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Ziua Internationala a Bolilor Rare, 28 februarie 2023

In fiecare an, in ultima zi a lunii februarie, este celebratd Ziua Internationala a Bolilor Rare.

EURORDIS - Alianta Europeana a Asociatiilor de Pacienti cu Boli Rare a stabilit ultima zi a lunii februarie
ca Zi Internationald a Bolilor Rare incepand cu anul 2008.

Ziua Internationala a Bolilor Rare oferd oportunitatea de a milita impreuna cu cele peste 1000 de asociatii de
pacienti din 74 de state pentru echitate, accesul la servicii de diagnostic si tratament si oportunitati sociale
pentru persoanele care trdiesc cu o boald rard. Aceastd zi contribuie la solidarizarea comunitatii
internationale de boli rare, multidisciplinara si diversa.

Se estimeazad ca aproximativ 5% din cetatenii lumii sunt afectati de o boald rard. Numarul de 300 de
milioane de persoane care trdiesc cu o boald rard aproape echivaleaza cu populatia Statelor Unite ale
Americii, Cele peste 6000 de boli rare identificate sunt caracterizate de o mare diversitate de simptome care
variaza nu numai de la boald la boala, ci si de la pacient la pacient.

- 72% dintre bolile rare sunt genetice, iar celelalte sunt rezultatul infectiilor virale sau bacteriene,
alergiilor, factorilor din mediul inconjurator, sau sunt cancere rare;

- 70% din bolile rare genetice debuteaza in copilarie;

- aproape 1 din 5 cancere este estimat ca fiind cancer rar; exista in jur de 200 de tipuri de cancere rare.

Comisia Europeana are ca obiective cresterea capacitatii de cercetare, asigurarea programelor de instruire a
profesionistilor din sistemul de sanatate, dar si a pacientilor pentru a veni in sprijinul celor 25 de milioane
de cetateni europeni diagnosticati cu o boald rara pentru a le asigura un acces mai rapid la diagnostic
precoce, tratament personalizat si cresterea calitatii vietii acestor pacienti.

In Romania, bolile rare afecteazd aproape un milion de persoane, estimare prezentati la conferinta "Bolile
rare 1n strategiile si programele nationale de sanatate", organizatd de Alianta Nationald pentru Boli Rare
Romania. Ziua Internationald a Bolilor Rare ofera prilejul de a milita pentru un progres real la nivel local,
national si international al actiunilor si interventiilor menite sa Tmbunétateasca calitatea serviciilor medicale
de diagnostic si tratament al bolilor rare si sd asigure egalitatea de sanse 1n integrarea sociald a pacientilor
diagnosticati cu o boala rara.



