RAPORT

Expert Meeting privind obtinerea accesului la Nutritie Parenterala (NP) a
pacientilor cu Sindrom al Intestinului Scurt (SIS)

20.10.2022, Hotel Novotel

Managementul integrat reprezintd un deziderat asumat la nivel public de cdtre autoritati, pacienti,
comunitate medicald, cu beneficii reale in Tmbunatatirea standardului de tratament al pacientilor.

Tn prezent, inovatia in sdnitate nu se referd doar la aparitia de terapii noi, ci si la capacitatea sistemului de
sanatate de a dezvolta politici publice care sa permita o mai buna monitorizare a pacientilor care au nevoie
de terapii personalizate, pentru care este vitala cresterea aderentei si a compliantei la tratament.

Pacientii care suferd de Sindromul Intestinului Scurt sunt printre acesti pacienti. in lipsa unui acces sustinut
la medicatie si la Nutritia Parenterald complementard, pacientii nu ating beneficiile maxime ale
tratamentului administrat. Legislatia actuald Tn acest domeniu prezinta o serie de reglementari in acest
sens, dar si limitari totodata.

n prezent, la nivelul Normelor la Contractul — cadru este reglementat la nivelul Anexei 22 — punctul B 3.1
pachetul de servicii care se acorda in cadrul spitalizarii de zi, este reglementata acordarea NP pe spitalizare
de zi. Desi, Anexa 30 — Ingrijiri la domiciliu prevede posibilitatea acordérii de NP la domiciliu, exist3 ins3 2
limitari: serviciul se acorda sub coordonarea medicului ATI, iar alimentatia parenterala propriu — zisa nu
este decontata.

¢ Obtinerea accesului pacientilor cu SIS prin administrarea NP la domiciliu prin promovarea de solutii
tehnice si legislative
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Fresenius Kabi: Alina Nistor si loana Holhos.

Isabella Grosu: ASPIIR a lansat un proiect educational pentru a afla care este impactul Sindromului
de Intestin Scurt asupra pacientilor cu Boli Inflamatorii Intestinale si care sunt nevoile pacientilor
afectati de aceastd boald rara, aplicand o serie de chestionare atat destinate pacientilor cu Boli
Inflamatorii Intestinale, cat si trimise centrelor de Gastroenterologie de tara. Principalele concluzii

ale studiului:
>

>

>

Speranta de viatd a pacientilor este, in prezent, consideratd redusa din cauza
gradului de complexitate a cazurilor si a provocarilor de sistem, dar se doreste
cresterea duratei de viata prin acordarea de ingrijiri medicale specializate pentru
sindromul de intestin scurt, odata cu dezvoltarea de noi molecule si de tehnici
chirurgicale sau transplant. Cazurile sunt gestionate in principal de echipe
multidisciplinare (gastroenterolog, chirurg, ATI), insa expertiza din centre/sectii cu
privire la SBS este limitata.

Pacientii au beneficiat de tratament si nutritie parenterala in spital, insa exista
provocari majore in gestionarea si ingrijirea acestor pacienti la domiciliu.

Se raporteaza cd nu existd o claritate legislativd/de protocoale terapeutice privind
ingrijirea pacientilor si programele in baza carora pot beneficia gratuit de nutritia
parenterald, dupda momentul externarii din spital.

Solutii posibile rezultate din studiu cu relevanta in zona accesului pacientilor la NP:

» Dezvoltarea serviciilor de ingrijire la domiciliu care pot oferi suport pacientilor SBS
echilibrati post spitalizare (echipe specializate de ingrijiri la domiciliu si pentru pacientii
pediatrici).

> Instituirea unui Program national pentru tratamentul si nutritie in Sindromul de
Intestin Scurt care sa includa rambursarea tratamentului, nutritiei, managementul la
domiciliu al pacientilor si sa rdaspunda la toate provocarile identificate (ca solutie



provizorie: includerea nutritiei parenterale pentru SBS in Programul national existent
de tratament dietetic pentru boli rare pentru compensarea alimentatiei enterale si
parenterale).

e Miron Mitica , apartinator pacient SIS: Aduce exemplul dramatic al povestii tatalui sau, pacient cu
SIS, in prezent decedat si care a reusit sa obtind decontarea NP pentru tatd prin intermediul
instantelor de judecata.

e Prof. univ. dr. Cristian Gheorghe: Avem Ghiduri europene in domeniu privind procedura de
acordare a nutritiei parenterale la domiciliu pentru pacientii cu SIS. Problemele in accesul la Np
sunt insa legate de aspecte precum: costurile, logistica si infrastructura si procedeul de decontare.

e  Prof. univ. dr. Liana Gheorghe: Pot fi adaptate protocoalele nationale in baza Ghidurilor europene.
Problematica insa tine de existenta unor echipe multidisciplinare care sa asigure furnizarea NP la
domiciliu. Pentru moment pot fi grupate in jurul unitatilor de excelentd care au specialitdtile
medicale necesare si posibilitatea de a beneficia de tehnologia necesara. Poate fi create un asa zis
Jurnal al pacientului.

e  Prof. univ. dr. Corina Pop: Nu avem numarul real al pacientilor, dar putem aproxima ca aproximativ
10% din bolnavii de dializa suferd de SIS — asta Tnseamna aprox. 1.400 persoane. Odata inceput
tratamentul la domiciliu putem sa ne asteptdm ca numarul pacientilor sa creasca. Este nevoie ca
SRGH sa ajute la formarea de specialisti care sa poatd asigura implementarea acestei masuri.
Trebuie sa vedem exact cati specialisti avem si distributia acestora in tara comparativ cu distributia
pacientilor — posibil s§ avem o problem3 de resursd umana. ingrijirea poate fi ficut la domiciliu de
catre firme specializate in acordarea acestor servicii si autorizate in acest sens pe plan local, dar
acestea trebuie motivate financiar sa presteze aceasta munca si trebuie, la randul lor, instruite cu
privire la procedura si administrare. Putem trimite cu ajutorul societatilor medicii la specializare Tn
afara, unde sa fie instruiti pentru aceasta procedurad intr-un numar suficient de mare (ex. in
Polonia). Daca ne dorim sd implementdam accesul la NP la domiciliu pacientilor, dar sub
coordonarea spitalului, in cadrul fisei de spitalizare deschise, costurile la nivelul unitatilor sanitare
va creste, iar responsabilitatea va fi tot la ele.

e Conf. univ. dr. Liliana Mirea: Este si o problema a lipsei de specialisti nutritionisti. Avem exemplul
din Polonia:

o Laexternare, pacientul cu SIS primeste o reteta care ramane aproape permanentd.

o Acasa, dupa ce a fost invatat n spital sa isi administreze singur reteta, este asistat prin
telefon de medici si/sau de asistente medicale cu pregatire in acest domeniu.

o Pacientul are un frigider acasa in care isi depoziteaza dozele si isi administreaza singur.

o Incazulin care apar probleme apeleazd un numér de telefon care functioneazé 24/7 unde
primeste asistenta. In cazul unei urgente majore, apeleaza numarul de urgenta 112.

o De asemenea, exista anumiti parametrii pe care pacientul trebuie sa ii monitorizeze intr-
un jurnal (ex. Greutate, glicemie, etc.)

o 1 data pe luna sau 1 data la 3 luni are vizitda medicald unde duce si jurnalul pentru a fi
urmarit de medic.

e Dr. Dragos Ene: Ne trebuie suficienti medici care sd evalueze la 1-3 luni, DAR trebuie sa decidem si
daca la acel numar de asistenta vrem sa avem medici sau asistenti. Trebuie facute cursuri in spital
pentru pacienti unde sa fie invatati sa manipuleze dozele, sa puna perfuzia, sa respecte protocolul



deigiena (manusi, masca, etc.) pe care trebuie sd le dam la pachet cu restul dozelor pe care trebuie
sa le administreze. Se poate conlucra intre societatile medicale Tn acest sens. Este nevoie de un
demers comun al specialistilor din gastroenterologie, ATI, chirurgie, gastroenterologie pediatrica,
pediatrie, ROSPEN.

Prof. univ. dr. Lucian Negreanu: Cred ca este foarte important sa putem implementa acest serviciu
pentru pacienti. Poate fi utilizat si modelul de la dializa. Trebuie sa ne stabilim un plan de actiune,
cine ce face, cu termene clare, astfel ncat sa existe recomandarile clinice din zona comunitatii
medicale n timp util pentru completarea de cdtre CNAS a cadrului legislativ la nivelul Normelor
Contractului — cadru.

Director Mihaela lon: CNAS-ul va avea nevoie de o estimare financiard si a numadrului de pacienti
pentru a putea face o evaluare cost-beneficiu. Exista o varianta ca pacientul sa primeasca acasa
alimentatia/dozele de care are nevoie, direct din spital, prin farmacia cu circuit inchis a spitalului:

o Deschidem o fisa de zi pe care o inchidem la finalul anului. O redeschidem Tn anul urmator.

o In baza acestei fise de zi, spitalul ii livreaz& la domiciliu toate cele necesare, putem discuta
daca la uninterval de 2 sau 3 saptamani.

o Pacientul revine o data pe lund la spital pentru evaluarea cu medicul.

o De subliniat faptul cd ”livratorul”, oricare ar fi acesta, trebuie sd aiba cu el un cititor de
card de sanatate pentru a valida in sistem faptul ca dozele au ajuns unde trebuie. dacd
vorbim despre firme specializate, sd exceptam tratamentul la domiciliu pentru SIS de la
maximul de 90 de zile care se regdseste acum in lege.

Aceasta variantd evitd livrarea prin farmaciile cu circuit deschis unde este nevoie de evaluare HTA
— ceea ce ar duce la intarzieri Tn aplicarea solutiei. Va propun o variantd de lucru pentru
solutionarea problemei, astfel: societatile medicale sd inainteze urgent comisiilor de specialitate
din MS (comisia de pediatrie, comisia de gastroenterologie, comisia de chirurgie, comisia de
gastroenterologie pediatricd) un document comun care sa includa urmatoarele:

o Nrde pacienti

o Costul/pacient

o Alte costuri asociate

o Cine raspunde pentru acesti pacienti

o Daca este nevoie de cursuri extra sau nu pentru medici si pacienti.

Pe baza solicitarii societatilor medicale (ROSPEN, SRGH, SRATI, SRP, etc.), comisiile de specialitate
mentionate vor face o evaluare de costuri privind un astfel de tratament la domiciliu, pe care o
transmit catre CNAS pentru analizd si eventual includere in Normele la Coca care se afla in
dezbatere si pregatire in prezent. Dar este nevoie sa trimiteti acea scrisoare cat mai curand catre
MS pentru a fi sesizatd casa Tnainte de 31 octombrie. Apoi va vom chema la discutii si negocieri
unde vom putea analiza aceste lucruri mai indeaproape.



Cine? Ce? Cui? Termen
ASPIIR Memoriu — argumentatie necesitate pacient SIS sa | SRGH, = ROSPEN, | 26.10.2022
obtina acces la NP la domiciliu SRP, SRATI, SRC
Societati Scrisoare comuna care sd contina: analiza de nevoi- | Comisii de | 28.10.2022
Medicale numarul de pacienti la care ne raportam, necesarul | specialitate ~ MS
de resursa umana, fundamentarea tarifelor si | (pediatrie,
costurilor, rdspunderea pentru pacienti, nevoia de | gastroenterologie,
cursuri pentru personal/pacienti chirurgie,
gastroenterologie
pediatricd, ATI)
Comisii de | Recomandari clinice care sa contind evaluarea si | CNAS 31.10.2022
specialitate | actualizarea de costuri)
MS
CNAS Analizeaza recomandarile, include actualizarea de | Ordin comun | Adoptarea
tarife, costuri, proceduri in Ordinul de aprobare a | MS/C Normelor la
Normelor la Contractul — cadru — daca este un NAS Contractul -

demers sustenabil financiar

cadru pe anul
2023.




