asociatia pacientilor cu afectiuni
neurodegenerative

scleroza multipla | parkinson | alzheimer



DESPRE APAN Romania apgmr%

asociatia pacientilor cu afectiuni
neuro degenerative

PREZENTA LA NIVEL NATIONAL:

v’ Asociatie relativ tdnara, 3 ani vechime
v Membrii SM > 270, beneficiari > 1.000, varsta medie 39 ani g
v Niciun angajat

A . . 250 00 .000

v' Advocacy — reprezentare activa autoritati nationale: Ministerul
Sanatatii (MS), Casa Nationala Asigurari Sanatate (CNAS), Autoritatea
Nationala a Medicamentului si Dispozitivelor Medicale
(ANMDM/HTA), ANDPDCA, MMPS etc.

se cneuiis' Rwré de

Neurologie

& t
v" Recunoastere (comunicare activad): 15 Centre SM + >57 neurologi Pediatrica

primesc newsletter. Recunoscut de SNR, SRNP etc.




DESPRE APAN Romania
PREZENTA INTERNATIONALA:

1.EMSP: MS Barometer, MS Nurse PRO, MS
Paediatrics, ghid angajatori

2.EFNA: 4 evenimente TINA, #neuro (nationale si pan-

european)
3.EBC: Studiu ReThinking MS
RETHINKINGMS X
4.MSIF: brosuri si materiale diverse (MS Kids, fatigue) IN ROI\iUD}.NI:'IAf S —
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European Brain Council EUROPEAN FEDERATION OF NEUROLOGICAL ASSOCIATIONS
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APAN OBIECTIVE GENERALE SI ACTIVITATI

INFORMATION AND
EDUCATION

v INTALNIRI LUNARE OMINI

QUALITY OF LIFE
SUPPORT

PROGRAME
/ . .
EVENIMENTE nationale si v Navigator SM
locale
v
v'"WORKSHOPURI asociatii IS
pacienti neuro v'Rezistentd, pace si cadent3
v'MATERIALE printate, video, v'La plimbare cu SM!

blog, social media etc.

AWARENESS
CAMPAIGNS

SANATATEA CREIERULUI
v'Brain Awareness Week
v'World Brain Day
v'Invisible Disabilities Week
SM, ALZ, PKS Days ETC.




INFORMATION AND

MS KIDS RETREAT

2017

v'10 copii + 10 parinti + neuro + psiho +social

v'MISF brosura tradusa si tiparita
v'6.000EUR
2018

MS Kids Retreat

Pentru copii cu scleroza multirla

v'13 copii + 13 parinti + neuro + psiho + motivational /
8.000EUR

2019

v'15 copii + 14 parinti + neuro + psiho + motivational /

8.500EUR apan
Partneri: Centru SM pentru copii Spitalul Obregia Bucuresti + -
Societatea Romana de Neurologie Pediatric3; N
®3ReGA

Sponsori: Oracle, Novartis




INFORMATION AND
EDUCATION

2017

v'86 participanti / Mai / Lansare ghid angajatori
prototip

Partneri: Centru SMile Cluj, RoNeuro, Centru SM local | Pharma
sponsors: Janssen, Merck, TEVA, Sanofi/Genzyme

2018
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v'100 participanti / Aprilie / Storytelling, inspirational
si motivational / 10.000EUR

Partneri: Centru SMile Cluj, RoNeuro | Pharma sponsors: Biogen,
Janssen, Merck, TEVA, Sanofi/Genzyme, BlueAir

2019
v'79 participanti / Aprilie / Tratamente SM /

12.500EUR (vreme rea, anulari ultim moment)

Partneri: ASM Sibiu, Muzeul Astra| Pharma sponsors: Novartis,
Merck, Roche, TEVA, Sanofi/Genzyme




FEMEI CU SM

Scleroza multipla. Experienta multipla. Stralucire multipla.

#bringing
gk

Scleroza multipla.
Experienta multipla.
Stralucire multipla.

Simptome scleroza multipla (SM):
Spasticitate | Deficit motor
Nevrits optica | Afazie
Hipoestezie (sensibilitate scazuta)
—
info@afectiuni-neurodegenerative.ro
www.afectiuni-neurodegenerative.ro
facebook.com/APANRomania

P s / parkinson / alzheimer

Scleroza multipla.

Experienta multipla.

Stralucire multipla.

Simptome scleroza multipla (SM):
Slabiciune in picioare | Echilibru
Spasticitate | Sensibilitate la caldura
Amorteala permanenta mana
—_—

ive.ro
www.afectiuni-neurodegenerative.ro
facebook.com/APANRomania
: 1/ parkinson / alzheimer

Scleroza multipla.

Experienta multipla.

Stralucire multipla.

Simptome scleroza multipla (SM):
Oboseala cronica | Amorteli
Dizartrie (dificultati vorbire)

Spasticitate | Dispozitie instabila
—_—

B i ro
www.afectiuni-neurodegenerative.ro
facebook.com/APANRomania

e ; / parkinson / alzheimer

Scleroza multipla.

Experienta multipla.

Stralucire multipla.

Simptome sclerozi multipla (SM):
Picioare amortite | Ameteli | Oboseald
Ataxie (tulburare coordonare)
Deteri cognitiva (lipsa
]

ive.ro

www.afectiuni-neurodegenerative.ro
facebook.com/APANRomania
10, 1/ parkinson / alzheimer

Scleroza multipla.

Experienta multipla.

Stralucire multipla.

Simptome sclerozi multipla (SM):
Fatigabilitate | Disfunctii urinare
Disfunctii sexuale | Vertij
Hiperestezie (sensibilitate crescuta)
L]
ro

www.afectiuni-neurodegenerative.ro
facebook.com/APANRomania
’ parkinson / alzheimer

INFORMATION AND
EDUCATION

v’ Subject: Sarcina si SM

v’ 1 eveniment, 70 participanti, 2
neurologi, psiholog,
terapeut,angajator, povesti
motivationale mamici cu SM

v/ Buget 7.000EUR

v'Materiale video

Partneri: Spitalul Clinic Colentina
Sponsori: TEVA, Merck, Roche, Novartis, Sanofi/Genzyme, Alvogen




NAVIGATOR SM

Suport pentru noii dagnosticati + comunicare
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Beneficiari: persoane cu scleroza multipla
NOU diagnosticate SAU tineri
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Nevoi: trecerea peste primirea
diagnosticului si comunicarea lui

Servicii oferite: informatii si suport

INFORMATION AND
EDUCATION

Gidare la diagnosticare (info,
surse documentare, centre,
doctori neurologi, organizare
sistem, tratamente disponibile
etc.)

Suport moral

Anti stigma si povesti
motivationale blog

Suport comunicare (familie,
prieteni, social, angajator)

Drepturile omului (dizabilitati,
surse locale etc.)




INFORMATION AND

MS NAVIGATOR: MATERIALE

TIPARITE:

v’ 2 pag Tutorial MS Nurse
PRO

v’ 2 pag: Sarcina si SM

v 36 pag.: SM la copii. Ghid
pentru parinti

v’ 20 pag.: Fatigabilitatea

Ghid practic

pentru angajatori
Scleroza multipla si locul de munca

VIDEO:

v’ Canal YouTube




Servicii psihologice integrate in SM + cercetare

v/ 2018 Prezentari generale
OMINIS: 9 luni, 1

SERVICH PSIHOLOGICE INTEGRATE Sem?n.a r/ |U_né, 30j40
IN SCLEROZA MULTIPLA participanti/eveniment

’ ™ v’ 2019 Proiect pilot/cercetare,
testare, 2 grupe terapie + grup
control, test final

v’ Cercetare profil psihologic

LANSARE: 01 NOV. 2017, ORA 18:30 ( ~1 pacient cu SM
COMPLEXUL DE SERVICII SOCIALE OMINIS

v’ Best practise psihologi

UN PROIECT AL ASOCIATIEI PACIENTILOR CU AFECTIUNI NEURODEGENERATIVE

111 CNAS (in prezent serviciile
psihologice nu se deconteaza)

Planuri: emotional, cognitiv, somatic, identitate de gen, cuplu, familie, parental, autoritate, social, existential
Parteneri: Institutul Psychos, Facultarea de Psihologie / master, Colegiul psihologilor




QUALITY OF LIFE

ROSE IN ACTION: REABILITARE SM

Rezistenta, pace si cadenta

2019 Aplicatie suport #SMove (voluntari #8hours)
1. Incentive-uri reabilitare (spaliere, cursuriinot v Exercitii video personalizate, playlist, obiective etc.
sau gimnastica, bratari Fit Bit etc.), 5.000 v _ .. . e .
EUR/ 40 pers. Implicare medici reabilitare si fizioterapeuti etc.
2. Pagina FB dedicata /NeuroReabilitare ¥ Gamification pentru motivare

REZISTENTA, PACE, CADENTA

RECUPERARE =070 MuLTioi s

UN PROIECT AL ASOCIATIEI PACIENTILOR CU AFECTIUNI NEURODEGENERATIVE

Parteneri si fonduri!!!




e
PROGRAM 'LA PLIMBARE CU SM!

Suport voluntari pentru iesire din casa (parc, mall, cinema, shopping,
activitati administrative etc.)

2016-2019:

v Beneficiari: pacianti cu SM
cu dizabilitati locomotorii
sau SMPP

™ = 11 I, ,.\'-:(t.‘
O PHMOC z‘g\
y

~ Beneficiari: 20 persoane cu
s scleroza multipld, dizabilitati.
2% locomotorii

@e® Durata: 40 saptamani

o= Voluntariat: 2h/sapt. ngd
‘éré‘i‘ Servicii: psihoterapie, klneto'rerapl .
R Sustinatori: 10 inotatoricu SM

AN

Psihoterapie, kinetoterapie

v" 1 coordonator, voluntari




CAMPANII AWARENESS o

SANATATEA CREIERULUI:

1. Brain Awarness Week
2. World Brain Day

3. Invisible Disabilities Week

ZILE MONDIALE

v'"World MS Day, Alzheimer Month and Day, Parkinson Day etc
v'FB Calendar

v'Storytelling, Scoala Altfel

111 Mai mult de 150 articole + videos YouTube

WMSDay 2018: #BringingUsCloser ‘Multumesc, raman dator cu o cafea!l’ — PR Award
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Silver Award for Excellence

Budget -,Creativity +

The Association of Patients with Neurodegenerative Conditions
& The Public Advisors

Exprent g,

raman dator cu o mfm
#BringingUsCloser on multiple screlosis week

Dana Oancea

Thomas Ache
@w‘_\ 22 November 2018
Presider jan PR Awerd Hone
inters




AWARENESS

CAMPANII AWARENESS SIVi

WMSDay 2019: #MylnvisibleMS
v" Stand mall Promenada/ casa senzoriala
v' Masa rotunda autoritati i
v lluminare clidire ' - 00 ST
v" Actiuni FB si offline etc. ’ |

Cadoul
Video campanie ‘My Invisible MS’ (Ro, Engl!)

https://www.youtube.com/watch?v=TJtDJnB1F6s&t=4s

MELE
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AWARENESS

CAMPANII AWARENESS MIGRENA

EFNA apan  DEE, % sewsd
WORLD BRAIN DAY 2019: Migrena

v’ Conferinta de pres3 # |ifegOa|S

v . . e
Materiale video ZIUA MONDIALA A CREIERULUI
v" Presa 49 articole

v" Social media LUNI, 22 IULIE 2019

Jnnssrnj' teva - MUROANIS © MedLife 9° EMERALD

# lifegoals

ZIUA MONDIALA A CREIERULUI

#brainlifegoals
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DER&FI;LMSA ﬁf&?ﬁfﬁi
EFNA #TINA WORKSHOPS

2016 — 2018: BRAIN HEALTH, TRAININGURI ADVOCACY

Evenimente nationale si pan-european, in domeniul neurologiei
Reprezentanti asociatii pacienti NEURO din Romania, 50-100 participanti/eveniment.

NE Anuuu #UNDERTHEUMBRELLA PeNTRU CONSTIENTIZARE AFECTIUNI CREIER! HAI 1 nu .. = st srm s dhite e ' - — 1

ApEEEA |

~ 4
UPARKINSON A SMUASTENIAGRAVIS

221ULIE2017 #WorldBrainDay Campime EFNA, sustinuta de APAN Romania www.undertheumbrella.eu

2019: Campanie BRAIN LIFE GOALS

v’ 7 afectiuni — 7 personaje (11)
v Simptome si fapte din viat3 o
v’ Statistica si identificare nevoi
#neuro

v' 2020 print




FUNDRAISING 2=

i Suinatron
1. S WIMATHON g 1 1 b
2017 2018 2019
v 3 echipe, 15 inotétori (5 cu SM) ¥ 4 echipe, 20notdtori (7cuSM o 4 achipe, 19 inotstori (7 cu SM, 1
v 6.000EUR + 1 MS kid + 2 doctori) doctor)
v’ 8.000EUR v’ 8.350EUR

2020: Tara, tara, vrem ostasi!
.




FUNDRAISING W}GHLHNTDM
2 . GA I_A NTO M comunitatea oamenilor de bine

Maratoane Donatii zile de nastere

v’ 4 alergatori v’ 3 galantoms
v’ >2.500EUR v/ 2885 RON / 1500 RON / 1845 RON




FUNDRAISING:
3. MS WALK

Prima editie

v Aprilie 2019
v" Partner: Muzeul in aer liber ASTRA, Sibiu

COMPETITIE DE MERS PE JOS
14 aprilie 2019, 11:00, Sibiu, Muzeul ASTRA

MUZEUL IN AER LIBER,
Aleea Pivelor

Scleroza multipla.
Experienta multipla.
Provocare multlpla

U NOVARTIS MEBRTK




VENITURI

Buget:
* 2016 - 3.500EUR

e 2017 - 25.000EUR (30%
pharma)

e 2018 - 75.000EUR (25%
pharma)

e« 2019 - 79.000EUR (40%
pharma)

Pharma Companies:

Merck | Novartis | Janssen
TEVA | Roche | Bayer |

Alvogen | Sanofi/Genzyme

Surse venituri 2019: 79.290EUR

11234 = Phama

= Fnantaiexterne

7691 _
Traininguri externe

535_

1681 _

= Compani
7350 _ = Crowd funding

= Donatiiindivduake

8330,

41467

= 2%




CHELTUIELI

Sponsorizari pharma per proiect Cheltuieli

S

Sponsorizari pharma per proiect

1509
2695

iy

19390

7003

A

1497

Cheltuieli 2019

s CNTSM ‘
» FemeiCuSM \
= MSKids

MSDay
= WBDay

» #BrainLifeGoals

« Evenimente informare
« Campanii awareness
s Suport
Traininguri board
» Video grafica
promotionale

« Administrativ

s Salarii 0




MONITORIZARE PRESA

v" Numar total comunicate de presa transmise: 9
(Centre SM / Brain Awareness Week / Conferinta
Nationala Tineri cu SM / World MS Day /
Swimathon / World Brain Day / MS KIDS /
Scrisoare deschisa sanatate creier/ MS Sessions)

v" Numar total materiale cu mentionari APAN: 153

v" NUMAR VIZITATORI UNICI conform BRAT.RO,
SATI.RO, TRAFIC.RO: 5.095.692

v Ratecard total in EURO, daca s-ar fi cumparat

spatiu media: 59.575 Euro

°
wsuperbebe

ACASA  PRECONCEPTIE , SARONA o SUPSR BESELUSUL  SUPER COPILLL o SANATATE o EDUCA

[ Saratote | sseatates copiule | seper Copa speca |
Medicalmanager.ro La Swimathon Bucuresti se aduna
fonduri pentru copiii cu scleroza
multipla

Brain Awareness Week: 11-17 martie 2019

orulul SSBrainAwarenscsWeek. sustinutd da Dana Foundation

Afsofiuni Nav

APAN Romania, apel: Centre de Scleroza Multiplain
spitalete judetene!




FOCUS 2020

v’ Big data: registre pacienti
v Deschidere de noi Centre de SM >15

1. Acces la tratamente: imbunatatire criterii HTA + imbunatatire cost volum (ANMDM + MS +CNAS)
2. Acces la servicii: psihologice, neuroreabilitare, echipe interdisciplinare
3. Patient empowerment: antistigma, izolare, discriminare

v' Parteneri proiecte RO+UE I
P Despre creier si sanatatea lui

/ Sed i u’ a ngaj ati’ ac red ita re APAN R?mélnlc mllif§qzd pevm‘ru .exercl’,rlu fizic,
4 somn, alimentatie sGndtoasd, evitare fumat,

management comorbiditati (obezitate,

tensiune arteriald, colesterol), control stres,

depresie si anxietate, o calitate bund a vietii in
ciuda afectiunilor neurodegenerative. ‘

Fii alaturi de noi, impreund suntem mai puternicil .

—
Scleroza multipla | Parkinson | Alzheimg
’ ..




IMPLICA-TE!

v Reprezentare: nr. membrii

v' Doneaza:
1. 3,5%: Formular 230 — 25 Mai
2. Donatii online website
3. Ambasador Swimathon etc.
4. 20% companii

v’ Fii voluntar

v Fii suporter: like, share, participare,
storytelling blog

v MS Day CONCURS #COMUNICARE!!!




TKS!

Cristina Vladau
Vicepresedinte APAN Romania

www.afectiuni-neurodegenerative.ro G pd I l

www.facebook.com/APANRomania
WWWfaCEbOOkCOm/NeUFOReablhtare asocia‘!:ia pacien"tilor cu afec'!:iuni
info@afectiuni-neurodegenerative.ro neurodegenerative

scleroza multip

la | parkinson | alzheimer




