


Despre APAN Romania

Membrii cu Scleroza Multipla > 600, beneficiari > 5.000/an,

varsta medie 39 ani, Facebook APAN > 7.500 Followers , Facebook Reabilitare in
scleroza multipla > 1.700 Followers, Youtube > 1.400 Followers

0 angajati, 5 membri in board

Inspiring APAN: 20 membri - echipa de proiect

MS Kids membri/beneficiari > 90




Despre APAN Romania

PREZENTA INTERNATIONALA

1. EBC: Studiu ReThinkingMS (martie 2020)

2. EFNA: evenimente TINA, #neuro

3. EMSP: IMSS 2023, MS Barometer, MS Nurse PRO, MS Paediatrics, Membership
Capacity Buildings, Fundraising workshops, Member of EMSP Executive Committee, )
Member of EMSP Community Advisory Board

4. MSDA: MS Registries

RETHINKINGMS |
INROMANIA N

& policy brief

5. MSIF: Atlas MS, Covid-19 research, Living well with MS as you grow older

6. ECTRIMS: ECTRIMS2022 Amsterdam

7. EPF & ECF Projects

e - ms international

federation
) EURDPEAN FEDERATION OF NEURTLOGICAL ASSOTIATIONS

Eurapean Brain Council EURGPEAN

MULTIPLE SCLERDSIS
PLATFORM




Despre APAN Romania

» PREZENTA INTERNATIONALA

Meet the New EMSP Executive Committee

e € MO %

Herbert Temmes Federica Balzani Klaus Knops Aoife Kirwan Eduard Andrei Pletea Jan Van Amstel
President Vice-President Treasurer Board Member Board Member Board Member
‘ D It
Natasa Hlaban Susanna van Tonder Margarida Picarra Pedro Carrascal Peer Baneke
Board Member Board Membor Navafhinhas Past President Dhserver

Young People’s Representative




Despre APAN Romania

» PREZENTA INTERNATIONALA - Studiu EMSP - IMSS

Traiti cuun diagnostic de
scleroza multipla?

Ajutati-ne sa intelegem simptomele
pe care le aveti si efectele acestora
asupra vietii dumneavoastra.
Participati astazi la
sondajul IMSS!

gpggg $&IMSS ‘ E‘ED




Despre APAN
Romania

» PREZENTA INTERNATIONALA -
Participare conferinta europeana
EMSP 2023 Helsinki




Despre APAN Romania

» PREZENTA INTERNATIONALA - Participare ECTRIMS 2023 Milano

SEE YOU AT

ECTRIMS 2024

18-20 September 2024
Copenhagen, Denmark




Obiectivele IMSS

1. ldentificarea prevalentei, grupadrii, sarcinii si gestionarii
simptomelor in UE siin fiecare tara

2. Sensibilizarea persoanelor cu SM cu privire la prezenta si
impactul simptomelor SM pentru a ridica in mod proactiv
subiectul situatiei simptomelor acestora catre medici

3. Evaluarea relatiei: debutul si severitatea simptomelor VS
utilizarea medicamentelor modificatoare ale bolii si a
tratamentelor simptomatice

4.  Definirea unei posibile noi imagini a SM

5. Furnizarea de dovezi raportate de pacient care sa permita
dezvoltarea de politici care sa promoveze imbunatatirea
calitatii vietii

v Noi perspective + impact + management

- Catalizarea dezvoltarii unor abordari armonizate si
personalizate de management, tratament si ingrijire




Tarile societatilor SM participante
23 tari - 25 Societati SM

. Belgia » lIrlanda e Polonia
* Croatia > e - Portugali
» Republica Ceha > Letonia . Ay
> Lituania Romania |
* Danemarca Y
Frant » Luxemburg e Serbia
e Franta y
- > Olanda  Slovenia |
 Germania > Norvegia + Snania (
« Grecia (2) P \4) g
° Ungaria d Elvetla

 |slanda




Rezultate

» Fisa individuala pe tara care va raspunde la urmatoarele intrebari pentru persoanele
tara respectiva :

» Care sunt caracteristicile sociodemografice si legate de boala?
Care este prevalenta si severitatea simptomelor?
Orice simptome noi sau diferite, cu prevalenta si severitatea acestora

Exista relatii intre simptomele specifice si caracteristicile sociodemografice si legate de boala?

vV v v Vv

Optiunile de management si tratament care sunt utilizate cel mai mult/mai putin si satisfactia fata de

» Fise Globale

» Aceleasi rezultate, dar la nivel european pentru toate tarile

» Publicatii stiintifice




SPONSORI:
(b, NOVARTIS sanofi

janssen J Ul Bristol Myers Squibb®

Buzoianu

PSIHOSOMATICA
DIAGNOSTICULUI
DE SM

UN DRUN
CAT MAI USOR DUPA
DIAGNOSTICUL DE S

Intalniri lunare persoane cu scleroza
multipla si apartinatori




SPONSORI:

) NOVARTIS

ABORDAREA
HOLISTICA A
AFECTIUNII

DE VORBA
CU TERAPEUTUL

PSIHOLOG QO v : DOCTOR

Irina Madalina Manea ) Sambeteanu Byanca

O O O O #APANRomania

Intalniri lunare persoane cu scleroza
multipla si apartinatori




omunitar Zi de Bine © O O O

SPONSORI: | : SPONSORI:
a Uranus nr. 150 Bucuresti Strada
() NOVARTIS ' Marti 31 Octombrie b NOVARTIS
ra 18:30 - 21:30
STILURILE DE ATASAMENT 3@& K IMPACTUL
DE LA RELATIA Yy oY POVESTI DIAGNOSTICULUI ACUPUNCTURA
PARENTAL LA e DE SCLERDZA N

RELATIA DE CUPLV MULTIPLA ASUPRA °) SCLEROZA

RELATIILOR S MULTIPLA

PSIHOLOG T P 5" DOCTOR
Irina Madaélina Manea ' Octaviu Moldovan

O O O O #APANRomania

r;; Y
PSIHOLOG CLINICIAN

Elena Chiriac ’% PSIHOTERAPEUT

PSIHOLOG CLINICIAN
Andrada Dulama

Intalniri lunare persoane cu scleroza
multipla si apartinatori




SPONSORI: ¢

psiholog

-’ \ ADOLESCENTUL/TANARULCU
iy SCLEROZAMULTIPLA
(GESTIONARE EMOTIONALA
EFICIENTA S1 IMPORTANTA
SUPORTULUISOCIAL SI
PSIHOLOGIC)

Joi 5 Octombrie /19:00 - 21:00

Intalnire Online persoane cu scleroza
multipla si apartinatori




MS Kids Retreat 2023 (a saptea editie)

> Beneficiari: 19 copii si adolescenti cu scleroza
multipla impreuna cu familiile lor

» Specialisti: Neurolog

scleroza multipla, specialist activitati pentru copiii
Fratii Jderi - Utopia Verde, Pascoaia, jud. Valcea

Y V

4 zile Workshop

Parteneri:

Romgaz

Institutul Psychos
Fundatia Comunitara
Ascendis Consulting

a
a
a
a
a
a

U

Buget : 18.164 EUR (
APAN 12.073 EUR)

Spitalul Clinic de Psihiatrie ‘Prof. Dr. Al. Obregia’
Spitalul Clinic de Copii ‘Dr. Victor Gomoiu
Societatea Romana de Neurologie Pediatrica

pediatru, psiholog specializat in

......

Bucuresti

Fundraising Swimathon FCB 3.091 EUR, Romgaz 3.000 Eur, fonduri =



CONFERINTA NATIONALA TINERI CU SM
2023 (a sasea editie)

»Sponsori: Bristol Myers
Squibb, Novartis, Roche, Sanofi

»Beneficiari: 73 beneficiari
prezenti fizic

»3 zile de conferinta, 4
speakeri, Timisoara

»Eveniment offline

»Buget: 19.922 EUR (14.000
EUR sponsori, 5.922 EUR
fonduri APAN)

»Activitati in timpul
evenimentului realizate cu
Ascendis




World MS Day 2023 (a saptea editie)

»Sponsori: Roche, Novartis,
Bristol Myers Squibb,
Sanofi, Janssen

»peste 3.100 beneficiari din
vizualizarile online

»3 zile de Eveniment
hybrid, 9 speakeri, 83
beneficiari prezenti fizic
lasi

»1 zi de Seminar offline, 2
speakeri, 28 beneficiari
prezenti fizic Bucuresti

»Buget: 25.743 EUR
(Sponsori)




30 mAl 20=23
EP.17, 20:00

PODCAST SMall Talks 2023

SM

£ .PFOLERED BY

»Sponsori: Roche, Novartis

»peste 12.500 beneficiari din vizualizéﬁ:le r
»Timp total vizualizari pe canal Youtubé*; a
»Facebook Engagement: 18.300 \.
»Buget: 14.630 EUR (Sponsori)



VENITURI APAN 2023

Consultanta _ Benevity
1% : 1%

~ Campanie 20%
8%

. Campanie 3,5%
21%

Sponsorizare companii
14%

__ Galantom/Crowdfunding

2%
Sponsorizare companii __——
farmaceutice
51%
Venituri APAN 2023 (141,586.22 EUR)
Consultanta, 1,605.69 _ - Benevity, 1,531.17
Sponsorizare companii, _ )
19,837.40
_ FUNDATIA
COMUNITARA

BUCURESTI, 3,091.13

Galantom/Crowdfunding ,
3,117.64

Venituri
APAN
2023




Cheltuieli 2023 (110,065.43 EUR)

Promovare Facebook, |
3,506.95, 3%

Administrativ,

Reprezentare
3,913.79 , 4%

europeana, 6,961.66,
6%

Diverse colaborari, m Promovare Facebook

5,170.24 , 5% m Administrativ

= Diverse colaborari

u Programe suport

m Reprezentare europeana

Programe suport,
90,512.80, 82%

Cheltuieli APAN 2023




CHELTUIELI PROGRAME 2023 (EUR)

Psihoterapie
individuala/grup,
2,876.00
World MS Day, 8 Podcast, 14,630.00
25,743.94 ‘

Intalniri pacienti si
apartinatori,
__7,581.73

MS Kids Retreat,
18,164.26

Tineri cu SM,
19,922.62

Cheltuieli APAN 2023




Recuperare medicala

Tratamente inovative

Ulei de CBD

Vitamina D

Abordare multidisciplinara

Psihoterapie, Grupuri de terapie

Abordarea integrativa in scleroza

multipla




Acces la servicii:
medicale, psihologice,
neuroreabilitare, echipe
multidisciplinare, terapie
ocupationala

MS Data: Registre de
pacienti

IMSS : Cercetare Deschidere de noi centre Coalitii si parteneriate in
europeana EMSP de SM Romania si UE

Access la tratamente Centru recuperare Acoperire nationala -

FESEE e inovatoare multifunctional evenimente locale APAN

FOCUS 2024-2027




Implica-te alaturi de
noi!

Semneaza adeziunea de membru, impreuna
suntem mai puternici!

Ne poti sustine financiar prin formularul 230
de redirectionare a 3,5% din impozitul pe
venitul de anul trecut

Redirectioneaza 20% din impozitul companiei
catre APAN prin contract de sponsorizare

Ne poti sustine prin donatii online sau prin
campanii de fundraising

Fii voluntar alaturi de noi!

Ne poti ajuta cu un Like, Share, participare la
evenimentele noastre




Va multumesc!

Eduard Andrei Pletea
Vicepresedinte APAN

eduard.pletea@afectiuni-neurodegenerative.ro
0746 838 304

vV v. v Vv




