
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
              

 

 

 

 

 

CENTRUL REGIONAL DE 

SĂ NĂ TATE  

PUBLICĂ  SIBIU 

SIGLA Ș I NUME DSP                                                                                                                                                                                                         INSTITUTUL NAȚ IONAL DE 

SĂ NĂ TATE PUBLICĂ  

MINISTERUL SĂ NĂ TĂ Ț II                   CENTRUL NAȚ IONAL DE 

EVALUAREA Ș I  PROMOVAREA 

STĂ RII DE SĂ NĂ TATE                                   

Bolile rare,  

arată  că  îț i 

pasă ! 
Pentru îngrijiri mai bine organizate, 

coordonate, de calitate ș i la timp 

furnizate! 

 

 

 

 

 

28 februarie 

2019 

Ziua 
Bolilor 
Rare 

 



   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ziua 
Bolilor 

Rare 
Pentru îmbună tă ț irea a serviciilor de 

să nă tate adresate  pacienț ilor cu boli rare în 

România: 

 

Centrele de Expertiză  pentru Bolile Rare.  

În România există  14 Centre de Expertiză  pentru Bolile 

Rare care au ca obiective prevenirea, diagnosticul precoce ș i 

tratamentul bolilor rare dar ș i completarea Registrelor de 

date pentru evidenț a bolilor rare.  

 

Principalele atribuț ii ale Centrelor de Expertiză : 

 Gestionarea Registrului Naț ional de Boli Rare 

 Diagnosticare clinică  ș i prin investigaț ii performante 

de specialitate, iniț iere tratament ș i elaborarea de 

indicaț ii privind urmă rirea ș i tratamentul pacienț ilor. 

 Colaborare la elaborarea ghidurilor clinice ș i promovarea 

lor. 

 Monitorizarea pacienț ilor cu o anumită  boală   

 Corelarea cercetă rii 

 Managementul programelor de să nă tate pe grupul de 

boli 

 Definirea de proceduri si protocoale pentru realizarea 

programelor de screening 

 Informare/instruire (pacienț i, profesioniș ti din 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

CÂND? 

În ultima zi din februarie în fiecare an. 

CE? 

Ziua Bolilor Rare are scopul de a 

creș te conș tientizarea despre bolile 

rare ș i impactul lor asupra vieț ii UNDE? 

Mii de evenimente au loc în lume ă n intreaga lume. EURODIS 

organizează  campania internaț ională  iar Alianț ele Naț ionale ș i alte 

organizaț ii ale pacienț ilor gă zduiesc evenimentele locale. Ministerul 

Să nă tă ț ii din România, prin toate direcț iile de să nă tate publică   

organizeaza  campania Bolile rare, arată  că  îț i pasă !.  Pentru 
PENTRU CINE? 

Pentru toț i ! Campania  pentru Ziua Bolilor Rare este adresată  

pacienț ilor  ș i familiilor lor, organizaț iilor de pacienț i, 

profesioniș tilot din să nă tate ( cercetă tori, producă tori de 

medicamente, autorită ț i de să nă tate publică ), publicului general, 

”O zi rară , pentru a 

pune  

                                rarediseaseday.org 

           insp.gov.ro/sites/cnepss/boli-

rare/ 

Informaț ii: 

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

rope  

http://insp.gov.ro/sites/cnepss/boli-rare/ 

FIȚ I  PARTE A MIȘ CĂ RII NAȚ IONALE Ș I 

EUROPENE 

Tema campaniei ”Bolile rare, arată  că  îț i 

pasă !”  2019: 

   

"Integrarea ș i coordonarea serviciilor sociale ș i 

Ziua 
Bolilor 

Rare 

http://www.rarediseaseday.org/


 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

Informaț ii suplimentare: 

https://insp.gov.ro/sites/cnepss/boli-rare/;  

https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Disease_PatientEncyclo.php?lng=EN); 

http://www.cnas.ro/page/programul-national-de-tratament-pentru-boli-rare.html 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Informaț i-vă  despre: 

 Bolile rare (Enciclopedia Orphanet pentru pacienț i)   

 Centrele de Expertiză  pentru Bolile Rare  pentru  prevenirea, 

diagnosticul precoce ș i tratamentul bolilor rare  

 Programul Naț ional al Casei Naț ionale de Asigură ri de 

Să nă tate, de Tratament pentru Boli Rare.  

 Spuneț i-vă  povestea bolii rare în cadrul unor evenimente în 

comunitate.  

 Transmiteț i fotografii, mă rturii, videoclipuri la: 

cnepss@insp.gov.ro . 

 Contactaț i mass-media din comunitatea dv. 

 Ală turaț i-vă  pe facebook.com/rarediseaseday 

 Ală turaț i-vă  pe twitter.com/rarediseaseday 

 Înscrieț i-vă  pentru a primii informaț ii pe e-mail la 

rarediseaseday.org 

 

rarediseaseday.org 

           

        IMPLICAȚ I-

VĂ  

http://www.rarediseaseday.org/
http://www.rarediseaseday.org/


 

MATERIAL REALIZAT ÎN CADRUL SUBPROGRAMULUI DE EVALUARE Ș I PROMOVARE A 

SĂ NĂ TĂ Ț II Ș I EDUCAȚ IE PENTRU SĂ NĂ TATE AL MINISTERULUI SĂ NĂ TĂ Ț II -  PENTRU 

DISTRIBUȚ IE GRATUITĂ   


