
Szanowni Państwo,
Choroby rzadkie stanowią dziś zagadkę nie tylko dla zwykłych ludzi, którzy niejednokrotnie nawet o nich nie słyszeli. Lekarze specjaliści, pacjenci i przedstawiciele rządu, systematyzujący politykę zdrowotną również borykają się z niedostateczną wiedzą na ich temat. Co tydzień w literaturze medycznej opisywane są nowe przypadki chorobowe, a wciąż niekompletny rejestr chorób systematycznie się powiększa. Mówienie o chorobach rzadkich i podnoszenie świadomości na ich temat to pierwszy krok pomocy chorym. Zwrócenie uwagi na pacjentów i ich problemy to również główny cel zainaugurowanej przed kilkoma dniami kampanii społecznej „Rzadkie Choroby są Częste”. 
Według definicji choroba rzadka dotyka 5 na 10 tysięcy osób. W Polsce na te schorzenia cierpi około 6 procent społeczeństwa, czyli około 2 milionów Polaków. Mimo, że częstotliwość występowania poszczególnej choroby rzadkiej jest bardzo niska, to możliwość spotkania osoby cierpiącej na jakąkolwiek chorobę rzadką niepomiernie wzrasta. Można powiedzieć, że rzadkie choroby są paradoksalnie częste. W całej Unii Europejskiej pacjentów dotkniętych rzadkimi chorobami genetycznymi jest około 36 milionów. Liczba chorych przewyższa populację większości państw europejskich. Mimo to ich potrzeby są marginalizowane. 
Rzadkość występowania to nie jedyna cecha łącząca wszystkie choroby rzadkie. Łączą je trudna diagnostyka, brak leków lub ograniczony dostęp do leczenia. Bark ośrodków medycznych, które specjalizują się w chorobach rzadkich oraz brak systemowych rozwiązań. Komisja Europejska dostrzegając potrzeby chorych zobligowała wszystkie państwa członkowskie do stworzenia Planu Narodowego. Dokumentu, który pozwoli opracować system działania wobec chorób rzadkich. Umożliwi stworzenie rejestrów, budowę sieci przepływu informacji miedzy specjalistami w UE i na świecie. Znacznie ułatwi dostęp do leków i nowych metod leczenia. Pozwoli stworzyć sieć przystosowanych i oficjalnie oznaczonych ośrodków, w których chorzy będą mogli liczyć na specjalistyczną pomoc dostosowaną do konkretnego schorzenia. Plan Narodowy ma powstać do końca 2013 roku również w Polsce. 
Kampania społeczna Rzadkie Chorobą są Częste ma na celu pobudzenie świadomości Polaków i edukację na temat chorób rzadkich. Dzięki temu chorzy nie tylko będą mogli liczyć na zrozumienie i wsparcie, ale również łatwiej im będzie egzekwować swoje prawa. Jeśli Polacy będą wiedzieć więcej zaczną dostrzegać problemy niezauważanych dotąd pacjentów cierpiących na choroby rzadkie. Być może dzięki większej świadomości możliwa będzie dyskusja w przestrzeni publicznej, a dokumenty takie jak Plan Narodowy zostaną sporządzone i zatwierdzone. Dziś z powodu niewiedzy pacjenci nie mogą liczyć na wsparcie społeczne np. w mobilizowaniu rządzących do stworzenia Planu Narodowego. 
W dniu inauguracji kampanii Choroby Rzadkie są Częste, Krajowe Forum na Rzecz Terapii Chorób Rzadkich przeprowadziło konferencję podsumowującą polską politykę zdrowotną wobec chorób rzadkich. Specjaliści z całej Polski dyskutowali o tym jak Narodowy Plan powinien wyglądać. Na konferencji oprócz specjalistów obecni byli przedstawiciele Rządu, członkowie organizacji pacjenckich oraz sami pacjenci. Niemniej zaangażowanie osób bezpośrednio zainteresowanych chorobami rzadkimi nie wystarczy. By polepszyć sytuację pacjentów dotkniętych rzadkimi schorzeniami genetycznymi potrzebne jest społeczne wsparcie. Wsparcie natomiast jest możliwe tylko wtedy, gdy istnieje świadomość.  
Kampania Choroby Rzadkie są Częste przez trzy miesiące pojawiając się w przestrzeni publicznej będzie edukować i zwracać uwagę na chorych. W akcję chętnie angażują się wolontariusze z warszawskich szkół, którzy wcielają się w role miejskich edukatorów, rozdając ulotki na stołecznych ulicach. W przestrzeni medialnej pojawił się spot, do którego głosu użyczyła sama Krystyna Czubówna. Kampanię może wesprzeć każdy poprzez włączenie się do zbiórki dżinsów, prowadzonej w wyznaczonym punkcie CH Blue City. Słowa „dżins” i „geny” wypowiadane w języku angielskim brzmią dokładnie tak samo, dlatego symbolem wsparcia dla chorób rzadkich jest właśnie dżinsowa wstążka. Z zebranych spodni powstanie okazała instalacja, która już niebawem pojawi się na najbardziej rozpoznawalnym budynku w stolicy pokazując, że rzadkie choroby są nie tylko widoczne w Warszawie, ale obecne w całej Polsce.
Szczegółowe opisy poszczególnych chorób rzadkich i historie pacjentów odnaleźć można na stronie:
http://www.nadziejawgenach.pl/choroby_rzadkie/
[bookmark: _GoBack]Na tej samej stronie uruchomiony został licznik poparcia dla Planu Narodowego, gdzie internauci mogą wyrazić swoje wsparcie za pomocą jednego kliknięcia. 
Z tego miejsca prosimy również Państwa – dziennikarzy – o włączenie się do akcji i pomoc w jej nagłośnieniu w przestrzeni medialnej. To również od Państwa, jako kreatorów opinii publicznej, zależy zasięg i skuteczność tej akcji społecznej.  
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