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Minister zdrowia Bartosz Artlukowicz uczestniczyt 28 lutego 2013 r. w konferencji z okazji obchodow
Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich, ktéra zainaugurowata ogélnopolska akcje poparcia dla 0séb z
chorobami rzadkimi i ich rodzin pod hastem "Widzg, Stysze, Dziatam".

Migdzynarodowy Dzien Chorob Rzadkich jest w Polsce obchodzony juz po raz trzeci. Jak co roku, w
konferencji uczestniczyli przedstawiciele organizacji pacjenckich dziatajacych m.in. w ramach
Krajowego Forum na Rzecz Terapii Chorob Rzadkich ORPHAN oraz przedstawiciele Swiata medycyny.

Minister Arfukowicz przedstawit uczestnikom spotkania projekt Narodowego Planu ds. Choréb
Rzadkich, ktory zostal opracowywany przez Zespot ds. Chorob Rzadkich zgodnie z zaleceniami Komisji
Europejskiej. Prace nad Planem bgda kontynuowane w Ministerstwie Zdrowia.

Za choroby rzadkie uwaza si¢ schorzenia cig¢zkie 1 przewlekle, najczgsciej uwarunkowane genetycznie,
jak np. jamistos¢ opuszki (wada wrodzona rdzenia przedluzonego o postaci szczelinowatej jamki w
obrebie dolnej czgsci pnia mézgu), zanik wielouktadowy czy zespét niespokojnych ndég. Wystepuja u
mniej niz 5 przypadkow na 10 tysigcy osob. Dzien Chorob Rzadkich obchodzony jest w ostatni dzien
lutego - 28 lub 29 dla podkreslenia unikalnosci problemu.
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