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Pan
Adam Bodnar

Rzecznik Praw Obywatelskich

Szanowny Panie Rzeczniku,

w odpowiedzi na pismo z dnia 22 lutego 2021 r. w sprawie Planu dla Chordb Rzadkich,

prosze o przyjecie ponizszego.

Uprzejmie informuje, iz Plan dla Choréb Rzadkich ma na celu stworzenie systemu opieki,

ktéry bedzie dedykowany $wiadczeniobiorcom dotknietych chorobami rzadkimi.
Plan uwzglednia sze$¢ podstawowych obszardw, takich jak:

1) Osrodki Eksperckie Choréb Rzadkich;

2) kierunki poprawy diagnostyki choréb rzadkich, w tym dostepnosci do
nowoczesnych metod diagnostycznych z wykorzystaniem wielkoskalowych
badan genomowych;

3) dostep do lekéw i $rodkéw specjalnego przeznaczenia zywieniowego
w chorobach rzadkich;

4) Polski Rejestr Choréb Rzadkich;

5) paszport pacjenta z chorobg rzadka;

6) platforma Informacyjna ,Choroby Rzadkie”.
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Prosze przyjac, iz 26 lutego 2021 r. zostat przekazany do Kancelarii Prezesa Rady
Ministréw projekt uchwaty Rady Ministréw w sprawie przyjecia dokumentu Plan dla
Choréb Rzadkich, celem wprowadzenia go do Wykazu prac legislacyjnych

i programowych Rady Ministrow.

Dodatkowo informuje, iz w ramach pre-konsultacji na stronie Ministerstwa Zdrowia zostat
udostepniony projekt uchwaty Rady Ministrow w sprawie przyjecia dokumentu Plan dla
Choréb Rzadkich. Uwagi do przedmiotowego dokumentu mozna zgtasza¢ w terminie do
dnia 7 marca 2021 r. zgodnie z informacjg opublikowang na stronie internetowej:

https://www.gov.pl/web/zdrowie/projekt-uchwaly-rady-ministrow-w-sprawie-przyjecia-

dokumentu-plan-dla-chorob-rzadkich---pre-konsultacje

Z powazaniem
z upowaznienia Ministra Zdrowia
Stawomir Gadomski

Podsekretarz Stanu
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