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Campania ,,Ziua Bolilor Rare 2026” in Romania

Perioada  campaniei: 15  ianuarie —  1Inceputul lunii  martie 2026
Coordonator national: Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania (ANBRaRo) in
parteneriat cu Asociatia Romana de Cancere Rare si Asociatia Prader Willi din Romania /
Centrul NoRo.

Parteneri: organizatii de pacienti, institutii medicale, universitati,centre de expertiza, industria
farma, comunitati si autoritdti locale/ nationale, ICDG, etc.
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1. Context

Ziua Bolilor Rare este o campanie globala de constientizare care se desfasoard anual in ultima
zi a lunii februarie, coordonata de EURORDIS — Rare Diseases Europe.

In Romania, peste 1 milion de persoane triiesc cu boli rare, multe dintre ele confruntandu-se
cu:

o diagnostice intarziate
e acces limitat la tratamente
e bariere sociale si de incluziune.
Scopul campaniei este:
e cresterea vizibilitdtii comunitatii pacientilor

o informarea publicului si a factorilor decizionali
e promovarea incluziunii sociale si a accesului echitabil la servicii medicale si sociale.

2. Tema campaniei 2026



Tema centrald a campaniei din acest an a fost: ,,Echitate — sinatate si dizabilitate in bolile
rare”

Mesajele principale al campaniei a fost regandirea modului in care sunt percepute persoanele
cu boli rare, trecand:

e de la accentul pe boala la accentul pe persoana
e de la etichetare la intelegere si incluziune sociala.

Mesajele noastre au mai vizat:

e promovarea drepturilor persoanelor cu boli rare pornind de la realitatea ca 8 din 10
persoane cu boli rare au dizabilititi complexe, uneori invizibile.

o prioritati ale PNBR actualizat si obiective pentru anul 2026.

o Iintelegerea realitatilor traite de pacienti si familiile lor

e integrarea serviciilor sociale si medicale in politica publica.

3. Lansarea si desfasurarea campaniei

Campania a fost lansatd in 15 ianuarie 2026, marcand inceputul unei serii de evenimente
desfasurate pe sase saptamani.

3.1 Evenimente principale
1. 360Radar - European Innovation in Rare Diseases

Am participat la 360Radar - European Innovation in Rare Diseases, in data de 19
februarie la Bucuresti, 1a hotel Crown Plaza. Evenimentul a fost realizat in parteneriat cu
ICDG Romania si Universitatea de Medicina si Farmacie "Carol Davila". Am insistat asupra
faptului ca pacientii cu o boli rare nu au alte drepturi, In afard de tratament, decat daca sunt
recunoscute ca fiind persoane cu dizabilitdti. Conferinta a fost dedicata dialogului profesionist
despre inovatia in bolile rare, de la cercetare si practica medicala pana la politici publice si
accesul pacientului la terapii moderne. Reprezentata pacientilor a pledat pentru adaptarea
criteriilor de incadrare in grad de dizabilitate, avand in vedere ca peste 8 din 10 persoane cu
boli rare au si dizabilitati complexe. "360Radar — European Innovation in Rare Diseases" este
un eveniment dedicat dialogului profesionist despre inovatia in bolile rare, de la cercetare si
practica medicala pana la politici publice si accesul pacientului la terapii moderne.

2. Conferinte nationale: Zalau (27-28.02.2026), Craiova 02.03.2026,
Bucuresti, 03.03.2026.

La Zalau, tema conferintei a fost ,,Echitate — sanitate si dizabilitate in bolile rare”.
Mesajul principal al campaniei a fost regdndirea modului in care sunt percepute persoanele cu
boli rare, trecand:



e de la accentul pe boala la accentul pe persoana
e de la etichetare la intelegere si incluziune sociala.

Participanti: peste 156 de participanti fizic si 86 online la Zalau, 87 F2F la Bucuresti si
25 online; pacienti, medici specialisti, cercetatori, organizatii de pacienti si aproximativ 50 de
participanti la Craiova, evenimentul fiind organizat de UMF Craiova.

Tematici dezbatute: provocarile sistemului de sanatate, politici publice, tratamente
inovatoare, integrarea serviciilor sociale si medicale.

3. Conferinta finala online, dedicatd asistentilor medicali comunitari, 13.03.2026
(316 participanti). Tema abordata a fost Semne si simptome in MPZ si bolile
rare/ managementul de caz in bolile rare.

Alte domenii abordate de campania ZBR 2026:
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2. Evenimente academice si medicale la care am participat cu prezentari:
o Conferinte organizate la universitati si spitale (ex. INSMC, Spitalul Obregia).
o Participare la intalniri cu studentii Facultatii de studii interdisciplinare.
o Activitati: prezentari stiintifice, dezbateri cu pacienti, sesiuni de informare; ex.
Conferinta 360 medical cu peste 100 de participanti la Crown Plaza Bucuresti



si Evenimentul online organizat in colaborare cu Oamani si Companii si [CDG/
Editia speciald OncoTIM din 26 februarie, dedicatd Zilei Internationale a
Bolilor Rare, a adus impreuna:

“ 381 participanti live, in Zoom;

“ 8 parteneri implicati.

3. lluminarea cladirilor la nivel national

DINCOLO DE DIAGNOSTIC:

echitate, acces si calitatea
vietii in bolile rare

Cifrele webinarului din
26 februarie 2026

Soe Mscrierj
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3.2 Activitati de informare si advocacy

e Media si social media: articole, emisiuni TV, postari informative, campanii de
congtientizare online.

e Activitati educationale: in scoli si universitati, pentru cresterea nivelului de
congtientizare si combaterea stigmatizarii.

o Implicarea pacientilor: prezentarea experientelor personale si participarea la dezbateri
publice.



4. Mesajele cheie ale Conferintei din 03.03.2026:

1.

Acces echitabil la diagnostic si tratamente — identificarea rapida a bolilor rare rdmane
esentiald iar actualizarea si implementarea PNBR este de maxima importantd in
2026.

Integrarea serviciilor medicale si sociale — bolile rare implica frecvent dizabilitate,
necesitand servicii coordonate.

Rolul pacientilor — pacientii trebuie implicati in luarea deciziilor si dezvoltarea
politicilor publice.

Constientizare publica — educatia si informarea contribuie la reducerea stigmatizarii.



5. Webinarul pentru asistentii medicali comunitari pe tema
managementului de caz pentru pacientii cu boli rare la care au participat 316

asistenti medicali comunitari ne-a demonstrat incd o data c3 este nevoie de instruire
permanenta pe clustere de boli pentru ca managementul de caz sa fie efficient.

Managementul
multidisciplinar al pacientilor

cu sindrom Morquio A

Or. Adela Chirfs-Emadi

5. Impactul campaniei in Romania

Campania din 2026 a avut urmatoarele rezultate:

e cresterea vizibilitdtii bolilor rare in media si in spatiul public

e implicarea mai larga a organizatiilor de pacienti in deciziile politice si de sanatate
o promovarea dialogului intre pacienti, comunitatea medicala si autoritati

o alinierea Romaniei la initiativele internationale de Ziua Bolilor Rare.

6. Concluzii

o Campania Ziua Bolilor Rare 2026 a consolidat comunitatea bolilor rare din Romania si
a crescut nivelul de constientizare la nivel public si institutional.

e Mesajul central de echitate si integrare a fost bine receptionat si a stimulat discutii
privind politici publice incluzive.

Campania a subliniat faptul ca:



o peste 80% dintre persoanele cu boli rare traiesc si cu dizabilitati

o sistemele de sandtate si sociale trebuie integrate pentru a raspunde nevoilor reale ale
pacientilor.

o Este nevoie de sprijin pentru acces rapid la tratament, autonomie si incluziune sociala
pentru persoanele cu dizabilitati produse de boli rare.

e Managementul de caz in boli rare inseamna ,,0 singura persoana care coordoneaza
intregul parcurs al pacientului”, intr-un sistem care altfel este fragmentat.

Multumim pentru sprijin companiilor care ne-au sprijinit in acest an!
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