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Colaborare si cunoastere. Lansarea Academiei de Boli
Neuromusculare

Cu mare entuziasm si responsabilitate, echipa medicala a Centrului National
Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie Copii ,,Dr. Nicolae Robinescu' anunta
infiintarea Academiei de Boli Neuromusculare (ABNM) din Roménia. ABNM este o
organizatie non-guvernamentald dedicatd imbunéatatirii ingrijirii si tratamentului
pacientilor cu boli neuromusculare, prin prin educatie, cercetare si practici medicale
inovative. Prin infiintarea Academiei de Boli Neuromusculare, Roménia face un pas
semnificativ inainte in lupta fmpotriva bolilor neuromusculare. Aceasta initiativa
reprezinta angajamentul comunititii medicale de a aduce speranti, alinare si solutii
inovatoare pacientilor si familiilor lor.

Importanta si scopul ABNM

ABNM este fondatd pe convingerea cd accesul la informatii medicale de calitate si
la ingrijire specializati poate transforma vietile pacientilor cu boli neuromusculare.
Organizatia se dedicd promovarii cercetarii avansate si a celor mai bune practici in domeniul
bolilor neuromusculare, jucind un rol esential iIn imbunatatirea standardelor de ingrijire
medicald in Romania. Principalul scop al ABNM este de a oferi un cadru educational si de
formare pentru profesionistii din domeniul sanataitii, inclusiv medici, kinetoterapeuti,
psihologi si asistenti medicali. Prin aceasta, ABNM vizeaza sa ridice nivelul de cunoastere
si competentd in diagnosticarea si tratarea bolilor neuromusculare, contribuind astfel la
oferirea unor servicii medicale de inalta calitate.

La conducerea ABNM se afld o echipd de medici si specialisti recunoscuti
national si international, pentru expertiza si dedicarea lor. Presedintele Asociatiei, dr.
Madailina Leanca, este recunoscutd in intreaga tard pentru expertiza sa In domeniul
neurologiei pediatrice. Este medic primar in neurologie pediatrica, singurul medic din
Romania care conduce un studiu pentru pacientii cu distrofie musculara Duchenne. Dr.
Leanca este, de asemenea, coordonator de programe nationale pentru boli rare si coordonator
al Ambulatoriului Integrat de la Centrul National Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie
Copii ,,Dr. Nicolae Robanescu" (CNCRNC) din Bucuresti. A participat activ la numeroase



evenimente §i manifestdri pentru cresterea calitatii servicilor oferite pacientilor cu boli
neuromusculare.

»Std in puterea noastrd sd iesim din zona de confort si sa schimbam lucrurile pentru
pacientii cu boli neuromusculare. In Romania, este crucial ca medicii, terapeutii si toti
profesionistii din sandtate sa aiba acces la cele mai recente cercetiri si metode de tratament
in domeniul neuromuscular. Crearea unor programe de formare continud si a unor
parteneriate poate asigura un flux constant de informatii actualizate. Este necesar sd
multiplicam si sa distribuim experientele, cunostintele si informatiile pe care le avem..
Scopul nostru este ca pacientii cu boli neuromusculare din toate regiunile Romdniei sd
beneficieze de cele mai inalte standarde de ingrijire”, declara dr. Maddlina Leanca, medic
primar neurolog pediatru.

Vicepresedintele Academiei, conf. univ. dr. Andrada Mirea, cu dubla specialitate,
este medic primar pediatrie si medic specialist de medicina fizica si de reabilitare. Dr. Mirea
este dedicatd Centrului National Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie Copii ,,Dr.
Nicolae Robinescu" (CNCRNC), unde ocupa functia de director medical. In 2020 a initiat
programe de uz compasional pentru pacientii cu amiotrofie spinald care nu Intruneau
conditiile de eligibilitate pentru tratamentul rambursat. In 2022, a initiat un proiect de
screening neonatal pentru amiotrofia spinald, care se desfasoard in maternitatile din Bucuresti
si Tmprejurimi, oferind astfel pacientilor cu aceastd boala sansa unei vieti normale.

wAcademia de Boli Neuromusculare este o societate stiintifici care vine sa
completeze, sd aducd un sprijin celorlalte societiti stiintifice care existd, sunt foarte bune
si sprijind domenii si arii largi de activitate, precum domeniul recuperdrii si medicinei
fizice, neurologiei si neurologiei pediatrice. Astfel de societiti existid la nivel national de
mult timp, dar nu aveam o entitate separati care sa trateze punctual patologia bolilor
neuromusculare, care este o patologie ce implica o echipa multidisciplinara. Un pacient cu
boala neuromusculara necesiti o abordare holistica, care implici colaborarea intre diferite
specialititi medicale, precum medici de recuperare, medici neurologi, neurologi pediatri,
fiziokinetoterapeuti, asistenti medicali etc. Astfel, am considerat ci este nevoie de o entitate
care sd se asigure cdt mai multe activititi de training si sesiuni practice, pentru specialistii
din toatd tara care oferd suport pacientilor cu patologie neuromusculard. Crearea unor
retele la nivel national intre clinici, spitale, centre de cercetare permite schimbul de
informatii si expertizd, contribuind la un tratament mai eficient §si mai coordonat pentru
pacienti. In primul rind, ne dorim si aducem la cunostinta cit mai multor specialistii din
Romdnia existenta tratamentelor de ultimd ord, care sunt rambursate pentru bolile
neuromusculare si nu numai, sda ii informdm constant cu privire la existenta studiilor
clinice, pe care le pot accesa prin contactarea centrelor implicate in aceste studii. In acest
sens, este esential sd avem un sistem sau o entitate responsabild cu colectarea si
distribuirea egald a acestei informatii cdtre toti specialistii. In plus, ne dorim si oferim
informatii si asistenta parintilor copiilor afectati de boli neuromusculare, care au nevoie
imperioasd de suport, informatii clare si un acces simplificat si rapid la servicii medicale
cuprinzdtoare”, spune conf. univ. dr. Andrada Mirea, medic primar neurolog pediatru,
specialist medicina fizica si de reabilitare.



Din echipa face parte si dr. Elena Neagu, secretarul general al Academiei, un
binecunoscut medic primar de genetici medicald. Dr. Neagu coordoneazd activitatea
laboratorului de genetica din cadrul Centrului National Clinic de Recuperare
Neuropsihomotorie Copii ,,Dr. Nicolae Robanescu” si este responsabild de programul pilot de
screening neonatal pentru amiotrofia spinala.

In calitate de medic genetician, lucrez in stransd colaborare cu medici pediatri si
neurologi pediatri, concentrindu-ma pe diverse aspecte esentiale: metode de testare
geneticd, screening genetic, consiliere geneticd, educarea parintilor si orientarea cdtre
resurse de incredere. Colaborez de asemenea cu asociatii si alte societdti implicate in
domeniul bolilor neuromusculare. Aceste afectiuni neuromusculare sunt rare, putin
cunoscute de populatie si atdt de neobisnuite incdt unii medici nu le intilnesc in intreaga
lor carierd. Prin urmare, consider ca este esential sa existe o platformd sau o comunitate
dedicatia. Ne dorim ca Academia sa fie un canal de comunicare si schimb de cunostinte
intre specialisti. Paleta de specialisti care se ocupd de boli neuromusculare este foarte
largd, deci un astfel de efort comun este vital”, declara dr. Elena Neagu, medic primar
genetica medicald.

Ce spun reprezentantii pacientilor cu boli neuromusculare?

Ideea infiintari unei Academii de Boli Neuromusculare este salutatd si sustinutd de
reprezentantii pacientilor cu boli neuromusculare din Romania. Aceasta initiativd indica o
recunoastere a nevoilor specifice ale pacientilor si poate deschide calea catre Imbunatatirea
tratamentelor si a calititii vietii acestora. In contextul actual, in care sistemul de sanitate se
confruntd cu numeroase provocdri, o astfel de abordare poate reprezenta un punct de evolutie
si sperantd in abordarea bolilor neuromusculare, oferind pacientilor acces la resurse si
cunostinte care altfel ar putea fi dificil de obtinut.

wLansarea unei Academii de Boli Neuromusculare este un moment de mare sansd
pentru noi. Este startul unui parteneriat intre actorii relevanti in domeniul bolilor
neuromusculare, sansa de a parteneria cu experti din toatd Romdnia si din strdindtate, de
de a face, in sfirsit, un progres relevant pentru o viati decentd a pacientilor. Lansarea unei
astfel de academii este o oportunitate de comunicare si de colaborare. Acestea sunt doud
valori extrem de importante pe care in ultimii 20 de ani noi le-am promovat in domeniul
bolilor neuromusculare, ca s@ avem o sansd la progres. Ne intrebdm adesea de ce Romdnia
este atit de in urmd cu privire la asigurarea unei vieti decente pentru pacientii cu boli
neuromusculare, cu privire la infrastructurd absolut inechitabila si discriminatorie. Ceea
ce se intampla este normal pentru individualismul cu care a fost abordat subiectul acesta.
Doar impreund putem genera o schimbare! Singur, poti sa fii tu cel mai bun, dar numai
impreund putem schimba ceva care sa conteze si asta este ceea ce ne dorim: evolutie, 0
viata mai bund, un mediu prielnic pentru cercetare, pentru dezvoltare. Fira parteneriat si
fard comunicare nu putem avea progres”, sustine Isabela Tudorache presedintele
Asociatiei Parent Project pentru Cercetare si Asistentd in Distrofia Musculara.



