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UN NOU INCEPUT PENTRU COMUNITATEA SM DIN ROMANIA

unt Cristina Bungardean, presedintele al
Asociatiei de scleroza multipla Romania -
actualmente - si vreau sa transmit tuturor
membrilor asociatiei noastre sdnatate
multd si putere sa mearga mai departe, fiecare
in directia personald pe care si-a ales-o. Aceasta
pare o urare de inceput de ceva, de An Nou,
Sfinte Sarbatori sau de aniversarea zilei cuiva
de nastere, asa-i? Ei bine, cred ca chiar asa este,
daca ne referim la asociatia noastra, ASMR, care
este de acuma asocierea tuturor bolnavilor cu
scleroza multipla din Romania. O mare familie de
bolnavi...Consideram ca relatiile dintre membrii
noii asociatii (care sunt oamenii bolnavi) sunt mai
directe decat cele care erau odinioara intre
membrii Societatii de Scleroza Multipla
din Romania (care erau organizatiile
locale sau zonale de scleroza
multipld). Avantajul vizibil ar fi
comunicarea directa. Un efect,
de asemenea Vvizibil, asupra
asociatieinoastre estefelulin care
se dezvolta: in primul trimestru
al existentei sale, a crescut de la
100 de membirii la 200 de membrii,
astfel ca ne propunem sa dublam in
acest an, 2016 (cel putin...) numarul
membrilor. Si adica de ce? Pdi uite, pentru
ca suntem multi bolnavi SM in Romania (ei spun
ca am fi pe putin 10.000 de persoane afectate
de scleroza multipla, adica bolnavi) si pentru ca
miscarea asta de SM din Romania presupune
un efort cumulat al tuturor celor care doresc ca
bolnavul SM sa aibad o viata normala la fel ca orice
altom....Oare ce ar presupune asta? Ei bine, lumea
trebuie sa stie ca si noi suntem “ai lor”, si ca avem
niste greutdti in plus de dus fata de ei, asa ca sa
faca bine sa ne ajute macar cuun gand bun.Sunaa

obrdznicie? ... O ia fiecare cum vrea... Dar ceea ce
e sigur din partea noastra este ca vom continua sa
facem programe si actiuni de constientizare a bolii
noastre pentru opinia publica si pe de alta parte
programe si actiuni pentru bolnavul cu scleroza
multipla, pentru o viata mai usoara, mai buna, mai
aproape de normalitate....spuneti cum vreti.
Nu cred ca am amintit expresia “ unde-s multi
- puterea creste” , dar sunt sigura ca asta ar fi
raspunsul la intrebarea “de ce multi?"."de ce
toti?”... Si nu este lipsit de importanta faptul ca
membrii acestei asociatii sunt toti bolnavi cu
scleroza multipla, asadar fiecare in parte stie cu
ce “se confruntd’, ce greutdti are, cam cum le-ar
putea depasi (sau sa le ocoleasca macar, fara
sa se confrunte direct), iar daca avem
exact acelasi tip de greutate, fara
indoiala ca avem acelasi tip de cale
de escaladare, nu?

Vreau sa  transmit  tuturor
membrilor asociatiei noastre
sanatate multda si putere sa

mearga mai departe. Pare ca
ma repet, nu? Ei bine, ceea ce-
mi parea adineaori o urare de
inceput de ceva, chiar se dovedeste
a fi o urare de inceput de superrelatie
intre membrii unei superasociatii care fsi
doreste, si lupta sa aiba superrezultate.
Vi se pare ca (ma) supraestimez? Ei bine, doar asa
pot eu sa merg mai departe.
Cu multdrag, Cristina Bungardean

P.S. : “Sarbatori Fericite de Paste 2016 cu sanatate
multa si putere sa mergeti mai departe!” (uite ca
s-a potrivitde minune chiar si urarea de sarbatoare
cu care v-am chinuit de la inceputul articolului....)
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SEMINAR NATIONAL ASMR PREDEAL 2015

ASMR este organizatia care a preluat
miscarea de scleroza multipla din Romania
si care dezvolta o platforma de implicare a
pacientului la nivel national, facilitand accesul
tuturor pacientilor din cuprinsul tarii, in
conformitate cu statutul acestei organizatii
nationale.

Noua  structura asociativa are
urmatoarele avantaje fata de SSMR: este
o organizatie care include persoanele cu
SM ca membrii directi si nu organizatii
nonguvernamentale, cum era cazul federatiei
de organizatii SSMR; noua organizatie este
orientata in directia reprezentarii pacientului
la nivelul intregii tari, avand ca prioritate
infiintarea de grupuri locale in toate
localitatile unde sunt identificate
mai mult de 15 persoane
afectate de SM, reprezinta un
mecanism de implicare activa
a tuturor membirilor (persoane
fizice) prin aparatul de vot
si participare in Congresul
National SM.

Editia din acest an a
Seminarului National SM a inclus subiecte
de interes pentru persoanele afectate de SM
din domeniul neurologiei, asistentei medicale
si socio-medicale, asistentei psihologice,
din domeniul kinetoterapiei si a gimnasticii
medicale, toate prezentate de vorbitori din
strainatate si din tara.

inclus

Programul  Seminarului a

urmatoarele teme:

1. Gandirea pozitiva in scleroza multipla, Prof.
Dr.Guseo Andras, neurolog, Ungaria;

2. Prezentarea proiectului “Scleroza Multipla
- boala adultului tanar. Recunoaste riscurile”,
finantat de Fundatia Vodafone Romania
prin Programul “Fondul pentru fapte bune’,
editia 2014, Calin Govoreanu, asistent social,
Asociatia SM Speromax Alba;

3. Disfunctia neurogena a vezicii urinare.
Dr.Sergiu Bonat, medic specialist interne;

4. Metoda de vindecare dinamica. Psih.Calin
Cotrau

”;,}‘ 5. Ateliere de aplicatie practica dupa
lucrarea Control, coordonare si
echilibru in scleroza multipla,
abordare  kinetoterapeutica
si psihoterapeutica, - Conf.
Dorina lanc, Restea Monica
- kinetoterapeut, Lorena
Tirtea - psiholog. Lucrarea va fi
publicata de ASMR in anul 2016
si va fi distribuita gratuit membrilor
ASMR.

6. Control, coordonare si echilibru in scleroza
multipla, abordare kinetoterapeutica -
atelier de kinetoterapie - Restea Monica,
kinetoterapeut

7. Terapia de grup in scleroza multipla - atelier
deschis, Psih.Lorena Tirtea



Prima editie a Congresului ASMR a inclus urmatoarele teme de interes pentru
pacientii membrii ai organizatiei noastre:
. Validarea grupurilor locale de memburii;

. Hotararea ordinii de rotatie a presedintiei pe 2 ani;
. Aprobarea programului de asistenta generat de campania Ice Bucket Chalenge;
. Aprobarea campaniei pentru imbunatatirea accesului la tratament a persoanelor
afectate de scleroza multipla.

Seminarul National SM este principala
atractie a pacientilor afectati de SM din
Romania in ce priveste activitatile de
informare si socializare destinate acestora,
motiv pentru care prin acest eveniment am
dorit sa facilitam accesul a cat mai multor
persoane afectate de aceasta maladie prin
oferirea unor subventii de participare, astfel
incat costul de participare sa fie cat mai
redus, iar persoanele afectate cu SM din cele
mai indepartate colturi ale tarii sa poata sa
participe la acest eveniment dedicat lor.

Numar de participanti: 115 persoane
Cost cazare masa participanti: 29492 Lei
Cost cazare echipa administrativa: 600 Lei
Costuri administrative:

« Combustibil transport echipa

eveniment + materiale: 400 Lei

« Combustibil transport vorbitor

din Ungaria: 300 Lei

« Materiale publicitare (roll-up): 200 Lei
Cost total: 30992 Lei

Sponsori:

Bayer — 1000 euro

Genzyme - cazare si masa pentru 10 persoane

Medison — 8800 Lei
Merck Serono - 2500 euro

ACTUALITATEA SM
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ASMR LA INTALNIREA ORGANIZATA LA
MINISTERUL SANATATII N 16.03.2016

MINISTERUL
SANATATII e

Ca urmare a  demersurilor
coalitiei COPAC, structura asociativa a
organizatiilor de pacienti cu care asociatia
noastra colaboreaza, a fost organizata o
intalnire la Ministerul Sanatatii pe tema
problemelor intampinate de pacientii
afectati de scleroza multipla in sistemul
de sanatate si identificarea de solutii
pentru imbunatatirea serviciilor si a
accesului la tratament a acestora. ASMR a
prezentat problemele identificate de catre
membrii organizatiei din Cluj, Alba, Valcea,
Timisoara, Craiova, Sibiu, Oradea, Bistrita si
Bucuresti.

intalnirea s-a  desfasurat sub
coordonarea excelentei sale Victor Dan
Eugen Strambu, secretar de stat in cadrul
Ministerului Sanatatii, iar din partea Casei
Nationale de Sandtate a fost delegata
doamna Doina Ocnaru, secretar al Comisiei
de Neurologie pentru scleroza multipla din
cadrul CNAS.

I

1

.-

Organizata intr-un cadru deschis, cu
scopul cresteriicomunicarii cu organizatiile
de pacienti si identificarea problemelor cu
care se confrunta persoanele afectate de
scleroza multipla, intalnirea s-a desfasurat
pe parcursul a doua ore in care au fost
prezentate un numar semnificativ de
probleme. Reprezentantii Ministerului
Sanatatii si ai Casei Nationale de Asigurari
de Sanatate au notat problemele ridicate
si si-au exprimat intentia ca la urmatoarea
intalnire sa invite un specialist din cadrul
Comisiei de Neurologie, astfel incat
identificarea unor solutii mai concrete sa
poata lua contur.

Problemeleintampinatede pacientii
afectati de scleroza multipla si prezentate
la aceasta intalnire au fost urmatoarele:

1. Accesul la tratament pentru solutii
terapeutice noi, fiind nominalizate
urmatoartoarele solutii terapeutice cerute
de pacienti: Aubagio (teriflunomide),



Lemtrada (alemtuzumab), Gilenya (fingolimod), Tecfidera (dimethil fumarate).
Reprezentantii ministerului ne-au informat faptul ca pana in prezent doar Aubagio
(teriflunomide) va fi curand disponibil pentru terapie, putand fi compensata prin CNAS.
Pentru celelalte terapii, care sunt in proces de autorizare pentru Romania, Lemtrada
(alemtuzumab), Gilenya (fingolimod), reprezentantii ministeruluinu au cunoscut situatia,
dar s-au exprimat in asentimentul pacientilor ca acestea ar terbui sa fie disponibile si se
vor informa asupra demersurilor existente pana in prezent pentru facilitarea accesului
pacientilor la aceste terapii.

2. Pentru terapiile existente dar necompensate a fost ridicata problema solutiei
terapeutice cu Fampyra (fampridine)

ACTUALITATEA SM

3. Cresterea numarului de centre de tratament in Programul National de Tratament,
prin deschiderea unor noi centre la Craiova, Constanta, Sibiu, Oradea, intrucat centrele
actuale sunt supraaglomerate, resursele medicale insuficiente in centrele existente, iar
efortul bugetar pentru spitale este semnificativ. Doamna Doina Ocnaru, reprezentanta
CNAS ne-ainformat ca se va deschide in curand un centru nou la Craiova, documentatia
fiind deja intocmita de catre medicii specialisti. In privinta altor centre, este necesara
demararea demersurilor de autorizare din partea centrelor medicale care doresc si au
capacitatea de sustinere tehnica pentru aceasta doleanta, dar legal si tehnic este posibil,
existand cadru legal necesar.

4. Solutionarea problemelor legate de timpul mare de asteptare a unor pacienti de la
diagnosticare, recomandarea de includere pe programul de tratament si includerea

B i

O SALA NOUA DE KINETOTERAPIE u':,“&;‘i'ﬁﬁ:
PENTRU ASOCIATIA MS SPEROMAX ALBA Romania
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efectiva, care poate fi, in unele cazuri
semnalate de pacienti de pana la 8 luni
si chiar mai mult. Aceasta problema este
generata de managementul programului
detratamentinfiecare centrude tratament,
fiind influentata de calcului bugetului
disponibil, a miscarilor de pacienti in lista
de tratament si de evolutia achizitiilor in
calendarul de tratament. Doamna Doina
Ocnaru ne informeaza ca in momentul
de fata nu exista nicio persoana care sa fi
fnaintat un dosar complet care sa nu fie
aprobat pentru includerea in programul
de tratament si ca aceasta problema este
solutionata in prezent. in plus a solicitat
referirea nominala a acestor cazuri, atunci
cand ele se produc pentru a putea fi
solutionate.

5.Imbunatatireaproceduriideadministrare
a tratamentului in spital, in cazul solutiilor
terapeutice perfuzabile, caz in care
pacientii petrec foarte mult timp in spital
pentru activitati administrative (obtinerea
retete si ridicarea tratamentului), pierzand
uneori peste 4 ore, fle ca urmare a
blocarii sistemului de citire a cardului de
sandtate, fie din alte motive, la care se
adauga dificultatile majore de deplasare
a pacientilor de la etajele superioare
ale clinicilor la farmacia localizata la
parter. Reprezentantii ministerului au
considerat ca aceasta problema este in
responsabilitatea centrelor de tratament.

6. Solutionarea problemelor privind
acordarea tratamentului cu Solu-Medrol
pentru pacientii care se prezinta la spital
in puseu. Unii pacienti sunt nevoiti sa
primeasca reteta de la medicul de familie
pentru a putea primi acest tratament
in puseu. Reprezentantii ministerului
au precizat ca este necesara interventia
unui medic neurolog in discutie, pentru
a intelege mai bine motivul pentru care
apar aceaste situatii, care nu ar trebui
sa exite, intrucat aceasta terapie nu este
costisitoare si nici nu este greu de gasit ca
alte tipuri de medicamente, fiind teoretic
disponibil in orice spital.

7. Pacientii tratati in spital pentru puseu,

la iesirea din spital au dificultati majore
privind transportul la domiciliu, intrucat
ambulanta fie nu este disponibila, fie
efectueaza serviciul dupa chiar si 8 ore de
asteptare, in conditiile in care pacientul
are in continuare dificultati majore de
mobilitate, iar unele persoane locuiesc la
distanta mare de spital. Problema a fost
notata si nu a primit un raspuns in directia
solutionarii.

8. Distribuirea la domiciliu a tratamentului
injectabil este solicitata de pacienti
din programul national de tratament
pentru a evita calatoriile costisitoare si
chiar degradarea calitatii tratamentului
ca urmare a expunerii indelungate de
caldura in timpul calatoriei de peste 6 ore.
Reprezentantii ministerului au considerat
ca este o problema care ar putea fi
solutionata in beneficiul pacientului, spre
exemplu prin ridicarea tratamentului
din farmaciile externe din comunitate de
resedintd, insa tinand cont si de cerintele
medicilor specialisti din centrele de
tratament, care solicita monitorizarea
periodica a pacientilor, atat pentru
verificarea starii de sandtate, evolutia
raspunsului la tratament, cat si cu privire la
respectarea calendarului de administrare a
tratamentului.

9. Pacientii cuprinsi in programul de
tratament care primesc solutii injectabile
nu primesc numarul de fiole necesar
pentru respectarea unui calendar
terapeutic recomandat, ca urmare a
diferentelor calendaristice, a numarului de
zile de la o luna la alta, ceea ce genereaza
nevoia de suplimentare a numarului de
injectii, insa asta ar trece peste numarul de
fiole cuprinse in programul de tratament
pentru 12 luni. Reprezentantii ministerului
au precizat ca au nevoie de mai multe date
in aceasta problema, subiectul putand fi
discutat in detaliu la o intalnire viitoare.

10. Nu exista un registru SM, care ar putea
prezenta o situatie mai clara asupra acestei
maladii si ar putea eficientiza serviciile
medicale pentru persoanele afectate de
SM. Reprezentantii ministerului au precizat



ca acest instrument este in responsabilitatea societatilor stiintifice.

11. Pacientii cuprinsi in programul de tratament nu beneficiaza de servicii medicale
gratuite pentru aplicarea protocolului de diagnostic, de monitorizare a bolii si de
preventie a complicatiilor, multe dintre situatiile acestea fiind realizate pe cheltuiala
pacientului. Reprezentantii ministerului au facut referire la cadrul legal care permite
acest lucruy, fiind in responsabilitatea unitatilor medicale sa deserveasca pacientii, insa in
limitele infrastructurii disponibile.

12. Prevenirea blocarii programului de tratament ca urmare a prelungirii procedurii
de licitatie in urma depunerii de contestatii din partea participantilor la licitatie, sau
din alte motive, lucru care s-a intamplat in mai multe centre din programul national.
Reprezentantii ministerului au considerat ca este vorba de erori ale managementului din
unitatile medicale, care nu au organizat licitatia tinand cont de toate riscurile cu privire
la eventualele intarzieri.

13. Reprezentantii ministerului au recomandat colaborarea cu medicii specialisti pentru
0 mai buna informare a pacientului.

14. Serviciile socio-medicale sunt foarte necesare dar inexistente (asistenta la domiciliu,
centre de zi furnizoare de activitati dedicate mentinerii si imbunatatirii starii de sanatate
a pacientilor prin kinetoterapie, fizioterapie, psihoterapie, ergoterapie, etc). in prezent
exista doar doua centre de acest fel in comunitate dedicate pacientilor afectate de
scleroza multipla, la Oradea si Alba lulia, si acestea finantate din resurse proprii, iar prin
subventie de la Ministerul Muncii sunt alocate sume simbolice. Se cere reprezentantilor
ministerului opinia cu privire la oportunitatea de deschiderea unui parteneriat public
privat, cu includerea unor furnizori de servicii sociale si socio-medicale care sa initieze
un proiect european de dezvoltare a unor centre comunitare de acest fel. Reprezentantii
ministerului s-au declarat deschisi pentru o astfel de initiativa.

INFORMARE CONSILIERE SPRIJIN

Help Line SM

Te afecteaza scler9za muttipla?
Cautl sprijin sau doresti sa
ajuti persoane afectate de SM?

suna la:

0259,436 601
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GRUP DE SUPORT PENTRU PACIENTI LA
FUNDATIA DE SCLEROZA MULTIPLA BIHOR

»,Daca aprinzi un felinar pentru cineva, acesta va lumina

si calea ta.” (Proverb budist)

inainte de a va spune care sunt activitatile
noastre actuale, dorim sa va povestim despre
cum am devenit ceea ce suntem azi. Asemenea
proverbului persan ,Cine aduce o roaba de
pamant cu timpul poate ridica un munte” la
fel si fondatorii organizatiei noastre (Marcel
Morar si Prof. Dr. Petru Mihancea) au adus
in Romania ideea unei organizatii dedicate
persoanelor diagnosticate cu  scleroza
multipla si au inceput sa ,cladeasca” incepand
cu anul 1994, obtinand astfel o organizatie,
un centru de zi, un grup de oameni aflati
in nevoie, profesionisti de valoare. Asadar,
suntem singura oragnizatie activa in domeniul
sclerozei multiple din tara care are un centru
de zi cu spatii necesare derularii mai multor
activitati specifice unui centru de zi pentru
recuperarea persoanelor cu scleroza multipla.
Poate multi dintre dumneavoastra ar crede
ca totul s-a intamplat simplu si cursiv. Dar
asa cum spune proverbul latin ,Daca vantul
nu sufla in panza, vasleste!”, multe persoane,
alaturi de cele pomenite mai sus, au “vaslit”
atunci cand nu mai era nicio adiere de vant.
Si pentru asta trebuie sa le multumim tuturor
celor care si-au adus aportul putin sau mult
la dezvoltarea organizatiei noastre care ofera
celor aflati in dificultate alinarea de care au
atat de multa nevoie.

Si iata-ne azi o organizatie cu doua servicii
sociale acreditate Centru de =zi destinat

persoanelor adulte cu dizabilitati si Serviciul
de figrijire la domiciliu pentru persoanele
adulte cu dizabilitati.

Ma voi rezuma
in cele ce
urmeaza la P8
activitatile &g
Centrului de
de zi destinat
persoanelor
adulte cu
dizabilitati
unde vin
persoane care, desi se afla in dificultate, se
pot deplasa sau pot fi transferate la centru.
Si toti beneficiarii centrului sunt bucurosi ca
pot sa-l frecventeze, pentru ca au avut sau
au si perioade in care, datorita bolii nu au
putut frecventa centrul. ,Nu exista bucurie
mai mare ca aceea pe care o simti atunci cand
invingi dificultatile”” spune Samuel Johnson,
asa si beneficiarii nostri sunt invingatori
din punctul nostru de vedere pentru ca au
acceptat afectiunea de care sufera, pentru ca
isi accepta zilnic unii altora emoatiile, bucuriile
si trairile fie ele pozitive sau negative si pentru
ca sunt niste luptatori.

Asadar, centru de zi este gazda a 30-40
de persoane cu scleroza multipla si alte
dizabilitati neurologice, care zilnic parcurg
un program individual de interventie
realizat de catre specialistii nostri (asistent
social, psiholog, kinetoterapeut, masor si
asistent medical). Fiecare beneficiar urmeaza
in cadrul centrului in conformitate cu
programarea fiecaruia urmatoarele terapii
sau activitati: kinetotarepie, ergoterapie,




masaj, electroterapie,
drenaj limfatic, socializare,
activitati socio-distractive
si nu in ultimul rand
psihoterapie si grupuri de
suport.

Grupurile de suport de la
inceput s-au dovedit a if -
de real folos deoarece o g
Jbucurie impartasita este /'

o bucurie dubla, o durere
impartasita este o jumatate de durere.” (Jacques Deval) De fapt beneficiarii nostri se simt intr-o
familie unde nu este greu sa iti spui necazurile, bucuriile sau sa adresezi intrebari noi fara ca
nimeni sa te ia in ridicol. Temele de discutie sunt alese chiar de cei care participa la grupurile
de suport, iar uneori chiar daca o tema fusese programatd, daca se impune un subiect arzator,
grupul este de acord sa il discute in acea zi. lata cateva din temele grupului de suport: emotiile,
comportamente, despre scleroza multipla si cum i-a afectat pe beneficiari, cum sa acceptam
la ceilalti modul diferit de a gandi, despre etichete, etc. Grupurile de suport se desfasoara
saptamanal, uneori chiar de doua ori pe saptamana, in functie de nevoile beneficiarilor.
Grupurile de suport in cadrul centrului nostru sunt de tip deschis, deoarece scleroza multipla
este o afectiune care din pacate poate face ca intr-o zi un membru al grupului de suport sa nu
poata fi prezent la centru si revine urmatoarea saptamana. Sigur ca este primit din nou cu drag
in grupul de suport. Facilitatorul grupului de suport de la Oradea este psihologul organizatiei
noastre Lorena Tirtea, care de fiecare data aprinde scanteia discutiilor si se asigura ca directia in
care merge discutia este cea buna, pentru ca la iesirea din sala, toata lumea sa fie multumita si
de ce nu, sa-i fie clarificate subiectele puse in discutie.
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Consideram ca directia pe care suntem este una buna si de aceea trebuie doar sa mergem
inainte, standardul serviciilor este ridicat, iar nevoia persoanei aflate in dificultate pentru noi
esteimportanta deoarece actionam doar in scopul imbunatatirii calitatii vietii acestor persoane.




VIATA CU SM

MARIA PLESA

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

Impactul primirii diagnosticului de scleroza
multipla in viata mea nu a fost atat de crunt
pe cat a fost lupta pe care am dus-o inainte de
diagnostic. Am fost diagnosticata in anul 2012,
dar in 2002 am facut primul puseu, fapt care a
dus la internarea mea pe sectia de neurologie
cu semipareza la maini, unde am efectuat un
examen C.T. la care nu mi-a iesit nimic negativ,
chiar daca nu am mai putut lucra datorita
amortelilor din maini. Dupa aproape un an am
reluat munca, timp in care am facut infiltratii
cu Diprofoz, Mendrol. Au mai urmat inca
doua puseuri, respectiv in primul mi s-a spus
suspect de coada de cal, iar in al doilea puseu
mainile s-au intepenit, fapt ce m-a determinat
sa merg la geriatrie unde mi s-a spus ca ar fi
de vina coloana. De atunci am urmat exercitii
de kinetoterapie atat la sala cat si la domiciliu,
exercitii care m-au ajutat pe o perioda de timp
sa imi misc mainile, dar starea s-a inrautatit pe
zi ce trece. Cauza pricipala fiind atat oboseala
cat si durerea in tot corpul si amorteli in maini
pana la coate.

in 2011 am fost nevoitd sa renunt din nou la
munca, fapt care m-a condus la ideea ca nu voi
primi un diagnostic fie el cat de cruntnu o sa
ma opresc. Atunci am contactat un neurolog
de la Targu Mures unde am facut RMN , o
multime de anlize si punctia lombara, care au
confirmat aceasta boala de scelroza multipla.
Atunci am primit oficial acest diagnotic de SM.

Cine ti-a fost alaturi in acel moment?

In momentul primirii diagnoticului, sotul meu
a fost cel mai alaturi de mine, ajutandu-ma
foarte mult pana acolo ca se deplasa cu mine
ori de cate ori era necesar la Targu Mures. M-a
inteles foarte bine ajutandu-ma si financiar,
platindu-mi toate analizele care erau contra-
cost.

Ce s-a intamplat in viata ta dupa
diagnosticare?

Dupa diagnosticare a fost nevoie de ceva
timp sa imi revin cu picioarele pe pamant
fiindca erau multe intrebari la care nu gaseam
raspunsuri si ma luptam sa invat sa traiesc cu
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SM-ul. M-am informat mai mult de boala mea,
fapt care m-a dus la o asociatie de pacienti cu
SM, numita SPEROMAX. Aici am cunoscut si
alti bolnavi fapt care m-a determinat sa lupt
mai mult cu aceastd boalg, fiindca erau multi
tineri si cu dizabilitati mai accentuate ca ale
mele. Aici m-am facut si membra.

Cum te ajuta familia si prietenii? Cum
iti dai seama cine iti este aproape cu
adevarat?

Familia mea este sotul, neavand copii, iar
parintii i-am pierdut in urma cu mult timp.
impreunad cu sotul am luat hotararea de a
construi o casuta la curte pentru a-miindeplini
nevoile mele, findca lociuam la bloc unde
scarile erau un abstacol real de deplasare.

imi dau seama de cineva ca este aproape de
mine prin simplul fapt ca nu ma judeca ci
ma accepta exact asa cum sunt, chiar daca
ma deplasez greu sau sprijinul unui baston
metalic.

Te consideri o persoana optimista? Daca
da, motiveaza te rog si de ce.

Ma consider o persoana optimista, fiindca

greutatile vietii le-am luat ca o provocare si
nicidecum ca o renuntare la lupta cu boala.

Descrie-ne viata ta din prezent - cu ce te
ocupi, ce pasiuni’hobby-uri ai, cum iti
petreci timpul liber, ce iti place si chiar ce
nu-ti place sa faci.

In prezent sunt pensionara din 2012.
Timpul meu este bine gestionat curpinzand
urmatoarele activitati zilnice: citesc carti si
online, fac plimbari dese in aer liber, tratament
medicamentos si injectabil, terapie BOWEN,
seminare natioanle si simpozioane, frecventez
asociatia SM Speromax unde particip la
grupuri suport, grupuri terapeutice, film
cu pacientii, kinetoterapie, zile onomastice
precum ziua ascoatiei, 8 Martie, stafeta cicilista.
De asemenea mai frecventez si atelierul de
creatie din cadrul Academiei Doamnelor din
oras.

Un mesaj cititorii revistei

Columna...

pentru

Viata este un dar care il primim o singura data,
deci pretuiti fiecare clipa asa cum o primiti.
Multa sanatate oameni faini.
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LUCACI [ULIAN

De cand a inceput activitatea ta de
voluntariat la Asociatia SM SPEROMAX
Alba?

In noiembrie 2014, dupd scurt timp de la
inceperea facultatii, am devenit voluntar
la Asociatia SM SPEROMAX Alba datorita
dragei mele colege care, la acel moment,
era coordonator de voluntari. Felul ei de a
fi, precum spiritul de echipa de care dadea
dovada m-a atras spre aceasta asociatie.

in prezent detii functia de coordonator
de voluntari. Cum privesti aceasta
responsabilitate?

Totul ainceput dintr-o joaca: cand colega mea
coordona voluntarii, eu am fost alaturi de ea la
majoritatea activitatilor si, astfel, de la un timp
am inceput sa ne sfatuim despre urmatoarele
activitati si organizarea acestora. Cred ca acea
perioada a fost cea mai interesanta dintre
toate, e frumos cand primesti o activitate/ un
eveniment de indeplinit dar e si mai frumos sa
stii cat s-a muncit in spatele acesteia/ acestuia
ca sa poata fi realizat/a. A trecut un an de
cand m-am inscris in ascociatie iar colega
mea a obtinut o bursa de studii Erasmus+ cu
care a plecat in Polonia, astfel a hotdrat ca eu
sa-i continui munca. Totul a inceput dintr-o
joaca, dupa cum spuneam, eu voiam doar sa
ajut si sa fiu de folos, nu m-as fi gandit in acel
moment ca o0 sa ajung pana aici. E adevarat ca
este o responsabilitate mare dar o privesc cu
drag, imi place ceea ce fac, iar satisfactia cand
toate lucrurile merg bine ma ambitioneaza si
mai mult.

Care sunt lucrurile care te motiveaza ca si
voluntar?

Casivoluntar cred ca sunt atat de multe lucruri
care te pot motiva: in primul rand, stii ca estide
folos, sa-i ajuti pe ceilalti implicandu-te direct
in societate. Fericirea care se formeaza atunci
cand lucrezi impreuna intr-o echipa pentru
binele celorlalti cred ca nu se poate compara
CU nimic, precum ca am invatat ce insemana
practic munca unui specialist, completand
teoria care se preda in scoli.

in domeniul

Care este experienta ta
voluntariatului?

As vrea sd pot sa spun ca fac voluntariat de mic
dar asta nu e corect. Sunt o persoana deschisa
si imi place sa ajut, mereu imi ajutam vecinii
sau cunoscutii. Activez la SPEROMAX de mai
bine de un an, iar aici am intalnit diferite
situatii, am participat la grupurile suport, am
asistat la sedintele de kinetoterapie si terapie
ocupationald si m-am implicat cand a fost
nevoie, am participat la numeroase traininguri
si conferinte, am ajutat la organizarea de
evenimente pentru beneficiarii asociatiei,
am ajutat la organizarea standului pentru
strangerea de fonduri (obiecte realizate
manual). Pot spune ca experienta acumulata
aici m-a ajutat sa imi infrunt anumite
temeri si m-a facut mult mai sigur pe mine,
dezvoltandu-mi mai ales latura comunicativa.

Ce informatii aveai despre SMinaintedea
deveni voluntar?

Pana sa devin voluntar nu auzisem de scleroza
multipla, nici nu stiam ca exista o asemenea
boalda. Am fost foarte surprins cand am aflat
ca boala apare din senin fara sa i se cunoasca
exact cauzele. Acest lucru m-a facut sa imi
doresc sa aflu cat mai multe despre ea si astfel
am devenit voluntar.



Care este relatia ta cu persoanele cu SM
din cadrul organizatiei?

Am o relatie buna cu membri asociatei, sunt
persoane care te fac sa zici "Uau!’, de multe
ori ma intrebam “Oare eu as fi ca ei?”. Oameni
de la care poti invata cu adevarat ce e viata,
oameni veseli si puternici in adevaratul sens
al cuvantului, plini de viata si optimisti, nu ai
cum sa nu ai o relatie buna cu astfel de oameni.
Personal i respect si i apreciez pentru felul
lor de a fi si sunt sigur ca toti care ii conosc
au acelasi sentiment fata de ei. Am intrat in
contact cu ei la grupurile suport, evenimente
si orele de kinetoterpie, iar intre voluntari si
pacienti, majoritatea deja au legat prietenii.

Ce scopuri ti-ai propus in viata?

In momentul de fatd sunt in anul Il la
Universitate, studiez Terapie Ocupationala,
dupa care vreau sa urmez un master in
domeniul Psihologiei, sa imi intemeiez o
familie, iar visul meu este sa imi deschid o
asociatie pentru oamenii strazii. Orice as face
in viata imi doresc sa las o urma de bine in
urma mea.

Ce ai invatat nou, interesant si util pentru
viitor in cadrul activitatii de voluntariat?

Pot spune ca aici am invatat ce inseamna
societatea, comunitatea, orasul nostru este un
oras micut, iar cu ajutorul asociatiei am aflat
despre alte ascociatii, institutii, despre mersul
lucrurilor ca un ceas la care acum poti sa-i
vezi si mecansimul nu doar acele. Am invatat
cum lucreaza un specialist, practic ceea ce la
facultate nu am avut ocazia, am invatat mai
multe despre SM precum am invatat ca omul
este o fiinta minunata atata timp cat stie sa isi
foloseasca resursele.

Consideri ca aceasta experienta te-a
schimbat in vreun fel?

DA cu litere mari, in primul rand a dat un sens
studiilor care le facem la facultate si ma face sa
imi doresc sa invat bine ceea ce studiez. M-a
facut mai responsabil si mai activ, m-a facut
sa imi dau seama ca viata e mai mult decat
ceea ce vedem la televizor, mi-am dezvoltat
abilitatile de comunicare si mi-e mai usor

acum sa vorbesc in fata unui public.

Care sunt valorile si caracteristicile
necesare unui voluntar de succes?

in primul rand, pentru a fi un voluntar de
succes trebuie sa fii pasinonat de domeniul
in care activezi si sa fii dedicat. Dupa un timp
vei iubi ceea ce faci, asa se intampla cu noi,
cei de la SPEROMAX, incredere, punctualitate,
sinceritate si devotament cred ca sunt
esentiale pentru ca lucrurile sa mearga bine
intr-o organizatie.

Ce greutati intampina un voluntar care
lucreaza cu persoane cu SM?

Nu cred ca sunt anumite dificultati, beneficiarii
sunt deschisi la fel ca si voluntarii, iar impreuna
lucreaza spre binele lor.

Cum i-ai motiva pe altii sa se implice intr-o
activitate de voluntariat?

In primul rand, le-as prezenta cu ce se ocupa
asociatia, ce am invatat eu din urma muncii
mele de voluntariat, ce imi place cel mai mult
si cu ce i-ar ajuta pe ei din urma activitatilor de
voluntariat.

Ce ganduri doresti sa
persoanelor cu SM?

transmiti

In primul rand, vreau sa le multumesc pentru
lectile de viata si exemplul pe care ei il
ofera in fiecare zi pentru noi, pentru curajul
si dragostea de viata de care dau dovada.
Sunt fericit sa cunsoc astfel de persoane
si le transmit sa ramana tot asa, puternici,
ambitiosi, prietenosi si iubitori.
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TRATAMENTUL IMUNOMODULATOR AL SCLEROZEI MULTIPLE

PROF.UNIV.DR. RODICA BALASA
Clinica de Neurologie |,
UMF din Tirgu Mures

Panda in urma cu cativa ani, tratamentul
imunomodulator al sclerozei multiple recurent
remisive (SMRR) era simplu. Preparatele care
contineau interferon-f3 (IFNB) si glatiramer acetat
erau disponibile ca terapii de prima-linie, iar
daca se impunea escaladarea tratamentului,
natalizumabul si fingolimodul erau singurele
optiuni.

Astazi,un numarde 10imunomodulatoare
au fost aprobate in Europa, facand astfel, alegerea
terapiei o alegere complexa care impune o analiza
exhaustiva a riscurilor si a beneficiilor specifice
fiecarei terapii. Dezideratul de a aplica pacientilor
o terapie personalizata incepe sa prinda contur si
intr-o patologie complexa si eterogena cum este
SM.

INSTITUIREA TERAPIEI IMUNOMODULATOARE iN
SINDROMUL CLINIC IZOLAT (CIS).

Leziunea axonala apare precoce in evolutia SM si
o proportie de pacienti cu CIS au deja tulburdri
cognitive. Un debut multifocal si o incdrcdtura
bazala importanta evidentiata pe examinarea
initiala prin rezonanta magnetica nucleara (IRM)
sunt factori de prognostic privind evolutia CIS spre
SM definita clinic.

Tratamentul precoce a CIS reduce
considerabil pe de o parte conversia spre SM si pe
de alta parte evolutia nefavorabild a handicapului
neurologic sever pe terment lung . Medicatia
accesibild pentru tratarea grupei de bolnavi cu
CIS este: IFNB 1ai.m.(Avonex), IFNB 1a s.c.(Rebif),
IFNB 1b s.c.(Extavia, Betaferon) si glatiramer acetat
(Copaxone).

Nu exista studii comparative efectuate
intre pacientii cu CIS, dar studii comparative intre
pacientii cu SMRR sugereaza ca formele de IFNB cu
injectare frecventa subcutana sunt mai eficiente
pentru prevenirea aparitiei de noi recurente,
decat IFNB 1a cu administrare saptamanala
intramusculara.

TERAPIA IMUNOMODULATOARE A
PACIENTILOR CU SMRR.

IFNB a fost utilizat din 1993 si impreuna
cu glatiramerul acetat au fost primele
imunomodulatoare aprobate pentru
terapiei acestui segment de pacienti. Recent,
medicatia orald ca teriflunomidul (Aubagio) si
dimetilfumaratul (Tecfidera) sunt aprobate ca

o , i

medicatie de prima linie la pacientii cu SMRR.
Natalizumabul (Tysabri), fingolimodul (Gylenia),
alemtuzumabul (Lemtrada) si mitoxantronul sunt
utilizate mai ales ca terapii imunomodulatoare
de linia a doua la pacientii care nu au un raspuns
corespunzator (continuda sa aiba remisiuni si/
sau handicapul neurologic EDSS progreseaza)
sub terapia de prima linie. Totusi fingolimodul,
natalizumabul si alemtuzumabul pot fi utilizate la
cazuri bine selectate (forme agresive de SMRR) si
ca medicatie de prima linie.

Eficacitatea imunomodulatoarelor.

Glatiramerul acetat si IFNfreduc rata
anuala de pusee cu 30% impreuna cu o modesta
(20%) reducere a progresiei scorului EDSS. Efectul
acestor imunomodulatoare, asupra activitatii bolii
evidentiata prin efectuare de IRM cerebral si spinal,
a fost semnificativ, constatandu-se o reducere cu
60-80%. Rolul terapiei asupra reducerii atrofiei
cerebrale este controversat.

Natalizumabul care se administreaza
lunar intravenos in servicii medicale specializate,
a demonstrat o reducere semnificativa cu 68,5%
a ratei anuale a recurentelor si o reducere a
progresiei bolii cu 42%. Reducerea prizei de
contrast IRM in secventa T1 este cu 90%.

Fingolimodul,  primul  imunomodulator cu
administare orald s-a dovedit extrem de eficient
atat in reducerea ratei anuale de recurente (cu
60%), cat si in reducerea progresiei EDSS (cu
32%). Activitatea IRM este redusa cu 74-82%, iar
pierderea volumului cerebral este redusa cu 34%.

Teriflunomidul are de asemenea o administrare



orala cu efecte benefice asemanatoare cu cele ale
terapiilor injectabile de prima linie (IFN).

Dimetil fumaratul, este un imunomodulator oral,
eficient asupra reducerii ratei de recurente anuale
(cu 50%) dar si asupra reducerii progresiei EDSS cu
38%.

Laquinimodul a avut efecte dezamagitoare privind
reducerea ratei puseelor (cu 23%), dar s-a gasit un
efect mai pronuntat asupra reducerii progresiei
bolii (35-49%). Modificarile IRM au fost reduse cu
60-70%, iar atrofia cerebrala cu 43%, procente
foarte incurajatoare.

Mitoxantrona este un agent imunosupresor
potent care are efecte imunomodulatorii in SM.
Administrat intravenos la 3 luni pana la atingerea
unei doze maxime scade rata recurentelor cu 60%
si progresia dizabilitatii cu 64%.

Profilul de siguranta al imunomodulatoarelor.

IFNB are un profil foarte bun de siguranta, insa
necesita administrare injectabila frecventa.
Efectele adverse cele mai frecvent intalnite
sunt: reactiile la locul injectdrii, simptomele
pseudogripale, depresie, oboseala cronica si
aparitia anticorpilor neutralizanti.

Glatiramer acetatul produce postadministrare:

fenomene respiratorii tip dispnee, palpitatii,
lipodistrofie la locul injectarii.
Terapia cu natalizumab poate produce

leucoencefalopatie multifocala progresiva (PML)
care nediagnosticata la timp poate duce la deces.
Astazi se practica o stratificare a riscului de aparitie
a PML prin masurarea anticorpilor anti virus JC in
sangele pacientilor. Se mai raporteaza: limfocitoza
usoard, hepatotoxicitate, reactii alergice imediate
si aparitia de anticorpi neutralizanti.

Prezenta de receptori S1P in diferite tesuturi
explica numarul de efecte adverse nedorite care
apar la pacientii tratati cu fingolimod: bradicardie
si bloc de conducere atrio-ventricular (2% a
cazurilor), edem macular, cresterea enzimelor
hepatice, infectii herpetice.

Alemptuzumabul cauzeaza reactii frecvente in
timpul administrarii si infectii cu citomegalovirus.
30% din pacienti dezvolta afectiuni autoimune ale
tiroidei, trombocitopenie idiopatica si foarte rar
sindrom Goodpasture.

Mitoxantrona determind supresie reversibila
medulard, greata, amenoree, reducerea fractiei de
ejectie cardiace, lecucemie acuta (1% din pacienti).

Algoritmul de tratament imunomodulator

Redactarea algoritmului de tratament se bazeaza
in primul rand pe dovezi de clasa |, dar si lll sau IV.

Privind alegerea terapiei de linia intai, este necesar
sa se faca distinctia intre pacientii naivi si cei deja
tratati in antecedente. Pacientii naivi, pot alege

intre dimetilfumarat, teriflunomid sau preparatele
injectabile de IFNB respectiv glatiramer acetat.
Pacientii care sunt stabili pe medicatie, sunt
sfatuiti sa ramana pe terapia care deja s-a dovedit
eficienta cu efecte adverse tolerabile.

Escaladarea terapiei. Tendinta actuala este
de mentinerea pacientilor fard activitate a
bolii, respectiv fara recurente, farda progresia
handicapului neurologic EDSS, fara activitate
IRM. Pacientii nonresponderi la un anumit tip de
terapie, necesita escaladarea terapiei si devin
eligibili pentru medicatia de linie a doua. Daca
bolnavul este negativ pentru virului JC, se prefera
natalizumabul. Daca totusi terapia cu natalizumab
se instituie la pacienti cu anticorpi anti -JC pozitivi,
sereconsiderd continuarea terapiei cu natalizumab
dupad 24 de luni, cand riscul de a dezvolta PML este
semnificativ mai mare. Fingolimodul este o alegere
buna avand potenta terapeutica apropiata de
cea a natalizumabului. Alemtuzumabul se indica
daca pacientii au activitate a bolii sub tratament
cu fingolimod. De asemenea, mitoxantrona
este o alegere la pacientii cu SMRR, dar care au
o formd de boala foarte agresiva. La pacientii la
care nu se obtine un rdspuns corespunzator si
care nu doresc sa treaca pe imunomodulatoare
de linia a ll-a, se poate administra impreuna
cu un imunomodulator din prima linie de
tratament cure periodice de metilprednisolon
(add-on therapy). Pacientii care nu raspund nici
la imunomodulatoarele de linia a ll-a pot trece la
terapii experimentale care s-au dovedit eficiente:
rituximab, ocrelizumab, ofatumumab, citostatice
(ciclofosfamida, micofenolatul de mofetil) sau
transplant autolog de celule stem hematopoietice
dupa o imunosupresie majora prealabila.

Terapiile combinate oferd o alternativa pentru
pacientii partial-responderila un imunomodulator
insa controlul efectelor adverse si lipsa unor studii
clare care sa demonstreze superioritatea acestora
aufacut ca acestea sa nuseimpuna pand la aceasta
ora.

Terapiile emergente vor fi utilizate In urmatorii
5 ani: formele pegylate de interferon permit
ca administrarea acestuia sa se reduca la 1/
lund, anticorpi monoclonali cu actiune legata
de limfocitele B (rituximab, ocrelizumab,
afatumumab), daclizumabul care moduleaza calea
de semnalizare a interleukinei 2, etc.

In concluzie, tratamentul SMRR a devenit foarte
complex datorita aprobarii noilor medicatii orale
imunomodulatoare cat si a extrem de eficientilor
anticorpi monoclonali. Noile molecule aflate in
studiu au rezultate primitdtoare care ne permit sa
fimincrezatori ca in cativa ani terapia personalizata
a pacientilor cu SM sa opreasca evolutia acestei
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ALAPTAREA ADUCE BENEFICII MAMELOR CU SCLEROZA MULTIPLA

Un studiu publicat recent in JAMA (Jurnalul
Asociatiei Medicale Americane) Neurologie
sugereaza ca mamele cu scleroza multipla care fsi
alapteaza copiii exclusiv de la san in primele 2 luni
dupa nastere isi pot creste sansele la o amanare de
6 luni din partea bolii.

Un nou studiu a descoperit ca aldptarea poate
avea beneficii pentru mamele cu scleroza multipla.

Perceptia despre scleroza multipla s-a schimbat
radical in ultimii 60 de ani. Societatea Nationala
de Scleroza Multipla descrie cum, pana in 1950,
femeile diagnosticate cu scleroza multipla erau
sfatuite sa nu ramana insarcinate, deoarece se
credea ca acest lucru va agrava starea bolii.

Din contra, majoritatea studiilor de acum, nu
numai ca demonstreaza ca acest lucru nu este
adevarat, dar si indica o scadere a recidivelor in
timpul sarcinii, mai ales in cel de-al 2-lea si al 3-lea
trimestru de sarcind, conform studiului Societatii
de scleroza multipla.

Intradevar, conceperea, sarcina si nasterea nu
par sa fie afectate de scleroza multipla. Pe de alta
parte, sansele unei recidive in primele 6 luni dupa
nastere sunt bine documentate.

In timpul sarcinii, corpul produce nivele ridicate
de corticosteroizi si proteine care actioneaza ca
imuno-inhibitori naturali. Dupa nastere, aceste
beneficii naturale se reduc, deoarece hormonii
revin la valoarea lor de dinainte de sarcina - toate
acestea duc la o serie de efecte, incluzand, pentru
femeile cu scleroza multipla, la 20-30% sansa la
recidiva intr-o perioada de 3-4 luni dupa nastere.

Acum, noi studii sugereaza ca aldptarea exclusiv
de la san in primele 2 luni de la nastere poate
reduce riscul unei recidive.

Aldptarea exclusiva de la san a redus riscul unei
recidive a sclerozei multiple

O echipa din Germania, condusa de Dr. Kerstin

Hellwig, al Universitatii Ruhr din Bochum a facut
un studiu asupra 201 de femei pe o perioada de 4
ani din 2008 pana in 2012.

Voluntarele, care fusesera inregistrate de Institutul
National German de scleroza multipla, si registrul
de sarcing, si-au exprimat intentia fie de a aldpta
exclusiv de la san pentru 2 luni de la nastere
(59.7%), fie de a nu alapta, sau de a alapta regulat
dar folosind si produse de alaptat (lapte praf).

Descoperirile au aratat ca numai 24.2% din
mamele care au alaptat, au suferit de o recadere
in primele 6 luni de la nastere, in contrast cu
38.3% din mamele care fie nu au alaptat sau au
alaptat doar partial.

Se pare ca mamele care si-au alaptat exclusiv
bebelusii in primele 2 luni de la nastere si-au
crescut propriile lor sanse de bunastare pentru
primele 6 luni de maternitate.

Cele care nu au suferit de o recadere in aceasta
perioadd, au inceput sa resimta o revenire a
simptomelor in cea de-a doua jumadtate a anului
dupa nastere, in timpul introducerii alimentelor
suplimentare la nou nascut si prin revenirea
menstruatiei.

Comentand despre faptul ca efectele pozitive
ale alaptarii, “par a fi plauzibile’, autorii raportului
recomanda ca “femeile cu scleroza multipla care
aleg sa alapteze exclusiv de la san, sa fie ajutate’,
deoarece, cel putin, aldptarea exclusiva nu pare sa
creasca ricul unei recidive; intradevar ei sugereaza
ca ar putea oferi o perioada de repaus de la boal3,
intr-un moment in care noile mame au nevoie de
acest repaus.

Dr. Hellwig a declarat pentru Medical News Today
urmdtoarea afirmatie:

“Eu consider aceste descoperiri ca fiind de
mare ajutor si foarte optimiste, deoarece ele
demonstreaza clar cd aldptarea nu prezintd un
pericol pentru pacientii cu scleroza multipla”

Limitele acestui studiuinclud faptul ca participantii
s-au inregistrat voluntar, si ca multe dintre acestea
au luat medicatie pentru combaterea bolii de
dinainte de a deveni insarcinate.

Desi stim ca alaptarea este benefica pentru
nou-ndscuti, un studiu recent, raportat de
MNT a descoperit ca aldptarea poate expune
nou-nascutul la chimicale toxice cunoscute ca
substante alcaline perfluorinate (PFASs).

Scrisa de: Yvette Brazier

Traducere: Sdldjan Alex Ovidiu - voluntar ASMR

Sursa: http://www.medicalnewstoday.com/
articles/298961.php



INCA O PIESA IN PUZZEL-UL VITAMINEI D

Noi cercetari ofera dovezi ca Vitamina D poate
estompa raspunsul imun in SM

Un mic studiu realizat in Statele Unite care a
implicat 40 de persoane cu scleroza multipla
recurent remisiva, a descoperit rolul dozelor mari
de vitamina D in SM. Participantilor la studiu li s-au
dat fie 10.400 unitati internationale (Ul) sau 800 Ul
de vitamina D3 pe zi, ca suplimente zilnice, timp
de 6 luni. Cantitatea recomandata de vitamina D
este de 600 Ul pe zi.

La inceputul studiului s-au efectuat teste de sange
si au fost repetate dupa trei si sase luni, pentru
a masura cantitatea de vitamina D in sange si
raspunsul celulelor imune care sunt cunoscute
pentru rolul lor cheie in scleroza multipla.

Rezultate promitatoare

Nivelul optim de vitamina D in sange pentru
persoanele afectate de sclerozd multipla inca
urmeaza sa fie stabilit, dar studiul a aratat o scadere
a unor celule specifice ale sistemului imunitar
asociate cu scleroza multipla la persoanele care
primeau doza de 10.400 Ul. Nu s-au observat
rezultate asemanatoare la persoanele carora li
s-au administrat doze mai mici (800 Ul) pe timpul
studiului.

Efectele secundare ale suplimentelor de vitamine
au fost minore si nu difera intre persoanele care au
luat doze mai mari sau mai mici.

In timp ce dozele ridicate de vitamina D s-au
dovedit a fi tolerate de persoanele cu scleroza
multipla pentru o perioadd mai mare de sase
luni, studiile viitoare trebuie sa stabileasca daca

vitamina D poate fi un tratament sigur si eficient
pentru scleroza multipla in viitor.

Noi dovezi

Dr. Sorrel Bickley, Sef crecetare biomedicala - UK
MS Society spune:

,Legatura intre vitamina D si scleroza multipla este
0 zona promitatoare de cercetare. Acest studiu,
desi mic, arata noi dovezi despre siguranta dozelor
ridicate de vitamina D si efectul pe care acestea le
au asupra sistemului imun.”

,In Marea Britanie existd mai mult de 100 000
de persoane care traiesc cu scleroza multipla
si gasirea unui tratament care poate incetini,
opri sau remite dizabilitatile este o prioritate
pentru Societatea de Scleroza Multipla. De aceea,
asteptam cu nerabdare sa vedem studii mari si pe
termen lung pentru a ne ajuta sa intelegem daca
acesta ar putea fi un tratament eficient si sigur.”

,Desi este important sa se obtind suficienta
vitamina D, exista linii directoare guvernamentale
despre dozaj si daca se ia prea mult, acest lucru
poate duce la efecte adverse. Oricine este interesat
de nivelul lor de vitamina D, trebuie sa discute cu
medicul lui specialist.”

Traducere: Claudia Torje - voluntar ASMR
Sursa:

https://www.mssociety.org.uk/ms-news/2016/01/
another-piece-vitamin-d-puzzle
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STRESUL POATE DETERMINA DEZVOLTAREA

UNOR NOI LEZIUNI iN SM?

PSIHOLOG FLORIN SEBASTIAN BADALE,
voluntar Speromax Alba

Raspunsul la intrebarea din titlu pare a fi atat la
indemana oricui, cat si foarte departe de constiinta
noastra.Pornind de lamodulin care stresul produce
modificari psihologice si somatice la persoanele
fara probleme de sanatate putem ajunge la o
concluzie care se sprijind pe o cunoastere aflata
la indemana noastrd, a majoritatii dintre noi.
Un alt tip de cunoastere, cea bazata pe cercetari
stiintifice, poate aduce lumind in relatia aceasta
dintre stres si patologie.

Desi este o intreaga dezbatere despre natura
exacta a relatiei dintre stres si scleroza multipla,
cunoasterea adevarului absolut nu ar ajuta pe cei
care nu cred o astfel de relatie si nu i-ar incurca
pe cei care au invatat/descoperit/deprins metode
eficiente de a face fata evenimentelor prin care
trec.

Ideea conform careia intre stres si dezvoltarea unor
noi leziuni in scleroza multipla exista o legatura
cauza-efect are deja un istoric indelungat, care se
confunda cu insasi istoria acestei patologii descrisa
pentru prima data de Charcot in 1877.

Definitia stresului

In termeni cat mai simpli, stresul inseamna efortul
suplimentar (la nivel psihologic si biologic) pe care
persoana il face pentru a depasi un eveniment
(solicitarile de la locul de muncd, emotii puternice
s.a.m.d.), o situatie pentru care nu are stabilit un
raspuns predefinit. Adeseori utilizam in mod
neadecvat acest termen, dar el face referire la
ceea ce depdseste capacitatea de a face fata a
persoanei. De aceea exista si date contradictorii
despre relatia stres-SM. Mai mult, aceasta relatie
este mediata si moderatd (influentatd) de cativa
factori: durata, severitatea si frecventa stresorului,
anxietatea, reactivitatea cardiovasculara, ritmul
cardiac si suportul social (Briones-Buixassa si
colab, 2015). Astfel ca nu toti stresorii au aceleasi
efecte asupra persoanei diagnosticate cu SM, in
calcul intrand si caracteristicile proprii pacientului,
dar si cele ale stresorului.

Efectele stresului asupra persoanei diagnosticate
cuSM

Diferentierea intre stresul cronic (tracasari zilnice)
si evenimentele majore de viata capata nuante
noi atunci cand este discutata in cazul sclerozei
multiple. Din punct de vedere psihologic, persoana
in confruntarea sa cu un stresor (de cele mai multe
ori cronic, neplacut si de intensitate moderata) se
poate autopercepe ca fiind incapabila sa ii faca
fata, ceea ce conduce la activarea unor sisteme

biologice. Mergand pe acest fir, modelele biologice
arata ca efectele evenimentelor majore de viatd
(acestea conduc la un nivel de stres ridicat) au un
efect diferit decat cel al stresorilor cronici. Acestia
din urma au un efect mai nociv asupra relatiei
dintre sistemul imunitar si procesul inflamator
(Mohr, 2007).

Dincolo de dezbaterea continua a cauzalitatii
dintre stres si SM, poate ar fi necesar sa ne oprim la
anumite nuante care sa ne ajute sa ne dezvoltam,
sa iesim din cadrele obisnuite ale unor discutii
sterile.

Stresul cronic are darul de a afecta intr-o mai
mare masura starea noastra de sanatate decat
stresul acut, major. De aceea este important
sd nu uitam ca interactiunea stres-SM poate fi
exercitata in dublu sens. Cercetatorii au descoperit
ca trairea exacerbarilor creste nivelul tulburarilor
emotionale in comparatie cu fazele de remisie,
ceea ce nu inseamna altceva decat cresterea
stresului perceput de catre pacient. Pe de alta
parte, cresterea simptomelor specifice depresiei
si anxietatii este un indice cu valoare predictiva
pentru aparitia exacerbarilor (Burns si colab, 2014).

Avand in vedere incarcdtura emotionalda pe
care o poartd un astfel de diagnostic, in sinea
ei boala poate fi picatura care revarsa paharul
preaplin. Punctual, iata cateva surse de stres



comune persoanelor cu SM (Foley si Sarnof, 2007):
incertitudinea diagnosticului, impredictibilitatea
bolii, invizibilitatea simptomelor, nevoia de
adaptare si readaptare la schimbadrile aparute,
prezenta sau posibilitatea prezentei dificultatilor
cognitive, pierderea controlului (simptomatologia
impredictibild), situatia financiara si deciziile in
legatura cu tratamentul.

Ce putem noi face?

Stresul in sine nu poate fi evitat, este si va fi
prezent in vietile noastre. in scleroza multipla
incertitudinea, care adeseori insoteste boala, este
un stresor care este prezent pe o perioada lunga in
viata persoanei. Cheia ar putea consta in a invata
sa facem fata inevitabilului. Existda programe de
management al stresului, exista specialisti care
pot sa va furnizeze informatii despre strategii si
modalitati de a combate stresul (inclusiv tehnici
de relaxare, modalitati de rezolvare de probleme,
importanta suportului social).

Insa adeseori, primul pas consta in a constientiza
efectul stresului si luarea deciziei de a actiona
pentru a minimiza acest efect.

Se pune din ce in ce mai mult accentul pe modulin
care persoana percepe stresul, adeseori existand
un stil catastrofic de a ne raporta la evenimentele
care ni se intampla. Dacd astfel de stiluri de gandire
madresc stresul la care este supusd persoana, este
foarte clar cd interventia noastra ar trebui sa
abordeze si modul in care noi gandim. Cu rabdare
si atentie putem identifica acele ganduri care

amplifica impactul pe care il au stresorii asupra
noastra si le putem controla. Motivatia o poate
constitui fnsusi gandul ca stresul resimtit poate
agrava starea de sanatate.
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SERVICH PSIHOLOGICE SPECIALIZATE PENTRU
PERSOANE CU SCLEROZA MULTIPLA

SM este mai mult decat o boala medical3,
este o boald care afecteaza persoana la nivel
emotional si social. Tulburarile cognitive sunt
cele mai frecvente tulburdri psihice intalnite
la bolnavii cu SM, insa cu o frecventa destul de
ridicata apar si depresia (65,2%), riscul suicidar
(60,9% ), anxietatea 34,8%. Tulburarile psihice
sunt frecvente si variate atat la debut, cat mai
ales de-a lungul perioadei de evolutie a SM .
Tulburarile anxioase au fost semnalate mai ales
ca simptome de debut al SM..

Ipoteza cea mai veche considera depresia din
SM ca o reacjie psihologica la boald. Mai recent
mai multe cercetari invoca originea endogena
a depresiei, fiind legatd de leziunile cerebrale
din SM. in favoarea acestei teorii pledeazd
urmatoarele:

1. Frecventa depresiei este mai mare la bolnavii
ce prezintd leziuni ale sistemului nervos
central decat la populatia generald sau la
bolnavii al caror handicap nu este in raport cu
leziuni ale sistemului nervos central (afectiuni
neuromusculare sau spinale), dar trebuie notat
ca aceste afectiuni nu au caracterul brutal si
imprevizibil al puseelor din SM si ca imaginea
acestor boli este diferita de cea a SM, in anturajul
bolnavilor. Depresia este de asemenea rara in
formele spinale pure ale SM.

2. Depresia poate preceda aparitia manifestarilor
clinice neurologice.

3. Aparitia depresiei nu este corelatd cu durata
bolii, nici cu severitatea handicapului neurologic;
dar ea ar fi mai frecventa la inceputul evolutiei
bolii.

4. Simptomatologia mai

depresivda este

accentuate in timpul puseelor bolii decat in
perioadele de atenuare, dar acest argument
este ambiguu, caci accentuarea acestei
simptomatologii poate rezulta prin descurajare
si spaima.

Reactiile la aflarea diagnosticului de SM sunt,
desigur, individuale si nu am putea vorbi despre
acelasi tablou reactiv la persoane diferite. Cu
toate acestea, in general, in tabloul reactiv sunt
predominante afectele dureroase, ele fiind
considerate absolut normale in acest context.
Acesta este un proces treptat, de durata, in care
se urmareste ca persoana sa-si poata asuma
trdirile si limitarile impuse de boald, ventilarea
emotiilor si deblocarea resurselor adaptative
pentru a face fata situatiei.

Este foarte important sa i se dea pacientului
posibilitatea sa se exprime emotional, fiind
incurajat si sustinut in acest sens. SM este
perceputa de pacient ca pierdere ireversibila
si genereaza trdiri de neputinta, inutilitate,
deznadejde; teama paralizanta, autoblocanta,
stare de alerta, ingrijorare sau neliniste excesiva,
disperare, dezndadejde, sentimentul ca nu mai e
nimic de facut, ca totul este in zadar, insingurare,
autoizolare, retragere, senzatia de pierderea
controlului, ca nu mai este stapan pe propriul
destin si ca viata intra pe un traseu implacabil in
care propria vointa nu mai conteaza.

Factorii psihologici pot sa scada mult pragul de
sensibilitate la diferiti stresori -, incluzand aici si
SM - tristetea, frica, ura, culpabilitatea, supararea,
disperarea, nelinistea, furia, sentimente de
incarcare ce afecteaza organismul si, treptat,
prejudiciaza sistemul imunitar.

Toate acestea reprezinta argumente care sustin

—



importanta consilierii psihologice in SM, pentru
sustinerea emotionald, identificarea modului
in care pacientul accepta diagnosticul, cum
constientizeaza limitdrile impuse de boal3, care
sunt resursele adaptative si mecanismele prin
care face fata situatiei actuale. OMS considera
consilierea suportiva drept cea mai raspandita
metoda terapeutica nonfarmacologica in
psihologie/psihiatrie, ea avand la baza relatia
terapeutica care se stabileste intr-o atmosfera
securizanta, cu valente reasiguratoare pentru
pacient.

De ce sa ai nevoie de consiliere psihologica
atunci cand esti bolnav sau cand cineva apropiat
este bolnav?

Rolul psihologului este deosebit de important
de-a lungul intregului demers medical al
pacientului cu SM. Comunicarea diagnosticului,
informarea si educarea pacientului in raport
cu boala, evaluarea psihologicd, sustinere/
reechilibrare emotionald, asistarea pacientului
in cautarea unui sens pentru ceea ce trdieste si
recapatarea controlului cognitiv asupra situatiei,
toate acestea sunt obiective importante de
urmarit in cadrul sedintelor de consiliere
psihologica. Partea buna este ca odata ajuns la
psiholog pentru a-ti intelege boala, inseamna ca
exista disponibilitate de a te imprieteni cu ea,
de a nu i te mai impotrivi. Da, ati auzit bine! De
a te imprieteni cu boala. Doar astfel veti putea
gasi resursele necesare de a va insanatosi, fizic
dar mai ales psihic. Pentru ca termenul boala,
in acceptiunea lui mai putin clasica semnifica
o perturbare la nivel fizic , o manifestare in
plan fizic a unei probleme psihice aparent de
nerezolvat, neinteleasa si nici macar vazuta la
momentul potrivit.

Drama acestei situatii, din ce in ce mai des
intalnite este ca modelul general promovat de
societate este de individualism. Ceea ce apare in
ochii celuilalt ca atitudine rezervata si eleganta,
poate sa insemne in realitate o reprimare a vietii
siin final o viata netraita. Reprimarea tentativelor
de rabufnire este la loc de cinste. In cabinetul
psihologic este acceptata rabufnirea! Nu numai
ca este acceptata ci chiar facilitata si sprijnita.
Viata trebuie sa curga firesc cu alternante, cu
bine sirau, cuiubire siura (da, avem voie sa uram
I) , cu ingaduinta si cu neindurare, cu egoism
si marinimie, cu indecenta si cu smerenie..
continuati voi lista de perechi de trairi umane
firesti....Toate trebuie sa ne fie cunoscute, cu
toate trebuie sa ne familiarizam. Ceea ce nu
trebuie este sa ne fixam intr-una dintre extreme.
Aici intervine psihologul, incercand sa aduca
in prim-plan fixatia pe o conduita extrema si
necesitatea de a ne dez-identifica de aceste trairi
ce ajung sa defineasca un intreg mod de viata.

Scopul psihologul in interventia psihologica este
de a ajuta persoanele sa faca fata consecintelor
emotionale si sociale prin abordarea modului
in care boala influenteaza, in viata fiecdruia,
bunastarea emotionala si calitatea vietii.
Interventiile psihologice ofera persoanelor
speranta prin tratarea sau ameliorarea atat a
problemelor psihologice cat si celor sociale

Efectele psihoterapeutice au fost studiate vreme
indelungatain SM, peste 20 de anide studii. Multe
cercetari s-au concentrat asupra tratamentului
depresiei.  Principiile psihoterapiei pun in
prim plan gandurile persoanei, modul in care
persoana gandeste, abordand imbunatatirea
strategiilor de adaptare in general, functionarea
psihologica si oboseala. Astfel ca utilitatea
psihoterapiei este cu atat maiimportant cu cat se
cunoaste ca stresul este unul dintre factorii care
pot conduce la aparitia unui nou atac, acest stres
fiind de fapt obiectul de munca al interventiei.

Psihoterapia Pozitiva tine cont pe langa boala, si
de resursele proprii persoanei aflate in suferinta
si ale familiei acestuia. Pozitiv inseamna aici,
conform intelesului latinesc originar (positum)
CEEA CE ESTE DAT, EXISTENT. Ceea ce este dat
si existent nu e obligatiu conflictul si tulburarea
ci si posibilitatile, resursele pe care fiecare om le
are din nastere, posibilitati si resurse developate
de situatia de boala. Detinem in noi resurse
inestimabile de a face fata crizelor si problemelor
noastre, in sensul acesta psihoterapia pozitiva
mizeaza pe dezvoltarea potentialului uman si
mobilizarea resurselor noastre interioare. Pentru
psihoterapia pozitiva pacientul are posibilitatea
sa se ajute singur, sa devina propriul lui terapeut,
sa-si dezlipeasca eticheta pusa de un oarecare
diagnostic, sa-si depaseasca conditia de bolnay,
mobilizandu-si fortele si a participand la propriul
proces de vindecare.
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DREPTURI DE CARE BENEFICIAZA PERSOANELE
CU HANDICAP GRAV

Persoanele cu handicap grav beneficiaza de:
- asistenta medicala gratuita;
- medicamente gratuite;
« dispozitive medicale gratuite in ambulatoriu;
« servicii gratuite de cazare si masa si pentru insotitorul copilului cu handicap grav sau accentuat ori al
adultului cu handicap grav sau accentuat in unitatile sanitare cu paturi, sanatorii si statiuni balneare;
« un bilet gratuit de tratament balnear, in cursul unui an;
- bilete de intrare la spectacole, muzee, manifestari artistice si sportive;
- card-legitimatie pentru locurile gratuite de parcare; autovehiculul care transporta o persoana cu
handicap posesoare de card-legitimatie beneficiaza de parcare gratuita;
« scutire de la plata impozitului pe venit;
« scutire de la plata impozitului pentru cladirea aflata in proprietate sau co-proprietate folosita ca
domiciliu;
- scutire de la plata impozitului pentru terenul aferent cladirii de domiciliu, aflat in proprietatea sau
co-proprietatea acestora;
« scutire de la plata impozitului pentru mijloacele de transport aflate in proprietate sau coproprietate,
pentru un singur mijloc de transport, la alegerea contribuabilui;
- acordarea unei camere de locuit, suplimentar fata de normele minimale de locuit prevazute de lege;
- stabilirea chiriei, la tariful minim prevazut de lege, beneficiaza si adultul cu handicap accentuat si
familia sau reprezentantul legal pe perioada in care are in ingrijire un copil ori un adult cu handiap
grav;
«un asistent personal angajat de primaria localitatii de domiciliu sau resedintd a persoanei cu handicap
grav, (doar in cazul persoanei cu handicap grav, cu asistent personal);
« adultul cu handicap vizual grav poate opta pentru asistent personal sau indemnizatie de insotitor.
- asistenta juridica gratuita (tutela si curatela).
Persoanele cu handicap grav beneficiaza de gratuitatea transportului urban, acordata, potrivit
legii, pentru adultii cu handicap accentuat sau grav, pentru asistentii personali, asistentii personali
profesionisti si insotitorii acestora, precum si pentru asistentii personali si insotitorii copiilor cu
handicap grav sau accentuat

Legitimatia pentru transportul urban cu mijloace de transport in comun de suprafata este
valabila pe intregul teritoriu al tarii, fiind recunoscuta de toate regiile de transport local, si este
- eliberata de directiile generale de asistenta sociala si
protectia copilului judetene.

Persoanele cu handicap grav beneficiaza de gratuitatea
transportului interurban, la alegere, cu orice tip de tren,
in limita costului unui bilet la tren accelerat clasa a Il-a,
cu autobuzele sau cu navele pentru transport fluvial,
pentru 12 calatorii dus-intors pe an calendaristic,
precum si: insotitorii persoanelor cu handicap grav,
numai in prezenta acestora; asistentii personali ai
persoanelor cu handicap grav.

Persoanele cu afectiuni renale care necesita
hemodializa in alte localitati decat cele de domiciliu
beneficiaza de gratuitatea transportului interurban,
la alegere, cu orice tip de tren, in limita costului unui
bilet la tren accelerat clasa a ll-a, cu autobuzele sau
cu navele pentru transport fluvial si peste numarul de
calatorii prevazut, in functie de recomandarea centrului
de dializa, recum si asistentii personali sau insotitorii
persoanelor cu handicap care necesita hemodializa.



ASISTENT PERSONAL SAU INSOTITOR
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in intelesul Legii nr. 448/2006 privind protectia
si promovarea drepturilor persoanelor cu
handicap, republicatda, cu modificarile si
completdrile ulterioare, expresia asistent
personal al persoanei cu handicap grav are
urmdtoarea semnificatie: “persoana care
supravegheaza, acorda asistenta si ingrijire
copilului sau adultului cu handicap grav, pe
baza planului de recuperare pentru copilul cu
handicap, respectiv a planului individual de
servicii al persoanei adulte cu handicap”. (Art. 5.
6. Lege nr. 448/2006)

Asistentul personal poate fi chiar una din rudele
persoanei cu handicap sau poate fi un asistent
personal profesionist.

Servicii si prestatii sociale - Dreptul la Asistent
personal

Persoana cu handicap grav are dreptul, in baza
evaluarii sociopsihomedicale, la un asistent
personal. (Art. 35. Lege nr. 448/2006)

In cazul in care intr-o familie exista doud sau
mai multe persoane cu handicap grav cu drept
la asistent personal, fiecare dintre acestea
beneficiaza de asistent personal. (Art. 24. - (1)
HG 268/2007)

Conditii de incadrare ale asistentului personal

Poate fi incadrata cu contract individual de
munca in functia de asistent personal, persoana

.'

care indeplineste urmatoarele conditii:
a) are varsta minima de 18 ani implinit;;

b) nu a fost condamnatd pentru savarsirea
unei infractiuni care ar face-o incompatibild cu
exercitarea ocupatiei de asistent personal;

C) are capacitate deplina de exercitiu;

d) are o stare de sandtate corespunzatoare,
atestata de medicul de familie sau pe baza unui
examen medical de specialitate;

e) a absolvit cel putin cursurile invatamantului
generalobligatoriu,cuexceptiarudelorsiafinilor
pana la gradul al IV-lea inclusiv ale persoanei cu
handicap grav, precum si cu exceptia sotului
sau sotiei, dupa caz; in situatii exceptionale,
la propunerea asistentului social din cadrul
aparatului propriu al consiliului local in a carui
raza teritoriala isi are domiciliul sau resedinta
persoana care urmeaza sa indeplineasca
functia de asistent personal, Directia Protectia
Persoanelor cu Handicap (DPPH), poate aproba
derogarea de la indeplinirea conditiilor de
studii si in cazul altor persoane. (Art. 36. - (1)
Lege nr. 448/2006)

Nu pot detine calitatea de asistent personal
persoanele care beneficiaza de concediu
pentru cresterea copilului in varsta de pana la 2
ani sau, in cazul copilului cu handicap, de pana
la 7 ani. (Art. 36. - (2) Lege nr. 448/2006)
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Contractul individual de munca al asistentului
personal se incheie cu primaria localitatii de
domiciliu sau resedinta a persoanei cu handicap
grav, dupa caz, in termen de maximum 30 de
zile de la data inregistrarii cererii. (Art. 39. - (1)
Lege nr. 448/2006)

Contractul individual de munca se intocmeste
in 3 exemplare, cate unul pentru fiecare parte
contractanta, iar cel de-al treilea exemplar se
transmite DGASPC judetene, respectiv locale
ale Sectoarelor Municipiului Bucuresti, in
termen de 5 zile de la incheierea acestuia. (Art.
39. - (2) Lege nr. 448/2006)

Modalitatilesiconditiiledeincheiere, modificare
si incetare a contractului individual de munca
al asistentului personal se completeaza cu
prevederile Legii nr. 53/2003 repubicata 2011
- Codul muncii, cu modificarile si completarile
ulterioare. (Art. 39. - (3) Lege nr. 448/2006)

Contractul individual de munca al asistentului
personal inceteaza de drept in cazul decesului
persoanei cu handicap grav. (Art. 39. - (4) Lege
nr. 448/2006)

Pentru a fi incadrata ca asistent personal,
persoana respectiva se va prezenta la primaria
localitatii de domiciliu sau de resedinta a
persoanei cu handicap grav si va depune un
dosar continand urmatoarele documente:
cerere de angajare; copie de pe actele de
identitate si de stare civila; copie de pe actele
de studii; cazier judiciar; adeverinta medicala
eliberata de medicul de familie sau de alta
unitate sanitara autorizatda, care sa ateste
starea de sdnatate corespunzatoare; acordul
persoanei cu handicap sau, dupa caz, al
reprezentantului legal al acesteia ori al familiei,
exprimat in scris, pentru angajare; declaratie pe
propria raspundere ca va respecta obligatiile
prevazute la art. 38 din lege; acordul DGASPC,
exprimat in scris, referitor la optiunea parintilor
sau reprezentantilor legali ai copilului cu
handicap grav, adultilor cu handicap grav ori
reprezentantilor legali ai acestora, cu exceptia
celor cu handicap vizual grav. (Art. 25. - (1) HG
268/2007)

Angajarea asistentului personal se face in
maximum 30 de zile de la depunerea dosarului
cu documentele prevazute. in aceasta perioads,
primaria localitatii de domiciliu sau de resedinta
a persoanei cu handicap grav face demersurile
necesare in vederea efectuadrii anchetei sociale
la domiciliul sau resedinta persoanei care
doreste sa se angajeze ca asistent personal.
(Art. 25.-(2) HG 268/2007)

Daca ancheta sociala se finalizeaza cu
recomandarea in vederea angajarii, asistentului
personal i se intocmesc contractul de munca si
actul aditional la acesta referitor la respectarea
prevederilor art. 38 lit. b) din lege. (Art. 25. - (3)
HG 268/2007)

Salariul minim pe economie a crescut de la 1
iulie 2015 la 1050 lei cu un net de 777 lei. (HG
989/2014)

incepand cu data de 1 ianuarie 2016,
cuantumul indemnizatiei pentru insotitor in
cazul pensionarilor de invaliditate incadrati
in gradul | de invaliditate va fi de 698 lei (80%
din valoarea unui punct de pensie). Valoarea
punctului de pensie pentru anul 2016 este de
871.7 lei. Castigul salarial mediu brut utilizat la
fundamentarea bugetului asigurarilor sociale
de stat pe anul 2016 este de 2.681 lei.

Conform deciziei Ministerului Muncii,
cuantumul indemnizatiei de insotitor acordata
adultului cu handicap grav potrivit prevederilor
art. 58 alin (3) din Legea 448/2006 este pentru
luna decembrie 2015 in valoare de 956 lei si
incepand cu luna ianuarie 2016 in valoare
de 969 lei, plus prestatia sociala alcatuita din
indemnizatia de handicap de 234 lei si bugetul
complementar in valoare de 106 de lei. In total
1309 leilunar.

In cazul in care aceste mariri nu s-au acordat
pana acum, diferentele vor fi platite retroactiv
in luna martie a.c. odata cu prestatiile sociale
aferente lunii februarie.

Persoanele cu handicap gradul |, care au optat
pentru un un asistent personal, vor incasa
in continuare prestatia sociala alcatuita din
indemnizatia de handicapinvaloare de 234 leissi
bugetul complementar de 106 lei, iar asistentul
personal va primi 1313 lei salariu brut.

Salariul minim brut va creste cu 19%, de la 1 mai
2016. Potrivit unei hotarari de guvern, salariul
de baza minim brut pe tara garantat in plata se
va majora la 1.250 lei incepand cu 1 mai 2016,
pentru un program complet de lucru de 8 ore
pe zi. Astfel, salariul minim net al unui salariat
care nu are persoane in intretinere va creste de
la 777 deleila 917 lei.

Optarea primirii indemnizatiei de insotitor prin
DGASPC

Dorim sa va aducem la cunostinta cadrul legal
prin care puteti beneficia de cuantumul mai
mare in baza unei cereri adresate DGASPC-ului
judetean.



Persoanele care au calitatea de pensionar de
invaliditate gradul |, inclusiv dupa trecerea
la pensie pentru limita de varsta si primesc
indemnizatia pentru insotitor prevazuta la art.
77 din Legea nr. 263/2010 prin Casa Nationala
de Pensii Publice, calculata la 80% din valoare
punctului de pensie (in prezent de 698 lei), pot
opta pentru primirea indemnizatiei de insotitor
prevazuta la art. 43 si art. 58 alin. (3) din Legea
nr. 448/2006, prin DGASPC-uri, echivalenta cu
salariul net al asistentului social debutant cu
studii medii (in prezent de 969 lei).

Potrivit art. 6 din Procedura de aplicare a
prevederilor art. 42 din Legea nr. 448/2006,
coroborate cu cele ale art. 77 din Legea nr.
263/2010 privind sistemul unitar de pensii
publice aprobata prin Ordinului Ministerului
Muncii nr. 2272 din 2013: “schimbarea
ulterioara a optiunii, .., inclusiv dupa data
trecerii la pensie pentru limita de varsta, se
exprima prin cerere adresata casei teritoriale/
sectoriale de pensii sau, dupa caz, DGASPC,
in functie de drepturile pentru care opteaza
persoana. In aceasta situatie suspendarea platii
drepturilor incompatibile se face incepand cu
luna urmatoare celei in care a fost inregistrata
cererea la una din cele doua institutii, in scopul

de a evita cumulul celor doua tipuri de drepturi.’

Obigatiile angajatorului
administratiei publice locale)

(autoritatile

Autoritatile administratiei publice locale

prevazute la alin. (2) au obligatia:

a) de a angaja si salariza asistentul personal al
persoanei cu handicap grav, in conditiile legii;

b) de a asigura si garanta plata indemnizatiei
lunare, in cazul in care persoana cu handicap
grav sau reprezentantul ei legal a optat pentru
aceasta. (Art. 44. Lege nr. 448/2006)

Autoritatile administratiei publice locale au
obligatia sa prevada si sa garanteze in bugetul
local sumele necesare din care se suportd
salarizarea, precum si celelalte drepturi cuvenite
asistentului personal, potrivit legii. (Art. 40. - (1)
Lege nr. 448/2006)

Serviciul public de asistenta sociala dispune
efectuarea de controale periodice asupra
activitatii asistentilor personali si prezinta
semestrial un raport consiliului local. (Art. 40. -
(2) Lege nr. 448/2006)

Pe perioada concediului de odihna, angajatorul
are obligatia de aasigura persoanei cu handicap
grav un finlocuitor al asistentului personal,
inclusiv in cazul in care asistentul personal este
ruda pana la gradul al IV-lea inclusiv a acesteia.
(Art. 37.-(2) Lege nr. 448/2006)

In situatia in care angajatorul nu poate asigura
un inlocuitor al asistentului personal, persoanei
cu handicap grav i se acorda o indemnizatie
echivalenta cu salariul net al asistentului
personal sau gazduirea intr-un centru de tip
respiro. (Art. 37. - (3) Lege nr. 448/2006).

SM CONSILIERE




SANSA - MIHAELA MIRCIOIU

Romanul autobiografic ,Sansa se compune din
2 parti: Sansa-Ciclurile primei vieti, volumul | (se
referd la perioada 1974-1997), si Sansa — Sansa
unui nou inceput, volumul Il (se refera la perioada
1998-2015).Volumul I a aparutin 2015, iar volumul
[1'in februarie 2016.

Scopul scrierii acestei carti a fost sa serveasca
drept posibil ghid pentru bolnavii de scleroza
multipla - boala neurovirald, autoimuna, progresiv-
invalidanta, incurabild. In primul rand, tin sa fac
precizarea ca NU SUNT MEDIC, ci am studii in
chimie. imi asum oare un mare RISC pentru ci nu
sunt medic? Va rog sa ma intelegeti, consider ca
pot sda Imi asum raspunderea PACIENTULUI care
a reusit sa supravietuiasca 38 de ani cu aceasta
boala, SM. Tot ce am incercat pentru a invinge
boala sunt idei inspirate din carti, reviste, sugestii
ale unor medici, farmacisti, bioterapeuti. Sunt
indreptatita sa scriu pentru ca EXIST, TRAIESC, MA
SIMT FOARTE BINE.

Doresc deci ca “Sansa” sa devina un posibil ghid.
De aceea impartasesc experienta mea in lupta cu
moartea: medicamentatia, metode de tratament,
ALIMENTATIA (ignorata INCA in Romania dar la fel
de importanta ca si medicamentatia sau asa cum
este alimentatia in cazul altor boli, ca de exemplu
in boli ale ficatului), PSIHO si SPIROTERAPIA sau
alte metode prin care am reusit sa rezist.

Motivul pentru care am scris volumul Il a
romanului “Sansa unui nou inceput” este “NOUA
SANSA” pe care mi-a dat-o Dumnezeu si pentru
care am sa-l multumesc, facand TRANSPLANTUL
CU CELULE STEM (PSC) in China. Cartea raspunde
unor intrebari: ce sunt celulele stem (CS), care este
rolul lor in organism? Cum se face transplantul cu
CS, cum am ajuns in China? Unde anume (spitalul,
adresa) in China? Cine ma ajutat financiar, care
sunt rezultatele transplantului etc.

Anexa cartii “Sansa unui nou inceput”
prezinta parerile unor neurologi specialist in SM
din Italia si SUA privind transplantul de celule
stem. Ei considera ca fiind “mai eficient decat
alte medicamente folosite in tratamentul SM
severe”. De asemenea sunt prezentate cele mai
noi medicamente utilizate in scleroza multipla cu
rezultate foarte bune.

lisus Hristos spunea “In lume necazuri veti
avea. Dar indrazniti. Eu am biruit lumea”

Vreau sa va insuflu SPERANTA CA SE POATE,
e posibil sa invingeti boala, ca trebuie sa LUPTATI.
Gandul si Ruga mea sa va insoteasca permanent.
Trebuie sa INVINGETI! SUCCES!

Cine doreste procurarea volumului II-
“Sansa unui nou inceput

Mihaela Mircioiu

Lumea are nevoie si-ti auda vocea,
Lumea are nevoie sa te cunoasca
Sa-ti stie inima ta buna.

Si INCREDEREA tain

CE POTI SA FIL

INAL: DARNU UITA!

Lumea te iubeste,

ASA CUM ESTI!

Editura Flacara
2015
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Sansa unui NOU INCEPUT

roman

Michaela Jurat Mircioiu

volumul II

A




ASOCIATIA DE SCLEROZA MULTIPLA DIN ROMANIA
str.Buzaului, 2B, Oradea, Bihor, centru@sclerozamultipla.ro
tel/fax: 0259/43 66 01; www.sclerozamultipla.ro

Consiliul director ASMR 2015-2016

Cristina Bungardean
presedinte

Liliana Vezetiu
membru CD

Dragos Zaharia
membru CD

Redactia Revistei Columna

Laurentiu Lazar
responsabil redactie

Pentru recomandarea de materiale, sug-

estii pentru viitoare articole, dar si pentru

sprijin privind realizarea de traduceri de

materiale de presa si strainatate, va rugam
sa ne contactati la adresa:

centru@sclerozamultipla.ro

Vrem sa te cunoastem!

Grupuri de suport ASMR in:

SMARTISTIC

ALBA
ARAD
BIHOR

BISTRITA
BRASOV
BUCURESTI
CLUJ
CONSTANTA
DAMBOVITA
DOLJ
HUNEDOARA
NEAMT
SUCEAVA
TIMISOARA
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

Esti persoana cu SM si ai un talent deoseblt” .

Scrii poezii, pictezi sau ai un talent cu totul spec1al7* —

Trimite creatiile tale impreuna cu o scurta poveste despre tme pe adresa
de mail centru@sclerozamultlpla ro si vei avea ocazia sd devii o sdrsa
de inspiratie pentru cititorii nostrii in numerele urmatqbare ale reV1ste1'
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Luminatul Praznic al Invierii
Domnului Nostru lisus Hristos
sa va aduca multa sanatate, bucurie
. e o . — .
si fericire alaturi de cei dragi!
'
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