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1. DESPRE NOI

1.1.2020 - UN AN AL PROVOCARILOR

Pentru noj, ca si organizatie, anul 2020 a fost unul bun, desi complicat. Spunem acest lucru pentru ca
pentru prima data in cei 12 ani de existenta am reusit s& devenim parteneri in doua proiecte finantate
cu fonduri europene cu adevarat importante dedicate screeningul pacientilor cu boli cardiovasculare,
respectiv celor care prezinta risc de cancer colorectal.

Este important pentru noi sa ne dezvoltam in directia muncii la firul ierbii” cu proiecte dedicate
screeningului pe diverse patologii, dar si a dezvoltarii unor servicii sociale.

Totodata, ne dorim sa atragem cat mai multe proiecte pentru a putea implica si organizatiile membre
si a le sustine astfel dezvoltarea.

A fost un an complicat pentru ca a trebuit sa ne regandim toate proiectele, la unele am renuntat, au
aparut altele din nevoile perioadei. Incercdm sa ne adaptam si s& venim de fiecare datd cu proiecte
noi, inedit si mai ales utile pentru pacienti.

Cel mai dificil a fost s& nu ne mai intalnim cu oamenii, sd nu mai organizdm intalniri cu zeci sau sute
de pacienti si reprezentanti ai asociatiilor. Ne-am adaptat vremurilor st am organizat aceste intalniri
online. Partea buna a venit din faptul ca astfel am ajuns la oameni care nu ar fi putut participa la
intélnirile fizice. Partea mai putin buna este ca nu ne-am revazut si nu am avut dezbaterile pline de
pasiune cu care ne obisnuisem.

Inca nu stim cum vom organiza Forumul National al Asociatiilor de Pacienti in acest an — online sau
fizic. Un lucru e cert: daca va fi intr-o sala de hotel cu participanti, sigur o vom transmite si online.
Chiar daca suntem constienti ca unele lucruri nu vor mai fi la fel, speram totusi ca unele, cum sunt
intalnirile cu oameni sa revina pentru ca ne lipsesc.

1.2 MEMBRII COPAC

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 Majorg;

6. Fundatia Baylor Marea Neagra;

7. Asociatia Romana de Hemofilie;

8. Asociatia pentru Sprijinirea Pacientilor cu Tuberculoza MDR; 9. Asociatia Prader Willi Romania;
10. Asociatia Roméanéa de Cancere Rare;

11. Asociatia Pacientilor Oncologici din Romania;

12. Asociatia Pacientilor cu Boli Reumatismale In amatorii 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.




2. PROIECTE DERULATE IN 2020

2.1 INITIATIVA PENTRU VIITOR®

Acest proiect, dedicat informarii in domeniul vaccinarii
pe durata intregii vieti a continuat si in 2020.

Anul 2020 ne-a aratat si cat de importanta este
informarea si educatia in privinta vaccinarii.

La inceputul anului, am lansat intr-un eveniment
public ,Ghidul de informare in vaccinare pentru
pacientii cronici’, coordonat de d-na prof. dr.

Doina Azoicdi, presedintele Societatii Romane de

Epidemiologie.

Ghidul contine informatii utile despre vaccinuri =

si vaccinare, traseul unui vaccin de la cercetare la -
productie, recomandari si contraindicatii. Totodata,

in cadrul Ghidului sunt prezentate categoriile de ’

pacienti cronici care au nevoie de vaccinare, precum

si optiunile de vaccin pentru fiecare categorie in -

parte. Un capitol este dedicat vaccinérii de calatorie
pentru pacientii cronici. Este abordata si problema

comunicérii cu medical vaccinator si clarificarea GHID DE INFORMARE
tuturor intrebarilor pe care le are pacientul. PENTRU PACIENTI
Ghidul a fost tiparit intr-un tiraj de 5000 de exemplare CU BOLI CRONICE
si urma sa fie distribuit in spitale, insa acest lucru a fost (COPII S1 ADULTI)

amanat din cauza pandemiei.

fn cadrul Forumui National al Asociatiilor de Pacienti,

am organizat un workshop destinat vaccinarii.

La workshop au participat: prof. dr. Alexandru Rafila, Societatea Nationala de Microbiologie, prof. dr.
Doina Azoicai, Societatea Nationala de Epidemiologie, dr. Gindrovel Dumitra, Societatea Nationala de
Medicina Familiei si alti specialisti din domeniu.

Studiu cu privire la vaccinare

In toamna lui 2020, aA realizat un studiu cu privire la atitudinea vis a vis de vaccinarea pe durata
intregii vieti, pe care l-am lansat in cadrul Forumului.

67% dintre respondentii considera ca este important sa existe o schema de vaccinare si pentru adulti.
Cel mai cunoscut vaccin pentru adulti este cel antigripal (67%), urmat de vaccinul anti-HPV (20%) si
vaccinul anti-varicela (18%).

Cercetarea a aratat si ca increderea publicului in vaccinuri nu a fost afectata in cazul a 72% dintre
respondenti, iar 8% dintre participanti au chiar mai multa incredere in vaccinuri. Doar 20% dintre
respondenti au declarat ca le-a fost afectatad negativ increderea in vaccinare de pandemia COVID-19.
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Dezbatere pe tema

vaccinarii

Pe data de 4 noiembrie ﬁ%g
am organizat o masa e
rotunda online pe
tema vaccinarii pe
durata intregii vieti.

Au participat: prof.

dr. Daniel Coriu,
presedintele Colegiului
Medicilor din Romania,
prof. dr. Doina

Azoicai, presedintele
Societatii Nationale

de Epidemiologie, dr.
Valeriu Gheorghita,
coordonatorul
campaniei de
vaccinare anticovid; dr. Gindrovel Dumitra, vicepresedinte Societatea Nationala de Medicina Familiei.
Concluziile dezbaterii au fost ca este nevoie de o politica coerenta pe vaccinare pe durata intregii
vieti, care sa protejeze atat populatia si in special pacientii cu afectiuni cronice.

Discutiile vor continua in cadrul grupului de vaccinare creat la Ministerul Sanatatii.

In cursul anului 2020, am mai realizat si alte demersuri pe tema vaccindrii. Au fost trimise cétre
autoritati mai multe documente de pozitie pe tema vaccinarii pe durata intregii vieti. A fost discutat
cu oficialil din Ministerul Sanatatii importanta adoptarii unui ghid de vaccinare pentru profesionisti, in
prezent a trecut de faza de transparenta decizionala.

Din grupul de vaccinare al Ministerului Sanatatii face parte si presedintele COPAC.

Proiectul a fost sustinut de GSK si MSD.

2.2 TOTUL PENTRU INIMA TA!

COPAC face parte din cel mai mare proiect de screening din Romania — ,Totul pentru inima ta!”.
Proiectul este derulat de Institutul National de Sanatate Publica, In parteneriat cu Asociatia Roméana
pentru Promovarea Sanatatii, Societatea Romana de Cardiologie, Institutul de Urgentd pentru Boli
Cardiovasculare si Transplant Targu Mures, Institutul de Boli Cardiovasculare Timisoara si Coalitia
Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania.

Proiectul se deruleaza pe o durata de 4 ani (iulie 2020 — decembrie 2023) si va cuprinde in special
organizarea de servicii medicale orientate i I

spre screening pentru identificarea

pacientilor cu risc cardiovascular, cat si

pe activitati de informare in legatura cu

factorii de risc in bolile cardiovasculare si

promovarea unui stil de viata sanatos.

Proiectul isi propune ca de serviciile de

screening sa benefecieze 165 001 persoane,

dintre care minim 50% apartin grupurilor

vulnerabile, iar de programele de formare sa
beneficieze 900 de specialisti implicati in

derularea screeningului, in vederea asigurarii

unui inalt nivel de competente. y
Dintre rezultatele previzionate in urma

derularii proiectului se numara: 165.001

persoane beneficiare



de screening pentru riscul cardiovascular; deschiderea a 8 centre regionale de screening
cardiovascular; 165.001 persoane mobilizate la medicul de familie; 4000 de persoane care beneficiaza
de masuri de acompaniere la screening cardiovascular; 4000 persoane cu trimitere la specialist;
elaborarea metodologiei de screening cardiovascular pentru identificarea pacientilor care prezinta
factori de risc crescut; elaborarea unui protocol pentru serviciile de sprijin acordat grupului tint3;
elaborarea de rapoarte de situatie extrase din Registrul national al pacientilor cu risc cardiovascular;
elaborarea unui curriculum de formare acreditat la nivel national; campanie de informare si
constientizare derulata la nivel national, regional/local.

Valoarea totala a proiectului este de 96.544.958,23 lei din care finantarea UE este de 81.335.377,53 lei,
iar valoarea nerambursabila este de 88.528.451,63 lei. Proiectul este cofinantat din Fondul Social
European prin Programul Operational Capital Uman 2014-2020.

2.3. FURNIZAREA SERVICIILOR DE SANATATE DIN PROGRAMELE
DE PREVENTIE, DEPISTARE PRECOCE, DIAGNOSTIC SI TRATAMENT
PRECOCE AL LEZIUNILOR PRECANCEROASE COLORECTALE

COPAC este partenerul Spitalului Universitar de Urgenta Mllitar Central ,Carol Davila” in derularea
acestui proiect, care se va desfasura in Bucuresti-Ilfov.

Proiectul se deruleaza pe o perioada de aproximativ 4 ani (iulie 2020 — decembrie 2023) si fi orientat
catre servicii de preventie si depistare precoce, diagnostic si tratament timpuriu al cancerului
colorental pentru 50.001 persoane din regiunea Bucuresti-Ilfov, dintre care minim 53% apartin
grupurilor vulnerabile.

Dintre rezultate previzionate in urma derularii proiectului se numara: identificarea si mobilizarea
pentru screening a 50.001 persoane cu varsta cuprinsa intre 50 si 74 ani ce vor beneficia gratuit de
programul de screening pentru identificarea cancerului colorectal, trimiterea la specialist pentru
investigatii si realizarea a minim 2104 de endoscopii; infiintarea unui Centru de preventie, depistare
precoce, diagnostic si tratament precoce al cancerului colorectal, pentru regiunea Bucuresti-Iifov,
in cadrul Spitalul Universitar de Urgenta Militar Central "Dr. Carol Davila’, derularea unei campanii
de informare, educare si constientizare a populatiei cu privire la serviciile de screening oferite prin
proiect cu scopul de a descoperi 0 boala latenta, de a detecta o boala in stadiile incipiente si de a
permite tratarea ei adecvata inainte de a reprezenta o amenintare pentru individ si/sau comunitate.
Proiectul este cofinantat din Programului Operational Capital Uman 2014-2020, in valoare totala
de 23.917666,36 lei, din care valoarea nerambursabila din FSE este de 19.134.133,08 lej, iar asistenta
financiara nerambursabild, din bugetul national, este de 4.406.417.05 lei.

24 DIGITALIZAREA ASOCIATIILOR DE PACIENTI

Proiectul a aparut din nevoia

asociatiilor de pacienti de amuta - TV TV AT AR oL B o X
cat mai multe activitati in mediul i IR |

online, iar acest lucru nu a fost
simplu pentru toata lumea.
Ne-am propus sa pregatim 20

de reprezentanti ai asociatiilor

de pacienti si am avut 25 de
absolventi. S-au inscris 23 de
participanti, reprezentanti ai
asociatiilor de pacienti cu o gama
larga de patologii (diabet, boli rare,
scleroza multipla, etc.). Ulterior,
s-au adaugat inca doi participanti
mobilizati de colegii lor.
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Au fost organizat 5 traininguri online care s-au concentrate pe ce si ii vor invata inseamna
comunicarea online, cum sa foloseasca mai bine instrumentele digitale si cum pot ajunge mai bine la
comunitatea lor de pacienti.
Programul a cuprins traininguri cu urmatoarele teme:
1. Identificarea celor mai importante nevoi de comunicare a reprezentantilor asociatiilor de
pacienti in vederea realizarii unui plan de comunicare online aplicat si eficient
2. Cele mai eficiente platforme de comunicare online. Cele mai eficiente modalitati de
comunicare online. De la testimonial scrise la podcast si video.
3. Puterea comunitatii. Cum aducem impreuna in online grupurile cu interese comune. Invatarea
din exemple de succes din Romania si din lume.
4. Cum comunicam online cu medicul. Ce este bine sa facem si ce nu. Ce informatii nu trebuie
difuzate in mediul online. Legislatia de care trebuie tinut cont.
5. Cum comunicadm online cu media. Ce se schimba, ce se mentine din mediul offline.

Trainingurile au fost foarte interactive, interesul aratat de participanti a fost legat in special de lucruri
practice — cum sd isi promovezi asociatia, cum sa creezi un grup cat mai activ pe Facebook, cum sa
actualizezi singur site-ul organizatiei, etc.

Totodata, participantii au fost foarte interesati de partea de continut, cum sa te modelezi un text in
functie de grupul tinta, ce poti face pentru a avea continut cat mai atractiv.

Din acest motiv, ne-am gandit ca urmatorul proiect dedicat dezvoltarii asociatiilor de pacienti sa fie
focusat pe crearea si cresterea brandului unei organizatii.

Proiectul a fost realizat cu sustinerea Novartis, Sanofi Avensis, Astra Zeneca si al ARPIM.

25 RESPIRA! BUCURA-TE DE FIECARE ZI!

fmpreuna cu Asociatia Pacientilor Hipertensiv Pulmonari am realizat campania ,Respira! Bucura-te de
fiecare zi!" destinata pacientilor cu hipertensiune pulmonara.

fn cadrul campaniei am organizat un eveniment online de Ziua Internationalé a Hipertensiunii
Pulmonare, am realizat un site pentru asociatie www.hipertensiunepulmonara.ro, o pagina de
Facebook de informare si un grup destinat pacientilor. In prezent, lucram la realizarea unui ghid de
informare pentru pacientii cu hipertensiune pulmonara.

Proiectul a fost sustinut de compania Jannsen.
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2.6 PACIENT CU BOLI REUMATISMALE INFLAMATORII
IN VREME DE PANDEMIE
COPAC si Asociatia Pacientilor cu Boli Reumatismale Inflamatorii Reumatismale din Transilvania ART
au continuat campania de informare a pacientilor inceputa in 2019.
Campania a debutat cu informatii legate de posibilitatea participarii la workshopul online din 12




octombrie 2020 dedicat pacientilor. Totodata, am lansat un chestionar online pentru a vedea cu ce
probleme s-au confruntat pacientii in timpul pandemiei.
La workshop au participat un numar de aproximativ 50 de pacienti.

ZIUA MONDIALA A ARTRITE|

! Novartis obbvie

In ziua de 12 octombrie de Ziua Internationald a Artritei, am lansat Ghidul pacientului cu poliartrita
reumatoida st Ghidul pacientului cu spondilitd anchilozanta, realizate sub coordonarea prof. dr.
Simona Rednic.

fn cadrul campaniei a fost realizata si o emisiune Info pacienti online cu dna. Prof. Simona Rednic pe
tema tratamentului si a aceesului la servicii al pacientilor cu boli inflamatorii reumatismale, emisiunea
a avut un reach de 10442 persoane si 2500 de vizualizari.

Studiul, realizat de noi online in luna octombrie, a avut un numar de 228 pacienti cu boli
reumatismale inflamatorii (poliatritd reumatoida, spondilitd anchilozanta, sclerodermie, artrita
psoriazica, lupus si alte afectiuni din gama artritelor).

Rezultatele au aratat un lucru ingrijorator st anume faptul ca 62% dintre pacienti s-au confruntat cu
probleme pe perioada pandemiei.

Rezultatele cercetarii au fost facute public in data de 28 octombrie 2020, in cadrul Forumului National
al Asociatiilor de Pacienti.

Site-ul Asociatiei Pacientilor cu Boli Reumatismale Inflamatorii din Transilvania - ART Cluj (https://
art-cluj.ro) a fost refacut. A fost aleasa o noua tema, s-au introdus rubrici noi in bara de meniu, au fost
actualizate cele vechi. Printre noutati, avem categoriile: Interviuri, Ghiduri, intreab& medicul, Spune-
ti problema tal. Categoriile de NOUTATI si INFO MEDICAL sunt actualizate periodic cu informatii de
interes pentru pacienti.

Proiectul a fost sustinut de Pfizer, Novartis si Abbvie.

= YouTube

Asociatia Pacientilor cu Boli
Reumatismale Inflamatorii
din Transilvania
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2.7 FORUMUL NATIONAL AL ASOCIATIILOR DE PACIENTI

A XlI-a editie a Forumului National al Asociatiilor de Pacienti, in varianta online sa desfasurat intre 28
si 30 octombrie 2020.
In urma anuntului afisat pe site-ul www.copac.ro si promovat pe retelele de socializare, s-a Inscris un
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numar de 97 de participanti, reprezentanti ai asociatiilor de pacienti din intreaga tara, dar si pacienti
care nu faceau parte din nicio organizatie.

« online, 28-30 octombrie 2020
{_
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Evenimentul s-a desfasurat atat intr-o platforma online, unde au putut participa pe baza unui link

sl a unei parole toti participantii inscrisi dar a fost transmis si live pe pagina de Facebook a COPAC.
Evenimentul s-a desfasurat atat intr-o platforma online, unde au putut participa pe baza unui link si a
unei parole toti participantii inscrisi dar a fost transmis si live pe pagina de Facebook a COPAC.
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Temele Forumului au fost: Accesul si continuitatea pacientilor cronici la tratament si ingrijiri de
sanatate; Vaccinare si compensare; Depresia la pacientii cronici in vreme de pandemie; Telemedicina.
Cum pot beneficia pacientii cronici; Diagnosticul timpuriu si tratamentul bolilor cardiovasculare si
Traseul pacientului oncologic.

In cifre, Forumul a aratat asa: 97 participanti inscrisi; 6 sesiuni online; 20 vorbitori; 2 comunicate de
presa trimise presei si peste 20 aparitii in presa

Reach Vizualizari

Sesiunea | 14.487 5.500
Sesiunea II 8.785 3.600
Sesiunea III 17.233 4.400
Sesiunea IV 13.893 3.400
Sesiunea V 9.197 4400

Forumul a fost sustinut de MSD, Novartis, Sanofi, BMS, GSK, Jannsen, Roche, Amgen si ARPIM.
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2.8 EMISIUNEA INFO PACIENTI

Nevoia de informare a pacientilor cronici in timpul pandemiei ne-a facut sa realizam o emisiune de
informare online cu durata de o ora. Emisiunea a fost transmisa atat pe canalul de Youtube al COPAC,
cat si pe pagina de Facebook si a fost moderata de Radu Ganescu, presedintele COPAC si de Andrei
Hutanu, membru in Comitetul Director COPAC si redactor sef la Radio Cluj. Ne-am propus sa avem
cate o editie in fiecare saptamana, dar, din motive obiective, nu ne-a iesit de fiecare data. Am reusit sa
avem 17 editii in 2020 despre subiecte diverse, cum ar fi vaccinarea, hipertensiunea pulmonara, bolile
reumatismale inflamatorii, cancerul, probleme legate de accesul pacientilor la tratament etc.

2.9. DEPRESIE, NU IMPRESIE

Campania a fost sprijinita de Janssen si realizata de agentia Deci se poate.

In cadrul campaniei Depresie, nu impresie, au fost realizate: video cu mesajul campaniei, grup
pentru apartinatorii celor cu depresie, Prieteni cu depresie, 0 miniserie de podcast-uri, care cuprinde
marturisiri ale unor persoane publice care au trecut prin depresie: Marius Manole, Andreea Raicu,
Elena Lasconi, Petronela Rotar, Nuami Dinescu si Greta Goran, conferinta de presa live, transmisa pe
FB Pacientul 2.0 si pagina de FB a COPAC.

Depresie, nu impresie
Depresia este o afectiune serioasa, nu un moft

2.10 RECOMANDARI DE PROTECTIE PENTRU PACIENTII CRONICI IN
CONTEXTUL PANDEMIEI CU VIRUSUL SARS-COV 2

In luna martie am realizat impreuna cu Societatea Romanéa de Epidemiologie si sub coordonarea
d-nei prof. Doina Azoicai ghidul ,Recomandari de protectie pentru pacientii cronici in contextual
pandemiei cu virusul SARS-CoV2.

Ghidul a pornit de la nevoia pacientilor de a avea informatii din surse cat mai avizate si sigure pentru
a sti ce pot face si ce nu. Specialistii si asociatiile de pacienti trebuie sa conlucreze pentru a oferi cele
mai bune informatii si suport pentru pacienti. Acest ghid s-a dorit un instrument simplu si util pentru
pacienti’, a declarat prof. dr. Doina Azoicai, presedintele Societatii Romane de Epidemiologie.

211 RECO_MANDARI SIINFORMATII UTILE PENTRU PERSOANELE
CARE TRAIESC CU BOLI RESPIRATORII IN PERIOADA PANDEMIEI CU
CORONAVIRUS

Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice din Romania ("COPAC"), impreuna cu
Societatea Nationala de Medicina Familiei (,SNMF”) si Asociatia Initiativa Pacientul 2.0. ("Pacientul
2.0.") au pregatit un set de recomandari si informatii utile in sprijinul persoanelor care traiesc cu boli
respiratorii.
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| prof. dr. Doina Azoicai

RECOMANDARI
DE PROTECTIE

pentru pacientii cronici in contextul
pandemiei cu virusul SARS-CoV2



Pentru persoanele care trdiesc cu boli respiratorii, actualul context -

. ) . ) ) : RECOMANDARI S| INFORMATII
epidemiologic determinat de pandemia cu noul coronavirus produce o UTILE PENTRU PERSOANELE
stare de anxietate intensa, dincolo de boala pe care o au deja. Drumul CARE TRAIESC CU BOL|
la farmacie, asigurarea accesului continuu la tratament, dar si la servicii
medicale sunt toate aspecte esentiale si necesare pentru ingrijirea lor.
un management optim al acestor boli.

2.12. SPRIJIN PENTRU PACIENTII CU AFECTIUNI
TIORIDIENE

Pentru noi este proiectul cel mai drag pentru ca am putut ajuta multi
oameni dar si cel care a fost cel mai dificil de implementat. Am primit
de la Asociatia Distribuitorilor Europeni de Medicamente o donatie de
5000 de cutii de Eutirox in conditiile in care pe piata nu se gasea acest
medicament. Dupa multe eforturi, demersuri birocratice, am reusit sa
distribuim aceste medicamente in farmaciile care au dorit sa sprijine
acest proiect din intreaga tara. Medicamentele s-au epuizat in doua zile.

2.13. CRESTEREA CAPACITATII PENTRU ASOCIATII NOU INFIINTATE
IN BOLILERARE

COPAC a inceput in 2019 acest proiect finaintat printr-un grant castigat prin Pal Awards, organizat de
Sanofi Genzyme la nivel global.

fn 2019 am organizat conferinta de deschidere, doua traininguri fatd in fatd pe tema Comunicare
publica si Organizarea sistemului de sdnatate. Pandemia ne-a facut s& amanam cel de-al treilea
training prevazut a fi organizat fata im fata pe tema Dezvoltarea organizatiei. Din acest motiv, acest
training a fost organizat online pe durata a 3 zile si am continuat cu intalnirile programate deja online.

3.FINANTARE

Finantator Suma Procent
Prefinantare proiect fonduri europene 506.185 49,61%
Merck Romania 107133 10,50%
Janssen 85.790 8,41%
Sanofi Avensis 63.365 6,21%
Pfizer 63.087 6,18%
MSD 60.000 5,88%
Novartis 57429 5,63%
BMS 24.368 2,39%
Takeda 23.894 2.34%
Abbvie 14.505 142%
Roche Romania 9.700 0,95%
Amgen 4.800 047%
OTA 020 00%
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