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दुर्लभ रोग ददवस के दर्ए इमारतो ों और स्मारको ों को कैसे रोशन करें 
 
 

दुर्लभ रोग ददवस 2021 के दर्ए इस वर्ल हम दुर्लभ रोग समुदाय को दुदिया भर में 

रोशिी की एक श्रृंखर्ा के द्वारा एकजुट होिे में मदद करिे के दर्ए सभी से अपीर् 

कर रहे हैं। दवशेर् रूप से इस वर्ल COVID-19 को देखते हुए यह श्रृंखर्ा दवश्व स्तर 

पर दूरी को समाप्त करिे के प्रतीकात्मक तरीकोृं में से एक के रूप में काम करेगी। 
 

योगदाि दकसी के भी द्वारा दकया जा सकता है, चाहे आप एक दुर्लभ बीमारी से पीद़ित 

व्यक्ति हैं, एक सामान्य व्यक्ति हैं, पररवार के सदस्य हैं, एक डॉक्टर या स्वास्थ्य कमलचारी 

हैं, दकसी उद्योग के प्रदतदिदि या एक प्रशासदिक अदिकारी हैं। हम आपको एक स्थािीय 

या राष्ट्र ीय रोगी सृंस्था खोजिे के दर्ए प्रोत्सादहत करते हैं दजससे आपको इस सने्दश को 

फैर्ािे में दकसी दुर्लभ बीमारी से पीद़ित र्ोगोृं के दर्ए जागरूकता बढािे में मदद 

दमरे्।  
 
 

“यह एक महत्वपूर्ल सृंयुि प्रयास है। आइए दुदिया को रोशि करिे की 

कोदशश करें ।  हमें इस वैदश्वक श्रृंखर्ा को और अदिक प्रत्यक्ष बिािे और यह 

ददखािे की आवश्यकता है दक इतिे सारे स्मारक इसदर्ए रोशि हुए हैं क्ोृंदक 

हम अिेक हैं। हम दुदिया भर में दकसी दुर्लभ बीमारी से पीद़ित 30 करो़ि 

र्ोगोृं का एक समुदाय हैं।  हम दुर्लभ शब्द के बावजूद बहुत अिेक हैं, जो 

कभी-कभी गर्तफहमी पैदा कर सकता है। और हम सशि हैं।  हम सशि हैं 

क्ोृंदक प्रकाश की वैदश्वक श्रृंखर्ा यह दशालएगी दक हमारा समुदाय दकतिा 

सशि है।  और हमें इस समुदाय का दहस्सा होिे पर इसदर्ए गवल है क्ोृंदक हर 

कोई इस श्रृंखर्ा का एक छोटा सा भाग बि सकता है। 

हमारे दर्ए दुदिया को रोशि करें यह ददखािे के दर्ए दक हर कोई गवल से यह 

कह सकता है दक, "यह स्मारक मेरे दर्ए, मेरे बेटे के दर्ए, मेरी बेटी के दर्ए, मेरी 

भतीजी के दर्ए रोशि की गई," यह ददखािे के दर्ए दक हम मौजूद हैं और 

साथ में हम एक बेहतरीि जीवि के दर्ए आगे बढ सकते हैं। दुर्लभ रोग ददवस 

पर इमारतोृं को रोशि करिे के माध्यम से हम यही सने्दश फैर्ािा चाहते हैं।” 

 दसमोना बेर्ागाोंबी, EURORDIS बोर्ल सदस्य 

 

दजतिी अदिक स्थािीय और राष्ट्र ीय इमारतें और स्मारक रोशि होृंगे, सभी इसके 

अृंतरराष्ट्र ीय प्रभाव को मजबूत करें गे! 

 
जैसे ही आप दकसी इमारत को रोशि करिा सुदिदित कर र्ें या यदद आपका आवेदि 

दवचारािीि है, तो हमें इसकी जािकारी दें तादक हम दुर्लभ रोग ददवस के दर्ए रोशि 

की जािे वार्ी इमारतोृं की सूची को अपडेट कर सकें ! 
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एृं डर यू बैदिस्टर िे ऑस्टर ेदर्या और दुदिया भर में 35 स्थर्ोृं को रोशि करिे का आयोजि 

दकया था। वे 3  दुर्लभ मक्तस्तष्क दवकर दतयोृं के साथ जीवि व्यतीत कर रहे हैं और उन्ोृंिे 

इस वर्ल की प्रकाश व्यवस्था पर र्गभग 30 घृंटे खचल दकए हैं। उन्ोृंिे दुर्लभ रोग ददवस 

के प्रकाशि के दर्ए कभी कोई शुल्क िही ृं ददया। 
 
 

एों र्र यू के 3 प्रमुख दवचार ये हैं: 

 

#1  दकसी इमारत या र्ैंडमाकल  को एक ददि से अदिक समय तक रोशि करिे 

के दर्ए कहिे में सृंकोच ि करें - इससे जागरूकता समय सीमा बढेगी और 

साथ में मीदडया को आकदर्लत करिे का अवसर भी बढेगा। 
 

#2  रृंग अिुरोि के दवर्य में र्चीर्ापि अपिाएृं । कभी-कभी आपको यह पूछिा 

होगा दक कौि से रृंग उपर्ब्ध हैं, और दी गई सूची में से एक या दो को 

चुििा होगा। पूछें दक क्ा सूचिा-पत्र, बैिर या प्रोजेक्शिोृं को रर्िीदतक रूप से 

ईमारत के आसपास स्थादपत दकया जा सकता है तादक र्ोग दुर्लभ रोग ददवस 

के साथ रोशिी के सृंबृंि को पहचाि सकें । 
 

#3 दृढता सफर्ता की चाबी है। जवाब देिे के दर्ए अपिे ईमेर् अिुरोि में 7-14 

ददि का समय दें , और यदद आपको कोई प्रदतदिया िही ृं दमर्ती है तो दफर से 

कोदशश करें । दजस व्यक्ति के साथ आपिे काम दकया है, उसे एक िन्यवाद ईमेर् 

भेजिा ि भूर्ें तादक आिे वारे् वर्ों के दर्ए एक सृंबृंि स्थादपत हो सके। 

 

 
 

FEDER से कैरोदर्ना कोबोस से जागरूकता बढ़ाने के बारे में सवलशे्रष्ठ 

सर्ाह: 
यदद सृंभव हो तो यह सुदिदित करिे का प्रयास करें दक आपके देश में दवदभन्न 

समुदायोृं और के्षत्रोृं में रोशिी दक गई है। 
 
 



 

दसमोना बेर्ागाोंबी, UNIAMO, के पास इमारतो ों को सफर्तापूवलक रोशन 

करने में आपकी मदद करने के दर्ए 3 शीर्ल युक्तियााँ हैं: 
 
 

#1 पूरी जािकारी हादसर् करें! 

हर तरीका अर्ग होता है। इमारत या स्मारक की मादर्क सृंस्था के बारे में 

मारू्म करें , रे्दकि यह भी मारू्म करें दक दबजर्ी और प्रकाश व्यवस्था के खचल 

के दर्ए कौि दजमे्मदार है। कई बार प्रकाश का खचल दैदिक दबजर्ी और प्रकाश 

प्रदाि करिे वार्ी सृंस्था द्वारा पूरी तरह से कवर दकया जा सकता है। अन्य 

मामर्ोृं में िगरपादर्का खचल को कवर कर सकती है। 
 

#2 रोगी सृंगठिोृं के साथ काम करें और एक दूसरे का सहयोग करें! 

डुक्तिकेट अिुरोिोृं से बचिे के दर्ए अन्य रोगी सृंगठिोृं के साथ सामृंजस्य 

स्थादपत करें । यह सोशर् मीदडया पर सृंचार रर्िीदत को मजबूत करेगा और 

रोशिी की वैदश्वक श्रृंखर्ा को मजबूत करेगा। 
 

#3 एक प्रभाव बिाएँ।  

उस क्षर् को कैप्चर करें , अपिे मोबाइर् पर फोटो र्ें। यदद सृंभव हो तो 

अदतररि महत्व के दर्ए पेशेवर फोटो रे्िे के दर्ए एक फोटोग्राफर को दियुि 

करें । यह इवेंट के बाद सोशर् मीदडया, प्रसारर् और समाचार पत्रोृं पर सृंचार को 

मजबूत करेगा। 

अपिी तस्वीरोृं को सोशर् मीदडया पर साझा करिे के दर्ए पररवार, दोस्तोृं और 

अपिे समुदाय को भी साथ में र्ें - वैदश्वक श्रृंखर्ा बिािे के दर्ए इस वर्ल 

सोशर् मीदडया पर दचत्रोृं को साझा करिा और फैर्ािा बहुत महत्वपूर्ल है। 

#RareDiseaseDay का उपयोग करिा ि भूर्ें और rarediseaseday.org पर अपिी 

फोटो जमा करें 
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उर्झि में हैं अपिा ईमेर् अिुरोि कैसे बिाएृं ? एृं डर यू के ईमेर् टेम्परे्ट का उपयोग 

करें! 

 

1) अपिा ईमेर् अिुरोि सृंदक्षप्त रखें।  

2) यदद आपके पास एक व्यक्तिगत कहािी है तो इसे अपिे ईमेर् में शादमर् करें । 

वैकक्तिक रूप से आप यह उले्लख कर सकते हैं दक आपको दुर्लभ रोग ददवस 

के दर्ए एक इमारत को रोशि करिे के दर्ए दकस चीज िे पे्रररत दकया है। 

(जैसे, दपछरे् वर्ों के दवदभन्न देशोृं के केस अध्ययि और तस्वीरें शादमर् करें) 

3) यदद आपके पास दकसी ऐसे व्यक्ति से कोई व्यक्तिगत सृंपकल  है जो 

र्ैंडमाकल /ईमारत में काम करता है, तो उसका िाम शादमर् करें   

4) rarediseaseday.org के दर्ृंक को शादमर् करें  

5) दपछरे् वर्ों के स्थािीय, राष्ट्र ीय या अृंतरराष्ट्र ीय फोटो सृंर्ग्न करें । 

 
 

दनम्नदर्क्तखत बातो ों की जानकारी रखें: 
 

_ आप दकससे सृंपकल  कर चुके हैं  

_ ईमेर् का दवर्य शादमर् करें तादक आप आसािी से थे्रड को टर ैक कर सकें   

_ यदद आपिे फॉर्ोअप ईमेर् भेजा है 

_ यदद आपको कोई प्रदतदिया दमर्ी  

_ ईमारत या र्ैंडमाकल  की क्तस्थदत और यदद प्रकाशि दिदित है तो दकस रृंग का 

उपयोग दकया जाएगा 

_ यदद आपिे इवेंट के बाद एक िन्यवाद ईमेर् भेजा है। 
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