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COMUNICAT DE PRESA

Ziua Internafionali a Bolilor Rare

28 februarie 2019

Direc{ia de Sinltate publici,celebreazdin datade 28 februaie 2019, Ziualntemalional[ a Bolilor Rare

si organizeazii campania cu sloganul: ,,Bolile rare - aratil cil ifi pasi".

O boald sau o tulb e este definit[ ca fiind rar[ in Europa, atunci cdnd afecteazd'mai pulin de I din

2.000 de persoane. O boald sau o tulburare este definiti rardin SUA, atunci cdnd aceasta tfecteazdmai

mult de 200.000 de americani la un moment dat. Pentru 80% din bolile rare au fost identilicate origini

genetice, in timp ce altele sunt rezultatul unor infec{ii (bacteriene sau virale), alergii cauzafte de mediu

iau sunt degenerative qi proliferative. La nivel mondial, au fost identificate intre 6.000 gi 13.000 de tipuri

de boli tur", 50%din bolite e afecteazdcopii. Deqi numdrul celor care suferd de boli rare este redus,

rata de mortalitate este insemnat[ din cauzacomplicafiilor care insolesc aceste afecJiuni. Principalele

de expertiza insuficientd, de deficitul de specialigti in genetica medicald, dar qi de lipsa centrelor

speciilizate. Bolile rare sunt, in prezent, o prioritate de sdn[tate publici la nivelul Uniuni Europene.

Conform datelor Alianlei Nalionale pentru Boli Rare, in RomAnia peste un milion de romlini suferi de o

fondul lipsei diagnosticului sau a diagnosticdrii tardive

de o eni sunt afecta{i de boli rare in spaliul Uniunii Europene, ceea ce reprezintl peste 8% din

populalie, iar inciden{a acestor boli este de 0,05% (5/10.000 europeni). La nivel global, e>risti 300-350

milioane de oameni cu diagnostice rare. 80% din bolile rare sunt de c i genetici, iat 75%o din aceste

boli afecteazl copiii gi peste 95Vo din bolile rare nu au incfl trat ent-



In judetul Arad, sunt l9 pacienli diagnosticali si tratali prin Programul nalional de tratament al bolilor

rare,.

-4 pacienfi cu Hemofilie si Talasemie

-1 pacient cu Mucopolizaharidozdtip Il-Sindrom Hunter
-1 pacient cu gioedem ereditar
-3 pacient cu Sclerozi digitali gi ulcere evolutive
-6 pacient cu Fibrozd pulmonar[ idiopatici
-3 pacient cu Sclerozi laterall amiotroficf,
-1 pacient cu boal6 Fabry

Tema campaniei din anul acesta a Zilei Internalionale a Bolilor Rare - " Integrarea qi coordonarea

serviciilor sociale gi de sinitate ".
Cea de-a l2-a edt\ie a Zllei lnternafionale a Bolilor Rare se va concentra pe depigirea lacunelor in

coordonarea serviciilor medicale, sociale qi de sprijin pentru aface faf[ provocirilor cu care se confruntd

zilnic oamenii care triiesc cu o boal[ rard qi familiile lor din intreaga lume.

Ziua Intema{ional[ a Bolilor Rare 2019 este o oportunitate de a face parte dintr-o migcare globald

adresat[ factorilor de decizie politici, personalului medical gi serviciilor de ingrijire pentru a coordona

mai bine toate aspectele legate de ingrijirea persoanelor care suferd de o boal[ rar[.

La28 februarie 2019, persoanele care suferfl de o boald rara familiile acestora, organizaliile de pacienfi,

politicienii, profesionigtii din sistemul sanitar, cercetitorii, se reunesc in spirit de solidtLritate pentru a

sensibiliza opinia publicd in legdturd cu bolile rare.

Anul 2019 marcheazd cel de-al l}-Iea an in care comunitatea interna{ionald a bolilor tare celebreazd

Ziua Bolilor Rare.
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