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Tl EINAI H RARE DISEASE DAY 

H Rare Disease Day/nayK6oµLa HµEpa LTiav(wv 
nae�oEwv aTIO"CEAEL T'lV ETiio17µr1 TiayK6oµLa 
8p6ori Eumo8'1"COTIOL'10'1c; Km EV'lµEpworic;, Km 
EOp"Ca�E"CQL KOBE xp6vo "C'lV "CEAEU"CQLQ riµEpa "COU 
cDE�pouap(ou. 0 KupLOc; OKOTI6c; T'lc; Eivm va 
EUaL08'1"COTIOL�OEL "CO EUpU KOLVO KQL "COUc; 
UTIEU8uvouc; A�lj.,ric; QTIO(j)QOEWV yLa nc; OTIQVLEc; 
Tia8�oELc; Km nc; ETILTI"CWOELc; TIOU EXOUV O"C'l �w� 
"CWV ao8Evwv. 
H Rare Disease Day 8Eoµo8E"C�8'1KE TO 2008 aTI6 
"COV EURORDIS-Rare Diseases Europe KQL "CO 
LUµ�OUALO E8VLKWV OpyavLoµwv Ao8EVWV. L"C'lV 
EM68a, ETiioriµoc; UTIOOT'lPLKT�c; T'lc; 
8Lopy6vworic; Eivm '1 Ένωση Σπάνιων Ασθενών 
Ελλάδος (Ε.Σ.Α.Ε.).

nnI NA YnOITHPl:ETE 

ENHMEPDNONTAI rlA TH IHMAIIA TOY 

InANIOY AIBENH 

L�µEpa TIEpLOOO"CEpOL QTIO 300 EKQ"COµµupLa 
6v8pwTIOL OE OAOV "COV K6oµo Tiaoxouv QTIO µ(a 
oTI6vLa ao8EvELa. ·01..m µa�(, TIEpa aTI6 ouvopa 
KQL Aaµ�6vov"Cac; UTI04J'l 6n OL OTIQVLEc; ao8EVELEc; 
UTIOAoy(�ov"Cm OE 6.000, Epya�6µao"CE yLa mo 
8(Km'l Tip6o�aori ITT'l 8L6yvwori, "C'l 8EpaTIELa, 
"C'l q>pov"C(8a Km nc; ioEc; KOLVWVLKEc; EUKmpiEc;. To 
8Eµa yLa "C'l Rare Disease Day 2024 Eivm 

6ffltR.t YO(JR. ()O"Ot1i6t 

IAEEI rlA NA YnOITHPl:ETE TH QJETINH MAI 

KAMnANIA 

1. Mmpao"CEL"CE µ(a q>wToypaq>(a yLa OEL�E"CE "C'7V
aAA'lAEyyuri oac; Tipoc; "Couc; avSpwTiouc; Tiou �ouv
O"C'lV KOLVO"C'l"CO oac; KQL Tiaoxouv QTIO µ(a OTIQVLQ
ao8EVELa! Mmpao"CEL"CE µ(a q>wToypaq>(a 6Tiou
QTIELKOVL�OV"CQL XEPLQ �aµµEva µE EV"COVQ xpwµa"Ca
Km avap"C�O"CE "C'lV o"Ca social media
xprimµoTimwvTac; TO hashtag #RareDiseaseDay Km
Kavov"Cac; tag @rarediseaseday.

2. Ka"CE�ao"CE "CO logo "C'lc; Rare Disease Day Km
OLQOWO"CE "CO O"CO b.LQOLK"CUO. XprimµOTIOL�ITTE "CO
logo OE flyers, t-shirts, aK6µri Km OE KELK.
OL OUVQ"CO"C'l"CEc; ELVQL QTIEpL6pLO"CEc;!

3. A�LOTIOL�O"CE KQL xprimµoTIOL�O"CE O"CanonKEc; yLa
nc; OTIQVLEc; Tia8�oELc; yLa va OEL�E"CE 6n m OTIQVLOL
ao8EvEic; Eivm TioMo(:

300 EK. Ol OTIQVLOL ao8EVELc; OE OAOV "COV K6oµo.
nEpLoo6TEpEc; aTI6 6.000 m oTiavLEc; ao8EVELEc; 
To 72% "CWV OTIQVLWV Tia8�0EWV ELVQL YEVE"CLK�c; 
q>uoric; 
To 70% "CWV OTIQVLWV YEVE"CLKWV Tia8�0EWV 
EK0'1AWVOV"CQL ITT'lV TIQLOLK� 'lALKLQ 

4. YTIOITT'lPL�"CE moue; UTIEU8uvouc; xapa�ric;
TIOAL"CLK�c; "[Q OLKmwµa"Ca "CWV OTIQVLWV ao8EVWV
yLa avEµTI60LITT'l TIP6o�aori OE 8L6yvwori,
8EpaTIEia Km q>povTi8a. rLa TIEpwo6TEpEc;
TIA'lpoq>op(Ec; yLa T'lV UTIOOT�PL�'l Twv oTI6vLwv
ao8Evwv o"Co TIAaimo T'lc; Ka8oALK�c;
YyELovoµLK�c; K6Aulj.,ric; "COU nayK6oµLOu
OpyavLoµou YyEiac; µTiopEL"CE va avaTpE�E"CE
mo oxEnK6 Eyypaq>o "Cou Rare Diseases
International.

5. Mmpaa"CEL"CE "[Q UALKQ "C'lc; VEac; KaµTiavLac; TIOU
Eivm 8La8Emµa mriv EVO"C'l"Ca "downloads
section".

6. npoo8EO"CE "CO TIAaimo "Cou Facebook "Cou
opyavLoµou µac; mriv ELK6va "Cou Tipoq>iA oac;
ma social media!

1 'EpEuva nou c5r,µomEu0r,KE np6crcparn 01:r,v European Journal of Human Genetics an6 rnuc; EURORDIS-Rare Diseases Europe KOL Orpha net & 
Orpha net Ireland µE 1:l'cAo "Estimating cumulative point prevalence of rare diseases: analysis of the Orphanet database". H avMucrr, acpopa yEVEUKE<; 
crnavLE<; na8�crEL<; KOL cSEV nEpLAaµ[36vEL crnavLE<; µopcpE<; KapKlvou, crnavLE<; acr8EVELE<; nou npoKOAouvcOL an6 crnavLE<; [3aKTl'lPLOKE<; � µoi\ucrµmLKE<; 
v6crouc; � cSr,i\r,Tr,pLacrEL<;. https://www.nature.com/articles/s41431-019-0508-0 



2.ΟΡΓΑΝΩΣΤΕ ΜΙΑ ΕΚ∆ΗΛΩΣΗ

ΧΡΗΣΙΜΟΠΟΙΗΣΤΕ ΤΟ ΕΠΙΣΗΜΟ HASHTAG ΑΝΑΡΤΗΣΤΕ ΤΗΝ ΕΚ∆ΗΛΩΣΗ ΣΑΣ

ΕΝΗΜΕΡΩΣΤΕ ΓΙΑ ΤΗΝ ΕΚ∆ΗΛΩΣΗ ΣΑΣ 

1.ΕΛΑΤΕ ΜΑΖΙ ΜΑΣ ΣΤΑ
SOCIAL MEDIA
ΕΝΕΡΓΟΠΟΙΗΘΕΙΤΕ ΣΤΑ SOCIAL MEDIA
Μοιραστείτε φωτογραφίες και βίντεο από τις 
εκδηλώσεις της Rare Disease Day στα social 
media χρησιμοποιώντας το hashtag 
#RareDiseaseDay και το tag 
@rarediseaseday.

ΑΚΟΛΟΥΘΗΣΤΕ ΜΑΣ!
Ενημερωθείτε για τα τελευταία μας νέα σχετικά 
με την καμπάνια της Rare Disease Day 

Το #RareDiseaseDay είναι το επίσημο hashtag 
της καμπάνιας για τη Rare Disease Day. 
Χρησιμοποιήστε το στις αναρτήσεις σας για να 
ενισχύσετε τη δυναμική της Παγκόσμιας 
Καμπάνιας! 

Όταν έχετε οργανώσει την εκδήλωσή σας, 
αναρτήστε την στην ιστοσελίδα του Rare Disease 
Day για να προστεθεί στο ημερολόγιο 
εκδηλώσεων που λαμβάνουν χώρα σε όλον τον 
κόσμο. 
Μην ξεχάσετε να ανεβάσετε φωτογραφίες και 
βίντεο μετά την εκδήλωσή σας!

Έχετε οργανώσει μία εκδήλωση, αλλά δεν 
γνωρίζετε πώς να την προωθήσετε; Κατεβάστε 
υλικό από την επίσημη ιστοσελίδα της Rare 
Disease Day. Αν αγαπάτε το graphic design 
μπορείτε να δημιουργήσετε το δικό σας οπτικό 
υλικό χρησιμοποιώντας στοιχεία από την 
καμπάνια (χρώματα της Rare Disease Day,  
πινελιές, πορτρέτα ηρώων και πολλά άλλα…).

Κάθε χρόνια, χιλιάδες εκδηλώσεις οργανώνονται 
σε περισσότερες από 100 χώρες για τη Rare 
Disease Day. Λόγω της πανδημίας, τα 
περισσότερα event θα διεξαχθούν διαδικτυακά 
δίνοντας τη δυνατότητα σε ανθρώπους από όλον 
τον κόσμο να συμμετάσχουν και να ενώσουν τη 
φωνή τους μαζί σας.
Οργανώστε ένα διαδικτυακό event την περίοδο 

ακολουθώντας μας στο Facebook, στο Twitter και 
στο Instagram.
Προσθέστε το πλαίσιο του Facebook από τη 
σελίδα μας και το Twibbon στις φωτογραφίες του 
προφίλ σας!

του Φεβρουαρίου που είναι ο Μήνας της Rare 
Disease Day για να ενημερώσετε την κοινότητά 
σας για τα θέματα των σπάνιων παθήσεων. 
Παρακάτω θα βρείτε επιτυχημένες και 
δοκιμασμένες ιδέες από προηγούμενες 
διοργανώσεις σε όλον τον κόσμο:
• Διοργανώστε ένα webinar
• Φωταγωγήστε ένα κτίριο για την Παγκόσμια
Ημέρα Σπάνιων Παθήσεων: Δείτε την
εργαλειοθήκη μας και παρακολουθήστε το webi-
nar μας για χρήσιμες συμβουλές.
• Κάνετε live μεταδόσεις στο Facebook και στο
Instagram και καλέστε τους φίλους σας να σας
παρακολουθήσουν ευαισθητοποιώντας τους.
• Κρατήστε ένα έργο τέχνης, μία φωτογραφία ή

διοργανώστε έναν διαγωνισμό κειμένου. 
• Οργανώστε έναν κοινωνικά αποστασιοποιημένο
περίπατο.
• Οργανώστε μία αθλητική διοργάνωση.
• Παρουσιάστε στις τοπικές αρχές μία γραπτή
διακήρυξη με τις βασικές αρχές της
πρωτοβουλίας.



3. ΓΙΝΕΤΕ ΦΙΛΟΣ
Θέλετε να δείξετε την υποστήριξη του 
οργανισμού ή της εταιρίας σας στην καμπάνια;

Γίνετε Φίλος του Rare Disease Day! Το μόνο που 
χρειάζεται είναι να δώσετε τα στοιχεία σας για να 
δημιουργήσετε το προφίλ σας στην ιστοσελίδα 
του Rare Disease Day. Κατά αυτόν τον τρόπο, 
όλοι θα μπορούν να δουν την υποστήριξή σας 
προς τους σπάνιους ασθενείς.

Μην ξεχνάτε να περιλαμβάνετε τις δικές σας 
δράσεις για τη Rare Disease Day!

4.ΠΕΙΤΕ ΤΗΝ ΙΣΤΟΡΙΑ ΣΑΣ
Ενημερώστε για τις σπάνιες παθήσεις και την 
επίπτωση τους στη ζωή των ασθενών, με το 
να μοιραστείτε τη δική σας εμπειρία εάν είστε 
σπάνιος ασθενής ή εάν φροντίζετε ασθενή με 
σπάνια πάθηση. 

Μπορείτε να στείλετε μία γραπτή ή 
βιντεοσκοπημένη μαρτυρία για την ιστοσελίδα 
της Rare Disease Day και να διαβάσετε τις ήδη 
αναρτημένες ιστορίες! 

5.ΑΝΑΛΑΒΕΤΕ ΤΟΠΙΚΗ ∆ΡΑΣΗ
Παράλληλα με τη διοργάνωση εκδηλώσεων, 
μπορείτε να αναλάβετε δράση στη χώρα, στην 
περιοχή ή στη γειτονιά σας για να ενημερώσετε 
για τις σπάνιες ασθένειες!

Με τη Rare Disease Day κάνουμε έκκληση για 
ισότητα και δικαιοσύνη για τους ανθρώπους σε 
όλον τον κόσμο οι οποίοι ζουν με μία σπάνια 
πάθηση.

ΕΠΙΚΟΙΝΩΝΗΣΤΕ ΜΕ ΤΑ ΜΜΕ 

Επιχειρήστε να επικοινωνήσετε με τις τοπικές ή 
περιφερειακής εμβέλειας εφημερίδες και τους 
ραδιοφωνικούς σταθμούς για να εξασφαλίσετε 
κάλυψη της εκδήλωσης που διοργανώνετε για τη 
Rare Disease Day. 
Αποστείλετε ένα Δελτίο Τύπου στα ΜΜΕ της 
περιοχής σας, δίνοντας έμφαση στα σημεία 
εκείνα που είναι σημαντικά για τους σπάνιους 
ασθενείς στη χώρα σας.
Παρακολουθήστε το webinar μας ‘How to use 
Rare Disease Day to advance your advocacy 
objectives’ για να μάθετε τα βασικά βήματα!

https://www.youtube.com/watch?v=GSG4Ye2Oqbs




7.ΚΑΤΕΒΑΣΤΕ ΤΟ ΕΝΗΜΕΡΩΤΙΚΟ ΥΛΙΚΟ

6.ΜΟΙΡΑΣΤΕΙΤΕ ΤΙΣ ΦΩΤΟΓΡΑΦΙΕΣ ΣΑΣ∆ΡΑΣΤΕ ΠΟΛΙΤΙΚΑ

∆ΙΑΣΗΜΑ ΠΡΟΣΩΠΑ

Συντάξτε μία επιστολή για τους υπεύθυνους 
χάραξης πολιτικής και ενημερώστε τους για τα 
σημαντικά θέματα που αντιμετωπίζουν οι 
ασθενείς με σπάνιες παθήσεις στη χώρα σας. 
Προτρέψτε τους να κάνουν προτεραιότητά τους 
τους σπάνιους ασθενείς!

Υποστηρίξτε στους υπεύθυνους χάραξης 
πολιτικής τα δικαιώματα των σπάνιων ασθενών 
για ανεμπόδιστη πρόσβαση σε διάγνωση, 
θεραπεία και φροντίδα. Για περισσότερες 
πληροφορίες για την υποστήριξη των σπάνιων 
ασθενών στο πλαίσιο της Καθολικής 
Υγειονομικής Κάλυψης του Παγκόσμιου 
Οργανισμού Υγείας μπορείτε να ανατρέξετε στο 
σχετικό έγγραφο του Rare Diseases International.

Προσκαλέστε πολιτικούς να επισκεφθούν την 
οργάνωσή σας, να παρακολουθήσουν μία 
εκδήλωσή σας ή να επισκεφθούν ένα ερευνητικό 
κέντρο για τις σπάνιες παθήσεις. Ενθαρρύνετε 
μέλη του Κοινοβουλίου της χώρας σας να γίνουν 
μέλη του Parliamentary Advocates for Rare 
Diseases.

Προσεγγίστε πρόσωπα που χαίρουν 
δημοσιότητας στη χώρα σας για να 
υποστηρίξουν τους σκοπούς της Rare Disease 
Day και προτρέψτε τους να κάνουν ένα post για 
το #RareDiseaseDay στα social media.

Εάν εσείς, οι φίλοι, η οικογένεια και οι 
συνάδελφοί σας συμμετέχουν στη Rare Disease 
Day, μην ξεχάσετε να αναρτήσετε φωτογραφίες 
από τις δραστηριότητές σας στην ιστοσελίδα του 
Rare Disease Day!

Μπορείτε να χρησιμοποιήσετε ελεύθερα το επίσημο 
ενημερωτικό υλικό και το logo της Rare Disease Day 
για την προώθηση των εκδηλώσεων σας. 

Φέτος θέλουμε να μοιραστείτε τα χρώματά σας! Για 
αυτόν τον λόγο έχουμε δημιουργήσει μία επιλογή 
από διαθέσιμα υλικά. Επεξεργαστείτε τα, προσθέστε 
το logo σας, μοιραστείτε τα και μην χάσετε την 
ευκαιρία να πάρετε μέρος στους παγκόσμιους 
εορτασμούς της Rare Disease Day.  

Το υλικό έχει μεταφραστεί στις παρακάτω γλώσσες: 
Μανδαρινικά (Κινέζικα), Αγγλικά, Αραβικά, Ισπανικά, 
Πορτογαλικά, Γαλλικά, Χίντι και Ρωσικά. 
Επίσης διαθέσιμα για μεταφόρτωση (download) 
είναι:

• Το επίσημο logo της Rare Disease Day
• Η εφαρμογή για την Αντίστροφη Μέτρηση 
• Το Rare Disease Day style guide
• Γραμματοσειρές
• Η εργαλειοθήκη για τα Webinar



Η ΙΣΤΟΡΙΑ ΤΗΣ ΠΑΓΚΟΣΜΙΑΣ ΗΜΕΡΑΣ
ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ
Θεσμοθετημένη από τον Ευρωπαϊκό Οργανισμό 
Σπανίων Παθήσεων EURORDIS  και το Συμβούλιο 
Εθνικών Οργανισμών Ασθενών, η πρώτη 
Παγκόσμια Ημέρα Σπάνιων Παθήσεων 
διοργανώθηκε το 2008 με τη συμμετοχή 18 χωρών. 

Ο EURORDIS συνεχίζει να συντονίζει την 
παγκόσμια καμπάνια σε συνεργασία με την ν 
παγκόσμια κοινότητα των ασθενών. Οργανώσεις 
ασθενών από τη Βόρεια Αμερική έδωσαν το 
παρών στην κινητοποίηση το 2009 και μέχρι το 
2010 ακολούθησαν ενώσεις από όλες τις ηπείρους. 
Οι Εθνικές Συμμαχίες (National Alliances) 
συντονίζουν τη Rare Disease Day σε εθνικό 
επίπεδο, σε συνεργασία με τις οργανώσεις 
ασθενών και συχνά οργανώνουν μία εκδήλωση 

εθνικής εμβέλειας αποσκοπώντας στην 
ευαισθητοποίηση και ενεργοποίηση των 
υπεύθυνων για τη χάραξη πολιτικών.

Ο αριθμός των χωρών που συμμετέχουν αυξάνει 
κάθε χρόνο, με χιλιάδες εκδηλώσεις και δράσεις 
να διοργανώνονται σε όλες τις ηπείρους κάθε 
Φεβρουάριο ή εκείνη την περίοδο. Συνολικά, 
από το 2008 έχουν διοργανωθεί εκδηλώσεις σε 
περισσότερες από 100 χώρες.

Δήλωση αποποίηση ευθύνης: Η Rare Disease Day δεν εξυπηρετεί 
την προώθηση εμπορικών συμφερόντων και προϊόντων. 

Για πληροφορίες σχετικά με τη χρήση του logo παρακαλούμε να 
διαβάσετε τους Όρους Χρήσης και το εγχειρίδιο χρήσης.






