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INTRODUCERE

Dedic aceste studii si infreaga mea teza de doctorat persoanelor cu boli rare si
asistentilor medicali comunitari. Sper ca impreuna sa navigam mai usor prin sistemul

sanitar romanesc!

Abordarea medico-sociala integraté a pacientilor cu boli rare este un subiect important
in politica de sanatate romaneasca si globala. Conceptul de ingrijire/interventie comunitara a
pacientului, demersul medical al beneficiarului cu vulnerabilitdti medicale si sociale,
presupune munca in echipa formata din cel putin doua categorii profesionale, profesionistii

medicali si sociali.

Conceptul de abordare medico-sociala integrata a devenit din ce in ce mai raspandit
in activitatea asistentului medical comunitar care, intélnind cazuri de pacienti cu diferite
patologii, a reusit sa gaseasca o modalitate de a ajuta pacientii cu diferite boli. inclusiv boala
rara sau suspiciunea ca unii pacienti prezinta simptome necunoscute lor, au fost nevoiti sa
caute informatii de la medicii de familie si medicii specializati in managementul diverselor
afectiuni, inclusiv boli rare. Asistentii medicali comunitari identificd si monitorizeaza anual un
minim de circa 1.200.000 de beneficiari dintre care circa 1.500 de pacienti cu boli rare si

genetice, numar estimat in 2023 conform rapoartelor existente in cerere. amcmsr.gov.ro al

Ministerului Sanatatii). De la inceputul anului 2024, asistentele comunitare au aplicat metoda
managementului de caz in monitorizarea copiilor, gravidelor si pacientilor cu boli rare, metoda
pe care o vor aplica tuturor beneficiarilor reglementati de legislatia specifica, deoarece
aplicatia se afla intr-un proces de upgrade pentru a permite colectarea datelor in baza carora

va rezulta managementul de caz aplicat fiecarui beneficiar.



PARTEA GENERALA

BOLI RARE

Bolile rare, dintre care multe au o origine genetica, afecteaza un numar mic de indivizi
din populatie. in ciuda raritatii lor individuale, bolile rare au inc& un impact sporit, afectand un
numar semnificativ de oameni. La nivel global, se estimeaza ca aproximativ 5% pana la 7%
din populatie traieste cu o boala rara, sau aproximativ 300 de milioane de oameni, dar doar

50% dintre acestia vor avea un diagnostic clar.

Din cele aproximativ 7.000 de boli rare definite clinic, 72% sunt genetice, iar
majoritatea (70%) se manifesta in copilaria timpurie. De aceea, desi bolile rare pot fi prezente
la orice varsta, aproximativ 50% dintre persoanele afectate sunt copii.

Bolile rare (numite adesea ,orfane”) sunt definite in mod conventional ca fiind cele care
afecteaza un numar foarte mic de indivizi, dar pot fi asociate cu un management inadecvat,
debilitare cronica si un impact dramatic asupra sanatatii care poate duce la deces. Ele sunt
cuantificate diferit in diferite parti ale lumii si inca nu exista un consens international in acest

sens.

De exemplu, in Uniunea Europeana, o boala este considerata rara daca nu afecteaza
mai mult de 1 persoana din 2.000, in timp ce in Statele Unite, Orphan Medicines Act defineste
bolile rare ca fiind boli care afecteaza mai putin de 200.000 de persoane.

Tehnicile traditionale de diagnosticare a bolilor rare s-au bazat in mare masura, pana
de curand, pe abordari euristice, cupland experienta clinica cu literatura medicala. Dar multi

pacienti au ramas nediagnosticati ani de zile...

In ultimii ani, dezvoltarea testelor genetice a luat o scard speciald si a ajutat la
identificarea cauzei moleculare a multor astfel de boli. Aceste tehnologii au permis elucidarea
diagnosticelor la o proportie considerabila de pacienti nediagnosticati anterior. Testarea
genetica, cum ar fi secventierea exomului si secventierea intregului genom, a devenit una
dintre cele mai importante si puternice metode de detectare a unei boli rare. Cel mai frecvent

utilizat test genetic pentru a diagnostica bolile rare este secventierea exomului intreg (WES).

Aproape 95% dintre bolile rare nu au tratament acum. Printre motive se numara:
numarul redus de subiecti cu 0 anumita afectiune care pot fi inclusi in studiile clinice si, ulterior,
pot utiliza tratamentul obtinut, lipsa suportului financiar pentru terapii si cerintele de
reglementare complicate pentru aprobarea medicamentelor in general. Cu toate acestea, o
serie de terapii revolutionare au fost introduse recent pentru boli rare care anterior nu aveau

tratament. Datorita costului ridicat, tratamentele pentru bolile rare sunt adesea indisponibile,



in special in tarile cu venituri mici si medii, sau disponibilitatea lor in aceste tari este mult

intarziata.

In Romania, problema bolilor rare este destul de complexa, complexitatea fiind data
de lipsa unei legislatii adaptate nevoilor pacientilor cu boli rare, lipsa personalului specializat,
atat in unitatile sanitare cat si in vecinatatea locuintei acestora. pacientii. La nivelul unitatilor
administrativ teritoriale rurale se estimeaza ca aproximativ 200 nu au cabinet de medicina de
familie sub contract cu casa judeteana de asigurari de sanatate. De asemenea, reteaua de

asistentd medicala comunitara este subdimensionata din cauza finantarii insuficiente.

SANATATE COMUNITARA iN ROMANIA

Ingrijirea la domiciliu are radacini vechi in sistemul sanitar romanesc. Asistentele au
lucrat in dispensare medicale inainte de a le transforma in cabinete medicale de familie sub
contract cu casele judetene de asigurari de sanatate. Ei au facut parte din echipa
dispensarului medical impreuna cu medicul de familie, in unele cazuri si medic pediatru, si
asistente. Asistentii medicali au asigurat vizite la familile in care se aflau gravide si nou-
nascuti, facand astfel legatura intre cabinetul de medicina de familie si gospodariile vizitate,
uneori descoperind si alte probleme medicale la membrii gospodariilor vizitate, probleme
medicale pe care le anuntau medicul de familie. care faceau vizite in comunitate la oameni

bolnavi.

Asistenta medicald comunitara este o componenta a asistentei medicale primare si
este prima resursd medicala specializatd care intra in contact direct cu pacientul si familia
acestuia. De asemenea, asistentul comunitar este specialistul in sistemul de sanatate care
pune in legatura pacientul cu furnizorii de servicii medicale, furnizorii de servicii sociale,
furnizorii de servicii educationale, intre pacient si institutii si/sau organizatii de pacienti sau
alte organizatii neguvernamentale care pot influenta pentru mai buna starea de sanatate si

socio-economica a pacientului si a ingrijitorilor acestuia.

Literatura de specialitate noteaza ca un anumit comportament alimentar al asistentului
comunitar poate avea o anumita influenta asupra sanatatii si activitatii sale profesionale. Se
pune mare accent pe importanta promovarii atitudinilor si comportamentelor care sustin un stil
de viata sanatos, inclusiv initiativele comunitare de educatie pentru sanatate prin actiuni si
interventii de sanatate publica la nivel comunitar, in special pentru persoanele apartinand
grupurilor vulnerabile. Este esential ca asistentii medicali comunitari s& implementeze practici
corecte de stil de viata sanatos pentru propria persoana pentru a oferi informatii deja verificate

despre analiza stilului alimentar.



Empatia este o experienta emotionald care are loc intre un observator si un subiect.

In asistenta medicala, empatia se refera la capacitatea de a intelege si de a simti ceea
ce experimenteaza si simte pacientul, consecintele bolii sale. Empatia este deci capacitatea
de a recunoaste si valida temerile, anxietatile, durerea, grijile pe care pacientul le are, de a

aduna céat mai multe informatii pentru un diagnostic precis si un tratament personalizat.

Pentru asistentii medicali comunitari si alti profesionisti medicali sau sociali implicati in
ingrijirea unui pacient cu o boala rara, cultivarea si exprimarea empatiei ar trebui sa fie atat

din preocupare pentru pacient, cat si pentru sine, devenind o constantad a practicii zilnice.

MANAGEMENTUL INTEGRAT AL CAZURILOR DE BOLI RARE iN
ROMANIA

in prezent, Romania nu are un registru national dedicat special bolilor rare si
consideram ca stabilirea unui sistem cuprinzator de monitorizare a bolilor rare este cruciala in
facilitarea politicilor de sanatate bazate pe dovezi.

Necesitatea implicarii asistentilor medicali comunitari in urmarirea pacientilor cu boli
rare a reiesit atat din proiectele in care au fost implicati asistentii medicali comunitari, cat si
din atributiile evidentiate in fisa postului, atributii care includ neaparat vizitarea familiilor din
comunitate pentru identificarea lor medicala. si probleme medico-sociale.

in Romania exista 1920 de asistente comunitare. Din 2019, 137 de asistenti medicali
comunitari lucreaza alaturi de asistenti sociali din primarii si consilieri scolari, in cadrul
echipelor comunitare integrate, prin proiectul POCU 122607 ,Crearea si implementarea
serviciilor comunitare integrate de combatere a saraciei si excluziunii sociale”, oferind servicii
medical-socio- servicii educationale pentru reducerea saraciei si facilitarea incluziunii sociale.
Prin managementul de caz, asistenta comunitara sprijind si pune in legatura pacientul cu
boald rara cu servicile de care are nevoie, fie ca sunt servicii medicale, sociale si
educationale, in functie de nevoile identificate.

Aplicatia amcmsr.gov.ro pentru realizarea raportului de management de caz al
pacientului cu boala rara este foarte utila pentru a realiza monitorizarea eficienta a pacientului
cu boala rara si genetica. Aplicatia este instrumentul de raportare a activitatii personalului din
sistemul comunitar de sanatate si creeaza o baza de date cu mostrele identificate si monitorizate
de la nivelul fiecarei unitati administrativ teritoriale care desfasoara activitate de sanatate
comunitara. Analizele impactului pilotarii instruirii CN in managementul cazurilor de boli rare au
demonstrat ca persoanele care traiesc cu o boala rara si ingrijitorii care au primit servicii de
gestionare a cazurilor si-au imbunatatit nivelul de informare despre boala si drepturile lor,
cunostintele lor despre serviciile disponibile si capacitatea de a se autonom. -administra.



PARTEA SPECIALA

OBIECTIVE

Asistentii medicali comunitari sunt asistenti medicali care lucreazd in comunitatile
unitatilor administrativ teritoriale pe care le deservesc. in Romania, scopul activitstii
asistentilor medicali comunitari este cresterea accesului populatiei si grupurilor vulnerabile la
servicii medicale si sociale de calitate. Deoarece abordarea in asistenta medicala comunitara
este holistica, asistentele comunitare abordeaza atat aspectele fizice, cat si psihosociale ale
bolii, creand un model de ingrijire centrat pe pacient, care contribuie la cresterea calitatii vietii

pacientilor si a ingrijitorilor acestora.

Persoanele afectate de o boala rara reprezinta un grup social vulnerabil care are
nevoie de acces la ingrijire si servicii integrate. Relatia asistentei comunitare cu pacientul cu
boala rara se bazeaza pe o incarcatura emotionald foarte mare datorita interactiunii dintre
acestea din cauza complexitatii problemei medicale in aceste cazuri si a necesitatii unei

interventii multidisciplinare.

Obiectivul acestui proiect este de a evalua impactul la nivel national al activitatii retelei
de asistenti medicali comunitari in dezvoltarea managementului cazurilor de boli rare si ce

factori ar trebui modulati pentru a imbunatati rezultatele activitatii lor in acest domeniu.
Obiective specifice:

1. Pentru a evalua modul in care empatia asistentilor medicali comunitari este

influentata de factori bio-psiho-sociali.

2. Caracterizarea starii de sanatate a membrilor retelei de asistenti medicali
comunitari si identificarea modului in care aceasta poate fi imbunatatita prin schimbarile stilului

de viata .

3. Pentru a investiga rolul activitatii retelei de asistenti medicali comunitari in

managementul cazurilor de boli rare in Romania.



STUDIUL 1: IMPACTUL TEORIEI MINTIl, STRESSULUI SI
EXPERIENTEI PROFESIONALE ASUPRA EMPATIEI LA ASIGURILE
COMUNITATII ROMANE - UN STUDIU TRANSVERSAL

Empatia, in asistenta medicala, inclusiv asistenta medicald comunitara, se refera la
capacitatea de a intelege si simti ceea ce experimenteaza si simte pacientul. Este capacitatea
de a recunoaste si valida temerile, anxietatile, durerile, grijile pe care le are pacientul, de a
aduna cat mai multe informatii pentru un diagnostic precis si un tratament personalizat .
Asistentul comunitar are sansa de a interactiona cu pacientul la domiciliul sau si astfel gradul
de empatie poate fi mai mare si datoritd observarii situatiei sale socio-economice si

interactiunii cu aparatorii pacientului.

Scopul nostru a fost sa determinam nivelul de empatie si sa identificdm care dintre
statutul socioeconomic (SES) si factorii psihologici au fost capabili sa prezica cele mai inalte
niveluri de empatie la un esantion de asistenti medicali comunitari din Romania. Din céte stim,
empatia nu a fost studiatd intr-un esantion national de asistenti medicali comunitari din

Romania.

Asistentii medicali comunitari au fost invitati in ianuarie-februarie 2023 sa ofere un
raspuns la un sondaj online, folosind o reclama intr-o retea profesionala. 1580 de participanti
au acceptat voluntar sa participe la acest studiu, cu o rata de raspuns de 85,8%. Sondajul a
inclus Chestionarul de empatie din Toronto, testul Citirea mintii in ochi si elemente de statut
socio-economic. Un model multivariat pentru predictia apartenentei la cel mai inalt quartil de
empatie, spre deosebire de cel mai mic quartil, a fost construit folosind SES si variabile
psihologice ca factori.

Conform rolurilor jucate de acesti profesionisti, nivelurile medii de empatie sunt
crescute, 74,7% din esantion fiind peste pragul nivelului ridicat de empatie (scor > = 45), in
timp ce scorul mediu (SD) raportat a fost de 49,1. Un studiu recent care investigheaza empatia
in randul studentilor seniori la medicina din Roménia a gasit un nivel mediu (SD) similar de
empatie de 48,76. Folosind acelasi instrument, atunci cand studiaza asistentii medicali care
lucreaza in sectile de psihiatrie, Alhadidi si colab. au identificat niveluri mai scézute de
empatie, raportand o medie (SD) de 46,07, impreuna cu alte studii care au aratat un nivel

scazut de empatie.

Rezultatele noastre indica faptul cad pe masurd ce se acumuleaza experienta ca
asistent medical comunitar, nivelul de empatie creste: asistentele cu mai mult de 6 ani de

experienta au avut cu 56% mai multe sanse de a se afla in quartila superioara a empatiei,



ceea ce sugereaza ca retinerea locului de munca sau pe teren este un factor cheie pentru

empatie crescuta. Observand tertilele anilor de experienta, nivelul de empatie creste constant.

Posibilele explicatii privind diferentele dintre studiul nostru si studiile privind asistentii
medicali care lucreaza in posturi foarte solicitante, cum ar fi in UTI, oncologie sau psihiatrie
sau in timpul formarii, se afla in fisa postului asistentilor medicali comunitari, care sunt angajati
intr-un peisaj de s&natate divers si provocator, oferind Ingrijirea este diferita fatd de casele
proprii ale pacientului, casele de batrani, cabinetele medicului de familie sau alte tipuri de
clinici.

Nivelurile ridicate de stres auto-perceput sunt un bun predictor al nivelurilor scazute
de empatie, atat in modelele univariate, cat si in cele multivariate. Altii au raportat, de
asemenea, asocieri negative intre stres/anxietate si empatie, managementul

stresului/anxietatii avand un efect pozitiv asupra nivelurilor de empatie.

in analiza multivariata, predictorii apartenentei la cea mai inalti cuartild a TEQ, spre
deosebire de cea mai mica cuartila au fost: nivel scazut de stres auto-perceput (OR = 2,098,
95%Cl 1,362-3,231), experientd mai mare ca asistent medical comunitar (OR). = 1,561,
95%Cl 1,120-2,175) si niveluri superioare ale teoriei mintii (OR = 1,158, 95%Cl 1,118-1,199),
cand se controleaza sexul, varsta, statutul relational, prezenta copiilor in familii, educatie si

sursa de venit.

Studiul nostru nu a gasit diferente semnificative in nivelurile de empatie intre sexe in
aceasta populatie, similar mai multor studii pe studenti la asistenta medicala sau asistente
medicale din sectiile de psihiatrie sau asistente de UTIl. De asemenea, nivelul de educatie,

mediul familial si nivelurile de venit nu au influentat nivelul de empatie in esantionul nostru.

Doua dintre punctele forte ale acestui studiu sunt numarul mare de participanti si rata
mare de raspuns de 85,8%, ceea ce a condus la evaluarea unui esantion national

reprezentativ de asistenti medicali comunitari din Roménia.

Analiza empatiei la un esantion mare de asistenti medicali comunitari din Romania a
aratat niveluri bune de empatie, deoarece aproape trei sferturi dintre acestia au obtinut niveluri
ridicate de empatie. Capacitatea de a citi emotiile (teoria abilitatilor mintii) si experienta
superioara, impreuna cu niveluri scazute de stres, au condus la niveluri mai ridicate de
empatie. Viitoarele programe de formare la inceputul carierei care vizeaza cresterea
competentelor emotionale, reducerea nivelului de stres si incurajarea retinerii personalului ar

putea promova cresterea calitatii asistentei medicale comunitare in Romania.



STUDIUL 2 - O ANALIZA CUPRINZATOARE PRIVIND
COMPORTAMENTUL ALIMENTAR ASOCIAT CU BOLI CRONICE LA
ASISTENTII MEDICALI COMUNITARI DIN ROMANIA

Factorii stilului de viata, inclusiv modelele alimentare inadecvate, apar ca un
determinant critic al bolilor cronice. Dincolo de rolurile lor dedicate in ingrijirea pacientului,
asistentele trebuie sa participe activ la monitorizarea si gestionarea propriei stari de sanatate.
Asistentele trebuie s& mentind un comportament alimentar adecvat din mai multe motive. in
primul rand, asistentii medicali joaca un rol esential in promovarea sanatatii, iar propria lor
bunastare este un exemplu pentru ceilalti. in al doilea rand, alimentatia adecvat& contribuie la
niveluri sustinute de energie, sporind capacitatea asistentelor de a satisface cerintele fizice si
mentale ale profesiei lor. in plus, comportamentul alimentar adecvat este legat de san&tatea
generala, reducand riscul bolilor cronice care ar putea afecta performanta la locul de munca.
in sfarsit, asistentele care au obiceiuri alimentare s&n&toase sunt mai bine echipate pentru a
educa si ghida pacientii cu privire la alegerea stilului de viata, creadnd un impact pozitiv asupra
sanatatii publice.

Intelegerea relatiei complexe dintre comportamentul alimentar al asistentelor si
gestionarea propriei sanatati este cruciala pentru promovarea unei abordari holistice a
asistentei medicale, prin urmare studiul nostru si-a propus sa evalueze comportamentul
alimentar si factorii demografici care influenteaza prevalenta bolilor cronice intr-un esantion

de asistenti medicali comunitari din Roméania.

In perioada octombrie-noiembrie 2023, 1920 de asistenti medicali comunitari au fost
invitati sé raspunda la un sondaj online, folosind o reclama in reteaua lor profesionald. Dintre
ei, 788 au raspuns. in sondajul, care a inclus un chestionar semi-cantitativ privind frecventa
alimentelor, cu 53 de produse alimentare, au fost utilizate ancheta Intuitive Eating Survey 2
(IES-2) si elemente demografice. Acest chestionar a fost conceput pentru a colecta informatii
despre aportul alimentar pe parcursul ultimelor 30 de zile. Pentru fiecare articol, am investigat
frecventa si cantitatea obisnuita de consum. Au fost puse intrebari suplimentare cu privire la
anumite articole pentru a estima cantitatea de grasime sau zahar adaugat. Am convertit
aportul in grame folosind ghidurile de uz casnic si am calculat aportul de energie si
macronutrienti pentru fiecare individ folosind un program de calculator specializat. in cele din
urma, am transformat aportul de macronutrienti intr-un procent de contributie la energia totala

consumata.

A fost construit un model multivariat pentru predictia asocierii dintre comportamentul
alimentar si alti factori asociati cu bolile cronice. Majoritatea participantilor au fost femei
(95,1%), cea mai mare grupa de varsta fiind cuprinsa intre 40 si 49,9 ani (48,2%). in ceea ce
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priveste criterile EFSA pentru aportul adecvat de carbohidrati si grasimi, 20,2% din grup au
un aport mare de carbohidrati, respectiv 43,4% din grup au un aport mare de grasimi. Analiza
bolilor cronice a indicat ca 24,9% dintre indivizi au raportat cel putin un diagnostic de catre un
medic. Prezenta bolii cronice a fost asociata cu un nivel scazut al starii de sanatate percepute,
cu un OR = 3,388, IC 95% (1,684—6,814), comparativ cu cei care raporteaza o stare de
sanatate perceputa excelenta sau foarte buna. Stresul ridicat a avut un OR = 1,483, 95% Cl
(1,033-2,129). IMC a avut un OR = 1,069, 95% CI (1,032-1,108), in timp ce scorul dietei cu
continut scazut de carbohidrati a avut un OR = 0,956, 95% CI (0,920-0,992). Genul si IES-2

nu au contribuit semnificativ la model, dar efectul lor a fost controlat.

Din céate stim, acesta este primul studiu care pune in lumina obiceiurile alimentare
privind bolile cronice la asistentii medicali comunitari din Roménia. Aceasta evaluare este
importanta pentru programele viitoare care vizeaza imbunatatirea obiceiurilor alimentare la
asistentii medicali comunitari, cu beneficii personale, dar si pentru beneficile pacientilor
acestora, deoarece posibilitatea de a oferi screening nutritional si sfaturi nutritionale adecvate
este esentiala pentru imbunatatirea alimentatiei sanatoase si a rezultatelor ulterioare asupra
sanatatii. pacientii lor.

Potrivit studiului nostru, modelul predictiv pentru asocierea dintre demografie si
obiceiurile alimentare cu diagnosticul de boala cronica a constatat ca indivizii diagnosticati cu
boala cronica tind sa experimenteze niveluri mai mari de stres, sa isi perceapa starea de
sanatate ca fiind precara, au o varsta mai inaintata si un IMC mai mare. si consuma mai multi

carbohidrati in comparatie cu cei fara diagnostic.

Cercetarea noastra a aratat ca asistentele comunitare cu mai multd varsta si
experienta tind sa aiba scoruri intuitive mai mari. Acest lucru poate fi atribuit faptului ca, pe
masura ce indivizii imbatranesc, ei dezvoltd o mai buna intelegere a corpului si a preferintelor
personale, ceea ce duce la o abordare mai rafinatad si mai informata a alimentatiei intuitive.
Principiile alimentatiei intuitive sunt in conformitate cu tehnicile de mindfulness, care

incurajeaza indivizii sa fie pe deplin prezenti si constienti de obiceiurile lor alimentare.

Studiul nostru are anumite limitari, cum ar fi partinirea de auto-raportare si prejudecata
de selectie. Prejudecatile auto-raportate se refera nu numai la evaluarea nutritiei, ci si la
diagnosticul raportat de boald cronica. Este important de mentionat ca proiectarea acestui
studiu a fost transversala, ceea ce inseamna ca nu poate fi stabilita nicio cauzalitate intre
tiparele de alimentatie si prezenta bolilor cronice. In schimb, constatarile pot fi interpretate
doar ca asociatii.

In cele din urma, eforturile de colaborare intre institutiile de asistenta medicala, factorii

de decizie politica si cercetatori sunt esentiale pentru a dezvolta si implementa programe



personalizate care acorda prioritate sanatatii si rezistentei asistentilor medicali, contribuind
astfel la atenuarea poverii bolilor cronice in sistemele de sanatate. Implementarea unor astfel
de programe ar necesita un efort concertat si dezvoltarea de strategii fezabile, durabile si
bazate pe dovezi. in general, aceste eforturi de cercetare pot contribui in mod semnificativ la
progresul cunostintelor in acest domeniu si, in cele din urma, pot duce la rezultate pozitive in

domeniul sanatatii atat pentru profesionistii din domeniul sanatatii, cat si pentru pacienti.

Acest studiu ofera o perspectiva cuprinzatoare asupra obiceiurilor alimentare si a
profilurilor de sanatate ale asistentilor medicali comunitari din Roménia, descoperind asocieri
demne de remarcat intre modelele alimentare, nivelurile de stres si diagnosticarea bolilor
cronice. Prevalenta bolilor cronice in randul acestei populatii, in special a hipertensiunii
arteriale, subliniazad importanta interventiilor directionate pentru profesionistii din domeniul
sanatatii. In special, studiul identifica factori modificabili, inclusiv stresul, IMC si obiceiurile
alimentare bazate pe diete bogate in carbohidrati, oferind posibile cai pentru interventii
personalizate de sanatate. Constatarile subliniaza nevoia de strategii holistice, care sa
cuprinda reducerea stresului, gestionarea sanatoasa a greutatii si educatia nutritionala pentru
a imbunatati bunastarea generala. Pe masura ce sistemele de asistenta medicala se lupta cu
povara tot mai mare a bolilor cronice, aceste informatii contribuie la dezvoltarea de programe

personalizate care acorda prioritate sanatatii si rezistentei furnizorilor de asistenta medicala.

STUDIUL 3. ASISTENTII MEDICALI COMUNITARI Si
MANAGEMENTUL CAZURILOR DE BOLI RARE iN ROMANIA

Studiul a pornit de la analiza legislatiei nationale privind abordarea problemei bolilor
rare si genetice in vederea realizarii managementului de caz de catre asistentii medicali
comunitari, integrati cu specialistii in medicina de familie, din centrele de expertiza in boli rare,
din centrele de genetica medicala si alti medici specialisti din diferite patologii intéalnite in
abordarea problemei medico-sociale complexe a pacientului cu o boala rara. Anterior
introducerii indicatorilor de boli genetice rare in legislatia specifica, asistentii medicali
comunitari au urmarit alti indicatori pentru toate categoriile de populatie privind interventia in
cazul diferitelor patologii sau diferite probleme medicale si sociale. Asistentii medicali
comunitari raporteaza activitate in aplicatia amcmsr.gov.ro incepand cu anul 2015 intr-o faza
pilot, iar dintr -un august 2016 a primit si subdomeniul inregistrat pe REGISTRU.gov.ro fiind
gazduit pe platforma STS, eu fiind administrator al aplicatia din momentul functionarii acesteia

si pana in prezent.
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Romania nu are un registru national dedicat bolilor rare. Consideram ca instituirea unui
sistem cuprinzator de monitorizare a bolilor rare este cruciala in facilitarea politicilor de
sanatate bazate pe dovezi, iar acest studiu a urmarit sa examineze peisajul existent al bolilor

rare in Romania si sa identifice provocarile asociate cu dezvoltarea unei platforme nationale

Prin acest studiu, primul si singurul de acest fel realizat in Roméania, am dorit sa
argumentam necesitatea construirii unui sistem pilot de management al bolilor rare si sa
conceptualizam crearea unui ecosistem de boli rare in Romania care sa poata fi utilizat. de

catre alte sisteme de sanatate.

Aplicatia amcmsr.gov.ro, in forma sa initiala, a permis analiza cazurilor de boli genetice
rare introduse de CN si repertoriul acestora pe sex, varsta, etnie, distributie pe judetul de
resedinta, date care demonstreaza atét existenta pacientilor cu boli genetice si rare, precum

si implicarea asistentilor medicali comunitari in furnizarea serviciilor medico-sociale necesare.

Accesul limitat la informatii si servicii pentru pacientii cu boli rare, precum si deficitul
de furnizori de servicii medicale de specialitate, ne-au determinat sa includem abordarea
pacientilor cu boli rare/genetice in sistemul de management al cazurilor in cadrul actelor de
reglementare aflate in derulare. In vederea evaludrii rezultatelor implementérii activitatii de
nursing comunitar, UNICEF a realizat un studiu de cercetare pentru CN din toata tara in
perioada iunie — septembrie 2020. Studiul, intitulat ,Opinia asistentilor medicali comunitari cu
privire la conditile de munca, activitatea profesionald si nevoi de formare”, s-a realizat in
colaborare cu Centrul pentru Politici si Servicii in Sanatate si cu sprijinul Ministerului Sanatatii,

eu sunt reprezentantul Ministerului Sanatatii.

Mentionez ca din multitudinea nevoilor identificate am remarcat si solicitarea CN de a
beneficia de pregatire speciala in domeniul bolilor genetice rare. Un alt studiu la care am
colaborat a analizat experienta roméneasca si rolul factorilor politici in conturarea reformei
sistemului de sanatate din Roménia. Studiul a vizat asistenta medicala primara, evaluarea
tehnologiilor medicale si procesul de digitalizare a sistemului de raportare si colectare a
datelor.

Ministerul Sanatatii din Roménia recunoaste importanta unei abordari integrate de
ingrijire si au fost deja inregistrate progrese semnificative in organizarea activitatilor
asistentilor medicali comunitari si in asistenta medicald primara. Asistenta medicala
comunitara este consideratd o componenta fundamentala a asistentei medicale primare, cu
obiective specifice conturate in legislatie, precum articolul 5 din OUG 18/2017. Pentru

implementarea eficientd a managementului de caz si definirea rolului asistentilor medicali
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comunitari au fost necesare mai multe mésuri legale si organizatorice. in anul 2017 a fost
aprobat OUG 18/2017 care inlocuieste OUG 162/2008.

Pentru prima data, interventia asistentilor medicali comunitari este recunoscuta in
contextul bolilor rare. Identificarea beneficiarilor de asistentd medicala comunitara, in
colaborare cu serviciul public de asistentd sociald, are ca scop abordarea provocarilor
medicale si sociale din comunitate, in special in randul grupurilor vulnerabile. Prin acest act
normativ, Ministerul Sanatatii isi propune sa faciliteze accesul la servicile de sanatate si la
serviciile sociale pentru populatie, in special pentru cei apartinand grupurilor vulnerabile. in
plus, subliniazé importanta promovarii atitudinilor si comportamentelor care sustin un stil de
viata sanatos, inclusiv initiative de educatie pentru sanatate in cadrul comunitatilor [103].
Participarea la implementarea programelor, proiectelor, actiunilor si interventiilor de sanatate
publica ar trebui adaptata la nevoile comunitatii, in special ale celor apartinand grupurilor
vulnerabile. Este esential ca prestarea serviciilor de sanatate sa fie efectuatd de personal
sanitar cu competente profesionale recunoscute legal si cu atributiile stabilite pentru cei care

presteaza servicii de asistentd medicala comunitara.

Figura de mai jos prezinta pe scurt tabloul relational al activitatii asistentului medical

comunitar cu beneficiarii in procesul de identificare, interventie si monitorizare:

MF
Spital MS/UIS

Alte APL curol

\P DSPJ
de sprijin ,,\
CEBR \e— | AMC Pacient/
P ; .
/ Apartinatori
ONG \,
Caravane
medicale
OAMGM
AMR
Scoala

UAT DGASPC
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Legenda

AMC - Asistent medical comunitar
APL- Autoritate Publica Locala
CEBR- Centru de Expertiza in Boala Rara

DGASPC- Directia Generala de Asistenta Sociala si Protectia Copilului

DSPJ - Directia de Sanatate Publica Judeteana
MF — Medic de familie
MS- Ministerul Sanatatii

OAMGMAMR- Ordinul Asistentilor Medicali Generalisti, Moaselor si Asistentilor
Medicali din Romania

ONG - Organizatie neguvernamentala

UAT- Unitatea Administrativ teritoriala

UIS- Unitatea de incluziune sociala

CONCLUZII FINALE S1 CONTRIBUTII PERSONALE

Conceptul de ingrijire integrata a devenit din ce in ce mai utilizat in ultima vreme din
cauza necesitatii de a aborda individul si problemele acestuia pentru a identifica cele mai
fiabile solutii. Astfel, abordarea integratd a problemelor medico-sociale ale individului si

comunitatilor este un concept in plina ascensiune.

Prin metodele utilizate in primele doua studii de cercetare s-a analizat gradul de
empatie al asistentului comunitar in raport cu beneficiarii si starea de sanatate a acestuia in
raport cu comportamentul sau alimentar, pornind de la gradul ridicat de suprasolicitare prin
interactiunea cu beneficiarii care au probleme complexe. probleme medico-sociale, cu accent

pe interactiunea cu pacientul in general, inclusiv cu cel cu boala rara.

Analiza empatiei la un esantion mare de asistenti medicali comunitari din Roménia a
aratat niveluri bune de empatie, deoarece aproape trei sferturi dintre acestia au atins niveluri

ridicate de empatie.

Viitoarele programe de formare la inceputul carierei care vizeaza cresterea
competentelor emotionale, ar duce la reducerea nivelului de stres si la incurajarea activitatii
personalului, ceea ce ar putea promova cresterea calitatii asistentei medicale comunitare in

Romania.
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Analiza comportamentului alimentar ofera o examinare detaliatd a obiceiurilor
alimentare si a profilurilor de sanatate ale asistentilor medicali comunitari din Roménia,
dezvaluind legaturi semnificative intre tiparele alimentare, nivelurile de stres si diagnosticul

bolilor cronice .

Descoperirile subliniaza necesitatea unor strategii holistice care includ reducerea
stresului, gestionarea sanatoasa a greutatii si educatia nutritionald pentru a imbunatati

bunastarea generala .

Analiza interactiunii complexe dintre nutritie, stilul de viata si rezultatele sanatatii in
cohorta de ingrijire a sanatatii comunitare ofera perspective valoroase pentru proiectarea
interventiilor directionate si a programelor de sprijin personalizate . Aceste programe urmaresc
sa imbunatateasca bunastarea asistentilor medicali comunitari si, in consecinta, a pacientilor

pe care ii deservesc prin asistentd medicala integrata .

Aplicatia amcmsr.gov.ro pentru realizarea raportului de management de caz al
pacientului cu boala rara este foarte utila pentru a realiza monitorizarea eficienta a pacientului
cu boala rara si genetica. Aplicatia este instrumentul de raportare a activitatii personalului din
sistemul comunitar de sanatate si creeaza o baza de date cu mostrele identificate si
monitorizate de la nivelul fiecarei unitati administrativ teritoriale care desfasoara activitate de

sanatate comunitara.

Analizele impactului pilotarii instruirii CN in managementul cazurilor de boli rare au
demonstrat ca persoanele care traiesc cu o boala rara si ingrijitorii care au primit servicii de
gestionare a cazurilor si-au imbunatatit nivelul de informare despre boala si drepturile lor,

cunostintele lor despre serviciile disponibile si capacitatea de a se autonom. -administra.

O buna monitorizare si interventie in cazul pacientilor cu boli rare, integrarea retelelor
comunitare de sprijin, colaborarea cu centre de expertiza vor contribui in mare masura la

cresterea calitatii serviciilor medicale si sociale si vor permite:

1. Acces imbunatatit la asistentd medicala
2. Coordonare imbunatatita a ingrijirii

3. Sprijin personalizat si educatie

4. Advocacy si imputernicire.

5. Continuitatea ingrijirii.

6. Sprijin psihosocial.

CN lucreaza indeaproape cu echipe multidisciplinare si colaboreaza cu furnizorii de

servicii medicale, asistenti sociali, educatori si lideri comunitari pentru a raspunde nevoilor
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unice de ingrijire a sanatatii ale populatiilor pe care le deservesc. Ele joaca un rol crucial in
promovarea echitatii in sanatate, prevenirea bolilor si imbunatatirea accesului la serviciile de
sanatate. Utilizarea managementului de caz pentru pacientii cu boli rare are ca scop
reglementarea interventiilor multidisciplinare si interinstitutionale, intr-o maniera organizata,
standardizata, coerenta si eficienta in implementare pentru pacient, familie/reprezentant legal

si alte persoane importante pentru pacient.
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