ACTIUNI PROPUSE PENTRU ZIUA INTERNATIONALA A BOLILOR RARE 2013

BOLILE RARE
FARA FRONTIERE

BOLILORS:

28 Februarie 2013

http://ziuabolilorrare.wordpress.com/
www.rarediseaseday.org

Scopul campaniei 2013: Imbunatatirea nivelului de informare privind bolile rare si cancerele rare la
nivel de comunitate.

Obiective:

- Imbunatitirea accesului la informatii privind bolile rare;

- Crearea premiselor necesare pentru armonizarea politicilor de sanatate adecvate nevoilor pacientilor
afectati de boli rare si cancere rare;

In vederea organizarii activitatilor la nivel national, in data de 24 ianuarie vom organiza la Bucuresti o
intalnire a reprezentantilor pacientilor si specialistilor.

1. Lansarea Campaniei cu tema: Solidaritate internationald pentru bolile rare — 1 februarie 2013.

- Actiuni ample pentru sustinerea Planului National de Boli Rare cu titlul: Conversatie nationaladespre
solidaritate — cercetare privind optiunile cetatenilor din Romania privind sustinerea pacientilor cu boli
rare si cancere rare, urmata la finalul campaniei de solicitarea unei audieri in Parlamentul Romaéniei;

- Vom concepe o scrisoare adresatd membrilor Parlamentului Romaniei , Ministerul Sanatatii,
Ministerul Muncii, Ministerul Educatiei, autorititi locale, europarlamentari pentru sustinerea
implementarii Planului National de Boli Rare.

- Lansarea noului website + facebook ANBRaRo;

- Spot online, prezentate pe toate websiturile asociatiilor membre si cel putin la televiziunile locale.

- Actualizarea websiturilor, blogurilor si a websitului dedicat campaniei la nivel european cu activitatile
organizate in Romania.

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

3. Activitati de campanie stradald — Panza solidaritatii — in orasele: Zalau, Oradea, Arad, Timisoara,
Carei, Satu- Mare, Baia Mare, Cluj, Turda, Deva, Craiova, Campina, Brasov, lasi, Bistrita-Nasaud, Tg.
Jiu, Bucuresti, etc. vom avea voluntari care vor avea panze de dimensiuni mari pe care trecatorii o sa-si
deseneze conturul mainii si vor scrie mesaje de solidaritate pentru bolile rare si cancerele rare. Dupa
incheierea campaniei, aceste panze (vom stabili din start ce dimensiuni, culoare si ce tip de panza



folosim) vor fi amplasate in spatii vizibile in fiecare oras pentru o perioadad de timp.

4. Eveniment de premiere a jurnalistilor pentru cel mai bun articol.

5. Conferinta de presa Zalau si Timisoara, (4 februarie — Ziua mondiala de lupta impotriva cancerului)
— solidaritate internationala pentru bolile rare;

6. Organizarea la Bucuresti a unui workshop pe tema : Retelele Europene de Referinta in bolile rare;
Centrele de expertiza din Romania ? — 22 februarie 2013

7. Videoconferinte: Zaldu, lasi, Timisoara, Cluj, Bucuresti, Oradea: Planul National de Boli Rare,
Servicii Sociale Specializate in Bolile Rare; — 8 februarie, 15 februarie;

8. Conferinta de boli rare — Bucuresti , 2 martie.

9. Conferinta de boli rare, 22 februarie Cluj- Napoca

10. Marsul bolilor rare, Momentul bolilor rare: Timisoara, Carei si Bucuresti

11. Activitati ale membrilor Aliantei Nationale pentru Boli Rare la nivel national:

- Lectii de dirigentie si educatie civica speciale, workshopuri de abilitati/ dizabilitdti; lansare concurs in
scolile din Zalau pentru cel mai inspirat desen, prezentare ppt, film, poezie, cantec pe tema solidaritatii
cu pacientii cu boli rare;

- Anunturi speciale (pe mijloace de transport, in gari, statii de autobus, etc.), distribuire materiale
informative, interviuri si aparitii in presa scrisd si audio-video locald, organizarea a trei conferinte/
workshopuri regionale pe tema bolilor rare la Zalau, Timisoara, Bucuresti;

12. Prezentarea rezultatelor campaniei, audiere publica in Parlamentul Romaniei



