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prioritatilor.
CE —centre de expertiza BR —boli rare SM - state membre
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SWISS-ROMANIAN COOPERATION PROGRAMME
MISIUNEA si DOMENIUL de ACTIVITATE a centrelor

a I PROGRAMUL DE COOPERARE ELVETIANO-ROMAN

1. CE se ocupa de boli sau afectiuni care necesita ingrijiri
specifice, din cauza dificultatii de a stabili un diagnostic,
pentru a preveni complicatiile si/sau a aplica tratamente.

2. CE sunt structuri specializate pentru gestionarea Si
ingrijirea pacientilor cu BR dintr-o zona bine definita, de
preferinta la nivel national si international, daca este
necesar.

3. Domeniul combinat de activitate al tuturor CE dintr-un stat
membru acopera toate nevoile pacientilor cu BR, chiar
daca nu pot oferi o gama completa de servicii cu acelasi
nivel de specializare pentru toate BR.
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MISIUNEA si DOMENIUL de ACTIVITATE a centrelor de
expertiza (CE) pentru bolile rare (BR) din statele membre (SM)

4. CE reuneste sau coordoneaza, in cadrul sectorului
specializat de ingrijire a sanatatii, competente multidisciplinare,
printre care competente paramedicale si servicii sociale, pentru
a satisface nevoile specifice medicale, de reabilitare si paliative
ale pacientilor cu boli rare.

5. CE contribuie la crearea unor filiere de ingrijire a sanatatii
incepand cu asistenta medicala primara.

6. CE au legaturi cu laboratoare specializate si cu alte structuri.
/. CE colaboreaza cu organizatiile de pacienti pentru a tine

seama de punctul de vedere al pacientilor.
D
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MISIUNEA si DOMENIUL de ACTIVITATE a centrelor de
expertiza (CE) pentru bolile rare (BR) din statele membre (SM)

8. CE contribuie la elaborarea ghidurilor de bune practici si la difuzarea lor.

9. CE ofera educatie si formare lucratorilor medicali din toate disciplinele
medicale, inclusiv specialistilor paramedicali si, Tn masura posibilitatilor,
lucratorilor din alte domenii decat cel al sanatatii (precum invatatorii,
asistentii personali/de Tngrijire la domiciliu).

10. CE contribuie la furnizarea si furnizeaza informatii accesibile adaptate
nevoilor specifice ale pacientilor si familiilor lor, ale lucratorilor medicali si
sociali, in colaborare cu organizatiile de pacienti si cu Orphanet.
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MISIUNEA si DOMENIUL de ACTIVITATE a centrelor de
expertiza (CE) pentru bolile rare (BR) din statele membre (SM)

11. CE dau dovada de sensibilitate culturala, satisfacand nevoile pacientilor
proveniti din diferite culturi si grupuri etnice.

12. Potrivit cadrelor juridice si etice nationale/internationale, centrele de
expertiza ar trebui sa asigure respectarea nediscriminarii si nestigmatizarii
pacientilor cu BR Tn intreaga Europa, Tn limitele sferei lor de competente.

13. CE contribuie la cercetare, la o mai buna intelegere a bolii si la

clinice a efectelor pe termen lung ale noilor tratamente.
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MISIUNEA si DOMENIUL de ACTIVITATE a centrelor de
expertiza (CE) pentru bolile rare (BR) din statele membre (SM)

14. Gama bolilor care tine de competenta fiecarui CE sau a
unui CE la nivel national va varia in functie de dimensiunea
tarii si de structura sistemului national de Tngrijire a sanatatii.

15. CE mentin legaturi cu alte CE la nivel national si european,
atunci cand este necesa.

16. Un registru national de CE desemnate oficial este alcatuit
si pus la dispozitia publicului, inclusiv pe portalul Orphanet.
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CRITERIILE pentru desemnarea CE pentru BR in SM

17. Capacitatea de a elabora si a aplica ghiduri privind bunele
practici pentru diagnostic si ingrijiri.

18. Existenta unui sistem de management al calitatii, pentru a
asigura calitatea ingrijirilor, inclusiv dispozitii juridice nationale
Si europene si participarea la sisteme de calitate interne si
externe, dupa caz.

19. Capacitatea de a propune indicatori de calitate a ingrijirilor
in domeniile lor si de a utlliza instrumente de evaluare a
rezultatelor, printre care satisfactia pacientilor.
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CRITERIILE pentru desemnarea CE pentru BR In SM

20. Un nivel inalt de specializare si de experienta documentat,
de exemplu, prin volumul anual de consultatii initiale si de
verificare, precum si prin publicatii revizuite inter pares, burse
S/ posturi obfinute, activitati de predare si de formare.

21. Capacitatea adecvata de a gestiona pacientii cu BR si de a
oferi consiliere la nivel de expert.

22. Contributia la cercetarea de varf.

23. Capacitatea de a participa la colectarea datelor pentru
cercetarea clinica si pentru sanatatea publica.
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CRITERIILE pentru desemnarea CE pentru BR in SM
24. Capacitatea de a participa la studii clinice, daca este cazul.
25. Demonstrarea unei abordari multidisciplinare, care cuprinde, dupa caz,
nevoile medicale, paramedicale, psihologice si sociale (de exemplu, un

consiliu pentru BR).

26. Organizarea de colaborari, pentru a asigura continuitatea ingrijirilor in
perioada copilariei, a adolescentei si la varsta adulta, dupa caz.

27. Organizarea de colaborari, pentru a asigura continuitatea Tngrijirilor Tn
toate stadiile bolii.

28. Legaturi si colaborari cu alte CE la nivel national, european si
international.
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CRITERIILE pentru desemnarea CE pentru BR In SM

29. Legaturi si colaborari cu organizatii de pacienti, acolo unde
exista.

30. Dispozitii adecvate pentru trimitere spre consultatie in
statele membre si din/catre alte tari ale UE, dupa caz.

31. Dispozitii adecvate pentru a imbunatati serviciile de
ingrijire si in special pentru a scurta timpul necesar stabilii
diagnosticulul.

32. Interes pentru solutile de e-sanatate (sisteme de
gestionare comuna a cazurilor, sisteme specializate n
teleexpertiza si registre comune ale cazurilor).
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Procesul de DESEMNARE si EVALUARE a CE
pentru BR1n SM

33. SM intreprind actiuni pentru infiintarea, desemnarea si
evaluarea CE si faciliteaza accesul la aceste centre.

34. SM stabilesc o procedura pentru definirea si aprobarea
criterilor de desemnare si a unui proces transparent de
desemnare si de evaluare.

35. Criterile de desemnare definite de SM sunt adaptate
caracteristicilor bolii sau grupului de boli care tin de
competenta CE.
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Procesul de DESEMNARE si EVALUARE a CE
pentru BR1n SM

36. CE pot sa nu indeplineasca unele dintre criterile de desemnare
definite de SM atata timp cat neindeplinirea criteriilor respective nu are
nicio consecinta asupra calitatii ingrijirilor si n conditiile Tn care CE dispune
de o strategie prin care sa indeplineasca criterile de desemnare intr-o
anumita perioada de timp.

37. Procesul de desemnare la nivelul SM asigura ca CE desemnate au
capacitatea si resursele necesare pentru a-si indeplini obligatiile.

38. Desemnarea unui CE este valabila pentru o perioada definita de timp.
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Procesul de DESEMNARE si EVALUARE a CE
pentru BR1n SM

39. CE fac obiectul unor evaluari periodice prin intermediul
unui proces care face parte din procesul de desemnare la
nivelul SM.

40. Autoritatea de desemnare la nivelul SM poate decide sa
retraga desemnarea unui centru de expertiza, daca nu mai
sunt indeplinite una sau mai multe dintre conditiile
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Dimensiunea europeana a CE

41. SM 1n care exista CE fac schimb de experienta si de
indicatori de calitate cu alte SM si isi coordoneaza eforturile
pentru a identifica CE pentru toti pacientii cu BR la nivelul UE.

42. Colaborarea CE constituie un element-cheie al contributiei
lor la diagnosticarea si ingrijirea pacientilor, pentru a asigura,
dupa caz, transferul competentelor si nu deplasarea pacientilor
insisi; se promoveaza schimbul de date, probe biologice,
Imagini radiologice, alte materiale de diagnosticare si
Instrumente electronice pentru tele-expertiza.
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Dimensiunea europeana a CE

43. Asistenta medicala transfrontaliera este organizata, dupa
caz, cu CE desemnate in tarile vecine sau in alte tari, cu
scopul de a trimite pacienti sau probe biologice.

44. Statele membre ar trebui sa ofere informatii adecvate
profesionistilor, cetatenilor si organizatiilor de pacienti cu
privire la posibilitatile si conditile de acces la ingrijirile de
sanatate la nivel national si international in domeniu bolilor
rare.

45. CE desemnate la nivelul SM sunt elementele-cheie ale
viitoarelor ERN.
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10 000 thanks!!!




PROGRAMUL DE COO 2zl A% /0T £C-ROVIAN
SWISS-ROMANIAN COOPERATION PROGRAMME

Hope,

it’s in my genes

Nico, age 9, Undiagnosed




