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Dzien Chorob Rzadkich - pacjenci wciaz sa diagnozowani zbyt p6zno

Ostatni dzief lutego na catym Swiecie poSwigcony jest osobom zyjacym z chorobami rzadkimi. Cho¢ kazda z tych chorob wystepuje rzadko, razem tworza ogromne wyzwanie zdrowotne i
spoteczne, ktére dotyczy milionéw ludzi

- Jeste$my z Wami od wielu lat. Na réznych etapach zaangazowani w opieke nad Wami, Waszymi dzie¢mi czy bliskimi. JesteSmy tymi, kt6rzy szukajg odpowiedzi, a potem obwieszczajg
diagnoze. Czesto nienawidzicie nas w chwili jej ogtaszania. Ale to my towarzyszymy Wam w walce o leczenie, a jesli do niego droga daleka, to o lepsze godne zycie” - piszg do chorych i
ich rodzin cztonkowie Rady Naukowej na portalu Choroby Rzadkie: - Dla nas jestescie bohaterami. | jest dla nas wielkim zaszczytem, ze nas wpuszczacie do swojego $wiata i

nam ufacie.

Swiatowy Dzien Choréb Rzadkich przypomina o waznej prawdzie: cho¢ kazda z tych choréb dotyka niewielkiej grupy 0séb, razem tworza one jedna z najwiekszych spotecznosci
pacjentéw wymagajacych szczegélnej opieki.

Rzadka choroba, wielki problem

Choroby rzadkie to przewlekte, czesto ciezkie schorzenia, ktére wymagaja specjalistycznej diagnostyki i opieki wielu ekspertéw. W Polsce zyje z nimi okoto 2-3 milionéw oséb, a na
Swiecie - setki milionéw pacjentéw.

Najwiekszym problemem nie zawsze jest samo leczenie, lecz diagnoza. Pacjenci nierzadko latami odwiedzajag kolejnych specjalistéw, zanim poznajg nazwe swojej choroby. Wynika to z
faktu, ze lekarz rodzinny czy nawet specjalista moze nigdy wczesniej nie spotkac sie z danym schorzeniem.

Dlatego wiasnie Swiatowy Dzieri Choréb Rzadkich przypomina, jak wazna jest wiedza, dostep do informacji i wspétpraca catego systemu ochrony zdrowia.

Eksperci podkreslajg, ze wczedniejsza diagnoza oznacza czesto:
® szybsze wdrozenie leczenia
© lepszg jakos¢ zycia
© mniejsze ryzyko powiktan
© realne wsparcie dla catej rodziny pacjenta.

Leczenie, a nawet zapewnienie mozliwosci prowadzenia codziennego zycia, zwykle wymaga wspoétpracy wielu dziedzin medycyny: genetyki, neurologii, pediatrii, rehabilitacji czy
dietetyki. Wtasnie dlatego eksperci podkreslaja, ze kluczowe jest stworzenie jednego, wiarygodnego miejsca z aktualng wiedzg dla pacjentéw i lekarzy.

Jedno miejsce wiedzy

W odpowiedzi na te potrzeby powstata panstwowa platforma informacyjna Choroby Rzadkie - portal tworzony w ramach Planu dla Choréb Rzadkich przez ekspertéw medycznych
oraz instytucje publiczne.

Serwis petni role kompleksowego centrum informacji i zostat zaprojektowany tak, aby pomagac zaréwno pacjentom, jak i specjalistom. Znajdziemy tam m.in.:
@ opisy choroéb rzadkich i aktualny stan wiedzy medycznej
@ mapy osrodkéw eksperckich i poradni specjalistycznych
@ informacje o diagnostyce i leczeniu
@ materiaty edukacyjne dla pacjentéw i rodzin
@ praktyczne informacje o prawach pacjenta i dostepnych formach wsparcia.

Portal jest regularnie aktualizowany przez specjalistéw zajmujgcych sie chorobami rzadkimi w codziennej praktyce klinicznej, dzieki czemu stanowi sprawdzone i wiarygodne
zrédto wiedzy.

Co wazne - to narzedzie skierowane nie tylko do oséb chorych, lecz takze do lekarzy, studentéw medycyny, nauczycieli i wszystkich zainteresowanych tematyka zdrowia.
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