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                                            MINISTERUL SĂNĂTĂŢII

DIRECȚIA GENERALĂ ASISTENȚĂ MEDICALĂ ȘI SĂNĂTATE PUBLICĂ
       SERVICIUL DE ASISTENȚĂ MEDICALĂ ȘI PLANIFICARE STRATEGICĂ
                                                                                                                             APROB,

                                                                                                                         MINISTRUL SĂNĂTĂȚII

                                                                                                               PROF. UNIV DR. ALEXANDRU RAFILA
REFERAT DE APROBARE
       Conform Ordinului ministrului sănătății nr. 1215/2013 privind aprobarea constituirii Consiliului Național pentru Boli Rare coordonarea metodologică şi ştiinţifică din domeniul bolilor rare se aprobă constituirea Consiliului Naţional pentru Bolile Rare care este un organism ştiinţific interdisciplinar format din experţi în domeniul bolilor rare, fără personalitate juridică, cu rol consultativ pentru Ministerul Sănătăţii.

    Conform art. 2 alin.(1) din Ordinul MS nr. 1215/2013 Consiliul Naţional pentru Bolile Rare este format din următorii membri: 

    a) 2 reprezentanţi ai Ministerului Sănătăţii;
    b) un reprezentant al Casei Naţionale de Asigurări de Sănătate;
    c) specialişti de specialităţi diferite, implicaţi în diagnosticarea şi managementul bolilor rare, în proiecte de cercetare privind bolile rare şi în redactarea Planului Naţional pentru Boli Rare, denumit în continuare PNBR.;
    d) un reprezentant al Societăţii Române de Genetică Medicală;
    e) un reprezentant al Orphanet România;
    f) 3 reprezentanţi ai Alianţei Naţionale pentru Boli Rare;
    g) un reprezentant al Agenţiei Naţionale a Medicamentului şi Dispozitivelor Medicale.
      Având în vedere propunerea ........................, respectiv includerea celui de al treilea reprezentant al Ministerului Sănătății în Consiliul Naţional pentru Bolile Rare, ne-am adresat Comisiei de specialitate genetică medicală pentru a ne comunica opinia privind includerea în CNBR a noului membru propus, precum și pentru comunicarea unor alte eventuale modificări necesare.
    Potrivit răspunsului Comisiei de genetică medicală, componența CNBR se propune a fi formată din:

         ” a) 3 reprezentanţi ai Ministerului Sănătăţii;

b) un reprezentant al Casei Naţionale de Asigurări de Sănătate;

c) 10 specialişti de specialităţi diferite, implicaţi în diagnosticarea şi managementul bolilor rare, în proiecte de cercetare privind bolile rare;

d) un reprezentant al Societăţii Române de Genetică Medicală;

e) un reprezentant al Agenţiei Naţionale a Medicamentului şi Dispozitivelor Medicale din România;

f) 3 reprezentanţi ai asociatiilor de pacienti din cadrul Alianţei Naţionale pentru Boli Rare;

g) 1 reprezentant Orphanet (resursă unică, care adună și îmbunătățește cunoștințele despre bolile rare, astfel încât să îmbunătățească diagnosticul, îngrijirea și tratamentul pacienților cu boli rare, susținută de granturi de la Comisia Europeană, devenită un consorțiu de 40 de țări, din cadrul Europei și din lume);

h) 1 reprezentant Colegiul Medicilor din Romania;
i) 1 reprezentant din partea direcțiilor de sănătate publică județene și a municipiului București.”

   Având în vedere constituirea CNBR și din reprezentanți ai asociațiilor de pacienți, participarea în calitate de invitați la întrunirile consiliului prevăzute la art. 2 alin.(8) lit c) se impune a fi reprezentată de ”alți reprezentanți ai asociațiilor de pacienți”.
   De asemenea, au fost modificate atribuțiile Consiliului Naţional pentru Bolile Rare prevăzute la art. 5 lit. b) a fost reformulat art. 6, iar la art. 7 a fost modificat prin includerea denumirii corecte și complete a Agenției Naționale a Medicamentului și Dispozitivelor Medicale din România.

Față de cele arătate mai sus, vă prezentăm proiectul de Ordin de modificare a Ordinului ministrului sănătății nr. 1215/2013 privind aprobarea constituirii Consiliului Național pentru Boli Rare, pe care, dacă sunteți de acord, vă rugăm respectuos să-l aprobați.
Cu deosebită considerație,
      DIRECTOR GENERAL                                                                            ȘEF SERVICIU,                                            
      DR. AMALIA ȘERBAN                                                                             DR. COSTIN ILIUȚĂ
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