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1. Helpline INFO MG-RO

INFO MG-RO face parte din categoria serviciilor Helpline pentru
boli rare, fiind unicul serviciu european specializat pe o singura HELP LINE
boala rara si unicul sustinut 100% prin munca voluntarilor. INFO MG-RO

Cei care pot sd apeleze la serviciile INFO MG-RO sunt pacientii

. . .. A . . membru al
cu miastenia gravis si bolile Thrudite (Lambert Eaton, Sindroamele —ﬂ European Network
Miastenice Congenitale), membrii familiilor, prieteni sau Tngrijitori Q%’ of Rare Disease
ai bolnavilor, specialisti in domeniul sanatatii, reprezentanti ai ! Help Lines
mass-media.

2
ey,

Puteti accesa INFO MG-RO la numerele de telefon: 0743470122 si 0723559979 (pentru zona
Transilvania), program: luni - vineri: 10 - 16 sau pe e-mail: asociatia.miastenia@gmail.com, precum
si utilizand website-ul si grupul de discurii de pe Googleroups.

Pacientii cu miastenie se confrunta frecvent cu lipsa de informatii si de sustinere.

La aflarea diagnosticului sau a suspiciunii de boala, pacientii au nevoie de suport psihologic, consiliere,
informatii cu privire la serviciile medicale si sociale disponibile in tara si Europa. INFO MG-RO este
un serviciu care doreste sa raspunda acestor nevoi, asigurand accesul la informatii si acordand sprijin
solicitantului.

Tn majoritatea cazurilor solicitantii primesc un raspuns imediat sau in urmatoarele 24 — 48 ore, pentru
ca uneori este necesara consultarea unor specialisti.

INFO MG-RO ofera informatii despre: boala (miastenia gravis si bolile Tnrudite) si managementul

bolii, centre medicale unde se poate diagnostica si trata MG si specialisti din tara si strainatate, grupuri
de suport locale/contact cu alti pacienti, servicii sociale, farmacii, centre de recuperare, situatia
medicamentelor specifice pentru MG.

INFO MG-RO furnizeaza gratuit materiale informative despre miastenie si tratamentele existente,
care se trimit prin posta sau se pot descarca de pe website (www.miastenie.ro).

O realizare important a servicului nostru este traducerea, editarea si difuzarea cartii: Miastenia Gravis
si afectiunile Tnrudite, de prof. Henry J. Kaminski MD, proiect finantat si realizat 100% prin
contributia ANMGR.

GDPR

Tn baza de date Help Line INFO MG-RO se colecteazi urmitoarele date: initialele operatorului, data in
care s-a facut solicitarea, diagnosticul, codul Orpha, varsta, sexul, initialele (nickname-ul) solicitantului
(sau numele cu acordul acestuia), tipul de contact (telefon, internet etc), motivul solicitarii, raspunsul
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dat, timpul necesar pentru a raspunde, un scor de evaluare a gradului de satisfactie a beneficiarului,
durata rezolvarii cazului, alte observatii. Pentru a putea prelucra aceste date suntem 1inregistrati in
cadrul Autoritatii Nationale de Spraveghere a Prelucrarii Datelor cu Caracter Personal, astfel Tncat
solicitantii pot avea certitudinea ca datele lor personale nu vor fi divulgate catre terti.

Analiza anuala a apelurilor primite de INFO MG-RO:
Numarul de apeluri primite si prelucrate de noi este in medie de 250 pe an.

Majoritatea (peste 85%) sunt pacientii insisi, urmati de membri ai familiilor lor, prieteni, profesionisti
Tn domeniul medical sau ONG-uri.

- Modalitatea de apelare: 45% dintre pacienti prefera telefonul mobil, cei mai tineri prefera internetul
(email, grup de discutii sau social media - FB), numarul celor care folosesc new media fiind in crestere.

- Sexul si varsta: Majoritatea apelantilor sunt femei, iar varsta variaza, majoritatea fiind intre 20 si 40
de ani.

- Scopul apelului: cei mai multi apeleaza pentru a solicita informatii despre miastenie, materiale
informative, informatii despre disponibilitatea medicamentelor, informatii despre medicii specialisti si
centrele unde se trateaza MG, sau solicita sa fie pusi in contact cu alti pacienti sau cu grupuri de sprijin,
sau cer detalii despre asociatia de paciensi. Altii suna pentru ca au nevoie de suport psihologic, vor sa
vorbeasca cu cineva care sa ii inteleaga.

Care sunt informatiile despre MG mai frecvent solicitate de pacienti: materiale informative,
tratamente, efectele secundare ale medicamenelor, terapii alternative, teste de diagnostic.

Gradul de satisfacttie al apelantilor: foarte bun.
Grupurile de discutii moderate de ANMGR

Aceste grupuri de discutii/suport sunt foarte active si apreciate de utilizatori pentru calitatea discutiilor
si a informatiilor primite. Membri discuta zilnic despre problemele lor cu miastenia, oferind si primind
ajutor de la cei care trec prin aceiasi suferinta. Atasat paginii de FB, functioneaza grupul de discutii pe
FB ”Miastenia Gravis Romania” activ din octombrie 2019. Grupul de discutii de la yahoogroups
este activ din 2003 si este in continuare al doilea cel mai mare grup de pe yahoo despre miastenie din
lume, devansand alte grupuri in limba engleza.

INFO MG-Ro este membru in Reteaua Europeana a Centrelor de informare pentru boli rare
(ENRDHL) si participa anual la intalnirea coordonatorilor centrelor europene. Analiza apelurilor INFO
MG-RO este transmisa anual la EURORDIS pentru a fi incluse in studiul european centralizat.

Scopul Retelei Europene de Boli Rare este de a permite liniilor sd ajute statele membre sa faca schimb
de date. Tn acest context este necesar ca datele de inregistrare a informatiilor sa se realizeze intr-un mod
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uniform. Acest lucru face posibila compararea datelor si schimbul de informatii intre membrii retelei.
Initiativa este deosebit de importanta avand in vedere lipsa de informatii disponibile cu privire la bolile
rare.

Websiteul www.miastenie.ro este in permanenta actualizat cu stiri si noutasi, precum si cu articole
medicale despre cele mai noi cercetari in domeni. Totul, de la documentare, traducere, editare si postare
pe site este realizat prin munca voluntarilor ANMGR

Pagina oficiala de FaceBook a atins 1000 de likeuri.

Asociatia Nationald Miastenia Gravis Romania multumeste tuturor persoanelor care urmaresc pagina
noastrd de FB, care apreciaza postarile noastre, care au incredere Tn noi si care ne incurajeaza sa
mergem mai departe! #1000LIKESMiasteniaGravisRomania

Cardul European de Urgenta Miastenia Gravis

Acest card poate fi descarcat de pe site sau solicitat la
asociatie. Este un document pe care pacientii cu
miastenie trebuie sa il poarte asupra lor si care contine
informatiile esentiale despre pacientul cu miastenie si
indicatiile de urmat Tn cazul unei urgente miastenice,
precum si recomandari importante legate de anestezia
indicata unui pacient miastenic (pentru o operatie sau la
stomatolog) si care sunt medicamentele care pot agrava
miastenia si trebuie evitate. Cardul e adoptat de
EuMGA drept card unic in UE si este bilingv - in limba fiecarei tari si in limba engleza. Versiunea in
limba romana este adaptata de catre ANMGR sub indrumarea Dr. Crisanda Vilciu.

Cardul trebuie aratat medicului, personalului de la Salvare, SMURD, politie, precum si la sectiile de
primiri urgente si in general oricarei persoane interesate. Spuneti ca suferiti de MG si ca aveti acest
card. Aceste informatii va pot salva viata.

2. Implicarea ANMGR 1n problemele cu medicamentul MESTINON

ANMGR s-a alertat si s-a implicat activ in urma sesizarilor de la pacienti
care nu au gasit Mestinon Tn farmacii, si a informatiei postate pe siteul
ANMDM prin care firma Mylan anunta retragerea permanenta a acestui
medicament din Romania, din motive comerciale, pretul practicat n
Romaénia fiind unul prea mic.

Mestinon”
60 mg
comprimé enrobé

Bromure de
Pyridostigmine .

Flacon de

Tn colaborare cu APAA, ANMGR a facut demersuri la autorititi si firma
producatoare a informat in mod continuu pacientii cu miastenie prin caile
proprii de comunicare, ca sa se adapteze situatiei pana la gasirea unei solutii finale: ”Medicamentul


http://www.miastenie.ro/
https://www.facebook.com/hashtag/1000likesmiasteniagravisromania?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBh_zilRbDdn5uN1_ZkwVgcmGoP-wlil4WYXVnvzJw4ldcKepQVVzzMhsHfujaNvhRCtBlRpFQDLGQ8-I7D2Sg-8iiM7cAilYKI-0-352ti_QUjuiDez9MGnfGXmo4cWglLDeU8qllME_PTy_AXceEUEX4aO5oVqvDD5iqfg3MwgBKJa4jMl4ZxSG8Xld3O2NTymq4YmRhO2rXR85RPHy84iZ60jHLnvSvmtpNmWpt16cUGPIDiNw3xuXZELtSwNDmLIHVyhZci5Os1UWUHOstCKOINX-m1m3N-cWBAL5DkIW_AR30DyAlxlJ6UG_oBaPiOAg7zusvbm6CmpXQx8OqM6Mw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/1000likesmiasteniagravisromania?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBh_zilRbDdn5uN1_ZkwVgcmGoP-wlil4WYXVnvzJw4ldcKepQVVzzMhsHfujaNvhRCtBlRpFQDLGQ8-I7D2Sg-8iiM7cAilYKI-0-352ti_QUjuiDez9MGnfGXmo4cWglLDeU8qllME_PTy_AXceEUEX4aO5oVqvDD5iqfg3MwgBKJa4jMl4ZxSG8Xld3O2NTymq4YmRhO2rXR85RPHy84iZ60jHLnvSvmtpNmWpt16cUGPIDiNw3xuXZELtSwNDmLIHVyhZci5Os1UWUHOstCKOINX-m1m3N-cWBAL5DkIW_AR30DyAlxlJ6UG_oBaPiOAg7zusvbm6CmpXQx8OqM6Mw&__tn__=*NK-R

Raport de Activitate ANMGR 2019

Asociatia Nationala
MIASTENIA GRAVIS

MESTINON se gaseste in marile lanturi de farmacii, criza raportata fiind una punctuald, datorata unor
disfunctionalitati in aprovizionare aparute in urma preludrii firmei MEDA de catre Mylan. Dar, este
bine ca fiecare pacient cu miastenie sa aiba o rezerva de mestinon in casd! Firma MYLAN este obligata
sa aprovizioneze piata din Romania pana in iulie 2020. Daca firma MYLAN/MEDA nu va mai aduce
medicamentul MESTINON, vom cere sa se importe prin procedura legala de "nevoi speciale” prin
UNIFARM.”

3. Atragere de noi voluntari pentru INFO MG-RO si ANMGR

Activitatea INFO MG-RO se desfasoara cu bani putini si se
bazeaza doar pe munca voluntarilor, dar este comparabila ca
volum si calitate cu a altor centre cu bugete mari si operatori
angajati cu salariu. Pentru Tntarirea echipei am facut apel
pentru atragere de noi voluntari. Astfel, Elena Marginean si
. Alina Alexandra Tetea care au devenit voluntari permanenti
ai asociatiei. Alina Alexandra se ocupa cu traducerea si
adaptarea materialelor informative. Elena Marginean a pus
bazele grupului de suport MG de la Cluj pentru pacientii cu
MG din zona, si urmeaza sa desfasoare activitati pe
plan local (intalniri de grup si cu medici etc).

Tn martie 2019 membrii Consiliului Director al ANMGR s-au intalnit cu Elena Marginean la Bucuresti,
pentru a discuta situatia pacientilor cu MG din Cluj. Tntalnirea a fost un prilej pentru a schimba idei,
experiente si de a petrece un timp placut intr-o atmosfera colegiala.

4. Parteneriate

a) Parteneriat cu Clinica Neurologie Fundeni

ANMGR a initiat un program de sprijin prin donatii catre
Centrul de Excelenta in Miastenia Gravis din cadrul Institutului
Clinic Fundeni, cu bani din contributia paciengilor si
sustinatorilor (2%, donatii, sponsorizari). Donatia din decembrie
2018, sub egida “Daruim Tn An Centenar” a constat n trei
scaune rulante si un calculator performant cu toate perifericele
necesare, atat de utile sectiei Neurologie Il din cadrul Institutului
Clinic Fundeni.

b) ANMGR a decis sa sponsorizeze participarea unui tanar medic specialist de la Clinica Neurologie
Fundeni la Cursul de boli neuromusculare de la Budapesta, pentru perfectionare profesionala. A
participat Dr. Oana Mihalache.
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5. A 7a editie a Grupului de pacienti cu miastenia gravis la Centrul Pilot
pentru Boli Rare, NoRo, din Zalau

Ca in fiecare an, ANMGR organizeaza in parteneriat cu
Alianta Nationala pentru Boli Rare (ANBRaRo) si Centrul
NoRo, un program de recuperare si reabilitare Tn grup pentru
pacientii cu miastenia gravis si alte boli neuromusculare,
~ coordonat de vicepresedinta Adriana Harja.

» Timp de o saptamana participantii la grup, de varste diferite,
; S cu ani mai multi sau mai putini de boala, au Tnvatat cum sa
duca o viata cat mai echilibrata cu miastenia si au legat prietenii.

Colega Adriana Sarbu din Ploiesti ne-a facut o surpriza si ne-a oferit
experienta el cu miastenia cuprinsa intr-o carte de buzunar — ,,Ridica-te!
Mergi mai departe”.

Terapia ocupationala ne ajuta sa redescoperim placerea de a ne
juca, de a colora, de a scoate la iveala creativitatea din noi. Din
. N mainile noastre ies lucruri colorate si ne si amuzam.

Asistenta sociala de la Centrul NoRo ne-a explicat pe larg care sunt drepturile legale ale persoanelor cu
dizablitati si cum putem beneficia de ele.

Doua ore foarte placute si asteptate cu interes de toti participantii la grup este terapia de grup cu
psihologul. Ne descoperim si ne intelegem pe noi nsine.

La Kinetoterapie invatim sa ne mentinem muschii functionali
si un tonus bun. Sub indrumarea specialistilor din centru este
o placere.
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6. Proiectul “Miastenia asociata cu alte boli autoimune”

ANMGR a initiat grupul Sindrom Sjogren Romania si a participat
la organizarea fintalnirilor pacientilor cu Sindrom Sjogren la
Spitalul Militar Central, ntalniri organizate Tn parteneriat cu
Clinica Medicala 2 de la SMC, pe 9 iunie si 27 septembrie 20109.

ANMGR ofera pentru Grupul Sindrom Sjogren Romaénia sediu social si adresa de corespondenta,
adresa de email pentru corespondenta, persoana de contact - Nadia Radulescu, website (cheltuieli
webdesign si mentenantd, plata taxei anuale webhosting), grup de discutii yahoogroups
(moderator voluntar Nadia Radulescu - medic pensioner si pacienta cu Sindrom Sjogren).

7. Participarea ANMGR la Campania ZIUA BOLILOR RARE, 28.02.2019
— ,,Arata ca esti RAR, arata ca iti pasa!”

Tn ultima zi a luni februarie se organizeazia Tn
fiecare an Ziua Bolior Rare, cu scopul de creste
gradul de constientizare a acestor boli si a
impactului lor asupra pacientilor si familiilor.

Tema campaniei din 2019 a fost ,,Conectarea
ingrijirilor medicale cu cele sociale si
educationale si promovarea ingrijirii integrate a pacientilor cu boli rare”. O consecinta
practica a implementarii conceptului de ingrijiri integrate este infiintarea retelelor de ingrijire. In
acest fel se creeaza lantul ingrijirilor centrate pe pacient si pe nevoile individuale ale acestuia de a
primi ingrijire continud, de calitate si cat mai aproape de casa.

Tn acest an, ambasadorii ZBR Tn campania EURORDIS au fost roméanii Filip Tatucu si mama
lui, Alina, care au aparut in videoclipul si posterul oficial al ZBR internationale.

Alaturi de ei, colega noastra Adriana Harja a participat la campania ,,Arata ca esti RAR, arata ca iti
pasal”.
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Evenimente organizate de Alianta Nationala pentru Boli rare (ANBRaRo):

1. 28.02 2019: Conferinta Nationala ZBR cu tema: ,,Conectarea serviciilor medicale cu cele
sociale” - Bucuresti, Hotel Capitol

Cu aceasta ocazie a fost lansat ,,Documentul de pozitie
ingrijire integrata pentru ministere si institutiile nationale n
legatura cu posibilitatea lansarii unei strategii pe tema
ingrijirii integrate.”

Printre temele abordate s-au numarat: Importanta Centrelor
de Expertizd si a Retelelor Europene de Referintd din
perspectiva Romanieigsi Ghidurile de ingrijire integrata
pentru pacientii cu boli rare etc. La Conferinta au participat
din partea ANMGR: Nadia Radulescu, Adriana Harja, Alina

Savu si Doina Dumitrascu.

2. Receptie oferita de Majestatea Sa Margareta, Custodele Coroanei, dedicata Zilei
Mondiale a Bolilor Rare:

La acest eveniment, care a avut loc la Palatul Elisabeta,
a luat parte Ministrul Sanatatii, doamna Sorina Pintea,
Presedintele Aliantei Nationale pentru Boli Rare din
Romania, doamna Dorica Dan si multi invitati membri
ai ANBRaRo.

In calitate de reprezentante ale Asociatiei Nationale
Miastenia Gravis Romania au participat la aceasta
receptie oferita de Familia Regala Adriana Harja si Alina
Savu. Cu aceasta ocazie, am avut placerea de a discuta
direct cu Majestatea Sa si cu doamna Ministru Pintea,
care s-au interesat de problemele noastre si am adus in
discutie din nou problema accesului la tratamente, in =
special problema imunoglobulinelor pentru tratamentul cazurilor grave de miastenia gravis.

8. IUNIE - Luna Internationala Miastenia Gravis

In luna Tunie organizatiile pacientilor cu MG din intreaga lume organizeaza activitati, evenimente si
campanii in mass media si online, cu scopul de a creste gradul de constientizare asupra acestei boli
neuromusculare rare.


https://www.facebook.com/dorica.dan?__tn__=K-R&eid=ARAGR2ybPcv5YzcevCDfVIdqFyaYunAj5sSreUYb4k9MSEE5Am3Vgsh76nRctLIVLndpBp7BeFZq0Q2f&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAU6M7fb_3f5bvY_lCnnrfWy8CJLbRj54Muursl3JVBeLxsAERCEVB8QEwhKD7mY7k7JDa0F-vo2KP0CAdnXl0gy4N5LWQt_ji_qYm7b9ggbr4jdu_ppJflTHSvUND2eicEFQNDmBU88frjs78Xf6C6VgTv5mYWM-aMN0wrVuL1X9Jca0i-nOrcbZzVtW-LFlht4TIOlzoK_pxlU0-gnn5am_HINTJ1SHKzdiKLEx14rA4
https://www.facebook.com/AsociatiaMiasteniaGravis/?__tn__=K-R&eid=ARAa-m7P9G1o94bnZrrZo452OcnFmwnqfsjXnasNsl_CXXtc0HPC8mXhkmnpM3cFGLpwqzUCfps5ba8K&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAU6M7fb_3f5bvY_lCnnrfWy8CJLbRj54Muursl3JVBeLxsAERCEVB8QEwhKD7mY7k7JDa0F-vo2KP0CAdnXl0gy4N5LWQt_ji_qYm7b9ggbr4jdu_ppJflTHSvUND2eicEFQNDmBU88frjs78Xf6C6VgTv5mYWM-aMN0wrVuL1X9Jca0i-nOrcbZzVtW-LFlht4TIOlzoK_pxlU0-gnn5am_HINTJ1SHKzdiKLEx14rA4
https://www.facebook.com/AsociatiaMiasteniaGravis/?__tn__=K-R&eid=ARAa-m7P9G1o94bnZrrZo452OcnFmwnqfsjXnasNsl_CXXtc0HPC8mXhkmnpM3cFGLpwqzUCfps5ba8K&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAU6M7fb_3f5bvY_lCnnrfWy8CJLbRj54Muursl3JVBeLxsAERCEVB8QEwhKD7mY7k7JDa0F-vo2KP0CAdnXl0gy4N5LWQt_ji_qYm7b9ggbr4jdu_ppJflTHSvUND2eicEFQNDmBU88frjs78Xf6C6VgTv5mYWM-aMN0wrVuL1X9Jca0i-nOrcbZzVtW-LFlht4TIOlzoK_pxlU0-gnn5am_HINTJ1SHKzdiKLEx14rA4
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Asociatia noastra a contribuit la campanie prin postarea pe website si pe pagina de FB
https://miastenie.ro/noutati-medicale/ a mai multor articole stiintifice despre cele mai noi cercetari si
tratamente Tn domeniul MG, care au fost diseminate sub #MiasteniaGravis.

Am Tincurajat colegii sa posteze povestile lor, pentru ca
lumea sa afle care sunt simptomele bolii si impactul
acesteia supra vietii noastre. Colegele noastre Adriana
Sérbu, Marcela Panaitopulo si Constanta Brutaru au
nregistrat povestile lor de viata pentru Radio NoRo,
fiind diseminate prin site-ul Aliantei Nationale pentru
Boli Rare ANBRaRo si FB.

Colega noastra Gabriela Nutu, aflata in SUA, a participat si
anul acesta, alaturi de familie (Eugen, Tanta, Victor si Nicolle),
la#MGWalk — eveniment organizat in fiecare an de
catre Myasthenia Gravis Foundation of America, Inc.in luna
lunie.

9. Sustinem campania ARPID pentru colectarea plasmei in Romania - “Pacient
caut donator de plasma!”

. ANMGR este alaturi si participa activ la campania

pACENT caur oonsrom pEPLASIA! 4 FEEF initiata de ARPID - Asociatia Roména a Pacientilor cu
: Imunodeficiente Primare - pentru a evita o noua Criza a
imunoglobulinei Tn Romania, cerand sa se inceapa urgent
colecatrea de plasma si in tara noastra, pentru fractionare
si fabricare a imunoglobulinelor pentru uz IV (IVIG).

| Pacientii cu miastenie au nevoie vitala de IVIG 1n
. tratamentul crizelor si urgentelor miastenice.

ARPID a cerut solutii rapide care sd permitd si in Romania colectarea de plasma umana in vederea
producerii de imunoglobulind, subliniind ca 1n cazul aplicarii taxei clawback de la 1 ianuarie 2020
exista riscul unei noi crize in domeniu.

Pacientii cu imunodeficiente primare au suferit in ultimii ani cel mai mult din cauza lipsei de


https://miastenie.ro/noutati-medicale/
https://www.facebook.com/nutug?__tn__=K-R&eid=ARD0Ptq7d-wz7FjUQsI5N-2_IKjpeTExxnUGrM2AndNAcixbuWIac03jNu_ntBaxYOUf-NYAhjX_Qug6&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDo1adJesnwbbHqgU-7sdBrV-z5inAsKCrPRI0AW7StO0_spluUgE5v47BkACsInHcPYi2U8Sx72pzsQBbBe1SUB1mSsKEu_pyxafBvNKtAz4VJpJsvNndSc0D55u92CTBv3teJOlcxDlrt88LL4dlBdlArqC_jKIrLq5Z9hoYvT6nuG3ah91frJpjRIeJfcyddFtidzxCXMadON9CKbBDT_r37LXsMiltEqIDPU_WQLhRuJtgmMox9RB_XIpImTnV52m1CKzFgxsqkmQtxMqj2zeFNNqiNo9FsjlxYYbvV-pg-PLB9_Vj4oKRqLEjHYKZfBaJm-CD2j-4UaegikNELHA
https://www.facebook.com/tuchilus.eugen?__tn__=K-R&eid=ARAHYdBE53L4dcimLE_9IDM5lplgKOeN8SWYsKmm-7qvxWrFKYXFMwx5SJUycm3pqKLdTjBIBexAvBFI&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDo1adJesnwbbHqgU-7sdBrV-z5inAsKCrPRI0AW7StO0_spluUgE5v47BkACsInHcPYi2U8Sx72pzsQBbBe1SUB1mSsKEu_pyxafBvNKtAz4VJpJsvNndSc0D55u92CTBv3teJOlcxDlrt88LL4dlBdlArqC_jKIrLq5Z9hoYvT6nuG3ah91frJpjRIeJfcyddFtidzxCXMadON9CKbBDT_r37LXsMiltEqIDPU_WQLhRuJtgmMox9RB_XIpImTnV52m1CKzFgxsqkmQtxMqj2zeFNNqiNo9FsjlxYYbvV-pg-PLB9_Vj4oKRqLEjHYKZfBaJm-CD2j-4UaegikNELHA
https://www.facebook.com/tanta.tuchilus.9?__tn__=K-R&eid=ARAFVjv4WNVJtk7DR9vlg-_2XxWnyEFZAzwy7eLyxaMiy_MPM5LF-iwgKBhQiQhe1Z-TC15z652lBTi-&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDo1adJesnwbbHqgU-7sdBrV-z5inAsKCrPRI0AW7StO0_spluUgE5v47BkACsInHcPYi2U8Sx72pzsQBbBe1SUB1mSsKEu_pyxafBvNKtAz4VJpJsvNndSc0D55u92CTBv3teJOlcxDlrt88LL4dlBdlArqC_jKIrLq5Z9hoYvT6nuG3ah91frJpjRIeJfcyddFtidzxCXMadON9CKbBDT_r37LXsMiltEqIDPU_WQLhRuJtgmMox9RB_XIpImTnV52m1CKzFgxsqkmQtxMqj2zeFNNqiNo9FsjlxYYbvV-pg-PLB9_Vj4oKRqLEjHYKZfBaJm-CD2j-4UaegikNELHA
https://www.facebook.com/victorh08?__tn__=K-R&eid=ARBRjMR8lxMPgZauwPKTPAGqd-wJ29MKiLQBM5mmdBwuLt4kDb8XQ-g3At6F8ZW1e6q4NFKI6grT_4y7&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDo1adJesnwbbHqgU-7sdBrV-z5inAsKCrPRI0AW7StO0_spluUgE5v47BkACsInHcPYi2U8Sx72pzsQBbBe1SUB1mSsKEu_pyxafBvNKtAz4VJpJsvNndSc0D55u92CTBv3teJOlcxDlrt88LL4dlBdlArqC_jKIrLq5Z9hoYvT6nuG3ah91frJpjRIeJfcyddFtidzxCXMadON9CKbBDT_r37LXsMiltEqIDPU_WQLhRuJtgmMox9RB_XIpImTnV52m1CKzFgxsqkmQtxMqj2zeFNNqiNo9FsjlxYYbvV-pg-PLB9_Vj4oKRqLEjHYKZfBaJm-CD2j-4UaegikNELHA
https://www.facebook.com/hashtag/mgwalk?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDo1adJesnwbbHqgU-7sdBrV-z5inAsKCrPRI0AW7StO0_spluUgE5v47BkACsInHcPYi2U8Sx72pzsQBbBe1SUB1mSsKEu_pyxafBvNKtAz4VJpJsvNndSc0D55u92CTBv3teJOlcxDlrt88LL4dlBdlArqC_jKIrLq5Z9hoYvT6nuG3ah91frJpjRIeJfcyddFtidzxCXMadON9CKbBDT_r37LXsMiltEqIDPU_WQLhRuJtgmMox9RB_XIpImTnV52m1CKzFgxsqkmQtxMqj2zeFNNqiNo9FsjlxYYbvV-pg-PLB9_Vj4oKRqLEjHYKZfBaJm-CD2j-4UaegikNELHA&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/MyastheniaGravisFoundation/?__tn__=K-R&eid=ARA7FndiwqS_PtUa0NGN86eAHQmlCK_C4ClX-XncMtQFuzU6eVlq7KOTEzqYzcosfbcGsSUVSlx4n8g8&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDo1adJesnwbbHqgU-7sdBrV-z5inAsKCrPRI0AW7StO0_spluUgE5v47BkACsInHcPYi2U8Sx72pzsQBbBe1SUB1mSsKEu_pyxafBvNKtAz4VJpJsvNndSc0D55u92CTBv3teJOlcxDlrt88LL4dlBdlArqC_jKIrLq5Z9hoYvT6nuG3ah91frJpjRIeJfcyddFtidzxCXMadON9CKbBDT_r37LXsMiltEqIDPU_WQLhRuJtgmMox9RB_XIpImTnV52m1CKzFgxsqkmQtxMqj2zeFNNqiNo9FsjlxYYbvV-pg-PLB9_Vj4oKRqLEjHYKZfBaJm-CD2j-4UaegikNELHA
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imunoglobulind. Din pacate, s-a ajuns si in situatia in care o pacientd si-a pierdut viata, din lipsa de
tratament, iar multi altii au suferit complicatii ireversibile. Imunoglobulina reprezinta un produs derivat
din plasma umana. Romania este ultima tara din Uniunea Europeana in care nu se colecteaza plasma.

10.Meetingul Anual al EURORDIS - Bucuresti, 16-18 mai 2019. Apel pentru
ingrijirea integrata a pacientilor cu boli rare

Tn zilele de 16-18 mai 2019 a avut loc, la Bucuresti, W
Meetingul Anual al EURORDIS (Organizatia Europeana a
Bolilor Rare) organizat in parteneriat cu Alianta Nationala
pentru Boli Rare (ANBRaRo) din Romania, la care au PRESEDINTIA ROMANIEI LA CONSILIUL UNIUNI| EUROPEN
participat peste 200 de organizatii de pacienti cu boli rare e .

din Europa.

eu

Evenimentul s-a desfasurat pe parcursul a 3 zile: in 16 maia | EURORDIS MEMBEHSHl MEETlNﬁ

avut loc workshopul organzatiilor de pacienti din Europa de ——
Est cu tema “Schimb de bune practici si provocari in . b
domeniul politicilor pentru bolile rare”, prezidat de Dorica
Dan, presedinte ANBRaRo, la care au luat parte si
reprezentantii ANMGR.

Pe 17 mai a avut loc Adunarea generala anuala a EURORDIS, prezentarea raportului de activitate si
financiar si alegeri de noi membri in Consiliul director al EURORDIS, urmata de o sesiune plenara.

In cadrul acesteia, EURORDIS a lansat documentul de
. pozitie “Asigurarea ingrijirii holistice centratd pe
i persoani, pentru a nu lisa pe nimeni in urma” - o
contributie pentru Tmbunatatirea vietii de zi cu zi a
persoanelor cu boli rare si a familiilor lor”. Cei peste 200 de
reprezentanti ai persoanelor cu boli rare, prezenti la
, eveniment, au discutat pasii urmatori pentru implementarea

acestui document de pozitie la nivel european.

In ziua a treia, pe
18 mai, au avut loc dezbateri pe teme de interes in cadrul unor
workshopuri paralele.

Reprezentantii ANMGR Nadia Radulescu, Adriana Harja si
Alina Savu au participat activ la workshopurile: Community
Advisory Boards (CABs), alaturi de alti reprezentanti ai
pacientilor cu boli neuromusculare rare din Europa si
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European Reference Networks — The Eastern European Countries Dimension, unde au stat alaturi si au
discutat reprezentantii autoritatilor, ai profesionistilor si ai asociatiilor de pacienti.

) 4 ’ RARE BAROMETER VOICES este un chestionar lansat de
W Eurordis n care pacientii cu boli rare pot sa isi spuna problmelele
Rare Barometer legate de accesibilitatea serviciilor medicale pentru bolile rare. Am
semnalat si noi lipsa imunoglobulinei precum si statutul de

medicamente off label pentru Micofenolat si altele pentru MG.

11.Conferinta EUROPLAN, Bucuresti, 06-
07.12.2018

b= s

Tn intervalul 06-07.12.2018, a avut loc la Bucuresti, hotel Capitol,
conferinta EUROPLAN — European Project for Rare Diseases
National Planes Development 2018, organizata de catre Alianta
Nationala pentru Boli Rare Romania.

CONFERINTA
EUROPLAN

2018

ANMGR a fost reprezentata de catre cele 2 vicepresedinte:
Adriana Harja si Mihaela Baragan. Principalele teme de
discutie ale conferintei au constat in evaluarea stadiului de
implementare a Planului National pentru Boli Rare in
Romania, situatia acreditarii Centrelor de expertiza in boli
rare la nivel national, precum si de participarea acestora in
cadrul Centrelor Europene de referinta.

uL
e EUROPEANZPROIEET

Din anul 2008 — cand a fost realizat PNBR si pana in

prezent, s-au realizat pasi importanti  in EUROPLAN

s Pam Development

domeniile: acces la informare, tratament, terapii, ' fop e b o Dis L
T - . . .. i EU Joint Action
recuperare, servicii sociale specializate, training,
cercetare, ramanand deficitare domeniile Registrelor AR &%ﬁ%ﬁ?ﬁ&
PNBR

nationale de pacienti si acreditarea Centrelor Nagtionale
de expertiza in boli rare.

2012-2015 2015-2018

Council Recommendation of 8 June 2009
on an action in the field of rare diseases (2009/C 151/02)




Asociatia Nationala
MIASTENIA GRAVIS

Raport de Activitate ANMGR 2019

Retelele Europene de Referinta sunt o oportunitate extraordinara de colaborare, schimb si punerea la
comun a cunostintelor si a experientelor membrilor sai, ceea ce duce la progres si la 0 mai buna
ingrijire a pacientilor cu boli rare.

Valoarea adaugata comunitara a Retelelor Europene de Referinta este extrem de importanta in special
pentru bolile rare datorita frecventei reduse a acestor afectiuni, care implica, intr-o tara luata in mod
separat, un numar limitat de pacienti si lipsa expertizei. Reunirea expertizei la nivel european este
primordiala pentru a asigura un acces egal la informatii exacte, la un diagnostic pertinent si in timp
util si la asistentd medicala de Tnalta calitate pentru pacientii care sufera de boli rare.

12.Conferintele Nationale de Management Modern al Asociatiilor de Pacienti
(19 martie 2019 si 8 octombrie 2019)

Conferintele organizate de o companie privatd au reunit reprezentati ai
asociatiilor de pacienti, personalitdti din Ministerul Sanatatii, doctori,
reprezentanti ai unor companii farmaceutice.
Au fost atinse multe puncte de interes pentru asociatiile de pacienti, pe
discutii legate de Sistemul medical romanesc si Siguranta pacientului. S-a
pus accentul pe modernizarea sistemului de sanatate prin politici de
finantare, respect fatd de pacienti, imbunatatirea calitatii vietii
pacientului. ANMGR a fost reprezentata de Elena Marginean - voluntar.

Reprezentantii Ministerului Sanatatii au avut un dialog deschis cu noi, au raspuns intrebarilor si au
preluat sesizdri si propuneri din partea noastra.

13.Forumul National al Asociatiilor de Pacienti, editia a X-a, Cluj-Napoca, 24-25
mai 2019

Organizat de COPAC (Coalitia organzatiilor de pacienti cu boli cronice din
Romania), forumul a avut ca teme principale colaborarea asociatiilor de
pacienti cu autoritdtile si directorii de spitale, cat si vaccinarea pacientilor cu
afectiuni autoimune, un subiect de mare interes si pentru pacientii cu
miastenie.
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ANMGR a fost reprezentata de Elena Marginean din Cluj, voluntar n cadrul asociatiei.

La workshop-ul cu tema Relatia asociatiilor cu directorii de spitale, trei manageri de spital din Cluj
au vorbit despre importanta implicarii asociatiilor de pacienti in sistemul medical si despre elaborarea
ghidurilor pentru pacienti si promovarea unui stil de viata sanatos. Colega noastra Elena Marginean a
avut o interventie Tn dezbatere.

Managerii de spitale au acceptat ca pacientii informati, in special cei cu boli rare, sunt mai buni
cunoscatori ai bolilor lor decat unii medici si ca ei ar trebui sa informeze medicii despre problematica
bolii, avand asupra lor brosuri si carduri cu informatii.

S-a discutat problema infiintarii Tn spitale a unor Sali de consultanta si suport pentru pacienti in care
asociatiile sa poata sustine, informa si educa pacientii.

La workshopul Vaccinarea pacientilor cu boli cronice s-a discutat si despre vaccinarea pacientilor cu
boli autoimune, concluzia fiind ca riscuri exista Tn cazul vaccinurilor cu virus activ.

Tn cea de-a doua zi s-a discutat despre Relatia asociatiilor de pacienti cu Comisiile de sinitate din
Parlamentul Romaniei, fiind prezenti Radu Ganescu, presedinte COPAC si presedintele Comisiei de
Sanatate din Senatul Romaniei.

14.Training pentru pacienti: Cum obtin acces la medicatie si ingrijire pacientii
din Roménia. Bucuresti, 23.04.2019, Hotel Novotel

Ml PacientulZl] - Adriana Harja a reprezentat ANMGR la trainingul pentru
‘é'i\’%:ﬁ' pacienti si asociatiile lor organizat de Pacientul 2.0 cu
' ~ % sprijinul , COPAC, FABV si ANBRaRo cu avocatul Dan
Cimpoeru, care este specializat in problemele juridice din
zona sanatatii si a oferit consultanta juridica pe tot parcursul
+ metingului .Au prezentat problemele intdmpinate sau solutii
la situatii de ingrijire transfrontaliera si acces la studii

clinice reprezentanti recunoscuti ai pacientilor precum Cezar
Irimia, Radu Ganescu, Dorica Dan si Rozalina Lapadatu.

15.Campaniile: Ziua internationala a creierului, Life brain goals si
Saptamana dizabiltatilor invizibile

In fiecare an, pe 22 iulie, celebram impreuna cu toate
organizatiile de pacienti neurologici Ziua Mondiala a
Creierului, #WorldBrainDay. Aproximativ 120 de
organizatii din 1intreaga lume participa la aceasta



https://www.facebook.com/groups/1962367484011285/
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initiativa de crestere a constientizarii sanatatii creierului, accentul in anul 2019 fiind pus pe migrena si
cum afecteaza aceasta viata a milioane de oameni, zi de zi.

Federatia Europeand a Asociatiilor Neurologice (#EFNA) gazduieste Tn 22 iulie evenimente in 4
capitale ale Uniunii Europene, inclusiv in Bucuresti, impreuna cu Asociatia Pacientilor cu Afectiuni
Neurodegenerative APAN.

“Scopul acestor evenimente este de a se face auzit ceea ce conteaza cel mai mult pentru pacientii cu
afectiuni neurologice legat de sanatatea si obiectivele lor de viitor — #BrainLifeGoals si de a discuta
despre modul 1n care acest lucru poate fi mai bine integrat in politica si procesul decizional atat la nivel
national, cat si la nivelul Uniunii Europene”, spune Andreea Antonovici, reprezentant EFNA.

La eveniment au participat si reprezentanti ai asociatiilor de pacienti
neurologici membre ale EFNA, care au vorbit despre problemele
specifice cu care se confrunta pacientii neurologici din Romania.
Reprezentanta ANMGR Adriana Harja a adus in atentie problema
accesului pacientilor la tratamente eficiente si problemele pe care le
au pacientii cu miastenie din cauza recentei crize mondiale de
imunoglobulina.

16. intélnirea pacientilor cu miastenia gravis - “Managementul miasteniei
gravis” — Noiembrie 2019, Bucuresti

In dupa-amiaza zilei de 1 Noiembrie 2019, ANMGR in parteneriat cu APAA — Asociatia Pacientilor cu
Afectiuni Autoimune, a organizat la hotelul Caro din Bucuresti o intdlnire nationald a pacientilor cu
miastenia gravis.

Intalnirea a fost constituiti ca o sesiune in cadrul Conferintei APAA 2019 (30 octombrie - 1 noiembrie),
astfel incat persoanele cu miastenie care au participat la Conferintd sd poate sd participe si la aceasta
intalnire specifica persoanelor cu MG.


https://www.facebook.com/hashtag/efna?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAZcOdBtqgKS2KHl4e17gxz9QLed8nupwvlOmaznFb-cfMh_NGfeBf73su5S5oOZqTK3JzTuQHx7PvtL7N1J1XIXFQraZAGSR_4_yMH4hxxFQBacSmS6FWdn5XsUI9QERiJGXdKF841t_qEdmNop8VUhCQN_kDGKRQS2ff5RgWCjRbWOk9kpjRSXk_BMyqTHX61AGO7-oQJBQDnTQfGBf9D1Jbxzvf0j45P_IYaf-24cTGPwR59ZvX-YQIckU0WiDnqAf5VB7B2L84BU5x8J9J937WbpgQKvKDqBc64lxVd8cBdzWL1q6zL3V58DEvVrpIm23lBArgLrg1tR5trBPrY0Jd4tnBKMILuFnNCxwNTKA4OdtJT2X58DAc57mSSuSpdHmJEAaz8zzHt-N8nX46QdCRizyNUvM4C_BETNoDmJzJoxGQ3usP9pXYQ6Oq60gxikavYS4KleAd5-w&__tn__=*NK-R
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Prima parte a intalnirii a fost dedicata prezentarilor realizate de specialisti din diverse domenii astfel:

Prezentare Miastenia Gravis

Dna. dr. Crisanda VILCIU, medic primar
neurologie, doctor in medicina, Sef clinicd
Neurologie 2, Clinica Neurologie Mares-
Bulandra, Institutul Clinic Fundeni, Coordonator
compartiment miastenia gravis, care a sustinut o
prezentare generald dedicatd miastenie gravis.

Asociatia Nationala
Miastenia Gravis
Romaénia

Dr.VCrIsanda ViLCIU

i Mesajul d-nei doctor catre pacientii prezenti a

fost urmatorul: ”Sa facem o echipa pentru a
domina aceasta boald, care poate fi controlatd numai cu participarea atdt a pacinetilor, cat si a
doctorilor!”

Dr Oana M I HALACH E’ medic Specl al iSt Dr ?«a.-?.a»,,h\?:til?fsr?i]'flasmnla Si Tulburarile Psihice - Intalnire ANMGR
neurolog, clinica Neurologie 2, Clinica Neurologie

. I : Asociatia Nationald
Mares-Bulandra, Institutul Clinic Fundeni, care a A
sustinut prezentarea ,,Miastenia si Tulburarile Roménia

Psihice

Conform d-nei doctor, principalele mecanismele
prin care o0 persoana se poate adapta la viata cu
miastenie sunt: Acceptarea bolii; Cunoasterea
propriului organism; O bund comunicare CU
medicul (de familie, curant); Adaptarea la noul context de viata; Psihoterapie; Participarea la grupuri de
suport; Deschiderea fatd de familie si prieteni; Practicarea de exercitii fizice; Gandire optimista —
intotdeauna! Simtul umorului; Activitati recreationale: ascultat muzica, citit.

Dr. Oana MIHALACHE

Medic SPECIALIST NEUROLOG

Concluziile acestei prezentari au fost urmatoarele:
— Tulburérile psihiatrice sunt mai frecvente la bolnavii cu Miastenie Gravis;
— Depresia si anxietatea au un impact negativ atat asupra calitétii vietii cat si asupra simptomelor
bolii;
— Un diagnostic corect si timpuriu al tulburarilor psihice este esential;
— Un tratament corect si individualizat nevoilor specifice fiecarui pacient — face minuni!

Exercitii Miastenia Gravis ~»

eepe - Bogdan GOGA, fizioterapeut, fondatorul centrului
TERAPIE PENTRU MISCARE si Presedintele
Asociatiei Terapie pentru Miscare, care a sustinut

prezentarea “Kinetoterapia in Miastenia Gravis”.
In cadrul acestei prezentari, domnia sa a prezentat
un set de 10 exercitii gandite special pentru




Raport de Activitate ANMGR 2019

Asociatia Nationala
MIASTENIA GRAVIS

pacientii cu miastenie.

Partea a doua a Tntalnirii a constat intr-o sesiune de intrebari si raspunsuri pe diferite problematici
sociale, moderati de dna Mihaela BARAGAN - vicepresedinte al asociatiei.

Intalnirea a avut un succes neasteptat, concluzia generala fiind: "TREBUIE sa ne mai intdlnim!”

17.Dezbaterea public “Plasma pentru Roméania” — Palatul Parlamentului,
8 octombrie 2019

Va invita la Dezbaterea privi

La dezbaterea “Plasma pentru Romania”. Au fost prezenti pacienti, MARTI s
medici, autoritati si producatori. Evenimentul s-a dorit a fi o

platformd a schimbdrii in ceea ce priveste viitorul recoltdrii de o= RAM AN"I"X’
plasma in vederea fabricarii de medicamente din Romania. 7241

Dezbaterea a fost organizata de ARPID - Asociatia Romana a
Pacientilor cu Imunodeficiente Primare.

Din partea ANMGR au participat Nadia Radulescu — Presedinta
ANMGR, Adriana Harja — Vicepresedinta ANMGR, Dna Dr Crisanda
Vilciu - neurolog la Clina Neurologie 11, I. C. Fundeni.

18.Conferinta Nationale Boli Rare — Editia I, organizata de QOameni si

Companii in colaborare cu Alianta Nationala pentru Boli Rare Roméania —
11 Decembrie 2019

Tema conferintei: Abordarea interdisciplinara a bolilor rare.
Aceasta platforma de dezbatere si actiune a reunit pacienti,
reprezentanti ai autoritdtilor, sponsori si specialisti. Din partea
ANMGR au participat Nadia Radulescu — Presedinte ANMGR,
Adriana Harja — Vicepresedinte ANMGR, Alina Alexandra Tetea -
voluntar.
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In Europa sunt peste 30 milioane de persoane care triiesc cu o boali rara. Sunt intre 6-8000 boli rare,
95% dintre ele nu au tratament nicaieri in lume. In Romania sunt peste 1 milion de persoane
diagnosticate cu o boala rara, iar la nivel mondial peste 350 milioane de oameni au o boala rara.

19.Workshop privind sistemul de protectie sociala din Roméania: handicap,
invaliditate, pensie - 12 Decembrie 2019, Bucuresti, hotel Capitol

Venind 1n  intdmpinarea  dorintelor membrilor
Workshop protectie sociala sii, ANMGRIn  parteneriat  cu APAA — Asociatia
j pacientilor cu Afectiuni Autoimune a organizat un
g ”Workshop privind sistemul de protectie sociala din
Romania: handicap, invaliditate, pensie” in data de 12
Decembrie, la hotel Capitol, in Bucuresti.
Sesiunile seminarului au fost urmatoarele:

@APAA

1. Introducere — dna. Rozalina Lapadatu — Presedinte APAA - Masura civilizatiei unei societati este
datd de modul in care are grija de persoanele cu nevoi speciale.”

2. Interventie dna. Liliana Toader — consilier ANPD - Discutiile au fost centrate pe necesitatea
reinfiintarii Comisiei Superioare de Evaluare a persoanelor cu handicap.

3. Prezentare a sistemului de protectie sociald din Romania, cu focus pe persoanele cu dizabilitati —
incadrarea in grad de handicap, pensie de invaliditate, prestatii sociale etc — dna. Mihaela Baragan —
vicepresedinte ANMGR

4. Interventie dnul Francisc Simon — Presedintele federatiei ONPHR — Organizatia Nationala a
Persoanelor cu Handicap din Romania - "Concentrati-va asupra lucrurilor pe care dizabilitatea voastra
nu va Tmpiedica sa le realizati si nu regretati ceea ce ea (n.n. dizabilitatea) nu va permite sd faceti. Sanu
va simtiti spiritul invalid, dar nici fizicul invalid.”

5. Prezentare Noutati din noua Lege a pensiilor — Legea nr. 127/2019 privind sistemul public de pensii,
care a fost publicatd pe 9 1ulie in Monitorul Oficial nr. 563 si care urmeaza sa intre in vigoare pe 1
septembrie 2021 — dna. Mihaela Baragan — vicepresedinte ANMGR

6. Sesiunea de intrebari si raspunsuri a fost moderata de dna Rozalina Lapadatu — presedinte APAA.
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20.Analiza situatiei accesului pacientilor cu afectiuni inflamatorii si imune la
tratamentul cu imunoglobuline umane, Ministerul Sanatatii,
19 decembrie 2019

Aceastda masa rotunda a fost initiata de catre Asociatia Roména pentru
Boli Neurologice Periferite (A.R.B.N.P.), ANMGR fiind invitatd la
dezbatere prin prisma tratamentului cu imunoglobuline Tn cazul
crizelor miastenice acute.

ANAULZA SITUATIEN ACCESULE! PACIENTILDR
€0 AFECTIUN] INFLAMATORI! 1 IMUNE
LA TRATAMENT CU IMUNOGLOBULINE UMANE

1]

ARBNP a prezentat situatia crizei de imunoglobuline in sistemul
sanitary romanesc si a solicitat Ministerului Sanatatii luarea de masuri
pentru a se crea cadrul legislative pentru a permite colectarea de

plasma umana si fractionarea in produse atat de necesare pacientilor
romani.

||

21. Donatie citre 1. C. Fundeni, Centrul de Excelenta 1n Miastenia Gravis

g

In cadrul parteneriatului cu I. C. Fundeni si a programului de sprijin
prin donatii catre Centrul de Excelentd in Miastenia Gravis din cadrul
Institutului Clinic Fundeni, cu bani din contributia pacientilor si
sustinatorilor (2%, donatii, sponsorizari). ANMGR a donat in
decembrie 2019, un laptop atat de necesar in activitatea de medic
neurolog, doamnei dr Oana Mihalache.

Mult succes in activitatile anului 2020!



