Europa orice boala care afecteaza mai putin de

5din10000de oameni este definits ca fiind rars. Desi poate w

parea putin,aceasta inseamni246 000de oameni.

Sursa: European Commission RAREDISEASEDAY.ORB
https://ec.europa.eu/health/non_communicable_diseases/rare_diseases_en '

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

= Programul National de Tratament pentru Boli Rare

Casa Nationala de Asigurari de Sanatate prezinta lista completa a unitatilor spitalicesti si a farmaciilor care

In Europa bolile rare afecteaz3

deruleaza Programul National de Tratament pentru Boli Rare, astfel ca medicii pot directiona pacientii catre

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

6-8%din populatie, in total
27-36 milioanede oameni.

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

Sursa: European Commission precoce si tratamentul bolilor rare dar si completarea Registrelor de date pentru evidenta bolilor rare.sursa:

https://ec.europa.eu/health/non _communicable diseases/rare diseases en

Ministerul Sanatatii

» Ghidurile de diagnostic si tratament in cazul bolilor rare

95 %

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 beneficiaza 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: https://rarediseases.org/for-patients-and-families/information-resources/physician-quides/ 8 O %

Exista intre 5000-8000de

boli clasificate ca fiind RARE

Sursa: European Commission

https://ec.europa.eu/health/non_communicable_diseases/rare_diseases_en B o I i I e S u n t ra re’ d a r pa C i e n ’ti i S u n t m u I 'ti !
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MINISTERUL SANATATII DE SANATATE PUBLICA

¢ peste un milion de pacienti cu boli rare,

ta sunt copii, iar 9din 10 sunt fie
gnosticati gTESit.(Sursa: Alianta pentru Bolile Rare

INSP CENTRUL NATIONAL DE

INSTITUTUL NATIONAL B S SIS R
STARII DE SANATATE

Prevalenta bolilor rare in populatia Romaniei

sunt boli genetice

7% 0
- peste 1 000 000 6 5 A)

de oameni in Romania

sufera de o boala RARA au manifestari grave si

invalidante clinic

30 %
populatia generald 0

boli rare
Sursa:

http://www.europlanproject.eu/DocumentationAttachment/NATIONA
LPLANS ROMANIA ROPlan_ro.pdf Data publicdrii: ian. 2010

din copiii cu bolirare nu vor

trdi pand lavarstadeb ani
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CENTRUL REGIONAL DE SANATATE DIRECTIA DE SANATATE

PUBLICA SIBIU PUBLICA HARGHITA

Material realizat in cadrul subprogramului de evaluare si promovare a sanatatii si educatie pentru sanatate al Ministerului Sanatatii - pentru distributie gratuita



