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Domnule Presedinte

In calitate de consilier judetean in cadrul Consiliului Judetean Constanta,
permitefi-mi sa va solicit ajutorul in rezolvarea unei probleme care mi-a fost adusa la
cunostinta de catre mai multi consténteni si sa va rog sa luati de urgenta toate masurile
ce se impun pentru rezolvarea acesteia,

Oficial, exista peste 6.000 de bolnavi diagnosticati si inregistrati in sistemul
medical romanesc ca avand boli rare. In realitate, exista peste 1.3 milioane de persoane
afectate de diverse maladii incadrate ca boli rare, iar din acestia 75% sunt
copil....Potrivit unui studiu intoemit de Alianta Nationala pentru Boli Rare (ANBR), 9 din
10 pacienti nu beneficiazé de un tratament adecvat pe fondul lipsei diagnosticului sau
a diagnostificarii tardive sau gresite, ajungand sa fie izolati de societate.

Recunosc ca nu as fi avut habar de acest subiect, decarece nu am specializarea
$i nici studiile necesare in domeniul medical, insa prin prisma faptului cé sunt consilier
Judetean, am fost rugat de mai mulli cetateni, afectati de aceste maladii sau de familiile
aceslora, si ma interesez de acest subiect. Astfel, am descoperit ca in Constanta, din
totalul de 22 de boli rare care se regasesc inscrise in Programul National de Tratament
pentru Boli Rare, acordam asistenta doar pentru patru dintre ele: boala Fabry; boala
Pompe; trozinemia; scleroza sistemica si ulcercle digitale evolutive. Cu toate ci avem
cel mai mare si mai important spital din sud estul tarii, noi nu oferim sprijin pentru nici
macar un sfert dintre pacientii cu astfel de probleme...si nici nu existd, din cate am
descoperit, programe comune cu ONG-uri pentru a suplini lipsurile statului!

Asta inscamna céa oamenii care sulerd deja de boli care afecteaza doar o persoana
din 2.000, trebuie s& gaseasca sprijin $i tratament in alte parti. Mai mult decat atat,
bolnavilor din judetul nostru nu li se deconteazi nicio cheltuiala facuta cu deplasarea
$i uneori, nici macar tratamentul medicamentos. Din aceste motive, am depus in luna
noiembrie o interpelare la Casa Judeleana de Asigurari de Sandtate, pentru a intelege
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mai bine aceste neajunsuri si pentru a putea explica la randul meu de ce in Constanta
nu avem implementat integral Programul National de Tratament pentru Boli Rare.

Raspunsul oferit de Casa Judeleanid de Asigurdri de Sanatate este unul
halucinant, din punctul meu de vedere: nu oferim asistentd medicala adecvata deoarece
nimeni din conducerea Spitalului Judetean nu si-a batut capul sa intocmeasca $i sa
depund actele necesare pentru ca si constantenii sa beneficieze de tratamentul necesar
GRATUIT potrivit Programului National de Sanatate. Ba mai mult, reiese clar din adresa
CJAS ca la inceputul lunii noiembrie 2018, Spitalul Judetean Constanta a depus un
chestionar incomplet pentru tratamentul medicamentos pentru boli neurologice
degenerative /inflamator-imune, solicitarea lor fiind din acest motiv respinsa.

Prin urmare, pentru a primi tratamentul adecvat, pacientii trebuie sa se adreseze
unitatilor sanitare care desfasoara programul national aferent bolii rare de care sufera
(unitatile sunt mentionate individual in Ordinul CNAS 245/2017). Din pacate,
cheltuielile cu transportul si eventuala cazare, pricinuite de faptul ca in Constanta nu
oferim aceste servicii, se suportd direct din buzunarul contribuabilului. Din aceste

motive, domnule presedinte s$i avand in vedere ca avem in judetul nostru cel mai
important spital din sud-estul Romaniei, va solicit

- 83 numifi o comisie care sa analizeze cele prezentate de mine si de cetéitenii direct
implicati in lupta cu aceste boli necrutatoare

- sa se gaseascd persoancle responsabile din cauza carora documentatia a fost
gresit depusd la Casa Judeteana de Asiguriri de Sanatate

- s ni se comunice masurile luate ca aceste greseli, care pot costa viala unor
oameni, sa nu se mai repete pe viitor

- care este stadiul si care sunt pasii [acuti pana in acest moment pentru infiintarea

compartimentului de neurologie pediatrica, avand in vedere ca a trecut un an de la
demararea (ipotetica) a procedurilor de infiintare.
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- daca existd sau nu programe comune ale Spitalului Judetean Constanfa cu

ONG-uri nationale sau internationale pentru a suplini lipsurile statului in tratarea
bolilor rare.

Vi atasez prezentei solicitari, corespondenta mea cu Casa Judeteana de Asigurari

de Sanatate, dar si o adresa a unui constantean care inca asteaptd un raspuns si o
rezolvare din partea institutiei pe care o conduceti.

Va multumesc

05.02.2019

CONSILIER JUDETEAN
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