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Zwracamy sig z prosbg o podswietlenie w dniu 7 wrzesnia 2023 roku budynkéw i mostu w kolorze czerwonym i jezeli
jest to mozliwe wyswietlenie informacji o obchodach Swiatowego Dnia Dystrofii Mieéniowej Duchenne’a oraz
umieszczenie plakatow informacyjnych.

Ta pomoc bytaby nieocenionym aktem solidarnoéci z chorymi, ktérzy potrzebuja akceptacji i okazania im wsparcia w
ich codziennej walce z t3 choroba.

Kolor czerwony oraz balonik w tym kolorze jest znakiem rozpoznawczym $wiatowego Dnia Dystrofii Miesniowej
Duchenn’a.

Symbole te reprezentuja wolnos¢ i rado$é, ktérej chore dzieci nie mogg doswiadczy¢ z powodu swojej choroby. S3 to
jednoczesnie symbole nadziei dla chorych na DMD, nadziei, ze nadejdzie lepsze jutro.

Ponizej przesytam informacje fundacji ktéra jest organizatorem akgiji.
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Apel o pomoc w realizacji obchodow
Swiatowego Dnia
Dystrofii Migéniowej Duchenne’a
(owiD)
Pol

propagowanie w spofeczefistwis wiv o bach rzadkich
propagowanie w spoleczedstwie wiedzy o badaniach Kinicznych,

przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu chorych na choroby rzadkie, w szczegéinadd nal
DMD. '




Wydarzenla

1. Konferencja ,Tylko razem pokonamy tg chorobg”

lednym 2 wydarzen jest konferencja naukowa, ktdra odbedzie sie na Akademii Leona
Koiminskiego w Warszawie pod hastem ,Tylko Razem Pokonamy t¢ Chorobe” z udziatem wybitnych
ekspertow, specjalistow 2 réinych dziedzin medycyny, naukowcéw, badaczy, przedstawicieli organdw
administracji publicznej oraz firm farmaceutycznych, ktérzy przyczyniajg sie do dynamicznego rozwoju
standardéw wszechstronnej opieki nad pacjentami abcigionymi ta jednostkg chorobowg.

Wydarzenie to bedzie doskonata okazja do wymiany wiedzy wiréd ekspertéw, wykazania
solidarnodcl wobec pacjentéw, ich opiekundw oraz $rodowiska medycznego, a takie podnoszenia
spolecznej éwiadomosci na temat tej choroby. Niezwykle waine jest to, aby aktualna wiedza, zaréwno
medyczna jak i naukowa, docierata do Jak najszerszej grupy odbiorcow,

Udziat w konferencji jest bezplatny,

2. Prelekcje w szkolach podstawowych | srednich

Drugim wydarzeniem s3 prelekcje dla uczniow i nauczyciell w szkotach podstawowych (klasy
6- 8) arar ponadpodstawowych.

Prelekcje prowadzone sg pod hastami ,Chorzy na DMD i inne choroby rzadkie potrzebuja
waszej akeeptacji | wsparcla® oraz Jak leki traflajg do apteki”.

Cele prelekcji:

Celem prelekcji bgdzie zwrdcenie uwagi na problern wykluczenia dzieci chorych, ktéry wystepuje
w spofeczenistwie. Problem, ktéry pojawia sig 2 ro2nych przyczyn, w tym ze 2wyklego strachu przed
nieznang chorobg.

Prelekcje majg uzmysfowic dzieciom, miodziety oraz nauczycielom, ie choroby te nie s3 dia nich
niebezpieczne. 53 natomiast cigikie i niebezpieczne dia chorych ze wagigdu na postgpujaca utratg
komorek migsniowych i sily, kidrej brak skutkuje upadkami nawet przy nieszkodliwym dla zdrowych
dzieci delikatnym potrgceniu. Brak kolegéw czy koleianek poglebia izolacje chorych i uniemotliwia
rowwéj kompetencil spolecznych. Brak refacji spolecznych pomiedzy chorymi i 2drowymi dzieémi
uniemozliwia takie rozwéj empatii, a to w przysziosei paskutkuje brakiem wrzajemnego zrozumienia |
utrudnia integracjg os6b niepelnosprawnych ze zdrowg czeicig spoleczeristwa.

W akcjge wigczajg sig szkoly, rodzice, fundacje, stowarzyszenia i naukowcy. Na terenie
Bialegostoku i okolic w kampanie informacyjno-pomocows wigcza sie w tym roku takie fundacja
Katryiski Foundation, ktéra zajmuje sig m.in. realizacja celow spolecznie udytecznych w postaci
pomocy spolecznej i dziatalnosai charytatywnej.

Ze wegledu na to, te poczatek roku w szkotach jest dos$é cigtkim okresem pod wigledem
organizacyjnym Fundacja StopDuchenne postanowita rozszerzyé ten projekt na caty wrzesled.

3. Spoleczna kampania informacyjna (skierowang do odbiorcéw wymienionych nisej) o:
¢ Dystrofii Miedniowej Duchenne’a i innych chorobach rzadkich,
¢ Problemach oséb niepeinosprawnych,
» Symbolach obchoddéw i choroby jakim jest czerwony balonik | sama data obchadéw 7.9.

* Konlecznosci prowadzenia badad klinicznych, dzieki ktérym moga powstaé leki na tego
rodzaju choroby.

Prowadzona bedzie w mediach spolecznosciowych i innych jak czasopisma, radio czy telewizja.
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Odblorcy wydarzenia:

« reprezentand $rodowiska medycznego, w tym fizjoterapeuc, iekarze réznych specjainoéd,
pielegniarki, przedstawiciele innych zawodéw medycznych, studenci kierunkéw medycznych i
innych zainteresowanych chorobami rzadkimi,

¢ osoby zajmujgce si¢ badaniami kiinicznymi w szczegéinosci badaniami nad chorobami
rzadkimi,
pacjenci i ich opiekunowie araz organizacie pacienckie,

* uczniowie szkét pbdﬂawbwych, srednich | studenci,

& wszyscy 2ainteresowani chorobami rzadkimi i problamami 0s6b chorujacych.

Z powazaniem,

Zarzad Fundac)i
StopDuchenne

Logo Fundagji StopDuchenne upraszczone:
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Polskie Logo Swiatowego Dnia Dystrofii Migéniowej Duchenne'a (World Duchenne
Awareness Day)
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ZASTEPCA PREZYDENTA BYDGOSZCZY
Mirostaw KOZtOWICZ

Bydgoszcz,Q .08.2023

RM.0003.490.1.2023
Nr wptywu: 16392

Pani
Joanna Czerska - Thomas
Radna Rady Miasta Bydgoszczy

Dotyczy: podswietlenia pylonu mostu Trasa Uniwersytecka
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w odpowu;a? na Pani interpelacje z dnia 21.08.2023 r. uprzejmie informuje,
iz podswietlimy pylon mostu Trasy Uniwersyteckiej w dniu 7 wrzesnia 2023r.

w kolorze czerwonym.

85-102 Bydgoszcz ul. Jezuicka 1 @ Rok Towarzystwa Mito$nikow ﬁ E ' E —ig
tel: 52 58 58 302, fax: 52 58 58 917 Miasta Bydgoszezy e
e-mail: zpm4@um.bydgoszcz.pl, www.bydgoszcz.pl i



