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INFO APAN Romania

REPREZENTARE PACIENȚI SM LA NIVEL NAȚIONAL:
✓Înființare: 2016, sediu București/OMINIS

✓Comunicare activă neurologi: 11+1 Centre SM; >57 neurologi
newsletter; recunoscută de SNR, SRNP etc.

✓Buget: 2016 - 3.500EUR / 2017 - 25.000EUR (30% pharma) / 2018 -
>65.000EUR (30% pharma)

✓Reprezentare activă autorități: MS, CNAS, ANMDM/HTA, ANPD etc.

AFILIERE ȘI RECUNOAȘTERE INTERNAȚIONALĂ:
✓Membru EFNA: 4 workshopuri la nivel național + 1 pan-european
✓Membru EMSP: MS Nurse PRO, ghid angajatori
✓MSIF: materiale traduse in Ro - MS Kids, fatigabilitate



1. INFORMARE ȘI EDUCARE PACIENȚI

✓WORKSHOPURI asociații neurologie România 

✓EVENIMENTE NAȚIONALE

✓ÎNTÂLNIRI LUNARE, BUCUREȘTI

✓TIPĂRITURI, GHIDURI/BROȘURI

OBIECTIVE ȘI ACTIVITĂȚI 2017-2018

2. ÎMBUNĂTĂȚIRE CALITATE VIAȚĂ PACIENȚI

PROGRAME

✓MS Nurse Pro 

✓Navigator SM 

✓La plimbare cu SM!

✓MS Kids Retreat

✓ALZ Pas cu pas

3. CONȘTIENTIZARE POPULAȚIE



2017
✓Prima întâlnire din România

✓10 copii + 10 parinti + neuro + psiho +social

✓MSIF brochure tradusă în română

✓6.000EUR

PROGRAM Copii cu SM: MS KIDS RETREAT

2018
✓Întâlnire anuală

✓15 copii + 15 părinți + neuro + psiho + motivational

✓8.000EUR

Parteneri: Centru SM copii/Spital Obregia + Societatea Română de Neurologie Pediatrică; Sponsori: Janssen, Roche, Novartis



2017
✓Mai 

✓86 participanti

✓Lansare prototip ghid angajatori

CONFERINȚĂ NAȚIONALĂ TINERI CU SM

2018
✓ Aprilie

✓ 100 participanti

✓ Povești inspiraționale și motivaționale

Parteneri: Centru SMile Cluj, RoNeuro, Centru SM Cluj
Sponsori: Biogen, Janssen, Merck, TEVA, Sanofi/Genzyme



2018: Scleroză multiplă. Experiență multiplă. Strălucire multiplă.

✓4 evenimente, la trei luni, 50-60 
participanti/eveniment

✓Subiecte în jurul sarcinii: 
contracepție, sarcină, naștere, 
alăptare, menopauză etc.

✓Materiale video: info, stigma, + 
inspirație 

✓8 decembrie: Pentru familie. 
174 participanți. 

#FEMEICUSM

Parteneri: Centre SM (SUU Elias, SUU Bucuresti, SUU Militar Central) 
Sponsori: Janssen, TEVA, Merck, Roche, Sanofi/Genzyme, Henkel



2018: Servicii psihologice integrate în scleroza multiplă

#SPISM

Parteneri: Institutul Psychos București, Facultatea de Psihologie / master, Colegiul Psihologilor

✓Proiect pilot 9 luni, 1 seminar/lună, 
30-40 participanti/eveniment

✓Cercetare: testare preliminară, 
grupuri de terapie, testare finală

✓Big research

✓Profilul psihologic al pacientului cu 
SM

✓Psihologi best practise

!!! CNAS (decontare in Romania 
servicii psihologice pentru SM)



2016-2018: 

✓Beneficiari: pacienți cu SM cu 
dizabilități locomotorii sau 
forma primar progresivă

✓Servicii de psihoterapie sau 
kinetoterapie 

✓1 coordonator, voluntari 

PROGRAM 'LA PLIMBARE CU SM'
Plimbări parc, mall, teatru, cinema, cumpărături



2017: Suport nou diagnosticați + comunicare diagnostic (20 - 40 ani)

NAVIGATOR SM

✓Ghidare la diagnosticare (info, 
surse de documentare, centre, 
medici, organizare, tratamente 
disponibile etc.)

✓Suport moral

✓Exemple anti stigmă și inspiraționale 

✓Blog cu povești

✓Suport comunicare (familie, 
prieteni, mediul social, colegi serviciu, 
angajatori).

✓Drepturile omului (dizabilități, 
invaliditate, furnizori servicii, 
birocrație etc.)



MATERIALE DIVERSE

TIPAR:

✓2 pag Tutorial MS Nurse 
PRO
✓2 pag: SM și sarcina
✓20 pag.: Ghid practic pentru 
angajatori
✓36 pag.: MS Kids. Guide for 
parents
✓20 pag.: Fatigabilitatea în 
SM

VIDEO:
✓Diverse: YouTube channel, TV

PODCAST / RADIO:
✓Povești pacienți, SM la copii



ROZA - FATIGABILITATEA ÎN SM

PERSONAJ: 
ROZA

TIPAR:
reprezentare grafică
✓broșură 20 pag 
✓40 povești pacienți

VIDEO:
✓YouTube channel video 30'

Parteneri: Centru SM SUU Elias, Reabilitation in MS;                                                                     Sponsor: Merck 
Romania 



✓ Traducere și lansare aprilie 
2017 + tutorial YouTube

✓ 50 asistenți medicali înscriși

✓ (11+1) Centre SM informate și 
utilizatoare

✓ Parteneriat acreditare Ro: 
OAMGMAMR

✓ Jurnalul Medical al Asistenților -
articole + creditare națională 
scurte chestionare (app. la 2 
luni)

CURS MS Nurse PRO
www.msnursepro.org

2019: Proiect pilot acreditare națională curs online: Piatra Neamț



Swimathon București 2017

✓3 echipe, 15 înotători (5 cu SM)

✓6.000EUR

FUNDRAISING SWIMATHON
VOLUNTARI

Swimathon București 2018

✓ 4 echipe, 20 înotători (7 cu SM +1 MS kid + 
neurolog)

✓ 8.000EUR



Maratoane București, țară, străinătate

✓4 alergători

✓>2.500EUR

FUNDRAISING GALANTOM
VOLUNTARI

Donez zi de naștere 2018

✓ 3 galantomi 

✓ 2885 RON / 1290 RON / 1000 RON



WORKSHOPURI EFNA #TINA 

SĂNĂTATEA CREIERULUI

✓2016: HTA

✓2017: Ziua Mondială a Creierului

✓2018: Brain Awareness Week și Săptămâna dizabilităților invizibile

Evenimente naționale domeniu NEUROLOGIE (adunare asociații de pacienți din domeniul neurologiei din 
Romania: SM, ALZ, PKS, distonie, miastenia gravis, Huntington, atrofie musculară spinală, epilepsie, AVC etc.), 
50-100 participanți/eveniment. 
Recunoaștere:  SNR, Sponsor: EFNA + local 



CAMPANII CONȘTIENTIZARE

2017: ‘10.000 de visuri, un singur diagnostic: 
scleroza multiplă. Visurile nu se opresc aici!’

https://www.youtube.com/watch?v=J412kK0w-YQ 

✓ Ziua Mondială a Creierului 2016/2017
✓ World MS Day, Alzheimer Month and Day, Parkinson Day etc
✓ Brain Awarness Week, Școala Altfel, Povești pacienți
✓ Săptămâna Dizabilităților Invizibile, Sănătate Mintală etc.
✓ Accea la tratamente europene
✓ Antistigma etc.

WMSDay 2018: #BringingUsCloser 'Thank you, 
doc!’, Casă senzorială mall Promenada, cărți 
poștale FB 



✓ Deschiderea de noi Centre SM >12+1

✓ Acces la tratamente (Europa 7 vs 14-15): îmbunătățire criterii HTA + contracte cost volum (ANMDM + MS 
+CNAS)

✓ Decontare suport psihologic

✓ Strategie neuroreabilitare

FOCUS 2019-2020

✓ Big data: #MyMSInTime app.
✓ Campanii conștientizare, suport 

pacienți, campanii fundraising, 
parteneriate RO+UE

✓ Sediu și acreditare servicii sociale



MULȚUMIM!

Te invităm alături de noi:
✓Devino membru!
✓Sprijină-ne financiar!
✓Devino voluntar!
✓Fii partenerul nostru!

www.afectiuni-neurodegenerative.ro
www.facebook.com/APANRomania
info@afectiuni-neurodegenerative.ro


