
ZERO SÂNGERĂRI!CĂLĂTORIA DE PÂNĂ ACUM ȘI URMĂTORII PAȘI...

P2 - REGISTRE NAȚIONALE DE PACIENȚI CU HEMOFILIE, BOALA 
VON WILLEBRAND ȘI ALTE TULBURĂRI DE SÂNGERARE

P4 - PARTENERIAT ÎN FURNIZAREA ÎNGRIJIRII ÎN HEMOFILIE

• management integrat al pacientului hemofilic. 
• deficitul privind posibilitățile de diagnostic, monitorizare
și recuperare.

P7 - TRATAMENTUL PROFILACTIC
P9 - MANAGEMENTUL INHIBITORILOR

• dificultăți în accesarea liniilor bugetare și proceduri 
birocratice excesive.
• accessul la terapii inovatoare deja disponibile în 
majoritatea celorlalte țări Europene cel puțin.

P6 - TRATAMENT LA DOMICILIU ȘI LIVRARE
P8 - SERVICII DE SPECIALITATE ȘI ÎNGRIJIRI DE URGENȚĂ

• monitorizarea aderenței la tratament, personalizarea 
acestuia și administrarea corespunzătoare a profilaxiei 
precum și a tratamentului sângerărilor;
• număr redus de centre comprehensive acreditate de 
tratament și de centre de tratament al hemofiliei.
• distanțe semnificative de parcurs pentru pacienți pentru a 
ajunge la spital și adesea lipsa posibilităților financiare de 
transport către unitatea sanitară.

P5 – CONCENTRATE SIGURE ȘI EFICIENTE LA NIVELURI
OPTIME DE TRATAMENT 

• durata procesului de autorizarea a terapiilor inovatoare,
deja disponibile în alte țări Europene, ce pot îmbunătăți 
considerabil calitatea vieții pacienților cu hemofilie, von 
Willebrand și alte tulburări rare de sângerare. 

PRINCIPALELE PROVOCĂRI ALE
URMĂTORILOR PAȘI:

PAȘI DE URMAT CĂTRE PENTRU ATINGEREA OBIECTIVULUI ”ZERO SÂNGERĂRI” ȘI A CELOR 10 PRINCIPII PENTRU TRATAMENTUL HEMOFILIEI:

2021 – 2027
Păstrarea Hemofiliei ca prioritate 
națională în cadrul Strategiei 
Naționale de Sănătate

Inființarea și acreditarea centrelor regionale 
comprehensive pentru hemofilie, cel puțin la 
nivelul centrelor universitare existente 
tradiționale, precum Iași, Cluj, Craiova

Incluziune mai mare.
Femeile cu tulburări de sângerare, 
persoanele cu boala von Willebrand, 
precum și alte coagulopatii rare.

Terapii Inovatoare
Acces, educație, 
model decizional

Reformarea Programului 
național de tratament
al hemofiliei

Implementarea
Registruluide pacienți

Optimizarea 
finanțării

Tratamenat la 
domiciliu

2008 - Dezvoltarea și promovarea oficială de către Consorțiul European de Hemofilie a celor 10 principii în tratamentul hemofiliei
EUROPA

Registre 
naționale de 
pacienți cu 
hemofilie

O organizație 
centarală de 
hemofilie cu 
sprijinul
grupurilor locale

1 2

Centre de îngrijire 
comprehensive și 
centre de 
tratament
pentru hemofilie

3

Parteneriat în 
furnizarea 
îngrijirii în 
hemofilie

4

Concentrate 
sigure și eficiente 
la niveluri optime 
de tratament

5

Tratament la
domiciliu și livrare

6

Tratamentul 
profilactic 
(preventiv)

7

Servicii de 
specialitate
și îngrijiri de 
urgență

8

Managementul
inhibitorilor

9

Educație și
cercetare

10

PARCURSUL ROMÂNIEI

2014

2014 – Hemofilia – Prioritate
națională de sănătate (Strategia 
națională de Sănătate 2014 – 2020)

P5 — Concentrate sigure și eficiente
la niveluri optime de tratament

P3 — Se acreditează Centrul de la 
Timișoara

2015

Mai 2015
Se înființează și se acreditează 
Centrul comprehensiv de 
tratament al hemofiliei Fundeni.

P3 — Centre de îngrijire 
comprehensive și centre de 
tratament pentru hemofilie)

2016

Decembrie 2016
Protocolul terapeutic de hemofilie 
armonizat la nivelul ghidurilor UE

P7 — Tratament profilactic, >18 ani 
(continuă sau intermitentă)

P9 — Managementul pacienților
cu inhibitori. ITI formalizat, deși
încă nebugetat.

2017-2020

Campania „Misiunea: Zero sângerări”
Asociația Națională a Hemofilicilor din România & Asociația 
Română de Hemofilie

P1 & P10 — Proiecte educaționale:
Academia de Hemofilie 
“Weekend în familie” - 16 ediții
Ziua Mondială a Hemofiliei (World Hemophilia Day)
Caravana de Hemofilie - Asociația Națională a Hemofilicilor
din România & Asociația Română de Hemofilie

2020

Pandemia de coronavirus:
Managementul pacienților cu hemofilie?

Continuitatea accesului la tratament

Nevoia digitalizării sistemului medical
și a implementării  tratamentului
la domiciliu 


