Narodowy Plan dla choréb rzadkich
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Toczace si¢ prace nad Narodowym Planem dla Chorob Rzadkich rozpoczete jeszcze w ub. roku przez
organizacje pozarzadowe przy wspolpracy ze Srodowiskiem medycznym maja zaowocowacd przyjeciem
dokumentu przez Rad¢ Ministrow jeszcze w tym roku. Wstgpny, migdzyresortowy dokument ostatecznie
uzgodniony przez Zespot do spraw Chordb Rzadkich przy Ministerstwie Zdrowia, powinien by¢ gotowy
w potowie 2012 roku, a wdrazanie planu powinno rozpoczac si¢ juz od poczatku 2013 r.

W Europie na choroby rzadkie cierpi ok. 6 proc. spoteczefistwa czyli ponad 30 mln oséb. W Polsce
choroby te dotykaja kilkadziesiat tysigcy pacjentow 1 sa praktycznie nieznane. Jest to bardzo r6znorodna
grupa chordb - r6znig si¢ objawami 1 skutkami, taczy je bardzo cigzki przebieg . Dotychczas
zdiagnozowano blisko 8 tysigcy takich nietypowych schorzen, lecz tylko okoto 5 % moze by¢ skutecznie
leczonych. Cierpia na nie osoby w kazdym wieku, jednak az 75 % z nich dotyka dzieci.

Narodowy Plan dla choréb rzadkich opracowywany jest zgodnie z rekomendacjami Rady Unii
Europejskiej, ktora sugeruja, ze we wszystkich panstwach cztonkowskich UE najp6zniej do 2013 r.
powinny by¢ utworzone krajowe plany na rzecz osob dotknigtych chorobami rzadkimi. Organizacje
zrzeszone w Krajowym Forum jednoznacznie uwazaja, ze Narodowy Plan dla choréb rzadkich powinien
by¢ programem o migdzyresortowym charakterze. Plan zgodnie z rekomendacjami unijnymi powinien
obejmowac takie obszary jak:

¢ profilaktyka, diagnostyka, badania przesiewowe;
e opracowanie rejestru pacjentow;

e wysoko-specjalistyczna opieka medyczna;

¢ finansowanie terapii;

e opieka spoleczna;

¢ informacja i edukacja.

Juz od pigciu lat w ostatni dzien lutego ludzie na catym Swiecie obchodzili migdzynarodowy Dzien
Chor6b Rzadkich. Data nie jest przypadkowa - 29 lutego to najrzadziej wystepujacy dzien w roku. Aby
podkresli¢ solidarno$¢ z rodzinami dotknigtymi chorobami rzadkimi, tegoroczne obchody odbyty si¢ pod
hastem ,,Razem jesteSmy silni!".
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