Informacja prasowa
Warszawa, 4 listopada 2011 r.

Zbuduj z nami Most Nadziei

W dniu 8 listopada pod Patacem Kultury i Nauki w Warszawie (vis-a-vis Kinoteki) odbedzie sie akcja
spoteczno-edukacyjna pt. ,,Budujemy Mosty Nadziei”. Happening organizowany jest z okazji czwartej
rocznicy obchodéw Dnia Jednosci z Osobami z Rzadkimi Chorobami Genetycznymi. Rodziny chorych
oraz wszyscy chetni potaczg sie w symbolicznym gescie sity, nadziei i jednosci.

W Polsce na rzadkie choroby genetyczne cierpi facznie kilkadziesigt tysiecy pacjentow. Zaliczamy do tej
grupy rozne rodzaje chordob przewlektych o genetycznym podtozu, m.in. stwardnienie guzowate,
stwardnienie zanikowe boczne, zespoét Edwardsa, zespot Ushera, zespdt Alporta, zespot Marfana,
fibrodysplazja, neurofibromatoza, dystrofia miotoniczna i inne. Dotychczas zdiagnozowano prawie
8 tysiecy nietypowych schorzen genetycznych, ktére powaznie zagrazajg zyciu i zdrowiu chorych oséb.

Wedtug definicji przyjetej w Unii Europejskiej choroba rzadka nie wystepuje czesciej niz u pieciu oséb na
kazde 10 tysiecy. W Unii Europejskiej na choroby rzadkie cierpi od 6 do 8 procent spoteczeristwa,
czyli nawet 36 miliondw oséb. W sumie choruje na nie ponad 350 milionéw oséb na catym swiecie.

Wedtug prof. dr. hab. n. med. Janusza Limona, Przewodniczacego Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Genetyki Cztowieka, rzadkie choroby genetyczne sg wyjgtkowe z kilku powoddw: ,,Choroby
te czesto nie sq wczesnie rozpoznawane przez lekarzy, majq przewlekty i ciezki przebieg oraz wymagajq
leczenia przez wielu specjalistow. Poniewaz 80% chordb rzadkich stanowiq choroby genetycznie
uwarunkowane — liczne problemy dotyczq nie tylko oséb chorych, ale takze ich rodzin”.

Hanna Maciejewska, zatozycielka Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci z Zaburzeniami Genetycznymi ,,Gen”
i inicjatorka Dnia Jednosci z Osobami z Rzadkimi Chorobami Genetycznymi uwaza, ze , W spofeczenstwie
zyjemy razem, a jednak osobno, nie zwracajgc uwagi na innych, czesto najblizszych sqsiadow. Wystarczy
zatrzymac sie na chwilke i rozejrze¢ wokdt. Moze wsrod nas zyje ktos potrzebujgcy naszej zyczliwej uwagi,
usmiechu i zrozumienia. To tak niewiele i nic nie kosztuje, a daje wiare w ludzi.”

Rzadkie choroby genetyczne to problem mato znany i ciaggle pozostajacy tematem tabu w naszym
spoteczenstwie. Dlatego gtéwnym celem akcji ,,Budujemy Mosty Nadziei” jest zwrécenie uwagi na
sytuacje osob chorych na rzadkie choroby genetyczne. Kazdy z uczestnikdw happeningu bedzie miat
okazje wniesé¢ swodj wktad w powstanie symbolicznego faricucha DNA na znak jednosci
z osobami chorujgcymi na rzadkie choroby genetyczne. Dodatkowgq atrakcjg dla dzieci i mtodziezy beda
konkursy wiedzy w oparciu o informacje zawarte na tablicach edukacyjnych. Punkt kulminacyjny
wydarzenia planowany jest na godzine 18.00, kiedy to ,,balonowy taricuch DNA” poszybuje w niebo.

,Chcemy pokazaé, ze chorzy sq wsréd nas. 2yjq i czujq sie tak, jak my, tylko jest im trudniej, bo o nich
zapomniano. Dzieki inicjatywom takim jak ta, spofeczeristwo moze poznac i zrozumiec¢ problemy oséb
chorych i przestac sie ich ba¢. Natomiast pacjenci dostajg nadzieje i szanse na normalnos¢. Bo tu nie
chodzi o cos nadzwyczajnego, tylko o to samo, co majq zapewnione inni, kiedy zachorujg” — wyjasnia
Andrzej Chaberka, Prezes Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Guzowate.

WERS:,  Instytut Genetyki i Biotechnologii gt Mo, - F ?IN 1
Sabat Wydziat Biologii £ © ‘ % {'ﬁ i | AN '( NOVARTIS
% Uniwersytet Warszawski ER: £ B I e — X
P el i Mosty Nadziei ONCOLOGY

- .
Stow. Chorych Stow. na Rzecz Dzleci
na Stwardnienie 2z Zaburzeniami
Guzowate Genetycznymi ,.Gen”




Ze wzgledu na rzadkos$é wystepowania poszczegdlnych chordb genetycznych wiedza na ich temat jest
niewielka. Powoduje to olbrzymie trudnosci w diagnostyce i wysokie koszty leczenia. , Kazda z tych
chorob jest nieprzewidywalna iniestety wiekszos¢ lekarzy w ogdle ich nie uwzglednia w swoich
rozpoznaniach” — moéwi prof. dr hab. med. Sergiusz Jézwiak, Konsultant Krajowy w dziedzinie neurologii
dzieciecej. Ponadto, pacjenci i ich rodziny majg problemy z uzyskaniem zgody na finansowanie terapii
i w rezultacie dostepnos¢ do leczenia jest bardzo ograniczona. ,,Ogromngq role odgrywajq tu przepisy
wspierajgce rozwdj takich lekow, jak i finansowanie terapii dla osob chorych, a takze wszelkie formy
wsparcia spotecznego” — uwaza prof. dr hab. Ewa Bartnik z Instytutu Genetyki i Biotechnologii
Uniwersytetu Warszawskiego.

Brak ogdlnie dostepnej informacji na temat chordb rzadkich oraz pomocy specjalistéw zmusza rodzicéow
chorych dzieci do samodzielnego wyszukiwania informacji np. w Internecie. Rodzice, ktorzy zdobywaja
wiedze i obserwujg swoje dziecko stajg sie najlepszymi specjalistami, znajgcymi ich potrzeby
i ograniczenia. Natomiast, u wiekszosci ludzi bezposredni kontakt z osobami chorymi wywotuje
wspotczucie, zaktopotanie, bezradnosé¢ i strach. Zaburzenia genetyczne kojarzg sie ludziom z chorobami
dotykajacymi rodziny z marginesu, alkoholikéw, narkomandw, z patologiami. Zdaniem Andrzeja Chaberki,
,Ludzie kojarzq ,,genetyczne” z ,,dziedziczne”. Nie majq pojecia, ze sami, cho¢ zdrowi, mogq miec dziecko z
wadg genetyczng. Nie majgc wiedzy o tych chorobach, bojq sie nas (chorych i rodzin). Nalezy przyznac, ze
pod tym wzgledem jest juz duZo lepiej niz jeszcze kilka lat temu, ale w dalszym ciggu na tym polu jest duzo
do zrobienia”.

Dzien Jednosci z Osobami z Rzadkimi Chorobami Genetycznymi to akcja zakrojona na wiele lat.
,Nie da sie w ciggu jednego roku zaspokoi¢ podstawowych potrzeb oséb z rzadkimi chorobami
genetycznymi oraz zwiekszy¢ swiadomos¢ wsrdd spoteczeristwa i specjalistow na temat wystepowania
tego problemu. Na to potrzeba czasu. Z roku na rok swiadomosc¢ spofeczna wzrasta, ukazuje sie coraz
wiecej informacji na temat poszczegdlnych rzadkich choréb na podfozu genetycznym, rosnie swiadomos¢
kadry medyczno-edukacyjno-rehabilitacyjnej. Kazdy rok przybliza nas do spoteczeristwa obywatelskiego
i uczy bezinteresownej, zyczliwej pomocy innym” — dodaje Hanna Maciejewska.

Akcja ,,Budujemy Mosty Nadziei” to jeden z elementéw kampanii spoteczno-edukacyjnej ,,Mosty Nadziei”
dotyczacej rzadkich choréb genetycznych. Gtéwnym celem dziatan jest poprawa jakosci zycia oséb
chorujgcych na rzadkie choroby genetyczne.

Organizatorami tegorocznych obchoddéw Dnia Jednosci z Osobami z Rzadkimi Chorobami Genetycznymi
jest Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Zaburzeniami Genetycznymi ,Gen”, Stowarzyszenie Chorych
na Stwardnienie Guzowate oraz firma Novartis Oncology. Patronat nad akcjg objeto Polskie Towarzystwo
Genetyki Cztowieka, Instytut Genetyki i Biotechnologii UW oraz Akademia Wychowania Fizycznego
w Warszawie.

Dodatkowych informacji udziela:

Katarzyna Morzycka

Fleishman-Hillard

Email: katarzyna.morzycka@fleishmaneurope.com
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