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In acest an campania nationald cu tema ,,Inegalititi ale serviciilor de sinitate pentru
bolile rare”, lansata cu ocazia Zilei Internationale a Bolilor Rare, s-a desfasurat la fel ca si anul trecut
atat la nivel de tard cat si la nivel de oras. In acest an promovarea campaniei a inceput prin lansarea
sloganului ,,RARE DAR EGALE” sustinut si promovat cu ajutorul colaboratorilor nostri din
urmatoarele orase: Zalau, Timisoara, Targu-Mures, Oradea, Cluj-Napoca, Bucuresti, Brasov, lasi,
Carei, Simleu Silvaniei, Turda, Targu-Jiu, Buzias, Bacdu. Campania Ziua Internationala a Bolilor
Rare s-a promovat prin interviuri realizate de mass-media (posturi de radio, televiziune), comunicate
de presa si articole publicate 1n ziare si reviste cu privire la bolile rare, postari pe internet, distribuirea
de materiale informative (carti, pliante, fluturasi, calendare, afise, reviste) in locuri publice, scoli,

institutii medicale, prezentare spoturi, filmulete, lectii pe tema bolilor rare in scoli.
Dintre orasele care au desfasurat activitati cu ocazia campaniei se mentioneaza:

Zalau

Workshop de abilitare;
Marsul bolilor rare;

Lectii de dirigentie si cultura civica, informare pe tema bolilor rare in scoli;



Distribuirea de materiale informative (carti, pliante, fluturasi, calendare, afise, reviste);
Conferinta de presa;
Lansarea brosurii cu povesti ale pacientilor ,,Rare Inegale”;

Playdecide pentru cadre didactice, pentru persoane din sitemul sanitar, pentru reprezentantii

autoritatilor locale si presa.

Timisoara

Lectii tematice privind bolile rare in scoli;

Campanie stradald — materiale informative (carti, pliante, fluturasi, calendare, afise, reviste) distribuite

de catre medici, studentii de la medicind, precum si voluntarii pentru bolile rare;
Marsul bolilor rare;

S-au organizat doud manifestari dedicate bolilor rare la Spitalul Clinic de Urgenta pentru Copii ,,Louis

Turcanu” - una cu personalul medical, cealaltd cu périnti si bolnavi;

Targu-Mures

Lectii tematice privind bolile rare in scoli;

Campanie stradala - materiale informative (carti, pliante, fluturasi, calendare, afise, reviste), distribuite

de catre medici, studenti, voluntari pentru bolile rare;
Organizarea mesei rotunda la care au participat medici, specialisti, terapeuti, studenti.

Bucuresti

Simpozion privind bolile rare la Institutul de Ocrotirea Mamei si Copilului ,,Alfred Rusescu” (IOMC);

Simpozionul dedicat Zilei Internationale a Bolilor Rare ,,Rare dar Egale” la Universitatea de Farmacie

si Medicina ,,Carol Davila”;

Asociatia Romana Spina Bifida si Hidrocefalie a organizat intdlnirea cu tema ,,Rolul Familiei in

Ingrijirea si Recuperarea Copiilor Bolinavi de Spina Bifida si Hidrocefalie”;

Campanie stradald — distribuirea de materiale informative (carti, pliante, fluturasi, calendare, afise,

reviste);
Lectii tematice privind bolile rare in scoli;

Compania Nationald de Cai Ferate ,,CFR” — S.A — a anutat prin statiile de amplificare: ,,Astazi 28

februarie este Ziua Bolilor Rare, RARE DAR EGALE!”.



lasi
Simpozionul “Ziua Bolilor Rare 2011"” — organizat la Universitatea de Medicind si Farmacie ,,Gr. T.

Popa”;
Lectii tematice privind bolile rare in scoli;

Distribuirea de materiale informative (carti, pliante, fluturasi, calendare, afise, reviste) de catre medici,

studentii de la medicina, voluntari.

Carei

Lectii de dirigentie si cultura civica, informare pe tema bolilor rare in scoli;
Distribuirea de materiale informative (carti, pliante, fluturasi, calendare, afise, reviste);
Marsul bolilor rare.

Cluj-Napoca
Conferinta despre BR organizat la Spitalul Pediatrie [;

Distribuirea de materiale informative (carti, pliante, fluturasi, calendare, afise, reviste).

Buzias
Simpozion dedicat Zilei Bolilor Rare desfasurat la Fundatia ,,Cristian Serban”, centru de referinta in

ingrijirea copiilor cu unele boli rare (hemofilie, talasemie, diabet zaharat la copil);
Lectii tematice privind bolile rare in scoli;

Distribuirea de materiale informative (carti, pliante, fluturasi, calendare, afise, reviste).



