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Minister Zdrowia

Do mojego Biura wplywajg zapytania od obywateli w sprawie przyjecia
,Narodowego planu dla chorob rzadkich”. Wnioskodawcy wyrazaja zaniepokojenie
czasem trwania prac nad tym dokumentem.

Na potrzebe przyjecia Narodowego Planu dla choréb rzadkich wskazata juz Rada
Unii Europejskiej w zaleceniu z dnia 8 czerwca 2009 r. w sprawie dziatan
W dziedzinie choréb rzadkich (2009/C 151/02). Rada Unii Europejskiej zalecita
panstwom cztonkowskim m.in. jak najszybsze — nie pdzniej niz przed koncem 2013 r. —
opracowanie 1 przyjecie planu lub strategii ukierunkowanej na podjecie konkretnych
dziatan w dziedzinie choréb rzadkich w ramach ich systeméw zdrowotnych
i socjalnych. Konkretne zobowigzania w tej materii na panstwa czltonkowskie natozyta
tez dyrektywa Parlamentu Europejskiego i Rady 2011/24/UE z 9 marca 2011 r.
W sprawie stosowania praw pacjentow W transgranicznej opiece zdrowotnej (Dz. U. UE.
L.2011.88.45).

Problem braku Planu byt rowniez kilkukrotnie poruszany przez moja
poprzedniczke na stanowisku Rzecznika Praw Obywatelskich — Panig prof. Ireng
Lipowicz. W odpowiedziach na kolejne wystapienia Rzecznikow, Minister Zdrowia
wskazywat, ze tematem tym zajmuje si¢ powotany juz w 2008 r. Zespot do Spraw
Chorob Rzadkich. Zesp6t podejmowat réznorodne dziatania analityczne, dotyczace
takich tematow jak: klasyfikacja i rejestr chorob rzadkich, diagnostyka chorob rzadkich,
opicka medyczna, zintegrowany system wsparcia spotecznego. Z wyjasnien udzielanych
przez Ministra Zdrowia wynika, ze projekt takiego Planu zostal przygotowany
w 2013 r. 1 nosil on nazwe ,, Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich — mapa drogowa”.
Niestety, nigdy nie zostal on wdrozony.
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Z ostatniej odpowiedzi Pana Ministra z dnia 1 grudnia 2016 r. (nr
PLW.461.2016.RT) wynika, ze zarzagdzeniem Ministra Zdrowia z dnia 29 lutego 2016 r.
(Dz. Urz. Ministra Zdrowia poz. 30) powotat Pan Zesp6t do spraw chorob rzadkich.
Zadaniem Zespotu bylo miedzy innymi opracowanie projektu ,,Narodowego planu dla
choréb rzadkich". Prace Zespotu nad kolejnym juz projektem ,,Narodowego planu dla
choréb rzadkich” miaty zakonczy¢ si¢ z koncem 2016 r. Brak jest jednak publicznie
informacji o postgpach prac Zespotu i wypracowanych rekomendacjach.

Majac na uwadze powyzsze, w oparciu 0 art. 13 ust. 1 pkt 2 ustawy z dnia
15 lipca 1987 r. o Rzeczniku Praw Obywatelskich (Dz. U. z 2017 r. poz. 958), zwracam
si¢c do Pana Ministra z uprzejma prosba 0 wskazanie, czy zakonczyly si¢ juz prace
Zespotu ministerialnego nad Narodowym planem dla chordb rzadkich i kiedy Plan ma
szans¢ zosta¢ wdrozony.
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