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1. DESPRE NOI

1.1 COPAC LA 11 ANI
Anul 2019, al 11 de existență al organizației, a adus câteva schimbări de perspectivă în viața organiza-
ției. Treptat, prioritățile s-au îndreptat spre proiecte țintite dedicate realizării unor politici de sănătate 
coerente pe teme de interes major pentru pacienții cronici, cum este vaccinarea sau managementul 
integrat pentru bolile cardiovasculare. Proiectele abordate de noi s-au dovedit greu de implementat și 
unele chiar prea ambițioase pentru partenerii noștri.
Am câștigat pentru prima dată un grant internațional al Fundației Sanofi  Genzyme pe un proiect 
dedicat dezvoltării unor asociații mici și la început de drum. A continuat și proiectul pe vaccinarea 
pacienților cu afecțiuni cronice, organizat împreună cu European Patient Forum.
A fost și anul în care am început să organizăm proiecte comune cu asociații membre, primele fi ind 
Alianța Națională de Boli Rare și Asociația Pacienților cu Boli Reumatismale Infl amatorii ART din Tran-
silvania.
Totodată, am continuat proiectele tradiționale, cum este Forumul Național al Asociațiilor de Pacienți, 
fi ind pentru prima dată când a fost organizat în afara Bucureștiului sau COPAC Media Training dedica-
te jurnaliștilor de sănătate. 
Am mers în toată țara și am derulat traininguri de comunicare pentru reprezentanții asociațiilor de 
pacienți și studenți la medicină și am constatat o mare nevoie de formare în acest domeniu. Ne-am 
bucurat să ne facem alți prieteni și să descoperim oameni cu care vom colabora în viitor. 
În septembrie am organizat alegeri pentru Comitetul Director al COPAC, înregistrându-se mici modi-
fi cări în componență odată cu reîntoarcerea Doricăi Dan printre membrii boardului. 
Am observat că discuțiile dintre noi nu mai seamănă absolut deloc cu cele de la începuturile orga-
nizației. Tot mai mult se pune acceptul pe abordarea strategică, pe realizarea unor obiective și a unor 
activități care să aibă o fi nalitate concretă și în favoarea pacienților. Organizația atinge o maturitate, 
pe care nu am simțit-o venind, dar care s-a instaurat la nivelul membrilor noștri după ani de muncă, 
eforturi și răbdare. 
Am constatat și că nivelul de încredere al partenerilor noștri tradiționali și ai unor noi a crescut, lucru 
care ne bucură, dar ne și responsabilizează în egală măsură.
Simțim 2020 ca un an de consolidare și de fi nalizare al proiectelor noastre începute și dedicate con-
struirii unor politici de sănătate cu adevărat în benefi ciul pacienților. Credem că o perioadă de conso-
lidare este necesară în viața oricărei organizații pentru a asigura o creștere solidă și sustenabilă.
Ne dorim ca în acest an să ne redefi nim strategia pe noile coordonate ale organizației, să fi m cel pu-
țin la fel de activi în susținerea drepturilor pacienților.

1.2 CREDEM ÎN MIȘCAREA PACIENŢILOR
Viziunea noastră este o lume cu o mișcare a pacienților puternică și plină de infl uență, în care siste-
mele medicale și sociale se bazează pe nevoile reale ale pacienților. 
Considerăm că prin activitatea noastră sprijinim pacienții și organizațiile de pacienți să acționeze uni-
tar și efi cient pentru apărarea și promovarea drepturilor pacienților. 
Valorile care ne caracterizează sunt unitatea, profesionalismul, implicarea și acțiunea, transparența și 
responsabilitatea. 

1.3. SCURT ISTORIC
În 2006 mai multe organizații de pacienți s-au reunit pentru o consultare cu Ministerul Sănătății. 
Atunci s-a născut ideea de unire într-o coaliție. După mai multe discuții, în data de 18 aprilie 2008 a 
luat fi ință Coaliția Organizațiilor Pacienților cu Afecțiuni Cronice din România, din opt asociații fonda-
toare. A fost aleasă prima structură de conducere și au fost stabilite primele acțiuni. 
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De atunci am trecut ca organizație prin multe situații și încercări, însă toate provocările ne-au făcut să 
evoluăm și să creștem. În prezent, COPAC reunește 18 membri, exclusiv organizații neguvernamenta-
le, acoperind o gamă largă de patologii. 
Scopul Coaliției este apărarea drepturilor pacienţilor atunci când sunt încălcate sau când sunt elabo-
rate politici de sănătate care le  afectează interesele. COPAC susţine importanţa consultarii autorităţi-
lor cu asociaţiile de pacienţi în ceea ce priveşte schimbările din sistemul de sănătate şi reprezentarea 
acestora la nivelul luării deciziilor. Prin acţiunile sale, COPAC doreşte să facă cunoscute şi respectate 
drepturile pacienţilor în România. 
În prezent preşedinte este Radu Ganescu (Asociaţia Persoanelor cu Talasemie Majoră), vicepreşedinte 
Ștefan Răduț (Asociaţia pentru sprijinirea pacienţilor cu Tuberculoza MDR). Din Comitetul Director fac 
parte și Dorica Dan (Alianța Națională de Boli Rare), Iulian Petre (Uniunea Naţionala a Organizatiilor 
Persoanelor Afectate de HIV/SIDA), Andrei Hutanu (Asociația Pacienților cu Boli Reumatismale Infla-
matorii din Transilvania).  

1.4. MEMBRI 
COPAC este cea mai reprezentativă organizaţie din România care luptă pentru promovarea şi apăra-
rea drepturilor pacienţilor, reunind în rândurile ei la sfârșitul anului 2019 un număr de 18 organizaţii 
naţionale ale pacienţilor cu afecţiuni cronice:

1. Uniunea Naţională a Organizaţiilor Persoanelor Infectate cu HIV/SIDA ;
2. Asociatia de Scleroză Multiplă din România; 
3. Alianţa Naţională de Boli Rare din România; 
4. Asociaţia Transplantaţilor din România; 
5. Asociaţia Persoanelor cu Thalasemie Majoră;
6. Fundaţia Baylor Marea Neagră; 
7. Asociaţia Română de Hemofilie; 
8. Asociaţia pentru Sprijinirea Pacienţilor cu Tuberculoză MDR;
9. Asociaţia Prader Willi România; 
10. Asociaţia Română de Cancere Rare; 
11. Asociaţia Pacienţilor Oncologici din România;
12. Asociația Pacienților cu Boli Reumatismale Inflamatorii din Transilvania “ART”;
13. Federația pentru Drepturi și Resurse pentru Persoanele cu Tulburări din Spectrul Autist; 
14. Asociația Pacienților cu Sclerodermie din România;
 15. Asociația Copilul Meu Inima Mea; 
16. Asociația OncoHope; 
17. Asociația Copiilor și Tinerilor Diabetici Mureș;
18. Asociația Pacienților Hipertensivi Pulmonari.

Asociația Antiparkinson a luat decizia de a se retrage din COPAC, iar Adunarea Generală a luat act de 
această hotărâre.

1.5. ACTIVITĂŢI CHEIE DERULATE DE COPAC PÂNĂ ÎN 2019 
Printre proiectele cele mai importante pe care le-am derulat se numără campania de informare 
”Ignoranța afectează grav sănătatea!” (2010), programul “Telefonul pacientului” (2013-2014), proiectul 
“Mecanisme de consultare între autorități și asociațiile de pacienți”(2014), proiectul “Capacity Building” 
(2014). Din 2010, organizăm anual Forumul Național al Asociațiilor de Pacienți.  

Săptămâna Pacienților 
Organizăm anual “Saptamâna pacienţilor”, campanie menită să atragă atenţia asupra problemelor cu 
care se confrunta pacienţii cronici, să în prim plan tema sănătăţii. Campania “Saptamâna pacienţilor” 
are în centrul activităților sale Forumul Naţional al Asociaţiilor de Pacienţi, eveniment care a devenit 
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un brand și un cadru de referință pentru discutarea problemelor și politicilor din sistemul de sănătate, 
pentru creșterea și dezvoltarea mișcării pacienților din România, care reuneşte peste 200 de repre-
zentanţi ai asociaţiilor de pacienţi din întreaga ţară. Timp de două zile, aceştia dialoghează cu autori-
tăţile din domeniul sănătăţii şi protecţiei sociale. 

Telefonul Pacientului 
Telefonului Pacientului - 0 800 800 242 – număr apelabil gratuit din orice reţea de telefonie - a 
funcționat pe parcursul anului 2013 și 2014 si a reprezentat o cale accesibilă pacienţilor de semnalare 
rapidă a încălcărilor grave de drepturi în sistemul sanitar şi în domeniul protecţiei sociale. Un opera-
tor a răspuns în fi ecare zi timp de opt ore la toate apelurile pacienţilor şi a oferit informatii în direcţia 
rezolvarii problemelor cu care aceștia se confruntă. Problemele semnalate au fost verifi cate, docu-
mentate, apoi COPAC a direcționat acele semnalări către instituţiile naţionale cu 10 responsabilitate 
în domeniu şi a monitorizat modul în care s-a răspuns problemelor semnalate. 

Proiectul „Mecanisme de consultare între autorități și asociațiile de pacienți”
Proiectul a fost derulat în parteneriat cu Federația UNOPA și cofi nanţat din Fondul Social European 
prin Programul Operaţional Dezvoltarea Capacităţii Administrative 2007-2013. Obiectivul general al 
proiectului a fost creșterea gradului de participare al asociațiilor de pacienți din România în procesul 
de luare a deciziilor la nivel local și central. Scopul proiectului a fost stabilirea unui mecanism de cola-
borare și consultare în politicile ce privesc pacientul între autoritățile centrale sau locale și asociațiile 
de pacienți din România. Prin acest proiect a fost mai bine făcută cunoscută problematica pacienților 
din România în fața autorităților, a fost instituit un mecanism de consultare și comunicare permanen-
tă între asociațiile de pacienti și Ministerul Sănătății. A fost realizat Catalogul Național al Asociațiilor de 
Pacienți, au fost realizate peste 20 de dezbateri locale la nivel județean, a fost realizat ghidul metodo-
logic “Mecanisme de consultare cu autoritățile publice”. 

Proiectul “Capacity Building” 
Acesta este un proiect de sufl et al COPAC și este derulat cu sprijinul Forumului European al Pacien-
ților. Proiectul își propune dezvoltarea capacității organizaționale pentru un număr de 10 organizații 
reprezentative ale pacienților din România. Prin acest proiect, COPAC și organizațiile membre au 
benefi ciat de instruire și consultanță în vederea dezvoltării instrumentelor de planifi care strategică 
la nivelul organizațiilor, dezvoltarea de Planuri Strategice pe termen de 5 ani, planuri operaționale 
anuale, traininguri pe diferite teme în vederea cresterii capacității organizațiilor de pacienți de a pro-
mova și apăra drepturile pacienților. Prin acest proiect mișcarea pacienților din România devine una 
mai puternică, mai unită, mai profesionistă, astfel încât să poată răspunde cât mai bine provocărilor și 
problemelor cu care se confruntă pacienții din România. 

Pacient de România – 6% din PIB pentru Sănătate 
Campania Pacient de România – 6% din PIB s-a derulat în 2015 în București, Cluj, Craiova, Timişoara 
și Iaşi și a avut ca obiectiv obținerea unei fi nanţări corespunzătoare nevoilor sectorului medical pen-
tru a putea acoperi principalele priorităţi: servicii de calitate, tratament inovativ şi salarizarea persona-
lului medical. În luna septembrie 2015, caravana COPAC a mers în țară și a strâns semnături pentru a 
convinge autoritățile să acorde Sănătății 6% din PIB. Am avut ca parteneri Ordinul Asistenţilor Gene-
raliști, Moașelor și Asistenţilor Medicali din România, Federaţia SANITAS, Asociația Medicilor Rezidenţi, 
Societatea Multidisciplinară a Medicilor Rezidenţi, precum şi cu sprijinul Asociației Române a Produ-
catorilor Internaţionali de Medicamente. O cercetare realizată în perioada martie- aprilie 2015 a arătat 
că pacienţii au acces limitat la tratament corespunzător (47,11%) şi servicii medicale (16,33). România 
alături de Bulgaria sunt singurele ţari care au un buget alocat Sănătăţii sub 6% din PIB.  
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2. PROIECTE DERULATE ÎN 2019

2.1. INIŢIATIVĂ PENTRU VIITOR

Credem că dreptul la sănătate pentru pacienții cu boli cronice începe prin minimizarea riscului de 
expunere la afecțiuni ce pot fi prevenite prin vaccinare. Acesta a fost motivul principal pentru care am 
lansat proiectul ”Inițiativă pentru viitor”, o campanie de comunicare și advocacy care susține accesul 
la vaccinare a cât mai multor persoane, în special din grupurile vulnerabile (pacienți cronici, persoa-
ne peste 65 de ani, copii, femei gravide). Pentru a asigura accesul lor la vaccinare este nevoie de un 
cadru legislativ coerent, care să cuprinsă atât nevoia de compensare a vaccinurilor, cât și organizarea 
întregului proces de vaccinare într-un mod cât mai simplu și mai eficient.
Alături de noi în această campanie au venit: Societatea Română de Epidemiologie, Societatea Ro-
mână de Microbiologie, Societatea de Boli Infecțioase și HIV/SIDA, Societatea Națională de Medicina 
Familiei și Asociația de Sănătate Publică și Management Sanitar. Parteneriatul a fost anunțat prin inter-
mediul unui comunicat de presă.
În urma discuțiilor dintre reprezentanții tuturor organizațiilor desfășurate online pe data de 4 iunie 
2019, s-a decis trimiterea unei scrisori semnate de toate părțile către Guvernul României, Ministerul 
Sănătății, CNAS, Ministerul de Finanțe, președinților șefilor de Comisii de Sănătate din Camera Depu-
taților și Senatul României și către șefii grupurilor tuturor partidelor parlamentare.
Pe 22 aprilie am lansat un chestionar destinat profesioniștilor din sănătate pentru a vedea ”Atitudinea 
personalului medical legată de vaccinare”, cercetare ce face parte din campania Inițiativă pentru viitor. 
Chestionarul a fost realizat în colaborare cu prof. dr. Doina Azoicăi și conf. dr. Florentina Furtunescu, 
este public și poate fi completat online. Scopul cercetării este de a vedea perspectiva personalului 
medical legată de vaccinare, cât este de importantă, dacă au ultimele informații despre vaccinare, 
dacă vorbesc cu pacienții lor, dacă ei înșiși se vaccinează. Rezultatele pe care le vom obține ne vor 
ajuta să avem o imagine mult mai aplicată despre nevoile și perspectiva medicilor și asistenților me-
dicali despre vaccinare.
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Lansarea campaniei a avut loc în data de 2 aprilie 2019, la ARCUB Gabroveni . Au participat reprezen-
tanți ai asociațiilor de pacienți, ai Ordinului Asistenților Medicali Generaliști, Moașelor și Asistenților 
Medicali, ai Grupului Vaccinare de pe FB, Federației Asociațiilor de Studenți la Medicină și Farmacie, ai 
presei de sănătate, bloggeri, etc.
Discuțiile au vizat necesitatea creeării unui cadru legislativ, extrem de necesar pentru vaccinare, mai 
concret despre deblocarea legii vaccinării care este în Camera Deputaților de aproape 2 ani. 
Vorbitorii au subliniat necesitatea unui cadru care să asigure vaccinurile, cât și organizarea procesu-
lui de vaccinare. Discuții aprinse au vizat și necesitatea obligativității vaccinării, opiniile fi ind și pro și 
contra. Evenimentul a fost acoperit foarte bine în presă, fi ind foarte multe articole despre campania 
COPAC, cu accent pe datele prezentate în cadrul conferinței. 

2.2. COPAC MEDIA TRAINING - GOVORA 
În perioada 12-14 aprilie 2019, la Băile Govora a avut loc un training cu peste 20 de jurnaliști din presa 
centrală și locală specializată pe sănătate. 
Traineri au fost: prof. dr. Doina Azoicăi, președintele Societății Române de Epidemiologie, conf. dr. Flo-
rentina Furtunescu, Departamentul de Sănătate Publică, Universitatea de Medicină și Farmacie ”Carol 
Davila” din București, dr. Dina Mergeani, președintele Societății Naționale de Medicina Familiei, Dan 
Zaharescu, directorul executiv al Asociației Producătorilor Internaționali de Medicamente, Simona 
Cucoș, vicepreședintele Asociației Producătorilor de Medicamente Generice.
Discuțiile au vizat vaccinarea în toate fazele ei, de la producție la organizarea procesului de vaccinare, 
răspunsul la refuz, implicațiile deciziei de a nu se vaccina asupra comunității. În urma trainingului, au 
urmat multe apariții în presă despre vaccinare.

2.3 FORUMUL NAŢIONAL AL ASOCIAŢIILOR DE PACIENŢI
Ediția a X-a a Forumului Național al Asociațiilor de Pacienți s-a desfășurat pentru prima dată în afara 
Bucureștiului, la Cluj în zilele de 24 și 25 mai 2019. După 9 ediții desfășurate în București, am șimțit 
nevoia unei schimbări, mergând spre pacienți și asociații din zona Transilvaniei, dar și spre vorbitori – 
medici și reprezentanți ai autorităților locale din țară. 
Formatul evenimentului a suferit modifi cări, mergând mai mult pe subiecte țintite, cum a fost vacci-
narea pacienților cu afecțiuni cronice sau tratamentul bolilor infl amatorii. Din acest motiv, am organi-
zat în paralel workshopuri dedicate accesului la tratament pe anumite patologii.
În cadrul Forumului a fost organizată și a doua ediție a Workshopului dedicate vaccinării pacienților 
cu afecțiuni cronice, organizat împreună cu European Patient Forum (primul workshop a fost orga-
nizat la București în data de 1 noiembrie 2018). Din partea European Patient Forum a fost prezentă la 
Cluj Kaisa Immonem, director Policy. 
La eveniment au participat aproximativ 140 de reprezentanți ai asociațiilor de pacienți din întreaga 
țară.
Dintre vorbitorii extreme de valoroși prezenți, enumerăm pe: prof. dr. Doina Azoicăi, președintele 
Societății Române de Epidemiologie, prof. dr. Simona Rednic, președintele ales al Societății Române 
de Reumatologie, dr. Laszlo Attila, președintele Comisiei de Sănătate din Senatul României, Romana 
Furtună, consilier personal Ministrul Sănătății, dr. Luminița Brustur Chirilă, președintele Casei Județe-
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ne de Asigurări Cluj, dr. Mihai Moisescu Goia, 
directorul Direcției de Sănătate Publică Cluj, 
Dr. Călin Lazăr, director medical Spitalul de 
Pediatrie Cluj, dr. Doina Băltaru, comandan-
tul Spitalului Militar de Urgență Cluj Napoca,  
dr. Mihai Mleșnițe, managerului Institutului 
Regional de Gastronenterologie-Hepatologie 
Cluj, dr. Nicoleta Arieșanu, medic coordona-
tor județean Programul Național de Tuber-
culoză, Prof. dr. Vasile Andreica, Institutul 
de Gastroenterologie și Hepatologie Cluj, 
dr. Laura Damian, Clinica de Reumatologie, 
Spitalul Județean de Urgență Cluj, conf. dr. 
Amanda Rădulescu, Departamentul de Epi-
demiologie, Universitatea de Medicină și Farmacie “Iuliu Hațieganu” Cluj-Napoca, dr. Mădălina Vesa, 
Societatea Națională de Medicină de Familie, Prof. dr. Simona Rednic, președintele ales al Societății 
Române de Reumatologie, Conf. dr. Alina Tanțău, Clinica Medicală IV, Universitatea de Medicină și 
Farmacie ”Iuliu Hațieganu” Cluj Napoca.
Discuțiile din cadrul workshopului dedicate vaccinării pacienților cu afecțiuni cronice au vizat atât as-
pectele legate de necesitatea informării pacienților cu afecțiuni cronice despre necesitatea vaccinării, 
a medicilor din diverse specialități, precum și nevoia de compensare a vaccinurilor pentru pacienții 
cronici. 
Un alt worksop interesant a fost dedicate pacienților despre tratament biologic în cazul pacienților cu 
afecțiuni inflamatorii reumatismale sau gastroenterologice.
A doua zi a Forumului a fost dedicată discuției cu dr. Lazslo Attila, președintele Comisiei de Sănătate 
din Senatul României legată de modalitățile în care poate fi promovat un proiect de lege, problemele 
pacienților legate de accesul la tratament și îngrijiri medicale, tratamente de ultimă generație. Între-
bările pacienților au curs timp de aproape 3 ore către președintele Comisiei de Sănătate din Senat.
Accentul pus pe probleme concrete, accesul pacienților la tratamente de ultimă generație pe anumi-
te patologii, s-a dovedit de mare interes pentru participanți. De mare interes au fost temele dedicate 
vaccinării pacienților cu afecțiuni cronice și cel dedicate tratamentelor biologice. Din acest motiv, ne 
gândim să continuăm organizarea unor dezbateri regionale pe anumite teme.

2.4. ”VORBEȘTE CU MEDICUL TĂU!”
Coaliția Organizațiilor Pacienților cu Afecțiuni Cronice (COPAC) a constatat de-a lungul activității 
sale că există probleme de comunicare între medic și pacient. Din acest motiv, am avut inițiativa de a 

organiza o serie de traininguri de comunicare adre-
sate studenților la medicină și pacienților. Astfel a 
apărut proiectul “Vorbește cu medicul tău”, îndreptat 
atât spre studenții la medicină, viitorii medici, cât și 
spre reprezentanții asociațiilor de pacienți, care pot 
la rândul lor împărtăși noile cunoștințe pacienților cu 
care vin în contact. 
Considerăm că pentru a exiata o bună comunicare 
între medic și pacient trebuie să contribuie ambele 
părți. Ne-am îndreptat spre studenți pentru că ei sunt 
viitorul și au nevoie să conștientizeze importanța 

comunicării, dar și pentru că în facultățile de medicină se studiază prea puțin sau deloc pe această 
temă. De regulă, acolo unde se studiază comunicarea, de regulă se studiază un singur semestru și 
este opțional. Pentru înțelegerea importanței comunicării, dar și pentru creșterea abilităților viitorilor 
medici ar fi nevoie de mult mai mult atât pe durata facultății, cât și în pregătirea medicală continuă pe 
durata întregii vieți.
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Proiectul a fost aplicat mai întâi la Swiamthon în iunie 2018, unde am strâns puțini bani, insufi ci-
enți pentru a fi nanța între proiectul, așa că am reluat demersul de a găsi fi nanțare. Totuși, extrem de 
încurajator din punctul nostru de vedere a fost faptul că discuția despre comunicarea medic-pacient 
a fost foarte interesantă atât din punctul de vedere al înotătorilor, care ne-au susținut cauza, cât și în 
zona de Social Media. Reacția încurajatoare ne-a confi rmat ceea ce am afl at și noi de-a lungul experi-
enței noastre și anume că este foarte important pentru un pacient modul în care comunică cu medi-
cul, modul în care înțelege ce are de făcut în managementul tratamentului pentru o bună vindecare, 
respectiv management al bolii.
Proiectul a cuprins un training pilot cu studenții la medicină în data de 22 noiembrie 2018, urmat de 
2 trainiguri dedicate studenților la medicină (28 aprilie 2019) și unul în Cluj (13 iunie 2019) și 3 trainin-
guri dedicate reprezentanților asociațiilor de pacienți grupate regional la București (11 mai 2019), Cluj 
(14 iunie 2019) și Târgu Jiu (6 iulie 2019).
În total, au fost pregătiți în comunicare aproximativ 60 de reprezentanți ai asociațiilor de pacienți și 
66 studenți.
Traineri au fost: Luminița Vâlcea, specialist comunicare în sănătate, coordonator al proiectelor CO-
PAC în ultimii 10 ani și absolventa unui doctorat pe tema comunicării dintre medic și pacient, Andrei 
Huțanu, redactor șef al Radio Cluj, pacient si presedinte al Asociației Pacienților cu Afecțiuni Reuma-
tismale Infl amatorii din Transilvania ART, Adelina Vartolomei, specialist cu experiență de peste 8 ani în 
comunicarea online în sănătate şi Sorin Grădinaru, preşedintele Asociaţiei Copilul meu Inima mea şi 
expert în publicitate.

Pentru organizarea sesiunile de training cu studenții la medicină, am făcut un parteneriat cu Federația 
Asociațiilor Studenților la Medicină, care au îmbrățișat din prima ideea proiectului și au popularizat 
online înscrierea la traininguri pe canalele specifi c de informare: baza de emailul și Social media cu 
target clar pe studenții în anii 4, 5 și 6. S-au înscris studenți care au conștientizat foarte clar necesi-
tatea de comunicare în activitatea lor viitoare cu pacientul și mai ales studenți, care știau deja că vor 
opta pentru o specialitate medicală (diabet, endocrinologie, pediatrie, etc.) unde contactul cu pacien-
tul este foarte mare.
Nevoia pentru traininguri de comunicare a fost recunoscută și de studenții participanți, de exemplu la 
Facultatea de Medicină a UMF Carol Davila din Capitală nu există niciun astfel de curs în programa de 
6 ani. 



”VORBEȘTE        CU MEDICUL TĂU!”



”VORBEȘTE        CU MEDICUL TĂU!”
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Prima întâlnire din seria “Vorbește cu medicul tău!” a avut loc în 22 noiembrie 2018. Întâlnirea cu cei 
20 de studenți la Medicină a avut loc la Institutul Național de Sănătate Publică din București. Cei mai 
mulți înscriși la training erau în anii 5 sau 6 de facultate. Trainingul a avut trei componente de co-
municare, cea mai importantă fi ind cea medic-pacient, comunicare cu mass-media și comunicare 
online.
Au existat multe întrebări țintite despre relația medic pacient, cum se comunică un diagnostic grav, 
cât de mult ar trebui să se implice un medic, cât de empatic să fi e, cum să nu dea speranțe false, etc. 
Totodată, interesul lor este țintit și spre modalitățile de promovare în mass media, despre cum se pot 
proteja în situațiile de criză, cum pot folosi mediul online. 
Reacția participanților a fost peste așteptări, aceștia spunând că sunt extrem de preocupați de cum 
pot comunica cu pacienții. Nevoia de training pe această zonă este extrem de mare. Trainingul a fost 
interactiv, participanții punând întrebări țintite.
Cea de-a doua întâlnire a avut loc pe 18 aprilie 2019. 20 de studenți la medicină, dar și 5 studenți la 
Științe politice au participat la trainingul desfășurat la Spitalul Universitar de Urgență București. Cei 
mai mulți dintre studenți erau anul IV la facultate și au fost extrem de interesați de cum pot comuni-
ca mai bine cu pacienții și cum îi pot aborda pentru a  afl a toate informațiile de care au nevoie de la 
aceștia. Există această preocupare în rândul studenților privind modul de a comunica cu pacientul și 
au subliniat că este mare nevoie de astfel de trainiguri. Și la această rundă au fost tot trei componente 
ale trainingului: comunicarea medic-pacient, comunicarea cu mas-media și comunicarea online. 
Trainingurile dedicate reprezentanților asociații de pacienți au fost făcute public online, orice doritor, 
reprezentant al unei asociații de pacienți putând participa.
Prima întâlnire reprezentanții ai asociațiilor de pacienți. Aceasta s-a desfășurat pe 11 mai la sediul CO-
PAC. Pentru participarea la training a fost transmisă și invitație pe mail la asociațiile existente și a fost 
lansată și înscriere online pentru toți doritorii, popularizată pe pagina de FB a COPAC.
Au participat reprezentanți ai asociațiilor de pacienți cu boli rare, scleroză multiplă, transplant, malfor-
mații cardiace, etc. 
Avem deja un exemplu, pe care vrem să îl menționăm de participant la acest training. Adnana Cojo-
cariu, de la Asociatia Rebeca. Faith. Love, pe care nu o cunoașteam, a venit la training pentru a învăța 
ce are de făcut în lupta pe care o are de dus pentru a obține tratament pentru fetița ei, care suferă de 
boala Batten. De atunci a aplicat ce a învățat la training și a organizat de 9 iunie Ziua Bolii Batten, a 
vorbit cu presa și au fost multe materiale despre necesitatea tratamentului pentru copii care suferă de 
boala Batten.
Cei mai mulți dintre ei pacienți cronici, ceea ce înseamnă că au nevoie de o relație permanentă până 
la sfârșitul vieții cu medicul curant, au mărturisit că uneori întâmpină probleme la capitolul comuni-
care și că se mai întâmplă să plece din cabinet fără să înțeleagă mare lucru. Și pacienții au subliniat că 
este mare nevoie de astfel de traininguri pentru a putea fi  mai bineînțeleși de medic și astfel să devină 
mai complianți la tratament. De asemenea, în discuția privind comunicarea cu mass-media le-au fost 
prezentate unele metode de a reuși să atragă atenția presei asupra activității asociațiilor lor. De ase-
menea, au afl at cum trebuie redactat un comunicat de presă, cum să alegi momentul să organizezi 
un eveniment și ce să faci pentru a construi o relație cu jurnaliștii care acoperă domeniul Sănătății.
Următoarele întâlniri cu studenții la medicină și reprezentanți ai asociațiilor de pacienți s-au desfă-
șurat în perioada 13-14 iunie 2019 la Cluj – Napoca.  Și aici interesul studenților la Medicină a fost 
extrem de ridicat pe aceste teme. Întrebările lor au vizat modalitatea de luare a deciziilor în relația 
medic-pacient, mulți spunând că pacienții doresc ca medicul să își asume luarea unei decizii și să nu 
se impllice și să își ia responsabilitatea.
Poziția reprezentanților pacienților a fost că ei acum sunt norocoși pentru că medici curanți cu care 
au dezvoltat o relație și pot comunica deschis. Însă, mai difi cil a fost până la diagnosticare, până 
atunci experimentând interacțiunea cu mai mulți medici. Unele dintre mesajele, pe care la fi nal le-au 
scris pacienții si reprezentanții asociațiilor au fost importanța de a lua notițe în vederea întâlnirii cu 
medicul și punerea de întrebări. 
Ultimul training pentru reprezentanții asociațiilor de pacienți a avut loc la Târgu Jiu pe 6 iulie. Trainin-
gul a fost organizat la Centrul Christian pentru persoanele cu dizabilități.  
Dintre lucrurile trecute de participanți pe biletele la sfârșitul fi ecărui training, menționăm importanța 
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de a pune întrebări, lista cu probleme, nu există întrebări proaste, trebuie menținută o relație cu jurna-
liștii, cine, ce, cum, unde, când, de ce (întrebările la care trebuie să răspundă un comunicat de presă).
În prezent, suntem în procesul realizării unui clip video despre importanța comunicării, după finaliza-
rea căruia vom organiza o campanie de informare pe tema comunicării medic-pacient.
Ultimul training a avut loc la Iași în 20 noiembrie 2019.

Ca și concluzii a acestei serii de traininguri:
• studenții au mare nevoie de pregătire pe comunicare cu pacientul în special;
•  reprezentanții asociațiilor de pacienți au nevoie de training pentru dezvoltarea capacităților lor 

atât de comunicare, cât și pentru organizarea sistemului sanitar, a circuitului pacientului, a mo-
dalităților de autorizare a medicamentului, cum ajung tratamentelor noi la pacient, etc.

Din aceste motive, am decis să organizăm un alt proiect de traininguri dedicat reprezentanților asoci-
ațiilor de pacienți despre organizarea sistemului de sănătate.

 

2.5.  MANAGEMENTUL INTEGRAT AL PACIENŢILOR  
CU BOLI CARDIOVASCULARE

În România, bolile cardiovasculare reprezintă o problemă majoră de sănătate publică, fiind responsa-
bile pentru aproximativ 40% din rata mortalității. Mai mult decât atât, rata de mortalitate standardizată 
prin bolile cardiovasculare este de aproximativ 2-3 ori mai mare decât în țările Uniunii Europene, ceea 
ce implica faptul că anumiți determinanți prevenibili ai bolii nu sunt controlați suficient în țara noas-
tră. 
Dezvoltarea și implementarea unor politici publice care să ia în considerare aceste aspecte devine o 
necesitate, pornind chiar de la elementul comun, cel mai important: factorii de risc pentru bolile car-
diovasculare și complicațiile și bolile asociate.
Scopul proiectului îl reprezintă crearea și pilotarea unui circuit integrat al pacientului cu boală cardio-
vasculară și complicații și boli asociate între diferite niveluri de servicii medicale (asistență medicală 
primară, ambulatoriu de specialitate, spital), care să stea la baza unei politici naționale de manage-
ment integrat al bolilor cardiovasculare.
În acest context, a fost creat un grup de lucru Prof. Dr. Dragoș Vinereanu, Societatea Română de 
Cardiologie, Prof. Dr. Dan Gaiță, Institutul Inimii Timișoara, Conf. Dr. Florentina Furtunescu, UMF ”Carol 
Davila” București, Catedra de Sănătate Publică, Coordonatorul cercetării, Prof. Dr. Ovidiu Băjenaru, 
Societatea Română de Neurologie, Dr. Vasile Cepoi, președintele Autorității Naționale de Management 
al Calității în Sănătate, Conf. Dr. Diana Păun, Consilier de Stat Administrația Prezidențială, medic endo-
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crinolog, As. Univ. Dr. Dana Baltă, Societatea Națională de Medicina Familiei, Radu Gănescu, Coaliția 
Organizației Pacienților cu Afecțiuni Cronice din România, un reprezentant al Ministerului Sănătății și 
al Casei Naționale de Asigurări de Sănătate.
În aprilie 2019, am lansat Raportul privind sănătatea cardiovasculară a românilor, coordonat de conf. 
Dr. Florentina Furtunescu, o analiză a datelor cantitative cu privire la bolile cardiovasculare – situația 
din România și comparația cu țările europene.

2.6  CREȘTEREA CAPACITĂŢII PENTRU ASOCIAŢIILE NOU 
ÎNFIINŢATE ÎN BOLILE RARE LIZOZOMALE

Proiectul este implementat de Coaliția Organizațiilor Pacienților cu Afecțiuni Cronice din România și 
Alianța Națională de Boli Rare și fi nanțat dintr-un grant câștigat prin Pal Awards, organizat de Sanofi  
Genzyme la nivel global.
România, Australia/Noua Zeelandă, Franța, Italia și India sunt câștigătoarele acestui grant depus la 
Fundația Sanofi  Genzyme în luna ianuarie 2019. Pentru România este al doilea an consecutiv când 
câștigă acest grant.
Proiectul a pornit de la nevoia identifi cată de COPAC în cadrul anilor săi de experiență de a contribui 
la creșterea capacității organizaționale ale asociațiilor de pacienți.
Obiectivul principal al proiectului este întărirea capacității pentru minimum 3 asociații de pacienți 
nou înfi ințate cu una din cele 3 boli rare menționate.
În cadrul proiectului sunt pregătiți 10 reprezentanți ai asociațiilor de pacienți cu boli lizozomale (pre-
ședinți, membri ai boardului, voluntari implicați în activitatea de zi cu zi). Programul de training va 
avea 3 teme centrale: Comunicarea publică, Organizarea sistemului de sănătate și Dezvoltarea asoci-
ației (scriere de proiecte, atragere de fonduri, legislație etc.).
Trainingurile față în față vor avea o durată de 3 zile și vor fi  însoțite de câte 2 întâlniri online. Până în 
prezent, s-au derulat primele două traininguri pe comunicare și dezvoltare organizațională și pe orga-
nizarea sistemului de sănătate.
Programul conține și un program de mentorat, 10 reprezentanți ai COPAC și ai Alianței Naționale de 
Boli Rare se vor ocupa de câte unul dintre cei 10 reprezentanți ai asociațiilor, îi vor consilia în ceea ce 
privește activitatea lor de dezvoltare a organizației. Va fi  dezvoltat un grup online de discuție a partici-
panților cu mentorii și cu trainerii.
După fi ecare training, participanții au de realizat un proiect. La sfârșitul proiectului, realizatorul celui 
mai bun proiect selectat va merge la Bruxelles pentru o vizită la European Patient Forum pentru a 
vedea direct cum funcționează o organizație europeană.
Un avocat va menține legătura cu participanții (grupați pe cele 5 asociații) și îi va consilia pe aspectele 
legale (cum se face un statut, cum se modifi că, cum se organizează Adunarea Generală, cum se înre-
gistrează modifi cările unui statut, cum se face un document de trimis la autorități, etc.).

2.7. DA! ȘI EU POT AVEA O VIAŢĂ ACTIVĂ!
Campania de informare este destinată pacienților cu boli infl amatorii reumatismale și derulată de 
Asociația Pacienților cu Boli Reumatismale Infl amatorii din Transilvania și Coaliția Organizațiilor Paci-
enților cu Afecțiuni Cronice din România.
Primul eveniment destinate informării pacienților cu poliatrită reumatoidă și spondilită anchilozantă a 
fost organizat în data de 11 octombrie 2019 la Cluj Napoca cu ocazia Zilei Mondiale a Artritei, marcată 
annual pe 12 octombrie.
Bolile reumatismale sunt boli cu potențial invalidant care afectează și persoane tinere. De aceea, este 
crucială diagnosticarea timpurie și începerea tratamentului necesar cât mai repede, pentru ca acești 
pacienți să nu devină dependenți de societate, să rămână activi. 
Bolile reumatismale infl amatorii sunt frecvente și în România, estimându-se că peste 200.000 de ro-
mâni suferă de poliatrită reumatoidă și un număr relative similar, de spondilită anchilozantă.
În perioada următoare, vor fi  lansate ghiduri de informare pentru pacienții cu poliatrită reumatoidă și 
spondilită anchilozantă.
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2.8 COPAC MEDIA TRAINING – RÂMNICU VÂLCEA
A doua ediție a COPAC Media Training a fost organizată la Râmnicu Vâlcea, între 13 și 15 decembrie 
2019, fiind dedicată subiectului vaccinării în general, cu accent pe vaccinarea anti HPV. Vorbitori au 
fost prof. dr. Doina Azoicăi, președintele Societății Române de Epidemiologie, prof. dr. Adrian Strei-
nu-Cercel, managerul Institutului Național de Boli Infecțioase ”Prof. dr. Matei Balș”, prof. dr. Alexandru 
Rafila, președintele Societății Române de Microbiologie, dr. Mădălina Vesa, Societatea Națională de 
Medicina Familiei.
Au participat peste 20 de jurnaliști specializați pe sănătate din presa națională, dar și locală din Cluj 
Napoca, Târgu Mureș, Iași și Râmnicu Vâlcea.
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3. RAPORT FINANCIAR COPAC 2019
Finanțator Sumă Procent
Sanofi  Avensis 159.612 19,71%

GSK„ 140.000 17,29%

European Patient Forum 115.111 14,21%

Novartis 65.941 8,14%

Pfi zer 61.950 7,65%

MSD 52.191 6,44%

Farmexpert 48.489 5,99%

BMS 47.000 5,80%

ARPIM 35.650 4,40%

Takeda 24.000 2,96%

Astrazeneca 23.884 2,95%

APMGR 23.754 2,93%

Janssen 10.000 1,23%

Scala Research 2.343 0,29%

TOTAL 809.925 100%


