Cziery lata Po Bialym Szeczycie

materiaty z panelu dyskusyjnego zorganizowanego
przez wicemarszatka Senatu Stanistawa
Karczewskiego
dnia 18 maja 2012 roku

SENAT
RZECZYPOSPOLITEIJ
POLSKIEJ

= %

[ [LgR Rl o
GZlEehURala
mm
1o

Materiaty z panelu dyskusyjnego
zorganizowanego
przez Wicemarszatka Senatu
Stanistawa Karczewskiego

18 maja 2012 r.

Kancelaria Senatu
Warszawa 2012



Wicemarszatek Senatu Stanistaw Karczewski

Dziekuje bardzo, Panie Doktorze.
Pani Teresa Matulka, prezes Stowarzyszenia Chorych na Muko-
polisacharydoze i Choroby Rzadkie.
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Wicemarszatek Senatu Stanistaw Karczewski i senator Stanistaw Gogacz za stotem
prezydialnym panelu dyskusyjnego ,Cztery lata po Biatym Szczycie”.
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Teresa Matulka
Prezes Stowarzyszenia
Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie

Szanowny Panie Marszatku! Szanowni Pafstwo!

Kiedy dwadziescia lat temu zaczetam zajmowaé sie chorobami rzad-
kimi, nikt o chorobach rzadkich nie styszat, nie znat nawet nazw, nazywano
chorych na te choroby maszkaronami. Pomimo trudnoéci, dzieki staraniom
Ministerstwa Zdrowia sytuacja nie jest najgorsza pod wzgledem leczenia czy
diagnostyki. Sa, oczywiécie, ogromne potrzeby pod wzgledem specjalistycznej
opieki medycznej, zaopatrzenia w sprzet medyczny, rehabilitacji, opieki pali-
atywnej i socjalnej. Pod tym wzgledem znaczaco odbiegamy od standardéw
unijnych, ale aby to zmieni¢, w pierwszej kolejnoéci musi byé podniesiona
$wiadomoé¢ istnienia tych choréb, a mianowicie prowadzone szkolenia lekarzy,
rozszerzanie wiedzy, stworzenie wykazu choréb rzadkich i zaleznie od choroby
dostosowanie odpowiedniej opieki i pomocy. Wierzymy, ze przy rzeczy-
wistych dziataniach panstwa, Ministerstwa Zdrowia, NFZ sytuacja bedzie sie
poprawia¢, a my, pacjenci z chorobami rzadkimi bedziemy sie tego domagac,
poniewaz choroba rzadka nie jest jakim$ naszym wymystem, z taka choroba
sie urodzilismy, taki los nas dotknat i musimy sobie z tym jako$ radzi¢.

Dziekujemy bardzo za pokazanie nam zielonego $wiatetka, ale
zycie z choroba rzadka to jest w wiekszosci przypadkéw wyrok émierci
i postepujaca agonia, wiec aby zycie takie, jakie mamy, byto godne, musimy
w tym kierunku wykaza¢ troche wiecej dobrej woli.

Dziekuje pafistwu za uwage i mam nadzieje, ze powoli sytuacja chorych
na choroby rzadkie bedzie sie polepsza¢. Dziekuje.

Wicemarszatek Stanistaw Karczewski

Bardzo serdecznie pani dziekuje.

Bardzo prosze pania Anne Kwiecieni. Pani Anna Kwiecier jest wiceprezy-
dentem miasta Radomia i jest odpowiedzialna za stuzbe zdrowia w Rado-
miu, za szpital miejski.

Anna Kwiecien
Wiceprezydent Radomia

Panie Marszatku! Szanowni Parstwo!

Od razu pragne wyjasni¢ jako wiceprezydent miasta Radomia, ze
samorzad miasta nie jest organem zatozycielskim dla tego nieszczesnego
szpitala psychiatrycznego, o ktérym jest w ostatnich dniach tak gtosno.
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