RARE DISEASE DAY®

NADIR HASTALIKLAR GUNU
BILGI PAKETI




NADIR HASTALIKLAR GUNU NEDIR?

Nadir Hastaliklar Gunu, nadir hastaliklarla ilgili farkindahgi arttirmak icin
dlzenlenen resmi ve uluslararasi bir faaliyettir. Her yil Subat ayinin son
gunu Nadir Hastaliklar GUnudur. Bu faaliyetin temel amaci kamuoyunda,
saglik vyetkilileri ve yoneticilerinde; nadir hastaliklar ve hastalarin
hayatlarina etkisiyle ilgili farkindaligi arttirmaktir.

Nadir Hastaliklar Gunt, 2008 yilinda EURORDIS-Nadir Hastaliklar
Avrupa ve Ulusal Ittifaklar Konseyi tarafindan baslatiimistir.

NADIR HASTALIKLAR GUNUNDE YERINI AL

SOSYAL MEDYADA #NADIRLIGINIGOSTER

ETKINLIK DUZENLE
ARKADAS OL
OYKUNU ANLAT
BOLGENDE YERINI AL

FOTOGRAFLARINI PAYLAS

ILETISIM MATERYALLERINI INDIR




SOSYAL MEDYADA #NADIRLIGINIGOSTER

Nadir hastaliklar konusunda farkindali§i arttirmak amaciyla sosyal
medya aktivitelerinde yerini al ve nadir hastaliklar toplulugu igin destegini
goster!

YUZUNU BOYA VE #NADIRLIGINIGOSTER

Renkli yUz boyalariyla yuzunu boya ve
sosyal medyada #NadirliginiGoster
(#ShowYourRare) etiketiyle 6z ¢ekimini
paylas. Bunu ailene, arkadaglarina veya
istedigin herkese ulastir! Etiket gorselini
buradan edinebilirsin.

PROFIL FOTOGRAFINI GUNCELLE

Profiline Facebook cercevesi ya da Twibbon ekleyerek Nadir Hastaliklar
Gunune destegini goster

BiZi TAKIPET!

Bizi Facebook ve Twitter'dan takip ederek bu yilin Nadir Hastaliklar
Gunu faaliyetleriyle ilgili en son gelismeleri guncel olarak ogren!

RESMi VIDEO VE POSTERI PAYLAS

Resmi Nadir Hastaliklar GUnU poster ve videosunu arkadaslarin ve
takipcilerinle  #NadirHastaliklarGuni  (#RareDiseaseDay) etiketiyle
paylasarak Nadir Hastaliklar GUnunU sosyal medya kanallarinla destekle.

NADIRHASTALIKLARGUNU
KNADIRLIGINIGOSTER
H#RAREDISEASEDAY
#SHOWYOURRARE



http://download2.rarediseaseday.org/2019/hashtag-board-2019.pdf
https://www.facebook.com/profilepicframes?query=Rare%20Disease%20Day%20&amp%3Bselected_overlay_id=2585466194826974#_=_
https://twibbon.com/support/rare-disease-day-2019-3
https://www.facebook.com/rarediseaseday/
https://twitter.com/rarediseaseday?lang=en

ETKINLIK DUZENLE

Her yil Nadir Hastaliklar Gunune dikkat gekmek icin dinya ¢apinda
binlerce etkinlik dlizenleniyor.

Cevrende nadir hastaliklar farkindaligi yaratmak amaciyla Nadir
Hastaliklar Gunu i¢in Subat ayi icinde veya yakin bir zamanda bir
etkinlik dtizenle.

Baslaman icin bazi fikirler:

e Bir toplanti, caligtay veya konferansa ev sahipligi yap

e Sanat, fotograf veya deneme yarismasi duzenle

e YUruyus organize et

e Bir spor veya bagis toplama etkinligi planla

e Politik bir toplanti veya yerel otoritelere bildiri sunmalari igin bir politikaci
davet et

e YUz boyama etkinligi duzenle

ETKINLIGINI PAYLAS

Etkinligi duzenledikten sonra “Rare Disease Day" internet sitesinde paylas.
Boylece etkinliginiz dunya genelinde duzenlenen etkinlikler arasinda
gorulsin.

Sonrasinda etkinlik fotograf ve videolarini da yuklemeyi unutmal!

ETKINLIGIN HAKKINDA BAGLANTIDA OL

Etkinligini tanitmak i¢in resmi “Rare Disease Day" indirilebilir
materyalleri kullan.


https://www.rarediseaseday.org/send-us-your-event
https://www.rarediseaseday.org/downloads

ARKADAS OL

Nadir Hastaliklar GuUnu arkadasi olmak, kampanya igin toplulugunun
destegini veya etkinligini gostermek igin Gye ol. Bir arkadag olmak i¢in “Rare
Disease Day" internet sitesindeki formu doldurup profilini olusturman
gerekiyor. Nadir Hastaliklar GUnu faaliyetlerinden bahsetmeyi unutmal
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Nadir bir hastalikla yasayan birinin veya
bir yakininin hikayesini anlatarak nadir
hastaliklar ve hastalarin hayatlarina
etkisi hakkinda farkindalik yaratma
hareketine katil.

“‘Rare Disease Day" internet sitesine
hikayeni yazili olarak veya video
seklinde yukleyebilir ve halihazirda
yuklenmisg hikayeleri inceleyebilirsin.



https://www.rarediseaseday.org/become-a-friend/
https://www.rarediseaseday.org/tell-your-story

Nadir hastaliklar farkindaligi yaratmak igin etkinlik duzenledigin gibi
ulkende, bdlgende veya semtinde de duzenlenen etkinliklere
katilabilirsin!

Her yil Nadir Hastaliklar Gunu nadir hastaliklar toplulugunun
onceliklerini savunan bir tema ¢evresinde dlzenlenir.

BASINLA ILETiSIME GEG

Nadir  Hastaliklar  Gund  etkinligini
yayinlamak i¢cin yerel veya bolgesel
gazetelerle ve radyo istasyonlariyla
temasa geg.

Ulkendeki nadir hastaliga sahip bireylerin
sorunlarinin altini gizerek yaymasi igin b Trtieamiss & M
cevrendekilerle basina medya gonder.

POLITIKACILARA ULAS

Onemli karar mercilerine tilkendeki nadir hastalija sahip bireylerin dnemli
sorunlarini anlatan bir mektup yaz ve nadir hastaliklar bir oncelik haline
getirmeleri igin 1srar et!

Etkinliginize katilmasi veya bir nadir hastaliklar laboratuvarini ziyaret etmesi
icin politikacilar davet et.

UNLULERE ULAS

Bir #NadirliginiGoster (#ShowYourRare) paylasimi yaparak Nadir
Hastaliklar Gunune destedini gostermesi icin Ulkendeki UnlUlere ulas.




FOTOGRAFLARINI PAYLAS

Siz, arkadaslariniz, aile ve meslektaslariniz Nadir Hastaliklar Guni’nde ne sekilde
yer almig olursaniz olun, tum dunya Uzerinde yapilmis olan aktivitelerden
fotograflarinizi Nadir Hastaliklar GUnu web sitesine ve cesitli sosyal aglara
yukleyerek bizimle paylasmayi unutmayin!



https://www.rarediseaseday.org/join-your-hands

ILETISIM MATERYALLERINI INDIR

Nadir Hastallk Gunu web sitesinden indirebileceginiz Nadir Hastallk Gunu
etkinliklerinizde sizi destekleyecek cesitli kaynaklar kullanima aciktir.

Nadir Hastaliklar Gunu etkinliklerinizi tanitirken kullanabileceginiz resmi Nadir
Hastaliklar Glini iletisim malzemeleri ve logosu Ucretsizdir.

Nadir Hastaliklar GUnu posterini ve resmi videosunu paylasmanizi oneririz.

Ayrica indirebilecekleriniz:

e Resmi Nadir Hastaliklar Glunu logosu
e Sosyal medya afis goruntuleri

e E-posta imzasi

e Web sitesi — geri sayim

e Elilani

e Nadir Hastaliklar Gunu stil rehberi

o Yazi tipleri
e Beyaz boluklu poster
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https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/videos
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/downloads#designer
https://www.rarediseaseday.org/downloads#designer

NADIR HASTALIKLAR GUNUNUN TARIHGES

Ik Nadir Hastaliklar Giini, EURODIS ve onun Ulusal ittifaklar Konseyi
tarafindan 2008 yilinda 18 katilimci Ulkedeki etkinliklerle gergeklesmistir.

EURORDIS, dinya c¢apindaki hasta topluluklari ile uluslararasi
kampanyalari koordine etmeye devam etmektedir. 2009 yilinda Kuzey
Amerika’dan hasta kuruluslari katilmig, 2010 yil itibariyle tum kitalar
eklenmistir. Ulusal Ittifaklar yerel olarak hasta kuruluslariyla ¢alisarak ve
siklikla politika belirleyicilerin hedeflendigi ulusal etkinlikler organize
ederek Nadir Hastallk GunUn’nin koordinasyonunun ulusal duzeyde
olmasini saglar.

Subat ayinda ya da subat ayi civarinda tum kitalarda gerceklesen binlerce
etkinlik ile birlikte her gecen yil katilimci ulke sayisi artmaktadir.

2008’den beri 100°’Un Uzerinde ulkede etkinlikler gerceklesmektedir.

Feragatname: Nadir Hastaliklar Gind herhangi
0zel bir reklam menfaatini desteklemeye hizmet
etmemelidir ve herhangi bir driin goérindrligine
yer verilmemelidir.

®
Nadir Hastaliklar Gunu logosu kullanimiyla ilgili bilgi sl

icin lutfen kullanim kosullarini ve stil rehberini
okuyunuz.



https://www.rarediseaseday.org/article/conditions-of-use
https://img3.rarediseaseday.org/2016/rdd-styleguide.pdf

