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Choroby rzadkie najczesciej sa uwarunkowane genetycznie. Jest ich ponad 8 tysiecy. Zdarza sie, ze na
dane schorzenie choruje zaledwie kilkoro pacjentéw w catej Europie. Okoto 80% chordb ujawnia sie i jest
rozpoznawanych w wieku dzieciecym.

Termin ,,choroby rzadkie” odnosi sie do schorzeh wystepujacych z bardzo matg czestoscia - dotykaja
one mniej niz 5 na 10 000 oséb). Moga przebiegaé gwattownie i kohczy¢ sie wczesnym zgonem lub
miec charakter przewlekty, postepujacy, ktéry prowadzi do (wielo)narzadowej niewydolnosci oraz
niepetnosprawnosci fizycznej lub intelektualnej. Najczesciej nie ma mozliwosci ich wyleczenia,

ale mozna tagodzi¢ objawy odpowiednim leczeniem objawowym i rehabilitacja.

Choroby rzadkie w Polsce

W Polsce choroby rzadkie ma ok. 3 milionédw oséb. Chorzy majg problem ze znalezieniem lekarza i
placéwki, ktéra moze im zapewni¢ pomoc i ma doswiadczenie w diagnozowaniu i leczeniu konkretnego
schorzenia.

Dla nich oraz ich rodzin i opiekunéw powstat portal chorobyrzadkie.gov.pl, prowadzony przez lekarzy,
ekspertéw zajmujgcych sie chorobami rzadkimi. Portal zawiera tez informacje przydatne dla
pracownikdéw stuzby zdrowia.

Materiaty na portalu pozwalaja:

e znalez¢ odpowiednig placéwke i pomoc medyczng specjalizujgcg sie w chorobach rzadkich

e zapoznac sie z opisem choroby rzadkiej oraz najbardziej aktualnym stanem wiedzy na temat
poszczegdlnych choréb

e sprawdzi¢, jakie prawa majg pacjenci z chorobami rzadkimi i co im przystuguje w ramach
ubezpieczenia w NFZ

o dowiedzied sie, jakie konferencje i seminaria dedykowane chorobom rzadkim sg organizowane w
Polsce.

Zapoznaj sie tez z Planem dla Choréb Rzadkich na rok 2026 .

mojelKP dla pacjentéw z chorobg rzadkg

Teraz mape podmiotéw zajmujgcych sie chorobami rzadkimi znajdziesz takze w swoim telefonie w
aplikacji mojelKP, w zaktadce ,Zdrowie”. W sekcji ,Pozostate ustugi” wybierz kafelek ,,Podmioty choréb
rzadkich”.

mapy placéwek zajmujgcych sie chorobami rzadkimi


https://pacjent.gov.pl/
https://pacjent.gov.pl/aktualnosc/mojeikp-dla-osob-z-chorobami-rzadkimi
https://chorobyrzadkie.gov.pl/pl/choroby-rzadkie/plan-dla-chorob-rzadkich

Po jego kliknieciu przejdziesz do mapy. Mozesz wyszuka¢ placéwke po nazwie albo skorzystac z filtrow
dostepnych w prawym gérnym rogu. Dzieki nim tatwo zawezisz wyniki i znajdziesz typ podmiotu,
ktérego szukasz.

Na mapie znajdziesz:

o osrodki eksperckie choréb rzadkich
e poradnie genetyczne

e poradnie metaboliczne

e organizacje pacjenckie

e programy lekowe NFZ

e badania kliniczne

e hospicja

e osrodki wentylacji domowe;j.

Informacje o chorobach rzadkich, Sciezkach postepowania dla pacjentéw, sposobach leczenia, porady
eksperckie, medyczne, informacje praktyczne sg na portalu Choroby Rzadkie.

Przejdz na portal Choroby Rzadkie
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