Dzieki intensywnym dziataniom Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie
przy wspoétudziale organizacji pacjentéw zrzeszajacych osoby z chorobami rzadkimi,
przewlektymi i postepujacymi na przetomie roku 2012/2013 udato nam sie wptynaé na
pozytywne decyzje dotyczace zwiekszenia zasitkéw dla rodzicéw niepetnosprawnych
dzieci.

Wyzsze zasitki dla rodzicow niepetnosprawnych dzieci

O 200 zt wzrosnie od kwietnia zasifek pielegnacyjny dla rodzicow dzieci
niepefnosprawnych, ktorzy sprawuja nad nimi catodobowa opieke - zapowiedziat
premier Donald Tusk. Zaznaczyf, Ze docelowo, w ciagu pieciu lat Swiadczenie to ma
0siggnac wysokosc pfacy minimainey.

Przedstawione rozwigzania przyjeta we wtorek "kierunkowo" Rada Ministréw.
Teraz rodzice dzieci niepetnosprawnych otrzymujg 620 zt Swiadczenia
pielegnacyjnego, jest ono niezalezne od dochodu catej rodziny.

Foto: TVN 24 | Video: tvn24 . - . . . . ..
Rodz‘;c‘; ,,,epe,,,oép,'af,,‘,),yc'/,;' dziecs Juz w kwietniu zaktadamy podwyzke o 200 zt tej grupie, ktora jest w kategorii

dostang wyzsze zasitki dzisiejszej 620 - powiedziat premier.
"Radykalny wzrost"

Podkreslit jednoczesnie, ze rodzice dzieci niepetnosprawnych, ktérzy zmuszeni sg zrezygnowac z jakiejkolwiek
pracy zawodowej, by sie nimi opiekowag, "powinni otrzymywac takg pomoc finansowg od panstwa, ktéra bedzie
przynajmniej w jakiej$ czesci ekwiwalentem wynagrodzenia w pracy zawodowe;".

Dlatego zwiekszenie swiadczenia pielegnacyjnego o 200 zt ma obowigzywac do konca 2013 r., a od poczatku
2014 r. Swiadczenie to ma sie zwiekszac tak, "aby w ciggu pieciu lat osiggna¢ putap ptacy minimalnej".

Rodzice powinni otrzymywac takg pomoc finansowg od panstwa, ktdéra bedzie przynajmniej w jakiej$ czesci
ekwiwalentem wynagrodzenia w pracy zawodowe;.

Donald Tusk

- To jest oczywiscie radykalny wzrost. To nie jest duzo pieniedzy dla takiej rodziny, ale to jest radykalny wzrost
w poréwnaniu do tego, czym dzisiaj dysponuje - powiedziat Tusk.

Zaznaczyl, ze istotne jest tez, by pomoc trafiata do tych, kidérzy naprawde jej potrzebujg - "poswiecajg caty swoj
czas niepetnosprawnemu, ktéry catodobowej opieki wymaga".

- Inaczej ten system nie podota finansowo temu wyzwaniu - dodat szef rzadu.

Premier méwit, ze nie ma w Polsce systemu z precyzyjnymi kryteriami uzalezniajgcymi kwote zasitku od stopnia
niepethosprawnosci dziecka.

- Nad takim systemem bedziemy pracowali - powiedziat.

Minister: Skorzysta ok. 95 lys. osob

Z zapowiadanej od kwietnia podwyzki o 200 zt skorzysta - jak powiedziat minister pracy Wiadystaw Kosiniak-
Kamysz - ok. 95 tys. osob, ktore pobierajg Swiadczenie pielegnacyjne.
- Sg to rodzice dzieci niepetnosprawnych ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci, ktérzy majg wskazania i
ktérzy poswiecajg swoj czas, rezygnuja z pracy lub jej nie podejmujg i opiekujg sie swoimi dziec¢mi - wyjasnit.

Jak dodat po podwyzce orpawiane Swiadczenie wynosi¢ bedzie 820 zt, a po osiggnigciu putapu ptacy
minimalnej - 1600 zt brutto. Zrddfo: Autor: MAC/iga / Zrodfo: PAP

Nasze dziatania prowadzace do poprawy sytuacji 0séb z chorobami rzadkimi na
przetomie 2012/2013

1 25 I "Czarne Kule" artykut o chorobach rzadkich, ich problemach z leczeniem, rehabilitacjg i opieka
’ INTEGRACJA socjalng, Autor: Tomasz Przybysz-Przybyszewski, Zrodfo.: www.niepetnosprawni.pl

"Lekarze o tych chorobach nie wiedzg" Autor: Wojciech Moskal, Zrodfo: www.wyborcza.pl
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Artykut o chorobach rzadkich, ich problemach z leczeniem, rehabilitacjg, opiekg paliatywn3 i
socjalng, grudzien 2012 roku Autor Elzbieta Turlej
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4. @WBPL "Mam chore dziecko i kogo to obchodzi?" Autor: Elzbieta Turlej, Zrédfo: Przeglad, www.wp.pl

5. TVP I!:I:ﬂ Program - Potrzebna pomoc dla chorej Ani, 21:35, 16.02.2013 www.tvp.pl



6 POLSKA  Artykut 1.111.2013 r.- Choroby Rzadkie dotykajg coraz wigcej pacjentdw-powstrzymac proces,
) THE 88 TIMES wywiad powstat przy wspotpracy ze Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie.

7 Radio ZET, artykut o chorobach rzadkich, ich problemach z leczeniem, specjalistyczng opieka
: medyczna, rehabilitacjg i opiekg socjalng,
2 Program o tym jakie szanse leczenia majg inne dzieci z chorobami rzadkimi. W programie Naszymi
8 FOLSKA gosémi byli: dr Dariusz Rokicki, Centrum Zdrowia Dziecka, Teresa Matulka- prezes Stowarzyszenia
“A BT S Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie oraz rodzice chorych dzieci.

Program 10 marca 2013, godz. 9:45 "Wystarczy Chcie¢" - Fundacja Polsat, Polsat News.

NEWS
Panorama 11 marca 2013 r. O tym jak ciezko jest zy¢ chorujac na rzadkg chorobe i to tym jak trudno
10. TIV[P| 2 B jest wyreczaé panstwo w obowigzku leczenia chorych dzieci, opowiedziata w niedzielnym wydaniu
telewizyjnej Panoramy pani Matgorzata Wisniewska.
2

11 marca 2013 22:30 Polecamy! Tym razem o Filipie i o sytuacji chorych dzieci w programie " To byt

1. dzien" Polsat News
) 12.03.2013 w "Gazecie Polskiej" NFZ skazuje Kamila na $mier¢, artykut o Kamilku, odbieraniu
12. ama dzieciom leczenia i 0 naszym Stowarzyszeniu. Autor: Wojciech Kaminski, Zrodio: Gazeta Polska
otzennic Codziennie

Wazne spotkania w sprawie: leczenia, specjalistycznej opieki medycznej, rehabilitacji i opieki socjalnej,

21 listopada o godzinie 15:00 odbylo sie w Patacu prezydenckim spotkanie z Pierwszg Damg Panig

13. Prezydentowa Anng Komorowskg. W spotkaniu wzigta udziat czterdziestoosobowa grupa os6b
Rmzypi ISZZOVSSE‘J.“POISMSJ. chorych wraz z opiekunami, ktorzy reprezentowali pacjentéw z Chorobami Rzadkimi
/A\ ra . . . . . . . . .
14 | W pazdzierniku 2012 roku w bierze Rzecznika Praw Pacjenta odbylo sig spotkanie przedstawiciela

— Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie
RZECZNIK PRAW OBYWATELS
R W dniu 22 listopada o godzinie 16:00 w biurze Rzecznika Praw Dziecka odbylo sie spotkanie z
15 %%‘ Ministrem Markiem Michalakiem. Przedstawiciele Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie
*| RZECZNIK PRAW DZIECKA zwrpcm’sug z prosbg o _wsparqe_dmaialnosa Stowarzyszenia w kierunku poprawy jakosci zycia
pacjentow z chorobami rzadkimi.

16 W dniu 6 grudnia 2012 roku w biurze Rzecznika Praw Pacjenta odbyto sie spotkanie przedstawicieli
: Rzecznik Praw Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie
Pacjenta

7 marca br. marszatek Sejmu Ewa Kopacz spotkata sie z chorymi oraz ich opiekunami zrzeszonymi w
Stowarzyszeniu Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie. Dzieci z chorobami rzadkimi u
Marszatek Sejmu

"Lekarze o tych chorobach
nie wiedzg" Autor:
Wojciech Moska

. . - 12.03.2013 w "Gazecie Polskiej" NFZ skazuje Kamila na
Reporta; o_chorobaqh rzadkich, -grudzien 2012 roku Smier¢. Artykut o Kamilku, odbieraniu dzieciom leczenia i o
Autor Elzbieta Turlej, Kropka TV . . - A
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Wice Minister Zdrowia
Cezary Rzemek podczas
IX konferencji w Cedzynie

Spotkanie podczas X Konferencji z przedstawicielem  Spotkanie podczas X Konferencji z przedstawicielem
Rzecznika Praw Dziecka, Elzbieta Karasek Rzecznika Praw Pacjenta, Beata Matulinskg



