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Ministrul Sanatatii

RECOMANDARE
Nr./32. din data de | 0 SE? 2000

referitoare la respectarca dreptului fundamental la viafd si la integritate fizicd
si psihicd, prevazut de art. 22 din Constitutie, precum si a dreptului la

ocrotireq s@ndtitii- art. 34 din Constitufie

Institutia Avocatul Poporului s-a sesizat din oficiu, potrivit stirilor din mass
media, referitoare la |, lupta pdrintilor . fetita care suferd de o boala
foarte rard, incurabild. Avand in vedere cd sistemul de sdndtate
din Romdnia nu a putut detecta mutatia genelor fetitei de - ani din Targu
Mures, aceasta s-a fdcut intr-un laborator olandez, unde s-a detectat o
deficientd a metabolismului, numitd 7
Fata de situatia prezentatd, in baza art. 59 alin. (2) din Constituia Roméaniei,
coroborat cu art. 4 si art. 25 din Legea nr. 35/1997 privind organizarea si
functionarea institutiei Avocatul Poporului, republicatd, am solicitat
Ministerului Sanatatii si ne comunice masurile dispuse pentru diagnosticarea si
tratamentul bolilor rare, in conditiile in care subzistd suspiciunea ci ar fi si alti

copii care nu au tost inca diagnosticati.



Cele 6 centre au o capacitate relativ redusd, din cauza faptului ci dotarea cu
echipamente si angajarea personalului medical nu este corespunzitoare, niciunul
din cele sase centre nu a fost dotat de citre Ministerul Sinititii cu echipamente
care sunt mentionate in Ordinul ministrului sdnatatii nr. 1358/13.11.2014, ca fiind
dotarea minima necesard, deoarece nu au fost identificate surse de finantare in
acest sens. Unele centre functioneaza in colaborare cu facultatile de medicini din

cadrul centrelor universitare respective.

Pe langd cele sase centre, in fiecare judet trebuie infiintate cabinete de genetica
medical, Insd pana la aceasta dati, doar doud judete au pus in aplicare acest ordin.
Cea mai intensd activitate este derulatd de o echipd de geneticieni din Targu

Mures.

A fost infiintat Consiliul National pentru Boli Rare si s-a elaborat Planul National
pentru Boli Rare, cu scopul de a imbunatati calitatea vietii persoanelor afectate de
boli rare din Roménia, prin acces echitabil la diagnosticare precoce, tratamente de

calitate si servicii de reabilitare a persoanelor cu boli rare.

Potrivit raspunsului Ministerului Sanatatii, in lume, la acest moment sunt descrise
peste 6000 de boli rare, iar pentru unele dintre ele cauza geneticd nu este inca

identificata.

Diagnosticul de certitudine, prin utilizarea testelor specifice de geneticd este
posibil pentru toate bolile care au identificatd modificarea la nivelul materialului

genetic.

Testele diagnostice care permit confirmarea bolilor rare sunt disponibile in Centrul
Regional Timis si Centrul Regional Dolj, centre ce implementeazi Programul

National de Sandtate pentru identificarea pacientilor cu boli genetice.

Testele genetice sunt accesibile atdt adultilor, cat si copiilor, fie pentru diagnosticul
unei boli manifeste, fie pentru depistarea purtatorilor, care au riscul de a avea
descendenti afectati, cu conditia ca solicitarea s fie ficutd de un specialist in

geneticd medicala.
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sanatatii nr. 1358/13.11.2014, dotarea minima necesard pentru
aceste cabinet;

sa comunice lista spitalelor judetene /de pediatrie, cu exceptia
judetelor in care functioneaza CRGM, care au solicitat infiintarea
unui cabinet de geneticd medicald, inclusiv incadrarea cu resurse
umane;

infiintarea cabinetelor de genetici medicald, in orasele in care
functioneaza Universitéti de Medicind si Farmacie (UMF), intrucat
doar doud judete au pus in aplicare acest ordin, astfel incat sa fie
posibil consultul genetic care si identifice persoanele pentru care
este necesara testarea geneticd si referirea acestora citre centrele
regionale in care sd se realizeze testele corespunzitoare pentru
fiecare caz in parte;

dotarea cabinetelor de genetici medicald si a laboratoarelor de
geneticd medicald din fiecare judet cu dotarea minima necesara
pentru aceste cabinet, potrivit Anexei nr. 2 din Ordinul ministrului
sanatatii nr. 1358/13.11.2014;

sd se asigure cd unitatile sanitare din fiecare judet au solicitat
alocarea fondurilor necesare, pentru infiintarea cabinetelor de
genetica medicali ;

. va informa daca a fost previazut in bugetul pentru anul 2020 sau
urmeaza sa fie avut in vedere la Intocmirea bugetului anului 2021 a
sumelor necesare implementarii acestor prevederi, respectiv

masurile dispuse in acest sens.
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