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Referitor la adresa dumneavoastrd inregistratd la CAS Constanfa sub nr. 15467/13.11.20]8,
prin care solicitaji informafii cu privire la Programul Nafional de boli rare, vi comunicim
urmdtoarele:

Programul national de boli rare se deruleazi prin unitijile care au solicitat includerea in
program §i au depus la casa de asigurfiri de sinfitate cererea de includere In program, insofitd|de
chestionarul de evaluare completal aferent programului. Pentru fiecare boala rard in parte sunt
chestionare de evaluare specifice care cuprind criterii de includere in program. Unititile sanitare carc
au solicitat includerea in Programul Najional de Boli rare, pentru ficcare boald rard, sunt
nominalizate in Ordinul presedintelui CNAS nr. 245/2017 pentru aprobarea Normelor tehnice de
realizare a programelor najinale de siniitate curative pentru anii 2017 — 2018, cu mudlf'r:unle si
completdrile ulterioare. i

Ca urmare, in concordanji cu prevederile art. 42 din ordinul anterior menfionat, Spitalul
Clinic Judetean de Urgentd Constania poate depune la intitufia noastrd cererc de includere in
programul nafional de boli rare, insofitd de chestionarele aferente
programului/subprogramului/activiti{ii pentru care se face solicitarea.

Dacii la acest moment la nivelul judetului Constanta se desfigoarid Programul National
de Boli rare pentru doar 4 boli rare (Boala Fabry, Boala Pompe, Tirozinemie, Sclerozi sistemici §i
ulcere digitale evolutive), se datoreazi faptului ci doar pentru acestea CAS Constanfa a primit
solicitiri de includere in PNS.

Spitalul Clinic Judejean de Urgentd Constanfa a depus solicitdn doar pentru cele 4 boli rare
pentru care desfisoarii programul, previizute in anexele 13. G1 si 13 G2 astfel:

ANEXA 13 G.1 Programul national de tratament pentru boli rare - tratament
medicamentos pentru boala Fabry,

boala Pompe, tirozinemia, mucopolizaharidozi tip 1 (sindromul Hurler),
mucopolizaharidoza tip 11 (sindromul Hunter), afibrinogenemic
congenitald, sindrom de imunodeficien{d primara

ANEXA Programul najional de tratament pentru boli rare - tratamentul
13G.2 medicamentos pentru boli neurologice degenerative/inflamator-imune,
hipertensiune arteriali pulmonard, polincuropatia familiala amiloidd c
transtiretind, scleroza sistemicd si ulcerele digitale evolutive, purpura
trombocitopenicA  imund cronicd la  adulfii  splenectomizafi  §i
nesplenectomizali, hiperfenilalaninemia la  bolnavii  diagnosticaii ¢
fenilcetonurie sau deficit de tetrahidrobiopterind (BH4), scleroza tuberoasa

De asemenea, la inceputul lunii noiembric 2018, spitalul in cauzi a depus un chl:stim:mr
incomplet pentru tratamentul medicamentos pentru boli neurologice degenerative/inflamator-
imune, previizut in ANEXA 13 G.2 '




ANEXA Programul national de tratament pentru boli rare - tratamentul
13G.2 medicamentos pentru boli neurologice degenerative/inflamator-imune
hipertensiune arteriald  pulmonardi, polincuropatia familiald amiloida ¢

transtiretindi, scleroza sistemicdi §i ulcerele digitale evolutive, purpu
trombocitopenicd  imund  cronicd la  adultii  splenectomizali  si
nesplenectomizali, hiperfenilalaninemia la  bolnavii  diagnosticaji ¢

fenilectonurie sau deficit de tetrahidrobioptering (BH4), sclerozi tuberoasi

Text de lege
Orelin 245/2017

Art. 42, - Penlru includerea In programele najionale de séndlale curalive seleclia unitdlilor de specialitata se
va realiza asifel:

a} Unildtile sanitare care solicitd includerea in programele nalfionale de sénélate curalive depun la casa de
asigurdri de sinatale in a cdrei razd tentorial- administrativa il desfdgoard aclivilalea cererea de includere In
program, Insolitd de cheslionarul de evaluare completal aferent programului/subprogramulut/activilalil pentru
care S8 face solicitarea. Cheslionarele de evaluare cuprind criterile de includere in
program/subprogram/activilale §i modelele acestora sunt previzute in anexa pr. 13 la prezentele norme
lehnice.

b) Casa de asigurdri de sdndlate va face verificarea Indeplinini criterilor cuprinse in chestionarul de
avaluara prin vizitd la sediul unitélii sanitare 5i pe baza documentelor puse la dispozilie de aceslia, in lermen
de maximum 10 zile lucriloare de la data la care cererea a fost depusd la casa de asigurdri In urma
verificari, casa de asiqurdn de sdndlale va aviza sau nu Indeplinirea crleriilor cuprinse In cheslionar prin =
completarea cap. 5 din acesta.

c¢) Criterile sunt obligalorii pentru includerea in programul/subprogramul/activitalea pentru care se face
soficilares.

d) Casa de asigurdr de sdndlale va comunica Casei Naflonale de Asigurdn de Sndtate in termen de 5 zile
lucrdlcare de fa data avizdri chestionarului de evaluare pentrv fliecare program/subprogram/activitale Lista
unitdfifor sanftars avizale peniru includere in program/subprogram/activitale;

e) Unitdfile sanitare avizale depun la casa de asigurdri de sdnélale In a carel raz3 leritorial-administrativy Isi
desfisoard activilatea fundamentarea solicitdni de finanfare. In urma analizei acesteia, casa de asigurari de
séndlale va stabili necesarul de fonduri in concordanid cu struclura organizaloricd i dolarea unitalii sanilare
s/ Il va lransmite cdire Casa Nalionald de Asigurdn de Sinilale.

f) Casa Nalionald de Asigurdn de S3ndtale va include unitdfile samitare avizale In lista unitdfilor care
deruvleazd programul/subprogramul, cu incadrarea in bugetul aprobal, precum §i cu respeclarea prevederilor
art. 3 alin. (4) lit._e), dupd depunerea la Cosa Nalionald de Asiqurdni de Sdndlale a solicitdrilor de finanfare de
céfre casele de asigurdr.

g) Pentru unit3file sanitare aflale la dala de 31.03.2017 in relalie contracluald pentru derularea
programelor/subprogramelor nafionale de sin¥lale, care au fosl! evaluate, dar nu au Indeplinil tcale criteriile
cuprinse In chestionarele de evaluare, acestea vor fi avizale, cu plan de conformare, de cilre casa de
asigurdn de sindtate si de direclia de sdndtate publicd pand la data de 1.01.2019. Neindeplinirea criteriifor la
data mai sus menfionald duce la Incelarea de drept a contractului 7 n mai poate fi prelungit prin act adilional.

h) Avizarea unitdfilor sanitare In baza criterifor cuprinse In chestionarele de evaluare se menjine pe durata
valabiitdli actelor normalive In vigoare, cu excepfia situalillor In care apar modificiri in ceea ce privegle
indeglinirea criteriior din chestionarele de evaluare.

i) In anexele la anexa nr. 13, prevederile cap. 2 pct. Il §i cap. 3 se aplicd unitdlilor sanitare publice, polrivit
dispozifior Ordinului ministrulwi sdndtd(ii nr. 870/2004 peniru aprobarea Requlfamentulul privind timpu! de
muncd, organizarea §i efecluarea gérzilor fn unitéfile publice din sectorul sanilar, eu modificarile gi
compleldrite ulferiogre, §i Ordinulei ministrulud s&nstalli nr. 1.224/2010 privind aprobarea normativelor de
personal pentru asislenla medicald spilaliceascd, precum § penlru modificarea si completarea Ordinului
ministrului sandtagli publice nr. 1.778/2006 privind aprobarea normaliveior de personal.

Pentru unitdfile sanitare private numdarul de personal §i modul de organizare gi asigurare a continuitafii
asistenjel medicale sunt reglementate prin normele proprii de organizare gi funclionare ale unitafi,

1) In anexele la anexa nr. 13, prevederile cap. 2 privind structura de specialitate In prevenirea infecliilor
nosocomiale asociale asistenfei medicale se aplicd unitdfilor sanitare publice gi privale cu paturi, potrivit
dispozififor Ordinului ministrufi sandtdfi nr. 1.101/2016 privind aprobarea Normelor de supraveghere,
prevenire i imitare a infecliilor asociale asistenfei medicale in unitdfile sanitare.

Potrivit articolul nr. 230 din Legea nr. 95/2006 rl privind reforma in domeniul sandtgii,
asiguralii beneficiaza de servicii medicale decontate din Fondul National Unic al Asiguririlor Sociale



de Saniitate in caz de boald sau de accident, din prima zi de imbolndvire sau de la data accidentului si
pand la vindecare.

Pentru a beneficia gratuit de servicii medicale, asiguratii trebuie si se adreseze unui furnizor
care sc afld in relatie contractuald cu o casa de asigurdri pentru acordarca acelui serviciu medical, iar
serviciul medical si se afle in pachetul de bazi sau in programele nationale de sinitate.

Casele de asigurdri nu deconteazi direct asiguratilor, conform prevederilor H.G nr. 155/2017
privind aprobarea programelor nationale de sandtate pentru anii 2017 §i 2018, ci deconteazd
valoarea cererilor de finanfare primite de la furnizorul de servicii medicale cu care s-a incheiat
contractul de derulare a acestui program.

Casa de Asiguriri de Sindtate Constanta nu datoreaza, §i pe cale de consecintd nu deconteazi
contravaloarea cheltuielilor efectuate de pacienti, nici nu are competenta sau fonduri alocate pentru a
acorda sprijin financiar direct.

in concluzie,

Potrivit Ordinul presedintclui CNAS nr. 245/2017 pentru aprobarea Normelor tehnice de
realizare a programelor natinale de sdndiate curative pentru anii 2017 — 2018, cu modificarile i
completdrile ulterioare, pentru a primi tratamentul adecvat pacientii trebuie sd se adreseze unitafilor
sanitare care desfasoara programul national aferent bolii rare de care suferd. Unitdtile sunt mentionate
in ordinul precizat.

Presedinte — Direcror genera,
Dr. George — Mirel Cristescu
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Sef serviciu,
Serviciul Juridic, Contencios Administrativ, Compartiment
Resurse Umane, Salarizare, Evaluare Personal, Relatii publice si Purtitor de cuvant,
Relatii publice si Purtitor de cuvint, Aurelia Djagoi
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