,-/ a / / r) - — Al Al ’_/ Euréeéban minden lfetegség,amely m'ind'en'|0 000 szemjélybé'il
n _f r = ! f/ Y /—’ / I_I_/ legaldbb D embert érinti, ritka betegségként keriilt meghatérozasra. N\
== = = = e Bar kevésnek tiinhet, ez 246 000 embert jelent.

R'tka betegsegek, Forras: Europa| Blzottsag e
tass taréldést' https://ec.europa.eu/health/non_communicable_diseeases/rare_diseases_en
mu |

Egészségiigyi szakembereknek szant eszk6zok a ritka betegségekkel rendelkezé betegek egészségiigyi szolgaltatasainak javitasa érdekében:

- Ritka Betegségek Kezelésének Orszagos Programja.
Az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar bemutatja azon kérhazi egységek és gyogyszertarak teljes listajat, melyek a Ritka Betegségek Kezelésének
Eurépéban a ritka betegségek a lakosszig Orszagos Programjahoz tartoznak, igy az orvosok a betegeket ezen egységekhez iranyithatjak.
0/ vir o i http://lwww.cnas.ro/page/programul-national-de-tratament-pentru-boli-rare.html
6-8%-at erintik, 0sszesen
- Ritka Betegségekkel foglalkozé Szakeért6i Kézpontok.

27-36 millio embert. Betegségekkel foglalkozé Szakértéi Kozpont létezik, melyek célja a ritka betegségek megel6zése, korai
Forrés: Eurépai Bizottsig giagr'mo.sEtiz’élés’a (:e.s k.eaellé.se, ’d(.% Adatjegyzékének kitéltése is az ritka betegségek nyilvantartasahoz.
https://ec.europa.eu/health/non_communicable_diseeases/rare_diseases en orras: Egeszsegugyi Miniszterium
- Diagnosztikai és kezelési utmutatok a ritka betegségek esetében A NORD Online utmutatasai az orvosok szamara 0
segédforrast jelentenek a klinikusok szamara a sajatos ritka megbetegedések tekintetében, céljuk a betegek 9 5 /o a

diagnosztizalasanak megkdnnyitése és hasznos idében valé kezelése. Az Orphanet siirgésségi utmutatasai szakképzett

szerzok altal kidolgozott és feliilvizsgalt cikkek. Ezek rendeltetése, hogy iranyt mutassanak az orvosi személyzet . nem reszesil FDA
szamara siirgésségi esetekben, amelyek bizonyos, felsorolt ritka betegségekkel rendelkezé betegeknél meriilnek fel. altal jovahagyott kezeleshen
Az online utmutatasok letélthetéek a kdvetkez6 cimrol: 0
https://rarediseases.org/for-patients-and-families/information-resoruces/physician-guides 8 0 /0- 3

Aritka betegségek eléfordulasanak gyakorisaga Romania lakossaganal orokletes betGQSég

0
ROMERIEDan tobb, mint 65 /o-a

SONVIINO ember él ritka betegséggel, - sulyos megnyilvanulassal és
MUV = 0 K 10-b5L 9 pedi . Romaniaban tobb, klinikai fogyatékossaggal
metynex | gayermex, 1U-hot 7 pecig mint1 000 000 rendelkezik a ritka betegséggel
HEMMERIINVAgy tevesen diagnosztizalasra. személy szenved rendelkezé gyermekek
valamilyen ritka 0
betegseygben 30 /O-a
5000-8000 RITKA betegségként altalanos lakossag nem érimeg az 5 évet

osztalyozott betegség létezik ritka betegségek

Forras:

R . .. R http://www.europlanproject.eu/DocumentationAttachment/NATIONALPLANS ROMANIA ROPlan ro.pdf
Forras: Europai Bizottsag Kozzététel ideje: 2010. janudr

https://ec.europa.eu/health/
A betegség ritka, viszont a beteg sok!

non_communicable_diseeases/rare_diseases_en
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> ERTEKELESI ES NEPSZERUSITESI
ORSZAGOS KOZPONT REGIONALIS KOZEGESZSEGUGYI

EGESZSEGUGYI MINISZTERIUM KOZEGESZSEGUGYI INTEZET KOZPONT NAGYSZEBEN K%‘f&%ﬁ%ﬁggw

Az egészségiigyi minisztérium egészség-értékelési és -népszertisitési és egészségiigyi oktatasi alprogramja keretében megvaldsitott anyag — ingyenes szétosztasra -
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