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Nr.inreg. 65/24.03.2009

Catre: Ministerul Sanatatii

in atentia: Domnului Ministru Dr. lon BAZAC

Subiect: Concluziile Mesei Rotunde “Codul European de Bune Practici in Scleroza Multipla” din 13 martie
2009

Stimate Domnule Ministru Dr. lon BAZAC,

Dorim in primul rand sa va multumim pentru interesul pe care |-afi aratat fata de persoanele cu scleroza multipla
prin acceptarea invitatiei si delegarea reprezentantilor Ministerului pe care-l conduceti la evenimentul organizat de
Societatea de Scleroza Multipla din Romania, Masa Rotunda “Codul European de Bune Practici in Scleroza
Multipla”, desfasurat in data de 13 martie 2009, la Bucuresti.

La acest eveniment au participat reprezentanti ai Ministerului Sandtatii, Domnul Acad. Prof. Univ. Dr. Popa
Constantin, Consilier Dr. Ligia Moldovan; medici specialigti neurologi de la clinicile de renume din Romania, Prof.
Univ. Dr. Cristian Popescu, Spitalul de Recuperare din lasi, Conf. Univ. Dr. Rodica Balasa, Clinica de Neurologie | din
Targu Mures; Dr. Mihai Vasile, Spitalul Militar Central Bucuresti; reprezentanti ai Agentiei Nationale pentru Ocuparea
Fortei de Munca, Doamna Olimpia Draghici; Secretarul General al Platformei Europene de Scleroza Multipld, Domnul
Christoph Thalheim; membrii Consiliului Director al Societafii de Sclerozd Multipla din Roménia, Doamna Aurora
Borsan, Presedintd, Dr. Radu Constantin, Vicepresedinte, Dragos Zaharia si Nicolae Anghel, membrii CD; membrii ai
echipei executive, Doamna Director Executiv Claudia Torje si Loredana Simion, coordonator al Departamentului de
Lobby si Advocacy; pacientj cu scleroza multipla din organizatiile membre ale societatji noastre.

Codul European de Bune Practici in Scleroza Multipla traseaza linii directoare privind asigurarea serviciilor
de calitate pentru a garanta o calitate crescuta a vietii pentru persoanele cu scleroza multipla.

Barometrul European de Scleroza Multipla este un instrument de benchmarking care permite masuratori
adecvate in domeniul sclerozei multiple la nivel European. In cadrul Barometrului care a fost analizat in anul 2008,

Romania a ocupat ultimul loc din 23 de tari din Uniunea Europeana.
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DIN ROMANIA

In urma dezbaterilor care au avut loc in cadrul acestui eveniment dorim s va comunicam urméatoarele concluzii

care se contureaza ca si solutii viabile si sustenabile pentru a creste calitatea vietji persoanelor cu scleroza

multipla:

1.

Necesitatea realizarii Registrului National pentru scleroza multipld. Scopul acestui instrument este cresterea
calitatii vielii si eficientizarea serviciilor adresate persoanelor afectate de scleroza multipla din tara. S-a putut
remarca in cadrul intalnirii din 13 martie 2009, atat disponibilitatea specialistilor din centrele universitare de a
participa la implementarea Registrului National, cat si din partea reprezentantilor Ministerului Sanatatii.
Societatea de Scleroza Multipla din Romania, ca reprezentanta a intereselor persoanelor afectate de scleroza
multipla, Tsi manifesta disponibilitatea de a contribui la realizarea unui astfel de instrument, aducand date
concludente privind registrele de scleroza multipla din alte tari si propunem adoptarea unui model pe care, in
urma consultarilor cu toti factorii interesati, il gasim cel mai eficient si coerent si la care putem aduce
imbunatatiri periodice luandu-se in calcul dificultatile identificate in urma utilizarii acestuia. Am dori in acest
sens sa va propunem organizarea unei intalniri in cadrul careia sa discutam impreuna cu o echipa de
specialisti si reprezentanti ai Casei Nationale de Asigurari de Sanatate, Ministerului Sanatatji si Ministerul
Muncii, Familiei si Protectiei Sociale, agenda comuna pe care sa o dezvoltam, cu rezultate cuantificabile.
Subliniem faptul ca un astfel de registru trebuie sa prevada colectarea datelor atat cu caracter medical, cat i
cu caracter socio-economic pentru a permite o analiza complexa de evaluare a calitatii vietii persoanei cu
scleroza multipla.

Utilizarea terapiei de prima linie si a doua linie pentru persoanele cu scleroza multipla care au recomandare
pentru aceasta si introducerea pacientului in cel mai scurt timp pe tratamentul recomandat de catre medicul
specialist pentru a se evita evolutia bolii, crescand astfel costurile directe. Este cunoscut si demonstrat, prin
studiile efectuate atat in tara, cat si in strainatate, faptul ca daca tratamentul imunomodulator este introdus
intr-un stadiu incipient (de preferat cat mai aproape de momentul debutului clinic) cheltuielile sunt mai mici
decét atunci cand tratamentul este initiat in formele mai avansate de boala. Pentru ca accesul pacientilor pe
tratament specific sa& fie mai facilda este utl ca tratamentul imunomodulator sa treacd in categoria
medicamentelor rambursate 100%, in afara unui program national care are un buget limitat si, consideram
noi, insuficient. Recomandarea tratamentului sa vina din partea medicilor specialisti din aceleasi clinici
universitare de renume care deruleaza acum programul de tratament pentru scleroza multipla. Aceste clinici

sunt recunoscute si de comunitatea medicald stiintifica nationala si internationald si reprezintd un garant
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pentru corectitudinea recomandarii acestui tratament. Toate aceste masuri ar duce la eliminarea listei de
asteptare, care in fiecare an se intocmeste pana la intrarea in programul de tratament al pacientilor. Utilizarea
terapiei din linia a doua este recomandata unor pacienti care nu au avut un raspuns corespunzator la terapia
din prima linie, iar medicii specialisti neurologi din clinicile universitare considera ca ar fi o posibilitate pentru a
pastra o calitate a vietii cat mai bund a persoanelor cu scleroza multipla. Ingradirea accesului la aceste
tratamente a pacientului care are o recomandare este o incalcare a drepturilor de baza a fiecarui pacient
conform ,Raportului Parlamentului UE A5-0451/2003 din 2 decembrie 2003 cu privire la petitia 842/2001
privind efectele tratamentului discriminator acordat persoanelor cu scleroza multipla din UE (2003/272 (INI)”.

La acest punct dorim s& aducem urmatoarele completari, in cadrul Mesei Rotunde a fost ridicata
urmatoarea problema de catre doamna Dr. Ligia Moldovan, reprezentanta Ministerului Sanatatji la acest
eveniment, care a afirmat, citdm ,Ea, (suma alocata anual pentru tratamentul sclerozei multiple) aceasta
suma reprezinta aproape o treime din costurile pe care CNAS le aloca programelor de sanatate”. Conform
bugetului Casei Nationale de Asigurari de Sanatate pe 2009, costurile tratamentului pentru 1775 de pacientj
cu sclerozd multipla este aproximativ 6% din totalul fondurilor alocate pentru Programele Nationale de
Sanatate de Evaluare, Profilactice si cu Scop Curativ Finantate din Bugetul Fondului National Unic de
Asigurari de Sanatate unde se afla si Subprogramul de tratament al sclerozei multiple, astfel informatia
furnizatd de doamna Dr. Ligia Moldovan este total eronata. Consideram ca o problema esentiald in acest
sens, nu este numai faptul ca suma alocata pentru Subprogramul de tratament al sclerozei multiple este mica,
ci faptul ca procentul alocat din PIB pentru sanatate este cu mult scazut fatd de norma practicata la nivel
European.

Cu scopul de a clarifica si mai mult aceasta problema, dorim sa abordam un alt subiect care s-a
discutat in cadrul acestei intainiri, anume pretul ridicat al tratamentului imunomodulator practicat in Romania
de catre companiile farmaceutice, motiv invocat de catre reprezentatii Ministerului Sanatatji ca fiind cauza
numarului redus de pacienti cu scleroza multipla aflati in tratament. De aceea, organizatia noastra a realizat
un studiu cu privire la acest aspect, iar rezultatele au relevat urmatoarele: preturile practicate in Romania
pentru tratamentul imunomodulator sunt mai mici decat in cele mai multe tari din Europa (va putem pune la
dispozitie aceste informatji in cazul in care consideratj ca este necesar).

Implementarea in Romania a Codului European de Bune Practici in Scleroza Multipla si a documentelor

de consens privind Managementul Sclerozei Multiple, documente recomandate de Platforma Europeana de
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Scleroza Multipla si acceptate de catre Comisia Europeana si Parlamentul European, dar si de catre

Societatea de Neurologie din Roménia. Acest instrument descrie bunele practici in 4 domenii cheie pentru

sanatatea si calitatea vietii persoanelor cu scleroza multipla. Adoptarea documentului se va traduce prin

dezvoltarea unui plan strategic de implementare a acestuia, plan la care ne angajam sa lucram ca si

organizatie care reprezinta interesul pacientului cu scleroza multipla urmand sa il discutam mai apoi cu

reprezentatii imputerniciti din partea Ministerului Sanatatji.

4. Nevoia dezvoltarii de Centre de recuperare specializate in scleroza multipla a fost identificata atat de catre
specialisti din cadrul ministerului, cat si de medicii neurologi care vad in recuperarea din scleroza multipla o
pastrare a calitatii vietji pacientilor. De aceea propunem analizarea posibilitati de a transforma unele din
centrele de reabilitare existente care detin o experientd in recuperarea pacientilor cu scleroza multipla in

Centre de Recuperare Specializata in Scleroza Multipla.

Cele amintite mai sus constituie doar un punct de plecare in drumul lung pe care il avem de parcurs impreuna ca
parteneri. Va solicitam astfel cat mai urgent o intalnire in care sa stabilim pasii pe care ii avem de parcurs si sa
identificam reprezentantii Ministerului Sanatatii si ai Casei Nationale de Asigurari de Sanatate cu care vom

colabora in viitor pentru solutionarea problemelor care au fost amintite aici.

In speranta unei fructuoase colaborari in viitor, dezvoltata cu scopul de a imbunatati calitatea vietii persoanelor cu

scleroza multipla, primiti din partea noastra cele mai sincere sentimente de consideratje.

Cu deosebita stima,

Claudia Torje Aurora Borsan
Director Executiv Presedinte
Societatea de Scleroza Societatea de Scleroza

Multipla din Roménia Multipla din Roménia



