EXPUNERE DE MOTIVE

Sectiunea 1
Titlul prezentului act normativ

Lege

peniru completarea Legii nr. 95/2006 privind reforma in domeniul sinidtati

Sectiunea a 2-a
Motivul emiterii actului normativ

1. Descrierea
sifuatiei
actnaie

Anomaliile cromozomiale sunt modificiri ale numdrului sau structurii
cromozomilor. Ele reprezintd o importantd componenti a patologiei genetice
umane, atdt datoritd frecventei globale, cit mai ales datoritd consecinfelor
fenotipice si reproduciive. Péni n prezent au fost identificate peste 100 de
sindroame cromozomiale.

Anamaliile cromozomiale afecteazi aproximativ: 0,7% din nou-niscufi, 2%
din sarcinile femeilor cu virsta peste 35 de ani In momentul conceptiei si se
regiisesc la peste 50% din produsii avorturilor spontane din primul trimestru.

in Roménia, nu existd o statistica privind numdrul persoanelor cu Sindrom
Down, dar avind in veders faptul ci la pivel mondial incidenta este de
aproximativ 1:1000 de nagteri, se poate estima ci sunt in jur de 20.000 de
persoane care suferi doar de Trisomie 21.

Diagnosticul anomaliilor cromozomiale poate fi pus incd din primele
s#ptimani de sarcini. Procesul este unul complex, iar presiunea emotionala la
care este supusi in primul rind mama, pe parcursul efectufrii testelor, poate
cavza grave deregliri la nivel psihic. De cele mai multe ori parintele este
anuntat de citre medic. Tindnd cont ¢ mama, dar si restul farniliei se afla deja
intr-o peripadd in care vietile lor se schimbi prin prezenta vnui copil,
diagnosticarea acestuia cu o boald genetica poate crea un goc cu efecte pe
termen scurt si lung.

Anuntul anomaliei cromozomiale poate marca o rupturd bruscd in sénul
familiei, anticiparea si intelegerea diferentei intre ceea ce este copilul lor si
asteptirile pe care le aveau parintii pot favoriza abandonul §i destramarea
familiei.

Din pécate, bolile generate de anomaliile cromozomiale nu au tratament, astfel
¢ familiile copiilor diagnosticati cu aceasti malformatie conpenitald vor
trebui 53 le acorde ingrijirile medicale necesare, pe tot parcursul vistii lor.
Tocmai din cauza acestui lucru, mulfi pirinti aleg sa fupd de aceastd
responsabilitate crezdnd ci aleg calea mai ugoara Insd nu si cea morald
ajungind s3 isi abandoneze copilul i familia.

Consider ci fiind sustinuti si putind discuta cu un specialist in domeniu,

primind explicatiile necesare pentru a Intelege exact ce presupune ingrijirea




unui copil care suferd de anomalii cromozomizale, riscul ca acestia s Isi
abandoneze copilul, ar scidea semnificativ. Un copil care va trebui sa se lupte
cu integrarea in societate, nu trebuie sa fie supus si la riseului de a se lupa ca
sentimentul de abandon.

Familia este contextul in care individul se dezvoltd de-a lungul vietii, iar
consecintele deficientei functionale au Intotdeauna un impact negativ asupra
sanitatii sale psihice si fizice, precum gi asupra pierderii vietii, echilibrului
social §i suferintei. In acest sens, terapiile familiale se striduiesc s& nvete
oamenii s& interacfioneze responsabil in cea mai importantd structurd a vietii
lor, intimitatea si unitatea familiei pentru a-si mentfine sinitatea $i armonia.
Terapiile familiale reprezinti posibile modele de a ajuta gi facilita echilibrul
unui sistem familial blocat, instrumente moderne de actiune, prevenire §i
vindecare, in pirti egale, pentru a servi familiile disfunctionale. Un terapeut
este cineva care oferd unei familii o viziune neutré si obiectiva asupra situatiei
actuale, Este cineva care poate dezviiui optiuni resle de rezolvare a
probiemelor familiei, cu avantajele si dezavantajele fiecdruia, fird a forta
alegerea nimanui. fn plus, un terapeut este cineva care ii poate ajuta si se
inteleags mai bine pe sine si pe copilul Jor, astfel incdt si se poati distanta de
anumite probleme san chiar si le evite. Orice familie poate spera si
tmbunatiteasca calitatea vietii daci fiecare membru este dispus si recuncascd
problemele pe care le are, vrea si schimbe ceva §i, mai ales, si fac# ceva pentru
ca schimbarea si se intdmple. Familia joaci un rol deosebit In sprijinirea unui
copil diagnosticat cu o anomalie cromozomiald, iar intre familie §i societate
existi o legdturd puternicd, chiar si In cele mai civilizate tari existdnd tendinta
de a marginaliza oamenii cu probleme. Demnitatea unei persoane include
oferirea oportunititii de a manifesta potentialul pe care il poseds, chiar dacd
aceast realizare necesitd drepturi suplimentare §i sprijin din partea societitii.

De aceea aceasta modificare legislativa este necesara, Pentru cé orice copil are
dreptul sa se nasc# si sa creascd in sdnul unei familii, iar statul are datoria de

la sesiuni de terapie desfdsurate in prezenta specialistilor.

2. Schimbéri
preconizate

Socul Ia care sunt supusi parintii de 1a aflarea diagnosticului pana la adaptarea
cu noua realitate, poate fi extrem de diunitor de aceea, aldturi de oamenii de
specialitate, consider ca parintii ar irebui sa primeasca sprijirul necesar in
vederea diminudrii efectelor traumei prin care va trece familia. Prin acest
proiect de lege, dorim ca Statul Roman sa asigure familiilor reprezentate prin
rudele de gradul I si I pe finie directd, ascendentd (périnti, bunici) si rudelor
de pradul al Il-lea pe linie colaterala (frati), ale copilului diagnosticat cu
anomalie cromozomiala, in perioada de dupa aflarea diagnosticului, un numr
de maxim zece ore de consiliere psihologica de familie.

Bineinteles alegerea membrilor care vor lna parte in cadrul sesiunilor de
terapie de familie va diferentia in functie de fiecare caz in parte insi {indnd
cont si de punctul de vedere emis de citre Asociatia Psihologilor din Romania,




daca obiectivele interventiei necesita acest lucry, pot fi implicate si persoanele
din gropul mai larg al familiei.

| Totodatd, minimul de sedinte necesare in vederea abordarii probiemelor
psihologice din aceste situatii este de 6, iar maximul este de 10, consilierea
psihologica a parinjilor fiind complexa. De aceea proiectul prevede acordarea
de maxim 10 sedinfe de consiliere psihologica de familie, desfasurate in
unitétile sanitare de specialitate.

Legea 95/2006 privind reforma in domeniul sanatitii, la Capitolul II:
Asiguratii, Sectiunea 2: Drepturile si obligafiile asiguratilor, la art. 230
alineatul {2) prevede drepturile persoanelor asigurate. Dupd litera gh), o noua
litera g%) va reglementa dreptul familiei copilului diagnosticat (parinti, frati si
bunici) de a beneficia de servicii de consiliere psihologica, in vederea tratérii
tulburdrilor psihice asociate aflarii diagnosticului de anomalie cromozomiala.

La Capitolul III; Servicii medicale suportate din Fondul National unic de
asiguriri sociale de sdnitate, in cadrul Sectiunii 6: Servicii medicale care nu
sunt suportate din fondul national unic de asiguriri sociale de sanitate, la art.
248 alineatul (1) vorbeste despre serviciile care nu sunt decontate din fond, a
ciror contravaloare este suportata de asigurat de unititile care le solicita, de la
bugetul de stat sau din alte surse, enumerdnd-le limitativ. O noua litera va
completa aceasta prevedere cu serviciile de consiliere psihologica de familie
acordate in cadrul unititilor sanitare de specialitate.

3. Alte Nu este cazunl.
inforimatii

Sectiunea a 3-a

Impactul socio-econemic al prezentului act normativ

Deoarece nu exista o statistici actualizati si nici nu am primit rispunsul la intrebarea adresatid
Ministerofui Sandtitii cu privire la numirul de copii din Romania diagnosticati prenatal san
postnatal cu anomalie cromozomiald, putemn doar estima un impact bugetar, ins#l interventiile
propuse pentru a fi ulterior implementate de ciitre Ministerul S&n4tatii nu presupun o alocare
mare de resurse si nu provoacd efecte masive asupra sistemului sanitar.

fn Romania, tn anul 2022 au fost raportate 315.000 de nagteri, iar incidenta de astfel de cazuri
1a nivel international si implicit si in Roménia este de aproximativ 1 la 1.000-1.100, astfel am
avea 300 cazuri de diagnosticare cu anomalie cromozomiala.

Considerand participarea la consiliere psihologica de familie 2 unui numér de 3 persoane, in
medie, din familie, la 10 sedinte de terapie cu o valoare de 300 de lei sedinfa, vom obtine suma
de 2.700.000 lei. Estimarea numarului de ore necesare §i 4l costului unei sedinte s-a facut Tn
baza rispunsul primit de la Asociatia Psihologilor din Roménia.




Sectiunea a 4-¢

Impactul financiar asupra bugetulul general consolidar, at@f pe fermen scurl, pentru

annl curent, clit si pe terinen lung (pe 5 ani)

Indicatori Anul Urmitorii 4 ani Media
curent pe 5 ani
1 2 3] 4 | 5 7
1.Modificiri ale
veniturilor bugetare,

plus/minus, din care: a)
buget de stat, din acesta:
(i) impozit pe profit

(ii) impozit pe venit

b) bugete locale:

(i) impozit pe profit

¢) bupetul asigurdrilor
sociale de stat:
{i)contributii de asiguriri

2. Modificiri ale
cheltuielilor bugetare,
plus/ minus, din care:
a) buget de stat, din
acesta:

(i) cheltsieli de personal
(ii) bunuri si servicii

b) bugete locale:
(i)cheltuieli de personal
(ii) bunuri gi servicii
c)bugetel asigurdrilor
sociale de stat:

(D) cheltuieli de personal
(11} bunuri si servicii

3. Impact financiar,
plus/ minus, din care:
a) buget de stat

b) bugete locale

4. Propuneri pentru
acoperirea cregterii
cheltuielilor bugetare

5, Propuneri pentru a
compensa sciderea
veniturilor bugetare

6. Calcule detaliate
privind fundamentarea
modificarilor
venifurilor si/sau
cheltuielilor bugetare

7. Alte informatii

Prezentul proiect de lege nu presupune impact financiar.
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SENAT CAMERA DEPUTATILOR
LEGE

pentru completarea Legil nr. 95/2006 privind reforma in domeniul sanitatii

Pariamentul Rominiei adopti prezenta lege

Articol unic - Legea nr. 95 din 14 aprilie 2006 privind reforma in domeniul snatatii, publicatd
in Monitorul Oficial al Roméniei, Partea 1, nr. 652 din 28 august 2015, cu modificirile i
completérile ulterinare, se modifics ¢i se completeazi dup cum unmeaza:

1. La articolul 6, litera k) se modifici si se introduce punctul 11 cu urmitorul
cuprins:

“11. servicii de consiliere psihologica de familie, pentru rudele in linje dreapti ascendentd, de
gradul I si II, si pentru rudele in linie colaterali de gradul al I-lea, ale copilului diagnosticat cu
anomalie cromozomiald, din momentul aflarii diagnosticutui.®

2. La articolul 230 alineatul (2), dupd litera g) se introduce o noua litera g%), cu
urmitoernl cuprins:

,,2%) 53 beneficieze de servicii de consiliere psihologica de familie, in limita a 10 sedinte in
cadrul unititilor sanitare de specialitate, pentru rudele In linie dreapti ascendentd, de gradul 1
si 1L, 5i pentrn rudele in linie colaterald de gradul al II-lea, ale copilului diagnosticat cu anomalie
cromozomiald, de la momentul in care mama impreund cu rudele mentionate anterior sunt
fncunostintate despre diagnosticarea copilului cu anomalie cromozomiald.

3. La articolul 248 alimeatul (1) se completeaza si se introduce ¢ noui literd r¥) cu
urmitorul caprins:

“+?) servicii de consiliere psihologici de familie, prenatald sau postnatald in cadrul unitétilor
sanitare de specialitate.



Aceasts lege a fost adoptatd de Parlamentul Romdniel, cu respectarea prevederilor art. 75
5i ale art. 76 alin. (2) din Constitufia Romdniei, republicatd.

PRESEDINTELE PRESEDINTELE

CAMEREI DEPUTATILOR SENATULUI

Ton — Marcel Ciolacu Alina - Stefania Gorghiu



