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FISA ORGANIZATIEI

1. DENUMIRE :

Asociatia SM SPEROMAX Alba

2. DATAINFIINTARII:

1 octombrie 2007

3. STATUT JURIDIC

asociatie nonprofit, neguvernamentala, apolitica
4. ECHIPA SPEROMAX:

Consiliul Director

Dragos Zaharia — presedinte
Florin Ciortea — vice — presedinte
Calin Govoreanu — secretar
Director Executiv

Corina Muntean

Coordonator de voluntari

loan Emil Buta

Coordonator PR&MARKETING
Cristian Dima

Coordonator Centru de Informare si Consiliere pentru persoanele cu Scleroza
Multipla

Raluca Muntean
5. DATE DE CONTACT:

Alba lulia, Strada unirii nr 1 — 3, judet. Alba, tel/fax 0358103535, e-
mail smalba@smromania.ro, www.smalba.ro

6. NUMARUL DE MEMBRII FONDATORI: 5


mailto:smalba@smromania.ro

7. NUMARUL DE MEMBRII ASOCIATI: 120

8. NUMAR VOLUNTARI : 42

9. PARTENERI :

Asociatia Absolventilor Universitatii ,,1 Decembrie 1918” Alba lulia
Casa de Cultura a Studentilor Alba lulia

Consiliul Judetean Alba

Directia Generala de Asistenta Sociala si Protectia Copilului Alba
Directia de Sanatate Publica Alba

Fundatia MS Bihor

Spitalul de Urgenta Alba Universitatea ,,1 Decembrie 1918” Alba lulia
SC VERTICAL MEDIA SRL

Universitatea ,,1 Decembrie 1918” Alba lulia

10. SPONSORI:

CONSILIUL LOCAL ALBA IULIA

FUNDATIA COMUNITARA ALBA

FUNDATIA VODAFONE ROMANIA

SC ECO TRADE SRL

SC ELIS PAVAJE SRL

SC JAM BUSINESS SRL

11. MISIUNEA ORGANIZATIEI:

Cresterea calitatii vietii in randul persoanelor afectate de Scleroza Multipla.
12. OBIECTIVE:

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

constientizareal/informarea opiniei publice — autoritatilor publice, furnizorii de
servicii sociale, reprezentantii societatii civile despre evolutia cazuisticii in SM si
necesarul implicarii in activitatii de protectie in domeniul SM

difuzarea de informatii in mediile medicale, ca si spre institutiile publice si
autoritati locale, cu privire la problemele si dificultatile cu care se confrunta
bolnavii de S.M., si necesitatile acestora

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

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

organizarea de activitati informativ-educative, culturale, de divertisment etc. cu, si
in beneficiul bolnavilor de S.M.

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

Asociatia este membra fondatoare VOLUM - Federatia Organizatiilor care Sprijina
Dezvoltarea Voluntariatului in Romania.



Mesajul presedintelui

2013 a fost un an dificil dar si frumos in
acelasi timp. Am reusit in sfarsit sa ne acreditam
Serviciul de Informare pentru pacientii de SM in
judetul Alba. Se pare ca drumul nostru este abia la
inceput. Odata cu aceasta acreditare incepem sa
ne profesionalizam serviciile noastre, Vom
continua sa luptam pentru cei afectati de SM din
judetul Alba
Acum va trebui sa demonstram ca cei care au avut
incredere in noi nu s-au inselat si ca meritam ca si de acum inainte sa
avem sprijin din partea partenerilor, colaboratorilor si sponsorilor
Avem increderea noilor pacienti cu SM din judetul Alba care vin catre
noi si adera la miscarea noastra.

Ce ne asteapta in 2014? Un an mai greu ca cel care deja sa incheiat.
Noi provocari, noi proiecte dar le vom depasi pentru ca noi avem o
echipa in SPEROMAX care este gata pentru noile provocari

Multa sanatate
Presedinte,

Politolog Dragos Zaharia



Premiantii Galei iat pentru SM”

9 ianuarie, incepand cu ora 18.00, la Casa
de Cultura a Studentilor din Alba lulia, a
avut loc cea de-a doua editie a Galei
”Voluntariat pentru SM”, un eveniment
dedicat promovarii ideii de voluntariat in
domeniul sanatate si in special a
voluntariatului pentru persoanele
suferinde de Scleroza Multipla, organizat
de Asociatia SM Speromax Alba.

= KB UNIRER
Cei mai merituosi voluntari din cadrul asociatiei au
fost recompensati pentru activitatea si munca
depusa in anul 2012. Premiile au fost impartite pe 13
categorii: ,,Cel mai responsabil voluntar”, ,,Cel mai
permanent voluntar”, ,Voluntarul navetist”,
,Voluntarul Boboc”, Voluntarul Senior”, ,,Voluntarul
Junior”, ,,Voluntarul Recrutor”; ,,Voluntarul
Reactivat”; ,,Voluntarul Tace si Face”, ,,Voluntarul =
Artist”, , Voluntar Foundraiser”, ,,Voluntarul Implicat” si ,,Voluntarul Spontan”. De
asemenea au fost oferite 2 diplome speciale pentru,,Promovare inovativa” si
pentru ,,Cel mai popular voluntar”, si 3 premii (locul |, ll, lll) pentru intreaga
activitate de voluntariat desfasurata in anul 2012.

Premiile au fost inménate de Horia Timis — directorul Executiv al Directiei
de Sanatate Publica Alba, Dorin Sava - directorul Executiv al Fundatiei
Comunitare Alba, Nicoleta Cosarca — managerul Spitalului Judetean Alba,
Valentin Fracea - directorul Adjunct al Directiei Generale de Asistenta Sociala si
Protectie a Copilului si jurnalistul
Nicu Popescu.

Seara a fost presarata cu un
moment artistic — “Cinema” oferit de
trupa de teatru ,,Skepsis”, un nume
sonor in Alba lulia cu o echipa tanara
de oameni entuziasti pentru care
voluntariatul este un ,,modus
vivendi”. De asemena i-au incantat
pe cei prezenti, cu recitalurile lor,
Paul Tomus - solistul trupei "The
Clasic Ones” ,



http://smalba.ro/?p=1827

Miruna Bianu — frumoasa albaiulianca cu o voce extraordinara, premiata la
diferite concursuri nationale si internationale, si Viorel Cioflica, care a oferit
publicului prezent un minunat moment de muzica folk. Totodata, a adus zambete
pe buzele celor prezenti, tanarul albaiulian, Marius Campan, cu un moment de
stand-up comedy.

Asociatia SM Speromax Alba are ca
scop cresterea calitatii vietii in
randul persoanelor diagnosticate cu
Scleroza Multipla din judetul Alba.
Echipa asociatiei este formata din
Dragos Zaharia — presedinte, Forin
Ciortea — vicepresedinte, Calin
Govoreanu -secretar, Corina
Muntean — director executiv, Emil
Buta — coordonator voluntari,
Cristian Dima — coordonator PR si
marketing, carora li s-au alaturat un numar de 40 de voluntari.

Doneaza 2% din impozitul tau pentru SM SPEROMAX ALBA

" Sustine SM
SPEROMAX ALBA!
Doneaza 2% din
impozitul tau!

SM SPEROMAX ALBA la Gala Societatii civile

Studiu Accesibilitatea Institutiilor Publice pentru persoanele cu dizabilitatii in
Alba lulia

| Problema de fond

Studiul nostru a pornit de la nevoia persoanelor cu dizabilitati din Alba lulia de a
accesa serviciile institutiile publice din Alba lulia. De asemea am dorit sa vedem
daca Legea numarul 448 din 6 decembrie 2006 privind protectia si promovarea
drepturilor persoanelor cu handicap este respectata in Alba lulia

Foarte multi dintre colegii nostri din asociatie, pacienti de scleroza multipla si
implicit persoane cu dizabilitati se plangeau ca nu pot merge sa plateasca o

factura sau nu pot merge in audienta la institutille publice deoarece nu exista nici
un fel de accesibilitate la acele institutii
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| Scopul proiectului

Scopul studiul nostru a fost de a constientiza opinia publica referitoare la
accesibilitatea persoanelor cu dizabilitati in institutiile din Alba lulia

| Aria geografica : Alba lulia

| Rezumat:

Siin anul 2012 Asociatia SM SPEROMAX ALBA a realizat studiul la nivelul
orasului Alba lulia privind accesibilitatea institutiilor publice sau firme de interes
public (furnizatori de gaz si electricitate) pentru persoanele cu dizabilitati. Studiul
a fost desfasurat in perioada 25 iunie — 11 septembrie 2012 prin intermediul unor
chestionare, destinate colectarii informatiilor, care au fost duse la institutiile
publice, respectiv firme, de catre studentii de sociologie, anul | si Il de la
Universitatea ,,1 Decembrie 1918” din Alba lulia, aflati in practica la Asociatia SM
SPEROMAX ALBA. Rezultatele studiului de fata sunt neprobabilistice si dau doar
informatiile oferite de institutiile/firmele vizate, fara a se verifica veridicitatea lor
in teren sau a le completa cu informatii din alte surse.

Chestionarul de evaluare a accesibilitatii a fost proiectat pentru a fi aplicat unui
numar de 22 institutii/firme de interes public cuprinse intr-un esantion
neprobabilistic, institutiile/firmele fiind alese de catre echipa de proiectare a
studiului

In urma analizarii datelor culese prin completarea chestionarelor de catre
persoanele desemnate de catre conducerea fiecarei institutii/firme chestionate, a
rezultat ca din totalul de 51 de sedii sau puncte de lucru un numar de 40 de sedii
au rampa de acces, acest lucru insemnand un procent de 78,43%

Din cele 22 de institutii care au raspuns chestionarului, cu un total de 51 de sedii,
unele institutii nu au deloc rampe de acces sau doar la unele din locatii, si
anume: DGASPC Alba are sedii 2 accesibilizate cu rampa din cele 3, IPJ Alba are
la 18 sedii din 22 accesibilzate cu rampe de acces, ITM Alba la toate cele 4 sedii
detinute lipsesc rampele de acces, Parchetul de pe Langa Judecatoria Alba lulia
si SC Eon Energie nu au deloc rampe

| Date beneficiari

Grupul tinta il reprezinta comunitatea locala albaiuliana aproximativ 60000 de
persoane

Publicul tinta il reprezinta cele peste 1200 de persoane cu diyabilitati din Alba
lulia

| Rezultatele proiectului

22 de institutii vizate de catre cercetarea noastra

20 de studenti de la specializarea sociologie anul | si Il din cadrul Universitatii 1
Decembrie 1918 Alba lulia

22 de chestionare aplicate privind accesibilitatea

1 campanie publica de constietizare privind accesul persoanelor cu dizabilitati in
institutiile din Alba lulia



| Argument

Cred ca noi (Asociatia SM SPEROMAX ALBA) de 3 ani am reusit sa tragem un
semnal de alarma privind lipsa accesibilitati sau a celei de forma pentru
persoanele cu dizabilitati in Alba lulia. Vom continua sa facem acest studiu in
fiecare an chiar daca nu avem resurse financiare in bugetul asociatiei. In schimb
avem resursa umana care ne sprijina corpul nostru

| Bugetul proiectului (in RON)

Dragos Zaharia, presedintele
Speromax Alba, a anuntat
participarea asociatiei sale la un
proiect national care se
desfasoara si in judetul Alba si
care se adreseaza in primul rand
pacientilor cu afectiuni cronice:
,»in cadrul Saptamanii Pacientilor
distribuim pliante in reteua
spitalelor din judet si, cu sprijinul
dr. Haber, in reteaua doctorilor de
familie. in primul rand vrem si le
spunem oamenilor ce drepturi au. Din punctul de vedere al membrilor nostri, care
au Scleroza Multipla, va pot spune ca ei vin la spital in puseu, e ca un vulcan
boala nostra, au nevoie de o interventie rapida. Pana acum se statea 4-5 ore la
Urgente pana intrau pe sectie (la Neurologie). Cu sprijinul managerului Spitalului
Judetean, Nicoleta Cosarca, am reusit sa ardem aceasta etapa, sa nu mai pierdem
4-5 ore la Urgente”.

in momentul de fata in judetul Alba sunt circa 150 de persoane care sufera de
Scleroza Multipla.

La randul sau, Horia Timisg, directorul DSP Alba, a precizat: ,,Bolnavii care au
Scleroza Multipla intra la situatiile de urgenta. Exista acest drept, de a-l lasa pe
cel cu boala mai grava inaintea celui cu boala mai usoara, sa fie primii investigati,
sa beneficieze cu prioritate de anumite servicii medicale”.

Comitet de tineret pentru

pacientii cu SM

Asociatia SM Speromax
Alba deruleaza in perioada
aprilie 2013 — septembrie
2014 proiectul "Comitet de
tineret in Romania pentru
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pacientii de scleroza multipla”. Proiectul este finantat in cadrul liniei ”Tineret in
actiune” al Comisiei Europene.

”Proiectul s-a nascut din nevoia tinerilor i

cu scleroza multipla din Romania care B '

sunt specifice fata de nevoile pacientilor )
adulti. Din dorinta ca acestia sa fie
reprezentati la nivel national de o
structura care sa reprezinte tinerii cu SM
in relatia cu autoritatile si Societatea de
Scleroza Multipla din Romania. De
asemenea speram ca acestia sa fie
implicati mai activ in viata comunitatii
locale (de unde vin) si in societate, in general inclusiv in asociatiile locale
membre SSMR de unde provin. Proiectul sprijina prevenirea si combaterea
prejudecatilor si a tuturor atitudinilor care conduc catre excludere. Prin
organizarea Comitetului de Tineret in Romania pentru pacientii de SM, proiectul
dezbate principiile care stau la baza fondarii UE, precum principiile respectului
pentru drepturile omului si libertatile fundamentale”, a declarat Dragos Zaharia,
presedintele Asociatiei SM Speromax Alba.

Proiectul propus de SM Speromax Alba urmareste participarea activa a tinerilor in
viata sociala si civica. Scopul general este de a incuraja tinerii sa fie cetateni
activi. Grupul tinta cuprinde 20 de tineri cu dizabilitati si fara dizabilitati, din 18
organizatii locale de pacienti cu scleroza multipla din Romania. Oferindu-le
oportunitatea de a se cunoaste, a lucra si invata impreuna, de a participa la
activitati comune, proiectul intentioneaza sa dezvolte la nivel comunitar o
atmosfera de cooperare si intelegere reciproca, de respect pentru diversitate.

Proiectul cuprinde activitati de constientizare asupra problemelor tinerilor cu
dizabilitati, principiu european care sunt astfel promovate in randul tinerilor din
Romania si in relatia tinerilor cu dizabilitati — tinerilor fara probleme.

O alta prioritate este includerea tinerilor cu posibilitati reduse: “Tinerii cuprinsi in
proiect au obstacole sociale, sunt tineri discriminati pe motive de dizabilitate;
obstacole economce: tineri cu un standard redus de trai, venituri scazute,
dependenta de sistemul de asigurari sociale; in situatie de somaj pe termen lung
sau saracie; probleme financiare. De asemenea sunt tineri cu probleme de
sanatate, probleme cronice de sanatate, sunt tineri cu nevoi speciale”, explica
Dragos Zaharia.

Proiectul vizeaza promovarea angajamentului tinerilor pentru o crestere incluziva,
in special: cresterea in valoare a tinerilor sau incurajarea tinerilor pentru a
constientiza si a se implica in abordarea acestei teme pentru o societate mai
incluziva.



*In etapa de pregatire (primele 3 luni de proiect) vor fi selectati cei 20 de
beneficiari. Etapa de implementare a activitatilor se va derula pe parcursul a 11
luni si va cuprinde organizarea MS DAY 2013 in Romania, pregatirea si
organizarea intalnirii de constituire a Comitetului de Tineret in Romania pentru
pacientii de SM — CTR — SM, pregatirea si organizarea Atelierului pentru tineri din
cadrul Seminarului National de Scleroza Multipla — Editia a X — a, pregatirea si
organizarea atelierului de lucru ”"Dezvoltarea personala si consolidarea
relationarilor de grup privind integrarea tinerilor cu dizabilitati”, pregatirea si
organizarea a 2 conferinte de presa (una la inceputul proiectului iar cea de a doua
la inchidere), cu presa din judetul Alba, pentru diseminarea rezultatelor
proiectului”, a mai precizat presedintele Speromax Alba.

Un nou proiect finantat prin programul
Youthbank aa fost implementat in data de 29 mai
2013 in Ziua Mondiala a persoanelor cu scleroza
multipla, iar beneficiarii au fost aceste persoane cu
dizabilitati locomotorii. Titlul proiectului,
“Socializarea are prioritate” are ca scop integrarea
persoanelor cu SM, respectiv 74 de pacienti cu
varste cuprinse intre 20 si 70 de ani, pentru a nu se
simti diferentiati de restul societatii.

Initiatorii proiectului au fost 7 elevi din Alba lulia cu varste Cl_J_Prinse intre 14
— 17 ani in parteneriat cu Asociatia SM ‘ li-‘_
Speromax Alba. Implementarea
proiectului a fost in data de 29 mai 2013
cand au fost puse in vanzare 200 de
lampioane cu 10 lei bucata. Sumele
obtinute in urma vanzarii de lampioane au
fost folosite pentru achizitionarea de
pachete cu alimente care au fost donate SOCIALIZAREA ARE PRIORITATE

pacientilor din judetul Alba.
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Zilele Cetatii 27-28 Aprilie

" J al\ in cadrul Programului Zilelor Cetatii Alba Carolina,
' copiii asistati de asociatia noastra impreuna cu
voluntari ai Asociatiei SM Speromax Alba au
prezentat un stand cu obiecte decorative realizate
manual, care au pot
. fi daruite persoanelor
: i dragi cu ocazia
Sfintelor Sarbatori ale Pastelui.
Fondurile obtinute din donatii au fost destinatie
ajutorarea persoanelor bolnave de scleroza
multipla, asistate de Asociatia SM Speromax in
judetul Alba. in acest fel, copiii, beneficiari ai
sistemului de protectie a copilului la cele doua .
centre de plasament ,,Pro Familia” Teius si ,,Sf Ghelasie” Stremt exerseaza
spiritul solidaritati, pundnd in practica abilitatile si creativitatea in beneficiul altor
persoane aflate in nevoie.

Stafeta Ciclista SM 2013 a ajuns la Alba
lulia. Cinci voluntari biciclisti alaturi de
cativa albaiulieni care s-au alaturat
campaniei Stafeta Ciclista SM 2013 au
venit in fata Casei de Cultura a
Sindicatelor la turul ciclist simbolic. Cei
prezenti la eveniment au fost alaturi de
persoanele afectate prin transmiterea
unui mesaj de incurajare si
achizitionarea unui bilet de 5 lei pentru participarea la Tombola Stafetei Cicliste.

Aceasta actiune este organizata cu ocazia Zilei Mondiale a Sclerozei Multiple
|

realizata de Asociatia SM Speromax
Alba si Societatea de Scleroza Multipla
din Romania in parteneriat cu Asociatia
Filantropia Ortodoxa Alba lulia. Scopul
campaniei a fost de a sustine
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persoanele cu SM prin infiintarea unei retele nationale de grupuri de

suport. Acest eveniment a fost inclus in calendarul activitatilor din cadrul
proiectului ,,Comitet de Tineret in Romania pentru Pacientii cu Scleroza Multipla —
CTR-SM”, finantat de Comisia Europeana in cadrul Programului Tineret in
Actiune, proiect initiat de Asociatia SM SPEROMAX ALBA in parteneriat cu
Societatea de Scleroza Multipla din Roméania si Consiliul Judetean Alba.

Stafeta Ciclista SM 2013 sa derulat in perioada 24-29 mai 2013, perioada in care 5
voluntari biciclisti au legat 6 localitati din Roméania (Oradea, Bistrita, Alba lulia,
Sibiu, R&mnicu Valcea si Bucuresti). Turul ciclist a pornit din Oradea in 24 mai
2013 si a dedicat fiecarei localitati, cate o zi pana la punctul terminus, Parcul
Herastrau din Bucuresti.

Cu aceasta ocazie suporterii biciclisti si simpatizantii acestei initiative au
putut sustine demersul acestei campanii prin participarea la Tombola Stafetei
cicliste SM, ale caror fonduri au fost utilizate pentru sprijinirea persoanelor
afectate de scleroza multipla, prin intermediul unor grupuri de suport, organizate
la nivel local cu implicarea comunitatii si a partenerilor locali si nationali.

Lampioane in Piata Cetatii, lansate de SM Speromax Alba, de

Ziua Mondiala a Persoanelor cu Scleroza Multipla

" De Ziua Mondiala a Persoanelor cu
Scleroza Multipla, tinerii SMart in

| parteneriat cu Asociatia SM Speromax
o Alba au organizat, miercuri, de la ora
20.00, o lansare de lampioane in Piata
Cetatii. Evenimentul a fost parte din
proiectul ,,Socializarea are prioritate®,
finantat de Fundatia Comunitara Alba
prin programul YouthBank.

Cateva zeci de lampioane, lansate in cinstea persoanelor cu sceroza multipla, au
colorat cerul miercuri seara, sub
privirile albaiulienilor care se plimbau
prin Piata Cetatii din Alba lulia.Alaturi
de acestia, a aparut si Garda Romana
de la Apulum, care, dupa un
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antrenament riguros in pregatirea Festivalului Roman din 29-30 iunie, a trecut
prin Piata si i-a salutat ceremonios pe spectatori, cu deja bine cunoscutul ,,Roma
Victor! Apulum Victor”.

Lansarea de lampioane a fost prilejuita de Ziua Mondiala a Persoanelor
diagnosticate cu Scleroza Multipla. Programul YouthBank porneste de la premisa
ca tinerii sunt o resursa pentru comunitatile locale si incurajeaza initiativa civica,
responsabilitatea si asumarea de catre tineri a rolului de lideri. Acestia se implica
in mod practic in actiuni si decizii locale, prin crearea si utilizarea unui fond care
sustine initiativele tinerilor

Voluntarii Asociatiei SM Speromax Alba
au impartit zeci de imbratisari gratis pe
Bulevardul Transilvaniei din Alba lulia.
Actiunea a facut parte din cadrul
campaniei “Free Hugs” initiata de
acestia cu scopul de a sensibiliza
comunitatea albaiuliana pentru a fi mult
mai apropiata si mai plina de afectiune
fata de pacientii cu scleroza multipla.
Orice fiinta umana simte nevoia de a fi
ocrotita, de a fi iubita, de gesturi tandre
din partea semenilor. lar imbratisarea
este una dintre formele cele mai calde
de a-si exprima fiecare afectiunea si
iubirea pentru celalalt, fiind o adevarata
terapie pentru cei suferinzi. Mul{i dintre
pacientii cu scleroza multipla sufera de
deficiente locmotorii si unii dintre ei
sunt tintuiti la pat, fiind privati de afectiune, de acele imbratisari zilnice de care ar
avea nevoie.Voluntarii asociatiei SM Speromax Alba s-au gandit sa primeasca

imbratisarile si sa daruiasca la randul lor imbratisari comunitatii albaiuliene,
pentru a le transmite celor care sufera de aceasta boala ca nu sunt singuri, ca
exista o comunitate care ii sustine si care le doreste numai binele.
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Astfel, incepand cu ora 19.00, organizatorii s-au adunat pe pasajul Cetate, si timp
de peste ora s-au plimbat pe bulevard, cu pancarte colorate pe care erau scrise
mesaje precum “oferta la imbratisari”, “imbratisari gratis”, “free hugs”. Au

: AT ' impartit si au primit la randul lor
imbratisari indelungate de la trecatorii,

care si-au deschis sufletul si au reactionat

pozitiv la initiativa lor. “Mi se pare o
initiativa foarte faina si de succes.
Voluntarii reugesc prin actiunea lor sa
aduca zambete pe buzele oamenilor,
indiferent de varsta. ii felicit. Acest gen de
activitati ar trebui sa fie facute cat mai
des”, a declarat unul dintre cei care au primit o imbratisare din partea voluntarilor
SM Speromax.

La final, cu totii s-au strans in jurul presedintelui SM Speromax Alba - Dragos
Zaharia si au realizat “marea imbratisare Speromax”, ceea ce i-a produs o mare
bucurie acestuia, mulfumindu-le tuturor pentru gestul lor plin de afectiune.

“Se spune ca pentru ai fi mai bine un om are nevoie de cel putin sapte imbratisari
pe zi, imbratisari spontane si mangaietoare, imbratisari lungi si reconfortante,
imbratisari pline de iubire pentru a ne simti cu adevarat fericiti si a invata sa
daruim. Jacques Prevert, poet francez, vorbind despre iubire spunea: ,,Milioane si
milioane de ani si tot nu mi-ar putea da jumatate din timpul suficient pentru a
descrie acea mica clipa de eternitate cand iti pui bratele in jurul meu si eu imi pun
bratele in jurul tau.” Acest mic gest banal, poate face minuni, poate fi un
medicament universal. imbratisarea totala este infinit4, ea nu se poate
cronometra. Prin intermediul ei poti patrunde intr-o alta lume, a senzatiilor si a
sentimentelor, o lume in care timpul nu exista”, au spus organizatorii.



Asociatia SM SPEROMAX Alba organizeaza dezbaterea cu tema

Mecanisme de consultare cu autoritatile publice locale”
Asociatia SM SBa&rgMzaXKunA RDiuliedelaora11.00,
dezbaterea cu tema ,,Mecanisme de

consultare cu autoritatile publice
Im locale”.
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/ prim plan nevoia unei comunicari

‘ reciproce constructive intre autoritati si
/ asociatiile de pacienti, a implicarii
ASOCIATIA SM 7N asociatiilor de pacienti din judet in
SPEROMAX ALBA procesele de dezbatere a politicilor de

sanatate si protectie sociala, a

identificarii unor probleme din domeniul
asigurarii serviciilor de sanatate si protectie sociala, precum si gasirea
mijloacelor optime pentru inlaturarea, ameliorarea acestora ori, dupa caz, pentru
diminuarea efectelor negative ale problemelor identificate. Instituirea unui
mecanism functional de informare si consultare reciproca este un deziderat al
acestui eveniment.

Evenimentul a fost organizat in cadrul proiectului ,Mecanisme de consultare intre
autoritati si asociatiile de pacienti”, proiect cofinantat din Fondul Social European
prin Programul Operational Dezvoltarea Capacitatii Administrative 2007-2013,
codul SMIS al proiectului 40511, derulat de catre Uniunea Nationala a
Organizatiilor Persoanelor Afectate de HIV/SIDA (UNOPA) in parteneriat cu
Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice (COPAC).

Asociatia SM Speromax Alba, CJ Alba si SSMR au fondat

Comitetul de Tineret in Romania pentru Pacientii cu Scleroza

Asociatia SM Speromax Alba impreuna cu cei 2
parteneri - Consiliul Judetean Alba si
Societatea de Scleroza Multipla din Romania
(SSMR) — anunta lansarea “Comitetului de
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Tineret in Romania pentru Pacientii de Scleroza Multipla” (CTR-SM).

Aceasta noua initiativa isi propane sa promoveze si sa militeze pentru drepturile
tinerilor din Romania diagnosticati cu scleroza multipla (SM).

infiintarea CTR-SM a avut loc in urma unui atelier organizat in 16-18 august la
Universitatea “1 Decembrie 1918” din Alba lulia. Evenimentul s-a bucurat de
participarea unui reprezentant al Consiliului Judetean Alba (Lenica Bucur), a
unui doctor neurolog (dr. Oancea de la Spitalul Judetean de Urgenta Alba), un
reprezentat al SSMR (Claudia Torje — director executiv) si, nu in ultimul rand, a
unui reprezentat al Platformei Europene pentru Scleroza Multipla (EMSP),
organizatie care reprezinta interesele tuturor celor 600.000 de personae afectate
de SM in Europa.

Evenimentul a constat intr-o serie de sesiuni informative si ateliere menite sa
transmita celor peste 20 de participanti — majoritatea fiind tineri afectati de SM si
insotitorii lor — mesajul ca eforturile comune si sustinute potin cele din urma
imbunatati calitatea vietii tinerilor cu scleroza multipla.

“Sunt foarte pded@anplicareasur pri ns
noil or nosti colegi si a ﬂfhieﬁ,Tncrederea ca
daca |l ucram 1T mpr euwreav,arp 1 nt

aducem o viatada mai —&dinaigced 'h ¥ 1)

n o u Aa’precizat Dragos Zaharia, presedintele "o i@%' /Wﬁ'}%
Asociatiei SM Speromax Alba. Dragos, in A A l“
varsta de 33 de ani, se numara printre cele {

10.000 de personae diagnosticate cu SM in ASOCIATIA SM

Romania, cifra neoficiala insa pentru ca nici SPEROMAX ALEA v 4

autoritatile, nici organizatiile de profil nu au ( :/

reusit pana la acest moment sa stabileasca in -

mod clar cate personae sunt afectate de aceasta conditie medicala.

“Tinerii cu SM au de cel e mai mul te or.i al te
aceasta afectiune, de aceea est e -adconstitite I mpor
Si speram sa devina activ T n cadrulméBa.cietat:i
De asemenea, ne dorim ca acest comitet sa fac

tinerilor afect at,iapreczatdikctdrul exedtivraloSSMR,
Claudia Torje.



SSMR si Asociatia SM Speromax Alba se pot baza pe suportul EMSP, organizatie
cu 38 de membri in 33 de tari europene, printre care se numara si Romania.
Reprezentantul pentru Tineret din cadrul Platformei Europene pentru Scleroza
Multipla, Emma Rogan, a transmis un mesaj special pentru membrii nou-
infiintatului CTR-SM:

“A fi Dhutoptopriului destin nu Tnseamna a te
ITnseamnd intschbmbenara actiunile pe ceea ce
| a di s pOlaudig Beebeck — Communications Officer European MS Platform

Portret de Voluntar: Raluca Adriana Muntean

am ales profesia de asistent social. Sunt
voluntar la asociatia SM SPEROMAX
ALBA din anul 2007 deoarece consider
ca acesta este spatiul in care pot saimi
dedic cel mai bine cunostintele si
energia in sprijinul unor persoane cu
nevoi deosebite. Consider ca cei 10 ani
in care am profesat ca asistent social
sunt un bagaj de experienta utila pentru asociatie, deoarece cunosc bine sistemul
de asistenta sociala, serviciile si activitatile ce pot veni in sprijinul celor afectati
de SM.

Descrierea proiectului:

Proiectul pe care doresc sa il implementez are ca tema ,,Profesionalizarea
serviciilor oferite de catre Centrul de Informare si Consiliere pentru bolnavii de
SM (Scleroza Multipla) din judetul Alba”. Scopul acestui proiect este: Dezvoltarea
serviciilor sociale oferite in cadrul Centrului de Informare si Consiliere pentru
integrarea/ reintegrarea sociala a persoanelor afectate de Scleroza Multiplain
judetul Alba.

Principalele obiective sunt:Cresterea la 100% a procentului bolnavilor de SM
implicati in activitati socio-integrative pana la finalizarea proiectului;
Diversificarea, timp de 6 luni, a serviciilor si activitatilor oferite pentru un numar
de 150 de persoane afectate de Scleroza Multipla in judetul Alba; Inbunatatirea
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relatiilor dintre cei 88 bolnavi de SM, familiile acestora si echipa asociatiei SM
SPEROMAX ALBA

PITA LU DUMNEZEU

Exista o vorba veche in Ardeal, care spune
despre un om curat, bun si inimos ca este
»pita lui Dumnezeu”. Un astfel de om am

H intalnit eu acum 14 ani, in prima zi in care am
Fundatia B | care a
ajuns in Alba lulia. Eram doar un copil speriat,

VOdafone venit la facultate intr-un oras strain, fara de

~ v
Romar“a sprijin si fara sa cunosc pe nimeni. Si-atunci |-
am cunoscut pe omul care m-a ajutat din prima

clipa ca pe o sora, mi-a fost prieten si
confident, coleg de serviciu, umar pe care sa
plang, un punct de sprijin si alinare, un model

de vointa.
Anii au trecut, am absolvit facultatea si am ajuns sa lucrez impreuna cu omul care

pentru mine a fost si este ,,pita lui Dumnezeu”. Dar iata ca in 2006, cel care era
pentru mine si pentru cei din jur stalpul de sprijin, a primit un diagnostic medical
necrutator: SCLEROZA MULTIPLA. Nici el, nici noi, cei care ii suntem alaturi, nu
stiam ce inseamna asta si ce consecinte va avea. Am inceput sa ne documentam
si am aflat ca Scleroza Multipla este o boala neurologica cronica, care afecteaza
sistemul nervos central, o boala autoimuna in urma careia corpul isi ataca
propriile celule si tesuturi (mielina). Evolutia SM este una greu de prevazut. Unele
persoane sunt afectate intr-o foarte mica masura de boala, altele avanseaza rapid
spre invaliditatea totala in timp ce marea majoritate se afla intre aceste doua
extremitati. A fost socant pentru mine sa inteleg si sa accept faptul ca asa ceva i
se poate intampla cuiva la varsta de 26 de ani.

Continuand documentarea, am aflat ca este o boala care afecteaza in principal
adultul tanar si cain judetul Alba incidenta acestei boli este mare, peste 80 de
persoane fiind diagnosticate, la acea data, cu Scleroza Multipla. Bolnavii de SM
se lovesc zilnic de obstacole. Unele de ordin fizic (imposibilitatea de a se deplasa,
distantele mari de la locuinta la institutiile unde pot primi sprijin), de ordin moral(
perceptia generala ca un bolnav de SM este un ,,sclerozat”, un bolnav psihic


http://smalba.ro/?p=2625

periculos pentru societate), lipsa de personal calificat din institutiile de stat care
sa poata asigura servicii adecvate persoanelor afectate de SM.

Odata ce am ajuns sa cunosc mai multe despre acesta boala, am vazut cata
nevoie de ajutor au acesti oameni, iar lucrurile au inceput sa se desfasoare firesc.
Omul care odinioara m-a ajutat si pe mine a luat hotararea de a infiinta o asociatie
cu scopul de a creste calitatea vietii persoanelor afectate de Scleroza Multipla in
judetul Alba. Asa s-a nascut in anul 2007 SM SPEROMAX ALBA, organizatie cu,
despre si pentru persoanele afectate de Scleroza Multipla, in care am dorit sa ma
implic din prima zi in care si-a deschis usile.

Am inteles atunci ca acea intalnire din prima mea zi in Alba lulia nu a fost deloc
intamplatoare, ca am alaturi un om menit sa isi dedice viata celorlalti si pentru a
putea face asta are nevoie de ajutor. Am mai inteles si ca ,,pita lui Dumnezeu”
poate exista in fiecare dintre noi si persoanele afectate de Scleroza Multipla au
nevoie saintalneasca astfel de oameni care sa ii inteleaga, sa ii sprijine si sale
aline suferinta cu un zambet si o vorba buna.

In ordinea fireasca a lucrurilor, asociatia a crescut de la 5 membri fondatori la 120
de membri si 42 de voluntari, are un Centru de Informare si Consiliere acreditat
(pe care il coordonez cu drag) si multe idei de proiecte. Toate actiunile noastre se
desfasoarain regim de voluntariat, facem totul din convingere si entuziasm, cu
resurse materiale minime. Odata cu dezvoltarea organizatiei au aparut insa si
barierele financiare, problemele, cautarile solutiilor optime de functionare.

In acest context am intalnit oportunitatea de a primi finantare din partea Fundatiei
Vodafone Romania si m-am inscris in programul ,Voluntar de profesie” cu un
proiect ca are ca scop dezvoltarea serviciilor sociale oferite in cadrul Centrului de
Informare si Consiliere pentru integrareal/reintegrarea sociala a persoanelor
afectate de Scleroza Multipla in judetul Alba.

Pana la finalul proiectului mi-am propus: sa cresc la 100% procentul
bolnavilor de SM implicati in activitati socio-integrative; sa diversific serviciile si
activitatile oferite pentru 150 de persoane afectate de SM (pacienti si membri ai
familiilor) in judetul Alba si sa imbunatatesc relatiile dintre bolnavii de SM,
familiile acestora si echipa asociatiei SM SPEROMAX ALBA.

La inceputul lunii octombrie am mers la Bucuresti pentru semnarea documentelor
necesare intrarii in programul Voluntar de profesie si, pentru prima oara, m-am
simtit ca acum 14 ani, un copil speriat, intr-un oras strain.

A venit apoi surpriza placuta pentru ca am intalnit in echipa Fundatiei Vodafone



Romania oameni care m-au primit cu bratele deschise si zambetul pe buze. Am
ascultat cu atentie povestile de viata ale celorlalti Voluntari de profesie, am
apreciat proiectele pe care doresc sa le implementeze si am cunoscut in ei o
familie mare, de oameni curati, buni si inimosi, gata sa isi dedice timpul si energia
unor semeni aflati in situatii de dificultate.

M-am intors acasa cu gandul ca fiecare Voluntar de profesie este ,,pita lui
Dumnezeu” pentru comunitatea pe care a ales sa o ajute...

Rezultatele studiului realizat de SPEROMAX Alba: Majoritatea
institutiilor publice nu sunt accesibile pentru persoanele cu
dizabilitati

SPEROMAX Alba a derulat un studiu cu
privire la accesibilitatea in institutiile de
interes public din Alba lulia, aplicand
chestionare de evaluare. In data de 3
octombrie la Spitalul de Urgenta Alba a
avut loc o conferinta de presa la care au
OLULIELR participat realizatorii proiectului care au
spus ca dupa trei ani au ajuns sa fie

primiti si vazuti mult mai bine, si ca intr-adevar au fost realizate anumite lucruri
bune. Cu toate acestea realizatorii proiectului, sustin in urma aplicarii a 110
chestionare, majoritatea institutiilor publice nu sunt inaccesibile pentru
persoanele cu dezabilitati.

Studiul a fost indreptat asupra beneficiarilor directi ai proiectului, si a fost
realizat de Asociatia SM SPEROMAX Alba impreuna cu studenti ai Universitatii ,,1
Decembrie 1918” din Alba lulia, care au stabilit principalele nevoi ale persoanelor
cu dificultati locomotorii.

Chestionarele au fost aplicate la Directia Generala de Asistenta Sociala si
Protectia Copilului Alba cu sediul pe strada Bucuresti, iar in urma analizarii
datelor s-a descoperit ca 80% dintre persoanele cu dezabilitati considera ca este
foarte important ca spatiile de interes public sa fie accesibilizate. In ceea ce
priveste implicarea societatii in accesibilizarea institutiilor publice persoanele
chestionate considera ca in proportie de 60% ca acestea se implica in mica


http://smalba.ro/?p=2641
http://smalba.ro/?p=2641
http://smalba.ro/?p=2641

mésura. in ceea ce priveste amenajarea si adaptarea corecti a institutiilor de
interes public pentru persoanele cu dezabilitati, cei intervievati au marturisit in
proportie de 64,5% ca acestea nu sunt amenajate corect. in concluzie realizatorii
studiului sustin ca exista spatii de interes public care sunt greu accesibile sau
inaccesibile. Dragos Zaharia, presedintele SPEROMAX Alba lulia sustine ca va
lucra in continuare la acest proiect si il va sustine an de an pentru ca mentalitatea
si actiunile oamenilor sa fie in concordanta cu interesele tuturor.

,Dupa trei ani de la vechiul studiu, am ajuns sa fim primiti si vazuti foarte bine si
intr-adevar s-au facut anumite lucruri, din pacate unele cladiri nu pot fi
accesibilizate. Am vazut schimbari de atitudine si foarte multe institutii au venit
spre noi si nu a trebuit sa mergem noi spre ele”, a spus in cadrul conferintei de
presa, sociologul Corina Muntean.

,»Studiul nostru e unul micut dar e bun in Romania, mergem si ridicam mingea la
fileu autoritatilor. Stim si am vazut ca in unele locuri este foarte greu de
intervenit” a adaugat Dragos Zaharia, presedintele SPEROMAX Alba.

Gala aniversara ., Ziua S — prima editie

Sub sloganul” De sase ani oferim speranta persoanelor cu SM. Ofera si tu
I” in data de 21 noiembrie 2013 s-a desfasurat prima editie a Galei aniversare ,,
Ziua asociatiei SM SPEROMAX ALBA”. Evenimentul marcheaza implinirea a 6 ani
de existenta a asociatiei si reprezinta un prilej de a celebra munca depusa in
sprijinul persoanelor afectate de Scleroza Multipla in judeful Alba.

La eveniment au participat: pacienti,
membri de familie, voluntari,parteneri si
colaboratori ai asociatiei. Acestia au
avut ocazia sa cunoasca mai multe
detalii despre: activitatea desfasurata in
cei 6 ani de existenta, beneficiari ,
rezultate obtinute, obiective si proiecte
de viitor. Invitatii au putut sa socializeze
intr-un cadru select si s-au bucurat de
un program artistic variat ce a cuprins
momente de folclor, dansuri de societate, muzica folk si muzica usoara. Gala
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aniversara farce parte dintr-un amplu proiect de profesionalizare a serviciilor
oferite in cadrul Centrului de Informare si Consiliere pentru persoanele afectate
de SM in judetul Alba, proiect sustinut de catre Fundatia Vodafone Romania, prin
programul ,, Voluntar de profesie”. Asociatia SM SPEROMAX ALBA mulfumeste
tuturor voluntarilor, partenerilor,finantatorilor, colaboratorilor si prietenilor care

au sustinut organizatia de-a lungul celor 6 ani de existenta.

Voluntariat cu sufletul

Florin este pacient de Scleroza Multipla de peste 30
de ani a oferit consiliere altor pacienti de SM din
judet care sunt membri ai asociatiei depre cum se
poate obtine tratament pentru aceasta boala
cronica, despre cum se poate obtine pensia de
boala, despre cum se poate obtine certificatul de
handicap, si despre cum se poate trai cu aceasta
boala. Florin este membru fondator al asociatiei SM
SPEROMAX ALBA. A participat la Adunarea
Generala a Societatii de Scleroza Multipla din Romania si a fost printre
organizatorii evenimentului organizat special pentru femeile cu SM din Alba lulia
cu ocazia zilei femeii 2013. El a cumulate 102 ore de voluntariat pe durata anului
2013.

“Consideram ca Florin a avut un impact capital pentru dezvoltarea unei
organizatii mici asa cum este Asociatia SM SPEROMAX ALBA. Ca sa ajuti ai
nevoie de resurse, iar Florin este ,,Omul resursa”, omul care nu poate dormi
noaptea gandindu-se cum poate sa mai atraga pe cineva in familie ca si sponsor.
Atunci cénd reuseste sa atraga pe cineva nou se vede cum sub mustata ii mijeste
un zambet de multumire, de satisfactie. Stie ca inca o data a infrant boala, a mai
castigat o batalie. Caci asa este, Florin lupta in fiecare zi cu mai mare indarjire si
cu mai multa speranta. De multe ori ma consider norocos ca I-am cunoscut pe
Florin, fiind primul bolnav de scleroza multipla pe care I-am cunoscut. Eram
curios daca pot avea o familie si cum va evolua boala aceasta si in cazul meu. Am
stat cu el 4 ore dupa care am prins incredere ca se poate trai cu aceasta boala
cronica. Ulterior m-am decis s3 ma casitoresc si sa am si un copil. intalnirea cu
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Florin Ciortea a fost capitala pentru viata mea.” Dragos Zaharia, Asociatia SM
SPEROMAX ALBA

Inchiriaza-l pe Mos Craciun

inchireazi-l pe Mos Cradiun!

"3 Asociatia SM Speromax Alba la inchiriat pe Mos craciun!
Daca ai dorit sa te bucuri de prezenta lui Mos Craciun sau ai
vut sa faci o surpriza celor dragi, organizatia SM Speromax
va pus la dispozitie posibilitatea de a-l avea pe Mos Craciun
in familia dumneavoastra, la gradinita, scoala sau la
evenimente.

Szell loana; 0740409937
Asociatia $M Speromaxs
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