AVOCATUL PCPORULUY
REGISTRALURA GENERAL \

| INTRARE Nr. | 56357... 15-BEF g

MINISTERUL SANATATI

DIRECTIA GENERALA DE ASISTENTA MEDICALA, MEDICINA DE URGENTA SI
PROGRAME DE SANATATE PUBLICA

Nr.54973/ NT.8378/ NT 9264/ 13.10. 2020

Catre,
AVOCATUL POPORULUI
In atentia doamnei RENATE WEBER AVOCATUL POPORULUI

Urmare adreselor dumneavoastra nr. 5003/ 10.08.2020, nr. 16391/ 10.09.2020 si nr. 17258/
24.09.2020 , v& comunicam:

1. Referitor la reglementarea aprobarii decontarii medicamentuiui pentru indicatiile terapeutice
neincluse Tn rezumatul caracteristicilor produsului, am realizat completarile necesare Ordinului de
Ministru nr. 540/2016 privind organizarea, functionarea si metodologia de certificare a centrelor de
expertiza pentru boli rare, Tn scopul imbunatatirii cadrului normativ privind accesul pacientilor cu
boli rare la servicii medicale de sanatate.Ordinul cuprinde si propunerea de eliberare a
tratamentului off label de catre medicul specialist din centrele de expertizi in boli rare.
Propunerile de modificdri au fost transmise membrilor din Consiliul National al Bolilor Rare
urmand a fi pus Tn avizare internd si a urma cursul specific aprobari  unui ordin de
ministru(postarea in transparenta, preluarea propunerilor si supunerea aprobarii).

2. Referitor la recomandarea nr.152/ 10 .09. 2020 transmisad Ministerului San&tatii prin adresa
nr.16391/10.09. 2020 mentionam cad vom putea demara realizarea recomandarilor dumneavostra
doar dupd o analizd care necesitd timp de colectare si analizd a datelor, Astfel am demarat
procesul de analiza:

- a situatiei existentei medicului genetician la nivelul spitalelor judetene de urgents si a
altor unitati sanitare, daca va fi cazul a dotarii existente cu infrastructura medicala
necesard, bolile rare pe care le investigheazd precum si necesitatile functionarii in
conditii optime a activitatii de genetica si boli rare.

- asituatiei echipei de specialisti existenti la nivelul fiecaruia din cele 6 centre regionale
de genetica medicala, infrastructura existent, bolile rare pe care le investigheaza

precum si necesitatile functionarii in conditii optime a activitatii de genetic si boli rare.
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Sanatatii(echipd, infrastructurd medicala, boli rare pe care le trateaza).

Colectarea datelor si analiza acestora este un proces de cel putin doud luni, in contextul situatiei
pandemice actuale, toti medicii geneticieni sunt implicati in testarea cazurilor datorate virusului
SARS- CoV2(doar ei pot furniza datele priivnd bolile rare pe care le trateaza/ monitorizeaza si ce
infrastructura medical au nevoie). Rezultatul va fi comparat cu bolile rare tratate Tn sistemul
national al asigurarilor de sénétate pe baza datelor existente la nivelul caselor de asigurdri de
sanatate. In baza rezultatului analizei finale vom face informari/ solicitiri fundamentate catre
conducerea Ministerului Sanatatii si directiile de specialitate precum si catre Casa Nationala de
Asigurdri de Sanatate , dupd caz, pentru implementarea celor 7 recomandari primite de la
Institutia Avocatul Poporului.

La nivel mondial sunt identificate intre 6000 si 9000 de boli rare. In Romdania nu existd la data
prezentei numarul de boli rare existente din cauza inexistentei unei baze de date comune la nivel :
national si a registrelor de boala.

In urma analizei situatiei existente la nivel national privind activitatea de genetica si boli rare vom
putea elabora Tmpreuna cu Comisia de Geneticd Medicald a Ministerului Sanatatii si Consiliul

Nasional al Bolilor Rare , strategii sustenabile de dezvoltare a acesteia.

3 Referitor Ia cele trei recomandari din adresa nr. 17258/ 24. 09. 2020 / recomandarea
nr.160/24.09.2020, mentiondm c& am revenit cu adresa privind solicitarea suplimentarii finantérii
resursei umane si a truselor de urgentd pentru proxima rectificare bugetard.in ce priveste
detasarea a 22 de cadre medicale la Spitalul Judetean de Urgenta Tulcea am transmis adresa
dumneavoastra catre directia de specialitate a ministerului, Directia Generald Resurse Umane,

Structuri si Politici Salariale

Cu deosebita consideratie,

DIRECTOR GENEBAL ADJUNCT SEF SERVICIU
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