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MINISTERUL SANATATII
DIRECTIA GENERALA DE ASISTENTA MEDICALA §1 SANATATE PUBLICA

s -
C@fﬁzw % Nr. 43016 /¢, £F, 2017

MINISTERUL MUNCII $1 JUSTITIEI SOCIALE
AUTORITATEA NATIONALA PENTRU PROTECTIA COPILULUI §1 ADOPTIE

n atentia, doamnal director génaral Elena TUDOR

_Urmare a adressl Comislel pentru Protectla Copllulul din cadrul Consiliulul Ju detean Suceava nr.
184/2017, prin care se sollicitd |&murirl cu privire |d eventuala fncadrare a copljlor cu ;Sldrom Dox}vn‘
th catagorla copllior care necesitd Ingrilirl paleative, v naintm considerentele Comislel de
Pallatle de ncardare a ooplilor ou Sindrom Down., §i a copilior ou alte afectiuni, Tn grupa copiilor

eliglblli pentru ingrijirt paliative, _

Va rugim s& avefl amabliitatea de a comunioa punctul de vedere al Comisiel de paliatie tuturor
_eomislilor pentru proteotla copliulul, pentru a se reallza o Interpretare a ariterlilor de evaluare
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unitaré ia nivel national,

Cu stimé,
DlHECTOR GENERAL. SEF SERVICIU,
DR. AMALIA SERBAN ~ DrCostin IL UTA
Conallier superior dr, . Vegyen '.
Interdor 021/3072664 :'

| S'tr. ' ristlan“Pqplgteanu nr.1-8, seotot 4, cod 010024 Buouresgt! , Hc}manla
Tel: 4021 3072667/624 Fax: +4021 31‘{3‘1@2/ 30726687 e-mall dam@ma.to



MINISTERUL SANATATII
COMISIA DE PALIATIE ' Nr.12/ 03.08.2017

In atentla
DR. AMALIA SERBAN
Director Genaral al Departamanetulul de Sdndtate Publich g1 Asistantll Madical¥

Ref: Adress 43015/2017 Solicitare Comisie pentru Protectla Coplitlul = €) Suceava

Stimatd Doamnil Director General,

fn urma solicitdril dumneavostr§ de a definl beneflclarll copll pentru servicille de tngrijire paliativé gl
ellgibliitatea Sindromulul Down pentru Ingrijirl pallative vii comunicm urmitoarele:

1. Coplli cu Sindrom Down so Includ tn grupa coplllor eligiblll  pentru Tngrijiel paliative grup €
conform definlflel ACT" filnd cea mal frecvantt anomalle cromozomials la coplli nou-ndscutl,
caracterizatd prin tr¥sdtur] dismorflce, afectsre a capscitdyil intelectuale, diferite defecte
cardiace septale; staturd scurth §l o sperants de viatd redus¥

2. Mortalitates Infantild este cel mal adeses asociatd cb_ boll cardiace congenitale sau leucemie,
Riscul deavoltiirll leucemiei limfoblastice acute Infantlis este de 10-20 ori mal mare In ¢azul

copiilor ¢y sindrom Down fatd de restul populatiel, Leucemia 5 poate tratas, cu toate ¢g
recurentele apar cu evolutle agresivi sl terminald" M v

3. Domenlul psihosoclal Include comunicares, auto-tngrljirea, durerea gt circumstansele familiale; tn
plus, sunt probleme unice care pot Ingreuns decizilie 1a sfarsitul vietil,

4. Beneficlarii tngeijirll pallative pediatrice sunt copli cu boll care fac improbabild supraviesuirea
pénd la vérsta de aduit. Aceste boll sunt:

a. _ Boll eare amenintd viata: Boll pentru care tratamentul curativ este posibll, dar poate esua
(cancer, Insuficiente de organ, malformatii congenitale cardiace grave, etc.)

b, Boll care limiteazd viata, dar pentru care tratamentul intensiv poate prefungl prognosticul
sl tmbuniti¢l calitatea vietll (fibroza chisticd, distrofie neuromusculard prograsivé,
osteogeneza imperfects n forma severd), deficlents imune sevare congenitale gi dobéndite,
HIV-SIDA, boll Inflamatorll (panarteritd nodoass, boala Crohn), boll ranale
(glomerulonefrita rapld progresivd, Sindromul de Tonl-Debre-Fanconi, ete), Insuficlentd
cardlach, renald, hepatica.

¢. ©  Boll prograsive pentru care de la debut este posibll numal tratament paliativ (de exemplu
" boll neurodegenarative, anomalll cromozomiale, cancar avansat, etc):

I, Boli metabolice de stocare: glicogenoze, mucopolizaharidoze, unele mucolipidoze, Bosls
Gaucher: Boala Nlemann-Plck;



il Boll degenerative sreditara ala SNC: atrofia musculard spinald (Werdning-Hoffmann};
leucodistrofifa globatd Krabbe; scleroza .spcnslaasa canavan; polidistrofia  Alper;
encefalomielita necrozany subacutd Lelgh, ete;

i, Boll degenerative dobindite: panencefalita selarozantd subacutd, scleroze multipla,

d,  Boli non-prograsive care determind o fragilitate constitutionald i o susceptibllitate mare
~ " pantru complicatil. Majoritatea sunt fnsogite de deflcit naurologlc sever, Exemple: paralizie -
cerebrald grava {cu Imobiiizare la pat i handicapur] multiple), traumatisene SNC, sachele
neurologice severe ale infectiltor SNC, meningomielocel cu afectare neurologicl severd,

etc).
' cu stimd,
Conf. Dr. Danlela Mosoiu Dr. Angelica LASCU
Prasedinte Comisia de Paliatle Vicepresedinte Corvisia de paliaste
Ministerul SEndtasil Ministerul Sandtal
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| A guide t the Devecipment of chiidrar's pallatve care services, AasocibiEn for Chuldren wilh Lite-Thrustening or Tarminal Gapeitions and
thalt Furmilion (AGT) snd U Royal Collage of Baediatrios and Chiki Heslth (REPEH), 1597: firsl wdltion, oitat 1n Palliative Care for infants,
Chiidran and Yound Propla Tha Faoiy, EARQ 2000 svcaskl in o7.00.2087
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