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INFO APAN Romania

REPREZENTARE PACIENTI SM LA NIVEL NATIONAL:
vInfiintare: 2016, sediu Bucuresti/OMINIS |
150

v'Comunicare activa neurologi: 11+1 Centre SM; >57 neurologi MEMBRII
newsletter; recunoscuta de SNR, SRNP etc.

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

v'Reprezentare activa autoritati: MS, CNAS, ANMDM/HTA, ANPD etc.

AFILIERE S| RECUNOASTERE INTERNATIONALA:

v'Membru EFNA: 4 workshopuri la nivel national + 1 pan-european
v'Membru EMSP: MS Nurse PRO, ghid angajatori Py
! ’gm
v'MSIF: materiale traduse in Ro - MS Kids, fatigabilitate %DA

&
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OBIECTIVE SI ACTIVITATI 2017-2018

1. INFORMARE S| EDUCARE PACIENTI 2. IMBUNATATIRE CALITATE VIATA PACIENTI
v'"WORKSHOPURI asociatii neurologie Roménia PROGRAME

v'EVENIMENTE NATIONALE v'"MS Nurse Pro

v INTALNIRI LUNARE, BUCUREST] v'Navigator SM

v'TIPARITURI, GHIDURI/BROSURI v'La plimbare cu SM!

v'MS Kids Retreat
v'ALZ Pas cu pas

3. CONSTIENTIZARE POPULATIE



PROGRAM Copii cu SM: MS KIDS RETREAT

2017

v'Prima intalnire din Romania 2018

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

v MSIF brochure tradus3 in romans v'15 copii + 15 parinti + neuro + psiho + motivational
v'6.000EUR v'8.000EUR

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

MS Kids Retreat

Pentru corii cu scleroza multirla
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PG

Socutates Homans de

Neurologie
Ped‘lat??ca

https://2018.swimathonbucuresti.ro/ms-kids-retreat/ e #3ReGiA




CONFERINTA NATIONALA TINERI CU SM

2017 2018

v'Mai v’ Aprilie

v'86 participanti v’ 100 participanti

v'Lansare prototip ghid angajatori v’ Povesti inspirationale si motivationale

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




FEMEICUSM

2018: 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 comlAPAN Romania

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
!acehook comlAPANRomama
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Scleroza multipla.

Experienta multipla.

Stralucire multipla.

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

Spasticitate | Dispozitie instabila
—_—

GG
www.afectiuni-neurodegenerative.ro
fa(ebook comIAPANRamama
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Scleroza multipla.
Experienta multipla.
Stralucire multipla.

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

inf i ive.ro
www.afectiuni-neurodegenerative.ro
fa(ebouk com/APANRomania
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Scleroza multipla.

Experienta multipla.

Stralucire multipla.

Simptome sclerozi mulllpli (SM):
Fatigabilitate | Disfunctii urinare
Dslu inctii sexus ale|Vem
Hiperestezie (sensibilita cuts)
L]
ive.ro

www.afectiuni-neurodegenerative.ro
fa:ebuuk com/APANRomania
parkinson / alzheimer

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

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

v'Subiecte in jurul sarcinii:
contraceptie, sarcina, nastere,
alaptare, menopauza etc.

v'Materiale video: info, stigma, +
inspiratie

v'8 decembrie: Pentru familie.
174 participanti.



SPISM

2018: Servicii psihologice integrate in scleroza multipla

SERVICI PSIHOLOGICE INTEGRATE v'Proiect pilot 9 luni, 1 seminar/lung,
IN SCLEROZA MULTIPLA - . .
30-40 participanti/eveniment

’\‘ v'Cercetare: testare preliminar3,
grupuri de terapie, testare finala

v'Big research

v'Profilul psihologic al pacientului cu
LANSARE: 01 NOV. 2017, ORA 18:30 (-2 SM
COMPLEXUL DE SERVICII SOCIALE OMINIS

v'Psihologi best practise

UN PROIECT AL ASOCIATIEI PACIENTILOR CU AFECTIUNI NEURODEGENERATIVE

I CNAS (decontare in Romania
servicii psihologice pentru SM)

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



PROGRAM ‘LA PLIMBARE CU SM'

Plimbari parc, mall, teatru, cinema, cumparaturi

Beneficiari: 20 persoane cu
scleroza multipld, dizabilitGti
locomotorii

Durat@: 40 sGptadmani
Voluntariat: 2h/sapt.
Servicii: psihoterapie, klnetoferaple‘,, 'f=h‘»'~'~-"
Sustinatori: 10 inotatori cu SM a7

2016-2018:

v'Beneficiari: pacienti cu SM cu
dizabilitati locomotorii sau
forma primar progresiva

v'Servicii de psihoterapie sau
kinetoterapie

v'1 coordonator, voluntari



NAVIGATOR SM

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

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

aaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaa
eeeeeeeeeeeeeeeee

Beneficiari: persoane cu scleroza multipla v
NOU diagnosticate SAU tineri Suport moral
v'Exemple anti stigma si inspirationale
Nevoi: trecerea peste primirea

diagnosticului si comunicarea lui v'Blog cu povesti

v'Suport comunicare (familie,
| prieteni, mediul social, colegi serviciu,
angajatori).

Servicii oferite: informatii si suport

v'Drepturile omului (dizabilitati,
invaliditate, furnizori servicii,
birocratie etc.)



MATERIALE DIVERSE

Scleroza multipla
SARCINA

VIDEO:
v'Diverse: YouTube channel, TV

PODCAST / RADIO:
v'Povesti pacienti, SM la copii

Ghid practic
pentru»angajatori

Scleroza multi pla si

SM la copi

Ghid pentry parinti

TIPAR:

v'2 pag Tutorial MS Nurse
PRO

v'2 pag: SM si sarcina

v'20 pag.: Ghid practic pentru
angajatori

v'36 pag.: MS Kids. Guide for
parents

v'20 pag.: Fatigabilitatea in
SM



ROZA - FATIGABILITATEA IN SM

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

PERSONAIJ:
ROZA

TIPAR:

reprezentare grafica
v'brosura 20 pag
v'40 povesti pacienti

VIDEO:
v'YouTube channel video 30"

Sponsor: Merck



CURS MS Nurse PRO

WWW.msnursepro.org

2019: Proiect pilot acreditare nationala curs online: Piatra Neamt

AN

Traducere si lansare aprilie
2017 + tutorial YouTube

50 asistenti medicali inscrisi

(11+1) Centre SM informate si
utilizatoare

Parteneriat acreditare Ro:
OAMGMAMR

Jurnalul Medical al Asistentilor -
articole + creditare nationala
scurte chestionare (app. la 2
luni)



FUNDRAISING SWIMATHON ==

VOLUNTARI

Swimathon Bucuresti 2017
v'3 echipe, 15 Tnotatori (5 cu SM)
v'6.000EUR

- =
FUNDATIA = = mam o2 S\Afématl_\on
COMUNITAR - ucuresti

BUCUREST| s oypm e =

Swimathon Bucuresti 2018

v 4 echipe, 20 inotatori (7 cu SM +1 MS kid +
neurolog)

v 8.000EUR




FUNDRAISING GALANTOM
VOLUNTARI

-9

) GRLANTOM

comunitatea camenilor de bine

Maratoane Bucuresti, tara, strainatate Donez zi de nastere 2018
v'4 alergatori v' 3 galantomi
v'>2.500EUR v/ 2885 RON /1290 RON / 1000 RON

Mutbunin!
MS S upporter

#/}/b/’}/\/puma Wa




WORKSHOPURI EFNA #TINA “"EFNA

EUROPEAN FEDERATION OF NEUROLOGICAL ASSOCIATIONS

SANATATEA CREIERULUI

v'2016: HTA
v'2017: Ziua Mondiald a Creierului
v'2018: Brain Awareness Week si Sdptamana dizabilitatilor invizibile

Evenimente nationale domeniu NEUROLOGIE (adunare asociatii de pacienti din domeniul neurologiei din
Romania: SM, ALZ, PKS, distonie, miastenia gravis, Huntington, atrofie musculara spinala, epilepsie, AVC etc.),
50-100 participanti/eveniment.

Recunoastere: SNR, Sponsor: EFNA + local

NE ADUNAM #UNDERTHEUMBRELLA PENTRU CONSTIENTIZARE AFECTII.II CREIEIII HAI §I TU!
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CAMPANII CONSTIENTIZARE R

XVI

v’ Ziua Mondiala a Creierului 2016/2017 Sliverduard for Bxgellencs

v" World MS Day, Alzheimer Month and Day, Parkinson Day etc e socatonof Pt i Neurodogeertve Conirs
v" Brain Awarness Week, Scoala Altfel, Povesti pacienti

v Saptamana Dizabilitatilor Invizibile, Sdndtate Mintala etc.

v Accea la tratamente europene e

President Romanian PR Award

v’ Antistigma etc.

WMSDay 2018: #BringingUsCloser '"Thank you, 2017: ‘10.000 de Visuri, un Singur diagnostic:
doc!’, Casa senzoriala mall Promenada, carti
postale FB
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scleroza multipla. Visurile nu se opresc aici!’
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https://www.youtube.com/watch?v=J412kKOw-YQ



FOCUS 2019-2020

v" Deschiderea de noi Centre SM >12+1

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

v Decontare suport psihologic

v’ Strategie neuroreabilitare Despre creier si snatatea lui

APAN Romania militeazd pentru exercitiu fizic,
somn, alimentatie sdndtoasd, evitare fumat, =

. ] management comorbiditati (obezitate, :
v Big data: # MyMSInTime app. tensiune arteriald, colesterol), control stres,

v Cam pan i con $ti entiza re, sup ort depresie si anxietate, o calitate buna a vietii in

] _ . - ciuda afectiunilor neurodegenerative. ‘
pacienti, campanii fundraising, Fii alaturi de noi, impreund suntem mai puternicil .
. ) . ) ) :-;.- ’ y
parteneriate RO+UE Sclerozé& multipld | Parkinson | AIzh‘elmJ
v’ Sediu si acreditare servicii sociale Ao



MULTUMIM!

Te invitam alaturi de noi:
v'Devino membru!
v'Sprijina-ne financiar!
v'Devino voluntar!

v'Fii partenerul nostru!

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

asociatia pacientilor cu afectiuni
info@afectiuni-neurodegenerative.ro neurodegenerative

| parkinson | alzheimer



