Ziua Internationala a Bolilor Rare — ,,Rari, dar Solidari”
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Scopul: Tmbunatatirea calitatii vietii pacientilor afectati de boli rare prin: acces la informare, consiliere,

instruire si terapie, lobby si advocacy

Obiective:

- Monitorizarea si evaluarea accesului la tratamente de calitate pentru pacienti;

- Imbunatétirea accesului la informatii privind cancerele rare si bolile rare;

- Crearea premiselor necesare pentru armonizarea politicilor de sadnatate adecvate nevoilor

pacientilor;

Campanie de informare boli rare & cancere rare (4 februarie — 29 februarie 2012) — in parteneriat cu

Ministerul Sanatatii; Tema campaniei: Solidaritate.



Campania incepe in 4 februarie de Ziua mondiala de lupta Impotriva cancerului si se termina pe 29
februarie de Ziua Internationald a Bolilor Rare. Vom organiza in aceasta perioadd urmatoarele
activitati: distribuire de materiale informative, conferintd de presa, teleconferinte, scrisori trimise
tuturor membrilor parlamentului, ministere, autoritdti locale, europarlamentari pentru aprobarea
implementarii Planului National de Boli Rare, lectii de dirigentie si educatie civica speciale, anunturi
speciale (pe mijloace de transport, In gari, statii de autobus, etc.), interviuri si aparitii in presa scrisa si
audio-video, conferintad 1n lasi pentru incheierea campaniei, finalizdnd cu Galla Dinner organizata de

EURORDIS la Bruxel.

- Tiparire de materiale pentru campanie (pliante, afise, alte materiale personalizate de campanie);

- Conferinta de presd pentru lansarea campaniei (4 februarie — Ziua mondiald de lupta impotriva

cancerului) — solidaritate pentru raritate;

- Masa rotunda ,,Rari, dar solidari” — Bucuresti, 16-17 februarie 2012;

- Simpozion ,,SOLIDARI CU CEI RARI” — organizat de IOMC “Prof. dr. Alfred Rusescu”, in

Sala Amfiteatru — 29 februarie 2012 — Ziua Internationala a Bolilor Rare

- Marsul Bolilor Rare — 29 februarie — in Timigoara, organizat de UMF Timisoara, Spitalul de

Copii Luis Turcanu, Salvati Copiii — filiala Timisoara

- Simpozion Ziua Bolilor Rare 2012 — 3 martie 2012 — Iasi

- Teleconferinte pe diferite teme: Planul National de Boli Rare, Servicii Sociale Specializate in

Bolile Rare, Centrele de Expertiza si Retelele de Referinta;

- Participare la workshop-ul organizat de Eurordis la Bruxelles — 29 februarie 2012 — Rare

diseases a model of EU Solidarity



