asociatia pacientilor cu afectiuni
neurodegenerative

scleroza multipla | parkinson | alzheimer



DESPRE APAN Romania

PREZENTA INTERNATIONALA:

1.EBC: Studiu ReThinking MS (martie 2020)
2.EFNA: evenimente TINA, #neuro

3.EMSP: MS Barometer, MS Nurse PRO, MS
Paediatrics, MSDA, ECTRIMS, ECF
RETHINKINGMS

4.MSIF: Atlas MS, Covid-19 research IN ROMANIA

A policy brief
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DESPRE APAN Romania apgmr%

asociatia pacientilor cu afectiuni
neuro degenerative

v’ Zero angajati, 9 membri board, voluntari in functie de proiect >350 1.000 >4.500
MEMBERS NEWSLETTER  FACEBOOK

PREZENTA LA NIVEL NATIONAL.:
v' 4 ani
v Membrii SM > 350, beneficiari > 1.000, varsta medie 39 ani

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
Pedsatrica

v" Recunoastere (comunicare activa): 16 Centre SM + >57 neurologi.
Recunoscut de SNR, SRNP etc.




APAN OBIECTIVE GENERALE SI ACTIVITATI

1. AWARENESS

v Afectiuni neurodegenerative

(SM, Alz, Pks, SLA) + sanatatea

creierului (migrena, AVC etc.)
v Dizabilitati

v" Awareness ONG

v Fundraising etc.

3. SUPORT / SPRUJIN
CALITATEA VIETII

Neuroreabilitare (intermediere

serv. kineto, psih. etc.)
v Financiar
v" Material
v Voluntari etc.




INFORMATION AND

SUPORT COVID-19

STARE DE URGENTA

25 martie primul webinar Zoom, invitat dr Portugalia (58 pers.)

7 webinarii siptdmanale suport CONSILIERE PSIHOLOGICA adulti 27 martie(1), aprilie(3), mai(3), participanti
oficial 35-75pers/webinar, total peste 300 pers. + copii/adolescenti cu SM 1webinar/sapt.

 Mindfulness & yoga gratuit saptamanal

* Materiale sanitare: masti, halate, bonete, botosi (200 pers.)

Personal | cloud PACS* for individual M E D I C A I
doctors which allows them to:
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IMAI 4 webinarii >100 pers./ev. (Covid-19 si SM, Dieta, Meet the team, MSDay), solutie telemedicina RMN
MedicAl etc.

TOTAL AN: 20 webinarii




INFORMATION AND

MS KIDS 2020

v’ Beneficiari: 23 copii si adolescenti cu SM + >23 parinti

v Webinar: informatii neurolog, psiholog, suport moral

v’ Sprijin: 160h psihoterapie one-to-one, 23 echipamente medicale de recuperare

ietatea Romana de

Sufmatfon apan @G feveess #MSKIDS2020 - ASOCIATIA PACIENTILOR CU AFECTIUNI NEURODEGENERATIVE

Partneri: Centru SM pentru copii Spitalul Obregia Bucuresti, Societatea Romana de Neurologie Pediatrica,
Institutul Psychos, Kettler.

Buget: 11.533EUR

Finantare: Crowdfunding FCB #SwimAtHome 60% + Novartis 20% + altele 20%




INFORMATION AND

CONFERINTA NATIONALA TINERI CU SM ==

v’ Beneficiari: 259 persoane cu SM si apartinatori

v Webinar: 2 zile, 16 speakeri (2 neurologi, 1 asistent medical, 2 psihologi, 2 asistenti sociali, 3
speakeri cu SM din strainatate, 6 speakeri cu SM Romania, interactiune etc.)

CONFERINTA NATIONALA TINERI CU SM
30 - 31 0CT 2020

TANAR CU SM?

% HAI SA STAM DE VORBA!
* Biogen teva

ONLINE o
30 oct [ 18:00-20:00

31 octombrie  10:00-17:00
Conferinta Nationali Tineri cu Scleroza Multipla

PMERCK SANOF|

ASCENDIS mermurye HORS:

B
© wswwzirn apan @ s ®Biogen MERRCTK SANOFI 2 teva

Buget: 6.985EUR

Partneri: Ascendis, Centrul NoRo, Institutul Psychos, Centrul Smile, SMSo

Sponsori: Biogen, Roche, Merck, Teva




FEMEI CU SM
Scleroza multipla. Experienta multipla. Stralucire multipla.

v’ Beneficiari: 142 persoane cu SM si apartinatori

v Webinar: Sarcina si SM (neurolog), incontinenta urinara (medic recuperare), frica (psiholog)
v'Material video medici ginecologi
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ASOCIATIA PACIENTILOR CU AFECTIUNI NEURODEGENERATIVE - @~ & @

Buget: 2.459EUR

Partneri: Spitalul Universitar de Urgenta Elias, Clinica medicala CentroKinetic, Ascendis
Sponsori: Merck, Roche, Novartis, Sanofi/Genzyme, Alvogen




A2

- Servicii psihologice integrate in SM

v Primul proiect de psihoterapie de grup online
v Grupa: 8 persoane / 12 sedinte (3h)
v’ Partener: Institutul Psychos

EMSP: Proiect pilot UE, terapie de grup online pers dizabilitati

SERVICHI PSIHOLOGICE INTEGRATE
IN SCLEROZA MULTIPLA

#SPISM &=

M
LANSARE: 01 NOV. 2017, ORA 18:30 (-~ S apan
COMPLEXUL DE SERVICH SOCIALE OMINIS

UN PROIECT AL ASOCIATIEI PACIENTILOR CU AFECTIUNI NEURODEGENERATIVE
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QUALITY OF LIFE

REABILITARE SM - #RPC2020

Rezistenta, pace si cadenta

1. Pagina FB dedicata @NeuroReabilitare
2. Suport reabilitare (echipamente sportive): 4.032 EUR / 25 pers.

2020=2057

ADAPTARE. FLEXIBILITATE. CONECTARE...
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-'«ji'- 19:28

itii pentru picioare (saltea) 19:27 min - exercitii incal...




INOVATIE /U7 MSmove ¢

Aplicatie suport #SMove (#8hours, Code4Romania,
FDSC/ACF): limitari FB @NeuroReabilitare + YouTube

v'Continut video (624 exercitii, tip exercitii, zona afectatd/simptome, nivel
durere/forta) + playlist personalizat
v'tutoriale video
v'gestionare utilizatori (scale evaluare fatigue/mers/dexteritate maini, stabilire
obiective, urmarire progresul, evaluari, rapoarte, statistici)
v'instrumente de comunicare (calendar de programari, notite relevante)
v'gamification (sistem recompense: punctaj si badgeuri, motivare/implicare
comunitate/echipe, incentive-uri etc.)
v'Help: FAQ Help (tutorial utilizare app, FAQ etc.)

Adaptare utilizare pentru persoane cu dizabilitati (marime font)

Limbi straine: Ro + potential En+

[e————

Proiectul pilot nu are: —

O1h 36 min 22 sec

v'Interactiune cu kinetoterapeutul/medical -

~ "

-

de recuperare, pentru evaluare/ajustare/interventie)
v'Senzori eficacitate realizare exercitii etc.

Romania sucuresTi

Code for FUNDATIA mm mm e

COMUNITARA 2.=™

Testeaza aplicatia noastra

Ut enim ad minim veniam, quis nostrud exercitation
ullamco laboris nisi ut aliquip ex ea commodo
consequat

Despre aplicatia Smove

aplicatia Smo

Vezi mai mult

INREGISTREAZA-TE

Ai deja cont? Log-in

é Glezna dorsiflexor consolidarea.. =—
Glezna dorsiflexor
consolidareain sedinta fara
greutati

Zona piciorului

Exercitiu de incélzire 6 min 20 pet

Explicatiile specialistului

§ - Sfatul specialistului: Cum se executa
§ | corectmiscarileside ce?

Descriere exercitiu

Scopul exercitiului

Scopul acestui exercitiu este de a intar muschii din




AWARENESS

CAMPANII AWARENESS

SANATATEA CREIERULUI: ZILE MONDIALE
1. Brain Awarness Week v'"World MS Day, Alzheimer Month and Day, Parkinson Day etc
2. World Brain Day v'FB Calendar

3. Invisible Disabilities Week

BRAIN AWARENESS WEEK 2020 #BrainLifeGoals EFNA
CAMPANIE BENZ| DESENATE #neuro

v’ 7 afectiuni — 7 personaje (11)
v" Simptome si fapte din viata
v’ Statistica si identificare nevoi

v’ 2021 print




AWARENESS

CAMPANII AWARENESS

MS Day 2020:

#Conectare Ma conectez. Ne conectam.
Concurs National de arta plastica si fotografie

200 lucrari

Partener: Janssen, ARTAR, lIoLANDArt

Buget: 2.500EUR

PREMIUL | PREMIUL Il

12 ANI 12 ANI 13 ANI
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CAMPANII AWARENESS

MS Day 2020:

#Conectare Ma conectez. Ne conectam. STIATI CA?

Film de animatie (provocare distantarea sociala =

creativitate): https://youtu.be/b9Ut0jy29mM Constientizare date statistice SM la nivel:
v’ international MSIF — Atlas MS

v" Vizualizéri FB: 124,8K v european EMSP — MS Barometer

v Buget: 6.000EUR v"national EBC — ReThinkingM$S

v Parteneri: Merck, Roche, Alvogen, Teva, Sanofi

@ e
'm 28 milioane
apan
Cine este afectat de scleroza multipla (SM) in Romania?
1 persoand din 3.000
iE E de persoane este estimarea celor ce traiesc cu SM in Romania (2019)
S T
A milon
70% 88, ss0
dintre persoanele cu SM sunt femei = persoane sunt nou diagnosticate in fiecare an Europa
73% Q 34 ani
H dintre persoane triiesc in mediu urban (BVA)  este vérsta medie la diagnosticare
& 67% Q as 0w o
i dintre persoane primesc tratament prin CNAS copii cu varsta intre 12-17 ani, sub tratament T
9.000

e 87%
dintre persoane beneficiaza de certificat de handicap

APAN_Conectare_WorldMSDay2020



https://youtu.be/b9Ut0jy29mM

MONITORIZARE PRESA

2020:

v
v

AN

A NEANERN

9 comunicate de presa

224 articole in presa online si
offline

1 aparitie TV

4 materiale video parteneri

Reach: 2.159.000pers.
Impresii: 4.317.000
Ratecard: 56.725EUR

AWARENESS
CAMPAIGNS

3f0medical.m

Pharma - Sericii Pr

Ziua Mondiala a Sclerozei Multiple: Celebrarea
conectdrii interumane este mai importanta ca
niciodata

WOME ASOCATH DESPRE INROLARE  PRORCTE  EVE

-

SRR eMedic.ro

Zadadem mizmar

Concurs National De Arté Pla:
Mondiale A Sclerozei Multiple,

APAN MARCHEAZA IN ACESTE ZILE BRAIN AWARENESS WEEK

iate, Creativitate Si Conectare in Vreme De Covid-19

mai 28 & ~
CRONICA ROMANA

in 1663 - cotikan Aaticnal ce informatie § astugne MSKids: Proiecte si sprijin pentru copiii

cu scleroza multipla

POUTIC  EDITORIAL  EVENIMENT  ANCHETE/REPORTAJ  INTERNATIO - N

- MSKids: Copili cu scleroza nowa RomaniaPozitiva
multipla si paringii lor au
it fost, 3ifn acest an dificil
e SUSTINUSi prin proiectele
Asociatiei Pacieniilor cu Afectiuni
Neurodegenerative (APAN Roméni).

» - . binele 1A
Conferint3 nationaid pentru tineril cu sclerozd
multpla jua Mondiala a Creierului 2020 =N RESTART

© Share /Save 01 = 27-28 lunie
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Kinetcserapia in scierczs mutipls. Oe e sarvick beneficlazs
remioil - videsmedicina.ro




4,
ADVOCACY o

STARE DE URGENTA (asistentd)

* Tratamente copii cu SM (ISU Arafat/ DSP)

e Tratamente zona Moldovei (Galati, Neamt, Rep.
Moldova etc.)

* Transfer pacienti cu SM Colentina DATE STATISTICE SM 2018
(CNAS/MS/SCColentina)

* Info neurologi procedura raportare cazuri SM cu Covid
la nivel international (MS Data Alliance/MSIF)

MAI:

* ANMDM Contestatie ONLINE tratament SM

IUNIE

e Participare ONLINE Zilele Spitalului Clinic de
Recuperare lasi — militare deschidere noi Centre SM
(Top 3: Suceava, Pitesti, Valea Prahovei) oA A

SEPTEMBRIE

e ANMCS Grup lucru Strategie Sange etc.

DECEMBRIE ANMDM, OMS, ARPIM




VENITURI 2020 apan

Buget:
* 2016 - 3.500EUR | 2017 - 25.000EUR (30% pharma) | 2018 - 75.000EUR (25% pharma) | 2019 — 82.000EUR (50% pharma)
¢ 2020 - 60.000EUR (40% pharma)

SPONSORIZARI PHARMA / PROIECT

SURSE VENITURI 2020: app. 60.000EUR

2195

25770 _

= Pharma

= Speaker

u CNTSM

= 2%
Crowdfunding
* Swimathon ® FemeiCuSM
= Galantom
= Benevity s
» MSKids
= Companii
= Parteneri FCB

MSDay

= 20%

= Donatii individuale

Pharma Companies: Merck | Novartis | Janssen | TEVA | Roche | Biogen | Alvogen | Sanofi/Genzyme




CHELTUIELI 2020

CHELTUIELI APAN 2020

8000 6714

= Administrativ

2458

= Programe

= Colaborari
Incentive-uri

= Economii

Salarii: 0
Colaborari persoane cu SM: 2.720EUR

iy

apan

asociatia pacientilor cu afectiuni
neurodegenerative

CHELTUIELI Evenimente informare/Awareness/Suport

14000
12000 11533
10188
10000
8000 6985
6000
4000 B 3500
2459
0

1
= MSKids = CNTSM = FemeiCuSM = Awareness = Suport reabilitate = Suport materiale sanitare

CHELTUIELI Administrative/Intretinere/Colaborari

2458

2720 —

1423~

= Administrativ. = IT grafica tehnic = Lectori = Colaborari pers SM = Incentive-uri membri




FOCUS 2020 - 2025 apar

v’ Big data: registre pacienti
v Deschidere de noi Centre de SM >16

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

v’ Coalitii + parteneri proiecte RO+UE / Sediu, angajati, acreditare

Despre creier si sanatatea lui

APAN Romania militeazd pentru exercitiu fizic,
somn, alimentatie sGndtoasd, evitare fumat,
management comorbiditati (obezitate,
tensiune arteriald, colesterol), control stres,
depresie si anxietate, o calitate buna a vietii in
ciuda afectiunilor neurodegenerative.

Fii alaturi de noi, impreund suntem mai puternicil ™

ultipla | Parkinson | Alzheimer




IMPLICA-TE!

v" Reprezentare: nr. membri

v’ Sustine financiar:
1. 3,5%: Formular 230
2. 20% sponsorizari companii
3. Donatii online website
4. Ambasador Swimathon etc.
5. Fii voluntar

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




MULTUMIM!

Cristina Vladau
Vicepresedinte APAN Romania

www.afectiuni-neurodegenerative.ro O pd I l

www.facebook.com/APANRomania
WWW.facebOOk.COm/NeurOReabiIitare asoc|at|a pac|ent||0r cu afect|un|
info@afectiuni-neurodegenerative.ro neurodegenerat ive

scleroza multipla | parkinson | alzheimer




