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EDITORIAL

De ce avem nevoie de pacienti
responsabili si informati?

PARTENERI

Conceptul de ,patient empowerment” apare din ce in ce
mai des Tn discursurile reprezentantilor Comisiei Europene, ale
expertilor nationali siinternationali, dar mai ales in comunicarile
asociatiilor internationale de pacienti. Cu totii lauda masurile si
proiectele demarate pentru a promova aceasta notiune, menita
sa creascd nivelul calitatii ngrijirilor oferite pacientilor. De ce
este Insa atat de important? Pentru ca ,,patient empowerment”
pune pacientul in centrul serviciilor medicale.

Responsabilizarea pacientului este un element fundamental
n gestionarea bolii, care permite pacientului sa trdiasca normal
si sa fie activ n societate. Este vorba despre proiectarea si furni-
zarea de servicii de sdanatate si de asistenta sociala intr-un mod
care sa includa si sd permita pacientilor sa preia controlul asupra
propriilor nevoi. lata de ce avem nevoie de cat mai multe cam-
panii de informare, traininguri si workshopuri prin intermediul
carora sa ajungem la cat mai multi pacienti, sa-i educam si sa-i
ajutam sa constientizeze importanta implicdrii in managementul
propriilor boli, pentru a obtine cele mai bune rezultate posibile.

Un pacient responsabil siinformat intelege starea lui de sana-
tate si efectul pe care aceasta il are asupra corpului sau, se simte
capabil sa ia parte la procesul de luare a deciziilor terapeutice,
alaturi de profesionistii din sanatate, are incredere il el sa faca
alegeri in cunostinta de cauza, intelege importanta schimbarii
stilului sdu de viata pentru gestionarea corectd a afectiunii de
care sufera. De asemenea, un pacient informat poate contesta
anumite decizii si poate pune intrebari specialistilor care se
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ocupé de cazul sdu. Tsi asuma responsabilitatea pentru propria
sanatate, isi cunoaste drepturile si stie ce trebuie sa faca pentru
a beneficia de cea mai buna ingrijire posibila.

Avem nevoie de cat mai multi astfel de pacienti si trebuie sa
luptam pentru a creste numarul lor si Tn Romania. Trebuie sd
urmam exemplul asociatiilor de pacienti de peste hotare, care
au demarat deja numeroase actiuni de promovare a conceptului
de ,patient empowerment”, iar pentru acest lucru avem nevoie
de sprijinul tuturor actorilor implicati, dar mai ales de sustinerea
pacientilor. Stiu ca ma pot baza pe membrii ATR, la fel cum am
facut-o de nenumarate ori pand acum, pentru a reusi.

Am incredere Tn actiunea comuna si constantd cu asociatiile
de pacienti partenere pe linia cresterii si asigurarii calitatii servi-
ciilor medicale de care beneficiem.

Impreund, suntem mai puternici!

Gheorghe Tache, presedinte ATR
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ADVOCACY - AUTORITATI

ADVOCACY - AUTORITATI

Unde, cum, ce facem!

Orice organizatie de tip asocia-
tie de persoane este de fapt o interfata
intre membrii asociati si societate,
telul asocierii membrilor fiind de regu-
13 In zona de sustinere si promovare a
unor interese comune ale membrilor.
Din acest motiv, interactiunea cu insti-
tutiile publice este necesara si obliga-
torie, acestea fiind cel mai important
partener de discutie si negociere.

Pornind de la aceste conside-
ratii, Asociatia Transplantatilor din
Romania (ATR) initiaza, Intretine si
dezvolta relatii cu institutiile publice
implicate in buna functionare a siste-
mului de sanatate, in asigurarea acce-
sului permanent si neingradit la ser-
vicii medicale si tratament pentru toti
pacientii, fara niciun fel de discrimina-
re.

Pentru ATR, principalii parte-
neri de relationare sunt Ministerul Sa-
natatii (MS), Casa Nationala de Asi-
gurdri de Sanatate (CNAS), Comisia
Nationald de Acreditare a Spitalelor
(ANMCS), Agentia Nationald a Medi-
camentului si Dispozitivelor Medicale
(ANMDM).

La nivelul MS s-au purtat discu-
tii privind propuneri de masuri care sa
asigure aprovizionarea continua (can-
titativ si calitativ) cu medicatie imuno-
supresoare, In conditiile scaderii pre-
tului la medicamente. Un alt subiect
arzator a fost reincluderea pe lista C2
a DCI ,imunoglobulina anti-limfoci-

.
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te” cu denumirea comerciala GRAFA-
LONE (dupa schimbarea detinatorului
autorizarii de punere pe piata), imuno-
supresor necesar in pregatirea pacien-
tilor pentru transplant, preponderent
in situatia transplantului medular. In
plus, in baza acordului de parteneriat
cu MS, ori de cate ori a fost nevoie, s-a
intervenit pentru sustinerea pacienti-
lor cu nevoie de transplant pulmonar,
pentru accesul la medicamente care nu
se gasesc pe piata romaneasca si pen-
tru orice probleme punctuale de com-
petenta ministerului. Constant, prese-
dintele ATR a participat si a intervenit
cu propuneri concrete, raportate la ni-
velul pacientului cu transplant, la pa-
chetul de masuri legislative si de re-
forma din sistemul medical realizat de
MS.

In relatiile cu CNAS, ATR a fost
reprezentata la conferintele de presa
organizate pe tema cardului de sana-
tate, unde s-a sustinut punctul de ve-
dere al pacientului asupra modului de
utilizare a acestui document. Presedin-
tele ATR, dl. Gh. Tache, nu a lipsit de la
dezbaterile prilejuite de introducerea
pe listele de compensate a medicatiei
Jinferferon free” pentru tratarea hepa-
titei C, prilej cu care a argumentat ne-
voia de introducere in prima etapa de
tratament si a pacientilor cu transplant
(indiferent de tipul transplantului) sia
celor din programul de dializ3, infec-
tati cu acest virus.

ANMCS-ul este institutia cu care ATR a
semnat in luna martie un acord de par-
teneriat, In scopul imbunatatirii calita-
tii serviciilor medicale si al cresterii si-
gurantei pacientului. In baza acestui
acord, ATR este reprezentata atat in
echipele de lucru (cea tehnica si cea
»de lecturd”) care dezvolta regulamen-
tele de lucru ale institutiei si criteriile
de acreditare, cat si in Colegiul Direc-
tor al ANMCS.

Interactiunea cu ANMDM s-a
imbunatatit prin participarea la con-
ferintele organizate de aceasta institu-
tie, conferinte in care sunt prezentate
si dezbatute rapoarte privind autoriza-
rea/retragerea autorizarii de punere
pe piatda a unor medicamente. Repre-
zentanul ATR a profitat de toate aceste
intalniri pentru a insista pe interventia
operativa pe care ANMDM trebuie sa o
intreprinda in piata in scopul asigura-
rii aproviziondrii ritmice cu medicatia
necesara pacientului cu transplant.
Acest tip de relationare este intregit
de participarea proactiva la dezbateri
publice de interes.

Radu Costin

Gheorphe TACHE = GAMNESCU

Accesul pacientului in stare de
posttransplant la protectie sociala

»Transplantul parenchimatos sau medular, functional, pentru care in primul an de la data
efectudrii interventiei chirurgicale se acordd gradul grav cu asistent personal, pe termen de 12 luni, iar
la a doua prezentare, la evaluare se acordd cel putin gradul accentuat, termen permanent, indiferent de
valorile parametrilor.”

- se prevede in Instructiunea Metodologicd nr. 6/2014 a Comisiei Superioare de Expertizd.

Nesecret

Nr.19205/DPPD/SCMAF10.2014

Céatre : Domnul GHEORGHE TACHE

Presedinte Asociatia Transplantatilor din Romania

Ref : Sesizarea adresatd Directiei Protectia Persoanelor cu Dizabilitati

Stimate Domnule Presedinte,

Avand in vedere adresa dumneavoastra trimisa Directiei Protectia Persoanelor cu
Dizabilitati, cu nr.19205/30.09.2014, va comunicam urmatoarele: redirectionata de institutia noastra

Urmare a emiterii de catre Comisia Superioara de Evaluare a Persoanelor Adulte cu

Handicap, care fisi desfagoara activitatea in cadrul Directiei Protectia

Persoanelor cu Dizabilitdti a Instructiunii Metodologice nr. 6 din data de

31.07.2014, cu privire la aplicarea unitara a prevederilor Ordinului ministrului X
muncii, familiei si egalitatii de sanse si al ministrului sanatatii publice nr. ) cstera juraviea
762/1.992/2007 pentru aprobarea criteriilor medico-psihosociale pe baza cérora se A

stabileste incadrarea in grad si tip de handicap, cu modificarile si completarile r /
ulterioare (Ordinele comune ale Ministerului Sanatatii si al Ministerului Muncii, JirgettaPrott
Familiei, Protectiei Sociale si Persoanelor Varstnice: Ordinul nr.124/205/2008, /
Ordinul nr.692/982/2013 si Ordinul nr.707/538/2014), Comisiile de Evaluare a i /
Persoanelor Adulte cu Handicap judetene, respectiv locale ale sectoarelor / /
municipiului Bucuresti, precum si Serviciile de Evaluare Complexa a Persoanelor

Adulte cu Handicap din cadrul Directiilor Generale de Asistenta Sociala si Protectia

Copilului, trebuie sa respecte cu rigurozitate aceste precizari, in scopul aplicarii

unitare a prevederilor legale pivind incadrarea in grad si tip de handicap.

Mentionam faptul cd acest lucru este prevazut in art. 28 si art. 29 din Ordinul
ministrului muncii, familiei si protectiei sociale nr. 2299/23.08.2012 privind
aprobarea Regulamentului de organizare si functionare a Comisiei superioare de
evaluare a persoanelor adulte cu handicap.

Prin urmare, Instructiunea Metodologica nr.6 din 31.07.2014, care se refera la Lista
afectiunilor care creeaza handicap ireversibil si pentru care se poate emite
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CAMPANII

Campania ,Spune DA!
Sustine donarea de
organe!” - editia 2015

Campania ,Spune DA! Sustine dona-
readeorgane!” -editiaaVIll-a,2015s-a
desfasurat sub auspiciile Ministerului
Sanatatii si a ajuns in orasele Oradea,
Arad si Timisoara. Scopul Campaniei
este acela de a informa si a face popu-
latia sa constientizeze caracterul legal
si benefic al actului dondrii. In fiecare
locatie s-au desfasurat trei tipuri de
activitati: conferintd de presa, intal-
niri directe cu publicul si ceremonii cu
lumind in memoria donatorilor.

Felicitari si multumiri membrilor
ATR care s-au implicat in activitatile
Campaniei, atit echipei de campa-
nie care a plecat la drum, cat si celor
care s-au aldturat acesteia in fiecare
localitate.

Intregul parcurs al Campaniei a
fost monitorizat de media locald, prin
prezenta la toate etapele campaniei,
prin interviuri acordate premergator
si pe timpul evenimentului din fiecare
locatie, precum si prin participarea la
realizarea de emisiuni dedicate eveni-
mentului nostru.

La final, analizind evenimentele,
experientele, discutiile, am ajuns la
concluzia ca trebuie sa continuam
Campania, ca ar fi util sa crestem numa-
rul de membri ai echipei de campanile si
timpul alocat fiecarei locatii unde sunt
activitati, ca ar fi benefic un parteneriat
la nivel national cu Asociatia Studentior
Medicinisti si Ordinul Notarilor Publici
si ca ar trebui sa acorddm mai multa
atentie prezentei in spitale, dar si in
unitati de invatamant. De asemenea,
un suport financiar si material mai con-
sistent in desfasurarea activitatilor de
Campanie ar fi util pentru diversifica-
rea si cresterea calitatii acestora.

20 - 21 octombrie - Oradea

Oradea a deschis seria intalnirilor
celei de-a VIll-a editii a Campaniei
»Spune DA! Sustine donarea de organe!”
Conferinta de presa a fost gazduita de
Camera de Comert si Industrie Bihor
si la ea am avut bucuria sa avem ala-
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turi oameni dragi, printre care: dna dr.
Carmen Pantis si dl conf. dr. Ladislau
Ritli.

»,Cu mult timp in urmd, cdnd am fost
prima datd in compania pacientilor cu
transplant, cineva mi-a pus intreba-
rea: ,Rinichi sau ficat?” Am ezitat un
moment, apoi am rdspuns: ... ,Cornee!’.
Nu am indrdznit sd spun cd sunt medic, si
nu pacient, in acea adunare a pacientilor
beneficiari de transplant’, a povestit dr.
Carmen Pantis

JActivitatea desfasuratd de Asociatia

Transplantatilor din Romdnia cu privire
la informarea populatiei asupra actu-
lui dondrii este de maximd importantd
si necesard, fapt pentru care fi felicit.
Cunosc foarte bine demersurile si preo-
cupdrile bine fundamentate ale condu-
cerii asociatiei in asigurarea accesului
la serviciile medicale ale pacientilor cu
transplant incd din timpul mandatului
meu de ministru al sdndtdtii’, a subliniat
conf. doctor Ladislau Ritli.

,Prin atitudinea dumneavoastrd si
exemplul personal pe care il promo-
vati cu privire la donarea de organe,

HOUSTON

|-

pe mine m-ati convins sd md inscriu
chiar de astdzi in Registrul National
al Donatorilor de Organe. Intr-adevir,
este bine si benefic sd spunem un DA/,
dondrii de organe, organe care pot salva
vieti omenesti” - dna deputat Florica
Chereches.

22 - 23 octombrie - Arad

Aradul a Intdmpinat echipa de cam-
panie cu ploaie si vant tdios, dar asta nu
i-a speriat pe temerarii care au plecat la
drum sa vorbeasca despre triumful vie-
tii asupra mortii. Si chiar daca vremea a
fost rece, participantii la conferinta de
presa s-au bucurat de o calda primire
la Primaria Municipiului Arad. Au fost
prezenti medici, cler, reprezentanti ai
Casei Judetene de Sanatate, ai Directiei
de Sanatate Publica si ai unor ONG-uri
locale cu activitdti in domeniul social.
Presa a luat notite si a relatat pe larg
despre cele discutate.

LSalutdm initiativa pacientilor de a
derula o astfel de campanie, necesard
si utild pentru informarea publicului.
Povestile voastre de viatd, experientele
prin care ati trecut si reusita trans-
plantului, comunicate in intdlnirile cu
oamenii, {i ajutd pe acestia sd-si formeze
o opinie realistd despre ce inseamnd
transplantul’, a spus dr. Viorel Patea,
nefrolog.

De notat ca la Arad, dupa conferinta
de presa de la Primarie si intilnirea
cu publicul, s-a desfasurat o slujba de
pomenire in memoria Donatorilor -
Tngeri in Catedrala Ortodoxa ,Sfanta
Treime”, moment de 1nalta si intensa
trdire sufleteascs, la care au luat parte
si enoriasii veniti pentru slujba de
pomenire.

CAMPANII

X

SPUNE

Asociatia Transplantatilor din Romania

DA

Sustine
donarea
de organe

www.e-transplant.ro

In Timisoara, startul activititilor
Campaniei s-a dat la Filarmonica,
in cadul ceremoniei de deschidere
a Cursului National de Ghiduri si

Protocoale in Anestezie, Terapie
Intensiva si Medicind de Urgenta, orga-
nizat de Societatea Romana de AT], con-
dusa de dl. prof. dr. Dorel Sandesc.

Cu acest prilej, presedintele ATR,
dl. Gheorghe Tache, a avut onoarea
de-a tine un discurs 1n fata celor 1500
de participanti, prilej cu care a trans-
mis un mesaj din partea membrilor
organizatiei:

LAtdt pacientii cu transplant cdt si cei
cu nevoie de transplant, urmdresc cu
interes si emotie, recunostintd si admi-

ratie activitatea pe care o desfdsurati
in sectiile de terapie intensivd, pentru
cd prin ceea ce faceti ne deschideti calea
spre o noud viatd. Prin ddruirea si pro-
bitatea profesionald, conlucrarea cu
coordonatorii de transplant si cu echi-
pele de prelevare, asigurati sansa la o
noud viatd colegilor nostri de pe listele
de asteptare.”

Ca o particularitate, in etapa de
Campanie de la Timisoara, intilnirea
cu publicul a avut loc si in Spitalul
Clinic de Urgentd Timisoara, unde reac-
tia interlocutorilor (pacienti, cadre
medicale, apartindtori etc.) a fost mult
mai deschisa si receptiva la informatia
transmisd, acestia manifestindu-si

interesul pentru procedura de accep-
tare a donarii.

Curiozitatea s-a manifestat si fata de
viata pacientului dupa transplant si fata
de modul de acces lalistele de asteptare
pentru un transplant.

www.e-transplant.ro 9



CAMPANII

Ziua Donatorului de Organe - 16 iulie

Pe 16 iulie 2014, la initiativa
Asociatiei Transplantatilor din
Roménia (ATR), in parteneriat cu
Agentia Nationald de Transplant
(ANT), s-a sfintit o troita ridicatda in
memoria si ca omagiu donatorilor
de organe. Aceasta se afld in curtea
Bisericii Sfintii Doctori fara de arginti
Cosma si Damian, de la Institutul Clinic
Fundeni. Troita a fost lucrata in lemn si
donata de dl Cornel Boloboac3, pacient
cu transplant renal, membru ATR.

Prezent la ceremonie, dl prof. dr.

Dorel Sandesc, secretar de stat la
Ministerul Sanatatii, presedinte al
Societatii Romane de Anestezie si
Terapie Intensiva, responsabil natio-
nal pentru ,identificarea potentialilor
donatori aflati in moarte cerebralg,
diagnosticarea mortii cerebrale si
mentinerea in conditii fiziologice a
potentialilor donatori”, a declarat:
,Romania a Inregistrat in anul 2013
cea mai mare crestere a numarului
de donatori in moarte cerebrala din
lume.”

.

sLocul ales simbolizeaza lega-
tura intre cei care, sub obladuirea
Domnului, se ingrijesc de sufletul si
trupul omului. Dorim ca anual, la 16
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iulie sa fie celebrata Ziua Nationald a
Donatorului de Organe”, a afirmat dl
Gh. Tache, presedintele ATR.

Pentru al doilea an consecutiv, ATR
organizeaza o manifestare publica reli-
goasi in memoria Donatorilor-Ingeri.

Orice beneficiar al unui transplant
poartd in suflet si in minte, clipa de
clipa, pe necunoscutul al carui organ
il gazduieste, pentru ca astfel, impre-
und, sa traiasca o ,a doua viata”. Este
important insa ca din timp in timp sa
existe si manifestari publice de grup,
ale recunostintei fata de donatori, fata
de acesti eroi de cele mai multe ori

necunoscuti. Un astfel de eveniment
este slujba de pomenire din 16 iulie
de la biserica din curtea IC Fundeni.
(Si daca cineva se intreaba de ce IC
Fundeni, raspunsul este simplu: aici
exista 2 centre de transplant foarte
active - ficat si rinichi - si un al treilea
- de cord - care are acreditare si astep-
tam cu nerabdare sa devina activ.

in plus, la IC Fundeni avem un centru
de transplant medular, care are rezul-
tate notabile).

La evenimentul din 16 iulie 2015,
pe langa slujba de pomenire, am avut
placuta surpriza ca participantii sa
fie invitati de catre dl. acad. dr. Ionel

Sinescu - seful Centrului pentru uro-

A -

nefrologie si transplant renal - la o
prezentare a centrului, prilej cu care
s-a vorbit despre activitatea de trans-
plantrenal de la IC Fundeni din 1980 si
pand in 2015. Orice informatie privind
activitatea din centrele de transplant
din tara este de mare interes pentru
pacienti, fapt pentru care si aceasta
prezentare a fost receptionata cu aten-
tie de cei prezenti.

Alaturi de pacienti cu transplant, la
eveniment au participat: dl dr. Vasile
Ciurchea - presedinte CNAS - dna conf.
dr. Carmen Orban - manager general al
IC Fundeni - personal medical si admi-
nistrativ, pacienti cu alte patologii si
reprezentanti de presa.

CAMPANII

Ziua Nationala a Transplantului:
17 aprilie 2015, Bucuresti

Ziua Nationala a Transplantului
se marcheazd in Romania de 10 ani.
Aceasta editie jubiliara s-a suprapus,
in acestan, aniversarii a 15 ani de tran-
splant hepatic In Roméania. Din acest
motiv, ziua a beneficiat de doud mani-
festari care s-au completat.

In prima parte a zilei, a avut loc o
conferinta dedicatd aniversarii celor
15 ani de transplant hepatic sustinuta
de dl. prof dr. Irinel Popescu, care a
prezentat evolutia transplantului
hepatic 1n tard si a acordat Diplome
de Excelenta celor care au avut o con-
tributie importanta la dezvoltarea
acestei activitati. Cu acest prilej, au fost
recunoscute rolul si importanta acti-
vitatilor Asociatiei Transplantatilor
din Romania (ATR), ale dlui Gh. Tache,

presedinte ATR, prin acordarea unei
Diplome de Excelenta pentru ,contri-
butia importanta la dezvoltarea trans-
plantului hepatic”.

A doua parte a zilei a fost dedicata
manifestarilor prilejuite de Ziua
Nationala a Transplantului: conferinta

si defilare. La conferintda au partici-
pat inalte personalitdti medicale din
domeniul transplantului din tara si
din straindtate: prof. dr. Radu Deac,
prof. dr. Irinel Popescu, prof. dr. Mihai
Lucan, dr. Victor Zota. La eveniment
au participat si dl Nicolae Banicioiu
de la Ministerul Sanatatii, dl Vasile
Ciurchea, presedintele CNAS, repre-
zentanti ai presei si pacienti. In cadrul
conferintei s-au prezentat succesele
obtinute in cresterea numadrului de

transplanturi de la donatori in moarte
cerebrald, proceduri de prelevare de
organe de la pacienti aflati in moarte
cerebrald, precum si preocupdrile
Agentiei Nationale de Transplant si
ale corpului medical de specialitate
pentru dezvoltarea activitatii de
transplant. Un subiect important a fost
finantarea activitatii de transplant,
cei care decid dand asigurari cd pen-
tru anul in curs se asigura fondurile
necesare.

www.e-transplant.ro 11



CAMPANII

Ziua Mondiala a Rinichiului -
12 martie 2015, Iasi

Incepdnd cu anul 2006, in a doua joi a lunii martie se marcheazd Ziua Mondiald a Rinichiului,
ocazie cu care au loc manifestdri publice si stiintifice care au ca subiect ,sdndtatea rinichiului”. Misiunea
declaratd a evenimentului este de a creste gradul de constientizare a importantei rinichilor pentru
sdndtatea noastrd generald, reducerea frecventei bolii renale, a impactului acesteia si a problemelor
de sdndtate asociate ei, la nivel mondial. Fiecare an are o temd, iar tema anului 2015 a fost ,Sdndtatea
rinichilor pentru toti”.

In 2015, ATR a marcat aceastd zi importantd la lasi, aldturi de dl prof. dr. Adrian Covic, de
colectivul Clinicii de nefrologie conduse de dumnealui, de pacientii si studentii din acest oras. Manifestdrile
au constat intr-o conferintd de presd in cadrul cdreia s-a discutat despre importanta RINICHILOR in
organismul uman, despre preventia bolilor renale, despre tratarea si monitorizarea bolii cronice de
rinichi (BCR), precum si un mars al pacientilor, personalului medical si studentilor medicinisti din oras.
In timpul conferintei, din partea ATR, dna Amali Teodorescu a avut o interventie intitulatd ,Intersectia
ATR-BCR’, in care a vorbit despre activitdtile asociatiei in conditiile in care pacientii pre- si posttransplant
renal au ponderea cea mai mare intre membrii acesteia.

Preponderenta pacientilor cu nevoie de transplant renal si beneficiarii de transplant renal este o
situatie generald in lume, rezultatd din ponderea mare a BCR, care genereazd insuficientd renald cronicd
in fazd terminald si posibilitatea tehnicd de substitutie a functiei renale prin dializd si transplant renal.

Sloganul evenimentului este indemnul: ,,Incepe ziua cu un pahar cu apa!”.
Retineti-1 si puneti-1 in practica!

12 Martie 2015
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EVENIMENTE

Scoala de vara a pacientilor cronici

Scoala de vara a pacientilor cronici
este un concept ATR care vizeaza dez-
voltarea, la pacientul cu insuficienta
cronica de organ vital, a unei atitudini
prietenoase fata de afectiunea pe care
o are, prin abordarea vietii de paci-
ent printr-un management integrat:
medical, psihologic, nutritie, recu-
perare, comunicare, miscare - sport,
socializare.

Proiectul este unul multianual si se
realizeaza 1n parteneriat cu Primaria
Municipiului Mangalia, activitatile
Scolii de vara a pacientilor cronici des-
fasurandu-se la Saturn - Mangalia.

S-au realizat deja douad editii ale
Scolii de vara a pacientilor
cronici (2014, 2015); in
cadrul acestora, activitatile
s-au desfasurat pe ateliere
coordonate de specialisti, la
fiecare atelier participand
un numdr maxim de 20 de
pacienti. Fiecare atelier
are o temd, iar ,regula” de
baza la fiecare atelier este
interactivitatea.

Incid de la inceput, pro-
iectul ATR a fost sustinut
de HIS Romainia, care s-a
implicat cu coordonatori
pentru atelierele de psi-
hologie, nutritie, medical si comuni-
care. Pe plan local au raspuns pozitiv
solicitdrii asociatiei de a se implica
in realizarea proiectului Sanatoriul
Balnear Mangalia, Club Bowling
Mangalia, THR Marea Neagra, Spitalul
Municipal Mangalia, Casa de Cultura
a Municipiului Mangalia, Simpa Trans
Mangalia si, nu in ultimul rand, Liceul
Callatis din Mangalia.

Conceptul Scolii de vara a pacientilor
cronici este unul evolutiv, de la editie la
editie dorindu-ne sa venim cu noutati.
In editia 2015, in plus fati de cea ante-
rioard, am organizat un meci de fotbal
intre Echipa ATR si Echipa Nationala
de fotbal pe plaja, meci desfasurat in
Mamaia si al carui scop a fost promo-
varea dondrii de organe. Tot o noutate
a fost atelierul de ,hand made”, care a
avut ca loc de desfasurare terasa unui
restaurant si la care au putut participa
si turisti.

Ambele editii ale Scolii de vara a
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pacientilor cronici au fost mediatizate
in presa nationala silocala.

Atelierul de psihologie - lector Evy
Dehelean, psiholog la Centrul de dia-
liza [HS - Braila:

e ,Boala cronica, un adversar de
temut? Implica-te! Devino parte din
poveste.”

« ,Emotii pozitive - <<reteta de

preparare>> pentru fiecare”.

¢ 0 calatorie spre mine prin arta”.

o Intreaba psihologul - evaluare si
consiliere individuala.

Atelierul de nutritie - lector Corina
Ene, nutritionist la Centrul de dializa
[HS - Calarasi

e Echilibrul alimentar la pacientul cu

diabet.

¢ Nutritia pacientului in stare de
posttransplant.

« Nutritia pacientului in program de
dializa.

e ,Cum ne hranim cand avem coles-
terolul si trigliceridele marite.”

La editia 2015, atelierul de nutritie
s-a incheiat cu o proba practica: ,Fii
Robinson!”, care a stimulat creativita-
tea concurentilor si a pus la grea incer-
care rabdarea publicului (degustarea
numai dupa jurizare).

Despre ce si cum mancam, putem
discuta in cele mai neconventionale
spatii si asta creste eficienta dezbateri-
lor si atrage public din exterior.

Atelier de comunicare - lector dr.
Dan Munteanu - medic primar nefro-
logla IHS Romania.

e Comunicarea pacient - medic.

« Drepturile pacientului si accesul la
acestea.

e Diseminarea informatiilor primite.

e Cum 1mi pregatesc intilnirile cu
medicul.

Atelierul de kinetoterapie - lector
Laurentiu Jianu, kinetoterapeut la
Sanatoriul Balnear Mangalia.

e Tratamentul kinetoterapeutic la
pacientii cu coxartroze si recuperarea
dupa protezare.

« Afectiunile coloanei si recuperarea
prin kinetoterapie.

in cadrul atelierului ,Medica”, o temi
care a suscitat interes a fost cea de
prim ajutor. Felicitari pentru initiativa
dlui Mircea Ciorcan, student la medi-
cina in anul V, pacient cu transplant
renal si membru ATR.

Miscare si sport - coor-
donatori: Raluca Dragan
si Amali Teodorescu,
membri CD ai ATR. Un
atelier deschis, unde fie-
care este invitat sa faca
miscare pe puterile pro-
prii. Mesajul acestui ate-
lier este ca sportul este
un prieten daca adaptezi
miscarea la potentialul
propriu si daca o faci
constant: inviorare zil-
nica, baschet, bowling,
tenis de masa, biliard,
alergare.

Nou in editia 2015: Echipa de fotbal
a ATR a sustinut un meci amical cu
Echipa Nationala de fotbal pe nisip,
scopul intalnirii fiind promovarea
donarii de organe in scop terapeutic.
Felicitari conducatorului tehnic al
echipei ATR, dlui Valeriu Ionita, fost
arbitru FIFA, pacient cu transplant
hepatic si membru ATR.

EVENIMENTE

Important! Fiecare zi a Scolii de
vard a pacientilor cronici incepe cu
INVIORAREA.

Activitdtile Scolii au determinat la
participanti constientizarea necesi-
tatii realizdrii unui automanagement
integrat si adaptat la particularitdtile
si nevoile fiecdrui pacient. Aprecierea
utilitdatii informatiilor dobdndite in
cadrul Scolii s-a manifestat prin cerinta
expresd a participantilor (pacienti

si lectori) de a continua acest gen de
activitate.

Pentru editia 2016, asteptdm sugestii

de teme/subiecte pe care le considerati
utile intr-o dezbatere. Pe ldngd pacien-
tii adulti, usile Scolii de vard a pacienti-
lor cronici sunt deschise in continuare

si copiilor (3-18 ani), insotiti de pdrinti.

Informatia este utild si pentru
acestia, iar compania adultilor care au
probleme similare cu cele ale copiilor
poate fi de ajutor atdt pentru pdrinti,
cat si pentru copii.
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EVENIMENTE

Conferinta Nationala ATR
» Transplantul, pacientul in stare posttransplant
siviata cotidiana a acestuia”

Conferinta Nationala anuala a ATR , Transplantul, pacien-
tul in stare posttransplant si viata cotidiand a acestuia’; in
2014 - ajunsala aIV-a editie - s-a desfasurat la Timisosara,
iar noutatea a constat In aceea ca a fost realizatd In coo-
perare cu Societatea Romana de Terapie Intensiva, in
acelasi timp cu Cursul National de Ghiduri si Protocoale in

Anestezie, Terapie Intensiva si Medicina de Urgenta,.

La lucrarile Conerintei au participat peste 125 de mem-
bri ai ATR din diferite orase ale tarii si invitati dragi ini-
milor noastre: prof. dr. Doru Sandesc, Ministru Secretar
de Stat In Ministerul Sanatatii; conf. dr. Carmen Orban,
manager al Institutului Clinic Fundeni; dr. Victor Zota,
coordonator principal in Agentia Nationala de Transplant;
dr. Dana Tomescu, medic ATI la IC Fundeni - transplant
hepatic; dr. Marius Filip, consilier la Casa Nationald de
Asigurari de Sanatate; dr. Mihaela Popescu, medic de fami-
lie; dr. Cristian Oancea, medic coordonator la Centrul de
Recuperare Medicala Respiratorie din Timisoara; prof. dr.
Gabriel Gurman, profesor emerit de anestezie la Facultatea
de Stiinte Medicale ,Ben-Gurion University” (Israel).

Lucrdrile s-au desfasurat in plen, temele fiind grupate pe
sectiuni: activitatea de transplant, monitorizarea pacien-
tului posttransplant, protectia sociala a pacientului, rolul
asociatiei in viata pacientului si relationarea institutionala
a acesteia. Interactivitatea a caracterizat Intreaga desfasu-
rare a Conferintei, ceea ce denota interesul pe care temele
propuse l-au starnit in randul participantilor. Din discutii a
rezultat importanta si rolul asociatiei de pacienti, sustine-
rea programelor de transplant si posttransplant si necesi-
tatea cresterii acestei implicari, atat in sprijinul pacientilor,
cat si in beneficiul medicilor, In paralel cu cresterea numa-
rului de medici specialisti, de echipe de prelevare, dar si cu
o crestere a numarului centrelor de transplant si a diver-
sificirii tipurilor de transplant. In contextul monitorizarii
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pacientilor posttransplant s-a subliniat nevoia implicarii
tot mai active a medicului de familie, prin crearea si dezvol-
tarea unei comunicari dincolo de scrisoarea medicala intre
acesta si medicul specialist.

Protectia sociala a fost totdeauna un subiect discutat,
in contextul In care pacientul cronic este o persoana cu
dizabilitate - lucru recunoscut si de Organizatia Mondiala
a Sanatatii - iar specificul starii posttransplant genereaza
nevoi speciale care, la randul lor, impun nevoie de pro-
tectie sociala. S-a subliniat pasul facut prin obtinerea, la
repetatele interventii a asociatiei, incadrarii pacientilor in
stare posttransplant - dupa primul an de la transplant - in
grad de handicap minim accentuat, cu termen de revizuire
permanent.

Institutional, asociatia initiaza si dezvolta relatii cu insti-
tutiile medicale si sociale implicate 1n viata pacientului,
implicindu-se in elaborarea de acte normative si strategii,
avand in permanenta in vedere respectarea drepturilor
pacientului si calitatea vietii acestuia.

EVENIMENTE

Health Forum: 9 martie
2015, Bucuresti

Participarea la Health Forum a deve-
nit o traditie pentru ATR, iar la finalul
discutiilor, dl. Gh. Tache, presedintele
asociatiei, a declarat: JIn cadrul acestui
eveniment, puncutul de vedere pe care
l-am transmis din partea ATR a fost
axat pe cresterea rolului corpului de
contrul de la nivelul fiecarei institutii
de sanatate (MS, CNAS), prin sporirea
capacitatii de actiune si probitate pro-
fesionald a acestuia, in care elementul
prioritar sa fie latura preventiva pro-
ducerii unor factori destabilizatori.
Noi, pacientii, trebuie sa fim asigurati
ca in orice moment putem avea acces
la serviciile medicale si tratament. De
asemenea, este imperios necesar ca

Conferinte de presa la CNAS

In baza parteneriatului pe care
Asociatia  Transplantatilor din
Romdnia (ATR) il are cu Casa
Nationala de Asigurari de Sanadtate
(CNAS), ATR primeste de fiecare data
invitatii de participare la conferin-
tele de presd organizate de CNAS.

Astfel, presedintele ATR, dl
Gheorghe Tache, este prezent la
aceste conferinte de presd, unde
prezintd pozitia asociatiei in raport
cu problema in discutie la momentul
respectiv.

Legea nr. 95/2006 sa fie modificata
si sa cuprinda participarea repre-
zentantilor pacientilor in efectuarea
controlului asupra calitatii serviciilor
medicale.”

Interesele pacientilor reprezentati
de ATR au fost sustinute, cu argu-
mente si propuneri, in toate confe-
rintele, dezbaterile si intdlnirile pe
teme medicale, de finantare si de
reglementare legislativd a sistemu-
[ui de sdnadtate la care a fost repre-
zentatd organizatia.

IN 1INV W
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EFICACITAT

PENTR

—
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EVENIMENTE

Forumul National al organizatiilor de
pacienti: 23-24 aprilie 2015, Bucuresti

Ca membru fondator al Coalitiei Organizatiilor Pacientilor
cu Afectiuni Cronice (COPAC), si in acest an, Asociatia
Transplantatilor din Romania (ATR) a participat cu o delegatie
importanta la Forumul National al Asociatiilor de Pacienti, eve-
niment organizat de COPAC.

Lucrdrile Forumului s-au desfasurat in plen, unde s-au dez-
batut teme privind noutatile legislative legate de Sistemul de
Sanatate, de accesul pacientilor la diagnostic, servicii medicale
si tratament, dar si pe sectiuni.

Tn cadrul lucrarilor Forumului, moderarea sectiunii dedicate
protectiei sociale a revenit ATR. Problemele ridicate de repre-
zentantii diverselor patologii au fost sintetizate si fnaintate
catre Ministerul Muncii, Familiei si Protectiei Sociale, dar si spre
Ministerul Sanatatii.

Ideea pe care s-a accentuat in dezbateri a fost ca nu exista tra-
tament eficient al bolii cronice, fara o protectie sociala adecvata
si adaptata nevoilor pacientului.

Pentru ea
M VOCEA
PACIENTUL

L sd fie asenltatal

Congresul SanoHep: 22—23 mai 2015, Brasov

Participarea unei delegatii a ATR la ,,Congresul National
al Pacientilor cu afectiuni hepatice” a fost un nou prilej de
schimb de experienta intre cele doua organizatii de pacienti.
Desi aparent reprezentand patologii diferite, pacientii din cele
doua organizatii au in comun foarte multe lucruri: multi dintre
pacientii cu transplant sunt purtatori ai unui virus hepatic, dar
si pacienti cu virus si boli hepatice ajung sa aiba nevoie de un
transplant.

Tn cuvantul siu la Congres, presedintele ATR, dI
Gheorghe Tache, a punctat necesitatea si utilitatea unor
astfel de participari la activitati ale altor organizatii, ca factor de
dezvoltare comunicationald si crestere a eficientei activitatilor
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asociatiilor.

Temele puse in discutie, de la tratamentul clasic (deja)
al hepatitei cu virus C cu dubla sau tripla terapie la tratamentul
inovator ,interferon free”, de la modul de alimentatie la cel de
dozare a efortului versus a repausului, de la modalitdti moderne
de diagnosticare a bolilor hepatice la modalitati de acces la tra-
tament, cu toate au starnit interes reflectat in dezbateri uneori
aprinse.

EVENIMENTE

Romania si Bulgaria, la Scoala
Pacientilor 2015

Conducerea Asociatiei Transplantatilor din Romdnia (ATR) a participat in luna septembrie la
modulul educational “Scoala Pacientilor’, o platformd in domeniul comunicdrii eficiente si advocacy,
aldturi de reprezentanti ai celor mai importante asociatii de pacienti din Romania si de conducerea NPO
(National Patients Organization) — cea mai mare organizatie de pacienti din Bulgaria, care numdrd
80 de asociatii. Ajuns la cea de-a doua editie, proiectul educational a inclus sesiuni informative privind
noutdtile legislative, etica si studiile clinice, indicatorii de sdndtate ai populatiei, precum si posibilitdtile
de accesare a fondurilor europene.

Cei peste 40 de participanti au stabilit cd asociatiile de pacienti din Romdnia trebuie sd colaboreze
mult mai eficient pentru a veni in sprijinul pacientilor pe care 1i reprezintd. lar o solutie ar putea fi
crearea unui pact national al asociatiilor de pacienti si intensificarea comunicdrii si a colabordrii intre
asociatiile de pacienti din Romdnia si din Bulgaria. In acest sens, s-a propus inclusiv realizarea unei
conferinte comune intre COPAC si celelalte asociatii de pacienti din Romania si NPO.

PACENTDERO 1A

T
|| “ v

| | 5 S N
“Cred ca la nivelul tarilor balcanice ar fi nevoie de un acord pentru cd, intr-un fel sau altul,
problemele sunt aceleasi. Este adevdrat cd unele sunt mai mari intr-o tara si altele mai urgente
in alta, insd cred ca daca ne unim fortele, vom reusi sd rezolvam cat mai multe dintre ele, pentru a
usura viata pacientilor pe care ii reprezentdm’, a declarat in cadrul modulului educational Gheorghe
Tache, presedintele ATR.

Liderii asociatiilor de pacienti au avut parte si de sesiuni de networking, precum si de workshop-
uri privind bunele practici de colaborare a organizatiilor de pacienti cu autoritdtile. Liderii ATR si cei ai
celorlalte asociatii de pacienti din Romdnia si Bulgaria au avut ocazia sd discute, pe parcursul celor doud
zile, cu peste 20 de lectori, reprezentanti ai autoritdtilor, profesionisti din sistemul de sdndtate, specialisti
media, dar si specialisti in managementul organizatiilor si in accesarea fondurilor structurale pentru
sdndtate.

Cea de-a doua editie a modulului educational “Scoala pacientilor” a fost organizatd de COPAC si de
revista Politici de Sdndtate, sub egida Comisiei pentru sdndtate si familie din Camera Deputatilor.
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Adunarea Generala a membrilor ATR
- 28 februarie 2015

In viata oricirei asociatii, Adunarea
Generalad (AG) a asociatilor este forul
decizional cel mai important, intruni-
rea acesteia in sedinta fiind necesara si
obligatorie minimum o datd pe an.

Sedinta Adunarii Generale a ATR, in
2015, aavutlocin perioada 28 februa-
rie-01 martie la Bucuresti - Hotel
Ambasador - unde au participat 130
de membri (activi si sustinatori).

In cadrul sedintei, au fost analizate
activitatile realizate in anul anterior,
s-au propus masuri de imbunatatire si
eficientizare a acestora si s-au aprobat
activitatile de desfasurat pentru anul
2015.

S-a acordat un timp important
dezbaterilor privind modalitatile si
parghiile de acces la servicii medicale,
tratament si protectie socialg, in con-
textul masurilor intreprinse de condu-

i ® ‘
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cerea asociatiei.
De asemenea, au fost colectate pro-
punerile ficute de membri si sinteti-

a Adun ‘ N I o

Bu

zate Intr-un document de lucru pentru
a fi rezolvate 1n cursul anului.

Cu aceeasi ocazie s-a desfasurat si o
sectiune dedicata relationarii Pacient
- Medic - Persoana de decizie, care
a avut ca teme principale: Cardul de
Sanatate - tema sustinuta de prese-
dintele CNAS, dl dr. Vasile Ciurchea, si
in jurul careia discutiile s-au axat pe
modul de intrare in posesia cardului,
utilitatea si modalitatea de utilizare
a acestuia — si ,Calitatea serviciului
medical si siguranta pacientului”, tema
prezentata de dl dr. Marius Filip.

La finalul dezbaterilor, a fost sem-
nat un acord de parteneriat intre ATR
si Comisia Nationala de Acreditare a
Spitalelor (ANMCS).

COLABORARE INTERNATIONALA

Construirea de relatii in zona
de sud-est a Europei

In politica ATR de dezvoltare
organizationala, relatiile de colabora-
re cu asociatii similare din alte state
sunt un obiectiv prioritar. Datorita dis-
tantelor geografice, a similitudinilor
socio-politico-economice si de dezvol-
tare nationald, am simtit necesitatea
intensificarii relatiilor bilaterale, dar si
multilaterale la nivelul zonal. Astfel, in
perioada martie - mai 2015, ATR a fost
reprezentata la mai multe evenimente
cu participare a statelor din sud-estul
Europei.

In perioada 27-30 martie 2015,
o delegatie a ATR (Gh. Tache, presedin-
te; Amali Teodorescu, vicepresedinte;
Raluca Dragan, membru CD) a partici-
pat in Serbia, la Zlatibor, la o reuniune
internationala organizata de asociatii-

le ,Donor Heroj” si ,Sve za osmeh” din
tara gazda. Reuniunea s-a adresat aso-
ciatiilor de pacienti cu dializa si trans-
plant din Europa de Sud-Est, iar in ca-

drul acesteia s-a discutat pentru prima
data despre constuirea unei retele in-
formale a asociatiilor de pacienti cu di-
aliza si transplant din zona europeana
sud-estica. Interesant a fost cd ideea a
pornit concomitent de la delegatia ATR

si de la statele ex-iugoslave. La Zlatibor,
au fost prezente delegatii din Serbia,
separat provincia sarbd Voievodina,
Croatia, Slovenia, Muntenegru, Bos-
nia-Hertegovina, Republica Sarba, Ma-
cedonia, Romania si Ungaria. Temele
dezbatute au vizat: acordarea sansei
la 0 noua viata prin transplant de or-
gane; cresterea accesului si imbuna-
tatirea tratamentului starii posttran-
splant; constientizarea populatei cu
privire la donarea de organe (benefi-
cii, cum se realizeaza etc.) si modalitati
de dezvoltare organizationala. Schim-
bul de bune practici si de expertiza in
activitatea de dezvoltare organizatio-
nala si de Advocacy a continuat la Vi-

tez (Bosnia-Hertegovina) in perioada
28-31 mai 2015. Pe perioada reuniu-
nii s-a schitat un ,,Memorandum de co-
operare” pentru crearea unei Retele in-
formale a transplantatilor din Europa
de Sud-Est. Aceasta schitd de memo-
randum s-a redactat in sarbo-croata,
urmand sa fie tradus 1n engleza si di-
fuzat catre organizatiile din statele zo-
nei, atat cele prezente, cit si celelalte.

Ca si la Zlatibor; s-au desfasu-
rat atat lucrdri in plen (teme: activi-
tatea de transplant din Bosnia, nevoi-
le pacientului cu transplant), cat si In
grupuri restranse. Si ca la toate aces-
te evenimente, nu au lipsit din pro-
gram intrecerile sportive si manifes-
tarile cultural-artistice. Delegatia ATR:
Amali Teodorescu, vicepresedinte, si
membrii: Daniela Botezatu, Alina Spir-
leanu, Vasile Budai.
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PREMII PREMII

Premiul de EXCELENTA pentru Diploma de excelenta
reprezentarea drepturilor pacientilor

Se acorda presedintelui Gheorghe Tache, cu ocazia aniversarii a 15 ani de transplant
hepatic, pentru contributia deosebita siimplicarea in dezvoltarea activitatii de transplant in Romania.

Se acorda dlui Gheorghe Tache, pentru sprijinul in derularea proiectelor si activitatilor
Asociatiei Sanohep Romania.

In viata fiecirui om, dar si in viata unei organizatii, momentele de recunoastere a eforturilor
depuse pentru o cauza sunt importante si emotionante. Acestea reprezinta nu numai recunoasterea
eforturilor si rezultatelor organizatiei, dar si recunoasterea utilitatii cauzei.

Un astfel de moment a fost cel in care dl Presedinte Gheorghe Tache a primit, in numele si
pentru Asociatia Transplantatilor din Romania, PREMIUL DE EXCELENTA pentru reprezentarea
drepturilor pacientilor. Este un premiu care are la baza un demers constant si sustinut catre toate
institutiile din sistemul de sanatate, In vederea asigurarii de servicii medicale si tratament pacientilor
cu transplant.

O Incdrcatura emotionald aparte a adaugat inmanarea premiului de catre dl dr. Vasile Cepoi, cu
care ATR colaboreaza de cativa ani buni.

M7 Usdld

calmanageri@

Se acorda Asociatiei Transplantatilor din Romania, pentru colaborarea si sprijinul oferite
Institutului Clinic Fundeni.
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COMPETITII

World Transplant Games

In Europa si in lume, SPORTUL este considerat ca fiind una dintre cele mai eficiente activitati
pro-donare, dar si o modalitate de recuperare si intretinere fizica si psihica a pacientilor cu transplant.

La nivel european, din doi in doi ani (in anii pari) se desfasoara un eveniment major numit
,2European Transplant and Dialysis Sports Championships” (ETDSC), eveniment organizat de European
Transplantand Dialysis Sport Federation (unde ATR este membru fondator sireprezinta una din tarile
membre ale Federatiei).

in 2014, ETDSC a fost organizat si gazduit de Polonia, la Cracovia.
ATR a participat cu o echipa de doi competitori (Amali Teodorescu - team manager - si Raluca Dragan),
a obtinut 7 medalii (din care 4 de aur) si titlul de ,,Cea mai buna atleta a campionatului”.

In 2016, editia a IX-a a Campionatului European va fi organizatd de Finlanda.

Intdlnire, dupd 10 ani, cu dr. Maurice Slapak, presedinte-fondator al
World Transplant Games Federation
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COMPETITII

Vecinul la nevoie se cunoaste

Pe aceeasi linie a dezvoltarii relatii-
lor de colaborare pe care ATR le are
cu organizatiile din tdrile vecine se
inscrie si relatia cu Uniunea Bulgara a
Transplantatilor (UTB). In acest con-
text, ATR a dat curs solicitarii de sprijin
a vecinilor in ,,promovarea donarii de
organe in scop terapeutic si schimba-
rea atitudinii publice fata de donare”,
in conditiile in care numarul de trans-
planturi care se efectueaza in Bulgaria
este extrem de mic (20 in 2014).

Sprijinul a constat in participarea
ATR cu o echipa de fotbal mixta (paci-
enti, donatori, medici, fotbalisti pro-
fesionisti) la evenimentul prodonare
organizat de UTB in perioada 1-3 mai
2015, in cadrul caruia s-a organizat si
un turneu de fotbal

Pe langda schimbul de experient3,
echipa ATRacastigatturneul sia primit
titlurile de: ,Cel mai bun jucator-pa-
cient” (David Pompei - transplant de
cord) si de ,,Cel mai bun portar” (Ioan
Grigoras - jucator profesionist).

Multumim dlui Valeriu lonita (paci-
ent cu transplant hepatic, fost arbitru
FIFA), coordonator tehnic, dlui dr. Vlad
Brasoveanu (chirurg transplantolog
- transplant hepatic, IC Fundeni), capi-

tanului echipei, pentru coordonarea in
teren, dlui Gheorghe Tache, managerul
echipei, si d-lui dr. Andrei Nica, medi-
cul echipei.

Multumiri si dlui deputat Niculaie
Mircovici, pentru sustinerea acordata
echipei.

Felicitari jucatorilor: Tache
Gheorghe (team manager jucator)
- transplant renal, Mircea Ciorcan -
transplant renal, Sorin Floarea - trans-
plant renal, lon Bdjan - transplant
renal, David Pompei - transplant de
cord, Valeriu Ionita (coordonator
tehnic) - transplant hepatic, Valentin
Popa - donator, Vlad Brasoveanu
(capitan)- chirurg transplantolog si
jucatorilor profesionisti Catalin Pang,
Roberto Gunciu, Florin Cojoc, loan
Grigoras (portar), loan Stirbet, Stefan
Tudorache.
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»,20de ani +”de dializa: viata ca o lupa
si fiecare zi ca o victorie...

A fost odata, intr-o zi urata de
iarnd, in anul 1985, cand s-a
nascut o fetitad cu foarte multe
probleme, complicatii, anomalii
ale corpului sau. Acea fetita
eram eu, Silvia, si doctorii au
descoperit disfunctionalitatea
organelor mele ,vitale” silipsa
unor ,bucatele interne”.

Cu toate acestea, la 6 zile au
intervenit pentru prima data
chirurgical asupra corpului meu
vazand ca inca traiesc, In ciuda
timpului si a celor vazute pe un
ecograf ... atat de performant cat
putea fiin anul 1985.

A fost prima data cand medicii
m-au deschis si au vazut ceea

ce era cu adevarat in interiorul
meu si ce ascundeam in mine.
Au urmat alte interventii
chirurgicale la trei saptamani,

la o luna si jumatate, trei luni si
un an si jumatate, din pricina
diverselor malformatii.

Anii treceau, iar eu cresteam

in aceleasi stadii, cu aceleasi
probleme si aceleasi complicatii,
ducandu-ma la gradinitd, apoila
scoald. Ficeam diverse crize si
eram internata in spital. Intram
uneoriin coma, ieseam si iar

ma ridicam din pat si plecam la
scoald alaturi de colegii mei, care
luau totul ca pe o joaca si cape o
poveste noud pe care nu le-o mai
povestise nimeni.
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Silvia Serban - mai 2015, Bucuresti

Am crescut cu aceleasi probleme
pana 1n anul 1994, cand am facut una
din cele mai profunde crize care m-a
dus la dializd. Am intdlnit oameni cu
suflet care m-au ajutat, au sperat ala-
turi de mine si mi-au acordat o sansa
de a mai trdi. Din acea zi, viata mea s-a
schimbat in bine: ma trezisem dupa 3
nopti si 4 zile si gasisem in jurul meu o
multime de oameni pe care nu ii cunos-
team, dar cu care puteam sa vorbesc si
sd ma joc, chiar daca toti erau adulti.
Pentru copilul de 9 ani, care eram
atunci, aceasta schimbare de situatie a
fost un nou inceput.

Din clipa aceea, am vazut ceea ce nu
mai vazusem de ceva vreme decit la
zile mari: sarmalele care erau atat de
bune si de gustoase pentru ca aveau
putind sare si carne de porc.

Poate tuturor vi se pare ca vorbesc
prostii sau scriu din vise, dar NU - este
pura realitate pe care am trait-o pe
propria mea piele si o viata pe care
am dus-o Tnainte de anul 1994, una de
chin si de lupta continua.

La varsta de 9 ani am intrat in dia-
liza, am plecat intr-o luna din spital, iar
in urmatorul an mi-am reluat studiile,
privind nainte catre viitor cu multa
bucurie si entuziasm.

Trecand anii, am terminat scoala
generala In timp ce faceam dializa,
eram bucuroasa si vesnic zbuciumata,

niciodata nu stateam locului. Dupa ce
am luat examenul, am intrat la liceu
in anul 2002. A doua zi m-am privit
in oglinda ziciAndu-mi linistita: ,Ai
facut-o si pe asta, azi esti fericita, la ora
15:00 pleci la dializa sa Imparti bucu-
ria cu colegii tai”.

Asa a fost. La ora 15:00 am plecat.
Cand am ajuns, le-am povestit tuturor
cdamintratlaliceu, cd suntbine si feri-
citd, ca nimic nu-mi poate strica ziua
si momentul. A fost o zi In care am ras
si am glumit, asa ca dializa a trecut ca
gandul si ca vantul.

In toamna aceluiasi an mi-am cunos-
cut colegii de liceu. Erau niste copii
minunati care mi-au fost alaturila bine
silarautimp deunandezile. Mergeam
impreuna la petreceri dupa ce ieseam
de la dializa.

Fiecare zi era tot mai frumoasa si
mai senind. Eram deja adolescenta,
vedeam altfel viata, nu mai eram un
copil ,prostut”, fara vise sau obiective.
Faceam inca dializa, trecusera 8 ani
si imi era foarte bine. Incercam zi de
zi sda imbin utilul cu placutul, sa-mi
vad de sanatatea mea si sa duc o viata
frumoasa si normala in acelasi timp.
Iubeam iesirile cu prietenii, plecarile
la mare sila munte, alergand alaturi de
colegii si prietenii mei.

in anul 2003, m-am mutat in alti
clasd aaceluiasiliceu, deoarece clasain
care fusesem avea profil de chimie-bi-
ologie si se facea practica cu substante
chimice. In noua clasd am cunoscut alti
colegi, unele persoane minunate, iar
altele foarte rele si invidioase. Eram
deja clasa a X-a si aveam 9 ani de dia-
lizd (experienta, nu glumal), timpul
trecea, mie imi era foarte bine, nimic
nu ma putea impiedica sa vad viata asa
cum era, cu rele si bune, dar treceam
peste, mergeam mai departe si reali-
zam cu fiecare zi cat este de frumos sa
traiesti clipa, momentul aldturi de cei
dragi si sa faci tot ceea ce iti place sa
faci. Realizam cat de importantd este
viata si cat de frumoasa este, in ciuda
faptului ca am fost si sunt o persoana
bolnava cu insuficienta renala cronicg,
care face hemodializa.

in anul 2006 am terminat liceul, am
luat ,bac”-ul si am constientizat ca o
alta etapa din viata mea se terminase.
Simteam ca am totul, pana in ziua de
30 martie 2007, cand la usa sectiei de
dializa a sunat unul din soferii BGS-
ului si ai sectiei de dializa ... si acesta
urma sa fie o parte a destinului meu.

In siptimana urmitoare, pe data
de 3 aprilie, am venit la dializa pentru
a-mi saluta prietenii si a le ura ,Paste
fericit”, deoarece in anul acela Pastele a
cazutin data de 7 aprilie, cand sarbato-
ream si ziua unei bune prietene. Seara,
pentru ca se facuse tarziu, prietenii
mei m-au luat cu ei, cu salvarea, sa ma
lase acasa. Aceasta a fost ziua In care
am iesit pentru prima data cu actualul
meu sot. Aveam 21 de ani si 12 ani de
dializa, ma simteam la fel de bine si
fericita. Am iesit cu el de cateva ori si
ne-am hotarat sa ne casatorim.

In vara anului 2008 m-am maritat cu
un baiat sanatos, de profesie asistent
medical, care nu era altcineva decat
soferul BGS-ului. Continuand sa fac
dializa, zilele treceau, iar viata mea
mergea Inainte, fiind la fel de bine si de
fericita ca intotdeauna. Stiam ca sunt
bolnava, realizam totul, dar priveam
viata asa cum era, cu bune sirele, o tra-
iam si tineam cont de tot.

Acum nu mai eram singurd; aveam
jumatatea mea cu care plecam in con-
cedii, ma distram, pentru care faiceam
diverse treburi casnice.

Aveam si am o viata perfect normal3,
chiar daca fac inca dializa. Am trecut
prin toate etapele vietii, in acelasi loc,
in aceeasi sectie de dializ3, doar cu alte
persoane.

Sunt tot ,eu”, de la copilarie la ado-
lescenta si apoi la maturitate. O femeie
implinitd, pot spune, si fericita, cu
multe probleme, dar cu o putere inte-
rioara si un psihic pe care, uneori, altii
le-au invidiat.

Nu sunt si nu am fost niciodata un
pacient exemplar. Am avut multe
greseli si am facut o groaza de prostii
pe care nu le recomand nimanui, in
schimb, am Incercat sa imbin utilul
cu placutul, am mancat din toate cate
putin, mi-am luat tratamentul, am
incercat sa am grija de mine si de fis-
tula mea si am profitat de fiecare clipa
traita. Am plecat in excursii ficand dia-
liza In alte centre din tara, unde m-am
simtit foarte bine, mi-am facut prieteni
si am realizat ca viata nu este atat de
rea precum pare: important este cum
alegi sa traiesti.

Am plecat la mare in Bulgaria, am
fost in Spania la sora mea si Inca fac
dializa, sunt energica si extrem de
plimbareata.

Eu cred ca viata cu dializa poate fi
foarte normala atata timp cat fiecare
dintre noi ne dorim asta. Am trdit totul
pe pielea mea, atat bune, cat sirele, am
trecut prin cateva etape importante
ale vietii si am ramas tot In acelasi spi-
tal, in aceeasi sectie de dializ3, fara sa
ma schimb, fara sa-mi fie rau sau sa ma
gandesc ca maine am sa mor. Privesc
inainte spre viitor, cu entuziasm si cu
aceeasi pofta de viata.

De ce sa ne inchidem 1n noi, in cas3,
in lumea noastra?! De ce sa facem asta
daca putem fi oameni normali, care pot
duce o viatd normala facand dializa?

Sunt colega voastra de suferinta si
stiu ce inseamna raul si greul, doar ca
fiecare dintre noi trebuie sa vedem si
partea buna a vietii de care altii nu au
parte.

A fost odata... siacum suntem in anul
2015, eu fac In continuare dializa, am
familie si o viata linistitd, incercand
sd ma mentin tot asa de bine fizic si
psihic.

Ce nu v-am spus pand acum este ca
voi continua sa fac dializa:

EU AM CONTRAINDICATIE PENTRU
TRANSPLANT.

»~Acum nu mai eram singurd; aveam
jumatatea mea cu care plecam in con-
cedii, ma distram, pentru care faiceam
diverse treburi casnice.

Aveam siam o viata perfect normal3,
chiar daca fac inca dializa. Am trecut
prin toate etapele vietii, in acelasi loc,
in aceeasi sectie de dializ3, doar cu alte
persoane.”
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Gheorghe Pavel - noiembrie 2014, Calarasi

... Am invatat sa ma bucur
si mai mult de viata!

Stiu ca viata fiecaruia este o po-
veste mai mult sau mai putin tragic3,
dar povestea mea este o poveste a spe-
rantei.

Povesteamea ainceputcuo spe-
rantd, de fapt cu multe sperante, ca ori-
ce poveste a unui baiat care la 20 de ani
cunoaste o fata, se indragostesc si ho-
tardsc sa porneasca impreunad pe dru-
mul vietii ,pana la adanci batraneti”. Si
am facut-o. Era 1994!

Ca orice cuplu tanar si plin de
iubire, doream sa avem si noi copii. Dar
lunile treceau, si anii treceau ... si copi-
lul mult-dorit nu venea. Am inceput sa
mergem pe la medici, pe la clinici pri-
vate din Bucuresti. Toti imi spuneau ca
eu sunt ,vinovat”. in urma multor tra-
tamente, vine pe lume baietelul nostru,
Valentin, in septembrie 1999. Eram cel
mai fericit om de pe Pamant!

Fericirea Insa nu a fost de dura-
ta: la cca 6 luni ale copilului, am obser-
vat ca nu foloseste o manuta.

Din nou, drumuri nesfarsite
la spitale din Bucuresti, ca in cele din
urma diagnosticele sa fie de-a dreptul
ingrozitoare. Si a inceput lupta pentru
sanatatea copilului. Timp de 4 ani, fie-
care luna era impartita in doua: 2 sap-
tamani eram acasa, iar urmatoarele
doua la spital pentru recuperare.
Aurmat o operatie pe creier la copil, iar
apoi iarasi recuperare.

Si timpul se scurgea cu trata-
mente, recuperare si sperante In recu-
perarea copilului, dar asta numai pana
in luna martie 2004. In una din zilele
acelui Inceput de primavarg, fiind la
serviciu, brusc a Inceput sa Imi curga
sange din nas. M-am speriat si am fugit
la medicul de familie. Aveam tensiunea
foarte mare si imediat am fost trimis la
Spitalul Judetean Caldrasi, unde am
fost internat de urgenta. Mi s-a spus si
diagnosticul: insuficienta renala.

In urma investigatiilor cu aparatura ar-
haica existenta in acel moment la spi-
tal surpriza: nu mi se gasea un rinichi.
Am fost trimis la Spitalul ,,Sf. [oan” din-
Bucuresti si acolo, dupa o scintigrafie
cu substanta de contrast, s-au confir-
mat cele spuse de doctorul Botan de la
Calarasi: ca m-am ndscut cu un singur
rinichi, iar acela era grav bolnav. Pen-
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tru mine a fost un soc, avand in vede-
re ca am satisfacut stagiul militar, am
fost angajat siam muncit ca un om nor-
mal pana la varsta de 29 de ani si nu

I/

"Singura solutie pentru a
supravietui era sd fac un
transplant renal”

am avut niciun simptom. Atunci, abia,
atunci am inteles de ce atatea proble-
me in ceea ce il privea pe baiatul meu.
Asta era In martie 2004, iar In mar-
tie 2005 am inceput hemodializa. Ma
simteam foarte rau in centrul de diali-
73, lesinam, cddeam in inconstienta, nu
puteam sa dorm in pat pentru ca ma
sufocam. Rau si iar rau, pana cand in-
tr-o zi dl dr. Botan mi-a spus ca singura
solutie pentru a supravietui era sa fac
un transplant renal.

Ce sa faci in asemenea situatii?
Unde sa te duci? Cu siguranta, la per-
soanele cele mai apropiate. Am mers
la parintii mei si am incercat sa ii con-
ving, ca trebuie sa traiesc si am nevo-
ie ca unul dintre ei sa ma ajute donan-
du-mi un rinichi. Numai ca nuam putut
in niciun fel sa i Induplec.

Zilele treceau si eu eram tot mai
palid si mai slabit. Sansa a venit de la
»Mos Craciun”. Era Ajunul Craciunului
din anul 2005, cand cineva a sunat la
usa. Am mers sa deschid si dincolo de
usa era TATA. Avea un pui In sacosa si
venise la copilul lui, in Ajunul Craciu-
nului, sa-i aduca un DAR.

Eu, dupa refuzul de a ma ajuta
primit de la parintii mei, eram foarte
suparat pe ei. Eu, singurul lor copil care
nu am stiut cum sa primesc acel refuz,
refuz care a drut tare. Acum il aveam in
fata mea pe TATA si nu am ezitat sa-lin-
vitIn casa.

A intrat cu emotie, si parca ce-
randu-mi iertare pentru reactia avuta
cand m-am dus sa-i cer ajutorul, mi-a
spus in cuvinte simple ca s-a gandit si
vrea sa mearga sa imi doneze un ri-
nichi ca ey, la randul meu, sa-mi pot
creste copilul.

Asa a venit Mos Crdciun la mine in
2005: cu un DAR de VIATA!

Mai departe totul s-a derulat cu repe-
ziciune. Dupa sarbatorile de iarna am
mers la Bucuresti,

la IC Fundeni si in 18 ianuarie
2006 am preluat un rinichi salvator de
la TATA. De atunci ma simt foarte bine,
chiar pot spune ca nu am avut nici un
fel de probleme majore. Respect regu-
lile, imi iau corect tratamentul si merg
regulat la control. In rest imi cresc co-
pilul si impreuna cu familia ne cladim
viata Impreund, ne bucuram de reali-
zari si cautam sa depasim piedicile.

Vreau sa multumesc din inima
tatalui meu, care intre timp a plecat
dintre noi, familiei mele care a fost tot
timpul langa mine, echipei de medici
de la Clinica de transplant renal a IC
Fundeni si in special doamnei doctor
Eminée Kerezsy si nu in ultimul rand
colegilor si pritenilor dragi din ATR,
alaturi de care am invatat sa ma bucur
si mai mult de viata.

"Am preluat un rinichi
salvator de la TATA.”

Echipa de campanie a fost insotita de un jurnalist, care a pus in cuvinte trdirile si
sentimentele pe care le-a incercat in aceastd experientd.

Multumim Raisei Arsenicd pentru timpul si interesul acordate activitatilor ATR
si campaniei ,Spune DA! Sustine donarea de organe!”

Lectia deviata

Profita si se bucura din plin de viatd, In ciuda tuturor
problemelor. Sunt oameni care s-au nascut a doua oara. Cei care
au primit sansa la a doua viata au scapat de moarte, au scapat de
ani si ani de dializa. Nu au uitat prin ce au trecut: medici, analize,
spitale, interniri... Isi amintesc perfect patul pe roti impins spre sal,
coridoarele, halatele ... drumurile facute catre centrul de transplant si
,in final, o rezolvare pozitiva...

[-am cunoscut si eu in campania de informare ,,Spune DA!
Sustine donarea de organe.”

Oameni minunati, familia ATR. In acest an a fost format3 din
14 voluntari, veniti din toate colturile tarii. Alaturi de ei, si 0 persoana
care face dializa. Nu au contat orele lungi petrecute in microbuz, frigul,
ploaia. Au luptat din rasputeri pentru binele aproapelui. O raritate in
zilele noastre. Au fost mesageri pentru toti cei care lupta acum, pentru
toti cei care asteapta timizi pe o lista de asteptare, dar si pentru toti
cei care vor sa ajute de acum ,inscriindu-se In Registrul National al
donatorilor de organe.

Duc mesajul mai departe generatiilor. Isi propun ca populatia
sa constientizeze acest lucru, sa cunoasca, sa stie ca transplantul
reprezinti ultima si singura sansa salvatoare. In acest timp, si ei se
bucuri totodati de un cadou pretios, o noud viati. Ingerii lor au fost
persoanele aflate in moarte cerebrald, persoanele care au suferit
o leziune neurologica catastrofala in urma careia creierul le-a fost
afectat ireversibil, dar si persoanele dragi care au donat din suflet
pentru suflet.

Sunt oameni pentru oameni. Si merita sa fie apreciati pentru
intreaga munca depusa.

Din start trebuie sa le multumim celor doi oameni, acei doi
pioni principali, Gheorghe Tache si Amali Teodorescu, pentru lupta
continud. Gandurile noastre sunt sigura ca i ajuta sa mearga mai
departe.

Pentru reusita activitatilor trebuie sa le multumim si
sponsorilor. (PS: In aceasti scoali de vara au participat si voluntari)

Eu le multumesc pentru ca m-au primit In familia lor, pentru ca
impart bucurie si sufera alaturi de persoanele aflate in dificultate.

Pentru ca ei stiu sa vada splendoarea cerului albastru si
lucrurile marunte din viata noastra. Pentru ca ei nu se plang de nimic...

Le doresc multa sanatate. E

Lectia de viatd, maturiile din suflet te fac sa constientizezi
si sd pretuiesti viata.

: ‘,‘,-' -. = 4.1
Raisa Nicoleta Arsenica
(Nico) - Pitesti
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Mi-am adus aminte de ce imi place atat de mult sd fiu voluntar! H 0 B B Y

Poveste de vard cu oameni pe care
durerea i-a adus impreund...

Adriana Dumitrache,
transplant renal, voluntar ATR

¥

Bianca Calancea, eleva a Colegiului National
,1.C. Brdtianu’, isi petrece o parte din vacantd cu folos,
dedicdndu-se proiectelor de voluntariat. Fata care nu
a implinit incd 18 ani militeazad aldturi de Asociatia
Transplantatilor din Romdnia pentru promovarea
transplantului de organe, dar si pentru informarea
publicd cu privire la caracterul legal si benefic al dondrii.

De curdnd, pitesteanca inimoasd a participat
ca voluntar la cea de-a doua editie a ,Scolii de vard a
pacientilor cronici’, desfdsuratd la malul mdrii.

= Dzal

Sustine donarea de organe

Pe parcursul scolii de vard, 100 de pacienti cu diferite tipuri de
transplant si pacienti cu nevoie de transplant au participat la dezbateri

— aprinse, la intreceri sportive, concursuri si ateliere de lucru.
Arge§l|| * s coraniaets [ tot acest timp, au socializat si au interactionat si cu turistii. Actiunea s-a
o e r siew wom sew owe Inscris in cadrul campaniei ,Spune Da! Sustine donarea de organe!’, care

i i . S€ desfdsoard in fiecare an in mai multe oragse din tard.
TR Atelierele de creatie manuald au... furat si ele ochii trecdtorilor.
ERsdivorains.. 0 Pacientii au experimentat tehnici de bazd de prim ajutor, ce pot salva

vieti sau ii pot ajuta in situatii extreme. Intr-un cadru festiv, un cuplu si-a
sdrbdtorit aniversarea a 15 ani de cdsdtorie. Prin lansarea de lampioane,
participantii au adus un omagiu donatorilor-ingeri.

Scoala de vara a pacientior cronici

Povestea de vard cu oameni pe care durerea i-a adus impreund pentru a se ,scoli” in infruntarea cu
boala cronicd a fost scrisd la sfarsitul lunii iulie.

»~Programul a fost fdcut astfel incdt fiecare membru sd participe la cel putin un atelier de psihologie,
nutritie sau sport. Pret de cdteva zile, am desfdsurat dupd-amiaza si cdte un atelier de creatie, unde am
invdtat sd facem mdrgelute din hdrtie, sd pictdm obiecte din sticld si sd ne relaxdm prin artd. Am avut cdte
putin din toate! Mi-am adus aminte de ce imi place atdt de mult sd fiu voluntar: pentru cd invdt de la oamenii
care au trecut prin cumpene si momente grele cd viata trebuie pretuitd si trditd din plin!’, a spus Bianca.

30 www.e-transplant.ro www.e-transplant.ro 31



MEDICA

Se spune cd frica izvordste din nestiintd. Pornind de la aceastd afirmatie, in articolele
urmdtoare veti gdsi o serie de informatii care, sperdm, sd atenueze din frica (fricile) care ne

incearcd pe fiecare. (n.r.)

Gandurile unui nefrolog despre temerile
pacientilor: hemodializa sau dializa peritoneala...

dr. Andreea Streulea

Am cunoscut o multime de oameni
tn ultimul an. Toti au in comun un lucru
serios si grav: lupta cu insuficienta renald
cronicd. Aproape toti cunosc cele trei forme
de tratament ale bolii dsteia. Si cam aici se
opresc asemdndrile. Nu-mi aduc aminte sd
fiintdlnit pe cineva care sd nu se teamd de
una sau de mai multe forme de tratament.
Am cunoscut oameni cu transplant renal
care stiu ce e hemodializa, dar dializa
peritoneald li se pare ceva foarte complicat si
periculos. Am cunoscut oameni care trebuie
sd inceapd curdnd una dintre formele astea
de tratament si se tem ingrozitor de toate
trei. Am cunoscut oameni tratati prin dializd
peritoneald pe care i-am convins greu cd ar fi
bine sd ajungd pe o listd de asteptare a unui
transplant renal. Si tot asa.

Ce am aflat in ultimul an despre
temeri as putea sd sumarizez:

1) Operatia de transplant este una cu riscuri
foarte mari, se moare, dacd nu pe masa de
operatie, repede dupd operatie, din cauza
infectiilor.

2) Dializa peritoneald e o metodd barbard si
ineficientd de tratament.

3) Hemodializa inseamnd chinuri inimagina-
bile de trei ori pe sdptdmdnd si sd-ti fie rau
tot timpul.

Dacd ati trecut printr-o operatie de
transplant renal, o sd-mi spuneti cd temerile
de la punctul 1 sunt in mare parte povesti. De
acord cu asta.

Ca nefrolog cu ceva experientd
in dializd, vd pot spune cd si punctele 2 i 3
sunt in mare parte basme cu un simbure de
adevdr.

O sd Incerc sd povestesc cdte ceva
despre dializd. Pentru cd, ce mi-as dori sd
reusesc ca doctor e sd pot inldtura mdcar o
parte din spaimele oamenilor. Am auzit de
atdtea orivorbele ,Dacd as fi stiut cd dializa
easa, nu mi-as fi fdcut atdtea griji..". Dar
incd n-am cunoscut pe nimeni care sd nu fie
extrem de temdtor inainte sd inceapd.

Am auzit,basme” atdt de multe
legate de dializa peritoneald, cd imi imagi-
nam la un moment dat o ,culegere de basme
romdnesti’, asa cum citeam in copildrie. In
rdndurile de mai jos voi incerca sd vd spun
cdte ceva despre povesti pe care le-am auzit
de la oameni, despre ce e adevdrat si ce nu e,
in speranta cd pot sd ldmuresc niste lucruri.
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1), Am vdzut in spital ce inseamnd
dializa peritoneald. Oamenii sunt foarte
umflati si nu pot respira.”

Da, existd situatii in care tipul dsta de dializd
dd rateuri in ceea ce priveste eliminarea
excesului de apd. Nu e o complicatie
frecventd, dar este serioasd. Si oamenii ajung
sd se umfle. Si ajung la spital. De asta ajung
la spital. Si numai pe ei 1i puteti intdlni in
spitale. Restul sunt acasd, le merge bine, vin

o datd pe lund in centrul de dializd pentru
analize si atdta tot. Si NU-I PUTETI VEDEA.
N-o sd-i recunoasteti pe stradd pentru cd
aratd absolut normal. O sd-mi ziceti bine, dar
complicatia asta cu acumularea de apd nu se
poate intdmpla in hemodializd. Aici trebuie
sd vd contrazic. In anumite situatii, intr-ade-
vdr mult mai rar, se int@mpld si in hemodia-
lizd. De ce se intdmpld? Din simplul motiv cd
e periculos sd scoti din organism mult lichid
in timp scurt: e prea multd apd adunatd intre
sedinte si nici mdcar hemodializa nu o poate
scoate fdrd riscuri.

2., Dializa peritoneald nu dureazd
mult. Oricum, tot la hemodializd ajung.”
Da, dar inclin sd cred cd sunt niste ani cds-
tigati, nu pierduti. Despre cdti ani vorbim?
Depinde de o multime de factori, dar in prin-
cipiu vorbim de mai mult de 5 ani. O sd-mi
spuneti bine, dar de ce sd trec prin experienta
foarte nepldcutd de a schimba tratamentele,
cdnd as putea foarte bine sd aleg hemodia-
liza de la inceput. Dureazd mult mai mult.
Sunt de acord cu asta. Dar ce inseamnd mult
si ce inseamnd mult mai mult? Pdnd la urmad
,ce presupune pregdtirea pentru dializa
peritoneald? O operatie de micd amploare
prin care se introduce cateterul (tubul dla de
plastic) in abdomen. Seamdnd cu cea de scos
colecistul cu ,laserul’. Ulterior e o perioadd
de aproximativ 2 sdptdmdani in care se
vindecd inciziile (tdieturile). Si apoi se poate
incepe dializa. Ce presupune pregdtirea
pentru hemodializd? O operatie tot de micd
amploare, la nivelul unui brat, prin care e
legatd o vend de o arterd - sivena in cauzd
ajunge sd fie , fistuld”. Urmeazd apoi aproxi-
mativ 6 sdptdmdni pdnd e ,gata de intepat”
fistula. Dacd in intervalul dsta se intdmpld
ceva si e nevoie de inceput dializd de urgentd,
se monteazd un cateter intr-o vend mare -
poate sd fie vena jugulard (la gdt) sau vena
femurald (undeva in zona inghinald). E o
interventie micd, cu anestezie locald, dar e

... C€ Mi-as dori sd reusesc ca doctor e sa
pot inldtura mdcar o parte din spaimele
oamenilor.”

un tub de plastic intr-o zond care complicd
destul de mult viata de zi cu zi. In momentul
in care fistula poate fi folositd pentru hemo-
dializd, se scoate cateterul. Si lucrurile ajung
la un soi de normalitate. Unde e pericolul

in povestea asta? Nefrologii si chirurgii
vasculari il numesc ,capital venos”. Nu, nu
are legdturd cu nimic financiar. E vorba
despre venele bratelor noastre care pot fi
transformate in fistule. Sunt 3 pentru fiecare
brat. Existd posibilitatea ca, la un moment
dat, sd nu se mai poatd construi o fistuld.

Fie pentru cd omul a avut multe intepdturi
si perfuzii pe venele usor de abordat de
asistenti si usor de tolerat ca disconfort, fie
pentru cd, de-a lungul timpului, au fost mai
multe fistule care s-au ,oprit”. Ce se intdmpld
in momentul acela? Incd existd solutii, dar
sunt solutii de compromis, cu dezavantaje si
riscuri. Si am cunoscut, din pdcate, si oameni
care s-au stins pentru cd hemodializa nu se
mai putea face sau nu mai era eficientd.

Dializa peritoneala
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3., Dializa e un tratament compli-
cat. Nu e posibil sd-1 faci acasd.”
0 sd vi se pard surprinzdtor ce spun, dar in
lume tendinta este ca toate tratamentele
pentru insuficienta renald cronicd sd se
,mute” la domiciliu. Pentru cd libertatea
si calitatea vietii oamenilor sunt un lucru
foarte important. Poate n-o sd md credeti,
dar, in anumite situatii si pentru anumiti
oameni, hemodializa se poate intdmpla
acasd. Incd nu se poate la noi, dar nu cred sd
mai dureze mult pdnd va fi posibil.
Sd vorbim putin despre tratamentele com-
plicate. Cum face hemodializa sd inlocuiascd
un rinichi? Se spune cd e un aparat mare si
foarte complex care curdtd sdngele de toxine.
Nu e foarte adevdrat. De fapt e un filtru (are
vreo 20 de centimetri) prin care sdngele e
trecut de multe ori in 4 ore de tratament.
Are Intr-adevdr in spate un aparat complex
care face ca sdngele sd se intdlneascd cu o
solutie de dializd extrem de bine controlatd
ca si compozitie. Si care mai are rolul de a
supraveghea o multime de parametri. Ce
se intdmpld in dializa peritoneald? Cred cd
toatd lumea stie cum aratd membrana peri-
toneald a...mielului. E ca o pielitd transpa-
rentd. I se spune prapor si ajutd foarte mult
la una din mancdrurile traditionale de Pasti.
Sd stiti cd nu suntem foarte diferiti de miei.
Cam asa ardtdm §i noi pe dinduntru. Avem
o membrand de soiul acela, care imbracd
intestinele si peretii abdomenului, intr-un
felin care alcdtuieste un soi de pungd. I se
spune cavitate peritoneald. Nu are cine stie
ce importantd termenul, nu vd incdrcati
memoria. Imaginea pe care as vrea s-o vedeti
este aceea a praporului - o membrand foarte
subtire, care functioneazd foarte bine ca un
FILTRU. In ,punga” formatd de membrana
asta intrd solutia de dializd - sterild si cu o
compozitie extrem de bine controlatd. Prin
membrand, toxinele din sdnge trec in solutie.
Cam la 4-5 ore, solutia incdrcatd cu toxine
e schimbatd cu una noud. Si lucrul dsta se
intdmpld de 4 sau 5 ori pe zi.
Bdnuiesc cd multi dintre dumneavoastrd se
sperie deja citind randurile astea. Cum sd
compari un aparat complicat cu o manevrd
simpld si sd mai si afirmi cd au eficientd
similard? Rdspunsul std in timp. Dacd ai la
dispozitie doar 4-5 ore sd ,rezolvi” tot ce ar
fitrebuit sd facd un rinichi normal, atunci
lucrurile devin riscante si trebuie sd fie totul
foarte bine controlat. Asta e hemodializa. Pe
de altd parte, dacd ai la dispozitie tot timpul,
poti sd faci lucrurile mai putin brutal, trep-
tat, nu asa exact. Asta e dializa peritoneald.

4. ,Dializa peritoneald imi scade
sansele de transplant. Pentru cd solutia aia
pe care trebuie sd o am in burtd face cumva
sd nu mai pot primi rinichiul cel nou.”

Asta e un,,basm” pe care I-am auzit recent.
Da, sunt de acord cd existd un risc ceva mai
mare de infectie atdta timp cdt in primele
sdptdmadni dupd transplant se afld incd un
cateter in abdomen. Cunosc doi oameni care
au trecut de la dializd peritoneald la trans-
plant in ultimul an. Nu s-a intdmplat nimic
de genul dsta. Dar riscul existd. Pe de altd
parte, multi ani de hemodializd inseamnd
vase de sdnge cu calcificdri care pot face la
un moment dat ca transplantul sd nu mai
poatd firealizat.

5., Tratamentul dsta nu e eficient.”
Sunt foarte de acord. Nu se compard ca si
eficientd cu hemodializa. Am spus asta si
mai devreme. Dacd ar functiona doar 4 ore
de 3 ori pe sdptdmdnd, oamenii s-ar prapddi
cu singurantd. Din fericire, functioneaza
24 de ore din 24. Si, pdnd la urmd, dsta e
lucrul pentru care terapia asta e asa de...

~n

Jhaturistd’, dacd vreti. Se apropie ca si
duratd si frecventd de un rinichi adevdrat.
Hemodializa e eficientd, e obligatoriu sd fie
eficientd pentru cd are putin timp la dispozi-
tie. Dializa peritoneald e eficientd pentru cd
functionezd tot timpul.

6., Dializa peritoneald o sd-mi
facd viata un calvar. Toatd ziua trebuie sd
md ocup de asta. N-o sd mai pot face nimic
altceva.”

De cele mai multe ori sunt patru schimburi
(un schimb inseamnd cam 30 de minute, de
scos solutia incdrcatd cu toxine din abdomen
si de introdus una proaspdtd), clasic la

orele 07:00,12:00,17:00 si 22:00. Se spune
(in cdrti) cd poti face dializa peritoneald
inclusiv la serviciu si nu e neapdratd nevoie
sd te pensionezi. Dupd calculele mele, e vorba
doar de schimbul de la prdnz. N-am vrut si
nu puteam sd afirm cd iti poti face dializa

la locul de muncd in Romania fdrd sd am
dovezi. Pot acum sd spun cu sigurantd cd se
poate. Stiam un om care a facut lucrul dsta
acum multi ani in Bucuresti, avdnd o functie
de conducere. Mi-a povestit recent altcineva
cd s-a putut in RAdmnicu Vdlcea, cu o meserie
de birou. Acum cred si pot afirma cd se poate.
In plus, pentru cei care isi doresc sd lucreze in
continuare sau sd-si continue studiile, existd
solutia dializei peritoneale automate, care
presupune un aparat care face schimburile
noaptea, ziua fiind liberd, sau cu cel mult un
singur schimb fdcut,,cu mdna’.

7. ,Sunt legat de casd si de orele de
dializd. N-o sd pot pleca nicdieri.”
Am in minte o fotografie pe care am gdsit-o
pe Internet, cu un domn, posesor al unui
iaht, plecat intr-o cdldtorie pe mare, cred
cd in jurul lumii. In pozd fdcea un schimb de
dializd peritoneald la bordul ambarcatiunii.
M-am gdndit la momentul respectiv la doud
lucruri. Cum ar fi ardtat situatia dacd cel in
cauzd ar fi facut hemodializd? Era posibil?
Da, era. Dacd respectiva cdldtorie era
planificatd atent si din timp. Dacd itinerariul
presupunea la 2-3 zile opriri in orase mari,
cu centre de dializd... si cu o programare
prealabild. Al doilea lucru la care m-am
gandit a fost cd se poate sigur la altii. Nu la
noi in tard. Dar am auzit recent o poveste.
Despre cum se poate face o turd de zi pe
munte in situatia in care faci dializd perito-
neald. As fi fost de acord cd se poate dacd sari
peste schimbul de la prdanz. Mi s-a explicat
cd se poate sd urci cu punga in spate si sd o
incdlzesti la soare pe vdrf. Cred cd doctorul
din mine a fost iritat sau speriat auzind asa
ceva. Dacd stau sd md gdndesc, ce am invdtat
este cd o multime de lucruri sunt posibile. Si
sunt recunoscdtoare pentru lectia asta.
Una peste alta, toate lucrurile pe care le-am
scris aici sunt dintr-o perspectiva personald.
Medical, sunt perfect adevdrate, dar m-am

gandit in permanentd ce as face eu dacd as fi
in situatia asta.

As face asa: am 37 de ani, 0(1)+,
cred cd mai am mult de trdit. Md inscriu pe
liste de transplant (una, doud, trei... cdte
existd in tard), md apuc de dializd perito-
neald, am multe sanse sd primesc un rinichi
fnainte sd se termine cu peritoneala. O sd md
descurc? Ce-or sd creadd oamenii din viata
mea? Or sd se obisnuiascd cu ideea, pentru
cd sunt doctor si se presupune cd stiu ce fac.
Le-am zis in mare cam despre ce e vorba. Am
norocul cd sotul meu nu se sperie foarte tare
de chestia asta cu un furtunel in burtd. Si,
pdnd la urmd, atdta timp cdt am haine, n-o
sd bdnuiascd nimeni. Sper cd, pdnd undeva
pela 50 de ani, sd md tind transplantul.

Ce fac pe urma? Pdi as incerca sd vdd dacd
mai merge peritoneala si dupd transplant.
Cdrtile zic cd nu-i nici o problemd, operatia
de transplant nu ,taie” din membrana
peritoneald. Si o sd merg pe varianta asta
cdt se poate. In toatd perioada asta, cu dintii
strangi si cu un spray de xilind la mine, n-o sda
las nici un asistent medical sd md intepe pe
brat. Numai pe dosul mdinii. Doare ingrozi-
tor, dar e viata mea in joc si xilina ajutd. O sd
vind si momentul sd trec la hemodializd. Md
sperie destul de tare. Dar o sd fie programat,
cu o fistuld fdcutd si cu toate necunoscutele
rezolvate. Hemodializa stiu cd poate dura
destul de mult. De la 55 la 75 cu sigurantd,
dacd sunt atentd la vene...
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Monitorizarea de catre medicul de familie
a pacientului transplantat

Pacientul care a beneficiat de un trans-
plant de organ este unul special; nu nu-
mai pentru ca fiecare are povestea lui
de viata cu necazuri, cu renuntari, cu
obsesiva Intrebare ,de ce tocmai eu?”,
ci mai ales pentru ca ei sunt Invinga-
torii sortii si ai timpului, pe care l-au
castigat pentru ei. Si pentru ca sunt
speciali, trebuie ingrijiti cu atentie, cu
responsabilitate, cu daruire.

In corpul multora dintre ei existd inci
0 viata ... un strop divin din cel sau cea
care au plecat dureros de devreme
pentru cei dragi, neasteptat de la timp
pentru cei care NU MAI AVEAU TIMP.
Ma gandesc de multe ori ca pacientul
transplantat este asemeni unei viitoa-
re mame... poarta in suflet grija pentru
darul primit de la viatd, asemeni unei
mame pentru micul suflet ce creste in
ea. Siasa cum ginecologul este respon-
sabil pentru doua vieti, la fel oricare
dintre medicii care au In grija astfel de
pacienti trebuie sa se gandeasca atat la
pacienti, cat si la grefa.

Si asta face lucrurile mai complicate,
dar si satisfactiile mai mari.

Obiectivul suprem este viabilitatea in-
delungata a grefei. Pierderea aceste-
ia face ca suferinta pacientului, munca
intregii echipe de medici din sectia de
transplant si sacrificiul donatorului sa
fie in zadar.

Asta face ca deciziile medicale sa fie
luate cu multa atentie, tinand cont de
toatd patologia asociata acestor paci-
enti. Sunt oameni ca toti ceilalti: racesc,
fac infectii de tot felul, sufera trauma-
tisme, interventii chirurgicale, trdiesc
drame alaturi de familie si pentru toa-
te acestea au nevoie de terapie, terapie
care NU trebuie sa afecteze grefa.
Medicul de familie trebuie sa gestio-
neze toatda medicatia pe care pacientul
o primeste si sa atentioneze bolnavul
asupra interactiunilor medicamen-
toase, a efectelor adverse si a impac-
tului acestora asupra grefei. Asta nu
inseamna ca el are competenta sa Im-
piedice administrarea unui tratament
prescris de alti specialisti, inseamna
doar ca are datoria sa i explice pacien-
tului riscul si sa 1l Indrume sa mai con-
sulte Incad odatd medicul respectiv care
poate nu a retinut ca este vorba de un
pacient cu transplant.

De multe ori pacientii sunt consultati
de medici de diferite specialitati pen-
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tru diferite afectiuni si fiecare prescrie
tratamentul potrivit si astfel scheme-
le terapeutice devin foarte complexe
si multe dintre medicamente sunt con-
traindicate pentru anumite suferinte.
Medicului de familie 1i revine sarcina

¥

A

"Singura solutie pentru a
supravietui era sd fac un
transplant renal”

de a face schema finald de tratament
in functie de comorbiditati, efecte ad-
verse, contraindicatii.

Din cauza numarului mare de bolnavi
si a numarului din ce in ce mai mic de
medici specialisti apare fenomenul de
supraaglomerare si suprasolicitare,
atat a personalului medical, cat si a pa-
cientilor care asteaptd, iar asta face ca
uneori comunicarea sa fie deficitara.
Activitatea medicului de familie este
reglementata de urmatoarele acte nor-
mative:

Legea 95/2006 - Legea Sanatatii Pu-
blice

HG 400/2014 - Aprobarea pachete-
lor de servicii si a Contractului - cadru
care reglementeaza conditiile acorda-
rii asistentei medicale in cadrul siste-
mului de asigurari sociale de sanatate
pentru 2014-2015, publicat in MO par-
tea 1,nr. 403/30.05.2014

Ordinul Ministrului Sanatatii si Prese-
dintelui CNAS nr. 388/186/2015 pri-
vind aprobarea normelor metodologi-
ce de aplicare in 2015 a HG 400/2014.
Conform acestor acte normative, din
mai 2015 au aparut cateva modificari:
« Biletele de trimitere catre medicii
specialisti sunt valabile 60 de zile;

« Biletele de trimitere pentru laborator
sunt valabile 60 de zile, dar pacientul
trebuie sa se prezinte pentru progra-
mare in primele 30 de zile;

» Biletele de trimitere catre oncolo-
gie In vederea efectuarii curelor de ci-
tostatice sunt necesare la prima con-
sultatie, cand pacientul este inscris in
Programul de Chimioterapie; pentru
urmatoarele spitalizari, nu mai este
necesar Biletul de trimitere; la fel pen-
tru tratamentul antiviral;

« Biletele de trimitere pentru pacien-
tii Inscrisi in unele Programe Nationa-
le de Sanatate, diabet zaharat si onco-
logie sunt valabile 90 de zile;

« Biletul de trimitere pentru speciali-
tati clinice recomandate de medicul de
familie, care are evidentiat ,manage-
ment de caz”, are o valabilitate de 90
zile calendaristice;

e La intalnirea care a avut loc la Timi-
soara in octombrie 2014, multi dintre
pacienti au sesizat faptul ca medicii de
familie refuza sa le dea lunar bilet de
trimitere pentru dozarea ureei si cre-
atininei, solicitata de nefrolog sau de
medicul de la centrul de transplant.

Dr. Mihaela Popescu

Acestrefuz nu are nicio baza legala, ne-
fiind precizat in niciunul din aceste do-
cumente periodicitatea cu care se fac
aceste determinari; si, ca urmare, aces-
tea pot fi facute, ori de cate ori, pacien-
tul transplantat are nevoie de ele.
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Bine ar fi ca si nefrologul in scrisoarea
medicala pe care o adreseaza medicu-
lui de familie sa precizeze intervalul
de timp la care aceste analize trebuie
facute. In concluzie, legislatia actuald
nu restrictioneaza medicul de familie
in prescrierea acestor analize, dar nici
nu exista o precizare clara a intervalu-
lui dintre recoltari, cum se intdmpla la
alte afectiuni, tocmai pentru ca la paci-
entul transplantat pot oricand sa apara
complicatii, care pot fi depistate in pri-
mul rand prin aceste analize;

o Incepand de la 1 mai 2015,
medicul de familie poate solicita pe
biletul de trimitere pentru laborator:
PSA, TSH, {T4.

Pentru tratamentul starii posttrans-
plant In ambulatoriu, medicul specia-
list din centrele de transplant, care are
in evidenta si monitorizeaza pacientii
transplantati, elibereaza scrisoare me-
dicald catre medicul prescriptor aflat
in relatie contractuala cu casa de asi-
gurari de sanatate la care pacientul se
afld in evidenta. In situatia prescrierii
tratamentului cu medicamente imuno-
supresoare, atat pentru bolnavii in sta-
tus posttransplant aflati In tratament
cu medicamente imunosupresoare,
cat si pentru bolnavii nou transplan-
tati, in scrisoarea medicala se consem-
neazd, in mod obligatoriu, denumirea
comund internationald a medicamen-
tului, denumirea comerciala a acestu-
ia, doza de administrare recomandata,
forma de prezentare si perioada de va-
labilitate a prescrierii medicale. Scri-
soarea medicald are valabilitate o peri-
oadd maxima de 6 luni calendaristice.

In situatia in care valoarea prescriptiei
medicale este mai mare de 3.000 lei pe
luna, aceasta se elibereaza in farmacie
numai daca are aprobarea sefului cen-
trului de transplant acreditat.

Pentru DCl-urile Voriconazolum si Val-
ganciclovirum, prescrierea si elibera-
rea medicamentelor se fac numai cu
aprobarea Agentiei Nationale de Tran-
splant. Referatul de aprobare se com-
pleteaza de catre medicul specialist
din centrele acreditate, care il trans-
mite spre aprobare sefului centrului si,
dupa caz, Agentiei Nationale de Tran-
splant. Pe baza referatului aprobat de
Agentia Nationald de Transplant si a
scrisorii medicale, medicul prescrip-
tor va intocmi prescriptia medicald, cu
obligativitatea mentionarii perioadei
pentru care a facut prescrierea, perioa-
da care poate fi de pana la maximum
90/91/92 de zile, dupa caz, si o Inma-
neazad asiguratului. Acesta prezinta far-
maciei prescriptia medicala insotita de

o copie a referatului, In vederea elibe-
rarii medicamentelor.

Pentru bolnavii in status posttrans-
plant aflati In tratament cu medica-
mente imunosupresoare, substitutia
cu medicamente avand acelasi DCI (fie
generice, fie de referintd) se realizea-
za numai la recomandarea medicilor
specialisti din centrele acreditate pen-
tru activitatea de transplant si In con-
ditiile monitorizarii terapeutice a imu-
nosupresiei.

In situatia realizarii substitutiei medi-
camentelor imunosupresoare de re-
ferintd cu medicamente imunosupre-
soare generice sau a genericelor intre
ele, fie din initiativa medicilor specia-
listi din centrele acreditate pentru ac-
tivitatea de transplant, fie din initiativa
farmacistilor, se mentine tratamen-
tul imunosupresor de substitutie pen-
tru a se evita riscurile de respingere
a grefelor transplantate. Toate aceste
reglementari se gasesc in Ordinul MS
190/2013.

Pacientii transplantati sunt incadrati
in categoria persoanelor cu handicap,
beneficiind de retete gratuite pentru
medicamente, altele decat cele imuno-
supresoare - care se scriu pe retete se-
parate pe programul national de sana-
tate al stdrii post transplant - P9.7

- INDIFERENT DE VALOAREA MEDI-
CAMENTELOR si pentru o durata de
maximum 3 luni.

Pacientii pot beneficia pe retete sepa-
rate, gratuit, de cel mult 3 medicamen-
te pentru fiecare cod de boala din ca-
tegoria bolilor aflate pe lista C 2 - asa
numitele G-uri. De exemplu, pacienta
PG. este transplantatd renal, este hi-
pertensiva, are colesterolul mare, are
acidul uric mare, are ulcer, diabet, ciro-
za si glaucom. Aceasta pacienta va pri-
mi urmatoarele retete:

1. oretetd pe P9.7 cu medicatia imuno-
supresoare;

2. o retetda pe certificat de handicap
(gratis) cu medicamentele pentru ten-
siune, colesterol mare, acid uric mare,
ulcer etc.;

3. o reteta gratuita pe G6 cu medicatia
pentru ciroza (maxim 3 medicamen-
te);

4. o reteta gratuita pe G16 cu picaturi-
le pentru glaucom;

5. o reteta gratuita pe P5 cu medicatia
pentru diabet (cu exceptia insulinei,
care se prescrie de catre diabetolog).
Toate aceste retete se scriu pentru un
interval de 1-3 luni conform recoman-
darii medicului specialist si/sau dorin-
tei pacientului, dar trebuie ridicate in
30 de zile.

Acelasi pacient, daca intr-o luna
raceste, face un abces vestibular sau o
infectie urinar3, poate beneficia de una
sau mai multe retete gratuite pe certifi-
cat de handicap, pentru 3-10 zile, care
insa trebuie ridicate in 48 de ore. Aces-
tea trebuie sa respecte la randul lor ca-
teva reguli:

- nu pot fi scrise mai mult de doua boli
acute/subacute pe o reteta;

- nu se poate scrie o noua retetd pe
acut/subacut mai devreme de 3-10
zile, aceasta fiind durata tratamentului
prescris anterior;

- numarul total de zile pentru care s-au
prescris tratamente pe subacut trebu-
ie sa fie sub 30.

Pentru cei care au nevoie de lamuriri,
in masura in care timpul Imi va per-
mite, ma puteti contacta la adresa de
e-mail:
doctormihaelapopescu@gmail.com

... i voi Incerca sa va ajut.

in final, vi doresc tuturor si-
ndtate, viata lungd, increderea ca veti
invinge boala si nu uitati vorbele lui
Petre Tutea: ,Medicina este arta vin-
decarii, care teoretic nu are nicio limi-

=n

ta.

Pentru bolnavii in status
post-transplant aflati in tratament cu
medicamente imunosupresoare sub-
stitutia cu medicamente avand acelasi
DCI (fie generice, fie de referintd) se re-
alizeaza numai la recomandarea medi-
cilor specialisti din centrele acreditate
pentru activitatea de transplant si in
conditiile monitorizarii terapeutice a
imunosupresiei.
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Dreptul persoanelor asigurate in sistemul
de asigurari sociale de sanatate din
Romania de a beneficia de servicii medicale

Recuperare medicala respiratorie

Daca pand acum 10-15 ani, in
tara noastra, prin reabilitare pulmo-
narad (RP) se intelegea doar kinetote-
rapia rezervata in special cazurilor de
supuratii pulmonare, sindroame pleu-
rogene si/sau deformari toracice, actu-
al RP circumscrie un areal vast: de la
BPOC pana la sindroamele de apnee in
somn, de la maladiile neuromuscula-
re cu afectare toraco-pulmonara pana
la practicile interventionale endosco-
pice/chirurgicale, de la fibrozele pul-
monare pana la pregatirea pacientilor
pretransplat si asistarea lor posttrans-
plant.

Dr. Cristian Oancea,
medic primar pneumolog

Centrul din Timisoara, abor-
dand si patologii mai complexe (exem-
plureabilitarea pre- si posttransplant),
are in componentd o echipa multidis-
ciplinara, alcatuita din medic pneumo-
log, medic explorationist si internist,
psiholog, 3 kinetoterapeuti speciali-
zati In reabilitarea functiei pulmona-
re (dintre care unul face voluntariat),
asistenti medicali specializati si in te-
rapie intensiva, cat si implicarea stu-
dentiilor care urmeaza masterul de
reabilitare cardio-pulmonara. De ase-
menea, se lucreaza intr-un parteneriat
strans cu medicii de familie, cardiologi,
endocrinologi, radiologi, medicii nutri-
tionisti.

Se preteaza a fi incluse intr-un PRP ur-
matoarele afectiuni:

» Boli respiratorii obstructive: BPOC,
astmul bronsic, bronsiectaziile, fibro-
za chistica.

» Boli pulmonare restrictive: boli pul-
monare interstitiale (fibroze pulmona-
re, patologie pulmonara profesionala),
sarcoidoza, limfangiomatoza, defor-
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madri ale peretelui toracic (cifoscolioz3,
spondilita ankilopetica), boli neuro-
musculare ce implica afectare respira-
torie.

e Alte conditii patologice: pre-/post
interventie toracicd, pre-/posttrans-
plant pulmonar, dependenta de ven-
tilator; sindroame posttuberculoase,
boli respiratorii corelate cu obezitatea,
boli autoimune cu implicare pulmona-
ra etc.

Transplantul pulmonar repre-
zintd ultima interventie pentru pacien-
tii cu boli pulmonare aflati in faza ter-
minala. Pacientii care urmeaza sa fie
inclusi Intr-un program de transplant
trebuie obligatoriu sa urmeze un PRP
atat pre-, cat si posttransplant.

Reabilitarea pulmonara ajuta echipa
de transplant sa selecteze candidatul
optim care sa beneficieze de interven-
tia chirurgicala. Prin RP, pacientii sunt
pregatiti atat fizic, cat si mental, sa faca
fata actului chirurgical si a perioadei
postoperatorii imediate.

Patologia respiratorie care se
preteaza la transplantul pulmonar
este alcatuita in principal din pacienti
care sufera de boli pulmonare obstruc-
tive (BPOC, deficit de al-antitripsina,
bronsiectazii), boli restrictive (fibro-
za pulmonara), hipertensiune pulmo-
nard, mucoviscidoz3, dar si alte enti-
tati pulmonare (limfangioleiomatoza,
sarcoidoza, etc.). Criteriile de include-
re In programul de transplant sunt insa
foarte stricte fiind stabilite de ghidurile
internationale.

pe teritoriul altor state membre UE

Accesul la tratament in strdindtate - acte normative de reglementare:

Odatd cu intrarea in Uniunea
Europeana, Romania aplicd instru-
mentele juridice europene cu rol in
coordonarea sistemelor de securitate
sociald si in acordarea asistentei medi-
cale transfrontaliere.

Parghiile legislative ce confera persoa-
nelor asigurate Intr-unul din sistemele
de asigurdri de sanatate dintr-un stat
membru posibilitatea de a beneficia
de servicii medicale pe teritoriul unui
alt stat mebru se re-

zuma la:

1.  Directiva
2011/24/UE a Parla-
mentului European si
a Consiliului privind
aplicarea drepturilor
pacientilor in cadrul
asistentei medicale
transfrontaliere;

2. Regulamentul (CE)
nr. 883/2004 al Par-

La data de 9 martie 2011 a intrat in
vigoare Directiva 2011/24/UE a Par-
lamentului European si a Consiliului
privind aplicarea drepturilor pacienti-
lor 1n cadrul asistentei medicale trans-
frontaliere.

Aceasta directivd urmareste
sa stabileasca norme care au ca scop
sa faciliteze accesul oricarei persoa-
ne asigurate la o asistentd medica-
13 transfrontaliera sigura si de 1nalta

Atentiel

Numal pacienti
asigurati ai CNAS
beneficiaza de

- Regulamentul (CE) nr. 883/2004 al Parlamentului European si al Consiliului din 29 aprilie
2004 privind coordonarea sistemelor de securitate sociald (formularul S2, care a inlocuit
E112);
- Directiva 2011/24/UE a Parlamentului European si a Consiliului privind aplicarea
drepturilor pacientilor in cadrul asistentei medicale transfrontaliere;

- Ordinul 50/2004.

rea drepturilor ce decurg din Directi-
va 2011/24/UE fie a reglementarilor
Uniunii privind coordonarea sisteme-
lor de securitate sociala.

In legislatia nationald, Directiva
2011/24/UE a fost transpusa prin Ho-
tararea de Guvern nr. 304/2014 pen-
tru aprobarea Normelor metodologice
privind asistenta medicala transfron-
talierd. In baza acestui act normativ,
persoanele asigurate in sistemul de
asigurari sociale de sa-
natate din Romania pot
beneficia de rambursa-
rea contravalorii asis-
tentei medicale acor-
date pe teritoriul unui
stat membru UE, insa
rambursarea  costuri-
lor asistentei medicale
transfrontaliere se limi-
teaza la tarifele asisten-
tei medicale la care per-
soana asiguratd are

& o
lamentului European tratament ln Strélnétate dreptul in conformitate

si al Consiliului din

cu legislata nationala.

29 aprilie 2004 pri- € d- "I t t Pentru ca unui pacient
vind coordonarea sis- In con Itll e prezen a el sa 1i poata fi rambursa-

temelor de securitate

sociala;

Posibilitatile acordate persoanelor asi-
gurate de aceste doud instrumente ju-
ridice comporta oarece diferente, ast-
fel ca facem vorbire in cele ce urmeaza,
de fiecare instrument in parte.

A) Din punctul de vedere al Di-
rectivei 2011/24/UE a Parlamentului
European si a Consiliului privind apli-
carea drepturilor pacientilor in cadrul
asistentei medicale transfrontaliere.

calitate In Uniunea Europeana. Ea se
aplica pacientilor care decid sa solici-
te asistentd medicald intr-un alt stat
membru al Uniunii Europene. Aceasta
nu aduce atingere drepturilor persoa-
nelor asigurate de a beneficia de asis-
tentd medicala intr-un alt stat mem-
bru, in conformitate cu Regulamentul
(CE) nr. 883/2004 al Parlamentului
European si al Consiliului, recunoscan-
du-se dreptul pacientilor la asistenta
medicala transfrontaliera prin aplica-

te serviciile medicale,
medicamentele si dispozitivele medi-
cale acordate pe teritoriul unui alt stat
membru UE trebuie sa se regaseasca
printre prestatiile la care are dreptul
persoana asigurata conform legislatiei
asigurdrilor sociale de sanatate si sunt
decontate din Fondul national unic de
asigurari sociale de sanatate.
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Printre aceste servicii medicale se in-
talnesc si unele servicii medicale de ti-
pul:

¢ PET-CT,

» implant sau inlocuire de defribilator
cardiac,

» endoprotezare articulard tumorala,

« implant segmentar de coloang,

» bypass coronarian cu/fara investiga-
tii cardiace invazive,

* nasterea,

¢ medicamente In tratamentul ambu-
latoriu pentru care este necesara apro-
barea comisiilor de experti de la nive-
lul Casei Nationale de Asigurari de
Sanatate,

« servicii medicale care de altfel nece-
sita obtinerea unei autorizatii preala-
bile.

Autorizatia prealabila se solicita casei
de asigurari de sanatate unde este luat
in evidentd asiguratul, inainte de a be-
neficia de servicii medicale transfron-
taliere. Nu se ramburseaza tratamen-
tul bolnavilor care necesitd izolare sau
internare obligatorie, tratamentul per-
soanelor private de libertate pentru
care instanta de judecata a dispus exe-
cutarea pedepsei intr-un penitenciar
spital, ingrijiri medicale la domiciliy,
alocarea de organe In scopul trans-
plantului de organe etc. Nu se supor-
ta alte costuri, cum ar fi contravaloa-
rea serviciilor de cazare si de calatorie,
precum si costuri suplimentare supor-
tate de persoanele cu handicap.

B) Din punct de vedere al Regulamen-
tului (CE) nr. 883/2004 privind coor-
donarea sistemelor de securitate so-
ciald, cu modificarile si completarile
ulterioare.

In temeiul Regulamentului (CE) nr
883/2004 privind coordonarea siste-
melor de securitate sociald, cu modi-
ficarile si completarile ulterioare, per-
soanele asigurate pe teritoriul unui
stat membru UE pot fi autorizate de
casa de asigurari de sanatate sa se de-
plaseze pe teritoriul unui alt stat mem-
bru pentru a primi acolo tratamentul
adecvat starii lor; astfel asiguratii pu-
tand beneficia de documentul portabil
S2. Eliberarea documentului portabil
S2 (documentul portabil S2 inlocuieste
de la data de 01.05.2010 formularul E
112) se face de catre casa de asigurari
de sanatate unde solicitantul formula-
rului este luat in evidenta ca persoana
asigurata in urma analizei documenta-
tiei depuse de asiguratul solicitant.

In vederea obtinerii documentului
portabil S2, persoana asigurata depu-
ne o cerere la casa de asigurari In evi-
denta careia aceasta este Inregistrata
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ca persoand asigurata, cererea fiind In-
sotita de:

e copie de pe actul de identitate sau de
pe certificatul de nastere, dupa caz,

e dosarul medical, care va contine, pe
langa Inscrisuri medicale, raportul me-
dical si confirmarea scrisa din partea
unitatii sanitare din statul membru UE
in care se intentioneaza efectuarea ser-
viciului medical si din care rezulta ca
acesta va fi rambursat in baza docu-
mentului portabil S2.

Din raportul medical trebuie sa rezul-
te ca serviciul medical solicitat face
parte din pachetul de servicii de baza
de care beneficiaza asiguratii in siste-
mul de asigurari sociale de sanatate
din Romania, precum si faptul ca aces-
ta nu poate fi efectuat intr-un inter-
val de timp rezonabil in niciuna dintre
unitatile sanitare din Romania. De ase-
menea, in raportul medical intocmit
de medicul curant trebuie specificat
in mod explicit si argumentat motivul
pentru care serviciul medical nu poa-
te fi acordat intr-un interval de timp
rezonabil in nicio unitate sanitara din
Romania. Raportul medical trebuie In-
tocmit de un medic dintr-o unitate sa-
nitara aflatd in relatii contractuale cu
o0 casa de asigurari de sanatate din Ro-
mania. Acesta va trebui Intocmit de ca-
tre medicul curant, semnat de catre
seful de sectie si avizat de catre mana-
gerul spitalului.

Documentul portabil S2 se elibereaza
inainte de plecarea persoanei benefi-
ciare. El poate fi emis si dupa plecarea
persoanei beneficiare dacd, din motive
de forta majora, nu a putut fi eliberat
anticipat si daca nu a fost achitatad con-

travaloarea serviciilor medicale.
*k %k k

natate rambursarea acestora.

In ceea ce priveste beneficierea de ser-
vicii medicale in baza documentului
portabil S2, decontarea se face intre
institutiile competente, conform Regu-
lamentului (CE) nr. 883/2004 privind
coordonarea sistemelor de securitate
sociala, cu modificarile si completari-
le ulterioare, pacientii pot beneficia de
servicii medicale, caz in care persoa-
na in cauza nu este nevoita sa isi achite
aceste servicil.

Implicarea statului si informarea asi-
guratilor

Pentru a veni In ajutorul pacienti-
lor in ceea ce priveste modul in care
pot beneficia de asistenta medicala
transfrontalier3, la nivelul Casei Nati-
onale de Asigurari de Santate functi-
oneaza Biroul ,Punct National de Con-
tact” (PNC) pentru asistenta medicala
transfrontaliera.

Fatda de domeniul de competenta al
Punctului National de Contact, am pu-
tea spune ca poate furniza catre paci-
enti informatii privind drepturile cu
privire la primirea de asistenta medi-
cala transfrontaliera, indeosebi in ceea
ce priveste termenii si conditiile de
rambursare a costurilor si procedurile
de evaluare si de stabilire a drepturilor
respective si pentru cdile de apel si de
despdgubire daca pacientii considera
ca drepturile lor nu au fost respectate.
In informatiile privind asistenta medi-
cala transfrontaliera, se face o distinc-
tie clara intre drepturile de care bene-
ficiaza pacientii in temeiul Directivei
2011/24/UE a Parlamentului Euro-
pean si al Consiliului din 9 martie 2011
si drepturile ce decurg din Regulamen-
tul (CE) nr. 883 /2004 al Parlamentului
European si al Consiliului din 29 apri-

Diferente intre cele doua parghii legis-
lative

In conformitate cu Directiva 2011/24/
UE, pacientii care beneficiaza de ser-
vicii medicale pe teritoriul altui stat
membru UE 1si achita serviciile medi-
cale, zile de spitalizare, medicamente
etc. si solicita casei de asigurari de sa-

lie 2004 privind coordonarea sisteme-
lor de securitate sociala.
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Acces la tratament in strainatate prin

Activitatea de trimitere la tratament in
strdindtate a pacientilor romani este
indeplinita de functionarii Directiei de
Sanatate Publica, pentru acei pacienti
la care s-au aplicat toate procedurile
medico-chirurgicale si la care afectiu-
nile de care sufera sunt depasite tera-
peutic la noi in tara.

Personalul din cadrul Casei de Asigu-
rariJudetene de Sanatate, de care apar-
tin ca domiciliu pacientii cu nevoie de
tratament In strainatate, poate Intocmi
documentele de trimitere in strainata-
te pentru acele persoane la care pro-
cedurile se pot aplica in tara, dar cir-
cumstantele asigurarii serviciilor de
sanatate sunt nefavorabile - aparatu-
ra defecta, medic supraspecializat care
nu este disponibil - si pacientul este in
pericol sa isi piarda viata.

Daca DSP-ullocal poate intocmi dosare
de tratament pentru plecarea bolnavi-
lor in toate tarile care pot oferi servicii
de nalta calitate profesionala si tehni-
c3, la costuri accesibile si acceptate de
Ministerul Sanatatii, la recomandarea
comisiilor de specialitate ale acestuia,
Casa de Asigurari de Sanatate Judetea-
na face demersuri pentru plecarea bol-
navilor doar 1n tarile din UE.

Legislatia privind metodologia de tri-
mitere in strainatate este stipulata in
Ordinul 50/2004, cu modificarile si
completarile ulterioare, iar din anul
2014, la nivel de Minister al Sanata-
tii, secretariatul Comisiei Ministeru-
lui Sanatatii pentru evaluarea dosare-
lor in vederea aprobarii trimiterii la
tratament in straindtate se afld in ca-
drul Directiei de Asistenta Medicala si
Sanatate Public3, nemaifiind apanajul
Agentiei Nationale a Programelor de
Sanatate.

Pentru toate persoanele care sunt inte-
resate de aceasta modalitate de trata-
ment, acestea trebuie sa parcurga mai
multi pasi:

1. Asigurarea medicala a pacientului si
inscrierea la un medic de familie.

OMS. 926/2014 pentru modificarea
OMS 50/2004 privind metodologia de
trimitere a unor categorii de bolnavi
pentru tratament In straindtate - pu-
blicatin MO, Partea ], nr. 614 din 20 au-

,ordinul 50”

gust 2014.

2. Tnaintarea la DSP-ul teritorial de
care apartine cu domiciliul, a unei ce-
reri pentru Intocmirea dosarului de
trimitere In strainatate, impreuna cu
copii ale actelor de identitate, ale do-
cumentelor medicale care certifica di-
agnosticul, ultimul bilet de iesire din
spital, analize medicale etc. Cererea
este depusa de bolnav sau reprezen-
tant legal, sot, sotie, ruda gradul I-IV
ale acestuia.

3. In maximum doud zile de la inre-
gistrarea documentelor de la bolnav,
persoana desemnata cu atributii in
aceasta activitate din DSP va fnainta
solicitarea de recomandare si aproba-
re a tratamentului si nominalizarea a
cel putin trei clinici din strainatate ca-
tre comisia de specialitate teritoriala.
In cazul bolnavilor cu afectiuni pulmo-
nare grave, la care transplantul pul-
monar este indicatia terapeutica de
urgentd, comisia de specialitate se re-
gasese in Bucuresti.

Comisia de chirurgie toracica condusa
de presedinte - Profesor dr. Ioan Cor-
dos, va elabora un proces verbal me-
dical pentru trimitere In strainatate,
acordand un punctaj care arata gravi-
tatea cazului - cel mai grav insumea-
za 10 puncte - si nominalizeaza trei
clinici pentru solicitarea de oferte de
pret. In aceastd procedur3, au fost ale-
se clinici din Germania, Spania, Franta,
Austria.

Imediat ce DSP primeste procesul ver-
bal dela comisie - din experienta noas-
tra acest document nu a intarzaiat mai
multde 14 zile de la solicitare - persoa-
na din institutie anunta in termen de
maxim 7 zile bolnavul despre decizia
comisiei si demareaza coresponden-
ta cu aceste clinici. Pentru castigarea
de timp pretios, si familia poate solici-
ta direct acceptul in clinica si oferta de
pret, iar functionarul din DSP
TREBUIE SA CUNOASCA O LIMBA
STRAINA, PREFERABIL LIMBA
ENGLEZA,

pentru a se solicita oficial, in aceasta
limba straina toate informatiile - ac-
ceptul, dupa cum spuneam, costuri-
le pe tip de proceduri, cost total, date
bancare unde pot fi transferati banii

catre spital etc.

Dacain 7 zile nu avem un raspuns de la
spitale sau obtinem negatie, informam
comisia pentru alte nominalizari. Tot
din experienta DSP OLT, 2 NEGATII si
ACCEPUL CLINICII AKH VIENA, ne-a
dat dreptul legal de a Tnainta dosarul
pentru obtinerea finantarii de la Minis-
terul Sanatatii.

5. Clinica AKH - Viena solicita un con-
sult preliminar la medicii de speciali-
tate care costa intre 600-1000 de euro,
care practic este definitoriu In accep-
tarea pacientului pentru transplantul
pulmonar, iar transportul cu ambu-
lanta teritoriald in Austria, cu echipaj
medical superior - medic, asistent, doi
soferi - plus medicamente de urgenta
si butelii cu oxigen, mai costa 1000 de
euro.

Toate aceste fonduri se solicita Minis-
terului Sanatatii, desi cele aproximativ
2000 de euro initiale familia incear-
ca sa le obtina din resursele persona-
le, tot pentru a se castiga timp. Am-
bulanta este solicitata contra cost de
catre DSP daca familia nu are banii ne-
cesari si acestia au fost obtinuti de la
MS sau se solicita direct de catre fami-
lie, daca este platit drumul din resurse
proprii, sponsorizari, ajutor din partea
ONG-urilor etc.

6.Din momentul in care medicii austri-
eci ne comunica acceptul pentru tran-
splant si ne dau oferta de pret, aceasta
fiind in toate cazurile de aprox 120.000
de euro, DSP Tnainteaza tot dosarul la
Ministerul Sanatatii, de unde obtine un
numar de inregistrare care este comu-
nicat bolnavului sau familiei.
Mentionez ca in toate cele 4 dosare
definitivate in ultimii 4 ani In judetul
nostru, termenul scurs intre inscrierea
dosarului la minister si obtinerea inte-
grala a sumei nu a depasit 2 luni.

www.e-transplant.ro 39



ACCES LA TRATAMENT ACCES LA TRATAMENT

De asemenea, mentionez ca pacientii sunt activati pe lista de transplant de la AKH - Viena numai
in momentul transferarii sumei de 120.000 euro din contul DSP in contul clinicii austriece. Din pacate, . . .
asteptarea pe lista de transplant este lunga si frustrantad, atat pentru pacient si familie, cat si pentru T I I h
persoana responsabila din DSP, care a venit in sprijinul familiei in demersul de obtinere a finantarii si r a tam en tu l n ter er On r ee a ep atl tel
care doreste finalizarea Intr-un mod fericit a acestei proceduri: insanatosirea bolnavului si salvarea de la

un final tragic. C_ aten’tiondri de Ia mediCi

Pentru operativitatea transmiterii de informatii si asigurarea rapida a transportului cu avionul
sanitar austriac de pe cel mai apropiat aeroport, pentru judetul Olt fiind cel din Craiova, numarul de
telefon al familiei, al persoanei din DSP care s-a ocupat de bolnav sau inlocuitorul acestuia in perioada
concediilor, precum si cel al ofiterului cu atributii In organizarea preluarii bolnavului din aeroport sunt
comunicate clinicii austriece pentru luare la cunostinta.

In speranta ci am adus clarificiri privind legislatia tratamentului in strdinitate, v doresc sinitate si

sa aveti incredere In sprijinul acordat de personalul medical pentru a definitiva documentele pentru In ultimele luni, tratementul , interferon free” al hepatitei C a fost subiectul multor conferinte si

. ' o . dezbateri in media.
obtinerea finantarii. Subiectul hepatitelor virale este unul arzator, in general, dar mai ales in aceasta perioada, cand
Din experienta DSP OLT, 2 NEGATII si ACCEPTUL CLINICII AKH VIENA ne-a dat dreptul legal de a se lucreaza pentru preluarea si in Roamania a tratamentulului ,interferon free” pentru hepatita

SRV X o
inainta dosarul pentru obtinerea finantarii de la Ministerul Sanatatii. C,tratament despre care se afirmd cd duce la vindecare de aproape 100%.

~n

duratd”, organizata de Fundatia Baylor Marea Neagra in luna iunie 2015, personalitati ale medicinei
romanesti au venit cu precizari importante privind hepatitele virale In general si hepatita C, in special.

Asociatia Transplantatilor din Romdnia a fost reprezentatda la conferintd de dl. presedinte
Gh. Tache, subiectul fiind unul de mare interes pentru membrii. Acesta a avut mai multe
interventii in timpul dezbaterilor, interventii prin care a expus situatia si nevoile pacientilor
reprezentati de asociatie si a sustinut interesele acestora.

,In Romdnia sunt in prezent 650.000 de
pacienti infectati cu virus hepatic C, din
care anual decedeazd 1200, iar cifra este in
crestere”

Printre cei prezenti, Prof. Dr. Adrian Streinu-Cercel a precizat importanta unui Registru
national de hepatopatii virale (RNHV). Acest Registru functioneaza deja din 2014, la Institutul
National de Boli Infectioase ,Prof. Dr. Matei Bals”, i1n baza OMS 657/05.06.2014. RNHV este structurat
pe mai multe parti:

1. SCREENING - se determina infectarea cu virus hepatic;

2.STADIALIZAREA INFECTIEI - se stabileste: incarcatura virala, genotipul, gradul de
fibroza/steatoza hepatica

3.- TERAPIA.
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ACCES LA TRATAMENT
Prestatii, drepturi si facilitati pentu
persoanele cu handicap

Prof. Dr. Adrian Streinu-Cercel a tinut sa avertizeze in mod deosebit in cazul tratamentului
interferon free al hepatiteti C, cu privire la ADERENTA LA TRATAMENT. ,In cazul noilor terapii:
nerespectarea 100 % a indicatiilor medicale de tratament duce la aparitia de virusi mutanti, ceea
ce are carezultat NU NUMAI compromiterea tratamentului, dar si inrautatirea situatiei”, a insistat
ilustrul specialist in boli infectioase.

Un alt subiect asupra caruia profesorul Streinu-Cercel a tinut sa accentueze a fost cel privind
vaccinarea copiilor contra virusului hepatitei B.,,VACCINATI COPIII PENTRU VIRUSUL HEPATITEI B!,
este mesajul prin care acesta i-a rugat pe participantii la conferinta sa-1 duca mai departe si a explicat
ca:

- pentru hepatita B nu exista terapie de vindecare niciunde in lume;

- nevaccinarea poate duce la aparitia DIFTERIE], boala infectioasa care se considera eradicata si
pentru care nu mai exista nici practica (medicii nu cunosc aceasta afectiune decat din literatura si
exista riscul sa nu recunoasca simptomele si sa nu o poata diagnostica) si In acelasi timp nu mai exista
ser.

in aceeasi nota ca si prof. Streinu-Cercel, presedintele CNAS, dr. Vasile Ciurchea, a tinut sa sublinieze
ca ,pentru introducerea noilor tratamente in general si a celor pentru .hepatita C in particular, se
pune problema RESPONSABILIZARII pacientului si a familiei acestuia in RESPECTAREA REGULILOR
IMPUSE DE PROTOCOALELE MEDICALE pentru a obtine rezultatele certificate de studii.”

Politica CNAS in ceea ce priveste noile tratamente este de a deconta numai pe CAZ VINDECAT.
Concomitent, Casa are in vedere nevoia tratdrii interdisciplinare a pacientului si lucrul in echipa al
specialitatilor medicale pentru a asigura o eficienta maxima a tratamentului.

Deosebit de importanta se considera a fi implicarea medicului de familie in tratamentul
pacientului cu infectie cu virus hepatic si obligativitatea pacientului de a ,se intoarce la medicul de
familie” dupa ce a fost diagnosticat si a Inceput tratamentul.

Toate cele precizate anterior au dus la decizia ca tratarea hepatitei C cu medicamentele noi este
eficient sa se initializeze si managerieze numai in centrele universitare desemnate in acest sens prin

Program national.
%k k

De interes pentru pacientii cu nevoie de transplant hepatic

La aceeasi conferinta a fost prezent si dr. Narcis Copca, director general la Spitalul Clinic ,,Sf.
Maria” din Bucuresti, spital unde exista al [I-lea centru de transplant hepatic din Romania, centru care
functioneaza din 2014.

,In Romania suntin prezent 650.000 de pacienti infectati cu virus hepatic C, din care anual
decedeazd 1200, iar cifra este in crestere’, a spus dr. Narcis Copca. Pornind de la aceasta constatare,

a fost subliniata importanta elaborarii si implementarii unei strategii nationale pentru abordarea
hepatitelor cronice.

Din practica sa, dr. Copca a insistat pe necesitatea imperioasa ca pentru accesul la tratament al
pacientilor cu hepatite virale sa se realizeze spre iIndrumare nu numai pentru pacienti, dar neaparat
si pentru medici, mai ales pentru medicii de familie. In ceea ce priveste medicii gastroenterologi
si hepatologi din tara, acestia trebuie instruiti sa Indrume spre tratament prin transplant de ficat
pacientii cu cancere hepatice si cu alte boli care determind afectari terminale ale functiei hepatice.

In ceea ce priveste inscrierea pe lista de asteptare pentru transplant hepatic, dr. Copca a
precizat ca aceasta se face In baza scorului MELD (accesul pe lista se face cand acesta scade sub
15), coroborat cu punctajul generat de comorbiditati. Scorul MELD este important si in momentul
chemarii pacientului pentru transplant.
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Prestatiile, drepturile si facilitati-
le pentru persoanele cu handicap
sunt reglementate prin Legea nr
448/2006 cu adaugirile si completa-
rile ulterioare.

1. Prestatii sociale - cuantum:

- Persoanele adulte cu handicap grav
beneficiaza de:

¢ 234 lei - indemnizatie lunar3, indi-
ferent de venituri;

e 106 lei - buget personal comple-
mentar lunar, indiferent de venituri;

e 777 lei - indemnizatie de insoti-
tor pentru adultul cu handicap vizu-
al grav.

- Persoanele adulte cu handicap ac-
centuat beneficiaza de:

e 193 lei - indemnizatie lunara, indi-
ferent de venituri;

* 79 lei - buget personal complemen-
tar lunar, indiferent de venituri.

2. Drepturile persoanelor cu handi-
cap:

(Preluareintegrala de pe http://www.
prostemcell.ro/articole-dizabilitate /

drepturile-persoanelor-cu-handicap.

html)

Drepturile persoanelor cu handi-
cap sunt reglementate de Legea nr.
448/2006 privind protectia si promo-
varea drepturilor persoanelor cu han-
dicap, republicata.

In vederea asiguririi asistentei de re-
cuperare/reabilitare, persoanele cu
handicap au dreptul la:

a) dispozitive medicale gratuite in
ambulatoriu, conform listei si In con-
ditiile prevazute In Contractul-cadru
privind conditiile acordarii asisten-
tei medicale 1n cadrul sistemului asi-
gurarilor sociale de sanatate si a nor-
melor sale de aplicare;

b) servicii gratuite de cazare si masa
si pentru insotitorul copilului cu han-
dicap grav sau accentuat ori al adultu-
lui cu handicap grav sau accentuat in
unitatile sanitare cu paturi, sanatorii
si statiuni balneare, la recomandarea
medicului de familie ori a medicului
specialist, asigurate de la Fondul na-
tional unic de asigurari sociale de sa-
natate, conform Contractului-cadru
privind conditiile acordarii asistentei
medicale in cadrul sistemului de asi-

"Asociatia transplantatilor
din Romdnia".

gurari sociale de sanatate;

c) un bilet gratuit de tratament bal-
near, In cursul unui an, pe baza pro-
gramului individual de reabilitare si
integrare sociald si a recomandarii
medicului de familie sau a medicului
specialist.

In termen de maximum 30 de zile de
la data depunerii documentatiei de
catre persoana cu handicap sau re-
prezentantul legal al acesteia, case-
le de asigurari de sanatate au obliga-
tia sa emita decizia ori aprobarea de
plata pentru fiecare dispozitiv medi-
cal sau tip de dispozitiv medical acor-
dat persoanelor cu handicap. Contra-
valoarea pretului de referinta pentru
produsele mentionate se suporta in-
tegral din Fondul national unic de asi-
gurari sociale de sanatate, prin casa
de asigurari de sanatate de care apar-
tine asiguratul. Numadrul biletelor
de tratament balnear gratuit care se
acorda adultilor cu handicap se stabi-
leste proportional cu numarul poten-
tialilor beneficiari fata de numarul to-
tal al biletelor de tratament balnear
gratuit stabilite prin legea anuald a
bugetului asigurarilor sociale de stat.
Persoanele cu handicap au acces liber
si egal la orice forma de educatie, in-
diferent de varstg, in conformitate cu
tipul, gradul de handicap si nevoile
educationale ale acestora. Persoane-
lor cu handicap li se asigura educatia
permanenta si formarea profesionala
de-a lungul intregii vieti. Persoana cu
handicap sau, dupa caz, familia ori re-

prezentantul legal constituie princi-
palul factor de decizie in alegerea for-
mei si tipului de scolarizare, precum
si a unitatii de invatamant.

Educatia persoanelor cu handicap
este parte integrantd a sistemului na-
tional de educatie, coordonat de Mi-
nisterul Educatiei si Cercetarii Sti-
intifice. Educatia persoanelor cu
handicap se realizeaza prin unitati de
invatamant special:

e integrarea individuala in unitati de
invatamant de mas3, inclusiv in uni-
tati cu predare in limbile minoritati-
lor nationale;

» grupe sau clase speciale compacte,
integrate in unitati prescolare si sco-
lare de masa;

e servicii educationale prin cadrele di-
dactice itinerante/de sprijin;

e scolarizare la domiciliu pana la ab-
solvirea studiilor liceale, dar nu mai
tarziu de Implinirea varstei de 26 de
ani, prin grija Ministerului Educatiei
si Cercetdrii Stiintifice;

» educatia la patul de spital”, pe dura-
ta spitalizarii;

» alternative educationale.

Formele de invatdmant enumerate
mai sus se pot desfasura si in limbile
minoritatlor nationale.

In cadrul procesului de invitimant,
indiferent de nivelul acestuia, persoa-
nele cu handicap au dreptul la:

« servicii educationale de sprijin;
 dotarea cu echipament tehnic adap-
tat tipului si gradului de handicap si
utilizarea acestuia;

» adaptarea mobilierului din silile de
curs;

» manuale scolare si cursuri in format
accesibil pentru elevii si studentii cu
deficiente de vedere;

» utilizarea echipamentelor si softuri-
lor asistive in sustinerea examenelor
de orice tip si nivel.

In vederea asiguririi accesului per-
soanelor cu handicap in unitatile si
institutiile de invatamant, autoritatile
publice au obligatia sa ia urmatoarele
masuri specifice:
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* sd promoveze si sa garanteze acce-
sul la educatie si formare profesiona-
13 al persoanelor cu handicap;

* sd asigure scolarizarea la domiciliu
a persoanelor cu handicap nedepla-
sabile pe durata perioadei de scola-
rizare obligatorie, precum si pregati-
rea scolard, indiferent de locul in care
persoana cu handicap se afl3, inclusiv
prin cadrele didactice de sprijin/iti-
nerante;

» sd asigure accesul la formele de edu-
catie permanenta, adaptandu-le ne-
voilor educationale ale persoanelor
cu handicap;

* sa sprijine cooperarea dintre uni-
tatile de invatamant special sau de
masa cu familia si comunitatea, in ve-
derea asigurarii unei oferte educatio-
nale care raspunde nevoilor individu-
ale ale persoanelor cu handicap;

* sa sprijine pregatirea cadrelor di-
dactice in vederea adaptarii practi-
cilor educationale pentru elevii cu
handicap din grupe sau clase de inva-
tamant obisnuit;

e sd asigure posibilitatea practica-
rii unui sport de citre orice persoa-
na cu handicap, precum si pregatirea
cadrelor didactice In vederea Insusirii
de catre acestea a unor notiuni medi-
cale si tehnice specifice;

 sa asigure servicii educationale de
sprijin pentru persoanele cu handi-
cap si familiile acestora, prin speci-
alisti in domeniul psihopedagogiei
speciale;

* sd asigure accesul in unitatile si in-
stitutiile de Tnvatamant.

In vederea asiguririi accesului per-
soanelor cu handicap la obtinerea
unei locuinte, autoritatile publice au
obligatia sa ia masuri pentru introdu-
cerea unui criteriu de prioritate pen-
truinchirierea, la nivelurile inferioare,
a locuintelor care apartin domeniului
public al statului ori unitatilor admi-
nistrativ-teritoriale ale acestuia. Per-
soanele cu handicap grav beneficiaza
de urmatoarele drepturi:

e acordarea unei camere de locuit, su-
plimentar fatd de normele minimale
de locuit prevazute de lege, pe baza
contractelor de inchiriere pentru lo-
cuintele care apartin domeniului pu-
blic sau privat al statului ori al uni-
tatilor administrativ-teritoriale ale
acestuia;

¢ stabilirea chiriei, in conditiile le-
gii, pe baza contractelor de inchiriere
pentru suprafetele locative cu desti-
natie de locuinte, detinute de stat sau
de unitdtile administrativ-teritoria-
le ale acestuia, la tariful minim preva-
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zut de lege.

Persoanele cu handicap grav si accen-
tuat beneficiaza de gratuitate pe toate
liniile la transportul urban cu mijloa-
ce de transport in comun de supra-
fata si cu metroul (n.r. Gratuitatea pe
transportul cu metroul se asigura nu-
mai In conditiile in care DEGASPC-ul
din judetul de domiciliu/resedinta al
persoanei cu handicap are contract in
acest sens cu Metrorex.). Beneficia-
za de aceste prevederi si urmatoare-
le persoane:

« insotitorii persoanelor cu handicap
grav, In prezenta acestora;

« Tnsotitorii copiilor cu handicap ac-
centuat, in prezenta acestora;

« Insotitorii adultilor cu handicap au-
ditiv si mintal accentuat, In prezenta
acestora, pe baza anchetei sociale rea-
lizate de cdtre asistentul social din ca-
drul compartimentului specializat al
primariei In a carei raza teritoriala 1si
are domiciliul sau resedinta persoana
cu handicap;

e asistentii personali ai persoanelor
cu handicap grav;

» asistentii personali profesionisti ai
persoanelor cu handicap grav sau ac-
centuat.

Legitimatia pentru transportul urban
cu mijloace de transport In comun
de suprafata este valabila pe intre-
gul teritoriu al tdrii, fiind recunoscu-
ta de toate regiile de transport local,
si este eliberata de directiile genera-
le de asistenta sociala si protectia co-
pilului judetene, respectiv locale ale
sectoarelor municipiului Bucuresti,
costurile fiind suportate din bugete-
le judetelor, respectiv ale sectoarelor
municipiului Bucuresti.

Persoanele cu handicap grav benefici-
aza de gratuitatea transportului inte-
rurban, la alegere, cu orice tip de tren,
in limita costului unui bilet la tren ac-
celerat clasa a II-a, cu autobuzele (n.r
Gratuitatea pe transportul cu autobu-
zele se asigura numai in conditiile in
care DEGASPC-ul din judetul de domi-
ciliu/resedinta al persoanei cu handi-
cap are contract in acest sens cu firma
de transport persoane.) sau cu nave-
le pentru transport fluvial, pentru 12
calatorii dus-intors pe an calendaris-
tic. Beneficiaza de aceste prevederi si
urmatoarele persoane:

« insotitorii persoanelor cu handicap
grav, numai In prezenta acestora;

* asistentii personali ai persoanelor
cu handicap grav.

Persoanele cu handicap accentuat be-
neficiaza de gratuitatea transportu-
lui interurban, la alegere, cu orice tip

de tren, in limita costului unui bilet la
tren accelerat clasa a II-a, cu autobu-
zele (n.r. Gratuitatea pe transportul cu
autobuzele se asigura numai in con-
ditiile In care DEGASPC-ul din jude-
tul de domiciliu/resedinta al persoa-
nei cu handicap are contract in acest
sens cu firma de transport persoane.)
sau cu navele pentru transport fluvi-
al, pentru 6 calatorii dus-intors pe an
calendaristic.

Persoanele cu afectiuni renale care
necesita hemodializa in alte localitati
decat cele de domiciliu beneficiaza de
gratuitatea transportului interurban,
la alegere, cu orice tip de tren, in limi-
ta costului unui bilet la tren accelerat
clasa all-a, cu autobuzele sau cu nave-
le pentru transport fluvial si peste nu-
marul de calatorii prevazut, In functie
de recomandarea centrului de diali-
za. Beneficiaza de aceste prevederi
si asistentii personali sau insotitorii
persoanelor cu handicap care necesi-
ta hemodializa. (art. 24)

Persoanele cu handicap beneficia-
abuzului, indiferent de locul unde se
afld acestea. In cazul in care persoa-
na cu handicap, indiferent de varsta,
este in imposibilitate totala sau parti-
ala de a-si administra bunurile perso-
nale, aceasta beneficiaza de protectie
juridica sub forma curatelei si de asis-
tentd juridica. (art. 25)

Persoanele adulte cu handicap grav
sau accentuat pot beneficia de credita
carui dobanda se suporta din bugetul
de stat, prin transferuri de la bugetul
Autoritatii Nationale pentru Persoa-
nele cu Handicap la bugetele direc-
tiilor generale de asistenta sociala si
protectia copilului judetene, respec-
tiv locale ale sectoarelor municipiului
Bucuresti, in baza unui contract pri-
vind angajamentul de plata a doban-
zii pentru achizitionarea unui singur
autovehicul si pentru adaptarea unei
locuinte conform nevoilor individuale
de acces, cu conditia platii la scaden-
ta a ratelor creditului, dar si cu condi-
tia ca valoarea creditului sa nu depa-
seascd 10.000 de euro, iar returnarea
creditului s nu depaseasci 10 ani. In
cazul achizitionarii de autovehicule
adaptate special pentru transportul
persoanelor cu handicap netransfe-
rabile, dependente de scaunul cu roti-
le, valoarea creditului nu poate depasi
20.000 de euro, perioada de rambur-
sare fiind de 15 ani. (art. 27)
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Persoanele cu handicap, detinatoare de autoturisme adaptate handicapului, precum si

persoanele care le au In ingrijire beneficiaza de scutire de la plata tarifului de utilizare a retelelor de
drumuri nationale, prevazut in Ordonanta Guvernului nr. 15/2002 privind introducerea tarifului de
utilizare a retelei de drumuri nationale din Romania. (art. 28)

Angajarea persoanei cu handicap in munca se realizeaza in urmatoarele forme:

e pe piata libera a muncii;
¢ la domiciliu;
« in forme protejate. (art. 79)

Facilitati sociale acordate persoanelor cu handicap:
(Preluare integrala de pe http://www.prostemcell.ro/articole-dizabilitate/drepturile-persoanelor-cu-

handicap.html)

Persoanele adulte cu handicap grav sau accentuat beneficiaza de scutire de la plata unor

impozite incepand cu data Incadrarii In gradul de handicap:

Persoanele fizice cu handicap grav sau accentuat vor beneficia de scutirea de la plata

impozitului datorat pentru veniturile din activitati independente, veniturile din salarii, veniturile din
pensii, precum si veniturile din activitati agricole, silvicultura si piscicultura, iar facilitatea se acorda

pentru veniturile realizate incepand cu data Incadrarii contribuabilului in gradul de handicap.

LAceste completdri sunt necesare in conditiile in care prin OG nr. 4/ 2015 pentru modificarea si
completarea Legii nr. 571/ 2003 privind Codul fiscal a fost instituitd scutirea de la plata impozitului pe

venit, pentru veniturile din activitdti independente, veniturile din salarii, veniturile din pensii, precum si

veniturile din activitdti agricole, silviculturd si pisciculturd, realizate de persoanele fizice cu handicap
grav sau accentuat’, se mentioneaza intr-un comunicat al Executivului.

o
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IMPREUNA SUNTEM MAI PUTERNICI !

Evenimente viitoare
Asociatia Transplantatilor din Romania

e Dezbatere interactivd pacienti - medici - mai 2016
e Revistanr.5aATR - iunie 2016
e Ziua Donatorului de organe - iulie 2016

e European Transplant Sport Championships Vantaa, Finlanda
—iulie 2016

e [Editia a lll-a a Scolii de vard a pacientilor cronici
—august 2016

e (eadeaX-aCampanie Spune DA! Sustine donarea de organe!
— septembrie 2016

e C(Cea de a VI-a editie a Conferintei Nationale "Transplantul,
pacientul in stare posttransplant si viata cotidiand a acestuia”
— noiembrie 2016
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