Wiadomosci

Piatek, 19 lutego 2021

Apel do Ministra Zdrowia w sprawie koniecznosci
przyjecia Narodowego Planu Chorob Rzadkich

W imieniu wlasnym i naszych przyjaciét ze STOWARZYSZENIA DZIECI Z MIOPATIA
MITOCHONDRIALNA POD POSTACIA ZESPOLU LEIGHLA "MALI BOHATEROWIE",

zwracam sie z apelem o koniecznosé¢ przyjecia Narodowego Planu dla Chordéb Rzadkich.

Wiele lat zostatlo juz straconych, bez realnych dziatan, bez niezbednych rozstrzygniec¢
programowych, a co za tym idzie bez przyjecia wyczekiwanego uregulowania prawnego.
Narzedzie to umozliwi trwata realizacje polityki zdrowotnej ukierunkowanej na potrzeby
pacjentow z chorobami rzadkimi, wprowadzi systemowe rozwiazania probleméw
zdrowotnych i socjalnych, oraz ureguluje systemowo dziatania miedzyresortowe. Kolejne lata
odraczania sa dla beneficjentéw Planu nie tylko brakiem szacunku, zrozumienia ale i

dziataniem na szkode chorujacych.

Pozostajac w uczciwosci i solidarnosci z osobami, dla ktorych kazdy dzien zycia jest
zwyciestwem w walce z choroba, niech nasz apel stanie sie dla Pana Ministra motywacja
uruchomi juz dzisiaj dziatania formalne i faktyczne zmierzajace do szybkiego przyjecia
Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich.
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