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COMUNICAT DE PRESA

22.04.2024
privind proiectul:
Extinderea serviciilor medicale si comunitare pentru persoanele afectate de boli genetice si rare
acronim MEDI.COM-RARE

Universitatea de Medicina si Farmacie ,Victor Babes® din Timisoara cu sediul in Timisoara, P-ta Eftimie Murgu nr. 2A, 300041, anunta
finalizarea proiectului cu titlul: ,,Extinderea serviciilor medicale si comunitare pentru persoanele afectate de boli genetice si
rare“, acronim MEDI.COM-RARE, in baza contractului de finantare nr. AR 19076/26.10.2022. Proiectul a fost finantat in cadrul
Programului: Provocari in sanatatea publica la nivel european, Sursa principala de finantare: Mecanismul Financiar al
Spatiului Economic European 2014-2021.

Valoarea totala este de 4.952.486,44 lei.

Proiectul a fost coordonat de Ministerul Sanatatii si a fost implementat pe o durata de 18 luni, in perioada 26.10.2022-25.04.2024, de
catre Universitatea de Medicina si Farmacie ,Victor Babes* din Timisoara, in parteneriat cu Spitalul Clinic de Urgenta pentru Copii
,Louis Turcanu® din Timisoara, Asociatia Prader-Willi Roménia, Centrul Frambu din Norvegia.

Scopul proiectului: Dezvoltarea politicilor de sanétate si a serviciilor pentru prevenirea bolilor genetice si rare in vederea imbunatéatirii
accesului la servicii de ingrijire a sdnatétii pentru persoanele afectate, inclusiv romi, persoane din mediul rural si zone izolate, folosind
modelul norvegian.

Obiective:

1. Dezvoltarea de servicii de formare in domeniul bolilor genetice si rare dupa modelul norvegian;

2. Masuri directe pentru imbunatatirea serviciilor de sanatate de tip preventiv in comunitatile vulnerabile, inclusiv Romi;
3. Diseminarea informatiilor relevante legate de implementarea proiectului prin campanii de informare si sensibilizare.

Proiectul contribuie la imbunatatirea accesului la servicii de ingrijire a sanatatii pentru 800 de persoane vulnerabile, 495 de
asistenti medicali comunitari instruiti in management de caz pentru bolile rare, 100 de medici de familie si 65 de mediatori
sanitari, informati in legatura cu nevoile persoanelor cu boli genetice si rare, serviciile si expertii care pot sa ii ajute.

Conform normelor europene (definite de Regulamentul Uniunii Europene ih Regulamentul privind produsele medicamentoase orfane,
preluat si de Orphanet) o boala este considerata rara daca afecteaza mai putin de 5 persoane la o populatie de 10.000 de indivizi.
Numarul de boli rare este estimat la 5000-8000 (majoritatea de cauza genetica), toate avand anumite caracteristici comune:

- Desi bolile sunt rare, bolnavii sunt multi, reprezentand 6-8% din populatia europeana;

- Debutul poate fi manifestat in orice perioada a vietii: de la nastere (congenital), din copilarie (majoritatea boli rare) sau la adult,
diagnosticul definitiv este, deseori, dificil si tardiv;

- Pacientii cu boli rare au afectare multisistemica, necesitand ingrijire in echipe multidisciplinare;

- Multe dintre bolile rare, fiind genetice, se pot transmite la descendenti;

- Multe boli rare nu au un tratament specific, dar pot beneficia de masuri de profilaxie primara (prevenirea bolii), secundara
(prevenirea manifestarilor bolii) sau tertiara (prevenirea complicatiilor);

- Bolile rare reduc calitatea vietii prin dizabilitatile fizice si/sau intelectuale pe care le produc si constituie o cauza majora de
mortalitate prematura;

- Persoanele afectate de o boala rara sunt vulnerabile din punct de vedere medical si social.

in Romania traiesc peste un milion de pacienti cu boli rare. Foarte putini sunt diagnosticati si, in general, diagnosticul este intarziat,
uneori lipseste tratamentul specific sau intarzie foarte mult, lipsesc serviciile specializate, iar servicile de suport social si/sau
educational sunt insuficiente pentru copiii cu dizabilitati fizice, intelectuale, probleme de comportament si cerinte educative speciale,
etc. Infografic-Boli-rare-2019.pdf (gov.ro).

Cunoscand particularitatile bolilor rare si mai ales situatia acestor boli in sistemul medical romanesc, proiectul Medi.Com-Rare si-a
propus sa contribuie la diagnosticarea corectd, reducerea timpului de asteptare pentru pacientii cu boli rare din comunitatile izolate si
la includerea lor in servicii conform nevoilor specifice. Prin instruirea adecvata a asistentilor medicali comunitari in managementul de
caz pentru bolile rare si formarea de retele de suport in comunitate, am reusit sa conectam pacientii, persoanele pentru care exista o
suspiciune de boala rara si familiile acestora cu expertii si serviciile de care au nevoie.

Punéndu-le la dispozitie o platforma virtuala pentru conectarea cu centrele de expertiza si cu serviciile sociale specializate si instruind
specialistii, am facut un pas important in realizarea unor circuite ale pacientilor mult mai eficiente, cu sanse reale de diagnosticare
precoce si ingrijire adecvata in zonele cele mai defavorizate.

Detalii suplimentare se pot obtine de la:

Universitatea de Medicina si Farmacie ,,Victor Babes“ Timisoara, str. E. Murgu, 2, https://www.umft.ro/ro/?s=medicom
Manager proiect: Prof. Dr. Maria Puiu

Spitalul Clinic de Urgenta pentru Copii ,,Louis Turcanu®
Asociatia Prader-Willi Roméania
Centrul Frambu din Norvegia

Programul ,,Provocari in sanatate publica la nivel european®
este coordonat de Ministerul Sanatatii si derulat de Universitatea de Medicina si Farmacie ,Victor Babes® din Timisoara,

finantat prin Mecanismul Financiar al Spatiului Economic European 2014-2021
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