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250 de boli rare noi sunt
identificate anual

95 %

nu beneficiazd deun

tratamentaprobat de FDA

30 %

sunt boli genetice

arata ca iti pasa! 65 %

au manifestari grave si

Bolile rare,

Pentru ingrijiri mai bine organizate, coordonate, invalidante clinic

30 %

de calitate si la timp furnizate!

din copiii cu bolirare nu vor

tréi pand lavarstade5 ani

Material destinat informadrii publicului larg,
pacientilor cu boli rare si familiilor lor
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Ziuda

Rare

Pentru imbunatatirea a serviciilor de sanatate adresate
pacientilor cu boli rare in Romania:

Centrele de Expertiza pentru Bolile Rare.

Tn Romania exista 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.

Principalele atributii ale Centrelor de Expertiza:
-Gestionarea Registrului National de Boli Rare
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Informare periodica a Ministerul Sanatatii, CNBR, CNAS,
Ministerul Muncii, Ministerul Educatiei etc.
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in Romania Casa Nationala de Asigurari pentru Sanatate
deruleaza Programul National de Tratament pentru Boli
Rare al (CNAS).

Programul prezinta lista completa a unitatilor spitalicesti si a farmaciilor
la care pacientii se pot adresa in functie de afectiune.



"0 zi rara, pentru a pune

bolile rare in prim plan” Z?ua :
RAREDISEASEDAY.ORG
»

CAND?
Tn ultima zi din februarie in fiecare an.

CE?

Ziua Bolilor Rare are scopul de a creste
constientizarea despre bolile rare si impactul
lor asupra vietii pacientilor si a familiilor lor.
UNDE?
Mii de evenimente au loc in lume an intreaga lume. EURODIS organizeaza campania
internationala iar Aliantele Nationale si alte organizatii ale pacientilor gazduiesc
evenimentele locale. Ministerul Sanatatii din Romania, prin toate directiile de
sanatate publica organizeaza campania Bolile rare, arata ca iti pasal. Pentru

informatiiiziteaza adresa ....www.

PENTRU CINE?

familiilor lor, ofgar
producatori de [echt

FITI PARTE A MISCARII NATIONALE S| EUROPENE

// > Informatii:
| https://www.rarediseaseday.org/country/eu/europe
http://insp.gov.ro/sites/cnepss/boli-rare/
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Tema campaniei “Bolile rare, aratd cad iti pasa!” 2019:
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“Integrarea si coordonarea serviciilor sociale si de E |'-

sdndtate" rarediseaseday.org
insp.gov.ro/sites/cnepss/boli-rare/


http://www.rarediseaseday.org/

IMPLICATI-VA

O Informati-va despre:
O Bolile rare (Enciclopedia.Orphanet pentru pacienti)
Q Centrele de Expertiza pentru Bolile;Rare pentru prevenirea, diagnosticul

“precoce’si tratamentul bolilor rare
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O Transmitéfiotografii, marturii, videoclipuri la: cnepss@insp.gov.ro P
O Contactati mass-media din comunitatea dv.

O Aldturati-va pe facebook.com/rarediseaseday

O Aldturati-va pe twitter.com/rarediseaseday

O Tnscrieti-va pentru a primii informatii pe e-mail la rarediseaseday.org

Scrieti-ne la:
cnepss@insp.gov.ro

Informatii suplimentare:

https://insp.gov.ro/sites/cnepss/boli-rare/;
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Disease_PatientEncyclo.php?Ing=EN);
http://www.cnas.ro/page/programul-national-de-tratament-pentru-boli-rare.html

rarediseaseday.org

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