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Costin Radu Ganescu

Presedinte

Rezumat

Am experienta si responsabilitate pentru stabilirea si promovarea
viziunii, misiunii si obiectivelor organizatiei, am abilitatea de
coordonare si conducere a echipelor si a obiectivelor organizatiei,
responsabil pentru atragerea de fonduri si resurse umane pentru
a sustine proiectele in derulare si pentru a asigura transparenta si
eficienta In utilizarea acestora. Cred ca am dovedit un istoric de
conducere a echipelor spre succes prin comunicare eficienta,
stabilirea obiectivelor si motivarea membrilor echipei.

Experienta de lucru

Presedinte, Asociatia Pacientilor cu Talasemie Majora

~

Septemiis 2005 - Prezent

Am organizat in calitate de Presedinte in fiecare an conferinte
nationale si internationale si am incercat impreuna cu mica
noastra comunitate sa aducem cat mai multe informatii si cat mai
multa educatie in randul pacientilor al specialistilor si al
decidentilor.

Am organizat strangere de fonduri si evenimente destinate atat
pacientilor adulti cat si copii si am Incercat sa aducem un plus
valoare pentru toti pacientii sau apartinatori micii noastre
comunitati.

Am adus personalitati la nivel national cat si international, experti
in domeniu pentru a discuta provocarile si solutiile pacientilor cu
talasemie din Romania, totodatad am organizat ateliere destinate
educarii si dezvoltarii personale prin facilitarea unor discutii si
dezbateri pentru tineri sau pentru cei din grupurile vulnerabile.
Am avut campanii de constientizare cu ocazia Zilei Internazionale
a Talasemiei pe data de 8 Mai si in cadrul acestor evenimente
desfasurate in spatii publice am putut sa cream campanii de
sensibilizare a opiniei publice, distribuirea de pliante, organizarea
de sesiuni informative in scoli sau evenimente pe retele sociale.

Organizarea de campanii de donare de sange a fost o prioritate
atat pentru mine cat si pentru organizatia noastra si am incercat
sa fim in comunitate si sa reusim sa transmitem mesajele noastre
catre populatia generala cu privire la importanta donarii de sange.

Membru Bord, Coalitia Organizatiilor Pacientiilor cu Afectiuni Croni

f12i 2011 - Septembrie 2613
Impreun cu bordul Coalitiei Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni
Cronica am aiutat la crearea unei strateai si la mentinerea viziuni



si misiuni. Am coordonat si desfasurat proiecte de constientizare si
am fost parte a echipei in implementarea evenimentelor nationale
si internationale.

Presedinte, Coalitia Organizatiilor Pacientiilor cu Afectiuni Cronice
Cotombrie 2013 - Prezend

Am consolidat pozitia organizatiei in randul asociatiilor de pacienti
din Romania si am incercat sa creez o echipa puternica sa aduca
proiecte de educare si de organizare in randul membrilor
organizatiei, cu cat membrii nostri sunt mai activi si mai
profesionisti in randul societétii civile cu atat creste rolul nostru in
societatea romaneasca.

Am creat o strategie pe termen scurt si pe termen lung pentru a
ne dezvolta organizational si pentru a deveni un important actor
in sistemul nostru de sanatate, astfel putand dezvolta proiecte de
politici de sanatate.

Vizibilitatea publica a fost prioritatea noastra si astfel am creat
parteneriate in relatiile cu autoritatile, societati profesionale si
mass media.

Am asigurat guvernanta si transparenta organizationala
respectand reglementarile legale si am coordonat atragerea
resurselor de finantare cat si dezvoltarea proiectelor si sustinerea
lor.

Alaturi de institutii si companii farmaceutice am incercat sa
facilitez accesul pacientilor la medicamente esentiale, inclusiv
prin acorduri speciale sau prin sustinerea unor politici favorabile
accesului la tratamente.

Am coordonat proiecte de sprijin financiar si acces la Tngrijiri
medicale pentru cei cu posibilitati limitate, am stréns fonduri si
am donat medicamente alaturi de facilitarea accesului la
programe compasionale de consultati, analize si ingrijire medicala
fara costuri suportate de pacienti.

Siin prezent in cadrul proiectelor derulate de Coalitia
Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni Cronice in parteneriat cu
Spitalul Obreja Bucuresti, oferim programe de suport psihologic,
servicii de consiliere psihologica pentru pacienti, care se
confruntd cu provocari emotionale si psihologice din cauza bolii.

Membru Bord, Alianta Nationala pentru Bali Rare (Freelance),
Zalau

iai 2018 - Prezent

Fiind pacient cu boala rara, m-am implicat activ in dezvoltarea
miscarii pacientilor cu boli rare, am sustinut implementarea
Planului National de Boli Rare, am participat activ atat pe plan
national cat si European la diseminarea informatiilor cu privire la
politicile de sdnatate in zona bolilor rare.

Campaniile de sensibilizare, constientizarea si educatia publicului
Tmpreuna cu participarea la Ziua Internationala a Bolilor Rare au
fost principalele prioritati ale activitatii mele in cadrul bordului
Aliantei Nationale pentru Boli Rare




Am avut un rol activ in advocacy, influentand deciziile
guvernamentale pentru a asigura accesul pacientilor cu boli rare
la tratamente, medicamente si ingrijire de specialitate. Am
colaborat cu autoritatile si organizatiile internationale pentru a
imbunatati legislatia si reglementarile din domeniul sanatatii.

Trezorier, European Patients Forum

Apriliz 2015 - Frezent

Ca si reprezentant al COPAC |a European Patients Forum
prioritatea mea a fost crearea de parteneriate si de participare
activa in proiecte Europene, care sa aduca la nivel national atat
informatii cat si experienta ca parteneri in proiecte internationale.
Am putut sa promovam obiectivele noastre in cadrul organismelor
Internationale si am reusit sa avem o comunicare activa cu alti
parteneri prin participarea la diverse evenimente si initiative.

Expert Local, Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu Afectiuni
Cronice, Bucuresti - lifov

Februarie 2021 - Decembria 2023

Implementarea proiectului Fumizarea serviciilor de sanatate din
programele de preventie, depistare precoce, diagnostic si
tratament precoce al leziunilor pre-canceroase colo-rectale -
ROCCAS Il -Bucuresti-lifov din Programul Operational cu Capital
Uman 2014 - 2020.

Coordonator Proiect Partener, Coalitia Organizatiilor Pacientilor cu
Afectiuni Cronice (Cu jumatate de norma), National

Apriliz 2021 - Nolembrie 2022
Un proiect de incluziune sociala derulat de Uniunea Nationala a

Crganizatiilor Persoanelor Afectate de HIV/SIDA (UNOPA) - Step by
Step towards an inclusive society

Educatie
Absolvent, Liceul Teoretic Nicolae Grigorescu
senlembrie 1852 - une 1203

Nelicentiat, Universitate Spiru Haret

septembrie 1008 - funig 2002

Hobby-uri

Am inceput prin a fi pasionat de filatelie in copilarie si bineinteles
ca orice adult responsabil am devenit pasionat de pescuit.

Voluntariat

Voluntar, APTM

gecambrie 2008 - Prezend




Fiind pacient cu talasemie si incepand activitatea de ong-ist am
activat si activez inca voluntar si o fac atat pentru mine cat si
pentru comunitatea pacientiilor care ar trebui sa befecieze de un
sistem de sanatate centrat pe pacient.




