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1. DESPRE NOI

1.1COPACLA11 ANI

Anul 2019, al 11 de existenta al organizatiei, a adus cateva schimbari de perspectiva in viata organiza-
tiel. Treptat, prioritatile s-au indreptat spre proiecte tintite dedicate realizarii unor politici de sanatate
coerente pe teme de interes major pentru pacientii cronici, cum este vaccinarea sau managementul
integrat pentru bolile cardiovasculare. Proiectele abordate de noi s-au dovedit greu de implementat si
unele chiar prea ambitioase pentru partenerii nostri.

Am castigat pentru prima data un grant international al Fundatiei Sanofi Genzyme pe un proiect
dedicat dezvoltarii unor asociatii mici si la inceput de drum. A continuat si proiectul pe vaccinarea
pacientilor cu afectiuni cronice, organizat impreuna cu European Patient Forum.

A fost si anul in care am inceput sa organizam proiecte comune cu asociatii membre, primele fiind
Alianta Nationala de Boli Rare si Asociatia Pacientilor cu Boli Reumatismale Inflamatoriit ART din Tran-
silvania.

Totodata, am continuat proiectele traditionale, cum este Forumul National al Asociatiilor de Pacienti,
fiind pentru prima data cand a fost organizat in afara Bucurestiului sau COPAC Media Training dedica-
te jurnalistilor de sanatate.

Am mers in toata tara si am derulat traininguri de comunicare pentru reprezentantii asociatiilor de
pacienti si studenti la medicind si am constatat o mare nevoie de formare in acest domeniu. Ne-am
bucurat s& ne facem alti prieteni si sa descoperim oameni cu care vom colabora in viitor.

In septembrie am organizat alegeri pentru Comitetul Director al COPAC, inregistrandu-se mici modi-
ficari in componenta odata cu reintoarcerea Doricai Dan printre membrii boardului.

Am observat c& discutiile dintre noi nu mai seamana absolut deloc cu cele de la inceputurile orga-
nizatiei. Tot mai mult se pune acceptul pe abordarea strategica, pe realizarea unor obiective si a unor
activitati care sa aiba o finalitate concreta si in favoarea pacientilor. Organizatia atinge o maturitate,
pe care nu am simtit-o venind, dar care s-a instaurat la nivelul membrilor nostri dupa ani de munca,
eforturi si rabdare.

Am constatat si c& nivelul de incredere al partenerilor nostri traditionali si ai unor noi a crescut, lucru
care ne bucura, dar ne si responsabilizeaza in egala masura.

Simtim 2020 ca un an de consolidare si de finalizare al proiectelor noastre incepute si dedicate con-
struirii unor politici de sanatate cu adevarat in beneficiul pacientilor. Credem ca o perioada de conso-
lidare este necesara in viata oricarei organizatii pentru a asigura o crestere solida si sustenabila.

Ne dorim ca in acest an sa ne redefinim strategia pe noile coordonate ale organizatiei, sa fim cel pu-
tin la fel de activi in sustinerea drepturilor pacientilor.

1.2 CREDEM IN MISCAREA PACIENTILOR

Viziunea noastra este o lume cu o0 miscare a pacientilor puternica si plina de influentd, in care siste-
mele medicale si sociale se bazeaza pe nevoile reale ale pacientilor.

Consideram ca prin activitatea noastra sprijinim pacientii si organizatiile de pacienti sa actioneze uni-
tar si eficient pentru apararea si promovarea drepturilor pacientilor.

Valorile care ne caracterizeaza sunt unitatea, profesionalismul, implicarea si actiunea, transparenta si
responsabilitatea.

1.3. SCURT ISTORIC

fn 2006 mai multe organizatii de pacienti s-au reunit pentru o consultare cu Ministerul S&n&téatii.
Atunci s-a nascut ideea de unire intr-o coalitie. Dupa mai multe discutii, in data de 18 aprilie 2008 a
luat fiinta Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania, din opt asociatii fonda-
toare. A fost aleasa prima structura de conducere si au fost stabilite primele actiuni.




De atunci am trecut ca organizatie prin multe situatii si incercari, insa toate provocarile ne-au facut sa
evoludm si s& crestem. In prezent, COPAC reuneste 18 membri, exclusiv organizatii neguvernamenta-
le, acoperind o gama larga de patologil.

Scopul Coalitiei este apararea drepturilor pacientilor atunci cand sunt incalcate sau cand sunt elabo-
rate politici de sanatate care le afecteaza interesele. COPAC sustine importanta consultarii autoritati-
lor 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.

fn prezent presedinte este Radu Ganescu (Asociatia Persoanelor cu Talasemie Majord), vicepresedinte
Stefan Radut (Asociatia pentru sprijinirea pacientilor cu Tuberculoza MDR). Din Comitetul Director fac
parte si Dorica Dan (Alianta Nationala de Boli Rare), lulian Petre (Uniunea Nationala a Organizatiilor
Persoanelor Afectate de HIV/SIDA), Andrei Hutanu (Asociatia Pacientilor cu Boli Reumatismale Infla-
matorii din Transilvania).

1.4. MEMBRI

COPAC este cea mai reprezentativa organizatie din Romania care lupta pentru promovarea si apara-
rea drepturilor pacientilor, reunind in randurile ei la sfarsitul anului 2019 un numar de 18 organizatii
nationale ale pacientilor cu afectiuni cronice:

1. Uniunea Nationala 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 Thalasemie Majora;
6. Fundatia Baylor Marea Neagr3a;
7. Asociatia Romana de Hemofilie;
8. Asociatia pentru Sprijinirea Pacientilor cu Tuberculoza MDR;
9. Asociatia Prader Willi Romania;
10. Asociatia Romana de Cancere Rare;
11. Asociatia Pacientilor Oncologici din Romania;
12. Asociatia Pacientilor cu Boli Reumatismale Inflamatorii din Transilvania "ART";
13. Federatia pentru Drepturi si Resurse pentru Persoanele cu Tulburari din Spectrul Autist;
14. Asociatia Pacientilor cu Sclerodermie din Romania;
15. Asociatia Copilul Meu Inima Meg;
16. Asociatia OncoHope;
17. Asociatia Copiilor si Tinerilor Diabetici Mures;
18. Asociatia Pacientilor Hipertensivi Pulmonari.

Asociatia Antiparkinson a luat decizia de a se retrage din COPAC, iar Adunarea Generala a luat act de
aceasta hotéarare.

1.5. ACTIVITATI CHEIE DERULATE DE COPAC PANA IN 2019

Printre proiectele cele mai importante pe care le-am derulat se numara campania de informare
"Ignoranta afecteaza grav sanatatea!” (2010), programul “Telefonul pacientului” (2013-2014), proiectul
"Mecanisme de consultare intre autoritati si asociatiile de pacienti’(2014), proiectul “Capacity Building”
(2014). Din 2010, organizam anual Forumul National al Asociatiilor de Pacienti.

Saptamana Pacientilor

Organizam anual “Saptamana pacientilor’, campanie menita sa atraga atentia asupra problemelor cu
care se confrunta pacientii cronici, sa in prim plan tema sanatatii. Campania “Saptamana pacientilor”
are in centrul activitatilor sale Forumul National al Asociatiilor de Pacienti, eveniment care a devenit



un brand si un cadru de referintd pentru discutarea problemelor si politicilor din sistemul de sanatate,
pentru cresterea si dezvoltarea miscarii pacientilor din Romania, care reuneste peste 200 de repre-
zentanti ai asociatiilor de pacienti din intreaga tara. Timp de doua zile, acestia dialogheaza cu autori-
tatile din domeniul sdnatétii si protectiei sociale.

Telefonul Pacientului

Telefonului Pacientului - 0 800 800 242 — numar apelabil gratuit din orice retea de telefonie - a
functionat pe parcursul anului 2013 si 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 opera-
tor a raspuns in fiecare zi timp de opt ore la toate apelurile pacientilor si a oferit informatii in directia
rezolvarii problemelor cu care acestia se confrunta. Problemele semnalate au fost verificate, docu-
mentate, apoi COPAC a directionat acele semnalari catre institutiile nationale cu 10 responsabilitate
in domeniu si a monitorizat modul in care s-a raspuns problemelor semnalate.

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

Proiectul a fost derulat in parteneriat cu Federatia UNOPA si cofinantat din Fondul Social European
prin Programul Operational Dezvoltarea Capacitatii Administrative 2007-2013. Obiectivul general al
proiectului a fost cresterea gradului de participare al asociatiilor de pacienti din Romania in procesul
de luare a deciziilor la nivel local si central. Scopul proiectului a fost stabilirea unui mecanism de cola-
borare 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 permanen-
ta intre asociatiile de pacienti si Ministerul Sanatatii. A fost realizat Catalogul National al Asociatiilor de
Pacienti, au fost realizate peste 20 de dezbateri locale la nivel judetean, a fost realizat ghidul metodo-
logic "Mecanisme de consultare cu autoritatile publice”

Proiectul “Capacity Building”

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
reprezentative ale pacientilor din Romania. Prin acest proiect, COPAC si organizatiile membre au
beneficiat de instruire si consultanta in vederea dezvoltérii 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 confruntad pacientii din Romania.

Pacient de Romania — 6% din PIB pentru Sanatate

Campania Pacient de Romania — 6% din PIB s-a derulat in 2015 in Bucuresti, Cluj, Craiova, Timisoara
si lasi si a avut ca obiectiv obtinerea unei finantari corespunzatoare nevoilor sectorului medical pen-
tru a putea acoperi principalele prioritati: servicii de calitate, tratament inovativ si salarizarea persona-
lului medical. In luna septembrie 2015, caravana COPAC a mers in tard si a strans semnaturi pentru a
convinge autoritatile sa acorde Sanatatii 6% din PIB. Am avut ca parteneri Ordinul Asistentilor Gene-
ralisti, Moaselor si Asistentilor Medicali din Romania, Federatia SANITAS, Asociatia Medicilor Rezidentj,
Societatea Multidisciplinara a Medicilor Rezidenti, precum si cu sprijinul Asociatiei Romane a Produ-
catorilor Internationali de Medicamente. O cercetare realizata in perioada martie- aprilie 2015 a aratat
ca pacientii au acces limitat la tratament corespunzator (47,11%) si servicii medicale (16,33). Romania
alaturi de Bulgaria sunt singurele tari care au un buget alocat Sanatatii sub 6% din PIB.




SRRIIN

GR

2. PROIECTE DERULATE IN 2019

2.1. INITIATIVA PENTRU VIITOR

Credem ca dreptul la sanatate pentru pacientii cu boli cronice incepe prin minimizarea riscului de
expunere la afectiuni ce pot fi prevenite prin vaccinare. Acesta a fost motivul principal pentru care am
lansat proiectul "Initiativa pentru viitor’, o campanie de comunicare si advocacy care sustine accesul
la vaccinare a cat mai multor persoane, in special din grupurile vulnerabile (pacienti 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 sa cuprinsa atat nevoia de compensare a vaccinurilor, cat si organizarea
intregului proces de vaccinare intr-un mod cat mai simplu si mai eficient.

Alaturi de noi in aceasta campanie au venit: Societatea Romana de Epidemiologie, Societatea Ro-
mana de Microbiologie, Societatea de Boli Infectioase si HIV/SIDA, Societatea Nationald de Medicina
Familiei si Asociatia de Sanatate Publica si Management Sanitar. Parteneriatul a fost anuntat prin inter-
mediul unui comunicat de presa.

fn urma discutiilor dintre reprezentantii tuturor organizatiilor desfasurate online pe data de 4 iunie
2019, s-a decis trimiterea unei scrisori semnate de toate partile catre Guvernul Romaniei, Ministerul
Sanatatii, CNAS, Ministerul de Finante, presedintilor sefilor de Comisii de Sanatate din Camera Depu-
tatilor si Senatul Romaniei si catre sefii grupurilor tuturor partidelor parlamentare.

Pe 22 aprilie am lansat un chestionar destinat profesionistilor din sanatate pentru a vedea "Atitudinea
personalului medical legatd de vaccinare’, cercetare ce face parte din campania Initiativa pentru viitor.
Chestionarul a fost realizat in colaborare cu prof. dr. Doina Azoicai si conf. dr. Florentina Furtunescu,
este public si poate fi completat online. Scopul cercetarii este de a vedea perspectiva personalului
medical legata de vaccinare, cat este de importanta, daca au ultimele informatii despre vaccinare,
daca vorbesc cu pacientii lor, daca ei insisi se vaccineaza. Rezultatele pe care le vom obtine ne vor
ajuta s& avem o imagine mult mai aplicata despre nevoile si perspectiva medicilor si asistentilor me-
dicali despre vaccinare.
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Lansarea campaniei a avut loc in data de 2 aprilie 2019, la ARCUB Gabroveni . Au participat reprezen-
tanti ai asociatiilor de pacienti, ai Ordinului Asistentilor Medicali Generalisti, Moaselor si Asistentilor
Medicali, ai Grupului Vaccinare de pe FB, Federatiei Asociatiilor de Studenti la Medicina si Farmacie, ai
presei de sanatate, bloggeri, etc.

Discutiile au vizat necesitatea creearii unui cadru legislativ, extrem de necesar pentru vaccinare, mai
concret despre deblocarea legii vaccinarii care este in Camera Deputatilor de aproape 2 ani.
Vorbitorii au subliniat necesitatea unui cadru care sé asigure vaccinurile, cat si organizarea procesu-
lui de vaccinare. Discutii aprinse au vizat si necesitatea obligativitatii vaccinarii, opiniile fiind si pro si
contra. Evenimentul a fost acoperit foarte bine in presa, fiind foarte multe articole despre campania
COPAC, cu accent pe datele prezentate in cadrul conferintei.

2.2. COPAC MEDIA TRAINING - GOVORA

in perioada 12-14 aprilie 2019, la Baile Govora a avut loc un training cu peste 20 de jurnalisti din presa
centrala si locala specializata pe sanatate.

Traineri au fost: prof. dr. Doina Azoicai, presedintele Societatii Romane de Epidemiologie, conf. dr. Flo-
rentina Furtunescu, Departamentul de Sanatate Publicd, Universitatea de Medicina si Farmacie “Carol
Davila” din Bucuresti, dr. Dina Mergeani, presedintele Societatii Nationale de Medicina Familiei, Dan
Zaharescu, directorul executiv al Asociatiei Producatorilor Internationali de Medicamente, Simona
Cucos, vicepresedintele Asociatiei Producatorilor de Medicamente Generice.

Discutiile au vizat vaccinarea in toate fazele ei, de la productie la organizarea procesului de vaccinare,
raspunsul la refuz, implicatiile deciziei de a nu se vaccina asupra comunitatii. in urma trainingului, au
urmat multe aparitii in presa despre vaccinare.

2.3 FORUMUL NATIONAL AL ASOCIATIILOR DE PACIENTI

Editia a X-a a Forumului National al Asociatiilor de Pacienti s-a desfasurat pentru prima data in afara
Bucurestiului, la Cluj in zilele de 24 si 25 mai 2019. Dupa 9 editii desfasurate in Bucuresti, am simtit
nevoia unei schimbari, mergand spre pacienti si asociatii din zona Transilvaniei, dar si spre vorbitori —
medici si reprezentanti ai autoritatilor locale din tara.

Formatul evenimentului a suferit modificari, mergand mai mult pe subiecte tintite, cum a fost vacci-
narea pacientilor cu afectiuni cronice sau tratamentul bolilor inflamatorii. Din acest motiv, am organi-
zat in paralel workshopuri dedicate accesului la tratament pe anumite patologii.

fn cadrul Forumului a fost organizata si a doua editie a Workshopului dedicate vaccinérii pacientilor
cu afectiuni cronice, organizat impreuna cu European Patient Forum (primul workshop a fost orga-
nizat la Bucuresti In data de 1 noiembrie 2018). Din partea European Patient Forum a fost prezenta la
Clyj Kaisa Immonem, director Policy.

La eveniment au participat aproximativ 140 de reprezentanti ai asociatiilor de pacienti din intreaga
tara.

Dintre vorbitorii extreme de valorosi prezenti, enumeram pe: prof. dr. Doina Azoicai, presedintele
Societatii Romane de Epidemiologie, prof. dr. Simona Rednic, presedintele ales al Societatii Romane
de Reumatologie, dr. Laszlo Attila, presedintele Comisiei de Sanatate din Senatul Romaniei, Romana
Furtuna, consilier personal Ministrul Sanatatii, dr. Luminita Brustur Chirila, presedintele Casei Judete-



ne de Asigurari Cluj, dr. Mihai Moisescu Goia,
directorul Directiei de Sanatate Publica Cluj,
Dr. Calin Lazar, director medical Spitalul de
Pediatrie Cluj, dr. Doina Baltaru, comandan-
tul Spitalului Militar de Urgenta Cluj Napoca,
dr. Mihai Mlesnite, managerului Institutului
Regional de Gastronenterologie-Hepatologie
Cluj, dr. Nicoleta Ariesanu, medic coordona-
tor judetean Programul National de Tuber-
culozd, Prof. dr. Vasile Andreica, Institutul

de Gastroenterologie si Hepatologie Cluj,

dr. Laura Damian, Clinica de Reumatologie,
Spitalul Judetean de Urgenta Cluj, conf. dr.
Amanda Radulescu, Departamentul de Epi-
demiologie, Universitatea de Medicina si Farmacie “Iuliu Hatieganu” Cluj-Napoca, dr. Madalina Vesa,
Societatea Nationala de Medicina de Familie, Prof. dr. Simona Rednic, presedintele ales al Societatii
Romane de Reumatologie, Conf. dr. Alina Tantau, Clinica Medicala IV, Universitatea de Medicina si
Farmacie "Iuliu Hatieganu” Cluj Napoca.

Discutiile din cadrul workshopului dedicate vaccinarii pacientilor cu afectiuni cronice au vizat atat as-
pectele legate de necesitatea informarii pacientilor cu afectiuni cronice despre necesitatea vaccinarii,
a medicilor din diverse specialitati, precum si nevoia de compensare a vaccinurilor pentru pacientii
cronici.

Un alt worksop interesant a fost dedicate pacientilor despre tratament biologic in cazul pacientilor cu
afectiuni inflamatorii reumatismale sau gastroenterologice.

A doua zi a Forumului a fost dedicata discutiei cu dr. Lazslo Attila, presedintele Comisiei de Sanatate
din Senatul Romaniei legata de modalitatile in care poate fi promovat un proiect de lege, problemele
pacientilor legate de accesul la tratament si ingrijiri medicale, tratamente de ultiméa generatie. intre-
barile pacientilor au curs timp de aproape 3 ore catre presedintele Comisiei de Sanatate din Senat.
Accentul pus pe probleme concrete, accesul pacientilor la tratamente de ultima generatie pe anumi-
te patologii, s-a dovedit de mare interes pentru participanti. De mare interes au fost temele dedicate
vaccinarii pacientilor cu afectiuni cronice si cel dedicate tratamentelor biologice. Din acest motiv, ne
gandim sa continuam organizarea unor dezbateri regionale pe anumite teme.

s Squibb

de Pacienti

)5 mai 2019
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2.4.”VORBESTE CU MEDICUL TAU"

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice (COPAC) a constatat de-a lungul activitatii
sale ca exista probleme de comunicare intre medic si pacient. Din acest motiv, am avut initiativa de a
organiza o serie de traininguri de comunicare adre-

- sate studentilor la medicina si pacientilor. Astfel a

. aparut proiectul "Vorbeste cu medicul tdu’, indreptat
atat spre studentii la medicina, viitorii medici, cat si
spre reprezentantii asociatiilor de pacienti, care pot
la randul lor impartasi noile cunostinte pacientilor cu
care vin in contact.

Consideram cé pentru a exiata o bund comunicare
intre medic si pacient trebuie sa contribuie ambele
parti. Ne-am indreptat spre studenti pentru ca ei sunt
viitorul si au nevoie sa constientizeze importanta
comunicarii, dar si pentru ca in facultatile de medicind se studiaza prea putin sau deloc pe aceasta
tema. De reguld, acolo unde se studiaza comunicarea, de regula se studiaza un singur semestru si
este optional. Pentru intelegerea importantei comunicarii, dar si pentru cresterea abilitatilor viitorilor
medici ar fi nevoie de mult mai mult atat pe durata facultatii, cat si in pregatirea medicald continua pe
durata intregii vieti.
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Proiectul a fost aplicat mai intai la Swiamthon in iunie 2018, unde am strans putini bani, insufici-

enti pentru a finanta intre proiectul, asa ca am reluat demersul de a gasi finantare. Totusi, extrem de
incurajator din punctul nostru de vedere a fost faptul ca discutia despre comunicarea medic-pacient
a fost foarte interesanta atat din punctul de vedere al inotatorilor, care ne-au sustinut cauza, cat si in
zona de Social Media. Reactia incurajatoare ne-a confirmat ceea ce am aflat si noi de-a lungul experi-
entei noastre si anume ca este foarte important pentru un pacient modul in care comunica cu medi-
cul, modul in care intelege ce are de facut in managementul tratamentului pentru o buna vindecare,
respectiv management al bolii.

Proiectul a cuprins un training pilot cu studentii la medicina in data de 22 noiembrie 2018, urmat de
2 trainiguri dedicate studentilor la medicina (28 aprilie 2019) si unul in Cluj (13 iunie 2019) si 3 trainin-
guri dedicate reprezentantilor asociatiilor de pacienti grupate regional la Bucuresti (11 mai 2019), Cluj
(14 iunie 2019) si Targu Jiu (6 iulie 2019).

In total, au fost pregétiti in comunicare aproximativ 60 de reprezentanti ai asociatiilor de pacienti si
66 studenti.

Traineri au fost: Luminita Valcea, specialist comunicare in sanatate, coordonator al proiectelor CO-
PAC in ultimii 10 ani si absolventa unui doctorat pe tema comunicarii dintre medic si pacient, Andrei
Hutanu, redactor sef al Radio Cluj, pacient si presedinte al Asociatiei Pacientilor cu Afectiuni Reuma-
tismale Inflamatorii din Transilvania ART, Adelina Vartolomei, specialist cu experienta de peste 8 ani in
comunicarea online in sanatate si Sorin Gradinaru, presedintele Asociatiei Copilul meu Inima mea si
expert in publicitate.

Pentru organizarea sesiunile de training cu studentii la medicind, am facut un parteneriat cu Federatia
Asociatiilor Studentilor la Medicing, care au imbratisat din prima ideea proiectului si au popularizat
online inscrierea la traininguri pe canalele specific de informare: baza de emailul si Social media cu
target clar pe studentii in anii 4, 5 si 6. S-au inscris studenti care au constientizat foarte clar necesi-
tatea de comunicare in activitatea lor viitoare cu pacientul si mai ales studenti, care stiau deja ca vor
opta pentru o specialitate medicala (diabet, endocrinologie, pediatrie, etc.) unde contactul cu pacien-
tul este foarte mare.

Nevoia pentru traininguri de comunicare a fost recunoscuta si de studentii participanti, de exemplu la
Facultatea de Medicina a UMF Carol Davila din Capitala nu exista niciun astfel de curs in programa de
6 ani.
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Prima intalnire din seria "Vorbeste cu medicul tau!” a avut loc in 22 noiembrie 2018. Intalnirea cu cei
20 de studenti la Medicina a avut loc la Institutul National de Sanatate Publica din Bucuresti. Cei mai
multi inscrisi la training erau in anii 5 sau 6 de facultate. Trainingul a avut trei componente de co-
municare, cea mai importanta fiind cea medic-pacient, comunicare cu mass-media si comunicare
online.

Au existat multe intrebari tintite despre relatia medic pacient, cum se comunica un diagnostic grav,
cat de mult ar trebui sa se implice un medic, cat de empatic sa fie, cum sa nu dea sperante false, etc.
Totodata, interesul lor este tintit si spre modalitatile de promovare in mass media, despre cum se pot
proteja in situatiile de criza, cum pot folosi mediul online.

Reactia participantilor a fost peste asteptari, acestia spunand ca sunt extrem de preocupati de cum
pot comunica cu pacientii. Nevoia de training pe aceasta zona este extrem de mare. Trainingul a fost
interactiv, participantii punand intrebari tintite.

Cea de-a doua intélnire a avut loc pe 18 aprilie 2019. 20 de studenti la medicing, dar si 5 studenti la
Stiinte politice au participat la trainingul desfasurat la Spitalul Universitar de Urgenta Bucuresti. Cel
mai multi dintre studenti erau anul IV la facultate si au fost extrem de interesati de cum pot comuni-
ca mai bine cu pacientii si cum ii pot aborda pentru a afla toate informatiile de care au nevoie de la
acestia. Existd aceasta preocupare in randul studentilor privind modul de a comunica cu pacientul si
au subliniat ca este mare nevoie de astfel de trainiguri. Si la aceasta runda au fost tot trei componente
ale trainingului: comunicarea medic-pacient, comunicarea cu mas-media st comunicarea online.
Trainingurile dedicate reprezentantilor asociatii de pacienti au fost facute public online, orice doritor,
reprezentant al unei asociatii de pacienti putand participa.

Prima intélnire reprezentantii ai asociatiilor de pacienti. Aceasta s-a desfasurat pe 11 mai la sediul CO-
PAC. Pentru participarea la training a fost transmisa si invitatie pe mail la asociatiile existente si a fost
lansata si inscriere online pentru toti doritorii, popularizata pe pagina de FB a COPAC.

Au participat reprezentanti ai asociatiilor de pacienti cu boli rare, scleroza multipld, transplant, malfor-
matii cardiace, etc.

Avem deja un exemplu, pe care vrem sa il mentionam de participant la acest training. Adnana Cojo-
cariu, de la Asociatia Rebeca. Faith. Love, pe care nu o cunoasteam, a venit la training pentru a invata
ce are de facut in lupta pe care o are de dus pentru a obtine tratament pentru fetita ei, care sufera de
boala Batten. De atunci a aplicat ce a invatat la training si a organizat de 9 iunie Ziua Bolii Batten, a
vorbit cu presa si au fost multe materiale despre necesitatea tratamentului pentru copii care sufera de
boala Batten.

Cei mai multi dintre ei pacienti cronici, ceea ce inseamna ca au nevoie de o relatie permanenta pana
la sfarsitul vietii cu medicul curant, au marturisit ca uneori intdmpind probleme la capitolul comuni-
care si ca se mai intampla sa plece din cabinet fara sa inteleaga mare lucru. Si pacientii au subliniat ca
este mare nevoie de astfel de traininguri pentru a putea fi mai bineintelesi de medic si astfel sa devina
mai complianti la tratament. De asemenea, in discutia privind comunicarea cu mass-media le-au fost
prezentate unele metode de a reusi sa atraga atentia presei asupra activitatii asociatiilor lor. De ase-
menea, au aflat cum trebuie redactat un comunicat de presa, cum sa alegi momentul sa organizezi
un eveniment si ce sa faci pentru a construi o relatie cu jurnalistii care acopera domeniul Sanatatii.
Urmatoarele intalniri cu studentii la medicina si reprezentanti ai asociatiilor de pacienti s-au desfa-
surat in perioada 13-14 iunie 2019 la Cluj — Napoca. Si aici interesul studentilor la Medicina a fost
extrem de ridicat pe aceste teme. Intrebarile lor au vizat modalitatea de luare a deciziilor in relatia
medic-pacient, multi spunand ca pacientii doresc ca medicul sa isi asume luarea unei decizii si sa nu
se impllice si sa isi ia responsabilitatea.

Pozitia reprezentantilor pacientilor a fost c& ei acum sunt norocosi pentru ca medici curanti cu care
au dezvoltat o relatie si pot comunica deschis. ins&, mai dificil a fost pana la diagnosticare, pana
atunci experimentand interactiunea cu mai multi medici. Unele dintre mesajele, pe care la final le-au
scris pacientii si reprezentantii asociatiilor au fost importanta de a lua notite in vederea intalnirii cu
medicul si punerea de intrebari.

Ultimul training pentru reprezentantii asociatiilor de pacienti a avut loc la Targu Jiu pe 6 iulie. Trainin-
gul a fost organizat la Centrul Christian pentru persoanele cu dizabilitati.

Dintre lucrurile trecute de participanti pe biletele la sfarsitul fiecarui training, mentionadm importanta
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de a pune intrebari, lista cu probleme, nu exista intrebari proaste, trebuie mentinuta o relatie cu jurna-
listii, cine, ce, cum, unde, cand, de ce (intrebarile la care trebuie sa raspunda un comunicat de presa).
In prezent, suntem in procesul realizarii unui clip video despre importanta comunicérii, dupa finaliza-
rea cdruia vom organiza o campanie de informare pe tema comunicarii medic-pacient.

Ultimul training a avut loc la Iasi in 20 noiembrie 20109.

Ca si concluzii a acestei serii de traininguri:

« studentii au mare nevoie de pregatire pe comunicare cu pacientul in special;

« reprezentantii asociatiilor de pacienti au nevoie de training pentru dezvoltarea capacitatilor lor
atat de comunicare, cat si pentru organizarea sistemului sanitar, a circuitului pacientului, a mo-
dalitatilor de autorizare a medicamentului, cum ajung tratamentelor noi la pacient, etc.

Din aceste motive, am decis s& organizam un alt proiect de traininguri dedicat reprezentantilor asoci-
atiilor de pacienti despre organizarea sistemului de sdnatate.

25.MANAGEMENTUL INTEGRAT AL PACIENTILOR
CU BOLI CARDIOVASCULARE

fn Romania, bolile cardiovasculare reprezinta o problema majora de sanatate publicd, fiind responsa-
bile pentru aproximativ 40% din rata mortalitatii. Mai mult decat atat, rata de mortalitate standardizata
prin bolile cardiovasculare este de aproximativ 2-3 ori mai mare decat in tarile Uniunii Europene, ceea
ce implica faptul cd anumiti determinanti prevenibili ai bolii nu sunt controlati suficient in tara noas-
tra.

Dezvoltarea si implementarea unor politici publice care sa ia in considerare aceste aspecte devine o
necesitate, pornind chiar de la elementul comun, cel mai important: factorii de risc pentru bolile car-
diovasculare si complicatiile si bolile asociate.

Scopul proiectului 1l reprezinta crearea si pilotarea unui circuit integrat al pacientului cu boala cardio-
vasculara si complicatii si boli asociate intre diferite niveluri de servicii medicale (asistentd medicala
primara, ambulatoriu de specialitate, spital), care sa stea la baza unei politici nationale de manage-
ment integrat al bolilor cardiovasculare.

fn acest context, a fost creat un grup de lucru Prof. Dr. Dragos Vinereanu, Societatea Roméané de
Cardiologie, Prof. Dr. Dan Gaita, Institutul Inimii Timisoara, Conf. Dr. Florentina Furtunescu, UMF "Carol
Davila” Bucuresti, Catedra de Sanatate Publica, Coordonatorul cercetarii, Prof. Dr. Ovidiu B&jenaru,
Societatea Romana de Neurologie, Dr. Vasile Cepoi, presedintele Autoritatii Nationale de Management
al Calitatii in Sanatate, Conf. Dr. Diana Paun, Consilier de Stat Administratia Prezidentiald, medic endo-
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crinolog, As. Univ. Dr. Dana Balta, Societatea Nationald de Medicina Familiei, Radu Ganescu, Coalitia
Organizatiei Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania, un reprezentant al Ministerului Sanatatii si
al Casei Nationale de Asigurari de Sanatate.

In aprilie 2019, am lansat Raportul privind sdnitatea cardiovasculard a romanilor, coordonat de conf.
Dr. Florentina Furtunescu, o analizd a datelor cantitative cu privire la bolile cardiovasculare — situatia
din Romania si comparatia cu tarile europene.

26 ACRESTEREAACAPACITATII PENTRU ASOCIATIILE NOU
INFIINTATE IN BOLILE RARE LIZOZOMALE

Proiectul este implementat de Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania si
Alianta Nationala de Boli Rare si finantat dintr-un grant castigat prin Pal Awards, organizat de Sanofi
Genzyme la nivel global.

Romania, Australia/Noua Zeelanda, Franta, Italia si India sunt castigatoarele acestui grant depus la
Fundatia Sanofi Genzyme in luna ianuarie 2019. Pentru Romania este al doilea an consecutiv cand
castiga acest grant.

Proiectul a pornit de la nevoia identificatd de COPAC in cadrul anilor sai de experienta de a contribui
la cresterea capacitatii organizationale ale asociatiilor de pacienti.

Obiectivul principal al proiectului este intarirea capacitatii pentru minimum 3 asociatii de pacienti
nou infiintate cu una din cele 3 boli rare mentionate.

fn cadrul proiectului sunt pregatiti 10 reprezentanti ai asociatiilor de pacienti cu boli lizozomale (pre-
sedinti, membri ai boardului, voluntari implicati in activitatea de zi cu zi). Programul de training va
avea 3 teme centrale: Comunicarea publicd, Organizarea sistemului de sanatate si Dezvoltarea asoci-
atiei (scriere de proiecte, atragere de fonduri, legislatie etc.).

Trainingurile fata in fata vor avea o durata de 3 zile si vor fi insotite de cate 2 intalniri online. Pana in
prezent, s-au derulat primele doua traininguri pe comunicare si dezvoltare organizationala si pe orga-
nizarea sistemului de sanatate.

Programul contine si un program de mentorat, 10 reprezentanti ai COPAC si ai Aliantei Nationale de
Boli Rare se vor ocupa de cate unul dintre cei 10 reprezentanti ai asociatiilor, ii vor consilia in ceea ce
priveste activitatea lor de dezvoltare a organizatiei. Va fi dezvoltat un grup online de discutie a partici-
pantilor cu mentorii si cu trainerii.

Dupa fiecare training, participantii au de realizat un proiect. La sfarsitul proiectului, realizatorul celui
mai bun proiect selectat va merge la Bruxelles pentru o vizita la European Patient Forum pentru a
vedea direct cum functioneaza o organizatie europeana.

Un avocat va mentine legatura cu participantii (grupati pe cele 5 asociatii) si ii va consilia pe aspectele
legale (cum se face un statut, cum se modifica, cum se organizeaza Adunarea Generald, cum se inre-
gistreaza modificarile unui statut, cum se face un document de trimis la autoritati, etc.).

2.7.DA!SIEU POT AVEA O VIATA ACTIVA!

Campania de informare este destinata pacientilor cu boli inflamatorii reumatismale si derulata de
Asociatia Pacientilor cu Boli Reumatismale Inflamatorii din Transilvania si Coalitia Organizatiilor Paci-
entilor cu Afectiuni Cronice din Romania.

Primul eveniment destinate informarii pacientilor cu poliatrita reumatoida si spondilitéa anchilozanta a
fost organizat in data de 11 octombrie 2019 la Cluj Napoca cu ocazia Zilei Mondiale a Artritei, marcata
annual pe 12 octombrie.

Bolile reumatismale sunt boli cu potential invalidant care afecteaza si persoane tinere. De aceea, este
cruciala diagnosticarea timpurie si inceperea tratamentului necesar cat mai repede, pentru ca acesti
pacienti sa nu devind dependenti de societate, s& ramana activi.

Bolile reumatismale inflamatorii sunt frecvente si in Romania, estimandu-se ca peste 200.000 de ro-
mani sufera de poliatrita reumatoida si un numar relative similar, de spondilitda anchilozanta.

In perioada urmatoare, vor fi lansate ghiduri de informare pentru pacientii cu poliatritad reumatoida si
spondilitd anchilozanta.
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2.8 COPAC MEDIA TRAINING - RAMNICU VALCEA

A doua editie a COPAC Media Training a fost organizata la R&mnicu Valcea, intre 13 si 15 decembrie
2019, fiind dedicata subiectului vaccinarii In general, cu accent pe vaccinarea anti HPV. Vorbitori au
fost prof. dr. Doina Azoicdi, presedintele Societatii Roméane de Epidemiologie, prof. dr. Adrian Strei-
nu-Cercel, managerul Institutului National de Boli Infectioase "Prof. dr. Matei Bals’, prof. dr. Alexandru
Rafila, presedintele Societatii Roméane de Microbiologie, dr. Madalina Vesa, Societatea Nationala de
Medicina Familiei.

Au participat peste 20 de jurnalisti specializati pe sanatate din presa nationald, dar si locala din Clyj
Napoca, Targu Mures, lasi si Ramnicu Valcea.
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3.RAPORT FINANCIAR COPAC 2019

Finantator Suma Procent
Sanofi Avensis 159612 19,71%
GSK., 140.000 17.29%
European Patient Forum 115.111 14,21%
Novartis 65.941 8,14%
Pfizer 61.950 765%
MSD 52.191 6,44%
Farmexpert 48.489 5,99%
BMS 47000 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%

OTA 509.9 010 )4
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