MINISTERUL SANATATII
DIRECTIA GENERALA DE ASISTENTA MEDICALA $i
SANATATE PUBLICA

5.G.A.S.P.C
Sector 1
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Catre,

CONSILIUL LOCAL SECTOR 1 BUCURESTI

DIRECTIA GENERASA DE ASISTENTA SOCIALA S1 POTECTIA COPILULUI
In atenfia Doamnei Director General Adjunct Mariana Coman

Referitor la adresa inregistraté la Ministerul Sanataii cu nr. 38992/5.07.2017 cu
privire ia afectiunile medicale care se incadreaza la ingrijiri paliative si pentru care
se poate acorda certificatul de handicap grav, va transmitern anexat raspunsurile
comisiilor de Paliatie si Neurologie pediatrica in urma soficitarii unui punct de vedere.ca -
urmare a analizei aspectelor semnalate de dumneavoastra.

Cu stima,

DIRECTOR GENERA SEF SERVICW

DR. AMALIA SERE DR. COSTI TA
/

Str. Cristian Popisteanu nr. 1-3, sector 1, cod (10024 Bucuresti, Romania
“Tel. +4021 3072667/624 Fax: +4021 3131452/3072567 e-mail: dam@ ms.ro



MINISTERUL SANATATHI
COMISIA DE PALIATIE Nr. 11/10.07.2017

in atentia
DR. AMALIA SERBAN

Director Generzl al departamanetului de Sanatate Publicd si Asistentd Medicala
Ref: Adresa 38992/2017 Solicitare Consiliul Local Sector 1 Bucuresti

Stimata Doamnad Director General,

in urma solicitarii dumneavostrd de a defini beneficiarii copii pentru serviciile de Tngrijire paliativa si
eligibilitatea Sindromuiui Dravet pentru ingrijiri paliative vd comunicam urmadtoarele:

.
_—

,-\

. Coniit cu Sindrom Dravet se iaciud Tn grupa copiitor eligibili pentru Ingrijiri paliative grup C
conform definitiei ACT, fiind o boald cromozomiald cu mutatie geneticd SCN1A si care poate fi
soldatd cu moarte subitd in copildrie.

pana ia varsta de adult. Aceste boli sunt:

3. Boli care amenintd viata: Boli pentru care tratamentul curativ este posibil, dar poate esua
(cancer, insuficiente de organ, malformatii congenitale cardiace grave, etc.)

b. Boli care limiteazd viata, dar pentru care tratamentul intensiv poate prelungi prognosticu!
si Tmbunatatl calitetea vietii (fibroza chisticd, distrofie neuromusculard progresivs,
osteogeneza imperfecta In forma severd), deficiente imune severe congenitale si dobandite,
HIV-SIDA, boli inflamatorii  (panarteritd nodoasa, boala Crohn), boli renale

{glomerulonefrita rapid progresivd, Sindromul de Toni-Debre-Fanconi, ctc), insuficient
cardiacg, renal3, hepatica.

c. Boli progresive pentru care de la debut este posibil numai tratament paliativ {de exemplu
boli neurodegenerative, anomalii cromozomiale, cancer avansat, etc):

" A guide to the Deveolpment of children's palliative care services. Association for Children with Life-Threateming or
Termina! Condilions and their Families (ACT) and the Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH). 199~
first edtion, citat in Palliative Care for infants, Children and Yound People The Facts, EAPC 2009 accesat n
7072007 e L e gapenotaeLink Dok avex?flsticket=Dev 2vitQZA 230




. Boli metabolice de stocare: glicogenoze, mucopolizaharidoze, unele mucohpidoze Boala
Gaucher; Boala Niemann-Pick;

ii. Boli degenerative ereditare ale SNC: atrofia musculara spinald (Werdning-Hoffmann);
leucodistrafia globala Krabbe; scleroza spongioasd Canavan;

polidistrofia Alper;
encefalomielita necrozana subacutd Leigh, etc;

iii. Boli degenerative dobandite: panencefalita sclerozanta subacuta, scleroza multipla.

d. Bali non-progresive care determind o fragilitate constitutionald si o susceptibilitate mare
pentru complicatii. Majoritatea sunt insotite de deficit neurologic sever. Exemple: paralizie
cerebrald grava (cu imobilizare la pat si handicapuri multiple), traumatisme SNC, sechele
neurologice severe ale infectiilor SNC, meningomielocel cu afectare neurologicad severs,
etc).

Cu stima,

Conf. Dr. Daniela Mosoiu
Presedinte Comisia de Paliatie
Ministerul Sanatatii



Comisia de Neurologie Pediatrica a Ministerulul Sanatatii

Catre Ministerul Sanatatii
Directia Generala de Asistenta Medicala si Sanatate Publica

In atentia,
Doamnei Director General Amalia Serban;
Domnului Sef Serviciu Costin iliuta

Ca raspuns la adresa nr. 38992/10.07.2017, referitor Ia afectiunile medicale care se incadreaza la_
i_ngrifiri!e paliative, cu referire speciala la Sindromul Dravet, precizam urmatoarele:

Definitia ingrijirilor paliative conform dictionarului explicativ al limbii romane {DEX 1998) se refera Ia
tratamentul sau ingrijirile care amelioreaza sau inlatura simptomele unei boli pentru un timp scurt
fara sa suprime cauza bolit; solutie/masura care zre un efect aparent si temporar fara sa suprime
cauza bolii:

Conform acestei definitii afectiunile medicale care se incadreaza la ingyiirile paliative si in consecinta
pot.dobandi certificat de hancﬁcap grav cu valabilitate pzna la implinirea varstei de 18 ani, se refera
la toate afectiunile ireversibile, incluzand leziunile cerebrale sau medulare grave ireversibile,
statusuri postchirurgicale ireversibile si afectiunile de cauze genetice, incluzand si sindromul Dravet.

Handicapul grav poate fi reversibil sauireversibil.

Criterille medicale si medicepshihologice pentru aprecierea deficientelorfafectarifor functionale
produse de boli, tulburar sau afectiuni ale structurii si functiel organismului, usoare, moderate,

severe sau complete, fiind aceleasi ca si pana in prezent.

Presedinte comisie Neurolegie Pediatrica a Ministerului Sanatatii

Prof. Dr. Craiu Dana 11.07.2017



