W SPRAWIE DZIECI CHORYCH NA CHOROBY RZADKIE

' 22 listopada 2012 roku
Rzecznik Praw Dziecka Marek
Michalak spotkat sie z
przedstawicielami Stowarzyszenia
Chorych na Mukopolisacharydoze i
Choroby Rzadkie. W grupie osdb
uczestniczacych w spotkaniu byli
zarowno rodzice chorych dzieci jak
i one same.

Stowarzyszenie skupia 500 rodzin
dzieci chorych na choroby rzadkie.
Teresa Matulka - Prezes Zarzqdu
Stowarzyszenla przedstawita Rzecznikowi problemy, jakie nachesueJ przychodzi rozwigzywac
w opiece nad dzieckiem chorym na choroby rzadkie. Dla czesci chorych istnieje mozliwos¢
terapii, dla niektérych niestety nie ma jeszcze skutecznego leczenia. Niewystarczajgca wiedza
lekarzy na temat choréb rzadkich powoduje, ze wiasciwa diagnoza i skierowanie dziecka do
wilasciwego specjalisty trwa zbyt dlugo. Takze czas oczekiwania na przyznanie $wiadczen
pomocowych dla dzieci chorych bywa przediuzany, a uzyskanie dofinansowanie do turnusu
rehabilitacyjnego mozliwe jest jedynie co dwa lata. W wielu miejscowosciach rehabilitacja dla
dzieci jest dostepna w ograniczonym zakresie.

Stowarzyszenie podejmuje szereg dziatan na rzecz chorych dzieci, w tym corocznie
organizuje kilkudniowe spotkanie dzieci, ich rodzicéw i lekarzy zajmujacymi sie problematyka
choroéb rzadkich w Polsce i w Europie. Spotkania te stuza wymianie do$wiadczen, wzajemnemu
wsparciu oraz wypracowaniu standardéw postepowania z dzie¢mi chorymi na choroby rzadkie.
Jest to takze chwila odpoczynku dzieciom i ich rodzicom w gronie oséb rozumiejacych ich
specyficzne problemy.

Rzecznik Praw Dziecka podziekowat wszystkim uczestnikom przybytym na to spotkanie za
ich zaangazowanie w prace w stowarzyszeniu oraz zapewnit, ze wszystkie zgtoszone na nim
problemy zostang przeanalizowane i rozwazone pod katem mozliwosci ich realizacji.
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