Poznaj Platforme

Poznaj Platforme Informacyjng ,,Choroby Rzadkie”

Platforma Informacyjna ,,Choroby Rzadkie” stanowi realizacje jednego z szeSciu obszaréw Planu dla
Chorob Rzadkich. Ideg przewodnig Platformy jest zwiekszenie dostepnosci oraz wymiana wiedzy o
chorobach rzadkich wsréd wszystkich interesariuszy systemu ochrony zdrowia, a w szczegélnosci
lekarzy i pacjentéw.

Grupy docelowe korzystajgce z Platformy Informacyjnej ,Choroby Rzadkie” to: pacjenci z chorobami
rzadkimi, ich rodziny i organizacje pacjentow, lekarze i inni pracownicy ochrony zdrowia (absolwenci
pielegniarstwa, potoznictwa, fizjoterapii, dietetyki, logopedii, zdrowia publicznego), studenci kierunkdw
medycznych (m.in. lekarskiego, pielegniarstwa, fizjoterapii, dietetyki, analityki medycznej,
biotechnologii medycznej, zdrowia publicznego), nauczyciele (zwtaszcza nauczyciele prowadzgcy
edukacje specjalng oraz studenci pedagogiki), organizatorzy ochrony zdrowia oraz ogét spoteczenstwa.

Platforma jest portalem tworzonym przez grono ekspertdw, zajmujgcych sie w swojej codziennej
praktyce chorobami rzadkimi. Posiada Rade Naukowg oraz Zespét redakcyjny, a za wdrazanie catosci
Planu dla Chorob Rzadkich odpowiada Rada ds. Choréb Rzadkich. Od strony informatycznej Platforme
.Choroby Rzadkie” przygotowat Zespét Systemu dla Chordb Rzadkich Centrum eZdrowia, ktory jest
dedykowany Planowi dla Choréb Rzadkich.

Pierwsza odstona Platformy ,Choroby Rzadkie” zawiera informacje wazne dla odnalezienia sie
pacjentdédw z chorobami rzadkimi w systemie ochrony zdrowia i ma utatwi¢ dostep do informacji
waznych dla praktyki klinicznej. Platforma bedzie rozbudowywana i wypetniana trescig, w szczegélnosci
dotyczy to opiséw chordb i materiatéw edukacyjnych. Informacje zawarte na Platformie bedg
systematycznie aktualizowane. Zapraszamy lekarzy i innych profesjonalistow oraz organizacje
pacjentéw do wspottworzenia Platformy ,,Choroby Rzadkie”.

Zrédto strony: http://chorobyrzadkie.gov.pl/choroby-rzadkie/poznaj-platforme
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