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Ritka

Napja

A romaniai ritka betegségekkel rendelkezo betegeknek
sz0l0 egészségiigyi szolgaltatasok javitasara:

A Ritka Betegségek Szakértoi K6zpontjai

Romaniaban 14 Ritka Betegségek Szakért6i Kozpontja létezik, melyek
célja a ritka betegségek megelbzése, korai diagnosztizalasa és kezelése,
de Adatjegyzékének kitoltése is az ritka betegségek nyilvantartasahoz.

A Szakért6i Kozpontok f6 feladatai:
= A Ritka Betegségek Orszagos Jegyzékének kezelése
= Klinikai és szakszer(-hatékony vizsgalatok altali diagnosztika,
kezelés megkezdése és utasitasok kidolgozasa a betegek nyomon
kévetése és kezelésére vonatkozoan.
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liarasok és protokollok meghatarozasa a szlirési programok
megvaldsitasaban

= Tajékoztatds/képzés (betegek, egészségligyi szakemberek,
halézatok).

= Az Egészségligyi Minisztérium, Ritka Betegségek Orszagos
Bizottsaga, Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar, Munkatigyi
Minisztérium, Oktatdsi Minisztérium, stb. id6szakos tajékoztatasa.

Romanidban az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar (CNAS) tartozik a Ritka
Betegségek Kezelésének Orszagos Programjahoz.

A program bemutatja azon koérhazi egységek és gydgyszertarak teljes listajat,
amelyekhez a betegek fordulhatnak, a betegség fliggvényében.



"Egz ritka nap, a ritka betegségek
elotérbe helyezésére”
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MIKOR?

Minden év februar utolsé napjan.

Mi?

A Ritka Betegségek Napjanak célja a ritka
betegségekrdl és ezek betegek és csaladjaik
életére gyakorolt hatasarol sz6lo6 tudatositas.
HOL?
Tobb ezer rendezvényre keril sor vilagszinten. Az EURODIS szervezi a nemzetkozi
kampanyt és az Orszagos Szovetségek és a betegek mas szervezetei a helyi
rendezveényeket. A roman Egészségligyi-‘Minisztérium, minden kozegészségligyi irany
réven, megszervezi a Ritka betegségek, mutass torédest! kampanyt. Tovabbi
informaeciokeértilatogass el a ....www.DSP... cimre

KINEK?
MindenkineklFA Ritka Bet

LEGYEN RESZE AZ ORSZAGOS ES EUROPAI MOZGALOMNAK

// Informaciodk:
0 https://www.rarediseaseday.org/country/eu/europe
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VEGYEN RESZT:

U Tajékozodjon a kdvetkezdkrdl:
o Ritka betegségek (Orphanet Enciklopédia betegeknek)
o Ritka Betegségekkel foglalkoz6:Szakértoi Kozpontok a ritka betegségek
megelézésérdl, korai diagnosztizalasarol és kezeléserdl

o Az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar, a Ritka Bete&ség%k Kezelésének
- - >
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gramja. - .
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O Az Orsza szségbiztositasi P r, a Ritka Betegségek
Orszagos RE®gramja. » /)

O Kdldjon fényképeket, vallomasokat, videoklipeket a cnepss@insp.gov.ro cimre.
O Vegye fel a kapcsolatot az 6n kozosségében levé sajtoval.

U Csatlakozzon hozzank facebook-on facebook.com/rarediseaseday

0 Csatlakozzon hozzank twitter-en twitter.com/rarediseaseday

O Iratkozzon fel a rarediseaseday.org-ra, hogy elektronikus levélben

informacidkat kapjon

Irjon nekiink a kdvetkez6 cimre:
chepss@insp.gov.ro

Kiegészité informdciok:

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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AZ EGESZSEGUGYI MINISZTERIUM EGESZSEG-ERTEKELESI ES -NEPSZERUSITESI ES EGESZSEGUGYI OKTATASI
ALPROGRAMIJA KERETEBEN MEGVALOSITOTT ANYAG — INGYENES SZETOSZTASRA -
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