MINISTERUL SANATATII AL REPUBLICII MOLDOVA

ORDIN
mun. Chisindu

W A0 . w7l 2024 N 1704

Cu privire la implementarea Programului national
privind bolile rare pentru anii 2024 - 2028

In scopul imbunatatirii calitatii vietii si gradului de autonomie a persoanelor afectate de boli
rare din Republica Moldova prin acces echitabil la diagnostic precoce, tratamente de calitate si
servicil de reabilitare, implementarii eficiente a actiunilor stabilite in Programul national privind
bolile rare pentru anii 2024 — 2028, aprobat prin Hotararea Guvernului nr. 166/2024, precum si in
temeiul Regulamentului privind organizarea si functionarea Ministerului Sanatatii, aprobat prin
Hotérarea Guvernului nr. 148/2021,

ORDON:

1. Se aproba:

1) Planul de actiuni privind realizarea Programului national privind bolile rare pentru anii
2024 — 2028, aprobat prin Hotdrarea Guvernului nr. 166/2024, conform anexei nr. 1.

2) Metodologia de monitorizare si raportare a implementérii Programului national privind
bolile rare pentru anii 2024 — 2028, conform anexei nr. 2.

2. Se desemneaza:

1) IMSP Institutul Mamei si Copilului, Centrul de Sanitate a Reproducerii si Genetica
Medicala, din cadrul acestuia, responsabili de coordonarea procesului de implementare,
monitorizare, evaluare si raportare a realizérii prevederilor Programului national privind bolile rare
pentru anii 2024 — 2028 (in continuare PNBR), la nivel national in conformitate cu termenii si
indicatorii de progres stabiliti.

2) Dna Natalia Usurelu, in calitate de coordonator national al PNBR, responsabila de
coordonarea procesului de implementare, monitorizare, evaluare si raportare a realizarii PNBR, la
nivel national.

3. Conducdtorii prestatorilor de servicii medicale, Directiei generale asistentd medicala si
sociald a Consiliului municipal Chisinau, Directiei generale asistenta sociala, sanitate si protectia
familiei Balti, Directiei Principale a Sanatatii si Protectiei Sociale UTA Gagiuzia, Agentiei
Nationale pentru Sanatate Publica, Universitatii de Stat de Medicina si Farmacie ,Nicolae
Testemitanu™, Centrului de Excelenta de Medicind si Farmacie ,.Raisa Pacalo”. Institutiilor
medico-sanitare publice Institutul Mamei si Copilului, Centrului de Sanatate a Reproducerii i
Genetica Medicald, Institutul Oncologic, Spitalul Clinic Republican ,Timofei Mosneaga”,
Institutul de Ftiziopneumologie ,,Chiril Draganiuc”, Institutul de Neurologie si Neurochirurgie
,»Diomid Gherman”, Institutul de Cardiologie, vor:



1) asigura informarea colaboratorilor privind prevederile PNBR si a prezentului ordin;

2) implementa actiunile prevazute in Planul de actiuni din anexa 1;

3) monitoriza si evalua anual realizarea actiunilor din PNBR;

4) colecta si prezenta datele de evidentd, conform procedurii stabilite;

5) prezenta anual, pana la 15 martie a anului de raportare, IMSP Institutul Mamei si
Copilului, Centrul de Sanatate a Reproducerii $i Geneticd Medicali si coordonatorului national,
raportul privind realizarea PNBR si a prezentului ordin.

4. Directorul IMSP Institutul Mamei si Copilului, Centrul de Sanitate a Reproducerii si
Genetica Medicala, coordonatorul national vor:

1) asigura suport consultativ-metodic conducitorilor prestatorilor de servicii medicale si
altor actori implicati in realizarea prevederilor PNBR;

2) asigura monitorizarea, evaluarea, analiza §i raportarea procesului de implementare a
PNBR la nivel national;

3) receptiona informatia de la toti actorii implicati in realizarea PNBR si a prezentului ordin;

4) analiza i evalua indicatorii de progres si rezultat a implementirii obiectivelor PNBR,
precum si indicatorii de impact la nivel national;

5) intoemi anual rapoarte de monitorizare generalizate cu privire la progresele in realizarea
Planului de actiuni pentru implementarea PNBR, care vor include:

a) evaluarea intermediara a implementarii, care va fi realizatd pani la 1 iunie 2027.

b) evaluarea finald a implementarii, care va fi realizatd pana la 1 iunie 2029.

6) prezenta Serviciului sanatatea mamei si a copilului, Serviciul programe nationale, anual,
pand la 15 aprilie a anului de raportare, raportul de monitorizare privind implementarea
Programului nominalizat.

5. Serviciul programe nationale, va prezenta Guvernului:

1) anual, pana la 30 aprilie, raportul de monitorizare privind implementarea Programului
nominalizat;

2) pand la 1 iulie 2027, raportul de evaluare intermediari;

3) pana la 1 iulie 2029, raportul de evaluare finala.

6. Directiile Ministerului Sanatatii, IMSP Institutul Mamei si Copilului, Centrul de Sanatate
a Reproducerii si Geneticd Medicala, vor asigura, monitorizarea si coordonarea realizarii

actiunilor, prevézute in Planul aprobat prin prezentul ordin, conform domeniilor de competenta.

7. Controlul executarii prevederilor prezentului ordin se atribuie Secretarilor de stat.
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Anexanr. 2
la Ordinul Ministrului Sanétatii

n. JOF din 46 OF 2024

Metodologia de monitorizare si raportare
a implementirii Programului national privind bolile rare pentru anii 2024 — 2028,
aprobat prin Hotirirea Guvernului nr. 166/2024 si a Planului de actiuni

1. Procesul de monitorizare a implementarii PNBR si a Planului de actiuni se realizeaza de
catre Institutul Mamei si Copilului, Centrul de Sanatate a Reproducerii si Geneticid Medicala si
coordonatorul national;

2. In cadrul procesului de monitorizare, persoancle responsabile din cadrul institutiilor
implementatoare, vor asigura furnizarea informatiilor necesare/relevante citre coordonatorul
national si Institutul Mamei si Copilului, Centrul de Sanatate a Reproducerii si Geneticad
Medicala;

3. Institutul Mamei si Copilului, Centrul de Sanatate a Reproducerii si Geneticd Medicala
colecteazd, stocheaza si sintetizeazd informatia si elaboreaza proiectele rapoartelor anuale
privind implementarea actiunilor prevazute in Planul de actiuni si le prezintd Serviciului
sanatatea mamei si a copilului si Serviciului programe nationale.

4. In cazul in care, cu privire la aceeasi actiune, de la institutii diferite se receptioneaza
informatii neconcordante, Institutul Mamei si Copilului, Centrul de Sdnitate a Reproducerii si
Geneticd Medicald va comunica cu toate institutiile implicate in implementarea actiunii, cu
scopul de a stabili informatia finala care urmeaza a fi introdusa in raportul de monitorizare.

5. In vederea asigurarii unui stil unitar, Institutul Mamei si Copilului, Centrul de Sanatate
a Reproducerii si Genetica Medicala este drept sa redacteze textele care urmeaza a fi incluse in
rapoartele de monitorizare, pastrand sensul primar al informatiei receptionate.

6. Subdiviziunile Ministerului Sanatitii de comun cu Institutul Mamei si Copilului,
Centrul de Sandtate a Reproducerii si Genetica Medicald si coordonatorul national sau alti
parteneri de dezvoltare, dupa caz, vor asigura suportul necesar pentru implementarea actiunilor
de catre o institutie implicatd in procesul de implementare sau pentru depdsirea blocajelor la
realizarea unor actiuni ce implica mai multe institutii.

7. Procesul de raportare se va efectua dupa exemplul de mai jos:

Introducere

Includerea informatiilor prezentate pe scurt: - domeniile de competenta ale institutiei, ce
deriva din statutul aprobat al acesteia, fie din Regulamentul de organizare si functionare oficial
aprobat; - contextul institutional al elabordrii raportului; - conditiile care au dus la elaborarea
raportului; - structura i logica documentului; - informatii cu privire la personalului implicat
(numarul functiilor vacante) in realizarea PNBR, sursele de finantare/mijloacele financiare
alocate — 2 pagini.

Institugit Activititi si
Nr. Actiunile intreprinse pentru Termen de responsabile ; e PO
: S " Costuri indicatori
d/o realizarea obiectivelor realizare de i
. realizati
implementare '
1 2 3 4 5 6
1. Obiectiv general:

1.1 Obiectiv specific:

1.1.1

. ] | l I

Nota:



Cerinte ce urmeazi a fi respectate la indeplinirea tabelului:

1) in coloana 1: se indicd numirul obiectivului specific conform Planului de actiuni;

2} in coloana 2: se indicd numérul si denumirea actiunii raportate conform Planului de
actiuni;

3) in coloana 3: se indic3 termenul previzut de Planul de actiuni pentru implementarea
actiunii raportate;

5) in coloana 4: se transpun din Planul de actiuni institutiile responsabile pentru acfiunea
raportata;

6) in coloana 5: pentru actiunile realizate nemijlocit de institutiile responsabile se indica
mijloacele financiare alocate si aprobate in bugetul anual. De asemenea, se indicé cheltuielile
reale bugetate, care au fost incluse in rapoartele financiare. In cazul in care actiunea se realizeazi
cu alocdri suplimentare suportului bugetar, se indicd si se descrie natura asistentei primite in
scopul realizarii actiunii respective si donatorul si/sau partenerul de dezvoltare participant;

7) in coloana 6: raportarea detaliati pentru fiecare actiune in parte si pe fiecare din
indicatorii setafi pentru acfiuni; - pentru fiecare actiune va fi setat unul din statutele prestabilite:
~Realizar’, ,,fn proces de realizare”, ,Nerealizal”, ,Suspendat” — in cazul actiunilor, pe
marginea carora s-a decis incetarea realizarii acestora conform justificarilor; - In cazul raportului
anual, pentru actiunile nerealizate sau care sunt in proces de realizare $i care presupun un efort
considerabil pentru a le finaliza, pe marginea cérora s-a decis a fi transferate spre realizare in
anul urmétor, la statut se va adduga sintagma ,, Transferat pentru anul urmditor”,

Riscurile care au apirut in procesul de implementare a activitiitilor setate in Planul de
actiuni si activititile de control aplicate

Intrucét pentru fiecare din obiectivele stabilite in planul anual de actiuni al institutiei au
fost identificate riscurile care pot apirea in procesul de realizare a acestora, in raportul
trimestrial, semestrtal $i anual de implementare a planului de actiuni al institutiei, vor fi expuse
informatii care se referd la riscurile care au afectat implementarea cu succes a obiectivelor §i
actiunilor setate n Planul anual de actiuni al institutiei publice, tinind cont de:

)lectiile invatate in urma implementérii planului de actiuni,

2)rapoartele elaborate de catre institufiile internationale si partenerii de dezvoltare pe
marginea activitdtilor realizate de institutia publica;

3)conjunctura politicd, sociald, economicd si de mediu in momentul elaboririi raportului
trimestrial, semestrial si anual de activitate — 1- 2 pagini.

Concluzii si activititi ulterioare

La acest capitol vor fi specificate constatdrile, concluziile si lectiile invitate pe parcursul
implementarii planului de actiuni si vor fi mentionate actiunile care vor fi intreprinse de institutie
intru realizarea misiunii sale pentru anul viitor. Inclusiv vor fi specificate concluziile cheie pe
marginea aspectelor de control intern managerial — 1-2 pagini.

Anexe
Anexele se insereaza la sférsitul raportului de progres si, in mare parte, contine informatii
care completeazi cele expuse in raportul de progres, dar care sunt prea voluminoase sau care
distrag atentia pentru a le include in corpul principal al raportului. Anexele pot consta din figuri,
tabele, date brute etc.



