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I. CINE SUNTEM?

Societatea de Scleroza Multipla din Romania (SSMR) este o federatie neguvernamentala,
nonprofit infiintatd in anul 1994. SSMR este constituita din organizatiile pacientilor cu
scleroza multipla (SM) si reprezinta cei peste 10 000 de pacienti diagnosticati cu scleroza
multipld din Romania.

Viziunea noastra este o lume fara scleroza multipla.
Ne dorim “O lume fara SM” prin stimularea cercetarii pentru descoperirea unui tratament
care sa duca la vindecarea bolnavilor de SM.

Misiunea

Misiunea noastra este aceea de a dirija miscarea nationala de scleroza multipla prin
stimularea cercetdrii pentru intelegerea acestei boli si gasirea unui tratamentul, precum si
cu scopul de a imbundtdti calitatea vietii persoanelor afectate de SM prin implicarea
organizatiilor locale membre, participare publica activa si dezvoltarea de parteneriate la
nivel national si international.

Scop

» coalizarea organizatiilor membre (organizatii ale pacientilor cu SM) in vederea realizarii
unui cadru unic, national de actiune cu scopul de a dezvolta miscarea de SM din
Romania;

» dezvoltarea colaborarii cu toate autoritatile publice si organizatiile neguvernamentale
furnizoare de servicii socio-medicale pentru persoanele afectate de SM in vederea
cresterii calitatii serviciilor adresate persoanelor afectate de SM, cat si cu comunitatea
stiintifica nationald pentru stimularea cercetarii in domeniu in vederea descoperirii unui
tratament impotriva SM.

Obiective

» Apdrarea drepturilor fundamentale ale membrilor SSMR si promovarea principiilor de
calitate a vietii persoanelor cu scleroza multipla (independenta si implicare, ingrijire
medicald, ingrijire continud, promovarea sanatatii si prevenirea imbolnavirilor, suport
pentru membirii familiei, acces la transport, dreptul la munca si activitati de voluntariat,
dreptul la educatie, dreptul la asigurari de sanatate si asistenta financiara, dreptul la
locuinta si acces in clddirile din comunitate);

= Dezvoltarea colaborarii cu furnizorii de servicii socio-medicale profesioniste si
construirea de standarde de calitate a serviciilor adresate persoanelor afectate de SM;

= Promovarea, stimularea cercetarii si colabordrii cu scopul gasirii unui tratament
impotriva sclerozei multiple;

= Dezvoltarea miscdrii SM din Romania;

= Crearea unui cadru unic de reprezentare nationalda si internationald a organizatiilor
membre pentru promovarea intereselor socio-medicale si financiare a persoanelor
afectate de SM;

» Informarea si constientizarea opiniei publice privind SM si miscarea nationala de SM;

= Atragerea de resurse in vederea realizarii scopului.

Societatea de Sclerozid Multipla din Romania
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I1. CE FACEM?

SERVICIUL DE INFORMARE SI CONSILIERE ,,MS HELP DESK" este un program de
servicii complexe, proiectat incd din anul 2003, insd cu dezvoltare etapizatd. Acest
program se refera la consolidarea unei infrastructuri de instrumente formale si informale
de baza pentru SSMR, menite sa confere activitatilor societatii resurse profesionale pe
termen lung si capacitatea dezvoltarii de parteneriate si recunoastere oficiala in probleme
si servicii specializate.

Serviciile ,Help Desk” sunt destinate:
» Persoanelor afectate de SM:

« Informare privind boala, sursele de informare si contactele utile;

« Consiliere privind problemele sociale si juridice pentru persoanele afectate de SM;
» Consiliere privind problemele medicale;

« Administrarea Bazei de Date (inclusiv noile solicitari pentru tratament);

« Organizarea de evenimente special destinate persoanelor afectate de SM;

« Informare diversa;

« Consiliere;

« Monitorizarea calitatii vietii persoanelor afectate de SM.

» Organizatiilor membre:

« Consultanta administrativa;

« Promovare la nivel local;

« Sprijin pentru parteneriate nationale;

» Resurse de informare;

» Sprijin logistic;

« Organizare cursuri de formare continua;

« Organizarea de grupuri de lucru specializate.

III. CUM LUCRAM?
Principii:

Confidentialitate

Eficienta

Eficacitate

Parteneriat

Transparenta

Comportament etic

Respectarea demnitatii umane
Responsabilitate pentru generatia viitoare
Reprezentarea interesului beneficiarilor
0. Munca in echipa

BOXNOUARWNH
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Consiliul Director
Presedinte
ing.Aurora Borsan

Vicepresedinte
dr.Radu Constantin

Membru
ing.Petru Danila

Membru
Petru Roman

Membru
politolog Dragos Zaharia

Comitetul Stiintific Medical

= Prof.Univ.Dr. Bajenaru Ovidiu
* Prof.Univ.Dr. Margineanu Ioan
= Prof.Univ.Dr. Mihancea Petru
= Prof.Univ.Dr. Pascu Ion

= Prof.Univ.Dr. Popescu Cristian
= Conf.Univ.Dr. Balasa Rodica

=  Conf.Univ.Dr. Simu Mihaela

= Conf.Univ.Dr. Tiu Cristina

= Dr. Damian Irene

Personal

Director executiv
Claudia Torje

Coordonator de proiecte si programe
L. Loredana Simion

Asistent coordonator de proiecte
Oana Tonica

Redactor sef revista Columna
Marius Mos
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Voluntari

Psiholog, Aurelia Draghici
Urolog, Andrei Manu-Marin
Rahela Costea

Ctilia Blaga

Gabriela Lele

Opris Narcisa

Ana-Maria Lazar

Adriana Dancu
Emilia-Ioana Popa
Florinela Manastireanu
Elena Ana Mihut A.

IV. CE URMARIM?

Scopul final al Societdtii de Scleroza Multipla din Roménia este sa coalizeze organizatiilor
membre (organizatii ale pacientilor cu SM) pentru a realiza un cadru unic, national de
actiune in vederea dezvoltarii miscarii de SM din Romania.

Organizatiile pacientilor in general sunt extrem de slabe in Romania. Organizatiile
pacientului care exista in momentul de fata sunt mult prea putine si se focalizeaza pe boli
precum sindromul Down, cancer, epilepsie, Alzheimer sau scleroza multipla (SM). Una
dintre cauzele pentru care situatia este de asa natura este concepta eronata a termenului
de cetatean a societdtii romane. De asemenea, lipsa de exemple de buna practica si de
standarde este o alta cauza pentru care acest tip de organizatii pentru pacienti nu s-au
dezvoltat in Romania. Mai mult decat atat, de cele mai multe ori astfel de organizatii ale
pacientilor sunt coordonate de profesionisti precum medici, iar pacientul nu are un rol
activ in cadrul acesteia.

In momentul de fatd in Romania pacientul/ nu are decat o conotatie medicald — persoana
a carui conditie medicald poate fi tratatd in spital sau in regim ambulatoriu. O definitie
Europeana si internationald a termenului pacientii ofera acestuia o perspectiva mai larga,
in special acelor pacienti care sufera de o boald pe termen lung. Tocmai de aceea
Societatea de Sclerozd Multiplda din Romania isi propune dezvoltarea miscarii de SM in
Romania prin implicarea activa a pacientului in procesul decizional care i afecteaza direct
conditia.

Ne dorim dezvoltarea colaborarii cu toate autoritdtile publice si organizatiile
neguvernamentale furnizoare de servicii socio-medicale pentru persoanele afectate de SM
in vederea cresterii calitatii serviciilor adresate persoanelor afectate de SM, céat si cu
comunitatea stiintificd nationald pentru stimularea cercetdrii in domeniu, in vederea
descoperirii unui tratament impotriva SM.

Societatea de Sclerozid Multipla din Romania




SSMR

OCIETATEA DE SCLEROZA MULTIPLA
'\'?’ IJ'\IlJ'\i\'\I\

CUVANT INAINTE
Anul 2007 a reprezentat pentru
Societatea de Scleroza Multipla din

Romania un an de schimbare de atitudine.

Raportul de activitate pentru anul 2007
contine o prezentare in detaliu a activitatii
noastre derulate in acest an si are doua
componente principale: in primul rand
este descrisa activitatea Biroului executiv
din anul 2007, iar in al doilea rand este
prezentata activitatea desfasurata de
catre organizatile membre ale SSMR,
organizatii care au inteles ca transparenta
este importanta din ambele sensuri si
numai asa putem avea 0 voce comunad
puternica.

In anii precedenti SSMR a dezvoltat
programe de informare si constientizare,
atat pentru persoanele afectate de SM,
cat si pentru cetatenii comunitdtilor locale.
In acest sens activitatea a continuat si in
anul 2007. Societatea de Scleroza
Multipla din Romania a organizat intalniri
de lucru in cadrul proiectelor dezvoltate,
Seminarul National pe Teme de SM, a
editat reviste, Ghiduri de informare,
pliante si a fost prezentd permanent in
mass-media locald, regionala si nationala.
Comunitatea locala cunoaste activitatea si
programele noastre dobandind tot mai
mult  incredere in  sustenabilitatea
activitatilor  derulate de SSMR i
organizatiile sale membre. Astfel, am avut
numeroase reactii pozitive de la persoane
care doresc sa se implice si sa ajute
activitatea noastra.

Aceste reusite ne responsabilizeaza si mai
mult determinandu-ne sd atragem tot mai
multi voluntari si specialisti din multiple
domenii pentru a sustine si pentru a
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contribui la dezvoltarea SSMR. Toate
acestea au in final In vedere
imbunatdtirea calitdtii vietii persoanelor
afectate de SM si  dezvoltarea
organizatiilor locale de SM.

Anul 2007 ne-a adus succese si dificultat;.
Am constatat ca miscarea de SM din
Romania a ajuns la o rascruce si a fost
nevoie sa luam decizii esentiale. O
importanta decizie a membrilor SSMR a
fost desemnarea clara a Consiliului
Director ca si organ de conducere
executiva. Cu acest pas s-a dorit sa se
asigure transparenta activitatilor.

Am incheiat anul deschizand noi arii de
lucru. Activitatea SSMR la sfarsitul anului
2007 a fost marcata de alegerile din luna
noiembrie 2007, care au adus schimbari
majore in functiile de conducere. Aceste
schimbari au fost determinate de

alegerea noului presedinte si de
modificarea  componentei  Consiliului
Director.

Asadar, realizarile nu sunt putine si nici
nu sunt usor de enumerat, dar acest
lucru nu inseamnd ca nu este loc si de
mai bine.

Anii urmatori vor fi cu certitudine ani de
investitii  majore pentru  organizatia
noastra. Sunt convinsa ca pe viitor vom
introduce un ritm mai alert de dezvoltare
si de atragere a tot mai multe finantari.
Consideram ca organizatia noastra este
intr-o perioada de crestere, atat in plan
profesional, cat si organizational. Suntem
optimisti in privinta viitorului, credem ca
vom reusi sa confruntam provocarile
Zilnice si sa aducem un plus de valoare
miscdrii de SM din Romania, dar nu
numai.
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Intreaga noastrd activitate ramane
focalizata pe sprijinirea organizatiilor
membre, care la randul lor vor intreprinde
actiuni specifice pentru a imbunatati
calitatea vietii persoanelor afectate de SM
din Romania.

In viitor ne propunem o excelenta

colaborare intre reprezentantii
autoritdtilor publice locale si centrale,
organizatiile membre SSMR Si

reprezentantii comunitatii stiintifice din
Romania.

Planul de actiuni pentru anul 2008
porneste de la aceasta dorinta de
colaborare, care este esentiala pentru
indeplinirea tuturor obiectivelor pe care ni
le-am propus. Colaborarea este vitala
daca dorim sa implementam o viziune
comuna, si anume: cresterea calitatii vietii
persoanelor cu SM.

Am convingerea ca impreund vom reusi
ca an de an sa ne imbunatatim activitatea
si sd ne mandrim cu realizdrile noastre.
Cunoastem cu adevarat problemele
intdmpinate de persoanele afectate de SM,
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si avem convingerea ca prin intermediul
actiunilor noastre vom avea un impact
pozitiv in comunitate si vom obtinem
rezultate sustenabile, pentru ca in final
rezultatele sunt cele care conteaza.

Doresc sa inchei prin a multumi
finantatorilor nostri pentru sprijinul oferit
an de an, sprijin fara de care nu am fi
reusit sa contribuim la dezvoltarea
miscdrii SM din Romania in maniera in
care am facut-o pand in prezent. Ne
dorim sa fim partenerii dumneavoastra si
in anii care urmeaza si suntem deschisi
tuturor ideilor si sugestiilor care ne-ar
putea ajuta sa servim mai bine miscarea
de SM.

Totodata multumesc tuturor membrilor
SSMR pentru munca lor, membrilor activi,
personalului angajat si voluntarilor, care
au participat la programele de dezvoltare
ale organizatiei, precum si partenerilor
nostri aldturi de care speram sa realizam
tot mai multe proiecte de succes.

Ing.Aurora Borsan
Presedinte
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INSEMNATATEA ANULUI 2007

S-a finalizat cel de-al 13-lea an de
activitate al Societatii de Scleroza Multipla
din Romania. Au fost anii grei in care s-a
incercat construirea unei organizatie care
sa fie recunoscutd si apreciata atat pe
plan national, cat si international.
Consideram cd activitdtile noastre incep
sa i-a amploare si sa fim tot mai vizibili.
Aceastad vizibilitate a crescut in anul 2007
datorita proiectelor si actiunilor care s-au
derulat si datorita impactului pe care l-au
avut actiunile noastre.

Obiectivele pe care le-am urmarit le-am
realizat la indici optimi, iar la unele
obiective am reusit sa depasim indicii
stabiliti. Acest lucru nu poate decat sa ne
bucure pentru ca eforturile depuse nu au
fost zadarnice.

In anul care a trecut s-a marit
considerabil baza de informare pentru
persoanele cu scleroza multipla i
organizatile membre ale societatii
noastre. Astazi putem pune la dispozitia
beneficiarilor nostri doua materiale de
informare privind scleroza multipla si
serviciile specializate din domeniul SM in
limba romand, pliante, CD-uri cu
formulare standardizate, iar revista
Columna are un nou format si un design
mult mai atragator. Nu pot sa nu
amintesc aici si de pagina web a societatii
care are acum o noua forma si cuprinde
informatii suplimentare.

In ceea ce priveste Serviciul de
Informarea si Consiliere, intrebarea cea
mai frecventa care ne este adresata este
“S-a descoperit un tratament de
vindecare pentru scleroza multipla?”. Desi
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raspunsul nostru continuad sa ramana NU,
avem increderea ca eforturile stiintifice
considerabile  intreprinse  la  nivel
international vor inregistra noi progrese.
Panda 1in prezent aparitia unor noi
tratamente de stopare in evolutie a
sclerozei multiple sau Tmbunatatirea
formulelor existente ne dau sperante ca
rezultatele pozitive nu se opresc aici.
Cercetdrile continua si avem mari
sperante.

Actiunile noastre n-au fost indiferente nici
autoritatilor publice centrale, care in anul
trecut ne-au invitat la masa discutiilor,
ceea ce demonstreaza incd odatd rolul
important al societatii noastre.

Cu toate diferentele existente in
nenumadrate tari privind abordarea
problematicii sclerozei multiple, existenta
unui Cod European de Bune Practici in SM
care sa evidentieze importanta cresterii
calitatii vietii persoanelor cu scleroza
multipla, a comunicarii informatiilor
corecte si a cooperadrii dintre societatea
civild si autoritatile nationale in derularea
unor programe comune in beneficiul
persoanei afectate de SM este un prim
pas catre Imbundtdtirea  serviciilor
medicale, socio-medicale si  sociale
destinate persoanelor cu SM. Pe viitor ne
dorim ca persoanele cu scleroza multipla
din Romania sa poata beneficia de un
management calitativ al bolii asemenea
persoanelor cu SM din alte state
europene.

In final doresc si amintesc o altd
importantd realizare a SSMR, infiintarea
de noi organizatiile de scleroza multipld in
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anul 2007 care au aderat la organizatia
noastra. Dezvoltarea organizationala a
societatii noastre a fost si ramane o
prioritate pentru noi, iar actiunile noastre
in acest sens, au inceput sa de-a roade.
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Indemnul nostru pentru anul 2008 este
sa fim uniti in demersurile noastre pentru
ca IMPREUNA SUNTEM MAI
PUTERNICI.

Claudia Torje
Director executiv
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BENEFICIARI

Beneficiarii directi ai Societdtii de Scleroza Multipld din Romania sunt organizatiile locale
de pacienti, precum si pacientii si persoanele afectate de SM.

In urm3 cu 10 ani existau in Romania doar 7 organizatii ale pacientii cu SM, la sfarsitul
anului 2007 numarul acestora a crescut la 13. Dezvoltarea celor 13 organizatii ale
pacientilor cu SM a fost rodul eforturilor Societatii de Scleroza Multipla care a organizat an
de an intalniri, incurajand persoanele afectate de SM sa ia initiative locale si sa se dezvolte
ca organisme profesionale. Astazi, cele mai multe dintre organizatiile pacientilor cu SM au
dezvoltat parteneriate cu autoritdtile locale si cu organizatii neguvernamental locale in
vedere implementarii de proiecte comune pentru persoanele cu SM.

In decursul celor 13 de ani de activitate Societatea de Scleroza Multipld din Romania a
dezvoltat o baza de date cu pacientii de SM din Romania. Numarul persoanelor cu SM
aflati in evidenta SSMR este de aproximativ 1500. Serviciul Acreditat de Informare si
Consiliere coordonat de SSMR este oferit tuturor acestor 1500 de pacienti.

Societatea de Scleroza Multiplda din Romania furnizeaza serviciile socio-medicale tuturor
persoanelor afectate de SM (pacienti, membri ai familiei, prieteni, reprezentanti ai
autoritatilor, reprezentanti ai organizatilor neguvernamentale, etc.) fara discriminare
etnica, religioasa, orientare sexuald, rasiala, etc..

Impresii

Pentru noi bolnavii din Botosani, care am
participat la Seminarul National pe Teme de
SM in anul 2007, un efect imediat asupra
noastra este cresterea tonusului psihic. Astfe
Societatea de Sclerozd Multipld bolnavii din Botosani au constatat cd desi inca
din Romania este o idee foarte nu exista nici un tratament pentru vindecarea

bund pentru cei f3rd posibilitsti: SM, existad solutii pentru imbunatatirea calitati

ar fi trist dacd n-ar mai exista. vieti, cum este Seminarul luat in ansamblu.

(M.A. Bucuresti) Pentru ei chiar si calatoria pand la Calimanesti
a fost tonifianta psihic. Nici nu credeau ca vor
mai putea ajunge la astfel de intruniri, (A.B.
Botosani)

11
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Impactul serviciilor oferite

Consideram ca un succes special in anul 2007 il reprezinta suplimentarea numarului de
pacienti cu SM inclusi in tratamentul imunomodulator al bolii:

.Ca raspuns la adresa dumneavoastra numarul 59474/14095 din 16.10.2007 privind
memoriul Societatii de Scleroza Multipld din Roménia adresat Parlamentului Roménie, va
transmitem urmatoarele: in anul 2007 au fost tratafi in mod continuu in cadrul
subprogramului 5 un numar de 1200 de boinavi cu sclerozdé multipld. Incepand cu
octombrie 2007, in urma analizei eficacitatii programului si a impactului asupra starii de
sanatate s-au adaugat finaniari pentru incd 250 de cazuri, ajungandu-se la un total de
1450. In situatia in care dupa includerea bolnavilor aflati deja pe listele de asteptare s-ar
mai adauga si alte cazuri, exista posibilitatea suplimentarii acestui numar. Pentru anul
2008, Comisia de experti a CNAS si Comisia de Neurologie a Ministerului Sanatatii au
propus suplimentarea cu incd 450 de locuri, astfel incat sa fie inclusi aproximativ 2000 de
pacient.

Raspunsul punctual memoriului adresat de catre Societatea de Scleroza Multipla din
Romania Comisiel de Sanatate a Parlamentului Roméniej, precizam ca programul pentru
cel 1200 de pacienti s-a desfasurat neintrerupt, adaugandu-se incd 450 de cazuri in
conformitate cu listele de asteptare existente in centrele zonale. In plus, Comisia de
Specialitate a Ministerului Sanatatii si Societatea Roméana de Neurologie au propus CNAS si
Ministerului Sanatatii si alte metode terapeutice utilizate in tarile din Uniunea Europeana.
Ar i de dorit ca aceste tehnici sa fie accesibile din anul 2008.”

Semnat
Prof.Dr.Cristian Dinu Popescu
Comisia de Neurologie, Neurologie Pediatrica si Neurochirurgie
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SERVICIUL DE INFORMARE SI CONSILIERE

Serviciul Help Line

Serviciul de informare i
Consiliere ajunge la pacienti cu
scleroza multipla prin intermediul
telefonului gratuit Help Line SM,
0 800 800 044.

Cele mai frecvente subiecte
abordate au vizat obtinerea de
informatii  privind  programul

Help Line

O 405

B77 mo297
3% 13%

0O 341
14%

national de tratament, informatii
legislative,  informatii  privind

O Apeluri noi @ Consiliere O Informatii legislative

O Informatii medicale B Altele

tratamentele alternative Si

tratamentul cu celule stem. Un mare numar de persoane a beneficiat de consiliere primara
prin intermediul liniei telefonice gratuite. In anul 2007 au fost inregistrate 2376 de apeluri
telefonice, dintre care 77 de apeluri noi, 297 de apeluri care au beneficiar de consiliere
primara, 405 apeluri care au beneficiat de informatii legislative, iar 341 de apeluri

interesate de informatii medicale.

Help Line - Distribuire Geografica

O 330 o 426
0,
moss 4 18%
11%
o 297 | 4901
13% 20%
°m 243 o137 0187
10% 6% 8%
O Nord-Est B Sud-Est O Sud
0O Sud-Vest W Vest O Nord-Vest
@ Centru O Bucuresti-Jud.lifov

Distribuire geografica a
apelurilor inregistrate.
Cele mai frecvente telefoane
primite au fost inregistrate din
regiunea Nord-Est, Sud-Est si
Bucuresti si Judetul Ilfov.

Serviciul a fost asigurat de
catre un asistent medical si un
asistent social, si a putut fi
accesat de luni pand vineri in
intervalul orar 08:00 — 16:00.

Prin intermediul acestui serviciu, pacientii cu SM sau membrii ai famililor acestora pot
beneficia de consiliere sau de informatii privind noile reglementdri legislative care fi
afecteazd in mod direct. Toate informatiile solicitate si oferite sunt confidentiale. De
asemenea personalul SSMR are drept principiu de lucru eficienta si eficacitatea, tradus
acest lucru inseamna cad o problema este rezolvata in maxim 48 de ore.
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Au trecut 7 ani de cand acest serviciu a inceput sd functioneze si ne bucuram de o
deosebitd dezvoltare a serviciului datoritd accesului pe care il facilitam pacientilor la
informare si consiliere. Personalul SSMR lucreazd cu o legislatie actualizata.

In anul 2008 ne propunem standardizarea informatiilor pe care le vom oferi prin crearea
unui sistem de colectare a celor mai frecvente intrebdri pentru a furniza informatii intr-un
timp cat mai scurt.

Pagina Web a SSMR

Pagina web (www.smromania.ro), cunoaste un nou format incepand cu anul 2007, unul
s s—s - profesionalizat si cu mijloace multiple de sprijin (pe

oty e e e

S Eeseseseiss o wmasss |Gnga informatiile la zi functioneazd un Forum al

L U -1 persoanelor afectate de SM, o bibliotecd si Registrul

National de SM), o transbordare in mediul virtual a

registrului operat de SSMR incepand cu anul 2003,

ceea ce va permite o flexibilitate de exceptie si o

functionalitate aparte atat pentru pacienti, cat mai

o ales pentru profesionisti, prin datele statistice

legate de calitatea vietji, furnizate citre acestia. In

plus senncule oferite de catre societatea independenta IT ofera promovare profesionista
in mediu informatic, statistici profesioniste si detaliate pe tip de informatii cu interes.

Periodic au fost publicate pe pagina web www.smromania.ro noutatile din domeniile
medical, juridic, precum si informatii privind evenimente de interes pentru beneficiari.
Pagina web a fost accesatda de un numar de 3000 vizitatori unici/luna, in lunile cu un trafic
crescut.
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PROIECTE
1. Proiecte nationale 2007

Proiectul Scleroza Multipla Help Desk — Atingerea Standardelor Europene in
Serviciile pentru Scleroza Multipla” (2006-2007), finantat de USAID — Agentia
Statelor Unite pentru Dezvoltare Internationala prin World Learning pentru
Dezvoltare Internationala in cadrul Programului de Intarire a Societatii Civile
din Romania a fost implementat de cdtre Societatea de Scleroza Multiplad din Romania in
parteneriat cu Universitatea din Oradea, Facultatea de Stiinte Socio-Umane, Administratia
Sociala Comunitara Oradea, Fundatia de Scleroza Multipla MS din Bihor, Fundatia de

Ingrijiri Comunitare (Bucuresti) si Platforma Europeana de Scleroza Multipla.

Descriere

Proiectul ,Scleroza Multipla Help Desk — Achieving European Standards in
Multiple Sclerosis Services” vine ca o solutie pentru problemele persoanelor afectate
de scleroza multipld propunandu-si sa implice pacientii in procesul de luare a deciziilor, in
militarea pentru dreptul acestora la informare, servicii mai bune si acces la tratament.

Se cere cu necesitate a fi abordata aceasta problematica deoarece numarul persoanelor
care au diagnosticul de sclerozd multipld este in
crestere, iar incidenta bolii in randul persoanelor
tinere este din ce in ce mai mare la noi in tara. Se
 estimeazd cd in momentul de fatd in Romania au
acest diagnostic peste 10 000 de persoane.
Organizatiile pacientilor sunt extrem de slabe in
' Romania. Existd putine organizatii pentru pacienti
care se focalizeaza pe problemele persoanelor cu
. sindrom Down, cancer, epilepsie, Alzheimer sau
scleroza multipla. Acesta este unul dintre motivele
pentru care a fost dezvoltat un proiect care fsi
propune implicarea pacientului cu scleroza multipld in
procesul decizional care 1l afecteaza in mod direct.

Claudia Torje, Director Executiv SSMR

Principalele obiective

Prin derularea acestui proiect s-a urmarit realizarea si promovarea de instrumente de lucru
standardizate pentru serviciile socio-medicale din domeniul sclerozei multiple in vederea
imbunatatirii calitatii vietii persoanelor afectate de aceasta maladie si a familiillor acestora
din intreaga tara.

Un alt scop al proiectului a fost acela de a constientiza opinia publica, autoritatile publice
locale si centrale privind nevoile persoanelor care sunt afectate de aceasta maladie.

15
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Nu in ultimul rand, prin intermediul proiectului s-a urmarit marirea capacitatii societatii de
a promova servicii centrate pe pacient si de a imbunatati sustenabilitatea organizationald a
organizatiilor membre.

Principalele activitati

Principalele activitati ale proiectului au avut drept scop dezvoltarea si editarea a doua
instrumente de lucru standardizate: Ghidul de Implementare a Pachetului pentru Servicii
Socio-Medicale pentru Pacientii cu Scleroza Multipla, Ghidul de Implementare a Pachetului
de Servicii de Baza pentru Pacientii cu Scleroza Multipla. Pacientii cu SM au fost implicati
in tot procesul de editare al acestor materiale impreund cu specialisti din domeniul
medical, social, socio-medical, juridic si educational.

Principalele rezultate

Scopul proiectului a fost acela de a imbunatati capacitatea SSMR de a furniza servicii de
calitate centrate pe pacient si de a imbunatati sustenabilitatea organizationalda a membrilor
federatiei.

Un alt rezultat al proiectului a fost coalizarea actorilor din domeniu, in functie de sfera de
interes (medici neurologi, medici de familie, asistenti medicali, asistenti personali,
psihologi, asistenti sociali, reprezentanti ai autoritatilor locale si centrale) prin participarea
si disponibilitatea de implicare a acestora la workshop-urile organizate in cadrul
proiectului.

Obiectivul privind dezvoltarea infrastructurii si a organizatiilor membre a fost atins prin
organizarea unui training privind Managementul organizational, training care a pus la
dispozitia a doi reprezentanti ai organizatiilor pacientilor cu SM din Romania.

2. Proiecte internationale 2007

A. Schimbul de Tineret in Polonia, finantat de cdtre Comisia Europeand,
implementat de cdtre Societatea de Scleroza Multipla din Polonia in parteneriat cu
Societatea de Scleroza Multipld din Romania.

Descriere

Incepand cu anul 2006 Societatea de Scleroza Multiplda din Romania implementeaza
proiecte de tineret. Un astfel de proiect de tineret este si Schimbul de Tineret care a avut
loc in Polonia in anul 2007.

Evenimentul a avut loc in Okuninka — Polonia, in perioada 14-21 iulie 2007, schimbul de
tineret fiind desfasurat sub titulatura Miracle starts from sharing minds — Miracolele incep
atunci cdnd sufietele se descopera unul altuia.
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Schimbul de tineret pentru persoanele afectate de scleroza
multipla a reprezentat si in acest an o ocazie pentru tineri
din mai multe tari uniti de acelasi destin, sa descopere
lucruri noij, sa se bucure impreund si sa lege prietenii.

Schimbul de tineret a fost un succes datorita tuturor
activitatile desfasurate, o frumoasa experienta pentru tofi
cel care au participat si o vacania reusita. (L.N. participant
Romania)

Principalele obiective

Obiectivul principal al acestui proiect a fost facilitarea socializarii si a mpartdsirii de
experiente comune pe care tineri cu sclerozd multipla din toatd Europa le traiesc in tari si
contexte diferite.

Principalele activitati

Inca din prima zi au fost organizate diverse jocuri care au avut ca scop o0 mai buna
cunoastere a participantilor intre ei, apropierea acestora, dar si sa dea un impuls de
energie pentru a face fata activitatilor zilnice desfasurate pe parcursul sederii acolo.

Un joc desfasurat pe intreaga perioada a sederii acolo, si intitulat sient friend, a produs
multad bucurie in sufletul participantilor. Fiecare dintre participanti a fost un silent friend si
a avut un silent friend, ceea ce insemna ca fiecare avea un prieten ascuns pentru unul din
participanti si incerca pe parcursul intregii saptamani sa facd gesturi frumoase pentru
acesta.

Au fost organizate excursii cu barca pe White Lake Okuninka si in Parcul National Lomnica.
In toate zilele petrecute in campusul de vacanta de pe marginea lacului Okuninka s-au
desfasurat diverse activitati. S-a discutat despre stereotipuri, s-a vorbit si desenat despre
ceea ce insemna o persoana realizatd social, etc.. La seara interculturald, gazdele au venit
Cu 0 surpriza, au invitat o profesoard care i-a invatat pe participanti sa danseze polka. Cu
aceasta ocazie fiecare echipa a prezentat ceva semnificativ despre traditiile tarii sale.

Principalele rezultate

Am gasit un tratament pentru scleroza multipla — sunt schimburile de tineret — sunt
cuvintele spuse de N.A., participant din Romania la Schimbul de Tineret care a avut loc in
Slovacia in anul 2006. Aceasta afirmatie ne determind sa continudm sa implicdm tineri cu
SM in activitati care sa i vizeze direct.

B. Proiectul Scleroza Multipla — Dividend Informational
(Multiple Sclerosis-Information Dividend, 2007-2009)
implementat de cdtre EMSP in parteneriat cu Societatea de
Scleroza Multipla din Romania.

Ms. Dorothea Pitschnau-Michel (EMSP president)
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Descriere

Proiectul Multiple Sclerosis-Information Dividend (MS-ID) urmdreste cresterea
echitatii tratamentului si a calitatii serviciilor pentru cetatenii Europeni afectati de scleroza
multipla prin compararea si contrastarea practicilor curente din Uniunea Europeana cu
scopul de a crea un sistem standardizat de colectare a datelor si un sistem de
management care sa permita diseminarea diferitelor exemple de bune practici in SM.

Principalele obiective

« Principalul obiectiv al proiectului este acela de a dezvolta si de a imbunatati
schimbul de informatii la nivelul UE cu privire la prevalenta, epidemiologie,
tratament si terapie, suport social si beneficile unui management bun si al
investitiei in SM.

« Prin intermediul proiectului se urmareste dezvoltarea si testarea unei strategii care
sa fie capabild sd analizeze si sa compare datele despre SM in toate statelor
membre ale UE.

Principalele activitati
+ Evaluarea metodologiei colectdrii datelor SM existente in Europa.
« Dezvoltarea unei abordari europene care sa analizeze si sa compare datele despre
SM.
« Promovarea unui Cod European de Bune Practici in Scleroza Multipld; calitatea vietii,
suport uman, capital si social legat de SM.
« Recomandari cu privire la costul SM.

Principale rezultate
« Documentul de raportare si declaratia catre Conciliul de Sanatate UE.
« Evaluarea datelor SM, raportul pilot de studiu si propuneri.
« Indicatori si rapoarte ale Codului European de Bune Practici.
« Recomandari pe baza costului SM.

In anul 2007 trei reprezentanti ai Societstii de Sclerozd Multipld din Romania (Laurentiu
B Y & Lazar, Petru Danila si Loredana Simion) au participat la
N Conferinta de Scleroza Multipla care a avut loc la Brussels in
perioada 29-31 mai 2007. Conferinta a celebrat lansarea
proiectul MS-ID (Scleroza Multipla-Dividend Informational). In
cadrul Conferintei au participat 150 delegati, atat membri ai
Parlamentului European, cat si persoane cu scleroza multipla.

Ms. Dorothea Pitschnau-Michel,
Mr. Christoph Thalheim,
Ms. Nicola Bedlington
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A. Campanie de Informare a Opiniei Publice Privind Scleroza Multipla

In perioada 7-25 mai 2007 au avut loc in Oradea, R&mnicu Valcea, Bucuresti si Craiova
manifestari de constientizare a opiniei publice privind scleroza

etc..

: ~ aceastd boala le are asupra pacientului.

B. Campanie Informare Help Line SM

multipla. Au fost organizate conferinte de presa, marsuri de
constientizare si distribuire de materiale informative, interviuri,

Scopul acestor evenimente a fost acela de a creste gradul de
constientizare a opiniei publice privind scleroza multipla prin
funizarea de informatii veridice privind implicatiile pe care

In perioada 01-31 august 2007 spotul publicitar Informare Help Line al cirui mesaj are
drept scop incurajarea pacientilor cu SM de a accesa numarul de telefon gratuit Help Line

a fost difuzat de catre doua televiziuni, OTV si Antena 1.

C. Campania 2%

In perioada 15 aprilie-15 martie 2007 a avut loc Campania 2% cu scopul de a motiva
cetatenii din Romania sa redirectioneze suma de 2% din impozitul pe venitul global citre
SSMR. Astfel au fost editati fluturasi si declaratiile 230 care au fost distribuite membrilor

familiilor persoanelor cu SM.
D. intalnire la doamna Katharina Althaus

In data de 24 august 2007 a avut loc intalnire cu doamna Katharina
Althaus, presedintele organizatiei de SM din landul Turingia -
Germania. Aceastd intalnire a fost ocazionatd de vizita domniei sale
in Romania impreuna cu domnul Althaus care este Prim-ministru al
land-ului Turingen, aflat in vizita oficiald In tara noastrd. Astfel,
ajungand in Romania a vrut sa cunoascd, atat persoane cu scleroza
multipld, cat si reprezentanti ai organizatiei acestora. Reprezentant;ii
societatii noastre i-au facut cunoscute doamnei Althaus activitatile
care se desfasoara in beneficiul persoanelor cu scleroza multipla, a
serviciilor acreditate care le ofera societatea noastra, proiectele si
programele desfasurate si nu in ultimul rand demersurile pe care le
facem catre autoritatile din domeniu.

Ms.Katharina Althaus

Impreund am constatat ci directiile celor doud organizatii de sclerozd multipld sunt
comune iar problemele pe care noi le intampinam in tara noastra, le-au intdmpinat si cei

Societatea de Sclerozid Multipla din Romania

19



IMPREUNA SUNTEM
S S MR MAI PUTERNICI

SOCIETATEA DE SCLEROZA MULTIPLA
DN ROMANIA

din Germania in urma cu cativa ani. Pentru a depasi aceste bariere este nevoie de multd
perseverenta si daruire. Am aflat intr-un fel care ar fi posibilitatile prin care sa trecem
peste aceste carente si cum putem ajuta in mod specific persoanele cu sclerozd multipla
din Romania.

E. Seminar National pe Teme de Scleroza Multipla 2007, editia VI-a, 14-16
septembrie 2007.

Seminarul a fost adresat persoanelor afectate de
SM avand un program cu caracter informativ si
educativ in sfera socio-medicald, prin sustinerea
| unor ateliere tematice de prezentare si discutii
cu subiecte de interes pentru persoanele cu SM,
i precum: cele mai moderne si actuale solutii de

tratament, solutii privind fizioterapia, alimentatie,
i managementul bolii, familie, SM la locul de
munca, etc..

Beneficiarii directi ai programului in anul 2007:
= Un numar de 160 de persoane afectate de scleroza multipla din toata tara.

Seminarul National pe Teme de Scleroza Multipla a devenit un eveniment asteptat, an de
an. Persoane cu sclerozd multipld, insotitori ai acestora, medici, reprezentanti ai
autoritatilor publice locale si centrale, ai companiilor farmaceutice si ai distribuitorilor de
dispozitive medicale s-au intalnit in acest an la Cdlimanesti-Caciulata in numarul de 160 de
participanti. Au fost prezentate lucrari pe teme de neurologie, urologie, recuperare,
medicina alternativa, psihologie si legislatie.

Seminarul din acest an a avut de toate, dar mai ales a reprezentat o cale deschisa spre
dialog intre persoanele cu scleroza multipld si medici, reprezentanti ai autoritatilor publice
locale si centrale, dar si ai companiilor farmaceutice si de dispozitive medicale. Prezentarile
facute au captat atentia tuturor. Actualitatile din domeniul medical privind noile metode de
tratament, noile terapii si cercetdri in domeniul medical au suscitat un viu interes din
partea participantilor.

Seminarul s-a bucurat de prezenta medicilor urologi, neurologi, reprezentanti ai
autoritatilor publice locale si centrale.

Teme abordate au fost:

»Scleroza multipla, investigarea si tratamentul sistemelor urologice” a fost tema lucrarii
prezentate de domnul Dr. Andrei Manu-Marin de la sectia de urologie a Spitalului ,Prof. Dr.
D Gerota”, prezentarea fiind urmata de o serie de intrebari din partea celor prezenti in sala,
vizibil interesati de subiect.
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LActualitdti in terapia sclerozei multiple”, prezentare facutd de doamna Dr. Irene Damian,
de la Spitalul Clinic CF Constanta, a captat interesul publicului, in deosebi prin prezentarea
studiilor clinice desfasurate in momentul de fata in Romania. Au fost abordate si noi
posibilitati terapeutice in scleroza multiplda, cum ar fi transplantul cu celule stem sau
vaccinurile.

Doamna Nicoleta Ioanovici, asistent medical principal la Spitalul Universitar de Urgenta
Bucuresti a incercat sa le dea incredere si sfaturi pacientilor care au fost recent inclusi in
tratament cu imonomodulatoare.

De-a lungul anilor s-a observat o crestere a numarului de persoane interesate sa participe
la Seminarul National pe Teme de Scleroza Multipla:

2004
@ 2005
02006
80— 02007

Rata Participarii

Rezultatele chestionarelor privind calitatea programului si organizarea
Seminarului National pe Teme de Scleroza Multipla 2007, editia IV

Organizarea Seminarului a fost evaluata ca fiind foarte

buna de 41% dintre participanti.

¥ Organizarea Seminarului a fost evaluata ca fiind buna de

{ 40% dintre participanti.

Organizarea Seminarului a fost evaluata ca fiind

satisfacatoare de catre 19% dintre participanti.

Disponibilitatea organizatorilor a fost evaluata ca fiind
R/ foarte buna de 50% dintre participant,i.

Dlsponlbllltatea organizatorilor a fost evaluata ca fiind buna de 37% dintre participanti.

Disponibilitatea organizatorilor a fost evaluata ca fiind satisfacatoare de 12% dintre

participanti.

Disponibilitatea organizatorilor a fost evaluata ca fiind foarte slaba de 1% dintre

participanti.

Media notelor acordate temelor prezentate, precum si subiectelor abordate a fost 9,28.

Numarul persoanelor chestionate a fost 76.
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F. Adunarea Generala 2007
In perioada 27-29 aprilie 2007 a avut loc la Oradea Adunarea Generald la care au
participat reprezentanti ai organizatiilor de pacienti afiliate structurii SSMR.

D-na Crefu Clara,
D-soara Lifiana Nicolescu,
D-nul Nicolae Anghel Vincentiu

In perioada 10-11 noiembrie 2007 a avut loc la Geoagiu
Bdi, jud.Hunedoara, Adunarea Generala Extraordinara la
care au participat reprezentantl ai organizatiilor de pacienti afiliate structurii SSMR. Cu
aceasta ocazie au fost aduse modificari importante statutului SSMR si a fost ales un nou
Consiliu Director, dupa cum urmeaza:

= Presedinte, ing.Aurora Borsan

= Vicepresedinte, dr.Radu Constantin

= Membru, ing.Petru Danila

= Membru, Petru Roman

= Membru, politolog Dragos Zaharia

G. CONFERINTA People with Disabilities: Active Players in the Internel Market
(Persoanele cu dizabilitati: Jucatori activi pe Piata A ©
Interna)

In anul 2007, 3 decembrie a insemnat o tripld aniversare: pe
de o parte Uniunea Europeana a celebrat a 50-a aniversare,
Forumul European al Persoanelor cu Dizabilitati (EDF) a
celebrat cea de a 10-a aniversare si s-au implinit 10 ani de la
adoptarea Articolului 13 al Tratatului European (la
Amsterdam).

D-soara Liliana Nicolescu

Conferinta People with Disabilities: Active Players in the Internel Market care a avut loc la
Bruxel in 3 decembrie 2007 a servit pentru a inté[i legatura dintre drepturile fundamentale
ale persoanelor cu dizabilitati si Piata Interna. In cadrul acestei conferinte s-a abordat
problema persoanelor cu dizabilitati subliniindu-se importanta independentei si
autocontrolului vietii pe care persoana cu handicap ar trebui sa il detind, aceasta
insemnand: posibilitatea liberei deplasari la institutia de invatamant deziderata sau la locul
de munca, posibilitatea de a lua propriile decizii in calitate de consumatori si prin urmare
accesul la bunuri si servicii de calitate la cel mai bun pret. Persoanele cu dizabilitati, ca toti
ceilalti cetateni trebuie sa faca parte din si sa beneficieze de avantajele Pietei Interne.
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PUBLICATII

A. Revista Columna, este in continuare un instrument important al SSMR, dovada fiind
interesul tot mai mare al publicului pentru aceasta revista.
1A AVALN In anul 2004, revista a ajuns la un tiraj de 1500 de

“Miracolele incep atunci cind exemplare. In anul 2007 au fost editate 4 numere ale
sufletele se descoperd unul altuia™ revis te|

Columna (publicatie trimestriald).

In anul 2008, estimdm o crestere de 100 de exemplare
publicate si distribuite, dar concentrarea noastra se va orienta
1 3 e SPre calitatea acesteia (lucru care se observa cu fiecare numar
cumele | Impre 'ah""@ care este tiparit).

nemtilor | linvinge! —

B. Ghidul pentru Implementarea Pachetului pentru Servicii Socio-medicale
pentru Pacientii cu Scleroza Multipla si Ghidul pentru Implementarea
Pachetului de Servicii de Baza pentru Pacientii cu Scleroza Multipla.

Instrumentele de lucru standardizate  Ghidul  pentru
Implementarea Pachetului pentru Servicii Socio-medicale pentru
Pacientii cu Scleroza Multipla si Ghidul pentru Implementarea
Pachetului de Servicii de Baza pentru Pacientii cu
Scleroza Multipla au fost elaborate de cdtre
Societatea de Scleroza Multipla in colaborare cu
Fundatia de Ingrijiri Comunitare, Administratia
Sociala Comunitara Oradea, Universitatea din
Oradea — Facultatea de Stiinte Socio-umane,
Fundatia de Scleroza Multipla MS Bihor si cu
sprijinul Platformei Europene de Scleroza Multipla.

Instrumentelor de lucru standardizate vin in sprijinul specialistilor care

ofera servicii specializate destinate persoanelor afectate de scleroza multipla (pacientilor si
apartinatorilor). Acestea au fost elaborate in cadrul proiectului MS Help Desk -
Atingerea Standardelor in Serviciile de Scleroza Multipla, finantat de USAID —
Agentia Statelor Unite pentru Dezvoltare Internationala prin World Learning
pentru Dezvoltare Internationala in cadrul Programului de Intarire a Societatii
Civile din Romania care s-a derulat in perioada 1 octombrie - 31 septembrie.
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RAPORT FINANCIAR SSMR 2007

Pentru SSMR, anul 2007 a fost din punct de vedere financiar un an bun si se constata o
crestere a veniturilor, dar si a cheltuielilor fata de anul 2006.

Analizand situatia de-a lungul perioadei 2002-2007 constatdm o evolutie semnificativa
anuald, exceptie facand anul 2005 in care fondurile pentru organizarea Congresului
European de SM au trecut prin visteria SSMR si veniturile si cheltuielile nu reflecta doar
activitatile SSMR.

Cu toate acestea anul 2007 este de departe un an mult mai bun decat cei anteriori,
beneficiind si de derularea a doua proiecte. Proiectul finantat de catre USAID a dus la
dezvoltarea serviciului de informare si consiliere si publicarea unor instrumente de lucru
standardizate pentru SSMR. Finalitatea acestui proiect a fost eficientizarea serviciilor
oferite de SSMR si dezvoltarea organizationala.

Proiectul derulat in parteneriat cu EMPS continua pana in anul 2009.

Mentionez ca datele prezentate sunt conforme cu raportul financiar anual predat la
Administratia Financiara.

In tabelul urmator este evidentiata situatia veniturilor si cheltuieilor pe perioada 2002 —
2007.

Situatia veniturilor si cheltuielilor in perioada 2002 - 2007
400000
350000 -
300000
250000
@ Venituri
200000
@ Cheltuieli
150000 1
100000 -
50000 - ’—.
o | ol
2002 2003 2004 2005 2006 2007
@ Venituri | 24362,19 56628,29 166228,6 | 342658,72 | 239488,03 336886
W Cheltuieli | 44834,08 52151,48 | 12119147 | 331004,3 195302,3 246986
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SITUATIA VENITURILOR PE ANUL 2007

Tabel 1

Nr. | Tipuri de venituri Suma in lei

1 | Venituri din donatii 330967.42

2 | Alte venituri 157.77

3 | Venituri din diferente de curs valutar 5560.72

4 | Venituri din dobanzi 200.08

TOTAL VENITURI (Clasa 7 din balanta) 336885.99

Natura veniturilor din donatii Tabelul 1. nr. 1

Tabelul 2

Nr. | Explicatie Suma in lei

Crt.

1 Cotizatiii 300.00
Asociatia Regionalda SM Constanta 2004, 2005 200.00
Asociatia SM Speromax Alba 100.00

2 Sponsorizari 38103.95
Bayer Schering Pharma 28000.00
Medical Expres 3468.40
Medison Pharma 3300.00
Teva 1685.55
Valmedica 1650.00

3 2% 16455.58
SSMR 8646.49
SSMR Suc. Craiova 7809.09

4 Taxa participare seminar 10530.76

5 Proiecte 257618.00

6 Donati (revista si altele) 7959,13

TOTAL 330967.42
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SITUATIA CHELTUIELILOR PE ANUL 2007

Tabelul 3

Nr. | Descriere cheltuiala Suma in lei
Crt.

1 Combustibil 2543.19

2 Alte materiale de consum 2925.56

3 Materiale nestocabile 7572.29

4 Protocol 5206.89

5 Transport persoane 795.66

6 Conferinte, cazare, masa 35173.49
7 Taxe postale, comunicatii 16471.26
8 Taxe bancare 2915.54

9 Servicii prestate de terti 115102.93
10 | Cheltuieli cu salarii 35024.00
11 | Alte impozite si taxe 2236.60
12 | Cheltuieli privind asigurarile si protectia sociala 10402.00
13 | Donatii acordate 500.00

14 | Diferente de curs valutar 10116.81
TOTAL CHELTUIELI (Clasa 6 din Balanta) 246986.22

CHELTUIELI 2007

-

—

-l

/
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Societatea de Scleroza Multipla din Romania

Str. Buzaului, nr. 2B

410249, Oradea, Bihor

tel./fax: +40 259 417136

tel.: +40 359 192110
office@smromania.ro
WWW.Smromania.ro

IBAN: RO66 RZBR 0000 0600 0050 6418
Raiffeisen Bank, sucursal Oradea
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