Anexa nr. 1
(Anexa nr. 3 la Ordinul nr. 1.306/1.883/2016)

Lista bolilor care fac improbabila supravietuirea pana la varsta de 18 ani si pentru care copilul
necesita ingrijiri paliative pentru care se acorda certificat de incadrare in grad de handicap
pana la varsta de 18 ani

a) Boli care ameninta viata, pentru care tratamentul curativ este posibil, dar poate esua:

1. Boala canceroasa aflata in tratament curativ sau paliativ
2. Malformatiile congenitale cardiace operate/operabile insotite de insuficienta cardiaca cronica apreciata
ca deficienta/afectare severa sau completa prin aplicarea criteriilor medicale din anexa nr. 1 la ordin.

b) Boli care limiteaza viata, pentru care tratamentul intensiv poate prelungi prognosticul si imbunatati
calitatea vietii:

1. Fibroza chistica

2. Boli degenerative/distrofii musculare progresive:

2.1. Distrofia Duchenne

2.2. Miopatii in centura

2.3. Distrofia musculara progresiva congenitala

2.4. Distrofii miotonice (Thomsen, Becher)

2.5. Atrofia musculara spinala infantila (boala Werdnig-Hoffman)

3. Deficiente imune congenitale si dobandite severe, cu exceptia sindroamelor secundare tranzitorii:
3.1. HIV/SIDA, cu exceptia expunerii perinatale la HIV pana la varsta de 2 ani

3.2. Alte deficiente imune congenitale si dobandite severe; severitatea este apreciata pe baza criteriilor
medicale pentru aprecierea deficientelor/afectarilor severe si complete in cazul deficitului imun, prevazute
in anexa nr. 1 la ordin

4. Boli renale:

4.1. Glomerulonefrita rapid progresiva

4.2. Sindromul Toni-Debre-Fanconi

5. Insuficiente cronice de organ:



5.1. Insuficienta cardiaca cronica
5.2. Insuficienta renala cronica
5.3. Insuficienta hepatica cronica

c) Boli progresive pentru care de la debut este posibil numai tratament paliativ:

. Anomalii cromozomiale numerice:

.1. Trisomia 21 (sindrom Down)

. Boli metabolice de stocare:

.1. Glicogenoze

. Boli degenerative ereditare ale SNC:

.1. Atrofia musculara spinala Werdning-Hoffmann
. Boli degenerative dobandite ale SNC:

.1. Scleroza multipla
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d) Boli nonprogresive care determina o fragilitate constitutionala si o susceptibilitate mare pentru
complicatii, insotite sau nu de deficit neurologic sever, si apreciate ca deficiente/afectari severe sau
complete prin aplicarea criteriilor medicale din anexa nr. 1 la ordin:

Paralizie cerebrala

Sechele neurologice severe in urma infectiilor sistemului nervos central, a operatiilor s.a.
Meningomielocel cu afectare neurologica severa

Sindrom Dravet

Epidermoliza buloasa cu impact major asupra calitatii vietii (scor SQDLI)

Gastrostoma, ileostoma, colostoma, urostoma permanente
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