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Bine ati venit pe site-ul Asociatiei Nationale Miastenia Gravis Romania!

ANMOGR este o organizatie neguvernamentala de pacienti, apolitica si non profit, infiintata in scopul

imbunatatirii calitatii vietii persoanelor din Romania care sufera de miastenia gravis si bolile inrudite.

Asociatia este membru fondator sl European Myasthenia Gravis Association (EuMGA).
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“Ce vesti mai sunt de la asociatie? “
“Ce mai e nou in comunitatea Miastenia
Gravis?”

Sunt primele Intrebari care ni se adreseazad de
catre cei care apeleaza Helpline INFO MG-RO.

Ultimul an a fost unul plin de evenimente si
de vesti Incurajatoare din partea cercetatorilor,
care ne umplu de speranta cd lucrurile se misca
in acest domeniu si poate, se apropie momentul
cand vom avea un nou tratament eficient pentru
miastenie!

In ianuarie 2016 a fost publicat cel mai impor-
tant studiu de pand acum despre rolul operatiei
de indepartare a timusului (timectomia) in
tratamentul miasteniei. Au participat medici re-
numiti din SUA si Europa, in frunte cu Prof. Gil
Wolfe si Prof. Henry Kaminski, printre ei si un
medic romén Dr. Alexandru Barboi din Chicago.

Este primul studiu multicentric, international,
multirasial care raspunde Intrebarii: daca timecto-
mia practicata la bolnavii fara timom plus trata-
ment cu prednison are rezultate superioare trata-
mentului cu prednison singur in imbunatatirea
simptomelor miastenice, cresterea calitdtii vietii
prin evitarea efectelor secundare ale cotricotera-
piei, sau permite scdderea dozelor de prednison
la minim. Pand acum toatd lumea era de acord
cd operatia este obligatorie la cei cu tumori de
timus, dar Inca nu era clar daca bolnavii cu timus
normal beneficiazd de aceastd operatie. Studiul,
desfasurat n 36 de clinici pe o durata de 3 ani, a

dovedit ca cei operati prin tehnica transsternala
plus tratament cu prednison au avut o evolutie
mai bund decat cei neoperati, care au luat doar
prednison.

O alta descoperiere stiintifica pe cale de se ma-
terializa este vaccinul pentru miastenia gravis.

Consortiul Myasterix din Belgia a lansat stu-
diul clinic al unui vaccin cu un antigen specific
inovativ care are ca scop sd ofere o Imbunatatire
semnificativa si de durata a MG. Vaccinul a fost
creat si testat de cdtre Dr. Stephane Huberty, el
insusi pacient cu miastenie. Studiul va evalua si-
guranta, imunogenitatea si eficacitatea vaccinului
administrat in trei injectii subcutanate in sapta-
manile 1, 4 si 12. Studiul va fi efectuat pe 32 de
pacienti cu MG si cuprinde 2 parti, o parte activa,
care dureaza 5 luni si o parte observationald care
dureaza 2 ani pentru a evalua efectele tratamentu-
lui pe termen lung.

Studiile genetice

In Michigan SUA, o alta descoperire importanti
ne aduce sperante: s-au descoperit genele si acele
locusuri de pe suprafata genelor care sunt legate
de aparitia miasteniei. Pentru prima data in lume,
Dr. Traynor si colegii au dovedit ca sunt gene
diferite care determina miastenia la tineri si mi-
astenia la varsta a treia.

Descoperirea genelor va putea duce la testa-
rea unor noi medicamente specifice pentru boala
noastra.

Urmadriti noutati despre aceste studii pe siteul
nostru www.miastenie.ro

me
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Helpline INFO MG-RO

Face parte din categoria serviciilor Helpline
pentru boli rare, fiind unicul serviciu europe-
an specializat pe o singura boald rara si unicul
sustinut 100% prin munca voluntarilor.

Cei care pot sa apeleze la serviciile INFO
MG-RO sunt pacientii cu miastenia gravis si bo-
lile inrudite (Lambert Eaton, Sindroamele Mi-
astenice Congenitale), membrii familiilor, prie-
teni sau Ingrijitori ai bolnavilor, specialisti in
domeniul sanatatii, reprezentan{i ai mass-media.
Puteti accesa INFO MG-RO la numerele de tele-
fon 0744 704 399; 0743 470 122; 0314 013830
(program: luni - vineri: 10 - 16). Sau pe e-mail:
Asociatia.miastenia@gmail.com, precum si uti-
lizand webiste-ul www.miastenie.ro, forumul
de discutii de pe yahoogroups si pagina noastrd
oficiald de Facebook.

INFO MG-RO oferad informattii despre: boala
(miastenia gravis si bolile inrudite) si manage-
mentul bolii, centre medicale unde se poate di-
agnostica si trata MG si specialisti din tard si
strainatate, grupuri de suport locale/contact cu
alti pacienti, servicii sociale, farmacii, centre de
recuperare, situatia medicamentelor specifice
pentru MG, sprijin psihologic.

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

Analiza anuala a apelurilor primite de INFO
MG-RO: Numarul de apeluri primite si prelucrate
de noi este in medie de 250 pe an. INFO MG-Ro
este membru in Reteaua Europeana a Centrelor de
informare pentru bolirare (ENRDHL) si participa
anual la intalnirea coordonatorilor centrelor eu-
ropene si analiza apelurilor. Analiza de la INFO
MG-RO este transmisda anual la EURORDIS,
pentru a fi inclusa in studiul european centrali-
zat.

Noul website www.miastenie.ro

De la inceputul anului 2016 siteul nostru are
un nou format, modernizat, mult mai bine struc-
turat si functional, cu un design grafic modern si
o0 varianta pentru tableta si telefon mobil.

Prima pagina este dedicata Stirilor si Noutatilor
din activitatea asociatiei, dar si cele sosite de
la comunitatea MG si boli rare din tard si inter-
nationald, inlcusiv anunturi legate de lipsa unor
medicamente specifice din spitale si farmacii.

Tot pe prima pagind este rubrica Noutati din
cercetarea medicala, unde postam si vom posta
ultimele noutati publicate referitoare la stadiul
cercetarii si noile tratamente pentru boala noastra.

Materialele informative realizate de asociatie
se pot descarca direct de pe site.

Bara de meniuri contine rubricile: Acasa, De-
spre Asociatia ANMGR, Despre miastenie, Viata
cu miastenia, Comunitatea MG, Cum puteti aju-
ta (donatii, sposorizdri si campania 2%), Stiri si
noutati (arhiva), Contact cu formular prin care
puteti trimite direct mesaje catre asociatie.
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“Povestea mea “
- publicarea povestilor scrise de
pacientii cu Miastenia Gravis

“Miastenia mi-a adus si lucruri bune”

Saptamana 23-29 februarie 2016 este declarata,
in Europa, Saptamana Miastenia Gravis. Pentru
a marca evenimentul si pentru cd avem noul site
modernizat, am provocat colegii s isi scrie po-
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vestea lor cu miastenia, dar nu oricum! Ci po-
vestea sa scoata la lumina ce a adus bun, frumos,
pozitiv, luminos, relevant, convietuirea cu mi-
astenia.

Am fost uimiti de cate povesti frumoase si
emotionante am primit. Le puteti citi si sa va la-
sati inspirati pe site-ul nostru www.miatenie.ro la
pagina “Povestea mea”.

[atd cateva dintre titlurile experientelor de viata
trimse de voi: “Miastenia mi-a readus zambetul”,
“Ce trebuie sa insemne boala pentru noi?”, “Mi-
astenia mi-a adus si multe lucruri bune”, “Cum
am reusit s md Imprietenesc cu boala”,”lubirea
schimbd totul”, “Chiriasul meu”, “Dragostea
pentru artd si oameni mi-a schimbat viata”, etc. si
povestile continua...

YaHoO!

lubirea schimba tatul
Groups

| Vresu cavaimpartasesc i ou experienta mea sisa va spun cmi-aadus

Y| miebunin vista aceasta boelz. I primul rand eu 2 ajuns s2 cred cal..]
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Miastenia mi-a adus multe lucruri bune

Din 2008 pana in 2011 emavut foarte multe momente cand imi uram soarts i*
sl am tracut prin toate fazele srele ale boli. Din 2011 insa am trecut pe
medroll..]

[ Citeste tot

Noutati medicale

1 lanseaza testerea
unui vaccin
terapeutic pentru
mizstenia gravis

Cea mai mare realizare a vietii mele...

Mumele meu este Alina si sunt o femeie de 35 anil Sunt o femeie puternica
i care & rausit in viata, cu propria afacere. Mi-am dorit din suflet saam[..]
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Grupul de discutii
de la yahoogroups

Acest grup creste cu fiecare zi, avand in prezent
peste 470 de persoane active care discutd zilnic
despre problemele lor cu miastenia, oferind si pri-
mind ajutor de la cei care trec prin aceeasi sufe-
rintd. Suntem in continuare al doilea cel mai mare
grup de pe yahoo despre miastenie din lume,
devansand alte grupuri in limba engleza, ceea ce
spune mult despre nevoia de comunicare, dar si
despre calitatea comunicarii si a oamenilor din
grupul nostru. Sa fim mandri de noi!

Pagina de FaceBook a ANMGR

Este foarte activa si urmaritd si atrage multe
like-uri. Da-ne si tu un LIKE!

Proiectul “Miastenia asociata cu
alte boli autoimune”

ANMGR a realizat si intretine website-ul
www.sjogren.ro si grupul de discutii sjogren-ro de
la yahoogroups dedicate comunitatii pacientilor
cu Sindrom Sjogren, o boald autoimuna care se
asociaza cu miastenia. Grupul Sjogren-ro Incepe
sa prinda fortd si In curdnd vom oragniza si intal-
niri si alte evenimente impreuna.

Implicarea ANMGR in problema
accesului la medicamente

Lobby la Senatul Roméaniei pentru rezolva-
rea crizei medicamentelor pentru MG

In urma unor sesizari din partea unor pacienti cu
miastenie din judetul lasi referitoare la lipsa trata-
mentelor specifice pentru miastenie si urgentele
miastenice din spitalele din lasi, respectiv lipsa
Imunoglobulinelor pentru tratamentul crizei mi-
astenice si a Miostinului injectacil, sesizari care
au ajuns la un cabinet senatorial, asociatia a fost
contactata pentru a sustine cu memorii aceste se-
sizari solicitand un demers de la nivelul Senatului
catre autoritatile competente.

Am finaintat un memoriu catre Comisia de
Séanatate din Senat: “Despre situatia medicamen-
telor folosite 1n tratamentul urgentelor din miaste-
nia gravis: Imunoglobuline pentru uz intravenos
si Miostin injectabil.”

ANMGR a lansat cardul European
de Urgenta Miastenia Gravis

Ce este?

Cardul European este un document care con-
tine informatiile esentiale despre pacientul cu
miastenie si indicatiille de urmat in cazul unei
urgente miastenice precum si recomandari im-
portante legate de anestezia indicata unui pacient
miastenic (pentru o operatie sau la dentist) si care
sunt medicamentele care pot agrava miastenia si
trebuie evitate.

Despre card

Cardul este redactat de catre Prof. Janzen si
Prof. Meisel, experti cu mare experienta in MG,
in conformitate cu standardele actuale europene
st emis de catre organizatia MG din Germania,
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fiind adoptat de EuMGA drept card unic euro-
pean. Cardul este bilingv - in limba fiecarei tari
si in limba engleza. Versiunea in limba romana
este adaptata de catre ANMGR sub indrumarea
Dr. Crisanda Valciu.

Cui se adreseaza informatiile?

Cardul trebuie ardtat medicului, personalu-
lui de la Salvare, SMURD, politie, precum si la
sectiile de primiri urgente si in general oricarei

r,,,;aqﬁﬁm‘m A GRAVIS

FT1

GRAVIS e
DU

persoane interesate. Spuneti cd suferiti de MG si
ca aveti acest card. Aceste informatii va pot salva
viata.

Cum trebuie completat?

Fiecare pacient trebuie sd completeze corect
datele personale pe prima pagina si datele referi-
toare la tratamentul actual pe a doua pagina (me-
dicamente si doze). E bine sa completati cu un
creion unele date, pentru a putea face modificari
ulterioare (ex. schimbarea numarului de telefon).

AGENTA/EMERGENCY CARD

CARD DEU

MIASTENIA GRAVIS

Parteneriat cu Institutul Clinic
Fundeni, Clinica de Neurologie
“MARES-BULANDRA?”

ANMGR a semnat o Conventie de Parteneriat
cu INSTITUTUL CLINIC FUNDENI, CLINICA
de NEUROLOGIE “MARES-BULANDRA”,
privind colaborarea dintre clinica si asociatia de
pacienti, promovarea reciprocd si garantarea de
beneficii pentru pacientii cu miastenie in urma
acestei colabordri. Relatiile dintre parti se vor
baza pe respect si egalitate in drepturi, cu respec-
tarea protectiei datelor personale ale pacientilor
de catre ambele parti.

ANMGR se angajeaza sa sprijine Clinica de
Neurologie Fundeni in procesul de acreditare
drept Centru de Expertiza in boli neuromus-
culare rare/Miastenia Gravis.

In iunie 2016 s-a inceput programul de acredi-
tare a centrelor din Romania specializate pe boli

rare. IC Fundeni/Clinica de neurologie Fundeni
sub conducerea Dr Crisanda Valciu a aplicat pen-
tru a primi acreditarea drept centru de Expertiza
in Miastenia Gravis si Boli neuromusculare rare.
Aceasta acreditare este obligatorie pentru a putea
fi inclusa in reteaua Europeana a centrelor de Ex-
pertizd pentru Boli rare si a participa la schim-
burile stiintifice precum si la consultarea si trata-
mentul transfrontalier al pacientilor.

Asociatia va informa permanent clinica in lega-
tura cu problemele pacientilor cu miastenie sem-
nalate prin retelele de comunicare ale asociatiei,
in special legate de accesul la servicii si trata-
ment, lipsa din farmacii a unor medicamente etc.
si va solicita supervizarea specialistilor clinicii la
redactarea sau traducerea materialelor informa-
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tive cu caracter medical care ajung la pacienti.
Clinica de Neurologie Fundeni, prin specia-
listii sdi, va oferi ANMGR consultantd medicala
de specialitate la redactarea si/sau traducerea
materialelor informative dedicate pacientilor cu
miastenia gravis si boli inrudite; ne va sprijini in
organizarea unor evenimente, conferinte sau alte
proiecte pe tema miasteniei etc., ne va informa in
legatura cu derularea unor studii clinice in dome-
niul miasteniei, cu existenta unor noi servicii sau
lipsa temporara a unor tratamente in clinica. Cli-
nica promoveaza asociatia de pacienti si site-ul in
clinica prin afise si flyere si disemineazd materi-
ale informative gratuite editate de asociatie catre
pacientii clinicii.

Asociatla Hationals
MIASTEN|A GRAVIS

ASOCIATIA NATIONALA
MIASTENIA GRAVIS ROMANIA

Nu ezita sa ne contactezi!

www.miastenie.ro

Oferim informatii despre miastenia gravis &i viata cu hoala, noutiti,
materiale informative, sfaturi pr ice, cu aifi tenti din
tari si comunitatea internationald MG

Campaniile ANMGR

2 @ Asociatia Nationala Miastenia Gravis Romania
February 26 at 12:11pm - &

Saptamana Europeana
Miastenia Gravis

X

23-29 februarie 2016

Comunicat de presa - Saptamana
Europeana MG 23-29.02.2016

Miastenia Gravis, boala invizibila

Infiecare an, luna februarie este marcata ca fiind Luna
Internationala a Bolilor Rare. Saptamana 23-29 februarie 2016
este Saptamana Europeana Miastenia Gravis, iar la sfarsitul lunii
februarie, pe data de 29, are loc Ziua Internationala a Bolilor Rare,
ocazie cu care vor avea loc evenimente specifice in toata lumea.

Ziua Bolilor Rare 2016
si Saptamana Europeana
Miastenia Gravis

ANMGR, prin responsabila cu
activititile de PR, Alina Savu, a emis un
comunicat de presd, din care spicuim:
“In fiecare an, luna februarie este marcata ca fiind
Luna Internationald a Bolilor Rare. Saptdmana
23-29 februarie 2016 este Saptamana Europeana
Miastenia Gravis, iar la sfarsitul lunii februarie,
pe data de 29, are loc Ziua Internationald a Bolilor

Rare, ocazie cu care au loc evenimente specifice
in toata lumea. Cu totii trebuie sd constientizdm
ca o boala rara poate afecta pe ORICINE si ORI-
CAND! In prezent, se cunosc intre 6000 si 8000
de boli rare in lume, care afecteaza in mod direct
viata de zi cu zi a peste 30 de milioane de persoane
doar la nivel european. In Roménia, numarul
pacientilor afectati de boli rare e de peste 1 mil-
ion, multe persoane fiind Incd nediagnosticate.
Asociatia Nationald Miastenia Gravis Roménia
(ANMGR), o organizatie neguvernamentala de
pacienti, apolitica si nonprofit, infiintata in scopul
imbunatatirii calitatii vietii persoanelor din
Romaénia care sufera de Miastenia Gravis si bolile
inrudite. ANMGR este membru fondator al Euro-
pean Myasthenia Gravis Association (EuMGA).
In prezent, Asociatia Nationald Miastenia Gravis
Romaénia s-a adaptat si a evoluat spre un helpline,
care ofera pacientilor informatii si consiliere, de-
venind astfel un partener oficial al medicilor si
al autoritdtilor in slujba pacientului, acesta fiind
unicul serviciu european specializat pe o singura
boald rard si unicul sustinut 100% prin munca
voluntarilor. Aniversarea speciala a Saptamanii
Europene Miastenia Gravis ofera o perspectiva
cu privire la progresele care au fost realizate pen-
tru a constientiza si educa comunitdttile publice
si pacientii impreuna cu insotitorii lor, precum si
progresele stiintifice si clinice. Prin acest mesaj,



ANMGR 2015 - 2016

W

ANMGR doreste sa arate ca exista boli rare care
nu se vad, dar... Uniti, vom fi auziti! “

“Together under the umbrella”

Impreuna sub umbreld. Asociatia Nationald
Miastenia Gravis Romania, ca parte a EuUMGA
(European Myasthenia Gravis Association),
lucreaza cu Federatia Europeand a Asociatiilor
Neurologice (EFNA) pentru a creste gradul de
informare asupra acestor boli neurologice, inclu-
siv M@, ca parte a campaniei europene Under-
TheUmbrella.

Aceasta este prima campanie paneuropeana ce
are ca obiective educarea societatii cu privire la

gama largd de tulburdri neurologice si cresterea
gradului de constientizare a impactului acestor
tulburari neurologice. Este o oportunitate rara de
a creste gradul de constientizare si informare si
despre MG.

Ideea campaniei este ca pacientii cu boli neu-
rologice sd isi facda o pozd sub o umbrela si sa
distribuie imaginea pe FaceBook folosind Under-
TheUmbrella si Miastenia Gravis .

Colegii nostri cu MG din tara au raspuns ape-
lului campaniei si au postat poze pe FB impreuna
cu familia si cei dragi.

ANMGR in colaborare cu Alianta
Nationala de Boli Rare (ANBRARO)

Grup de pacienti cu Miastenia
Gravis la Centrul NoRo — Zalau

Pentru al patrulea an consecutiv, in perioada
18-22 04.2016 am participat la programul de re-
cuperare si instruire in grup in cadrul centrului
NoRO din Zalau. Timp de o sdptamana, pacientii
cu MG din toatd tara si-au facut in primul rand
prieteni, au discutat despre aspectele bolii, au stat

de vorba cu psihologul, cu asistentul social, cu
medicul neurolog. Evaluarea kinetica a scos la
lumind micile probleme de pozitie a corpului si
slabiciunile anumitor grupe de muschi, iar kine-
toterapeutii centrului au lucrat cu fiecare dintre
participanti si au recomandat fiecaruia ce ex-
ercitii sa faca si acasd. Pe langa toate astea am
avut si ore de terapie ocupationald, adica lucru
manual.
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[-am rugat pe participantii la grup sa scrie cate-
va cuvinte despre experienta lor la centrul din Za-
lau:

“Consider ca a fost o saptamana extrem de
placutd si utild, din toate punctele de vedere.
Mi-au placut in mod deosebit sedintele de psihot-
erapie in grup si de kinetoterapie. Organizarea a
fost foarte bund. Sper sa pot veni si la alte intal-
niri de acest gen.” (A.S. Bucuresti)

“Sunt foarte multumita cad am ajuns cu grupul
de MG la Centrul NoRo. M-am imprietenit cu

cei prezenti i am stat de vorba, am Invatat multe
despre boald. Sper particip si alta data pentru ca
mi-a placut si m-am simtit bine.” (M. O. - Jibou)

“Cred ca asemenea activitati ar trebui sa fie or-
ganizate mai des. Ar fi bine dacad s-ar aduce mai
multe informatii despre tratamente complementa-
re. Organizarea si desfasurarea activitatilor a fost
foarte bund. Aduc multumiri organizatorilor de la
nivel central si local.” (M. L. - Zaldu)

“Sunt foarte multumita ca am ajuns cu grupul
cu MG la Zalau deoarece am intdlnit persoane
minunate, cu aceiasi boala ca si mine, dar sunt
mai optimiste si mai increzatoare in fortele pro-
prii. Sper sa fiu si eu mai optimista. (M.L. Vaslui)

“Acum doi ani am vizitat Centrul NoRo. Atun-
ci nu vedeam decat boala, care era groaznica.
Intal-nind alte persoane cu aceiasi boali totul s-a
schimbat, si cu ajutorul personalului de la Centrul
NoRo am reusit sa-mi schimb viziunea asupra
vietii si a bolii. Am inceput sa trdiesc din nou, sa
ma bucur de viata, de frumusete si de tot ceea ce
ma inconjoara.” (N. M.- Bistrita)

Actiuni ale ANMGR ca membru
al Aliantei Nationale de Boli rare
ANBRARO

Proiectul ColaboRARE
Colaborare pentru
managementul bolilor rare

Dureaza de doi ani si are ca scop stabilirea unei
retele de colaborare intersectoriald, a unui part-
neriat durabil, intre diferite servicii in vederea
continuitatii ingrijirilor medicale si sociale acor-
date persoanelor cu boli rare si cu dizabilitati.

29-30 ianuarie 2016, Conferinta Colabo-
RARE pentru managementul bolilor rare,
Bucuresti, Hotel Ramada Majestic. Au fost
prezenti peste 150 de pacienti, specialisti, jurna-
listi si reprezentanti ai autoritdtilor, a avut loc si un
curs de comunicare . ANMGR a fost reprezentata
de 5 colege. Ada Harja a vorbit in plen despre
problematica pacientului cu MG si si-a expus
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povestea personala, fiind primita cu multa caldura
de cétre participanti.

Conferinta de inchidere a proiectului Co-
laboRARE a avut loc la data de 27.04.2016
la Hotel Ambasador din Bucuresti. Au fost
prezenti jurnalisti din sdnatate, specialisti,
pacienti (printre care si reprezentati ai ANM-
GR) si reprezentanti ai autoritdtilor nationale,
parteneri care au fost aldaturi 1n proiect.
Au fost prezentate rezultatele proiectului, plat-
forma www.participare.ro, o noud platforma a
ANBRARO care are scopul de a facilita implica-

rea, colaborarea si comunicarea intre toate partile
interesate in domeniul bolilor rare. Accesati site-
ul si aflati informatiile care va intereseaza.

Conferinta finala NoRo - Frambu, partene-
riat pentru viitor. Zalau, 20-21.04.2016

ANMGR a fost alaturi de 100 de participanti:
pacienti, repezentanti ai centrului Frambu din
Norvegia, autoritdti din tara, asociatii de pacienti
din Romania si Moldova.

Intalnire de lucru despre Centrele Nationale de
Expertiza si Retelele Europene de Referinta pen-
tru Bolile Rare - 2 iunie 2016

ANMGR reprezentata de Ada Harja a partici-
pat la o intalnire foarte utila si constructiva des-
pre criteriile pe care trebuie sd le indeplineasca
o institutie medicala (spital, ambulatoriu, clinica,
etc.) de stat sau privatd pentru a deveni Centru
National de Expertiza intr-o anumita boald si

= despre aderarea la Retelele
Europene de Referintd, odata
stabilite Retelele Nationale de
Referintd intr-o anumita pa-
tologie. Speram ca vom avea
in curand si primul Centru de
Experitza in MG acreditat la
Institutul Fundeni Bucuresti.

Tabara pentru tineri cu
dizabilitati, Bobald 2016

Colegele noastre au fost
si in acest an alaturi de
Asociatia Verdnig Hoffman si
multi tineri din toata tara la o
noua editie a taberei de la Bo-
bald, Tmpartasind experiente
si legand noi prietenii.
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Actiuni ANMGR ca membru
al organizatiilor internationale

EURORDIS

Conferinta Europeana de Boli Rare si
Meetingul Anual al EURORDIS, Edinburgh,
Scotia (26-28 mai 2016)

I D)

28-28 May 2018 - Edinburgh

Conferinta europeana privind bolile rare si or-
fane (ECRD 2016) este unica platforma/forum
a tuturor bolilor rare din toate tarile din Europa,
reunind toate partile interesate - reprezentanti ai
pacientilor, cadre universitare, cadre medicale,
industria farma (pentru cd existd medicamente
orfane pentru boli foarte rare), contribuabili,
autoritati de reglementare si factori de decizie.
Editia a 8-a a ECRD 2016 a reunit si participanti
din Asia, Canada si Australia. Asociatia noastra
a fost reprezentatd de colegele Adriana Harja
(vicepresedinte) si Alina Savu (Evenimente si
PR), care au primit o sponsorizare din partea
EURORDIS pentru a putea lua parte la acest
eveniment.

in cele 3 zile de conferinte reprezentantele
aso-ciatiei au luat parte la sesiuni plenare in care

pacienti cu boli rare (BR) sau apartinatori au
povestit experienta lor, modul cum au reusit sa
influenteze integrarea sociald si politicile sociale
in favoarea persoanelor cu dizabilitdti datorate
BR sau cercetarea in BR.
Am aflat ca in Danemarca exista “Navigatori”
- ca solutie inovatoare In Indrumarea pacientilor
cu BR. Navigatorii sunt acele persoane, volunta-
re, care ajutd un pacient cu o BR sa razbata prin
sistemul de sanatate si al asistentei sociale. De
multe ori ,,navigatorii” sunt tot pacienti cu BR.
Dorica Dan, presedinta Aliantei Nationale pen-
tru Boli Rare, a prezentat, in cadrul ECRD 2016,
recomandarile grupului de experti in boli rare ai
Comisiei Europene (CEGRD) pentru politici so-
ciale in favoarea persoaneclor afectate de bolile
rare in tarile UE si modul in care fiecare dintre
noi putem contribui la implementarea acestora.
E-PAGs - Patient Advocacy Groups (Infiin-
tarea grupurilor de sustinere ale pacientilor)
EURORDIS a invitat organizatiile europene
de boli rare printre care si European Myasthenia
Gravis Association (EuMGA), din care facem
parte, sa contribuie la crearea si dezvoltarea unor
grupuri de pacienti la nivel european care sa fun-
ctioneze pe langa Retelele Europene de Referinta
pentru Boli Rare. Vor exista retele si centre de
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expertiza specializate pe grupe de boli, formate
din toate centrele acreditate si toti specialistii Tn
acea boala din Europa.

EuMGA s-a afiliat la Reteaua Europeand de
Boli Rare neuromusculare si neuroinflamatorii,
din care face parte miastenia gravis, si a votat
pentru reprezentantii pacientilor care vor partici-
pa la toate Intrunirile retelei si vor tine permanent
legatura cu organizatiile de pacienti.

Reprezentantul nostru ales este dl Francois
Lamy de organizatia francezd AFM Telethon.

Participare la studiile EURORDIS

Studiul “EURORDIS needs your expertise”

Am colaborat la un studiu european despre cét
si cum se implica un pacient in propriul plan de
tratament.

Despre modul cum pacientul cu boala rara este
informat despre medicamentele care 1i sunt reco-
mandate, ce stie despre efectele benefice sau ad-
verse ale terapiei, de unde isi ia informatiile, daca
citeste prospectul, cere lamuriri medicului, daca
raporteaza efectele dverse, daca are probleme in
accesul la tratament etc.

Rare Barometer Voices ne invita sa participam
la primul sondaj european despre modul in care
bolile rare afecteaza viata pacientilor .

Rezultatele sunt apoi comunicate organizatiilor
de pacienti, factorilor de decizie relevanti si publi-
cului larg, pentru a creste gradul de constientizare
cu privire la bolile rare. Deja s-au inscris multi
membri ai ANMGR. $i tu te poti Inregistra aici:
http://www.eurodis.org/voices/ro - pagina este
scrisa in limba romana!

Alte evenimente la care am
participat

Curaysc @, MYASTERIX

POUR UN MONDE SANS " w{‘”’fn
HALADIE AVTO-IMMUNE =

- \ . =¥ 32 PATIENTS POUR LE

— Fvnccm THERAPEUTIQUE MG
_

Avril 2016

&
myastheniavaccin@uza.be
www.curavac.com

Webinar Myasterix

Dr Stephane Huberty, autorul vaccinului Myas-
terix a organizat impreuna cu Asociatia Franceza a
Miastenicilor AMIS un webinar in limba franceza
in care a explicat pe intelesul pacientilor princip-
iul vaccinului, stadiul studiului si a raspuns live la
intrebarile noastre.

Workshop EFNA, Dublin, Irlanda,
13-14 octombrie 2016

Colegele noastre Ada si Alina au fost desem-
nate sd beneficieze de sponsorizarea European

Federation of Neurological Associations pentru
a reprezenta pacienti cu miastenie din Europa
la workshopul de la Dublin cu tema “Cercetarea
medicala centrat - pe perspectiva pacientului neu-
rologic®, precum si la un program de training cu
tema participarea pacientilor la studiile medicale
prin raportarea evolutiei de catre acestia si cum
se pot utiliza in cercetare probele provenite de la
pacienti. Este o abordare foarte importanta, de-
oarece pana in prezent cercetatorii nu luau in con-
siderare studiile facute de catre organizatiile de
pacienti, ca surse neacreditate, pierzandu-se astfle
informatii pretioase.

Health Forum — Finantarea
sistemului de sanatate 2016

Pe 9 martie 2016 a avut loc la Palatul Parla-
mentului “Health Forum”. Au participat princi-
palii jucatori ai domeniului: autoritati (Ministerul
Sanatatii, Ministerul Finantelor Publice, Casa
Nationald de Asigurari de Sanatate, Parlamentul
Romaniei, Agentia Nationald a Medicamentului si
Dispozitivelor Medicale, Autoritatea Nationala de
Management al Calitatii in Sdnatate), producatori
si distribuitori de medicamente, manageri de spi-
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tale publice si private, asociatii de pacienti, presa.
(reprezentanti ANMGR Alina Savu si Ada Harja).

Health-F

FINANTAREA SISTEMULUI

AMGEN
I\.(i] Antibiotioe a*'

W\ Bristol-Myers Squibb

.‘ * ~
o FPIT

L ®
_:F-l 1

y ) “Terapia

sANOFI

Workshop “Deciziile politice

si implicarea pacientilor ”

Organizat de Asociatia Pacientilor cu Afectiuni
Neurodegenerative din Romania (APAN) si

EFNA la Hotel Novotel Bucuresti este adresat
pacientilor, cu accent pe Evaluarea Tehnolo-

giilor Medicale (Health Technology Assessment)
si situatia din Romania. Au participat Ada Harja
si Alina Savu. Scopul acestor evenimente este de
formare a pacientilor cu afectiuni neurologice
si dobandirea aptitudinilor necesare pentru a
influenta procesul de luare a deciziilor din cadrul
sistemului de sanatate. Cu ajutorul cunostintelor
insusite, vocea pacientilor va avea impact si in
alte sectoare, cum ar fi stabilirea preturilor, ac-
cesul si rambursarea medicamentelor.

Scoala pacientilor

ANMGR a fost reprezentata si la editia a a treia
a Programului de training dedicat organizatiilor
de pacienti din Romania organizat de COPAC
si revista Politici de Sanatate in zilele de 23-24
Septembrie 2016, la Hotel Capitol, Bucuresti, ce
a avut ca tema “Strategii de management eficient
- 0 noua abordare a sanatatii”. (A.H si A.S)

Dintre temele abordate: care este rolul aso-
ciatiilor de pacienti in definirea politicilor de
sanatate, In procesele de evaluare a medicamen-
telor, circuitul de aprobare a medicamentelor
compensate in cadrul programelor nationale
de sandtate si rolul de observator pe care
reprezentantii asociatiilor de pacienti il pot avea
la sedintele comisiilor de aprobare a acestor dosa-
re, etc.

Cu 2% mai sus
in lupta cu
miastenia

e




