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„Echitate în acordarea serviciilor medicale pentru bolile rare: 

Adevar sau Provocare?” 
 

În fiecare an Ziua Bolilor Rare ne oferă un moment special pentru a readuce în atenție conștientizarea 
asupra comunității bolilor rare. În ciuda numelui lor, atunci când sunt luate în considerare în totalitate, bolile 
rare nu sunt atât de rare. Deși multe regiuni și țări au făcut deja progrese lăudabile în abordarea nevoilor 
pacienților cu boli rare, acest progres nu a fost consistent în toate comunitățile.  

În ciuda progresului științific, pacienții cu boli rare se confruntă în continuare cu provocări serioase din 
cauza unei multitudini de deficiențe de cunoștințe științifice, iar obținerea diagnosticului corect este primul 
obstacol. Odată ce un diagnostic a fost stabilit, persoanele care trăiesc cu o boală rară continuă să se 
confrunte cu bariere în calea îngrijirii. Opțiunile de tratament rămân limitate, mai puțin de 5% dintre bolile 
rare având un tratament. Chiar și atunci când există un tratament adecvat, accesul nu este garantat. 
Identificarea inechităților de sănătate cu care se confruntă pacienții cu boli rare au orientat ca tema ediției 
2025 a Zilei Bolilor Rare să fie ECHITATEA. Comunitatea pacienților cu boli rare continuă să se confrunte 
cu inechități în diagnostic pentru facilitarea diagnosticelor precise, accesul la tehnologiile medicale și 
accesul la medicamentele orfane. Aceste inechități în materie de sănătate și accesul inegal sunt 
experimentate de persoanele cu boli rare pe tot globul, acestea fiind resimțite în special în țările cu resurse 
limitate și priorități concurente în domeniul sănătății. 

Creșterea gradului de conștientizare a bolilor rare și extinderea sprijinului pentru diagnostic și tratament 
ar putea reprezenta principalele căi prin care să promovăm echitatea în sănătate pentru pacienții cu boli 
rare. 

In acest context INSMC Alessandrescu-Rusescu Bucuresti se implică și în acest an în campania globală 
dedicată Zilei Internaționale a Bolilor Rare prin organizarea celei de a XVII-a ediții a Simpozionului 
national cu tema „Echitate în acordarea serviciilor medicale pentru bolile rare - Adevăr sau 
Provocare?”, abordând subiecte legate de echitatea în Diagnosticul clinic, în utilizarea Tehnologiilor 
moderne de diagnostic, în Intervenția terapeutică bazată pe abordarea personalizată și standarde de 
ingrijire, în Prevenție în bolile rare. 

Haideți împreună pentru că împreună putem face mai mult! 
(Sloganul editiei 2025 a Zilei Internaționale a Bolilor Rare) 
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