ASOCIATIA DE SCLEROZA MULTIPLA DOLJ

organizatie nonguvernamentala pentru sprijinirea persoanelor afectate de scleroza multipla

Codul de identificare fiscala: 23099249
Cont RO78 BTRL 0170 1205 H343 95XX, deschis la Banca Transilvania Sucursala Craiova

Scop

Cresterea calitatji vietii in randul persoanelor afectate de scleroza multipla.

Obiective

» depistarea si cooptarea persoanelor din judetul Dolj diagnosticate cu SM;

» prevenirea discriminarii i egalizarea sanselor bolnavilor cu SM;

» egalitatea de tratament la bolnavii cu SM;

» responsabilizarea comunitatii asupra atitudinii fata de bolnavii cu SM;

» protectia impotriva neglijarii bolnavilor SM;

» constientizarea / informarea opiniei publice - autoritatilor publice, furnizorii de servicii sociale,
reprezentantii societatii civile despre evolutia cazuisticii in SM si necesarul implicarii in activitatii de
protectie in domeniul SM;

» lobby si campanii pentru cunoasterea realitatii SM de catre cetateni si implicarea lor in servirea cauzei
SM;

» mecenat, sponsorizari si donatii de la persoane fizice si juridice din tara si strainatate precum si de la
organisme si organizatii internationale;

» dfilierea si participarea la miscarea nationald, europeana si internationald de SM, precum si din alte
domenii de interes pentru ASMDJ, in vederea sustinerii interesului persoanelor afectate de SM si a
activitatilor propuse de acestia, in spiritul prezentului statut;

» furnizarea de servicii sociale, socio-medicale si medicale, simple, cu informare, consiliere si consultanta,
educatie continua privind scleroza multipla, intr-un sistem de servicii standardizate, fara/cu cazare si
masa, conforme cu legislatia in vigoare si mai ales acordate la nevoile persoanelor afectate de SM;

» difuzarea de informatii Tn mediile medicale, cat si spre institutiile publice si autoritatile locale, cu privire la
problemele si dificultatile cu care se confrunta bolnavii de SM si necesitatile acestora;

» stimularea colaborérii interdisciplinare si multidisciplinare in vederea demardérii si sustinerii de proiecte
specifice pentru gasirea unui tratament curativ in SM, dezvoltarea sistemului de servicii specializate
pentru persoanele cu SM, cu implicarea directa a acestora, a familiei acestora si ingrijitorilor;

» informarea membrilor asociatiei cu privire la avantajele si facilitatile legale de care pot beneficia, pe plan
social si / sau profesional;

» reprezentarea membirilor in raport cu autoritatile pentru a inlesni accesul la facilitatile prevazute de lege,
precum si inifierea unor demersuri pentru imbunatatirea legislatiei privind protectia sociala si asistenta
medicald;

» stabilirea de legaturi si colaborarea cu alte organizatii similare din tara si strainatate, cu producatori de
medicamente si alte organisme de specialitate pentru obtinerea de ajutoare in medicamente, aparatura
etc., trimiteri individuale sau in grup organizat de bolnavi la tratamente recuperatorii;

» va dezvolta activitdti cu caracter economic, numai cu repartizarea beneficiilor Tn vederea aplicarii

obiectivelor specificate anterior.
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RAPORT DE ACTIVITATE PE ANUL 2009

- Identificare persoane cu SM si atragerea de noi membrii in organizatie
Activitate ce se deruleaz© permanent cu implicarea tuturor membrilor organizatjei.

- Identificarea nevoilor si sprijinirea persoanelor cu SM

Identificarea nevoilor persoanelor cu SM, activitate realizat© prin contactul direct cu
acestea si sprijinirea persoanelor aflate (n dificultate, functie de nevoia care a generat
acea situatie si [n limita fondurilor existente.

- Continuare colaborare cu Facultatea de Educatie Fizica si Sport, Sectia
Kinetoterapie, Universitatea din Craiova, Centrul de formare pentru servicii
medicale, profilactice si de recuperare

Protocolul de colaborare cu obiectul: Tratamentul recuperator prin stimulare electrica
functionala / programe kinetoterapeutice si cresterea calitatii serviciilor de asistenta,
recuperare si reabilitare neuromotorie a 20 pacienti cu SM inclusi in lotul de studiu din
cadrul cercetarii aferente tezei de doctorat ,Corelatii intre parametrii electrofiziologici si
analiza comportamentala a mersului la pacientii cu SM”.

S-a continuat evaluarea si programul de recuperare efectuat de medici specialisti si aplicat
de studenti cu specializarea kinetoterapie sub supravegherea persoanelor specializate.
Actiunea se desfasoara cu frecventa bisaptamanala, pe baza protocolului semnat intre
parti, cu gratuitatea participarii.

- Continuare colaborare cu Asociatia “Vasiliada” si Parohia ,Mantuleasa”, in
vederea desfasurarii activitatii in Centrul de zi “Sfanta Ecaterina”, pentru activitatea
de terapie de grup

Asociatia ,,Vasiliada”, organizatie cu caracter crestin si social, neguvernamental,
democratic, nonprofit si apolitic, infiintata sub patronajul Mitropoliei Olteniei, este o
asociatie care deruleaza programe sociale.

Beneficiem de prezenta personalului specializat al Asociatiei “Vasiliada” in cadrul
programului ,Inimi puternice” — Program de sprijin pentru persoane cu dizabilitati.

Participa persoane cu SM si membrii familiilor acestora.

Continuarea programului de intalniri saptamanale care au ca scop “terapia de grup”.

- Program de recuperare in cadrul Centrului de Servicii de Recuperare Neuromotorie
— DGASPC Dolj

Centrul de Servicii de Recuperare Neuromotorie asigura urmatoarele activitafi:
chinetoterapie, masaj, fizioterapie, hidro-balneoterapie, ergoterapie, consiliere psihologica-
suport emotional, in scopul cresterii gradului autonomiei personale pentru persoanele
adulte cu dizabilitati neuromotorii.

:Tntélnire a persoanelor cu SM la Policlinica Solaris
Intalnire la Policlinica Solaris, organizata de dl. dr. Dorin Mandrescu in data de
21 februarie 2009 — prezentare tratament cu venin de albine si acupunctura.



- Atragere de fonduri — directionarea de catre persoane fizice a 2 % din impozitul pe
venit catre organizatia noastra

Realizarea cu aceasta ocazie si a unei campanii de informare asupra SM, fiind o ocazie de
a promova organizatia si de a crea o relatie mai stransa cu comunitatea locala.

Difuzarea de materiale in vederea constientizarii asupra acestei facilitati fiscale si
distribuirea documentele necesare. Depunerea cererillor de directionare a 2% din
impozitul pe venit la organele fiscale.

- Emisiune la TVRS, Studioul teritorial Craiova, “lzvoare de sanatate: SM si
tratamentele neconventionale”

Emisiune difuzata in data de 2 martie 2009, cu reluare in data de 10 iulie 2009.

"Scleroza multipla este o afectiune a sistemului nervos (creier si maduva) asociata cu
formarea de "cicatrici" ce acopera celulele nervoase. Afectdnd 1n special sexul feminin
60%, are o incidenta de 1/1600 locuitori, cu debut intre 20 - 40 ani, cand la acesti pacienti
se produc pusee inflamatorii ale sistemului nervos ce distrug invelisul de mielina, blocand
astfel transmisia impulsului nervos. Reabilitarea persoanei cu scleroza multipla depinde
foarte mult si de eforturile pe care le face pentru a-si mentine sanatatea. O alimentatie
sanatoasa, folosirea inteligenta a energiei fizice si suportul emotional din partea familiei,
prietenilor si al medicului pot fi foarte benefice pentru cele doua milioane si jumatate de
oameni din intreaga lume, care sufera din cauza sclerozei multiple. Un studiu recent a
aratat ca o treime din persoanele cu scleroza multipla au incercat o forma sau alta de
terapie neconventionala, de obicei in asociere cu terapia standard. Unul dintre remediile
naturiste la care pot apela bolnavii cu scleroza multipla este tratamentul cu venin de
albine. Veninul de albine se aplica in straturile superficiale ale pielii, sub forma de injecitii
intradermice sau de intepaturi directe, care se fac pe puncte de acupunctura, pe anumite
zone consacrate pentru terapia sclerozei multiple sau chiar in vecinatatea unor zone din
sistemul nervos, afectate de boala.”

Emisiune la care au participat membri ai organizatiei noastre, avand ca invitati un medic
neurolog si un medic specializat in terapii neconventionale.

- Adunarea Generala a ASMDJ
Realizata in data de 4 aprilie 2009, la Centrul de Zi ,Sfanta Ecaterina”, in care s-a aprobat
Planul de actiune pentru anul 2009.

- Intalnire cu ocazia Sarbatorii de Paste

In data de 4 aprilie 2009 am organizat o intalnire a membrilor asociatiei cu ocazia
Sarbatorii de Paste, la Centrul de Zi ,Sfanta Ecaterina”. S-au oferit cadouri persoanelor cu
SM prezente, actiunea continuand prin vizite la domiciliul celor care nu au putut participa
la eveniment. Au fost distribuite persoanelor cu SM, un numar de 50 pachete.

- Intalnire a persoanelor cu SM incluse Tn programul national de tratament al SM, cu
dna. Nicoleta loanovici, asistenta medicala la Clinica de Neurologie a Spitalul
Universitar de Urgenta Bucuresti

S-au mobilizat un numar de 17 persoane cu SM cunoscute care urmeaza tratamente cu
Rebif, Betaferon si Copaxone.

Au fost prezentate tratamentele, s-a efectuat reinstruire referitoare la tehnica de
autoinjectate si s-au discutat diverse aspecte legate de efectele tratamentului.

intélnirea a avut loc Tn data de 20 iunie 2009, la Centrul de Zi ,Sfanta Ecaterina”.

- Adunarea Generala Extraordinara a Societatii de Scleroza Multipla din Romania
In perioada 19 septembrie 2009, doi reprezentanti ai organizatiei noastre au participat la
Adunarea Generala a SSMR, care a avut loc la Jupiter.



- Seminarul National SM, editia a VI-a

Societatea de Scleroza Multipla din Roménia (SSMR) a organizat Seminarul National de
Scleroza Multipla, editia a VI-a, la Jupiter, in perioada 18 - 20 septembrie 2009.

Tema care a fost abordata in cadrul Seminarului a fost " Echilibrul in scleroza multipla™.
Seminarul a adus in atentia persoanelor cu SM informatii importante din domeniul medical,
socio-medical, social si psihologic, pentru a incuraja o viata independenta a persoanelor
cu scleroza multipla.

Au participat 14 persoane, iar impresia generala a fost una foarte buna asupra derularii
evenimentului, confirmandu-se necesitatea unui astfel de eveniment.

- Intalnire cu ocazia Sarbatorii de Craciun
Organizarea in data de 16 decembrie 2009 a unei intalniri a membrilor asociatiei in
preajma sarbatorii de Craciun, la Centrul de Zi ,Sfanta Ecaterina”. Cu aceasta ocazie s-au
oferit cadouri la cele 42 de persoane cu SM prezente. Actiunea a continuat prin vizite la
domiciliul persoanelor care nu au putut participa la eveniment. en total au fost distribuite
persoanelor cu SM un numar de 50 pachete.

- Organizare de intalniri ale membrilor in vederea informarii si socializarii si vizite la
domiciliul persoanelor greu deplasabile

Persoanele care formeaza grupul de initiativa au desfasurat tot timpul anului activitati de
intalniri, vizite la domiciliu, socializare, informare si ajutor in functie de probleme existente.
Informarea pe baza legislatiei existente, drepturi ce decurg din aceasta, obtinerea
certificatului de handicap, obtinerea de dispozitive medicale etc.

- Acordare sponsorizari in vederea efectuarii de tratamente

Sprijinirea financiard a unei persoane cu sclerozd multipld, in vederea efectuarii unui
implant de celule STEM la INSTITUT fur REGENERATIVE X-Cell STEM «Eduard
Krankenhaus» din Koln si a unei persoane cu scleroza multipla in vederea efectuarii unui
tratament in China, la SHANXI GUANGJI HOSPITAL.

- Popularizarea informatiilor despre organizatie si activitatea desfasurata, in randul
membrilor, personalului medical, autoritatilor locale, mass-media

Desfasurarea activitatii de informare specificata prin contactarea directa a membrilor, a
personalului medical, depunerea de adrese la autoritatile locale.

Daniela Vasiloiu
Presedinte



