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Nadal nie wdrozono zapisow Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich. Pacjenci oraz ich opiekunowie
czekaja na to z duza nadzieja, ale 1 niecierpliwoscig. Rzecznik Praw Obywatelskich pyta minister zdrowia
Izabele Leszczyng, kiedy jest spodziewane wdrozenie wszystkich punktéw Planu.

Marcin Wiacek odnosi si¢ do problematyki choréb rzadkich w konteks$cie zapewnieni resortu co do
wdrozenia Planu dla Chor6b Rzadkich.

Rzecznik wielokrotnie wskazywatl na koniecznos$¢ dziatan pafistwa w tym obszarze. Dlatego w ostatnich
latach w wystapieniach podkreslat potrzebe przyjecia Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich, zgodnie z
Zaleceniami Rady z 8 czerwca 2009 r. w sprawie dziatan w dziedzinie choréb rzadkich (2009/C 151/02).

Z zadowoleniem nalezy uzna¢ przyjecie przez rzad Planu - modelu opieki wobec pacjentéw z rzadko
wystepujacymi chorobami, dajacego perspektywe poprawy dostepu do procesu diagnostycznego 1
terapeutycznego.

Niemniej jednak Plan nadal nie funkcjonuje. Zgodnie z § 2 uchwata Rady Ministrow z 24 sierpnia 2021 r.
w sprawie przyjecia Planu dla Choréb Rzadkich, realizacj¢ planu ustalono na lata 2021-2023. Uchwata
wygasta jednak 31 grudnia 2023 r.

Tym samym, mimo ogromnej pracy ekspertow nad Planem, rozwiazania w nim zawarte nie zostaly
dotychczas wdrozone.

Plan ma na celu zapewnienie trwalej realizacji polityki zdrowotnej ukierunkowanej na potrzeby
pacjentow z chorobami rzadkimi, w szczegdlnosci w zakresie poprawy jakosci opieki medycznej nad
pacjentami z chorobami rzadkimi. Plan zawiera:

e kryteria powotywania i funkcjonowania Osrodkéw Eksperckich Chorob Rzadkich
odpowiedzialnych za nadzor nad diagnostyka, rozpoznaniem i leczeniem pacjentéw z chorobami
rzadkimi;

e okreslenie kierunkéw poprawy diagnostyki choréb rzadkich, w tym dostgpnosci do nowoczesnych
metod diagnostycznych z wykorzystaniem technologii genomowych;

e propozycje poprawy dostgpu do lekéw, wyrobow medycznych i Srodkéw spozywczych
specjalnego przeznaczenia zywieniowego stosowanych w chorobach rzadkich;

e uruchomienie systemu monitorowania choréb rzadkich przez utworzenie Polskiego Rejestru
Chorob Rzadkich;

¢ utworzenie dokumentu medycznego pacjenta z chorobg rzadka, w ktérym bgda zawarte dane
kliniczne - Paszport Pacjenta z Choroba Rzadka;

e utworzenie Platformy Informacyjnej "Choroby Rzadkie", zawierajacej informacje kliniczna,
naukowa 1 organizacyjng dotyczaca chordb rzadkich.

Nalezy mie¢ na uwadze, ze pacjenci oraz ich opiekunowie z duza nadzieja oraz niecierpliwoscia oczekuja
na zrealizowanie wszystkich obszarow Planu.

Rzecznik zwraca si¢ do Pani Minister o stanowisko, zwlaszcza zas o wskazanie, jakie kompleksowe
dziatania oraz cele w zakresie wdrozenia poszczegdlnych punktéw Planu podj¢te i zrealizowano oraz
jakie sa plany resortu w tej sprawie. Prosi tez o informacje, kiedy spodziewane jest wdrozenie wszystkich
punktow Planu.
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