
Vizită de lucru la 
Frambu - Norvegia 
Patru membrii ai echipei APWR au fost la Centrul pentru Boli Rare FRAMBU din 
Norvegia în perioada 15-19 noiembrie 2010. Scopul vizitei a fost schimbul de experienţă, 
mai exact urmărirea modului de funcţionare a centrului de lângă Oslo, 
pentru a dezvolta serviciile din Centrul Pilot de Referinţă pentru Boli Rare din Zalău, 
asemănător modelului norvegian. 
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Partenerii se prezintă

�          Oameni Rari şi Bolile Rare

Rotary Views
I first came to Zalau on behalf of the Rotary 

Club of Woodhall Spa to investigate a joint project 
with ROAD in the City and was introduced to 
Dorica and Tibi Dan. So began a cooperation and, 
of great importance to me, a friendship which I 
much value.

I first visited the APWR building when it was 
windowless and derelict. Tibi explained to me 
his and Dorica’s vision for the Centre. Who could 
possibly have imagined back then what we see 
today?  I doubt if Dorica and Tibi had, at that time, 
any real idea of where that small, but incredibly 
important, beginning would lead. Each time I visit 
I am astounded by the developments inspired by 
Dorica and Tibi both in the APWR building and, more 
recently the huge project in the city centre by the 
Municipiul Zalau. The dedication and sheer hard 
work they display never ceases to amaze me. They 
are ably assisted by equally dedicated colleagues 
who support the principles of the Association.

It is in recognition of these admirable qualities 
and their demonstration of the Rotary motto, 
Service above Self, that I was able, with the full 
approval of my Rotary Club in England, to honour 
both Dorica and Tibi with a Paul Harris Award. 

I give numerous presentations on our work in 
Romania to many varied groups in England and 
always cite APWR as a marvellous example of a 
small project which was initially very local and 
now has mushroomed into an organisation which 
has worldwide contacts and influence. It was 
following one of these talks to a Rotary meeting 
that I was given an anonymous donation to use as 
I saw fit. I was delighted to be able to give some 
financial support the Bobald Summer Camp in Satu 
Mare County. 

However, it is not simply financial support, 
necessary though this is, which is the core of 
an organisation such as APWR. It is the people 
who are prepared to get themselves involved in 
helping others who are less fortunate for whatever 
reason. To witness the joy, involvement and social 
interaction of the young people at events such as 
the Mini Olympics is humbling indeed and to read 
of the progress many have made is heart-warming. 
I am looking forward to seeing the new centre in 
operation and wish all involved the success they so 
richly deserve.

James Cork
Past President Woodhall Spa Rotary Club

Viziunea Rotary
Prima dată am venit la Zalău, în numele Clu-

bului Rotary Woodhall Spa pentru a investiga un 
proiect comun cu ROAD şi atunci i-am cunoscut 
pe Dorica şi Tibi Dan. Astfel a început o colabora-
re importantă pentru mine şi o prietenie la care 
ţin foarte mult. 

Am vizitat prima dată sediul APWR atunci 
când era fără ferestre şi în ruine. Tibi mi-a expli-
cat viziunea lui şi a Doricăi privind Centrul. Cine 
şi-ar fi putut imagina, atunci ce o să vedem as-
tăzi? Mă îndoiesc că atunci Dorica şi Tibi au ştiut 
că acea mică idee o să ducă la ceva atât de mare 
şi de important. De fiecare dată când i-am vizi-
tat am fost uimit de evoluţia atât privind sediul 
APWR dar mai recent privind proiectul important 
din centrul Municipiul Zalău. Dăruirea şi munca 
grea de care dau dovadă m-au uimit tot timpul. 
Ei sunt înconjuraţi de persoane la fel de dedicate 
care susţin principiile asociaţiei. 

În recunoaşterea acestor calităţi admirabi-
le şi demonstrarea lor de către motto-ul Rota-
ry, „datoria mai presus de orice”, am reuşit, cu 
aprobarea deplină a Clubului Rotary din Anglia, 
în a-i onora pe Dorica şi pe Tibi cu Premiul Paul 
Harris. 

Eu fac numeroase prezentări cu privire la 
munca noastră din România pentru multe grupuri 
variate din Anglia şi întotdeauna dau ca exemplu 
APWR un model minunat de proiect care a fost 
iniţial local, iar acum a luat amploare într-o or-
ganizaţie care are contacte şi influenţe la nivel 
mondial. După o astfel de prezentare la o întâlni-
re Rotary am primit o donaţie anonimă pentru a 
o folosi cum credeam de cuviinţă. Am fost încân-
tat să ofer sprijin financiar pentru organizarea 
Taberei de vară Bobald din judeţul Satu Mare. 

Esenţa organizaţiei APWR nu este doar suport 
financiar simplu oricât de necesar ar fi şi acesta. 
Esenţa organizaţiei este de fapt că oamenii sunt 
pregătiţi să se se implice în a-i ajuta pe alţii care 
sunt mai puţin norocoşi. Îţi încălzeşte inima să 
vezi bucuria, implicarea şi interacţiunea socială 
a tinerilor la evenimente precum Mini Jocurile 
Olimpice şi să vezi câte progrese au făcut aceş-
tia. Aştept cu nerăbdare să văd noul centru în 
funcţiune şi doresc tuturor persoanelor implicate 
numai succes. 

  James Cork
Past President Woodhall Spa Rotary Club
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Mă numesc Bucătaru Daniela, mama lui Timotei 
Bucătaru.

Activităţile de grup desfăşurate de d-na Amalia 
la Fundaţia Acasă au fost pline de creativitate. Am 
văzut că toţi copii abia o aşteptau, inclusiv Timotei. 
Activităţile care le-a desfăşurat împreună cu ei şi-au 
atins scopul. Mi-a plăcut enorm cum relaţiona cu ei, şi 
cum le capta atenţia prin jocuri pline de creativitate 
şi educative. Am rămas surprinsă când l-am văzut pe 
Timotei că nu plânge după mine, când îl las singur. Şi 
acest lucru vorbeşte de la sine. 

A fost o deosebită plăcere să o cunosc pe ea şi pe cei 
care au venit împreună cu ea. 

Toată stima pentru activitatea pe care o 
desfăşoară.

Bucătaru Daniela

Doar iubirea
E cheia magică IUBIREA
Care deschide orice poartă,
Cu mii de chei de-ar fi închisă,
Şi chiar cu lacăt ferecată.

Ce luminează orice suflet,
Ce-I plin de ură, întunecat,
Şi doar IUBIREA ne salvează,
De patimi grele şi păcat.

Şi doar IUBIREA te înalţă,
Până la ceruri şi mai sus,
Ţi-aduce îngerii aproape, 
Şi-un soare fără de apus.

Şi doar IUBIREA-ţi dă putere
Să treci prin viaţă surâzând,
Şi să priveşti mereu-nainte,
Să nu te întristezi nicicând.

E doar IUBIREA ce te-ajută
Să te ridici atunci când cazi,
Şi ca o candelă în noapte,
Neîncetat, mereu să cazi.

E doar IUBIREA ce te-nvaţă,
Să ierţi mereu, şi să accepţi 
Că uneori trecând prin viaţă,
E-atât de simplu să greşeşti.

Şi doar IUBIREA te ajută
Să te jertfeşti în orice zi
Şi chiar şi dincolo de moarte,
IUBIREA-n veci va bizui.

Şi doar IUBIREA e cărarea
Care ne duce la Iisus
Şi simţi că mai presus de asta,
Chiar nu mai e nimic de spus.

Doar din IUBIRE pentru oameni,
VIAŢA şi-a dat Iisus Hristos.
Cuvântul magic e  „IUBIRE”,
Cuvântul cel mai luminos.                                                        

Delia Ştirb

Înfricoşând solemnităţile
Rânjetul ca o rană a sărutului 
pedepsea ochii trişti ai spânzuratului,

gurile reci din mijlocul argilei
înfiorau ţinutul barbar
cu trufia scâncetului,

spre înălţimi mă înălţam stingher
redeflorând tăriile

Porumb Darius

Din această experienţă am rămas profund 
impresionată de cum sunt trataţi copii noştri, cu 
multă afectivitate şi dragoste de către colectivul de 
specialişti. Ca părinte am avut multe de învăţat de la 
dumneavoastră şi doresc să vă mulţumesc pe această 
cale. Impresii plăcute, frumoase de la toate activităţile 
efectuate de la începutul programului până la sfârşitul 
lui. 

Vom veni cu multă plăcere la centru şi vă mulţumim 
tuturor care faceţi mai uşoară viaţa copilului cu boli 
rare.

Dumitraşcu Gheorghiţa
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Impactul social şi economic al bolilor rare a impus eforturi considerabile în 
studiul etiopatogeniei şi posibilităţilor terapeutice, în ultimii ani 
descoperindu-se medicamente inovatoare autorizate pe piaţa 
Uniunii Europene ca agenţi terapeutici eficienţi pentru o serie de 
boli rare.  Conform Recomandărilor Forumului Farmaceutic UE 
– „Îmbunătăţirea accesului la medicamente
orfane pentru toţi cetăţenii UE afectaţi” – adoptate de 
Statele Membre pe 2 octombrie 2008, obiectivul principal 
actual este  promovarea dezvoltării sustenabile a 
medicamentelor orfane de valoare şi îmbunătăţirea 
accesului sustenabil la aceste medicamente 
pentru toţi cetăţenii afectaţi în UE. 

Cum ar putea fi îmbunătăţit accesul la
medicamentele orfane pentru pacienţii 
cu boli rare din România?

Există eforturi susţinute pentru identificarea de 
noi medicamente, numite medicamente „orfane”, 
în condiţiile în care au aplicabilitate în afecţiuni 
prezente la mai puţin de 2/10.000 de indivizi. 
La nivel european, cercetările în acest domeniu sunt 
controlate de Comitetul pentru produse farmaceutice orfane 
(Committee for Orphan Medicinal Products) din cadrul Agenţiei 
Europene a Medicamentului (European Medicines Agency - EMA). 
Acest comitet a analizat în ultimii 10 ani mai mult de 800 de propuneri 
de medicamente, avizând favorabil utilizarea a 50 de astfel de preparate 
valabile în toate ţările Uniunii Europene şi cert dovedite ca fiind eficiente 
şi benefice pentru o serie de boli rare şi foarte rare. 

Pentru îmbunătăţirea accesului pacienţilor români cu boli rare la 
medicamente orfane propunem stabilirea unei strategii naţionale pentru 
asigurarea  tratamentului şi reabilitării pacienţilor cu boli rare, care să 
cuprindă:

1. Realizarea şi punerea în circulaţie  de către Comisiile Medicale ale 
Ministerului Sănătăţii, Comitetul Naţional de Boli Rare a protocoalelor de 
diagnostic, tratament şi îngrijire în principalele boli rare (sau grupuri de boli 
rare) în asociere cu Ministerul Sănătăţii, Casa Naţională de Asigurări de Sănătate 
şi Ministerul Muncii, Familiei şi Protecţiei Sociale.

2. Actualizarea anuală şi diseminarea protocoalelor terapeutice şi a listei EMA de 
medicamente orfane în întreaga reţea medicală, indiferent de specializare, prin 
intermediul Casei Naţionale de Sănătate, a reprezentanţelor din teritoriu şi a Direcţiilor 
Sanitare Judeţene.  
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3. Realizarea unui registru computerizat al pacienţilor 

diagnosticaţi cu boli rare (pe grupuri de boli rare) şi 
actualizarea trimestrială a acestuia ca urmare a 

raportărilor centrelor teritoriale; registrul trebuie să 
cuprindă o evidenţă clară a bolilor rare pentru care 

există terapie specifică (inclusiv medicamentele 
orfane din lista EMA). 

4. Realizarea şi păstrarea funcţională 
a unei comunicări eficiente între 
Comitetul Naţional de Boli Rare, 

Ministerul Sănătăţii, Casa Naţională 
de Sănătate şi reprezentanţele 

judeţene privind registrul de boli 
rare şi secţiunea cu pacienţii 

pentru care există o 
terapie specifică.

5. Facilitarea întocmirii 
şi fluidizarea transferului 
documentaţiei necesare 

obţinerii accesului la 
medicamentul specific 

pentru o anumită boală rară.

6. Primirea în program a 
pacienţilor nou diagnosticaţi, 

imediat după întocmirea 
documentaţiei necesare de către 

medicul curant şi a înregistrării 
acestora în registrul de boli rare, 
în secţiunea cu terapie specifică 

valabilă.  

7. Rambursarea, în 
anumite situaţii*, a 
costurilor terapiei 

pentru pacienţii 
care, îndeplinind 

toate criteriile 
de selecţie 

pentru programul 
terapeutic specific 

(conform documentaţiei 
întocmite de medicul curant în 

acord cu protocolul de terapie) şi-au 
achiziţionat din fonduri proprii medicamentul 

necesar. (*-urgenţă terapeutică, imposibilitatea 
continuării terapiei prin absenţa aprovizionării cu medicamentul 

specific).

8. Monitorizarea fiecărui pacient care urmează o terapie 
specifică, pe baza raportărilor întocmite de medicul curant, 

cu scopul de a avea o evidenţă exactă a complianţei şi 
eficienţei terapeutice şi de a permite raportările necesare 

studiilor epidemiologice şi grupului de lucru al EMA. 

Comitetul Naţional de Boli Rare
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În perioada 29 octombrie – 17 noiembrie 2010, în 
baza parteneriatului pe care Asociaţia Prader Willi 
din România îl are încheiat cu Spitalul de recupe-
rare „Acasă”, un grup de opt copii cu sindrom Pra-
der Willi şi Bardet Biedl a beneficiat de serviciile 
de recuperare oferite 
în cadrul spitalului. 

Activităţile au debutat 
cu participarea părin-
ţilor la a doua ediţie a 
Conferinţei Est Euro-
pene privind Sindromul 
Prader Willi, desfăşu-
rată la Grand Hotel Se-
verus din Zalău, în 29-
30 octombrie 2010. În 
timp ce părinţii au luat 
parte la lucrările din 
cadrul conferinţei, co-
piii s-au jucat împreună 
cu voluntarii de la orga-
nizaţia „Salvaţi copiii!” 
Timişoara. 

În zilele ce au urmat 
conferinţei, copiii s-au 
bucurat de activităţi 
de consiliere de grup, 
activităţi educative, recreative şi de socializare 
desfăşurate de către psiholog Amalia Sabău, iar 
părinţii, de suportul social oferit de către asistent 
social Darius Porumb. 

Periplul de activităţi şi diversitatea acestora a 
contribuit decisiv la formarea coeziunii grupu-
lui. Pe întreaga durată a desfăşurării activităţilor, 
voia bună, râsetele, aplauzele şi încurajările au 

luat prim planul. Împreună şi sprijiniţi la nevoie, 
copiii – TIMOTEI, FABIANA, IONELA, MĂDĂ, MARIA, 
OANA - au deprins tainele lucrului în perechi sau în 
echipă, au învăţat să-şi exprime emoţiile în mod 
adecvat, să-şi verbalizeze trebuinţele pe care le 

au, să-şi sporească gradul de autonomie în raport 
cu părintele însoţitor. Prin intermediul jocurilor, 
al art-terapiei şi ergoterapiei, copiii şi-au însuşit 
unele achiziţii şcolare şi au găsit modalităţi adec-
vate de manifestare, iar ca şi un corolar al acti-
vităţilor  desfăşurate, au realizat o ramă pentru 
poza de grup cu PRIETENII de la Acasă. 

Amalia Sabău, psiholog APWR

Scopul întâlnirii: Genzyme şi-a propus să infor-
meze membrii consiliului în calitate de reprezen-
tanţi ai comunităţii pacienţilor, pe subiecte de 
interes ale pacienţilor, la cererea acestora. Din 
partea ANBRaRo a participat Dorica Dan, la invi-
taţia Genzyme.

Alte obiective:
• Schimb de experienţă între pacienţi – perspec-

tive, subiecte-cheie pentru pacienţii cu boli 
metabolice;

• 	 Facilitarea dezvoltării de iniţiative de colabo-
rare şi suport la nivel EU;

• 	 Facilitarea oportunităţii de networking între 
membrii comitetului consultativ.

A fost prezentată legislaţia europeană şi norme-
le de bază care reglementează colaborarea între 
pacienţi şi industrie. Există multe posibilităţi pen-
tru organizaţiile pacienţilor de a colabora, atâta 
timp cât normele naţionale şi internaţionale sunt 
îndeplinite. A fost iniţiată colaborarea pentru or-
ganizarea unui curs pentru bolile neuromusculare 
în România, anul viitor, prin proiectul european 
TreatNMD.

Dorica Dan, preşedinte APWR

Întâlnirea Grupului Consultativ de Pacienţi Europeni 
organizat de Genzyme la Amsterdam, 16 - 17 noiembrie 2010

Evenimente

Prietenii mei de la Acasă
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Întâlnirea trimestrială a Consiliului Director Eu-
rordis la care a participat şi Dorica Dan- membră 
în Comitetul Director, a avut loc la Paris la sediul 
nou Eurordis. S-au discutat principalele proiecte 
din anul 2010, planul strategic pe 2011, implica-
rea EURORDIS în diverse proiecte Europene, situ-
aţia financiară Eurordis la sfârşit de an, proiectul 
Europlan şi Ziua Bolilor Rare. S-a discutat şi noua 
organigramă Eurordis şi evenimentul ce va fi or-
ganizat la Bruxelles de Ziua Bolilor Rare. Au fost 

prezentate rezultatele preliminare ale cercetării 
privind accesul la medicamente orfane în Europa 
şi proiectul CAVOD.

De asemenea, a fost analizată şi implicarea gru-
pului de pacienţi în cadrul EUCERD- Comitetul de 
Experţi al Uniunii Europene pentru Bolile Rare 
care urmează să aibă prima întâlnire la începutul 
lunii decembrie. 

Dorica Dan, preşedinte APWR

Întâlnire BoD EURORDIS Paris, 19 – 20 noiembrie 2010

Etapa pregătitoare pentru activitatea 
de meloterapie sau terapie prin muzică, 
a presupus o întâlnire cu voluntarii din 
cadrul proiectului Big Brother Big Sister. 
Această întâlnire a avut loc la sediul Aso-
ciaţiei Prader Willi în data de 4 noiem-
brie. Scopul întâlnirii a fost de a explica 
voluntarilor noţiunea de meloterapie, ce 
activităţi poate să includă, beneficiile 
acesteia şi nu în ultimul rând copiii care 
vor fi implicaţi în activitate. Voluntarii au 
fost receptivi şi şi-au manifestat interesul 
adresând întrebări legate atât de melote-
rapie cât şi de diagnosticul copiilor, nevo-
ile acestora şi dificultăţile pe care le pot 
întâlni. În ceea ce priveşte structura ac-
tivităţii de meloterapie, copiii care sunt 
beneficiari ai asociaţiei au fost împărţiţi 
în două grupe, iar în fiecare grupă s-au înscris un 
număr de 4 voluntari. Până la vacanţa de sărbă-
tori am stabilit pentru grupa I, două întâlniri, în 
data de 25 noiembrie şi 9 decembrie, iar pentru 
grupa II, am stabilit în data de 2 decembrie şi 16 
decembrie. 

De asemenea s-a făcut şi o demonstraţie a câtor-
va exerciţii de meloterapie, având astfel posibi-
litatea să îşi formeze o idee despre cum se vor 
desfăşura viitoarele întâlniri.  

Această etapă a fost urmată de întâlnirea propriu-
zisă a voluntarilor cu copiii din prima grupă, în 

data de 25 noiembrie. Atmosfera primitoare 
a făcut posibilă acomodarea imediată atât a 
copiilor cât şi a voluntarilor în desfăşurarea 
activităţii, aspect ce a facilitat şi interac-
ţiunea dintre ei. Am început cu un cântec 
pentru a ne familiariza cu numele partici-
panţilor, după care fiecare dintre copii şi-a 
căutat câte un instrument răsfirat în sala de 
terapie. Cu câte un instrument găsit, copiii 
împreună cu voluntarii şi echipa APWR, am 
continuat activitatea prin diverse exerciţii 
propuse, atât de către noi cât şi de către 
voluntari. În tot acest timp voluntarii au fost 
alături de ei pentru a intervenit în momentul 
în care copiii au avut nevoie de îndrumări. 

Darkó Emese, psihopedagog  APWR

Activitatea de meloterapie
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Evenimente

Al XI - lea Workshop EPPOSI privind Parteneriatul 
pentru Bolile Rare şi dezvoltarea de terapii a avut 
loc la Praga în perioada 29-30 noiembrie 2010. Din 
partea APWR a fost invitată Dorica Dan, în calitate 
de membră în EUCERD.

Pacienţi, academicieni şi industria s-au reunit  
pentru a analiza situaţia bolilor rare în Europa 
şi pentru a emite recomandări experţilor din sis-
temele de sănătate pentru o mai bună îngrijire 
pentru pacienţii care suferă de boli rare de pe 
teritoriul UE.

Opt recomandări la adresa neajunsurilor privind di-
agnosticul, tratamentul şi îngrijirea pacienţilor cu 
boli rare în UE au fost convenite în cadrul work-

shopului. Cercetătorii, academicienii, ONG-urile şi 
industria din peste 20 de ţări europene şi-au alătu-
rat forţele la conferinţa organizată de EPPOSI (Plat-
forma Europeană pentru Organizaţiile de Pacienţi, 
Ştiinţă şi Industrie), sub tema, „Lucrând împreună 
pentru a defini Cercetarea, Regulamentul şi Realită-
ţile specifice pentru Comunitatea Bolilor Rare UE”. 
Evenimentul a avut loc sub auspiciile Ministerului 
Ceh al Sănătăţii, iar vorbitorii au cerut guvernelor 
europene să lucreze împreună pentru a aborda di-
ferenţa între cercetare şi dezvoltarea de tratamen-
te pentru bolile rare şi accesul real al pacienţilor la 
serviciile de sănătate.

Dorica Dan, preşedinte APWR

Al XI - lea Workshop EPPOSI privind 
Parteneriatul Bolilor Rare şi dezvoltarea de terapii

În cadrul Zilelor Învăţământului Sălăjean, s-a lan-
sat, joi, 18 noiembrie 2010, la Grădiniţa cu pro-
gram prelungit „Dumbrava Minunată”, proiectul 
pe tema educaţiei incluzive „Suntem diferiţi, dar 
totuşi la fel!”. 

Dorind construirea unei societăţi în care valori 
cheie precum toleranţa, solidaritatea, convieţui-
rea şi ajutorarea reciprocă să ghideze relaţiile în-
tre oameni, cinci instituţii colaborează la imple-
mentarea acestui proiect: Centrul Şcolar pentru 
Educaţie Incluzivă ”SPERANŢA” Zalău, Grădiniţa 
cu program prelungit ”DUMBRAVA MINUNATĂ” Za-
lău, Şcoala ”MIHAI EMINESCU” Zalău, Şcoala cu 
clasele I-IV Popeni şi Asociaţia Prader Willi din Ro-
mânia.

În spiritul unei educaţii pentru toţi şi cu scopul 
de a creşte calitatea vieţii persoanelor cu diza-

bilităţi, preocupările actuale ale şcolii româneşti 
urmăresc egalizarea şanselor la educaţie şi nor-
malizarea. Aliniindu-se acestei tendinţe, proiec-
tul vizează creşterea gradului de includere în 
societate a copiilor cu dizabilităţi prin formarea 
unor atitudini de acceptare, înţelegere şi ajutora-
re reciprocă în rândul preşcolarilor şi al şcolarilor 
mici.  

Toţi cei prezenţi la acest eveniment şi-au expri-
mat disponibilitatea de a-şi aduce aportul la im-
plementarea cu succes a activităţilor din cadrul 
proiectului şi, implicit, la făurirea acelei socie-
tăţi prietenoase, în care copiii cu dizabilităţi să 
găsească acceptarea, iubirea şi sprijinul de care 
au nevoie pentru a duce o viaţă cât mai normală 
posibil. 

Amalia Sabău, psiholog APWR

Suntem diferiţi, dar totuşi la fel!

Asociaţia Prader Willi din România în parteneriat 
cu Şcoala Gimnazială „Corneliu Coposu” Zalău a 
desfăşurat pe data de 11 noiembrie 2010 work-
shopul „Noţiuni de educaţie incluzivă”. 36 de ca-
dre didactice de la şcoala parteneră şi invitaţii lor 
de la Grădiniţa „Dumbrava minunată” au dezbă-
tut împreună cu specialiştii noştri Băican Cosmi-
na, Darkó Emese, Mihaiela Fazacaş şi Porumb Da-
rius pe teme cum ar fi: bolile rare, integrarea în 
şcoala de masă a copiilor cu autism, strategii de 
lucru la clasă cu copiii cu ADHD. Au fost dezbătute 
modele teoretice, au fost împărtăşite experienţe 

şi modele de bune practici. Cu această ocazie au 
fost prezentate participanţilor şi cele 5 cursuri de 
formare aflate în oferta de instruire a APWR (ani-
mator socio-educativ, lucrător prin arte combina-
te, pedagog de recuperare, evaluator de compe-
tenţe profesionale, asistent personal al persoanei 
cu handicap grav). Acest workshop va fi urmat în 
anul care vine de alte activităţi de formare, a ca-
drelor didactice din şcolile sălăjene, pe teme de 
educaţie incluzivă.  

Mihaiela Fazacaş, psiholog APWR 

Noţiuni de educaţie incluzivă
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Evenimente

Patru membrii ai echipei APWR 
au fost la Centrul pentru Boli 
Rare FRAMBU din Norvegia în 
perioada 15-19 noiembrie 2010. 
Scopul vizitei a fost schimbul de 
experienţă, mai exact urmărirea 
modului de funcţionare a centru-
lui de lângă Oslo, pentru a dez-
volta serviciile din Centrul Pilot 
de Referinţă pentru Boli Rare 
din Zalău, asemănător modelului 
norvegian. 

În cadrul vizitei am avut ocazia 
să urmărim modul de organizare 
şi desfăşurare al cursului pentru 
pacienţii cu Sindrom Prader Willi 
şi o teleconferinţă pe această 
temă pentru specialiştii implicaţi 
în managementul bolii. 

Vizită de lucru la FRAMBU – Norvegia

Totodată am primit informaţii 
despre organizarea activităţii 
din Frambu, programarea cur
surilor, desfăşurarea cursurilor, 
activităţile de documentare şi 
cercetare din domeniul bolilor 
rare.

Am avut ocazia să vizităm şi un 
Centru de Reabilitare, Nordre 
Aasen, unde în cele 7 săptă-
mâni de activitate cu un anu-
mit pacient se pune accentul 
pe dezvoltarea abilităţii de a 
se hrăni, pe dezvoltarea comu-
nicării şi a mobilităţii.

Conform concluziilor vizitei, Centrul Pilot 
de Referinţă pentru Boli Rare din Zalău va 
trebui să aibă:
•	 specialişti foarte bine pregătiţi în dome-

niul bolilor rare, care să fie implicaţi atât 
în activităţile directe cu beneficiarii, cât 
şi în dezvoltarea cunoştinţelor ştiinţifice 
în acest domeniu;

•	 activităţi foarte bine structurate şi or-
ganizate, centrate pe nevoile bene
ficiarilor;

•	 spaţii de lucru concepute ergonomic, 
adaptate nevoilor speciale ale benefici-
arilor.

Dorim să mulţumim pe această cale partenerilor noştri pentru această experienţă şi pentru modelul 
foarte util cu care au venit în ajutorul dezvoltării serviciilor noastre.                  Lázár Zsuzsa, APWR
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Evenimente

În data de 25-26 noiembrie 2010, Fundaţia Alpha 
Transilvană a organizat la Târgu-Mureş o întâlni-
re în cadrul Forumului anual al prestatorilor de 
servicii pentru persoane cu dizabilităţi intitulat 
„Serviciile pentru persoanele cu dizabilităţi sub 
impactul crizei şi a măsurilor de austeritate din 
România”. Din partea APWR, a participat Porumb 
Darius, asistent social.

În cadrul întâlnirii au avut loc discuţii care au 
avut ca şi obiectiv, îmbunătăţirea serviciilor soci-
ale pentru persoane cu dizabilităţi din România şi      
s-au făcut următoarele recomandări:
• 	 Ratificarea în regim de urgenţă a Convenţiei 

ONU pentru drepturile persoanelor cu dizabili-
tăţi şi modificările legislative care trebuie fă-
cute;

• 	 Realizarea hărţii serviciilor sociale pentru per-
soanele cu dizabilităţi atât pe plan local, cât şi 
pe plan naţional;

• 	 Asigurarea de servicii adaptate la nevoile per-
soanelor cu dizabilităţi cu mai multă atenţie 
pentru ceea ce vor/doresc aceştia şi implica-
rea lor mai intensă în procesul de luare a deci-
ziilor;

• 	 Urgentarea procesului de dezinstituţionaliza-
re în special pentru persoanele cu dizabilităţi 
adulte în paralel cu înfiinţarea formelor alter-
native de servicii;

• 	 Finanţarea serviciilor către persoanele cu 
dizabilităţi trebuie să urmeze beneficiarul şi 
nevoile acestuia;

• 	 Stimularea angajatorilor în vederea angajării per
soanelor cu dizabilităţi prin facilităţi fiscale;

• 	 Direcţionarea fondului de solidaritate către 
serviciile sociale în beneficiul persoanelor cu 
dizabilităţi;

• 	 Creşterea calităţii serviciilor sociale către per-
soanele cu dizabilităţi prin asigurarea formării 
personalului;

• 	 Dezvoltarea angajării asistate şi a serviciilor de 
mediere a muncii pentru persoanele cu dizabi-
lităţi.

Punctele de vedere formulate de către cei 46 de 
participanţi la forum, reprezentanţi ai prestatori-
lor de servicii sociale către persoanele cu dizabi-
lităţi privaţi şi publici din toată ţara, au fost de 
fapt concluziile discuţiilor purtate timp de două 
zile pe marginea unei agende încărcate care a cu-
prins:
• 	 Discutarea detailată a articolelor cuprinse în 

Codul Social propus recent de către Ministerul 
Muncii, Familiei şi Protecţiei Sociale în cadrul 
cărora s-au propus modificări şi s-au formulat 
întrebări de clarificare adresate iniţiatorului 
propunerii legislative;

• 	 Intervenţia secretarului general al EASPD (Aso-
ciaţia Europeană a Prestatorilor de Servicii 
pentru Persoanele cu Dizabilităţi) care a pre-
zentat printre altele rolul pe care EASPD şi-l 
asumă în vederea schimbării de mentalitate în 
domeniul serviciilor sociale care urmăreşte ca 
accentul să se pună pe abilităţile persoanelor 
cu dizabilităţi şi nu pe dizabilitate, astfel asi-
gurând fiecărei persoane aprecierea comunită-
ţii în care astfel se poate integra;

• 	 Ateliere de lucru unde s-a discutat în detaliu 
situaţia serviciilor sociale din România pentru 
copii, servicii pentru adulţi, respectiv situaţia 
atelierelor şi unităţilor protejate;

• 	 O prezentare a Raportului ANED (Reţeaua Aca-
demică Europeană din domeniul Dizabilităţii), 
întocmirea căruia a fost încredinţată experţi-
lor reţelei Dizabnet şi care este coordonat de 
către experta Diana Chiriacescu;

• 	 Discuţii organizatorice şi planul de acţiune al 
reţelei Dizabnet.

Forumul a fost sprijinit financiar de către EASPD 
prin fonduri de la Comisia pe educaţie şi cultură a 
Comisiei Europene prin programul „Europa pentru 
Cetăţeni”.  

Porumb Darius, asistent social APWR

Forumul anual al prestatorilor de servicii pentru persoane 
cu dizabilităţi, 25-26 noiembrie 2010 - Târgu-Mureş

Pe parcursul lunii noiembrie au fost realizate 
două întâlniri la Ministerul Sănătaţii pentru ac-
tualizarea proiectului NoRo şi pentru a finaliza 
detaliile referitoare la achiziţia de echipamente 
pe care Ministerul Sănătăţii urmează să o facă în 
calitate de partener în cadrul proiectului. Întâl-
nirile au avut loc la Unitatea de Implementare a 

Programelor. De asemenea s-a discutat şi despre 
Planul Naţional de Boli Rare care în prezent este 
în dezbatere la comisiile de sănătate din cadrul 
Ministerului. Un punct de vedere în acest sens va 
fi primit în curând, ...sperăm! 

Dorica Dan, preşedinte APWR

Întâlnire Ministerul Sănătăţii



Oameni Rari şi Bolile Rare          13

Actualizare proiect
Parteneriat Norvegiano - Român (NoRo) pentru 

Progres în Bolile Rare, Noiembrie 2010
Pe parcursul 

lunii noiembrie 
am continuat lu-
crările  de cons
trucţie, la Cen-
trul Pilot pentru 
boli rare, profi-
tând de toamna 
prelungită care 
ne-a ajutat să 
finalizăm lucră-
rile exterioare 
la construcţie.

Au fost reali-
zate două întâl-
niri la Ministerul 
Sănătăţii pen-
tru actualiza-
rea proiectului 
NoRo şi pentru a 
finaliza detalii-
le referitoare la 
achiziţia de echi-
pamente pe care Ministerul Sănătăţii urmează să 
o facă în calitate de partener în cadrul proiectu-
lui. Întâlnirile au avut loc la Unitatea de Imple-
mentare a Programelor.

De asemenea s-a discutat şi despre Planul Naţi-
onal de Boli Rare care în prezent este în dezbate-
re la comisiile de sănătate din cadrul Ministerului. 
Un punct de vedere în acest sens va fi primit în 
curând, ...sperăm! 

Patru membrii ai echipei APWR au fost la Cen-
trul pentru Boli Rare FRAMBU din Norvegia în 
perioada 15-19 noiembrie 2010. Scopul vizitei a 
fost schimbul de experienţă, mai exact urmărirea 
modului de funcţionare a centrului de lângă Oslo, 
pentru a dezvolta serviciile din Centrul Pilot de 
Referinţă pentru Boli Rare din Zalău, asemănător 
modelului norvegian. 

În cadrul vizitei au avut ocazia să urmărim mo-
dul de organizare şi desfăşurare al cursului pentru 
pacienţii cu Sindrom Prader Willi şi o teleconfe-
rinţă pe această temă pentru specialiştii implicaţi 
în managementul bolii. Totodată am primit infor-
maţii despre organizarea activităţii din Frambu, 
programarea cursurilor, desfăşurarea cursurilor, 
activităţile de documentare şi cercetare din do-
meniul bolilor rare.

S-a vizitat şi un Centru de Reabilitare, Nordre 
Aasen, unde în cele 7 săptămâni de activitate cu 
un anumit pacient se pune accentul pe dezvolta-
rea abilităţii de a se hrăni, pe dezvoltarea comu-
nicării şi a mobilităţii.

Conform concluziilor vizitei, Centrul Pilot de 
Referinţă pentru Boli Rare din Zalău va trebui să 
aibă:
• 	 specialişti foarte bine pregătiţi în domeniul 

bolilor rare, care să fie implicaţi atât în activi
tăţile directe cu beneficiarii, cât şi în dezvolta-
rea cunoştinţelor ştiinţifice în acest domeniu;

•	 activităţi foarte bine structurate şi organizate, 
centrate pe nevoile beneficiarilor;

•	 spaţii de lucru concepute ergonomic, adaptate 
nevoilor speciale ale beneficiarilor.
În perioada 29 octombrie – 17 noiembrie 2010, 

în baza parteneriatului pe care Asociaţia Prader 
Willi din România îl are încheiat cu Spitalul de re-
cuperare „Acasă”, un grup de opt copii cu sindrom 
Prader Willi şi Bardet Biedl a beneficiat de servici-
ile de recuperare oferite în cadrul spitalului. 

Activităţile au debutat cu participarea părin-
ţilor la a doua ediţie a Conferinţei Est Europe-
ne privind Sindromul Prader Willi, desfăşurată la 
Grand Hotel Severus din Zalău, în 29-30 octombrie 
2010. În timp ce părinţii au luat parte la lucrările 
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din cadrul conferinţei, copiii s-au jucat împreună 
cu voluntarii pentru bolile rare de la organizaţia 
„Salvaţi copiii!” Timişoara. 

În zilele ce au urmat conferinţei, copiii s-au 
bucurat de activităţi de consiliere de grup, ac-
tivităţi educative, recreative şi de socializare 
desfăşurate de către psiholog Amalia Sabău, iar 
părinţii, de suportul social oferit de către asistent 
social Darius Porumb. 

Prin intermediul jocurilor, al art-terapiei şi 
ergoterapiei, copiii şi-au însuşit unele achiziţii 
şcolare şi au găsit modalităţi adecvate de mani-
festare, iar ca şi un corolar al activităţilor desfă-
şurate, au realizat o ramă pentru poza de grup cu 
PRIETENII de la Acasă. 

O altă activitate „oarecum nouă” adresată be-
neficiarilor proiectului a fost cea de meloterapie 
în care am implicat copiii şi voluntarii din proiec-
tul Big Brother Big Sister.

Asociaţia Prader Willi din România în partene-
riat cu Şcoala Gimnazială „Corneliu Coposu” Za-
lău a desfăşurat pe data de 11 noiembrie 2010 
workshopul „Noţiuni de educaţie incluzivă”. 36 de 
cadre didactice de la şcoala parteneră şi invitaţii 
lor de la Grădiniţa „Dumbrava minunată” au dez-
bătut împreună cu specialiştii noştrii, Băican Cos-

mina, Darkó Emese, Mihaiela Fazacaş şi Porumb 
Darius pe teme cum ar fi: bolile rare, integrarea 
în şcoala de masă a copiilor cu autism, strategii 
de lucru la clasă cu copiii cu ADHD. 

În cadrul Zilelor Învăţământului Sălăjean, s-a 
lansat, joi, 18 noiembrie 2010, la Grădiniţa cu 
program prelungit „Dumbrava Minunată”, proiec-
tul pe tema educaţiei incluzive „Suntem diferiţi, 
dar totuşi la fel!”, proiect în care suntem parte-
neri în scopul făuririi acelei societăţi prietenoase, 
în care copiii cu dizabilităţi să găsească accepta-
rea, iubirea şi sprijinul de care au nevoie pentru a 
duce o viaţă cât mai normală posibil.

Întâlnirea trimestrială a Consiliului Director EU-
RORDIS la care a participat şi Dorica Dan- membră 
în Comitetul Director, a avut loc la Paris la noul 
sediu Eurordis. S-au discutat principalele proiecte 
din anul 2010, planul strategic pe 2011, implica-
rea EURORDIS în diverse proiecte Europene, situ-
aţia financiară Eurordis la sfârşit de an, proiectul 
Europlan şi Ziua Bolilor Rare. S-a discutat şi des-
pre Conferinţa Europeană despre bolile rare care 
va fi organizată în 2011 la Zalău cu ocazia deschi-
derii oficiale a Centrului Pilot de Referinţă pentru 
Bolile Rare, cel mai probabil în luna iunie.

Dorica Dan, coordonator proiect
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In November we continued the construction 
works at the Pilot Center for rare diseases, taking 
advantage of the prolonged autumn that has helped 
us to complete the exterior construction work.

During this mounth two meetings take place at 
the Ministry of Health for the update of the project 
and  to complete the details of the aquisition of 
equipment which the Ministry of Health  will do as 
a partner in the project.

The meetings were held at the unit on the 
Program Implementation Unit.

Also we discussed about the National Plan for rare 
diseases, currently under debate in the commisions 
of the Ministry of Health. A point of view on the 
issue will have soon,... we hope!

In 15-19 november 2010 four members of RPWA 
team have been at the Center for Rare Diseases 
Frambu in Norway. The purpose of the visit was 
the exchange of experience, more precisely the 
functioning of the center near Oslo, to develop the 
services for the Reference Pilot Centre for Rare 
Diseases in Zalau, resembling to the Norwegian 
model.

During this visit they had the opportunity to see 
a course for patients with Prader Willi Syndrome 
and a teleconference for specialists involved in the 
management of the disease.    They also visited 
a rehabilitation center called Nordre Aasen, where 
during the 7 weeks with a particular patient are 
taking place activities to develop new abilities, 
communication and mobility. 

As a conclusion the Pilot Reference Center for 
Rare Diseases in Zalau will have: 
•	 highly trained specialists in the field of rare 

diseases, which are involved both in direct 
work with beneficiaries and the development of 
scientific knowledge in this domain;

•	 well structured and organized activities, 
centered on the needs of the beneficiaries; 

•	 ergonomically designed workspaces adapted to 
the special needs of the beneficiaries.
From October 29 to November 17, 2010, based 

on the partnership between Prader Willi Association 
and Acasa Foundation, a group of eight children with 
Prader Willi Syndrome and Bardet Biedl received 
rehabilitation services. 

The activities started with the participation 
of the parents at the 2-nd edition of the Eastern 
European Conference on Prader Willi Syndrome, 
held at the Grand Hotel Severus in Zalau in 29-30 

October 2010. While parents were attending the 
conference, children played with volunteers for rare 
diseases of the organization „Save the children!” 
Timisoara.

The days following the conference, the children 
enjoyed the activities and group counseling, 
educational, recreational and socialization 
conducted by Amalia Sabau psychologist and parents 
participated at the social support offered by social 
worker Darius Porumb. 

Through games, art-therapy and occupational 
therapy, children have learned some school 
purchases, found appropriate ways of expression 
and they have made a picture frame with friends 
from Acasa Foundation.

Another activity „rather new” for beneficiaries 
was the music therapy program in which children 
and volunteers from the Big Brother Big Sister 
project have been involved.

Romanian Prader Willi Association in partnership 
with „Corneliu Coposu” School from Zalau held a 
workshop. 36 teachers from Corneliu Coposu and 
their visitors from the kindergarten “Dumbrava 
minunata” debated and discussed with our 
specialists, Baican Cosmina, Emese Darko, Mihaiela 
Fazacaş and Darius Porumb on different topics such 
as: rare diseases, integration in school for children 
with autism and strategies for working with children 
with ADHD. 

On Thursday, November 18, in „Salajean Days of 
Education”, at „Dumbrava Minunata” kindergarten, 
the project on inclusive education „We are different, 
but still the same!” was launched in which we are 
partners. The purpose of this project is to create a 
friendly society, where children with disabilities to 
find appreciation, love and support that they need 
to have a normal life as possible. 

 Dorica Dan member in the board attended 
the EURORDIS Board meeting which was held in 
Paris. We have discussed the major projects from 
2010 to 2011, the strategic plan, the involvement 
of EURORDIS in various European projects, the 
financial situation of Eurordis at the end of the year, 
the EUROPLAN project and Rare Disease Day. We 
have also discussed about the European Conference 
on Rare Diseases, which will be held in Zalau at the 
official opening of the Reference Pilot Center for 
Rare Diseases, most likely in June.

Dorica Dan, project coordinator
Traducere, psihopedagog Băican Cosmina 

Norwegian – Romanian (NoRo) Partnership for 
Progress in Rare Diseases, November 2010
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