisiri
Inima mea, iţi cântă

Măicuţă Sfântă,
Preaiubită,
Inima mea, cu dor iţi cântă.
Cea mai curată-ntre fecioare,
Tu fii a mea
Mângâietoare.
Căci totu-i trist
Pe acest pământ,
Și mă trezesc ades
Plângând.
Și doar la Sfânta Ta icoană
Simt dragostea
Că mă-nconjoară.
Simt îngerii
Că-mi sunt aproape
În miez de zi,
În miez de noapte.
Simt linişte
Și fericire,
Și părinteasca ta iubire.

Delia Știrb

La icoana ta

Ploi de argint
Și praf de stele
Sunt toate lucrurile mele,
Și la icoana ta, Fecioară,
Cu îngerii
Ce te-nconjoară
Iţi cânt și eu
Cu glas duios
Și iţi aduc
Smerit prinos.
Ți-adun buchet de rugăciune
De gând curat
Și fapte bune.
Și-apoi te rog,
De s-ar putea 
Ca mila și-ndurarea ta
Cu dragoste să ne-nsoțească
În viața noastră
Pământească.

Delia Știrb



Actualizare Proiect

Luna iunie a fost concentrată 
în jurul construcției clădirii Cen-
trului Pilot și a provocărilor și 
problemelor cauzate de inundații și 
amplasamentul clădirii, pregătirilor 
pentru Conferința Europlan, organi-
zării activităților de intervenție cu 
beneficiarii și a olimpiadei speciale. 
Membrii comitetului de monitorizare 
a clădirii s-au consultat în vederea 
găsirii celor mai bune metode de 
întărire a terenului pentru ca terenul 
să nu alunece în viitor și au invitat 
un consultant de la Facultatea de 
Arhitectură din Cluj pentru a ne 
oferi o soluție în acest sens. Pentru 
că au fost multe ploi în această 
perioadă s-au continuat lucrările 
de recompartimentare interioară a 
clădirii vechi.

Conferința EUROPLAN organizată 
în București la Palatul Parlamentului, 
în zilele de 18-19 iunie 2010, în 
parteneriat cu Ministerul Sănătății, sub 
patronajul Comisiei de Sănătate din Camera Deputaților 
de către ANBRaRo – Alianța Națională pentru Boli Rare 
România, SRGM – Societatea Română de Genetică 
Medicală, Orphanet România și UMFT – Universitatea 
de Medicină și Farmacie Timișoara au adoptat la final 
o rezolutie care a fost transmisă Ministerului Sănătății 
pentru includerea Planului Național de Boli Rare în 
Strategia Națională de Sănătate Publică.

Acest lucru va avea ca rezultat creșterea calității vieții 
pacienților cu boli rare dar și eficientizarea economică a 
sistemului sanitar. 

În cadrul conferinței Europlan am organizat un 
eveniment de promovare a proiectului NoRo și întâlnirea 
Comitetului Național pentru Boli Rare. A participat un 
reprezentant al partenerilor din Norvegia de la Centru 
FRAMBU și un reprezentant din partea Innovation 
Norway. Evenimentul a avut un success deosebit în 
rândul participanților la conferință.

Marţi, 29.06.2010 a avut loc a treia întâlnire a 
grupului de suport pentru părinţii a căror copii participă 
la activităţile de terapie personalizată. Întâlnirea a fost 
canalizată pe tema: “Anunţul diagnosticului copilului”, la 
care au participat 7 părinţi şi doi moderatori (un asistent 
social şi un psiholog).

S-a încercat o abordare personală a temei lansate la 
începutul întâlnirii. Fiecare părinte a împărtăşit propria 
experienţă legată de felul în care s-a confruntat cu aflarea 
diagnosticului copilului, dificultăţile întâmpinate în 
acceptarea dizabilităţii cât şi în găsirea soluţiilor privind 
recuperarea şi tratamentul care trebuie urmat.

Părinţii şi-au împărtăşit informaţii, s-au ascultat unii 
pe alţii şi au dat sfaturi pentru cei care se găsesc la început 
de drum în confruntarea cu boala/bolile copiilor lor.

Am organizat 2 grupuri de pacienți la Fundația ACASĂ, 
grupuri mixte de această dată, formate din 16 persoane 
(Scleroză multiplă, Sindrom Down și PKU, Sindrom 

Angelman, Rett, Distrofie Musculară, Hipomelanoză) care 
au beneficiat de servicii de reabilitare, evaluare genetică, 
psihologică și activități socio-educative. 

Ziua de 1 Iunie a fost celebrată şi de către copiii și tinerii 
noștri prin participarea la cea de a V-a ediţie a Olimpiadei 
Speciale pentru persoane cu dizabilităţi, bucurându-se 
de probele sportive pregătite de organizatori - atletism, 
baschet - abilităţi individuale, tenis de masă şi duble 
pe paletă şi au dat dovadă de mult fair play pe durata 
desfăşurării întregului eveniment. Înainte de începerea 
probelor şi în timpul pauzelor, colaboratorii de la 
Fundaţia “Acasă”, de la DGASPC şi profesori de sport 
voluntari au animat participanţii, propunându-le o serie 
de jocuri distractive, de energizare care au dezvoltat 
sentimentul de coeziune, au promovat colaborarea şi 
munca în echipă şi au adus buna dispoziţie pe chipurile 
tuturor celor prezenţi.

Finalul competiţiei a fost marcat de festivitatea de 
premiere, în cadrul căreia toţi participanţii au primit 
medalii şi diplome din partea Special Olympics România 
şi băscuţe inscripţionate din partea APWR. Fiecărei 
instituţii reprezentate i s-a înmânat o cupă de către 
Direcţia pentru Sport Sălaj. Însă, cel mai apreciat moment 
a fost constituirea deja binecunoscutului cerc, simbol al 
Special Olympics, în realizarea căruia toţi cei prezenţi 
şi-au dat mâna şi au simţit cum împreună au contribuit 
la desfăşurarea unui eveniment dovadă a omeniei, a 
acceptării necondiţionate şi a iubirii aproapelui. 

S-au finalizat documentele de autorizare a celor 4 
cursuri de formare și s-au depus dosarele la Direcția 
Muncii pentru evaluare.

Am participat și la conferințe și întâlniri organizate 
de alte organizații cu care colaborăm în diverse rețele 
pentru a promova proiectul și activitățile APWR.

Dorica Dan, Coordonator proiect
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NoRo - Parteneriat Norvegiano - Român 
pentru progres în bolile rare - iunie 2010
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June was focused on the construction work of the Pilot 
Reference Center building, the challenges and problems 
caused by flood and location of the building, preparing the 
Europlan Conference, organizing the intervention activities 
for our beneficiaries and Special Olympics.

Building monitoring committee members were 
consulted to find the best ways to strengthen the land in 
order to avoid landslide in the 
future, therefore we have invited 
a consultant from the Faculty of 
Architecture from Cluj-Napoca, to 
give us a solution for this.

Because of the rainy weather 
in this period of time, the 
repartitioning work was continued 
inside the old building.

EUROPLAN Conference held at 
the Parliament Palace in Bucharest, 
on June 18-19, 2010, in partnership 
with Ministry of Health, under the 
support of the Health Committee of 
the Chamber of Deputies, RONARD 
- Romania National Alliance for Rare 
Diseases, RSMG - Romanian Society 
of Medical Genetics, Orphanet 
Romania and UMPT - University of 
Medicine and Pharmacy Timisoara 
adopted a final resolution which 
was sent to the Ministry of Health 
to implement the National Plan for 
Rare Diseases and to introduce it 
the National Public Health Strategy.

This will increase the quality of life of patients with rare 
diseases but also the economic efficiency of the health 
system.

During the Europlan Conference we organized an event 
to promote the NoRo project and a Rare Diseases National 
Committee meeting.

The Conference was attended by a representative of our 
partners from FRAMBU Center, Norway and a representative 
from Innovation Norway. The event was a great success 
among the participants at the conference.

Tuesday, June 29, was held the third meeting of support 
group for parents whose children participate in the activities 
of behavioral therapy.

The meeting was focused on the following topic “Child 
diagnosis announcement” which was attended by seven 
parents and two moderators (one social worker and a 
psychologist).

At the beginning of the meeting it was tried a personal 
approach of the topic.  Each parent has shared their own 
experience in how they faced the diagnosis announcement 
of their child, difficulties in acceptance of disability and in 
finding solutions for recovery and treatment which needs to 
be followed.

Parents have shared information, they listened to each 
other and gave advice to those who are on the road in 
dealing with illness / disease of their child.

We organized two groups of patients at the ACASA 
Foundation, this time we had mixed groups consisting of 
16 persons (Multiple Sclerosis, PKU and Down syndrome, 

Angelman syndrome, Rett syndrome, Muscular Dystrophy, 
Hypomelanosis) they received rehabilitation services, 
genetic assessment, psychological and socio-educational 
activities.

The day of June 1, was celebrated by our children and 
youth by participanting in the Fifth edition of the Special 
Olympics for people with disabilities, enjoying the sport 

activities prepared by the organizers - athletics, basketball 
- individual skills, table tennis, they have shown fair play over 
the entire event.

Before starting the sport activities and during breaks, our 
colaborators from the ACASA Foundation, Child Protection 
and teacher volunteers animated the sports participants, 
offering them a series of fun and energizing games, which 
developed a sense of cohesion, they promoted collaboration, 
teamwork and they brought smile on the faces of all those 
present.

The end of the competition was marked by the award 
ceremony, in which all participants received medals and 
diplomas from the Special Olympics Romania and hats with 
inscription from RPWA.

Each institution recieved a trophy cup from Sports 
Department Salaj. 

But the most appreciated moment was already the well-
known circle formation, a symbol of the Special Olympics, 
all those present gave their hands and felt like all together 
have a contribution in organizing the event as a proof of 
humanity, unconditional acceptance and love.

The documents of authorization of the 4 training courses 
were finalized and put forward to Labour Department for 
evaluation.

We attended several conferences and meetings, 
organized by other organizations with whom we 
collaborate in several networks to promote the project and 
our activities.

Traducere Juhos Emese 

Norwegian-Romanian Partnership (NoRo) 
for Progress in Rare Diseases - June 2010
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