EXPUNERE DE MOTIVE

Sectiunea 1 - Titlul proiectului de act normativ
Propunere legislativa pentru modificarea si completarea Legii nr. 95/2006 privind reforma in domeniul sanatatii

Sectiunea a 2-a - Motivul emiterii actului normativ

1. Descrierea situatiei actuale

(1)

(2)

(3)

(4)

(5)

Sindromul Down este cea mai frecventa afectiune genetica
cromozomiala si o cauza a dizabilitatilor de invatare la copii.
Sindromul Down variazd in severitate, determindnd
dizabilitate intreaga viata si intarzieri in dezvoltare. Acestea
pot fi insotite de malformatii congenitale cardiovasculare,
digestive si oculare, hipoacuzie sau surditate.

Terapiile de abilitare/reabilitare  pot imbunatati
semnificativ calitatea vietii acestor persoane, prin
dezvoltarea de aptitudini senzoriale, sociale, motorii,
cognitive si de comunicare. Prin terapie, pot invata abilitati
esentiale pentru viata de zi cu zi, comunicare si interactiune
sociala, putdnd s3 ducd o viatd mai Tmplinita si
independenta.

Interventia timpurie poate face o diferentd substantiala in
dezvoltarea persoanelor cu sindrom Down, ajutand la
minimizarea impactului intarzierilor de dezvoltare si la
maximizarea potentialului individului.

Accesul la servicii specializate de sdndtate si educatie,
programele de formare profesionald dedicate si masurile de
adaptare rezonabild la locul de munca ofera acestor
persoane sanse de acces pe piata muncii. Tnvederdm in
acest sens rezultatele programului “Angajati, NU Asistati”,
organizat de Fundatia Special Olympics din Romania, care a
facut posibild angajarea a 5 persoane cu sindrom Down,
conform informatiilor publicate pe site-ul
https://angajare.specialolympics.ro

Programele de recuperare presupun interventii zilnice din
categoria serviciilor conexe actului medical, precum terapie
comportamentala, ocupational3, psihoterapie,
psihopedagogie special3-logopedie, kinetoterapie si alte
terapii ajutdtoare, precum si o echipd multidisciplinard care
s3 asigure astfel de servicii. Serviciile de natura psihologica
(consiliere psihologicd, psihoterapie, logopedie) sunt
esentiale pentru dezvoltarea functiei cognitive, a abilitatilor
lingvistice si de viatd independentd, iar nevoia de astfel de
servicii este continu3, cel putin 2 ore pe zi timp de 5 zile pe
saptamana.




(6)

(7)

(8)

(9)

Costurile lunare pentru asigurarea acestor terapii se ridicd
uneori la suma de 6000 lei, in conditiile in care un salariu
lunar mediu net in Roméania era situat in luna August a
anului 2024 in jurul sumei de 5100 de lei; mai mult, unul din
parinti este de obicei insotitor permanent al copilului cu
sindrom Down, veniturile acestuia fiind de aproximativ
2300 de lei net, acesta fiind singurul venit in cazul familiilor
monoparentale.

Uniunea Europeand recunoaste si respectd dreptul
persoanelor cu dizabilitati de a beneficia de masuri care sa
le asigure autonomia, integrarea sociald si profesionala,
precum si participarea la viata comunitatii. (art.26 din
Carta drepturilor fundamentale a Uniunii Europene (2012/C
326/02).

Legislatia nationald reglementeaza obligatia autoritatilor
publice de a include nevoile persoanelor cu handicap in
toate politicile, strategiile si programele de dezvoltare
regionald, judeteana sau locald, precum si in programele
guvernamentale de ocrotire a sanatatii (art.9 alin.(1) lit.a)
din Legea nr.448/2006 privind protectia si promovarea
drepturilor persoanelor cu handicap), precum si de a
sprijini accesul la tratamentul de recuperare (art.9 alin.(1)
lit.f) din acelasi act normativ)

Examinand programele nationale de sdnatate reglementate
de Legea nr.95/2006 se constatd cd niciunul dintre aceste
programe nu raspunde nevoilor de sdnatate ale
persoanelor cu sindrom Down.

(10)Finantarea serviciilor specializate in baza contractului-

cadru privind conditiile acorddrii asistentei medicale in
cadrul sistemului de asiguréari sociale de sanatate, potrivit
art.10 alin.(1) din Legea nr.448/2006 privind protectia si
promovarea drepturilor persoanelor cu handicap a permis
pand in prezent accesul in mod real la un numar infim de
ore de terapie al persoanelor cu sindrom Down. Numarul
servicilor conexe actului medical este limitativ
reglementat, iar acestea nu sunt destinate exclusiv copiilor
cu sindrom Down; in plus, nu sunt incluse numai serviciile
psihologice, ci toate serviciile medicale conexe necesare
oricarui tip de dizabilitate sau tulburare.

(11)Serviciile conexe actului medical fac obiectul unui program

de s3nitate mintald reglementat de Legea nr.95/2006
privind reforma in domeniul sandtatii, cu modificarile si
completdrile ulterioare, nsd numai pentru pacientii
diagnosticati cu tulburari din spectrul autist.

(12)Toate argumentele care justificd reglementarea

programului national destinat persoanelor cu tutburari din
spectrul autist, incepand cu caracterul intensiv si continuu
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al programelor de terapie, imposibilitatea suportarii
costurilor de catre familie, precum si beneficiile recuperarii
si dobandirii sau Tmbunatatirii abilitdtilor de viatd
independentd, atat pentru pacienti, cat si pentru societate,
sunt pe deplin aplicabile in cazul persoanelor cu sindrom
Down.

(13)in virtutea obligatiei constitutionale privind garantarea
dreptului la ocrotirea san3tatii, statul roman trebuie sa
asigure accesul populatiei in  mod echitabil i
nediscriminatoriu la servicii de ingrijire medicala.

(14)De asemenea, prin ratificarea Conventiei privind drepturile
persoanelor cu dizabilitati, adoptatd la New York de
Adunarea Generald a Organizatiei Natiunilor Unite la 13
decembrie 2006 (Legea nr.221/2010) Romania si-a asumat
obligatia adoptarii unei legislatii care sd asigure persoanelor
cu dizabilitdti aceleasi drepturi si obligatii, precum si
mecanisme si masuri necesare pentru integrarea fin
societate in conditii de egalitate cu ceilalti cetdteni.

(15)Asigurarea accesului la servicii conexe actului medical
decontate de la bugetul asigurdrilor sociale de sanatate in
favoarea unei anumite categorii de persoane care sufera de
tulburdri de dezvoltare defavorizeazd nejustificat
persoanele ale cdror nevoi de servicii de sdnatate sunt
comparabile din perspectiva tulburdrilor de dezvoltare de
care sunt afectate, chiar dacd sunt generate de dizabilitati
diferite.

(16)Prin urmare, apreciem necesara interventia legiuitorului
pentru modificarea si completarea dispozitiilor legale care
reglementeazi programele nationale de sandtate Tn sensul
extinderii categoriei beneficiarilor serviciilor conexe actului
medical si la pacientii cu sindrom Down.

2. Schimbari preconizate

Prin proiectul de lege se propune modificarea si completarea
Legii nr.95/2006 in sensul reglementdrii accesului persoanelor
cu sindrom Down la servicii de sdnitate conexe actului medical
n cadrul programelor nationale de sanatate.

3. Alte informatii

Nu au fost identificate

Sectiunea a 3-a

Impactul socio-economic al proiectului de act normativ

1. Impactul macroeconomic

Nu este cazul

1'.Impactul asupra mediului concurential si
domeniului ajutoarelor de stat

Nu este cazul

2. Impactul asupra mediului afaceri

Nu este cazul

2% Impactul asupra sarcinilor administrative

Nu este cazul

22. Impactul asupra intreprinderilor mici si mijlocii | Nu este cazul

3. Impactul social

Nu este cazul




4. Impactul asupra mediului

Nu este cazul

5. Alte informati

Nu au fost identificate

Sectiunea a 4-a

Impactul financiar asupra bugetului general consolidat, atat pe termen scurt, pentru anul curent, catsi pe

termen lung (5 ani)

- mii lei -
Indicatori Anul Urmatorii 4 ani Media pe
curent 5 ani
1 2 3 [ a5 ] 6 | 7
1. Modificari ale veniturilor bugetare, plus/minus, Nu este cazul
din care:
a) buget de stat, din acesta: X X X X X X

(i) impozit pe profit

(i) impozit pe venit

b) bugete locale:

(i) impozit pe profit

c) bugetul asigurdrilor sociale de stat:

(i) contributii de asigurari

2. Modificari ale cheltuielilor bugetare,
plus/minus, din care:

a) buget de stat, din acesta:

(i) cheltuieli de personal

(ii) bunuri si servicii

b) bugete locale

(i) cheltuieli de personal

(i) bunuri si servicii

c) bugetul asigurarilor sociale de stat:

d) bugetul FNUASS

(i) cheltuieli de personal

(ii) bunuri si servicii

3. Impact financiar, plus/minus, din care:

a) buget de stat

b} bugetele locale

c) bugetul FNUASS

4. Propuneri pentru acoperirea cresterii
cheltuielilor bugetare

Nu este cazul

5. Propuneri pentru a compensa reducerea
veniturilor bugetare

Nu este cazul

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

248 zile lucratoare/an 2025

248 (zile lucratoare/an 2025) x 2 (sedinte pe zi) x 135
(lei/sedinta) = 66.960 lei

66.960 (lei/pers/an) x 4.449 (persoane cf. MS) =
297.905.040 lei




7. Alte informatii

| Nu au fost identificate

Sectiuneaa5-a

Efectele proiectului de act normativ asupra legislatiei in vigoare

1. M3suri normative necesare pentru aplicarea
prevederilor proiectului de act normativ:

a) acte normative fin vigoare ce vor fi
modificate sau abrogate, ca urmare a
intrdrii  n vigoare a proiectului de act
normativ;

b) acte normative ce urmeaza a fi
elaborate in vederea implementarii

noilor dispozitii.

(1)

(2)

Este necesara adoptarea unei hotarari de guvern care
sa HG 423/2022 privind aprobarea
programelor nationale de sanatate prin care sd
reglementeze structura si obiectivele, precum si orice
alte conditii si termene necesare implementarii $i
deruldrii programului national de sandtate destinat

modifice

persoanelor cu sindrom Down.
Este necesard modificarea Ordinului nr.180/2022
privind Normele tehnice de realizare a programelor
nationale de sdndtate curative pentru adoptarea
normelor tehnice de realizare a programului destinat
persoanelor cu sindrom Down;

1!, Compatibilitatea proiectului de act normativ cu
legislatia in domeniul achizitiilor publice:

a) impact legislativ - prevederi de modificare si
completare a cadrului normativ in domeniul
achizitiilor publice, prevederi derogatorii;

b) norme cu impact la nivel operational/tehnic -
sisteme electronice utilizate in desfasurarea
procedurilor de achizitie publicd, unitati
centralizate de achizitii publice, structura
organizatoricd internd a autoritatilor contractante.

Nu este cazul

2. Conformitatea proiectului de act normativ cu
legislatia comunitard in cazul proiectelor ce
transpun prevederi comunitare

Nu este cazul

3. Masuri normative necesare aplicarii directe a
actelor normative comunitare

Nu este cazul

4. Hotéarari ale Curtii de Justitie a Uniunii Europene

Nu este cazul

5. Alte acte normative si/fsau documente
internationale din care decurg angajamente

Nu este cazul

6. Alte informatii

Nu au fost identificate

Sectiunea a 6-a

Consultirile efectuate in vederea elaborarii proiectului de act normativ

1. Informatii privind procesul de consultare cu
organizatii  neguvernamentale, institute de
cercetare si alte organisme implicate

Demersurile pentru modificarea si completarea Legii

nr.95/2006 s-au ficut cu sprijinul a peste 21 de organizatii

neguvernamentale
dezvoltarea si incluziunea persoanelor cu sindrom Down,
reunite in Federatia Sindrom Down din Romania.

care luptd pentru drepturile,




2. Fundamentarea alegerii organizatiilor cu care a
avut loc consultarea, precum si a modului in care
activitatea acestor organizatii este legata de
obiectul proiectului de act normativ

Principalul criteriu a fost acela ca activitatea organizatiei
s§ se desfisoare in domeniul ce se doreste a fi
reglementat prin prezenta propunere legislativa.

3. Consultdrile organizate cu autoritatile
administratiei publice locale, Tn situatia in care
proiectul de act normativ are ca obiect activitdti ale
acestor autoritati, in conditiile Hotararii Guvernului
nr. 521/2005 privind procedura de consultare a
structurilor asociative ale autoritatilor
administratiei publice locale la elaborarea
proiectelor de acte normative

Nu este cazul

4. Consultdrile desfasurate in cadrul consiliilor
interministeriale, in conformitate cu prevederile
Hotararii  Guvernului nr. 750/2005 privind
constituirea consiliilor interministeriale
permanente

Nu este cazul

5. Informatii privind avizarea de catre:
a) Consiliul Legislativ

b) Consiliul Suprem de Apdrare a Tarii
c) Consiliul Economic si Social

d) Consiliul Concurentei

e) Curtea de Conturi

Este necesar avizul Consiliului Legislativ
Este necesar avizul Consiliului Economic si Social

6. Alte informatii

Nu au fost identificate

Sectiunea a 7-a — Activitati de informare publica privind elaborarea si implementarea proiectului de act

normativ

1. Informarea societatii civile cu privire la
necesitatea elaborarii proiectului de act normativ

2. Informarea societatii civile cu privire la
eventualul impact asupra mediului in urma
implementarii proiectului de act normativ, precum
si efectele asupra sanatatii si securitdtii cetatenilor
sau diversitatii biologice

3. Informarea societatii civile cu privire la
necesitatea elaborarii proiectului de act normativ

Sectiunea a 8-a - Masuri de implementare

1. Masurile de punere in aplicare a proiectului de
act normativ de catre autoritdtile administratiei
publice centrale si/sau locale — infiintarea unor noi
organisme sau extinderea  competentelor
institutiilor existente

Proiectul de act normativ nu se referd la acest subiect

2. Alte informatii

Nu au fost identificate

Fati de cele prezentate, inaintdm Parlamentului Romaéniei spre dezbatere si adoptare, prezenta propunere

legislativa.

Initiator,
Mara — Daniela Calista

Deputat\PWn




Lista sustinatorilor Propunerii legislative pentru modificarea si completarea
Legii nr. 95/2006 privind reforma in domeniul sanatatii
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