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Anul acesta, în noiembrie 2015, se împlinesc 10 
ani de la fondarea ANMGR, o piatră de hotar 
care necesită atât refl ecţia asupra trecutului, cât 
şi contemplare asupra viitorului. 

Ca un arc în timp, asociaţia şi-a început activi-
tatea în 2005 pe fondul unei crize de medica-
mente, iar după 10 ani de activitate se confruntă 
cu aceeaşi situaţie. În anul 2005, Mihaela, Na-
dia, Camelia, Simona şi Gabriela, cinci femei cu 
diagnostic de Miastenia Gravis, s-au întâlnit pe 
un forum de dezbateri generat de criza medica-
mentelor din România şi au hotărât să înfi inţeze 
ANMGR, o organizaţie non-profi t umanitară 
pentru pacientii cu miastenie . Începând cu au-
gust 2015, pacienţii cu Miastenia Gravis se lo-
vesc de o nouă criză de medicamente specifi ce 
în spitalele din toată ţara. ANMGR a reacţionat 
prompt prin demersuri pe lângă autorităţi, până 
la rezolvarea crizei. 

Acest lucru dezvăluie faptul că problema 
principală a pacienţilor români rămâne acceaşi: 
accesul la medicamentele vitale. 

Lumea s-a schimbat dramatic de-a lungul ce-
lor zece de ani şi Asociaţia Naţională Miaste-
nia Gravis România, ca organizaţie umanitară, 
s-a adaptat şi a evoluat împreună cu ea: de 
la o organizaţie luptătoare pentru drepturi, 
ANMGR a evoluat spre un centru INFO MG-RO, 
care oferă servicii pacienţilor 
(informaţii şi consiliere), de-
venind astfel un partener 
ofi cial al medicilor şi al 
autorităţilor în slujba pacien-
tului.  

INFO MG-RO face parte din 
categoria serviciilor Helpline 
pentru boli rare ce oferă in-
formatii adaptate pentru 
pacienții cu miastenie, fi ind 
unicul serviciu european spe-
cializat pe o singură boală 
rară şi unicul susţinut 100% 
prin munca voluntarilor.

ANMGR este membru fondator al European 
Myasthenia Gravis Association EuMGA, vocea 
tuturor pacienților cu miastenie din Europa și 
membru activ al Aliantei de Boli Rare națională 
(ANBRARO) și europeană (EURORDIS).

Această aniversare specială a Asociaţiei 
Naţionale Miastenia Gravis România oferă o 
perspectivă cu privire la progresele care au 
fost realizate pentru a conştientiza şi educa 
comunităţile publice şi pacienţii împreună cu 
însoţitorii lor, precum şi progresele ştiinţifi ce şi 
clinice.

„Cred că am realizat şi vom continua să 
realizăm împreună o asociaţie puternică şi 
viabilă, capabilă să răspundă provocărilor şi 
necesităţilor comunităţii noastre de pacienţi”, 
declară Nadia Rădulescu, Preşedinta ANMGR.

În anii următori, ANMGR va continua prin in-
termediul reprezentanţilor săi să furnizeze ser-
vicii pacienţilor şi să contribuie la întărirea 
comunităţii Miastenia Gravis europene şi inter-
naţionale. Unul dintre principalele scopuri ale 
asociaţiei este de a atrage cât mai mulţi tineri 
şi a-i convinge de utilitatea voluntariatului ca 
formă de dezvoltare personală. 

Consiliul Director al ANMGR

noiembrie 2015

10 ani de la fondarea Asociaţiei Naţionale Miastenia 
Gravis România ANMGR
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Helpline INFO MG-RO 

Face parte din categoria serviciilor Helpline 
pentru boli rare, fi ind unicul serviciu euro-

pean specializat pe o singura boală rară și unicul 
sustinut 100% prin munca voluntarilor. 

Cei care pot să apeleze la serviciile INFO 
MG-RO sunt pacienţii cu miastenia gravis și bo-
lile înrudite (Lambert Eaton, Sindroamele Mias-
tenice Congenitale), membrii familiilor, prieteni 
sau îngrijitori ai bolnavilor, specialişti în domeniul 
sănătăţii, reprezentanţi ai mass-media. 

Puteti accesa INFO MG-RO la numerele de 
telfon 0744 704 399; 0743 470122; 0314 013830 
(program: luni - vineri: 10 - 16), sau pe e-mail: 
asociatia.miastenia@gmail.com, precum și utili-
zând webiste-ul www.miastenie.ro, forumul de 
discutii de pe yahoogroups și pagina noastra ofi ci-
ală de Facebook. 

INFO MG-RO oferă informații despre: boală 
(miastenia gravis și bolile înrudite) și manage-
mentul bolii, centre medicale unde se poate di-
agnostica și trata MG și specialiști din țară și 
străinătate, grupuri de suport locale/contact cu 
alți pacienți, servicii sociale, farmacii, centre de 
recuperare, situația medicamentelor specifi ce 
pentru MG, sprijin psihologic. 

Centrul INFO MG-RO furnizează gratuit ma-
teriale informative despre miastenie și tratamen-
tele existente, care se pot procura de la sediul 
asociației (trimise prin poștă) sau de pe website 
(www.miastenie.ro).

Websiteul www.miastenie.ro este în permanență 
actualizat cu ultimele noutăți sosite de la comuni-
tatea MG din țară și internațională.

Analiza anuală a apelurilor primite de INFO 
MG-RO: Numărul de apeluri primite și prelucrate 
de noi este în medie de 250 pe an. 

INFO MG-Ro este membru în Reteaua Euro-
peană a Centrelor de informare pentru boli rare 
(ENRDHL) și participă anual la întâlnirea coor-
donatorilor centrelor europene și analiza ape-
lurilor. Analiza de la INFO MG-RO este transmisă 
anual la EURORDIS, pentru a fi  inclusă în studiul 
european centralizat.

Forumul yahoogroups: cu peste 430 utilizatori 
activi și un număr mediu de 860 mesaje anual, 
este al doilea ca marime pe plan international 
dintre forumurile dedicate MG, fapt cu atat mai 
îmbucuător având în vedere că este în limba 
română.

PROIECT ANMGR : Miastenia 
asociată cu alte boli autoimune
 Bazele proiectului
Ideea acestui proiect a pornit de la constatarea 

că mulți pacienți cu miastenie sunt diagnosticati 
cu o a doua sau cu mai multe boli autoimune aso-

Centrul de Informare 
Miastenia Gravis INFO MG-RO
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ciate. Tot mai multe persoane 
cu miastenie au devenit intere-
sate de abordarea integrativă a 
autoimunității, de dieta antiin-
fl amatoare etc.

Am constatat că, din păcate, 
există putine surse de infor-
mații în limba română, adap-
tate pacienților, despre bolile 
rare autoimune.
 Primii pași
Am început să căutăm informații, am încercat 

să contactăm medici specialiști și alți pacienți cu 
boli autoimune și organizații, obiectivul nostru 
fi ind acela de a crea, pas cu pas, o retea de comu-
nicare a pacientilor. În 2012 Nadia Rădulescu a 
organizat prima întalnire cu reprezentanții altor 
organizații de pacienți cu boli autoimune. Roza-
lina Lăpădatu, președinta Asociației Psoriazis, a 
înfi ințat Asociația Pacienților cu Afecțiuni Au-
toimune - APAA, cu care am început imediat co-
laborarea.

În 2013 am organizat în colaborare cu APAA 
Conferința “Nutriția în Bolile Autoimune” sus-
ținută de Dr Adriana Mihalas. 

În 2014 Nadia a participat la Conferința Au-
toimmunity de la Nisa și a devenit membră a 
retelei Autoimmunity condusă de Prof. Yehuda 
Shoenfeld.

În decembrie 2014 Nadia a stabilit colaborarea 
cu Clinica de Reumatologie Sfânta Maria, cu Dr. 
Daniela Opriș, care și-a acordat sprijinul pentru 
organizarea unui grup de suport al pacienților cu 
Sindrom Sjogren.
 Sindromul Sjogren și miastenia 
Am ales să începem cu Sindromul Sjogren, 

deși nu este afecțiunea cea mai frecvent asociată 
cu miastenia gravis, pentru că în acest domeniu 
nevoile pacienților din România sunt cele mai 
mari. Asocierea Miasteniei cu Sd. Sjogren are 
impli-cații importante în ambele sensuri. Su-
biectul, su-gerat de ANMGR, a fost prezentat de 
Dorica Dan, ofi țer al EURORDIS la întâlnirea de 
la Comisia Europeană legată de managementul 
bolilor rare.

Websiteul www.sjogren.ro

Este realizat prin munca voluntară și fi nanțat 
100% de către ANMGR și a fost lansat ofi cial 
în cadrul Congresului Național de Reumatolo-
gie, București, 24 septembrie 2015, urmat de o 
campanie de promovare pe internet. Odată cu 
site-ul am deschis și un grup de discutii la yahoo-
groups, care este activ și pagina de FB “Sindrom 
Sjogren”.
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Implicarea ANMGR în problema 
accesului la medicamente și 
acreditarea centrelor de expertiză 
pentru Miastenia Gravis
 Criza de Miostin injectabil
ANMGR a reactionat prompt la criza de Mios-

tin fi ole care a început din luna august 2015 prin 
trimiterea unei sesizari la Ministerul Sănătății și 
ANM și mobilizarea membrilor pentra a se im-
plica și individual prin sesizari și memorii către 
autorități.

În același timp am informat permanent mem-
brii asociației prin site și forum despre pericolul 
reprezentat de lipsa Miostinului injectabil, ofe-
rindu-le surse alternative de procurare individuală 
a medicamentului prin comandă de la farmacii 
online de încredere. Câțiva colegi au ajutat prin 
donații din rezervele personale.

Suport pentru acreditarea 
primului Centru de Expertiză 
Miastenia Gravis la Clinica de 
Neurologie Fundeni București
Acreditarea Centrelor de Expertiză în contextul 

Europlan și a organizării Rețelelor de Referință 
Europene pentru bolile rare reprezintă o priori-
tate la nivel european, susținută și de conducerea 
Academiei Europene de Neurologie. Din păcate 
în România legislația nu este încă pusă la punct, 
lipsind încă metodologia de acreditare. ANMGR 
a înaintat la Minister un memoriu de susținere a 
dosarului de acreditare depus de Centrul MG de 
la Clinica Fundeni. 

De asemeni, am diseminat materiale informa-
tive venite de la EUCERD (Comisia de experți 
ai UE pentru Bolile rare) și Comitetul național de 
boli rare.

Activități în cadrul Alianței 
Naționale de Boli Rare ANBRARO
Al treilea grup de pacienți cu miastenia 
gravis  la Centrul No-Ro din Zalău în 
program de recuperare și instruire în 
managementul bolilor rare  
20-25 aprilie 2015 - Asociația noastră, în co-

laborare cu ANBRaRo și Centrul Pilot pentru 
Boli Rare NoRo din Zalău, a organizat al 3-lea 
grup de pacienți cu miastenia gravis, coordonat 
de vicepresedinta Ada Harja. Pe lângă activitățile 

zilnice de management al bolii (kinetoterapie, 
psihoterapie, terapii de grup, terapii ocupaționale, 
socializare, discuții cu asistentul social, discuții 
cu medicul neurolog), pacienții au avut ocazia să 
împărtășească din experiența lor cu boala, să-și 
facă prieteni și să nu se mai simtă singuri. Gru-
pul de suport format în cele 5 zile de activități 
se consolidează în timp și este de un real ajutor 
pacienților. ANMGR a facut cadou participanților 
la grup o excursie la Grădina Botanica din Jibou.

Activități ANMGR organizate 
în colaborare cu alte organizații 
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Instruirea organizațiilor de pacienți cu 
boli rare în proiectul 
NoRo-Frambu-parteneriat pentru viitor
În săptămâna 15-19 iunie am fost reprezentați 

de Ada Harja la Zalau, la Centrul  NoRo, la pro-
gramul de instruire pentru liderii de organizație, 
în proiectul NoRo-Frambu, parteneriat pentru 
viitor. Tematica abordată a acoperit comunicarea 
în asociațiile de pacienți, Planul Național de Boli 
Rare/strategia națională de sănătate, evaluarea 
nevoilor de formare din perspectiva pacienților 
și serviciilor, managementul bolilor rare (servicii 
de genetică/centre de expertiză), cartografi erea 
serviciilor/harta serviciilor, circuitul pacienților, 
drepturile persoanelor cu dizabilități.

Proiectul „Colaborare pentru 
managementul bolilor rare – 
ColaboRARE”
Întâlnire intersectorială organizată în 24-25 

iulie 2015 de Alianța Națională pentru Boli Rare 
România, a avut loc la Hotelul Ibis Palatul Par-
lamentului, București. Temele abordate au fost: 
Implementarea Planului național de Boli rare și 
a Strategiei Naționale de Sănătate 2014-2020, 
Acreditarea Centrelor de Expertiză în context 
Europlan și a organizării Rețelelor de Referință 
Europene pentru bolile rare.

La eveniment au participat: membrii Comite-
tului național de boli rare, pacienți, specialiști, 
reprezentanți ai autorităților naționale de sănătate 
și sociale, voluntari. Din partea liderului de pro-
iect EUROPLAN a participat Marta de Santis de 

la ISS Roma. ANMGR a fost reprezentată de Ada 
Harja.

Rolul Rețelei de colaborare intersectorială 
este acela de dezvoltare a unui parteneriat du-
rabil şi efi cient în domeniul medico-social și 
educațional, în vederea asigurării continuității 
îngrijirii persoanelor cu handicap produs de boli 
rare din România.

 Ziua bolilor rare 2015 

Alianţa Naţională pentru Boli Rare România 
(ANBRaRo) a organizat seminarul „Zi de zi, 
mână-n mână”(sloganul campaniei ZBR 2015). 
Anul 2015 marchează opt ani consecutivi de suc-
ces de Ziua Bolilor Rare. Continuând impulsul, 
Ziua Bolilor Rare 2015 pune accentul asupra vieții 
de zi cu zi a pacienților, familiilor și îngrijito-
rilor care trăiesc cu o boală rară. Evenimentul s-a 
desfăşurat, sub auspiciile Ministerului Sănătăţii şi 
Comisiei pentru Sănătate Publică din Senat, joi 
26 februarie 2015,  la Palatul Parlamentului.

Lansarea Registrului de Pacienți al 
Centrului Pilot de Referință pentru 
Bolile Rare NoRo
Registrul de pacienți NoRo este un instrument 

cheie pentru documentarea serviciilor oferite de 
Centrul NoRo, printr-o bază de date electronică 
privind pacienții afl ați în servicii.
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a) Studiul European 
SATIM - Chestionare 
Asociația Europeană Miastenia Gravis EuMGA 

a lansat un amplu studiu european SATIM (Survey 
on the Availability and Treatment in Myasthenia 
Gravis and LEMS - Studiu asupra disponibilității 
și tratamentelor în Miastenia Gravis și sindromul 
Lambert Eaton) la care participă pacienții cu mi-
astenia gravis din toate țările europene. SATIM 
urmărește să pună în evidență stadiul actual al în-
grijirii medicale a pacienților cu MG, în special 
al tratamentelor și procedurilor folosite în diferi-
te țări europene în scopul evidențierii obiective a 
diferențelor existente între țări, cât și a celor mai 
bune practici și experiențe.

Rezultatele acestui studiu vor servi apoi ca 
baza pentru acțiuni ulterioare la nivelul factori-lor 
de decizie, naționali și europeni, în scopul armo-
nizării îngrijirii pacienților cu MG din țările euro-
pene, în principalele aspecte:

1. Disponibilitatea permanentă a medicamente-
lor importante în toate țările.
2. Accesul fără bariere al pacienților cu MG la 
toate tratamentele moderne.
3. Includerea pacienților în toate procesele de 
luare a deciziilor.
4. Consultarea pacienților în legătură cu studii-
le clinice viitoare.
Asociația noastră a particpat activ la acest studiu 

prin traducerea în limba română a chestionarelor 
și completarea acestora de către asociație sub în-
drumarea dnei Dr Crisanda Vâlciu, iar pacienții au 
completat și transmis chestionare individuale pen-
tru faza 3 a studiului. 

b) A VI-a întâlnire Anuală a EuMGA, 
Madrid, 28 mai 2015
Reprezentanții asociațiilor naționale de pacienți 

cu miastenie din Europa s-au întâlnit anul acesta 
la Madrid, la Hotelul Rafael Atocha. Au fost 10 
prezentări legate de situația pacienților cu miaste-
nie și activitățile organizațiilor de pacienți.

ANMGR a fost reprezentată de Nadia Rădules-
cu și Romeo Begheș.

Evenimentul central al întâlnirii a fost prezenta-
rea de către Prof. Rudolf Janzen a rezultatelor pre-
liminare ale studiului SATIM, studiu efectuat prin 
colaborarea organizațiilor de pacienți din Europa, 
la care a participat si ANMGR.

Scopul registrului NoRo este acela de colec-
tare a datelor medicale, sociale și de identifi care 
a pacienților care suferă de boli rare în format 
electronic, pentru o mai bună urmărire clinică a 
pacienților, a răspunsului la tratament și terapii, 
cu scopul de a îmbunătăți calitatea îngrijirilor.

Proiectul este implementat de Asociația Prader 
Willi și Centrul NoRo - Centrul Pilot de Referință 
pentru Bolile Rare (Zalău). La lansarea care a 
avut loc la data de 21.10.2015, la Hotel Amba-
sador, București au participat Alina Savu, Nadia 
Rădulescu și Ada Harja.

Asociația Europeană Miastenia Gravis (EuMGA)
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Desi studiul este încă incomplet, urmând să 
mai fi e colectate răspunsuri, s-au conturat câteva 
concluzii legate de diferențele existente între ță-
rile UE în privința accesului la tratamentele spe-
cifi ce pentru MG, diferențelor între ghidurile te-
rapeutice utilizate precum și în calculul prețurilor 
la medicamente.

Situația din România: Țara noastră are în 
acest moment cel mai mic preț la Mestinon din 
Europa, o situație bună în ceea ce priveste gra-

tuitatea și compensarea medicamentelor de bază 
(care nu sunt compensate în alte țări europene), 
în schimb accesul la terapii (cum sunt Imunoglo-
bulinele iv) este restricționat doar la tratamentul 
crizelor miastenice (din motive fi nanciare) în 
timp ce în alte țări IVIG se pot utiliza și ca trata-
ment cronic intermitent.

În România utilizarea terapiilor biologice este 
abia la început, în timp ce în Franța sau Germa-
nia sunt deja introduse în ghidurile terapeutice 
(pentru cazurile grave care nu raspund la terapiile 
uzuale).

În ceea ce privește acreditarea Centrelor de ex-
pertiză pentru miastenie, procesul este aproape 
complet în Franța și Germania, este inițiat și la 
noi, dar încă ne lipsesc structuri cum ar fi  servicii-
le ambulatorii specializate sau secțiile de terapie 
intensivă specializate pentru miastenie în cadrul 
Clinicilor de neurologie.

c) Lansarea cardului european de 
urgență destinat pacienților miastenici
Asociația MG din Germania a întocmit prima 

variantă a cardului, care urmează a fi  tradusă și 
dezbătută de toate organizațiile membre. 

Este vorba de un document  pe care pacienții 
trebuie să îl poarte permanent asupra lor, ce 
conține datele pacientului și informațiile esențiale 
referitoare la medicația, personalele de contact în 
caz de urgență (medic curant, familie) precum și 
îndrumari  pentru tratamentul în caz de urgență 
miastenică, inclusiv medicamentele interzise.  
Acest card poate salva viața unui pacient cu mias-
tenie.

d) EuMGA: Concurs pentru imaginea și 
logo-ul miasteniei în Europa
S-a lansat invitația către toate organizațiile eu-

ropene de a crea și propune o imagine sugestivă 
pentru miastenia gravis și un logo care să devină 
logo-ul unic european MG. Asociația din Spania 
AMES a prezentat imaginea “Balerina” (foto) 
iar cea din Cipru “Fulgul de nea”.  ANMGR va 
organza un concurs cu ocazia săptămânii Euro-
pene MG pentru cea mai buna idee și propunere 
de logo.
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Dialogul cu comisarul european 
pentru sănătate și siguranță 
alimentară Vytenis Andriukaitis
10.09.2015 - Ada Harja a reprezentat 

ANBRARO la acest eveniment. Principalele 
teme ale dialogului s-au referit la sănătate, acce-
sul la servicii de calitate, rezistența la antibiotice, 
personalul medical și sanitar, bolile cronice și la 
siguranța alimentară.

Eveniment “Astăzi împreună” 
organizat de Asociatia Cancere 
Rare, membră a ANBRARO
Reprezentanți ai asociației noastre (Nadia, 

Ada, Mihaela Năvălici, Adriana și Eugenia) au 
participat la evenimentul organizat de partenerii 
nostri din ANBRARO. Ziua LMC (leucemie 
mieloida cronică) a fost marcată prin evenimentul 
“Biblioteca vie” organizat la 22.09.2015, la Ho-
tel Ambasador București.   Pacienți, specialiști și 
reprezentanți ai autorităților au fost astăzi "cărți 
vii" care au fost citite de către jurnaliștii prezenți.

Tabăra de vară pentru tineri cu 
dizabilități și boli rare Bobald
În săptămâna 24-30 august 2015 Asociația 

Werdnig Hoffman din Carei în colaborare cu 
autoritățile locale și Asociația Prader Willi a or-
ganizat, pentru al şaptelea an consecutiv, tabăra 
de vară pentru tinerii cu dizabilități de la Bobald, 

judetul Satu Mare. Au participat 70 de persoane 
(printre care și membri ai asociației noastre), ti-
neri cu dizabilităţi, însoțitori ai acestora precum 
și voluntari. Participanții au benefi ciat de diferite 
programe artistice, activități de depinderi de viaţă 
independentă, activități de socializare, activităţi 
de cresterea încrederii în sine, programe cultu-
rale și activităţi de cultură generală. Anul acesta 
fetele din tabară au primit cadou și o agrafă fl oare 
lucrată de o membră a asociației noastre.

ANMGR membră a EURORDIS
Colaborare la proiectul Rare Best Practices 
Nadia Rădulescu a lucrat voluntar la proiectul 

Eurordis Rare Best Practices, la culegrea datelor 
referitoare la ghidurile terapeutice existente în 
diferite țări și limbi de circulație internațională, 
urmând o procedură standardizată de căutare 
furnizată de Eurordis. Scopul proiectului este de 
a evidenția care sunt tratamentele și practicile 
medicale cele mai folosite în diferite țări pentru 
pacienții cu miastenie. 

Lansarea coaliției „Voce globală 
pentru Bolile Rare” - „Boli Rare 
Internațional”
28 mai 2015, Madrid. Peste 60 de reprezentanți 

ai pacienților din 30 de țări s-au adunat în Spania, 
la Madrid pentru inaugurarea unei platforme 
comune a bolilor rare la nivel internațional și 
adoptarea unei declarații comune pentru a pleda 
pentru ca bolile rare să devină o prioritate de 
sănătate publică internațională. Boli Rare Interna-

Acțiuni ANMGR ca membru al 
Alianței Naționale de Boli Rare ANBRARO
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țional reprezintă pacienții și familiile acestora, de 
toate naționalitățile din toate bolile rare. Aceas-

ta va fi  vocea tuturor persoanelor din lume care 
trăiesc cu o boală rară .

Primul Congres al Academiei 
Europene de Neurologie - EAN 
și Întâlnirea Anuală a EFNA - 
Federația Europeană a Asociațiilor 
de Pacienți Neurologici,
Berlin, 20-23 iunie 2015

EuMGA ca membră a EFNA a fost reprezentată 
la Berlin de Nadia Rădulescu și Romeo Begheș. 
Evenimentul a marcat câteva premiere în do-
meniul cooperării între profesioniștii din neurolo-
gie și organizațiile de pacienți.

Prof. Dr. G. Deuschl președintele EAN și Prof. 
Vadusek vicepresedintele EAN au participat per-

sonal la o ședință a pacienților, asigurându-ne de 
sprijinul EAN pentru implicarea pacienților în 
activitățile Academiei de Neurologie. (Deja există 
câte un reprezentant al pacienților în Comitetele 
știintifi ce - Nadia Rădulescu este reprezentantă în 
Comitetul Științifi c de Boli Neuromusculare).

De asemenea, a subliniat importanța acredi-
tării Centrelor de Expertiză pentru boli neuro-
logice rare. Din păcate în România acest proces 
bate pasul pe loc din lipsa legislației.

S-a anunțat și intenția de a înfi ința o noua sec-
țiune a EAN dedicată Bolilor Neurologice Rare. 
Posibil o veste bună și pentru miastenia gravis, 
care este o boala rară.

“Colțul pacientului“ - expoziția de prezentare a 
organizațiilor de  pacienți membre ale EFNA s-a 
bucurat și în acest an de succes.

Evenimente internaționale la care am participat
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În cadrul Congresului de la Berlin a avut loc 
Workshopul Miastenia Gravis, condus de Prof. 
Klaus Toyka din Germania, care s-a bucurat de un 
interes foarte mare și neasteptat. Sala, programată 
inițial pentru un număr de 150-170 participanți, 
s-a dovedit neîncăpătoare pentru cei peste 250 de 
medici neurologi, majoritatea tineri, interesați de 
miastenia gravis. S-a stat în picioare și pe podea, 
dar nimeni nu plecat din sala până la fi nal! Prin-
tre participanti au fost și multi medici români, în 
frunte cu Dr Crisanda Vâlciu de la Clinica Funde-
ni Bucuresti.

Întalnire la Parlamentul European 
cu Grupul de Interes pentru Boli 
Neurologice
În data de 24 iunie 2015 a avut loc la Parlamen-

tul European din Bruxelles întâlnirea cu tema 
“Prevenirea bolilor neurologice și a durerii cron-
ice”. Gazda evenimentului a fost europarlamen-
tarul român Damian Draghici.

Evenimentul a fost organizat la inițiativa EFNA  
din care face parte și asociația noastră și a adus 
laolaltă reprezentanți ai pacienților neurologici 
din țările europene și politicieni. Alina Savu a 
reprezentat ANMGR la această întâlnire.

Workshop EFNA  - Campania 
europeană de conștientizare 
“Together under the umbrella”
Ada Harja și Alina Savu au reprezentat  pacienții 

europeni cu miastenia gravis la workshopul ce a 
avut loc la Bruxelles în perioada 12-14 octom-
brie 2015, organizat de EFNA, principala temă de 
discuție a fost lansarea campanie “Together Under 
The Umbrela” (împreună sub aceeași umbrelă).

EFNA va lansa anul viitor, în luna martie o 
nouă campanie Europeană de conștientizare pen-
tru toate bolile neurologice. Se dorește ca toată 
lumea să știe că în Europa cel putin una din trei 
persoane suferă de o boală neurologică.

Pe parcursul celor 3 zile de workshop, toți par-
ticipanții și-au adus contribuția la planifi carea 
noii campanii și au fost au fost instruiți pe diverse 
teme, astfel încât, fi ecare dintre ei să poată aduce 
aportul la implemantarea la nivel local a aceastei 
campanii europene.

Alte evenimente naționale la care 
am participat
Programul “Dezvoltarea capacitpții de mobili-

zare de resurse” organizat de COPAC, EPF (Eu-
ropean Pacients Forum) și ARC (Asociația pentru 
relații comunitare) a avut loc în perioada 25-28 
iunie 2015.

A participat și vicepreședinta ANMGR Ada 
Harja. Cursul ne învața cum să atragem fonduri 
către asociația noastră (bani sau orice ne este ne-
cesar într-un anume proiect/eveniment/moment).

Școala Pacienților - Leadership și 
management pentru organizațiile 
de pacienți 
A fost organizată pentru al doilea an de COPAC 

- Coaliția Organizațiilor pacienților cu Afecțiuni 
Cronice din România în parteneriat cu Revista “Po-
litici de sănătate” la Palatul Parlamentului și au par-
ticipat reprezentanți ai tuturor factorilor interesați 
în domeniul sănătății. Din partea asociației noastre 
au participat Harja Adriana și Năvălici Mihaela.


