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MESAJ
de Ziua Bolilor Rare

Pentru a creste gradul de constientizare a populatiei, dar si a factorilor decizionali, in urma cu
12 ani la nivel european se instituia o zi dedicatd bolilor rare, stabilitd intr-o zi rard — 29
februarie. Ulterior, aceasta manifestare a devenit una mondiala, fiind marcata anual in ultima
zi a lunii februarie.

Desi boala rard este definitd drept boala a carei incidentd este mai micd de 0,05% din
populatie, afectand deci mai putin de o persoana din 2000, totusi, datorita multitudinii acestor
boli, circa 6.000, se estimeaza ca la nivel mondial peste 350 de milioane de oameni sufera de
afectiuni de acest tip — mai multi decat cei afectati de HIV/SIDA.

De aceea, tratarea bolilor rare constituie o provocare a secolului in care traim, deoarece multe
cazuri raman nediagnosticate, iar pentru 95% din aceste boli nu existd Incd nici un
medicament.

In acest an, tema Zilei Bolilor Rare este necesitatea coordondrii serviciilor medicale cu cele
sociale acordate persoanelor cu asemenea afectiuni, In scopul unei mai bune sustineri a
pacientilor respectivi si a familiilor lor. In acest context, trebuie mentionat ci in Roménia
persoanele cu boli rare beneficiazd atit de sustinerea CNAS, cét si de cea a sistemului de
asistenta sociala.

Programul national de tratament al bolilor rare, derulat de CNAS, a fost permanent extins si
perfectionat. Astfel, daca in primul an de functionare, 2008, programul viza un numar de nici
100 de pacienti, tintea trei afectiuni si utiliza fonduri de sub un milion de lei, in anul 2018
programul a ajuns sa se adreseze unui numar de aproape 3.100 de pacienti, sa tinteascd 24 de
afectiuni si sa utilizeze fonduri de circa 206 milioane lei.

In anul 2018, la nivelul judetului Harghita, 14 persoane au beneficiat de Programul national
de tratament pentru bolile rare, ce reprezintd un cost total de 317.375 lei. Costul mediu anual,
pe bolnav, se situeaza intre 2.614 lei 131.685 lei, in functie de tipul bolii.

In luna octombrie 2018, CNAS a introdus in programul de boli rare medicamentul nusinersen,
un tratament inovator deosebit de costisitor pentru pacientii cu amiotrofie spinald. Pand acum,
s-a Inceput tratamentul cu acest medicament pentru 40 pacienti, in conditiile in care o singura
doza de nusinersen are pretul de 355.230 lei (73.000 euro), iar costul pe pacient, in primele
doud luni de la initierea tratamentului, se ridica la circa 2,6 milioane lei.

Tot in anul 2018, s-a introdus in program tratamentul pentru copii a unei alte boli rare,
purpura trombocitopenica idiopatica. Conexat cu exinderea programului national de boli rare,
s-a Incheiat si un contract cost-volum, pentru un medicament inovator care tinteste aceastad
boald - eltrombopag. Valoarea contractului suplimenteaza finantarea tratarii bolilor rare, fata
de sumele prevazute n programul national.



In anul 2017, in program au fost incluse tratamente pentru alte patru boli rare: fibroza
pulmonara, boala Duchene, angioedemul ereditar $i neuropatia optica ereditara Leber.
Totodata, la ora actuald prin program se asigurd nu doar medicatia specifica, ci $i materiale
sanitare pentru boli rare cum ar fi epidermoliza buloasa si osteogeneza imperfecta.

Scopul CNAS de a continua perfectionarea acestui program — ca de altfel a tuturor
programelor nationale curative — pentru a raspunde cat mai bine si intr-un timp cat mai scurt
necesitatilor asiguratilor si se va avea in vedere si noile directii si inovatii din domeniul
medical.
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