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|. Fisa organizatiei

1. DENUMIRE
Asociatia SM SPEROMAX Alba
2. DATA INFIINTARII:
1 octombrie 2007
3. STATUT JURIDIC
asociatie nonprofit, nenguvernamentala, apolitica
4. ADRESA:
e sediul social: Alba lulia, B-dul revolutiei 1989, nr. 26 , ap. 8, judet. Alba
e sediul administrativ: Alba lulia, Strada unirii nr 1 — 3, judet. Alba

5. DATE DE CONTACT:
e Persoana de contact: Dragos Zaharia
e Tel: 0745798953
« Email smalba@smromania.ro, dragos zaharia@yahoo.com

6. NUMARUL DE MEMBRII® FONDATORI: 5
7. NUMARUL DE MEMBRII® ASOCIATI: 65
8. NUMAR VOLUNTARI : 4

9. PARTENERI :
e Clubul ROTARACT ALBA
e Casa de Cultura a Studentilor Alba lulia
e Consiliu Judetean Alba

10. SPONSORI: 30 de firme din judetul Alba

11. MISIUNEA ORGANIZAHEI:
cresterea calitatii vietii in randul persoanelor afectate de Scleroza Multipla.

12. OBIECTIVE:
e prevenirea discriminarii si egalizarea sanselor bolnavilor cu SM

e egalitatea de tratament la bolnavii cu SM

© Membrii Asociatiei sunt persoane fizice, dupa cum urmeaza:
a) bolnavi de scleroza multipla cu domiciliul in judetul Alba, in momentul aderarii la Asociatie;

b) membri ai familiilor acestora sau, dupa caz, sustinatori legali / intretinatori ai bolnavilor de S.M.;
¢) voluntari care desfagoara activitati in beneficiul bolnavilor de S.M. si / sau care provin din instituii publice, medicale,
autoritati locale si alte societati si organizatii care au ca obiect de activitate actjuni care pot veni in sprijinul balnavilor

de S.M. sau care desfasoara activitati de interes pentru bolnavii de S.M.,


mailto:smalba@smromania.ro
mailto:dragos_zaharia@yahoo.com

e responsabilizarea comunitatii asupra atitudinii fata de bolnavii cu SM

e protectia impotriva neglijarii bolnavilor SM

e constientizarea/informarea opiniei publice - autoritatilor publice, furnizorii de
servicii sociale, reprezen:[antii societatii 1civile despre evolutia cazuisticii in
SM si necesarul implicérii'in activitatii de})rotectie in d'omeniul SM

e difuzarea de informatii in mediile medicale, ca si sp"rel‘Yn‘stitul;iiIe publice si
autoritati locale, cu privire la problemele '§i ,ﬁificulté’;ile cu care se confrunta

bolnavii de S.M., si necesitatile acestora .

- -

e informarea membrilor Asociatiei cu privire la avantajele si facilitatile legale
de care pot beneficia, pe plan social si / sau profesional “1

e reprezentarea membrilor in raport cu autoritatile pentru a Tnlesni accesul la
facilitatile prevazute de lege, precum si initierea unor demersuri pentru
imbunatatirea legislatiei privind protectia sociala si asistenfa medicala

cu, si in beneficiul bolnavilor de S.M.

13. AFILIERE
Asociatia este afiliata la Societatea de Scleroza Multipla din Roménia




1. Activitati 2008

1. Zile Europene a Bolilor Rare (29 Februarie)

Conferinta de presa organizata cu ocazia zilei europene a boliler rare s-a
desfasurat in sala cu oglinzi a Casei de Cultura a Studentilor:. din Alba lulia.
Asociatia SM Speromax Alba a beneficiat atat de sustinere locala, avand ca
perteneri Casa de Cultura a Studentilor Alba lulia si Consiliu Judetean Alba, céat i
sustinere nationala prin aportul adus de Alianta Nationala pentru Boli Rare din
Romania.

Ziua Bolilor Rare a reprezentat o oportunitate pentru a celebra diversitatea
comunitatii bolilor rare in Romania 'si in Europa si pentru a face cunoscuta
prezenta acestora printre noi. Informatia centrala in jurul careia a gravitat intreaga
activitate referindu-se la faptul ca bolile rare sunt cronice, progresive, degeneratlve
si deseori ameninta viata, cu ‘ﬁ
nivele ridicate de suferinta.
Astazi nu exista un
tratament adecvat pentru
6000-8000 de holi rare, 75%
dintre = acestea = afectand
copiii. Oamenii cu boli rare
au deseori probleme
similare, cum ar fi
diagnosticul Tintarziat, lipsa
calitati  informatiei, lipsa
unei ingrijiri adecvate si
inegalitate n accesul la

tratament Si ingrijire.

~ - 09/06/2026 09:19
Cercetarea este inca
insuficienta.

2. “Adopta un bolnav de scleroza multipla”

Activitate realizata in parteneriat cu Clubul ROTARACT ALBA. Participantii
la activitate (membrii, voluntari si parteneri) au vizitat pe unii din bolnavii
considerati cazuri sociale.

V-- S-a raspuns ca de obicei

' solicitarilor venite din partea bolnavilor
de scleroza multipla care doresc sa se
inscrie in asociatie. Asadar in zilele
de 1 si 8 martie, dar si de Pasti
bolnavii de Scleraza Multipla au_fost
vizitati de cu flori (doamnele) ‘si cu
pachete, iar in a 3 zi de Craciun am
pornit cu sorcovitul prin judef si am
vizitat 3 noi membri in zona Muntilor
Apuseni oferindu-le consultanta. si
. sprijin informational, astfel familia”
noastra a crescut ca si numar.




3. "Marsului persoanelor cu handicap - Cursa inimii cetatii Alba".

Manifestarea a reprezant o premiera la nivel nationa si sub deviza "Sa
mergem impreuna!” a reunit la Alba lulia
aproape 300 dq‘ﬁartlcE i, dintre care peste
200 au fost perso u hand’rca i Tnsotitori

ai acestora, ¢ |]g| @ Intari__ ai
orgamza;nld’r neguv ame din Alba m
studenti sau simpli trecat mpr ;
acest demers. u{
a fost
tema

De asemenea la finalul acfi
organizata o masa rotunda
“Asociatiile neguvernamentale ,‘-ﬁgntru
persoane cu dizabilitati” la care au partlcm?

membrii ai organizatiilor implicate in munca
persoane cu dizabilitati, membrii ai presei
voluntari.

4. Conferinta pe problema persoanelor cu dizabilitati

Conferinta de presa in scopul
mediatizarii informatiilor disponibile despre
scleroza multipla dar si pentru a constientiza
si sensibiliza opinia publica despre riscurile
acestei boli §| d prefev ile spﬁle ale

celor « care o au
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.f\ _
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5. Ziua Internationala a Persoanelor cu Dizabilitati SN
Decembrie (
Impreuna cu colegii din Comitetul Judetean Consultativ pentru persoanele
cu dizabilitati a fost organizata o Conferinta pe problema persoanelor cu dizabilitati
unde a participat domnul Virgil Dinca care a prezentat celebra expozitie de
caricaturi dedicata persoanelor cu handicap.




