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Cétre: Biroul Permanent al Camerei Deputatilor /.

De la: Doamna Silvia-Caludia MIHALCEA
Secretarul general al Camerei Deputatilor

Asociatia Rebeca Faith Hope Love adreseaza Camerei Deputatilor rugamintea de a fi
aldturi de copiii care sufera de boala Batten prin iluminarea cladirii — Palatului
Parlamentului in culoarea turcoaz, in ziua de sambata, 9 iunie 2018 - Ziua
Constientizarii Bolii Batten.

in cadrul acestei actiuni se propune ca iluminarea clidirii s& se facd pe partea dinspre
fantani (Bulevardul Libertatii), iar realizarea modului de iluminare sa se faca cu o firma de
specialitate, costurile urmand a fi suportate in totalitate de Asociatia Rebeca Faith Hope
Love.

Mentionam ca@ solicitarea Asociatiei Rebeca Faith Hope Love beneficiaza de sprijinul
Comisiei pentru Sanatate si Familie din cadrul Camerei Deputatilor.

Tindnd cont de importanta si de caracterul social al evenimentului, propunem:

1) Operatiunea de reconfigurare a iluminatului festiv (arhitectural) al cladirii Palatul
Parlamentului sa se realizeze prin grija si pe cheltuiala organizatorului, pe
baza unui proiect de amenajare avizat de catre Departamentul Tehnic.
Potrivit competentelor, Departamentul Tehnic prin Dispeceratul Tehnic si Serviciul
Energetic, va sista iluminatul festiv si exterior al imobilului Palatul Parlamentului,
fatada dinspre Piata Constitutiei si va sigura asistenta tehnica de specialitate pe
toata durata desfasurarii evenimentului.

2) Potrivit competentelor, Directia Comunicare si Relatii Publice si Directia Social
Media vor mediatiza implicarea Camerei Deputatilor in campania mentionata mai
sus si in sustinerea cauzei persoanelor cu boala Batten in Romania.
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75\ Urmare a solicitdrii a "Asociatiei Rebeca Faith Hope Love”
inaintaty Comisiei pentru sdndtate si familie, vd rugdm s3 aveti
deosebita amabilitate de a aproba iluminarea clidirii Palatului
Parlamentului in culoarea turcoaz, in ziua de sambata, 9
iunie 2018 - ziua constientizarii bolii Batten.

Vd anexam, in copie, solicitarea “Asociatiei Rebeca Faith Hope

Love”. e

Cu deosebita consideratie,

VICEPRESEDINTE,
Dr. Lucretia ROSC
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In atentia Domnului Presedinte Corneliu Florin Buicu

Ref: aprobare campanie de constientizare boala Batten

Stimate Domnule Presedinte,

Prin prezenta cerere va solicitam sprijinul pentru realizarea unui demers de
constientizare in ceea ce priveste boala Batten, dupa cum urmeaza: in data de 9 iunie
dorim sa iluminam cladirea Palatului Parlamentului in culoarea turcoaz.

Va rugam sa regasiti mai jos detaliile aferente campaniei si o scurta descriere a
contextului.

[luminarea cladirii se va face pe partea dinspre fantani (Bulevardul Libertatii);
iluminarea se va face cu o firma de iluminare pe care o vom alege dupa ce vom avea
aprobarea prezentei cereri iar costurile vor fi suportate in totalitate de Asociatia
Rebeca Faith Hope Love.

Pe 9 iunie 2018 se sdrbatoreste ziua constientizarii bolii Batten. Deoarece in
Roménia existd cazuri de boala Batten va adresam rugdmintea ca in ziua de 9 iunie
2018 sa fiti alaturi de acesti copii si sa arétati solidaritatea fatd de ei prin permiterea
luminarii cladirii Parlamentului in culoarea mai sus amintita!

Asociatia Rebeca Faith Hope Love, asociatie care vine in intdmpinarea
nevoilor copiilor diagnosticati cu Boala Batten, CLN 2, si nu numai va aduce la
cunostintd ca Turcoaz este culoarea bolilor rare, iar incidenta in boala Batten este de
1/100000. Pe 9 iunie 2018 se sarbatoreste ziua constientizarii bolii Batten. Deoarece
in Romania exista cazuri de boala Batten va adresam rugamintea ci in ziua de 9 iunie
2018 sa fiti aldturi de acesti copii i sa aratati solidaritatea fatd de ei prin permiterea
luminarii cladirii Parlamentului in culoarea mai sus amintita! 95% dintre bolile rare
nu au nici macar un tratament aprobat de FDA. In cele 5% dintre cazurile unde exista
un tratament, pacientii se lupta sa aiba acces la el din cauza costurilor ridicate. Ceroid
lipofuscinoza neuronala de tip 2 (CLN2) este o boald neurodegenerativa rara care
afecteaza copii de 2-4 ani, caracterizatd printr-o speranta de viatd scdzuta,
simptomele acestei afectiuni, simptome care preteaza adesea la confuzii cu alte boli,
ceea ce intarzie diagnosticul: Tulburari de vedere care pot merge pana la orbire crize
epileptice deficit motor progresiv, dificultatea coordondrii miscarilor (ataxie)
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tulburdri cognitive care pot merge pana la dementa, tulburari de limbaj. In medie, un
pacient cu o boala rara este examinat de 8 medici si primeste 2-3 diagnostice gresite
pana la identificarea bolii. Timpul mediu pana la diagnosticul corect este de 7,6 ani
conform datelor fundatiei Beyond Batten. Autismul, epilepsia, ADHD sunt citeva
dintre bolile cu care sunt diagnosticati gresit copii cu CLN2. National Organization
for Rare Disorders (NORD) estimeazi ca pentru aproximativ 50% dintre bolile rare
nu existd o asociatie sau o fundatie care si sprijine cercetarile pentru gasirea unui
tratament. 50% dintre pacientii care suferd de boli rare sunt copii, iar 30% dintre
acestia nu ajung sa isi sarbatoreasca aniversarea de 5 ani. In tara noastra, conform
datelor de la Alianta Nationala pentru Boli Rare din Romania un milion de oameni
suferd de boli rare, dintre care 75% sunt copii, iar 9 din 10 nu sunt diagnosticati sau
sunt diagnosticati gresit. In speranta unui raspuns afirmativ, va multumim anticipat
pentru sprijinul acordat.

In speranta unui raspuns afirmativ, va multumim anticipat pentru sprijinul acordat!

Pentru mai multe detalii va stam la dispozitie la numele de telefon:
0723637664 Adnana Cotolea
0720206636 Nicoleta Albert

Cu respect, Adnana Cotolea, vicepresedinte Asociatia Rebeca-F aith-Hope -Love si
mama Rebecai, un copil cu CLN2



