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W nawigzaniu do dotychczasowej korespondencji oraz zapewnien, ze projekt
Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich zostat zgloszony do wykazu prac programowych
Rady Ministrow, zwracam si¢ do Pana Ministra z uprzejma prosba o przekazanie informacji
na temat stanu zaawansowania prac legislacyjnych w przedmiotowym zakresie.

Dziatania zmierzajace do przyje¢cia Narodowego Planu, pozostajg niezmiennie jednym
z priorytetowych obszar6w mojego zainteresowania z punktu widzenia ochrony wolnosci 1
praw czlowicka i obywatela. Wielokrotnie podnositem potrzebe przyjecia Narodowego Planu
dla Choréb Rzadkich, zgodnie z zaleceniami Rady Unii Europejskiej z dnia 8 czerwca 2009
r. w sprawie dziatan w dziedzinie choréb rzadkich (2009/C 151/02).

Narodowy Plan dla Choréb Rzadkich ma na celu zapewnienie trwatej realizacji
polityki zdrowotnej ukierunkowanej na potrzeby pacjentow z chorobami rzadkimi, w
szczegOlnosci wprowadzenie systemowych rozwigzan problemow zdrowotnych i socjalnych
dla tej grupy chorych. Wobec powyzszego, pacjenci jak i ich opiekunowie od dtuzszego czasu
z wielka nadziejg oraz rosngca niecierpliwoscig oczekujg na powyzszy dokument. Brak
precyzyjnych uregulowan w tym zakresie, podnoszony jest w dalszym ciggu w kierowanych
do mnie skargach zainteresowanych obywateli oraz podczas odbywanych przeze mnie
spotkan.

Majac na wzgledzie priorytetowg rangg, jakg w dziataniach na rzecz poprawy sytuacji
0sOb z chorobami rzadkimi ma wprowadzenie w zycie Narodowego Planu dla Chorob
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Rzadkich, w oparciu o art. 13 ust. 1 pkt 2 ustawy z dnia 15 lipca 1987 r. 0 Rzeczniku Praw
Obywatelskich (Dz. U. 22018 r. poz. 2179 z p6zn. zm. ), prosz¢ Pana Ministra o wskazanie,
jakie dzialania w zakresie przygotowania i wdrozenia omawianego Planu, zostaty podjete
oraz poinformowanie, kiedy spodziewane jest jego wdrozenie.



