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COALITIA ORGANIZATIILOR PACIENTILOR CU AFECTIUNI CRONICE DIN ROMANIA

Anul 2018 a adus Coalitiei Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania aniversarea a
10 ani de activitate. Un deceniu, in care asociatiile de pacienti au devenit o voce in spatiul public, care
este tot mai des auzita, nu insa intotdeauna ascultata. Un deceniu in care am invatat foarte multe, am
crescut si ne-am maturizat ca cameni si ca echipa.

Credem ca aniversarea COPAC este echivalentd cu maturizarea organizatiei noastre. Fara falsd mo-
destie, avem o echipa valoroasd, cu oameni dedicati care isi doresc s& schimbe lucrurile prin ceea ce
fac.

Fireste ne dorim mai mult. Ne dorim sa devenim un partener real al autoritatilor in creionarea unor
politici de sanatate moderne, in favoarea pacientului. Ne dorim ca "pacientul in centrul sistemului”

s& se transforme din slogan in realitate. Ne dorim s& schimbam relatia medic-pacient, asistent medi-
cal-pacient in una de adevarat parteneriat.

Toate aceste lucruri cer timp, insa in acesti primi 10 ani am invatat ca schimbarea vine mai incet de-
cat ne-am dori noi, insg, daca esti perseverent si serios in ceea ce faci, vine pana la urma.

Nu in ultimul rand, am invatat ca in acesti 10 ani ne-am facut prieteni adevarati, oameni care ne sus-
tin in ceea ce facem neconditionat si de care, la randul nostru, suntem extrem de mandri.

Trecerea in al 11 an de existenta ne aduce noua, echipei COPAC dorinta de a duce organizatia la un
alt nivel, de a aduce proiecte tot mai consistente care sa aduca schimbari benefice pacientilor.

PREZENTAREA ORGANIZATIEI

In 2006 mai multe organizatii de pacienti s-au reunit pentru o consultare cu Ministerul Sanatéatii. 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. 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 s& promoveze si sd protejeze drepturile pacientilor cu boli cronice.

De atunci am trecut ca organizatie prin multe, insa toate provocarile ne-au facut sa evoluam si sa
crestem. In prezent, COPAC reuneste 19 membri, exclusiv organizatii neguvernamentale, acoperind o
gama larga de patologii.

Scopul Coalitiei este apararea drepturilor pacientilor atunci cand sunt incalcate, atunci cand se ela-
boreaza o lege sau un act normativ care le afecteaza interesele. COPAC sustine importanta consul-
tarii 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 aleasé la fiecare doi ani. in
prezent presedinte este Radu Ganescu (Asociatia Persoanelor cu Talasemie Majord), vicepresedinte
[ulian Petre (Uniunea Nationala a Organizatiilor Persoanelor Afectate de HIV/SIDA). Membri in Comi-
tetul Director sunt Andrei Hutanu (Asociatia Pacientilor cu Boli Reumatismale Inflamatorii din Transil-
vania), Dragos Zaharia (Asociatia Pacientilor cu Scleroza Multipla din Roménia) si Stefan Radut (Asoci-
atia pentru sprijinirea pacientilor cu Tuberculoza MDR).
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MEMBRI

COPAC este cea mai reprezentativa organizatie din Romania care lupta pentru promovarea si apara-
rea drepturilor pacientilor, reunind in randurile e, la sfarsitul anului 2018, un numar de 19 organizatii
nationale ale pacientilor cu afectiuni cronice:

1. Uniunea Nationald a Organizatiilor Persoanelor Infectate cu HIV/SIDA

2. Asociatia de Scleroza Multipla din Romania

3. Alianta Nationala de Boli Rare din Romania

4. Asociatia Transplantatilor din Romania

5. Asociatia Persoanelor cu Talasemie 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 Romania

11. Asociatia Roméana de Cancere Rare

12. Asociatia Pacientilor Oncologici din Romaénia

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

18. Asociatia Copiilor si Tinerilor Diabetici Mures

19. Ascoaitia Pacientilor Hipertensivi Pulmonari.

VIZIUNEA COPAC

O lume cu o miscare a pacientilor puternica si plind 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

e Unitate
 Profesionalism
 Implicare si actiune
» Transparenta

» Responsabilitate

OBIECTIV1

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

- 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

- 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 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 spe-
cifice 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 umbreld a organizatiilor de pacienti din Europa. In
prezent, Radu Ganescu, presedintele COPAC, este vicepresedintele Forumului European al Pacientilor.
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Printre proiectele cele mai importante COPAC se numara campania de informare “Ignoranta afectea-
za grav sanatatea!” (2010), programul "Telefonul pacientului” (2014), 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 membiri, expozitii pe tematica.

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 confruntau. 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.

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. Obiecti-
vul 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 in-
tre 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 instru-
ite 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 dez-
bateri locale la nivel judetean cu tema "“Mecanisme de consultare si comunicare intre autoritati si asocia-
tiile de pacienti’, a fost realizat ghidul metodologic "Mecanisme de consultare cu autoritatile publice”.

PROIECTUL “DEZVOLTAREA CAPACITATII ORGANIZATIILOR DE
PACIENTIDIN ROMANIA”

Acesta este un proiect de suflet al COPAC si este derulat cu sprijinul Forumului European al Pacien-
tilor. Proiectul si-a propus 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
anuale, traininguri pe diferite teme in vederea cresterii capacitatii organizatiilor de pacienti de a pro-
mova si apara drepturile pacientilor. Prin acest proiect miscarea pacientilor din Romania devine una
mai puternica, mai unitd, 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.

"PLEDEAZA PENTRU DREPTURILE TALE

DE PACIENTY” e
Proiectul a fost finantat si sustinut de Ambasada Frantei in Ro- Pledeaza pentru
mania si si-a dorit ca, prin prezentarea unor lideri ai asociatiilor drepturile tale ca pacient

de pacienti, sa atraga alti pacienti care sa se implice in activita-

tea asociatiilor de pacienti. ) /\;
|
o . . N ® T 4
A fost realizat afisul campaniei, un spot radio si au fost incheia- L I A S =
te parteneriate media cu Radio Romaénia Actualitati, Agerpres, L—//} ‘ @ {$
Radio Trinitas, Radio NoRo, ComunicarelnSanatate.ro si revista Eo

Health. Implica-te in
» ~ miscarea pacientilor!
in cadrul proiectului au fost organizate 3 dezbateri regionale, < Spune-ti povesteal
un training cu jurnalistii, o conferinta de presa, a fost realizat PSR pled el delir
un chestionar care a fost aplicat online si un raport cu privire la ]
problemele cu care se confrunta pacientii. Au fost realizate si

distribuite 5 comunicate de presa si un site dedicate campaniei

http://pledeaza.copac.ro.
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In urma dezbaterii de la Iasi, reprezentantii Casei Judetene de Asiguréri de S&nétate din Iasi au decis
sa organizeze intalniri lunar cu reprezentantii asociatiilor de pacienti. Aceste intalniri sunt deja in curs
de desfasurare, conform unui calendar agreat cu reprezentantii Casei Judetene de Asigurari de Sana-
tate lasi.
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Bastionul Croitorilor din Cluj a gazduit a doua dezbatere regionala din cadrul campaniei “Pledeaza
pentru drepturile tale de pacient!”,

Discutiile au fost extrem de animate si au pornit de la rezultatele partiale ale studiului COPAC, care au
atras atentia mai ales asupra problemelor legate de acces la tratament si ingrijiri medicale. Reprezen-
tantilor autoritatilor din Cluj le-a venit greu sa creada ca un procent insemnat de pacienti sunt nevoiti
sd mearga in alt oras decét cel de domiciliu pentru tratament sau operatie.

Dna. Dr. Luminita Brustur Chirila, presedintele Casei Judetene de Asigurari de Sanatate a propus ca
periodic sa fie organizate intalniri intre conducerile CJAS, Directiei de Sanatate Publicd, Colegiului
Medicilor din Clyj si reprezentantii asociatiilor de pacienti. Propunerea a fost acceptata.

in data de 23 februarie 2018, la Hotel Ramada Plaza din Craiova a avut loc a treia dezbatere regionala
din cadrul campaniei. Au participat autoritati din cadrul Prefecturii, Directiei de Sanatate Publica Dolj,
Colegiului Medicilor Dolj, Spitalului Judetean Craiova si altor unitati medicale, reprezentanti ai asocia-
tillor de pacienti si ai mass-media.

Discutiile au vizat probleme cu care se confrunta pacientii, dar si medicii in desfasurarea activitatii lor
si despre importanta mentinerii calitatii in sistemul de sanatate.

Reprezentantul Prefecturii a subliniat importanta colaborarii cu asociatiile de pacienti si a propus or-
ganizarea unor intalniri periodice cu reprezentantii asociatiilor de pacienti din judetul Dol;.
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In data de 29 martie 2018, a avut loc la sediul COPAC conferinta de presé care a prezentat rezultatele
cercetarii realizate printre pacientii cu afectiuni cronice. Dna. Conf. dr. Florentina Furtunescu, specia-
list In sananatate publica este autorul raportului si a prezentat rezultatele studiului. Au mai vorbit Lu-
minita Vélcea, coordonatorul proiectului, Stefan Radut, una dintre figurile campaniei si Radu Ganescu,
presedintele COPAC.

Au participat reprezentanti ai mass media de la Televiziunea Romana, Antena 1, Digi Tv, Evenimentul
Zilei, Mediafax, Agerpres, etc.

Datele prezentate au starnit interesul participantilor, au existat multe intrebari legate de accesul paci-
entilor la tratament si asupra problemelor cu care se confrunta acestia.

Campania de comunicare a avut foarte multe vizualizari pe retelele de socializare st multe articole
aparute in presa nationala si locala.

Pacientii care au raspuns la chestionar si au afirmat ca doresc sa se implice in activitatea asociatiilor
de pacienti, au fost invitati la Forumul National al Asociatiilor de Pacienti.

10
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"SAPTAMANA PACIENTILOR” - 2018

o ‘Q‘:‘l ! .- - -“ =

Campania "Saptamana pacientilor’, organizata
incepand din anul 2013 in luna aprilie, a devenit
brandul Coalitiei Organizatiilor Pacientilor cu
Afectiuni Cronice din Romania.

Anul acesta, evenimentul a avut si un moment
festiv intrucat in data de 18 aprilie 2018, COPAC
a iImplinit 10 ani de la infiintare. Momentul a
fost marcat printr-un eveniment cu tema "Drep-
turile pacientilor 2008-2018", gazduit de Muzeul
National Cotroceni si organizat in parteneriat
cu Administratia Prezidentiala.

Au participat aproximativ 140 de persoane, re-

prezentanti ai autoritétilor, medici care au contribuit la dezvoltarea miscarii pacientilor, reprezentanti
ai ONG-urilor de sanatate, asociatiilor profesionale ale medicilor, studentilor la medicing, ai industriei
farmaceutice.

Dintre vorbitorii in cadrul conferintei, mentiondm:Conf. Dr. Diana Paun, Consilier de stat, Depar-
tamentul de Sanatate Publica, Administratia Prezidentialda, Razvan Vulcanescu, presedintele Casei
Nationale de Asigurari de Sanatate, dr. Vasile Cepoi, presedintele Autoritatii Nationale de Management
al Calitatii in Sanatate, prof. dr. Catalina Poiang, presedintele Colegiului Medicilor Bucuresti, prof. dr.
Alexandru Rafila, reprezentantl Romaniei la Organizatia Mondiald a Sanatatii, conf. Dr. Carmen Orban,
managerul Institutului Clinic Fundeni, Dorica Dan, presedintele Aliantei Nationale de Boli Rare, prof.
dr. Emilia Severin, vicepresedinte Alianta Nationala de Boli Rare, prof. Dr. Simona Rednic, seful Depar-
tamentului de Reumatologie Universitatea de Medicina si Farmacie "luliu Hatieganu”’ Cluj Napoca,
Daniel Andrei, presedintele Asociatiei Romane de Hemofilie, Gheorghe Tache, presedintele Asociatiei
Transplantatilor din Romania, dr. Carmen Pantis, presedintele Colegiului Medicilor din Bihor, Dan Za-
harescu, director executiv Asociatiel Romane a Producatorilor Internationali de Medicamente, Adrian
Grecu, presedintele Asociatiel Producatorilor de Medicamente Generice din Romania, Eugen Grecu,
Novartis Oncoloy, Cristina Corcau, Caravana cu Medici, Fabian Klein, Societatea Medicilor Rezidentj,
Anca Crupariu, purtator de cuvant Agentia Nationald a Medicamentelor si Dispozitivelor Medicale.

Discutiile au vizat evolutia asociatiilor de pacienti din 2008 pana in prezent, numerosi vorbitori apre-
clind cé vocea pacientilor a devenit tot mai vocala in aceasta perioada, iar reprezentantii organiza-
tillor au reusit sa se profesionalizeze. Multi vorbitori au apreciat atat proiectele, tot mai complexe,
desfasurate atat de COPAC, cat si de organizatiile membre, cat si faptul ca reprezentantii asociatiilor
de pacienti au sunt tot mai activi si vizibili la nivel european.

La sfarsitul evenimentului, participantii au primit medalii aniversare.

I
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FORUMUL NATIONAL AL ASOCIATIILOR DE PACIENTI

—

In zilele de 19 si 20 aprilie, la Bucuresti, Rin Grand Hotel a avut loc a IX-a editie a Forumului National
al Asociatiilor de Pacienti.

Evenimentul a reunit aproximativ 130 de participanti inscrisi, reprezentanti ai asociatiilor de pacienti
din intreaga tara.

Temele discutate in cadrul Forumului au vizat accesul pacientilor la tratament si ingrijiri de sanatate,
politica medicamentului in Romania, managementul integrat al bolilor cardiovasculare, studiile clini-
ce, relatia reprezentantilor asociatiilor de pacienti cu mass-media si importanta implicarii pacientilor
in spatiul public.

Printre vorbitorii prezenti s-au numarat: Dr. Laszlo Attila, presedintele Comisiei de Sanatate din Senat,
Calin Galaseanu, presedintele Asociatiei Romane a Producatorilor Internationali de Medicamente,
Adrian Grecu, presedintele Asociatiel Prodicatorilor de Medicamente Generice din Romania, Razvan
Prisada, vicepresedintele Colegiului Farmacistilor, Radu Ganescu, presedinte COPAC, Iulian Petre,
vicepresedinte COPAC, dr. Dana Balta, Societatea Nationala de Medicina Familiei, Dr. [leana Marda-
re, Institutul de Sanatate Publica, Liviu Popescu, Asociatia Roméana a Producatorilor Internationali de
Medicamente, Simona Stancu, Market Acces Manager MSD si reprezentant al Grupului pentru Acces
la Inovatie al ARPIM, Laurentiu Mihai, Organizatia de Serializare a Medicamentelor din Romania, dr.
Marius Geantd, Centrul de Inovatie in Medicing, dr. Brandusa Bittel, specializare cercetare clinic§,
farm. Doina Craciun, specializare cercetare clinica, Dragos Zaharia, Asociatia SPEROMAX, Dorica Dan,
Alianta Nationala de Boli Rare, Daniel Andrei, Asociatia Romana de Hemofilie, Stefan Radut, Asociatia
pentru Sprijinirea Pacientilor cu TB MDR.

O discutie extrem de interesanta si deschisa a avut loc cu 2 reprezentante ale mass-media centrala
Elvira Gheorghitd, Libertatea, Diana Brancus, Televiziunea Romana si un reprezent al presei locale

— Ana Maria Predila — Gazeta de Sud Craiova. Discutia a vizat relatia reprezentantilor asociatiilor de
pacienti cu jurnalistii, promovarea subiectelor legate de pacienti si problemele lor. in urma discutiei,
reprezentantii asociatiilor de pacienti prezenti au inteles mai bine cum trebuie sa mentina relatia cu
jurnalistii, cum sa isi promoveze stirile si cum sa aleagda momentul in care comunica.

Conferinta de presé organizata in cadrul evenimentului a vizat transmiterea unor mesaje legate de

problemele pe care le intdmpinda pacientii in legatura cu accesul la tratament, inclusiv legate de nu-
marul insuficient al personalului medical, cat si atitudinea acestuia.
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COPAC MEDIA TRAINING

Intre 21 si 23 iulie 2018 am organizat a IlI-a editie a COPAC media training. Temele discutate au vizat
reglementarile legate de piata farmaceutica, iar printre vorbitori s-au numarat Anca Crupariu, purtator
de cuvant al Agentiei Nationale a Medicamentului, Adrian Grecu, presedintele Asociatiei Producatori-
lor de Medicamente Generice din Romania, Liviu Popescu, director Relatii Externe Asociatia Romana
a Producatorilor Internationali de Medicamente. Au participat 20 de jurnalisti, atat din presa centrala,
cat si din Cluj, lasi, Targu Mures.

fn data de 24 septembrie 2018 Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice a organizat
evenimentul ,Premiile COPAC 2018" la ARCUB Gabroveni, Sala Mare in Bucuresti. Evenimentul s-a
bucurat de participarea a peste 150 de persoane, reprezentanti ai institutiilor din domeniul sanatatii,
organizatiilor profesionale ale medicilor si asistentilor, asociatiilor de pacienti, ONG-urilor din dome-
niul sanatéatii, profesionisti din sanatate.
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Evenimentul si-a propus sa promoveze oameni si organizatii care sustin prin eforturile lor sistemul de
sanatate.

Au existat opt categorii de premiere, la fiecare dintre acestea fiind oferit un Premiu al Juriului si un
Premiu al Publicului decis pe baza voturilor online de pe premii2018.copac.ro, site-ul oficial al eveni-
mentului.

S-au inregistrat un numar de 18.400 de voturi si peste 135.000 de vizitatori pe site-ul evenimentului,
premii2018.copac.ro in aceasta perioada.

Evenimentul a fost transmis live pe site-ul Pacientul 2.0 si a avut o rata de reach de 25.000 persoane,
iar 7000 de persoane au urmarit live evenimentul.

Juriul a fost alcatuit din profesionisti din sistemul de sanatate EV

 Dr. Diana Paun, Consilier de Stat, Departamentul Sanatate Publi- IER
cé din cadrul Administratiei Prezidentiale.

» Profesor dr. Catalina Poiana, Presedintele Colegiului Medicilor
din Municipiul Bucuresti si Membru Corespondent al Academiei
de stiinte Medicale din Romania.

« Dr. Vasile Cepoi, presedintele Autoritatii Nationale de Manage-
ment al Calitatii in Sanatate.

KA ™%
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« Dr. Florentina Furtunescu, medic primar de sanatate publica si management, conferentiar univer-
sitar In cadrul Disciplinei "Sanatate Publica si Management”, Universitatea de Medicina si Farmacie
“Carol Davila” din Bucuresti.

« Prof. dr. Alexandru Rafila, presedintele Societatii Roméane de Microbiologie si consilier personal
onorific pentru sanatate publica al ministrului S&natatii.

» Carmen Mazilu, presedintele Ordinului Asistentilor Medicali Generalisti, Moaselor si Asistentilor Me-
dicali din Romania (OAMGMAMR) - filiala municipiului Bucuresti.

« Dr. Florin Chirculescu, medic chirurg, sef compartiment la Spitalul Universitar din Bucuresti.

» Adrian Grecu, coordonator regiunea South-East Europe In cadrul Mylan, presedintele Asociatiei
Productorilor de Medicamente Generice din Romania.

Premiile:

» Proiectul unei asociatii de pacienti cu cel mai mare impact: Premiul Juriului: Pui de om in tera-
pie — Asociatia “Unu st Unu” « Premiul Publicului: Serviciul “Reprezentantul pacientului” — Asociatia
“Sprijin Independent pentru Spitalul Zalau” in parteneriat cu Spitalul Judetean de Urgenta Zalau

« Liderul ONG: Premiul Juriului: Alina Tiplea si Daniela Staicu — Asociatia “Merci Charity Boutique”
Premiul Publicului: Ionut Dragan, Asociatia “Sports & Diabetes”

* Medicul implicat: Premiul Juriului: Dr. Theodor Cebotaru ¢ Premiul Publicului: Dr. Dacian Juca

» Cel mai bun comunicator in relatia cu pacientii: Premiul Juriului: Dr. Vasi Radulescu ¢ Premiul
Publicului: Dr. Mihaela Vlaiculescu

» Jurnalism de sanatate: Premiul Juriului: Luminita Purdea Cotutiu, TVR Cluj si Claudia Spridon,
Adevarul « Premiul Publicului: Daniela Stefanescu - V TV

» Cea mai buna campanie din sanatate: Premiul Juriului: Mame pentru viata — World Vision Roma-
nia « Premiul Publicului: Terapie prin arta — Asociatia “Create.Act.Enjoy” Cluj-Napoca

« Asistentul medical implicat: Premiul Juriului: Iustina Grecu — Spitalul Clinic "Victor Babes” Bucu-
resti « Premiul Publicului: Nicoleta Mitrea — HOSPICE Casa Sperantei

 Inovatie in sprijinul pacientilor: Premiul Juriului: ,Dezvoltarea si pilotarea unui curriculum integrat
de ingrijiri paliative pentru rezidentiatul in oncologie medicala ONCOPALL" — Hospice Casa Spe-
rantei « Premiul Publicului: Centru de telemedicina in Diabetul Pediatric — Asociatia “Sprijin pentru
Diabet”

* Premiul special al COPAC pentru sustinerea sistemului medical roméanesc: Carole Hallam.

Dintre invitatii de marca enumeram pe doamna conf. dr. Diana Paun, consilier de stat Departamentul
de Stat la Presedintia Romaniei si domnul Takahiko WATABE, Consilier si Adjunct al Sefului de Misiune
al Ambasadei Japoniei.

WORKSHOP PILOT EPF-COPAC PE TEMA VACCINARII

European Patient Forum a lansat un proiect dedicat vaccinarii pacientilor cu afectiuni cronice. Obiec-
tivul acestui proiect este sa construiasca incredere si sa creasca rata vaccinarii printre pacientii cu
afectiuni cronice.

Workshopul pilot a fost organizat la Bucuresti de COPAC si EPF in data de 1 noiembrie 2018. Au parti-
cipat profesionisti, pacienti, jurnalisti si reprezentanti ai industriei farmaceutice.

Cea mai importanta concluzia a workshopului a fost aceea ca asigurarea fondurilor necesare pentru
realizarea unor programe de vaccinare gratuite pentru pacientii cu afectiuni cronice ar trebui sa con-
stituie o prioritate si sa fie inclusa in Strategia de Sanatate Publica.

"Vaccinarea persoanelor de diferite varste si variate grupuri populationale a devenit o necesitate. Pa-

cientii cronici prezinta un risc crescut pentru infectiile care pot fi dobandite in contextul bolii de baza
care poate induce imunosupresia. Programele de vaccinare sunt o componenta importanta a ingrijiri-
lor de sanatate, la nivelul global. Aplicarea recomandarilor stabilite pe baza dovezilor stiintifice privind
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vaccinarea bolnavilor cronici, disponibilitatea preparatelor vaccinale adecvate, cat si asigurarea fon-
durilor necesare pentru realizarea acestor programe de protectie trebuie sa facé parte din strategia
de sanatate’, a declarat prof. Dr. Doina Azoicai, presedintele Comisiei de Epidemiologie a Ministerului
Sanatatii, prezenta la eveniment.

"Dorim s& deschidem astdzi discutia pe tema vaccinarii pacientilor cu afectiuni cronice. In Romania,
rata vaccinarii la pacientii cronici este 17,8% in conditiile in care acest procent ar trebui sa ajunga la
75%. Pentru Romania nu exista date foarte concludente cu privire la vaccinarea pe grupuri tinta. Este
important sa avem date concrete, pe baza carora sa previzionam nevoile existente. Pacientii cronici
trebuie sa aiba acces la vaccinurile de care au nevoie’, a declarat Radu Ganescu, presedintele Coalitiei
Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania.

VORBESTE CU MEDICUL TAU!

COPAC a inscris la Swimathon “Vorbeste cu medicul tau!”, un proiect ce isi propune sa invete lucruri
practice despre comunicarea medic-pacient atat reprezentantii asociatiilor de pacienti si voluntarii
implicati in activitatile acestora, cat si studentii la medicina-viitorii medici. Nu am strans suficienti
bani pentru derularea activitatilor, insa ideea a inceput sa prinda radacini.

In data de 22 noiembrie 2018, la Institutul de S&néatate Public&, am derulat primul proiect pilot cu 20
de studenti la medicina in ani terminali. Desi stiam ca exista o mare nevoie neacoperitd de training in
ceea ce inseamna comunicare (atat comunicare medic-pacient, comunicare cu mass media si comu-
nicare online), totusi reactia studentilor ne-a aratat ci nevoia este mult mai mare. Incurajatoare a fost
mai ales atitudinea studentilor, fiecare dintre ei gandindu-se cum ar trebui sa comunice cu viitorii lor
pacienti, asa ca intrebarile lor au fost foarte tintite.
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RELATII EXTERNE

Colaborarea COPAC-EPF a continuat, unul dintre proiecte fiind Workshopul pilot dedicat vaccinarii
adultilor cu afectiuni cronice.

Totodata, Radu Ganescu, in calitate de vicepresedinte EPF a avut o serie de prezentari in cadrul unor
conferinte internationale.

FORUMUL EUROPEAN GASTEIN 3-5 OCTOMBRIE

Forumul dezbate o paleta larga de subiecte, precum criza refugiatilor si impactul acestora asupra
sistemelor de sanatate sunt la fel de actuale precum subiectele ca accesibilitatea medicamentelor
inovatoare sau sutenabilitatea sistemelor de sanatate. Astfel, Forumul Gastein este un loc de intalnire
pentru experti din diferite sectiuni ale sistemului de sanatate. Radu a sustinut o prezentare cu tema:
"Accesul pe termen lung la vaccinare in Europa”

ADUNAREA GENERALA A RETELELOR NATIONALE
A PLATFORMEI EUPATI

Adunarea Generala anuala a platformelor nationale ale
EUPATI a avut loc la Berlin la data de 9 mai 2018. Reuni-
unea a reunit aproximativ 50 de sustinatori ai pacientilor
din cele 18 tari europene in care functioneaza o platforma
nationala EUPATI si, de asemenea, coordonatorii proiectului
EUPATI. AGM a inceput cu o prezentare a trezorierului EPF,
Radu Costin Ganescu, impreuna cu Derrick Mitchell de la
[PPOSI si Beatriz Silva-Lima de la Universitatea din Lisabona,
co-presedinti ai retelei. Recapitulari privind situatia actuala a retelei PEV au fost urmate de discutii si
workshop-uri cu privire la viitorul si modul in care EUPATI poate continua educatia si implicarea pa-
cientilor. Au existat numeroase intrebari relevante si recomandari utile, in special in ceea ce priveste
viitorul ,model de afaceri” al EUPATI care ar trebui sa asigure durabilitatea si operabilitatea cursului de
formare a expertilor si a retelei in general.

CONFERINTA EUROPEAN VACCINATION INSTITUTUL PASTEUR

Reunind principalii actori ai ecosistemului european al vaccinurilor si al expertilor in sistemele infor-
matice de imunizare, aceasta a doua masa rotunda a avut loc in contextul lansarii nationale a inregis-
trarii medicale partajate in Franta, care vizeaza centralizarea tuturor informatiilor despre monitoriza-
rea medicald, ingrijirile acordate pacienti si dosarele de vaccinare pana in 2019. O sectiune rezervata
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va compila datele de vaccinare, permitand o mai buna informare a
pacientilor, precum si monitorizarea acoperirii acestora.

Pe termen lung, obiectivul este acela ca digitalizarea datelor indivi-
duale de vaccinare devine la fel de automata ca utilizarea cardului
de asigurari de sanatate in Franta. Punerea la dispozitia pacien-
tilor si a profesionistilor, instrumentele digitale pot, prin urmare,

| sa consolideze eficienta programelor de vaccinare. In acest sens,

Radu Ganescu este in favoarea dezvoltarii unui registru european
de vaccinare, un instrument pe care il considera esential pentru
persoanele care sufera de boli grave si cronice, care trebuie adesea
ingrijiti in strainatate. Pentru pacienti, sisteme cum ar fi inregistrari-
le electronice de vaccinare permit compilarea vaccinurilor pe care le-au facut deja si sa prevada cele
pe care trebuie sa le primeasca (memento-uri de text etc.), sa le Impartaseasca dosarele cu furnizorii
lor de asistenta medicala sau chiar sa obtineti informatii despre vaccinurile recomandate.

FINANTATOR SUMA PROCENT
Romgaz 45.000 12,90%
ARPIM 39.980 11,46%
Servier Pharma 32.536 9,33%
GSK 28.000 8,03%
Pfizer 25.850 741%
Novartis 23.300 6,68%
Takeda 23.500 6.74%
MSD 22.750 6,52%
Janssen 22.000 6,31%
Farmexpert 18.717 5,37%
APMGR 18.644 5,34%
PACT 13.733 3,94%
Novo Nordisk 10.000 2.87%
Ambasada Frantei 5.500 1,58%
Roche 5.000 1,43%
Fundatia Comunitara Bucuresti 4932 1,41%
ADEM 4.649 1,33%
Amgen 4.000 1,15%
Donare 2% 823 0,24%
TOTAL 348.860 LEI i {0]0)74
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