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Ziua de 29 februarie a fost stabilita ca Zi Internationala a Bolilor Rare, fiind cea mai rara zi din
calendar si este celebrata in data de 28/29 februarie, in fiecare an.

Ziua Internationalad a Bolilor Rare este un moment de reflectie la nivel global care isi propune
cresterea nivelului de constientizare privind bolile rare si impactul acestora asupra vietii
pacientilor, familiilor si societatii, sustinand dreptul persoanelor care traiesc avand o boala
rara la sanse egale, ingrijire medicala si acces la diagnostic si tratament.

Mesajul cheie pentru Ziua Internationald a Bolilor Rare in anul 2026 ,,Mai mult decat va puteti
imagina!” subliniaza complexitatea realitatii, insuficient cunoscuta, a persoanelor afectate de
boli rare, precum si a provocarilor cu care se confrunta acestea si familiile lor, dorind sa
inspire empatie si sa cheme la solidaritate, echitate si actiune, acestea nefiind o optiune, ci o
obligatie a intregii societati.

Mesajul din acest an ne invita sa privim dincolo de statistici. Viata cu o boala rara inseamna
mai mult decat simptome; iTnseamna copii care au nevoie de sprijin adaptat, adulti care se
confrunta cu bariere invizibile si familii care lupta zilnic si au nevoie de comunitati informate si
solidare. Ziua Internationala a Bolilor Rare reprezinta o oportunitate de a:

. creste gradul de constientizare n randul publicului larg;

. fncuraja necesitatea diagnosticarii timpurii si a dezvoltarii de solutii terapeutice
adecvate;

J sustine cercetarea si inovatia in domeniul bolilor rare;

J promova incluziunea sociala si respectarea drepturilor pacientilor.

O boala rara este o boalad care afecteaza mai putin de 1 din 2000 de persoane. Desi fiecare
boala rara afecteaza un numar redus de persoane, impactul acestora este major prin povara
bolii, anii de viata traiti cu dizabilitate, morbiditate si mortalitate. La nivel mondial se
estimeaza ca tradiesc aproximativ 300 de milioane de pacienti cu o boala rara, in Europa, peste
36 de milioane de persoane, iar in tara noastra, potrivit estimarilor Aliantei Nationale pentru
Boli Rare din Romania, in jur de un milion de persoane.

Tn prezent, sunt identificate peste 6000 de boli rare caracterizate printr-o mare heterogenitate,
cu o simptomatologie diversa, o variabilitate mare, cu grade diferite de severitate, care
necesita metode de diagnostic diverse si tratamente specifice (medicamente orfane).

70% dintre bolile rare debuteaza in copilarie si pot duce la dizabilitati vizibile sau invizibile,
care amplifica excluziunea si vulnerabilitatea celor afectati.
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72% dintre bolile rare sunt genetice, restul fiind neoplazii rare (toate cancerele pediatrice sunt
considerate rare; exista in jur de 200 de tipuri de cancere rare) sau rezultatul infectiilor virale
sau bacteriene, alergiilor, actiunii factorilor din mediul inconjurator.

De la diagnostice intarziate, la acces limitat teritorial la specialisti si terapii, pacientii se
confrunta cu disparitati majore in accesul la servicii de sanatate, determinate de zona
geografica, care i lasa pe pacienti fara ingrijirea de care au nevoie la timp. Se estimeaza ca
doar 5-6% dintre pacientii cu boli rare beneficiaza de tratamente specifice autorizate, iar
accesul la aceste tratamente nu este similar in toate statele europene.

n acest context, apelul pentru un Plan European de Actiune pentru Bolile Rare este mai urgent
ca niciodata si ar crea un cadru comun pentru abordarea acestor provocari, ar promova
rezultate mai bune si ar garanta ca niciun pacient nu este ldsat in urma din cauza locatiei
geografice sau a raritatii bolii sale.

Progresele actuale in genomica, programele de screening si platformele de partajare a datelor,
precum Spatiul European al Datelor de Sanatate (EHDS) ofera oportunitati importante pentru
a reduce intarzierile in diagnosticare si pentru a orienta pacientii catre terapii adecvate.

Un pas important pentru a cunoaste amploarea si impactul bolilor rare la nivelul populational
il constituie dezvoltarea unui instrument capabil sa colecteze date sistematic si standardizat
din surse multiple, sa le integreze si sa furnizeze informatii relevante.

n acest context, Institutul National de San&tate Publicd, cu avizul Consiliului National pentru
de Boli Rare al Ministerului Sanatatii, a demarat dezvoltarea Registrului National al Bolilor
Rare, in acord cu recomandarile Consiliului Uniunii Europene.

Registrul National al Bolilor Rare este o resursa strategica, esentiald pentru intelegerea mai
profunda a acestor patologii, pentru caracterizarea epidemiologica si pentru descrierea
magnitudinii fenomenului.

Ziua Internationala a Bolilor Rare 2026 reprezintd un moment de schimbare de perspectiva,
de la boala la persoana, de la etichetare la intelegere si de la marginalizare la participare
activa n societate. in acest spirit, responsabilitatea de a imbun&tati viata persoanelor cu boli
rare este una colectiva, de aceea transmitem un apel catre autoritati, profesionisti din
domeniul sanatatii si din mediul academic, catre mass-media si societatea civila sa colaboreze
la construirea unui sistem mai accesibil si mai echitabil, la combaterea stigmatizarii,
promovarea incluziunii si a unei vieti independente, demne pentru toate persoanele afectate.
Fiecare voce conteaza.

Fiecare gest de sprijin face diferenta.

Vorbim despre oameni, nu doar despre bolile rare.

lar realitatea lor este “mai mult decat va imaginati”.

insp.gov.ro 2

Adresa: str. dr. Leonte Anastasievici nr. 1-3, sector 5, cod postal 050463, Bucuresti, Romania
Telefon secretariat: +4 0213 183 620, +4 0213 183619 | Fax:+4 0213123426 | E-mail: directie.generala@insp.gov.ro



