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Evenimente
Vremea bilantului
Dragii mei membri,

A trecut ceva vreme de cand nu am mai povestit despre ce am facut, despre ce mai avem de facut, des-
pre ce se mai intampla in lume si ne priveste direct, intr-un cuvant, despre viata noastra.

Daca 2016 a fost an aniversar — 20 de ani de la ,,nasterea” ATR — si revista a fost construita ca bilant a
20 de ani, de acum ne intoarcem la formatul deja consacrat. Si cum 2017 a fost un an plin, cu multa
munca, dar si cu satisfactii pe masura, sa rememoram cele ce le-am construit si trait impreuna.

Tmi doresc ca din cuvinte si imagini sd construiesc tabloul anului care se incheie, iar voi sd v bucurati
de amintirile comune.

Sa ne vedem cu bine in numarul urmator!

Asociatia care sunteti

1. Inceput de an 2017

Pentru grupul de pacientii pre si post transplant, pro- ———
G
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felul de situatii care pun in pericol viata pacientului sau @,'é;f: ec il
o fac mai grea, iar cand se rezolva ceva, trebuie sa fim 10 8 i 017
atenti ca rezultatul in favoarea pacientului sa nu fie F‘:?E;E:“)““" [
anulat din diferite motive. Asa stand lucrurile, in . ol B |2
16.01.2017, conducerea asociatiei a solicitat, in regim e Nt ot b s e 6 1 0
de urgenta, audiente la MS si ANMDM pentru asigura- R e T o e e B L T
rea accesului pacientilor cu nevoie de transplant medu- w‘ﬁf:‘;::?:;ﬂtt';‘i‘m"::::‘:f;:;f;r"mm:m:_“m;:

pedta  cre e AP UNIFARM
shen_com-&s_dei-melphatands firm_tar_d-&s f

lar, la medicatia necesara tratamentului de pregatire

. AID19854) 5i pentru care im 14 septembrie. 216
pentru acest tip de transplant. L ey e
Cu acest prilej s-a solicitat conducerii celor 2 institutii o
alta intrevedere in perioada imediat urmatoare, pentru o722
prezentarea mai multor probleme cu care se confrunta ST
. .. . a v s O-lul Nicolae Fatin, preyadren
pacientii pre si post transplant, in vederea perfectarii o S
. . ~ 1, Bucurest! "'/
unui calendar de lucru pentru solutionarea acestora. In e A B
acest sens, s-au solicitat atat de la membrii ATR cat si e sl bl e e, Mt s e 45 1o AVM
(imiferent de tipud iransplamving), o vt & oo pebeeciati paclent pre i port tripiare
HPa H 243 ~ A H H trasaplam efectuet in jord sou in npionat. din 1996 In prezent ATR are cea 1900 membell, c
de la medici problemele si greutatile intampinate si P
- . . . ia Transplanta md-nlb-hh(,\'"!)t!mm in acest t 3 am do paciceg! s
eventuale propuneri pentru a le sintetiza pe categorii %"'&_&"’“‘I?.ﬁf’;&*&mm&?&iﬁ{&..ﬁ.
VI v .. .. 193 et - penir are
de activitati spre a le prezenta catre factorii de decizie e e o0 o s T 1
b '\mmm Sandrari : # Mmanmu sentembrie Mii&

si a urmarii rezolvarea acestora. \.PA“TA‘"!Q

*
A
: @D :
%"43,;3;%,‘5
\-—-’

&

*




A doua v'xa’;é

Revista Asociatiei Transplantatilor din Romania, Nr. 5 / Decembrie 2017

2. Medicatia imunosupresoare — criza evitata

Pacientii Tn status post transplant stiu ca schimbarea medicatiei
imunosupresoare se face doar sub supravegherea medicului
specialist din centrul de transplant. Acest principiu se aplica si in
cazul a diferite forme comerciale ale aceluiasi DCI (substanta acti-
va). In caz contrar, grefa si viata pacientului pot fi puse in pericol.

La debutul anului 2017, detindtorul Autorizatiei de Punere pe
Piata (APP) a medicamentului Cellcept (250 mg si 500 mg) a noti-
ficat farmaciilor din tara si ANM-ului, ca la jumatatea anului va
retrage acest produs de pe piata romaneasca. O atare situatie ar
fi generat probleme pentru multi pacienti in stare post tran-
splant, ceea ce a ingrijorat membrii ATR si a facut CD al asociatiei
sa caute o solutie pentru evitarea unei asemenea situatii.

n conditiile create, CD al ATR a decis ca singura solutie este aceea de a aduce la aceeasi masa toti actorii
implicati, pentru a analiza si a ajunge la o intelegere in care sa primeze viata si interesul pacientului. Asa c3,
la solicitarea CD-ATR, in 16 februarie 2017, a avut loc la sediul MS o intalnire in care s-a analizat situatia
existentd si s-a gasit o cale de rezolvare pentru ca accesul pacientilor cu transplant la medicamentul Cel-
Icept sa nu fie periclitat.

La aceasta dezbatere au participat dl. ministru Conf. Dr. Florian Bodog, presedintele ANM dl. dr. Niculae
Fotin, reprezentantii companiei detinatoare a APP, reprezentanti din MS de la Directia Programe si Directia
de Politica Medicamentului, precum si initiatorul: ATR, prin presedintele sdu, dl. Gheorghe Tache.

Deznodamant fericit: pacientii au gasit si gasesc in continuare aceste medicament in farmacii.

* k %

ATENT’E’ Criteriile, propuse de Societatea Europeana pentru Transplantul de Organe (ESOT), refe-
. = ritor la relatia pacientului beneficiar de transplant cu medicatia imunosupresoare:

1. Tnlocuirea medicamentelor imunosupresoare inovative cu formulele lor generice si de asemenea intre
diferite formule generice se poate initia numai de catre medicul de transplant (specialistul care asigura mo-
nitorizarea in centrul de transplant).

2.Fiecare inlocuire (/modificare/schimbare) trebuie sd fie urmaritd/monitorizata indeaproape pentru a fi
siguri ca fereastra terapeutica este stabilita corect.

3. Tnlocuirea/schimbarea consecutivd a diferite forme generice ale aceluiasi medicament imunosupresor
trebuie evitata.

4. Pacientii trebuie sa fie informati cu privire la substituirea medicamentelor inovative (originale) cu forme
generice ale acestora, ei trebuie sa fie educati cum sa identifice diferite forme ale aceluiasi medicament, si ei
trebuie sa anunte medicul care 1i monitorizeaza in centrul de transplant daca medicamentele imunosupre-
soare prescrise de acesta le sunt inlocuite de catre altcineva (medicul care scrie reteta, farmacist).

5. Formele noi de generice ale medicamentelor imunosupresoare, care nu indeplinesc criterii mai stricte de
bioechivalenta nu ar trebui s3 fie utilizate. Tn mod similar, utilizarea de imunosupresoare generice deja co-
mercializate ar trebui sa fie descurajate cu exceptia cazului in care se dovedesc a fi bioechivalente in con-
formitate cu orientarile actualizate recent de EMA.

6. Sunt necesare cercetari suplimentare pentru a explora pe deplin beneficiile si limitarile inlocuirii medica-
mentelor imunosupresoare inovative (originale) cu forme generice ale acestora.

7. (in cazul trecerii in viitor de la medicamentele imunosupresoare biologice la cele bio-similare, criteriile
clinice de bioechivalenta trebuie foarte atent formulate).
Sursa: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1432-2277.2011.01378.x/full


creo



A doua v?ajr’a

Revista Asociatiei Transplantatilor din Romania, Nr. 5 / Decembrie 2017

5Q\Gmaﬁfof 3. Ziua Mondiala a Rinichiului
\\?“b‘ “ mc)/"? A devenit traditie ca ATR sa se aldture comunitatilor de pacienti renali din
,;.\\O_ k’."" 2 § % intreaga lume, dar si medicilor nefrologi din tard, pentru celebrarea World
O )‘ 2 "4-""&‘ & e 3 Kidney Day (WKD) - Ziua Mondiala a Rinichiului - in fiecare a doua zi de JOI
8 b & i % a lunii martie.
@D =,
< Q Tn acest an, tema campaniei a fost “Boala renal3 si obezitatea”, iar sloganul

,Adopta un stil de viata sanatos pentru sanatatea rinichilor tai!”

ATR a anuntat evenimentul printr-un comunicat de presd, prin care s-au
transmis informatii despre obezitate si riscurile de boala renala cronica, da-
te statistice la nivel
mondial si indemnul ca cei care citesc sa ni se alature
la plimbare si la discutii pe aceasta tema.

2

Cum cea mai la indemand forma de miscare este mer- g
sul pe jos, pentru ziua de joi 9 martie, ATR si-a invitat
membrii si prietenii sa iasa la plimbare, cu mic cu ma-
re. Si pentru ca preventia este foarte importanta, cei
care s-au plimbat, au impartit populatiei intalnite ma-
teriale informative si au intretinut conversatii pe
,tema zilei”

Multumim echipelor medicale de la Spitalul "Dr. C. | Parhon" din lasi si Centrul de
dializa al SJU Valcea, care au fost alaturi de pacienti in activitatile WKD!

4
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* Initiatorii campaniei “World Kidney Day”, International Society of Nephrology (ISN) si
ATEN'”E] International Federation of Kidney Foundations (IFKF), au venit si in acest an cu date sta-

. tistice si informatii interesante, asa ca daca nu le-ati vazut pana acum le gasiti mai jos,
iar daca le-ati vazut, aveti ocazia sa vi le reamintiti.

Tema anului, “Boala renala si obezitatea”, promoveaza educatia Cu mic cu mare, §
despre consecintele negative ale obezitatii si asocierea acesteia woRI:Ine = la pImeare'
cu afectiuni renale, pledeaza pentru un stil de viata sanatos, face jn_.l 3 M2 % M
o . . N o uiuse s a
recomanddri de strategie pentru ingrijirea sanatatii si vorbeste Y Vi g"
A . PRt . . VLYY
despre cat de mare si grea este povara obezitatii si a bolilor rena- ;""‘“ g, f 4 2 T
le & ’2;;-* e |
’ 5 Pl 'hi—" - | E
1cH 2 X H . v . . = = \ % TI bl
Datele statistice arata ca obezitatea se prezinta ca o epidemie la = S \.\ |, { \ ml e -
. . ~ . S - v | e
nivel mondial. In 2014, peste 600 milioane de persoane din intrea- %, & A (VR T
~ « 1 j \ Q A\ 0
. . o . ' IS
ga lume erau afectate de obezitate, iar pentru urmatorii 10 ani se Mersul pe(.jos © g ;
preconizeaza o crestere cu 40% a acestei cifre. Obezitatea si exce- cea mai simpla si accesibila forma de miscare!

sul ponderal reprezinta al V-lea cel mai mare risc de deces la nivel
global. Acest lucru se datoreaza faptului ca obezitatea, este un factor de risc pentru boli ca: diabetul, hiper-
tensiunea si bolile inimii.

Mai putin recunoscut (dar egal ca importantd), o complicatie a obezitatii este Boala Cronica Renald (BCR).
Obezitatea genereaza BCR pe diverse cadi. Pe de o parte contribuie indirect prin inducerea sau agravarea
diabetului si hipertensiunii, acestea boli fiind recunoscute ca factori de risc pentru boala renala. Pe de alta
parte, obezitatea poate genera afectari directe ale rinichiului prin plasarea unei sarcini nejustificat de mare
asupra rinichilor, pe parcursul multor ani (un corp mai greu solicita o functionare mai intensa a rinichilor) si,
de asemenea, genereaza schimbari nocive de metabolism, cum ar fi inflamatia si oxidarea.

Se estimeaza ca in tarile industrializate, BCR se asociaza cu obezitatea si starea de supraponderal in procent
de 13,8% la barbati si 24,9% la femei. Pe langa asocierea cu BCR, obezitatea este cunoscuta ca factor de risc
pentru calculii renali si pentru diferite tipuri de cancere intre care si cancerul renal. Pentru persoanele afec-
tate de obezitate, riscul de a face BCR este cu 83% mai mare decat la indivizii cu greutate normala.

“Cel mai bun mijloc de a lupta Tmpotriva bolilor cronice de rinichi este de prevenire: astfel, este extrem de
important sa se identifice si trateze toti posibilii factori de risc, intre care si obezitatea. Obezitatea se poate
prevenii si trata, dar tratarea acesteia si a efectelor ei va necesita eforturi concertate nu doar ale furnizori-
lor de servicii medicale, ci ale intregii societati”, explica dr. Csaba Kovesdy, professor de nefrologie la Uni-
versity of Tennessee Health Science Center, Memphis, TN, USA si Seful sectiei de Nefrologie la Memphis

Veterans Affairs Medical Center.
Sursa: http://www.worldkidneyday.org/2017-campaign/kidney-disease-obesity-joint-position/

Tn Copou, colegii nostri au facut pauza ca sd vorbeascd cu presa.

5
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4. Sedinta AG 2017

Sedinta ordinara anuald a Adunarii Generale a mem-

Sedinta ordinara anuala a : . A
Adunarii Generale brilor, este momentul in care ar trebui sa ne intalnim
18 martie 2017, cu totii si iImpreuna sa analizam ce am facut si sa deci-
Bucuresti — Hotel Royal dem drumul nostru pentru inca un an. Este principa-

A ANTATy,
) Le,

lul moment in care ar trebui sa fim prezenti, sa venim
SPZOFIS@I"HE wemne | CU idei si solutii de realizare a acestora.
r MacomSRL
Distibuitor F idinRomani Aici, ceea ce am spus par doar ,vorbe”, dar depinde
mﬂl‘l"“m . ~ . - i3 i3 . i3
Haeifonl e fiecare Tn parte si de toti impreuna ca ele sa devina
realitate.

Prin temele dezbatute am cautat sa ne prefiguram actiunile pe anul in curs, care sa ne asigure accesul la
servicii medicale, tratament, protectie sociala etc. prin dezvoltarea relatiilor institutionale pe plan intern si
de colaborare internationala cu asociatii similare.

Tn activitatea noastra, un accent deosebit este pus pe preventie, prin semnalarea si comunicarea citre deci-
dentii din domeniul sanatatii a oricaror probleme aparute in viata pacientilor si urmarirea etapizata a celor
semnalate pana la solutionarea lor definitiva. Toate aceste masuri, initiate de conducerea ATR se Tnscriu intr
-un plan strategic de actiune, fundamentat pe relatia pacient—medic—decident, initiata si dezvoltata in
timp si pe care o consideram a fi solutia ce mai buna pentru rezolvarea eficienta a problemelor cu care se
confrunta pacientii pre si post transplant.
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5. Transplantul pulmonar in atentie permanenta

Accesul la tratament prin transplant, pentru pacientii romani cu indicatie de transplant pulmonar, a fost
tot mai problematic in ultimii 2 ani si a presupus din partea ATR din ce Tn ce mai multa atentie in monitori-
zarea acestei situatii. Astfel, ATR a facut multiple interventii si presiuni la Ministerul Sanatatii, atat in 2015 si
2016, cat si in 2017 pentru deblocarea situatiilor create in relatia Romaniei cu spitalul AKH din Viena si cu
Eurotransplant.

Tn luna martie, in timpul unei intrevederi pe acest subiect, dar si pe cel al monitorizarii pacientilor in status
post transplant pulmonar, intre dl. Gheorghe Tache, Presedintele asociatiei si dl. conf. dr. Florian Bodoc,
Ministrul Sanatatii s-a agreat de catre cei doi ca MS sa soli-

cite la ANT propuneri concrete de actiune pentru continua- Lk
rea accesului pacientilor la transplant pulmonar si pentru t—
asigurarea continuitatii monitorizarii celor care au benefici-
at deja de un asemenea transplant. e s e

"

Rezultatul discutiei din luna martie si al insistentelor din : ' : ettt St
lunile care au urmat s-a materializat in: semnarea de catre ' '

ANT si Eurotransplant a unui ,Acord bilateral”; realizarea

unei intelegeri intre spitalul AKH din Viena si MS pentru ac-

cesul a 10 pacienti romani la transplant pulmonar in anii

2017 — 2017 la spitalul vienez; deschiderea de discutii intre

MS si spitale din mai multe tari europene pentru a primi la  sursa: https://www.transplant.ro/FrontPage/BA-
tratament pacienti romani cu nevoie de transplant pulmonar. = Eurotransplant-ANT.pdf

Acord bilateral — intre Organizatii Europene, pentru schimb de organe
Tntre: Stichting Eurotransplant International Foundation si Agentia National3 de Transplant din Romania

Eurotransplant International Foundation si Agentia Nationald de Transplant din Romania sunt de acord cu posibilitatea si

importanta schimbului de organe, intre organizatiile lor, pentru transplant la pacienti. In acest acord se stipuleazi conditiile

schimbului. Acest acord este pe o perioadd nedeterminata de timp si poate fi denuntat de o parte sau de ambele parti in

orice moment.

1. Eurotransplant International Foundation si Agentia Nationald de Transplant din Romania garanteaza reciproc contro-
lul calitatii, originea si trasabilitatea organelor schimbate.

un organ nu va fi un produs de trafic, comert sau constrangere.

Eurotransplant International Foundation si Agentia Nationala de Transplant din Romania garanteaza reciproc respec-
tarea legilor privind donarea de organe, aplicabile in tarile lor.

Nici un pacient nu poate aparea simultan, in ambele organizatii, pe o lista de asteptare pentru transplantul de orga-
ne.

Organele pentru care nu se gaseste niciun beneficiar adecvat in una dintre cele doua organizatii organizatiile parte-
nere, pot fi oferite celeilalte.

Cererile de organe pentru pacientii cu nevoi speciale, cum sunt pacientii cu patologie pulmonara care au nevoie de
transplanturi pulmonare si cum ar fi pacientii cu afectiuni hepatice si cardiace foarte urgente, acestia pot fi comuni-
cati intre cele doua organizatiile.

Nu exista nicio taxd pentru organele schimbate intre cele dous organizatii. in prezent doar cheltuielile pentru tran-
splantul de organe sunt acoperite de centrul de transplant in care se efectueaza operatia. Rambursarea coastelor de
transplant este facilitatd de organizatiile de schimb de organe la care este arondat centrul de transplant de destina-
tie.

Organele schimbate sunt alocate pentru transplant in conformitate cu criteriile medicale existente ale organizatiei
destinatare. Astfel de organe pot fi utilizate numai pentru transplantul de organe in scop medical si nu pentru alt
scop, de ex. cercetare.

Anual, se organizeaza o intalnire intre reprezentantii celor doua organizatii pentru a discuta aspecte de interes co-
mun.
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6. ,,Ziua Donatorului de organe”

Se spune printre beneficiarii de transplant de organe, ca , A fi donator este egal cu a fi erou, dar ca primito-
rul trebuie sa fie responsabil pentru viata a doua persoane.” Si este adevarat! Donatorii sunt Eroii salvatori
si fiecare pacient beneficiar al unui transplant isi poarta Donatorul nu numai in trup, dar si in suflet si in
minte, clipa de clipa. El, Donatorul, este acolo, cu tine, in tot ceea ce faci, gandesti, doresti, speri, visezi.

Sunt insa si momente Tn care mai multi beneficiari de transplant se aduna, isi invita prietenii si Tmpreuna le
aduc multumire si omagiu Donatorilor, in spatiul public. Este momentul in care noi, beneficiarii de tran-
splant, vorbim societatii despre bucuriile, despre tristetile noastre si despre recunostinta pe care le-o pur-
tam celor care au devenit parte din noi.

De 4 ani, in luna iulie, Asociatia Transplantatilor din Romania (ATR) isi manifesta public recunostinta fata de
DONATORII de organe. Cum luna IULIE este luna Tn care s-a nascut (juridic) ATR si pentru ca membrii asocia-
tiei 1si datoreaza ,,a doua viata” DONATORILOR, le-am dedicat ziua, luna de nastere a asociatiei, LOR, Dona-
torilor nostri. Aceasta ne da posibilitatea sa avem evenimente publice — “Ziua Donatorului de organe” —in
mai multe zile si Tn mai multe locatii.

Manifestari pentru “Ziua Donatorului de organe”, || 5 Bucuresti, la biserica cu hramul ,Sfintii doctori fir3
in 2017, au fot la Bucuresti si Rm. Valcea. de arginti Cosma si Damian”, din curtea IC Fundeni, pa-
cienti, Donatori, rude de Donatori Ingeri, personal me-
dical si administrativ al spitalului, - intre care manage-
rul IC Fundeni, conf. dr. Carmen Orban si dl. Acad. dr.
loanel Sinescu — Ministrul Sanatatii, dl. conf. dr. Flori-
an Bodog si alti prieteni ai ATR s-au rugat si i-au po-
menit pe cei care au facut impresionantul gest de a
dona. La ceremonie, a fost invitat si a participat, tatal
unui Donator — Tnger, care a rdmas impresionat de
evenimentul la care a participat.

| Tn curtea acestei biserici este locul de omagiu perma-
| nent al beneficiarilor de transplant, din momentul in
care, in 2014, ATR a ridicat o troita din lemn, realizata
manual de unul dintre membri si daruitda comunitatii

La Ramnicu Valcea, membrii ATR din Valcea si
Arges, impreuna cu personal medical de la
centrul de dializa si medici de diferite specia-
litati de la SJU Valcea, s-au instalat in Parcul
Zavoi unde se sarbatorea Ziua Imnului Natio-
nal.

Au discutat cu publicul despre donare si tran-
splant, au masurat tensiunea si glicemia, oa-
menii care au solicitat au primit sfaturi medi-
cale si nu in ultimul rand, copiii au avut parte
de planse de colorat si de a depana, cu
»echipa de la umbrele”, povestea rinichilor.

n tot acest context, in prim plan a fost RECU-
NOSTINTA pentru Donatorii care fac posibil ca
medicii sa poata salva vieti prin transplant.
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7. Scoala de vara a pacientilor cronici
Uau! Am ajuns la a IV-a editie si speram sa nu ne oprim.

n acest an au fost activitatii variate si instructive pentru participanti si surprinzitoare, ca intensitate, pentru
coordonatori de ateliere. Si trebuie subliniat ca la UAUUU-ul final au contribuit toti cei 102 participanti.

Profesionalismul si modul de comunicare al lectorilor aldaturi de nevoia de informatie a pacientilor au creat
interactivitate maxima, iar rezultatul a fost ca toata lumea a avut de castigat.

Au existat toate ,ingredientele” traditionale ale Scolii de vara.

Conferinta de deschidere cu participarea alaturi de ,,scolari” a dl. dr. Cristian Grasu — MSS, d-na dr. Mihaela
Vranceanu — Medic Sef Casa de Sanatate Constanta, d-na dr. Alice Grasu — Manager Ambulanta Bucuresti —
[Ifov si vechiul bun prieten al ATR, dlI. prof. dr. Vasile Sarbu — medic transplantolog la Constanta, care au
interactionat cu scolarii si au clarificat multe aspecte legate de accesibilitatea la serviciile medicale si forma-
rii conduitei adecvate a pacientului pre si post transplant.

Nu au lipsit atelierele de nutritie, informare medicala, psihologie, miscare pentru sanatate, comunicare pa-
cient — medic. Si ca de obicei, a existat un element de noutate, care la aceasta editia a insemnat organiza-
rea unei Seri Culturale: momente artistice, in direct telefoane surpriza, momente de remember pentru cei
plecati la ceruri si de recunostinta fata de donatori, alaturi de multa, foarte multa emotie. Multumiri specia-
le pentru Edera, o fetita de 9 ani, cu o voce divina, care a cantat pentru cei prezenti, dar si pentru fratele ei
din ceruri, unul dintre Donatorii—ingeri.

Multumim din suflet tuturor celor care au facut ca acest eveniment sa se intample:
Astellas Romania, Roche Romania, Avitum, Centrul medical Neolife, farmaciile Transfarm — Sf. Gheorghe
si Farmaplus — Horezu, THR Marea Neagra, Liceul Callatis — Mangalia si nu Tn ultimul rand Primaria Munici-
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8. ,Spune DA! Sustine donarea de organe’, editia a XI-a

Tn acest an, Campania “Spune DA! Sustine donarea de organe”, s-a desfisurat la Tg. Jiu, orasul in care se
afla ,Calea Eroilor”. Ideea Caii Eroilor a pornit de la un alt fel de eroi decat ai nostri, dar si Eroii Transplantu-
lui sunt la fel de importanti. Donatorii si Medicii, sunt eroii beneficiarilor de transplant spre care indreptam
ganduri de multumire.

Asa ca, in 27 octombrie 2017, ziua Tn care gorjenii isi omagiau eroii luptelor de la Podul Jiului (1916), echipa
de campanie a Asociatiei Transplantatilor din Romania s-a aflat in Targu Jiu pentru a vorbi populatiei despre
alt fel de eroi: Donatorii de organe.

yInformarea si constientizarea populatiei cu privire la caracterul legal si benefic al actului donarii Tn scop
terapeutic, este modul in care ATR vine in sprijinul coordonatorilor de transplant. Consideram ca, cu cat
ajungem sa discutam cu mai multi oameni, cu cat informatia corecta despre donare si despre beneficiile
transplantului ajunge la o masa mai larga si mai variata de populatie, cu atat, la un moment de decizie, ba-
lanta intre emotie si ratiune se va inclina in directia ratiunii. in acelasi timp, informatia livratd de ATR este
utild si pentru persoanele ajunse pacienti in insuficienta functionald de organ vital. Acestea sunt motive
pentru care plecam la drum si strabatem tara.” — declara dl. Gheorghe Tache, presedintele ATR, la Tg. Jiu

Echipa ATR, a avut alaturi in orasul de pe Jiu, pe langa membrii locali, filiala locala a Societatii Romane de
Crucea Rosie si Asistentii Medicali Comunitari, Primaria Municipiului Tg. Jiu si presa locala, ceea ce ne asigu-
ra ca mesajul nostru va fi diseminat in continuare spre locuitorii jud. Gorj.

Totul a fost posibil cu sprijinul Astellas Ro, Farmacia Belladonna — Tg. Jiu, al membrilor ATR din Gorj si al
prietenilor Iocali din alte organizatii de pacienti, carora le multumim.

—7
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9. , Transplantul. Pacientul pre si post transplant si viata cotidiana a acestuia.”

Din 2011, ATR are traditia unei Conferinte anuale dedicata dialogului pacient — medic — decident, cu sco-
pul identificdrii si sistematizarii de probleme si al cdutarii, pe cat posibil, de solutii. in acelasi timp se urma-
reste informarea membrilor ATR cu noutati medicale si legislative, de interes pentru ei.

Ca si la editiile anterioare, si in acest an, conferinta ,Transplantul. Pacientul pre si post transplant si viata
cotidiana a acestuia.” a adus alaturi de pacienti, decidenti ai Sistemului de Sanatate, medici, alti factori cu
influentda majora asupra accesului la transplant si asupra calitatii vietii pacientului.

Lucrarile Conferintei s-au impartit in doua sesiuni, una in 23 si 0 a doua in 24 noiembrie.

(1) La sesiunea din 23 noiembrie au participat, alaturi de pacienti, Ministrul Sanatatii, dl. conf. dr. Florian
Bodog, dl. dr. Sorin Ungureanu — director general adjunct al ANMCS, dl. Augustus Costache — purtator de
cuvant CNAS, dl. dr. Gheorghe Paun — reprezentant al ANPD, colegii de la Livertrans, alti reprezentanti ai
unor organizatii de pacienti si jurnalisti. Dezbaterile s-au axat pe calitatea si siguranta serviciilor medicale,
revigorarea activitatii de transplant si pe rolului asociatiei in implementarea politicilor de sanatate pe profil.

(1) A doua zi a Conferintei a fost dedicata dezbaterilor pe larg cu membrii ATR asupra temelor propuse,
inclusiv a propunerilor facute de ATR la proiectul Legii Transplantului Uman, si interactiunii acestora cu pre-
sedintele European Kidney Patients’ Federation (EKPF), dl. Mark Murphy. S-a discutat despre legiferari pri-
vind donare in statele UE, accesul la transplant si dializa in Europa si alte subiecte de interes.

Pe larg concluziile conferintei la adresa: http://www.e-transplant.ro/cconcluzii-conferinta-transplantul-
pacientul-pre-si-post-transplant-si-viata-cotidiana-a-acestuia/

Multumiri sponsorilor: Astellas Romania, Roche Roamnia, Neolife, Metadib — Horezu, Mercure Hotels.
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10. Activitate internationala

Pe langa activitatea sa interna, ATR are si o activitate intensa la nivel international, fiind parte in structuri
de nivel mondial, european si zonal, ale organizatiilor de pacienti beneficiari de transplant de diferite orga-
ne si in program de dializa.

Structurile Tn care ATR este membru sunt: South East European Network Transplant (SEEN Transplant), Eu-
ropean Transplant and Dialysis Sport Federation (ETDSF), World Transplant Games Federation (WTGF).

1) Prima intalnire SEEN Transplant a avut loc in perioada 31.03 - 01.04.2017 la Smarjeske Toplice, Slovenia:
prezentari, discutii, schimb de informatii si bune practici, planuri si un pic de sport! Iintalnirea s-a finalizat cu
agrearea de catre reprezentantii tuturor membrilor, ca n
cadrul Retelei, sa avem o activitate comuna dedicata dona-
rii si donatorilor—acelasi mesaj, aceeasi grafica—pe care sa
o desfasuram in aceeasi perioada, fiecare in tara lui si care
sa se subscrie "European Day for Organ Donation and Tran-
splantation (EODD)" (https://www.edgm.eu/.../european-
day-organ-donation-and-trans...), Tn luna octombrie. Ne
propunem astfel sa ducem in strada acest eveniment, apro-
piindu-l de oameni.

Lucrarile privind modul de desfasurare a activitatii comune din luna octombrie au continuat la Vitez
(Federatia Bosnia si Hertegovina) in zilele de 19 si 20 mai 2017. S-a lucrat in format atelier, punandu-se in
discutie si agredndu-se ce va fi comun in aceste activitati, stabilindu-se modul de actiune. Pentru mesaj si
grafica s-a decis sa fie preluare cele de la EODD, plus crearea unui element grafic care sa ramana permanent
pentru utilizarea SEEN Transplant, activitate care a revenit ATR. Din partea ATR, dl. Gh. Tache, a anuntat ca
activitatea in Romania va fi desfasurata in cadrul campaniei ,Spune DA! Sustine donarea de organe.” O sea-
ra a fost dedicata costumelor populare si folclorului din tarile organizatiilor membre si asta a fost pata de
culoare a organizarii.
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Il) ATR este membru World transplant Games Federation (WTGF) din anul 1997, adica de 20 de ani! Pre-
zenta ATR Tn marea comunitate a pacientilor beneficiari de transplant din lume confirma si sustine activita-
tea de transplant din tara.

Tn 2017, ATR a avut participari la cele doud evenimente organizate de WTGF:

1. World Transplant Games, in luna iulie, la Malaga—Spania, eveniment care reuneste pacienti beneficiari
de transplant de pe tot globul si care folosesc de competitiile sportive pentru a vorbii lumii despre donare si
beneficiile acesteia, despre donatorii eroi si despre medicii dedicati, despre viata dupa transplant si despre
motivatia de a merge mai departe. Delegatia a ATR a participat in competitii, dar si la discutiile despre im-
portanta miscarii in viata post transplant si nevoia de motivatie pentru a face miscare.

/e ¥

RIICIPA!

2. Billion Steps Challenge — provocarea adresata comunitatii transplantatilor de a strange 1 miliard de pasi
de la 18 septembrie la 17 decembrie 2017. ATR a participat cu 2 echipe,
care chiar dacd au intrat mai tarziu in competitie, au fost motivati si au
strans un numadr important de pasi fiecare. Felicitari membrilor echipelor si
multumiri celor care au facut donatii financiare catre ATR exprimandu-si
astfel sustinerea pentru echipele de ,mergatori”. Pe paginile de Facebook
ale asociatiei (Fundraising and charity; Asociatia Transplantatilor din Roma-
nia; Astranrom — Asociatia Transplantatilor din Romani), gasiti componen-
ta echipelor si lista donatorilor din fiecare luna. Echipele s-au numit A.T.Ro.
si AT.Ro. 1.

Total stops
5,525,662
(7 anc, awca’

1) AG a ETDSF. 1n perioada 20 — 23 octombrie, la Cagliari
— Italia, a avut loc sedinta anuala a AG a EDTSF si inspec-
tia la locul desfasurarii European Transplant and Dialysis
Sport Championship, 2017. ATR a fost reprezentata de
Amali Teodorescu, vicepresedinte.

Editia 2017 a Campionatului este orga-
nizata de asociatiile de pacienti tran-
splantati si devalizati din Italia sub coor-
donarea ETDSF, in perioada 17 — 24 iu-
nie 2017, la Cagliari (Sardinia).

Dializa se va asigura intr-un centru dintr-un
spital public, dotat cu aparate Gambro.

13
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11. Participari la evenimente in tara

Activitatea ATR, pe langa organizarea de evenimente proprii, de activitate permanenta pentru monitoriza-
rea accesului la servicii medicale si tratament al segmentului de pacienti reprezentat, de consiliere pentru
membrii si altele asemenea, are o componenta foarte importanta care consta in participarea la evenimen-
te, conferinte, mese rotunde etc. organizate de terti.

Toate aceste participari ne tin aproape de ce este nou, de ce este in dezbatere la ordinea zilei in domeniile
de interes pentru membirii si pacientii reprezentati, ne pun in relatie cu oameni si organizatii cu care avem
nevoie sa colaboram in dezvoltarea organizationala si in rezolvarea problemelor de grup.

* Conferinta ,,Managementul riscului clinic — componenta esentiala a sigurantei pacientului in unitati sa-
nitare” (7-9 aprilie 2017), organizata de Autoritatea Nationala pentru Managementul Calitatii in Sanatate
(ANMCS). La eveniment au participat conducerea ANMCS, manageri de calitate din unitati spitalicesti din
tara, evaluatori de servicii de sanatate si reprezentanti ai asociatiilor de pacienti. ATR a fost prezenta prin
dl. Gh. Tache, presedintele asociatiei, care la final declara: ,Abordarea unor tematici de interes si de actuali-
tate axate pe managmentul riscului clinic, auditul clinic si monitorizarea pre si post acreditare a unitatilor
sanitare, siguranta si securitatea sterilizarii etc., au fost sustinute si argumentate Tn interesul pacientului,
prin prisma asigurarii calitatii vietii si sigurantei pacientului in unitatile sanitare.”

Acreditarea spitalelor se face Tn baza indeplinirii unor standarde de calitate, evaluate conform unor proce-
duri bine definite si transparente. Acestea sunt monitorizate atat inainte cat si dupa acreditare de catre
AMNCS, acreditarea putand fi retrasa sau modificata in
functie de evolutia spitalului, raportat la standarde. De ace-
ea asociatiile de pacienti au un rol important si trebuie sa
de implice activ in acest proces prin informare si comunica-
re cu ANMCS pe probleme de siguranta si calitatea servicii-
lor medicale, dar si prin implicarea acestora in actul decizio-
nal. Tn acest sens, ATR a incheiat un parteneriat de colabo-
rare cu aceasta institutie, participand si la elaborarea stan-
dardelor de calitate.

n cadrul dezbaterilor, dl. Presedinte Gh. Tache a sustinut c3
din punctul de vedere al pacientilor pre si post transplant,
riscul clinic rezulta din:

— informarea incompleta a pacientului cu privire la beneficiile si riscurile unei proceduri medicale ori a
consecintelor, respectiv riscurilor, in cazul refuzului;

— lipsa unui cadru direct de comunicare medic specialist — medic de familie in stabilirea conduitei si a
schemei complementare de tratament medicamentos a pacientului, intervenite intre perioadele de
monitorizare;

— lipsa medicilor specialisti si incarcarea normei de munca a celor existenti are consecinte in planul cali-
tatii actului medical si creste riscul clinic;

— disfunctionalitatea constand in asigurarea medicatiei imunosupresoare, in situatia pacientilor in stare
post transplant.

" ® Cain multe alte randuri, avem rugamintea citre membrii ATR si ne semnaleze situatiile
ATEN-”E’ cu care se confrunta in asigurarea accesului la tratament, acces la servicii medicale si so-
. « ciale. Numai asa putem sti cu ce va confruntati si putem actiona. Pornind de la semnala-

rea primita, reprezentantii asociatiei actioneaza in functie de complexitatea si urgenta acesteia, pe diferite
cdi, ca de ex.: prin contactarea directa a conducerii unitatii spitalicesti; prin initierea si derularea de demer-
suri la MS; prin informarea membrilor cu privire la accesarea drepturilor legale etc.

14
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* Forumul National al Asociatiilor de Pacienti, eveniment traditional al Coalitiei Organizatiilor de Pacienti
cu Afectiuni Cronice din Romania, cunoscuta in randurile pacientilor drept COPAC.

ATR, ca membru fondator COPAC, participa anual la dezbaterile Forumului, reprezentarea asociatiei la lu-
crari fiind una importanta.

in 2017, din partea ATR, un grup de 23 membri, a
participat atat la dezbaterile Tn plen cu decidentii
sistemului medical, cat si la schimbul de experienta
intre asociatiile de pacienti. Membrii ATR au punc-
tat si argumentat necesitatea sigurantei privind ac-
cesul la servicii medicale si tratament, nevoia de
solidaritate si unitatea in apararea si promovarea
drepturilor pacientilor, promovarea experientelor
pozitive ale asociatiilor. Presedintele ATR, dl. Gh.
Tache, a subliniat cat de importante sunt ,,unitatea S
si solidaritatea colegiala, atitudinea activa, constanta si bme fundamentata in demersul institutiona
tru reusita demersurilor organizatiilor de pacienti.

III

, pen-

I“'"

Si in acest an, sectiunea ,Protectie sociala” a fost moderata de presedintele ATR, dl. Gheorghe Tache, care a
asigurat o dezbatere activa intre pacienti si reprezentantul ANPD, d-na consilier Valentina Moraru.

* 1000 transplanturi medulare realizate la IC Fundeni!

Ca totdeauna, la bine si la greu, ATR a fost si este alaturi de tot ceea ce inseamna activitate de transplant in
Romania. Si asa trebuie sa fie: personalul medical din transplant s-a format pentru ca au existat pacienti
care au avut nevoie de transplant, iar noi, supravietuitorii, existam datorita stiintei si daruirii acestor profe-
sionisti.

25 mai 2017, a fost o zi de speciala la IC Fundeni: s-au sarbatorit cele peste 1000 de transplanturi medulare!
La acest eveniment, ATR a participat.

Cu emotie, dl. Gh. Tache — presedintele ATR — s-a adresat celor prezenti, transmitand in numele familiei
ATR felicitari pacientilor, respectul si aprecierea noastra specialistilor implicati, si multumiri institutiilor care
au sustinut si sustin activitatea de transplant. Nu in ultimul rand, a facut apel la respect si decenta in relatia
medic—pacient, dar si in relatia generald societate — profesie medical3. in finalul cuvantului d-lui presedinte
ATR, a fost oferit din partea membrilor asociatiei un buchet de trandafiri, simbolic (cate un trandafir alb
pentru fiecare 100 de transplanturi si unul rosu pentru viitor) d-nei conf. dr. Alina Daniela Tanase.

15
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* Nu suntem invizibili”

Totdeauna ATR a afirmat NEVOIA ca pentru pacientul cronic, pentru siguranta si calitatea vietii acestuia,
dar si pentru sustinerea si eficientizarea tratamentelor medicale, programul de tratament medical trebuie
sa mearga mana in mana cu un program de sustinere sociala adecvat nevoilor.

Pornind de la aceasta nevoie sesizata si de la necesitatea solutionarii ei, ATR — care de-a lungul timpului a
facut si continua sa faca demersuri institutionale in aceasta directie — s-a aldturat, ca membru, Consiliului
National al Dizabilitatii din Romania (CNDR).

n acest context, n 10 iunie 2017, membrii ai ATR s-au aldturat manifestarilor publice sub sloganul ,,Nu sunt
invizibili”, manifestari initiate si organizate de Asociatia Pacientilor cu Afectiuni Autoimune (APAA) si CNDR,
cu scopul de a atragere atentiei asupra segmentului de populatie reprezentat de persoanele cu dizabilitati si
a nevoii de protectie sociald pentru acestia, care au nevoie de o ATITUDINE POZITIVA, EMPATICA si INCLUZI-
VA din partea comunitatilor, a societatii in general.

A fost o zi Tn care solidaritatea si unitatea organizatiilor care reprezinta persoane cu diferite tipuri de dizabi-
litati/handicap s-a manifestat in “PIATA PUBLICA”: mars intre Piata Romand si Piata George Enescu, conti-
nuat pe tot parcursul zilei, in Piata George Enescu, cu diferite activitati si culminand cu manifestari artistice
si premieri pana la ora 21.

Mesajul celor prezenti la manifestarile zilei a fost: Suntem printre voi, suntem ca voi! Chiar daca avem mi-
nusuri care ne pun in inferioritate, fie ca suntem copii sau adulti, avem nevoie de sprijinul societatii pen-
tru a compensa minusurile pe care nu ni le-am dorit.

Ny N

* ONGfest — O ocazie deosebita ca ATR ,,sd iasa-n lume”!

ONGfest este deja un targ traditional al ONG-urilor cu preocupari in orice domeniu. Pentru ca nu mai erau
standuri disponibile cand am decis sa ne inscriem, am apelat la prieteni. Si prietenii ne-au primit Tn standul
lor!

Multumim Asociatia OncoPacientilor Phoenix pentru gestul de prietenie si bunavointa!

‘ Ca la orice astfel de eveniment, am avut ocazia sa discutam cu foarte multa
lume, sd ne prezentdm si sa raspundem la intrebari. in plus, am cunoscut
ONG-uri care activeaza in alte domenii ale vietii si am pus baze pentru relatii
’J viitoare.

2, .
- 0115%’* eSt

- #
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* Primul congres al Societatii Romane de Transplant Medular (SRTM)

Transplantul medular a devenit si in Romania un tratament accesibil pentru pacienti si congresul despre
care vorbim, este una dintre dovezi, alaturi de pacientii care trdiesc urmare a -
unor astfel de proceduri. - ;

in deschiderea lucrarilor Congresului d-na conf. dr. Alina Daniela Tanase,
presedintele SRTM, care a subliniat: “Consideram ca doar impreuna medici,
asociatii de pacienti si, bineinteles, cu sprijinul autoritatilor putem dezvolta
transplantul medular in Romania.”. Acest principiu de actiune comuna, este
sustinut declarativ si faptic de ATR, care de mai multi ani a fost alaturi de
colectivul medical de la IC Fundeni, facand in repetate randuri demersuri
institutionale pentru asigurarea medicatiei necesare pregatirii pacientilor in
vederea efectuarii unui transplant de celule stem hematopoetice.

Tn sustinerea celor asumate de STMR, prin cuvantul presedintelui acesteia,
de colaborare intre aceasta si asociatiile de pacienti, la Congres a existat o
masa rotunda dedicata stabilirii “bazelor unui parteneriat intre profesionistii
domeniului transplantului medular, Registrului National al Donatorilor Voluntari de Celule Stem Hematopo-
etice (RNDVCSH) si societatea civila, in vederea promovarii donarii de celule stem hematopoetice in Roma-
nia. Prin intermediul acestui parteneriat, SRTM urmareste sprijinirea dezvoltarii RNDVCSH si, prin urmare,
dezvoltarea activitatii de transplant medular in Romania.”

X

n cuvantul sdu, la masa rotunda

Transplantul medular in Romania: realitati si perspective de viitor”, dl.
Gh. Tache, presedintele ATR, a subliniat: “Asociatia Transplantatilor din
Romania a militat totdeauna pentru colaborarea permanenta intre aso-
ciatie si corpul medical pe domeniul transplantului, in vederea dezvol-
tarii activitatii de transplant in tara, pentru asigurarea accesului pacien-
tilor la tratamentul prin transplant si a sigurantei medicalele si sociale a
pacientului Tn status posttransplant. Pentru aceasta ATR organizeaza
periodic dezbateri interactive pacient — medic — decident, lanseaza
consultari catre corpul medical cu privire la problemele cu care acestia
se confrunta Tn exercitarea profesiei, sintetizeaza probleme de la paci-
enti si de la medici si le prezinta catre institutiile competente pentru
rezolvare, iar apoi urmareste rezolvarea acestora. in ceea ce priveste
relatia directa cu medicii care se ocupa de transplantul de celule stem
hematopoetice, as aminti doar demersurile facute la Ministerul Sanata-
tii de ATR pentru asigurarea medicamentelor melphalan si thiotepa,
medicamente care in prezent au ajuns in sectii. ”
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@ €»
SIMPOZION

"37 DEANI DE TRANSPLANT RENAL
IN U.M.F. "CAROL DAVILA"

*Simpoziuon: 37 de ani de transplant renal in U.M.F. ,,Carol Davila”

160 ani de la fondarea Facultatii de Medicina si Farmacie “Carol Davi-
la”, 37 ani de la primul transplant renal, efectuat la IC Fundeni de echi-
pa prof. Eugeniu Proca si 20 de ani de la schimbul de generatii la Cen-
trul de Transplant si Chirurgie Urologica al IC Fundeni. Toate aceste
evenimente, aniversare in 2017, au fost sarbatorite in 28 iunie, la Aca-
demia Romana, printr-un simpozion stiintific.

Remarcabild a fost prezenta la lucrdrile simpozionului a membrilor Asociatiei Transplantatilor din Romania
(ATR), unii dintre ei pacienti ai Centrului de Transplant si Chirurgie Urologica de la IC Fundeni, alaturi de
personalul medical al Centrului, de personalitati ale medicinei nationale si cadre didactice de la Facultatea
de Medicina si Farmacie “Carol Davila”, cu totii veniti la o0 asa importanta sarbatoare a medicinei romanesti.
Pacientii sunt rezultatul muncii medicilor si au tinut sa-si manifeste, prin prezenta la eveniment, sustinerea
si interesul fata de activitatea medicala de transplant din tara.

Mesajul pacientilor catre aleasa adunare a fost prezentat de presedintele ATR, dl. Gheorghe Tache, care in
cuvantul sdu a evocat rolul si importanta acestei ramuri de varf a medicinei romanesti in salvarea de vieti
omenesti, profesionalismul si devotamentul intregului corp medical, colaborarea si implicarea echipelor
medicale multidisciplinare, precum si necesitatea comunicarii si colaborarii permanente intre organizatiile
de pacienti si medici.

Reprezentantii ATR prezenti, au oferit, in numele pacientilor, o ,Diploma de Recunostinta” d-lui Acad. dr.
loanel Sinescu.

Tn alocutiunea sa, dl. Acad. loanel Sinescu spunea referitor la activitatea de transplant renal de la IC Fun-
deni, din ultimii 20 de ani: “Din 1997, de cand actuala generatie si-a preluat responsabilitatea asupra Cen-
trului de Transplant si de Chirurgie Urologica de la Fundeni, a efectuat 1.871 de transplanturi renale. Recol-
tarea de organe de la donatori in moarte cerebrala s-a efectuat in conditiile fondarii unei legislatii moderne,
Legea transplantului, cu criterii foarte definite privind moartea cerebrala. ”

“WE-M B V™S
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* Zilele IC Fundeni, 2017!

O alta traditie Tn viata mea, a ATR, este participarea, la inceputul lunii septembrie, la sarbatoarea IC Fun-
deni. Atunci, pentru cateva zile, pacientii, prietenii si presa, sunt invitati ca alaturi de personalul institutului
sa participe la prezentarea bilantului activitatilor si la onorarea rezultatelor. Sunt zile pline de emotie, dar si
de informatie, de recunostinta si speranta renascuta.

Cum relatia Intre administratia spitalului si ATR este una de excelentd, si la aceasta editie dl. Gh. Tache, a
reprezentat organizatia la festivitatile de deschidere a seriei de evenimente care insemna “Zilele IC Fun-
deni”. A fost o mandrie si 0 onoare sa se adreseze celor prezenti in dubla calitate de reprezentant ATR si de
pacient al IC Fundeni si sa impartaseasca cu toti cei prezenti experientele de pacient al Institutului: ,Eu sunt
unul dintre miile de pacienti, cdruia in cadrul acestei institutii medicale, i s-a oferit o noud sansd la viatd
prin efectuarea unei operatii de transplant renal. Pentru noi, pacientii cu insuficientd functionala de or-
gan vital, sperantele se implinesc la Fundeni, unde beneficiem de aparatura necesard, de profesionalis-
mul si performanta cadrelor medicale, de conditii optime de ingrijire spitaliceasca si, mai ales, de acea
coordonare si bund organizare necesare desfdsurdrii activitdtii. Nu putem sd nu apreciem faptul cd, de la
o zi la alta, vedem cd a crescut atdt numadrul pacientilor salvati, cét si siguranta acestora in ceea ce pri-
veste calitatea interventiilor”.

Sgcial i comniiarea in care 151 aesjasoara

activitatea, dar au si un rol de excelenta si, asa cum am invatat astazi, un rol de ultima sansa. Toate
acestea se vad foarte bine in cagul Institutului Clinic Fundeni, si fac din aceasta unitate medicala
un centru de excelenta”. a declarat dr. Florin Buicu. presedintele Comisiei pentru Sanatate si Familie
din Camera Deputatilor.

De la mceputul anulwi st pana acum. unitatea medicala a acordat 133.000 de servicii
medicale. In cele trei centre de transplant ale Institutului. respectiv Centrul pentru Uronefrologie si
Transplant Renal. Centrul de Hematologie si Transplant Medular. Centrul pentru Boli Digestive
si Transplant Hepatie, au fost realizate 222 de transplanturi, respectiv. 46 de transplanturi renale,

135 de transplantun de celule stem hematopoietice s1 41 de transplantun hepatice.

| De la sarbatoare nu puteau lipsi
sileid - T . 2
/:Illrunden' pacientii, cei carora li se adreseaza, de fapt,
Sursa: lc 7 activitatea Imstitutului Clinic Fundeni, pe
http: y ; y 5y
p:// . ""l care ul considera . nava amiral a sanatatii
sanatateabuzoia- . , % ; . _
. din Romania”™. Prin vocea presedimntelu
na.ro/zilele-
institutului-clinic- Asociatieir  Transplanfatilor din  Romania
fundeni-prilej-de- (ATR). Gheorghe Tache. a pl'csct‘limcllli
bilant-si-de- Federatiei Asociatiilor Bolnavilor de Cancer
apreciere-a- din Romania. Cezar Irimia si1 a presedintelui
excelentei/

Asociatier pentru Protectia Pacientilor, Vasile

Barbu. pacientii au multumit medicilor

Gheorghe Tache

datorita carora el se pot bucura de o noua
viata, subliniind profesionalismul si dedicarea specialistilor si a echipei manageriale. .. Eu sunr unul
dintre miile de pacienti caruia, in cadrul acestei institutii medicale, i s-a oferit 0 noua sansa la viata
prin efectuarea unei operatii de transplant renal. Pentru noi, pacientii cu insuficienta functionala
de organ vital, sperantele se implinesc la Fundeni, unde beneficiem de aparatura necesara, de
profesionalismul si performanta cadrelor medicale, de conditii optime de ingrijire spitaliceasca si,
mai ales, de acea coordonare si buna organizare necesare desfasurarii activitatii. Nu putem sa nu
apreciem faptul ca, de la o zi la alta, vedem ca a crescut atat numarul pacientilor salvati, cat si
siguranta acestora in ceea ce oriveste calitatea interventiilor’. a afirmat Gheorghe Tache,
presedintele ATR.
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* Conferinta anuala a Societatii de Imunologie din Romania (SIR)

Daca va intrebati ce sa caute ATR la o conferinta de imunologie, o sd va spun ca legatura pacientilor pre si
post transplant cu imunologia este omniprezenta: de la afectiuni ale sistemului imunitar care genereaza
insuficienta functionald a diferitelor organe, pana la stabilirea compatibilitatii HLA si la monitorizarea anti-
corpilor anti HLA post transplant. Din aceste considerente, s-a nascut convingerea ca relatia ATR cu organi-
zatia profesionald a medicilor imunologi este indispensabila.

Pentru dezvoltarea relatiilor ATR cu profesionistii din imu-
nologie, participarea la lucrarile celei de-a 47-a editii a Con-
ferintei Anuale de Imunologie a fost un prilej de a pune
bazele unei colaborari cu SIR. Din partea ATR, au participat
la conferinta Gh. Tache, Ana — Maria Panaete si Lucian Ple-
soianu pentru care prezentarile medicilor specialisti din
tara si de peste hotare au fost de real interes, temele pre-
zentate vizand: molecule de adeziune, hematologia, imu-
nologie fundamentald si imunologie clinica, vaccinurile,
patologia tumorala post-transplant, accesul la medicina
personalizata. Chiar daca cele prezentate nu au fost 100%
accesibile pacientilor, acestea au deschis orizonturi noi pentru reprezentantii ATR prezenti.

Din partea ATR presedintele, dl. Gh. Tache, a prezentat rolul si importanta asociatiei in viata pacientilor pre
si post transplant, accentudand pe modul de implicare a asociatiei in rezolvarea problemelor la nivel de grup
de pacienti si subliniind necesitate colaborarii si sustinerii reciproce intre organizatia de pacienti — organiza-
tiile profesionale ale medicilor.

La finalul conferintei au fost decernate premii si diplome. Domnului Gh. Tache i-a fost inmanatad o Diploma

de Onoare pentru “tenacitatea, profesionalismul si iubirea fata de semenii nosti care inteleg ca exista via-
ta si dupa moarte”.

O A A N A N AN N A N N N S N N N NN NN N SN N NN N NN O

SOCIETATEA DE IMUNOLOGIE DIN ROMANIA

Diplomd de Onoare

Se acordi Domnului GHEORGHE TACHE pentru tenacitatea,

profesionalismul si iubirea fatd de semenii nogtri care inteleg cd existd viatd si

dupd moarte.

Aceastd diplomd a fost conferitd cu ocazia celer de a 47-a Conferinte Anuale de Imunologie cu participare
intermationald, desfasuratd la sediul INCD , Victor Babes”, Bucuregti, in perioada 4 - 6 Octombrie 2017,

Prof. Dr. Victor Cristea

Presedinte SIR.




Esti pensionat? Vrei sa intalnesti
persoane noi si sa cunosti noi realitati? - .
Te-ai gandit vreodata sa te muti in Sicilia? |/ "=

Profita de oportunitatea oferita de
Proiectul “Dialiga Mucaria pentru Social”.
Vino pentru 3 luni in Sicilia si vei primi
ingrijirea noastra.

Dialiga Mucaria este o Clinica care ofera
un serviciu de asistenta medicala
specialigata, realizata in contextul
teritoriului Sicilian, unde temperaturile
sunt blande, si in unitati de cagare
comode puse la dispogitie prin
intermediul Proiectului permitand astfel
un sejur de calitate, seren si linistit.

Dializa Mucaria, prin intermediul noului proiect

.t

i d VALDERICE  ALCAMO

SICILIA

“pentru Social” ai posibilitatea de a veni in Sicilia pe sl

baza unui acord foarte avantajos.

Pentru un sejur de 3 luni vei avea la dispozitie:

- Dializa Gratuita pe baza Cardului European de Sanatate;

« Cazare gratuita in unitatile de cazare dedicate; DIALIZA MUCARIA

«Ramb tului t rtului; . -~ -
ambursarea costului transportului PENTRU SOCIAL

« Excursii in Sicilia si activitati recreative organizate in www.dialisimucaria.it/ro

» Transferuri gratuite pentru aeroport si Clinica de Dializa;

fiecare saptamana de catre echipa noastra.

Suna-ne pentru a afla detaliile Proiectului (f 0039.0923.836.440
“Dialiga Mucaria pentru Social” Sau serie-ne la:
Sicilia te asteapta! info@dialisimucaria.it

Centrele de Hemodializa Doctor Mucaria:
Viale Europa 23 - 91019 - Valderice (TP - ITALIA) - Tel. +39 0923 836440 - Fax +39 0923 833333
Corso Generale Medici 148 - 91011 Alcamo (TP - ITALIA) - Tel. +39 0924 502366



Respect, ;-‘;,
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Legea transplantului uman

Tnca din 6 octombrie, pe site-ul Ministerului S3natétii a fost pus in dezbatere proiectul legii ,transplantului
uman” (http://www.ms.ro/wp-content/uploads/2017/10/Proiect-Lege.pdf).

Reglementari legale privind donarea si transplantul de organe, tesuturi si celule de origine umana, exista in
Romania incepand cu anul 2006. Acestea sunt prevazute in TITLUL VI “Efectuarea prelevarii si transplantului
de organe, tesuturi si celule de origine umana in scop terapeutic” din Legea 95/2006, privind reforma in sa-
natate.

Datorita pe de o parte experientei dobandite in Romania, in materie de transplant si donare, in timpul scurs
din 2005 si pana in prezent, dar si reglementarilor la nivelul UE aparute in acest interval de timp, se impune
existenta unui text de lege de sine statator, modern, care sa reglementeze toate aspectele donarii si tran-
splantului. Din acest motiv, ATR saluta initiativa MS si o sustine.

Tn urma studierii textului proiectului propus de MS, ATR a transmis la minister o serie de propuneri pe care
le puteti studia in integralitatea lor la adresa: http://www.e-transplant.ro/propuneri-la-legea-transplantului
-uman/.

Propunerile facute de ATR, vizeaza in principal:
- accesul transparent al pacientului la transplant si in conditii de siguranta;

- completarea atributiilor Agentiei Nationale de Transplant (ANT) si extinderea acestora pe
toate segmentele activitatii de transplant: de la declararea potentialului donator in moar-
te cerebrald, la monitorizarea starii post transplant pe toata durata de viata a grefei;

- completarea competentelor ANT la nivelul recomandarilor directivelor europene in mate-
rie;

— criterii clare de alocare teritoriala a organelor de catre ANT;

- modul Tn care centrele de transplant asigura transparenta criteriilor si procedurilor de
chemare, selectare si informare a potentialilor receptori;

- modul de interconectare a ANT cu centrele de transplant pentru o gestionara la nivel na-
tional a indicatorilor privind: listele de asteptare, numarul procedurilor de transplant
efectuate, evolutia pe termen scurt si lung a pacientilor in stare post transplant etc.;

— dezvoltarea si diversificarea, de catre ANT, a activitatii de transplant.

siguranta

C

Ac

Uransparent::

eg!



creo
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European Kidney Patients Federation (EKPF)

EKPF (Federatia Europeand a Pacientilor Renali) a fost cunoscutd pana nu de mult, la nivel european, ca
CEAPIR — Confederation of European's Associations of the Patients with Insufficiency renal.

Activitatile EKPF au Tn vedere sanatatea si bunastarea pacientilor cu boala renala cronica (BCR), siguranta si
calitatea vietii acestora. Ele sunt orientate spre: pacientii in program de dializa, cei cu transplant renal si
pacientii aflati in stadiile incipiente ale bolii renale. O parte a activitatii organizatiei consta in promovarea
detectarii precoce a bolii renale.

EKPF a sintetizat 12 ,,cerintele minime” de respectat de tari europene pentru binele pacientilor renali:

1. Formarea medicilor de familie si a generalistilor pentru depistarea precoce a bolii renale cronice, in
special in cazul persoanelor cu risc sporit pentru evolutia BCR catre IRC, pentru a incetini aceasta evo-
lutie. Sunt necesare ghiduri de evaluarea timpurie, pentru medicii de familie ca pacientul cu BCR sa
fie orientat catre nefrolog si dietetician.

2. Toti pacientii cu BCR trebuie sa aiba acces la un tratament medical de calitate, adecvat, indiferent de
varsta, sex, rasa, limba, cultura, religie si dizabilitate, indiferent de sanatate, conditii psihice si sociale.

3. Tratamentul pacientilor cu IRC sa fie macar la standardele minime de calitate si de ingrijire acceptate
si trebuie dezvoltat in mod coordonat spre cele mai inalte standarde internationale, incluzand toate
profesiile: medici, asistente, dieteticieni, psihologi, asistenti sociali etc., care trebuie instruiti adecvat.

4, Toate tratamentele trebuie sa fie accesibile pacientului, sa nu le afecteze pozitia sociala ih comunita-
te. Trebuie asigurate inclusiv costurile legate de: medicamente, dieta, transport la centrele de trata-
ment si accesul la tratament oriunde in Europa pentru munca, educatie si vacanta.

5. Pacientii trebuie informati si educati clar si precis in fiecare etapa a ciclului de tratament pentru ca ei
sa aleaga informat dintre toate optiunile de tratament disponibile, inainte de a se solicita consimta-
mantul. Toti pacientii au dreptul sa obtina o opinie independenta in orice moment. Pacientii informati
ar trebui sa aiba dreptul de a opri/refuza tratamentul. Fluxul informatiilor confidentiale in evolutie ar
trebui sa fie controlat de dorintele pacientului.

6. Posibilitatea reabilitarii, reeducarii si reconversiei ar trebui sa fie disponibila tuturor pacientilor pen-
tru a-si mentine propria valoare si progresul in societate.

7. Toate centrele de transplant trebuie sa aiba un sistem de alocare deschis si transparent. Toti pacientii
cu indicatie de transplant trebuie sa aiba acces egal la lista de asteptare, in functie de starea lor medi-
cala, sa fie evaluati pentru transplant, ca prima optiune, si sa aiba acces egal la testele necesare.

8. Toti pacientii au dreptul de a fi tratati intr-o maniera politicoasa si profesionalad de catre tot persona-
lul din domeniul sanatatii si toti pacientii trebuie sa aiba dreptul de acces la dosarul medical si liberta-
tea de al contesta.

9. Toate autoritatile sistemului de sanatate ar trebui sa incurajeze populatia si profesionistii din domeni-
ul sanatatii pentru a maximiza posibilitatile de donare de la donatori vii si decedati, iar obstacolele si
masurile de descurajare a donarii de organe ar trebui eliminate din sistemele de sanatate. Toate fami-
liile donatoare ar trebui sa aiba acces permanent la consiliere si sfatuire.

10. Transplantul de organe ar trebui oferit ca prima prioritate a tratamentului pentru toti pacientii cu IRC,
pentru care exista indicatie de transplant. Toate posibilitatile de transplant ar trebui luate in conside-
rare: donatori vii, cu inima-nebatand si donatori in moarte cerebrala.

11. Vanzarea si achizitionarea de organe umane, turismul de transplant, trebuie interzise de toate tarile
europene. Achizitionarea de organe ar trebuie gestionata de autoritatile nationale de sanatate.

12. Existenta coordonatorilor de tranzitie care sa asigure trecerea lina a pacientilor renali pediatrici servi-
ciile pentru adulti. Acest serviciu ar implica examinarea aspectelor legate de maturitate, educatie a
pacientului, dezvoltarea practicilor de auto-ingrijire etc. De asemenea, trebuie dezvoltate grupuri de
sprijin reciproc.
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Medica

Care este pdrerea dumneavoastra despre tratamentul pe care il primiti pentru boala re-
nald in stadiu final?

Scris de Rianne de Jong,
medic si cercetdtor in cadrul proiectului EDITH

Boala renala in stadiu final poate fi tratata in mai multe moduri; dializa
(de exemplu, hemodializa efectuata intr-un centru de specialitate sau
intr-un spital, hemodializa efectuata acasd, dializa peritoneald) sau
transplantul renal (de la un donator ce se afla in viata sau nu). Pe teri-
toriul Europei, diferentele sunt mari in ceea ce priveste numarul paci-
entilor tratati prin dializa sau prin transplant renal.

De exemplu, in anul 2015, in Islanda, au fost tratati prin dializd 24% dintre pacientii cu boala renala in stadiu
final, 4% prin dializa peritoneala si 72% prin transplant renal, pe cand in Polonia tratamentul in cazul a 62%
dintre pacienti a constat in hemodializa, in cazul a 4% in dializa peritoneald, iar 34% au avut parte de tran-
splant renal.

Tn Romania, Tn anul 2015, 84% dintre pacienti au fost tratati prin hemodializd, 7% prin dializ§ peritoneals,
iar 9% prin transplant renal.

Unul dintre scopurile principale ale proiectului EDITH, sustinut de Comisia Europeana, este intelegerea cau-
zelor care genereaza aceste diferente. Din acest motiv, opinia pacientilor din aceste tari este importanta.

Rezultatele proiectului EDITH ar putea ajuta la Tmbunatatirea accesului la dializa si in mod special la tran-
splantul renal in toate tarile europene.

Chestionar adresat pacientilor

Daca sunteti in curs de efectuare a dializei sau a transplantului renal, puteti ajuta acest proiect prin comple-
tarea chestionarului adresat pacientilor.

Principalele intrebari ale chestionarului sunt:
- Ce parere aveti despre informatiile primite referitoare la dializa si la transplantul renal?
- Vi s-a cerut si dumneavoastra parerea cand s-a luat decizia privitoare la modul de tratament?
- Care au fost motivele principale pentru care ati ajuns fie la tratamentul prin dializa, fie la transplan-
tul renal?

Accesati https://www.era-edta-reg.org pentru a completa chestionarul.

Chestionarul este disponibil online in limba romana. Chestionarul este anonim si completarea lui dureaza in
medie 20 de minute.

Echipa de cercetare EDITH va este recunoscatoare pentru ajutor!

Pentru mai multe informatii sau intrebari puteti trimite un email lui Rianne de Jong (Academic Medical
Centre, Amsterdam, Olanda) la adresa edith@amc.uva.nl

Mai multe informatii despre proiectul EDITH puteti gasi la adresa www.edith-project.eu

cOI'TH

The Effact of O¥ffering Kidiney Disosse Trostment Modalities and Organ Donasion
ard Transplactation Practices on Meakh Expenditure and Patient Outcomes.

Patient survey
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Libertatea de a calatori si de a descoperi este un drept fundamental!

Nicoleta Geantd
Reprezentant pentru Romdnia al ,,Dializa de vacantd” - Clinica ,,Dializa Mucaria”

Clinica ,,Dializa Mucaria” ofera posibilitatea pacientilor dependenti de dializa sa
descopere frumusetile Siciliei si face ca acest tip de pacient sa poata iesi din cen-
trul lui de dializa si chiar din tara lui, in coditii de siguranta si fara bataie de cap.

Tn mai 1975 a inceput s& functioneze primul centru de dializd Mucaria. Fondato-
rul lui, dr. Vicenzo Mucaria, si-a iubit meseria si pacientii dedicandu-si intreaga
viata acestora. Fiul sau, continua traditia de familie si in amintirea tatalui a decis
sa dezvolte un proiect ,care sa faciliteze dragilor sdi pacienti, italieni si europeni,
satisfacerea unei nevoi fundamentale: LIBERTATEA de a calatorii si de a desco-
perii.” Asa a aparut proiectul , Dializa de vacanta in Sicilia”. Acesta este un pro-
iect ambitios, prin care se ofera, pacientilor dependenti de dializa, acces la o
vacanta de vis intr-un spatiu in care natura, cultura si istoria se impletesc pentru
a darui frumusete si armonie. Proiectul merge pe doud obiective absolut nece-
sare pentru o vacanta reusita: siguranta medicala a pacientului si relaxarea aces-
tuia. Pentru aceasta se ofera variate facilitati care vin in sprijinul pacientului,
facilitati pe care le gasiti prezentate grupat pe categorii.

1. Siguranta medicala:
e hemodializa pe aparatele Fresenius, model 5008, cu tehnologie HDF on line si/sau HD High Flux,
e personal medical (medici si asistenti medicali) cu experienta si la curent cu noutatile Tn domeniu,
e paturi cu reglare electrica si cu televizor la fiecare pacient,
e un raport asistent/pacient de maxim 1/3,
e mic dejun/gustare (dupa amiaza), in timpul dializei,
e transport de la locul de cazare la centru si retur,
e comunicare in mai multe limbi: italiana, ceha, englezd, germana, olandeza (flamanda), romana, rusa,
spaniola.

2. Relaxare:
e inzilele libere se pot organiza excursii individuale/de grup pe insuld sau pe insulitele din apropiere,
e in zilele cu dializa se pot efectua scurte vizite de 2-3 ore Tn imprejurimi,
e |ocalitatile Tn care sunt centrele de dializa (Alcamo, Valderice, Favignana) sunt foarte ofertante din
punct de vedere turistic,
e se poate face plaja aproape tot timpul anului.

3. Confortul pacientului:

e cazare gratuitd in camere/apartamente cu bucatarie,

e pacientul poate fi insotit: ,,Familia face parte din viata pacientului, deci ne-am gandit si la acest as-
pect, solicitand
doar o cota limita-
ta pe persoana
pentru cazare Iin
functie de sezon”,

e se asigura tran-
sportul de la aero-
portul din Palermo
la locul de cazare si
retur, la cerere.
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4. Contributia noastra financiara la vacanta ta:

e cazare gratuitd pentru pacient si cu participare mini-
ma pentru nsotitor/insotitori (10 — 30 euro, in func- |
tie de sezon)

e Se ramburseaza pana la 100 euro din valoarea bile-
tului de avion.

5. Formalitati:

e decontarea dializelor cu cardului european de sana-
tate eliberat de Casa de Sdnatate Judeteana/a Mu-
nicipiului Bucuresti,

e rezervarea locului se face cu minim o luna inainte
de sosire,

e documentele medicale se transmit cu 2 — 3 saptamani Thainte de sosire si constau in: fisa de dializa
(se completeaza formatul oficial al Clinicii Mucaria, Tn limba engleza, de catre nefrologul din centrul
de unde pleaca pacientul) si anexa Serologie (HCV, HBV, HIV), copie a cartii de identitate,

e transmiterea documentelor se face pe e-mail si la sosire se prezinta originalul.

Oferta se ajusteaza in favoarea pacientului cu cat perioada de sedere este mai lunga.

Personalul Clinicii Mucaria empatizeaza cu pacientii dependenti de dializa si depune toate eforturile pentru
a face o bucurie din sejurul fiecarui pacient care le intra in centru. Cea mai mare bucurie a lor este ca la final
de sejur sa primeasca multumiri ca cea a unei paciente din Tg. Mures, care si-a petrecut vacanta 2017 in
Sicilia: ,,La sfarsitul sejurului nostru, stafful centrului de dializa ne-a organizat o frumoasa petrecere! Le mul-
tumim pentru aceastad vacanta minunata si noi, cei patru, din Tg Mures, ne vom reintoarce si in anul urma-
tor Tn Sicilia, mai ales ca facilitatile privind cazarea si transportul cu avionul raman valabile si anul urmator!”
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Substitutia renalad in zilele noastre

Alexandru Cirlan
Pacient renal si student anul VI la medicind

Rinichiul, este un organ pereche cu rol in epurarea sangelui. Sunt epurate
substantele toxice provenite atat din mediul intern, toxine ce provin din utili-
zarea proteinelor, in mare parte, dar si din mediul extern (diferiti agenti polu-
anti, toxine din alimentatie, medicamente etc.), pentru unele rinichiul fiind
singura poarta de iesire din organism. Pe langa aceasta functie, rinichii mai
au si functie de glanda endocring, acestia secretand un numar de 5 hormoni,
cel mai cunoscut fiind eritropoietina, cu rol in stimularea formarii de eritroci-
te, dar si functie homeostatica, metabolica, si de reglare a tensiunii arteriale.

Atunci cand functia lor excretorie scade, frecvent datorita unor: boli cu locali-
zare renal3, boli cardio-vasculare, boli metabolice, boli autoimune, boli gene-
tice, apare asa numita insuficientda de organ (renald), simptomele aparand
abia dupd ce mai mult de jumatate din functia renald a fost periclitatd. in
functie de debut, insuficienta renala o putem clasifica astfel:

- acuta — cand debutul este brusc, aceasta putand fi o varianta fericita,
deoarece rinichii Tsi pot recapata functia in totalitate,

— cronica — atunci cand debutul este insidios, iar trecerea de la stadiul 1
pana la stadiul 5 se face gradual intr-un interval cuprins intre cateva luni si
cativa ani. Spre deosebire de insuficienta renald acuta, cea cronica este ire-
versibila, singura solutie fiind incetinirea progresiei bolii renale.

Daca in zilele noastre, insuficienta renala cronica (IRC) este un diagnostic cu care putem traii multi ani, dato-
ritd metodelor de substitutie renald. Tn trecut acest diagnostic era egal cu condamnarea la o moarte sigura
si chinuitoare .

Tn zilele noastre cunoastem doud mari metode de substitutie renald, pe care, in functie de gradul de eficien-
ta le putem clasifica astfel: 1. transplantul renal; 2. dializa.

1. Transplantul renal, in momentul de fata reprezinta cea mai eficientd metoda de substitutie rena-
|a existenta, pacientii beneficiari ai acestei metode de substitutie au cea mai mare speranta de via-
ta, iar calitatea vietii este foarte apropiata de normal. Realizarea transplantului presupune preleva-
rea unui rinichi de la un donator in viata, sau aflat in moarte cerebral3, si transplantarea lui, pacien-
tului cu boala cronica de rinichi stadiul terminal. Aici apare si cel mai mare impediment al acestei
grozave metode, acesta fiind numarul mic de donatori.

Transplantul renal nu are o istorie foarte indelungatd, primul transplant reusit fiind efectuat de dr. Joseph
Murray de la Universitatea Harvard (Boston) in anul 1954, intre gemeni identici. Rinichiul donat a functionat
8 ani, ceea ce a reprezentat un real succes in acele vremuri. Th anul 1962 a fost realizat si primul transplant
de rinichi de la un donator cadavru, in acest caz rinichiul a functionat doar 2 ani datorata, in principal, lipsei
tratamentului imunosupresor.

Istoria transplantului romanesc incepe din 1980, o data cu primul transplant renal efectuat la Spitalul Fun-
deni de prof. dr. Eugen Proca, urmat la scurt timp de cel dintai transplant renal de la donator cadavru, reali-
zat la Timisoara de prof. dr. Petru Dragan. Etapa moderna va demara insa abia dupa Decembrie 1989, pri-
mele repere fiind considerate: anul 1993 —cand se infiinteaza programul de transplant renal din centrul uni-
versitar, Cluj-Napoca, condus de prof. dr. Mihai Lucan, fostul director al Institutului de Urologie si Tran-
splant Renal. Tn 1997, Prof. Dr. loanel Sinescu demareazd programul de transplant renal cu rinichi de la do-
natori aflati in moarte cerebrala la Institutul Clinic Fundeni.
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2. Dializa, desi nu este cea mai eficienta metoda de substitutie a functiei renale, este cea mai folosi-
ta n ziua de astazi, fiind accesibild tuturor pacientilor aflatii in faza terminala a bolii de rinichi, cu
foarte mici exceptii legate de varstele extreme si unele neoplazii. Termenul de dializa a fost introdus
de catre chimistul scotian, Thomas Graham, in anul 1861 si reprezinta procesul de trecere a sub-
stantelor lichide de o parte si de alta a unei membrane semipermeabile.

Dializa este si ea impartita in doua mari categorii, dupa modul de efectuare a procesului, in:

A) Hemodializa — foloseste o membrana artificiala semipermeabild care este inclusa intr-un tub de plastic,
formand dializorul. Prin acesta este antrenat sangele pe o parte a membranei, si dializantul (o solutie ce
contine electroliti, asemanator plasmei umane) pe cealaltd parte a membranei. Acest lucru este posibil da-
torita unei masinarii ce contine 2 pompe, una pentru sange, care este preluat de la pacient prin intermediul
unor tubulete de plastic, filtrat de substantele toxice prin dializor si trimis inapoi in organism, si o pompa
pentru dializant. Pentru a asigura un debit de sange suficient procesului de epurare extrareald, se realizeaza
chirurgical o fistula arterio-venoasa sau se insereaza un cateter pe o vena de calibru mare (jugulara, subcla-
vie, femuralad).

B) Dializa peritoneald — este o metoda cu o tehnicad diferitd hemodializei; aceasta foloseste pe post de
membrana de filtrare, peritoneul, iar ca dializor, cavitatea peritoneald, in care se introduce dializantul (in
cazul de fatd, o solutie de glucoza de diferite concentratii) printr-un mic cateter, nefiind nevoie de acces
vascular (fistula arterio-venoasa sau cateter venos central). Spre deosebire de hemodializa, dializa perito-
nealad este mai “fiziologica” aceasta desfasurandu-se pe tot timpul zilei.

Desigur, in practica medicald mai exista multe alte subtipuri de dializa, dar aceste 2 metode sunt cele mai
utilizate.

n concluzie, oricat de sumbru suna diagnosticul de insuficienta renald, in ziua de astdzi, cu ajutorul metode-
lor performante de substitutie renald, speranta de viata, cat si calitatea vietii pacientilor, a crescut specta-
culos. Sigur, insa, de ce sa ne oprim aici? Dupa cum vedem, medicina este intr-o permanenta schimbare, si
intr-un viitor nu foarte departat, diagnosticul de IRC nu o sd mai reprezinte un factor de prognostic grav,
aceasta datorita cercetarii medicale aflata intr-o continua evolutie.

Tncd din 2010 cercet&torii americani au pus la punct un dispozitiv implantabil de mdrimea unei cesti de ca-
fea ce ar putea nlocuii cu succes aparatul de hemodializa. Sperdam ca se vor pornii studii clinice pentru a
demonstra eficacitatea acestui dispozitiv cat mai precoce.

O reala speranta pentru pacientii aflati pe listele de tran-

splant ar putea venii si de la chirurgul Anthony Atala, care a Ureter
tiparit Tn direct pe scena TED (Technology, Entertainment, stang
Design — Tehnologie Divertisment si Design), in anul 2011,

un rinichi functional cu ajutorul unei imprimante 3D. Desii

chirurgul nu a creat rinichiul perfect, implantabil, Sperante

sunt, mai ales ca acelasi chirurg a reusit imprimarea si im-

plantarea cu succes a unei vezici urinare pacientului Luke

Massella, acesta traind si astdzi cu vezica urinara printatd la Suprafata
o imprimanta 3D. neregulate

cauzata de
hipertensiune

Sectiune prin
rinichi

Rinichi
stang

Cea mai mare provocare a viitorului, nu va fi imprimarea
de organe, sau realizarea de dispozitive sofisticate cu ajuto-
rul nanotehnologiilor, provocarea va fi obtinerea de organe personalizate (perfect compatibile cu primito-
rul), de la un animal pe care il pretuim cel mai mult inh preajma Craciunului. Da, despre “Ghita” este vorba.
Societatea privata eGenesis, fondata de doi oameni de stiinta, George Lurch si Luhan Yang, a reusit sa obti-
na nasterea a 37 de porci ale caror organe vor fi adecvate pentru xenotransplant, o grefa cu un organ pro-
venind de la un animal. Porcii sunt deja folositi pentru xenotransplanturi ale valvelor cardiace sau de pan-
creas, dar tinta este transplantarea unor organe mai mari, inima, rinichi, ficat.
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Social

Doctor in transplant, traseul unei cercetdri non-medicale

Andrei Mihail
dr. in antropologie

- Cum ti-a venit ideea sd cercetezi transplantul?

- Dar ce legaturd are transplantul de organe cu antropolo-
gia?

intrebarile astea m-au urmarit constant in lunile licentei si
in anii doctoratului. Tema cercetarilor mele a produs mult
timp un fel de mirare colectiva printre parinti si rude, prie-
teni care lucrau in diferite alte domenii sau oameni pe care
abia Ti cunosteam, cu care schimbam banalitati despre vie-
tile noastre profesionale. Devenise la un moment dat ener-
vant sa tot repet cum medicina, desi a ajuns la niste perfor-
mante incredibile, nu are capacitatea sa inteleaga proble-
mele care nu sunt produse de biologia fiecarui pacient; iar
si iar am explicat cum fiecare dintre noi trdieste intr-un uni-
vers din care fac parte si alti indivizi, institutii sau organiza-
tii cu care interactionam in fiecare zi, lume care ne influen-
teaza puternic experienta bolii, indiferent de natura ei. M-a
surprins ca, la fel ca toti cei carora le povesteam despre
nevoia complementara de a intelege lumea sociald in care
traieste fiecare pacient cu transplant, Agentia Nationala de
Transplant, institutia care coordoneaza tot ce tine de activitatea de transplant din Romania, nu stia nimic
despre aceste lucruri. Speranta si calitatea vietii transplantatilor depinde atat de calitatea actului medical si
accesul la medicatia imunosupresiva, cat si de un stil de viata care sa fie cat mai putin influentat de efectele
grefei. Care sunt ele? Agentia Nationala de Transplant habar nu avea; institutia care ar trebui sa fie in pri-
mul rand al construirii politicilor publice menite sa imbunatateasca viata transplantatilor neglija complet
fenomene vitale care risca sa aiba un impact major in viata ulterioara operatiei.

Mi-am Tnceput cercetarea de licenta cautand sa aflu care sunt aceste transformari cotidiene pe care tran-
splantul le produce in viata pacientilor. Initial, m-am concentrat pe informatiile legate de acces la medica-
mente, situatia locului de munca al transplantatilor, alimentatie si efecte secundare ale dializei sau ale me-
dicatiei imunosupresive. Fara sa cunosc persoane cu transplant si inainte sa contactez ONG-uri care i repre-
zinta, mi-am incercat norocul prima data la A.N.T., unde speram sa gasesc statistici, informatii si conexiuni
mai aprofundate fata de cele disponibile pe site.

- Noi nu stim mare lucru, mai bine incercati la Fundeni. Asta a fost primul (si ultimul) raspuns pe care l-am
primit din partea A.N.T. atunci cand am cerut informatii in legatura cu transplantul si un interviu cu unul
dintre coordonatorii sistemului. Informatiile despre viata post-operatorie a pacientilor pareau fantomatice.
A.N.T. nu stia nimic, dar nici literatura stiintifica non-medicala din Romania nu isi dedicase prea mult interes
fata de urmarirea fenomenelor si proceselor sociale care ma interesau. De fapt, singurele mentiuni publice
legate de transplantul romanesc apareau in doud campanii de incurajare a donarii de organe organizate de
TVR si o statie locald ProTV; acolo apareau timid marturiile unor pacienti care isi povesteau public imbuna-
titirile pe care grefa le adusese vietii de zi cu zi. Tn rest, spatiul public romanesc nu cunostea mare lucru
despre bolile care pot duce la insuficienta organelor sau despre transformarile aparute in perioada post-
transplant. Porneam astfel la drum cu informatii minime despre fenomenul pe care voiam sa il descopar.
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Am descoperit Asociatia Transplantatilor din Romania online in timp ce cautam la intamplare informatii des-
pre transplantul romanesc. I-am contactat cu speranta de a gasit prin intermediul lor persoane cu tran-
splant care sa imi relateze experientele lor. Trei luni mai tarziu, in timp ce dadeam gata varianta finala a li-
centei am realizat ca fara ajutorul oamenilor minunati din ATR nu as fi realizat nimic. Fara timpul pe care mi
l-au dedicat si fara lungile discutii in care si-au pus pe masa transformarile aparute in viata lor odata cu
transplantul nu as fi realizat nimic din ceea ce imi propusesem. Ei au stat la baza unei licente care, speram la
acea vreme, a aratat cat a putut de bine ce inseamna sa fii transplantat in Romania.

Timp de doi ani, in timpul masteratului, am |asat deoparte tema transplantului; descoperisem alte subiecte
pe care le urmaream, studiul grefelor de organ parand un capitol incheiat din viata mea academica. Opera-
tiile pareau sa mearga mai departe Tn aceeasi invizibilitate publica in care o faceau si Thainte. Practica medi-
cala era mentionata public doar prin povestile inventate des-
pre copii praduiti de organe la marginea padurilor sau indivizi
operati pentru diverse cauze care se trezeau fara un rinichi,
care apdreau cu o oarece constantd in presa de scandal. In
schimb, Tn 2013 se Tntampla ceva care imi atrage atentia si ma
face sa ma reintorc spre transplant in cercetarea doctoral3;
realizasem ca timpul si formatul pe care il presupune o lucrare
de licenta sunt mult prea limitative pentru a intelege macar
partial profunzimile fenomenului. Tn acel an, datorit3 unei noi
campanii pro-donare produsa de ProTV, expunerea publicd a
transplantului si a imbunatatirilor pe care acesta il aduce in
viata pacientilor creste simtitor. in paralel creste si numéarul de
organe donate in acelasi ani, cu o rata comparabila cu cele mai
performante tari din zona Europeana.

Propunerea de doctorat a venit, astfel, natural si a fost acceptata fara prea multe probleme de Comisia de
Admitere. M-am gasit in fata a trei ani in care urma sa descopar daca, si in ce fel, cresterea ratei de donare
se intdmpla in paralel cu imbunatatirea vietii persoanelor cu transplant sau dezvoltarea altor fenomene pe
care le trecusem cu vederea in urma cu doi ani. Am ales, pentru aceastad etapd, sa ma concentrez doar la
transplantul renal; in naivitatea initiald nu imi dadusem seama ca fiecare tip de transplant are propriile par-
ticularitati. Un doctorat despre transplant ar fi fost despre tot si nimic; am preferat sa urmaresc atent si in
profunzime grefa de rinichi datorita faptului ca e cel mai des intalnit tip de transplant. Am inceput cerceta-
rea aproape de la 0, informatiile despre starea post-transplant a pacientilor erau la fel de minimale, singu-
rele relatari gasindu-se in campania ProTV si in revista "A doua viatd” editata de ATR.

Au urmat trei ani in care m-am reintalnit cu persoanele cu care interactionasem in 2011; cu unii dintre ei m-
am Tmprietenit si am ajuns sa trecem peste relatia initiala dintre un cercetator atent exclusiv la detaliile pe
care le urmareste si respondentul sdu. La fel s-a intamplat si in cazul celor cu care nu interactionasem; in
toata perioada am cunoscut o multime de oameni puternici, persoane minunate care au avut bunavointa sa
isi piarda timpul cu mine, sa ma primeasca in grupurile lor si sa Tmi povesteasca experiente traumatizante
pe care, de multe ori, imi era greu sa le ascult; le multumesc enorm pentru ca au putut sa le rememoreze si
sa mi le povesteasca. Din pacate, am fost trist sa descopar ca unii dintre cei care Imi impartasisera aceste
experiente in trecut nu mai erau printre noi. Transplantul presupune o doza crescuta de incertitudine a spe-
rantei vietii. Oricat de bine s-ar ingriji cel care a primit organul, pericolul incompatibilitatii si rejetului este
permanent; transplantul inlocuieste temporar rinichiul defect, dar intervalul de timp in care functioneaza
este incert. in cei doi ani trecuti de cand ne-am cunoscut, doi dintre cei cu care vorbisem atunci au decedat
datorita unor complicatii la plamani si la inima. Alte doua persoane revenisera la dializa din cauza rejetului
rinichiului transplantat. Unul dintre interlocutorii mei spunea: transplantul iti elibereazd corpul, dar iti apro-
pie moartea. Povestea lui mi-a ramas intiparita in minte; grefa care iti schimba viata, care te rupe de apara-
tul de dializa si de efectele bolii, te face in acelasi timp constient de rejetul care se poate declansa oricand.
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Momente dificile pentru mine au fost si in zilele petrecute in sectiile de dializa ale Spitalului Bucurestean si
a centrului de dializa Diabuc. Am stat aici ore in sir pe marginea paturilor dializatilor intrati intr-un fel de
simbioza cu dializorul prin acele care forau din vene sangele pentru a-l curata si a-l reintroduce purificat in
organsim. Pentru o persoana care are fobie de ace, experienta a fost pe alocuri stresantd. Am incercat sa
ma concentrez pe discutiile pe care le purtam; atunci cand, reascultand interviurile, mi-am dat seama ca am
omis informatii importante, am incercat sa revin pentru aprofundare. Din fericire pentru mine, am fost pri-
mit Tnapoi de fiecare datd. Cu timpul, m-am obisnuit cu contextul si am reusit sa trec peste starile de rau
care apareau temporar in primele momente ale terenului. Experiente similare de o intensitate mai mica am
trait si cdnd ascultam unele dintre naratiunile transplantatilor. Este greu sa ramai rece, sa fii insensibil la
biografii formate din momente dramatice. Cred ca cercetarea sociala a bolii, a experientelor pacientilor este
incongruenta cu un demers care sa urmareasca o obiectivitate pozitivista. Cercetatorul asculta povestile si
este afectat de ceea ce intalneste; jurnalul mi-a devenit astfel un instrument de baza pe teren. El mi-a me-
morat toate starile, trairile si dificultatile pe care le-am trait.

Trei ani mai tarziu, la final de septembrie, imi sustineam n fata comisiei teza de doctorat. Cunoscusem in
aceasta perioada peste o suta de pacienti cu insuficienta renala cronica tratata prin dializa sau transplant si
participasem la majoritatea evenimentelor din viata comunitatii transplantatilor. Am interactionat atat cu
membri ai ATR, cat si cu pacienti care nu s-au Tnscris in asociatie, cu cadre medicale, asistente, persoane din
familia pacientilor si multe alte persoane care se intersectasera cu transplantul renal din Romania. Teza pre-
zenta mult mai profund amplitudinea transformarilor sociale prin care trece o persoana cu transplant in
Romania. Totusi, teama care mi se amplifica acum, la un an de la sustinerea ei, este ca aceasta cunoastere
sa se piarda fara sa foloseasca la nimic in imbunatatirea politicilor publice dedicate transplantului de orga-
ne. Din punctul meu de vedere, genul acesta de studii 1si gasesc utilitatea in capacitatea lor de a face sa in-
teleaga decidentii, cadrele medicale sau opinia publica in legatura cu complicitati ascunse ale unui feno-
men; informatiile ar trebui, apoi, sa fie folosite pentru imbunatatirea vietii celor sunt afectati de feluritele
forme pe care le ia Insuficienta Renald Cronica. imi doresc enorm ca si doctoratul meu s3 produca astfel de
rezultate, sa nu adune doar praful in vreun sertar al bibliotecii universitatii.
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Modificari la Legea 448/2006

in 2017, prin OUG nr. 60/2017 din 4 august 2017 (publicatd in MO 648 din
7 august 2017) s-au adus modificari si completari la Legea nr. 448/2006 pri-
vind protectia si promovarea drepturilor persoanelor cu handicap. Aceste
modificari vizeaza:

1. angajatorii si stimularea acestora pentru a angaja persoane cu
handicap, reglementari care au intrat in vigoare la 01 septem-
brie 2017;

2. modificarea cuantumului indemnizatiei lunare de handicap,

bugetului personal complementar lunar si prestatiei sociale, pe perioada in care parintele sau
persoana desemnata are in ingrijire, supraveghere si intretinere copil cu handicap; modificari
care vor intra in vigoare Tn 2 transe in anul 2017.

Modificarile privind cuantumul prestatiilor sociale este raportat la Indicatorul Social de Referinta (ISR), a
carui valoare va fi anuntata de Guvern dupa 01 ianuarie 2017. Conform art. Il si lll din OUG 60/2017, pro-
centele de crestere sunt cele prezentate in tabel.

A)  Pentru adultii cu handicap:

01.01.2017 01.7.2017
Tip handicap GRAV ACCENTUAT MEDIU GRAV ACCENTUAT MEDIU
.M. 60% din ISR 50% din ISR 70% din ISR 53% din ISR
B.P. 25% din ISR 20% din ISR 10% din ISR 30% din ISR 22% din ISR 12% din ISR

A) Parintele, tutorele sau persoana care se ocupa de cresterea si ingrijirea copilului cu handicap va be-
neficia de urmatoarele prestatii sociale:

01.01.2017 01.7.2017
Tip handicap GRAV ACCENTUAT MEDIU GRAV ACCENTUAT MEDIU
50% din ISR 30% din ISR 10% din ISR | 60% din ISR 36% din ISR 12% din ISR

[.M. = indemnizatiei lunare de handicap
B.P. = buget personal complementar lunar
ISR = Indicatorul Social de Referinta

Indicatorul Social de Referinta este reglementat prin L 76/2002 privind sistemul asigurarilor pentru somaj
si stimularea ocuparii fortei de munca, conform careia acesta ,reprezinta unitatea exprimata in lei la nivelul
careia se raporteaza prestatiile banesti suportate din bugetul asigurarilor pentru somaj, acordate atat in
vederea asigurarii protectiei persoanelor in cadrul sistemului asigurarilor pentru somaj, cat si in vederea
stimularii anumitor categorii de persoane pentru a se incadra in munca, precum si a angajatorilor pentru a
incadra in munca persoane in cautarea unui loc de munca”.

Valoarea acestui indicator poate fi modificata de Guvern, in functie de indicele de crestere a preturilor de
consum prognozat an/an anterior. Dacad ISR se schimbd, asta inseamna ca toate prestatiile sociale acordate

prin raportare la acesta trebuie actualizate.
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Marturii
Robert este ingerul lui Cosmin, iar parintii lui sunt eroii mei

Alina Spirleanu
Pacient cu transplant, membru ATR
Fac parte dintre oamenii care traiesc pentru ca cineva a spus DA!

Sunt deja ani buni de cand port cu mine, in mine, o parte dintr-o alta
persoana. Un OM, plecand la Ceruri mi-a lasat in grija scanteie de via-
ta, daruind-mi timp pe Pdmant. Ti multumesc in fiecare moment al
acestui timp castigat si ma intreb daca este multumit cum il folosesc.
Sunt multe intrebari pe care le duc cu mine, despre Donatorul meu
Tnger, despre familia lui, despre sentimentele lor atunci, in momentul
deciziei.

Tn urm3 cu doi ani si jumétate (aprilie 2015) s-a intdmplat ceva. Atunci
poate ca un raspuns la aceste intrebari sau poate din alte motive, viata
m-a pus in situatia de a fi alaturi de o familie care a spus DA! pentru
donarea de organe. in situatia de a fi aldturi de familie atunci si acum,
dar si de a veghea pe Acela care, cand a plecat spre alta lume, a lasat
Tn urma viata si speranta!

Am aflat atunci, sau mai bine spus am simtit, cum Tngerii sunt printre
noi. Au trecut aproape 3 ani din acel moment si acum ma simt in stare
sa povestesc despre cele traite si simtite. Baietelul unei prietene a ple-
cat la ceruri si parintii, fara sa stea nici macar o clipa pe ganduri, au
decis sa doneze organele copilului lor, pentru care nu mai era speran-
ta. Acesta a fost primul impuls si asa au decis ca Robert sa continue sa
trdiasca daruind viata unor necunoscuti care in acel moment aveau
nevoie urgenta doar de un organ pentru a ramane ... A fost initiativa lor, a parintilor, nu a medicilor.

Eu, I-am vazut in ziua in care l-au adus acasa. Arata ca un adolescent, desii avea doar 7 anisori. Parca crescu-
se, parca se transformase din copilul pe care il stiam intr-o fiinta reala si diafand, in acelasi timp. Vazandu-I
mi-a venit in minte si asa mi-a ramas: ,frumosul adormit”! .... Si tot atunci, in mine, in sufletul meu, s-au
adunat foarte multe emotii si trairi inexplicabile, poate, pentru oamenii care nu au experiente ca a mea.
Simteam ca intre mine, persoana cu transplant renal, cu rinichi primit de la un necunoscut - donator aflat in
moarte cerebrald - si el, de acum deja donator aflat in drumul catre ceruri, exista o conexiune extrem de
puternica. Mamica se afla de-a stanga lui Robert, iar eu de-a dreapta lui. Amandoua ii mangaiam cand obra-
jorii, cand suvitele de par de pe frunte. Astfel veghindu-I, intre noi s-a infiripat un dialog, ca un curcubeu
peste cdpsorul lui frumos. Mama Tmi punea intrebari foarte grele: "De ce el?"; "De ce s-a schimbat intr-o
noapte atat de mult?”; ,De ce ni s-a intamplat noua?" ... si multe intrebari asemanatoare si de inteles in
acele clipe. Imi amintesc ca réspunsurile mi-au venit usor si firesc, de parcd le duceam in mine de mult timp.
Tnca sunt uimita de réspunsurile mele. I-am spus ca el, pentru cd fiecare om are o misiune pe Pdmant, iar
misiunea lui a fost sa se nasca si apoi sa imparta viata altora. I-am spus ca atunci cand organele lui erau pu-
se in corpurile celor care aveau nevoie, el a crescut, pentru ca a "muncit” sa dea viata in doar cateva ore si
in plus, a dorit ca mama lui sa il vada cam cum ar fi aratat ca adolescent. I-am spus ca li s-a intamplat lor,
pentru ca ei sunt oameni atat de speciali si altruisti, oameni care au avut puterea sa se gandeasca si la alti
oameni, cand sufletul lor era sfasiat de durere. Am simtit ca fiecare raspuns pe care il dddeam, venea de la
Robert, baietelul alaturi de corpul caruia stateam in acele momente, baietelul al carui suflet era parca cu
mine ghidandu-ma ce sa ii spun mamei lui si ale carui aripi, simteam, cresteau cu fiecare secunda ce tre-
cea....
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Impresionante trairi, inimaginabilad si greu de pus in cuvinte conexiunea dintre noi (cei transplantati ) si Do-
natorii - ingeri (cei care daruiesc viatd dincolo de moarte). Nu existd cuvinte care si poatd descrie aceste
emotii, aceste tradiri, aceste conexiuni. Nu poti decat sa le simti pana in maduva oaselor si in adancul sufle-
tului si sa Tntelegi ca esti binecuvantat si mai mult decat dator sa te bucuri de fiecare secunda si sa traiesti
viata cat pentru doi. lar ei, INGERII, vegheazd in continuare, asa cum si Robert o face, nu numai pentru cei
dragi lasati in urma, dar si pentru cei in sarcina carora a lasat VIATA.

Ziceam atunci despre el ca s-a nascut sa dea viata, sa aduca viata .... si continua sa o faca. De acolo de sus, a
vegheat ca parintii lui sa nu ramana singuri si nemangaiati. A avut grija ca mamica lui sa aduca pe lume o
fetita superba, apoi, nu dupa mult timp, matusa sa (cea care a fost ca 0 a doua mama pentru Robert) a nas-
cut un baietel ..... si ,minunile" nu s-au oprit aici: mamica este insarcinata din nou, iar puiutul ce va sa vina,
va fi un baietel....

A mai fost ceva care m-a marcat profund in ziua funeraliilor. La un moment dat, din multimea enorma veni-
ta sa prezinte omagii si sa-1 conduca pe Robert ,pe ultimul drum”, s-a desprins un grup de patru barbati (nu
1i vazusem in viata mea), dintre care unul ducea in maini o coroana de flori. Nu stiu cum, nu pot sa explic,
dar pot sa spun ca pur si simplu am stiut ca sunt familia unui baietel care a primit un rinichiut. Totul se in-
tampla ca si cum cineva imi "soptea" si ficea lumind printre intreb&rile mele nerostite.... In acea zi, acolo
erau sute de persoane, adulti si copii, toti cu flori si coroane, veniti si din alte localitati.... Si totusi, desi nu
ma uitam la ceilalti oameni, cu atat mai putin sa ii analizez, ceva m-a facut sa imi ridic privirea si sa i fixez
pe cei patru barbati. Mai tarziu am aflat ca intr-adevar, domnii aceia erau din familia baietelului care a pri-
mit ficatul lui si in aceea zi era in spital Tn proces de ,imprietenire” cu Robert. Oamenii erau din Bucuresti
sau Giurgiu, nu Tmi amintesc exact, dar nici nu cred ca ar conta. Gestul lor a fost unul normal, ma gandesc
acum, si stiu ca de cate ori isi privesc copilul, il vad si pe Robert.

O priveam pe prietena mea ca pe o icoana si vedeam cum sufletul 1i era pur si simplu sfasiat, dar in acelasi
timp era bucuroasa pentru toti cei care trecusera peste operatiile de transplant si urmau sa traiasca si pen-
tru puiul ei frumos si adormit, pe care continua sa-l mangaie pe frunte ...

Am aflat ca numele copilului care a primit ficatul este Cosmin si avea atunci 11 ani.

Ma uitam la poza lui Robert facuta cu ceva luni Tn urma, la inceputul anului scolar, si din nou ma minunam
de baiatul pe care il contemplam: daruise viata, corect vieti, si intr-o singura noapte crescuse ca Fat-
Frumos, cat altii in cativa ani. Parea sa aiba 10-11 ani, parul 1i crescuse, parea mai Tnalt (mai lung) si sunt
sigura ca si-a dorit ca mama sa sa-l vada cum ar fi aratat peste cativa ani.

Ma tot gdndesc ca nimic nu a fost intdmplator si nimic nu este intamplator. Dumnezeu, Karma, noi oamenii
... pana la urma tot Universul este atat de exact, chiar daca avem impresia ca uneori lucrurile sunt intampla-
toare, este doar o amagire. Si pentru ca eu cred cu tarie ca nimic, dar absolut nimic nu este intamplator, am
decis sa povestesc ce am trait, ce am simtit stand alaturi de trupul lui Robert.

Adesea, simt ca sufletul meu leviteaza intre
taramul ingerilor si cel al pamantenilor, de
fapt, cred ca asa suntem noi, noi transplan-
tatii, croiti dupa ultimele ,tipare” .

Parintii lui Robert, si ca ei toti cei care ac-
ceptd donarea, ne arata ce inseamna sa-ti
pese, sa te gandesti la necazul altora, din-
colo de durerea imensa care iti sfasie ini-
ma.

Respectul si multumirile mele celor ce fac
asemenea gesturi!
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Diverse
Activitati propuse pentru 2018:

1) “The Kidney Patients’ Voice Across Europe” — intalnire de lucru la Fundatiei Olandeza a Rinichiului
(Bussum, Olanda, 18 — 20 ianuarie).

2) Negociere si semnare protocol colaborare cu Dializa Mucaria (Valderice, Sicilia, Italia, 23 — 25 ianua-
rie).

3) ”Ziua mondiala a rinichiului” — 08 martie.

4)  Sedintd ordinara anuala a AG a ATR — Bucuresti, 17 — 18 martie.

5)  Intalnire de lucru SEEN Transplant (Norcev Iriski Venac—Voievodina, Serbia, 12 — 15 aprilie);
6) Participare la Forumul Asociatiilor de Pacienti — aprilie.

7)  Intalnire de lucru SEEN Transplant, Vitez - Bosnia si Herzegovina, 07 — 10 iunie.

8)  ,Ziua Nationald a Transplantului” — aprilie/mai.

9) Dezbatere interactiva pacient — medic de familie — medic specialist - decident—mai/iunie.
10) European Transplant and Dialysis Games (Cagliari, Italia — 24 — 29 iunie).

11) Sarbatorire ,Ziua Donatorului de organe”, editia a V-a —iulie.

12) Scoala de vara a pacientelor cronici - august/septembrie.

13) Campanie ,Spune DA! Sustine donarea de organe.” editia a Xll—a, martie — noiembrie.

14) Conferinta Nationald anuald a ATR , Transplantul, pacientul in stare pre si post transplant si viata coti-
diana a acestuia.”, editia a VIlI-a — Bucuresti, noiembrie.

15) Marcare ,Ziua europeana a donarii de organe si a transplantului”, octombrie.

16) Activitate curenta — permanent:
- dezbateri privind dezvoltarea/reformarea sistemului de sanatate si a celui de asigurari sociale;
- monitorizare, participare si implicare in dezbateri institutionale (proiecte de legi etc.);
- implicarea in monitorizarea si evaluarea calitdtii actului medical - ANMCS;

— monitorizarea asigurarii in farmacii a medicatiei imunosupresoare si a accesului la monitorizare
optima pentru starea post transplant;

- monitorizarea accesului la protectie sociala pentru pacientii cu transplant si cei cu nevoie de
transplant;

— gestionare si actualizare baza de date BD membrii ATR si BD contactele externe asociatiei;
- intretinere site si retele sociale;
— revista ATR, ,,A doua viata”, nr. 6 (noiembrie/decembrie);

— calendar 2018 (noiembrie/decembrie);

Pentru orice detalii suplimentare, contactati ATR la adresa: astranrom@gmail.com
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asresa de posta alaturata. 36, SC. B, Clp. 58, sector 2, Bucures'h

FORMULAR DE ADERARE
01. Sunt solidar si doresc sa devin membru al ASOCIATIEI TRANSPLANTATILOR DIN ROMANIA (ATR)

a) ca beneficiar al unei grefe de (organul grefat) de la donator viu
O3 / cadavru 3, efectuata in centrul de transplant la data de
b) ca dializat in centrul din data de

¢) ca membru sustinator O

d) Alt tip de transplant/autotransplant la data de
Numele prenume data nasteri
CNP adresa
, telefon fax
e-malil
Profesia

Grad de handicap:
gravd, accentuat O, usor 0J; revizuibil 3, permanentd.

02) Doresc sa primesc:
- documentatie privind activitatea ATR O
- 0 eventuala publicatie ATR O
03) Doresc sa particip personal si activ la dezvoltarea ATR prin:
a) consacrarea unei parti din timpul meu liber pentru:
- activitati administrative in cadrul asociatiei O
- activitati de propaganda O
- alte activitati (strangere de fonduri, etc.) O
b) sprijin financiar direct O
C) sprijin material [3; PreCiZAri .....couvveiiiieee e
04) Cuantumul cotizatiei lunare va fi stabilit anual de catre Adunarea Generala.
Pentru anul 2017 cuantumul cotizatiei este de 50 lei/an.
Cotizatjile se vor trimite prin contul ATR sau personal cu ocazia diferitelor intruniri ale
asociatiei.
IBAN.: RO28CECEB21037RON0355814 AGENTIA C.E.C., sector 2 Bucuresti
05) Am facut sport
e de performanta O
e de agrement 3
Disciplina(-le) sportiva practicata ..o
Doresc sa particip/ nu O la activitati sportive in cadrul asociatiei.
06) Am o activitate/preocupare cultural — artistica si vreau 0 /nu 3 vreau sa ma implic in acest

sens in cadrul asociatiei. Precizati tipul de activitate

07)_Observatii, propuneri, sugestii:

Data Semnatura
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Contact:

0762244821, 0762244820

astranrom@gmail.com
www.e-transplant.ro
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