Warszawa, 26.01.2012 .

RAZEM JESTESMY SILNI!

DZIEN CHOROB RZADKICH

Krajowe Forum na Rzecz Terapii Chordb Rzadkich zaprasza do wspélnych obchodéw swiatowego

Dnia Choréb Rzadkich, ktore odbed3 sie 29 lutego w Warszawie.

Swieto rozpocznie konferencja ,Razem jeste$my silni!” o godzinie 11:00 w Paftacu na Wodzie
w tazienkach, na ktérg zaprosimy przedstawicieli organizacji pacjentéw, specjalistow,
przedstawicieli administracji panstwowej oraz media. Konferencje uswietni wystawa zdje¢ dzieci

i dorostych z chorobami rzadkimi pod hastem ,,Fotogeniczni”.

Na godzine 12:00 zaplanowaliSmy happening ,Nadzieja”, ktéry bedzie wstepem do polskiej edycji
kampanii spotecznej ,Nadzieja. Mamy jg w genach”. Celem kampanii jest stworzenie pozytywnej
inicjatywy na rzecz poprawy sytuacji oséb z rzadkimi chorobami genetycznymi. Poprzez dziatania
edukacyjne w tym obszarze dajemy nadzieje chorym i ich rodzinom oraz budujemy tak wazng dla

nich spoteczng akceptacje i zrozumienie. Szczegdty przedstawimy na konferencji.

Zapraszamy do odwiedzenia strony Dnia Choréb Rzadkich www.dzienchorobrzadkich.pl oraz profilu

na Facebooku www.facebook.com/DzienChorobRzadkich, gdzie zamieszczone sg informacje na temat

polskich obchodow.

Jak mozna sie przytaczy¢?

e Biorgc udziat we wspdlnych obchodach Dnia Chordb Rzadkich;

e Zachecajgc swoich cztonkéw, aby zaangazowali sie we wspdlne obchody;

e Przesyltajac historie na temat ludzi z chorobami rzadkimi, abysmy mogli je dzieli¢ z innymi;
¢ Woyswietlajgc logo Dnia Chordéb Rzadkich na swojej stronie internetowej;

e Dofgaczajac do nas na portalu Facebook i wyslij informacje do przyjaciét oraz rodziny.

Wykorzystaj swdj profil, zeby zwiekszy¢ wiedze na temat chordb rzadkich;



e Piszac o planach swojej organizacji, informacje na ten temat zamiescimy na stronie Dnia
Choréb Rzadkich;

e Wspierajac inicjatywe ,,1 Milion for Rare” — dotagczmy do $wiatowej spotecznosci i pokazmy,
ze razem jestesmy silni — stwérzmy milionowg spotecznos$é na Facebooku

http://www.facebook.com/globalgenesproject

Zaangazowanie wszystkich organizacji pacjentéw z chorobami rzadkimi we wspdlne obchody to
wyraz solidarnosci i wspotpracy. Jednoczac sity zrobimy wazny krok w strone budowania spotecznej
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akceptacji i zrozumienia, bo tylko ,, Razem jestesmy silni

W razie pytan zapraszamy do kontaktu. Na biezgco bedziemy informowac o kolejnych szczegétach

organizacyjnych.



