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Pani
Izabela Leszczyna
Minister Zdrowia

via ePUAP

Szanowna Pani Minister,

pragne nawigzac do problematyki choréb rzadkich i zapewnien ze strony
resortu zdrowia, w szczegdlnosci w zakresie wdrozenia Planu dla Chordéb Rzadkich.

Na wstepie podkreslenia wymaga, ze kwestia chordb rzadkich pozostaje
szczegolnie istotna dla Rzecznika Praw Obywatelskich. Rzecznik wielokrotnie w
przestrzeni publicznej podnosit koniecznos¢ dziatan panstwa w obszarze choréb
rzadkich. Przejawem tego na przestrzeni ostatnich lat byty wystgpienia, w ktérych
Rzecznik podkreslat potrzebe przyjecia Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich,
zgodnie z Zaleceniami Rady z dnia 8 czerwca 2009 r. w sprawie dziatan w dziedzinie
chordéb rzadkich (2009/C 151/02)".

Tym bardziej z wiekszym zadowoleniem nalezy uznac przyjecie przez rzad Planu
dla Chordéb Rzadkich - modelu opieki dedykowanej pacjentom z rzadko wystepujgcymi
chorobami, dajgcego perspektywe poprawy dostepu do procesu diagnostycznego i
terapeutycznego.

T Pisma: z dnia 23 pazdziernika 2013 r. (nr RPO-750279- V/13/GM), z dnia 16 czerwca 2014 r., zdnia 11
marca 2015 r. z dnia 10 sierpnia 2015 r., z dnia 2 listopada 2016 r., z dnia 7 czerwca 2017 r., z dnia 28
marca 2019 r., z dnia 20 lutego 2020 r., 22 lutego 2021 r. oraz z dnia 15 kwietnia 2021 r. (nr
V.7013.63.2014).
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Niemniej jednak Plan dla Chordb Rzadkich nadal nie funkcjonuje. Zgodnie z 8 2
uchwaty nr 110 Rady Ministréw z dnia 24 sierpnia 2021 r. w sprawie przyjecia
dokumentu Plan dla Chordb Rzadkich?, realizacja planu zostata ustalona na lata 2021-
2023. W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze uchwata wygasta z dniem 31 grudnia 2023 r.
Jednoczesnie pomimo wykonania ogromnej pracy przez ekspertéw nad Planem dla
choréb Rzadkich, rozwigzania w nim zawarte nie zostaty dotychczas wdrozone3.

Narodowy Plan dla Chordb Rzadkich ma na celu zapewnienie trwatej realizacji
polityki zdrowotnej ukierunkowanej na potrzeby pacjentéw z chorobami rzadkimi, w
szczegblnosci w zakresie poprawy jakosci opieki medycznej nad pacjentami z
chorobami rzadkimi. Plan zawiera:

1) kryteria powotywania i funkcjonowania Osrodkow Eksperckich Chordb
Rzadkich odpowiedzialnych za nadzér nad diagnostyka, rozpoznaniem i leczeniem
pacjentéw z chorobami rzadkimi;

2) okreslenie kierunkdéw poprawy diagnostyki chordb rzadkich, w tym
dostepnosci do nowoczesnych metod diagnostycznych z wykorzystaniem technologii
genomowych;

3) propozycje poprawy dostepu do lekdw, wyrobéw medycznych i Srodkéw
spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego stosowanych w chorobach
rzadkich;

4) uruchomienie systemu monitorowania choréb rzadkich przez utworzenie
Polskiego Rejestru Chordb Rzadkich;

5) utworzenie dokumentu medycznego pacjenta z chorobg rzadkg, w ktérym
bedg zawarte dane kliniczne - Paszport Pacjenta z Chorobg Rzadkg;

6) utworzenie Platformy Informacyjnej "Choroby Rzadkie", zawierajgcej
informacje kliniczng, naukowgq i organizacyjng dotyczgcg chordb rzadkich.

Nalezy mie¢ na uwadze, ze pacjenci oraz ich opiekunowie z duzg nadziejg oraz
niecierpliwoscig oczekujg na zrealizowanie wszystkich obszaréw powyzszego Planu.

Wobec powyzszego, na podstawie art. 13 ust. 1 pkt 2 ustawy z dnia 15 lipca
1987 r. 0 Rzeczniku Praw Obywatelskich (t.j. Dz. U. z 2023 r. poz. 1058), zwracam sie
do Pani Minister z uprzejmg prosbg o zajecie stanowiska w podnoszonej sprawie, w
szczegolnosci o wskazanie, jakie kompleksowe dziatania oraz cele w zakresie

2 (M.P.z 2021 r., poz. 883).
3 https://www.prawo.pl/zdrowie/plan-dla-chorob-rzadkich-wygasl-bez-uchwalenia-nowego,506787.html

[dostep:15.02.2024 r.].
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wdrozenia poszczegolnych punktéw Planu zostaty podijete i zrealizowane oraz jakie sg
plany Ministerstwa Zdrowia w przedmiocie Planu dla Choréb Rzadkich. Prosze takze o

poinformowanie, kiedy spodziewane jest wdrozenie wszystkich punktéw omawianego
Planu.

Z powazaniem
Marcin Wigcek
Rzecznik Praw Obywatelskich
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