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Unul dintre drepturile fundamentale 
ale oricărei persoane este dreptul la 
şanse egale în educaţie, dreptul de 
a fi susţinută în valorificarea ma-
ximală a potenţialului propriu. 
Prin intermediul educaţiei, 
copilul cu cerinţe educative 
speciale beneficiază de 
sprijinul necesar pentru a-şi 
însuşi anumite cunoştinţe, 
a-şi forma anumite de-
prinderi care să-l ajute să 
se adapteze cerinţelor vieţii 
de zi cu zi, să depăşească obstacolele cu care se 
confruntă în procesul adaptării sociale.

Misiunea şcolii 	
Funcţionând sub această formă începând cu 

1 septembrie 2006, prin decizia de transformare 
în centru şcolar pentru educaţie incluzivă, şcoala 
noastră reprezintă o alternativă educaţională 
prietenoasă care, prin intermediul unui tratament 
psihopedagogic complex ce vizează formarea şi 
dezvoltarea abilităţilor de autonomie personală, 
de comunicare şi relaţionare socială, stimularea 
cognitivă şi senzorială, oferă copiilor cu cerinţe 
educative speciale care prezintă deficienţe mentale 
uşoare/medii/severe şi deficienţe senzoriale 
asociate, oportunitatea de a fi şcolarizaţi şi 
recuperaţi, pe cât posibil.  

Beneficiari - copiii cu dizabilităţi din municipiul 
Zalău, în baza Certificatului de Expertiză şi 
Orientare Şcolară şi Profesională emis de Comisia 

pentru Protecţia Copilului;
Servicii oferite:

- activitate instructiv-edu-
cativ-recuperativă 

- terapie educaţională 
complexă 
- terapia tulburărilor 
de limbaj (logope-
die)	
- kinetoterapie 
- psihodiagnoză şi 
orientare şcolară şi 
profesională 

- transport gratuit înspre şi de la şcoală, realizat 
cu microbuzul şcolii

- identificarea, evaluarea şi diagnosticarea elevilor 
cu cerinţe educative speciale din şcolile de 
masă 

- servicii de sprijin oferite elevilor cu dificultăţi 
de învăţare din şcolile de masă 

- facilitarea integrării în comunitate a elevilor 
noştri. În acest sens, CSEI Speranţa colaborează 
cu numeroase instituţii de învăţământ spe-
cial şi de masă, cu autorităţile locale, cu                       
ONG-uri, precum Asociaţia Prader Willi din 
România pe care o are ca parteneră în Proiectul 
„Big Brother Big Sister”, cu instituţii de cultură 
şi de cult, dar definitorie este colaborarea cu 
părinţii elevilor noştri.

Resurse umane:
Serviciile educaţionale sunt oferite de un 

personal calificat în proporţie de 100% şi format 
din:
Ø 5 profesori de psihopedagogie specială licenţiaţi 

în: psihologie, psihopedagogie specială, 
pedagogie socială

Ø 5 profesori educatori
Ø 1 logoped
Ø 1 kinetoterapeut
Ø 1 psiholog pentru activităţile de psihodiagnoză 

şi orientare şcolară şi profesională
Ø 1 profesor de tehnologii
Ø 1 profesor de religie
Ø 7 cadre didactice de sprijin

Baza materială:
ü 5 săli de psihopedagogie specială
ü 1 cabinet de logopedie

Centrul Şcolar pentru Educaţie Incluzivă „Speranţa”
- o alternativă educaţională pentru copiii 

cu dizabilităţi din municipiul Zalău 
„Noi nu aveam aripi, dar umerii... gata erau umerii de zbor!” (L. Blaga)

Partenerii se prezintă



Oameni	Rari	şi	Bolile	Rare          �

Partenerii se prezintă

Oameni	Rari	şi	Bolile	Rare          �

ü 1 cabinet de psihodiagnoză şi orientare şcolară 
şi profesională

ü o sală de kinetoterapie
ü 5 cabinete de sprijin pentru elevii cu cerinţe 

educative speciale din şcolile de masă
ü o bibliotecă ce conţine literatură pentru copii 

şi cărţi de specialitate. 
Dezvoltarea copilului dumneavoastră 

depinde de ocaziile pe care i le oferă rutina 
zilnică, interacţiunile cu ceilalţi, organizarea 
mediului şi activităţile de învăţare. De aceea 
este foarte important ca dumneavoastră, în 
calitate de părinte, să-i facilitaţi copilului 
accesul  la serviciile de educaţie!

Avantajele înscrierii în Centrul Şcolar pentru 
Educaţie Incluzivă „Speranţa” Zalău:
· Se lucrează cu grupe de câte 4-6 elevi în cazul 

unor deficienţe mintale severe, respectiv 
8-12 elevi în cazul deficienţelor uşoare şi 
moderate;

· Realizarea actului educativ se face în baza 
unui plan de intervenţie personalizată, ce ia 
în considerare potenţialul copilului şi nivelul 
achiziţiilor;

· Centrul beneficiază de personal specializat 
(psiholog, psihopedagogi, logopezi, 
kinetoterapeuţi), care poate răspunde adecvat 
şi eficient cerinţelor educaţionale speciale ale 
copiilor;

· Conţinuturile de învăţare pun accent pe 
stimularea proceselor de cunoaştere, stimularea 
simţurilor, formarea deprinderilor de autonomie 
personală şi de interacţiune socială;

· Se aplică metode şi mijloace didactice specifice 
şi adecvate, ceea ce oferă eficienţă activităţii 
de educaţie şi recuperare (reabilitare) a copiilor 
cu dizbilităţi;

· Elevii beneficiază de trei mese gratuite pe zi, 
de transport spre şi de la şcoală şi de rechizite 
gratuite.

Gânduri împărtăşite de unii părinţi ai elevilor 
noştri:

„Mă bucur că există şcoala asta, chiar dacă 
deserveşte puţini copii! Mă bucur că am reuşit să-
l înscriu pe Roli şi văd că îi place foarte mult să 
fie aici şi să se joace cu colegii... şi învaţă - în 
ritmul lui, dar învaţă - şi sunt vizibile schimbările 
în comportamentul lui.” (mama lui Roli) 

„Datorită existenţei acestei şcoli, Petrina nu 
stă toată ziua închisă în casă. Îi place foarte mult 
şi îi face bine să meargă la şcoală – acolo vorbeşte 
cu colegii şi învaţă multe, chiar şi cum să mănânce 
frumos la masă. O văd mai fericită! Îmi pare rău 
că se termină şcoala!” (Rodica Şamşodan - mama 
Petrinei)

„Copilul meu e mai fericit de când merge la 
şcoală şi asta spune tot! Sunt mulţumită, Paul 
face progrese, ştiu că se face tot ce se poate...
mi-ar plăcea însă ca Paul să beneficieze de mai 
multe ore de logopedie, are mare nevoie de ele!” 
(mama lui Paul)

„Este o instituţie de învăţământ necesară 
comunităţii, de altfel singura de acest fel din 
Zalău. Cadrele didactice de aici dau dovadă 
de responsabilitate şi mult profesionalism, 
contribuind decisiv la formarea şi dezvoltarea la 
elevi a deprinderilor de autonomie personală şi de 
relaţionare socială. Copiii sunt ghidaţi cu multă 
dragoste în tainele cunoaşterii şi fiecare se simte 
preţuit şi valorificat.” (Sanda Bârjac – mama lui 
Horaţiu)

Date de contact:
Zalău, str. Crişan, Nr. 4, cod 450061
Adresă web: www.cseisperanta.ro
Adresă e-mail: scoalasperanta@yahoo.com
Telefon: 0260 615825
Fax: 0360 106024

Amalia Sabău,
Consilier educativ – CSEI „Speranţa” Zalău



Marian-Cătălin Barbu este 
din Bucureşti. El a fost 
diagnosticat încă de la naştere, 
cu osteogeneză imperfectă, pe 
baza radiografiilor făcute şi a 
examinării clinice. 
Nou-născutul era atât de 
fragil, încât noi, părinţii, nu 
puteam decât să-l privim, 
nicidecum de a-l lua în 
braţe şi a-l strânge la piept. 
Naşterea pe cale naturală a 
dus la primele lui fracturi - 
clavicula dreaptă şi col femural 
bilateral, adăugate multor alte 
fracturi intrauterine, vicios 
consolidate.

La momentul acela, în 30 iulie 
2002, erau foarte puţine cazuri 
cunoscute, nu se ştiau multe despre 
îngrijirea şi tratamentul unui copil 
cu oasele fragile. El a  avut totuşi 
şansa de a începe administrarea unui 
tratament cu pamidronat încă din 
prima lună de viaţă (de 2 ani demarase 
în Spitalul „Grigore Alexandrescu” 
tratarea cu această substanţă a alţi 
doi copii afectaţi de osteogeneză 
imperfectă). Ne-am adaptat din 
mers nevoilor lui şi am încercat pe 
cât posibil să îi acordăm o foarte mare atenţie în 
îngrijire (schimbatul scutecului necesita prezenţa 
a cel puţin două persoane care să-l manevreze pe 
copilaş, lăpticul i se dădea întotdeauna culcat pe 
spate, fără a-l mişca, iar în braţe nu putea fi luat 
decât foarte rar, într-un coşuleţ).

Marian are 8 ani şi 6 luni, însă statura şi 
greutatea lui sunt ale unui copil de 3 - 4 anişori 
(G = 14.5 kg, T = 99 cm). Deşi a avut parte de 
multă grijă şi atenţie, a suferit până în prezent 15 
fracturi, unele din ele necesitând intervenţii 
chirurgicale de implementare de tije (iniţial 
i s-au pus tije fixe Kuntscher, apoi i-au fost 
schimbate cu tije elastice TEN şi în prezent cu 
tije telescopice). La femurul stâng, o fractură 
a cedat în acelaşi loc de 6 ori şi aceasta a dus 
la incurbarea femurului şi scurtarea piciorului 
cu 3.5 cm faţă de cel drept. Dacă până în acel 
moment putea merge, pe distanţe mici, pentru 
satisfacerea nevoilor proprii, riscul unei noi 

fracturi şi posibila afectare a coloanei vertebrale 
au făcut ca el să nu se mai poată deplasa.

Cazul lui a fost acceptat în noiembrie 2010 
la Shriners Hospital din Montreal (Canada) pentru 
evaluare şi implementare de tije telescopice 
Fassier-Duval pe ambele femure. În prezent este 
încă în perioada de recuperare, i s-au indicat 
zilnic exerciţii de fizioterapie şi înot, încet-încet 
face din nou primii paşi.

Marian este un copil foarte sociabil, 
comunicativ şi mereu în căutare de noi prieteni. 
El este elev în clasa a II-a şi a încheiat semestrul I 
cu rezultate foarte bune la învăţătură. Sperăm şi 
ne dorim din tot sufletul ca Marian să poată merge 
din nou, să se bucure în continuare de o copilărie 
fericită, chiar dacă niciodată nu va putea alerga şi 
nu va putea face toate nebuniile alături de copii 
de vârsta lui.

Mama unui copil cu 
osteogeneză imperfectă
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Mă numesc Alexandru-Mihai Plugariu, 
sunt din Bucureşti şi am 7 ani şi 4 luni. 
Sufăr de maladia Lobstein (osteogeneză 
imperfectă tip III), iar diagnosticul a fost 
pus chiar de la naştere. M-am născut cu 
multiple fracturi la membrele inferioare 
(femure) şi la claviculă.

Sunt tratat la spitalul „Grigore Alexandrescu’’ 
de la vârsta de 6 săptămâni prin perfuzii periodice 
cu Aredia. În plus, zilnic iau vitamine şi am 
suportat până acum 5 operaţii (dintre care patru 
pentru implementarea de tije metalice la femure 
şi antebraţ şi o operaţie de hernie inghinală). 
Urmez şi alte tratamente medicale homeopate 
atât pentru articulaţii, cât şi pentru consolidarea 
şi creşterea densităţii osoase. 

Până în momentul acesta am suferit peste 20 
de fracturi, toate fiind la membrele inferioare şi 
superioare.

Am fost depistat cu reflux gastroesofagian iar 
în fiecare an efectuez controale oftamologice şi 
O.R.L. Până acum nu am avut probleme însemnate, 
cu excepţia unei mici corecţii de miopie.

Deocamdată nu urmez nici un fel de 

recuperare medicală, cu toate că îmi este 
recomandat hidromasajul sau tot ce ţine de 
mişcarea în apă pentru dezvoltarea musculaturii, 
mai ales după imobilizările apărute în urma 
fracturilor. Asta se întâmplă din cauza bugetului 
redus al familiei mele şi din lipsa unor centre de 
recuperare specializate pentru această boală din 
România. Mai mult, trebuie să urmez un program 
de recuperare (kinetoterapie) pentru corectarea 
coloanei vertebrale, deoarece am o scolioză de 
30 de grade.

Cu toate aceste probleme de sănătate, sunt 
un băieţel voios şi plin de viaţă, puteţi observa 
acest lucru din fotografie. Sunt dornic de joacă cu 
toţi copiii, am mulţi prieteni la grădiniţă la care 
merg şi nu mă dau în lături de la aproape nici un 
fel de distracţie. Sunt foarte fericit că acum pot 
să mă mişc în sfârşit  în voie, am început să merg 

doar de un an de zile, însă pot spune chiar că şi 
alerg!

Mă consider un băieţel extrem de norocos 
mai ales pentru că am parte de părinţi iubitori, 
care au grijă în fiecare clipă de mine. Sunt mereu 
înconjurat de oameni care mă protejează şi mă 
iubesc, pe această cale vreau să le mulţumesc 
tuturor din tot sufletul meu!

Oameni	Rari	şi	Bolile	Rare          �
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Presa oferă în avans o privire de ansamblu 
asupra numeroaselor studii în Scleroza Multiplă, 
care vor fi prezentate în aprilie la conferinţa 
medicală a Academiei Americane de Neurologie 
(AAN). În cadrul unui comunicat de presă emis recent 
de AAN au fost prezentate şi detalii referitoare la 
tratamentul oral FTY720 (Fingolimod), acesta fiind 
unul dintre câteva sute de studii legate de scleroza 
multiplă, care vor fi prezentate în cadrul reuniunii 
anuale, ce va avea loc la Toronto, în perioada   10-
17 Aprilie 2010. Ca de obicei, Societatea Naţională 
de SM din SUA plănuieşte acoperirea acestor studii 
şi a altora care vor fi prezentate acolo, şi de 
asemenea, publicarea unui rezumat cuprinzător, 
după întâlnirea care va avea loc. 

Rezultatele pozitive de la două studii clinice de 
câte trei faze asupra medicamentului cu Fingolimod 
oral (FTY720) au fost publicate, arătând în mod 
semnificativ o cotă redusă a recăderii în scleroza 
multiplă, unul dintre studii sugerând de asemenea 
că ar putea încetini evoluţia handicapului. 
Sponsorul Novartis International AG a anunţat că 
a solicitat aprobarea de introducere pe piaţă în 
Statele Unite şi Uniunea Europeană în decembrie 
2009, aplicând cererea de evaluare către FDA 
şi către Agenţia Europeană de reglementare şi 
aprobare a medicamentelor. Documentele au fost 
publicate în 20 ianuarie 2010, online în Jurnalul 
de Medicină din New England1, împreună cu un 
document separat, care descrie rezultatele unui 

studiu clinic cu un alt tratament experimental 
administrat oral numit cladribină. 

Medicamentul face parte dintr-o nouă clasă 
de terapie în dezvoltare pentru tratarea sclerozei 
multiple şi are rolul de a induce celulelor imune să 
rămână în ganglionii limfatici, unde nu pot afecta 
foarte mult, împiedicându-le să migreze în creier 
şi măduva spinării. 

Conform studiului de doi ani FREEDOMS şi 
TRANSFORMS, s-a demonstrat faptul că tratamentul 
cu fingolimod a fost în măsură de a reduce în mod 
semnificativ ratele de recădere şi progresia lentă 
a invalidităţii, comparativ cu cei la care s-a folosit 
efectul placebo sau tratamentul cu Avonex în 
cadrul unei imagistici cerebrale şi s-a constatat o 

reducere a activităţii bolii. În urma studiilor, 
s-a ajuns la concluzia ca dozele mai mici de 
FTY720 sunt mai bine tolerate. 

Posibile efecte adverse pot aparea: 
reducerea sau ridicarea tranzitorie a 
ritmului cardiac şi blocarea conductei atrio-
ventriculare a inimii care, în general, s-a 
normalizat după prima doză, edemul macular 
(inflamarea centrului retinei din interiorul 
ochiului), cancerele cutanate, creşteri ale 
enzimelor hepatice, herpes. 

Alte 3 studii clinice pe tratamentul 
cu fingolimod, inclusiv una care implică 
persoane cu formă primar progresivă, 
sunt încă în curs de desfăşurare, ca şi alte 
studii extensie care îi implică pe cei care 
au încheiat deja studii anterioare. Acestea 

ar trebui să furnizeze date suplimentare privind 
siguranţa şi eficacitatea. 

„Rezultatele publicate şi aplicarea com-
paniei pentru aprobarea de comercializare 
pentru fingolimod sunt veşti minunate pentru 
persoanele cu SM”, a declarat John R. Richert, 
MD, vicepreşedinte Executiv în cadrul Societăţii 
Naţionale SM, Departamentul de Cercetare şi 
Programe Clinice din SUA, New York. 

sursa: Societatea de Scleroză Multiplă din 
USA, New York – Departamentul de Cercetare şi 
Programe Clinice

1
http://www.nationalmssociety.org/news/news-detail/ 

index.aspx?nid=2569

Fingolimod face parte dintr-o nouă clasă de 
terapie în dezvoltare pentru tratarea SM

Noutăţi în tratamentul destinat sclerozei multiple 
tradus de Larisa Sandu – Asistent Social 

supervizat de Conf. Dr. Rodica Bălaşa – Clinica Neurologică Bălaşa 



În perioada 28-30 aprilie 2011, o echipă formată 
din reprezentanţi ai APWR, Consiliul Judeţean 
Sălaj, Societatea Română de Genetică Medicală 
şi Ministerul Sănătăţii a participat la un schimb 
de experienţă în Norvegia. În cadrul vizitei au 
avut loc întâlniri la Centrul Frambu, la Centrul 
de Boli Rare din Oslo, Centru Naţional de 
Autism, Spitalul Universitar Oslo şi Ministerul 
Sănătăţii din Norvegia.

Discuţiile s-au purtat în jurul evoluţiei şi 
progreselor realizate în cadrul proiectului şi a 
parteneriatului creat în acest proiect, promovarea 
experienţei norvegiene la nivel European ca 
model de bune practici şi organizarea deschiderii 
oficiale a Centrului NoRo la sfârşitul lunii iunie.

S-au mai discutat aspecte legate de continuarea 
colaborării într-un eventual proiect viitor, o 
eventuală implicare şi a altor parteneri norvegieni 
şi modul de colaborare în proiecte europene.

În cadrul întâlnirii de la Ministerul Sănătăţii cu 
dl. secretar de stat, reprezentantul Norvegiei la 
EUCERD şi reprezentanţi ai partenerilor proiectului 
NoRo, s-au prezentat rezultatele proiectului şi 
modul în care modelul norvegian a fost preluat 
în România.

Dorica Dan, preşedinte APWR 
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Noutăţi şi evenimente

Vizită de lucru în Norvegia

Conferinţa de oncopediatrie
Concluzii ale conferinţei:
• În România, oncopediatria nu există;
• Nu există oncopediatri, cei care se ocupă de 

oncoped provin din oncologii pentru adulţi.    
S-au autospecializat, dar nu există cursuri pen-
tru aşa ceva, nu este o specialitate separată 
deşi are particularităţile ei;

• Puţinii oncopediatrii ar putea pleca în 
străinătate astfel încât în 5 ani, în România să 
nu mai aibă cine trata copiii bolnavi de can-
cer;

• Cancerele la copii sunt rare (în sensul bolilor 
rare);

• Toate lucrurile acestea se cunosc de 20 de ani, 
dar nici Ministerul Sănăţii nici Casa Naţională 
de Asigurări de Sănătate nu au făcut nimic.

Populaţia trebuie să se implice, dacă vrem 
să avem oncopediatrie. Trebuie acţionat în me-
diul politic, asupra fiecărui politician, mai ales 
în anii cu campanii electorale. Politica trebuie să 
construiască, să vină cu banii.

Ministerul Sănătăţii şi Casa Naţională de 
Asigurări de Sănătate nu pot face nimic cu bugetele 
pe care le au. Dar populaţia şi medicii trebuie să 
facă presiuni asupra Ministerului Sănătăţii şi Ca-
sei Naţionale de Asigurări de Sănătate să facă un 
program special pentru oncologia copilului şi un 
registru naţional.

Programul ar fi bazat în principal pe diagnos-
ticarea precoce, dar şi pe tratarea în România cu 
medicamente care acum nu sunt omologate la noi 
pe piaţă, dar şi-au dovedit eficienţa.

Rădulescu Irinel Mihaela



10          Oameni	Rari	şi	Bolile	Rare10          Oameni	Rari	şi	Bolile	Rare

Noutăţi şi evenimente
Întâlnirea comitetului consultativ

(Advisory Committee)

Comitetul consultativ din cadrul proiectului 
„Parteneriat Norvegiano-Român (NoRo) pentru 
progres în bolile rare” s-a reunit din nou în 
perioada 7-8 aprilie 2011, la Zalău.

Specialişti din mai multe 
ţări (Norvegia, Franţa, 

Germania), reprezentând 
instituţii şi asociaţii partenere 
importante (Frambu, Asociaţia 

Prader Willi din Norvegia, 
EURORDIS, Kindness for 
Kids) au avut ocazia să 
evalueze stadiul actual 

al proiectului, să dezbată 
serviciile dezvoltate în 

Centrul Pilot de Referinţă; 
cursurile şi posibi-
lităţile oferite de 

universitatea virtuală 
(www.edubolirare.ro).

S-a conturat de 
asemenea programul 

ceremoniei de deschidere a 
Centrului Pilot de Referinţă 

pentru Boli Rare şi al 
Conferinţei “Abordarea 

Europeană a bolilor rare” 
(28-29 iunie 2011).

Zsuzsa Lázár, APWR 
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Noutăţi şi evenimente

Site-ul are şi o im-
portantă    componentă 
de informare cu ştiri şi 
evenimente din dome-
niul bolilor rare, un ca-
talog cu peste 100 de 
boli rare, proiecte, pro-
grame şi strategii din 
domeniul bolilor rare 
şi o bibliotecă virtua-
lă. Vizitatorii site-ului 
pot beneficia de sfaturi 
utile privind prevenirea 
şi diagnosticarea unei 
boli rare deoarece con-
ţine o parte de  între-
bări şi răspunsuri din 
partea specialiştilor din 
domeniu.

Cosmina Băican, 
psihopedagog APWR

Asociaţia Prader Willi 
din România a lansat 
în data de 26 aprilie 
2011 Platforma Virtu-
ală de Boli Rare www.
edubolirare.ro care 
face parte din proiectul           
„Parteneriat Norvegia-
no-Român (NoRo) pentru 
progres în bolile rare” 
finanţat prin Programul 
Norvegian de Cooperare. 
La această lansare au 
participat reprezentanţi 
ai Primăriei Municipiului 
Zalău, Prefectura Zalău, 
Consiliului Judeţean Să-
laj, DASC şi ai presei lo-
cale, fiind organizată şi 
o conferinţă de presă. 

Universitatea de boli rare este o platformă vir-
tuală pentru informare şi formare fiind destinată 
specialiştilor din domeniul medical, psihosocial şi 
educaţional, pacienţilor cu boli rare şi aparţinăto-
rilor acestora dar şi altor categorii ocupaţionale. 

Componenta de formare a site-ului pune la dis-
poziţie 3 tipuri de cursuri: cursuri online ce pot fi 
parcurse la distanţă, cursuri faţă în faţă şi cursuri 
de tip blended learning (parţial online parţial faţă 
în faţă). 

Lansare eUnivesitate
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Noutăţi şi evenimente
Vânătoarea de ouă

A fost o zi frumoasă 
şi caldă de primăvară, 
care ne-a dat o stare 
de bună dispoziţie şi 
ne-a umplut sufletele 
cu bucurie. După ce s-a 
încheiat activitatea, co-
piii împreună cu părinţii 
au rămas în continuare 
în parc având astfel 
posibilitatea să inter-
acţioneze. 

Pe această cale 
dorim să mulţumim Fun-
daţiei ACASĂ şi volun-
tarilor pentru sprijinul 
şi ajutorul acordat în 
realizarea acestei acti-
vităţi.

Darkó Emese, 
psihopedagog APWR

Înainte de sărbătorile de Paşti, în data de 18 aprilie, s-a organizat în 
cadrul proiectului Big Brother Big Sister, „Vânătoarea de ouă” în parcul de 
la Fundaţia ACASĂ.

La activitate au participat copiii de la Asociaţia 
Prader Willi, copiii de la CSEI „Speranţa” Zalău 
care au fost însoţiţi de părinţi şi cadre didactice, 
voluntarii din proiectul BBBS şi echipa APWR. În 
total am fost un număr de 31 de persoane. Cu aju-
torul voluntarilor s-au ascuns ouăle şi iepuraşii de 

ciocolată în iarbă, pentru a fi căutate şi adunate. 
Pe urmă voluntarii şi-au ales câte un copil pentru 
a porni la vânătoare. 

La start toţi copiii au pornit în grabă şi 
entuziasmaţi să găsească iepuraşii şi ouăle de 
ciocolată. 



Creaţie

Poem pentru părinţi
Îi văd adesea pe părinţi
Împovăraţi de ani şi suferinţi
Şi-o lacrimă le curge pe obraz
De multe boli şi de necaz.

Le curge-o lacrimă când plec,
Şi cu privirea mă petrec.
Şi simt iubirea lor fierbinte
Chiar de nu-i spusă în cuvinte.

Oriunde aş fi pe acest pământ
Îi port mereu la mine-n gând
Şi-n orice zi de s-ar putea
Mâna să le sărut aş vrea.

 Cu dragoste şi umilinţă 
Şi să le arăt recunoştinţă.
În viaţa lor aş vrea să fie
Doar dragoste şi armonie.

Aş vrea să-i văd tot sănătoşi
De-a pururi tineri şi frumoşi,
Să-i ştiu de-a pururi fericiţi,
De îngeri albi să-i ştiu păziţi.

Doamne ocroteşte-i pe părinţi
Şi du-i în ceruri lângă sfinţi.
În haina albă de lumină,
Du-i Doamne-n patria Divină.

Când vor pleca de pe pământ
S-audă îngerii cântând,
Şi Raiul prea frumos să-l vadă,
La dreapta Ta în veci să şadă.

Delia Ştirb

Am întâlnit un înger
Pe scara care duce-n Paradis,
Într-o zi, 
Am întâlnit un înger.
Si nu era un vis.
Zâmbindu-mi,
M-a luat uşor de mână
Ca să-mi arate calea spre Lumină.
De-atunci,
El stă mereu
La dreapta mea
Mă ocroteşte cu aripa sa.
Mă ceartă blând,
Când uneori greşesc
Mă ia de mână
Când mă rătăcesc.
Şi mă ridică-atunci
Când cad,
Pe drumul meu,
Mi-arată Calea
Înspre Dumnezeu.

Delia Ştirb

Între rădăcini şi izvoare
Între rădăcini şi izvoare
După marile inundaţii de primăvară,
Am petrecut adunând din mâl şi noroi
Şerpi, broaşte şi lipitori,
Ce-au năvălit prin fisurile de pământ.

Întind mâna peste pleoapele reci ale izvorului
Mustrându-vă cu umbra mea legată la ochi.

Prea mult v-aţi iubit sângele
Iubindu-mă,
Prea mult v-am iubit sângele
Iubindu-vă.

Şi ei drepţi erau şi semne îmi făceau,
Ameninţându-mă.

Darius Porumb
asistent social APWR

Oameni	Rari	şi	Bolile	Rare          1�
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Actualizare proiect

Aprilie, luna de final de proiect, cu procese verbale 
de recepţie, agitaţie să nu uităm să achiziţionăm ceva 
ce ar putea fi necesar în centru odată cu demararea 
activităţilor, pregătirea rapoartelor, finalizarea lucră-
rilor de construcţie, astfel încât la finalul lui iunie la 
deschidere să fim cu adevărat gata de acţiune. Cu tot 
efortul de a ghici toate lucrurile de care vom avea 
nevoie, în mod cert vom descoperi că am uitat câte 
ceva... A fost un proiect în care toţi cei implicaţi au pus 
suflet, de la parteneri, muncitori, constructor, arhitect, 
echipa de proiect, etc. şi va rămâne pentru APWR un 
proiect de referinţă pentru anii care vin. 

La sediul Asociaţiei Prader Willi din România au 
continuat şi în martie activităţile de terapie. S-au orga-
nizat activităţi de animaţie pentru a realiza materialele 
audiovizuale pentru site-ul www.edubolirare.ro 

Specialişti din mai multe ţări (Norvegia, Franţa, 
Germania), reprezentând instituţii şi asociaţii partenere 
importante (Frambu, Asociaţia Prader Willi din Norvegia, 
EURORDIS, Kindness for Kids) au avut ocazia să evalueze 
stadiul actual al proiectului, s-au reunit din nou în 
perioada 7-8 aprilie 2011, la Zalău să dezbată serviciile 
dezvoltate în Centrul Pilot de Referinţă, cursurile şi 
posibilităţile oferite de universitatea virtuală (www.
edubolirare.ro). 

S-a conturat de asemenea programul ceremoniei de 
deschidere a Centrului Pilot de Referinţă pentru Boli 
Rare şi al Conferinţei „Abordarea Europeană a bolilor 
rare” (28-29 iunie 2011). La întâlnire au fost invitaţi să 
participe reprezentanţii partenerilor şi ai Autorităţilor 
locale: Primăria Municipiului Zalău şi Consiliul Judeţean 
Sălaj.

Înainte de sărbătorile de Paşti, în data de 18 aprilie, 
s-a organizat în cadrul proiectului Big Brother Big Sister, 
„Vânătoarea de ouă” în parcul de la Fundaţia ACASĂ. 
La activitate au participat copiii de la Asociaţia Prader 
Willi, copiii de la CSEI „Speranţa” Zalău care au fost 
însoţiţi de părinţi şi cadre didactice, voluntarii din 

proiectul BBBS şi echipa APWR. În total am fost un 
număr de 31 de persoane. 

D-na Irinel Rădulescu a participat la Conferinţa de 
oncopediatrie organizată de Asociaţia P.A.V.E.L din 
România.
Concluzii ale conferinţei:
• În România, oncopediatria nu există;
• Nu există oncopediatri, cei care se ocupă de onco-

pediatrie provin din oncologii pentru adulţi. S-au 
autospecializat, dar nu există cursuri pentru aşa 
ceva, nu este o specialitate separată deşi are parti-
cularităţile ei;

• Puţinii oncopediatrii ar putea pleca în străinătate 
astfel încât în 5 ani, în România să nu mai aibă cine 
trata copiii bolnavi de cancer;

• Cancerele la copii sunt rare (în sensul bolilor rare);
• Toate lucrurile acestea se cunosc de 20 de ani, dar 

nici Ministerul Sănătăţii nici Casa Naţională de Asigu-
rări de Sănătate nu au făcut nimic;

• Este necesară o acţiune susţinută pentru stimularea 
diagnosticării precoce şi a tratamentului. 
Asociaţia Prader Willi din România a lansat în data 

de 26 aprilie 2011 Platforma Virtuală de Boli Rare www.
edubolirare.ro care face parte din proiectul „Parteneriat 
Norvegiano-Român (NoRo) pentru progres în bolile rare” 
finanţat prin Programul Norvegian de Cooperare. La 
această lansare au participat reprezentanţi ai Primăriei 
Municipiului Zalău (dl. primar Radu Căpîlnaşiu), 
Prefectura Zalău (dna. subprefect Onorica Abrudanu), 
Consiliului Judeţean Sălaj, DASC. 

În perioada 28-30 aprilie 2011 o echipă formată 
din reprezentanţi ai APWR, Consiliul Judeţean Sălaj, 
Societatea Română de Genetică Medicală şi Ministerul 
Sănătăţii a participat la un schimb de experienţă în 
Norvegia. În cadrul vizitei au avut loc întâlniri la Centrul 
Frambu, la Centrul de Boli Rare din Oslo, Centru Naţional 
de Autism, Spitalul Universitar Oslo şi Ministerul Sănătăţii 
din Norvegia.

Discuţiile s-au purtat în jurul evoluţiei şi progreselor 
realizate în cadrul proiectului şi a parteneriatului creat 
în acest proiect, promovarea experienţei norvegiene la 
nivel European ca model de bune practici şi organizarea 
deschiderii oficiale a Centrului NoRo la sfârşitul lunii 
iunie.

S-au mai discutat aspecte legate de continuarea 
colaborării într-un eventual proiect viitor, o eventuală 
implicare şi a altor parteneri norvegieni şi modul de 
colaborare în proiecte europene.

În cadrul întâlnirii de la Ministerul Sănătăţii cu dl. 
Tord Dale, secretar de stat, reprezentantul Norvegiei 
la EUCERD şi reprezentanţi ai partenerilor proiectului 
NoRo s-au prezentat rezultatele proiectului şi modul în 
care modelul norvegian a fost preluat în România.

Dorica Dan, 
coordonator proiect

Parteneriat Norvegiano - Român (NoRo) pentru 
Progres în Bolile Rare 

Aprilie 2011
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In April, the final month of the project, we made 
the procedures for receiving documents, we were 
concerned on not to forget to purchase something we 
may need to commence once the activities began, 
preparing reports, also on completion of construction, 
so that at the end of June at the opening to really be 
ready for action.

With every effort of guessing all the things we need, 
we will surely discover that we forgot something... 
It was a project where all involved have put a lot of 
effort, our partners, workers, builders, architects, 
project team etc. This will remain for RPWA a project 
reference for the years to come. In March at the Prader 
Willi Association headquarter the therapy activities 
continued. Animation activities were organized to make 
audiovisual material for the site www.edubolirare.ro 

Specialists from different countries (Norway, France, 
Germany), representing important partner institutions 
and associations (Frambu, Prader Willi Association from 
Norway, EURORDIS, Kindness for Kids) were able to 
assess the state of the project. On 7-8 April 2011, we 
met again in Zalau, to discuss the services developed in 
the Pilot Reference Center, courses and opportunities 
for the virtual university (www.edubolirare.ro).

Also the ceremony program was outlined for the 
opening of the Pilot Reference Center for Rare Diseases 
and for the Conference “European approach of the rare 
diseases” (28-29 of June 2011). At the meeting were 
invited representatives of partners and local authorities: 
Zalau City Hall and the Salaj County Council.

Before the Easter holidays, on April 18, the “Easter 
Egg Hunt” activity was organized, in the park of the 
ACASA Foundation. The activity was attended by 
children from Prader Willi Association, children from 
Center for Inclusive Education School “Speranta” 
Zalau, who were accompanied by parents and teachers, 
volunteers from the Big Brother Big Sister project and 
RPWA team. Overall we were a total of 31 people.

Ms. Irinel Radulescu attended the conference on 
pediatric cancer organized by the Romanian P.A.V.E.L 
Association.

Conclusions of the conference:
•  In Romania, Oncopediatrics specialty doesn’t exist; 
•  There are no pediatric oncologists, those who are 

dealing with cases of children with cancer are adult 
oncologists. They self specialized, but there is no 
training courses for it, is not a separated field, 
although it has its own particularities; 

•  Few of the pediatric oncologists can go abroad, 
so that in five years in Romania no one will treat 
children diagnosed with cancer; 

•  Cancers in children are rare (in the rare diseases); 
•  All these things are known for 20 years, but either 

the Ministry of Health or the National Health 
Insurance House did anything; 

•  Sustained action is needed to stimulate early 
diagnosis and treatment.
Romanian Prader Willi Association has launched on 

April 26, 2011 the Virtual Platform for Rare Diseases, 
www.edubolirare.ro which is part of the “Norwegian-
Romanian Partnership (NoRo) for progress in rare 
diseases”, funded by the Norwegian Cooperation 
Program. This launch was attended by representatives 
of Zalau City Hall (Mr. Mayor Radu Căpâlnăşiu) Zalau 
Prefecture (Ms. Vice Prefect Abrudanu Onorica), Salaj 
County Council, General Directorate of Social Assistance 
and Child Protection Salaj.

During April 28 – 30, 2011 a team of RPWA repre-
sentatives, Salaj County Council, Romanian Society 
of Medical Genetics and the Ministry of Health, 
participated in an exchange experience in Norway. The 
visit meetings were held at Frambu Center, at Center 
for Rare Diseases from Oslo, National Autism Center, 
Oslo University Hospital and the Norwegian Ministry of 
Health.

Discussions were held around the development and 
progress of the project and partnership created in this 
project, to promote Norwegian experience at European 
level as a model of good practice and organization of 
the official opening of the NoRo Centre at the end of 
June. 

They also discussed issues related on continuing 
the cooperation in a possible future project, a 
possible involvement of other Norwegian partners, and 
collaborative ways on European projects.

During the meeting at Ministry of Health with Mr. 
Tord Dale, Secretary of State, Representative of Norway 
at EUCERD representatives of project partners have 
presented the results of the NoRo project and how the 
Norwegian model was applied in Romania.

Dorica Dan, 
project coodinator

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

April 2011
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