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o piesa dintr-un puzzle

Ziua Internationala a Bolilor Rare este o campanie de sensibilizare care are loc in fiecare
an, in ultima zi a lunii februarie. Obiectivul principal al zilei este acela de a sensibiliza populatia
cu privire la bolile rare si de a evidentia impactul acestora asupra vietii pacientilor. Este
coordonata de EURORDIS la nivel international si de Alianta Nationala pentru Boli Rare Romania
la nivel national.

Bolile rare sunt complexe si dificil de abordat, este nevoie de echipe interdisciplinare cu
adevarat dedicate pentru a putea ajuta. Un adevarat PUZZLE...

Am inceput in Romania activitatea cu 10 ani in urma pentru ca fiica noastra are Sindrom
Prader Willi - SPW, o boala aproape necunoscuta la data respectiva. Copiii cu SPW au abilitati
extraordinare in rezolvarea puzzle-ului. Aceasta este o activitate fascinanta pentru copiii nostri,
buna pentru abilitatile motorii fine, oferindu-le satisfactia ca pot rezolva un puzzle fara sa se
uite la poza. Piesele pot fi imprastiate peste tot, cu susul in jos, unele in gramezi mici in functie
de margini, culori, colturi. Pare atat de confuz! Copiii nostri se uita atent la croiala piesei,
culoarea si forma si, in mod automat...gasesc locul in care se potriveste.

Am prezentat aceste aspecte pentru ca asa arata abordarea bolilor rare in Romania.
Exista mici bucati de puzzle, fiecare reprezinta ceva, ajuta la completarea imaginii finale, dar
nu sunt inca aranjate. Unele piese s-au regasit, au creat servicii impreuna, dar, pana cand si
ultima piesa din puzzle nu este asezata la locul ei, ne zbatem fiecare, mai mult sau mai putin
singuri.

Ziua bolilor rare este deschisa si accesibila pentru toata lumea! TEMA Campaniei
2013: Solidaritatea internationald in bolile rare; SLOGANUL Campaniei: BOLI RARE FARA
FRONTIERE.

Campania se adreseaza publicului larg si responsabililor politici, SUNTETI bineveniti sa va
alaturati noua: Autoritati locale, judetene si nationale pentru domeniul social, sanatate,
educatie, pacienti si familii, organizatii de pacienti, specialisti, cadre medicale, cercetatori,
producatori de medicamente - cu cat mai multi, cu atat mai bine!

Impulsul politic care rezulta din Ziua Bolilor Rare a contribuit in special la promovarea
planurilor nationale si a politicilor privind bolile rare in mai multe t&ri. in 2008 si noi semnam un
parteneriat cu Ministerul Sanatatii pentru un Plan National de Boli Rare in Romania ... au trecut
5 ani de atunci dar Planul nu se implementeaza inca.

Campania, care a inceput ca un eveniment european, a devenit treptat un eveniment
mondial, careia i s-a alaturat SUA in 2009 si un total de 63 de tari participante in 2012. Speram
ca mai multi ni se vor alatura in 2013.

Copiii cu SPW pot rezolva un puzzle dar ACEST PUZZLE il putem rezolva numai impreuna!

Va asteptam la evenimentele noastre de astazi pana in 2 martie, in intreaga tara!
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