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PRZEGLAD

Niniejszy raport zawiera przeglad
najwiekszych potrzeb, z jakimi borykajg
sie ukrainskie rodziny z rzadkg chorobg
przebywajgce w Polsce po wysiedleniu
przez wojne. Dzielgca znaczng,
wspolng granice i jako preferowane
miejsce docelowe dla wielu ukrainskich
rodzin, majgce wiezi z tym krajem,
Polska gosci obecnie zdecydowanie
najwiekszg liczbe ukrainskich rodzin.

Informacje zawarte w niniejszym
raporcie pochodzg z serii spotkan z
organizacjami pacjentow w Polsce i w
Ukrainie. (Zobacz petng liste na
ostatniej stronie niniejszego raportu).
Zawiera ona rowniez informacje
udostepniane EURORDIS przez rodziny
przeprowadzajgce sie z Ukrainy do
Polski w ramach naszego partnerstwa
z Airbnb.org. Pracujemy nad
ustrukturyzowang ankietg za
posrednictwem naszego programu
Rare Barometer (Rzadki barometr),
ktéra, mamy nadzieje, pozwoli nam
lepiej poznac potrzeby ukrainskich
rodzin.

Wazne jest, aby zdac sobie sprawe, ze
jest to niesamowicie szybko
zmieniajgca sie sytuacja. Raport
powstat w kwietniu 2022 roku, a to, co
jest dzisiaj, moze za kilka tygodni by¢
inne. EURORDIS dotozy wszelkich
staran, aby dokonac¢ przegladu sytuacji
i W razie potrzeby dostarczy¢
aktualizacji.
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https://www.eurordis.org/voices
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DLAGZEGO RZADKIE CHOROBY WYMAGAJA
SZCZEGOLNE) UWAG

Woijna i jej konsekwencje sg traumatyczne i powodujg zamieszanie dla wszystkich
Ukraincéw. Kiedy prosimy o inne podejscie do wspierania pacjentdw z chorobami
rzadkimi, nie préobujemy uzmystowic, ze pacjenci z chorobami rzadkimi zastuguja
na lepsze bezpieczenstwo niz ogét populacji. Chcemy pomaéc innym zrozumiec, ze
ta wrazliwa spotecznos¢ wymaga konkretnych dziatan i wsparcia, aby osiggnac¢
rowny dostep do swiadczen zdrowotnych i spotecznych oferowanych wszystkim
osobom przesiedlonym z Ukrainy.

Szacuje sie, ze na Ukrainie zyje 2 miliony ludzi z rzadkg chorobag. Istnieje ponad
6000 rzadkich chordb. Sg to bardzo rézne schorzenia, ale taczy je to, ze nie sg
dobrze rozumiane, trudne do zdiagnozowania i najczesciej nie ma na nie
lekarstwa. Osoby dotkniete rzadkg chorobg zazwyczaj wymagajg czestej i
kompleksowej opieki. Znaczna liczba 0sdb jest takze niepetnosprawna, dla ktérych
poruszanie sie jest bardzo utrudnione. W kontekscie wojny te rodziny majg
ogromne trudnosci z opuszczeniem swoich domow bez wsparcia, aby uzyskac
dostep do opieki lub odzyskac¢ zywnosc¢ i materiaty potrzebne do przetrwania,
nawet jesli sg one dostepne. Aby szukac bezpieczenstwa w innym kraju, wiele
0s0b wymaga dodatkowego wsparcia w transporcie w obrebie Ukrainy do granicy;
po drugiej stronie granicy mogg potrzebowac¢ dostosowanego zakwaterowania i
bardzo szybkiego dostepu do specjalistycznej opieki w nowym kraju (gdzie dostep
do takich zabiegow i opieki moze nie by¢ powszechnie rozumiany przez
ratownikdéw i lokalnych pracownikéw stuzby zdrowia).




BEZPRECEDENSOWA MOBILIZACJA ZE
STRONY SPOLEGZNOSCI POLSKIE
WOBEC CHOROB RZADKICH

Polscy obywatele sg powszechnie i stusznie chwaleni
natychmiastowa reakcje wobec wojny. Grupy pacjentow
zareagowaty z wyjgtkowg zrecznoscia.

Organizacje takie jak Polish National Forum on the Treatment of
Orphan Diseases - ORPHAN, Debra International, Polish
Association For Persons with Intellectual Disability, Healthcare
Education Institute, EB Polska i Debra Poland, Matio CF oraz
Fundacja SMA, zmobilizowaty sie¢ m.in. wolontariuszy, aby pomoc
setkom stabszych rodzin z szerokim zakresem dziatalnosci. Oto
kKilka przyktadow:

e tworzenie specjalistycznych infolinii i ttumaczenie zasobow
informacyjnych

® spotkania z podatnymi rodzinami na granicy

® rejestracja pacjentdéw z chorobami rzadkimi w specjalistycznych
osrodkach medycznych

e kupno i transport niezbednego sprzetu, takiego jak wozki inwalidzkie,
ktore trzeba byto zostawi¢ w podrozy

F;

® organizowanie transportu i zakwaterowania w nagtych wypadkach

e wspieranie ich integracji w szkotach przystosowanych
do ich potrzeb, ttumaczenie dokumentacji medycznej

e udzielanie wsparcia finansowego do czasu uzyskania
przez rodziny dostepu do systemu zasitkowego

Bez tego wsparcia wiele z tych rodzin po prostu nie bytoby w
stanie sobie poradzi¢.

Jednak problemy pozostajg, a rodziny z Ukrainy i organizacje w
Polsce, ktore je wspierajg, potrzebuja znacznego wsparcia, aby
zareagowac na potrzeby spotecznosci z chorobami rzadkimi.
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http://www.rzadkiechoroby.pl/
http://www.rzadkiechoroby.pl/
https://www.debra-international.org/
https://psoni.org.pl/?lang=en
https://psoni.org.pl/?lang=en
https://eduinstitute.org/
https://eduinstitute.org/
https://ebpolska.pl/
http://www.debra-kd.pl/
https://www.mukowiscydoza.pl/
https://www.fsma.pl/

NAJWYZSZY PRIORYTET
NIEROZSTRZYGNIETYCH
KWESTII

SREDNIOTERMINOWY DOSTEP DO BEZPIECZNYCH MIESZKAN

DOSTOSOWANYCH DO NIEPELNOSPRAWNOSCI: NAJWIEKSZY
POJEDYNCZY PROBLEM, Z JAKIM BORYKAJA SIE UKRAINSKIE
RODZINY Z RZADKA CHOROBA W POLSCE

Kluczowg, uniwersalng kwestig poruszang przez kazdg grupe pozostaje kwestia
mieszkalnictwa. Wiekszos¢ rodzin z Ukrainy przebywa teraz u polskich wolontariuszy,
ktdrzy hojnie otworzyli swoje drzwi do domu. Jest to jednak rozwigzanie bardzo
krétkoterminowe. Mieszkania rzadko sg przystosowane do potrzeb lub rodzaju
niepetnosprawnosci tych rodzin. W miare trwania wojny organizacje dzielg sie z nami
informacjami, ze zaréwno dla ukrainskich gosci, jak i polskich gospodarzy dzielenie sie
matymi wspdlnymi przestrzeniami jest mniej wygodne.

Opcje wynajmu krétkoterminowego nie sg tatwo dostepne ani przystepne cenowo na
poziomie udzielanej pomocy. Ze wzgledu na ztozonos¢ chordb rzadkich rodziny te
zazwyczaj muszg mieszka¢ w miastach potozonych w poblizu osrodka
specjalistycznego, co ogranicza ich wybor miejsca pobytu.

We wspotpracy z Airbnb.org EURORDIS
stara sie wspierac rodziny, zapewniajgc
krotkoterminowe zakwaterowanie na
bezptatne 30-dniowe pobyty,
wykorzystujgc siec Airbnb. Jest to
jednak tylko rozwigzanie bardzo
krotkoterminowe.




iektore [rodziny z rzadkimi chorobami] juz myslg o powrocie do Ukrainy z
powodu problemdw mieszkaniowych.

Ukrainska organizacja pacjentow

W tej chwili spieszymy sie ze znalezieniem mieszkania dla naszej rodziny,
jestesmy bardzo zmartwieni, ze zostaniemy na ulicy. Pani, u ktorej
mieszkamy, powiedziata, ze szybko bedziemy mieli zakwaterowanie. Ale
niestety brakuje mieszkan. Sg one drogie lub nalezy zaptacic kilkumiesieczng
kaucje.. W ogdle nie posiadamy pieniedzy.

Whiosek o zakwaterowanie krotkoterminowe w ramach partnerstwa
EURORDIS-AIRBNB

Problemem jest znalezienie samodzielnego mieszkania, aby rodzina z tymi
specyficznymi potrzebami mogta normalnie funkcjonowac.

Polska organizacja pacjentow

Osoby poruszajgce sie na wozkach inwalidzkich mieszkajg w domach z
obcymi osobami i gdzie nie mogg same siedzie¢ w toalecie, a nawet
korzystac¢ z wanny, poniewaz nie jest ona przystosowana do ich
niepetnosprawnosci.

Polska organizacja pacjentow

Bardzo trudno jest przekonac ludzi, ze muszg is¢ dalej [w kierunku UE], ale
nie mozemy zaoferowac im dostepu do przyzwoitego mieszkania ani nic
innego.

Polska organizacja pacjentow

90% Ukraincow, z ktdrymi pracujemy, odmawia przeniesienia sie do innych
krajow, w ktorych jest dla nich przystosowane zakwaterowanie. Czasami
majg nadzieje, ze wojna wkrotce sie skonczy i chcg byc blisko domu. Albo
wolg Polske, poniewaz znajg kogos, kto tu mieszka sprzed wojny. Rozumiejg
troche jezyk polski. Obecnie szacuje sie, ze 10% polskich obywateli pochodzi
z Ukrainy. Chcg zostac, poniewaz majg i znajg tutejszg spotecznosc.

Polska organizacja pacjentow




RODZINY UKRAINSKIE DOTKNIE TE RZADKIMI CHOROBAMI
WYMAGAJA ASYSTENTOW RODZIN LUB KIEROWNIKOW PRZYPADKU,

W CELU ULATWIENIA IM DOSTEPU DO PODSTAWOWYCH UStUG

Wiele organizacji pacjentow, z ktérymi sie konsultowano, wspiera dziesigtki a nawet setki
rodzin. W zaleznosci od reprezentowanych choréb wiele z tych rodzin wymaga bardzo
ztozonego, specjalistycznego i praktycznego wsparcia, aby uzyskac¢ dostep do
podstawowych towardow i ustug. Grupy pacjentow polegajg na ochotnikach, z ktorych
wielu zostato zmobilizowanych juz od ponad miesigca. Wolontariusze ci sg zmeczeni i
muszg wroéci¢ do swojej normalnej dziatalnosci gospodarczej.

Opiekunowie spraw lub asystenci rodzin sg zobowigzani do pomocy zagrozonym
rodzinom ukrainskim w dostepie do potrzebnej im opieki, poruszaniu sie po systemach
Swiadczen, lokalizowaniu szkét spetniajgcych ich potrzeby i ubieganiu sie o nie, lub w
przeniesieniu sie do innych krajéw UE.




Wszyscy Ukraincy w Polsce majg dostep do opieki zdrowotnej, ale jest wiele
formalnosci, ktore muszg wykonac, aby uzyskac¢ numer dowodu osobistego...
w miastach takich jak Gdansk nalezy czekac przynajmniej miesigc na to.
Dlatego zwykle dowozimy tych ludzi domniejszych miast, aby uzyskac ten
numer. Sami nigdy by tego nie zrobili.

Polska organizacja pacjentow

Dzieci z niepetnosprawnosciami potrzebujg specjalnych dokumentow, aby
uzyskac dostep do edukacji specjalnej. To wymaga czasu. To naprawde
skomplikowane i nalezy skontaktowac sie z roznymi instytucjami.

Polish patient organisation

Na poczagtku wolontariusze pomagali rodzinom. Jednak te osoby musza
wrocic¢ do pracy. Pomaganie 2 lub 3 rodzinom jest w mozliwe. Ale 10, 20 czy
100? Potrzebujemy pieniedzy na zatrudnienie asystentow rodziny.

Polska organizacja pacjentow

Nasz rzad jest catkiem zadowolony z tego, co zrobili, poniewaz formalnie
ukrainscy uchodzcy majg dostep do tego, czego potrzebujg. Problem w tym,
Ze nikt nie wspiera ich w zaspokojeniu tych potrzeb. Majg dostep do opieki
zdrowotnej, jednak wiele szpitali ich nie przyjmie, poniewaZz nie
wystarczajgcej ilosci miejsc. To wspaniale, ze zaoferowaliSmy im wszystkie te
rzeczy, ale teraz musimy pomdc im to wykorzystac.

Polska organizacja pacjentow

Pacjenci i ich rodziny potrzebujg asystenta, ktory pomoze w organizowaniu
zycia w Polsce (np.: kontakt z osrodkiem dla uchodzZzcow, pomoc w uzyskaniu
Swiadczen socjalnych, pomoc w transporcie do sklepu, przychodni, szpitala -
tego rodzaju pomoc jest konieczna dla osoby niepetnosprawne, ktdre nie
posiadajg wtasnego auta.. Asystenci powinni pomagac¢ w kontakcie z polskim
personelem medycznym w celu wyjasnienia potrzeb pacjentdw i specjalnych
swiadczen medycznych - ze wzgledu na rzadkos¢ wystepowania [tej
choroby] swiadczenia medyczne w Polsce nie sg powszechnie znane nawet
personelowi medycznemu.

Polska organizacja pacjentow




RODZINY UKRAINSKIE Z RZADKIMI CHOROBAMI —

ORAZ WSPIERAJACY ICH POLACY —
POTRZEBUJA DOSTEPU DO WSPARCIA PSYCHOLOGICZNEGO

Wedtug badania finansowanego ze srodkéw UE z 2017 r. w ramach projektu INNOVCare
osoby lub cztonkowie rodzin cierpigcy na rzadkie choroby sg trzykrotnie bardziej
narazone na nieszczesliwe lub przygnebione zycie w poréwnaniu z ogdlng populacjg w
normalnych czasach. W obecnych czasach wojny, gdzie zespot stresu pourazowego
(PTSD) jest bardziej powszechny, rodziny, ktére juz byty obcigzone zdrowiem
psychicznym, wymagajg dodatkowego wsparcia w zarzgdzaniu tymi schorzeniami.

Wiekszos¢ polskich organizaciji, z ktérymi rozmawialismy, odnosito sie do wyzwan
zwigzanych ze zdrowiem psychicznym, ktore dotykajg zaréwno rodziny, ktérg wspierajg,
jak i wolontariuszy pracujgcych z tymi rodzinami w trudnej sytuaciji.

Pogorszyt sie stan psychiczny rodzin ukrainskich. W pierwszych dniach
czasem miato sie wrazenie, ze przyjechali na wakacje. Otrzymali zastrzyk
adrenaliny i byli gotowi do dziatania. Po kilku dniach stajg sie inni.

{

Polska organizacja pacjentow

Jedna matka dziecka, ktdrej pomagatam, przez dwa dni nie wychodzita z
tozka, a my musielismy szukac dla niej pomocy. Nie jest tatwo znalez¢
psychologdw mdowigcych w j. ukrairiskim. Jest kilku wolontariuszy, ale nie

{1

mogg oni pracowac tygodniami lub miesigcami za darmo. W ten sposéb
zarabiajg na zycie i czesto sami sg uchodzcami.

Polska organizacja pacjentow

Nasi wolontariusze pracujg dzien w dzien z osobami, ktore przezyty traume.
Chtong traume i potrzebujg wsparcia, aby jg przetworzyc.

Polska organizacja pacjentow



http://download2.eurordis.org/rbv/juggling_care_and_daily_life.infographic__final.pdf

INNE ISTOTNE KWESTIE

DOTYCGZACE OKRESLUNYGH
POPULACJI CHOROB RZADKICH

NIEDOBORY LEKOW | ZAOPATRZENIA WOBEC RZADKICH CHOROB W POLSCE

Ze wzgledu na migracje w Polsce brakuje immunoglobulin. Juz wczesniej
sytuacja nie byta swietna, jednak teraz jest juz niepokojgca. Oszacowalismy,
ze dodatkowa podaz /g's powinna wyniesc¢ 48 kilogramdw immunoglobulin na
najblizsze 12 miesiecy, tylko po to, by zaspokoi¢ potrzeby ukrainskich
uchodzcdw z niedoborami odpornosci w Polsce. Zresztg istniejg inne
wskazania do /g's, ktore nie sg zwigzane z zadng rzadkg chorobg (zespoty
post-covid (PIMS), neuropatie itp.), wiec potrzeby sg jeszcze wieksze.
Dodatkowo tych lekow nie mozna , odbierac” z rynku ukrainskiego, poniewaz
w UE i na Ukrainie sg rozni producenci (tylko ,krajowy” producent, ktérego
produkty nie moga i nie powinny by¢ sprzedawane w UE bez wzgledu na
kwestie bezpieczeristwa).

Polska organizacja pacjentow

Zaopatrzenia medyczne potrzebne naszym pacjentom - bandaze i balsamy -
przydajg sie takze zotnierzom i poszkodowanym w czasie wojny

cywilom. Te zaopatrzenia medyczne sg bardzo trudne

do zdobycia na Ukrainie, a w Polsce i innych

krajach juz sg niedobory.

Polska organizacja pacjentow
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BRAK SPRZETU

Widzimy rodzicow przyjezdzajgcych z 11-, 12-, 13-latkami niosgcymi swoje
dzieci, poniewaz pozostawili za sobg wozek inwalidzki... Otrzymalismy
wdzki inwalidzkie z Islandii i oczekujemy innych z Portugalii i Szwecji. Ale
nawet jesli posiadamy sprzet w jednym miescie, nadal potrzebujesz
pieniedzy, aby wystac¢ go z jednego miejsca do innych miast w Polsce.

Polska organizacja pacjentow

Czy mozna sobie wyobrazic niepetnosprawng osobe dorostg podrdzujgca z
Ukrainy bez wdzka inwalidzkiego? A potem ktos dzwoni do nas z granicy i
pyta, co z nim mamy zrobi¢? Musimy go wyciggngc¢ z furgonetki, ale nie
mozemy go gdziekolwiek umiescic¢? Dlatego musimy znalez¢ sklep, dobrac
rozmiar, zamowic i zaptacic online, aby dostarczy¢ go do granicy. A potem
musimy znaleZc dla niego dostepny hotel blisko granicy... to zajmuje wiele
goazin.

Polska organizacja pacjentow

BRAK £ 0ZEK SZPITALNYCH

Dzwonimy do szpitali jeden po drugim, pacjenci dzwonig do szpitali jeden po
drugim, ale oni wszyscy mowig, ze nie majg juz mozliwosci przyjmowania
dorostych pacjentow z tym schorzeniem.

Polska organizacja pacjentow




UTRATA KONTAKTU Z PACJENTAMI Z RZADKIMI CHOROBAMI
ZAREJESTROWANYMI W UKRAINIE

Pracujemy z 60-70 rodzinami w Polsce, ale wiemy z innych zZrodet, ze az
400 rodzin [z naszg chorobg] opuscito Ukraine. Nie wiemy, gdzie sg te
rodziny. Czy sg w Motdawii? Gdzies w Polsce, ale nie ujawniajg sie, bo sg w
gtebokiej traumie i starajg sie znalez¢ miejsce dla siebie? Moze sg juz poza
Polskga? Wkrdtce dowiemy sie wiecej, poniewaz osoby z tymi schorzeniami
potrzebujg pomocy medycznej.

Polska organizacja pacjentow

POSTAWIENIE DIAGNOZY BEDZIE JESZCZE TRUDNIEJSZE

W przypadku bardzo rzadkich schorzen postawienie diagnozy jest zawsze
czasochtonne i ekstremalnie trudne. Przy tak wielu zaktdconych ustugach i
rodzinach wysiedlonych przez wojne, obawiamy sie, Ze rodziny nie bedg w
stanie przetrwac z diagnostyczng podrdzg wymagang do pomysinego
postawienia diagnozy. W Polsce beda rodziny z Ukrainy z chorobami
rzadkimi, ale nie bedg w stanie dowiedziec sie, jakie majg schorzenie lub kto

moze im pomdac.

Polska organizacja pacjentow
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JAK ROZWINIE SIE TEN KRYZYS?

Bez perspektywy czasu nie wiemy, jak
ten kryzys bedzie ewoluowat.

Czy wojna wkrotce sie skonczy? Jesli
tak, to moze skupmy sie na wspieraniu
niektérych rodzin w bezpiecznym
powrocie do Ukrainy oraz na tym, jak
sprowadzi¢ do kraju brakujgce
lekarstwa i zaopatrzenie.

Czy okropnosci tej wojny nasilajg sie?

Jesli tak, to mamy do czynienia tylko z
wierzchotkiem géry lodowej. A o wiele
wiecej zdesperowanych rodzin,
kierowanych albo desperacjg, albo
lepszym zrozumieniem, jak uzyskac
wsparcie w UE, wyruszy w podréz na
zachdd. Chociaz kraje graniczace z
Ukraing zdobyty duzo informacji w
ciggu pierwszych dwoéch miesiecy
wojny, ta ,druga fala” wywartaby
znaczng presje na infrastrukture, ktora
juz sobie nie radzi.

Jesli status quo sie przedtuzy, czy
ukrainskie rodziny niechetnie
zaakceptujg, ze Polska nie jest w stanie
zaspokoi¢ wszystkich ich potrzeb? Czy
zostanie postawiony nowy nacisk na
pomaganie ludziom w przesiedleniu sie
w inne miejsca w UE oraz tworzenie
solidniejszych i bardziej
zrownowazonych programow, aby
zapewnic, ze rodziny z Ukrainy
pozostang zarowno mile widziane, jak i
wspierane?

A
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WSTEPNE REKOMENDACJE 0D EURORDIS

Po pierwsze zalecamy, aby organizacje pacjentow z chorobami rzadkimi w dalszym
ciggu sie mobilizowaty. Mozemy uczy¢ sie na sukcesach najbardziej aktywnych
organizacji. W przypadku, gdy ta pierwsza migracja zagrozonych rodzin z rzadkimi
chorobami jest tylko wierzchotkiem gory lodowej, bedziemy musieli by¢ bardziej
przygotowani i aktywni na drugg fale. Mozemy uczy¢ sie na doswiadczeniach, starac
sie o dofinansowanie, ktére odpowiada naszym realnym potrzebom, i nadal
monitorowac trendy i rozwdj.

Po drugie, zwracamy sie do polskich wladz, aby w oparciu o swojg poczagtkowa
hojnosc¢ uproscity procesy, dzieki ktéorym rodziny pochodzgce z Ukrainy mogg uzyskac
dostep do potrzebnych swiadczen i ustug socjalnych. Jest to szczegdlnie konieczne w
przypadku wszystkich zagrozonych rodzin niepethosprawnych. Prosimy o uznanie
rodzin z rzadkimi chorobami w tej kategorii, bez wzgledu na to, czy ich
niepetnosprawnosc¢ jest widoczna, czy nie.

Po trzecie, Polska nie moze tego zrobi¢ sama. Apelujemy do Unii Europejskiej, aby
wykazata sie niespotykang hojnoscig wobec Polski, uznajac, ze rodziny z Ukrainy
chcg tam pozostac z powodow przedstawionych w niniejszym raporcie. Rodziny te,
dotkniete traumg, zastugujg na gtos w miejscu, w ktorym mieszkajg. Musimy wspierac
polskie systemy opieki spotecznej, opieki zdrowotnej i edukacji, aby podtrzymac tak
gtosng hojnosc¢ kraju.

Po czwarte, uwazamy, ze lokalne i krajowe agencje pomocy musza rozpoznac
dodatkowe komplikacje, z jakimi borykajg sie pacjenci z chorobami rzadkimi i
wigczy¢ ich potrzeby do swoich dziatan w Polsce (i rzeczywiscie na Ukrainie).
Systemy skonfigurowane w celu jak najszybszej pomocy jak najwiekszej
liczbie osdb ryzykujg pozostawienie najstabszych w tyle.

Na koniec wzywamy miedzynarodowe/federacyjne agencje
pomocy do ustanowienia scentralizowanego biura ds.
chorob rzadkich, ktére moze koordynowac,
rozwigzywac problemy i wspiera¢ agencje
pomocy pracujgce w terenie w celu
zaspokojenia bardziej ztozonych

potrzeb wymaganych dla tych

grup pacjentow.
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