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Pan
Adam Bodnar

Rzecznik Praw Obywatelskich

Szanowny Panie,

w nawigzaniu do pisma z dn. 26 listopada 2020 r., znak V.7010.250.2020.ET w sprawie
probleméw dostepnosci do leczenia oraz diagnozy osob z Zespotem Delecji 22q11.2,

prosze o przyjecie ponizszego.

Odpowiadajac na pytania 1-4, uprzejmie informuje, iz zgodnie z zarzgdzeniem Ministra
Zdrowia z dn. 2 marca 2020 r. (Dz. U. z 2020 r. poz. 15 z pdzn. zm.) zostat powotany
Zespot do spraw opracowania szczegétowych rozwigzan istotnych w obszarze choréb
rzadkich. W prace Zespotu zostali zaangazowani wybitni specjaliSci i eksperci
z wiodacych osrodkéw w Polsce, przedstawiciele organizacji pacjentéw oraz
przedstawiciele Ministerstwa Zdrowia, Narodowego Funduszu Zdrowia oraz Agencji

Oceny Technologii Medycznych i Taryfikaciji.

Opracowanie Planu zostato poprzedzone przeprowadzeniem analizy i diagnozy stanu
obecnego, wskutek czego zdefiniowano priorytety oraz dziatania majgce kluczowe
znaczenie w procesie doskonalenia rozwigzan prawnych, organizacyjnych,
systemowych i edukacyjnych dedykowanych osobom i rodzinom dotknigtym chorobami

rzadkimi.

Celem Planu jest poprawa sytuacji polskich pacjentéw cierpigcych na choroby rzadkie
oraz ich rodzin, przez stworzenie modelu zintegrowanej opieki zdrowotnej, ktory

umozliwi kompleksowg i skoordynowang opieke. Majgc swiadomosé, ze wprowadzenie
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rozwigzanh modelowych wymaga¢ bedzie okre$lonych zmian systemowych,
organizacyjnych i finansowych, intencjg autorow byto zdefiniowanie obszaréow
wymagajgcych modyfikacji oraz przedstawienie listy rekomendowanych dziatan,

umozliwiajgcych realizacje zamierzonych zmian.
Obecnie trwajg prace zmierzajgce do:

1) poprawy diagnostyki i leczenia chorob rzadkich w Rzeczypospolitej Polskiej,
zgodnie ze standardami przyjetymi w Unii Europejskiej;

2) zapewnienia dostepu do wysokiej jakosci innowacyjnych $wiadczen opieki
zdrowotnej;

3) rozwoju i szerzenia wiedzy o chorobach rzadkich.

Zadaniem niniejszego Zespotu jest opracowanie planu dziatan, ktére powinny zostac
podjete w zakresie poprawy jakosci leczenia pacjentéw z chorobami rzadkimi,

zawierajgcego w szczegolnosci:

1) zadania i kryteria funkcjonowania o$rodkéw referencyjnych odpowiedzialnych za
nadzér nad diagnostykg, rozpoznaniem i leczeniem pacjentdw z chorobami
rzadkimi;

2) okreslenie rodzaju dokumentu pacjenta z chorobg rzadkg, w ktéorym bedzie
zawarty opis planu leczenia;

3) propozycje zmian w obszarze oceny technologii medycznej, w celu zapewnienia
dostepu do wysokiej jakosci swiadczen opieki zdrowotnej w obszarze choréb
rzadkich, w oparciu o rozwigzania funkcjonujgce w krajach Unii Europejskiej;

4) okreslenie kierunkéw dziatan w obszarze szerzenia wiedzy o chorobach rzadkich
i edukaciji kadr medycznych, pacjentéw i ich rodzin;

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

6) okreslenie dziedzin, w ktorych powinny by¢ rozwijane rejestry choréb rzadkich.

Kluczowa role bedg petni¢ Osrodki Eksperckie, ktérych powotanie bedzie miato na celu
poprawe dostepu pacjentow z chorobami rzadkimi do nowoczesnej diagnostyki
i wielodyscyplinarnej, koordynowanej opieki medycznej, zgodnej z aktualnym stanem
wiedzy i mozliwosciami technologicznymi. Plan dla choréb rzadkich bedzie zawierat

blisko 40 zadan, z ktérych niemal potowa zacznie by¢ realizowana w 2021 r.



Obecnie leczeniu choréb rzadkich w Polsce dedykowane sg Osrodki Europejskich Sieci
Referencyjnych, ktérych petna lista dostepna jest na stronie internetowej Ministerstwa

Zdrowia:

https://www.gov.pl/web/zdrowie/europejskie-sieci-referencyjne

Lista wszystkich Osrodkow Europejskich Sieci Referencyjnych w Europie dostepna jest

na stronie internetowe;:

https://webgate.ec.europa.eu/ernsd/cqi-bin/ern public.cqi?npage=ern portal.html#!/

Ministerstwo Zdrowia wpiera przytgczanie sie polskich podmiotéw do Europejskich Sieci

Referencyjnych i planuje zwiekszenie ich liczby w przysziosci.

Odpowiadajgc na pytanie 5, prosze przyjgé, iz w dobie pandemii takie rozwigzania nie
sg mozliwe do wprowadzenia. Dodatkowo uprzejmie wskazuje, iz Plan dla Choréb
Rzadkich nie dyskryminuje ani nie wyrdznia pacjentéw ze wzgledu na jednostke

chorobowa.
Z powazahiem
Stawomir Gadomski

Podsekretarz Stanu

/dokument podpisany elektronicznie/
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