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Scop

Cresterea calitatji vietii in randul persoanelor afectate de scleroza multipla.

Obiective

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

» prevenirea discriminarii si 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;

» congtientizarea / informarea opiniei publice - autoritafilor 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 internationala 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 in mediile medicale, cat si spre institutiile publice si autoritafile locale, cu privire la
problemele si dificultatile cu care se confrunta bolnavii de SM si necesitafile 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
medicala;

> stabilirea de legaturi si colaborarea cu alte organizatii similare din tara si strainatate, cu producatori de
medicamente si alte organisme de specialitate pentru obfinerea de ajutoare in medicamente, aparatura
etc., trimiteri individuale sau Tn 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 2008

- Dobéndire personalitate juridica: 17 ianuarie 2008.

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

- 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.

- Seminarul "Principii si modele de buna practica in dezvoltarea organizatiilor
neguvernamentale”

Organizat de Asociatia Vasiliada in parteneriat cu Asociatia Sprijiniti Copiii Alba Iulia, Tn
perioada 23-25 ianuarie 2008, seminar adresat ONG-urilor cu specific social din judetele
Dolj, Gorj, Mehedinti, Valcea si Olt. Au participat 2 persoane.

In cadrul acestui seminar a fost diseminatd experienta Asociatiei Vasiliada in domeniul
managementului organizational, strangerii de fonduri, relatiilor publice si calitatii serviciilor
sociale, experienta acumulata Tn cadrul proiectului de dezvoltare organizationala
"Sustenabilitate si calitate - solutii pentru credibilitate”, implementat pe parcursul anului
2007 cu finantare PHARE 2004, in cadrul componentei Dezvoltarea Sectorului ONG. Cu
acest prilej a fost lansat Manualul organizatiei, cuprinzand modelul de organizare si
functionare a Asociatiei (regulamente, proceduri de lucru, instrumente de lucru si legislatie
specifica asistentei sociale), precum si rezultatele proiectului prin care s-a editat Manualul.

- ent®Inire a persoanelor cu SM incluse [n programul national de tratament al SM,
cu Dna. Nicoleta loanovici, asistenta medical© de la Clinica de Neurologie
a Spitalul Universitar de Urgent© Bucuresti

S-au mobilizat un num©r de 15 persoane cunoscute care urmeaz®© tratamente cu Rebif,
Betaferon si Copaxone.

A fost prezentat Betaferonul in noua formuld, s-a efectuat reinstruire referitoare la tehnica
de autoinjectate si s-au discutat diverse aspecte legate de efectele tratamentului.
ent®lnirea a avut loc [n data de 24 februarie 2008, la Centrul de Servicii de Recuperare
Neuromotorie din cadrul DGASPC Doalj.

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

Centrul de Servicii de Recuperare Neuromotorie asigur© urmOtoarele activit©ti:
chinetoterapie, masaj, fizioterapie, hidro-balneoterapie, ergoterapie, consiliere
psihologic©-suport emotional, n scopul cresterii gradului autonomiei personale pentru
persoanele adulte cu dizabilit©ti neuromotorii.

Au beneficiat de programul de recuperare |n centru, 10 persoane cu SM, num®rul
beneficiarilor cresc®nd pe parcurs.
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- Cursul de formare ,,Educatia non-formala in contextul programului tineret in
actiune”

Organizat de Fundatia Cuvantul care Zideste si Asociatia Romana a Tinerilor cu Initiativa,
derulat cu sprijinul financiar al ANPCDEFP, Programul TiA, Tn perioada 8 - 10 februarie
2008. A patrticipat 1 persoana.

- Adunarea Generala a ASMDJ

Realizat® |n data de 05 martie 2008, in care s-a aprobat Planul strategic pentru perioada
2008 — 2011 si Planul de actiune pentru anul 2008.

- Atragere de fonduri — directionarea de c©tre persoane fizice a 2 % din impozitul pe
venit cOtre organizatia noastr©

Am realizat cu aceast© ocazie si 0 campanie de informare asupra SM, fiind o ocazie de a
promova organizatia si de a crea o relatie mai str®ns© cu comunitatea local®©.

Am difuzat materiale [n vederea constientiz@rii asupra acestei facilit®ti fiscale si am
distribuit documentele necesare. Cererile de directionare a 2% din impozit au fost depuse
la organele fiscale n mare parte prin grija noastr®.

- Colaborare si incheiere parteneriat cu Asociatia “Vasiliada” si Parohia
,M®ntuleasa”, 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, (nfiintat® sub patronajul Mitropoliei Olteniei, av®ndu-I ca
Presedinte de onoare pe enaltpreasfintitul P©rinte Teofan, este o asociatie care
deruleaz© programe sociale.

en data de 17 martie 2008 am (ncheiat conventia de parteneriat cu Asociatia ,Vasiliada”
si Parohia ,M®ntuleasa”, aceasta din urm© pun®ndu-ne la dispozitie spatjul necesar (n
cadrul Centrului de Zi ,Sf®nta Ecaterina”. Beneficiem de prezenta personalului specializat
al Asociatiei “Vasiliada” [n cadrul programului ,Inimi puternice” — Program de sprijin pentru
persoane cu dizabilit©ti. Particip© persoane cu SM si membrii familiilor acestora.

Am continuat programul de [nt®Iniri s©@pt©@m®nale care au ca scop “terapia de grup”.

- Proiectul "Seminarul de Scleroza Multipla - Conexiuni ale Tinerilor"

Desfasurat de Societatea de Scleroza Multipla din Romania Tn parteneriat cu Parlamentul
European al Tinerilor, reprezentanta pe Roméania. Proiectul finantat de catre Comisia
Europeana prin Agentia Nationald pentru Programe Comunitare Th Domeniul Educatiei si
Formarii Profesionale (ANPCDEFP), in cadrul programului "Tineret in Actiune", destinat
tinerilor afectai de scleroz& multipla, se bazeazd pe doud componente majore:
1. dezvoltarea abilitatilor tinerilor afectati de scleroza multipla pentru o cetatenie activa in
comunitate; 2. egalitate de sanse pentru incluziunea sociala a tinerilor cu SM.

Obiectivul principal al proiectului a fost acela de a identifica si de a depasi obstacolele pe
care tinerii cu scleroza multipla le intdmpina, precum si stimularea mecanismului care ar
trebui sa incurajeze participarea activa a tinerilor in comunitate. Ca urmare a acestui
proiect s-a dorit imbunatéatirea nivelului de implicare al tinerilor afectati de scleroza multipla
in cadrul comunitatilor lor.
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Participarea la seminarul SM ,,Conexiuni ale Tinerilor”, la Brasov in perioada
24 - 27 martie, a 6 tineri din Craiova - 3 persoane cu SM si 3 persoane afectate de SM
(membri familiilor) si un reprezentat al Directiei Judetene pentru Tineret Dolj.

Ca etapa a acestui proiect am organizat in data de 30 august 2008 o reuniune cu tinerii
care au participat la derularea proiectului, beneficiind de prezenta reprezentantului SSMR
Dra. Loredana Simion, asistent social. Evenimentul s-a desfasurat la Centrul de zi ,Sfanta
Ecaterina” din Craiova.

- Adunarea Generala a Societ©tii de Scleroz© Multipl© din Rom®nia

en perioada 11 - 13 aprilie 2008, un reprezentant al organizatiei noastre a participat la
Adunarea General© a SSMR, care a avut loc la Brasov, pentru a afilia ASMDJ la
organizatia nationala.

- Sesiunea de informare si promovare a cererilor de propuneri de proiecte din cadrul
Programului PHARE 2006 / 018-147.01.02 Cresterea rolului societatii civile in
procesul de integrare a Romaniei

Organizata de Fundatia pentru Dezvoltarea Societatii Civile, la Institutia Prefectului
Judetului Dolj, in data de 14 aprilie 2008. Au participat 3 persoane.

- Lansare ,,Ghid metodologic privind serviciile de ingrijire la domiciliu pentru
persoanele de varsta a treia”, realizat de Asociatia Vasiliada

Au participat 2 persoane la lansarea Ghidului, in data de 18 aprilie 2008, la Casa de
Cultura ,Traian Demestrescu” in Craiova.

Ghidul cuprinde informatii despre problemele varstnicilor si despre modul in care ar trebui
sa fie perceputi de societate si de familie. Publicatia incearca sa schimbe mentalitatea
potrivit careia batranii ar trebui sa fie singuri, marginalizati sau izolati in azil, si sa-i
indrume pe cei care doresc sa se implice in acordarea unor astfel de servicii celor saraci.

- ent®Inire cu ocazia SO©rb©torii de Paste

en data de 23 aprilie 2008 am organizat o [nt®Inire a membrilor n preajma s©rb©torii de
Paste, la Centrul de Zi ,Sfanta Ecaterina”. Cu aceasta ocazie s-au distribuit pachete cu
cadouri la cele 38 de persoane cu SM prezente. Actiunea a continuat prin vizite la
domiciliul membrilor asociatiei (persoane cu SM), care nu au putut participa la eveniment.
en total au fost distribuite persoanelor cu SM un num©r de 50 pachete.

- Dezbatere in cadrul Camerei Deputatilor, Comisia pentru Egalitatea de Sanse, pe
tema "Problematica sclerozei multiple in Romania"

In urma constatarii situatiei discriminatorii cu care se confruntd persoanele cu scleroza
multipla, persoane cu handicap, din Romania, Societatea de Scleroza Multipla din
Roméania a inceput demersurile de a aduce in atentia decidentilor politici situatia
persoanelor cu scleroza multipla din Romania.

In data de 18 iunie 2008 a avut loc dezbaterea pe tema "Problematica sclerozei multiple in
Romaénia”, unde au fost aduse in discutie articole din Legea 448 / 2006 privind protectia si
promovarea persoanelor cu handicap care prezinta dificultati in implementare si a carei
aplicabilitate este greu de urmarit si uneori chiar imposibila.

La dezbatere au participat reprezentanti ai asociatiilor de SM din toata tara.
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- Modulul de formare ,Metode si instrumente de educatie non-formala in context
Tineret in Actiune”

Desfasurat intre 20 — 22 iunie 2008 la Casa de Cultura Traian Demetrescu din Craiova.

A participat 1 persoana.

Programul Tineret in Actiune este gestionat in Romania de catre ANPCDEFP.

- Sesiune de instruire cu potentialii solicitanti de fonduri nerambursabile pentru
proiectele finantate prin Programul Operational Sectorial Dezvoltarea Resurselor
Umane 2007 — 2013 din Fondul Social European

Organizata la sediul Prefecturii Dolj, in data de 16 iulie 2008. A participat o persoana.
Tema intalnirii a fost pregatirea potentialilor beneficiari in vederea instruirii acestora in
scrierea de proiecte ce pot fi finantate prin POS DRU precum si pregatirea pentru
implementarea proiectelor finantate.

- Seminarul "Instruire pentru potentiali beneficiari — sprijin pentru elaborarea
propunerilor de proiecte de calitate pentru Fondul Social European”

Organizat in Craiova, in perioada 7 — 8 august 2008. Au participat 2 persoane.

Seminarul a avut ca tema ,Elaborarea unor propuneri de proiecte de calitate pentru
finantare prin cererea deschisa de propuneri de proiecte din cadrul Programului
Operational Sectorial Dezvoltartea Resurselor Umane”.

- Seminarul National SM, editia a V-a

Societatea de Scleroza Multipla din Romania (SSMR) a organizat Seminarul National de
Scleroza Multipla, editia a V-a, la Baile Felix, in perioada 25 — 28 septembrie 2008.

In anul 2008 tema carea fostabordatd in cadrul Seminaruluia fost"O viata
independenta pentru persoanele cu scleroza multipla”.

Seminarul si-a propus sa aduca 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 5 persoane. Impresia general®© a fost una foarte bun© asupra derul®©rii
evenimentului, confirm®ndu-se necesitatea unui astfel de eveniment.

- Colaborare si incheiere Protocol de colaborare cu Facultatea de Educatie Fizic© si
Sport, Sectia Kinetoterapie, Universitatea din Craiova, Centrul de formare pentru
servicii medicale, profilactice si de recuperare

In data de 1 octombrie 2008 am incheiat 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 pacientjii 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 desf©soar® cu frecventa bis©ptom®nal®, pe baza protocolului semnat Intre
po©rti, cu gratuitatea particip©rii.

- ent®lnire cu ocazia SErb®©torii de Cr©ciun
en data de 20 decembrie 2008 am organizat o (nt®lnire a membrilor n preajma
s©rb®torii de Cr©ciun, la Centrul de Zi ,Sfanta Ecaterina’. Cu aceasta ocazie s-au
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distribuit pachete cu cadouri la cele 44 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 num®©r de 52 pachete.

- Organizare de intalniri ale membrilor n vederea inform®rii si socializ©rii si vizite
la domiciliul persoanelor greu deplasabile

Persoanele care formeaz®© grupul de initiativ© au desf©surat tot timpul anului activit©ti de
(nt®Iniri, vizite la domiciliu, socializare, informare si ajutor (n functie de probleme
existente.

Informarea pe baza legislatiei existente, drepturi ce decurg din aceasta, obtinerea
certificatului de handicap, obtinerea de dispozitive medicale etc.

- Popularizarea informatiilor despre organizatie si activitatea desf©surat®©, in randul
membrilor, personalului medical, autoritatilor locale, mass-media

Desf©Osgurarea activit©tii de informare specificat© prin contactarea direct© a membrilor, a
personalului medical, depunerea de adrese la autorit©file locale.

- Aparitia de articole in publicatii

en num©Orul ianuarie — martie 2008 al revistei Columna a ap®©rut articolul “O zi ca oricare
alta”, in care se prezinta ASMDJ.

en num®rul aprilie — iunie 2008 al revistei Columna a ap®©rut un interviu cu unul din
membrii organizatiei noastre, bucur®ndu-se de aparitia pe prima copert© a revistei.

In ziarul Saptamana Doljana din data de 15 mai 2008, a aparut articolul ,Nu le frangeti
aripile! Bolnavii de SM au dreptul la o viata normala”.

Daniela Vasiloiu
Presedinte
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miclina sc inflameazd sau este
distrusi, drumul firese al flu-
xurilor nervoasc de la creier la

organc §i inapoi este scurteir-
cuitat, Boala afecteazi adultii

tineri cu virsta cuprinsa intre
20-30 ani, dar cauzele ei nu
sunt inca pce deplin lamurite.
.Este o boalad autoimuna, in
carc anticorpii {celulele care
apdrd  organismul)  atacd
celulele propriului organism?,
ne-a explicat dr. Valerica Tu-
dorica, Si le din scle-

139_5 H343 95')”<2<u,mdeschis la Banca Transilvania Sucursala Craiova

cazuri, boala imbi
formi

insik o
care

in
evolueaza invariabil spre o
agravare progresivi,

severa,

Ce inseamna a trai cu scle-
roza multipla?

Bolnavii cu SM sunt
persoane cu nevoi speciale,
care au nevoic de sprijin.
~Ajutorul trebiiie si vina in
primul riind din partea familiei
si a celor apropiafi. Apoi din
partea comunitatii, prin mem-
brii s#i si autoritifile locale,
ne-a declarat Danicla Vasiloiu,
presedintele  Asoc

roza multipla variaza dc 1a o
persoana la alta, in functic de
partea sistemului nervos cen-
tral care este afectat si de
gravitatea leziuni produse.

Scl Dolj. Con-
form Legii 448/2006, pacientii
cu SM beneficiazi de dreptul
la informare si tratament, de
protectie impotriva discri-

In faza de debut a bolii, cele
mai des intdlnite simptome
sunt slabiciunea, tiararca pi-
ciorului, rigidi i 5

minarii, st chiar
a excluderii sociale, ,,De cele
mai multe ori aceste drepruri
riman insa doar pe hartic”, a

tatea de coordonarc  a
miscirilor. ,,Pe masurd ce

simptomele se pot agrava si

includ  accentuarca  difi-
cultatilor de miscare $i coor-
donare, vedere incctosatd,

intunccatd sau cu pete, vedere -

dubla sau orbire, tulburdiri
urinare si sexuale, picrderi de
memoric, dificultdti de con-

T i} Daniela i
A spune si a face

% Decsi se declara la
curent  cu  situatia  per-
soanclor cu dizabilitati din
judetul nostru, autoritatile
locale abilitate asteapta...ca
ceilalti sa aiba 1 ativa.
»Noi suntem deschisi spre

lab cu orice 1agi




