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Rzadkich

Kazda choroba rzadka wymaga naszej szczegdlne) uwagi. Kakdy
Pacjent zastuguje na nasza szczegdlna opieke
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Plan dla Choréb Rzadkich mﬂmrk“ choréb 9O Mapa podmiotéw
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Platforma informacyjna ,Choroby Rzadkie” powstata, aby utatwi¢ wszystkim zainteresowanym dostep
do wiarygodnego Zrédta informacji o tych schorzeniach. Jest to jeden z elementéw realizacji Planu Dla
Choréb Rzadkich.

,T0 kompleksowe Zrddto informacji przede wszystkim dla pacjentéw i ich rodzin, ale réwniez
pracownikéw ochrony zdrowia i instytucji publicznych. Musimy budowa¢ Swiadomos¢ spoteczng w
zakresie choréb rzadkich” - powiedziata minister zdrowia Katarzyna Séjka. Wskazata tez, ze
platforme tworzg eksperci, ktérzy zajmuja sie chorobami rzadkimi, we wspétpracy z organizacjami
pozarzadowymi.

Zastepca przewodniczacego Rady ds. Chordéb Rzadkich prof. Anna Kostera-Pruszczyk poinformowata,
ze prace nad platforma trwaja juz od ponad roku. ,Razem z Ministerstwem Zdrowia, Centrum e-
Zdrowia i ekspertami z wielu osrodkdw - zaréwno tych, ktére juz maja status krajowych osrodkéw
eksperckich choréb rzadkich, jak i tych, ktére powinny go oficjalnie uzyska¢ w nieodlegtej przysztosci -
zrobimy wszystko, aby pacjenci, lekarze, fizjoterapeuci i inni profesjonalisci, ktérzy zajmuja sie
pacjentami, mieli dostep do wartosciowych tresci na tej platformie” - dodata.

Platforma ma by¢ jednym wielkim repozytorium na temat chordb rzadkich - bedzie na biezgco
uzupetniana o kolejne tresci. Dgzymy do tego, aby pacjenci i lekarze mogli fatwo i szybko znalez¢ tam
informacje, ktorych potrzebuija.



Odwiedz platforme informacyjna ,,Choroby Rzadkie".
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