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COMUNICAT DE PRESA

Ziua Internationali a Bolilor-Rare
28 februarie 2018

Anul 2018 marcheazi cel de-al unsprezecelea an in care comunitatea internationala a
. bolilor rare celebreazi Ziua Bolilor Rare respectiv in data de 28 februarie.

O boali ratk este o boali care afecteazi mai putin de 5 din 10 000 de indivizi. Astizi
sunt inregistrate peste 7000 de boli rare, dintre care 80% sunt de origine genetica i 75% din
bolile rare afecteazii copiii. Aceste boli intereseazi aproximativ 1,3 milioane de persoane in
Roménia si 25 de milioane in Europa.

Bolile rare sunt boli cronice, adesea degenerative, multe sunt incurabile sau cu un
tratament dificil de condus. Absenta informatiei despre boald, accesul dificil la un diagnostic
corect sau intirzierea diagnosticului prezintd consecinfe sociale dificile pentru pacienti si

~ familiile acestora. _ _

Tema: Cercetarea in domeniul bolilor rare este cruciald, deoarece oferi
pacientilor raspunsurile si solutiile de care au nevoie, fie ci este vorba de tratamente sau
de imbunititirea tngrijirii. Exista atit de multe de spus in lupta pentru cresterea cercetdril
privind bolile rare, astfel ci tema campaniei din 2018 este o continuare a temei din 2017.

La 28 februarie 2018, persoanele care suferd de o boald rard, familiile acestora, organizatiile
de pacienti, politicienii, profesionistii din sistemul sanitar, cercetitorii, se reunesc in spirit de
solidaritate pentru a sensibiliza opinia publici in legaturd cu bolile rare.

Sloganul campaniei: ,,Jmplicarea pacientului - Cercetare”.

Obiective: _

o La 28 februarie 2018, a unsprezecea editie a Zilei Bolilor Rare mii de oameni din
intreaga lume se reunesc peniru a pleda pentru mai multe cercetiri privind bolile rare.
De-a lungul ultimelor decenii, fondurile dedicate cercetdrii de boli rare au crescut. Dar
se doreste o crestere si mai mare a fondurilor pentru cercetare.

e Prin urmare, Ziua Bolilor Rare 2018 este o oportunitate de a face apel la cercetitori,
universititi, studenti, companii, factorii de decizie politicd si medici, de a face mai
multe cercetdiri si a sublinia importanta cercetérii bolilor rare pentru comunitate.

Mesajul cheie : Ziuva Bolilor Rare 2018 este, o oportunitate de a recunoasgte rotul
esential pe care pacientii 1l joaca in cercetare.

Implicarea pacientului in cercetare a avut ca rezultat cregterea cercetarii, care este mai
bine orientatd spre nevoile pacientilor. Pacientii culeg beneficiile cercetéirii, dar sunt
imputerniciti si considerati ca parteneri de la inceputul pani la sfarsitul procesului de
cercetare. '




