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RAPORT DE ACTIVITATE

Scurta prezentare ASMR

ASMR este organizatia care a preluat miscarea de scleroza multipla din Romania si care dezvolta o platforma de
implicare a pacientului la nivel national, facilitdnd accesul tuturor pacientilor din cuprinsul tarii, in conformitate cu
statutul acestei organizatii nationale.

Noua structura asociativa are urmatoarele avantaje fata de SSMR: este o organizatie care include persoanele cu
SM ca membrii directi si nu organizatii nonguvernamentale, cum era cazul federatiei de organizatii SSMR; noua
organizatie este orientata in directia reprezentarii pacientului la nivelul intregii tari, avand ca prioritate infiintarea
de grupuri locale in toate localitatile unde sunt identificate mai mult de 15 persoane afectate de SM, reprezinta un
mecanism de implicare activa a tuturor membrilor (persoane fizice) prin aparatul de vot si participare in
Congresul National SM.

Analiza generala

In cursul anului 2015, ASMR a inceput preluarea activititilor SSMR, ca urmare a inchiderii situatiei federatiei
nationale si modificarea Statutului ASMR. Astfel, prima realizare a noii organizatii nationale a fost crearea unui
nou cadru de manifestare a miscarii SM din Roménia prin modificarea statutului, care in prezent implica direct
persoanele afectate de SM in miscarea nationald si totodatd aduce un cadru comun de organizare la nivel
national.

A doua realizare a ASMR o reprezinta transparentizarea procedurilor de lucru, realizate la nivelul evidentei
financiar contabile si la nivel decizional. Astfel, la nivel financiar contabil ASMR a achizitionat o platforma online
de evidenta contabila, care poate fi accesata si vizualizata gratuit de orice persoana interesata, pana la cea mai
detaliata operatiune contabila inregistrata. in acest fel, orice persoand interesata poate vizualiza registre de casa,
de banca, registru jurnal, balante, note contabile, analize financiare, etc, toate in timp real. Sub aspect decizional,
ASMR a initiat pe pagina web sectiunea "despre noi” si "implica-te”, sectiuni care includ documente oficiale,
statut, dar si procese verbale ale sedintelor de lucru ale Consiliului Director si a Congresului ASMR. Toate aceste
documente sunt popularizate prin instrumentele de socialmedia, cum este pagina web facebook.

1. Stafeta Ciclista SM 2015
Prezentare generala

Stafeta Ciclista SM este un eveniment recreativ itinerant, de
constientizare comunitara si fundrasing, organizat in sapte orase
din tara, cu participarea voluntarilor, copii, tineri si familia
acestora, cu prilejul zilei mondiale SM, 27 mai, intr-un demers
comunitar de sustinere a cauzei persoanelor afectate de scleroza
multipla pentru sustinerea retelei nationale de grupuri de suport.
Acest eveniment este la a ftreia editie si contribuie la
consolidarea comunitatilor SM locale, promovéand voluntariatul
pentru aceste grupuri, implicarea atat a suporterilor din
comunitate, cat mai ales a membrilor acestei comunitati in sine,
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lucru indicat si de rezultatele acestui eveniment, care ofera o imagine de familie a grupurilor locale SM, a gradului
de dezvoltare si participare a acestora.

Tn anul 2015, Stafeta Ciclista SM s-a desfasurat in 6 localitati din tara si Republica Moldova, dupa cum urmeaza:
Oradea, Bistrita, Chisindu, Constanta, Bucuresti si Alba lulia.

Raport administrativ al evenimentului

Evenimentul s-a desfasurat fara cheltuieli din partea ASMR, costurile fiind asigurate de partenerii in acest
eveniment, organizatiile de sprijin ale persoanelor afectate de SM, dupa cum urmeaza:

Fundatia de Scleroza Multipla Bihor a asigurat logistica necesara caravanei: autoturism, biciclete, combustibil,
cazare, masa, voluntari Tn echipa nationald a stafetei.

Asociatia de Scleroza Multipla Bistrita a asigurat organizarea activitatilor locale ale caravanei in Bistrita,
organizarea de mese rotunde si dezbateri pe tema SM, activitati cultural artistice si recreative la locatie de
desfasurare a caravanei in Municipiul Bistrita, care a obtinut finantare din bugetul local pentru seria de
evenimente dedicate Saptamanii Sperantei SM.

Asociatia de Scleroza Multipla Constanta a asigurat organizarea activitatilor locale ale caravanei in Constanta,
activitati cultural artistice si recreative la locatie de desfasurare a caravanei in Municipiul Constanta, asigurarea
cazarii echipei nationale a caravanei.

Asociatia Speromax SM Alba a asigurat organizarea activitatilor locale ale caravanei in Alba lulia, activitafi
cultural artistice si recreative la locatie de desfasurare a caravanei Tn Municipiul Alba, asigurarea cazarii echipei
nationale a caravanei.

Numar de participanti: 6 locatii x minim.50 pers/locatie
Cost cazare masa participanti: 5000 Lei
Cost cazare echipa administrativa: 600 Lei
Costuri administrative:
e  Combustibil transport echipa eveniment + materiale: 600 Lei
e Materiale publicitare (roll-up, echipament personalizat biciclisti): 2000 Lei
Cost total: 8200 Lei
Sponsori (produse, servicii):
Fundatia de Scleroza Multipla Bihor — 2200 lei
Asociatia Speromax SM Alba — 1000 lei

Asociatia Filantropia Oradea — 3000 Lei
Belotto (echipament biciclisti) — 2000 Lei
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2. Dezvoltare administrativa
Prezentare generala

ASMR a demarat cateva activititi de dotare cu instrumente de lucru necesare in gestiunea administrativa. intre
acestea este si achizitionarea programului de gestiune contabild, adaptat pentru operarea online, de tip cloud,
lucru care faciliteaza transparentizarea evidentei administrative a organizatiei. ASMR este o organizatie nationala
de membri, ceea ce impune utilizarea unor instrumente cat mai accesibile in toate colturile tarii. Astfel, programul
account expert, accesibil la adresa de web https://ro.expertaccounts.com/ utilizand userul asmrpublic si parola
public, ofera un acces la baza de date contabila a ASMR, putand fi vizualizate toate detaliile contabile in timp
real, pe masura introducerii acestora in baza de date.
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Acest program ofera o evidentd extrem de detaliata, fiind structurata astfel incat sa poata fi identificate cu
usurinta toti donatorii, spre exemplu, valoarea donatiilor in mod nominal, situatia intrarilor si iesirilor atat la nivelul
biroului national, cat si la nivelul grupurilor locale de suport actualizate.

Raport administrativ

ASMR a solicitat si obtinut sprijin gratuit direct de la producator pentru utilizarea acestei aplicatii de management
financiar, achitand doar contravaloarea serviciilor de instruire si consultanta pe o perioada de o luna, necesare
pentru adaptarea aplicatiei la nevoile organizatiei si instruirea de baza a operatorului ASMR.

Costuri administrative:
e Asistenta si consultanta operare soft: 490 Lei
e Abonament anual soft: 400 Lei
e Servicii de expertiza contabila: 400 Lei
Cost total: 1290 Lei
Sponsori in servicii si produse:
SC Expert Account SRL — 400 lei (prin acordarea gratuita a unei licente de operare anuald)
Finacont — 400 Lei (prin asigurarea serviciilor de expertiza contabila)
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3. Pagina web sclerozamultipla.ro

Prezentare generala

In anul 2015 a fost lansata pagina web sclerozamultipla.ro sub noua ei forma de prezentare, vizibil asemé&natoare
paginii web a societatii britanice de scleroza multipla, un partener de traditie al miscarii SM din Romania si
totodata una dintre cele mai mari organizatii de profil din Europa, cu una dintre cele mai relevante experiente in
domeniu.

@ Home — SMRomania X (K3
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Noua pagina web a ASMR ofera o platforma de gestiune profesionalizata, cu multiple instrumente, care insa
necesita o pregatire permanenta a operatorului pentru introducerea datelor. Biblioteca SM este o baza de date
pentru publicatiile proprii si externe, structurate dupa divese chei de cautare, cum sunt: autor, domeniu, tip
lucrare, limba, an aparitie, editura, etc. Pagina web ofera o noud abordare a structuratd fatd de pagina
precedenta smromania.ro si totodata este dedicata pacientului in mod direct in primul rand. Organizatiile partener
vor beneficia de promovarea serviciilor acestora pe o pagina separatda, smromania.ro care urmeaza sa fie
dezvoltatd dupa semnarea protocolului de colaborare cu organizatiile de suport pentru grupurile de sprijin SM.
Pagina este conectata la socialmedia, prin pagina ASMR.

Raport administrativ

ASMR a organizat Intélniri periodice cu IT-istul care programeaza pagina si asigura hostingul acesteia in vederea
dezvoltarii acestui proiect de pagina.

Costuri administrative:
e Contructie pagina web: 2000 Lei
e Hosting pagina web 2014-2016: 810 Lei
e Operare pagina web: 500 lei/an

Cost total: 2810 Lei (facturati si achitati in 2016)

Sponsori in servicii si produse:
Fundatia de Scleroza Multipla Bihor — 500 lei/an Tn servicii de operare pagina web ASMR
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4. Dezvoltarea grupurilor de suport
Prezentare generala

Conform noului statut ASMR, grupurile de suport sunt principalele structuri ale membrilor ASMR, persoane
afectate de scleroza multipla. Aceste grupuri de suport au fost initiate imediat dupa obtinerea sentintei de
modificare a statutului ASMR, prin initierea primului grup de suport in Oradea, care in momentul de fata
functioneaza in proportie de 90%, in conformitate cu prevederile statutului ASMR. Prima oportunitate de infiintare
a noilor sucursale a fost in contextul organizarii Seminarului nationale SM de la Predeal din octombrie 2015, prilej
cu care au fost infiintate alte 9 grupuri de suport. In prezent ASMR are un numér de 126 de membri din 15 judete
ale tarii. Constructia grupurilor locale de suport este inca in desfasurare, fiind stabilit ca obiectiv al anului 2016,
cand vor fi organizate Intalniri locale de constituire.

Raport administrativ

Au fost realizate inscrieri individuale ca membrii in ASMR pe tot parcursul anului, au fost incasate cotizatiile de la
memobrii si au fost informati membrii cu privire la primul congres ASMR de la Predeal din octombrie 2015.

Costuri administrative: taxe notariale autentificare statut nou — 450 lei

Sponsori in servicii si produse:
Fundatia de Scleroza Multipla Bihor — costuri comunicatii (telefon, acces internet): 200 lei

5. Seminar National ASMR 23-25 octombrie 2015
Prezentare generala

Editia din acest an a Seminarului National SM a inclus subiecte de interes pentru persoanele afectate de SM din
domeniul neurologiei, asistentei medicale si socio-medicale, asistentei psihologice, din domeniul kinetoterapiei si
a gimnasticii medicale, toate prezentate de vorbitori din strdinatate si din tara. Programul de seminar este
anexata prezentei raportari.

. ASOCIATIA DE SCLEROZA MULTIPLA DIN ROMANIA

- SEMINARUL NATIONAL SM 2015
CONGREMSMR 2015

A Predeal

Prima editie a Congresului ASMR a inclus urmatoarele teme de interes pentru pacientii membrii ai organizatiei
noastre:

e Validarea grupurilor locale de membrii;
e Hotararea ordinii de rotatie a presedintiei pe 2 ani;
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e Aprobarea programului de asistenta generat de campania Ice Bucket Chalenge;
e Aprobarea campaniei pentru imbunatatirea accesului la tratament a persoanelor afectate de scleroza
multipla.

Raport administrativ al evenimentului

Seminarul National SM este principala atractie a pacientilor afectati de SM din Romania Tn ce priveste activitatile
de informare si socializare destinate acestora, motiv pentru care prin acest eveniment am dorit sa facilitdm
accesul a cat mai multor persoane afectate de aceasta maladie prin oferirea unor subventii de participare, astfel
incat costul de participare sa fie cat mai redus, iar persoanele afectate cu SM din cele mai indepartate colturi ale
tarii sa poata sa participe la acest eveniment dedicat lor.

Numar de participanti: 115 persoane

Cost cazare masa participanti: 29492 Lei

Cost cazare echipa administrativa: 600 Lei

Costuri administrative:
e Combustibil transport echipa eveniment + materiale: 400 Lei
e  Combustibil transport vorbitor din Ungaria: 300 Lei
e Materiale publicitare (roll-up): 200 Lei

Cost total: 30992 Lei

Sponsori:

Bayer — 1000 euro

Genzyme — cazare si masa pentru 10 persoane

Medison — 8800 Lei

Merck Serono — 2500 euro

Sponsori in produse si servicii:

Asociatia Filantropia Oradea — autoturism delegatie birou national; panouri expozitie: 500 Lei
Fundatia de Scleroza Multipla Bihor — microbus pentru participanti si materiale seminar: 1500 Lei
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RAPORT FINANCIAR AFERENT ACTIVITATILOR ASMR 2015

Venituri 2015

1 Sponsorizari companii
Carrefour - Fondul Ice Bucket Chalange
Merk Romania
Medison
Bayer
2 Cotizatii
Donatii servicii sociale
4 Venituri din diferente de curs
Total venituri 2015:

Cheltuieli 2015

69339
45000
11039
8800
4500
4920
6095
170
80524

buget propriu  contrib.sponsori
1 Stafeta Ciclista SM 2015 0 8200
2 Dezvoltare administrativa 1040 800
consultanta utilizare soft 490
servicii bancare 550
Pagina web sclerozamultipla.ro 0 500
4 Dezvoltarea grupurilor de suport 450 200
5 Seminar National ASMR 23-25 octombrie 2015 29623 2000
cazare si masa 29495 2000
alte cheltuieli (taxe postale+cons) 128 0
Total in lei: 31113 13700
Total in euro: 7071.14 3113.64
% 69.43 30.57

Rezultatul financiar 2015

1 Excedent 2015

51557

2 Soldurila 31 dec 2015, din care:

291799

Cont curent euro

6434

Cont curent lei

5104

Cont Ice Bucket Chalange

278115

Dobanda depozit Ice Bucket Chalange

2146
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