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Cardiomiopatiile, o categorie de afectiuni care afecteaza integritatea muschiului cardiac, sunt
adesea subevaluate, in ciuda impactului semnificativ pe care il exercita asupra pacientilor si
societatii din Romania si din alte tari. in contrast cu alte boli cardiovasculare, cardiomiopatiile
manifesta o puternica componenta ereditara, afectand, in principal, tinerii activi. Cu toate
acestea, printr-o abordare integrata in ceea ce priveste informarea, diagnosticarea precoce si
furnizarea adecvata de ingrijire medicala, este posibil sa se diminueze atat impactul, cat si
prevalenta acestor patologii.

Publicat in 2022, "Cardiomyopathies Matter Roadmap"! fisi propune sa abordeze aceasta problema
prin cresterea gradului de constientizare si asigurarea faptului ca aceasta patologie primeste o
atentie politica pozitiva din partea factorilor de decizie din sistemul de sanatate. Este esential sa se
ia in considerare faptul ca nevoile in Romania pot varia si necesita o abordare adaptata, avand in
vedere, printre altele, diferentele in politicile de sanatate.

Urmand aceeasi structura precum "Cardiomyopathies Matter Roadmap"”, prezentul Document de
Pozitie, adaptat la contextul roman, isi propune sa:

» explice ce sunt cardiomiopatiile si care este impactul acestora asupra pacientilor, familiilor
acestora, sistemului de sanatate si societatii din Romania;

» identifice provocarile-cheie si nevoile medicale neacoperite pe parcursul intregului proces de
ingrijire a pacientilor;

» ofere recomandari de politici pentru a aborda aceste provocari si a imbunatati tratamentul
pacientilor si rezultatele acestora in Romania.

Scopul principal al acestui document este de a aduce la cunostinta partilor interesate importanta si
relevanta initiativei europene pentru optimizarea parcursului pacientului cu cardiomiopatie. Prin
intermediul acestui Document de Pozitie, vom explora modul in care armonizarea cadrului legislativ
poate contribui la cresterea eficientei, transparentei si calitatii serviciilor medicale, punand in centrul
actiunilor efortul comun pentru imbunétatirea sanatatii si calitatii vietii pacientilor. In cele ce urmeaza,
vom analiza in detaliu principalele aspecte abordate, cu scopul de a intelege mai bine oportunitatile
si provocarile care insotesc aceasta initiativa.
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1. Introducere

Bolile cardiovasculare sunt principalele cauze de
mortalitate si morbiditate la nivelul Romaniei.
Conform celor mai recente raportari OECD, Romania
ocupa unul dintre primele locuri in Europa in ceea ce
priveste mortalitatea din cauze prevenibile sau
tratabile, cu o rata semnificativ mai mare decat media
europeana?.

Conform estimarilor stiintifice, bolile cardiovasculare
afecteaza aproximativ 1 din 3 romani. Aceasta
inseamna ca aproximativ 6 - 7 milioane de romani
sufera de afectiuni cardiovasculare. In consecints,
este Tn continuare principala cauza de deces si este
n crestere in Romania si in intreaga lume®.

Cardiomiopatiile sunt un grup specific de boli care
afecteaza functionarea si structura muschiului
cardiac, ceea ce poate duce la morbiditate
semnificativa si insuficienta cardiaca daca nu este
detectata la timp*.

Organizatia Mondiald a Sanatatii, Societatea
Internationala si echipa din cadrul Federatiei de
Cardiologie le definesc ca fiind ,boli ale miocardului
asociate cu disfunctia cardiacad™.

Pentru majoritatea pacientilor care dezvolta
insuficienta cardiaca, rata mortalitatii se situeaza la
20% dupa un an si la 70-80% dupa opt ani®.

Din cauza manifestarilor clinice comune (fenocopii)
cu multiple cauze subiacente (de la boli comune la
boli rare sau foarte rare), cardiomiopatiile nu sunt, de

obicei, pe deplin intelese chiar si in lumea medicala.
Descifrand acest caracter eterogen, multimodalitatea
imagistica si testarea genetica joaca un rol tot mai
mare, permitadnd o schimbare de paradigma de la o
abordare medicala globala catre o personalizare a
managementului pacientului, pana la terapii tintite.
Cardiomiopatiile pot fi, de asemenea, silentioase
clinic cu primul eveniment clinic foarte acut sau chiar
fatal: cardiomiopatiile (unele forme sunt denumite
cardiomiopatii ,ascunse”) sunt acum vazute ca o
cauza majora de moarte subita cardiaca la tinerii
sportivi. In ciuda progreselor in managementul
insuficientei cardiace, cardiomiopatiile raman, de
asemenea, prima cauza a insuficientelor cardiace
avansate si transplantului la tineri, reprezentand o
provocare societala.

Cele 4 tipuri majore de cardiomiopatii sunt
hipertrofica, dilatativa, restrictiva si aritmogena de
ventricul drept, fiecare cu propriile simptome
specifice si procedura de tratament’.

Riscul de a dezvolta o cardiomiopatie este crescut
sub influenta unui stil de viatd nesanatos. Exista,
totusi, si un aspect genetic important, dar adesea
subestimat in cazul cardiomiopatiilor. De fapt, intre
20-60% dintre cazurile raportate la cele 4 tipuri
principale de cardiomiopatii, 0 mutatie genetica
poate fi gasita ca factor cauzal, dupa cum se
observa in tabelul 18.

Prevalentd estimata Aprox % din cazuri in care

Tipuri =20 - . = : s "
de cardiomiopatie Caracteristica in populatia generald un VO.I"IOHI:- p.ol:ogemc genetic
este identificat
Hipertrofica Muschiul cardiac se ingroasa 1 din 500 30 - 60%
Dilatativa Inima se dilatd cu afectarea 1 din 250 20 - 50%
functiei de contractie*
Aritmogena de ventricul Muschiul inimii este inlocuit 1 din 2000-5000 30 -45%

drept/ stang biventriculara  cu tesut fibro-adipos

Restrictiva Muschiul inimii devine rigid Mai putin frecventa Neclar (posibil pana la 60%)

Tabel: Caracteristici ale principalelor tipuri de cardiomiopatii
*Poate aparea la finalul sarcinii sau fn lunile imediat dupa nastere (cardiomiopatie peripartum)
Alte tipuri de cardiomiopatii includ cardiomiopatia de ventricul stang non-compact si cardiomiopatia Takotsubo (care este de obicei trecatoare si asociaté cu stres emotional sau fizic)
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Strategia Nationala pentru Combaterea Bolilor
Cardiovasculare si Cerebrovasculare® se afla, in
prezent, in consultare publicd in Romania. In varianta
actuald a documentului, nu sunt incluse
cardiomiopatiile, iar acest aspect ar trebui remediat in
varianta finald a actului normativ. Desi se recunoaste
importanta actiunilor indreptate impotriva bolilor
cardiovasculare si a impactului acestora asupra
populatiei, atdt in Romaénia, céat si in alte tari, politica
actuala pare sa subestimeze aceasta problematica.
Initiativele politice Tn domeniul bolilor cardiovasculare,
de obicei, se concentreaza asupra atacurilor de cord
si accidentelor vasculare cerebrale, din cauza
prevalentei si a vizibilitatii acestora, precum si a

caracterului prevenibil. Cu toate acestea, exista o
nevoie evidenta de focalizare si asupra altor
afectiuni cardiovasculare, in special a celor
ereditare, care, deseori, nu pot fi prevenite. Este
esential sa se recunoasca si sa se abordeze
impactul psihologic al acestor boli asupra pacientilor
si familiilor lor, Tn special in cazul afectiunilor
cardiovasculare ereditare. Tn contextul in care
eforturile viitoare de preventie a bolilor
cardiovasculare au succes, este de asteptat ca bolile
cardiovasculare care nu pot fi prevenite, precum
cardiomiopatiile, sa reprezinte o proportie din ce in
ce mai mare din povara generala a bolilor
cardiovasculare.
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2. Intelegerea cardiomiopatiilor

2.1. Cat de Frecvente sunt cardiomiopatiile?

in general, exista o povara a bolii in crestere asociata
cu cardiomiopatiile, indicata de un numar tot mai
mare de cazuri, rate de mortalitate Tn crestere si
cresterea rezultata a anilor de viata ajustati in functie
de dizabilitati'®. Cardiomiopatiile sunt
subdiagnosticate, ceea ce sugereaza ca cifrele
estimate reprezinta doar o fractiune din cazurile reale.
Tntr-un stadiu incipient al unei cardiomiopatii, pacientii
de multe ori nu prezinta inca simptome. Cu toate
acestea, un diagnostic precoce este crucial pentru a
controla si gestiona dezvoltarea bolii, pentru a
preveni sau a scadea prevalenta simptomelor si
pentru a preintdmpina intarzierile nejustificate ale
screening-ului familial'. Aceste afectiuni pot afecta
persoane din toate categoriile de varsta, diagnosticul
predominant fiind la adultii tineri. Tn timp ce
accidentele vasculare cerebrale si infarcturile
afecteaza n principal persoanele in varsta, anumite
forme de cardiomiopatii, adesea cele mai severe,
afecteaza predominant populatia mai tanara™. n
cazul cardiomiopatiei hipertrofice, de exemplu, a
devenit clar ca boala se dezvolta, preponderent, intre
varsta de 20 si 40 de ani'.

*  Predispozitiile mostenite sunt o cauza frecventa
a cardiomiopatiilor, variind de la variante rare
pana la variante comune. Dintre principalele 4
tipuri de cardiomiopatii, aproximativ 20-60% din
cazuri pot fi atribuite unei variante genetice
patogene (sau probabil-patogene).
Cardiomiopatiile se prezinta frecvent ca boli de

2.2. Simptome si riscuri

Cardiomiopatiile pot duce la o capacitate redusa de
pompare a inimii, provocand insuficienta de organ. n
ceea ce priveste frecventa insuficientei cardiace, un
studiu recent arata ca rata cumulativa a insuficientei
cardiace a fost de 42,8% la 3 ani de la diagnosticul
initial de cardiomiopatie hipertrofica obstructiva
(CMHO) simptomatica si a crescut la 55,4% la 6 ani'’.
Severitatea si progresia bolii pot varia. Majoritatea
pacientilor diagnosticati prezintd semne si simptome
cardiace de insuficienta cardiaca si aritmii, care se
pot agrava in timp. Aceste simptome pot avea un
impact semnificativ asupra vietii pacientilor, pot creste
riscul de deces cardiovascular precoce si necesita
tratament pe tot parcursul vietii. Cu toate acestea,
unii pacienti pot avea simptome minime sau pot s& nu
prezinte simptome, iar cardiomiopatia poate ramane

inima mostenite, insumand aproape 40% dintre
pacientii din Registrul de Cardiomiopatie al
Societatii Europene de Cardiologie (ESC),
studiul observational european care isi propune
sa culeaga date despre pacientii cu
cardiomiopatie si miocardita , avand un istoric
familial documentat al bolii'.

*  Numeroase variante genetice patogene au fost
asociate cu cardiomiopatii, dintre care unele
sunt in mod constant legate de un prognostic
nefavorabil (mediate, de obicei, de tulburari de
ritm agresive sau progresie precoce catre
insuficienta cardiaca avansata), in timp ce altele
au o relatie imprevizibila cu evolutia pacientului.
In ciuda extinderii cunostintelor despre arhitec-
tura genetica a cardiomiopatiilor, in prezent, nu
este posibil sa se identifice variante genetice
patogene definitive in multe cazuri, asa anumita
Leritabilitate ratata™®.

»  Cardiomiopatiile se pot suprapune si cu boli
comune sau dobandite. De exemplu, cardio-
miopatiile dilatative pot fi cauzate si de infectii
virale, tulburari ale sistemului endocrin si
imunitar, medicamente cardiotoxice, toxine si
alcool, cu predispozitii genetice mai slabe
uneori. De asemenea, hipertrofia ventriculara
stanga poate fi cauzata de boli precum amiloi-
doza, bolile inflamatorii, bolile de stocare a
glicogenului, bolile de stocare lizozomala si
chiar hipertensiunea arteriala.

nediagnosticata daca nu prezintd o complicatie
severa. Principalele simptome ale cardiomiopatiilor
sunt legate de insuficienta cardiaca si ritm cardiac
anormal. Efectele cardiomiopatiilor ar trebui
observate pe un spectru care variaza, de exemplu,
de la lipsa simptomelor si oboseala redusa pana la
semne si simptome marcate de insuficienta
cardiaca, de pe partea opusa a spectrului.

«  Simptomele insuficientei cardiace includ
oboseala, dureri sau disconfort in piept,
scurtarea respiratiei, palpitatii, ameteli si lesin,
care pot impacta semnificativ calitatea vietii
pacientilor. In plus, ar putea surveni umflarea
gleznelor, congestie abdominala si pierderea
poftei de méancare. Insuficienta cardiaca are un
impact semnificativ asupra starii generale de
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bine a pacientului, influentand cariera, relatiile
sociale si viata de familie. in timp, prognosticul
pacientilor cu insuficienta cardiaca se
deterioreaza, crescand riscul de mortalitate's®.

. Ritmurile cardiace anormale, denumite ,aritmii’
(cum ar fi tahicardia ventriculara, fibrilatia
ventriculara si fibrilatia atriald) pot duce la
palpitatii, ameteli, lesin si moarte subita cardiaca.
Printre persoanele cu cardiomiopatie, ritmurile
cardiace anormale sunt a doua cauza principala
a stopurilor cardiace in afara spitalului, 40%
dintre aceste incidente sunt adesea fatale. Riscul
aparitiei cheagurilor de sange care pot provoca
complicatii care pun viata in pericol, in special
accidentele vasculare cerebrale, este crescut de
fibrilatia atriala®'-2.

O preocupare cheie a pacientilor afectati de
cardiomiopatii este ca acestea pot duce la moarte
subita cardiaca, iar aceasta ar putea fi chiar prima
manifestare a bolii la unii pacienti. Se estimeaza ca
aproape 50% dintre pacientii care mor brusc in
copildrie sau adolescenta sau care sufera transplant
cardiac la o varsta frageda sunt afectati de
cardiomiopatii. De asemenea, este important sa
subliniem ca CMH (cardiomiopatie hipertrofica) este o
cauza comuna a insuficientei cardiace?, un factor
important pentru evaluarea riscului si pentru ghidarea

tratamentului preventiv. Moartea subita cardiaca
poate sa apara ca prima manifestare a bolii si
afecteaza mai ales persoanele tinere si active care
sunt asimptomatice?2s.

»  Persoanele diagnosticate cu boli
cardiovasculare, inclusiv cardiomiopatii, se
intreab& adesea despre siguranta si nivelul
recomandat de exercitii sau de participare la
activitati sportive, deoarece acest lucru le poate
afecta foarte mult calitatea vietii. Deoarece
cardiomiopatiile sunt diagnosticate predominant
intr-o populatie mai tanara care este activa din
punct de vedere profesional si fizic, limitarile
activitatii fizice si impactul asupra functionarii lor
profesionale sunt una dintre preocuparile
principale. Se spune adesea ca pacientii cu
cardiomiopatie sau BCV (boli cardiovasculare)
n general, nu mai pot face exercitii fizice din
cauza riscurilor severe. Cu toate acestea,
cercetari recente afirma ca acest lucru este
neadevarat. Ghidurile actuale recomanda
pacientilor sa faca sporturi cu staticitate
/dinamica scazuta, cum ar fi mersul pe jos?. n
plus, pacientii pot participa la alte sporturi de
intensitate mai mare atunci cand se ofera o
consultatie individualizata si adecvata?®?.

2.3. Cum aofecteaza calitatea vietii?

Limitarile pe care cardiomiopatiile le aduc calitatii
vietii si bunastarii psihologice a pacientului nu trebuie
neglijate. Diferite studii arata ca pacientii cu
cardiomiopatii sufera de o sanatate mentala mai
scazuta, anxietate si depresie crescute si o sanatate
precara. Limitarile care sunt adesea citate sunt,
printre altele, impactul asupra muncii si impactul
emotional. Povara pacientilor cu cardiomiopatii
influenteaza semnificativ calitatea vietii acestora®.

Atunci cand un pacient necesita spitalizare, impactul
este considerabil, mai ales cand apare in mod
neasteptat si este determinat de complicatii acute®'-2.
in plus, tratamentul invaziv cu dispozitive
implantabile, cum ar fi Defibrilatoarele Implantabile
Cardioverter (ICD), poate avea, de asemenea, un
impact sever asupra sanatatii psihosociale a
pacientilor®®. Tn cazurile de cardiomiopatie ereditara,
pacientii se confruntd, in plus, cu o potentiala
mostenire genetica a afectiunii de catre copiii lor,
impunandu-le astfel o povara suplimentara. Ghidurile
Societatii Europene de Cardiologie recomanda
evaluarea riscului inainte de sarcina, precum si
consiliere cu privire la riscul de mostenire a bolii. In
plus, aspectul psihologic si teama de aspectul
ereditar al cardiomiopatiilor agraveaza provocarile cu
care se confrunta pacientii®®.

Tn ceea ce priveste educatia si viata profesionald,
cercetarile arata ca pacientii copii si adolescenti, pot

avea un nivel de educatie redus, iar adultii pot vedea
ca optiunile lor pentru formare profesionala si
angajare sunt limitate®.

Nu numai ca exista limitari ale calitatii vietii unui
pacient care traieste cu o cardiomiopatie, dar boala
afecteaza si familiile si apartinatorii acestuia. De
exemplu, acestia pot fi limitati in capacitatea de a
lucra din cauza nevoii de ingrijire pentru pacient.
Diagnosticul bolii ar putea pune pacientii si familiile
lor sub presiune financiara si, fara indoiala, moartea
subita cardiaca are un impact profund asupra
familiei®®.
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e 2.4. Care sunt costurile afFerente sistemului

de sanatate romanesc?

Conform estimarilor stiintifice, pana la 1 din 500 de
adulti pot fi afectati de cardiomiopatii®*“°. Este
important sa subliniem ca multe cazuri de
cardiomiopatii raman adesea nedetectate sau sunt
diagnosticate eronat ca insuficienta cardiaca
generala, contribuind la o povara substantiala a
resurselor de asistenta medicala.

Este complicat sa oferim o imagine de ansamblu
detaliata a costurilor totale pentru asistenta medicala,
deoarece, pentru a obtine o imagine de ansamblu
cuprinzatoare, a costurilor estimate pentru sectorul
sanatatii, este esential sa luam in considerare si
cheltuielile care nu sunt direct legate de o spitalizare,
cum ar fi consultatiile, medicamentele, etc. In plus, ar

trebui luate in considerare si costurile de oportunitate.

Acestea constau, de exemplu, in veniturile pierdute
pentru societate din cauza incapacitatii pacientului de
a munci (cu norma intreaga) sau costurile
suplimentare pentru bunastarea psihica. Aceste
costuri nu sunt fixe si depind de o multitudine de
variabile.

Dupa cum s-a mentionat, cardiomiopatiile tind sa
afecteze populatia mai tanara si activa mai mult
decét alte boli cardiovasculare (cum ar fi boala
cardiaca ischemica si accidentul vascular cerebral).
Tinerii vor sa munceasca si sa faca miscare, iar
pentru unele locuri de munca acestea sunt esentiale.
Motiv pentru care autoritatile trebuie sa aiba grija
deosebita fata de ei. Un diagnostic si un tratament
precoce si corect vor ajuta la evitarea spitalizarii si la
evitarea nevoii ca pacientii sa renunte la munca. De
acest lucru vor beneficia pacientii care pot munci si,
prin urmare, pot sa primeasca un venit, si astfel
securitatea sociala, si, implicit, cheltuielile cu
sanatatea. Luand in considerare toate aceste
cheltuieli potentiale si reiterand faptul ca prevalenta
cardiomiopatiilor este mai mare in randul populatiei
tinere, devine evident ca depistarea precoce si
prevenirea acestei patologii joaca un rol esential in
atenuarea poverii sale financiare.

O PANa lo

% 1dir\500

adulti pot Fi aFectati
de cardiomiopatii
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Abordarea provocarilor si nevoilor nesatisfdcute

3. Abordarea provocarilor si
nevoilor nesatisfFocute

in aceasta sectiune, se ofera vectorilor de decizie
recomandari concrete in materie de politici publice,
motivate in fiecare caz de deficientele actuale ale
politicii si de cifre alarmante care necesita actiune Tn
Romania. Masurile de politici publice ar trebui sa fie
intotdeauna coordonate si corelate cu o finantare
bugetara adecvata si sustenabila pentru a garanta un
rezultat eficient, punand pacientii pe primul loc.

Astfel, facem apel la vectorii decizionali nationali sa
implementeze urmatoarele recomandari in cadrul

Screening, detectare
precoce si preventie:

Educatia profesionala continua si
posibilitatea de implementare a deciziilor
medicale dupa diagnosticare

» Promovarea initiativelor de educare si
constientizare pentru cardiomiopatii in
randul populatiei generale si a pacientilor
prin actiuni si masuri de constientizare cu
privire la insuficienta cardiaca si a manifestarilor
clinice ale cardiomiopatiei
Preventia - implementarea de controale periodice
pentru identificarea bolilor cardiovasculare
Testarea genetica dupa un stop cardiac sau o moarte
cardiaca subita (pacienti cu varsta <50 de ani)
Screeningul familial pentru cardiomiopatie in randul
familiei apropiate a pacientilor (inclusiv teste genetice,
consiliere si sprijin)
Colectarea si partajarea datelor

Suport pentru pacienti - o abordare
holistica:
Abordarea multidisciplinara

Incurajarea asociatiilor de pacienti in aderarea la parteneriate de
educare si constientizare a cardiomiopatiilor

Ecosistem puternic
de cercetoare si inovare:

Accesarea registrelor de pacienti

planurilor de sanatate cardiovasculara, dar si in
cadrul politicilor si initiativelor existente si viitoare.
Pentru a imbunatati managementul cardiomiopatiilor
n Romaénia, este important sa se abordeze aceste
recomandari intr-un mod integrat, implicand atat
autoritatile de sanatate, institutiile de educatie, cat si
asociatiile de pacienti, pacientii si comunitatea
locala. Prin colaborare si eforturi sustinute se poate
crea un sistem mai eficient, in beneficiul pacientilor
si al intregii societati.

Acces la asistentd cardiologica
de specialitate:

Infrastructura functionala pentru asigurarea accesului
timpuriu si prompt al tuturor pacientilor cu cardiomiopatii
la ingrijire multidisciplinara condusa de cardiologi cu
expertiza in cardiomiopatii

Management al bolii:

Pregatirea si implementarea ghidurilor terapeutice privind cardiomiopatia
Rambursarea investigatiilor recomandate (inclusiv a investigatiilor

cu rezonanta magnetica cardiaca si testarea genetica) si a serviciilor
medicale necesare

Cresterea constientizarii,
inegalitatii sociale
si de acces la ingrijire:

incurajarea oamenilor sa recunoasca simptomele

Stil de viata:

Tncurajarea alegerilor sanatoase de stil de viata

Acordarea de sprijin pentru cercetare si inovare in cardiomiopatie prin proiecte de cercetare in domenii prioritare

3.1. Screening, depistare precoce si preventie

in ciuda progreselor semnificative in materie de
diagnostice si solutii terapeutice n cardiologie,
prevenirea si depistarea precoce sunt inca cele mai
importante elemente ale unei reduceri semnificative si
sustenabile a morbiditatii si mortalitatii
cardiovasculare. In prezent, cardiomiopatiile raman
adesea nediagnosticate, in special in randul
pacientilor mai tineri, aparent sanatosi*'.

in plus, o parte semnificativa a pacientilor merg
adesea foarte tarziu la medic pentru un tratament
adecvat. Prin urmare, este necesar sa se intensifice

eforturile de constientizare, deoarece s-a demonstrat
ca diagnosticarea precoce si tratamentul adecvat
scad substantial ratele de mortalitate si morbiditate*2.

Metodele utilizate pentru diagnosticarea
cardiomiopatiilor includ electrocardiograma (ECG),
ecocardiografia, Holter ECG, un test de efort,
rezonanta magnetica cardiaca (RMN cardiac) (un tip
de imagistica prin rezonanta magnetica (RMN), un
test de biochimie si testare genetica. Aceste analize
sunt necesare pentru a exclude alte cauze, precum
hipertensiunea arteriala sau afectiunile valvulare sau
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infiltrative ale inimii, dar si pentru a elimina sau
confirma posibilitatea unei cardiomiopatii pentru un
anumit pacient. Pentru detectarea si urmarirea
anumitor afectiuni ereditare ale inimii, cum ar fi
cardiomiopatiile hipertrofice si dilatative, RMN-ul
cardiac este utilizat ca un examen-cheie de
fenotipizare, impreuna cu testarea genetica. RMN-ul
cardiac este considerat a fi o modalitate de
imagistica sigura si cuprinzatoare pentru evaluarea
inimii si a vaselor de sange, care este de mare
importanta in special pentru pacientii cu boli cardiace
congenitale complexe care necesita scanari
recurente®®. Nu in ultimul rand, este esential s&
subliniem faptul ca&, chiar si pentru medicii cu
expertiza in domeniu, evaluarea starii de sanatate a
pacientului si recomandarea unui tratament precis
raman provocari considerabile.

Tinand cont de componenta genetica semnificativa
asociata cu cardiomiopatiile, rolul testarii genetice
devine esential in identificarea persoanelor cu
cardiomiopatii ereditare, chiar daca initial par
asimptomatice. Genetica joaca un rol major in
identificarea cauzei subiacente precise pentru un
anumit pacient (permitand o stratificare prognostica
imbunatatitd si un management adecvat sau tintit),
dar si in permiterea stratificarii riscului pentru rude.
Tntr-adevar, la fel de importanta este identificarea
riscurilor potentiale pentru rude atunci cand
cardiomiopatia se dovedeste a avea un factor

Recomandari de politici publice

Pentru a aborda cardiomiopatiile in mod eficient este
esential sa se puna accent pe screening-ul si depistarea
precoce a bolii, precum si pe identificarea in timp util a
pacientilor cu risc ridicat.

e Aceasta include promovarea unor controale
regulate si interventii mai bine directionate prin
evaluarea riscurilor, teste relevante si indrumari
privind mentinerea unui stil de viata sanatos, chiar
si pentru persoanele aparent sanatoase.
Controalele regulate ofera profesionistilor din
domeniul sanatatii o oportunitate de a evalua
factorii de risc, de a efectua teste relevante, inclusiv
testare genetica si de a oferi recomandari pentru
mentinerea unui stil de viatd sanatos, permitand in
acelasi timp depistarea mai devreme a
cardiomiopatiilor.

» O atentie deosebita ar trebui acordata preventiei si
screening-ului in randul populatiei mai tinere
expuse riscului. Ei tind sa fie mai afectati de
cardiomiopatii. Cresterea ratei de preventie si a
screening-ului in randul populatiilor mai tinere
poate ajuta la evitarea spitalizarii si ar atrage mai
multi oameni la locul de munca. Acest lucru va
aduce beneficii atat pacientilor, cat si asigurarilor
sociale, deoarece ambii vor avea cheltuieli reduse.

»  Pentru a creste rata de preventie este de

ereditar. Cercetari ulterioare in acest domeniu sunt
promitatoare pentru viitoarele inovatii in medicina de
precizie, cum ar fi tratamente modificatoare de boala
sau editarea genetica. In prezent, sunt in curs de
desfasurare studii de editare genetica la pacientii cu
cardiomiopatie.

Cand este diagnosticata o cardiomiopatie, este
esential ca rudelor de gradul intai s& li se ofere
posibilitatea de testare genetica (,analiza
genealogica”) pentru a-i identifica pe cei care ar
putea suferi de aceasta afectiune. In plus, este
important ca profesionistii din domeniul sanatatii
primare sa fie pregatiti corespunzator pentru a
recunoaste simptomele si predispozitiile de baza
pentru cardiomiopatii si pentru a trimite pacientii la
un centru specializat intr-un stadiu incipient.

Aspectul ereditar al cardiomiopatiilor subliniaza
importanta prioritizarii diseminarii informatiilor catre
membrii familiei pacientului diagnosticat.

Asa cum s-a mentionat anterior, moartea subita
cardiaca poate fi prima manifestare a bolii care
afecteaza adesea persoanele mai tinere, active.
Prevenirea cardiomiopatiilor reprezinta o provocare
semnificativa, dar depistarea precoce a bolii prin
screening poate salva vieti. Atunci cand specialistii si
pacientii sunt informati, pot fi implementate
interventii medicale personalizate pentru a gestiona
boala.

asemenea important ca rudelor pacientilor cu
cardiomiopatie sa li se poata oferi consiliere si sa
fie Tncurajati sa fie examinati. Cresterea nivelului
de colectare a datelor privind testele genetice si
screening-ul, implementarea unei abordari pe
parcursul vietii a screening-ului genetic si 0 mai
buna recunoastere a simptomelor cardiovasculare
in randul furnizorilor de asistenta medicala sunt
actiuni cheie pentru a imbunatati gradul de
constientizare si a aborda boala. In plus, este
esential la nivel guvernamental sa fie abordat
timpul de asteptare si pragurile de acces la
ingrijirea de specialitate.

»  Explorarea posibilitatii dezvoltarii unui cadru de
informare a familiilor pacientilor cu cardiomiopatii.
Luand in considerare dimensiunea familiala,
devine evident ca asigurarea faptului ca rudele
pacientilor cu cardiomiopatii primesc informatii
adecvate este de mare importanta.

*  Avand in vedere multitudinea de simptome
diverse asociate cardiomiopatiilor, obtinerea unui
diagnostic exact reprezinta o mare provocare. In
plus, este imperativ ca pacientii cu cardiomiopatie
sa fie indrumati cat mai devreme posibil catre
centre medicale specializate pentru un tratament
adecvat fara intarziere.

1l

NN



CardiomiopatioConteazd

Recomandari de politici publice

Abordarea provocarilor si nevoilor nesatisfdcute

3.2. Colectarea si partajarea datelor

Colectarea si partajarea datelor si accesul la bazele
de date, respectand reglementarile privind
confidentialitatea, joaca un rol crucial in
documentarea unei politici eficiente de sanatate, In
special in contextul cardiomiopatiilor. Disponibilitatea
datelor cuprinzatoare si actualizate este esentiala
pentru Tntelegerea tiparelor bolii, evaluarea
interventiilor si dezvoltarea politicilor bazate pe
dovezi.

Cand vine vorba despre boli netransmisibile, cum ar fi
bolile cardiovasculare si afectiunile cu predispozitie
genetica, cum ar fi cardiomiopatiile, datele disponibile
raman limitate Acest deficit de date actualizate cu
privire la cardiomiopatii reprezinta o provocare

Recomandari de politici publice ANNNNNNNNNANRARRNANANANNANNNNNSNNNNNNNNNNNNNNNAAAAAAAAAAAAAAN

Este esential sa se stabileasca sisteme solide de
colectare, analiza si supraveghere a datelor in
sectorul asistentei medicale pentru a optimiza
elaborarea politicilor bazate pe dovezi si ingrijirea
calitativa.

*  Colectarea de date in mod specific despre
cardiomiopatii este cruciala pentru a oferi
informatii despre prevalenta, factorii de risc,
rezultatele tratamentului si evolutia acestei boli,
ca parte a unui sistem transfrontalier mai larg de
partajare a datelor in UE. In timp ce respecté cu
strictete toate legile si reglementarile relevante, o
astfel de initiativa ar oferi informatii esentiale
despre prevalenta, factorii de risc si rezultatele
tratamentului acestor afectiuni. Aceasta bogatie
de date ar servi drept fundatie pentru elaborarea
politicilor bazate pe dovezi si ar permite
monitorizarea progresului in timp.

* Informatiile obtinute din urmarirea datelor
referitoare la RMN cardiac, ecocardiografie si
teste genetice sunt esentiale pentru dezvoltarea

3.3. Cresterea gradului de constientizare, inegalitatea sociala

semnificativa pentru sistemul de sanatate.

in plus, se subliniaza necesitatea unui cadru de
includere a autopsiei moleculare si a analizelor
genetice post-mortem. Deoarece moartea subita
cardiaca, in special la tineri, ar putea fi explicata prin
efectuarea acestor analize si ar putea oferi
perspective si date valoroase despre boala. Cu toate
acestea, factorii de decizie politica ar trebui sa fie
constienti de obstacolele etice, de confidentialitate si
juridice. Crearea unui cadru care sa ia in
considerare toate aspectele asigura o mai buna
intelegere a bolii, care in cele din urma va aduce
beneficii pacientilor si societatii noastre.

unei intelegeri mai bune a situatiei actuale
privind cardiomiopatiile din Romania. Atunci
cand sunt corelate cu planurile viitoare pentru
colectarea centralizata a datelor si partajarea
datelor secundare, se poate forma o imagine
cuprinzatoare si precisa a peisajului, facilitand
luarea deciziilor in cunostinta de cauza si
interventii directionate.

« In plus, este necesars explorarea posibilitatii
dezvoltarii unui cadru privind autopsia
moleculara si analizele post-mortem. Pentru a
obtine o intelegere mai cuprinzatoare a bolii,
efectuarea de analize in urma cazurilor de
moarte subita cardiaca poate oferi informatii
vitale in scopuri de cercetare si poate oferi
informatii valoroase pentru membrii familiei
afectati. Datele sunt baza pentru dezvoltarea
optimizarilor si solutiilor bazate pe dovezi si, prin
urmare, sunt cruciale in abordarea
cardiomiopatiilor intr-o maniera tintita.

si accesul la ingrijire specializata de cardiologie

Dupa cum a subliniat Organizatia Mondiala a
Sanatatii (OMS), bolile cardiovasculare sunt
principalii contribuitori la mortalitatea globala, o parte
substantiala a acestor cazuri fiind prevenite prin
gestionarea elementelor de risc comportamental, cum
ar fi fumatul, dieta nesanatoasa, inactivitatea fizica,
alcoolul si stresul*. Cercetarile subliniaza ca o
intelegere solida a riscurilor comportamentale si o
perceptie sporitd a susceptibilitatii personale sunt
factori esentiali pentru adoptarea unui mod de viata
sanatos si pentru diminuarea probabilitatii dezvoltarii

bolilor cardiovasculare*>“¢. In consecinta, importanta
screening-ului si a depistarii precoce a bolilor
cardiovasculare devine evidenta, servind la
informarea indivizilor asupra starii lor de sanatate si
inspirand modificari afirmative in conduita lor.

Campaniile de constientizare pentru informarea
populatiei generale si a medicilor de familie cu
privire la urgenta unui potential diagnostic de
cardiomiopatie ar putea incuraja persoanele sa
consulte un specialist la timp.
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C Tmbunététirea politicii: cresterea timpurie a diagnosticarea in timp util a bolii. Acest lucru ar
constientizarii factorilor de risc (inclusiv genetici) putea evita diagnosticarea gresita si, prin
si a masurilor de preventie a bolii, promovand identificarea mai rapida a bolii, pacientii
diagnosticarea precoce si supravegherea beneficiaza de optiunile de tratament.

adecvatd a rudelor. «  Continuarea monitorizarii indeaproape a

 Intelegerea mai buna a cardiomiopatiei si initiativelor de politici publice pentru asigurarea
constientizarea bolii pentru toti medicii care nu ca acestea isi ating obiectivele vizate.
sunt specializati in domeniul bolilor
cardiovasculare este cruciala in recunoasterea si

3.4. Suport pentru pacienti: abordare holistica

Cardiomiopatiile pot exercita o gama larga de efecte pe pacient au devenit din ce in ce mai populare si
asupra sanatatii pacientilor si pot avea un impact par a fi mai eficiente.

semnificativ asupra calitatii generale a vietii acestora.
Natura complexa a acestor conditii duce adesea la
nevoi in evolutie si cu mai multe fatete. Pentru a
aborda aceste nevoi in mod eficient, este esential sa
se efectueze o evaluare cuprinzatoare atat a
pacientilor, cat si a apartinatorilor, tindnd cont de
bunastarea lor holistica. Oferind acces la servicii de
asistenta medicala, impreuna cu informatii si
instrumente relevante, profesionistii din domeniul
sanatatii pot oferi asistenta necesara pentru a
satisface aceste nevoi diverse si in evolutie.

Un al doilea pilon in sprijinul holistic este incurajarea
pacientilor si facilitarea deciziilor comune.
Imputernicirea pacientilor este inteleasa ca un
proces comun prin care pacientii si furnizorii
lucreaza in parteneriat pentru a spori implicarea
pacientilor in sanatatea lor si in ingrijirea sanatatii.
Acest lucru se poate realiza prin schimbul sporit de
informatii intre pacienti si medici, explicatii mai
simple ale simptomelor, tratamentului si
imputernicirea pacientilor sa puna in balanta
costurile si beneficiile pentru a lua decizii pentru ei

Tn ultimii ani, abordarile asistentei medicale centrate insisi.
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Aceasta discutie se refera la s&natatea mentala. In e Artrebui luate masuri proactive pentru a

special in cazul cardiomiopatiilor ereditare, exista o garanta ca persoanele diagnosticate cu

povara psihologica asociata cu diagnosticul cunoscut cardiomiopatie pot avea acces la servicii

de cardiomiopatie. Persoanele cu cardiomiopatie complete de ingrijire pe termen lung si de
ereditara trebuie sa faca fata stresului de a o reabilitare. Autoritatile ar trebui sa investeasca
transmite copiilor lor, pe langa faptul ca se confrunta intr-o abordare multidisciplinara a

cu boala in sine. Datorita tuturor acestor aspecte cardiomiopatiilor care sa aiba in vedere pacientii
diferite, pacientii ar trebui sa primeasca ingrijire si familia lor, asa cum se recomanda de noile
calitativa pe termen lung, care sa fie aliniata cu Ghiduri Europene din 2023 pentru

nevoile lor individuale. Managementul Cardiomiopatiilor. Autoritatile ar

trebui, de asemenea, sa garanteze ca pacientii
si familiile lor pot fi trimise la consult in cadrul
unor echipe multidisciplinare. Aceasta abordare
necesita coordonarea intre expertii in sanatate
pentru diagnosticarea, evaluarea si
managementul pacientilor cu cardiomiopatie,
pentru a oferi pacientului o ,cale individualizata
care ofera ingrijire optimizata si consiliere
privind stilul de viata de catre o echipa
multidisciplinara de experti™*®. Conceptul de
,cale personalizata” implica faptul ca echipa
multidisciplinara poate avea o componenta
variata, Tn functie de nevoile pacientului si ale
familiei*°.

Tn aceasta consultare, specialistii din disciplinele
relevante vor revizui toate testele si rezultatele, iar
apoi vor discuta despre un plan de tratament viitor.
Aceasta abordare poate oferi expertiza necesara si
standardiza urmarirea si gestionarea datelor. Acest
consult ar trebui sa includa echipe multidisciplinare
formate din cardiolog, genetician, etc. Pentru a sprijini
medicii cat mai mult, responsabilitatea guvernului
este de a facilita aceasta consultare cat mai rapid.
Punerea in centru a pacientilor si a familiilor acestora
este cheia pentru furnizarea de ngrijiri optime si
pentru asigurarea aderarii la aceastea in tratarea
cardiomiopatiilor.
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3.5.Un ecosistem puternic pentru cercetare si dezvoltare,
inovare si studii clinice

Tntrucat bolile cardiovasculare sunt principala cauza legatura cu alte domenii conexe, ceea ce duce la
de deces In Romania, cercetari suplimentare in progrese in tehnologia medicala, produse

domeniul cardiomiopatiilor ar putea aduce numeroase farmaceutice si servicii de asistenta medicala. Acest
beneficii. In primul rand, ar stimula progresele in lucru, la randul sau, ar contribui la progresul general
intelegerea cauzelor, a strategiilor de preventie si a al societatii, la imbunatatirea ingrijirii pacientilor si la
optiunilor inovatoare de tratament pentru aceste boli. cresterea starii de bine In randul persoanelor

O astfel de cercetare are potentialul de a avea ca afectate de cardiomiopatii.

rezultat reducerea sarcinilor economice asociate cu
afectiunile cardiovasculare, imbunatatirea rezultatelor
de sanatate pentru pacienti si cresterea bunastarii in
mediul lor social, mai ales Tn contextul in care
cardiomiopatiile afecteaza o populatie tanara, cu un
impact major asupra societatii.

Tn plus, este important s& recunoastem importanta
politicilor de rambursare pentru medicamentele care
vizeaza cardiomiopatiile. Este esential sa se
prioritizeze maximizarea sprijinului si rambursarii
pentru tratamentele inovatoare, inclusiv cele care
abordeaza bolile cardiovasculare. Astfel de eforturi

Mai mult, efectele de propagare ale sprijinirii ar favoriza in cele din urma o abordare

cercetarii in cardiomiopatii se pot extinde dincolo de cuprinzatoare in tratamentul acestor afectiuni,
sectorul imediat al asistentei medicale. Investind in beneficiind atat pacientii, cat si furnizorii de servicii
activitati de cercetare si dezvoltare axate pe medicale.

cardiomiopatii, cunostintele si inovatiile pot avea

Recomandari de politici publice A R T TRTRTREERERRTETTT IR

Ar trebui alocate resurse pentru a sprijini cercetarea bolilor cardiovasculare si cardiomiopatiei.

si dezvoltarea in domeniul cardiomiopatiilor. Acest Tntelegerea mai buna a cardiomiopatiei le permite
lucru poate facilita descoperirea de tratamente profesionistilor din domeniul sanatatii sa

inovatoare, instrumente de diagnostic si interventii implementeze interventii mai eficiente, conducand la
preventive. Colaborarile dintre mediul academic, rezultate mai bune pentru pacient si la o reducere
industrie si furnizorii de servicii medicale pot fi generala a poverii bolii.

stimulate pentru a accelera progresul in cercetarea

3.6. Stil de viata

Masurile de stil de viata sunt importante pentru a ne mentionat anterior, este esential pentru pacientii cu
asigura ca pacientii cu cardiomiopatie raman cat mai cardiomiopatii sa gestioneze intensitatea activitatilor
sanatosi posibil, incurajand in acelasi timp aderenta sportive, precum si s& monitorizeze indeaproape

la medicamentele cu efecte asupra bolii. Este bine aspectul ereditar al bolii. Stilul de viata poate avea
documentat ca modelele alimentare nesanatoase, un impact asupra bolii, cu toate acestea, in multe
consumul de tutun, consumul excesiv de alcool si cazuri, aspectul ereditar raméane important , sublini-
stresul cronic contribuie la un risc crescut de a ind necesitatea screening-ului si a depistarii
dezvolta o boala cardiovasculara®®*' si agraveaza precoce.

manifestarea cardiomiopatiilor. Dupa cum s-a

Recomandari de politici publice RN RN

Initiativele de sanatate publica si campaniile de
educatie si constientizare sunt esentiale in
promovarea constientizarii si sustinerea unor medii
care incurajeaza alegeri mai sanatoase ale stilului de
viata, conducand in cele din urma la o scadere a
incidentei si a poverii cardiomiopatiilor in societate.
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4. Concluzii si apel la actiune

Cardiomiopatiile reprezinta o problema majora de
sanatate publica in Romania, avand un impact
semnificativ asupra pacientilor, familiilor acestora si
societatii Th ansamblu. Cu toate acestea, in varianta
actuala a Strategiei Nationale pentru Combaterea

Apel la actiune:

cardiomiopatii Tn Romania, facem apel la vectorii
decizionali sa ia Tn considerare urmatoarele
recomandari in cadrul planurilor de sanatate
cardiovasculara, cu precadere in Strategia Nationala
pentru Combaterea Bolilor Cardiovasculare si
Cerebrovasculare:

* Implementarea unui ecosistem puternic de
cercetare si inovare, inclusiv crearea Si
implementarea de registre pentru pacienti si
sprijinirea cercetarii si inovarii in cardiomiopatii.

*  Adoptarea unei abordari holistice in asistenta
pacientilor, cu o atentie deosebitd acordata unei
abordari multidisciplinare si incurajarea
asociatiilor de pacienti pentru a le oferi sprijin
adecvat.

* Introducerea programelor de screening,
detectare precoce si preventie, inclusiv educatie
profesionala continuad, promovarea initiativelor de
educare si constientizare in randul populatiei
generale si a pacientilor si implementarea de
controale periodice pentru identificarea bolilor
cardiovasculare.

»  Asigurarea accesului la asistenta cardiologica de
specialitate, infrastructuri functionale pentru

Bolilor Cardiovasculare si Cerebrovasculare,
cardiomiopatiile nu sunt incluse, ceea ce reprezinta
un dezavantaj in abordarea si tratamentul acestor
afectiuni.

ingrijirea multidisciplinara promptéa si adecvata
condusa de cardiologi cu expertiza in
cardiomiopatii.

*  Managementul eficient al bolii prin pregatirea si
implementarea ghidurilor terapeutice,
rambursarea investigatiilor recomandate
(inclusiv a investigatiilor cardiace cu rezonanta
magnetica cardiaca, teste genetice) si a
serviciilor medicale necesare.

»  Cresterea constientizarii si reducerea
inegalitatilor sociale si de acces la ingrijire prin
incurajarea oamenilor sa recunoasca
simptomele.

*  Promovarea unui stil de viata sanatos prin
incurajarea alegerilor sanatoase de stil de viata.

Prin adoptarea si implementarea acestor
recomandari, autoritatile pot contribui la
imbunatatirea calitatii vietii pacientilor cu
cardiomiopatii si la reducerea impactului acestor
afectiuni asupra societatii roméanesti. Este esential
sa actionam acum pentru a asigura ca toti pacientii
cu cardiomiopatii primesc ingrijirea de care au
nevoie.
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