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Carta Alba a Diabetului 2016

Capitolul 1 — Motivatie

Diabetul este o afectiune cronica ce nu poate fi vindecata. Persoanele diagnosticate cu diabet pot
totusi sa duca o viata normala daca se asigura conditiile necesare unei bune administrari a bolii. Cand
aceste conditii esentiale nu sunt satisfacute, costurile sociale si materiale cresc exponential, putandu-
se ajunge la dizabilitate sau chiar la deces prematur.

Numarul persoanelor cu diabet din Romania raportate de Biroul de statistica al Ministerului Sanatatii
erain septembrie 2014 de 875.000 persoane. La finalul lunii iunie 2016 Buletinul informativ al Biroului
de statisticd indica un numar de 991537 de persoane cu diabet rdmase in evidenta (aproximativ 5,2%).
n prima jumatate a anului 2016 incidenta a fost de 38590 de cazuri noi (echivalentul a 211 persoane
nou diagnosticate in fiecare zi).

Conform Casei Nationale de Asigurari de Sanatate, numarul persoanelor cu diabet zaharat a caror
tratament a fost decontat de CNAS a fost de 363.000 Tn 2006 si respectiv de 743.000 in 2016.

Un studiu populational recent la nivel de tara (2014) indica o prevalenta mult mai mare (1.600.000 de
persoane, adica 11% din populatia adulta).

n 2006 fondurile alocate Programului National de Diabet au fost de aproximativ 150 milioane de lei
(aproximativ 413 lei/persoana/an), iar in 2016 au fost alocate 927 milioane lei (aproximativ 1247
lei/persoand/an).

Prin numarul persoanelor afectate, prin faptul ca diabetul nu poate fi inca vindecat si prin faptul ca
exista o delimitare clara a populatiei tinta, persoanele cu diabet reprezinta o minoritate ale carei
probleme comune depasesc spatiul clinic si au impact direct asupra vietii sociale, economice si de
familie. Tn mediul rural persoanele cu afectiuni cronice sunt dezavantajate din mai multe puncte de
vedere: personalul medical din cadrul cabinetelor medicale locale are pregatire generala (medici si
asistente medicale generaliste); cabinetele nu poseda instrumentarul si consumabilele necesare
pentru evaluarea starii de sanatate sau pentru determinarea prezentei diabetului la persoanele aflate
la risc (glucometre, teste de glicemie sau glicozurie, instrumente practice de evaluare precum liste de
verificare, proceduri de urmat in cazuri de urgenta etc.); se constatd preponderenta activitatilor
curative In comparatie cu cele preventive, astfel incat persoanele aflate la risc sau deja diagnosticate
trebuie sa se deplaseze la centrele de specialitate din orase fara a fi existat o filtrare primara la nivelul
cabinetului medical local.

Desi sunt trecute ca prioritati in documentele Ministerului Sanatatii (MS) si a Casei Nationale de
Asigurari de Sanatate (CNAS), preventia si evaluarea impactului actului medical asupra pacientilor nu
sunt reflectate in programul national de diabet. De asemenea nu sunt specificate in clar cifrele legate
de prevalenta, incidentd, costuri directe si asociate, ponderea schemelor de tratament si eficienta
acestora. Nu exista tinte pentru principalii indicatori de performanta pentru o perioadd mai lunga de
un an si nici recomandari sau solutii pentru atingerea etapizata a acestor tinte.

Educatia terapeutica (clinica si/sau non clinicd), desi are o istorie si experienta de mai bine de 35 de
ani si este recunoscuta de majoritatea specialistilor in diabet, nu este inca inregistrata ca o meserie de
sine statatoare si de aceea, nu este nici retribuita corespunzator. Asa cum a fost demonstrat (si
continua sa fie demonstrat) in studii clinice si paraclinice, fara educatie terapeutica (in orice afectiune
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cronica) impactul actului medical este semnificativ diminuat. Aderenta scazuta la tratament a fost
demonstrata in mai multe studii clinice internationale, ajungand in cazul diabetului la sub 20% (Marea
Britanie). De asemenea s-a demonstrat prin studii clinice ca proiectele de educatie terapeutica clinica
conduc la rezultate imbunatatite dar acestea se degradeaza dupa o perioada si este necesara
interventia cu ajutorul unor proiecte de suport oferite de voluntari. Proiectele de sustinere si
stabilizare a rezultatelor programelor de educatie (ex.: de tip peer-to-peer) conduc la consolidarea si
mentinerea bunelor rezultate (SUA, Franta, IDF). O abordare globalda a diabetului este singura
modalitate de a se asigura ca investitiile facute conduc constant la rezultate de durata si o abordare
de acest tip trebuie insusita si promovata atat de oficiali, cat si de profesionistii in sanatate sau de
pacienti.

Registrul national al persoanelor cu diabet, aflat in administrarea Institutului de Sanatate Publica, nu
mai este actualizat si nu este utilizat de managerii din sanatate. Conform specialistilor din cadrul
Societatii Romane de Diabet exista "finalizat” un registru national al copiilor cu diabet si o serie de
registre regionale pentru persoanele cu diabet. Nu este clar cine administreaza aceste registre si unde
pot fi ele accesate.

Conducerea MS si a CNAS se schimba relativ frecvent, iar echipele nou numite nu continua proiectele
incepute de predecesori si nu respectd angajamentele predecesorilor. In aceste conditii asociatiile
persoanelor cu afectiuni cronice se vad obligate ca la instalarea unei noi echipe sa reia activitatile de
promovare a intereselor grupurilor pe care le reprezinta si de solicitare a imbunatatirilor necesare.
Angajamentele asumate la nivel de Guvern sau Minister nu mai sunt respectate la schimbarea
echipelor de conducere.

Legislatia specifica este amendata frecvent si nu este coordonata. Comisiile de specialitate sunt
numite de MS si nu reusesc sa ofere consilierea de specialitate precum si unitatea de viziune care sa
ajute activitatea MS. Pentru aceste comisii, numirile depind de echipa de conducere a ministerului,
membrii sunt schimbati relativ frecvent sau nu sunt consultati atunci cand MS trebuie sa ia decizii cu
impact asupra domeniilor de specialitate specifice.

n 2014 serviciile medicale din Romania au fost clasificate penultimele, iar serviciile medicale in diabet
au fost clasificate pe locul 27 din 30 de state europene. (The 2014 Euro Health Consumer Index si Euro
Diabetes Index, Health Consumers Powerhouse, 2014). Tn 2016, sistemul medical romanesc s-a clasat
ultimul din 35 de state europene.

Din motivele prezentate mai sus consideram cd este necesara elaborarea unui document de referinta

care sa grupeze in acelasi loc documente si experiente romanesti si internationale, concluzii ale unor
studii clinice sau populationale, dar si perceptii si asteptari ale persoanelor cu diabet din Romania.
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Capitolul 2 — Referinte interne si internationale

Diabetul face subiectul unui numar mare de documente politice sau medicale interne si internationale.
Acest interes este generat de impactul major pe care diabetul il poate avea asupra vietii sociale si
personale din orice tara a lumii.

Documente politice

Documentele politice fac referire directa la diabet, includ diabetul ca unul din subiectele importante
(cum ar fi cazul documentelor politice referitoare la Bolile cronice netransmisibile) sau se refera la
diabet ca un potential risc (dietd, activitate fizica, obezitate etc.). Sunt documente pe care
reprezentantii Romaniei le-au semnat si pe care Guvernul Romaniei a convenit sa le aplice.

Tntre 1989 si 2012 au fost semnate cinci documente politice care se adreseaza diabetului in Europa. in
2006, Adunarea Generald a Natiunilor Unite a adoptat Rezolutia privind diabetul. in 2013 a fost semnat
un document al unui grup de lucru al membrilor de Parlament din intreaga lume pentru a sustine
eforturile comunitatii medicale si ale organizatiilor de pacienti intr-o abordare coerenta si eficienta a
problemei diabetului (Declaratia de la Melbourne'®). Diabetul apare alaturi de alte afectiuni
netransmisibile Tn alte 4 documente politice ale Comisiei Europene si respectiv in alte 6 documente
politice ale Natiunilor Unite, ale Organizatiei Mondiale a Sanatatii sau ale Federatiei Internationale a
Diabetului.

Declaratia de la St. Vincent® (1989) a fost primul document programatic ce a incercat s defineasc
cele mai importante directii de interventie si sa creeze o viziune asupra asteptarilor specialistilor in
medicind, ale politicienilor si nu Tn ultimul rand ale persoanelor cu diabet privind administrarea
diabetului in Europa. Este poate pentru prima data cand “Reprezentanti ai Ministerelor Sanatatii si ai
organizatiilor de pacienti din toate tarile Europei s-au intalnit cu experti in diabet sub auspiciile Biroului
OMS pentru Europa si ale Federatiei Internationale a Diabetului — regiunea europeana ... au ajunsin
mod unanim de acord asupra urmatoarelor recomandari si au solicitat ca acestea sa fie prezentate in
toate tarile semnatare pentru a fi implementate.” Documentul recomanda ca obiective generale:
"atingerea pentru persoanele cu diabet a unei calitati si sperante de viata apropiate de normal;
prevenirea si tratarea diabetului si a complicatiilor sale tardive printr-un efort intensificat de cercetare
stiintifica”. Obiectivele identificate pentru perioada imediata (1990-1995) au fost: "dezvoltarea si
aplicarea de programe comprehensive de diagnosticare si control a diabetului si ale complicatiilor sale;
cresterea gradului de informare a populatiei generale si a specialistilor in sanatate privind necesitatea
prevenirii instalarii diabetului sau a complicatiilor sale; organizarea de programe de instruire (educatie
terapeutica) pentru persoanele diagnosticate cu diabet, pentru familiile sau prietenii acestora;
abordarea complexa a copiilor cu diabet si asigurarea suportului medical, social si emotional familiilor
acestora; sprijinirea centrelor de excelenta sau de cercetare pentru diabet; infiintarea de noi astfel de
centre; oferirea de asistenta pentru o integrare cat mai normala a persoanelor cu diabet in
comunitati.” Daca indicatorii propusi pentru urmarirea modului in care acest document a fost aplicat
au fost considerati 10 ani mai tarziu ca fiind utopici (Declaratia de la Istanbul®), ei au dat un prim
semnal asupra celor mai importante domenii in care trebuia orientatda munca de preventie, tratare si
cercetare: prevenirea orbirii, prevenirea afectiunilor renale, prevenirea si evitarea amputatiilor,
reducerea morbiditatii si mortalitatii datorate accidentelor vasculare sau cardiace, atingerea unor
parametri cat mai apropiati de normal pentru femeile care au diabet si fac copii, asigurarea unor
sisteme de monitorizare si control precum si pentru asigurarea calitatii actului medical dar si a
posibilitatii persoanelor cu diabet de a se automonitoriza (administra independent).
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in 2006 Parlamentul European solicita Comisiei Europene prin Declaratia 0185/2006™ si includ
diabetul pe lista de prioritati strategice in sanatate, sa incurajeze statele membre in elaborarea si
implementarea unor programe nationale de diabet si sa propuna o strategie a UE in domeniul
preventiei, diagnosticului si controlului diabetului in Uniunea Europeana.

n acelasi an (2006), Adunarea Generald a Organizatiei Natiunilor Unite vota Rezolutia nr 61/225 prin
care, se recunoaste faptul ca diabetul este o afectiune cronica ce poate fi debilitanta si costisitoare si
care poate conduce la complicatii tardive severe, prezinta riscuri grave pentru familii si poate ridica
provocari majore in atingerea obiectivelor de dezvoltare agreate. Rezolutia Organizatiei Natiunilor
Unite privind diabetul® (2006) recunoaste cd se constatd o urgentd nevoie de a angaja eforturi
multilaterale pentru a imbunatati sanatatea populatiei si de a oferi acces la tratament si educatie.
Invita statele membre sa elaboreze politici nationale de preventie, tratament si asistenta pentru
persoanele cu diabet, in concordanta cu modalitatile de dezvoltare durabila a sistemelor lor de
sanatate si luand in considerare tintele de dezvoltare agreate la nivel international, inclusiv cele din
”"Millennium Development Goals”

Rezolutia Parlamentului European privind diabetul® (2012): documentele mai sus mentionate au fost
urmate Tn martie 2012 de Rezolutia Parlamentului European privind epidemia de diabet Tn Europa prin
care se solicita Comisiei Europene ”elaborarea unei recomandari a Consiliului European privind
preventia, diagnosticul, managementul, educatia si cercetarea diabetului”; in acelasi timp rezolutia:

- Cheama statele membre sa elaboreze, aplice si monitorizeze programe nationale de
diabet care sa asigure promovarea sanatatii, reducerea factorilor de risc, prevenirea,
preventia, diagnosticul si tratamentul precoce al diabetului; tinta acestor programe este
atat populatia generald cat mai ales grupurile cu risc crescut si asigurand reducerea
inegalitatilor si utilizarea eficienta a resurselor disponibile;

- Cheama statele membre sa promoveze actiuni de preventie a obezitatii si a diabetului de
tip 2 utilizdnd actiuni care sa fie aplicate de la varste fragede prin educatie, prin adoptarea
unor diete sandtoase si a unei vieti active; trebuie pus accent pe alinierea politicilor
alimentare cu obiectivele de promovare a unor diete sanatoase si permitand
consumatorilor sa faca alegeri in cunostinta de cauza; de asemenea diagnosticul precoce
reprezinta una din principalele zone pe care trebuie sa se concentreze programele
nationale de diabet;

- Cheama statele membre sa elaboreze programe de control al diabetului bazate pe cele mai
bune practici si pe ghiduri de tratament bazate pe evidente;

- Cheama statele membre sa asigure accesul continuu al persoanelor cu diabet la asistenta
medicala primara si secundara, la servicii oferite de echipe interdisciplinare, la tratamente si
tehnologii si sa sprijine pacientii in deprinderea si utilizarea de deprinderi si cunostinte care
sa le asigure posibilitatea de a se controla singuri pe durata vietii;

- Cheama Comisia Europeana si statele membre sa asigure sprijinul continuu si finantarea
continua a programelor de diabet, utilizand cadrul programelor Uniunii Europene pentru
cercetare si sa considere diabetul de tip 1 si de tip 2 ca afectiuni distincte.

Diabetul a fost recunoscut ca o afectiune cronica dintre cele mai importante in documente politice cu
privire la preventia obezitatii si a bolilor cronice netransmisibile, controlul bolilor netransmisibile sau
ca indicator privind Obiectivele de dezvoltare sustenabild a tarilor lumii (noua astfel de documente
semnate intre 1999 si 2014, in cadrul unor organisme europene sau internationale).

- ___________________________________________________________________________________________|
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Documente programatice

Documentele programatice sunt documente acceptate de comunitatea stiintifica internationala si
care se refera la modalitatile concrete de administrare si control a diabetului, cele mai bune practici
sau recomandari in domeniul sanatatii publice.

Federatia Internationald a Diabetului (IDF) si Organizatia Mondiala a Sanatatii (OMS) au fost dintre
primele organizatii internationale care au atras atentia asupra necesitatii unei administrari
responsabile a diabetului in toate regiunile lumii. Instrumentul principal identificat a fost existenta si
functionarea unui Program National de Diabet care sa includa:

e Scopul si rezultatele asteptate ale Programului

e Beneficiari si participanti la program

e Evaluarea situatiei de fapt (definirea problemei)

e Activitati (ex.: informare, preventie primara, diagnostic precoce, servicii medicale de ruting,
preventie secundara si tertiara, educarea pacientilor, abordarea problemelor psihologice,
diversitate culturald, participarea persoanelor cu diabet pe piata muncii, ghiduri, protocoale
si standarde de ngrijire, sisteme informatice, cercetare, asistenta sociala etc.)

e Definirea tintelor primare si secundare

o Definirea strategiilor si etapelor de implementare a acestora

e Estimarea costurilor, a resurselor pentru acoperirea costurilor

e Monitorizare si evaluarea impactului

e Stabilirea unor repere de timp pentru revizuirea Programului

e Elemente de organizare si supraveghere

Conform IDF, ”"Programul National de Diabet este o abordare sistematica si coordonata care sa
permitda imbunatatirea modului de organizare, a accesibilitatii si calitatii serviciilor de preventie si
asistenta medicala pentru diabet... Programele Nationale de Diabet trebuie sa fie concepute pe
evidente si sa aiba bine definite obiective si tinte strategice. Trebuie sa includa etapizarea activitatilor,
sursele de finantare si de aplicare (resursele materiale si umane) precum si mijloacele de evaluare a
impactului.... Participarea Ministerului Sanatatii la aplicarea Programului National de Diabet este
vitald.” (A guide to National Diabetes Programmes'’)

Diferitele elemente ale unui program national de diabet fac subiectul unor activitati si studii separate.
Rezultatele acestor eforturi sunt concretizate in documente de referinta non clinice si care sintetizeaza
experiente relevante din diferite tari. Majoritatea acestor documente sunt elaborate sub egida
Federatiei Internationale a Diabetului. Este evident ca nu poate exista o solutie care sa poata sa fie
aplicata cu succes in oricare din tarile lumii si expertii in domeniu recomanda adaptarea la realitatile
nationale si uneori chiar regionale si implementarea lor in mod gradual si perseverent pentru a putea
atinge tintele dorite.

Punerea in practicd a recomandarilor pentru administrarea corespunzatoare si responsabild a
diabetului nu se poate face fara suport politic si aici putem mentiona doua documente importante
"Trusa de instrumente politice pentru diabet EXPAND” si “Declaratia de la Berlin”. Aceste documente
aduc Tn prim plan cele mai importante domenii, tinte si activitati prin care politicienii responsabili
pentru sistemul de sanatate publica pot sa schimbe cursul actual de evolutie a diabetului.

Trusa de instrumente ExXPAND® (2014) elaborata de un grup de specialisti in diabet la nivel european
ofera o serie de instrumente de lucru pentru politicieni pentru a imbunatati modul de control al
diabetului Tn tarile lor. Documentul considera ca principale zone de interventie: actiuni de prevenire
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a diabetului, mentinerea unui grad ridicat de sanatate pentru persoanele cu diabet si adoptarea unor
masuri speciale pentru copii cu diabet aflati in sistemul de invatamant si pentru persoanele in varsta.
si acest document specifica importanta educatiei terapeutice si posibilitatea persoanelor cu diabet de
a-si administra singuri boala, oferirea unor servicii integrate care sa permita tratarea diabetului, dar si
a complicatiilor tardive de echipe multidisciplinare specializate si o investitie consistenta in programe
de cercetare si in promovarea inovatiei in Europa.

Declaratia de la Berlin® (decembrie 2016) este una din cele mai recente initiative care a pornit de la
constatarea ca rata de crestere a numarului persoanelor cu diabet este in continua crestere.
Documentul identifica patru zone mari in care ar trebui ca sistemele de sanatate sa faca investitii si sa
asigure interventii: preventie primara (angajarea de actiuni care sa previna instalarea diabetului de
tip 2), diagnosticare precoce (identificarea persoanelor aflate la risc de a dezvolta diabet de tip 2 si
diagnosticarea lor cat mai devreme), control precoce al diabetului (oferirea de tratament si suport
persoanelor diagnosticate pentru a obtine un bun control al glicemiei cat mai devreme posibil pentru
a reduce riscul complicatiilor tardive) si acces precoce la tratamente corespunzatoare (asigurarea
accesului echitabil la educatie personalizata, programe de modificare a stilului de viata si a unor
tratamente adecvate pentru persoanele cu diabet de tip 2). Tintele agreate pentru o evaluare la
nivelul anului 2020 sunt:

e o scddere cu 10% a consumului individual de zahar la nivelul populatiei,

e o crestere cu 50% a celor care consuma zilnic cinci portii de fructe sau vegetale pe zi,

e o scadere cu 25% a complicatiilor tardive ale diabetului,

e oscadere cu 25% a numarului de pacienti cu diabet cu un nivel al hemoglobinei glicozilate mai
mare de 7%,

e o scadere cu 25% a mortalitatii cauzate de diabet,

e un procent de 90% din persoanele cu diabet de tip 2 care isi testeaza anual nivelul
hemoglobinei, al lipidelor, tensiunii arteriale, starea picioarelor si fundul de ochi,

e toate tarile Uniunii Europene sa aiba elaborate si implementate planuri nationale de diabet si
toate tarile sa utilizeze registre nationale de diabet.

Surse externe despre Romania

Cifrele privind prevalenta si incidenta diabetului in Romania precum si estimari privind posibilele
evolutii in viitorul apropiat, evaluari ale calitatii actului medical sau a eficientei sistemului de
management a programelor de diabet au fost facute de mai multe institutii europene sau
internationale, utilizdnd informatii provenite din surse nationale sau prin integrarea informatiilor
specifice regiunii din care facem parte.

Federatia Internationald a Diabetului publicd periodic Atlasul IDF*® in care sunt cuprinse estimarile
privind prevalenta si tendintele evolutiei numarului persoanelor afectate de diabet sau aflate la risc
de a dezvolta diabet la nivel mondial, regional si la nivel de tara. in 2015 a fost publicatd ultima editie
a Atlasului in care pentru Romania se estimeaza o prevalenta de 8,4% din populatia cu varste cuprinse
intre 20 si 79 de ani (respectiv un numar de aproximativ 1.544.100 de persoane cu diabet) iar procentul
persoanelor nediagnosticate inca este de 43,4%. Pentru Europa anului 2015 a fost estimata o
prevalenta medie de 9,1% si pentru anul 2040 o crestere a prevalentei la 10,7%.

Biroul pentru Europa al IDF a efectuat o serie de studii privind sistemele de sanatate din Europa si
modalitatea in care diabetul este abordat in tarile europene. Dintre aceste studii amintim: Diabetes
in Europe, Policy Puzzle™ (ultima editie in 2015), Accesul la medicamente si dispozitive medicale de
calitate pentru tratarea diabetului in Europa'‘® si Screening pentru depistarea diabetului in UE"’.
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The Health Consumer Powerhouse Ltd (HCP) a fost fondat in 2004 si are ca obiectiv realizarea de studii
comparative privind performanta diferitelor sisteme de sanatate urmarind imbunatatirea rezultatelor
si sprijinirea grupurilor de pacienti. Grupul este bazat in Suedia si coopereaza cu specialisti din intreaga
Europa. De la infiintare, grupul a publicat 50 de editii “Health Consumer Index” in mai multe domenii
ale sanatatii, inclusiv Tn diabet. Indexul european pentru diabet a fost prima oara efectuat in 2008 pe
29 de tari europene. In 2008 Romania se clasa pe locul 26. Ultimul studiu dedicat diabetului a fost
publicat in 2014 (Euro Diabetes Index*?). S-a plecat de la un model ideal de asistentd medicald in
diabet, care presupune: un sistem transparent care permite utilizarea celor mai bune practici de catre
toti profesionistii din sanatate; Rata de succes este reflectata de reducerea complicatiilor tardive;
Existenta si utilizarea unui Program National de Diabet, agreat de pacienti, specialisti si guvernanti;
Utilizarea asistentelor specializate in diabet si a dieteticienilor pentru optimizarea proceselor si
administrarii bolii; Existenta unor medici de familie si asistente bine pregatite in domeniul diabetului;
Utilizarea de echipe multidisciplinare de asistenta si tratament. Studiul a evaluat modul in care se face
asigurarea unei asistente medicale centrate pe pacient (asistenta oferita cu respect si deschidere la
cerintele specifice ale persoanelor cu diabet) prin: Acces la programe de educatie de calitate si
suportate Tn intregime de sistemul de sanatate; Oferirea asistentei medicale la timp; Asigurarea
aderentei persoanelor cu diabet la recomandarile si tratamentul prescris; Acces la medicatie si
dispozitive medicale necesare; Verificarea regulata a simptomelor complicatiilor tardive; Existenta
unui registru national si accesul specialistilor si a persoanelor cu diabet la datele statistice oferite de
acest registru; Existenta unui program eficient de preventie. Au fost evaluate sase domenii: preventie,
depistare, servicii (gama si accesibilitate), acces la tratament (medicatie si dispozitive medicale),
proceduri utilizate si rezultate obtinute. Romania s-a clasat pe pozitii diferite in cele sase domenii de
evaluare: la ”"Preventie” pe locul 13 (107 puncte/146) la acelasi nivel cu Cipru, Finlanda, Germania,
Slovenia si Marea Britanie; la ”Depistare” pe locul 27 (25 puncte/50), la acelasi nivel cu Cipru si Malta;
la ”Servicii” (gama si accesibilitate), pe locul 24 (117 puncte/175), la acelasi nivel cu Croatia, Cipru,
Grecia, Irlanda si Portugalia; la ”Acces la tratament” (medicatie si dispozitive medicale), pe locul 28
(80 puncte/200), la acelasi nivel cu Bulgaria si Malta; la ”Proceduri utilizate” pe locul 13 (170
puncte/275), la acelasi nivel cu Belgia, Franta, Luxemburg si Spania; la ”Rezultate” (mdsurarea
rezultatelor) pe locul 22 (52 puncte/115), la acelasi nivel cu Bulgaria, Ungaria si Malta si pe total pe
locul 27 din 30 de state.

fn 2016 a fost publicat un studiu privind sistemele de sinitate din 35 de state europene (Indexul
european al sistemelor de sdandtate™®) in cadrul ciruia sistemul medical din Roménia s-a calificat
ultimul atat la scorul general cat si la eficienta utilizarii fondurilor. Serviciile medicale oferite
persoanelor cu diabet sunt afectate de situatia generala a sistemului de sanatate, de lipsa de personal
(din cauza migratiei masive a personalului medical cadtre tari unde retributia si conditiile de munca
sunt mai bune), de subfinantare (conform cifrelor raportate in cadrul studiului, Tn 2015 au fost
investite numai pentru medicatie si dispozitive aproximativ 490 USD pe pacient si pe an, in timp ce in
Norvegia investitia este de 11.144 USD/pacient/an, iar in Elvetia este de 10.592 USD/pacient/an), de
un cadru legislativ inadecvat si de o utilizare ineficienta a fondurilor disponibile. Romania are
probleme grave cu administrarea intregului sector public. in domeniul sén&tétii, discriminarea unor
grupuri etnice cum ar fi romii, conduce la rezultate scazute in cadrul studiului. Se observa de asemenea
ca TIn Romania, ca de altfel in Albania si in Bulgaria, inca sunt structuri Tnvechite in care persista o
pondere mare si costisitoare a sistemului de ingrijire spitalicesc in detrimentul celui ambulatoriu.
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Referinte interne

Pan3 in 2011, Institutul National de San3tate Publica (INSP) publica un Buletin informativ®® privind
datele statistice raportate de cabinetele medicale din teritoriu. Dupa septembrie 2011, aceasta
publicatie nu a mai fost tiparitd sau oferita public. Din 2014 INSP a reinceput publicarea buletinelor

informative, din care sunt accesibile public numai o parte (4 din 12 numere anual).

An Incidenta Numarul persoanelor cu diabet ramase fin
evidenta

2013 68213 (187 cazuri noi pe zi) 877.781

2014 68807 (188,5 cazuri noi pe zi) | 918.886 (+4,6%)

2015 73740 (202 cazuri noi pe zi) 999.192 (+8,73%)

Din 2008, Institutul National de Sdanatate Publica a primit o baza de date pentru inregistrarea
persoanelor cu diabet din Romania (Registrul de Diabet). Din pacate, datele statistice din aceasta baza
de date nu au fost niciodata facute publice, iar diferitele analize care puteau fi facute pe aceste
informatii (eficienta unor tratamente, eficienta unor centre de diabet, consumul de medicamente,
consumul de servicii medicale, complicatii datorate diabetului si rezultatul tratarii acestora etc.) nu au
fost niciodata facute sau utilizate pentru planificarea si administrarea judicioasa a Programului
National de Sanatate. Desi compania care a oferit MS gratuit aceasta baza de date a facut si o oferta
pentru corelarea datelor din Registrul National de Diabet cu cele din baza de date SIUI, aceasta ultima
oferta a fost refuzata de administratorul SIUI. Link-uri catre Registrul National de Diabet continua sa
fie prezente pe paginile MS si CNAS.

fn urma introducerii cardului electronic de sidndtate, CNAS e in m&surd si ofere indicatii asupra
numarului de persoane carora le-au fost prescrise medicamente pentru diabet.

- ___________________________________________________________________________________________|
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in perioada 2007-2008 din initiativa Ministerului S3natatii s-a desfasurat Programul National de
Evaluare a Stdrii de Séndtate a Populatiei. in cadrul acestui program a fost inclusa si testarea nivelului
glicemiei la persoanele investigate. Rezultatele acestui program nu au fost facute public deoarece
foarte curand dupa finalizarea programului guvernul a fost schimbat si in acelasi timp un numar mare
de oficiali si specialisti Tn sanatate au contestat validitatea rezultatelor, sugerand ca acestea au fost
afectate de nereguli majore. Tn urma desfisurdrii acestui program nu au fost facute nici un fel de
interventii de naturd a cerceta sau corecta presupusele nereguli. Pe durata derularii programului, mai
alesin primele sase luni, au aparut in presa mai multe rezultate partiale, dar care nu au fost confirmate
ulterior de Ministerul Sanatatii. Tn 2013 a avut loc in clddirea Parlamentului o prezentarea a
principalelor valori rezultate in urma programului de evaluare a starii de sanatate a populatiei. Din
cele prezentate atunci a rezultat ca aproximativ 12% din cei care au participat la program se afla la risc
de a dezvolta diabet, majoritatea fiind in grupa de varsta de peste 55 de ani. 20% din persoanele
identificate cu un grad ridicat de risc au dezvoltat diabet zaharat in urmatorii trei ani. Diabetul a fost
identificat ca una din principalele afectiuni cronice care prezinta un risc major in cresterea costurilor
medicale in special datorita favorizarii aparitiei de complicatii tardive debilitante.

in 2014 a fost finalizat studiul national privind prevalenta diabetului, pre diabetului, supraponderii,
obezittii, dislipidemiei, hiperuricemiei si bolii cronice de rinichi (PREDATORR (%), care a relevat c
prevalenta diabetului zaharat in Romania este de 11,6%, ceea ce inseamna ca numarul romanilor cu
varste cuprinse intre 20 si 79 de ani care suferd de aceasta afectiune variaza intre 1.535.413 si
1.967.200

Cifrele arata ca in topul regiunilor cu cele mai multe persoane cu diabet se afla sudul tarii, unde s-a
inregistrat o prevalenta a diabetului de 13,39%, urmata de regiunea Bucuresti-lifov, cu o prevalenta a
diabetului de 12,79%. Pe locul trei in topul prevalentei diabetului se afld regiunea de Nord-Est
(12,38%), urmata indeaproape de regiunile Sud-Vest (12,1%), Nord-Vest (11,69%) si Sud-Est (10,44%).
La polul opus, studiul PREDATORR arata ca regiunile cu cele mai putine persoane cu diabet sunt vestul
(8,2%) si centrul (9,99%) tarii.

Dintre persoanele cu diabet zaharat, 20,69% au reprezentat cazuri nou depistate, iar 79,31% erau deja
in evidenta medicilor de familie. Altfel spus, studiul PREDATORR evidentiaza o ratd de depistare
superioard fatd de cea raportatd in Europa. in ceea ce priveste pre diabetul, rezultatele studiului
PREDATORR arata ca exista peste trei milioane de romani cu pre diabet, ceea ce inseamna o prevalenta
de 18,4%.

Studiul a fost realizat de Societatea Romana de Diabet, Nutritie si Boli Metabolice Tn parteneriat cu
Societatea Romana de Nefrologie, timp de aproape un an si jumatate, pe un esantion reprezentativ
de aproximativ 3000 de persoane, din 101 de centre din tara.
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Capitolul 3 — Reglementari in vigoare

Legea asigurarilor de sanatate

Legea nr 95 / 2006 **include in programele nationale de sinatate publici: prevenirea, supravegherea
si controlul bolilor transmisibile si netransmisibile; si promovarea sanatatii si a unui stil de viata
sanatos. Programele nationale de sanatate curative sunt definite ca fiind programele “care au drept
scop asigurarea tratamentului specific in cazul bolilor cu impact major asupra sanatatii publice, altele
decat TBC si HIV/SIDA si transplant de organe, tesuturi si celule”. "Beneficiarii programelor nationale
de sanatate sunt persoanele care au calitatea de asigurat in conformitate cu prevederile art. 222 alin.
(1), precum si persoanele care au domiciliul in Romania si care nu realizeaza venituri din munca, pensie
sau alte surse.” Conform legii toti cetatenii romani diagnosticati cu diabet sunt admisi in programul
national de diabet. Daca persoana cu diabet plateste contributia la fondul de sanatate medicatia este
suportata de fondurile programului national, iar serviciul medical este suportat de asigurarea de
sanatate (prin CNAS). Daca persoana nu are venituri, atunci medicatia si serviciile medicale (analize,
consultatie, spitalizare) sunt suportate din fondurile programului national. Responsabilitatea pentru
administrarea programelor nationale de sanatate publica (ce contin elementele de preventie primara
si promovare a sanatatii si a unui stil de viatd sanatos) revine MS, in timp ce administrarea programelor
nationale curative (inclusiv a programului national de diabet) revine CNAS.

Pachetul de servicii medicale in asistenta medicala primara (in responsabilitatea medicilor de familie)
cuprinde urmatoarele tipuri de servicii medicale referitoare la diabet:

,1.1.4 Consultatii de monitorizare activa prin plan de management integrat pentru bolile cronice cu
impact major asupra poverii imbolnavirilor privind ....diabetul zaharat tip 2, ...: Consultatiile de
monitorizare activd; Managementul integrat al factorilor de risc .... dislipidemie si diabet zaharat tip
2, ... managementul bolii cronice de rinichi, [care] ... se detaliaza in norme.”

De asemenea sunt prevazute servicii medicale preventive si profilactice care includ: ”Consultatiile
preventive sunt consultatii periodice active, oferite persoanelor cu varsta intre 0-18 ani; Consultatii
preventive de evaluare a riscului individual la adultul asimptomatic care se acorda la cabinetul
medicului de familie iTn mod activ adultilor din populatia generala - fara semne de boald (Pentru
persoanele asimptomatice cu varsta intre 18 si 39 ani depistate cu risc inalt, consultatiile preventive
de evaluare se acorda anual; Toate persoanele asimptomatice cu varsta > 40 ani — anual, pentru care
medicul de familie evalueaza expunerea la factorii de risc finalizata prin completarea riscogramei
pentru grupa de varsta si sex corespunzatoare, conform normelor; Supraveghere - evaluarea factorilor
ambientali, consiliere privind igiena alimentatiei ... diagnostic prezumtiv, trimitere catre structurile de
specialitate pentru investigatii, confirmare, tratament adecvat si masuri igienico-sanitare specifice,
dupa caz)”

Programul National de Diabet

Programul national de diabet* este elaborat de Ministerul San&tatii si este aplicat de Casa National3
de Asigurari de Sanatate. Pentru perioada 2015-2016 programul prevede: Activitatile, Criteriile de
eligibilitate, Indicatorii de evaluare, Natura cheltuielilor si Unitatile care implementeaza programul.
Atasat la acest program este si capitolul corespunzator din lista C de medicamente gratuite sau
compensate, aprobata de MS si administratda de ANMDM.

Activitdtile
Programul National de Diabet prevede desfasurarea urmatoarelor activitati:
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1) evaluarea periodica a bolnavilor cu diabet zaharat prin dozarea hemoglobinei glicozilate
(HbA1c);

2) asigurarea tratamentului specific bolnavilor cu diabet zaharat: insulinad si ADO (antidiabetice
orale);

3) asigurarea testelor de automonitorizare prin farmaciile cu circuit deschis, in vederea
automonitorizarii persoanelor cu diabet zaharat insulino-tratati;

4) asigurarea accesului la pompe de insulind si materiale consumabile pentru acestea, pentru
cazurile aprobate de coordonatorii centrelor metodologice regionale.

Criteriile de eligibilitate

1) activitatea 1: bolnavi cu diabet zaharat, la recomandarea medicului specialist diabetolog, a
medicului cu competentd/atestat in diabet sau a medicilor desemnati. Medicii desemnati sunt medicii
specialisti (medicina interna, medicina de familie), nominalizati de casele de asigurari de sanatate in
situatia Tn care exista un deficit de medici diabetologi sau cu competenta in diabet, nutritie si boli
metabolice, la nivel judetean.

2) activitatea 2:
a) pentru bolnavii beneficiari de insulina:
a.1) bolnavi cu diabet zaharat tip 1;

a.2) bolnavi cu diabet zaharat tip 2, care necesita tratament (temporar sau pe o
durata nedefinita) cu insulina:

- atunci cand, sub tratamentul maximal cu ADO si respectarea riguroasa a dietei, hemoglobina
Alc depaseste 7,5% (fac exceptie cazurile in care speranta de viata este redusa);

- cand tratamentul cu ADO este contraindicat;
- interventie chirurgical3;
- infectii acute;
- infectii cronice (de exemplu, TBC pulmonar);
- evenimente cardiovasculare acute (infarct miocardic angoroinstabil, AVC);
- alte situatii (intoleranta digestiva, stres);
- bolnave cu diabet gestational;
b) pentru bolnavii beneficiari de medicamente ADO:

b.1) lipsa echilibrarii la nivelul tintelor propuse exclusiv prin tratament ne
farmacologic;

b.2) bolnavi cu diabet zaharat nou-descoperit cu glicemia & jeun > 180 mg/dl si/sau
HbAlc >/= 8,0%;

3) activitatea 3: bolnavii cu diabet zaharat insulino-tratati, la recomandarea medicului de
specialitate diabet, nutritie si boli metabolice si a medicului cu competenta/atestat:

a) insulinoterapie Tn prize multiple sau cu insulinoterapie conventionalg;

b) auto ajustarea zilnicd a dozelor de insulina in functie de automonitorizare.
]
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Decizia de a intrerupe acordarea testelor de automonitorizare la bolnavii inclusi in Programul national
de diabet zaharat apartine in integralitate medicului de specialitate diabet zaharat, nutritie si boli
metabolice si poate fi adoptata in urmatoarele conditii:

a) lipsa de aderenta la programul de monitorizare si control medical de specialitate;
b) terapia cu infuzie continua cu insulind nu isi dovedeste eficacitatea;

4) activitatea 4: bolnavii cu diabet zaharat care pot beneficia de pompe de insulina:
a) bolnavi aflati in tratament permanent cu insulina:

a.1) copii cu diabet zaharat tip |, la care nu se poate realiza controlul glicemic prin
insulinoterapie intensiva corect aplicata;

a.2) adulti cu diabet zaharat tip 1 peste varsta de 18 ani la care nu se poate realiza
controlul glicemic prin insulinoterapie intensiva corect aplicata;

a.3) gravide cu diabet zaharat tip |;
b) bolnavi aflati in tratament temporar cu insulina:

b.1) diabet zaharat gestational sau gravide cu diabet zaharat si insulinoterapie la
care nu se poate realiza controlul glicemic prin insulinoterapie intensiva;

b.2) orice tip de diabet zaharat, cu labilitate glicemica, ce nu poate fi controlat
prin insulinoterapie intensiva;

c) criterii de decizie a pacientului:
c.1) motivatie;

c.2) aderenta la programul de monitorizare si control (autoingrijire,
automonitorizare si auto ajustarea dozelor de insulind);

c.3) capacitate si abilitati de utilizare a pompei;
c.4) suport familial.

Decizia privind Tntreruperea utilizarii unei pompe de insulina de catre un bolnav apartine in
exclusivitate medicului diabetolog si poate fi luata in urmatoarele conditii:

a) lipsa de aderenta sau aderenta necorespunzdtoare a bolnavului la programul de
monitorizare si control medical de specialitate pe parcursul utilizarii pompei;

b) terapia cu infuzie continua cu insulind nu isi dovedeste eficacitatea.

Indicatorii de evaluare
1) indicatori fizici:

a) numar de persoane cu diabet evaluate prin dozarea hemoglobinei glicozilate: 50.000;
b) numar de bolnavi cu diabet zaharat tratati: 703.719;
¢) numar de bolnavi auto monitorizati: 198.192, din care:

c.1) numar de copii cu diabet zaharat insulinodependent auto monitorizati: 3.061;
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c.2) numar de adulti cu diabet zaharat insulinodependent auto monitorizati:
195.131;

d) numar de bolnavi cu diabet zaharat beneficiari de pompe de insulina: 76;

e) numar de bolnavi cu diabet zaharat beneficiari de materiale consumabile pentru
pompele de insulina: 280;

2) indicatori de eficienta:
a) cost/dozare de hemoglobina glicozilata: 20 lei;
b) cost mediu/bolnav cu diabet zaharat tratat/an: 1.030 lei;

c) cost mediu/copil cu diabet zaharat insulinodependent automonitorizat/an: 1.440,20
lei (100 teste/luna);

d) cost mediu/adult cu diabet zaharat insulinodependent automonitorizat/an: 480 lei
(100 teste/3 luni);

e) cost mediu/bolnav cu diabet zaharat beneficiar de pompa de insulina: 8.115 lei;

f) cost mediu/bolnav beneficiar de materiale consumabile pentru pompa de
insulind/an: 7.617,78 lei.

Natura cheltuielilor
a) cheltuieli pentru medicamente: insulina si antidiabetice orale;

b) cheltuieli pentru materiale sanitare specifice: teste de automonitorizare;

c) cheltuieli pentru efectuarea HbA1lc;

d) cheltuieli pentru pompe de insulina si materiale consumabile pentru acestea.
(sursa: Programul National de Diabet (*8)

Discutie asupra programului existent

Din punct de vedere al structurii, din programul national de diabet lipsesc elemente strategice
esentiale: o definire clard a problemei cum ar fi: numarul si distributia in teritoriu a persoanelor cu
diabet sau aflate la risc de a dezvolta diabet — pre-diabet, IGT (toleranta alterata a glucozei) sau IGR
(reglare alterata a glucozei), nivelul complicatiilor legate de diabet, costurile reale ale tratamentului
medicamentos si pentru asistenta medicala pentru diabet si complicatii, impactul social al diabetului
la nivelul familiilor afectate; definirea responsabilitatilor si a activitatilor de preventie primara si
secundara, indicarea ghidurilor si instrumentelor de efectuare a acestor activitati precum si a surselor
de finantare; modalitati de asigurare a diagnosticului precoce; ghiduri terapeutice pentru medici
generalisti si pentru specialisti (referire concretd la documente publice); asigurarea educatiei
terapeutice si a activitatilor conexe de monitorizare si stabilizare a cunostintelor si deprinderilor;
definirea unor prioritati strategice pentru cercetarea medicala si modalitatile de finantare; modalitati
de monitorizare a desfasurarii activitatilor si de evaluare a impactului; definirea unor indicatori care
sa reflecte eficienta interventiilor (scaderea ratei de instalare a diabetului de tip 2, scaderea ratei de
aparitie a unor complicatii tardive, cresterea sperantei de viata, numarul de ani fara complicatii,
numarul de ani de intarziere a aparitiei diabetului sau a complicatiilor tardive, numarul de ani de viata
activa, eficienta liniilor de tratament etc.); momentele/perioadele la care se fac evaluarile si

- ___________________________________________________________________________________________|
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modalitatile in care se ajusteaza tintele strategice sau liniile de actiune; etapizarea atingerii unor tinte
strategice.

Din pacate, programul actual este (dupa cum a fost definit si de un responsabil din sistemul de
sanatate) o “lista de cumparaturi”, un instrument pentru furnizarea de medicamente, dispozitive si
investigatii de laborator, fara coordonare, control sau reactie inversa (feedback). Responsabilitatile si
sursele de finantare sunt distribuite intre mai multe institutii (Ministerul Sanatatii, Casa Nationala de
Asigurari de Sanatate, Ministerul Finantelor, Ministerul Muncii, Agentia Nationald a Medicamentului,
Consilii locale, Universitati si societati comerciale private). Nu exista din pacate un sistem de
monitorizare a modului in care se aplica programul. Nu exista un registru national de diabet functional
si corect elaborat desi este anuntat pe prima pagina a Ministerului Sanatatii sau a Institutului National
de Sanatate Publica.

Unele instrumente necesare pentru buna administrare si control a diabetului sunt dezvoltate numai
partial (ex. Programul National, Registrul National, Educatia terapeutica) si sunt anuntate ca existente,
dar in realitate sunt in imposibilitatea de a-si indeplini functiile pentru care au fost create.

Desi exista de relativ multd vreme idea de a face din persoanele cu diabet parteneri la elaborarea si
aplicarea liniilor terapeutice, inca exista clinici si medici care considerda ca actul medical este
unidirectional —fara o implicare activa si responsabila a pacientului. Lansat pentru prima data in cadrul
congreselor Federatiei Internationale de Diabet, notiunea de ”patient empowerment” este tot mai
actuala si recunoscuta pe plan mondial. Din pacate elemente ale acestui concept nu se regasesc
reflectate in actele normative ce reglementeaza asistenta medicalda in domeniul diabetului. De
asemenea, asociatiile persoanelor cu diabet nu sunt consultate cu regularitate in privinta elaborarii de
politici publice sau in luarea de decizii ce au un impact direct asupra persoanelor cu diabet. Acceptarea
unor reprezentanti ai pacientilor la lucrarile Comisiei consultative de specialitate a Ministerului
Sanatatii a fost inclusa in acte normative de unele administratii, total neglijata de altele si eventual a
fost acceptata cu condescendenta in cateva rare ocazii.

- ___________________________________________________________________________________________|
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Capitolul 4 — Perceptie

Pentru a evalua diferitele aspecte care sunt implicate in viata de zi cu zi a persoanelor cu diabet si a
familiilor acestora am utilizat rezultatele oferite de studii externe precum si informatii colectate de la
persoane cu diabet sau de la membrii familiilor acestora din Romania.

Accesul la medicamente si dispozitive medicale

Tncepand cu anii 1980, in Romania au inceput sa fie distribuite medicamente antidiabetice produse de
firme farmaceutice cu experienta si tehnologie avansata, eliminandu-se utilizarea unor medicamente
de calitate scazuta. Dispozitivele medicale au mai avut de asteptat, cici acestea (seringi de unica
utilizare, aparate de monitorizare a glicemiei sau glicozuriei, pen-uri, pompe, senzori etc.) au fost
importate si incluse in programul national de diabet dupa 1990.

Tntre 1990 si 2008 durata de aducere a unor medicamente sau dispozitive noi a ajuns sa fie de 3-4 ani
de la lansarea acestora pe piata internationala. Dupa anul 2008, viteza de adaptare a programului
national de diabet si a retelei de distributie a medicamentelor si a dispozitivelor specifice diabetului a
scazut simtitor, desi numarul si varietatea medicamentelor si dispozitivelor destinate diabetului
aprobate/agreate in cadrul Uniunii Europene este in continud crestere. Peste acest aspect s-a
suprapus procedura de achizitie si stabilire a pretului decontabil pentru medicamente si dispozitive
medicale destinate diabetului (impunerea celui mai mic pret la nivel european), ceea ce a dus pe de o
parte la refuzul unor firme de a inregistra produse noi sau chiar de a retrage produse de pe piata (vezi
cazul kit-ului Glucagen), iar pe de alta parte a condus la drenarea pietei interne de medicamente si
dispozitive incluse in programul national in favoarea exportului catre piete unde pretul acestora este
mai ridicat.

n acelasi timp tot mai multe persoane au acces la informatii oferite pe internet si, cum existd un
numar foarte mare de cetateni romani care lucreazad in strdinatate (estimarile sunt la nivelul a 5
milioane de cetateni romani), o serie de dispozitive si medicamente sunt trimise in tara pentru a
asigura tratamentul unor persoane cu diabet — aceastd practica neoferind siguranta sau
predictibilitate sau posibilitatea de urmarire corectd, de catre medic, a modului Tn care decurge
tratamentul.

n studiul ”"Acces la medicamente si dispozitive medicale de calitate pentru ingrijirea diabetului in
Europa”!’® pentru Romania sunt indicate urmatoarele:

e Parte dintre persoanele care au participat la studiu au intampinat dificultati Tn obtinerea
medicamentelor sau dispozitivelor necesare tratamentului in ultimii doi ani (2012-2014).
Acest fapt a fost confirmat de personalul medical. Majoritatea celor care au raportat astfel de
probleme au indicat lipsa din stocuri a medicamentelor sau a dispozitivelor. Se pare ca
limitarea accesului la dispozitive a avut un impact mai important decat lipsa accesului la
medicatie si asta pentru ca lipsurile au durat mai mult si pentru ca nu exista alternative la
dispozitivele lipsa.

e Persoanele cu diabet din zonele rurale au indicat faptul ca dificultatile financiare si costurile
implicate de tratament constituie o bariera reala in accesul populatiei la tratamentul prescris.

e Nu au fost semnalate diferente semnificative de acces intre persoanele cu diferite tipuri de
diabet.

e Cheltuielile personale pentru asigurarea tratamentului sunt mai ridicate in randul persoanelor
cu diabet din zonele rurale comparativ cu cele din zonele urbane.

e Din totalul raspunsurilor primite, se pare ca accesul la teste de monitorizare a glicemiei este
cel mai probabil afectat de lipsa stocurilor.
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Lipsa stocurilor poate fi atribuita disfunctionalitatilor din lantul furnizor-farmacii-casa de
asigurari. Intarzierea platilor din partea caselor de asiguréri face ca farmaciile s& nu poata plti
furnizorii; Tn aceste conditii furnizorii refuza sau suspenda noile comenzi pana la recuperarea
facturilor neplatite.

e  Persoanele cu diabet au spus ca n perioade cu stocuri mici sau inexistente, a trebuit sa se
descurce fara respectivele medicamente sau dispozitive medicale pana la refacerea stocurilor.

e Multe persoane cu diabet din Romania platesc din buzunar pentru acoperirea costurilor
tratamentului. Aceste cheltuieli vin in completarea costurilor acoperite de programul national
prin intermediul caselor de asigurari de sanatate. {....)

e Conform raspunsurilor primite, media cheltuielilor din buzunar pentru medicamente sau
dispozitive medicale a fost de 150 de lei pe luna (45 USD pe luna) sau 1800 lei pe an (538USD
/ an).

o Dificultatile financiare si posibilitatea de a-si asigura tratamentul prescris sunt mai frecvente
in cazul persoanelor care traiesc la distante mai mari fata de centrele de diabet. Media
cheltuielilor din buzunar pentru medicamente si dispozitive medicale necesare tratamentului
diabetului a fost de asemenea mai ridicata in cazul persoanelor care traiesc in mediul rural
comparativ cu cei din mediul urban.

e Desi sistemul medical favorizeaza utilizarea genericelor, folosirea lor se pare ca este limitata.
(...)

e Preturile si adaosurile pentru aceste produse sunt reglementate si limitate de Ministerul

Sanatatii. Pretul medicamentelor compensate (incluse in programul national de diabet) este

stabilit prin referire externa la cel mai scazut pret practicat in alte 12 tari din Uniunea

Europeana si de un sistem regresiv de adaosuri pentru preturile en-gros si en-detail.

Studiul a avut in vedere accesul la medicatia injectabild si orald, medicatia si dispozitivele pentru
tratarea hipoglicemiei (inexistentd pe piata si suportata 100% de pacient), pen-uri si acele
corespunzatoare (neincluse in lista de compensate), seringi si acele corespunzatoare (neincluse in lista
de compensate), pompe de insulind si consumabile, glucometre (neincluse in lista de compensate) si
testele aferente, teste de cetonurie (inexistente pe piata si neincluse in lista de compensate).

n studiul ”Indexul european al diabetului 2014”12 elaborat de Health Consumer Powerhouse, s-au
colectat date privind accesul la medicatie si dispozitive medicale necesare tratarii diabetului si a
complicatiilor tardive.

Deoarece multe persoane cu diabet au doud sau mai multe afectiuni (co-morbiditati), apare
necesitatea recomandarii de medicatie multipla. Lipsa aderentei la tratament este ridicata Tn cazul
persoanelor cu diabet, mai ales in cazul existentei unor afectiuni (complicatii) tardive. Lipsa aderentei
la tratament conduce la probleme de sanatate publica si la costuri ridicate ale tratamentului. Unul din
motivele care conduc la lipsa aderentei la tratament este pretul medicatiei. Studiul a dorit sa puna in
evidenta accesibilitatea medicatiei de baza precum si obstacolele intampinate de pacienti in a avea
acces la tratarea diabetului. Studiul a luat in considerare accesul persoanelor cu diabet la gliptine, GLP-
1RA, insulind cu actiune intermediara sau prelungita si metformin, dar si medicatia pentru retinopatia
diabetica proliferativa.
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in domeniul dispozitivelor medicale a fost considerat determinant accesul la dispozitive de testare a
nivelului glicemiei (teste de glicemie sau sisteme de monitorizare continud a glicemiei), utilizarea
pompelor de insulind si accesul la incaltaminte speciald pentru persoanele cu diabet. Monitorizarea
frecventa a nivelului glicemiei este necesard pentru asigurarea unui control glicemic strans in special
in cazul persoanelor tratate cu insulina. Studiul considera ca situatia in Europa din acest punct de

vedere este alarmanta si cd, daca sistemele de sdanatate nu asigura un ajutor consistent pacientilor cu
]
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diabet pentru a le da posibilitatea de a-si controla corespunzator diabetul, impactul se va simti mult
mai lent.

Mai bine de jumatate din tarile europene (inclusiv Romania) nu compenseaza destule materiale de
testare a glicemiei pentru pacientii tratati cu insulina astfel incat tratamentul cu insulina sa fie ajustat
corespunzator. Aceasta fnseamna ca in majoritatea cazurilor pacientii trebuie sa contribuie cu bani din
buzunar sau sa-si monitorizeze mai rar nivelul glicemiei, riscand expunerea la episoade de hiper sau
hipoglicemie.

Utilizarea pompelor de insulina pentru persoanele cu diabet de tip 1 este in continuare limitata in
tarile europene (inclusiv in Romania) si mult mai scazutad decat in Statele Unite. Motivul principal este
aprobarea tardiva a compensarii costurilor in majoritatea sistemelor de sanatate europene si numarul
relativ scazut al specialistilor instruiti Tn montarea si monitorizarea pacientilor cu astfel de dispozitive.
Totusi, utilizarea pompelor de insulind este in crestere mai ales in domeniul pediatriei diabetice, ca
urmare a evidentelor colectate privind eficienta acestor dispozitive si a consensului international
privind practica utilizarii pompelor de insulina.

Sistemele de monitorizare continua a glicemiei (CGMS) reprezinta o modalitate ce poate aduce
imbunatatiri sensibile Tn viata persoanelor cu diabet de tip 1, dar utilizarea lor este, din pacate, foarte
limitata. Rambursarea costurilor pentru CGMS este in discutie in multe tari.

n timp ce inciltdmintea speciald este disponibild in majoritatea tarilor (ex: o pereche pe an pentru
fiecare persoana cu diabet care are nevoie de aceasta incaltaminte speciald, cu posibilitatea de a
procura alte perechi din fonduri proprii) in Romania astfel de incaltaminte nu se afla pe piata si nu
este identificata ca necesara in cadrul programului national de diabet.

Conform rezultatelor studiului, Romania are calificative sub medie la patru din cei cinci indicatori
utilizati pentru evaluarea accesului la tratament: utilizarea pompelor de insulind (sub medie),
utilizarea CGMS (absent), accesul la teste de glicemie pentru persoanele cu diabet de tip 1 (sub medie)
si respectiv cu diabet de tip 2 (sub medie) si accesul la educatia terapeutica (la nivelul mediei).

in noiembrie 2016, InoMed a publicat un studiu efectuat pe un numdr relevant de persoane din

populatia general3 “Diabetul in Romania- s3 stii inseamna sa controlezi”®°.

76,2% dintre repondenti considera cd in Romania dureaza mai mult (comparativ cu alte state
europene) ca un medicament nou sa ajunga la pacientii cu diabet.

Una din cinci persoane considera ca nu toate persoanele, indiferent de venit, au acces la tratamentul
adecvat pentru diabet si tot atatea considera ca sunt probleme Tn accesul la testele de monitorizare a
glicemiei.

24,6% considera ca nu toate persoanele au acces la ingrijiri medicale pentru complicatiile diabetului.

18% din persoanele cu diabet spun ca nu au gasit tot timpul Tn farmacii medicamentele prescrise de
medic pentru diabet, iar 49% trebuie sa cheltuiasca bani din buzunar pentru a-si asigura tratamentul
prescris. Extrapoland la nivelul intregii tari aceste cifre evidentiaza faptul ca aproximativ 180.000 de
persoane cu diabet nu si-au gasit tot timpul Tn farmacii medicamentele sau dispozitivele medicale
prescrise si aproape 500.000 a trebuit sa cheltuiasca bani din buzunar pentru asigurarea
tratamentului.

Chestionarul privind accesul la medicamente si dispozitive medicale CAD 2016 (vezi Anexa 2). Pentru
a pune Tn evidenta realitatile cu care se confrunta persoanele cu diabet Tn asigurarea medicamentelor
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si a dispozitivelor medicale de care au nevoie pentru controlul diabetului am utilizat un chestionar
electronic si o versiune ajustata a acestuia tiparita pentru a colecta informatii si de la persoane care
nu au acces curent la internet.

Chestionarul a urmarit sa puna in evidenta: distributia geografica a centrelor unde se emit retete
medicale pentru diabet, a farmaciilor care ofera in mod regulat aceste medicamente si dispozitive, a
problemelor privind timpii de asteptare in diferitele etape pentru a obtine acces la medicamente
precum si solutii alternative si asteptari ale persoanelor cu diabet. Chestionarele (electronic si tiparit)
pot fi vazute in anexe.

Raspunsurile au fost colectate Tn perioada aprilie- iunie 2016 de la un numar de peste 700 de persoane
din toate judetele tarii.

48% dintre repondenti au cabinetul medicului prescriptor la mai putin de o ora de mers si 70% au o
farmacie de la care sa poata ridica medicamentele sau dispozitivele medicale necesare tratarii
diabetului la mai putin de o ora de mers.

28% dintre cei care au raspuns fsi iau dispozitivele medicale (glucometre, pen-uri etc.) de la medicul
curant — in conditiile Tn care toate medicamentele si dispozitivele medicale incluse in programul de
diabet ar trebui sa fie ridicate din reteaua de farmacii.

Obtinerea retetelor pentru medicamente consuma intre o ord si sase ore pentru 54% dintre
repondenti, in timp ce pentru 8% este necesar mai mult de sase ore. Pentru majoritatea persoanelor
cu diabet procurarea medicamentelor si a dispozitivelor medicale de la farmacii ia mai putin de 30 de
minute (54%) dar in acelasi timp pentru 5% au fost necesare mai multe zile.

Majoritatea persoanelor cu diabet au primit de la medicul curant in momentul prescrierii unui nou
medicament indicatii suficiente pentru a asigura o utilizare corecta.

30% au avut probleme cu gasirea / ridicarea retetelor in perioada ianuarie — iunie 2016.
Medicamentele cel mai des indicate sunt: analogii de insulind, insulina umana, testele de glicemie,
consumabilele pentru pompele de insulind, acele pentru pen, metformin, inhibitorii DPP4 si SGLT2.
Glucagon-ul nu poate fi gasit pe piata locala.

Medicamente gasite cu dificultate
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Pentru 21% dintre cei care au avut probleme cu gasirea medicamentelor sau dispozitivelor necesare
a durat mai mult de o sdptamana pana au putut sa si le procure.

Durata fara medicamente
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Majoritatea nu a trebuit sa cheltuie bani pentru procurarea medicamentelor si dispozitivelor medicale
necesare tratamentului (66%). Au fost cheltuiti bani personali pentru ace pentru pen, teste de
glicemie, pompe de insulind, consumabile pompe, sisteme de monitorizare continua a glicemiei
(SGMS), Glucagon, glucometre, insulina, Siofor.

37 % dintre cei care au raspuns isi monitorizeaza glicemia. Numarul necesar de teste pentru o lund a
fost indicat intre 50 (12%) si peste 200 (23%). 46% au indicat un necesar de 100-200 de teste pe luna
(2-4 cutii).

Dintre cei care au raspuns, 15% au avut probleme cu medicamentele sau dispozitivele care necesita
referate medicale. Dintre cele mai frecvent mentionate probleme sunt cele legate de: birocratie,
intelegerea diferita a legii de la un judet la altul, limitari la aprobarea pompelor de insulina, durata
lunga intre emiterea solicitarii si punerea ei in practica (pana la 3 luni), solicitari repetate de
documente etc.

Intr-un program national de diabet imbunétatit, persoanele cu diabet isi doresc si regiseasci o
gama mai larga de pompe de insulina si sisteme de monitorizare continua a glicemiei, un sistem
flexibil de acordare a testelor de glicemie, glucagon, glucometre, medicatie de ultima generatie sau
tratamente noi.

Datele agregate pot fi vazute in Anexa 7

Accesul la servicii medicale si educatie terapeutica

n prezent serviciile medicale destinate persoanelor cu diabet sunt oferite cu ajutorul specialistilor
diabetologi dar si a medicilor de familie. Specialistii au responsabilitatea diagnosticarii si prescrierii
tratamentului pentru diabetul de tip 1 si 2. Persoanele cu diabet de tip 2 ar trebui sa fie monitorizate
de medicii de familie si sd viziteze un cabinet de specialitate pentru controlul/evaluarea anuala.
Persoanele cu diabet de tip 1 sunt monitorizate de medicul diabetolog.

- ___________________________________________________________________________________________|
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n evaluarea accesului la servicii medicale pentru persoanele cu diabet, am luat in consideratie accesul
la activitati de preventie, asistenta medicalda Th ambulatoriu, accesul la specialistul diabetolog si la
specialisti Tn afectiuni tardive, asistenta medicala de urgenta, asistenta medicala in spital si accesul la
programe de educatie terapeutica.

O problema separatd, dar de care depinde in mare masura eficienta administrarii programului national
de diabet, o constituie Registrul national de diabet care ar trebui sa ofere managerilor din sistemul de
sanatate date corecte cu privire la tratamentele utilizate si eficienta acestora, cifrele corecte cu privire
la nivelul co-morbiditatilor si a mortalitatii ca urmare a diabetului, cifre corecte cu privire la costurile
serviciilor medicale directe sau conexe diabetului (cifre care nu sunt in prezent contabilizate, fiind
decontate de CNAS direct, nu prin intermediul programului national).

in conditiile in care sistemul de sdnitate din Romania este intr-o situatie generald de crizd iar
comparativ cu alte state europene este unul din cele mai ineficiente, administrarea resurselor limitate
devine un imperativ.

Studiul Diabetes in Europe, Policy Puzzle!** (IDF Europe, 2015) specificd pentru Romania ca:

- Fata de editia precedenta a studiului (2011) a fost finalizat registrul national pentru copii si
exista registre regionale pentru adultii cu diabet [oficial exista un singur registru national cu
un link prezent pe pagina principalda a Ministerului Sanatatii, dar care registru nu este
alimentat cu informatii de mai multi ani si ale carui date statistice nu sunt publice]

- Romania are politici nationale de preventie pentru diabet, dar detaliile privind finantarea si
monitorizarea aplicarii acestor politici nu sunt cunoscute;

- Resursele alocate pentru activitatile de preventie au fost reduse si sunt insuficiente;

- Tn Romania sunt elaborate ghiduri de practici medicald pentru diabet care utilizeazs
informatiile si recomandarile unor ghiduri internationale (ADA, EASD, IDF) inclusiv pentru
diabetul gestational. Nu exista protocol de monitorizare a modului in care sunt implementate
aceste ghiduri de practica.

- Nu este clar daca existd o modalitate concreta de colectare a datelor privind diabetul
gestational. Desi testarea pentru diabet este recomandatd tuturor femeilor insarcinate,
testarea ramane la latitudinea medicului curant.

- Programe de educatie terapeutica sunt oferite tuturor persoanelor diagnosticate si rudelor
acestora atat la diagnosticare, cat si ori de cate ori este necesara schimbarea tratamentului.
Exista programe bune de educatie terapeutica si, de asemenea, specialisti instruiti pentru a
furniza programe de educatie.

- Controlul oftalmologic este oferit cel putin odata pe an, conform recomandarilor de
specialitate. Serviciile de control si tratament sunt disponibile, iar costurile nu reprezinta o
bariera pentru aceste tratamente.

- Specialitatea de asistent medicale diabetolog nu este recunoscuta. Diabetul face parte din
educatia continua a asistentelor medicale Tn general. Instruiri pentru asistenta de specialitate
si pentru educatia terapeutica este oferita de organizatii profesionale. Asistentele medicale
au o implicare redusa Tn monitorizarea si oferirea de servicii medicale pentru persoanele cu
diabet.

- Monitorizarea complicatiilor renale este inclusa in programul national de diabet, iar serviciile
si tratamentul sunt de buna calitate. [a se vedea textul PND citat mai sus: nu exista nici o
referire la monitorizarea complicatiilor renale]

- ___________________________________________________________________________________________|
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- Nu exista politici speciale pentru incurajarea unor diete sanatoase si a activitatilor fizice sau
pentru prevenirea obezitatii. Sunt politici publice pentru limitarea fumatului si a consumului
de alcool.

Sursele utilizate pentru aceste date sunt: SRDNBM si FRDNBM precum si informatii aflate in domeniul
public.

”Indexul european al diabetului 2014”*? 3 luat in consideratie o serie de indicatori pentru a evalua
sistemul de asistenta medicala pentru persoanele cu diabet:

e Existenta unui sistem de sanatate transparent care sa asigure circulatia informatiei cu privire
la bunele practici in asistenta medicald. Aceasta poate conduce la reducerea complicatiilor
secundare.

e Utilizarea unui ghid national de practica agreat de pacienti, specialisti si administratori.

e Medicii de familie au o importanta foarte mare in detectarea precoce a persoanelor aflate la
risc.

e Existenta unor categorii profesionale specializate (ex: asistenti medicali specializati,
dieteticieni etc.) care sa ajute Tn optimizarea procesului si a managementului afectiunii in
concordanta cu recomandarile ghidurilor si evidentelor.

e Medicii de familie si asistentele medicale generaliste trebuie sa primeasca suport si informatii
de ultima ora pentru a administra corect diabetul sau complicatiile tardive ale acestuia.

e Existenta unor echipe multidisciplinare de specialisti care comunica continuu pentru a asigura
o asistenta medicala corespunzatoare pentru tratarea diabetului si a complicatiilor.

e Asistenta medicald centrata pe pacient, ceea ce inseamna oferirea de respect si empatie fata
de nevoile, asteptarile si valorile pacientilor in luarea deciziilor clinice.

e Pacientii si familiile lor trebuie sa aiba acces la programe de educatie terapeutica sustinute de
sistemul de sdnatate. Aceste programe trebuie sa ofere pacientilor deprinderile si
cunostintele necesare unei vieti independente si cu un bun control al diabetului. in multe tari
trebuie realizate programe special adaptate anumitor grupuri etnice sau culturale.

e Persoanele cu diabet trebuie sa poata avea acces la servicii, medicamente si dispozitive
medicale fara a astepta perioade mari de timp. Un sistem de sanatate cu timpi de asteptare
scazuti este un sistem de sdnatate cu costuri reduse.

e Aderenta la tratament depinde de buna informare a pacientilor pentru a putea intelege si
accepta relevanta unui control corect al diabetului. Un contact constant cu specialisti n
sanatate (inclusiv cu asistente medicale specializate) poate conduce la obtinerea unor
rezultate terapeutice rapide si de durata.

e Accesul la medicamente si dispozitive medicale corespunzatoare fiecarui pacient.

e Existenta unor controale regulate care sa asigure o diagnosticare precoce a oricaror
complicatii tardive (determindri ale hemoglobinei glicozilate, nivelului de lipide,
microalbuminurie, examene regulate ale fundului de ochi si a starii picioarelor).
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e Existenta unui registru national contribuie la colectarea de date statistice importante cu
privire la evolutia diabetului, a impactului tratamentelor sau la performanta terapeutica a
unor clinici sau specialisti.

Euro Diabetes Index 2014, scor total
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Accesul pacientilor la educatie terapeutica este considerat esential deoarece persoanele cu diabet
trebuie sa ia multe decizii zilnic privind controlul bolii lor. Este considerat foarte important ca
persoanele cu diabet sa poata sa ia aceste decizii in cunostinta de cauza. Autorii sunt dezamagiti ca in
multe tari participarea la astfel de programe este o adevarata loterie, iar accesul la astfel de programe
depinde de locul (unitatea medicald) in care sunt tratati.

Lipsa aderentei la tratament reprezintd o problema semnificativa pentru controlul diabetului. Din
pacate se constatd o aderenta slaba la tratament mai ales in cazurile in care diabetul este monitorizat
in asistenta primara. Furnizarea continua de informatii, contactul frecvent cu profesionisti si
implicarea pacientilor si a familiilor lor pot reduce problemele acestea.

n general, pacientii urmdriti in unititile de asistentd primara sunt cei cu rezultatele cele mai slabe.
Aceasta impune ca personalul medical din aceste unitati sa primeasca o instruire corespunzatoare
pentru monitorizarea si educarea persoanelor cu diabet.

Dupa cum se poate vedea, Romania s-a clasat pe locul 27 din 30 de tari europene considerate de
studiu.

Studiul InoMed ”Diabetul in Romania- sa stii inseamna sa controlezi”'*® (2016) a constatat ci 56%
dintre cei chestionati considera ca diabetul poate fi vindecat (parere impartasita de 40% din cei
diagnosticati cu diabet), iar 10% din populatia generala considera ca diabetul este o boala contagioasa.
n acelasi timp parerea generald (97%) este c& o persoana cu diabet poate avea o viatd normald daca
se Tngrijeste corespunzator. Un procent scazut de persoane au cunostinte corecte privind factorii de
risc pentru aparitia diabetului. 12% dintre persoanele nediagnosticate cu diabet au fost atentionate
de medic asupra riscurilor de aparitie a diabetului si aproximativ 70% au luat in considerare
modificarea stilului de viatd. Pericolul de aparitie a complicatiilor tardive (afectarea vederii,
neuropatie, amputatii, boli cardio vasculare) este puternic perceput de repondenti, majoritatea
coreland aparitia acestor complicatii cu tratarea incorectd a diabetului. Dintre persoanele deja
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diagnosticate cu diabet, 40% au fost diagnosticate cu probleme de vedere, 37% cu probleme cardio-
vasculare si 36% cu neuropatii. Studiul indica faptul ca, in ultimul an, dintre persoanele cu diabet 20%
nu au fost consultati de un medic de specialitate, 45% nu au facut un control oftalmologic, 71% nu au
facut un control la un neurolog si 47% nu au mers la cardiolog.

Chestionarul privind accesul la servicii medicale si educatie terapeutica (vezi Anexa 4) pentru
persoanele cu diabet a fost elaborat de FADR pentru a pune in evidenta accesul la servicii de preventie,
situatia serviciilor in ambulatoriu, a serviciilor medicale de urgenta, a serviciilor spitalicesti, a serviciilor
pentru tratarea complicatiilor tardive si a accesului la educatie terapeutica. A fost utilizat un
chestionar electronic si o versiune ajustata a acestuia tiparitd pentru a colecta informatii si de la
persoane care nu au acces curent la internet. Raspunsurile la chestionare au fost oferite in perioada
iunie-octombrie 2016. La chestionar au raspuns persoane cu diabet sau care au in ingrijire persoane
cu diabet, din toate judetele tarii. La intrebarile chestionarului au raspuns intre 200 si 600 de persoane.

Dintre cei care au raspuns 37% nu cred ca pot sa-si controleze in mod corect diabetul.
71% nu au avut nici o informatie cu privire la diabet Tnhainte de diagnosticare.

in domeniul preventiei secundare si tertiare 13% nu au primit masuri preventive, iar 40% fac in mod
regulat teste (fund de ochi, examene de laborator, masurarea tensiunii arteriale).

Persoanele cu diabet si-ar dori ca tratamentele in ambulatoriu sa ofere mai mult timp acordat
consultatiilor, mai multe informatii, acces la analize In aceeasi locatie, acces la tratamente noi, acces
mai usor la pompe de insulina, timp de asteptare mai mic, acces la senzori (CGMS), personal pregatit
si empatic, informatii si tratament pentru complicatii, acces la glucagon, dotare mai buna, modalitati
de comunicare eficientd, o atentie marita pentru a asculta pacientii, eliminarea aglomeratiei,
echipamente moderne, diminuarea birocratiei, conditii/mediu mai prietenos si adaptat pacientilor
(copii/adulti), o organizare mai eficientd a cabinetelor, confidentialitate.
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94% din persoanele cu diabet sunt monitorizate de medici specialisti diabetologi.

Ce este apreciat la un cabinet
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Majoritatea persoanelor cu diabet (36%) au fost de 4 ori in ultimul an la medic Tn legatura cu diabetul,
3% nu au fost de loc, iar 17% au vizitat cabinetul medical de mai mult de 6 ori.

Departarea de cabinetul medicului curant nu este considerata extrem de importanta de persoanele
cu diabet (<40%) dar sistemul de programare, respectul si atentia acordate de personalul medical si
tratamentul personalizat sunt considerate extrem de importante de aproape 80% dintre cei care au
raspuns.

Frecventa vizitelor anuale la medic
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31% din cei care au raspuns, nu au facut nici unul din controalele anuale pentru complicatii tardive.
Majoritatea au facut un test pentru fundul de ochi sau pentru functia renala si mai putin de jumatate
au determinat nivelul lipidelor sau au verificat starea picioarelor.

Peste 90% fsi monitorizeaza zilnic nivelul glicemiei, iar 8% nu au facut nici un test de hemoglobina
glicozilata in ultimul an.

Majoritatea persoanelor considera ca vizita la medic a fost tratata cu confidentialitate dar 10-13%
raporteaza abateri de la modalitatile de protejare a confidentialitatii actului medical (in modul de
utilizare a cardului de sanatate sau prin prezenta unor persoane strdine in timpul vizitei).

Jumatate din serviciile medicale corelate nu se afla in apropierea cabinetelor unde se face consultul
regulat pentru diabet.

47% dintre persoanele cu diabet au raportat un timp de asteptare mai mare de o saptamana pentru
accesul la un control de specialitate pentru complicatii tardive.

Tn numai 22% din cazuri medicul specialist consultat pentru complicatii tardive a manifestat interes
pentru persoanele cu diabet, iar mai mult de jumatate din persoanele cu diabet au fost nevoite sa
cheltuiasca bani din buzunar pentru consultatiile legate de complicatiile tardive.

Asistenta medicala pentru cazuri de urgenta este asigurata cu promptitudine in majoritatea cazurilor
si aproximativ 68% din cei care au raspuns au avut nevoie de cel putin o consultatie de urgenta cu
medicul specialist in ultimul an.

Perceptia persoanelor cu diabet asupra educatiei terapeutice este foarte variata. Nu exista un etalon
in acest domeniu, desi exista numeroase cadre medicale pregatite si calificate pentru acordarea
acestor servicii, dar care nu sunt recunoscute sau compensate de sistemul medical. Din pacate, idea
de educatie terapeutica este de cele mai multe ori confundata cu informarea si nu cu dezvoltarea de
cunostinte si deprinderi pentru autocontrol si monitorizare constanta a starii de sanatate (instrumente
de conferire a unei independente si sigurante persoanelor cu diabet). Cele mai multe programe
internationale au ca standard de educatie programe intense de aproximativ 5-6 zile, care includ atat
acumularea de cunostinte cat mai ales dezvoltarea de deprinderi si imbunatatirea stilului de viata a
persoanelor participante. Aceste programe sunt in general urmate de sesiuni de monitorizare si
consolidare a cunostintelor si deprinderilor la 3-6 luni dupa prima sesiune de instruire. Din
raspunsurile primite constatam ca “educatie terapeutica” este considerata orice sesiune de informare
de laoordla 10 zile pe an (an de an). 20% din persoanele cu diabet recunosc ca nu stiu ce este educatia
terapeutica.

Aproape jumatate din persoanele care au raspuns nu au fost consultate niciodatd de un dietetician
sau de un psiholog.

51% au fost internate intre 2 si 16 zile in cursul anului trecut, 37% pentru ajustarea tratamentului si
23% pentru tratarea unor complicatii legate de diabet.

Dintre cei care au necesitat internare, 38% nu au primit dieta personalizata pe durata internarii, iar
29% nu au constatat o Tmbunatatire a starii de sanatate. 44% dintre cei internati au fost nevoiti sa
cheltuiasca bani din buzunar pentru a urma tratamentul sau investigatiile recomandate de medic.

Daca amabilitatea si profesionalismul personalului medical au fost apreciate pe durata internarii, se
considera ca spitalizarea poate fi imbunatatita prin: diete echilibrate si personalizate, gama de
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investigatii marita, curatenie si igiena, tratament pentru complicatii Tn aceeasi locatie si gratuite,
conditii de spitalizare, acordarea de sesiuni de educatie terapeutica sau consiliere psihologica.

Raportul cu raspunsurile la acest chestionar poate fi vazut in Anexa .....

Pentru persoanele care se trateaza in cadrul Institutului N. Paulescu din Bucuresti, a fost pregatit un
chestionar cu privire la gradul de satisfactie cu privire la tratamentul primit si controlul diabetului. La
chestionar au raspuns un numar de 213 persoane in perioada februarie- noiembrie 2016.

73% dintre cei care au raspuns sunt foarte multumiti de tratamentul pe care il primesc, iar 97% sunt
peste medie de multumiti.

n urma tratamentului, 20% nu au constatat ca glicemia s aib3 valori ridicate in cea mai mare parte a
timpului. 17% au constatat pe perioade indelungate valori inacceptabil de ridicate ale glicemiei, iar
57% au raportat glicemii mari pe durate mai lungi.

31% nu au constatat hipoglicemii, 9% au raportat ca in cea mai mare parte a timpului simt valori
scazute ale glicemiei, iar procentul celor care raporteaza glicemii scazute este de 39%.

61% considera ca tratamentul primit este foarte convenabil, iar 96% considera ca tratamentul este
peste medie de convenabil.

55% considera ca tratamentul este foarte flexibil si 54% se declarda multumiti de cat stiu sau inteleg
despre diabetul lor.

57% si-au gasit fara probleme medicamentele sau testele in farmacii, iar 13% au raportat probleme in
gasirea medicamentelor sau dispozitivelor recomandate.

69% sunt foarte multumiti de actualul tratament, iar procentul cumulat al celor care sunt peste medie
de multumiti este de 96%.

Raportul cu raspunsurile la acest chestionar poate fi vazut in Anexa 8

Se constata deficiente mari in informarea si educarea pentru sanatate a populatiei, in lipsa masurilor
preventive active de la cele mai fragede varste, lipsa de timp pentru a putea personaliza corespunzator
tratamentul celor diagnosticati, lipsa educatiei terapeutice structurate care sa ofere independenta de
trai persoanelor cu diabet, dar si siguranta Tn administrarea zilnica a diabetului.

La deficientele sistemului de sdndtate contribuie de asemenea lipsa unor reglementdri
corespunzatoare pentru publicatii si reclama, lipsa unei legislatii coerente in privinta autorizarii si
punerii pe piata a unor suplimente alimentare ce pretind ca aduc beneficii in starea de sanatate (in
conditiile in care suplimentele alimentare sunt avizate de Ministerul Agriculturii, fara a fi necesare
dovezi ca beneficiile aduse de respectivele produse sunt sustinute de studii sau cercetari medicale).

IM

Mesajele sunt de tipul ”NU insulinei”, "M-am vindecat de diabet”, ”"Diabetul se poate trata?” etc. si
produc in mod cert confuzie printre cei neinformati sau needucati.
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Reclamele pentru unele produse alimentare (mezeluri prelucrate industrial, sosuri, pizza, margarine
etc.) care nu sunt neapdrat sanatoase folosesc in foarte multe cazuri copii pentru a-si promova
produsele (contravenind recomandarilor Comisiei Europene).

Aspecte non clinice — dimensiunea sociala

Modalitatea si calitatea ingrijirii si mai ales a autocontrolului in diabet depind de o multitudine de
factori non medicali. Principalul impact al acestor factori (social, cultural, familial) se observa in
echilibrul metabolic, aderenta la tratament si in calitatea vietii persoanelor cu diabet. Trebuie luat in
considerare faptul cd o persoana cu o afectiune cronica este propriul medic 24 de ore pe zi si 365 de
zile pe an, in timp ce durata relatiei cu personalul medical se rezuma la numai cateva minute sau ore
pe parcursul unui an. Pentru a pune in evidenta aceste aspecte ce influenteaza in mod covarsitor
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starea de sanatate au fost de asemenea colectate opinii ale persoanelor cu diabet referitoare la
aspectele non medicale ale vietii lor.

Studiul InoMed, ”Diabetul in Romania - s3 stii inseamna sa controlezi”®> a pus in evidenta o serie de

perceptii si probleme: 30% din populatia generalad are in familie pe cineva cu diabet; 63,5% dintre
repondenti considera ca diabetul reprezinta o limitare pentru persoanele cu acest diagnostic; 28,6%
considera ca persoanele cu diabet Intampina probleme la angajare; dimensiunea sociala a unei
afectiuni cronice, cum este diabetul, nu este constientizata de catre toti cei implicati in managementul
bolii; disponibilitatea la nivel individual de a se implica structurat in prevenirea si controlul diabetului
este limitata.

Pentru a pune in evidenta astfel de probleme, FADR a elaborat un chestionar destinat persoanelor cu
diabet si care se refera la probleme non clinice si sociale (vezi Anexa 6): accesul la educatie, accesul
pe piata muncii, viata de familie si protectia sociala.

La chestionar au raspuns persoane cu diabet din 30 de judete si municipiul Bucuresti. Chestionarul a
fost oferit online in perioada decembrie 2016, ianuarie 2017.

in 97% din cazuri persoanele cu diabet si-au informat familia despre diagnostic, 89% au informat
prietenii, aproximativ 60% au informat colegii si vecinii si 55% angajatorii sau profesorii.

Pentru o asistenta rapida in cazul situatiilor de urgenta au fost informati: 90% din familii, 56% din
prieteni, 26-32% din colegi, profesori sau vecini, iar 9% nu au solicitat nimanui o astfel de asistenta.

Familiile, prietenii si colegii reprezinta grupurile care ofera cel mai bun sprijin persoanelor cu diabet.
Un procent de 17% au constatat atitudini de respingere din partea unitatilor de invatamant sau a
angajatorilor, iar 61% considera ca sunt ignorati de institutiile statului.

Atitudine fata de persoanele cu diabet
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53% considera ca tratamentul recomandat este oarecum adaptat programului de viata.

9% dintre persoanele care au diabet si urmeaza o forma de invatamant au intampinat probleme legate
de inscriere sau de monitorizarea diabetului in timpul cursurilor. 47% nu considera ca ar trebui
adoptate mdsuri speciale pentru persoanele cu diabet din sistemul de Tnvatamant pentru examene,
educatie fizica sau activitati practice si sociale.
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13% dintre persoanele care lucreaza au intampinat probleme la locul de munca legat de faptul ca au
diabet, iar 37% si-au putut urma viata profesionala cu oarecare modificari.

44% dintre persoanele care lucreaza considera ca diabetul le poate micsora sansa de angajare, iar 21%
considera ca obligatia de a declara angajatorului prezenta unei afectiuni cronice este o grava incalcare
a confidentialitatii relatiei medic-pacient.

22% dintre persoanele care lucreaza au solicitat angajatorului concedii (intre 10 si 30 de zile) pentru
a-si Tngriji diabetul.

Numai 44% dintre cei care lucreaza nu intentioneaza sa se pensioneze pe motiv de boala.

12% dintre persoanele care lucreaza considera ca au fost discriminate la angajare sau la locul de
munca, dar numai 2% au luat atitudine.

Tn privinta conditiilor de muncé se considera c3 ar trebui s3 existe o mai mare flexibilitate si intelegere
a angajatorilor fata de nevoile persoanelor cu diabet (program de munca intr-un singur schimb, acces
la un spatiu pentru monitorizare, un timp suplimentar de odihna sau recuperare).

20% dintre persoanele cu diabet considera ca diabetul poate constitui o piedica in intemeierea unei
familii.

4% dintre persoanele cu diabet considera ca ar trebui sa-si caute un partener tot cu diabet, in timp ce
47% considera ca diabetul nu trebuie sa influenteze alegerea partenerului.

Numai 38% dintre repondenti si-au invitat partenerul de viata la discutiile cu medicul specialist.

84% considera ca o persoana cu diabet trebuie sa beneficieze de o forma de asistenta sociala, dar
numai 49% au solicitat o astfel de forma de protectie.

35% considera ca actualele forme de protectie sociala nu sunt suficiente pentru a compensa timpul
dedicat pentru autocontrol, cheltuielile suplimentare pentru hrana si medicamente sau dispozitive,
timpul alocat pentru asistenta medicala si pentru gasirea tratamentului prescris de medic, informare
si educare pentru diabet.

49% considera ca actualele forme de protectie sociald trebuie modificate si adaptate la nevoile cu care
se confruntd persoanele cu diabet.

30% considera ca diabetul le-a afectat viata profesionala si atingerea obiectivelor personale, iar 38%
considera ca diabetul le-a afectat viata sociala.

82% dintre repondenti considera ca nivelul de calitate al vietii personale si profesionale influenteaza
major modalitatea in care este controlat diabetul.

Raportul cu raspunsurile la acest chestionar poate fi vazut in Anexa 9

Cateva concluzii

Perceptiile persoanelor cu diabet asupra sistemului de asistenta medicala si sociala din Romania,
concorda, indiferent de modalitatile de colectare a informatiilor si de institutia care a facut-o. Se
impun cateva concluzii generale:

o Desi exista o asteptare crescuta ca sistemul de sanatate sa raspunda cu mai multa rapiditate
la noile terapii si linii de tratament acceptate pe piata europeana, gradul de satisfactie cu
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privire la asistenta medicala este relativ crescut, iar medicamentele si dispozitivele medicale
sunt Tnca de buna calitate;

e Accesul la medicamente si dispozitive medicale este limitat, dar acopera o serie de arii
esentiale ale asistentei curative. Cadrul legislativ este inca deficitar si face ca accesul la
anumite produse sa fie influentat de modul in care agentii economici isi respecta atributiile.
Exportul paralel este un fenomen care reduce accesul la medicamente sau dispozitive
medicale de calitate. Unii agenti economici au renuntat sa mai inregistreze produse noi sau
produse care pot fi gdsite in oricare din tarile vecine (ex.: glucagon).

e Lipsa unei strategii Tn sanatate face ca dreptul la sanatate sa fie dependent de echipele care
administreaza sistemul de sanatate (si care se modifica uneori de mai multe ori pe an) — fara
a se asigura coerenta si stabilitatea de care au nevoie persoanele cu afectiuni cronice, inclusiv
cele cu diabet.

e Programul actual nu asigura suficiente elemente de control (educatie terapeutica coerenta,
un numar suficient de teste de glicemie pentru toate persoanele cu diabet, sisteme de
monitorizare continua a glicemiei, acces la pompe de insulind, teste de hemoglobina
glicozilata, glucagon, dispozitive care sa raspunda nevoilor zilnice ale persoanelor cu diabet,
glucometre etc.) pentru a se putea asigura un bun control si monitorizare a diabetului fara
cheltuieli suplimentare majore. Incd nu existd modele integrate de tratare a diabetului, desi
experienta si recunoastere a necesitatii unei astfel de abordari exista deja.

e Asistenta medicald pentru complicatiile tardive nu este acoperitd coerent de programul
national de diabet si, de aici, apar discrepante in modul in care aceasta asistenta este acordata
persoanelor care au nevoie, existand diferente in modul de aplicare a legii de la un judet la
altul.

o Echipele de specialisti (care au existat la un moment dat in clinicile mari) s-au disipat si sunt
din ce in ce mai putini specialisti interesati de tratarea unor astfel de complicatii.

e Lipsa unui sistem coordonat de educatie terapeutica si de asistenta de tip peer-to-peer se
reflecta in reactiile si opiniile persoanelor cu diabet, dar si in situatii limita raportate de
participantii la studii. Exista un procent ridicat de persoane care nu isi monitorizeaza regulat
starea de sanatate (nu participa la evaluarile anuale). Costurile implicate de aceste programe
sunt suportate de firme private sau de organizatiile neguvernamentale.

e Programele de informare a opiniei publice si de educatie pentru sanatate lipsesc, iar
activitatile de preventie nu au inca un impact asupra ratei de crestere a numarului de
persoane cu diabet (in ultimii 10 ani s-a inregistrat o rata de crestere a numarului persoanelor
cu diabet de 7% pe an cu toate cd investitiile Tn medicamente si dispozitive medicale au crescut
n aceeasi perioada de 6 ori). Un procent crescut din populatia generala dar si din persoanele
direct afectate considera ca diabetul poate fi vindecat.

e Rata de utilizare a asistentei spitalicesti este foarte crescuta si costurile implicate de aceasta
modalitate de asistenta medicald sunt din cele mai mari din Europa. Ca un efect colateral,
angajatorii sunt mai precauti in momentul in care au angajati cu diabet.

e Trecerea responsabilitatii de monitorizare a persoanelor cu diabet de tip 2 catre medicii de
familie fara a le asigura acestora si ghidurile si instrumentele necesare pentru aceasta face ca
majoritate persoanelor cu diabet sa apeleze in continuare la specialisti.

e Nivelul de asistenta sociald este scazut, iar modalitatea de acordare a acestuia (grad de
handicap cu necesitarea confirmarii diagnosticului de o institutie spitaliceascd in mod
periodic) creste cheltuielile de asistenta socialda fara a asigura beneficiarilor nivelul de
asistenta necesar.
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Capitolul 5 — Asteptari

Propuneri de Tmbunatatire a Programului National de Diabet

Asa cum am mai mentionat, un program national de diabet este (in viziunea Federatiei Internationale
a Diabetului, care a propus si militeaza pentru elaborarea si implementarea unui astfel de instrument
in fiecare tard)” ”o abordare sistematica si coordonatd cu scopul de a imbunatiti organizarea, accesul
si calitatea serviciilor de preventie si asistenta in diabet; un astfel de program se concretizeaza de
obicei prin politici coerente si planuri de actiune care sa se adreseze:

- Principalelor tipuri de diabet (tip1, tip 2 si gestational);
- Unui pachet continuu de activitati de la preventie primara la tratament si asistenta paliativa;
- Resurse, servicii si instrumente care sa sustind activitatile de preventie si ingrijire.” ...

"Programele nationale de diabet (PND) pot fi definite ca documente strategice formale care au ca scop
imbunatatirea rezultatelor, serviciilor si politicilor ce privesc diabetul; aceste documente acopera
activitati structurate si integrate care sunt planificate si coordonate la nivel national sau regional. PND
trebuie sa fie bine documentate si sa-si propuna teluri si obiective care sa se bazeze pe strategii
nationale, sa aiba mentionat un calendar de desfasurare si monitorizare si sa aiba identificate sursele
de finantare si instrumentele de evaluare. Este vital ca aprobarea, sustinerea si coordonarea
implementarii PND sa fie facuta de Ministerul Sanatatii. ”

PND trebuie sa identifice de asemenea modalitatile de finantare si sistemele care asigura desfasurarea
activitatilor de preventie si ingrijire, cum ar fi:

- personal si servicii;

- medicamente, dispozitive medicale si consumabile;

- sisteme de colectare si structurare/administrare a datelor si sisteme de comunicare;
- sisteme de monitorizare si supraveghere;

- ghiduri si politici specifice serviciilor medicale;

- coordonare;

- resurse.

PND trebuie sa incorporeze un continuum de servicii si activitati care sa se sustind reciproc in
atingerea obiectivelor strategice ale programului. Din acest continuum in Romania lipsesc in mod
evident elemente, iar un impact pozitiv nu poate fi constatat daca aceste lipsuri nu sunt remediate.
Trebuie analizat care din elementele lipsa sunt cele care trebuie abordate cu prioritate pentru a creste
cat mai rapid eficienta aplicdrii PND. Tn continuare ne vom referi la o serie din aceste elemente lipsa
fara a avea pretentia ca ”solutionam problema”.

Stabilirea dimensiunii problemei
”Ceea ce poate fi mdsurat, poate fi si administrat” — principiu de management

Un program national de diabet nu poate fi coerent elaborat daca nu sunt cunoscute dimensiunile si
complexitatea problemei: numarul si distributia in teritoriu a persoanelor cu diabet, numarul si
distributia Tn teritoriu a persoanelor la risc de a dezvolta diabet, numarul si distributia in teritoriu a
medicilor diabetologi, a asistentelor specializate in diabet, a centrelor de referinta, a medicilor si
centrelor in care pot fi tratate complicatiile tardive. De asemenea trebuie determinate: numarul si
distributia medicilor de familie care sunt instruiti pentru a monitoriza persoanele cu diabet, numarul
si distributia persoanelor cu complicatii tardive ale diabetului, costurile actuale ale tratarii diabetului
si complicatiilor (medicatie, servicii medicale, investigatii), costurile suplimentare necesare pentru o
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buna echilibrare a diabetului la nivelul unei familii, elemente culturale si etnice specifice diferitelor
zone sau comunitati etc.

Acolo unde se constata ca nu pot fi colectate date prin sistemele existente sau ca sistemele existente
nu asigura o colectare si transmitere corecta si la timp a informatiilor, se pot propune modalitati si
termene pentru dezvoltarea unor sisteme care sa asigure astfel de informatii.

Tnainte de formularea oricirui plan, este nevoie ca un grup de specialisti in sanatate publicd, diabet,
afectiuni conexe, medicina de familie si pacienti sa faca o analiza la nivelul intregului sistem pentru a
determina stadiul actual (fara de care nu pot fi apreciate evolutiile ulterioare) si nevoile identificate la
nivelul persoanelor cu diabet, a familiilor acestora, a profesionistilor implicati si a institutiilor care au
responsabilitatea coordonadrii si gestionarii PND.

Nevoile identificate trebuie structurate si puse in ordinea prioritatii astfel incat solutiile propuse
pentru rezolvarea lor sa raspunda acestor prioritati.

in mod cert, datele si informatiile care sunt culese si analizate in acest moment nu acoperd exact
impactul pe care PND 1l are asupra persoanelor cu diabet si motivele care conduc la lipsa de aderenta
a specialistilor la ghidurile terapeutice, a politicienilor la documentele programatice semnate sau a
pacientilor la tratamentul prescris.

Existenta unui registru national ar face activitatea de colectare a informatiilor mult mai usoara, dar
instrumentul care exista in prezent in Romania nu mai este alimentat cu date de un numar de ani, nu
respecta o serie de cerinte de transparenta si confidentialitate si nu poate comunica in acest moment
cu alte baze de date ale Ministerului Sanatatii (existente sau in curs de elaborare). Trebuie specificat
aici ca un registru national trebuie sa poata asigura securitatea datelor. Informatiile trebuie sa fie
incarcate numai daca specialistul si pacientul isi dau acordul pentru aceasta, trebuie sa fie
transparente pentru persoanele care utilizeaza curent registrul (specialist sau pacient), trebuie sa
poata oferi periodic date statistice care sa fie publice si utilizate in administrarea curenta a PND si sa
poata schimba date cu alte registre sau baze de date (ex.: SIUI, reteta electronica, fisa medicala
electronica, alte registre nationale). Se poate porni de la un program pilot centrat fie pe un oras sau
regiune, fie pe o anumita categorie de persoane cu diabet (ex: copii cu diabet, copii cu pompe de
insulind, persoane cu diabet gestational etc.) si treptat se poate dezvolta, daca un astfel de instrument
devine acceptat ca un instrument de lucru pentru institutii, persoane cu diabet sau specialisti.

Evaluarea costurilor reale

Peste tot in lume, guvernele se straduie sa ofere servicii medicale in conditiile in care cheltuielile cu
personalul sau cu tratamentul sunt in continud crestere. Tn majoritatea tarilor in curs de dezvoltare
exista tendinta de a favoriza bolile transmisibile si in aceste cazuri existenta unor date credibile despre
prevalenta si impactul financiar si social al diabetului devin foarte importante. Guvernele au nevoie
de informatii solide, provenite pe cat posibil din tara sau eventual din tari cu o structura si grad de
dezvoltare similare, care sa puna in evidenta impactul investitiei coerente in preventia si tratarea
diabetului pentru accelerarea cresterii economice (considerand ca datele privind impactul asupra
costurilor sistemului de sanatate sau asupra mortalitatii si calitatii vietii pot trezi mai putin interes).

fn acest moment, singurele date economice disponibile legate de diabet sunt cele referitoare la
cheltuielile pentru medicamente, dispozitive medicale si cateva investigatii. Costurile serviciilor
medicale de specialitate, ale serviciilor medicale conexe, ale investigatiilor, ale costurile suplimentare
din partea familiilor, ale impactului asupra economiei si a mediului de afaceri, ale impactului asupra
asiguratorilor etc. — nu sunt inca estimate Tn directa legatura cu diabetul.
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Un studiu privind impactul economic al diabetului asupra familiilor, sistemului medical si economiei
ar trebui elaborat pentru a aduce evidente concrete in sustinerea nevoii de interventie in diabet,
dincolo de factori emotionali sau conjuncturali.

Evaluarea gradului de informare a populatiei

Fara cunostinte despre riscurile pe care le poate aduce diabetul sau stilul de viata defectuos este
foarte greu pentru persoanele neafectate de diabet sa caute sa-si evalueze gradul de risc de a dezvolta
diabet si sa adopte masuri preventive corespunzatoare. Informarea comunitatilor reprezintd o
strategie vitala pentru identificarea persoanelor aflate la risc de a dezvolta diabet si pentru a putea
avea un proces eficace de diagnosticare precoce si este cu totul imposibil de a gasi metode adecvate
de preventie primara si secundara fara a cunoaste care este perceptia populatiei generale asupra
diabetului sau a riscurilor care pot conduce la acesta. De asemenea este important de determinat care
sunt canalele de informare cele mai utilizate pentru a accesa informatii cu privire la sanatate.
Campaniile de informare trebuie sa raspunda gradului de cunoastere pe care comunitatile 1l au in
momentul de debut si trebuie sa fie integrate in abordarea integrata a preventiei diabetului.

n acest moment, ludnd in consideratie numarul de persoane inregistrate a fi diagnosticate cu diabet
de aproximativ 5,2%, putem considera ca cel putin 15% din populatie (reprezentand persoanele cu
diabet si membrii familiilor acestora) are minime informatii despre diabet. Toate campaniile de
informare din ultimii ani au fost desfasurate de organizatii neguvernamentale cu resurse (umane,
materiale si financiare) private. Tn cadrul unui proiect desfisurat de FADR in zone rurale din doui
judete ale tarii am putut constata gradul ridicat de interes manifestat de personalul medical si
autoritatile locale fata de sustinerea unor campanii de informare si preventie pentru diabet.

Este nevoie ca informarea corecta a populatie privind riscurile de aparitie a afectiunilor metabolice si
cardio vasculare sa faca parte din lista de actiuni sustinute de Ministerul Sanatatii. Aspectele specifice
trebuie incluse in PND.

Preventia primard si secundard

Abordam acest subiect deoarece nu este la momentul acesta inclus in PND, iar responsabilitatile ce
revin medicilor de medicina generald sunt numai vag mentionate sau sustinute. Fara o puternica latura
preventiva, evolutia actuala a incidentei si prevalentei nu va fi esential modificata.

Peste 90% din persoanele diagnosticate cu diabet si 100% din cele nediagnosticate inca sunt persoane
cu diabet de tip 2. In ultimii ani, studii de specialitate desfisurate in diferite tari din Europa si Asia au
demonstrat ca instalarea diabetului de tip 2 poate fi prevenita sau intarziata in cazul persoanelor cu
toleranta alterata la glucoza (IGT). Au fost testate interventii care s-au dovedit eficace prin
promovarea unei alimentatii echilibrate, o crestere a activitatii fizice si o reducere a masei corporale
si prin utilizarea unor programe individuale sau de grup. Aceste interventii s-au dovedit Tn acelasi timp
eficiente din punct de vedere a costurilor. De asemenea au fost identificate linii de tratament care pot
preveni sau intarzia instalarea diabetului de tip 2.

Diabetul de tip 2 si afectiunile cardio-vasculare au in comun mai multi factori de risc (inclusiv la nivel
genetic) si investitiile in programe de preventie a diabetului s-au dovedit eficace. Din datele actuale,
aproximativ 40% din persoanele cu afectiuni cardio-vasculare au diabet si exista deja ghiduri de
practica comune pentru aceste doua tipuri de afectiuni. Acest lucru face ca o abordare coordonata in
prevenirea factorilor de risc si a instalarii diabetului ar fi o modalitate rationala de abordare.

Din pacate, din studiile existente, diabetul de tip 1 nu poate fi inca prevenit la ora actuala.
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Abordarea preventiei abordand grupul cel mai expus la risc

Tn mod evident, cea mai rationald abordare a unui program de preventie a diabetului de tip 2 si
diagnosticare precoce este ca acesta sa se adreseze persoanelor aflate la risc. Cum anume pot fi aceste
persoane identificate devine astfel o problema importanta. Activitatile de preventie se desfasoara la
nivelul asistentei medicale primare si este necesar ca aici sa se faca o serie de interventii pentru a oferi
instrumente practice de actiune si de a instrui personalul medical din medicina primara in identificarea
populatiei aflate la risc. Responsabilitatile specialistilor din medicina primara trebuie sa fie specificate
in PND si integrate cu celelalte activitati curative de specialitate.

De curand a fost testat un instrument!*? care si-a dovedit eficienta in identificarea persoanelor aflate
la risc prin utilizare unui chestionar simplu cu numai 4 intrebari. Un astfel de chestionar trebuie
adaptat caracteristicilor populatiei Romaniei si poate constitui un instrument facil si eficace.

Abordarea utilizdnd factori de mediu / societali

Schimbarea rapida a modului de viata este unul din factorii care are un impact deosebit asupra
instalarii diabetului, a obezitatii sau a afectiunilor cardio-vasculare. Adoptarea unor masuri care sa
controleze impactul factorilor de mediu / societali asupra comunitatilor in care traim astazi devine o
modalitate eficace de actiune pentru preventia primara si secundara a diabetului. Educatia pentru
sanatate trebuie sa constituie unul din domeniile prin care impactul factorilor de mediu si societali sa
fie diminuat. Aceste afectiuni (inclusiv diabetul) sunt generate in mare masurd de societate si nu de
sistemele de sanatate si din acest motiv rezolvarea trebuie gasita la nivelul comunitatilor sau a
societatii.

Campanii precum "Viata”, “cornul si laptele”, construirea de sali de sport pe langa scolile din toata
tara sunt cateva din exemplele care ar trebui continuate cu perseverenta.

Amenajarea parcurilor, crearea de facilitati pentru utilizarea bicicletelor sunt alte exemple care
demonstreaza ca interventia le nivelul comunitatilor (primariilor locale) poate avea un raspuns foarte
energic din partea populatiei. Din pacate si aceste activitati nu sunt generalizate sau administrate
coerent.

Modalitati de solutionare a problemei

Nu ne vom adresa aici aspectelor care tin de organizarea si coordonarea sistemului medical
(informarea populatiei generale, diagnostic precoce, control precoce al diabetului, asistenta medicala
si monitorizare de rutina, asistenta psihologica, educatia privind nutritia si stilul de viata sau
cercetarea stiintificd). Tn mod cert aceste aspecte trebuie si fie incluse, planificate, finantate,
etapizate, monitorizate si evaluate periodic Tn cadrul PND.

Dorim sd aducem in prim plan cateva instrumente esentiale pentru controlul diabetului si anume
educatia terapeutica si implicarea asociatiilor de pacienti sau a grupurilor de suport.

Educatia terapeuticd

Instalarea diabetului (sau a oricdrei afectiuni cronice) pune persoana in cauza in fata nevoii de fsi
modifica modul de interactiune cu lumea inconjuratoare intr-un mod mai complex decat pana la
diagnostic. Schimbarea modului de interactiune cu lumea Tnconjuratoare (a paradigmei) nu poate fi
facuta Tn numai cateva ore, ci trebuie sa fie transmisa prin intermediul unui proces de educare,
informare si adaptare care sa dispuna in acelasi timp de elementele de control care sa fi asigure
succesul. Procesul este cu atat mai complicat cu cat se refera la persoane care au deja obiceiuri si
deprinderi formate in ani si ani de zile.
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Educatia terapeutica este un proces de formare de cunostinte si deprinderi care trebuie sa permita
persoanei cu diabet sau celor care au grija de ea (ex: parinti, rude etc.) sa-si poata integra noua
conditie in viata de zi cu zi si sa-si asigure o administrare corectd a bolii. Cum diabetul afecteaza una
din cele mai dinamice functii ale organismului, monitorizarea starii de sandtate si ajustarea
tratamentului trebuie sa fie facute Tn mod continuu si responsabil. Educatia terapeutica este
recunoscuta ca fiind esentiald in obtinerea de bune rezultate in diabet in toate documentele
programatice si de specialitate. Educatia terapeutica clinica (cea care urmareste ca persoana cu diabet
sa poata urma tratamentul recomandat de medic) trebuie repetata si reimprospatatda odata cu
trecerea timpului, schimbarea tratamentului si aparitia de noi modalitati de tratament, dar, s-a
constatat ca poate da rezultate mai de durata daca este urmata si de o educatie non clinica, care sa se
refere la aspecte de viata curenta ale persoanei. Dupa cum a fost confirmat de majoritatea
participantilor la chestionarul FADR, calitatea vietii de familie, a vietii sociale si a vietii profesionale are
un impact major asupra modului in care se realizeaza echilibrul metabolic al unei persoane cu diabet.

Profesiunea de educator terapeut trebuie recunoscuta si inregistrata in Codul Ocupatiilor din Romania
si trebuie retribuitd corespunzétor. In acelasi timp este nevoie si existe un organism care si acrediteze
programele de educatie terapeutica astfel incat sa existe consistenta si coerenta in abordarea acestei
activitati (la fel ca in cazul asistentilor sociali, a asistentilor medicali etc.).

Activitatile minime de educatie terapeutica trebuie specificate in PND si inregistrate in registrul
national de diabet.

Responsabilizarea si participarea persoanelor cu diabet

Persoana cu diabet este cea care sustine prin contributii sistemul de sanatate si starea ei de sanatate
este indicatorul ultim al eficientei functionarii sistemului. Fara a comunica cu cei direct implicati nu se
pot elabora politici publice sau aplica scheme de tratament de succes. Tn relatia directd cu medicul
curant, persoana cu diabet este cea responsabild de a sustine dialogul. Tn relatia cu autorittile locale
sau nationale, organizatiile persoanelor cu diabet sunt partenerii de care trebuie sa se tina cont.

Responsabilizare persoanelor cu diabet este una din problemele nerezolvate incd, mai ales in tarile
unde relatia medic pacient a avut pentru decenii un singur sens: medicul decide si pacientul trebuie
sa se supuna. Realitatea zilei de astazi demonstreaza ca acest model nu da rezultatele scontate. Viata
de zi cu zi este mult mai dinamica si solicitanta, iar tratamentul trebuie sa se adreseze persoanei si nu
numai afectiunii. Liniile de tratament sunt destul de variate pentru a oferi solutii pentru majoritatea
tipurilor de persoane si activitati.

Lipsa limbajului sau a capacitatii de comunicare cu pacientul a fost observatd si de institutii
profesionale (ex. Colegiul Medicilor din Municipiul Bucuresti) care au propus testarea in regim de pilot
a unui modul de educatie in comunicare eficienta si empatica cu pacientul. Asociatiile de pacienti sunt
considerate parteneri in acest proiect. Traducerea mesajului medical in limbaj comun, trebuie
introdusa ca materie de studiu in cadrul universitatilor de medicina.

n acest moment putem presupune cd incurajarea existentei unui dialog medic pacient si o sustinere
empatica si profesionala din partea asociatiilor persoanelor cu diabet poate conduce la o crestere a
responsabilitatii fata de propria conditie si obtinerea de rezultate imbunatatite in tratarea diabetului.

Organizatiile de pacienti au fost pentru prima datd creditate cu responsabilitati in procesul de
administrarea sistemelor de sanatate 1n cadrul Directivei UE privind asistenta medicala
transfrontalierd (octombrie 2015). Tn Romania, unele guverne au utilizat aceastd surs3 bogata de
informatii, organizatiile de pacienti, pentru finalizarea unor texte de legi si acte normative care sa
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rdspundd si intereselor beneficiarilor sistemului de sdnitate. In acest context, consideram c&
participarea reprezentantilor persoanelor cu diabet in elaborarea unui real Program National de
Diabet, in definirea Registrului National de Diabet precum si in imbunatatirea sistemului de sanatate
este pe cat de productiva pe atat de esentiald pentru cladirea unui sistem stabil, predictibil si care sa
raspunda cerintelor.

Asteptarile persoanelor cu diabet
Din studiile si informatiile acumulate putem spune ca persoanele cu diabet au asteptari in urmatoarele
directii:

e un sistem medical stabil, cu viziune si cu instrumente de lucru eficace;

e un program national coerent si care sa ofere acoperire si protectie tuturor persoanelor
afectate de diabet, sa fie elaborat cu participarea asociatiilor de pacienti, sa asigurare
acoperirea complicatiilor majore tardive ale diabetului in cadrul PND (retinopatie diabetica,
nefropatie, neuropatie, afectiuni cardio vasculare etc.);

e un sistem de asistenta sociala mai consistent, cu respect fata de cei pe care ii asista;

e acces la linii de tratament noi, eficace; acces la dispozitive medicale, investigatii si tratament
pentru complicatiile tardive ale diabetului;

e completarea si integrarea elementelor lipsa din continuumul de servicii medicale pentru
diabet (preventie primara si secundara, asistenta specializata pe grupe de varsta, programe
de educatie terapeutica si de suport, coordonarea cu sistemul de asistenta sociala);

e monitorizarea modului de aplicare a PND la nivel local;

o modalitati de asigurare a asistentei medicale fara a fi nevoie de contributii din buzunar sau
asteptari interminabile; timpul pacientilor este la fel de pretios ca al oricarei alte persoane;

e unset de instrumente (referinte de informare, programe de educatie si suport, instrumente
de monitorizare a starii de sanatate, dispozitive ajutdtoare) care sa poata asigura
independenta si siguranta in monitorizarea si ajustarea tratamentului si stilului de viata de
zi cu zi;

e constanta in aprovizionarea cu medicamente, dispozitive medicale si consumabile;

e recunoastere si respect fata de parerile si opiniile celor care traiesc zi de zi cu diabet;

e recunoasterea importantei asociatiilor de pacienti si consultarea acestora ori de cate ori
sunt luate decizii care afecteaza persoanele cu diabet;

e empatie si flexibilitate din partea unitatilor de invatamant, angajatorilor sau institutiilor
statului;

o egalitate de sanse in viata sociala si profesionala.
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Capitolul 6 — Pasii urmatori

Prezentul document va fi lansat public si va fi trimis institutiilor direct interesate (Ministerul Sanatatii,
CNAS, ANM, Ministerului Finantelor) si organizatiilor, firmelor si asociatiilor partenere sau membre
ale FADR.

Documentul va fi Tncarcat pe pagina oficiald a FADR si va fi disponibil pentru consultare pentru toti cei
interesati.

Echipa FADR va continua sa colecteze reactiile persoanelor cu diabet referitor la modul in care este
pus Tn aplicare programul national de diabet. De asemenea FADR va continua sa se implice in
reprezentarea nevoilor persoanelor cu diabet in fata autoritatilor locale sau centrale.

n termen de 4 ani FADR fsi propune s3 revizuiascd concluziile prezentului document si sd aduc la zi
datele si informatiile referitoare la diabetul din Romania, pentru a pune in evidenta eventualele
evolutii pe plan local si international.
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Capitolul 8 - Anexe

Anexa 1: Chestionarul privind gradul de satisfactie fata de tratament a persoanelor cu diabet
(chestionar tiparit)

Anexa 2: Chestionar privind accesul la medicamente si dispozitive medicale (online)

Anexa 3: Chestionar privind accesul la medicamente si dispozitive medicale (chestionar tiparit)
Anexa 4: Chestionar privind accesul la servicii medicale si educatie terapeutica (online)

Anexa 5: Chestionar privind accesul la servicii medicale si educatie terapeutica (chestionar tiparit)
Anexa 6: Chestionar privind aspecte non clinice si sociale (online)

Anexa 7: Raport privind perceptiile asupra accesului la medicamente si dispozitive medicale
Anexa 8: Raport privind perceptiile asupra accesului la servicii medicale si educatie terapeutica

Anexa 9: Raport privind perceptiile asupra aspectelor non clinice si sociale
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