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Partidul National Liberal fili

Catre Casa Judeteani de Asiguriiri de Sanitate

Domnule Director

In calitatea mea de consilier judetean, am primit mai multe sesizari si
intrebéri din partea mai multor persoane cu privire la unele probleme ale sistemului
nostru medical si a felului in care sunt puse in aplicare anumite programe nationale
de sanatate, in special a programului national de tratament pentru boli rare.

In prezent, in Romania, din datele oficiale pe care le-am gisit, exista undeva
la 6000 de bolnavi diagnosticati cu boli rare si inregistrati in sistemul national al
CNAS (datele sunt din 2017). Cu toate acestea, in Roménia sunt aproximativ 1.3
milioane de persoane afectate de diverse maladii incadrate ca boli rare, in urma
unor studii facute de Alianta Nationald pentru Boli Rare (ANBR). Dintre acestia,
75% sunt copii, iar 9 din 10 pacienti nu beneficiazi de un tratament adecvat pe
fondul lipsei diagnosticului sau a diagnostificérii tardive, ajungénd si fie izolati de
societate.

in Constanta, potrivit Ordinului nr 245/31.03.2017 privind aprobarea
normelor tehnice de realizare a programelor nationale de sanatate, din totalul de 22
de boli rare care se regisesc inscrise in Programul National, acordam asistent doar
pentru patru dintre ele: boala Fabry; boala Pompe; tirozinemia; scleroza sistemica
§i ulcerele digitale evolutive. Cu toate ¢4 avem cel mai mare si mai important spital

din sud estul {arii, noi nu oferim sprijin pentru nici mécar un sfert dintre pacientii
cu boli rare.



Domnule Director, pentru cd imi lipsesc datele necesare pentru a putea
raspunde sesizarilor din partea persoanelor care suferd de boli rare sau a familiilor
acestora, constinfeni care mi-au solicitat ajutorul, va rog sa ma ajutati cu lamurirea
unor aspecte care tin de Casa Judeteana de Asiguriri de Sanitate Constanta:

- de ce Programul National de Tratament pentru Boli Rare este implementat
doar pentru cele patru boli rare la Constanta?

- ce institufie este responsabili de initierea procedurilor pentru
implementarea si la Constanta a Programului National?

- chestionarele de evaluare pentru includerea in programele nationale de
sandtate curative, previzute in Anexele 13G.1 péand la 13G.4 (anexele pentru boli
rare), au fost completate si trimise cdtre CNAS de citre reprezentantii Spitalului
Judetean Constanta si cei ai CJAS?

- existd vreun protocol de colaborare incheiat intre CJAS/Spitalul Judetean
Constanta cu Alianfa Nationald pentru Boli Rare privind programul
""ParticipRARE"? Daca da, cum sunt pacientii indemnati cétre utilizarea acestuia?
Daca nu, care sunt motivele pentru care nu existi un parteneriat cu societatea
civila?

- ce se intdmpld cu bolnavii din Constana care, in conformitate cu legea, au
dreptul sd primeascd ingrijire pentru bolile rare, dar pentru care nu avem
specialisti?

- sunt decontate cheltuielile acestora atunci cand sunt nevoiti s se deplaseze
in alte localitafi? Daci da, care sunt cheltuielile care se deconteaza si de ciitre cine?
- care este modalitatea prin care un pacient poate primi tratamentul adecvat, legal
fara a fi obligat sa foloseasca propriile venituri?

- imi putefi spune ce se intdmpld cu pacientii care au achitat deja
medicamente din sume proprii? Cum isi deconteazi acestia cheltuielile si care este
procedura?

- ce mésuri putem lua noi, consilieri judeteni sau parlamentari, pentru a
rezolva la  nivelul  judeului Constanta aceastd  problems?



Domnule Director, tot ce ne
oferim bolnavilor cu boli rare
normalitate

dorim prin acest demers este si incercim sa

din judetul nostru un cadru cit mai apropiat de
prin care si se poata vindeca sau mdcar tine sub control maladiile.
Aceasta ar trebui si fie misjunea autoritétilor centrale si judetene si de aceea, va

asiguram de intregul nostru sprijin pentru rezolvarea problemelor din sistemul

nostru medical judetean. in asteptarea raspunsului dumneavoastra, va asigurdm de
tot sprijinul nostru.

Va multumese

13.11.2018

Consilipf{judetean

Byfta Bogdan
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