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Dragad cititorule,

Ne bucuram ca esti alaturi de noi. Acest lucru inseamna ca fie planuiesti
sa pui bazele unei asociatii de pacienti, fie ai facut deja acest lucru si
acum urmaresti cresterea capacitatii acesteia, pentru a-ti face auzita
vocea si pentru a obtine, astfel, beneficii pentru membrii asociatiei pe
care o reprezinti sau din care faci parte.

Acest ghid a venit ca o continuare fireasca a unei initiative anterioare,
menita sa ajute pacientii sa preia controlul si sa gaseasca solutii pen-
tru o mai buna sanatate si un acces mai bun la asistenta medicala.

Este vorba despre evenimentul "Empowering Patients. Atelier de bune
practici de la pacienti pentru pacienti”, desfasurat la finalul anului 2018,
cu sprijinul companiei Sanofi. Acesta a avut scopul de a contribui la
consolidarea vocii pacientilor din Romania, pentru ca acestia sa poata fi
auziti si ascultati de actorii din sistemul de sanatate romanesc si sa poa-
ta avea un impact real asupra imbunatatirii acestuia.

In cadrul acestui atelier, reprezentanti ai mai multor asociatii de pacienti
din toata tara, aflate la inceput de drum, alaturi de cei ai unor asocia-

tii de pacienti dezvoltate la nivel national, cu experienta si vizibilitate
consolidate intr-un timp indelungat, au avut ocazia sa impartaseasca
experiente, nevoi, aspiratii.

Totodatd, atelierul a reunit nu doar pacienti si apartindtori, membri ai
asociatiilor participante, ci si reprezentanti media activi in domeniul
sanatatii. Acestia au avut ocazia sa invete de la jurnalisti cu o experienta
bogata in acest segment, despre cum sa se adapteze la schimbarile de
forma si de fond, dar si la constantele mai mult sau mai putin imbucura-
toare ale sistemului de sanatate romanesc.

Consideram ca cea mai simpla si mai utila metoda de transmitere a
informatiilor este prin puterea exemplului si prin impartasirea propriilor
experiente, placute sau mai putin placute, fiecare dintre acestea adu-
cand cate o lectie importanta. Atelierul ,,Empowering Patients” a venit
sa ne confirme inca o data acest lucru.

De aceea, sub aceasta umbreld, am dezvoltat si ghidul de fata, in care

impartasim informatiile de baza de care aveti nevoie pe drumul lung pe
care ati ales sa pasiti, precum si exemple din propria noastra experien-
ta, obstacole de care ne-am lovit in diferite situatii si cum am invatat sa
le depasim. Sau sfaturi care ne-au usurat munca in toti acesti ani.

De ce facem asta, poate te-ai intrebat?
Pentru ca este nevoie de noi toti pentru a produce o schimbare. Este
nevoie sa fim cu totii o voce unica, puternica, care sa faca dorintele si

nevoile noastre auzite.

Bine ai pasit pe acest drum!
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2.1 Definitii

Conform reglementarilor legale in vigoare, in Romania
asociatiile de pacienti sunt Organizatii Non-Guverna-
mentale (ONG) si sunt infiintate In baza Ordonantei

nr. 26 din 30 ianuarie 2000, cu privire la Asociatii si
Fundatii: “Persoanele fizice si persoanele juridice care
urmaresc desfasurarea unor activitati de interes general
sau Tn interesul unor colectivitati ori, dupa caz, in intere-
sul lor personal nepatrimonial pot constitui asociatii ori
fundatii In conditiile prezentei ordonante.”

Cum asociatiile de pacienti nu sunt simple ONG-uri,
s-a incercat o definire mai clara a acestora. Astfel,
Agentia Europeana a Medicamentului a propus urma-
toarea definitie: ,Asociatiile de pacienti sunt definite
drept organizatii non-profit, orientate catre pacient, si
in cadrul carora pacientii/ ingrijitorii pacientilor (in cazul
n care pacientii nu se pot reprezenta singuri) reprezinta
majoritatea membrilor care reprezinta asociatia”.

2.2 Principii organizationale

= Din momentul in care ati plecat la drum in
acest demers sunt multi oameni care se ba-
zeaza si care isi pun speranta in voi sa schim-
bati In bine starea actuala de fapt

= infiintarea unei asociatii de pacienti aduce
dupa sine si mai multe responsabilitati la nivel
administrativ

= O asociatie de pacienti se supune legislatiei Tn
vigoare, asa ca este obligatoriu sa fiti la curent
Cu ce spune aceasta si toate modificarile care
apar pe parcurs

LEGITIMITATE:

organizatia trebuie sa fie inregistratd conform legislatiei
nationale in Registrul Asociatiilor si Fundatiilor si sa res-
pecte toate prevederile legale in vigoare privind func-
tionarea. De asemenea, organizatia va respecta toate
prevederile legale privind obligatiile juridice, contabile,
etc.

MISIUNE/OBIECTIVE:
organizatia trebuie sa aiba misiunea/obiectivele bine
definite si trebuie sa le faca publice pe propriul site.

ACTIVITATI:

organizatia trebuie sa aiba, ca parte a activitatilor sale,
un interes specific privind o anumita afectiune sau grup
de afectiuni.

REPREZENTATIVITATE:

organizatiile vor fi reprezentative pentru pacienti si apar-
tinatori si vor desfasura activitati in sprijinul comunitatii
pe care o reprezinta.

STRUCTURA:
organizatiile vor fi guvernate de organisme alese dintre
membirii séi care pot fi: pacienti sau apartinatori.

RESPONSABILITATE S| MODALITATI DE CONSULTARE:
declaratiile si opiniile prezentate de catre organizatii
vor reflecta vederile si opiniile membirilor sai siin acest
sens se vor implementa proceduri de consultare a
membirilor.

Finantarea asociatiei se poate face prin spon-
sorizari, granturi, fonduri europene dar si activi-
tati comerciale. Contabilitatea unei asociatii de
pacienti se realizeaza in partida simpla dar daca
prestati activitati comerciale, este nevoie sa tineti
contabilitate Tn partida dubla si, dupa caz, sa
platiti impozit pe profit si TVA. Un contabil cu ex-
perienta va poate ajuta cu realizarea nregistrarilor
contabile. Banii proveniti din activitatile comerciale
pot fi folositi doar pentru atingerea obiectivelor
asociatiei si nu pot fi transferati ca dividende catre
membrii asociatiei sau catre membrii Consiliului
Director.

TRANSPARENTA:

se recomanda ca organizatile sa faca publice sursele
de finantare atat cele publice céat si cele private. Orice
relatie cu sponsorii firme farmaceutice trebuie sa fie cla-
ra si transparenta. Declararea contractelor de sponsori-
zare Incheiate cu firmele farmaceutice se face anual la
Agentia Nationala a Medicamentului si a Dispozitivelor
Medicale din Roméania.



2.3 Numele

Numele nu e usor de schimbat dupa ce este inclus in
documentele oficiale. Este ideal ca numele ales sa faca
usor legatura cu obiectivele asociatiei si eventual sa faca
trimitere la afectiunea pacientilor pe care i reprezinta.

2.4 Viziuneq, misiunea si valorile unei asociatii de pacienti

VIZIUNEA - ,DE CE FACEM CEEA CE FACEM?”
Defineste motivul pentru care s-a infiintat asociatia.
Aceasta va fi simpla, clara, adecvata domeniului, me-
morabild, aspirationala si inspirationala.

MISIUNEA - ,.CE FACEM?”

Reprezinta modul in care asociatia isi va realiza viziu-
nea. Aceasta va fi simpla, clarg, realista, informativa si
implicativa.

VALORILE - ,CUM FACEM?”

Reprezinta principiile Tn care crede asociatia si care o
diferentiaza de alte asociatii de pacienti. Acestea vor fi:
clare, adevarate, autentice.

2.5 Elemente necesare pentru infiinfarea unei asociatii

de pacienti

= Viziunea, misiunea si valorile reprezinta un
intreg si asigura o imagine omogena a asocia-
tiei, ajutand si la implementarea unei mai bune
culturi organizationale.

=> Este important ca valorile asociatiei sa nu se
schimbe pentru a nu genera instabilitate la
nivelul organizatiei si a modului in care este ea
perceputa de catre public.

= Minimum 3 persoane fizice sau juridice (memobrii
fondatori).

- Patrimoniu (salariu minim pe economie), acesta se
depune intr-un cont bancar inregistrat provizoriu.
Dupa autorizarea asociatiei si deschiderea unui cont
bancar, patrimoniul poate fi transferat in noul cont si
folosit pentru activitatile asociatiei.

- Sediul

* Aceasta poate fi 0 casa sau un apartament, perso-
nal sau inchiriat prin contract de comodat sau de
inchiriere.

e Daca sediul este intr-o cladire cu mai multe aparta-
mente, este necesar acordul asociatiei de proprietari
si semnatura vecinilor cu pereti comuni cu sediul.

e Este necesar acordul proprietarului/proprietarilor
legalizat la notar.

ACTELE NECESARE PENTRU DOSARUL DE INFIINTARE:

-> Dovada rezervarii denumirii

-> Cartile de identitate ale membirilor fondatori

- Dovada sediului — cu toate actele prezentate mai
sus

=> Dovada patrimoniului initial

-> Cazierul fiscal al membirilor fondatori sau Certificat
fiscal pentru persoane juridice

= Act constitutiv + Statut (intocmite si vizate de catre
avocat/notar): sunt principalele acte ale unei aso-
ciatii. Acestea arata cum este organizata asociatia,
obiectul de activitate, sediul social, fondatorii, corpul
de conducere, etc.

Chiar daca, la prima vedere, pare mai ieftin sa avizati aceste acte la notar, in final costurile
sunt similare cu remunerarea unui avocat. Avantajul avocatului este ca se va ocupa Si

de depunerea actelor si obtinerea inscrierii asociatiei in registrul asociatiilor si fundatiilor.
Notarul doar va aviza actele, fara sa se ocupe de tot procesul.



2.6 Politica organizationald a unei asociatii de pacienti.
Organismul de conducere. Consiliul Director

Rolul acestuia este sa se asigure ca organizatia de-
serveste interesele pacientilor, cat mai bine posibil, iar
pentru asta e nevoie de:

=> o directie strategica clara si un bun management,

=> 0 conducere activa a organizatiei,

= stabilirea obiectivelor strategice ale organizatiei si
asigurarea ca resursele financiare si umane necesa-

re sunt bine organizate pentru indeplinirea acestora,

=> asigurarea ca interesele pacientilor sunt intotdeauna
in centrul gandirii si al activitatii organizatiei,

-> protejarea resurselor (financiare si umane) ale orga-
nizatiei.

Un organism de conducere este alcatuit din membri
pacienti (numarul va fi specificat in documentul de
conducere). Poate include si unii membri fara drept de

vot, care reprezinta grupuri specifice de parti interesate.
In mod normal, directorul executiv va face parte din
conducere, dar nu va fi mandatar si, prin urmare, nu va
avea drept de vot. Directorul executiv este selectat si
desemnat de conducere si este direct responsabil, de
reguld prin intermediul presedintelui, care este respon-
sabil de gestionarea performantei directorului executiv.

Organizatiile pot alege, de asemenea, sa precizeze in
statut ca un anumit numar de membri vor fi reprezen-
tati in organul de conducere, fie ca administratori cu
drept de vot, fie ca membri fara drept de vot.

Este bine ca printre colaboratorii asociatiei sa
fie medici, un contabil autorizat CECCAR si un
avocat membru al baroului.

2.7 Rolurile si responsabilitatile reprezentantilor unei

asocidatii de pacienti

Reprezentantii (administratorii) unei asociatii de pacienti
sunt persoanele responsabile de managementul gene-
ral al organizatiei. Statutul ar trebui sa precizeze clar:

=> Cati administratori vor fi; cum vor fi numiti si care
este perioada fiecarui mandat,

-> Administratorii trebuie sa fie selectati pentru a contri-
bui la indeplinirea obiectivelor si misiunii ONG-ului. Ei
NU ar trebui sa fie desemnati numai pentru statutul
sau pozitia lor In comunitate,

-> Administratorii trebuie sa fie capabili - si dispusi - sa
acorde timp pentru functionarea eficienta a orga-
nizatiei si pentru indeplinirea obiectivelor si misiunii
sale,

- Administratorii trebuie selectati pe baza experientei
si aptitudinilor relevante si trebuie sa fie pregatiti sa
joace un rol activ in conducerea organizatiei,

- Administratorii pot fi pacienti sau clienti cu conditia
sa se ia masuri pentru a evita conflictele de interese,
cum ar fi un mandatar care voteaza pentru ceva din
care ar putea obtine beneficii personale si directe,

- Este important ca posibilii administratori sa fie con-
stienti de gravitatea sarcinilor si responsabilitatilor
lor,

= Angajamentul cerut de un mandatar trebuie sa fie
clar, inclusiv timpul mediu pe care se asteapta ca
administratorii sa-I dedice organizatiei in fiecare
saptamana sau luna,

-> Cand au fost identificati posibilii responsabili, este
important sa se ia in considerare daca competentele
lor corespund cerintelor organizatiei. Persoana sau
persoanele in cauza vor trebui, de asemenea, sa
decida daca organizatia este potrivita pentru ei,

-> Specificarea initiala a cerintelor de calificare pentru
noii administratori poate fi utila atunci cand se iau
decizii de selectie,

= Asigurati-va ca potentialul nou mandatar nu are
interese personale sau de afaceri care ar putea intra
in conflict cu interesele organizatiei.



ACTIUNI CARE INTRA TN RESPONSABILITATEA CELOR CARE CONDUC:

1. PLANIFICARE:

-> Dezvoltarea si supravegherea politicii pentru imple-
mentare a politicilor si procedurilor

-> Elaborarea strategiei pentru dezvoltarea organizatiei
(pe termen lung si pe termen scurt)

-> Decizia privind serviciile sau programele oferite de
organizatie

-> Evaluarea sau examinarea periodica a programelor
si operatiunilor organizatiei.

2. ADMINISTRARE

- Oferirea posibilitatii membrilor corpului de conducere
de a se dezvolta in calitate de lideri

-> Selectarea directorului executiv si evaluarea perfor-
mantei acestuia

3. FINANTARE

- Responsabilitatea financiara

-> Supravegherea, revizuirea si aprobarea bugetului
organizatiei

-> Asigurarea fondurilor adecvate pentru a sprijini acti-
vitatea organizatiei

-> Monitorizarea cheltuielilor In functie de buget

-> Protejarea activelor organizatiei

= Pentru a putea sa primeasca sponsorizari de
la societatile comerciale si persoanele fizi-
ce (formularul 230) ONG-urile trebuie sa fie
inregistrate in Registrului ANAF al entitatilor/
unitatilor de cult pentru care se acorda dedu-
ceri fiscale

=> Contabilitatea se inchide in fiecare an la data
de 31 decembrie, depunerea bilantului contabil
este obligatorie

4. RELATIA CU PACIENTII DIN COMUNITATE:

Asigurati-va ca respectati Regulamentul European
privind Datele cu Caracter Personal (GDPR).

- Responsabilitatea faptului ca programele si serviciile
organizatiei satisfac nevoile comunitatii de pacienti

> Marketingul serviciilor si al programelor organizatiei

-> Rolul de purtator de mesaj al organizatiei in comu-
nitate

- Reprezentarea comunitatii de pacienti, a nevoilor si
intereselor acesteia
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3.1 Definiii

Conform ,Bryson’s Strategic Planning in Public and
Nonprofit Organizations”, planificarea strategica este
efortul organizat de luare a deciziilor fundamentale si
de planificare a actiunilor care arata cine este acea or-
ganizatie, ce face si de ce face ceea ce face, In sensul
atingerii scopului si a misiunii pe care si le-a propus.

Planificarea strategica este folosita pentru a ajuta orga-
nizatia sa faca o treaba mai buna, pentru a se concen-
tra pe obiective, pentru a se asigura de faptul ca toti
membirii asociatiei lucreaza Impreuna pentru a atinge
acelasi scop, pentru a evalua si a corecta directia de
actiune a organizatiei in sensul producerii schimbarii pe
care si-a propus-o.

Planul strategic este un set de decizii despre ce
vom face, de ce vom face si cum vom face.

CONCEPTELE CHEIE CARE STAU LA BAZA PLANIFI-
CARII STRATEGICE:

1. O abordare strategica presupune formularea unor
obiective clare, o gestionare judicioasa a resur-
selor institutiei si o alocare flexibila in functie de
stimulii externi.

2. Este un proces de planificare pentru ca presupune
o formulare deliberata a unui scop si dezvoltarea
unei abordari care sa permita atingerea acestuia.

3. Procesul este organizat pentru ca presupune o
ordine si un program riguros pentru a-l mentine
pe directia dorita si pentru a ne atinge scopul.
Procesul trebuie sa ne ajute sa identificam experi-
enta organizatiei, sa testam presupunerile pe care le
facem 1n procesul de planificare strategica, sa adu-
nam si sa implementam in proces informatii despre
trecutul si prezentul asociatiei, precum si sa antici-
pam evolutia ulterioara a mediului in care organizatia
isi desfasoara activitatea.

3.2 Elementele planificarii strategice

Planificarea strategica trebuie sa fie flexibila si sa ras-
punda schimbarilor din mediul in care ne desfasuram
activitatea. Presupunerea de la care trebuie sa plecam
in procesul de planificare strategica este aceea ca me-
diul este in continua schimbare, de cele mai multe ori
fiind imprevizibil. Cu alte cuvinte, planificarea strategica
este un proces de luare a deciziilor care sa asigure suc-
cesul organizatiei Tn conditiile unui mediu dinamic.

PLANIFICAREA STRATEGICA IMPLICA:

a. Misiune, viziune, scop, obiective
b. Valorile organizatiei
c. Alocarea resurselor

Planificarea strategica conduce la actiune, constru-
ieste 0 misiune comuna bazata pe valorile organiza-
tiei, printr-un proces participativ, in care membrii au
acelasi rol cu personalul angajat. Este transparenta
pentru comunitate, se bazeaza pe informatii de calitate
(credibile, actuale, manevrabile), necesita deschidere
catre intrebari obiective care sa evidentieze starea de
fapt si este 0 componenta esentiala a managementului
organizational.

PLANIFICAREA STRATEGICA este un proces organizat
pentru ca exista o succesiune de intrebari pe care nile
punem pentru a ne da seama de experienta pe care o

avem ca organizatie, pentru a ne verifica presupune-
rile, pentru a aduna si a pune intr-o forma accesibila
informatii legate de prezent si pentru a anticipa evolutia
mediului in care ne desfasuram activitatea.

Planificarea strategica se bazeaza pe procesul
de luare a deciziilor cu scopul de a raspunde
problemelor identificate in cadrul procesului. in
definitiv, planul strategic nu este altceva decéat un
set de decizii despre: Cine? Care? Unde? Ce?
si Cum? avem de facut.

PERIOADA DE TIMP pentru care merita sa facem pla-
nuri difera de la o organizatie la alta. Organizatiile mai
dezvoltate se pot gandi la planuri de pana la 5-10 ani,
in timp ce pentru alte organizatii un plan pentru urma-
torii doi ani poate fi deja prea mult.

In tara noastra, planificarea strategica a organizatiilor
de pacienti este de multe ori doar 0 asumare a direc-
tiei in care organizatia doreste sa se Indrepte si sa se
dezvolte, in timp ce majoritatea elementelor (resurse,
buget, factori externi) sunt extrem de volatile si nesi-
gure. De aceea, impactul acestor organizatii ramane in
continuare limitat.



Viziunea este o afirmatie care creeaza o imagine
ampla, o aspiratie pentru viitor pe care incearca sa o
atinga o organizatie/institutie.

Traducerea viziunii Intr-un spatiu temporal specificat

si definirea unor sarcini masurabile se face cu ajutorul
unor concepte referentiale in management: misiune si
obiective.

MISIUNEA arata unde vrea organizatia sa ajunga.
Cu alte cuvinte, misiunea comunica celui care o citeste
esenta mesajului unei organizatii. Abilitatea institutiei de
a-si identifica misiunea este echivalenta cu identificarea
locului In care isi propune sa ajunga. Misiunea este
expresia generala a ratiunii de a exista a unei organizafii.

VALORILE ORGANIZATIEI reflecta valorile comune
primordiale pe care le accepta toti angajatii.

Analiza interna/externa — o evaluare onesta a
capacitatii organizatiei de a-si atinge viziunea si
scopurile propuse, o evaluare a diferitilor factori
ce tin de mediul extern institutiei care sustin sau
impiedica implementarea strategiei.

In mediul ONG, valorile sunt puncte de convergenta
ale intereselor individuale, permitandu-le camenilor sa
dezvolte idei si sa lucreze pentru obiective comune.
Importanta valorilor este Insa adesea neglijata, nefiind
considerata prioritara pentru dezvoltarea organizatiilor.

Cu toate acestea, 0 organizatie nu poate exista fara o
cultura organizationald inchegata si un sistem de valori
solid, fara ca ele sa fie interiorizate si impartasite de
oamenii care o compun. Valorile organizationale sunt
un factor de unicitate si personalitate: ele definesc
procesele, deciziile si actiunile organizatiei.

Este important sa facem o distinctie clara intre valori-
le de baza, reale (core values), si cele aspirationale,
adica cele pe care ni le dorim, dar inca nu reusim sa le
punem in practica (aspirational values).

Daca analizam valorile declarate ale organizatiei (ace-
le 3-4 cuvinte-cheie promovate pe website, mentionate
la sedinte sau poate chiar afisate pe pereti, la sediul
organizatiei), apoi valorile reale, cele care sunt cu
adevarat insusite si traite de toti membrii organizatiei si
daca exista suprapunere intre aceste valori, inseamna
ca ne aflam in mediul organizational potrivit.

Scop strategic — obiectiv amplu cu un termen
de realizare relativ indepartat, catre care converg
eforturile organizatiei.

OBIECTIVELE sunt cele care vor conduce la realizarea
scopului strategic. Acestea trebuie sa fie SMART: spe-
cifice, masurabile, accesibile, relevante si realizabi-
le intr-un timp bine definit.

STRATEGIA este un document de politica publica, pe
termen mediu si lung care defineste politica cu privire
la un anumit domeniu In care se impune luarea unor
decizii si care se elaboreaza pentru dezvoltarea unei noi
politici publice sau pentru imbunatatirea celor existente
in domeniul respectiv. Ex: Planul National de Boli
Rare (studiu de caz)

POLITICILE reprezinta liniile de ghidare ce determina
limitele de desfasurare a unei actiuni.

PROGRAMIELE reprezinta specificarea unei succesiuni
de actiuni necesara pentru realizarea unor obiective.

REGULILE reprezinta moduri specifice si relativ rigide de
abordare a unei anumite situatii. Relatia cronologica a
dezvoltarii lor initiale este redata in continuare:

MISIUNE > OBIECTIVE - STRATEGIE -> POLITICI - PROGRAME - REGULI

3.3 Concepte-cheie in
planificarea strategica

PLANIFICARE

Planificarea strategica este un proces de planificare
pentru ca se bazeaza pe identificarea intentionata a
unui set de scopuri strategice care sa permita atin-
gerea scopului final si pe dezvoltarea unei abordari
care sa permita atingerea acestor scopuri strategice.
Conceptul de planificare strategica presupune mana-
gementul zilnic si/sau periodic, concentrat asupra celor
mai importante decizii si activitati. Mediul in care ne
desfasuram activitatea este in permanenta schimbare
si aceasta schimbare atrage dupa sine oportunitati sau
obstacole de care trebuie sa tinem seama, restructu-
rand permanent planul strategic.

PRIORITIZARE

Planificarea strategica presupune ierarhizarea urgente-
lor si actiunilor, in general, in functie de anumite criterii.
Cele mai importante decizii sunt evident cele legate de
misiunea organizatiei, ce Isi propune sa faca si cum
poate face ce stie cel mai bine sa faca.

ORGANIZARE

Organizarea pune accentul pe succesiunea diferitelor
etape ale planificarii strategice.



Planul operational este un plan detaliat de actiune
despre cum vom atinge scopurile strategice propu-
se. O organizatie trebuie sa aiba planuri operationale
pentru fiecare unitate operationald, care sa aiba durata
aproximativ egala cu anul fiscal.

PROCES PARTICIPATIV

Un proces participativ este acel proces la care parti-
cipa toate persoanele implicate in activitatea asocia-
tiei. Aceasta inseamna ca toti beneficiarii, voluntarii,
finantatorii si personalul angajat trebuie fie consultati in
procesul de planificare strategica, sa ajunga la consens
in ceea ce priveste strategia, organizatia, se preocupa
de facilitarea accesului beneficiarilor pentru a-si spune
parerea, sa-si faca vocea auzita.

3.4 Etapele planificarii

Exista o serie de aspecte ce trebuie luate in conside-
rare atunci cand vrem sa aflam daca suntem pregatiti
pentru parcurgerea procesului de planificare strategica,
dar cel mai important aspect este cel legat de angaja-
mentul conducatorilor fata de acest proces. Pentru ca
0 organizatie sa determine daca este sau nu gata sa
parcurga un proces de planificare strategica, trebuie
parcurse sase etape esentiale:

1. Identificarea problemelor specifice

2. Crearea unui consortiu de colaborare si elaborare a
Planului

3. Redactare: Scop, obiective, activitati, resurse, dez-
batere publica

4. |dentificarea factorilor interesati

5. Informarea stakeholderilor, feedback, formulare
propunere

6. Propunerea planului strategic pentru a fi adoptat de
autoritati

Planificarea strategica nu este un proces usor
si nici nu se desfasoara rapid, asa ca trebuie sa
avem foarte clar in minte de ce o facem.
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IDENTIFICAREA
SI GESTIONAREA
RESURSELOR UMANE
NECESARE UNEI
ASOCIATII DE PACIENTI

de Ana Maifd, Presedinte al Asociafiei Mame pentru Mame

CE VETI AFLA - Identificarea tipurilor de resurse umane necesare
IN ACEST pentru dezvoltarea unei asociatii de pacienti
CAPITOL? e Selectarea si recrutarea resurselor umane necesare
unei asociatii de pacienti
e Stabilirea unei politici interne a asociatiei pentru
gestionarea resurselor umane
e Dezvoltarea resurselor umane ale unei asociatii de
pacienti



4.1 Identificarea tipurilor de resurse umane necesare
pentru dezvoltarea unei asociatii de pacienti

Oamenii sunt resursa cea mai pretioasa a unei orga-
nizatii. Chiar daca reprezentati o cauza nobila, chiar
daca dispuneti de un buget mare sau de un nume
sonor, fara oameni dedicati cauzei si consecventi in
indeplinirea activitatilor organizationale, toate acestea
nu Tnseamna nimic. De aceea, a porni cu ocamenii po-
triviti nu este de ajuns pentru o organizatie de pacienti.
Mentinerea, cresterea si diversificarea echipei trebuie
sa fie una din functiile interne permanente ale organiza-
tiei. Investitia de timp, efort si resurse in echipa va da
intotdeauna rezultate si poate sa mentina organizatia
pe linia de plutire chiar siin timpul perioadelor grele,
cand finantele sunt pe minus.

In functie de cate persoane pornesc la drum
pentru constituirea si ,pilotarea” unei asociatii si
in functie de raspunsurile la intrebarile de mai sus,
resursa umana a unei organizatii va trebui sa aiba
3 structuri: echipa fondatoare (care constituie
legal asociatia), echipa decidenta (care ia deciziile
in mod statutar) si echipa executiva (care pune in
aplicare deciziile).

CUM PORNIM LA DRUM?

Legal, e simplu: va trebuie doar trei membri pentru a in-
finta o organizatie. in general, liderul echipei de membri
fondatori se evidentiaza de la inceput. inceputul vine la
pachet cu entuziasm dar si cu provocari. Este o peri-
oada delicata, cand orgoliile sau lipsa de comunicare
onesta pot sa deraieze foarte usor ca planurile de viitor.
De aceea, este foarte important ca atunci cand va
decideti sa Infiintati o asociatie de pacienti, sa va aliniati
in cateva puncte esentiale:

¢ De ce vreau sa particip la infiintarea acestei asociatii?

e Cat sunt dispus sa investesc din timpul si din resur-
sele mele personale si profesionale pentru aceasta
asociatie? (daca memobrii fondatori sunt pacienti cu
afectiuni care le limiteaza posibilitatea de a se implica
personal atunci trebuie sa indice 0 persoana care sa
fie dispusa sa preia din indatoririle lor)

* Ce obiective cred eu ca ar trebui sa aiba aceasta
asociatie?

 Principiile mele privind posibile situatii sau decizii
importante sunt compatibile cu ale celorlalti? (chiar
daca prin Statutul si Actul Constitutiv al organizatiei
veti seta mecanisme formale de luare a deciziilor,
e oportun sa discutati acest subiect in prealabil cu
ceilalti membri fondatori)

4.2 Selectarea si recrutarea resurselor umane necesare

unei asociatii de pacienti

CE ESTE NECESAR $I CE NU, CA SA AVETI LEGITIMI-
TATE IN REPREZENTAREA CAUZEI?

Bineinteles, nu e necesar ca persoanele care fondeaza
organizatia sa fie si membrii Consiliului Director sau
echipa executiva a organizatiei. Dar realitatea este ¢4,
de cele mai multe ori, exact asa se intampla. De aseme-
nea, nu este o obligatie legala in Romania ca in echipa
fondatoare a unei asociatii de pacienti, In echipa deci-
denta sau executiva sa fie inclusa o persoana care sa
fie pacient cu afectiunea ce reprezinta cauza organizati-
ei. Cauza va fi stabilita prin Statut si Act Constitutiv.

Cu toate acestea, este absolut obligatoriu, pentru legiti-
mitatea si relevanta organizatiei, sa existe un mecanism
de consultare cu persoane care sunt pacienti cu afec-
tiunea reprezentata prin cauza asumata organizational.

Acestia pot fi membri simpli, consultati prin Adunarea
Generala. Fara acestia insa, legitimitatea Asociatiei
poate fi usor contestata din exterior sau mai grav, di-
rectiile de actiune ale Asociatiei pot sa aduca deservicii
comunitatii de pacienti pe care i reprezinta.

Asta nu inseamna insa ca va exista obligatoriu omoge-
nitate In nevoile sau solutiile preferate de pacienti. Pot
exista organizatii care reprezinta aceeasi categorie de
pacienti dar care au perspective diferite asupra solutii-
lor ce le pot imbunatati acestora calitatea vietii.

EXEMPLU: Tn lume si in Romania exista un diferend

de opinie intre organizatiile care reprezinta interesele
persoanelor cu hipoacuzie. O parte a lor sustine im-
plantarea tuturor copiilor cu implant cohlear, fiind astfel
asimilati copiilor fara dizabilitati, pe cand alta parte sus-



tinea ca este mai bine ca cei mici sa creasca invatand
mijloacele de comunicare specifice dizabilitatii lor, nu
sa se bazeze pe implantul cohlear pe care acestia din
urma il considera drept invaziv si asimilationist.

Fiecare organizatie, atat timp céat reprezinta inte-

resele unor persoane reale siin mod real afectate
de o anumita afectiune, indiferent de numarul lor,
are dreptul si legitimitatea sa le reprezinte intere-

sele in raport cu comunitatea si statul.

TEORIA FATA N FATA CU REALITATEA

Oricéat de buna ar fi planificarea de la inceput, adevarul

este ca odata ce asociatia Incepe sa existe si sa acti-
veze, nivelul de implicare al oamenilor care au pornit la
drum va fluctua si vor exista surprize, indiferent de ceea
ce acestia si-au propus sau au declarat.

Prima regula DE AUR a organizatiilor non-profit: nu
veti reusi niciodata sa convingeti un coleg de asociatie
(subordonat ierarhic sau nu) sa faca lucruri care nu i
plac sau pe care nu doreste sa le faca, chiar si pentru o
cauza comunal Atat timp cat acest adevar este inteles
si respectat, echipa organizationala se poate focusa pe
a doua regula DE AUR a organizatiilor: oamenii au ca-
litati diferite! Valorificati diversitatea lor. Asta inseamna
sa nu incarcati un comunicator Innascut cu responsa-
bilitati contabile si nici un introvertit cu sarcina vorbitului
in public.

4.3 Stabilirea unei politici inferne a asociatiei pentru
gestionarea resurselor umane

DE CINE ARE NEVOIE O ORGANIZATIE CA SA PRIN-
DA ARIPI?

Pentru ca o organizatie sa poata face uz de toate in-
strumentele legale si logistice pe care le are la dispozi-
tie astfel incat sa aiba impact si sa ajute categoria de
pacienti careia i se adreseaza, are nevoie de urmatoa-
rele tipuri de resurse umane:

e Echipa decidenta (Consiliul Director care se poate
reuni chiar si saptamanal, si Adunarea Generala con-
sultata cel putin o data pe an)

e Echipa executiva (sau personalul administrativ)

e Voluntari (permanenti sau temporari)

e Consultanti part-time

* Persoane cheie

Echipa decidenta are rolul de a da directiile de actiune
ale asociatiei, bineinteles in conformitate cu scopul

si obiectivele asumate prin Statut. Este necesar ca
membrii echipei decidente sa se consulte cu echi-

pa executiva si cu membrii simpli (pacientii) pentru a
intelege, din teren, contextul in care iau deciziile. Cu
toate acestea, e bine ca camenii care sunt in echipa
de decizie sa aiba o perspectiva mai larga si sa poata
formula obiective pe termen mediu si lung pentru aso-
ciatie. In aceasta echipa, cei mai valorosi sunt oamenii
care au experienta si viziune. In Consiliul Director puteti
invita persoane apreciate in societate, pe care le puteti
sensibiliza in raport cu cauza asociatiei. Atentie insa,
pentru a nu va confrunta cu conflictul de interese,
acestea sa nu aiba functii publice sau in companii cu
profil medical care produc farmaceutice sau dispozi-
tive pentru pacientii pe care ii reprezentati. Si evident,
orice persoana pe care o invitati In echipa decizionala
trebuie sa isi asume investitia de timp si atentie pentru

a participa, cu experienta sa, la sedintele de lucru ale
Consiliului Director. Altfel, va avea doar un rol decorativ
Si expertiza sa nu va aduce plus-valoare asociatiei.

Echipa executiva are misiunea de a pune in aplicare
deciziile luate. Este bine ca echipa executiva sa cuprin-
da:

e Director executiv (care coordoneaza echipa executiva
si ia decizii intermediare)

e Director financiar (finantele si contabilitatea trebu-
ie gestionate responsabil si transparent pentru ca
organizatia sa poata mentine o imagine ireprosabila in
raport cu beneficiarii, donatorii si sponsori)

 Director operational (functie care devine necesara in
momentul in care asociatia are mai mult de unul-doua
proiecte Tn mai mult de doua localitati diferite)

* Responsabil cu strAngerea fondurilor (si scrierea apli-
catiilor pentru finantari de tip grant)

e Comunicator (care pe langa rolul de purtator de
cuvant poate sa isi asume si rolul de persoana de
contact pentru presa)

¢ Responsabil cu prezenta online (care administreaza
website-ul, pagina de Facebook si celelalte canale de
social media)

Voluntarii sunt o resursa umana extraordinara pentru
orice organizatie cu conditia ca ei sa fie tratati corect,
instruiti si apreciati pentru timpul si munca lor. Exis-
ta doua tipuri de voluntari:

e permanenti (cei care Isi manifesta dorinta de a
voluntaria in mod consecvent un numar de ore cu o
frecventa regulata atat pentru activitatea curenta a
asociatiei cat si pentru proiectele punctuale)

e temporari (cei care doresc sa voluntarieze punctual,



pentru o perioada prestabilita de timp, de obicei pen-
tru un proiect anume)

Este foarte important ca organizatia sa incheie
contracte de voluntariat in conformitate cu Legea
Voluntariatului pentru toti voluntarii sai, chiar si
daca acestia activeaza doar pentru o zil

Unde gasim voluntari:

e in familille celor implicati direct in asociatie (cel mai
aproape e cel mai usor!)

¢ in comunitatea in care asociatia activeaza (un anunt
pe Facebook targetat geografic pe aria respectiva
poate da rezultate foarte rapid)

e platforme de profil: debunavoie.ro, bursabinelui.ro,
hartavoluntariatului.ro, imparte.ro, etc.

¢ in locurile In care te astepti mai putin! Daca veti vorbi
despre cauza voastra in interactiunile sociale de
rutind veti avea surpriza sa intélniti oameni interesati
si dispusi sa voluntarieze!

Consultantii part-time sunt o alta categorie de resurse
umane care ajuta asociatia sa progreseze. Ei sunt de
obicei experti in arii de inalta specializare si pot fi apelati
punctual pentru informatii care sa ajute asociatia sa ia
cele mai bune decizii. In aceasté categorie intré:

e medici specialisti

e expert juridic

e expert contabil

e consultant in PR, public affairs si advocacy
e expert etica aplicata

e expert politici publice de sanatate

e grafician/copywriter

® programator

Ca organizatie non-profit, aveti avantajul ca puteti abor-
da acesti consultanti cu invitatia de a contribui la cauza
voastra cu expertiza lor, in calitate de voluntari. Daca
solicitarile voastre sunt formulate clar si nu sunt foarte
frecvente, veti avea surpriza placuta ca multi dintre
acesti specialisti sa va ajute fara costuri.

4.4 Dezvoltarea resurselor umane ale unei asociatii de

pacienti

Persoanele-cheie sunt o resursa umana rara si foarte
pretioasa. Persoanele cheie pot fi oficiali sau oameni
din top-managementul companiilor din industria farma-
ceutica, directorii executivi ai federatiilor asociatiilor de
pacienti sau ai federatiilor patronale din domeniul me-
dical din Roméania sau din Europa. Este esential s va
creati o retea de persoane cheie cu care sa claditi, in
timp, o relatie de Incredere bazata pe onestitate si pro-
activitate. Nu va feriti sa ii contrati atunci cand pozitia
lor este contrara intereselor asociatiei dar aveti mereu
curtoazia sa le comunicati asta in privat si sa ii invitati
la o discutie de negociere nainte de a iesi In presa cu
pozitia asociatiei. Transparenta si fair-play-ul organiza-
tional va vor ajuta mereu sa aflati informatii importante
si s& aveti acces la consultari care pot genera decizii cu
impact asupra pacientilor pe care li reprezentati.

DEZVOLTAREA RESURSELOR UMANE, CHEIA CRESTE-
RIl ORGANIZATIONALE

Fie ca e vorba despre echipa executiva sau echipa de
voluntari, si indiferent de nivelul lor de pregatire anteri-
oard, mereu exista lucruri noi de invatat in ceea ce pri-
veste performanta organizationalda. Domeniul non-profit
este unul dintre domeniile care se afla in permanenta
re-definire sub presiunile filosofiilor sociale din ce in ce
mai diverse si complexe precum si a fluctuatiilor politi-
co-economice la nivel national si mondial. Tehnologiile
moderne genereaza de asemenea media noi, oportuni-

tati nebanuite si instrumente extrem de versatile pentru
functionarea asociatiilor si Indeplinirea misiunii organi-
zationale.

De aceea, In bugetul si planificarea organizatiei trebuie
sa existe mereu prevazute resurse pentru participarea
membirilor echipei si voluntarilor la programe de for-
mare, conferinte, ateliere si webinare destinate orga-
nizatiilor. Aceste alocari bugetare nu sunt cheltuieli ci
investitii care asigura dezvoltarea competentelor interne
si loializarea echipei.

* pentru cresterea capacitatii si rafinarea managemen-
tului organizational: fdsc.ro

e pentru Imbunatatirea activitatii de strangere de fon-
duri: arcromania.ro

e pentru accesul la softuri si competente IT:
techsoup.ro

* pentru accesul la instrumente online pentru manage-
mentul organizational: google.com/nonprofits/

In plus, nu uitati s& programati periodic activitati rela-
xante sau distractive cu echipa. O excursie de wee-
kend, o cina sau o seara la 0 ,casa a misterelor” poate
detensiona echipa si contribui la coeziune.



CO PAC

Coalitia Organizatiilor Pacientilor
cu Afectiuni Cronice din Romania

GESTIONAREA
RESURSELOR
FINANCIARE IN CADRUL
UNEI ASOCIATII DE
PACIENTI

de Radu Ganescu, Presedinte al Coadlitiei Organizafiilor Pacientilor cu
Afectiuni Cronice din Romdania (COPAC)

CE VETI AFLA Tipuri de resurse financiare. Cum poate o asociatie
IN ACEST de pacienti sa acceseze resurse financiare
CAPITOL? Procedurile financiare interne ale unei asociatii de
pacienti

Monitorizarea si raportarea situatiilor financiare
Dezvoltarea bugetului unei asociatii de pacienti



5.1 Tipuri de resurse
financiare. Cum poate
O asociatlie de pacienti
sA acceseze resurse
financiare

Resursele financiare si resursele umane ale unei asoci-
atii constituie cele mai importante resurse. O asociatie
trebuie sa stie in egala masura sa isi identifice si sa Tsi
gestioneze bine si resursele umane si pe cele financia-
re. Altfel spus, In functie de specificul activitatii fiecarei
asociatii, fie ca vorbim despre 0 asociatie de pacienti
sau o organizatie care ofera servicii sociale, este ne-
voie ca oamenii implicati sa stie ce li se potriveste din
multitudinea de resurse publice sau private. in cele ce
urmeaza, vom trece in revista posibilele surse de finan-
tare, precum si modalitatile de accesare ale acestora.

COTIZATIA

O prima resursa a unei asociatii poate fi cotizatia pro-
priilor membri. Asociatiile, prin documentele de infiin-
tare (Act constitutiv si Statut) au membri, care pot fi
persoane fizice sau juridice. Mai concret, 0 asociatie de
pacienti are ca memobrii pacienti cu 0 anumita boala, iar
o federatie sau coalitie asociatiile cu una sau mai multe
patologii. Decizia de a impune sau a elimina o cotizatie
apartine totdeauna Adunarii Generale, formata din toti
membrii organizatiei.

Teoretic, cu cat ai mai multi membri, cu atat poti obtine
un buget mai mare din cotizatia membirilor. Cotizatia
poate fi lunara sau anuala. Avantajul este ca veniturile
din cotizatii sunt predictibile, stii pe ce sa te bazezi in
fiecare an sau Tn momentul in care estimezi bugetul pe
perioada urmatoare.

Practic, In Roméania In zona de asociatii de pacienti, obti-
nerea unor venituri din cotizatii este dificila pentru ca atat
membrii persoane fizice, cat si organizatiile nu au prea
multi bani, iar decizia de a le impune o cotizatie poate
aduce si decizia lor de retragere din motive financiare.

Ins&, daca vorbim despre organizatii profesionale, in ca-
zul lor, cotizatia constituie o sursa importanta de venituri.

Din experienta mea proprie, pot sa va spun ca in
cadrul organizatiei pe care o conduc am renuntat
la cotizatie, care nu era oricum nicio suma mare
din cauza ca unele organizatii mai mici nu isi per-
miteau sa plateasca suma respectiva.

DONATIA

Donatia reprezinta procesul prin care o persoana fizica
(membra sau nu a organizatiei) sau juridica transmite

in mod gratuit dreptul asupra unor bunuri sau sume in
favoarea unui ONG. Donatiile facute de membri sunt
diferite de cotizatiile percepute de organizatie, iar odata
facute, aceste donatii sunt ireversibile, asociatia avand
drepturi depline asupra acestora, de cele mai multe ori
recunoscute Tn baza unui contract de donatie.

REDIRECTIONARE 2%

Strangerea de formulare de donare a celor 2% sau,
mai nou, a 3,5% din impozitul pe venit al unei persoane
pe anul anterior este cea mai cunoscuta modalitate de
finantare a unui ONG. Acest procent poate fi donat de
orice persoana fizica, care In anul anterior depunerii
declaratiei a realizat venituri pe teritoriul Romaniei.

Din punct de vedere al reglementarilor existente, exista
o diferenta intre aceste directionari de impozit. Daca
organizatia non-profit este si furnizor de servicii sociale
acreditate si Inregistreaza cel putin un serviciu social
licentiat de Ministerul Muncii, ea va putea primi 3,5%
din impozitul directionat de catre 0 anumita persoana.
Daca asociatia nu este furnizor de servicii acreditat, ea
va putea primi doar 2% din impozitul redirectionat.

Modul prin care aceasta resursa financiara poate
ajunge Tn beneficiul unei entitati non-profit, este foarte
simplu, si anume, orice persoana doritoare sa sustina o
anumita entitate completeaza o declaratie fiscala, ,De-
claratia 230", care poate fi depusa personal la ghiseul
administratiei fiscale, prin posta sau poate fi depusa
chiar de entitatea non-profit, sub rezerva unor anumite
verificari efectuate de Administratia Fiscala.

Conform legislatiei in vigoare, virarea sumelor se
realizeaz& in maxim 90 de zile de la data depunerii. in
realitate, de cele mai multe ori, acest termen nu este
respectat, ceea ce face ca aceste fonduri sa nu fie
predictibile si foarte stabile de la un an la altul.

Daca asociatia pe care 0 conduceti se ocupa de salvarea
unor copii cu cancer, de exemplu, categoric 0 sa convin-
geti mult mai multé lume decét atunci cand militati pentru
schimbarea politicilor din sanatate. Mesajele simple pe
care omul le poate intelege sunt cele mai eficiente.

Daca nu aveti cum sa ajungeti la un numar foarte mare

Atunci cand va decideti sa colectati formulare de
donare a procentelor din impozit, trebuie sa tineti
seama si de reactia emotionala a persoanelor, cat
si de numarul de persoane la care puteti ajunge.



de persoane, nu veti strange sume semnificative de bani.

In Romania, exista asociatii care tréiesc aproape exclu-
siv din colectarea acestor sume si altele care nu colec-
teaza In bugetul lor nici macar 1% din aceasta sursa.

SPONSORIZAREA

Sponsorizarea companiilor catre asociatii constituie o
sursa importanta de venit. Multe companii isi doresc sa
sprijine activitatea unor asociatii si pot face acest lucru,
atat financiar (sponsorizari in bani), cat si prin oferirea
unor produse care ajuta asociatiile sa isi desfasoare
activitatea.

De exemplu, daca vorbim de o organizatie care ajuta
copiii si tinerii care nu au unde locui, un ajutor in pro-
duse precum paturi, mancare, produse de igiena sunt
extrem de utile si binevenite.

Nu este Insa mereu usor sa obtii sponsorizari. De ace-
ea, este important sd mergi catre acele companii care
au lucruri in comun cu activitatea desfasurata si care au
un departament sau program de CSR (departament de
responsabilitate sociald).

Daca esti un ONG cu activitate In sistemul de sanatate,
primele companii abordate vor fi cele din acelasi domeniu
(farmaceutice, producatoare de produse si materiale sa-
nitare, etc.). Cu cat activitatea asociatiei va fi mai vizibila,
cu atat sansa de a lucra cu companii mari va creste.

Toate sponsorizarile, fie cele In bani sau cele in
produse, se fac in baza unui contract incheiat
intre companie si asociatie.

Trebuie tinut seama si de faptul ca fiecare companie
are propriile reguli si pentru fiecare in parte trebuie
scrisa o aplicatie dedicata, ceea ce inseamna timp si
oameni care sa faca acest lucru.

As vrea sa va mai atrag atentia asupra unui aspect.
Atunci cand lucrezi cu companii private si doresti sa

ii convingi sa iti sprijine un proiect, cel mai important
aspect de care trebuie tinut cont este relevanta. Daca
tu ai un proiect exceptional dar care sponsorului nu fi
spune nimic sau nu este in linia pe care el o finanteaza,
atunci nu vei obtine rezultate si doar vei pierde timp
muncind.

Anual exista companii care scot la concurs linii de
proiecte pentru ONG-uri, unele dintre ele chiar dedi-
cate organizatiilor mici si la Tnceput de drum. Aceste
linii trebuie urmarite si aplicat. Unele dintre ele deru-
leaza aceste finantari fie printr-o fundatie proprie (vezi
Fundatia Vodafone sau Orange) sau prin intermediul

unui operator care gestioneaza tot procesul (anuntul,
inscrierea, evaluarea, publicarea rezultatelor), cum este
Fundatia pentru Dezvoltarea Societatii Civile (FDSC).

Un alt mod de a sponsoriza un ONG este acela de

a furniza servicii (training, consultanta, etc.). Aceste
sponsorizari se fac pe baza unui contract, iar per-
soanele juridice care acorda sponsorizari beneficiaza,
potrivit prevederilor legii privind sponsorizarea si legea
bibliotecilor, de scaderea din impozitul pe profit dato-
rat sumelor aferente, daca sunt indeplinite cumulativ
urmatoarele conditii:

- sunt in limita a 3 la mie din cifra de afaceri;
= nu depasesc mai mult de 20% din impozitul pe
profit datorat.

PROIECTE EUROPENE

Finantarea prin fonduri europene suna mereu foar-

te tentant pentru orice asociatie. in realitate, aceste
fonduri nu sunt atat de usor de accesat. Prima condi-
tie este sa fi avut venituri consistente in anii anteriori,
ceea ce scoate din joc posibilitatea de finantare a unei
organizatii noi. Apoi, trebuie sa urmaresti ce linii de
proiecte sunt deschise, ce conditii cer fiecare, sa vezi
daca te incadrezi sau nu. Nu Tn ultimul rand, trebuie sa
atragi oameni calificati care sa scrie si sa implementeze
proiecte pentru ca nu este deloc simplu.

Avantajul este ca poti derula activitati la nivel national,
pe care nu ti le-ai permite niciodata din alte surse de
finantare. De exemplu, daca vrei sa realizezi un scree-
ning pentru o boala la nivelul populatiei, sa infiintezi un
centru care sa ofere servicii sociale si medicale pacien-
tilor, etc.

Proiectele europene pot sustine o organizatie o peri-
oada de timp si o pot creste, insa sfatul meu este sa
nu te bazezi exclusiv pe aceasta resursa. Daca ai in
derulare un proiect pe o durata de 3 ani, sa spunem,
in acesti 3 ani ai asigurate resurse pentru derularea
unor activitati si mentinerea unei echipe. Dar apoi,
daca nu se mai deschide nicio linie care sa ti se potri-
veasca, ce faci?

Nu vreau sa sperii pe nimeni dar am avut caz intre
membrii nostri care au intrat in faliment din cauza de-
ruldrii unui proiect european. NU INSEAMNA ¢4 nu mai
aplicam deloc, ci doar ca suntem prudenti si ne luam
toate masurile de siguranta pentru ca lucrurile sa se
deruleze in cele mai bune conditii.

Asigurarea mai multor surse alternative de finanta-
re este cea mai sanatoasa abordare pe care o
poate avea o asociatie.



GRANTURI

Granturi oferite de institutii guvernamentale straine
(altele decét proiectele cu fonduri europene) - investesc
in dezvoltarea sociala, educatie, tineri, mediu, etc. Am-
basadele straine In Roméania deruleaza si ele periodic
concursuri de proiecte pe anumite teme. Si acestea
trebuie urmarite pentru a aplica.

Granturi oferite de fundatii straine - O alta sursa de
venit pentru 0 asociatie poate veni din mediul internati-
onal - granturile oferite de fundatii straine si chiar si de
organizatii internationale. (de exemplu Fundatia Ford).

Pentru acest lucru trebuie sa ai oameni dedicati care
sa caute aceste finantari si sa scrie aplicatiile, care de
cele mai multe ori sunt in engleza. De regula, aceste
finantari sunt anuntate public si pentru obtinerea lor se
organizeaza o competitie de proiecte.

Totodata, trebuie avuta mare grija la definirea obiective-
lor, care trebuie sa se potriveasca in proportie de 100%
Cu ceea ce au lansat ei. Trebuie tinut cont si de faptul
ca dureaza destul de mult evaluarea unui proiect. De
pilda, am avut un proiect cu care am aplicat in SUA la
o fundatie n luna ianuarie si rezultatele au venit in iunie,
iar implementarea propriu-zisa a proiectului s-a efectuat
n septembirie.

FINANTARE PUBLICA

Daca ai ajuns sa fii 0 asociatie acreditata si licentiata

sa derulezi servicii sociale, exista o posibilitate de a
beneficia de finantare de la autoritatile publice locale n
baza Legii 292/2011 de finantare a serviciilor sociale.
Potrivit legii, finantarea serviciilor sociale poate veni de
la bugetul de stat, de la bugetul local al judetului sau de
la bugetele locale ale comunelor, oraselor si municipii-
lor. Altfel spus, daca desfasori o activitate in care oferi
servicii socio-medicale sau doar sociale, pe baza unui
dosar, poti incheia contract cu acele autoritati locale
sau directii de asistenta sociala care au alocat finantare
in acest scop. Decontarea serviciilor se face per benefi-
ciar in fiecare luna.

ALTE VENITURI

- In baza Legii nr. 34/1998 privind acordarea unor
subventii asociatiilor si fundatiilor romane cu per-
sonalitate juridica care infiinteaza si administreaza
unitati de asistenta sociald, orice organizatie care
isi desfasoara activitatea in acest domeniu, poate
beneficia de subventii care pot reprezenta surse de
venit considerabile.

- Tot mai multe fundatii private isi fac aparitia in
Romania cu scopul de a ajuta diverse categorii de
oameni sau grupuri tinta. Acest tip de ajutor poate fi

acordat atat sub forma unor burse individuale, cat si
sub forma unor finantari acordate asociatiilor.

- Un concept tot mai des intalnit in mediul ONG,
numit ,social enterprise”, este ceea ce unii numesc
a fi o componenta a strategiei financiare a unei orga-
nizatii. Altfel spus, reprezinta o sursa de venit, care
provine din orice activitate intreprinsa de asociatie,
prin care se vine in suportul misiunii organizatiei.

La aceasta ultima categorie se includ si taxele solicitate
de fiecare asociatie h schimbul serviciilor sau bunurilor
oferite, de exemplu taxa de participare la un proiect
sau festival organizat de asociatie, vanzarea produselor
artizanale realizate de membrii sai, etc.

5.2 Proceduirile financiare
interne ale unei asociatii
de pacienti

O organizatie non-profit, la fel ca si o societate comer-
ciald, are nevoie de un management financiar al orga-
nizatiei pentru a-si putea desfasura activitatea si pentru
a asigura legalitatea In ceea ce priveste contabilitatea
organizatiei. Astfel, orice organizatie este obligata sa
depuna la administratia financiara anumite declaratii
fiscale, ca si 0 societate comerciala.

Orice venituri sau cheltuieli ale organizatiei trebuie
inregistrate in contabilitate si raportate atat lunar,
prin Balanta de venituri si cheltuieli, cat si anual,
prin Bilant, document ce trebuie depus la Ad-
ministratia Financiara Tn fiecare an, impreuna cu
Declaratia 101 privind impozitul pe profit.

In functie de capacitatea organizatiei si de resursele
financiare disponibile, orice asociatie are nevoie de
contabilitate (de un contabil). Poate fi 0 persoana care
face voluntariat sau o persoana angajata in cadrul
asociatiei dar mai exista si posibilitatea contractarii unei
societati de administratie contabila, find mult mai avan-
tajos din punct de vedere al costului decat angajarea
unei persoane dedicate.

Trebuie specificat ca sunt anumite cazuri cand o orga-
nizatie nonprofit poate plati impozit pe profit, dar servi-
ciul contabil va putea oferi toate informatiile necesare,
in functie de fiecare situatie specifica in parte.

In momentul in care organizatia nonprofit are salariati,
in primul rand trebuie sa aiba pentru fiecare salariat
dosar de personal ce presupune anumite documente
obligatorii, cum este copia cartii de identitate, copii ale



actelor de studii, contract de munca, acte aditionale,
fisa postului, precum si alte documente aditionale cum
ar fi permis de conducere, cazier, certificat de nastere
- in functie de importanta activitatii sau dorinta angaja-
torului. Pe langa aceste documente, mai este necesar
carnetul de medicina muncii, carnetul PSI ( Fisa Indivi-
duala de instructaj Tn domeniul situatiilor de urgentd) si
carnetul de protectia muncii, completate pentru fiecare
angajat In parte.

Pentru orice organizatie care are salariati este obligato-
rie depunerea formularului 112 la administratia fiscala.
El se va depune lunar, pana la data de 25 inclusiv a
lunii urmatoare, insa contribuabilii pot opta sa depuna
trimestrial acest formular daca se incadreaza in urma-

scop patrimonial.

5.3 Monitorizarea si rapor-
tarea situatiilor financiare

Controlul financiar intern al asociatiei este asigurat de
un cenzor sau o comisie de cenzori. in mod normal,
actul constitutiv prevede numirea unei persoane sau a
unei comisii.

Pentru asociatiile cu mai mult de 100 de membri inscrisi
pana la data intrunirii ultimei adunari generale, controlul
financiar intern se exercita de catre o comisie de cenzori.

In realizarea competentei sale, cenzorul sau, dupé caz,
comisia de cenzori:

a) verifica modul in care este administrat patrimoniul
asociatiei;

b) Intocmeste rapoarte si le prezinta adunarii generale;

C) poate participa la sedintele consiliului director fara
drept de vot;

d) indeplineste orice alte atributii prevazute in statut sau
stabilite de adunarea generala.

Comisia de cenzori este alcatuita dintr-un numar impar
de membiri, din care majoritatea este formata din asociati.

Orice modificare sau regula generala de organizare si
functionare ale comisiei de cenzori se aproba de adu-
narea generalda. Comisia de cenzori isi poate elabora un
regulament intern de functionare.

In general, pentru orice organizatie nonprofit se poate
face auditarea situatiei financiare de catre societati spe-
cializate in audit, pentru verificarea regulilor contabile
aplicate. De obicei, auditarea se face pentru organizatii
fara scop patrimonial considerate de utilitate publica,
pentru ca ele sunt si eligibile pentru finantare de la
buget. Dar sunt si organizatii nonprofit care, prin natura

surselor financiare, sunt obligate sa faca audit financiar
anual.

DE RETINUT! Membrii Consiliului Director al unei
asociatii nu pot fi cenzori.

5.4 Dezvoltarea bugetului
unei asociatfii de pacienti

Realizarea bugetului unei organizatii trebuie sa tina sea-
ma atat de resursele umane deja existente, céat si de
cele pe care doresti sa le adaugi, taxele platite statului
pentru camenii angajati, de cheltuielile administrative
(chirie sediu, etc.) si de cheltuielile efective de derulare
a proiectelor propuse in anul respectiv.

De reguld, bugetul este realizat pe durata unui an. Cred
ca cea mai importanta calitate a unui buget este rea-
lismul. Fireste, toti ne dorim sa avem un buget cat mai
mare, insa daca bugetam mai multi angajati decéat ne
permitem sau chiria unui sediu mult mai scumpa decat
ne permitem, atunci vom intra in incapacitate de plata.

In realizarea unui buget realist al unei organizatii, ar tre-
bui sa& luam in calcul multe dintre cele expuse anterior:
sa vedem ce proiecte avem In derulare si ce finantari
acopera acestea, ce sponsorizari putem atrage in anul
in curs (pe baza unor proiecte clare si usor de expus) Si
alte resurse financiare, daca exista. Uneori, este posibil
ca, In cursul anului, s& apara o linie de finantare pe care
vei aplica si care ulterior va creste bugetul organizatiei,
nsa nu ai cum sa o prevezi si sa o cuprinzi In buget de
la inceput.

Un buget ar trebui sa& cuprinda: estimarea posibilelor
finantari (pe categoriile expuse anterior) si a costurilor
(administrative, resurse umane, logistice legate de
derularea proiectelor). Totodata, pentru fiecare proiect
n parte trebuie realizat un buget pe baza estimarilor de
cheltuieli, cat si a cererii unor oferte. In cazul fiecarui
proiect trebuie tinut cont cat costa resursa umana in
activitatile derulate.

La sfarsitul fiecarui an, orice organizatie care se respec-
ta trebuie sa faca public un raport de activitate cu tot
ce s-a derulat. Raportul trebuie sa cuprinda neaparat si
un capitol financiar, in care trebuie mentionati si spon-
sorii si contributiile.

Chiar daca este 0 munca in plus, exista 2 avantaje im-
portante: transparenta (toata lumea va vedea ca lucrurile
se fac la lumind) si recunoasterea (sponsorii isi primesc
recunoasterea publica pentru sustinerea acordata).
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6.1. Interactiuni ale
asociatiilor de pacienti cu
industria farmaceutica

Industria farmaceutica are multe interese comune

cu asociatiile de pacienti, care reprezinta sau sprijina
nevoile pacientilor si ale persoanelor care se ocupa de
ingrijirea lor.

Pentru a asigura desfasurarea relatiilor dintre industria
farmaceutica si organizatiile de pacienti intr-o maniera
etica si transparenta, trebuie respectate o serie de prin-
cipii si reguli clare, conform legislatiei in vigoare la nivel
local si international, precum si a normelor impuse de
regulamentele interne ale companiilor farmaceutice.

Pe plan local, acestea sunt redate in ,Codul de Prac-
tica Etica in interactiunea cu organizatiile de pacienti”,
dezvoltat de catre Asociatia Romana a Producatorilor
Internationali de Medicamente (ARPIM). Aceasta sus-
tine obiectivele comune ale celor mai importante 28 de
companii farmaceutice internationale producatoare de
medicamente inovative, prezente In Romania, ce reali-
zeaza impreuna 70% din volumul de afaceri al industriei
farmaceutice din Romania.

Principiile enuntate In acest cod, adoptate de catre toti
membrii ARPIM si preluate ca linii directoare si de alte
companii farmaceutice, urmaresc mentinerea urmatoa-
relor inalte standarde etice:

* independenta asociatiilor de pacienti, din punctul de
vedere al optiunilor politice, al strategiei si al activitati-
lor acestora;

® bazarea tuturor parteneriatelor dintre asociatiile de
pacienti si industria farmaceutica pe respect reciproc,
opiniile si deciziile fiecarui partener avand valoare
egalg;

e industria farmaceutica nu va solicita, iar asociatiile de
pacienti nu si vor asuma promovarea unui anumit me-
dicament care se elibereaza pe baza de prescriptie;

e obiectivele si domeniul oricarui parteneriat vor fi
transparente. Sprijinul financiar si nefinanciar acor-
dat de industria farmaceutica va fi facut intotdeauna
cunoscut In mod clar;

e industria farmaceutica incurajeaza sustinerea asocia-
tiilor de pacienti din surse multiple.

PREVEDERI

NE-PROMOVAREA MEDICAMENTELOR ELIBERATE PE
BAZA DE PRESCRIPTIE MEDICALA

Se aplica legislatia UE si legislatia nationala relevanta,
precum si codurile de practica ce interzic publicitatea

medicamentelor eliberate pe baza de prescriptie medi-
cala catre publicul larg.

MODALITATI DE INTERACTIUNE

Companiile din industria farmaceutica pot
sprijini asociatiile de pacienti atat financiar,
cat si nefinanciar:

=> Sprijin financiar direct - plata facuta direct de o
companie farmaceutica catre o organizatie de
pacienti.

=> Sprijin financiar indirect - plata facuta de un tert
/ furnizor in numele unei companii farmaceuti-
ce catre o organizatie de pacienti.

=> Sprijin nefinanciar direct - acordarea de bunuri
si/sau sprijin stiintific/educativ periodic de catre
companii farmaceutice / voluntari din companii
farmaceutice, catre asociatii de pacienti.

=> Sprijin nefinanciar indirect - servicii, bunuri
acordate de un tert / furnizor catre organizatii
de pacienti in numele unei companii farmace-
utice sau donarea de timp al unei agentii de
relatii publice (de catre o agentie publica), in
favoarea unei asocialii de pacienti.

Sprijinirea asociatiilor de pacienti poate fi reprezentata
de finantare generala (acoperirea costurilor operationale
zilnice ale organizatiei) sau finantarea de proiecte (des-
tinata specific unui proiect sau unei serii de proiecte
aflate in obiectivul organizatiei) sau servicii contractate

/ costuri de servicii legate de oferirea de resurse / timp
de catre asociatia de pacienti sau reprezentantii aces-
teia companiilor farmaceutice (eveniment de presa,
advisory board).

ACORDURI SCRISE

Atunci cand companiile farmaceutice ofera asociatiilor
de pacienti sprijin, fie acesta financiar sau nefinanciar,
direct sau indirect, aceasta trebuie sa se realizeze in
baza unui contract sau acord scris.

UTILIZAREA ELEMENTELOR DE IDENTITATE VIZUALA

Utilizarea publica a elementelor de identitate vizuala ale
unei asociatii de pacienti de catre o companie farma-
ceuticad, necesita primirea unei permisiuni scrise din
partea organizatiei respective. Regula este valabila si in
cazul companiilor, logo-ul sau alte elemente de identita-
te vizuala putand fi folosite de catre o asociatie de paci-
enti doar cu acordul scris al reprezentantilor companiei.



IMPLICAREA IN CONTINUTUL EDITORIAL

Companiile farmaceutice nu trebuie sa influenteze
textul materialelor unei organizatii de pacienti pe care
0 sponsorizeaza intr-o maniera favorabila propriilor
interese comerciale.

TRANSPARENTA

Publicarea sprijinului se va face de catre Asocia-
tie anual, si va contine suficiente detalii pentru o
intelegere deplina din partea publicului larg.

Companiile trebuie sa se asigure ca sprijinul financiar,
nefinanciar sau material acordat catre asociatiile de
pacienti este intotdeauna clar documentat, perceput si
vizibil de la Tnceput.

CONTRACTELE DE PRESTARI SERVICII

Contractele pentru prestarea de servicii de catre orga-
nizatiile de pacienti in favoarea companiilor farmaceu-
tice sunt premise numai daca serviciile respective sunt

de cercetare.
FINANTAREA

Nici o companie nu poate solicita sa devina unicul
finantator al unei asociatii de pacienti sau al oricaruia
dintre programele initiate de aceasta.

EVENIMENTELE

Evenimentele sponsorizate sau organizate de o com-
panie sau in numele acesteia, trebuie sa se desfasoare
intr-o locatie corespunzatoare, care sa fie in concor-
danta cu scopul principal al evenimentului, evitandu-le
pe cele ,renumite” pentru facilitatile lor de divertisment
sau pe cele ,extravagante”.

Toate formele de ospitalitate oferite de industria farma-
ceutica asociatiilor de pacienti si membrilor acestora
vor fi rezonabile ca nivel si subordonate scopului princi-
pal al evenimentului, fie ca evenimentul este organizat

Companiile farmaceutice nu trebuie sa spon-
sorizeze asocialiile de pacienti In vederea parti-
ciparii la congrese medicale datorita aspectelor
comerciale si promotionale din cadrul acestora,
cu exceptia situatilor cand in cadrul manifestarii
exista o sectiune dedicata pacientilor si/sau cand
este invitat ca vorbitor, un reprezentant din partea
organizatiei de pacienti.

de asociatia de pacienti, fie de industria farmaceutica.

Ospitalitatea in legatura cu aceste evenimente se va
limita la deplasare, mese, cazare si plata taxelor de
inregistrare a participarii.

Mai multe detalii sunt disponibile in ,Codul de Practica
Etica in interactiunea cu organizatiile de pacienti” al AR-

PIM, la care se face trimitere in sectiunea de Resurse
de la finalul acestui Ghid.

6.2. Criterii de selectie a
asociatiilor de pacientiin
Comisia Nationald de Bio-
eticd a Medicamentului si
a Dispozitivelor Medicale

(CNBMDM)

Autoritatile statului se asigura ca medicamentele sunt
sigure si eficiente pentru oameni. Comisia Nationala

de Etica si Agentia Medicamentului nu se ocupa de
dezvoltarea de noi tratamente si nici nu se ocupa de
organizarea studiilor clinice. Aceste autoritati se ocupa
de aprobarea derularii acestor proiecte si de asigurarea
sigurantei persoanelor participante la studii.

Procedurile din studiile clinice sunt verificate de catre
Comisia Nationala de Bioetica a Medicamentului si
Dispozitivelor Medicale (CNBMDM). Aceasta comisie
este alcatuita din cel putin 5 membri ce pot fi cerceta-
tori, medici sau oameni din alte categorii profesionale.
Pentru ca studiile clinice sa inceapa CNBMDM trebuie
sa le revizuiasca si sa le aprobe. Scopul unei Comisii
de Etica este sa se asigure de faptul ca au fost urmariti
toti pasii pentru a proteja drepturile si starea de bine a
participantilor in studii. Daca riscurile la care se expun
participantii sunt prea mari, Comisia de Etica nu va
aproba studiul sau va spune ce modificari trebuie facu-
te pentru a se asigura starea de bine a acestora.

Din cadrul CNBMDM pot face parte si reprezentanti
ai asociatiilor de pacienti. Acestea trebuie sa indepli-
neasca urmatoarele criterii pentru a putea nominaliza
membrii In Comisie:

LEGITIMITATE: organizatia trebuie sa fie inregistrata
conform legislatiei nationale in Registrul Asociatiilor si
Fundatiilor si sa respecte toate prevederile legale n
vigoare privind functionarea asociatiei.

MISIUNE/OBIECTIVE: organizatia trebuie sa aiba
misiunea/obiectivele bine definite si trebuie sa le faca



publice pe propriul site sau n aplicatia pentru Comisia
Nationala de Bioetica

ACTIVITATI: organizatia trebuie sa aiba, ca parte a
activitatilor sale, un interes specific privind 0 anumita
afectiune sau grup de afectiuni

REPREZENTATIVITATE: organizatiile trebuie sa fie repre-
zentative pentru pacienti si apartinatori, sa desfasoare
activitati in sprijinul comunitatii pe care o reprezinta

STRUCTURA: organizatiile trebuie sa fie guvernate de
organisme alese dintre membrii sai care pot fi: pacienti
sau apartinatori

RESPONSABILITATE S| MODALITATI DE CONSULTARE:
declaratiile si opiniile prezentate de catre organizatii
trebuie sa reflecte vederile si opiniile membrilor sai sin
acest sens trebuie implementate proceduri de consul-
tare a memobirilor

TRANSPARENTA: organizatiile trebuie sa fac publice
sursele de finantare atat cele publice cat si cele private.
Orice relatie cu sponsorii firme farmaceutice trebuie sa
fie clara si transparenta. Sponsorizarile primite si care
au legatura cu industria farmaceutica vor fi declarate
anual catre CNBMDM prin transmiterea de cétre repre-
zentantul propus a declaratiei de interese similare celei
prevazute in OMS nr. 1202/2017 privind infiintarea,
organizarea si functionarea comisiilor si subcomisiilor
de specialitate ale Ministerului Sanatatii.

Reprezentantii asociatiilor de pacienti care doresc sa
participe la lucrarile Comisiei Nationale de Bioetica a
Medicamentului si a Dispozitivelor Medicale se an-
gajeaza sa participe activ la lucrarile Comisiei ori de
céte ori vor fi convocati. Reprezentantii desemnati vor
semna anterior studierii fiecarui dosar o declaratie de
confidentialitate.



ANEXE

Studiu de caz si resurse utile




1. STUDIU DE CAZ: Plan National de Boli Rare - etapele
de elaborare pentru prima propunere din 2008

SCOPUL ELABORARII PLANULUI NATIONAL DE BOLI RARE:

imbunititirea calititii vietii persoanelor afectate de boli rare din Romania prin acces echitabil la diagnosti-
care precoce, tratamente de calitate si servicii de reabilitare a persoanelor cu boli rare.

'SANATATEA ESTE UN DREPT FUNDAMENTAL AL OMULUI, FIE
CA BOALA ESTE COMUNA SAU RARA!

O boala rara este boala care afecteaza mai putin de
5 din 10.000 de persoane din Uniunea Europeana.
Denumirea sinonima de ,,boala orfelind”, utilizata in spe-
cial in Franta, confera bolilor rare dimensiuni politice si
sociale, incercand sa transmita solicitarea bolnavilor de
a se tine cont de existenta lor, oricat de rara ar fi boala.
Totodata, bolile rare sunt inca in mare masura orfane

de tratament, recunoastere si ingrijire adecvata.

In 1995, OMS a recenzat 5000 de boli rare. Astézi se
vorbeste de existenta a peste 8000 de astfel de boli. In
functie de boala, bolile rare inregistreaza de la cateva
cazuri la cateva mii. Numeroase si complexe, ele sunt
greu de cunoscut de catre corpul medical si de catre
oficialii din sistemul de sanatate. Ele privesc toate
specialitatile medicale, necesitand intotdeauna abordari
coordonate interdisciplinar si sunt de gravitate extrem
de variabila, In functie de boala si pacient.

Pot fi manifestate de la nastere sau din primii ani ai co-
pildriei. In peste 50% dintre bolile rare, primele semne
clinice se instaleaza la varsta adulta si se insotesc in
general de dificultati motorii si/sau senzoriale, care sunt
grave si determina un important handicap.

Considerate nerentabile de catre laboratoarele farma-
ceutice, ele fac putin sau deloc obiectul cercetarii, nu
dispun decét in mica masura de tratament, iar diagnos-
ticarea lor se poate intinde pe mai multi ani. Sustinerea
economica si sociala a acestor boli raméane lacunara.

80% dintre bolile rare sunt de cauza genetica. Ele sunt,
n general, ereditare si sunt transmise de la 0 genera-
tie la alta. Pot fi, de asemenea, rezultatul unei mutatii
spontane, noi, fara ca in familie sa fi existat inainte un
caz asemanator.

Printre celelalte 20% din boli se includ boli infectioase si
altele de diverse cauze (factori de mediu etc).

Bolile rare difera, de asemenea, din punctul de
vedere al gravitatii si al formei de manifestare. Spe-
ranta de viata a pacientilor cu BR este redusa in mod

semnificativ. Multe dintre acestea sunt boli complexe,
degenerative si care provoaca o invaliditate cronica,

in timp ce altele sunt compatibile cu o viata normala
daca sunt diagnosticate la timp, urmarite si/sau tratate
in mod adecvat. Acestea afecteaza capacitatile fizice,
abilitatile psihice, capacitatile comportamentale si
senzoriale si provoaca invaliditati. Unele invaliditati sunt
insotite, adesea, de numeroase consecinte functiona-
le (definite ca polihandicap sau plurihandicap). Aceste
invaliditati intensifica sentimentul de izolare, pot repre-
zenta o sursa de discriminare si pot reduce posibilita-
tile educationale, profesionale sau sociale.

Cunoasterea medicala si stiintifica a acestor boli este
inca in faza embrionara. Din cele 8000 boli recenzate
doar o mica parte beneficiaza de o intelegere mai pro-
funda a mecanismelor fiziologice interesate. Cele mai
multe nu beneficiaza astazi de un tratament specific.
Doar in cateva dintre boli masurile de ingrijire permit
ameliorarea calitatii vietii bolnavilor.

Intrucat bolile rare afecteaza peste 25 milioane de per-
soane in Europa, comisia de sanatate a UE pare din ce
in ce mai preocupata de revigorarea cercetarii In acest
domeniu, de crearea unui climat de educatie a corpului
medical, a bolnavilor si a populatiei generale, cu scopul
declarat de a se asigura conditii pentru diagnosticul
corect si precoce al acestor boli, evitarea recurentei lor
in familie si asigurarea unei vieti mai bune pentru acesti
bolnavi.

In acest sens, sunt agreate si stimulate grupurile de
suport pentru pacienti — asociatiile de pacienti, care
sunt cele mai motivate si au si cele mai importante suc-
cese in activitatile de advocacy, reusind sa influenteze
politicile si sa stimuleze cercetarea medicala, datorita
»implicarii personale”. Acestea sunt conduse si consti-
tuite de catre parintii unor copii afectati de boli rare sau
de catre pacientii insisi, colaboreaza eficient cu specia-
listii si constituie ,motorul cercetarii” In bolile rare.

In lume exist4 diverse forme de organizare a pacientilor,
de la grupuri foarte mici, la organizatii foarte mari, care



pot fi concentrate pe sprijinirea pacientilor afectati de o
singura boala sau de mai multe, au membri dintr-o tara
sau sunt organizate la nivel european sau mondial.

Intr-o astfel de organizatie, pacientii isi unesc eforturile
in strangerea informatiilor despre boald, tratamente
accesibile, servicii medicale si specialistii existenti in
lume, iar experienta fiecaruia dintre ei este pretuita la
adevarata ei valoare.

Apreciind ca in Romania frecventa bolilor rare este de
6-8%, la fel ca in restul tarilor europene, aceste boli
afecteaza in tara noastra aproximativ 1.300.000 per-
soane, dintre care aproximativ 1.250.000 pacienti nu
au Inca diagnosticul corect sau complet si nici trata-
ment si ingrijire adecvata.

PROBLEMATICA

Bolile rare (BR) sunt boli care pun in pericol viata sau
provoaca o invaliditate cronica, avand un grad ridi-

cat de complexitate. Majoritatea bolilor rare sunt boli
genetice, restul fiind, printre altele, cancere rare, boli
autoimune, malformatii congenitale, boli toxice si infec-
tioase. Acestea necesita o abordare globala bazata pe
eforturi combinate deosebite in vederea prevenirii unei
morbiditati semnificative sau a unei mortalitati prema-
ture care poate fi evitata, precum siin vederea imbuna-
tatirii calitatii vietii sau a potentialului socio-economic al
persoanelor afectate.

Lipsa politicilor specifice de sanatate privind BR si
deficitul de expertiza in domeniu au drept consecinta
diagnostice intarziate, eronate si un acces limitat la
ingrijirea medicala. Acest lucru conduce la deficiente
fizice si psihice suplimentare, uneori nasteri de frati/su-
rori afectati/afectate, tratamente inadecvate sau chiar
daunatoare, precum si pierderea increderii in sistemul
de asistenta medicala.

Cu toate acestea, unele BR sunt compatibile cu o viata
normala daca sunt diagnosticate la timp si urmarite in
mod adecvat. Diagnosticarea gresita si nediagnostica-
rea constituie principalele impedimente in calea imbu-
natatirii calitatii vietii a mii de pacienti care sufera de o
boala rara.

Interesul acordat bolilor rare reprezinta un fenomen re-
lativ nou in majoritatea statelor membre ale UE. Pana
nu demult, autoritatile de sanatate publica si factorii

de decizie politica au ignorat, ih mare parte, aceste
provocari, datorita divizarii dezbaterilor politice in jurul
numarului ridicat de BR diferite, in defavoarea recu-
noasterii aspectelor comune ale tuturor BR.

Serviciile nationale de asistenta medicala pentru dia-
gnosticul, tratamentul si reabilitarea persoanelor afec-
tate de boli rare difera in mod semnificativ in ceea ce

priveste disponibilitatea si calitatea acestora. Cetatenii
din statele membre si/sau din regiuni din cadrul statelor
membre dispun de un acces inegal la servicii de spe-
cialitate si medicamente orfane. Cateva state membre
au abordat cu succes unele dintre problemele ridicate
de raritatea bolilor, in timp ce altele nu au preconizat
inca solutii posibile.

Rolul Comunitatii Europene in materie de sanatate
este sa incurajeze cooperarea dintre statele membre
si, daca este necesar, sa sprijine actiunile lor in acest
sens. Caracteristicile specifice ale bolilor rare — numar
limitat de pacienti si cunostinte si expertiza insuficiente
in domeniu — le individualizeaza ca un domeniu aparte
cu o valoare adaugata foarte ridicata la nivel european.

Un program de actiune comunitara cu privire la
bolile rare, inclusiv bolile genetice, a fost adoptat
pentru perioada 1 ianuarie 1999 - 31 decembrie 2003.
Acest program a definit o prevalenta ca fiind redu-

sa atunci cand boala afecteaza mai putin de 5 din
10.000 de persoane din Uniunea Europeana.

Pe baza cunostintelor stiintifice actuale, intre 5.000 si
8.000 de BR diferite afecteaza un procent de pana la
6% din populatia totala a UE intr-un anumit moment

al vietii. Cu alte cuvinte, aproximativ 29 milioane de
cetateni din Uniunea Europeana sunt afectati sau vor fi
afectati de o BR.

La data de 09.06.2009, Consiliul Ministerelor Sanatatii
din Uniunea Europeana a adoptat o strategie euro-
peana prin care statele membre UE sunt solicitate sa
implementeze planurile nationale pentru boli rare, pana
la finalul anului 2013. Recomandarea Consiliului este
importanta deoarece face apel la o actiune comuna,
concentrata la nivel european si national, ce are ca
obiective urmatoarele:

* Asigurarea codificarii si clasificarii adecvate a bolilor
rare;

¢ Intensificarea cercetarii in domeniul bolilor rare;

e |dentificarea Centrelor de Expertiza si includerea lor in
cadrul Retelelor Europene de Referintg;

e Sprijinirea comasarii expertizei la nivel european;

* Impartasirea evaluarilor asupra valorii clinice adaugate
a medicamentelor orfane;

* Incurajarea initiativei pacientilor prin implicarea lor si
a reprezentatilor acestora in toate etapele proceselor
decizionale;

¢ Asigurarea sustenabilitatii infrastructurii dezvoltate
pentru bolile rare.

Adoptarea acestei strategii europene reprezinta apoge-
ul unei serii de acte declarativ- legislative care au facili-
tat recunoasterea bolilor rare ca o prioritate de sanatate
publica si concentrarea eforturilor comunitatii europene
pe acest domeniu.



EURORDIS (European Organization for Rare Diseases)
si aliantele nationale ale pacientilor cu boli rare sunt in
centrul acestui proces, facand cunoscute cererile pa-
cientilor privind necesitatea unui cadru legislativ pentru
bolile rare. Incepand cu succesul nregistrat in urma
Consultarii publice asupra bolilor rare din noiembrie
2007, continuand cu adoptarea Comunicatului Comisi-
ei privind bolile rare din noiembrie 2008 si cu adoptarea
Recomandarii Consiliului asupra actiunii europene din
domeniul bolilor rare, fiecare pas realizat a demonstrat
importanta vitala a actiunii europene si a cooperarii
dintre statele membre.

Acum ca exista instrumentele politice, EURORDIS,
impreuna cu toate celelalte organizatii interesate, va
urmari implementarea Recomandarii Consiliului atat la
nivel european, cét si la nivel national.

Cercetarea bolilor rare a jucat un rol esential in iden-
tificarea majoritatii genelor umane identificate pana

in prezent, precum si la descoperirea unui sfert din
medicamentele inovatoare care au fost autorizate pe
piata UE (medicamente orfane). Cercetarea bolilor
rare s-a dovedit a fi utila pentru 0 mai buna intelegere a
mecanismului afectiunilor comune precum obezitatea si
diabetul, acestea reprezentand un model de disfunctie
a unui proces biologic. Cu toate acestea, cercetarea
bolilor rare este nu numai insuficienta, ci si dispersata in
diverse laboratoare in intreaga UE.

SITUATIA ACTUALA IN ROMANIA

1. Multe dintre bolile rare sunt nediagnosticate/sunt
diagnosticate tarziu datorita faptului ca nu sunt
cunoscute de medicii din teritoriu, datorita numarului
mic de specialisti de genetica medicala si a absentei
centrelor specializate de diagnostic;

2. Nici specialistii, nici pacientii nu au informatiile nece-
sare legate de bolile rare pentru a facilita diagnosti-
carea corecta si aplicarea modalitatilor existente de
tratament, reabilitare si integrare;

3. Nu exista o retea nationala de centre medicale
specializate in care sa se faca depistarea, diagnosti-
carea si urmarirea pacientilor cu boli rare;

4. Testele de laborator pentru confirmarea diagnosticu-
lui genetic sunt efectuate frecvent in strainatate iar
costurile pe care le implica sunt foarte mari;

5. Multi dintre pacientii identificati nu sunt bine moni-
torizati datorita lipsei protocoalelor si a ghidurilor de
buna practica;

6. Serviciile preventive care ar presupune depistarea si
consilierea genetica a pacientilor si rudelor acestora
sunt servicii care lipsesc In mare parte;

7. In cazul bolilor pentru care existad medicamen-
te orfane, ele nu sunt disponibile pentru pacientii
romani sau sunt disponibile, dar se administreaza cu
intermitenta;

8. Serviciile sociale care pot imbunatati viata pacienti-
lor cu boli rare sunt putine si nu exista inca servicii
specializate pe boli rare;

9. Nu exista studii statistice privind frecventa acestor
boli in Romania;

10. Colaborarea cu reteaua europeana de centre
specializate in boli rare este sporadica si nesiste-
matizata.

CUM ESTE POSIBIL ACEST PLAN NATIONAL DE BOLI
RARE?

Asociatia Prader Willi din Romania a reunit in august
2007 un numar de 32 de organizatii si grupuri de paci-
enti afectati de boli rare din Romania in Alianta Natio-
nala pentru Boli Rare din Roméania si a implicat un grup
larg de specialisti din toata tara, In special membrii
Societati Romane de Genetica Medicala.

Implicarea reprezentantilor Ministerului Sanatatii in
cadrul grupurilor de lucru si a grupurilor de experti,
precum si consultarea celorlalte ministere in cadrul
unor mese rotunde organizate in proiectul finantat de
CEE Trust a condus la acceptiunea tuturor ca bolile
rare sunt si trebuie considerate o prioritate de sanatate
publica siin Romania.

Actiunile comunitare vor sprijini in mod cert statele
membre in asigurarea unei integrari si organizari efici-
ente a resurselor reduse din domeniul bolilor rare si pot
ajuta pacientii si profesionistii din diverse state membre
sa colaboreze in vederea schimbului de informatii si
coordonarii expertizei.

Comisia Europeana va stimula o cooperare consolidata
intre programele UE, in scopul de a maximaliza resur-
sele disponibile pentru bolile rare la nivel comunitar. Pe
plan national este necesara o cooperare stransa intre
aceste grupuri pentru a dezvolta obiectivele si activitati-
le prevazute in plan, ca ele sa fie dezvoltate in proiecte
comune la nivel national.

METODOLOGIE DE LUCRU

Elaborarea PLANULUI NATIONAL DE BOLI RARE a
fost realizata in sase etape:

1. Identificarea nevoilor, domeniilor de interventie si
a problemelor componente in cadrul grupurilor de
lucru formate;



2. Etapa propriu-zisa de elaborare a planului;

3. Etapa de dezbatere publica si de ajustare in con-
formitate cu opiniile exprimate in cadrul Tntéalnirilor
organizate de Grupurile de Lucru cu Ministerul Sana-
tatii, Ministerul Muncii, Agentia Nationala a Medica-
mentului, Autoritatea Nationald pentru Persoane cu
Handicap, Autoritatea Nationala pentru Protectia Co-
pilului si Adoptie, reprezentanti ai Ministerului Sana-
tatii Bulgaria si EURORDIS (European Organization
for Rare Diseases), comentariile formulate de Grupul
de experti Europeni, si concluziile exprimate In cadrul
Conferintei Nationale de Boli Rare, 2-3 noiembrie
2007: ,Bolile rare, de la identificarea nevoilor la
stabilirea prioritatilor”;

4. Semnarea acordului de parteneriat cu Ministerul
Sanatatii la 29.02.2008: ,,Bolile rare, o prioritate
pentru Sanatatea Publica din Roméania”;

5. Detalierea obiectivelor si activitatilor Planului National
de Boli Rare in cadrul Comitetului National de Boli
Rare;

6. Includerea Planului National de Boli Rare in Strategia
Nationala de Sanatate Publica

Pentru prima etapa, In cadrul unei intalniri de consens
si formare a Grupului de Lucru, la care au participat 32
de reprezentanti ai pacientilor cu boli rare si ai speci-
alistilor, au fost identificate domeniile componente ale
planului strategic si o lista preliminara a problemelor de
sanatate cu care se confrunta pacientii cu boli rare din
Romaénia, o lista a problemelor cu care se confrunta
specialistii din tara noastra in diagnosticarea si mana-
gementul bolilor rare.

Selectarea problemelor prioritare pentru elaborarea
PLANULUI NATONAL DE BOLI RARE s-a realizat
in cadrul unui proces participativ activ la care au luat
parte toti membrii Grupului de lucru.

Pentru elaborarea documentului final au fost utilizate
unele date statistice preluate din statistici EU si nati-
onale, legislatia si strategiile sectoriale existente. Au
mai fost organizate intalniri ale Grupului de Lucru si
a functionat o comunicare permanenta cu Grupul de
Experti constituit.

Dupa definitivarea Planului National de Boli Rare,
acesta a devenit accesibil pe site-ul Asociatiei Prader
Willi din Roméania. Concomitent, a fost dezbatut cu
reprezentanti ai Ministerului Sanatatii, iar rezumate ale
acestui plan au fost trimise Comisiei Europene — DG
Sanco, EURORDIS, ORPHANET, principalelor institutii
de sanatate publica din tard, a fost prezentat la diverse
conferinte nationale si internationale, s-a solicitat in
mod explicit punctul acestora de vedere, pentru dome-

niile In care ele au competenta. Pe baza tuturor acestor
reactii si comentarii a fost definitivata varianta finala a
PLANULUI NATIONAL DE BOLI RARE.

La nivel European a fost elaborat un Comunicat al Co-
misiei Europene privind Bolile Rare, Recomandarile
Consiliului Europei pentru o actiune in domeniul
bolilor rare, iar PLANUL NATIONAL dobandeste o
noua perspectiva europeana, pentru ca urmareste
directile Comisiei Europene privind politicile nationale
pentru abordarea bolilor rare.

In anul 2011, Comitetul de Experti al Comisiei Europe-
ne EUCERD a adoptat recomandarile privind criteriile
de desemnare a Centrelor de Expertiza din Europa.

GRUPURI TINTA:

e Pacientii cu boli rare — aprox. 6-8% din populatia tarii,
aproximativ 1.300.000 de romani;

e Specialistii de la toate nivelele sistemului sanitar,
asistenti sociali, educatori si alti specialisti implicati in
diagnosticarea si managementul bolilor rare;

° ONG-uri din domeniu, asociatiile de pacienti;

e Comunitatea In general;

Ulterior, a fost elaborat un Ordinul de Ministru nr.
1215/2013 pentru formarea Consiliului National De
Boli Rare care are sarcina sprijinirii Ministerului Sa-
natatii in implementarea Planului National de Boli
Rare: https://legeb.ro/Gratuit/gm3tmnruga/ordi-
nul-nr-1215-2013-privind-aprobarea-constituirii-consi-
liului-national-pentru-bolile-rare

CNBR este un organism stiintific interdisciplinar format
din experti In domeniul bolilor rare, fara personalitate
care Alianta Nationala pentru Boli Rare are 3 membiri
cu drept de vot.


https://lege5.ro/Gratuit/gm3tmnruga/ordinul-nr-1215-2013-privind-aprobarea-constituirii-consiliului-national-pentru-bolile-rare
https://lege5.ro/Gratuit/gm3tmnruga/ordinul-nr-1215-2013-privind-aprobarea-constituirii-consiliului-national-pentru-bolile-rare
https://lege5.ro/Gratuit/gm3tmnruga/ordinul-nr-1215-2013-privind-aprobarea-constituirii-consiliului-national-pentru-bolile-rare

2. Reguli pentru cultivarea unei echipe in cadrul unei
asociatii de pacienti

ESTI LIDER INTR-O ASOCIATIE DE
PACIENTI?

ACESTEA SUNT 5 REGULI
ESENTIALE PENTRU CULTIVAREA
UNEI ECHIPE:

#1 Arata gratitudine in cuvinte, gesturi simbolice, diplome

e Oamenii care se implica in functionarea unei asociatii sunt de cele mai
multe ori motivati intern (cred in cauza asociatiei din motive personale).

* Intelegeti mecanismele motivatiei interne versus ale celei externe (motiva-
tia externa poate fi castigul financiar sau obtinerea de capital de vizibilita-
te personald).

* Intelegeti limitele oamenilor si respectati-le (mai bine un om motivat impli-
cat constant part-time decéat unul care renunta pentru ca a fost fortat sa
activeze mai mult decat era dispus!).

e Multumiti atat in privat cat si in public celor care se implical

* Nu omiteti sa daruiti o diploma pentru implicare chiar si persoanelor-che-
ie. Chiar daca au pozitii inalte vor aprecia cu siguranta faptul ca implica-
rea lor este recunoscuta formal.

#2 Valorificati la maxim avantajele mediului de lucru intr-o asociatie
non-profit si fidelizati echipa cu ajutorul lor

e Permiteti timp flexibil de lucru.

e Oferiti locatie flexibila de lucru (de acasa, de la birou, dintr-un spatiu
public de tip ,hub”).

e Puneti focus pe responsabilitatea activitatilor asumate nu pe formatul in
care echipa decide sa lucreze.

e Educati echipa ca lejeritatea nu este egala cu lipsa de angajament.

#3 Incurajati si sustineti educatia continua si dezvoltarea personali a
echipei

e Facilitati accesul echipei la programe de formare:
profesionalizati-va echipa (expertiza lor va aduce automat autoritate
organizatiei)
informati-va temeinic despre problemele pe care vreti sa le rezolvati
pentru pacientii reprezentati
gasiti si inconjurati-va de oameni care cunosc bine problema

* Incurajati echipa sa aiba autonomie pe activitati curente necesare (de ex.

pentru prezenta pe internet) si investiti in asta constant.

#4 Cand obtineti resurse platiti oamenii care s-au implicat si atunci
cand nu aveati resurse

e |oialitatea fata de oameni este esentiala.

 Voluntariatul poate functiona numai pe perioade limitate de timp pentru
membrii echipei decizionale si executive (bazati-va pe loialitatea echipei
doar in perioadele dificile financiar).

#5 Construiti o cultura organizationala si invatati sa o comunicati
intern permanent

 Rafinati si clarificati misiunea, valorile si viziunea organizatiei si mai ales,
actualizati-le pentru a le mentine relevante siin pas cu progresele medi-
cale, cu legislatia si cu contextul politico-economic.

e Creati mesajele si rutina de lucru care sa comunice in permanenta aceste
lucruri echipei pentru a-i mentine conectati.



3. Resurse si informatii utile

1.Techsoup, licente software la preturi speciale pentru
ONG-uri - www.techsoup.ro

2. Ministerul Sanatatii - www.ms.ro

3. Casa Nationala de Asigurari de Sanatate — www.
chas.ro

4. Agentia Nationala a Medicamentelor si Dispoziti-
velor Medicale din Romania — www.anm.ro

5. Agentia Nationala de Administrare Fiscala —
www.anaf.ro

6. Agentia Europeana a Medicamentului — www.
ema.europa.eu

7. EUPATI, resurse educationale pentru asociatiile de
pacienti — www.eupati.eu

8. GDPR, Regulamentul European privind Protectia
Datelor cu Caracter Personal — https://ec.europa.
eu/info/priorities/justice-and-fundamental-rights/da-
ta-protection/2018-reform-eu-data-protection-rules/
eu-data-protection-rules ro

9. Codul ARPIM de Practica Etica in interactiunea
cu organizatiile de pacienti — hitps://arpim.ro/
wp-content/uploads/2018/04/Codul-de-Interactiu-
ne-cu-Asociatiile-de-Pacienti RO 2018.pdf

SFATURI UTILE SI ASPECTE LEGISLATIVE INFIINTARE
ASOCIATIE

https://laurentiumihai.ro/ghid-infiintare-ong-asocia-
tie-fundatie/

http://legislatie.just.ro/Public/DetaliDocument/20740

ASOCIATII DIN INDUSTRIA FARMACEUTICA

ASOCIATIA ROMANA A PRODUCATORILOR
INTERNATIONALI DE MEDICAMENTE (ARPIM)

Organizatia care sustine obiectivele comune ale celor
mai importante 28 de companii farmaceutice inter-
nationale producatoare de medicamente inovatoare,
prezente In Romania - http://www.arpim.ro/

ASOCIATIA PRODUCATQRILOR DE MEDICAMEN-
TE GENERICE DIN ROMANIA (APMGR)

Organizatie non-guvernamentala si indepedenta care
reuneste cele mai importante 15 companii din dome-
niul productiei de medicamente generice prezente pe

piata romaneasca - http://www.apmagr.org/

PATRONATUL PRODUCATORIJ_OR INDUSTRIALI
DE MEDICAMENTE DIN ROMANIA (PRIMER)

Organizatie independenta care reuneste 15 produ-
catori de medicamente cu facilitati de productie in
Romania.

ASOCIATIA ROMANA A PRODUCATORILOR DE
MEDICAMENTE FARA PRESCRIPTIE, SUPLI-
MENTE ALIMENTARE S| DISPOZITIVE MEDICALE
(RASCI)

Asociatie neguvernamentala, non-profit, apolitica si
independenta care reuneste 14 producatori si dis-

tribuitori de medicamente fara prescriptie medicala,
suplimente alimentare si dispozitive medicale de uz

personal - http://rasci.ro/

LINK RAPORTARE SPONSORIZARI AGENTIA NATI-
ONALA A MEDICAMENTULUI $I A DISPOZITIVELOR
MEDICALE

https://www.anm.ro/medicamente-de-uz-uman/publi-
citate/sponsorizari-medicamente-de-uz-uman/

LEGISLATIE PREVENIRE S| COMBATERE A SPALARII
BANILOR SI A FINANTARII ACTIVITATII TERORISTE

http://www.onpcsb.ro/pdf/Obligatiile%20entitatilor%20
raportoare.pdf

MODEL CONTRACT VOLUNTARIAT

https://leqgislatiamuncii.manager.ro/dbimg/files/Con-
tract%20de%20VOLUNTARIAT. pdf
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ATELIER DE BUNE PRACTICI
DE LA PACIENTI PENTRU PACIENTI



