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1. CONTEXT

1.1 Descrierea generala

»  Fibroza chisticd este cea mai frecventd afectiune monogenica autosomal
recesiva, determinatd de dereglarea transportului clorurilor la nivelul celulelor epiteliale
cu producerea unor secretii vascoase de catre glandele exocrine si clinic caracterizata
prin afectare poliorganica cu evolutie cronica progresiva.

> Frecventa FC este aproximativ 1:3000 de nou-nascuti vii la populatia
caucaziand din America de Nord si Europa, in tarile vecine Republicii Moldova la
1:2000-2500 de nou-nascuti vii.

> Importanta medico-sociald a acestei patologii este determinatd de durata
medie de viata joasa si potentialul major de invalidizare din perioada copilariei precoce
si riscurile majore de prognostic inevitabil fatal din cauza complicatiilor pulmonare,

gastrointestinale, nutritionale.
1.2 Scopul/obiective
Contribuirea la cresterea longevitdtii medii a vietii copiilor bolnavi de FC.

Obiective generale:
»  Accesul gratuit la medicamentele necesare incluse in lista celor compensate.

Asigurarea continua cu medicamentele necesare si suplimente nutritionale;
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> Cresterea accesului la ingrijiri medicale de calitate si promovarea unei

abordari multidisciplinare a tratamentului.

Obiective specifice:

»  Advocacy&lobby privind protocolul de tratament, programul national si
includerea medicamentelor necesare 1n lista medicamentelor compensate;

> Campanii de informare si fundraising in folosul familiilor care au copii

afectati de fibroza chistica.

2. BENEFICIARI

Beneficiarii proiectului sunt familiile cu fibroza chisitca, atat parintii cat si copiii. In

prezent 53 la numar.

3. IMPLEMENTARE

Activitati si rezultate:

e Subiecte publicate pe site www.e-sanatate.md https://sanatateinfo.md/News/Item/11287

e Colaborare pe subiecte medicale cu Oxana Turcu, medic pediatru

¢ Donatie de pulsometre medicale cu suportul companiei ”Code Factory”

e Participare in cadrul unui meeting cu CF Europe pentru a coordona sprijinul comunitatii

FC pentru pacientii ucraineni

e Colaborare cu Olga Vacarciuc — secrectar general, Avocatul poporului, Tn vederea

asigurarii serviciilor de advocacy&lobby privind includerea Pulmozyme in lista

medicamentelor compensate
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e 16 aprilie 2022 — Sedinta cu membrii ANIFC si pacienti cu subiectul "Medicamente de
generatii noi” si semnarea cererii de pulmozyme

e 16 aprilie 2022 — distribuire colete personale primite de la organizatia Rotary Club
Moldova ca ajutor umanitar

e Distribuire carti ”Ce e bine si ce-1 rdu” de S. Botezatu, pentru colectare de fonduri

e Darea in folosinta gratuitd a dispozitivelor medicale

e Organizarea logistica a transportului si cazarii pentru o familie de refugiati din Ucraina,
precum si acordarea de suport medical si financiar pe perioada aflarii acestora in
Moldova

e 03.05.22 — Corespondentad de solicitare examinare dosar privind includerea Pulmozyme
in lista medicamentelor compensate, catre MS, CNAM si Agentia Medicamentului si
Dispozitivelor Medicale. Solicitarea a fost redirectionatd catre IMSP Institutul Mamei si
Copilului si dnei Valentina Vilcu (presedintele comisiei de specialitate al MS in
domeniul ftiziopneumologie)

¢ 01.06.22 — receptionare raspuns negativ din partea CNAM privind compensarea
preparatului Dornase Alfa, fiind imputate costuri prea mari

e 02.06.22 — Corespondenta de colaborare cu MS referitor la redobandirea accesului
efectuarii investigatiilor obligatorii anuale in laboratoarele IMSP Institutul Mamei si
Copilului, cu trimiteri compensate ale doctorului in FC la consultul de program

e 17.06.22 — Comunicare afirmativd de sustinere din partea IMSP Institutul Mamei si
Copilului catre MS privind necesitatea includerii Pulmozyme in lista medicamentelor
compensate

¢ 10.10.22 — Reiterare corespondenta catre MS privind subiectul includerii Pulmozyme in

lista medicamentelor compensate
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¢ 16.02.23 — reluare corespondenta catre MS, CNAM si Agentia Medicamentului si
Dispozitivelor Medicale privind subiectul includerii  Pulmozyme in lista
medicamentelor compensate

¢ 03.03.23/15.03.23 — Primire raspuns negativ din partea MS si CNAM privind includerea
Pulmozyme in lista medicamentelor compensate, fiind invocate urmatoarele motive:
beneficiu terapeutic moderat; lipsa unui mecanism aprobat de asigurare cu nebulizatoare
recomandate; cheltuieli financiare considerabile suplimentare

e 16 aprilie 2022 — distribuire colete de Pasti primite de la organizatia Rotary Club
Moldova ca ajutor umanitar

¢ 30.03.23 — Contactarea companiei Amaxa LTD (reprezentant al Chiesi Pharmaseuticals
GmbH Austria) in vederea colabordrii pentru furnizarea de Bramitob (solutie de
tobramicind pentru inhalatii) cu demersuri ulterioare catre MS si CNAM pentru
includerea acestui medicament in lista medicamentelor compensate

e 21.04.23 — Adresare catre organizatii internationale pentru includerea Rep. Moldova in
proiecte umanitare de acces catre medicamentul Trikafta

¢ 26.06.23 — Corespondenta de solicitare catre CNAM pentru includerea Bramitob in lista
medicamentelor compensate

e 29.11.23 — Corespondenta catre MS si CNAM

e decembrie 2023 — distribuire cadouri de Craciun pentru copii catre Centrul de Fibroza
Chistica primite de la organizatia Rotary Club Moldova ca ajutor umanitar

e Participare la conferinta ”Analiza realizarii angajamentelor asumate in domeniul sanatatii
si respectarea procedurilor de consultare publica cu societatea civila in procesul

decizional” organizat de Fundatia Soros Moldova
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Pe parcursul perioadei 01.01.22-31.12.23 au fost efectuate mai multe activitati:
= Reinnoirea listei de contact a pacientilor;
» Comunicarea cu membrii asociatiei;
= Mentinerea grupurilor de parinti si pacienti cu FC de pe retelele sociale;

= Reguli de ingrijire si protectie pe perioada pandemica.

4. MONITORING SI EVALUARE

4.1 Pe baza activitatilor mentionate, putem trage mai multe concluzii si evaluatii ale
activitatii asociatiei:

» Vizibilitate si colabordri medicale: Asociatia a demonstrat o implicare activd in
comunicarea subiectelor de sanatate prin publicarea de informatii pe site-uri de stiri.
Aceste eforturi contribuie la cresterea constientizarii si educatiei medicale in randul
publicului.

> Initiative de caritate si sprijin umanitar: Donarea de pulsometre medicale si
distribuirea de colete personale si cadouri de citre organizatii precum Rotary Club
Moldova aratd o implicare semnificativd In actiuni caritabile, contribuind la
imbunatatirea calitatii vietii pacientilor.

» Advocacy si lobby: Colaborarea cu Olga Vacarciuc si demersurile pentru includerea
Pulmozyme in lista medicamentelor compensate indicd o abordare activa in
promovarea intereselor pacientilor, dar si confruntarea cu obstacolele administrative
s1 financiare 1n acest sens.

» Sprijin pentru refugiati §i asistentd medicald: Asociatia a oferit sprijin logistic,
medical si financiar unei familii de refugiati din Ucraina, evidentiind un angajament

in a ajuta comunitatile afectate de crize umanitare.
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» Eforturi pentru acces la tratament: Cererile repetate catre autoritatile de sanatate
pentru includerea medicamentelor precum Pulmozyme si Bramitob in lista
medicamentelor compensate aratd o luptd persistentd pentru asigurarea accesului
pacientilor la tratamente eficiente.

» Raspunsuri negative si provocari: Confruntarea cu raspunsuri negative din partea
autoritatilor de sanatate indica provocari semnificative in obtinerea sustinerii
necesare pentru includerea anumitor medicamente in lista medicamentelor
compensate, inclusiv motive legate de beneficiul terapeutic si costurile implicate.

» Participare la evenimente si conferinte: Participarea la conferinte si evenimente
organizate de Fundatia Soros Moldova indicd un angajament continuu in analiza

politicilor de sdnatate si implicarea in procesul decizional la nivel societal.
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