| MINISTERUL SANATATII .
% DIRECTIA DE SANATATE PUBLICA A JUDETULUI ARAD ~ =N én
- 310036-Arad, str. Andrei Saguna, nr. 1-3 .

Tel. 0257. 254. 438 ; Fax: 0257. 230. 010 romania2019.eu

web: www.dsparad.ro, e-mail: dspj.ar@rdslink.ro
Operator date cu caracter personal nr.34651

COMUNICAT DE PRESA

Ziua Internationala a Bolilor Rare

28 februarie 2019

Directia de Sanitate Publica,celebreazi in data de 28 februarie 2019, Ziua Internationala a Bolilor Rare
si organizeazd Campania cu sloganul: ,,Bolile rare - arati ci iti pasa”.

O boali sau o tulburare este definitd ca fiind rari in Europa, atunci cAnd afecteaza mai putin de 1 din
2.000 de persoane. O boali sau o tulburare este definitd rard in SUA, atunci cand aceasta afecteazi mai
mult de 200.000 de americani la un moment dat. Pentru 80% din bolile rare au fost identificate origini
genetice, in timp ce altele sunt rezultatul unor infectii (bacteriene sau virale), alergii cauzate de mediu
sau sunt degenerative si proliferative. La nivel mondial, au fost identificate intre 6.000 si 8.000 de tipuri
de boli rare, 50% din bolile rare afecteaza copii. Desi numarul celor care suferd de boli rare este redus,
rata de mortalitate este insemnati din cauza complicatiilor care insotesc aceste afectiuni. Principalele
cauze de mortalitate sunt diagnosticarea tarzie si lipsa unui tratament adecvat, acestea fiind accentuate
de expertiza insuficientd, de deficitul de specialisti in genetica medicald, dar si de lipsa centrelor
specializate. Bolile rare sunt, in prezent, o prioritate de sanétate publica la nivelul Uniuni Europene.
Conform datelor Aliantei Nationale pentru Boli Rare, in Roménia peste un milion de romani suferd de o
boala rard. iar 75% dintre acestia sunt copii. 9 din 10 pacienti nu beneficiaza de un tratament adecvat pe
fondul lipsei diagnosticului sau a diagnosticirii tardive

in general, bolile rare sunt lipsite de tratament, de recunoastere si de ingrijire adecvata. Peste 30.000.000
de oameni sunt afectati de boli rare in spatiul Uniunii Europene, ceea ce reprezintd peste 8% din
populatie, iar incidenta acestor boli este de 0,05% (5/10.000 europeni). La nivel global, exista 300-350
milioane de oameni cu diagnostice rare. 80% din bolile rare sunt de cauza genetica, iar 75% din aceste
boli afecteazi copiii si peste 95% din bolile rare nu au inca tratament.



In judetul Arad, sunt 19 pacienti diagnosticati si tratati prin Programul national de tratament al bolilor
rare:

-4 pacienti cu Hemofilie si Talasemie

-1 pacient cu Mucopolizaharidoza tip II-Sindrom Hunter

-1 pacient cu Angioedem ereditar

-3 pacient cu Scleroza digitala si ulcere evolutive

-6 pacient cu Fibroza pulmonari idiopatica

-3 pacient cu Scleroza laterald amiotrofica

-1 pacient cu boald Fabry

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

Cea de-a 12-a edltle a Zilei Internatlonale a Bolilor Rare se va concentra pe depasirea lacunelor in
coordonarea serviciilor medicale, sociale si de sprijin pentru a face fatd provocarilor cu care se confrunta
zilnic oamenii care triiesc cu o boala rard si familiile lor din intreaga lume.

Ziua Internationald a Bolilor Rare 2019 este o oportumtate de a face parte dintr-o miscare globald
adresata factorilor de decizie politicd, personalulm medical si serviciilor de ingrijire pentru a coordona
mai bine toate aspectele legate de ingrijirea persoanelor care suferd de o boala rar.

La 28 februarie 2019, persoanele care suferd de o boala rar, familiile acestora, organizatiile de pacienti,
politicienii, profesionistii din sistemul sanitar, cercetatorii, se reunesc in spirit de solidaritate pentru a
sensibiliza opinia publicd in legatura cu bolile rare.

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