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W ostatni dzien lutego obchodzony jest Swiatowy Dzien Choréb Rzadkich ustanowiony w 2008 r. z inicjatywy
Europejskiej Federacji Rodzicéow Pacjentéow i Pacjentow z rzadkimi chorobami EURORDIS. W latach
przestepnych swieto przypada 29 lutego - w najrzadziej wystepujacy dzien w kalendarzu, co symbolicznie
podkresla charakter tych schorzen.

Choroby rzadkie to takie ktére wystepuja z czestoscig mniejsza niz 1 na 2 tysigce oséb. Do tej pory
zidentyfikowano ponad 6 000 tego typu schorzen z ktérych wiekszos¢ ma podtoze genetyczne, czesto
ma przebieg przewlekty i ciezki, a pacjenci wymagajg specjalistycznej, wielodyscyplinarnej opieki.
Wedtug szacunkéw Ministerstwa Zdrowia w Polsce z choroby rzadkie dotykaja ponad 2 milionéw oséb.
Wraz z najblizszymi, mierza sie one sie z wyzwaniami zwigzanymi z diagnozg, leczeniem, rehabilitacjg
i wsparciem spotecznym.

Swiatowy Dzief Choréb Rzadkich to okazja do zwiekszania $wiadomosci spotecznej, wyrazenia
solidarnosci z pacjentami i ich rodzinami oraz promowania réwnego dostepu do nowoczesne;j
diagnostyki i terapii. To takze moment, by podkresli¢ znaczenie budowania systemu wsparcia dla
0s6b zyjacych z chorobami rzadkimi i ich najblizszych.

28 lutego w Krakowie na zielono, btekitno i fioletowo czyli kolory miedzynarodowej kampanii
organizowanej w zwigzku z Swiatowym Dniem Choréb Rzadkich pod hastem "Light Up for Rare"
podswietlona bedzie wieza telewizyjna na Krzemionkach nalezaca do firmy Emitel.

Jedng z chordb rzadkich jest Dystrofia miotoniczna typu 1. Powstate w ubiegtym roku Stowarzyszenie
Myotonic Dystrophy Type 1 Hope Poland niesie rade i pomoc cierpigcym na to schorzenie i jest
jednoczesdnie organizatorem polskiej odstony akcji "Light Up for Rare". Wiecej informacji mozna
znalez¢ na stronie internetowej tej organizacji.



https://www.dm1hope.org/

