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Ziua Internationala a Bolilor Rare
28 februarie 2026

Ziua de 29 februarie a fost stabilita 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 reflectie la nivel global care isi propune cresterea
nivelului de constientizare privind bolile rare si impactul acestora asupra vietii pacientilor, familiilor si
societatii, sustinind dreptul persoanelor care traiesc avand o boala rari la sanse egale, ingrijire medicala si
acces la diagnostic si tratament.

Mesajul cheie pentru Ziua Internationala a Bolilor Rare in anul 2026 ,Mai mult decit va puteti
imagina!” subliniazd complexitatea realititii, insuficient cunoscutd, a persoanelor afectate de boli rare,
precum si a provocarilor cu care se confrunti acestea si familiile lor, dorind s3 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 sd privim dincolo de statistici. Viata cu o boald rard inseamna mai mult
decét simptome; Inseamna copii care au nevoie de sprijin adaptat, adulti care se confruntd cu bariere
invizibile si familii care luptd zilnic si au nevoie de comunitati informate si solidare. Ziua Internationala a
Bolilor Rare reprezinta o oportunitate de a:

. creste gradul de constientizare in randul publicului larg;

. incuraja necesitatea diagnosticarii timpurii si a dezvoltarii de solutii terapeutice adecvate;
. sustine cercetarea si inovatia in domeniul bolilor rare;

. promova incluziunea sociala si respectarea drepturilor pacientilor.

O boala rard este o boala care afecteazd mai putin de 1 din 2000 de persoane. Desi fiecare boald rara
afecteazd un numar redus de persoane, impactul acestora este major prin povara bolii, anii de viata triti
cu dizabilitate, morbiditate si mortalitate. La nivel mondial se estimeaza ci traiesc aproximativ 300 de
milioane de pacienti cu o boala rard, in Europa, peste 36 de milioane de persoane, iar in tara noastra,
potrivit estimdrilor Aliantei 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 necesitd metode de
diagnostic diverse si tratamente specifice (medicamente orfane).

70% dintre bolile rare debuteazd in copilarie si pot duce la dizabilitati vizibile sau invizibile, care
amplificd excluziunea si vulnerabilitatea celor afectati.




