Apare din

1999

Stafeta Cilcista SM 2016

pg.4

Viata cuSM - Vladut-luliu Pop

pe. 14

4l Modificiri functionale vezicale
D01 nal

- .'..-:: i : saghgee ._.-. . < .*"FI' ; - B > -5 2 i i
B e VINGE o y o A a = s 3 - . e ey =
& s I s R T e R g S
e EUROCPEAN
=\ o g international P - ™ MULTIPLE SCLEROSIS
ICOPAC meBderﬁtan ."‘.L-__-J 5\—",‘ PLATFORM
Coalitic Oraanzetior Pacientlor |


http://www.copac.ro/
https://www.msif.org/
http://www.emsp.org/

Stafeta ciclista SM 2016
pag.4

Congresul ASMRi
pag.8

Grupul de suport SM Alba
pag.12

Viata cu SM - Vladut-luliu Pop
pag.14

Voluntariat pentru SM - Ana Laura Perez
pag.16

Cercetari medicale in domeniul SM
pag.18

Forumul Organizatiilor de Pacienti 2016
pag.22

Modificari functionale vezicale in SM
pag.24

Prevederile noului cod fiscal despre dizabilitate
pag.26

SM Artistic - Ergoterapia SM
pag.28

HSTRANGEM RANDURILE

a bucur ca suntem la al doilea numar al
revistei Columna al anului 2016. Sper
de asemenea ca gandul meu bun catre
VOi sa va gdseasca sandtosi, atat cat se
poate, cu ambitie si sperantd in ziua de maine.
Uite ca am ajuns sa ne bucuram de vara anul
acesta, pe care am asteptat-o cam mult, dupa o
lunga perioada de frig (acum faptul ca noi, SM-istii
resimtim mai puternic extremele - frig, caldura -
incercdm sa ne acomodam, nu-i asa?). Am avut
emotii pentru mine si pentru toti bolnavii nostri
privind caldurile verii si felul in care ne descurcam
cu temperaturile astea mari. Astazi sunt déja cam
2 saptamani de cand pe-aici prin Ardeal, la Bistrita,
sunt temperaturi foarte mari, si toti oamenii se
adapostesc in timpul zilei prin case, ca gandaceii.
Asa suntem noi facuti, sa ne plangem in legatura
cu orice: daca e cald - ca-i prea cald, daca e frig -
ca-i prea frig.. Eu, una, zic cd-i normal sa fim
asa plangaciosi: Este, de fapt, o secventa
obligatorie din mecanismul nostru
intern de reglare: faptul ca ne
plangem de temperatura extrema
ne face pe noi sa ne demonstram
cd, uite!, pot rezista si la astal
trec eu cu bine si peste asta!
Fara discutie ca ne afecteaza tare
schimbadrile astea meteorologice
cu valori extreme...Dar ce sa mai
zic de cei peste care au venit apele,
inundatiile...Poate chiar unii dintre voi
sunt pusi la aceste grele incercari. Pentru
ca de la mine acasa (Bistrita, Ardeal, cum va
spuneam adineaori) vad grozaviile astea cu apele
doar la televizor, si ma minunez ce forta trebuie
sa aiba oamenii care traiesc in zonele calamitate
pentru a trece peste incercari, si ma rog sa aiba
putere si credinta, si-mi fac o sfanta cruce pentru
mine si pentru noi toti. Oare de ce ma intristez
asa? Nu-i voie! Credinta ca trebuie sa trecem peste
toate greutatile nu trebuie sa ne paraseasca, nu?
Cu atat mai mult cu cat suntem o mica-mare

familie, asociatia noastra de bolnavi de SM cu care
ma tot laud in toate partile. Si stii de ce, pentru
ca ea creste cate un pic, suntem tot mai multi
membiri, si devine tot mai vizibila in comunitatile
unde traim fiecare. Cred ca lauda asta nu e chiar
desartd, pentru ca am vazut, de exemplu, din nou,
ce impact a avut Stafeta ciclista de anul acesta,
actiunea nationala cu care ne mandrim in fiecare
an. Daca am inceput cu laudele, nu ma las mai
prejos si ma refer sila Seminarul National SM 2016,
pe care am inceput sa-l pregatim ca organizare si
caactiuni de“strangem randurile”. Si ma bucur tare
calocatia de anul acesta vafilaTargu Mures, primul
centru universitar care s-a concentrat pe bolnavul
de scleroza multipld in contextul medicamentatiei
de care acesta are nevoie, si, practic, in anul
2000 s-a lansat (cu succes!) primul program de
tratament national pentru primul lot de pacienti
(100 persoane) cu primul medicament
aprobat ca benefic in managementul
bolii scleroza multipla. Startul a fost
dat la Targu Mures, apoi a urmat
Bucuresti, apoi lasi, apoi Cluj-
Napoca, apoi Timisoara, si vor mai
fi (poate Sibiu, poate Constanta).
Evident ca ne bucurdm nespus
de reusita aceasta privind felul in
care suntem ajutati sa trecem prin
boala SM (sau mai bine-zis prin
viata cu boala SM). Marele regret
(retoric, evident) ar fi ca ne bucurdm
ca se mareste numarul de bolnavi SM
care beneficiaza de tratament prin programele
nationale, dar asta presupune ca se madreste
numarul de bolnavi nou diagnosticati SM. Dar
sa nu ne intristam de pomana, ca avem destule
motive sa ne intristam fiecare, in vietile noastre,
nu? Si voia-buna si mintea inseninata nu poate
decat sa ne fie un tovards bun de drum. Sper sa
ne vedem sanatosi atunci cand ne intalnim, si sa
asteptam increzatori ce va fi sa vind, cu liniste si
speranta.
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STAFETA
CICLISTA
S 2016

Stafeta Ciclista SM se afla la cea de a patra editie
si este un eveniment recreativ itinerant, de tip
stafeta ciclista, organizat, anul acesta, in cinci

resedinte de judet, la care se adauga Bucuresti si

?
.

Chisinau cu participarea voluntarilor, copii, tineri
si familia acestora, cu prilejul Zilei Mondiale SM,
25 mai, intr-un demers comunitar de sustinere a
cauzei persoanelor afectate de scleroza multipla

pentru solidarizarea si incurajarea persoanelor afectate de aceasta maladie.

Campania a pornit
din  Oradea, Piata
Unirii 1, in data de
17 mai, ora 12:00,
unde s-a organizat un
eveniment recreatiyv,
multiplicat in  mai
multe locatii din tara
si. din  Republica
Moldova, dupa cum
urmeaza: Cluj-Napoca,
Bistrita, Chisinau -
Republica  Moldova,
Constanta, Bucuresti,
Alba lulia, creand astfel
un lant al sperantei si
al motivatiei pentru
infrangerea bolii,
transmitand incurajari
si culegand promisiuni
de lupta Timpotriva
acestei  maladii  si
comuniune intre cei
afectati.
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Cick pe link sau imagine vimeo
pentru vizionarea clipului de proiect:
https://vimeo.com/161215313

)

Seria de evenimente este prezenta si in L
acest an pe pagina web a World MS Day, .‘

inscriindu-se intre sutele de initiative : e
din toata lumea.

ziua mondiala SM
25 mai 2016

“a worldMsda
& Hinrcoe ) T O

Around the World

Partenerii locali care au participat la
realizarea evenimentului itinerant
Bt addvert | au fost:

Thardk you. Your event has been submitted

Find events

Use this Bat 1o i dmld 15 Dy evenis, whether they're happening on your street or on
the ather side f(n or .

crsssssmmn ~ Oradea:

B3 Fundatia de Scleroza Multipla Bihor
Asociatia Filantropia Oradea
Asociatia Green Revolution

Follow the ks to got mors details sbout the svens

4w IF you see an event you don's thick should be here.

Organisatian Evant Tawn Country  Date

Asnilatia de Sclerozs Muttinly dis Stafieta Clckts S Bucharest Romania 170596 -

Bomani F6-05-16 1

Eundatis de Scleroad (hultiphs Bibor Stafets Cickatd 514 - Orades Orades Remania 170516 01

Ssociatls de Sclerezs Multipls Blstrity  Stafets Clbets Si4 - Blctrira Nacdud mti:zg Rimania  19-05-96 1 CI UJ :

Crupul de Supsct 54 Smile Stafets Cickicts 514 - Cluj Napoca Chyj Napaca Remnania 100596 [ . .
Asoratis de Seleroza Multipls ‘tafela Cicksts 514 - Constants Canstanta Remania 240516 01 Grupu' de Suport Smlle ClUJ

Stafets Cloierd 514 Alba nills Albalitla Wemanky 260596 11
Fundatls de Sclerags Pibiphs Bihos 13 1 158 Oradea Remania 300596 [1 Blstrlta
td.

Asociatia SM Bistrita

Around the World

Mun\flE«' List View Addewent ChISInéU'
Find events Societatea de Scleroza Multipla din Repub-
L ahis, e s P Wirarkel 69 Py @asenirs, wherhaed Thesy'ss hapienle ooyl STaet o oa EI .
‘ lica Moldova
Constanta:

Asociatia SM Constanta

Bucuresti:
Federatia Filantropia

Alba lulia:
Asociatia SM Speromax Alba

La modul practic, trei voluntari biciclisti au
pornitinacesta stafetd dedicata cauzei SMsiau
pedala intr-un tur simbolic, o distanta scurta,
la viteza mica, alaturi de persoane cu SM
active, suporterii din comunitate, familii cu
copii, tineri si varstnici care cred ca
viata se traieste zambind.

Ana Laura Perez (Sp

|) Massimo D'orsi (Italia), MonicaRegtea (Romania)

ACTUALITATEA SM



https://vimeo.com/161215313
https://vimeo.com/161215313

REZULTATELE STAFETEI CICLISTE SM 2016

Numarul evenimentelor B s
publice organizate:

7 evenimente in aer liber
1 seminar de inchidere a Lunii -
Sperantei SM e

ACTUALITATEA SM

Numarul de evenimente
inscrise in calendarul
World MS Day:

7 evenimente (link pe web: Word
MS Day, selectati Romania)

Numar de participati estimati
la evenimentele organizate:

Oradea: 50 persoane
Cluj Napoca: 40 persoane
Bistrita: 100 persoane
Chisinau: 30 persoane
Constanta: 20 persoane
Bucuresti: 60 persoane
Alba lulia: 60 persoane
Oradea (Seminar

de incheiere

Worls MS Day

Events Romania): 50 persoane
Total: 410 persoane

Prezenta in media

(P s

[ ] ZIARUL

/, adio

e,
Lum Detalii
CRIG r“\ u\ “ pe pagina web ASMR

(click pe link):
http://sclerozamultipla.ro/implicate/campanii/stafeta-ciclista-sm/stafeta-ciclista-
sm-2016/stafeta-ciclista-sm-2016-rezultate

Numarul de persoane informate
prin facebook, pagina
Stafeta Ciclista SM 2016:

cca.375 vizualizari ale ale paginii
cca.191 vizualizari clipuri video

cca.590 fani, din care 59% femei, din care 34%
intre 18 - 34 ani

3 evenimente facebook create pentru:

interesati  particip invitat
Oradea 29 23 259
Cluj 186 45 488
Constanta 5 2 83
Alba 39 31 346
Total 259 101 1176

este prezenta din
aceasta editie, pentru cei ce doresc
sa testeze simptomele bolii

- i Fundatia
O SALA NOUA DE KINETOTERAPIE . Vodafoﬂe

PENTRU ASOCIATIA MS SPEROMAX ALBA < Romania
Contact: 0745 798 953
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http://sclerozamultipla.ro/implicate/campanii/stafeta-ciclista-sm/stafeta-ciclista-sm-2016/stafeta-ciclista-sm-2016-rezultate
http://sclerozamultipla.ro/implicate/campanii/stafeta-ciclista-sm/stafeta-ciclista-sm-2016/stafeta-ciclista-sm-2016-rezultate
http://sclerozamultipla.ro/implicate/campanii/stafeta-ciclista-sm/stafeta-ciclista-sm-2016/stafeta-ciclista-sm-2016-rezultate
http://sclerozamultipla.ro/implicate/campanii/stafeta-ciclista-sm/stafeta-ciclista-sm-2016/stafeta-ciclista-sm-2016-rezultate
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CONGRESUL ASMR 2016

Evenimentul a avut loc in data de 23
martie 2016, la Bucuresti, la Centrul
Socio-cultural Sf.Andrei al Patriarhiei
Romane, inregistrand un numar de
14 participanti, delegati ai grupurilor
de suport in curs de constituire, din
judetele mentionate de procesul verbal
al sedintei pe care il puteti vizualiza
accesand link-ul de mai jos:
http://sclerozamultipla.ro/despre-noi/
cine-suntem/congres-asmr/congres-
martie-2016-documente/proces-verbal-
congres-asmr

Hotararile marcante ale acestei editii de
Congres sunt cele legate de constituirea
noului Consiliu Director ASMR, care in
prezent cuprinde in majoritate membrii
noi, reprezentanti ai grupurilor de suport
din Cluj, Timisoara si Oradea, domnisoara
Stanca Potra, domnul Florin Stoica si
domnul Mate Ferencz, la care se adauga
doi membrii cu experienta semnificativa
in SSMR si ASMR, domnul Dragos Zaharia
si nu in ultimul rand Cristina Bungardean,
presedintele ales al ASMR pentru anul
2016, care porneste cu multa incredere
in anul presedintiei sale in ASMR. In acest
sens, domnisoara presedinte doreste sa
isi concentreze atentia asupra prioritatii
numarul 1 a organizatiei, extinderea
miscarii SM din Romania prin atragerea
unui numar cat mai mare de membrii, tinta
echipei sale de coordonare a ASMR este
atingerea numarului de 500 de membri
ASMR in anul 2016.

Cick pe link sau imagine vimeo
pentru vizionarea clipului de proiect:

https://vimeo.com/160439273

A doua hotarare majora o constituie
alegerea presedintelui ASMR pentru anul
2017 in persoana d-soarei Stanca Potra,
reprezentant al grupului SM din Cluj-
Napoca, initiatoarea centrului de informare
si consiliere Smile, care isi va prezenta
echipa sa executiva la Congresul organizat
in sesiune extraordinara la Seminarul
national SM din toamna anului 2015.

Pentru cei 121 de membri cuprinti in lista
actuala de congres, dar si restul de membri
in curs de afiliere, ajunsi in prezent, la
finele lunii martie 2016, la aproximativ 200
de persoane, sunt castigati prin aprobarea
Agendei Pacientului 2016, documentul
care prezinta calendarul activitatilor
principale ale ASMR pentru anul in curs.
In acest fel, toti membri ASMR pot urmari
activitatile comunitatii lor, pe de-o parte,
dar mai ales pot participa si se pot implica
in aceste activitati, pe de alta parte, ceea ce
subliniaza pentru ASMR latura activismului
la nivelul membrilor, latura participativa
si integrativa pentru membrii sdi. Toate
activitatile au un caracter educativ pentru
pacient, fiind orientate spre comunicarea
celor mai recente informatii din domeniul
SM, dar si spre implicarea in dialogul cu toti
partenerii sociali, detinatorii de interese
si decidentii din domeniu, in beneficiul
cresterii calitatii vietii persoanei cu SM.

Membri Consiliului
Director
ASMR

o\

L

{ %

Celelalte hotarari ale acestei sesiuni de congres sunt cuprinse in Procesul verbal de
sedintd, insa poate cea mai mare implinire a acestei editii de congres o constituie
bucuria de a reface marea familie a persoanelor afectate de SM, numarand in sala de
sedinta persoane foarte dragi si dedicate, care au trecut peste oboseala si au calatorit
din capatul tarii pentru a caduta o speranta si anume speranta de a fi din nou o familie
de referinta in peisajul organizational al pacientilor din Romania.

INFORMARE CONSILIERE SPRIJIN

Help Line SM

Te afecteaza sclefdza mdltipla?
Cauti sprijin sau dofesti $a
ajuti persoane aféctate de SM?

suna la:
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http://sclerozamultipla.ro/despre-noi/cine-suntem/congres-asmr/congres-martie-2016-documente/proces-verbal-congres-asmr
http://sclerozamultipla.ro/despre-noi/cine-suntem/congres-asmr/congres-martie-2016-documente/proces-verbal-congres-asmr
http://sclerozamultipla.ro/despre-noi/cine-suntem/congres-asmr/congres-martie-2016-documente/proces-verbal-congres-asmr
http://sclerozamultipla.ro/despre-noi/cine-suntem/congres-asmr/congres-martie-2016-documente/proces-verbal-congres-asmr
https://vimeo.com/160439273
https://vimeo.com/161215313
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CONFERINTA EUROPEANA SM

Organizata de EMSP la Oslo,
in perioada 17-18 mai 2016

in perioada 17-19 mai 2016, la Oslo, a avut loc
conferinta anuala a pacientilor cu scleroza
multipla din Europa, eveniment organizat de
Platforma Europeana pentru Scleroza Multi-
pla ( EMSP). Sub titlul , Crescand cu Sclero-
za Multipld”, evenimentul a reunit peste 200
participanti, persoane cu scleroza multipla
neurologi si sustinatori ai acestei cauze.

Temele abordate au acoperit subiecte diver-
se, incepand de la noile descoperiri medica-
le, noile criterii de diagnosticare in cazurile
pediatrice, factorii ce limiteaza accesul la
tratament in unele tari europene si pana la
reabilitarea in scleroza multipla.

Printre speakerii la conferinta se numara dr
Eva Havrdova, de la Universitatea Charles din
Praga, care a prezentat progresele in dome-
niul sclerozei multiple, dr Hanne Harbo, de
la spitalul Universitar din Oslo, care a vorbit
despre factorii genetici de risc in scleroza
multipla, dr Pasquale Calabrese, de la Univer-
sitatea din Basel, care a vorbit despre nevoile
psihologice ale pacientilor cu SM, precum
si dr Rogier Hintzen, de la centrul ErasMS,
care a prezentat criteriile de diagnosticare
in cazurile pediatrice de scleroza multipla. in
paralel, au avut loc trei sesiuni speciale. Pri-
ma a fost dedicata dezvoltarii unei retele de
comunicare in cadrul EMSP, a doua pentru a
cauta solutii problemelor cu care se confrun-
ta pacientii cu SM, neadresate inca, iar a treia
sesiune a fost dedicatd importantei interven-
tiei cat mai timpurii si cu metodele cele mai
adecvate in cazurile de SM.

Pe langa acestia, la eveniment au mai fost
prezenti si speaker-i motivationali, oameni
cu scleroza multipla care au reusit sa isi atin-
ga telurile, in pofida bolii. Astfel, Lori Schne-
ider, prima femeie cu scleroza multipla care
a escaladat Everestul, a discutat despre felul
in care a reusit sa creasca si sa isi depaseasca
limitele, iar Steiner Arset, aventurier al natu-
rii, a strabatut Norvegia de la un capat al la

EMSP

2016
SPRING CONFERENCE
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meprquu ndet

altul in 170 zile, experienta transformandu-I
complet.

Conferinta a avut si o sesiune dedicata tine-
rilor cu scleroza multipla din Europa, la care
au participat aproximativ 25 tineri din diverse
tari europene. Jana Hlavacova a fost aleasa re-
prezentanta tinerilor cu scleroza multipla, iar
in cadrul workshop-urile realizate, tinerii cu
scleroza multipla au putut impartasi din ex-
perientele lor, situatia actuala a tarilor din care
provin si feluri in care se poate ajunge la o uni-
ficare si uniformizare a standardelor de viata
pentru pacientii cu scleroza multipla.

Emma Rogan, coordonatoarea de proiecte
pentru tineret a Platformei Europene, a pre-
zentat rezultatele pactului cu diverse com-
panii Europene, de angajarea a pacientilor
cu scleroza multipla, prin intermediul progra-
mului Believe and Achieve, iar Yves Brand a
prezentat dezvoltarea proiectului MS Nurse,
dedicat asistentelor medicale ce doresc per-
fectionare in domeniul sclerozei multiple. Pro-
iectul ar putea fiimplementat si in Romania in
urmatorii ani, contribuind la ridicarea standar-
delor la care sunt astfel tratati pacientii cu SM.

Mai multe detalii despre conferinta de la Oslo,
precum si prezentarile speaker-ilor ( in limba
englezd) puteti gasi pe pagina oficiala a Plat-
formei Europene pentru Scleroza Multipla:
http://www.emsp.org/news-messages/em-
sp-2016-conference-presentations/

ASMR a fost reprezentata la aceasta conferinta
de Stanca Potra, membru al CD ASMR. Multu-
mim EMSP pentru sprijinul acordat delegatiei
noastre.

Material realizat de Stanca Potra

http://www.sclerozamultipla.ro/suport-sprijin/biblioteca

carti®@reviste@®@brosuri®traduceri®colectii

Click pe imagine pentru acces direct

Aboneaza-te la
Newsletter-ul
ASMR

si vei primi informatii
actualizate saptamanal

4
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Suport si spriji

S
eroaed s

pentru inscrieri accesati:
http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin
sau trinite un mesaj la:
centru@sclerozamultipla.ro

. 'A SMR ASOCIATIA DE SCLEROZA
' ‘ MULTIPLA DIN ROMANIA

Noi cercetari in SM

Asociatia de Scleroza Multipla din Roménia facliliteaza informadile privind
proiectele de carcetare reslizate in intreaga lume cu privire la acleroza mutipla,
in doringa de a craste gradul de informare a pacientilor dar si a practicienilor in
domesni,

Va recomandam mai joa eatava din matatialels traduss de organizatia noasira.

Pentru lista complet de articole, puteti vizita pagina noastra:

hrp://sciemzamultinla. ro/noutati-carcetari/cercatari-in-sm

Tratament
pentru SM
pe baza de
anticorpi.
Proiect de
cercetare in
Franta

Efectele unei

gene si Siguranta si
subtipuri a eficacitatea
sistemului siponimod in
imunitar tratarea SM
asupra SM recurent
evidentiatat remisiva

prin RMN
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http://www.emsp.org/news-messages/emsp-2016-conference-presentations/ 
http://www.emsp.org/news-messages/emsp-2016-conference-presentations/ 
http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin/biblioteca#b_start=0
http://sclerozamultipla.ro/suport-sprijin
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#GRUP SM ALBA

Cuma
inceput
totul?

in momentul in care
Dragos m-a abor-
dat si mi-a povestit
despre el, despre
Scleroza Multipla

si despre dorinta
infiintarii unui grup
de sprijin, am stiut
caridicase o proble-
ma cheie pentru toti
beneficiarii asocia-
tiei SM SPEROMAX
ALBA. Dragos nu
este specialist in
moderarea grupu-
rilor de sprijin, dar
este un om prinsin
stransoarea bolii,
care s-a mobilizal§
pentru a-i ajuta i
ceilalti si, impligj
pe el. '

Am inceput sa stu-
diez ce inseamna

un grup de sprijin,
cum Joseph Pratt,
un medic internist
din Boston, a uti-
lizat prima oarain
1905 intalnirile de
grup in scopul de a-i
invata pe pacientii
sai suferinzi de tu-
berculoza care sunt
masurile ce ar putea
sa-i ajute sa gestio-
neze mai

eficient boala. Ulte-
rior ajungandu-se a
fi folosita ca metoda
terapeutica.

Asa a inceput misiu-
nea mea.

Am acceptat, am ho-
tarat sa nu mai stam
sa ne uitdam cum
pacientii dispar, unul
cate unul, de langa
noi izolandu-se de
societate.

Atunci cand am
pornit grupurile de
sprijin, nu puteam
privi in perspectiva,
oricat mi-as fi dorit.
Cunosteam foarte

un nou proiect, erau
nefondate. Numarul
pacientilor prezenti
crestea de la intalnire
la intalnire, semn ca
lucrurile decurgeau
exact in maniera in
care ne-o doream
noi.

Temele de discutie
abordate sunt alese
de catre pacienti,
astfel incat pot gasi

"Oare ne facem intelese?
Oare le sunt nevoile

indeplinite?

bine ce presupune
moderarea unui
astfel de grup, atat
eu cat si colega mea
(psiholog), detineam
cunostintele necesa-
re, dar aveam emaotii
in privinta lui“oare
ne facem intelese?”
“oare le sunt nevo-
ile indeplinite?”
Atat stiam - bene-
ficiarii au nevoie
de acest grup.

La nici doua luni
dupa incepere am
constatat ca emo-
tiile noastre, desi
de inteles pentru

raspunsuri la proble-
mele si intrebarile
care ii macina. incer-
cam, pe cat posibil,
ca la subiectele unde
noi (terapeut ocupa-
tional, psiholog) nu
avem cunostintele
necesare, sa invitam
un specialist pentru a
participa la grup. Un
alt aspect care face
ca atmosfera grupu-
lui sa fie una armoni-
oasa, destinsa, sunt
exercitiile de relaxa-
re, exercitii pentru
stimularea atentiei,
concentrarii si me-
moriei. Astfel incat,
la final de intalnire,
fiecare sa plece mai
increzator si cu ceva
in plus fata de ce au
adus la inceput.

Luiza Pop
terapeut ocupational
Asociatia SM Speromax Alba

De ce
grupuri
de suport?

Persoanele diagnos-
ticate la un moment
dat cu o anumita
maladie, precum si
membrii familiilor
acestora, se pot simti
la un moment dat
epuizati, disperati, in-
vinsi si fara speranta.
Grupurile de sprijin/
suport sunt grupuri
de persoane care
impartdsesc o afec-
tiune comunad, cum
ar fi scleroza multipla
sau diabetul, si care
se intalnesc pentru

a discuta despre
experientele lor,
impartasesc idei, si
ofera/primesc sprijin
emotional atatdela
specialist, cat si unul
de la altul.

Daca vorbim de
beneficii, probabil cel
mai mare avantaj al
acestor grupuri este
de a ajuta pacientul
sa realizeze ca nu
este singur - ca exista
si alte persoane care

au aceleasi probleme.

Acest lucru este ade-
sea o revelatie sio
mare usurare pentru
persoana suferinda.
Facand parte din-
tr-un grup, pacientul
isi poate mentine/
dezvolta abilitatile de
relationare; acestea
sunt mult diminuate
atunci cand persoana
prezinta mai ales o

dizabilitate locomo-

torie. _ wm
Pacientii se pot iﬁ . “u /
(g

sprijini reciproc, pot

impartasi idei si pot f
sugera noi modalitati /
de a face fata unei /
anumite probleme ‘

(de exemplu inconti-
nenta urinara... )

ASOCIATIA SM
SPEROMAX ALBA

Un grup de sprijin

ar putea fiincomod
la inceput, mai ales
atunci cand trebuie
sa discuti problema
ta in fata unor stradini.
Cu toate acestea,
faptul ca si altii se
confrunta cu acelasi
tip de situatie aju-

ta pacientul sa se
deschida, sa discute
despre sentimentele
care uneori il cople-
sesc. In plus, tot ceea
ce are loc in cadrul
grupului de sprijin
este de natura confi-
dentiala.

Beneficiile de a participa la un
grup de sprijin includ:

« aflarea de noi informatii si
strategii pentru problemele
cu care se confrunta.

gasirea de sprijin din partea
altora.

posibilitatea de a ajuta pe
altii.

cresterea increderii in sine si
de a face fata provocarilor.

La final va provoc sa faceti urmatoarele:

« infiecare dimineata cand va treziti, alegeti sa traiti acea zi po-
zitiv. Fiti pozitivi si pro-activi!

« vreau sa retineti ca persoana din centrul problemei trebuie
sa aiba taria mentala sa se expuna. Un grup de sprijin poate fi
cadrul in care sa fie regasite resursele proprii pentru a depasii
momentele mai dificile;

« daca ajungeti intr-o situatie pe care o considerati inacceptabi-
14, va rog sa cautati cat de adanc puteti sa gasiti cea mai buna
cale si s-o urmati.
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VLADUT-ULIU POP

29 de ani,
Sovata,
jud-Mures

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

In momentul dia-
gnosticariinuam
avut nici o reactie
deoarece nu stiam
nimic despre boala

si despre evolutia
acesteia. Medicii si
rezidentii ma com-
patimeau pentru
diagnosticul primit,
dar eu nu intelegeam
mare lucru si nu ma
ingrijoram pentru ce
va urma. in 2007 am
avut primele tulbu-
rari de vedere ajun-
gand sa nu mai vad
deloc cu ochiul drept
si nuam mai putut sa
merg la fotbal dupa
cum imi era obiceiul.
Am fost internat si in
urma tratamentului
administrat mi-am
revenit in totalitate si
am putut sa imi reiau
activitatea. Bucu-

ria nu a durat mai
mult de cateva luni
deoarece au aparut
amorteli la nivelul
membrelor superioa-
re in special la degete
si am fost nevoit sa
ma internez la Spi-
talul Clinic Judetean
din Targu Mures pe

sectia de neurologie
la doamna prof. dr.
Rodica Balasa. Am
stat internat aproxi-
mativ o luna, timp in
care mi-a fost pus di-
agnosticul de sclero-
za multipla pe baza
RMN-ului. In prima
faza nu am constien-
tizat ce urmeaza sa

mi se intample si care

v-a fi evolutia vietii

mele. In perioada cat

am stat in spital am
primit foarte multe
informatii despre
boala cat si despre

posibilele tratamente
pe care as putea sa le

urmez cat si efectele
adverse ale acestora.
M-au ingrijorat efec-

tele adverse la trata- £

ment, motiv pentru
care am amanat per
tru 4 ani inceperea
unui tratament. A
inceput tratame
cu Rebif de 3 ori
saptamana dupa
evolutie brusca
bolii si am incef
mai merg la se

Cine ti-a fost a
in acel moment?

Familia mi-a fost
principalul sprijin,
dar si prietenii m-au
sprijinit si mi-au fosj
aproape dupa ce a
aflat problemele
care ma confrunt

Ce s-aintamplatin
viata ta dupa dia-
gnosticare?

Imediat dupa dia-
gnosticare mi-am
schimbat locul de
munca si am continu-
at sa lucrezinca patru

ani de zile. Ultimul an
de munca a fost mai
greu deoarece nu

am mai putut sa ma
deplasez la munca
cu bicicleta cum o
faceam pana atunci

si am fost nevoit

sa merg cu taxiul.
Pastrez in continuare
legatura cu colegii
de la ultimul loc de
munca, ma contac-
teaza in momentul
in care se confrunta
cu diferite probleme
informatice.

Cum te ajuta familia
si prietenii? Cum

iti dai seama cine

iti este aproape cu
adevarat?

Familia imi este prin-
cipalul sprijin, dar
mai apropiat sunt de
sora mea la care lo-
cuiesc in mare parte
a timpului. Prietenii
ma ajuta ori de cate
ori le cer ajutorul

atat prin serviciile pe
care le desfasoara

in favoarea mea cat
si financiar. imi dau
seama de persoanele
care imi sunt aproa-
pe cu adevarat prin
timpul pe care mi-|
acorda. Chiar daca
traim in era vitezei

si ne confruntam

cu o mare lipsa de
timp, ei imi acorda
atentie, ma viziteaza,
ma suna si se inte-
reseaze de evolutia
bolii mele, iar pentru
mine acest lucru este
foarte important si
apreciez eforturile lor
si le multumesc.

Te consideri o per-
soana optimista?
Daca da, motiveaza
terog de ce.

Da, foarte optimist.
Viata m-a invatat ca
in tot raul este si un
bine.

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

in prezent fac doar
lucruri care imi plac
cu adevarat sianume
repar calculatoare,
citesc si cel maiim-
portant lucru petrec

foarte mult timp cu
nepotelul meu. imi
place foarte mult sa
comunic prin video
call cu fratele meu
plecat din tara si cu
prietenii cu care nu
am posibilitatea sa
ii vad atat de des pe
cat mi-as dori.

Un mesaj pentru
cititorii revistei Co-

lumna...

Multa sanatate!
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ANA LAURA PEREZ

29 de ani,
Granada,
Spania
Voluntar EVS

Laura, ai venit in Ro-
mania ca voluntar
printr-un program
de voluntariat. De
unde vii, care este
programul in care
te-ai inscris si de ce
tocmai in Romania?

Da, in prezent de-
rulez o activitate de
voluntariat cu copii
de la scoala Nicolae
Balcescu in Oradea.
Am venit in Roma-
nia din Spania, prin
programul ,Serviciul
European de Vo-
luntariat” care este
finantat de Uniunea
Europeana. Cu copii
am organizat scoala
de vara unde activi-
tatile se deruleaza in
natura in cadrul unor
ateliere.

Cum ai ajuns volun-
tar la Fundatia de
Scleroza Multipla
Bihor?

Ma intereseaza foarte
mult sa ajut oame-
nii si astfel am gasit
Fundatia de Scleroza
Multipla din Oradea.
Cred ca fundatia
acorda servicii impor-
tante pentru comu-

nitatea pacientilor
cu scleroza multipla
din jud. Bihor si nu
numai.

Ce ainsemnat pen-
tru tine proiectul
Stafeta Ciclista SM
2016, unde ai parti-
cipat ca voluntar?

Mi-a facut mare pla-
cere sa participlaa
patra editie a Stafetei
Cicliste SM, unde

am sustinut cauza
persoanelor afectate
de scleroza multipla.
Este foarte important
sa transmitem incu-
rajari celor afectati de
scleroza multipla si sa
ii sustinem.

Ce stiai inainte sa
participi la Stafe-
ta Ciclista despre
scleroza multipla?

Am aflat numai cu
putin timp inainte
participare la stafeta
ciclista despre aceas-
ta afectiune. Stiu ca
este declansata de o
combinatie de mai
multi factori si cauze-
le sunt inca necunos-
cute cu exactitate.

Ce ai invatat nou,
interesant si util
pentru viitor in
timpul activitatii
de voluntariatdin
cadrul Fundatiei de
Scleroza Multipla
Bihor?

Am aflat multe
lucruri despre aceas-
ta boala, precum si
exercitii care le pot
face pacientii pentru
a incetini evolutia
bolii. Toate acestea
imi vor fi foarte utile
daca voi alege sa

fac voluntariat la o
asociatie similara in
Spania.

Consideri ca aceas-

ta experienta te-a
schimbat in vreun
fel?

Bineinteles. Acum ma
simt mai utila pentru
comunitate si vreau
sa ajut cit mai mult,
cand ma intorcin
Spania.

Care este experien-
ta tain domeniul
voluntariatului?

Am facut voluntariat
in orasul meu inainte
de a veni la Oradea.
Am experienta in
integrarea sociala a
copiilor si a strainilor,
precum si experienta
cu proiectul meu,
scoala de vara.

Care sunt lucrurile
care te motiveaza
ca si voluntar?

Tncercarea de a imbu-
natatii viata celorlalti
cu actiuni mici, nu

te costa nimic, dar
poate face diferenta
pentru acei oameni.
Acest lucru ma moti-
veaza sa fiu voluntar.

Care consideri ca
sunt valorile si ca-
racteristicile nece-
sare unui voluntar
de succes?

Cele mai importante
valori, din punctul
meu de vedere, sunt
motivatia si atitudi-
nea. Indiferent de
locul din care provi
sau care este educa-
tia ta, atata timp cat
iti doresti sa colabo-
rezi cu o organizatie
caritabila pentru
voluntariat.

Ce greutati intam-
pina un voluntarin
general si un volun-
tar care lucreaza cu
persoane cu SM?

Ma pot gandi doar
la avantajele pe care
le ai ca voluntar,
deoarece aceasta
insemna o mare
satisfactie pentru
viata ta, dar daca
trebuie sa numesc o
dificultate, aceasta
ar putea fi conflic-
tul cu programul

incarcat. In ceea ce
priveste persoanele
cu scleroza multipla,
este uimitor modul
in care acesti oameni
se confrunta cu boala
cu pozitivitate si
atitudine puternica.
Te face sa te gandesti
la problemele reale

si la modul in care ne
irosim energia, fiind
ingrijorati de lucrurile
mici din viata de zi

Cu zi.

in ce domeniu ai
studiat si ce iti do-
resti sa ajungi cand
»vei fi mare”?

Am terminat Fa-
cultatea de Drept

si anul trecut am
finalizat masterul

in "Integrarea Soci-
ala a Minoritatilor”.
Mi-ar placea sa ma
concentrez asupra
drepturilor omului si
a metodelor alterna-
tive de solutionare a
conflictelor, cum ar fi
medierea. Cand ma

voi intoarce in Spa-
nia, luna viitoare, imi
voi cauta un loc de
munca in domeniul

social, in special cu
grupurile vulnerabile.

Ce ganduri doresti
sa transmiti persoa-
nelor cu SM?

As dori sa le transmit
un mesaj de incura-
jare si suport, nu este
o boala usoara si au
nevoie de rabdare si
asistenta. Spre deo-
sebire de majoritatea
oamenilor, persoane-
le cu scleroza multi-
pla sunt puternice si
rezistente. Am invatat
multe despre ele.
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CERCETARI MEDICALE IN DOMENIUL SM

Data nasterii
influenteaza
scleroza
multipla

Luna sau anotim-
pul in care o per-
soana s-a nascut
poate spori riscul
aparitiei unor boli
cum ar fi diabetul

sau astmul. Acest
efect reprezinta

rezultatul actiu-
nii unor factori
de mediu care nu
sunt constanti
pe toata perioa-
da anului pentru
mama si copilul
nenascut.

De exemplu, copiii
nascuti in Marea Bri-
tanie in luna aprilie
au fost expusi la mai
putine raze de soare
(mai putina vitamina
D) pe perioada de
vietii intrauterine,
comparativ cu cei
nascuti in noiem-
brie. Prin urmare,
persoanele nascute
primavara (Martie,
Aprilie, Mai) prezinta
un risc mai mare de
a dezvolta scleroza
multipla. In orice caz,
alte studii au pus la
indoiala rezultatele
acestui studiu, subli-
niind existenta unui

cumul de factori care
pot intensifica riscul
aparitiei sclerozei
multiple, factori care
nu pot fi atat de usor
explicati doar de ano-
timpul nasterii.

Intr-un studiu, care

a cuprins peste 21
000 de persoane cu
scleroza multipla,
autorii de la Universi-
tatea din Oxford si-au
pus problema daca
luna nasterii spores-
te riscul dezvoltarii
sclerozei multiple in
Marea Britanie. Ei au
descoperit ca luna
nastterii are un rol
semnificativ in ceea
ce priveste riscul de
a dezvolta scleroza
multipla.

Bebelusii care sunt
nascuti in luna aprilie
prezinta cel mai
mare risc sa dezvol-
te scleroza multipla
pe parcursul vietii,
comparativ cu cei
care sunt nascuti in
noiembrie, care pre-
zinta cel mai mic risc

(exista o diferenta in
riscul de aparitie a
sclerozei multiple in
aprillie comparativ cu
noiembrie de 17-24
%).

Acest lucru poate fi
explicat, de exemplu,
prin faptul ca mame-
le care au fost expuse
mai putin razelor
soarelui (ceea ce
inseamna mai putina
vitamina D) in lunile
de iarna (decembirie,
ianuarie, februarie),
activitati fizice sau di-
ete diferite pe perioa-
da sarcinii etc. Acest
efect, consecinta nu
este specific doar

in ceea ce priveste
scleroza multipla;
exista si alte tulbu-
rari, boli care prezinta
asocieri similare intre
aparitia bolii si luna
in care persoana s-a
nascut.

Sursa: http://www.
ncbi.nlm.nih.gov/

pubmed/27366989

Ocrevus
(ocrelizumab)
terapie noua
inSM

Pentru tratarea SM
recidivante (RMS) si
SM primar progresi-
va (PPMS)

Ocrevus (ocrelizu-
mab) terapie noud in
SM

South San Francisco,
CA - 27 iunie 2016 -
Genentech, un mem-
bru al Grupului Ro-
che a anuntat astazi
ca US Food and Drug
Administration (FDA)
a acceptat Cererea
de licentiere pentru
Ocrevus (ocrelizu-
mab) pentru tratarea
sclerozei multiple
recidivante (RMS)

si scleroza multipla
primar progresiva
(PPMS), cerere prio-
ritizata pentru data
de solutionare de 28
decembrie, in 2016.

Cererea de Autorizare
de Marketing a Ocre-
vus (MAA) a fost vali-
dat de catre Agentia
Europeana pentru
Medicamente (EMA).
In masura in care cele
doua institutii FDA si
EMA aproba ocrelizu-
mab pentru ambele
indicatii, noua terapie
ar fi primul si singu-
rul tratament indicat
pentru ambele forme
de SM, care afectea-

za aproximativ 95 la
suta din persoanele
diagnosticate dia-
gnosticate.

"Ocrevus este pri-
mul medicament
aflat in cercetare
pentru a reduce in
mod semnificativ
progresia dizabili-
tatii la persoanele
cu SMin forma
recurent remisive si
primar progresive",
a declarat Sandra
Horning, M. D.,
director medical si
sef al Global Pro-
duct Development

Tratament
pentru SM
pe baza de
anticorpi

In acest studiu, cer-
cetatorii au dezvoltat
o strategie prin care
bocheaza interac-
tiunea tPA-ului cu
receptorul in Scleroza
Multipla. Au dezvol-
tat, in laborator, un
anticorp monoclonal
((Glunomab), care ac-
tioneaza asupra partii
specifice receptorului
NMDA, unde se prin-
de tPA-ul.

Genentech

A Member of the Roche Group

BIOEGNCOLOGY"

"Suntem multumiti
de decizia FDA de a
clasifica cererea de
autorizare a medi-
camentului ca prio-
ritate, deoarece noi
credem ca Ocrevus

are potentialul de
a ajuta persoanele

care traiesc cu oricare

dintre aceste doua
forme de SM.Vom
continua sa colabo-
ram indeaproape cu

Unitatea Inserm U919 condusa de prof.
Denis Vivien (Unitatea serinica si fiziopatolo-
gica neurovasculara) a dezvoltat un anticorp
cu un potential efect terapeutic in Scleroza
Multipla. Studiul, condus de catre Fabian

Docagne si publicat in Revista "Brain”, aduce
la cunostinta o noua strategie de control
asupra bolii.

Tn modelul celular

uman al bariere-

lor sange-creier

si sange-maduva
spinarii, folosirea
acestui anticorp a
prevenit deschiderea
barierei in conditii
inflamatorii, limitand
intrarea limfocitelor.
Echipa a testat mai
apoi anticorpul pe un
soarece de laborator

cu scleroza multi-
pla. Dupa injectarea
intravenoasa cu
Glunomab, evaluarile
clinice au aratatcaa
fost blocat progresul
tulburarii motorii (pa-
ralizia totala sau par-
tiala a membrelor). La
acest soarece de la-
borator efectul a fost
asociat cu reducerea
inflitrarii limfocitelor

FDA si EMA pentru a
aduce cat mai repede
posibil acest medica-
ment aflat in studiu
pentru persoanele cu
SM".
Articolul complet
poate fi citit pe
pagina web ASMR la
adresa (click pe link
pentru acces direct):
http://sclerozamulti-
pla.ro/noutati-cerce-
tari/cercetari-in-sm/
ocrevus-ocrelizu-
mab-pentru-trata-
rea-sm-recidivante-r-
Mms-si-sm-primar-pro-
resiva-ppms

in tesutul nervos si

a demielinizarii. Prin
prevenirea distruge-
rii mielinei de catre
celulele sistemului
imunitar, strategia ar
putea reprezenta o
terapie promitatoare
in controlul sclerozei
multiple.

Articolul complet

poate ficitit la adresa:

http://sclerozamulti-
pla.ro/noutati-cerce-
tari/cercetari-in-sm/
tratament-pen-
tru-sm-pe-ba-
za-de-anticorpi
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Tratamentul
cu celule
stem
opreste SM
progresiva

Sistemul imunitar
este esential pentru
viata deoarece apara
corpul de microbi.
Simptomele SM sunt
rezultatul unui sistem
imunitar dezorgani-
zat in care celule imu-
nitare ataca coloana
vertebrala si creierul.
Prin urmare, marea
majoritate a medi-
catiei folosita in SM
modifica sau suprima
sistemul imunitar
distructiv.

Cercetatorii cana-
dieni au publicat
rezultatele unor
studii follow-up des-
fasurate pe perioade
lungi de timp, efec-
tuate pe un grup de
24 de pacienti cu SM
recurent remitenta;
in tratamentul aces-
tor pacienti s-a folosit
transplantul autolog
de celule stem he-
matopoietice pentru
a le reface sistemul
imunitar. Participan-
tii din acest studiu
aveau placi inflama-
torii si pusee dese

si nu raspundeau la
terapiile existente de
lupta cu boala.

Procedura folosita in
acest studiu implica o
distrugere completa
a sistemului imunitar
prin sedinte intense
de chimioterapie cu
busulphan si ciclofo-
sfamida. Aceasta pro-
cedura a fost urmata
de cea de infuzie a
celulelor imunitare
proprii (celule stem
hematopoietice)

care au fost colectate
inainte de chimiote-
rapie.

Rezultatele studiu-
lui arata ca boala
nu era activa la

o perioada de 3

ani dupa finaliza-
rea tratamentului
(absenta puseelor, a
leziunilor pe creier
si a progresului
dizabilitatii/bolii).
Starea pacientilor

a fost urmarita prin
evaluari follow-up
pe perioade de la 4
la 13 ani dupa finali-
zarea tratamentului.
Rezultatele arata ca
prin aceasta pro-
cedura s-a eliminat
complet aparitia
puseelor si a unor
noi leziuni pe creier
la toti cei 23 de
pacienti supravietu-
itori.

Unul dintre pacienti
a decedat in urma
unor complicatii
aparute la ficat ca
rezultat al procedurii
Transplantul auto-

log de celule stem
hematopoietice. Un
alt pacient a solicitat
ingrijiri medicale
intensive in urma
toxicitatii ridicate re-
zultate din sedintele
de chimioterapie, dar
si-a revenit in cele din
urma. Unii pacienti
au avut infectii virale
post transplant care
erau de asteptat, insa
si-au revenit ulterior.

Chiar daca aceste
rezultate sunt promi-
tatoare, inca este un
drum destul de lung
pana cind aceasta
procedura va fi folosi-
ta si in afara studiilor
de cercetare.

Articolul complet
poate fi citit pe
pagina web ASMR la
adresa (click pe link
pentru acces direct):
http://sclerozamulti-
pla.ro/noutati-cerce-
tari/cercetari-in-sm/
tratamentul-cu-ce-
lule-stem-opre-
ste-sm-progresiva

Estrinolul
combinat cu
glatiramer
acetat

pentru
femeile cu
SM recurrent
remisiva

Un studiu randomi-
zat faza 2 controlat
cu placebo

Recidivele sclero-
zei multiple scad in
timpul sarcinii, cand
nivelul de estrinol
este in crestere. Tra-
tamentul cu estriol
este anti-inflamator
si neuroprotector de
dovedeste in studiile
preclinice. intr-un
mic studiu cu un
singur brat privind
persoanele care sufe-
ra de scleroza multi-
pla, estriolul a redus
leziunile captante
de gadoliniumsi a
fost in mod favorabil
imunomodaulator. S-a
evaluat daca trata-
mentul cu estrinol
reduce recidivele
sclerozei multiple la
femei.

Am inrolat
164 pacienti: 83 au
fost alocati grupului
cu estriol si 81 au
fost alocati grupului
placebo. Rata anua-
|a de recidiva a fost
confirmata ca fiind
de 0+ 25 de recidive
pean (95% Cl0-17-0
+37) in grupul estriol
comparativcu 0«37
recurente pe an (0 «
25-0+53) din grupul
placebo (ajustat p =
0.+077); raportul O
63,95%Cl0+37-1.
05 rate. Proportia de
pacienti cu eveni-
mente adverse grave
nu a fost diferita in
mod substantial intre
grupul estriolului si
grupul placebo (opt
[10%] din 82 pacienti
vs zece [13%] din 76
pacienti). Menstruatii
neregulate au fost
mai frecvente in gru-
pul estriolului decat
in grupul placebo (19
[23%] vs trei [4%], p =
0+ 0005), dar infec-
tiile vaginale au fost
mai putin frecvente
(unul [1%] vs opt [11
%], p=0+0117). Nu
au existat diferente
in boala fibrochisti-
ca mamara, fibrom
uterin sau grosimea

endometrului, eva-
luate prin examen
clinic, mamografie,
ecografie uterina.

Interpretare:
Estriolul si gla-
tiramer acetatul
indeplinesc criteriile
noastre pentru a
reduce ratele de
recidiva, iar trata-

mentul a fost tolerat
Cu success timp de
24 de luni. Aces-

te rezultate sunt
necesare in cadrul
investigatiilor su-
plimentare pentrul
studiul de faza 3.

Alte cercetari
recente, pos-
tate pe
pagina web
ASMR:

Link direct:
http://scleroza-
multipla.ro/nouta-
ti-cercetari/cerce-
tari-in-sm

Gilenya poate
contribui la remie-

linizarea neuronala
periferica

SM-ul si Febra Glan-
dulara

Mutatie genetica
rara asociata formei

primar progresive
aSM

Originea Genetica a
Sclerozei Multiple

Articolul complet
poate fi citit pe
pagina web ASMR la
adresa (click pe link
pentru acces direct):
http://sclerozamulti-
pla.ro/noutati-cerce-
tari/cercetari-in-sm/
estrinolul-com-
binat-cu-glatira-
mer-acetat-pen-
tru-femeile-cu-sclero-

za-multipla-re-
current-remisiva

Alternativa la na-
talizumab pentru
pacientii cu risc de
infectie a creierului

Terapia experimen-
tala RRMS, Trimesta

Care este conexiu-
nea dintre Scleroza
Multipla si virusul
JC?

Mitoxantrone si
riscul de cancer

Tamoxifenul acce-
lereaza remieliniza-
rea

Daca doriti sa cititi
articolele de mai
sus, puteti da click

pe titlu (pentru
varianta electroni-
ca). Este necesara
conexiune inter-
net.

Aceasta rubrica
este sustinuta de
voluntarii ASMR.
Daca doresti sa
sugerezi articole,
surse de informatii
privind cercetari in
SM, daca doresti
sa traduci materi-
ale informative, te
rugam sa ne con-
tactezi la: centru@
sclerozamultipla.ro

Puteti citi artico-

lele noastre si pe
facebook, urmarind

pagina:

Asociatia de Sclero-
za Multipla din
Romania

Click text pentru
acces direct.
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Forumul National
al Asociatiilor

de Pacienti este
principalul eve-
niment national al
COPAC si contine
dezbateri cu ofi-
cialii din siste-
mul de sanatate
asupra celor mai
importante teme,
printre care s-au
numarat: Proce-
sul de reforma al
sistemului sani-
tar pe intelesul
pacientilor, Me-
canisme de consul-
tare a asociatiilor
de pacienti, Siste-
mul informatic al
CNAS in relatia
cu pacientul, Ac-
cesul pacientilor
la tratament si
servicii medi-
cale - perspec-
tive 2016-2017,
Protectia sociala
a pacientilor din
Romania, Schimb
de experienta cu
alte organizatii
de pacienti din
Europa, Planifi-
care strategica

si dezvoltare
institutionala in
randul asociatiilor
de pacienti din
Romania, etc.

In acest an, Saptama-
na pacientilor 2016
a fost incheiata cu
Forumul National al
Asociatiilor de Pa-
cienti care a reunit
aproximativ 150 de
reprezentanti din
intreaga tara, repre-
zentand patologii di-
ferite precum diabet,
scleroza multipla,
transplant, pacienti
cu dializa, HIV/SIDA,
Parkinson, cancer,
hemofilie, talasemie,
etc. Fiecare a venit
pentru a discuta in
numele pacientilor,
pe care li reprezinta
si a afla raspunsuri

la intrebarile care i
framanta. Din pacate,
ca de obicei, raspun-
surile autoritatilor
au constituit doar
promisiuni. Lista de
probleme identificata
va fi transmisa sub
forma unui memoriu
autoritatilor.

FORUMUL NATIONAL AL ORGANIZATIILOR DE PACIENTI 2016

COPAC

Coalitia Organizatiilor Pacientilor
cu Afectiuni Cronice din Romania

Saptamana pacientilor 2016

concluzii

Pacientii se confrunta in continuare cu
lipsa unor medicamente vitale in tratarea
unor afectiuni cronice, cum sunt diabetul,
parkinsonul, scleroza multipla, afectiunile
reumatismale, potrivit studiului realizat in
luna aprilie de Coalitia Organizatiilor Paci-
entilor cu Afectiuni Cronice din Romania;

CANAMED (catalogul de pret al medica-
mentelor) va intra in vigoare in urmatoa-
rele zile, a anuntat in cadrul Forumului
National al Asociatiilor de Pacienti (19-20
aprilie) dr. Victor Strambu, secretar de stat
in cadrul MS;

Ordinul privind interzicerea la export a
unor medicamente importante se afla
spre rediscutare in cadrul Agentiei Natio-
nale a Medicamentului.

Scurt clip de eveniment.
Click pe imagine sau link: https://vimeo.com/163946689

(Chaktn Crgamemaker Pacriies
At

i Ustormwm b By

Material de informare a pacientilor realizat de
Asociatia de Scleroza Multipla din Romania

Forum 2016
Bucuresti

Rin Grand Hotel
19-21 aprilie 2016

Membru COPAC ":

COPAC - este cea mai puternica
miscare a asociatiilor de paci-
enti cronici din Romania de gen
federativ la care miscarea de
scleroza multipla din Romania a
aderat in 2009.

COPAC reuneste in acest mo-
ment 17 patologii cronice dife-
rite.

COPAC inseamna UNITATE in
fata autoritatilor nationale

in lupta de a avea acces la un
sistem de sanatate puternic si
acces la tratament de ultima ge-
neratie si in tara noastra pentru
pacientii cronici.

Miscarea nationala de SM din
Romania este alaturi de colegii
din COPAC in eforturile acesteia
de a promova un sitem de sana-
tate bine finantat in care pacien-
tii cronici pot fi tratati la fel cain
restul UE.

COPAC reprezinta pentru ASMR
o resursa importanta in activita-
tea de lobby, oferind permanent
suport asociatiei noastre prin
informari, contacte, organizare
de intalniri cu decidentii din do-
meniul de interes al pacientului.

COPAC este pentru noi un parte-
ner mereu alaturi!

Multumim!

INFO NEWS
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MODIFICARI FUNCTIONALE VEZICALE
IN SCLEROZA MULTIPLA

Dr.Sergiu Bonat
medic specialist urolog

voluntar la Fundatia de Scleroza Multipla Bihor

Scleroza multipla
apare in general la
adultii cu varsta in-
tre 20-50 ani, feme-
ile fiind de doua ori
mai frecvent afec-
tate decat barbatii.
Prevalenta la popu-
latia nord-europea-
na este de 2/1000,
iar la rudele de
gradul intai se intal-
neste o prevalenta
de 20-40/100.000.

Boala pare sa fie cu
mecanism de pro-
ducere imunologic

si caracterizata prin
demielinizare neuro-
nald, de regula fara
afectarea axonilor, cu
localizare la nivelul
creierului sia madu-
vei spinarii. Conduce-

Terminatiile
axonului

Celule
Schwann

Axon
(fibré Teaca de mielina
conducétoare] (Trweli gras izolator

accelereazd transmisia)

Dendrite
(receptor)

(produc mielina)

Mod
Ranvier

rea impulsului nervos
se face saltatoric de
la un nod Ranvier la
altul, intre celulele
Schwann care inve-
lesc axonul neuronu-
lui si formeaza teaca
de mielina (Fig. 1).

Demielinizarea de-
termina modificarea
conducerii saltatorii a
impulsului nervos sia
vitezei conducerii pe
caile axonale, rezul-
tand diferite anomalii
neurologice care
prezinta exacerbari

si remisiuni in timp.
Leziunile, cunoscute
sub denumirea de
placi, au dimensiuni
cuprinse intre 1 mm
si 4 cm si sunt ras-
pandite prin substan-

NEURON

ta alba a sistemului
nervos. Procesul de
demielinizare im-
plica fibrele laterale
corticospinale (pira-
midale) si coloanele
reticulospinale ale
maduvei cervicale;
asadar nu este sur-
prinzator faptul ca
afectarea vezicii si

a sfincterului urinar
sunt atat de des intal-
nite in SM.

Studiile au eviden-
tiat demielinizarea
aproape in toate
cazurile a madu-

vei cervicale, dar si
afectarea portiunilor
lombare si sacrate in
proportie de 20-40%.
Leziunile pot apa-
rea de asemenea in

Corpul
celulei

nervul optic, cortexul
cerebral si mezence-
fal, afectarea ultime-
lor doua fiind cauza
deteriorarii intelectu-
ale si a euforiei care
pot fi prezente in
proportie de 45-65%.
S-au creat si studii
experimentale la so-
bolani prin inducerea
unei mieloencefalite
alergice folosind o
proteina din mielina
ca antigen. Mastoci-
tele, celule imunitare
specializate, suntim-
plicate in patogeneza
afectiunilor inflama-
torii a caror evolutie
este agravata de
stres; printre aceste
afectiuni se numara
si SM.

Incidenta disfunc-
tiei mictionale in

SM este corelata cu
gradul de dizabilita-
te. Dintre pacientii
cu SM 50-90% acuza
simptome legate de
urinare la un mo-
ment dat; prevalenta
incontinentei este de
40-70%. Simptomele
obstructive si reten-
tia urinara apar intr-o
proportie variabila de
5-50%. La 5 % dintre

pacientii cu SM boala
debuteaza cu simp-
tome urinare.

Studiile de urodina-
mica (Fig. 2) evi-
dentiaza modificari
specifice. Hiperacti-
vitatea detrusoria-
na este cea mai des
intalnita modificare
urodinamica si e in-
talnita in proportie
de 40-90%. Detru-
sorul este muschiul
din peretele vezicii
urinare care se
contracta in timpul
mictiunii si impinge
urina la exterior.
Hiperactivitatea de-
trusoriana reprezin-
ta aparitia contrac-
tiilor detrusorului
atunci cand vezica
este umpluta cuun
volum redus de ser
fiziologic, vezica
nereusind sa retina
volume normale

de urina. Imperio-
zitatea urinara si
incontinenta prin
imperiozitate in SM
se datoreaza hiper-
activitatii detru-
soriene. Dintre cei
cu hiperactivitate
detrusoriana, 30-
65% prezinta dissi-
nergia sfincterului
striat; sfincterul nu
se relaxeaza conco-
mitent cu contractia
detrusorului, impie-
dicand eliminarea
urinei.

Scaderea contracti-
litatii detrusoriene

sau areflexia pot de
asemenea exista in
proportie de 15-35%,
fenomen ce complica
in mod considerabil
eforturile terapeuti-
ce.

in general, sfincterul
neted este sinergic
cu contractia detru-
sorului.in 15% din
cazuri s-a descris fla-
ciditatea sfincterului
extern, fapt ce deter-
mina incontinenta
urinara sfincteriana.

La bolnavii de SM
poate aparea secre-
tia inadecvata de
hormon antidiuretic
(ADH-hormon ce
controleaza resorbtia
lichidelor in rinichi

si previne pierderile
crescute de lichide in
urind) cauzand po-
liurie (cantitati mari
de urind) din cauza
nevoii consumului
crescut de lichide.

Pacientii cu SM pre-
zinta infectii urinare
mai frecvent decat

Water

Bladder Pressure
Catheter

Vaginal Pressurs
Catheter

populatia generala.
Factorii care deter-
mina aparitia de
complicatii urologice
semnificative sunt:
dissinergia sfincte-
rului striat la barbati,
presiunea crescuta
de umplere a vezi-
cii (>40 cm H20) si
prezenta cateterului
vezical permanent.
Din fericire afectarea
tractului urinar supe-
rior (uretere, rinichi)
este rar intalnita.

Anticolinergicele si
cateterismul vezical
intermitent raman
modalitatile terape-
utice principale la
pacientii cu SM fara
leziuni sau dizabili-
tate avansate si cu
disfunctie neurogena
a vezicii. Tratamentul
cu Solifenacin la pa-
cientii cu SM si vezica
hiperactiva imbuna-
tateste simptomele
de vezica hiperactiva
precum si parametrii
specifici de evaluare
a calitatii vietii la bol-
navii neurologici.

e
[Trnsducer ("o s Aususu

Filling Catheter

Piras

Pogor

La pacientii la care
terapia antimuscari-
nica nu ofera rezul-
tate satisfacatoare
se opteaza pentru
injectii intravezicale
cu toxina botulinica.
Compusii canabi-
noizi imbunatatesc
semnificativ simp-
tomatologia urinara
de tip imperiozitate
la bolnavii cu SM.
Injectiile intravezicale
CuU capsaicina sau alt
compus neurotoxic
pentru fibrele tip C
determina remisia
simptomatologiei
urinare de tip impe-
riozitate. La cei cu
afectare severa se
recomanda purtarea
cateterului urinar,
de preferinta pe cale
suprapubiana, cu
urmarire periodica pe
termen lung.

Bibliografie: Wein AJ,
Kavoussi LR, Partin AW,
Peters CA. Campbell
Walsh Urology, Elsevier
2016
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PREVEDERILE NOULUI COD FISCAL
LEGEA 277/2015 DESPRE DIZABILITATE

Printre facilitati-

le noi aduse de
legiuitor incepand
cu acest an se
numara:

Scutirea de plata
impozitului pe
mijloacele de
transport, fara a fi
adaptate, pentru
un singur mijloc
de transport aflat
in proprietate sau
co-proprietate;
Scutirea de plata
impozitului pe
cladirii si terenului
aferent pentru
reprezentantii
copiilor cu grad
grav si accentuat
sau invaliditate
gradul [;

Modul de calcul
al contributiei de
asigurari socia-

le de sanatate
pentru veniturile
din pensie, fa-
candu-se pentru
veniturile mai
mari decat punc-
tul de pensie
(pentru anul 2016
de 871.7 lei).
Pentru o informa-
re detaliata, va
rugam sa parcur-
geti prevederile
de mai jos, impar-
tite pe 2 categorii:
pentru persoane
fizice si juridice.

Prevederile
fiscale
pentru
persoane
fizice

Impozitul pe venit

1. Articolul 60 pre-
vede scutirea de la
plata impozitului pe
venit pentru persoa-
nele fizice cu handi-
cap grav sau accentu-
at, pentru veniturile
realizate din:

a) activitati indepen-
dente, realizate in
mod individual si/
sau intr-o forma de
asociere;

b) salarii si asimilate
salariilor, prevazute la
art. 76 alin. (1)-(3);

C) pensii;

d) activitati agricole,
silvicultura si piscicul-
turd, altele decat cele
prevazute la art.105,
realizate in mod in-
dividual si/sau intr-o
forma de asociere
fara personalitate
juridica;

2. Sunt considerate
venituri neimpozabi-
le, potrivit articolului
62:

a) ajutoarele, indem-
nizatiile si alte forme
de sprijin cu destina-
tie speciala, primite
de la bugetul de stat,
bugetul asigurarilor
sociale de stat, buge-
tele fondurilor speci-
ale, bugetele locale
si din alte fonduri
publice sau colectate
public, inclusiv cele
din fonduri externe
nerambursabile,
precum si cele de
aceeasi natura primi-
te de la organizatii
neguvernamentale,
potrivit statutelor
proprii, sau de la alte
persoane;

v) veniturile repre-
zentand avantaje in
bani si/sau in natura,
stabilite potrivit legii,
primite de persoane-
le cu handicap (...).

3. Beneficiaza de
deducere personala,
conform articolului
77, persoanele care
au in intretinere
sotia/sotul, copiii
sau alti membri de
familie, rudele con-
tribuabilului sau ale
sotului/sotiei aces-
tuia pana la gradul

al doilea inclusiv, ale
carei venituri, impo-
zabile si neimpozabi-
le, nu depasesc 300
lei lunar, cu exceptia
veniturilor prevazute

la art. 62 lit. 0), w) si
X) si/sau a pensiilor
de urmas cuvenite
conform legii, pre-
cum si a prestatiilor
sociale acordate
potrivit art. 58 din
Legea nr. 448/2006.

4. Nu se datorea-

za plati anticipate
pentru impozitul pe
venitul din activitati
independente, din
activitati agricole,
silvicultura si pisci-
cultura, prevazute

la cap. Il - Venituri
din activitati inde-
pendente si cap. VIl -
Venituri din activitati
agricole, silvicultura
si piscicultura, scutite
de impozit pe venit,
potrivit articolului
121.

Contributia de
asigurari sociale de
sanatate

5. Doar pentru veni-
turi realizate in baza
Legii 448/2006 (adica
prestatiile sociale),
persoanele cu handi-
cap sunt scutite de la
plata contributiei de
asigurari sociale de
sanatate.

6. Contributia de
asigurari sociale de
sanatate pentru ve-
nituri din pensii va fi
retinuta doar pentru
partea din pensie
care depaseste va-
loarea punctului de
pensie care in 2016

este de 871,7 lei. Vezi
articolul 160.

Impozitul/ taxa pe
cladiri

7. Potrivit articolului
456 alineat (1) litera

t - Persoanele cu han-
dicap grav sau accen-
tuat si persoanele in-
cadrate in gradul I de
invaliditate, respectiv
reprezentantii legali
ai minorilor cu handi-
cap grav sau accen-
tuat si ai minorilor
incadrati in gradul

| de invaliditate nu
datoreza impozit/
taxa pentru cladirea
aflata in proprietate
sau co-proprietate
folosita ca domiciliu.

Impozitul/ taxa pe
teren

8. Articolul 464 ali-
neat 1, litera t preve-
de ca persoanele cu
handicap grav sau
accentuat si persoa-
nele incadrate in gra-
dul I de invaliditate,
respectiv reprezen-
tantii legali ai minori-
lor cu handicap grav
sau accentuat si ai
minorilor incadrati

in gradul | de inva-
liditate nu datoreza
impozit/taxa pen-
tru terenul aferent
cladirii de domiciliu,
aflat in proprietatea
sau co-proprietatea
acestora.

Impozitul pe mijloa-
cele de transport

9. La articolul 469
alineat 1, litera b, le-
giuitorul prevede ca
persoanele cu handi-
cap grav sau accen-
tuat si persoanele
incadrate in gradul

| de invaliditate, re-
spectiv reprezentan-
tii legali ai minorilor
cu handicap grav sau
accentuat si ai mino-
rilor incadrati in gra-
dul I de invaliditate
nu datoreza impozit
pentru mijloacele de
transport aflate in
proprietatea sau co-
proprietatea, pentru
un singur mijloc de
transport, la alegerea
contribuabilului.

Prevederile
fiscale
pentru
persoane
juridice

Impozitul/taxa pe
cladiri

1. Nu se datorea-

za impozit pentru
cladirile detinute
sau utilizate de catre
intrepriderile sociale
de insertie, potrivit
articolului 456, ali-
neat 1, litera w).

2. Conform articolului
456 alineat 2, literele
c sid, Consiliile locale
pot hotari sa acorde
scutirea sau reduce-
rea impozitului/taxei
pe cladiri datorate
pentru urmatoarele
cladiri:

c) cladirile utilizate
pentru furnizarea

de servicii sociale

de catre organizatii
neguvernamentale si
intreprinderi sociale
ca furnizori de servicii
sociale;

d) cladirile utiliza-

te de organizatii
nonprofit folosite
exclusiv pentru
activitatile fara scop
lucrativ.

Impozitul/taxa pe
teren

1. Nu se datorea-

za impozit pentru
terenurile detinute
sau utilizate de catre
intrepriderile sociale

de insertie, potrivit
articolului 464, ali-
neat 1, litera x).

2. Conform articolului
464 alineat 2, litere-
le d, e si f, Consiliile
locale pot hotari sa
acorde scutirea sau
reducerea impozi-
tului/taxei pe teren
datorate pentru:

d) terenurile utilizate
pentru furnizarea

de servicii sociale

de catre organizatii
neguvernamentale si
intreprinderi sociale
ca furnizori de servicii
sociale;

e) terenurile utili-
zate de organizatii
nonprofit folosite
exclusiv pentru
activitatile fara scop
lucrativ;

f) terenurile aparti-
nand asociatiilor si
fundatiilor folosite
exclusiv pentru
activitatile fara scop
lucrativ.
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BENEFICIILE TERAPIEI

OCUPATIONALE

Claudia Torje
asistent social

Fundatia de Scleroza Multipla Bihor

Terapia ocupatio-
nala sau ergotera-
pia, cum mai este
denumita, este un
domeniu nouin
medicinag, initiat in
Cicago in 1905, iar
in Europa doar din
1971 functioneaza
prima scoala de
ergoterapie.

Cu ajutorul ergotera-
piei pacientul invata
sa se descurce in
viata de zi cu zi, cu
cat mai putin ajutor
posibil. Este foarte
important, ca el sa
poata fiindependent
si sa nu fie o impo-
varare pentru familia
sa. El invata cum
poate avea parte la
activitatile zilnice
chiar daca are un
deficit, cum poate sa
il compenseze si cum
poate sa-si foloseasca
resursele pe care le
mai are.

In terapie pacientul
invata din nou de
exemplu sa se im-
brace, sa manance,
sa se spele sau sa
gdteasca. Se stabilesc
tinte impreuna cu
pacientul, care nuin
ultimul rand depind
de interesele lui per-
sonale.

In terapie se incearca
sa se impacheteze
exercitiul intr-o acti-
vitate practica care
pentru pacient are un
sens.

Terapia ocupationala
este necesara atunci
cind este afectata
performanta in mai
multe domenii si
actioneaza tocmai
pentru a remedia si
pentru a imbunatatii:

- Abilitatile de
motricitate fina:
miscarea si dexte-
ritatea muschilor
mici din maini si
degete;

+ Abilitatile de mo-
tricitate grosiera:
miscarea muschi-
lor mari din brate
si picioare;

«  Abilitati vi-
zuo-motrice: de-
plasarea pe baza
perceptiei infor-
matiilor vizuale;

- Abilitati oral-mo-
torii: miscarea
muschilor din
gurd, buze, limba
si maxilar;

« Abilitati de
auto-ingrijire:
imbracat, hranit si
mersul la toaleta;

+ Integrarea sen-

ergoterapie
Fundatia SM Bihor

zoriala: abilitatea
de a primi, sorta
si raspunde la in-
formatiile primite
din mediu;

« Abilitati de pla-
nificare motorie:
abilitatea de a
plnifica, imple-
menta si imparti
secventele sarci-
nilor motorii.

Ergoterapia
la Centrul SM
Bihor

in cazul benefici-
arilor nostri, de la
centrul de zi pentru
persoane afectate
de scleroza multipla
din Oradea, terapia
se cocentreaza pe
dobandirea inde-
pendentei in toate
zonele de activitate
pe care le desfa-
soara acestia, prin
metode variate,
activitati placute,
distractive, pentru a
imbogatii deprinde-
rile cognitive, fizice
si motorii si pentru
a sporiincrederea
in sine.

Cele mai frecvente
tehnici de ergotera-
pie derulate in orga-
nizatia noastra sunt
cele de art terapie,
si anume: confecti-
onarea de obiecte
tematice cu ajutorul

tehnicii Quiling (glo-
buri pentru brad, oua
ornamentale pentru
Paste, felicitari, alte
podoabe pentru
brad), confectionarea
de obiecte cu tehnica
servetelului (sticle,
farfurii, cani, tavi, bor-
cane, mape), confec-
tionarea de obiecte
din ghips (magneti,
brose, tablouri) si
pictarea acestora,
confetionarea unei
varietati de modele
de bratari, coliere si
cercei.

Satisfactia beneficia-
rilor este cu atat mai
mare cu cat obiectele
confectionate sunt
comercializate, iar
sumele colectate
sunt utilizate pentru
cresterea calitatii
serviciilor oferite de
organizatia noastra.

Aceasta activitate curenta

a organizatiei noastre este
foarte benefica din mai multe
motive:

+ Cresteimagineadesinea
beneficiarilor;

Creste gradul de dexte-
ritate manuala, avand in
vedere grupele de muschi
implicate in timpul tera-
piei;

Creste activitatea senzo-
riala a beneficiarilor si cea
cognitiva;

Creste buna dispozitie, iar
in timpul terapiei pot fi
abordate subiecte de inte-
res pentru beneficiari.

Colectia de obiec-
te decorative ale
atelierului de ergo-
terapie al centrului
de zi SM Bihor pot fi
admirate la adresa
(click pe link pentru
acces direct):
http://smbihor.ro/
cadouri

SMARTISTIC
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SUSTINE
REVISTA
COLUMNA

ABONEAZATE SI/SAU
SPONSORIZEAZA

Revista dedicata
pacientilor, in format
tiparit, poate fi distribuita
la domiciliul tau.

Abonamentul anual
este in valoare de 40 lei
siinclude:

e 4 numere ale revistei

« distributie reviste la
adresa abonatului

suplimente editii si
alte pliante sau flutu-
rasi de informare

ASMR respecta confiden-

tialitatea datelor si distri-

buie revista in corespon- EuRopEaN
denta discreta. e

Solicitati formularul de abonament la: centru@sclerozamultipla.ro

Vrem sa te cunoastem!

Esti persoana cu SM si ai un talent deosebit?

Scrii poezii, pictezi sau ai un talent cu totul special?

Trimite creatiile tale impreuna cu o scurta poveste despre tine pe adresa
de mail centru@sclerozamultipla.ro si vei avea ocazia sa devii o sursa
de inspiratie pentru cititorii nostrii in numerele urmatoare ale revistei!

ASOCIATIA DE SCLEROZA
MULTIPLA DIN ROMANIA

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

Grupuri de suport ASMR in:

ALBA, ARAD, BIHOR, BISTRITA, BRASOV,
BUCURESTI, CLU), 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
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UNESTE OAMENI
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