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Stmate doamne, stimati domni,
Dragi prieteni,

As dori mai intdi si va multumesc pentru invitatie si sa imi exprim regretul pentru
neputinta de a ma afla alaturi de Dumneavoastra la acest eveniment. Doresc si felicit
Societatea de Scleroza Multipld din Romania pentru initiativa de a organiza o masa
rotundd dedicata "Codului European de bune practici in scleroza multipla”.

In Romania, putini cetdteni cunosc notiunea de scleroza multipla. Boala si
manifestdrile sale devin cunoscute, in cele mai multe cazuri, abia atunci cand
cetateanul devine pacient. Astfel de initiative, precum evenimentul din aceasta zi, sper
sd reugeasca s tragd un semnal de alarma i sa aducd in discutie publica acest subiect
sensibil.

Numdrul pacientilor afectati de aceasti boala rara este in continud crestere. Prin
urmare, ma surprinde faptul ca autoritatile nationale intarzie si ia masuri eficiente
pentru imbunatdtirea accesului la tratament si terapii ale persoanclor afectate de
aceastd boald, ca centre de reabilitare pentru pacienti nu existid la ora actuald in
Roménia. Mai mult, avem nevoie de masuri urgente pentru reducerea numarului de
persoane care sunt obligate sa se retraga in pensie de boala din cauza neadaptabilitatii
locului de muncé la cerintele pacientului. O problema majora o constituie pensiile
extrem de reduse pentru aceste persoane. latd cateva probleme la care autoritatile tarii
trebuie sa ofere solutii urgent, pentru a ridica tara noastra de pe ultimul loc pe care il
ocupa in cadrul Barometrului European de Scleroza Multipld. Am mai declarat deja
¢a bugetul alocat sdnatatii este strAmtorat, iar tratamentul bolilor rare este neglijat pe
principiul ¢a cele mai multe voci acoperd glasul celor putini. Cu toate acestea, in
secolul XXI niciun pacient nu trebuie sa fie neglijat, iar boli ca scleroza multipla sau
alte asemenea afectiuni rare ar trebui sd primeasca atentia si tratamentul cuvenit!
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Doresc sa amintesc de raportul votat in aceastd saptamana la Strasburg, respectiv luni
09 martie 2009, in Comisia pentru Piatd Internd si Protectia Consumatorului a
Parlamentului European, asupra Directivei privind aplicarea drepturilor pacientilor in
cadrul asistentei medicale transfrontaliere. Amintesc de acest raport deoarece are 0
importantd majora pentru pacientii cu boli rare $i anume s-a votat un amendament
conform cdruia se garanteaza accesul la servicii medicale transfrontaliere fard o
autorizare prealabila, in cazul urgentelor medicale, a bolilor rare s1 in cazul in care
pacientul se afla pe lista de asteptare in tara sa de afiliere. Mai mult, pacientul va
trebui sd plateasca in avans doar acele costuri pe care ar fi trebuit sd le plateasca in
avans dacd asistenta in cauza i-ar fi fost asiguratd de sistemul national de asistentd
sociala, in tara sa. In curand, intrarea in vigoare a acestei directive, va aduce speranta
majoritatii pacientilor europeni, inclusiv a acelora cu venituri mici.

Stimate doamne, stimati domni,
latd un pas inainte pe un drum lung, dar am speranta ca urmeaza alti pagi, la fel de
importanti, care vor fi facuti, inclusiv de catre autoritatile din Romania.

in final. doresc sa imi exprim suportul si disponibilitatea pentru viitoarele actiuni
organizate de catre Societatea de Scleroza Multipld din Romaénia, impreund cu
asociatiile locale. De asemenea, doresc si felicit societatea pentru munca depusd si sa
imi exprim increderea ca eforturile vor fi in curdnd rasplatite printr-o mai buna ti mai
elicienta legislatie la nivelul pacientilor suferinzi de scleroza multipla.

Va doresc in continuare o conferinta plind de succes !

Cu consideratie,
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