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DZIEN CHOROB RZADKICH

GEOWNYM CELEM DNIA CHORGB RZADKIGH (OBCHODZONEGO 28 LUB 29 LUTEGO)
JEST BUDOWANIE SWIADOMOSCI NA TEMAT WYZWAN, Z JAKIMI MIERZA SIE PACIENGI
ORAZ DAZENIE DO WYROWNANIA ICH SZANS W SYSTEMIE OCHRONY ZDROWIA

Kluczowe cele
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— Skrocenie tzw. "odysei diagnostycznej" (czasu od pierwszych
v objawéw do diagnozy), co w przypadku nadcisnienia ptucnego
jest kluczowe dla przezycia

Przypominanie lekarzom, ze "kiedy slyszysz tetent kopyt,
to czasem moze to by¢ zebra" (symbol choréb rzadkich),
anie tylko pospolity kori
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Nacisk na decydentéw w celu tworzenia narodowych planow
dla choraéb rzadkich, ktére gwarantujg pacjentom dostep do
specjalistycznych osrodkéw i refundowanego leczenia
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Pokazanie, ze cho¢ poszczegdlne choroby sa rzadkie, to
pacjentéw nimi dotknietych jest na Swiecie ponad 300
milionéw - razem tworza poteing spofecznose, ktora nie chce
by¢ pomijana

Oddech, ktory wazy zbyt wiele

Gdy sSwiat dokota pedzi wesoto,
Ja kazdy krok mierze z wielkim trudem.
Cho¢ zdrowa twarz mami wszystkich wokoto,
Wewnatrz sie zmagam z codziennym cudem.

Dusznos€ - to cien, co krok w krok mnie $ledzi,
Kradnie powietrze, zaciska petle.
W ciszy pokoju szukam odpowiedzi,
Czemu me serce bije tak ciezko i metnie?

W Dniu Choréb Rzadkich - raz w roku, na chwile,
Ktos$ wspomni o nas, zapali $wiatetko.
A potem znowu zostaje przy tlenie,
Z moja samotnoscia, kruchg jak szkto.

Ludzie nie widzg, bo nie ma ran krwawych,
.Przeciez Zle nie wygladasz” - méwia z usmiechem.
To brak zrozumienia, ten mur tak tzawy,
Sprawia, ze prosbha o pomoc jest echem.

Wasy od tlenu - przezroczyste nitki,
Wiezg mnie w domu, dajac zycie w zamian.
Méj Swiat jest ciasny, cho¢ niegdys byt szybki,
Dzi$ to walka o wydech, bez skarg i bez ktanian.

Rzadki nie znaczy, ze jestem zupetnie sam,
Choc serce w plucach bije jak w klatce.
W kazdym oddechu nadzieje swag mam,

By jutro tez sprostac tej trudnej zagadce.
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DZIEN CHOROB RZADKICH

NADGISNIENIE PLUCNE (NP) JEST GZESTO DKRESLANE MIANEM NIEWIDZIALNE)
NIEPELNOSPRAWNOSCI™, CO STAKOWI {RODL0 OGROMNEGO OBCIAZENIA PSYCHICZNEGD
OLA PAGIENTOW
Oto kluczowe powody, dla ktérych ta choroba
jest tak trudna do zrozumienia przez otoczenie:
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Pacjent z NP czgsto wyglada na osobe zdrowg. Nie ma gipsu,
widacznych ran ani - w wielu przypadkach - nie porusza sie
na wozku. To sprawia, Ze postronne osoby mogg bra¢
dusznos¢ za zwykle zasapanie lub brak kondycji

Mylacylwygladlalwycienczeniel

Podczas gdy twarz moze wygladac promiennie, serce i ptuca
pracujg z wysitkiem poréwnywalnym do biegu mar i

nawet podczas stania w kolejce czy czesania wiosow

Pllenowelhviczienicy

v v Tlenoterapia, choc ratuje zycie, czesto staje sie jedynym
widocznym symbolem choroby, ktory jednak bywa

\I) J stygmatyzujgcy lub budzi lek u innych, co poglebia izolacje

chorego
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Przez brak zrozumienia, pacjenci czesto spotykajg sig z
krzywdzgcymi komentarzami (np. ,jestes mtody, nie mozesz
by¢ a2 tak zmeczony’), co prawadzi do wycofywania sie z zycia
towarzyskiego i poczucia glebokiej samotnosc

Wsparcie spol iedukacjasa aby .zobaezyé” to,
co niewidoczne dla oka.
Wieeej o perspekiywie pacjenlow mozna dowiedzied sie z materialow
Polskiego Stowarzyszenia 0sob z Nadeisnieniem Pluenym
na stronie www.phapolska.org



