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Pan
Adam Bodnar

Rzecznik Praw Obywatelskich

Szanowny Panie,

w odpowiedzi na pismo znak V.7013.63.2014.ET z dnia 19 lutego 2020 r., w sprawie

Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich, prosze o przyjecie ponizszego.

Uprzejmie informuje, ze w minionym roku trwaty prace nad Narodowym Planem dla
Chordb Rzadkich, ktore zakonczyly sie wypracowaniem ogolnych zatozen takich jak
poszerzenie dostepnosci do wczesnej diagnostyki, terapii na najwyzszym poziomie,
rehabilitacji i opieki po przebytej chorobie. Celem nadrzednym dokumentu byta poprawa
sytuacji pacjentéw cierpigcych na choroby rzadkie oraz ich rodzin, przez stworzenie
optymalnego modelu zintegrowanej opieki zdrowotnej i spotecznej, ktory dzieki wsparciu
rozwigzan administracyjnych zapewni kompleksowg i skoordynowang opieke. W toku
uzgodnien wewnetrznych i miedzyresortowych ztoZzone zostaty uwagi do wdrozenia,
w szczegolnosci dotyczgce braku konkretnych i mierzalnych dziatan, a takze ich skutkéw

finansowych.

Zatozenia projektu Narodowego Planu Chordéb Rzadkich dajg podstawy do dalszej
pracy, zmierzajgcej do wypracowania konkretnych zadan do realizacji, ktére przyniosg
najwiekszg warto$¢ pacjentom i ich rodzinom. Majgc swiadomosé, ze wprowadzenie
rozwigzan modelowych wymaga¢ bedzie okreSlonych zmian systemowych,
organizacyjnych i finansowych, na obecnym etapie, zostaty wstrzymane dalsze prace

legislacyjne nad Narodowym Planem Choréb Rzadkich.



Zgodnie z zarzgdzeniem Ministra zdrowia z dn. 2 marca 2020 r. w sprawie powotania
Zespotu ds. opracowania szczegoétowych rozwigzan istotnych w obszarze choréb
rzadkich (Dz. U. z 2020, poz. 15 z pézn. zm.) obecnie trwajg prace niniejszego zespotu,
zmierzajace do:

1) poprawy diagnostyki i leczenia choréb rzadkich w Rzeczypospolitej Polskiej, zgodnie
ze standardami przyjetymi w Unii Europejskiej;

2) zapewnienia dostepu do wysokiej jakosci innowacyjnych $Swiadczeh opieki
zdrowotnej;

3) rozwoju i szerzenia wiedzy o chorobach rzadkich.

Prace zespotu odbywajg sie w formie serii spotkan ekspertéw z réznych dziedzin,
zapewniajgcych jak najszerszg perspektywe problematyki choréb rzadkich. Niniejsze
prace, zgodnie z § 4 ust. 1 oraz § 7 ust. 2 powotanego Zarzgdzenia Ministra Zdrowia,

majg trwac¢ do dnia 30 czerwca 2020 r.

Z powazaniem,

Dominika Janiszewska-Kajka

Zastepca Dyrektora

/dokument podpisany elektronicznie/
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