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Motto:
» Pentru ca vocea pacientilor sa fie ascultata!”

“Conducerea COPAC 1Si propune sa faca organizatia
mai vizzbilad, mai prezenta acolo unde este vorba despre
drepturile pacientilor. Dorim sa ne organizam mai bine Ia
mivel local, astfel mcit sa fim mar eficienti Si sa putem
ajuta mai bine pacientii pe care 1i reprezentam”

Radu Ganescu, Presedinte COPAC

Introducere

Acest raport este destinat a va oferi o prezentare generala a activitatii desfasurate de
organizatia noastra pe parcursul anului 2016. De asemenea, in acest raport este prezentata
0 trecere in revista a activitatilor cheie intreprinse de COPAC de la infiintarea sa in 2008
si pana in prezent, un scurt istoric si principiile care au stat la baza infiintarii organizatiei
noastre.

Viziunea COPAC se refera la servicii medicale si sociale centrate pe pacient, iar 2016 a
fost un an important si provocator pentru organizatie in indreptarea spre aceasta viziune.

Conform Planului Strategic 2013-2018, am grupat activitatile noastre in jurul a cateva arii
tematice: furnizarea de informatii cu privire la drepturile pacientilor, accesul pacientilor la
tratament, actiuni de reprezentare si advocacy la nivel local si central, facilitarea
dialogului intre partile interesate (pacienti, autoritati, ong-uri) prin intermediul
evenimentelor noastre traditionale (Forumul, Saptamana pacientilor), dezvoltarea
organizationala a asociatiilor membre.

Consultarea permanenta cu membrii COPAC pe documente de pozitie si declaratii in
probleme ale pacientilor in care nu exista o directie de actiune si participarea la dezbateri
publice pe diferite probleme de politica, au adus o importanta contributie la promovarea si
apararea drepturilor pacientilor cu boli cronice din Romania.

Pentru a facilita comunicarea intre membri mentinem un serviciu de email intern
copac@copac.ro si actualizam permanent website-ul www.copac.ro lansat in 2008. De
asemenea consultarile intre membri au loc si in cadrul Adunarii Generale si cu ocazia
diferitelor evenimente desfasurate sub tutela COPAC.
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In 2016 COPAC a continuat promovarea valorilor care o definesc in vederea atragerii de
noi organizatii care ar putea aduce o valoare adaugata activitatilor sale. Acest demers a
avut ca rezultat aprobarea a 5 cereri de aderare la Asociatia COPAC, in cadrul Adunarii
Generale din luna Mai 2016, si includerea a 5 noi membri, dupa cum urmeaza: Asociatia
de Scleroza Multipla din Romania, Asociatia Unu si Unu, Asociatia Oncohope, Asociatia
Copilul Meu — Inima Mea, FEDRA — Federatia pentru Drepturi si Resurse pentru
Persoanele cu Tulburari in Spectru Autist.

Toate aceste initiative si activitati au avut loc in contextul in care in prezent exista o
singura persoana angajata in cadrul COPAC, aceasta ocupandu-se de contabilitatea
organizatiei, iar restul activitatilor depind de disponibilitatea si implicarea voluntara a 2-3
persoane (majoritatea fiind membri in consiliul director).

Acesta este si motivul pentru care am avut succes in atragerea de sponsorizari pentru
dezvoltarea de initiative punctuale sau evenimente (prin colaborarea cu o firma de PR), cu
mai putin succes insa in atragerea de fonduri pentru proiecte sau programe specifice.

Cu toate acestea, echipa de voluntari face eforturi sustinute pentru strangerea de fonduri si
ne straduim in permanenta pentru a ne diversifica finantarea de baza.

Diversitatea si angajamentul membrilor asociatiei COPAC reprezinta puterea acesteia si
vom continua sa facem eforturi pentru a raspunde nevoilor lor si pentru a le permite atat
sa beneficieze cat si sa contribuie la 0 voce unita a pacientilor.



Istoric

In anul 2006, mai multe organizatii de pacienti s-au reunit pentru o consultare cu
Ministerul Sanatatii. In acel moment, un secretar de stat a recomandat asociatiilor de
pacienti sa se uneasca intr-o coalitie. Aceasta idee a fost retinuta de participanti care au
purtat mai multe discutii in acest sens, iar in 18 aprilie 2008 a fost stabilita o intalnire
pentru a pune bazele coalitiei. La acea intalnire au fost prezenti reprezentantii a 8 asociatii
de pacienti din Romania precum si un avocat care a condus discutiile pentru a se stabili un
statut si a se semna actele necesare infiintarii organizatiei. In acel moment a fost aleasa
prima structura de conducere si stabilite primele actiuni in coalitie.

Astfel a luat nastere asociatia Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice
din Romania - COPAC in anul 2008, ca asociatie menita sa promoveze si sa protejeze
drepturile pacientilor cu boli cronice. De atunci, am incercat sa crestem organizatia, odata
cu miscarea pacientilor, sa militam pentru drepturile pacientilor.

COPAC reuneste in prezent 17 membri, exclusiv organizatii neguvernamentale, acoperind
0 gama larga de patologii.

Scopul coalitiei, reunita intr-o formula unica in Europa, este apararea drepturilor
pacientilor atunci cand sunt incalcate, atunci cand se elaboreaza o lege sau un act
normativ care le afecteaza interesele.

COPAC sustine importanta consultarii autoritatilor cu asociatiile de pacienti in ceea ce
priveste schimbarile din sistemul de sanatate si reprezentarea acestora la nivelul luarii
deciziilor. Prin actiunile sale, COPAC doreste sa faca cunoscute si respectate drepturile
pacientilor in Romania.

Conducerea COPAC este aleasa la fiecare doi ani. In prezent presedinte este Radu
Ganescu (Asociatia Persoanelor cu Talasemie Majora), vicepresedinte Cristian Rosu
(Uniunea Nationala a Organizatiilor Persoanelor Afectate de HIV/SIDA). Membri in
Comitetul Director sunt Dorica Dan (Alianta Nationala de Boli Rare Romania), Andrei
Hutanu (Asociatia Pacientilor cu Boli Reumatismale Inflamatorii din Transilvania) si
Stefan Radut (Asociatia pentru sprijinirea pacientilor cu Tuberculoza MDR).



Membri

COPAC este acum cea mai reprezentativa organizatie din Romania care lupta
pentru promovarea si apararea drepturilor pacientilor, reunind in randurile ei la sfarsitul
anului 2016 un numar de 17 organizatii nationale ale pacientilor cu afectiuni cronice:

Uniunea Nationala a Organizatiilor Persoanelor Infectate cu HIV/SIDA
Asociatia de Scleroza Multipla din Roméania

Alianta Nationala de Boli Rare din Romania

Asociatia Transplantatilor din Roméania

Asociatia Persoanelor cu Thalasemie Majora

Asociatia Antiparkinson

Fundatia Baylor Marea Neagra

Asociatia Romana de Hemofilie

O L

Asociatia pentru Sprijinirea Pacientilor cu Tuberculoza MDR
10.Asociatia Prader Willi Romaénia

11.Asociatia Romana de Cancere Rare

12. Asociatia Pacientilor Oncologici din Romania

13.Asociatia Pacientilor cu Boli Reumatismale Inflamatorii din Transilvania
GCART”

14.Federatia pentru Drepturi si Resurse pentru Persoanele cu Tulburari din
Spectrul Autist

15.Asociatia Unu si Unu
16.Asociatia Copilul Meu Inima Mea
17.Asociatia OncoHope

Viziunea COPAC
O lume cu o miscare a pacientilor puternica si plina de influenta, in care sistemele
medicale si sociale se bazeaza pe nevoile reale ale pacientilor.

Misiunea COPAC
Misiunea COPAC este de a sprijini pacientii si organizatiile de pacienti sa actioneze
unitar si eficient pentru apararea si promovarea drepturilor pacientilor.



Valori & Principii

Unitate
Profesionalism
Implicare si actiune
Transparenta
Responsibilitate

Obiectivele strategice COPAC

Obiectiv 1 - Integrarea unei perspective a pacientilor in formularea, implementarea
si monitorizarea politicilor de sanatate nationale si europene

Reprezentarea si promovarea la un nivel ridicat a intereselor pacientilor in fata
factorilor de decizie

Sustinerea incluziunii drepturilor pacientilor in noua Lege a Sanatatii si in Legea
Asistentei Sociale

Consolidarea colaborarii si parteneriatelor cu factorii de decizie relevanti din
sistem

Dezvoltarea unui mecanism de consultare in vederea asigurarii implicarii
membrilor COPAC in formularea politicilor publice relevante

Asigurarea implicarii active, relevante si reprezentarii in comisiile de specialitate
create de factorii de decizie

Elaborarea unui pachet de instrumente pentru sprijinirea unei implicari eficiente si
unei reactii rapide in activitatea de advocacy, incluzand studii de caz pe subiecte de
interes comun.

Monitorizarea si implicarea proactiva in formularea politicilor de sanatate
nationale si europene

Obiectiv 2 - Apararea si promovarea drepturilor pacientilor si accesului egal la
informatii si servicii de calitate pentru toti pacientii din Romania

Campanii de informare eficiente pentru sensibilizarea publicului cu privire la
drepturile pacientilor

Asigurarea eficientei si relevantei evenimentelor traditionale COPAC in sectorul
de sanatate, ca mijloc de facilitare a dialogului si accesului la informatii de calitate
(Forumul Organizatiilor de Pacienti, Saptamana pacientilor, etc.)

Dezvoltarea si utilizarea eficienta a uneltelor si materialelor informative (website,
Catalogul National al Asociatiilor de Pacienti, reviste, etc)

Aport de calitate si participare activa la evenimentele cele mai relevante din
domeniul sanatatii (dezbateri, conferinte, forumuri, etc)



Obiectiv 3 - Dezvoltarea de organizatii de pacienti profesionale, incluzive si
reprezentative in Romania

- Dezvoltarea si facilitarea organizarii de traininguri si schimburi de experienta pentru
organizatiile de pacienti din Romania

Dezvoltarea si promovarea unui cod etic pentru organizatiile de pacienti
Facilitarea implicarii active in programele si colaborarile internationale, incluzand
Forumul European al Pacientilor si membrii acestuia

Obiectiv 4 - Asigurarea unei dezvoltari sustenabile a COPAC ca o platforma
reprezentativa pentru organizatiile de pacienti (obiectiv strategic intern)

Dezvoltarea unei echipe executive si a unei baze logistice

Definirea si dezvoltarea unui set de proceduri interne, inclusiv implicarea
membrilor din Consiliul Director, comunicarea si consultarea intre membri
Diversificarea surselor de finantare, in special prin accesarea fondurilor
Institutionale, valorizarea parteneriatelor nationale si internationale

Structurarea unui mecanism de colectare a informatiilor relevante (despre
comunitatea pacientilor, organizatiile membre, servicii si beneficiari, pozitii etc.)
pentru sprijinirea identitatii si imaginii COPAC

Cresterea numarului de membri ai COPAC, acoperirea patologiilor care nu sunt
Inca reprezentate in coalitie

Implicarea membrilor in promovarea imaginii si identitatii COPAC

Identificarea resurselor pentru organizare de traininguri pentru organizatiile
membre pe teme specifice de management de proiect: comunicare publica,
management financiar, scriere de proiecte, advocacy, leadership, etc.

Incepand cu anul 2010 COPAC este membru deplin al Forumului European al

Pacientilor (http://www.eu-patient.eu/ ), cea mai mare organizatie de tip umbrela a
organizatiilor de pacienti din Europa.



http://www.eu-patient.eu/

Activitati cheie derulate de COPAC pana in 2016

Printre proiectele cele mai importante COPAC se numara campania de informare
”Ignoranta afecteaza grav sanatatea!” (2010), programul “Telefonul pacientului” (2014),
proiectul “Mecanisme de consultare intre autoritati si asociatiile de pacienti”(2014),
proiectul “Dezvoltarea Capacitatii Organizatiilor de Pacienti din Romania” (2014).

Incepand cu anul 2010, COPAC organizeaza anual Forumul National al Asociatiilor de
Pacienti, iar din 2013 are loc anual seria de evenimente ”Saptamana pacientilor” care
pe langa organizarea forumului, mai include conferinte de presa, campanii de informare si
atragere de noi membri, expozitii pe tematica.

Saptamana Pacientilor

COPAC organizeaza anual “Saptamana pacientilor”, campanie menita sa atraga atentia
asupra problemelor cu care se confrunta pacientii cronici, sa aduca in spatiul public tema
sanatatii.

Campania “Saptamana pacientilor” are in centrul activitatilor sale Forumul National al
Asociatiilor de Pacienti, eveniment care a devenit un brand si un cadru de referinta pentru
discutarea problemelor si politicilor din sistemul de sanatate, pentru cresterea si
dezvoltarea miscarii pacientilor din Romania, care reuneste peste 200 de reprezentanti ai
asociatiilor de pacienti din intreaga tara. Timp de doua zile, acestia dialogheaza cu
autoritatile din domeniul sanatatii si protectiei sociale.

In cadrul celei de-a V-a editii, in 2014, Radu Ganescu, presedintele Coalitiei
Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania a declarat: “Speram ca in
cursul acestei Saptamani a pacientilor am reusit sa atragem atentia asupra problemelor
importante cu care se confrunta pacientii. Reprezentantii asociatiilor de pacienti au avut
ocazia de a incepe un dialog cu noul ministru al Sanatatii, cu care speram ca vom
colabora pentru rezolvarea celei mai importante probleme a pacientilor, accesul la
tratament. COPAC iti doreste o platforma comuna pentru toate asociatiile de pacienti din
Romania. Suntem deschisi colaborarii cu toate asociatiile care reprezinta drepturile si
nevoile reale ale pacientilor”.

Telefonul Pacientului

Telefonului Pacientului - 0 800 800 242 — numar apelabil gratuit din orice retea de
telefonie - a functionat pe parcursul anului 2014 si a reprezentat o cale accesibila
pacientilor de semnalare rapida a incalcarilor grave de drepturi in sistemul sanitar i in
domeniul protectiei sociale. Un operator a raspuns in fiecare zi timp de opt ore la toate
apelurile pacientilor si a oferit informatii in directia rezolvarii problemelor cu care acestia
se confrunta. Problemele semnalate au fost verificate, documentate in masura
posibilitatilor, apoi COPAC a directionat acele semnalari catre institutiile nationale cu



responsabilitate in domeniu si a monitorizat modul in care s-a raspuns problemelor
semnalate.

Proiectul ,,Mecanisme de consultare intre autoritati si asociatiile de pacienti”

Proiectul a fost derulat de catre COPAC in parteneriat cu Federatia UNOPA si a fost
cofinantat din FONDUL SOCIAL EUROPEAN prin Programul Operational Dezvoltarea
Capacitatii Administrative 2007-2013.

Obiectivul general al proiectului a fost cresterea gradului de participare al asociatiilor de
pacienti din Romania in procesul de luare a deciziilor (inclusiv de elaborare a politicilor
publice) la nivel local si central. Scopul proiectului a fost Stabilirea unui mecanism de
colaborare si consultare in politicile ce privesc pacientul intre autoritatile centrale sau
locale si asociatiile de pacienti din Romania.

Prin acest proiect a fost mai bine facuta cunoscuta problematica pacientilor din Romania
in fata autoritatilor, a fost instituit un mecanism de consultare si comunicare permanenta
intre asociatiile de pacienti si Ministerul Sanatatii, au fost instruite asociatiile de pacienti
in directia dezvoltarii capacitatii acestora de promovare si aparare a drepturilor
pacientilor, a fost realizat Catalogul National al Asociatiilor de Pacienti, au fost realizate
peste 20 de dezbateri locale la nivel judetean cu tema “Mecanisme de consultare si
comunicare intre autoritati si asociatiile de pacienti”, a fost realizat ghidul metodologic
“Mecanisme de consultare cu autoritatile publice”.

Proiectul “Dezvoltarea Capacitatii Organizatiilor de Pacienti din Romania”

Acesta este un proiect de suflet al COPAC si este derulat cu sprijinul Forumului
European al Pacientilor. Proiectul isi propune dezvoltarea capacitatii organizationale
pentru un numar de 10 organizatii reprezentative ale pacientilor din Romania.

Prin acest proiect, COPAC si organizatiile membre au beneficiat de instruire si
consultanta in vederea dezvoltarii instrumentelor de planificare strategica la nivelul
organizatiilor, dezvoltarea de Planuri Strategice pe termen de 5 ani, planuri operationale
anuale, traininguri pe diferite teme in vederea cresterii capacitatii organizatiilor de
pacienti de a promova si apara drepturile pacientilor.

Prin acest proiect miscarea pacientilor din Romania devine una mai puternica, mai unita,
mai profesionista, astfel incat sa poata raspunde cat mai bine provocarilor si problemelor
cu care se confrunta pacientii din Romania.

Pacient de Romania — 6% din PIB pentru Sanatate

Campania Pacient de Roménia — 6% din PIB s-a desfurat in anul 2015 in Bucuresti, Cluj,
Craiova, Timisoara si lasi si a avut ca obiectiv obtinerea unei finantari corespunzatoare
nevoilor sectorului medical pentru a putea acoperi principalele prioritati: servicii de
calitate, tratament inovativ si salarizarea personalului medical.

In luna septembrie 2015, caravana COPAC a fost prezenta in Bucuresti si alte 4 orase
mari din Romania in vederea strangerii a cat mai multor semnaturi pentru a determina
autoritatile sa modifice procentul din PIB alocat sanatatii in 6%.

COPAC a avut ca parteneri in aceasta initiativa Ordinul Asistentilor Generalisti, Moaselor
si Asistentilor Medicali din Romaéania, Federatia SANITAS, Asociatia Medicilor
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Rezidenti, Societatea Multidisciplinara a Medicilor Rezidenti, precum si cu sprijinul
Asociatiei Romane a Producatorilor Internationali de Medicamente.

In urma unui studiu efectuat de COPAC in perioada martie- aprilie 2015 s-a constatat ca
pacientii au acces limitat la tratament corespunzator ( 47,11% ) si servicii medicale
(16,33%). Romania alaturi de Bulgaria sunt singurele tari care au un buget alocat
Sanatatii sub 6% din PIB.

Romania se afla pe locul 35 in Indexul european al sistemelor medicale, obtindnd 453 de
puncte din totalul de 1.000. Acesta este unul dintre numeroasele indicii privind o
discrepanta din ce in ce mai mare intre tarile care progreseaza si cele care raméan in urma.
Romania este acum devansata de tari nemembre UE, precum Serbia i Muntenegru.

COPAC a solicitat Ministerului Sanatatii realizarea un studiu pentru a vedea care este
costul real al serviciilor medicale si nevoia in sanatate. Se stie ca Sanatatea este
subfinantata dar nu se stie cat de mare este subfinantarea.

“Ne dorim sa avem aceleasi drepturi si acelasi acces la tratament si servicii medicale ca si
ceilalti pacienti ai Europei. Pentru ca acest lucru sa se intample este nevoie de o finantare
corespunzatoare si o regandire a sistemului. Primul pas trebuie sa fie acordarea
procentului de 6% din PIB catre sanatate”.

Desi autoritatile nu au modificat procentul din PIB alocat sanatatii, in urma acestei
campanii care a beneficiat de o sustinere si o acoperire foarte buna in mass media,
populatia generala a fost informata si constientizata cu privire la drepturile pacientilor din
Romania.

Din 2016, COPAC se bucura si de recunoastere internationala prin alegerea lui
Radu Ganescu ca trezorier al European Patient Forum (organizatie europeana in
care COPAC este membru din 2010).
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PROIECTE DERULATE DE COPAC IN 2016

STOP disparitiei medicamentelor din Romania!

COPAC a derulat in 2016 campania "STOP disparitiei medicamentelor din Romania!”,
campanie ce si-a propus sa aduca in atentia autoritatilor si opiniei publice tot mai multe
cazuri de pacienti care nu au tratament si sa faca toate demersurile pentru a rezolva
problema accesului la tratament cu care se confrunta pacientii din Romania

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice a atras atentia asupra situatiei
grave in care se afla unii dintre pacientii cronici, care nu isi mai gasesc tratamentul sau
acesta le vine cu intarziere, punandu-le viata in pericol.

Peste 1 milion de pacienti cronici sunt supusi la riscul de a ramane fara tratament in
urmatoarele luni, conform estimarilor ARPIM si COPAC.

”Intreruperea tratamentului sau fortarea pacientilor sa treaca pe o alta schema terapeutica
sunt foarte riscante. De ani buni, ne confruntam cu problema intreruperii tratamentului,
insa, in prezent aceasta se acutizeaza din mai multe motive, cele mai importante fiind
exportul paralel si retragerea unor medicamente de pe piata roméneasca. Solicitam
autoritatilor, cu care in prezent nu avem nici un dialog, sa analizeze cauzele acestei
situatii si sa modifice mecanismele de punere pe piata a medicamentelor astfel incat
acestea sa nu mai lipseasca. Nu mai dorim solutii care sa peticeasca problema pe termen
scurt si apoi sa reapara. Politica dusa pana in prezent a fost una populista. Pe hartie avem
cele mai ieftine medicamente din Europa. In realitate, nu mai avem medicamente deloc,
iar pacientii nu au timp sa astepte”, a declarat Radu Ganescu, presedintele COPAC.
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”Saptaméana pacientilor”

Activitatile din ”Saptamana pacientilor”, ajunsa la a 1V-a editie, au inceput duminica, 17
aprilie 2016, in Centrul Vechi (vis a vis de Magazinul Cocor) cu o actiune de marcare a
Zilei Internationale a Hemofiliei si de informare a pacientilor asupra drepturilor lor.
Actiunea a fost organizata impreuna cu Asociatia Romana de Hemofilie si au participat
voluntari ai celor doua organizatii si doi mimi.

Luni, 18 aprilie 2016, orele 9.30, Hotel Ramada Majestic, sala Academiei a avut loc o
conferinta de presa, de lansare a Saptamanii pacientilor. Subiectele dezvoltate au vizat o
cercetare realizata de Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din
Romania privind problemele cu care se confrunta pacientii (cele mai importante
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probleme, ce au reiesit din studiu sunt: lipsa medicamentelor, intreruperile in tratament,
atitudinea cadrelor medicale si aglomeratia din spitale).

In cadrul conferintei au vorbit: Radu Ganescu, presedinte COPAC, lulian Petre, director
executiv UNOPA, Stefan Radut, Asociatia pentru Sprijinirea Pacientilor cu Tuberculoza
MDR si membru in boardul COPAC si Andrei Hutanu, Asociatia Pacientilor cu Boli
Reumatismale Inflamatorii din Transilvania ART si membru in boardul COPAC.

Din mass media au fost prezenti Marilena Francu — Radio Romania Actualitati, Roberto
Stan - Agerpres, Emanuela Schweininger — Realitatea TV, Maria Rohman — Digi 24,
Madalina Samoila — Antena 3.

Forumul National al Asociatiilor de Pacienti 2016

Tot in cadrul ”Saptamanii pacientilor”, in zilele de 19 si 20 aprilie 2016 a avut la Rin
Grand Hotel, Sala Paris Forumul National al Asociatiilor de Pacienti — editia a VIl —a.

Au participat aproximativ 150 de reprezentanti ai asociatiilor de pacienti din intreaga tara,
din patologii diferite: scleroza multipla, transplant, dializa, cancer, diabet, HIV/SIDA,
boli reumatismale, parkinson, etc.

SAPTAMANA
S ACIENTILOR

§.22 APRILIE 2016
JIV-A
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Obiectivul Forumului National al Asociatiilor de Pacienti a fost suportul pentru pacienti
pentru stabilirea directiilor de actiune pentru anul 2016.

Printre vorbitori s-au numarat: dr. Victor Strambu, secretar de stat Ministerul Sanatatii,
Radu Tibichi, presedinte interimar Casa Nationala de Asigurari de Sanatate, Dr. Oana
Costan, director de programe CNAS, dr. Marius Tanasa, vicepresedinte Agentia Nationala
a Medicamentului, dr. Dragos Damian, presedintele Asociatiei Producatorilor de
Medicamente Generice, Dan Zaharescu, director executiv Asociatia Roména a
Producatorilor Internationali de Medicamente, conf. dr. Carmen Orban, directorul
Institutului  Clinic Fundeni, prof. dr. Doina Azoicai, vicepresedinte Societatea de
Epidemiologie.

Forumul National al Asociatiilor de Pacienti s-a desfasurat pe parcursul a doua zile, fiind
grupate in mai multe sesiuni, fiecare avand un moderator, astfel:

Marti, 19 aprilie

9.00-10.00 Sosirea participantilor. Inregistrare.
Orele 10.00 — 12.00 Deschiderea oficiala
Pacientii cronici si sistemul de
sanatate in 2016

Moderator  Andrei Hutanu,
membru in bordul COPAC
Vorbitori invitati:

Radu Ganescu, presedintele
Coalitiei Organizatiilor
Pacientilor cu Afectiuni Cronice p&
din Romania;

Dr. Patriciu Achimas-Cadariu, |
ministrul Sanatatii - TBC; n
Dr. lon Luchian, presedinte f
Comisia de Sanatate din Senatul ’ / i “ ‘ ‘4

Romaéniei - TBC; , A— XS ==
Dr. Florin Buicu, presedintele Comisiei de Sanatate din Camera Deputatilor - CF;
Radu Tibichi, director general Casa Nationala de Asigurari de Sanatate - CF;

Dr. Vasile Cepoi, presedintele Autoritatii Nationale de Management al Calitatii in
Sanatate - CF;

Dan Zaharescu, directorul executiv al Asociatiei Romane a Producatorilor Internationali
de Medicamente - CF;

Dr. Dragos Damian, presedintele Asociatiei Productorilor de Medicamemente Generice
din Romania - CF;

Cristian Rosu, vicepresedintele COPAC.

12.00 — 12.15 Pauza de cafea

12.15-14.00 Accesul pacientilor la terapii, tehnici inovative si servicii medicale
Moderator: lulian Petre, director executiv UNOPA, responsabil comunicare COPAC
Vorbitori invitati:
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Dr. Victor Strambu, secretar de stat in Ministerul Sanatatii - TBC;

Dr. Nicolae Fotin, presedintele Agentiei Nationale a Medicamentului - TBC;

Dan Zaharescu, director executiv ARPIM - CF;

Laurentiu Mihai, director executiv APMGR - CF.

14.00 — 15.00 Masa de pranz

15.00 — 17.00 Siguranta pacientilor

* Circuitul pacientilor;

* Infectiile nozocomiale;

* Implicarea pacientilor in luarea deciziilor

Moderator: Luminita VValcea, coordonator programe COPAC

Vorbitori invitati:

Dr. Vasile Cepoi, presedintele Autoritatii Nationale de Management al Calitatii in
Sanatate - CF;

Prof. Dr. Doina Azoicai, vicepresedintele Societatii de Epidemiologie - CF;

Prof. dr. Alexandru Rafila, presedintele Societatii Roméane de Microbiologie - CF;

Conf. Dr. Carmen Orban, managerul Institutului Clinic Fundeni - CF;

Dr. Catalin Carstoiu, managerul Spitalului Universitar din Romania;

Mircea Timofte, presedintele Ordinului Asistentilor din Roméania TBC;

Marius Sepi, prim-vicepresedintele Federatiei SANITAS - CF;

Dr. Horea Timis,
coordonatorul site-ului
www.calitatespitale.ro - CF.
Miercuri, 20 aprilie

9.00 - 10.30 Protectia
sociala in cazul pacientilor
cu afectiuni cronice
Moderator. Gheorghe Tache,
presedintele Asociatiei
Transplantatilor din Roméania
Vorbitori invitati:

Ana Costea, ministrul
Muncii, Familiei, Protectiei
Sociale Si Persoanelor
Varstnice - TBC,; -

Violeta Alexandru, ministrul pentru Consultare Publica si Dialog Civic - TBC;

Mihaela Ungureanu, presedinte Autoritatea Nationala pentru Persoanele cu Dizabilitati -
TBC;

Dr. Florentina Barbuta, consilier Autoritatea Nationala pentru Persoanele cu Dizabilitati -
CF;

Daniela Tontch, presedintele Consiliului National al Dizabilitatii din Romania - TBC.
10.30-12.00 Importanta comunicarii cu pacientul

Vorbitori invitati:

Luminita Valcea — Comunicarea medic-pacient, cheia cresterii aderentei - CF;

Adelina Vartolomei — Cum comunica pacientii online cu medicii lor - CF.

12.00-13.00

Moderator lulian Petre, responsabil comunicare COPAC.

Directii de dezvoltare pentru asociatiile de pacienti. Concluzii.
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Realizarea unui document de pozitie cu principalele probleme identificate

Problemele pacientilor ridicate in cadrul Forumului, cat si cele cuprinse in studiul realizat
de COPAC vor fi trimise in cadrul unui memoriu Ministerului Sanatatii, Casei Nationale
de Asigurari de Sanatate, Administratiei Prezidentiale, Avocatului Poporului.

Gala COPAC 2016

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania a pornit proiectul
Galei COPAC din dorinta de a incuraja oameni, proiecte si organizatii care prin eforturile
lor sustin sistemul de sanatate.

Proiectul a debutat prin anuntul oficial si primirea de inscrieri si propuneri. La cele 8
categorii de premii, am primit un numar de 56 de inscrieri.

La fiecare categorie a existat un premiu al Publicului si al Juriului. Pentru premiul
publicului s-a putut vota pe site-ul www.gala2016.copac.ro.

In cele 2 saptamani de vot, site-ul a
intregistrat aproximativ 38.000 de
voturi si peste 100.000 de accesari.
Juriul a fost format din: Conf. Dr.
Diana Paun, Consilier de Stat,
Departamentul Sanatate Publica din
cadrul Administratiei Prezidentiale;
Dean Thompson, adjunctul sefului
misiunii SUA la Bucuresti;

T il = Dr. Vasile Cepoi, presedintele
Autorltatu Natlonale de Management al Calitatii in Sanatate; Conf. Dr. Daniela Mosoiu,
directorul Fundatiei Hospice Casa Sperantei; Dane Erzsebet, adjunctul al Avocatului
Poporului pentru domeniul — drepturile omului, egalitate de sanse intre barbati si femei,
culte religioase si minoritati nationale.; dr. Silvia Asandi este Directorul General al
Fundatiei Romanian Angel Appeal; Eduard Petrescu, coordonator programe UNICEF.

bAL "',,’.,\,

Gala COPAC si-a anuntat castigatorii in
seara zilei de 19 septembrie in cadrul
unui eveniment desfasurat la Teatrul
National, la care au participat
personalitati de marca din sistemul de
sanatate, printer care si dna. Nicola
Bedlington,  secretarul  general al
European Patient Forum.
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http://www.gala2016.copac.ro/

Juriul a acordat urmatoarele premii:

Proiectul unei asociatii de pacienti cu cel mai mare impact

Colaborare pentru managementul bolilor rare — Alianta Nationala pentru Boli Rare
Romania

Liderul ONG - Rodica Molnar — Asociatia Copiilor si Tinerilor Diabetici Mures si Dragos
Zaharia — Asociatia SPEROMAX Alba

Medicul implicat - Dr. Mariana Mardarescu

Medicul comunicator

Prof. dr. Simona Rednic

Jurnalism de sanatate - Diana Bréancus - TVR si Marilena Francu — Radio Roméania
Actualitati

Cel mai bun proiect implementar de un manager de spital

Proiectul H-ALERT -
Institutul National de Boli
Infectioase “Prof. Dr. Matei
Bals”

Cea mai buna campanie in
sanatate - Caravana cu medici
— Asociatia Caravana cu
medici

Inovatie in sprijinul pacientilor
- Telemedicina pentru copilul
insulinodependent — Asociatia
Sprijin pentru Diabet.

In cele doua saptamaéni de vot pe site-ul www.gala2016.copac, am inregistrat un numar de
28.000 de voturi si aproape 100.000 de vizitatori unici.

Premiile Publicului:

Proiectul unei asociatii de pacienti cu cel mai mare impact

Tabara O raza de speranta — Asociatia Impreuna pentru o raza de speranta

Lider ONG - Daniela Bololoi, Asociatia Help Autism

Medicul implicat - Dr. D
Carmen Pantis .8
Medicul comunicator - Dr. ﬁ
Alina Tanase g
Jurnalism de sanatate - Arina

Moldovan — Revista

MedFarm

Cel mai  bun proiect
implementat de un manager
de spital - ”Dezvoltarea unui
sistem regional
transfrontalier de centre =
medicale de  excelenta
specializate in diagnosticul
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prenatal al malformatiilor fetale in regiunea Timisoara-Varset” — Spitalul Municipal
Timisoara

Cea mai buna campanie in
sanatate - Ascotid Trail Race —
Asociatia Copiilor si Tinerilor
Diabetici Mures
Inovatie in sprijinul pacientilor
- Programul Aderrio - Asociatia
Romana pentru Promovarea
Sanatatii Si Totem
Communication
Un premiu special acordat de
organizatori a mers spre
Spitalul de recuperare Polaris
medical din Cluj Napoca.Gala
' COPAC a avut doua momente
artistice special oferlte de Robert Kalman, balerin al Operei Romane din Cluj si pacient
cu poliartrita reumatoida si Cristian Ungureanu, pacient cu hemofilie.
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Scoala Pacientilor

Program de training dedicat organizatiilor de pacienti
Editia a I11-a, 23-24 septembrie 2016

Autoritatile si profesionistii din sanatate, in dialog cu pacientii

Pacientii sunt un element esential al sistemului de sanatate, iar reprezentantii lor ar trebui
sa se regaseasca la nivelul tuturor factorilor de decizie institutionali. Cea de-a treia editie
a Masterclass Scoala Pacientilor, organizata de COPAC si revista Politici de Sanatate,
care s-a desfasurat in perioada 23- 24 septembrie la Bucuresti, a dat prilejul
reprezentantilor a 25 de asociatii de pacienti membre si ne-membre COPAC sa obtina
informatii despre “Strategii de management eficient — 0 noua abordare a sanatatii”.

.Reactiile adverse ale medicamentelor, crorile de medicatie,
utilizarea gresita pot afecta obtinerea beneficiilor complete ale
unui tratament i pot impovara sistemul de sanatate. Fac un apel,
prin dumneavoastra, la pacienti, care trebuie sa fie implicati in
| procesul de raportare a reactiilor adverse”, a declarat dr. Nicolae
Fotin, presedintele Agentiei Nationale a Medicamentului si a
Dispozitivelor Medicale (ANMDM).
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Prezentari tematice

Monica Althamer, secretar de stat in Ministerul Sanatatii, este de
parere ca pacientii ar trebui sa fie prezenti in orice discutie legata
de afectiunea cu care traiesc. ,,Consider ca un pacient poate deveni
expert in propria afectiune. Fiind informati, ne putem ajuta si ii
putem ajuta si pe altii aflati in situatia noastra. De asemenea, cred
ca rolul pacientilor in Comisiile de Etica ale spitalelor este extrem
de important, pacientii ar trebui sa se regaseasca si in alte institutii,
si in Ministerul Sanatatii etc.”, a declarat Monica Althamer.

In ceea ce priveste tratamentul necesar bolnavului, potrivit dr.
Oana Costan, director Directia Programe Curative CNAS, statul
are obligatia sa asigure accesul la serviciile medicale. ”Directia
Programe Curative din cadrul CNAS actioneaza in interesul
pacientilor: identifica nevoia prin intélniri cu pacientii, asigura
relatia cu Comisiile de experti in vederea aprobarii dosarelor si
monitorizeaza accesul la tratament si finantarea programelor”,
sustine dr. Oana Costan.

,Scoala Pacientilor reprezinta, de fapt, o scoala pentru noi toti. Atat
reprezentantii autoritatilor, cat si profesionistii din sanatate
prezenti la eveniment au avut posibilitatea de a afla despre
problemele grave cu care pacientii romani se confrunta: lipsa
serviciilor de calitate in spitale, lipsa preventiei si a tratamentelor
eficiente etc. Liderii pacientilor sunt persoane care, pe langa o
mare pasiune, motivatie interioara si generozitate sufleteasca, au
pregatirea necesara sa ofere solutii de imbunatatire a
managementului bolilor cronice. Pacientul trebuie sa devina
pivotul in jurul caruia se organizeaza ingrijirile medicale. Intregul
sistem de sanatate trebuie reformat si transformat dintr-un sistem
reactiv intr-un sistem proactiv si centrat pe pacient”, a spus Maria
Vasilescu, publisher al Revistei Politici de Sanatate.

Reprezentantii asociatiilor de pacienti prezenti la Scoala Pacientilor au mai avut ocazia sa

discute cu:

» Gabriela Dima, consilier Autoritatea Nationala pentru Persoanele cu Dizabilitati

» Zsuzsa Almasi, psiholog Asociatia Prader Willi din Romania si Asociatia Romana de
Cancere Rare — ExpertRARE

« conf. univ. dr. Daniela Opris, Spitalul Clinic “Sf. Maria”

* Rozalina Lapadatu, presedinte APAA

« Ciprian Nicolae, manager proiecteue.ro

« dr. Nicoleta Calomfirescu, presedinte ARDES

« lector dr. Lygia Alexandrescu, presedinte Societatea Roméana de Educatie Nutritionala
» dr. Cristina Berteanu, director medical Neolife Medical Center
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« dr. Horea Timis, initiator www.calitatespitale.ro

« dr. Carmen Besliu, Director Medical Divizia de Oncologie, Novartis Pharma Services
Romania

« dr. loana Bianchi, Manager Relatia cu Autoritatile Divizia de Oncologie, Novartis

Pharma Services Roméania
» Emilie Prazakova, Region Europe Patient Advocacy Manager, Novartis Pharma

Masterclass Scoala Pacientilor 2016 a fost organizat de COPAC si revista Politici de
Sanatate si sustinut de ¢/ NovaRrTIS,

Conferinta Pacientilor cu Talasemie Majora

In ziua de 24 martie 2016, Asociatia Persoanelor cu Talasemie Majora, in parteneriat cu
Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania a organizat o

conferinta a pacientilor cu talasemie majora, cu participarea dr. Michael Angastiniotis si a
dnei. Cristina Stefanidou, din partea

Federatiei Internationale de
Talasemie si a altor specialisti din
Romaénia.

Discutiile au vizat managementul
pacientului cu talasemie, tratamentele
noi, regimul de viata, etc.
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Lobby si advovacy pentru promovarea si apararea
drepturilor pacientilor

Pe tot parcursul anului 2016 conducerea COPAC a monitorizat activ evolutia
evenimentelor din sistemul sanitar si a reactionat in directia promovarii si apararii
drepturilor pacientilor din Romania. Pe tot parcursul anului au fost trimise un
numar de 8 comunicate de presa cu pozitii ale COPAC referitoare la diferite
probleme aparute in sistemul sanitar din Romania sau de prezentare a

evenimentelor derulate de catre COPAC.

COPAC a participat la dezbaterea publica a politicilor publice care vizau pacientii,
accesul acestora la tratament si servicii medicale, implicarea pacientilor in
consiliile etice ale spitalelor, cardul de sanatate, dosarul electronic de sanatate,
programele nationale de sanatate, contractual cadru al serviciilor medicale din

cadrul sistemului de asigurari sociale de sanatate.

COPAC a militat de asemenea active pentru finantarea corecta a sistemului de

sanatate si pentru cheltuirea eficienta a fondurilor din sanatate.
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RAPORT FINANCIAR COPAC 2016

SITUATIA VENITURILOR COPAC 2016

AMGEN ROMANIA 2,44%
ARPIM 6,47%
ASPEN EUROPE GMBH 0,90%
BRISTOL MYERS SQUIBB 9,71%
GLAXOSMITHKLINE 4,86%
JOHNSON AND JOHNSON 10,06%
NOVARTIS PHARMA 36,70%
PFIZER ROMANIA 6,42%
SANOFI ROMANIA 12,84%
SERVIER PHARMA 9,59%
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VENITURI COPAC 2016
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