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PUTEREA
Telefonul Copilului şi-a prelungit programul până la ora 24.00
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Asociaţia Telefonul Copilului are, de astăzi, programul de lucru al serviciului 116 111, până la miezul nopţii. “Decizia de prelungire a programului a fost luată pentru a putea răspunde numărului tot mai mare de apeluri. Astfel, începând cu data de 1 martie 2011, programul de lucru al serviciului Telefonul Copilului 116 111, se va derula în intervalul 8.00-24.00, iar numărul de specialişti, de la celălat capăt al firului, se suplimentează cu 7 noi asistenţi sociali şi psihologi”, se arată într-un comunicat de presă al Asociaţiei Telefonul Copilului. 

La finalul anului 2009 Asociaţia Telefonul Copilului a numărat 6.384 de copii care au beneficiat de serviciile organizaţiei, pentru ca, la finele lui 2010, să numere 14.222 de copii ajutaţi prin intermediul serviciului 116 111. 

GÂNDUL
Guvernul îşi asumă, pe 8 martie, răspunderea pe Codul Muncii. Care sunt principalele modificări




Sindicatele au anunţat că vor declanşa un protest general, la nivel naţional, în momentul asumării răspunderii | Foto: Mediafax | Bogdan Maran

Opoziţia ameninţă cu o nouă moţiune de cenzură
Guvernul Boc îşi va asuma răspunderea pe noul Cod al Muncii marţi, 8 martie, ceea ce înseamnă că parlamentarii pot depune amendamentele până cel târziu vineri, după cum a anunţat luni Ioan Chelaru, vicepreşedintele Senatului. Cu doar câteva ore înainte, premierul Emil Boc a anunţat că proiectul a fost transmis Parlamentului, în vederea asumării răspunderii. 
Modificările aduse de Guvern Codului Muncii sunt, în marte parte, contestate atât de către sindicate, cât şi de către opoziţie. În timp ce sindicatele au anunţat că vor declanşa un protest naţional în momentul asumării de către Guvern a Codului, opoziţia a ameninţat că ar putea depune o nouă moţiune de cenzură împotriva Cabinetului Boc. 

"Nu am avut niciodată emoţii, nu m-a speriat niciodată o moţiune de cenzură, cu atât mai puţin nu mă va speria această moţiune de cenzură, dacă va fi depusă, pe Codul Muncii", a declarat premierul. El a ţinut să sublinieze, din nou, că noul Cod este absolut necesar pentru ca românii să se poată angaja mai uşor şi pentru ca angajatorii să poată crea noi locuri de muncă.

Patronii susţin că noul Cod este în continuare inflexibil

Unii patroni susţin că, în ciuda protestelor sindicatelor, dar şi a declaraţiilor membrilor Executivului, noul Cod al Muncii este în continuare prea inflexibil.

"Nu e nici cal, nici măgar. E în coadă de peşte. Noul Cod, de exemplu, este prea stufos şi nu reglementează rolul sindicatelor şi al patronatelor. În ceea ce priveşte contractele colective de muncă, eu cred că ele ar trebui făcute nu pe ramură de activitate, ci pe unitate, astfel încât acestea să reprezinte cât mai bine realitatea fiecărei firme sau fabrici", a declarat pentru gândulSorin Minea, patronul şi directorul general al Angst, producător de mezeluri care are peste 700 de angajaţi. "Nu îi înţeleg pe sindicalişti. În loc să se lupte pentru o fiscalitate mai mică aplicată salariilor, ei vor mai mulţi bani. Nu e de unde. Noi (patronii, n.r.) nu mai avem de unde", a adăugat el. În ceea ce priveşte cadrul legal pentru disponibilizări, Minea susţine că sindicatele, dar şi mulţi angajaţi au impresia că "patronii trebuie să facă protecţie socială, care este, de fapt, treaba statului". "Eu am angajaţi care îşi iau concedii medicale de peste 100 de zile pe an. Nu pot să îi dau afară. Ar trebui să îi pun să aleagă: dacă pot munci, atunci să o facă, iar dacă sunt prea bolnavi, să meargă să se trateze, dar eu să angajez pe altcineva", explică patronul Angst. 

Cele mai importante modificări aduse Codului Muncii

•Dispar contractele colective de muncă. Guvernul şi-a menţinut decizia de a interzice încheierea contractelor colective de muncă şi a actelor adiţionale cu termene care să depăşească data de 31 decembrie 2011, hotărând totodată că actualele contracte îşi produc efectele doar până la expirarea termenului pentru care au fost încheiate. 
•Pedepse mai mari şi suplimentare pentru munca la negru. Angajatorii care folosesc mai mult de 5 persoane fără contract de muncă să fie pedepsiţi cu 1-2 ani închisoare sau amendă penală, sistarea ajutoarelor şi fondurilor UE şi interzicerea participării la achiziţii publice, dar a redus cuantumul amenzii prevăzute în proiectul iniţial. Angajatorii care primesc la muncă până la cinci persoane fără încheierea unui contract individual de muncă să fie amendaţi cu 10.000 - 20.000 de lei pentru fiecare persoană identificată. 
• Angajatorii pot încheia succesiv cel mult trei contracte de muncă pe durată determinată. Angajatorii vor avea dreptul să încheie succesiv cel mult trei contracte individuale de muncă pe durată determinată, cu o perioadă maximă de 12 luni fiecare, contract ce poate fi însă prelungit după expirarea termenului iniţial, cu acordul scris al părţilor, pentru perioada realizării unui proiect. S-a decis însă ca între aceleaşi părţi să poată fi încheiate succesiv cel mult trei contracte individuale de muncă pe durată determinată.

• Sporul de noapte, acordat pentru minimum trei ore prestate. Salariaţii care lucrează pe timp de noapte vor beneficia de un spor de 25% din salariul de bază, dar numai dacă timpul astfel lucrat reprezintă cel puţin trei ore de noapte din timpul normal de lucru. Documentul prevede că "salariaţii de noapte" beneficiază fie de program de lucru redus cu o oră faţă de durata normală a zilei de muncă, pentru zilele în care efectuează cel puţin trei ore de muncă de noapte, fără ca aceasta să ducă la scăderea salariului de bază, fie de un spor pentru munca prestată în timpul nopţii de 25% din salariul de bază, dacă timpul astfel lucrat reprezintă cel puţin trei ore de noapte din timpul normal de lucru.

• Angajaţii sancţionaţi disciplinar vor fi reabilitaţi în 12 luni. Sancţiunea disciplinară se radiază de drept în termen de 12 luni de la aplicare, dacă salariatului nu i se aplică o nouă sancţiune disciplinară în acest termen. Radierea sancţiunilor disciplinare se constată prin decizia angajatorului emisă în formă scrisă. Proiectul iniţial transmis sindicatelor stabilea că angajatul este reabilitat de drept dacă nu primeşte o nouă sancţiune în termen de şase luni.

EXPLICAŢIE Boc despre noul cod: "Dacă îţi faci treaba, te apără"

Premierul Emil Boc susţine că principiul noului Cod al Muncii este foarte simplu: "Dacă îţi faci treaba şi eşti performant, legea te apără. Dacă te ocupi de altceva, acest lucru nu vine în favoarea ta". Premierul a adăugat, de asemenea, că renunţarea la contractele colective de muncă era necesară pentru ca în cazul concedierilor colective criteriile sociale să se aplice după cele de performanţă. În ceea ce priveşte momentul ales pentru modificarea Codului, Emil Boc susţine că din 2003 până astăzi au avut loc două mari evenimente care au impus reformarea lui: aderarea la Uniunea Europeană şi criza economică "extrem
de dură".

LIBERTATEA
Şocant! O mamă din Satu Mare şi-a abandonat, noaptea, copiii pe un câmp
După o ceartă cu iubitul, Rodica Gorgan (23 de ani) a hotărât, sâmbătă noaptea, să plece de acasă împreună cu cei patru copii ai lor. Grăbindu-se să ajungă la Poliţie să-şi reclame concubinul, femeia i-a abandonat pe trei dintre micuţi pe un câmp, afară fiind -12°C. Când s-a întors după ei, fetiţa de 3 ani murise.
Rodica Gorgan (23 de ani), din Hurezu Mare, jud. Satu Mare, mama a patru copilaşi de 8 luni, 3, 5 şi 6 anişori, are probleme psihice. Acest lucru o poate disculpa pentru faptul că, în noaptea de sâmbătă spre duminică, i-a abandonat pe trei dintre micuţi pe un câmp, după ce a plecat de acasă, în urma unui conflict pe care l-a avut cu iubitul ei.

Senină şi fără remuşcări, femeia a povestit, ieri, cum şi-a lăsat copiii pe câmp la -12°C, fetiţa cea mică, de 3 ani, murind îngheţată. “Am plecat noaptea de acasă să mă duc la Poliţie, ca să-l reclam pe concubin. Am luat şi copiii. N-au mai putut să meargă prin zăpadă şi am plecat doar cu ăla mic, de 8 luni, în braţe. Le-am spus că mă întorc să-i iau. Când am venit, fata de 3 ani era moartă. Eu n-am vrut să-o omor”, s-a scuzat Rodica.

Doi micuţi s-au ales cu degerături
Ceilalţi doi micuţi, îmbrăcaţi subţire, aveau degerături şi au fost duşi la spital, starea lor fiind, din fericire, bună.
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Gheorghe Rezmuves, în vârstă de 48 de ani, iubitul Rodicăi, a explicat, la fel de senin, de ce femeia a plecat, sâmbătă, de acasă. “Am băut amândoi puţină pălincă şi ne-am certat. A făcut ea nişte prostii, dar n-am bătut- o“, a spus Rezmuves.

Reprezentanţii Protecţiei Copilului au deschis o anchetă, ei urmând să stabilească dacă femeia va fi decăzută din drepturile părinteşti.

JURNALUL NATIONAL
Şi-a regăsit copilul după 23 de ani

Direcţia Investigaţii Criminale din IGPR a reunit o familie pierdută prin toate colţurile lumii

Avea şase ani şi era încălţat cu nişte tenişi albaştri. Încăţările uzate apar şi-n fotografia pe care a făcut-o, cocoţat pe-o masă albă, când a ajuns la orfelinat. E slab, trist şi ţine mâinile pe lângă corp, milităreşte. Buza de jos îi tremură a plâns. Un copil găsit pe stradă. 

"Purta un fes roşu cu alb, haina de elev, pantaloni raiaţi de culoare maron". În poză apare într-un tricou alb, cu gura lărgită de-atâta purtat. Tricou rămas de la alţii. Nu-şi mai aminteşte exact cum s-a pierdut. 

Au trecut de-atunci 23 de ani... "Ţin minte că m-am pierdut de tata. Eram într-o gară, iar eu m-am urcat într-un tren şi îl tot căutam, dar nimic". Nu mai ştie în ce oraş era gara, poate Ploieşti... Trenul l-a dus departe de casă, iar pe 1 martie 1988 cineva s-a împiedicat de el în faţa unei policlinici din Tecuci şi l-a dus la miliţie. Era bolnav, aşa că a stat internat câteva zile într-un spital. 

Pe 17 martie 1988, a fost dus la casa de copii. Ştia să spună cum îl cheamă: "Bălaşca Gabi", nu Gabriel, cum era trecut în certificatul de naştere, ci aşa cum îl strigau părinţii, surorile şi bunicii lui. Ştia cum îl cheamă pe tatăl lui – Ghiţă, nu Gheorghe, cum figura în buletin. Ştia că tatăl lui lucrează pe o macara şi că mama, Genoveva, mătură scările la un bloc. Ştia că are două surori, Cristina şi Irina. Însă tot ce ştia nu i-a ajutat la nimic. Nimeni n-a fost în stare să-i găsească părinţii, iar el a rămas în orfelinat şi a început să fie nesigur pe tot ceea ce încă mai ţinea minte. "Ştiu un singur lucru: că băieţii cu care am trăit (n.r. - la Casa de Copii) îmi spuneau că vin de undeva, de la ţară, că vorbeam ca oamenii de la ţară", povestea Gabriel, în urmă cu câteva zile, pe mess.

În 1988, părinţii lui, Ghiţă şi Genoveva, se despărţiseră. Femeia s-a mutat cu copiii la părinţii ei, într-un sat din Iaşi. Pe cei mai mari, Gabriel şi Cristina, i-a lăsat acolo, în grija bunicilor, iar ea, împreună cu mezina, Irina, care avea 3 ani, a venit la Bucureşti, să-şi caute de lucru. 

Într-o zi, Gabriel a fost luat de la bunicii materni de tată, care l-a păcălit cu câteva bomboane şi cu promisiunea că-i cumpără un acordeon. L-a dus în Ploieşti, unde băiatul îşi aminteşte că a stat câteva zile într-o garsonieră, apoi memoria lui se tulbură şi apare clară doar gara, trenul şi lacrimile lui, căutându-şi tatăl. 

Despre Casa de Copii Gabriel nu vrea să vorbească. Sunt amintiri pe care le-a îngropat adânc. Mai ştie doar că "am fost găsit pe stradă, când m-am pierdut de tata, am fost dus în Ţiglina 3, iar de acolo la căminul din Radu Negru. Dar nu am stat mult, că nu am suportat chinul şi am fugit". Avea 9 ani. 

A ajuns în Bucureşti, unde a fost găsit pe stradă de familia unui preot din Giurgiu, care l-a luat să-l crească de suflet. Ei i-au anunţat şi pe cei de la Casa de Copii că băiatul e la ei şi e bine. Patru ani a stat acolo, până în clasa a VII-a, când s-a întors de bună voie la orfelinat. 

A terminat 10 clase, a încercat să-şi continue studiile la fără frecvenţă, dar n-a izbutit, şi de la 18 ani a început să muncească. Peste câţiva ani, a găsit o fată bună, cu care s-a căsătorit, şi la primărie, şi la biserică. Au primit o cameră într-un Centru pentru Tineri, au făcut un băieţel, care azi e lumina vieţii lui Gabi, şi au depus un dosar pentru o locuinţă socială. Ca să-şi întreţină familia, el a plecat să muncească în Cipru. Zugrav. Pune ban peste ban şi-i trimite la Galaţi, ca să nu-i lipsească nimic băieţelului. Nimic din tot ce i-a lipsit lui. 

O vreme aşa a trăit, doar în prezent, sperând la viitor. Numai că seara, în cămăruţa unde sta cu chirie, departe de casă şi de familia lui, uşa trecutului se deschidea şi liniuţele din certificatul de naştere, din dreptul mamei şi din dreptul tatălui, i se înfigeau în creier ca două cuie roşii. Al cui e? L-au căutat? Cine sunt părinţii lui?

În decembrie anul trecut, Gabi a trimis mai multe comentarii pe site-ul http://copiidisparuti.wordpress.com, la cazurile copiilor dispăruţi, cu ani în urmă, din Galaţi. Cerea mai multe informaţii despre familiile altor copii, crezând că poate fi oricare dintre ei. 

"Sunt în căutarea părinţilor. Am fost pierdut când aveam 5 sau 6 ani, dar nu ştiu de unde să încep. Sunt din Galaţi şi am 28 de ani, iar numele pe care îl am mi-a fost dat de cei de la Casa de Copii unde am crescut, că nu ştiau cum mă cheamă când m-au găsit". 

Am luat legătura cu el telefonic şi apoi pe messenger, iar în paralel, am trimis cazul în atenţia poliţiştilor de la Direcţia de Investigaţii Criminale din IGPR. Atunci când l-au internat, cei de la Casa de copii i-au făcut înregistrarea tardivă a naşterii. I-au stabilit cu aproximaţie vârsta, iar data naşterii lui a devenit 31 decembrie 1982. Numele a rămas cel pe care copilul de 6 ani spunea că îl are: Bălaşca Gabi.

Un oraş, un nume incomplet de copil, un nume de orfelinat de pe vremea lui Ceauşescu. Şanse mici să mai obţii informaţii, după 23 de ani. De dosar s-a ocupat comisar-şef Virginia Mihăilă. A luat la mână toate fişele copiilor internaţi în acea perioadă în casele de copii din Galaţi. A găsit fişa lui Gabi şi, în baza declaraţiilor făcute de băieţelul de atunci şi a datelor din evidenţa populaţiei, i-a găsit mama. Femeia locuieşte acum în Italia, la fiica ei mai mică, Irina, care e plecată la muncă acolo, împreună cu soţul. Sora mai mare a lui Gabi, Cristina, e căsătorită şi stabilită în Japonia.

28 februarie, familia risipită prin toate colţurile lumii a fost chemată la sediul IGPR din Capitală. Fără să ştie că era ziua în care avea să-şi întâlnească mama, Gabi era încă neîncrezător. Nu mai avea puterea să spere. Venise la poliţie cu trolerul uriaş în care-şi înghesuise bagajul din Cipru. Venise în România doar să-şi vadă soţia şi copilul de care se despărţise în iunie anul trecut, să vadă ce a mai făcut poliţia cu cazul lui... Nu spera decât la puţină birocraţie şi încă o pierdere de vreme.

Cu o zi înainte să plece spre România, îşi pusese ca status pe mess: "Nu merită să plângi pentru nimeni, iar cei care merită nu te vor face să plângi". A fost singurul care n-a plâns la reîntâlnirea cu mama şi cu Irina (Cristina n-a reuşit să ajungă la Bucureşti, neavând cu cine să-şi lase copilul mic), dar nu pentru că n-ar fi meritat. "Am plâns atunci, am plâns când eram copil", mărturiseşte el, "am plâns în Casa de Copii şi după mama, şi după tata, nu cred că mi-au mai rămas lacrimi". Şi-n timp ce mama lui îl îmbrăţişează şi-l strânge la piept, el stă mâinile la spate, neştiutor. A visat de prea multe ori momentul, l-a trăit aievea, iar acum se încurcă în gesturile, nu le mai poate duce la capăt. E confuz, e buimac, e ameţit de fericire...

Gabi a aflat că adevărata lui zi de naştere este pe 21 septembrie. Că a venit pe lume în 1981 şi că prenumele lui real este Gabriel. Că mama lui l-a căutat, după ce a dispărut, că i-a dus fotografia la miliţia din Iaşi, iar cei de-acolo i-au spus să aştepte liniştită acasă, că-i vor da ei de veste. Că cicatricea de la buză şi-a făcut-o când avea 4 ani şi, jucându-se cu copiii pe stradă, a căzut cu gura într-un cărucior. Că tatăl lui a murit între timp, dar nu se ştie nici măcar anul sau dacă are pe undeva vreun mormânt. Că are o grămadă de rude, de mătuşi şi de nepoţi. Că a fost un copil iubit şi că numai un tren nenorocit şi blazarea unui funcţionar care n-a avut curiozitatea să caute adevărul spus de un băieţel de 6 ani i-au umbrit copilăria şi i-au schimbat destinul...

Gabi a fost de acord ca povestea lui să devină publică doar pentru a da astfel o speranţă şi un imbold tuturor copiilor şi părinţilor pe care viaţa i-a despărţit şi încă se mai caută, unii pe alţii.

Site-ul pentru copii dispăruţi
În toamna anului 2005, Jurnalul Naţional a început campania de presă pentru copiii dispăruţi, cerând atunci autorităţilor schimbarea imediată a procedurilor Poliţiei (la aceea vreme, poliţiştii puteau aştepta 48 de ore, înainte de a declanşa procedurile de căutare a copiilor dispăruţi). Pe 3 noiembrie 2005, procedurile au fost modificate, prin ordinul şefului IGPR. Am urmărit, de-a lungul timpului, toate cazurile de copii dispăruţi în împrejurări suspecte şi am tratat pe larg cazurile Larisa Chelaru, Andreea Dodan, Roxana Iakab, Costi Velcev. Facem demersuri în continuare pentru găsirea Andreei Simon şi a Elvirei Ghioca.

Site-ul www.copiidisparuti.wordpress.com face parte din campania noastră de presă şi prezintă toate cazurile vechi de dispariţii. Copii dispăruţi de ani de zile, dosare peste care s-a aşternut praful, copii pe care numai un miracol i-ar putea readuce lângă părinţii lor. Cazul lui Bălaşca Gabriel e o probă directă că miracolele există!
RING
Program prelungit la Telefonul Copilului
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Asociaţia Telefonul Copilului a decis ca, de astăzi, să prelungească programul de lucru al serviciului 116.111 până la miezul nopţii. Decizia a fost luată pentru a putea răspunde numărului tot mai mare de apeluri. Astfel, serviciul va fi disponibil între orele 8.00 şi 00.00.

ROMANIA LIBERA
Campanie RL. În România, doar 28% din bolile rare sunt subvenţionate de stat. În Ungaria proporţia este de 67%

900 de copii, retardaţi din cauza unui test de 5 lei

900 de copii, retardaţi din cauza unui test de 5 lei




În ultimele trei decenii aproape 900 de copii au devenit retardaţi deoarece nu au fost diagnosticaţi la timp cu fenilcetonurie, o boală rară care afectează creierul. În mod paradoxal, testul care depistează afecţiunea costă 5 lei şi ar trebui făcut în toate maternităţile.

Roxana (16 ani), din Oradea, ar trebui să fie o retardată mental cu faţa schimonosită, incapabilă să meargă la toaletă singură, să mănânce, să se îmbrace sau să rostească vreun cuvânt. În schimb, este olimpică, e frumoasă foc şi are tot viitorul în faţă. Roxana face parte dintre cei cinci români cu fenilcetonurie (boală rară ce poate duce la retard sever) care sunt perfect sănătoşi. Roxana este un caz atât de rar încât atunci când mama sa o duce la spital la Cluj să o consulte medicii, cei care-o văd întâia oară, exclamă uimiţi: „Mi se pare mie sau e normală?". Din păcate, ceilalţi 895 de pacienţi care suferă de această afecţiune sunt legume, deşi nu sunt în evidenţele Ministerului Sănătăţii. Îi regăsim însă pe statele de plată ale Ministerului Muncii, Familiei şi Protecţiei Sociale, la categoria „handicap sever".

Fenilcetonuria e o boală genetică rară care se manifestă printr-un deficit enzimatic în metabolismul proteic. Dacă diagnosticarea bolii 


nu se face în primele trei luni de viaţă, în creierul şi în alte organe ale bebeluşului se acumulează fenil-alanina, care provoacă distrugeri ireversibile. Fenilcetonuria este cea mai ieftin de tratat boală rară, fiind ţinută sub control printr-o dietă strictă, săracă în proteine. Costul substitutului proteic e de 500 de euro pe lună, la care se adaugă preţul făinii, prafului de ou şi al dulciurilor hipoproteice.

Victoria mamei Roxanei în lupta cu sistemul
Carmen Cordea, lucrătoare la CFR Marfă, şi-a descoperit vocaţia de salvatoare de vieţi atunci când s-a născut Roxana. Şansa fiicei ei a fost că a venit pe lume într-unul din judeţele din România unde încă de pe vremea lui Ceauşescu se face screening neonatal (teste efectuate nou-născutului), pentru depistarea bolnavilor de fenilcetonurie: „Scorul la naştere al copilului meu a fost 10. Toate frumoase până când, la 6 săptămâni, am fost anunţată de medicul 


de familie să mă prezint la Oradea, că, în urma testului de la naştere, fiica mea este suspectă de fenilcetonurie. Nu ştiam ce înseamnă. Am luat dicţionarul, am aflat că boala cauzează oligofrenie în formă severă", povesteşte Carmen.

Au urmat dieta 


şi internările şi calvarul cu produsele dietetice: „La 9 luni am rămas fără substituent. În perioada aia, timp de vreo două săptămâni n-am avut deloc. Boala nu s-a manifestat pentru că două săptămâni n-a fost o perioadă foarte lungă. Atunci m-am dus la Bucureşti şi am vrut să-mi dau foc în faţa Parlamentului pentru că era absurd să stai cu copilul urlând de foame în braţe şi să ştii că dacă-i dai orice aliment ajunge oligofren. Am fost la cea mai bine cotată televiziune, mi-au luat interviu şi la cel mai vândut ziar, mi-au spus «Ieşim cu articolul direct pe prima pagină, că aşa ceva nu se poate, copiii României să dea în oligofrenie, să ajungă retardaţi, dar cum se poate?», ca până la urmă să-mi dau seama că n-o să iasă nimic. Disperată, am intrat într-o biserică să plâng şi m-a scos afară femeia de servici din biserică. M-am dus într-un restaurant şi-am plâns acolo. Şi mi-am zis: «Totuşi, cu ce-am greşit de nici Dumnezeu nu mă primeşte?» După aia am găsit-o pe doamna Câmpeanu (n.r.-soţia politicianului Radu Câmpeanu). Ne-a fost recomandată că e altruistă, că ajută dacă poate, şi am sunat-o", povesteşte Carmen Cordea care spune că, după intervenţia politicianului, atitudinea celor de la Ministerul Sănătăţii s-a schimbat şi au încercat s-o ajute.

Cum au devenit retardaţi inclusiv copii diagnosticaţi la timp
Când fiica sa avea 5 ani, Carmen Cordea a descoperit că sănătatea Roxanei e sabotată chiar de sistemul medical: „ Nu mi se părea în regulă greutatea fetiţei. Era puţin peste limita inferioară. M-am dus la coordonatoarea de program din Cluj şi i-am spus: «Doamna profesor, nu vi se pare că ar trebui să fie mai mare?». «A, nuuu!». Bineînţeles că adevărul era altul. Atunci i-am cerut doctoriţei o carte să mă informez despre boală, pentru că nu-mi ajungea numai ce-mi spunea dânsa. La un moment dat ştiam cartea aia pe dinafară. Am priceput eu de-acolo că, de fapt, substituentul pe care mi-l dă nu-i pentru vârsta ei şi nu-i nici în cantitate suficientă. Pe la 5 ani îmi dădea substituent pentru nou-născuţi. Ca să-i asigur necesarul de proteine zilnic trebuia să-i dau vreo sută de grame de substituent şi ea-mi recomandase 35 de grame. Doctoriţa care coordona programul nu cred că făcea din rea voinţă acest lucru. Doar că nu avea suficient substitut proteic şi atunci normal că laptele pe care l-a avut l-a întins pe cât mai mult timp umblând la dozaj, ca să nu sărim în sus, că trebuia să îi acopere cumva pe toţi".

Carmen Cordea spune că mamele care au ascultat de medici în acei ani au acum copii legume: „Numai încăpăţânarea mea şi faptul că am ţinut morţiş să respect ce scria în cartea aia mi-a salvat copilul. M-am cutremurat. Sunt ceilalţi copii care au urmat indicaţiile doctoriţei şi au ajuns retardaţi. A fost chiar o minune că mi-am păstrat copilul normal. „ Tot din lipsă de bani pentru substituentul alimentar 


, o parte din bolnavii de fenilcetonurie la care deja se instalase retardul mental au fost scoşi într-o vreme din program: „Anumiţi coordonatori nu mai recomandau copiilor de peste 2 ani dieta 


că oricum sunt retardaţi şi de ce să stricăm banii pe ei? Până s-au certat cu o mamă care găsise în presa internaţională şi pe internet informaţii cum că la orice vârstă dieta este recomandată şi că oligofrenicii care primesc substitut proteic nu mai scot ţipetele acelea neomeneşti de le visezi noapte şi nici nu se mai ţin cu mâinile atât de mult de cap a durere", povesteşte Carmen.

Ar fi nevoie de 5,5 milioane de euro pe an
Însă din cauza situaţiei economice dezastruoase a României, Ministerul Sănătăţii închide ochii şi nu e interesat în realizarea unui recensământ de identificare a acestor bolnavi. Asta ar însemna că automat, pentru fiecare dintre noii depistaţi, Casa Naţională de Asigurări de Sănătate ar trebui să plătească câte 500 euro pe lună, pentru tot restul vieţii, adică 5.5 milioane de euro pe an, pentru toţi suferinzii de această boală. În loc de doar trei sute de mii, cât cheltuieşte în prezent.

Consiliera personală a ministrului Sănătăţii, Judith Deme, a explicat pentru RL:"Din cauza lipsei fondurilor, ne concentrăm pe bolnavii a căror calitate a vieţii şi productivitate poate fi ameliorată simţitor. Pentru noi prioritatea e screeningul, pentru depistarea timpurie a bolii 


". Cum retardaţii ireversibili nu fac parte din categoria celor care vor putea aduce vreodată un beneficiu societăţii, ei par a fi acum ultimii pe lista de priorităţi a Ministerului Sănătăţii. Carmen Cordea îşi aminteşte cum se abordează la vârf problema bolnavilor de fenilcetonurie ajunşi la majorat: „În 2009 a fost o şedinţă în minister şi la un moment dat s-a ridicat problema fenilcetonuriei. Directorul de program din Bucu¬reşti a fost la şedinţă şi a luat cuvântul: «Adulţilor ce le mai trebuie substitut, că se pot face vegetarieni?», a declarat acesta".

Până în 2010 nici copiii n-au dus-o mai bine. Carmen povesteşte că există raportări false şi în acest domeniu: Astfel, la Cluj, figura că s-au cheltuit 4 miliarde şi în realitate achiziţionaseră doar alimente în valoare 150 de milioane." Carmen Cordea nu s-a prins în jocul de-a tratamentul 


pe care statul ba i-l oferea Roxanei, ba nu. Şi-a trimis soţul, inginer, la muncă ca necalificat pe şantiere din Germania, ca să facă rost de banii lunari pentru substitutul proteic al fiicei ei. Fiindcă substitutul proteic nu e suficient pentru alimentaţia bolnavilor cu fenilcetonurie, mama a făcut timp de 15 ani naveta peste gra¬niţă, la unguri, de unde aducea făină, paste făinoase şi praf de ou hipoproteic, fiindcă în România erau de negăsit. O dată poliţiştii de frontieră au oprit-o, i-au deschis portbagajul şi văzând pachetele de familie, au luat-o la chestionat: „Ce faci aici de tot treci toată ziua cu făină? Nu cumva trafichezi droguri?".

Femeia i-a pus pe greniceri la zid: „Nu-ţi doresc să faci pentru copiii tăi traficul pe care-l fac eu pentru fiica mea". Începând din 2009, datorită presei internaţionale care a publicat un articol în care vorbea despre absenţa totală din România a alimentelor dietetice pentru bolnavii de fenilcetonurie, un mare concern a decis să intre pe piaţă cu produse 


dedicate acestor bolnavi. Conform legii, statul e obligat să deconteze nu doar substitutul proteic, ci şi aceste alimente dietetice, însă după cum spune consiliera ministrului Sănătăţii, Judith Deme, „sistemul nu are suficienţi bani". Părinţii plătesc alimentele din buzunarul lor. Şi nu-i puţin, dacă ne gândim că un kilogram de făină sau o pungă de spaghete (speciale, dietetice) costă 20 lei.

Sunt bani, dar maternităţile nu fac analize
„Deşi fondurile alocate de Ministerul Sănătăţii ar trebui să fie suficiente pentru realizarea screeningului la 80% din nou-născuţi pentru depistarea fenilcetonuriei, în mod real în doar o treime dintre judeţele ţării se întâmplă acest lucru", atrage atenţia Dorica Dan, preşedinta Alianţei Naţionale a Asociaţiilor pentru Boli Rare. Carmen Cordea, mama Roxanei şi fondatoarea Asociaţiei Bolnavilor de Fenilcetonurie din România, dă un exemplu sugestiv despre modul cum se fac analizele în maternităţile româneşti: „Clujul n-a mai raportat nou-născuţi cu fenilcetonurie din 2005. Toţi bolnavii care au apărut au fost diagnosticaţi tardiv. Eu ştiu cel puţin 5 cazuri de copii diagnosticaţi tardiv ce provin din judeţe în care se face screening. Există şi judeţe ca Bihor, unde fiindcă testele la naştere se fac chiar pe bune, au fost depistaţi până acum 17 bolnavi".

Mai mulţi români prezenţi la Forumul Zilei Mondiale a Bolilor Rare ce a avut loc ieri la Bruxelles au povestit cum se luptă cu sistemul sanitar românesc. Participanţii au fost astfel scandalizaţi de lipsa screeningului neonatal pentru depistarea fenilcetonuriei. Timişoreanul Rafael Reitmayer a povestit cum se luptă de 9 luni cu Ministerul Sănătăţii pentru ca boala Hunter, de care suferă fiul său de 2 ani, să fie inclusă în Programul Naţional pentru Boli Rare. Doctorul Gabriela Pohla Gubo, de la cel mai performant spital din Europa dedicat tratării rănilor şi complicaţiilor care apar la „copiii fluture" (subiect tratat de RL săptămâna trecută), a mărturisit cum "unui pacient român nu i s-a acordat ajutor deşi nu există nici un centru în România dedicat epidermolizei buloase". România ocupă unul din ultimele locuri din UE în privinţa accesului pacienţilor cu boli rare la medicamente 


pentru boli rare, cu doar 28% dintre bolile rare subvenţionate de către stat, spre deosebire de Ungaria, unde ponderea urcă la 67%.
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