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Bulgaria http://www.emsp.org/bulgaria/

Obiective pentru 2017: Reigstru si reprezentare nationala
De Daniela Shikova

Asociatia Bulgara pentru SM anuntd ca a obtinut statutul de administrator de date personale,
conform legii. Acest lucru deschide calea catre realizarea a doud obiective mult asteptate:
deschiderea unui registru national de SM si recunoasterea oficiala a statutului de organizatie
reprezentativd la nivel national.

Registrul
Dupa cum este mentionat in prima editie a Newsletter-ului (Gazetei) Membrilor EMSP, Bulgaria nu

dispune de un registru national cu date centralizate despre scleroza multipla. Pana si numarul total
al persoanelor care traiesc cu SM la nivel national reprezinta doar o estimare: intre 5,000 si 7,000.

Un registru national ar reuni toate bazele de date despre SM in prezent raspandite prin diverse
spitale. Acest registru ar urma sd serveasca si persoanelor cu Miastenia gravis (MG), o conditie
autoimuna caracterizata prin slabirea muschilor.

Imagine: Proiectul EMSP Under Pressure (www.underpressureproject.eu)

Reprezentare nationala

Obtinerea acestui statut ar urma sa atraga beneficii importante. De exemplu, Asociatia Bulgara
pentru SM ar putea sa implementeze reforme legate de accesul la tratament si de integrarea
sociala a persoanelor cu SM.

Pentru a atinge acest statut, Asociatia trebuie sa demonstreze o acoperire de 30 la sutd in toate
municipiile din Bulgaria si sa prezinte Ministerului Sanatatii o lista cu 1,800 de persoane care sa
contind atat persoane cu dizabilitati cat si partenerii, rudele si prietenii acestora.

n acest sens, Asociatia a invitat toti pacientii cu SM si apropiatii acestora sa trimita detaliile

personale, incluzand actele doveditoare aferente. Aceste informatii vor fi folositoare si pentru
registrul national pentru SM si MG.
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Irlanda http://www.emsp.org/ireland/
Probleme cu accesul la tratament. Studiu de caz: Nabiximols
De Harriet Doig

Asociatia Irlandeza pentru SM include accessibilitatea si rambursarea medicamentelor printre
prioritatile organizatiei. Exemple precum Alemtuzumab, Natalizumab si Fampridine au fost
acoperite in prima editie a Gazetei Membrilor EMSP. In aceastd a doua editie, Asociatia propune
cazul Nabiximols, un medicament pe bazda de prescriptie care trateaza spasticitatea si se
recomanda persoanelor care nu raspund la alte medicamente.

Cu licenta, dar fara acces

Nabiximols contine cannabinoid THC, asa incat a avut nevoie de un proces de legiferare special
pentru a putea fi licentiat si prescris. Acest proces si-a avut deznodamantul in iulie 2014. Insa in
octombrie, acelasi an, Centrul National de Economie Farmaceutica (NPCE) - responsabil cu
evaluarea tehnologiei medicale (HTA) - a publicat un raport care recomanda Serviciului de Sanatate
Publica (HSE) sa nu ramburseze medicamenul la pretul cerut.

Negocierile ulterioare, cu participarea tuturor partilor implicate, au esuat. Medicamentul ramane
inaccesibil persoanelor cu SM din Irlanda. Asta cu atat mai mult cu cat Nabiximols nu poate fi
cumpdrat individual date fiind conditiile speciale de transport si stocare.

in interesul pacientilor

Asociatia Irlandeza pentru SM este implicatd intr-un amplu proces de lobby pentru a facilita
intrarea pe piata a medicamentului mentionat. Organizatia a trimis doua scrisori argumentate in
acest sens Ministerului Sanatatii in decursul anului 2016. De asemenea, a inlesnit prezenta unor
persoane cu SM in presa nationala, acolo unde cei direct afectati au explicat de ce au nevoie de
Nabiximols. Campania continud, Asociatia Irlandeza de SM strangand mai multe marturii de la
pacienti pentru a servi unei eventuale noi aplicatii catre HSE in 2017.

Raportul ‘Societal Costs of Multiple Sclerosis in Ireland 2015’ estimeazd numdrul persoanelor cu
sclerozd multipld de la nivel national la 9,000.

Polonia http://www.emsp.org/poland/
Reabilitare prin sport. Marturie SM
De Milena Trojanowska

In 2015 am alergat un maraton. Se faceau opt ani de cand simtisem primele simptome de SM. Sunt
Milena si aceasta este povestea mea.

Experienta din 2015 m-a ajutat sa realizez cd vreau sd ajut si alte persoane care trdiesc cu aceasta
conditie. Asa cd anul trecut am organizat un Tur Ciclist pentru SM. A fost primul astfel de eveniment
din Polonia. Am strans 20 de participanti si impreuna am strabatut 300 de kilometri in sapte zile.
Am depus un efort considerabil, dar am facut-o cu zambetul pe buze.
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Imagine: Milena Trojanowska (arhiva personala)

Programul de zi-cu-zi

Dar sa incepem cu inceputul. Acum mai multi ani, cdnd am auzit prima oara de reabilitarea in SM,
ma imaginam fnauntru unei sali de sport, supravegheata de un fizioterapeut Tmbracat in
echipament de un alb imaculat, si privind des spre un ceas care numdra nemilos secundele
exercitiilor pe care le efectuam. Dar experienta vietii cu SM m-a invatat ca reabilitarea Thseamna
mult mai mult. Aceasta nu consta doar intr-o vizita la o clinica specializata si doua saptamani de
fitness pe an - cum figureaza in programul de reabilitare rambursat de Fondul Nattional de
Sanatate. O persoana cu o boala cronica are nevoie de efort sustinut pentru a se mentine in cea
mai buna forma fizica posibila.

Alergat ‘asa cum trebuie’

Aveam de asemenea impresia ca alergatul nu este un sport pentru persoane cu boli incurabile. Dar
fntr-o bunad zi am decis sa-mi scutur de praf pantofii de alergat si sd ies sa-mi dezmortesc picioarele.
Dispuneam de ajutorului unui fizioterapeut, precum si de o dorinta puternica de a face reabilitarea
‘asa cum trebuie’.

Am inceput cu cateva sesiuni de alergat pe saptamand. Apoi am intalnit un grup care alerga
organizat si m-am alaturat lor. S-au dovedit a fi persoane fantastice care m-au incurajat si mi-au dat
incredere sa-mi ating telul: maratonul (cursd de 42 de kilometri). Datoritd acestor antrenamente
am Tnceput sa ies mai des din casa, sa mananc sanatos si regulat, si sa-mi fac toate controalele
medicale. De asemenea, am inceput sa socializez mai mult. Mi-am facut mai multi prieteni —
impartaseam recorduri personale si ne planuiam cursele Tmpreuna.

Imagine: Turul ciclist ‘Jazda z SM’ (arhiva Milenei Trojanowska’s)
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Placerea reabilitarii

Odata cu placerea pentru sport si reabilitare Tn SM, a crescut si dorinta mea de a-i ajuta pe ceilalti.
Asa ca am pus bazele uni blog si am inceput sa caut sponsori care sa Imi permita sa strang bani
pentru SM prin cursele mele. Dupa un timp mi-a venit marea idee: sa organizez un Tur Ciclist pentru
SM. Am gasit si un nume potrivit: ‘Jazda z SM’, care se traduce atat prin ‘Conduce cu SM’ dar si prin
‘MS, pleaca

Cu ajutorul Asociatiei Poloneze pentru SM, planuiesc acum alte evenimente similare. Avem multe
inca de demonstrat: mai presus de toate, ca reabilitarea in SM poate sa aduca multa placere.

Polonia are una dintre cele mai mari populatii cu SM din Europa, estimatd intre 45,000 and 55,000.

Portugalia http://www.emsp.org/portugal/
Modernizarea centrului de reabilitare in SM
De SPEM

Asociatia Portugheza pentru SM (SPEM) se pregdteste sd relocheze, extindd si modernizeze
singurul centru de reabilitare in SM din tara dedicat exclusiv persoanelor cu scleroza multipla.
Proiectul ar urma sa fie finalizat in 2017.

Centrul de Neuroreabilitare in SM din Lisabona functioneaza din 2004, oferind ingrijire specializata.
SPEM intentioneaza sa mute acest centru intr-o cladire din apropiere. Acest proces va aduce si
imbunatatirea conditiilor de lucru, precum si innoirea facilitatilor. n acest fel va fi posibila si
atragerea unui numdar mai mare de angajati.

Un vis implinit

Vicepresedintele SPEM, Susana Protasio, descrie proiectul ca un ‘vis implinit’:

“In centrul actual, spatiul si facilitdtile nu mai corespundeau cu numdrul crescand de oamenii in
cdutare de fizioterapie, terapie ocupationald sau verbald.

E un obiectiv important pentru noi in 2017. Cu un centru nou vom putea sd ajutdm mai multi oameni
cu SM, dar si cu alte conditii neurologice.”

Dupa cum indica Susana Protdsio, noul centru va putea primi 200 de pacienti pe lund, dublu fata de
capacitatea din prezent. De asemenea, va putea ajuta si persoane cu alte conditii neurologice,
precum Alzheimer sau Parkinson.

Imagine: Carolina Rodrigues, fizioterapeut,

lucrand cu un pacient cu SM (arhiva SPEM)
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40,000 de euro pentru servicii ‘vitale’

Costul total al investitiei pentru noul centru de reabilitare ar urma sa se ridice la 40,000 de euro.
Dar beneficiile pe care le va aduce celor afectati nu pot fi cuantificate. Rosario Barreiro viziteaza
actualul centru de 12 ani si spune ca primeste mult mai mult decat terapie:

“Centrul este vital pentru redobdndirea unor functii esentiale intrucat doar medicamentatia nu imi
este de ajuns. Fizioterapia ma ajutd zi de zi. Mai vin aici si pentru cd angajatii centrului imi ascultd
pdsurile, vorbesc cu mine si imi dau sfaturi.

Timpul pe care il petrec aici face o diferentd enormd pentru mine. Imi creste masa musculard, obosesc
mai greu si sunt mai rezistentd.”
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Imagine: Fdtima Ruivo, specialist in terapie verbald, in timpul unei sesiuni (archiva SPEM)

‘Ma face fericita’

Ana Laia viziteaza centrul de reabilitare actual de numai patru luni, dar deja spune ca exercitiile pe
care le face aici i provoaca...fericire:

“Md ajutd cu mobilitatea si md fac sa md simt mult mai bine in propria piele. Plus cd imi dau un bun
motiv sd mai ies din casd. In trecut, imi petreceam toatd ziua pe canapea. Acum am observat cd am un
echilibru mai bun. Si aici nimeni nu md judeca.”

Asociatia Portugheza pentru SM a adunat aproape toatd suma de care are nevoie pentru acest
proiect si negociaza in prezent cu factori de decizie de la nivel national, dar si European pentru a

completa strangerea de fonduri.

Circa 8,000 de persoane trdiesc cu SM in Portugalia.

ceesessss see
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Republica Moldova http://www.emsp.org/moldova/
Fara carje, fara beneficii. Recunoasterea dizabilitatii, o batalie pentru persoanele cu SM
De Alina Verbnii

Persoanele care trdiesc cu scleroza multipla au parte de batilii zilnice. In Republica Moldova, una
dintre cele mai grele lupte o poarta impotriva unei legislatii strambe: Legea Nr. 60/ 2012 le
restrictioneaza accesul la beneficii pe criterii de dizabilitate intrucat nu include scleroza multipla in
randul afectiunilor recunoscute in procesul de stabilire a gradului de dizabilitate.

O consecinta imediata a acestei Legi este ca persoanele cu scleroza multipla recurent-remisiva
(SMRR) nu pot fi incadrate in grad de dizabilitate decat daca sufera de afectiuni vizible, de obicei
specifice sclerozei multiple progresive. Asta in conditiile in care unele dintre cele mai intalnite
simptome pentru SMRR sunt descrise de specialisti drept “invizibile” - spre exemplu oboseala,
problemele cognitive sau durerea.

Ai SM? Stai drepti!

Problemele nu se opresc aici. Persoanele cu SM cdrora le este recunoscuta dizabilitatea mai au de
trecut o bariera. Aceeasi Lege Nr. 60/ 2012 le cere sd-si actualizeze dosarul de dizabilitate in fiecare
an. Intruct nu include scleroza multipl3, Legea nici nu tine cont de faptul c& - in prezent - SM este
o conditie incurabild. Asa se face cd cei cu SM trebuie sa treacd an de an pe la policlinici, sa
demonstreze c3 incd au scleroza multipla. In practicd, aceste vizite presupun ore de asteptare, in
picioare, la cozi kilometrice. Pentru cei care au probleme motrice si de echilibru totul se transforma
intr-un test de anduranta cu accente dramatice.

““Avem nevoie de o Lege mai flexibild, una care sd permitd persoanelor cu sclerozd multipld incadrarea
in grad de dizabilitate indiferent de tipul de SM de care suferd. in prezent, putem spune cd situatia se
reuzmd asa: n-ai cdrje, nu primesti beneficii”’, spune presedinta Societatii de Scleroza Multipla din
Republica Moldova (SSMR), Alina Verbnii.

Dreptul la informare

Presedinta SSMR mai cere ca autoritatile sa deruleze sau sa finanteze campanii de informare
publica pe subiectul recunoasterii dizabilitatii:

“Persoanele nou diagnosticate nici nu sunt constiente cd pot avea gradul de dizabilitate recunoscut si
cd pot primi unele beneficii, ca sd nu mai vorbim despre faptul cd nu stiu care sunt pasii de urmat intr-
un asemened proces. In aces sens, ne-ar ajuta si infiintarea unui Centru de Informare pentru SM.”

In Republica Moldova, beneficiile pe caz de dizabilitate includ o indemnizatie si reduceri la
transportul in comun. Valoarea beneficiilor variaza in functie de gradul de dizabilitate si de anii de
munca Tnregistrati pana la stabilitarea dizabilitatii.

Potrivit SSMR, la nivel national trdiesc mai mult de 1,000 de persoane cu sclerozd multipla.
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Rusia http://www.emsp.org/russia/
Reabilitarea in SM, un program pentru familii
De Pavel Zlobin

Acesta este un raport despre constructia si activitatea unui centru de reabilitare in SM. Este de
asemenea o relatare despre eforturile depuse de organizatiie pentru pacienti locale si nationale
pentru a construi acest centru dedicat persoanelor cu SM, precum si cu alte conditii neurologice.

Reabilitarea medicala si non-medicala sunt foarte importante pentru persoanele care trdiesc cu
SM. Ambele metode de reabilitare i ajuta pe cei afectati sa-si tind sanatatea sub control si chiar sa
se (re)integreze in societate. In aceste cazuri, reabilitarea trebuie sa faca parte din rutina.

Nu uitati de familii

Reabilitarea trebuie de asemenea sa fie incluziva: atat pentru cei direct, cat si pentru cei indirect
afectati - In special pentru familii si prieteni. La aceastd concluzie au ajuns, cu aproape zece aniin
urma, doi specialisti in domeniul SM din orasul Samara: Svetlana Goronkova - care in 2013 avea sa
primeascd premiul international Persoana cu SM a Anului, si Oleg Ipatov - reprezentant al
Asociatiei Ruse pentru SM. Cei doi au pus pe picioare un plan pentru construirea unui centru de
reabilitare in SM. Apoi au convins patru organizatii pentru persoane cu dizabilitati sa li se alature.
Mai departe, si-au unit vocile si au inceput sa faca lobby pe langa autoritati. Unul dintre
argumentele lor: centru urma sa ridice o parte din greutatea sarcinii Directiei de Sanatate Publica.
Pe parcursul acestui dialog nu au uitat de ideea lor initiald: centru urma sa sprijine familii intregi.

Imagine: Activitati ale Centrului de Reabilitare in SM (Asociatia Rusd pentru SM)

Coalitia pentru reabilitare

Cu timpul, planul Goronkova-lpatov a luat amploare: centrul urma sa gazduiasca asistenti sociali si
si, dupa cinci ani a reusit sa deschida centrul. Tn tot acest timp au facut rost de un teren de 360 de
metri patrati, si au primit sponsorizari si echipament. Valoarea totala: 135,000 de euro.

Centrul de Reabilitare si-a deschis in sfarsit portile in 2013. In prezent deruleaza un numar
impresionant de activitati: medicale, sociale, educationale, fiziologice si psihologice. Sesiunile
gazduite aici se concentreaza pe notiuni ca self-help si self-control, abilitati de comunicare si
comportament social. Centrul depune eforturi si pentru a ajuta concret in cazuri individuale, cum
ar fi pentru imbunatatirea conditiilor de trai a persoanelor cu boli cronice.
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Imagine: Activitati ale Centrului de Reabilitare in SM (Asociatia Rusd pentru SM)

Cateva statistici din 2015: centru a organizat 12 ‘scoli pentru pacienti’, 15 training-uri in psihologie,
peste 120 de sesiuni de terapie muzicala si arta aplicata, si 25 de evenimente tematice. Pacientii si
familiile acestora s-a bucurat de fiecare activitate. Siinca se mai bucura.

Numdrul total al persoanelor cu SM care trdiesc in Rusia este estimat la 150,000.

Spania http://www.emsp.org/member/esclerosis-multiple-espana/

Platforma SM pentru exercitiu fizic, lansata online
De Sandra Fernandez

Asociatia Spaniolda EME pentru SM a inaugurat versiunea online a popularei Platforme pentru
Promovarea Actvititatii Fizice. Initiativa este menita sa imbunatateasca audientia proiectului -
dedicat specialistilor din domeniul sanatatii, precum si altor profesionisti care au o legatura cu
scleroza multipla. Lansarea a avut loc pe 18 Decembrie 2016, marcand Ziua Nationala pentru SM.

Echipa multidisciplinara

Platforma a fost infiintata in 2015 pentru a Tncuraja specialistii din Sanatate sa promoveze
activitatea fizica in randul persoanelor cu SM, in functie de posibilitatile fiecarui pacient. Sunt vizati
in particular specialistii care lucreaza in centre de reabilitare in SM.

Una dintre principalele prioritati este asigurarea unui training de baza pentru asa-numitele echipe
multidisciplinare (fizioterapeuti, asistenti medicali si sociali etc.) care sa le permitd acestora sa
imbunatdteasca nivelul calitatii vietii persoanelor cu scleroza multipla. Proiectul este derulat Tn
cooperare cu Sanofi Genzyme.

PROMOCION DE LA

ACTIVIDAD FISICA EN
- ESCLEROSIS MULTIPLE

Imagine: Arhiva EME
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Conform asteptarilor

Initiativa EME se sincronizeaza cu ultimele tendinte in materie de politici de sanate - si anume
atentia acordata sistemelor de preventie. De asemenea, respecta rezultatele cercetadrilor recente
din domeniu care confirma efectele pozitive ale exercitiului fizic. Mai mult, Platforma se aliniaza
asteptarilor pacientilor cu SM - multi dintre acestia deveniti experti Tn managementul propriei
conditii de sandtate.

Platforma a primit deja aprobarea comunitatii medicale in urma unui eveniment desfasurat fnainte
de lansare. Seful Departamentului de Neurologie din cadrul Spitalului Universitar Quirénsalud din
Madrid, Dr. Rafael Arroyo, s-a numadrat printre specialistii prezenti la o ampla dezbatere, la care s-
au alaturat si numerosi fizioterapeuti, precum si cunoscutul atlet cu SM Ramon Arroyo.

Cum functioneaza

Platforma colecteaza si pune la dispozitie continut specializat din domenii precum terapia fizicg,
psihologia sau nutritia. Prin baza sa de date faciliteaza accesul la numeroase resurse, ghiduri si
experiente adunate de specialisti de la nivel national si international. Printre informatiile oferite se
mai numara si marturiile persoanelor cu SM care s-au confruntat cu diverse dificultati Tn ceea ce
priveste exercitiul fizic.

Platforma este actualizata regulat. In ianuarie 2017, un numar de 170 de specialisti in SM figurau ca
inregistrati. Cei interesati pot sa o acceseze la http://actividadfisica.esclerosismultiple.com
(continutul este in spaniold).

Potrivit Asociatiei Spaniole EME, 47,000 de persoane trdiesc cu sclerozd multipld in Spania.

Kosovo https://www.facebook.com/MSKosovo/?fref=ts
Marturie despre diagnosticul SM: ‘M-am temut de cancer’
De Labinot Demi

Numele meu este Labinot Demi, traiesc Tn Kosovo si am fost diagnosticat cu SM n 2015, dupa doi
ani de la primele simptome. Aceasta este povestea mea.

Intr-o prima instant&, am crezut ca simptomele prin care treceam erau de la stres. In acea perioada
eram presedintele clubului de fotbal FC Kosova Vushtrri, care a castigat Super Liga Nationala in
2014. In paralel, activam ca manager al unei agentii de marketing cu peste 40 de angajati. In cele
din urmd, am demisionat de la clubul de fotbal si Tn acest fel am mai scapat de stres. Dar in curand
am inceput sa ma tem ca as putea avea cancer. Simteam dureri in zona inghinala. Eram absolut
sigur ca ceva este Tn neregula cu mine.

‘Cea mai urata noapte’

Tn august 2014 am devenit tata. Dar in acea seard nu am putut simti bucuria. Urinasem sange. In loc
sa devind cea mai frumoasta noapte din viata mea, a fost cea mai urata.

Am vizitat mai mult de zece urologi in regiunea mea, dar si in afara tarii. Nu am primit un verdict
clar. M-am ales in schimb cu depresie si anxietate. Nu puteam sa fiu lasat singur si am avut noroc
de minunata mea sotie. Am inceput sa fac terapie, dar ma simteam in continuare obosit si
deznadajduit.
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Imagine: Labinot Demi (arhiva personald)

Dumnezeu si Dr Google

In septembrie 2015 am Inceput s3 simt dureri de cap persistente. Prima oara mi s-a intamplat in
metroul din Milano si am presupus cd era un efect al mersului pe sub pamant. Numai cd durerea nu
s-a oprit odata cu vagonul de metrou. Cand m-am intors in Pristina am vizitat in sfarsit un neurolog,
care mi-a recomandat un test RMN. Radiologul mi-a gasit cateva leziuni pe creier dar diagnosticul
clar l-am primit ziua urmatoare. in noapte de dinainte nu am inchis un ochi: am stat pe internet
unde am gasit peste 1,000 de tipuri de cancer asociate cu probleme neurologice. A doua zi chinul
s-a prelungit cu inca doua ore, atat cat am asteptat diagnosticul. Dupad care doctorul mi-a zis ca am
scleroza multipla.

Am trecut asadar de la rugdciunile catre Dumnezeu - pe care le spuneam cu speranta arzdtoare ca
nu am cancer - la inchegarea unei bune prietenii cu ‘Dr Gooogle’, care m-a invatat multe lucruri
despre scleroza multipla. Am vizitat apoi mai multe centre medicale din Kosovo, Macedonia,
Serbia, Italia si alte tari.

Asociatia
Am consultat si alti neurologi, si am mai facut patru teste RMN. Concluzia doctorilor: nu aveam
nevoie sd incep tratamentul imediat pentru cd aveam - de fapt - o leziune minora. In plus,
simptomele deja se mai rarisera.

Dupa aceste confirmari am decis sa pun bazele unei Asociatii Nationale - unde am reunit mai multe
persoane cu scleroza multipla. Tn acest fel am Inceput s3 ajut alti oameni cu aceeasi conditie, cu
informatii si unele medicamente. Am ascultat povestile celor diagnosticati inaintea mea. in primele
sase luni ale Asociatiei ne-am intalnit de patru ori, inclusiv pentru a marca Ziua Internationala
pentru SM. Organizatia noastra a crescut la 20 de membri. Ambitia pentru viitor este sa ne alaturam
platformelor internationale pentru SM.

Cat despre mine, mi-am schimbat stilul de viata: joc fotbal de trei ori pe saptamana, Imi controlez
dieta siin fiecare zi Tnvat ceva nou despre scleroza multipla.
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