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Craciunul. Uftlma' Jata €ind comunicam cu

cititorii Revistei C(‘)TUrﬁna era in perioada
verii, cind venise cildura aceea grozava in Ardeal,
si mie mi se pdrea tare jalnic ca noi ne descurcam
tare greu cu temperaturile astea extreme...Abia
am depasit perioada aceea si uite, parca a si venit
peste noi iarna. Poate marea satisfatie este ca
ne este mai bine din punct de vedere fizic daca
afard este mai racoare (comparativ cu atmosfera
torida)....cel putin mie, personal.

Si asa cum la sfarsitul fiecarui an trebuie
facuta o retrospectiva cu “Ce-am facut.... Ce e
bine...Cear fi putut fi maibine...etc/, ei bine,
si noi, Asociatia de Scleroza Multipla
din Romania incercdm a face un
tablou cu tot ceea ce am realizat in
decursul acestui an calendaristic,
pornind de la ce ne-am propus
(gandit anterior oficial in Planul
de actiune pentru 2016, nota
bene). Actiunea nationala marca
ASMR, numita “Stafeta ciclista
SM” am laudat-o in numarul trecut
al revistei Columna, pentru nota de
vizibilitate nationala si internationala
a demersului de constientizare sociala
cu privire la bolnavul cu SM si la problemele si
necesitatile acestuia privind o viata normala si mai
usoara. Deci, Stafeta ciclista SM 2016 — BIFAT!

Alt punct principal din sirul “reusitelor
asociatiei noastre este Seminarul national SM
2016. Ceea ce preconizam anterior actiunii, cand
eram in plind organizare si coordonare, s-a dovedit
a fi devenit real, adica participarea efectiva
a bolnavilor SM si prezentdrile stiintifice ale
specialistilor de la eveniment au fost peste media

”

asteptarilor... Dar ceeace este simaivaloros pentru
asociatie este rezultatul demersului pe care I-am
denumit “actiune de strans randurile”. Si anume
faptul ca vizibilitatea si dimensiunile seminarului
SM 2016 au condus la organizarea si intdrirea
unor noi grupuri de suport locale de pacienti SM,
in arealul geografic generat de punctul central
Targu Mures - locatia reala a Seminarului SM 2016.
Aceasta inseamnd, evident, faptul ca se mareste
asociatia nationala cu membiri, ceea ce inseamna
ca avem o voce mai puternicd...Daca la inceputul
anului aveam putin peste 100 de membiri, ei bine,
acum tindem catre 600. inainte de seminar ma
refeream la cresterea exponentiald a numarului de
bolnavi SM inclusi in programele nationale
de tratament. Evident ca ne bucuram
nespus de reusita aceasta privind
felul in care suntem ajutati sa
trecem prin boala SM (sau mai
bine-zis prin viata cu boala SM).
Ma refeream si la marele regret
(retoric, evident) care este ca ne
bucuram ca se mareste numarul
de bolnavi SM care beneficiaza
de tratament prin programele
nationale, dar asta presupune ca
se mareste numarul de bolnavi nou
diagnosticati SM.
Dar, eu continui sa repet, sa nu ne
intristam de pomana, cd avem destule motive sa
ne intristam fiecare, in vietile noastre, nu? Si voia-
buna si mintea inseninata nu poate decat sa ne fie
un tovards bun de drum ©.

Sper sa ne vedem sanatosi atunci cand
ne intalnim si sa asteptam increzatori ce va fi sa
ving, cu liniste si speranta. Sa va bucurati cu si de
ocazia Craciunului 2016, ca o noua renastere a
Mantuitorului si a fiecaruia dintre noi ©.

3

—
—
o
=)
=
=
led




—
D
<L
—
=
A
=T
—
—
Q
<T

SEMINARUL NATIONAL SM 2016

Seminarul National SM al ASMR
este realizat ca un eveniment

de informare si educatie non-

formala adresat persoanelor
afectate de scleroza multipla si
care este organizat in vederea
facilitarii cresterii calitatii vietii
persoanelor afectate prinimbu-
natatirea cunostintelor privind
managementul bolii, dobandi-
rea de noi informatii din dome-
niu, cunoasterea unor exemple
motivante de viata cu SM, toa-
te prin racordarea la miscarea
SM nationala si internationala.

Noutati aduse in editia 2016

« VitaminaD

« Concluzii ECTRIMS 2016
« Solutii noi de recuperare

Organizare

Seminarul este
organizat sub forma
prezentarilor in plen,
seminarii tematice
interactive, sesiuni
de intrebari si ras-
punsuri, toate din
domenii de interes
ale persoanei cu SM
(neurologie, interne,
balneo-fizioterapie,
psihologie, ingrijire
medicala, legislatie si
drepturi ale persoa-

nei cu dizabilitati etc.
prezentate de echipa
de specialisti coor-
donata de Doamna
Prof.Dr.Rodica Bala-
sa). Totodata, acest
eveniment include si
lansari de publicatii,
prezentare de acti-
vitati ale grupurilor
locale, expozitii cu
tematica SM, activi-
tati de socializare si
agrement.

ASOCIATIA DE SCLEROZA MULTIPLA DIN ROMANIA
O asociatie de sprijinire a persoanelor afectate de scleroza multipla
www.sclerozamultipla.ro; centru@sclerozamultipla.ro; 0744647825

)

SEMINARUL NATIONAL SM
30 septembrie - 2 octombrie 2016

Calendarul
multianual al
Senimarului
National SM

2016 - Targu Mures
2017 - Bucuresti
2018 -Timisoara
2019 - lasi

2020 - Cluj-Napoca

O noua abordare

incepand cu anul 2016, ASMR a
deschis o serie noua de seminarii
nationale, dedicate imbunatatirii
comunicarii pacientului cu Cen-
trele de Tratament cuprinse in
Programul National de Tratament
SM, dar si in vederea imbunata-
tirii comunicarii dintre Centrele
de Tratament si medicii neuro-
logi din localitatile de origine ale
pacientilor tratati in Programul
National de Tratament SM.

Cick pe link sau imagine vimeo
pentru vizionarea albumului de inregistrari ale lucrarilor seminarului:
https://vimeo.com/album/4183318

Echipa de specilisti
a seminarului si lu-
crarile prezentate

Prof.Dr.

Rodica Balasa
specialist neurolog
lucrari prezentate:

1. Neuroreabilitarea
in SM:

2. Modul de actiu-
ne al noilor terapii
imunomodulatoare
asupra sistemului
imun;

3. Vitamina D: factor
predictiv precoce al
activitatii si progre-
siei SM, implicatii
terapeutice;

4. Programul National
de Tratament (atelier
dedicat specialistilor).

Eveniment dedicat pacientilor
afectati de scleroza multipla

Hotel Continental, Targu Mures

Dr.

Smaranda Maier
specialist neurolog
lucrari prezentate:

1. Aspecte neuropsi-
hiatrice in SM;

2. Obiective pe ter-
men lung si moni-
torizarea eficientei
tratamentului imuno-
modulator.

Emilia Mihut
psiholog
lucrari prezentate:

1. Rolul retelei de
suport la pacientii cu
SM;

2. Aspecte psiholo-
gice ale depresiei la
pacienti cu SM.

Nicoleta loanovici
asistent medical
lucrari prezentate:

1. Tehnici si dispoziti-
ve noi de autoinjec-
tare in tratamentul
SM.

Editia XV

Dr.

Buiesteanu
Petronela

lucrari prezentate:

1. Terapii alternative.

Dr.

Sergiu Bonat
specialist urolog
lucrari prezentate:

1. Sexualitatea si SM.

Claudia lakob
asistent medical
lucrari prezentate:

1. Ingrijirea compli-
catiilor tratamentului
imunomodaulator in
SM.

Gheorghe Tache
presedinte ATR
lucrari prezentate:

1. Drepturile pacien-
tilor cronici.

Prezentari produse:

Camera senzoriala
Physiomed

Dispozitive medicale
Medicalexpress

Click pe logo
facebook pentru
acces la albumul foto
de veniment

Parteneri si sponsori:

MERCK

SANOFI GENZYME 7

Rezultate

215 participanti
60% partici-
panti noi

60% partici-
panti tratati la
Targu Mures

5 specialisti
participanti
450 de persoa-
ne inscrise in
ASMR

14 prezentari
video realizate
peste 800 de
vizualizari ale
colectiei vimeo
3 zile de pre-
zentari si semi-
narii, totalizand
peste 15 ore
Lansarea
numarului
2-3/2016 a re-
vista Column
300 exempla-
re ale revistei
distribuite
Realizarea con-
gresului extra-
ordinar ASMR
4 grupuri SM
noi initiate
(Mures, Reghin,
Harghita,
Covasnha)
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https://vimeo.com/album/4183318
https://www.facebook.com/pg/Asocia%C8%9Bia-de-Scleroz%C4%83-Multipl%C4%83-din-Rom%C3%A2nia-624689580967690/photos/?tab=album&album_id=769036139866366
https://www.facebook.com/pg/Asocia%C8%9Bia-de-Scleroz%C4%83-Multipl%C4%83-din-Rom%C3%A2nia-624689580967690/photos/?tab=album&album_id=769036139866366
https://www.facebook.com/pg/Asocia%C8%9Bia-de-Scleroz%C4%83-Multipl%C4%83-din-Rom%C3%A2nia-624689580967690/photos/?tab=album&album_id=769036139866366
https://www.facebook.com/pg/Asocia%C8%9Bia-de-Scleroz%C4%83-Multipl%C4%83-din-Rom%C3%A2nia-624689580967690/photos/?tab=album&album_id=769036139866366
https://www.facebook.com/pg/Asocia%C8%9Bia-de-Scleroz%C4%83-Multipl%C4%83-din-Rom%C3%A2nia-624689580967690/photos/?tab=album&album_id=769036139866366
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Membri Consiliului
Director
ASMR

: m _ - Dragos Zaharia

Alba-lulia

Cristina Bungardean
Bistrita

A
A Florin Stoica
Timisoara

Mariana Draghici

Bucuresti
Pusa Pescaru
presedinte
Bucuresti

2017

Multipla de la Targu Mures, din data
de 30 septembrie 2016. Pentru a

Noul Consiliu Director a fost propus
in cadrul Congresului ASMR, reunit
in sedinta extraordinara in cadrul asculta discutiile congresului, va
Semininarului National de Scleroza rugam sa accesati link-ul de mai jos:

https://soundcloud.com/user-505466660/congres-asmr-30-sept-2016

INFORMARE CONSILIERE SPRIJIN

Help Line SM

Te afecteaza sclefpza mullipla?
Cauti sprijin sau doresti sa
ajuti persoane aféctate ae SM?

suna la:

0259,436 601

colllfide oy NG :.ximé

eri
16

FAMILIA
CU SM

Un seminar
al Asociatiei
SM Bucuresti

Alaturi de doamna
Nicoleta loanovici,
asistent medical

la Spitalul de Ur-
genta Universitar
Bucuresti, care a
prezentat o lucrare
despre dietain SM,
o a doua lucrare de
referinta a fost pre-
zentata de domnul
Rosu Dan Petru,
medic psihiatru.

Va prezentamin
continuare un scurt
rezumat al lucrarii.

Scleroza Multipla
(SM), la fel ca si alte
afectiuni cronice, are
o serie de trasaturi
comune in ceea ce
priveste debutul, eti-
opatogenia comple-
xa (factori genetici,
de mediu, infectiosi,
stil de viata etc.),
evolutia de lunga
duratd. De asemenea,
pacientii cu afecti-
uni cronice necesita
reabilitare specifica
si perioade indelun-
gate pentru control
si ingrijire. In aceste
conditii apar sufe-
rintele si limitarile
specifice bolii dar si
reactiile psihice fata
de schimbarile aduse
de boala respectiva.

ASOCIATIA DE SCLEROZA MULTIPLA BUCURESTI

Va invita la

~> Consecintele SM asupra vietii de familie
=> Cand SM afecteaza pe cei dragi

=t La cine, cand si cum facem terapie de
neuroreabilitare in SM

=+ Alimentatia pacientului cu SM

Sutinatorii lucrarilor

Dr.Mihai Vaslie, neurolog
Asistmed. Nicoleta loanovici
Psiholog Menalisa Corduneanu
Rozalina Lapadatu

74

Un seminar regional
dedicat persoanelor cu SM

17 decembrie 2016
Hotel Capitol, Bucuresti

intre ora 10” si 14” .'
Ewveniment realizat sub umbrea miscarii SM din Romania, coordonata de '

ASOCIATIA DE SCLEROZA MULTIPLA DIN ROMANIA

Pentru inscrieri va rugém sé va adresat organizatorilor la adresa: asociatiasm bucuresti@gmail.com

Dupa aflarea diagnosticului problema apadruta este privita cu nesigu-
ranta, ca o amenintare, iar in momentul respectiv resursele de adap-
tare sunt depasite, majoritatea oamenilor nefiind pregatiti sa faca fata
unei astfel de situatii. in aceste cazuri apare o adevarata situatie de
criza. De asemenea, pe parcursul evolutiei SM, aparitia unor dizabili-
tati supun pacientul la un stres ce poate declansa o noua criza sau sa
amplifice unele simptome, daca acestea erau deja prezente. in aceste
situatii necesitatea consilierii devine esentiala. Consilierea inseam-

na mult mai mult decat un simplu sfat si presupune stabilirea unei
aliante terapeutice. Pacientul este ajutat sa depdseasca crizele emo-
tionale, sa isi rezolve
problemele cu care
se confrunta si sa

isi imbunatateasca
starea psihica. Consi-
lierea faciliteaza ex-
plorearea gandurilor,
emotiilor si compor-
tamentelor pentru

a avea o intelegere
de sine cat mai clara
si pentru a diminua
reactiile negative.

Prin interventia consilierii in SM se are in vedere: constientizarea re-
surselor si utilizarea lor pentru a depadsi situatia de criza, identificarea
si analizarea factorilor precipitatori ai crizei, identificarea gandurilor
negative si reducerea lor prin dezvoltarea unui stil de gandire mai rea-
list, ajutarea si incurajarea pacientului sa se implice activ in rezolvarea
problemelor. Astfel, intr-o afectiune cronica, consilierea de speciali-
tate devine utila pe tot parcursul evolutiei acesteia printr-o nevoie
continua de suport, informare si adaptare.
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RETEAUA
NATIONALA
DE SERVICII
MEDICALE SM

ASMR identi-
fica, sprijina si
promoveaza
furnizorii de
servicii medicale
de recuperare
pentru membrii
sai siin sens larg
pentru persoa-
nele afectate de
SM, deoarece in
cei peste 20 de
ani de experien-
ta a miscarii SM
din Romania,

a doua dintre
nevoile de baza
ale pacientilor,
dupa tratament,
a ramas aceeasi:
recuperarea.
Noua orientare a
ASMR se va con-
centra in directia
dezvoltarii unei
retele nationale
de servicii SM
cat mai extinsa
si cat mai speci-
alizata, oferind
resurse si pro-
movare.

Reteanua nationala
de servicii a fost
deschisa in noiem-
brie 2016, prin
semnarea protoco-
lului de colaborare
cu primii 4 membri
de retea: Clinica de
Recuperare Polaris
din judetul Cluj,
Centrul "NoRo” din
Zalau, Serviciul de
kinetoterapie al
Asociatiei Spero-
max Alba, Centrul
de zi si asistenta la
domiciliu SM Ora-
dea al Fundatiei SM
Bihor. ASMR si-a
propus pentru anul
2017 sa atraga in
retea minim 3 ser-
vicii de recuperare
din regiuni diferite.

in noimebrie 2016,
primele doua serii
de pacienti SM au
beneficiat de ser-
vicii de recuperare
gratuita la Centrul
"NoRo”, un vehi
partener al comu-
nitatii noastre. Va
prezentam servicii-
le acestui centruy, iar
in numerele viitoa-
re, vor fi prezentati
ceilanti membri ai
noii retele ASMR.

Pacienti afectati
de scleroza
multipla la
Centrul,,NoRo”

Centrul Pilot de Refe-
rinta pentru Boli Rare
,NORo0" a fost infiintat

de Asociatia Prader
Willi cu sediul in Za-
lau in anul 2011.

In componenta rezi-
dentiala a Centrului
,NORO" se organizea-
za lunar cate un grup
de pacienti afectati
de o anumita boala
rara, care beneficiaza
pe perioada a 5 zile
de instruire in mana-
gementul bolii.
Centrul NoRo dis-
pune de 14 paturi
pentru cazare, ast-
fel fiecare serie de
instruire terapeutica
si recuperare este
formatad din 12-14
persoane cu boli rare
si insotitori (acolo
unde este nevoie).
Programul zilnic de
activitate cuprinde

module de instruire
in managementul
bolilor rare (abor-
dand aspecte medi-
cale, psihologice si
sociale) si activitati
terapeutice individu-
ale sau de grup.
Avand in vedere di-
versitatea si comple-
xitatea bolilor rare,
Centrul NoRo asigura
0 gama diversificata
de terapii: terapie
comportamentala,
terapie senzoriala,
logopedie, kinetote-
rapie, hidroterapie,
masaj, fizioterapie,
ergoterapie, melote-
rapie, art-terapie.

in functie de dia-
gnostic si de nevoile
identificate de catre

echipa de specialisti,
pe perioada sederii
in centru, pacientii
beneficiaza de 2-3
tipuri de terapii.

Prin aceasta forma de
abordare specialistii
din acest centru fsi
propun ca pacientii
sa invete in cele 5 zile
cum sa faca fata bolii,
sa afle noi informatii,
sa Impadrtaseasca
experiente si sa-si
fnsuseasca noi de-
prinderi cu ajutorul
terapeutilor, pe care
sa le aplice in viata de
zZi cu zi.

Asociatia de Scleroza
Multipla din Romania
in cadrul parteneria-
tului pe care il are cu
Asociatia Prader Willi

beneficiaza de aceasta oportunitate oferita
de Centrul ,NoRo”. in luna noiembrie 12 per-
soane din judetul Alba si Bihor, diagnosticate
cu scleroza multipla si apartinatori ai acestora
au participat la programul de instruire in ma-
nagementul bolii. In cadrul acestui program
au beneficiat de:

« evaluarea interdisciplinara (medicala, psi-
hologica, kinetica si sociala), urmata de

+ instruire in managementul bolii rare
(informatii despre boal3, consiliere psiho-
logica si sociala),

« activitati de recuperare in functie de
specificul bolii/nevoile beneficiarilor, dar
si activitati de socializare si petrecere a

timpului liber.
AN

Click pe logo
pentru acces la
articolul complet

O SALA NOUA DE KINETOTERAPIE |
PENTRU ASOCIATIA MS SPEROMAX ALBA 4

Fundatia
Vodafone
Romania
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http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin/ingrijire-medicala-si-sociala/reteua-nationala-de-servicii-medicale-de-recuperare-sm
http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin/ingrijire-medicala-si-sociala/reteua-nationala-de-servicii-medicale-de-recuperare-sm
http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin/ingrijire-medicala-si-sociala/reteua-nationala-de-servicii-medicale-de-recuperare-sm
http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin/ingrijire-medicala-si-sociala/reteua-nationala-de-servicii-medicale-de-recuperare-sm
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EDITIA

Cea de-a Xl-a editie
a Conferintei Nati-
onale de Scleroza
Multipla a avut

loc la lasi, la Hotel
Astoria, in perioada
17-18 noiembrie
2016. Organzatorii
evenimentului au
fost Clinica de Ne-
urologie din cadrul
Spitalului Clinic

de Recuperare lasi,
Universitatea de
Medicina si Farma-
cie "Grigore T. Popa”
lasi si Primaria lasi.

Xl -

Manifestarea, care

a beneficia de par-
ticipare internatio-
nala si de prezenta
unor speakeri de

cea mai inalta tinuta
stiintifica, afosto
ocazie ideala pentru
networking, pentru
crearea si beneficie-
rea de oportunitati
multiple de relationa-
re cu specialistii din
domeniu, precum si
pentru consolidarea
relatiilor existente ale
Centrului de Trata-

CONFERINTA NATIONALA

DE SCLEROZA MULTIPLA

17 - 18 NOIEMBRIE 2016

lAS1-HOTEL ASTORIA

ment SM, coordont
de prof. univ. dr. Cris-
tian Dinu Popescu,
presedintele comite-
tului organizatoric al
conferintei (foto).

ASMR a fost prezenta
la eveniment susti-
nand un material de
prezentare a miscarii
SM din Romania.

ASMR a promovat
deasemenea dele-
gatia de specialisti
ai Spitalului Munici-

Proiectul
ASMR: "MS
Plus” selectat
pentru etapa
urmatoare a
concursului
de proiecte
Conecting for
Good, lansat
de Vodafone

Initiat de Jozsef Kovari, coordonator al noului grup SM Covasna,
Proiectul MS Plus este o aplicatie mobila realizata in parteneriat cu
Centrul de tratament SM de la Targu Mures, coordonat de doam-
na Prof.Dr.Rodica Balasa. Aplicatia isi propune sa imbundatateasca
serviciile centrului de tratament printr-o mai buna comunicare cu
pacientii, facilitata de MS Plus si totodata sa reprezinte un instru-
ment de monitorizare a tratamentului administrat pacientilor din
aceasta clinica. Ca urmare a sesiunii de pregatire a delegatiilor de
proiect selectate de Vodafon pana in acest moment, ASMR a decis
sa partenerieze cu COPAC si Alianta de Boli Rare, pentru include-
rea aplicatiilor mobile propuse de fiecare dintre acesti parteneri
intr-una singura, care se va chema Cronect. Vom reveni cu infor-

matii pe parcursul implementarii proiectului.

pal Oradea, care se
pregateste pentru
autorizarea si deschi-
derea Programului
national de trata-
ment si la Oradea, ca
urmare a numarului
mare de pacienti din
aceasta zona care se
trateaza in centre de
tratament indepar-
tate (Cluj-Napoca, Ti-
misoara, Targu Mures
si chiar Bucuresti). In
acest context, dele-
gatia de specialisti de
la Oradea a prezentat
lucrari cu privire la
epidemiologia SM in
judetul Bihor.

Click pe logo
pentru acces la
program si pagina
web de eveniment

=

CURS DE
DEZVOLTARE

ORGANIZATIONALA
REALIZAT DE EMSP

Organizat la Bu-
curesti in data

de 17 noiembrie
2016 sub genericul
capacity-building
seminar, Platforma
Europeana SM a
dedicat acest curs
unui numar de sase
societati SM din
Europea Centrala si
de Est.

Reprezentantii paci-
entilor afectati de SM
din Cehia, Polania,
Republica Moldova,
Serbia, Slovacia si
Romania si-au imbu-
natatit cunostintele
privind organizarea
activitatilor de fun-
drasing si advocacy
pentru organizatiile
acestora.

Click pe imagine pentru acces direct

Aboneaza-te la
Newsletter-ul

ASMR

si vei primi informatii
actualizate saptamanal

e d
."ASMR;\’}E&F?:K‘SEL-‘E&H,

Suport si sprijil
Ente greu sl feot ath solseose mulnple
w3111 o ¢

pentru inscrieri accesati:
http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin

sau trinite un mesaj la:

centru@sclerozamultipla.ro

Sesiunea de fun-
drasing, donatori si
instrumente digitale
sustinuta de Peter
Gustafik din Cehia, a
prezentat subiecta
ca: diversificarea sur-
selor de finatare, stra-
tegia AICDA (Atentie,
Interes, Convingere,
Dorintd, Actiune),
relatia cu donatorii si
instrumente digitale.

Sesiunea de advo-
cacy, sustinuta de
Georgina Carr, mana-
ger in relatii externe
la UK MS Society, a
prezentat doua cam-
panii de succes: Treat
me Right, care mili-
teaza pentru accesul
la tratament; MS:
Enough, o campanie
de imbunatatire a sis-
temului de sanartate
din UK.

MULTIPLA DIN ROMANIA

" ‘A SMR ASOCIATIA DE SCLEROZA

Noi cercetari in SM

Asociatia de Scleroza Multipli din Roménia facliliteaza informarile privind
proiectele de carcetare realizate in intreaga lume cu privire la acleroza mutipla,
in doringa de a creste gradul de informare a pacisntilor dar si a practicienilor in

domeni,

Vi racomandam mai joa céteva din matarialela traduse de organizatia noasira.

Pentru lista completi de articole, puteti vizita pagina nosstri:

hitptisolermzamultinla. ro/noutati-sarcetari/oemeiarn-in-sm

Efectele unei
gene si
subtipuri a
sistemului
imunitar
asupra SM
evidentiatat
prin RMN

Siguranta si
eficacitatea
siponimod in
tratarea SM
recurent
remisiva

{ m .
Tratament
pentru SM
pe baza de
anticorpi.
Proiect de
cercetare in
Franta
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http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin
http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin
http://
http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin
http://neurologie-iasi.ro/program/
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> Episodul | - Geneza ‘</:3
g Ce sunt in anii *80, Marcel Morar, un tanar ofiter al Ar- e
= grupurile SM matei Romane, diagnosticat cu SM, scrie cate- —
< 12 octombrie va articole pe acesta tema in revista Flacara si &,
E locale? data primei intalniri a’ in Romania Pitoreasca. in perioada urmatoare, S
= —

Marcel primeste un val semnificativ de scri-

grupurilor SM Mures, = Nk
sori din tara din partea persoanelor afectate

Asociatia de Sclero-
Harghita si Covasna

za Multipla din Grup SM

Romania este o
organizatie de paci-
enti care coalizeaza
persoanele afectate
de SM din Romania.
Asadar, orice per-
soana afectata de
SM se poate inscrie
in ASMR si poate
participa la activita-
tile unui grup local
SM din proximitatea
domiciliului. Gru-
pul local SM are un
numar de minim 15
membri, organizea-
za intalniri periodi-
ce pentru membri si
ofera diverse bene-
ficii.

ASMR Mures

0753/130077

ASMR Harghita

0745/369 017
Cosmina Stoica

Grup SM
Covasna

mures@sclerozamultipla.ro

Claudia Marinela Manoliu

harghita@sclerozamultipla.ro

Harghita

Date de contact ale noilor
grupuri locale SM

ASMR Reghin
reghin@sclerozamultipla.ro
0745/511 626

Emilia Rusu

ASMR Covasna
covasna@sclerozamultipla.ro
0755/921 097; 0745/276 887
Kovari Jozsef; Bartha Timea

Beneficiile grupului local SM

« punein legatura pacientii din judet

« punein legatura grupul local cu retea-
ua nationala de grupuri SM

« organizeaza intalniri periodice (de
informare sau/si socializare)

ofera informatii structurate (revista,
publicatii ASMR, cursuri)

faciliteaza accesul la beneficii si eve-
nimente nationale

Ofera sprijin material ocazional
participa la campanii nationale
faciliteaza beneficii locale de grup

de aceasta maladie. Imediat dupa revolutia
din 1989, Marcel scoate o foaie de informare
a pacientilor, intitulata Columna, pe care o
trimite tuturor celor cu care coresponda. Nu-
marul celor care solicita acest buletin informa-
tiv creste atat in tara cat si in strainatate, caci
inca din 1990 IFMSS (International Federation
of Multiple Sclerosis Societies, devenita ulte-
rior MSIF - MS International Federation), pri-
meste la Londra, cu regularitate, acest bule-
tin imprimat aproape in format de zamisdat.

Urmare a acestor eforturi, IFMSS si Socie-
tatea Daneza SM, organizeaza in 30 ianu-
arie 1991 la Bucuresti o intalnire prezidata
de domnul Tom Petzal, secretar general al
IFMSS, prin care dorea formarea unui nucleu
de dezvoltare a miscarii SM din Romania. Ast-
fel, grupul de initiativa era format din Mar-
cel Morar (Oradea), Alexandra Gada (Piatra
Neamt), afectati de scleroza multipla, care
impreuna cu Lucretia Alba Popescu, afecta-
ta de scleroza laterala amiotrofica, venita
din Belgia, care va detine prima presedintie
a miscarii nationale SM, vor demara activita-
tea de constructie a miscarii SM din Romania.

Domnul Marcel Morar, care a preluat rolul
executiv al miscarii, cu sprijinul familiei Dou-
glas si Rosa Drown din Insula Man, au reali-
zat un tur al Romaniei vizitand comunitatea
de cititori ai Columnei si au sprijinit pacientii
din mai multe judete sa se grupeze si sa des-
chida primele fialiale ale noii asociatii ASPR
(Asociatia de Scleroza in Placi din Romania).

Marcel Morarreuseste sa dezvoltedin primiiani
cateva organizatii judetene, motiv pentru care
impreuna cu Fundatia SM "Tutova” Vrancea si
Fundatia SM Bihor vor reorganiza miscarea SM

8

- - 1+
““.Marcel Morar, : 992

din Romania sub forma unei federatii, cu nu-
mele UNFSMR (Uniunea Nationala de Scleroza
Multipla din Romania), infiintata in data de 11
iunie 1994, ca urmare a primului Seminar Nati-
onal SM din Romania, organizat la Baile Felix si
care a beneficiat de o participare foarte larga
a comunitatii SM din Romania de la acea dat3,
incluzand si comunitatea stiintifica de profil.

In septembrie 1994, delagatia UNFSMR
este invitata la Conferinta Internationa-
la SM de la Budapesta, unde depune so-
licitarea de aderarea la miscarea mondi-
ala IFMSS, gasind un real sprijin pentru
miscarea SM din Romania in domnul Mike
Willis, un arhitect londonez afectat de SM,
membru in CD al IFMSS (foto jos, primul rand).

La noua federatie vor adera in anii 90 aso-
ciatii din: Neamt, Hunedoara, Cluj, Bucu-
resti, Valcea, Constanta, Brasov, dar des-

pre toate acestea in episodul urmator.
Multumim pentru detalii prieteni-
lor nostri: Marcel Morar si lon Gada.

Conferinta MS Budapesta, 1994

-
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39 de ani,
Reghin,
jud-Mures

Ce impact a avut
diagnosticul de
scleroza multipla
asupra vietii tale?

Cand am fost di-
agnosticata cu
aceasta boala m-am
cutremurat, a fost ca
si cum m-as fi izbit
in viteza de un zid.
Eram internata in
spital, aveam 22 de
ani, nuintelegeam
ce mi se intampla,
de ce, ma simteam
singura si pierduta.
Nici medicii si nici
asistentele nu aveau
raspuns la intrebarea
mea: “Cum de mi se
intampla asta?” Eram
in primul an de facul-
tate, aveam multe
planuri de viata pen-
tru mine care pareau
ca se suspenda toate
intr-un salon de spi-
tal. Cand am aflat ce
inseamna diagnos-
ticul meu, am avut
senzatia ca a cazut o
piatra de mormant
peste mine. Sinu era
tot.

Chiar daca se spune
ca problemele nu
vin niciodata singu-
re, totusi parca ar

fi suficient, din ce

ne spui. Asadar, ce
ar mai fi putut sa se

A urmatinca un soc
puternic atunci cand
doctorita care ma
trata mi-a spus ca voi
face tratament injec-
tabil pentru multi ani,
incepand din acel

s Eooialogies

Si cum te-ai acomo-
dat, totusi, la trata-
ment?

La inceput a fost
greu. A trebuit sa ma
schimb cu totul, pe
mine si ritmul de via-
ta pe care l-am avut
pana atunci, mi-a luat

vreo doi ani ca sa ma
obisnuiesc.

Cum a fost drumul
de la diagnosticare
la acceptare?

Rezistam tot mai
putin la efort si asta
se reflecta cumvasi la
nivel psihic, ca intr-o
oglinda. Mai putina
putere, mai putina
incredere, fiindca
suntem oameni si nu
pietre. Nu de putine
ori mi-am pierdut
rabdarea cu boala,
m-am suparat, m-am
revoltat, am plans
dar din nou m-am
ridicat! Nu am trecut
prin depresie dupa
definitia pe care o
gasiti in carti dar am
inceput sa invat ce e
rabdarea si asta chiar
nu era punctul meu
forte; am inceput sa
imi accept boala cu
care am fost diagnos-
ticata.

Au urmat si alte
victorii?

Da.In ciuda proble-
melor de sanatate,
am inceput sa ma
adun, am absolvit
facultatea de stiinte
economice si am luat
examenul de licenta
dupa care am mai ur-
mat si studii post-u-
niversitare pe care
le-am absolvit prin
examen de Master.
Am constientizat cine
e seful in relatia mea
cu boala. Cand e mai
greu las dupa ea, dar
pe urma facem ce
spun eu.

La fel si in plan pro-
fesional?

Odata iesita din fa-
cultate m-am angajat
ca economist. Asta
fac si azi fara intreru-
pere de atunci. Dupa
ce am facut pace cu
mine insami, am stiut
Ca nuam sa ma dau

batuta, ca voi conti-
nua sa fac lucrurile

in asa fel incat sa
conteze pentru mine,
sa ma simt utila celor
din jurul meu.

Care a fost resursa
care te-a ajutatin

toate aceste reali-
zari?

Familia mi-a fost spri-
jinul meu de nadej-
de, pentru ca atunci
cand vine un aseme-
nea diagnostic e ca si
cum te-ai trezi singur
in desert. Ganduri-

le iti ard creierii iar
teama iti ingheata su-
fletul si peste toate tu
trebuie sa ramai fidel
noului tau prieten,
tratamentul. Si uite
asa devii un fel de
arhitect care trebuie
sa redesenezi intrea-
ga viata: e loc pentru
prieteni, excursii,
vacante, tratament,
grija, analize iarasi,

prieteni, calatorii...
un pic din toate.

Asadar mai este loc
si de hobby

Da. imi place sa ca-
latoresc iar faptul ca
trebuie sa imi duc si
tratamentul cu mine
oriunde as pleca

nu ma impiedica in
a face ceea ce imi
doresc. Fac lucrurile
care imi dau starea
de bine si unul din
ele este sportul. De
10 ani de zile eu fac
aerobic si se vede. ©
Am si eu momentele
mele de oboseala
iar atunci simtca e
timpul sa ma opresc
putin, pentru o pauza
dar dupa aceea voi
putea continua ceea
ce faceam.

VIATA CU SM
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Coalitia Organi-
zatiilor Pacienti-
lor cu Afectiuni
Cronice (COPAC) a
lansat in acest an
editial a

Galei COPAC.

Evenimentul a fost
organizat in data de
19 septembrie 2016
la Teatrul National.

Coalitia Organiza-
tiilor Pacientilor cu
Afectiuni Cronice din
Romania isi propune
sa incurajeze orga-
nizatiile din zona
neguvernamentala,
Cu accent pe aso-
ciatiile de pacienti.
Prin acest demers,
sustinem oamenii

si organizatiile care
reusesc sa schimbe
lucrurile din zona lor
de activitate. Dorim
sa facem cunoscuti
oameni, proiecte si
institutii care, de mul-
te ori, prin eforturile
lor ii ajuta pe cei ce
au nevoie, sustin si
incurajeaza sistemul
de sanatate.

Candidatii
ASMR

la Gala
COPAC
2016

Prof.Dr.
Rodica Balasa
neurolog

Categoria galei:
Medicul implicat in
relatia cu asociatiile

de pacienti.

Doamna profesor a
fost coordonatorul
voluntar al echipei
de specialisti a semi-
narului SM2016.

Elvira Gheorghita
jurnalist
news.ro

Categoria galei:
Jurnalism de
sanatate

Doamna Elvira a
contribuit semnifi-
cativ la dezvoltarea
campaniilor publice
ale miscarii SM

Dragos Zaharia
persoana cu SM
membru CD ASMR

Categoria galei:
Lider ONG

Dragos a fost unul
dintre principalii pro-
motori ai relansarii
miscarii SM din Ro-
mania in anul 2016

Categoriile
Galei au fost
urmatoarele:

Liderul ONG;

+ Proiectul unei
asociatii de pa-
cienti cu cel mai
mare impact;

+  Medicul implicat
in relatia cu asoci-
atiile de pacienti;

« Celmaibun co-
municator me-
dic in relatia cu
pacientii;

« Jurnalism de
sanatate;

+  Cel mai bun pro-
iect implementat
de un manager
de spital;

« Ceamaibuna
campanie din
sanatate;

+ Inovatia in spriji-
nul pacientilor;

+ Businessin me-

dicina in sprijinul

pacientilor.

Click pe logo
pentru acces la
pagina facebook
de eveniment

Juriul
evenimentului

Juriul a fost format
din personalitati din
lumea medicala,
jurnalisti, reprezen-
tanti ai unor institutii,
companii, ONG-uri,
ca de exemplu:

Dr. Diana Paun,
Consilier de Stat,
Departamentul
Sanatate Publica din
cadrul Administratiei
Prezidentiale; Dean
Thompson, adjunc-
tul sefului misiunii
SUA la Bucuresti;

dr. Vasile Cepoi, in
prezent presedintele
Autoritatii Nationale
de Management al
Calitatii in Sanatate;
Dané Erzsebet este
adjunct al Avocatului
Poporului, etc.

La competitie au
participat 55 de
candidaturi la secti-
unile amintite an-
terior, fiind o editie
cu un nivel ridicat al
interesului pentru
implicarea comunita-
tii in spatiul sanatatii
romanesti.

Evenimentul a fost
realizat cu partene-
riatul EPF (European
Patients Forum), o
structura asociativa
europeana de repre-

zentare a pacientului.

=

inmanarea
premiului
special al
juriului pentru
Liderul ONG
Dragos Zaharia

COPAC este cea mai
puternica miscare
asociativa din Roma-
nia dedicata asociati-
ilor de pacienti, inclu-
zand un numar de 17
membri, asociatii ale
pacientilor cu diverse
afectiuni cronice.

Miscarea SM din
Romania a aderat la
COPAC in anul 2009,
fiind una dintre cele
mai active comunitati
in cadrul coalitiei de
tip federativ COPAC.

Click pe logo
pentru acces la
pagina web
de eveniment

—
(o]
_—
o=
h
-_—
Lk
(=
=
=
[T—
-—
—
A
(-
p—



https://www.facebook.com/Gala-Copac-2016-318274088513234/
http://gala2016.copac.ro/
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CERCETARI MEDICALE IN DOMENIUL SM

#ECTRIMS 2016,

noutati si reactii

de presa

Confirmare
ECTRIMS2016
pentru
Ocrevus

In numarul prece-
dent evidentiam
faptul ca noile
cercetari au obser-
vat ca Ocrevus este
eficient in trata-
mentul sclerozei
multiple primar
progresive si a celei
recurent remisive
(click aici pentru
articol precedent).
La ECRIMS2016 au
fost prezentate stu-
diile realizate pana
in prezent.

Noi rezultate pro-
mitatoare au reiesit
in urma celei de 3-a
faze ale studiului cli-
nic in care se evalua
eficacitatea trata-
mentului cu Ocrevus
(ocrelizumab) pentru
2 tipuri de SM (re-
curent remisiva si
primar progresiva),

a fost anuntul facut
de Roche, compa-
nia responsabila cu
conceperea si dezvol-
tarea acestei terapii
investigative.

Rezultatele au fost
prezentate in cel
de-al 32-lea Congres
al Comitetului Euro-
pean pentru trata-
ment si cercetare in
Scleroza Multipla
(ECTRIMS), care a
avut loc la Londra in
perioada 14-17 sep-
tembrie.

Programele clinice
pentru Ocrevus (in 3
stadii) sunt alcatuite
din 3 studii: OPERA
1, OPERA 2 si cel
ORATORIO. Primele

2 studii evalueaza
rezultatele folosirii
tratamentului cu
Ocrevus in cazul paci-
entilor cu Scleroza
Multipla, folosind ca
si parametru NEDA-
lipsa evidentelor
activarii bolii. NEDA
este atins in cazul in
care nu sunt reca-
deri, nu apare nicio
confirmare a progre-
siei dizabilitatii, nicio
leziune captanta de
gadolinium la RMN si
nici marirea leziunilor
identificate la RMN.

Click aici
pentru acces la
articolul complet

ECTRIMS

Fomai o i Vil oA g A n
s L e bk Pl e D

324 CONGRESS

OF THE EUROPEAN COMMITTEE
FOR TREATMENT AND RESEARCH
IN MULTIPLE SCLEROSIS

Dr. Keren Lee
O analiza a cercetarilor in SM

in fiecare an ECTRIMS se incheie cu o
informatie "bomba” privind noile cer-
cetari care sunt cap de afis pentru stiri-
le prezentate in ziua urmatoare. Astfel,
prezentatorii sesiunii de breaking news
livreaza cele mai noi descoperiri cheie
ale studiilor pivot si ale celor clinice. in
cadrul sesiunii, ni s-a adus la cunostin-
ta:

existenta unor potentiali biomar-

keri care ar putea ajuta la evaluarea
cu succes a grupurile experimentale
de persoane cu Scleroza Multipla
progresiva cu recurenta,

eficienta terapiilor modificarea

de boala disponibile si utilizate in
realitate,

rezultate de top din cercetarile clini-
ce emergente facute pe persoane cu
SM progresiva cu recurenta
managementul tratamentelor simp-
tomatice.

Noi date
privind
pozitionarea
lantului firav
de neurofila-
mente ca
indicator
puternic al
reliefarii SM

Neurodegenearea
este o componenta

a SM, fiind perma-
nentd in mod special
in SM progresiva,
aceasta determinand
dizabilitatea. Cand
nervii sunt deterio-
rati, proteinele care
alcatuiesc nervii sunt
eliberate in fluidul
cefalorahidian (CSF)
si sange.

Doctorul Jeans
Kuhle din Basel, El-
vetia, a prezentat o
tehnica folosita de
echipa lui pentru a
masura nivelele de
proteine numite
lanturi usoare de
neurofilamente
(NfL) in mostrele
de sange ale per-
soanelor cu SM
care faceau parte
din grupul LIBE-
RIl-faza a treia a
studiului clinic cu
Fingolimod.

Grupul sau de cerce-
tatori au investigat
daca sunt diferente
intre nivele sangelui
NfL la persoanele

cu SM si populatia
sanatoasa - grupul
de control - siau
gasit rezultate clini-
ce relevante. Ei au
descoperit ca nive-
lele de sange NfL
erau semnificativ mai
ridicate la persoa-
nele cu SM recurent
remisiva comparativ
cu grupul de con-
trol, fiind pozitiv
corelate cu numarul
de leziuni, marimea
leziunilor, puseele si
scorul obtinut la tes-
tul pentru masurarea
gradului dizabilitatii

Dr. Karen Lee

An Inside Look at MS Research

pentru persoanele
cu SM - EDSS. Datele
arata ca NfL-ul prezi-
ce gravitatea atro-
fierii creierului si ca
persoanele tratate cu
Fingolimod aveau
nivele sangelui NfL
mai scazute decat

cei care nu luat acest
tratament. Cele doua
studii, impreuna,
pozitioneaza sangele
NfL ca un biomarker
promitator si sensibil
pentru neurodegene-
rare care ofera o mai
rapida si o mai putin
invaziva alternativa la
extragerea de mostre
din fluidul Cerebros-
pinal CSF.

Rezultatele
Simponimod
intr-un studiu
de fazalll

Doctorul Ludwig
Kappos a prezentat
rezultatele celui mai
recent studiu clinic
sub control placebo,
denumit EXPAND,
aflat in faza lll, du-
blu-orb, randomizat,
cu privire la rezulta-
tele tratamentului cu
simponimod, o sub-
stanta activa produsa

de Novartis. Aceasta
substanta activa pas-
treaza celulele imu-
nitare in interiorul
ganglionilor limfatici,
impiedicandu-le sa
patrunda in creier si
in maduva spinarii
unde poate cauza
deteriorarea mielinei.
Siponimod poate
patrunde in creier si
in maduva spinarii
unde se considera ca
ar determina pro-
cesul de reparare si
neuroprotecti. Este
cel mai vast studiu
efectuat pe persoane
cu SM secundar pro-
gresiva (SPMS) impli-
cand 1651 de bolnavi
din 31 de tari care au

primit ca tratament o
doza de 2 mg de si-
ponimod o data pe zi
sau placebo. Docto-
rul Kappos a anuntat
faptul ca tratamentul
cu siponimod reduce
riscul progresiei diza-
biitatii cu un procent
de 21% conform
diferentelor reiesite
in urma evaluarii cu
instrumentul EDSS la
3 luni dupa inceperea
tratamentului si cu
26% la 6 luni. Rezul-
tate pozitive s-au in-
registrat atat in cazul
celor care au avut pu-
see in prealabil cat si
in cazul celor care nu
au avut puseu. Efec-
tele cele mai vizibile
au fost inregistrate
in cazurile celor care
au avut boala intr-un
stadiu activ, obtinand
scoruri joase la evalu-
area initiala pe scala
EDSS. Tratamentul cu
siponimod a avut re-
zultate semnificative
si in ceea ce priveste
scaderea ratei reca-
derilor anuale si a
masuratorilor RMN
privind atrofierea
creierului si marimea
leziunilor. Totusi,

nu s-au inregistrat
rezultate semnifi-
cative comparand
rezultatul testului de
25 de pasi la grupul
de tratamentul cu cel
de la grupul placebo.
Profilul de siguranta
al siponimod era la
acelasi nivel cu alte
tratamente similare.
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http://sclerozamultipla.ro/noutati-cercetari/cercetari-in-sm/ocrevus-ocrelizumab-pentru-tratarea-sm-recidivante-rms-si-sm-primar-progresiva-ppms
http://sclerozamultipla.ro/noutati-cercetari/cercetari-in-sm/ocrevus-ocrelizumab-pentru-tratarea-sm-recidivante-rms-si-sm-primar-progresiva-ppms
http://sclerozamultipla.ro/noutati-cercetari/cercetari-in-sm/confirmare-ectrims2016-pentru-ocrevus
http://sclerozamultipla.ro/noutati-cercetari/cercetari-in-sm/confirmare-ectrims2016-pentru-ocrevus
http://sclerozamultipla.ro/noutati-cercetari/cercetari-in-sm/confirmare-ectrims2016-pentru-ocrevus
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Analiza datelor este
inca in desfasurare,
cercetatorii fiind
foarte atenti la noile
descoperiri indata ce
acestea sunt dispo-
nibile.

Datele
registrelor SM
din lume
permit coma-
rarea trata-
mentelor

Cu cat sunt aprobate
mai multe tratamen-
te pentru SM, este
important pentru
clinicieni sa se bazeze
nu doar pe studiile
clinice in decizia
terapeutica, ci si pe
dovezile reale din
moment ce aceste
tratamente sunt dis-
ponibile pentru mii
de oameni. Doctorul
Tomas Kalincik din
Australia a prezentat
rezultatele unui stu-
diu care s-a intins pe
o durata de 5 aniin
care au fost comparat
tratamentul cu alem-
tuzumab cu alte 3
tipuri de tratamente:
natalizumab, fingo-
limod, si interferon
beta-1a. Cercetatorii
au cules datele din
baza de date SM - un
repertoriu vast cu
date legate de SM
culese de neurologi
din intreaga lume,
care sunt folosite in
cercetare.

Informatiile din baza
SM se refera la datele
a 4000 de pacienti
care au fost anali-
zate retrospectiv....

Click aici

pentru acces la
articolul complet al
Dr.Karen Lee.

Link:

http://sclero-
zamultipla.ro/
noutati-cercetari/
cercetari-in-sm/bio-
markeri-noi-in-evalu-
area-sm

Subtitluri in
acelasi articol

e Sindromul clinic
izolat (CIS), stil
de viata si fac-
tori de mediu cu
riscin SM

« imbunatatirea
mersului cu
fampiridine -
studiu clinic

O sursa relevanta
de informare cu
privire la rezulta-
tele conferintei
ECTRIMS2016 este
canal video
shift.ms, care are un
numar de peste 50
de reportaje si stiri.
Click pe logo (sigla)
pentru acces direct.

Alte noutati in
cercetarea medicala

Terapia cu
oxigen
hiperbaric
functioneaza?

Mai mult de
100000 de per-
soane cu Scleroza
Multipla din Marea
Britanie au preluat
initiativa gestio-
narii propriului
tratament. Asistati
de peste 60 de
centre caritabile
de scleroza multi-
pla, bolnavii intra
intr-o incapere
unde respira oxi-
gen sub presiune
moderata (oxigern
hiperbaric). Unele
persoane fac acest
lucru de peste 20
de ani.

Organismele de
reglementare clinice
din SUA si Marea
Britanie , FDA-ul si
respectiv NICE, nu
considera ca do-
vezile din studiile
clinice sunt suficient
de puternice pentru
a sprijini folosirea
acestei proceduri,
totusi mii de persoa-
ne din Marea Brita-
nie si din intreaga
lume, continua sa se
trateze cu oxigen hi-
perbaric. intre 1982
si 2011, peste 20.000
de mii de persoane
cu scleroza multipla
au folosit oxigenul
hiperbaric de mai
mult de 2 ori.

Click aici
pentru acces la
articolul complet

in spatele de-
mielinizarii
in SM se afla
dezechilibrul
microbiotei
cerebrale

Potrivit cercetato-
rilor, alterarea mi-
croorganismelor
aflate in creierul
pacientilor cu

scleroza multi-
pla influenteaza
aparitia bolii,
incluzand demie-
linizarea.

Studiul ,Perturbarea
microbiotei creierului
in cadrul leziunilor
demielinizante infla-
matorii in scleroza
multipla” a fost publi-
cat in revista Scienti-
fic Reports.

Este recunoscut pe
scara larga faptul ca
echilibrul microorga-
nismelor gazde (mi-
crobiota) in diferite
tesuturi este impor-
tant atat pentru boa-
la cat si pentru sana-
tate. Dezechilibrul in
microbiota specifica
fiecdrui organ este,
in general, asociat cu
boala.

In SM, daunele infla-
matorii ale mielinei,
stratul protector

care acopera fibrele
nervoase, afecteaza
materia alba, indu-
cand simptomele
caracteristice SM.

Inca nu este clar care
este cauza apariti-

ei diemielinizarii.
Studiile arata, partial
ca o bacterie este ras-
punzatoare de acest
proces.

Cercetatorii au
investigat cantitatea
de bacterii si diver-
sitatea genetica din
mostrele creierelor
obtinute in urma au-
topsiei persoanelor
cu SMsi le-au com-
parat cu mostre de la
persoane de aceeasi
varsta si acelasi sex
care nu au SM - aces-
tia au reprezentat
grupul de control.

Articolul complet
poate fi citit pe
pagina web ASMR la
adresa (click pe link
pentru acces direct):
http://sclerozamulti-
pla.ro/noutati-cerce-
tari/cercetari-in-sm/
in-spatele-demielini-
zarii-in-scleroza-mul-
tipla-se-afla-dezechi-
librul-microbiotei-ce-
rebrala

Daca doriti sa cititi
si alte articole din
rubrica ultimele
cercetari, dati click

aici.

Motivele
eficientei
canabisului
inSM

Canabisul a de-
venit un tratarea
simptomatologic
de succes in sclero-
za multipla. Paci-
enti din lumea in-
treaga si-au gasit
remediul impotri-
va durerii, a tulbu-
rarilor gastrointes-
tinale, a spasmelor
musculare si chiar
a paraliziei, multu-
mita tratamentului
pe baza de cana-
bis. Dar cum este
posibil ca o planta
sa fie atat de efi-
cienta in tratarea
unei tulburari
neurodegenera-
tive incurabile ca
si scleroza multi-
pla? Raspunsul la
aceasta intrebare
va va surprinde.
lata cum consumul
de canabis usu-
reaza simptomele
sclerozei multiple.

Succesul coplesi-

tor al canabisului

in tratarea SM este
unul dintre motivele
pentru care planta
medicinala a doban-
dit legitimitate in in-
treaga lume. SM, este
una dintre afectiunile
principale tratate
(simptomatologic) in
multe tari cu un pre-
parat medical extras
din canabis, cum este
si Sativex, o solutie
terapeutica produsa
de GW Pharma.

Click aici
pentru acces la
articolul complet

Puteti citi artico-
lele noastre si pe
facebook, urmarind
pagina:

Asociatia de Sclero-
za Multipla din
Romania

Click text pentru
acces direct.
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CU TOTII... IMPOTRIVA SCLEROZEI MULTIPLE

O initiativa mondiala dedicata pacientilor afectati de SM

Initiativa prezentata
la Seminarul National SM
de Laurentiu Lazar

“Sunt implicat in proiectul Lumea

impotriva sclerozei multiple (SM), engl. Care este obiectivul

“World vs.Ms’; considerdndu-I un proi- proiectului global

A LRI LT CR I R U VA “Lumea impotriva SM”?

DIN PARTEA si CU pacietii afectati de

scleroza multipla”, declara Ramon Ar-

T R e R et [n fapt, proiectul este dedicat exclu-

Lumea impotriva sclerozei multiple. siv. pacientilor cu scleroza multipla i
apatinatorilor acestora, pentru a contribui la

Dar ce semnificatie are “Lumea

N . o . imbunatatirea vietii lor de zi-cu-zi. In acest
impotriva SM”? Din dorinta de a trans- . ] . )
.. . ... sens, s-a desfasurat un sondaj de opinie la niv-
forma provocarile zilnice intampi- o ) o
. : el global, prin intervievarea a 1500 pacienti,
nate de pacientii afectati de scleroza . . ) ) i
. . .. in 7 tari: Australia, Franta, Italia, Spania, Mar-
multipla, in povesti de viata care, pe o .

. . ea Britanie, SUA, Canada. Studiul s-a derulat
de-o parte, pot oferi speranta tuturor o o o )
. asadar in randul populatiei de pacienti afectati
celor care au acces la acestea, iar pe de . oo ) )

. . .. de scleroza multipla si al partenerilor care in-
alta parte, devin baza de referinta pent- . . o
. . S grijesc persoane cu scleroza multipla si, in
ruidentificarea problemelor pacientilor, ) i o )
e - urma acestuia, a fost evidentiat impactul fizic
s-a nascut initiativa companiei Sanofi ) ) .

. . . . si emotional al bolii.

Genzyme “Lumea impotriva SM".

Click pe sigle
pentru acces direct

The best
way you can
tackle MS

Prin acest proiect, compania Sanofi Gen-
zyme a continuat actiunile dedicate de su-
port privind lupta pacientului afectat de
scleroza multipla, creand pentru acestia
premisele de a-si impartasi povestea lor,
experienta in ceea ce priveste obstacolele
bolii, temerile sau frustrarile cu care se

contrunta zi-de-zi.

Asa cum a fost prezentat si in cadrul Con-
gresului National al Pacientilor cu SM orga-
nizat anul acesta la Targu Murs, in intampi-
narea pacientilor, compania a creat la nivel
global o platforma accesibila pe toate ca-
nalele de comunicare existente in social me-
dia, respectiv: Twitter, Facebook, Instagram,
You Tube. Platforma accesibia online este
intitulata The World vs.MS.

TheWorld

needs you

Pentru a va alatura miscarii si pentru a vizualiza rezultatele sondajului de opinie real-

izat la nivel global de compania Sanofi Genzyme, dar si pentru a interactiona si vizualiza

povestile pacientilor cu scleroza multipa din toata lumea, puteti sa accesati platforma

online in limba engleza:

in cadrul Seminarului National SM 2016, la
care au participat 215 persoane, a fost pre-
zentata acesta initiativa de Laurentiu Lazar,
voluntar implicat in coordonarea activitatilor
miscarii SM din Romania. Prezentare a fost as-
teptata pe fondul interesului tot mai crescut
al persoanelor afectate de SM din Romania
pentru identificarea de informatii statistice
relevante, interactive si care sa poata oferi fie-
carei persoane afectate sansa de a se implica
in egala masura in construirea unei evidente
mondiale privind SM si managementul aces-
teia. Implicare se realizeza prin completarea
de date cu privire la evolutia propriei experi-
ente de viata si convietuire cu SM.

www.vs-MS.com

Click pe link pentru acces

Datele statistice evidentiate de aceasta ini-
tiativa au fost considerate foarte utile de
majoritatea participantilor, care au dorit sa
observe care este frecventa cu care simp-
tome pe care chiar ei le trdiesc se regasesc
si la alte persoane si cum au depasit aceste
simptome cei care au reusit sa le gaseasca o
solutionare.

Detalii despre rezultatele statistice ale aces-
tei initiative sunt prezentate si pe posterul
publicat in prezentul numar la pagina 31
(click aici pentru link direct la pag 31).
Laurentiu Lazar
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http://www.vs-MS.com
https://www.facebook.com/TheWorldvsMS/?fref=ts
https://twitter.com/TheWorldvsMS
https://www.instagram.com/theworldvsms/
https://www.youtube.com/channel/UCXEavqwoBy0l3BX1pHtDMbQ

for Treatment
and Research in
Multiple Sclerosis
- ECTRIMS) este
o structura profe-

Sarcinala
femeile cu SM -
consiliere si

de Neurologie al

Spitalului Sf. Josef din

Bochum - Germania,
care a pus pe tapet

insarcinate. in zilele
noastre, avem date
reale despre cursul
bolii in timpul sarci-

Au fost urmarite pes-
te 1500 de sarcini la
paciente cu SM trata-

interferonul beta
pe parcursul
sarcinii.

glatiramer acetat
pana la primul
test de sarcina
pozitiv;

i v in parte, cu scopul de  perspectiva tipurilor  tru greutate scazutaa din numeroasele Lt
E NOUTA.!-I aajuta tinerele paci-  de abordari mentio-  fatului la nastere. Re-  studii efectuate pe E
— ente in luarea unor nate mai sus sunt: comandarile clinicie-  animale, s-a constatat —
— ECTRI MS decizii bazate pe evi- + conservator: nilor pentru paciente, un risc crescut pentru —
C£ dente, atunci cand isi pentru programa- din perspectiva celor avort spontan. Datele C£
‘a=) CLAUDIAIAKOB propun intemeierea rea sarcinii opriti 3 tipuri de aborddri,  preliminare arata ca o
(b)Y asistent medical unei familii. contraceptia si sunt identice cu cele  nu exista niciun risc (>
— voluntar ASMR inter.ferc.)nul beta; pentru interferonii in cazul oamenilor —
) g Riscul in sarcina + semiactiv: se beta: pentru malformatii, D
pentru poate mentine « conservator: greutate scazuta a
Ce este ECTRIMS acientel interferonul beta pentru programa- fatului la nastere sau
pacientele pana la primul rea sarcinii opriti  nastere prematura.
Comitetul Eu- tratate cu test de sarcina contraceptia si contiunare
ropean pentru interferoni beta pozitiv; tratamentul cu la pagina 26
Tratament si Cer- (Avonex, .« activ:in cazde glatiramer acetat; :
Eﬂe:t?(e Iip SEcleroza Betaferon, activitate crescu-  +  semiactiv: se gg;f;;;"g;m :
[ ro- . . 5 i i
e s Extavia, Rebif) - rentine. watamentulcs
de la Departamentul  rajate sa ramana FDA cat.C. > e

9’392 de delagati
din aproape 100
de tari.

i - . o < . . i i ina « activ:in cazde
sional3 in dome- gestionarea abordéri cu totul noi  nii si dupa nastere te cu interferoni beta  Riscul in sarcina SO e .
niul neurologiei riscurilor legate atat de cursul i in aceste conditii, sinus-auinregistrat ~ pentru e M o e te 65 de sesiuni
coordonata de un terapeutice. SM pe perioada sar- paCIentele cu SMin niciun risc crescut paCienteIe . P stiintifice pe par-
inii, darsid | eneral, nu ar trebui mentine trata- S :
S ——— cinii,darsidecursul g , pentru avort spontan  tratate cu cursul a 4 zile

si un consiliu de
membirii delegati
de catre organi-
zatiile profesio-
nale in domeniul

Fara indoiala una
dintre cele mai
interesante lucrari
prezentate la Londra,
la al 18 - lea atelier

sarcinii la pacientele
cu SM, subliniind
aspecte legate de
siguranta terapiilor
utilizate la ora actua-

sd fie descurajate sa
isi planifice o familie.
Este cunoscut faptul
ca rata recaderilor
descreste in timpul

si niciun risc crescut
pentru malformatii
ale fatului. In ceea ce
priveste greutatea
medie si lungimea

glatiramer acetat

(Copaxone) -
FDA cat. B.

mentul cu glati-
ramer acetat pe
parcursul sarcinii.

Riscul in sarcina

Au fost inregis-
trate 2'036 de
rezumate ale |u-
crarilor stiintifice

L)oo Jt | international destinat 14 in SM pe parcursul sarcinii, in timp ce medie a fatuluila Aufosturmdrite  pentru
sellaienc mu,ltiple asistentelor medicale etapelor de concep- postpartum creste nastere, acestea au :DeSte 40(: de Ssa,:/?ml pacientele 48 de companii
S PR ; inx 2 o i - L a paciente cu
e implicate iningrijirea Y€, sarcina in evolutie ”I‘C'CUI aparitiel puse fost mai mici decat traF’:ate cu glatira tratate cu internationale
fanti i ala elor. i iei s3- - .
ale Uniunii Euro- pacientilor cu SM, a 3! z?lapt.are. . L |nvcazul pppulf\tlel s?a mer acetat. NU s-au natalizumab cunoscute au
ene fost cea a d-neipro-  Inistorie, femeile La ora actuala, exista natoase si s-a inregis- L bri participat la eve-
A i i cu SM erau descu- 3-4 tipuri de abordari trat un ri t constatat niciunrisc ~ (Tysabri). :
fesor Kerstin Hellwig rat un risc crescu niment

Claudia labob, este asistent medical in
cadrul Spitalului Clinic Judetean de Ur-
genta Targu Mures, cu o experienta de
peste 15 ani in Programul national de
tratament in SM. in calitate de partici-
pant la ECTRIMS 2016, a notat cateva
conluzii de interes pentru persoanele
afectate de SM din Romania, dintre care
cea mai interesanta, legata de sarcina in
SM, o prezinta in articolul de fata.

(foarte conservatoa-
re, conservatoare, se-

miactiva si activa) ale
clinicienilor legate de

gestionarea riscului
terapiilor modifica-
toare de boala pen-
tru sarcina, abordari
pe care articolul de
fata isi propune sa
vi le prezinte pentru
fiecare dintre terapii

(X 2.1) de nastere

prematura. Recoman-

darile clinicienilor
pentru paciente, din

N, U

crescut, nici pentru
avort spontan, nici
pentru malformatii,
nici pentru nastere
prematura, nici pen-

Natalizumab nu s-a
dovedit teratogen in
studiiile pe animale.
Intr-un singur studiu,

#ECTRIMS2016

a fost accesat

de mai bine de
8’000 de ori pe
Twitter, atingand
o audienta de
peste 5 milioane
de persoane cu
peste 31 milioane
de reactii
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EUROPEAN COMMITTEE FOR TREATMENT
AND RESEARCH IN MULTIPLE SCLEROSIS

Pe parcursul trimes-
trului Il de sarcina s-a
observat transport
transplacentar de an-
ticorpi. Dintre femeile
tratate cu Natalizu-
mab, 40% au avut
pusee pe parcursul
sarcinii. Natalizu-
mab trece in laptele
matern. Avertisment:
daca se administrea-
za natalizumab pe
parcursul ultimului
trimestru de sarcina,
este necesar scree-
ning hematologic al
nou-nascutului.

In ceea ce prives-

te recomandarile

specialistilor pentru

pacientele tratate cu
natalizumab si riscul
acestuia pentru sarci-
na, exista 4 tipuri de
abordari:

« foarte conserva-
toare: intrerupeti
tratamentul cu
Tysabri inainte de
conceptie, menti-
neti contraceptia
pentru inca 2-3
luni;

+ semiconser-
vatoare: opriti
administrarea
natalizumab si
contraceptia;

+ semiactiva: opriti
administrarea na-
talizumab odata
cu primul test de
sarcina pozitiv;

+ activa: continuati
administrarea
natalizumab pe
parcursul sarcinii,
mariti intervalul
dintre perfuzii
la 6 saptamani,
opriti administra-
rea Tysabri inainte
de saptamana 30
de sarcina, testati
nou-nascutul
pentru afectiuni
hematologice.

Riscul in sarcina
pentru pacien-
tele tratate cu
fingolimod
(Gilenya).

Fingolimodul s-a
dovedit teratogen in
studiile pe animale.
Nu este redusa ferti-
litatea la pacientele
tratate cu fingolimod,
nu interactioneaza cu
contraceptivele orale
pe baza de ethinyl
—estradiol + levono-
gestrel (EE-LNG). Pe
parcursul catorva
sute de sarcini, s-au
constatat cateva mal-
formatii diverse, fara
vreun tipar comun.

Magnitudinea posibi-
lului potential tera-
togen nu este inca
cunoscuta. Alaptarea
este contraindicata.

Specialistii recoman-
da: oprirea tratamen-
tului cu Gilenya cu 2
luni inainte de con-
ceptie, iarin caz de
sarcina accidentala,
oprirea tratamentului
si screening echogra-
fic de organe pentru
fat.

Paternitatea si
medicatia pentru
SM.

Nu exista evidente
clinice ca medicatia
pentru SM altereaza
fertilitatea masculina.
Singurul medicament
utilizat in tratamentul
SMin tarile Uniunii
Europene, care trebu-
ie intrerupt cu 6 luni
inainte de sarcina in
cazul ambelor sexe,
este Mitoxantrona.

Da sau nu alap-
tarii?

Reluarea medicatiei
dupa nastere si alap-
tare.
Este posibil ca alapta-
rea exclusiva sa redu-
ca puseele precoce
postpartum (imediat
dupa nastere). Nu
este cunoscut daca
reinstituirea precoce
a terapiei modifi-
catoare de boala
determina reducerea
recidivelor postpar-
tum.

Beta-inter-
feronii s-au gasit
in doze de 0.006%

in laptele matern.
Glatiramerul acetat
(Copaxone) nu a
putut fi masurat in
laptele matern.
Anticorpii monoclo-
nali ( ex.natalizumab)
trec liber in laptele
matern, chiar daca

in concentratie mai
mica decit in ser; ei
sunt in mare parte
degradati in intestin,
motiv pentru care ni-
velul seric este scazut
la sugari. Moleculele
orale (fingolimod, di-
metyl fumarate, etc)
au o fractie scazuta in
laptele matern com-
parativ cu cea din ser,
dar este foarte posibil
sa afecteze imunita-
tea si sistemul nervos
al nou-nascutului. Cu
alte cuvinte, alap-
tarea se poate face
probabil in conditii
de siguranta in cazul
interferonilor si gla-
tiramerului acetat,

nu si in cazul mo-
leculelor orale mici
(ingolimod, dimetyl
fumarate). In cazul
natalizumab (Tysabri)
siguranta alaptarii
este inca neclara.

You[TH)

Scurt clip de eve-
niment. Click pe

imagine sau link:

https://www.youtl;—
be.com/watch?v=C-
COW1Tn_9mYk

Cateva sfaturi ale
specialistilor:

. daca doriti si
este posibil, alapta-
rea sa se faca timp de
6 luni

. tratamentul
Cu steroizi este per-
mis in cursul alaptarii
. este permisa
alaptarea sub trata-
ment cu interferon
beta si glatiramer
acetat

. este contrain-
dicata alaptarea sub
tratament cu natali-
zumab, fingolimod,
dimetyl fumarate,
teriflunomida, mito-
xantrona

. se recomanda
reluarea tratamen-
tului cu natalizumab
si fingolimod curand
dupa nastere

. se recoman-
da reluarea precoce
a tuturor terapiilor
modificatoare de
boala daca femeia nu
doreste sa alapteze.

in concluzie, abor-
darile noi legate de
etapele de concep-
tie, parcursul sar-
cinii si alaptare la
femeile cu SM aflate
sub terapii modifi-
catoare de boala,
sunt unele foarte
optimiste si speram
noi, de un real spri-
jin pentru tinerele
cupluri care doresc
sa isi intemeieze o
familie.

CONSILIER JURIDIC
PENSIA DE INVALIDITATE

O persoana
poate beneficia
de pensie de
invaliditate daca
este incadrata
intr-un grad de
invaliditate prin
decizie emisa de
medicul expert
al asigurarilor
sociale, iarin ca-
zul personalului
militar de comi-
siile de expertiza
medicomilitara
de pe langa spi-
talele din siste-

mul de aparare
nationala, ordine
publica si sigu-
ranta nationala,
indiferent de

stagiul de coti-
zare realizatin
sistemul public
de pensii.
Conform LEGII
nr.263 din 16
decembrie 2010
privind sistemul
unitar de pensii
publice (actualiza-
tain 2016).

Pensia de invali-
ditate se acorda
persoanelor care
si-au pierdut
total sau cel
putin jumatate
din capacitatea
de munca, din
cauza:

a) unei boli obisnuite
sau a unor accidente
care nu au legatura
CU Mmunca;

b) asiguratii in con-
ditii de handicap
grav sau accentuat
preexistent calitatii
de asigurat;

¢) asiguratii nevaza-
tori;

d) persoanele care
si-au pierdut total
sau cel putin jumata-
te din capacitatea de
muncg, (...)

e) sunt elevi ai unei
scoli militare/scoli de
agenti de politie sau
studenti ai unei insti-
tutii de invatamant
din sistemul de apa-

rare nationald, ordine
publica si siguranta
nationala cu exceptia
liceului militar;

f) persoanele care au
satisfacut serviciul
militar ca militar in
termen sau militar cu
termen redus, (...);

g) elevii, ucenicii si
studentii care si-au
pierdut total sau

cel pusin jumatate
din capacitatea de
munca, ca urmare a
accidentelor de mun-
ca sau bolilor profe-
sionale survenite in
timpul si din cauza
practicii profesionale;

h) persoanele care
si-au pierdut total
sau cel putin juma-
tate din capacitatea
de munca si marii
mutilati, ca urmare a
participarii la lupta
pentru victoria Revo-
lutiei din Decembirie
1989 oriin legatura
cu evenimentele
revolutionare din
decembrie 1989, (...)

Puteti citi articolul
complet pe pagina
web ASMR:

'.’ Click pe
text pentru
daccess, sau tas-

tati link-ul: http://
sclerozamultipla.ro/
suport-sprijin/bene-
ficii-munca-si-bani/
pensia-de-invalidi-
tare
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VOCEA PACIENTULUI

Daniel loan Tole

Qécea P

Vocea pacientului”
nu doar ne spune
unele lucruri, ci si ne
educa, ne deschide
ochii pentru a privi
cu caldura un om cu

Daniel loan TOLE |

Traiesc din iubjre N\
idg \

dizabilitate, nu cu
mila si ne modeleaza
gandirea in asa fel in-
catsa avem dorinta
de aneimplica, de a
fi macar pentru cate-
va clipe voluntari.

Sunt sigur ca ai
impresia ca atunci
cand auzi de boli
rare te gandesti la
oameni putini. Sa stii
ca doar boala e rara,
iar oamenii afectati
de ea sunt multi, pe
zi ce trece mai multi,
poate acum cand
citesti cineva se naste
avand o boala rara,
atat de multi sunt.

Daca nu i vezi pe
strada, asta nu
inseamna ca ei nu
exista. Pentru multi
este in zadar efortul
de a cobora de la etaj
si sd ramand in fata
blocului neavand un
oras adaptat nevoilor
lor. O simpla bordura
este o mare piedica
pentru ei, iar o rampa
realizata doar pentru
ca asa scriein lege
este un munte pe
care ei nu-l pot esca-
lada.

lubesc sa scriu rea-
litatea pentru ca fac
parte din ea si asta
este o cale prin care
reusesc sa descopar
in amanunt viata,
simtind ca voi deveni
mai bun, mai uman,
mai util. Fiecare cu-
vant are puls, des-
prins din inima lor, tu
simte-| cand citesti

si te rog foloseste-|
atunci cand ii vei
ajuta.

Ma tot intreb daca
pentru aceasta carte
sunt un scriitor sau
am fost aerul pe care
ea l-a respirat pentru
a deveni o voce mai
aparte sianume ,Vo-
cea pacientului”.
Daca estiun om cu
dizabilitati sa stii ca
si tu faci parte din
aceasta carte si tu
esti vocea ei, o voce
puternica nu prin
strigat, ci prin intele-
sul cuvintelor. Mi-e

greu sa-ti spun ce vei
avea de invatat citind
cartea, dar te asigur
ca te va schimba, vei
fi un alt om, cu per-
ceptii noi, cu o incre-
dere mai solida, cu o
bucurie mai sincera,
cu o libertate la care
poate doar visai.

in 2006, cand a fost
diagnosticat erau
1830 de pacienti care
primeau tratament,
acum sunt 3370 in
programul national
SM. De 10, ani atat

la nivel local cat si
national, dar si la
nivel european este
un militant pentru
drepturile pacientilor
cu SM.

Am invatat de la el,
ca pentruatraio
viata implinita trebu-
ie sa ti-o legi de un
tel. Degeaba viata
noastra curge ca un
izvor, daca nici macar
Noi nu ne oprim sa
gustam din ea.

Simplitatea oame-
nilor sta in felul de a

privi, in scopul de a
zambi, in modul de a
ajuta, in sensul de a fi
prezenti, in simplita-
teadeafiom.

Prin fiecare carte pe
care am scris-o am
sustinut anumite
asociatii, anumite
persoane cu grave
probleme de sana-
tate, totul avand un
scop caritabil.

Bucuria unui scriitor
are doua etape, cea
in care scrie o carte
si ceain care cartea
ajunge in mainile
cititorului. Pentru
mine nu a fost sufici-
ent si de aici a plecat
implicarea mea in

anumite proiecte
caritabile, ceea ce imi
daruieste o fericire ce
nu cunoaste finalul.
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«“Uniti impotriva Sclerozei Multiple”, Sanofi Genzyme a realizat yn sondaj
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. ASOCIATIA DE
@ scLerozA

@ MULTIPLADIN
ROMANIA

www.sclerozamultipla.ro

UNESTE OAMENI

LEAGA PRIETENII, OFERA SPRIJIN

ASOCIATIA DE SCLEROZA
MULTIPLA DIN ROMANIA

str.Buzaului 2B, Oradea, Bihor
centru@sclerozamultipla.ro
tel:0259/436601;0744647825

Grupuri de suport ASMR in:

ALBA, ARAD, BIHOR, BISTRITA,

BRASOV, BUCURESTI, COVASNA, CLUJ,

CONSTANTA, DAMBOVITA, DOLJ,

HARGHITA, HUNEDOARA, NEAMT,

REGHIN, SUCEAVA, TIMISOARA, TARGU
MURES, VALCEA

Numar total de membri ASMR (la data
de 20 martie 2016): 196 persoane

Pentru inscrieri in grupurile locale
de pacineti sau pentru initierea unui
nou grup, va rugam sa ne contactati la
adresa:
centru@sclerozamultipla.ro



