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Pragne nawigza¢ do problematyki chordb rzadkich i zobowigzan panstwa w tej
materii. Juz w wystapieniu generalnym z dnia 23 pazdziernika 2013 r. (nr RPO-750279-
V/13/GM) moja poprzedniczka zwrdcita si¢ do Owczesnego Ministra Zdrowia
w sprawie koniecznos$ci podjecia dziatan systemowych panstwa dotyczacych chordb
rzadkich. W wystapieniu tym podkreslono potrzebe przyjecia Narodowego Planu dla
Choréb Rzadkich, zgodnie z zaleceniem Rady z dnia 8 czerwca 2009 r. w sprawie
dziatan w dziedzinie chordb 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
dzialah w dziedzinie chorob rzadkich w ramach ich systemow zdrowotnych
1 socjalnych. Konkretne zobowigzania w tej materii na panstwa czlonkowskie 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).

W odpowiedzi na wystgpienie Pani Rzecznik Ireny Lipowicz Minister Zdrowia
wskazal, ze tematem tym zajmuje si¢ powotany juz w 2008 r., Zesp6t do Spraw Chordb
Rzadkich. Zesp6l podejmowal rdéznorodne dzialania analityczne, dotyczace takich
tematow jak: klasyfikacja i rejestr chorob rzadkich, diagnostyka chordb rzadkich,
opieka medyczna, zintegrowany system wsparcia spotecznego. Z wyjasnien
udzielonych przez Ministra Zdrowia wynika tez, ze projekt takiego Planu zostat
przygotowany w 2013 r. i nosil on nazwe ,, Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich —
mapa drogowa”. Niestety, nigdy nie zostat on wdrozony.
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Rzecznik w temacie dziatan panstwa w zakresie chorob rzadkich zwracat si¢ do
Ministra Zdrowia w kolejnych wystapieniach, m.in. z dnia 16 czerwca 2014 r., z dnia
11 marca 2015 r. 1 z dnia 10 sierpnia 2015 r., nr V.7013.63.2014. Pomimo jednak
wzmozone]j korespondencji Rzecznik nie otrzymat dotychczas informacji o konkretnych
rezultatach 1 efektach dziatan podejmowanych przez Ministra Zdrowia w tym zakresie.

Majac na uwadze powyzsze, w oparciu o art. 13 ust. 1 pkt 2 ustawy z dnia
15 lipca 1987 r. o Rzeczniku Praw Obywatelskich (Dz.U. z 2014 r., poz. 1648, z pozn.
zm.), zwracam si¢ do Pana Ministra z uprzejmg prosba o stanowisko w sprawie,
a w szczegoOlnosci wskazanie, jakie aktualne dziatania na rzecz pacjentdw z chorobami
rzadkimi podejmuje resort zdrowia oraz czy 1 kiedy Narodowy Plan dla Chordb
Rzadkich ma szanse zosta¢ wdrozony.
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