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Activitaţile Asociaţiei Naţionale Miastenia Gravis România în anul 2020, 

anul pandemiei COVID19 

 

Helpline INFO-MG-Ro 

Principala activitate a ANMGR este oferirea de informaţii legate de miastenia 

gravis (MG), acest lucru realizându-se prin Helpline INFO-MG-Ro, serviciu care 

face parte din categoria Helpline pentru boli rare, fiind unicul serviciu 

european specializat pe o singură boală rară şi unicul susţinut 100% prin 

munca voluntarilor. 

Anul 2020 ne-a adus o provocare majoră, aceea de a ne informa continuu despre COVID19 şi de a oferi 

informaţii cât mai corecte pacienţilor cu Miastenia Gravis.  

Materiale informative noi şi actualizate:  

- referitoare la COVID19 şi cum să suni la 112 

https://miastenie.ro/ghid-de-criza-pentru-persoanele-cu-miastenia-gravis-22-03-2020/ 

https://miastenie.ro/ghid-management-mg-in-perioada-pandemiei-cu-covid-19/ 

- actualizarea “Lista medicamente ce pot agrava MG“ 

https://miastenie.ro/medicamente-care-pot-agrava-mg/ 

- Afecțiuni ale ochiului la pacienții cu Miastenia Gravis 

-  Sprijinirea persoanelor din comunitatea MG cu materiale informative – online – referitoare la COVID19 

şi implicit la MG, trimiterea prin poştă/email persoanelor cu MG a Cardului de urgent MG, distribuirea în 

online a comunicatelor oficiale ale MS şi CNAS referitoare la COVID19.  

- Traduceri de articole referitoare la posibile tratamente inovatoare pentru miastenia gravis 

Discuţiile prin telefon, pe messenger şi prin email cu pacienţii cu miastenie şi aparţinătorii acestora au 

ajutat prin susţinerea morală şi psihică a persoanelor care ne-au contactat. 

 

https://miastenie.ro/ghid-de-criza-pentru-persoanele-cu-miastenia-gravis-22-03-2020/
https://miastenie.ro/ghid-management-mg-in-perioada-pandemiei-cu-covid-19/
https://miastenie.ro/medicamente-care-pot-agrava-mg/
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Participarea la European Help Lines for Rare Diseases Network Meeting - 12 noiembrie 2020. 

Reprezentant Elena Mărginean. 

           

Caller Profile Analysis - a fost facută o analiză a profilului apelanţilor la Help Line. 

Helpe-Lines and COVID-19 - fiecare asociaţie a prezentat activitatea sa în contextul pandemiei, situaţiile 

cu care s-au confruntat date de contextul actual şi cum au gestionat situaţia. ANMGR, prin Elena 

Mărgiean, a precizat că am elaborat un ghid pentru pacienţii cu MG în caz de infectare cu COVID, în 

colaborare cu un dr neurolog, că a crescut numărul solicitărilor în ceea ce priveşte suportul psihologic ca 

rezultat al pandemiei şi că am reuşit să organizăm întâlnire on line cu psihologul asociaţiei. De 

asemenea, s-a precizat că am avut mărturii ale pacienţilor cu MG, care au trecut cu bine peste infectarea 

cu COVID-19, dar şi pacienţi care au pierdut această luptă.  

Rare Barometer Survey on COVID-19 - au fost prezentate rezultatele sondajului realizat pe un număr de 

8.500 pacienţii cu boli rare. Pentru România au răspuns 126 de pacienţi, cei mai mulţi respondenţi fiind 

din Franţa - 1.111, Germania - 907, Spania - 690, Italia - 601. Din statistică reiese că unui procent de 84% 

dintre participanţii la sondaj le-a fost întreruptă îngrijirea medicală pe timpul pandemiei, din varii 

motive.  
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Preşedinte nou şi schimbare logo ANMGR 

 

Adriana Harja este noua Președintă a Asociației Naționale Miastenia Gravis România 

(ANMGR), aleasă în cadrul Adunării Generale desfășurate în luna noiembrie 2019. 

 

 

S-a modernizat logo-ul asociaţiei. Pentru o perioadă vor circula documente cu ambele 

variante de logo – vechi şi nou. 

 

Dezbatere: Reorganizarea sistemului național de transfuzie sanguină   

Coşmarul imunoglobulinelor – 15.01.2020 

Ministerul Sănătății și Compania Națională UNIFARM SA, cu sprijinul Comisiei pentru Sănătate Publică  

din Senatul României, a organizat pe 15 ianuarie dezbaterea “Reorganizarea Sistemului de Transfuzie 

Sanguină: Realități Naționale și Standarde Europene”. 

Printre invitați se numără reprezentanți ai asociațiilor de pacienți, profesioniști din domeniul medical 

implicați în activitatea de transfuzii sanguine la nivel național, reprezentanți ai centrelor de transfuzii, 

factori de decizie, executivi din domeniul sănătății și financiar, reprezentați ai societății civile și mass-

media. 

În urma evenimentului, va fi realizată Carta Albă a Reformei Sistemului Național de Transfuzie Sanguină. 

Președintele Asociației Pacienților cu Afecțiuni Autoimune a declarat că România are nevoie de un 

sistem național și o legislație privind transfuzia sanguină. Este nevoie însă, susține d-na Lăpădatu ca 

produsele de sânge și produsele de plasmă să fie tratate separat, în capitole distincte. 

Rozalina Lăpădatu a subliniat și faptul că centrele de colectare a plasmei au nevoie de o dotare specifică, 

și că România nu va fi primită în rețeaua europeană pentru a fracționa plasmă dacă nu avem acele 

centre care să respecte normele europene. 

În acelați timp, președintele Asociației Pacienților cu Afecțiuni Autoimune a spus că a avut în 

permanență susținerea și ajutorul directorului UNIFARM, Adrian Ionel, dar și pe cele ale Ministerului 

Sănătății în încercarea de a-i ajuta pe pacienții care au nevoie de această medicație. 

https://rohealthreview.ro/rozalina-lapadatu-de-trei-ani-traim-un-cosmar-privind-imunoglobulinele/?fbclid=IwAR2-5_xzqquoc_HTor-XzdQ_fVURuSHDFEazen5mzSZ97kp-xo40TQ9DcTo
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Evenimente dedicate Zilei Bolilor Rare 2020 

 

Luna februarie din fiecare an, începând cu 2008, este dedicată Bolilor Rare. Anul 2020 este special, 

Ziua Bolilor Rare fiind celebrată în 29 februarie – zi rară ca și bolile rare. 

Alianța Națională pentru Bolile Rare din România (ANBRaRo) a organizat evenimente specifice, după 

cum urmează:  

Lansarea Campaniei Ziua Bolilor Rare 2020 

În 14 Februarie a avut loc, la Zalău, lansarea Campaniei #ZiuaBolilorRare2020, 

reunind asociaţii de pacienţi, specialişti şi autorităţi cu scopul de a promova 

nevoile pacienţilor şi a milita pentru servicii echitabile pentru pacienții cu boli 

rare. 

ANMGR a fost prezentă la acest eveniment prin Elena Mărginean - 

reprezentant zonal, care a susținut în cadrul acestui eveniment o prezentare 

care a avut ca scop atât aducerea în atenţia publicului a bolii miastenia gravis 

şi a particularităților acesteia, cât şi descrierea asociaţiei şi a acţiunilor, 

respectiv a obiectivelor acesteia.  

 

Masă rotundă – Sănătatea Digitală şi Bolile Rare 

Am răspuns invitației Alianței Naționale Pentru Bolile Rare și 

am participat la Masa rotundă ,,Sănătatea digitală și bolile 

rare”, de la Palatul Parlamentului, sub egida Comisiei de 

Sănătate din Senat.  

Evenimentul a adus împreună pacienții cu boli rare, specialiștii 

din domeniul medical și IT, reprezentanți ai autorităților, 

reprezentanți ai Ministerului Sănătății, ai Agenției Naționale a 
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Medicamentului și Dispozitivelor Medicale din România, președinte CNAS - Adela Cojan), asociații de 

pacienți (printre care ANMGR).   

A fost un eveniment interesant, cu teme de discuție: programul de screening pentru identificarea 

persoanelor cu boli rare, expertiză medicală, inovația în sănătate, implicațiile tehnologiei informației în 

sănătate. 

Dorica Dan a prezentat perspectiva pacienților și poziția bolilor rare în sănătate digitală. Se caută soluții 

pentru sustenabilitatea eHealth și se încearcă o conectare națională și internațională a acestora în 

beneficiul pacienților din această arie, a bolilor rare. 

În prezent, 95% dintre pacienții cu boli rare rămân nediagnosticați în România, iar screeningul ar duce la 

scurtarea timpului de diagnosticare, în țară noastră fiind estimat că există peste 1 milion de persoane cu 

boli rare. 

Alianța Națională pentru Boli Rare, din nou la Palatul Elisabeta 

 

Vineri, 28 februarie 2020, Custodele Coroanei române a găzduit la Palatul Elisabeta o întâlnire 

dedicată Alianței Naționale pentru Boli Rare din România, organizație aflată, din anul 2017, sub Înaltul 

Patronaj al Majestății Sale. Cu această ocazie, au luat cuvântul Majestatea Sa Margareta, precum și 

doamna Dorica Dan, președintele Alianței Naționale pentru Boli Rare din România. 

 

La evenimentul de la Palatul Elisabeta au participat reprezentanţi ai ANMGR 

(Adriana Harja și Alina Savu) alături de membri ai altor asociaţii de pacienţi, 

pacienţi cu boli rare și medici specialiști. 
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Preşedinta asociaţiei a fost invitată să vorbească despre miastenia gravis şi activitatea ANMGR pentru 

“Ora Regelui” - emisiune realizată şi difuzată de TVR2. Interviul se poate viziona pe canalul YouTube 

https://youtu.be/EDz2krjUzFo2 

Conferinţa Naţională a Bolilor Rare 

 

Anul acesta, în ultima zi a lunii februarie, a fost marcată Ziua Bolilor Rare prin diverse evenimente şi 

actvităţi în întreaga lume. 

Cu această ocazie, în dată de 29.02.2020, în Bucureşti a avut loc Conferinţa 

Naţională a Bolilor Rare la Hotel Ramanda Majestic. Tema acestei ediţii a fost: 

”ECHITATEA pentru persoanele care trăiesc cu o boală rară” – această înseamnă 

acces echitabil la diagnostic, tratament, sănătate, îngrijiri și oportunităţi sociale. 

La conferinţă au fost prezenţi medici, asociaţii de pacienţi, companii farma şi alte 

instituţii, dar și ANMGR reprezentată prin Adriana Harja și Tetea Alina Alexandra. 

Scopul acestor evenimente a fost de a trage un semnal de alarmă şi de a sensibiliza asupra nevoilor de 

îngrijire speciale și calitative pe care le au pacienţii care suferă de o boală rară. S-a discutat de asemenea 

despre o strategie cât mai bună de management al bolilor rare, despre importanţa Centrelor de 

Expertiză dar şi despre obstacolele care impiedică accesul cât mai facil al acestor pacienţi la îngrijirile 

integrate. 

Dorica Dan, Președinta ANBRaRo, a prezentat primele trei ghiduri ale 

pacientului din seria de ghiduri de îngrijire integrată. Elaborarea ghidurilor va 

continuă până când se va acoperi paleta de nevoi ale organizațiilor membre ale 

Alianței Naționale pentru Boli Rare România (printre care este și ANMGR), cu 

implicarea acestora și a Centrelor de Expertiză. 

Conform temei de anul acesta, bolile rare trebuie să fie recunoscute ca fiind o 

prioritate de sănătate publică, oferind pacienţilor acces echitabil la îngrijiri de 

sănătate și tratament. 

https://youtu.be/EDz2krjUzFo2
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ZBR – luna BR – activităţi ANMGR dedicate 

În 29 februarie este celebrată în întreaga lume Ziua Bolilor Rare – O zi rară pentru bolile rare! 

Cu această ocazie Asociația Națională Miastenia Gravis România demarează o colaborare cu Spitalul 

Clinic Județean de Urgență Cluj-Napoca. Scopul acestei colaborări constă în îmbunătățirea calității 

îngrijirii medicale și sociale pentru pacienţii cu boli rare neurologice, prin conectarea îngrijirii medicale 

cu serviciile de informare, psiho-sociale și educaționale în vederea promovării îngrijirii integrate. 

Mai multe detalii: https://miastenie.ro/colaborare-anmgr-cu-spitalul-judetean…/ 

https://miastenie.ro/evenimente-dedicate-zilei-bolilor-rare-2020/ 

 

Viața cu Miastenia Gravis poate fi frumoasă! 

Cu ocazia Zilei Internationale a Bolilor Rare –29 Februarie 2020, Asociația Națională Miastenia Gravis 

România (ANMGR) a organizat un concurs de fotografii cu tema “Viața cu Miastenia Gravis poate fi 

frumoasă!” 

 

Aproapre 50 de persoane care trăiesc zi de zi cu Miastenia Gravis au participat la concurs şi ne-au arătat 

că se poate! 

Viaţa poate fi frumoasă! 

Lista câștigătorilor: Rodica-mihaela Popa, David Lavinia, Veronica Bianca Muntean-simona, Claudia 

Cozma, Maria Nigel, Ioana Tudorache 

 

https://miastenie.ro/colaborare-anmgr-cu-spitalul-judetean-cluj/?fbclid=IwAR06Djo1wtpdW0olgHOfFxxCOaXe277QSZTZYK9lAgWJtN3BO2DeFhmOID0
https://miastenie.ro/evenimente-dedicate-zilei-bolilor-rare-2020/
https://www.facebook.com/rodicamihaela.popa?__cft__%5b0%5d=AZWSKFehRHdA5oAP5GnsH_TzFO9Yd3YaG_o3p9cqBCxBufGuAvyfwFZvLar7lbb4ESaqaddrPhIBB7ScdO2G4zqGnekxHrv732RIORZIj1dlx4jPNW_14_UkHqDwh5dNM9Q3plh_WvQ-gNiXQGCOtVdnvpLW12gWtm_vAUBrBuHpWw9pYkL7h-V_Jj8DK9oyH_w&__tn__=R%5d-R
https://www.facebook.com/david.lavinia.7?__cft__%5b0%5d=AZWSKFehRHdA5oAP5GnsH_TzFO9Yd3YaG_o3p9cqBCxBufGuAvyfwFZvLar7lbb4ESaqaddrPhIBB7ScdO2G4zqGnekxHrv732RIORZIj1dlx4jPNW_14_UkHqDwh5dNM9Q3plh_WvQ-gNiXQGCOtVdnvpLW12gWtm_vAUBrBuHpWw9pYkL7h-V_Jj8DK9oyH_w&__tn__=R%5d-R
https://www.facebook.com/veronicabianca.munteansimona?__cft__%5b0%5d=AZWSKFehRHdA5oAP5GnsH_TzFO9Yd3YaG_o3p9cqBCxBufGuAvyfwFZvLar7lbb4ESaqaddrPhIBB7ScdO2G4zqGnekxHrv732RIORZIj1dlx4jPNW_14_UkHqDwh5dNM9Q3plh_WvQ-gNiXQGCOtVdnvpLW12gWtm_vAUBrBuHpWw9pYkL7h-V_Jj8DK9oyH_w&__tn__=R%5d-R
https://www.facebook.com/claudia.cozma?__cft__%5b0%5d=AZWSKFehRHdA5oAP5GnsH_TzFO9Yd3YaG_o3p9cqBCxBufGuAvyfwFZvLar7lbb4ESaqaddrPhIBB7ScdO2G4zqGnekxHrv732RIORZIj1dlx4jPNW_14_UkHqDwh5dNM9Q3plh_WvQ-gNiXQGCOtVdnvpLW12gWtm_vAUBrBuHpWw9pYkL7h-V_Jj8DK9oyH_w&__tn__=R%5d-R
https://www.facebook.com/claudia.cozma?__cft__%5b0%5d=AZWSKFehRHdA5oAP5GnsH_TzFO9Yd3YaG_o3p9cqBCxBufGuAvyfwFZvLar7lbb4ESaqaddrPhIBB7ScdO2G4zqGnekxHrv732RIORZIj1dlx4jPNW_14_UkHqDwh5dNM9Q3plh_WvQ-gNiXQGCOtVdnvpLW12gWtm_vAUBrBuHpWw9pYkL7h-V_Jj8DK9oyH_w&__tn__=R%5d-R
https://www.facebook.com/maria.nigel.9?__cft__%5b0%5d=AZWSKFehRHdA5oAP5GnsH_TzFO9Yd3YaG_o3p9cqBCxBufGuAvyfwFZvLar7lbb4ESaqaddrPhIBB7ScdO2G4zqGnekxHrv732RIORZIj1dlx4jPNW_14_UkHqDwh5dNM9Q3plh_WvQ-gNiXQGCOtVdnvpLW12gWtm_vAUBrBuHpWw9pYkL7h-V_Jj8DK9oyH_w&__tn__=R%5d-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100008937183142&__cft__%5b0%5d=AZWSKFehRHdA5oAP5GnsH_TzFO9Yd3YaG_o3p9cqBCxBufGuAvyfwFZvLar7lbb4ESaqaddrPhIBB7ScdO2G4zqGnekxHrv732RIORZIj1dlx4jPNW_14_UkHqDwh5dNM9Q3plh_WvQ-gNiXQGCOtVdnvpLW12gWtm_vAUBrBuHpWw9pYkL7h-V_Jj8DK9oyH_w&__tn__=R%5d-R
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Donaţii – în timpul pandemiei 

În luna aprilie 2020, când pandemia COVID19 era la început, Asociația Miastenia Gravis a ajutat  

medicii/asistenții din Clinica de Neurologie 2 din Institutul Clinic Fundeni coordonată de dna dr Crisanda 

Vîlciu cu o donație de alcool sanitar şi cu 110 măşti FFP2.  

                                

 

Cu ajutorul vostru, al celor ce aţi donat bani şi aţi redirecţionat 2% din impozitul pe venit, putem să 

ajutăm ca să fim ajutaţi! 

Am primit o donație neașteptată, dar bine venită, chiar în luna noiembrie, când  ANMGR aniversează 15 

ani de activitate. Fundaţia Principesa Margareta, prin intermediul colegei noastre 

Mihaela Elena Năvălici, a donat prin asociața noastră materiale sanitare (300 de halate de unică 

folosință și 500 de bonete). 

 

Și pentru că "dar din dar se face Rai", noi am donat aceste materiale 

către Institutul Clinic Fundeni –Clinica Neurologie II. Echipa medicală 

condusă de dna dr Crisanda Vîlciu, ne zâmbește și ne mulțumește de 

sub mască! 

 

 

Mestinon - Veste bună pentru pacienții cu Miastenia Gravis 

În urmă demersurilor la Ministerului Sănătăţii și a întâlnirii cu reperezentanţii Companiei Mylan, se va 

continua comercializarea în România a medicamentul MESTINON. Autorizația se prelungește pentru 

perioada iunie 2020 - ianuarie 2021.  
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Asociaţia Pacienţilor cu Afecţiuni Autoimune a organizat un miting online cu tema: NU găsim 

medicamente! Este vorba despre Eutirox şi Plaquenil.  

La acest miting online au participat, pe lângă pacienți cu boli autoimune care au tratament cu 

medicamentele menționate și și-au spus povestea, și reprezentanți ai asociației noastre, pacienți cu 

miastenia gravis. 

Susţinem orice demersuri inițiate astfel încât pacienții care au nevoie de Plaquenil și Euthyrox să aibă 

tratamentul la timp. 

De asemenea am amintit că și noi, paciențiicu miastenia gravis, riscăm să rămânem fără Mestinon, 

acesta fiind pe lista de discontinuitate din motive comerciale începând cu 1 ianuarie 2021. 

În acelaşi context, lipsa Eutirox şi Plaquenil, COPAC -Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni 

Cronice din Romania și Alianta Pacientilor Cronici din Romania au avut iniţiativa organizării 

evenimentului online “Pacienții români și politica prețului cel mai mic la medicamente: efecte și acțiuni 

viitoare.” Autorități, pacienți și profesioniști în sănătate explică de ce a apărut criza Euthyrox și cum ar 

trebui făcut ca ea să nu se mai repete.  

 

 

ECRD - Conferința europeană privind bolile rare și produsele orfane, ediția 2020 

 

 

 

 

 

 

Conferinţa organizată de EURORDIS, a avut loc online în zilele 14-15 mai 2020, şi este cel mai mare 

eveniment de boli rare pentru pacienți. 

Au fost 2 zile de sesiuni cu teme interesante, de la metode moderne de diagnostic genetic, inteligență 

artificială în ajutorul medicilor și pacienților cu boli rare, îngrijire integrată/holistică, dizabilitate și 

integrare.  

Ideea principală este că nicio țară nu este perfect adaptată persoanelor cu dizabilități, că pacienții cu 

boli rare au nevoie să fie tratați în centre multidisciplinare (one-stop shops).  

A trăi cu o boală rară este mai mult decât suport medical. Abordarea holistică este esențială. 

Dizabilitățile nu trebuie comparate între ele. 
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Iunie - Luna Miastenia Gravis 

Luna Iunie 2020 ne-a dat ocazia de a aduce în atenţia publicului larg, prin social media, campania de 

conştientizare a Miastenia Gravis.  

1. În 16 plachete am descris cele mai importante simptome ale Miastenia Gravis. Estimăm că 

aceste informaţii transmise prin mediul online au avut un impact de aproximativ 5000. 

 

 

Albumul Iunie – Luna Miastenia Gravis se poate viziona aici. 

2. Cu miastenia la psiholog – Întâlnire online, prin platforma Zoom, organizată de asociaţie şi 

colega noastră psiholog Ildiko Gabos. Am încercat să alinăm puţin frământările sufleteşti de 

orice fel pe care, într-o oarecare măsură le avem cu toţii, mai ales acum, după această lungă 

perioadă tulbure prin care am trecut. 

CHIAR DACĂ NU AVEM PUTERE ASUPRA VÂNTULUI, NE PUTEM AJUSTA PÂNZELE! 

 

https://www.facebook.com/media/set/?vanity=AsociatiaMiasteniaGravis&set=a.4475572152470803
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3. Grup de pacienţi cu miastenia gravis în colaborare cu Centrul NoRo – eveniment online – 

29 iunie – 3 iulie 2020 

5 zile inedite! 10 persoane cu miastenia gravis au luat parte zi de zi la program de managementul bolii 

(discutii cu psihologul, cu medic neurolog, genetician, asistent social, kinetoterapeut si nutritionist). S-au 

impartasit experiente, am primit sfaturi si chiar s-au legat prietenii. Am primit si un video clip cu exercitii 

de kinetoterapie pentru pacientii cu miastenie pe care le puteti urmari aici   

https://youtu.be/oIn1Bs4x8v4 

 

4. N-avem sânge! – campanie de constientizare a lipsei de sânge de Ziua Mondială a Donatorului 

ANMGR şi Asociatia Romana pentru Boli Neurologice Periferice şi-au dat mana şi au participat la 

evenimentul organizat de “N-avem Sânge!” Donatori şi pacienţi – umăr lângă umăr! 

5. Povestea mea  

 

Am primit şi poveşti de viaţă a pacienţilor cu miastenie. De data aceasta Mihaela Năvălici şi Romina şi-au 

făcut curaj şi au împărtăşit cu noi experienţa lor cu miastenia. 

 

6. Oameni speciali ai Clujului  - Elena Mărginean – interviu realizat de Ziar de Cluj. Video se poate 

urmări aici https://youtu.be/9l_eYNfqBO4 

 

 

Lansarea platformei on-line a Centrul NoRo   

Extinderea serviciilor oferite și în mediul online 

Întâlnirea a început cu prezentarea platformei, care este deja activă, respectiv http://centrulnoro.ro/ 

Dna Dorica Dan a vorbit despre provocările în contextul COVID-19 şi cum a început colaborarea cu 

asociaţia Ashoka România Changemakers United, în vederea asigurării unei continuități a îngrijirii 

pacienților cu boli rare. Astfel a apărut ideea creării unei platforme online. 

https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fyoutu.be%2FoIn1Bs4x8v4%3Ffbclid%3DIwAR1a2Rww3fDpr40NYvXHOHafx0dvGY_sUnPNZ56hHygsIixXeAMwbC_wRUs&h=AT1WO6BE2pF6lnSFn_wxmFlOK9mV9ENtpJL2ejRWup7UxeDfQp2uPl0zCk-JiSbRbEwIEXWT6CgsUEbpWZx3uw1_Mio2V1vZshnVUI_fkMIcucEOJ1uRIYu7LNNx597e-REMDkDiemqPU_jo-aqw&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT1wQrYwcuIctqVwNWHUaoq_D1LHrsE1PC9abLC-10XDDyVQWZjgSuIyDvabsCmLqt1lM6l5iR-1D4JkkL6Syn4fr1jaGjKCB0kXD0qqvlyO0KFXBYupNegrXdquDdM8hfVwO3ruTRgJuMLUFCTqVF45o_AcV-WgiwSOk-Hg6OexVxE
https://youtu.be/9l_eYNfqBO4
https://business.facebook.com/NoRoZalau/?__tn__=K-R&eid=ARDopx8QHA7IqPXgsSA4rBHTJuD4FqufctalGsuU_EmBAIcOS2yCA529xK1I8O9ZNsn8W6n5svOqfFQe&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDjltJ6scURyzd6Ceyq7BW-4iymBgHZ0Viwcyt-_Pq4e_8F_mpWx0C2LuT9rnVwiwlBsI2BZILWG-z8GUApqyyFe-yAw3k4u0VGZv1aH8ZRzjRFMr__U1EnE9bdpwjGK9Fq17Nlzda_q99Pxoq7U_Fvo6SEPecz90F4pHTHWbF77QsLFml1tOGT4xXfTqDQcJNnAwYEM6SXFIA-zsTBgBJiG55wViSesnYqnSoaTXfyXC6Fx56WrLAP5w98o_e51xeNllaZqgG-MOV0N88gc3ETxHK9YL8v16fft83F7uH5FLINv9iZ3w
http://centrulnoro.ro/?fbclid=IwAR1IO0P6ktH7jnzvVzfFT3JhbUm046nDoWjDm7zmnRwBvnH7VnUKzn5qo7k
https://business.facebook.com/AshokaRomania/?__tn__=K-R&eid=ARB9vjyzxduc-qg2ODhM13gHnQD45Exp2GV3aeVcpw7yDT_rrFq2ZTt9VEp4c9Nn0p8xkAOTKnsMKZ2D&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDjltJ6scURyzd6Ceyq7BW-4iymBgHZ0Viwcyt-_Pq4e_8F_mpWx0C2LuT9rnVwiwlBsI2BZILWG-z8GUApqyyFe-yAw3k4u0VGZv1aH8ZRzjRFMr__U1EnE9bdpwjGK9Fq17Nlzda_q99Pxoq7U_Fvo6SEPecz90F4pHTHWbF77QsLFml1tOGT4xXfTqDQcJNnAwYEM6SXFIA-zsTBgBJiG55wViSesnYqnSoaTXfyXC6Fx56WrLAP5w98o_e51xeNllaZqgG-MOV0N88gc3ETxHK9YL8v16fft83F7uH5FLINv9iZ3w
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Au fost prezentate activitățile centrului din timpul pandemiei și cum au început grupurile de suport să 

funcționeze onine, precizând că Asociația Națională Miastenia Gravis România a fost primul beneficiar. 

 

 

Pe platformă se regăsesc serviciile oferite, cu descrierea fiecăruia în parte, dar și echipa medicală. 

Dna Dorica Dan a precizat avantajul întâlnirilor online și anume colaborarea cu persoane din întreaga 

țară, dar și de peste hotare, atât în ceea ce privește cadrele medicale, dar și în ceea ce privește pacienții, 

care altfel nu ar fi putut colabora cu centrul NoRo. Asociația Națională Miastenia Gravis România, a 

mulțumit  Centrului NoRo, precizând că s-a realizat a 8a ediție a grupului de suport și prima ediţie online 

a grupului de pacienţi cu miastenia gravis. (10.09.2020) 

 

Ghid de bune practici pentru dezvoltarea capacității 

asociațiilor de pacienți 

 

Primul ghid de bune practici pentru dezvoltarea capacității asociațiilor de 

pacienți s-a lansat în cadrul unui webinar la care au participat reprezentanți ai 

asociațiilor de pacienți din diferite arii terapeutice, localizate în toată țara. 

ANMGR a participat prin reprezentanții săi (Adriana Harja și Elena Mărginean). 

Printre semnatarii Ghidului se numără A.P.A.A. - Asociaţia Pacienţilor cu 

Afecţiuni Autoimune, Alianța Națională pentru Boli Rare România (ANBRaRO), Asociația Mame pentru 

Mame și COPAC - Coaliţia Organizaţiilor Pacienţilor cu Afecţiuni Cronice din România, alături de Sanofi 

România. (07.10.2020) 

https://business.facebook.com/APAARO/?__tn__=K-R&eid=ARD8YOevdJQjC7bj9NxN2cYzTLAEV8SaKokR0EDCARUUJ87etfFBlyttFqka7DQCKQwHOgSHRpT2husp&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDKkLFV_EndbwxU0Dim-RbT1nli8AFc2zjNTjnQsmWNwPqVKE20EjGDJyWuFgnETGcAignMyaNY_LYkEhloDvb9gBmOn-Yi5W07K3kgFPyQOKRgXJciZIIfyDssKHItrt2bb5oZwW4BTu7b7x-dmc5KNOGoDa0rB3lhc0Q5cFGxVzsRBIs55SUDEaHxjZAbLns79oAONAGbCQgWXg8HqyX-9K16plme3riBQc8E8MDiJQyzANvK540te4yw4MqDixu1LiUhYodv6SYz5ma331fAC0gKBepjVZpd-lae9QGd4k9feu_hMw
https://business.facebook.com/APAARO/?__tn__=K-R&eid=ARD8YOevdJQjC7bj9NxN2cYzTLAEV8SaKokR0EDCARUUJ87etfFBlyttFqka7DQCKQwHOgSHRpT2husp&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDKkLFV_EndbwxU0Dim-RbT1nli8AFc2zjNTjnQsmWNwPqVKE20EjGDJyWuFgnETGcAignMyaNY_LYkEhloDvb9gBmOn-Yi5W07K3kgFPyQOKRgXJciZIIfyDssKHItrt2bb5oZwW4BTu7b7x-dmc5KNOGoDa0rB3lhc0Q5cFGxVzsRBIs55SUDEaHxjZAbLns79oAONAGbCQgWXg8HqyX-9K16plme3riBQc8E8MDiJQyzANvK540te4yw4MqDixu1LiUhYodv6SYz5ma331fAC0gKBepjVZpd-lae9QGd4k9feu_hMw
https://business.facebook.com/anbraromania/?__tn__=K-R&eid=ARCWJ5rOah5bVEL9ySB8CdUHLVn_Yg5dJ_d8l0dPPlrF9zGu4OFIAEdmueRlsBiEXvfj5kwxkOO6CJyR&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDKkLFV_EndbwxU0Dim-RbT1nli8AFc2zjNTjnQsmWNwPqVKE20EjGDJyWuFgnETGcAignMyaNY_LYkEhloDvb9gBmOn-Yi5W07K3kgFPyQOKRgXJciZIIfyDssKHItrt2bb5oZwW4BTu7b7x-dmc5KNOGoDa0rB3lhc0Q5cFGxVzsRBIs55SUDEaHxjZAbLns79oAONAGbCQgWXg8HqyX-9K16plme3riBQc8E8MDiJQyzANvK540te4yw4MqDixu1LiUhYodv6SYz5ma331fAC0gKBepjVZpd-lae9QGd4k9feu_hMw
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Aniversarea ANMGR  

Concurs cu premii 

Cu ocazia împlinirii a 15 ani de activitate, Asociația 

Națională Miastenia Gravis România a organizat un 

concurs online cu premii. 

Concursul a constat într-un test de verificare a 

cunoștintelor despre miastenia gravis, compus din 

întrebări cu mai multe variante de răspuns, dintre 

care numai o variantă este corectă. 

Concursul a fost deschis oricărei persoane care 

dorește să afle mai multe informații despre miastenia gravis. (8-22 noiembrie 2020) 

 

De la dorinţă la împlinire! 

 

Ana Chiriac şi Dimona Dimian şi-au împlinit dorinţele: Ana a 

ajuns în India, dar a ajuns şi make-up artist. Simona a reuşit să 

parcurgă El Camino de Santiago – un traseu de 610 km. 

Întalnirea a fost online, pe Zoom. O plăcere să asculţi poveştile 

unor astfel de oameni. (20.11.2020) 

 

15 Noiembrie, ziua mondială a bolilor neuromusculare 

 

Sub sloganul “Împreună pentru o mai bună conştientizare”, ANMGR a marcat 

Ziua Mondială a bolilor neuromusculare, la iniţiativa Asociației Charcot Marie 

Tooth România.  

S-au alăturat încă două asociaţii ce reprezintă pacienţi cu boli neuromusculare: 

Asociaţia Distroficilor Muscular din România, Asociaţia Persoanelor cu Distonie 

Neuromusculară Childrens Joy. 
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Conferinţa APAA, ediţie aniversară "10 ani cu Demnitate" 

 

Colega noastră Mihaela Lucia Baragan a susţinut o prezentare despre dreptul la muncă pentru 

persoanele pensionate sau încadrate în grad de handicap în cadrul celei de a 5-a ediţii a Conferinţei 

APAA, ediţie aniversară "10 ani cu Demnitate" alături de pacienţii cu afecţiuni autoimune. (25.11.2020) 

 

"Stil de viață sănătos pentru oameni rari” - proiect  

Asociaţia Prader Willi şi Centrul NoRo 

Prin acest proiect se doreşte adoptarea unui stil de viață sănătos pentru mai multe 

categorii de diagnostice. Până în luna martie 2021 au fost organizate sesiuni de 

instruire privind stilul de viață sănătos, sesiuni de consiliere (în nutritie, medicale, 

psihologice) și activități de kinetoterapie și sport în grupuri mici, pe boli, online 

(prin Zoom).  

 

În acest proiect s-au înrolat şi 6 pacienţi cu miastenia gravis, care timp de 8 săptămâni au beneficiat de 

consiliere cu nutriţionist (o dată pe săptămână), cu psiholog (terapie de grup şi individuală), discuţii cu 

medic genetician, sesiune săptămânală de kinetoterapie. 

Conferința Europlan - 25-26 noiembrie 2020, online. 

 

Scopul conferinței este acela de monitorizare a implementării Planului 

Național de Boli Rare (PNBR)şi acela de promovare a noii propuneri de 

actualizare a PNBR şi integrarea Planului Național de Boli Rare în 

Strategia Națională de Sănătate 2021-2027. 
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Adriana Harja a prezentat "Traseul pacientului cu MiasteniaGravis de la primele simptome la diagnostic" 

Prezentarea a fost înregistrată. O puteţi asculta la Radio NoRo Organizatori Aociaţia Prader Willi, Alianța 

Națională pentru Boli Rare România. 

 

 

Şcoala de Boli Rare pentru Jurnalişti  

(Noiembrie 2020) 

Alianța Națională pentru Boli Rare România împreună cu Asociaţia Prader Willi şi Asociaţia pentru 

Cancere Rare au organizat a 9a ediţie a Şcolii de Boli Rare Pentru Jurnalişti, ediţie online. Evenimentul s-a 

desfăşurat în 3 zile de vineri, tema fiind Stil de viaţă sănătos pentru oameni rari. 

 

Au fost invitaţi jurnalişti, specialişti, pacienţi.  
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Adriana Harja, pacientă cu miastenia gravis,  şi-a spus povestea. Cu ajutorul jurnaliştilor putem ajunge 

mai uşor la publicul larg, astfel încât bolile rare să nu mai fie atât de necunoscute, iar oamenii să 

înţeleagă că şi noi, cei rari, facem parte din societate şi ne dorim să fim înţeleşi şi acceptaţi. 

Apariţii media: 

- La solicitatea “Oameni şi companii” pentru site-ul bolilerare.ro, preşedinta asociaţiei, Adriana Harja, a 

scris articolul Pacienții cu miastenia gravis au risc crescut de a se infecta ușor cu SARS -COV-2 

- Interviu la Radio NoRo – Elena Mărginean http://www.radionoro.ro/ro/asociatii-de-pacienti-miastenia-

gravis 

- Conferința Europlan – Adriana Harja vorbeste despre circuitul pacienților cu Miastenia Gravis în 

sistemul de sănătate la Radio NoRo http://www.radionoro.ro/ro/asociatii-de-pacienti-asociatia-

pacientilor-cu-miastenia-gravis 

- Oameni speciali ai Clujului  - Elena Mărginean – interviu realizat de Ziar de Cluj. Video se poate urmări 

aici https://youtu.be/9l_eYNfqBO4 

- Interviu la Radio Renaşterea, Cluj – Elena Mărginean 

- Interviu acordat emisiunii TVR Ora Regelui de Adriana Harja, preşedinta ANMGR, cu ocazia Conferinţei 

Ziua Bolilor Rare https://youtu.be/EDz2krjUzFo (De la minutul 18:19 la minutul 30:00 - ZBR) 

 

„Ce ne dorim să păstrăm din această perioada și pentru viitor” 

Webinar organizat de ANBRaRo, având invitaţi specialişti şi pacienţi. Evenimentul a adus în discuţie 

situația din pandemie a diferitelor grupuri de pacienți. (27.04.2020) 

Mesajul intalnirii este Nimeni nu trebuie să se simtă singur şi abandonat! 

Se doreşte comunicarea cu autorităţile astfel încât să nu se ia decizii greşite pentru persoanele cu BR şi 
nu numai şi adaptarea Planului Naţional de Boli Rare la noua situaţie datorată pandemiei COVID19. 
 

 

Strategia Sângelui şi Plasmei 2021-2027 

Întâlnire online a unui grup de asociaţii de pacienţi a căror tratament depinde de colectarea de 

plasmă/imunoglobuline şi autorităţi (Autoritatea Națională de Management al Calității în Sănătate şi 

Ministerul Sănătăţii). (14.10.2020) 

S-a discutat despre necesitatea colectării plasmei şi în România, pentru aceasta fiind necesară o 

strategie bine pusă la punct, cu legislaţie în armonie cu a celorlalte ţări europene.  

http://www.radionoro.ro/ro/asociatii-de-pacienti-miastenia-gravis
http://www.radionoro.ro/ro/asociatii-de-pacienti-miastenia-gravis
http://www.radionoro.ro/ro/asociatii-de-pacienti-asociatia-pacientilor-cu-miastenia-gravis
http://www.radionoro.ro/ro/asociatii-de-pacienti-asociatia-pacientilor-cu-miastenia-gravis
https://youtu.be/9l_eYNfqBO4
https://youtu.be/EDz2krjUzFo
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Sunt necesare campanii de constientizare a nevoii de sânge şi plasmă, dezvoltarea procedurilor de 

colectare a plasmei şi pregătirea profesională specific. 

 

Participare la workshopuri şi webinarii de instruire a liderilor de asociaţii organizate de Pacientul 2.0, 

COPAC, CASPA. 

În urma închiderii grupului YAHOO a persoanelor cu miastenia gravis, am fost nevoiţi să mutăm 

comunitatea pe GOOGLE Group.  

 

A trecut un an de la înfiinţarea Grupului Miastenia Gravis de 

pe FB. Comunitatea a crescut, avem peste 880 membri. Pe 

lângă pacienţi cu MG sunt apaţinători, medici neurologi 

tineri, jurnalişti, prieteni ai persoanelor cu miastenie.  

 

Pagina de FB a ANMGR este urmărită de aproape 2000 de persoane. 
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Raport Financiar ANMGR 2020 

ASOCIAŢIA NAŢIONALĂ MIASTENIA GRAVIS ROMÂNIA, persoană juridică fără scop lucrativ,  cu sediul în 

Bucureşti, Str. G-ral George Macarovici, nr.7, sector 6,  este constituită în baza prevederilor OG 26/2000, 

cu completările şi modificările ulterioare şi şi-a desfăşurat activitatea conform statutului de funcţionare. 

Bilantul a fost întocmit pe baza balanţei de verificare sintetice, respectându-se normele metodologice cu 

privire la întocmirea acestuia şi a anexelor sale. 

În anul 2020 s-au înregistrat următoarele venituri şi cheltuieli: 

7331 VENITURI DIN DONATII 400.00 

7332 

VENITURI DIN SUMELE SAU BUNURILE PRIMITE PRIN 

SPONSORIZARE 8,925.70 

7651 VENITURI DIN DIFERENTE FAVORABILE DE CURS VALUTAR 2.24 

766 VENNITURI DIN DOBINZI 158.04 

  TOTAL VENITURI 9,485.98 

 

604 CHELT. CU MAT.NESTOCATE 612.72 

624 CHELT. CU TRANSPORTUL DE BUNURI SI PERSONAL 443.59 

626 CHELT. POSTALE SI TAXE DE TELECOMUNICATII 237.82 

627 CHELT. CU SERV.BANCARE SI ASIMILATE 129.55 

628 ALTE CHELT. CU SERVICIILE EXECUTATE DE TERTI 1,386.47 

6551 COTIZATII SI CONTRIBUTII LA ORGANISME DIN TARA 100.00 

6552 COTIZATII SI CONTRIBUTII LA ORGANISME INTERNATIONALE 314.66 

6582 DONATII ACORDATE 2,987.46 

6651 DIFERENTE NEFAVORABILE DE CURS VALUTAR 0.64 

6811 CHELT. DE EXPLOATARE CU AMORTIZAREA IMOBILIZARILOR 1,034.97 

  TOTAL CHELTUIELI 7,247.88 
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Veniturile în sumă 9.486 lei sunt mai mari decât cheltuielile în sumă de 7.248 lei, rezultând un excedent 

 în sumă de 2.238  lei la data de 31.12.2020. 

Organizarea și conducerea contabilității asociației s-a realizat conform obligațiilor prevăzute de Legea 

contabilității 82/1991, cu modificările ulterioare, cu respectarea principiilor contabilității și a regulilor și 

metodelor contabile prevăzute de reglementările în vigoare. 

Bilanțul contabil a fost întocmit cu respectarea regulilor de întocmire a bilanțului contabil prevăzute în 

Legea contabilității și regulamentul de aplicare a Legii contabilității. 

Bilanțul contabil și anexele sale s-au întocmit pe baza balanței de verificare a conturilor sintetice cu 

respectarea normelor metodologice în vigoare. 

Posturile înscrise în bilanț corespund cu datele înregistrate în contabilitate. 

Balanța de verificare reflectă înregistrările corecte a documentelor legal întocmite privind operațiunile 

economico-financiare, cu respectarea prevederilor Legii contabilității 82/1991. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


