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Proiectul ,Mecanisme de consultare intre autoritati si asociatiile de pacienti”

Proiectul ,Mecanisme de consultare intre autoritati si asociatiile de pacienti” este cofinantat
din FONDUL SOCIAL EUROPEAN prin Programul Operational Dezvoltarea Capacitatii Administrative
2007-2013, codul SMIS al proiectului 40511.

Contextul proiectului:

fn Romania, statistic existd un numdar de 3,5 milioane de bolnavi cronici. Dintre acestia,
400.000 au cancer, intre 1,5 si 2 milioane au hepatita B sau C si un milion sunt inregistrati cu
diabet (www.copac.ro). Compartimentul pentru Monitorizarea si Evaluarea Infectiei HIV/SIDA in
Romania de la nivelul Institutului de Boli Infectioase , Victor Babes” a confirmat ca la 1 decembrie
2010 erau in viata un numar de 10.294 persoane infectate HIV/SIDA. (Situatia infectiei HIV/SIDA in
lume la 1 decembrie 2010, www.cnlas.ro).

Problema identificata de UNOPA si partenerul din proiect, COPAC, este lipsa colaborarii si
consultarii dintre autoritatile centrale si locale din domeniul sanatatii, pe de-o parte, si asociatiile
de pacienti, pe de alta parte. Fara aceasta consultare, politicile si programele se stabilesc in cele
mai multe cazuri fara a se tine cont de nevoile reale ale pacientilor, conducand la rezistenta
pacientilor, dar si a organizatiilor de pacienti fata de anumite politici si programe din domeniul
sanatatii.

Dat fiind faptul ca procesul de reforma continua si ca autoritatile centrale si locale initiaza si
implementeaza politici si programe noi in directia furnizarii serviciilor de asistenta medicala, se
impune instituirea unor mecanisme de colaborare si consultare cu asociatiile de pacienti.

Este necesar ca autoritatile centrale si locale sa inteleaga ca asociatiile de pacienti sunt o
resursa importanta, care poate contribui la functionarea sistemului sanitar, prin sprijinirea,
informarea si consilierea pacientilor, prin atragerea de finantari si implementarea unor programe
nationale in beneficiul pacientilor si al sistemului sanitar. Acest tip de colaborare functioneaza
deja in multe tari din Uniunea Europeana, unde asociatiile de pacienti subcontracteaza de la
autoritatile responsabile anumite activitati in folosul pacientilor pentru care au expertiza.

Carta Europeana a Drepturilor Pacientilor, adoptata la nivel european in 2002, recomanda
autoritatilor sa creeze mecanismele de consultare si colaborare cu asociatiile de pacienti in
directia centrarii programelor si politicilor de sanatate pe pacient si pe nevoile acestuia.
Documentele oficiale emise de Comisia Europeana recunosc importanta asociatiilor de pacienti in
strategiile din domeniul sanatatii si recomanda instituirea mecanismelor de consultare cu
asociatiile de pacienti (Together for Health: A Strategic Approach for the EU 2008-2013,
COMMISSION OF THE EUROPEAN COMMUNITIES, Brussels, 23.10.2007).

Obiectivul general al proiectului:

Cresterea gradului de participare al asociatiilor de pacienti din Romania in procesul de luare
a deciziilor (inclusiv de elaborare a politicilor publice) la nivel local si central
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Scopul proiectului:

Stabilirea unui mecanism de colaborare si consultare in politicile ce privesc pacientul intre
autoritatile centrale sau locale si asociatiile de pacienti din Romania.

Prin implementarea proiectului se urmareste:

® instruirea asociatiilor de pacienti pentru a colabora cu autoritatile locale sau centrale
® cresterea vizibilitatii asociatiilor de pacienti

® sprijinirea colaborarii intre autoritatile centrale si locale cu asociatiile de pacienti

® sprijinirea schimbului de experienta fintre asociatiile de pacienti si autoritatile
responsabile din domeniul sanatatii

e dezvoltarea capacitatii asociatiilor de pacienti de a obtine finantari, de a participa la
programe/proiecte nationale initiate de autoritatile publice din Romania.

Proiectul este implementat de Uniunea Nationala a Organizatiilor Persoanelor Afectate de
HIV/SIDA (UNOPA) in parteneriat cu Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din
Romania (COPAC).

Uniunea Nationald a Organizatiilor Persoanelor Afectate de HIV/SIDA (UNOPA) este singura
federatie neguvernamentala din Romania formata din organizatii ale persoanelor afectate de
HIV/SIDA, axata pe advocacy pentru promovarea si apdrarea drepturilor persoanelor infectate si
afectate de HIV/SIDA din Romania si este recunoscuta ca fiind un actor important in relatia cu
autoritatile centrale si locale, avand o contributie importanta pentru cresterea calitatii vietii
persoanelor seropozitive din Romania.

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania (COPAC) s-a infiintat in
anul 2008 si este cea mai reprezentativa organizatie de pacienti din Romania care lupta pentru
promovarea si apdrarea drepturilor pacientilor, reunind in randurile ei 11 organizatii nationale ale
pacientilor cu afectiuni cronice.



ALBA

Denumirea organizatiei: Asociatia SM SPEROMAX ALBA :,.1-.4.*',"" ..m ‘m
1 L .k fa 7
Categoria: Asociatie Logo: | 73
/
Adresa: Str. UNIRII nr 1 — 3, Alba lulia ASOCIATIA SM ‘
SPEROMAX ALBA
Telefon 1: 0358103535

Telefon 2: 0745798953

E-mail organizatie: smalba@smromania.ro
Fax: 0358103535

Adresa web: www.smalba.ro

Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia SM SPEROMAX ALBA este o organizatie pentru pacientii de SM si a membrilor de
familie a acestora, de asemenea specialisti precum medici, psihologi, asistenti sociali, sociologi
sunt membri ai asociatiei. Scleroza Multipla este cunoscuta in literatura de specialitate ca si “boala
adultului tandr”, varsta de diagnosticare este intre 20 si 40 de ani. In anul 2007, asociatia s-a
nascut dintr-un grup de pacienti cu scleroza multipla, membri de familie si specialisti, toti din
judetul Alba.

Dorinta a fost de a crea un grup suport pentru pacientii de SM (Scleroza Multipld) din
judetul Alba. Asociatia SM SPEROMAX ALBA este membru deplin al federatiei asociatiilor de
pacienti de SM din Romania — Societatea de Scleroza Multipla din Roméania (SSMR). De asemenea
membru fondator VOLUM (Federatia Asociatiilor care spijina Voluntariatul in Romania).

Misiunea asociatiei este cresterea calitatii vietii in randul persoanelor afectate de SM prin
obiective si activitati precum prevenirea discriminarii si egalizarea sanselor, egalitatea de
tratament, protectia impotriva neglijarii bolnavilor SM, responsabilizarea comunitatii asupra
atitudinii fata de bolnavii cu SM, informarea membrilor Asociatiei cu privire la avantajele si
facilitatile legale de care pot beneficia, pe plan social si/sau profesional,
constientizarea/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, organizarea de activitati informativ-educative, culturale, de
divertisment cu si in beneficiul bolnavilor de SM, 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, lobby si campanii pentru
cunoasterea dizabilitatii SM de catre cetateni si implicarea lor in servirea cauzei SM, etc.

Prezenta in judete: Alba

Patologii: Scleroza Multipla



ARAD

Denumirea organizatiei: Asociatia Noi si Ceilalti Arad
Categoria: Asociatie

Adresa: Arad, str. Stefan Luchian, BI.B19

Telefon 1: 0727339743

E-mail organizatie: alis.chivu@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia Noi si Ceilalti Arad s-a infiintat in mai 2010 si face parte din marea familie a
UNOPA. Dacad initial a desfasurat activitati legate de patologia HIV/SIDA si cea oncologica acum sia
extins aria de activitate. Acum putem spune ca acopera o intreaga paleta a patologiilor cronice.

Are ca si scopuri:

- promovarea atitudinii de sprijin, toleranta si compasiune fata de persoanele cu afectiuni
cronice, apararea si promovarea drepturilor si intereselor acestora

- desfasurarea unor activitati de integrare si reintegrare sociala a acestor persoanelor aflate
in dificultate

- Infiintarea unor servicii medico-psiho-sociale pentru aceste persoane
- -acorda suport atat acestora cat si familiilor lor

Activitatile desfasurate cu voluntari cat si cu specialistii colaboratori ai organizatiei cuprind o
paleta larga si sunt conforme cu obiectivele propuse:

- solicita si acorda sprijin in situatii de urgenta

- colaboreaza cu institutii, organizatii interne si internationale, autoritati si persoane fizice pt
dezvoltarea unor programe in domeniul sau de activitate

- organizeaza intruniri, seminarii, conferinte in domeniul sdu de activitate
- solicita si organizeaza cursuri de pregatire si educatie

- participa cu opinie la deciziile diferitilor profesionisti, autoritati sau organisme atunci cand
acestea privesc interesele membrilor sai

- organizeaza campanii publice de constientizare a problemelor cu care se confrunta
membrii sdi, redacteaza si trimite scrisori deschise, anunturi de utilitate publica

- organizeaza expozitii, spectacole evenimente
- propune amendamente legislative si administrative
Prezenta in judete: Arad

Patologii: HIV/SIDA



BACAU

Denumirea organizatiei: Asociatia Lizuca
Categoria: Asociatie

Adresa: Strada Spiru Haret nr.2, Bacau
Telefon: 0234545093

Telefon 2: 0735853575

E-mail organizatie: asociatializuca@yahoo.com
Scurta prezentare a organizatiei:

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.

Prezenta in judete: Bacau

Patologii: Infectie cu HIV

BIHOR

Denumirea organizatiei: Fundatia de Scleroza Multipla Bihor

Categoria: Fundatie Logo:
Adresa: str. Buzaului, nr. 2B, Oradea, jud. Bihor

Telefon: 0259436601

Telefon 2: 0788238993

E-mail organizatie: smbihor@yahoo.com

Adresa web: www.scleroza-multipla.ro

Scurta prezentare a organizatiei:

Fundatia de Scleroza Multipla Bihor este o organizatie non-guvernamentala care are ca scop
cresterea calitatii vietii persoanelor afectate de scleroza multipla sau alte boli neurologice si
eliminarea efectelor acestora precum si stimularea participarii tuturor detinatorilor de interese in
vederea construirii unui sistem de sprijin specializat si eficient pentru diminuarea la maxim a
efectelor cauzate de boala.

nfiintat incd din 1994, de Fundatia de Sclerozi Multipla Bihor, centrul de Sclerozi Multipla
din Oradea este etalon national Tn domeniu si promotorul miscarii nationale de scleroza multipla,
fiind fondat de catre un grup de persoane afectate de aceasta maladie.

Tipuri de servicii acordate:



1. Asistenta socio-medicala in cadrul centrului de zi: transport accesibilizat; asistenta;
medicald; kinetoterapie individuala si de grup; socializare; ergoterapie; consiliere psihologica;
individuala si de grup; masaj; servirea mesei; fizioterapie;

2. Serviciul de asistenta la domiciliu : servicii de ingrijire de baza— servicii de ingrijire
personald; servicii menajere si gospodaresti; servicii medicale; servicii de recuperare si reabilitare
fizica si psihica; servicii de adaptare si amenajare a ambientului;

Prezenta in judete: Bihor

Patologii: Boli ale sistemului nervos, Scleroza Multipla

Denumirea organizatiei: Societatea de Scleroza Multipla din Romania

Categoria: Federatie Logo: - {SSMR
Adresa: Str. Buzaului, nr. 2B, Oradea, Jud. Bihor
Telefon: 0359409745

Telefon 2: 0771043138

E-mail organizatie: office@smromania.ro

Fax: 0359192110

Adresa web: www.smromania.ro

Scurta prezentare a organizatiei:

Societatea de Scleroza Multipla din Romania (SSMR) este o federatie neguvernamental3,
nonprofit infiintata Tn anul 1995. SSMR este constituita din organizatiile pacientilor cu scleroza
multipla (SM) si reprezinta cei peste 10 000 de pacienti diagnosticati cu scleroza multipla din
Romania.

SSMR este membra a MSIF (Multiple Sclerosis International Federation) si EMSP (European
Multiple Sclerosis Platform) avand deja recunoastere chiar in proiecte internationale ca partener
egal si cu expertiza de specialitate.

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 noastra este aceea de a dirija miscarea nationala de scleroza multipla prin
stimularea cercetarii pentru intelegerea acestei boli si gasirea unui tratamentul, precum si cu
scopul de a Tmbunatati 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
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calitatii serviciilor adresate persoanelor afectate de SM, cat si cu comunitatea stiintifica
nationald pentru stimularea cercetarii in domeniu Tn vederea descoperirii unui tratament
impotriva SM.

Obiective

Apararea drepturilor fundamentale ale membrilor SSMR si promovarea principiilor de calitate a
vietii persoanelor cu scleroza multipla (independenta si implicare, ingrijire medicala, Tngrijire
continua, promovarea sanatatii si prevenirea imbolnavirilor, suport pentru membrii familiei,
acces la transport, dreptul la munca si activitati de voluntariat, dreptul la educatie, dreptul la
asigurdri de sanatate si asistenta financiara, dreptul la locuinta si acces in cladirile 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 colaborarii cu scopul gasirii unui tratament impotriva
sclerozei multiple;

Dezvoltarea miscarii SM din Romania;

Crearea unui cadru unic de reprezentare nationala si internationala 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 Scleroza Multipla din Romania dispune de servicii de informare si consiliere

acreditare de catre Directia de Munca si Protectie Sociala Bihor.

Prezenta in judete: Alba, Bihor, Bistrita Nasaud, Botosani, Brasov, Bucuresti, Constanta,
Dambovita, Dolj, Hunedoara, llIfov, Neamt, Prahova, Sibiu, Suceava, Timis, Valcea

Patologii: Scleroza Multipla

BISTRITA-NASAUD

Denumirea organizatiei: Asociatia de Scleroza Multipla Bistrita

Categoria: Asociatie

Adresa: Intrarea Zorelelor, nr. 2A, parter, Ap. 3, Cod 420118 Bistrita, jud. Bistrita Nasaud,

Telefon: 0263211880 sau 0722163382

E-mail organizatie: asociatiasmbistrita@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia a fost constituita Tn anul 2008 ca o asociatie fara scop patrimonial, persoana

juridica de drept privat, neguvernamentala.

Scopul asociatiei este cresterea calitatii vietii persoanelor cu scleroza multipla.
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Are ca obiective:
- prevenirea discriminarii si egalizarii sanselor bolnavilor cu SM;
- egalitate de tratament a bolnavilor cu SM;
- responsabilizarea comunitatii asupra atitudinii fata de bolnavii cu SM;
- protectia impotriva neglijarii bolnavilor SM;
- constientizarea/informarea opiniei publice;

- lobby si campanii pentru cunoasterea realitatii SM de catre cetateni si implicarea lor in servirea
cauzei SM;

- furnizarea de servicii sociale, socio-medicale si medicale;

- reprezentarea membrilor;

- colaborare cu alte organizatii similare din tara si strdinatate.
Dintre activitatile asociatiei amintim:

- intalniri periodice cu pacientii din judetul Bistrita pentru informarea acestora cu privire la
scleroza multipla;

- organizarea de evenimente de informare si constientizare a opiniei publice depsre scleroza
multipla;

- organizarea in colaborare SSMR a Seminarului National SM;

organizarea Zilei Mondiale a SM.
Prezenta in judete: Bistrita Nasaud

Patologii: Scleroza Multipla

BOTOSANI

Denumirea organizatiei: Asociatia Tereza

Categoria: Asociatie

Adresa: Str. Izvoarelor nr.10, bl.P7, ap.7, Botosani
Telefon: 0735853570

E-mail organizatie: terezabt@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.
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http://www.copac.ro/asociatii/business-directory/70/asociatia-tereza/

Prezenta in judete: Botosani

Patologii: Infectie cu HIV

Denumirea organizatiei: Asociatia de Scleroza Multipla Botosani

Categoria: Asociatie

Adresa: Botosani Pietonalul Transilvaniei nr. 4 sc. Aap. 9
Telefon: 0747055443 sau 0741029932

E-mail organizatie: smbotosani@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia de Scleroza Multipla din Botosani (ASMBT), infiintatda Tn anul 2007, este o
organizatie neguvernamentala care reuneste persoanele afectate de scleroza multipla din judetul
Botosani.

ASMBT militeaza pentru drepturile persoanelor afectate de scleroza multipld, accesul la
informare, tratament si servicii socio — medicale.

Scopul asociatiei este cresterea calitatii vietii persoanelor afectate de scleroza multipla din judetul
Botosani.

Pentru atingerea scopului, Asociatia de Scleroza Multipla din Botosani si-a propus
urmatoarele obiective:

- apararea drepturilor fundamentale ale membrilor sai si promovarea principiilor de calitate a
vietii persoanelor cu sclerozd multipla (independenta si implicare, ingrijire medicala, Tngrijire
continua, promovarea sanatatii si prevenirea imbolnavirilor, suport pentru membrii familiei,
acces la transport, dreptul la munca, dreptul la educatie, dreptul la asigurari de sanatate si
asistenta financiara, dreptul la locuinta si acces in cladirile din comunitate);

- dezvoltarea colaborararii cu toate autoritatile publice locale si organizatiile furnizoare de
servicii socio-medicale pentru persoanele afectate de SM, in vederea cresterii calitatii servicilor
adresate persoanelor afectate de SM din judetul Botosani;

- atragerea de resurse in vederea realizarii scopului si obiectivelor;

- coalizarea persoanelor afectate de SM in realizarea unui cadru unic de actiune in vederea
dezvoltarii miscarii de SM din judetul Botosani;

- informarea si constientizarea opiniei publice locale despre scleroza multipla si despre miscarea
SM.

Domeniul de activitate al Asociatiei de Scleroza Multipla din Botosani este orientat catre
persoanele cu scleroza multipla din judetul Botosani si ofera acestora servicii de informare si
consiliere.

Asociatia de Scleroza Multipla Botosani este membra a Societatii de Scleroza Multipla din Romania
(SSMR).

Prezenta in judete: Botosani

Patologii: Scleroza Multipla
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BRAILA

Denumirea organizatiei: Asociatia Persoanelor Afectate Bradila (A.P.A.- Braila)

Categoria: Asociatia

Adresa: Braila — str. cometei, nr. 5, bl. 25, sc.2, ap. 41

Telefon: 0755.912.225 sau 0735853593

E-mail organizatie: apa_braila@yahoo.com; victoria_vlase@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia Persoanelor Afectate-Braila(A.P.A-Braila), infiintata in data de 19.07.2010, prin

acordul de vointa al membrilor sai, in scopul reprezentarii persoanelor afectate de infectia
HIV/SIDA, avand personalitate juridica, fiind si inscrisa in Registrul Asociatiilor si Fundatiilor, aflat la
grefa judetului Braila, din data de 18.08.2010, desfasoara urmatoarele activitati:

Grupuri de suport cu pacientii HIV/SIDA, pentru a le implementa Legea 448/2006, precum si

pentru sustinerea morala a celor depistati noi, pentru a fi reintegrati social

Organizarea de manifestatii publice si alte activitati de sensibilizare a opiniei publice, potrivit
legii

Acordarea de consultanta si consiliere,precum si asistenta juridica a persoanelor cu HIV/SIDA, in
conformitate cu scopul Asociatiei

Informarea si sprijinirea familiilor copiilor afectati de HIV/SIDA, pentru cresterea si educarea
acestora, in conformitate cu statutul lor special, precum si a persoanelor adulte nou depistate,
in colaborare cu Psihologul si medicul specialist

Modificarea si sprijinirea activitatii autoritatilor publice prin proceduri de advocacy

Declararea si formularea actiunilor, cererilor, petitiilor, precum si apararea in fata instantelor
de judecata competente

Derularea unor activitati de sposorizare/mecenat

-Dezvoltarea de programe proprii si in regim de parteneriat cu autoritatile publice ,UNOPA si
COPAC

Alte activitati care contribuie la realizarea scopului Asociatiei si care nu contravin ordinii de
drept.

Obiectivul principal al Asociatiei este imbunatatirea situatiei persoanelor afectate de HIV/SIDA din
Romania,prin mai buna integrare sociala si profesionala precum si popularizarea faptului ca
aceastd boald nu provine ,la noi,din comportamente imorale,noi fiind victimele unor erori
medicalePrezenta in judete: Botosani

Prezenta in judete: Braila

Patologii: HIV/SIDA
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BUCURESTI

Denumirea organizatiei: Noi si Ceilalti Bucuresti

Categoria: Asociatie

Adresa: Sos. Mihai Bravu nr.281, Spitalul Dr. Victor Babes, sector 3
Telefon: 0721888463

E-mail organizatie: rosu67cristian@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.

Patologii: HIV/SIDA

Prezenta in judete: Bucuresti

Denumirea organizatiei: Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania

Categoria: Asociatie Logo:
COPAC

Ad resa: Bd . N ico I a e Bé I Cescu n r, 24, Coalitia Organizatilor Pacientilor

cw Alectivni Crenice din Remania

Sc. C, Et. 2, Ap. 7, interfon 08 Sector 1, Bucuresti
Telefon: 0213111194
E-mail organizatie: copac@copac.ro
Scurta prezentare a organizatiei:

a. Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania va face demersuri in
vederea dobandirii statutului de partener de dialog cu drept de decizie in forurile legislative si
administrative la nivel national si local (Comisiile de Sandtate Parlamentul si Guvernul
Romaniei, Casa Nationala de Asigurari de Sanadtate si Casele Judetene de Asigurdri de
Sanatate, precum si in institutile cu regim special, spitalele care deruleaza programe
nationale, etc.).

b. Sustinerea intereselor pacientilor cu afectiuni cronice in fata organelor abilitate ale statului, cu
propuneri privind initierea si/sau modificarea cadrului legislativ la nivel central si local
urmarindu-se astfel:

- asigurarea continua si fara restrictii financiare a medicamentelor si tratamentelor
adecvate pacientilor ce sufera de boli cronice;
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- eliminarea discriminarilor de la locul de munca, scoala , sprijinirea pentru pastrarea in
comunitate a pacientilor care sufera de boli cronice, precum si asigurarea dezvoltarii
educationale si sociale a copiilor ce sufera de boli cronice;

- lobby si advocacy pentru accesul la servicii psihologice, sociale si medicale de calitate
- sustinerea si promovarea ingrijirilor paliative la nivel institutional
- sustinerea si asigurarea asistentei juridice in procesele de malpraxis si altele
- sustinerea de programe de preventie si depistarea timpurie a bolilor cronice;

c. Imbunatatirea accesului la informatie a pacientului cu boli cronice;

d. Afilierea la organizatii internationale similare;

e. Monitorizarea implementarii si derularii programelor nationale.

Prezenta in judete: Bucuresti

Patologii: ADHD, Afectiuni ORL, Alcoolici, Alte boli ale oaselor, muschilor si articulatiilor, Alte boli
ale sangelui, Alzheimer, Astm, Autism, Boli ale sistemului nervos, Boli cardiace, Boli cardio-
vasculare, Boli de piele , Boli digestive, Boli endocrine, Boli Hepatice, Boli imunologice, Boli psihice,
Boli rare, sistemice, genetice, autoimune, Boli renale, Boli respiratorii, Boli stomatologice, Cancer,
Cancere rare, Consumatori de droguri, Diabet, boli de nutritie si metabolism, Dializa, Epilepsie,
Hemofilie, Infectie cu HIV, Infertilitate, Miastenia Gravis, Nevazatori, Osteoporoza, Parkinson,
Reumatism / poliartrita , Scleroza Multipla , Sindrom Down , Sindrom Williams, Stoma cutanats,
Talasemie Majora, Transplant, Tuberculoza, Alta boala

Denumirea organizatiei: Asociatia M.A.M.E.

Categoria: Asociatie Logo: M.A ME

Adresa: Piata Presei Libere nr. 1, Corp C2,

Sector 1, Bucuresti, cod postal: 013701
Telefon: 0213150189
Fax: 0318146708
E-mail organizatie: office@asociatiamame.com
Adresa web: http://asociatiamame.com/
Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia M.A.M.E. (Maternitate, Advocacy, Medicina, Educatie) este o organizatie nonprofit
infiintata in aprilie 2009, la initiativa Mariei Culescu, fost bolnav de cancer. Misiunea organizatiei
este aceea de a imbunatati permanent calitatea vietii bolnavilor de cancer din Romania, in special
copii, prin acordarea de sprijin moral, informational, psihologic, social si material, atat lor, cat si
familiilor acestora.

Prezenta in judete: Bucuresti

Patologii: Boli rare, Cancer , Cancere rare, Transplant

16


http://www.copac.ro/asociatii/business-directory/137/

Denumirea organizatiei: Asociatia pentru sprijinirea pacientilor cu obezitate

Categoria: Asociatie

Adresa: Str Racar nr 6A, sector 3, Bucuresti (in cadrul spitalului Ponderas)
Telefon: 0752288037

E-mail organizatie: office@asociatie-obezitate.ro

Adresa web: www.asociatie-obezitate.ro

Scurta prezentare a organizatiei:

Obezitatea este considerata un viciu, desi este boala grea, complexa si urata pentru care nu
exista compasiune. Dorim ca prin aceasta asociatie sa va asiguram suportul de care aveti nevoie:
indrumare medicala completa , dar mai ales sprijin moral, prietenie si intelegere. Avem mare
nevoie de asta — si noi, dar din pacate tot mai mult si copiii nostri. Oricine doreste sa ni se alature,
sa ajute sau sa fie ajutat este primit aici intre prieteni.

Prezenta in judete: Bucuresti

Patologii: boli de nutritie si metabolism

Denumirea organizatiei: Asociatia Persoanelor cu Talasemie Majora

Categoria: Asociatie

Adresa: Bucuresti, Sector 6, Strada C-tin Caracas, Numar 2-8
Telefon: 0766270026

E-mail organizatie: aptm@talasemia.ro

Adresa web: www.talasemia.ro

Scurta prezentare a organizatiei:

ASOCIATIA PERSOANELOR CU TALASEMIE MAJORA (APTM) este o persoana juridicd de drept
roman, cu caracter national, de tip asociatie, apolitica, non-guvernamentala, non-profit,
independenta, cu beneficiu public si fara scop lucrativ, constituita pe o perioada nelimitata, care
are ca principal scop ajutorarea bolnavilor cu talasemie majora si militeaza activ pentru drepturile
acestora. Infiintatd in decembrie 2005, dupa 7 ani de activitate, a reusit s3 stranga in randurile sale
182 membrii.

APTM este afiliata din 2006 la Federatia Internationala a Talasemiei — organism international
extrem de activ in sprijinirea cauzei talasemiei la nivel global iar din 2008 APTM este membru cu
drept de vot in organismele de conducere a Federatiei Internationale a Talasemiei.

APTM, alaturi de Federatia Internationala a Talasemiei este recunoscuta si sprijinita si de
Organizatia Europeana a Bolilor Rare EURORDIS si de alte organizatii nationale ale pacientilor la
care este afiliata — COPAC, Alianta Nationala de Boli Rare Romania.
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n scopul indeplinirii misiunii sale APTM fsi popune:

v/ Sa promoveze cele mai eficiente modalitati de ingrijire, educatie, orientare, formare, integrare
in comunitate si bunastare a copiilor, adolescentilor si adultilor cu talasemie majora, pentru
valorificarea si dezvoltarea maxima a potentialului acestora, astfel incat sa trdiasca cat mai
independent posibil;

v' S3 promoveze initiative de imbunatatire a legislatiei referitoare la drepturile si conditiile de
viata ale personelor cu talasemie majora;

v/ S& organizeze intalniri, seminarii, simpozioane etc cu specialisti si pacientii si familiile acestora
pentru crestrea receptivitatii in efectuarea unui tratament transfuzional si chelator
corespunzatoare;

v’ S3 constituie sd mentina si s dezvolta o baza de date in domeniu;

v/ S3 promoveze o tot mai buna intelegere a talasemiei majore si minore in randul péarintilor, al
insotitorilor, al societatii in ansamblu;

v’ Sa obtina fonduri pentru asigurarea unui tratament corect transfuzional si chelator de fier la
standarde internationale;

v’ S3 colaboreze strans cu organizatii similare oferind sprijin specialistilor din domeniul talasemiei;

v’ S3 organizeze targuri si expozitii in scopul colectarii de fonduri pentru ajutorarea pacientiilor cu
situatii financiare precare;

v’ S3 propuna sa sprijine si dezvolte strategii de comunicare intre membri si autoritati;

v’ S3 actioneze pentru sensibilizarea si implicarea factorilor decizionali ( MSP, CNAS ) in realizarea
scopului;

v/ S3 editeze si s& distribuie periodic carti, publicatii, reviste si alte materiale informative pe
tematica;

Prezenta in judete: Bucuresti

Patologii: Talasemie Majora

Denumirea organizatiei: Asociatia SOS Infertilitatea

Categoria: Asociatie

Adresa: Calea Floreasca nr. 110, sector 1, Bucuresti Logo:
Telefon: 07230296508 ;‘l ‘
E-mail organizatie: contact@vremcopii.ro S.ﬂ.s..l.lllﬂl‘ﬁlilﬂlﬂﬂ

Adresa web: www.vremcopii.ro

Scurta prezentare a organizatiei:
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Asociatia SOS Infertilitatea desfasoara din 2008 o campanie de advocacy pentru drepturile
persoanelor afectate de infertilitate, in domeniul reproducerii umane asistate medical si in cel al
adoptiei.

Toate actiunile noastre se desfasoara in regim de voluntariat, nu avem angajati platiti, facem
totul din convingere si entuziasm, cu resurse materiale minime.

Va puteti alatura noua pe blogul si forumul www.infertilitate.com — mult mai mult decat inca
un website.

Implicare si ACTIUNE colectiva, empatie si SPRIJIN concret!
Prezenta in judete: Arad

Patologii: Alte boli ale sangelui, genetice, autoimune, Infertilitate

Denumirea organizatiei: Asociatia de Scleroza Multipla

Categoria: Asociatie

Adresa: Bucuresti, Str.Draghiceanu Virgil, nr.8, sector 1
Telefon: 0722322873 sau 0726742175

E-mail organizatie: smbucuresti@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

ASMB contribuie la cresterea calitatii vietii persoanelor afectate de SM, faciliteaza accesul
pacientului la informatie, etc. Obiectite: furnizarea de servicii sociale, medicale, consiliere educatie
privind SM, dezvolta activitat de colectare, gestionare si distribuire de bunuri matriale, bani,
medicamente, fiind apoi destinate persoanelor afectate de SM.

Prezenta in judete: lIfov

Patologii: Scleroza Multipla

Denumirea organizatiei: Uniunea Nationala a Organizatiilor Persoanelor Afectate de HIV/SIDA

Categoria: Federatie Logo: R U N O PA

Adresa: Bd. N. Balcescu 24, sc. C, etaj 2, ap. 7,
interfon 08, sector 1, 010053 Bucuresti
Telefon: 021 31993 29

E-mail organizatie: unopa@unopa.ro

Scurta prezentare a organizatiei:

Uniunea Nationald a Organizatiilor Persoanelor Afectate de HIV/SIDA (UNOPA) este singura
federatie neguvernamentala din Romania formata din organizatii ale persoanelor afectate de
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HIV/SIDA, axata pe advocacy pentru promovarea si apararea drepturilor persoanelor infectate si
afectate de HIV/SIDA din Romania.

Din iunie 2000 si pana in prezent, UNOPA a aparat si promovat drepturile a mii de copii,
tineri si adulti infectati HIV sau bolnavi SIDA, precum si drepturile familiilor lor:

v’ Acces la tratament antiretroviral continuu, gratuit si nediscriminatoriu
v' Acces egal la servicii si ingrijiri medicale

v’ Dreptul la o protectie sociald adecvata nevoilor persoanelor infectate/afectate de HIV/SIDA si la
un suport psiho-social adecvat

Dreptul la nediscriminare si incluziune sociala

Dreptul la educatie si integrare socio-profesionala.
UNOPA este o voce la nivel national pentru:

Persoanele infectate HIV (copii, tineri, adulti) din Romania

Familiile afectate de HIV/SIDA din Romania

D N N N N NN

Organizatiile comunitare membre (in prezent 22) din Bucuresti si din 18 judete din Romania si
care numara peste 2000 de membri, persoane infectate / afectate HIV .

<

UNOPA este o voce la nivel national prin:

v’ Activitatea de promotor si Vicepresedinte in Comisia Nationala pentru Supravegherea,
Controlul si Prevenirea Cazurilor de Infectie HIV.

v’ Organizarea de conferinte, seminarii si reuniuni de lucru

v’ Organizarea/participarea la campanii publice, proteste, scrisori deschise, apeluri la solidaritate,
manifeste, comunicate si conferinte de presa

v’ Organizarea de expozitii, spectacole si evenimente specifice
v’ Publicatii (Rapoarte de monitorizare, revista Pozitiv)
v’ Reprezentare in instanta
v Advocacy/Lobby pentru:
® promovarea si respectarea drepturilor persoanelor care traiesc cu HIV

® influentarea politicilor publice din Romania in sensul adaptarii lor la nevoile persoanelor
care traiesc cu HIV in Romania

® servicii publice, medicale si sociale de calitate

UNOPA este membru fondator si sustine activitatea Coalitiei Organizatiilor Pacientilor cu
Afectiuni Cronice din Romania (DRPCIV) in directia construirii unei voci unitare a pacientilor din
Romania, unui partener de dialog si consultare cu autoritatile in directia dezvoltarii politicilor di
programelor nationale de sanatate.

Principii de interventie

v’ Drepturile (universale si specifice) - instrumente de reducere a vulnerabilitatii fizice si sociale a
persoanelor la HIV/SIDA, de reducere a impactului si transmiterii virusului HIV:
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v’ Suport pentru liderii copiilor, tinerilor si adultilor infectati HIV/SIDA, la toate nivelurile de
raspuns la HIV/SIDA

v’ Suport pentru dezvoltarea institutionald a organizatiilor membre si a federatiei ca retea
v’ Suport pentru dezvoltarea serviciilor sociale oferite de organizatiilor membre

Prezenta in judete: Bucuresti, Bacau, Barlad, Buzau, Botosani, Craiova, Falticeni, Galati, Giurgiu,
Mangalia, Medgidia, Medias, Petrila, Ploiesti, Piatra-Neamt, Resita, Targoviste, Targu-Mures,
Vaslui.

Patologii: Infectie cu HIV

CARAS-SEVERIN

Denumirea organizatiei: Asociatia Inocenta si Speranta

Categoria: Asociatie

Adresa: Caras-Severin B-dul Al.I.Cuza, Camin 30 decembrie, cam.16 Resita
Telefon: 0255255901

Telefon 2: 0735853584

E-mail organizatie: asociatiainocenta@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia Familiilor Anti-Hiv ,Inocenta si Speranta” este o persoana juridica de drept privat
fara scop lucrativ, in acord cu ordinea publica si bunele moravuri, fiind constituita din initiativa
unor persoane fizice denumite membrii fondatori, in cadrul si in conditiile Legii nr.21/1924.
Asociatia a obtinut personalitate juridica in iulie 1998.

Asociatia are ca scop sprijinirea tinerilor si a membrilor familiilor afectate de infectia HIV in
vederea exercitdrii drepturilor civile prevazute de legislatia in vigoare si de acordurile
internationale la care Romania este semnatara.

De la infiintare pana in prezent asociatia a derulat activitati in beneficiul direct al
persoanelor care trdiesc cu HIV/SIDA si al comunitatii printre care:

v Indrumare si asistentd pentru persoanele care trdiesc cu HIV/SIDA, in vederea obtinerii
drepturilor, de care beneficiaza conform legislatiei in vigoare

v’ Interventii la Institutii Publice (Primarii, DAS, DPC, Spitale) pentru respectarea si promovarea
drepturilor persoanelor care traiesc cu HIV/SIDA

v Comunicate si conferinte de presa, mese rotunde, dezbateri.

v Informare, educare si suport pentru persoanele care traiesc cu HIV/SIDA in vederea reducerii
vulnerabilitatii acestora fata de infectia HIV si boala SIDA.

v' Campanii de informare inh comunitate, scoli si licee, pentru adoptarea unui comportament
responsabil fata de infectia HIV si a unei atitudinii nediscriminatorii fata de persoanele care
traiesc cu HIV/SIDA
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v’ Actiuni de comemorare a victimelor HIV/SIDA prin organizarea de marsuri, (marsul tacerii si al
lumanarilor aprinse, pentru marcarea zilei Mondiale de Lupta impotriva HIV/SIDA -1 decembrie
2004), fundite umane, slujbe comemorative.

v’ Inaugurarea primului Centru de Recreere pentru copiii seropozitivi din judetul Caras -Severin.
v" Prin obiectul sau de activitate asociatia urmareste:
v’ Apararea drepturilor tinerilor infectati cu HIV;

v Umanizarea bolii prin promovarea tolerantei si nondiscriminarii fata de persoanele infectate cu
HIV;

v’ Asigurarea accesului la cel mai eficient tratament antiretroviral sub supraveghere medicald de
specialitate, gratuit si in mod continuu;

v' Sprijin moral pentru familiile afectate de infectia cu virusul HIV;
v’ Crearea unui climat afectiv in familie, mediu si societate;

Asociatia a derulat si deruleaza proiecte finantate de Federatia UNOPA Bucuresti dar si de
alti finantatori, cu sprijinul: consiliului de conducere, voluntarilor specialisti (psiholog, asistent
social, jurist, medic, coordonator de proiect) si in colaborare cu Consiliul Judetean CS, DGASPC CS,
CJRE CS, ASP CS, Primaria mun. Resita si Politia mun. Resita.

Ca obiective generale ale asocitiei mentionam urmatoarele:

® reducerea impactului negativ al epidemiei (inclusiv tratamentul, ingrijirea si suportul
pentru persoanele care trdiesc cu HIV/SIDA si integrarea in munca a persoanelor
seropozitive);

® reducerea incidentei HIV in randul tinerilor fata de anii precedenti. Tinerii sa stie cum sa
evite infectarea cu HIV si sa aiba capacitatea, mijloacele si dorinta de a actiona pe baza
cunostintelor dobandite.

® promovarea comportamentelor fara risc in randul adolescentilor si tinerilor prin interventii
comunitare durabile: pregatirea de educatori intre egali, distributia de prezervative in
comunitate, facilitarea accesului la servicii adecvate tinerilor, prevenirea consumului de
droguri.

e dezvoltarea abilitatilor de viata independenta Tn randul adolescentilor si tinerilor
seropozitivi;Dezvoltarea de ateliere protejate pentru facilitarea integrarii profesionale a
persoanelor care traiesc cu HIV/SIDA.

® asigurarea respectarii drepturilor persoanelor care traiesc cu HIV/SIDA;Implicarea
persoanelor seropozitive in apararea propriilor drepturi.

e diversificarea modalitatilor de informare a publicului larg privind respectarea drepturilor
persoanelor seropozitive si promovarea unei atitudini pro-active;

® campanii de prevenire a stigmatizarii si discriminarii persoanlor seropozitive HIV la nivelul
serviciilor sociale.

Activitatile din cadrul asociatiei se desfasoara in echipa.
Prezenta in judete: Caras Severin

Patologii: Infectie cu HIV
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CONSTANTA

Denumirea organizatiei: Asociatia O Raza de Lumina

Categoria: Asociatie

Adresa: Str. Rozelor nr.31, bl.C, sc. D, ap.17, Mangalia
Telefon: 0241740137 sau 0735853578

E-mail organizatie: orazadelumina2004@yahoo.com
Fax: 0241740137

Scurta prezentare a organizatiei:

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.

Prezenta in judete: Constanta

Patologii: Infectie cu HIV

Denumirea organizatiei: Asociatia Regionala SM

Categoria: Asociatie Logo:

Adresa: Bd. 1 Mai, Nr. 82A, BI. 104, Sc. A, Et. Ill,Ap. 9
Telefon: 0771614623

E-mail organizatie: asociatiasmct@yahoo.com

Adresa web: http://www.sclerozamultiplaconstanta.ro/
Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia regionalda SAM Constantd a fost infiintata in anul 2007.Asocitia Regionala SM
Constanta lupta impotriva sclerozei multiple si ocroteste bolnavii suferinzi de aceasta afectiune.
Este persoana juridica, nonprofit, filantropica, umanitara care reuneste prin libera adeziune toate
categoriile de cetateni fara deosebire de nationalitate, convingeri politice, religie, varsta sau stare
de sanatate.

Scopul asociatiei este lupta impotriva sclerozei multiple si a bolilor asociate, iar obiectivele
pe care ni le propunem sunt urmatoarele:

® ajutorarea bolnavilor de scleroza multipla prin asistenta socio-medicala, procurarea de
medicamente, trimiteri la recuperari si alte facilitati;

® obtinerea de informatii privind scleroza multipla din cele mai documentate surse pentru o céat
mai corecta informare despre boala si despre mijloacelem terapeutice folosite si rezultatele
obtinute;
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e difuzarea de informari din mass media despre activitatea asociatiei;
stabilirea de legaturi cu alte organizatii similare din strdinatate, cu producatorii de
medicamente si alte organisme de specialitate pentru obtinerea de ajutoare in medicamente,
aparatura, materiale consumabile si trimiterin individuale sau in grup organizat de bolnavi la
tratament recuperatoriu.

® reprezentarea intereselor membrilor in raport cu autoritatile pentru facilitarea accesului la
toateb serviciile si utilitatile publice;

® sprjinirea cercetarii stiintifice in domeniu.
Prezenta in judete: Constanta

Patologii: Scleroza Multipla

Denumirea organizatiei: Asociatia “Noi si Ceilalti” Filiala Constanta

Categoria: Asociatie

Adresa: Bl Aurel Vlaicu, Nr.13, Bloc C4, Sc C, Ap 52, Constanta
Telefon: 0721.264.000

E-mail organizatie: margeanangelica@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia “Noi si Ceilalti” Filiala Constanta, s-a infiintat in anul 2008 si are ca scop: apararea si
promovarea drepturilor persoanelor infectate si afectate de HIV\SIDA si integrarea socio —
profesionala a tinerilor seropozitivi.

Tn cadrul asociatiei noastre sunt un numar de 67 de beneficiari atat din comunitate cat si
rezidenti care au finalizat mai multe cursuri de calificare.

De la infiintare pana in prezent asociatia, a derulat activitati in beneficiul direct al
persoanelor care sunt infectate/afectate cu virusul HIV/SIDA si al comunitatii cum ar fi:

Consiliere, informare, educare si suport pentru persoanele care sunt infectate/afectate cu
virusul HIV/SIDA in vederea reducerii vulnerabilitatii acestora fata de infectia HIV si boala SIDA.

Participare la Campania Nationald de Luptd Anti SIDA ,,Deschide ochii. Deschide inima”,
“Deschide-ti inima ! Sunt la fel ca tine!”, “Deschide-ti inima! Tnvata s3 iubesti”.

Adrese, scrisori deschise, memorii, mese rotunde, conferinte de presa cu factorii de decizie
din sectorul HIV/SIDA pentru imbunatatirea accesului la servicii psihosociale, tratament continuu si
nediscriminatoriu, protectie sociala.

Servicii oferite:

® Consiliere psihologica, scolara, sociala si juridica, pentru identificarea unui curs de calificare
pofesionala in functie de pregatirea educationald si abilitatile pe care le are dezvoltate
beneficiarul proiectului,

® Consiliere psihologica, scolara, sociala si juridica, necesare beneficiarului pentru accesarea si
mentinerea unui loc de munca,
® Mentinerea legaturii cu apartinatorii si familia.
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® Informarea si consilierea angajatorilor prin campania , Investeste in oamenii”,

® Consiliere si suport la locul de munca a beneficiarul
Prezenta in judete: Constanta

Patologii: Infectie cu HIV

Denumirea organizatiei: Fundatia Baylor Marea Neagra

Categoria: Fundatie

Adresa: Constanta: Centrul de Excelenta HIV, str. Prelungirea Liliacului nr.10 si Centrul de testare
HIV, bd. Tomis nr.143, Policlinica 1, cabinet 243 Tulcea: Centrul de testare HIV, str. 1848 nr. 32,
Spitalul Judetean, sectia de boli infectioase Tel/fax: 0240.532.345 Lazu: Complex de locuinte
protejate Baylor Tel/fax: 0241. 738.918

Telefon: 0241691730

E-mail organizatie: secretariat@baylor-romania.ro
Fax: 0241691730

Adresa web: www.baylor.ro

Scurta prezentare a organizatiei:

e Singurul centru de Excelenta Clinica HIV din tard ( clinica de boli infectioase, prevenirea
transmiterii infectiei cu HIV de la mama la copil, prevenirea transmiterii infectiei in cuplu,
sustinerea In administrarea corecta a tratamentului, stomatologie, obstetrica, ginecologie si
planificare familiald, pneumoftiziologie, psihologie, asistenta sociala, testare HIV, hepatita B si C,
Papanicolau, RH sanguin, boli transmisibile sexual, testare sarcind, consiliere pentru sandtate si
pentru gasirea unui loc de munca, vizite la domiciliu si suport in comunitate, farmacie si laborator)

* Prima retea de centre de testare pentru HIV, hepatita B si hepatita C din Romania (Testele
efectuate de noi sunt rapide si ofera posibilitatea comunicarii unui rezultat care ne ardta daca
persoana testata s-a intalnit cu virusurile. Testele de anticorpi pentru hepatita C, respectiv antigen
»S" pentru hepatita B reprezinta primii pasi in diagnosticarea hepatitelor virale produse de aceste
2 virusuri. Testarea se efectueaza in cabinetele fixe, din Constanta si Tulcea sau cu ajutorul
laboratorului mobil in zonele rurale ale acestor 2 judete. Persoanele care primesc un rezultat
reactiv la testul rapid (rezultat care reprezinta suspiciune de contact cu virusurile testate) sunt
orientate si consiliate pentru a se adresa specialistilor in vederea diagnosticarii complete si tratarii
acestor boli cronice.)

e Complex de locuinte protejate pentru tineri seropozitivi vulnerabili in Lazu (in localitatea Lazu, la
doi km de Constanta, Baylor detine doua case cu gradina ce permit cazarea pe termen scurt sau
lung a tinerilor infectati cu HIV care nu au locuinta, dar au mijloace minime de supravietuire (loc
de munca, stiu sa se ingrijeasca si sa se autogospodareasca).)

* Programe de voluntariat, educatie si prevenire a bolilor infectioase desfasurate cu si pentru
tineri.

Prezenta in judete: Constanta, Tulcea

Patologii: Boli Hepatice, Boli respiratorii, Boli stomatologice, Infectie cu HIV, Tuberculoza, Alta
boala

25



Denumirea: Fundatia MGH pentru Copii Bolnavi de SIDA- Casa SPERANTA

Categoria: Fundatie

Adresa: str. Prelungirea Liliacului nr.12, Constanta
Telefon: 0241683375

Tel/Fax: 0241690533

Scurta prezentare a organizatiei:

Misiune / Scop

Sa furnizeze ingrijire de tip rezidential, oportunitati de educatie, maturizare si integrare in
comunitate, centrate pe copil, orientate pe familie si bazate pe comunitate, prin stabilirea de
standarde de ingrijire care sa demonstreze practic ca toti copiii si adolescentii infectati HIV se
bucura de toate drepturile acordate de Conventia Natiunilor Unite pentru Drepturile Copilului.

Domeniul principal de activitate: Servicii sociale; Integrarea persoanelor vulnerabile pe piata
fortei de munca; Combaterea discriminarii; Ajutor umanitar.

Obiective:

Sa dezvolte un model de ingrijire cu costuri reduse, centrat pe copil, orientat pe familie,
bazat pe comunitate, nediscriminatoriu si non-medical.

Tranformarea unei institutii existente intr-o rezidenta de tip familial capabila sa gazduiasca 5
grupuri familiale autonome; fiecare familie este alcatuita din maxim 4 copii care traiesc intr-un
apartament de 3 camere si 1 bucatarie.

Furnizarea unui mediu de tip familial, bazat pe dragoste si respect, cu 0 mama sociala stabila
si special instruita pentru acest model de ingrijire.

Furnizarea de oportunitati de experimentare a unei vieti comunitare normale, oportunitati
de petrecere a timpului liber si asigurarea unei vieti spirituale pentru copii.

Furnizarea de educatie pentru sanatate/ educatie sexuald pentru adolescenti / tineri.

Furnizarea de oportunitati de finvatare a aptitudinilor vietii practice si pregatirea
adolescentilor de a trai independent si productiv din momentul in care vor parasi rezidenta de tip
familial in care au crescut.

Fundatia MGH/Casa Speranta a fost fondatda in ianuarie 1991 de catre STARCROSS
Community, California SUA, cu sprijin din partea autoritatilor locale si a unui grup de persoane din
judetul Constanta.

Fundatia MGH/Casa Speranta este o rezidentd de tip familial care serveste nevoile de
dezvoltare si maturizare ale copiilor abandonati si infectati HIV din judetul Constanta si judetele
tarii.

Activitatea Fundatiei MGH se bazeaza pe Conventia Natiunilor Unite pentru Drepturile
Copilului.

Fundatia MGH este prima fundatie din Romania care a demonstrat o alternativa la ingrijirea
institutionalizata a copiilor pentru care reunificarea cu familia naturala, ingrijirea temporara sau
adoptia, nu sunt posibile.
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Fundatia MGH are 18 ani de experienta in model de ingrijire de tip familial si recuperare a
copiilor cu lung istoric de institutionalizare.

Majoritatea copiilor care au fost ingrijiti, sau sunt in prezent ingrijiti la Casa Speranta, au
prezentat tulburari fizice, psihologice si emotionale severe ca rezultat al institutionalizarii.

Multi dintre acesti copii exceleaza in prezent in scoli publice(licee,scoli de arte si meserii,
scoli speciale) si toti au facut un progres enorm dezvoltandu-se in adolescenti/tineri adorabili.

n timpul celor 18 ani de activitate continud, Fundatia MGH a ingrijit si educat un numér de
73 de copii pentru care rezidenta de tip familial a fost intotdeauna ,,acasa".

Tn prezent traiesc la Casa Speranta 11 copii/tineri, cu varste cuprinse intre 7-20 de ani.
Prezenta in judete: Constanta

Patologii: Infectie cu HIV

DAMBOVITA

Denumirea organizatiei: Asociatia de Scleroza Multipla Dambovita
Categoria: Asociatie

Adresa: Targoviste, Calea Bucuresti BI.O2, Sc.C, Ap.16

Telefon: 0727449564 sau 0345566336

E-mail organizatie: smdambovita@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Suntem o organizatie neguvernamentald, apolitica, alcatuita din persoane fizice, afectate de
sclerozd multipla (bolnavi, membri ai familiilor acestora, intretindtori ai bolnavilor de S.M.,
voluntari), care desfasoara sau doresc sa desfasoare activitati in beneficiul persoanelor afectate de
S.M. sau de interes pentru acestia.

Scopul ASMD este ocrotirea si sprijinirea persoanelor afectate de S.M, pe plan material si
moral. Tn realizarea acestui scop, organizatia isi propune urmatoarele obiective:

e difuzarea de informatii si sensibilizarea opiniei publice, a autoritatilor, cu privire la problemele
si dificultatile cu care se confrunta bolnavii de S.M. din judetul nostru si necesitatile acestora.

® informarea membrilor asociatiei cu privire la drepturile si facilitdtile legale de care pot
beneficia, pe plan social si / sau profesional

® obtinerea de sprijin constand in consiliere, medicamente, aparatura medicala sau de alta
natura (necesare pentru scopul propus) etc.

® demersuri pentru a obtine sprijin in vederea asigurdrii tratamentului medicamentos si
recuperatoriu necesar bolnavilor de SM (kinetoterapie, psihoterapie, masaj recuperatoriu etc.),
obtinerea accesului la centre de zi, centre de recuperare si tratament etc., ca si posibilitati de
tratament specializat si asistenta la domiciliu pentru bolnavii netransportabili
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organizarea de activitati informativ-educative, culturale, de divertisment etc. cu, si in beneficiul
bolnavilor de S.M.

stabilirea de legaturi cu alte organizatii similare din tara si  strdindtate
ASMDb este membrd a SOCIETATII DE SCLEROZA MULTIPLA DIN ROMANIA, federatie ce
reuneste 19 organizatii din toata tara. Suntem deschisi spre orice parteneriat, colaborare cu
oricine doreste sa se implice sau sa ne ajute in activitatile descrise anterior.

Prezenta in judete: Dambovita

Patologii: Scleroza Multipla

DOU

Denumirea organizatiei: Asociatia Speranta Baniei

Categoria: Asociatie

Adresa: Str. Sacelu nr.44, Craiova

Telefon: 0251463110 sau 0723561887

E-mail organizatie: sonik15@yahoo.com

Fax: 0251411561

Scurta prezentare a organizatiei:

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.

Prezenta in judete: Dolj

Patologii: Infectie cu HIV

GIURGIU

Denumirea organizatiei: Viata si Speranta 2003

Categoria: Asociatie

Adresa: Str. 1 Decembrie 1918 nr. 84, et. 2, Giurgiu

Telefon: 0720932995

E-mail organizatie: viatasperanta@yahoo.com
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Scurta prezentare a organizatiei:

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie

Prezenta in judete: Giurgiu

Denumirea organizatiei: Asociatia Licurici

Categoria: Asociatie

Adresa: Str. 1 Decembrie 1918 nr. 83, et. 3, Giurgiu
Telefon: 0761072955

Telefon 2: 0735853582

E-mail organizatie: niculae.casandra@yahoo.com
Scurta prezentare a organizatiei:

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.

Prezenta in judete: Giurgiu

Patologii: Infectie cu HIV

HUNEDOARA

Denumirea organizatiei: Asociatia Noua Speranta

Categoria: Asociatie
Adresa: Str. 8 Martie, Bl. 26, parter, 350800, Petrila
Telefon: 0254551819
Telefon 2: 0735853586
E-mail organizatie: as_nouasperanta@yahoo.com
Scurta prezentare a organizatiei:
Activitatile asociatiei:
- consiliere si informare;
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- activitati educationale;

- mentinerea starii de sanatate si prevenirea imbolnavirilor;

- asistenta sociala;

- asistenta psihologica;

- socializare si petrecere a timpului liber;

- informare pentru prevenirea infectarii cu HIV;

- spectacole si activitati specifice sarbatorilor, pregatite de voluntari si beneficiari;
- comemorarea anuala a victimelor SIDA de 1 Decembrie;

- activitati de petrecere utila a timpului liber;

- asigurarea accesului gratuit la Internet beneficiarilor;

- beneficiarii picteaza pe quilt-ul care este expus cu ocazia Zilelor Mondiale Anti-SIDA,;
- organizare de seminarii informative in liceele si scolile din apropiere;

- de Craciun sau de Ziua Copilului aducem impreuna copii de la gradinita, beneficiarii nostri
respectiv voluntari din licee;

- de Craciun beneficiarii si voluntarii nostri colinda partenerii nostri, de exemplu autoritatile si
institutiile publice;

- campanii prin care distribuim pliante de informare despre HIV si asociatia noastra proiectat de
personalul asociatiei.

Prezenta in judete: Hunedoara

Patologii: Infectie cu HIV

Denumirea organizatiei: Asociatia Antiparkinson

Categoria: Asociatie

Adresa: Dacia Bloc 29 sc.A et. 1 ap.7 cod 330106 Deva jud Hunedoara
Telefon: 0745231153

E-mail organizatie: robotul 2003@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia Antiparkinson, unica organizatie independenta, nonprofit, apolitica, care apara
interesele a celor 72.000 de bolnavi de Parkinson din Romania, avand in prezent 550 de membrii,
functioneaza din data de 06.07.2006, fondatorul si presedintele ales al asociatiei fiind maiorul
inginer Raican Dan Stoian bolnav si el de parkinson din anul 1999.

Asociatia inregistrata cu Certificatul Fiscal nr 18828414, are sediul in Deva (Bd Dacia Bl 29 Sc
A Ap 7), si un birou la Dorna Condreni jud Suceava, avand ca scop:
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v’ identificarea nevoilor reale ale bolnavilor de Parkinson si ameliorarea sanatatii lor prin
respectarea principiului egalitatii de sanse pentru toate categoriile sociale privind accesul
la informare, medicamente si tratamente in tara si strdindtate;

v’ realizarea unor legaturi cu asociatii din alte tari;

v’ realizarea unor centre de recuperare fixe sau mobile sau dezvoltarea centrelor de
recuperare, neurologica existente;

v’ realizarea de seminarii si evenimente cu scop de informare despre noutatile aparute in
tratarea acestei boli prin editarea de carti si brosuri de informare.

Asociatia s-a afiliat la organismele interne si internationale devenind membru cu drepturi
depline a Asociatiei Bolilor Rare Romania , European Parkinson’s Desease , etc fiind invitata si
participand la congrese interne si internationale.

Totodata Asociatia a fost acreditata de Autoritatea Nationala de Supraveghere a Prelucrarii
Datelor cu Caracter Personal si de Comisia de Acreditare a Furnizorilor de Servicii Sociale din
cadrul M.M.P.S. sa colecteze manipuleze date furnizand servicii sociale cu caracter primar de
identificare a nevoilor sociale individuale, familiale si de grup.

Asociatia a editat 3 carti si un ziar ce va fi tiparit trimestrial pentru cunoasterea bolii
Parkinson.

n anul 2009 Asociatia Antiparkinson si presedintele ei au fost distinse cu :

e PREMIUL SPECIAL “Carol Davilla” pentru proiectul si cartea Viata cu boala Parkinson
MENTIUNEA Galei Societatii Civile pentru programul “Stocul de Siguranta”;

® Premiul OSKAR acordat de revista Capital pentru campania “Nu-i lasa sa lupte
singuri”

Tn anul 2010 Asociatiei Antiprkinson i s-a decernat de Colegiul Medicilor din Romania pentru
Campania de informare la nivel national privind sindromul Parkinson, ,,Nu ii |asa sa lupte singuri”
premiul pentru Cea mai activa asociatie de pacienti din Romania.

In anul 2011 presedintelui Asociatiei i s-a acordat Premiul pentru contributie individuala
remarcabilda” la Gala Oameni pentru Oameni pentru proiectul “Sprijin in Singuratate
Asociatia Antiparkinson are o pagind publica de poze la activitatile desfasurate
http://danrobotul.sunphoto.ro/ si o pagina web www.parkinson.home.ro , www.socialul.ro si
www.antiparkinson.ro. Tn anul 2010 Asociatia a reprezentat Romania la al doilea congres mondial
de parkinson de la Glasgow Scotia cu un stand de prezentare

Prezenta in judete: Hunedoara

Patologii: Parkinson
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MURES

Denumirea organizatiei: Asociatia Pro Karma

Categoria: Asociatie

Adresa: Str. Aleea Carpati nr.5, Tg . Mures

Telefon: 0265217328

Telefon 2: 0740888440

E-mail organizatie: organizatia_prokarma@yahoo.com
Scurta prezentare a organizatiei:

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.

Prezenta in judete: Mures

Patologii: Infectie cu HIV

Denumirea organizatiei: Asociatia Benone

Categoria: Asociatie

Adresa: Str. Mihai Viteazu nr. 3, Tg. Mures
Telefon: 0265267258 sau 0735853588

E-mail organizatie: maria_benone67@yahoo.com
Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia a fost infiintata in 2001 cu scopul de a imbunatatii calitatea persoanelor infectati cu
virusul HIV, de a promova si apara drepturile persoanelor seropozitive.

Suntem membrii Federatiei Unopa din 2002.
Activitati si realizari:

- Campanii de Lobby si Advocacy pentru promovarea si respectarea drepturilor persoanelor care
traiesc cu HIV/SIDA

- Indrumare si asistentd pentru persoanele seropozitive in vederea optinerii drepturilor de care
beneficieaza conform legii aflate in vigoare

- Interventii la institutii publice pentru respectarea si promovarea drepturilor persoanelor
seropozitive

- Informare, educare si suport pentru perosanele care traiesc cu HIV/SIDA, in vederea reducerii
vulnerabilitatii acestora fata de infectia HIV/SIDA
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- Organizarea de ateliere pentru dezvoltarea de abilitati practice ale tinerilor seropozitivi si
expozitii

- Campanii de informare in comunitate, in licee si universitati pentru adoptarea unui
comportament responsabil fata de cei infectat;i

- Programul de prevenire a consumului de droguri “Alegerea este a ta”

- Actiuni de comemorare a victimelor HIV/SIDA prin organizarea unui mars al tacerii cu lumanari
aprinse, fundita umana, slujpe comemorative pentru marcarea Zilei Mondiale de Lupta
fmpotriva HIV/SIDA

- Organizarea de excursii si tabere
- Sensibiliarea opiniei publice asupra HIV/SIDA prin participarea la targurile ONG-lor

- Integrarea socioprofesionalda a persoanelor seropozitive din Romania finantat de Fondurile
Structurale Europene

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta n relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.

Prezenta in judete: Mures

Patologii: Infectie cu HIV

NEAMT

Denumirea organizatiei: Asociatia Alexiana
Categoria: Asociatie

Adresa: Str. Ozana nr. 2, bl. M1, ap. 11, Piatra Neamt
Telefon: 0233234166

Telefon 2: 0741546605

E-mail organizatie: blagatoader@yahoo.com

Fax: 0233205022

Scurta prezentare a organizatiei:

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.

Prezenta in judete: Neamt

Patologii: Infectie cu HIV
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PRAHOVA

Denumirea organizatiei: Asociatia Noi si Ceilalti Prahova

Categoria: Asociatie

Adresa: Ploiesti, Str. M. Eminescu nr.22, Bl. 3, Scara B, Ap.19
Telefon: 0724547870 sau 0735853580

E-mail organizatie: iolanda.gheorghiu@gmail.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Tanara, constituita in data de 09.09.2008, avand inregistrare fiscala cu nr. 24513569 iar
domiciliul in Ploiesti, Str. M. Eminescu nr.22, Bl. 3, Scara B, Ap.19, Asociatia “Noi si Ceilalti” Filiala
Prahova, lucreaza conform obiectivului pentru care a fost creata — promovarea si apararea
drepturilor persoanelor seropozitive, prin proiectele pe care le deruleaza.

Acestea sunt fie proiecte aplicate si implementate de ea, fie sunt proiecte aplicate de
Uniunea Nationala a Organizatiilor Persoanelor Afectate HIV/SIDA din care face parte si Asociatia
“Noi si Ceilalti” Filiala Prahova si pe care Asociatia le implementeaza la nivel local.

Prin proiectul finantat de Directia Judeteana pentru Tineret, intitulat “Tineri suntem toti” s- a
reusit coeziunea unui grup initial eterogen, format din 15 tineri elevi de la 4 licee ploiestene: Al.l.
Cuza, Pedagogic, Barcanesti si Liceul de Arte dar si o tandra de la Scoala Post-Liceala Sanitara
“Thoma lonescu”.

Prin proiectul reprezentat de materializarea Ghidului de bune practici “PUTERE $I VIATA
ALATURI DE PERSOANELE SEROPOZITIVE”, ghid adresat in primul rand cadrelor medicale si
cadrelor didactice, s-a reusit informarea la nivel de 3 localitati: Tg. Mures, Barlad, Ploiesti a
reprezentantilor institutiilor cu care o persoana seropozitiva vine cel mai des si mai mult in
contact: la scoald, la medic sau pentru realizarea anchetelor sociale.

Finantat de Consiliul National pentru Combaterea Discriminarii, proiectul si-a propus
informarea si sensibilizarea cadrelor medicale si didactice privind pastrarea confidentialitatii si
promovarea atitudinii de nediscriminare fata de persoanele seropozitive.

In paralel cu aceste activititi a implementat proiectul UNOPA “From vulnerability to
empowerment-educatie pentru viata” care in luna iunie 2009 s-a incheiat si, a inceput
implementarea unui proiect pe FSE POS-DRU s-a derulat pe parcursul a 2 ani- ianuarie 2009-
decembrie 2011- intitulat “Investeste in oameni! Integrarea socio-profesionala a persoanelor
seropozitive din Romania”.

n tot acest timp prin psihologul asociatiei, a realizat sedinte de consiliere individual3 si de
grup pentru tinerii seropozitivi sau pentru familiile acestora.

Dvs. cei ce veti citi aceste randuri aveti posibilitatea de a usura eforturile tinerilor voluntari,
ca si a celor seropozitivi, aratand ca TOTI SUNTEM LA FEL, e nevoie doar sa ne acceptam si sa
acceptam ca si tinerii seropozitivi au dreptul la educatie.

Prezenta in judete: Prahova

Patologii: Infectie cu HIV
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Denumirea organizatiei: Asociatia SM Speranta Prahova

Categoria organizatiei: Asociatie

Adresa: Ploiesti, str. Bobalna, nr, 46 B, sc A, et, 1, ap, 3, Prahova, CP: 100330
Telefon: 0344103230; 0724592732

E-mail organizatie: asoc_speranta_ph@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Obiectivul Asociatiei SM Speranta Prahova, este acela de a asigura informarea si de a furniza
servicii pentru obtinerea unui standard viata mai bun, intr-o maniera mai optimista, pentru cei
suferinzi de scleroza multipla (SM), domiciliati pe raza judetului Prahova. Asociatia urmareste
reprezentarea intereselor bolnavilor de scleroza multipla si a persoanelor afectate de aceasta
boala din judetul Prahova, cu implicarea acestora in deciziile ce le afecteaza viata. Asociatia
noastra numara in prezent 78 de membri, dintre care 57 de bolnavi, 17 apartinatori, 3 voluntari si
1 asistent social.

Misiunea noastra este aceea de a promova incluziunea sociala si pe piata muncii a celor
suferinzi de scleroza multipla, educarea publica si responsabilizarea celor din jur asupra
problemelor de sanatate si a modificarilor din viata de zi cu zi cu care se confrunta cei afectati de
aceasta maladie. Scleroza multipla este o boala neurologica de durata, fara un tratament curator
cunoscut Tn acest moment. Scleroza multipla este una din cele mai raspandite boli ale sistemului
nervos central, estimandu-se ca, pe plan mondial, aproximativ 2,3 milioane oameni sufera de
aceasta afectiune.

Prezenta in judetele: Prahova

Patologii: Scleroza Multipla

Denumirea organizatiei: APOR ROMANIA

Categoria: Asociatie

Adresa: Ploiesti, str. Mihai Eminescu nr. 22

Telefon: 0725541472 sau 0726848976

E-mail organizatie: apor.romania@gmail.com

Adresa web: https://sites.google.com/site/aporromania/
Scurta prezentare a organizatiei:

ASOCIATIA PACIENTILOR ONCOLOGICI — ROMANIA” (APOR), este o organizatie nonguvernamentald
romaneasca, apolitica, nonprofit, cu durata de activitate pe termen nedeterminat.

Asociatia are ca scopuri principale:

a. Promomovarea atitudinii de sprijin, toleranta si compasiune fata de copiii, tinerii si adultii cu
afectiune oncologica, apararea drepturilor si intereselor acestora;

b. Desfasurarea de activitati specifice — seminarii, cursuri de specialitate, ateliere protejate —in
vederea crearii de locuri de munca pentru persoanele cu afectiune oncologica ca si activitati
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in vederea obtinerii de fonduri pentru sprijinirea materiald a pacientilor oncologici aflati in
dificultate dar si pentru sustinerea activitatilor asociatiei;

Umanizarea bolii si constientizarea populatiei asupra importantei controlului medical pentru
depistarea precoce a oricaror forme de afectiune oncologica, prin intermediul informarii /
educarii populatiei cu varsta cuprinsd intre 14-65 de ani; Infiintarea unor servicii medico-
psiho-sociale pentru copiii, tinerii si adultii cu afectiune oncologica si pentru familiile lor;

Dezvoltarea de proiecte in sprijinul pacientilor cu afectiune oncologica, a medicilor, a
persoanelor aflate in grup de risc, a sistemului sanitar, etc.;

Monitorizarea implementarii si derularii programelor nationale de oncologie si @ modului in
care structurile guvernamentale isi asuma responsabilitatea in problematica oncologica;

Colaborarea cu autoritatile locale si central in stabilirea politicilor si programelor care vizeaza
pacientii cu afectiune oncologica;

Tmbunétatirea accesului la informatie a pacientului oncologic;

Sustinerea intereselor pacientilor cu afectiune oncologica, a copiilor, tinerilor si adultilor, in
fata organelor abilitate ale statului, cu propuneri privind initierea si/sau modificarea cadrului
legislativ la nivel local si central.

Prezenta in judete: Prahova

Patologii: Cancer

SALAJ

Denumirea organizatiei: Alianta Nationala pentru Boli Rare

Categoria: Asociatie Logo:

peatre Boli Rare
Roméinia

Adresa: Zalau, str. Avram lancu, nr.29, etaj 3, Salaj

Telefon: 0260610033 sau 0260611214

E-mail organizatie: dorica.dan@eurordis.org

Fax: 0260611214

Adresa web: www.bolirareromania.ro

Scurta prezentare a organizatiei:

Alianta Nationald pentru Boli Rare Romania a fost infiintata la initiativa Asociatiei Prader Willi din

Romania in august 2007, printr-un proiect finantat de catre CEE Trust. Pentru infiintarea Aliantei si-au
reunit eforturile 32 de membri fondatori: organizatii de boli rare si grupuri de pacienti pentru care boala
este atat de rara incat nu exista o asociatie.
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Viziunea ANBRaRo: o societate in care persoanele afectate de boli rare sunt diagnosticate la

timp, au acces egal la tratament si servicii specifice, sunt integrate si acceptate in comunitate.
Misiunea ANBRaRo este aceea de a determina institutiile abilitate si publicul larg in luarea unor
decizii responsabile pentru Timbunadtatirea calitatii vietii persoanelor afectate de boli rare din
Romania

Obiective:

a.

Dezvoltarea unei retele nationale formata din reprezentantii cheie ai organizatiilor de
pacienti, comunitate si institutii publice;

Propunerea unei strategii nationale pentru abordarea bolilor rare si implementarea ei in
colaborare cu Ministerul Sanatatii — Plan National de Boli Rare;

Organizarea unor Campanii de informare privind bolile rare — anual, Ziua Bolilor Rare,
Conferinte, Proiectul Europlan;

Crearea si organizarea unor programe de formare privind abordarea bolilor rare (pentru toti
actorii sociali implicati);

Colaborarea cu organizatii si persoane private din tara si strdinatate, preocupate de aceeasi
problematica;

Sprijinirea si orientarea grupurilor si organizatiilor noi.
La nivel national ANBRaRo este membra COPAC.

La nivel European ANBRaRo este membra EURORDIS (Organizatia Europeana a Orgnaizatiilor

de Pacienti cu Boli Rare) si membra in Consiliul Aliantelor Nationale de Boli Rare, iar presedintele
aliantei, Dorica Dan este membra EUCERD — Comitetul de experti al Comisiei Europene pentru
bolile rare.

Date de contact: Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania

Adresa: str. Avram lancu, nr.29, etaj lll, Zalau, jud.Salaj, Romania

Persoana de contact: Dorica Dan — presedinte

Telefon: 0260.610.033, 0735.858.667; 080 080 11 11

E-mail: doricad@yahoo.com,

Website:www.bolirareromania.ro;www.anbraro.wordpress.com,

www.ziuaboliorrare.wordpress.com

Prezenta in judete: Arad, Arges, Bacau, Bihor, Bistrita Nasaud, Botosani, Braila, Brasov,

Bucuresti, Buzau, Calarasi, Caras Severin, Cluj, Constanta, Covasna, Dambovita, Dolj, Galati,
Giurgiu, Gorj, Harghita, Hunedoara, lalomita, lasi, lIfov, Maramures, Mehedinti, Mures, Neamt,
Olt, Prahova, Salaj, Satu Mare, Sibiu, Suceava, Teleorman, Timis, Tulcea, Valcea, Vaslui, Vrancea

Patologii: Boli rare
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Denumirea organizatiei: Asociatia Prader Willi din Romania

DIN ROMAMNIA

AsocmTlA
Categoria: Asociatie Logo: ‘ ' RADERWILLI ILLI
Adresa: Zaldu, str. 22 Decembrie 1989, nr.9, jud. Salaj
Telefon: 0260610033 sau 0260611214
E-mail organizatie: office@apwromania.ro
Fax: 0260610033
Adresa web: www.apwromania.ro
Scurta prezentare a organizatiei:

APWR s-a infiintat Tn mai 2003 din dorinta de a reuni eforturile pacientilor, specialistilor si
familiilor pentru a asigura o viata mai buna tuturor persoanelor cu handicap produs de boli rare
din Romania.

VIZIUNEA APWR:

O lume in care persoanele afectate de boli rare au sanse reale de diagnosticare si tratament,
oferindu-le oportunitati de integrare in comunitate.

MISIUNEA APWR:
Cresterea calitatii vietii persoanelor afectate de Sindrom Prader Willi si alte boli genetice rare.

OBIECTIVE:

» facilitarea accesului la informare privind bolile rare;

» crearea unei baze de date nationale privind bolile rare;

» crearea unei retele de suport intre pacientii care sufera de aceeasi boal3;
» crearea unei retele de suport intre specialisti si familii;

» stimularea cercetarii in domeniul managementului bolilor rare;

» colaborarea cu organizatii si retele internationale;

» stimularea diagnosticarii timpurii;

» prevenirea si managementul dizabilitatii.
Principalele activitati:

» la nivel de comunitate — campanii de sensibilizare a opiniei publice, informarea privind riscul
aparitiei si modalitatile de prevenire si limitare a dizabilitatilor produse de boli rare (ex.
Screening-ul neonatal), organizarea de campanii de advocacy pentru o strategie nationald
privind bolile rare.

» la nivel de grup — informarea, consilierea si instruirea pacientilor si apartinatorilor, informarea
si instruirea specialistilor implicati in managementul bolilor rare.

» la nivel de individ — informarea si consilierea individuala a pacientului sau/si a apartinatorilor,
interventia terapeutica personalizata.
Servicii furnizate:
» informare si consiliere pentru persoanele afectate de boli rare si familiile acestora;
» helpline;
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terapie individualizata n functie de nevoile beneficiarului;

instruire asistenti personali;

informare si instruire pentru specialisti privind bolile rare;

servicii de cercetare;

lobby si advocacy;

activitati de socializare si integrare in comunitate pentru persoanele afectate de boli rare.
Sercicii acreditate:

» Centrul Pilot de Referinta pentru Boli Rare — NoRo

- componenta de zi (centrul de zi): terapie individualizata in functie de nevoile beneficiarului,
terapie de grup si activitati socio-educative;

- componenta rezidentiala (Centru Respiro): instruire in managementul bolilor rare, module
de instruire privind deprinderea abilitatilor de viata independenta.

» Centrul de Informare si Consiliere pentru persoane afectate de boli genetice rare:

- servicii Help-line: informare si consiliere privind managementul bolilor rare, informatii
despre diagnostic, orientare spre servicii socio-medicale existente sau orientare catre
specialisti.

- eUNIVERSITATE BOLI RARE (edubolirare.ro): — informare privind bolile rare, cursuri fata in
fata, online, blended learning.

Prezenta in judete: Tulcea, Valcea, Vaslui, Vrancea
Patologii: Prader Willi

VVVVYVY

Denumirea organizatiei: Asociatia Romana de Cancere Rare

)
W,
Categoria: Asociatie Logo: ’ IRGO re

Adresa: Zalau, str. 22 Decembrie 1989, nr.5
Telefon: 0260610033 sau 0260611214

E-mail organizatie: office@arcrareromania.ro
Fax: 0260610033

Adresa web: www.arcrareromania.ro

Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia Romana de Cancere Rare — ARCrare a fost infiintata in luna iunie 2011 din dorinta
de a reprezenta persoanele afectate de cancere rare din Romania, a familiilor lor si a specialistilor
implicati Tn diagnosticarea si tratarea lor.Este o organizatie neguvernamentald, non-profit,
apolitica si independenta, cu beneficiu public, membra a Aliantei Nationale pentru Boli Rare din
Romania.

Viziunea: O lume in care persoanele afectate de cancere rare au acces real si egal la informatii,
diagnosticare precoce si tratament corespunzator si sunt integrate in comunitate.

Misiunea: Tmbunititirea calitatii vietii persoanelor afectate de cancere rare, prin facilitarea
accesului la servicii socio-medicale si educationale corespunzatoare.

Valorile:

e Prioritatea interesului pacientilor: asociatia are indatorirea de a considera interesul pacientilor
care sufera de boli rare mai presus decat orice alt interes.
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e Profesionalism: membrii asociatiei au obligatia de a-si indeplini atributiile cu responsabilitate,
competenta, eficienta, corectitudine si constiinciozitate.

e Cooperare si parteneriat: prin construirea de parteneriate puternice si de durata putem asigura
progresul, furnizarea de servicii de inalta calitate si obtinerea unor rezultate mai bune.

e Implicare si actiune: pentru ca numai asa putem aduce o schimbare si putem contribui la
crearea unui viitor mai bun pacientilor pe care-i reprezentam.

e Responsabilitate: fata de serviciile furnizate, fata de beneficiarii nostri, fata de parteneri si
responsabilitatea de a actiona corect.

¢ Integritate

Prezenta in judete: Alba, Arad, Arges, Bacdu, Bihor, Bistrita Nasaud, Botosani, Braila, Brasov,
Bucuresti, Buzau, Calarasi, Caras Severin, Cluj, Constanta, Covasna, Dambovita, Dolj, Galati,
Giurgiu, Gorj, Harghita, Hunedoara, lalomita, lasi, lIfov, Maramures, Mehedinti, Mures, Neamt,
Olt, Prahova, Salaj, Satu Mare, Sibiu, Suceava, Teleorman, Timis, Tulcea, Valcea, Vaslui, Vrancea

Denumirea organizatiei: Asociatia de Scleroza Multipla

As. SM

Categoria: Asociatie Logo: ] Sibii -_
Adresa: 550156 Sibiu, Str. lazului nr. 9 (bl. 56) ap.12
Telefon: 0722468158 sau 0726331652

E-mail organizatie: as_sm_sibiu@yahoo.com
Scurta prezentare a organizatiei:

Cine suntem noi?

Suntem o organizatie nonprofit, neguvernamentald, apolitica cu personalitate juridica,
infiintata in 2003.Ce dorim noi sa facem?

Scopul asociatiei noastre este ocrotirea si sprijinirea bolnavilor de scleroza multipla, pe plan
material si moral.

Obiectivele pe care ni le propunem pentru realizarea acestui scop sunt:

- stabilirea de legaturi cu organizatii similare din tara si din strainatate

- informarea membrilor asociatiei cu privire la drepturile si facilitatile legale de care pot
beneficia, pe plan social si/sau profesional.

- demersuri pentru a obtine sprijin in vederea asigurarii tratamentului recuperatoriu
necesar bolnavilor de SM din judetul Sibiu (kinetoterapie, psihoterapie, masaj
recuperatoriu etc.)

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

Prezenta in judete: Sibiu

Patologii: Scleroza Multipla
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Denumirea: Fundatia Andreea

Adresa: Str. Valea Mosnei nr. 125, Medias

Telefon: 0269846132 sau 0766626544

E-mail organizatie: fundatia_andreea_medias@yahoo.com
Scurta prezentare a organizatiei:

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.

Prezenta in judete: Sibiu

Patologii: Infectie cu HIV

SUCEAVA

Denumirea organizatiei: Asociatia Red Ribbon

Categoria: Asociatie

Adresa: Str. Victoriei nr. 70, BIl. 70. Et. 2, Ap. 30, Cod postal 725200
Telefon: 0230540226 sau 0741127420

E-mail organizatie: red_ribbon_falticeni@yahoo.com

Fax: 0230540226

Scurta prezentare a organizatiei:

La nivelul judetului Suceava, asociatia Red Ribbon este singura organizatie
neguvernamentala, non-profit, reprezentand persoane infectate si afectate HIV/SIDA, in marea lor
majoritate parinti de copii HIV/SIDA, creatd de PLWHA pentru PLWHA (People Living With
HIV/AIDS - persoane care traiesc cu HIV/SIDA). Actualmente, numarul beneficiarilor asociatiei este
de 125 persoane, iar numarul beneficiarilor directi este de 83 de persoane seropozitive, cu varste
cuprinse intre 18 si 50 ani, in marea lor majoritate tineri adolescenti.

Organizatia Red Ribbon a fost infiinfata in data de 6 octombrie 2005 (Ordonanta 26/2000 —
sentinta civila nr. 7/A din 16.12.2005, inscrisa in Registrul Asociatiilor si Fundatiilor cu nr. 7/A din
22.12.2005) cu scopul de a organiza si sustine actiuni concrete in favoarea promovarii si respectarii
drepturilor persoanelor infectate si afectate HIV/SIDA din Suceava, Falticeni, in conformitate cu
principiile si drepturile stipulate in Declaratia Universala a Drepturilor Omului si Conventia
Internationald a Drepturilor Copilului.
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Asociatia Red Ribbon face parte din Federatia UNOPA, (Uniunea Nationala a Organizatiilor
Persoanelor Afectate de HIV/SIDA) — singura federatie neguvernamentala din Romania formata din
organizatii ale persoanelor afectate de HIV/SIDA, axatd pe advocacy pentru promovarea si
apdrarea drepturilor persoanelor infectate si afectate de HIV/SIDA din Romania.

Activitatile principale:

® Reprezentarea si apararea intereselor membrilor asociatiei Tn relatiile cu autoritatile publice
locale si servciile publice;

® Organizarea de actiuni de tip advocacy si lobby pentru promovarea si protectia drepturilor
persoanelor infectate si afectate HIV/SIDA;

e Utilizarea mass media in campanii de sensibilizare a opiniei publice si a factorilor de decizie;

® Sesizarea autoritatilor locale asupra incalcarilor drepturilor persoanelor infectate si afectate
HIV/SIDA in calitate de reprezentant al acestora;

e Coordonarea programelor, activitatilor si actiunilor de proximitate privind protectia
persoanelor infectate si afectate HIV/SIDA 1in colaborare cu celelalte organizatii
neguvernamentale si guvernamentale de la nivel local si regional;

® Elaborarea de raspunsuri adaptate la dificultatile medicale, juridice, sociale, psihologice cu care
se confrunta persoanele infectate si afectate HIV/SIDA;

e Oferirea membrilor asociatiei de servicii de consiliere psiho-pedagogica, de formare
profesionala prin colaborarea cu institutii si organizatii de profil locale, regionale si nationale;
accesul liber la oportunitatile de invatare/informare, egalitatea sanselor de dezvoltare
personald, profesionala si sociala;

e (Cdutarea si oferirea de oportunitati de pregatire profesionala a tinerilor seropozitivi pentru
diminuarea riscului excluderii sociale si pentru integrarea lor in viata socio-profesionalg;

® Srijin Tn finalizarea cursurilor de formare profesionala

e QOrganizarea unor activitati de integrare socio-profesionala destinate persoanelor
seropozitive(atelier de Art&Craft, atelier de tamplarie si IT)

Prezenta in judete: Suceava

Patologii: Infectie cu HIV

Denumirea organizatiei: Asociatia Asmelydon Campulung

Categoria: Asociatie

Adresa: Str.Hirnei Nr.878 Com.Sadova Campulung Moldovenesc Jud.Suceava
Telefon: 0752296967

E-mail organizatie: asmelydon@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:
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Asociatia Asmelydon este o organizatie non profit, afiliata la Societatea de Scleroza Multipla
Oradea din anul 2009. Asociatia s-a constituit la initiativa unor persoane fizice,care mai apoi au
devenit membri fondatori. Presedinta fiind Macsinese Elena.

Scopul asociatiei este cresterea calitati vieti in randul persoanelor afectate de scleroza multipla.
- egalitatea de tratament la bolnavi cu SM
- responsabilizarea comunitati asupra atitudinii fata de bolnavi cu SM

- constientizarea-informarea opiniei publice, autoritatilor publice, furnizori de servicii sociale,
reprezentantii societati civile, despre evolutia cazuisticii in SM si necesarul implicarii in activitati
de protectie in domeniul SM, informarea membrilor asociatiei cu privire avantajele si facilitatile
legale de care pot beneficia pe plan social sau profesional.

Prezenta in judete: Suceava

Patologii: Scleroza Multipla

TELEORMAN

Denumirea organizatiei: Humains Profiles

Categoria: Asociatie

Adresa: Sediul social: B-dul Mihai Viteazu, Bl 5A, Sc C, Ap 13, Zimnicea, Jud Teleorman
Telefon: 0762649862

Telefon 2: 0762649861

E-mail organizatie: humainsprofiles@yahoo.com

Adresa web: http://humainsprofiles.weebly.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Activeaza in scopul promovarii, apararii si respectarii drepturilor persoanelor de orice varsta
care se afla in orice forma de dificultate.

Prezenta in judete: Teleorman

TIMIS

Denumirea organizatiei: Asociatia Speranta in Viitor
Categoria: Asociatie

Adresa: Timisoara, str. Joszef Preyer nr.9

Telefon: 0256244924
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E-mail organizatie: cuzaalin@yahoo.com
Scurta prezentare a organizatiei:
AGENTIA: ASOCIATIA FAMILIILOR ANTI-HIV ,SPERANTA TN VIITOR” (AFAH)

SERVICIUL SOCIAL: CENTRUL COMUNITAR ,,SPERANTA N VIITOR” din Timisoara este situat in
strada Joszef Preyer nr.9.

Centrul a fost un proiect demarat de Arhiepiscopia Ortodoxa Romana a Timigoarei in
parteneriat cu asociatia in anul 2003. Proiectul a fost initial finantat de Fundatia Renovabis din
Germania. Acum acesta este un serviciu constituit in cadrul unui parteneriat dintre asociatie,
Mitropolia Banatului si Directia Generala de Asistenta Sociala si TIPUL SI PROFILUL

Asociatia este o organizatie neguvernamentala si non-profit. Initial ea s-a constituit ca o
organizatie a parintilor domiciliati in judetul Timis si care aveau un copil seropozitiv. De la
constituire si pana in prezent a oferit servicii sociale persoanelor seropozitive domiciliate in judetul
Timis (circa 80 de familii).Serviciul centrul comunitar nu are un statut juridic de sine statator ci
functioneaza pe baza unui parteneriat public-privat intre AFAH , Arhiepiscopia Ortodoxa Romana a
Timisoarei si D.G.A.S.P.C. Timis.

SCOPUL ASOCIATIEI

Scopul Asociatiei, consta in sprijinirea copiilor afectati de infectia cu virusul HIV si a
membrilor familiilor acestora in vederea exercitarii drepturilor prevazute de legislatia in vigoare.
Obiectivele Asociatiei sunt:

® Promovarea intereselor si opiniilor copiilor pe care membrii asociatiei ii au in ingrijire legala
precum si a celorlalti membri ai familiilor lor infectati cu virusul HIV;

® Supravegherea asigurarii unei ingrijiri medicale adecvate conforma cu nevoile speciale ale
copiilor si membrilor familiilor lor afectati de boala provocata de virusul HIV;

® Asigurarea exercitarii drepturilor acestor persoane la invatamant, la o scolarizare normala si la
viata sociala lipsita de discriminari pentru acesti copii si familiile lor;

e Efectuarea de propuneri si Tnaintarea lor organului legiuitor privind imbunadtatirea cadrului
legislativ de protectia copilului si a celorlalte persoane afectate de infectia cu virusul HIV;

® Vegherea asupra acordarii unor sanse egale cu a celorlalti copii pentru cei afectati de infectia cu
HIV;

e Ajutorarea prin conferirea unor drepturi banesti in cazul interveniri decesului unui copil infectat
cu virusul HIV. membru al asociatiei;

® Mentinerea centrului comunitar din Timisoara unde persoanele seropozitive pot participa la
diverse activitati si cluburi;

® Sensibilizarea comunitatii vis-a-vis de problema HIV
® Consiliere juridica pentru familiile care au copii infectati cu HIV;
® |nitierea de proiecte educative, terapeutice si de divertisment pentru copii infectati cu HIV.

Scopul Centrului Comunitar ,Speranta in Viitor” este sustinerea incluziunii sociale a persoanelor
seropozitive din judetul Timis

OBIECTIVELE SPECIFICE CENTRULUI:

l. Acordarea de asistenta psihologica persoanelor seropozitive din judetul Timis si familiilor
acestora in cadrul Centrului Comunitar din Timisoara;
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Acordarea de asistenta sociala persoanelor seropozitive din judetul Timis si familiilor acestora;
[ll. Cresterea nivelului educational al beneficiarilor pentru o mai buna integrare sociala a
acestora;

Combaterea discrimindrii persoanelor seropozitive;
Organizarea unor activitati recreative destinate persoanelor seropozitive.
Echipa Centrului Comunitar: 1 preot — lucrator social, coordonator proiect — pr. Alin CUZA; 1
asistent social; 1 psiholog
Prezenta in judete: Timis

Patologii: Infectie cu HIV

Denumirea organizatiei: Asociatia Regionala a Bolnavilor de Scleroza Multipla Timisoara

Categoria organizatiei: Asociatie

Adresa: Timisoara,str.Vladeasa nr.8,et.4,ap.14 cod 300756
Telefon: 0726/704442; 0754/664538,;

E-mail: arbsmtm@yahoo.com

Prezentarea organizatiei: Organizatia 1si propune reprezentarea bolnavilor si a familiilor acestora.
Asigurarea unui serviciu de kineto-terapie, consiliere psihologica, terapie psihologica individuala si
de grup.

Prezenta in judetele: Timis, Arad, Caras-Severin;

Patologii: Scleroza multipla

VALCEA

Denumirea organizatiei: Asociatia de Scleroza Multipla Valcea
Categoria: Asociatie Logo:
Adresa: Str. Independetei, nr.8

Telefon: 0721488155

Telefon 2: 0740062629

E-mail organizatie: smvalcea@yahoo.com

Scurta prezentare a organizatiei:

Scopul asociatiei este cresterea calitatii vietii in randul persoanelor cu scleroza multipla.
Prezenta in judete: Valcea

Patologii: Scleroza Multipla
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VASLUI

Denumirea organizatiei: Asociatia Speranta Copiilor 2000

Categoria: Asociatie

Adresa: Str. Republicii nr. 277, Bl. E4, Sc. A, Et. 2, Ap. 9, Barlad
Telefon: 0235412929

Telefon 2: 0735853574

E-mail organizatie: asociatiasperanta@yahoo.com

Fax: 0235425909

Scurta prezentare a organizatiei:

Asociatia “Speranta Copiilor 2000” Barlad este un organism privat autorizat, umanitar, non-
profit, fara imixtiuni politice sau religioase, independenta, autonoma si membra a Federatiei
U.N.O.P.A. Bucuresti (Uniunea Nationala a Organizatiilor Persoanelor Afectate HIV/SIDA). Aceasta
a fost infiintata in data de 1 martie 2000 si-a dobandit personalitatea juridica pe 7 noiembrie 2000.
Asociatia a luat fiinta din necesitatea ajutarii copiilor infectati cu HIV/SIDA, cat si sprijinirea
familiilor afectate de HIV/SIDA. Scopul acesteia este de a apdra drepturile persoanelor
seropozitive, umanizarea infectiei/bolii, intr-ajutorarea intre membri, colaborarea cu alte ONG-uri,
solidaritatea fata de persoanele infectate HIV/bolnave SIDA.

Valorile si principiile pe care le respectam in relatia cu beneficiarii nostri sunt: umanitate,
obiectivitate, nondiscriminare, intelegere si compasiune, transparenta si confidentialitate.

Obiectivele asociatiei sunt:
1. Promovarea tolerantei si nondoiscriminarii fata de persoanele infectate si afectate HIV/SIDA;
2. Informarea opiniei publice cu privire la prevenirea, pericolul si riscurile infectarii cu HIV;

3. Informarea persoanelor seropozitive cu privire la drepturile legale cuvenite precum si
sustinerea si promovarea acestor drepturi la nivel local si national;

4. Creacrea de locuri de munca sau facilitarea accesului la acestea a persoanelor seropozitive;

5. Organizarea unor actiuni comune impreuna cu alte ONG-uri, implicarea in proiecte cu caracter
local si national;

6. Medierea problemelor si conflictelor cu care se confrunta persoanele infectate si afectate de
HIV/SIDA.

Activitatile desfasurate in cadrul asociatiei sunt urmatoarele:
- Asistenta social3;
- Consiliere de specialitate;

- Monitorizare;
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- Intalniri periodice intre membri si cu specialisti invitat;i;

- Campanii de strangere de fonduri;

- Serbarea unor evenimente importante pentru persoanele seropozitive;

- Initiere in utilizarea PC-ului;

- Realizarea si distribuirea de materiale informative pe problematica HIV/SIDA;
- Programe de recreere;

- Excursii.

Servicii: informare medicala; consiliere psihosociala si de suport pentru beneficiari; orientare
socio-profesionala; consiliere, informare si indrumare cu privire la drepturile si obligatiile legale;
asistenta Tn relatia cu autoritatile; activitati recreativ — educationale; educatie intre egali,
distribuire de materiale informative si materiale de protectie.

Prezenta in judete: Vaslui

Patologii: Infectie cu HIV

Denumirea organizatiei: Asociatia Iris

Categoria: Asociatie

Adresa: Str. Stefan cel Mare, nr 413, sc B, ap 10 Vaslui

Telefon: 0235320895

Telefon 2: 0735853573

E-mail organizatie: iris_vaslui@yahoo.com

Fax: 0235320895

Scurta prezentare a organizatiei:

SLOGANUL ASOCIATIEI :

«O viatd nu inseamnd nimic, dar nimic nu valoreazd cdt o viatd!» Andre Malreaux
Asociatia este membru cu drepturi depline la Federatia UNOPA Bucuresti;
MISIUNEA ORGANIZATIEI:

Asociatia Iris Vaslui exista pentru a apara si promova drepturile persoanelor seropozitive.
SCOP:

Furnizarea de servicii sociale primare cum ar fi:

activitati de identificare a nevoii sociale individuale, familiale si de grup,

activitati de informare despre drepturi si obligatii,

masuri si actiuni de constientizare si sensibilizare sociala,

masuri i actiuni de urgenta in vederea reducerii efectelor situatiilor de criza,
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- masuri si actiuni de sprijin in vederea mentinerii in comunitate a persoanelor in dificultate,
- actiuni si servicii de consiliere,

- masuri i activitati de organizare si dezvoltare comunitara in plan social pentru incurajarea
participarii solidaritatii sociale,

- masuri si actiuni care au ca scop prevenirea sau limitarea unor situatii de dificultate care duc la
marginalizare sau excluziune sociala.

ISTORIC :

Asociatia Iris a dobandit calitate juridica din noiembrie 2000, dintr-o nevoie a parintilor cu
copii seropozitivi din judetul Vaslui, unul dintre drepturi le erau incalcate, tratament contiuu si
nediscriminatoriu. De-a lungul timpului nevoile si necesitatile beneficiarilor nostri s-au schimbat
daca acum 8 ani erau niste copii acum sunt tineri cu visuri si aspiratii cdutandu-si un drum in viata,
formandu-si personalitatea iar noi ca ONG sa ii ajutam canalizandu-le energia, vointa, cunostintele
spre activitati folositoare. n cadrul proiectelor derulate de asociatia noastra activitatile ar fi :

- cursuri de calculatoare,

- educatie pentru viata,

- cunoasterea legislatiei in vigoare,
Prezenta in judete: Vaslui

Patologii: Infectie cu HIV
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