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Szanowni Panstwo,

serdecznie dziekujemy za Panstwa udziat w warsztacie ,Pacjent z chorobg rzadka w obliczu wyzwan
systemu ochrony zdrowia w Polsce”, ktéry odbyt sie 14 maja br.

Dzieki Panstwa aktywnemu zaangazowaniu spotkanie stato sie waing przestrzenia do wymiany
doswiadczen oraz identyfikacji kluczowych wyzwan, z jakimi mierza sie pacjenci z chorobami rzadkimi.
Wspdlnie zwrdcilismy uwage m.in. na potrzebe przyspieszenia wdrozenia Planu dla Choréb Rzadkich
2026, a w tym szczegdlnie uruchomienia Osrodkéw Eksperckich Choréb Rzadkich.

Efektem naszych rozméw jest zatagczony apel srodowiska pacjenckiego, w ktérym jasno wskazujemy
koniecznos¢ przejscia od etapu planowania do realnej implementacji dziatan - z okreslonymi terminami,
odpowiedzialnosciami oraz mierzalnymi wskaznikami realizacji.

Wierzymy, ze sita tego gtosu zalezy od jego widocznosci i wspdlnego dziatania. Zachecamy zatem Paristwa
do:

e udostepnienia apelu w kanatach komunikacji Panstwa organizacji (strony internetowe, media
spotecznosciowe),

e wilgczenia sie w jego dalsze upowszechnianie wsérdd interesariuszy i decydentéw,
e wykorzystania jego tresci w biezgcych dziataniach rzeczniczych.

Tylko szeroka, spdjna komunikacja catego Srodowiska moze realnie przyczynic¢ sie do przyspieszenia
zmian, na ktore czekajg pacjenci i ich rodziny.

Apel oraz zdjecia z wydarzenia znajdujg sie rowniez na stronie https://rzadkiechoroby.org/warsztat-
systemowy-2026/

Jeszcze raz dziekujemy za Panstwa obecnos¢ i zaangazowanie.

Z wyrazami szacunku,
Stanistaw Mackowiak

! / L -/ ' 1
A A /)/3 ~OQ 1 /L, ¢ {o A9 LL’V‘Q

Wraz ze zespotem
Krajowego Forum ORPHAN
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