28 februarie

A7

Bollfe rare,
aratd ca 77

pasd !/

Pentru ingriiri mar bine orgarnizate,
coordonate, de calitate s 7 la timp

Furnzate!

CENTRUL NAT IONAL DE

EVALUAREA § | PROMOVAREA
5TA RIl DE 5K NX TATE

CENTRUL REGIONAL DE

SA NA TATE
PUBLICK SIBIV

MINISTERUL SK NA TR T 1 INSTITUTUL NAT IONAL DE

SK NA TATE PUBLICA

250 de boli rare noi sunt
identificate anual

nu beneficiazd deun
tratamentaprobat de FDA

30 %

sunt boli genetice

65 %

au manifestari grave si
invalidante clinic

30 %
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Pentru imbuni ti t irea a serviciilor de
sd nd tate adresate pacient ilor cu boli rare in

Romania:

Centrele de Expertizi pentru Bolile Rare:
In Roménia existi 14 Centre de Expertiza pentru Bo/i/e
Rare care au ca ob/ect/ve prevemrea, diagnosticul precoce s i

trat:amentu/ bo///or rare clar i comp/etarea Regrstm/or de
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dalgg pentru ewde CPQresT e e

- »...__,

tribut i al
Nt
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sticare clinica investigat ii p
pecialitate, init iere tratament s i elaboraredgde .

[1 Colaborare la elaborarea ghidurilor clinice s i promovarea
lor-

(1 Monitorizarea pacient ilor cu o anumita boala

[l Corelarea cerceta rii

0 Managementul programelor de sa na tate pe grupul de
boli

’

icat ii privind urma rirea s i tratamentul pacient ilor-
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CAND?
In ultima zi din februarie in fiecare an-
CE?
Ziua Bolilor Rare are scopul de a
cres te cons tientizarea despre bolile
UNDE?

Mii de evenimente. au loc in lume a n intreaga lume: EURODIS
organizeaza campania internat ionala iar. Aliant ele Nat ionale's i alte
organizat ii ale pacient ilor 4a zduiescevenimentele locale: Ministerul

S5a na ta ] d/n Romania, prm toate direct iile 'de sa"\ma tage pub//ca
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Informat ii:

https://www-rarediseaseday-org/country/eu/eu

Tema campanies "Bolile rare, aratd ci i r

pasit” 2079:

rarediseaseday-org

insp-qgov-ro/sites/cnepss/boli-
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IMPLICAT |I-

"~ Informat i-va despre:
= Bolile rare (Enciclopedia_Orphanet pentru pacient i)

_\_cen-z‘:’-rel,e de Expertiza pentru Bolile' Rare = pentru ,prevenirea,
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- Spunet i-va povestea bolii rare in cadrul unor evenimente in
comunitate-
= Transmitet i fotografii, ma rturii, videoclipuri la:

chepss@insp-qov-ro -

- Conai mass-media din comunitatea dv-

AlR turat i-va pe facebook-com/rarediseaseday
nformat ii suplimentare.:

https /7 ansp -gov ro/sites/coepss/ bol-rare/;; .
A Earat VA pe. t,wi,(ter- om/rareﬂ/%ased%
hEtps./ s www-orpha net/consorscgr/-bin/Disease_FatientEncyclo php 7lng=£EN),;
hEbp s wwew cnas-ro/page/ programul-national-de-tratament-pentru-bol-rare-ktm/
~ Inscriet i-va pentru a primii informat ii pe e-mail la

rarediseaseday-org

rarediseaseday-org
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