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RADU GANESCU

Cred ca este de datoria noastra sa fim alaturi de
ceilalti, pentru a le oferi spriinul, suportul nostru.
Intotdeuna va fi nevoie de sustinere si de suport
pentru pacienti Si mereu cineva va avea nevoie.
Depinde doar de noi dacd vrem sa ne implicam sau
nu. Asadar, daca ar trebui sa descriu in trei cuvinte
ce inseamna asociatia pentru mine as spune: Uni-
tate, Sprijin, Mod de viata.

Anul 2017 a fost un an provocator pentru COPAC, dar si primul an in care am simtit mai mult maturi-
tatea atinsa de organizatie si recunoasterea reputatiei, atat pe plan national, cat si international.
Realegerea presedintelui COPAC in boardul European Patient Forum si organizarea la Bucuresti in
parteneriat cu Patient Acces Partnership (PACT) a unei conferinte dedicate imbunatatirii accesului pa-
cientilor in tarile europene constituie un indicator al atentiei acordate Romaniei, in general st COPAC,
in special.

O premiera o constituie si gestionarea de catre COPAC a unui proiect dedicat realizarii unei politici
de management integrat al bolilor cardiovasculare, ce urmeaza sa fie realizatd de catre specialisti din
toate specialitatile implicate (cardiologie, neurologie, endocrinologie, medicina de familie, sanatate
publica, etc.)

fn 2006 mai multe organizatii de pacienti s-au reunit pentru o consultare cu Ministerul S&natéatii. 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 coalitiel. 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. Atunci a fost aleasa
prima structura de conducere si au fost stabilite primele actiuni in coalitie. Astfel a luat nastere asoci-
atia Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania - COPAC in 2008, ca asocia-
tie 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 o gama larga de
patologii. Scopul coalitiei, reunita intr-o formula unica in Europa, este apararea drepturilor pacien-
tilor atunci cand sunt incalcate, atunci cand se elaboreaza o lege sau un act normativ care le afec-
teaza interesele. COPAC sustine importanta consultarii autoritatilor cu asociatiile de pacienti in ceea
ce priveste schimbérile din sistemul de sdnatate si reprezentarea acestora la nivelul luarii deciziilor.
Prin actiunile sale, COPAC doreste sa faca cunoscute si respectate drepturile pacientilor in Romania.
Conducerea COPAC este aleasé la fiecare doi ani. In prezent, presedinte este Radu Ganescu (Asocia-
tia Persoanelor cu Talasemie Majora), vicepresedinte, Iulian Petre (Uniunea Nationala a Organizatiilor
Persoanelor Afectate de HIV/SIDA). Membri in Comitetul Director sunt Andrei Hutanu (Asociatia Pa-
cientilor cu Boli Reumatismale Inflamatorii din Transilvania), Dragos Zaharia (Asociatia Pacientilor cu
Scleroza Multipla din Romania) si Stefan Radut (Asociatia pentru sprijinirea pacientilor cu Tuberculoza
MDR).
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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 2017 un numar de 17
organizatii nationale ale pacientilor cu afectiuni cronice:

1. Uniunea Nationala a Organizatiilor Persoanelor Afectate de HIV/SIDA

2. Asociatia de Scleroza Multipla din Roménia

3. Alianta Nationala de Boli Rare din Romania

4. Asociatia Transplantatilor din Romania

5. Asociatia Persoanelor cu Thalasemie Majora

6. Asociatia Antiparkinson

7. Fundatia Baylor Marea Neagra

8. Asociatia Romana de Hemofilie

9. Asociatia pentru Sprijinirea Pacientilor cu Tuberculoza MDR

10. Asociatia Prader Willi Romaénia

11. Asociatia Roméana de Cancere Rare

12. Asociatia Pacientilor Oncologici din Romania

13. Asociatia Pacientilor cu Boli Reumatismale Inflamatorii din Transilvania “ART"
14. Federatia pentru Drepturi si Resurse pentru Persoanele cu Tulburari din Spectrul Autist
15. Asociatia Pacientilor cu Sclerodermie din Romania

16. Asociatia Copilul Meu Inima Mea

17. Asociatia OncoHope

VIZIUNEA COPAC

O lume cu o miscare a pacientilor puternica si plind de influenta, in care sistemele medicale si sociale
se bazeazd 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

e 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.

Activitati:

- Reprezentarea si promovarea la un nivel ridicat ale intereselor pacientilor in fata factorilor de decizie;

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

- Consolidarea colaborérii 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;
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- Elaborarea unui pachet de instrumente pentru sprijinirea unei implicari eficiente si unei reactii rapi-
de 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.

Activitati:

- 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 Asociatiilor 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

Activitati:

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

- Dezvoltarea si promovarea unui cod etic pentru organizatiile de pacienti;

- Facilitarea implicarii active in programele si colaborarile internationale, incluzdnd Forumul European
al Pacientilor si membirii acestuia.

Obiectiv 4

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

Activitati:

- 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 spe-
cifice de management de proiect: comunicare publica, management financiar, scriere de proiecte,
advocacy, leadership etc.

fncepand cu anul 2010, COPAC este membru deplin al Forumului European al Pacientilor
(http://www.eu-patient.eu/ ), cea mai mare organizatie de tip umbreld a organizatiilor de pacienti din
Europa.
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Printre proiectele cele mai importante COPAC se numara campania de informare “Ignoranta afectea-
za grav sanatatea!” (2010), programul "Telefonul pacientului” (2013), proiectul “Mecanisme de consul-
tare intre autoritati si asociatiile de pacienti’(2014), proiectul “Dezvoltarea Capacitatii Organizatiilor de
Pacienti din Romania” (2014). Incepand cu anul 2010, COPAC organizeazd 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 pacientilor.

SAPTAMANA PACIENTILOR

COPAC organizeaza anual “Saptamana pacientilor’, campanie menita sa atraga atentia asupra proble-
melor cu care se confrunta pacientii cronici, sa puna in prim plan tema sanatatii. Campania “Sapta-
mana pacientilor” are in centrul activitatilor sale Forumul National al Asociatiilor de Pacienti, eveni-
ment 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 dia-
logheaza cu autoritatile din domeniul sanétatii si protectiei sociale.

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 si in domeniul protectiei sociale. Un operator a ras-
puns in fiecare zi timp de opt ore la toate apelurile pacientilor si a oferit informatii in directia rezolvarii
problemelor cu care acestia se confruntad. Problemele semnalate au fost verificate, documentate in
masura posibilitatilor, apoi COPAC a directionat acele semnalari catre institutiile nationale cu respon-
sabilitate in domeniu si a monitorizat modul in care s-a raspuns problemelor semnalate.

PROIECTUL ,MECANISME DE CONSULTARE INTRE AUTORITATI SI
ASOCIATIILE DE PACIENTT”

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. Obiec-
tivul 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 pa-
cientilor, 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 Pacien-
tilor. Proiectul isi propune dezvoltarea capacitatii organizationale pentru un numar de 10 organizatii
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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 anu-
ale, 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 este sprijinita sa
devina 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 Romania — 6% din PIB s-a desfasurat in anul 2015 in Bucuresti, Cluj, Craiova,
Timisoara si lasi si a avut ca obiectiv obtinerea unei finantari corespunzatoare nevoilor sectorului me-
dical pentru a putea acoperi principalele prioritati: servicii de calitate, tratament inovativ si salarizarea
personalului medical. In luna septembrie 2015, caravana COPAC a fost prezentd in Bucuresti si alte 4
orase mari din Romania in vederea strangerii a cat mai multor semnaturi pentru a determina autorita-
tile s& modifice procentul din PIB alocat sanatatii in 6%. COPAC a avut ca parteneri in aceasta initiati-
va Ordinul Asistentilor Generalisti, Moaselor si Asistentilor Medicali din Romania, Federatia SANITAS,
Asociatia Medicilor 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 cores-
punzator (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 sisteme-
lor medicale, obtinand 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 raman in urma.
Romania este acum devansata de tari nemembre UE, precum Serbia si Muntenegru. COPAC a solicitat
Ministerului S&natatii 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 subfinanta-
rea. "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 intdmple 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 0 acoperire foarte buna in mass media, populatia generala a fost informata
si constientizata cu privire la drepturile pacientilor din Roméania.

COPAC MEDIA TRAINING

COPAC a derulat in anul 2017 doua traininguri dedicate jurnalistilor specializati pe sanatate din presa
nationala si locala. Programul s-a nascut din dorinta de a le furniza jurnalistilor de pe sanatate infor-
matii despre cum este organizat sistemul de sanéatate de la surse oficiale, dar prezentate intr-un mod
simplu si iIntr-un mediu deschis si prietenos.

In perioada 27-29 ianuarie 2017 a avut loc prima editie a COPAC media training, la care au participat
un numar de 14 jurnalisti din presa nationala si locala.

Temele de discutii au vizat organizarea sistemului de sdnatate, introducerea in sistemul asigurarilor
sociale de sanatate, circuitul pacientului in sistem, sursele de informare in sanatate, nivelul furnizori-
lor de servicii de sanatate, politica medicamentului in Romania, rolul si locul asociatiilor de pacienti
in sistemul de sanatate. Au participat ca traineri conf. Dr. Florentina Furtunescu, Catedra de Sanatate
Publica, Universitatea de Medicina si Farmacie "Carol Davila” Bucuresti si farm. Anca Crupariu, purtator
de cuvant al Agentiei Nationale a Medicamentului.
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In perioada 8-10 decembrie 2017 a avut loc a doua editie a trainingului destinat reprezentantilor
mass-media specializati in domeniul sanatatii. Au participat 10 reprezentanti ai mass media. Au parti-
cipat ca traineri: conf. Dr. Florentina Furtunescu, directorul Institutului de Sanatate Publica, dr. Aurora
Dragomiristeanu, directorul Registrului de Celule Stem si prof. dr. Alexandru Rafila, presedintele So-
cietatii de Microbiologie din Romania. Temele discutate au vizat importanta implicarii pacientilor in
asociatiile de pacienti, importanta exemplului pentru a mobiliza cameni, siguranta pacientilor, vacci-
narea, infectiile asociate actului medical si donarea de celule stem.

SAPTAMANA PACIENTILOR

In perioada 24-30 aprilie 2017, Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania a
desfasurat campanile “Saptamana pacientilor”. Desfasurata sub sloganul “Sa vorbim despre sanatate!
Sa vorbim despre pacienti!”, campania si-a propus sa popularizeze atat povesti de succes, dar si pro-
blemele cu care pacientii se confrunta. Evenimentele cuprinse in aceasta perioada au fost: 24 aprilie
2017- dezbateri la Alba Iulia si Zalau; 26 aprilie 2017 — dezbatere la Targu Jiu; 27-28 aprilie — Forumul
National al Asociatiilor de Pacienti — Bucuresti; 30 aprilie — dezbatere la lasi.

Sper ca generatiei tinere si fi MEMBRU AL

24 Aprilie- Alba iulia fie mult mai bine decat noua!

Problematica accesului pacientilor
la sistemul de sanatate a repre- Coolia Organizotilor Pocientior
zentat subiectul unei dezbateri, ce

a avut loc luni, 24 aprilie, la Alba
Iulia. La discutii au fost invitati re-
prezentantii celor mai importante
institutii si organizatii din dome-
niul medical, de pe raza judetului.
Din pacate, absenta unora din ei
a facut ca o parte din intrebari

sa nu isi gaseasca nici de data
aceasta raspunsul. Discutiile s-au DANIEL AN

axat, in principal, pe subfinantarea =  [Eaie e
sistemului de sanétate si proasta
gestionare a banilor, precum si
pe modalitatile de imbunatatire a

Sa vorbim despre sanatate!
Sa vorbim despre pacienti!

asistentei medicale de baza. Una -+ - = A A A
STl medica e SAPTAMANA SAPTAMANA
PSRRI PACIENTILOR PACIENTILOR

24-30 APRILIE 24-30 APRILIE 2017

Judeteana de Asigurari de Sanata-
te Alba, de la care se astepta o serie de lamuriri cu privire la finantarea pe care o are judetul in dome-
niul s&natatii.
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26 Aprilie - Tg. Jiu

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania (COPAC), in colaborare cu Asoci-
atia Roméana de Hemofilie si Asociatia Romana de Oncologie “Sfanta Ana’, au organizat in data de 26
aprilie 2017, ora 11.00, la Prefectura Gorj in sala Maurd, dezbaterea cu tema "Acces la sanatate”
Bogdana Costoiu, pacienta si presedinte Asociatia Romana de Oncologie “Sfanta Ana’, a declarat ca
sistemul de sanatate nu ofera conditii optime pentru bolnavii de cancer: ,Sistemul sanitar este asa
cum este. De multe ori, se creaza doua tabere: pacientii si doctorii. Aceasta nu este normalitate,
indiferent de motivele sau scuzele uneia sau alteia din tabere. Nu trebuie s& aruncam cu noroi unii in
altii, ci trebuie sd construim. De aceea, astfel de intalniri, discutii si dezbateri intre factorii decizionali si
reprezentantii organizatiilor de pacienti sunt benefice si trebuie sa aiba drept rezultat cresterea acce-
sului oricarui om la tratamente moderne, la conditii civilizate in spitale si in toate unitatile sanitare.
Dorim sa creasca eforturile institutiilor abilitate ale statului pentru cresterea calitatii vietii pacientului”.
fn zilele de 27 si 28 aprilie a avut loc la Bucuresti Forumul National al Asociatiilor de Pacienti. Au parti-
cipat aproximativ 150 de reprezentanti ai asociatiilor de pacienti din intreaga tara. Au fost prezenti ca
vorbitori: Conf. Dr. Florian Bodog, ministrul S&natatii Conf. Dr. Diana Paun, consilier de stat Presedintia
Romaniei, Dr. Marius Tanasa, Agentia Nationala a Medicamentului, Radu Rasinar, presedintele ARPIM,
Adrian Grecu, presedintele APMGR, Razvan Prisada, vicepresedintele Colegiului Farmacistilor din Ro-
mania, Cristina Pricop, directorul Asociatia Distribuitorilor si Retailerilor Farmaceutici din Romania,

Dr. Cristina Stocheci, membru in Comisia de S&dnatate Senatul Romaniei, Monica Iulia Acatrinei, Avo-
catul Poporului, Prof. Dr. Catalina Poiand, presedintele Colegiului Medicilor Bucuresti, Cristina Corcau,
Asociatia Caravana cu Medici, lulian Trandafir, director general Farmexpert Liviu Popescu, director
Afaceri Externe ARPIM. Conf. dr. Florentina Furtunescu, Institutul de Sanatate Publicd, Valentina Mora-
ru, Autoritatea Nationala pentru Persoanele cu Dizabilitati.
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PREMIILE COPAC 2017

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania a organizat in data de 18 septem-
brie 2017, la Teatrul National, Sala Pictura a doua editie a Premiilor COPAC.

Evenimentul a avut peste 200 de participanti, ministrul Sanatatii, conf. dr. Florian Bodog; dr. Cristian
Grasu, secretar de stat in Ministerul Sanatatii, reprezentanti ai asociatiilor de pacienti si ai altor
ONG-uri, medici, manageri de spitale, reprezentanti ai autoritatilor din domeniul sanitar, ai unor orga-
nizatii profesionale si ai industriei farmaceutice.

Editia din acest an a Premiilor COPAC a numarat 60 de proiecte si cameni inscrisi la cele 9 categorii
de premii, un numar de 36.000 de voturi online, 90.645 vizitatori unici, 137.555 vizite si 454.649 afisari
(comparativ cu 100.000 anul trecut).
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SUSTINEM OAMEN), PROIECTE §I IDEI
CARE SCHIMBA IN BINE SISTEMUL DE SANATATE!

i e - ;
Juriul a fost format din conf. dr. Diana Loreta Paun, Consilier de Stat, Departamentul Sanatate Publica
din cadrul Administratiei Prezidentiale; Stéphane Césari, Consilier adjunct de cooperare la Ambasada
Frantei in Romania, conf. Dr. Florentina Furtunescu, medic primar de sanatate publica si manage-
ment; conferentiar universitar in cadrul Disciplinei "Sanatate Publica si Management’, Universitatea de
Medicina si Farmacie "Carol Davila” din Bucuresti, dr. Vasile Cepoi, presedintele Autoritatii Nationale
de Management al Calitatii in Sanatate, conf. dr. Daniela Mosoiu, Hospice Casa Sperantei, Dané Erz-
sebet, adjunct al Avocatului Poporului pentru domeniul — drepturile omului, egalitate de sanse intre
barbati si femei, culte religioase si minoritati nationale si prof. dr. Catadlina Poiand, presedintele Cole-
giului Medicilor din Bucuresti.

Premiile Juriului au fost urmatoarele:

 Lider ONG - dr. Mihai Ranete, Asociatia Caravana cu medici;

» Medic implicat — dr. Catalin Cirstoveanu;

« Asistentul medical implicat — Ramona Marincas — director de ingrijiri Spitalul Judetean Zalau;

» Cel mai bun comunicator in relatia cu pacientii — Dr. Mihai Craiu — Institutul National pentru Sana-
tatea Mamei si Copilului "Alessandru Rusescu” Bucuresti;

e Jurnalism de Sanatate — Adriana Turea — Radio Romania Actualitati si Diana Marcu — Republica;

» Cel mai bun proiect implimentat de un manager de spital — "Actiune de depistare precoce a neo-
plaziilor” — Spitalul Militar de Urgenta "Dr. Constantin Papillian” Cluj — Col. dr. Doina Baltaru, Com-
partimentul pentru primire pacienti — Institutul Clinic Fundeni — Conf. dr. Carmen Orban, Medicina
moderna — acces la serviciile medicale integrale si de inalta performanta — Spitalul Universitar de
Urgentad Militar Central “Carol Davila’ — General de brigada conf. dr. Florentina lonita-Radu;

» Cea mai buna Campanie de informare in sdnatate — Instalatia din lalele — Asociatia Antiparkinson;

« Inovatia in sprijinul pacientilor — Intensive Case Management: abordarea inovativa a Centrului de
Servicii Sociale GORE - Asociatia CARUSEL;

» Proiectul unei asociatii cu cel mai mare impact — Servicii integrate pentru pacientii cu tuberculoza
din Roménia — Federatia UNOPA.
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Premiile Publicului, stabilite in urma votului online au fost urmatoarele:

* Liderul ONG - Mihai Nesu — Fundatia Mihai Nesu;

» Medicul implicat — Dr. Adrian Abagiu — Institutul National de Boli Infectioase “Prof. dr. Matei Bals”;

« Asistentul medical implicat — Echipa de asistenti medicali formata din Ani Ivan, Andrei Toma si No-
rocel Bocaniala din Sectia de Radioterapie a Spitalului Universitar de Urgenta Militar Central “Carol
Davila”;

e Cel mai bun comunicator medic in relatia cu pacientii — Echipa de medici din cadrul grupului de
Facebook "Vaccinuri si Vaccinare — clarificari si sprijin pentru parinti’ format din Ana Cristina, Alina
[oana Vata, Sandra Alexiu, Dorica Sandutu, Madalina Vesa;

e Cea mai buna campanie de informare din sdnatate — Infografice privind vaccinarea — Coalitia Ro-
mania Sanatoasa

e Jurnalism de Sdnatate — Ana Maria Predild — Gazeta de Sud Craiova;

» Cel mai bun proiect implementat de un manager de spital — Actiune de depistare precoce a neopla-
ziilor — Spitalul Militar de Urgenta "Dr. Constantin Papillian” Cluj — Col. Dr. Doina Baltaru;

« [novatie in sprijinul pacientilor — Tabara ScoliCamp — Prima Tabara de Scolioza din Romania;

» Proiectul unei asociatii de pacienti cu cel mai mare impact — Te rog mama, ai grija de mine! — Aso-
ciatia Pacientilor Oncologici din Romania.

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Roménia a organizat in parteneriat cu
PACT (Patient Acces Partnership) si European Patient Forum in ziua de 20 noiembrie 2017 conferinta
internationala "Patient Centres Roundtable on Working Together for Accessible Health”. Conferinta

a fost organizata sub Patronajul Ministerului Sdnatatii si celor doua Comisii de Sanatate din Camera
Deputatilor si Senat.

Conferinta face parte dintr-o serie mai larga desfasurata in mai multe tari din Centrul si Sud-Estul
Europei, cea de la Bucuresti fiind a doua dupa cea din Lituania.

La conferintd au participat: dr. Stanimir Hasardzhiev, secretarul general al PACT; dr. Diana Paun, con-
silier de stat, Departamentul de Sanatate, Presidentia Romaniei, dr. Emanuel-Gabriel Botnariu, mem-
bru in Comisia de Sanatate Publicd, Senatul Romaniei, Katarzyna Ptak, Directoratul pentru Sanéatate si
Siguranta Alimentelor, Comisia Europeana, Angela Blanco, Directoratul pentru Sanatate si Siguranta
Alimentelor, Comisia Europeang; dr. Alexandra Cucu, directorul Centrului de Evaluare si Promovare a
Sanatatii, Institutul de Sanatate Publica; Dorica Dan, presedintele Aliantei Nationale de Boli Rare;

dr. Nicolae Fotin, presedintele Agentiei Nationale a Medicamentului etc.

Printre temele discutate s-au numarat: valoarea cooperarii pentru imbunatatirea accesului la sanatate
in Romania, provocari si oportunitati, imbunatatirea modelului de cooperare in Romania, colaborarea
pe probleme strategice de sanatate publica, etc.

PLEDEAZA PENTRU DREPTURILE TALE DE PACIENT!

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice a aplicat pe o linie de finantare deschisa pentru
ONG-uri de catre Ambasada Frantei in luna iulie. Proiectul "Pledeaza pentru drepturile tale de paci-
ent!” a fost selectionat impreuna cu alte doua proiecte dintr-un total de aproximativ 100 de aplicanti.
Ideea de la care am pornit in scrierea proiectului a fost ca de fiecare data cand avem nevoie de
pacienti care sa vorbeasca public despre problemele cu care se confrunta in privinta accesului lor la
tratament si servicii de sanatate, multi refuza, motivul cel mai intalnit fiind teama.

De aceea, campania de informare a proiectului urmareste puterea exemplului. Povestile a cinci paci-
enti, lideri ai unor organizatii membre COPAC (Dorica Dan, Daniel Andrei, Dragos Zaharia, Dan Raican,
Stefan Radut si Radu Ganescu), urmaresc sa arate tuturor ca pacientii pot avea si o viata normala si
pot ajuta si alte persoane cu aceeasi boala.
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fn cadrul campaniei am organizat deja o dezbatere cu factorii de decizie de pe plan local la Iasi (au
participat Radu Tibichi, presedintele Casei Judetene de Asigurari de Sanatate I[asi, dr. Vasile Cepoi,
presedintele Autoritatii Nationale de Management al Calitatii in Sanatate; alti reprezentanti ai autorita-
tilor locale si ai ONG-urilor din sanatate si reprezentanti ai mass media).

fn urma intalnirii de la Iasi, conducerea Casei Judetene de Asigurari de Sanatate Iasi a decis ca in
acest an sa fie organizate intalniri periodice cu reprezentantii asociatiilor de pacienti pentru a fi rezol-
vate problemele legate de accesul pacientilor la tratament.

fn luna februarie 2018 vor fi organizate doud noi intalniri: Cluj (2 februarie) si Craiova (23 februarie).
fn luna decembrie, am organizat si o intalnire cu reprezentantii mass-media specializati pe s&nétate,
discutia vizdnd importanta implicarii tot mai multor pacienti in asociatiile de pacienti. Un alt aspect in
relatia asociatii de pacienti-pacienti-mass-media a vizat importanta pastrarii confidentialitatii pacien-
tilor atunci cand acestia o solicitd in mod expres.

Proiectul cuprinde si realizarea unei cercetéri online aplicata in randul pacientilor membri in organi-
zatiile din Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania despre problemele de
respectare a drepturilor si de acces la sistemul de sanatate cu care se confrunta pacientii si despre
disponibilitatea lor de implicare in miscarea pacientilor. O intrebare din chestionar vizeaza disponibili-
tatea de a fi una dintre figurile campaniei de informare "Pacient in Romania”. Rezultatele cercetérii vor
fi inglobate intr-un raport "Starea natiunii — principalele probleme ale sistemului de sanatate — per-
spectiva pacientilor’, ce va fi trimis tuturor autoritatilor romane (centrale si locale). in functie de ras-
punsurile primite, dacad vom constata ca anumite probleme cu care se confrunta pacientii sunt legate
de lipsa sau reglementari defectuoase, vom inainta Ministerului Sanatatii propuneri de modificare de
acte normative/politici publice.

Rezultatele acestei cercetari si ale proiectului vor fi prezentate la inceputul lunii martie In cadrul unei
conferinte de presa.

MANAGEMENTUL INTEGRAT AL BOLILOR CARDIOVASCULARE

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania a obtinut un grant de la compa-
nia Sanofi pentru a gestiona un proiect extrem de complex, cu urmari benefice pentru pacienti:
"Managementul integrat al bolilor cardiovasculare”. Mai concret, este vorba despre constituirea unui
grup de lucru multidisciplinar care isi propune ca prin intermediul unei cercetari sa descopere princi-
palele probleme cu care se confrunta pacientii cu afectiuni cardiace in ceea ce priveste managemen-
tul integrat al afectiunii lor. Aceastad problema este una generala In special la pacientii cronici care au
si alte comorbiditati. Dupa realizarea cercetarii, pe baza rezultatelor obtinute va fi realizata o propu-
nere de politici publice. Aceasta propunere urmeaza a fi pilotata in cadrul unui proiect dedicat astfel
incat sa se obtina feedback cu privire la implementarea politicilor publice propuse.

Intre toate partile juridice implicate va fi semnat un protocol de colaborare, iar Presidentia Romaniei a
aprobat desfasurarea acestui proiect sub auspiciile sale.

Din grupul de lucru fac parte: conf. Dr. Florentina Furtunescu, directorul Institutului de Sanatate Publi-
ca (coordonatorul grupului), conf. Dr. Diana Paun, Departamentul de Sanatate Publica, Presedintia Ro-
maniei, dr. Vasile Cepoi, presedintele Autoritatii Nationale de Management al Calitatii in Sanatate, prof.
Dr. Dragos Vinereanu, presedintele Societatii Roméane de Cardiologie, prof. Dr. Dan Gaita, Institutul de
Boli Cardiovasculare Timisoara, prof. Dr. Ovidiu Bajenaru, presedinte de onoare al Societatii Romane
de Neurologie, dr. Dana Balta, Societatea Nationald de Medicina Familiei, prof. Dr. Gabriel Mircescu,
presedintele Societatii Romane de Nefrologie, dr. Cristian Grasu, Ministerul Sanatatii, Radu Ganescu,
presedintele Coalitiei Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania si Luminita Valcea,
Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania.

In cursul anului 2017, au fost organizate mai multe intalniri de lucru ale grupului. La ultima intalnire
din luna decembrie, conf. Dr. Florentina Furtunescu a prezentat primele rezultate preliminare ale cer-
cetarii. Rezultatele finale ale studiului vor fi prezentate in cursul intalnirii din 22 februarie. Pana in luna
mai, vor fi organizate mai multe intalniri si conferinte in care vor fi prezentate aceste rezultate.
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CAPACITY BUILDING

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania, in parteneriat cu European
Patient Forum, au organizat si in 2017 programul Capacity Building destinat reprezentantilor asoci-
atiilor de pacienti. In cadrul programului, au fost organizate 3 trainiguri. Programul de training a fost
sustinut de reprezentanti ai Fundatiei pentru Dezvoltarea Societatii Civile.

Primul workshop a fost rezervat pentru Planificare si Revizuire strategica (2-4 aprilie 2017). Prima par-
te a fost destinatad prezentarii teoriei despre planificarea strategicg, iar in a doua parte au fost revizuite
planurile strategice ale organizatiilor participante, realizate in modulele de training anterioare.

Al doilea training a fost destinat Comunicarii Strategice (8-10 mai 2017). Fiecare asociatie participanta
a lucrat impreuna cu trainerii la un plan de comunicare strategica.

Cel de al treilea training desfasurat in zilele de 19 si 20 septembrie a fost destinat comunicarii strate-
gice — practici organizationale si actiuni viitoare. Practic, participantii au adaptat, consolidat si finalizat
planurile de comunicare incepute in trainingul anterior.

LOBBY SI ADVOCACY

De-a lungul intregului an 2017, presedintele COPAC a participat la nenumarate intalniri si dezbateri
publice organizate de Ministerul Sanatatii. De asemenea, a fost organizatad o intalnire intre conduce-
rea Casel Nationale de Asigurari de Sanatate si reprezentantii asociatiilor de pacienti.

O initiativa COPAC a vizat includerea unui reprezentant al asociatiilor de pacienti in comisiile de spe-
cialitate ale Ministerului Sanatatii. Propunerea a fost acceptata de reprezentantii Ministerului Sanatatii.
De asemenea, reprezentantii COPAC au fost prezenti la numeroase conferinte nationale, dar si inter-
nationale.

Un moment special l-a constituit aniversarea a 10 ani de la infiintarea Asociatiei SPEROMAX Alba,
eveniment pe care reprezentantii COPAC 1-au sustinut si la care au participat.

RAPORT FINANCIAR COPAC 2017

FINANTATOR SUMA PROCENT
Sanofi Avensis 348.480 lei 37.56%
Pfizer 300.250 lei 32,36%
Novartis 50.000 lei 5,38%
Johnson&Johnson 45.000 lei 4,8%
Servier Pharma 35.600 lei 3,83%
ARPIM 29.450 lei 3,17%
GSK 23.000 lei 2.47%
MSD 22.789 lei 245%
Farmexpert 22474 lei 242%
Ambasada Frantei 16.348 lei 1,76%
Abbvie 16000 lei 172%
Mylan 6900 lei 0,74%
Amgen 6500 lei 0,70%
Roche 4500 lei 0,48%
Entitati non profit 390 lei 0,04%
TOTAL 927.683 LEI 100%
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