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Bolile rare: O provocare pentru Europa

« CANCERELE RARE SUNT BOLI RARE!

 Uniunea Europeana considera ca o boala este rara atunci cand aceasta nu afecteaza mai mult de
5 la 10 000 de persoane;

« Intre 5 000 si 8 000 de boli rare diverse afecteaza intre 27 si 36 de milioane de persoane in
Uniunea Europeana;

 Ele pun in pericol viata sau provoaca invaliditate cronica, avand o prevalenta redusa si un nivel
ridicat de complexitate. Prin urmare, acestea necesita o abordare centralizata, integrata, bazata pe
eforturi speciale combinate.

« Actiunile intreprinse vizeaza ameliorarea accesului la prevenire, diagnostic si tratament.

« In Romania Parteneriate semnate intre ANBRaRo si Ministerul Sanatatii in februarie
2008 si martie 2013;

» Conferinte Europlan in 2010, 2013 si 2014;
> cOnstiumR in 2014

> Introducerea PNBR in Strategia Nationala de Sanatate in 2014
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Rare Diseases Europe|

Extracte relevante
din
Recomandarea Consiliului European
privind o actiune in domeniul bolilor rare
(2009/C 151/02)
8 lunie 2009
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RECOMANDAREA CONSILIULUI

(Consiliul UE) ,,Recomanda ca statele membre:”

PLANURI SI STRATEGII iN DOMENIUL BOLILOR RARE

Stabilirea si implementarea de planuri i strategii pentru bolile rare, la un nivel
adecvat si explorarea de masuri adecvate pentru a asigura pacientilor cu boli rare acces

la ingrijire medicala de inalta calitate, inclusiv diagnostic, tratament, recuperare i
la medicamente orfane:

- elaborarea si adoptarea unor planuri si strategii cat mai devreme posibil,

preferabil pana la sfarsitul anului 2013 si structurarea de actiuni relevante in
domeniul Bolilor Rare;

= PNBR Romania (2010 — 2014) — fara finantfare

Strategia Nafionala de Sanatate 2014 (PNBR);
» CNBR; Finantare?
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Strategia generala a Europei privind bolile rare

* Regulamentul Parlamentului European si al Consiliului privind
medicamentele orfane

— din 16 decembrie 1999

« Comunicarea Comisiei Europene catre Parlamentul European, Consiliu,
Comitetul Economic si Social European si Comitetul Regiunilor: privind
bolile rare: O provocare pentru Europa

— din 11 noiembrie 2008
* Recomandarea Consiliului privind o actiune in domeniul bolilor rare
— din 8 iunie 2009

» Indicatori selectati de EUROPLAN pentru evaluarea realizarilor
initiativelor din domeniul BR

— 10 ianuarie 2010, Madrid
- Directiva Transfrontalierd de Ingrijire a Sanatatii

— 25 Octombrie 2013




APWR - 12 ani
Infiintare - 2003

Conferinta IPWSO NZ -2004
Conferinta PWS Germania

Centrul de informare pt. BR 2005
WWW.apwromania.ro
WWW.rjrd.ro

Congresul Balcanic de
endocrinologie - 2005

Conferinta IPWSO si BR - Cluj 2007

-Lansare ANBRaRo
-BoD Eurordis, IPWSO

- Acord de parteneriat MS
- Finantare APL, Mol , OMV Petrom

- Centrul NoRo 2011
- www.edubolirare.ro, CNBR
- ExpertRARE; NoRo - Frambu...

COPAC, ANBRaro, IPWSO, EURORDIS
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ANBRaRo - 8 ani

Lansare ANBRaRo:
www.bolirareromania.ro

Conferinta nationala de boli rare -
nov.2007

Ziua Bolilor Rare (2008 , 2009,
2010, 2011, 2012, 2013)

Initiere PNBR
Advocacy pentru adoptarea PNBR

Primul program national de BR

3 Conferinte Europlan, 2010, 2013,
2014

Congresul Balcanic de boli rare

2 Conferinte Europene de boli rare
2007, 2011
www.aspac.ro ; ColaboRARE

COPAC,CNBR, EURORDIS, EUCERD,

Organizare la nivel

national si international

ARCrare - 4 ani

lulie 2011 - lansare

Sept. 2011 - campania de
informare privind LMC

Nov.2011, sept 2012 - grup de
pacienti cu LMC la Centrul NoRo

Dec. 2011 - www.arcrareromania.ro

2012 - Campania “Adriana exista!”
ZBR

Parteneriat pentru organizarea de
videoconferinte

Instruire si dezvoltare
organizationala

Cursuri pentru jurnalistii din
sanatate in parteneriat cu ANBRaRo
si APWR, Conferinta Cluj

COPAC, EPF, ANBRaRo,


http://www.bolirareromania.ro/
http://www.apwromania.ro/
http://www.rjrd.ro/
http://www.arcrareromania.ro/
http://www.edubolirare.ro/
http://www.aspac.ro/
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Strategia Nationala de Sanatate
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VIZIUNE: CRESTEREA ACCESULUI LA SERVICII DE

SA NA TA TE. http://www.ms.ro/upload/Anexa%201%20-20Strategia%20Nationala%20de%20Sanatate%202014-2020.pdf

»reducerea diferentelor in starea de sanatate la nivelul comunitatilor
Si intre comunitati

»sistem integrat prin colaborarea cu cabinetele medicilor de familie,
serviciile sociale de la nivelul comunitatii, organizatiile
neguvernamentale, precum gi cu oricare alte structuri medicale si
sociale de pe raza comunitatii si a judetului.

»coordonare metodologica asigurata de céatre Ministerul Sanatatii si
de structurile sale de specialitate Tn teritoriu.
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6.1. Planul National de Preventie ...............coeeeeeeeccieeeee e, 75
6.2. Planul National de Control al Bolilor Oncologice................ 75
6.3. Planul national de Control al Diabetului ...................ouuuennn... 76
6.4. Planul National de Control al Bolilor Cardiovasculare .........76
6.5. Planul National de Boli Rare .........cccccccciiiiiii, 76

Aria strategica 1: Sanatatea publica:
»Imbundtatirea sanatatii mamei si copilului

»Combaterea dublei poveri a bolii in populatie prin:

»>  Controlul eficace al epidemiilor si supravegherea bolilor transmisibile, inclusiv cu accent pe bolile transmisibile
cu povara relativ mare in populatia din Roménia

» Reducerea poverii prin boli netransmisibile evitabile, inclusiv interventii privind
patologii cronice istoric neglijate (cancer, boli cardiovasculare, diabet, sanatatea
mintala, boli rare)
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Prioritati strategice sectoriale (boli rare)

Aria strategica 2: Servicii de sanatate

»Un sistem de servicii de asistenta comunitara de baza destinate grupurilor vulnerabile

» Regionalizarea/concentrarea asistentei medicale spitalicesti si crearea de retele regionale de referinta cu
spitale si laboratoare de diferite grade de competenta interconectate cu sectorul de asistenta primara si
ambulatorie de specialitate.

> Cresterea accesului la servicii de reabilitare, paliatie si de ingrijiri pe termen lung

Aria strategica 3: Masuri transversale

»Asigurarea si monitorizarea calitatii serviciilor de sanétate publice gi private

»Dezvoltarea si implementarea unei politici a medicamentului care sé asigure accesul echitabil si sustenabil
la medicatia bazata pe dovezi a populatiei

»Promovarea cercetarii si inovarii in sanatate

» Colaborare intersectoriala pentru o stare de sanéatate mai buna a populatiei

> Eficientizarea sistemului de sanatate prin accelerarea utilizarii tehnologiei informatiei si comunicatiilor moderne
(E- sanatate)

»Dezvoltareainfrastructurii adecvate /la nivel national, regional si local, in vederea reducerii inechitéatii in
accesul la serviciile de sanatate

» IMPLEMENTAREA STRATEGIEI ?
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Provocarile bolilor rare:

1.Lipsa unor politici sustenabile si a finanfarii pe termen lung j‘>
LIPSA CONTINUITATII INGRIJIRII IN BOLILE RARE

«Trebuie sa recunoasca si sa integreze pacientii in serviciile sociale existente
(reabilitare, integrare In scoala si la locul de munca, recreere si servicii respiro),

-----

raspuns la nevoile lor «.
EUROPLAN
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2. Coordonare slaba intre ingrijirea medicala si sociala, intre
serviciile nationale, regionale si locale, lipsa abordarii / colaborarii
multidisciplinare

"Este nevoie de o abordare multi-disciplinara pentru aceasta populatie” Hennepe (1999) citat de
McGarvey si Hart (2009)

“Centrele specializate — de expertiza, care integreaza ingrijirea medicala si servicii sociale
specifice legate de raritatea bolii, care vor oferi instruire pentru specialisti locali, precum si
materiale informative despre boala lor gi ghidarea lor in scopul de a imbunatati integrarea
sociala.”

Anuntul handicapului (diagnosticului) NU se realizeaza in conditii optime!!!
Comunicarea intre specialigti si diferitele servicii NU EXISTA!

Pentru mai mult de 5000 de boli rare diferite NU EXISTA tratament! A

v
Instituto Superiore di Sanita (2007) l\
)
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3. Lipsa unui sistem de evaluare potrivita a gradului de handicap I:>
lipsa unor masuri de compensare corecte;

In ultimii ani au fost demarate mai multe proiecte pentru dezvoltarea unui fundament
stiintific privind evaluarea capacitatii functionale.

Ex. Proiectul Orphanet privind dizabilitatea: Indexarea consecintelor functionale ale bolilor
rare cu Clasificarea Internationald a Functiondrii, Dizabilitatii si Sanatatii (ICF).

»Limitele functionale sunt determinate de impactul bolii asupra capacitatii de a realiza
anumite actiuni.
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4. Masuri compensatorii insuficiente duc (printre altele), la dificultati
financiare

“Pentru persoanele cu dizabilitati rata saraciei este de 70% mai mare decat media, in
parte din cauza accesului limitat la locuri de munca» Comunicarea Comisiei, Strategia
europeana pentru persoanele cu handicap 2010-2020: un angajament reinnoit pentru
o Europa fara bariere (2010)”

”Persoanele cu boli rare s-au confruntat cu mai multe dificultati financiare” Van
Nispen et al (2002), studiu cu pacienti cu boli rare din Tarile de Jos”

"Studiul pentru parintii copiilor cu dizabilitati a constatat ca in 15 din cele 17 cazuri
au fost raportate o presiune financiara asupra familiilor ca urmare a pierderii sau
diminuarea venitului mamei» Redmond et al (2000) citat de McGarvey si Hart (2009)

"Participantii au considerat ca venitul asistentului personal este insuficient pentru a
inlocui pierderea unui venit full-time i ca lupta pentru a supravietui» (McGarvey si
Hart, 2009) Studiul RehabCare, o ancheta privind nevoile de asistenta sociala
familiilor care se confrunta cu tulburari de rare in Irlanda (2008)

14
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necesare

«Pacientii au considerat ca existata servicii mai bune in zonele urbane si ca au fost
fortati sa se deplaseze pentru aceste servicii » (McGarvey si Hart, 2009) RehabCare.
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6. Lipsa de informatfii si suport pentru pacienti insuficiente masuri
de integrare si incluziune in comunitate >

«92% din pacientii cu boli rare considera ca accesul lor la informatfii privind drepturile gi orientarea lor
catre servicii medicale, sociale gi educationale este esenfiala (55%) sau utila (37%)» EURORDISCare
Survey Programme

“Din cauza lipsei de informare si sprijin pentru persoanele cu tulburari rare, in mai multe situatii,
participantii au avut initial o mare dificultate in obtinerea de informatii cu privire la drepturile lor»
(McGarvey si Hart, 2009); Studiu RehabCare - o ancheta privind nevoile de asistenta sociala pentru
familiile care se confrunta cu boli rare in Irlanda (2008)”

“In Romania nu existd suficiente locuri de muncd pentru TOTI, iar mdsurile legislative luate nu
sprijina cu adevarat integrarea daca nu exista monitorizarea implementarii lor” — Chestionar
ANBRaRo 2011
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7. Lipsa Impartasirii experientei, a ghidurilor clinice (DACA EXISTA) si a
schimbului de bune practici

«Centralizarea expertizei nationale in domeniul bolilor rare si sprijinirea punerii in comun a
expertizei impreund cu omologii europeni pentru a sprijini: (&) schimbul de bune practici cu privire
la diagnosticarea gi ingrijirea medicala, precum si educatia si asistenta sociala in domeniul bolilor
rare» . Recomandarea Consiliului privind o actiune in domeniul bolilor rare (iunie 2009)

8. Lipsa de pregatire a profesionistilor din sectorul social (pe domeniul
bolilor rare)

"92% din pacienfi considera ca” formarea de profesionigti locali pentru a raspunde nevoilor
specifice ale pacientilor » este utila i necesara» EURORDISCare

La nivel global, serviciile de asistenta sociala raspund insuficient la asteptarile si nevoile pacienfilor
(doar 37% sunt multumiti), in special atunci cdnd cererile sunt specifice bolii. Aceasta inadecvare a
asistentei sociale este mult mai grava pentru cei cu venituri mici (doar 26% multumiti). Programul
EURORDISCare
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9. Deficitul de servicii sociale si politici sociale adecvate

«In fiecare an, 28% din pacienfi spun cd au nevoie de suportul unui asistent social.
Pentru aproximativ 1/4 dintre ei, accesul la aceasta asistenta a fost dificil: acces dificil
(18%), foarte greu (9%) sau chiar imposibila (4%) »Programul EURORDISCare

«Accesarea de servicii adecvate de asistenta sociala este un proces de lunga durata gsi
complex» (Griffith, si colab., 2011)

«Serviciie sociale specializate pentru afectiunile rare sunt dispersate si este nevoie de o
abordare de tip one-stop shop pentru sprijin, orientare, terapie, instruire si servicii
sociale» (McGarvey si Hart, 2009) Studiul RehabCare, o ancheta privind nevoile de
asistenta sociala a familiilor care se confrunta <~ #1:lhiwdri rara in Irlanda 9002)

Rehab

Investing in People, Changing Perspectives
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10. Lipsa unor masuri personalizate si flexibile pentru a ajuta pacientil
si familiile lor

"Multe bunuri si servicii, precum si o mare parte a mediului construit, nu sunt inca suficient de
accesibile» Comunicarea Comisiei Europene, Strategia europeana pentru persoanele cu
handicap 2010-2020: un angajament reinnoit pentru o Europa fara bariere (2010)

«Flexibilitate si abordari centrate pe persoana care potrivesc serviciile la nevoile specifice ale
individului ar trebui sa fie adoptate de catre toti furnizorii de servicii, deoarece insasi natura
tulburarii rare inseamna ca de multe ori ei nu vor putea fi integrati in mod eficient in serviciile
pentru persoane cu handicap generic» (McGarvey si Hart, 2009 ). RehabCare

“Lipsa unor standarde de ingrijire adecvate pentru bolile rare si implicit, lipsa unor standarde
de cost rezonabile in serviciile sociale specializate”

“TIMPUL si RESURSELE alocate diagnosticarii, evaluarii medicale si sociale interdisciplinare
sunt insuficiente ”
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La ce intrebari ar trebui sa
raspundem?

Cum asiguram integrarea cancerelor rare in Strategia Nationala de Sanatate?
Unde gasim expertizain Romania?

Cum integram diferitele structuri/resurse existente?

Cum gasim finantarea adecvata pentru Centrele de Expertiza?

Cum stimulam echipele interdisciplinare sa lucreze in echipa?

Cum vom asigura implicarea pacientilor?

v v v v v Y

copil la adult?

®= O Retea de Referinta Europeana ar trebui sa adune o masa critica de

pacienti pentru a sprijini cercetarea si dezvoltarea de ghiduri de bune

practici! Dar, s NU UITAM: Retelele de referintad sunt pentru ingrijirea
pacientilor!!!
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Circuitul pacientulul

» Pacientul cu boli rare, cu diagnostic sau fara, cauta de obicei informatii
despre boala.

> In realitate, medicul nu are intotdeuna suficient timp la dispozitie pentru a-i
explica pacientului prea multe despre boala si ce are acesta de facut.

» Chiar daca primeste informatii, acesta este tentat sa caute alte persoane
care au acelasi diagnostic cu ei si sa discute cu acestia despre boala. De
aceea a fost nevoie sa initiem un HelpLine: 0800 80 1111 si grupurile de
pacienti la Centrul NoRo.

> In perspectiva acreditdrii Centrelor de expertizd (CE), este necesar ca echipa
Interdisciplinara de specialisti sa aiba o buna comunicare, timpul acordat
unui pacient cu boli rare sa fie mai mare, motiv pentru care, un punct de
pornire in finanfarea CE ar putea fi alocarea unei sume mai mari la evaluarea
unui pacient cu boli rare in cadrul echipei interdisciplinare.

21
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Multumesc!
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