Rzadkie choroby, wielka skala problemu
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Ostatni dzien lutego na calym Swiecie poswigcony jest osobom zyjacym z chorobami rzadkimi. To
symboliczna data, ktéra ma zwrdci¢ uwage na grupg pacjentoOw czgsto pozostajacych poza gléwnym
nurtem debaty publicznej. Cho¢ kazda z tych chorob wystepuje sporadycznie, tacznie tworza one jedna z
najwigkszych spolecznosci pacjentow wymagajacych szczegdlnej opieki medycznej i systemowego
wsparcia.

Szacuje sig, ze w Polsce z chorobami rzadkimi zyje od 2 do 3 miliondw o0sdb, a na Swiecie — setki
milionéw. Mowa o przewlektych, czgsto cig¢zkich schorzeniach, ktére wymagaja specjalistycznej
diagnostyki 1 zaangazowania wielu ekspertow. Skala problemu jest wigc znacznie wigksza, niz moglaby
sugerowaé sama nazwa.

Jednym z najwigkszych wyzwan w przypadku chordb rzadkich nie zawsze jest samo leczenie, lecz proces
diagnostyczny. Pacjenci nierzadko przez lata odwiedzaja kolejnych specjalistow, zanim poznaja nazwe
swojej choroby. W praktyce lekarz rodzinny czy nawet specjalista moze nigdy wczesniej nie zetknac si¢ z
danym schorzeniem, co znaczaco wydtuza drogeg do rozpoznania.

Opdzniona diagnoza oznacza nie tylko brak odpowiedniego leczenia, ale rowniez narastajaca niepewnos¢
1 stres catej rodziny. Tymczasem eksperci podkreslaja, ze wezesne rozpoznanie choroby daje realne
korzySci: umozliwia szybsze wdrozenie terapii, poprawia jakosS¢ zycia, ogranicza ryzyko powiktan 1
pozwala zaplanowac kompleksowe wsparcie.

Leczenie chordb rzadkich rzadko ogranicza si¢ do jednej dziedziny medycyny. W praktyce wymaga
wspotdziatania genetykow, neurologéw, pediatréw, rehabilitantéw, dietetykdéw 1 wielu innych
specjalistow. Tylko skoordynowana opieka pozwala zapewni¢ pacjentom mozliwie najlepsze
funkcjonowanie w codziennym zyciu.

Z tego powodu coraz czgsciej mowi si¢ o potrzebie budowania spdjnego systemu informacji 1 wsparcia.
Dostep do aktualnej wiedzy oraz do osSrodkéw eksperckich ma kluczowe znaczenie zarowno dla
pacjentow, jak i dla lekarzy, ktérzy podejmuja decyzje terapeutyczne.

Odpowiedzia na te potrzeby jest panstwowa platforma informacyjna ..Choroby Rzadkie”, powstata w
ramach Planu dla Choréb Rzadkich. Portal tworzony przez ekspertow medycznych i instytucje publiczne
petni role kompleksowego centrum informac;ji.

Serwis zawiera opisy chorob wraz z aktualnym stanem wiedzy medycznej, mapy osSrodkow eksperckich 1
poradni specjalistycznych, informacje o diagnostyce 1 leczeniu, a takze materiaty edukacyjne dla
pacjentow 1 ich rodzin. Uzytkownicy znajda tam réwniez praktyczne wskazowki dotyczace praw pacjenta
1 dostgpnych form wsparcia.

Platforma jest regularnie aktualizowana przez specjalistow zajmujacych si¢ chorobami rzadkimi w
codziennej praktyce klinicznej. Dzigki temu stanowi wiarygodne Zrodto wiedzy, z ktérego moga
korzystac nie tylko osoby chore, lecz takze lekarze, studenci medycyny, nauczyciele oraz wszyscy
zainteresowani tematyka zdrowia.

Swiatowy Dzieri Choréb Rzadkich przypomina, ze cho¢ pojedyncze schorzenia dotycza niewielkiej
liczby osob, ich faczna skala stanowi powazne wyzwanie zdrowotne i spoteczne. Kluczowe znaczenie ma
edukacja — zaréwno srodowiska medycznego, jak i calego spoleczernistwa.



https://chorobyrzadkie.gov.pl/pl
https://chorobyrzadkie.gov.pl/pl/choroby-rzadkie/plan-dla-chorob-rzadkich
http://www.phoca.cz/phocapdf
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Wigksza Swiadomosc, szybsza diagnostyka i1 lepsza koordynacja opieki moga realnie zmieni€ zycie
milionéw pacjentow. Choroby rzadkie nie sa problemem marginalnym — to wspdlne wyzwanie, ktore
wymaga systemowych rozwigzan 1 solidarnosci spoleczne;.
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