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INTERPELARE

Adresata: Domnului Alexandru-Florin Rogobete, Ministrul Sanatatii
De citre: Caragata Florin - Deputat S.0.S. Roméania

Obiectul interpelarii: Insuficienta sistemului medical pentru adultii cu boli rare
diagnosticati din copilarie

Domnule Ministru,

Vi adresez prezenta interpelare pentru a atrage atentia asupra unei probleme grave
si insuficient discutate in sistemul medical din Romania: lipsa unui cadru adecvat de
ingrijire pentru adultii care suferda de boli rare si care au fost diagnosticati Inca din
copilarie.

In ultimii ani, datorita progreselor medicale, tot mai multi copii diagnosticati cu boli
rare reusesc sa ajunga la varsta adulta. Cu toate acestea, In momentul in care depasesc
varsta pediatricd, multi dintre acesti pacienti se confruntd cu un adevarat vid medical.
Sistemul este organizat preponderent pe doua paliere: pediatrie si medicina pentru
adulti, fara o strategie clara de tranzitie pentru pacientii cu boli rare.

In practicd, numerosi pacienti si familiile lor se lovesc de urmatoarele probleme:

e lipsa unor centre specializate pentru adultii cu boli rare;

e dificultdti in continuarea tratamentelor initiate in copilarie;

e lipsa medicilor specializati care sd preia cazurile la varsta adultd;

e acces limitat la programe nationale de tratament;

e lipsa unui protocol clar de tranzitie de la medicina pediatrica la medicina
pentru adulti.

Aceasta situatie genereaza anxietate, incertitudine si, in unele cazuri, Intreruperea
tratamentelor sau degradarea starii de sdnatate a pacientilor.

Avand 1n vedere aceste aspecte, va rog respectuos sd imi comunicati:

1. Ce masuri are In vedere Ministerul Sanatatii pentru crearea unor centre sau
servicii medicale dedicate adultilor cu boli rare?
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2. Existd In prezent o strategie nationald privind tranzitia pacientilor cu boli rare de
la pediatrie la sistemul medical pentru adulti?

3. Cate centre specializate pentru monitorizarea si tratarea pacientilor cu boli rare
existd in Romania si cate dintre acestea ofera servicii pentru pacienti adulti?

4. Ce masuri concrete intentioneazd Ministerul sa adopte pentru a asigura
continuitatea tratamentului pentru acesti pacienti dupa implinirea varstei de 18 ani?

pentru toti pacientii, iar persoanele cu boli rare nu trebuie abandonate de sistemul
medical in momentul in care devin adulti.

Astept un raspuns documentat si asumat la adresa de mail: florin.caragata@cdep.ro.

Va multumesc anticipat pentru timpul si atentia acordata!

Cu deosebit respect,
Deputat S.0.S. Romania, ales in circumscriptia nr. 23 Ialomita,

Caragata Florin.
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