ORDIN Nr. 374/2022 din 8 iunie 2022
privind modificarea anexei nr. 2.11 la Ordinul presedintelui Casei Nationale de Asigurari de
Sandtate nr. 234/2022 pentru aprobarea machetelor de raportare fard regim special a
indicatorilor specifici si a Metodologiei transmiterii rapoartelor aferente
programelor/subprogramelor nationale de sanatate curative
EMITENT: CASA NATIONALA DE ASIGURARI DE SANATATE
PUBLICAT IN: MONITORUL OFICIAL NR. 583 din 15 iunie 2022

Vazand Referatul de aprobare nr. DG 1.878 din 8.06.2022 al directorului general al Casei
Nationale de Asigurari de Sanatate,

avand n vedere prevederile:

- art. 56 lit. ¢) din Legea nr. 95/2006 privind reforma in domeniul sdnatatii, republicata, cu
modificarile si completarile ulterioare;

- Hotararii Guvernului nr. 423/2022 privind aprobarea programelor nationale de sanatate;

- Ordinului presedintelui Casei Nationale de Asigurari de Sdnatate nr. 180/2022 pentru
aprobarea Normelor tehnice de realizare a programelor nationale de sanatate curative pentru
anii 2022 si 2023, cu modificarile si completarile ulterioare,

in temeiul prevederilor art. 291 alin. (2) din Legea nr. 95/2006, republicata, cu modificarile si
completarile ulterioare, si ale art. 17 alin. (5) din Statutul Casei Nationale de Asigurari de
Sanatate, aprobat prin Hotararea Guvernului nr. 972/2006, cu modificarile si completarile
ulterioare,

presedintele Casei Nationale de Asigurari de Sanatate emite urmatorul ordin:

ART. |

Anexa nr. 2.11 la Ordinul presedintelui Casei Nationale de Asigurari de Sanatate nr.
234/2022 pentru aprobarea machetelor de raportare fara regim special a indicatorilor specifici si
a Metodologiei transmiterii rapoartelor aferente programelor/subprogramelor nationale de
sanatate curative, publicat in Monitorul Oficial al Romaniei, Partea I, nr. 409 si 409 bis din 28
aprilie 2022, se modifica dupa cum urmeaza:

"ANEXA 2.11

CASA DE ASIGURARI DE SANATATE ..ovoovoeoeeeeeeen
PROGRAMUL NATIONAL DE TRATAMENT PENTRU BOLI RARE

Raportare pentru
(Se completeaza luna sau perioada de raportare conform normelor tehnice de realizare a
programelor nationale de sanatate curative.)



Tabel 1 Situatia bolnavilor cu boli rare tratati (medicamente/materiale sanitare

eliberate prin farmacii cu circuit inchis) (lei)

INr. bolnavi cu boli rare cdrora li s-au eliberat medicamente/materiale]
| sanitare pentru: |

|Boli |Boli |Boala|Boala|Tirozinemie |Mucopolizaharidoza]
|neurologice |neurologice | Fabry | Pompe | |tip II (sindromul |
| degenerative/ |degenerative/ | | | | Hunter) |
|inflamator- |inflamator- | | | | I
| imune forme | imune forme | | | | |
|cronice |acute - | | | | |
|urgente | | | | |

|neurologice | | | | |

| | | | | |

Cl | C2 | C3 | Cc4 | C5 | Co |

| | | | | |

| | | | | |

| | | | | |

- continuare -

INr. bolnavi cu boli rare cdrora li s-au eliberat medicamente/

|
|Imateriale sanitare pentru: |
|

|[Mucopolizaharidozd|Afibrinogenemie|Sindrom de |HTPA|Amiloidoza cul
|[tip I (sindromul |congenitala | imunodeficienta] |transtiretind|
| Hurler) | |primara | | |
| | | | Afectare |

| | | |neurologica |

| | | | |

C7 | C8 | C9 |C10 | Cl1l |

| | | | |

| | | | |

| | | | |

- continuare -

INr. bolnavi cu boli rare cdrora li s-au eliberat medicamente/
|Imateriale sanitare pentru:

|Amiloidoza cul|Scleroza |Purpurad |Hiperfenilalaninemie|Scleroza
|transtiretind|sistemicd|trombocitopenical|la bolnavii | tuberoasa
| si | imund cronica |diagnosticati cu |
|Afectare |ulcerele | | fenilcetonurie sau |
|cardiaca sau |digitale | |deficit de |
| forma mixtda |evolutive| |tetrahidrobiopterinadl]
| | | (BH4) |
|
|

Cl2 | Cl3 | C1l4 | Cl5 Cle



- continuare

|INr.

bolnavi cu bolil rare cdrora l1li s-au eliberat medicamente/

|I[materiale sanitare pentru:

|
|
|
| Osteogeneza imperfecta | Epidermoliza buloasa |Atrofie |
| |musculari|
| | spinald |
|Medicamente |Materiale|Total |Medicamente |Materiale|Total| |
| sanitare | | | sanitare | | |
| | | | | | |
Cc17 | C18 |C19= | C20 | C21 |C22= | C23 |
| |C17+ | | |C20+ | |
| [C18 | | [C21 | |
| | | | | | |
| | | | | | |
| | | | | | |
- continuare -

|Nr.

bolnavi cu boli rare cdrora 1li s—-au eliberat medicamente/

|Imateriale sanitare pentru:

|Boala
|Castelman|tip IVA

|[Mucopolizaharidozad|Lipofuscinoza|Sindrom hemolitic uremic

|ceroida tip 2]atipic
| (TPP1) | (SHUa)

| |
|Bolnav adult/|Bolnav copil

|
|
|
|
|
|
|
|
|cu greutate |
|
|
|
|
|
|
|

|
| |
| | |copil cu
| | |greutate > |< 40 kg
| | 140 kg |
| | | |
C24 | C25 | C26 | c27 | Cc28
| | | |
| | | |
| | | |
- continuare -

|Nr.

bolnavi cu boli rare cdarora

|11 s-au eliberat medicamente/
|I[materiale sanitare pentru:

| Hemoglobinurie
|paroxistica nocturna
(HPN)

|de bolnavi

C29

|
|
|
|
| Numar total]
|
|
|
|

C30



Tabel 2 Situatia cheltuielilor aferente bolnavilor cu boli rare (lei)
(medicamente/materiale sanitare eliberate prin farmacii cu circuit inchis)

| Cheltuieli pentru medicamente/materiale sanitare boli rare

|

I
|Boli |Boli |Boala|Boala|Tirozinemie |Mucopolizaharidoza]
|neurologice |neurologice | Fabry | Pompe | |tip II (sindromul |
| degenerative/ |degenerative/ | | | | Hunter) |
|inflamator- |inflamator- | | | | |
| imune forme | imune forme | | | | |
| cronice |acute - | | | | |
| lurgente | | | | |
| |neurologice | | | | |
| | | | | | |
| Cl | C2 | C3 | Cc4 | C5 | Co |
| | | | | | |
| | | | | | |
| | | | | | |

- continuare -

| Cheltuieli pentru medicamente/materiale sanitare boli rare |

|[Mucopolizaharidozad|Afibrinogenemie|Sindrom de |HTPA |Amiloidoza cu|
|[tip I (sindromul |congenitala | imunodeficientad| | transtiretind|
| Hurler) | |primara | | |
| | | | |Afectare |
| | | | |neurologica |
| | | | | |
| C7 | C8 | C9 |C10 | Cl1l |
| | | | | |
| | | | | |
| | | | | |
- continuare -

| Cheltuieli pentru medicamente/materiale sanitare boli rare

| | | I
| Cl2 | Cl3 | C1l4 | Cl5

|

|

|Amiloidoza cul|Scleroza |Purpurad |Hiperfenilalaninemie|Scleroza |
|transtiretind|sistemicd|trombocitopenical|la bolnavii | tuberoasa|
| | si | imund cronica |diagnosticati cu | |
|Afectare |ulcerele | | fenilcetonurie sau | |
|cardiaca sau |digitale | |deficit de | |
| forma mixta |levolutive | |tetrahidrobiopterinadl] |
| | | | (BH4) | |
| |

| |

Cle



- continuare -

Cheltuieli pentru medicamente/materiale sanitare boli rare

| |
| |
| Osteogeneza imperfecta | Epidermoliza buloasa |Atrofie |
| | |musculara|
| | | spinala |
|Medicamente |Materiale|Total |Medicamente |Materiale|Total| |
| | sanitare | | | sanitare | | |
| | | | | | | |
| Cc17 | C18 |C19= | C20 | C21 |C22= | Cc23 |
| | |C17+ | | |C20+ | |
| | [C18 | | [C21 | |
| | | | | | | |
| | | | | | | |
| | | | | | | |
- continuare -

Cheltuieli pentru medicamente/materiale sanitare boli rare

|
|
|Boala |[Mucopolizaharidozad|Lipofuscinoza|Sindrom hemolitic uremic |
|Castelman|tip IVA |ceroida tip 2]atipic |
| | | (TPP1) | (SHUa) |
| | | | |
| | | |Bolnav adult/|Bolnav copil|
| | | |copil cu |cu greutate |
| | | |greutate > |< 40 kg |
| | | 140 kg | |
| | | | | |
| C24 | C25 | C26 | c27 | C28 |
| | | | | |
| | | | | |
| | | | | |
- continuare -
|Cheltuieli pentru | Total cheltuieli |
|medicamente/materiale| |
| sanitare boli rare | |
| | |
| Hemoglobinurie | |
|paroxistica nocturnd | |
| (HPN) | |
| | |
| C29 |C30 = C1 + + Clo + |
| |C19 + C22 + + C29 |
| |




Tabel 3 Situatia stocului de medicamente/materiale sanitare (lei)

Semnificatia coloanelor din tabelul de mai jos este urmdtoarea:

A - Valoare medicamente/materiale sanitare consumate in cursul perioadei de
raportare;

B - Valoare medicamente/materiale sanitare in stoc la sférsitul perioadei de
raportare.

| Medicamente/ |Valoare |Valoare |Valoare A | B
|[Materiale sanitare|medicamente/|medicamente/ |medicamente/ |
|pentru: |materiale Imateriale Imateriale |

| | sanitare in |sanitare | sanitare |

| |stoc la |lachizitionate|transferate*)/ |

| | inceputul |in cursul |casate 1in |

| |periocadei de|periocadei de |cursul |

| | raportare | raportare |periocadei de |

| | |din creditele|raportare |

| |de angajament | |

| |lalocate | |

| | |

| CO Cl C2 C3 C4 |C5=
| |C1+
| |C2+
| |C3-
| |C4

|

|

|

|

|

|

|

|

| |
|Boli neurologice |
| degenerative/ |
|inflamator-imune |
| forme cronice |
| |
|Boli neurologice |
| degenerative/ |
|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|inflamator-imune
| forme acute -
|urgente
|neurologice

|
|Boala Fabry
|
|Boala Pompe
|
|Tirozinemie
|
|I[Mucopolizaharidoza
|tip ITI (sindromul
| Hunter)




|I[Mucopolizaharidoza]|
[tip I (sindromul
|Hurler)

|Afibrinogenemie
| congenitala

| Sindrom de
| imunodeficienta
|[primarad

| HTPA
|

|Amiloidoza cu
| transtiretina

| Scleroza sistemica
|si ulcerele
|digitale evolutive

| Purpura
| trombocitopenica
| imund cronica

|Hiperfenil-
|lalaninemie la

|diagnosticati cu

| fenilcetonurie sau
|deficit de tetra-
|hidrobiopterina

| (BH4)

|

| Scleroza tuberoas

| Osteogeneza
| imperfecta -
|medicamente

| Osteogeneza
| imperfectd -
Imateriale sanitare

|[Epidermoliza
|buloasa -
|medicamente

|Epidermoliza
|buloasa -
Imateriale sanitare

|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|[bolnavii |
|
|
|
|
|
|
al
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|

|Atrofie musculara



| spinald |
| |
|Boala Castelman |
| |
| Mucopolizaharidozal
|tip IVA |
| |
| Lipofuscinoza |
|ceroida tip 2 |
| (TPP1) |
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|

|
| Sindrom hemolitic
|uremic atipic

| (SHUa)

|
| Hemoglobinurie
|paroxistica
|nocturna (HPN)
|
| TOTAL

| | | |
*) Se vor mentiona CAS de la care/catre care s-a efectuat transferul de medicamente.

C4 Boli neurologice degenerative/inflamator-imune forme cronice = C1 din tabelul 2

C4 Boli neurologice degenerative/inflamator-imune forme acute = C2 din tabelul 2

C4 Boala Fabry = C3 din tabelul 2

C4 Boala Pompe = C4 din tabelul 2

C4 Tirozinemie = C5 din tabelul 2

C4 Mucopolizaharidoza tip II (sindromul Hunter) = C6 din tabelul 2

C4 Mucopolizaharidoza tip I (sindromul Hurler) = C7 din tabelul 2

C4 Afibrinogenemie congenitala = C8 din tabelul 2

C4 Sindrom de imunodeficientd primara = C9 din tabelul 2

C4 HTPA = C10 din tabelul 2

C4 Amiloidoza cu transtiretind = (C11 + C12) din tabelul 2

C4 Scleroza sistemica si ulcerele digitale evolutive = C13 din tabelul 2

C4 Purpurd trombocitopenicad imunad cronica = C14 din tabelul 2

C4 Hiperfenilalaninemie la bolnavii diagnosticati cu fenilcetonurie sau deficit de
tetrahidrobiopterind (BH4) = C15 din tabelul 2

C4 Scleroza tuberoasd = C16 din tabelul 2

C4 Osteogeneza imperfecta - medicamente = C17 din tabelul 2

C4 Osteogeneza imperfecta - materiale sanitare = C18 din tabelul 2

C4 Epidermoliza buloasa - medicamente = C20 din tabelul 2

C4 Epidermoliza buloasa - materiale sanitare = C21 din tabelul 2

C4 Atrofie musculara spinald = C23 din tabelul 2

C4 Boala Castelman = C24 din tabelul 2



C4 Mucopolizaharidoza tip IVA = C25 din tabelul 2

C4 Lipofuscinoza ceroida tip 2 (TPP1) = C26 din tabelul 2

C4 Sindrom hemolitic uremic atipic (SHUa) = (C27 + C28) din tabelul 2
C4 Hemoglobinurie paroxistica nocturnd (HPN) = C29 din tabelul 2

C4 TOTAL = C30 din tabelul 2

Tabel 4 Situatia bolnavilor cu boli rare si a cheltuielilor aferente (lei) (medicamente
eliberate prin farmacii cu circuit deschis)

|Numdr bolnavi cu boli rare cdrora 1li s-au eliberat medicamente pentru: |

|[Mucoviscidoza |Mucoviscidoza|Scleroza | Sindromul |Fibroza |Distrofie|
|copii ladulti |laterala | Prader |pulmonara |muscularadl]
| | |amiotrofica|willi | idiopaticad|Duchenne |
| | | | | | |
| Cc1l | C2 | C3 | c4 | C5 | Co6 |
| | | | | | |
| | | | | | |
| | | | | | |
- continuare -

|Numar bolnavi cu boli rare cdrora li s-au eliberat medicamente|Numdr

|
|pentru: |total |
| | de |
| Angioedem|Neuropatie|Limfangioleio-|Purpura |Boala|Atrofie |bolnavi |
|lereditar |optica |miomatoza | trombo- | Fabry |musculara | |
| |ereditara | |citopenical | spinala | |
| | Leber | | imuna | | | |
| | | |cronica | | | |
| | | | | | | |
| Cc7 | C8 | C9 | C10 | C11 | C12 | C13 |
| | | | | | | |
| | | | | | | |
| | | | | | | |

- continuare -

| Cheltuieli cu medicamentele pentru: |

|[Mucoviscidoza |Mucoviscidoza|Scleroza | Sindromul |Fibroza |Distrofie|
|copii |ladulti | lateralad | Prader |pulmonara |muscularadl]
| | |amiotrofica |willi | idiopatica|Duchenne |

| | | I
Cle C1l7 Cc1ls8

C1l4 C1l5 Cl9




- continuare -

| Cheltuieli cu medicamentele pentru: |Cheltuieli |
| | totale |
| Angioedem|Neuropatie|Limfangioleio-|Purpura |Boala|Atrofie | |
|ereditar |optica |miomatoza | trombo- | Fabry |musculara| |
| |ereditara | |citopenica| | spinala | |
| Leber | imuna | | |

| |cronica |

| |

C20 cz1 C22 Cc23 C24 C25 C26=C1l4+ |
...+C25 |

|

|

|

Tabel 5 Situatia bolnavilor cu boli rare si a cheltuielilor aferente (lei) (medicamente
eliberate prin farmacii cu circuit inchis si deschis)

Medicamente pentru: | Numdr bolnavi carora | Cheltuieli cu
| 1i s—au eliberat | medicamentele
| medicamente |
|

|Unitdati |Farmacii|Total|Unitdti |Farmacii|Total

| sanitare|cu | | sanitare|cu |
| |circuit | |circuit
|deschis |deschis
| |
(6]0] Cl C2 C3 c4 C5 C6
trombocitopenica

imund cronica

Boala Fabry

Atrofie musculara
spinala

TOTAL

|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
| Purpura
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|

C1 Purpurd trombocitopenica imuna cronica = C14 din tabelul 1
C1 Boala Fabry = C3 din tabelul 1

C1 Atrofie musculara spinalda = C23 din tabelul 1

C2 Purpura trombocitopenica imund cronica = C10 din tabelul 4
C2 Boala Fabry = C11 din tabelul 4

C2 Atrofie musculara spinald = C12 din tabelul 4

C4 Purpura trombocitopenicd imunad cronica = C14 din tabelul 2



C4 Boala Fabry = C3 din tabelul 2

C4 Atrofie musculara spinald = C23 din tabelul 2

C5 Purpura trombocitopenica imuna cronica = C22 din tabelul 4
C5 Boala Fabry = C23 din tabelul 4

C5 Atrofie musculara spinald = C25 din tabelul 4

Intocmit"

ART. II

Directiile de specialitate din Casa Nationald de Asigurari de Sanatate, casele de asigurari de
sanatate si unitatile de specialitate prin care se deruleaza programe nationale de sanatate
curative vor duce la indeplinire prevederile prezentului ordin.

ART. Il

Activitatea desfasurata in cadrul programului national de tratament pentru boli rare de catre
unitatile de specialitate incepand cu luna iunie 2022 se raporteaza potrivit prezentului ordin.

ART. IV

Prezentul ordin se publica in Monitorul Oficial al Romaniei, Partea I.

p. Presedintele Casei Nationale de Asigurari de Sanatate,
Adela Cojan

Bucuresti, 8 iunie 2022.
Nr. 374.



