Poznaj Platforme

Portal Choroby Rzadkie powstat po to, by zapewni¢ chorym, ich rodzinom i specjalistom kompleksowe i
wiarygodne zrodto informacji.

Portal powstat w ramach Planu dla Choréb Rzadkich. Do tej pory nie byto jednego wsp6lnego miejsca,
w ktérym znajdowatyby sie aktualne informacje o badaniach nad chorobami rzadkimi, porady
eksperckie, medyczne, informacje praktyczne i prawne. Mamy nadzieje, ze portal przyczyni sie do
poprawy sytuacji polskich pacjentéw oraz ich rodzin.

Portal jest dla:

e pacjentow z chorobami rzadkimi i ich rodzin,
e organizacji pacjentow,

e lekarzy i innych pracownikéw medycznych (pielegniarek i pielegniarzy, potoznych, fizjoterapeutdw,
dietetykow, logopedéw, specjalistéw zdrowia publicznego),

studentéw kierunkéw medycznych,

nauczycieli (zwtaszcza prowadzgcych edukacje specjalng),

organizatoréw ochrony zdrowia

ogobtu spoteczenstwa.

Materialy i tresci umieszczane na portalu bedg umieszczane i aktualizowane przez ekspertéw
zajmujacych sie w swojej codziennej praktyce chorobami rzadkimi.

Platforma jest portalem tworzonym przez grono ekspertdw, zajmujgcych sie w swojej codzienne;j
praktyce chorobami rzadkimi. Posiada Rade Naukowg oraz Zespét redakcyjny, a za wdrazanie catosci
Planu dla Chorob Rzadkich odpowiada Rada ds. Chorob Rzadkich.

Zapraszamy lekarzy i innych profesjonalistow oraz organizacje pacjentéw do wspéttworzenia
Platformy ,Choroby Rzadkie".

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