Zasoby dotyczace zaburzen

Ponizsze zasoby zawieraja

— informacje o badaniach klinicznych,
zaburzeniach, badaniach

i analizach.

Centrum Informacji Krajowych Instytutéw
Zdrowia o Chorobach Genetycznych

i Rzadkich (National Institutes of

Health Genetic and Rare Diseases
Information Center)
www.rarediseases.info.nih.gov

- Informacje o zaburzeniach
« Informatory

Krajowa Organizacja ds. Rzadkich Zaburzen
(National Organization for Rare Disorders)
www.rarediseases.org

- Przeglad zaburzen

- Baza danych choréb rzadkich

- Badania kliniczne i naukowe

Pierwsze badanie dziecka
www.babysfirsttest.org

- Specjalisci ds. genetyki

- Informacje o zaburzeniach

Genetic Alliance
www.geneticalliance.org

« Obietnica Odpowiedzialnego
Zaangazowania Wszystkich (PEER)
- Tworzenie rejestru dla badan naukowych

Konsorcjum Programéw Metabolicznych
Nowej Anglii (New England Consortium of
Metabolic Programs)
www.newenglandconsortium.org

- Informacje o zaburzeniach
« Zasoby zywieniowe

Program Badan
Przesiewowych Noworodkow

Wadsworth Center
Wydziat Zdrowia Stanu Nowy Jork

120 New Scotland Avenue
Albany, NY 12208

nbsinfo@health.ny.gov
(518) 473-7552

www.wadsworth.org/LTFU

Ten projekt jest wspierany przez Wydziat
Zasobow i Ustug Zdrowotnych (Health
Resources and Services Administration, HRSA)
amerykanskiego Wydziatu Zdrowia i Ustug
Spotecznych (Department of Health and
Human Services, HHS) w ramach grantu nr
U1W42317. Tresc jest dzietem autora (autoréw)
i nie musi reprezentowac oficjalnych pogladéw
HRSA, HHS lub rzadu USA ani nie jest przez
nie zatwierdzona.
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Sciezka do zasobdw.

Dla rodzin kierujgcych sie
diagnoza wrodzonych zaburzen
metabolicznych (IMD).


http://www.rarediseases.info.nih.gov
http://www.rarediseases.org
http://www.babysfirsttest.org
http://www.geneticalliance.org
http://www.newenglandconsortium.org
http://www.wadsworth.org/LTFU

Zasoby finansowe

Ponizsze zasoby zawierajg informacje
na temat planowania finansowego,
ubezpieczenia zdrowotnego i pomocy
w transporcie.

Domy opieki zdrowotnej dla oséb
niepetnosprawnych (Medicaid Health Homes)
www.health.ny.gov/health_care/medicaid/program
- Nawigzanie kontaktu z dostawcami ustug
medycznych
- Dostep do potrzebnych lekéw
- Pomoc w uzyskaniu zakwaterowania
« Ustugi socjalne (zywnos¢, zasitki i transport)
« Mozliwos¢ dotgczenia do programow
spotecznosciowych

NY Connects
www.nyconnects.ny.gov/home

« Bezptatne narzedzia umozliwiajgce
skorzystanie z ustug dtugoterminowych

- Pomoc w zakresie transportu medycznego
i niemedycznego, opieki domowej i positkow

Rodzice rodzicom w stanie Nowy Jork
(Parent to Parent of NYS)
www.ptopnys.org

. Zasoby dotyczace ubezpieczenia zdrowotnego

- Konta oszczednosciowe z ulga podatkowa dla
oséb niepetnosprawnych i ich rodzin

« Granty

Pierwsze badanie dziecka
www.babysfirsttest.org

« Ubezpieczenie i planowanie

« Grupy wsparcia finansowego

- Uwagi dotyczace polityki w zakresie
ubezpieczen zdrowotnych

Modivcare
www.modivcare.com
- Transport medyczny w sytuacjach
niecierpigcych zwtoki
« Akceptacja Medicaid i Medicare

Wsparcie socjalne

* Ponizsze zasoby zawierajg informacje
.b na temat rzecznictwa, nawigzywania
A kontaktow i dzielenia sie osobistymi
() doswiadczeniami oraz grup wsparcia.

Regionalna Sie¢ Genetyczna Nowego
Jorku, Srodkowego Atlantyku i Karaibéw
(New York Mid-Atlantic Caribbean Regional
Genetics Network)
www.nymacgenetics.org

- Portal doswiadczen rodzicéw
- Ogdlne zasoby dla pacjentdw i rodzin

Rodzice rodzicom w stanie Nowy Jork
(Parent to Parent of NYS)

www.ptopnys.org
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Pierwsze badanie dziecka
www.babysfirsttest.org
. Lista organizacji = = < 5

« Wyszukiwarki grup wsparcia

Krajowa Organizacja ds. Rzadkich Zaburzen
(National Organization for Rare Disorders)
www.rarediseases.org

- Szkolenia internetowe, broszury informacyjne
i infografiki dla osdb cierpigcych na
rzadkie choroby

Konsorcjum Programdéw Metabolicznych
Nowej Anglii (New England Consortium of
Metabolic Programs)
www.newenglandconsortium.org

- Pakiety pomocnicze dla oséb wchodzacych
w dorostosc

Edukacja

= Ponizsze zasoby zawierajg informacje
na temat indywidualnych plandéw
edukacyjnych (IEP), wsparcia
zwigzanego ze szkota oraz
edukacji specjalnej.

Wydziat Edukacji stanu Nowy Jork
www.nysed.gov/special-education/
individualized-education-program-iep
« Proces IEP stanu Nowy Jork
- Definicje, normy i kroki

Wydziat Edukacji miasta Nowy Jork
(New York City Department of Education)
www.schools.nyc.gov/learning

« Proces IEP miasta Nowy Jork
« Cztonkowie rodziny

Rodzice rodzicom w stanie Nowy Jork
(Parent to Parent of NYS)
www.ptopnys.org

- Linki do zasobow edukacji specjalnej
- Wspdtpraca ze specjalistami
- Wydziat Edukacji

Centrum informacji i zasobdw dla rodzicow
(Center for Parent Information & Resources)
www.parentcenterhub.org

« Centra dla rodzicéw

« Zasoby umozliwiajgce udziat w edukacji
i rozwoju

- Wspdtpraca z profesjonalistami
i decydentami

Rada ds. dzieci wyjatkowych (Council for
Exceptional Children)
www.exceptionalchildren.org
- Rodziny i pracownicy oswiaty
ksztattujgcy edukacje
- Zasoby dla rodzin i zmieniajace sie
normy edukacyjne
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