


DESPRE APAN România

PREZENȚĂ LA NIVEL NAȚIONAL:

✓ Asociație relativ tânără, 3 ani vechime

✓ Membrii SM > 270, beneficiari > 1.000, vârstă medie 39 ani

✓ Niciun angajat

✓ Voluntari în funcție de proiect 1...41

✓ Advocacy – reprezentare activă autorități naționale: Ministerul 
Sănătății (MS), Casa Națională Asigurări Sănătate (CNAS), Autoritatea 
Națională a Medicamentului și Dispozitivelor Medicale 
(ANMDM/HTA), ANDPDCA, MMPS etc.

✓ Recunoaștere (comunicare activă): 15 Centre SM + >57 neurologi 
primesc newsletter. Recunoscut de SNR, SRNP etc.



PREZENȚĂ INTERNAȚIONALĂ:

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

2.EFNA: 4 evenimente TINA, #neuro (naționale și pan-
european)

3.EBC: Studiu ReThinking MS 

4.MSIF: broșuri și materiale diverse (MS Kids, fatigue)

DESPRE APAN România



APAN OBIECTIVE GENERALE ȘI ACTIVITĂȚI

PROGRAME

✓Navigator SM 

✓#SPISM

✓Rezistență, pace și cadență

✓La plimbare cu SM!

✓ÎNTÂLNIRI LUNARE OMINIS

✓EVENIMENTE naționale și 
locale

✓WORKSHOPURI asociații 
pacienți neuro

✓MATERIALE printate, video, 
blog, social media etc.

SĂNĂTATEA CREIERULUI

✓Brain Awareness Week

✓World Brain Day

✓Invisible Disabilities Week

SM, ALZ, PKS Days ETC.



2017

✓10 copii + 10 părinți + neuro + psiho +social

✓MISF broșură tradusă și tipărită

✓6.000EUR

2018

✓13 copii + 13 părinți + neuro + psiho + motivational / 
8.000EUR

2019

✓15 copii + 14 părinți + neuro + psiho + motivational / 
8.500EUR

MS KIDS RETREAT

Partneri: Centru SM pentru copii Spitalul Obregia București + 
Societatea Română de Neurologie Pediatrică;                   
Sponsori: Oracle, Novartis



2017

✓86 participanți / Mai / Lansare ghid angajatori 
prototip

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

2018

✓100 participanți / Aprilie / Storytelling, inspirațional 
și motivational / 10.000EUR

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

2019

✓79 participanți / Aprilie / Tratamente SM / 
12.500EUR (vreme rea, anulări ultim moment)

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

CONFERINȚĂ NAȚIONALĂ TINERI CU SM



Scleroză multiplă. Experiență multiplă. Strălucire multiplă.

✓ Subject: Sarcina și SM

✓ 1 eveniment, 70 participanți, 2 
neurologi, psiholog, 
terapeut,angajator, povești 
motivaționale mămici cu SM

✓ Buget  7.000EUR

✓Materiale video 

FEMEI CU SM

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



Suport pentru noii dagnosticați + comunicare

NAVIGATOR SM

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

✓ Suport moral

✓ Anti stigma și povești 
motivaționale blog

✓ Suport comunicare (familie, 
prieteni, social, angajator)

✓ Drepturile omului (dizabilități, 
surse locale etc.)



MS NAVIGATOR: MATERIALE

TIPĂRITE:

✓ 2 pag Tutorial MS Nurse 
PRO

✓ 2 pag: Sarcina și SM
✓ 36 pag.: SM la copii. Ghid 

pentru părinți
✓ 20 pag.: Fatigabilitatea

VIDEO:

✓ Canal YouTube



Servicii psihologice integrate în SM + cercetare

#SPISM

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

✓ 2018 Prezentări generale 
OMINIS: 9 luni, 1 
seminar/lună, 30-40 
participanți/eveniment

✓ 2019 Proiect pilot/cercetare, 
testare, 2 grupe terapie + grup 
control, test final

✓ Cercetare profil psihologic 
pacient cu SM

✓ Best practise psihologi

!!! CNAS (în prezent serviciile 
psihologice nu se decontează)



Rezistență, pace și cadență
ROSE IN ACTION: REABILITARE SM

Parteneri și fonduri!!!

2019

1. Incentive-uri reabilitare (spaliere, cursuri înot 
sau gimnastică, brățări Fit Bit etc.), 5.000
EUR/ 40 pers.

2. Pagină FB dedicată /NeuroReabilitare

Aplicație suport #SMove (voluntari #8hours)

✓ Exerciții video personalizate, playlist, obiective etc.

✓ Implicare medici reabilitare și fizioterapeuți etc.

✓ Gamification pentru motivare



2016-2019: 

✓ Beneficiari: pacianți cu SM 
cu dizabilități locomotorii 
sau SMPP

✓ Psihoterapie, kinetoterapie

✓ 1 coordonator, voluntari

PROGRAM 'LA PLIMBARE CU SM'
Suport voluntari pentru ieșire din casă (parc, mall, cinema, shopping, 
activități administrative etc.)



CAMPANII AWARENESS

SĂNĂTATEA CREIERULUI:
1. Brain Awarness Week
2. World Brain Day
3. Invisible Disabilities Week

WMSDay 2018: #BringingUsCloser ‘Mulțumesc, rămân dator cu o cafea!’ – PR Award

ZILE MONDIALE
✓World MS Day, Alzheimer Month and Day, Parkinson Day etc
✓FB Calendar
✓Storytelling, Școala Altfel

!!! Mai mult de 150 articole + videos YouTube



CAMPANII AWARENESS SM

WMSDay 2019: #MyInvisibleMS 
✓ Stand mall Promenada/ casă senzorială
✓ Masă rotundă autorități
✓ Iluminare clădire
✓ Acțiuni FB și offline etc.

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

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



CAMPANII AWARENESS MIGRENA

WORLD BRAIN DAY 2019: Migrena

✓ Conferință de presă
✓ Materiale video 
✓ Presă 49 articole
✓ Social media



EFNA #TINA WORKSHOPS 
2016 – 2018: BRAIN HEALTH, TRAININGURI ADVOCACY
Evenimente naționale și pan-european, în domeniul neurologiei
Reprezentanți asociații pacienți NEURO din Romania, 50-100 participanti/eveniment. 

2019: Campanie BRAIN LIFE GOALS

✓ 7 afecțiuni – 7 personaje (11)
✓ Simptome și fapte din viață
✓ Statistică și identificare nevoi 
#neuro

✓ 2020 print 



2017

✓ 3 echipe, 15 înotători (5 cu SM)

✓ 6.000EUR

FUNDRAISING
1. SWIMATHON 

2018

✓ 4 echipe, 20 înotători (7 cu SM 

+ 1 MS kid + 2 doctori)

✓ 8.000EUR

2019

✓ 4 echipe, 19 înotători (7 cu SM, 1 
doctor)

✓ 8.350EUR

2020: Țară, țară, vrem ostași!



FUNDRAISING
2. GALANTOM

Donații zile de naștere

✓ 3 galantoms

✓ 2885 RON / 1500 RON / 1845 RON

Maratoane

✓ 4 alergători

✓ >2.500EUR



FUNDRAISING: 
3. MS WALK

Prima ediție

✓ Aprilie 2019

✓ Partner: Muzeul în aer liber ASTRA, Sibiu 



VENITURI

Buget: 

• 2016 - 3.500EUR

• 2017 - 25.000EUR (30% 
pharma)

• 2018 - 75.000EUR (25% 
pharma)

• 2019 – 79.000EUR (40% 
pharma)

Pharma Companies:

Merck | Novartis | Janssen

TEVA | Roche | Bayer |

Alvogen | Sanofi/Genzyme 



Sponsorizari pharma per proiect

CHELTUIELI

Cheltuieli

Costs: 



✓ Număr total comunicate de presă 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)

✓ Număr total materiale cu menționări APAN: 153

✓ NUMĂR VIZITATORI UNICI conform BRAT.RO, 

SATI.RO, TRAFIC.RO: 5.095.692

✓ Ratecard total in EURO, dacă s-ar fi cumparat 

spațiu media: 59.575 Euro

MONITORIZARE PRESĂ



✓ Big data: registre pacienți

✓ Deschidere de noi Centre de SM >15

1. Acces la tratamente: îmbunătățire criterii HTA + îmbunătățire cost volum (ANMDM + MS +CNAS)

2. Acces la servicii: psihologice, neuroreabilitare, echipe interdisciplinare 

3. Patient empowerment: antistigma, izolare, discriminare

FOCUS 2020

✓ Parteneri proiecte RO+UE

✓ Sediu, angajați, acreditare



✓ Reprezentare: nr. membrii

✓ Donează:

1. 3,5%: Formular 230 – 25 Mai 

2. Donații online website

3. Ambasador Swimathon etc.

4. 20% companii

✓ Fii voluntar

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

✓ MS Day CONCURS #COMUNICARE!!!

IMPLICĂ-TE!



TKS!

Cristina Vlădău
Vicepreședinte APAN Romania

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


