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1. DESCRIEREA SITUATIEI ACTUALE

a) Istoric

Structura pe care s-a constituit actualul Centru National Clinic de Recuperare
Neuropsihomotorie Copii "Dr. Nicolae Robinescu", a fost prin prima Sectie de recuperare
functionald a copiilor cu deficiente fizice §i neuropsihomotorii din Roménia, infiintati la
Spitalul de Copii Célarasi, in 1968, de catre Dr. Nicolae Robanescu, creator fird portofoliu de
scoald de recuperare pentru copii, al carui nume il poarts Centrul nostru.

Dupé cutremurul din 1977, Sectia a fost mutatd in fosta Maternitate Avrig (actualul
sediu al Directiei de S#nitate Publici a Municipiului Bucuresti), iar din 1993 Sectia a
functionat in pavilionul Spitalului "M. S. Curie", pana in 2006, cand la 17 mai in Raportul de
tard, Romaniei i s-a impus Intocmirea strategiei copilului deficient fizic. Parlamentul Roméniei
a dat Legea nr. 377 din 2006, pentru infiintarea Centrului Medical Clinic de Recuperare
Neuropsihomotorie pentru Copii “Dr. N. Robénescu™ pe structura fostei Sectii de Recuperare a
Spitalului “M. S. Curie”.

Din 2013, Centrul, prin Ordinul nr. 770 emis de Ministerul Sanititii, s-a transformat in
Centru National Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie Copii "Dr. Nicolae Robinescu”.

b) Tipul si profilul spitalului

Centrul National Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie Copii “Dr. Nicolae
Robanescu” este structura unica in Roménia, de tip european, spital clinic tip monospecialitate,
de recuperare neuropsihomotorie a copilului.

Este situat in Bucuresti, sectorul 4, strada Minci Dumitru, nr. 44.

Este institufie de interes public national, in domeniul public al statului, cu personalitate
juridicd, in subordinea Ministerului Sanatatii.
Obiect de activitate:
-cercetarea stiintifica de specialitate;
-asistent{d medicald pentru ingrijirea pacientilor cu deficiente neuro-psiho-motorii;
-educatie si formare profesionali.

Misiunea Centrului Nafional Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie Copii “Dr. N.
Robanescu™ este de a péstra statutul de Centru de excelentd in domeniul ingrijirilor de
sanatate personalizate, care si rezolve patologia copiilor cu deficiente neuropsihomotorii
in cel mai bun si eficient mod posibil si totodatd, de a promova dezvoltarea cercetirii
stiintifice de profil si de a asigura formarea de specialisti in domeniul recuperirii copilului.

Viziunea Centrului National Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie Copii “Dr. N.
Robanescu” este de a crea un cadru de organizare profesionist pentru serviciile de sinitate care
ofera Intelegerea, suportul si ajutorul terapeutic oferit pacientilor, etalon al profesionalismului
si calitatii serviciilor, intr-un mediu placut, cu un program de lucru accesibil utilizatorilor,
folosind in mod adecvat resursele.



Valorile dupi care ne organizim activitatea:

Profesionalism: Ne straduim ca pacientii si primeasci servicii medicale moderne, de calitate si
sigure.

Comunicare eficientd: Beneficiarii si primeasca informatiile si raspunsurile adecvate.

Colaborare bund: Specialistii si ia decizii in comun cu pacientii-apartinatorii pentru a invita
sd si le asume.

Demnitate, respect §i confidentialitate.

Siguranid: Asumarea responsabilitétii de a imbunititi in mod constant o culturi care s asigure
siguranta si bundstarea tuturor pacientilor, vizitatorilor si personalului.

Integritate: Deciziile, actiunile si comportamentele noastre si se bazeze pe onestitate,
incredere, corectitudine, precum si pe standarde etice.

Munca in echipd: Mobilizare salvatoare, respect reciproc.

Optimizarea raportului cost/ calitate pentru serviciile oferite.

¢) Caracteristici relevante ale populatiei deservite

Centrul primeste bolnavi din toatd tara, inclusiv din mediul rural, aproximativ 25% dintre
pacienti fiind din municipiul Bucuresti. Acestia provin din familie, din centre de plasament si
din alte medii defavorizante.

Centrul oferd servicii medicale recuperatorii copiilor cu varsta cuprinsa intre 0-18 ani
ce prezintd deficiente neuropsihomotorii si boli rare, dar si persoanelor peste 18 ani daci
acestia sunt elevi, studenti, fosti pacienti sau pacienti trimisi de medici din Terapie Intensiva
sau alte specialitdti care necesitd ingrijiri intensive recuperatorii, cazuri exceptionale din
servicii de Neurochirurgie etc.

Aici se asiguri spitalizarea copiilor cu:
-paralizii cerebrale (tetrapareze, parapareze, hemipareze);
-sechele dupd traumatisme cranio-cerebrale;
-distrofii musculare;
-paralizii de plex brahial;
-neuropatil senzitivo-motorii;
-tumori cerebrale cu leziuni sechelare postoperatorii;
-malformatii vasculare cerebrale rupte cu sechele;
-hidrocefalii operate sau stabilizate;
- patologie post traumatic ortopedic;
-patologie post terapie oncologici.

la care se asociazi:

- patologia psihiatrica:
-intérzieri mintale (de la ugoare pani la severe);
-tulburdri pervazive de dezvoltare (autism, sindrom Rett);
-tulburéri reactive sau de adaptare dupi traumatisme cranio-cerebrale din accidente
diverse;
-tulburdri de comportament cu alte cauze.



d) Structura organizatorici a Centrului

° Sectia clinicd recuperare neuropsihomotorie copii 90 paturi din care:
o Compartiment terapie intensiva - 6 paturi

e Compartiment recuperare ortopedie pediatrica 24 paturi
Total: 114 paturi

o Insotitori 60 paturi
o Spitalizare de zi 5 paturi
o Farmacie
o Laborator analize medicale
o Sala de tratamente
o Laborator explorari functionale:
1.  Compartiment neurofiziologie ; EMG, EEG de somn si de veghe
2. Compartiment analiza multifactoriald a migcarii (sprijin plantar, analiza
mersului §i in viitorul apropiat analiza miscarilor membrului superior)
 Laborator recuperare, medicind fizica si balneologie (baza de tratament)
o Fizioterapie
Kinetoterapie
Masoterapie
Hidroterapie
Terapie ocupationald — ergoterapie
Compartiment pentru recuperare robotizati a membrelor
e  Compartiment evaluare si statistici medicali
° Compartiment de Prevenire a Infectiilor Asociate Asistentei Medicale
o Compartiment Imagisticd Medical
Compartiment Osteodensitometrie
o Compartiment de Educatie Terapeutica (evaluare psihoemotionald, comunicare,
logopedie, invatare, dezvoltare abilitati)
e Ambulatoriu Integrat cu cabinete de consultatii in specialititile:
recuperare, medicind fizica si balneologie
neurologie pediatrica
psihiatrie pediatrica
cabinet psihologie
cabinet ortopedie pediatrica
Nucleu de Cercetare Stiintificd Medicalad
Aparat functional
Birou RUNOS
Compartiment Juridic
Birou Financiar contabilitate
Compartiment Achizitii Publice Contractare
Compartiment Tehnic
Serviciu Administrativ
Birou de Management al Calitatii Serviciilor Medicale
o Bloc Alimentar
Pe aceasta structurd, Centrul acordd urmitoarele TIPURI DE SERVICII:
-Spitalizare continui;
-Spitalizare de zi;
-Ambulatoriu integrat cu cabinet de consultatii in specialititi.

O 0O 0 O

O 0 0O 0 O

C 0O 0O 0O 0 0 0



e) Resursele umane

Pentru desfésurarea diverselor activitdfi medicale, de cercetare si de invatimént, spitalul are
aprobat prin statul de functii un numdr total de 239,5 posturi, distribuite astfel:

CATEGORIE DE PERSONAL ApmbaiR' T e T
Medici 255 15
Alt personal sanitar superior 47 44.5
Personal mediu sanitar 74 44.5
Personal auxiliar 50 30
Personal TESA 24 18.5
Muncitori 14 8.5
Personal de deservire 5 5
TOTAL 239.5 166

Gradul de ocupare a posturilor aprobate

SRS i e

S SR rns 55
Medici Altpersonal  Personal mediu Personal auxiliar Personal TESA Muncitori Personal de SPITAL
sanitar superior sanitar deservire

W Posturi ocupate M Posturi vacante
f) Situatia dotarii

Centrul National Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie Copii "Dr. Nicolae
Robanescu" este dotat cu 29 de saloane confortabile, dotate conform standardelor europene.
Fiecare salon include 3-4 paturi, frigider, televizor, aer conditionat si spatiu sanitar propriu.

Centrul nostru este singurul spital de recuperare din tard, cu dispozitive medicale de
ultimd generatie, ce permit evaluarea, monitorizarea §i stimularea pacientilor care ni se
adreseaza.

Secretul succesului nostru se afld in achizitionarea continui de aparaturd inovativi
pentru recuperarea robotica. In scopul de a mentine satisfactia pacientilor nostri, oferim solutii
optime, in concordan{# cu modificarile permanente ale sistemului sanitar romanesc.



g) Activitatea spitalului

Centrul National Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie Copii " DR. N. Robanescu" ofera:
- servicii medicale de recuperare in regim de internare spitalizare de zi si spitalizare continua
- servicii medicale in ambulatoriu - cabinete de consulatii in specialitatile:

e Recuperare medicina fizica si balneologie e Psihologie

e Neurologie pediatrica e Ortopedie pediatrici

e Psihiatrie pediatrica

EVOLUTIA DOMENIILOR DE EXPERTIZA ALE CENTRULUI NATIONAL CLINIC DE
RECUPERARE NEUROPSIHOMOTORIE COPII “DR. NICOLAE ROBANESCU”

P — i
: . « Ambulatori(

y 2015~ i * Recupérare medicald
/ Q s Analiza multifactorialia  * Neurologie pediatric
/' 2012 miscarii * Psihiatrie pediatric3
4 “ e Laborator ° Neurofiziologia . PSihOinge o
4 ' de analize  * Electroencefalograma (EEG) ° Ortopedie pediatrica
2007 > medicale * Electromiografia (EMG)
> ¢ Compartiment de imagistic3
o Asist/e(n'_ta medicala pediatrica medical
e Tra mi;r(tul spasticitatii prin « Educatia terapeutici
injectatea de toxina botulinica » Nuclow de cordetare
¢ Reguperare neuropsihomotorie stiintifica

/s Kinetoterapia
'/e Ergoterapia
/ » Fizioterapia

- Activitatea clinica

1. Spitalizare continud

Indicator 2015 2016 2017
Nr.cazuri externate 2.890 2.851 2.861
Nr. zile spitalizare 34.664 34.204 34.251
Rata de ocupare paturi (zile) 315 300 300
Rata de ocupare paturi (%) 86,34% 82,20% 82,31%
DMS 12 12 12




2015 2016 2017
Sectie Nr. Nr. zile Nr. Nr. zile Nr. Nr. zile
cazuri | spitalizare | cazuri | spitalizare | cazuri | spitalizare
S dlinick.sccuperane 2552 | 29740 | 2590 | 30.167 | 2524 | 29.151
neuropsihomotorie copii
Compartiment recuperare | 338 | 3907 | 261 | 3008 | 337 | 3.803
ortopedie pediatrica
Campatiment icvapic 1.017 1.029 1.297
Intensiva
2. Spitalizare de zi
Sectie 2015 2016 2017
Recuperare neuropsihomotorie 639 639 710
3. Proceduri in laboratorul RBMF (baza de tratament)
Proceduri 2015 2016 2017
Proceduri fizioterapie 13:.171 18.056 15.096
Proceduri ergoterapie 13.864 18.577 26.457
Proceduri kinetoterapie 83.931 92.119 88.659
Proceduri psihologie 12,373 18.336 24.352

Asistenta medicald pediatricd — din anul 2007

Oferim asistentd medicald continud pentru copiii internati, utilizAndu-se terapii potrivite
fiecarui caz in parte, pentru prevenirea, recuperarea unor afectiuni sau pentru tratarea celor
identificate.

Pentru evaluarea completd gi corectd a pacientilor internati se efectueazi investigatii si
consulturi interdisciplinare. Pentru depistarea afectiunilor si tratamentul acestora, utilizindu-se
serviciile laboratorului de analize medicale, de exploloréri functionale, de imagistici, dar si ale
altor specialitati medicale din alte unitéti sanitare cu care Centrul are incheiate protocoale de
colaborare.

Stimularea neuropsihomotorie adecvatd vérstei si afectiunilor se realizeazi in spatii
amenajate special cu profesionisti specializati din Laboratorul de recuperare medicini fizici si
balneologie si Compartimentului de Educatie Terapeutica.

Utilizarea foxinei botulinice in tratamentul spasticititii la copil

Spasticitatea reprezintd o crestere involuntard a tonusului muscular, la pacientii care au
suferit leziuni ale neuronilor motori centrali (accidente vasculare cerebrale, traumatisme,
tumori cerebrale, scleroza multipld, afectiuni ale maduvei spinérii, boli neurodegenerative).
Spasticitatea predomind la nivelul flexorilor pentru membrele superioare si la nivelul
extensorilor pentru membrele inferioare. La manevra de flexie sau extensie a membrului
respectiv, apare o rezistenti marcatd care poate ceda brusc (aspectul tipic de “lama de
briceag”) dupé care membrul revine in pozitia initiald. De cele mai multe ori, pacientii care
suferd de spasticitate au si alte simptome/ semne: deficite motorii, reflexe osteotendinoase vii,
reflexe patologice si in evolutia de lungd duratd a bolii, atrofii musculare, durere, tulburari
senzitive.

Spasticitatea, aparutd prin leziuni cerebrale sau spinale, are doua componente: una
neurogend, care consta in contractia musculard exageratd si una biomecanici, ce constd in
modificarile produse de spasticitate la nivelul tesuturilor. Peste 30% din pacientii cu accidente




vasculare cerebrale, 60% din cei cu sclerozi multipld sau 75% din cei cu traumatisme cerebrale
grave dezvoltd in timp spasticitate,

Principalul scop al tratamentului la pacientii care suferd de spasticitate este péstrarea
lungimii normale a muschiului astfel incit segmentul respectiv si rdmani intr-o pozitie
fireasca.

Toxina botulinica este utild in spasticitate prin producerea unei relaxiri temporare a
muschiului insotitd de sciderea fortei musculare (cind aceasta existd), membrul revenind astfel
la pozitia fireasci.

Injectarea de toxind botulinicd trebuie intotdeauna urmati de un program de streching
prin recuperare medicald. Toxina botulinicd poate actiona doar asupra componentei neurogene
a spasticitatii, componenta biomecanicd urmand a fi influentati doar prin programele de
recuperare medicala.

Recuperare neuropsihomotorie — din anul 2007

Stimularea neuropsihomotorie adecvatd varstei si afectiunilor se realizeaza in spatii
amenajate special cu profesionisti specializati din Laboratorul de Recuperare Medicini Fizica
si Balneologie, Analiza Multifactorialdi a Miscirii, aparatura robotizati dar si
Compartimentului de Educatie Terapeutici.

Kinetoterapia

Kinetoterapia a cunoscut o dezvoltare destul de important in ultimii ani in Roménia.
La nivel de cunoastere, de pregatire, Centrul, cu specificul lui de recuperare medicali se
situeazd foarte bine in comparatie cu tarile din vestul Europei. Din punct de vedere al
tehnologiei ne situdm pe un loc fruntas, fiind una din cele mai mari reusite ale noastre datorita
achizitonarii de aparaturé specificd de recuperare robotic cu ajutorul cireia obtinem rezultate
mai rapide si mai bune.

Tratamentul kinetic asigurat dupd metode moderne, actuale, de citre 48 de
kinetoterapeuti in 9 sili dotate corespunzitor, are scopul de a-i ajuta pe copii s3 obtind nivelul
maxim de mobilitate si functionare independentd si cu ajutorul interventiilor de protezare.
Kinetoterapeutul este cel care invatd pacientii cu afectiuni ale aparatului locomotor si
foloseasci dispozitive orto-protezice, carje, scaune cu rotile sau alte dispozitive adaptative.

Kinetoterapeutul este expertul care, in urma unei evaluiri functionale si a
diagnosticului clinic al pacientului, alcatuieste un program individualizat de recuperare fizica.
Programul cuprinde exercitii executate de pacient, iar intreg procesul de activitate fizici se
desfdsoard sub atenta supraveghere a specialistului.

Pentru pacientii care au suferit un accident sau o afectiune, kinetoterapeutul le va oferi
ajutor ca sd le imbunititeascd mobilitatea si stabilitatea articulars, si previni pericolul
permanentizarii dizabilitatilor si chiar si le limiteze.

Kinetoterapeutii nostri examineaza mai intai trecutul medical al pacientilor, apoi le
testeazd i mésoard forta, amplitudinea miscérilor, echilibrul, coordonarea, postura, respiratia,
functiile motrice si gradul de performantd al muschilor. Dupi aceea dezvoltd planul
personalizat al fiecarui pacient in parte, care include atat strategia tratamentului, cat si
obiectivul de etapi final.

Specialistul terapeut este mereu informat in ce priveste progresul pacientului, face
examindri periodice ale stérii acestuia si adapteaza in mod corespunzitor tratamentul. El ajuti
pacientul s& géseasca cel mai bun mod de maximizare a punctelor forte, cea mai usoar3 metods
de eliminare a obiceiurilor nedorite si il invatd cum si puni cit mai putini tensiune pe zonele
sensibile. Kinetoterapeutul nu se rezuma doar la ameliorarea durerii pani la disparitia ei
temporara, ci remediazd si cauzele care au generat-o.



Procesul de recuperare se realizeaza dupd tehnici si metode moderne validate
international i este sustinut si corectat de aparatur.

Ergoterapia

Ergoterapia se realizeazi de citre 4 ergoterapeuti in 2 cabinete armonios colorate,
dotate cu materiale si jucérii necesare pentru determinarea copiilor de a-si maximiza nivelul de
independenti in viata de zi cu zi. Ergoterapeutii ajuti copiii si dezvolte acele abilitati care sunt
necesare participarii in mod independent, pe cét posibil, la rutina zilnica, prin utilizarea de
strategii terapeutice si activititi adaptate.

Prin jocuri functionale copilul cu deficiente neuropsihomotorii si cu ajutorul
ergoterapeutulul experimentat, isi cunoaste posibilitatile care se lrgesc pe misura exersarii
terapeutice.

Ambele posibilitati terapeutice se completeazd cu alte modalititi, toate bazate pe
serioase cunostinte de neurofiziologie si psihomotricitate precum si o bund apreciere
psihoemotionald a pacientului.

Cu ajutorul ergoterapiei pacientul invatd si se descurce in viata de zi cu zi cu cit mai
putin ajutor posibil si cum si poati si:

-fie independent;

-ia parte la activitatile zilnice, chiar dac# are un deficit;

-compenseze deficienta;

-isi foloseasca resursele pe care le are;

-isi dezvoltare propria indeménare ce {i permite s&-si construiasci imaginea de sine
si implicit motivatia;

-intre prin intermediul terapeutului intr-o competitie monitorizata (dependenta de
gradul handicapului fizic sau/ si asociat senzorial si psihic);

-1si atingd majoritatea obiectivelor medicale (posturare, mobilizare, executie).

Figioterapia

Procedurile de fizioterapie sunt realizate in dou# cabinete, special amenajate, cu
aparatura performantd de ultimi generatie. Doi asistenti de fizioterapie, deservesc acest
compartiment, din laboratorul de recuperare.

Cu ajutorul aparaturii din dotare se pot aplica proceduri din toate cele trei mari domenii
de curenti terapeutici (domeniul de joasd frecventd, de medie frecventd si domeniul de inalta
frecventd), dar si alte tipuri de proceduri, cum ar fi:

-laserterapia;

-terapia prin cAmpuri magnetice de joasi frecvents;
-fototerapia;

-terapia cu ultrasunete;

-terapia cu luminé polarizati policromatici;
-terapia cu unde de soc extracorporeale.

Obiectivele fizioterapiei sunt: combaterea durerii mioarticulare, intretinerea sau
céstigarea tonusului muscular in cazul hipotoniei, (de diferite cauze), aceasta se realizeaza prin
electrostimulare musculard, dar si relaxarea musculard in cazurile cu hipertonie musculard
segmentard, realizdndu-se prin aplicarea terapiei cu unde de soc (shockwave).

Prin obiectivele sale, fizioterapia joacd un rol important in recuperarea medicalid a
pacientului, “pregiétind terenul” pentru programul de gimnastici medical.

Educatia terapeuticd — din anul 2015
Educatia terapeuticd este realizatd de 4 psihologi care evalueaza pacientul din punct de
vedere psiho-cognitiv, al limbajului, al comportamentului si se concentrezi pe identificarea si



dezvoltarea de strategii compensatorii necesare unei existente cit mai adaptate social, pe
gésirea de resurse pentru imbunatatirea calitatii vietii copilului, pe suport oferit familiei sau
altor apartindtori care contribuie la ingrijirea copilului.

Toate compartimentele de terapie enumerate mai sus sunt dotate cu aparaturd
computerizatd de ultimd generatie menitad sid monitorizeze progresul obtinut prin folosirea
LUDICA a acestora.

Neurofiziologie EEG, EMG — din anul 2015

-Electroencefalograma (EEG) standard - inregistrarea activititii electrice cerebrale,
presupune inregistrarea in stare de veghe a pacientului relaxat, cu ochii inchisi.

Indicatiile electroencefalogramei sunt: epilepsia in tratament sau orice manifestare
paroxistic3 si veghe sau somn cu sau fira pierderea constientei, cu sau fara manifestiri motorii/
senzitive/ autonome. De asemenea poate fi indicata in regresul cognitiv si de limbaj, encefalite,
traumatismelor cranio-cerebrale, tumorilor, furnizand informatii despre existenta si localizarea
unei leziuni cerebrale sau focar declangator pentru crizele epileptice.

In cadrul compartimentului se pot efectua si inregistrarii video EEG de veghe de lungi
duratd (12-24 h) sau in timpul somnului (de siestd sau noapte), cu privare de somn sau dupa
sevraj medicamentos, in functie de indicatia medicului specialist neurolog.

Studiul electrofiziologic cuprinde 2 etape de evaluare:

-electroneurografia;
-electromiografia.

-Electromiografia (EMG) studiazi activitatea electricd musculari produsi spontan si
in contractie voluntard prin detectarea variatiilor de potential electric muscular. Tehnica
foloseste un ac atraumatic, de dimensiuni reduse, nu foloseste impulsuri electrice.

Indicatii:

-afectiuni ale nervilor periferici;

-afectiuni ale cornului anterior (leziuni la nivelul méduvei spinirii);

-boli de jonctiune neuromusculara folosind tehnici speciale - stimuarea repetitiva
(SR) sau EMG pe unica fibrd musculard (EMG);

-boli musculare;

-alte indicatii ale EMG folosind tehnici speciale.

Analiza Multifactoriald a Miscdrii — din anul 2015

Analiza Multifactoriald a Mersului este o metodd computerizati non-invaziva de
evaluare calitativd si cantitativd a mersului si a tulburdrilor sale. Ea permite in baza unor
inregistrari cu ajutorul unui echipament special (markeri lumino-reflectorizanti, electrozi EMG
de suprafatd) §i a unui sistem computerizat performant compus din camere optoelectronice
(emitere si captare de lumind infrarosie), platforma de fortd si receptor de semnal EMG,
realizarea unei analize precise a mersului pacientului. Parametrii obtinuti ce urmeazi a fi
interpretati in contextul clinic al pacientului sunt spatio-temporali (caracteristicile spatiale si
temporale ale mersului), cinematici (miscarea bazinului si a articulatiilor membrelor
inferioare), cinetici (Inregistrarea fortelor si momentelor acestora determinate de interactiunea
cu solul), electromiografici (activitatea muscularé in timpul mersului a anumitor muschi).

Analiza Multifactoriald a Mersului este indicatd tuturor pacientilor care prezintd o
tulburare de mers, fie de origine neurologica sau musculo-scheletals. Ea permite o mai bun
identificare a deficientelor existente si consecintelor acestora asupra cresterii osoase,
orienteaza cu mai mare acuratete terapia necesard din punct de vedere medical sau chirurgical



in scopul ameliorarii calitatii mersului. De asemeni, ea poate reprezenta o modalitate precisi de
urmdrire in timp a evolutiei unor tulburiri de mers, cu atit mai importanta cand aceste tulburiri
sunt prezente in perioada de crestere a copilului.

Ambulatoriu — din anul 2017

Neurologia pediatricd

Specialitate medicala dedicata diagnosticarii si tratdrii bolilor care afecteazi sistemului
nervos central si periferic la copil. Majoritatea afectiunilor neurologice sunt boli cronice, care
necesitd un tratament de lungé durata si o continu# supraveghere medicala.

in cadrul Centrului National Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie Copii "Dr.
Nicolae Robanescu" se interneazi copii cu patologie neurologica subacuti (status post TCC,
TVM, post stop cardio respitrator, post meningoencefalitd, tumori cerebrale sau intoxicatii) sau
cronicd (tulburdri de dezvoltare, paralizii cerebrale, neuropatii periferice, miopatii, boli
genetice, metabolice sau degenerative, epilepsie) in care deficitul motor, senzitiv, cognitiv este
secundar afectdrii neurologice. Programul de recuperare este complex, cuprinde kinetoterapie,
terapie ocupationald, stimulare cognitivd si se adreseazi in primul rand mecanismelor de
neuroplasticitate atdt de active la copilul in dezvoltare.

Orice manifestare paroxisticd, care poate include pierderea sau alterarea stirii de
constientd, manifestdri motorii pozitive (miscari anormale) sau negative (pierderea tonusului
postural sau al unei grupe musculare) trimite parintele la medicul specialist, existand
suspiciunea unei forme de epilepsie, aceasta fiind afectiunea cea mai frecventi in patologia
neurologicd a copilului. Pentru diagnostic si monitorizare e necesari o investigatie paraclinica
numita electroencefalograma, frecvent folositi in cadrul Centrului nostru.

De asemenea pentru diagnosticul neuropatiilor si bolilor musculare se utilizeaza
electromiografia si studiul vitezelor de conducere nervoasd folosind aparaturd de ultima
generatie adaptatd uzului pediatric.

Cu cat copilul ajunge mai repede la medic, in vederea stabilirii unui diagnostic, cu atit
se poate stabili mai rapid un plan terapeutic eficient, tratament medicamentos, alituri de
recomandarea unui regim de viata igienico-dietetic adecvat.

Psihiatria pediatricd

Psihiatria pediatricd este o ramuri a psihiatriei care se adreseazi copilului si
adolescentului aflat in impas psihologic, pani la varsta de 18 ani.

Un psihiatru de copii, in colaboare cu psihologul sunt specializati in diagnosticarea,
tratarea, prevenirea si reabilitarea tulburérilor psihice, psiho-somatice si psiho-organice apdrute
in perioada dezvoltarii copilului.

Aceste tulburari de neurodezvoltare pot fi:

-tulburdri de spectru autist (autism infantil, autism atipic, sindromul Asperger);

-tulburarea hiperchinetica cu deficit de atentie (ADHD);

-tulburdri de limbaj si invitare, retardul mental;

-tulburdri afective si emotionale — anxietate, depresie, stiri de panica, fobii, tulburiri de stres,
tulburare obsesiva-compulsivi;

-boala ticurilor;

-tulburéri de conduiti;

-tulburdri ale controlului sfincterian (enuresis, encoprezis);

-tulburari ale somnului;

-schizofrenie si alte tulburari psihotice.
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Incidenta si prevalenta tot mai mare a bolilor psihice cu debut in copilirie necesita
consult psihiatric, controale periodice medicale, inceperea precoce a tratamentului adecvat,
interventie psihologica de tip consiliere si psihoterapie adresate copiilor si familiilor acestora.

Pentru psihiatru si psihologul de copii, cei mai importanti coterapeuti sunt pirintii si
fratii/ surorile copilului aflat in dificultate pentru a preveni/ interveni in tulburirile de
neurodezvoltare pe care le poate avea copilul pana la vérsta de 18 ani.

Ortopedia pediatricd

Ortopedia pediatricd reprezintd ramura chirurgicald ce se ocupid cu tratarea
malformatiilor congenitale sau dobéndite, a afectiunilor musculo-scheletale si a traumatismelor
de la acest nivel dar si a sechelelor dobéandite.

Ortopedul pediatru va putea forma, impreund cu medicii recuperatori, neurologi si cu
kinetoterapeutii o echipd multidisciplinard benefica in tratarea pacientilor, mai ales a celor cu
patologia complexa ortopediei pediatrice si a elaborarii unui diagnostic complet si corect, astfel
puténd stabilii un moment operator propice fiecarui caz in parte, iar postoperator pacientul va
beneficia de o urmdrire constanta din partea ortopedului pediatru dar si a intregii echipe.

Utilizarea terapiei cu Nusinersen Spiranza pentru tratamentul pacientilor cu amiotrofie
spinald — octombrie 2018
Nusinersen (Spinraza®) este indicat pentru tratamentul atrofiei musculare spinale.

Nusinersen este o oligonucleotidd antisens (ASO - antisense oligonucleotide) care
creste proportia de includere a exonului 7 in procesul de transcriptie al acidului ribonucleic
mesager (ARNm) ce codificd proteina pentru supravietuirea neuronului motor 2 (SMN2 =
survival motor neuron 2) prin legarea la un situs de asamblare intronic pentru expresie genici
(ISS-N1 = intronic splice silencingsite-N1) care se giseste in intronul 7 al acidului ribonucleic
pre-mesager (pre-ARNm) din SMN2. Prin legare, ASO disloca factorii de asamblare care in
mod normal suprimd expresia genicd, ceea ce conduce la retentia exonului 7 din ARNm al
SMN2 si traducearea in proteina SMN functionald cu lungime complets, atunci cand se
produce ARNm al SMN2.

Decizia de tratament trebuie s se bazeze pe o evaluare individualizats, realizati de un

specialist cu experientd in tratearea pacientilor cu AMS, cu privire la beneficiile tratamentului
pentru pacienti, in raport cu riscurile potentiale al tratamentului cu nusinersen. Evaluarea
clinicé initiala se va realiza in conditii de stare stabild a pacientului, fard afectiuni intercurente,
pentru a reflecta corect situatia functiei motorii si respiratorii.
Obiectivele tratamentului sunt imbunitdtirea functiei motorii si/sau  mentinerea functiei
motoril precum si ameliorarea functiei respiratorii care implicd o ameliorare functionald
relevantd (evitarea necesitétii ventilatiei asistate permanente sau prelungirea timpului pan3 la
aparitia necesitatii unei ventilatii asistate permanente) i cresterea duratei de supravietuire si
calitatii vietii copilului.

Tratamentul cu Spinraza trebuie initiat numai de cdtre un medic cu experientd in
gestionarea atrofiei musculare spinale (AMS), din specialitatile neurologie pediatricd sau
neurologie.

Admnistrarea tratamentului se va realiza in unitdti sanitare in care pot fi asigurate
conditiile de  asepsie/antisepsie si unde existd echipele multidisciplinare necesare si
specializate In Ingrijirea pacientilor cu AMS.

Injectarea intratecald se va face de ctre profesionisti in domeniul sinitatii cu experienta in
efectuarea punctiilor lombare.

Din luna octombrie 2018 se desfasoara in centrul nostru Programul National de Boli
Rare Amiotrofie spinala - primul centru din tara in care s-a facut administrarea de Nusinersen.
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Se are in vedere prin acest program asigurarea tratamentului de initiere si de continuarea pentru
pacientii cu Amotrofie Spinala eligibili.

- Activitate de cercetare stiintifici:
Nucleul de cercetare stiintificd medicala are in principal urmitoarele atributii:

» dezvoltarea cunostintelor stiintifice pe intreaga paletd de patologie a centrului si cu
intreaga aparaturd din dotare;

» participarea la transferul cunostintelor si tehnologiilor in toate compartimentele,

domeniile vietii medicale, sociale si economice;

participarea la valorificarea eficienta a rezultatelor activitatii de cercetare-dezvoltare,

pentru dezvoltarea durabili a stiintei in domeniul medical;

» asimileazd, utilizeaza si genereaza noi cunostinte si aplicd cele mai bune practici in
domeniul specific de activitate;

> respectd misiunea cercetdrii, etica si deontologia profesionali;

» Instiinfarea fiecdrui sector de activitate cu privire la noutitile stiintifice in domeniul
medical al copilului.

v

- Activitatea de educatie si formare profesionali:

» Asigurarea unor stagii practice §i cursuri pentru studen{ii de la facultatitile de
Medicina, Kinetoterapie, Psihopedagogie Speciald in ergoterapie si kinetoterapie
Organizarea unor programe de instruire a personalului care lucreazi cu copii in centre
de recuperare din {ard

Organizarea unor programe de instruire a medicilor (din toatd tara si din diverse
specialitafi — chirurgie, neuropsihiatrie, recuperare medicala), prin cursuri intensive de
1-5 zile, in injectarea cu toxina botulinici

Participarea cu lucriri si postere la simpozioane si congrese in tari si in striinitate
Elaborarea si publicarea unor lucrari stiintifice de profil in tar# si in striinitate
Publicarea de articole in reviste de specialitate in tari si in strdinitate

v

v

Y Y Y

2. ANALIZA SWOT
ANALIZA MEDIULUI INTERN

PUNCTE FORTE

-Centru national - unic in tard;

-Experienta si profesionalismul echipei: personal tAndr cu studii superioare adecvate;

-Personal cu pregétire in domeniul medical si paramedical, ceea ce creste capacitatea de
rezolvare a unor problematici complexe;

-Existenta unei pagini web atractive si updatate constant, in care sunt prezentate serviciile,
facilitatile si noutdtile privind aparatura performanti a Centrului;

-Sistem informational integrat;

-Adresabilitatea mare;

-Centrul deserveste pacienti de pe intreg teritoriul {arii;

-Participarea la proiecte de cercetare internationale;

-Organizarea de cursuri;

-Cercetarea stiintificd medicala;

-Centrul este unitate de invatimant superior;
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-Dotarea adecvati pe:
-sdli de kinetoterapie;
-sdli de fizioterapie;
-séli de ergoterapie;
-salé de hidrokinetoterapie;
-recuperare robotica;
-cabinet de educatie terapeutic;
-Investigatii: EMG, EEG, ecografie generald, ecografie de parti moi, analiza multifactoriali a
miscdrii, imagisticd medicala, osteodensitometrie;
-Laborator de analize medicale, Farmacie, Spélatorie, Bloc alimentar - proprii;
-Conditii hoteliere peste standard;
-Centrul este certificat SR ISO 9001:2008 si SR ISO 15224:2013, iar Laboratorul de Analize
Medicale SR ISO 15189:2013;
-Acreditat din 2015;
-Lipsa datoriilor.

PUNCTE SLABE

-Spatiu insuficient pentru desfisurarea activitatii si in special spatiu inadecvat pentru
Ambulatoriul integrat;

-Numér mic de paturi comparativ cu solicitarile;

-Surse insuficiente de venituri proprii;

-Timp prelungit de asteptare la internare in prima zi a saptdmanii;

-Colaborarea redusa cu centre de acelasi specific din striinitate;

-Personal angajat sub normative;

-Imposibilitatea profesionalistilor de a se forma la sursi in UE;

-Suprasolicitarea personalului prin cresterea adresabilitatii, lipsa de personal si incircarea cu
multiple cerinte.

ANALIZA MEDIULUI EXTERN

OPORTUNITATI

-Noua legislajie de reforma spitaliceasca i prioritatile actuale privind domeniul asistentei
pediatrice;

Europene;

-Centrul nostru are posibilitatea sa implementeze in refea, strategia recuperérii copilului cu
dizabilitati;

-Adresabilitatea férd restrictii pentru asiguratii C.A.S.;

-Existenta programelor nationale;

-Posibiliatea de atragere de sponsori;

-Stabilirea legéturilor cu centre de profil, fundatii, asociatii din tarile U.E.;

-Elaborarea de ghiduri de practici;

-Aparitia sistemului privat de asiguriri de sanatate.

AMENINTARI

-Instabilitatea legislativi;

-Slaba strategie la nivel national pentru copilul cronic, cu dizabilitati;
-Inexistenta registrului national al copiilor cu deficiente neuro si locomotorii;
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-Libertatea de circulatie a persoanelor si a serviciilor da posibilitatea utilizatorilor si ia contact
cu furnizori de servicii din diferite tari i si isi modifice asteptirile;
-Cresterea preturilor la utilitati, medicamente, materiale si consumabile medicale.

3. PROBLEMELE CRITICE ALE CENTRULUI
- Lipsa unui program pentru depistarea si tratamentul bolilor rare;

- Atuurile de care se bucuré centrul, si care tin de calitatea profesionali a personalului, nu sunt
valorificate la adevirata lor valoare in domeniul stiintific si didactic;

- Spatiu insuficient pentru desfasurarea activititii si in special spatiu inadecvat pentru
Ambulatoriul integrat;

- Numér mic de paturi comparativ cu solicitirile;

- Surse insuficiente de venituri proprii;

- Timp prelungit de asteptare la internare in prima zi a siptimanii;
- Colaborarea redusa cu centre de acelasi specific din striinatate;

- Personal angajat sub normative.

4. PROBLEMELE PRIORITARE ALE CENTRULUI

1Lt

O Lipsa unui program pentru depistarea si tratamentul bolilor rare;

O Atuurile de care se bucuri centrul, si care {in de calitatea profesionali a personalului,
nu sunt valorificate la adevérata lor valoare in domeniul stiintific si didactic.

Motivarea alegerii

Bolile rare afecteazd mai putin de 1 persoand din 2000 de europeni, fiind determinate
genetic in aproximativ 80% din cazuri. in prezent exista peste 8000 de astfel de boli, dar
saptaménal sunt descoperite alte 5, numarul acestora fiind in crestere. in Franta aceste boli mai
sunt cunoscute si sub denumirea de ,,boli orfeline” din cauza absentei unui tratament specific,
dar si pentru a atrage atentia asupra existentei celor afectati si a nevoilor acestora. Statisticile
aratd cd, la nivelul Uniunii Europene, numarul total de persoane diagnosticate cu boli rare
depaseste 30 de milioane. In plus, este important de remarcat ci aceste boli nu afecteazi doar
persoana diagnosticatd, ci si familia, prietenii si societatea in ansamblu.

Asa cum precizam mai sus, numdrul lor - in continui crestere, precum si complexitatea
acestora le transforma in boli greu de cunoscut (si deci de diagnosticat) de citre medici, mai
ales ca implicd mai multe specialitati medicale. 75% dintre bolile rare pot fi prezente la nastere
sau se vor manifesta Inainte de 2 ani, in timp ce simptomatologia a 25% din ele poate debuta la
vérsta adulta. Pentru cei mai muli dintre cei afectati (aprox. 80%), boala impacteaza speranta
de viatd, pentru 35% dintre acestia provoacdnd chiar moartea inainte de varsta de 1 an.
Statisticile mai spun ca, in peste 65% din cazuri, bolile genereazi dizabilititi care afecteazi
activitdtile zilnice, autonomia fiind complet pierduti in 9% din cazuri.

Din totalul celor peste 8.000 de boli rare, doar cateva sunt pe deplin cunoscute si au

........

posibilitati reale de tratament. Totusi, evolutia medicinii cu posibilitatile noi de diagnosticare si
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tratament, coroborate cu cunoasterea standardelor de ingrijiri permit ameliorarea calititii vietii
persoanelor afectate.

Organizatia Mondiald a Sanataii (OMS) este preocupatd de acest grup de afectiuni,
fiind incredinfatd cd progresul in ceea ce priveste studiul genomului uman va genera solutii si
va avea un important impact asupra sistemului de sinitate public.

Interesul pentru acest grup de afectiuni este si la nivelul Uniunii Europene, care le
considerd de interes major pentru sistemul de sdnitate publici. inci din 2007, la nivelul
Consiliului Uniunii Europene (UE), ,strategia in materie de sinitate, a inscris bolile rare
printre domeniile de actiune prioritare”. Astfel devin posibile impértisirea expertizei
sistemelor de sinitate mai avansate in domeniul bolilor rare si diseminarea informatiilor,
conturdndu-se speranta unei solufii la aceastd chestiune majord, , intr-un mod coordonat si
uniform, la nivelul tuturor statelor UE”.

Luénd in calcul cd frecventa bolilor rare este in jur de 6%, atunci putem afirma cd, in
Roménia sunt peste 1.000.000 de persoane afectate, multe dintre acestea fiind incd
nediagnosticate.

Bolile rare pot pune in pericol viata sau pot provoca invaliditate cronicd, motiv pentru
care putem afirma ca reprezintd o reald amenintare pentru sinitatea cetitenilor. Reiterand cele
afirmate anterior, in pofida prevalentei scizute a acestora, la nivel european exista intre 27 si
36 de milioane de persoane afectate. Majoritatea acestor afectiuni necesita abordare globala,
sustinutd de eforturi deosebite din partea unei echipe medicale interdisciplinare tocmai din
cauza complexitétii lor, in scopul prevenirii morbiditétii si a mortalitatii. Si nu in ultimul rand,
trebuie avutd in vedere Imbundtatirea calitatii vietii si chiar a potentialului socio-economic al
persoanelor afectate.

Avand in vedere cele prezentate si necesitatea unititii la nivel european, in ceea ce
priveste bolile rare, inclusiv cele genetice, primul program UE de actiune comunitari a fost
adoptat incepand cu 1 ianuarie 1999 pani in 31 decembrie 2003, urmat fiind de cel de-al doilea
program in perioada 2008-2013. In plus, tot la nivel european, bolile rare au reprezentat una
dintre prioritdtile programelor-cadru pentru activitati de cercetare si dezvoltare, raimanand si
mai departe un domeniu de actiune prioritar.

Cu adevirat problematica este expertiza scizuti in acest domeniu intrucat atrage dupd
sine intarzieri in stabilirea diagnosticului si deci, acolo unde este cazul, in administrarea
tratamentelor specifice, cu consecinte asupra deficientelor fizice si/sau psihice suplimentare,
scdzind astfel increderea populatiei in sistemul de asistentd medicald. Tocmai din cauza
expertizei insuficiente, bazate pe prevalenta scizuti a acestor boli, Comunitatea Europeani
incurajeazd cooperarea dintre statele membre si sprijind actiunile lor in acest sens. Astfel, ca
urmare a strategiei europene adoptate de Consiliul Ministrilor din UE 1in iunie 2009, statele
membre UE au fost solicitate s implementeze planurile nationale pentru boli rare, pani la
finalul anului 2013. European Organization for Rare Diseases (EURORDIS), alaturi de toate
organizafiile interesate, monitorizeaza implementarea Recomandirii Consiliului, atat la nivel
european, cét si la nivel national.

in Rominia, asa cum reiese si din Planul National de Boli Rare 2010-2014, se
contureazi urmitoarele aspecte deficitare:

1. Diagnostic intdrziat sau, in unele cazuri, boli nediagnosticate, din cauza absentei
centrelor medicale specializate, precum §i a numarului mic de specialisti in geneticd
medicali;
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2. Absenta informaiilor utile cu privire la bolile rare, atét in randul cadrelor medicale cat si
la nivelul pacientilor si a familiilor acestora ingreuneaza accesul la diagnostic si deci la

posibilitdtile reale de tratament, acolo unde este cazul;

3. Nu existd centre medicale specifice depistarii, diagnosticarii, si acordarii de ingrijiri
specifice pacientilor cu bolj rare;

4. Confirmdrile diagnosticelor genetice se fac prin teste de laborator specifice, de cele mai

multe ori, efectuate in strainatate la costuri mult peste posibilitatile veniturilor majoritatii
celor afectati;

5. Lipsa ghidurilor si a protocoalelor specifice atrage dupi sine o inadecvati monitorizare a
acestor pacienti;

6. Lipsa serviciilor complete de preventie, care ar putea depista si oferi sfat genetic
pacientilor sau familiei acestora;

7. Indisponibilitatea/ discontinuitatea tratamentelor in cazul bolilor pentru care existd deja
medicamente la nivel european;

8. Nu existd servicii sociale specializate pentru bolile rare, desi acestea ar putea contribui la
imbunatatirea calititii vietii persoanelor afectate;

9. Nu existd o colaborare continud si sistematizatd cu reteaua europeani de centre
specializate in boli rare.

De ce este abilitat Centrul National Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie Copii “Dr.
Nicolae Robanescu”(CNCRNC) si rezolve aceastii problemi:

CNCRNC, inca de la inceput si-a propus si reducé neajunsurile relevate in raportul de
fard de la 16 mai 2006, in urma céruia a fost infiintat. Asadar, aici se elaboreazi strategia
recuperdrii copilului cu dizabilititi, abordarea multidisciplinari realizandu-se prin cooptarea
specialistilor:

e medici de: medicina fizica si reabilitare, neurologie pediatrici, pediatrie, ortopedie,
psihiatrie infantila, genetici medicali si medicini de laborator

e Kkinetoterapeuti, ergoterapeuti, logopezi, asistente medicale, etc.

CNCRNC a mentinut legituri de colaborare cu centre si universititi europene in
sensul acorddrii asistentei medicale de specialitate adaptate noutitilor in domeniu, fiind dotat
cu tehnologie terapeuticd de ultima generatie, valorificAnd inteligenta in scopul imbunatatirii
sénatdtii copiilor.

In plus, in CNCRNC se instruiesc anual peste 100 de studenti din cadrul Facultitii
de Moase si Asistentd Medicald de la Universitatea de Medicini si farmacie “Carol
Davila” din Bucuresti, existind posibilitatea clard pentru organizarea de cursuri optionale sau
sustinerea unor prelegeri cu tematica bolilor rare.

CNCRNC are in structura sa inclusiv un Nucleu de Cercetare, in cadrul ciruia se pot
initia studii clinice referitoare la bolile rare si se pot face demersurile necesare elaboririi unui
ghid diagnostic si terapeutic.

Misiunea CNCRNC este de a pastra statutul de centru de excelentd in domeniul
ingrijirilor de sénitate personalizate, care si rezolve patologia copiilor cu deficiente neuro si
locomotorii in cel mai bun si eficient mod posibil si totodatd de a promova dezvoltarea
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cercetarii stiinifice de profil si de a asigura formarea de specialisti in domeniul recuperarii
copilului, avand la bazi o bogati traditie recunoscuti national si un personal de inalta tinuti.

5. PLAN DE IMBUNATATIRE A ACTIVITATII SPITALULUI
a) Scop

Dezvoltarea activititii stiintifice si didactice a Centrului National Clinic de Recuperare
Neuropsihomotorie Copii “Dr.Nicolae Robinescu”, prioritar pentru a-si extinde
portofoliul de servicii in domeniul bolilor rare si pentru a srijini alte unititi sanitare in
vederea depistirii si tratirii acestor boli.

b) Obiective generale

1) Dezvoltarea serviciilor pentru diagnosticul, tratamentul si profilaxia in domeniul
bolilor rare

2) Dezvoltarea activititii didactice si stiintifice in toate domeniile de expertizi ale
Centrului.

Obiective specifice

a. Dezvoltarea serviciilor pentru diagnosticul, initierea tratamentului si profilaxia
in domeniul bolilor rare in cadrul CNCRNC, in vederea depistarii precoce a
pacientilor asimptomatici si a purtitorilor, pentru eficientizarea tratamentului,
ameliordrii prognosticului si imbunitatirii calitatii vietii acestora:

b. Cresterea nivelului de informare privind bolile rare prin elaborarea unor ghiduri
de bund practicd, pentru personalul medical (medici, asistenti medicali generalisti si
dieteticieni, kinetoterapeuti, logopezi, etc.) si pentru pacienti cu informatii despre:
posibilitatile de diagnostic si modalitatile specific de tngrijire si tratament;

c. Dezvoltarea resurselor umane in domeniul bolilor rare prin introducerea unor
conferinfe cu acest specific In pregitirea profesionald a kinetoterapeutilor ce
realizeaza terapia unor astfel de pacienti, precum si prin propunerea unor masterate
adaptate nevoilor specifice de nutritie, kinetoterapie, etc ale pacientilor diagnosticati
cu una din bolile rare; nu in ultimul rdnd pregitirea specialistilor (medici de
laborator, medici geneticieni, pediatri, neurologi pediatrici etc.) prin schimb de
experientd cu alte state membre UE;

d. Dezvoltarea activititii didactice si stiintifice;

¢. Implicarea Centrului in procesul de socializare a copilului cu dizabilititi in

scopul participarii/ insertiei/ integrarii/ incluziunii in gradinite si scoli.
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¢) Activitati
Obiectiv 1 - Dezvoltarea serviciilor pentru diagnosticul, tratamentul si profilaxia in domeniul
bolilor rare

— Stabilirea unei echipe interdisciplinare de specialisti ce contribuie la diagnosticarea si
tratamentul bolilor rare

— Propunerea sustinerii a 3 prelegeri despre bolile rare 1n cadrul facultatilor cu profil
medical

— Propunerea organizirii a 2 conferinte nationale, cu participare internationali, avand ca
tema bolile rare

— Propunerea elaboririi unui ghid de diagnostic, tratament si ingrijiri specifice acestui tip de
pacienti

— Dotare laborator
— Instruire personal

— Propunerea efectuarii de testari genetice (pentru screeningului neonatal, si stabilirea
diagnosticului genetic la simptomatici/ asimptomatici )

— Realizarea de schimburi de experientd internationale, in cadrul UE
Incadrare in timp — Graficul GANTT, Responsabilititi

Responsa- 2019, luna: 2020, luna:
bili 112| 3|4 5|6/ 7 89(10i11|12|1]2(3(4|5|6

ACTIVITATI i LUNI

Stabilirea unei echipe interdisciplinare
de specialisti ce contribuie la Manager
diagnosticarea si tratamentul bolilor rare
Sustinerea a 3 prelegeri despre bolile

K : Cadrele
rare in cadrul facultatilor cu profil o
. didactice
medical
Organizarea a 2 conferinte nationale, cu :
o ; : % i . | Director
participare internationald, avand ca tema .
. medical
bolile rare
T i ghi di 11 s
e o e i g | Diei
plingiidap Pl medical

de pacienti

Dotare laborator Manager _

Instruire personal Director
medical

Efectuarea de testari genetice (pentru
screeningului neonatal, si stabilirea
diagnosticului genetic la simptomatici/
asimptomatici )

Realizarea de schimburi de experienta
internationale, n cadrul UE Manager

Resurse necesare

intrucét proiectul se deruleaza pe o perioada de 18 luni, ne propunem ca in prima parte a
acestui termen sa realizdm tot ceea ce {ine de instruirea personalului si dotarea cu aparatura
specifica.

Prin urmare, considerdm cd in primul an, costurile estimate se vor ridica la aprox. 1.600.000 de
euro, in al doilea an la 200.000 de euro.

Genetician
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Obiectiv 2-Dezvoltarea activitatii didactice si stiintifice in toate domeniile de expertizi ale
Centrului

— Asigurarea unor stagii practice pentru studentii de la facultatitile de Medicina,
Kinetoterapie, Psihopedagogie Speciala in ergoterapie si kinetoterapie

— Organizarea unor programe de instruire a personalului care lucreazi cu copii in centre de
recuperare din tard

— Organizarea unor programe de instruire a medicilor (din toatd tara si din diverse
specialititi — chirurgie, neuropsihiatrie, recuperare medicald), prin cursuri intensive de 1-
5 zile, in injectarea cu toxind botulinica

— Participarea cu lucrari si postere la simpozioane si congrese in {ari si in striinitate
- Elaborarea si publicarea unor lucréri stiintifice de profil in tard si in striinitate

— Publicarea de articole in reviste de specialitate in tari si in striinitate

— Organizarea la cerere a “Scolii parintilor copiilor cu dizabilitati neuropsihomotorii”

— Participarea la evenimente si actiuni de preventie si educatie a pacientilor organizate in
scolile din Bucuresti in perioada “Saptimana Altfel”, pentru educ area copiilor privind
postura corectd in bancé, In mers si In cursul altor activitati

incadrare in timp — Graficul GANTT, Responsabilititi

ACTIVITATI [ _ Perioada Responsabili | 2019 | 2020 | | 2022
Asigurarea unor stagii practice pentru studentii de la ' |
facultatitile de Medicina, Kinetoterapie, Psihopedagogie Manager

Speciald in ergoterapie si kinetoterapie
Organizarea unor programe de instruire a personalului care

N 25 : Manager
lucreazi cu copii in centre de recuperare din tar3 g
Organizarea unor programe de instruire a medicilor (din
toata tara si din diverse specialitati — chirurgie, Manager

neuropsihiatrie, recuperare medicald), prin cursuri intensive
de 1-5 zile, in injectarea cu toxina botulinici

Participare cu lucréri la simpozioane si congrese in tara si in
strdinitate

Elaborarea si publicarea unor lucréri stiintifice de profil in
tard si in strainatate

Publicarea de articole in reviste de specialitate in tard si in
strdindtate

Sefi Structuri

Sefi Structuri

Sefi Structuri

Organizarea la cerere a “Scolii parintilor copiilor cu
dizabilitdti neuropsihomotorii”

Participarea la evenimente si actiuni de preventie si educatie
a pacientilor organizate in scolile din Bucuresti in perioada
“Séptdmana Altfel”, pentru educarea copiilor privind postura
corectd In bancd, in mers §i in cursul altor activititi

Manager De céte ori existd cerere

Manager

Resurse necesare: Resursele umane ale Centrului.

d) Rezultate asteptate

Obiectiv 1

O Crearea si dotarea (cu personalul, echipamentul si materialele necesare pentru diagnostic
sl tratament al) unui centru de referinta la nivel national cu laborator de testiri genetice si
baza de tratament;
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Instruirea specific in domeniul bolilor rare a minim 50 de cadre medicale/ paramedicale;

Elaborarea unui ghid de diagnostic, tratament si ingrijiri specifice acestui tip de pacienti;

Screening neonatal pentru minim 100 de nou-niscuti din tara;

Minim 5 cazuri noi de boli rare diagnosticate;

Tratamentul a cel putin 50 de pacienti diagnosticati cu o boali rari.

Activititile de cercetare si stiintificd consolidate

Servicii medicale mai complexe, de calitate
Obiectiv 2

Stagii practice pentru studenti si programe de instruire pentru medici— organizate

“Scolii parintilor copiilor cu dizabilitati neuropsihomotorii” — organizati

Participéri la evenimente, congrese simpozioane

Lu

créri stiintifice - publicate

e) Monitorizare

Indicatorii cu care se va monitoriza realizarea planului de management:

Obiectiv 1

Nr. ghiduri de buni practica pentru medici: - 1

Nr. conferinte nationale, cu participare internationala - 2

Nr. prelegeri despre boli rare - 3

Nr. de specialisti care participa la schimburi de experienta internationale - 10
Nr de nou néscuti pentru care se efectueazi screening neonatal - 100

Nr de cazuri noi de boli rare diagnosticate - 5

Nr. de pacienti diagnosticati cu o boala rara ce primesc tratament - 50

Obiectiv 2

Nr
Nr
Nr
Nr
Nr
Nr

. Stagii practice pentru studenti

. Programe de instruire a personalului din alte centre

. Participéri la congrese si simpozioane a personalului Centrului
. Lucréri / articole publicate in tara si strdinitate

. Programe ”§coala périntilor cu dizabilititi neuropsihomotorii” organizate de Centru

. Actiuni organizate in scoli in cadrul ”Saptiména altfel”

f) Evaluare

Scopul acestui proiect se considerd atins daca se realizeaza:

cresterea calitétii vietii pacientilor cu boli rare

cresterea expertizei personalului imlicat in diagnosticarea si tratarea bolilor rare

cresterea gradului de satisfactie a pacientilor

cresterea prestigiului §i vizibilitatii Centrului in rdndul potentialilor pacienti si a lumii
stiintifice.
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