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Catre mass media locala,

Aliturat va trimitem un material referitor la bolile rare, pe care va rugam sia-1 publicati in ziarul
Dumneavoastra sau si-1 difuzati in emisiunile Dumneavoastra.

In 28 februarie este marcata Ziua Internationala a Bolilor Rare, campania avand sloganul:
»Bolile rare - arati ca iti pasa”.

Tema campaniei din anul acesta a Zilei Internationale a Bolilor Rare este " Integrarea si coordonarea
serviciilor sociale si de sanatate "

La 28 februarie 2019, persoanele care suferd de o boala rara, familiile acestora, organizatiile de pacienti,
politicienii, profesionistii din sistemul sanitar, cercetatorii, isi unesc fortele, in spirit de solidaritate,
pentru a sensibiliza opinia publica in legatura cu bolile rare.

Anul 2019 marcheaza cel de-al 12-lea an in care comunitatea internationala a bolilor rare celebreaza
Ziua Bolilor Rare.

Scopul campaniei este informarea si constientizarea:

- profesionistilor din sanatate despre problematica bolilor rare si metodele de management al
pacientilor cu boli rare ;

programe de sandtate specifice.

Se estimeaza ca in prezent exista intre 5 000 si 8 000 de boli rare, ele afectand intre 6 % si 8 % din
populatie in cursul vietii. Cu alte cuvinte, desi bolile rare sunt caracterizate de prevalenta scazuta pentru
fiecare dintre acestea, numarul total de persoane afectate de boli rare in Uniunea Europeana se Situcaza
intre 27 s1 36 de milioane de persoane.

Anual sunt identificate 250 de boli rare noi, 80% sunt boli genetice, 65% din cazuri au manifestari grave
si sunt invalidante.

Tn Romania, interventiile specifice din fondurile Ministerului Sanatatii se regiasesc in Programele
nationale de sdnatate- tratament pentru boli rare (ex. fenilcetonuria la adulti), dar i in subprogramul de
sanatate a copilului - interventii ce finanteaza screening-ul, diagnosticul si/sau tratamentul pentru un
numar de patologii rare precum: fenilcetonuria, hipotiroidismul congenital, fibroza
chisticd/mucoviscidoza, intoleranta congenitala la gluten, alte boli inndscute de metabolism,
imunodeficiente primare, deficitul auditiv congenital, hemofilie, talasemie).

Cu stima,
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