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Cand un membru al unei familii se imbolnéveste, de orice boala ar fi, boala nu este (sau nu ar trebui si fie)
considerata ca fiind doar a acelei persoane, ci a intregii familii. Prin toti ceilalti membri ai sai, familia devine
pértasa la suferintd, se adapteaza la situatie si se mobilizeaza, ca un singur organism cu mai multe capete, mai
multe brate si mai multe inimi, in directia insdnatosirii si a adaptarii nevoilor, ca intreg.

Cand intr-o familie sdndtoasa se naste un copil cu SMA, familia insasi se confrunti cu boala, in modul cel mai
concret, nu doar copilul nou-nascut. Devine o extensie a conditiei speciale a copilului, acea extensie care-i
permite acestuia sd lupte pentru viatd cu puteri sporite, sa o cunoasca si sd se bucure de ea prin ,,terminatiile
nervoase” ale parintilor, fratilor sau surorilor lui. La fel, cdnd o persoana sdndtoasa se indragosteste de un adult
cu SMA si intemeiazé cu acesta o familie, ea devine o ,,familie SMA”

Asociatia ,Familia SMA” a inteles profund aceastd perspectivd, adresindu-se nu doar persoanelor cu SMA,

ci si familiilor lor, ca parte extrem de importanti in procesul de intelegere a bolii, recuperirii si integrarii
persoanelor afectate de SMA.

In teorie, lucrurile par limpezi si usor de infiptuit. In practicd, eu stiu, asa cum stie orice parinte al cdrui copil
este afectat de SMA, ci lucrurile sunt tulburi si dificile.

La inceput, te simti nedreptitit, neputincios, abandonat. Apoi, te simti singur si pierdut intr-o lume care pare
sd nu fie conectata cu suferinta ta. Dar e de ajuns sa-ti deschizi inima, sa-i cauti pe cei aflati in aceeasi situatie
ca tine, sa ceri primul ajutor, ca sd descoperi cd nu esti nici singur, nici abandonat si nicidecum neputincios.
Intr-o astfel de comunitate, oamenii pot sa-ti ofere intelegere, compasiune sau sprijin sufletesc, dar si
informatii bazate pe experientele personale, care si te ajute sd gestionezi mai bine situatiile ce apar pe parcursul
bolii sau care sa te indrume spre o schema de tratament potrivita cazului tau.

Mai mult, intr-o astfel de comunitate poti gési si suport material. $i nu doar de la cei care se confrunté direct
cu SMA, ci si de la oameni sanatosi, straini de situatie, dar nu strdini de umanitate si de omenie.

Desi am creat aceastd comunitate, in primul rdnd pentru cei care se confrunta direct cu boala, nu am vrut sa fie
o comunitate inchisa, aplecatd asupra ei, a durerilor si problemelor sale. Dimpotrivéd, am urmarit sa promovam
0 viziune prin care persoanele cu SMA si fie cunoscute, acceptate si ajutate, ca fiind acel membru bolnav al
acestei mari familii, numite ,umanitate”.

Noi, cei sdndtosi, avem datoria morala sa le pretuim viata §i sa-i ajutdm si pe ei sd o pretuiasca si s-o trdiasca
din plin, fiindca niciun om nu e de prisos pe lumea asta i fiecare om are ceva bun de déruit.

Astfel, in jurul comunitétii SMA s-a creat un cerc de sustindtori, cirora le multumim pentru increderea
acordata activitatii noastre, pentru impactul pe care il aducem impreuna in vietile persoanelor cu amiotrofie
spinald, in vietile celor care au nevoie de sprijinul semenilor pentru a reusi sa isi asigure nevoile de
supravietuire. Ca urmare a increderii pe care ne-o acordati, am reusit sd facem o diferenta reald in viata
persoanelor cu amiotrofie spinald. Este important pentru mine si stiti cd donatiile voastre sunt folosite pentru
a oferi o calitate mai bund a vietii persoanelor pe care le deservim.

Acest lucru inseamna s le oferim echipamente specializate, terapii de reabilitare si un centru unde
activitdtile de grup contribuie la imbunatatirea sanatatii si mobilitatii, i ajuta sa se adapteze din punct de
vedere fizic, social si psihologic, permitindu-le sa-si recastige independenta.
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Despre
Asociatie

Asociatia Familia SMA a fost infiintata in anul 2019 de céatre Gabriela si Andrei, parintii lui Alexandru,
diagnosticat cu amiotrofie spinali tip 1 (SMA1). In acea perioada (inceputul anului 2018), in Roméania
nu se putea face nimic pentru copiii diagnosticati cu aceasta boala rara tip 1, decat urmarea cursului
natural al bolii: decesul. Dar in SUA si Europa exista deja primul medicament aprobat pentru SMA,
Spinraza. Familia a cautat solutii in strainatate si astfel Alexandru a fost salvat.
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In prezent, Asociatia Familia SMA
trimite periodic catre pacientii
diagnosticati cu aceastd boala diverse
alimente speciale, consumabile
medicale precum: circuite pentru
pompa de alimentatie, sonde
nazogastrice, tuburi pentru aparatele
de respirat si tusit samd. De
asemenea, militdim pentru servicii
mai bune pentru persoanele cu
atrofie musculara spinala.

Suntem o organizatie non-profit,  Tinem permanent legdtura cu Gabriela, presedintele asociatiei,
creata cu scopul de a facilita medici neurologi care se ocupa are pregatire in domeniul juridic
obtinerea sprijinului necesar de SMA, atét in Europa, cat si si coordoneaza activitatea
pentru familiile in care s-a ndscut in SUA, iar scopul nostru ca asociatiei, dorind sa ajute cat

un copil cu SMA, dar si pentru organizatie nonguvernamentala mai multi bolnavi SMA. Pe langa
adultii care sufera de amiotrofie si non-profit este de a ajuta copiii  activitatea sa din Familia SMA,
spinald si pentru familiile lor. si adultii cu amiotrofie spinala, este mama si ingrijitor 24/24
Activitatea noastra a inceput boala genetica rara, dintr-o al lui Alexandru, baiatul ei cu

in 2020, asigurand sustinere si perspectiva multidisciplinara. amiotrofie spinala tip 1.

suport pentru familiile cu copii
diagnosticati cu SMA.

« Atrofie musculara spinala, o boala ce macina un copil, un diagnostic ce dd puteri supranaturale unei mame. Gabriela Radu,
femeia capabild sd meargé pana la capatul lumii luptandu-se pentru fiul ei — LIFE.ro
« Interviu exclusiv. Gabriela Radu: A fi mama unui copil cu SMA inseamna s te lupti neincetat (doctorulzilei.ro)

« Amiotrofia spinald, cea mai intalnita cauza genetica de deces la sugari (scoalapacientilor.ro)

Bugetul asociatiei este compus din donatiile oferite de persoane individuale si sponsorizari obtinute de la
companii. De asemenea, existd posibilitatea directionarii fondurilor prin formularul 230.
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Despre noi si
visul nostru

Asociatia Familia SMA sustine nevoia desfasurarii screeningului neonatal
pentru amiotrofia spinala, ce poate duce la eradicarea primei boli
neuromusculare degenerative.

CONTRIBUTIA NOASTRA:
Primul program pilot de screening care va salva vieti.

l [} l
Sustinem extinderea screeningului neonatal la Militam pentru decontarea dispozitivelor
nivel national. Acesta ar trebui si se desfisoare medicale, a echipamentelor ortopedice si a
in toate maternitatile, atat in mediul urban, cat si celorlalte cheltuieli medicale asociate cu SMA.

in mediul rural si crearea Registrului National al
pacientilor cu SMA.

Ne dorim sa acordam sustinere Vrem ca persoanele cu SMA si fie integrate in
copiilor cu SMA, adultilor cu SMA si societate, devenind oameni activi, cu drepturi si
familiilor acestora. responsabilitati.
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Informare Sprijin Integrare

Sustinem integrarea persoanelor cu SMA in viata sociala si Informarea
comunitatii SMA, oferind acces la informare despre noile tehnologii si
descoperiri stiintifice din domeniul amiotrofiei spinale.

Privim spre un viitor inseninat, insd suntem ancorati in prezent, incercand sa
rezolvdm problemele comunitétii noastre. Scopul nostru este sa imbunatatim
calitatea vietii persoanelor cu SMA care ne cer ajutorul.

Compasiune Transparenta Intelegere

Onestitate Iubirea si daruire
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Screeningul
neonatal

Diagnosticarea precoce prin screeningul neonatal si interventia timpurie, cu tratamentele
disponibile, duc la rezultate mai bune in cazul SMA.

Doverzile stiintifice au demonstrat cd detectarea timpurie si administrarea in timp util a
terapiilor pot stopa pierderea rapida si ireversibila a functiei motorii, cauzate de boala.

Ce este screeningul neonatal?

Potrivit Centrelor pentru Controlul si Prevenirea = Depistarea, diagnosticarea si interventia timpurie

Bolilor (CDC), screeningul neonatal identifica sunt esentiale in salvarea vietilor, dar si pentru a
afectiuni care pot afecta sandtatea sau evita dizabilitatea. Aceste actiuni permit copiilor
supravietuirea pe termen lung a copilului. cu SMA si continue si se dezvolte si sa isi atinga

potentialul maxim.

SCREENINGUL NEONATAL =

testarea pentru anumite tulburari genetice, endocrine si metabolice.

In premiera nationala:

Primul proiect de screening neonatal SMA, din Roméania, demarat de

catre Centrul Robanescu cu sprijinul Asociatiei Familia SMA
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Actiunile
Asociatiei
Familia SMA

Am achizitionat kit-urile de testare

necesare inceperii proiectului. epuge
PR Maternitatile partenere:

Le-am donat Centrului Robénescu.

in laboratorul de et o .Spltal.lﬂ Clinic ,,Prof. Dr. Panait Sirbu” — Maternitatea
. Giulesti

acestuia vor fi prelucrate probele. ; . o
« Institutul National pentru Sanatatea Mamei si a

Copilului Dr. Alessandrescu-Rusescu — Maternitatea

Valoarea kit-urilor

. e . Polizu
achizitionate de noi:

5 « Spitalul Clinic de Obstetrica si Ginecologie Filantropia
250.008 lei

« Medlife

« Sanador

« Spitalul Clinic de Urgenta SF. Pantelimon-Maternitatea
Pantelimon

« Spitalul Clinic CF2

[ ]
Conse(:].nte . « Spitalul Universitar de Urgenta Elias

Datorita eforturilor sustinute, copiii

TRIEE ! e A i i e Medicii din maternitatile care fac parte din programul

partenere, vor avea sansa la o viata . R . .
de screening au rolul de a recolta sange capilar, din

normala. Acestia vor beneficia de 21 A < . . . .
’ calcaiul nou-nascutilor. Anterior este nevoie de obtinerea

tratament din primele zile de viata. acordului din partea parintilor.

Probele sunt apoi analizate in laboratorul de genetica al
Centrului National de Recuperare Neuropsihomotorie
Copii, Dr. Nicolae Robanescu, din Bucuresti.
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Familia SMA

a Asociatiel

Cazuri in rezolvarea carora
suntem implicati

O1 Salvarea vietii Valeriei

Povestea Valeriei a impresionat profund o
multime de oameni care i-au sarit in ajutor
pentru a-i salva viata. Pentru ea, ne-am unit
mai multe asociatii si alti parinti ai unor copii
cu SMA.

Valeria este o minune de fetita care in urma unei
pneumonii si a lipsei tratamentului, la varsta de 9 luni,
a ajuns 1n stare extrem de gravi, internata pe sectia

de terapie intensiva, operata pentru montarea unei
traheostome pentru a fi mentinuti in viati artificial.

Ea a avut nevoie urgent de initierea tratamentului
medicamentos, insa, desi se mutase in Roménia din
Republica Moldova alaturi de mama pentru a primi
ingrijiri medicale mai bune, acestea nu dobandisera inca
cetidtenia romana, astfel ca Valeria nu a putut beneficia de
tratament decontat prin Programul National de Sanatate
pentru amiotrofia spinala.

Micuta Valeria a cucerit pe toata
lumea si impreuna am reusit
sa o salvam.

Noi am participat cu suma de
247.000 de lei pentru achizitia
tratamentului si pentru sedinte
de kinetoterapie.

Acum, Valeria se simte din ce in
ce mai bine, are o evolutie buna
si ne incanta cu zambetul ei de
luptatoare. Ea este dovada ca
oamenii uniti pot infaptui din
imposibil, minuni.
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02

Povestea Gemenelor Ina si Ines, fetitele carora
SMA nu le-a luat cel mai mare vis: acela de a
ajunge medici

Ina si Ines au fost diagnosticate cu
SMA tip 3, pe cand aveau 2 ani. Au
inceput tratamentul abia 2 ani mai
tarziu, iar perioada lunga care a trecut
de la depistarea bolii la inceperea
tratamentului, a dus la degradarea
avansata a starii de sanatate.

¥ Astidzi, la 8 ani nu pot merge sau alerga, dar chiar si

r'."

asa ambele studiaza si au rezultate foarte bune. Visul
lor: cand vor fi mari, vor si devina medici.

Familia gemenelor s-a descurcat cum a putut in toti
acesti ani, dar cheltuielile pentru terapiile SMA sunt
din ce in ce mai mari, iar costurile duble, dat fiind ca
ambele fete sunt afectate.

Pentru a raimane active, a merge la scoala si a se
bucura de integrarea in viata sociala, Ina si Ines
au nevoie sa foloseasca scaune rulante, orteze,
inciltaminte speciala, verticalizatoare, corset.

Sumele pe care le-am obtinut de la donatorii nostri acopera

costurile pentru kinetoterapie, hidroterapie si alte terapii
speciale, fizioterapie respiratorie si sisteme ortopedice.

Pana in prezent Asociatia Familia SMA
a acoperit costuri de 74.100 lei,
in cazul gemenelor Ina si Ines.

11



12

Raport de activitate - Asociatia Familia SMA

03

Povestea lui Nicolas, baietelul de 8 ani,

primul la invatatura

Nicolas este un baietel de 8 ani, diagnosticat cu SMA tip 2. Simptomele si-au
facut aparitia inainte ca Nico sa implineasca 1 an (mai precis la 8 luni de viata).
Diagnosticul de SMA a fost pus insa abia la varsta de 1 an si 4 luni.

Pani la 5 ani, Nicolas a suferit un regres continuu,

neexistand niciun tratament la acea vreme.

Apoi, la varsta de 5 ani a inceput tratamentul: un
transplant cu celule stem si 12 injectii de Spinraza au
adus primele progrese.

Nicolas reuseste acum sa stea in sezut, std in picioare

In prezent, Nico face
kinetoterapie zilnic, bazin si
terapie ocupationala de 2 ori pe
saptamana, dar si electroterapie.

Terapiile sunt cheltuieli foarte
mari pentru familie, insa fara ele
regresul ar fi imediat.

sustinut si uneori chiar singur. Nu se poate deplasa
insi fara ajutor, este un copil care nu merge fara
scaun, nu se poate intoarce singur noaptea in pat.

Nico este un baietel foarte istet, merge la scoald, este
primul la invatatura si a participat chiar la multe
concursuri judetene si nationale, unde a reusit sa
castige premiile I si II.

Asociatia Familia SMA s-a
implicat ajutand la procurarea

ortezelor lui Nico, in valoare de
5.200 lei.

In pozele atasate, lui Nico i se luau dimensiunile pentru noile orteze.
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04 Povestea Sofiei

Sofia este o fetita minunata de 7 ani,
diagnosticata cu SMA tip 3. Pana la varsta
de 2 ani si jumatate a fost un copil fara
nicio problema.

In anul 2015 au apirut simptomele specifice
amiotrofiei spinale, iar un an mai tarziu a fost
diagnosticatd, pentru ca in acelasi an, Sofia sa 1si
piarda mobilitatea.

Parintii Sofiei au luptat mult pentru ca statul roman sa
se implice in sustinerea tratamentului bolnavilor SMA.

Initial, Sofia si familia sa au fost nevoiti s caute
tratament la Milano, acolo unde micuta a putut incepe
administrarea tratamentului. A fost o perioada de
timp cand drumurile Constanta-Milano erau parte din
rutina familie, Sofia fiind nevoiti s ajunga la Milano
din 2 in 2 saptdmani, pentru tratament. O perioada
extrem de obositoare si foarte costisitoare.

Din 2019, familia Sofiei a reusit sa obtina administrarea
Spinraza la Constanta, in cadrul Spitalului Judetean.

Desi era o boala relativ noua, la acel moment, in
Romania, mamica Sofiei s-a implicat activ pentru a obtine
decontarea Spinrazei in Romania. Eforturile acestei
familii nu se opresc aici. in 2018, se implici pentru ca

si alte familii cu SMA sa fie sprijinite de statul roman,
apoi contribuie la deschiderea sectiei de neurologie,

din Constanta si lanseaza o petitie pentru screeningul

neonatal. In prezent, Sofia este elevi in clasa I, dar incd nu
poate merge, are lordoza, scolioza si este nevoie de multe
terapii si dispozitive pentru a putea avea un progres.

Crescand, a reusit sa inteleaga de ce viata ei este diferita,
dar nu a reusit sa inteleaga de ce ea a fost cea care a trebuit
sd treaca prin asta. Speranta pe care Sofia nu o pierde este
ca in clasa a V-a va putea MERGE din nou!

20.000 lei au fost donati catre Sofia
pentru achizitionarea unui verticalizator, pentru
sisteme ortopedice, precum orteze si scaun,
Kinetoterapie si hidroterapie.

13
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O5 Povestea lui Mathias si lupta
cea lunga cu SMA

El este Mathias din Oradea. Are 7 ani si a fost diagnosticat cu SMA 3 pe cand
avea doar 3 ani si jumatate. Acum Mathias face tratament cu Spinraza.

Lupta cu aceastd boala a fost si este una lunga, dar, din fericire, datorita tratamentului
actual si al terapiilor auxiliare, Mathias evolueaza foarte bine.

In prezent, poate urca si cobori scérile, poate inota,
poate merge cu bicicleta, lucruri care in urma cu
cativa ani erau un vis.

Acesta a devenit realitate deoarece parintii s-au

luptat ca fiul lor sa poata beneficia de tratamentul
salvator cu Spinraza.

Totusi, costurile anuale, care mentin progresul lui Mathias, au

ajuns sa depaseasca puterile familiei. Asociatia Familia SMA a
donat suma de 9.000 de lei, pentru terapiile zilnice.

06 Povestea lui Sarah, un copil nonverbal din cauza
SMA, care are acum sansa de a relua comunicarea
cu cei din jur

15.710 lei au fost donati pentru Sarah Cenan, din Baia Mare,
bani care au servit la achizitionarea unui dispozitivde comunicare.
Cum a inceput lupta cu SMA pentru aceasta fetita? Iata ce spune mama sa:

14
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“Sarah, fetita mea de 6 ani, diagnosticata la 7
luni cu SMA tip 1, este un copil nonverbal, care
pe langa recuperarea fizica, pe care o face zilnic,
are mare nevoie si de recuperare pe partea
cognitiva.

Tableta adaptati copiilor nonverbali 1i ofera posibilitatea de a
exprima ceea ce simte, de a cere ceea ce doreste, de a comunica
cu cei din jur.

Acum Sarah este in clasa 0, la o scoala speciala si imi doresc
enorm si invatidm cat mai mult sd comunicdm...ar fi un vis
implinit si pentru verigoara ei ... mereu imi spune ca abia
asteapta ca Sarah sd poata vorbi si sa se joace impreuna.

Mi-am dorit acest dispozitiv pentru Sarah si am incredere ca
odata cu multd munca, va reusi sa ne spuna ceea ce este ascuns
in sufletelul ei. Fara ajutorul vostru, acesta ramanea doar un
vis si cu strangere de inima o spun, noi nu aveam posibilitatea
s 1i oferim asa o sansa.

Nu pot exprima in cuvinte bucuria din suflet si speranta c3,
dintr-un suflet inchis intr-o cutiutd, Sarah se va elibera, va mai

face un pas spre independenta.

Multumim tuturor celor care au oferit inca o sansa la viata

pentru Sarah!”

15
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O'7 Povestea lui Damian si lunga ciutare a unui
diagnostic corect

Uneori simptomele SMA sunt observate de parinti, dar pana la a primi
un diagnostic oficial se pierd saptamani, luni sau uneori ani.

E cazul lui Damian care de la 4 saptimani a aratat primele simptome de SMA.
Mamica sa era convinsa ca ceva este in neregula cu baiatul ei, dar cunoscutii si cei din jur i
spuneau ci poate e doar o dezvoltare diferita.

Totusi, cand Damian s-a nascut era activ, totul era
normal, dar cu cat trecea timpul, el devenea mai obosit,
se misca mai putin, manca mai tot timpul, dar parea ca
nu se saturd. Cand Bianca a observat ca fiul ei a ajuns si
facd doar cateva misciri pe zi, miscari minore, repetate
la intervale rare, i-a fost clar ci lucrurile nu sunt asa
cum trebuie.

Din acest motiv, Bianca a inceput sd mearga cu fiul sau
la diferiti medici. Nu a primit insa niciun diagnostic, ci
asigurarea cd bdiatul e putin mai lent, mai intarziat.

Ulterior, parintii copilului s-au deplasat la Cluj, unde
au primit vestea ca fiul lor ar fi suspect de SMA si ca
trebuie testat genetic. Timp de 3 saptimani familia a
trait incertitudinea de a sti ci ceva e in neregula, apoi a
urmat negarea, Bianca refuzand si creada ca fiul ei ar
putea avea acest diagnostic crunt, mai ales cd primul
copil este sdnétos.

Cand Damian a implinit 9 sdptamani, parintii au aflat

ca fiul lor are SMA, confirmat genetic. Deja Damian
nu isi mai misca capul, picioarele sau manutele, ci
doar degetele.

Nu mai era nicio clipa de pierdut. Parintii au primit
ajutor prin intermediul unor “ingeri deghizati in
oameni”, asa cum i-a descris Bianca pe medicii de la
spitalul unde Damian a primit ingrijirea necesara,
aparatura si prima lui doza de Spinraza, la 10
saptdmani.

De la sfarsitul lunii februarie 2021, familia se lupta

cu SMA. De atunci si pana in prezent, lui Damian Asociatia Familia SMA l-a ajutat

i-au fost administrate 8 doze de Spinraza, care au

dat rezultate foarte bune. pe Damian cu suma de 18.316 lei,

pentru terapii si consumabile

Damian a inceput sa miste picioarele din nou, poate medicale: baterie cough assist,
folosi mainile pentru orice doreste, progreseaza cu

pasi marunti.

filtre, circuite, masti.
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()8 Povestea lui Giorgi, o inspiratie pentru cei din jur!

Giorgi este unul dintre copiii SMA, o adolescenta de 16 ani din Timis, care nu a
uitat sa viseze. Vrea sa devina psiholog si are notele care o vor ajuta sa faca asta.

Este clasa a IX-a si este bursiera. La scoald este foarte bine integrata, are multi prieteni, mama ei

spunandu-ne ca generatia acestor copii va schimba mentalitatea veche despre dizabilitate.

Giorgi este la a 10-a doza de Spinraza, iar acum nu mai
oboseste ca inainte, rezista mai multe ore in scaun si deci
poate participa la mai multe activitati.

Asociatia Familia SMA a donat 13.000 lei pentru cazul ei, ajutand la achizitionarea
unui carucior electric, a unui scaun de baie si la achitarea sedintelor de terapie.

090 Povestea lui Rares, unul dintre primii copii din
Romania care au primit tratament prin EAP

Rares este un baiat in varsta de 7 ani.
Este un copil norocos, asa cum spune
chiar mama lui, fiind printre primii
copii din Romania care au primit
tratamentul pentru SMA, initial prin
EAP( Early Access Program), in Franta,
apoi in Belgia. In prezent face acest
tratament in tara.

“Lui Rares 1i place foarte mult sa mearga la
joaca cu scaunul sau electric, sa se joace cu
masinutele cu telecomanda, dar si multe dintre
activitatile pe care le iubeste orice copil de

Noi am cumparat si oferit doua masti
pentru ventilatorul lui Rares, un
aspirator de secretii cu consumabilele
necesare, aparate in valoare totala de

3.533 lei.

varsta lui. Este un copil inteligent, merge la
scoald si este foarte silitor! Are doi frati: unul
mai micut si un frate geaman, ambii neafectati
de SMA.”

17
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10 Alexandru, Alex, fratii Maya si Stefan:

11

dispozitive cough-assist

Acesti copii au beneficiat de dispozitivul
medical cough assist, un dispozitiv care
poate salva viata unei persoane cu SMA.

Imaginati-va ca dispozitivul, folosit zilnic,
ajutd persoanele cu SMA si respire mai bine,
contribuind la expansiunea plamanilor si

mentinerea cailor respiratorii curate si libere, lucru

Cu toate acestea, cough assist-ul nu este decontat
in Romania, desi costul sau il face imposibil de
cumpdrat, pentru multe familii.

Cough assist este o solutie non-invaziva
pentru managementul secretiilor, ajuta la
mobilizarea si eliminarea acestora, este ideal
in tratarea unei game vaste de afectiuni
respiratorii si poate fi folosit pre si post
ventilarii in ATT, in sectiile medicale, dar si la
domiciliul pacientului. Aparatul stimuleaza
procesul fiziologic al tusei — prin aplicarea
unei presiuni pozitive (inspir adanc) urmata
imediat de trecerea la o presiune negativa.

greu de realizat pentru pacientii cu SMA.

Costul celor 3 dispozitive a fost de 86.756 lei.

Irinuca si un diagnostic crunt la doar 4 luni de viata

Irinuca avea 4 luni cand a fost diagnosticata
cu SMA tipul 1, iar tratamentul 1-a inceput
la distanta de o luna.

Datorita acestuia si a terapiilor auxiliare, fetita a
inregistrat un progres constant si multe reusite. Dar
pentru acestea munceste neincetat, iar cheltuielile sunt
pe misura. In cuvintele mamei sale:

“Imi doresc ca intr-o zi, Irinuca s poati pisi singurica
pe picioarele ei, dar stiu ca pana acolo mai este mult de
munca. Este un copil puternic si ambitios si pana acum a
demonstrat ca poate trece orice obstacol. Va multumim
mult pentru ci ati putut sa o ajutati! Doar costurile
lunare pentru kinetoterapie sunt intre 2.000 si 2.500lei!”

Irina a beneficiat din partea

Asociatiei Familia SMA de o donatie
de 4.300 lei pentru kinetoterapie.
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12 Povestea lui Emanuel, ce triieste
de aproape 18 ani cu SMA

Emanuel este un adolescent din Gor;j. Are
18 ani si a fost diagnosticat cu SMA tip 2,
inainte sa implineasca un an de viata. Pe
atunci mama lui observase ci baiatul nu se poate
ridica in sezut. A fost dus la Cluj, unde s-a confirmat ca
Emanuel sufera de o boala grava.

Pe atunci insa, datele despre SMA nu erau foarte
cunoscute, asa ci familia nu a primit un diagnostic
concret. Abia la 3 ani, Emanuel avea un raspuns clinic,
medicii diagnosticandu-1 cu SMA tip 2.

Acum 1n clasa a XII- a, Emanuel este o fire vesela,
sociabild, 1i place sa isi petreaci timpul jucandu-se la
calculator si este pasionat de meciurile de fotbal.

Emanuel a avut si o interventie chirurgicala la coloana,

pentru a trata scolioza. A fost realizatd in Germania.

Am achizitionat pentru Emanuel un carucior electric in valoare de

8.651 lei, pentru a-i facilita independenta.

1 3 Alessia si drumurile lungi si grele, la kineto

Pentru Alessia primele simptome de SMA au aparut la 8 luni. Totusi, ca si in alte
cazuri, a durat mai bine de un an, pana cand micuta a primit diagnosticul oficial.

Parintii au batut tara in cautarea unor medici care sa
poati spune de ce suferi copilul lor. Insi pani nu au
ajuns la Bucuresti, nu au reusit sa afle ce bloca
evolutia copilului.

Costurile extrem de ridicate pentru asigurarea tuturor
nevoilor medicale sunt insd o povara pentru familie.

Pentru Alessia am achizitionat un carucior special
adaptat, de care avea extrem de mare nevoie, deoarece
fara el mama trebuia sa o care in brate mai mult

de jumaétate de ora, de la autobuz la cabinetul de
kinetoterapie.

Drumurile zilnice, chinuitoare sunt
acum usurate. Am cumparat pentru
Alessia si un ventilator + consumabile

medicale, costurile totale ajungiand la
57.075 lei.
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14 Lucian, creatorul celui mai popular site
cultural, unul dintre adultii cu SMA tip 3

Lucian are 51 de ani, are SMA tip 3 si, desi nu se mai
poate deplasa si a ramas fara mobilitate (putand sa
miste doar un deget acum), continua sa iubeasca
viata si sa se lupte pentru fiecare gura de oxigen.

Lucian a absolvit Facultatea de Matematica-Informatici, este
casitorit si are o fetitd. Este creatorul proiectului Citatepedia (cel
mai popular site cultural romanesc, cu 850.000 vizitatori/luna) si
al dictionarelor ro - en.ro

Toate proiectele sale culturale, educationale si sociale au fost
adunate sub umbrela Asociatiei Culturale Citatepedia, care a
reusit, printre altele, sd creeze locuri de munca pentru

persoanele cu dizabilitati.

Cuvintele lui Lucian la care va
Astazi, Lucian nu se poate deplasa, are invitam sa reflectati:
nevoie de cough assist-ul siu si este Ma gandesc cd e greu de imaginat, dar
acum, la 51 de ani, stand culcat in pat

) ) st cu doud tuburi infipte in mine, pot
Pentru Lucian am achitat valoarea spune fara ezitare ca tmi iubesc viata st

hranit exclusiv cu perfuzii parenterale.

acestor perfuzii de 8.300 lei. as mai trdi asa 100 de ani. Visul meu din
copilarie s-a implinit: am treaba de facut.

15 Ariana si corsetul care o ajuta sa previna scolioza

Ariana are numai 1 an si jumatate si un diagnostic greu: SMA tip 1.

Pentru a preveni scolioza, Ariana a avut nevoie de un corset ficut pe masurile si nevoile ei, un
dispozitiv care nu este deloc usor de gésit sau creat. Asa ca familia a trebuit sa ajunga in Italia, de
unde a achizitionat corsetul potrivit.

Am sustinut aceasta achizitie, donand familiei 4.950 lei.
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16 citilin si dorinta arzatoare pentru mobilitate

Povestea lui Catalin este legata de dorinta arzatoare de a avea
din nou, macar o parte din autonomia rapita de SMA.

Redam mesajul primit:

“Ma numesc Catalin, pacient cu SMA, adult. E groaznic sa stai numai intre 4 pereti, nici nu
are rost sd va povestesc despre impactul pe care 1l

Am trei camere, dintre care in doua nu am mai are acest lucru asupra vietii, ca sa nu mai spun de

intrat de ani buni... practic traseul meu e dormitor faptul ca ies afard de maximum 5-6 ori pe an.

- baie si retur. As avea nevoie de un carut indoor Noaptea plang pana nu mai am lacrimi, urlu

electric, care s ma ajute sd ma deplasez singur, si literalmente si-mi pun pe fatd o perna sa nu ma

pot avea o oarecare independenta. auda nimeni.”

Mesajul lui Catalin ne-a determinat sa actionam imediat,

doniand 6.500 lei pentru achizitionarea unui carut mult visat si
a catorva materiale pentru fizioterapie.

17/ Maria, fetita care pune culoare in zilele cu SMA

La doar 5 ani, Maria sufer:i de SMA tip 1. In ciuda bolii, este o fetita
vesela si ambitioasa, merge la gradinita, unde este inconjurata de copii.

Maria adora sa coloreze si sa picteze, acestea Suferea insa mult cand vedea copiii afara,

fiind primele activititipe care le face cAind se ~ jucandu-se, in timp ce ea nu poate sta in
trezeste dimineata. picioare si deci nu putea participa la joaca lor.

Am ajutat-o pe Maria cu suma de 4.300 de lei. Cu 1.000 de lei, mama

i-a achizitionat un premergator pentru copii cu dizabilitati, iar restul
banilor au fost folositi pentru terapiile de recuperare.

21




Raport de activitate - Asociatia Familia SMA

18 Maya si Stefan, doi frati care impart
un diagnostic greu

Fratiorii Maya si Stefan au fost
diagnosticati cu SMA tip 2.

Maya are 6 ani, este un copil cu zambetul pe
buze in permanenti. {i place si se joace cu copiii,
este o fire comunicativi si o cocheta, asa cum o
caracterizeaza mama ei.

Stefan, de 4 ani este un pic mai timid, dar totusi
iubeste sa se joace cu copiii.

Maya a primit tratamentul cu intarziere, fiind descoperit
diagnosticul cu dificultate. Ins# datoriti ei, diagnosticul
fratelui a venit mult mai repede, astfel ca acesta a putut
beneficia de tratament, de la debutul simptomelor.

In acest context, Stefan merge cu sustinere, in timp ce
Maya nu poate face acest lucru.

Ambii au nevoie de dispozitivul

cough assist, pe care am reusit sa il
achizitionam si sa li-1 oferim.

19 Alex

Un astfel de dispozitiv salveaza viata unui copil

in timpul unei raceli sau pneumonii, iar folosit

zilnic 1l ajuta sa respire mai bine, contribuind la

expansiunea plamanilor si mentinerea curate si
ingrijirile respiratorii de care are libere a céilor respiratorii, lucru greu sau imposibil

nevoie din cauza atrofiei musculare. de realizat pentru persoanele cu SMA.

Un dispozitiv cough-assist a ajuns la
Alex, un baietel simpatic si inteligent.
El are 2 ani si de acum incolo, va primi
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20 Alexandra Paula se lupti cu boala care ia
si niciodata nu da inapoi

Alexandra-Paula are 32 de ani si este din comuna Simand, judetul Arad.
A fost diagnosticata cu SMA tip 2.

Niscutéd prematur, Alexandra a fost insa un copil sanatos si normal, din toate punctele de
vedere. Dar la 9 luni lucrurile s-au schimbat.

“De la g luni, dintr-o datad nu mai reuseam sa stau in
fund si am dezvoltat o moliciune in membre. Parintii
mei au fost cu mine pe la diferiti medici si mi s-au facut
nenumarate analize, dar concluzia lor era ca sunt un
bebelus lenes. Mai apoi am crescut, am inceput scoala si
de pe bancile scolii am simtit gustul amar al nedreptitii,
majoritatea copiilor nu m-au acceptat, iar cel mai
dureros a fost cand un cadru didactic le-a sugerat
péarintilor sa fiu data la o scoala speciala. Suferinta mea
era in trup, nicidecum psihic.

Am invatat sd indur prejudecitile celor din jur si
rautatea din privirile curioase si mi-am continuat
recuperarile, investigatiile medicale si alergarea printre
spitale, pentru a-mi descoperi diagnosticul. La 13 ani am
fost diagnosticata cu scolioza si din pacate, starea mea
se inrautatea pe zi ce trecea.

Doar in anul 2019, am aflat diagnosticul cu care ma
confruntam, Amiotrofie spinali de tip 2 si impreuna

cu diagnosticul am reusit sa primesc si o speranti la
tratament. Vestea buni este ci beneficiez de acest
medicament injectabil Spinraza. Trebuie sa urmez
recuperari, intens, pentru a-mi imbunatati mai multe
functii. PAnd acum, am reusit sa imi folosesc din nou
mainile si muschii gatului mi s-au intéarit. Boala mea stie
sd ia, nu si sd mai ofere inapoi!”

Pe Alexandra am
ajutat-o cu suma de
4.300 de lei, donati

pentru terapiile de

recuperare.
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21 Artiom si lupta contra cronometru

pentru mers si alergat

Artiom este un micut cavaler in varsta de 4 ani, diagnosticat cu SMA
tip 3, care a avut nesansa de a primi diagnosticul cu mare intarziere,
starea lui degradandu-se extrem.

Parintii lui Artiom au apelat cu disperare si mare durere in suflet la noi pentru a-i ajuta
sd stranga suma necesara pentru achizitionarea tratamentului, pentru stoparea bolii si
salvarea vietii micutului lor. La fel ca Valeria, Artiom nu avea cetatenie romana, fiind
din Republica Moldova, si de aceea a fost nevoie de achizitia medicamentului.

Timp de 6 luni am ajutat familia
sa desfasoare campania de
fundraising prin care am reusit
sa strangem impreuna suma de
100.500 de euro pentru asigurarea

tratamentului, am pus la dispozitie
familiei experienta si instrumentelor
noastre de fundraising, echipa de
voluntari si sustinere in redobandirea
cetateniei romane.

Pe langa tot suportul din campania
lui, separat, i-am achizitionat
lui Artiom cateva flacoane din
tratament, pentru ca nu putea
astepta nici macar inca o zi; boala
trebuia stopata din evolutie in cel
mai scurt timp, l-am sustinut pentru
desfasurarea sedintele de kinetoterapie
si pentru achizitia echipamentelor
ortopedice, suma donata pentru Artiom
fiind in total de 204.050 lei.

Acum, Artiom si parintii lui sunt foarte fericiti ca au reusit sa obtina tratamentul si ca
beneficiile acestuia sunt extraordinare: micutul merge independent cu o viteza din ce in
ce mai mare, este mult mai puternic si cel mai important: nu mai exista nicio zi in care

sa piarda din puteri.
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Asociatia Familia SMA s-a implicat, de asemenea, in urmatoarele actiuni:

Asigurarea
consumabilelor
medicale

Am suportat costurile de transport din
Italia, in Romania, a 20 de cutii pline
cu consumabile medicale, care au fost
impartite catre pacientii de la noi.

Implicare in criza refugiatilor
din Ucraina, oferind suport
pentru familiile SMA

Am colaborat in criza refugiatilor din Ucraina. ||
Zeci de familii, in care exista un membru l
afectat de SMA, au fugit din calea razboiului
crunt si au fost adapostite in Polonia.

Noi am ajutat la sortarea si incarcarea consumabilelor
medicale, precum filtre antibacteriene, circuite si masti
pentru ventilatoare si cough assists, seringi enterale,
mancare speciald, dar si normala. Acestea au fost trimise
din Italia, de la Sapre, in Polonia.
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Daruri pentru comunitatea
SMA, de Craciun si Paste

Oferim la fiecare mare sarbatoare cadouri
copiilor diagnosticati cu SMA, fratiorilor
acestora, avand grija sa ii surprindem si pe
parintii greu incercati de diagnosticul copiilor.

In anii trecuti am ajuns cu daruri la fiecare campanie la
30 de beneficiari, si ne propunem ca anul acesta si in anii
urmatori sa marim numarul persoanelor surprinse cu
caldura unui dar. Sa ajungem la TOTT pacientii cu SMA.

Pentru beneficiarii nostri, un dar inseamna in primul rand

bucuria ci cineva s-a gandit la ei.

Zoom Workshops

Proiect sustinut de Roche Romania,
organizat de Asociatia Pacientul 2.0

Am participat la acest proiect fiind puntea de legitura Am oferit datele de conectare fiecirei persoane
dintre organizatori si beneficiari. Timp de 8 luni, din interesate si ne-am asigurat ca toti beneficiarii pot
aprilie pana in noiembrie 2022, am promovat cele 30 accesa cu usurinta intélnirile cu profesionistii din
de workshop-uri cu teme precum: suport psihologic, domeniu medical si cu ceilalti parinti sau pacienti.

kinetoterapie, nutritie si respiratie, recuperare medicala.
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Am lansat cartea
“Alex 1n lumea dinozaurilor”

Nu sunt multe carti cu sau despre copiii cu
dizabilitati in Romania. Dar toti copiii ar

trebui sa invete de mici ce sunt acceptarea,
compasiunea si empatia si, mai ales, ca nu
toti suntem la fel, acest lucru fiind absolut
normal.

“Alex in lumea dinozaurilor” este o poveste despre
magie, dar mai ales despre o valoare esentiala in viata:
PRIETENIA, care trece peste orice diferente.

Acest proiect face parte din munca noastra de
awareness si advocacy asupra dizabilitatii in general.

Multumim din inima tuturor persoanelor care au facut posibile aceste minuni
infaptuite. Datorita voua si noua, unele vieti au fost salvate la propriu, altele au primit
o raza de bucurie si speranta, si ne luam angajamentul ca vom incerca sa aducem un
mare impact in vietile tuturor celor care ne vor solicita ajutorul.

e . -
Cum pot1 ajuta tu: Vom cauta solutii

Foarte simplu. Daca iti doresti si aduci si s& pentru eXtinderea
fii parte din schimbarea vietilor persoanelor o o
afectate de aceasta boald crunta, poti sustine Screenlngulul
activitatea noastra de a le fi alaturi prin: neon at al in C el el alt e
[l O donatie individuala sau o donatie zone ale térii
recurenta pe site-ul asociatiei A A o o
astfel incat sa existe
[l Redirectionarea a 20% din o o lu
impozitul pe venit sau profit al acoperlre natlona a
persoanelor juridice Cat mai mare.

Redirectionarea a 3,5% din
impozitul pe venit al persoanelor
fizice incepand cu ianuarie 2023
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Pentru anul 2023

Ne-am propus sa cream un fond pentru
kinetoterapie, aceasta nevoie fiind comuna
intregii comunitati SMA, terapiile trebuind sa
fie platite zilnic de pacienti sau familie si foarte
multi dintre ei nu isi permit.

Informarea si educarea medicala privind
standardele de ingrijirile internationale
a familiilor si ingrijitorilor pacientilor,
ramane o prioritate prin programele pe care
dorim sa le demaram.

FAMILIA SMA

De asemenea, vom continua
activitatea de awareness si
advocacy pentru ca viitorii copii care se
vor naste cu SMA, sd primeasca sansa la
o viatd normald incd de la inceput.

Nu uitam de nevoia acuta pentru
indeplinirea nevoilor medicale
materiale: consumabile pentru dispozitivele
de respirat, tusit si aspirat, echipamente
ortopedice, alimente speciale etc.

www.familiasma.ro

f
®

Va multumim!




