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Wydanie Nadzwyczajne

Fragment exposé Premiera Donalda Tuska
(Sejm RP - pigtek 23 listopada 2007)

Drodzy Rodacy! Panie Marszatku! Panie Marszatku Senatu! Postanki i Postowie!
Drodzy Goscie! Chciatbym moje expose zacza¢ od kilku stéw refleksji osobistej.
Chciatbym podzieli¢ sie z Panstwem, tu na tej sali, ale takze ze wszystkimi naszymi
rodakami, wielkim poczuciem dumy i satysfakcji, ze po raz kolejny Polacy, tym razem
21 pazdziernika, pokazali, ze chcq i potrafig wzigé¢ na siebie odpowiedzialnos¢ za losy

Ojczyzny.........

.......... Musimy zreformowac polityke refundacji lekdw. W Swietle ostatnich zdarzen
okazuje sie to potrzebg palaca. Bedziemy dokonywac co trzy miesigce przegladu listy
lekéw refundowanych. Chcemy kierowac sie skutecznoscig terapeutyczng leku oraz
relacjg ceny leku w Polsce i w innych krajach Unii Europejskiej. Chcemy przede
wszystkim uwzgledni¢ na liscie lekow refundowanych preparaty stosowane
w rzadkich schorzeniach pediatrycznych. Ceny lekdw nie mogq odstraszac od ich

stosowania, szczegodlnie tych pacjentéw, ktérzy znalezli sie w dramatycznej sytuacji

Cztonkami Krajowego Forum sa:

e Stowarzyszenie Rodzin z Chorobg Gaucher'a
e Stowarzyszenie Rodzin z Chorobg Fabry'ego - www.fabry.org.pl
e Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne - www.mps.sart.pl

e Polskie Towarzystwo Chorob Nerwowo-Miesniowych - www.idn.org.pl/tzchm
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