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,,Bolile rare - arata ca iti pasa”

Directia de Sanatate Publica Bihor marcheaza Ziua Internationald a Bolilor
Rare printr-o campanie de informare —educare — comunicare avand ca tema ,,Integrarea
si coordonarea serviciilor sociale si de sanatate".

O boalad rara este o boala care afecteaza mai putin de 5 din 10000 de indivizi.
Astazi sunt inregistrate peste 7000 de boli rare, dintre care 80% sunt de origine genetica
s1 75% din bolile rare afecteaza copiii.

80% dintre bolile rare au originea geneticd identificatd, cauzate direct de
modificiri ale genelor sau cromozomilor. In unele cazuri, modificirile genetice care
cauzeazi boala sunt transferate de la o generatie la alta. In alte cazuri, ele apar
intamplator la o persoana care este prima dintr-o familie care urmeazda sa fie
diagnosticata.

20% dintre bolile rare sunt rezultatul infectiilor (bacteriene sau virale), alergii si
cauze de mediu sau sunt degenerative si proliferative

In Romania:
traiesc 1 300 000 de pacienti cu boli rare, din care 75% sunt copii

9 din 10 pacienti sunt fie nediagnosticati, fie diagnosticati gresit si nu beneficiaza
nici de tratament sau ingrijire adecvata.

existd 14 Centre de Expertiza pentru Bolile Rare care au ca obiective prevenirea,
diagnosticul precoce si tratamentul bolilor rare dar si completarea Registrelor de date
pentru evidenta bolilor rare. Unul dintre aceste centre este Centrul de expertiza pentru
boli rare In domeniul malformatiilor, anomalii ale dezvoltarii si dizabilitatii intelectuale
rare din cadrul Centrului Regional de Genetica Medicald structurd a Spitalului Clinic
Municipal ,,Dr. Gavril Curteanu” Oradea;

Casa Nationala de Asigurari de Sanatate deruleazd Programul National de
Tratament pentru Boli Rare. Programul prezinta lista completd a unitatilor spitalicesti
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si a farmaciilor la care pacientii se pot adresa in functie de afectiune. (Detalii despre
bolile rare care beneficiaza de acest program national:
http://www.cnas.ro/page/programul-national-de-tratament-pentru-boli-rare.html)

Ziua Internationala a Bolilor Rare 2019 - 28 februarie, este 0 oportunitate de a
dezbate aspecte legate de coordonarea serviciilor medicale, sociale si de sprijin, pentru
provocarile cu care se confrunta zilnic oamenii care traiesc cu o boala rara si familiile
acestora, chiar dacd pacientii sunt putini si disipati in rindul populatiilor.

In acest context, Joi, 28 februarie 2019, orele 13.00 la sediul Directiei de
Sanatate Publica Bihor, strada Libertatii nr. 34, Oradea, se organizeaza masa rotunda:
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in cadrul careia, reprezentanti ai: asociatiilor de pacienti cu boli rare, Colegiului
Medicilor Bihor, Casei de Asigurdri de Sandtate Bihor, Directiei de Asistentd Sociala
Oradea, specialisti in domeniu, vor aborda urmatoarele teme: bolile rare — aspecte
generale, particularititi cu privire la situatia bolilor rare in judetul Bihor, resurse
disponibile la nivel judetean si national pentru pacientii cu boli rare, accesul la
tratamente specifice si de suport etc.

Alte activitati planificate in cadrul campaniei vor fi: instruiri ale asistentilor
medicali comunitari din judetul Bihor cu privire la rolul asistentului medical comunitar
in informarea corectd, sprijinul si indrumarea pacientilor cu boli rare cétre servicii
specializate, pentru o abordare specifica nevoilor, in scopul cresterii calitatii vietii
acestor pacienti, activitati de informare — comunicare cu studenti din cadrul Facultatii
de Medicind si Farmacie Oradea — Specializarea Medicind Generala, diseminarea
mesajelor specifice catre cabinetele medicale individuale — medici de familie.

Punem la dispozitia dumneavoastrd in fisierele atasate informatiile specifice,
de interes public, referitoare la problematica bolilor rare in Romania, derularea
Programului National de tratament pentru Boli Rare, cu rugamintea diseminarii
acestora 1n populatia generala.
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