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O mie de kilometri,

o0 mie de oameni,

o mie de mesaje de incurajare

pentru persoanele afectate de scleroza multipla

Rezultatele Stafetei cicliste SM 2017

Ziua internationala a sclerozei multiple ce tocmai s-a incheiat, fiind marcata pe data de 31 mai 2017,
a adus multa speranta si solidaritate pentru mai bine de 1000 de persoane afectate de aceasta
maladie, pacienti, ingrijitori, suporteri ai miscarii nationale SM, care toti au daruit, la randul lor peste
1000 de mesaje de incurajare asternute pe post it-uri florale si dedicate comunitatii SM din Romania
si de pretutindeni, prin intermediul campaniei internationale World MS Day, initiata de Multiple
Sclerosis International Federation, la care si comunitatea SM din intreaga tarda a rdspuns. Toate
acestea prin Stafeta ciclistd SM, o initiativa de Tncurajare a pacientilor afectati de scleroza multipla,
initiativa a trei voluntari biciclisti, specialisti in recuperarea kinetica si psiho-sociala, care au pornit din
Oradea, in data de 17 mai, vizitdnd 16 comunitati SM, pe un traseu de mai bine de o mie de kilometri,
poposind la Cluj-Napoca, Bistrita Nasaud, Reghin, Targu Mures, Miercurea Ciuc, Sfantu Gheorghe,
Brasov, Sighisoara, Medias, Alba-lulia, Sibiu, Cdlimanesti, Craiova si in cele din urma la Bucuresti,
unde au ajuns de ziua internationald SM. Aici, la biserica Sf.Anton de la Curtea Veche, voluntarii au
invitat comunitatea SM din Bucuresti, pentru a construi un parc cu 1000 de flori din mesajele stranse
din intreaga tara, pentru a implinii principalul gand regasit in majoritatea acestor mesaje, apropierea

de Dumnezeu, ca resursa de putere si speranta in drumul vietii cu scleroza multipla.




Zua menddla 54 e-mail:
9l mai 2017 centru@sclerozamultipla.ro
tel: 0744 647 825

STAFETA
CICLISTA

Recompensa comunitdtii SM pentru participantii la campanie

n fiecare comunitate in care stafeta fost primitd, organizatorii au pregatit surprize tuturor celor ce
au oferit mesaje de incurajare comunitatii SM din localitate si din tara.
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Tur cultural pe bicicleta

Feig

Astfel, daca in Oradea organizatorii au pregatit aldturi de voluntarii ciclisti ai stafetei si un Tur cultural

pe bicicletd condus de o persoana publicd locald, specialist in arhitecturda, care a prezentat
suporterilor biciclisti povestile de viata ale cladirilor emblematice ale orasului, in Cluj, participantii au
fost intampinati cu cadouri de la sponsori, iar in Bistrita si in celelalte comunitati vizitate, s-a
organizat un traseu de promenada pe bicicletd, foarte gustat de iubitorii miscarii in aer liber, dar si

momente artistice stradale, dans modern, spectacol muzical, demonstratii sportive, etc.
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Bicicleta cu SM

Stafeta ciclista SM 2017 a mai dus cu ea si o bicicleta speciala, “diagnosticata cu SM”. Dupa o atenta
modificare in ateliere specializate, bicicleta cu SM simuleaza cateva din simptomele sclerozei
multiple, cum ar fi: dificultati in echilibru, senzatie de intepaturi in palme, rigiditate excesiva a
sezutului, spasticitate musculara. Participantii prezenti la eveniment au fost invitati sa testeze
aceasta bicicleta, iar cei care au reusit sa parcurga cca.100 m cu bicicleta, au primit cadouri surpriza.

Bicicleta cu SM a facut o vizita speciald si la Sanofi Romania, Tn cadrul uni eveniment de marcare a
zilei internationale SM.
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#LifeWithMS

Conectatd la campania mondiala organizata de ziua mondiala SM (World MS Day 2017), reunita in
acest an sub genericul #LifeWithMS, Stafeta ciclista SM 2017 a multiplicat pe retelele de socializare
mesajele stranse de la comunitatea din Romania.

Campania stafetei a avut ca scop incurajarea persoanelor afectate de aceasta maladie neurologica
autoimuna, adesea confruntate cu stigmatizarea, data fie de rezonanta numelui bolii, fie de situatiile
de viata dificle cu care se confrunta unele din aceste persoane dupa diagnosticare.
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Ce este World MS Day 2017

Asa cum este prezentata pe site-ul oficial, worldmsday.org, ziua mondiald SM este initiata in anul
2009 de Fedratia Internationala de Scleroza Multipla (MSIF, msif.org) si este "o zi pentru celebrarea la
nivel global a solidaritatii si sperantei in viitor” pentru persoanele afectate de aceatda maladie.

?® 31 MAY 2017

Inspirata dupa manifestarile schimbatoare ale bolii, ziua mondiala SM are data schimbatoare, fiind
celebrata Tn ultima miercuri a lunii mai. Dealtfel, pe toata perioada lunii mai, un numar semnificativ
de evenimente si campanii unesc comunitatile SM din intreaga lume, care isi impartasesc povesti de
viata si constientizeaza publicul larg cu privire la provocarile de viata pe care le intdmpina persoanele
afectate.

Calendarul evenimentelor World MS Day poate fi consultat la adresa:

https://worldmsday.org/events/

Voluntarii stafetei au oferit sesiuni de recuperare pentru pacienti

Cei trei voluntari purtatori ai stafetei mesajelor de incurajare, Alexander, Adina, si Robert, in calitate
de specialisti cu experientd dobandita in cadrul centrului de zi pentru recuperarea persoanelor
afectate de SM, care se afla la Oradea, au oferit unui numar de peste 200 de persoane afectate de
SM intalnite pe traseul national al stafetei, in comunitatile vizitate, sesiuni de kinetoterapie,
psihoterapie si consiliere sociala atat pentru grupurile de pacienti, cat si individual, la pacienti aflati in
localitati izolate, aflate pe traseul stafetei. Participantii interesati au putut beneficia gratuit de
evaluarea functionala gratuita si de recomandari personalizate cu privire la intretinerea restantului
functional.



https://worldmsday.org/events/
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Daca 3930 de pacienti afectati de SM au sansa unui tratament, marea majoritate a celor afectati de
aceasta maladie, pentru care nu exista posibilitatea beneficierii de un tratament, nu au nici macar
sansa integrarii sociale. Adesea imobilizati in fotoliul rulant, avand o autonomie personala restransa,
sunt nevoiti sa isi retraga prezenta comunitara in spatiile casnice, unde, in afara de cazuri fericite,
care Tnconjoara pe cei afectati cu multa dragoste si grija, nu de putine ori am gasim din nefericire si
insingurarea.

Stafeta noastra a vizitat pe tot traseul national, in localitati rurale izolate sau chiar in comunitati
urbane cateva zeci de pacienti izolati la domiciliu ca urmare a stadiului bolii si a situatiei de viata.
Voluntarii au oferit consiliere individualizata, psihologica, socialad si de recuperare prin kinetoterapie,
dar si mai ales au adus multa bucurie si speranta n inimile celor ce asteata parca prea mult atentia
simpla si afectiunea sincera a celor din jur.
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”Coordonare, control, echilibru in scleroza multiplad, abordare kinetoterapeutica”, este titlul unui nou
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Lansarea de carte pentru pacienti

manual de exercitii de kinetoterapie realizat de Dorina lanc si Monica Elena (Restea) Mierlut pentru
persoanele afectate de scleroza multipla care dorec un plus de activitate de recuperare in spatiul
casnic, ca initiativa personald, cu un indrumar la indemana.

ASOCIATIA DE SCLEROZA MULTIPLA DIN ROMANIA
FUNDATIA DE SCLEROZA MULTIPLA BIHOR

Lansare de carte

eveniment realizat
in cadrul campaniei
Stafeta Ciclista SM 2017

Alba-lulia
25 mai 2017

Sibiu
26 mai 2017

Bucuresti
31 mai 2017

Deotino loae/

Morico Beno (Restea) Mieduy publicalia oferitd gratuit pentru
Coordonare, control, echilibry persoanele afeciote de SM
in sclerozo multiplé comeanzi lo: centru@sclerozamulfipla.ro
obocdare kinetoteropeuticd
» 52 Dsueucimase B2
© ASWN o0 \" T

Dupa ce in anul 2009, in cadrul aceleasi colectii am publicat primul ghid de kinetoterapie pentru
persoanele afectate de scleroza multipla, ghid realizat de catre Laura Moldovan, kinetoterapeut in
cadrul centrului de recuperare pentru persoanele afectate de SM de la Oradea, aceasta noua apariti
editorial3, realizat in colaborare cu Universitatea Oradea si bazat pe cercetarea desfasurata in acelasi
centru de recuperare, aduce un plus semnificativ in privinta recuperarii prin kinetoterapie, orientand
cititorul, pacient afectat sau terapeut, pentru imbunatatirea unui numar de trei obiective de
recuperare: control, coordonare si echilibru, atat de importante pentru evidentierea progresului in
recuperare.

Dorina lanc este kinetoterapeut cu activitate universitard de peste 20 de ani, in calitate de
conferentiar universitar in cadrul Universitatii din Oradea, Departamentul de Educatie Fizica, Sport si
Kinetoterapie, unde a publicat numeroase articole de specialitate, fiind totodata autor si coautor la
un numar de sase lucrari stiintifice publicate atat in tard cat si in strdinatate. In calitate de director al
Centrul de Cercetare in Performanta Umana a Universitatii din Oradea, a initiat un proiect de
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cercetare privind recuperarea prin kinetoterapie in scleroza multipla, proiect inchieat cu realizarea
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prezentei lucrarii stiintifice.

Monica Elena (Restea) Mierlut este fizio-kinetoterapeut cu experienta de cinci ani in cadrul centrului
de recuperare pentru pacientii afectati de scleroza multipla de la Oradea administrat de Fundatia de
Scleroza Multipla Bihor, unde a lucrat cu un numar de peste 100 de persoane afectate de aceasta
maladie si a organizat sesiuni de educatie continua in cadrul unor seminarii si conferinte oferite
pacientilor si apartinatorilor acestora.

Manualul a fost lansat in cadrul Stafetei Cicliste SM la Alba-lulia, Sibiu, Craiova si Bucuresti, unde deja
au fost inregistrate primele comenzi de livrare la domiciliu. Acest manual este oferit gratutit
pacientilor afectati de scleroza multipla.

IMAMOSA UL 11 A
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Asociatia de Scleroza Multipla din Romania, organizatorul acestei campanii, impreuna cu partenerii
sai, organizatii locale de pacienti si federatii de pacienti la care organizatia este membra, ofera
informare timpurie, consiliere si sprijin pentru toti pacientii afectati din Romania, prin intermediul
grupurilor locale dezvoltate de organizatie in 20 de judete ale tarii, unde pot sa participe la grupul de
suport organizat periodic, care mai ofera membrilor si posibilitatea de a-si dezvolta o retea sociala
personala, foarte importanta pentru schimbul de experienta si incurajare reciproca.
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Suport pentru cei afectati

n plus, la Oradea si Alba-lulia sunt oferite servicii de recuperare de lungd durata in cadrul centrului
de zi si a centrului de servicii comunitare dezvoltate de miscarea nationala a pacientilor.

Pentru tratament sunt disponibile in prezent 12 centre medicale specializate, intre care, incepand cu
1 aprilie 2017 a fost adaugat si Spitalul Judetean Oradea, sub coordonarea doamnei Dr.Monica
Sabau, prezenta cu intreaga sa echipa de specialisti, alaturi de pacienti in campania noastra Stafeta
ciclistd SM. Prin aceste centre, din totalul de peste 10000 de persoane din Romania afectate de SM,
un numar de 3930 de pacienti beneficiaza de tratament, insa noile tarapii, disponibile in alte state
europene, nu sunt inca disponibile si pacientilor din Romania.

L

ecialisti a
ul de tratament
talul Clinic
Urgenfa
dusa de
loamna Dr.Monica Sabau, —
neurolog cu o bogata
activitate universitara,
alaturi de pacienti in
campania
World MS Day 2017

STAFETA
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SM 2017

Lista completa a acestor centre, precum si conditiile de acordare a tratmentului poate fi consultata la
adresa: http://www.cnas.ro/page/program-national-de-tratament-al-bolilor-neurologice.html

Mai multe detalii despre boala, aceasta campanie si despre miscarea nationala a pacientilor SM, pot
fi gdsite la adresa: www.sclerozamultipla.ro



http://www.sclerozamultipla.ro/
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Stafetei Cicliste SM 2017 in date si imagini:

e (Cca.1000 de mesaje colectate;

e (Cca.1000 de participanti la campania nationald, persoane afectate de SM, suporteri si
sponsori;

e Peste 20 de sesiuni de kinetoterapie realizate in grup si individual;

e Peste 20 de sesiuni de psihoterapie realizate in grup si individual;

e Peste 60 de materiale de presa publicate in presa locala si nationala intre 1-31 mai 2017;

e Peste 15000 de vizualizari ale materialielor social-media;

e 1000 de ghiduri in kinetoterapie imprimate si pregatite pentru difuzare in luna iunie;

e 16 grupuri de pacienti implicate in campanie, din tot atatea localitati;

o Peste 20 de persoane afectate de SM din Romania implicate in echipa de coordonare a
stafetei;

e Impact Facebook de peste 38000 persoane

e Peste 67000 interactiuni cu postarile facebook
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e Cazare si masa echipa nationala stafeta

o Combustibil vehicul asistenta echipa nationala

e Materiale activitati

o Cheltuili intalniri cu grupurile de pacienti (protocol)
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MATERIALE DE PRESA Data 1 2 4 3
stafeta

Oradea 17 mai Crisana JB JB2 Digi24
Bihon ziare O-online evenimente
evensi Vinsieu.ro Umblat.ro Stiriziare.ro
Stirilocale24 Oradea.ro Oradeamagazin Ziarelive.ro

Cluj-Napoca 18 mai Radio Cluj Cotidian Tr ilikecluj wherevent
CotidianulTr Umblat.ro allevents

Bistrita 19-20 mai ObservatorBN RadioTransilv RadioTransilv2  ziarultineret
BistritaNews Timponline Portalziare

Reghin 21 mai JurnalReghin

Targu Mures 21 mai

Miercurea Ciuc 22 mai

Sfantu Gheorghe 23 mai covasnamedia  StiriAZ 3szek.ro Hirmondo
sepsiradio.ro

Brasov 23 mai

Sighisoara 24 mai

Medias 24 mai Mircea Sibiu100% NovaTV RadioMedias

Alba-lulia 25 mai Unirea Alba24 Transilvania24  Infoalba
presaonline Diacaf ziarelive Romania24
Ziarepenet RevistadAlba IndexStiri Stirilazi
RadioCluj Urbeamea.ro

Sibiu 26 mai

Calimanesti (Valcea) 27 mai

Craiova 28 mai Gazeta Sud TVRCraiova

Bucuresti 29 mai medicalmanag

Bucuresti 30 mai News.ro TrinitasTV RadioRomania  SanatateaTV

Bucuresti 31 mai Acasa.ro Scoalapacien

Alte localitati Buzau lasi

International MSIF

Pagini web Speromax ASMR SMile

Pagina Facebook

StafetaCiclista



https://www.crisana.ro/stiri/social-9/oradea-se-pregateste-de-stafeta-ciclista-sm-2017-pe-doua-roti-pentru-o-cauza-nobila-157419.html
https://www.jurnalbihorean.ro/actualitate/2017/05/14/stafeta-ciclista-sm-2017.bihorean
https://www.jurnalbihorean.ro/prima/2017/05/17/doc6uz44bmmb7l7j25a3t.bihorean
http://www.digi24.ro/regional/digi24-oradea/stafeta-ciclista-in-sprijinul-bolnavilor-de-scleroza-multipla-726853
http://www.bihon.ro/stafeta-ciclista-scleroza-multipla-a-ajuns-din-oradea-la-bucuresti/1842155
http://www.ziare.com/oradea/stiri-actualitate/un-eveniment-socio-cultural-inedit-cu-bicicleta-stafeta-ciclista-sm-6756539
http://www.oradea-online.ro/oradea-se-pregateste-de-stafeta-ciclista-sm-2017-pe-doua-roti-pentru-o-cauza-nobila_125980.html
http://www.evenimenteoradea.ro/eveniment/din-oradea-porneste-turul-ciclist-stafeta-ciclista-sm-2017/
https://www.evensi.com/tur-cultural-pe-bicicleta-oradea-/209898633
http://www.vinsieu.ro/eveniment/bihor/oradea/alte-evenimente/tur-cultural-pe-bicicleta-oradea/119363/e.html
https://www.umblat.ro/evenimente-in/bihor/sport/tur-cultural-pe-bicicleta-oradea-138692#/
http://www.stiriziare.com/stiri/stafeta-ciclista-scleroza-multipla-a-ajuns-din-oradea-la-bucuresti_1185979/
http://stirilocale24.ro/bihor/oradea-se-pregateste-de-stafeta-ciclista-sm-2017-pe-doua-roti-pentru-o-cauza-nobila-752335/
http://oradea.ro.eventsdroid.com/tur-cultural-pe-biciclet%C4%83-oradea.html
http://oradeamagazin.ro/tag/stafeta-ciclista/
http://www.ziarelive.ro/categorie/bihor.html
http://radiocluj.ro/2017/05/19/bicicleta-cu-scleroza-multipla-a-fost-incercata-la-cluj-la-stafeta-ciclista-sm/
http://www.cotidiantr.ro/stafeta-ciclista-cu-scleroza-multipla-86707.php#.WTAPqus1_IU
http://www.ilikecluj.ro/18-mai-stafeta-ciclista-pentru-sm/
http://www.wherevent.com/detail/Centrul-SMile-Stafeta-Ciclista-pentru-SM-Cluj-Napoca-18-mai-2017
http://www.cotidiantr.ro/cnadnr-sta-cu-mina-in-mercurul-de-pe-autostrada-26976.phphttp:/mobile/stafeta-ciclista-cu-scleroza-multipla-86707.php#.WTAddus1_IU
https://www.umblat.ro/evenimente-in/cluj/concurs/stafeta-ciclista-pentru-sm-cluj-napoca-18-mai-2017-136703#/
https://allevents.in/cluj-napoca/%C5%9Etafeta-ciclist%C4%83-pentru-sm-cluj-napoca-18-mai-2017/157226731476771
http://www.observatorbn.ro/2017/05/18/sambata-20-mai-stsfeta-ciclista-sm-ajunge-la-bistrita/
http://radiotransilvania.com/stafeta-ciclista-de-ziua-internationala-a-sclerozei-multiple/
http://radiotransilvania.com/stafeta-ciclista-de-ziua-internationala-a-sclerozei-multiple/
http://ziarultineretului.ro/stafeta-ciclista-sm-2017-mobilizeaza-si-uneste-oameni-vorbind-despre-viata-cu-sm-la-bistrita/
http://www.bistritanews.ro/index.php?mod=article&cat=3&article=20605
http://www.timponline.ro/stafeta-ciclista-sm-ajunge-vineri-23-mai-in-parcul-municipal-puteti-sustine-o-cauza-nobila/
http://portalziare.ro/stafeta-ciclista-sm-campanie-de-constientizare-comunitara-la-bistrita-6350418
http://news.jurnaldereghin.ro/jurnal-de-reghin/social-si-sanatate/stafeta-ciclista-dedicata-sclerozei-multiple-la-reghin-2017-05-22.html
http://stiri.covasnamedia.ro/2017/05/stafeta-ciclista-trecut-premiera-prin-judetul-covasna/
http://stiriaz.ro/sfantu-gheorghe-alaturi-de-bolnavii-de-scleroza-multipla-7345142
http://www.3szek.ro/load/cikk/102643/egymast_segitik_a_haromszeki_betegek_sclerosis_multiplex
http://www.hirmondo.ro/aktualis/ismerni-kell-a-szklerozist/http:/www.hirmondo.ro/aktualis/ismerni-kell-a-szklerozist/
http://www.sepsiradio.ro/
http://www.mirceahodarnau.ro/stafeta-ciclista-sm-2017-ajunge-azi-la-medias/
http://sibiu100.ro/sport/101217-stafeta-ciclista-sm-ajuns-la-medias-vineri-este-sibiu/
http://novatv.ro/2017/05/stafeta-ciclista-sm-a-ajuns-in-municipiul-medias-video/
http://www.radiomedias.ro/campania-nationala-stafeta-ciclista-sm-2017-a-ajuns-la-medias/
http://ziarulunirea.ro/25-mai-stafeta-ciclista-sm-2017-mobilizeaza-si-uneste-oameni-ajunge-la-alba-iulia-eveniment-dedicat-persoanelor-cu-scleroza-multipla-din-romania-420606/
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Albume foto evenimente:

Albume foto data 1 p 3 q 5
(Facebook)

Oradea 17 mai Oradea

Cluj-Napoca 18 mai Cluj

Bistrita 19-20 mai  Workshopl Workshop2 Wokshop3 Stafeta Spectacol
Reghin 21 mai Reghin Drum

Targu Mures 21 mai Continental Domiciliu

Miercurea Ciuc 22 mai Ciuc

Sfantu Gheorghe 23 mai Parc

Brasov 23 mai Brasov Centru

Sighisoara 24 mai Sighisoara

Medias 24 mai Medias

Alba-lulia 25 mai Cetate Lansare

Sibiu 26 mai Sibiu

Célimanesti (Valcea) 27 mai Calimanesti

Craiova 28 mai Craiova

Bucuresti 31 mai Sf.Anton Domiciliu Ibis Manuc

Multumim partenerilor de eveniment:

Asociatia SM Speromax Alba
Asociatia SM Bistrita
Fundatia SM Bihor
Asociatia SM Bucuresti
Asociatia Centrul Smile Cluj
Asociatia SM Dolj
Asociatia SM Valcea
Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania (COPAC)
Federatia Filantropia
Cluburile Impact Oradea
Asociatia Green Revolution Romania
Episcopia Ortodoxa a Oradiei
Mitropolia Ardealului
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Merck Romania Stefania Pescariu — presedinte ASMR,
Sanofi Romania Bucuresti
Janssen Romania Dragos Zaharia, Alba
Preda Alex, Alba

Bellotto Romania
Orbansoft
Bitxcode
Cafeneaua KONTES
Casa de Culturd KONYA ADAM
TZ Dance
Benedek Margit
Gyuricza Aniko
Andras Istvan

Cristina Bungardean, Bistrita
Loredana Dombrea, Bistrita
Florin Pintea, Bistrita
Georgeta Olimpia Radutiu, Cluj
Zoltan Oprisan, Cluj
Urs Cecilia, Cluj
Stanca Potra, Cluj
Claudia Manoliu, Mures
Emilia Rusu, Reghin
Cosmina Stoica, Harghita
Jozsef Kovari, Covasna

CRISANA . L .
JURNAL BIHOREAN Kinga-Kriszitina Kc'warl, Covasna
TRINITAS TV Benecflek Ma.rglt, Covasna
NEWS.RO Gyu.rlcza Aniko, Covasna
HAROMSZEK RO'C|.IC3 Carapa!ea, Ifrasov
HIRMONDO Liliana Vezetiu, Valcea

Catalin Vezetiu, Valcea
Elena Niculicioiu, Valcea
Camelia Babes, Dolj
Andreea Enea, Dolj
Gelu Gaja, Bucuresti
Mitica Manea, Bucuresti
Mariana Draghici, Bucuresti
Laurentiu Lazar

OBSERVATORUL DE COVASNA
SEPSIRADIO

X
STAFETA %
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Adina Petrus
Alexander Popescu
Robert Bese
Claudia Torje
Lorena Tirtea
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31 mai 2017
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Campanie conectaté international
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