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28 lutego obchodzimy Swiatowy Dzien Choréb Rzadkich - to wyjatkowy czas, by przypomnieé, ze choroby
rzadkie wcale nie sa tak rzadkie, jak mogtoby sie wydawaé. W Polsce dotykaja okoto 3 milionéw oséb - to
tyle, ile wynosi populacja Warszawy, Krakowa i Lodzi tacznie.

W Krakowie dziata Fundacja ,Jesteémy Pod Sciang”, prowadzona przez rodzicéw dzieci z chorobami
rzadkimi. To organizacja stworzona przez ludzi, ktérzy sami doswiadczyli trudéw walki o zdrowie i
zycie swoich bliskich. Dzieki temu doskonale rozumiejg potrzeby pacjentéw i ich rodzin, oferujac nie
tylko realne wsparcie, ale i wspdlnote nadziei.

Choroby rzadkie - fakty, ktore warto znac

Cho¢ pojedyncze schorzenia dotykajg niewielkiej liczby oséb, tacznie choroby rzadkie stanowiag
globalny problem zdrowotny. Statystyki sg poruszajgce:

e Na catym swiecie z chorobami rzadkimi zyje okoto 350 milionéw ludzi.
e W Unii Europejskiej dotykajg one az 30 milionéw oséb.

e W Polsce szacuje sie, ze cierpi na nie nawet 3 miliony oséb.

e Az 80% choréb rzadkich ma podtoze genetyczne.

* 50% przypadkéw ujawnia sie w dziecihstwie.

Co wiecej, co 20. osoba na Swiecie zyje z chorobga rzadka - to moze by¢ ktos, kogo znasz.
Krakéw jako centrum wiedzy o chorobach rzadkich

Fundacja ,Jestesmy Pod Sciang” od 2022 roku organizuje w Krakowie wydarzenia naukowe, ktére
stajg sie platforma wymiany wiedzy i doswiadczeh dla lekarzy, specjalistow i naukowcéw. Do tej pory
odbyty sie trzy duze kongresy naukowo-medyczne poswiecone chorobom rzadkim. Wydarzenia te
odbywaty sie pod patronatem Miasta Krakowa, Prezydenta Miasta Krakowa oraz Uniwersytetu
Jagiellonskiego, co dodatkowo podkresla ich range i znaczenie dla srodowiska naukowego i pacjentéw.

Kongresy gromadzity wybitnych specjalistéw, takich jak pediatrzy, neurolodzy dzieciecy, genetycy
kliniczni czy terapeuci, ktérzy wspdlnie szukali sposobéw na poprawe diagnostyki i leczenia choréb
rzadkich.

Wspdlnota nadziei - wsparcie dla oséb po diagnozie

Fundacja, prowadzona przez rodzicéw, ktérzy sami doswiadczyli trudnych chwil zwigzanych z
diagnozag choroby rzadkiej u swoich dzieci, oferuje wsparcie informacyjne dla oséb, ktére poszukujg
lub wtasnie otrzymaty taka diagnoze. To chwila, ktéra czesto wigze sie z poczuciem zagubienia i
bezradnosci - dlatego fundacja oferuje wskazéwki dotyczace mozliwych dalszych krokéw oraz
informacje na temat chordéb (ultra)rzadkich.
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Fundacja organizuje wsparcie dla catych rodzin, w tym warsztaty psychologiczne dla matek dzieci z
niepetnosprawnoscig oraz telefon wsparcia dla opiekundéw dzieci z niepetnosprawnoscia.

Plany na 2025 rok - nowe wydarzenia i inicjatywy

Fundacja ,Jesteémy Pod Sciang” na 2025 rok przygotowuje kolejne inicjatywy, ktére bedg wspieraé
osoby z chorobami rzadkimi i ich rodziny:

Kongres naukowo-medyczny, tym razem dla specjalistéw i lekarzy, odbedzie sie w Warszawskim
Uniwersytecie Medycznym, ktéry skupi sie na najnowszych mozliwosciach diagnostycznych oraz
poszukiwaniu skutecznych terapii po diagnozie. W Krakowie natomiast odbedg sie spotkania dla
rodzicéw ,,Choroby rzadkie - edukacja i wsparcie dla rodzicéw"”, w ramach ktérego planowane sa
wyktady i konsultacje z ekspertami, takimi jak genetycy, neurolodzy, dietetycy i rehabilitanci.

Kontynuacja projektu ,Mamy Moc!” - cyklu warsztatéw psychologicznych dla matek dzieci z
niepetnosprawnoscig oraz stworzenie e-booka ,,Sita w codziennosci - jak wspiera¢ mamy dzieci z
niepetnosprawnoscia”.

Projekt ,,Szklane rodzenstwo” - inicjatywa skoncentrowana na wsparciu psychicznym rodzenstwa
dzieci z niepetnosprawnosciami.

Chcesz dowiedziec sie wiecej?

Choroby rzadkie nie sg rzadkie - moga dotyczy¢ kazdego z nas. Wiecej informacji o dziatalnosci
fundacji i planowanych wydarzeniach mozna znalez¢ na stronie jestesmypodsciana.pl.

- Razem mozemy budowac wspdlnote nadziei i zmieniac¢ rzeczywistos¢ oséb zyjacych z chorobami
rzadkimi - apelujg przedstawiciele Fundacji.

Z okazji Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich ktadka o. Bernatka zostanie pod$wietlona w dwéch
kolorach, fioletowym i zielonym.


https://jestesmypodsciana.pl/

