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indeplinesc criteriile de eligibilitate prevdzute in protocolul terapeutic Ai care wmeazA sa f;e id;iaf i:
perioada 0L01,2023 - 37,12.2023,

Referitor 1a derularea Programului nalional de tratament pentru boli rare - tratamentul bobrsihr
cu atrofie muscular[ spinali cu medicamentul EVRYSDI coresprmziror D-CJ--'-ri
RISDIPLAMUM, vd preciz[m urmdtoarele:

Inifierea/recomandarea de inifiere a tratamenfului gi monitorizarea evolut'ei bolnaruiui le fiecere
6 luni se face de cdtre medicul specialist (din specialitatea neurologie pediatrica sau neurologie) din
unitifile de specialitate care indeplinesc criteriile de evaluare precizate in chestionarul Ce evaluae in
vederea derul[rii acestei activitd{i (unitefl sanitare nominalizate in Ordinul pregedintelui Casei ).Iagionale

de Asigurdri de Sdndtate nr, L8012022 pentru aprobarea Normelor tehnice de realizue a progranelor
nalionale de sdndtate curatiye pentru anii 2022 Si 2023 cu modificdrile qi completdrile ulterioae gi in
protocolul terapeutic aprobat prin Ordinul ministrului s5:rdtdlii 9i al pregedintelui Casei Nafionale de

Asigurdri de Sdndtate m, 1462/34712022) denumite in continuare CENTRE atAt pentru copii cit Ei
pentru adulfi. La externarea din spital, medicul inrnAneazd bolnavului scrisoarea medicald (in care

trebuie sd se regdseascd toate informaliile din foaia de observalie, indicatiile de tratament gi

supraveghere terapeuticd pentru urmdtoarea perioadd) Ei o copie dupd confirmarea inregishdrii
formularului specific in PIAS, Pentru bolnavii eligibili adulli, care sunt iniliali in perioada 01.01.2023 -
3L12.2023, tratamentul de iniliere (din prima lund) poate fi prescris fie de medicul specialist din
CENTRUL care il are i:r evidenfd, fie de medicul din specialitatea neurologie din teritoriu $n baza
scrisorii medicale eliberatd de medicul culant din CENTRUL care are in eviden![ bolnawl, in care
acesta precizeazd.tn mod distinct dacd a emis sau nu prima prescriplie medicald elechonicd).

Bolnavul este obligat si aleagi o farmacie cu circuit deschis aflat6 in relalie contractuald cu o
cas6 de asigurdri de sdndtate, urmAnd ca pe toati durata tratamentului sd igi ridice medicamentul de

pe prescriplia medicald de preferat din farmacia pentru care a optat si itfumlzeze medicamentul.
Pentru alegerea farmaciei, bolnavuVreprezentantul legal al bolnavului copil sund in call center

(telefon: 0800 390 090, program: de luni pAnd vineri lntre orele 9.00 si 18.00) gi iqi alege una dintre
farmaciile din proximitate (localitatea de regedinfd) sau in situalia in care nu existd, pe cea mai apropiati
de localitatea de reqedinJd.

in situalia in care, pe parcursul deruldrii hatamentului, bohavul, tn mod liber, decide schimbarea
farmaciei pentru care a optat inilial, reia paqii mai sus menlionaJi qi va informa atAt medicul curant cdt qi .

casa de asigurfi de sdndtate tn evidenta cdreia se afld, cu privire la noua farmacie care va elibera
medicamentul.

La prima eliberare a medicamentului, farmacia va liwa qi gentu{a frigorific[ al cdrei sistem de ricire
trebuie sd stea la congelator minim 48 h inainte de preluarea medicarnentului reconstituit exclusiv ln
farmacie, BolnawV persoana care ridica medicamentele tn numele acestuia va fi qi el instruit cu privire
la sistemul de rdcire al acesteia, respectiv asupra faptului cE este necesar ca sistemul de r[cire sd fie
introdus in congelator cu minim 48 h lnainte de preluarea medicamentului reconstituit ln farmacie.

Farmacistul reconstituie medicamentul numai d
(minim I flacon, maxim 3

flacoane/bolnav/lund) gi aSeaz6, medicamentul in gentufa frigorificl pe care o iamAneazd
bolnavului/persoanei care ridicd medicamentele ln numele acestuia. Farmacistul va eticheta
flaconuVflacoanele cu data la care s-a reconstituit medicamentul qi va idorma bolnavuVpersoana care
ridic6 medicamentele in numele acestuia cu privire la condiliile de depozitare/pdstrare gi terrnenul de
valabilitate p6nd la care lqi poate administra medicamentul.

- Prescrierea qi eliberarea medicamentului se face lunar, atdt pentru copii c6t gi pentru adul|i, pe
bazd, de prescriplie medicald electronicd emis6 de cdtre medicii din specialitElile neurologie pediatricd,
pediatrie sau neurologie. Eliberarea medicamentului se face prin farmaciile cu circuit deschis aflate
ln relalie contractuald cu casele de asigurdri de sdndtate, cu urmitoarele exceptii:

PENTRU BOLNAVII COP[, medicamentul, in doza corespunzdtoare necesar a fi administratd
lunat, este asigurat in mod gratuit de cdtre Roche RomAnia S,R,L. gi se elibereazil prin farmaciile cu
circuit inchis din structura CENTRELOR in prima luni de tratament (pentru bolnavii care
urmeazb sd fie injliali in perioada0l,0t.2023 -3LI2.2023) qi tn a treisprezecea lun[ de hatament
(luna a treisprezecea de tratament fiind prima lund dupd evaluarea efectuat[ la 12 lunj de la inceperea
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