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Pan
Marcin Wiacek
Rzecznik Praw Obywatelskich

Szanowny Panie Rzeczniku,

w odpowiedzi na pismo znak: V.7013.173.2024.ETP z 1 sierpnia 2024 r. w sprawie
wdrozenia Planu dla Choréb Rzadkich, w nawigzaniu do dotychczasowej korespondenciji?,
uprzejmie prosze o przyjecie ponizszych informacji.

W dniu 13 sierpnia 2024 r. zostata przyjeta Uchwata Rady Ministréw nr 88 w sprawie
przyjecia dokumentu Plan dla Choréb Rzadkich na lata 2024—-2025.2

Dokument Plan dla Choréb Rzadkich, bedacy zatgcznikiem do Uchwaty Rady Ministrow, ma
charakter operacyjny-opisuje dziatania konieczne do wdrozenia w celu poprawy sytuacji
pacjentow z podejrzeniem lub rozpoznaniem choroby rzadkiej. Plan zawiera:

1) kryteria powotywania i funkcjonowania Osrodkow Eksperckich Chordb Rzadkich
odpowiedzialnych za nadzér nad diagnostykg, rozpoznaniem i leczeniem pacjentéw z
chorobami rzadkimi;

2) okreslenie kierunkdéw poprawy diagnostyki choréb rzadkich, w tym dostepnosci do
nowoczesnych metod diagnostycznych z wykorzystaniem technologii genomowych;

3) propozycje poprawy dostepu do lekdw, wyrobdéw medycznych i $rodkéw spozywczych
specjalnego przeznaczenia zywieniowego stosowanych w chorobach rzadkich;

4) uruchomienie systemu monitorowania chordb rzadkich przez utworzenie Polskiego
Rejestru Choréb Rzadkich;

5) utworzenie dokumentu medycznego pacjenta z chorobg rzadka, w ktorym bedg zawarte
dane kliniczne - Karta Pacjenta z Chorobg Rzadka;

6) prowadzenie Platformy Informacyjnej ,Choroby Rzadkie”, zawierajacej informacje
kliniczng, naukows i organizacyjna dotyczaca choréb rzadkich.

Plan dla Choréb Rzadkich na lata 2024-2025 jest kontynuacja dziatan podjetych podczas
realizacji | edycji Planu w latach 2021-2023. W zwigzku z niepetng realizacjg Planu dla
Choréb Rzadkich w latach 2021 - 2023, zdecydowano o wydaniu Il edycji dokumentu.
Zapisy z Planu dla Choréb Rzadkich poddano aktualizacji zgodnie z biezagcym etapem
realizacji. Z uwagi na duze znaczenie dokumentu, ktéry ma charakter strategiczno-
operacyjny, projekt poddano szczeg6towej konsultacji z ekspertami. Zgtoszone uwagi
zostaty skrupulatnie przeanalizowane i w odpowiednim zakresie wtaczone do planu.

1 Pismo znak: DLG.054.26.2024.MN z 13 marca 2024 r.
2 https://www.gov.pl/web/zdrowie/rada-ministrow-przyjela-plan-dla-chorob-rzadkich-na-lata-2024-
2025
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Z uwagi na powyzsze, ze wzgledu na charakter dokumentu i nowatorskie rozwigzania w nim
zapisane, prace nad nowelizacja Planu dla Choréb Rzadkich przedtuzyty sie, aczkolwiek
zadania, np. te zwigzane z obszarem Osrodkéw Eksperckich Chordb Rzadkich (OECR), sg
w dalszym ciagu nieprzerwanie realizowane.

Zrealizowanie wszystkich zapisanych w Planie zadan wymaga wielokierunkowych dziatan.
Réwnolegle wdrazane sg nowatorskie rozwigzania obejmujace zaréwno cze$¢ medyczna
(m.in. nowoczesna diagnostyka), jak cze$¢ niemedyczna- budowa Systemu dla Choréb
Rzadkich, w ramach ktérego prowadzone s3 prace nad powstaniem Polskiego Rejestru
Choréb Rzadkich. Z systemu bedzie generowac sie réwniez Karta Pacjenta z Chorobg
Rzadka.

Przyjecie Planu dla Choréb Rzadkich na lata 2024—-2025 umozliwia kontynuacje prac nad
poprawa organizacji opieki nad pacjentem z chorobg rzadka poprzez powotanie kolejnych
os$rodkéw Eksperckich Choréb Rzadkich (OECR), rozwéj diagnostyki w chorobach rzadkich
w szczegdblnosci genetycznej, nowe mechanizmy rozliczen dla OECR, stworzenie Systemu dla
Choréb Rzadkich, co utatwi monitorowanie i zarzadzanie sytuacjg pacjentéw z choroba
rzadka, w tym wprowadzenie Karty Pacjenta z Chorobg Rzadkag stworzy zaséb danych
o chorobie pacjenta. Przeprowadzona zostanie takze kampania spoteczna, ktéra przyblizy
problematyke choréb rzadkich oraz dostep do informacji w tym zakresie.

Z wyrazami szacunku

Z upowaznienia Ministra Zdrowia
Jerzy Szafranowicz

Podsekretarz Stanu
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