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https://ec.europa.eu/health/non_communicable_diseases/rare_diseases_en
https://ec.europa.eu/health/non_communicable_diseases/rare_diseases_en

“Llig

Obiectivele campaniei “/ntegrarea s 7 coordonarea serviciilor sociale s / de

sd pd tate”

Cres terea nivelului de informare s i cons tientizare despre:

Organizarea mai buna a ingrijirilor
Gestionarea sarcinilor legate de ingrijiri

Coordonarea ingrijirilor sociale s i de si na tate

Gestionarea sarcinilor legate de ingrijirile pentru pacient ii cu boli rare
Pentru majoritatéa persoane/or care tra ijesc cu o boald rard , precdm S i

pentru membm familiei sau mgr//ftor/, real/tqtea viet i cotld/ene .poate include

asistent Sociala s | comunitdra - e

A ve e 3 . o) . ' .
Gestionarea acgstor sarcini legate de ingrijire, ali turi de activiti t ile zilre

obis nuite, cum ar fi munca, s coala s i timpul liber, poate fi o provocare:

Organizarea mai buna a ingrijirilor:

Evaluarea nevoilor pacient ilor cu boli rare
Cercetarea s i evaluarea serviciilor locale
Elaborarea de recomanda ri pentru reorganizarea s i adaptarea serviciilor

in funct ie de nevoile pacient ilor
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Programul Nat ional de Tratament pentru Boli Rare-

CNAS prezintd lista completd a uniti t ilor spitalices ti s i a farmaciilor
care deruleaza Programul Nat ijonal de Tratament pentru Boli Rare, astfel
ca medicii pot direct iona pacient ii ca tre aceste unita t i

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

Centrele de Expertizi pentru Bolile Rare: In Romaénia existi 14 Centre
de Expertiza pentru Bolile Rare, care au ca obiective prevenirea,
diagnosticul precoce s i tratamentul bolilor rare dar s i completarea

Registre/or_ de date pentru evident a bolilor rare:

Prmc:paletg,,gﬁnéut ii ale Centrelo_r_ de Expeiﬂﬁqua : 5
0 Neg: tru/u/ Nat /" li Rare %ﬁ?’ : w‘m
i s i prin i performante de spegiglitate, '
init iere ent s i elabora t//ca,t ii privind ur P
tratame bacient ilor- pe
»
[0 Colaborard@a elaborarea qghidurilor clinice s i promovarea lor- g
T Monitorizarea pacient ilor cu o anumita boala
[l Corelarea cerceta rii
[0 Managementul programelor de si na tate pe grupul de boli
[ Definirea de proceduri si protocoale pentru realizarea programelor de
screening
[ Informare/instruire (pacient i, profesionis ti din si na tate, ret ele)-

0 Informare periodici a Ministerul 53 ni ti t ii, CNBR, CNAS,
Ministerul Muncii, Ministerul Educat iei etc:

Registrele de date pentru bolile rare la nivel nat ional-
Registrele de pacient i s i bazele de date constituie instrumente-cheie

pentru dezvoltarea cerceta rii clinice in domeniul bolilor rare, pentru


http://www.cnas.ro/page/programul-national-de-tratament-pentru-boli-rare.html
https://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/GB/Registries.pdf
https://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/GB/Registries.pdf

Ghidurile de diagnostic $ i tratament in cazul bolilor rare

Este important pentru medicii specialis ti de medicina de familie s i

alte specialita t i, sa fie cat mai informat i asupra bolilor rare:
Familia, medicii de familie sau pediatri dar s /[ alt i Furnizori de ingrijiri

pr/mare de sa ni tate, /oaca un ro/ 4/mportant n as;stent a pe termen
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Ghidur‘i/e Jo , Online pe Gru “medici | : #ﬁl c/m/t:/en/, .
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despre afe specifice,
tratamentul §aReAp util al paciegmilor léh/dur//e de urg VS
Orphanet surElarticle elaborate de autori expert i s i reviz pe
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Acestea sunt destinate sa indrume persona/u/ medical in situat ii de

Urgent  a' care apar la. pacierite i afectat® | de unele dinitre polile rare

enumerate:

Ghidurile online pot fi desci rcate la adresa:

https://rarediseases:-orq/for-patients-and-families/information-

resources/physician-quides/

Leucemie mieloida acuta (AML)
Sindromul hemolitic uremic atipic (aHUS)
Limfom cutanat cu celule T (CTCL)

Boala Gaucher
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Carcinom hepatocelular (HCC)

[ inorralockoralomin Lamiliala bhamazinata UACL


https://rarediseases.org/for-patients-and-families/information-resources/physician-guides/
https://rarediseases.org/for-patients-and-families/information-resources/physician-guides/
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