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Szanowna Pani!

Uprzejmie informujemy, ze list, ktory przestata Pani pocztg elektroniczng m.in. do
Senatu zostat skierowany do Dziatu Petycji i Korespondencji Biura Komunikacji Spotecznej
Kancelarii Senatu, celem udzielenia odpowiedzi.

Reprezentuje Pani Stowarzyszenie Chorych na (MPS) Mukopolisacharydoze
i Choroby Rzadkie. W nadestanej korespondencji informuje Pani, ze od kiedy ministrem
zdrowia jest Pani Ewa Kopacz — nastgpita istotna zmiana w traktowaniu oséb chorych na
choroby rzadkie. Dzieki osobistemu zaangazowaniu Pani minister, specjalny zespét do
spraw choréb rzadkich rozpoczat prace nad programem panstwa wobec osdb chorujgcych
na te choroby. Prosi Pani, aby przy podejmowaniu decyzji dotyczacych tych zagadnien wzig¢
pod uwage poparcie stowarzyszenia, ktére Pani reprezentuje i innych organizaciji
skupiajgcych osoby nieuleczalnie chore — dla dziatan Ministerstwa Zdrowia i osobiscie Pani
minister Ewy Kopacz.

Przyjmujemy do wiadomosci nadestane przez Panig informacje. Uprzejmie
informujemy, Zze zaréwno opinie, jak i wnioski wynikajgce z indywidualnych doswiadczen
obywateli sg senatorom przekazywane, stanowig cenne zrédto informacji o oczekiwaniach
spotecznych. Pragniemy jednak podkreslié, ze — zgodnie z obowigzujgcym prawem —
poszczegdlni senatorowie i komisje senackie nie sg nimi zwigzani. Senatorowie sg
suwerenni w swych stanowiskach i dziataniach. Do ich wytgcznej kompetencji nalezy decyzja

czy i kiedy skorzystajg z sugestii wyborcow oraz jak zagtosujg w konkretnej sprawie.

Z wyrazami szacunku
Gtoéwny specjalista
Jolanta Krynicka

Zgodnie z wymaganiami art. 24 ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz. U. z 2002r. Nr 101, poz.
926 ze zm.) uprzejmie informujemy, ze w Kancelarii Senatu gromadzone sg dane osobowe — imig¢ i nazwisko, adres —
dobrowolnie przez Pana/Panig przedstawione, a takze informacja o problemie przedstawionym w liscie.

Zbior danych prowadzony jest w celach ewidencyjnych. Dane osobowe przekazywane sg innym organom i instytucjom jedynie
w zakresie niezbednym do wyjasnienia zgtoszonej sprawy. Ma Pani/Pan prawo wgladu do swoich danych osobowych oraz ich
poprawiania.
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