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Pacientii cu hemofilie traiesc Tn aceste zile ale pandemiei cu noul coronavirus cu o presiune uriasa, dincolo
de anxietatea asociatd diagnosticului. Este teama de a nu sti daca si cum vor putea continua tratamentul,
teama de a nu putea intra in legdturd cu medicul curant si teama de a nu se imbolnavi de COVID-19.

Asociatia Nationald a Hemofilicilor din Romania (,ANHR") si Asociatia Initiativa Pacientul 2.0.
(,Pacientul 2.0.") au pregdtit un ghid cu recomandari si informatii utile n sprijinul pacientilor hemofilici
atat in perioada pandemiei cu noul coronavirus, cét si dincolo de aceasta.

., Iraim parcd vremuri ireale. Eu marturisesc ca atunci cdnd ma trezesc dimineata ma intreb dacad nu
a fost un vis urét, dar imi dau seama imediat c3 este realitatea teribila.
Pandemia este cat se poate de reald si peste tot s-a recurs la masuri
extreme. Pandemia ne-a surprins si ne-a dat peste cap vietile tuturor.
Probabil c& persoanele cu boli cronice resimt si mai puternic ce se
Intdmpla astazi. O categorie a acestora este reprezentata de pacientii cu
hemofilie si cu alte deficiente de coagulare, persoane care au nevoi Si
rutine specifice. Comunitatea hemofilica din tara noastrd traieste cu teama
Si Cu nesiguranta in ceea ce priveste asigurarea continuarii tratamentului
antihemofilic. Pacientii cu hemofilie trebuie s& beneficieze de tot sprijinul
de care au nevoie, s3 aibad acces la informatie pentru a se proteja, dar si
pentru a avea acces la tratament. Facem un apel si catre autoritati sa nu
uite de aceastd categorie de bolnavi cronici si sd le acorde sustinerea
necesara.” Nicolae Oniga, presedinte, ANHR.

,Pacientul 2.0 este o platforma creata cu.scopul de'a oferi informatii
despre sandtate, verificate medical si pe limba pacientilor. Daca ghidul
acesta digital va ajuta oamenii sa ajunga mai repede sau mai usor la
diagnostic, tratament sau sprijin in incercarea lor, este tot ce ne-am putea
dori.” Lucian lonita, co-fondator Pacientul 2.0




Multumim medicilor Dr. Melen Brinza, Medic Specialist Hematologie la Institutul Clinic Fundeni, S.L.
UMF Bucuresti Dr. Adriana Diaconu, Medic Primar Pediatrie si Oncologie-Hematologie Pediatrica, Sef
Sectie Pediatrie 1 Institutul Clinic Fundeni, S.L. UMF lasi Dr. Cristina Tarniceriu, Medic Primar Hematolog
la Spitalul Sf. Spiridon din lasi si Coordonatorul Progamului National de Hemofilie din lasi si doamnei
Roxana Radu, directorul Directiei Programe Curative din cadrul Casei Nationale de Asigurari de Sanatate
pentru ajutorul dat in realizarea acestui ghid.

Pe 24 aprilie, pe paginile de Facebook Pacientul 2.0 si Asociatia Nationala a Hemofilicilor din Romania,
dr. Melen Brinza, dr. Cristina Tarniceriu si dl. Nicolae Oniga, presedintele ANHR si pacient expert, au
raspuns la intrebdrile venite de la pacienti si apartinatori.

CE SUNT CORONAVIRUSURILE?}

Coronavirusurile fac parte dintr-o familie de virusuri care determina infectii la om si animale, respectiv
la pasari si mamifere cum ar fi camilele, céinii, liliecii. Coronavirusurile pot determina zoonoze, boli care
se transmit de la animal la om.

Aceste virusuri pot determina la om afectiuni care variaza de la o raceald comuna, pana la unele mai severe
si chiar boli respiratorii fatale, precum Sindromul Respirator din Orientul Mijlociu (determinat de virusul
MERS-CoV) si Sindromul Respirator Acut Sever (SARS).

CE ESTE SARS-COV-2

(NOUL CORONAVIRUS)?

Este un coronavirus nou, identificat pentru prima oara in decembrie 2019 intr-un focar de pneumonie din
China (Orasul Wuhan, provincia Hubei), care nu a fost identificat anterior la om. Face parte din familia
Coronaviridae, alaturi de virusurile care determina Sindromul Respirator Acut Sever (SARS) si Sindromul
Respirator din Orientul Mijlociu (MERS) si pare sa aiba caracteristici epidemiologice similare acestora.

CE ESTE COVID-19?

COVID-19 este boala cauzatd de noul coronavirus, identificat pentru prima daté in decembrie 2019, in
orasul Wuhan, China.

Pe 11 martie 2020, Organizatia Mondiala a Sanatatii a declarat oficial pandemia de COVID-19.

Thttp://www.cnscbt.ro/index.php/informatii-pentru-populatie/1350-intrebari-si-raspunsuri-despre-noul-coronavirus-2019-ncov/file


mailto:https://www.facebook.com/watch/live/?v=606140316648144&ref=watch_permalink
mailto:https://www.facebook.com/anhr.ro/videos/609814599614049/
http://www.cnscbt.ro/index.php/informatii-pentru-populatie/1350-intrebari-si-raspunsuri-despre-noul-coronavirus-2019-ncov/file

EPIDEMIE VERSUS PANDEMIE

Epidemie - cazuri noi multe, aparute Tn mod neasteptat, care se raspandesc in mod activ, afectand un
numar mare de persoane, intr-o anumita regiune, pe o durata definita de timp.

Pandemie - este o epidemie determinata de un virus sau agent microbian nou aparut, fata de care
populatia nu are niciun fel de imunitate, iar boala cuprinde mai mult de o tard sau de un continent.
COVID-19 reprezinta o amenintare grava la adresa sanatatii publice, iar situatia epidemiologicad este
extrem de dinamicd, cu schimbadri zilnice sau chiar de la ord la ora.

CARE SUNT SIMPTOMELE ASOCIATE

COVID-197§

Mai jos cateva dintre cele mai frecvente simptome:

» Febra » Pierderea sau atenuarea unor simturi

s Tuse (gustul, mirosul).

» Dificultati de respiratie » Senzatie accentuatd de oboseald

Mai jos cateva dintre simptomele mai putin frecvente:

» Pierderea apetitului » Durere de cap
» Durere in gat » Diaree
» Senzatie de ameteald » Greatd sau senzatie de voma.

O parte dintre aceste simptome sunt similare cu cele asociate unei raceli sau gripei.

2Lista completd a simptomelor aici:
https://bestpractice.bmj.com/patient-leaflets/en-gb/pdf/3000166/Coronavirus.pdf


https://bestpractice.bmj.com/patient-leaflets/en-gb/pdf/3000166/Coronavirus.pdf

Pentru confirmarea diagnosticului de COVID-19 este necesara testarea, intrucat multe dintre simptomele
asociate COVID-19 pot fi asociate si altor tipuri de infectii respiratorii (raceald - determinatd de alte
virusuri respiratorii, inclusiv alte tipuri de coronavirusuri, gripa — determinata de diferite tipuri de virusuri
gripale). Institutul National de Sanatate Publica a publicat o serie de recomandari privind prioritizarea
testarii. Pentru lista recomandarilor, dati click aici.

MASURI DE PREVENTIE RECOMANDATE:

Preventia este singura modalitate care poate limita raspandirea infectiei. Mai exact, Organizatia
Mondiald a Sanatatii recomanda:

» Spalarea frecventd a mainilor cu apd si sapun timp
de cel putin 20 de secunde; ' ‘

* Acoperirea nasului si a gurii cu 0 mascd sau macar i —
folosirea unui servetel de unica folosintd, in caz de . /_ﬁ;;v = o R
tuse, cu aruncarea servetelului dupa utilizare si PPN
spalarea obligatorie a mainilor;

e FEvitarea contactului cu persoanele care au semne
de afectiuni respiratorii;

e (Contactarea medicului de familie In caz de febr3,
tuse sau dificultati de respiratie.

COVID-19 este o boald infectioasd noud, iar informatiile cu privire la factorii de risc pentru o forma severa
a bolii sunt limitate, pentru moment.

Pornind de la informatiile disponibile, in baza practicii
clinice curente, au fost identificate o serie de categorii
care sunt mai vulnerabile in fata COVID-19, puténd
dezvolta forme severe ale bolii

v’ Persoanele din categoria de varsta 65+

v’ Persoanele care traiesc cu un diagnostic de
boala cronicd, mai ales dacd aceastd boala
cronica nu este controlata optim.



http://www.cnscbt.ro/index.php/info-medical/1666-metodologia-de-supraveghere-a-covid-19-actualizare-16-04-2020/file

CCESUL LA TRATAMENT IN PERIOADA
PANDEMIEI

Ini;ierea §i continuarea tratamentului:

Pentru aceastd perioadd, pacientii cu hemofilie nu trebuie sa
reduca dozele de tratament sau sa isi intrerupa medicatia.

Cand este cazul, pacientii cu hemofilie pot si trebuie s& mearga
la spital pentru administrarea tratamentului. Este important sa
mentind Tn permanenta legdtura cu medicul lor curant, sa ’|‘§i
continue tratamentul si sa respecte cu strictete masurile de
preventie recomandate de oficialitati.

., Tratamentul pacientilor decurge ca si lnainte de epidemie, cu
diferenta cg, in foarte multe locuri, inclusiv in Bucuresti, este foarte
greu pentru medici s& poats da tratamentul. In momentul de fata,
CNAS aloca bani doar pentru cate o lund. Am facut si noi apel sa se
Intoarca la perioada c4nd aloca bani pentru mai multe luni tocmai
pentru a evita deplasdrile si riscurile care vin cu aceste deplasari.
Pacientul ar trebui s& aibd access la tratament, s i se elibereze
medicamentele pentru 90 de zile, asa cum este prevazut legal in
legea sadnatatii.” Nicolae Oniga, presedinte, Asociatia Nationala a
Hemofilicilor din Romania.

EXPERIENTA PACIENTULUI CU HEMOFILIE N

PANDEMIA CU NOUL CORONAVIRUS

intrebarile pacientilor si raspunsurile specialistilor

Cei care traiesc cu un diagnostic hematologic sunt vulnerabili in fata infectdrii cu noul coronavirus si fsi
pun intrebarea ce au de facut pentru a se proteja.

Sectiunea care urmeaza are caracter strict informativ si nu inlocuieste sub nicio forma consultul medical.
? Care este impactul noului coronavirus asupra pacientilor cu hemofilie?

Pacientii cu hemofilie fac parte din categoria pacientilor cronici mai vulnerabili la infectia cu
COVID-19. Totodatd, fac parte si din categoria celor care au nevoie de tratament continuu pe care,
din pacate, il pot ridica numai de la spital. Acesta ar fi un impediment fata de ceilalti pacienti care
pot lua tratamentul de la farmacie. La Institutul Fundeni din Bucuresti, pacientii merg sa ridice
factorul de care au nevoie. Recomandarea este sa sune cu o zi inainte pentru a putea fi trecuti pe
lista care permite accesul in spital.



Bianca Prangate, jurnalist, Revista Unica:
? Au un risc mai mare pacientii cu hemofilie de a dezvolta forme severe de COVID-19?

Daca nu au alte comorbiditati, nu prezinta un risc mai mare decét populatia generala. Speranta
de viata la hemofilici a crescut si, ca atare, avem pacienti varstnici cu diabet, hipertensiune, boli
cardiace. Am avut, de asemenea, cazuri cu boli neoplazice. In cazul acestora, riscul este mai mare,
intr-adevar.

Valentina Grigore, jurnalist, Politici de sandtate:
? Care sunt urgentele in hemofilie ce necesita internare?

Urgentele in hemofilie care necesita internare sunt urgentele severe, adicd hemoragiile:
hemoragii digestive, hemoragii post-traumatice, daca pacientul s-a lovit la cap si are risc de
hemoragie intracerebrald, hemoragii musculare. Evitati in aceasta perioada traumatismele care sa
necesite spitalizare prelungita. Daca prezentati o séngerare articulard sau o séngerare mai mic3,
trebuie sa contactati medicul curant. Daca aveti factor la domiciliu, specialistul va recomanda
schema de tratament. Cei mai multi pacienti sunt invatati sa isi autoadministreze tratamentul. Daca
in 24 de ore séngerarea nu se remite si se agraveaza, va fi nevoie de internare. Toti pacientii care
necesita internare sunt testati pentru COVID-19 si li se face o radiografie. De asemenea, toti trec
prin acest triaj epidemiologic si, in functie de acesta, sunt internati fie pe sectia de hematologie
daca este un pacient hemofilic, fie la o altd clinica in cazul in care pacientul este suspect sau
diagnosticat cu COVID-19.

? Trebuie sa ma deplasez la centrul de hemofilie de care apartin pentru ridicarea tratamentului.
Cum pot face asta in conditii de siguranta?

Daca pacientul nu are masina personald, el poate calatori cu mijloacele de transport in comun,
dar trebuie sa isi ia acele masuri de precautie: sa@ poarte o masca, sa poarte manusi sau sa aiba un
dezinfectant (concentratie de alcool de minimum 60%) cu care sa isi dezinfecteze mainile dupa ce
atinge obiectele si s@ pastreze, bineinteles, distanta fata de ceilalti calatori de minimum un metru,
un metru si jumatate.

? Este bine sa faci in continuare tratament daca contractezi virusul? In cazul sangerarilor
pulmonare, pot sa apara cheaguri din cauza tratamentului?

Pacientul infectat cu noul coronavirus trebuie sa isi continue tratamentul. in niciun caz nu
trebuie sa il intrerupd. Bolnavul va fi transferat la un spital care trateaza pacienti de COVID-19 si
este bine sa aiba la el o scrisoare medicala de la medicul hematolog sau pediatru (daca vorbim
de un copil) in care sa se specifice tipul de hemofilie pe care il are si ce tratament urmeaza. De
asemenea, medicul de la spitalul in care pacientul va fi internat va contacta medicul curant al
pacientului pentru a stabili impreuna schema de tratament. Hemoragiile pulmonare apar in cazurile
severe, avansate de infectie cu coronavirus. in aceste conditii, se recomanda o doza mai mare de
factor care sa il protejeze pe pacient de eventualele sangerari. In cazul unor tromboze, medicul
hematolog si cel infectionist vor putea asocia tratamentului si un anticoagulant.

? Am stat mult timp intr-o pozitie proastd si ma doare piciorul. Ce imi recomandati?

Aici depinde ce nivel de factor are: {1%(H severa), intre 1%-5%(H moderata), intre 5%-
40%(H usoara). Pacientii cu forme usoare nu prea fac séngerari articulare spontane. Mai fac
séngerari dupa efort fizic prelungit. Daca ei au nivel de 20-30%, bineinteles cd nu vor séngera
la fel de mult ca un pacient care are 1%. Daca are factor la domiciliu, isi poate administra o doza
pentru oprirea sangerarii. De asemenea, recomand repaos la pat macar 24-48 de ore pana se
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remite acest episod si poate sa foloseasca comprese cu gheata pe articulatia care il doare si sd ia
un antiinflamator, cum ar fi paracetamolul. Se poate lua un comprimat la 12 ore.

? In multe zone din tara, in special in cele mai sarace, cum ar fi Suceava, de exemplu, unii
pacienti au renuntat sa se mai trateze. Cat de periculoasa este aceasta intrerupere a tratamentului?

Aceasta intrerupere a tratamentului poate afecta starea de sanatate. Daca pacientul are o
forma severd de hemofilie si este pe un tratament de profilaxie, intreruperea lui creste riscul de
séngerare si de aparitie a accidentelor hemoragice spontane, care pot pune viata in pericol. Daca
apare un accident hemoragic, recomandarea este ca pacientul sa se adreseze celui mai apropiat
centru.

? Ar trebui sa facd miscare pacientii cu hemofilie in aceasta perioada de izolare?

Ar trebui sa faca miscare, dar sub tratament profilactic. De aceea, este important ca pacientii
sa aiba tratamentul la dispozitie si sa si-l poatd administra in cazul in care apar séngerari.

?  Multi parinti au recurs la diminuarea profilaxiei de teama ca nu vor mai avea tratament peste
o luna. Acelasi lucru se intdmpla si in cazul unor pacienti adulti. Cat de periculoase sunt aceste
aceste gesturi?

Aceste gesturi pot face mai mult rau decét bine. Calitatea vietii pacientului poate fi diminuata
in cazul in care reduce doza de tratament, mai ales daca apar accidente hemoragice. Mai este un
lucru. Noi facem cerere de finantare catre casa de asigurari in functie de consum. Deci noi primim
n functie de consumul pe care il avem. Dacad noua ne scade consumul, atunci si finantarea o sa
scada. Este un cerc vicios. Respectati dozele prescrise de medicul curant pentru profilaxie.

? Ce pot face dacd am un episod hemoragic si nu am tratament in casa?

Adresati-va celui mai apropiat centru in care se deruleaza un program de hemofilie si care
dispune de tratament. Acum se poate administra tratamentul si in unitatile de primiri urgente.
Trebuie vazut daca acele unitati de primiri urgente au la dispozitie 0 dozd minima de factor de
coagulare, astfel incat sa se administreze cat mai repede doza pentru a opri accidentul hemoragic.
Unele spitale de urgenta au aceastd dozd minima de tratament.

Raluca Diaconu jurnalist Radio lasi:

? Ma intereseaza care este situatia la zi in judetul lasi si daca sunt multi pacienti din celelalte
judete ale Moldovei?

in judetul lasi, accesul la tratament decurge la fel ca inainte de declansarea starii de urgenta.
S-au facut achizitii si avem medicamente pe programele respective. Pacientii au venit conform
programarilor si li s-a eliberat tratamentul pentru profilaxie la domiciliu pentru o lund. Am putut
elibera tratamentul pentru doua sau trei luni in cazul pacientilor care au venit din alte judete. La
lasi, am luat o masura Tnainte de a se impune restrictiile: am discutat cu distribuitorii nostri de
medicamente din judetul lasi astfel inct sa avem stocuri de urgenta. In momentul in care noi
trimitem comenzile, ei livreaza foarte repede si in decurs de 24-48 de ore ajunge medicatia in
farmacia spitalului.



? Ce se intdmpla cu pacientii din celelalte judete ale Moldovei?

Ceea ce pot sa va spun ca din celelalte judete din Moldova am avut doi pacienti cu hemofilie:
unul din judetul Botosani, unul din judetul Vaslui. Au fost pacienti care au avut accidente hemoragice,
au fost spitalizati, li s-a administrat tratament si s-a rezolvat accidentul hemoragic. in judetul
Neamt, nu sunt probleme. Pacientii cu hemofilie primesc tratament profilactic sau la cerere in
functie de necesitati.

? Ce alte masuri suplimentare ar trebui sa ia un pacient cu hemofilie in aceasta perioada?

in primul rand, pacientii cu hemofilie trebuie sa respecte masurile generale de preventie,
masuri recomandate la modul general pentru a preveni infectia cu noul coronavirus. Sunt masuri
de igienad personala: de spalat mainile cu apa si sapun cel putin 20 de secunde. Ins3a, daca sunt
intr-un mijloc de transport sau pe strada, de exemplu, pot folosi un dezinfectant pe baza de alcool
cu o concentratie minima de 60%. Mainile se dezinfecteaza 20-30 de secunde. De asemenea,
igiena locuintei trebuie sa se realizeze cu dezinfectanti pe baza de clor. Suprafetele cel mai des
atinse, cum ar fi clante, intrerupatoare, robineti si telecomanda trebuie dezinfectate. Telefonul
trebuie sters cu o substantd care nu l-ar putea strica. O altd recomandare este ca pacientii cu
hemofilie sa limiteze actiunile care cresc riscul hemoragic, cum ar fi eforturile fizice intense, sa
isi administreze tratamentul conform recomandarilor si sa pastreze legatura cu medicul curant.

? Exista riscul de transmitere a infectiei cu coronavirus prin produsele derivate plasmatic?

in ceea ce priveste riscul de transmitere prin produsele derivate plasmatic, s-a transmis
faptul ca produsele sunt sigure, deoarece existda numeroase proceduri de prelucrare si inactivare
a plasmei umane.

? Daca vreau sa invat sd@ imi administrez singur tratamentul, pentru cd vreau sa respect
restrictiile impuse, pot beneficia de ajutor de la distanta de la un medic?

in ceea ce priveste pacientul pediatric, este mai greu sa realizdm acest lucru. in colaborare
cu toata comunitatea de hemofilie (pacienti, parinti, medici, asistente) vom realiza montaje
video in care sa explicdm procedura. Pana atunci, solicitati oricdnd ajutorul ANHR la adresele:
contact@anhr.ro si office@anhr.ro.

Sfaturi pentru apartinatori

In aceast perioad3 de urgents, daca pacientul nu se poate deplasa la spital pentru ridicarea tratamentului,
apartinatorul poate face asta in locul lui.

Daca pacientul are o sangerare la nivelul cotului sau nu poate sa Tsi administreze factorul, apartinatorul,
daca se pricepe, bineinteles, 1l poate ajuta. De asemenea, daca in aceeasi gospodarie cu pacientul hemofilic
ce sufera de diverse boli asociate existd mai multe persoane, recomandarea este ca apartinatorii sa nu
aiba un contact frecvent cu pacientul sau sd mearga afara sa se plimbe si apoi sa vind la pacient. Este
bine sa stea la mai putin de 1 metru distanta de pacient si sa il protejeze.

Recomandam apartingtorilor sd fie cat mai suportivi, mai ales acum cand este bine sd ai o sanatate
mentald cat mai buna, sa Incurajeze pacientul cat se poate ca nu este sfarsitul lumii. Este important sa il
sfatuiascd sa nu si modifice doza de profilaxie. La fel de util este sa Incurajeze pacientul cu hemofilie sa
aiba activitati recreative care Ti pot distrage atentia de la stirile negative.

10


mailto:contact%40anhr.ro?subject=
mailto:office%40anhr.ro?subject=

CE FACE ASOCIATIA NATIONALA A
HEMOFILICILOR DIN ROMANIA PENTRU

PACIENTII CU HEMOFILIE

,Pe 17 aprilie, Tn toatd lumea se celebreazd Ziua Mondiald a Hemofiliei. Cu aceastd ocazie, Asociatia
Nationald a Hemofilicilor din Roménia (,ANHR") a solicitat autoritdtilor introducerea instrumentelor
digitale de monitorizare a pacientilor hemofilici de la distanta, in contextul pandemiei COVID-19", spune
Nicolae Oniga, presedinte ANHR.

Telemedicina s-a dezvoltat in foarte multe tari din intreaga lume. O multitudine de aplicatii digitale vin in
ajutorul medicilor si pacientilor, astfel incat pacientii sa isi poata administra singuri tratamentul, evident,
sub stricta monitorizare a medicului curant. Aceste aplicatii permit analiza aderentei la tratament si, in
acelasi timp, oferd protectia datelor colectate ale pacientilor.

Contextul actual ne arata ca este nevoie de implementarea unor astfel de aplucatii. Pacientii hemofilici
sunt considerati o categorie vulnerabila in fata noului COVID-19, iar vizitele la medic trebuie limitate la
maximum.

JIn Romania, lipsa unor astfel
de aplicatii, in contextul
pandemiei cu coronavirus, pune
sub amenintare incd un grup
considerat vulnerabil. Din acest
motiv, trebuie sa ne implicdm cu
totii, In limitele atributiilor ce ne
revin si sd promovam proactiv
madsuri de responsabilitate socialad
si institutionald care sa reduca
amenintarea  pentru  sdndtatea
publica a unor astfel de categorii
vulnerabile. Lansam astfel un
apel catre autoritati de a analiza
posibilitatea adoptarii unor masuri
care sa permitd, acolo unde exista
posibilitatea,  administrarea  si
monitorizarea tratamentului la domiciliu pentru pacientii hemofilici. Pandemia a pus sistemul de sanatate
al Roméaniei in fata unor mari provocdri de adaptabilitate, astfel incat sa poatd oferi asistentd medicald
in conditii de maxima siguranta a actului medical. Nu in ultimul rénd, solicitam autoritatilor mentinerea
nivelului adecvat de acces la produsele antihemofilice”, sustine presedintele ANHR, Nicolae Oniga.

In sprijinul apelului Asociatiei Nationale a Hemofilicilor din Roménia vine chiar Decretul Presedintelui
Romaniei de prelungire a starii de urgentd, unde se mentioneazd la art. 30 din Anexa 1 ,Consultatiile
medicale acordate in asistenta medicald primard si ambulatoriul de specialitate clinic, inclusiv pentru
unele servicii conexe necesare actului medical, realizate pe durata starii de urgentd, pot fi acordate si la
distanta utilizand orice mijloace”.
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Pentru cd au fost mai multe intrebdri adresate Casei Nationale de Asigurari de Sanatate (,CNAS™,
am solicitat raspunsuri reprezentantilor ei. Cu bundvointd, a raspuns doamna Roxana Radu, directorul
Directiei Programe Curative, CNAS.

Marilena Francu, Radio Romé&nia Cultural

? Asociatia Nationala a Hemofilicilor a facut un apel catre autoritati pentru a analiza posibilitatea
adoptarii unor masuri care sa permita administrarea si monitorizarea tratamentului la domiciliu
pentru pacientii hemofilici in contextul pandemiei COVID-19. Ar fi dispusd CNAS s& deconteze
instrumente digitale de monitorizare la distanta a persoanelor cu hemofilie, solicitate in cadrul
aceluiasi apel pentru a evita deplasarile si a limita riscurile? Ce sanse au pacientii hemofilici sa
aiba acces la tratament la domiciliu intr-un timp cat mai scurt?

Nu detinem niciun fel de informatie referitoare la instrumentele digitale de monitorizare
la distantd a persoanelor cu hemofilie. CNAS este deschisd sa analizeze orice propunere care
poate aduce beneficii pacientilor. Va asteptam sa reveniti cu detalii referitoare la propunerea
dumneavoastra pentru a putea fi analizata posibilitatea implementarii.

in ceea ce priveste asigurarea tratamentului la domiciliu, administrarea medicamentelor intravenos
se poate realiza de catre furnizorii de servicii de ingrijire medicala la domiciliu, cu exceptia injectiilor
si perfuziilor cu produse de origine umana. in momentul in care vom depisi situatia de criza generata
de pandemie, cénd activitatile din tara noastra vor reintra in normal, vom organiza intélniri cu
asociatiile bolnavilor cu hemofilie pentru a discuta despre posibilitatile autoadministrarii tratamentului
la domiciliu (tindnd cont de faptul ca acesta este un tratament cu administrare intravenoasa).

? in conditiile actualei stari de urgenta, finantarea centrelor de tratament in vederea achizitiilor
de factori de coagulare a fost restrictionata la un regim lunar. Pacientul hemofilic, ca si cel cu
alte afectiuni de coagulare, este un pacient cronic, vulnerabil, care trebuie, acum, sa isi reduca la
minimum contactele sociale. Cum vede CNAS posibilitatea de a asigura tratamentul hemofilicilor
pentru o perioada de 90 de zile, asa cum el poate fi prescris legal?

Masurile adoptate in sistemul de sanatate in perioada starii de urgenta au ca scop asigurarea
accesului la servicii medicale si tratamente in conditii de siguranta pentru pacienti. Tratamentul
pacientilor cu hemofilie va fi asigurat in continuare pentru perioade de 90 de zile. Finantarea
acestor tratamente se va face in functie de cerintele unitatilor sanitare care deruleaza programul.

Sumele necesare pentru derularea programelor nationale de sanatate pentru perioada ianuarie
- aprilie s-au alocat conform solicitarilor fundamentate ale unitatilor sanitare, cu exceptia lunii
ianuarie, unde s-au alocat sume cu respectarea prevederilor Legii finantelor publice nr. 500/2002,
cu modificarile si completarile ulterioare.

Datorita faptului ca actele normative care reglementeazad activitatea programelor nationale de
sanatate au avut valabilitate, initial, pdna la data de 31.03.2020, acestea prelungindu-se, apoi, pe
toata perioada starii de urgentad, sumele necesare pentru derularea programelor s-au alocat doar
pentru perioada de valabilitate ale actelor normative.
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Tindnd cont de contextul economic actual, vor avea programele nationale de tratament fonduri
pe tot parcursul exercitiului financiar?

Asiguram pacientii ca nu vor exista sincope in derularea programelor nationale de sanatate,
care vor beneficia de finantarea necesara.

Pentru derularea programelor nationale de sanatate curative in anul 2020, conform Legii bugetului
de stat pentru anul 2020 nr. 5/2020, au fost alocate fonduri in valoare de 6.324.280 mii lei.

? Ce costuri sunt acoperite in cazul internarilor in spitale private daca, de exemplu, spitalul
unde mergea hemofilicul a fost transformat in centru COVID-19?

Daca spitalul privat este in relatie contractuala cu casa de asigurari de sanatate, se deconteaza
tariful corespunzator spitalului pentru serviciile medicale spitalicesti acordate. Precizam faptul ca
decontarile se realizeaza intre institutiile aflate in contract, respectiv intre casa de asigurari de
sanatate si spitalul furnizor de servicii, indiferent daca este spital public sau privat. De asemenea,
specificam faptul cd CNAS/casele de asigurari de sanatate nu au posibilitatea legald de a deconta
asiguratului contravaloarea serviciilor medicale pe care acesta le-a achitat din resurse proprii
spitalului.

? Poate chema pacientul o ambulanta pentru administrarea tratamentului daca autoadministrarea
nu e posibila, iar spitalul este inchis? Deconteaza CNAS?

Casele de asigurari de sanatate au incheiate contracte cu unitatile specializate autorizate si
evaluate private pentru efectuarea activitatii de consultatii de urgenta la domiciliu si a unor servicii
de transport sanitar neasistat. Pachetul de servicii medicale de baza pentru consultatii de urgenta
la domiciliu si activitati de transport sanitar neasistat cuprinde consultatii de urgenta la domiciliu
pentru urgentele medico-chirurgicale - cod verde - prevazute in anexa nr. 9 la Ordinul ministrului
sanatatii publice si al ministrului internelor si reformei administrative nr. 2021/691/2008 pentru
aprobarea Normelor metodologice de aplicare ale titlului IV ,Sistemul national de asistenta
medicala de urgenta si de prim-ajutor calificat” din Legea nr. 95/2006 privind reforma in domeniul
sanatatii, cu modificarile ulterioare, ce pot fi rezolvate la nivelul cabinetului medical, a centrului de
permanenta sau prin sistemul de consultatii de urgenta la domiciliu sub coordonarea dispeceratelor
medicale de urgenta sau a celor integrate.

? Ce mesaj aveti pentru pacientii cu hemofilie?

Ne dorim sa@ pastram si sa intarim in viitor \
relatia cu asociatiile de pacienti. Cu siguranta,
se poate imbunatati managementul Programului
National de Tratament al Hemofiliei si Talasamiei
(,,PNTHT"), iar feedback-ul primit de la beneficiarii
acestui program este important in deciziile care
se vor lua la CNAS si care au ca scop asigurarea
unui acces mai bun si mai facil al pacientilor la
tratamentele si serviciile medicale necesare. Desi
nu exista probleme privind finantarea acestui
program, cu siguranta pot fi aduse imbunatatiri
n derularea lui. Impreun3 vom reusi si asiguram
pacientilor cu hemofilie o viatd mai buna.
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CE FAC ASOCIATIILE DE PACIENTI iN
SPRIJINUL CELOR CARE SUFERA DE

Cele mai frecvente ingrijorari in aceastd perioada sunt cele legate de accesul la tratament si continuarea
lui. O alta mare teama este, desigur, aceea a infectarii cu noul coronavirus.

Asociatia Nationald a Hemofilicilor din Romania vrea sa implementeze proiectul Un plus pentru calitatea
vietii, care sa:

 Faciliteze accesul la tratament al pacientilor cu hemofilie si alte boli de coagulare prin punerea la
dispozitii de solutii logistice adaptate nevoilor specifice fiecarui pacient;

« Imbunatiteasca viata pacientilor cu hemofilie si cu alte boli de coagulare care sufera de degradari
articulare iremediabile, asigurandu-le echipamente specifice fiecarui pacient;

o Imbunatateasca viata pacientilor cu hemofilie si cu alte boli de coagulare care sufer de degradari
articulare iremediabile, asigurandu-le echipamente specifice nevoilor fiecaruia;

e S3 asigure suport pacientilor cu hemofilie care au probleme de mobilitate prin identificarea solutiilor
care sa le usureze viata si sa le imbunatateasca accesul la tratament prin asigurarea transportului
in siguranta la centrul de tratament.

,Noi vrem sd punem pe picioare acest program pentru toti pacientii care se gasesc in dificultatea de a
ajunge la spital sa Tsi procure tratamentul. Ne gandim sa venim in ajutor inclusiv pacientilor care provin
din medii defavorizate. Deja am ajutat familii din Ploiesti s& ajunga la Bucuresti si inapoi. Este un program
ambitios pe care sperdm sa il putem implementa cat mai curand.” Nicolae Oniga, presedinte ANHR.
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LINKURI UTILE

European Haemophilia Consortium

Asociatia Nationala a Hemofilicilor din Roménia
Pacientul 2.0

Ministerul Sanatatii

World Health Organization

World Federation Of Hemophilia
scoalapacientilor.ro

raportuldegarda.ro

politicidesanatate.ro

viata-medicala.ro

stirioficiale.ro/informatii
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https://www.ehc.eu/
https://anhr.ro/
https://www.youtube.com/channel/UCagHBtfhnp3Vm5ZinVsW_1Q
http://www.ms.ro/wp-content/uploads/2020/04/M%C4%83suri-recomandate-%C3%AEn-vederea-reducerii-impactului-pandemiei-COVID-19-asupra-pacien%C5%A3ilor-oncologi-1.pdf
https://www.who.int/
https://www.wfh.org/en/home
https://www.scoalapacientilor.ro/
https://raportuldegarda.ro/
https://www.politicidesanatate.ro/
https://www.viata-medicala.ro/
https://stirioficiale.ro/informatii

MULTUMIM COLABORATORILOR STIINTIFICI:

Dr. Melen Brinza, Medic Specialist Hematologie la Institutul Clinic Fundeni

S.L. UMF Bucuresti Dr. Adriana Diaconu, Medic Primar Pediatrie si Oncologie-Hematologie Pediatrica,
Sef Sectie Pediatrie 1 Institutul Clinic Fundeni

S.L. UMF lasi Dr. Cristina Tarniceriu, Medic Primar Hematolog la Spitalul Sf. Spiridon din lasi si
Coordonatorul Progamului National de Hemofilie din lasi pentru ajutorul dat in realizarea acestui ghid.

Roxana Radu, director Directia Programe Curative, Casa Nationald de Asigurari de Sanatate (,CNAS")
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