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CIVIC LABS:
GENERATORUL )
DE TEHNOLOGIE CIVICA

Tehnologia este, credem noi, unul dintre motoarele de schimbare
sociala. Pentru a putea activa forta acestuia am creat Civic Labs,
instrumentul esential pentru a produce aceastd schimbare, strategic si
cu rezultate pe termen lung, in cinci arii cheie pentru Romania.

Participation for Education for Health for
Romania Romania Romania
Environment for Care for

Romania Romania

DE CE ESTE NEVOIE DE CIVIC LABS?

¢ Pentru ca majoritatea ONG-urilor si a institutiilor statului nu au
capacitatea de a face cercetare si nici know-how-ul pentru a defini o
solutie tehnica optima intr-un timp scurt.

¢ Pentru ca succesul solutiilor digitale este strict conditionat de modul
in care acestea sunt proiectate si, din pacate, niciunul dintre cei doi
actori din sectorul public nu are specialistii necesari sa o faca.

® Pentru ca Romania se confruntad cu lipsa capacitatii de evaluare a
nevoilor de digitalizare, de intelegere a cauzelor acestor nevoi si de
concepere si proiectare de solutii functionale.

e Pentru ca sunt prea multe momente in care se spune ca nu stim de

unde sa ne apucam sa schimbam ceva sau ca suntem prea mici sau

cd sunt prea multe probleme ca sa poti sa produci o schimbare reals,

strategica.
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DE CE SA AM INCREDERE iN CIVIC LABS?

Civic Labs functioneaza pentru ca este bazat pe colaborare. incddela
primele sale etape - de research si de identificare a problemelor unui
domeniu - aduce Tmpreuna toti stakeholderii implicati - experti,
institutii, companii, societate civila - pentru a-i face parte din proces si
a-i cointeresa sa contribuie si pentru a nu duplica eforturi.

Civic Labs functioneaza pentru ca ofera solutii la cheie:

¢ (and o solutie este publicata pe platforma Civic Labs ea este
rezultatul unor luni de cercetare calitativa si cantitativa facuta de
oameni de research in zeci de interviuri in profunzime, cu seturi de
date analizate si macinate in detaliu, cu prototipuri testate si validate
cu beneficiari si utilizatori reali.

¢ (and un finantator decide sa adopte o solutie din Civic Labs, stie clar
care va fi rezultatul, cum trebuie sa arate, cum trebuie sa se
comporte si cum trebuie sa produca un impact pozitiv.

e (and implementarea unei solutii generate in Civic Labs este preluata
de un ONG sau de o institutie, acestia din urmad au sustinerea,
documentarea si suportul tehnic oferit de Code for Romania.

Civic Labs functioneaza pentru ca aduce inovatie si in standardul de

lucru, nu doar un vocabular la moda:

e Ajutdm societatea civila si institutiile publice sa implementeze
proiecte digitale corecte, care sa solutioneze probleme reale, care vin
insotite de un ghid de implementare si de sprijin specializat pe
parcursul proiectului.

e Ajutdm finantatorii sa investeasca in aceste proiecte digitale avand

siguranta unei solutii bine gandite, cu indicatori de succes masurabili,

cu sprijin in monitorizare si evaluare. in acelasi timp ii ajutam pe
finantatori sa evite posibilitatea de a plati cat nu face sau de a se
trezi cd, lIa anul, i costa mai mult sa repare sau sa reconstruiasca.
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CE URMEAZA DUPA

CIVIC LABS

FIECARE SOLUTIE ARE NEVOIE DE

Una sau mai multe
organizatii
non-profit sau
institutii care sa
administreze
produsul

Unul sau mai multi
finantatori care sa
acopere efortul de
dezvoltare tehnica si
punere in functiune a
solutiei

Code for Romania dezvolta pro-bono, cu sprijinul
comunitatii sale de voluntari, o parte dintre solutii, in
limita a sase produse dezvoltate concomitent.

Adoptia oricarei solutii din Civic Labs vine cu cateva

obligatii menite sa asigure calitatea si

sustenabilitatea produselor:

e un set clar de standarde de livrare a codului, a
caror respectare va fi verificata de echipa Code for

Romania,

e livrarea codului in format open source in
repositoriul public Civic Labs in scopul reutilizarii,
e supravegherea dezvoltarii tehnice de catre echipa

Code for Romania.
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ALATURI DE EI. IMPREUNA

Sanatate. Subiectul care sta in atentia tuturor in continuare, la mai bine
de un an de la debutul pandemiei Covid-19 in Romania. Neajunsurile
unui sistem vitregit de peste 30 de ani de management defectuos si-au
aratat coltii in acest an plin de provocari pentru noi ca tard, dar cel mai
mult si-au lasat amprenta asupra celor mai vulnerabili dintre noi.

Exista peste un milion de oameni care, pe langa eforturile de a face fata
unei perioade ticsite de incertitudini si de teamad s-au luptat aprig cu
boli grave in contexte pe care nu si le-au putut imagina posibile,
niciodata pana acum.

Intr-un peisaj dezolant si potrivinic, cei din linia intai, alaturi de
organizatiile neguvernamentale, au incercat sa sprijine pacientii bolnavi
de cancer, pe cei care au suferit accidente vasculare, pe cei care au avut
nevoie de dializa, pe cei cu boli rare sau care trdiesc cu HIV asa cum au
putut mai bine, prin eforturi adesea supraomenesti.

Este esential ca la iesirea din acest episod extrem de dificil la nivel
global sa acordam atentia cuvenita schimbarilor pe care avem nevoie sa
le punem in practica pentru a fi mai bine pregatiti si aldturi de cei care
care au nevoie de noi in lupta cu boala.

Olivia Vereha
Program Lead & UX Architect
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860
ore de cercetare

29
probleme identificate

430
ore de incubare

1
solutii depistate

720
ore de prototipare
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SPRIJIN PENTRU CEI GRAV
BOLNAVI

Situatia bolnavilor cronici din Romania este cu siguranta una foarte
dificila. Severitatea impactului pe care pandemia cu care ne confruntam
de lainceputul anului 2020 I-a avut asupra accesului acestora la servicii
de sdnatate a fost foarte gravd si a scos in evidenta punctele nevralgice
ale unui sistem care nici inainte nu a avut grija corespunzator de cei mai
gravi dintre bolnavii sai.

Am ales in paginile acestui raport sa marcam o serie de probleme
identificate la nivelul celor mai grave boli cu incidenta ridicatd in
Romania si sa depistam care sunt cauzele acestora precum si care sunt
potentialele puncte in care tehnologia ar putea juca un rol in cresterea
accesului la informatii, resurse si servicii din sector.

Pe parcursul unui an dificil, am fost martorii prabusirii indicatorilor de
acces la servicii medicale pentru cei mai vulnerabili si ai unor situatii
critice pentru pacientii cronici care s-au confruntat cu inaccesibilitatea
tratamentelor, atat in spitale cat si cand a venit vorba de medicamente.
Spitalele care tratau pacienti oncologici au operat cu pana la 70% mai
putini pacienti in 2020, diabeticii s-au luptat alaturi de medicii lor cu o
criza apriga de medicamente, accesul umbrit de teama in centrele de
dializa, incertitudinile cu privire la disponibilitatea tratamentului pentru
majoritatea pacientilor care au nevoie de ingrijiri pe termen lung sau pe
tot parcursul vietii. Toate acestea au lasat urme adanci si au alertat
asupra problemelor care au slabit un sistem de sprijin deja fragil.

La nivelul organizatiilor neguvernamentale s-au inregistrat eforturi
uriase de mentinere a nivelului de servicii oferite pacientilor constant si
predictibil chiar daca pentru multe dintre asociatii acest lucru a insemnat
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atat arderea foarte rapida a resurselor financiare cat si burnout-ul
echipelor lor. Unele dintre ele si-au inchis portile in timpul pandemiei.

Nu trebuie, totusi, sa renuntam. Farul de lumina care a fost pus pe
sistemul medical in acest episod extrem de lung si dificil trebuie sa ne
dea energia necesara sa construim impreund mai bine si mai mult
pentru a putea avea grija de cei mai vulnerabili dintre noi si pentru a
consolida un sistem care, acum mai mult ca niciodats, la iesirea din
pandemie, va avea nevoie de foarte mult sprijin.







ACTORI
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A. INSTITUTII PUBLICE

MINISTERUL SANATATII

Ministerul Sanatatii este principalul actor in sectorul de sdanatate. in
atributiile acestuia intra administrarea integrald a sistemului sanitar prin
intermediul structurilor sale subordonate, dezvoltarea de politici publice de
sandtate, asigurarea si managementul serviciilor publice din sector,
inspectia in domeniul sanitar si reglementarea proceselor de achizitii
publice dedicate acestui segment. La nivelul populatiei, Ministerul
Sanatatii are ca rol monitorizarea permanentd a stdrii de sanatate a
cetatenilor si derularea de programe de educatie si preventie in domeniu.

CASA NATIONALA DE ASIGURARI DE SANATATE (CNAS)

Casa Nationala de Asigurdri de Sandtate a fost fondatd in 1999 si are ca
principal rol administrarea sistemului national de asigurdri de sanadtate.
Prin CJAS-uri (casele judetele de asigurdri de sandtate) aloca si
administreazad resursele pentru fiecare tip de asistenta medicald dedicata
populatiei. In colaborare cu Ministerul S&n&tatii, CNAS stabileste care este
pachetul standard de beneficii pentru toti asiguratii si defineste si asigura
implementarea si respectarea normelor in achizitiile de la furnizorii din
sistemul sanitar.

AUTORITATEA NA;I'IONALE\ PENTRU MANAGEMENTUL
CALITATII IN SANATATE (ANMCS)

Autoritatea Nationala pentru Managementul Calitdtii in Sandtate este o
institutie publica aflata in directa subordonare Guvernului Romaniei, sub
coordonarea prim-ministrului. Fondata in anul 2015, aceastad autoritate are
ca rol imbundtatirea continua a calitatii serviciilor de sanatate si asigurarea
sigurantei pacientului. ANMCS trebuie sa evalueze toate unitatile sanitare
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in scopul acreditarii acestora, dar are si alte atributii de ordin legislativ,
ANMCS avand posibilitatea de a elabora propuneri de acte normative cu
scopul de a alinia nivelul serviciilor de sandtate din Romania cu standardele
europene si internationale.

INSTITUTUL NATIONAL PENTRU SANATATE PUBLICA (INSP)

Institutul National pentru Sdnatate Publica se afld in subordinea
Ministerului Sanatatii si coordoneaza din punct de vedere “tehnic si
metodologic activitatea de specialitate in domeniul fundamentdrii, elabordrii si
implementdrii strategiilor privitoare la prevenirea imbolndvirilor, controlul bolilor
transmisibile si netransmisibile si a politicilor de sdndtate publicd din domeniile
specifice, la nivel national si regional.” Activitatea INSP este asigurata la nivel
teritorial prin intermediul a patru centre nationale si alte sase centre
regionale de sanatate publica. Cele patru centre nationale sunt: (1) Centrul
National de Supraveghere si Control al Bolilor Transmisibile (CNSCBT), (2)
Centrul National de Monitorizare a Riscurilor din Mediul Comunitar
(CNMRMC), (3) Centrul National de Evaluare si Promovare a Stdrii de
Sanatate (CNEPSS) si (4) Centrul National de Statistici si Informaticd in
Sanatate Publica (CNSISP). Centrele regionale sunt organizate in Bucuresti,
Cluj, lasi, Timisoara, Targu Mures si Sibiu.

DIRECTIILE DE SANATATE PUBLICA (DSP)

Directiile de Sandtate Publica din fiecare judet sunt serviciile publice
deconcentrate ale Ministerului Sandtatii. Fiecare dintre acestea are propria
personalitate juridica si au ca atributii evaluarea stdrii de sanatate a
populatiei in sectorul arondat, evaluarea mecanismelor de control in
domeniul sanitar la nivel local, deruleaza inspectii sanitare si, in colaborare
cu alte autoritati locale, au un rol important in organizarea si promovarea
de actiuni in domeniul preventiei si educatiei populatiei cu privire la
sandtate. Sub monitorizarea DSP-urilor sunt serviciile de ambulanta,
centre de diagnostic si tratament, o parte dintre centrele medicale (cele

13
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finantate integral din venituri din sistemul de asigurdri sociale de sandtate)
si centrele judetene de intretinere si reparare a aparaturii medicale,
precum si policlinicile cu plata.

SOCIETATEA NA'[IONI-\LIK DE MEDICINA FAMILIEI (SNMF)

Societatea Nationala de Medicina Familiei este prezentd in toate judetele
din Romania si este asociatia profesionala nationala a medicilor de familie.
Scopul SNMF este de a promova interesele “cu caracter profesional, stiintific,
legislativ, juridic, si promovarea intereselor economice, pentru dezvoltarea unor
raporturi institutionalizate cu autoritdtile publice, cu alte organizatii similare din
tard si straindtate, cu societatea civild, pentru realizarea de activitati si initiative
care promoveazd dezvoltarea si afirmarea specialitatii de medicina familiei”Tn
esentd, SNMF urmareste permanent imbunatadtirea cadrului legal cu privire
la medicii de familie, monitorizeaza aplicarea unitara a prevederilor legale in
domeniu si reprezintd interesele acestei categorii profesionale in raport cu
ceilalti actori.

AGENTIA NATIONALA DE TRANSPLANT (ANT)

Agentia Nationala de Transplant este o structura organizata in subordinea
Ministerului Sanatatii responsabila cu programul national de transplant de
organe, tesuturi si celule de origine umand. Conform legii, ANT coordoneaza
activitatea de prelevare, transport si alocare de organe pentru transplant si,
implicit, are rolul de a tine evidenta tuturor transplanturilor din Romania si
de a colecta si organiza listele de asteptare de la unitatile medicale care
efectueaza operatii de transplant. ANT este responsabild si de mentinerea
evidentei donatorilor vii siin moarte cerebrala declaratiin Romania si de
atribuirea codurilor CUIANT, alocate pacientilor care se afla pe listele de
asteptare.

14
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La nivelul lunii aprilie 2021, pe lista de asteptare, conform Registrului
National ANT existau 7.227 de persoane in asteptare, dintre care 3.148 pe
lista de asteptare pentru un transplant renal.

REGISTRUL RENAL ROMAN

Registrul Renal Roman este o unitate informatica specializata din cadrul
Ministerului Sanatdtii, organizata in subordinea Spitalului Clinic de
Nefrologie Dr. Carol Davila, care are scopul de a asigura “depistarea si
aplicarea tratamentului medical corespunzator al bolnavilor cu insuficientd
renald”. Platforma publica a Registrului Renal Roman este un website
nefinalizat care, la momentul redactdrii acestui raport (aprilie 2021) nu
ofera niciun fel de informatie statistica sau educationala cu privire la
insuficienta renald. Platforma integreaza totusi un chestionar online de
satisfactie a pacientului alaturi de varianta sa .pdf.

REGISTRUL NATIONAL AL DONATORILOR DE ORGANE,
TESUTURI SI CELULE (RND)

Registrul National al Donatorilor a fost infiintat in 2012 si este un sistem
gestionat de Ministerul Sanatatii in care notarii publici inregistreaza toate
persoanele care declara ca sunt de acord sa li se preleveze organe
post-mortem. Desi pe cardul de sandtate un cetatean poate mentiona ca
isi doreste sa fie donator de organe, acest lucru nu este suficient, ci este
nevoie de declaratie autentificata si de inscrierea in registru de catre un
notar. Accesarea RND poate fi facuta exclusiv de persoane autorizate din

Vg s

putea inscrie la randul lor pacienti.
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B. ORGANIZATII NEGUVERNAMENTALE

COLEGIUL MEDICILOR DIN ROMANIA (CMR)

infiintat in 1995, Colegiul Medicilor este asociatia profesionald nationald a
medicilor, cu autonomie completa fatd de orice institutie publica.
Principalul rol al Colegiului este supravegherea exercitarii profesiei in
Romania, monitorizarea aplicarii legilor si regulamentelor relevante
activitatii medicale si reprezentarea profesionistilor la nivel national. Tot
Colegiul este cel care poate aviza infiintarea cabinetelor medicale private si
are ca rol mentinerea la zi a Registrului Unic al Medicilor. Nu in ultimul
rand, Colegiul Medicilor publica ghiduri si protocoale de practica medicala
care trebuie aprobate ulterior de Ministerul Sanatatii si, in cazul abaterilor
de la normele de etica profesionald, CMR are ca rol organizarea judecarii
acestor cazuriin calitatea sa de organ de jurisdictie profesionala.

FEDERATIA ASOCIATIILOR BOLNAVILOR DE CANCER (FABC)

Federatia Asociatiilor Bolnavilor de Cancer este o organizatie
neguvernamentalq, infiintata in anul 2005, cu scopul de a a coaliza
eforturile tuturor actorilor care activeaza in domeniul sprijinirii bolnavilor
cu cancer. FABC este formatd ca o federatie compusa din 26 de asociatii
non-profit care deruleaza activitati la nivel local si/sau national si
deruleaza o varietate de actiuni printre care conferinte nationale si analize
in domeniu.

ASOCIATIA M.A.M.E.

Asociatia M.A.M.E. este o organizatie non-profit, fondata in urma cu 12 ani
de catre Maria Culescu. Asociatia sprijina pacientii grav bolnavi printr-o
serie de programe si proiecte derulate la nivel national si, incepand din
2019, este si membra a Coalitiei Europene a Pacientilor cu Cancer, cea mai
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mare organizatie a pacientilor cu cancer din Europa. Totin 2019, MAAM.E a
obtinut si licentierea unui centru de consiliere si sprijin pentru pdrinti si copiii.

ASOCIATIA DﬂRUIE$TE ARIPI

Daruieste Aripi este o organizatie care are ca misiune atat sprijinul logistic
al spitalelor siimbunatatirea conditiilor de tratament pentru copiii bolnavi
de cancer in Romania. Asociatia Daruieste Aripi sustine in prezent material
si logistic Registrul National al Cancerului la Copil in Romania (RNCCR), o
bazd de date cu toate cazurile noi de cancer la copii si tineri (0-19 ani), in
cooperare cu Societatea Romana de Onco-Hematologie Pediatrica. In
perioada 2014-2016 Registrul a fost sustinut prin contributii private si prin
Fondul ONG Romania cu sprijin financiar obtinut prin granturile norvegiene.

ASOCIATIA P.A.V.E.L.

Asociatia PAV.E.L. (Primind Ajutor, Viata Este Luminoasd) este asociatia
parintilor care au copii bolnavi de cancer, leucemii si anemii grave.
Asociatia activeaza din anul 1996 siisi propune sa mobilizeze comunitati
pentru apdrarea drepturilor pacientilor bolnavi de cancer si sa promoveze
actiuni de responsabilizare si empatie sociald, comunitara, individuala sau
institutionala.

ASOCIATIA PACIENTILOR CU AFECTIUNI
NEURODEGENERATIVE DIN ROMANIA (APAN)

Asociatia Pacientilor cu Afectiuni Neurodegenerative din Romania
reprezinta interesele pacientilor care sufera de bolile neurodegenerative
precum scleroza multipla, Alzheimer sau Parkinson si nu numai. Asociatia
sprijina acesti pacienti prin programe si proiecte nationale ajutandu-iin
lupta cu boala si apdrandu-le drepturile acolo unde acest lucru se impune.

17
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ASOCIATIA PRADER WILLI ROMANIA

Asociatia Prader Willi din Romania este o organizatie neguvernamentala
care are drept scop facilitarea accesului la informatii utile privind bolile
rare, crearea unei retele de suport pentru pacientii care se confrunta cu
afectiuni similare si aducerea impreund a specialistilor cu familiile care au
nevoie de suport. Asociatia Prader Willi joaca un rol relevant siin eforturile
de stimulare a cercetrii in domeniul bolilor rare in Romania si nu numai. in
2007 Prader Willi ainfiintat ANBRaRo - Alianta Nationala pentru Boli Rare
din Romania.

ASOCIATIA TRANSPLANTATILOR DIN ROMANIA (ATR)

Asociatia Transplantatilor din Romania este o asociatie non-profit de
pacienti cu peste 25 de ani de activitate. Rolul asociatiei este de a
reprezenta interesele persoanelor transplantate sau ale celor care se afla
pe listele de asteptare, de a facilita accesul la ingrijire medicald si de a
monitoriza procesul de legiferare in domeniu. ATR joaca si un rol
educational si de promovare a informatiilor despre transplant in randul
publicului larg precum si despre donarea de organe.

SENS POZITIV

Sens Pozitiv este una dintre principalele asociatii de sprijin pentru pacientii
care traiesc cu HIV. Unul dintre cele mai ample proiecte ale asociatiei este
platforma informathiv.ro, un website de informare care contine materiale
si date despre incidenta HIV in Romania, resurse utile pentru cei care
trdiesc cu aceasta afectiune dar si pentru cadre medicale, organizatii sau
alte persoane care au nevoie de informatii.

ALTE ASOCIATII DE PACIENTI

in cazul bolilor cronice si al bolilor rare asociatiile de pacienti joaca un rol
important in tratarea si oferirea de suport specializat pentru simptomele

18



CODE4.RO/PUTEM

pe care le prezinta pacientul, precum si o comunitate unde acesta se poate
integra, face schimb de experienta siin esenta se poate simti mai putin
singur in lupta cu boala. Acestea de obicei au multiple functii in comunitate
dintre care cele mai importante sunt cele de "ghid” prin sistemul medical
cand vine vorba de o anumitd afectiune, avand in vedere gradul ridicat de
birocratizare al sistemului medical din Romania si al tipicitatii si variabilitatii
procedurilor medicale. Avand in vedere incarcarea sistemului medical din
Romania si subdotarea acestuia din mai multe puncte de vedere, asociatiile
de pacienti ofera suport comunitar emotional si psihic precum si informatii
si povesti de succes, ceea ce ofera pacientilor un control mai mare asupra
propriilor probleme medicale.

Conform CASPA (Comunitatea Asociatiilor de Pacienti) in momentul de fata
in Romania exista in sector peste 230 de asociatii in multiple domenii:
oncologie, diabet, multidrog, tuberculoza, HIV, hemofilie, hematologie,
transplant, genetice - boli rare, neuro-pshihice, hepatice, ORL si alte domenii.
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FLUXUL PACIENTULUI TIPIC
IN SISTEMUL NATIONAL
DE SANATATE

Cazurile medicale din sistemul roman de sanatate sunt tratate in
functie de tipul si gravitatea acestora. Impdrtirea pacientilor in mai
multe categorii si tipuri de tratament permite medicilor, pacientilor, dar
siintreg sistemului medical eficientizarea tratamentelor medicale si
imbunatatirea de duratd a stdrii de sandtate a pacientului. Pentru o
expunere coerenta a unui sistem atat de complex si pana la detalierea
exactd pentru un domeniu de specialitate (cum ar fi tratamentele
oncologice sau cardiovasculare) este de ajutor sa intelegem sistemele
de referinta si fluxul tipic ideal pentru un pacient din sistemul public de
sanatate din Romania.

Exista diferente majore intre un pacient care are nevoie de ingrijiri
medicale si care provine din mediul rural versus unul care provine din
mediul urban cand vine vorba despre accesul la sistemul de sanatate.
Prin simplul fapt ca majoritatea spitalelor de specialitate si care pot sa
trateze cazuri de o complexitate crescuta se gasesc (aproape) exclusiv
in mediile urbane.

Potrivit unui raport publicat de Institutul National de Statistica (INS) cu
privire la activitatea unitatilor sanitare in anul 2019, “distributia retelei
unitdatilor sanitare pe medii de rezidentd evidentiazd faptul cd reteaua
sanitard s-a dezvoltat, in principal, in mediul urban, unde s-au regasit: 90,9%
din numdrul total de spitale si unitdtile asimilate spitalelor si 93,1% din
totalul ambulatoriilor integrate spitalelor si al ambulatoriilor de specialitate,
97,8% din totalul dispensarelor medicale, 98,0% din totalul policlinicilor,

98 5% din centrele medicale de specialitate, 97,5% din unitdatile de ambulantd,
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transport pacienti si SMURD, precum si toate centrele de dializd, centrele de
sandtate mintald, centrele de transfuzie sanguind si sanatoriile TBC. *

Spitalele din Romania sunt clasificate in functie de aria teritoriala
deservitd si de gradul de complexitate al serviciilor medicale oferite.
Spitalele pot fi clasificate si ca generale, de urgenta, de specialitate,
pentru boli cronice sau clinice.

Exista cinci categorii de spitale dupa cum urmeaza: (1) Categoria | care
este reprezentata de spitalele generale sau de specialitate cu nivel de
competenta foarte inalt. (2) Categoria Il este reprezentata de spitalele
cu nivel de competenta inalt si sunt spitale generale sau de specialitate
care asigura servicii cu grad mare de complexitate populatiei din aria lor,
dar si judetelor limitrofe, (3) Categoria Il este reprezentatd de spitalele
judetene care sunt clasificate ca spitale cu nivel de competenta mediu
care deservesc judetele in care se afla. Dintre toate spitalele judetene,
lasi, Cluj si Craiova sunt spitale care sunt incadrate in categoria | pentru
ca au si titlu de spital regional; (4) Categoria IV cuprinde spitalele cu
nivel de competenta bazal si sunt spitale generale care asigura
tratament pentru afectiuni cu grad redus de complexitate. Acestea sunt
de obicei spitale locale. (5) Ultima categorie, \/, este reprezentata de
spitalele de boli cronice, care au nivel de competenta limitat,
caracterizate prin faptul ca ofera servicii medicale specifice pe termen
lung sau au o singura specializare (de exemplu spitalele de psihiatrie).

Conform legii, 0 persoana care se confrunta cu probleme de sanatate
care nu sunt de natura unei urgente medicale ce presupune solicitarea
unei ambulante sau prezentarea la camera de garda, si care este
asigurat de cdtre Casa Nationala de Asigurari de Sanadtate, va accesa
prima data medicul de familie. Acesta i va face un consult initial in cadrul
caruia, dacd nu va reusi sa determine cu exactitate cauza problemelor si
sa ii prescrie un tratament, il va directiona pe pacient catre un spital
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pentru un control de specialitate, adica ii va da o trimitere catre, de
reguld, cel mai apropiat spital unde poate face investigatiile necesare.

Ajuns la spital, pacientul este examinat de un medic de specialitate care
de cele mai multe oriil va diagnostica corespunzator si va stabili care
este tratamentul pe care va trebui sa il urmeze. Daca vorbim despre
afectiuni grave sau foarte grave, acest tratament poate sa includa o
interventie chirurgicald, recuperare si tratament de lunga durata. Ideal ar
fi ca parcursul pacientului sa se opreasca in acest prim spital, insd, daca
de exemplu interventia chirurgicald nu poate fi efectuata acolo, pacientul
este directionat la un alt siptal, de obicei cel judetean. in functie de
gravitatea cazului si de gradul de ocupare al spitalului, pacientul poate fi
directionat si o a treia oara catre unul din centrele regionale (Bucuresti,
Cluj-Napoca, lasi etc) unde sa poata beneficia de interventia necesara.
Ca urmare a listelor lungi de pacienti, de obicei aceste centre sunt, la
randul lor, supraaglomerate. Dupa interventie, pacientul trebuie sa
ramana in spital pentru monitorizare si pentru stabilirea tratamentului
post-operator care de obicei presupune pe langa medicamentatie si plan
recuperare cu vizite recurente la medicul specialist.

In tot acest parcurs, pacientul este cel mai adesea, responsabil de
transferul documentelor medicale de la un medic la altul, iar informatiile
de nuantd sau nelamuririle sunt uneori clarificate de catre medicii care
au vazut acelasi pacient prin telefon sau prin mijloace informale de
comunicare.

Pacientul poate de asemenea sa intre in contact cu sistemul medical in
oricare dintre aceste puncte, astfel ca se intampla sa existe si contra
trimiteri, adica bolnavul sa fie trimis de la un spital de specialitate catre
un spital local sau sa fie pus sub monitorizarea medicului de familie in
alte cazuri, dar de obicei pacientul navigheaza "in sus” in sistemul
ierarhic al spitalelor.



PROBLEME
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PROBLEME IDENTIFICATE

PROBLEMA 1
Utilizarea redusa a serviciilor de medicina de familie

O buna parte din populatie nu foloseste serviciile medicului de familie si
punctul de intrare in sistem este direct spitalul. De exemplu, conform unui
raport al Bancii Mondiale, in anii 2015-2016 peste 100.000 de persoane
s-au prezentat direct la Urgente la spitalul judetean din Cluj-Napoca. 83%
dintre acestia nu fusesera la medicul de familie inainte de a se prezenta
singuri la urgente. Acelasi raport arata ca spitalele de competenta inaltd si
cele de specialitate au tratat peste jumadtate dintre toate cazurile usoare
de pacienti, cazuri care in proportie de cel putin 15% puteau fi tratate in
oricare alte unitati sanitare. Ceea ce inseamna cad o parte din incarcarea
sistemului medical de specialitate este o consecintad a utilizarii
defectuoase de catre pacient a serviciilor de sanatate.

PROBLEMA 2

Pacientii cu cancer au de parcurs un traseu anevoios
si dificil de inteles

Fluxul pacientului bolnav de cancer in Romania porneste de la diagnosticare.
In general, primul pas este identificarea unor simptome neobisnuite ceea ce
il face pe pacient sa se duca la medicul de familie. Acesta poate sa il trimita
mai departe la un medic specialist care, in urma investigatiilor, poate sa ii
pund un diagnostic prezumtiv de cancer si sa il indrume pe acesta catre
sectia de oncologie. Diagnosticul final este pus de medicul oncolog care
stabileste de asemenea si schema de tratament care poate varia de la
chimioterapie, radioterapie sau interventii chirurgicale. Pasul urmator este
ca pacientul sa ajunga in sistem, ceea ce presupune trimiterea de catre
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medic a dosarului pacientului impreuna cu un referat catre CNAS care va
aproba initierea tratamentului solicitat. Documentele tuturor pacientilor
diagnosticati intr-o unitate medicala trebuie sa ajunga la CNAS in primele
10 zile ale lunii. Dupa aprobare, pacientul poate incepe tratamentul.

Conform European Cancer Information System (ECIS), in anul 2020 in
Romania s-au inregistrat nu mai putin de 95.276 cazuri noi de cancer
(43.397 femei, 51.879 barbati). Cele mai frecvente tipuri de cancer sunt
cancerul mamar in cazul femeilor (27,9% din numarul total de cazuri noi) si
cancerul pulmonar (17.4% din numarul total de cazuri noi) la barbati. in
ceea ce priveste numadrul de decese, anul 2020 a insemnat 22.386 de
decese in randul femeilor (dintre care 17.5% au fost in urma cancerului
mamar) si 31.588 decese in randul barbatilor (25.6% dintre acestea fiind in
urma cancerului pulmonar).

Conform unul raport din anul 2019 al asociatiei Daruieste Aripi, “in clinicile
de onco-hematologie pediatricd din Romania sunt diagnosticati si tratati anual,
in medie 414 de copij, cifrd care indicd o incidentd anuald de 10 cazuri la
700.000 copii. Rata medie de supravietuire a copiilor cu cancer din Romdnia
este in jur de 69,1%, cu 10% mai micd fatd de tdrile din Europa de Vest.

inc& de la diagnostic, pacientul se confrunta cu limbajul de specialitate care
poate sa fi induca o stare profunda de anxietate celui care nu este familiar
cu termenii din domeniu. Pe fondul socului primirii diagnosticului de
cancer, informatiile sunt adesea procesate cu dificultate, iar lipsa timpului
disponibil in randul personalului medical face ca pacientul sa se simta
abandonat. in etapa de tratament urmeazi o serie lung de proceduri
complicate si care sunt insotite, de asemenea, de birocratie pentru pacient.
De cele mai multe ori, cei diagnosticati apeleaza la asociatiile de pacienti
care ii gjuta sa navigheze prin tot parcursul de pacient bolnav de cancer.
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PROBLEMA 3

Lipsa de fonduri si de programe eficiente de preventie

Tratamentul a fost intotdeauna principalul mecanism de lupta impotriva
cancerului si, desi pana la 40% dintre cancere pot fi prevenite, doar 3% din
bugetele statelor membre ale Uniunii Europene, in medie, se cheltuie pe
preventie. Acest lucru se intampla desi nenumarate studii si teste au
demonstrat ca vaccinarea, reducerea factorilor agravanti (poluare, fumat,
consum de alcool) si promovarea unui stil de viatd sandtos contribuie
enorm la reducerea incidentei acestei boli.

in Romania s-au derulat multiple campanii de prevenire si depistare
timpurie a cancerului si multe dintre acestea au dat roade scdzand
incidenta anumitor tipuri de afectiuni oncologice in randul populatiei. Cu
toate acestea Romania ramane pe primele locuri cand vine vorba de rata
mortalitatii ca urmare a acestei afectiuni in Europa.

De exemplu, tara noastrad se afla pe locul trei in lista statelor membre in
ceea ce priveste incidenta cancerului de col uterin, cu o ratd de 2.5 ori mai
mare fatd de media Uniunii. Romania a derulat intre 2012 si 2018 un
program de screening pentru acest tip de cancer (si a derulat si anterior o
serie de alte programe mai reduse ca acoperire) in cadrul caruia s-au
infiintat 80 de retele de screening in toate judetele din Romania. Un raport
publicat ca urmare a evaludrii acestui program, in anul 2019, arata c4, desi
binevenit, programul a avut o serie de neajusuri, cum ar fi comunicarea
neclard, resursele umane reduse ca numar, lipsa mecanismelor de
follow-up si acoperirea relativ limitata a acestuia.
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PROBLEMA 4

Accesarea serviciilor medicale pentru cancer
si alte boli grave din strainatate este foarte dificila

Orice bolnav care are asigurare in Romania poate beneficia de servicii
medicale in afara tarii. Procesul si conditiile de accesare a tratamentului in
alte state din Uniunea Europeana de exemplu implica o serie de
documente pe care pacientul le poate obtine de la CJAS/CNAS dintre care,
obligatoriu in orice situatie, este cardul european de asigurari sociale de
sanatate care se elibereaza la cerere.

Deplasarea pacientilor bolnavi la tratament in strainatate implicd insa o
serie de bariere cu care acestia se confruntd, pe care ii ajuta sa le
depaseasca, cel mai adesea, asociatiile neguvernamentale dedicate
sprijinirii pacientilor. Bolnavii au nevoie de traduceri legalizate, de
identificarea unor clinici potrivite si de fonduri pentru a asigura cazarea si
masa pentru apartindtori dacd acestia pleaca insotiti.

PROBLEMA 5

Pandemia Covid-19 a crescut timpii de asteptare
pentru consultatii si internari pentru pacientii cu cancer

Timpii mari de asteptare pentru consultatii cu medici specialisti si internari
in Romania nu sunt o problema noud pentru pacienti, dar pandemia a
agravat foarte mult situatia acestora. incircarea sistemului medical si
teama generald a populatiei de a se prezenta la spital a incetinit foarte
mult parcursul bolnavului cu afectiune oncologica. Data fiind gravitatea
acestei afectiuni, pentru multi dintre ei, aceste intarzieri le-au pus in
pericol viata. Infuzia permanenta de informatii in schimbare cu privire la
situatia spitalelor Covid-19 versus cele non-Covid-19 i-a facut pe multi sa
ramana acasa si sa incerce, cu sprijinul medicilor de familie sau al
specialistilor sa afle unde se pot duce pentru tratament.
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Cea mai complicata situatie a fost cea a pacientilor care suferd de cancer
pulmonar, care au cel mai mare grad de risc in contextul pandemic. in
Romania, cancerul pulmonar este principala cauza de mortalitate in randul
pacientilor oncologici, conform Globocan 2020.

PROBLEMA 6

Comunicarea defectuoasa dintre medic si pacient

Mai multe studii si sondaje au relevat faptul ca gradul de informare cu
privire la parcursul si evolutia bolii, precum si la traseul pacientului cu
cancer in Romania este scazut chiar siin randul celor afectati de aceasta
boala grava. Limbajul greu accesibil din domeniul medical face ca pacientii
sa se confrunte cu multiple dificultati de intelegere a pasilor pe care trebuie
sa ii parcurga, ceea ce a condus in timp la formarea multor organizatii care
au ca una dintre principalele activitati informarea pacientilor.

Asociatiile care sprijina pacientii cu cancer si familiile lor au de asemenea in
componentd navigatori de pacienti care au ca rol indrumarea bolnavului si
facilitarea accesului acestuia la tratament si la medicii de care are nevoie.
Multi dintre navigatorii de pacienti sunt fosti bolnavi care au invins in lupta
cu cancerul.

PROBLEMA 7

Serviciile gratuite de consiliere psihologica
pentru bolnavii de cancer nu sunt suficient de accesibile

Pentru bolnavii de cancer schimbdrile care intervin in viata lor si a familiilor
lor precum si a cercului de apropiati sunt majore. Accesul la servicii de
consiliere psihologica pentru acestia este vital si de multe ori joaca un rol
extrem de important in lupta cu boala.
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in Romania, terapia psiho-ocologicd este accesibil3 gratuit si poate fi
solicitata direct medicului oncolog. Multi dintre pacientii care nu sunt
indrumati de specialisti nu stiu insd acest lucru, ceea ce face ca, din cei
aproape 100.000 de noi pacienti cu cancer din 2020, doar 5% sd primeascd
sprijin de la un profesionist psiho-oncolog. De asemenea, exista si un
numar destul de limitat de specialisti psiho-oncologi disponibili. Anul
acesta (2021) a fost lansat si un ghid pentru psiho-oncologie in limba
romana de catre o companie privata din domeniul medical.

in paralel, toate asociatiile neguvernamentale care ofera sprijin pentru
pacientii bolnavi de cancer au integrate si servicii de consiliere psihologica
pentru acestia. Grupurile de suport formate din fosti si actuali pacienti sunt
de asemenea o retea importanta de sprijin.

PROBLEMA 8

Lipsa fondurilor pentru investigatiile oncologice

in cadrul unei intalniri online organizatd de Spatiul Medical pe subiectul
efectelor pandemiei Covid-19 in randul pacientilor bolnavi de cancer, care a
avut locin luna aprilie a anului 2021, un reprezentant din randul
companiilor biofarmaceutice a semnalat problema lipsei fondurilor pentru
investigatii medicale pentru care a declarat ca “nu sunt bani sau nu sunt bani
la timp”, ceea ce face ca un bolnav de cancer, desi deja diagnosticat, sd nu
aibd acces la tratament pe cat de rapid posibil ca urmare a lipsei fondurilor

si a parcursului birocratic complex de decontare.

in perioada de la declansarea pandemiei s-a constat o serie ampla de
neajunsuri cu privire la sistemul de decontdri, sianume lipsa decontarii
analizelor privind markerii tumorali, lipsa de compensare pentru
medicamentele adiacente tratamentului pentru cancer si accesul extrem
de dificil Ia proceduri de tip CT/RMN, in unele cazuri existand intervale de
asteptare de peste 6 luni.
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PROBLEMA 9

Lipsa de pregatire a populatiei cu privire la mecanismele
de reactie in caz de accident vascular cerebral (AVC)

Accidentele vasculare cerebrale sunt cauza a peste cinci milioande de
decese la nivel global in fiecare an. Mai mult, AVC-ul este si una dintre
cauzele majore de dizabilitate. O treime din pacientii care au suferit un
AVC, cuingrijirea corespunzdtoare isi pot reveni complet dupa un accident
vascular cerebral, dar majoritatea raman cu deficiente mai severe sau mai
reduse in functie de calitatea procesului de recuperare.

Un moment cheie este identificarea semnelor de instalare a unui AVC si
pentru a ajuta populatia larga sa retina cele mai importante simptome a
fost popularizata metoda FAST. Metoda FAST presupune retinerea a patru
cuvinte care incep cu cu literele care formeaza acest acronim. F reprezinta
“face” (fata) si face referire la indiciile unei asimetrii faciale vizibile mai ales
cand cineva incearcd sa zambeasca. A reprezinta “arms”(brate) si se refera
la capacitatea unei persoane de a ridica ambele brate si de a le mentine in
pozitie orizontala. S reprezinta “speech”(vorbire) si face referire la
identificarea unor dificultatii in articularea cuvintelor. T reprezinta “time”
(timp) si face referire |a rapiditatea cu care trebuie ca persoana care
prezinta aceste simptome sad ajunga la spital.

PROBLEMA 10

Lipsa informatiilor centralizate din surse oficiale
cu privire la parcursul pacientului cu AVC

La fel cain cazul multor altor afectiuni lipsa unor centre de informare
structurate corespunzator si adaptate pe intelesul tuturor cu privire la
afectiunile cu incidenta mare in Romania, siin cazul accidentului vascular
cerebral informarea publicului este facuta in special de furnizorii de servicii
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de recuperare sau de asociatiile neguvernamentale. Informatia disponibila
din surse oficiale ale statului roman, acolo unde exista, este aridad si foarte
complicat de inteles pentru persoanele fara pregatire cel putin minimala in
domeniu.

PROBLEMA 11

Pandemia Covid-19 a vunerabilizat pacientii
cu risc de accident vascular cerebral

in anul 2019 in Romania peste 55.000 de pacienti au suferit un accident
vascular cerebral (AVC). Tn anul 2020, pana in luna octombrie, au fost
inregistrati doar 27.000 de pacienti cu AVC, lucru care a ingrijorat
personalul medical. Potrivit unora dintre specialisti acest lucru s-a datorat
faptului ca unele dintre spitalele care erau centre specializate in AVC s-au
transformat in spitale Covid-19, iar multi dintre pacienti nu au avut
incredere s& apeleze la servicii medicale in perioada pandemiei. in
incercarea de aizola membrii mai in varstad ai familiei, de fapt multi
apartindtori au realizat prea tarziu ca un bolnav a suferit un AVC ceea ce
duce laintarzieri majore in recuperare acolo unde este posibila.

PROBLEMA 12

Lipsa informatiilor pentru pacientii
cu insuficienta renala acuta

La finele anului 2017, conform datelor raportate de centrele de dializd,
existau in Romania peste 13.700 de pacienti tratati constant in ele. in
acelasi an pe lista de transplant de rinichi se aflau in asteptare 4.901 de
pacienti. Cu toate acestea, transferul informatiilor de suport pentru
pacientii care se confrunta cu aceastad afectiune cade in sarcina centrelor
de dializa si a actorilor privati care publica informatii pe propriile site-uri. O
simpla cautare online pentru a descoperi sfaturi si informatii din surse
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oficiale pentru un pacient diagnosticat cu insuficienta renala acuta si care
va porni dializa este lipsita de succes, iar acestia trebuie sa se
multumeasca cu datele pe care le pot afla de pe platforme private sau ale
asociatiilor neguvernamentale.

Dializa presupune inlocuirea functiei rinichilor si actioneaza ca alternativa
atunci cand nu exista disponibilitatea unui transplant. Exista doua tipuri de
dializa: peritoneala si hemodializa dintre care prima poate fi efectuatd la
domiciliu, iar pacientii pot sd isi construiasca in timp un nou stil de viata care
sd acomodeze necesitatea tratamentelor zilnice. Pacientii care sunt tratati
cu acest tip de dializa trebuie sa se prezinte la control odata la trei sau
maximum 6 luni. Hemodializa se face in centrele de dializa de trei sau patru
oriin fiecare saptamana. Pentru pacienti in stare gravd, hemodializa se
poate face si mai frecvent de atat, iar o sesiune dureaza cel putin patru ore.

Decizia cu privire la tipul de dializa nu este doar a medicului, ci sia
pacientului, dar lipsa acuta de informatii complete din surse oficiale face ca
acesta sa nu poata avea un cuvant de spus in stabilirea tratamentului sau.
Ghidurile disponibile online au surse private sau din randul organizatiilor
neguvernamentale, iar multe dintre acestea suntin formate greu
accesibile sau, uneori, in alte limbi.

PROBLEMA 13

Lipsa de transparenta cu privire la listele de asteptare
pentru transplant

De-a lungul timpului presa, dar si oficiali din statul roman au semnalat
probleme in ceea ce priveste sistemul prin care bolnavii ajung pe listele de
asteptare pentru un transplant. De exemplu, in anul 2018, potrivit
rezultatelor unui control facut la ordinul ministrului sanatatii, Consiliul
Stiintific al Agentiei Nationale de Transplant care are in atributii avizarea
regulilor de transplantare nu s-ar fiintrunit niciodata in ultimii patru ani
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care au precedat acest control. Potrivit declaratiilor facute de fosta directoare
a Agentiei Nationale de Transplant in anul 2019, o mare problema o
reprezenta faptul ca agentia nu avea acces la nicio alta informatie in afara de
listele de asteptare ale centrelor.

In urma aceluiasi control, ale carui rezultate au fost publicate in
exclusivitate de Hotnews.ro, s-a concluzionat faptul ca trasabilitatea in
toate etapele de donare de organe si transplantare nu este posibila. “Drept
urmare, se poate spune cd in Romdnia nu a existat si nu existd un sistem
integrat de identificare a donatorului si a primitorului care sd poatd identifica
fiecare donare si fiecare dintre organele si primitorii asociate acesteia, respectiv
trasabilitatea in toate etapele lantului de la donare la transplant sau distrugere.”
(extras din raportul Corpului de Control al Ministerului Sanatatii la Agentia
Nationala de Transplant, citat de hotnews.ro). Mai mult, se pare ca aplicatia
prin care se genereaza codurile CUIANT, de care are nevoie orice pacient ca
sa poatd sd fie transplantat, nu este in proprietatea agentiei, ci este doar
integrata cu Registrul National de Transplant.

Problema este totusi mai amplad si se manifestad si la nivel procedural.
Ratei reduse de donatori (de exemplu, doar 65 de familii si-au dat acceptul
pentru prelevare de organe din 210 pacienti identificati ca fiind in moarte
clinicd in anul 2019) i se adaugd procedurile extrem de neclare cu privire la
modul in care un pacient este inscris pe lista de asteptare pentru
transplant a unui centru.

in esentaq, fiecare pacient care are nevoie de un transplant primeste din
partea medicului un cod CUIANT ceea ce inseamna ca a fost adaugat pe
lista. Nu exista o regula care sd indice cand anume pacientul primeste
acest cod, el fiind atribuit oricand intre momentul in care bolnavul primeste
indicatia de transplant si momentul in care starea lui se agraveazad foarte
mult si se identifica un donator si poate avea loc transplantul. Justificarea
pe care unii reprezentanti au oferit-o cdtre public pentru aceasta
procedura este ca un pacient poate raspunde diferit la unele scheme de
tratament si indicatia de transplant sa se modifice in timp.
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PROBLEMA 14

Lipsa donatorilor de organe este foarte mare

La finalul anului 2019, raportul publicat de Agentia Nationala pentru
Transplant indica faptul ca pe listele centrelor de transplant figurau:

e Transplant renal: 3532 in asteptare;
e Transplant hepatic: 629 in asteptare;
e Transplant cardiac: 32 in asteptare;
e Transplant pulmonar: 6 in asteptare.

Pe listele centrelor de transplant pancreatic si de intestin subtire nu figura
niciun pacient. Numerele disponibile cu privire la numarul de donatori,
aratd cain 2019 de exemplu au existat doar 65 de donatori post-mortem
in Romania.

Potrivit unui articol publicat de Libertatea.ro, citand date obtinute de la
Agentia Nationala de Transplant, in Romania, in 2020 s-au efectuatin
primele patru luni ale anului 107 interventii de transplant de organe, in
crestere fata de aceeasi perioadd a anului 2019 cand s-au realizat 86.
Cresterea a avut loc in contextul in care anumite centre de transplant au
fost nevoite sa isi suspende activitatea din cauza pandemiei. Pana la
finalul anului situatia insa s-a schimbat, numarul total al transplanturilor
scazand cu 30% fata de anul anterior.

PROBLEMA 15

Procedura complicata de a deveni donator de organe

Situatia celor de pe listele de asteptare pentru transplant este puternic
ingreunata de specificul cultural al tarii noastre precum si de absenta
protocoalelor clare pe care autoritatile sau persoanele fizice si apartinatorii
ar putea sa le ia pentru a deveni donatori de organe.
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in Romania, donarea de organe se poate realiza in doud moduri: in timpul
vietii sau post-mortem, iar legislatia in vigoare specifica seturi clare de
conditii in care acest lucru poate avea loc. In cazul donarii de organe
post-mortem este necesar ca persoana care doreste sd i se preleveze
organe sd se inscrie in Registrul National al Donatorilor de Organe, Tesuturi
si Celule (RND). Aceasta procedurd implica faptul ca donatorul trebuie sa se
prezinte la un cabinet notarial unde va da o declaratie prin care spune ca isi
doreste ca, post-mortem, organele sale sa fie prelevate in scop stiintific
sau medical, sau ambele. Notarul are obligatia de a prelua si autentifica
declaratia si trebuie sa efectueze inscrierea in RND ca acesta sd figureze
pe lista de potentiali donatori. Pentru a primi confirmarea inscrierii in RND,
donatorul trebuie sa ceara acest lucru de la notar, nefiind o procedura
standard ca notarul sa i ofere acest document. Declaratia poate fi
modificata la cerere oricand pe parcursul vietii.

PROBLEMA 16

Sistemul opt-in prin care devii donator de organe

Datele disponibile despre persoanele inscrise in RND ne arata cd in anul
2017 au existat 65 de donatori decedati, comparativ cu 124 in 2016, cifre
extrem de mici comparativ cu numarul persoanelor care se afla pe lista de
asteptare. La nivelul Uniunii Europene, in anul 2018 au avut loc 21.227 de
operatii de transplant de rinichi (dintre care 19.9% au fost de la donatori
vii), urmate de 7.940 de transplanturi de ficat (dintre care 2.8% au fost de la
donatorii vii).

Lista de asteptare pentru transplantul de organe in 2018 la nivelul UE a fost
de 150.000 de pacienti. Rata donatorilor de organe care se calculeaza la
milion de locuitori este mult redusa in Romania fatd de restul statelor
membre. In 2018, aceasta rati a fost 3,3, prin comparatie cu Spania (48,3),
Franta (28,8) sau cu statele din regiune, cum ar fi Ungaria (17,3). Singurele
state cu o rata mai mica decat a Romaniei au fost Bulgaria (2,3) si Cipru (1,7).
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Este important de mentionat faptul ca sistemele difera de la stat la stat. in
multe dintre cazuri, sistemul de inscriere ca donator este opt-out, ceea ce
inseamna ca cetatenii trebuie sa specifice daca nu vor sa fie donatori, spre
deosebire de alte state, cum este si cazul in Romania, unde sistemul este
opt-in. Chiar dacad exista diferente intre cele doua sisteme, unii cercetatori
sunt de parere ca utilizarea unui sistem in defavoarea celuilalt are un
impact mic la nivelul numadrului de donatori post-mortem si ca statele cu
numere reduse de donatori ar trebui sa identifice si sa adreseze si celelalte
cauze care stau la baza acestei probleme cum ar fi atitudinea generala a
populatiei cu privire la donarea de organe si eficienta campaniilor de
informare cu privire la importanta acestei actiuni.

PROBLEMA 17

Dispozitivele necesare in monitorizarea diabetului
nu sunt compensate pentru toti pacientii

in Romania existd peste un milion de persoane care figureaza in evidenta
medicala ca fiind bolnave de diabet. Diabetul de tip 1 este un tip de diabet
diagnosticat de obicei in copildrie sau in prima parte a vietii de adult.
Cazurile de diabet de tip 1 reprezinta aproximativ 10% din totalul de cazuri
de diabet. Tratamentul pentru acest tip de diabet este dependent de
insulina si de un ritm de viata sdnatos.

Diabetul de tip 2 este cea mai frecventa forma de diabet si se
diagnosticheaza de obicei dupa varsta de 35 de ani, dar exista cazuri
depistate si mai devreme. Acest tip de diabet este asociat adesea cu
obezitatea si cu un stil de viata foarte neregulat. Tratamentul in acest caz
implica o monitorizare constanta a glicemiei, mentinerea unui regim
alimentar strict, activiatea fizica recurenta si renuntarea la fumat, consum
de alcool, precum si reducerea factorilor de stres. In cazurile grave, medicul
poate recomanda si administrarea de tratament medicamentos, inclusiv a
injectiilor cu insulina.
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Persoanele care sufera de diabet au nevoie de o serie de dispozitive printre
care se afla si glucometrele. Aceste dispozitive nu sunt compensate daca
pacientul nu se afla sub tratament cu insulina. Mai mult, pompele de
insulind si senzorii de glicemie nu se dau pacientilor decat in anumite centre,
primele dintre acestea fiind conditionate si de o interventie chirurgicala
pentru montarea acestora.

PROBLEMA 18

Pandemia COVID-19 a redus drastic serviciile medicale
dedicate pacientilor diabetici

Conform unui raport publicat de Observatorul Roman de Sanatate in anul
2020, in primele 8 luni ale anului serviciile medicale dedicate diabeticilor
au scazut cu pana la 85,66% in cea mai grava luna (aprilie 2020).

Suprasaturarea populatiei cu informatii neconcludente cu privire la riscurile
prezentate de persoanele cu diabet in pandemie, impreuna cu criza
medicamentelor au indus panica la nivelul populatiei de bolnavi.

Acestui fenomen i s-au addugat si problemele aparute in urma restrictiilor
de calatorie. Unii pacienti cu grad ridicat de risc au avut nevoie de persoane
care sd le ajute in procurarea tratamentului, alti pacienti au ramas izolatiin
carantind in alte tari, de exemplu, si nu aveau la dispozitie tratament
suficient pentru perioade indelungate, iar alti pacienti din mediul rural nu
au mai avut la dispozitie mijloace de deplasare pana la cea mai apropiata
farmacie care sa poata sa le elibereze tratamentul adecvat. De asemenea,
restrictiile nu le-au permis nici sa ajunga la controalele bi-anuale
recomandate prin schema de tratament.
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PROBLEMA 19

Lipsa de medicamente recomandate din farmacii

Suprapunerea pandemiei cu criza de medicamente cu care Romania se
confrunta la inceputul anului 2020 a condus la situatii foarte dificile pentru
majoritatea pacientilor care au nevoie de tratamente de lunga duratd. De
exemplu, in 2020, potrivit datelor publicate de Asociatia Pacientilor cu
Afectiuni Autoimune, peste 500.000 de pacienti cu diferite afectiuni
tiroidiene din Romania au fost afectati de lipsa Euthyrox. Acest lucru a
atras atentia publicului asupra faptului ca situatia nu este unicad si ca
autoritatile din sistemul sanitar nu au de fapt mecanismele legale prin care
sa puna presiune asupra furnizorilor de pe piata de medicamente care
trebuie sa asigure un serviciu public. Acest lucru este demonstrat de
numarul foarte mic de amenzi dispuse de Agentia Nationala a
Medicamentului: 4 amenzi in intervalul 2017-2020.

Lipsa unor medicamente recomandate in tratamentul pacientilor diabetici
a fost semnalatd in mod repetat de acestia. Odata cu Euthyrox, care este
destinat pacientilor care sufera de afectiuni ale tiroidei, din farmacii a
dispdrut si Siofor si alte medicamente similare destinate diabeticilor,
crescand riscul ca acestia sa dezvolte afectiuni si mai grave.

Organizatiile active in domeniu au incurajat pacientii sa insiste la farmacii
ca acestea sa solicite furnizorilor aducerea acestor medicamente in numar
suficient sau, in conditii grave, sa discute cu medicii curanti care sunt
medicamentele cu care ar putea inlocui acele tratamente lipsa. inlocuirea
la farmacie a medicamentelor in perioada pandemiei Covid-19 a fost cu
atat mai complicata cu cat majoritatea bolnavilor au apelat la apartinatori
sa le ridice tratamentele din farmacii, iar acestia nu aveau cunostinte
exhaustive cu privire la schemele de tratament pentru pacienti, ceea ce a
facut comunicarea siinlocuirea medicamentelor cu altele foarte dificila.
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Desi situatia a fost semnalata inca de la inceputul pandemiei, pana la
finalul anului 2020 nu s-au inregistrat imbunatatiri majore, ca dovada fiind
faptul ca, in luna noiembrie a anului precedent, asociatiile de pacientiinca
declarau ca in farmacii cantitatile disponibile din unele medicamente
esentiale sunt insuficiente.

Lipsa medicamentelor poate fi semnalata catre Ministerul Sanatatii de
catre oricine prin intermediul platformei medicamentelipsa.ro, platforma
realizata in 2016. Pe platforma se publica raspunsurile oficiale ale
institutiei cu privire la raportarile transmise.

PROBLEMA 20

Evidenta neclara a pacientilor cu HIV in sistem

Categoriile de pacienti care sufera de afectiuni cronice au un statut si o
situatie speciala cand vine vorba despre accesul la serviciile de sanatate
publicd din Romania. In termeni sociologici acestia fac parte dintr-un grup
vulnerabil care este mai expus riscului de discriminare (a se intelege
diferentierea pe criterii subiective, nu doar definitia legald de discriminare
pe baza de sex, religie, optiuni politice, etc) si care in anumite cazuri
genereazad discriminare multipla. Concentrarea serviciilor si specialistilor in
zonele urbane ii dezavantajeaza pe cei care traiesc in medii rurale. Accesul
ingreunat la infrastructura si lipsa informarii populatiei genereaza un
context in care pacientul ramane nediagnosticat si netratat perioade lungi,
ceea ce de cele mai multe ori duce la cronicizarea si agravarea problemelor.
Astfel ca, atunci cand pacientul ajunge in cele din urma la o unitate
medicala starea lui este grava si costurile tratdrii sunt mult mai ridicate.

Conform Institutului National de Boli Infectioase "Prof. Dr. Matei Bals",
Compartimentul pentru Monitorizarea si Evaluarea Infectiei HIV/SIDA in
Romania, in 30 iunie 2020 in Romania existau 25,186 de persoane
infectate (cumulativ pe perioada 1985-2020), din care numarul total de
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pacienti HIV/SIDA in viata este de 16,658 de persoane. Acelasi raport
mentioneaza ca sunt pierduti din evidenta 762 de persoane (adulti+copii),
fapt care in cazul acestei infectii poate avea implicatii negative
considerabile, avand in vedere ghidurile de tratament internationale.

PROBLEMA 21

Lipsa atingerii obiectivelor de tara in lupta
cu combaterea epidemiei

Infectia cu HIV a fost prima data recunoscuta la nivel global in anul 1981 si
la scurt timp dupa a fost declarata epidemie in mai multe centre urbane
mari de unde aceasta s-a extins in toatd lumea. In momentul de fata,
conform Organizatiei Mondiale a Sanatatii, exista aproximativ 38 de
milioane de oameni care traiesc cu aceasta infectie. Avand in vedere cd nu
exista tratament care sa vindece aceasta afectiune doar sa o tind sub
control, principala metoda de combatere a bolii ramane preventia.

In momentul de fat3 epidemia este tinutd sub control de mentinerea ratei
de infectare cat mai scazuta. Aplatizarea curbei de infectare este un aspect
cheie in lupta impotriva bolii, pentru a nu ne asuma riscul ca aceasta sa
reapara la nivel mondial intr-un nou val mai violent decat primul.

Strategia internationala de combatere a epidemiei HIV/SIDA asa cum a fost
ea dezvoltata de catre UNAIDS prevede un plan care isi propune sa o
opreasca complet pana in anul 2030. Pentru atingerea acestui scop s-au
fixat 3 obiective principale pe care fiecare tara ar trebui sa le implementeze.
(1) Pana in 2020 90% din toti pacientii care trdiesc cu HIV sa isi cunoasca
statutul conditiei si infectarii. (2) Pana in 2020, 90% dintre toti cei
diagnosticati cu HIV sa primeasca terapie antiretrovirala in mod sustenabil

si (3) Pana in 2020 90% dintre persoanele care primesc terapie
antiretrovirala sa aiba supresia virala.
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Potrivit datelor OMS, la nivelul anului 2018, in Romania existau:

a) Persoane care care stiu ca sunt sunt infectate: 15.500 persoane (87%);

b) Pacienti care traiesc cu HIV si primesc tratament antiretroviral: 12.100
persoane (67%);

c) Persoane care traiesc cu HIV dar au surpresie virala (supresia virala nu
inseamna ca persoana s-a vindecat de HIV, ci doar ca incarcdatura virala
este nedetectabilg, foarte scazuta, dar poate urca din nou la niveluri
detectabile): 9600 persoane (54%).

PROBLEMA 22

Lipsa unui plan strategic national
pentru combaterea HIV/SIDA

in momentul de fatd nu existd in Romania un plan strategic national pe
problematica HIV/SIDA. Ultimul astfel de document aprobat a fostin
perioada 2004-2007 (cand conform HG nr. 1342 din 26 august 2014 s-a
aprobat Strategia nationala pentru supravegherea, controlul si prevenirea
cazurilor de infectie cu HIV/SIDA in perioada 2004-2007). Documente
strategice exista, cea mai noud versiune se numeste “Planul National
Strategic pentru supravegherea, controlul si prevenirea cazurilor de
infectie cu HIV/SIDA in perioada 2019-2021" acesta fiind elaborat de catre
HIV/SIDA si Tuberculoza, cu sprijin financiar din partea Fondului Global
pentru HIV/SIDA, Tuberculoza si Malarie4 (GFATM), in perioada mai —
septembrie 2017. Insd acest document inc asteaptad o aprobare oficiala.
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PROBLEMA 23

Lipsa tratamentelor antiretrovirale in numar suficient
pentru toti pacientii afectati

Problema cea mai mare din punct de vedere al accesului la servicii de
sanatate al pacientilor infectati cu HIV/SIDA in Romania este lipsa
accesului la tratamentele medicamentoase specifice (medicamente ARV)
in numar suficient pentru toti pacientii. Situatia nu este generalizatd, dar
este un aspect frecvent intalnit in care un spital sau altul nu are
tratamentul necesar pentru pacienti.

Expertii care activeaza in domeniul combaterii si prevenirii infectarii cu HIV
au indicat doua cauze care stau la baza acestei probleme: managementul
defectuos al unitatilor spitalicesti si interventiile companiilor farmaceutice
prin legea exportului paralel. Aceste doua cauze nasc o serie de situatii in
care, conform expertilor cu care am discutat in elaborarea acestui studiu,
medicii sunt fortati sa prioritizeze sau sa aleagd intre pacientii care o sa
primeasca tratament si cei care nu.

PROBLEMA 24

Lipsa informatiilor cu privire la HIV/SIDA
si a eforturilor eficiente de preventie

Una dintre problemele principale legate de aceasta afectiune este lipsa
informatiilor cu privire la statusul epidemiei si avansurile inregistrate in
tratamentele pentru boala din ultima perioada. Pentru o buna parte a
populatiei Romaniei diagnosticul de HIV/SIDA inca este sinonim cu "o
condamnare la moarte”. Ceea ce este gresit deoarece in momentul de fata
HIV/SIDA este mai degraba o conditie medicala care, cu suportul si
tratamentul potrivit, permite pacientului sa traiascd peste media de viata a
populatiei generale. Asta inseamnad ca pacientul roman care afla de
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diagnostic, se confrunta cu o situatie care este perceputa ca disperata siin
care acesta nu isi acorda sanse prea mari de supravietuire, lucru care are
un impact direct asupra motivatiei tratdrii bolii.

Un alt aspect care tine de informare este faptul cd in continuare principala
metoda de combatere este preventia. La nivel european bugetul alocat pe
totalul eforturilor de preventie este de 3% din cheltuielile din sanatate, in
Romania situatia este mai problematica avand in vedere ca la nivel
national bugetul alocat preventiei (pe toate palierele din sanatate) este de
1,7%, si ne confruntam cu un grad al eficientei sistemului medical mai
scazut decat in vestul Europei.

In cadrul cercetrii a reiesit si faptul ca statul roman, neavand destule
resurse pentru acoperirea tratamentelor pentru toti pacientii, nu are
resurse nici pentru programe de preventie. In aceasts situatie, putinele
ONG-uri care se ocupa de aceasta problema se vad nevoite sa depuna
eforturi considerabile pentru campanii si servicii de informare si prevenire.

PROBLEMA 25

Discriminarea persoanelor cu HIV

Un studiu elaborat de asociatia ARAS (Asociatia Romana Anti-Sida) din
2005, arata ca 52% dintre persoanele infectate declarau ca au fost
discriminati. Zece ani mai tarziu, in 2015, un sondaj comandat de Consiliul
National pentru Combaterea Discriminarii a relevat faptul ca persoanele cu
HIV/SIDA sunt cele mai discriminate (64% dintre participantii la sondaj),
urmati indeaproape de persoanele dependente de droguri (58%) si apoi
cele cu dizabilitati psihice (54%). Aceste cifre pot avea un efect puternic
asupra celor bolnavi care evita sa discute public despre afectiunea cu care
trdiesc, pentru a-iincuraja si pe ceilalti sa solicite ajutor si nu se implica
desin programe de preventie. De asemenea, sunt cazuri in care unii
pacienti evita accesarea anumitor servicii medicale pentru ca se tem ca vor
fi refuzati fiindca sunt infectati cu HIV.
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PROBLEMA 26

Pandemia Covid-19 a intarziat furnizarea de servicii
pentru pacientii cu HIV

Conform UNAIDS pandemia a avut un efect major asupra tratamentelor
oferite persoanelor care traiesc cu HIV la nivel mondial. Conform studiului
efectuat de The Global Fund cu privire la intreruperea serviciilor de
tratament pentru HIV, tuberculoza si malarie, ne arata ca la nivel global
85% dintre programe au raportat intarzieri in furnizarile de servicii, 18%
dintre acestea raportand intreruperi mari sau foarte mari.

In Romania aceasta situatie este cu atat mai problematica cu cat multe
dintre spitalele de boli infectioase au devenit spitale care trateaza pacienti
bolnavi de COVID-19 si conform protocoalelor din pandemie spitalele
trebuie sd aiba circuite separate pentru diferitele tipuri de pacienti, ceea ce
aingreunat accesul pentru cei cu HIV nu atat din punct de vedere logistic
cat din teama de a nu se imbolndvi de COVID. O alta problema este
reprezentatd de redirectionarea de resurse, fie ca vorbim despre specialisti
sau de fonduri care erau destinate pacientilor HIV si au trebuit redistribuite
catre eforturile de combatere ale pandemiei de coronavirus.

Mai mult, a existat o intarziere in stocurile de medicamente si, desi
recomandarea Organizatiei Mondiale a Sandtatii cu privire la stocuri este
ca pacientii sd aiba rezerve de mai multe luni din medicamentele
antiretrovirale pentru a limita contactul, in cadrul interviurilor a reiesit ca in
aceasta perioadd, din cauza intarzierilor in aprovizionare, pacientii erau
rugati si sa revina la spital dupa 2-3 zile, acesta neavand posibilitatea de a
elibera tratamente pe perioade mai lungj, ceea ce crestea riscurile de
infectare in randul unei populatii deja vulnerabile.

Potrivit raportului “Impactul Pandemiei Covid- 19 aspura bolnavilor cronici”
publicat de Observatorul Roman de Sanatate in septembrie 2020 serviciile
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medicale specifice infectiei HIV au inregistrat cea mai mare scadere dintre
patologiile cuprinse in analiza studiului, adica tuberculoza, diabetul
zaharat, afectiunile oncologice si scleroza multipla.

PROBLEMA 27
Diagnosticarea dificila si de durata a pacientilor cu boli rare

Potrivit datelor disponibile, sunt peste 6000 de afectiuni incadrate ca boli
rare, conform definitiei care spune ca o boala rard este considerata orice
afectiune prezentd la mai putin de 1 din 2.000 de persoane. in Romania
sunt aproximativ 1,3 milioane de persoane afectate, iar 80% din aceste boli
au cauze genetice.

Fluxul unui pacient cu boli rare in Romania poate fi o provocare. Cel mai
important pas in accesarea unei scheme de tratament este diagnosticarea
corectd a afectiunii. Conform datelor disponibile, in cazul bolilor rare,
durata medie de stabilire a unui diagnostic este de patru ani, dar exista
cazuri in care unii pacienti au asteptat si peste 15 sau 20 de ani pentru a
afla un diagnostic final.

Asadar, primul pas pe care ii parcurge un pacient care suferd de o boala
rara este cel al incercarii de diagnosticare. La momentul manifestarii unor
simptome atipice patologiilor obisnuite, primul pas este prezentarea la
medicul de familie care ar trebui sa ghideze pacientul catre un medic
specialist in functie de evaluarea sa.

Pasul al doilea este prezentarea la medicul specialist de unde pacientul fie
este trimis la un alt specialist in cazul in care primul nu poate pune un
diagnostic, fie medicul incearca o schema de tratament de recuperare
("Absenta diagnosticului nu impiedicd initierea tratamentului de recuperare,
intrucdt un bilant corect al pacientului va permite stabilirea ariilor de interventie”,
Traseul pacientului cu boli rare), fie pacientul este diagnosticat gresit.
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Pasul al treilea este adresarea catre o organizatie de pacienti care poate
sfatui pacientul sa solicite consultarea unui medic genetician care sa
testeze pacientul pentru a incerca sa il diagnosticheze corect, etapa
urmata de evaluarea corecta a pacientului.

In cazul pacientilor cu boli rare acesta este cel mai lung, complex si
costisitor pas. Atat din punct de vedere al resurselor materiale implicate cat
si al celor psiho-emotionale. Din interviurile realizate, in cazul pacientilor cu
boli rare, timpul de diagnosticare variaza foarte mult, de la 1-2 ani pand la
(in cazuri extreme) 25 de ani. Acest fapt inseamna ca pacientul in aceasta
perioada a fost vazut de un numar mare de specialisti medicali, a primit mai
multe tratamente care nu au functionat (si care uneori pot agrava
simptomele bolii nediagnosticate corect). Parcursul tipic presupune
vizitarea specialistilor medicali, prezentarea dosarului, efectuarea unor
analize, medici care se uita la rezultate, alte analize, referirea la un alt
medic de specialitate (unde ciclul se reia intr-o forma sau alta).

PROBLEMA 28

Identificarea si accesarea specialistilor potriviti sunt dificile

In cazul in care pacientul a primit un diagnostic corect, urmitoarea
provocare pentru el si apartinatorii sdi va fi identificarea specialistilor care
sa il ajute cu stabilirea schemelor de tratament (un numar extrem de mic,
in cazul anumitor boli vorbim de cativa zeci de experti la nivel global).

Apoi, obtinerea planului de tratament este un proces amplu, care de multe
ori presupune de fapt managementul simptomelor care necesita
monitorizare stricta si interventii multiple pe tot parcursul vietii. Planul de
interventie in cazul bolilor rare poate fi elaborat de o comisie sau de un medic
specialist pe baza unor ghiduri clinice de tratament acolo unde ele exista.
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PROBLEMA 29

Lipsa unei retele de centre medicale specializate
si a ghidurilor de buna practica in monitorizare

Potrivit bolirare.ro, una dintre cele mai mari probleme pentru pacientii cu
boli rare este repezentatd de lipsa unei retele de centre la nivel national in
care sd se poatd face diagnosticarea si monitorizarea acestora.
Majoritatea testdrilor se fac in strainatate ceea ce implica de multe ori
costuri foarte ridicate. Apoi, nu exista protocoale sau ghiduri de
monitorizare pentru multi dintre pacientii care sufera de aceste afectiuni.
in paralel, in ceea ce priveste supravegherea pe termen lung, serviciile
sociale dedicate acestor pacienti sunt foarte reduse.

47






SOLUTII




Q

Sanatos

Dosarul la zi al starii tale de sanatate

Asistentul tau

personal

in sanatate

Tine aproape in format digital toate
documentele tale medicale pentru a le accesa

cat mai rapid.

Vezi documente




CODE4.RO/PUTEM

DESPRE SOLUTIE

Orice vizita la medic, indiferent ca vorbim de medicii de familie sau de spitale, lasa
in urma o serie de documente reiesite in urma investigatiilor si a recomandarilor
din partea doctorilor: radiografii, trimiteri, buletine de analize, retete etc. Fard o
rigurozitate in procesul de clasificare si pastrare a acestor documente in format
fizic, pacientii pierd un istoric important cu privire la sandtatea lor.

Sanatos este o aplicatie mobila prin care fiecare pacient isi poate tine singur
evidenta stdrii de sanatate si a tuturor investigatiilor si rezultatelor reiesite n
urma vizitelor la medic, intr-un singur loc. Aplicatia functioneaza de asemenea si
ca un reminder pentru o serie de investigatii de rutind pe care cu totii trebuie sa le
repetdm ocazional astfel incat sa prevenim posibile afectiuni de sandtate.

SCHIMBARI

e Schimbarea comportamentului preventiv al cetatenilor prin asistarea lor pe
parcursul vietii cu recomandari, alerte si informatii utile;

e (resterea gradului de accesare a serviciilor de medicina de familie pentru
controale si mentinerea unei vieti sandtoase;

® Prevenirea incidentei unor boli grave in randul populatiei prin incurajarea
testarii preventive si a controalelor recurente in functie de varsta si profilul
pacientului;

® Mentinerea unui istoric medical minimal la indemana pentru pacient, in format

digital.
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DESPRE SOLUTIE

Actiunile prioritare se refera |a totalitatea bolilor si a evenimentelor cu risc crescut
de pericol care au loc brusc in viata unei persoane (e.g. marii arsi) si pentru care
este nevoie de ingrijire urgentd. Din cauza specificului imprevizibil al acestor
situatii, institutiile nu pot trece prin fluxul de proceduri obisnuite pentru
procurarea medicamentelor si a echipamentelor medicale necesare, motiv pentru
care in aceste cazuri se fac exceptii care sa urgenteze intrarea in posesia
necesarului cerut. Astfel de exceptii, insa, lasa locul unui risc mai ridicat de
coruptie in ceea ce priveste achizitiile. Actiuni prioritare este o platforma digitala
destinata Ministerului Sanatatii, Institutului National de Sanatate Publica (INSP) si
tuturor spitalelor din tara care sa faciliteze comunicarea intre institutii si
urmarirea parcursului pacientului din momentul in care acesta intra in spital.
Platforma va exporta date direct din sistemele de management ale spitalelor
astfel incat ele sa ajunga la Ministerul Sanatatii in timp real. Transparentizarea
acestor date va ajuta organele abilitate sa poata verifica validitatea situatiei din
spitale, dar si sa confrunte datele cu cele de |a casele de asigurari pentru a putea
urmari ce achizitii sunt facute sin ce mod.

@ Solutie care poate fi implementatd doar cu sprijinul administratiei publice

SCHIMBARI

e Transparentizarea datelor despre bugetele cheltuite pe Actiunile Prioritare
stabilite de Ministerul Sanatatii;

e Eficientizarea distributiei bugetare la nivelul spitalelor care beneficiaza de
fonduri pe Actiunile Prioritare;

e Existenta unor mecanisme de verificare in timp real la nivelul Ministerului

Sdanatdtii pentru Actiunile Prioritare.
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DESPRE SOLUTIE

RecuperApp este o aplicatie mobila destinata celor care, in urma unor varii
accidente, au nevoie de sedinte de recuperare care sd le mentina functiile motorii
active si care sd le amelioreze stdrile de disconfort. Fara a pardsi confortul propriei
case si fara a plati sesiuni de recuperare in institutii medicale, utilizatorii pot
beneficia printr-o simpla aplicatie de o gama variatd de exercitii impartite in
categorii de varstd si atribuite diverselor leziuni ale organismului. Aplicatia ofera si
conectivitate intre useri astfel incat acestia sa poata relationa si exersa impreuna
in functie de programul personal disponibil.

SCHIMBARI

Sprijinirea pacientilor care fac recuperare la domiciliu dupa accidente grave;
Sprijinirea apartindtorilor pacientilor care au nevoie de recuperare pe durata
intregii vieti sau pe perioade indelungate de timp;
e (onsolidarea de comunitati de pacienti care se confrunta cu programe de
recuperare ample, pentru sprijin reciproc.
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DESPRE SOLUTIE

Scleroza multipld este o boala progresiva, care afecteaza sistemul nervos central
si care nu poate fi vindecata, dar persoanele diagnosticate pot tine simptomele
bolii sub control, daca urmeaza tratamentul corect, care adesea include exercitii
de recuperare. MSMove este o aplicatie mobila prin care persoanele care sufera
de scleroza multipla pot primi indicatii pentru a face exercitiile recomandate de
medic, in functie de varsta fiecaruia si de tipul afectiunii si unde pot veni in contact
cu alti pacienti pentru a se sprijini reciproc in eforturile de recuperare si mentinere.

SCHIMBARI

® Sprijinirea pacientilor cu scleroza multipla in mentinerea unui program
terapeutic pentru a lupta cu efectele bolii;

® Sprijinirea apartindtorilor pacientilor care au nevoie de recuperare pe durata
intregii vieti;

Consolidarea de comunitdti de pacienti pentru sprijin reciproc.
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DESPRE SOLUTIE

Asistentii comunitari ofera servicii medicale pentru a compensa lipsa asistentei
medicale si accesul pacientilor la acest fel de servicii medicale in zonele si
regiunile care au cel mai mult nevoie de acestea (de ex. zonele rurale, izolate sau
in care nu exista un dispensar sau o policlinicd etc.). in prezent nu existd un mod
simplu si eficient de a urmari activitatea asistentilor comunitari si de a urmari
impactul acestora in zonele vulnerabile. Solutia Asistent comunitar este un
instrument de management de caz, fiind in acelasi timp un instrument de
management al asistentilor comunitari si de formare continuad a acestora.

@ Solutie care poate fi implementatd doar cu sprijinul administratiei publice

SCHIMBARI

e Asigurarea formarii continue a personalului din subordinea statului care
lucreaza ca asistent medical comunitar;

e Facilitarea managementului cazurilor de care asistentii sunt responsabili;

e (Gestionarea centralizata a situatiei nationale in ceea ce priveste asistenta

medicalda comunitara.
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DESPRE SOLUTIE

Stopul cardiorespirator este una dintre principalele cauze de deces prematur, dar
cu interventii imediate, multe vieti pot fi salvate. Atunci cand ritmul electric care
controleaza inima este inlocuit de un ritm haotic dezorganizat numit fibrilatie
ventriculard, cu cat mai repede se intervine printr-un defibrilator, cu atat sunt mai
mari sansele de resuscitare cu succes. Secundele conteazd, iar serviciul de
ambulanta este putin probabil sa ajungd suficient de repede pentru a resuscita
majoritatea victimelor. De aceea, aplicatia Prim ajutor va oferi tuturor o hartd a
defibrilatoarelor din Romania, astfel incat va fi usor pentru oricine sa vada care
este cel mai apropiat defibrilator si sa primeasca indicatii despre cum poate fi
corect folosit un astfel de instrument.

SCHIMBARI

e (resterea sanselor de supravietuire ale persoanelor care au nevoie de
asistentd imediata prin identificarea rapida a defibrilatoarelor;

e (artografierea tuturor defibrilatoarelor din Romania;

® Promovarea cursurilor de prim ajutor si a bunelor practici pentru salvarea de

vieti in situatii de urgenta.
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DESPRE SOLUTIE

La fel cain cazul legislatiei, la nivel international exista recomandari clare ca
informatiile care tin de drepturile si obligatiile persoanelor, |a fel ca informatiile
care sunt esentiale pentru binele lor trebuie sa fie prezentate acestora in
asemenea maniera incat sa fie accesibile ca limbaj luand ca standard un nivel de
intelegere echivalent cu clasa a opta. De aceea constatam cd foarte multe dintre
statele profund preocupate de educatia pentru sandtate a tinerilor si adultilor au
construit platforme centralizate cu informatii despre sandtate menite sa sprijine
cetatenii in relatia lor cu sistemul sanitar si sa ii educe si indrume spre ajutorul
potrivit. Urmand modelele implementate de Statele Unite sau Canada, propunem
construirea unei platforme de continut care sa explice pe intelesul tuturor notiuni
de baza (simptome, manifestare, tratamente) despre afectiunile comune si despre
cele cu cea mai mare incidenta in Romania, sd ofere informatii la zi despre
unitatile medicale (contact, specializari etc) sa puna la dispozitie informatie utila
care astazi este distribuita pe multiple platforme si sa devina punct unic de
informare si educatie pentru sanatate.

SCHIMBARI

® Un punct unic de informare siinvatare, |a nivel national, unde orice cetdtean
poate sa descopere informatii utile despre relatia sa cu sistemul sanitar, fluxuri
si proceduri explicate pe intelesul tuturor;

® Accesibilizarea unei biblioteci exhaustive de informatii despre toate afectiunile,
tratamentele uzuale, manifestarile lor si modurile in care poti beneficia de
asistenta;

® C(Centralizarea informatiilor despre unitadtile sanitare pentru a fi laindemana

pacientilor.
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DESPRE SOLUTIE

Lipsa de transparenta cu privire la procedurile prin care un pacient caruia i se face
recomandarea de transplant ajunge pe lista de asteptare in registrul national a
cauzat numeroase investigatii si tragerea multor semnale de alarma pe parcursul
timpului. Cu toate acestea situatia nu pare ca s-a modificat in bine pentru pacienti
si apartinatorii lor. Lipsa de corelare dintre registrul de donatori si a datelor despre
numarul acestora si lista de asteptare pentru transplant face ca bolnavii sa aiba o
si mai redusa incredere in sistemul sanitar. RoTransplant este o solutie prin care
bazele de date pot fi interconectate, iar pacientii pot avea acces la informatii
detaliate despre listele de asteptare pentru fiecare tip de transplant la nivel de
centru, dar si national.

@ Solutie care poate fi implementatd doar cu sprijinul administratiei publice

SCHIMBARI

® Deschiderea si accesibilizarea informatiilor cu privire |a listele de asteptare
pentru transplant in Romania;

e Simplificarea informatiei despre parcursul unui pacient care necesita un
transplant pentru acesta si pentru apartinatorii sai;

® C(Corelarea datelor din multiple registre nationale pentru cresterea gradului de

transparentad a informatiilor cu privire la transplant si donatori in Romania.




Q

Malpraxis Alert
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DESPRE SOLUTIE

Procedura de semnalare si raportare a cazurilor de malpraxis in domeniul sanitar
este complexa pentru cetdteanul obisnuit. Legea defineste malpraxisul ca fiind
“eroarea profesionald savarsitd in exercitarea actului medical sau medico-farmaceutic,
generatoare de prejudicii asupra pacientului, implicand rdspunderea civild a personalului
medical si a furnizorului de produse si servicii medicale, sanitare si farmaceutice”si
prevede reglementari foarte clare cu privire la situatiile in care un caz poate fi
reclamat ca fiind malpraxis si cine poate fi responsabil in functie de anumite
situatii specifice. Cazurile de malpraxis nu sunt insa documentate public si nici
centralizate transparent, ceea ce face ca verificarea unui medic sa fie imposibila
pentru un cetatean care are la dispozitie doar presa ca sursa de informare, in cazul
in care un anumit caz de malpraxis a fost subiect de stire. Solutia Malpraxis Alert
ajuta pacientii care doresc sa reclame un caz sa navigheze prin procedura si sa
inteleaga ce instrumente au la dispozitie pentru a-si apara drepturile.

SCHIMBARI

® Accesibilizarea informatiilor legate de procedurile de reclamare a cazurilor de
malpraxis;

e Documentarea cazurilor de malpraxis din Romania si mentinerea unei evidente

in care acestea pot fi consultate.
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DESPRE SOLUTIE

Statisticile cu privire la persoanele care se inscriu ca donatori de organe in
Romania sunt cel putin ingrijoratoare. Foarte putini dintre romani depun eforturile
necesare pentru a se inscrie ca donatori post-mortem, prin comparatie cu
necesarul de transplant din tara. Desi nu este, in esentd, o procedurd extrem de
complicatd, majoritatea dintre noi nu cunoastem care sunt pasii pe care trebuie sa
ii parcurgem pentru a deveni donatori, iar faptul cd aceasta actiune implica
deplasarea la un notar public face acest lucru si mai putin accesibil. Donator
Organe este o solutie de informare cu privire cu privire la donarea de organe si
care ajuta cetatenii sa parcurga pasii necesari pentru a se inscrie in Registrul
National al Donatorilor, salvand astfel nenumarate vieti.

SCHIMBARI

e (resterea gradului de informare cu privire |a procedurile de inregistrare ca
donatori a populatiei;

® Explicarea pe intelesul tuturor a procedurilor de inscriere in Registrul National
al Donatorilor;

® (resterea numarului de persoane care se inscriu in registru cu scopul donarii

de organe post-mortem in scop stiintific sau medical.
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DESPRE SOLUTIE

In cazul pacientilor cu boli rare, comunicarea dintre acestia si medic se realizeaza
prin canale agreate de ambele parti (telefon, e-mail, sms). Medicii nu au un sistem
centralizat prin care sa poata urmadri in timp aceste cazuri dupa ce ele pardsesc
spitalul, iar bolnavii care se afla la sute de kilometri departare uneori nu au mereu
disponibilitatea financiara de a ajunge la acelasi medic de fiecare data cand starea
lor de sandtate pare sa nu evolueze conform cu parcursul descris de medic. Exista
si 0 a doua problema, sprijinul emotional de care au nevoie acesti pacienti si
apartinatorii lor pe care nu au de unde sa il primeasca din afara familiei, acolo
unde aceasta exista.

Propunem astfel crearea unei retele de comunicare inchise cu 0 componenta prin
care sa se permitd medicilor sd ia legatura direct cu bolnavii la intervale regulate
pentru a monitoriza starea acestora. Platforma ar permite si transmiterea
securizata de documente medicale intre doctor si pacient. A doua componenta ar
permite crearea unei comunitati de bolnavi din toate colturile tarii si nu numai,
pacienti care se confrunta cu aceleasi probleme si care se pot sprijini reciproc.
Aplicatia ar trebui sa fie disponibila pe web, iar introducerea pacientului in sistem
poate fi facuta fie de catre medic sau la cerere de catre pacient, dupa o validare a
cazului sdu.

SCHIMBARI

® Pacientii care sufera de boli rare vor putea sa ramana in contact cu medicii
specialisti chiar dacd nu sunt in acelasi oras;

® Medicii vor putea monitoriza starea pacientilor si intre consultatii prevenind
astfel potentiale situatii in care acestia ar dezvolta alte probleme de sandtate;

® (Crearea unui canal de comunicare securizat care are grija de datele pacientilor

si ale medicilor.
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OBIECTIVE PROIECTATE

OBIECTIV 1: GRIJA PENTRU SANATATEA MAMEI

SIA COPILULUI

Dosarul Digital
Sistem de monitorizare a starii mamelor
din comunitati defavorizate

Pregnancy Fact Checker
Informatii verificate si de incredere
pentru viitorii parinti

impreuna pentru Sanitate
Sprijin pentru parintii copiilor internati in
alte orase

Preventie Abandon
Evaluare, informare si consiliere pentru a
preveni abandonul nou-ndscutilor

Programare la doctor
Eficientizarea digitala a programarilor
online pentru medicii de familie

Comunitati pentru parinti
Sprijin din partea comunitatii pentru
parintii aflati in dificultate

Asistent de sarcina
Jurnalul digital al informatiilor medicale
pentru viitoarele mame

Doctor Call
O baza de date cu medici la dispozitia
mamelor si copiilor

MediRide
Ride-sharing gratuit pentru pacienti din
zone defavorizate

Retea pentru boli rare
Sprijin de la medici si comunitate pentru
parintii copiilor ce sufera de boli rare

Sistem securizat de comunicare

pentru medici
Baza de date pentru comunicarea intre
medici specialisti

OBIECTIV 2: SPRIJIN PENTRU CEI GRAV BOLNAVI

Sanatos
Dosarul la zi al starii tale de sanatate

RecuperApp
Exercitii de recuperare ghidate prin
telefonul mobil
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Actiuni prioritare
Un instrument digital pentru
managementul actiunilor prioritare

MSMove
Sprijin pentru exercitiile de recuperare ale
celor care suferd de scleroza multipla



Asistent comunitar

Instrument de formare si de
management de caz pentru asistentii
medicali comunitari

Centrul de sanatate
Biblioteca online completa de informare
si educare pentru toti cetatenii

Malpraxis Alert
Legislatie si proceduri pentru semnalarea
cazurilor de malpraxis

Reteaua pentru Boli Rare
Sistem securizat de comunicare intre
medici specialisti si pacienti
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Prim ajutor
0 hartd a defibrilatoarelor, pentru a salva
rapid vieti

RoTransplant
Informatii complete pentru cei care au
nevoie de transplant

Donare Organe
Proceduri simplificate si informare pentru
viitori donatori
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OBIECTIVE VIITOARE

OBIECTIV 3: SERVICII DE SANATATE EFICIENTE

Incepe in martie 2021

Accesul |a servicii functionale de sanatate reprezinta o nevoie fundamentald a
oricdrei societati, indiferent ca discutam despre nivelul de preventie, interventiile de
urgentd sau tratamentele anevoioase pe termen lung.

In plan local, comunititile au de parcurs un drum dificil chiar siin ceea ce priveste
accesul la servicii medicale de baza. Barierele geografice, financiare si de cunoastere
impiedica membri ai societatii sa beneficieze de servicii ce intra sub incidenta
drepturilor fiecarui cetdatean.

Ne uitam la toate aceste aspecte si dezvoltam instrumente tehnologice care sa
functioneze in sprijinul pacientilor pentru a fluidiza intregul sistem.

OBIECTIV 4: SPITALE FUNCTIONALE

Incepe in martie 2022

Managementul spitalelor reprezintd o provocare institutionalda complexa de ale carei
rezultate depinde buna tratare a pacientilor. Un sistem functional este cel care poate
prelua si trata eficient atat cazurile de zi cu zi, cat si situatiile critice aparute in urma

producerii unui dezastru de orice natura.

Eficienta sistemului medical este o consecinta fireasca a unor fluxuri interne corect
executate care au loc dincolo de interfata cu pacientul.

In Romania, drumul catre o asemenea eficacitate este unul anevoios si perfectibil,
astfel ca ne asumam responsabilitatea de a cerceta si de a veni in sprijinul
autoritatilor si al pacientilor cu produse tehnologice destinate unei mai bune
organizari intre institutiile sanitare.
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OBIECTIV 5: SPRIJIN, NU PEDEAPSA PENTRU DEPENDENTI

Incepe in martie 2023

Persoanele dependente au nevoie de sprijin pe termen lung, de intelegere din partea
comunitdtii si de incredere in cei la care apeleaza.

Tulburdrile din sfera dependentei nu ar trebui sa defineasca persoanele care trec prin
astfel de greutati, insa, scapate de sub control, ele pot ajunge sd le acapareze viata si
sa i afecteze pe cei din jur.

Este o problema deosebit de frecventd si, din pdcate, foarte putin inteleasa.
Dependenta trebuie privita ca o tulburare mentald, nu ca o slabiciune morald sau
lipsa de vointd, astfel ca ne concentram atentia pe aspectele care pot fi schimbate si
imbunatatite in abordarea si tratarea dependentilor.

OBIECTIV 6: SANATATE MINTALA PENTRU TOTI

Incepe in martie 2024

Grija pentru sandtatea mintala ar trebui sa fie la fel de fireasca precum preocuparea
pentru un corp sanatos prin exercitii fizice si o alimentatie corespunzatoare.

La nivel national, insd, infrastructura de preventie si tratare a bolilor psihice este
deficitara atat in ceea ce priveste starea de bine a psihicului de zi cu zi, cat si pentru
probleme grave si tot mai des intalnite precum depresia, anxietatea sau afectiunile
psihiatrice.

Ne propunem sa combatem stigmatul bolilor mintale si sa apelam la solutii digitale
care sa imbunatateasca fluxurile dintre institutiile abilitate si pacienti.
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