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Coalitia Organizatiilor Pacientilor
cu Afectiuni Cronice din Romania





 Nr. 19/ 27.11.2011
Catre:  Ministerul Sanatatii
In atentia:  Domnului Dr. Ladislau Ritli – Ministru
De la: Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania (COPAC)

Subiect:  Propuneri referitoare la Legea Reformei Sanatatii
Stimate Domnule Ministru,

In urma dezbaterilor de la Forumul Roman de Sanatate si a deschiderii pe care ati manifestat-o in directia dezbaterii noii legi a reformei in sanatate cu organizatiile de pacienti, COPAC a desfasurat o activitate de informare si consfatuire cu organizatiile membre si colaboratoare ale coalitiei noastre, in vederea analizei proiectului de lege si a identificarii unor propuneri concrete care sa imbunatateasca continutul legii. Va enumeram mai jos aceste propuneri, insotite de cateva argumente, invitandu-va sa le analizati si sa le luati in calcul in elaborarea proiectului:

1. Instituirea prin lege a unor mecanisme consultative ale Ministerului Sanatatii, Casei Nationale de Asigurari de Sanatate, Asiguratorilor de Sanatate si Agenţiei Naţionale pentru Calitate şi Informaţie în Sănătate cu organizatiile de pacienti si cu asiguratii. Este foarte important ca sa existe posibilitatea formalizata in lege ca pacientii si asiguratii sa poate comunica trimestrial cu responsabilii din sistemul sanitar, astfel incat disfunctionalitatile sa fie rapid rezolvate, prin colaborarea tuturor celor interesati. De asemenea este foarte important ca cel putin un reprezentant al organizatiilor de pacienti sa fie prezent in comisiile de specialitate ale Ministerului Sanatatii si CNAS 
2. Realizarea unui capitol special in Lege dedicat Drepturilor Pacientilor. Chiar daca exista deja Legea 46/2003, aceasta este incompleta si nu cuprinde toate cele 14 drepturi fundamentale ale pacientilor, asa cum au fost stipulate in Carta Europeana a Drepturilor Pacientilor. Lipsesc din Legea 46/2003 prevederi referitoare la: dreptul la masuri preventive, dreptul la accesibilitate, dreptul la alegerea libera, dreptul la respect pentru timpul pacientului, dreptul la siguranta, dreptul la inovatie, dreptul la evitarea suferintei si a durerii care nu sunt justificate, dreptul la tratament personalizat si dreptul de a fi compensat. Consideram ca viitoarea Lege are ocazia sa fie cat mai completa din start si nu poate sa lipseasca acest capitol referitor la Drepturile Pacientilor.
3. Finantarea corespunzatoare a sistemului. Consideram ca trebuie cuprinsa in noua lege o prevedere privind finantarea corespunzatoare a sistemului astfel incat sa fie asigurat dreptul la sanatate, prevazut in Constitutia Romaniei. Este important ca statul sa isi aduca o contributie mai mare la finantarea sanatatii din resursele bugetare, intrucat investitia in santate va produce venituri la buget. Lipsa de investitii in sanatate va conduce la o populatie cu o stare de sanatate precara, ale carei costuri vor afecta mult mai mult bugetul statului, prin lipsa de productivitate si nevoia de asistenta medico-sociala.
4. Consultarea pacientilor la realizarea pachetului de baza – chiar daca se spune ca pacientii nu sunt specialisti, este important ca ei sa fie consultati si sa isi poata aduce contributia in directia realizarii unor pachete cat mai potrivite de servicii la care au dreptul asiguratii, deoarece ei sunt cei care se lovesc cel mai mult de sistemul medical si pot sa aiba propuneri de imbuntatire a asistentei medicale.
5. Instituirea unui Comitet Consultativ National in care sa fie prezenti in parti egale reprezentanti ai autoritatilor si ai societatii civile care desfasoara activitati in domeniul sanatatii. Acest for national va fi un organism in care sa vor fi dezbatute problemele din sistemul sanitar si vor fi facute recomandari autoritatilor responsabile in directia imbunatatirii asistentei medicale oferite asiguratilor.
6. In Consiliul Director al CNAS si al Agenției Naționale pentru Calitate și Informație în Sănătate sa fie ales, printr-o procedura publica si democratica, un reprezentant al organizatiilor de pacienti. In acest mod va exista o voce reprezentanta a societatii civile in aceste organisme, pentru o mai buna transparenta si comunicare cu pacientii si asiguratii.
7. Consultarea obligatorie intre MS, CNAS, organizatiile de pacienti si organizatiile profesionale in elaborarea Contractului Cadru bianual – experienta din anii anteriori a aratat ca fara aceasta consultare minima nu s-au putut anticipa efectele unor masuri care se voiau in folosul pacientilor si care au produs rezultate contrare.
8. In elaborarea Contractului Cadru pentru societatile de asigurari sa fie consultati si reprezentantii pacientilor. Acest contract cadrul trebuie sa fie cat mai clar, sa nu lase loc interpretarilor si in el trebuie cuprins un mecanism de despagubire rapida pentru pacientii care au suferit daune din vina asiguratorului, la fel ca in cazul despagubirilor rapide din vina furnizorilor de servicii. 
9. Stabilirea clara a raspunderii pentru derularea Programelor Nationale si Instituirea unor mecanisme de sanctionare imediata a responsabililor pentru derularea Programelor Nationale in momentul in care apar probleme in sistem din cauza managementului defectuos. Intrucat aceste programe se fac cu investitii majore din partea statului, este necesar ca ele sa se implementeze cu responsabilitate, sa nu existe discontinuitati care sa afecteze atat pacientii cat si rezultele / costurile programului.
10. Instituirea unor Comisii Interministeriale pentru controlul,  supravegherea si monitorizarea patologiilor majore care afecteaza populatia. In aceste comisii trebuie sa faca parte obligatoriu si societatea civila, in special organizatiile de pacienti. Exista un astfel de organism in Legea 584/2002 pe problematica HIV/SIDA, aceste comisii pot sa monitorizeze permanent situatia afectarii populatiei de aceste patologii, pot sa propuna strategii sectoriale si sa implice ministerele care fac parte din aceste comisii in programele de prevenire, supraveghere si tratament adresate populatiei.
11. Cuprinderea in lege a unor prevederi privind posibilitatea finantarii de la bugetul Ministerului Sanatatii a organizatiilor neguvernamentale care desfasoara programe de sanatate publica si servicii dedicate pacientilor. Acest lucru se intampla in toate tarile Uniunii Europene, unele guverne asigura chiar si finantarea costurilor de functionare ale organizatiilor de pacienti.
Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania (COPAC) este cea mai reprezentativa organizatie din Romania care lupta pentru promovarea si apararea drepturilor pacientilor cu afectiuni cronice, reunind in randurile ei 11 organizatii ale asociatiilor pacientilor cu afectiuni cronice:

1. UNIUNEA NATIONALA A ORGANIZATIILOR PERSOANELOR AFECTATE DE HIV/SIDA (UNOPA)

2.  ASOCIATIA TRANSPLANTATILOR DIN ROMANIA

3.  ALIANTA NATIONALA PENTRU BOLI RARE ROMANIA

4. ASOCIATIA ROMANA DE HEMOFILIE
5. SOCIETATEA DE SCLEROZA MULTIPLA DIN ROMANIA

6. ASOCIATIA PENTRU SPRIJINIREA PACIENTILOR CU TUBERCULOZA MDR

7. ASOCIATIA PRAEDER WILLI ROMANIA

8. ASOCIATIA ROMANA DE CANCERE RARE

9. ASOCIATIA PACIENTILOR CU TALASEMIE MAJORA

10. ASOCIATIA ANTIPARKINSON
11. FUNDATIA BAYLOR MAREA NEAGRA 

Cu stima
Gheorghe Tache - Presedinte COPAC

Iulian Petre – Vicepresedinte COPAC
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