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Simpozion 25 Felruarie 2025
INSVIC Alessandiescu-Ruseseu Bucuiesti

»Echitate in acordarea serviciilor medicale pentru bolile rare:
Adevar sau Provocare?”

In fiecare an Ziua Bolilor Rare ne ofera un moment special pentru a readuce in atentie constientizarea
asupra comunitatii bolilor rare. In ciuda numelui lor, atunci cand sunt luate in considerare in totalitate, bolile
rare nu sunt atat de rare. Desi multe regiuni si tari au facut deja progrese ldudabile in abordarea nevoilor
pacientilor cu boli rare, acest progres nu a fost consistent in toate comunitatile.

In ciuda progresului stiintific, pacientii cu boli rare se confruntd in continuare cu provocéri serioase din
cauza unei multitudini de deficiente de cunostinte stiintifice, iar obtinerea diagnosticului corect este primul
obstacol. Odata ce un diagnostic a fost stabilit, persoanele care traiesc cu o boala rara continua sa se
rare avand un tratament. Chiar si atunci cand existd un tratament adecvat, accesul nu este garantat.
Identificarea inechitatilor de sanatate cu care se confrunta pacientii cu boli rare au orientat ca tema editiei
2025 a Zilei Bolilor Rare sa fie ECHITATEA. Comunitatea pacientilor cu boli rare continua sa se confrunte
cu inechitdti in diagnostic pentru facilitarea diagnosticelor precise, accesul la tehnologiile medicale si
accesul la medicamentele orfane. Aceste inechitati in materie de sanatate si accesul inegal sunt
experimentate de persoanele cu boli rare pe tot globul, acestea fiind resimtite in special in tarile cu resurse
limitate si prioritati concurente in domeniul sanatatii.

Cresterea gradului de constientizare a bolilor rare si extinderea sprijinului pentru diagnostic si tratament
ar putea reprezenta principalele cai prin care s& promovam echitatea in sanatate pentru pacientii cu boli
rare.

In acest context INSMC Alessandrescu-Rusescu Bucuresti se implica si in acest an in campania globala
dedicata Zilei Internationale a Bolilor Rare prin organizarea celei de a XVll-a editii a Simpozionului
national cu tema ,Echitate in acordarea serviciilor medicale pentru bolile rare - Adevar sau
Provocare?”, abordand subiecte legate de echitatea in Diagnosticul clinic, in utilizarea Tehnologiilor
moderne de diagnostic, in Interventia terapeutica bazatd pe abordarea personalizatd si standarde de
ingrijire, in Prevenfie in bolile rare.

Haideti impreuna pentru ca impreuna putem face mai mult!

(Sloganul editiei 2025 a Zilei Internafionale a Bolilor Rare)
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