WYBORY 2015

RZADKIE CHOROBY
SA DLA NAS
WAZNE

»Rzadkie Choroby po wyborach”

19 pazdziernika Krajowe Forum na rzecz terapii chordb rzadkich - Orphan zorganizowato w PAP Konferencje
Prasowg ,Rzadkie Choroby po wyborach”. Przedstawiono podsumowanie deklaracji programowych Komitetow
Wyborczych, ktdore zadeklarowaty swoje dziatania na rzecz poprawy systemu opieki i leczenia pacjentéw z
chorobami rzadkimi: Deklaracje i odpowiedzi na ankiete przedstawity Komitety Wyborcze: Nowoczesna, PO, PiS i
Zjednoczona Lewica. Celem Kampanii KFO jest przedstawienie pogladéw i deklaracji wszystkich potencjalnych
przysztych decydentéw, aby obywatele, a przede wszystkim pacjenci i ich rodziny oraz solidaryzujace sie z nimi
osoby miaty mozliwos¢ dokonywania ,Swiadomych wyboréw” podczas gtosowania w jesiennych wyborach
parlamentarnych. Opis kampanii ,Rzadkie Choroby po wyborach” wraz z listg pytan jakie zostaty postawione
komitetom wyborczym oraz zbiorcze zestawienie odpowiedzi udzielonych przez czotowe partie udostepnione s3

na stronie KFO www.rzadkiechoroby.pl w dziale aktualnosci lub bezposrednio:
www.rzadkiechoroby.pl/wybory2015/PODSUMOWANIE%20Rzadkie%20choroby%20-%20Wybory%202015%20FINAL.pdf

Pytania postawione pretendentom do przysztego rzagdu koncentrowaty sie wokdét obszaréw odtozonego i

op6znionego Planu Narodowego dla Choréb Rzadkich, ktdrego projekt powstat na bazie wersji opracowanej w

2011 roku przez Srodowiska pacjenckie i lekarskie. Dokument ten stuzyt jako materiat bazowy do opracowania

ostatecznej wersji planu przez Zespét ds. Choréb Rzadkich przy Ministrze Zdrowia. W grudniu 2012 roku Zespot

ot terminowo ukonczyt prace i na poczatku 2013 roku

przekazat projekt Planu Ministrowi Zdrowia. W maju 2013

roku na posiedzeniu Kierownictwa resortu dokument

zostat przyjety. Z nieznanych powoddéw dalsze prace nad

jego wdrozeniem zostaty wstrzymane. Pracami kierowat
wiceminister zdrowia Igor Radziewicz-Winnicki.

Zalecenie Komisji Europejskiej z czerwca 2009 roku w
zakresie planéw narodowych dla chorédb rzadkich
wyznaczato dla panistw cztonkowskich krancowa date
przyjecia narodowych planéw na koniec 2013 roku. 23
panstwa sprostaty zadaniu w terminie. Polska, bez
jakiegokolwiek usprawiedliwienia, znalazta sie w gronie
nielicznych. Obrazuje to mapa realizowanych narodowych
planow.

zrédto www.europlanproject.eu/NationalPlans?idMap=2

Do wdrozenia polskiego dokumentu zabrakto woli, budzetu i harmonogramu. Jego ostateczna wersja, przyjeta
przez Kierownictwo Ministerstwa Zdrowia lecz pdzniej zarzucona znajduje sie w zataczeniu oraz jest do pobrania
na stronie KFO lub bezposrednio: www.rzadkiechoroby.pl/wybory2015/Narodowy Plan-RD.pdf

Zarzad Krajowego Forum Oprhan
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