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Instrumente destinate profesionistilor in sanatate, pentru imbunatatirea serviciilor de sanatate a pacientilor cu boli rare:

In Europa bolile rare afecteaza
6-8% din populatie, in total
27-36 milioane de oameni.
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= Programul National de Tratament pentru Boli Rare
Casa Nationala de Asigurari de Sanatate prezinta lista completa a unitatilor spitalicesti si a farmaciilor care
deruleaza Programul National de Tratament pentru Boli Rare, astfel ca medicii pot directiona pacientii catre

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

= Centrele de Expertiza pentru Bolile Rare

Tn Romania existd 14 Centre de Expertizd pentru Bolile Rare care au ca obiective prevenirea, diagnosticul

precoce si tratamentul bolilor rare dar si completarea Registrelor de date pentru evidenta bolilor rare.

Sursa: Ministerul Sanatatii D

= Ghidurile de diagnostic si tratament in cazul bolilor rare 9 5 A]
Ghidurile NORD Online pentru medici sunt o resursa pentru clinicieni despre afectiuni rare specifice, cu

scopul de a facilita diagnosticarea si tratamentul in timp util al pacientilor. Ghidurile de urgenta Orphanet nu beneficiazd de un

sunt articole elaborate de autori experti si revizuite. Acestea sunt destinate sa indrume personalul medical tratamentaprobat de FDA

in situatii de urgenta care apar la pacientii afectati de unele dintre bolile rare enumerate. Ghidurile online

pot fi descarcate la adresa: nttps://rarediseases.org/for-patients-and-families/information-resources/physician-quides/ 8 O [:y
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Material realizat in cadrul subprogramului de evaluare si promovare a sanatatii si educatie pentru sanatate al Ministerului Sanatatii - pentru distributie gratuita
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