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Pan
Tomasz Grodzki

Marszatek Senatu

Szanowny Panie Marszatku,

w nawigzaniu do oswiadczenia Pana Andrzeja Kobiaka Senatora RP ztozonego podczas
19. posiedzenia Senatu RP w dn. 17 grudnia 2020 r., ktére wptyneto do Ministerstwa

Zdrowia w dn. 31 grudnia 2020 r., prosze o przyjecie ponizszego stanowiska.

Uprzejmie informuje, iz obecnie trwajg koncowe prace nad Planem dla Chordob Rzadkich.
Wkrétce dokument zostanie skierowany na sciezke legislacyjng. W prace nad Planem
dla Choréb Rzadkich zostali zaangazowani wybitni specjalisci i eksperci z wiodacych
osrodkdw w Polsce, przedstawiciele organizacji pacjentéw oraz przedstawiciele
Ministerstwa Zdrowia i wybranych jednostek podlegtych. 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 dotknietym 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

rozwigzan modelowych wymaga¢ bedzie okreSlonych zmian systemowych,
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organizacyjnych i finansowych, intencjg autorow byto zdefiniowanie obszaréw
wymagajgcych modyfikacji oraz przedstawienie listy rekomendowanych dziatan,

umozliwiajgcych realizacje zamierzonych zmian.

Niniejszy Plan bedzie uwzgledniat obszary, takie jak:

1) Osrodki eksperckie chordb rzadkich;

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

3) Dostep do lekéow i Srodkdw specjalnego przeznaczenia zywieniowego
w chorobach rzadkich;

4) Polski Rejestr Choréb Rzadkich;

5) Paszport pacjenta z chorobg rzadka;

6) Platforma Informacyjna ,Choroby Rzadkie”.

Zgodnie z zatozeniami Planu kluczowg role bedg petni¢ osrodki eksperckie, ktérych
powotanie bedzie miato na celu poprawe dostepu pacjentéw 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, ktére zostang zrealizowane w ciggu trzech
lat od wejscia w zycie Planu.
Z powazaniem
Zz upowaznienia Ministra Zdrowia
Stawomir Gadomski

Podsekretarz Stanu
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