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Asociatia Miastenia Gravis face
demersuri pentru asigurarea
tratamentului cu Imunoglobuline

A. Workshopul:
“Criza imunoglobulinei - De la
suferinta, la solutii” (16.02.2018.)

Reprezentantiic ANMGR Nadia Radulescu si
Mihaela Baragan au participat la acest eveniment
unde au stat alaturi la dezbateri reprezentanti
ai autoritatilor (Minister, Casa de Asigurari de
sanatate, Agentia medicamentului), compa-
nia Unifarm, medici specialisti in tratamen-
tul pacientilor care au nevoie de imunoglob-
uline, asociatii de pacienti si reprezentanti ai
producatorului si distribuitorului Biotest.

Specialistii de la Clinica Neurologie Fundeni,
Dr. Crisanda Vilciu si Dr. Mirela Draghici au
prezentat tratamentul cu imunoglobuline in criza
miastenica si bolile neurologice imun inflamatorii
cronice.

Am aflat multe lucruri interesante si am inteles
mai bine cum functtoneaza piata imunoglobuli-
nelor in Romania.

Reprezentatele ANMGR
aléturi de medicii de la Clinica neurologie
Fundeni).

B. intalnire de lucru la Ministerul
Sanatatii cu Ministrul Sorina
Pintea

La data de 9 martie 2018 am participat la o
intdlnire de lucru cu noua echipa a Ministerului
Sanatatii condusa de d.na Ministru Sorina Pintea
si cu reprezentanti ai pacientilor cu boli autoimune
care au nevoie urgentd de imunoglo-buline. Din
partea neurologiei au fost dr Crisanda Vilciu (Cli-
nica Fundeni), Dr. Nadia Radulescu (Asociatia
Miastenia Gravis), Dr. Dana Mitcov (Asoc. Neu-
ropatii periferice), Rozalina Lapadatu (APAA)
st Dr C. Jurcut (reumatologie). A fost o Intalnire
constructiva, unde am primit vesti bune: in urma
declansarii mecanismului de protectie civild de
catre Guvernul Romaniei, vor sosi medicamen-
tele, Intr-o cantitate suficientd ca sa ajunga si la
bolile autoimune, si la copiii cu imunodeficiente.
S-au deblocat fonduri de la Ministerul de Finante
pentru IG. S-a discutat de infiintarea unor centre
de recoltare a plasmei si construirea in Roma-
nia a unei fabrici de fractionare a plasmei care
va asigura productia de imunoglobuline pentru
consumul intern, astfel ca Romania sa nu mai fie
dependenta de piata europeana.
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Alianta Nationald pentru Boli Rare Roméania
(ANBRaRo), in parteneriat cu European Organi-
sation for Rare Diseases (EURORDIS), cu spri-
jinul a numerosi suporteri a organizat si in anul
acesta Campania de Ziua Internationald a Bolilor
Rare pe tot parcursul lunii februarie.

Peste 30.000.000 de oameni sunt afectati
de boli rare in Uniunea Europeana, ceea ce
reprezintd peste 8% din populatie, 75% din aceste
boli afecteaza copiii si peste 95% din bolile rare
nu au incd tratament nicaieri in lume!

Aceste informatii demonstreaza de ce era nece-
sar ca tema campaniei din acest an sd ramana:
Cercetarea. Aceasta este esentiald pentru a oferi
pacientilor cu boli rare raspunsurile si solutiile de
care au nevoie, fie ca este vorba de un tratament
sau de imbunititirea calititii vietii. Inci nu exista
un registru national de boli rare si nici ghiduri
clinice. Medicatia off label este incd foarte putin
folositd iar numdrul de pacienti romani in trialuri
clinice este extrem de mic.

Cu toate acestea, in ultimul an s-au realizat
pacientilor cu boli rare prin acreditarea a 12 Cen-
tre de Expertiza pentru bolile rare in Romania si
inscrierea acestora in 7 dintre cele 24 de Retele
Europene de Referinta.

In fotografie Enzo pacientul din Franta

Sloganul campaniei este: Aratd ca esti rar!
Arata ca iti pasa!

Important pentru noi, pacientii cu miastenie,
este ca In acest an, doi dintre ambasadorii cam-
paniei au fost copii cu sindrom miastenic con-
genital, Enzo din Franta fiind cel mai tanar dintre
acestia.

Activitatile organizate de ANBRaRo 1in
aceastd campanie la care am participat sunt:
01 februarie: Lansarea Campaniei/
conferinta de presd la Bucuresti;Hotel Am-
basador, la care au paticipatsi reprezentantele
ANMG (N. Radulescu, A. Savu si A. Harja)
(foto alaturi de colegii de la ANBRaRO)si
28 februarie — 1 martie: Conferinta nationala
Bucuresti, ANBRaRo.
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Grup de pacienti cu
miastenia gravis, o saptamana
la Centrul NoRo din Zalau
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Centrul Pilot de Referinta pentru Boli Rare —
NoRo din Zaldu organizeaza in sdptdmana 23-27
aprilie 2018 un program de instruire si tratament
pentru un grup de 12 pacienti cu miastenia gravis,
care s beneficieze de serviciile centrului.

Ce servicii ofera Centrul NoRo? Progra-
mul zilnic de activitate cuprinde module de in-
struire (aspecte medicale, psihologice si sociale)
si activitati terapeutice individuale sau de grup:
terapie comportamentald, terapie senzoriala, log-
opedie, kinetoterapie, hidroterapie, masaj, fizio-
terapie, ergoterapie, meloterapie, artterapie. In
functie de diagnostic si de nevoile identificate de
catre echipa de specialisti, pe perioada sederii in
centru, pacientii beneficiaza de 2-3 tipuri de tera-
pii combinate.

Prin aceastd forma de abordare, pacientii
au invatat cum sa facd fata bolii, au primit noi

informatii, sd au putut sd isi Tmpdrtaseasca
experientele si sd insuseascd noi deprinderi
cu ajutorul terapeutilor, pe care sd le aplice in
viata de zi cu zi. In plus pacientii au socializat
si si-au petrecut timpul liber Impreuna, intr-un
mod placut. (plimbari In grup, vizite la muzeu).

o MUZEUL JUDETEAN DEISTORIE S| ARTA ZALAU

GALERIA DE ARTA 10AN SIMA
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Campania “ lunie- Luna
Internationala miastenia gravis”

Cu aceasta ocazie asociatia noastrd marcheaza
aniversarea a 8 ani de activitate a Helpline INFO
MG-RO, unicul serviciu european din categoria
Helpline pentru boli rare, specializat pe o singura
boala rard si unicul sustinut 100% prin munca
voluntarilor.

INFO MG-RO ofera informatii despre miaste-
nia gravis si managementul bolii, centre medicale
unde se poate diagnostica si trata MG si specia-
listi din tard si strainatate, grupuri de suport locale
/ contact cu alti pacienti, servicii sociale, farma-
cii, situatia medicamentelor specifice pentru MG,
sprijin psihologic.

Furnizam gratuit materiale informative despre
miastenie, care se pot comanda de la asociatie
(trimise prin posta) sau de pe website (Www.mi-
astenie.ro) si pagina noastra oficiala de Facebook.

Analiza anuala a apelurilor primite de
INFO MG-RO: Numarul de apeluri primite
si prelucrate de noi este in medie de 250 pe an.
Prelucrarea se face cu protectia 100% a datelor

Miastenia Gravis
i afectiunile inrudite

dvs.personale. INFO MG-Ro este membru in Re-
teaua Europeana a Centrelor de Informare pen-
tru boli rare (ENRDHL) si participa annual la
intdlnirea coordonatorilor centrelor europene de
la EURORDIS;iar analiza apelurilor de la INFO
MG-RO este inclusa anual in studiul european
centralizat.

MG Walk. Colegii nostri aflati in SUA Gabriela
si Victor Nutu au participat si in acest an la crosul
MG Walk, eveniment organizat de MG Founda-
tion of America pentru constientizare si stringere
de fonduri pentru cercetare in miastenie. (foto)

IMyasthenia Gravis
Foundation Of America
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Campanii de constientizare
pentru bolile neurologice

BRAIN AWARENESS WEEK 2018

Despre sanatatea creierului

A). Saptamana internationala de
constientizare a bolilor neuro-
logice (Brain Awareness Week)

La data de 12 martie 2018 la Hotel Novotel,
Bucuresti, am participat la workshop-ul Despre
sandtatea creierului’.

Organizat sub egida Federatiei Europene a
Asociatiilor Neurologice (EFNA), avand drept
coorganizator Asociatia Pacientilor cu Afectiuni
Neurodegenerative (APAN Romania).

Actiunea a avut loc 1n cadrul “Brain
Awareness Week”, o campanie desfasurata
la nivel global avand ca obiectiv cresterea
gradului de constientizare a progresului si be-
neficiilor cercetarii la nivelul creierului si dez-
voltarea personald a reprezentantilor asociatiilor
de pacienti din domeniul neurologiei din Roma-
nia, pusa In folosul organizatiei si implicit a
pacientilor.

Evenimentul face o scurta trecere In revista a
ceea ce reprezintd neurostiinta. S-a aprofundat
conceptul de medicina personalizata si ce anume
se poate aplica in afectiunile neurologice.

ANMGR a fost reprezentata de Dr. Nadia
Raédulescu si Adriana Harja.

Hotel Novotel
12 martie 2018, 09:00 - 16:00

B) 22 lulie 2018 - Ziua Mondiala a
Creierului “World Brain Day”

Una din 3 persoane experimenteazd in timpul
vietii o afectiune neurologica precum migrena,
comotia cerebrald, accidentul vascular cerebral,
nevralgia, paralizia etc.

Cu ocazia Zilei Mondiale a Creierului de
duminica, 22 iulie 2018, s-a dat startul cam-
paniei internationale “Under the wumbrella“
pentru constientizarea afectiunilor neurologice,
organizatd de Federatia Europeana a Asociatiilor
Neurologice (EFNA), ce presupune implicarea
tuturor pacientilor cu astfel de afectiuni, a prie-
tenilor si familiilor acestora pentru a atrage atentia
asupra acestui subiect. Persoane din intreaga
lume, inclusiv din Romania, se fotografiaza avand
ca element comun o umbrela si mai ales ideea de
a-1 aduce sub aceeasi umbrela si pe cei apropiati.
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Workshopurile
Aliantei Nationale pentru Boli Rare

A) Workshop “Sa

provocarile bolilor rare”

In perioada 21-22 junie 2018 reprezentatii AN-
MGR Mihaela Béaragan si Adriana Harja au par-
ticipat la workshop-ul “Managementul de caz in
bolile rare”, cu ocazia lansarii proiectului “Un-
derstanding Rare Challenges” (URC) in Roma-
nia, implementat de cétre Alianta Nationalad pen-
tru Boli Rare Romania in parteneriat cu Asociatia
Prader Willi din Romania, Asociatia Roméana de
Cancere Rare si Autoritatea Nationald pentru Per-
soane cu Dizabilitati (ANPD).

Scopul proiectului consta in cresterea nive-
lului de informare al comunitatii in legatura cu
provocarile si impactul social al bolilor rare asu-
pra pacientilor si familiilor acestora, intelegerea
nevoilor lor si dezvoltarea capacitatii de interven-
tie a comunitatii in special prin initierea person-
alului din domeniul social si medical in manage-
mentul de caz in bolile rare.

intelegem

B) Workshop Managementul de
caz in bolile rare si cancerele rare

Dumnica, 23.09.2018, 4 membri ai AN-
MGR - Adriana Harja, Mihaela Baragan, Mi-
haela Navalici si Eugenia Harja au participat
la Workshop-ul dedicat Zilei Mondiale a Leu-
cemiei Mieloide Cronice 2018 — “Manage-
mentul de caz in bolile rare si cancerele rare”.

Leucemia Mieloida Cronica (LCM) este o
forma rara de cancer care afecteazd celulele
sangelui. Majoritatea cazurilor de LCM apar
la adulti, dar in cazuri foarte rare poate aparea
si la copii. La eveniment au participat pacienti,
doctori, reprezentanti ai organizatiilor mem-
bre ale Aliantei Nattonale pentru Boli Rare
din Romdnia, reprezentanti ai Ministerului
Sanartii si ANPD.
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Conferinta Europeana privind bolile
rare si medicamentele ,,orfane”
ECRD Viena

In perioada 10-12 mai 2018, reprezentanti ai
Asociatiei Nationale Miastenia Gravis Roméania —
Alina Savu si Adriana Harja — au participat la cea
de a 9-a editie a Conferintei Europene privind bo-
lile rare si medicamentele ,,orfane” ce a avut loc
la Viena. Evenimentul a fost organizat de catre
EURORDIS in parteneriat cu Orphanet si Drug
Information Association si a reunit 120 speakers,
900 participanti si 58 tari.

Tema principald a acestui eveniment a fost
“Bolile Rare la 360° - Strategii de colaborare
pentru a nu lasa pe nimeni in urma“, mesaj ce
consolideaza comunitatea de boli rare atit din
Europa cét si din intreaga lume.

Subiectele abordate s-au incadrat in 5 teme ma-

jore: Structurarea mediului de cercetare si diag- §
nosticare; Noi medicamente la orizont; Pacientul |

digital; Calitatea vietii; Perspective economice in
bolile rare; Actiuni globale cu privire la drepturile
pacientilor cu boli rare.

In cadrul evenimentului au fost prezentate peste
300 de postere realizate de organizatii din Intrea-
ga lume, printre care si doud postere prezentate de

Alianta Nationala pentru Boli Rare din Roméania
cu tema “Retele multidisciplinare de sprijin pen-
tru bolile rare” si Centrul de Medicina Genomica,
Universitatea de Medicina si Farmacie “Victor
Babes”, Timisoara si Spitalul Clinic de Urgenta
pentru Copii “Louis Turcanu” din Timisoara, cu
tema “Medicina genomica pentru pacientii cu
boli rare — o experientd romaneasca” (foto)
e "-'-.I'.I-tigel.networki \.“ =
Multd;vre:’g;r;‘”dl{eqies J

Adunarea Generala a European
Myasthenia Gravis Association
EuMGA

A avut loc la Paris, in 7 noiembrie 2018,
ANMGR fiind reprezentatd de Adriana Harja
vicepresedintda si Alina Savu in calitate de Di-
rector al EUMGA, care a fost realead in aceasta
functie pentru inca un an. ANMGR este membru
fondator al EUMGA si a avut un reprezentant per-
manent in Consiliul director, inca din 2009.

Adunarea generala a EUMGA (foto) a luat ho-
tarari importante pentru viitorul organizatiei: s-a
stabilit retragerea EUMGA din Anglia, unde nu
mai avea sprijin local in urma Brexitului si




ANMGR 2017 - 2018

reintrarea asociatiei/aliantei in Bruxelles, Belgia,
cu sprijinul asociatiei MG din Belgia, s-a decis sa
se continue proiectul SATIM — registrul european
al pacientilor cu MG.

S-a decis sa se Inceapa cooperarea cu firmele
din industria pharma. CD al EuMGA a hotarat
ca EUMGA sa participe 1n proiectul organizat de
”George Washington University” si coordonat
de catre Prof. Henry J. Kaminski, care are drept
scop dezvoltarea unei retele internationale de boli

rare cu accent pe MG — Rare Disease Network for
MYASTHENIA Mgnet.

Asociatia MG din Franta a prezentat European
Reference Network for rare Neuromuscular Dis-
eases EURO-NMD in cadrul céreia este inclusa
s1i MG. S-a hotarat ca EUMGA sa sprijine EURO-
NMD. in urmitorul an se va stabili un ghid clinic
general la nivel european si totodatd se va crea
harta europeana a centrelor de diagnostic si trata-
ment a MG.

Workshopurile EFNA - de instruire
a avocatilor pacientilor neurologici
(Training Initiatives for Neurology
Advocates -TINA)

A) Workshop TINA Berlin, 6 iulie
2018

Intitulat “Science for advocates”, fost organizat
de EFNA 1in parteneriat cu federatia Europeana a
societatilor de neurostiinte FENS. Au participat
reprezentanti ai federatiilor europene de pacienti
neurologici, multe avand drept reprezentanti la
nivel european pacienti din Roméania. Miastenia
Gravis a fost reprezentatd de colegele noastre
Alina Savu si Adriana Harja.

In foto (de la stanga la dreapta): Joke Jaarsma
-vicepresedinte EFNA, Cristina V1adau (APAN),
Viorica Cursaru (Myeloma), Ada Harja si Alina
Savu (MG).

B) Academia de toamna

a Federatiei Europene a

Asociatiilor de Neurologie (EFNA)

la Bucuresti si Saptamana diza-

bilitatilor invizibile

In perioada 14 - 20 octombrie 2018 are loc la
nivel international campania de constientizare
a dizabilitatilor invizibile, Invisible Disabili-
ties Week, prilej cu care a avut loc la Bucuresti
Academia de toamna a Federatiei Europene a
Asociatiilor de Neurologie (EFNA), avand coor-
ganizator Asociatia Pacientilor cu Afectiuni Neu-
rodegenerative (APAN Romania). Acest eveni-
ment a reunit asociatiile de pacienti din domeniul
neurologiei din Romania, dar si din Europa
Centrala si de Est (scleroza multipla, Parkinson,
Alzheimer, epilepsie, AVC, Huntington, distonie,
miastenia gravis, SMA etc.) si a vizat implicarea.
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pacientilor in deciziile din domeniul politicii
de pentru obtinerea unor rezultate mai bune asu-
pra starii de sanatate. Din partea ANMGR au par-
ticipat colegele Alina Savu si Adriana Harja.

“Pacientii cu afectiuni neurologice pe care 1i
reprezentam la acest eveniment se plang frecvent
de discriminarea si stigma resimtita, dat fiind fap-
tul cd de multe ori dizibilitatile lor sunt invizi-
bile pentru privitor. Din pacate, acest lucru duce

la neintelegeri, la perceptii false si la judecati.’,
declara Dragos Popescu, presedinte APAN
Romania.

Un alt subiect abordat a fost importanta
finantarii cercetdrii pentru pacienti si grupuri
de pacienti. O sesiune interactiva s-a axat pe
oportunitatile de finantare disponibile pentru
ONG-uri in domeniul neurologiei, si ce se poate
face pentru a imbunatati sansele de reusita

Zilele Institutului Clinic Fundeni
3-6 octombrie 2018

Pentru a marca intr-un mod festiv succesele si
performantele medicale constante si in cursul an-
ului 2018, Institutul Clinic Fundeni organi-zeaza
Zilele Institutului Clinic Fundeni.

Eveniment de traditie in cadrul manifestarilor
stiintifice din Sandtate, Zilele Institutului Clinic
Fundeni s-a deschis cu Conferinta — dezbatere
“Institutul Clinic Fundeni — Unitate strategica in
dezvoltarea sistemului public medical romanesc”,
in data de 03 octombrie 2018, la Palatul Parla-
mentului, in parteneriat cu Ministerul Sanatatii
si Parlamentul Romaniei, unde s-a prezentat
bilantul activitatilor Institutului dar si o proiectie
a planurilor de viitor.

Un punct important in cadrul Zilelor Institutu-
lui Clinic Fundeni 2018 se refera la prezentarea
noilor Centre de Excelenta integrate in cadrul
unitdtii medicale, printre care si Centrul de Trata-
ment pentru Miastenia Gravis.

In zilele urmatoare, au avut loc la Institutul
Fundeni, sesiuni de comunicari stiintifice. La se-
siunea dedicata neurologiei, au prezentat lucrari
stiintifice despre Miastenia Gravis Dr. Crisanda
Vilciu, sefa Sectiei de MG din cadrul Clinicii
neurologice, Dr. Mirela Draghici, Dr. Oana Mi-
halache si alti specialisti si a participat si un grup
de pacienti membri ai ANMGR. (foto)

ez

Intalnirea Retelei Internationale
de Help Lines pentru bolile rare

A avut loc la Paris in data de 30 octombrie
2018. Reteaua are in componenta 17 centre de in-
formare pentru bolile rare din lume, printre care
st Helpline INFO MG-RO al asociatiei noastre,
alaturi de Helpline NoRo al Aliantei Nationale de
Boli Rare ANBRaRO.

In fiecare an reteaua realizeazi o analizi a
activitatii membrilor sai, pe baza unor statistici pe
care noi le trimitem anual, pregateste informatii)
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noi, oferd posibilitatea de a schimba experiente
pentru a fi cit mai bine pregatiti sd raspundem

solicitarilor. In acest an, ANMGR a fost reprezen-
tatd la Intalnire de catre colegii de la NoRo Zalau..

Activitati in colaborare
cu organizatii partenere

A) COPAC - Masterclass Scoala
pacientilor

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afec-
tiuni Cronice (COPAC) si Revista Politici de
Sanatate au organizat a 4 editie masterclass,
gazduita de ANMDM Agentia Nationalda a
Medicamentului si a Dispozitivelor Medicale
In cadrul dezbaterii ,,Dialogul inteligent cu
autoritdtile” au raspuns intrebarilor formulate,
manifestand o totalda deschidere spre o comu-
nicare eficientd si constructivd cu asociatiile de
pacienti: Conf. Univ. Dr. Diana Paun — Con-
silier de Stat, Administratia Prezidentiala
Sorina Pintea — Ministrul Sanatatii, Presedinte le
ANMDM, Presedintele CNAS si altii. A partici-
pat din partea ANMGR Adriana Harja.

Vi o :
Povrmt T e
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a birocratiei Intre cele doua 1nst1tu‘g11. Autoritatile
prezente au reiterat deschiderea spre comuni-
care proactiva cu asociatiile de pacienti, cu care
urmeaza a se incheia un protocol de colaborare
in vederea stabilirii unui parteneriat cu COPAC.

B) Aniversarea COPAC - 10 ani de
activitate.

Cu acest prilej a avut loc la Palatul Cotroceni o
sesiune aniversara ce a inclus si editia din acest an
a Scolii Pacientului. ANMGR a fost reprezentata
de vicepresedinta Adriana Harja. (foto)
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19-20 APRILIE 2018
EDITIA AV-A
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C) ANMGR la EUROSFAT 2018 —
Dezbaterea “Pacientul - nucleul
sistemului de sanatate”

EUROSFAT este forumul anual de dezbateri pe
teme de politici europene care are loc in Romania
din 2013. Obiectivul evenimentului este de a reu-
ni politicieni, diplomati, activisti, reprezentanti ai
mediului de afaceri, cercetatori, experti si cetdtent,
in scopul de a dezbate aspectele cheie de pe agen-
da europeana, facilitdnd astfel pozitionarea actiu-
nilor Romaniei in cadrul UE. In cadrul celei de-a
sasea editii a Forumului EUROSFAT, care a avut
loc la Hotelul Mariott din Bucuresti, la data de 8
iunie 2018, tema atelierului a fost “Pacientul - nu-
cleul sistemului de sanatate”. S-a discutat despre
un nou model de asistentd medicala, cel bazat pe
rezultatele care conteaza pentru Pacient. Cu alte
cuvinte, se doreste trecerea la un model in care
conteaza mai mult rezultatul actului medical ,de-
cat volumul acestuia. ANMGR a fost reprezentata
de Alina Savu si Adriana Harja.
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D) ANMGR participé la proiectul Derulat de catre UNOPA — (Uniunea Nationala
“CivilNet - o societate civila a Organizatiilor Persoanelor Afectate de HIV/

SIDA) organizatie partenerd din cadrul COPAC,
acest proiect este dedicat monitorizarii, evaluarii
si modificarii politicilor publice din domeniul
sanatatii si protectiei sociale din Roméania — doua
domenii de interes major pentru noi.

Principalele activitdti ale proiectului vor con-
sta in cursuri de instruire in domeniile formularii
de politici publice, advocacy si comunicare pu-
blici. ANMGR este reprezentata la acest proiect
Elena Marginean, voluntar, coordonator al gru-
pului MG din Clyj si de Mihaela Bardgan, coor-
donator voluntar din partea Consiliului Director
al ANMGR

Primul curs, care s-a desfasurat la Sinaia in
perioada 25-28 octombrie 2018, a avut ca tema:
“Elaborarea politicilor publice”. (foto)

13 Campania de
strangere de fonduri 2%

implicata in sistemul de sanatate
si protectie sociala”

Este in continuare principala nos-
tra sursa de finantare si a contnuat
pe tot parcursul anului.
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