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Ziua Internationali a Bolilor Rare- 28 februarie 2026

Ziua de 29 februarie a fost stabilitd ca Zi Internationald a Bolilor Rare, fiind cea mai rard zi din
calendar si este celebratd in data de 28/29 februarie. in fiecare an, Ziua Internationald a Bolilor Rare este un
moment de reflectic la nivel global care isi propune cresterea nivelului de constientizare privind bolile rare i
impactul acestora asupra vielii pacientilor, familiilor §i societatii, sustindnd dreptul persoanelor care triiese avnd
0 boald rari la sanse egale. ingrijire medicala si acces la diagnostic si tratament.

Mesajul cheie pentru Ziua Internationald a Bolilor Rare in anul 2026 ,Mai mult decit va puteti
imagina!” subliniaza complexitatea realitafii, insuficient cunoscutd, a persoanelor afectate de boli rare, precum si
a provocarilor cu care se confruntd acestea si familiile lor, dorind sa inspire empatic si sd cheme la solidaritate,
cchitate §i acfiune, acestea nefiind o optiune, ci o obligafie a intregii societati Mesajul din acest an ne invitd si
privim dincolo de statistici. Viaa cu o boala rard inseamna mai mult decit simptome: inseamni copii care au
nevoie de sprijin adaptat, adulfi care se confrunta cu bariere invizibile si familii care lupta zilnic i au nevoie de
comunitafi informate §i solidare. Ziua Internationald a Bolilor Rare reprezintd o oportunitate de a;

. creste gradul de congtientizare in rindul publicului larg;
. incuraja necesitatea diagnosticarii timpurii §i a dezvoltarii de solutii terapeutice adecvate:
. susfine cercetarea §i inovafia in domeniul bolilor rare;

promova incluziunea sociald §i respectarea drepturilor pacientilor.

O boala rard este 0 boald care afecteazi mai pufin de 1 din 2000 de persoane. Desi fiecare boald rara
afecteaza un numdr redus de persoane, impactul acestora este major prin povara bolii, anii de viafd trdifi cu
dizabilitate, morbiditate i mortalitate. La nivel mondial se estimeazi ci triicse aproximativ 300 de milioane de
pacienti cu o boald rard, in Europa, peste 36 de milioane de persoane, iar in fara noastra, potrivit estimarilor
Alianei Nationale pentru Boli Rare din Romania, in jur de un milion de persoane.in prezent, sunt identificate
peste 6000 de boli rare caracterizate printr-o mare heterogenitate, cu o simptomatologie diversd, o variabilitate
mare, cu grade diferite de severitate, care necesitdi metode de diagnostic diverse §i tratamente specifice
(medicamente orfane). 70% dintre bolile rare debuteazi in copilarie si pot duce la dizabilitafi vizibile sau
invizibile, care amplific excluziunea i vulnerabilitatea celor afectati. 72% dintre bolile rare sunt genetice, restul
fiind neoplazii rare (toate cancercle pediatrice sunt considerate rare; existd in jur de 200 de tipuri de cancere rare)
sau rezultatul infectiilor virale sau bacteriene, alergiilor, actiunii factorilor din mediul inconjuritor.

De la diagnostice intdrziate, la acces limitat teritorial la specialisti si terapii, pacientii se confruntd cu
disparitdti majore in accesul la servicii de sinitate, determinate de zona geograficd, care ii lasa pe pacienfi fird
ingrijirea de care au nevoie la timp.

Institutul National de Sanatate Publicd, cu avizul Consiliului National pentru de Boli Rare al Ministerului
Séandtaii, a demarat dezvoltarea Registrului National al Bolilor Rare, in acord cu recomandirile Consiliului
Uniunii Europene.Registrul National al Bolilor Rarc este o resursi strategicd, esenjiald pentru infelegerea mai
profundi a acestor patologii, pentru caracterizarca cpidemiologicd si pentru descrierea magnitudinii fenomenului,

Ziua Internationali a Bolilor Rare 2026 reprezintd un moment de schimbare de perspectivi,
de la boald la persoani, de la etichetare la intelegere si de la marginalizare la participare activii in
societate. In acest spirit, responsabilitatea de a imbunétayi viata persoanelor cu boli rare este una
colectivd, de aceea transmitem un apel catre autoritafi, profesionisti din domeniul sanatatii §i din mediul
academic, catre mass-media i societatea civild s colaboreze la construirea unui sistem mai accesibil si
mai echitabil, la combaterea stigmatizirii, promovarea incluziunii si a unei viefi independente, demne
pentru toate persoanele afectate.

Fiecare voce conteaza. Fiecare gest de sprijin face diferenta. Vorbim despre oameni, nu doar despre bolile
rare.
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