CHOROBY RZADKIE SA CZESTE!

Gdybysmy utworzyli kraj, majacy za mieszkancow wytacznie osoby dotkniete
chorobami rzadkimi, jego populacja bytaby trzecim co do wielkosci krajem
Swiata!
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CHOROBY RZADKIE DOTYKAJA OK. 6-8% spoteczenstwa:
> 2-3 mln Polakdw,
» 30 mln Europejczykéw,
» 300 mln oséb na swiecie
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Choroba rzadka:
e wystepuje raz na 2 000 urodzen'

MILIONOW SOB NA SWIECIE 2YJE
e moze dotyczy¢ kazdego uktadu i SN
organu
e wok. diagnozowana jest 50% u
dzieci?

e wok.80% jest uwarunkowana genetyczne

e wystepuje w blisko 10 000 rodzajow

o jejdiagnostyka trwa srednio od 5 do 9 lat (w Polsce,
dzieki m.in. badaniom przesiewowym ok 4 lat)®

" https://www.eurordis.org/information-support/what-is-a-rare-disease/#1
2 https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WMP20210000883/0/M20210883.pdf

3 badanie Eurordis 2022 w ramach Rare Barometer

29 lutego obchodzimy
Swiatowy Dziern Choréb Rzadkich

Uroczystos$¢ obchodéw organizowana corocznie, przez przedstawicieli
organizacji pacjenckich skupionych w Krajowym Forum ORPHAN odbywa sie,
w najrzadszym dniu w kalendarzu, w Patacu na Wyspie w tazienkach
Krélewskich w Warszawie, a nastgepnego dnia odbywa sie Konferencja w
formie paneli eksperckich z udziatem pacjentow i przedstawicieli organizacji
pacjenckich z chorobami rzadkimi z catego kraju.

W Dniu Choréb Rzadkich w catej w Polsce i na swiecie budynki podswietlane
sg w kolorach zielonym, r6zowym i niebieskim na znak solidarnosci z
osobami dotknietymi chorobami rzadkimi.

www.dzienchorobrzadkich.org



http://www.dzienchorobrzadkich.org/
http://www.rzadkiechoroby.org/

Z okazji Polskiej Prezydencji w Radzie Unii Europejskiej 10 kwietnia 2025
odbyta sie Konferencja pt.: ,,W kierunku unijnego planu dziatania dla chorob
rzadkich” wraz z wydarzeniem towarzyszagcym dedykowanym pacjentom
»Laczenie badan naukowych i opieki nad pacjentami”, ktére odbyto sie 11
kwietnia 2025 r. w Warszawskim Uniwersytecie Medycznym.

Towards an EU action plan on rare diseases
W kierunku unijnego planu dziatania dla choréb rzadkich

10 April 2025 | 09:00 - 17:30 11 April 2025 | 08:45 - 18:00
Conference / Konferencja Side event / Wydarzenie towarzyszace

Medical University of Warsaw / Warszawski Uniwersytet Medyczny

Z tej okazji Krajowe Forum Orphan we wspotpracy z
Warszawskim Uniwersytetem Medycznym stworzyto
pierwszy w Polsce mural dedykowany
chorobom rzadkim, ktéry

edukuje, inspiruje i wyraza
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Uroczyste odstoniecie muralu miato miejsce podczas
drugiego dnia konferencji tj 11 kwietnia 2025, a
& zgromadzeni goscie ztozyli odciski dtoni na muralu
jako wyraz solidarnosci ze spotecznoscig chorych na
choroby rzadkie.
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Dzigkujemy wszystkim partnerom i sponsorom, dzigki ktorym byto mozliwe
stworzenie tego picknego symbolu wsparcia pacjentow z chorobami rzadkimi:
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