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Co zostanie zrealizowane
w 2023 roku?

W Planie dla Chordb Rzadkich znajduje sig 37 zadar. Dokument
zawiera konkretny harmonogram dziatan z podaniem Zrédta
finansowania. Minister zdrowia Adam Niedzielski przekazat informacje
dotyczace kierunkéw zmian w systemie opieki nad pacjentami

z chorobami rzadkimi. Pisze o zaawansowaniu prac nad wdrozeniem
Planu dla Chordb Rzadkich. Co wigc zostanie zrealizowane w tym roku?

Adam Niedzielski
Minister Zdrowia,
uozestnlozy w ustalaniu
polityki paristwa

w zakresle ochrony
zdrowla w Polsce; jest
ozlonkiem Rady Dialogu
Spolecznego, Komitetu
do Spraw Eurapejskich,
Zespolu do spraw
Programowania

Prac Rzadu

Wigcej informagji
na stronie:

chorobyrzadkie.com

horoby rzadkie dotykajg nie
| | wiecej niz 5 na 10 tys. oséb.
| ‘ Szacuje sie, ze choruje 6-8 pro-
| cent populacji kazdego kraju,
czyli w Polsce 2-3 miliony
0s6b. W wiekszosci sa to choroby gene-
tyczne, Niemal potowa ujawnia sig juz
w wieku dziecigcym.

Skuteczne leczenie chordb rzadkich
jest jednym z naszych priorytetéw. Aby
poprawi¢ sytuacje polskich pacjentéw
oraz ich rodzin, przyjelismy Plan dla Cho-
réb Rzadkich, Tworzymy model zintegro-
wanej opieki zdrowotnej. To ogromny
projekt. Dlatego jego realizacja wymaga
czasy, a koszty do kerica 2023 . szacuje
sie na okolo 128,9 min zt.

W przyjetym modelu organizacji
kompleksowej i koordynowane] opieki
nad pacjentami z chorobami rzadkimi
kluczowa role w zakresie diagnosty-
ki i leczenia odgrywa¢ beda Osrodki
Eksperckie Choréb Rzadkich (OECR).
Krajowe OECR bedg powigzane z euro-
pejskimi sieciami referencyjnymi choréb
rzadkich, Obecnie 46 placéwek ochrony
zdrowia nalezy do 21 (z 24) europejskich
sieci referencyjnych.

Wieksza dostepno$é nowoczesnych
metod analizy laboratoryjnej, zaréwno
genetycznej wielkoskalowej, jak i nie-
genetyczne]  wysokospecjalistycznej,
znacznie skroci czas uzyskania wia-
Sciwej diagnozy. Zwiekszamy przez to
szanse chorych na osiggniecie mozliwie
najlepszego stanu zdrowia. Poradnie
genetyczne, ktére sq w kazdym woje-
wodztwie | w ogromne] wiekszosci majg
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zaplecze diagnostyczne, beda najwai-
niejszymi osrodkami diagnostyki gene-
tycznej chordb rzadkich, Diagnostyka
bedzie tez w OECR, ktére beda scisle
wspoétpracowac z laboratoriami genetyki
medycznej i poradniami genetycznymi.

Aby monitorowaé choroby rzadkie,
pracujemy nad utworzeniem Polskiego
Rejestru Choréb Rzadkich. Natomiast
dla pacjentéw przygotowujemy w formie
elektroniczne] tzw. Paszport Pacjenta
z Chorobg Rzadka. Utatwi im to funkcjo-
nowanie w systemie ochrony zdrowia,
w tym otrzymanie pomocy w stanach
naglych. W paszporcie beda aktualizo-
wane informacje na temat pacjenta craz
jego choroby.
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W drugiej potowie 2023 r. uruchomi-
my Platforme Informacyjna Choraby
Rzadkie. Bedzie ona wiarygodnym i kom-
pleksowym Zrédiem wiedzy klinicznej,
naukowej i organizacyjnej dotyczacej
chorob rzadkich w Polsce.
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