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COMUNICAT DE PRESA

Ziua Internationald a Bolilor Rare
28 februarie 2019

Directia de Sanatate Publica Judeteana Suceava, in parteneriat cu furnizorii de servicii
medicale, cu unitatile administrativ-teritoriale, celebreaza in data de 28 februarie 2019, Ziua
Internationala a Bolilor Rare si organizeaza Campania cu sloganul: ,,Bolile rare - arata ca iti
pasa”.

O boala rara este o boald 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 si 75% din bolile rare
afecteaza copiii.

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

Cea de-a 12-a editie a Zilei Internationale a Bolilor Rare se va concentra pe depisirea
lacunelor in coordonarea serviciilor medicale, sociale si de sprijin pentru a face fata provocarilor cu
care se confrunta zilnic oamenii care traiesc cu o boala rard si familiile lor din intreaga lume.

Ziua Internationald a Bolilor Rare 2019 este o oportunitate de a face parte dintr-0 miscare
globala adresata factorilor de decizie politica, personalului medical si serviciilor de Ingrijire pentru
a coordona mai bine toate aspectele legate de ingrijirea persoanelor care sufera de o boala rara.

La 28 februarie 2019, persoanele care sufera de o boala rara, familiile acestora, organizatiile
de pacienti, politicienii, profesionistii din sistemul sanitar, cercetatorii, se reunesc 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 internationald a bolilor rare
celebreaza Ziua Bolilor Rare.

Scopul campaniei este informarea si constientizarea :

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

ege vy

tratament si a altor programe de sanatate specifice.

La nivel judetean se vor organiza evenimente de informare si constientizarea despre bolie rare:
* Diseminarea de materiale informative pe web site ul DSP si persoanelor din grupurile tinta
ale campaniei.

= Distribuire de materiale informative specifice temei prin asistentii medicali comunitari, mediatorii
sanitari,

* Sesiuni de informare si distribuirea de materiale IEC pentru profesionisti din sanatate.
Director Executiv ,

Dr. Liliana loana Gradinariu

Intocmit, asistent medical,
Zica Aga
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