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Cuvant Tnainte

in anul 2014 am continuat s& investim in oameni. Dorinta noastra a
fost sa fim prezenti acolo unde persoanele afectate de scleroza multipla au
cea mai mare nevoie, acolo unde durerea striga, acolo unde nu merge
nimeni sa ajute sau sa aline cu o vorba buna.

Din dorinta sincera de a putea oferi persoanelor afectate de scleroza
multipla un ajutor pe masura, am reusit sa fim mai bine organizati, sa
crestem si sa perfectionam echipa, sa imbunatatim serviciile si sa furnizam
aceste servicii pentru toti pacientii din judet.

Cu ajutorul Fundatiei Vodafone Romania si a Consiliului Local a
Municipiului Alba lulia, am pornit cu motoarele turate la maxim sa aratam lumii intregi ceea ce
putem realiza Tn cadrul unei organizatii mici, dar cu o inima mare. Pasiunea, profesionalismul si
integritatea au fost valorile care au stat la baza tuturor initiativelor noastre.

Anul 2014 a fost unul extraordinar pentru noi, un an al schimbarilor, al dezvoltarii, al
rezultatelor notabile, deoarece am reusit sa profesionalizam activitatea noastra. Echipa centrului
s-a extins de la 1 la 3 angajati, iar cu ajutorul acestora numarul serviciilor sociale furnizate a
crescut la peste 20 de servicii diferite.

Principala activitate desfasurata de catre echipa in anul 2014 a fost vizitarea la domiciliu a
tuturor pacientilor din judet si asigurarea de servicii de informare si consiliere psihologica si
sociala pentru acestia.

Activitatea noastra de suflet in anul 2014 a fost, insa, desfasurarea grupurilor suport, in
cadrul carora am incercat sa le oferim clipe de neuitat participantilor, intr-un cadru de siguranta
si prietenie reciproca. Suportul psihologic, social si spiritual a fost asigurat in incercarea de a
rezolva cat mai multe probleme si framantari ale persoanelor afectate de SM.

Pe langa serviciile de asistenta sociala, de informare, de consiliere psihologica si sociala,
de mediere si reprezentare de interese pe care le-am asigurat celor 87 pacienti cu SM in judetul
Alba, grija noastra a fost sa fim alaturi de beneficiarii asociatiei, cat mai mult timp posibil.

Toate acestea s-au realizat prin implicarea unei echipe deosebite de specialisti din care
fac parte: un psiholog, un asistent social si un lucrator social, carora li s-a alaturat din toamna
2014 si un terapeut ocupational.

Trebuie sa amintim aici si activitatea voluntarilor de toate varstele, cu pregatire
scolara/academica diversa, care au sustinut echipa de specialigti in efortul lor de a identifica si
solutiona eficient problemele bolnavilor de scleroza multipla.

Cat si ce am reusit sa dam? Masura lucrului nostru este datd de multumirea pacientilor
si apartinatorilor pe care am incercat sa ii ajutam si carora le multumim ca ne-au primit cu
bratele deschise in casele lor.

Tuturor celor care au fost alaturi de noi pana acum: parteneri, colaboratori, voluntari,
finantatori, sponsori le multumim si ne dorim sa ramana in continuare aproape de asociatie Si
de pacientii cu scleroza multipla din judetul Alba.

AS. Muntean Raluca
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10. Proiecte aflate in implementare
e “Centru de Informare si Consiliere Alba” — Coordonator de proiect: Alexandru
Lascus - finantator Primaria Alba lulia prin Directia de Asistenta Sociala Alba.
e ,Terapie ocupationald pentru persoanele cu scleroza multiplé din judetul Alba™
Coordonator de proiect: Luiza Pop - finantator Fundatia Vodafone Romania.
o ,Scleroza Multipld — boala adultului tdndr. Recunoaste riscurile.” — Coordonator

de proiect: Dragos Zaharia - finantator Fundatia Vodafone Romania.

11. PARTENERI :
o Asociatia AS 2001 Alba lulia

o Asociatia Intercomunitara de dezvoltare Alba lulia

o« Casa Anisia

o Directia Generald de Asistenta Sociala si Protectia Copilului Alba

o Fundatia Poliana
+ Spitalul de Urgenta Alba
e SC Grafo Media & Design SRL

12. SPONSORI /FINANTATORI:

e Asociatia pentru Relatii . SCIPEC SA
Comunitare e STP Alba

e« Cinema Colours e SCDACIA SA

e  Fondul Social European e SCLIN&EMASRL

« Fundatia Vodafone Romania e SC MECFIL SRL

e SCALPIN57 LUX SRL e SCVALIMEDIA SRL

e SCCOLIBRITOUR SRL e Primaria Alba lulia

13. AFILIERE

Asociatia este membra fondatoare VOLUM — Federatia Organizatiilor care Sprijina

Dezvoltarea Voluntariatului Tn Romania.
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ACTIVITATI DERULATE iN ANUL 2014
1. Gala Voluntarilor Asociatiei SM SPEROMAX Alba - Editia 2014

Dupa un an de activitate in care au ajutat persoanele
afectate de Scleroza multipla a venit si randul lor, al
voluntarilor Asociatiei SM Speromax Alba, carora li s-a rasplatit
efortul, chiar de conducerea asociatiei.

In semn de recunostinta si apreciere pentru implicare,
munca Si pasiunea depusa in cadrul asociatiei, pe parcursul
anului 2013, voluntarii au primit cate o diploma si sincerele
aprecieri din partea membrilor asociatiei.

Evenimentul a fost dedicat promovarii voluntariatului, in spetd voluntariatul pentru
pacientii cu Scleroza multipla.

Gala voluntarilor Asociatiei SM SPEROMAX Alba a fost la a lll-a editie si a fost destinata
promovarii voluntariatului si implicarii in comunitate.

2. Schimb de experienta la Centrul NoRo

In perioada 3 - 4 februarie 2014 o echipd de patru N
specialisti din cadrul Asociatiei SM SPEROMAX Alba a 0“
efectuat un schimb de experienta cu echipa Centrului Pilot de B
Referinta pentru Boli Rare NoRo Zalau.

Scopul organizarii acestei activitati a fost schimbul de
informatii referitoare la: necesitatile de ingrijire a pacientilor cu
boli rare din Romania, serviciile medico-sociale de care acestia
pot beneficia in prezent, precum si preluarea de modele de
buna practica de la Centrul NoRo.

Temele abordate in cadrul vizitei au cuprins: servicile medico-sociale oferite pacientilor,
instrumente de lucru standardizate utilizate de catre specialisti, modalitati adecvate de lucru cu
persoanele cu dizabilitati, finantari si proiecte in derulare, autofinantare si sustenabilitate proiecte,
recuperarea pacientilor bolnavi de Scleroza multipla (servicii oferite, criterii de admitere in centru,
rezultate obtinute pana in prezent). Aceastaactivitate a fost

3. Strangere de fonduri 1-8 martie activitate desfagurata de voluntarii asociatiei

In perioada 1-8 martie voluntarii Asociatiei SM
SPEROMAX Alba au organizat un stand in care acestia au
oferit martisoare tuturor care au oferit o donatie catre asociatie.

Tinerii voluntari au stat prin rotatie la stand si au oferit
martisoare in schimbul unei donatii.

Acestia au reusit sa stranga astfel aproximativ 300 lei
cu care au cumparat flori si mici atentii beneficiarelor din cadrul
asociatiei.

i
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4. Socializare de Ziua Femeii - 11 martie

Pentru a sarbatorii domnele si domnisoarele din cadrul
asociatiei, am organizat un eveniment festiv la sala de sedinte a
Directiei Generale de Asistentd Sociala si Protectia Copilului Alba.
Am oferit o masa pentru toti participantii, am oferit flori si mici atentii
din partea voluntarilor.

In cadrul evenimentului voluntarii au interactionat si au
cunoscut mai bine persoanele pentru care ei isi dedica o mare parte
din timpul liber.

La plecare participantii au primit cate un set de farfurii oferite ca si sponsorizare asociatiei
de catre SC IPEC SA.

5. ,,Stiati ca...?” - Un proiect implementat de echipa SMart Kids

Echipa SMart Kids a fost formata din trei liceeni din
Colegiul Tehnic ,Apulum” si Colegiul de Afaceri, in parteneriat cu
Asociatia SM SPEROMAX Alba.

Proiectul “Stiati ca...?” a fost finantat de Fundatia
Comunitara Alba, prin Programul YouthBank si a avut ca scop
cresterea nivelului de informare cu privire la bolile cronice in
randul elevilor de liceu.

Echipa de proiect a chestionat un numar de 300 elevi de liceu cu privire la cunostiintele pe
care acestia le au cu privire la bolile cronice. Pe baza rezultatelor obtinute din chestionare,
echipa de proiect a elaborat materiale informative pe care le-au distribuit in scoli si au pregatit o
cafenea publica in care au discutat despre bolile cronice, care sunt acestea si cum afecteaza
boala o persoana.

Perioada de implementare a proiectului a fost 18 aprilie-23 mai, iar bugetul alocat
proiectului a fost de 1.996 de lei.
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6. ,Profesionalizarea serviciilor oferite de catre Centrul de Informare si Consiliere pentru
bolnavii de Scleroza multipla din judetul Alba”

Proiectul a fost finantat de Fundatia Vodafone Romania prin
programul “Voluntar de Profesie”, editia 2013.

Scopul proiectului a fost sa identifice problemele reale cu
care se confrunta pacientii, sa ii ajute sa se integreze social, dar si
sa consilieze familiile bolnavilor, totul pentru imbunatatirea vietii
celor care sufera de scleroza multipla.

Activitatile oferite beneficiarilor au cuprins vizite efectuate
de membrii asociatiei la domiciliile pacientilor pentru evaluarea
nevoilor pe care acestia le au. Discutiile avute cu bolnavii au scos la iveala o serie de probleme,
iar solutiile pentru rezolvarea lor vor face obiectul urmatoarelor proiecte implementate de
Asociatia SM Speromax Alba.

Totodata, in cadrul proiectului au fost organizate grupuri suport, destinate atat bolnavilor,
cat si familiilor acestora. Este vorba despre intélniri bilunare, prilej cu care pacientji socializeaza
si isi petrec timpul intr-un mod placut.




Echipa de proiect s-a ocupat de aplicarea de chestionare pentru identificarea nevoilor
individuale ale bolnavilor de SM, elaborarea unui studiu pe aceasta tema, organizarea unei Mese
rotunde cu reprezentantii autoritatile locale, vizite la domiciliul pacientilor nedeplasabili si oferirea
de suport emotional, discuta depre problematica sclerozei multiple, activitati de socializare si timp
liber, intalniri cu specialisti care au expus pacientilor teme de interes. In plus, au avut loc
schimburi de experienta gi colaborari cu alte asociatii din tara (Centrul Pilot de Referinta pentru
Boli Rare NoRo Zalau, Asociatia “Stop Autism” Alba lulia) si au fost organizate evenimente,
precum Ziua Asociatiei SM Speromax Alba, Gala Voluntarilor Asociatiei, Ziua Femeii, etc.

Proiectul va continua sa funcfioneze insa cu autofinantare, asta insemnand ca
sponsorizarile si donatiile vor juca un rol extrem de important in activitatile viitoare.

7. Expozitia “Portret de pacient cronic”

Asociatia SM SPEROMAX ALBA a derulat in data de
13 aprilie 2014, intre orele 10 — 19 in incinta Spitalului
Judetean Alba Expozitia “Portret de pacient cronic”, realizata
de Catalin Cazacu. Expozitia a cuprins 13 fotografii si face
parte din campania nationala de informare initiata de
COPAC (Coalitia Organizatiilor Pacientilor Cronici) din
Romania. Acestea au fost expuse in Bucuresti, Brasov, Deva,
urmand si alte orase din tara. Fotografiile surprind aspecte din
viata unor pacienti cronici activi, optimisti si aduc publicului larg noi perspective prin care acestia
sa inteleagd modul Tn care acesti bolnavi au ales sa lupte cu boala.

SAPTAMANA
* " ACIENTILOR

8. Stafeta Ciclista SM 2014

Stafeta Ciclistd SM 2014 s-a derulat in perioada 21 — 29
mai 2014, timp in care patru voluntari biciclisti au realizat un
traseu in gapte localitati din Roméania (Oradea, Cluj-Napoca,
Bistrita, Alba lulia, Ramnicu Vélcea, Constanta si Bucuresti).
Turul a pornit din Oradea in 21 mai si a dedicat fiecarei
localitati cate o zi, cu finalitate in Parcul Herastrau, Pavilionul H
din Bucuresti.

In cadrul evenimentului Stafeta Ciclista SM 2014,
Societatea de Scleroza multipla din Roméania si Asociatia SM Speromax Alba au organizat, in 24
mai in Piata Cetatii din Alba lulia, un tur ciclist simbolic. Albaiulienii s-au alaturat evenimentului cu
bicicleta si au insotit ciclistii stafetei prin oras, in turul ciclist organizat.

9. ,,Ziua Internationala a Sclerozei Multiple” marcata la Alba lulia
de echipa Tinerii Smart

Membrii Asociatiei SM Speromax Alba impreuna cu Tinerii
SMart au organizat miercuri, 28 mai, mai multe actiuni dedicate
Zilei Internationale a Sclerozei Multiple. Au fost organizate
campanii de informare, in special in randul tinerilor, iar la ora




21.00, in Piata Custozza a fost realizata o funditd uriasa din lumanari. Fundita orange fiind
simbolul internationalé a sclerozei multiple.

in fiecare an, in ultima zi de miercuri din luna mai, este marcata Ziua Internationala a
Sclerozei Multiple (World Multiple Sclerosis Day).

Peste 70 de tari organizeaza diverse activitdti pentru a informa populatia si a face
cunoscuta aceasta boala, care afecteaza tot mai multe persoane.

Potrivit Federatiei Internationale pentru Scleroza multipla, aproximativ 2,3 milioane de
oameni din intreaga lume sunt diagnosticati cu scleroza multipla, insd numarul celor care sufera
de aceasta afectiune se estimeaza a fi mai mare, o mare parte ramanand nediagnosticati.
Conform Barometrului Sclerozei Multiple realizat la nivelul UE, in Europa, numarul bolnavilor de
scleroza multipla este ntr-o continua crestere, acesta fiind situat in prezent la peste 600.000 de
persoane.

Tn Romania exista aproximativ 10 000 de persoane care suferd de scleroza multipla. Din
acestia, aproximativ 2 000 primesc un tratament adecvat. in mai multe orase din Romania sunt
organizate in aceasta zi campanii de informare. Societatea de Scleroza multipla din Roméania prin
organizatile membre desfasoara cu acest prilej, la nivelul intregii tari o serie de activitati de
constientizare si informare a cetatenilor cu privire la aceasta boala ce afecteaza sistemul nervos
central (creierul si coloana vertebrala).

10. ,,Centrul de Informare si Consiliere in Scleroza Multipla”

incepand cu luna mai 2014 in cadrul Asociatiei SM Speromax Alba a demarat proiectul
,Centrul de Informare si Consiliere in Scleroza Multipla”®, finantat de catre Consiliul Local al
Municipiului Alba lulia.

Prin intermediul acestui proiect pacientii diagnosticati cu Sclerozd multipla si familiile
acestora au Dbeneficiat de o serie de servicii
profesionalizate:

e servicii de consiliere psihologica individuala si de grup,

¢ informare si consiliere sociala,

o oferirea de vitamine si suplimente nutritive pacientilor, '

e organizarea de activitati de socializare,

e ajutor in realizarea activitatilor administrative zilnice
(plati facturi, depuneri cereri, ajutor la efectuarea
cumparaturilor, insotire la vizite medicale, facilitarea transportului la diverse institutii, etc.).

De asemenea, pacientii si membrii apartinatori ai acestora au participat la grupurile de
suport organizate bilunar la sediul asociatiei.

Beneficiarii Centrului de Informare si Consiliere in Scleroza Multipla au fost informati
permanent cu privire la activitatile proiectului prin intermediul vizitelor la domiciliu, buletinelor
informative lunare, materialului ,Stiati c& ...” si contactului telefonic si online.
Persoanele afectate de Scleroza multipla din Municipiul Alba Iulia vor beneficia de toate aceste
servicii pana la finalizarea perioadei de implementare a proiectului (mai 2015).

11. Masa rotunda - situatia bolnavilor cu Sclerozé multipla

La Spitalul Judetean Alba lulia a avut loc 0 masa rotunda
privind situatia bolnavilor cu Scleroza multipla. La discutii au
participat Mihaela Cristea si luliana Carpinisan din partea Caritas,
Adela Cristescu si Ana Maria Turc din partea Directiei de Asistenta




Sociala din cadrul primariei Alba lulia, dr. Carmen lancu — sectia de Neurologie a Spitalului
Judetean Alba lulia, Corina Muntean, Alexandru Lascus si Dragos Zaharia din partea Asociatiei
SM SPEROMAX Alba.

Scopul intalnirii a fost de a identifica solutii comune pentru a rezolva problemele
persoanelor afectate de Sclerozad multipla. Tn cadrul acestui eveniment au fost diseminate
concluziile cercetarii privind nevoile persoanelor afectate de Scleroza multipla asistate in cadrul
asociatiei.

12. Schimb de experienta cu MS Bihor

In perioada 18- 20 noiembrie specialistii Asociatiei SM
SPEROMAX Alba au participat la un schimb de experienta cu
specialistii Centrului de zi pentru Persoanele cu Scleroza
multipla din cadrul Fundatiei MS Bihor. Scopul acestei vizite la %
Oradea a fost acela de a imbunatatii calitatea serviciilor |
acordate beneficiarilor si de a extinde gama de servicii Si
activitati care sunt necesare pentru reintegrarea i
reabilitarea persoanelor cu Scleroza multipla.

In cadrul acestui schimb de experienta specialistii au observat modul in care sunt oferite
si organizate serviciile in cadrul unui centru de zi, cum s-a dezvoltat organizatia, posibilitati de
extindere a spatiului pentru acordarea de servicii diversificate, surse de finantare si abordari
pluridisciplinare de lucru cu pacientii. Specialistii asociatiei au participat la urmatoarele activitati:

« sedinte de kinetoterapie de grup si individuale;
e intalniri ale grupului suport;

o activitati de socializare (activitati hand-made)
« sedinte de lucru ale echipei puridisciplinare.

13. Comitet de tineret in Romania pentru pacientii cu Scleroza multipla

Proiectul a fost initiat de Asociatia SM SPEROMAX
Alba impreuna cu Consiliul Judetean Alba si Societatea de
Scleroza multipla din Romania (SSMR), fiind finantat de
Comisia Europeana prin programul Tineret in Actiune. Aceasta
inifiativa si-a propus si a reusit sa promoveze si sa militeze
pentru drepturile tinerilor din Romania diagnosticati cu
Scleroza multipla (SM).

Proiectul s-a nascut din nevoile specifice ale tinerilor cu Scleroza multipla din Romaénia.
Din dorinta ca acestia sa fie reprezentati la nivel national de o structura care sa reprezinte tinerii
cu SM in relatia cu autoritatile si miscarea nationala de Scleroza multipla din Romania.

Prin organizarea Comitetului de Tineret in Romania pentru Pacientii cu SM, proiectul a
dezbatut principiile care stau la baza fondarii UE, precum principiile respectului pentru drepturile
omului si libertatile fundamentale.

Proiectul CTR-SM a urmarit participarea activa a tinerilor in viata sociala si civica. Scopul
general fiind de a incuraja tinerii sa fie cetateni activi. Grupul tintd a cuprins 20 de tineri cu
dizabilitati si fara dizabilitati, din 18 organizatii locale de pacien{i cu Scleroza multipla din
Romania. Oferindu-le oportunitatea de a se cunoaste, a lucra si invata impreuna, de a participa




la activitati comune, proiectul a dezvoltat la nivel comunitar o atmosfera de cooperare si
intelegere reciproca, de respect pentru diversitate.

14. ,,Terapie ocupationala pentru persoanele cu scleroza multipla din judetul Alba”

incepand cu data de 1 decembrie 2014, Asociatia
. SM SPEROMAX Alba, deruleaza proiectul ,Terapie
' ocupationala pentru persoanele cu scleroza multipla din
judetul Alba” finantat de Fundatia Vodafone Romania prin
programul ,Voluntar de profesie ”. Voluntarul de Profesie
selectat pentru implementarea proiectului este terapeutul
- ocupatioal Luiza Pop.

Scopul proiectului este acela de a creste calitatea vietii persoanelor diagnosticate cu
Scleroza multipla din judetul Alba si promovarea independentei beneficiarilor, prin imbunatatirea
abilitatilor necesare pentru a exectua activitati zilnice, si nu numai, cu ajutorul terapiei
ocupationale.

Proiectul Tsi propune, in decursul a noua luni, sa identifice barierele actuale si anticipate
cu care se confrunta pacientul; sa implementeze un plan de interventie personalizat; sa elimine
si/sau sa reduca barierele identificate. Beneficiarii directi sunt 150 de persoane diagnosticate cu
Scleroza multipla si apartinatorii acestora, respectiv membrii de familie sau asistenti personali.

15. Activitate de Craciun

Cu ocazia Sarbatorilor de lanra a fopst realizata o
activitate de socializare pentru pacienti. Aceasta activitate
a fost realizata in data de 18 decembrie de la ora 10:00.
Activitatea a avut loc in sala de sedinte a Directiei
Generale de Asistenta Sociala si Protectia Copilului Alba.

Programul a Tnceput cu o grupare de colinzi, iar
apoi a fost realizata scena nasterii Domnului lisus Hristos
prin teatrul umbrelor, sceneta realizatd de catre voluntarul de profesie — terapeutul ocupational-,
voluntarii asociatiei Tmpreuna cu angajati Centrului de Informare si Consiliere. La sfarsitul
programului s-au oferit pachete cu alimente pentru pacientii nostrii. Pachetele au fost oferite ca si
sponsorizare din partea companiei SC. DACIA S.A.

Datorita faptului ca pacientii nedeplasabili nu au putut sa ia parte la aceasta activitate de
socializare, voluntarii Asociatiei si angajatii asociatiei au vizitat la domiciliu pacientii, le-au adus
pachete cu alimente si au colindat familia. Aceastal activitate a fost realizatd in data de 16
decembrie si in data de 18 decembrie 2014.




