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Wielce Szanowny Panie Ministrze,

pragne nawigza¢ do problematyki chorob rzadkich 1 zapewnien ze strony resortu
zdrowia w tej materii.

Sprawujac funkcje Rzecznika, zarowno ja, jak 1 moja poprzedniczka — Pani Prof.
Irena Lipowicz zwracaliSmy si¢ do 6wczesnego Ministra Zdrowia w sprawie koniecznosci
podjecia dziatan systemowych dotyczacych chorob rzadkich. W szczegdlnosci Rzecznik
podkreslat potrzebe przyjecia Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich, zgodnie z
zaleceniami Rady Unii Europejskiej z dnia 8 czerwca 2009 r. w sprawie dzialan w
dziedzinie chorob rzadkich (2009/C 151/02). Rada Unii Europejskiej zalecita panstwom
cztonkowskim m.in. jak najszybsze — nie p6zniej niz przed koncem 2013 r. — opracowanie 1
przyjecie planu lub strategii ukierunkowanej na podjgcie konkretnych dziatan w dziedzinie
choréb rzadkich w ramach ich systemow zdrowotnych 1 socjalnych. Konkretne
zobowigzania w tej materii na panstwa cztonkowskie nalozyta tez dyrektywa Parlamentu
Europejskiego 1 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).

Pomimo jednak wzmozonej korespondencji prowadzonej od 23 pazdziernika 2013 r.
w tym temacie Rzecznik nie otrzymat dotychczas informacji o konkretnych rezultatach 1
efektach dziatan podejmowanych przez Ministra Zdrowia.

Z ostatniej odpowiedzi udzielonej przez poprzednika Pana Ministra (nr
ASG.4024.2.2020.1K.1951974.GK) wynika, ze w Ministerstwie Zdrowia trwaly prace nad
Narodowym Planem dla Chorob Rzadkich, ktore zakonczyly sie wypracowaniem ogolnych
zatozen takich jak poszerzenie dostepnosci do wezesnej diagnostyki, terapii na najwyzszym
poziomie, rehabilitacji 1 opieki po przebytej chorobie. Zalozenia projektu Narodowego
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Planu Choréb Rzadkich dajg podstawy do dalszej pracy, zmierzajacej do wypracowania
konkretnych zadan do realizacji, ktore przyniosa najwigkszg warto$¢ pacjentom 1 ich
rodzinom. Wskazano, ze wprowadzenie rozwigzan modelowych wymaga¢ bedzie
okreslonych zmian systemowych, organizacyjnych 1 finansowych, dlatego zostaty
wstrzymane dalsze prace legislacyjne nad Narodowym Planem Choréb Rzadkich. Zgodnie z
zarzadzeniem Ministra Zdrowia z dn. 2 marca 2020 r. (Dz. U. z 2020, poz. 15 z pdzn. zm.)
zostal powolany natomiast Zespot ds. opracowania szczegotowych rozwigzan istotnych w
obszarze chorob rzadkich. Prace Zespotu miaty trwa¢ do dnia 30 czerwca 2020 r.

Nalezy jednak zauwazy¢, ze do chwili obecnej brak jest publicznej szczegdtowe;j
informacji o efektach pracy Zespotu 1 o wypracowanych rekomendacjach.

Narodowy Plan dla Choréb Rzadkich ma na celu zapewni¢ trwalg realizacj¢ polityki
zdrowotnej ukierunkowanej na potrzeby pacjentdw z chorobami rzadkimi, w szczegdlnosci
wprowadzenie systemowych rozwigzan probleméw zdrowotnych 1 socjalnych tej grupy
chorych. Wobec powyzszego, pacjenci jak 1 ich opiekunowie z duza nadzieja oraz
niecierpliwoscig oczekuja na powyzszy dokument.

Majac powyzsze na uwadze, w oparciu o art. 13 ust. 1 pkt 2 ustawy z dnia 15 lipca
1987 r. o Rzeczniku Praw Obywatelskich (Dz. U. z 2020 r. poz. 627), zwracam si¢ do Pana
Ministra z uprzejmg prosba o zajecie stanowiska w podnoszonej sprawie, w tym o
wskazanie, jakie doktadnie dzialania w zakresie przygotowania i wdrozenia omawianego
Planu zostaly podjete oraz jakie rezultaty data praca Zespotu ds. opracowania
szczegdtowych rozwigzan istotnych w obszarze chordb rzadkich. Proszg takze o
poinformowanie kiedy spodziewane jest wdrozenie Planu.

Z wyrazami szacunku
Adam Bodnar
Rzecznik Praw Obywatelskich
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