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ZIUA BOLILOR RARE

cand? Infiecare anin ultima zi a lunii februarie.

De ce? Ziua Bolilor Rare se organizeaza pentru a creste gradul de
constientizare a bolilor rare si a impactului lor asupra vietii pacientilor si a
familiilor.

EURORDIS organizeaza campania internationala, iar Alianta Nationala si alte
organizatii ale pacientilor cu boli rare actioneaza la nivel national silocal.

> Vizitati www.rarediseasesday.org si gasiti un eveniment in apropierea
dvs.!

Campania de Ziua Bolilor Rare este destinata publicului larg, factorilor de
decizie politica si pentru oricine doreste sa se alature: pacienti si familiile lor,
organizatii de pacienti, specialisti din domeniul sanatatii, cercetatori, distribuitori
de medicamente, autoritati din domeniul sanatatii publice - cu cat mai multi cu
atat mai bine!

serviciile sociale si educationale si promovarea ingrijirii integrate.

Una dintre consecintele practice ale implementarii conceptului de ingrijiri
integrate este infiintarea retelelor de ingrijiri. In acest fel se creeaza lantul
ingrijirilor, centrat pe pacient si pe preferintele acestuia de a primi ingrijire
medico-sociala continua, de cea mai buna calitate si cat mai aproape de casa.

Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania (ANBRaRo) organizeaza:
- 22-24 februarie - Hackathonul “HackRare”, Cluj- Napoca
- 28 februarie - Conferinta Nationala de Ziua Bolilor Rare: “"Conectarea
serviciilor medicale cu cele sociale”, Bucuresti.
Vom participa la evenimentele de la Bruxel si New York (United Nations)
organizate de catre EURORDIS si Rare Diseases International si la evenimentele
organizate in tara de partenerii si colaboratorii aliantei.

Mianta National www.bolirareromania.ro
https://www.facebook.com/anbraromania
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